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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda, minkalaisia kokemuksia tyypin 1 diabeetikon vanhemmilla on
oman lapsen hoidosta ja koulunkdynnistd alakoulussa. Tyypin 1 diabeteksen ilmaantuvuus on lisdantynyt
Suomessa viimeisten vuosien aikana ja on talld hetkelld maailman korkeimpia. Suomessa tyypin 1
diabetekseen sairastuu vuosittain noin 500 lasta ja nuorta. Tyypin 1 diabeteksen hoito on ymparivuorokautista,
mista syysta koulujen rooli diabeetikko- lapsen hoidossa on darimmaisen tarkeatad. Taman tutkimuksen yhtena
tarkoituksena oli tuottaa tietoa, joka voi olla hyddyksi alakouluikdisten tyypin 1 diabeetikoiden kanssa
tydskenteleville.

Tutkimusaineisto kerattiin haastattelemalla tyypin 1 diabeetikoiden vanhempia kevaalla 2021. Aineisto koostui
yhteensd kahdeksan vanhemman yksildhaastattelusta. Yksilohaastattelut toteutettiin teemahaastatteluna.
Tutkimusotteeksi valikoitui fenomenologis-hermeneuttinen, koska tama tutkimusote keskittyy erilaisten
kasitysten ja kokemusten kuvaamiseen. Tutkimusaineisto teemoiteltiin neljgdan eri teemaan. Nama teemat
iimentavat haastateltavien kokemuksia oman tyypin 1 diabeetikko-lapsensa hoidosta ja koulunkaynnista
alakoulussa. Teemoja olivat aktiiviset vanhemmat, glukoositasapainon vaihtelut- keskittyminen ja oppiminen,
erilaiset keinot diabeteksen huomioimiseen alakoulussa seka vastuu ja ymmarrys diabeteksesta.

Tyypin 1 diabeetikon hoitoon ja koulunkayntiin vaikuttavat asiat ovat moniulotteisia. Ne huomioidaan eri tavoin
eri kunnissa riippuen siitd, kuinka perehtyneitd tyypin 1 diabeetikon hoitoon ja koulunkayntiin vaikuttaviin
asioihin ollaan kyseisessad koulussa. Ymmarrys tyypin 1 diabeteksen vaikutuksista sekd hoitoon etta
koulunkaynnin sujuvuuteen, vaativat saumatonta kodin ja koulun yhteistyota.

Avainsanat: Tyypin 1 diabetes, Tyypin 1 diabeetikko koulussa, kodin ja koulun valinen yhteisty6, diabeteksen
hoidon toimintamalli, diabetes ja lapsen kognitiiviset taidot, fenomenologis-hermeneuttinen tutkimusote
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1 JOHDANTO

Uutena vuotena 2013 meidan elamaamme saapui kutsumaton vieras, tyypin 1
diabetes. Tuntui epareilulta, etta arkeemme oli hypannyt muukalainen, joka tuli
sanelemaan meille, miten jatkossa eletaan. Sairauden lopullisuus oli aluksi
musertavaa. Vaikka alkumetrit elimmekin sumussa, alusta asti oli selvaa, etta
pyrimme siihen, etta lapsemme saa elaa mahdollisimman tavallista arkea ja
sairaus on vain yksi ominaisuus hanessa. Taman ajatuksen voimalla elamme
edelleen, vaikka kolhuja on matkalla saatukin ja yllattavia, uusia asioita noussut
eteemme lapsen kasvaessa kouluikaan.

Talld hetkellda Suomessa arvioidaan olevan yhteensa noin 500 000
diabetesta sairastavaa. Suurin osa (75-80 %) sairastaa tyypin 2 diabetesta.
Seuraavaksi eniten on tyypin 1 diabetesta sairastavia, noin 50 000. Tyypin 1
diabetes todetaan Suomessa vuosittain kuudella henkildlla 10 000:sta alle 15-
vuotiaasta. Viime vuosikymmenelle asti ilmaantuvuus on kasvanut jatkuvasti,
minka jalkeen se on vakiintunut tasolle, joka on korkein maailmassa. (llanne-
Parikka, P. ym., 2019, s.12.)

Diabetesliiton julkaisun (2019) mukaan diabeteksen hoidon paamaarana
on, etta lapsi tai nuori voi hyvin ja tuntee itsensa terveeksi. Hanella on oikeus
harrastaa ja tehda haluamiaan asioita sairaudesta huolimatta. Hanella on myos
oikeus olla oppilaana koulussa ilman kohtuuttomia rasituksia. Sairauden
edellyttamien hoitotoimien tulisi niveltya koulupaivaan mutkattomasti. Talldin voi
my0ds uusien asioiden sisaistaminen olla helpompaa ja oppiminen olla mukavaa.

Sosiaali- ja terveysministerion, opetusministerion ja Suomen Kuntaliiton
laatiman toimintamallin (2010) tavoitteena on selvittaa niita tekijoita, mitka tulee
ottaa huomioon diabeetikko- lapsen koulunkaynnissa. Taman toimintamallin
luomisen taustalla on se, etta toisinaan kouluyhteisbissa on ollut epaselvyytta
koulupaivien  aikaisen  diabeetikko-lapsen laakehoidon toteutuksesta.
Diabeteksen hoito  on omahoitoa, jonka  valvomisesta vastaa

erikoissairaanhoidon diabetesyksikkd. Heidan tehtavansa on opastaa lasta ja



hanen perhettdan. Vaikka ensisijainen vastuu omahoidosta on vanhemmille, he
eivat pysty sita koulupaivan aikana toteuttamaan ja valvomaan. Tasta syysta on
tarve suunnitella lapsen omahoidon toteuttaminen koulussa tapauskohtaisesti.
Perusopetukseen osallistumisen edellytys on, ettd sairauteen liittyvista asioista
huolehditaan paivan aikana. Sosiaali- ja terveysministerion laatiman
toimintamallin tarkein tavoite on, etta diabetesta sairastava lapsi voi kayda koulua
oppilaana muiden oppilaiden joukossa.

Sairaan lapsen vanhempana vertaistuen merkitysta ei voi ikind korostaa
likaa. Sosiaalisen median vertaistuki-sivustot olen itse kokenut merkityksellisiksi,
koska niissa saa jaettua arkisia asioita, |0ytaa vastauksia itsea mietityttaviin
kysymyksiin ja ymmartaa se, ettd muut painivat samojen asioiden kanssa kuin
itse. Aion kayttaa tutkimuksessani sosiaalisen median voimaa ja haastatella
vanhempia ja selvittaa heidan kasityksiaan siita, kuinka diabetes vaikuttaa oman
alakouluikaisen tyypin 1 diabeetikon hoitoon ja koulunkayntiin. Aiheesta |oytyy

paljon tutkimuksia, mutta vahemman tehtyja vaitdskirjoja.



2 TEORIATAUSTAA

2.1 Diabeteksen méaéritelméa

Diabetes mellitus on sairaus, missa veren glukoosi- eli verensokeripitoisuus on
hairiintynyt. Diabetes johtuu joko insuliinin puutteesta tai sen heikkenemisesta,
usein naistd molemmista. |hmisen haiman tehtavana on tuottaa insuliinia, mika
saatelee elimistdn energia-aineenvaihduntaa ja sokeritasapainoa. Sen lisaksi,
etta insuliini saatelee verensokeritasoa ja energia-aineenvaihduntaa, insuliinin
tehtavana on muodostaa rasvakudosta ja proteiinia eli valkuaisaineita seka
glykogeenia eli maksan ja lihasten varastosokeria. Insuliini on hormoni, jota
syntyy haiman Langerhansin saarekkeiden beetasoluissa. Beetasolujen
tehtavana on valmistaa, varastoida sekd annostella insuliinia. Diabetekseen
sairastuessa saarekkeiden beetasolut alkavat tuhoutumaan ja insuliinin eritys
loppuu tai vahenee huomattavasti. (llanne-Parikka, P., Niskanen, L., Rdnnemaa
T., Saha, M-T., 2019, s.10, Duodecim, viitattu 29.10.2020, Diabetesliitto, 2019,
s.16-17.)

Diabetesta tunnetaan useita eri tyyppeja. Tarkeimmat tyypit ovat tyypin 1
diabetes ja tyypin 2 diabetes. Naiden lisdksi on myos raskausdiabetes, milla
tarkoitetaan raskauden aikana ensimmaista kertaa noussutta verensokeria.
Harvinaisempia diabeteksen tyyppeja ovat mm. LADA (hitaasti kehittyva tyypin 1
diabetes) sekd MODY (nuorella ialla alkava aikuistyypin diabetes). Ennen
puhuttiin seka aikuisian (tyypin 2 diabetes)- ettd nuoruusian diabeteksesta (tyypin
1 diabetes), mutta naitd ei enda suositella kaytettdvan vaan diabeteksen
luokittelussa pyritdan tarkempiin etiologisiin maarityksiin. Oireiden ja viime
kadessa verikokeiden avulla voidaan selvittda diabeteksen tyyppia. (llanne-
Parikka, P. ym., 2019, s.16, Duodecim, viitattu 29.10.2020.)

Diabetes todetaan laskimoverindytteestd  mitattuun  poikkeavaan
glukoosipitoisuuteen. Maailman terveysjarjesto WHO on maaritellyt diabeteksen

toteamiseen tarvittavat veren glukoosipitoisuuksien raja-arvot. Diabetes voidaan



todeta paastoarvon ollessa yli 7,0 tai yli 11,0 (kaksi tuntia ruokailusta). Usein
pitkalle kehittyneissa tilanteissa diabetes voidaan todeta tyypillisten oireiden
perusteella. Naita oireita ovat mm. vasymys, laihtuminen, virtsanerityksen
lisaantyminen, janon tunteen lisdantyminen ja elimistdon kuivuminen.
Verensokeriin vaikuttavat oman insuliininerityksen ja -vaikutuksen lisaksi mm.
ruokavalio, liikunta, stressi ja muut sairaudet. (llanne-Parikka, P. ym., 2019, s.14.)

Diabetesta hoidetaan insuliini- |aakityksella. Tyypin 1 diabeetikkoja
hoidetaan pistos- tai pumppuhoidolla erikseen annosteltavalla insuliinilla. Tyypin
2 diabeetikkoja hoidetaan seka pistoshoidolla etta tablettihoidolla. Paatavoitteena
diabeteksen hoidossa on saada verensokeri pidettya riittavan lahella normaalia
tasoa. Talla tavoin ehkaistaan lisasairauksia. Diabetekseen voi liittya akillisia tai
pitkdaikaisia komplikaatioita eli lisdsairauksia. Tallaisia akillisia komplikaatioita
ovat liilan matala tai lilan korkea verensokeri. Matalasta sokerista puhutaan myos
hypoglykemiana. Hypoglykemiassa diabeetikko saattaa tuntea heikotusta,
vapinaa, nalkaa, keskittymiskyvyn puutetta, puhe saattaa olla epaselvaa, saattaa
esiintya nakohairioita, hikoilua ja ihon kalpeutta. Verensokerin ollessa matala
ajattelu ja keskittyminen voivat hairiintya tilapaisesti. Verensokerin laskiessa alle
2,5-2,8 mmol/l, aivot ja aareishermosto alkavat karsia energianpuutteesta.
Verensokerin ollessa lilan korkea puhutaan hyperglykemiasta. Tallin
diabeetikko saattaa tuntea pahoinvointia, vasymysta, oksentelua seka
vatsakipuja- tai kramppeja. Liian pitkaan jatkunut hyperglykemia voi johtaa
ketoasidoosiin eli happomyrkytykseen. Happomyrkytys on hengenvaarallinen
tila. (llanne-Parikka, P. ym., 2019, s.13, Duodecim viitattu 30.10.2020.)

Diabetes on autoimmuunisairaus, mihin liittyy lisasairauksien riski.
Diabetesta sairastavilla on suurempi todennakodisyys sairastua sydan- ja
verisuonisairauksiin. Esimerkiksi sydanveritulpan, aivoverenkiertohairididen ja
jalkojen  verenkiertohairididen saaminen lisaantyy kaksin- tai jopa
nelinkertaiseksi. Lisasairauksien riskia lisaavat mm. kohonnut LDL-kolesteroli
seka kohonnut verenpaine. Riski saada lisdsairauksia on sitd suurempi mita
korkeammat verensokeriarvot diabetesta sairastavalla on. Diabetesta
sairastavan pitkaaikaisesti kohonnut verensokeritaso voi aiheuttaa myds
diabeettista silmasairautta (retinopatia), hermosairautta (neuropatia) ja
munuaissairautta (nefropatia). (llanne-Parikka, P. ym. 2019, s.11, Duodecim,
viitattu 30.10.2020.)



2.1.1 Tyypin 1 diabetes

Suomessa diabetesta sairastavista n. 10-20 % sairastaa tyypin 1 diabetesta.
Yleensa tyypin 1 diabetekseen sairastutaan alle 40-vuotiaana, mutta viela
vanhuudessakin voi siihen sairastua. Suomessa 0-14- vuotiaista n. 3800:lla on
diabetes. Tyypin 1 diabetes on Suomessa vakilukuun suhteutettuna yleisempaa
kuin missaan muualla maailmassa. Vuosittain diabetekseen sairastuu n.500 alle
15-vuotiasta suomalaislasta. Lasten sairastuvuus diabetekseen on lisdantynyt
vime vuosikymmenien aikana, eika pelkastdan Suomessa. Sairastuvuuden
lisaantyminen on kuitenkin tasoittunut viime vuosina. Tarkkoja syita sairauden
yleistymiseen ei tiedetd. (llanne-Parikka, P. ym. 2019, s.18, Duodecim, viitattu
30.10.2020.)

Tyypin 1 diabeteksessa perinnodllisen taipumuksen omaavalla yksilolla tietyt
ulkoiset tekijat aiheuttavat sen, ettda haiman Langerhansin saarekkeiden
beetasolut alkavat tuhoutumaan. Tata iimiota kutsutaan
autoimmuunitulehdukseksi. Tama ilmid johtaa asteittain taydelliseen insuliinin
puutteeseen. Tyypin 1 diabetes puhkeaa, kun beetasoluista on jaljella enaa
viidennes. Ennen varsinaisen diabeteksen puhkeamista, autoimmuunitulehdus
on ollut haimassa jo kuukausia tai jopa vuosia. (llanne-Parikka, P. ym. 2019, s.18-
19, Duodecim, viitattu 30.10.2020.)

Viela ei tarkkaan tiedeta, mita ovat ne ulkoiset tekijat, mitka aiheuttavat
yhdessa perintotekijoiden kanssa tyypin 1 diabeteksen puhkeamisen.
Aikaisemmin on tutkittu imevaisikaisen altistumista lehmanmaidolle tai D-
vitamiinin puutetta, mutta kummankaan naistd ei ole todettu lisdavan riskia
sairastua tyypin 1 diabetekseen. Uusimpien tutkimusten mukaan ulkoiset tekijat
littyvat useimmiten erilaisiin virustauteihin. Esimerkiksi enterovirus-tartuntojen
yhteytta tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen on tutkittu. Lapsilla, joilla on
geneettinen riski sairastua tyypin 1 diabetekseen ja jotka ovat saaneet CVB-
infektion eli enterosukuisen viruksen, on epidemiologisen tutkimuksien
perusteella suurentunut riski sairastua tyypin 1 diabetekseen. Naiden tutkimusten
perusteella ovat Karoliinisen Instituutin tutkijat yhdessa Tampereen yliopiston ja
Jyvaskylan yliopiston kollegojen kanssa kehittaneet CVB-virusta vastaan

rokotteen, joka suojaa kaikilta kuudelta tunnetulta CVB-kannalta. Tampereen



yliopiston professori Heikki Hyoty, joka on mukana kliinisissa tutkimuksissa,
kertoo, etta tutkimustulokset puoltavat jatkoa kliiniselle ohjelmalle, jolloin
paastaan testaamaan kaupallinen rokote myds ihmisilla. (llanne-Parikka, P. ym.

2019, s.19, https://www.diabeteswellness.fi/nyheter-event/nyheter/rokote-

virusta-vastaan-voi-toivottavasti-suojata-myos-1-tyypin-diabetekselta.)

Tyypin 1 diabeteksen taustalla tiedetaan olevan seka virusten ja suoliston
omien mikrobien yhteisvaikutus seka perinndllinen alttius. Tutkimusten mukaan
vain pienella osalla omassa perheessa on diabetesta. Jos sisaruksella on tyypin
1 diabetes, on sisaruksien riski sairastua 6 %. Jos aidilla on tyypin 1 diabetes,
lapsen riski sairastua 20 ikdvuoteen mennessa on 5%, isan kautta riski on hiukan
korkeampi 8%. On huomioitavaa kuitenkin, etta l1ahes 90%:lla lapsista, joilla on
tyypin 1 diabetes, ei lahisuvussa ole ketaan tyypin 1 diabetesta sairastavaa.
(lanne-Parikka, P. ym. 2019, s.19, Duodecim, viitattu 30.10.2020.)

2.1.2 Lapsen tyypin 1 diabeteksen hoito

Tyypin 1 diabeteksen hoito perustuu insuliininpuutoksen korvaushoitoon,
omahoitoon ja hoidonohjaukseen. Lapsella hoito perustuu samoihin tekijoihin.
Tyypin 1 diabeteksessa korvaushoidolla tarkoitetaan sita, etta insuliinia
annostellaan pistoksena tai pumpulla ihonalaiseen rasvakudokseen, koska
ihmisen oma haima ei insuliinia tuota. Insuliininpuutoksen korvaushoidon
onnistuminen edellyttdd omahoidon periaatteiden ymmartamista seka sen
kaytannon  toteutuksen  hallitsemista. Insuliinikynalla  annosteltaessa
korvaushoitoon kuuluu seka pitkavaikutteisen perusinsuliinin annostelu aamuin
illoin etta ateria- eli pikainsuliinin annostelu ruokailun yhteydessa. Tilapaisesti
korkeaa verensokeria ennen ateriaa tai sairauspaivina korjataan lisdannoksella
pikainsuliinia, talldin puhutaan myOs korjaavasta insuliinista. Insuliinin
korvaushoitona kaytetdan yha enemman insuliinipumppuhoitoa. Tallaisen
hoitomuodon edellytyksena on hyva diabeteksen hoidon sisaistaminen, aktiivinen
omaseuranta ja sitoutuminen pumpun ominaisuuksien hyddyntamiseen.
Insuliinipumppu on jatkuvaan insuliinin annosteluun tarkoitettu hoitovaline.

