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SISSEJUHATUS

"Ta peab kasvama nagu taiesti tavaline laps, sest
temast kasvab taiesti tavaline inimene,
lintsalt tal on Uks vaikene asi teistmoodi”

Diabeedilapse ema uhiskonna suhtumisest

Kéesoleva 16putdd teema on valitud tingituna viielagjal jarjest sagenenud laste
haigestumisest diabeeti ja sellest haigusest tudgdest psihhosotsiaalsetest
probleemidest. Diabeeti haigestumine on tbusutegukmaailmas ning haigestumine
on kasvanud huppeliselt ka Eestis. TOsiasi, eegtigagedamini haigestuvad lapsed ja
noored, teeb &arevaks meedikud, paneb proovile peted ja toob vélja hulga

kitsaskohti Eesti sotsiaal- ja haridussiusteemis.

Kuna Eesti sotsiaal- ja haridussiusteemil on diabe&glisega laste vajadustele vastava
abi korraldamiseks veel vahe kogemusi, on vaganauhvalikkuse teavitamine selle
haiguse eriparadest ja ohtudest. Vaja on muuta nikiskonna Uldist hoiakut.
Kummutamist vajavad Opetajate hirmud diabeedi psdaraviga seonduvate tegevuste
ees ning inimeste vdimalik eelarvamus, et siUstabegetik on narkomaan. Halvasti
kompenseeritud diabeedi korral on suur oht oll@vwildus tusistuste kaes vaevlev ja
tervishoiustisteemi abi ning rehabilitatsiooni valodanik. Eesti riik peab nimetatud
haiguse kasvuga seonduvaid ohte ja vGimalikke &agajeadvustama. Seetdttu vajab
antud teema pohjalikumat uurimist ja tutvustamisiema aktuaalsust naitab seegi, et ka

erinevates meediavéljaannetes on diabeeti haigedthajastatud jarjestagedamini.

LOputbbeesmarkon anda llevaade diabeedilapse ja tema perekatiapsotsiaalsest
ja majanduslikust toimetulekust, selle haigusegaskavatest erivajadustest ning laste

ja perede toetamise vdoimalustest Eesti sotsiahlaf@ussisteemis.



Eesmargi saavutamiseks pustitati jargmised uuriessinded:

e teemakohase erialakirjanduse tutvumine ja Ulevieaistamine;

e uurimismetoodika vélja to6tamine;

e intervjuu kava koostamine, respondentide leidmaniafervjuude labi viimine;
e andmete transkribeerimine ja andmete anallus;

e tulemuste esitamine ning jarelduste ja ettepandieggemine.

To0 tulemused vdimaldavad sotsiaal-ja haridusvaldeott6tajatel paremini mdista
diabeeti haigestunud laste ja nende perede vajgdusbetamise vajalikkust ning

vOimalusi.

Diplomitdd koostamisel kasutati erialakirjandustjakirju, teadusartikleid ja nii Eestis

kui ka mujal maailmas labi viidud selleteemalistgiouste tulemusi. LOput66 koosneb
kahest peatikist, mis on omakorda jaotatud alagkigitks. TOO esimeses peatikis
antakse Ulevaade diabeediravist, esinemissagedlsgest ja pereliikmete kohanemisest
haigusega ja selle haigusega kaasnevatest muutugtgsievaelus. Lisaks antakse
Ulevaade haridussisteemi korraldusest ja puuetagi® Isotsiaalkaitse meetmetest

Eestis.

Teises peatikis on esitatud Ulevaade uurimiseesshargurimiskiisimustest, ara on
toodud uurimismeetodi, valimi ja analtisimeetodrjekdus ning tuuakse valja
uurimustulemused. Arutelu ja jarelduste peatikisakse vélja peamised uurimusest
tulenevad jareldused ja esitatakse ka respondenadedd autori ettepanekud

diabeedilaste ja nende perede toetamiseks.

To66 on vormistatud Tartu Ulikooli Parnu KolledZiapilaste kirjalike tdode koostamise
metoodilise juhendi jargi.

Toos esinevad poéhimdistedAbrahams 2005: 192; Einberg 2005: 16; Glikoosisens
2013; Kelk 2005: 63; Rajasalu...2003; Shor 200528p

Glukageen - ravim, mis stimuleerib maksa vabastama suhkrut eveEEsmaabi
hipoglikeemia korral.

Glukomeeter — aparaat, mis moddab veresuhkru taset testriba s@rintensiivsuse

jargi ja annab sekundite jooksul veresuhkru vaaraksaanil.



Glukoosisensor — nahaaluskoesse paigaldatud pehme elektrood, misdétekse
saatjaga, mis saadab glukoosinaidud insuliinipunkpa, need ekraanile kuvatakse ja
mille abil on v6imalik jalgida veresuhkru taset akgas. Annab vdimaluse jalgida,
kuidas toitumine, kehaline koormus, ravimid ja @kimodjutavad veresuhkru taset.
Glukoosijalgimis siisteemi on vdimalik kasutadalkaaiinsuliinipumbata.
Huperglikeemia — (vere korge suhkrusisaldus) organismi insulioiguse tottu
kdrgeks tdusnud vere gliukoosisisaldus, mille tdtakivad murgised happelised
jaédkiuhendid, mis pohjustavad organismi murgistisemetamiseks on vajalik sistida
Oigesti valitud kogus insuliini ning veresuhkrutag®ntrollida piisava sagedusega.
Huperglikeemiat on organism véimeline taluma 2&8va.

Hupoglikeemia — (vere madal suhkrusisaldus) Vere suhkrusisaldedgenemine
ohtliku maarani, mis v0ib pd&hjustada ajukahjustisstisegi surma. Tingitud kas
Uledoseeritud insuliinist, mittekullaldlasest s@&hgivoi Ulem&éarasest kehalisest
aktiivsusest. Siumptomiteks on varin, arritus, agjresus, lihaskrambid, higistamine,
peapddritus. Hupoglikeemia vdib tabada diabeetikéiba ootamatult. Kiiresti
imenduvate slsivesikute manustamine parandab skiskohe. Teadvuse kaotusel
tuleb diabeetikule ststida glikageeni voi kohdsedpitaliseerida.

Insuliin - eluks hadavajalik hormoon, mis tekib kdhunaarpaeen vajalik toitainete
omastamiseks.

Insuliinipump — aparaat, milles on insuliiniga taidetud reseavufiust labi kateetri ja
kanudli ligub insuliin naha aluskoesse. Vdimaldplbevalt etteprogrammeeritud
skeemi jargi annustada insuliini.

Sustesulepea ehk insuliinipen on kinnine stisteem, mis tagabestégisuse ja ohutuse.
Pen’i Uhes otsas on ndel ja teises doseerimisnupp.

Testriba — glikomeetrisse asetatav riba, mis imeb endassélgare

TO0s kasutatavad lihendid:
ELDU — Eesti Laste ja Noorte Diabeedi Uhing
RT — Riigi Teataja

Tanuavaldus. Loputdd autor tanab oma juhendajat Dagmar Narussog intervjuus

osalenud respondente, kes uurimustdo tulemusi swuwviga ootavad.



1. ULEVAADE LASTE DIABEEDIST JA KAASUVATEST

PSUHHOSOTSIAALSETEST ASPEKTIDEST LAPSE JA
PERE ELUS

1.1. Lapseea diabeet, esinemissagedus ja ravi

Diabeedist ja laste jarjest sagenevast haigeststroseviimasel ajal radgitud erinevates
meediavaljaannetes jarjest sagedamini. Ometi & t@ati tapselt, mida haigus endast
kujutab ja mis sellega kaasneb.

Eestis on viimase 30 aasta jooksul laste haigeseichiabeeti kolmekordistunud. Laste
endokrinoloogi dr Einbergi sonul tdusis haigestuenjarsult sajandivahetusé?raegu
haigestub Eestis tile 30 lapse 100 000 lapse kaistas{Uha enam Eesti...2013)

Esmashaigestumus T1D <15 a. laste hulgas 1983-2009 aastal

0 1983-1990
| 1991-1998
0 1999-2006
| 2007-2009

Haigestumus : 100 000

0-4 65-9 10 - 14 0-14

Vanusriithmad

Joonis 1.Laste diabeeti haigestumise tdus Eestis (Liiv&0jt0).

Eestis ja kogu maailmas on enim haigestumine talistia 5-aastaste laste seas (Uha
enam Eesti...2013; Menon, Sperling 2003).

Eesti Haigekassa andmetel oli 2012. aastal Ee26salla 19—aastast diabeeti podevat
last (Eesti Haigekassa e- kirja teel 03.04.2013).



Esimest tlupi diabeeti haigestunute suhtarvult @ailmas esikohal Soome (Riiklik
diabeediennetus...200800me Diabeedi Assotsiatsiooni andmetel oli 20h%taaldpu
seisuga seal 249 000 diabeetikut, neist 40 000essititpi, kellest ligi 4000 olid alla
15-aastase lapsed (Diabetes in Finland 2013).

Diabeet onlastel Uks sagedasemaid pikaajalisi haigusi areheiikides. Haiguse
sagenemist on taheldatud Ule maailma. Rahvusvah@labeediféderatsiooni andmetel
haigestubmaailmas iga paev diabeeti tle 200 lapse. (Intemnaitdiabetes...2013)

Diabeet ehk suhkurtdbi (diabetes mellitys on energiaainevahetushaire, mis on
tingitud kb6hun&arme véhesest insuliinitootmisest im8uliini toime ndrgenemisest ja

insuliini eritumise puudulikkusest (Kerge, Past 2040).

Suhkruhaiguse tuubid on jargmisdfsimest tulpi ehk insuliinsdltuv suhkruhaigus
tekib reeglina lastel véi noorematel inimestel. Nemimeste kdhunéére on kahjustatud
ega erita enam insuliini. Esimese tuubi puhul ojahkakohene ststeravileist tudpi
ehk insuliinsbltumatu diabeet on pohiliselt vaneatigée tlisedate inimeste haigus.
(Halling 2003)

Haigestumise pohjused esimest tllpi diabeeti anisgébaselged. Haiguse tekkimist
seostatakse, kuni pooltel juhtudel pariliku eelsondsega. Esimest tutipi diabeet tekib,
kui parilik eelsoodumus kohtub mingi vélise fakgari Koik valised diabeeti
vallandavad tegurid pole teada, kuid arvatakse,ne&tdeks on viirused, samuti
toitumisharjumused. (Kerge, Past 2005: 4)

Diabeet on haigus, mis mdjutab kogu organisrRikka aega korgel pusiva
veresuhkrutaseme tottu vdivad valja kujuneda tdsls@igused - diabeedi tlsistused.
Muutused tekivad eelkdige veresoontes ja narvidealveneb verevarustus ja vaheneb
narvide tundlikkus. Kdige sagedasemad on kahjudtggmades, neerudes ja jalgades.
Tekkida vdivad stiidamehaigused ja kérgeneda veref(@rkart 2012: 436; Diabeet ja
tusistused 2013) Diabeedi tusistused tekivad tsefalisiiski alles mitu aastat parast
haigestumist ja ei arene valja mitte kdikidel dietideutel. Seda eeldusel, et diabeet on
hasti kompenseeritu@Rooks 2008: 3)



Esimese tlubi diabeedi simptomid ilmnevad enanvésia jarsku. Nendeks on sage
joomine, sddgiisu tbus ja samal ajal kehakaalu uandcurnatus, jéuetus, muutunud
kaitumine. Vaga tosistel juhtudel (kui organismis jaba tésine insuliinivaegus) voib
tekkida diabeetiline ketoatsidoos (diabeetline kapnmis ravimata jaamisel voib

|6ppeda surmaga. (Smart 2012: 436)

Diabeeti haigestunud lapse elukvaliteedi sailitanisgimuseks on haiguse simptomite
hea kompenseerimine. Kompensatsioon tédhendab, igassédmptomid kaovad, laps
kasvab ja areneb normaalselt ning saab elada sdttipa taisvaartuslikku elShor
2005: 17) Hea diabeedikontroll tdhendab veresuhkraidmist vdimalikult
normilahedal. (Diabeedi ravi...2013). Veresuhkrutiised peaksid jgama 4,5 - 10
mmol/l vahele nii enne kui ka péarast sooki ja Gise ajal (Tammer-Jaates 2011: 38).

Diabeediravi on eluaegne (Shor 2005: 17).

Diabeediravi ja lapse elukvaliteet seisnevad jargee(Shor 2005: 32-62; Teatmik

Opetajatele 2010):

e |gapéaevane insuliini manustamine — voimalikult niéhedase veresuhkru taseme
hoidmiseks peab last stistima 2 — 5 korda paevaak&imugavale ja peene ndelaga
suistesulepeale on lastel vdimalik kasutada ingpilimpa.

e Regulaarne veresuhkru taseme mddtmine - mitu kpégaas glikomeetriga sdrme
otsast voetud verest.

e Dieedi tapne jalgimine — tanapdeva diabeediravisitikad Uldise tervisliku
toitumise reeglid — regulaarne toitumine, kiudagndéis ja vaherasvane toit. Vaga
oluline on toidukoguste hindamine ja planeerimin@dgkordade kaupa ja
susivesikute arvestamine lahtuvalt siUstitavastiinsogusest.

e Liikumine, aktiivne eluviis — sama tahtsad kui ilisudiabeedilapse elus, sest

aitavad tugevdada insuliini toimet ning langetaalaksusisaldust veres.

