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THVISTELMA

Tyypin 1 diabetes (TLDM) on yksi yleisimmisté lapsilla esiintyvé kroonisista saira-
uksista ja Suomessa siihen sairastuu vuosittain noin 500 alle 15 -vuotiasta lasta.
Niinpa on todennékoista, ettd jokainen opettaja tulee jossain vaiheessa uraansa koh-
taamaan luokassaan diabetesta sairastavan lapsen.

Taman tutkimuksen tarkoitus on Kkartoittaa diabeteslasten tilannetta nykyisessa
koulujarjestelméssamme. Huomioivatko opettajat diabeteslasten erityistarpeet koulun
arjessa? Kuka auttaa lasta diabeteksen hoitoon kuuluvissa rutiineissa koulupdivén
aikana? Millaisia kokemuksia vanhemmilla on diabeteksen vaikutuksista lapsen kou-
lunkayntiin?

Tutkimus toteutettiin séhkoisella kyselylomakkeella, jonka kysymykset kartoit-
tivat taustatietojen lisaksi muun muassa diabeteksen vaikutusta lapsen koulunkéyn-
tiin, itsetuntoon, sosiaalisiin suhteisiin sekd vanhempien turvallisuudentunteeseen.
Tutkimukseen vastasi 46 diabetesta sairastavan lapsen vanhempaa ja huoltajaa eri
puolilta Suomea. Palautuneet kyselylomakkeet kasiteltiin kvantitatiivisten aineistojen
kasittelyyn tarkoitetulla SPSS -ohjelmistolla.

Saadut tulokset vastaavat aiempia kansainvélisia tutkimuksia. Vanhemmilla on
vaihtelevia kokemuksia siitd, kuinka paljon vastuuta lapsen oma opettaja ja koulu-
henkilokunta ovat olleet valmiita ottamaan lapsen péivittdisesta hoidosta. Suomalai-
nen kouluruokailu saa kiitosta terveellisyydelldan, mutta keittiohenkilékunnan halut-
tiin osallistuvan enemmén lapsen ruokavalion kontrollointiin. Monet vanhemmat
toivoivat lapsen luokalle koulunkdyntiavustajaa auttamaan pdivittaisissa toimissa
erityisesti alkuluokkien aikana. Diabetesta ei ole nahty esteend yo- ja leirikouluihin
osallistumiselle kuin poikkeustapauksissa, mutta erikoispéivat ovat vaatineet van-

hemmilta enemman omaa aktiivisuutta tai lasndoloa.
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1 JOHDANTO

1.1 KENTAN AVAUS

Tutkimuksia lapsuusidn diabeteksesta on tehty paljon. Kansainvalisesti aihetta on
tutkittu useista eri ndkokulmista, mutta Suomessa ja suomalaisen koulutusjérjestel-
man osalta aihe on jaanyt hieman vieraammaksi. Kroonisista sairauksista karsivien
lasten koulunkdynti on vahemman tutkittu alue kuin esimerkiksi oppimisvaikeudet,
mutta kuten myéhemmin kdy ilmi on diabeteksella huomioitavan arvoisia vaikutuk-
sia myos lasten koulunkdyntiin ja oppimiseen. Lapsuusiédn diabeteksen yleistyessa
maassamme nopeammin kuin naapurimaissamme, on kouluhenkil6kunnan mielestani
syytd huomioida my6s ndiden lasten erityistarpeet. Huomioivatko opettajat diabetes-
lasten erityisyyden koulun arjessa? Kuka auttaa lasta diabeteksen hoidossa koulupéi-
van aikana? Vastausta kysymyksiin on tahé&n asti Suomessa etsitty tapaus kerrallaan
ja hyvin monenlaisin tavoin.

Saman johtopaétoksen tekivat Suomen sosiaali- ja terveysministerid yhteis-
tyossa opetusministerion ja Kuntaliiton kanssa, jotka kevaalla 2010 julkaisivat kou-
luille yhteisen valmiin mallin diabeteksen hoidosta (STM, 2010). OAJ:n ja opettajien
kanta asiaan on kuitenkin pysynyt muuttumattomana: ladkehoito tai siind avustami-
nen ei kuulu opettajien tyohon eika heitd voida siihen velvoittaa. OAJ perustelee na-
kemystaan seka turvallisuudella ettd pedagogisilla seikoilla. Diabetes-lehden haastat-
telussa (5/2010) tydomarkkina-asiamies Nina Lahtinen toteaa, ryhmét ovat suuria ja
kaikille oppilaille pitdisi riittdd huomiota. Mitd pienemmista koululaisista on kyse,
sitd enemman lapsia ihmetyttdd, miksi yksi luokasta saa opettajalta erityista hoivaa.
Hén kiteyttdd, ettd diabeteksen péivittdinen hoito koulussa pitaisi jarjestaa erikseen,
lisdédmatta sitd opettajan tydtaakkaan. Taydellista selkeyttd uusi mallikaan ei siis asi-
aan tuo, silla se jattaa edelleen avoimeksi ne tilanteet, joissa koulun vakinainen hen-
kilokunta yksinkertaisesti kieltdytyy osallistumasta diabeteksen hoitoon. Ellei yhteis-
t4 saveltd uudesta mallista huolimatta 16ydy, vastuu hoidosta lankeaa viime ké&dessa

kunnan terveystoimelle.



Uusi malli ehdottaa seuraavaa:

- Kun koulun aloitus l&hestyy, diabetesta sairastavan lapsen vanhemmat ottavat
hyvissé ajoin yhteyttd kouluun. My6s diabetespoliklinikalla asiasta puhutaan etu-
kateen.
- Diabetespoliklinikka lahettdd kouluun tiedot lapsen sairaudesta. Lupa tdhén on
pyydetty vanhemmilta.
- Pidetdén yhteisneuvottelu, johon osallistuvat
o0 lapsen vanhemmat tai muut huoltajat
0 koulun edustajia: esimerkiksi rehtori, yksi tai useampi opettaja, koulun-
kayntiavustaja, keittiohenkilokuntaa
0 kouluterveydenhuolto: kouluterveydenhoitaja ja mahdollisesti — ladkari
o diabetespoliklinikan henkilokuntaa tarpeen mukaan: diabeteshoitaja, kun-
toutusohjaaja, ravitsemussuunnittelija, 1adkéri
- Kouluterveydenhoitaja kutsuu neuvottelun kokoon ja kirjaa asiat ylés. Pohjana
voidaan kayttada valmista lomaketta.
- Neuvottelussa sovitaan
0 kuka huolehtii verensokerinmittauksista
0 kuka huolehtii paaruoasta, vélipaloista ja liikunnan vaatimasta lisaruoasta
0 kuka tarkistaa insuliiniannoksen ja tarvittaessa pistad sen

- Lisaksi muistiin kirjoitetaan erikoistilanteiden, kuten retkipdivien, vaatimat toi-

met.

Malli vastaa joihinkin niihin kysymyksiin, joita minulla oli ennen tutkimuksen aloit-
tamistani ja mitd myos vanhemmat ovat nostaneet esille. Tutkimukseni aineisto on
kuitenkin keratty ennen kyseisen mallin julkistamista, jolloin vanhemmat eivat ole
olleet edella mainituista ohjeista ja toimintatavoista vastaushetkella tietoisia. En kui-
tenkaan usko, ettd tdma valtakunnallinen ohjeistus olisi saanut aikaan niin dramaat-
tista ja véalitontd muutosta koulujen toimintakulttuureissa, ettd tassé tutkimuksessa

esiin nostetut aihealueet ja kokemukset olisivat vanhentuneet.



1.2 LYHYESTI DIABETEKSESTA

Diabetes tarkoittaa tilaa, jossa veren sokeripitoisuus kasvaa liian suureksi. Terveen
ihmisen haima havaitsee verensokerin vahéaisetkin muutokset ja erittaa insuliinia tar-
kasti ja nopeasti tarvittavat maaran. Diabeetikoilla haiman insuliinintuotanto on liian
vahdistd tai se on lakannut kokonaan, minké takia verensokerin kontrollointi ei on-
nistu ilman 1&akitysta ja elaméntapojen muutosta. Insuliinilla on merkittava rooli ke-
hon tasapainon sailymisesséd, sillé se estda proteiinien (jota on lihaksissa) ja rasvan
hajoamisen. Kun insuliinia ei ole, rasvan ja proteiinin hajoamisen sivutuotteet pak-
kautuvat verisuoniin ja johtavat ketoneiksi (ketoaineet) kutsuttujen yhdisteiden syn-
tymiseen. Korkean verensokerin seurauksena virtsaneritys lisaantyy, suu kuivuu ja
syntyy janontunne. Jos tdmén pysayttamiseksi ei tehda mitéén, pitoisuus nousee niin
kauan kunnes potilas saa happomyrkytyksen (Tdyry, 2007). Sen oireita ovat pahoin-
vointi, oksentelu, vatsakivut ja asetonin haju hengityksessa, uneliaisuus ja lopulta
tajuttomuus (Suomen Diabetesliitto ry, 2010a). Tavallisimmat happomyrkytyksen
laukaisevat tekijat ovat liian pitkd&n toteamattomana jatkunut tuore diabetes, tuleh-
dustaudin tai jonkin muun &killisen sairauden aiheuttama insuliinitarpeen lisaantymi-
nen sekd insuliinin pistamétta jattdminen. Naissa tilanteissa happomyrkytyksen kehit-
tyminen vie yleensd 6-12 tuntia. Pumppuhoidossa puolestaan happomyrkytys voi
kehittyd muutamissa tunneissa, jos insuliinin saanti keskeytyy katetrin irtoamisen,
tukoksen tai vuodon vuoksi. Happomyrkytyksen kehittyessé edelleen mukaan tulevat
elimistdon kuivuminen, verenpaineen lasku, syddmen lydnnin nopeutuminen ja syva
huokuva hengitys, joka tilan pahentuessa voi havitd. Jos insuliinipistokset laimin-
lyddaan, happomyrkytys voi kehittyé jo puolessa vuorokaudessa (kaytettyjen insulii-
nilaatujen ja niiden annostelutavan mukaan) ja johtaa 1-2 vuorokaudessa kuolemaan
(llanne-Parikka, 2009).

Kun glukoosin mé&ara verenkierrossa ylittaa tietyn rajan, sitd alkaa vuotaa ve-
renkierrosta virtsaan, jolloin muun muassa erilaiset infektiot padsevat kehittymaan
helpommin makeassa ymparistdssa. Toinen kohonneen verensokerin seuraus on li-
sdantynyt virtsaamistarve. Tamé johtuu siitd, ett veren ylimadrédinen sokeri suodat-
tuu pois verenkierrosta munuaisten kautta, jolloin munuaiset tuottavat enemman suo-

laa ja vettd yrittdessadn paasta liiasta sokerista eroon. Lisdéntynyttd janontunnetta ja



virtsaamistarvetta kutsutaan polyuriaksi ja se on ensimmaisida merkkej& diabetek-
sesta. Muita tyypillisid oireita ovat muun muassa kuivuminen, painon putoaminen
sekd vasymys ja uneliaisuus. Hoitamatta jatetty diabetes kuihduttaa hiljalleen kan-
tajaansa (Toyry, 2007).

Diabeteksen hoito perustuu insuliiniin, joka annetaan pistoksina tai insuliini-
pumpun avulla. Insuliinihoito jatkuu lapi eldmédn. Tyypin 1 diabeetikoiden yleisin
hoitomuoto on monipistoshoito, jossa pitkavaikutteinen insuliini huolehtii verensoke-
ritasosta yo6ll& ja aterioiden vélilla. Pikainsuliini pistetddn aterioilla ruuan sisaltaman
hiilihydraattimé&éran, ateriaa edeltdvan verensokeriarvon sek& mahdollisen ruuan
jalkeisen liikunnan mukaan. Monipistoshoidon etu on joustavuus: voi siirtad aterioi-
ta, vaihdella ruokamadrid, ottaa huomioon liikkumisen keston ja tehon insuliinin an-
nostelussa ja nukkua tavallista pidempéén vapaapaivind. Monipistoshoito ei silti yk-
sinddn tuo hyvéa hoitotasapainoa. Diabeetikon omaseurannan tarkeimpié asioita on
verensokerin seuranta. Se kertoo, ovatko insuliiniannokset sopivia suhteessa ruoka-
madriin ja kulutukseen sekd arkipdivan muuttuviin tilanteisiin (Diabetesliitto,
2010b).

