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Nuoruustyypin (T1Dm) diabetes on aineenvaihduntasairaus, joka on maailmassa yleisinta alle
15-vuotiailla suomalaisilla lapsilla. Hoito on lapsille ja perheille vaativaa. Hoidon perusperi-
aatteita ovat insuliinin annostelu, verensokerimittaukset ja ruokien hiilihydraattien laskemi-
set. Hoitotoimenpiteet toistuvat paivittain vahintaan viisi kertaa, jolloin on otettava huomioi-
tava sen hetkiset tilannetekijat. Verensokerimittauksessa tarvitaan teknisia ja tiedollisia tai-
toja.

Kouluikaisen lapsen kymmenen viikon kesaloman ja vanhempien noin neljan viikon mittaisen
loman yhdistaminen on vaativaa. Aiheesta tehdyissa tutkimuksissa on ilmennyt perheen ja
koululaisten lomien jarjestelyjen haastavuus. Kouluikaisiakin on tutkittu useasta nakokulmas-
ta, mutta loman vieton jarjestelyista ei ole tutkimustietoa.

Tassa opinnaytetyossa selvitettiin kyselylla miten, 7 - 12-vuotiaiden kouluikaisten diabetesta
sairastavien lasten vanhemmat ovat jarjestaneet lapsensa hoidon kesaloman aikana seka mi-
ten ja minka ikaisena he arvioivat lapsensa suoriutuvan lounaalla tehtavista hoitotoimenpi-
teista. Sadutuksen ja kuvakokoelman avulla haettiin lasten nakokulmaa kesalomanvietosta.
Tarinoista analysoitiin lasten kertomuksia kesalomasta ja miten niissa nakyi diabeteksen hoi-
to. Sadutus on menetelma, jossa lapsen omat ajatukset ja mielikuvat saavat kirjallisen muo-
don saduttajan ja sadutettavan vuorovaikutustilanteessa. Lopullinen tarina on sadutettavan
luoma, juuri sen pituisena ja siina muodossa, kuin han sen haluaa olevan.

Jorvin sairaalan poliklinikan seurannassa olevista 362:sta diabetesta sairastavista lapsista
(31.12.2011), oli 176 1. - 6. luokalla olevia lapsia. Naiden lasten vanhemmille (N=176) lahe-
tettiin kyselylomake ja naista lapsista (N=48) pyydettiin osallistumaan sadutukseen omahoita-
juuden perusteella. Kyselylomakkeiden vastausprosentti oli 42 % (N=74) ja sadutukseen osal-
listui 11 lasta (22 %).

Tulosten perusteella vanhempien jarjestaessa kesaloman aikaista hoitoa on huomioitava lap-
sen yksilollinen taso ymmartaa hoidon periaatteita ja toteuttaa hoitoa. Vanhemmat yleisesti
uskovat hoidon sujuvan hyvin. Kolmannen luokan jalkeen lapsen itsenaisyys hoitotoimenpiteis-
sa kasvaa, mutta tukea tarvitaan yksilollisesti viela kuudennellakin luokalla.

Sadutus on erittain mielenkiintoinen tutkimusmenetelma. Pituudeltaan ja sisalloltaan erilai-
sissa tarinoissa lapset viettivat kesaansa toiminnallisesti yhdessa muiden kanssa. Lasten tari-
noissa diabetes nakyi vain opinnaytetyon tekijan tulkinnassa tarinoista. Sadutus prosessina toi
esiin sen, kuinka paljon aikuiset ohjaavat toimintaa ja lasta vuorovaikutustilanteissa.

Kouluikaisten lasten kesaloman viettoa tulisi tutkia lisaa laajemmasta nakokulmasta. Lasten
omaa kokemuksellista tietoa tarvittaisiin erityisesti lasten yksin viettamilta kesalomaviikoilta.
Sadutuksen kaytto hoitotyossa ja diabeetikkolapsien hoidossa vaatii aikaa, mutta silloin vuo-
rovaikutustilanne on lapsen ehdoilla eteneva ja antaisi lapselle mahdollisuuden tuoda esiin
omia ajatuksiaan.

Asiasanat, koululaiset, nuoruustyypin diabetes, sadutus, arki, perhe
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Diabetes type 1 is a metabolic disease, it is the most common in Finland for children under
the age of 15, the highest rate in the world. The care of diabetes is demanding for children
and families. The principles of the basic care are dosing insulin, blood glucose measurements
and counting carbohydrates. All of these treatments are repeated at least five times daily
considering various factors (such as sport) that may affect the management of the care. Even
measuring blood glucose requires good knowledge and management of technical skills of the
disease.

A school age children with a ten-week summer holiday and their parent s holiday of an aver-
age of four-weeks is challenging for the families which is shown in the research and studies on
this topic. The school age children have been studied from several perspectives, but there are
no studies carried out on their summer holiday arrangements.

The purpose of this Master’s thesis is to find out how the families of a 7 to 12-year-old child
with diabetes were able to arrange care routines during the summer holiday. The survey was
conducted to find out at what age and how independently parents expected their children to
handle lunchtime care routines. Storycrafting and picture collage were used to bring out a
child's perspective. The analyzes were based on children's own stories of their summer holiday
and their experience of the care routines. Storycrafting is a method of communication be-
tween the child and adult where a child s own thoughts and images are in the written form.
The final story is created by the child, in the length and form he wants it to be.

The survey was sent to 176 parents (N = 176) out of 362 families from Jorvi Hospital s outpa-
tient clinic for diabetic children (31.12. 2011). These children were from 1st to 6th grades at
school and all of them were sent a questionnaire and 48 (N = 48) out of them were asked to
participate in the storycrafting carried out by a specifically named nurse. The response rate
for the questionnaire was 42% (N = 74) and storycrafting involves 11 children (22%).

The findings show that a child s individual level of understanding of the basic principles of
the care routines and their accomplishment is to be considered when parents are organizing
summer holiday care. Parents generally believe care routines are done successfully. It is
shown that a child's independence in care routines increases after the 3rd grade, but support
might be needed still on the 6th grade.

Storycrafting is an interesting method of study. In the childrens stories varied length and
content was seen that children spent the summer functionally with the others. The diabetes
in the stories was only in the author’s interpretation. The process revealed how easily adult
may unnecessarily guide and influence children s act in interaction situation.

A broader perspective is needed when studying school aged children spending the summer
holiday. Children's own experiental knowledge is needed particularly from those who spend
summer holiday alone. Storycrafting as a method is time consuming, but in an interaction it
allows the child to express his own ideas and it is proceeded in his own terms.

Keywords: school aged children, diabetes type 1, storycrafting, daily life, family
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1 Johdanto

Lapsen sairastuminen diabetekseen muuttaa perheen arkea ja totuttuja toimintatapoja. Dia-
beetikkolapsen hoito on vaativaa paivittaisine hoitotoimenpiteineen. Diabeetikkolapsen hoi-
don vaativuus vaikuttaa myos lasten arjessa ymparilla oleviin ihmisiin. Lapsilla onkin koulussa
alaluokilla usein avustaja auttamassa diabeteksen hoidossa. Koulua varten on tehty diabeetik-
kolapsen hoidon toteutumisen tueksi toimintamalli (STM, 2010). Kouluikaisilla lapsilla on kui-
tenkin pitka kesaloma ja lastenhoidon jarjestaminen kesaloman ajaksi on haastavaa kaikille
vanhemmille. Kesahoidon jarjestaminen on noussut diabeteshoitajan tyossani kaytannon kaut-
ta kiinnostavaksi ilmioksi. Hoidon haasteiden vuoksi diabeetikkolapsi on erilaisessa asemassa
kuin perusterve lapsi, ja kokemuksen mukaan diabeetikkolasten vanhemmat ovat jarjestaneet
hoidon erilaisin yksilollisin jarjestelyin. Perheet ovat joutuneet usein jakamaan lomiaan, ja
koko perheen yhteisen loman pituudeksi on jaanyt vain ehka viikko. Nama erilaiset ja luovien
ratkaisujen jarjestelyt ovat tuttuja kaikille alakoululaisten vanhemmille. (Vrt. Lammi-Taskula
2004)

Kouluikaisten lasten elamaa on tutkittu lasten arjen ja ajankayton kannalta (Stenvall 2009),
iltapaivien vieton (Strandell 2012), terveyden (Laatikainen ym. 2010) ja yleisen lapsuustutki-
muksen nakokulmista (Karlsson & Karimaki 2012). Perheen ja tyoelaman yhdistamiseen liitty-
va tutkimustieto (Salmi & Lammi-Taskula 2004; Blom & Melin, 2006) on lahestynyt aikuisnako-
kulmasta perheen haasteita yhteiskunnassa. Diabeetikkolasta ja perhetta tutkittaessa on
luonnollista huomioida diabetekseen ja sen hoitoon liittyva tieto (Ilanne-Parikka, Ronnemaa,
Saha, M-T, Sane T. 2009; Keskinen ym. 2012) ja tutkimukset (muun muassa Olli 2008), artik-
kelit (kuten Kelo & Martikainen & Eriksson 2011) seka raportit (esimerkiksi Kelo 2012), jotka
tuovat diabeteksen hoidon moninaisuuden esille. Lahestyn tassa opinnaytetyossa kouluikaisen
lapsen kesaloman hoitojarjestelyja edella mainituista nakokulmista. Koen, etta eri nakokul-
mia tarvitaan, jotta kesahoidon jarjestelyja voi tarkastella mahdollisimman kokonaisvaltaises-
ti.

Tutkimusmenetelmina kaytan tassa opinnaytetyossa kyselylomaketta ja sadatusta. Kahden
erityyppisen menetelman avulla pyrin saamaan laajemman nakokulman kouluikaisten diabee-
tikkolasten kesan viettoon. Koululaisten vanhemmat voivat vastata kyselylomakkeella kesalo-
man jarjestelyihin liittyvissa asioissa ja lapset puolestaan voivat tuoda sadutuksella nakokul-
maa kesaloman viettoon. Sadutus on menetelmana kiehtova vuorovaikutusprosessi, jossa lapsi

saa olla aktiivinen, toimintaa ohjaava paahenkilo.

Hoitotyo diabetesta sairastavien lasten kanssa on aarimmaisen mielenkiintoista, moniamma-
tillista, perhekeskeista, luovaa, itsenaista ja antoisaa seka innostavaa. Jokaisen lapsen ja

perheen tilanne on yksilollinen samasta sairaudesta ja hoidon periaatteista huolimatta. Talla



opinnaytetyolla pyrin tuottamaan uutta tietoa hoitotyohon, jotta voimme tyontekijoina pa-
remmin auttaa perheita edistamaan lastensa terveytta. Uuden tiedon avulla vanhemmat voi-
vat arvioida oman lapsensa kehittyvia taitoja vaativan sairauden hoidossa ja pohtia kesaloman

aikaisen hoidon jarjestelyja.

2 Nuoruustyypin diabetes

Nuoruustyypin diabeteksessa, tyypin 1 diabeteksessa, elimiston oma puolustusjarjestelma vir-
heellisesti tuhoaa sisasyntyisen tulehduksen seurauksena haiman insuliinituotannon (Sarahei-
mo 2009, 28, 30; Suomen Diabetesliitto 2006, 17). Taman autoimmuunisairauden syntymiseen
vaikuttavat altistavien perintotekijoiden lisaksi mahdollisesti ulkoiset ymparistotekijat, joita
voivat olla tartuntataudit (virukset), ravintotekijat tai erilaiset stressitilanteet (Keskinen
2009, 329). Myos suoliston osuutta diabetekseen sairastumiseen tutkitaan (Vaarala 2012). Eli-
mistolle elintarkean insuliinin puutosta hoidetaan ihonalaisesti, joko pistettavalla insuliinilla
tai jatkuvana insuliini-infuusiona kanyylin kautta. (Saraheimo 2009, 30; 2006, Suomen Diabe-
tesliitto 2006, 25) Nuoruustyypin diabetekseen sairastuu vuosittain noin 600 lasta. Suomessa
lapsilla ja nuorilla on yleisemmin diabetesta kuin missaan muualla. (Hanas 2004, 15; Harjutsa-
lo 2008; Keskinen 2009, 328) Sairastuvuus on lisaantynyt viime vuosikymmenina 2,5 - 3 %:n
vuosivauhtia, erityisesti 1990-luvun puolivalista lahtien (Harjutsalo 2008), mutta vuoden 2006
jalkeen sairastuvuus on pysynyt melko tasaisena (Knip 2013). Vuoden 2011 lopussa diabetes-
diagnooseilla E10 - E14 sai 4306 alle 16-vuotiasta lasta Kelasta lapsen vammaistukea, naista
poikien osuus oli 54 %. Edellisena vuonna tukea saavia lapsia oli 4246 eli 60 lasta vahemman
(Kela 2010; Kela 2011). Jorvin alueen (Espoo, Vantaa, Kirkkonummi, Kauniainen, Lohja) lap-

sista sairastui diabetekseen 62 lasta vuonna 2011 (Hamalainen 2012).

2.1 Diabeteksen hoidon tavoitteet

Lasten diabeteksen hoidon laatukriteerien mukaisesti hyvan hoidon lahtokohtana on lapsen ja
perheen arjessa jaksaminen, hoidon sujuminen koulussa tai paivakodissa, hyva hoitotasapai-
no, vaikeiden hypoglykemioiden (matalien verensokereiden) tai ketoasidoosien (happomyrky-
tystilojen) valttaminen, kasvun ja kehityksen seuraaminen seka mahdollisten lisasairauksien
mahdollisimman varhainen toteaminen ja terveytta vaarantavien tekijoiden ennaltaehkaisy.
Hyvan hoidon toteutuessa lapsi kasvaa ja kehittyy normaalisti, hanella on turvallinen ja jous-
tava hoito seka jokapaivainen hyvinvointi ja oireettomuus. Tavoitteena on myos optimaalinen
diabetekseen liittyva elamanlaatu, verensokerin ja valtimotaudin vaaratekijoiden minimointi
normaalin rajoille, lisasairauksien ehkaisy, niiden varhainen toteaminen ja hyva hoito, seka
diabetekseen liittyvan kuolleisuuden minimointi. (Komulainen & Harma-Rodriguez & Louna-
maa & Sipila & Vuolle, 2003; Keskinen ym. 2012.) Hanas (2004, 9) kirjoittaa, etta diabeetikon

on oltava oman hoidon asiantuntija, on omattava keskivertolaakaria paremmat tiedolliset tai-



dot omasta sairaudestaan ja hyvaksyttava sairaus osana omaa elamaa, jotta voi hallita sai-

rauttaan hyvin.

Diabeteksen kaytannon hoidossa tarvitaan paivittain
» insuliinia; pistoksin tai pumpulla,
» mittauksia verensokerimittarilla; oman yksilollisen suunnitelman mukaisesti,

> hiilihydraattien laskemista; kaikilla aterioilla ja valipaloilla,

naiden lisaksi arviointia sen hetkisiin olosuhteisiin vaikuttavista tekijoista, esimerkiksi liikunta
tai mahdolliset sairaudet. (Suomen Diabetesliitto 2006; Keskinen ym. 2012; Ilanne-Parikka
ym., 2009; Hanas, 2004; Ruusu & Vesanto 2008.) Verensokerin mittaamisen ohjaukseen liitty-
vassa projektissa Kelon (2012, 13) yhtena keskeisena tuloksena oli, etta lapsen hallitessa mit-
tauksen, han osasi tehda teknisesti oikein ja han oli tiedollisesti ja taidollisesti omaksunut
siihen liittyvat tekijat. Kaytannon hoidon kokonaisuus vaikuttaa siihen, miten hyvin hoito to-

teutuu.

2.1.1 Diabeteksen hoidon toteutuminen

Diabeetikkolapsen omahoitoon liittyvia tekijoita ovat luonteenpiirteet (asenteet, motivaatio,
sukupuoli, ika) sairauden hoito (sairauden aiheuttamat tunteet, sairastamisaika ja hoidon seu-
ranta) seka tuki (vanhemmat, kouluymparisto, sukulaiset, hoitotiimi). Diabeetikon pitaa tie-
dollisesti ymmartaa hoidon periaatteet, hyodyt ja riskit. Taidollisesti hanen pitaa osata mita-
ta verensokeri, hallita insuliinin annostelu ja ymmartaa ruuan vaikutukset verensokeritasapai-
noon seka matalien verensokereiden hoito. Omahoidon tavoitteena on, etta lapsi tuntee it-
sensa normaaliksi, toimintakykyiseksi ja toisista riippumattomaksi. (Kelo & Martikainen &
Eriksson, 2011.)

Olli (2008,) tutkimuksessaan on kuvannut teoreettista mallia nuoren, perheen ja diabeteksen
muodostumisesta elamankumppanuudeksi. Mallissa prosessi etenee vaiheittain aavistamisesta,
kohtaamiseen, tutustumiseen, arjen sujumiseen, ristiriitojen ilmaantumiseen ja tulevaisuu-
teen suuntautumiseen. Muodostuneen kumppanuuden muodot ovat integroituminen, tottumi-
nen, irtaantuminen ja juuttuminen. Diabetekseen tutustumisvaiheeseen kuuluu varuillaan olo
jonka ominaisuutena on muun muassa jatkuva yhteyden pitaminen esimerkiksi matkapuheli-
men avulla. (Olli 2008, 5 - 6, 71 - 72.)

Tutkimuksessa mukana olleet nuoret alkoivat huolehtia insuliinipistoksista ja verensokerimit-
tauksista noin 10-vuotiaina (Olli 2008, 73). Vanhempien pelko ja huoli mahdollisista lisasaira-
uksista, komplikaatioista ja sairauden asettamista rajoitteista tulivat seka sairastumisen etta

tulevaisuuteen suuntautumisen vaiheessa Ollin (2008, 81) tutkimuksessa esiin. Nuoret, jotka
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suhtautuvat diabetekseen ylimaaraisena taakkana, kokivat hoidon muun muassa arkielamaa
rajoittavana, erilaisuutena ja salasivat sairauden lisaksi myos hoidon, jopa valttelivat puhu-
masta siita. Sairaudesta johtuva erilaisuuden tunne ja epaoikeudenmukaisuus vaikuttivat it-
sensa hyvaksymiseen, joka ilmeni valinpitamattomyytena ja hoidon laiminlyontina vaikuttaen
myos hoitotasapainoon. (Olli 2008, 83, 86.)

2.1.2 Diabeteksen hoitotasapaino

Diabeetikon hoitotasapainoa kuvaa glykohemoglobiini eli ”sokerihemoglobiini” lyhenteena
HbA1C ja arkikielessa pitkaaikaissokeri tai ”pitkasokeri” (Ilanne-Parikka 2009, 87). Suomessa
siirryttiin 3.3.2010 uuteen globaalisti kaytettavaan hoitotasapainoa kuvaavaan yksikkoon
mmol/mol entisen % maarityksen sijaan (Suomen Kliinisen Kemian Yhdistys 2009). Uuden yksi-
kon kanssa on mennyt kolmisen vuotta, mutta edelleen potilaiden vanhemmat, laakarit ja
hoitajatkin ymmartavat lapsen hoitotasapainon paremmin vanhoilla yksikoilla (HUSLAB 2010).
Tassa opinnaytetyossa kaytan ensisijaisena yksikkona uutta yksikkoa ja selvennykseksi suluissa
vanhaa yksikkoa. Jorvin lastenpoliklinikalla HbA1c. maaritetaan vastaanotolla vieritestilait-

teella, jonka laadunvarmistustestit tehdaan saannollisesti HUSLAB:n kanssa yhteistyossa.

Hoitotasapaino voidaan luokitella seuraavasti,

Valle 2011 mukaan Keskinen ym. 2012, 16 mukaan

hyva alle 60 mmol/mol (alle 7.5 %) hyva <60 (- 65)mmol/mol (<7.5 (- 8.0 %))
kohtalainen 60 - 69 mmol/mol (7.5 - 8.5 %) kohtalainen 65 - 75 mmol/mol (8 - 9 %)
huono 70 - 85 mmol/mol (8.6 - 10 %) liilan korkea 75 - 85 mmol/mol (9-10 %)
halyttavan huono > 85 mmol/mol (> 10,0%) halyttava >85 mmol/mol (>10 %)

Taulukko 1 Hoitotasapaino luokiteltuna Vallen (2011) ja Keskinen ym. (2012) mukaan

Taulukon 1 jaottelussa on vain pienta numeraalista ja sanallista eroa aikuisia hoitavan tahon
(Valle 2011) ja lapsia hoitavan tahon (Keskinen ym. 2012) kesken. Hoitotasapainoa kuvaava
arvo kuvaa verensokeriarvojen keskiarvoa ja hyvassakin tasapainossa voi olla paljon vaihtelua.
Tavoitteena insuliinihoitoisella diabeetikolla on 47 mmol/mol (6.5 %) - 59 mmol/mol (7.5 %)
(llanne-Parikka 2009, 88). Sairastumisen alkuvaiheessa, remissiossa, oma insuliinituotanto
toimii osittain ja silla on vaikutusta verensokeritason ohella myos hoitotasapainoon (Suomen
Diabetesliitto 2006, 97; Keskinen 2009, 334).

Jorvin lastenpoliklinikalla kaytetaan hoitotasapainon tavoitearvona alle 60 mmol/mol ja kaik-
kien seurannassa olevien lasten HbA1c keskiarvo oli vuoden 2011 lopussa 70 mmol/mol (8.6
%) (Hamalainen 2012). Hoitotasapaino kaikkien lasten kohdalla on kuitenkin puolen vuoden
aikana laskenut 66:teen (8.2 %), osittain siksi, etta huonommassa hoitotasapainossa olevia

nuoria on siirtynyt aikuispuoleen seurantaan ja siksi, etta vastasairastuneita (remissiossa ole-
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via) lapsia on tullut vuonna 2012 aikaisempia vuosia enemman. Hyvassa hoitotasapainossa (al-
le 59 mmol/mol) oli 23 % seurannassa olevista lapsista ja halyttavan huonossa tasapainossa
(>85 mmol/mol) 5 % lapsista. (Hamalainen 2012b.)

Lapsuuden aikaisella diabetestasapainolla on merkitysta myohemmille elinmuutosriskeille
(Miettinen & Otonkoski 2008; Keskinen 2010, 16) ja ilahduttavasti Sahan & Keskisen (2009)
Tampereen yliopistollisessa sairaalassa tekeman tutkimuksen mukaan hoitotasapaino oli vuo-
sien aikana parantunut. Maan kattavassa seurannassa hoitotasapaino oli huonontunut vuodes-
ta 2005 vuoteen 2008 (Winell 2009, 4). Pumppuhoidossa olevien lasten laajassa tutkimuksessa
hoitotasapaino oli parempi kouluikaisilla lapsilla (7.7 %, 61 mmol/mol), kuin teini-ikaisilla (8.3
% 67 mmol/mol). Paivittain otettavilla ateriainsuliiniannoksien maaralla oli selvasti vaikutus-

ta hoitotasapainoon. (Danne & Battelino & Jaroz-Chobot 2008.)

2.1.3 Diabeetikon verensokeritaso

Diabeetikon verensokeritasossa tavoitellaan mahdollisimman normaalia tasoa. Verensokerin
olisi hyva olla ennen aterioita 4 - 7 mmol/l ja aterioiden jalkeen korkeintaan 11 mmol/l (Kes-
kinen ym. 2012, 16) Hypoglykemiat eli matalat verensokerit jaotellaan vaikeusasteen mukai-
sesti lieviin ja vaikeisiin. Hypoglykemian oireita voivat olla nalantunne, sydamentykytys, hi-
koilu vapina, kalpeus, levottomuus, artyvyys, keskittymiskyvyn puute, paansarky, vasymys,
aloitekyvyttomyys, huimaus, sekavuus, seka hairiot muistissa, naossa, tuntoaistimukissa tai
kayttaytymisessa. Hypoglykemian jatkuessa tilanne voi johtaa kouristeluun tai tajuttomuu-
teen. Hypoglykemioihin liittyy usein edeltanyt voimakas liikunta, liian suuri ateriainsuliini-
maara suhteessa syotyyn ateriaan, ruokaan liittyva virhearvio tai liian suuri perusinsuliinimaa-
ra. (Ilanne-Parikka 2009, 288 - 292; Keskinen ym. 2012, 39 - 40; Keskinen & Harma- Rodrigu-
ez, 2009, 356.)

Hypoglykemia voi aiheuttaa pelkoa, jolloin verensokeritasoa pidetaan varmuuden vuoksi kor-
keammalla (Illanne-Parikka 2009, 293 - 294; Keskinen ym. 2012, 39). Vaikeiden hypolykemioi-
den maara on kuitenkin laskenut hoitomuotojen kehittyessa (Miettinen & Otonkoski 2008;

0O’ Connell, Cooper, Bulsara, Davis & Jones, 2011) ja pumppuhoidossa olevilla niita on vahem-
man kuin monipistoshoidossa olevilla (Pickup & Sutton, 2008). Lieva hypoglykemia hoidetaan
nauttimalla 10 - 20 g nopeasti imeytyvaa hiilihydraattia, kuten glukoositabletteja tai mehua.
Vaikeassa hypoglykemiassa, jossa lapsi kouristaa tai on tajuton, voidaan lapsi laittaa kyl-
kiasentoon ja sivella hunajaa tai siirappia limakalvoille (Suomen Diabetesliitto 2006, 54) tai
kayttaa glukagonia, joka lihakseen pistettyna vapauttaa maksasta sokeria verenkiertoon (llan-
ne-Parikka 2009, 294- 295; Suomen Diabe-tesliitto 2006, 54).
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Korkean verensokerin eli hyperglykemian tuntemuksia ovat vasymys, virtsamaaran kasvu, ja-
non tunne ja tilanteen jatkuessa oireina voivat olla pahoinvointi, tajunnantason seka reagoin-
tikyvyn heikkeneminen. Tilanne voi johtaa happomyrkytystilaan eli ketoasidoosiin insuliinin
puutteen ja vereen muodostuneiden happojen vuoksi. (Saraheimo 2009, 24; Ilanne-Parikka
2009, 296; Suomen Diabetesliitto 2006, 56). Korkean verensokerin hoito lievissa tapauksissa
on insuliinin annostelu, mutta vaikeat ketoasidoosit hoidetaan sairaalassa (Ilanne-Parikka
2009, 297; Suomen Diabetesliitto 2006, 56; Keskinen ym. 2012, 8 - 10).

Verensokereiden vaihteluiden vaikutusta lapsen kognitiivisiin toimintoihin on tutkittu ja ar-
keen vaikuttavia tekijoita ovat liian korkeat tai matalat verensokerit. Tilapaisten verensoke-
rin vaihteluiden aaripaiden vaikutuksia kognitiivisiin toimintoihin on useilla diabeetikoilla
(Hannonen 2010; Nanto-Salonen & Hannonen 2012; Moshe, Battelino, Rodriguez, Danne &
Kaufman ym. 2007), mutta onneksi pyysyvia vaikutuksia kehittyy vain harvoille. Erityisesti
matalat verensokerit huonontavat suorituskykya viela korjaantumisen jalkeenkin (Hannonen
2010; Nanto-Salonen & Hannonen, 2012). Uusimmassa kognitiivisiin taitoihin liittyvassa suo-
malaisessa tutkimuksessa todettiin tutkimustilanteessa verensokerin vaihtelun vaikuttavan

suoriutujan nopeuteen ja tarkkuuteen (Hannonen, Komulainen, Riikonen & Ahonen 2012).

2.2 Insuliinihoitomuodot

Diabetekseen sairastuneen koululaisen insuliinihoitomuoto valitaan ian ja perheen rytmin lah-
tokohdista yksilollisesti ja sita muutetaan tarpeen mukaan. Kaksi- ja kolmipistohoidossa pe-
rus- ja ateriainsuliinia pistetaan aamuin ja illoin, minka vuoksi on tarkeaa noudattaa saannol-
lista rytmia ja suunniteltuja ateriamaaria. Hoitomuoto on kaytossa pistomaarien vahyyden
vuoksi pienilla tai pistospelkoisilla lapsilla. (Keskinen ym. 2012 22; Pulkkinen & Laine & Miet-
tinen 2011.) Jorvin lastenpoliklinikan kaikista potilaista kaksi/kolmipistoshoidossa oli 6,8 %
potilaista (Hamalainen 2012). Tilanteissa, jossa lounaspistos ei jostain syysta onnistu tai to-
teudu, voidaan kayttaa muunnettua/ ”puolimonipistohoitoa”/ osittaista eli modifioitua moni-
pistoshoitoa (Pulkkinen ym. 2011, Keskinen ym. 2012, 25).