Pumppu annostelee perusinsuliinin ihonalaiseen rasvakudokseen ihoon
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Kiinnitettdvan kanyylin  kautta insuliinipumpun nappia painamalla tai
kaukosaatimella. Insuliinipumppuhoidossa perusinsuliinia kutsutaan basaaliksi.
Aterian hiilihydraattimaaran edellyttamasta ateriainsuliinista kaytetéan nimea
bolus. (llanne-Parikka, P. ym. 2019, s.181, 212, Duodecim, viitattu 31.10.2020.)

Oleellista verensokerin saatelyssa on hiilihydraattien eli sokeristuvien
ravintoaineiden laskeminen. Hiilihydraatit ovat niita ruoan ainesosia, mitka
vaikuttavat valittomasti verensokeriin. Terveella ihmisella, kun ruoan
hiilihydraateista syntynyt sokeri imeytyy vereen, haima alkaa tuottamaan
insuliinia syotyjen hiilihydraattimaarien mukaisesti ja alkaa nain pilkkomaan niita.
Talloin imeytynyt sokeri siirtyy nopeasti solujen ravintoaineeksi tai varastoituu
maksaan ja nain ollen verensokeri ei paase nousemaan liian korkeaksi. Tyypin 1
diabeteksessa haima ei pysty tuottamaan normaalisti insuliinia. Talldin tarvitaan
erikseen pistettavaa tai pumpulla annosteltavaa ateriainsuliinia. Ateriainsuliinin
maaraan vaikuttaa syodyn aterian hiilihydraattimaara seka verensokeriarvo.
Tavoitteena on, etta diabetesta sairastava osaa muuttaa ateriainsuliinin annosta
ruoan hiilihydraattimaaran mukaan. Aikuisen tuki ja apu on tassa ensiarvoisen

tarkeaa.

1 keskikokoinen 1 viipale

2-3 dI marjoja hedelmé leip&d (n. 20 g)

1 lasillinen maitoa n. 10 g tavallista

tai piimada sokeria tai fruktoosia
1 dl keitettyd riisig n.10g 1-2 rkl hiutaleita
tai makaronia hiilihydraatteja ryynejd tai myslia

1-1,5 dl puuroa
tai muroja

1 keskikokoinen
peruna

1 dl laatikkoruokaa 2 dl keittoruokaa

Kuvio1. Esimerkkeja eri ruokalajien hiilihydraattimaarista. Lahde: Terveyskirjasto.fi

Lapsen omahoito on potilaan itsensa ja vanhempien toteuttamaa yhdessa
ammattihenkildn kanssa suunniteltua ja potilaan tilanteeseen sopivaa nayttéon

perustuvaa hoitoa. Omahoitoon kuuluu olennaisena tekijana verensokerin
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omaseuranta. Verensokeriin vaikuttavia tekijéitd on monia ja ne vaikuttavat usein
samanaikaisesti. Tekijoita ovat mm. insuliinivalmisteet ja niiden vaihteleva
imeytyminen, pistopaikkojen kunto ja verenkierto, likunnan maara ja sen
intensiteetti, hormonitoiminta, stressi, ruuan maara, laatu ja sen imeytyminen
seka hypoglykemian ja hyperglykemian esiintyminen. Hyvan hoidon
yleistavoitteina verensokerin omaseurannassa ovat, etta paasaantoisesti ateriaa
edeltavat arvot ovat 4-7 mmol/l ja aterianjalkeiset arvot alle 8—10 mmol/l.
Mittaustiheys ja -tapa riippuvat diabeteksen hoitomuodosta, hoitotavoitteista,
ajankohtaisesta tilanteesta seka verensokeritasapainosta. Pistoshoidossa
verensokeri mitataan sormenpaasta verensokerimittarilla tai esim. kasivarresta
erillisen sensorin kautta (Libre). Verensokerin lukeminen tapahtuu tallGin
kannykkaan asennetun appin avulla. Insuliinipumppuun on mahdollista liittda
jatkuva verensokerin seuranta, jolloin ihoon asennettu sensori lahettaa
ajantasaista tietoa verensokerista pumppuun. Jatkuva verensokeriseuranta on
hoitomuotona yleistynyt hyvin paljon, koska sen avulla pystytaan vaikuttamaan
hyvaan hoitotasapainoon. (Beck, J., Greenwood, D. Blamto, L., 2017, s.1409-
1412, llanne-Parikka, P. ym. 2019, s.43, 84.)

Omahoidon ohjauksesta ja tuesta Suomessa (DSMES, diabetes self
management education and support) kaytetaan yleisesti termia hoidonohjaus.
Hoidonohjaus on jatkuvaa ja henkilon elamantilanteen mukaan muuttuva
prosessi. Talla mahdollistetaan se, etta diabetesta sairastava ja hanen
perheensa omaksuvat omahoitoon liittyvat tarpeelliset tiedot, taidot ja valmiudet.
Hoidonohjaus kasittad myods sellaiset toimet ja psykososiaalisen tuen, jotka
auttavat yllapitamaan diabeteksen hyvaa hoitoa pitkajanteisesti. Lapsen
diabeteksen hoito toteutetaan paaosin erikoissairaanhoidon yksikoissa el
sairaaloiden poliklinikoilla. Hoidon seurannasta vastaa diabetekseen perehtynyt
laakari. Hyvaan diabeteshoitoon tarvitaan kuitenkin useiden alojen
asiantuntijoita. Diabeteshoitaja toimii ladkarin rinnalla tarkeana osana hoitotiimia.
Muita asiantuntijoita hoitotimissd voivat olla psykologi, psykiatrinen
sairaanhoitaja, ravitsemusterapeutti, sosiaalityOntekija ja kuntoutusohjaaja.
Diabeetikko- lapsen hoidonohjaukseen olennaisena asiana kuuluvat
seurantakaynnit. Seurantakayntien vali on yleensa 3-4 kuukautta,
ongelmatilanteissa seurantakaynteja voi olla useamminkin. Seurantakaynneilla

lapsi mitataan, punnitaan ja tutkitaan pistospaikat seka keskustellaan lapsen ja
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vanhempien kanssa omahoidon sujumisesta. Pidempi aikaisen sokeritasapainon
arvioimiseksi seurantakaynneilla mitataan veresta punasolujen “sokeroituminen”
eli sokerihemoglobiini HbA1c. Talldin puhutaan myos pitkaaikaissokerista. Kerran
vuodessa tehtavassa  vuositarkastuksessa tehdaan  perusteellisempi
laakarintarkastus.  Vuositarkastukseen  kuuluu myOs verinaytteen ja
virtsanaytteen otto. Verinaytteella pois suljetaan keliakia ja kilpirauhasen
vajaatoiminta ja sen avulla selvitetddn myos veren rasva-arvoja mm. kolesteroli.
(Beck, J. ym. 2017, s.1411-1412, llanne-Parikka, P. ym. 2019, s.43, 363-364.)

2.2 Diabeteksen vaikutuksia kognitiivisiin taitoihin

Tutkimuksia diabeteksen vaikutuksista lapsen kognitiivisiin taitoihin on tutkittu
monipuolisesti viimeisen 25 vuoden aikana. Eri tutkimuksista selviaa, etta
diabeetikkolapsilla on harvoin vaikeita kehitys- ja oppimisvaikeuksia.
Ryhmatasolla on ollut nahtavissa tarkkaavaisuutta, alykkyytta ja
prosessointinopeutta vaativissa tehtavissa, etta diabetesta sairastavat lapset
toimivat hieman heikommin kuin terveet lapset. Kognitiivisia taitoja kasittelevista
tutkimuksista tehdyn meta-analyysin mukaan on huomattu, etta suurimmat erot
varhain sairastuneiden ja terveiden lasten valilla olivat alykkyydessa,
oppimisessa, muistitoiminnoissa seka tarkkavaisuudessa. (Hannonen, R.
2011, https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/37174/1/9789513944568.pdf,

viitattu 11.2.2021.) Nama erot ovat kuitenkin olleet melko pienia ja siten on

selvaa, etta tyypin 1 diabetes ei liity kliinisesti merkittavaan kognitiiviseen
toimintahairioon lapsessa (Cato A. & Hershey T., 2016, s.202).

Riitta Hannosen (2011) vaitdskirjan pohjana on tutkimukset, joissa han on
halunnut selvittda kuinka tyypin 1 diabetes yhdessa vaikean hypoglykemian
kanssa vaikuttavat lapsen neurokognitiiviseen toimintaan (kuvio 2). Toisen
tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa varhain alkaneen tyypin 1 diabeteksen
yhteys lapsen sanallisiin ja akateemisiin perustaitoihin sairauden alkuvuosina
seka arvioida lapsen neurokognitiivisia prosesseja. Kolmannessa tutkimuksessa

selvitettin lapsen tyypin 1 diabeteksen varhaisen alkamisian ja vaikean
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hypoglykemian vaikutuksia sanallisiin taitoihin sekd muiden oppimisongelmien
esiintyvyyteen. Arviointikohteena oli myos diabetekseen liittyvien riskitekijoiden
vaikutuksia verbaalisten taitojen kehittymiseen lapsilla, joilla on varhaisessa
iassa todettu tyypin 1 diabetes. Kaikkiin tutkimuksiin oli valittu erikokoisia ryhmia
seka tyypin 1 diabetesta sairastavia seka terveita lapsia. Kaiken kaikkiaan
tutkimukseen osallistui 63 diabetekseen alle viisivuotiaana sairastunutta lasta ja
92 tervetta verrokkia. Tutkimusmenetelmina kaytettiin Jyvaskylan yliopiston
psykologian laitoksen Lapsen kielen kehitys -tutkimushankkeessa kehitettyja
lukemisen ja kirjoittamisen seka naiden taustatekijoiden arviointimenetelmia.
(Hannonen,R.2011,https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/37174/1/97895
13944568.pdf,viitattu 11.2.2021.)

Pitkdaikai nen
hyperglykemia vaihtelut

/CD

Kuvio 2. Sairastumisikd ja lapsen ika esimerkiksi vaikean hypoglykemian tai

Veren
glukoosipitoisuuden
vaihtelut

Veren
insuliinipitoisuuden

Sairauden alkamisika

Tyypin 1 diabeteksen
vaikutukset
keskushermostoon

ketoasidoosin ilmaantuessa saattavat ratkaisevasti vaikuttaa siihen, millaisia seurauksia
metabolisella hairiélla on aivojen ja tata kautta kognitiivisten taitojen kehitykselle (Nanto-

Salonen ja Hannonen 2012; mukailtu Northamin ja Linin artikkelista 2010).

Hannosen (2011) tutkimuksen keskeisimmissd tuloksissa nakyi, ettd alle
viisivuotiaana sairastuneet lapset erosivat kouluidssa merkitsevasti terveista
verrokki- ryhmalaisista oikeinkirjoitus- ja matemaattisten taitojensa seka naiden
taustalla olevien kielellisten perustaitojen suhteen. Lieviin kirjoittamisen ja
laskemisen ongelmiin oli jopa kolminkertainen riski varhain diabetekseen

sairastuneilla verrattuna terveisiin lapsiin. Kirjoitusvaikeudet olivat taas
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yhteydessa sairauden alkuvaiheen huonoon glukoositasapainoon. Vaikealla
hypoglykemialla ei havaittu olevan taas yhteytta oppimisen ongelmiin. Lasten
ollessa kolmannella luokalla koulussa, arvioitiin lukemisen, Kkirjoittamisen ja
laskemisen perustaitoja. Tutkimuksesta tuli ilmi, etta vaikka tyypin 1 diabeetikko
lapsi olisi oppinut lukemaan myohemmin kuin terve lapsi, lukutaito ja
lukihairididen ilmaantuvuus kolmannella luokalla oli samanlainen molemmissa
ryhmissa. Tutkimuksessa kartoitettiin lisaksi kielellisia perustaitoja, jotka
kehittyvat ennen kouluikaa ja ovat valttamattomia lukemaan, kirjoittamaan ja
laskemaan oppimiselle. Varhain lapsuudessa sairastuneilla oli terveita lapsia
enemman ongelmia myods fonologisessa prosessoinnissa. Tama prosessi on
tarkea lukemisessa ja kirjoittamisessa ja vaikuttaisi olevan altis hairiytymaan
varhain alkaneessa diabeteksessa. Tutkimuksessa ilmeni myds se, etta
dysleksian esiintyminen oli odottamattoman korkea perheissa, joissa oli tyypin 1
diabeetikko- lapsi. (Hannonen, R.
2011, https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/37174/1/9789513944568.pdf,
viitattu 11.2.2021.)

Hannosen (2011) tutkimuksen mukaan diabeteksesta aiheutuvat

metaboliset hairidt vaikuttavat aivoihin seka Iyhyt- etta pitkakestoisesti.
Hannosen mukaan diabeteksen kognitiivisia pitkaaikaisvaikutuksia arvioitaessa
eri sairaustekijoiden vaikutusten erottelu on vaikeaa. Samalla lapsella voi olla
useita riskitekijoita kehityksen eri vaiheissa, minka vuoksi niiden vaikutusten ja
yhteisvaikutusten erotteleminen toisistaan on tutkimuksissa metodologisesti
ongelmallista.
(Hannonen,R.2011,https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/37174/1/97895
13944568.pdf,viitattu 11.2.2021.)

Nantd6-Salosen ja Hannosen (2012) laatiman katsauksen mukaan

varhainen sairastumisika voi vaikuttaa lapsen aivojen rakenteellisiin muutoksiin
ja talléin syntyy myads riski kirjoittamisen ja laskemisen ongelmille. Diabetekseen
varhaisessa vaiheessa sairastuneet suoriutuivat muistia, oppimista, ja
tarkkaavaisuutta vaativissa tehtavissa huonommin kuin myohaisemmassa iassa
sairastuneet. Varhaisessa vaiheessa sairastuneiden ero terveisiin taman
kaltaisissa tehtavissa oli myos suuri. Tutkimuksesta selviaa lisaksi, etta pojat
saattavat olla herkempia kognitiivisen kehityksen hairidille kuin tytot.

Hypoglykemisten kohtausten aikana alyllisista tehtavista suoriutuminen oli tyypin
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1 diabeetikoilla huomattavasti hitaampaa kuin normaalin verensokerin
vaikutuksen alaisina. Alhainen verensokeri vaikutti eniten tehtaviin, joissa
vaadittiin alyllistd joustavuutta, suunnittelua, yksityiskohtien huomiointia ja
nopeaa reaktioaikaa. Esimerkiksi 20 vaikean hypoglykemian ilmaantuessa
lapsen ialla saattaa olla ratkaiseva merkitys siihen, millaisia seurauksia
metabolisella hairidlla on aivoihin ja sen seurauksena kognition kehitykselle
Nanto-Salosen ja Hannosen tekemassa katsauksessa on tuotu esille, etta
toimintakykyyn kaytannon tasolla vaikuttavia pysyvia kognitiivisia ongelmia
kehittyy vain harvoille diabetesta sairastaville lapsille. Kyseessa on enemmankin
viive kehityksessa kuin taysin pysyva ongelma. (Nanté-Salo K. & Hannonen R.,
2012, https://www.duodecimlehti.fi/duo10205, viitattu 20.1.2021.)

Caton & Hersheyn (2016) glukoositasapainon vaihteluun liittyvan

tutkimuksen mukaan niilla lapsilla, joilla on varhain alkanut diabetes, oli yleensa
useampia ja vakavampia hypoglykeemisia vaiheita verrattaessa niihin lapsiin,
jotka ovat sairastuneet myohemmin. Yo6aikana esiintynyt vakava hypoglykemia
nuorilla 1-tyypin diabeetikoilla on tutkimuksen mukaan my0s erityisen haitallista.
Vakavan hypoglykemian haitoista yoaikaan ei ole kuitenkaan viela vahvistettua
tutkittua tietoa, mutta tulevaisuudessa tietoa uskotaan saavan lisaa jatkuvan
glukoosintarkkailun tarkempien tutkimuksien myoéta. Caton & Hersheyn
tutkimustulosten perusteella lapsella saattaa olla alhaisempi kasittelynopeus ja
verbaalinen alykkyys selvitettaessa hyperglykemian ja alempien kognitiivisten
taitojen yhteytta. Tutkimuksesta voidaan myos paatella, etta tyypin 1 diabetesta
sairastavilla on taipumus hyperglykemiaan suurimman osan vuorokaudesta.
(Cato A. & Hershey T., 2016 s.197-198, 202.) Standardisoiduissa testeissa
nakyy, ettd monilla kognitiivisen toimintahairion omaavilla henkil6illa on
keskiarvoon kuuluvat pistemaarat, koska erot ovat hyvin pienia. Joskus pienet
erot kognitiivisessa toiminnassa voivat kuitenkin olla merkittavia. Lapsilla, joilla
on kognitiivinen toimintahairid, on todennakdisemmin ongelmia koulussa seka
vaikeuksia diabeteksen hallinnassa. (Wasserman, Anderson & Schwartz 2016,
$.2002-2003.) Kaikki tutkimustulokset eivat myoskaan ole olleet yhdenmukaisia,
mutta on pystytty osoittamaan, ettd vakava hypoglykemia liittyy heikompaan
kognitiiviseen toimintaan ja vaikuttaa erityisesti muistiin (Gaudieri, P., Chen, R.,
Greer, T. & Holmes, C.S. 2008, s.1892).
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Caton & Hersheyn (2016) tutkimuksessa on selvitetty myds ketoasidoosin
(happomyrkytys) vaikutuksia lapsen kognitiivisiin taitoihin. Tulosten mukaan
lapsilla, jotka ovat kokeneet ketoasidoosin missa tahansa iassa, oli alempi
muistin suorituskyky kuin niilla, joilla ketoasidoosia ei ollut esiintynyt. Ykkostyypin
diabeteksen varhainen havaitseminen voi rajoittaa potentiaalisia kognitiivisia
hairiocita vahentamalla hyperglykemia-altistuksen astetta ennen diagnoosia ja
valttamalla ketoasidoottista tilaa. (Cato A. & Hershey T., 2016, s.201.)
Ketoasidoosin kognitiivisista pitkaaikaisvaikutuksista on vasta vahan tietoa ja
tutkimuksia tarvitaan lisda (Nantdé-Salonen K. & Hannonen R., 2012,
https://www.duodecimlehti.fi/duo10205, viitattu 20.1.2021).