Lapse diabeediravi puhul on oluline teada, et Bsahksuliinile, stsivesikutele ja
likumisele mdojutavad lapse veresuhkru taset kagus®d, stress, emotsioonid ja
kasvuhormoonid (Every Child...2006-2007: PHeetdttu on regulaarne veresuhkru
kontroll vaga oluline, valtimaks lapsele ohtlikkleikordi hiipo- ja htperglikeemia néol
(Diabetes in Children 2013).



Diabeediravi ja arusaamad haigusest on viimasakpaane aasta jooksul teinud l&bi
olulised muutused. Insuliinipumbad, mitmestste skde veresuhkrut kontrollivad
sensoriga saatjad ja lihtsalt kasitletavad glukdnie@nnavad diabeetikule vGimaluse
hoida veresuhkrut véimalikult normi piires ja tagdwhaigestunule paremad valjavaated
elada tulevikus taisvaartuslikku, tisistustevaba. ébamas eeldavad paindlikumad
raviskeemid tihedamat veresuhkru kontrolli ja laps@nematelt ning l&hedastelt

suuremaid teadmisi ja oskusi. (Every Child...20062 9)

On vaga oluline teada, kuidas erineb laste diatigégitasvanute omast. Ravijuhised ja
abivahendid on dldjuhul sarnased, kuid iseseislaits diabeediravist tulenevate
toimingutega toime ei tule. Kogu lapseea perioodltel vastutavad lapse diabeedi

kontrolli eest vanemad.

1.2. Lapse ja lahedaste kohanemine haiguse ja muutu  nud
elukorraldusega

1.2.1. Psiuhholoogiline toimetulek haigusega

Lapse haigestumine pikaajalisse ja raskesse hagei®® vanematele ja olenevalt lapse
vanusest ka lapsele endale alati ootamatu ja Suk&@ndmus, mis toob endaga kaasa

mitmeid psuihhosotsiaalseid, raviga seonduvaid jamadaslikke probleeme.

Ehkki diabeeti nimetatakse vahel ka elustiilikdelusiiski tddeda, et tegemist on raske
ja jarjepidevat kontrolli ndudva haigusega. Diabgadoimetulek nduab véaga kdrget
enesedistsipliini ja pereliikmete tuge. (Smart 20437)

Lapse diabeeti haigestumine vallandab peres ajutissgolukorra. Esimesed péevad
haiglas on enamasti hirmutavad ja segadust tekitaVarvise kaotusega kaasnev
intensiivne hingevalu on vdrreldav leinaga ningtkaega leppimine saab toimuda vaid
samm-sammult ja ajapikku. (Loit 2003: 16) Kriisidmh oma ajaline kulg ja kindlad

psuhholoogilised etapid ning nende labielamineammlulik ja paratamatu (Isat 2011
6). Siinkohal on vaga oluline eristada kahte oldkor flusilist ja emotsionaalset.
Fuusiline reaalsus on kohene - lapse raviga tulelBtamla kohe, emotsionaalne
kohanemine votab tdendoliselt palju rohkem aedarogh the parents’...2013)
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Isat (2011: 8) margib, et valdavaks vdivad saaddétusine ja sdudistamine.
Enesesidistus arkab tbenaoliselt siis, kui vanemeb ennast juhtunus mingil viisil
vastutavana voi on pariliku haiguse kandja. Psiddgline kohanemine diabeediga ja
diagnoosi omaksvott on haiguse eduka kompensaisigtingimused (Shor 2005:
106).

Vanemad vdivad veeta pikki paevi ja did lapse kbrsaatjateks vasimus, teadmatus ja
mure (Hanga 2011: 4). Kaye (2008: 96, viidatud Tkowa 2009: 15 vahendusel) sénul
tunnevad paljud vanemad ennast sildi, kuna peapaéle, kes siiani on nendelt ainult
abi ja kaitset saanud, tegema valulikke protsedudastutus lapse ravi eest ja pidev
hirm hipoglikeemia juhtude ees on kogu perele kaurja stressi tekitav (Silverstein
jt 2005: 188).

Lapsevanemad hakkavad tavaliselt teisel nadalal ssama, kuidas insuliin lapse
veresuhkrut modjutab. Selle teadmisega kaasneb yakak arusaam, et taiuslikku
diabeedi kontrolli on vaga raske saavutada. (Ha&td¥/7: 4) Seetottu voildiabeet
pbhjustada peres sageli tésist pahameelt, sestrkag tahtmise ja puudlikkuse juures
ei pruugi lapse veresuhkru naidud alluda kontell{Loit 2003: 17).Wennick ja
Hallstrom (2007: 304, viidatud Timakova 2009: 12 headusel) tddevad
uurimustulemustele toetudes, et vanemad muretsétiadl vaga, sest kardetakse, et

lapsel vGib juhtuda insuliiniravist tingitud reaktsn, mida nad ei pane tahele.

Oe vdi venna haigestumine puudutab hingeliselt & peisi lapsi. Nad vdivad tunda
kurbust, et de vbi vennaga nii juhtus, kuid samies talle ka armukadedad, et nad ei
saa vanematelt enam nii palju tdhelepanu, ningvadjaelgitust, miks diabeetikust dde
vOi vend sellist hoolt vajab. (Loit 2003: 17)

Diabeet esitab perele kdrgeid ndudmisi ja valjakidistuues valja pere tugevused ja
ndrkused. See, kuidas hakkab laabuma elu koos diabeedigaubsgbaljudest
asjaoludest. Lapse haigust ei tohi habeneda jaaeata.(Samas: 16) Vanematel peab
olema lapse haiguse kontrolli ees Uhiwastutusja kdik perelikmed peavad ravi
isearasustega olema kursis (Hanas 2007: 5; Kelk:20®).Hanas (2007: 5) margib, et

vOimalusel tuleks aeg maha vobtta, et kohaneda jskdmeuda haiguse
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kompenseerimisele/anemad peavad lapse tundeid mdistma ja oskamatoetzda,
kuid sageli vajavad nad selles osas op€iistough the child’s...2013).

Mitmed uurimused on naidanud, et lapse diabeedisgitid stressile on
vastuvotlikumadmadala sotsiaalmajandusliku staatusega pered javakemad ning
seetdttu on ka diabeeti haigestunud laste veresukkntroll halvem. Samuti on
uurimused néidanud, et lapse ja lapsevanema vatiekenfliktid ja autoritaarsed

vanemad on sageli lapse ebarahuldavate ravitulenpdijuseks(Tsiouli jt 2013: 143)

Psuhholoog Monika Loit (2003: 17) tédeb, et omageldoimetulevate vanemate ja
Uksmeelsete perede lapsed votavad diabeedi kuwasjaskiiremini omaks, ilmutavad
soovi ja alustavad varem ise slstimisega, suudgaaemini jalgida dieeti, tulevad
paremini toime dppimisega ning neil esineb vahehewprobleeme eakaaslastega, nad
on optimistlikumad ja rddmsameelsemad, selle tukeksl on aga parem diabeedi

kompensatsioon.

Pere ja perekonnaliikmed peaksid moodustama lapgigdrgustiku kdige olulisema
osa (Hansson 2006: 70). Selleks, et perekondlikv@ugustik toimiks, ei tohiks

vanemad habeneda abi kiisimast ja seda vastu votmast

Haigusega kohanemisel on oluline roll meeskonnaj@dbuuetega inimesi ja nende
perekondi Uhendavatel thingutel, kegab Uhiselt lahendada kerkinud probleeme ja
vahetada teavet (Zordania 2011: 13). Terapeutipps@hholoogiline sekkumine ja
erinevad 6ppeprogrammid aitavad leevendada pebeeliiga seotud stressi ja tagavad
parema veresuhkru kontrol(iTsiouli jt 2013: 143).Loit (2003: 17) margib, et ligi
kolmandik peresid vajaks lapse haigusega paremaiksetulekuks psihholoogilist

ndustamist.

Diabeet on haigus, mis mdjutab markimisvaarselttelakasvamist, arengut ja
emotsionaalset heaolu ning raskendab mitmel viggse iseseisvumist (Menon,
Sperling 2003; Almqguvist jt 2006: 357)apse nagemus haigusest ja ravi vajalikkusest
on taiskasvanu omast erinev ja soOltub lapse vahugaikelapse seisundit vOib hakata

mdjutama ravimise situatsioonist tingitud hirm jendus.(Pill 2012)
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Sageli ei oska laps oma seisundit ja tundeid kigea, ta voib slldistada haiguses
ennast vOi isegi ndha selles karistust millegi.e@sidetud ja allasurutud tunded voivad
vallanduda lapse teismeliseks saades ja seda hewyriema jéuga, eriti siis kui haigus
diagnoositi vaga varajases eas. Lapsel peab olémalus oma tundeid véljendada nii

nagu ta selleks vastavalt vanusele suuteline diwo(igh thechild’s...2013)

Hakates tajuma oma privaatsust ja oma keha pirmeeldi lapsele, kui ema vai isa
rikub insuliiniststi tehes mitu korda péevas tenmdndtist puutumatust. Kooliealine
sooviks olla samasugune nagu eakaaslased, tempeafjaséoma teistsugust toitu ja
teistel aegadel kui nema@®Imqvist jt 2006: 357)

Diabeeti haigestunud laps vdib panna perelikmedmnktuse proovile. Vanemad
andestavad koik Uleastumised, arvates, et alatapse kaitumise pdhjuseks diabeet.
(Shor 2005: 97)Sageli ongi raske eristada, kas tujukuse ja taemesdt erineva
kaitumise puhul on tegemist hipoglikeemiaga vOi maaise arenguetapiga.
Lapsevanem peab kindlasti enne lapse tujude ja uham®gude ignoreerimist
kontrollima lapse veresuhkrut, olemaks veenduntudgekkuda ei ole vajdSilverstein

jt 2005: 189-190) Samas vdib diabeediga laps @l&l&ssi liider ja eeskuju, sest tal on
teatud omapara, mis sunnib juba vaga noorena entiokoma ja varem iseseisvuma
(Uha enam Eesti...2013).

Shor (2005: 17; 98) margib, et votted, mis aitadadbeeti kontrollida vaikelapseeas, ei
pruugi méned aastad hillem enam aidata. Kasvadestuvad lapsed flusiliselt,
intellektuaalselt ja emotsionaalselt ning ka vasiutaigusega toimetuleku eest kasvab
koos lapse eaga. Sageli on vaikelaste puhul eesmédavutada kergemgi kui
puberteedieas.

1.2.2. Muutused ja ravi korraldus

Lapse diabeedi diagnoosiga kaasneb kogu pere edlttose muutus. (Tammer-Jaates
2011: 38). Senised harjumused ja elustiil tulebdmiada diabeedilapse vajadustele
vastavaks. Igapdevane sustimine, regulaarne ségesigsivesikute tdpne arvestamine
saavad igapaeva osaks. Diabeet vdib hakata esmlgutama ka pere Uhiseid
ettevOtmisi, sest haige lapsega ei julgeta pikemeigk ette votta ja keegi peab seetdttu
koju jddma. (Loit 2003: 16-17)
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Susteravil oleva lapse paevareziim on vordlemisigeaja toidureziimi jalgimine

vajalik. Sustitavast insuliinikogusest ja kelladjdsmkkavad soltuma soddgikorrad ja
vahepalad. Ka kehalist koormust on soovitav ettmgrrida ja viia need iga paev labi
Uhesuguse intensiivsusega ja samal ajal. (Shor: 28®860) Pumbaravil olevate laste
paevareziim on oluliselt paindlikum. Insuliinipumibgi nbuab peredelt kull suurt
puhendumust ja pdhjalikke teadmisi pumba kasutarkatga, kuid tekitab uurimuse
tulemusena vanemates suurema turvatunde ja pacémetileku vorreldes sisteraviga.
(Kuus 2009: 97)Pump vbimaldab siida, mida soovitakse, ning elademalt, mitte

kindlate toiduaegade ja sustete range reziimi j@abeediravi insuliinipumba...2013).