Monipistoshoito on tavallisin hoitomuoto lasten ja nuorten diabeteksen hoidossa. Monipis-
toshoidossa yhdesta kahteen kertaa paivassa pistettavien perusinsuliinipistosten lisaksi piste-
taan jokaisella aterialla ateriainsuliinia. Etuna ovat joustavuus esimerkiksi liilkunnan suhteen,
mutta haittana pistosten maara ja erityisesti napostelijoilla vielakin useammat pistokset
(Keskinen ym. 2012, 23 - 24) Kaden motoriikan kehittyessa pistoshoitoa voi harjoitella jo en-
nen kouluikaakin, mutta ainakin seitsemasta yhdeksaan ikavuosien tienoilla. Itsenaisyyden
lisaantyminen voi lisata motivaatiota pistamisen opetteluun, jos sita ei pienempana ole viela

opetellut. Pistosten hallitseminen ja insuliinin annostelu tulisi sujua kahteentoista ikavuoteen
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mennessa. (Harma-Rodriguez, 2009, 337) Jorvin lastenpoliklinikan kaikista potilaista 54 %:lla

oli monipistoshoito (Hamalainen 2012).

Pumppuhoidossa insuliinipumppu annostelee jatkuvana infuusiona katetria pitkin iholla ole-
vaan kanyyliin ja ateriainsuliini annostellaan pumpun tai boluslaskimen nappainten avulla.
Pumppuhoidossa voidaan pumpun asetuksien avulla parhaiten jaljitella yksilollista elimiston
insuliinineritysta. Pumppuhoidon etuna on mahdollisuus kohdentaa insuliinihoito kasvun eri
vaiheiden ja insuliinitarpeen mukaisesti, esimerkiksi leikki-ikaisilla illalla ja murrosikaisilla
aamuyosta kohoavien verensokeritason nousujen tasoittamiseksi. Insuliinipumpuissa tai bolus-
laskimissa olevien ateriaoppaiden avulla voidaan insuliinia annostella aterian koon, verenso-
kerin ja yksilollisen insuliinitarpeen mukaan. (Moshe ym. 2007; Pulkkinen ym. 2011; Keskinen
ym. 2012, 27.) Pumppuhoito on vaihtoehto myos pistospelkoiselle (Pulkkinen ym. 2011; Keski-
nen ym. 2012, 25). Jorvin lastenpoliklinikan kaikista potilaista 38 % oli pumppuhoidossa vuo-

den 2011 lopussa (Hamalainen 2012).

Hoidon seurannassa on verensokerimittareiden lisaksi teknisia apuvalineita, kuten jatkuva
glukosensorointi, jolla voidaan seurata kudossokerin kayttaytymista. Sensorointia voidaan
kayttaa hoidonohjaukseen, hoidon toteutumisen seurantaan (huono hoitotasapaino, yolliset
hypoglykemiat tai aamunkoittoilmio) ja insuliinipumpun annostuksen seka asetusten suunnit-
teluun. (Pulkkinen ym. 2011; Keskinen ym. 2012, 37; Ronnemaa 2009, 79 - 80.) Sensorointi
tehdaan yleensa kuuden vuorokauden ajan ja sen aikana pidetaan tarkkaa ruokapaivakirjaa
(Keskinen ym. 2012). Pumppuhoidon yhteydessa kaytettavalla saannollisella sensoroinnilla
voidaan parantaa hoitotasapainoa lisaamatta matalia verensokereita (hypoglykemioita) (Her-
mandines, Morse & DeVries 2011). Liikunnan ja urheilun yhteydessa sensori mahdollistaa lii-
kunnan vaikutuksen seka yksilollisten elimiston reaktioiden havainnollistamisen ja oppimisen
(Tompuri 2009).

2.3 Diabeetikon ruokavalio

Diabeetikkojen ruokavaliosuosituksissa korostetaan saannollista ateriarytmia ja terveellista
ruokavaliota. Terveellisessa ruokavaliossa energian saanti on tasapainoisessa suhteessa ener-
gian kulutukseen. Kasviksia, hedelmia, marjoja on runsaasti ja hiilihydraatit ovat runsaskui-
tuisia jakautuen tasaisesti eri aterioille. Rasvan kaytossa suositaan pehmeita rasvoja ja niita
kaytetaan kohtuullisesti, lisattya sokeria ja suolaa kaytetaan niukasti, myos proteiinien osuus
ruuasta on maltillinen. (Diabeetikon ruokavaliosuositukset 2008, 5 - 11.) Kouluruokailusuosi-
tuksissa taysipainoinen kouluateria lautasmallin mukaisesti sisaltaa ¥4 osan perunaa, riisia tai
pastaa, ¥ osan lihaa, kalaa tai munaa ja 2 osan kasvislisaketta. Ruokajuomaksi suositellaan
maitoa tai piimaa ja lisaksi leipa levitteella. Suositeltavaa on, etta koululaiset syovat aterian

kokonaisuutena. (Valtion ravitsemusneuvottelukunta 2008, 8,10.) Lasten terveys (LATE) tut-
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kimuksessa lasten hedelmien ja marjojen saanti ei tayttanyt suosituksia ja kasvisten kaytto oli
vahaisempaa kotona kuin koulussa. Koulu-ikaiset lapset nauttivat myos runsaasti sokeroituja
elintarvikkeita vali- ja iltapaloilla. (Laatikainen ym. 2010, 148.)

Lapsille ja nuorille diabeetikoille suositellaan monipuolista ja terveellista ruokavaliota, eika
siina ole eroa terveiden lasten ravitsemussuosituksiin. Jokaiselle lapselle tehdaan diabetek-
seen sairastumisvaiheessa ateriasuunnitelma, johon kirjataan aterioiden annoskoot ja erityi-
sesti aterian hiilihydraattimaarien tavoitteet. Kasvun ja kehityksen ja mahdollisten hoitomuo-
don muutosten myota ateriasuunnitelmaa taytyy tarkistaa. (Kalavainen & Keskinen 2009, 348;
Palva-Ahola 2007, 71.) Seitsemasta kahteentoista -vuotiaiden paivittaisen hiilihydraattimaa-
ran tavoite on keskimaarin 210 - 280 g/paiva jaettuna aamupalalle, lounaalle, valipalalle,
paivalliselle ja iltapalalle (Kananoja 2012). Kouluikaisen diabeetikon on tarkeaa ymmartaa
ateriarytmin saannollisyys, oppia itsenaisyytta sopivan valipalan ottamisessa, oppia toimi-
maan matalien verensokerioireiden ilmaantuessa, oppia huomioimaan liikunnan vaikutuksia,
pitdaa mukana nopeasti imeytyvaa hiilihydraattilisaa ja muistaa kohtuus herkkuja syodessaan.
Herkkuja syodessa on insuliinia annosteltava suhteessa syotavaan hiilihydraattimaaraan. (Pal-
va-Ahola 2007, 71.) Suosituksista huolimatta LATE - tutkimuksen mukaan makeat juomat kuu-
luvat kolmanneksella paivittaiseen kayttoon ja 10 % lapsista nautti makeisia kolmesta viiteen

kertaan viikossa. Napostelua oli 11 %:lla. (Ovaskainen & Virtanen ym. 2010, 94 - 95, 97.)

Jorvin lastenpoliklinikalla on tavoitteena tarkistaa diabeetikkolasten ateriasuunnitelma vuo-
sittain. Tarvittaessa voidaan sensorointien yhteydessa taytettavan ruokapaivakirjan avulla
miettia perheiden kanssa yhdessa ohjauksen tarvetta (Kananoja 2012). Hiilihydraattien las-
kemisen perustana on ymmartaa, missa ruoka-aineissa on hiilihydraatteja. Hiilihydraattien
maaran laskeminen vaatii taitoa ja se on koulu-ikaisella diabeetikkolapsella muiden mate-

maattisten taitojen ohella yksilollisesti kehittyva taito.

2.4 Liikunta osana diabeteksen hoitoa

Liikunta on tarkeaa kaikille diabeetikoille, eika diabetes rajoita liikkumista tai harrastuksia
(Saha & Harmala-Rodriguez 2009, 354). Liikunnan yhteydessa omaseuranta on tarkeaa (Saha &
Harmala-Rodriguez 2009, 354), koska diabeetikolla liikunta vahentaa insuliinin tarvetta ja eh-
kaisee insuliiniresistenssia (insuliinin vaikutuksen heikkenemista) (Vasankari 2008, 77). Myos
insuliiniherkkyys ja energian kulutus kasvavat, joten verensokerin liiallista laskua ehkaistaan
nauttimalla ylimaaraista hiilihydraattia ja/tai insuliinimaaraa vahentamalla (Saha & Harmala-
Rodriguez 2009, 354). Paivittainen liikuntasuositus seitsemasta kahteentoista -vuotiaalle lap-
selle on 1% - 2 tuntia paivassa (Heinonen O. ym. 2008, 18). LATE- tutkimuksen mukaan kou-
luikaisten lasten suositukset eivat toteudu kaikilla lapsilla, mutta liikunta harrastavista lapsis-

ta suurin osa harrasti sita tehokkaasti ja useamman kerran viikossa (Maki, 2010,104). Stenval-
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lin (2009, 32) tutkimuksessa tyttojen liikuntaharrastus vahenee kasvun myota, yhdeksasta
kolmeentoista ikavuosien valilla, kun taas poikien kohdalla vahentyminen on maltillisempaa.
Tovar, Lividini, Econormos, Folta, Goldberg & Must (2010) tutkivat kouluikaisten lasten kesan-
viettoa erilaisissa ymparistoissa ja totesivat lasten olevan aktiivisempia liikuntaleireilla, mut-

ta myos esimerkiksi taideleireilla, kuin kotonaan.

3 Seitsemasta kahteentoista -vuotias koululainen

Kouluikaiselle maaritellaan oppivelvollisuus perusopetuslain 7. luvussa 258, joka alkaa sina
vuonna kun lapsi tayttaa seitseman vuotta ja paattyy, kun perusopetuksen oppimaara on saa-
vutettu tai oppivelvollisuutta on kymmenen vuotta taynna. (Perusopetuslaki 1998/628, 7.luku
258) Psyykkisessa kehityksessa koulun alku on lapselle monien fyysisten, psyykkisten ja yksilol-
lisyyden muutosten aikaa, joka koettelee lapsen sopeutumiskykya. Kasvaessaan lapsen yksilol-
lisyys kehittyy ja kritiikkiakin voi kohdistua ymparistoon. (Dunderfelt 2011, 81 - 84.) Kou-
luikaisten lasten terveytta tutkittaessa on todettu, etta kouluikaisilla lapsilla 6 %:lla oli lahes
paivittaisia kiukunpuuskia ja artyisyytta. Viikoittain niita oli noin 39 %:lla ja niita oli hieman
enemman tytoilla kuin pojilla. Keskittymisvaikeudet olivat yleisempia kouluikaisilla pojilla
kuin tytoilla ja vahintaan kerran viikossa keskittymisvaikeuksia 19 %:lla kouluikaisista pojista.
(Maki & Laatikainen, 2010, 80 - 81.) Diabeetikkolapsilla mielialan vaihtelut liitetaan usein en-
sisijaisesti verensokeritasoon, silla matalan verensokerin oireisiin voi yksilollisesti kuulua kiu-

kuttelu tai ylivilkkaus (Keskinen & Harma-Rodrigues 2009, 356).

Lapsen looginen abstraktikivinen ajattelu ei ole viela kehittynyt kahdeksan/yhdeksan -
vuotiaana eika lapsi kykene hahmottamaan viela monimutkaisista asioista kokonaisuuksia. 10 -
12-vuotiaana identifioituminen jatkuu edelleen ja tassa iassa muodostuu ”tyonteon, ahkeruu-
den ja osaamisen perusvoimat”. Kehittymiseen tarvitaan aikuisen laheisyytta ja lapset tarvit-
sevat kokemuksia, joissa he tekevat oikeita asioita, heita tarvitaan ja heihin luotetaan. (Dun-
derfelt 2011, 81 - 84.) Lapsen kehityksen myota myos lapsen kognitiiviset taidot, kuten muis-
ti, kehittyvat. Lapsia auttavat toistuvat toimintarutiinit, silla ne lisaavat tilanteiden hahmot-
tamista ja ennustettavuutta. (Lyytinen & Lyytinen, 2003, 100 - 102.) Diabeetikkolapsen hoi-
don toteutumista helpottaa saannollisyys ateriarytmeissa, verensokerimittauksissa ja insulii-
nipistoksissa (Harma-Rodrigues 2009, 337; Kalavainen & Keskinen 2009, 348 - 349). Saannolli-
syys auttaa muodostamaan diabeteksen hoidosta kokonaisuuden, jota lapsen on helpompi
hahmottaa ja samalla lapselle muodostuu toimintarutiinit, jotka voivat tukea ikatasoista ke-

hittymista.
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3.1 Kouluikaisen diabeetikkolapsen hoitojarjestelyt

Kouluikaiset diabeetikkolapset, varsinkin pienimmat koululaiset tarvitsevat hoitoonsa tukea
aikuisilta. Hoidon tuki koulupaivan aikana jarjestetaan koulun kanssa yhteistyossa, aamu- ja
iltapaivatoiminnassa lapsen hoidon tarpeen mukaan ja kesalomien aikana perheen jarjesta-

malla tavalla.

3.1.1 Hoitojarjestelyt koulupaivan aikana

Diabeetikkolapsen koulupaivan aikaisen hoidon turvaamiseksi on tehty toimintamalleja (STM
2010; Espoon kaupunki 2010; Helsingin kaupunki ym. 2010; Kaufman, Jackson & Bobo, 2010).
Kouluissa lapset tarvitsevat yksilollisesti tuekseen koulutettua henkilokuntaa, helposti saata-
villa olevia hoitotarvikkeita, opettajien joustavuutta, apua matalien verensokereiden korjaa-
miseen, muistuttajaa hoidon seurannan suhteen ja emotionaalista tukea (Nabors, Lehmkuhl,
Christos & Andreone, 2003). Sosiaali- ja terveysministerion mietinnon (2010) pohjalta kouluil-
la pyritaan huolta vahentamaan yhteisilla palavereilla. Myos tammikuussa vuosittain kokoon-
tuvassa lasten diabetologien ja diabeteshoitajien yhteisella ”Pediatriklubilla” on kahtena
vuonna kayty lapi, miten koulupaivien aikainen hoito on jarjestetty ja mita ongelmia on tullut
esiin. Tammikuussa 2012 Nanto-Salonen kavi lapi Turun Yliopistollisen sairaalan hoitoketjua ja

sairaalan ja koulun valilla (Nanto-Salonen, 2012).

3.1.2 Hoitojarjestelyt aamu- ja iltapaivatoiminnassa

Koululaisten aamu- ja iltapaivatoiminnan jarjestamiselle on perusopetuslain 8.luvussa myos
saadokset lukuvuoden ajalle, koskien ensi- ja toisluokkalaisia seka kolmannesta yhdeksan-
teen luokalla olevia oppilaita, jotka ovat erityisopetuksessa (Perusopetuslaki 1998/628,
8.luku). Lammi-Taskulan (2004) iltapaivahoitojarjestelyita koskevassa tutkimuksessa alle
kymmenvuotiaista kouluikaisista lapsista lahes puolet oli kotonaan ilman aikuisen seuraa. Lap-
set olivat yksinaan tai heilla oli seuranaan sisaruksia tai kavereita. Tutkimukseen osallistu-
neista lapsista vajaa viidennes ei ollut ollut koskaan yksin. Vanhemmat kokivat, etta koulunsa
aloittavat lapset ovat liian pienia ollakseen yksin kotona. Lapset itse saattoivat haluta menna
iltapaivakerhoon tai suoraan kotiin. Yli puolet vanhemmista koki selvinneensa ilman aamu- tai
iltapaivahoito-ongelmia, mutta ilman aikuisen seuraa viettaneiden lasten vanhemmat olivat
kokeneet iltapaivahoidon suhteen ongelmia muita enemman. (Lammi-Taskula 2004, 59 - 60,
62 - 63.)

Strandell (2012, 40) kirjoittaa yksinolon tai ilman valvontaa olemisen muotouneen iltapaivien-
vieton mielipidekeskusteluissa jopa kehitysriskiksi ja turvattomuuden aiheuttajaksi, joka voi

aiheuttaa ongelmia myohemmassa elamassa. Lapset osaavat tehda eron itsekseen olemisesta



17

ja itsensa yksinaiseksi kokemisesta. Itsekseen olevalla voi olla monenlaista tekemista esimer-
kiksi kavereiden kanssa. (Stenvall 2009, 41.)

Diabeetikon paivittaisessa elamassa on monia hoidollisia asioita, joita he voivat tehda itsenai-
sesti, mutta silti tarvitsevat aikuisen tukea. Dunderfelt (2011) kuvaa myos Erikssonin (1985)
elamakaaripsykologian mukaisesti kouluian kehitystehtaviksi ahkeruuden ja pystyvyyden ja
kehitysvaiheen voimaksi osaavuuden. Lapsen omaehtoista toimintaa estamalla lapsi voi osaa-
vuuden sijaan tylsistya ja voi kokea alemmuudentunnetta. (Dunderfelt 2011, 237.) Diabetek-
sen vuoksi erilaisuuden tunne suhteessa muihin samanikaisiin korostuu hoitotoimenpiteiden
kautta (Holopainen, 2011).

3.1.3 Hoitojarjestelyt kesaloman aikana

Koulujen lukuvuodessa on 190 tyopaivaa, koulun aloituksen paattaa opetuksen jarjestaja
(kunta), mutta paattymispaiva on lain mukaan viikon 22 viimeinen tyopaiva (Perusopetuslaki
1998/628 6.luku 238; Peruskouluasetus 1984/718 3. luku 178). Opetusministerion selvityksessa
(2005) on kartoitettu koulun tyoaikojen muuttamisen vaikutuksia ja todettu kuntien jarjesta-
van kesakuun ajaksi toimintaa asukaspuistoissa, leikkipuistoissa ja vapaaehtoisjarjestojen ta-
holta. Johtopaatoksissa todetaan, etta nykyisten koulujen tyo- ja loma-aikojen muuttamisessa
ei saada hyotya vanhempien tyo- ja loma-aikojen joustoon, koska koulujen tyoajan pituus on
ennallaan. (Opetusministerio 2005, 21.) Tassa opinnaytetyossa koululaiset ovat seitsemasta

kahteentoista -vuotiaita eli he ovat perusopetuksessa 1. - 6.luokalla.

Koululaisten kesaloma on varsin pitka, noin kymmenen viikkoa (Opetushallitus 2011), verrat-
tuna tyossakayvien vanhempien kesalomiin (Vuosilomalaki 2005, 58), jotka ovat yleisesti nel-
jan viikon mittaisia (Anttila & Vasama 2009, 28). Suomessa ei ole lakia, joka maarittelisi min-
ka ikaisena lapsen voi jattaa kotiin yksin (Kalland). Yhdysvaltojen eri osavaltioissa on paikalli-
sia lakeja ja lastensuojelupoliittisia ohjeita lasten yksin kotona olemisesta, mutta yleisena
ohjeena on, etta alle 12-vuotiasta ei jatettaisi yksin kotiin (Child Welfare 2007; Prevent Child
abuse) Englannissa lastensuojelujarjestolla on myos samanlainen suositus (NSPCC). Suomessa
Mannerheimin Lastensuojeluliitolla ei ole ikaan sidottua suositusta asiasta. Verkkosivuilla
muistutetaan lastensuojelulain velvoitteista viranomaisia kohtaan, jos lapsen hoitoa on lai-
minlyoty (Kalland.) Eduskunnalle oli tehty lakialoite vuonna 2008, jossa lakiin lapsen huollos-
ta ja tapaamisoikeudesta oli ehdotettu muutosta ”...Lapsen kasvatuksessa tulee turvata aikui-
sen lasnaolo ja valvonta lapsen kahteentoista ikavuoteen saakka....” (Palm, 2008) mutta la-
kialoite oli rauennut kasittelyssa. Lapsi tarvitsee paasaantoisesti aikuisen seuraa ala-
asteikaisena, silla arjen huolenpito lapsesta kehittaa lapsen itsetuntoa ja auttaa hanta koke-

maan itsensa arvokkaaksi (Kalland).
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Koululaisten lomien hoidon jarjestelyt aiheuttavat hankaluuksia, ja perheet voivat tinkia koko
perheen yhteisesta loma-ajasta jarjestaakseen hoidon niin, etta pienen koululaisen ei tarvitse
olla yksin (Lammi-Taskula 2004, 64). Diabeetikkolasten kesahoito vaatii jarjestelyja. Kesa-
kuussa 2012 ilmestyneessa Diabetes-lehden artikkelissa kolme perhetta kuvasivat erilaisia ja
eri-ikaisten lastensa onnistuneita hoitojarjestelyjaan. Pienen koululaisen tukena olivat aiem-
min olleet isovanhemmat ja nyt ylakoululaisena selviaa yksin tai sisarusten kanssa, toinen lap-
sista oli ollut kesakerhossa ja opettajavanhemman perheessa loma-aikojen hoitojarjestelyt

eivat olleet ongelma. (Holopainen, 2012, 36.)

3.2 Perhe diabeetikkolapsen tukena

Suomessa lapsiperheista avio- tai avopareja on 80 % ja noin 20 % on yksinhuoltajaperheita
(SVT 2011). Loma-ajan hoidon tai tilapaishoidon jarjestelyt voivat olla ongelmallisia ja aiheut-
taa perheille huomattavia taloudellisia kuluja. Perheiden, ja erityisesti yksinhuoltajien, apuna
myos isovanhemmat ja mahdollinen naapureiden tai ystavien tukiverkosto ovat arvokkaita.
Lasten kannalta on tarkeaa, etta yhteys molempiin vanhempiin sailyisi vanhempien erosta
huolimatta. (Suhonen & Salmi, 90 - 92, 95.) Eroperheissa aitinsa kanssa asuvista lapsista 19 %
ei tapaa lainkaan toista vanhempaa (Hakulinen- Viitanen, Kaikkonen & Koponen 2010, 122).
Stenvallin (2009, 78) tutkimuksessa lapset eivat olleet tyytymattomia arkeensa vuoroviikoin
vanhempiensa kanssa asuessa, ja uusperheissa lapsen suhde etaalla asuvaan isaan voi olla lap-

sen hyvinvointia tukeva positiivinen voimavara (Broberg 2010, 211).

Perheessa myos sisarusten merkitys lapselle on tarkea. Rannikon (2008) tutkimustulosten mu-
kaan sisarusten valista ikaeroa suurempi merkitys on sisarusten valisen vuorovaikutussuhteen
muodostuminen. Sisarusten valille lapsena muodostunut lammin ja huolehtiva hoivasuhde
kantaa myohemmin aikuisuudessakin. Sisarussuhteissa puolisisaruudella ei ollut vaikuttavaa
merkitysta. (Rannikko 2008, 181, 186) Sisaruksen sairastuminen vaikuttaa terveisiin sisaruk-
siin, enemman tyttoihin kuin poikiin. Tytoista voi tulla vastuullisempia, mutta ehka huomaa-
mattomampia. (Waldén 2006, 242.) Sisaruksen sairastuminen voi vaikuttaa monin tavoin ter-
veisiin sisaruksiin ja sisarusten valisiin suhteisiin. Sisaruksen sairastaessa pitkaaikaissairautta
voivat huolehtiminen ja vastuunotto kuormittaa myos terveita sisaruksia. (Astedt-Kurki ym.
2008, 46.)

Diabetekseen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen ja se voi tiivistaa entisestaan perheen
suhteita tai korostaa jo olemassa olleita ristiriitoja (Marttila 2009, 43; Astedt-Kurki ym. 2008,
13 - 14). Waldénin tutkimuksessa (2006, 274) tuli esiin, etta lapsen sairastuminen kuormittaa
erityisesti vanhempien, mutta myos koko perheen suhteita. Vanhemmat haluavat parasta lap-
selleen ja pyrkivat lapsensa diabeteksen hoidossa hyvaan tasapainoon. Vanhemman huoli lap-

selle voi nakya lapsen tulkinnan kautta siten, etta han itse on hyva verensokeriarvojen ollessa



19

tasaisia ja huono, kun verensokeriarvot ovat liian korkealla tai matalalla. Lapsen elamassa
diabeteksen hoidon olisi palveltava hyvinvointia tassa hetkessa, eika kaukana tulevaisuudessa
mahdollisina elinmuutoksina, koska talla on mahdollisesti vaikutusta myos hoitomotivaatioon.
(Marttila 2009, 43 - 44.) Lapsi tarvitsee kehumista ja kannustamista diabeteksen hoidossa
(Hanas, 2004, 333).

Vanhempien tyojarjestelyt lapsen hoidon tukena

Pienten koululaisten hoitoa (ensi ja toisluokkalaisten) tuetaan Kelan kautta osittaisena hoito-
rahana, tama on sidottu vanhemman tyoajan lyhentamiseen, tyonantajan todistamana enin-
taan 30 h viikossa (Kela osittaisen hoitorahan hakemus). Osittaista hoitorahaa maksetaan toi-
sen lukuvuoden heinakuun loppuun saakka (Kela osittaisen hoitorahan maara ja maksaminen).
Tyosopimuslaissa perhevapaiden kohdalla on maininta, etta ”erityisen hoidon ja huollon tar-
peessa olevan vammaisen tai pitkaaikaissairaan lapsen vanhemman osalta oikeus jatkuu kun-
nes lapsi tayttaa 18 vuotta”. Vanhemmalla on tyosopimuslain perusteella puolen vuoden tyo-
suhteen jalkeen oikeus anoa osittaista perhevapaata. Tyonajan lyhentamisen jarjestelyn ai-
heuttaessa tyonantajalle toiminnalle vakavaa haittaa siita voidaan kieltaytya. (Tyo - ja elin-

keinotoimisto.)

Tyoelaman joustojen vaikutus perheisiin on merkittava, joustavissa tyojarjestelyissa huomioi-
daan perheiden erilaiset ratkaisut tyon ja perhe-elaman yhteensovittamiseksi. Joustavuuden
kaantopuolena voi olla maaraaikaiset tyosuhteet tai pakotetut osa-aikatyot. Parhaimmillaan
joustavat tyojarjestelyt voivat ratkaista monimutkaisiakin hoivaongelmia ja nain lisata tyohon
sitoutumista ja kykya tehda tuloksellista tyota. Tyontekijoille mahdollistuu tyon ja vapaa-ajan

rytmittaminen perheen elamantilanteen mukaisesti. (Blom & Melin 2006, 226, 238 - 239.)

Tyossa olevat kokevat, etta heilla on liian vahan aikaa perheelleen. Kouluikaisten lasten (seit-
semasta seitsemaantoista vuotiaiden) vanhemmista aideista viidennes ja miehista noin nel-
jannes kokee lapsille jaavan liian vahan aikaa (Lammi-Taskula & Salmi 2004, 34 - 35; Hakuli-
nen-Viitanen ym. , 2010, 126). Naisista kolme neljasta toivoi pitkaa vapaata, erityisesti koki-
essaan usein tai jatkuvasti ajanpuutetta perhe-elamassaan (Lammi-Taskula & Salmi 2004, 34 -
35). Tulevaisuustutkimuksessa osa-aikatyon mahdollisuuksien lisaantyminen voi olla yksi rat-
kaisu. Yrityksilla voi olla kilpailuvalttina ratkaisut, jotka tukevat tyon ja perheen yhteensovit-
tamista. (Moisio & Huuhtanen, 2007, 71, 106.) Liukuvan tyoajan puitteissa perheet voivat jar-
jestella lapsen hoitoa, mahdollisesti perheelle yhteisia lomapaivia ja se voi helpottaa lasten
harrastuksiin kuljettamisissa. Myos etatyon mahdollisuus tuo joustavuutta tyoelaman ja per-
heen yhteensovittamiseen. (Kivimaki & Otankorpi-Lehtoranta, 2003, 59 - 61, 70.) Puhelin on

tarkea yhteydenpitovaline ja lapset voivat soittaa vanhemman tyopaikalle, jos vanhemman
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tyotehtavat sen sallivat. Se helpottaa huolestuneita vanhempia ja antaa turvallisuuden tun-
netta puolin ja toisin. (Lammi-Taskula, 2004, 68 - 69; Olli 2008, 72.)

Lapsia kohtaan kohdistuneet odotukset ja vaatimukset ovat muuttuneet yhteiskunnan tehok-
kuusvaatimusten myota. Lapsien odotetaan olevan aktiivisia ja osallistuvia ja heidan olete-
taan kantavan vastuuta oppimisestaan ja valinnoistaan. Muutokset ovat hamartaneet lapsuu-
den ja aikuisuuden rajaa, seka lisanneet epatietoisuutta lapsen asemasta yhteiskunnassa.
Lapsen hyva huolenpito mahdollistaa lapselle tilan toimia, tehda valintoja ja kantaa niista

vastuun, jolloin lapsen itsenaisyys on suhteellista ja asteittaista. (Strandell 2012, 255, 258.)