Koska diabeteksen hoidon tavoitteena on mahdollisimman normaali verensoke-
ritaso, on vaikea vélttyd kokonaan liian matalilta verensokeriarvoilta. Verensokerin
laskun aiheuttamat insuliinituntemukset ovat halytysmerkki, jotka viestittavét, ettd on
syotava hiilihydraattipitoista ruokaa. Ellei tilannetta korjata valittémasti, seurauksena
voi olla lilan matalan verensokerin aiheuttama tajuttomuus eli insuliinisokki. Jos dia-
beetikko on tajuton, on hélytettdva ambulanssi tai toimitettava hanet sairaalaan. Ta-
juttomalle ei koskaan saa antaa syomistd tai juomista tukehtumisvaaran vuoksi
(Suomen Diabetesliitto, 2010c). Tavallisia liian matalan verensokerin oireita ovat

o heikotus, vapina, huimaus, hikoilu, sydamen tykytys

« ndlantunne, paansérky, pahoinvointi

e suun puutuminen, kasien ja jalkojen pistely

e nadn hamartyminen ja kaksoiskuvat

« normaalista poikkeava kaytds, kuten levottomuus, akkipikaisuus.
Diabeteksen aiheuttajaa ei tiedetd. Diabetekseen kuten moneen muuhunkin tautiin
sairastuminen on ikaan kuin sattuman oikku. Esimerkiksi tihea karkkipussilla kaynti
ei ole aiheuttanut diabetesta. Viime vuosina on l0ytynyt perintdtekijoitd, geenejé,

jotka ovat yhteydessa sairastumiseen. Geenien joukossa on sekd suojaavia etta altis-



tavia. Hyvin hoidettu diabetes haittaa lapsen tai aikuisen eldmaa yllattdvan vahan.
Insuliinin pistamiset ja verensokerin mittaukset on hoidettava ajallaan, ja sydmisen ja
liikkumisen vaikutuksista on ymmarrettavé tavallista enemman. Koulunkaynti, har-
rastukset ja perheen perustaminen sujuvat kuten muillakin. Diabetesta sairastavat
nuoret miehet eivat Suomessa ole asevelvollisia, mutta he voivat halutessaan pyrkié
kokeiluasteella olevaan vapaaehtoiseen varusmiespalvelukseen Riihiméen viestiryk-
menttiin. Diabetesta sairastava ei kuitenkaan voi toimia esimerkiksi liikennelentdja-
nd, veturinkuljettajana tai muissa joukkoliikenteen tehtévissa eikd ammattisukeltaja-
na. Lahes kaikki muut ammatit ovat mahdollisia. Diabeetikko voi myds saada ajokor-
tin tietyin rajoituksin. Liikenteessa oltaessa on tarkead, ettd diabeteksen hoito on kai-

kin puolin kunnossa (Suomen Diabetesliitto, 2010b).

Historia. Diabetes, joka yleisemmin tunnetaan sokeritautina, on yksi vanhimmista
tunnetuista sairauksista. Sen koko nimi, Diabetes Mellitus, tulee 200 luvulta eKr.
kreikan kielen sanoista ”valuminen” ja ”sokeri”. Nimi kuvaa hyvin hoitamattoman
diabeteksen nakyvintd oiretta: lisdantynytta virtsaneritystd ja glukoosin esiintymista
virtsassa. Sairautta on varsinaisesti alettu ymmartaa vasta viimeisten sadan vuoden
aikana, mutta ndma oireet tunnettiin jo antiikin ajan persialaisten, intialaisten ja
egyptiléisten keskuudessa (Toyry, 2007).

Nimitys ”sokeritauti” on varsin harhaanjohtava ja moni luulee sen kuultuaan,
etta diabetekseen voi sairastua syomalla liikkaa makeaa. T&ma nimi on kuitenkin pe-
réisin taudin oireista, ei sen aiheuttajista. Vuonna 1674 englantilainen l&4&kéri Tho-
mas Willis kuumensi diabetesta sairastavien virtsaa koeputkissa, maistoi sita sor-
menpaastaan ja laittoi oppilaansakin tekemadén samoin. Hén totesi, ettd diabeetikot
erittivat hunajaista eli sokeripitoista virtsaa siksi, ettei heidén aineenvaihduntansa
pystynyt kayttdméan hyvakseen hunajaa, sokeria tai makeita ruokia. T&man perus-
teella hén kielsi diabeetikoilta makeiden ravintoaineiden kéyton, joka helpotti sairau-
den oireita, muttei parantanut taudin aiheuttajaa (Ojala, 2002).

Yhteys haiman ja diabeteksen valilla 16ydettiin vasta 1800-luvun jalkimmai-
selld puoliskolla, jolloin kaksi saksalaista la&karid kokeilivat, miten koiran haiman
poistaminen vaikuttaisi sen ruoansulatukseen. Haiman poiston my6té eldin sairastui
diabetekseen, mika ilmeni siten, ettd elain la&hatti janosta, eritti tahmeaa virtsaa ja

kuoli muutaman tunnin kuluttua. Tiedemiehet totesivat, ettd haima — vatsan takana



sijaitseva suuri rauhanen — tuottaa jotain ainetta, joka estdd veren glukoosipitoisuu-
den nousemisen. Vuonna 1921 kolme kanadalaista tiedemiesta saivat selville, etté
tdtd mystistd ainetta, jonka he nimesivat insuliiniksi, syntyi pienissa langerhansin
saarekkeiksi kutsutuissa soluryhmissd. Samana vuonna naudan haimasta perdisin
olevaa uutetta annettiin koirille ja vuotta myéhemmin ihmisille. Tdma I6yto on sit-
temmin pelastanut useita tautiin sairastuneita kivuliaalta ja kuluttavalta kuolemalta.
Tyostaan tutkijakolmikko ansaitsi Nobelin palkinnon (Ojala, 2002; Tdyry, 2007).

Ennen insuliinin keksimisté kaikki diabetekseen sairastuneet lapset kuolivat in-
suliinin puutteeseen. Jos lapsen diabetesta ei hoideta valvotusti insuliinilla, tautiin
voi edelleen kuolla. Huolellinen insuliinihoito turvaa kuitenkin normaalin kehityksen
(Diabetesliitto, 2010b). Noin 30 vuotta insuliinin keksimisen jalkeen l&akérit havait-
sivat, ettd yhta diabeteksen muotoa voitiin hoitaa veren glukoosipitoisuutta alentavil-
la tableteilla. T&mén uuden menetelman myota ladkarit jakoivat diabeteksen kahteen
paatyyppiin: ykkos- ja kakkostyypin diabetekseen (ts. nuoruus- ja aikuistyypin diabe-
tekseen) (Toyry, 2007).

Yleisyys. Suomessa oli vuonna 2006 yli 200 000 aikuistyypin diabeetikkoa ja yli
30 000 nuoruustyypin diabeetikkoa, joista 4000 oli 0-15-vuotiaita (alle 5-vuotiaita
noin 300 ja 5-9-vuotaita noin 1200) (Diabetesliitto, 2006).

Saman vuoden kesakuun Duodecimin ”Kaypé hoito” suosituksen mukaan l&hes
500 000 suomalaisen arvioidaan sairastavan diabetesta. Puolet kaikista diabeetikoista
eli noin 200 000 suomalaista sairastaa tyypin 2 diabetesta tietamattaan: VVajaalla puo-
lella 45-74-vuotiaista miehisté ja joka kolmannella naisella on aikuistyypin diabetes
tai sen esiaste. Maailmanlaajuisesti diabetesta sairastaa tuoreimpien arvioiden mu-
kaan jo 250 miljoonaa aikuista, joka on noin kuusi prosenttia maailman 20-79-vuoti-
aista. Yleisinté sairaus on Véalimeren itéisissé rantavaltioissa ja L&hi-id&ssa. Aikuis-
ten diabetespotilaiden mé&arén arvioidaan kasvavan jopa 380 miljoonaan vuoteen
2025 mennessa.

Méarallisesti eniten diabeetikkoja vuonna 2000 oli Intiassa (31,7 milj.), seuraa-
vaksi eniten Kiinassa (20,8 milj.) ja kolmanneksi eniten Yhdysvalloissa (17,7 milj.).
Muiden kymmenen eniten diabeetikkoja omaavien maiden joukossa olivat Indonesia,

Japani, Pakistan, Vendja, Brasilia, Italia sek& Bangladesh. Liséksi Naurun tasavallan
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9 500 ihmisesta n. 3 000 on diabeetikkoja, mikd on suurin mééra suhteutettuna maan
asukaslukuun.

Lapset sairastavat yleensd nuoruus- eli ykkostyypin diabetesta, johon he nykyi-
sin sairastuvat entistd nuoremmalla ialla. Lapsuusian diabetes ei ole yhta yleista kuin
aikuisian diabetes, mutta sairastuvuudessa on maiden valill4 huomattavia eroja. Jo-
kaista 100 000 lasta kohden diabetekseen sairastuu..

- Suomessa 43 lasta.

- Skotlannissa 25 lasta.

- Iso-Britanniassa ja Walesissa 17 lasta.

- Japanissa 3 lasta.

Nuoruustyypin diabetekseen sairastuneiden maaré on kolminkertaistunut viimeisten
30 vuoden aikana ja siihen sairastuminen on meillda Suomessa huomattavasti ylei-
sempdaa kuin muualla maailmassa: VVuosittain diabetekseen sairastuu viitisensataa alle
15-vuotiasta suomalaislasta. Suomalaisten sairastuvuus on yli kolme kertaa suurempi
kuin naapureidemme virolaisten ja 1,5-kertaa ruotsalaisiin verrattuna. Syitd ykkos-
tyypin diabeteksen yleisyyteen maassamme ei tunneta (Henriksen, 2004; Suomen
Diabetesliitto, 2006).

1.3 AIEMMAT TUTKIMUKSET

1.3.1 Krooniset sairaudet kouluikaisilla

Krooniseksi l&éketieteelliseksi ongelmaksi luokitellaan kaikki terveydentilat, joilla
on lasta heikentévia oireita ja jotka kestavat pidempaan kuin 3 kuukautta vuodesta
(Thompson & Gustafson, 1996), kaikki kehityshairiot (esimerkiksi CP-oireyhtyma)
sekd krooniset sairaudet (kuten diabetes). Esimerkiksi Yhdysvalloissa arviolta 10-15
% lapsista sairastuu vahintaan yhteen krooniseen sairauteen ennen 18 ikdvuotta (Tar-
nowski & Brown, 2000). Kyseiset lapset suuremmassa vaarassa psykososiaalisille,
kaytoksellisille ja kouluun liittyville ongelmille ja he tarvitsevat usein ylimaaraista
tukea koulunkayntiinsa. (Brown, 2004; Madan-Swain, Fredrick, & Wallander, 1999;

Rovet, 2000). Kroonisiin sairauksiin mielletddn usein my6s suurempi riski joutua
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kertaamaan luokkataso tai tulla siirretyksi erityisopetukseen (Gortmaker, Walker,
Weitzman, & Sobel, 1990) seka erilaisia kaytoksellisid ja emotionaalisia hairidita
(Weiland, Pless & Roghmann, 1992). Tutkijoiden mielesté on siksi tarke&a, ettd l14a-
ketieteen ammattilaiset, opettajat ja koulupsykologit tiedostaisivat edella mainitut
riskit toimiessaan kroonisesti sairaiden kouluikaisten kanssa.

Yksi yleisimmista lasten kroonisista sairauksista on tyypin 1 diabetes (T1DM).
Sairauden hoito koostuu verensokerin tarkkailusta, insuliinin annostelusta ja ruoka-
valiosta. Koska hoito ei pysty taydellisesti matkimaan normaalia insuliinin tuottamis-
ta, kérsivat sairastuneet saannéllisesti hypoglykemiasta (alhaisesta verensokerista) tai
hyperglykemiasta (korkeasta verensokerista). Kohtausten vakavuus ja kesto vaihtele-
vat pienesta heittelysta aina hengenvaarallisiin lukemiin, jotka vaativat valitonta 14a-
ketieteellista puuttumista. Namé kohtaukset voivat johtaa sarjaan ongelmia, jotka
ilmenevét luokassa oppimisvaikeuksina ja tilapaisind kognitiivisina héiridind (Cun-
ningham & Wodrich, 2006; Rovet, 2000). Itse asiassa tyypin 1 diabeteksen mahdolli-
sesti aiheuttamat kognitiiviset hairiét ovat eniten dokumentoitu kognitiivisten hairi-
Oiden muoto. Esimerkiksi Ryan et al. (1990) havaitsivat, ettd tyypin 1 diabetesta sai-
rastavat lapset olivat huomattavasti hitaampia suoriutumaan &lyllisisté tehtavista hy-
poglykeemisten kohtausten aikana kuin normaalin verensokerin vaikutuksen alaisina.
Eniten alhainen verensokeri vaikutti tehtaviin, joissa vaadittiin alyllista joustavuutta,
suunnittelua, yksityiskohtien huomiointia ja nopeaa reaktioaikaa. Muut tutkijat ovat
raportoineet hypoklykeemisten kohtausten aikana tai verensokerin heitellessa suh-
teellisia vaikeuksia lasten tarkkaavaisuudessa, hienomotorisissa Kyvyissa ja muistis-
sa. (Daley,Wodrich & Hasan, 2006; Dey, Misra, Desai, Mahapatr & Padma, 1997;
Reich et al., 1990; Rovet & Alvarez, 1997).