Elu diabeediga ei tahenda lapsele maiustustestinaigevatordist loobumist, kuid
selleks on vaja teha eelt6dd. Kontrollida tulebs&weresuhkrut ja vajadusel ststida

lisakogus insuliini. (Children...2013)

Planeerimist ja arvestamist vajavad ka pikemad &bdtiljaspool viibimised ja

reisimised. Kaasas peavad olema kdik lapsele taudilravi- ja abivahendid. Muutunud
paevakava ja ka reisist tulenevad emotsioonid jatusr tekitavad suurema ohu
hipoglukeemiaks, seetdttu peaksid vanematel adasds olema glukoositabletid, mahl

vms, millega on veresuhkru taset véimalik kiirestladusel tdstgDiabetes and...2013)

Lapsevanemad teevad endale diabeediga seonduv&iiissti selgeks, sest kuni laps
on vaike, saab ta toetuda oma haiguses, nagu kgk@nuus, vaid oma vanematele
(Tammer- Jaates 2011: 4@amas ei saa unustada, et perekond ei toimi jataioma
otsuseid vastu vaakumis. Perekonna voimalused dnhdupktsioone taita on mitmeti
mojutatud teda Umbritsevast sotsiaalsest keskkornjpaseal varitsevatest riskidest.
(Hansson 2006: 19) Palju oleneb sellest milliséssskkonda diabeedilaps valjaspool
kodu satub, kui toetav ja millise suhtumisega mtelaed voi kool, kus laps suure osa

oma péaevast veedab.

1.3. Diabeedilaps ja hariduse omandamine

1.3.1. Haridussusteemi korraldus

Omandanud teadmised diabeedist ja muutunud elldos@ga harjununa, tuleb

vanematel jatkata toolkaimist ning lastel alustada jatkata haiguse tottu katkenud
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haridusteed. Jargnevalt uurib k&esoleva t60 alkisdas on seadusega reguleeritud
diabeedilapse (erivajadusega lapse) digus aluddfaridusele Eestis.

Igal lapsel on Eesti Vabariigi lastekaitse seadud®selt digus haridusele, mis arendab
valja lapse vaimsed ja kehalised eeldused ningrkigh temast tervikliku isiksuse.
Kaesoleva seaduse paragrahvi 52, 16ike 2 kohasalgal puudega lapsel olema terve
lapsega samavéaarsed voimalused hariduseks, arahksnjs eneseteostuseks. (Eesti
Vabariigi Lastekaitse...1992)

Lapse alushariduse omandamist reguleerib koolidalsteasutuse seaduse paragrahv
10, mis kohustab valla- v6i linnavalitsust loomaigk@é lastele vdimaluse kaia
teeninduspiirkonna lasteasutuses. Paragrahv 14sk&tithaob valla- voi linnavalitsus
erivajadustega lastele vOimalused arenemiseks javakaiseks elukohajargses
lasteasutuses. Kaesoleva seaduse paragrahv 6 koh@ibevalla- vdi linnavalitsus
lasteasutuse direktori ettepanekul moodustada asistieses vastavalt vajadusele
sobitusrihmi, kuhu kuuluvad erivajadusega lapseis keiste lastega, samuti eririhmi,

kuhu kuuluvad erivajadustega lapsed. (Koolieelseeksutuse...1999)

Puudest voi terviseseisundist tulenevate erivajadas lapsi loetakse pohikooli- ja
gumnaasiumiseaduse paragrahv 46 kohaselt haridusikajadustega opilaste hulka ja
riik peab looma nendele lastele kbik tingimuseddume omandamiseks. Paragrahvi 47
I6ike 1 kohaselt lahtutakse haridusliku erivajadizssedpilase Oppe korraldamisel
kaasava Oppe pohimdttest, mille kohaselt Gldjuhpib 8haridusliku erivajadusega
opilane elukohajargse kooli tavaklassksdesoleva seaduse paragrahvide 46 — 54
kohaselt peab kool andma igakulgset abi hariduslgtivajadusega Opilasele
oppekorralduse voi dpikeskkonna Umberkorraldami@etwgispetsialistide kaasamise

naol voi spetsiaalse ettevalmistusega pedagoodi (f&@hikooli- ja...2010)

Lapse tervise ja heaolu tagamiseks ja edendam@elseadusega kehtestatud néuded
lasteasutuse personalile ja tervishoiutbttajaleusia koolitervishoiuteenusele ja Oe

tegevustele pdhikoolis ja gimnaasiumis.

Sotsiaalministri maarusega on kehtestatud ndudedlidetse lasteasutuse tervise

edendamisele ja paevakavale. Paragarahvide 4,18 jeohaselt teevad lasteasutuse
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tootajad lapse tervise hoidmiseks ja tugevdamisék®st6od lapsevanemaga,
kujundavad koosttos kohaliku omavalitsusega lastgua soodustava ja voimalustele
vastava keskkonna. Lapsele, kellele arst on madraikaajalise terviserikke korral
ravimite manustamise, vOib erandjuhul (nt suhkrgbl®) lasteasutuses anda ravimeid
arstt  mé&aratud annuses vanema Vvastutusel ja Kkqkdelle lasteasutuse
tervishoiutottajaga vOi direktori maéaratud last¢ase pedagoogiga.
(Tervisekaitsenduded...2010)

Pohi- ja dldkeskharidust omandavale Opilasele d¢=sks@ pdhikooli- ja
gumnaasiumiseaduse paragrahv 43 kohaselt koostewiteenust, mille hulka
kuuluvad &e tegevused, mille nduded tegevuste raghu ja kattesaadavuse kohta
kehtestab sotsiaalminister (P&hikooli- ja...2019pjadusel ndustatakse pikaajalise
tervishairega voi puudega opilast arsti poolt m@@raaviplaani taitmise tagamiseks,
tagatakse Opilase tervisega seotud individuaakseat®litatsiooni plaani jalgimine ning
voetakse arvesse haridusliku erivajadusega lapgsdseisundist tulenevaid asjaolusid

Opikeskkonna ja dppett6 korraldami@ebolitervishoiuteenust osutava...2010).

1.3.2. Erinevad vaatenurgad diabeedilapse hariduse =~ omandamisele

Ehkki eelpool toodud seadusandlus toetab diabgesdilakui erivajadusega lapse

Oppimist elukohajargses lasteaias voi koolis, asus®had erinevad.

Poliitikauuringute Keskuse Praxise 2010. aastaagdljes on anallisitud sanatoorsete
koolide rolli Eestis. Analtusist ilmnes, et arstidi@nangul voivad teoreetiliselt kdigi
krooniliste haigustega lapsed (astma, diabeet, sédaigused jne) Oppida kull
tavakoolis, kuid seal on suur oht, et ravi valjutnkolli alt. Arstide sdnul on eriti
komplitseeritud olukorras need haiged lapsed, kepdait sotsiaalsete probleemidega
perekondadest. Anallitsist iimnes dpetajate seisukblavakoolid ei ole praegu veel
valmis Opetama meditsiinilise erivajadusega laf@lleks puuduvad Opetajatel nii
teadmised kui ka pidev meditsiinipersonali kohdo[@aat-Ahi jt 2010: 1-5)

Peaminister Andrus Ansip maérgib: ,See kohati ndwldey ajast parit erivajadusega
laste kohtlemise viis, mille pdhjal naiteks diabeedi muu haiguse puhul paigutati
lapsed erikooli, on mitmes Pd&hjala riigis praegssekegi juba aastakimneid tagasi

taiesti unustatud. Kui erivajadusega lapsed opiaadliste lastega samas klassis, siis ka
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need tavalised lapsed dpivad maailma vaatama nétideenurga alt ja I0puks rikastab
see kdiki”. (Ansip 2013)

Tammer-Jaates (2011: 41) r6hutab, et diabeedi dasjga laps ei vaja eritingimusi ega
erikohtlemist vaid ainult teatud isedrasustega saareist. Diabeedilapsi peab igati
julgustama mitte ennast tavalistest lastest erkeyadama ning nad peaksid kéima
tavalises koolis (Fox, Kilvert 2008: 209).

Probleemi olemasolu haridusasutustes tdestab ELD&It £010. aastal labiviidud
diabeedilaste ja nende perede elukvaliteedi uurih2@ pere vastustest ilmnes, et 57%
lapsevanematest kaib ise lasteaias lapse veresuhkimas. Lapse diabeedi t6ttu olid
kodused 26% lapsevanematest. Koolis vajas taiskasaa 22% algklasside Opilastest,
kellest vaid pooled said kooli personalilt abi.¢B®@L™ + ELDU uuring 2010)

1.3.3. Diabeedilapse toimetulekut takistavad ja soo  dustavad

asjaolud

Diabeedilapse edukat toimetulekut haridusasutusdgsstavad mitmed asjaolud.
Paljudes lasteaedades ja koolides puuduvad tenisidbajad voéi on nad t6ol
osakoormusegd&Paat-Ahi jt 2010: 6). Uurimuse kohaselt tunnevamlibed ennast
diabeedi valdkonnas Usna ebakindlalt ja vajakstnalsolevatele teadmistebgendust.
(Nabors jt 2005: 119-123, viidatud Timakova 2009:v2hendusel). Opetajad ei pruugi
Uhest kuljest haiguse tdsidust ja jarelvalve vagadmdista, kuna tegemist on nn
varjatud puudega, teisest kiljest vdib saada tadesis hirm vastutuse, verega
kokkupuutumise ees ja kartusega ravis vOi jalgimisedagi valesti teha. (Every
Child...2006-2007: 10-11)

Lisaks voOivad diabeeti pddeva Opilase elu raskeamd#diskonna hoiakud. Ta vdib
kokku puutuda valearusaamade ja eelarvamustega,omisngitud teadmatusest ja
vananenud seisukohtadest diabemidig selle ravi kohta. (Koolitervishoiu...2010: 17)
Sageli on vajalik ka diabeedilapse koolikaaslastelgitada, et diabeediga lapsed ei ole

sustivad narkomaanid@ammer-Jaates 2011: 39).

Vanematele tdhendab diabeedilapse lasteaeda vimikoek mitmeid lisallesandeid.

Haridusasutuse personali tuleb informeerida lapsbegdist ja sellest, kuidas nad
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saavad last abistada. Kogu suhtlus ja infovahetak$p tuginema lapsevanema, lapse
Opetaja ja koolimeediku vahelisele usaldusele. ¢arhl)

Diabeeti haigestunud lapse edukaks toimetulekukisllsasutuses peavad Opetajad ja

muu personal teadma  jargnevat (Every  Child 2006-2007: 6-7;

Koolitervishoiuteenuse...2010: 17; Tammer- Jaa@d4241; The child at school 2013):

e Diabeediga laps voib kaia tavalises lasteaias @0li&.

¢ Insuliiniravi on lapsele ellujgamiseks hadavajalik.

e Mida diabeet endast kujutab ja mil viisil see majutapse toimetulekut koolis.
Ebarahuldav glikeemiline kontroll mdjutab lapsekezglumisvoimet.

o Opetajad peavad teadma, kuidas &ra tunda hilpoghigkeenda esmaabi ja kuidas
kasutada glikageeni. Hupoglikeemia sumptomitegaellamileb vdimaldada
|I6petada igasugune tegevus ja otsekohe slla vai, jeu taastada veresuhkru
normaalne tase.

e Veresuhkru taset tuleb kontrollida ka koolis oltegulaarselt, samuti siita kindlatel
aegadel ja vajadusel sustida insuliini.

e Lasteaia ja algkooli lapsi tuleb toidulauas jalgidanad oma toidu ara so6ksid (kui
s60k jaab s6omata, tekib hipoglikeemia oht).

o Opetajad peavad olema teadlikud sellest, kuidasitangd fuisiline tegevus, toit ja
insuliin diabeediga last.

e Lapsevanemaid tuleb koheselt informeerida, kuidapsvislikus seisundis on jarske
muutusi.

e Diabeedi diagnoosiga last tuleb kohelda nagu t@miasi.Tegevusi planeerides
tuleb arvestada ka diabeeti pddevate lastega.

¢ Koolide Ulesanne on tagada Opilasele privaatne rngoiiini ststimiseks.

Pikaajaliste haigustega ja puuetega lastele vadgéimaluste tagamiseks hariduse
saamisel, andis Eesti Puuetega Inimeste Koda jadi#ar ja Teadusministeerium
koostdds mitmete spetsialistidega 2010. aastalavapetajatele suunatud teatmiku
.Marka ja toeta last”. Teatmikust leiab muuhulgadhjaliku Ulevaate lapseea
diabeedist, vdimalikest ohuolukordadest koos kéjuhiste ja soovitustega Opetajale.
(Teatmik dpetajatele 2010)
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Tervise Arengu Instituut viis 2102. aastal ellu tEeigekassa poolt rahastatud projekti
.rervise edendamine lasteaias ja koolis 2012”, enilheks eesmargiks on diabeeti

pddevate laste integreerimise toetamine haridusst&as (Erivajadusega lapse...2013).

ELDU viib 1.03.2013 - 30.06.2013 labi projekti désolidede tugiteenuse
arendamiseks. Projekti eesmérk on diabeediga ¢astelortele ja nende vanematele
vordsete vBimaluste loomine labi sotsiaalteenuak&kpmise. (Diabeediddede...2013)

Meditsiinilise erivajadusega lastele paremate viista tagamiseks haridusasutuses
oleks vajalik riiklikul tasandil to6tavat kompetsikeskust, mis aitaks ndustada nii
erivajadustega laste vanemaid kui ka tavakoolidppivate erivajadustega laste
Opetajaid ja muud koolipersonali (Paat-Ahi jt 20I]:

1.4. Diabeedilapsele ja tema perele osutatav abi Ee  stis

1.4.1. Diabeedist tulenevad lisakulud ning lapsele hivitatavad

ravimid ja abivahendid

Iga haigus, nii taiskasvanu kui lapse oma, pohjustatavaid lisakulusid. Pikaajaliste
haiguste puhul on lisakulud mé6dapadsmatud. Diatreédulukas haigus ja perekonna
ebapiisavad materiaalsed vdimalused ravitarvikotetasniseks voivad lapse tervisele

tulevikus suurt kahju tekitada.