3.3 Isovanhemmat perheen tukena

Isovanhemmat ovat lapsiperheille tarkea tuki. Isovanhempien ja suvun vaiheiden tunteminen
vaikuttaa myos identiteetin muodostumiseen (Sinkkonen 2008, 273). Isovanhemmille lasten-
lasten hyvinvoinnin tukeminen vahvistaa kiintymysta ja sitoutumista. Lapsen ja isovanhemman
yhdessdolo muodostaa suhteen merkitykselliseksi. (Torronen 2012, 141; Fagel & Rotkirch,
2010, 80 - 97.) Kouluikaisten lasten vanhemmista osa saa hoitoapua isovanhemmilta viikoit-
tain, erityisesti pienen koululaisten iltapaivahoitoon (Suhonen & Salmi 2004, 78). 63 % koulu-
laisten vanhemmista koki, etta isovanhempien tuki on riittava (Hakulinen ym. 2010, 126).
Haavio-Mannilan ym. (2009, 56 - 57) tutkimuksessa suurten ikaluokkien antamaa lastenhoi-
toapua annetaan melko usein ja osa saa apua saannollisesti, vaikka suuret ikaluokat ovat viela
tyoelamassa. Lastenhoitoapu lahtee isovanhempien tarpeesta olla lastenlastensa kanssa ja
vanhempien tarpeesta menojen vuoksi. Lastenhoitoapu on myos sukupuolittunutta painottuen
naissukulinjaan. (Haavio-Mannila 2009, 35, 73.) Tasa-arvoisissa sukupolvisuhteissa jaetaan
eniten lastenhoitovastuuta (Torronen 2012, 143). Avun saamiseen vaikuttaa asumisetaisyys
perheen ja isovanhempien valilla, lahella asuvat voivat auttaa arjessa (Haavio-Mannila 2009,
35; Torronen 2012, 144).

3.4 Kouluikainen ja kaverit

Kouluikaisella kavereiden merkitys kasvaa lapsen kasvaessa. Leikki kavereiden kanssa on tar-
keaa yli 70 %:lle yhdeksanvuotiaista lapsista, kun taas "hengailu” ja "kaveleminen ympariin-
sa” kavereiden kanssa on tarkeampaa 12 - 13-vuotiaiden ikaluokassa. (Stenvall 2009, 39.) La-
tenssi-iassa tarvitaan kavereita, jotta voidaan tulla toimeen samanikaisten kanssa ja hieman
vanhemmista erillisina (Brummer, 2003, 85). Sosiaaliset taidot ja ryhmassa olemisen taidot

kehittyvat ja itsetunto seka sukupuoli-identiteetti vahvistuvat, latenssi-iasta lahtien kaverei-
den merkitys vain kasva nuoruusikaan mentaessa (Sinkkonen, 2008, 273). Leikit kavereiden

kanssa ovat monipuolista ja monimuotoista toimintaa (Karimaki 2012, 162).
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Diabetekseen sairastuminen kouluikaisena voi luoda lapselle ristiriitaa; kuinka olla samankal-
tainen kavereiden kanssa, kun on sairauden ja hoitotoimenpiteiden vuoksi erilainen? Toisaalta
kouluikainen ymmartaa syy-yhteyksia ja hoidon tarpeen, mutta kavereiden merkitys on suuri.
(Ruusu & Vesanto, 2008, 133.) Melkein kaikille kouluikaiselle diabeetikoille erilaisuus ja saira-
us hoitotoimenpiteineen voivat olla vaikeita ja noloja asioita kaveripiirissa (Kelo ym. 2011).
Kavereiden on kuitenkin tarkeaa tietaa sairaudesta, jotta he eivat saikahda esimerkiksi hypo-

glykemian yllattaessa ja voivat tarvittaessa auttaa (Keskinen & Kalavainen, 2009, 362).

4  Lasten ja perheiden arki

Arkielama on toistuvuutta ja rutiininomaisuutta vastakohtana juhlalle (Salmi 2004, 15). Salmi
(2004, 18) siteeraa J.P. Roosia kirjoittaen, "etta lapsiperheet ”alistuvat taysin arjelle” tyoru-
tiinien ja perherutiinien muodostamassa kokonaisuudessa”. Elaman voidaan karkeasti jakaa
arkeen ja ei-arkeen (Salmi 2004,19). Pienempien lasten arkitutkimuksessa on todettu, merki-
tyksellinen seikka kokemuksellisesti on se, etta viikonloppuna voi toimia omaan joustavaan
tahtiin. ”Lapsen arki on siina hetkessa, joka on tassa ja nyt.” (Kyronlampi-Kylmanen,
2007,195.) Lasten ja aikuisten vuorovaikutuksellinen toiminta yhdessa on elamaa ja olemista
tassa hetkessa (Karlsson 2012b, 275). Viime vuosikymmenina kulttuurimme on kehittynyt
suuntaan, jossa ei eleta tassa hetkessa, vaan pyritaan eteenpain kohti seuraavaa askelta (Pol-
lari & Puustinen, 2003, 344). Sirvion (2006, 85) mukaan tyontekijoiden ja perheen ammatilli-
sessa kohtaamisessa perheen arkea voitiin tarkastella ja arvioida arjen rutiinien, aidin jaksa-
misen ja lapsen kehitysvaiheiden kautta. Lasten arjen perusta koululaisilla on Stenvallin
(2009, 76) tutkimuksen mukaan koti, kaverit ja harrastukset. Arkeen vaikuttavat kokemukset
mahdollisuudesta vaikuttaa oman elaman pieniin asioihin, esimerkiksi kavereiden kanssa ole-
miseen ja suurempiin "aikuisten” asioihin, kuten syomisiin. Erilaisten arkeen kuuluvien asioi-
den tekemiset saattavat aiheuttaa vasymysta. Vasymysta arjessa kokivat noin 24 % lapsista.
(Stenvall 2009, 76, 69, 66 - 67.)

Diabetes muuttaa lasten ja perheiden arkea. Se on vaativampaa kuin ennalta osaa ennakoida,
ja sithen kokonaisuuteen sisaltyy paljon enemman kuin hoitotoimenpiteet. (Seppanen & Kyn-
gas & Nikkonen, 1997; Saha & Harma-Rodriguez & Marttila 2009, 332.) Vanhempia huolestut-
taa lapsen sairaus ja tulevaisuudessa parjaaminen (Astedt-Kurki ym. 2008, 44; Torrénen 2012,
88). Diabeteksen ollessa osana perheen arkea vanhemmat kokivat, etta nuoren diabetes ei
kuormittanut arkea, eika se estanyt perheenjasenten harrastuksia tai perheen ulkopuolista
elamaa (Olli 2008, 89). Diabetekseen sairastuneille on sopeutumisvalmennuskursseja, naita
jarjestetaan Tampereella Diabeteskeskuksessa ja paikallisesti eri diabetesyhdistysten vetami-

na. Vertaistuki lapsille ja perheille on tarkeaa. (Saha ym., 2009, 333.)
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5  Perhehoitotyon merkitys terveyden edistamisessa

Lasten hoitotyossa asiakkaana on lapsen lisaksi perhe. Perheen kokema terveys koostuu yksit-
taisten perheenjasenten terveydesta ja voinnista. Lapsen sairastuminen pitkaaikaissairauteen
saattaa aiheuttaa vanhemmille syyllisyytta ja rasittaa hoitovastuun vuoksi erityisesti perheen
diteja. (Astedt-kurki ym. 2008, 16, 45.) Sirvié (2006) on tutkimuksessaan selvittanyt lapsiper-
heiden osallisuutta terveyden edistamisessa. Lapsiperheen terveyteen liittyvia tekijoita ovat
tyontekijoiden nakokulmasta perheen vanhempien aikuisuuden rooli, aito kiinnostus lasta koh-
taan ja lapsen kehitysta tukeva ymparisto. Lapsiperheiden terveyden edistamista ohjaavat
toiminnan yksilollisyyden, asiakkaan subjektiviteetin ja ammatillisen vuorovaikutuksen rehel-
lisyyden seka avoimuuden periaatteet. Tavoitteena on perheen roolien selkeyttaminen, per-
heen arjen tukeminen, lapsuuden turvaaminen ja vanhempien tietoisuuden lisaaminen. Per-
heen osallisuuden taso terveyden edistamisessa vaikuttaa perheen omaan nakemykseen ter-
veydestaan ja voimavaroistaan. (Sirvio 2006, 68, 71, 75, 111 - 112.) Perhehoitotyon tavoittee-
na vuorovaikutuksellisissa menetelmissa on perheen sisaisen tuen vahvistaminen, jolloin per-
heelle seka hoitaville henkildille tulee kokemus hyvista hoidosta (Astedt-Kurki ym. 2008, 86 -
91).

Diabeetikkolasten terveyden edistaminen pohjautuu hyvan hoidon laatukriteereihin (Komulai-
nen ym. 2003). Perhehoitotyon nakokulmasta perheen jaksaminen on ensiarvoisen tarkeaa.

Diabeetikkolapsen hoitaminen on vaativaa perheelle ja vaikuttaa sisaruksiinkin. Diabeetikko-
lasten perheen tukeminen yksilollisesti ja moniammatillisesti edesauttaa koko perheen terve-

ytta nykyhetkessa ja tulevaisuudessa.

6  Jorvin lastentautien poliklinikka tutkimusymparistona

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa (HUS) Helsingin seudun yliopistollisen keskussai-
raalan (HYKS) yhtena osana on Naisten ja Lastentautien tulosyksikko (NaLa). Tulosyksikossa
on Pediatrian klinikkaryhma. Pediatrin poliklinikkatoiminnoista vastaa klinikkaylilaakari, joka
toimii laakareiden esimiehena. Hoitajien ja sihteereiden esimiehena on puolestaan lasten-
neurologian klinikkaryhman osastoryhman paallikko. Viime vuosien sairaalaorganisaatioiden
yhdistyessa Peijaksen sairaalan lastenpoliklinikka ja Jorvin sairaalan lastenpoliklinikka ovat
siirtyneet Lastenklinikan osastohoitajan alaisuuteen. Lastentautien poliklinikat toimivat nel-

jassa eri kiinteist0ssa, joista yksi on Jorvin lastentautien poliklinikka.

Jorvin lastentautien poliklinikalla hoidetaan Espoon, Vantaan, Kauniaisten ja Kirkkonummen
erikoissairaanhoitoa vaativia alle 16-vuotiaita lapsia ja nuoria. HYKS:ssa lapsia ja nuoria dia-
beetikkoja hoidetaan Jorvissa seka Lastenklinikalla. Hoitotyossa on viime vuosina tapahtunut

paljon muutoksia. Aiemmin Jorvin diabetespoliklinikalla vahvasti toiminut omalaakarijarjes-
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telma on toimintojen yhdistymisten ja hoitajaresurssimuutoksien myota hakenut uutta muo-
toaan. Vuonna 2009 Jorvin ja Peijaksen diabetesvastaanottotoiminta yhdistettiin toimimaan
Jorvin lastenpoliklinikalla (HYKS 2008.). Diabetesvastaanotolla tyoskentelee kolme erikoislaa-
karia ja yksi koulutuksessa oleva kolmen kuukauden valein vaihtuva sairaalalaakari. Poliklini-
kalla on joustava omalaakari ja - hoitaja jarjestelma. Diabeteshoitajia (vrt. Simonen, 2012)
on kolme ja hoitajat pitavat laakarin vastaanottojen ohella omia vastaanottojaan. Poliklini-
kalla tapahtuvien hoitajakayntien lisaksi diabeteshoitajat kayvat kouluissa ja paivakodeissa
hoidonohjauksissa. Diabetestiimiin kuuluvat myos ravitsemusterapeutit, sosiaalityontekijat ja
lastenpsykiatrian konsultaatioyksikko seka kuntoutusohjaaja. Kuntoutusohjaajan merkitys on
tiimissa kasvanut parin vuoden aikana ja han on aktiivinen toimija myos kouluissa ja paivako-

deissa.

HUS - strategian(2012 - 2016) mukaisesti perusarvojamme ovat ihmisten yhdenvertaisuus, po-
tilaslahtoisyys, luovuus, innovatiivisuus, korkealaatuisuus, tehokkuus ja avoimuus, luottamus
seka keskinainen arvostus. Strategiassa on tavoitteeksi nostettu lapsen aseman tunnistaminen
ja lastensairaanhoidon kehittaminen (HUS-strategia 2012 - 2016). Kaytannon tyota ohjaa hoi-
totyon filosofia, jonka tavoitteena ovat muun muassa lapsen paras (Hoitotyon filosofia lasten-
poliklinikalla) ja yleisesti hyvaksytyt lastensairaanhoidon periaatteet (HUS 2006). Diabetek-
sen hoitoa ajatellen lasten diabeteshoidon laatukriteerien (Komulainen ym. 2003) toteutumi-

sen seuranta on tarkeaa.

Jorvin lastenpoliklinikalla oli vuoden 2011 lopussa seurannassa 362 alle 16-vuotiasta diabee-
tikkolasta. (Hamalainen 2012.). Vuonna 2011 diagnoosilla E10.9 (Nuoruustyypin diabetes ilman
komplikaatioita) hoidettiin laakarin vastaanotolla 1610 kayntia. Diabeteshoitajien kaynteja oli
552. (HUS Kaynnit 2011.)

Toiminnallisten, hoitotyon kulttuurin ja laakariresurssien muutosten keskella toimintaa ja
tyon organisointia on mietitty monin eri tavoin. Toiminnan ja laakariresurssien vakiinnuttua
olemme diabetestiimissamme paasseet kehittamaan tyotamme ja lasten diabeteksen hoitoa.
Lastentautien poliklinikoiden (Lastenklinikka, Jorvi ja Peijas) toimintasuunnitelmassa vuodelle
2012 oli tavoitteena yhdenmukaistaa seka kehittaa Lastenklinikan ja Jorvin diabetespoliklini-
koiden toimintaa (Toimintasuunnitelma 2012). Lastenklinikalla on jo vuosia ollut tapana jar-
jestaa vastasairastuneille perheille kahden illan tapaaminen noin kaksi kertaa vuodessa. Yh-
denmukaisuuden tavoitteen mukaisesti Jorvissa aloitettiin uutena toimintana vastasairastu-
neiden illat. Ensimmaisessa vastasairastuneiden illassa marraskuussa 2011 olivat kevaalla 2011
sairastuneet alle kymmenvuotiaat lapset perheineen. Onnistuneet illat rohkaisivat jatkamaan

toimintaa puolivuosittain.
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7  Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tassa opinnaytetyossani halusin selvittaa kouluikaisten 7 - 12-vuotiaiden (1.1.1999 -
31.12.2004 valisena aikana syntyneiden) diabeetikkolasten kesaloman aikaisen hoidon jarjes-
telyja ja haasteita seka tarinoiden avulla tutkia mita lapset kesalomastaan kertovat. Tulosten
valossa voimme peilata omaa ohjaamistamme Jorvin lastentautien poliklinikalla. Uuden tie-
don avulla voimme kehittaa ohjaustamme, jotta pystymme auttamaan perheita edistamaan
diabeetikkolastensa terveytta. Toivon, etta opinnaytetyoni tuo uutta nakokulmaa diabeetik-

kolasten hoidon ohjaamiseen myos valtakunnallisesti.

Tutkimuskysymysten muodostuminen tapahtuu aihepiiriin perehtymalla ja tietoa rajaamalla.
Nain tutkijalle muodostuu kuva mita han haluaa saada selville. (Metsamuuronen 2009, 54.)

Diabeteshoitajan tyossani aihepiiri on hyvin laheinen ja oman tyokokemuksen pohjalta tama
tutkimusaihe oli erittain kiinnostava sen vuoksi, etta aihetta ei ole tasta nakokulmasta aiem-

min Suomessa tutkittu.

Tutkimuskysymykset

1. Miten Jorvin sairaalassa hoidettavien 7-12 -vuotiaiden diabeetikkolasten vanhemmat ovat
jarjestaneet lastensa hoidon koululaisten kesaloman aikana?

2. Miten vanhemmat arvioivat lounaalla tehtavien hoitotoimenpiteiden sujuvan kesalomalla?
3. Minka ikaisena vanhemmat arvioivat lapsen selviavan lounaaseen liittyvista hoitotoimenpi-
teista itsenaisesti?

4. Miten diabeetikkolapset kuvaavat kesalomaa sadutuksen menetelmaa kayttaen?

5. Miten diabeteksen hoito tulee esiin tarinoissa?

Tutkimuksen asiasanat ovat ”nuoruustyypin diabetes, koululaiset, perhe, sadutus, arki”

Kyselylomakkeella haetaan vastauksia tutkimusongelmiin 1 - 3 ja sadutuksella tutkimusongel-
miin 4 - 5. Mielestani tasta tutkimuksesta hyotyvat perheet, jotka miettivat, miten lapsen
hoidon voi kesan ajaksi jarjestaa ja miten muut ovat hoidon jarjestaneet. Saatava tieto aut-
taa hoitohenkilokuntaa antamaan oikeanlaista ohjausta kesaloman ajalle. Tavoitteena on,
etta perheet osaavat ottaa erityistilanteiden vaikutukset huomioon ja jarjestaa lapsilleen
mahdollisimman hyvin toimivan hoidon. Sadutuksen avulla saatava tieto tuo lapsen nakokul-
maa kesalomaan ja sairauteen. Seka perheiden, etta hoitohenkilokunnan tavoitteena on lap-
sen paras mahdollinen sairauden hoito seka hoitotasapaino ja sita kautta mahdollisimman hy-

va tulevaisuus.
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8  Tutkimuksen teoreettiset lahtokohdat

Hoitotyossa ammattilaisen tiedot, erityisesti hiljainen tieto ja taidot kehittyvat vuosien myota
(vrt. Toikko & Rantanen 2009, 41.). Tieteellinen tieto kehittyy jatkuvasti, aiemmin tutkittu
tieto vahvistuu tai heikkenee, jopa kumoutuu uudella tiedolla (Metsamuuronen, 2009, 33.)
Tieteellisen tiedon muuttuessa myos hoitotyo kehittyy, kun hoitotyontekija tyoskentelee
nayttoon perustuvan toiminnan mukaisesti. Han arvostaa tutkimusta, osaa arvioida sita kriitti-
sesti ja pystyy hyodyntamaan sita omassa tyossaan. Toiminnalla on myos vaikutusta hoitosuh-

teeseen ja tyoyhteison toimintakaytantoihin. (Sarajarvi & Mattila & Rekola, 2011, 34.)

Diabetekseen liittyva Lapseen liittyvat
tieto ja tutkimus tutkimukset
(mm.Diabetes-kirja (mm.Strandell 2012,

2009, Keskinen ym. Stenvall 2009, Makiym.
2012, Olli 2008, Kelo 2010, Karlsson 2005,
2011) 2012)

Kouluikdisen
diabeetikkolapsen
kesdloma

Kuvio 1. Nakokulmia diabeetikkolapsen kesaloman aikaisiin hoitojarjestelyihin.

Olen tassa opinnaytetyon teoriaosuudessa kuvion 1 mukaisesti katsonut aihetta diabetekseen
liittyvan tiedon, perheen ja tyon yhdistamisen seka lapsuuden tutkimuksen kannalta, jotta

saisin mahdollisimman kattavan kuvan tutkittavasta aiheesta.

Nuoruustyypin (tyypin 1) diabetes on sairaus, joka vaikuttaa jokapaivaiseen elamaan. Sairau-
den hoito vaatii jokapaivaista panostusta ja se vaikuttaa koko perheeseen. Diabeteksen hoi-
don toteutumista lapsilla seurataan saannollisesti lastenpoliklinikalla. Hoitavan tiimin ja lap-
sen & nuoren seka valille syntyy tiivis vuorovaikutus ja hoivasuhde (Miettinen & Otonkoski,
2008.). Tasta lahtokohdasta suhteeni tutkittaviin on hyvin laheinen ja tutkittavana ovat asiat,

jotka ovat keskeisia lapsen & nuoren elamassa.

Tutkimuskohteen ja tutkimuksen lahestymistavan perusteellisimpia paatoksia tehdaan tie-
teenfilosofian tasolla. Ontologia on tutkimuskohteessa olemassa olevan tiedon todellisuutta ja
luonnetta; mita tiedan ja mita yleisesti tiedetaan talla hetkella tutkittavasta ilmiosta. Epis-
temologia puolestaan kuvaa suhdetta tietoon ja sen hankintaan; milla tavoin aion saada uutta

tietoa tutkittavasta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 1997, 119, 126.) Objektiivisuuden ja sub-
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jektiivisuuden suhde tutkimuksessa on merkittava; milla tavoin pystya olemaan mahdollisim-
man objektiivinen. Tavoitteena on yrittaa tunnistaa omat asenteet ja ennakko-odotukset.
Tutkimussuhde potilaisiin on luonteeltaan erilainen kuin hoitaja-potilas-suhde. (Eskola & Suo-
ranta 1998, 17 - 18; Metsamuuronen, 2009, 33.)

8.1  Konstruktivistis-hermeneuttinen paradigma ja arviointitutkimus

Teoreettisesti tata tyota ohjaa konstruktivistis-hermeneuttinen paradigma. Kontrukstivistisen
nakokulman mukaan saatavan tiedon todellisuus on suhteellista, mutta se voi olla yhteista
useamman yksilon kanssa (Metsamuuronen, 2009, 218). Tulkinnallisessa, hermeneuttisessa
lahestymistavassa tutkimustuloksia analysoimalla tulkitaan tutkittavien kasityksia, mielipitei-
ta ja teksteja (Anttila 2006, 475; Anttila 2007, 23).

Kehittamistyoni on arviointitutkimus. Arviointitutkimuksessa voidaan maarittaa systemaatti-
sesti jonkin asian arvo, ansio tai merkitys (Anttila 2007, 15). Tassa tyossani selvitetaan dia-
beetikkokoululaisten kesanajan hoidon jarjestelyja. Kaytannon arvioinnin ominaisuuksia ovat
paikallisuus, koskee yksittaista arvioijaa, kasittavat lyhyen ajanjakson, toteutus tapahtuu ra-
jallisin resurssein yksittaisessa paikassa. Sisaisesta arvioinnista voidaan puhua kun arvioijalla
entuudestaan on rooli organisaatiossa (Robson 2001,18). Tassa tyossa korostuu paikallisuus;
tutkimus on kohdennettu vain oman yksikkomme potilaisiin. Sisaista arviointia ei tassa tule
esiin, koska en ole tarkastelemassa yksikkomme toimintaa, vaan potilaidemme perheiden

toimintaa.

Hyvin harkittu tutkimusasetelma ja havaintoaineiston keraaminen, analyysi ja tulkinta ovat

edellytyksena korkeatasoiselle arvioinnille (Robson 2001, 25). Arvioinnin tekijan taytyy raken-
taa tapauskohtaisesti paras mahdollinen arviointimalli (Virtanen, 2007,138). Tutkimusaiheeni
ja tutkimuskohteeni ovat rajautuneet seitsemasta kahteentoista -vuotiaisiin, koska se on, en-
nen murrosikaa olevana ikavaiheena, kiinnostava. Lapsen elinpiiri laajenee ja samanaikaisesti
sairauden hoitaminen siirtyy asteittain vanhemmilta lapselle itselleen. Robsonin (2001) mu-

kaan tamanhetkisen tilanteen selvittamisella voidaan tutkia vastaako se tarpeisiin, jotka sille
on asetettu. Arvioijan on oltava myos uskottava, hanen on tiedettava hyvin mita on tekemas-
sa. (Robson 2001, 29.) Mielestani tyoni uskottavuutta lisaa ammattini ja tyoni tuoma kokemus

diabeetikkolasten hoitotyossa.
8.2  Tutkimusmenetelmien valinta
Pohtiessani miten saan tietoa diabeetikkolasten kesanaikaisesta hoidosta, kavin lapi erilaisia

vaihtoehtoja. Olin tyoni puolesta 3.11.2011 Lapsen, nuoren ja lapsiperheen ohjaus-hankkeen

paatosseminaarissa, jossa Karlssonilla (2011) oli esitys lasten kasityksista terveyteen liittyvas-
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ta hyvinvoinnista. Siina vaiheessa koin, etta lapsinakokulma oli erittain tarkea, mutta en sil-
loin kokenut menetelmaa tutkimukseeni soveltuvaksi. Haastattelu lasten vanhemmille tuntui
erityisen haastavalta itselleni, koska haastattelen potilaita ja vanhempia kolmen kuukauden
valein heidan kaydessa kontrollikaynneilla. Lasten haastatteluja en samaisesta syysta halun-
nut tehda. Koin olevani liian lahella tutkittavia tyoni vuoksi. Paatin tehda kyselylomakkeen,
jotta saisin tietoa laajemmalta joukolta, kuinka he ovat kesaajan hoidon jarjestaneet. Paiva-
kirja tuntui hyvalta vaihtoehdolta, ajattelin sen toimivan osittain strukturoituna ja helposti
taytettavana. Mietin myos lapsille omaa strukturoitua paivakirjaa, mutta vanhemmat ja lap-
set tayttavat omaseurantavihkoa ja monille tehdaan useamman kerran vuodessa sensorointi,
jonka yhteydessa he tayttavat ruokapaivakirjaakin. Tutustuessani paivakirjaan menetelmana,
totesin monessa yhteydessa ongelmaksi nousseen sen, etta paivakirjoja taytettiin vahan eika
niista saatu toivottuja tietoja (muun muassa Olli, 2009) tai niita ei palautettu lainkaan. Kyse-
lylomake oli toimiva, mutta kaipasin sen rinnalle jotain, joka toisi lapsen nakokulmaa esille.

Tein jo muutaman paivakirjaluonnoksenkin, mutta sitten loysin sadutuksen menetelman.

Etsiessani internetista seitsemasta kahteentoista -vuotiaita koskevia tutkimuksia ja tutkimus-
menetelmia osui silmiini artikkeli Karimaen tutkimuksesta lasten leikkeihin liittyen, jolloin
sadutus nousi uudelleen esiin (Karimaki, 2008). Sadutusta on kaytetty erilaisissa ymparistois-
sa, erityisesti paivakodeissa, mutta myos eri-ikaisten ihmisten kanssa. Sadutuksen ihastuttava
ominaisuus on sadutettavan osapuolen vapaa kerronta haluamastaan asiasta. Sadutuksesta
puuttuu haastattelulle ominainen ohjaavuus. Koin taman tarkeaksi, koska olen omahoitajana
niin lahella sadutukseen osallistuvia lapsia. (vrt. Tuomi & Sarajarvi 2004, 78; Hirsjarvi ym.
1996, 201; Karlsson 2005, 35, 45; Karlsson 2012, 45.) Sadutuksessa kirjoitetaan ylos lapsen

kertomus, eika lapsen vastausta aikuisen mielessa oleviin kysymyksiin (Karlsson 2005, 95).

Metodologisilla valinnoilla pyritaan loytamaan menetelma, jolla tutkittavasta ilmiosta saa-
daan tietoa. Yleisesti puhutaan kvalitatiivisista (laadullisista) ja kvantitatiivisista (maarallisis-
ta) menetelmista. Hermeneuttisessa paradigmassa kaytetaan usein kvalitatiivisia tutkimusme-
netelmia. (Anttila, 2007, 23.) Eskola ja Suoranta (1998, 14 - 15) pyrkivat pois karkeasta jaot-
telusta, koska esimerkiksi haastattelun voi tehda ja sen aineiston voi tulkita seka maarallisesti
etta laadullisesti (vrt. Alasuutari 2011, 32;Totto 2000, 25 - 29.).

Eskola & Suoranta (1998, 68 - 70) viittaavat Breweriin & Hunteriin (1989) ja Dentziniin (1978)
kuvatessaan triangulaatiomenetelmaksi eli monimenetelmaisyydeksi erilaisten aineistojen,
teorioiden, menetelmien tai eri tutkijoiden kayttoa samassa tutkimuksessa. Menetelmatrian-
gulaatiota kaytetaan, kun halutaan tutkia samaa kohdetta erilaisilla aineistontutkintamene-
telmilla (ks. Vilkka 2005, 55).



28

Opinnaytetyossani kaytin menetelmatriangulaatiota. Olin valinnut opinnaytetyohoni mene-
telmiksi kyselylomakkeen ja sadutuksen. Kyselylomakkeessa on strukturoituja ja avoimia ky-
symyksia, jotka analysoitiin seka kvalitatiivisisesti (laadullisesti) etta kvantitatiivisisesti (maa-
rallisesti). Otin tietoisesti riskin lahtea tutkimaan kesalomanviettoa kahdella toisistaan poik-
keavalla tutkimusmenetelmalla. Tutkimusaihe oli niin mielenkiintoinen, etta koin riskinoton

kannattavan.

9 Tiedonhankintaprosessi ja menetelmat

Opinnaytetyon ohjausilloissa ja opintoihin liittyvissa tehtavissa tutkimusaihe ja menetelmat
tarkentuivat. Teoriatietoa diabeetikoista on paljon ja hain sita hakusanoilla "diabetes and
school age”, ”diabetes and summer holidays” ja “school age and summer holidays”. Ulkomai-
sista artikkeleista suurin osa loytyi haun avulla ja artikkeleita loytyi myos myohemmin lisaa.
Kyselylomake muodostui kaytannon tyoelamassa olleista hoitokaytannoista, teoriatiedoista ja
useista koulutuksista saatujen tietojen pohjalta. Koko opinnaytetyon teoriatieto on taydenty-
nyt prosessin aikana myos erilaisia tutkimuksia lukemalla ja niiden lahteina olleita tutkimuk-

sia ja artikkeleita hyodyntamalla.