Tyypin 1 diabetesta sairastavilla lapsilla on riski kognitiivisten vaikeuksien

kehittymiseen, mutta heillda on harvoin laajempia oppimisvaikeuksia. Veren
glukoosipitoisuuden vaihtelu vaikuttaa akuutisti vireystilaan ja reaktio- seka
prosessointinopeuteen. Tama on oppimisen ja fyysisen hyvinvoinnin kannalta
merkittava asia, mutta koskee yhta lailla myds lapsia, jotka eivat sairasta
diabetesta. Hyvan hoitotasapainon saavuttaminen on erittain tarkea osa
yksilollista hoitoa, eika sen merkitysta voida lilaksi korostaa. Diabetesta
sairastavien lasten hoidon haasteena on hyvan kehityksen varmistaminen. Siksi
on tarkeaa kiinnittdd huomiota lapsen kognitiiviseen kehitykseen hoitovalintoja
tehtdessa. Varhaisessa vaiheessa alkanut diabetes (alle 7-vuotiaana) on yksi
suurimmista riskitekijoista oppimis- ja kehitysvaikeuksille. Kognitiivisten
toimintojen hairioton kehittyminen on lapsen tulevaisuuden kannalta erittain
tarkeaa. Mikali oppimisessa ja kognitiivisessa kehityksessa ilmenee ongelmia,
lapselle on tarkeaa jarjestda tukitoimia (esimerkiksi neuropsykologiset
tutkimukset ja ohjaus, erityisopetuksen palvelut) ja tiivistaa yhteistyota perheen,
koulun tai paivahoidon ja terveydenhuollon valilla. Opettajat ja paivahoidossa
tyoskentelevat eivat aina ole tietoisia veren glukoosipitoisuuden akuutin vaihtelun
aiheuttamista ongelmista eivatka osaa ottaa niita lasta tukien huomioon. (Nanto-
Salonen K. & Hannonen R., 2012 https://www.duodecimlehti.fi/duo10205 viitattu
20.1.2021.)
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2.3 Diabeetikko koulussa - toimintamalli

Sosiaali- ja terveysministerid, opetusministerid ja Suomen Kuntaliitto ovat
yhdessa luoneet toimintamallin, minka tarkoituksena on kuvata hoitokaytantoja ja
tapoja jarjestaa diabetesta sairastavan lapsen hoito koulupaivan aikana lapsen
edun mukaisesti. Diabetesta sairastavalla lapsella on tarve ja oikeus saada
aikuisen tukea sairautensa hoidossa koulussa. Tahan perustuu myos
toimintamallin laatiminen. (Sosiaali- ja terveysministerion, opetusministerion,
Suomen Kuntaliiton selvityksia, 2010:9, s.11.)

Toimintamallin laatimisen taustalla vaikuttavat myos eri lainsaadannot.
Perustuslain 19 §:n mukaan jokaisella, joka ei kykene hankkimaan ihmisarvoisen
elaman edellyttamaa turvaa, on oikeus valttamattomaan toimeentuloon ja
huolenpitoon. Julkisen vallan tehtavana on siis taata, sen mukaan kuin lailla
tarkemmin on saadetty, jokaiselle riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut ja lisattava
vaeston terveytta. Julkisen vallan tehtavana on myos turvata lapsen hyvinvointi
ja turvallinen kasvu. Perusopetuslain 31 a §:ssa on saadetty oppilashuollosta.
Jokaisella oppilaalla on oikeus saada maksutta opetukseen osallistumisen
edellyttama oppilashuolto. Oppilashuollolla kokonaisuudessaan tarkoitetaan
oppilaan hyvan oppimisen, psyykkisen ja fyysisen terveyden seka sosiaalisen
hyvinvoinnin edistamista ja yllapitamista. Oppilashuoltoon sisaltyy opetuksen
jarjestajan hyvaksyman opetussuunnitelman mukainen oppilashuolto. Taman
lisaksi oppilashuoltoon kuuluvat myds palvelut, jotka ovat kansanterveyslaissa
(66/1972) tarkoitettu kouluterveydenhuolto ja lastensuojelulaissa (417/2007)
tarkoitettu koulunkaynnin tukeminen. Kouluterveydenhuollon laatusuosituksessa
todetaan, etta kouluterveydenhuolto osallistuu yhteistydssa erikoissairaanhoidon
ja muiden erityispalveluja tuottavien asiantuntijoiden kanssa vammaisten ja
pitkaaikaissairaan koululaisen terveydentilan seurantaan. Tahan kuuluu
terveydentilan seurantaa varten laadittava kuntoutus- ja palvelusuunnitelman
teko. Lapsen diabeteksen hoidon ohjaus, suunnittelu ja seuranta on keskitetty
erikoissairaanhoitoon. Kouluterveydenhuolto tekee yhteistyota muun muassa
seka erikoissairaanhoidon etta oppilashuollon kanssa diabetesta sairastavan
oppilaan tuen jarjestamiseksi. Kouluterveydenhuollon tehtdvana on oppilaan

terveyden seuraaminen ja edistdminen, mutta kunnalla ei ole velvollisuutta
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jarjestaa sairaanhoitoa kouluterveydenhuollon osana. Kouluterveydenhoitaja ei
ole aina kokoaikaisesti paikalla. Talloin koulun opetushenkilokunta voi osallistua
oppilaan ladkehoidon toteuttamiseen oman suostumuksensa mukaisesti.
Velvoitetta siihen ei kuitenkaan ole. Koulussa eri ammattiryhmien yhteistyé on
tarkeata, jotta oppilaan koulunkaynti mahdollistuu diabeteksesta huolimatta.
(STM  ym.2010, s.13, perustuslaki, perusopetuslaki, oppilas- ja
opiskelijahuoltolaki.)

Tarkeinta diabetesta sairastavan lapsen kannalta on, ettd han pystyy
kaymaan koulua koululaisena, ei diabeetikkona. lhanteellisin tilanne on, etta
koulusta I0ytyy luotettava, turvallinen aikuinen, joka tukee lasta omahoidossa.
Esiopetuksessa olevat seka alakoululaiset 3—4 luokkalaisiin saakka tarvitsevat
monipuolisesti aikuisen tukea diabeteksen hyvaan omahoitoon. Alaluokkien
loppupuolella lapset ovat jo omatoimisempia, mutta hoidon tarkkuus saattaa
vaatia aikuisen tukea. Tallaisia tilanteita voivat olla esim. verensokerimittaus,
insuliiniannostelu seka ruuan hiilihydraattien laskeminen kouluruokailussa. (STM
ym. 2010, 14.) Jokaisella diabeetikolla tulee olla laadittu 1adkehoitosuunnitelma,
mika on selkea ohje, jota noudattamalla lapsen diabeteksen hoito on koulupaivan
aikana laadukasta ja lapsen hoitotasapaino pysyy mahdollisimman hyvana ja
hatatilanteilta valtytaan (Vuorisalo 2014,
http://www.diabetes.fi/diabetesliitto/ajankohtaista/hatatilanteita_ehk
aistaan_diabeetikkolapsen_hyvalla_hoidolla.6685.news?12_0=80, viitattu
22.1.2021.)

Diabeetikko- lapsen aloittaessa koulunsa, vanhempien on hyva ajoissa
ennen koulun alkua ottaa yhteyttd opetuksen jarjestajaan lapsen diabeteksen
hoidossa tarvittavan tuen jarjestamiseksi. Erikoissairaanhoidon tehtavana on
lahettaa tiedot lapsen sairaudesta kouluterveydenhuoltoon. Tahan pyydetaan
erikseen lupa huoltajilta. Koulunkaynnin alkaessa syksylla on jo kevaalla hyva
kayda vanhempien ja koulun kesken lapi lapsen hoidossa tarvitsema omahoidon
tuki. Kouluterveydenhoitaja kirjaa tiedot koululaisen hyvinvointi- ja
terveyssuunnitelmaan, johon sisallytetaan paapiirteissaan insuliiniannokset,
pistostarve, verensokerimittaukset ja ruokamaarat. Koululaisen hyvinvointi- ja
terveyssuunnitelmaa kasitelldaan oppilashuollossa vanhempien antaessa siihen
luvan. Koulun alkaessa vanhempien vastuulla on toimittaa paivitetyt tiedot ja

tarvittavat hoitovalineet koululle. Vanhempien vastuulla on myos jatkossa
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toimittaa ja ilmoittaa koululle paivitetyt tiedot ja uudet hoitovalineet. Koulun
alkaessa tai jos lapsi sairastuu kesken vuoden, jarjestetaan yhteisneuvottelu
vanhempien ja koulun toimijoiden seka diabetesta hoitavan yksikdon kesken.
Koulun puolelta kouluterveydenhoitaja toimii neuvottelun kokoonkutsujana ja
hoitaa sovittujen asioiden kirjaamisen. Asioiden kirjaamisen apuna voidaan
kayttaa liitteena olevaa suunnitelmalomaketta (liite 3). (STM ym. 2010, s.14.)
Suunnitelmalomakkeeseen kirjataan siis yhteisneuvotteluissa sovitut asiat
ja paivitetaan tiedot oleellisten muutosten jalkeen, ainakin vuosittain.
Lomakkeeseen kirjataan kaikki ne henkilot, jotka koulussa vastaavat
diabeteslapsen hoidosta tai hoidossa tarvittavasta tuesta. Lapsen ja vanhempien
yhteystietojen lisaksi lomakkeeseen sisallytetaan opettajan,
koulunkayntiavustajan/-avustajien, keittiohenkildokunnan, kouluterveydenhuollon
ja mahdollisten muiden lapsen hoitoon osallistuvien tiedot. Lomakkeeseen
kirjataan ylos 1) kuka/ketka huolehtivat verensokerinmittauksista, 2) kuka/ketka
huolehtivat valipaloista ja paaruoasta seka liikkunnan vaatimasta lisdruuasta seka
3) kuka/ketka tarkistavat ja tarvittaessa pistavat mahdollisen insuliiniannoksen.
Taman lisaksi kirjataan diabetesta hoitavan yksikon yhteystiedot. Lapsen
avuntarve insuliinihoidossa, aterioissa ja verensokeriseurannassa selvitetaan ja
tarkistetaan seka sovitaan, ketka aikuiset hanta tukevat. Tarkennetaan myds se,
ettd kaikilla lapsen hoitoon ja ohjaukseen osallistuvilla, on ensiapuvalmius
diabeteksen hoitoon. Lapsen hoidon ja omahoidon tukemisen toteuttamisen
yksityiskohtia koskevat tiedot lisatdaan lomakkeeseen ja myds se, keilla naihin
tietoihin on oikeus paasta. Kaytannossa tieto lapsen diabeteksesta olisi syyta olla
kaikilla koulussa lapsen hoitoon, opetukseen, ruokailuun ja ulkoilu- tai
valituntivalvontaan osallistuvilla. Tahan pyydetdaéan myos lupa vanhemmilta.
Lapsen hoitoon osallistuvia koskee salassapitosaannds aivan kuin koko koulun
henkilokuntaa ja terveydenhoitajaakin. Lapsen sairautta koskevia tietoja tulee
sdilyttaa ja kasitelld potilastietojen ja henkildtietojen koskevien saanndsten
mukaan. Erityistilanteiden esim. retkien ja liikuntapaivien aikaisesta hoidon tuesta
kannattaa sopia aina erikseen. Vanhempien velvollisuus on toimittaa naihin
erityistilainteisiin omat, tarkennetut ohjeet. ~Neuvottelussa tulee selventaa
menettelytavat ja ensiapukaytannét matalan verensokerin tunnistamiseksi ja

hoitamiseksi. My0Os sijaisjarjestelyt tulee sopia etukateen. Koulun tehtavana on
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huolehtia siita, etta sijaisuus ei heikenna lapsen omahoidon tukemista. (STM ym.
2010, s.15-16.)

Yhteisneuvottelussa diabeteshoitaja tai kuntoutusohjaaja ja mahdollisesti
ravitsemussuunnittelija kertovat diabeteksen omahoidosta ja seurannasta.
Heidan tehtavansa on myo0s antaa perusopastus verensokerimittaukseen,
hiilihydraattilaskentaan ja riippuen hoitomuodosta joko insuliinin pistamiseen tai
insuliinipumpun toimintoihin. Kaytannonlaheinen tieto ja opastus yhdessa
kirjallisen informaation kanssa auttaa koulun henkildokuntaa lapsen omahoidon
tukemisessa ja halventaa samalla epavarmuutta seka pelkoa lapsen diabeteksen
hoitoa kohtaan. Omahoidossa auttaminen ei vaadi terveydenhuollon ammatillista
patevyytta, vaan omalla suostumuksellaan tehtavaan voi ryhtya ammattihenkilon
antaman opastuksen ja osaamisen varmistamisen jalkeen. Diabeteshoitajan
tehtavana on pistosopetuksen lisaksi tehda kirjallinen  pistoslupa
suostumuksensa antaneille lapsen hoitoon osallistuville. Lapsen hoitoon
osallistuvien suostumus kirjataan ja siihen voidaan kayttaa liitteena olevaa
lomaketta. Suostumuksensa antaneille kuin myds tydonantajalle tulee selvittaa
laakitsemiseen liittyvat vastuut ja velvollisuudet. Yhteisneuvottelussa
toimintatapojen kirjaaminen ja niista sopiminen eri tekijoiden tehtavia ja vastuita.
Lapsen oikeus turvalliseen ymparistoon toteutuu, kun erityiset riskitilanteet
tiedostetaan. Tarkeinta on, etta koulun toimijoiden tietoon tulee lapsen sairauden
vaatimat toimenpiteet vanhempien, erikoissairaanhoidon ja
kouluterveydenhuollon kautta riittavassa laajuudessa. Tata diabetesta
sairastavan lapsen kohdalla kuvattua toimintamallia voidaan kayttdd muidenkin
pitkdaikaissairautta sairastavien lasten kohdalla esim. astman, epilepsian ja
vaikean allergian kohdalla. (STM ym. 2010 s.15.)

Toimintamallin  kaytdosta on keratty tietoja yliopistosairaaloiden,
keskussairaaloiden ja pienempien diabetesyksikoiden diabeteshoitajilta,
kuntoutusohjaajilta ja laakareiltd n.20:std eri yksikdsta. Kerattyjen tietojen
mukaan toimintamallin pohjana ovat myodnteiset kokemukset onnistuneesta
yhteistyosta lapsen ja vanhempien, kouluviranomaisten seka diabetesta
hoitavien yksikdiden kanssa. (STM ym.2010, s.12.)
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2.4 Kodin ja koulun yhteistyo - aikaisempien tutkimuksien
tarkastelua

Kodin ja koulun yhteisty6td on tutkittu eri vuosikymmenind monesta eri
nakokulmasta. Perehdyn nyt paremmin kahteen eri tutkimukseen, mitka tehtiin
eri vuosikymmenilla, toinen vuonna 2004 ja toinen vuonna 2020. Molemmissa
tutkimuksissa yhteisina tekijoina ovat koti, koulu, vanhemmat, opettajat seka
yhteistyo.

Tuija Metson (2004) Koti, koulu ja kasvatus - kohtaamisia ja rajakaynteja
tutkimuksessa tarkasteltiin kodin ja koulun valista vuorovaikutusta peruskoulun
ylaasteella. Tutkimuksessa huomioitiin seka kodin etta koulun nakokulma. Metso
(2004) tarkasteli tutkimuksessaan sita millaisiksi vanhemmat, koti ja perhe
maarittyvat koulun arjessa ja kaytannoissa. Tutkimuksessa selvitettiin, millaisia
merkityksia ja toimintapaikkoja vanhemmat saivat koulun arjessa, tarkasteltiin
vanhempien tulkintoja koulusta seka kodin ja koulun yhteistyosta seka pohdittiin
vanhemmuuden ja opettajuuden yhteen kietoutumista. Tutkimuksen tausta on
kasvatussosiologinen, joka saa vaikutteita nais- ja sukupuolitutkimuksesta,
etnografisesta tutkimusotteesta seka sosiaalisesta konstruktionismista. Tutkimus
oli kouluetnografinen, jonka aineisto kerattiin lukuvuonna 1994-95 kahdessa
helsinkilaisessa ylaasteen koulussa. (Metso T., 2004, s.11.)