Diabeeti podeva lapse lisakuludeks on ravitarvikgliikomeeter, testribad, lansetid,
pump ja pumbatarvikud, stuistevahendi ndelad), hagrabendid, tervislik toit, transport.
Moningatel juhtudel ka lapsehoid, erilasteaed,foeleja lapsevanema to6lt puudumise

tbttu saamata jaanud tulu. (Vatman 2010)

Peegel (2010: 14) margib, tdnapaeval peaks olerah dijbeedilapsel siustimiseks
insuliinipump, et elada taisvaartuslikku elu. Eed#bi viidud uurimuse tulemused on
naidanud, et 60% sulsteravil olevate laste vanematewiksid lapsele kill paremaid
ravivimalusi insuliinipumba naol, kuid ei saa seeladale materiaalsetel pdhjustel

lubada.

Pikka aega kestnud labirddkimised diabeedivaldk@laemhastusest ja ravivbimaluste

parandamisest Eesti Haigekassa ja Sotsiaalministeiga on kandnud ELDU juhatuse
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likme Loometsa soOnul vilja, tdnaseks on olulisggeranenud soodushinnaga
meditsiiniseadmete kattesaadavus (Mida toob...2013)

Eesti Haigekassa huvitab kindlustatud isikutele itsgédiseadmeid, mille abil on

vOimalik ravida haigusi ja vigastusi voi mille kasmine hoiab ara haiguse sivenemise.

Kaesoleva aasta seisuga kompenseerib Eesti Haggekasabeetikule jargmisi

meditsiiniseadmeid: (Meditsiiniseadmete...2013)

e Glukomeetri testribad diabeedihaigetele;

e Insuliinipump (alla 5-aastastele diabeedihaigetel@ 5-18 aastastele
diabeedihaigetele, kellel diabeet kulgeb raskemalt;

e Insuliinipumba tarvikud kuni 18-aastastele insufimbaravil olevatele
kindlustatutele;

e Glukoosisensor (alla 5-aastastele diabeedihaiget¢gde 5-18 aastastele
diabeedihaigetele, kellel diabeet kulgeb raskemalt;

e |nsuliini siistevahendite (ihekordsed ndelad diakettie.

Alla 19-aastasele ravikindlustatutlabeedihaigele hlvitab Eesti Haigekassa apteegist
ostes 1100 glukomeetri testriba ning 700 insuldiistevahendi Uhekordset ndela 90%
soodustusega kalendripoolaastas. Haigekassa huidiabeetikule insuliinipumbad,
adapterid, influsioonivahendid, reservuaarid jeakgtisisensorid, mille kindlustatud isiku
omaosaluse maéra ja haigekassa poolt lUlevoetavastude piirmaédra kehtestab Eesti
Haigekassa meditsiiniseadmete loetelu ja medisgadmete loetellu kantud
meditsiiniseadmete eest tasu maksmise kohustuse/Otiilise kord. (Eesti
Haigekassa...2011)

Insuliini hdvitab Eesti Haigekassa Ravikindlustgsaduse paragrahv 44 |0igete 1 ja 2
alusel valja antud maaruse jargi diabeedihaigekeles apteegist retseptiga ostes 100%
soodustusega (Haiguste loetelu...2002). Omaosalusmaar 100% soodustusega ravimi
retsepti kohta on 1,27 eurot (Omaosaluse alusm@@2)2 Meditsiiniseadmed on
diabeedihaigele kattesaadavad digitaalse kaardfMlis on...2013).
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1.4.2. Riiklikud sotsiaaltoetused ja teenused eriva  jadusega lapsele ja
tema perele

Diabeeti haigestunud lapse Uhiskonnas osalemistetal vOrdsetel alustel takistab
tervisekahjustuse, keskkondlike ja suhtumuslikéstakte koosmaoju, mistdttu voib talle

taotleda puude mé&aramist.

Eesti Vabariigi seadusandluses defineeritakse jaramt@kse puue puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste seaduse tahenduses (Puudega edin®&l3). Puue on inimese
anatoomilise, fusioloogilise voi psuthilise strultu voi funktsiooni kaotus voi

korvalekalle (Puuetega inimeste...1999). Lapsehi(ki6-aastasel lapsel) tuvastatakse
puude raskusaste lahtuvalt kdrvalabi, juhendami@ejarelvalve vajadusest (Puude
raskusastme...2013). Puude raskusastme ja lisaktludstab puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste paragrahv 2 alusel Sotsiaalkintdasmet, kaasates ekspertarste

(Puuetega inimeste...1999; Puude raskusastme.).2013

Puuetega inimesed oBesti Vabariigi pbhiseaduse paragrahv 28 kohasight ja
kohaliku omavalitsuse erilise hoole gHesti Vabariigi...1992)Sotsiaaltoetuste ja —
teenuste kaudu toetab riik erivajadusega last kagaml peresidMedar, M., Medar, E.
2007: 69). Puuetega laste ja perede kaitset regulEesti Vabariigi sotsiaalhoolekande
seadus.

Alljargnevalt on ara toodud need riiklikud sotstaatused ja -teenused, mis on
suunatud noorematele kui 16-aastastele diabeasldgatnende vanematele eeldusel, et
lapsele on maéaratud puudeaste. Vélja on jaetududed, mis on tingitud
toimetulematusest voi lapsevanema puudest tulenesahuti ka dppetoetus puudega
Oppurile, mis on méaaratud gimnaasiumi ealisele Gigpya igakuiselt makstavad

peretoetused, millele on puudega lastel vordsislietga digus.

Riik maksab diabeedilapsele igakuiselt puueteganesie sotsiaaltoetuste seaduse
kohaseltpuudega lapsetoetust keskmise puude raskusastme korral 69,04 eurot kuus
ning raske puude korral 80,55 eurot kuus. Puudagsel toetust makstakse kuni 16-
aastasele puudega lapsele puudest tingitud lisd&uluhlvitamiseks ja

rehabilitatsiooniplaanis ettendhtud tegevusteksiu¢Rega inimeste toetused 2013)
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Sotsiaaltoetuste arvutamise aluseks on puuetegaeste sotsiaaltoetuste maar.
Sotsiaaltoetuste maar 2013.aastal on 25,57 eGatisifaltoetused...2013)

Puudega lapse emal vdi isal on t66lepingu seadarsgymahv 63 16ike 2 kohaselt lisaks
lapsepuhkusele digus saada lks vaba paev kuusldpse 18-aastaseks saamiseni,

mille eest tasutakse keskmise tootasu alusel (patie...2009).

Rehabilitatsiooniteenuson sotsiaalhoolekande seaduse paragrahvi 11 IGlgghdselt
sotsiaalteenus, mille eesmark on parandada puudégase iseseisvat toimetulekut,
suurendada Uhiskonda kaasatust ja soodustada i8ttavdi t00le asumist
(Sotsiaalhoolekande...1995). Rehabilitatsiooniteensaamiseks on digus koigil puuet
taotlevatel lastel ja puudega lastel. Rehabilibatsiteenust saama Oigustatud isikute
taielik loetelu on ara toodud Sotsiaalministeerilkodulehekiljel. Vabariigi Valitsuse
20. 12. 2007.a méaarusega nr 256, on kehtestatuighaku voib teenuseid osutada Uhe

kalendriaasta jooksul. (Rehabilitatsiooniteenus3}01

Isiklik rehabilitatsiooniplaan on puudega inimeselaline dokument. Enne plaani ja
tegevuskava koostamist on oluline labi mdelda oajadused. Tegevuskavas on kirjas
rehabiliteerimiseks vajalikud tegevused, teenuaatbjvahendid. Samuti mérgitakse ara
nende hulk, sagedus, kestus ning vdimalikud teemsatajad. Tegevuskavasse
margitakse ka teenused, mida vOib pakkuda ja ratlaskohalik omavalitsus voi
haigekassa. (Infoteatmik 2012: 13)

Puudega lastele koostatakse isiklik rehabilitatsipl@an kehtivusega 6 kuud — 3 aastat.
Rehabilitatsiooniplaani raames juhendatakse inimksidas rehabilitatsiooniplaanis

kirjeldatud tegevusi ellu viia. (Rehabilitatsioe@enus 2013)

Rehabilitatsiooni raames osutatakse jargmisi rditaisiooniplaanis margitud teenuseid
(Samas: 2013):

¢ Rehabilitatsiooni hindamine ja planeerimine;

¢ rehabilitatsiooniplaani taitmise juhendamine janése tulemuste hindamine;

o flsioterapeudi teenus (individuaalne ja grupitéo);

e tegevusterapeudi ja loovterapeudi teenus;

e sotsiaalttdtaja teenus (individuaalne, pere- jpigiustamine);
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e eripedagoogi teenus (individuaalne, pere- ja giystamine);
e psuhholoogi teenus (individuaalne, pere- ja grupat@mine);

¢ |ogopeedi teenus (individuaalne, pere- ja grupitdguge).

Puuet taotlevale ja puudega lapsele ning alla t6xage laste saatjale osutatakse

rehabilitatsiooniteenuse raames ka majutusteerMajutusteenust saama oigustatud

isikute taielik loetelu on &ra toodud Sotsiaalnteesiumi kodulehekuljel. Kui inimese

elukoht ja rehabilitatsiooni osutaja asukoht omevrates valdades vai linnades, siis riik

kompenseerib sdidukulud nii rehabilitatsiooniteenusaajale kui ka vajadusel tema

saatjale. (Samas: 2013)

Raske vOi sugava puudega lapse seadusliku esindd@jaltema hooldajal on

sotsiaalhoolekande seaduse paragrahV kbhaselt igus riigi poolt rahastatavale

lapsehoiuteenusele kuni selle aasta I6puni, kg &gab 18-aastaseks, eeldusel, et:

e raske vdi silgava puudega lapse hooldusteenustedugajmn kirjas lapse
rehabilitatsiooniplaanis;

e lapse hooldamine ei ole samal ajal tagatud test&aalteenustega, v.a kdesoleva
seaduse paragrahv 25! satestatud lapse perekarwidarine;

e laps ei viibi samal ajal haridusasutuses.

Lapsehoiuteenus on lapsevanemale tdiendav abi gaudpse kasvatamisel suurema
hoolduskoormuse téttlLapsehoiuteenus ei kompenseeri puudega lapsedena perele
lasteaiakoha puudumist v6i koolis k&imise vOimalysaidumist. Lapsevanem vdib
teenust kasutada nii 66paevase kui ka paevasesw®mul eenust on voimalik kasutada

ka tundide arvestuses. (Riigi rahastatav...2013)

Lapsehoiuteenust vdib osutada sotsiaalhoolekan@eluse paragrahv iZohaselt
fllsilisest isikust ettevotja, juriidiline isik, kaliku omavalitsuse asutus Vvoi
valitsusasutuse hallatav asutus, kellel on lapsebenuse osutaja tegevuskohajargse
maavanema antud kehtiv tegevusluba. Kéesoleva segthragrahv T&ohaselt peab
isikul lapsehoidjana tegutsemiseks olema kutseseadiusel vélja antud lapsehoidja

kutsetunnistus.
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1.4.3. Kohaliku omavalitsuse toetused ja teenused

Puudega inimese toimetuleku ja hooldusteenuste aklamine on kohaliku
omavalitsuse kohustus. Abi andmise diguslikuksedson sotsiaalhoolekande seaduse
paragrahv 26 ja kohaliku omavalitsuse korraldusadsse paragrahv 6 I[b6ige 1.
(Sotsiaalhoolekande...1995; Kohaliku omavalitsuke9.3)

Kohaliku omavalitsuse toetused ja teenused puudapaele ja tema perele on
sotsiaalndustamine, tugiisik perele, tugiisik ldpseisiklik abistaja lapsele,
pstuhholoogiline  ndustamine, rehabilitatsiooniteenustaiendav  rahastamine,
abivahendite taiendav rahastamine, invatranspaievakeskused, hooldajatoetus ja
sellega kaasnev sotsiaalkindlustus, koolitusecelgasematele ja lastele, lapsevanemate
eneseabigruppide loomine ja toetamine, toetusedviti$ed, riide-ja toiduabi,

eluruumide kohandamine (Puudega laps 2013).

Lisaks v8ib valla- v&i linnavalitsus kasutada sadfioolekande seaduse paragraht 12
kohaselt riigi poolt rahastatava lapsehoiuteenw®list Ulejaéki raske voi sugava
puudega laste ja nende peredega seotud sotsiamteasutamiseks ning arendamiseks

valla- vdi linnavolikogu kehtestatud tingimustelkarras.