9.1 Kyselytutkimus ja aineiston analysointi

Kysely on standardoitua tiedon hankkimista tutkimusjoukolta kyselylomakkeen tai struktu-
roidun haastattelun avulla. Aineisto kasitellaan kvantitatiivisesti ja sen avulla voidaan kuvail-
la, vertailla ja selittaa ilmiota. Kyselymenetelma on tehokas ja aineisto voidaan helposti tal-
lentaa ja analysoida tietokoneen avulla. Kyselyn haittapuolia on se, etta ei tiedeta kuinka
vakavasti vastaajat suhtautuvat vastaamiseen, joka osaltaan vaikuttaa tiedon oikeellisuuteen.
Postikyselyn ongelmiksi mainitaan kato, osoitetietojen hankintaan liittyvia hankaluuksia ja
kustannukset. Vastausprosenttiin vaikuttaa se, etta lahetaanko muistuttamiskirjeita vastaa-

matta jattaneille. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2007, 130, 189 - 190.)

Kyselylomakkeessa olevilla kysymyksilla voidaan kerata tietoja tosiasioista, kayttaytymisesta,
toiminnasta, tiedoista, arvoista, ilmioista, asenteista, uskomuksista, kasityksista ja mielipi-
teista (Hirsjarvi ym.2007, 192; Anttila 2007, 260). Kyselylomakkeella kerattiin vanhemmilta

tietoa kesahoidon jarjestelyista ja arvioita hoidon toteutumisesta kesaloman aikana.

Anttila (2007, 260) kuvaa lisaksi tutkimuksella mahdollisuuden maaritella muiden tahojen
toimintaa samantyyppisessa tilanteessa samoille ongelmille ja nain hyodyntaa tuloksia tule-
vaisuuden suunnittelussa ja paatoksenteossa. Lomake voi olla valmis mittari tai sen voi luoda
itse. Mittarin rakentamiseen tarvitaan teoriatietoa, jonka pohjalta tehdaan alustava versio,

johon haetaan kollegoilta ja asiantuntijoilta korjausehdotuksia. Korjatulla versiolla tehdaan
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pilottitutkimus, jonka tulosten avulla mittariin tehdaan edelleen korjauksia. (Hirsjarvi
ym.2007, 199; Metsamuuronen 2009, 68, 72.)

Opinnaytetyossani kaytetyn lomakkeen kokosin itse. Lomakkeesta tuli pitka ja moniulottei-
nen, mutta tarkoitukseni oli saada mahdollisimman tarkka kuva tutkittavasta asiasta. Halusin
lomakkeeseen hymiodasteikot. Piirtaessani hymioita tietokoneen piirto-ohjelmalla kaytin mal-
lina sairaaloissa kaytettavaa VAS-kipuasteikkoa seka erityisesti Maguire & Elton & Osman &
Nicolle (2006, 12) kayttamaa hymioasteikkoa. Pyysin lomakkeeseen kommentteja ja muutos-
ehdotuksia tyoyhteison jasenilta. Taydennetyn lomakkeen esitestaus tehtiin 25.2 - 4.3.2012
valisena aikana kolmen kouluikaisen diabeetikon perheissa, jotka eivat ole Jorvin lastenpoli-
klinikan seurannassa olevia potilaita. Esitestauksen perusteella tein lomakkeeseen teknisia
korjauksia, mutta asiasisalto pysyi samanlaisena.

Mittarissa olevat muuttujat muodostuvat taustateorian pohjalta ja maariteltyja muuttujia
voidaan analysoida maarallisesti (kvantitatiivisesti) tai laadullisesti (kvalitatiivisesti). Mittarin
kysymyksissa kaytetaan erityyppisia asteikkoja. Nominaali- eli luokittelu-/laatueroaseteikko
mittaa asioita laadullisesti. Aineistoa analysoidessa asteikon tiedot ilmoitetaan jakaumien
frekvensseina eli lukumaarina ja prosentteina. Aineistoa voi ristiintaulukoida, jolloin se antaa
tuloksista selkeampaa kuvaa useammasta muuttujasta. Ordinaaliasteikko eli jarjestysasteikol-
la saadaan asioiden jarjestysta, mutta ei niiden valisia suhteita esille. Intervalli- eli etai-
syys/valimatka-aseteikossa eri asioiden valiset suhteet ovat tasaisia, esimerkkina Likert-
asteikko ja VAS-asteikko. (Anttila 2007, 237 - 243; Metsamuuronen 68 - 71.) Metsamuuronen
(2009, 71) kirjoittaa asennemittausten kohdalla Likert-asteikon olevan enemman jarjestysas-
teikko, kuin valimatka-asteikko, mutta katsoo asteikon analyysimenetelmien antavan riittavaa
tarkkuutta hyodyntaa tuloksia. Taman opinnaytetyon hymioasteikoissa kaytin Likert-asteikkoa

juuri valimatka-asteikkona.

Avoimet kysymykset antavat vastaajalle mahdollisuuden vastata haluamallaan tavalla. Struk-
turoidussa kysymyksessa voi olla vastausvaihtoehtona avoin kysymys, kuten omassa opinnayte-
tyossani on vaihtoehto; muualla, missa tai joku muu, kuka. Avoimella kysymyksella voidaan

saada esiin nakokulma, joten muuten ei olisi saatu esille. (Hirsjarvi ym. 2007, 194.)

Kyselylomakkeen kysymykset
e 1 -3 ovat taustakysymyksia lapsen sukupuolesta, koulun luokka-asteesta ja sairauden
kestosta
e 4 -12 liittyvat hoitomuotoon ja hoitotasapainoon
e 13 - 19 liittyvat lapsen asumiseen ja sisaruksiin
e 20 - 30 liittyvat kesaajan hoidon jarjestelyihin
e 31 liittyy hoidon jarjestamisen toiveisiin

e 32 - 33 liittyvat lapsen itsenaiseen parjaamiseen kesalla, kun vanhemmat ovat toissa
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e 34 liittyy arjen sujumiseen kesalla
e vapaaseen tilaan vanhemmat voivat halutessaan kirjoittaa ajatuksiaan

e kysymyksessa 35 selvitetaan lomakkeen tayttajaa.

Kyselylomakkeella saatiin vastauksia ensimmaiseen toiseen ja kolmanteen tutkimuskysymyk-
seen, joita taydensivat avoimien kysymysten vastaukset. Kyselylomakkeen kysymyksissa 21- 29
on keskitytty hoitotoimenpiteista suoriutumisesta nimenomaan lounaan aikana, koska lounaal-
la hiilihydraattimaara on suurempi kuin valipalalla. Lounaalla myos ruuan valmistami-
nen/lammittaminen on vaativampaa kuin valipalan yhteydessa. Verensokerin mittaus ja insu-

liinin pistaminen puolestaan ovat toimenpiteina samanlaisia kuin muillakin aterioilla.

Tahan opinnaytetyohon tarvittiin eettisen toimikunnan hyvaksyminen ennen lopullista tutki-
muslupaa. Vein tutkimussuunnitelman liitteineen eettiseen toimikunnan sihteerille 10.5.2012.
Lahetin suunnitelman myos sahkoisesti HUS:n hoitotyon kliiniselle asiantuntijalle, joka ysta-
vallisesti kommentoi ja pyysi taydentamaan suunnitelmaa jo ennen Eettisen toimikunnan ko-
kousta. Eettinen toimikunta antoi 30.5.2012 puoltavan lausunnon, mutta edellytti viela tar-
kennusta tutkimuksen tarkoituksiin ja tavoitteisiin. Tutkimussuunnitelmaan tehdyt korjaukset
hyvaksyttiin toimikunnan kokouksessa 13.6.2012. Varsinainen tutkimuslupa opinnaytetyolle
annettiin 20.6.2012.

Kyselylomakkeet (liite 1), saatekirje (liite 2) ja palautuskuori annettiin vastaanoton yhteydes-
sa 23 potilaalle ja lahetettiin postitse 153 lapselle 21.6.2012 alkaen ja palautus oli 30.7.2012
mennessa. Potilaiden nimet on keratty Pro-Wellness pitkaaikaissairauksien hoitojarjestelmas-
ta, jota kaytetaan Jorvin lastentautien poliklinikalla diabeetikkojen hoidon seurannassa. Ko-
konaisotannassa (N=176) kaikki saivat kyselylomakkeen. Tarkastin osoitetiedot HUS:n henkilo-
tietojarjestelmasta. Tasta ei tullut erikseen mitaan henkilorekisteria, joten muistutuskyselya

ei tehty.

Kyselylomakkeiden analysointia varten syotin maarallisen aineiston tietokoneen SPSS-
jarjestelmaan (18.0). Kyselylomakkeessa on nominaali- ja ordinaaliasteikkoja, joten aineistos-
ta sai frekvensseja, prosentteja ja keskiarvoja. Ristiintaulukoimalla aineistoa sain esiin myos
ja kuvioina seka tekstina. Kirjoitin avoimista kysymyksista saadun laadullisen aineisto ensiksi
tekstiksi, jonka jalkeen luin sen reflektiivisesti (ks. Eskola & Suoranta 2008, 151; Anttila 2006,
276). Tekstin kasittelyn ja analysoinnin helpottamiseksi siirsin tekstin Microsoft Excel-
ohjelmaan, jossa aineistoa oli helpompi tarkastella eri luokissa. Laadullisessa sisallonanalyy-
sissa induktiivisen paattelyn logiikassa aineisto redusoidaan eli pelkistetaan, klusteroidaan eli
ryhmitellaan ja abstrahoidaan eli luodaan teoreettisia kasitteita. Sisallonerittelyssa aineisto

kvantifioidaan eli lasketaan kuinka monta kertaa sama asia esiintyy aineistossa, tama voi tuo-
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da analyysiin uutta nakokulmaa. (Tuomi & Sarajarvi 2004, 110 -111, 117 - 119.) Kaytin sisal-
lonanalyysia, seka toin esiin myos merkityksellisia ja usein toistuvia asioita myos maarallises-
ti.

9.2 Sadutus

Sadutus on Riihelan (2008) lasten kanssa kehittama lasten aanen esille tuova menetelma, jota
Karlsson(2008) on edelleen kehittanyt vuosien ajan (Karlsson & Riihela 2008, 98). Karlssonin
(2005, 2012) mukaan sadutus on vastavuoroista kuuntelua, kerrontaa ja toisen ajatuksen va-
kavasti ottamista, seka yhdessa tekemista. Sadutuksessa voidaan sukeltaa toisen maailmaan
ja se nostaa toisen kunnioittamisen ja arvostuksen esiin (Karlsson 2005, 11, 9). Sadutuksen
myota lapsen asema muuttuu nakyvammaksi ja kyselemisen sijaan aikuinen voi keskittya kuu-
lemaan mita lapsella on sanottavaa, jolloin toimintakulttuurin muutos on mahdollista (Karls-
son 2000, 165 -170).

Sadutuksen idea on yksinkertainen, tarvitaan vain kyna ja paperia. Sadun kertoja on sadutet-
tava ja sadun aktiivinen kuuntelija & kirjaaja on saduttaja. (Karlsson, 2005,11.) ”Kerro minul-
le satu tai tarina. Kirjaan sen juuri niin kuin sen minulle kerrot. Lopuksi luen tarinasi, ja voit
muuttaa tai korjata sita, mikali haluat” (Karlsson 2003, 44 - 79; Riihela 1991, 29 - 33, Karlsson
& Riihela 2012, 174 mukaan). Lapsi tulee kuulluksi sadutuksen kautta siten, etta han saa tuo-
da esille omia asioitaan ja kokea myos muiden ihmisten arvostavan hanen tuottamaa tarinaa
(Karlsson 2005, 110).

Sadutettavan
puhuttu sana
muuttuu

Sadutettavan
mielessa oleva
tarina muuttuu
yhteiseksi, kun se
kerrotaan aaneen

Saduttaja valmiina
aktiiviseen

jakamiseen "Kerro

. " saduttajan
minulle._.

kirjoittamaksi

Kuvio 2. Sadutuksen prosessi mukaillen (Karlsson 2005, 112).

Sadutus etenee prosessinomaisesti (kuvio 1.) siita hetkesta, jolloin sadutettava on valmis ker-
tomaan tarinaa ja saduttaja on valmiina kynan ja paperin kanssa tallentamaan tarinan, siihen
hetkeen, jolloin tarina on saduttajan haluamallaan tavalla korjattu. Tarina on valmis jaetta-

vaksi muillekin yhteiseksi tiedoksi. (Karlsson 2005, 112, 117.) Sadutus voi muuttua vallankay-

toksi, jos saduttaja on valinpitamaton, halveksii tarinaa tai osoittaa pettymyksensa tarinaa
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kohtaan (Karlsson 2005, 139), tai kayttaa omia tavoitteitaan saadakseen sadun omaan kaytto-
tarkoitukseensa (Karlsson 2000, 173).

Sadut kertovat- tutkijaryhma on julkaissut Satukeikka-hankkeesta lahtoisin olevista projek-
teista paljon tutkimusta ja artikkeleita (Karlsson 2005, 212; Riihela & Karlsson & Karimaki &
Lastikka 2008, 101; Karlsson 2008; Karlsson & Riihela 2012). Karlsson (2012b, 269, 273) tutki
lasten sadutuksia ruokailun nakokulmasta lahtien Ruokailut rytmittavat paivaa ja tekeminen,
seka aktiivinen toiminta liittyvat syomiseen. Toiminnallisuus ja yhdessa tekeminen, seka toi-
sista huolehtiminen nakyivat sadutuksissa ruokailuaiheen yhteydessa (Karlsson 2012b 265,
273).

Viikeri, Salantera & Axelin (2012, 80) kayttivat sadutuksen menetelmaa soveltaen (sadutus,
leikki, piirtaminen ja valokuvaus) tutkiessaan lasten sairaalapelkoja ja totesivat menetelman
tuottavan monipuolisesti tietoa lasten sairaalakokemuksista. Kouluikaisilla erityista tukea tar-
vitsevilla lapsilla sadutus tuki vuorovaikutusta ja itsetunnon kehittymista (Gronroos & Harju
2003) ja ensimmaisella luokalla olevien lasten itsensa kokemia voimavaroja voitiin tutkia sa-
dutuksen menetelmalla (Paavonheimo 2007). Lasten aani on tullut kuuluville myos Helsingin
Sanomissa. Lehdessa julkaistiin sadutuksen avulla kerattyja lapsen mielipiteita kesakuussa
(Gronholm, 2012) ja syyskuussa 2012 oli artikkeli opettajasta, joka kayttaa sadutusta koulu-
tyossa (Nenonen, 2012).

9.2.1 Kuvakokoelman kokoaminen sadutusta varten

Sadutusta voi soveltaa monin eri tavoin. Saadakseni tutkimusjoukkoa mahdollisimman lahella
olevaa kokemusta kokosin 24.3.2012 viisi lasta, omani ja naapurien lapset (12v. tytto, 11v.
tytto, 9v. poika, 9v. tytto ja 7v.poika), poytamme aareen ja aloitin keskustelun kertomalla
omasta opiskelustani ja tutkimuksestani. Kerroin tekevani aikuisille kaavakkeen taytettavaksi
ja diabeetikkolapsille oman kesaan liittyvan tarinatehtavan. Kyselin lapsilta kesaan liittyvia
aiheita, jotta kuvakokoelman tulevat kuvat olisivat mahdollisimman lahella tutkittavien las-

ten ajatuksiin kesasta.

Lapset ehdottivat 28 erilaista kesan mieleentuovaa asiaa, joista tekemista kuvaavia aiheita oli
26. Vain jaatelo ja kukat olivat omina sanoinaan. Mielestani tama kuvaa hyvin ikavaiheelle
tyypillista tekemisen meininkia. Dunderfeldin (2011, 84) mukaan lapsi on seitsemasta kah-
teentoista tai jopa neljaantoista -vuotiaana latenssi-iassa ja silloin lapsi ”haluaa katsella, mi-
ta tehdaan ja osallistua siihen”. Leikkasimme sen jalkeen aiheisiin liittyvat kuvat lehdista ja
kuvista muodostin kuvakokoelman. Esitestasin sadutuksen menetelmaa kuvakokoelmalla, ja
lapset tulivat yksitellen luokseni katsomaan kuvia ja kertomaan tarinansa kesalomasta. Sain

nelja tarinaa, jotka olivat eripituisia. Yhdessa tarinassa oli viitteita Peppi-saduista (tytto, he-
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vonen, asuvat yksin). Riihela, Karlsson, Karimaki & Lastikka (2008, 7) kirjassa kuvataan, kuin-
ka 3000 sadun tutkimuksesta Punahilkka sadusta loytyi 24 erilaista versiota. ”Ne ovat hyva
esimerkki lapsen yksilollisesta tavasta ajatella, toimia ja kertoa.” (Riihela ym. 2008, 7). Tassa
esitestausvaiheessa sain siis yhden version Peppi-sadusta. Harjoittelin omaa saduttajan tai-
toani edelleen saduttamalla omia lapsiani useamman kerran, jotta saisin tuntumaa sadutuk-

seen ja sadutustarinoihin.

Tekijanoikeuksellisista syita johtuen ei lehdista leikattuja kuvia voinut kayttaa tutkimustar-
koituksessa, joten lopullinen kuvakokoelma muodostui samoilla teemoilla omista, sukulaisten,
ystavien ja opiskelukaverin kesakuvista. Kuvakokoelmassa olevien kuvien teemat ovat uimi-
nen, leikkiminen, kavereitten kanssa oleminen, leirille meneminen, jaatelon syonti, pyorai-
leminen, trampoliinilla pomppiminen, marjojen keraaminen, marjojen ”perkaaminen”, mok-
keily, veneily, ”l0koily”, ratsastaminen, kukat, koirien kanssa leikkiminen, ruohonleikkuu,
auringonotto, retkeily, virvelin heitto, onkiminen, keinuminen, ratsastaminen ja tikanheitto.
Lisaksi ajatellen diabeetikkolasta ja kesaajan lounasruokailun jarjestymista halusin ottaa li-
saksi kuvan keittoateriasta leivan ja maidon kanssa, spagettiannoksesta ja makaronilaatikko
annoksesta liittyen lounaaseen. Valipalaan liittyvia kuvina ajattelin banaania ja omenaa seka
pillilla juotavaa mehua. Pillilla juotavaa mehua kaytetaan myos usein matalan verensokerin
ensiapuun. Diabeteksen hoitoon liittyvia kuvia olivat verensokerin mittaus ja insuliinikynasta
ja -pumpusta insuliinin annosteluvalineina. Kuvakokoelmassa (liite 5) nakyvilta lapsilta ja hei-

dan vanhemmiltaan on saatu lupa kayttaa kuvia tassa opinnaytetyossa.

9.2.2 Sadutuksen toteutus ja analysointi

Tassa opinnaytetyossa sovelsin sadutuksen menetelmaa nayttamalla sadutuksen ohella kuva-
kokoelmaa, jossa on kesakuvia (kts. luku 7.4.1). Karlsson & Riihela (2012, 176) katsovat ker-
tomuksen pyytamisen aikuisen valitsemista kuvista rajaavan lapsen kerrontaa. Sadutuksen
avulla pyrittiin tuomaan esiin diabeetikkolasten nakokulmaa kesaloman vietosta. He saivat
kayttaa kuvakokoelmaa apunaan, mutta saivat kertoa haluamistaan asioista ilman rajauksia.

Sadutuksella saadusta aineistosta etsin vastauksia tutkimuskysymyksiin nelja ja viisi.

Kokonaistutkimusjoukosta (N=176) otettiin omahoitajuuden perusteella klusteriotanta eli ry-
vasotanta. Tata rypasta pyydettiin mukaan kokonaisotantana (N=48). (vrt. Vilkka 2007, 55)
Lapsia pyydettiin osallistumaan sadutukseen omahoitajuuden perusteella. Pyynto sadutukseen
osallistumisesta lahti kyselylomakkeen ohessa 48 lapselle suostumuskaavakkeen (liite 3) ja
lapselle oman tiedotteen (liite 4) kanssa. Katsoin omahoitajuuden olevan tassa opinnaytetyos-
sa menetelmaa tukeva ja lapsen luottamusta lisaava tekija, koska sadutuskertoja oli vain yksi.

Lasten ianmukaiset kognitiiviset ja kielelliset taidot on huomioitava lomaketta tehdessa (Nie-
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minen, 2010, 37) ja pyrinkin tekemaan omasta tiedotteesta sopivan kaikille 1. - 6. luokkalai-

sille lapsille.

Sadutusaineiston analyysista ja sen vaikeudesta Karlsson (2000, 120.) kuvaa omassa tutkimuk-
sessaan lasten kertomuksien kirjon olevan laajan ja tarinoiden olevat monitasoisia, etta ana-
lyysi on tyolasta. Sadutuksella tuotettua aineistoa kaytetaan, kun halutaan saada kasitys lap-
sen omasta ajatusmaailmasta. Satujen kautta ei tehda pitkalle menevia johtopaatoksia, vaan
narratiiveja, jolloin keskitytaan siihen, mita lapset kertovat. Tietyssa kontekstissa voidaan

keskittya myos siihen mita jatetaan kertomatta. Sadutusprosessissa myos molempien osapuo-

lien vuorovaikutustilanteella on merkityksellinen osuus. (Karlsson & Riihela 2012, 170.)

10 Tulokset

Kyselylomakkeita palautui 74 kappaletta eli palautusprosentti oli 42 % (N=74) Kyselylomakkeet
koodattiin vasta palautusvaiheessa, jotta henkilollisyytta ei voitu yhdistaa vastauksiin. Sadu-
tuksen suostumiskaavakkeet (n=11) palautuivat samassa kuoressa, kuin kyselylomakkeetkin
yhta lukuun ottamatta, joka palautui vastaanoton yhteydessa. Erotin tietoisesti suostumiskaa-
vakkeet ja kyselylomakkeet toisistaan, jotta en tunnistaisi naita kyselylomakkeiden vastaajia
muista vastaajista. Sadutukseen osallistui 11 (22 %) lasta, jotka kertoivat 12 tarinaa.
Tutkimusajankohta oli koululaisten kesaloma vuonna 2012, mutta kaksi sadutusta tehtiin kou-
lunaloitusviikolla perheen loma-ajankohdat huomioiden. Sadutukseen osallistuneet saivat sa-
dutuksen jalkeen yllatykseksi ja pieneksi kiitokseksi osallistumisesta ksylitolipurukumipussin,

joka ilahdutti kaikkia sadutukseen osallistuneita lapsia.

10.1 Kyselylomakkeiden tulokset

Lomakkeita palautettiin 74 kappaletta ja vastausprosentti on 42 %. Lomakkeen avoimiin ky-
symyksiin oli vastannut 91 % (n=68) kyselykaavakkeen palauttaneista vastaajista. Lomakkeet
oli taytetty huolellisesti, vaikka kesalomaviikkoja oli muutamissa kaavakkeissa enemman kuin
10 viikkoa. Kesalomanviettoa koskevissa kysymyksissa oli myos taytetty hoidon sujumisen ar-
viointia lomanviettopaikoissa, joita ei ollut merkitty lomaviettopaikaksi. Kaavakkeiden epa-

selvyyksissa otettiin vain loogisesti tulkittavat tiedot.
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Kyselylomakkeita Iahetetty (N=176)

Kyselylomakkeita
palautettu (N=74)

Kyselylomakkeissa
avoimia vastauksia Sadutukseen
(n=68) pyydettyja (n=48)

Sadutukseen
osallistuneita
(n=11)

Sadutusta
rinoita
(n=12)

Kuvio 3. Tutkimusjoukko

Palautetut kyselylomakkeet (N=74), avoimiin kysymyksiin vastanneet (n=68) ja sadutukseen

osallistuneet (n=11) ovat tutkimusjoukossa kuviossa 3.

W aiti

H vanhemmat yhdessa

m vanhemmat yhdessa lapsen
kanssa

MWisd

M ei tietoa

Kuvio 4. Lomakkeen tayttajat prosentuaalisesti esitettyna

Lomakkeen tayttajista aitien osuus on suurin 66 % (n=49) kuviossa 4. Vanhemmat, jotka olivat
tayttaneet lomakkeen lasten kanssa, olivat lisanneet tiedon lomakkeeseen, ja ne on luokiteltu

omaksi ryhmaksi (n=16).

Vastanneiden perheiden lapsista poikia oli 55 % (n= 41) ja tyttoja 45 % (n=33). Lapset olivat
sairastaneet diabetesta keskimaarin 4,9 vuotta (SD = 2,9) puolesta vuodesta 12 vuoteen. Alle
vuoden diabetesta sairastaneita oli 9 % (n=7). Lapsen ika selvitettiin luokka-asteen mukaisesti

1 -6. luokka, jolloin keskiarvoksi tuli 3,5 (SD=1,5) luokkalainen. Kolmannella luokalla lapset
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ovat yhdeksan/kymmenvuotiaita riippuen syntymapaivan ajankohdasta, jolloin ian keskiarvok-

si tuli 9,5 vuotta.

10.1.1 Lapsen insuliinihoitomuoto

lapsen hoitomuoto (N=74)

osittainen
kaksi/ kolmi- (modifioitu)

pistoshoito monipistoshoito monipistoshoito pumppuhoito Yhteensa

1. luokalla 2 0 4 3 9
2. luokalla 0 1 2 7 10
3. luokalla 1 0 8 7 16
4. luokalla 0 0 9 6 15
5. luokalla 0 0 12 3 15
6. luokalla 0 0 3 6 9
Yhteensa 3 1 38 32 74

Taulukko 2. Hoitomuoto suhteessa eri luokalla oleviin.

Taulukossa 2 kuvataan kuinka eri hoitomuodolla olevat lapset ovat jakautuneet eri luokka-
asteille. Vastaajien hoitomuotona on 51 %:lla monipistoshoito (n=38) ja 43 %:lla (n=32) pump-
puhoito. Kaksi- ja kolmipistoshoito seka osittainen monipistoshoito on kaytossa neljalla (6 %)
pienimmista koululaisista. Viidennella luokalla monipistoshoidossa olevat lapset on maaralli-

sesti suurin ryhma.

Pistoshoidossa olevien vastaajien (n=42) perusinsuliinin pistaa lapsi itse aamuisin 38 % (n=16)
ja iltaisin 36 % (n=15) lapsista. Vanhempi pistaa lapsen perusinsuliinin aamuisin 45 % (n=19) ja
iltaisin 46 % (n=19). Vastaajista 10 % (n=4) oli ympyroinyt kaksi vastausta, jolloin pistajana on
Pikainsuliinin kohdalla vastausten mukaan (n=39) pistaja on lapsi itse 72 % (n=28), lapsi ja/tai
vanhempi 23 % (n=9) tai vanhempi 5 % (n=2). Lapset pistavat itse pikainsuliinin yhdesta seit-
semaan kertaa keskimaarin 4,8 (SD=1,3) kertaa vuorokaudessa. Vanhemmat pistavat yhdesta

viiteen kertaa keskimaarin 2,6 (SD=1,1) kertaa vuorokaudessa.

Pumppuhoidossa (n=32) olevien lasten kanyylin vaihtaa vanhempi 57 % (n=18), lapsi yhdessa
tai vanhempien kanssa 25 % (n=8) tai lapsi itse 18 % (n=6). Lapset (n=11) vaihtavat kanyylin
itse 2 (SD= 1,1) kertaa viikossa, vanhemmat (n=23) vaihtavat 2,9 (SD=0,4) kertaa viikossa. Yh-

dessa vastauksessa joku muu vaihtaa kanyylin 0,5 kertaa viikossa.
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10.1.2 Hoitotasapaino ja verensokereiden vaihtelut

Lapsen HbA1c arvo on

Kumulatiivinen

Frekvenssi Prosentti Validi prosentti prosentti

alle 59 (< 7.5 %) 13 17,6 19,1 19,1
60 - 69 (7.5 - 8.5 %) 34 45,9 50,0 69,1
70 -85 (8.6 - 10 %) 20 27,0 29,4 98,5
yli 86 (> 10 %) 1 1,4 1,5 100,0
Yhteensa 68 91,9 100,0

Puuttuvat tiedot 6 8,1

Kaikki yhteensa 74 100,0

Taulukko 3. Hoitotasapainoa kuvaava HbA1C arvo luokiteltuna (Valle, 2011)

Taulukon 3 mukaisesti hyva hoitotasapainoa kuvaava HbA1c arvo (alle 59 mmol/mol/<7.5 %)
on 19 %:lla (n=13) lapsista ja kohtalainen (60 - 69 mmol/mol/7.5 - 8.5 %) 50 %:lla (n=34).
Huono hoitotasapaino (70 - 85 mmol/mol/8.6 - 10 %) oli 29 %:lla (n=20) ja halyttavan huono
(>86 mmol/mol/>10 %) yhdella vastaajista (1,5 %). Puuttuvista hoitotasapainoa kuvaavista
HbA1c arvoista kahden vastaajan kohdalla oli merkinta, etta he eivat muista lapsen HbA1c

arvoa.

viimeisen kuukauden aikana

viimeisen viikon aikana 57  mkorkeita verensokereita

53
m matalia verensokereita

paivittain 6

0 10 20 30 40 50 60

Kuvio 5. Lapsien matalien ja korkeiden verensokerien esiintyvyys prosentteina

Kuviossa viisi esitetaan lapsien matalien ja korkeiden verensokerien esiintyvyys prosentteina.
Kyselyyn vastanneista lapsista 53 %:lla on ollut matalia verensokeriarvoja viimeisen viikon ai-
kana. Matalia verensokereita on ollut viimeisen viikon aikana keskimaarin 2,3 kertaa
(SD=1,42) ja viimeisen kuukauden aikana 2,9 (SD=1,9) kertaa. Korkeita verensokereita oli
puolestaan viimeisen viikon aikana 57 %:lla, keskimaarin 4,6 (SD=3,4) kertaa. Viimeisen kuu-

kauden aikana korkeita arvoja oli 31 %:lla keskimaarin 5,7 (SD= 4,8) kertaa.