Tutkimuksessa pohdittiin, kuinka kotikouluyhteisty6ta kasitellddn normien
tasolla ja kuinka opettajien puheissa ilmenevat uudistukset. Tutkimuksen
taustalla oli ajatus siita, ettd yhteiskunnan monipuolistaminen merkitsee myos
lasten ympariston monipuolistamista. Taman seurauksena myos vaatimukset
aktiivisesta osallistumisesta ovat syventyneet. Kotikouluyhteistyd, koulut
toimintaymparistona seka poliittiset ja historialliset ja nakemykset koulutuksesta
muodostivat vaitoskirjan teoreettisen viitekehyksen. Ensinnakin Metso selvitti
vanhempien puhetta koulusta, koulunkaynnista seka kodin ja koulun yhteistyosta.
Toisena han tarkasteli, miten vanhemman sukupuoli ja sosiaalinen tausta
vaikuttavat vanhempien  koulusuhteeseen sekd kodin ja  koulun
vuorovaikutukseen. Kolmanneksi Metso pohti tyossaan, mita kodin ja koulun
yhteistyolla tarkoitetaan. (Metso T., 2004, s.12.)
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Metson mukaan kasvatus oli se punainen lanka, joka sitoi tutkimuksen eri osiot
yhteen. Koteja ja kouluja yhdistaa kasvatustehtava. Taman kasvatustehtavan
kautta vanhemmat ja opettajat sitoutuvat yhteiseen projektiin, minka keskiossa
on lasten ja nuorten kasvattaminen. Metson mukaan kasvatus sijoittuu kodin ja
koulun valiselle harmaalle vyohykkeelle, mika ymparille rakentuvat myos
suhteiden jannitteet ja rajankaynnit. Tutkimuksesta nousi myos se, etta koulu
tarvitsi vanhempia. Vanhempien rooli nahtiin koulun taustajoukkoina ja
lisdresurssina. Vanhempien tehtavana oli auttaa koulutydn sujumisessa ja luoda
kotoa kasin edellytykset lapsen koulunkdynnin sujumiselle. (Metso T., 2004,
s.191-192.)

Metson tutkimuksen mukaan kodin ja koulun yhteistydlla on vakiintuneet
toimintatavat suomalaisessa koulujarjestelmassa. Toimintatavat on jaettu
virallisen ja informaalin koulun yhteistydhon. Yhteistyo virallisessa koulussa pitaa
sisalladan mm. koulutiedotteita ja vanhempainiltoja. Informaalissa koulussa
yhteistyd on vastaavasti yhteisid juhlia ja vanhempaintoimintaa. Siihen,
minkalaiseksi suhde vanhempiin muodostuu, riippuu pitkalti koulun omasta,
vakiintuneesta toimintakulttuurista ja — tavoista. Koulun vilpitdon halu tehda
yhteistyota nakyy, tuntuu ja valittyy vanhemmille. Koulun omilla toimintatavoilla
voidaan kannustaa tai ehkaistd vanhempien osallistumista ja aktiivisuutta.
Metson mukaan olisi tarkeaa, etta kouluissa pohdittaisiin, minkalainen viesti
kodin ja koulun yhteistyosta koteihin annetaan. (Metso T., 2004, s.194-195.)

Metson tutkimuksesta nousi esille myos sukupuolineutraalius eli se, etta
vanhemman sukupuolella ei ole merkitystd kodin ja koulun yhteistydssa.
Tuloksista kuitenkin nakyy, ettda aidit pitivat enemman yhteyttd kouluun ja
osallistuivat vanhempainiltoihin ja muuhun toimintaan aktiivisemmin. Oppilailta
kysyttaessa, aidit olivat myos niita, jotka huolehtivat enemman koulunkayntiin
littyvista asioista. Kaikki tutkimuksessa mukana olevat vanhemmat arvostivat
koulutusta ja olivat kiinnostuneita lapsensa koulunkaynnista, riippumatta
sosiaalisesta taustasta. Toisaalta vanhemmilla, joilla oli korkea koulutus, oli myos
enemman valineita tukea lapsensa Kkulttuurisia, sosiaalisia ja taloudellisia
resursseja seka auttaa lastaan koulunkaynnissa. Nailla vanhemmilla oli myods
enemman valmiuksia tarkastella ja arvioida koulua seka toimia ja tulla kuulluksi
koulussa. (Metso T., 2004, s.196-197.)
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Miina Orellin (2020) Kodin ja koulun yhteistyd — oletus yhteisesta
ymmarryksesta? — tutkimus pohjaa ajatukseen siitd, ettd koulun ja kodin
yhteistyon tutkiminen on nyt ajankohtaisempaa kuin koskaan. Yhteiskunnan
moninaistumisen lisaksi myos lapsen elamanpiiri on moninaistunut. Lisaksi
vaatimukset osallisuuden vahvistamisesta ovat lisaantyneet. Orellin vaitos
kokoaa yhteen kolme kodin ja koulun yhteistyohon liittyvaa osatutkimusta. Naissa
tutkittavaa ilmiota, kodin ja koulun yhteistyota, lahestyttin  seka
ohjausasiakirjoissa ettd opettajien puheissa rakentuvana. Ensimmaisessa
osatutkimuksessa syvennyttiin kodin ja koulun yhteistyon normiohjaukseen.
Taman osatutkimuksen keskiossa tutkittiin sita, kuinka kodin ja koulun yhteistyo
nakyy normiohjauksessa ja millaisia merkityksida yhteistyd niissd saa.
Normiohjaukseen liittyvat asiakirjat muodostivat ensimmaisen tutkimuksen
tutkimusaineiston (perusopetuslaki ja -asetukset, valtioneuvoston tavoitteita ja
tuntijakoa koskevat asetukset, oppilas- ja opiskelijahuoltolaki seka
perusopetuksen opetussuunnitelmien perusteet). Ensimmainen tutkimus
perustui diskurssianalyysiin. Sen mukaan tutkimuksessa havaittiin, etta kodin ja
koulun yhteistydn taustalla on oletus yhteisesta ymmarryksesta. Taman
rakentuminen jaa kuitenkin epaselvaksi. Yhteistyd nakyi asiakirjoissa lahinna
vanhempien mahdollisuutena liittyd kouluyhteisoon ja tata kautta myos sen
vaatimuksiin.  Yhteistydssa tapahtuvat erimielisyydet esimerkiksi lasta
koskevassa toiminnassa, saattoivat johtaa usein tilanteeseen, ettd huoltaja
yksilona asettui yksin vastaan koulua instituutiona. (Orell M., 2020, s.13.)
Orellin toisessa osatutkimuksessa perehdyttiin siihen, kuinka kodin ja
koulun yhteistyd ymmarretaan Perusopetuksen opetussuunnitelman perusteissa
2014. Tutkimuksen havaintojen perusteella, yhteistyd jaettin neljaan eri
teemaan; arvoihin littyvaan yhteistyohon, yhteistyohon kulttuurisena
kohtaamisena, tulevaisuuden haasteisiin vastaamiseen ja yhteistyossa
tarjottavaan oppimisen tukeen. Toisessa osatutkimuksessa paateltiin myds, etta
kodin ja koulun yhteistydssa korostuu oppilas- ja perhekohtaisuus, ei niinkaan
yhteiséllisyys. Kolmannessa osatutkimuksessa Orell selvitti, mita opettajat olivat
mielta kodin ja koulun yhteistyOsta ja millaisia merkityksia he antavat yhteistyolle.
Tutkimus toteutettiin teemahaastatteluna, missa haastateltin 13:a opettajaa
kahdelta eri paikkakunnalta. Aineistolahtdisessa analyysissa nousi tuloksista

kolme eri teemaa. Naita olivat puheet yhteistyon toimista, perheesta ja opettajan
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yhteisty6taidoista. Opettajien haastattelut sisalsivat yhtenevia ja erottavia
piirteitd. Suppeimmillaan yhteistyd koettiin velvollisuudeksi, laajimmillaan
yhteistyd sai merkityksen yhteisen ymmarryksen etsimisena. Opettajien puheet
sisalsivat seka yhtenevia etta eroavia piirteita. Puheen alueilta tehdyt havainnot
muodostivat opettajille erilaisia toimijuuksia, joiden avulla tunnistettiin yhteistyolle
laajuudeltaan erilaisia merkityksia. (Orell M., 2020, s.13-14.)

Eri osatutkimusten tuloksista havaittiin, ettd maaraysten noudattamisen
tasolle jaava kodin ja koulun yhteistyo rajaa yhteistyon merkityksen suppeaksi ja
melko yksilotasoiseksi. Jotta yhteisty0 laajentuisi, vaatisi se monipuolisia
toimintatapoja, avoimuutta ja opettajien kykya reflektioon. Teemahaastattelusta
nousi esiin myos se, etta opettajat pitivat saamaansa kodin ja koulun
yhteistyohon liittyvaa koulutusta vahaisena tai olemattomana. Opettajat kokivat,
etta taidot karttuivat tyoelamassa ja osaaminen rakentui aiempien kokemusten
mukaan. Oppilaan tuen tarpeisiin liittyva yhteistyd toteutuu opettajien
haastatteluiden perusteella ainakin muodollisesti normeja noudattaen.
Vastaavasti opettajat tunnistivat perheiden moninaisuuden tyotd haastavaksi
elementiksi, toisin kuin normit. Opettajat kohtasivat perheen moninaisuutta eri
tavoin. Osalle opettajista ammatillisuus oli tapa rajata inhimillisyytta ja tyon
henkistd kuormaa joko etaisyyttd ottaen tai asiantuntijuutta korostaen.
Asiantuntemustaan korostavat pitivat yhteistyotd ensisijaisesti perheiden
mahdollisuutena saada tukea ja apua. Ammatillisen otteen osa haastatelluista
koki taas peilina inhimillisille nakokulmille, jolloin suhde perheisiin oli dialoginen.
Yksi merkittava havainto oli se, etta opettajien teemahaastattelun perusteella
kouluyhteisdjen sisaiset rakenteet eli keskustelun tavat ja keskustelulle varatut
ajalliset tilat eivat valttdamatta tukeneet kodin ja koulun yhteistyon kehittymista.
(Orell M., 2020, s.63-64.)
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3 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

3.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymys

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa vanhempien kokemuksia oman

tyypin 1 diabeetikko lapsen hoidosta ja koulunkaynnista alakoulussa.

Tutkimuskysymykseni on seuraava: Minkélaisia ké&sityksid vanhemmalla on oman
alakouluikaisen tyypin 1 diabeetikon koulunkdynnista ja hoidosta alakoulussa?

Tamén kysymyksen alle tein alakysymyksia.

1a. Milla luokalla lapsi on koulussa?

1b. Kuinka monta vuotta lapsi on sairastanut diabetesta?

1c. Mika on lapsen diabeteksen hoitomuoto talla hetkella?

1d. Onko lapselle tehty diabeteksen hoidosta suunnitelma? Millainen prosessi
suunnitelman teko oli? Keitd osapuolia suunnittelupalaverissa oli mukana?

1e. Onko lapsella ollut haasteita diabeteksen hoidossa koulupdivédn aikana? Jos on,
minkélaisia?

1f. Miten uskot diabeteksen vaikuttavan lapsen oppimiseen koulussa?

19. Minkélaista yhteistybtéd kodin ja koulun Vélilld on? (Esimerkiksi informointi
erityispdivind, retket ym.)

1h. Mité terveisid haluaisit Idhettaé koulun henkilostblle?

3.2 Tutkimuksen tieteenfilosofinen tausta

Puusan, Juutin ja Aaltion (2020) mukaan laadullisen eli kvalitatiivisen

tutkimuksen tarkoituksena on ymmartaa tarkastelun kohteena olevaa ilmi6ta.
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Laadullisen tutkimuksen pohjana on psykologia, filosofia, antropologia, sosiologia
ja kasvatustiede, joista on tullut vaikutteita kvalitatiiviseen tutkimukseen (Puusa,
A., Juuti, P. & Aaltio, I., 2020, s.9-10). Kvalitatiivisessa tutkimuksessa monet eri
nakokulmat tulevat mahdollisiksi, ominaista kvalitatiiviselle tutkimukselle onkin
aineiston ilmaisullinen rikkaus, kompleksisuus seka moninaisuus (Alasuutari, M.,
2011, s.84). Laadulliseen tutkimukseen on syntynyt erilaisia koulukuntia, joissa
kaytetaan erilaisia tutkimusmenetelmia (Puusa ym. 2020, s.41-42). Laadulliseen
tutkimukseen liittyva mielenkiintoinen tekija on se, etta aineistosta |0ytyy lahes
aina havaintoja, joita tutkija ei etukateen ole osannut ajatella tai ottaa huomioon
(Tuomi, J. & Sarajarvi, A., 2018, s.104). Tutkimukseni on luonteeltaan
kvalitatiivinen, silla pyrin tutkimuksellani kuvaamaan tutkittavaa ilmi6ta, tarkoitus
ei ole tehda yleistyksia. Kvalitatiivinen tutkimus sopii tutkimukseni lahtokohdaksi,
koska haluan myos tuoda esille haastateltavien kasityksia ja nakemyksia.

Tutkimukseni tieteenfilosofinen tausta on fenomenologis - hermeneuttinen.
Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimusperinteessa ihminen on tutkimuksen
kohteena. Fenomenologisessa tutkimuksessa valitaan haastateltaviksi ihmisia,
joilla on elavia ja omakohtaisia kokemuksia tutkijaa kiinnostavasta ilmiosta.
Hermeneuttisen tutkimuksen tavoitteena on taas erilaisten merkityksien ja
tulkintojen ymmartaminen ja erittely. Hermeneuttisen tutkimuksen ymmarryksen
etenemista kutsutaan hermeneuttiseksi kehaksi (Perttula & Latomaa toim., 2005,
s. 91, 167.) Laineen (2018, s.20) mukaan hermeneutiikka painottaa tulkintaa ja
ymmartamista, ja fenomenologia yhdistyy tahan luonnollisesti tulkinnan tarpeen
vuoksi. Fenomenologisessa ja hermeneuttisessa tutkimuksessa yksi tutkimuksen
kannalta keskeisista kasitteistd on kokemus, ja tassd tutkimuksessa juuri
vastaajien kokemukset muodostavat tutkimusaineiston.

Kokemuksista puhuttaessa tarkean kontekstin muodostaa tulkinta, ja
tulkinnallisena viitekehyksena on tutkimuksessa kaytetyn teorian lisaksi aina
tutkijan oman subjektiivinen nakdkulma, vaikka kuinka pyritdan objektiiviseen
lahestymistapaan. Myds tutkittavien kokemusmaailmat ovat aina ainutlaatuisia ja
muuttuvia, ja siten kokemuksista saatava tieto on samaan tapaan yksildllista ja
muuttuvaa (Tokkari, V., 2018, s.66). Aineiston fenomenologisen ja
hermeneuttisen luonteen vuoksi ei tutkimuksesta saatavaa tietoa voida pitaa
sellaisenaan yleistettavana. Koska saavutettu tieto koskee yksittaistapauksia, on

mahdollista tehdad vain kokoavia johtopaatdoksia (Tokkari 2018, s.66).
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Hermeneuttisen ulottuvuuden omaava fenomenologinen tutkimus kootaan usein
haastattelemalla muita ihmisia, jolloin kommunikaatio nousee keskeiseksi (Laine
2018, s.22).

3.3 Aineiston keruu

Haastattelut ovat yleensa puolistrukturoituja tai strukturoimattomia haastatteluja.
Jotta haastattelutilanteessa saadaan osallistujia kertomaan tutkittavasta
aiheesta, on kysymyskokonaisuuksia suunniteltava huolella, jotta voidaan
edesauttaa haastateltavien kerrontaa (Mazur 2018, s.3.) Puolistrukturoidussa
teemahaastattelussa haastattelukysymykset ovat kaikille haastateltaville samat,
valmiita vastausvaihtoehtoja ei esiteta. Teemahaastattelulle on tyypillista myos
sen joustavuus. Haastattelukysymysten sanamuoto ja jarjestys voivat muuttua
haastattelun aikana. Teemahaastattelulle ominaista on, etta tiedetaan, etta
haastateltavat ovat kokeneet tietyn tilanteen. Tutkija on alustavasti selvitellyt
tutkittavaan ilmioon liittyvia kasitteita, prosesseja ja kokonaisuutta. Taman
jalkeen tutkija on laatinut haastattelurungon. Teemahaastattelussa
haastateltavien tulkinnat asioista ja heidan asioille antamansa merkitykset ovat
keskeisia, samoin kuin se, ettda merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa.
(Hirsjarvi, S. & Hurme, H., 2001, s. 48-49.) Toteutin tutkimukseni
puolistrukturoituna teemahaastatteluna. Pyrin muodostamaan
haastattelutilanteista sellaiset, ettd pystyin tekemaan lisdkysymyksia tai
paneutumaan johonkin kysymykseen enemman.

Tutkimukseeni osallistuvat vanhemmat sain Facebookin Lasten diabetes.
Vertaistukiryhma vanhemmille- vertaistukisivustolta. Ensimmaisena Kkysyin
tutkimukseni esittelyyn lupaa kyseisen Facebook-ryhman yllapitajalta. Luvan
saatuani esittelin vertaistuki-sivustolla tutkimukseni tarkoituksen ja tavoitteen
seka kerroin myods tutkimuksen kulusta seka aineiston kasittelyyn liittyvista
asioista. Tutkijana korostin tietojen kasittelyn luottamuksellisuutta seka sita, etta
tutkimus on vapaaehtoinen ja tutkittava voi milloin vain jattaytya tutkimuksesta.

Tutkijana kerroin, ettd haastattelut tallennetaan ja, ettd tutkimuksen aineisto
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tullaan sailyttamaan tarkoituksenmukaisesti sekd myos havitetdan heti
tutkimustyon paatyttya.

Tutkimuksessani tein haastattelut etayhteyksin hyodyntaen Teamsia.
Siihen, ettd tein osan haastatteluista etana, vaikuttivat seka senhetkinen
poikkeustilanne etta haastateltavien sijoittuminen koko maahan. Vertaistuki-
sivusto on valtakunnallinen ja silloin vanhempiakin on ympari Suomea. Tallainen
online- interviewing- menetelman kayttd nykypaivana mahdollistaa joustavuuden
ja sen ettei haastateltavan ja haastattelijan tarvitse olla samassa paikassa yhta
aikaa (Cohen, L., Manion, L., & Morrison, K. 2018, s. 538).