Abi saamise vdimalused on omavalitsustes erinevéthrimad voimalused
sotsiaalteenuste saamiseks on suuremates omastagsies ise teenuseid pakuvad voi
kellel on head koostddsuhted kohalike teenuse@datg. Lapsevanematel on digus abi
saamiseks poorduda kohaliku omavalitsuse poolagdassotsiaalndustamist. Kohalikul
omavalitsusel on digus pere toimetulekuvdimet hiana pakkuda erinevaid abi liike.
(Puudega laps 2013)
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2. UURIMUS DIABEEDILAPSE JA TEMA PEREKONNA
IGAPAEVAELUST EESTIS

Kéesoleva uurimistdo teema on valitud tingitunatBeste ja noorte jarjest sagenevast
haigestumisest diabeeti ja t66 autori isiklikusvisiantud teema vastu, kuna kasvatan
ise diabeeti haigestunud last. LOput6d uurimuse aszab Ulevaate diabeedilaste ja
nende perede psuihhosotsiaalsetest ja sotsiaalmaliestprobleemidest ning nende
lahendamise voimalustest Eestis. Uurimuse metoodilegpeatikk annab Ulevaate
uurimiseesmargist, pustitatud uurimiskisimustestjnise labiviimisest ja valimist.
Analtusitud uurimisandmed tuuakse valja eraldi edapkkides. Peatikk I16peb
aruteluga, kus voetakse kokku uurimustulemuseeljass l&htuvalt tehakse jareldused

ja ettepanekud.

2.1. Uurimuse eesmark ja uurimiskisimused

Kaesoleva 16putt6 uurimusosasmarkon anallisida diabeedilapse ja tema perekonna
pstuhhosotsiaalset ja majanduslikku toimetulekut|lle sehaigusega kaasnevaid
erivajadusi ning laste ja perede toetamise vdimghus/ajalikkust Eesti sotsiaal- ja

haridussiisteemis.

Uurimuse labiviimise aluseks on jargmised uurimgkiused:

e Milliseid muudatusi igapaevaelus toob diabeeti bsigmine kaasa lapsele?

e Kuidas mdjutab lapse diabeet pere igapaevaelu Idost psihhosotsiaalset ja
sotsiaalmajanduslikku toimetulekut?

e Missugused on diabeedilaste probleemid haridussssi®u

¢ Milliseid toetusi ja teenuseid diabeedihaigetedqmred kasutavad?

¢ Milliseid sotsiaalkaitse meetmeid (teenuseid jn@baiedilaste pered vajavad?
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2.2. Uurimuse labiviimine ja valimi kirjeldus

Uurimismeetod. Andmete kogumiseks kasutati kvalitativset uuriméetodit.
Kvalitatiivse uurimuse lahtekohaks tegeliku elukirjeldamine (Hirsjarvi jt 2005: 152).
Kvalitatiivset uuringut iseloomustab paindlikkusinevate uurimisetappide segunemine

ning korduv tagasip66rdumine juba labitud etappudede (Laherand 2008: 24).

Kvalitatiivse uurimuse puhul valitakse uurimisolijdkeesmargipéaraselt ja andmeid

kogutakse loomulikus, tegelikus dhkkonnas (Hirgj#r2005: 155).

Uurimuse labiviimiseks kasutati poolstruktureeritirtervjuud. Antud meetod on
paindlik ja annab vdimaluse muuta ké&sitletavatemtade jarjekorda ning esitada
tapsustavaid kasimusi (Hirsjarvi jt 2005: 192).eimjuu meetod sobib muuhulgas
raskete vOi Ornade teemade uurimiseks (Laheran8: 201@).

Andmekogumismeetod.Uurimuse kaigus viidi l&bi 12 poolstruktureeritudervjuud.
Lahtuvalt uurimuse eesmargist koostas t66 autolspo@tureeritud intervjuu kava, kus

on 33 pohikisimusteemade kaupa, mis jagunesid kolme blokki: (Lisa 1)

| teema: Diabeedilaste ja nende vanemate psuhlaslos ja majanduslik toimetulek
Il teema: Probleemid haridusasutuses ja nende diaimeise véimalused

[Il teema: Diabeedilastele ja nende peredele sudnathi, toetused ja teenused

Uurimuse valim. Kéaesoleva uurimuse valimi moodustasid diabeedilasinemad ule
Eesti. Valim moodustus lumepallimeetodil. Kaks mist66 autorile kaudselt tuttavat
peret, kus kasvamas diabeeti pddev laps, juhatasifh omakorda nendele tuttavate ja
valimi kriteeriumitele vastavate peredeni. Kahebdiedilapse vanemate andmed saadi
ELDU juhatuselt, kelle intervjueerimiseks kusis imuse autor eelnevalt luba nii
ELDU juhatuselt kui ka respondentidelt endilt.

Uuritavatele lapsevanematele esitatud kriteeriushiaijargmised:
e Lapse diabeedi diagnoos on saadud enam kui viigl kagasi (vAhema staaziga
lapsevanemad on tdendaoliselt haavatavamad ja egpolla emotsionaalselt valmis

uurimuses osalema).
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e Diabeedi diagnoosiga laps on alla 14-aastane,eéselanuses lapsed vajavad
diabeedi kompenseerimisel taiskasvanu igakllgsgtaamiaes samas ka vdimaluse
vorrelda diabeediga toimetulekut koolis ja lasteaia

¢ Intervjueeritavate emakeel on eesti keel ja nad@urs uuringus osalema

Seega moodustasid valimi lapsdiabeetikute vanemiesls on kursis kdikide
igapéevaelus haiguse tottu tekkivate probleemidsgarim diabeedi diagnoosiga laps
peres oli intervjuude labiviimise ajal 5-aastandjigk vanem 13-aastane. Viis
diabeedilast kais lasteaias, Uks laps oli kodunguskdiabeedi diagnoosiga last kais
koolis. Kdige nooremalt haigestunud laps oli Uhstaga Uheksa kuune ja kdige
vanemalt haigestunu oli haigestudes 10 - aastane.

Intervjuud diabeedilaste vanematega viidi labi ail@mikus 15. marts — 06. aprill 2013.
Uurimuses osalenutele tutvustati eelnevalt uurimesemarki ja intervjuu teemasid.
Intervjuu keskmiseks pikkuseks oli 1,5 tundi. Kélgeem intervjuu kestis 48 minutit ja
kdige pikem kaks tundi ja viis minutit. Intervjuudidi labi respondentide elukohas,

uurimustdo autori elukohas ja neutraalsel pinnal.

Analiusimeetod. Intervjuud salvestati diktofonile ja andmete tédiise esimeses
etapis transkribeeriti intervjuud diktofonilt arvugprogrammi Microsoft Word.
Transkribeerimiseks e liteerimiseks nimetatakseesshtud intervjuu muutmist tekstiks,
sellele kirjaliku kuju andmisiLaherand 2008: 279)Transkribeerimisel jaeti vélja

uurimuse eesmargile mittevastavad teemad.

Igale vastajale omistati kindel kood. Kodeerimigalsutas uurimistod autor tahe ja
kolme numbri kombinatsiooni, kus taht ja esimenmber viitab vastajale (V 1), teine
number diabeedilapse vanusele intervjuu labiviimégal ja kolmas number lapse
vanusele haigestumise hetkel. Naiteks: V 2-7-2 iretevastaja, laps on 7-aastane,
haigestumise hetkel oli laps 2-aastane. Valtimatsdkohti numbrite esitamisel on
vanused Umardatud, vélja arvatud thel juhul, kps @ diabeeti pddenud kuus kuud.

Andmete anallusimisel struktureeris uurimuse Idbiviekstilise materjali Gmber

lahtuvalt teemadest. Toetudes pustitatud uurimiskiistele moodustati pdhiteemad.
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Pohiteemade alla struktureeriti alateemad |&htudesmismaterjalist ning sellele

jargnes tulemuste anallus.

Intervjuudes valja toodud tsitaadid on esitatudskukirjas. Tsitaatide jarel on sulgudes
respondendile omistatud kood. Tsitaadist valjaudddigud, mis ei vastanud teemale

on margistatud jargnevalt /.../.

Kuna uurija huvi antud teema vastu on tingitudlikist kogemusest diabeedilapsega,
oli uurija ettevaatlik, et omad arusaamad ja eealawsed ei mdjutaks uurimuse
usaldusvaarsust. Tundliku teema tottu pidas tooraimni kdikidest konfidentsiaalsuse
nduetest ning saadud andmeid ei fabritseeritudvétaitud (Eesti teadlaste...2002: 2-
3). Juba toddeldud ja tdlgendatud andmeid on skamval kavas tutvustada ka uuringus

osalenutele.

2.3. Uurimisandmete analiits ja uurimistulemused

Kéesolevas peatikis esitatakse uurimustulemusedatée I6ikes. Teemad on jaotatud
alapeatikkideks. Esimeses alapeatikis kirjeldatajse analltsitakse diabeedist
tulenevat muutunud elukorraldust, lapse ja pemaite kohanemist haigusega ja
muutuste moju  pereliikmetele. Teine alapeatiikk &pedkb diabeedilapse
ravikorraldusele haridusasutuses, anallusitakgdusasutuse personali valmisolekut
ja suhtumist. Kolmas alapeatiikk analtusib Eessigalsiisteemi vbimalusi ja puudusi

diabeedilaste ja nende perede toetamisel.

2.3.1. Diabeedilapse ja tema pere pstihhosotsiaalne  toimetulek

Vanemate teadmised diabeedist

Varasemat kokkupuudet diabeediga omasid vastanwast kaks lapsevanemat.
Mdlemad intervjueeritavad tunnistasid, et nendesligulasel on pikka aega kestnud
esimese tuubi diabeet. Méningad klassikalised @dbsimptomid mida teati olid
suurenenud joogijanu ja urineerimine. Diabeediraviparaga oli kursis vaid Uks

vastanu.

Kuna mu poolvennal on samuti | tilbi diabeet, &limsis selle haiguse eripédradega ja

teadsin kitsendusi, mis kaasnevAd10-10-8/
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Ema dde haigestus diabeeti 30-aastaselt, teadsthsetla, et ta peab igapaev sustima.
IV 7-5-3/

Suur osa vastanutest teadis, et see on paritaasfe rhaigus ja sellesse haigestuvad
vanemad inimesed, kes peavad sistima, dieeti piddmgablette s6éma. Moningad

klassikalised diabeedi simptomid mida teati olidrenenud joogijanu ja urineerimine.
Teadsin vaid seda, et see on midagi hirmiges-8-2/
Teadsin, et see on paritav haigus ja mind see edpia /V 6-9-5/

Teadsin, et sellesse haigusesse jadvad vanemadsiaimnja siis nad peavad dieeti ja

sOovad mingisuguseid tablefi 9-10-5/
Igapaevaelu korraldus

Muutustena pere elukorralduses nimetasid vanenmathpse raviga seotud tegevused -
insuliini annustamine, veresuhkru kontroll, susikete arvutamine jms on saanud
igapéevatoimetuste lahutamatuks osaks ja tekitaoonimoodi rutiini. Ststeravil

olevate laste vanemad nimetasid ara varasemageldésrkorrapdrasemaks muutunud

paevakava, mille on tinginud diabeedilapse s6ddiaja

Paevakavas on tekkinud rutiin. Varem s6ime ja magasiis kui tuli tahtmine. NGud

tbuseme ka nadalavahetusel samal kellajal. ¥.4-6-5,5/

/.../ muutunud on see, et oled nagu pidevas hasesdis — kellavaatamine, mdotmine,
ooted, toidukorrad, dGised kella peale arkamis&d2/7-2/

/... koguaeg kella vaatamine ja toidu sisse toppénta ei tahtnud siida enamasti.
Kaigil oli Idunas66gi aeg aga lapsel veresuhkurdér ei tohi veel stitia. See oli paris
oudne, teised sO00vad /.../ me siis lapsega laksiemeale, jalutasime ja sGime hiljem
koos /.../IV 7-5-3/

Insuliinipump ja sensor muudavad laste ja vanerelatgaindlikumaks, ega eelda vaga

ranget paevareziimi.

Pump annab kill vabama p&evakava aga ei tahaks wiggiarikkuda/V 1-6-2/
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Sensor teeb elu inimlikumaks, ei pea koguaeg ntémta mis see suhkur on ja
glikomeetriga jargi jooksma. /.../ Pumba tbttu & ebobgiajad ka nii rangelt paigas
enam /...IV 8-6-2/

Uhe olulise muutusena igapaevaelus nimetasid |lapsevad ara Oise veresuhkru
modtmise vajaduse. Kaheksa lapsevanemat kontreéilesuhkrut lapsel igal 66sel
vahemalt tihe korra, sageli ka tihedamini.

Kaks korda 66sel mdéddame /.[V.11-10-5/

Igal 66sel méddan, vahel mdddan neli korda 66 jabKy 1-6-2/
Neli lapsevanemat igal 66sel ei kontrolli, pistelisaga kiill.