Matalien verensokereiden aiheuttamia kouristuskohtauksia oli ollut viimeisen vuoden aikana

kerran kolmella lapsella. Sairaalassa hoidettu happomyrkytystila on ollut viimeisen viikon ai-



38

kana yhdella ja viimeisen kuukauden aikana kahdella lapsella. Diabeteksen sairastamisaikana

on yhdeksalla lapsella ollut keskimaarin 1,4 (SD=0,5) kertaa happomyrkytystila.

10.1.3 Asuminen ja sisarukset

Lapsista 83 % (n=62) asuu vanhempien kanssa ja 16 % (n=12) didin kanssa. Aidin kanssa asuvis-
ta lapsista kolmannes tapaa toista vanhempaansa joka toinen viikonloppu ja kaksi lasta asuu

toisen vanhempansa luona joka toinen viikko. Yksi ei tapaa lainkaan ja viisi lasta tapaa toista
vanhempaansa ajoittain. Aidin kanssa asuvista lapsista neljalla lapsella on didilla uusi puoliso

ja viiden lapsen isalla on uusi puoliso.

Lasten perheista 83 %:lla (n=62) on kotona asuvia sisaruksia kuvion kuusi mukaisesti. Alle 5-

vuotiaita sisaruksia on 17 %:lla (n=13), 52 %:lla (n= 39) on 6-12-vuotiaita, 23 %:lla (n=23) on 13
- 18-vuotiaita ja 5 %:lla (n=4) yli 18-vuotiaita sisaruksia. Aitien kanssa asuvista lapsista (n=12)
oli 30 %:lla (n=4) perheista oli yhdesta kahteen (n=6) sisaruspuolta tai vanhemman uuden puo-

lison lapsia. (Kuvio 7.)

W 6-12-vuotiaita
W 13-18-vuotiaita
= alle 5 vuotiaita

myli 18 vuotiaita

Kuvio 6. Lasten sisarusten ikajakauma (n=75)
10.1.4 Lasten kesahoidon jarjestelyt
Lapsilla on kesalla koulusta lomaa kymmenen viikkoa. Kuviossa seitseman on lasten erilaisia

vaihtoehtoja, josta ilmenee missa ja kuinka monta viikkoa kesalomaa vietettiin kesalla 2012

ja toiveita kuinka kesaloman vietto haluttaisiin jarjestaa (kuvio 7).
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péivisin kotona (n=17, n=33)

péivaleirilld tai puistossa (n= 28,n=17)
yoleirilld (n=28, n=14)
sopeutumisvalmennusleirilld (n=19, n=6)
lomalla perheen kanssa (n=54, n=56)

toiveet
lomalla isdn kanssa (n=18, n=25) B toteutuneet

lomalla didin kanssa (n=22, n=35)
isovanhempien kanssa (n=36, n=36)

muualla (n=17, n=10)

0 1 2 3 4 5 6 7
viikkoa

Kuvio 7. Lasten kesanvietto: toteutuneet ja esitetyt toiveet viikkojen maarana.

Kuvion seitseman mukaisesti kesalla 2012 diabeetikkolapset viettivat eniten lomaa yhdessa
vanhempien ja perheen kanssa 4.7 viikkoa (SD=2,3), toiveena olisi viettaa 6,1 viikkoa. Lomaa
aidin kanssa oli 3,7 (SD=2) viikkoa, toiveissa olevan loman pituus olisi 3,4 viikkoa (S5D=2). Lap-
set viettivat lomaansa kotona vanhempien ollessa toissa 3,2 viikkoa (SD=1,9) toiveena oli 2,1
viikkoa (SD=1,4).

Perheiden toiveissa useammalla lapsella olisi enemman paivaleireja (17 vs. 28) ja yoleireja
(14 vs. 28) ja sopeutumisvalmennusleireja olisi huomattavasti useammalla perheella (19 vs.
6). Muualla vietetty loma oli myos toiveissa useammalla perheella (10 vs. 17) ja se olisi pi-
dempi kuin tana kesana muualla vietetty aika 1,8 viikkoa (SD=09) vs. 1,2 viikkoa (SD=0,7).
Vanhemmat toivoisivat kotona vietetyn ajan olevan harvemmalla lapsella (17 vs. 33) ja sen
toivottiin olevan lyhyempi 2,1 (SD=1,4) vs. 3,2 (5D=1,9). Tarkemmat numeraaliset taulukot

ovat liitteena aputaulukossa (Aputaulukko 1).
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Kuvio 8. Lasten kotona viettama aika koululuokan ja viikkojen mukaisesti (n=33)

Lapsista 44 % (n=33) vietti kotona lomaa, kun vanhemmat olivat toissa. Kuviossa kahdeksan on
ristiintaulukoitu eri koululuokat ja ilman vanhempia kotona vietetyt viikot. Ensimmaisella luo-
kalla olleista vain yksi vietti lomaa kaksi viikkoa kotona vanhempien ollessa toissa. Kuudes-
luokkalaisista yksi viettaa kymmenen viikkoa kotona vanhempien ollessa toissa, kyseessa on

mahdollisesti kysymyksen tulkintavirhe.
10.1.5 Hoidon sujuminen vanhempien arvioinnin mukaan.
Hoidon sujumisen arvioinnin asteikkona kaytettiin tata opinnaytetyota varten kehitettya ku-

vallista hymiomittaria, jotka luokiteltiin sanallisesti ja numeroiden erittain hyvin (5), hyvin

(4), ei hyvin eika huonosti (3), huonosti (2) ja erittain huonosti (1).

& OO

Kuva 1. Kyselylomakkeessa kaytetty kuvallinen hymiomittari.



1

kun vanhemmat toissa (n=35)
pdivileirin aikana (n=29)
yoleirin ajan (n=13)
sopeutumisleirin ajan (n=6)
perheen kanssa lomalla (n=56)
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(

isan kanssa lomalla (n=26)
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Kuvio 9. Vanhempien uskomukset hoidon sujumisesta lasten eri lomaviettoseurassa

Vastaajien uskomukset hoidon sujumisesta mitattiin hymiomittarilla ja muutettiin numeerisik-
si; erittain hyvin (5), hyvin (4), ei hyvin eika huonosti (3), huonosti (2) ja erittain huonosti (1.)
Kuviossa yhdeksan nakyy kuinka vastaajat yleisesti uskoivat hoidon sujuvan hyvin. Isan kanssa
lomaillessa ja sopeutumisvalmennusleirilla ollessa uskomus hoidon sujumiseen sai korkeam-
mat pisteet kuin perheen kanssa lomaillessa. Ainoastaan paivaleirin aikana vastaajien piste-

maara oli hieman alhaisempi (3,9).

Diabeetikkolapsen hoidon jarjestamisen kohdalla hymioiden luokittelu on kysymykseen vasta-
ten erittain helppoa (5), helppoa (4), ei helppoa eika vaikeaa (3), vaikeaa (2) ja erittain vai-
keaa(1). Keskiarvoksi perheet arvioivat 3,9 (SD=1,0) ja vastaajista 70 % (n=64) ympyroi hymi-

on, joka kuvasi diabeteksen hoidon jarjestamista erittain helpoksi tai helpoksi.

10.1.6 Lasten suoriutuminen eri hoitotoimenpiteista

Kuviossa 10 kuvataan kuinka suuri prosentuaalinen osuus hoitotoimenpiteiden huolehtimisesta

oli lapsilla itsellaan eri lomaviettoseurassa.
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Kuvio 10. Lasten prosentuaalinen osallistuminen hoitotoimenpiteista huolehtimiseen

Lapset huolehtivat itsenaisimmin mittauksista, insuliinin annostelusta ja pistoksista seka
hiilihydraattien laskuista kuvion 10 mukaisesti. Ruuanlaitosta tai lammityksesta he vastasivat
57 %:sesti vanhempien ollessa toissa, muuten ruuan laitosta tai lammityksesta huolehti
useimmiten se, jonka kanssa lomaa vietettiin. Lapset huolehtivat mittauksesta yli 80 %:sesti,
kun he olivat jonkun muun kanssa lomalla, kotona vanhempien ollessa toissa, yoleirilla tai

paivileirilla. Aitien kanssa ollessa lomalla he huolehtivat mittauksesta vain 45 %:sesti.

35

® Ruuanlaitto tai lammitys
prosenttia B mittaus
™ hiilihydraattien arviointi

M insuliinin annostelu ja pistdminen

1. luokka 2.luokka 3.luokka 4.luokka 5. luokka 6. luokka

Kuvio 11. Prosentuaalinen arvio lapsen suoriutumisesta eri hoitotoimenpiteista lapsen koulu-

luokan mukaan.

Kuviossa 11 on vastaajien arviot miten eri hoitotoimenpiteet sujuvat lapsilta eri koululuokilla
kuvattuna. Ensimmaisella luokalla olevista 28 % suoriutuu verensokerin mittauksesta ja vain
1,4 % hiilihydraattien laskemisesta. Toisella luokalla hiilihydraattien laskemisen katsotaan
sujuvan jo 16,7 %:lla. Kolmannella luokalla viidennes suoriutuu mittauksista ja vajaa kolman-

nes ruuanlaitosta tai lammityksesta seka hiilihydraattien laskemisista. Hiilihydraattien laske-
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misesta seka insuliinin annostelusta ja pistamisesta suoriutumien ovat melko yhtenevaisia
kolmannen luokan jalkeen. Tarkemmat numeraaliset tiedot ilmenevat aputaulukosta 3. Alle
vuoden sairastaneista kysymykseen vastanneista (n=6) kukaan ei ajatellut eri toimenpiteiden
sujuvan ensimmaisella tai toisella luokalla, muuten sairastamisialla ei ollut merkitysta hoito-

toimenpiteista suoriutumiseen.

Keskiarvoja mitattaessa verensokerin mittauksesta suoriutumisessa keskiarvo oli matalin 2,7
(SD= 1,5) luokalla. Hiilihydraattien laskemisessa keskiarvo oli 3,6 (SD=1,2) luokalla kuten insu-
liinin annostelussa 3,6 (SD=1,4) luokalla. Ruuanlaitto tai lammitys oli hieman korkeampi 3,7
(SD=1,3) luokalla. (Kuvio 7.)
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g M neljdnnelld
6 - m kolmannella
4 - W toisella
7 - m ensimmaiselld
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olevien lasten vanhempien arvioimana

Kuvio 11. Verensokerimittauksista huolehtimisen onnistumisen arviointi (n=72)

Ristiintaulukoitaessa koululuokka suhteessa arvioon milla luokalla verensokerimittaukset on-
nistuvat (kuvio 11) todetaan, etta viidesosa ensimmaisella (1.) luokalla olevien lasten van-
hemmista ajattelee verensokerimittausten sujuvan kolmannella luokalla. Kolmannella (3.)
luokalla olevista kaksi (10 %) ajattelee mittausten sujuvan neljannella tai viidennella luokalla.
Neljannella (4.) luokalla olevista kolme (20 %) ajattelee sen sujuvan vasta kuudennella luokal-

la.



44

last e
1:5 _eyukumaara

W kuudennella
10 m viidennell3

H neljannelld

5 -
® kolmannella
H toisella

0 T T T T T T

1. 2. 3. a. 5. 6. M ensimmadiselld

luokalla luokalla luokalla luokalla luokalla luokalla
olevien lasten vanhempien arvioimana

Kuvio 12. Hiilihydraattilaskuista huolehtimisen onnistuminen arviointi (n=72)

Kuviossa 12 ensimmaisella (1.) luokalla olevien lasten vanhemmista 60 % (n=5) ajattelee hiili-
hydraattilaskuista huolehtimisen sujuvan kolmannella luokalla. Kolmannella luokalla olevista
45 % ajattelee hiilihydraattilaskujen sujuvan kolmannella luokalla. Vain yksi kuudennella (6.)

luokalla oleva ajattelee hiilihydraattilaskujen sujuvan jo ensimmaisella luokalla.
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Kuvio 13. Insuliinin annostelusta ja pistamisesta suoriutumisen arviointi (n=69)

Insuliinin annostelu ja pistaminen on ristiintaulukoitu kuviossa 13 insuliinin annostelu ja pis-
taminen onnistuu ensimmaisella (1.) luokalla olevien mielesta viimeistaan neljannella luokal-
la, kun taas toisella (2.) luokalla olevista kolme katsoo sen onnistuvan vasta neljannella tai
kuudennella luokalla. Neljasluokkalaisista (4.lk) puolet katsoo insuliinin annostelun onnistuvan

neljannella luokalla. (Aputaulukko 2)
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Kuvio 14. Insuliinin annostelu ja pistaminen vanhempien kanssa lomaillessa (n=55)

Kuviossa 14 on ristiintaulukoitu koulun luokka-aste, seka insuliinin annostelu ja pistaminen,
kun lomaillaan vanhempien kanssa. Vanhemmat olivat ymparoineet kaksi vastausta, jolloin
muodostui oma luokka, jossa lapsi annostelee ja pistaa insuliinin yksin tai yhdessa vanhem-
man kanssa tai vanhempi hoitaa sen. Vanhemmat ovat tukena kaikilla luokilla ja kolmannesta
luokasta lahtien lapsi hoitaa insuliinin annostelun ja pistamisen sen yksin tai vanhempien
kanssa yhdessa. Kuudennella luokalla suurin osa lapsista hoitaa insuliinin annostelun ja pista-

misen yksin.

Kyselylomakkeessa oli kysymys seka diabeetikon, etta perusterveen lapsen suoriutumisesta
ruuanlaitosta tai lammityksesta. Diabeetikolla ruuan laitosta /lammityksesta suoriutumisen
(n=72) keskiarvo oli 3,7 (SD=1,3) luokalla, kun perusterveen lapsen kohdalla (n=71) diabeetik-
kolasten vanhemmat arvioivat suoriutumisen keskiarvoksi 3,6 (SD=1,3) luokan. Perusterveen
kohdalla 11 % ajatteli sen sujuvan ensimmaisella ja 11 % kuudennella luokalla, diabeetikko-
lapsen kohdalla luvut olivat 12. 5 % ensimmaisella ja 12.5 % kuudennella luokalla. (Aputauluk-
ko 3.)

10.2 Avoimien kysymyksien tulokset

Avoimiin kysymyksiin oli vastattu 91 %:ssa (n=68) vastauksista. Vanhemmat vastasivat lapsen
arkeen vaikuttavia tekijoita yksityiskohtaisella ja yleisemmalla tasolla. Avointen vastausten
laajuus oli kirjoitettuna Microsoft Wordilla Trebuchet MS 10 fontilla ja 1,5 rivivalilla kirjoitet-
tuna oli yhteensa 16 sivua. Vastaukset siirrettiin Excel-ohjelmaan luokittelut helpottamiseksi

ja samalla alkuperaisen ilmaisun olevan koko ajan vierella. (Taulukko 3.)
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Taulukko 3. Esimerkki luokittelun etenemisesta

Luokitellessani pelkistin alkuperaiset sanonnat sailyttaen ominaisen ilmaisun. Erilaisia alkupe-
raisista sanonnoista peraisin olevia alaluokkia tuli 236, jotka tiivistin 17 ylaluokkaan ja edel-
leen viiteen paaluokkaan. Viidesta paaluokasta muodostin edelleen yhdistavan luokan kuvion

13 mukaisesti.

Ylsluokka | Pasluokka Yhdistéva luokka
Ikd ja luonne
Lapsen omat taidot

Saannollisyys

Lapsi

Hoidon periaatteet

Ateriat

Vilipalat

Insuliini

Liikunta ja verensokerin vaihtelut Perheen

Hoidon sujuminen Hoito yksilolliset
Hoidon turvallisuus lahtokohdat
Hoidon ohjaus lapsen

Hoidon tuki hoitojarjestelyille.

Vanhemman tydjarjestelyt
Lapsen yksinolo vanhemman
nakokulmasta

Ennakointi

Kesahoidon jarjestelyt
Leirit
Toiveita kesdhoidolle

1107

—
—
—

Kuvio 13. Ylaluokista muodostetut paaluokat, joista muodostui yhdistava luokka

Seuraavassa luvussa tarkastelen avoimia vastauksia. Olen jakanut avoimet vastaukset viiden

paaluokan mukaisesti otsikoiksi ja ylaluokiksi muodostuneet vastaukset on tummennettu.

10.2.1 Lapsi

Lapsen ika voi olla hoidon jarjestelya rajaava tekija tai helpottava tekija. Kuuden vuoden ai-
kana lapsi kasvaa ja kehittyy. Vanhempien avoimissa vastauksissa ian suhteen tulee esiin ika-
vaiheen vaikutus kesahoidon jarjestelyihin. Kesahoito on voinut viela edellisena kesana hoi-

tua, koska koulunsa aloittava voi olla koulua edeltavan kesan viela paivakodissa. Ensimmainen
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kesa diabetekseen sairastumisen jalkeen voi olla myos ensimmainen hoitojarjestelyja vaativa
kesa. Kasvaessa tulevat eteen uudet kehitysvaiheet, esipuberteetti ja myohemmin edessa
oleva murrosika. Tulevia kesanviettoja miettiva pohtii, etta ehka viidennella luokan jalkeen
voisi olla kaverin kanssa paivat ja kokemuksesta kirjoittava, etta viidennella luokalla lapsi
nauttii jo yksinolosta. Kuudennella luokalla lapsi on jo iso, vastuullinen tai jo kapinoiva. Vas-
taajista osa katsoo, etta lapsen hoitoa on tarpeen valvoa kesalla ennen ylaasteelle siirtymista

tai viela senkin jalkeen.

"Nyt 5.luokalla lapsi jo nauttii yksinolosta ja siihen liittyvdstd vastuusta.”
(L30)

Lapsen luonteenpiirteiden ja suhtautumisen vaikutuksesta vanhemmat kuvaavat, etta lapsi
on fiksu, jarkeva, reipas, omatoiminen, tunnollinen, vastuullinen, vastuuntuntoinen ja osaa-
vainen diabeteksen hoidossa. Hyvin itsenaisesti itseaan hoitavien lisaksi on lapsia, joiden hoi-
dossa on ”hallavalia meininki”. He eivat halua, muista tai jaksa hoitaa itseaan tai jopa jatta-
vat pistokset valiin.

”...on itse alusta asti halunnut mitata sokerit ja pistdd inskat...” (L57)

”Lapsen persoona vaikuttaa paljon minkd verran voi antaa vastuuta.” (L41)

Lapsen omat taidot ja vastuunotto omasta sairaudesta kehittyvat yksilollisesti vuosien varrel-

la

”12-vuotias on jo niin vastuullinen, vastuuntuntoinen ja osaavainen dm:n hoi-
dossa.” (L23)

”Nyt on jo "eldmdntapa”.” (L13)

Arjessa tarkeita olivat kaverit, jotka mainittiin kolmessatoista avoimessa vastauksessa (20 %).

”Kavereiden kanssa puuhailu.” (L10)

”...kaverit olivat paljon meilld, koska vs:n seuraaminen on helpompaa...” (L59)
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10.2.2 Hoidon periaatteet

Diabeetikolla on hoidon kannalta tarkeaa, etta on saanndllinen paivarytmi. Kesalla paivaryt-
mi helposti muuttuu, koska tasaista paivarytmia on vahan hankala pitaa. Usealla lapsella pai-
va rytmittyy ruokailujen mukaisesti, vaikka myohaisempina nukkumaanmenoina ja myohai-

sempina heraamisina unirytmit muuttuvat.

?Pdivdrytmi ihan erilainen kuin kouluarkena.” (L55)

”...loma tarkoittaa myo6s lomaa diabeteksesta - ainakin omasta mielestddn...”
(L55)

Aterioiden suhteenkin rytmin pitaisi olla saannollinen, ruoka-aikoja ei noudateta kellontar-
kasti, jolloin vaihtelevuus tuo epasaannollisyytta. Terveellisen ruuan lisaksi on tarjolla myos
epaterveellisempaa ja hiilihydraattipitoisempaa ruokaa. Vanhemmat kokevat olevansa vas-
tuussa ruokailuista kokonaisuutena. Kesalla on tarjolla enemman herkkuja ja niita tulee syo-
tya helpommin. Diabeetikolle herkkujen rajoittaminen ja kohtuus voi olla vaikeaa, kun kaverit
saavat syovat herkkuja rajoituksetta, eika diabeetikkolapsi kehtaa olla erilainen. Insuliini-

pumpun kanssa on myos helpompaa syoda herkkuja.

”Vdlilld tulee nihilisti olo, kun yrittdd rajoittaa sitd, ettei lapsille olis aina

automaattisesti mokeilld yms. hiilariherkkuja” (L50)

”Arjen pyorittdminen on vililld todella haastavaa, koska tytdr ei ole sellainen

”rakastan syodd ja kaikki ruoka on hyvéda”-lapsi.” (L45)

Hiilihydraattien laskeminen on olennainen osa hoitoa. Usein lapset tarvitsevat apua hiilihyd-
raattilaskuissa tai ruuat voivat olla valmiiksi laskettuna ja annosteltuna esimerkiksi jaakaapis-

sa.

”...oppi laskemaan hiilarit niin asia helpottui...” (L6)

Diabeetikolla saannollisten aterioiden lisaksi taytyy olla saannollisia valipaloja tai lilkuntasuo-
ritusten yhteydessa otettavia valipaloja. Valipalaa syodaan kotona tai kavereiden kanssa,

mutta ajantajun kadotessa, lapset eivat muista syoda valipalaa tai se unohdetaan syoda sovit-
tuun aikaan. Ulkona tai retkilla ollessa valipala pitaa olla mukana varalla, mutta sen mukaan

otto voi myos unohtua.

”...jos lahtevdt esim. uimaan mietitddn yhdessd vdlipaloja mukaan...” (L68)
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Kesalla haasteena on insuliinien kuljettaminen helteilla varoen, etta ne eivat ole liian kuu-

massa. Myos insuliinipumpussa insuliinin sailyvyytta pitaa miettia erikseen.

”Inskakamat kulkeutuivat kivutta koneeseen ja perilldkin saatiin pidettyd ai-

neet riittdvdn viileind kylmdpussin avulla yli 40 asteen l[dmmdstd huolimatta.
(L64)

Insuliiniannostelijana toimivassa insuliinipumpussa on henkilokohtaiset asetukset, joita paivi-
tetaan saannollisesti. Insuliinipuissa olevat annosoppaan ansioista lapset pystyvat ottamaan

juuri oikean annoksen syotavalle aterialle.
”...1lk, kun on annoslaskuri pumpussa, 3lk jos pitdd itse arvioida...” (L37)

”...oumpun avulla lapsi voi herkutella vapaasti, ehkd jopa liian vapaasti...”
(L40)

Kesalla lilkkunnan vahentyminen nostaa verensokereita. Osalla lapsista liikunnan lisaantymi-
nen aiheuttaa myos verensokereiden heittelyd, ehka jyrkemminkin kuin normaalisti. Liikun-
taan liittyvat harjoitukset, pelit ja turnaukset vaikuttavat verensokeritasoon. Uiminen on ke-
saaikaan suosittua, vaikuttaen verensokeriarvoihin. Leikkiminen kuuluu lapsen elamaan ja

leikit voivat olla niin mukaansatempaavia, etta ajantajukin katoaa.

”...mitd syodddn treenejd ennen, treenien aikana, treenien jdlkeen...” (L73)

”...arjessa ja leikin touhussa ndmd tahtovat unohtua...” (L4)

”...leikin tiimellyksessd ruokailut saattavat unohtua...” (L5)

10.2.3 Hoidon toteutuminen

Hoitotoimenpiteet, kuten mittaaminen, hiilihydraattien laskeminen ja insuliinin annostelu
sujuvat, mutta auttamista ja muistuttelua tarvitaan. Muistuttaminen mainittiin suoraan yh-
dessatoista (17 %) vastauksessa. Diabetes vaikuttaa arkeen monella tavalla ja huolehtimista
jonka vuoksi suunnitelmallisuutta tarvitaan enemman. Yhdessa vastauksessa todetaan, etta
rutiininomaisessa arjessa hoito ei tuota hankaluuksia, ja hoidon joustavuuden ansioista se ei
vaikeuta kesapuuhia. Toinen kokee, etta diabeteslapsen kanssa lomailu voi olla kuitenkin ras-

kasta.
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”Diabeteksen hoito on vaativaa, vaikka sitd varmaankin rauhoittelumielessd

ehkd vidhdn vihdtellddn. Hoidon oppiminen on nyt vienyt vuoden.” (L1)

"Todellisuudessa lapsemme diabeteksen hoito on ihan hyvin hanskassa vaikka

vanhemmat ovat tdissd.” (L15)

Sairauden kanssa useamman vuoden elaneet vanhemmat kokevat jo huolissaan olon helpotta-
van, mutta kokevat edelleen hoidon vastuun olevan itsellaan. Lapsen ollessa jonkun muuan
aikuisen hoidossa huoli on suurempi. Kouluaikana lapsi voi kantaa vastuun hoidostaan parem-
min kuin kotona lomaillessaan. Korkeiden verensokereiden korjauksissa lapset tarvitsevat

apua vanhemmiltaan.

”Toki lapsi itsekin osaa jo 2v. sairastamisen jdlkeen todella hyvin asioita.”
(L59)

”6 vuotta on selvitty, kesdt ja talvet ja koulujen lomat. Nyt sitd ihmettelee,

ettd miten? (L4)

Vanhemmat huolehtivat turvallisuudesta muistuttelemalla lasta, etta hoitotoimenpiteet tule-
vat tehtya. Leireilla ei valttamatta osata hoitaa diabeetikkoa lyhyella ohjauksella, jolloin lap-
selle itselleen tarvitaan turvallisuuden tunnetta, etta hoito sujuu ilman vanhempien tukea.
Lapset tarvitsevat apua matalien ja korkeiden verensokeriarvojen korjauksissa. Lapsi ei valt-

tamatta ymmarra sairauden mahdollisesti tulevaisuudessa ilmenevia komplikaatioita.

”...opettajavanhemman perheessd kesdlomahoito ei ole ongelma...” (L3)

”Molemmilla vanhemmilla myés tyopaikoilta mahdollisuus ldhted heti kotiin,

jos joku asia hatdnd.” (L29)

”...ikuinen paniikki siitd, kuka on mahdollisesti ldsnd muistuttelemassa ja val-

vomassa...” (L69)

”...matalissa tarvitsee aikuisen apua...” (L74)

”...ei itse ymmdrrd hoitamattomuuden pitkdaikaisvaikutuksia...” (L41)

Vanhempien vastauksissa tuli ilmi, etta heidan on annettava hoidon ohjausta, kun he siirta-

vat hoitovastuuta toiselle aikuiselle. Kesalla lapset ovat leirilla ja leirin vetajille on kerrotta-

va diabeteksesta. Jonkun mielesta leirien vetajien ei tarvitse paljoakaan ymmartaa, koska
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aina voi soittaa vanhemmille ja tarkistaa asioita. Myos isovanhemmat tarvitsevat diabe-

teshoidon ohjausta.

”...on aina varattava aikaa ensimmdiselld pdivdlld, jotta vanhempi voi kéydd

diabeteksen liittyvistd asioista leirin vetdjien kanssa...” (L42)

Diabeteksen hoito vaatii lapselta paljon muistamista, mutta aina ei muista, tai leikkiessa asiat
voivat unohtua. Lapsi tarvitsee hoitoonsa tukea ja vanhemmat muistuttelevat seka varmiste-
levat lapsiaan puhelimitse. Puhelimella mainittu yhteydenpito oli mainittu kahdessatoista (19
%) vastauksessa. Sisarukset, erityisesti isommat sisarukset ovat myos hoidossa apuna ja tuke-
na. Pienempien sisarusten hoitoa jarjesteltaessa hoituu samalla myos diabeetikkokoululainen.
Lapsilla voivat kokea kesaaikaan myos aikuisen tuen puutetta, jolloin jonkun aikuisen lasnaolo
on suotavaa. Hoidossa tarkeana apuna ovat isovanhemmat (yhdeksan mainintaa, 14 %), mutta
myos kotiin palkattu hoitaja tai muu sukulainen. Tukiperhe oli mainittu kahdessa vastaukses-
sa. Lapsen kaverivierailut vaativat lapselle myos tukea kaverin vanhemmilta. Tukiverkoston
ollessa heikko, tai jos lapsi ei voi olla esimerkiksi isovanhempien hoidossa, on vaikeaa saada
lapselle tukea kesaloman ajaksi. Hoidon jarjestaminen voi olla hankalaa ja kallista, kun jar-

jestettavana on niin monta viikkoa.