3.4 Aineiston esittely

Kun olin kerannyt tutkimusaineistoni, aloitin sen purkamisen litteroinnilla.
Haastattelut kestivat keskimaarin 35 minuuttia, pisin haastattelu kesti lahes
tunnin, lyhin n.20 minuuttia. Litteroitua tekstia kertyi yhteensa 46 sivua fontilla
Arial, fonttikoolla 12, rivivalilla 1,5. Haastattelut kerasin helmi-maaliskuussa 2021,
litteroinnin  suoritin  maaliskuun 2021 alussa tehtyani kaikki haastattelut.
Tutkimusaineiston litterointi oli aikaa vieva tyovaihe ja sen tekemiseen on hyva
varata riittdvasti aikaa. Olin varannut aikaa mielestani riittavasti
aikatauluttaessani tutkimusprosessia.

Esiteltdessa tutkimuksen aineistoa kootaan yhteen mm. ko. tutkimukseen
osallistuvien henkildiden maara, sukupuoli, ammatti tai koulutustietoja. Omassa
tutkimuksessani en lahtenyt erikseen Kkysymykseen edella mainittuja
taustatekijoitd, koska ne eivat olleet tutkimukseni kannalta olennaisia. Selvitin
kuitenkin ian, jolloin diabeetikko- lapsi on sairastunut seka luokan, mita lapsi talla
hetkella kay. Tutkimuksessani vastaajia oli kahdeksan. Kuitenkin yhdella
vastaajista on kaksi diabeetikkolasta, joten tuloksissa nakyy yhdeksan vastaajan
taustatiedot.

Tutkimuksessa taustatiedoilla haluttiin selvittaa diabeetikko- lapsen luokka-
aste koulussa, kuinka monta vuotta lapsi on sairastanut diabetesta seka

diabeteksen tamanhetkinen hoitomuoto. Luokka-asteen selvittdmisen taustalla
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oli se, ettd tutkijana halusin tietda, onko hoidolla eroavaisuuksia eri luokka-
asteilla ja milloin diabeetikkolapsen odotetaan selviavan jo itse paremmin
sairauden hoidosta. Sairastumisen kestoon liittyva kysymys pohjaa
aikaisemmalle tutkimukselle (Hannonen R., 2010), jossa tutkimustulosten
mukaan varhaisessa vaiheessa alkanut diabetes (alle 7-vuotiaana) on yksi
suurimmista riskitekijoista oppimis- ja kehitysvaikeuksille. Diabeteksen
hoitomuodon halusin tutkijana selvittda, koska pumppuhoito on paljon yleistynyt
ja monien tutkimusten mukaan pumppuhoidolla voi olla positiivisia vaikutuksia
hyvaan hoitotasapainoon.

Tutkimuksessa vastaajia oli kahdeksan. Kuitenkin yhdella vastaajista on
kaksi diabeetikkolasta, joten tuloksissa nakyy yhdeksan vastaajan taustatiedot.
Kysyttaessa lapsen luokka-astetta, vastaajista kolmen lapsi oli 1.luokalla, yhden
2.luokalla, yhden 3.luokalla, kahden 4.luokalla, yhden 5.luokalla ja yhden
6.luokalla.

Sairauden kesto oli vastaajien mukaan 1,5 - 4 vuotta. Suurimmalla osalla
diabeetikoista sairaus oli alkanut alle kouluikdisena (5 vastaajan mukaan). Muut
ovat sairastuneet 1-2- luokilla. llanne- Parikka P., ym. (2019) tutkimuksen
mukaan vuosittain diabetekseen sairastuu n. 500 alle 15-vuotiasta
suomalaislasta. Lasten sairastuvuus diabetekseen on lisdantynyt viime
vuosikymmenien aikana, eika pelkastaan Suomessa.

Kysyttaessa diabeteksen  hoitomuotoa, vastaajista viidella ol
insuliinipumppuhoito ja neljalla monipistoshoito. Kahden vastaajan mukaan
insuliinin hoitomuoto oli vaihdettu pumppuhoidosta monipistoshoitoon pumpun
sopimattomuuden vuoksi. Esimerkiksi yhdella diabeetikolla pumpussa kaytettava
teippi oli aiheuttanut allergista ihottumaa. Jatkuvan verensokeriseurannan
hyddyntaminen on lisaantynyt viime vuosina paljon. MyoOs vastaajien mukaan tata

kayttivat useimmat.

3.5 Aineiston analyysi

Sisalléonanalyysin tarkoituksena on saada tutkittavasta ilmidsta tiivis kuvaus.

Sisallénanalyysillda menetelmadnad on mahdollista analysoida dokumentteja
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objektiivisesti ja systemaattisesti. Sisalldonanalyysi voidaan suorittaa
teorialahtoisesti, jolloin aineiston analyysin luokittelu perustuu aiempaan malliin
tai teoriaan. (Tuomi, J. & Sarajarvi, A., 2018, s.117.) Aikaisempaa teoriaa tai
mallia testataan tutkimuksessa uudessa asiayhteydessa. Tutkimuksessa, jossa
analyysi tehdaan teorialahtoista sisallonanalyysia hyodyntaen, kuvataan ensin
malli tai teoria, johon analyysi nojaa ja sen perusteella maaritetaan esimerkiksi
tutkimuksen kohteena olevat kasitteet (Tuomi & Sarajarvi 2018, s.127.)
Teoriaohjaavassa sisallonanalyysissa yhdistetaan aineisto- ja teorialahtdisia
koodaustapoja yhdistaen tutkijoiden aikaisempaa tietoa ja teorioita luokittelussa,
mutta koodaus elaa prosessin kuluessa. Aikaisemmat teoriat eivat rajoita
aineiston tulkintaa ja kategorisoimista, vaan ne toimivat suuntaa antavina. (Tuomi
& Sarajarvi 2018, s.132-134.)

Analysoin tutkimusaineistoni aineistosidonnaisen analyysin keinoin.
Aineistolahtoisessa analyysissa aiempi teoria ja tieto ei ohjaa analyysia, vaan
vastauksista pyritdan luomaan teoreettinen kokonaisuus (Tuomi & Sarajarvi
2018, s.127). Teemahaastattelujen analysoinnissa kaytan apuna teemoittelua.
Analysoin kaiken sen aineiston, mita on, jattamatta pois mitaan teemoja ja
vertailen vastausten jakautumista ja painottumista. Teemoittelulla tarkoitetaan
sita, etta analyysivaiheessa tarkastellaan sellaisia aineistosta nousevia piirteita,
mitka toistuvat haastateltavilla. Ne teemat, mitkd analyysista esiin nostetaan,
pohjautuvat tutkijan tulkintoihin haastateltavien sanomisista. (Hirsjarvi, S &
Hurme, H. 2001, s. 173.) Martonin (1994) mukaan analyysin alusta lahtien on
tarkedd ymmartaa, ettei yksittainen informantti ole analyysiyksikkd, vaikka han
kasittaisikin tutkittavan ilmion usealla tavalla (Marton, F., 1994, s. 4428).
Tarkastelinkin informanttien vastauksia aluksi yleisesti ja vasta sen jalkeen niita
vertaillen. Analyysin ensimmaisessa vaiheessa pyritaan kasittamaan
informanttien kokonaiskasitysta suhteessa tutkimustehtavaan ja
tutkimusaineistosta etsitdan tutkimustehtavan kannalta merkityksellisia asioita
(Marton, F., 1994, s. 4428).

Tutkimuksen tulokset olen jakanut aineistosta nousseisiin teemoihin.
Lapikaydessani aineistoa, merkitsin varikoodein toistuvat, samaan kategoriaan
kuuluvat asiat. Aineistosta nousi selkeasti nelja erilaista kategoriaa esille. Naita

ovat: glukoositasapainon vaihtelut — keskittyminen ja oppiminen, erilaiset keinot
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diabeteksen huomioimiseen alakoulussa, aktiiviset vanhemmat seka ymmarrys

ja vastuu diabeteksen hoidossa.

3.6 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksessani selvitan vanhempien kasityksia. Koska olen itse diabeetikon
vanhempi, tulee minun tutkijana pyrkia olemaan mahdollisimman objektiivinen.
Teemahaastattelussa tutkijan rooli on suuri, jolloin tutkimuksen objektiivisuus
saattaa karsia tutkijan ohjatessa tutkimuskysymyksia tai tehda olettamuksia.
Tutkimuksessa eettinen hyvaksyttavyys on kaikkea sita, mika ei vahingoita
tutkittavia.  Tutkimusta tehdessa tulee ottaa huomioon se, etta
tutkimusmenetelma, mita kaytetaan ei sisalla esim. kysymyksia, mitka ovat
eettisesti ristiriitaisia. Fenomenologisen tutkimuksen yhteydessa puhutaan usein
my0s sulkeistamisesta. Sulkeistamisella tarkoitetaan sita, etta tutkija tietoisesti
tunnistaa tutkittavaan ilmioon etukateen liittamiaan merkityssuhteita ja pyrkii
siitdmaan ne haastattelutilanteessa pois mielestaan. Sulkeistamista pidetaan
fenomenologisen tukimuksen kulmakivena, sen onnistuminen on suoraan
suhteessa tutkimuksen luotettavuuteen. (Hirsijarvi & Hurme, 2001, s.47, Perttula
& Latomaa toim., 2005, s.145, 175.) Ihmistieteissa joudutaan pohtimaan eettisia
kysymyksia tutkimuksen joka vaiheessa. Erityisesti haastattelussa, jossa ollaan
suoraan kontaktissa tutkittaviin, eettiset ongelmat saattavat olla monitahoisia.
(Hirsjarvi, S & Hurme, H. 2001, s. 19.) Kuten kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston
analysointiin kuuluu, nimet ja muut suorat tunnisteet poistetaan heti kun on
varmistettu, ettd aineisto toimii teknisesti (Kuula, A., 2006, s.214). Omassa
tutkimuksessani sailytan haastattelut koneellani salasanojen takana. Talloin
kenellakaan ulkopuolisella ei ole paasya tietoihini. En ole suunnitellut aineistolle
suunniteltua jatkokayttoa, joten sita ei ole tarpeen arkistoida. Kun olen litteroinut
haastattelut, poistan aanitteet ja litteroinnit tulen tuhoamaan heti tutkimuksen
valmistuttua.

Tutkimuksessani noudatin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK)
yhteistydssa suomalaisen tiedeyhteisdn kanssa laatimaa tutkimuseettista ohjetta

hyvasta tieteellisestd kaytanndsta (HTK) (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
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2020). Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ja suomalaisen tiedeyhteisdn

yhteistyossa laatiman Hyvan tieteellisen kaytannon ohjeen
(2012) mukaan hyvana tieteellisena kaytantona
(responsible conduct of research) voidaan pitaa
muun muassa seuraavia: 1) tutkimuksessa noudatetaan tiedeyhteison

tunnustamia  toimintatapoja  kuten  rehellisyytta, tarkkuutta, vyleista
huolellisuutta tutkimustyossa, sen tulosten tallentamisessal/esittamisessa seka
niiden arvioinnissa, 2) tutkijat ottavat huomioon muiden tutkijoiden tyon ja
saavutukset asianmukaisella tavalla (esimerkiksi viittaaminen), 3) tutkimukseen
sovelletaan eettisesti kestavia ja tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia
tiedonhankinta/ tutkimus/arviointimenetelmia, 4) mahdolliset tarvittavat
tutkimusluvat on hankittu, 5) tutkimus suunnitellaan, toteutetaan ja raportoidaan
seka mahdolliset tietoaineistot (tutkimuksessa
muotoutuneet) tallennetaan tieteelliselle  tiedolle saadettyjen vaatimusten
edellyttamalla tavalla.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on laatinut myos ohjeistuksen koskien
ihmiseen kohdistuvaa tutkimusta koskevan eettisen ennakkoarvioinnin ja
periaatteet, joihin kuuluvat muun muassa henkildtietojen kasittelyyn liittyvia
huomioita I10ytyen tarkemmin my0s tietosuoja-asetuksesta (TENK/
Ihmistieteiden  eettinen ennakkoarviointi  2019). HenkilGtiedoilla ~ voidaan
kasittaa kaikkia tunnistettavissa olevaan tai tunnistettuun luonnolliseen henkiloon
liittyvia tietoja sisaltaen myos suoraan taikka epasuoraan henkiloon liittyvat tiedot
(TENK/  Ihmistieteiden  eettinen  ennakkoarviointi). = Tutkimusprosessin
alkuvaiheessa erityisesti mahdollista tutkimuslupahakemusta varten
ja toteutettua haastattelurunkoa muodostaessani, pohdin henkilbtietojen
tarpeellisuutta  tutkimuksen toteuttamisen kannalta ja Ilopuksi paadyin

mahdollisimman vahaiseen henkilotietojen kysymiseen.
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4 TUTKIMUSTULOKSET

4.1 Glukoositasapainon vaihtelut — keskittyminen ja oppiminen

Tutkimukseeni osallistuneiden vanhempien vastauksista nakyi matalan ja
korkean verensokeriarvojen vaikutukset diabeetikko- lapsen keskittymiseen ja
kaytokseen. Vastaajien kokemukset olivat seka opettajilta ettd avustajilta kuultua
kuin myOs vastaajan kokemusta siita, kuinka matalat ja korkeat verensokerit
nakyvat arkielamassa. Monessa vastauksessa matala verensokeri nayttaytyi
lapsessa tarinana, suuttumisena, tahmeutena ja arsyyntymisena. Korkea
verensokeri nakyi vastaavasti lapsen arsyyntymisherkkyytena, aivosumuna,

karsimattomyytena ja ohjeiden kuuntelemisen heikkoutena.

”...keskittymiseen ainaki korkeet verensokKerit vaikuttaa niin, ettd se on ensin niinko
duracel-pupu ja sitd arsyttaa kaikki, se sanooki, etté kaikki arsyttaa, niin kylla se sillon
vaikuttaa keskittymiseen, mutta sit taas matalaki keskittymiseen vaikuttaa, mut matalan
se tunnistaa paljon aikasemmin siitd térindstéa, et se osaa ite sanookki ja sen ehtii
korjatakki, ja vélilla se paésee niinkin paljon alaspéin, mutta se ei ndy niin paljon ulospéain
kuin korkee, jos et tunne lasta, niin sitd ei kylléd erota, avustaja on huomannu kylla sita
energisyytta...” (vastaaja 3)

”...korkeet huomaa sellasena kéarsiméttébmyytena ja tuskasuutena, et varmasti voisin
néhda, et esimerkiks koetilanteessa on varmasti vaikutusta keskittymiseen...” (vastaaja
4)

”...no meilléd on ainaki se, ettd ensinnéki, jos se heittelee kauheesti, niin lapsi on tosi
levoton, sen keskittymiskyky on ihan olematon tai sit se arsyyntyy ihan tosi helposti, et
se ei tarvii, kuin jonkun kévelevén vé&éardssé kohtaa, niin se &rsyyntyy ja néin,
erityisopettajakin sanoi, ettd korkee sokeri vaikuttaa sen keskittymiseen, ei pysy
paikallaan, on &rsyyntynyt ja é&rsyyntyy, ei pysty kuuntelemaan ohjeita ja
vastaanoftamaan mitdén ja puolet menee ohi, saattaa kontata lattialla, heittelee kynié ja
siis tdmmostéa kaikkee, sit taas matalilla sokereilla joo hdn on ehkd enemmén semmonen
niinko suuttuvaisempi tai vieléd arsytysherkempi, et siiné ei sit sité levottomuutta sillon...”
(vastaaja 6)

”...sen keskittyminenh&n on véhén niinké aivosumussa olis, varsinkin, kun pojalla on ollu

tosi pitkdéan korkeeta, niin vaikka pumppukin oli, sillonkin oli niitd korkeita tosi paljon, niin
laékari sano, etté silla voi olla pitkdaikaisvaikutuksena téllasta aivosumua ja se tietysti
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vaikutta keskittymiseen sielld koulussaki, ja sit pojalla on vélilla sokeri 6 ja siitd tuntuu,
ettd on tosi matalalla, koska se on tottunu korkeisiin, niin se tunne varmaan on kans
sellanen, ettéd vaikee keskittyéa ja siité tulee tosi &kénen...” (vastaaja 7)

”...poika sietdéd seké korkeita ettd matalia tosi hyvin, sillé oli ekalla ja tokalla luokalla eri
opettaja ja nyt kolmannella eri ja oon molemmilta kysyny, et huomaako ne, niin ne ei
niinko kéaytbksessd oo huomannu mitdén, et vaikka pojalla ois ollu vaikka kuinka
matalalla, niin hénté lahelld olevat ihmiset ei juurikaan huomaa, matalat sit taas vaikuttaa
véhemmaén, mutta ite huomaan, ettd on véhén &artyneempi tai keskittymiskyvyttbméampi,
mutta se on myds sellanen, ettd se saattaa painaa meneméén, mut ite huomaan, et
liikkuminen alkaa olla tahmeempaa...” (vastaaja 8)

Vastauksista nousi myos esille se, kuinka diabeetikko- lapsi itse kuvaa
tuntemuksiaan verensokerin ollessa matala tai korkea kuin myos ajatus siita, etta,

onko tarkkaamattomuuden takana verensokeri vai keskittymisen pulma.