Nykyd&n myos kroonisesti sairaita lapsia opetetaan usein tavallisissa luokissa
(Nabors, Little, Akin-Little & lobst, 2008). Niinpd lahes jokainen opettaja tulee uran-
sa aikana kohtaamaan oppilaita, jolla on erityistd huomiota vaativia ladketieteellisia
terveydentiloja (Clay, Cortina, Harper, Cocco, & Drotar, 2004). Taman lisdksi opet-
tajat ovat tarked voimavara kroonisesti sairaille lapsille, koska he vastaavat usein
ensimmaisend lasten tarpeisiin koulussa (Huffman, Fontaine & Price, 2003). Opetta-
jat voivat kokea velvollisuudekseen huolehtia kroonisesti sairaan lapsen terveydelli-
sistd, sosiaalisista, akateemisista ja emotionaalisista tarpeista, vaikka eivét tunne ole-

vansa siihen pétevia (Clay, Cortina, Harper, Cocco, & Drotar, 2004).
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Monet tutkijat ovat todenneet, ettd opettajat kokevat tietdvansa lilan vahan
yleisimmisté koulussa esiintyvista kroonisista sairauksista ja pitavat itsedédn riittdmat-
tdmind vastaamaan kroonisesti sairaiden lasten tarpeisiin (Clay et al., 2004; Brook &
Gaili, 2001). Nabors, Little, Akin-Little ja lobst (2008) tutkivat tavallisten opettajien
ja erityisopettajien tietoja eri sairauksista seka itseluottamusta kohdata kroonisesti
sairaiden lasten tarpeita. Tutkimukseen osallistui 247 opettajaa, jotka tayttivat kyse-
lylomakkeen arvioiden tietonsa ja itseluottamuksensa kolmestatoista yleisimmaésté
kroonisesta sairaudesta.

Erityisopettajat kertoivat tietdvansa enemman sairauksista kuin tavalliset opet-
tajat, mutta he eivat kuitenkaan kokeneet olevansa patevampia vastaamaan krooni-
sesti sairaiden lasten akateemisiin tarpeisiin kuin tavalliset opettajat. Eniten opettajat
tiesivat astmasta (34 %), kroonisista allergioista (24 %), diabeteksesta (22 %), syo6-
vasta (17 %), epilepsiasta (15 %) ja CP-oireyhtymésta (13 %). Vé&hiten puolestaan
hemofiliasta (7 %), nivelrikosta (6 %) ja kystisesté fibroosista (5 %). Eniten itseluot-
tamusta opettajilla oli kohdata astma (51 %), krooninen allergia (45 %) ja diabetes
(42 %). Tavallisten opettajien ja erityisopettajien vélilla ei ollut juurikaan eroja siina,
kuinka itsevarmoiksi he itsensd kokivat. Ainoastaan CP-oireyhtymén yhteydessé
erityisopettajat kokivat itsensa keskimadrin patevammiksi kuin tavalliset opettajat.
Tutkijat nékivat kannustavana sen, etteivat tavalliset opettajat raportoineet huomatta-
vasti heikompia tietoja kroonisista sairauksista kuin erityisopettajat. He ovat kuiten-
kin sitd mieltd, ettd molemmat opettajaryhmét hyotyisivét lasten kroonisia sairauksia
koskevasta lisékoulutuksesta, koska mediaani tietojen ja itseluottamuksen kohdalla

oli usein keskiarvon alapuolella (Rehm, 2002).

1.3.2 Diabetes ja ruokavalio

Tutkijat ovat huolissaan siitd, ettd kasvava maéara lapsia eri puolilla maailmaa sairas-
tuu ykkostyypin diabetekseen jo ennen kouluikéa. Syita diabeteksen puhkeamiseen ei
tiedetd, mutta vaikuttavia tekijoita on etsitty muun muassa ruokavaliosta ja perintéte-
kijoista (esimerkiksi Alexander, Wilson, Howells, Waldron, Swift, Saha, Knip, Ro-
bertson, Jarosz-Chobot & Greene, 2004; Dorman, Steenkiste, O’leary, McCarthy,
Lorenzen & Foley, 2000; Gittelsohn & Kumar, 2007; Hjern & Sdderstrom, 2008).

Diabeteksen mukana tulee my0ds kasvanut riski hitaasti kehittyville lisasairauksille,
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kuten silmd-, munuais-, hermo- ja jalkavaivoille sek& erilaiset sydan- ja verisuonisai-
rauksille (Orchard, 1994). Panostamalla mahdollisimman hyvaéan diabeteksen hallin-
taan niiden ilmaantumista voidaan vahentdd, myohastyttad tai jopa kokonaan estéa.
Hyvéaan hoitotasapainoon kuuluu oleellisesti myos terveellinen ruokavalio, joka osal-
taan ennaltaehkéisee komplikaatioiden kehittymista.

Tama4 todettiin muun muassa vuonna 1998 toteutetussa hankkeessa (Alexander
et al.,, 2004), jossa kansainvalinen tutkijaryhma tutki diabetesta sairastavien lasten
ruokavaliota sekd heidédn vanhempiensa itsevarmuutta ja tunteita lapsen ruokavali-
osta huolehtimisessa. Tutkimukseen osallistui 63 alle viisivuotiasta lasta kuudesta eri
maasta. Tutkimus toteutettiin kyselylomakkeella, jossa kysyttiin edellisend péivana
nautittuja aterioita. Saatuja vastauksia vertailtiin sellaisten maiden kesken, jossa yk-
kostyypin diabetesta sairastetaan eniten: Suomi, Puola ja Iso-Britannia. Psykologi-
sella lomakkeella kartoitettiin siitd, kuinka itsevarmoja vanhemmat olivat kyvyistdan
huolehtia lapsensa ruokavaliosta ja millaisia tunteita he asian suhteen kokivat.

Useimmilla tutkimukseen osallistuneilla vanhemmilla oli hyvét kasitykset ter-
veen ruokavalion perusperiaatteista. Lapset Suomessa saavuttivat eniten terveellisia
ruokavalintoja, sydden enemman muunneltua rasvaa siséltavia tuotteita kuin muut
ryhmat. Iso-Britanniassa lapset valitsivat enemmaén suolaisia ruokia ja epéaterveelli-
sempid valipaloja. Seka Iso - Britannialaiset ettd Puolalaiset lapset sdivéat keskiarvoa
vahemman véhé&sokerisia tuotteita.

Tutkijat eivat havainneet paljoakaan vaihtelua vanhempien itsevarmuudessa tai
tunteissa. Tutkimus kuitenkin paljasti maiden vélilla huomattavia eroja siind, millai-
sia ruokia diabetesta sairastaville lapsille tarjottiin. Heiddn mukaansa namé valinnat
saattavat vaikuttaa lasten sokeritasapainoon ja pitkélla tahtaimella lisata riskié erilai-

siin sydan- ja verenkiertoelimiston sairauksiin (Alexander et al., 2004).

1.3.3 Diabetes vanhempien silmin

Vanhempien ndkemykset, ajatukset ja tunteet lapsen diabeteksesta ovat kiinnostaneet
monia tutkijoita (muun muassa Alexander, Wilson, Howells, Waldron, Swift, Saha,
Knip, Robertson, Jarosz-Chobot & Greene, 2004; Hayes-Bohn, Neumark-Sztainer,
Mellin & Patterson, 2004; Amillategui, Calle, Alvarez, Cardiel & Barrio, 2007). Eri-

tyisen stressaavia krooniset sairaudet ovat teini-ikéisilla (Charron-Prochownik, Ko-
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vacs, Obrosky & Ho, 1995), koska perhe ja nuori joutuvat kasittelemaan nuoruuden
muutosten lisdksi myds sairauden tuomia haasteita uudessa valossa. Niinpd yksi pal-
jon tutkittu osa-alue myos diabetestutkimuksissa on ollut vanhempien kokemus siita,
miten diabetes on vaikuttanut heidan lapsensa eldmaén teini-idssa (esimerkiksi Car-
roll & Marrerot, 2006; Marshall, Carter, Rose & Brotherton, 2008; Sudhir, Kumarai-
ah & Munichoodappa, 2003). Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd nuorilla on keski-
maaréisesti huonompi hoitotasapaino kuin lapsilla ja aikuisilla (Burroughs, Pontious,
& Santiago, 1993; Johnson, 1995; Kovacs, Goldston, Obrosky, & lyengar, 1992).
Noin 30 %:lla on huomattavia vaikeuksia noudattaa hoitosuunnitelmaansa (Nabors,
Troillet, Nash & Masiulis, 2005). Syitd on haettu muun muassa fysiologisista ja psy-
kologisista tekijoista. Esimerkiksi perheen rooli, negatiiviset tunteet, terveysusko-
mukset ja riittaméattdmaét tiedot vaikuttavat nuoren diabeteksen hoitoon. Myds nuor-
ten vdhemman strukturoitu eldmantyyli ja teini-ikd kehitysvaiheena, johon kuuluu
sdantdjen ja auktoriteettien vastustaminen, yhdistettynd vertaispaineeseen olla sa-
manlainen kuin muutkin, tuovat oman haasteensa diabeteksen hoidolle (Burroughs,
1993; Johnson, 1995; Kovacs, 1992).

Tutkimuksissa on todettu, ettd lapsuudessa saavutettu hyvékin hoitotasapaino
joutui useasti myllerrykseen uusien kehitystehtdvien edessd. Vanhemmat kokivat
diabeteksen asettavan heiddn 13-18 -vuotiaille nuorilleen sellaisia paineita, mitka
suuresti vaikuttivat "teini-ikdisten spontaaniin luonteeseen”. Keskustelua tutkimuk-
sissa on heréttdnyt myds paljon se, etteivat diabetesta sairastavat nuoret voi turvalli-
sesti vastata hetken mielijohteisiin ja impulsseihin. Toisaalta osa vanhemmista on
kokenut diabeteksen kehittdneen nuoressa aikuistumista keskivertoa varhaisemmin.

Useille vanhemmille lisdhuolia on aiheuttanut se, ettei kehittyvé nuori néyta ot-
tavan huomioon diabeteksen hitaasti kehittyvia lisésairauksia. Lapsen hoitotasapaino
ja omahoito on koettu teini-idsséa haasteelliseksi: Nuoret eivét tarkkailleet syomisidan
yht& hyvin kuin aiemmin ja heité oli vaikeampi saada mittaamaan verensokereita, jos
he olivat ystdviensa seurassa. Joissakin tutkimuksissa vanhempien pelko nuoren lap-
sen liian alhaisista verensokereista on johtanut insuliinin liialliseen ja jatkuvaan pis-
tdmiseen (Patton, Dolan, Henry & Powers, 2006), mika ei enad teini-ikdisen kanssa
onnistu yhta helposti. Tutkimuksiin osallistuneet vanhemmat olivat oman kontrol-
linsa vahentyessad huolissaan erityisesti siitd, mitd vaikutuksia nuorten heittelevalla

hoitotasapainolla tulisi pitkalla tahtaimell4 olemaan. Samalla he silti totesivat, ettd
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useimmat yritykset saadelld ulkoapdin nuorten omahoitoa vain ajoivat ndité kapinoi-
maan enemman. Vanhemmat kokivat vaikeaksi paattad sen, milloin heidén olisi aika
puuttua nuoren diabeteksen hoitoon ja milloin luovuttaa kontrolli nuorelle. Kaikkien
naiden huolien vuoksi monet vanhemmat tunsivat eldvansé teini-ikistensa kanssa
jatkuvissa yhteenotoissa (Carroll et al., 2006). Diabetesta sairastavien lasten van-
hemmilla, erityisesti &ideilld, on todettu myos tavallista enemmaén henkistéd uupumis-
ta (Lindstrom, Aman & Norberg, 2009).