Ei mddda igal 60sel, sisetunde jargi kaib see romke./V 4-6-5,5

Kaks lapsevanemat nimetasid muutusena &ra self@deéi saanud lapse haigestumise

tottu tagasi toole naasta. Uks vanem lahkus tkoitlaps haigestus.

Plaanisin minna lapse kolmeseks saades t66le, padin haiguse tottu sunnitud
koduseks jdama.v/2-7-2/

Tulin to0lt ara, sest muidu poleks véimalik lapssteaias abiks kaidV 4-6-5,5/

Diabeedilapsega kodust vélja minek on vanemate |sOmaette planeerimine ja
labimdtlemine. Kauemaks kui paariks tunniks kodaBkumine eeldab ravitarvikute ja
toidupalade kaasavotmist ja lapse sdoogiaegadegatanaist.

/...l Tema sbogiaegadega peab pidevalt arvestamaoléme kusagil liikvel, siis tuleb
modelda, et kas kusagil on moni s6ogikoht lAhedu8ekas meil on endal vajalik kogus

susivesikuid kaasas/ 2-7-2/

/...l alati kui kusagile laheme, kontrollin, et dopala oleks kotis kaasas, et lapse
vahendid oleks kaasagV 10-10-8/

Uhe lapsevanema sdnul kaisid nad perega varaspataitreisimas, lapse haigestumine

on seda oluliselt vahendanud.
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/... Me seiklesime varem koguaeg ringi, ntud ssdan ei ole/V 12-13-10/

Vastajad nimetasid ka diabeedi positiivset kilgeered on hakanud rohkem tahelepanu

podrama tervislikule toitumisele.

Me ei s66 enam mottetut kraami ja kdik sbé6vad kiispojale on toit valmis tehtuadv/
4-6-5,5/

Igasuguseid toorsalateid oleme hakanud rohkem tagem Varem me véga ei s6onud
neid /.../. Vanaema katsetab ka rohkem uusi, lahigtoite./\V 2-7-2/

Piiranguid Uldjuhul diabeet vanemate sonul lapggevasele ei sea, kuid nooremate
laste vanemad nimetasid ara , et naiteks sobragukiilla ei saa last kauemaks enam
Uksi jatta, sest vahepeal on vaja veresuhkrut kbiga, stida voi insuliini sustida ja

selleks on vaja lapsevanema abi. Vanemad ei jalgellksinda kuhugi saata, seet6ttu

on mdnel juhul ara jddnud pikemad kilaskéaigud jairdsed sdprade juures.

/...I igale poole, kuhu laps laheb, pead sa métldmdas sa sinna kaasa lahed. Kui
lasteaiasGber kutsub méngima, tuleb l&abi mdeldajdsisa sinna kaasa lahed, kas seal

on ka mingi s66giaeg ja kuidas sinna minna, et fakaliini juurde. ¥ 8-6-2/

Teeb koike, mida temavanused lapsed teevad. Sanms teda voimalik Uksi ilma
diabeeti tundva inimeseta pikemalt kuhugi saatd. $innipaevadel olen alati kusagil
l&heduses./.../ S6prade juurde 66bima ta kahjuidaédei saalV 2-7-2/

/...] Kilaskaigud sdprade juurde jddvad sageli &ana mina lapsevanemaid eriti ei

tunne ja kuidas ma istun seal diivaninurgas om&agtieetriga. /... 8-6-2/

Suuremate diabeedilaste vanemad t6devad samtgigesnata ei jaa midagi ja kdimata

ei jaa kusagil, aga nad on pidevalt lapsega teieémh Uhenduses.

Olen lapsega pidevas kontaktis, kui on kusagil ilmauta./.../ ja kontrollin, et kdik
vahendid oleks ikka kaasay. 10-10-8/
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Kui ta on kodust valjas, siis ta helistab ja me «dteerime — veresuhkur selline- nidd
on vaja nii palju sustida. /.../ Kodust ta pikemaitt ei ole olnud /.../ ekskursioonid on

siiani olnud Uhepaevased, siis me oleme telefoiiitsndusesV/ 9-10-5/

Kaks lapsevanemat tunnistas, et diabeet on saakigtuseks tegevustele valjaspool
kodu. Vahenenud on treeningutes kaimised ja huwamles osalemised. Kolme
lapsevanema sonul takistab diabeet ka mingil mégjpak iseseisvumist.

Ta kais vbimlemas ja voistlemas hasti palju, oliirse hasti aktiivne /.../ treeningud ei
sobi talle enam. Need tdstavad suhkru nii kbrgekgnam alla ei saa. Me proovisime
igatepidi aga ei 6nnestunud. /.../ Talle varem vageeldis, ta on selline esineja tuup.
Nuud on ta leidnud endale teised huvialaringid/ M 12-13-10/

/...I 1seseisvusest jaab kindlasti puudu. llma dexdita laps kaiks kindlasti rohkem
trennides ja /.../ Vanem laps kais selles vanusixmean ringis. Diabeedilapse puhul

pean ma istuma seal kusagil ukse taga.W.3+6-2/

Neli lapsevanemat tunnistas, et kogu lapse ravagutus on nende 6lul, kuna laste isad
tootavad kodust kaugel. Uhe lapsevanema sénuhtsalt nii lainud, et tema teeb kdike
ise ja Ulejaanud pereliikmed diabeedilapse ravissale. Enamik vastanuid aga tddesid,
et laste isad on teadlikud ravi olemusest ja vajatlsaavad protseduuridega hakkama,
kui neile anda vastavad juhised.

/...I elukaaslane tbotab valjaspool Eestit ja & eham harjunud igapéaevaste sustimiste
ja moddtmistega, siis ei sekku ta vabatahtlikult desse ka siis kui ta on kodus.

Palumise peale ta muidugi teeb /\/2-7-2/

Isa osales alguses lapse igapaevastes raviprotsethsuaga mingil hetkel jai ta sellest
kuidagi korvale ja praegu on kdik minu GIN. 1-6-2/

Mina olen koik arstil kdimised, kontrollimised jassimised enda peale votnud, piides
teisi sellega sdasta aga /.../ Mees ei tea ravsne midagi, pigem kusib poja kaest
mida ja kuidas tehdV 9-10-5/
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Viis lapsevanemat utlesid, et neil on abikaasagaeiiastutus. Ka dised veresuhkru
kontrollid on omavahel &ra jaotatud. Uhel juhul @gu Uksi last kasvatava emaga ja

thel juhul oli laps juba nii suur, et ei luba isalam kantuli paigalduses osaleda.

Abikaasa varem siistis ja aitas kill igati aga tidruon tekkinud habenemisperiood ja

enam ta ei lase isa ligi /..[¥/ 12-13-10/

Lapse isa on ravis osaline. /.../ Meil kill kundmgikkas asi minema nii nagu ta ikka
kipub minema — k&ik jadb ema Glule. Aga me vestlesellest ja peale seda on isa meil
asendamatu./.../ Sensori ja kanuuli paigaldamingjiogoigem mehe parusmaa, ma

tksinda neid asju tehes tunnen ennast ebakindlshé-9-5/

Mina ei ole mé&nginud superema, et teen koik ise kaabikaasa on kdik toimingud ara
Oppinud. Ainult sensorit ta paigaldada ei taha, seehasti tapne t66. Meil on jagatud
vastutus /.../V 5-8-2/

Tugivorgustiku puudumise nimetasid ara peaaegu epooastajad. Seetdttu ei ole
voimalik diabeedilast vajadusel pikemaks ajaksegglhoolde jatta. Pdhjustena toodi
valja naiteks vanavanemate ja teiste lahedastakg@tmaoistmatus nii haiguse enda kui

ka raviprotseduuride ees.

Ooseks ei saa kuhugi viia, vanavanemad ei julgeagndrde votta. M&dtmiste ja

toiduga saavad hakkama aga susti ei julge neiggikeda. Ema l&heb siiani teise tuppa
ara, kui sustima hakatakse. /.../ Paeval olen mandifAtnud aga meil on see probleem,
et vanavanemad tahavad ju lapsele head./.../ Nathlea mdista, et ka vaike amps

midagi magusat valel ajal vdib drastiliselt verekuit tdsta. ¥ 3-5-3/

/...Jei ole kedagi. Alguses palusime abi ka minanaeperelt. Aga ma n&gin, et see
tekitas sellist krampi, et ma ei hakanudki rohkeitatha. /V 9-10-5/

Ode oskab ja julgeb ka aga ta ei ela Eestis ja evhlei ole kiill kedagi, keda palud¥
1-6-2/

Vanavanemate kartus haiguse ees ja oskamatus os&leda on kahe lapsevanema
sonul vahendanud lapse vbimalusi veeta suvepulkonsaal, kus lapsele vaga meeldib

olla.
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/.../ Kahju on sellest, et mehe vanemad elavad fadabsel oleks tore suviti seal olla,
nad klapivad vaga héasti aga /.../ Vdibolla nad sidkndus ka, me pole sellest nii otse

raakinud. Ise nad pakkunud ei ole ja paluda on eask/ ¥ 2-7-2/

Neli lapsevanemat tunnistas, et last kellegi hadle jatta on véimalik ainult paariks
tunniks ja seda juhul kui sellesse aega ei jaatimnsise voi veresuhkru kontrolli

vajadust.

Vanaisa vaga ei taha votta aga vahel harva on lébdks ajaks votnud. /.../ Ta ikka
kardab vastutust. /..I[N6-9-5/

Kui l&hivargustikus selliseid inimesi ka leidub,skeoostuksid diabeedilast 66seks enda
juurde vOtma, ei taha seda vanemad ise vaga dabalitundes, et pohjustavad sellega

lahedastele stressi ja lisakoormust.

Ema juurde saab vahel viia hoida aga siis ta kadtab iga natukese aja tagant. /.../

Aga ta votab vahemalt vast¥. 8-6-2/
/.../ Ma tean, et see on koormav /.../ ja vaga bage seda ei tee. /.. ¥/2-7-2/

Kolm vastajat leidsid, et kui neil on ikka vaja $apellegi hoolde 60seks jatta, siis

selline véimalus olemas.

Saan viia venna juurde /.../ Tutvusringkonnas os inknene, kelle juurde laps on the
korra 66seks jadnud. Lapsed tahtsid koos olla. t&gali nGus votma ainult selletbttu, et
lapsel on sensor peal. /.../ Et alarm hakkab o&&@&le kui midagi on/V6-9-5/

/...l on ema ja dde, kelle juurde on véimalik Igusa ka 66seks. Neil on siis tédjaotus —
ema peale jadb siustimine, mida ta meelsamini éisteeuidugi ja 6de mdéddab 66sel

suhkrut. Telefoni teel rddgime ule, kui midagi egaseks jaanud./..Y/2-7-2/
Diabeedilapse kohanemine ja toimetulek

Intervjuus osalenute kirjeldused lapse kohanemi$estjusega on erinevad. Vaga
vaikesena haigestunud laste kohanemist ja harjumigt elukorraldusega peavad

vanemad Ullatavalt valutuks. Kiire kohanemise pééks on vastanute arvates toik, et
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lapsed varasemat elu ilma raviprotseduurideta étanga vaikesena on muutusi kergem

vastu votta.

Tema teistsugust elu ei méletagi. Harjus vaga &tire/...//V 2- 7-2/
Ta oli ju /.../ nii pisike, ta ei maletagi, et vanesai stila koikéV 1-6-2/

Juba haiglas kohanes laps ruttu, tahtis kohe isgtisia hakata. Ta on selline vaga
positiivne kuju /.1./V 9-10-5/

Vanemalt haigestunud lastel on olnud kohanemingukeem. Vanemate sdnul ol
lastel raske vastu votta nii raviga seonduvaid sadaure kui ka tUmberkorraldusi

toitumise osas.

Arvestades lapse vanust haigestumisel, siis ddi Kdem. Lapsel olid nutuhood — ma ei
taha enam seda haigust. Viieaastasest ei kujuta e#d, et ta nutab nagu taiskasvanu.
l...l IV 6-9-5/

Alguses oli see koik lapsele sokk, ta ei lubanediiseresuhkrut méoéta. Lapsel oli

raske leppida sellega, et magusat ei tohi enamahupsutua/V 7-5-3/

Kaks last on vajanud ka professionaalset abi. ks vahetult peale haigestumist ja

Uks laps seoses kasvu- ja arengumuutustega.

/...I kaks kuud peale diagnoosi tekkisid tal lastea nutuhood. Kaisime psihholoogi

juures ja nuudseks on kdik korrd¥.4-6-5,5/

Lapsel tekkisid vihahood, 6eldi, et eelpuberteet.Pstihholoog oskas hasti teda digele

rajale juhatada ja niud pole enam probleeme olr\dl1-10-5/

Vanemate sonul on lapse suuremaks kasvades teklasiadl haiguse kohta jarjest enam
kisimusi ja nad néitavad jarjest sagedamini vad§jaokna tlidimust raviprotseduuride

vastu.