”...pdédséaantbsesti on niin, etté jos pojan mukaan on ’kiva jénnitys” se laskee sokereita,
mutta “arsyttava jénnitys” nostaa herkemmin sokereita...” (vastaaja 3)

”...mutta ettd pojalle tehtiin mydskin koulupsykologin tutkimukset, ettd nepsy-haasteita
on tai sen tyyppisté tarkkaavuuden héiribta, niissé ei sinédnsé opettajan ja avustajan, kun
he taytti niitd lomakkeita, ei I6ytyny muuta kuin téé pieni tarkkaamattomuus, niin me on
pohdittu sitd, ettd voiko se tarkkaamattomuus olla kiinni sokereista ja vireystilasta
Johtuvaa vai mista, ei oikein psykologikaan osannu oftaa siihen kantaa, et misté se
tarkkaamattomuus johtuu, et ei oo oikein mitdan diagnosoitavaa, mutta et nyt on syyté
seurata, et onks se todella niinko sita, etté se sokeri vaihtelee...pojalla sillon esimerkiksi
koulupsykologin tutkimuksissa tuli esille, ettd sillon, kun otettin aikaa tehtdvén
tekemiseen, niin sielld verensokerikdyrdssé néky sellanen adrenaliinipiikki, ettd hénen
jannitys néky siind, ettd téllanen tehtavétyyppi nékyy hédnen sokereissaan ja
kéyttaytymisessdédn, muuten ei olla ite eikd oikeestaan koulussakaan huomattu mitaén
muuta, mutta seuraillaan taéllé koulussa téta...” (vastaaja 5)

Tutkimusaineistosta yhtena olennaisena tekijana nousi glukoosiarvon vaikutus
diabeetikko- lapsen keskittymiseen ja oppimiseen. Nanto-Salosen ja Hannosen
(2012) tutkimuksen mukaan matalan sokerin (hypoglykeminen) kohtausten
aikana alyllisista tehtavista suoriutuminen oli tyypin 1 diabeetikoilla huomattavasti
hitaampaa kuin normaalin verensokerin vaikutuksen alaisina. Myds korkean
sokerin (hyperglygemia) vaikutus keskittymiseen ja oppimiseen nakyy
vastauksissa. Tata tukee Cato & Hersheyn (2016) tutkimus, missa on tutkittu
hyperglykemian ja aiempien kognitiivisten taitojen yhteytta. Tassa tutkimuksessa
on havaittu, etta lapsella saattaa olla alhaisempi kasittelynopeus ja verbaalinen

alykkyys verensokerin ollessa korkea.
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4.2 Erilaiset keinot diabeteksen huomioimiseen alakoulussa

Tutkimusaineistosta nousi kahden kysymyksen kohdalla esille myos erilaisia
keinoja, joita on alakoulussa otettu kayttoon huomioiden lapsen diabetes.
Kysymykset koskivat hoitosuunnitelman tekemistd ja sen toteutumista seka
lapsen vanhempien kokemuksia siita, kuinka diabetes vaikuttaa keskittymiseen
ja oppimiseen koulussa. Ensimmaisena vanhemmat esittivat erilaisia keinoja,
joita oli otettu kayttoon heidan diabeetikko- lapsensa koulussa. Naita keinoja
olivat mm. diabeteksen huomioiminen sairautena niin, etta tieto siita tavoittaa
mahdollisimman monta koulun henkilokunnasta. MyOs nopea ja ajantasainen
tiedonkulku kodin ja koulun valilla WhatsAppiin luodun ryhman avulla koettiin

tarkeaksi keinoksi.

”...meillé on sellanen WhatsApp-ryhmd, missé on luokanopettaja, avustaja, miné ja mun
mies ja siihen sit aina laitetaan, jos on jotain erityista...niin méa joskus laitan aamulla
sinne, jos on vaikka valvottu y6, jos oltu vaikka matalilla, niin sit opettaja ja avustaja osaa
ottaa sen huomioon, ettd voi olla vasyneempi sen Kkoulupéivdn aikana ja toi viesti-
systeemi on toiminu tosi hyvin ja tdé on toimivampi, kun ei tarvii Wilman kautta sitte
hoitaa, kun ei oo varma millon ehtii vaikka opettaja tai avustaja Wilmassa kéyda ja sit ei
00 varma itellédkdan samoin, millon ehin sielld kdyméaén...” (vastaaja 5)

”...slelld on tosiaan opettajanhuoneessa hétédvarana ensiapusysteemit ja muut ja tota
sielld on mybs meijan tytén kuva, jotta jokanen, myos sijaiset ja tuntiopettajat tietaa, etta
toi on se oppilas...” (vastaaja 6)

Vastauksista nousi esille myos muutamia keinoja, joita kaytetaan
verensokeriarvon huomioimisessa oppitunnilla. Aikaisempien tutkimuksien
(Nanto-Salonen ja Hannonen, 2012 ja Cato & Hersheyn, 2016) mukaan seka
matalilla ettd korkeilla verensokeriarvoilla on vaikutusta keskittymiseen ja

kogniitiviseen paattelykykyyn.

”...mé& oon kylla sanonu néissé keskusteluissa, ettd matalat ja korkeet voi vaikuttaa, et
jJos joskus tarvis vaikka koeaikaa pidentéé tai tehéd véhén mybhemmin, sanon ite, et vois
verrata niinku ite tekis humalatilassa koetta ja nyt poika on saanu kyllé tehé pidempéén
koetta, jos sokeri on ollu korkee.” (vastaaja 2)
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”...no avustaja on sellanen, ettd kun alkaa joku testi tai koe, niin hdn sitte tsekkailee
sensorista, ettd missd mennéén ja merkkaa sinne koepaperin yldreunaan sen sokerin...”
(vastaaja 5)

”...Se opettaja huomioi myds opetuksessa diabeteksen, sano esimerkiks, ettd matikan
koe meni tosi huanosti, eftd se osaa ndma asiat, ni ei ollu muuta ku maanantaina
uusinta...” (vastaaja 7)

”...heilld on ihana opettaja, et ykskin pdivd he huomas, etté tytblla on tosi vaikee péiva,
et sokerit heitteli ja néin, et he oli tehneet sit sen paatoksen, ettéa tyttd tekee jotain muuta
sen testin aikana, et hdn saa tehé sen toisena paivéna, kun han oli vielé ite ilmottanu, et
en pysty olemaan nyt, ja sit yks toinen kerta oli ollu kans, ettéd hdn oli kokeen aikana
tehny muuta, et sielld on nééa tilanteet ratkastu niinko hirveen hyvin, et hdn on niinko
mukana, mut hdnelle annetaan sité siimaa sit, jos hén ei pysty yhtdén keskittyméén, niin
sit on tehty muita ratkasuja, et opettajakin on sanonu, ettéd kun koe tehtiin “hyvdna”
péivdné niin se meniki kuin vettd vaan ja tytté istu paikallaan ja teki keskittyneesti...’

(vastaaja 6)

Z

4.3 Aktiiviset vanhemmat

Haastatteluissa vastauksista nousi esille vahvasti vanhempien rooli diabetekseen
liittyvissa asioissa. Erityisesti vanhemman omaa aktiivisuutta korostettiin.
Vanhemman aktiivisuus nakyi suunnittelupalaverien kokoon kutsumisessa,
hoidon sujumisessa koulussa taudin puhjettua, aktiivisuutena vaadittaessa
avustaja- resursseja seka retkipaiviin osallistumisena. Vanhemmat toivovat kodin
ja koulun saumatonta yhteistyota, koska erityisesti diabeetikoilla hyvan
hoitotasapainon saaminen edellyttaa aktiivista otetta myos kouluissa. Eri alueilla
vanhempien kokemukset oman koulun aktiivisuudesta vaihtelivat kuin myos

aikaisemmat kokemukset esimerkiksi varhaiskasvatuksen puolelta.

”...se oli siis heindkuun alkupuolta, siiné oli niinko kuukausi ennen ku toka luokka alko,
laitoin jo heti sairaalasta viestid Wilmassa opettajalle ja reksille heindkuun lopulla olis sit
palaveri...” (vastaaja 1)

”...ne on oikeestaan meijédn vanhempien aktiivisuuden varassa jos on vaikka tiedetty,
ettéd on joku péivén keikka jonnekki, nii ei sieltd koululta tullu erikseen mitdén tietoa
vélttdmatta kauan se kestaa, syoké ne mitd matkalla, et ku opettaja pistaa viestia, etta
téllanen reissu tulossa, niin ite laitan sit viestid ja kysyn lisdé ja jos sit on ollu niin, ettéd
avustaja ei 0o jostain syysté lahteny mukaan, niin sielld on tosi usein yhen toisen lapsen
isd mukana joka sit kattoo meijénki...” (vastaaja 1)

”...Ja sitte ma sanoin, ettd nyt me pidetddn palaveri ja sinne otetaan laajalla skaalalla
ihmisi& mukaan ja jérjestettiin sit tda palaveri.. ja sitte me alotettiin ja eka méa pidin 45
minuutin palopuheen siitd enka antanu kellekk&én suun vuoroo, ja rehtori sitte sano, ettéa
tdssédhén tdma sitte on...” (vastaaja 2)
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”...vanhempien vaan tdytyy ndemmé olla aktiivisia, et méhén oli sillon alussa jopa
diabetesliittoon yhteydessé siihen laki-ihmiseen, et miten t&& voi menné& ndéin, et
tavallaan meilld vanhemmilla tosi iso vastuu siité, ettd mitd me saadaan lapselle, et kun
puhutaan, etté turvataan lapselle turvallinen oppimisympéristé ja sitte, jos mé en ois
buustannu téta asiaa puolta vuotta aikasemmin, niin tilannehan ei olis tdma, et se laki-
ihminenkin sano, etté tosi paljon tullu viestid vanhemmilta, et miten erilaisia kdytantdja
on, et liitto koittaa sitd asiaa viedé eteenpéin, et siind on kunnilla tosi paljon eroja, et
vaikka téllanen malli on olemassa, kuinka pitéis toimia ja sitéd pitds noudattaa, niin
kouluilla on ndemmé tosi vapaat kddet pé&éttaa siitd, kuinka se hoito toteutetaan...”
(vastaaja 6)

”...8ithdn mé& pidin mybs koko koulun opettajille téllasen infon, et méa kerroin niinko
ylipédétédnsé niinko diabeteksesta ja miten toimit, jos tilanne on se, ettd sokerit on
matalalla tai korkeella...koulun alussa olin kans koulussa kuus pdivaéa niinku ldsna, et
méhén aattelin, et oon vaan muutaman péivéan, mutta sit sielld ne avustajat oli, etté et sé
Vvoi jattaéa heita, etta he ei parjaé taalla, mut siitéd ma sit vahitellen heivasin, et olin kotona,
mut he soitti tarvittaessa... méa oon hankkinu myés koululle puhelimen, millé ne pystyy
tekeen etdseurantaa verensokerista, et se tietty helpottaa avustajien ennakointia...”
(vastaaja 6)

”...meilld on sellanen erillinen vihko inskapussissa, mihin mé voin kirjata sen péivén ja
vaikka, etté tehkééa néin ennen liikkatuntia, kun meillé on sit taas astma-laakitys, miké
pitdd myds huomioida, et mé laitan védhén niinko heille valmiin rungon, et miten he sit
toimii, ja jos ei toimi, niin soittakaa, tavallaan aina, jos on ollu joku spesiaali-juttu, niin me
ollaan niinko tehty suunnitelma sen suhteen, ja sit avustajat laittaa kans siihen vihkoon,
et jos on ollu jotain, niin me pystyttiin keskustelemaan néisté asioista myéds kotona, et
me sovittiinki niin, etta pidetdén ne diabetes-asiat sielléd vihkossa ja Wilman kautta tulee
sit nda oppimiseen ja opiskeluun liittyvét asiat, et ndin me ollaan sovittu ja se on toiminu
hirveen hyvin...” (vastaaja 6)

Miina Orellin (2020) Kodin ja koulun vyhteistyd6 — oletus yhteisesta
ymmarryksesta?- tutkimuksen tuloksista havaittin, ettd maaraysten
noudattamisen tasolle jaava kodin ja koulun yhteistyd rajaa yhteistyon
merkityksen suppeaksi ja melko yksilotasoiseksi. Jotta yhteistyd laajentuisi,
vaatisi se monipuolisia toimintatapoja, avoimuutta ja opettajien kykya reflektioon.
Teemahaastattelusta nousi esiin myos se, etta opettajat pitivat saamaansa kodin
ja koulun yhteistyohaon liittyvaa koulutusta vahaisena tai olemattomana. Opettajat
kokivat, etta taidot karttuivat tybeldmassa ja osaaminen rakentui aiempien
kokemusten mukaan. Oppilaan tuen tarpeisiin liittyva yhteistyé toteutuu

opettajien haastatteluiden perusteella ainakin muodollisesti normeja noudattaen.
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4.4  Vastuu ja ymmarrys diabeteksesta

Tutkimuksen vastauksista nakyi myos diabeetikon vanhempien pohdinta siita,
kuka on milloinkin vastuussa ja mista. Erityisesti avustajien roolia pohdittiin.
Vastauksissa tuli esille avustajan tarve eri luokka-asteilla, avustajan rooli
omahoidon tukemisessa, avustajien vaihtuvuus ja avustajien perehtyneisyys
diabetekseen. Avustajat saivat paasaantoisesti kiitosta, mutta omahoidon
tukemisessa ja sitoutumisessa I0ytyi myos parantamisen varaa. Tassa kohden

nousivat esille myos avustajaresurssit ja koulunjohtajien rooli.

”...ryhméavustaja saatiin niinko tokaluokalla ja kolmannella, sillon mydnnettiin resurssi
se avustaja muistutteli ennen ruokailua ja liikuntaa sokereista....neljdnnelle haettiin
avustajaresurssia, muutei sité sit ei endé saatu ja sit nelosella varsinki ku ei ollu enaa
tota iltapaivéakerhoo, vaikkei sitd kolmosellaka ollu, mutku on kumminki pieni tollanen 9-
10 vuotias niin tota totaa, se oli vdhén sellasta kun ei ollu sitd sdannollista aikuista siina
katsomassa, niin vélilla vahdn unohtu mittaa sokerit ja pistdéa inskat ja vélilld unohtu
inskat kouluun....et kyl se ois ollu iha tarpeen vield neljdnnelldki, mut sit oli sillai hyva,
ettd se avustaja oli toisella pojalla kuitenki, niin se katto sit vdhdn meijanki pojan
peréén...” (vastaaja 1)

”...8it mun pojan luokalla on toinenki diabeetikko, niin heille laitettiin sit tdmmaoénen joka
ei halunnu hoitaa diabeetikoita, jota ei kiinnostanu hoitaa diabeetikoita, joka ei mydskaéan
osannu hoitaa, eiké hélléd ollu mitéén inspiraatiota oppia ja hén toi sen hyvin selkeesti
esille...télla hetkelld on hyvéa avustaja, se on kylld joo aina mukana, jos on jotain erityisté
ohjelmaa, sielld koululla on tosi hyvét kdytdnnoét entisen reksin ajoilta ja ne tuntuu
edelleen jatkuvan, kun niité alettiin taas noudattaa, diabeteshoitajakin sanoi, etta tallaset
tilanteet on hoidettu ko.koululla hyvin” (vastaaja 2)

”...lapsellamme on ihan super-avustaja...tda oli ihan meijdn onni, koska koulu-ura alkoi,
kun diabetesta oli kolme viikkoa takana, me oltiin ite ihan lapsen kengissa, jéin ite sillon
opintovapaalle puoleksi vuodeksi, oli ihana, kun sai olla huoletta kotona, kun tiedettiin,
etta sielld oli homma hanskassa, tédéa avustaja on ollu alusta asti eli ekaluokasta asti ja
on edelleen, ekaluokan aikana my6s kaks muuta opetteli pistoshoidon ja muut, koska
varahenkil6 on kuitenki hyvé olla, alussa toimin itekki varahenkilbné, jos avustaja sattu
oleen poissa, mutta sen jéalkeen aina muuten saatu hommat jérjestettya...” (vastaaja 5)

”...paévastuu on merkitty niille kahelle avustajalle, jotka hoitaa, et sielléd on niinko tiettyna
péivéné tietty avustaja, et ne on jakanu ne péivét, et sit jos heistd ei kumpikaan oo
paikalla, astuu resurssiopettaja kuvioihin ja jos ei oo héntékdén, niin sit se on oma
opettaja, joka ottaa koppia...et jotenki tuntuu, ettd eskarissa pelitti paremmin taa
hoitopuoli, kun tdssd koulupdivdssd sekottaa se, ettd on sekd koulupéivéd etta
iltapéivékerho, et se tytén avustaja on jo ehtiny lahteen kotiin, kun alkaa ilttis, et sielld on
sit sellasia avustajia, et se menee ihan metséén se homma siellé iltapéivéssé vaikka mé
oon heidétkin opettanu...” (vastaaja 6)
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”...avustaja saatiin aina vuodeks kerrallaan, vaikka luokassa oli kolme diabeetikkoo, ja
sit se avustaja aina vaihtu, ettd meijan pojanki aikana se vaihtu kaks kertaa, et se oli aika
taistelua, nyt meilla on aivan mahtava avustaja, meilla ei ollu mitdan "varajérjestelmaéa’,
Jjos oma avustaja ei ollu paikalla, mut sit me otettiin yhen toisen diabeetikon &idin kans
otettiin yhteyttéa ihan sivistystoimeen, niin sitte avustaja-resurssi jéi kuitenki yheksi, sit
kdytdnnossé sitd avustajaa hyppyytettiin aivan hirveesti kaikessa muussa, kun se oli
vieléd sellanen Kiltti ihminen, joka kévi auttamassa paljon muualla ja teki kaikkea muuta...
sit tdd meijan hyva avustaja on vaikuttanu niinkin, etta ensin tuli varasysteemi, jos hén
pois, et nyt en sit ti&d onko se hédnen vaikutusta vai kenen, mutta nyt sielld on kaks
avustajaa koko ajan...” (vastaaja 7)

Koulunjohtajien vastuuta korostettin  muun muassa perehtymisessé diabetekseen
sairautena,  avustajaresurssien  huomioimisessa  sekd  suunnittelupalaverien
hoitamisessa. Oman opettajan roolia diabeteksen huomioimisessa paéaséaantbisesti
kiiteltiin.