”Valmiiksi lasketut annokset auttavat ja puhelimitse muistutettu ruoka-ajoista, sok-

rumittauksista ja pistoksista.” (L29)

10.2.4 Vanhemmat

Vanhempien tyojarjestelyt vaikuttavat lasten kesaloman aikaisen hoidon jarjestelyihin. Per-
heen toisen vanhemman ollessa opettaja (nelja aitia, 0,05 %) tai aidin ollessa hoitovapaalla,
kotona tai tyokyvyttomyyselakkeella kesahoidon jarjestelyt eivat tuottaneet ongelmia. Per-
heista osa yrittaa myos jarjestaa tyOasiansa niin, etta lapsille jaisi aikaa, eika heidan tarvitsisi
olla yksin. Kesahoidon jarjestelyissa voidaan keventaa tyotahtia, ottaa palkatonta vapaata
lomien lisaksi tai jarjestaa koko kesa vapaaksi. Osapaivatyossa ollessa jarjesteltavana on vain
paivia tai myos etatyomahdollisuus auttaa jarjestelyissa. Lapsen diabetes voi myos olla rajoi-

te ottaa toita vastaan, kun lasta ei voi jattaa yksin.

”Olemme yrittdneet jdrjestdd tyo- ja muut asiat niin, ettd lapsille jdisi aikaa.”
(L19)

"Harmittaa vain, ettd koko perhe pystyy olemaan lomalla vain yhden viikon.”
(L59)
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Lasten yksinolo vanhemman nakokulmasta mietityttaa vanhempia. Yhdessa vastauksessa tuli
esiin, etta koululaiset olemaan liian paljon ja liian nuorina yksindaan. Muissa vastauksissa to-
dettiin, etta perustervetta lastakaan ei voi jattaa yksin tai oman onnensa nojaan, mutta pe-
rusterveen lapsen hoidon jarjestely tuntuisi silti helpommalta jarjestaa. Lasta ei haluta tai
voida jattaa yksin, ainakaan pitkaksi ajaksi tai yksinjaaminen ei olisi ollut mahdollista. Lapsi
voi olla yksin tai kaverin kanssa pari tuntia, tai olla yksin kayden mummin luona lounaalla.

Lapsen kasvaessa yksin kotona olemisen ongelma ei ollut enaa ajankohtaista.

”Luulisin, ettd kukaan vanhempi ei halua jdttdd diabeetikkoa yksin pdivdksi.”
(L73)

”En olisi jattdnyt lasta yksin kotiin, koska hdn ei sitd itsekddn halua.” (L66)

”En silti jattaisi 3. luokkalaista yksin tyopaivan ajaksi.” (L2)

10.2.5 Kesahoidon jarjestelyt

Vanhempien osalta tarvitaan ennakointia ja suunnitelmallisuutta diabeetikkolapsen hoidossa.
Lounaan voi tehda lapselle lammitysta vailla valmiiksi ja laskea hiilihydraatit etukateen. Me-
noja ja hoitojarjestelyja pitaa suunnitella etukateen. Saat ja lomanviettopaikat vaikuttavat

lomanviettoon ja lomasuunnitelmiin.

”Vanhempien loma-aika, jonka selvittyd setvitddn kesdn muut kuviot, mummo-

lat ja kaverit.” (L40)

Leirien kohdalta on kahdenlaisia kokemuksia; toiset lapset eivat ole edes paasseet leirille tai
kokivat niin, etta ne eivat sovi diabeetikolle. Toisenlaisissa kokemuksissa leirilla oleminen on
sujunut hyvin runsaan liikunnan, saannollisten ruoka-aikojen ja mittauksien ansiosta. Sairau-
den rajoittavuus on tullut esiin, kun lapsi ei paase leirille, jonne ehka lahimmat kaverit me-

nevat.

”Tietenkin harmittaa, ettei voi /uskalla ldhettdd lasten yéleirille ilman van-
hempaa etenkin, kun lapsemme varmasti mielellddn osallistuisi yoleirille.”

(L42)

”Kdytdnto on jo ndyttdnyt meille, ettei diabeetikkolasta ei noin vain voi lait-

taa hoitoon tai leirille.” (L70)
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Rajoitteena leireille paasyssa voi olla myos lapsen taidot; omaa hoitamisen taitoa tarvitaan ja

pumppupotilaalla tarvitaan myos kanyylinvaihtamisen taitoa.

Vanhempien toiveissa kesahoidolle oli, etta diabeteslapsille/nuorille jarjestettaisiin leireja
paakaupunkiseudulla. Leirilla voisivat olla kahdeksasta kymmeneen vuotiaille, jotka eivat par-
jaa viela yksin kotona. Leiriohjaajilta toivotaan kokemusta diabeteksesta, jotta vanhemmat
voisivat luottaa hoidon sujumiseen leirin aikana. Hoidonohjausta toivotaan myos leiriohjaaja-
koulutuksiin, jolloin tietoa olisi myos tavallisilla lastenleireilla. Perheilla oli myos toiveita

perheen yhteisesta pitkasta lomasta.

”10 viikon kesdloma perheelle olisi ihana kaikille.” (L15)

”...mutta vanhemmilla ei kylld koskaan tule olemaan ndin paljon lomaa...”
(L49)

Yhdessa vastauksessa huomioitiin, etta vuoden aikana on muitakin lomia, jolloin lapsen hoito

taytyy jarjestaa. Myos sisarusten osallistuminen hoitoon huomioitiin.

”Onneksi on ollut vanhempia sisaruksia, joilla varsinkin aiemmin oli suuri vas-
tuu.” (L4)

10.2.6 Tutkimuksen aiheuttamaa pohdintaa vanhemmissa

Vanhemmat kokivat tutkimuksen aiheen tarkeaksi ja olivat tyytyvaisia, etta asia tulee esiin
muutenkin kuin vastaanotoilla. Kaksi vanhempaa kirjoitti olevansa tyytyvaisia, etta joku on
kiinnostunut heidan ja diabeetikkolasten parjaamisesta kesalomien aikana. Tutkimuksen us-
kottiin my0os olevan hyddyllinen muille diabeetikkolasten vanhemmille. Tutkimus myos heratti

pohtimaan tulevia kesia ja muiden diabeetikkolasten parjaamista kesalomien aikana.

”Olen kesdn aikana tilannetta miettinytkin ja ajatellut miten nuorempien kou-

lulaisten kesd muissa perheissd sujuu.” (L16)

”...voisin kuvitella, ettd esim. yksinhuoltajille kesdloman aikaisen hoidon jdr-

jestdminen voi olla kohtuuttoman vaikeaa...” (L49)

Kritiikkina tutkimusta kohtaan yksi vastaaja kirjoitti, etta kyselyssa oletettiin vanhempien

olevan toissa ja lapsen yksin kotona. Kysymys 34 oli yhden vastaajan mukaan vaikeaselkoinen.
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?..tdhdn tutkimukseen vastaamiseen vaikuttaa se, milloin / minkd ikdisend
lapsi on sairastunut diabetekseen. Jos lapsi on sairastunut nuorena ja on ollut
omatoiminen alusta saakka, voivat arviointikysymyksiin vastaaminen antaa

vddrdn kuvan...” (L63)

10.3 Sadutusten tulokset

Sadutukseen osallistui 11 lasta, ja sadutustarinoita tuli yhteensa 12. Sadutuksista viisi tehtiin
perheen kotona tai kotiterassilla, nelja kodin leikkipihalla ja kolme tutussa vastaanottohuo-
neessa Jorvin sairaalassa. Tarinat olivat hyvin eripituisia ja erityyppisia, tarinoista seitseman
oli realistisen oloista kuvausta omasta kesaloman vietosta ja viisi oli yleisesti tarinallisia ker-
tomuksia. Tarinoissa tehtiin paljon erilaisia asioita ja ne tulivat esiin mina- ja (yksikko), me-
muodossa (monikko) seka yhdessa tekemisen muodossa (mina ja joku muu). Yhdessa tarinassa
korostui tiivis vuorovaikutus ja yhdessa tekeminen. Viidessa tarinassa edettiin ”sitten” muo-
dossa hetkesta toiseen. Neljassa tarinassa olivat isovanhemmat mukana, kahdessa muita suku-
laisia ja kahdessa oli naapureita. Kaverit olivat yhdessa tarinassa vahvasti mukana, kahdessa

muussakin tarinassa ne tulivat tarkeina esiin.

Kesalomanviettopaikoista mokki oli mukana kuudessa tarinassa ja lomakohteet, esimerkiksi
Korkeasaari tai huvi- tai vesipuistot, olivat kuudessa tarinassa esilla. Isa ja aiti seka veli mai-
nittiin erikseen vain yksittaisissa tarinoissa, mutta tekemisen kuvauksista perheen voi tulkita

olevan mukana seitsemassa tarinassa.

Ensimmaisessa tarinassa poika kuvasi kesanviettoaan realistisesti erilaisten tekemisen kautta.
Tarinassa kertoja oli yksik0ssa, yhta tekemisen kuvausta lukuun ottamatta. Tarina kuvasi eri-
laista liikuntaa ja aktiivista toimintaa seka yksin, etta yhdessa tekemista kavereiden kanssa.
Liikuntaharrastukseen liittyva leiri ja suosittu matkailukohde olivat tarinassa. Myos perhe ja

yhdessa tekeminen oli mukana.

”0on ollu kalastamassa, oon syony kaikkee hyvddki vdlilld. Sit md oon treenan-
nu ja ollu mopon kyydissd ja ajanut polkupydrdlld ja rullaluistellut ja pomppi-

nut trampalla.”

Toinen tarina oli tyton kertoma, han kertoi ensimmaisen tarinan kuvakokoelman avulla. Tari-
nassa tytto ja poika tekevat yksittaisia kuvassa nakyvia toimintoja. Alussa tarinan lauseet oli-

vat suoraan kuvakokoelmasta, mutta tarinan edetessa lauseisiin tuli tulkintaa.

"Tyttoé on uimahallissa uimassa...” ”...Tyttd haluaa mennd kalastamaan...”

”...Tyttd ja poika puolittaa yhteisen omenan...”
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Tassa tarinassa kuvattiin toimintoja yksikossa, mutta tarinassa kerrottiin myos yhdessa teke-
misesta. Mummi, aiti, koira, perhe ja kaverit olivat tarinassa mainittuina. Diabetekseen liitty-

vat hoitotoimenpiteista tuli esiin mittaus ja pistaminen.

Tyton toisessa tarinassa kertomismuoto oli monikko, kaikkien toimintojen ilmaus oli me. Rea-
listinen tarina kertoi lomamatkasta ja mokilla olosta. Tarina eteni ”sitten” ja ”seuraavana

paivana” ilmauksin. Kesalomalla kaytiin isomummokin luona.

”...Sielld me mentiin uimaan ja huvipuistoon monta kertaa. Sitten me syétii ja

vdhdn tehtiin kaikkea mitd huvitti...”

Neljannessa tarinassa poika kertoi ”ma” muodossa mokilla olosta, kalastamisesta, saaliista ja

muista mokkipuuhista.

”...Md sain kaloja ja myos séin jddteloo...”

Viides tarina kuvasi myos realistisesti kesaloman vietosta, joka alkoi koulun loppumisesta ja
eteni loman loppuhuipentumaan. Tarinassa yksikkomuoto, monikkomuoto ja yhdessa tekemi-
nen vuorottelivat. Tarinassa kuvattiin myos opittu uusi taito ja kaytettiin paljon tehostavia

adverbeja.

”...0pin myds uimisessa uuden hypyn ja sen nimi oli bdkkdri, takaperin voltti.

Kalastin myds paljon ja otin aurinkoa, séin myds jddteldd todella paljon...”

Omena ja poika olivat kuudennen tarinan paahenkilot. Tarinan pojalle tuli ristiriitainen on-

gelma, jonka han ratkaisi tilanteeseen liittyvan kokemuksen pohjalta.
”Olipa kerran poika, joka s6i aina jddtelod. Mutta kerran hdnen jddtelonsd
tippui maahan. Hdn [6ysi omenan, poika ei syd nykyddn muita kuin omenoita.
Mutta hdnelle tuli ongelma, hédn haluaa jadteléd. Mutta pelkdd, ettd se tippuu
maahan, niinpd hdn syé eldmdnsd loppuun asti omenoita.”
Seitsemas tarina oli pojan ytimekas yksikkomuodossa oleva kuvaus kalastajasta ja saaliista.

”...Hdn sai 5 ahventa ja 9 haukea.”

Sadutuksen jalkeen poika varmisti, etta "tarviiko olla pidempi tarina, paivakodissa piti aina

kertoa niin kauan kun hoitaja sanoi, etta riittaa.”
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Kesalomakuvaus etenee kahdeksannessa tarinassa realistisesti miten loma oli mennyt. Tari-
nassa yksikkomuoto, monikkomuoto ja yhdessa tekeminen vuorottelivat seuran ja lomanviet-
topaikan mukaisesti. Liikuntaa oli monessa muodossa ja kaveri oli tarkea. Perhe ja isovan-
hempien lisaksi kuvattiin erilaisia lomaviettopaikkoja ja vesipuistokin. Tarinan edetessa kulu-
va aika ilmeni viikoin ja muutamissa kodin ”sitten” ja ”jalkeen” kuvauksin. Tarinassa myos

poika teki sen, minka isa vain meinaa. Tarina loppui kuluvaan paivaan.

”...mind hyppdsin kolmesta metristd, iskd meinasi hypdtd...”

”...Sitten seuraavana pdivdnd onkin jo tdndén.”

Yhdeksas tyton tarina oli pisin ja siina oli vahva sadunomaisuus. Tarinassa oli tiivis vuorovai-
kutus kahden tyton valilla ja yhdessa tekeminen olivat keskeisessa asemassa. He valmistautui-
vat juhlaan, kohtasivat ongelmia ja ratkaisivat niita. Tarinassa oli yllatyksena tulevia asioita

ja aikaa kuvaavia kellonaikoja. Ruokailu seka paivittaiset rutiinit olivat paivaa ohjaamassa.

”...0vesta ulos tultuaan Maiju sanoi "Mutta mitd me viemme lahjaksi Siili-
seddlle?" "Viedddn vaikka ruusuja ja mustikoita, niistd Siili-setd ainakin pitda”
vastasi Meiju.” Mutta mistd saamme ruusuja?” Maiju sanoi. "Talon pihalta, jos
otamme pienempid ruusuja, ei sitd kukaan huomaa.” Yhtdkkid Maijulla oli ké-
det tdynnd ruusuja. He menivit metsdadn etsimddn mustikoita. He kdvelivdt
viisi minuuttia ja loysivét yhden ainoan mustikan. "Mitd me nyt teemme, kun
emme (0ydd mustikoita?” kysyi Maiju hdtddntyneend. Kerdtddn muitakin marjo-

ja, kylla Siili-setd niistdkin pitdd..."

Tarinaa tallennettaessa tytto piti pitkiakin taukoja miettien tarinan etenemista, ajoittain

tekstia tuli niin nopeasti, etta oli vaikeuksia ehtia kirjoittaa kaikkea ylos.

Mokkireissu oli kokonaan monikossa kerrottu tarina, jossa ruokailulla ja valipaloilla oli erittain
vahva rooli. Tyton tarina eteni syomisista erilaisiin aktiviteetteihin, jonka jalkeen syotiin.

Kaikki tehtiin yhdessa ja mokilla tehtiin monia erilaisia asioita.

”...Kylilld kdvimme jdtskeilld ja ruokakaupassa. Kun pddstiin mékille olikin jo
aika syodd. Ruuan jédlkeen tiskasimme. Tiskin jdlkeen siivosimme pihaa, sitten
lahdimme retkelle. Kun tulimme retkeltd, menimme uimaan, uinnin jdlkeen

séimme iltapalaa...”
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Kymmenennessa tarinassa kesaloma alkoi mummolan reissulla. Kesaloman matkailukohteena
huvipuisto ja vesipuisto olivat mukana tarinassa seka erilaiset matkustusmuodot. Tarina oli

monikossa lukuun ottamatta selkeasti omaa kesakerhoa ja leikkia serkun kanssa.

”...sitten vaan oltiin kotona...sitten me ldhettiin mummo mdokille ja me oltiin
sielld yksi yo...”

Viimeisessa tarinassa poika kertoi mika oli ollut kivaa lomalla, kuten huvipuistot ja elaintarha.

Tarinassa oli yksikkomuoto.

”...Sekin oli kivaa, kun alko koulu ja sekin oli kivaa, kun oli synttdreita...”

11 Pohdintaa

11.1 Tutkimustulosten tarkastelua

Kyselylomakkeen vastausprosentti oli 42 %. Kyselylomakkeiden katoon on varmasti vaikuttanut
tutkimusajankohta, heinakuu ja kesaloma-aika. Muistutuskirjetta ei lahetetty, joten kysely on
voinut myos unohtua (vrt. Hirsjarvi ym. 2007 130, 189 - 190). Kyselylomakkeet olivat huolelli-

sesti taytettyja, vaikka epajohdonmukaisuuksia olikin lomaviikkojen suhteen (ks. s.37).

Tutkimusjoukko oli varsin kattava otos tilastojen valossa. Poikien osuus (55 %) oli lahes sama
kuin Kelan (2011) (54 %) tilastoissa. Monipistoshoidossa on kyselyyn vastanneista 51 % (n=38),
kun kaikista Jorvin lasten poliklinikalla seurattavista diabeetikkolapsista on 54 % monipis-
toshoidossa. Vastaavasti pumppuhoidossa vastaajista on 43 % ja kaikista Jorvissa seurattavista
lapsista 38 %.

Kaavakkeista 66 % oli aitien tayttamia, mika voi kuvata vastuunjaosta perheessa tai ehka ylei-
sesti aidin kiinnostuksesta vastata taman tyyppisiin asioihin. Sirvion (2006) ja Astedt-Kurjen
(2008) mukaan paaasiallinen hoitovastuu lapsista voi vaikuttaa aitien jaksamiseen. Ilahdutta-
vaa oli, etta kahdeksan prosenttia vanhemmista oli tayttanyt kaavakkeen lasten kanssa ja kir-
janneet sen, vaikka sita ei erikseen lomakkeessa huomioitu. Tama kuvaa mielestani koko per-
heen osallistumista miettimaan yhden perheenjasenen sairauden vaikutuksista koko perhee-
seen (vrt. Astedt-Kurki ym. 2008)

11.1.1 Kouluikaisen diabeetikkolapsen hoidon jarjestelyt kesaloman aikana
Vanhemmat viettavat lastensa kanssa lomaa keskimaarin vajaat viisi viikkoa. Vanhemmat toi-

voisivat, etta yksin kotona vietettyja viikkoja olisi selvasti vahemman ja neljas- seka viides-

luokkalaisilla oli lukumaaraisesti niita eniten (vrt. Lammi-Taskula 2004, 64; Anttila & Vasama
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2009, 28; Opetusministerio 2005, 21). Opettajavanhemmilla, joita oli tutkimusjoukossa nelja,
kesaloman hoitojarjestelyt olivat helpommat jarjestaa, kun vanhemman loma on kuin keski-
maaraista lomaa pidempi (Anttila & Vasama 2009, 28) ja se on samanpituinen kuin lapsella
(Perusopetuslaki 1998/628 6.luku 23 §.). Suomessa ei ole maaritelty milloin lapsen voi jattaa
yksin (Kalland). Taman opinnaytetyon tulosten perusteella vain yhden perheen ekaluokkalai-
nen diabeetikkolapsi on ollut pari viikkoa tyopaivan ajan kotona vanhempien ollessa toissa,

mutta tassa ei nay mahdollisesti sisarusten kanssa vietetyt viikot.

Perheiden erilaiset muodot eivat erityisesti nakyneet vastauksissa. Perheiden jakauma ydin-
perheisiin ja yksinhuoltajaperheisiin on samassa suhteessa, kuin tilastojen muussakin vaestos-
sa (SVT 2011). Avoimissa vastauksissa yksi aiti kuvasi hoidon olevan arjessa raskasta yksin,
vaikka hoitojarjestelyt olivatkin jarjestettavissa. Diabeetikkolapsilla on paljon kouluikaisia
sisaruksia, mutta sisarusten kanssa keskenaan kotona vietettyja viikkoja ei talla kyselylla voi-
tu selvittaa. Sisarusten merkitys on tarkea, kuten Rannikko (2008) on todennut. Avoimissa
vastauksissa tuli esiin kuinka vanhemmat sisarukset (17 %) ovat avuksi hoitojarjestelyissa, jol-
loin voidaan puhua myos hoivasuhteesta (vrt. Rannikko 2008). Diabeetikkolapsen hoitoa jar-
jestaessa mahdollisesti myos muiden lasten hoito jarjestyy. Pidempaan sairastaneista joku
koki ihmetellen selviytyneensa, vaikka hoito on vaativampaa ja kokonaisvaltaisempaa, kuin

pelkat hoitotoimenpiteet (Seppanen ym. 1997).

Avoimissa vastauksissa tuli esiin, miten vanhempi voi miettia erilaisia tyojarjestelyja diabee-
tikkolapsen hoidon sujumiseksi. Nama mahdolliset joustot tyossa, (vrt. Blom & Melin 2006,
238 - 239), toiveiden & haaveiden suhteuttaminen omiin arvoihin (Lammi-Taskula 2004, 34 -
35, 59 - 60; Hakulinen-Viitanen ym. 2010, 126), osa-aikaisen tyon tekeminen (Moisio & Huuh-
tanen 2007, 71) tai etatyomahdollisuus (Kivimaki & Otaankorpi-Lehtoranta 2003, 59 - 62, 70.)
auttavat hoidon jarjestelyissa. Yhteiskunnassa yleinen ilmapiiri voi vaikuttaa ratkaisuihin voi-
ko lasta jattaa yksin (Strandell 2012, 40; Kalland.), ja kuten vastauksista tuli ilmi se, etta ha-
luaako vanhempi jattaa lasta yksin. Toisten kokemusten jakaminen (Holopainen 2012, 36.) voi

auttaa pohdittaessa omaa tilannetta.

Kesan 2012 aikana lapsista 17 oli ollut paivaleirilla ja 14 yoleirilla. Kesahoidon jarjestelyissa
leirit nousivat ristiriitaisesti esille, toiset olivat tyytyvaisia leireilla oloon (vrt. Tovar ym.
2010; Vasankari 2008, 77.), ja toiset eivat olleet edes paasseet sinne. Leirille paasyn evaami-
nen voi vahvistaa kokemusta sairauden rajoitteista ja erilaisuudesta seka eriarvoisuudesta
suhteessa samanikaisiin (vrt. Sinkkonen 2008, 273; Brummer 2003, 85; Holopainen 2011; Ruu-
su & Vesanto, 2008, 133.). Taman vuoksi vanhemmat toivoivat, etta diabeteslapsille/nuorille
jarjestettaisiin oma paivaleiri paakaupunkiseudulla. Sopeutumisvalmennusleirille oli haluk-
kuutta selvasti enemman kuin sinne oli perheita paassyt. Sopeutumisvalmennusleirit ovat alle

12 - vuotiaille koko perheen yhteisia ja voivat nain osaltaan vahvistaa perheen yhteisia voi-
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mavaroja ja edistavaa perheen kykya integroida sairaus ja sen hoito osaksi perheen arkea.
(ks. Saha ym. 2009; Waldén 2006; Olli 2008)

Kouluikaisten diabeetikkolasten hoitojarjestelyt kesalla ovat hyvin yksilollisia. Pienempien
lasten hoito oli jarjestetympaa, kuin vanhempien koululaisten, jotka avoimien vastausten pe-
rusteella jo viihtyivat kotona yksinaan. Hoidon jarjestelyihin lapsesta itsesta riippuvien teki-
joiden lisaksi vaikuttavat vahvasti myos vanhemman asenne ja mahdollisuudet vaikuttaa oman

tyon jarjestelyihin.

11.1.2 Hoitotoimenpiteiden sujuminen vanhempien arvioimana

Hoitotoimenpiteiden suhteen lapsien perusinsuliineista pistaa hieman suuremman osan van-
hemmat kuin lapset. Ateriainsuliinien kohdalla lapsista kolme neljasta pistaa ateriainsuliinit
itse (74 %). Tassa kohtaa vastauksissa on ristiriitaa suhteessa vanhempien arvioihin miten ate-
riainsuliinin pistoista huolehtiminen sujuu lounaalla. Ainoastaan vanhempien ollessa toissa
lapset huolehtivat lounaalla 70 %:seksti insuliinin annostelusta ja pistamisesta. Ateriainsuliini-
pistosten maara lapsilla (4,8 pistosta) oli hieman alle minimisuosituksen (jokaisella viidella
aterialla), mutta vanhempien pistosten (2,6) kanssa yhdessa pistosmaara (7,4) kattaa jo mah-
dollisia korkeiden verensokereiden korjauksia tai ylimaaraisia valipaloja (Keskinen ym. 2012,
23.) Huomioitavaa on, etta Danne ym.(2008) tutkimuksessaan totesi, etta lasten hoitotasapai-
no oli suhteessa annosteltuihin insuliineihin, tutkimus oli tehty pumppuhoidossa olevilla lapsil-
la. Pumppuhoidossa olevien lasten kanyyleista vanhemmat vaihtavat puolet ja neljanneksella
lapset vaihtavat kanyylin yhdessa vanhempien kanssa. Kanyylinvaihtotaitoa tarvitaan kuiten-
kin esimerkiksi leirilla, koska kanyyli pitaa vaihtaa kahden - kolmen paivan valein (vrt. Pulkki-

nen ym. 2011; Keskinen ym. 2012.).

Matalia verensokereita (<4 mmol/l) oli puolella lapsista 2,3 kertaa viikossa, vakavia hypogly-
kemiakohtauksia oli ollut kolmella lapsella vuoden aikana (vrt. O Connell ym.2011). Vakavat
hypoglykemiakohtaukset ovat vuositasolla taman opinnaytetyon mukaan erittain harvinaisia
kuten Dannen ym.(2008) tutkimuksessakin. Avoimissa vastauksissa kukaan vanhemmista ei
kirjoittanut suoraan hypoglykemiapelostaan. Ainoastaan sen, etta aikuisen apua tarvitaan ma-
talien kohdalla ja verensokeriarvojen olevan hieman korkeampia kesaaikaan. Sen sijaan ham-
mentavaa oli se, etta happomyrkytystila oli ollut kolmella lapsella viimeisen kuukauden aika-

na.

Vanhemmat arvioivat yleisesti hoidon sujuvan lounaalla hyvin, vaikka hoitotasapainoa ajatel-
len hoito sujuu keskiarvon mukaan kokonaisuutena kohtalaisesti (Vrt. Valle 2011, Keskinen
ym.2012, 16). Hoitotoimenpiteiden uskottiin sujuvan jonkun aikuisen lasna ollessa paremmin,

kuin ilman valvontaa ollessa, lukuun ottamatta leireja. Avoimissa vastauksissa hoitotoimenpi-
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teiden sujuminen oli suhteessa ikaan (Dunderfelt 2011, 81 - 84; Lyytinen & Lyytinen, 2003,
100 - 102.) ja luonteeseen (Kelo ym., 2011.) seka hoidon periaatteiden huomioimiseen (Kelo
ym.2011 Palva-Ahola 2007, 71; Maki ym. 2010, 148, 95 Suomen Diabetesliitto 2006; Keskinen
ym.2012; Hanas, 2004; Ruusu & Vesanto 2008.).

Hoidon toteutumisessa tuli selkeasti esiin vanhempien puhelimella tapahtuva hoitotoimenpi-
teista muistuttaminen ja varmistamien (vrt. Lammi-Taskula 2004, 68 - 69; Olli 2008, 72.). No-
pean teknologian kehityksen huomaa tutkimuksissakin, Lammi-Taskulan (2004) ja Olli (2008)
aineisto on hankittu 1990-luvun lopulla, jolloin matkapuhelimien hankinta lapselle oli erityi-
sesti mainittu. Hoidon toteutumisessa kesalomalla lounasaikaan lapset tarvitsevat tukea (vrt.
Nabors ym. 2003; STM, 2010; Espoon kaupunki 2010; Helsingin kaupunki ym. 2010; Kaufman
ym., 2010; Nanto-Salonen 2012.). Kesalomalla hoidossa tukena ovat avoimien vastauksien mu-
kaan myos isovanhemmat, joiden merkitys lapselle on suurempi kuin pelkka hoitoapu (vrt.
Torronen 2012, 141; Fagel & Rotkirch 2010, 80 - 97; Haavio-Mannila ym. 2009) mutta isovan-
hemmat tarvitsisivat tieto-taitoa myos diabeteksen hoidon periaatteiden, erityisesti terveelli-

sen ruokavalion suhteen (Diabetesliitto 2008, 5 -11; Laatikainen ym. 2010, 148.).