Laps on harjunud aga ta kisib vahemalt korra kuugks temal on see haigus aga
teistel ei ole. /.../ Ma varem puudsin hoolega isatta /.../ niUd ma arvan, et tal on

lihtsalt vaja aegajalt raakida sellest kui ndme dnas see ikkagi otV 8-6-2/
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/.../ Vahel on ta kull tidinenud, kui peab manguk&stama, sest on veresuhkru
modtmise, sustimise voi s60mise aeg aga ta tuidsedd turtsumised ara ja me elame
jalle edasi/V 2- 7-2/

Kahe lapsevanema soénul laps kull kohanes Kkiirektiid seoses haiguse ja

ravitoimingutega on lapses toimunud muutused.
Ta kill harjus sustimisega kiiresti aga mingi psdloogiline térge on siianilVvV 6-9-5/

Tema kohanemine toimus vast valutumalt kui meill Praegu on jah, midagi
muutunud. /.../ Varem oli ta vaga aktiivne ja kamtmetes ringides /.../ nidd on

enesesse tdmbunud ja /.../ ta on hasti kinnisekgunud. /V 12-13-10/

Hupo- ja huperglikeemia tunnetamine on lastel gridanemate sdnul on keeruline
ainult valiste sumptomite pdhjal otsustada, kasern@gt on kdrge vOi madala
veresuhkruga voi lihtsalt tujukusega. Uldjuhul é¢ weel valja kujunenud kindlaid
tunnuseid, mistottu vanemad moddavad lapse veresulida tavaparatu kaitumise
korral.

Vahel tunneb &ra, vahel mitte, monikord saab kéest aru, muutub virilaks ja
pahuraks. Vahel on see tingitud madalast veresutlkaiga vahel on ka lihtsalt paha
tuju olnud./.../ Uldiselt ma kontrollin alati kuielised veidrad tujud on. On korra ka
juhtunud, et otse sdogilauast tdustes hakkas jomnimo suhkur poleks tohtinud kdll
madal olla aga oli vdga madaN/2-7-2/

/... vasimus annab reeglina marku./.../ Tuleb ikkema, et on vaja mddta aga suhkur
vOib siis ka kdrge olla. /V 7-5-3/

Madalat ei tunne ara, monikord dtleb, et jalad #&wad ja paha on olla. Simptomite
pdhjal on raske tema puhul hinnata. Aga emal otsses meel, mis aitab aru saada
kui ikka madal on.V 5-8-2/

Aja jooksul on mdned lapsed vanemate sonul hakdnmimgbglikeemiat tunnetama.
Sagedamini kirjeldatud tunnused on vasimus, tujukoisn &kiline meeleolumuutus,

jalgade varin.
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Viimasel ajal on hakanud ara tundma madalaid sulkrtuleb siis Utlema, et emme vist
on vaja moota ja selgubki, et on mad& 1-6-2/

/.../0ldjuhul kdrget ei tunne, madala tunneb arijae languse ka/V 6-9-5/

/...I taise Utleb, et hakkab kummaline olla, &t palutab, et nérk hakkab olla, varif\/
10-10-8/

Vanemate sonul esineb ka olukordi, kus mingeid sGmpid ei esine, kuid kontrollides

selgub, et veresuhkruvaartus ei vasta normile.

Madalat vdi kérget veresuhkrut ei ole tema puhuimadik ara tunda, jalutab ikka

Uhesuguse néoga ringV 3-5-3/
Odosel ei tunne ta midagi ara, koguaeg peab korninall & 12-13-10/

Uurimustulemused naitasid, et kdrvalabi ja juhendanvajadus soltub lapse vanusest.
Lasteaiaealised lapsed vajavad ravitoimingutes lilgslet taiskasvanu abi. Kuigi
moningaid protseduure teevad nad juba ka ise, &djavad siiski juhendamist ja
kontrolli. Vanemate sonul ei tule selles vanusgs lime ei slsivesikute arvutamise
ega glukomeetri naitude tdlgendamisega. Abi vajanad sustitava insuliini koguse

maaramisel, kanuili paigaldamisel ja ka lihtsdgijaisel.

Ta tegelikult ei tee midagi suurt ise. /.../ Niiljpasaab juba aru, et kui glikomeeter
naitab kahte numbrit, on see hea tulemus, kui kadnsepole see hea tulemus. /.../
Uldjuhul vajab abi ikka kdiges.../ /V 3-5-3/

So66mist tuleb piirata /.../ Kanuuli panekul vajabi,gpumpa sisestan numbrid ise. Ikka
koik teen ise /...IN 1-6-2/

Vajab abi sustimisel, susivesikute arvutamiselkdiges ikka. /... /Suhkrut mé6dab kull
ise aga nditude tdlgendamisel ja edasisel tegeyesddas stiia vOi mitte vajab abi. No

tema s00ks ju koguaedy. 2-7-2/

Kooliikka jdudnud lapsed tegelevad oma haigusegenemte sénul ise juba rohkem.

Neid on Opetatud oma toiduportsjonite koguseid &mad, insuliinipumbaga toimetama,
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oigel ajal veresuhkrut kontrollima. Samas on nadgewaate sonul ju ikka veel lapsed ja

vajavad sageli veresuhkru méoétmiseks meeldetuletust

Ta vajab abi sustimisel, talle peab koguse Utlerga saisti teeb ise. Susivesikuid ta
arvutada ei oska /..M 9-10-5/

Abi ei vaja aga juhendamist vajab sada protseritur oskab juba ise natuke vaadata.
Natuke on tekkinud ka see teadmine, et mida stmda mitte. /...//V 6-9-5/

Ta ei vaheta kanudli ega sensorit. Ma ei saa nike$ele lapsele 6elda, et hakka seda
tegema./.../ Ikka susivesikute arvutamisel ka.(leoskab Uhtteist juba ise arvutada ka.
l...1 N 5-8-2/

Ta arvutab ise susivesikuid, kanttli paigaldamisgab muidugi abi. Tegelikult ta teeb
kdike ise aga see kannul kdimine on hasti tultgudeg peab meelde tuletama. /V././
12-13-10/

Lapse haiguse moju pereliikmetele

Lapse diabeedi diagnoos tuli kdikidele intervjuudesalenud vanematele vaga
ootamatult, kuigi diabeedi klassikalised simptossihesid peaaegu kdigil haigestunud
lastel. Esmased tunded ja emotsioonid, mis variemp@ale lapse diagnoosi saamist

valdasid olid Sokk, ehmatus, hirm, teadmatus.

Algus oli ikka vaga hirmutav, ma ei julgenud lapségiglast koju tulla, kartsin temaga

Uksinda jdéda. /.../ Elukaaslane oli alguses tegusadhemalt ei naidanud ta oma
hirme mddtmiste ja sustimiste ees valja. Ma aneimmul kulus umbes pool aasta enne
kui ma suutsin lapse haigusest ilma nututa raakidlguses nutsin ma isegi apteegis,

kui kaisin insuliini ja testribasid ostmas. /./Y 2-7-2/

/...l rabas ikka jalust aga lapsele ei tohi ju rdiia, et sa oled mures. Ma arvasin, et ma
olen tugev naine ja saan kbigega hakkama aga tanpisievat vasimust ja sain arstilt

diagnoosi — stigav depressioon /.../ Ule sain dediieslt rohtude abil/V 7-5-3/

Meie peres lagunes koost isa. Peaaegu samal ajdhga haigestus, kaotas ta ka td0,
siiani tarvitab ta aeg-ajalt rahusteid /..Y/12-13-10/
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/... Sellest hoolimata oli alguses Sokk suur, $#st asi on olla peres lapse rollis ja
teada, et perelikmel on diabeet, hoopis teine a@ldk on tunda, et vastutan

O00paevaringselt oma lapse elu ja tervise éé<.0-10-8/

Eraldi toodi veel vélja hirmud igapaevaste ravipeoluuride ees. Arusaamine, et oma
last tuleb hakata igapaevaselt sistima, tekitasemate sOnul ebakindlust ja palju
kisimusi. Kaks lapsevanemat lootsid enda sOnulgpdéga, et diabeedi diagnoos pandi

lapsele ekslikult.

/...I esimesed kuud helistasin vist kaks, kolm &aor@alas arstile. /.../ Ma ei julgenud
midagi teha ilma temalt kiisimata. /.../ Esialguddtdik ststimised ja suhkru mé6tmised
mehe peal, sest ma lihtsalt kartgin/ /V 2-7-2/

Ma ei lubanud kaks paeva haiglas oma last sustMa.koguaeg lootsin, et kusagilt

valjapoolt tuleb mingisugune abi /.../ et deldaletediagnoos on valéV 5-8-2/

Samas markisid kdik vastanud, et nuudseks on nadjaiska teised pereliikmed
harjunud, tekkinud on kindel rutiin ja vanemad epgdinud teadmisega, et diabeet on
eluaegne ja ravimatu haigus, millega on siiskimadik elada taiesti tavalist elu, kui

ravijuhistest kinni pidada. Alguse hirmud on ajaksul vahenenud.

Meie pere on kohanenud. Aga kui laps jai haigeks,tsndus kull, et kogu elu kaibki
ainult tmber tema. NuUlUd saame kenasti hakkamBham ei koorma ega nari haiguse
peale motlemine nii palju. Ma ei arritu enam niirgesti ega nuta iga vaiksema

veresuhkru tdusu pealkeV 5-8-2/

Pere on juba harjunud /.../ Kodus raagime diabeedistte kui haigusest vaid tema
elustiilist ja sObrast, kellega tuleb hasti [&bieska /...//V 11-10-5/

Nudd ma olen joudnud sinnamaani, et ma olen nollisss&digest raakima. Moni aeg
tagasi 16i nagu bloki ette — mitte kellegagi eittaid diabeedist radkiddy 6-9-5/

Odede, vendade kohanemist kirjeldasid vanemadvaline/alja toodi armukadedust,
enesesse sulgumist, tujukust aga ka suurt muregestainud 6e vOi venna parast.

Vanemad 0ed, vennad kohanesid diabeedilapse hgmigseemini ja valutumalt.
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Vanem vend hakkas siis juba esimesse klassi miferale oli voimalik selgitada
venna haiguse olemust /.../. Alguses ei tahtnusuitaugi leppida kindla paevakavaga,
mis venna haigusest tingituna puudutas ju kogukmeréa./V 3-5-3/

/...I ta nagu kapseldus, tundes, et kogu tahelegansuunatud haigestunud vennale
nuud on ta hakanud sellest raakine 9-10-5/

Vanem 6de on muutunud vaga hoolitsevaks vennassukdatrollib ja aitab teda.
Samas see kurvastab mind selleparast, et Ghel @&selsei tohiks olla nii suur koorem
kanda.V 4-6-5,5/

Neli aastat vanem 0de elas 6e haigestumist vagkelasile. Ta ei sdonud vahepeal
dldse. NUUd on hakanud see ille minema aga ta lmakemal 6el pidevalt silma peal
IV 7-5-3/

Vend on armukade /.../ Varasemalt olid ka temaViseprobleemid ja ma tegelesin
koguaeg temaga /.../ koolis saab markuseid /...brtaikka méarku ka andnud oma
tahelepanuvajadusest /.../ Ta on juba suur poiss deb igal dhtul, kallistab mind,

soovib head 66d — varem seda ei olfvd.2-13-10

Lapse diabeet on uurimustulemuste pdhjal avaldang ka vanemate tervisele. Pea
pooled vastanud tunnistasid, et nad on lapse haigdisu pidevas pingeseisundis.
Igapdevane mure lapse tervise péarast, kellaaegasi@pikordade jalgimine vésitab ja

ning monikord arritab.

/... see on samas vasitav — mdelda koguaeg vélja vitumtainitmekesist menaad /.../
IV 3-5-3/

/.../ ma olen vahel nii tidinenud ja vasinud allés s6ime ja juba tuleb uus s6dgikord.
Ja kui ta kusagil on ilma minuta /.../ ma ikka kagg motlen ja muretsen, et kas nuud

on vaja juba helistada ja mis see suhkur parasjaguV 2-7-2/

Oised arkamised veresuhkru kontrolliks on vanenséteul kdige kurnavamad. Kuus
lapsevanemat tddes, et neil on Giste arkamiste fdtiliselt vahem energiat muude
asjadega tegelemiseks. Vastanud tunnistavad, & pé@kimus on muutnud nad kergesti

arrituvaks, tekkinud on unehéired. Samas tddeval] elamddtmata jatta ei saa, kuna
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veresuhkrud kdiguvad ja Gised hUpo- ja huperglikagohud on kasvavatel lastel
sagedased.