”...avustajaresursseista niin me otetiin sit véhén niinko yhteenkin ton johtaja- opettajan
kanssa, aika napakkaa puheenvuoroa oli vélilla... sit tietty se, etté otetaan vastuu, etté
se kaikki ei j4& vanhemman saatikka lapsen vastuulle opettaa esimerkiks avustajaa”
(vastaaja 7)

”...et ensin, kun rehtori ilmotti, et heille ei ole mahdollista tarjota sitéd avustajaa, mut ma
sanoin, etta tytté tarvii ja se on saatava, etté te ette tuu parjgédmaéén ilman ja nain, meijén
kunnassa ei hirveen helpolla saa avustajia, joten sitte mé tein jopa niin, ettd péaétin, et
tehdédn vaikeimman kautta ja tehtiin kaikki selostukset ja selonteot, jotta sais erityisen
tuen paperit ja sitte siella oli rehtori hyvin tietdméatén mistéén ja sit hdn sano, ettéa ei téa
lapsi kuulu heille, etté taa ei voi olla yleisopetuksessa, ja méa sanoin sille, etté kun silla ei
oo mitddn muuta kuin tdmé& sairaus, et sielld on todennékdsesti jotain lievaa
lukivaikeutta, mut ei mitdén suurempaa, mut se diabetes vaatii paljon aikuisen aikaa, et
se on vaikeehoitonen ja no néin, erityisen tuen péétosta ei saatu, mutta sitte tehostetun
tuen paatds tuli, mika teki tietty sen, etté erikseen piti tehé tehostetun tuen palaveri...”
(vastaaja 6)

”...no tota alukshan meilld meni ihan darettémaéan hyvin, sielléa otettiin diabetes vakavasti,
siellédhén oli mybés kokemusta ja sitte vaihtu rehtori ja sitte tuli uudet tuulet ja sitte siella
el sujunukkaan enéé yhtdédn mik&an, siel on ollu niinko kaks avustajaa toinen on ollu
paésééntosesti ja toinen on tuurannu diabeetikon kans ja sit kaikkia muita on
perehdytetty joita koulussa on niin uuden rehtorin myé6té se sai kuningasidean, etta
kaikkien avustajien pitéda pystyy hoitaa ihan kaikkee...” (vastaaja 2)

”...koska niinku mé& sanoin alussa sille rehtorillekki, ettd jos tda hoito jaa tekemaétta,
tajuatko, ettd se on hengenvaarallinen ftila, niin se rehtori sano, et sehdn on vaan
diabetes ja mé sanoin, et jos sokerit on matalalla ja ei saa sy6tévéaa, siind kdy huonosti,
se katto mua ihan ihmeissaén, se oli aivan niinku kasittdmaténta, sillon aattelin, etté ei
tastéd mitdén tuu, mut hdnhén tuli tossa ennen joulua sanomaan, ettd hdn ei ymmértény
kuinka vaikeehoitosesta sairaudesta on kyse ja mité kaikkee se vaatii...” (vastaaja 6)

”...onneks meilld on pysyny sama opettaja, hdn on sellanen nuori miesopettaja ja vaikka
silld ei ollu aluks hajuakaan, niin hdn on kyllé kiitettdvésti perehtyny ja ottanu selvéé
asioista, ja hédn on yrittdny siind parhaansa mukaan, esimerkiksi ennen vélkkéé ja
liikuntatuntia on kyselly sokereita ja miettiny pumppuun vdhennyksié ennen liikkaa ja sit
ennen kotiin 1&ht6a kysyny sokereita...” (vastaaja 4)
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Kysyttaessa vanhempien toiveita koulun henkilostolle nousi esille tarkeimpana
kokonaisvaltainen ymmarrys sairautta kohtaan. Vanhemmat toivoivat
ymmarryksen lisaksi, ettd omaa diabeetikko- lasta kohdeltaisiin ihan tavallisena

lapsena muiden joukossa ja sairaudesta ei tehtaisi suurta numeroa.

”...ma&aa haluaisin, etté silla tavalla otettais tosissaan, etté kiinnostaa aihe ensinnékin ja
ymmaérretédén, ettad niinké sillon itse asiassa, kun poika meni neljannelle, niin kevééalla
viimisené péivénéa saatiin tietda, ettéd avustaja lopettaa ja et syksylla tulee uus avustaja
Ja siind vaiheessa, kun koulu alkoi niin meillé ei ollu mitédén tietoo, kuka avustaja on,
kukaan ei huolehtinu, et sielld koulussa ois joku, joka osaa jotain, et se oli niinko meijan
vanhempien vastuulla tdysin...” (vastaaja 7)

”...en tiid onko silla vaikutusta, mutta hadn on tosi “rdyhdhenkinen” varsinkin matalissa,
et koulusta ei oo viestia tullu, mut iltapéivédkerhosta on tullu, et kaverisuhteissa on ollu
Jotain kiistaa, et sit keskusteltiinki siité, ettd muistakaa niissé tilanteissa aina mitata ne
sokerit, et tulee se ymmarrys siihen, etté ei ala siind kohtaa kdyméan mitédéan vaativaa
keskustelua, se sairaus ei tietenkdéan ole mikaan oikeutus sille, et voi kdyttéytyé huonosti
vaan, et tulee se ymmarrys, etta silla lapsella ei oo sillé hetkellé resursseja kdydé sita
keskustelua lapi ja puida sité jarkevaésti, ettd ne pitda ensin hoitaa ne sokerit kuntoon ja
muistaa, ettd vaikka sokerimittari néyttéis jo, ettd kaikki olis kunnossa, niin se ej
vélttamatta ole vieléd paassyt sinne aivoihin asti, et téytyy vaan odottaa siitékin sitten, etta
sen lapsen olo on oikeestikkin hyva ja sit vasta voidaan kdydéa se keskustelu siitd asiasta,
et kannattaa vaan antaa sité tilaa siind kohtaa...” (vastaaja 8)

”...tdrkee on se, ettd ne verensokerit saattaa vaikuttaa siihen lapsen kéytékseen, niin
ymmaérrysté sille seké néissé kaverisuhteissa, mutta myds niinku just koetilanteissa ja
muissa sellasissa, ettéa jos sokeri on ollu tosi huono, niin arvioinnissa muistaa se, ettéa se
koe ei vélttdaméattd kerro lapsen oikeasta osaamisesta, vaan se kertoo sen kyvysté
suoriutua juuri siiné veren sokerissa, miké silléd on koetta tehdessé ja se ei vélttamatta
kerro koko totuutta...” (vastaaja 8)

”...no siis ehkd ekana se, ettd ymmarrettéis, et on kyseessé vakava sairaus, siis, etté
kun on matala se voi olla pian ensiaputilanne, ja se, ettd on ymmadrrys siitd sairaudesta,
ei tarvii kaikkee tietaé ja sité ei tarvi osata hoitaa, mutta on se ymméarrys myaés siité, etté
me vanhemmat ei vaadita mukavuudenhalun takia asioita vaan sen takia, ettd se pysyy
hengissé...” (vastaaja 2)

”...no niin ihan sillai yleisesti, ettd ne ottais sen sillai vakavasti ja ymmartéis, mistd on
kysymys tai et ainaki uskois vanhempaa, mistd on kysymys, eiké tarvis joka asiasta
taistella ja sit, kun tulee uus diabeetikko, et ne perehtyis ees vdhén siihen, ettd mité se
tarkottaa, ja se, etté tajuais, etté jokainen diabeetikko on erilainen eli vaikka teillé ois ollu
viime vuonna diabeetikko, niin se ei tarkoita tdssé kohtaa vélttamaétta mitédén...” (vastaaja
3)

”...no, sillee ma tein heti alussa selvéks, ettéd mitd tahansa luokka tekee, niin lapsen pitda
paéstd mukaan ja se pitédd se avustaja sitoo siihen, et mistédén ei saa pois jattda
sairauden takia, et hadnelld on oikeus siihen, et hirveen hyvin sielld on toimittu...ehka
ainaki se lapsen kokonaisvaltanen hyvinvointi ylipdédtdnsé, et se diabetes ei vaikuta
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myo&skéén liikaa siihen, etté se on lapsi siind, missé muutkin, se sairaus kulkee mukana,
se on vaan osa sité...” (vastaaja 6)

”...se, ettd diabetes ei saa missdédn kohtaa olla este sille, ettd lapsi ei paéasisi
osallistumaan kaikkeen mihin muutkin ja tota se diabetes ei oo este, vaan ne jérjestelyt
voi olla este, olen sitd mielta, ettd koulun pitdé jarjestellé asiat niin, etté lapsi pystyy
osallistumaan siitd huolimatta kaikkeen, se on mulle ollut se térkein asia ja oon aina sen
palavereissa sanonut, ettd oon sellanen leijjonaemo, etté jos taéa ei toteudu, niin mé tuun
lankoja pitkin, mutta jos joskus tapahtuu hoidossa virhe, niin siitd mé en koskaan tule,
koska sité sattuu, se on inhimillista...” (vastaaja 8)

Ullamaija Seppala on artikkelissaan "Vanhemmat lapsen sairauden kokijoina ja
kokemuksen tulkitsijoina” (2003) analysoinut epilepsiaan sairastuneiden lasten
vanhempien kokemuksia sairaudesta ja niiden vaikuttavuudesta heidan
elamaansa. Samat ajatukset pohdituttavat myds diabeetikkolasten vanhempia.
Lapsen sairastuessa tai vammautuessa vakavasti, se on suuri ja mullistava asia
seka lapselle itselleen ettd hanen perheelleen. Honkasalon ym. tutkimuksen
mukaan pitkaaikaissairauden on todettu vaikuttavan niin lapsen kuin hanen
vanhempiensa elamaan, itsetuntoon ja avuntarpeeseen, unohtamatta
perhesuhteita ja sosiaalista kanssakaymista. Joskus myds vanhemmat
pelkaavat, ettd sairauden myotd on menetetty tulevaisuuden mahdollisuuksia.
(Honkasalo, M-L, Kangas, | ja Seppala U, 2003, s.167.)

Honkasalon ym. (2003) mukaan vanhempien suhtautuminen oman lapsen
sairastumiseen ja sen kanssa elamiseen voivat vaihdella paljonkin.
Pitkdaikaissairaus voidaan kokea haasteena, vihollisena, heikkoutena,
helpotuksena, strategiana, korvaamattomana menetyksena tai mahdollisuutena
kasvuun ja kehitykseen. Se, kuinka sairastunut ja hanen perheensa selviytyy
pitkaaikaissairauden kanssa vaikuttavat seka henkilokohtaiset etta
ymparistolliset tekijat. Fysiologinen diagnoosi on vain osa sairautta, sen
sosiaalinen nakdkulma on huomattavasti merkittavampi. (Honkasalo, M-L ym.
2003, s.177-178.)
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5 POHDINTAA

5.1 Tutkimustulosten pohdintaa

Tutkimukseni tarve nousi halustani lahtea selvittamaan muiden diabeetikko-
vanhempien  kasityksia = oman  diabeetikko- lapsen  koulunkaynnin
kokonaisvaltaisesta sujumisesta. Alakouluika kiinnosti erityisesti, koska tyypin 1
diabeetikko-lapsen koulu-uran alku on mielestani tarkea. Lopulliseksi
tutkimuskysymyksekseni nousi seuraava: Minkalaisia kasityksia vanhemmalla on
oman alakouluikdisen tyypin 1 diabeetikon koulunkaynnista ja hoidosta
alakoulussa? Kysymys on laaja, mutta halusin sisallyttda siihen seka
koulunkayntiin etta hoitoon liittyvat tekijat. Tutkimustulosten perusteella eri
kouluilla on hyvin, jopa yllattavan, erilaisia kaytantoja riippuen paikkakunnasta,
koulun henkilostosta sekd myds vanhemmista ja heidan valmiuksistaan
puolustaa oman tyypin 1 diabetesta sairastavan lapsensa etuja.
Tutkimustuloksista nousseiden kasitysten, vanhempien ajatusten lapikaynti
oli mielenkiintoista ja itselle myoOs terapeuttista. Monet vanhemmat kokivat, etta
vaikka perusopetuslain 31 a §:ssa on saadetty oppilashuollosta, se ei aina
toteudu kokonaisuudessaan tyypin 1 diabeetikoiden kohdalla. Kuntoutus- ja
palvelusuunnitelma kylla laaditaan tyypin 1 diabetesta sairastavalle, mutta se
kuinka se, kuinka sopimukseen laaditut asiat toimivat kaytannossa, ei aina ole
aukotonta.  Kouluterveydenhuollon laatusuosituksessa  todetaan, etta
kouluterveydenhuolto osallistuu yhteisty0ssa erikoissairaanhoidon ja muiden
erityispalveluja  tuottavien  asiantuntijoiden = kanssa  vammaisten ja
pitkaaikaissairaan koululaisen terveydentilan seurantaan. Kuitenkin koulun
terveydenhoitajien rooli jaa wusein vain nimeksi hoitosuunnitelmaan ja
kaytanndsta vastaa joku muu. Muuttuvat tekijat, esimerkiksi vastuussa olevien
ohjaajien vaihtuminen, pitaisi osan vastaajien mukaan huomioida paremmin.

Muutenkin opettajien, rehtorin ja ohjaajien vastuualueita pohdittiin. Koulun
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johtajien vastuuta riittdvien resurssien takaamisesta, pidettiin hyvin tarkeana,
mutta ymmarrettin myos se, etta aina resurssien riittavyys ei ollut heidan
kasissaan. Tulosten perusteella resurssit eri paikkakunnilla saattoivat olla hyvin
vaihtelevia. Vaikka en kysynytkdan haastateltavien asuinkuntia, vastauksista
pystyi paattelemaan, etta paikkakunnan ja koulun oppilasmaaran koolla ei ollut
merkitysta siina, kuinka tyypin 1 diabeetikko huomioidaan koulussa.
Koulunkaynnin ohjaajien merkitysta korostettiin monessa vastauksessa. Hyvalle,
tydnsa hyvin hoitavalle, pysyvalle ohjaajalle annettiin arvoa. Opettajien roolia
pidettiin myos tarkeana tyypin 1 diabeteksen hoidon tukijana, mutta ohjaajien
rooli koettiin kokonaisvaltaisemmaksi. Diabetes- lehden artikkelissa Kymppi plus
koulunkaynninohjaajille Susanne Hiltunen kirjoittaa kahden alakouluikaisen
lapsen arjesta koulussa tyypin 1 diabeteksen kanssa. Hiltusen artikkelissa lapset
ja heidan vanhempansa kertoivat elavin esimerkein koulun arjesta ja tyypin 1
diabetekseen liittyvista mutkista koulussa. Artikkeliin on haastateltu myos
koulunkaynninohjaajia, jotka kertovat avoimesti tuntemuksistaan hoitaa tyypin 1
diabeetikkoa. Artikkeli antaa mielestani arvoa koulunkaynninohjaajille ja
ymmarrysta heidan tyostaan seka vahvistaa tutkimuksestani noussutta kasitysta
koulunkaynninohjaajien erityisen tarkeasta roolista tyypin 1 diabeetikon
koulunkaynnin ja hoidon tukena.

Vanhempien kasitykset oman tyypin 1 diabeetikon koulunkaynnista olivat
osittain yhdenmukaisia. Matalan verensokerin (hypoglykemian) ja korkean
verensokerin  (hyperglykemian) vaikutukset keskittymiseen ja koulussa
suoriutumiseen nakyivat vanhempien vastauksissa. Vanhempien kasitykset
perustuivat pitkalti ohjaajien, opettajien ja lapsen itsensa kertomiin tuntemuksiin.
Nantd-Salonen ja Hannonen (2012) seka Cato & Hersheyn (2016) aikaisempien
tutkimusten mukaan seka matalilla etta korkeilla verensokeriarvoilla on vaikutusta
keskittymiseen ja kognitiiviseen paattelykykyyn. Tutkimuksestani nousi esille se,
seka matalan ettd korkean verensokerin vaikutukset saattavat vaikuttaa
koulunkaynnin sujuvuuteen ajoittain. Esimerkiksi kokeissa suoriutumiseen
korkeat sokerit saattoivat vaikuttaa aivosumuna ja siten, etta koesuoritus vei
aikaa. Silla, kuinka kauan lapsella oli tyypin 1 diabetes ollut, ei voinut paatella
oliko talla vaikutusta koulunkayntiin.

Vanhempien oma aktiivisuus nakyi suurimmassa osassa vastauksia. Osa

vastaajista kertoo, ettd ilman omaa aktiivisuutta, tyypin 1 diabeetikon
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koulunkaynnin ja hoidon tukeminen saattaisi olla vahaistd. Mielestani
huolestuttavinta vastauksissa oli se, etta esimerkiksi suunnittelupalaverien
koollekutsujana toimi jompikumpi vanhempi, vaikka koulu olisikin tietoinen
tulevasta tyypin 1 diabeetikko-oppilaasta. Lisaksi huolta heratti kokemus siita,
etta koulun alkaessa ei viela osattu kertoa, kuka oli vastuussa hoidosta. Koulun
ja kodin yhteistyon merkitysta korostettiin tutkimuksen kaikissa vastauksissa.
Vanhemmat toivovat kodin ja koulun saumatonta yhteisty6ta, koska erityisesti
diabeetikoilla hyvan hoitotasapainon saaminen edellyttda aktiivista otetta myds

kouluissa.