Hoitotoimenpiteiden sujuminen kesaaikaan lounaalla vaatii vanhempien mukaan ennakointia.
Erityisesti, jos lapsi ei ikansa tai taitojensa puolesta osaa laskea hiilihydraatteja (vrt. Palva-
Ahola 2007, 71.), vaikka muuten hoitotoimenpiteet sujuisivatkin (Kelo ym. 2011.). Myo0s erilai-
sissa lomanviettopaikoissa perheen tutut rutiinit (vrt. Lyytinen & Lyytinen 2003, 100 - 102.) ja
esimerkiksi totutut ruuat voivat vaihdella. Nain hiilihydraattien arviointiin voi tulla virheita
altistaen hypoglykemioille (Ilanne-Parikka 2009, 288 - 292; Keskinen ym. 2012, 39 - 40; Keski-
nen & Harma- Rodriguez, 2009, 356.) tai ylimaaraisesti nautitut herkut puolestaan hypergly-
kemioille (Suomen Diabetesliitto 2006, 56.) Myos lisaantynyt liikunta tai lilkkunnan vahentymi-

nen taytyy ennakoida (ks. Saha & Harma-Rodriguez 2009, 354; vrt. Tovar ym. 2010.)

11.1.3 Hoitotoimenpiteiden sujuminen itsenaisesti vanhempien arvioimana

Verensokerimittausten katsottiin itsenaisyyden kannalta sujuvan parhaiten ja keskimaarin 2.7
luokalla. Hiilihydraattilaskut sujuivat lounaalla selvasti vahemman itsenaisesti ja yleisimmin
ajateltiin, etta ne sujuvat kolmannella luokalla. Insuliinin annostelussa ja pistamisissa suurin
osa katsoi sujuvan sen vasta neljannella luokalla (vrt. kuvio 11.). Lapset ovat neljannella luo-
kalla 10 - 11-vuotiaita, joten tulokset ovat samansuuntaiset kuin Ollin (2008, 73) tutkimukses-
sa. Pumpun annosopas toiminnon apu tuli avoimissa vastauksissa esiin (vrt. Moshe ym. 2007;
Pulkkinen ym. 2011, Keskinen ym. 2012, 27), mutta sensorointia ei kukaan maininnut. Ehka
sensorointi on viela talla hetkella hoitavan yksikon ja vanhempien apuna hoidon suunnittelus-
sa, mutta tulevaisuudessa sen merkitys myos koululaisten omahoidossa lisaantynee (vrt. Her-

mandines ym. 2011).
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Ruuanlaitosta tai -lammityksesta lapset vastasivat melko itsenaisesti, kun he olivat yksin ko-
tona. Perusterveiden lasten ja diabeetikkolasten suoriutumisessa ruuanlaitosta tai lammityk-
sesta vanhemmat katsoivat, etta perusterve lapsi suoriutuu siita 3,6 luokalla, kun diabeetik-
kolapsi vasta 3,7 luokalla. Vaikka ero on tilastollisesti pieni, niin tassa ei pitaisi olla mitaan
eroa. Arvioivatko vanhemmat sairauden rajoittavan tata kykya (vrt. Kelo ym. 2011,Dunderfelt
2011, 81 - 84.) vai onko se yleista huolta sairaudesta yleensa (Vrt. Olli 2008, 81; Torronen
2012, 88.) vai yleensa turvallisuushakuisuutta ja huolta lapsesta (ks. Strandell 2012, 32). An-

nettaessa lapselle tilaa toimia itsenaisyys voi kehittya (Strandell 2012, 258).

11.1.4 Kesaloma ja diabeteksen hoito diabeetikkolasten kuvaamana sadutuksen menetelmaa

kayttaen

Lasten sadutusten analysointi on vaikeaa, kuten Karlsson (2000) on todennutkin. Sadutuksissa
ei tullut suoraan esiin diabeteksen hoitoa lukuun ottamatta toista tarinassa, jossa tytto kertoi
tarinan kuvakokoelman avulla (liite 5). Diabeteshoitajana tulkitsin kahdessa tarinassa kuiten-
kin diabeteksen hoidon vaikutuksen. Kuudennessa tarinassa epaterveellisen ja terveellisen
ruuan ristiriitana (vrt. Palva-Ahola 2007; Laatikainen ym. 2010) ja yhdeksannessa tarinassa
syomisen vahvasti toimintaa rytmittavana vaikutuksena, kuten diabeetikon arjessa muutenkin
(Diabeetikon ruokavaliosuositukset 2008). Toisaalta myos Karlssonin (2012b) tutkimuksessa ja
lapsiperheen arjessa kokemusperaisestikin ruokailut rytmittavat paivaa. Lasten vapaus kertoa
tarinaansa ilman ohjausta (kuvakokoelmaa ohjasi vain yhta lasta) antoi heille mahdollisuuden
tuoda esiin haluamiaan asioita (ks. Karlsson 2005). Kuvakokoelman kayton tarpeettomuus tuli
esiin jo ensimmaisen sadutusprosessin aikana, mutta luonnollisesti sen kaytto oli mahdollista
kaikilla sadutettavilla. Realistisissa kesalomatarinoissa nakyy vahvasti toiminta eri toimin-
taympyroissa ja isovanhempien merkitys (vrt. Torronen 2012, 141; Fagel & Rotkirch 2010, 80 -
97.). Myos kavereiden ja sisaruksien merkitys nakyi tarinoissa, kuten ne tutkitustikin ovat
merkityksellisia (vrt. Stenvall 2009; Sinkkonen 2008; Rannikko 2008) Lasten tarinoissa huokui
myos lomatunnelma, ja mahdollisuus tehda asioita ilman velvoitteita, verrattuna Salmen

(2004) kuvaamaan arkeen.

Sadutuksessa on tarkeaa myos kerrotun tarinan lisaksi koko prosessi. Lapset kokivat annetun
vapauden aluksi hieman epauskoisina. He varmistivat, etta varmasti saavatko he kertoa mita
haluavat ja erityisesti lyhyiden tarinoiden kohdalla lasten olemus kysyi, kelpaako tama tarina
sinulle? Lopetettuaan he olivat helpottuneita, etta ei ollut pakkoa. Tama tuo esiin sen, etta
aikuisina ohjaamme toimintaa hyvin paljon, lapsilahtoisyydesta puhuminen vaatii myos aikui-
silta kriittista toiminnan tarkastelua. Laakarin vastaanotoilla toiminta on aikataulujen vuoksi
hyvinkin ohjattua, vaikka HUS:n strategian mukaisesti lapsen asema tunnistetaankin (ks. HUS-

strategia 2012- 2016). Diabeteshoitajavastaanotoilla on aikataulullisesti parempi mahdollisuus
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lahtea lapsen matkaan ja pohtia juuri lapselle tarkeita asioita. Viikerin ym. (2012) tutkimuk-
sessa oli saatu tietoa juuri lasten sairaalakokemuksista ja Gronroosin & Harjun (2003) mukaan
sadutus tukee lapsen itsetuntoa. Tassa olisi mahdollisuus edistaa diabeetikkolapsien itsetun-

non kehitysta.

Tutkimusprosessi kokonaisuutena on edennyt hyvin epatasaisesti, talven 2011 - 2012 aikana
prosessi eteni hitaammin, kevaalla tiedonhaun myota hieman nopeutui, kesalla tutkimusluvan
saamisen jalkeen kyselyjen postitus ja vastausten tallentaminen, seka sadutukset veivat kesan
aikana tyota eteenpain. Syksylla 2012 kolmen kuukauden opintovapaan aikana tyon kirjoitta-
minen tuntui helpolta. Tyohon palaaminen ja henkilokohtaisen elaman yhdistaminen opiske-
luun tuntui raskaalta talvella 2012 - 2013 ja opinnaytetyon viimeistely on vaatinut suuria pon-
nisteluja. Tyo on tuntunut elefanttiakin suuremmalta (vrt. Kinnunen ja Loytty 1999 gradu on
godzillan kokoinen) ja siihen tarttuminen hyvin vaikealta. Lohdullista on se, etta koen taman
prosessin opettaneen minulle opinnaytetyon tekemisesta valoisan ja soljuvan puolen, mutta
myos sen raskaan ja tahmean puolen. Loppusuoralle vasahtamisen hyvaksyminen on ollut vai-
keinta itselle, onneksi lapsiltani, ohjaajilta ja ystavilta on tullut kannustusta jatkaa eteen-
pain. Oma ymmarrys tutkijoita ja niita kohtaan, joiden gradu on tekeilla vuosikausia, on li-

saantynyt (ks. Kinnunen & Loytty 1999).

12 Opinnaytetyon luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta tarkastellaan reabiliteetin ja validiteetin avulla. Reabiliteettia
arvioitaessa huomio kohdistuu tutkimuksen toistettavuuteen, miten tutkimuksessa ja sen pro-
sessissa on huomioitu ja reflektoitu tutkimuksen toistettavuuden mahdollisuus. Validiteetti
kuvaa tutkimuksen patevyytta tai yleistettavyytta, sita miten tutkimuksessa on aihetta tutkit-
tu. Tutkimusten reabiliteetin ja validiteetin arvioinnissa laadullisen (kvantitatiivisen) ja maa-
rallisen (kvantitatiivisen) aineiston analysointi painottuu eri tavoin. (Metsamuuronen 2009,
74; Vilkka 2005,161 - 162; Eskola & Suoranta 2008, 210 - 212; Tuomi & Sarajarvi 2009, 136-
137.)

12.1 Kyselytutkimuksen luotettavuus

Tutkittaville informoitiin tutkimuksesta saatekirjeella. Saatekirjeessa informoitiin HUS:n joh-
tavan ylilaakarin ohjeen (1/2010) mukaisesti tutkittavien tiedotteeseen vaadittavat tiedot
(vrt. Vilkka 2007, 80 - 88, 152 - 156; Kuula 2006, 119.). Taman opinnaytetyon kohdalla erityi-
sesti hoitoyksikon ja tutkimuksen tekijan laheinen suhde vaati mielestani korostuksen tum-
memmalla fontilla, etta "Tdhdn tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaa-ehtoista. Osal-
listuminen tai osallistumatta jdttdminen ei vaikuta hoitoonne HUS:ssa nyt tai tulevaisuudes-

sa” (liite 2). Nain halusin varmistaa, etta tutkimus on tutkittaville todella vapaa-ehtoinen.
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Yhteystietoihin lisasin myos erikseen tyo- ja tutkimuskaytossa olevat yhteystiedot, jotta tut-
kimukseen osallistuvilla oli mahdollista ottaa yhteytta erikseen tutkimusasioissa. Tutkimus-
kaytossa olevaa puhelinta kaytin tutkimuksessa sopiessani sadutukseen osallistuvien lasten

tapaamisia.

Opinnaytetyossani mittarina oli kyselylomake. Metsamuuronen (2009, 67) suosittelee kaytta-
maan mittaria, jonka luotettavuutta ja toistettavuutta on jo tutkittu suuremmalla joukolla,
jolloin myos vertailtavuus on helpompaa. Kaytin kuitenkin itse luomaani lomaketta, koska
tutkimaani aihetta ei ole aiemmin tutkittu talla tavoin. Diabeteksen hoidon osaamisestani,
huolellisesta tarkastamisesta, tyoryhmani tuesta ja esitutkimuksesta huolimatta lomakkee-

seen jai virheita ja epatarkkuuksia, jotka tulivat esiin aineistoa analysoitaessa.

Kysymyslomakkeessa kysymyksessa 20 olivat kohtien f ja g viittaukset kysymyksiin 26 ja 27
olivat eri jarjestyksessa. Perheista kaksi oli huomannut virheen ja korjannut sen kaavakkee-
seen ja muiden kohdalla erikseen tarkastettuna jarjestyksella ei ollut vaikutusta vastauksiin.
Kysymyksessa nro 6 olisi pitanyt ”pistaa” ohella olla ”annostelee”, silla pumppuhoidossa kay-
tetaan annostelu sanaa. Taman kysymyksen kohdalla yksi pumppuhoidolla olevan lapsen van-
hempi oli jattanyt vastaamatta. Epatarkkuus tuli esiin myos kysymyksien 21 - 29 kohdissa,
joissa samalla tavoin yhden pumppuhoidolla olevan lapsen vanhemmat olivat jattaneet vas-
taamatta. Kysymyksissa oli ”insuliinin annostelu ja pistos”. Pumppuhoidossa kaytetaan termi-
na ateriainsuliinin annostelu. Monipistoshoidossa insuliinia annostellaan insuliinikynalla tai
ruiskulla oikea annos ja pistetaan se ihon alle. Lisaksi kysymyksessa 10 olisi pitanyt olla kohta
d, jossa olisi ollut "diabetekseen sairastumisen jalkeen__kertaa”, jolloin kysymys olisi tuonut
informaatiota koko sairastumisajalta. Kysymyksen puuttuminen ei sinansa vaikuttanut tulok-
siin, koska kukaan lomakkeeseen vastaajista ei tuonut avoimissa vastauksissaan esiin ”hypo-
pelkoa”, jolla olisi ollut suoranaista vaikutusta taman tutkimuksen aiheelle eli kouluikaisen

lapsen kesahoidon jarjestelyille.

Virheet olivat harmittavia, ja mielestani se tuo esiin sen kuinka asiantuntemus tai asian vahva
esiymmarrys voi sokeuttaa asian hahmottamista (vrt. Vilkka 2005, 158 - 160). Esitestauksen
jalkeen olin muokannut lomanviettokysymysta kohdentamalla taydentavan kysymyksen nume-
roin. Osa vanhemmista (n=12,16 %) vastasi lisaksi kysymykseen nro 20 myos lomaviikoiksi tai
kysymykseen nro 31 toivelomaviikoiksi alle tai yli 10 viikkoa, mutta viikot olivat tulkittavissa.
Tarkka viikkotason kysyminen, esimerkiksi missa ja kenen kanssa lapsi on kunkin viikon, olisi
voinut olla selkeampi. Etukateen ajattelin sen olevan perheiden yksityisyyden kannalta liian
yksityiskohtainen eli oma ennakkoasenteenani oli perheen yksityisyyden suojaaminen (vrt.
Eskola & Suoranta 2008, 20).
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Kyselylomake oli virheista huolimatta mielestani toimiva ja luotettava tutkimustapa selvittaa
kesalomajarjestelyja. Kyselylomakkeella oli tarkoitus mitata miten vanhemmat ovat jarjesta-
neet hoidon kesaloman aikana, miten he uskovat hoidon toteutuvan ja minka ikaisina he ar-
vioivat hoidon toteutuvan lounaan aikana. Naihin saatiin kaytetylla lomakkeella vastaus (vrt.
Vilkka 2007, 150.). Vastauksista paatelleen vastaajat olivat suhtautuneet kyselyyn vakavasti
ja erityisesti avoimiin kysymyksiin vastaamalla (91 % n=68) toivat esiin sen, etta he kokevat
kyselyn tarpeelliseksi. Postikyselyssa on aina katoa ja taman kyselyn ajankohta osui kesakuun
loppuun ja heinakuuhun, jolloin suomalaiset yleisesti lomailevat (Opetusministerio 2005, 21).
Kyselyn karhuaminen olisi voinut tuoda enemman vastauksia, mutta silloin olisi lomakkeet
pitanyt koodata etukateen ja se olisi heikentanyt perheiden yksityisyyden suojaa. Vastauspro-
sentti oli postikyselyksi ja tutkimusajankohdan huomioiden hyva 42 % (n=74), kaikki lomak-
keet otettiin tutkimukseen, mutta epaselvissa vastauksissa lomaviikkojen osalta huomioitiin
vain selkeasti tulkittavat vastakset. (ks. Hirsjarvi ym. 2007, 190; Vilkka 2005, 74.)

Kyselylomakkeella tehtava tutkimus olisi toistettavissa, vaikka seuraavaan kyselylomakkee-
seen tehtaisiinkin edella mainitut korjaukset. Vastaajat jakautuivat eri ikaluokkien, sairasta-
misikansa ja hoitotasapainonsa puolesta hyvin laajasti, joten katson sen edustavan hyvin tut-
kittavaa joukkoa. Myos poikien osuus tutkimusaineistossa oli Kelan (2011) tilastojen mukai-
nen. Vastausprosentti oli hyva. Lomakkeiden maaralliset tiedot on syotetty tarkasti SPSS oh-
jelmaan ja analysoitaessa viela erikseen tarkastettu. (vrt. Vilkka 2007, 149 - 150.) Opinnayte-
tyota tehdessani olen kuitenkin toistettavuuden kohdalla pohtinut, kuinka sosiaaliset tekijat
(vanhempien/vanhemman tulotaso, sosiaalinen tuki) ymparistolliset tekijat (kaupunki vs.
maaseutu) ja yhteiskunnalliset tekijat (palvelujen saatavuus) vaikuttavat vanhempien jarjes-

taessa kouluikaisten diabeetikkolastensa kesahoitoa.

Kyselylomakkeen avoimet kysymykset analysoitiin sisallon analyysin avulla pelkistaen, luoki-
telleen ja muodostaen ylakasitteita tuloksille. Tuloksista laskettiin myos esiintyvyytta, huo-
mioiden, kuinka vaikuttavia tulokset kokonaisuuden kannalta olivat. (ks. Tuomi & Sarajarvi
2002, 110 - 111, 117 - 119.) Analyysi tehtiin Microsoft Excel ohjelman avulla, jotta alkuperai-
nen ilmaus seurasi vierella koko analyysin ajan. Nailla avoimilla vastauksilla saatiin taydenta-
via vastauksia tutkimuskysymyksiin. Avointen vastausten vaikutus tuloksiin oli merkittava ja
toi perheiden yksilollisia ominaisuuksia esiin. Tutkijan laheinen suhde tutkittaviin on voinut
vaikuttaa positiivisesti vastausten maaraan ja laatuun. Gronfors (1982, 161) on todennut, etta
sisallonanalyysilla ei voi tehda johtopaatoksia, mutta sen avulla jarjestetysta aineistosta tut-
kija voi tuottaa teoreettista pohdintaa. Laadullisessa tutkimusmenetelmassa luotettavuutta
arvioidaan tutkijan koko tutkimusprosessin eri vaiheissa tekemien valintojen, ratkaisujen ja
johtopaatosten suhteen (Vilkka 2005, 159; Eskola & Suoranta 2008, 210 - 212.). Patevyytta

voidaan arvioida ulkoisesti ja sisaisesti. Sisaista patevyytta voi tarkastella millainen on tutki-
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jan tieteellinen ote ja miten han hallitsee tutkimaansa aluetta. Ulkoinen patevyys kuvaa ai-

neiston ja johtopaatosten valista suhdetta. (Gronfors 1985, 174.)

12.2 Sadutuksen luotettavuus

Sadutuksessa saduttaja kirjoittaa tarkasti ylos sadutettavan kertoman tarinan. Saduttaja lu-
kee lopuksi tarinan, jolloin sadutettavalla on viela mahdollisuus korjata tai muuttaa tarinaa
haluamallaan tavalla. Sadutettava paattaa milloin tarina on valmis. (Karlsson & Riihela 2012,
174.) Sadutuksessa yhdessa tuotettu tarina on luotettava, koska sadutettava on heti paassyt
sen kuulemaan ja tarkastamaan. Opinnaytetyossani kaytin soveltavasti sadutuksen ohella ku-
vakokoelmaa, jossa oli samanikaisten lasten esittamien teemojen mukaisia kuvia kesasta seka
diabetekseen hoitoon liittyvia keskeisia asioita. Sain saduttaa yhtatoista lasta (22 %), jotka
kertoivat minulle kaksitoista tarinaa, yksi halusi kertoa kaksi erityyppista tarinaa. Sadutetta-
vat varmistivat minulta, taytyyko heidan kayttaa esilla olevaa kuvakokoelmaa, lasten omaa
valintaa kunnioittaen annoin heidan itse valita tarinansa aihe ja mahdollisuus kayttaa, tai jat-
taa kayttamatta, kuvakokoelmaa tarinan ohella. Vain yksi kaytti kuvakokoelmaa suoraan. Ta-
ma osoitti hyvin kuinka, etta lapsia ei voi ohjata ”hienovaraisesti” kuvan avulla tiettyyn suun-
taan (kertomaan diabeteksesta ja kesasta). Vaikka kuvissa oli samanikaisten lasten kuvaamia
aiheita kesasta, niin tutkimukseen osallistuneet lapset eivat kokeneet kuvaa tarpeelliseksi.
Lapsen ehdoilla tutkimuksen tekeminen eroaa perinteisesta kyselysta talta osin. Perinteisessa
haastattelussa olisin voinut johdatella lasta vastaamaan haluamaani kysymyksiin ja kuvako-
koelman kohdalla olisin voinut pyytaa kertomaan kuvasta kesaviettoa (vrt. Karlsson 2005,
35.). Kuten Karlsson (2005, 45) toteaa, etta haastateltaessa lapsi haluaa sosiaalisuutensa
vuoksi vastata aikuista miellyttavalla tavalla. Sadutuksessa lapsi saa itse paattaa sadun aiheen
ja pituuden itse. (Karlsson 2005, 45.). Tassa tutkimuksessa sadutuksessa edettiin lasten eh-
doilla ja se toi omat haasteensa minulle tutkijana sadutus- ja analysointihetkella.
Sadutushetkia varten olin valmentautunut esitestaamalla sadutusta ja saadakseni kokemusta
saduttajana ensin omilla lapsillani ja sen jalkeen kuvakokoelman teon yhteydessa naapurin
lapsia. Sadutushetkella ensimmaisen lyhyen ja ytimekkaan sadun kohdalla koin esitestauksen
erityisen hyvaksi. En hammentynyt sadun pituudesta ja sisallosta, vaan arvostin satua ja huo-
masin lapsenkin olevan siita arvostuksesta tyytyvainen. Kaytannon tyota ajatellen sadutuksen
kaytto auttoi huomaamaan sen, kuinka paljon ohjaamme lapsia vastaanotolla haluamaamme
suuntaan haluamamme ajankaytolla. Lasten kanssa tyoskennellaan aikuisten ehdoilla ja lapset
Tassa opinnaytetyossa sadutuksen luotettavuutta lisaa lapsien vapaa valinta aiheen ja kuva-
kokoelman kayton suhteen ja se, etta lapset ovat saaneet kayttaa sadutukseen tarvitsemansa

ajan.
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Sadutuksen analysoinnissa kaytin samalla tavoin Microsoft Excel ohjelmaa, kuten kyselylo-
makkeen avoimissa kysymyksissa. Alkuperaisen sadun tarina kulki analyysin ohessa. Satuja oli
vaikeaa analysoida sisallollisesti, koska ne olivat hyvin erityyppisia ja eripituisia. Paadyin tut-
kimuskysymykseni mukaisesti tarkastelemaan miten lapset kuvaavat kesalomaa, ja miten dia-
betes nakyy sadutustarinoissa. Tarkastelin myos miten tarinat etenivat. Analysoinnin tuloksis-
sa nakyy hyvin lasten aani ja ikatason mukaisesti toiminnallisuus, mika mielestani lisaa luotet-
tavuutta talta osin. (Vrt. Karlsson 2000, 120.)

13 Opinnaytetyon eettisyys

Tutkimukseen eettisyyden ja tulosten luotettavuuden seka uskottavuuden takaamiseksi tutki-
muksessa on noudatettava hyvaa tieteellista kaytantoa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2002). Tutkimuksen eettisyytta ei takaa tutkijalle annetut tutkimusluvat, vaan tutkijalla on
oltava tutkimuseettiset kysymykset kasilla koko tutkimusprosessin ajan (Kallio 2010, 183 -
184). Tutkimukseen osallistuminen on oltava vapaaehtoista, osallistumisesta ei saa aiheutua
haittaa tutkittavalle, eika osallistujaa saa tunnistaa tutkimusraportista (Kuula 2006, 61 - 62;
Tuomi & Sarajarvi 2009, 130 - 131). Tutkimussuunnitelmassa sovittujen aineiston keraamista,
sailyttamista ja arkistointia koskevat lupauksien tayttaminen on tutkijan ammattietiikkaa
(Kuula 2010, 225). Tutkijan on arvioitava tutkimustulosten salassapitovelvollisuuksiin liittyvat

seikat ja mahdollisesti tulosten aiheuttamat haitat tutkittaville (Karlsson 2012, 48).

Tassa opinnaytetyossa vanhemmat saivat vapaaehtoisesti osallistua tutkimukseen tayttamalla
kyselylomakkeen ja lahettamalla sen vastauskirjeessa poliklinikalle. Lomakkeet koodattiin
vasta palautusvaiheessa, eivatka ne sisaltaneet henkilotietoja. Kahdessa lomakkeessa oli hen-
kilokohtaisia kannustusviesteja, joista pystyin tunnistamaan tutkittavat, mutta niilla ei ollut
vaikutusta tutkimuksen analysointiin eika tuloksiin. Kyselylomakkeita on tutkimuksen ajan
sailytetty arkistoituna kotona niin, etta niihin ei ole kukaan ulkopuolinen paassyt niita tutki-
maan. Kyselylomakkeen strukturoitujen ja avoimien kysymysten vastaukset on tallennettu
tarkasti. Sadutuksiin osallistuvien suostumiskaavakkeista muodostui henkilorekisteri (Henkilo-
tietolaki 22.4.1999/523 148), jota sailytetaan poliklinikalla lukitussa kaapissa, kunnes se
opinnaytetyon valmistuttua havitetaan opinnaytetyon tekijan toimesta Jorvin lastenpoliklini-

kalla tietosuojajatteena samanaikaisesti tutkimuslomakkeiden kanssa.

Sadutuksen osalta lasten ja nuorten kohdalla eettiset kysymykset ovat erityisen tarkeita ja
myos perheen on suostuttava tutkimukseen, muuten sita ei voida jatkaa. (Robson 2001, 64 -
65) Lapsen mielipiteen kuulemisen sijaan aikuiset ovat aiemmin tehneet lasten edun nimissa
jattaneet lapsen osallistumisen ja vaikuttamisen ulkopuolelle (Nieminen, 2010, 36). Nykyisin
lapsen luotettavuus on tiedonlahteena lisaantynyt ja lapsien antaman tiedon omasta elamas-

taan katsotaan olevan luotettavaa (Strandell 2010,93). Tassa opinnaytetyossa lapsille oli oma
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kaavake (vrt. Nieminen, 2010, 37.), jossa tutkimus ja sadutus-menetelma esiteltiin ja lapsen,

seka vanhempien taytettava suostumuskaavake.

Karlsson (2012, 50) esittaa lapsinakokulmaisen tutkimuksen eettisiksi ja toiminnallisiksi peri-
aatteiksi kymmenta kohtaa. Naita periaatteita peilaten omassa tutkimukseni sadutusosiossa
koen, etta 22 vuoden lastenhoitotyon ammattilaisen kokemuksella pystyn ymmartamaan lasta
ihmisena. Tutkimuksessani oli lasten kanssa selvasti sovitut saannot, en ajatellut lapsen puo-
lesta, vaan olin lasna kuunnellen ja nakien lapsen. Annoin sadutettavalle aikaa, kuuntelin las-
ta sisallani, koimme lasten kanssa aiheen yhteiseksi, en suurentanut tai pienentanyt lasta ja
varoin erityisesti saattamasta hanta epasuotuisaan asemaan. ( ks. Karlsson 2012, 50.) Lisaksi

talla opinnaytetyossa pyrin tuomaan esiin merkittavaa tietoa diabeetikkolasten elamasta.

Tutkimuksen suorituspaikan valinnassa on huomioitava, miten lapsi kokee tutkimuspaikan kos-
ka lapset sitovat paikkoja, ihmisia ja tekemisia yhteen toimintansa kautta. Tutkimuspaikkaan
voi liittya erilaisia valtasuhteita, jotka voivat vaikuttaa tutkittavaan. (Strandell, 2010, 99.)
Sadutuksia tehtiin kotona, pihoilla, terasseilla ja omassa tyohuoneessani tehtiin kolme sadu-
tusta. Mietin etukateen tyohuoneessani tehtyja sadutuksia ja paadyin kaantamaan roolit tai
roolin mukaiset asemat niin, etta lapsi sai istua tyotuolissani ja mina istuin tuolilla, jossa
normaalisti lapset tai aikuiset istuvat. Tama mielestani korosti lapsen asemaa tiedonantajana.

Kukaan lapsista ei hammastellyt tilannetta, vaan he kokivat sen luontevaksi.