25 % vanhempien mielestéd heidan lapsensa yritta piilotella sairauttaan, erityi-
sesti verensokerin mittauksia ja insuliinin pistamista, ollakseen vetdmatta ylimaéarais-
t4 huomiota puoleensa. 14-16 -vuotiaiden kohdalla luku nousi jo 36 %:n. (Amillate-
gui et al., 2007). Toisaalta osa kertoi teini-ikdistensd suhtautuvan hyvin avoimesti
sairauteensa ja saavan tukea ja ymmarrystd vertaisiltaan. Vanhemmat kokivat usein
diabeteksen vaikuttavan suoraan my6s nuoren koulunkdyntiin. Muun muassa heitte-
levien verensokereiden koettiin alentavan nuoren suorituskykyé koulupdivan aikana
(Carroll, 2006).

1.3.4 Diabetes ja koulunkéynti

Lapset ja nuoret viettavat noin kolmanneksen péaivastaan koulussa. Siksi perheille on
tarkedd, ettd myos koulussa tyoskentelevélld henkilokunnalla on tietotaitoa toimia
diabetesta sairastavan lapsen kanssa (Hayes-Bohn, Neumark-Sztainer, Mellin & Pat-
terson, 2004). Vuonna 2007 toteutetussa espanjalaisessa tutkimuksessa (Amillategui,
Calle, Alvarez, Cardiel & Barrio, 2007) kysyttiin vanhemmilta kyselylomakkeen
avulla, millaisia erikoistarpeita heidén diabetesta sairastavalle lapselleen on noussut
kouluympadristdssa. Tutkimuksessa oli mukana 320 koulua. Kyselylomakkeita taytet-
tiin ja validoitiin 499 kappaletta, jolloin diabetesta sairastavien lasten keski-i&ksi
muodostui 11.5 vuotta.

17 % vanhemmista kohtasi ongelmia ilmoittaessaan koululle lapsen sairaudes-
ta. Vanhemmat pitivat ongelmien suurimpana taustatekijdna koululaitosta (62 %) ja
seuraavaksi suurimpana ongelmana opettajia (56 %). Joissakin tapauksissa vanhem-
pien piti muuttaa lapsen hoitomuotoja ja verensokerin tarkkailua, koska koulu ei ollut

valmis yhteistydhon. Muutamissa tapauksissa koulu kieltdytyi ottamasta diabetesta
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sairastavaa lasta oppilaaksi (5 %) tai pakotti vastik&d&n sairastuneen lapsen vaihta-
maan koulua (8 %).

Vain 34 % vanhemmista oli sitd mieltd, ettd lapsen opettajat tunnistavat tarpeen
mukaan alhaisen verensokerin oireet. Vanhemmat kuitenkin kokivat lapsensa hyvin
omatoimisiksi diabeteksen hoidon suhteen. 84 % oli sitd mieltd, ettd heidén lapsensa
0saa mitata itse verensokerinsa ja 77 %:n mielesta lapsi osasi myos itse tunnistaa,
milloin sokerit ovat liian korkealla tai matalalla. Kaiken kaikkiaan vain 16 % van-
hemmista koki, ettd heidan lapsensa tarvitsisi aikuisen apua verensokerin tarkkailuun
ja kontrolloimiseen koulupdivan aikana. Tutkimukseen osallistuneista lapsista 70 %
osasi itse pistéd insuliinia ja 62 % osasi itsendisesti maaritell& oikean pistosmaaran.
Tasta huolimatta yli 77 % vanhemmista oli sitda mieltd, ettd hyvin informoidun opet-
tajan tai sairaanhoitajan lasnéolo parantaisi lapsen hoitotasapainoa.

Amillategui toisti tutkimuksensa kaksi vuotta myéhemmin (Amillategui, Mora,
Calle & Giralt, 2009), ottaen nyt mukaan myos lapset ja opettajat. Talla kerralla ky-
selylomakkeita taytettiin ja validoitiin 430 kappaletta, joista vanhemmat tayttivat 39
%, lapset itse 35 % ja opettajat 26 %. Suurin osa lapsista oli tutkimushetkelld 10-13
vuothaita ja sairastaneet diabetesta keskimaarin nelja vuotta.

Tutkijat havaitsivat selked4 edistystd kahden vuoden takaisen tilanteeseen, kun
vain 7 % vanhemmista ilmoitti kohdanneensa ongelmia ilmoittaessaan koululle lap-
sen sairaudesta. 2 % kertoi, ettei koulu hyvaksynyt diabetesta sairastavaa lasta oppi-
laaksi ja ainoastaan yhdessé tapauksessa oli lapsi pakotettu vaihtamaan koulua. 3 %
vanhemmista kertoi lapsen kohdanneen kouluhenkil6kunnan syrjintdd sairauden
VUOKSI.

Opettajat kertoivat saaneensa tiedon lapsen diabeteksesta 87 % tapauksista lap-
sen vanhemmilta, 42 % tapauksista koulun entisiltd opettajilta ja 28 % tapauksista
lapselta itseltd&n. Lapset olivat edelleen omatoimisia diabeteksen péivittaisen hoidon
suhteen ja 87 % lapsista hoiti itse verensokerin tarkkailun koulussa. Vain 12 % lap-
sista tarvitsi insuliinin pistamista koulupéivén aikana. Aikuisista 20 % ja lapsista 26
% kertoi lapsen kokeneen yhden tai useamman hypoglykeemisen, alhaisista verenso-
kereista, johtuvan kohtauksen koulupdivan aikana. Kuitenkin 92 % opettajista kertoi,
ettei ole koskaan néhnyt sellaista episodia.

Keskiméarin 51 % kaikista kolmesta ryhmasta kertoi, ettei koulussa ole hatata-

pauksia varten saatavilla glukagonia, hormonipistosta joka nostaa nopeasti verenso-
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kereita. 10 % opettajista tunnusti, ettei edes tiedd mihin glukagonia kaytetdan. Van-
hemmista useampi kuin opettajista tiesi, ettd koulussa on joku joka tarpeen mukaan
tietdd miten glukagonia annetaan.

Vanhemmat ja lapset kertoivat, ettd suurin tuki koulusta tulee opettajilta ja
muilta oppilailta. Muun kouluhenkilokunnan tuki koettiin v&hdisemmaksi. Koulun
ulkopuolisia tapahtumia koskien 86 % vanhemmista kertoi, ettd lapsi osallistuu kai-
Kille retkille ja leirikouluihin kuten muutkin lapset. Vain 16 % oli vaikeuksia saada
kouluhenkildkunta ottamaan vastuuta lapsen diabeteksesta retken tai leirin ajaksi.
Tutkimuksessa nousi esiin my0s se, ettd huomattavasti suurempi joukko lapsia ja
vanhempia kertoi lapsen saaneen vertaisiltaan negatiivisia huomautuksia sairaudesta,
kuin mité opettajat kertoivat havainneensa. Opettajista 89 % uskoi muiden oppilaiden
kohtelevan diabetesta sairastavaa lasta sympaattisesti, mihin lapsista uskoi vain 81 %
ja vanhemmista 71 %.

Tutkimukseen osallistuneet lapset olivat eniten huolissaan siit4, etteivat kenties
tunnista liian alhaisia verensokereita ja pysty siten itse tarpeen mukaan annostele-
maan insuliinia. Ruokavalion ja ajallisen rutiinin noudattaminen tai joukosta erottu-
minen huoletti lapsia oletettua véhemmaé&n. Vanhemmat tiesivat melko hyvin lasten
murheet, lukuun ottamatta ruokavaliota, jonka he uskoivat huolestuttavan lapsia
enemman. Sen sijaan opettajien ajatukset lapsia huolestuttavista asioista olivat vahat-
televid, eivatkd he ymmarténeet lasten sairaudesta johtuvia pelkoja yhtd hyvin kuin
vanhemmat. Opettajat itse pelké&sivat eniten sit4, ettd lapsi menisi koulupaivén aikana
verensokereista johtuvaan koomaan tai he (opettajat) eivat havaitsisi lapsen alhaisia
verensokereita ajoissa. Opettajat vaikuttivat myds hyvin huolestuneilta siité, etta dia-
betesta sairastava lapsi kokisi itsensé syrjaytyneeksi.

Kaikki ryhmét toivoivat aiemman tutkimuksen tavoin kouluhenkilékunnalle li-
sékoulutusta, terveydenhoitohenkilokunnan lasndoloa koulupéivén aikana ja tiiviim-
péa yhteistyota perheen ja opettajien vélille. Uutena esiin nousi toive glukagonin ja
hedelmamehujen varaamisesta hatatapauksia varten seka diabeteksesta kertominen
muille oppilaille. Tutkijat yllattyivat siitd, miten v&han opettajat tiesivat alhaisten
verensokereiden vaaroista ja kuinka paljon véhdisemméksi he arvioivat diabetesta
sairastavien lasten saamat negatiiviset kommentit, kuin mitd lapset ja vanhemmat
kertoivat. Tutkijat pettyivat myos siitd, ettei 10 % opettajista tiennyt mita glukagoni

on eikd 65 % tiennyt, kuka koulusta osaisi sité lapselle hatatilanteessa antaa.



18

1.3.5 Diabetes ja koulumenestys

Tutkijoita on kiinnostanut myds se, kuinka paljon diabetes vaikuttaa lasten koulume-
nestykseen. Parent, Wodrich ja Hasan (2009) vertailivat Yhdysvalloissa tyypin 1
diabetesta sairastavien lasten koulumenestysta ndiden terveiden sisarusten koulume-
nestykseen opettajille suunnatun kyselylomakkeen ja saatujen kouluarvosanojen
avulla. Tutkimukseen osallistui 95 diabetesta sairastavaa lasta ja 95 tervetta sisarusta.
Osallistujat olivat 6-17 -vuotiaita ja sisarusparit ialtddn mahdollisimman l&hell& toisi-
aan. Tutkijat havaitsivat, ettd diabetesta sairastavilla lapsilla oli sisaruksiinsa verrat-
tuna enemman poissaoloja koulusta (p < 0.001), yleisella tasolla heikommat akatee-
miset taidot (p < 0.02), erityisesti Kirjoittamisessa (p < 0.01), ja taipumusta keskittya
huonommin oppitunteihin (p < 0.08). Kaikilla diabetesta sairastavilla lapsilla veren-
sokerin taso vaikutti jossain méarin kaikkiin akateemisiin kykyihin (r =0.34 to
—0.37; p < 0.01) ja erittain paljon tarkkaavaisuuteen (r = 0.53; p = 0.000). Saadut
tulokset tukevat aiempaa kiistelyé siitd, missa méarin diabetes vaikuttaa negatiivises-
ti joidenkin akateemisten kykyjen kehittymiseen (muun muassa Hagen, Barglay &
Anderson, 1990; McCarthy, Tsalkian, Lindgren, Engvall & Mengeling, 2003;
Young-Hyman, 2004). Kun opettajat harkitsivat lasten tasoa matematiikan, lukemi-
sen ja kirjoittamisen perustaidoissa kokonaisuutena, luokittelivat he diabetesta sairas-
tavat lapset heikommiksi kuin ndiden terveet sisarukset. Viisiportaisella Likert -
asteikolla ero oli kuitenkin vain 0.2-04 astetta.

Tulokset kannustavat kiinnittdméan huomiota siihen, kuinka verensokerin taso
vaikuttaa lasten tarkkaavaisuuteen oppitunneilla ja sitd kautta myds koulumenestyk-
seen ja oppimiseen. He haluavat myos nostaa esille sen, miten erityisesti Kirjoitta-
maan oppiminen saattaa olla diabetesta sairastavien lasten kohdalla vaarassa. Kirjoit-
tamisen prosessi vaatii riittdvaa hienomotorista tarkkuutta, silmén ja kéden koordi-
naatiota sekd tarkkaavaisuutta ja tyomuistia. Aiemmat tutkimukset ovat todenneet
alhaisen verensokerin heikentdvan lasten suoriutumista nailla osa-alueilla (esimer-
kiksi Daley,Wodrich & Hasan, 2006; Dey, Misra, Desai, Mahapatr & Padma, 1997;
Reich et al., 1990; Rovet & Alvarez, 1997). Tutkijat ovat kuitenkin sitd mielta, ettd
diabetes vaikuttaa varsin véhan lasten koulumenestykseen ja selviytymiseen koulus-
sa. Tassé tulokset eroavat aiemmista pessimistisemmisté tutkimuksista, joissa diabe-

testa sairastavien lasten raportoitiin tarvitsevan vertaisiaan enemman erityisopetusta
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ja luokkatasojen kertaamista (esimerkiksi Rovet, Ehrlich, Czuchta, & Akler, 1993;
Wodrich & Cunningam, 2008).