5.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettiset lahtékohdat

Leino-Kilpi & Valimaen (2014) mukaan tutkimuksen luotettavuus eli validiteetti
tarkoittaa mm. sita, ettd tutkimukseen osallistuvien ihmisten oikeuksiin ja
kohteluun on aina kiinnitettava huomiota tutkimusaineistoa kerattaessa. Heidan
mukaansa lahtokohtana tulee aina olla tutkittavien kohteleminen rehellisesti ja
kunnioittavasti. Tutkimukseen osallistujaa tulee informoida hyvin tutkimuksesta,
antaa mahdollisuus tietoiseen suostumukseen seka mahdollisuus kieltaytya
tutkimuksesta tai keskeyttaa se. Taman lisaksi tutkijan on taattava se, etta
tutkittavan anonymiteetti sailyy koko tutkimuksen ajan. (Leino-Kilpi & Valimaki
2014. s.8)

Tassa tutkimuksessa koen, ettd luotettavuus toteutui hyvin. Kerasin
tutkimukseeni osallistujat rajatun Facebook-sivuston kautta, jolloin ryhmalaisia
yhdisti vahvasti kaksi tekijaa, tyypin 1 diabetes ja vanhemmuus. Saatekirjeen olin
laatinut selkeaksi ja ymmarrettavaksi. Kirjeessa kerroin, etta tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista ja kaikki tiedot kasitellaan luottamuksella.
Tieteellista tutkimusta ei voi tehda toiselle ihmiselle ilman hanen tietoon
perustuvaa suostumustaan. Talldin tutkimukseen osallistuvan tulee saada
riittdvasti informaatiota  tutkimuksesta. Tutkimuksessani tama toteutui
yhteydenpidon avulla messengerissa, jolloin tutkimukseen osallistuva antoi
suostumuksensa tutkimukseen osallistumiseen. Pyrin myds siihen, etta

keratessani tutkimusaineistoa kiinnitin huomiota tutkittavien ihmisten oikeuksiin
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ja hyvaan kohteluun. Lahtokohtanani oli tutkittavien ihmisten kohteleminen
rehellisesti ja kunnioittavasti. Hirsjarven & Hurmeen lhmistieteissa joudutaan
pohtimaan eettisia kysymyksia tutkimuksen joka vaiheessa. Erityisesti
haastattelussa, jossa ollaan suoraan kontaktissa tutkittaviin, eettiset ongelmat
saattavat olla monitahoisia. Toteutin haastatteluni teamsin valityksella, joten
haastateltavien non-verbaali viestinta ei ollut niin selkeata kuin, jos olisimme
tavanneet kasvotusten. Pyrin tulkitsemaan haastateltavien vastauksia
mahdollisimman objektiivisesti, vaikka olen itse tyypin 1 diabeetikon aiti.
Tutkimusaineiston analysoinnissa teemoittelin haastatteluista toistuvasti
nousseita piirteita. Nama teemat, mitka nostin analyysista esiin, pohjautuvat
omiin tulkintoihini haastateltavien sanomisista. Tutkimustulokseni eivat ole taysin

yleistettavissa, mutta nostavat kuitenkin tarkeita teemoja keskioon.

5.3 Tutkimuksen johtop&éatbkset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksessani halusin selvittaa vanhempien kokemuksia oman tyypin 1
diabeetikko-lapsen hoidosta ja koulunkaynnista. Vastauksista nousi muutamia
erilaisia, hyvaksi todettuja arjen kaytantdja, mitka helpottavat tyypin 1
diabeetikko-lapsen koulunkayntia ja hoitoa. Naita keinoja kannattaa pohtia
sopivatko ne omalle kohdalle ja ottaa sopivimmat kayttoon. Naita keinoja olivat
mm. verensokerin mittaaminen ennen koetta ja sen huomioiminen
koetuloksessa, lisdajan antaminen kokeessa tai kokeen uusimisen mahdollisuus,
opettajistossa oleva kuva diabeetikosta, jotta han on paremmin tunnistettavissa,
yhteisen WhatsApp-ryhman luominen Wilman tai sahkopostin lisaksi, jotta tieto
siirtyy eteenpain joustavammin ja nopeammin seka vastuuohjaajan lisaksi
varahenkildn perehdyttaminen ja sen yllapito. Nama kaytannaot tulisi huomioida jo
ensimmaisessa suunnittelupalaverissa ja kirjata yl0s.

Tutkimustuloksista nousi myods selkeana esille koulunkaynninohjaajien
"paavastuu” tyypin 1 diabeetikon hoidosta, vaikka vastauksissa nakyi myos se,
ettd osa opettajista oli hyvin aktiivisia ja halusivat perehtya hoitoon ja tyypin 1
diabeteksen koulunkayntiin vaikuttaviin asioihin. Tulosten perusteella voidaan

kuitenkin todeta, etta koulunkaynninohjaajien pohjatieto tyypin 1 diabeteksesta ja
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perehdytys sen hoitoon on vaihteleva. Vaikka tyypin 1 diabetesta sairastavan
hoidosta  vastaava  terveydenhuollon taho jarjestda  perehdytysta
koulunkaynninohjaajille, pidan itse tarkeana sita, etta jo koulutuksessa tuotaisiin
naita asioita esille enemman. Toimin itse talla hetkella toisen asteen koulussa
tuntiopettajana ja pohdin sita mahdollisuutta, ettda koulunkaynninohjaajan
ammattitutkintoa opiskeleville voisi tarjota lisana koulutusta tai kurssia tyypin 1
diabeteksen hoitoon. Huomioitavaa on, etta tyypin 1 diabeteksen hoitomuodot
kehittyvat todella nopeasti. Lisaksi sairaus on aina yksildllinen. Kuitenkin jo
koulutuksessa asiasta kiinnostuneet saisivat vahvan teoriatiedon ja kaytannon
vinkkeja tulevaan tyohonsa tyypin 1 diabeetikon vastuuohjaajana. ltse olen myos
sitd mieltd, ettd vaikka koulunkaynninohjaaja ovatkin "paavastuussa” tyypin 1
diabeetikon hoidossa ja koulunkaynnissa tukemisessa, Iluokanopettajien
tietoisuutta olisi hyva lisata erilaisista pitkaaikaissairauksista.

Tutkimuksestani nousi yhtena tarkeana huomiona se, etta usein
vanhempien aktiivisuus oli se, mika vaadittiin, jotta kaytannon asiat etenisivat.
Kodin ja koulun yhteistydsta Metso (2004) on tutkimuksessaan viitannut, etta
vanhempien koulutustaustalla on merkitysta siihen, onko kodilla ja koululla
yhteistyota. Enemman kouluttautuneet tekevat enemman ja aktiivisemmin
yhteisty6ta kouluun, kuin vahemman koulutetut. Siihen voiko enaa 2020-luvulla
paatella nain, en tieda oikeata vastausta. Tutkimukseni perusteella kaikki
haastattelemani henkilot, olivat aktiivisia yhteydenottajia. Koulutustaustaa en
lahtenyt heiltd kysymaan, vaikka sen perusteella olisin voinut tehda tulkintoja
liittyen Metson (2004 ) tutkimukseen kodin ja koulun yhteistyosta. (Metso T., 2004,
s.198.)

Tulevaisuudessa olisi mielenkiintoista paasta tutkimaan samaa
tutkimusaihetta, mutta kohderyhmana olisivat ylakouluikaisen tyypin 1
diabeetikon vanhemmat. Jatkotutkimusideani nousi esille haastatteluista ja se
kiinnostaa minua myds itseani. Metson (2004) tutkimuksen mukaan ylaasteelle
siityminen muutti vanhempien ja lasten koulunkdynnin valista suhdetta.
Koulunkaynnista tuli enemman lapsen asia kuin vanhempien. Oppilaan omaa
vastuuta korostettiin. Vaikka Metson tutkimuksessa ei olekaan kyse tyypin 1
diabetesta sairastavista ja heidan vanhemmistaan, nuoren oma vastuu sairauden
hoidosta ja koulunkdynnista tulee lisaantymaan ylakouluun siirryttdessa.

Metson tutkimuksessa todetaan, etta myos koulu otti etaisyytta vanhempiin ja
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yhteisty6 vaheni, jolloin koulu jai vanhemmille etaisemmaksi. Mielestani tyypin 1
diabeetikon hoito ja koulunkayntiin liittyvat tekijat, ovat erityisen tarkeita
huomioida ylakoulussa. Talléin nuoren murrosika ja hormonit vaikuttavat myos
tyypin 1 diabeteksen hoitotasapainoon, milla saattaa olla taas vaikutus
esimerkiksi litannaissairauksiin. (Metso, T., 2004, s.195.)

Tyypin 1 diabeetikon hoitoon ja koulunkayntiin nykypaivana saadaan
onneksi apua kehittyneesta teknologiasta, jolloin etaseuranta ja kehittyneet
insuliinipumput antavat mahdollisuuksia. Jokainen tyypin 1 diabeetikko on
kuitenkin yksilollinen, mika tulee huomioida kouluarjessa. Teemahaastatteluissa
nousseet teemat kuvastavat myds omaa kasitystani tyypin 1 diabeteksen
vaikutuksesta sen hoitoon ja koulunkayntiin yleensa. Tutkimukseni avulla sain
lisda tarkeata informaatiota ja teoriatietoa tyypin 1 diabeteksesta. Kaikista
tarkeimpana tutkimukseni antina, pidin kuitenkin keskusteluja samassa
tilanteessa ja samojen ajatusten kanssa elavien vanhempien kanssa. Vertaistuen
merkitystd ei voi ikind vahatella. Toivon, ettd haastatellut tutustuvat
opinnaytetyohoni ja kokevat tarkeana sen, etta paattivat auttaa omalta osaltaan

minua ja osallistuivat tutkimukseeni.
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LIIMTTEET

Liite 1 Saatekirja tutkimukseen Facebookissa

Heippa sina alakouluikaisen diabeetikko- lapsen vanhempi!

Olen 12-vuotiaan diabeetikko- pojan aiti ja opiskelen Tampereen yliopistossa
kasvatustieteita. Talla hetkella teen graduani, jonka tavoitteena on selvittaa
vanhempien kasityksia ykkostyypin diabeetikon hoidosta ja koulunkaynnista
alakoulussa. Haluaisinkin nyt tutkimukseeni haastatella noin kymmenta

vanhempaa.

Oletko sina yksi heista? Jos vastasit kylla, laita minulle yv:ta tulemaan 5.2.
mennessa. Haastattelun toteutan joko puhelimitse tai Teamsin kautta. Tulen
nauhoittamaan haastattelun, aineiston havitan heti tutkimuksen teon jalkeen.

Haastattelun kesto on noin puoli tuntia.

Jos Sinulla on jotain kysyttavaa tutkimukseeni liittyen, kerron mielellani lisaa

siita@)!
Ystavallisin terveisin,

Laura Mattila

52



Liite 2 Tietosuojailmoitus

TIETOSUOJAILMOITUS
1.Tutkimuksen suorittajat: Laura Mattila

2. Kerattavat henkilotiedot ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus
Tutkimus tehdaan Pro gradu -tutkielmaa varten Tampereen yliopistossa. Aineistoa kasitellaan
luottamuksellisesti eika informanteilta kerata suoria tunnistetietoja. Esim. Haastattelulomakkeesta
kerattavat taustatiedot ovat sellaisia, joiden perusteella vastaajien henkilGllisyytta ei ole mahdollista
selvittaa.
3. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika
Tutkimuksen nimi: Oman diabeetikkolapsen hoito ja koulunk&ynti alakoulussa- vanhempien
kokemuksia
Tutkimus on luonteeltaan kertaluontoinen.
Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkildtietoja kasitellaan): enintdan 1 vuosi
4. Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste
Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste:
EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 6 kohta 1 seké tietosuojalaki 4 § (valitse yksi peruste
kuhunkin kéyttotarkoitukseen):
Yleista etua koskeva tehtava/rekisterinpitajalle kuuluvan julkisen vallan kayttd
Tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi
5. Arkaluonteiset henkil6tiedot (erityisiin henkilotietoryhmiin kuuluvat tiedot)
Tutkimuksessa ei kasitella arkaluonteisia henkilGtietoja
6. Tutkimuksen ohjaaja
FT Tiina Kujala, tiina.kujala@tuni.fi, p. 040-1904174
7. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle
Tutkimuksen aineistoa sailytetdan Tampereen yliopistossa ja siihen on paasy vain Tampereen
yliopiston henkilokohtaisen kayttajatunnuksen ja salasanan avulla. Tutkimuksessa kerattavia
tietoja ei siirreta tutkimusryhman ulkopuolelle. Kerattya aineistoa kaytetaan osana Pro gradu -
tutkielmaa, mutta kaytettavasta aineistosta ei ole tunnistettavissa yksittaisia henkiloita.
8. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n/ETA-alueen ulkopuolelle
Rekisterin tietoja ei siirreta kolmanteen maahan tai kansainvaliselle jarjestolle EU:n tai ETA-alueen
ulkopuolelle.
9. Automatisoitu paatoksenteko
Automaattisia paatoksia ei tehda.
10. Rekisterin suojauksen periaatteet
Aineistoa sailytetaan kayttajatunnusten ja salasanan takana
Suoria tunnistetietoja ei kerata
11. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen
Tutkimusrekisteri tuhotaan viimeistaan vuosi tutkimuksen suorittamisen jalkeen.
12. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen
Rekisteroidylla on, ellei tietosuojalainsdadanndsta muuta johdu:
o - Tietojen tarkastusoikeus (oikeus saada p&ésy henkil6tietoihin)
o Rekisteroidylla on oikeus tietaa, kasitelladnkd hanen henkilétietojaan vai ei, ja mita
henkilotietoja hanesta on tallennettu.

- Oikeus tietojen oikaisemiseen

53


mailto:tiina.kujala@tuni.fi

o Rekisterdidylla on oikeus vaatia, ettd hanta koskevat virheelliset, epatarkat tai
puutteelliset henkildtiedot oikaistaan tai taydennetaan ilman aiheetonta viivytysta.
Lisaksi henkildlla on oikeus vaatia, ettd tarpeettomat henkil6tiedot poistetaan.

- Oikeus tietojen poistamiseen
o Rekisteroidylla on poikkeustapauksissa oikeus saada henkilotietonsa kokonaan
poistettua rekisterinpitajan rekistereista (oikeus tulla unohdetuksi).

- Oikeus kasittelyn rajoittamiseen

o Rekisteroidylla on tietyissa tilanteissa oikeus pyytaa henkilotietojensa kasittelyn
rajoittamista siksi aikaa, kunnes hanen tietonsa on asianmukaisesti tarkistettu ja
korjattu tai taydennetty.

- Vastustamisoikeus
o Henkilolla on tietyissa tilanteissa oikeus henkilokohtaiseen, erityiseen
tilanteeseensa perustuen milloin tahansa vastustaa henkilotietojensa kasittelya.

- Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen

o Rekisteroidylla on tietyissa tilanteissa oikeus saada hanta koskevat henkilotiedot,
jotka han on toimittanut rekisterinpitajalle, jasennellyssa, yleisesti kaytetyssa ja
koneellisesti luettavassa muodossa, ja oikeus siirtaa tiedot toiselle rekisterinpitajalle.

- Oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle
o Rekisteroidylla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tyopaikkansa
sijainnin mukaiselle valvontaviranomaiselle, jos han katsoo, etta henkilotietojen
kasittelyssa rikotaan EU:n yleista tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Rekisterdidylla
on lisaksi oikeus kayttdd hallinnollisia muutoksenhakukeinoja sekd muita
oikeussuojakeinoja.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki

Postiosoite:; PL 800, 00521 Helsinki

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkdposti: tietosuoja@om.fi

Rekisteroidyn oikeuksien kayttamista koskevissa pyynnoissa noudatetaan rekisterinpitajan

tietopyyntoprosessia.
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Liite 3 Suunnittelulomake

OPETUSMINISTERIO
Undervisningsministeriet

TOIMINTAMALLI DIABETESTA
sairastavan lapsen koulupaivan aikaisesta
hoidosta (STM 9/2010)
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Lapsen tyypilliset matalan verensokerin oireet:

Ensiapu matalan verensokerin hoidossa:
{Missa nopeasti imeytyvda glukoosia sailytetaan, toimet miten menetellaan):

Aiheuttaako liian korkea verensokeri (=15 mmol/l) toimenpiteita:

Retket, liikuntapaivat ja muut erityistilanteet:

Koulumatkat, iltapaivakerho:

Miten tieto diabeteksesta kulkee sijaiselle:

Muut muistettavat asiat:

Ateriasuunnitelma ja insuliiniannosohjeet on sovittu jatkettavaksi asti,
minka jalkeen uusi arvio.

Paivays

Yllamainitun lapsen huoltajana annan tassé lomakkeessa mainituille henkildille luvan lapseni
diabetekseen liittyvien toimien hoitamiseen lomakkeessa kirjattujen linjausten mukaisesti.
Lisaksi annan luvan lapseni terveydentilaa koskevien tietojen luovuttamiseen tassa lomakkeessa
mainituille sekd mahdollisesti ensiapuun osallistuville muille henkil&ille. Sitoudun tiedottamaan
lapseni hoidossa tapahtuneista muutoksista koulupaivén aikana hoidosta vastaaville henkilgille.

Huoltajan allekirjoitus

Lapsen allekirjoitus

Terveydenhoitajan allekirjoitus

Toimintamalli diabetesta sairastavan lapsen koulupdivin aikaisesta hoidosta,
Sosiaali- ja terveysministerion selvityksid 2010:9, www.stm.filJulkaisut.

Sosiaali- ja terveysminis Opetusministeri Suomen Kuntaliitto
PL 33, 00023 Valtioneuvosto PL 29, 00023 Valtioneuvosto PL 200, 00101 Helsinki

puh. 09 16001 puh. 09 16004 puh. 09 7711
sp. kirjaamo.s Ril sp. opmkirjaamc ninedu.fi sp. kirjaamo @kuntaliitto.fi
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Liite 4 Haastattelurunko

1. Milla luokalla diabeetikko- lapsenne on koulussa?

2. Kuinka monta vuotta lapsi on sairastanut diabetesta?

3. Mika on lapsen diabeteksen hoitomuoto talla hetkella?

4. Onko lapselle tehty diabeteksen hoidosta suunnitelma? Millainen
prosessi suunnitelman teko oli? Keitd osapuolia suunnittelupalaverissa
oli mukana?

5. Onko lapsella ollut haasteita diabeteksen hoidossa koulupéivén aikana?
Jos on, minkélaisia?

6. Miten uskot diabeteksen vaikuttavan lapsen oppimiseen koulussa?

7. Minkélaista yhteisty6téa kodin ja koulun vélillé on? (Esimerkiksi informointi
erityispdivind, retket ym.)

8. Mita terveisia haluaisit Idhettaa koulun henkiléstolle?
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