14 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Kahden erityyppisen tutkimusmenetelman yhdistaminen oli vaativaa opinnaytetyon tekijalle,
mutta koko prosessin aikana ymmarrys tutkittavaa aihetta ja tutkimusta prosessina kohtaan
ovat lisaantyneet, joten riskinotto oli kannattavaa. Kyselylomake oli toimiva ratkaisu saada
tietoa kouluikaisten lasten kesahoidon jarjestelyista. Kouluikaisten diabeetikkolasten kesalo-
man aikaisen hoidon jarjestelyt vaativat perheelta tarkkaa suunnittelua ja yksilollisia ratkai-
suja. Lapsen yksilollinen taso ymmartaa diabeteksen hoidon periaatteita ja kyky toteuttaa
hoitoa on toimivan kokonaisuuden kannalta erittain tarkeaa. Tulosten perusteella kouluikaiset
diabeetikkolapset suoriutuisivat kaikista lounaalla tehtavista hoitotoimenpiteista keskimaarin
noin kymmenvuotiaina. Lapset elavat hetkessa ja voivat kadottaa ajantajunsakin touhutes-
saan, minka vuoksi he tarvitsevat silti aikuisen tukea muistuttamaan ja auttamaan. Vanhem-
milta vaaditaan ennakointia ja suunnittelua kesan ajalle arjessa paivittain. Diabeetikkolasten
hoidon ohjaamiseen, esimerkiksi leiriohjaajille tai sukulaisille tai kavereiden vanhemmille,
taytyy aina varata aikaa. Lasten kesaleireille paasyn vaikeus on lasta syrjivaa ja lisaa perhei-

den kokemaa sairauden rajoittavuutta ja eriarvoisuutta.
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Sadutusten tulosten perusteella diabetes tai sen hoito eivat nakyneet lasten tarinoissa. Kuva-
kokoelman kaytto sadutuksen yhteydessa oli tarpeetonta, silla lapset eivat nayttaneet koke-
van kuvakokoelmaa tarinan kerrontaa tukevaksi. Sadutusprosessi oli kokonaisuudessaan mie-
lenkiintoinen tutkimusmenetelma ja toi nakyvaksi opinnaytetyon tekijalle sen, kuinka paljon
aikuiset ohjaavat lasten toimintaa. Sadutuksen kayttoa lasten hoitotyossa olisi ehdottomasti
lisattava, ja sadutuskertoja pitaisi olla useampia, jotta molemmat osapuolet tuntisivat mene-

telman ja nain paastaisiin aidosti kuulemaan lasta.

Koululaisten kesaloma on pitka, ja diabeetikkolasten hyvan hoidon toteutumiseksi on lasta
hoitavassa yksikossa kartoitettava perheen tilannetta myos loma-aikojen osalta. Taman opin-
naytetyon tulosten pohjalta muodostui ”raakaversio” mittarista, jonka avulla voidaan yhdessa
perheiden kanssa miettia lapsen hoitoa. Raakaversiota taytyy edelleen jatkossa kehittaa
omassa tyoyksikossa (liite 6), mittarin kehittelyyn tarvitaan myos vanhempien kommentteja.
Mittari toimii parhaiten niin, etta se on helposti taytettava ja sen pohjalta on hyva lahtea
kartoittamaan yksilollisia hoidonohjaus tarpeita ajatellen kesahoitoa. Perhetta on tuettava
loytamaan ratkaisuja parhaan mahdollisen hoidon jarjestamiseksi. Pienimmille diabeetikko-

koululaisille suunniteltuja paivaleireja tarvitaan paakaupunkiseudulle.

Kouluikaisten lasten loma-ajan viettoa olisi tutkittava myos laajemmasta nakokulmasta, koska
Strandellinkin (2012) mukaan lapsen asema yhteiskunnassa on muuttunut. Erityisesti lasten
yksin viettamien viikkojen osalta tarvittaisiin uutta kokemuksellista tietoa. Kesahoidon jarjes-

telyt ovat jossain elamanvaiheessa kaikkien lapsiperheiden ongelma.
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Toteutuneet Descriptive Statistics
N Minimum |Maximum |[Mean Std. Deviation

Lapseni on paivisin kotona kun vanhemmat toissa 33 0,5 10 3,2273 1,92066
Lapseni on paivisin leirilla 17 0,5 4 1,7941 1,03167
Lapseni on leirilla 14 0,5 2 1,3571 0,53452
Perhe on sopeutumisvalmennusleirilla 6 1 1 1 o
Lomalla yhdessa perheen kanssa 56 1 10 4,7679 2,3198
Lomalla isan kanssa 25 1 5 2,52 1,10378
Lomalla aidin kanssa 35 1 9 3,7 2,01173
Lomalla isovanh.kanssa 36 0,5 5 2,1389 1,42734
Lomalla jossain muualla 17 0,5 3 1,2941 0,77174
Valid N (listwise) o

Toiveet N Minimum | Maximum Mean Std. Deviation
Lapseni on paivisin kotona kun vanhemmat toissa 17 ,50 6,00 2,1176 1,44189
Lapseni on paivisin leirilla 20 1,00 7,00 2,0000 1,51310
Lapseni on leirilla 28 ,50 3,00 1,5179 ,65943
Perhe on sopeutumisvalmennusleirilla 19 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Lomalla yhdessi perheen kanssa 54 2,00 10,00 6,1111 2,50597
Lomalla isan kanssa 18 1,00 4,00 2,3889 ,90025
Lomalla aidin kanssa 22 1,00 8,00 3,4318 2,03128
Lomalla isovanh.kanssa 36 ,50 5,00 1,6528 ,99871
Lomalla jossain muualla 10 1,00 4,00 1,8000 ,91894
Valid N (listwise) o

Aputaulukko 1. Lasten kesavieton toteutuneet ja esitetyt toiveet viikkojen maarana

Ruuanlaitto tai hiilihydraattien insuliinin

lammitys mittaus laskeminen annostelu
1. luokka 5,4 27 1,4 10,8
2.luokka 9,5 21,6 16,2 8,1
3.luokka 29,7 20,3 29,7 23
4.luokka 25,7 13,5 25,7 25,7
5. luokka 13,5 8,1 13,5 14,9
6. luokka 13,5 6,8 10,8 10,8

Aputaulukko 2. Prosentuaalinen arvio lapsen suoriutumisesta eri hoitotoimenpiteista lapsen

koululuokan mukaan

Milla luokalla perusterve lapsi suoriutuu mielestasi ruuan laitosta/lammityksesta itsenaisesti * lapseni on ollut
viimeisen vuoden ajan koulussa luokalla Crosstabulation

Count
lapseni on ollutviimeisen vuoden ajan koulussa luokalla
1. luokalla | 2. luokalla | 3. luokalla | 4. luokalla | 5. luokalla | 6. luokalla Total

Milla luokalla 1. luokalla 2 (0] (0] (0] 1 1 4
perusterve lapsi 2 jyokalla 1 2 4 2 o o 9
rsu”:;'r:'tuu mielestasi 3 Juokalla 4 5 5 4 4 3 25
laitosta/lammityksesta 4- luokalla 1 2 1 2 5 2 13
itsenaisesti 5. luokalla (0] 1 3 5 3 1 13

6. luokalla (0] (0] 2 2 2 1 7
Total 8 10 15 15 15 8 71

Milla luokalla diabeetikkkolapsi suoriutuu mielestasi ruuan laitosta/lammityksestéa itsenaisesti * lapseni on ollut
viimeisen vuoden ajan koulussa luokalla Crosstabulation

Count
lapseni on ollut viimeisen vuoden ajan koulussa luokalla
1.luokalla [ 2. luokalla | 3. luokalla [ 4. luokalla | 5. luokalla | 6. luokalla Total

Milla luokalla 1. luokalla 2 o o [0} 1 1 4
diabeetikkkolapsi 2. luokalla 2 1 3 o] o 1 7
suoriutuu mielestasi 3. luokalla 3 a a a 5 > >3
ruuan
laitosta/lammityksesta 4 luokalla 2 4 3 4 3 3 19
itsenaisesti 5. luokalla [0} (0] 2 3 5 (o] 10

6. luokalla (o] 1 3 3 1 2 10
Total 9 10 15 14 15 9 72

Aputaulukko 3. Ruuanlaiton/lammitys diabeetikolla ja perusterveella koululuokkien mukaises-
ti



Liitteet

Liite 1. Kyselylomake diabeetikkolapsen arjesta kesalomalla
Liite 2 Saatekirje

Liite 3 Suostumuskaavake

Liite 4 Koululaisen oma tiedote

Liite 5 Kuvakokoelma sadutuksessa

Liite 6 Raakaversio, 1.-6. luokkalaisen lapsen diabeteksen hoito kesaloman aikana



83

Liite 1
KYSELYLOMAKE DIABEETIKKOKOULULAISEN ARJESTA KESALOMALLA.

valita myds useamman vaihtoehdon.
1. Lapseni on poika tytto

2. Lapseni on ollut viimeisen vuoden ajan koulussa

a. 1. luokalla b. 2. luokalla c. 3. luokalla
d. 4. luokalla e. 5. luokalla f. 6. luokalla
3. Lapsellani on ollut diabetes vuotta

HOITO JA HOITOTASAPAINO
4. Lapseni hoitomuoto on
a. kaksi/kolmipistoshoito  b. osittainen (modifioitu) monipistoshoito
c. monipistoshoito d. pumppuhoito
5. Perusinsuliinipistoksen pistaa

aamulla a. lapsiitse  b. aiti/isa C. joku muu, kuka d. ei tietoa

illalla a. lapsiitse  b. aiti/isa C. joku muu, kuka d. ei tietoa

6. Lapseni pika- insuliinin pistaa
a. lapsi itse kertaa paivassa b. aiti/isa kertaa paivassa

c. muu aikuinen, kuka kertaa paivassa

7. Pumppuhoidossa lapseni kanyylin vaihtaa

a. lapsi itse kertaa viikossa b. aiti/isa kertaa viikossa

c. muu aikuinen, kuka kertaa viikossa
8. Lapseni hoitotasapainoa kuvaava arvo (HbA1C) on

a. alle 59 mmol/mol (alle 7,5%) b. 60-69 mmol/mol (7,5%-8,5%)

c. 70-85 mmol/mol (8,6%-10%) d. yli 86 mmol/mol (yli 10,0%)

9. Lapsellani on ollut matalan verensokerin alle 4 mmol/l aiheuttama tuntemus (tajuissaan,
esimerkiksi tarisevd, kalpea kasvoiltaan)

a. paivittain b. viimeisen viikon aikana kertaa

c. viimeisen kuukauden aikana kertaa
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10. Lapsellani on ollut matalan verensokerin aiheuttama kohtaus (tajuton tai kouristeleva)

a. viimeisen viikon aikana  b. viimeisen kuukauden aikana kertaa

c. viimeisen vuoden aikana ______ kertaa
11. Lapsellani on ollut korkeita yli 15 mmol/l verensokeriarvoja (esimerkiksi janon tunne,
virtsaamistarve, vasymys)

a. paivittain b. viimeisen viikon aikana ______ kertaa

. viimeisen kuukauden aikana _____ kertaa
12. Lapsellani on ollut happomyrkytystila, joka on hoidettu sairaalassa (veren ketoaineiden
kohoaminen, pahoinvointi, vasymys, sekavuus, hengenahdistus, asetonin haju hengityksessa)

a. viimeisen viikon aikana  b. viimeisen kuukauden aikana ______ kertaa

c. viimeisen vuoden aikana _____kertaa d. diabetekseen sairastumisen jalkeen

kertaa

ASUMINEN JA SISARUKSET

13. Lapseni asuu (virallinen kotiosoite)

a. vanhempien kanssa b. aidin kanssa C. isan kanssa

d. jonkun muun, kenen kanssa
14. Jos lapsi asuu vain toisen vanhemman luona, niin lapsi tapaa toista vanhempaansa

a. viikon aikana b. joka toinen viikonloppu c. joka toinen viikko (lapsi asuu vuo-

roviikoin vanhempiensa luona) d. ei lainkaan tai toinen vanhempi on kuollut

15. Jos lapsella on kaksi kotia niin asuuko didin luona uusi puoliso a. kylla b. ei

16. Jos lapsella on kaksi kotia niin asuuko isan luona uusi puoliso a. kylla b. ei

17. Lapsella on kotona asuvaa sisarusta (kirjoita viivalle kuinka monta)

a. alle 1v sisarusta b. 1-5 v sisarusta c. 6-12 v sisarusta
d. 13-18v sisarusta e. 18v.-> sisarusta
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18. Jos lapsella on kaksi kotia, niin onko hanella didin kotona asuvia sisarpuolia ja didin uuden
puolison lapsia (kirjoita viivalle kuinka monta)

a. alle 1v sisarpuolta b. 1-5v sisarpuolta c. 6-12 v sisarpuolta
d. 13-18v sisarpuolta e. 18v.-> sisarpuolta

19. Jos lapsella on kaksi kotia niin onko hanella isan kotona asuvia sisarpuolia tai isan puolison lapsia
(kirjoita viivalle kuinka monta)

a. alle 1v lapsia b. 1-5v lapsia c. 6-12 v lapsia
d. 13-18v lapsia e. 18v.-> lapsia
KESALOMA

20. Lapsi viettaa kesalomaa 10 viikkoa. Koulujen kesdloma alkaa viikolla 23 eli 4.6.2012 ja loppuu
viikolla 33 eli 13.8.2012. Lapseni viettaa (kirjoita viivalla kuinka monta viikkoa) Tarkentavissa
kysymyksissa vastaa vain niihin, jotka koskevat lapsesi lomanviettoa.

Kysymys
a. viikkoa paivisin kotona, kun vanhemmat ovat toissa (21)
b. viikkoa paivisin leirilla tai leikkipuistossa, kun vanhemmat ovat toissa (22)
C. viikkoa leirilla (23)
d. viikkoa diabeteksen sopeutumisvalmennusleirilla perheen kanssa (24)
e. viikkoa lomalla yhdessa vanhempien ja perheen kanssa (25)
f. viikkoa lomalla isan kanssa (26)
g. viikkoa lomalla aidin kanssa (27)
h. viikkoa lomalla isovanhempien kanssa (28)
i. viikkoa muualla, missa (29)

21. Kuka huolehtii lounaasta kesdlomalla, kun lapsi on paivisin kotona ja vanhemmat ovat toissa?

ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. vanhempi c. joku muu, kuka _d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
insuliinin annostelusta ja pistosta

a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa

Uskon, ettd diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyroi valitsemasi vaihtoehto)

QOO
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22. Kuka huolehtii lounaasta kesdlomalla, kun lapsi on paivisin leirilla/leikkipuistossa ja vanhemmat
ovat toissa?

ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsi itse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
insuliinin annostelusta ja pistosta

a. lapsi itse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa

Uskon, ettd diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyraoi valitsemasi vaihtoehto)

OO E

23. Kuka huolehtii lounaasta kesdlomalla, kun lapsi on leirilla?

ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsiitse b. vanhempi c¢. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
insuliinin annostelusta ja pistosta

a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa

Uskon, ettd diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyroi valitsemasi vaihtoehto)

OO E

24. Kuka huolehtii lounaasta kesdlomalla, kun lapsi on sopeutumisvalmennusleirilla vanhempien
kanssa?

ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
insuliinin annostelusta ja pistosta

a. lapsiitse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa

Uskon, ettd diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyrdoi valitsemasi vaihtoehto)

OO E
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25. Kuka huolehtii lounaasta kesalomalla, kun lapsi on vanhempiensa kanssa lomalla?
ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
insuliinin annostelusta ja pistosta
a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa

Uskon, ettd diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyraoi valitsemasi vaihtoehto)

QOO

26. Kuka huolehtii lounaasta kesdlomalla, kun lapsi on didin kanssa lomalla?

ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. aiti C. joku muu, kuka d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsiitse  b. aiti C. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse  b. aiti C. joku muu, kuka d. ei tietoa
insuliinin annostelusta ja pistosta

a. lapsi itse  b. aiti C. joku muu, kuka d. ei tietoa

Uskon, ettd diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyroi valitsemasi vaihtoehto)

OO E

27. Kuka huolehtii lounaasta kesdlomalla, kun lapsi on isdnsa kanssa lomalla?

ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. isa C. joku muu, kuka d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsiitse b. isa C. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse  b. isa C. joku muu, kuka d. ei tietoa
insuliinin annostelusta ja pistoista

a. lapsiitse  b. isa C. joku muu, kuka d. ei tietoa

Uskon, etta diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyroi valitsemasi vaihtoehto)

QOO

28. Kuka huolehtii lounaasta kesdlomalla, kun lapsi on isovanhempiensa kanssa lomalla?

ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. isovanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsiitse  b. isovanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse  b. isovanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa

insuliinin annostelusta ja pistosta
a. lapsiitse  b. isovanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
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Uskon, ettd diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyraoi valitsemasi vaihtoehto)

QOO

29. Kuka huolehtii lounaasta kesalomalla, kun lapsi on jonkun muun kanssa lomalla?

ruuan laitosta/lammityksesta a. lapsi itse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
mittauksesta a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
hiilihydraattilaskuista a. lapsiitse  b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa
insuliinin annostelusta ja pistosta

a. lapsiitse b. vanhempi c. joku muu, kuka d. ei tietoa

Uskon, ettd diabeteksen hoito sujuu lounaalla taman viikon aikana (ympyroi valitsemasi vaihtoehto)

QOO

30. Diabeetikkolapsen kesdahoidon jarjestaminen on meille ollut (ympyroi valitsemasi vaihtoehto)

COXORORDED

31. Miten haluaisit jarjestad diabeetikkolapsesi kesdloman aikaisen hoidon (ilman mitaan rajoitteita)
Lapseni olisi

a. viikkoa paivisin kotona, kun vanhemmat ovat toissa

b. viikkoa paivisin leirilla tai leikkipuistossa, kun vanhemmat ovat toissa
C. viikkoa leirilla

d. viikkoa diabeteksen sopeutumisvalmennusleirilla perheen kanssa

e. viikkoa lomalla yhdessa vanhempien ja perheen kanssa

f. viikkoa lomalla isan kanssa

g. viikkoa lomalla aidin kanssa

h. viikkoa lomalla isovanhempien kanssa

viikkoa muualla, missa

.
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32. Milla luokalla oleva perusterve lapsi suoriutuu mielestasi ruuan laitosta/lammityksesta itsenaisesti,
esimerkiksi pdivisin kesdloman aikana, kun vanhemmat ovat tgissa?

a. 1. luokalla b. 2. luokalla c. 3. luokalla

d. 4. luokalla e. 5. luokalla f. 6. luokalla

33. Milla luokalla oleva diabeetikkolapsi suoriutuu mielestasi seuraavista asioista itsendisesti,
esimerkiksi paivisin kesaloman aikana, kun vanhemmat ovat toissa?

Ruuan laitosta/lammittamisesta

a. 1. luokalla b. 2. luokalla c. 3. luokalla

o

d. 4. luokalla e. 5. luokalla f. 6. luokalla
verensokerin mittauksesta

a. 1. luokalla b. 2. luokalla c. 3. luokalla

o

d. 4. luokalla e. 5. luokalla f. 6. luokalla
hiilihydraattien laskusta

a. 1. luokalla b. 2. luokalla c. 3. luokalla

o

d. 4. luokalla e. 5. luokalla f. 6. luokalla
insuliinin annostelusta ja pistosta

a. 1. luokalla b. 2. luokalla c. 3. luokalla

o

d. 4. luokalla e. 5. luokalla f. 6. luokalla

34. Mika on keskeisin/keskeisimmat asiat, jotka vaikuttavat lapsesi arkeen kesalla?
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Vapaa tila ajatuksillesi joita tahdot tuoda esiin esimerkiksi tasta tutkimuksesta

Jatka tarvittaessa toiselle puolelle!

35. Taman lomakkeen taytti

a. vanhemmat yhdessa b. aiti C. isa d. joku muu, kuka
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Arvoisa potilaamme ja huoltajat, Kesakuu 2012

Olette lapsenne kanssa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa (HUS) Jorvin lastentautien
poliklinikalla diabetespoliklinikan seurannassa. Hoitoon ja siihen liittyviin tehtaviin perustuen
otan Teihin yhteytta tutkimustarkoituksessa. Tyoskentelen Jorvin lastenpoliklinikalla diabe-
tesvastaanotolla sairaanhoitajana. Opiskelen tyoni ohella Ylempaa ammattikorkeakoulututkin-
toa Laurea Ammattikorkeakoulun ”Johtaminen perhetyossa ja perhehoitotyossa” koulutusoh-
jelmassa.

HUS:ssa on annettu 20.6.2012 lupa suorittaa opinnaytteeksi tarkoitettu tutkimus ”Kouluikai-
sen diabeetikkolapsen kesa”. Sen tarkoituksena on selvittaa kyselylomakkeella 7-12-
vuotiaiden koululaisten hoitoa, hoitotasapainoa, asumista, sisaruksia ja erityisesti sita, miten
diabeetikkolapsenne kesaloman aikainen hoito on jarjestetty ja miten lounaaseen liittyva dia-
beteksen hoito on suunniteltu ja toteutettu. Kouluikaisten lasten koulupaivan aikaisen hoidon
tueksi on tehty toimintamalli (Sosiaali- ja terveysministerion selvitys 2010:9) mutta pitkan 10
viikon kesaloman aikaisen hoidon jarjestaminen jaa vanhempien vastuulle. Kesalomaa vietta-
via asiantuntijoita eli koululaisia pyydan pienen joukon osallistumaan tutkimukseen kerto-
maan tarinaa kesalomasta.

Toivon taman opinnaytetyon avulla tuovani esiin koulu-ikaisen diabeetikkolapsen kesaloman
aikaisen hoidon jarjestamisen haasteita. Lahetan kyselylomakkeen kaikille 176:lle Jorvin las-
ten poliklinikan seurannassa olevien 7-12-vuotiaiden koululaisten vanhemmille. Kyselylomak-
keet postitetaan 21.6.2012 alkaen ja palautus on 30.7.2012 mennessa. Henkilotietonne on
saatu HUS:n tietojarjestelman henkilotiedoista. Kyselylomakkeen vastauksia kasitellaan tilas-
toanalyysimenetelmalla ja avoimia vastauksia tarkastellaan sisallollisesti.

Lahetan lisaksi taman kirjeen ohessa 50:lle lapselle pyynnon osallistua tutkimukseen tarinalla.
Kaytan menetelmana ”sadutusta”; lapsi kertoo tarinan, jonka kirjaan tarkoin ylos, jonka jal-
keen luen tarinan lapselle. Tarina on lapsen oma, eika siita kysella mitaan tai muokata miten-
kaan. Analysoin tarinoista sita, miten lapset kuvaavat kesalomaansa.

Tutkimuksen valmistumisen ja hyvaksymisen jalkeen keratty aineisto, kyselylomakkeet ja las-
ten tarinat, havitetaan asianmukaisella tavalla. Valmis opinnaytetyo luovutetaan Laurea am-
mattikorkeakoululle ja Jorvin lastenpoliklinikalle, myos teidan luettavaksenne.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaa-ehtoista. Osallistuminen tai osallistu-
matta jattaminen ei vaikuta hoitoonne HUS:ssa nyt tai tulevaisuudessa.

Kyselylomakkeella olen halunnut kartoittaa mahdollisimman tarkoin kesanviettovaihtoehtoja
ja hoidon jarjestelyja. Toivon, etta koette aiheen tarkeaksi ja vastaatte kyselyyn. Lomake
palautetaan oheisella palautuskuorella.

Tutkimukseen liittyvissa kysymyksissa ottakaa rohkeasti yhteytta, vastaan niihin mielellani!

Sari Finne Anu-Maaria Hamalainen
Sairaanhoitaja, diabetesvastaanotto Lastentautien erikoislaakari, LT
Jorvin lastenpoliklinikka Naisten ja lastentautien toimiala
PL 800, 00029 HUS Jorvin sairaala, PL 800, 00029 HUS
p.050 4288094 (tyopuhelin) p. 050 4284895

p.044 9301478 (tutkimuskaytossa) anu-maaria.hamalainen@hus.fi

sari.finne@hus.fi (tyokaytossa)
sari.finne@laurea.fi (tutkimusasiat)
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HUOLTAJAN JA KOULULAISEN SUOSTUMUS LAPSEN OSALLISTUMISESTA OPINNAYTETYOTUTKIMUKSEEN

Suostumme siihen, etta osallistumme tutkimukseen ”Kouluikaisen diabeetikon kesa”. Opinnaytetyon
tekija, sairaanhoitaja (AMK) Sari Finne saa tavata koululaisen erikseen sovittuna ajankohtana ja kirjoittaa
hanen kertoman tarinan. Huoltajat saavat halutessaan koululaisen luvalla nahda kirjoitetun tarinan.
Tarinaa ja sen osia saa kayttaa ja julkaista tassa opinnaytetyossa. Tarinan kertojan henkilollisyys jaa vain
opinnaytetyon tekijan tietoon. Opinnaytetyon raportissa tulee esille ainoastaan osallistujien sukupuoli, ika
ja sairastamisaika. Opinnaytetyon aikana suostumuskaavakkeista muodostetaan henkilorekisterilain
mukainen rekisteri, jota sailytetaan lukitussa kaapissa poliklinikan tiloissa. Opinnaytetyon valmistumisen

jalkeen keratty aineisto ja muodostettu rekisteri havitetaan asianmukaisella tavalla.

Paivamaara

Koululaisen henkilotunnus
Koululaisen osoitetiedot Koululaisen allekirjoitus
Huoltajan allekirjoitus Huoltajan allekirjoitus

Tasta suostumuskaavakkeesta saatte kopion itsellenne.

Tapaamisajan voimme sopia sahkopostitse tai puhelimitse. Taman luvan voitte lahettaa palautuskuoressa

kyselylomakkeen mukana.

Puhelinnumero ja kellonaika , johon voi soittaa

tapaamisajan sopimiseksi.

Sahkoposti, johon voi ottaa yhteytta tapaamisajan sopimiseksi
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Koululaisen oma tiedote Kesakuu 2012

@ HEI KESALOMALAINEN,

OLEN OPISKELIJA JA TEEN TUTKIMUSTA ELI ISOA ”KOULUTEHTAVAA” DIABEETIKKOLAPSEN KE-
SALOMASTA. PYYDAN SINUA KERTOMAAN TARINAN KESALOMASTASI, KOSKA SINA OLET KESALO-
MALLA JA NAIN OLLEN KAIKKEIN VIISAIN TAHAN TEHTAVAAN.

SOVIMME VANHEMPIESI KANSSA SOPIVAN PAIVAN JA PAIKAN MINKA JALKEEN TAPAAMME KAK-
SISTAAN. SINUN EI TARVITSE JANNITTAA TAPAAMISTA. ALUKSI NAYTAN SINULLE KESAAIHEISTA
KUVAA JA SITTEN PYYDAN SINUA KERTOMAAN TARINAN.

TARINAN KERTOMINEN MENEE NAIN: SINA KERROT TARINAN, MINA KIRJOITAN SEN PAPERILLE JA
KUN SE ON VALMIS, LUEN SEN SINULLE. SAAT KORJATA TAl MUUTTAA TARINAA MITEN HALUAT
JA SAAT ANTAA TARINALLE NIMEN. TARINAN JALKEEN KIRJOITAMME TARINAN LOPUKSI OLETKO
TYTTO VAI POIKA, SINUN IKASI JA KUINKA MONTA VUOTTA OLET SAIRASTANUT DIABETESTA.

TEEN ”KOULUTEHTAVAAN” KIRJOITETUISTA TARINOISTA. MINA EN KERRO KENELLEKAAN, MIN-
KA TARINAN SINA OLET KERTONUT.

TOIVOTTAVASTI TAVATAAN JA HALUAT KERTOA TARINAN KESALOMASTASI! JOS ET HALUA
OSALLISTUA TUTKIMUKSEEN TAI HALUAT LOPETTAA KESKEN TARINANKERTOMISEN, SE EI HAIT-
TAA MILLAAN TAVALLA SINUN HOITOASI JORVISSA.

TERKUIN SARI FINNE, HOITAJA JORVIN DIABETESPOLIKLINIKALTA

Yhteystietoni: Sari Finne p. 044 9301478 (tutkimuskaytossa) sari.finne@laurea.fi
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1.-6.luokkalaisen lapsen diabeteksen hoito kesaloman aikana Liite 6
Lapsionnyt  6.lk 5.1k 4.k 3.lk 2.k 1. k
I |

Lapsi osaa mitata verensokerin

kylla | | ei

Lapsi osaa annostella insuliinin insuliinikynalla

kylla I | ei

Lapsi osaa pistaa insuliinin insuliinikynalla
kylla I | ei

Lapsi osaa annostella insuliinin pumpun annosoppaan avulla

kylls | | ei

Lapsi osaa laskea hiilihydraatit

kylls | | ei

Lapsi osaa laittaa/lammittaa ruokaa

kylla I | ei

Lapsi osaa ottaa valipalaa

kylla I | ei

Lapsi osaa korjata matalan verensokerin

kylla I | ei

Lapsi osaa korjata korkean verensokerin

kylla I | ei

Lapsen kaverit tietavat diabeteksesta

kylla I | ei

Lapsella on isompia sisaruksia, jotka voivat auttaa dm hoitotoimenpiteissa

kylla I | ei

Vanhempi uskaltaa antaa lapsen olla tyopaivan ajan ilman aikuisen seuraa

kylla I | ei
Vanhempi pystyy tyopaivan aikana vastaamaan tarvittaessa lapsen puheluihin

kylla I | ei

Lapsi haluaa ja uskaltaa lahtea esim. kaverin mokille

kylla I | ei

Vanhempi uskaltaa antaa lapselle luvan lahtea esim. kaverin mokille

kylla I | ei

Lapsi haluaa ja uskaltaa lahtea kesaleirille

kylla I | ei

Vanhempi uskaltaa antaa lapselle luvan lahtea kesaleirille

kylla I | ei

Vastausten painotuksesta oikealle tai vasemmalle riippuen voidaan miettia minkalaista tukea

lapsi mahdollisesti hoitonsa tueksi tarvitsee.