1.4 TAMAN TUTKIMUKSEN TEHTAVA

Aiemmin tiivistdméni tutkimukset antavat suhteellisen kattavan kuvan siitd, millaisia
ulottuvuuksia diabetesta sairastavien lasten koulunkayntiin liittyy. Osa tutkimuksista
on keskittynyt diabeteksen hoidollisiin puoliin, kuten ruokavalioon ja insuliinin an-
nosteluun, mutta suurin osa on tarkastellut ilmiotd useampia osatekijoitd kattavana
kokonaisuutena. Mielesténi laajempi ajattelu onkin paikoillaan, kun tarkastellaan
diabetesta sairastavien lasten koulunkdyntiéd. Erityisesti Suomalaisessa koululaitok-
sessa, jonka ominaisluonteeseen kuuluu monesta muusta maasta poiketen ilmainen
kouluruokailu, koin tdrkedksi ottaa tutkimuksessani huomioon kouluhenkilékunnan
tietotaidon ja itsevarmuuden tarkastelun lisdksi my6s diabeteksen koulussa ilmenevat
hoidolliset ja sosiaalisten tekijét.

Tutkimukseni kohdistui kvantitatiivisen kyselylomakkeen avulla diabetesta sai-
rastavien alakouluikaisten vanhempiin. Tarkoituksena oli selvittdd, miten luottavaisin
mielin vanhemmat lahettévat diabetesta sairastavan lapsensa kouluun sek& millaisia
ongelmia he ovat mahdollisesti kohdanneet diabeteksen vuoksi. Tutkimuksen eri osa-
alueet kasittelivat diabeteksen vaikutusta muun muassa kouluruokailuun, vanhempi-
en turvallisuudentunteeseen, lapsen sosiaalisiin suhteisiin sek& leirikouluihin, retkiin
ja teemapdiviin osallistumiseen.

Tutkimuskohteeni on tarkea siksi, ettd aiempien tutkimusten mukaan opettajat
kaipaavat lis44 tietoa diabeteksesta sekd sen vaikutuksista lasten koulunk&yntiin, eika
heille sitéd ole l&heskaan aina tarjolla. Epatietoisuus diabeteksen hoidosta ja vaikutuk-
sista on maailmalla johtanut siihen, ettd opettajat ovat pelanneet ottaa vastuuta diabe-
testa sairastavista lapsista koulupéivan aikana. Koska Suomessa diabetekseen sairas-
tuu vuosittain viitisensataa alle 15-vuotiasta suomalaislasta, on tarke&é kuulla van-
hempien kokemuksia siitd, milla tolalla diabeteslasten asiat ovat suomalaisessa kou-

lulaitoksessa.
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2 MENETELMA

2.1 OSALLISTUJAT

Tutkimukseen osallistui 46 diabetesta sairastavan lapsen vanhempaa ja huoltajaa eri
puolilta Suomea. Naisia osallistuneista oli 44 ja miehi& 2. Kaikkien osallistuneiden
lapset sairastivat tyypin | diabetesta ja kavivat yhté lukuun ottamatta peruskoulua.
Tutkimushetkelld lapsista kolmasosa oli 1-2 — luokkalaisia ja he olivat sairastu-
neet diabetekseen keskimaarin 5 — vuotiaina. Lapset olivat sairastaneet tutkimushet-

kelld diabetesta keskimaarin 4.6 vuotta. Lasten sukupuolijakaumaa ei tutkimuksessa
kysytty.

Taulukko 1. Tutkimukseen osallistuneiden lasten ikdjakauma

7 vuotta 8 vuotta 9 vuotta 10 vuotta 11 vuotta

Kuinka vanha
lapsesi on tutki- 5 11 10 6 4

mushetkella?

2.2 TUTKIMUSVALINEET

Tutkimus toteutettiin sahkdisellda kyselylomakkeella, jonka kysymykset kartoittivat
taustatietojen liséksi muun muassa diabeteksen vaikutusta lapsen koulunkayntiin,
itsetuntoon, sosiaalisiin suhteisiin sek& vanhempien turvallisuudentunteeseen. Kysy-
mykset olivat p&dasiassa vélimatka-asteikollisia monivalintakysymyksid, joita oli
mahdollista tdydentdd myos kirjallisesti. Kyselylomake oli marraskuussa 2009 jaossa
Suomen Diabetesliiton verkkosivuilla seka diabetekseen liittyvilld suomalaisilla net-

tifoorumeilla, kuten Perheklubilla.
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Koska lomakkeen tayttivat sellaiset vanhemmat, jotka olivat ilmeisen kiinnos-
tuneita diabeteksen hoitoon liittyvista asioista ja liikkuvat kyseisilla sivustoilla, oli
tutkimuksen vastausprosenttia mahdotonta maaritelld. Tama toteutusmuoto oli myods
todennakdisesti vaaristanyt osallistujien sukupuolijakaumaa, silla miehien osuus vas-
tanneista oli varsin vahéinen eiké kukaan ilmoittanut vastanneensa kyselyyn yhdessa
puolisonsa kanssa. Aika tutkimuksen toteuttamiseen oli kuitenkin siind mielessa otol-
linen, ettd syksylla 2009 sikainfluenssan lapsia koskevat riskiryhmarokotukset kan-
nustivat uusia vanhempia hakemaan vertaistukea ja rokotuskokemuksia nettifooru-
meilta. Olen kuitenkin vakuuttunut, ett yksin paperiversiona toteutettuna tdma tut-
kimus olisi saanut véhemman tuloksia ké&sin tayttdmiseen ja palauttamiseen liittyvien

tekijéiden johdosta

2.3 AINEISTON KASITTELY

Palautuneet kyselylomakkeet késiteltiin kvantitatiivisten aineistojen késittelyyn tar-
koitetulla SPSS -ohjelmistolla. Taustatiedot jasenneltiin erilaisten tunnus- ja prosent-
tilukujen kautta (esimerkiksi keskiarvo, keskihajonta, moodi ja mediaani). Ryhmien
valista yhteisvaihtelua testattiin korrelaatiotesteilld, keskiarvoja vertailtiin varianssi-
analyysilla ja ryhmia vertailtiin t-testeill&.

Tutkimushenkildiden Kirjallisesti tdydentdmat osiot kasiteltiin aineistolahtoi-
sesti sisdllonanalyysin keinoin. Aineistoa tarkasteltiin yhtaldisyyksia ja erilaisuuksia
etsien, eritellen ja tiivistaen. Analyysin avulla pyrittiin muodostamaan tutkittavasta
ilmiosta tiivistetty kuvaus, joka kytkee tulokset ilmién laajempaan kontekstiin ja ai-
hetta koskeviin muihin tutkimustuloksiin (Tuomi & Sarajarvi, 2002). Taman tutki-
muksen  yhteydesséd analyysilla tarkoitetaan my0s aineiston lukemista
huolellisesti, sisallon rakenteiden erittelyd, pohtimista ja jasentamistd. Mitd aineisto
sisaltdd, mistd siind kerrotaan, milld tavoin ja missa madrin. Tutkimuksen
aineiston analyysi sisaltdd myos aineksen luokittelua eri aiheiden ja teemojen

perusteella.
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3 TULOKSET

3.1 Taustatiedot

Tutkimuksen painopiste oli tutkia diabeteksen erilaisia vaikutuksia peruskouluikais-
ten lasten elamaan ja koulunkayntiin. Vaikka tutkimus oli avoin kaikille 6-18 -
vuotiaiden lasten ja nuorten vanhemmille, ei vastauksia tullut 7-11 -vuotiaiden lasten
ikahaitarin ulkopuolelta. Tamé saattaa tarkoittaa sitd, ettd vanhempien huoli lapsen
koulunk&ynnista ja diabeteksesta on suurimmillaan ensimméisten kouluvuosien aika-
na. Monelle tutkimukseen osallistuneelle vanhemmalle 3-luokka oli sellainen raja-
pyykki, jonka jalkeen lapsen uskottiin kykenevan ottamaan enemmaén vastuuta omas-
ta hoidostaan. Suurimmillaan vanhempien epavarmuus oli 1-2 — luokkien aikana,
riippumatta lapsen sairastumisiasta.

Vanhempien kokemuksia mahdollisesti selittdvédnd osatekijdnd lomakkeessa
kysyttiin muun muassa lasten viimeisintéd pitkaaikaisverensokeriarvoa (Hbalc) seké
diabeteksen laakinnéallistd hoitomuotoa. 46 %:lla lapsista oli hyvaksi maaritelty hoi-
totasapaino eli alle 7.5 ja 54 %:lla huonoksi mééritelty hoitotasapaino eli yli 7.5.
Monipistoshoitoa sai 27 lasta, insuliinipumppu oli kdytossa 17 lapsella ja 2 lasta hoi-
dettiin kaksi- tai kolmipistoshoidolla.

Diabeteksesta johtuvia poissaoloja lapsilla oli viimeisen lukuvuoden aikana 0-5
(mo=0, md=2), selittyen pééasiassa poliklinikkakdynneilld. Tdman aineiston perus-
teella voidaan siis todeta, ettei diabetes ollut huomattavasti lisénnyt lasten poissaolo-
ja koulusta.

Tutkijan ennakko-oletuksista poiketen koko tutkimuksessa vain muutaman te-
kijan valiltd 10ytyi tilastollisesti merkittdvd yhteys. Esimerkiksi hoitomuodolla ei
tdman aineiston perusteella ole ollut vaikutusta lasten hoitotasapainoon, itsetuntoon,
kaverisuhteisiin tai osallistumiseen kaikkiin koulun tapahtumiin (t(42)=.19, p>.05).
Myoskaédn hoitotasapaino ei ollut vaikuttanut hoitomuotoon, itsetuntoon, kaverisuh-

teisiin tai osallistumiseen kaikkiin koulun tapahtumiin (t(44)=.51, p>.05).
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3.2 Harrastukset, itsetunto ja sosiaaliset suhteet

Vanhemmilta kysyttiin, kuinka paljon he arvioivat diabeteksen vaikuttaneen heidéan

lapsensa harrastuksiin, itsetuntoon ja sosiaalisiin suhteisiin.

Taulukko 2. Diabetes on vaikuttanut lapseni elaméantapoihin ja harrastuksiin

Jokseenkin

Taysin samaa ) En osaa sa- Jokseenkin Taysin eri
) samaa mielta o ]
mielta (%) %) noa (%) eri mielta (%) mielta (%)
0
Elaméntavat
ja harras- 9 54 6.5 24 6.5

tukset

Suurin osa vanhemmista oli sitd mieltd, ettd diabetes oli vaikuttanut heidan lapsensa
elaméntapoihin ja harrastuksiin. Kysymys ei kuitenkaan ollut maaritellyt, ovatko
vanhemmat kokeneet vaikutukset positiivisina vai negatiivisina.

Joskus diabetes oli koettu elamaa rajoittavana tekijéna, joka vaatii joustoa ja

ylimé&araista tyoté erityisesti vanhemmilta.

Kaikkiin harrastuksiin ei voi osallistua, koska aina ei ole mahdollista vanhem-
pien osallistua kuljetuksiin yms. Esitysmatkoille tms. ei ole mahdollista saada
aikuista vastaamaan hoidosta, jos vanhempi ei paase mukaan. (V13)

Harrastus vaatii toisen vanhemman paikalle. Etukateen mietittava jokainen ti-

laisuus ja tilanne. Lapsen on vaikea muistaa sovittuja saantoja. (V3)

Samalla vanhemmat ovat kuitenkin todenneet, ettei diabetes muutosten tuomisesta
huolimatta ole ollut este harrastamiselle, vaan se oli otettu vastaan koko perheen yh-
teisend haasteena. Positiivisesta asenteesta kertoo hyvin erddn &idin toteamus siité,
ettei mitéan ole jatetty diabeteksen takia tekeméttd, ainoastaan hidastettu vauhtia ja

pohdittu enemman.
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Harrastukset ovat jatkuneet normaalisti, eik& diabetes vaikuta niihin. Elaméan-
tavat ovat toki muuttuneet sairastumisen jalkeen niin lapsella kuin koko muulla
perheellakin. (V24)

Liikunnallisia harrastuksia jatketaan, mutta diabetes on huomioitava niissa
erityisen tarkasti. (V6)

Taulukko 3. Diabetes on vaikuttanut lapseni itsetuntoon

Jokseenkin

Taysin samaa ) En osaa sa- Jokseenkin Taysin eri
) samaa mielta o ]
mielta (%) %) noa (%) eri mielta (%) mielta (%)
0
Itsetunto 9 28 17 45 11

46 % vanhemmista oli sitd mieltd, ettei diabetes ole vaikuttanut heidan lapsensa itse-
tuntoon. Jos lapset ovat kokeneet diabeteksen yhteydessé onnistumisen hetkié, esi-
merkiksi oppiessaan omatoimisuutta ja vastuunkantoa oman sairautensa hoidossa,

ovat vanhemmat kokeneet diabeteksen vahvistavan lasten itsetuntoa.

On vaikuttanut mutta nostavasti, koska lapsi on saanut ottaa vastuuta omasta

hoidostaan ja kokenut siind onnistumisia. (V46)

Jos D on jotain vaikuttanut, se on voinut vahvistaa itsetuntoa: se, ettd huomaa
osaavansa hoitaa D:td parantaa itsetuntoa, eiké haittaa ole siitékaan, etta ka-
verit katsovat silmat pyoreind, ettd ’uskallatko sind pistaa itseasi noilla neu-
loilla”. (V45)

Diabeteksen my6ta lapsestani on kasvanut itsendinen, rohkea, itsestaan ja toi-
sista huolehtiva, vastuuntuntoinen, vahvan persoonan omaava lapsi. Nykyajan
koulu on niin vaativaa jo ala-asteella ja diabeteksen hoito on myds haasteellis-
ta, kahta samanlaista paivaa ei ole. Aidin silmakulmasta kyynel vierahtaa mi-
ten taitavasti pieni tyttdremme hallitsee diabeteksen hoidon ja koulunkaynnin.
(V1)
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Vanhemmat kuitenkin totesivat, ett4 jokainen diabetesta sairastava lapsi kdy jossain
vaiheessa lapi erilaisuuden tunteita, jotka liittyvat erityisesti diabeteksen né&kyviin
piirteisiin: pistamiseen ja ruokailuun. Erityisen vahvoja ndma tunteet olivat kasvun
murrosvaiheissa, kuten lahestyvassé teini-iassd, jolloin halu olla samanlainen kuin

muut on vahva my06s perusterveissé nuorissa.

Lapsi kokee erilaisuutta aika-ajoin ja kyseenalaistaa sen, ettd miksi juuri han

sairastui: onko han huonompi kuin muut/oliko sairastuminen oma vika? (V24)

Lapseni ei tunne olevansa normaali, vaan erottuu muista ruokailun ja insulii-
nipistosten takia. (V12)

Han toivoo, ettd diabetes otettaisiin pois haneltd, ettd voisi olla niin kuin
muutkin lapset. (V30)

Nyt murrosiké& nostaa paataan ja sen myota haluaisi olla samanlainen kuin toi-

set. Entinen vahva itsetunto murenee sen alla. (V19)

Taulukko 3. Diabetes on vaikuttanut lapseni sosiaalisiin suhteisiin

) Jokseenkin ) ) )
Taysin samaa ) En osaa sa- Jokseenkin Taysin eri
) samaa mielta o ]
mielta (%) %) noa (%) eri mielta (%) mielta (%)
0
Sosiaaliset
24 6 33 33
suhteet

65 % vanhemmista oli sitd mieltd, ettei diabetes ole vaikuttanut heidan lapsensa sosi-
aalisiin suhteisiin. Suurempi vaikutus oli silla, mill& tavalla ymparisto yleensa ottaen
suhtautui lapsen diabetekseen. Mahdollisista vaikeuksista, kuten syrjinnasta tai kiu-
saamisesta, paastiin yli kertomalla sairaudesta lapsen ystaville, jolloin diabetes ei

enéa ollut heille jotain "omituista” ja pelottavaa.

D otettiin heti koulussa ja kaveripiirissa esille luonnollisena asiana, joten koko

koulu suhtautuu siihen aivan arkipaivaisena juttuna. (V45)
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Koulun alussa pari luokkatoveria ilmoitti ettei halua leikkia lapsen kanssa kos-
ka han on diabeetikko. Kaytyani puhumasta sairaudesta luokalle asia korjaan-
tui. (V12)

Vaikka muut lapset suhtautuisivat diabetesta sairastavaan lapseen luontevasti, oli
diabeteksen vaikutus vanhempien mielesta suurempi muiden aikuisten valvonnassa:
Kaikki eivét olleet valmiita ottamaan diabetesta sairastavaa lasta vastuulleen. Tama

koettiin lapsen ystavyyssuhteita rajoittavana tekijané.

Joidenkin kavereiden vanhemmat aristavat diabeetikon ottamista leikkimaan,

koska pelkaavat hoitovastuuta. (V13)

On vain muutama tuttu perhe/sukulainen, jonne lapsi voi mennd yoksi. Pista-
minen on iso kynnys monelle sekd vastuunotto diabeetikosta. Myds meille van-
hemmille voi olla vaikeaa paastaa lasta yoksi kotiin, jossa ei tiedetd diabetek-

sesta mitaan. (V24)

Kaverit eivat kutsu kylaan, on vain tiettyja kavereita, koska kaikkien kaverei-
den vanhemmilla ei ole riittéavasti tietoa diabeteksesta ja eivat uskalla ottaa

vastuuta, pelkoa siis taustalla. (V1)

Tutkimuksen mukaan diabeteksen vaikutuksella lapsen itsetuntoon oli korrelaatiota
diabeteksen vaikutukseen lapsen sosiaalisissa suhteissa (r=.41, p>.01). Toisin sanoen
ne vanhemmat, jotka kokivat diabeteksen vaikuttaneen heidan lapsensa itsetuntoon,
olivat myos sitd mielta, ettd diabetes oli vaikuttanut heidan lapsensa sosiaalisiin suh-
teisiin. Esimerkiksi diabeteksesta johtuva heikko itsetunto saattoi vanhempien mu-
kaan selittaa sitd, ettd he kokivat diabeteksen vaikuttavan vahvasti lapsensa kave-
risuhteisiin. Toisaalta my0s diabeteksen aikaansaama vahva itsetunto saattoi myos

johtaa siihen, ettei diabetes korostunut negatiivisesti lapsen sosiaalisessa elaméassa.
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3.3 Vanhempien turvallisuudentunne

76 % vanhemmista oli jokseenkin tai tdysin samaa mieltd siitd, etteivat he pelkaa
ldhettd4 lastansa kouluun diabeteksen vuoksi. Satunnaisesti huolta kannettiin kuiten-

kin normaalista poikkeavista koulupaivista ja yleisista epidemioista.

Erityispdivat/matkat, tapahtumat viela mietityttavat. Normaali koulupdiva ei
aiheuta huolta. Sairastamisepidemiat huolettavat jonkin verran. (V3)

Menossa on neljas vuosi ja alkuun pelotti, kun D oli outo juttu itsellekin. Mutta
tatd nykya lahetan lapseni tavallisina paivind kouluun turvallisin mielin. Eri-

koispaivat vaativat aina etukateisvalmistelua. (V45)

On turvallista, kun tietéd, ettd avustaja osaa laskea hiilihydraatit ja han tietaa
miten toimia, jos verensokerit ovat matalalla tai korkealla. Opettaja aika ei
riittaisi naihin mitenkaan, vaikka luokassa on vain 16 oppilasta, jos avustajaa

ei olisi, en tieda miten koulunkaynti sujuisi. (V30)

24 % vanhemmista kertoi pelkddvaansa ainakin joskus lapsensa puolesta koulupéivan
aikana, vaikka ongelmia ei olisi ollut. Tulosten mukaan vanhempien turvallisuuden-
tunne ei kuitenkaan ollut riippuvainen siitd, kokivatko vanhemmat kouluhenkilokun-
nan olevan kiinnostuneita lapsen sairaudesta ja sen hoidosta (r=.14, p>.05) tai us-
koivatko he lapsen oman opettajan toimia oikein, jos lapsen verensokerit laskivat
litan alhaiseksi (r=.05, p>.05). Myoskaadn mahdollisella koulunkayntiavustajalla ei
ollut vaikutusta (r=.39, p>.05), vaikka vanhemmat mainitsivat Kirjallisesti useassa
kohdassa koulunkéyntiavustajan tarpeelliseksi erityisesti sairauden alkuvaiheessa ja

pienilla oppilailla.

Vaikka tiedan, ettd lapseni diabetes huomioidaan koulussa hyvin, niin silti aina

vahan pelottaa lapsen puolesta. (V34)

Pieni pelko on siitd huolimatta, ettd kaikki on tdhédn mennessa sujunut hyvin.
(V30)
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Lapsesta on aina huoli, sill& koulussa joutuu avustajasta huolimatta selvia-

maan paljon itse. (V37)

Jos asiaa alkaa litkaa miettid., niin varmasti pelottaa, mutta olen paattanyt ol-
la pelkadmatta, muuten ei voi elad normaalisti. (V9)

3.4 Kouluruokailu

28 % tutkimukseen osallistuneiden lasten vanhemmista oli taysin tyytyvdisia nykyi-
seen kouluruokailuun ja 46 % jokseenkin tyytyvéisid. Vain 17 % vanhemmista oli
jokseenkin tai taysin tyytymattémid. Samasta otosryhmasta vain 22 % lapsista soi
koulupdivén aikana kotoa tuotuja vélipaloja. Satunnaisesti valipaloja mukaan otti 30
% lapsista ja kokonaan ilman tai koulun tarjoamilla valipaloilla pérjasi 48 % lapsista.

Tutkimuksen mukaan vanhempien tyytyvaisyydelld kouluruokailuun ja lapsen
kotoa tuoduilla vélipaloilla ei ollut yhteyttd keskendan (r=.04, p>.05), eli vélipaloja
tuotiin kotoa vaikka vanhemmat olisivat tyytyvaisid myos koulun tarjoamiin aterioi-
hin. Omia vélipaloja tarvittiin vanhempien mukaan lahinna hatévaraksi tai normaali-
paivasté poikkeavia liikuntasuorituksia varten.

Kaiken kaikkiaan kouluruokailu sai vanhemmilta paljon kiitosta, vaikka sen
ravintosisalloista oltiin kahta mieltd: Puuropdivat, salaattien puute ja liiat hiilihydraa-
tit huolestuttivat monia vanhempia. Samoin koulussa tai luokissa ylimééraisené tar-
jolla olevat makeiset ja herkkupaivét koettiin padasiassa negatiivisina kaytantoina.

Ongelmia joissain kouluissa nousi insuliinin pistamisesta julkisesti ennen ruokailua.

Eskarin alettua koulun rehtori kielsi lasta pistamasta insuliinia ruokalassa,
ehdotettiin, ettd han pistais sen viereisessa siivouskomerossa. Niin pitda kui-
tenkin pikainsuliini pistaa siis juuri ruokailuun alkaessa. Aikamme asiasta kes-
kusteltuamme, saimme luvan insuliinin pistoon ruokalassa ’omalla vastuulla”,
tyttdamme vain Kiellettiin koskaan pitamasta liivihameita tai haalarihousuja.
(V13)
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Huonoimmat kokemukset D:n ja koulun yhdistamisesta liittyvat karkkeihin ja
herkkuihin. Toisinaan on erikoispaivia, jolloin kouluun saa tuoda karkkeja.
Toiset lapset saattavat tuoda ison pussillisen karkkeja, sipseja ja limsaa — ai-
van tolkuttomia maaria. Koska D-lapsi ei voi sydda kovin paljon karkkia ilman
liséginsuliinia, joudumme pitam&an tallaisten paivien karkkimaarat melko pie-
nind. Se aiheuttaa varmasti lapselle pahaa mieltd. Toisaalta en antaisi lapsen

syoda pussikaupalla karkkia, vaikka D:ta ei olisikaan. (V45)

Realistiseen kulutukseen sopivan hiilihydraattimé&éran laskeminen ennen ruokailua
on térke& osa diabeetikon perushoitoa. Jotkut vanhemmat toivoivatkin keittiéhenki-
I6kunnan osallistuvan aktiivisemmin diabeteslapsen ruoka-annoksen hiilihydraattien
laskemiseen erityisesti silloin, jos lapsella ei ollut asiasta huolehtivaa koulunkéyn-
tiavustajaa. Hiilihydraattien ja insuliinin annosteluun liittyvét rutiinit olivat tutki-
muksessa suurin syy siihen, miksi 69 % vanhemmista oli sitd mieltd, ett4 heidan lap-
sensa hyotyisi diabeteksen hoidosta huolehtivasta koulunkayntiavustajasta. 53 %:lla

lapsista tallainen avustaja oli ainakin satunnaisesti.

Keittiohenkilokunta ei osallistu mitenk&an hiilinydraattien laskuun. Heidan tu-

lisi olla kiinnostuneempia. (V30)

Haluaisin kouluun pysyvan, asiaan perehdytetyn avustajan, jota vanhemmat
voivat informoida paivittain vaihtuvista tilanteista. Aikuinen, joka muistuttaa
mittaamisesta ja pistamisesta ja tarkistaa tarvittaessa lounaan hiilarit. Hoidos-
ta saisi tdsmallisempad, jos uskaltaisi itse pistda aamulla insuliinia todellisen
tarpeen mukaan ja tietdisi, etta tiettyyn aikaan avustaja muistuttaisi mittaami-
sesta. Avustaja siis tekisi samaa matalien ennakointia kuin vanhemmat kotona.
Tallaiseen ajatteluun ei lapsi veny. Lapsi mittaa siina vaiheessa, kun ollaan jo
matalilla ja on oireita (lapsi mittaa oireiden mukaan, aikuinen kellon mukaan).
(V44)
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3.5 Kouluhenkildkunta

61 % vanhemmista oli jokseenkin tai taysin sitd mieltd, ettd heidan lapsensa kanssa
tyoskentelevé kouluhenkilokunta oli kiinnostunut diabeteksesta ja sen hoidosta. Vain
7 % olin taysin eri mielté ja 22 % jokseenkin eri mieltd. Samalla 85 % vanhemmista
oli varma siitd, ettd lapsen oma opettaja tietdd miten toimia, jos lapsen verensokeri
laskee liian alhaiseksi.

Vanhemmat toivoivat lapsen oman opettajan tarkkailevan lapsen olotilaa pai-
van aikana ja varautuvan liian mataliin tai korkeisiin verensokereihin, varsinkin jos
ryhmassa ei ollut koulunkayntiavustajaa. Opettajan oli myds hyva tietdd ainakin pe-
rusteet hiilihydraateista ja insuliinista. Kokemukset lapsen oman opettajan suhtautu-

misesta sairauteen olivat vaihtelevia.

Opettajalla on jemmassa ensiapua tarjottavaksi, mehua ja vélipalakekseja.
Han myos kyselee oloa ja tarvittaessa mittaa sokerin, jos lapsi ei itse kykene tai
huomaa huonoa oloa. (V8)

Ensimmainen opettaja ei puuttunut verensokereista huolehtimisiin, yhden ai-
noan hypokohtauksen aikana han poistui paikalta ja toiset opettajat ja avustaja
reagoivat tilanteeseen. Terv. hoitaja halusi kirjallisen ohjeen allekirjoitettuna
insuliinien ja hiilarien annostelusta ja jos tuli muutoksia ne tuli virallisesti kir-
jata. (V21)

Opettajissa ja koulun avustajissa on suuria eroja. Toiset selvasti pelkaavat
diabetesta, toiset haluavat oppia siita lisdd. Mutta meilla ei ole ikavia koke-
muksia. Eroja olen huomannut. Sellainen ihminen, jolla ’maalaisjarked™ han

parjaa parhaiten diabeetikonkin kanssa. (V26)

Starttiluokalla vietetty vuosi oli todellista taistelua! Syksylla istuin ensimmaiset
2 kuukautta koulukaytavalla huolehtimassa pojan diabeteksesta, kun koulu ei
ollut tajunnut ettei 6-vuotias osaa eika pysty hoitamaan diabetesta itsenaisesti
ilman aikuisen apua. 1. luokan opettaja oli taysin yhteistyokyvyton, juoksi aina

karkuun kun naki minut kaytavalla. Olisi todellakin tarvinnut ohjausta diabe-
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tesasioissa. Talla hetkella on onneksi ymmartavainen ja loistava avustaja.
(V18)

Lapsi sairastui kesalla 1. kouluvuoden jélkeen. Toinen luokka alkoi itsellani
kauhun vallassa. Kukaan pienessa koulussa ei tiennyt diabeteksesta mitaan.
Luokanopettaja sanoi: ’toivotaan, ettd se paranee” ja keittiohenkilokunta tote-
si, ettd ’meilla ei ole ollut tapana antaa vélipaloja”. Terveydenhoitaja totesi,
etté lapsen olisi hyva oppia omatoimiseksi. Mielestani 8-vuotias olisi kaivannut

koulussa jotain tukea, oli pelottava vuosi. (V43)

41 %:lla lapsista oli taysiaikaisesti oma tai luokalla toimiva koulunkdyntiavustaja,
joka huolehti diabetekseen liittyvistd asioista. 13 %:lla avustaja oli satunnaisesti,
erityisesti ruokailuun ja insuliinin pistdmiseen liittyvissa tilanteissa, mutta 46 %:lla
avustajaa ei ollut lainkaan. 69 % vanhemmista toivoi kuitenkin lapselleen diabetek-
sesta huolehtivaa avustajaa avuksi ainakin satunnaisesti, erityisesti sairauden alku-
vaiheeseen ja alkuluokilla. Avustaja oli korvaamaton myds sellaisina paiving, jolloin

lapsen oma opettaja oli poissa ja luokalla oli sijainen.

Useammalla koulun aikuisella tulisi olla vastuu alakoululaisen diabeteksen
hoitoon osallistumisesta ainakin nain taudin alussa. Avustaja luokassa olisi

paikallaan, koko luokalle ja siind myds diabeetikolle. (V8)

Avustaja on ehdottoman tarkea varsinkin ekalla luokalla, etta opettajan lisaksi
on muitakin valvovia silmig, etenkin jos on sijainen ja oma opettaja poissa.
(V9)

Ekalla ja tokalla oli avustaja luokassa, joka piti huolen siité ettd verensokeri
tuli mitattua ja insuliini pistettyd. Myods opettaja osallistui asiaan. Kolmannes-
ta eteenpain poika on itse hoitanut asiansa, joku joskus voi kysya onko kaikki
ok. (V26)

Talla hetkella olen melko tyytyvainen, kun poika on jo niin iso. Pienenda olisi

ollut tarvetta esim. luokka-avustajalle, joka olisi katsonut peraan ruokailut ym.
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Meilla se oli opettajan vastuulla, ja jos opettaja oli esim. kipeana oli aika tur-
vaton olo l&hettda poika kouluun kun ei tiennyt katsooko kukaan perdan, osaa-

ko toimia hatatilanteessa ym. (V42)

Hyvéa kokemus oli oma avustaja alaluokilla. Kolmannella luokalla olisin toivo-
nut hieman enemman avustusta. Liikunnanopettaja ei aina tajua, ettd meidan
on hyva tietda etukateen millaista liikuntaa on ja jos muutoksia tulee, niin niis-
ta olisi ilmoitettava meille etukateen. Muutenkin kaikki muutokset normaalissa
ryhmissa olisi tarked meille ilmoittaa. Se tuntuu olevan uskomattoman vaikeaa.
Diabetes vaatii suunnittelua aamusta ja asti ja se on muiden ihmisten vaikea
tajuta. (V29)

Kouluhenkilokunta kokonaisuutena sai negatiivista palautetta, jos vastuun ottaminen
koulupdivén aikana oli jaényt epaselvaksi tai lapsi oli vanhempien mielestd jatetty
sairauden hoidossa omilleen. Vanhemmat myos toivoivat kouluhenkilékunnan osaa-
van arvostaa vanhempien omaa diabetekseen liittyvaa tietotaitoa. Positiivissa tapauk-
sissa lapsen diabeteksen kerrottiin kuitenkin vain tiivistdneen kodin ja koulun valista
yhteistyoté.

Joskus vaan harmittaa kun kouluhenkil6kunnalla on jotain omia kasityksia asi-
oista, joita joutuu oikomaan. Toivoisin, ettd avoimemmin kaytaisiin keskustel-
len eri asiat eik& niin etta kylla olen kdynyt koulutuksessa. Kun on vuosia itse
hoitanut db-lasta niin tietdd tarkalleen monet kikka kolmoset eri asioihin.
(V16)

Suhtautuminen on todella yliolkaista; kukaan ei ota vastuuta lapsesta. Vuotta
alemmalla luokalla on myos kaksi diabeetikkoa, mutta suuresta koulusta (yli

500 oppilasta) ei olla pystytty nimeaméan vastuuhenkiléa. (V12)

Mielestani oppilas jatetddn diabeteksensa kanssa itse parjadmaan ja hoita-
maan. Ei 10v lapselta voi mitenkd&n vaatia tuollaista. Han tarvitsee tukea ja
turvallisuuden tunnetta my6s koulussa. Ei muut oppilaat voi niitd antaa ja

isossa koulussa opettajilla kiire. (V33)
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Hanen koulussaan on terveiden liséaksi my6s kehitysvammaisia lapsia, joten
henkilokunnalla on asenne erilaisuuteen kohdallaan. Han ei ole kummajainen,
kuten paivahoidossa oli. Joten hanen on turvallista kdyda koulua. Palavereja
on pidettyd muutama enemman diabeteksen johdosta. Koulunkaynti sujuu mu-
kavasti, koska asiantuntevaa apua on saatavilla. (V30)

Diabetes ei ole juurikaan vaikuttanut lapsen koulunkayntiin muutoin kuin tii-
vistamalla kodin ja koulun yhteisty6ta lapsen asioissa. Iso kiitos kuuluu loista-
valle opettajalle ja koulunkayntiavustajalle! (V46)

Kouluikéisen lapsen diabetes ei ole pelkastaén verensokerin tarkkailua, hiilihydraat-
tien laskemista ja insuliinin annostelua. Vanhemmat olivat huolissaan muun muassa
siitd, ettei kouluhenkilokunta ollut aina tietoinen diabeteksen vaikutuksesta lapsen
péivittdiseen aktiivisuustasoon ja keskittymiseen. Myos téssd yhteydessd vanhemmat
nostivat perheen ja kouluhenkil6kunnan valisen vuoropuhelun avainasemaan lapsen
asioiden hoitamisessa. Téarkeintd vanhemmillekin oli se, ettei lapsi saanut turhaa”

leimaa sairauden vuoksi vaan hant& kohdeltiin niin kuin muitakin lapsia.

Korkeista verensokereista johtuva “’vilkkaus usein mielletddn hairiokayttay-
tymiseksi (uudet opettajat, sijaiset), mutta niistakin on p&asty opettajan kanssa
juteltaessa. (V4)

Sokerien heittelyt saattavat vaikeuttaa lapsen keskittymista ja taten oppimista..
Positiivista on se, ettd lapsemme diabetes on opettanut muille oppilaille vas-
tuunkantoa: jos opettaja esim. meinaa unohtaa verensokerin mittaamisen,

muistuttaa koko luokka siita kuorossa. (V24)

Lapsi on todella vasynyt joskus jos yolla on herdilty mataliin sokereihin tai so-
kerit vastaavasti on tosi korkeat. (V32)

Vélitunteja pitda kayttad valipalansyontiin ja mittailuun. Liikuntatunneilla pi-

taa aina raahata hatapillimehua. Arvosanoihin tai keskittymiseen oppitunneilla
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tai koetyoskentelyyn ei diabetes ole vaikuttanut mitenk&an. Luokan etevampia
lapsia. (V21)

Vanhempien huomio menee enimmékseen diabetesasioihin ja koulunkaynti si-
nansa tuntuu melkein sivuseikalta. Enimmakseen kuitenkin vaikuttaa siltg, etta
lapsi saa olla koulussa kuten muutkin lapset, eik& sairaus saa turhaa huomiota

opettajilta tai kavereilta. (V37)

3.6 Osallistuminen ilta-, yo ja leirikouluihin

Lahes puolet vanhemmista ei osannut sanoa, oliko diabetes vaikuttanut lapsen osal-
listumiseen kaikkiin koulun erikoisempiin tapahtumiin, kuten ilta-, yo- ja leirikoului-
hin. 24 % mielesté sairaus ei ollut vaikuttanut osallistumiseen, kun taas 20 % mieles-
t& sairaus taas oli ainakin jollakin tavalla muuttanut, rajoittanut tai estanyt osallistu-
mista. Vanhemmat kuitenkin kertoivat, etta kaikki erikoispaivét vaativat tarkempaa

ennakkovalmistelua ja vanhempien omaa osallistumista.

On kylla osallistunut aina, mutta suunniteltu tarkasti. Leirikoulussa oli toinen

vanhempi mukana valvojana, muuten en olisi voinut paastaa mukaan. (V42)

Jos meinaa osallistua niin jommankumman vanhemman oltava mukana. (V16)

Viime vuonna urheilupéivana koulu ei ottanut diabeetikoita mukaan laskettelu-
reissulle, kuulemma valvonta ei riittanyt. Muutenkin koulu on pitanyt diabeeti-
koita eriarvoisessa asemassa muihin oppilaisiin ndhden. Kaikesta tehdaan
koulussa tosi hankalaa, ei haluta ndhda lapsen nakoékulmasta asiaa. Paljon
olemme vanhempina joutuneet tekemaan. Koulu on syyllistanyt meitd vanhem-
pia, ettd avustaja on muilta pois kun poikamme hoito vie avustajan aikaa.
(V39)

Kaikkiin on osallistuttu, ilman vanhempia. Olen kylla ollut illalla seuraamassa
tilannetta. Nyttemmin asiat on hoidettu kéannykalla lapsen kanssa (V26)
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Saa osallistua kaikkeen, eik& kukaan ole sanonut ettei siné voi kun olet sairas.
Koulussa opettajat, rehtori ja keittiohenkilokunta suhtautuvat upeasti diabee-

tikkojen hoitoon. Koulussa on useita diabeetikkoja.(V19)

Diabeteksen vaikutus lapsen osallistumiseen koulun tapahtumiin korreloi tutkimuk-
sessa erittdin merkittavasti sen kanssa, pelkésivatkd vanhemmat lahettda lapsensa
kouluun diabeteksen vuoksi (r=.48, p>.001). Myds vanhempien tyytyvéisyys lapsen
kouluruokailuun korreloi osallistumisen kanssa (r=.33, p>.05). Toisin sanoen van-
hempien turvallisuudentunne ja tyytyvéisyys koulun tarjoamiin aterioihin vaikuttivat
siihen, kokivatko he diabeteksen rajoittavan lapsen osallistumista koulun erikoista-
pahtumiin. Jos vanhemmat olivat tyytymattomia kouluruokaan tai pelkasivat yleen-
sékin lapsen kouluun menoa diabeteksen vuoksi, kokivat he diabeteksen esteeksi
osallistumiselle.

Osallistuminen ei sen sijaan ollut riippuvainen siitd, oliko kouluhenkil6kunta
vanhempien mielesta kiinnostunut diabeteksen hoidosta (r=.16, p>.05) tai osasiko
lapsen oma opettaja toimia oikein diabetekseen liittyvissa hatatilanteissa (r=.13,
p>.05). Myoskaan diabeteksen hoitomuodolla tai hoitotasapainolla ei ollut vaikutusta
osallistumiseen (t(42)=.19, p>.05).
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4 JOHTOPAATOKSET

Tulokset ovat samansuuntaisia aiempien kansainvélisten tutkimusten kanssa (Amilla-
tegui, Calle et al.,2007; Amillategui, Mora et al., 2009; Wagner et al., 2006). Van-
hemmilla oli vaihtelevia kokemuksia siitd, kuinka paljon vastuuta lapsen oma opetta-
ja ja kouluhenkilokunta ovat olleet valmiita ottamaan lapsen péivittdisesté hoidosta.
Tutkimuksen vanhemmat olivat tyytyméttomié lahinn silloin, jos vastuun ottaminen
koulupdivien aikana oli jaanyt epaselvaksi ja he kokivat lapsensa olevan oman on-
nensa nojassa.

Amillategui et al. (2007) uskovat, ett4 epdvarmuus sairauden luonteesta ja hoi-
dosta voivat olla syyné siihen, miksi kouluhenkil6kunta saattaa olla haluton ottamaan
vastuuta diabeteslapsista koulupaivéan aikana. Aiemmin kouluhenkilékunnalle suun-
natussa kyselytutkimuksessa esimerkiksi todettiin, ettd 53 % koulussa tyéskentelevis-
t& aikuisista oli huolissaan mahdollisista ongelmista ja 27 % pelkési juridista vastuu-
ta. Wagner et al. (2006) havaintojen mukaan kouluhenkil6kunnalle ja muille oppilail-
le suunnatut diabeteskoulutukset paransivat huomattavasti diabetesta sairastavien
lasten eldménlaatua ja hoitotasapainoa sek& kouluhenkilékunnan itseluottamusta
avustaa lasta diabeteksen paivittéisessa kontrolloinnissa.

Yllattavaa kylla, vanhempien turvallisuudentunne t&ssé tutkimuksessa ei ollut
riippuvainen siit4, kuinka hyvin he uskoivat kouluhenkilokunnan pystyvén hoita-
maan lasta diabeteksesta johtuvissa héatatilanteissa. Opettajien lisékoulutustarve ei
tAssd aineistossa noussut yhta suureen asemaan kuin vastaavissa tutkimuksissa. Syy-
na tdhan voi olla se, ettd suomalaiset vanhemmat ottavat usein omaksi asiakseen
kayda kertomassa diabeteksesta lapsen luokalle ja opettajille. Vanhempien aktiivinen
ote diabetestietoisuuden kehittdmiseen lapsen koulussa saattaisi samalla selittaa
myaos sitd, miksi tutkimuksessa nousi aiempiin verrattuna vahemman esille diabetek-
sesta johtuvaa kiusaamista tai syrjintaa.

Tutkijoille on tarke&d, ettd koulussa tyoskentelevét aikuiset auttaisivat diabe-
testa sairastavia lapsia hyvaksymaén sairautensa ja kannustaisivat naita ottamaan itse
vastuuta hoidostaan. Téhan tutkimukseen vastanneet vanhemmat toivoivat kuitenkin
enemman sité, ettd kouluhenkil6kunta auttaisi lasta diabeteksen paivittaisessa hoi-
dossa. Erityisesti tukea toivottiin koulutaipaleen ensimmaisille luokka-asteille, riip-
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pumatta siitd kuinka pitkaan lapsi oli diabetesta sairastanut. Monet vanhemmat olivat
sitd mieltd, ettei lapsi ole valmis itsendisesti huolehtimaan diabeteksen hoidosta en-
nen kolmatta luokkaa.

Amillategui et al. (2007, 2009) tutkimuksissa vanhemmat ovat toivoneet koulu-
terveydenhoitajan, sairaanhoitajan tai ladkarin péivittdista lasnéoloa. Vanhemmat
ovat myo6s kokeneet lapsen oman opettajan koulun tarkeimméksi auttajaksi diabetek-
sen hoidossa. Téssé tutkimuksessa vahvemmin esiin nousi kuitenkin toive diabetesta
tuntevasta koulunkdyntiavustajasta ja vasta sitten terveydenhuollon ammattilaisen
tiiviimmasté lasndolosta. Vanhemmat kokivat koulunkdyntiavustajan tarpeellisena
silma- ja kasiparina tavallisiin luokkahuonetilanteisiin, jolloin tdmé voisi auttaa lasta
my0s hoidollisissa toimenpiteissa joihin opettajilla ei uskottu olevan aikaa. Suoma-
laisten vanhempien ajatusmalli on siis jokseenkin samoilla linjoilla OAJ:n kannan-
oton kanssa, jonka mukaan ladkehoito tai siind avustaminen ei kuulu opettajille. Us-
kon kuitenkin, ettd vanhemmat luottavat opettajien tarttuvan lapsen hoitoon ja mah-
dollisiin ongelmatilanteisiin, jos siihen on tarvetta.

Aiemmat tutkimukset (esimerkiksi Alexander et al., 2004; Dorman et al., 2000;
Gittelsohn & Kumar, 2007; Hjern & Soderstrom, 2008) ovat todenneet, ettd suoma-
laisilla lapsilla on kansainvaliseen keskiarvoon verrattuna varsin terveelliset ruokai-
lutottumukset. Tama terveellinen ruokakulttuuri todenndkdisesti osaltaan selitta4 sit,
miksi vanhemmat olivat varsin tyytyvéisid suomalaiseen kouluruokailuun eikd omia
valipaloja tuotu kotoa kuin l&hinnd hé&tavaraksi tai ylimaaraisia liikuntasuorituksia
varten. Ravintosisalloista oltiin silti kahta mieltd: Puuropdivét, salaattien puute ja
lilat hiilihydraatit huolestuttivat monia vanhempia. Samoin koulussa tai luokissa yli-
maaréisena tarjolla olevat makeiset ja herkkupdivéat koettiin padasiassa negatiivisina
kaytantoind. Keittiohenkilokunnan toivottiin osallistuvan aktiivisemmin diabeteslap-
sen ruoka-annoksen hiilihydraattien laskemiseen erityisesti silloin, jos lapsella ei
ollut asiasta huolehtivaa koulunkayntiavustajaa. Hiilihydraattien ja insuliinin annos-
teluun liittyvét rutiinit olivat tutkimuksessa suurin syy siihen, miksi 69 % vanhem-
mista oli sitd mieltd, ettd heidan lapsensa hyo6tyisi diabeteksen hoidosta huolehtivasta
koulunk&yntiavustajasta.

Tulokset diabeteksen vaikutuksesta lapsen osallistumiseen leiri- ja yokouluihin
tai koulun ulkopuolisiin teemapaéiviin oli positiivisella tavalla samansuuntaista kuin

aiemmissakin tutkimuksissa (Amillategui et al., 2009). Vanhemmat raportoivat yli-
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maaréisten tapahtumien vaativan enemman ennakkovalmistelua, omaa aktiivisuutta
ja mahdollisesti vanhempien lasndoloa. Vain muutamissa tapauksissa lasta ei ollut
paastetty tai otettu mukaan. Poikkeuksellista oli kuitenkin se, etteivét lahes puolet
suomalaisista vanhemmista osanneet sanoa, onko diabetes vaikuttanut lapsen osallis-
tumisiin. Joko tdma kertoo siitd, etteivat koulut useinkaan nosta esille esteité diabe-
teslapsen osallistumiselle tai sitten vanhemmat ottavat itse automaattisesti niin aktii-
visen roolin, ettei vastuu diabeteksen hoidosta erikoispéivén aikana jaa kouluhenki-
I6kunnalle.

Kaiken kaikkiaan tdma tutkimus tarjoaa suhteellisen positiivisen kuvan diabe-
teslasten tilanteesta nykyisessa koululaitoksessa. Kuitenkin esiin nostetut epédkohdat
ja negatiiviset kokemukset antavat aihetta jatkaa ty6té diabeteslasten turvallisuuden
ja hyvinvoinnin eteen my6s koulumaailmassa. Aihetta olisi jatkossa syytéd l&dhestya
laajemmasta ndkokulmasta, tutkimalla my6s opettajien ja muun kouluhenkilokunnan
seka diabetesta sairastavien lasten omia kokemuksia ja ajatuksia aiheesta. Pelk&staén
vanhempia tarkastelemalla tdmé& tutkimus on tarjonnut vain yhden puolen diabetes-
lasten arjesta ja nyt saavutettu kuva saattaisi syventya ja rikastua eri nakokulmilta
tarkasteltuna. Myds laadullisilla tutkimusmenetelmill& olisi télle aiheelle paljon an-
nettavaa, silla nyt kdytetyt tutkimusmenetelmat eivat antaneet mahdollisuutta tarttua
syvemmin vanhempien esiin nostamiin kokemuksiin.

On mielenkiintoista nahdé, toimiiko kevaalla 2010 luotu valtakunnallinen malli
diabeteksen hoidosta koulupéivan aikana riittdvané kannustimena parantamaan kaik-
kien diabetesta sairastavien lasten oloja, vai onko tarvetta harkita naiden lasten hy-
vinvoinnin turvaamista pakottavimpien lainséadanttjen avulla. Mielestani ensimmai-
nen askel on kuitenkin otettava paikallistasolla, jokaisen koulun, lastenpoliklinikan ja

perheen vélisen yhteistyon parantamisella.
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