Ma laheksin peale t66d naiteks trenni voi teeksagiidnuud aga dhtul olen ma nii labi.
/...] Ma tahaksin olla kindel, et ma saaksin magadaet mitte miski mind ei arata.
Monikord l&hen lapse kdrvale magama — siis ma ai @Ehemalt pusti tdusmav 8-6-
2/

See I6hub meie enda tervist aga teistmoodi ei saamul on vahel endast kahju, ma

saan ju aru, et see hasti mulle ei mdp 5-8-2/

/...] vaga vasitav. Kui abikaasat ka kodus ei alégan, et kogu vastutus on minu peal,
magan ka oluliselt halveminivV/3-5-3/

Olen vasinud ja maadlen Ulekaalug®.11 -10-57
Utleme nii, et mul on tekkinud taielikud unehairAd12-13-107

Inimvdimetel on ikka piirid. On olnud 6id, kus arakella kinni keeran ja enam &argata
ei jaksa. /.../ Ma ei jaéa sageli enam parast magama/V 9-10-5/

Suhetele ei ole lapse haigus mdju avaldanud kaHeksavanema sdnul. Pigem tddeti,
et haigus on vanemaid ldhedasemaks muutnud, sé&s¢ dMastutus lapse haiguse

kontrolli eest liidab.

Omavahelised suhted on pigem paremad, Uhine mwagtutus liidavad. /.../ Kui mul
kodus kdik kokku jookseb, siis ma helistan abik@asa kuulab mu &ra ja oskab alati
midagi lohutavat 6elda’Vv 3-5-3/

Peresuhted on vaga head ja haigus muutis ehk riaidtgparemuse suunas/.../Oleme
aru saanud, mida tdhendab lahedase toetus ja hawdinV/ 11-10-5/

Kolm lapsevanemat tunnistasid, et suhted on mugturManemad on teineteisest
kaugenenud ning intervjueeritavad peavad pohjuasje®lu, et lapse raviga seonduv on
jdédnud ainult nende Olule. Vastanute sonul on pikkestutuse kandmine koormav ja

vasitav ja selle tottu tekivad peres sageli tulid.
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Mulle on sdbrad 6elnud, et abikaasa on mul muutyaudinnistan ka ise, et me oleme
kaugenenud kullM 9-10-5/

Kindlasti annab narvilisust juurde minu suur tookows. /.../ lapse veresuhkru
kontrolliks ja temaga tegelemiseks ei jad enanpalju aega kui vaja. See on see, mis
minus tegelikult stressi tekitab. /.../ Kui on pesdime, siis tekivad ka tilid abikaasaga
kergemini /...IV 6-9-5/

/...I ta vbiks rohkem aidata kiill /.../ ta ei oleaen harjunud igapaevaste sustimiste ja
modtmistega ja ei sekku vabatahtlikult nendesssik&ui ta on kodus. Palumise peale
ta muidugi teeb aga mulle tundub, et ta vOiks galleohkem tegeleda /.../ Sellest

tulenevalt on meil vahel ka ttlemist olnud 2-7-2/

Kisimusele kuidas muutub diabeedi kontroll seosegpsd vanusega tuli
intervjueeritavatel vaga erinevaid vastuseid. Vi@@jiesena haigestunud laste vanemad
leidsid, et lapse kasvades muutub diabeedi ohgk@ngemaks, sest laps saab temaga

toimuvast paremini aru ja on hakanud jarkjargulipeotseduurides ka ise osalema.

/...l kergemaks on lainud, laps mdistab, kui Utielle, et si6me praegu ainult pool
kommi, /.../ selgitada on praegu ikka parem kuidadstasele. /.../ Ta m6ddab juba mitu

aastat ise veresuhkrut, eks seegi tee elu kergerhaks/ 2-7-2/

Eks ajaga laheb kergemaks kill. Laps vaatab ise nomabreid, paneb ise pumbaga
insuliini /.../. Nad voivad ikka vaga ullatada. Bhiggult saavad nad paremini hakkama,

kui me loota julgemeV/5-8-2/

/.../ niUd on &ppinud juba kavalust kasutama, (talel, et tal on paha, teades, et siis
saab voibolla kommi /.../ on hakanud manipuleerima. Aga seletada on talle asju
ikka parem jubalV3-5-3/

Murdeikka joudma hakkavate laste vanemad aga mntisstupidist. Mida

iseseisvamaks laps muutub, seda vahem ta pdoratepanu oma tervisele ja seda
rohkem huvitavad teda muud tegevused. Vastajadcsiifidet veresuhkru vaartused on
muutunud halvemaks, kuna lapsel ei tule sageli deggl et ta peab teatud protseduure
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tegema. Ununevad sustimised ja veresuhkru kordrdliiliakse rohkem kui lubatud ja

seda mis ei ole soovitav.

Utleme nii, et vorreldes algusega on ikka vagakeas.../ Ma usun, et puberteet on
kdige taga.Y 12-13-10/

Mida suuremaks saab ja mida rohkem sOpradega rkégp, seda tihisemaks tema
jaoks see haigus muutub. /.../ Raskemaks lahel. jAlTema jaoks ei ole probleem

Uldse kui ta unustab suhkrut mootd.9-10-5/

Keerulisemaks on lainud. /.../ Praegu teen ma igapgelgitust6od, et ta peab oma
suhkrutaset ikka jalgima ka, mitte ainult arvama,kai pump on peal, siis on koik
automaatselt korras. /.../ Olen teda haiglaga hitamud. /.../ loomulikult oskab selles

vanuses laps oma haigust ka ara kasutdda /V 6-9-5/

Kaks lapsevanemat arvasid, et neil on veel liigaevstaaZzi ja kogemust diabeediga, et

sellest raakida.
Laps on veel liiga vahe haige olnud, et mingeidisonuudatusi tdheldada\/ 10-10-8/

Tulevikku pelgavad vanemad seoses diabeediga é&mdil ¥dga. Kuus lapsevanemat
tunnistasid, et lapse iseseisvamaks saamine hibmo&ad. Suuremate hirmudena
nimetati ara lapse jarjest pikemaks ajaks omapingde, kooliminek, teismeliseiga.
Vastanutest Ule pooltel puudus isiklik kokkupuu@ésrnelisega, mistbttu peljatakse
seda ajajarku lapse elus seoses diabeediga enim.

J...l Ma motlen sageli sellepeale, et pohikooliudpeaks neil tulema reis /.../ ma ei
kujuta ette, kuidas ta saab hakkama, eriti 66sels keda aitab /.../ aga ma ei saa ju
teda sellest ilma jattav/ 12-13-10/

Meil on kooliminek ukse ees. /.../ Ma mdtlen sphale koguaeg /.../ et kuidas see
toimuma hakkab ja kuidas ta seal koolis oma dialggetbimetab.V 2-7-2/

Niikaua kui on taielikult sinu vastutada on kergeim/ eks ma ikka kardan. Jarjest
raskemaks laheb seoses vastutuse tleminekugaddpselLapse vaartushinnangud ei
l&he kokku lapsevanema vaartushinnangutega.V.8t6-2/
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Minu igapaevane mure on see, et mis hakkab saaas edeismeliseeasgV 6-9-5/

/...l Alati el saa lapse korval olla, seeparastlisetl olukorrad hirmutavad mind. Aga
loodame, et ikka olukord paranely. 10-10-8/

Halvasti kompenseeritud diabeedi tusistuste peditesid vanemad lapse haigestudes
vaga sageli. Nulud puutakse selle peale endi séadlikult jarjest vihem mdelda, kuid

lapse pikka aega kdrgel pusinud veresuhkrud, mkajdistused diabeedi tlsistustest ja
isiklikud kokkupuuted diabeetikutega, kellel jubi#sistused tekkinud, tuletavad seda

ohtu siiski vanematele paratamatult meelde.

Oi ma motlen selle peale sageli. /.../ koolis jedeei aita ja vahel ei saa ma teda
telefoni teel kétte. /.../ ma ei ole praegu lapaeitulemustega rahul ja kardan vagd/
6-9-5/

Praegu ikka moétlen. Meie kolme kuu keskmine alimeil ei ole nii halb olnud. Nuad

on juba pea aasta nii ja pidevalt métlén/ /v 12-13-10/

Vaga kardan /.../ tadil on jalg amputeeritud. /Aga ma lohutan ennast sellega, et
temal ei olnud selliseid kontrolli vimalusi lap$éges, mis on diabeetikutel ntud 7-
5-3/

Alguses matlesin palju, muudkui lugesin interngéistutsin. ¥ 2-7-2/

Ma putan voimalikult vahe mobelda. Nahk on ajagaspakaks lainud. /.../ Kui satun
mingitele artiklitele, eks siis motlen jalle. Maeal mdelnud, et ma teen iga paev kdik,

mis ma suudan ja rohkem ma ei saa ega jalké®-8-2/
Lapsevanemate abivajadus

Emotsionaalset tuge saavad vanemad endi sonuligeli@rekonnalt ja lahedastelt,
NOustamist raviarstilt, diabeedidelt ja seda mi#tult raviga seonduvalt. Vaga

oluliseks peeti voimalust suhelda teiste diabe&tigvate laste vanematega.

Minu tugi tuleb minu mehelt ja vanematelt. Muud @ibole otsinud ega ka vajanud. Ka

lapse haigestumisel oli mees suurim t&WBL5-3/
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/.../ meie suurim tugi on meie raviarst ja lihtshtad inimesed, kes oskavad maailma
naha teistmoodi. /.../\/6-9-5/

Mina sain suurt tuge Uhe lapsevanema kéaest, kafls bn juba kaua aega diabeeti
pddenud. /.../ Tema aitas ikka vaga palju. Ma déggaud ju iga asja parast arstile

helistada aga tema vaevus isegi meie susteskegameaia.V 2-7-2/

/.../ on véalja kujunenud tutvusringkond diabeedg#avanematest, kellega tihedalt

suheldakse, siis ongi no tekkinud tugigrupp, keléglab alati kurta.V 8-6-2/

Ara nimetati ka erinevad diabeedifoorumid intersiethille kaudu infot otsitakse ja kus

on vdimalik saatusekaaslastega suhelda.
Diabeedifoorumit lugesin vist iga paev. Siiani tseda. Y 2-7-2/

Kolm vastanut vajasid lapse haigestudes psuhhdisogibustamist, Uks lapsevanem

kasutab teenust aeg-ajalt siiani.

Kaisin psuihholoogi juures. /.../ Tegelikult saistvabi kill, ntud juba kdik toimib. /.../
IV 7-5-37/

Kaks lapsevanemat tunnistasid, et nad oleksid udjdapse diagnoosist teada saades

professionaalset tuge ja ndustamist aga erinepétglistel jai see neil saamata.

Ma tundsin, et ma ise oleks vajanud ja, et mu nodeks vajanud aga see likkus
kuidagi tahaplaanile. /...M 6-9-5/

Professionaalset abi ma saanud ei ole. /.../ Omudlaegu, kus mul on seda vaja olnud
aga see on jaanud selle taha, et ma tean, et Eessbfe Uhtegi sellist spetsialisti, kes
sellel tasemel oskaks ndustada diabeediga lastesykr/.../ Ja kui mul on mure, siis ma
ei taha oodata kolm kuud kusagil jarjekorras, mgamakohe abi. Selle aja peale saan
ma juba ise hakkamav /5-8-2/

Viis lapsevanemat tunnistasid, et nad otsisid fseaduspdhisele meditsiinile abi ka
alternatiivmeditsiinist. Uks lapsevanem tdes,étossis ta pigem endale, sest teadis, et

diabeedist terveks alternatiivmeditsiin ei tee. &dkpsevanemat arvasid, et ju nad
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vajasid siis ise lapse haigestudes no lisategekagts vastanut po6rdusid kohe haiglast
vadlja saades erinevate tervendajate poole, keeddwdgalgu uskumast diagnoosi
paikapidavust ja I6plikkust. Uhe lapsevanema kirseét said nad ka abi. Samas
kinnitasid kdik vastajad, et neile ei tulnud pahlegfkestada arsti poolt lapsele maaratud
ravi, ehkki Ghel juhul seda emale soovitati. Absiotine IOpetati nii materiaalsetel
kaalutlustel kui ka tddemusel, et parim ravi orulis ja jarjepidev veresuhkru kontroll.

Loomulikult ma otsisin abi igalt poolt. /.../ Olése abi saanud /.../. V&tsin temaga /.../
Uhendust aga ta (tles, et diabeedi puhul ei aitaurkui insuliin. /.../ Uhel hetkel
hakkasin ma mdotlema raha peale ja ju ma sain siska aru, et diabeedi puhul /.../
terveks ei tee ja ma lasin sellest dlekorrest ldhtis-8-2/

Olen mdelnud, et tegin ise kunagi midagi valesti Aga enam ma ei suldista ennast.
Oleme teinud ndelravi ja tiibeti meditsiini erinédaeraapiaid. Lasen neid ka praegu
teha. Need votavad narvilisust maha, laps on pahwlikum ja ravi toimib paremini
IV 6-9-57

Kaisime /.../ juures. Ma arvan kiill, et sellest ahi. Alguses kull 16i suhkrud kdrgeks
aga paari nadala péarast hakkas olukord paranemad. 10 kuud k&isime, insuliini kogus

vahenes. /.../ Hakkas rahakotile mdjuma ja mensgpooleli /V 3-5-3/

Peale lapse haigestumist jooksin peaaegu kaks ta&staevate tervendajate vahet.
Praegu ma motlen, et killap oli mulle endale sedlakem vaja /.../ See |0ppes akki,

hakkas rahakotile méjuma ja tulemust ju ei olniyd2-7-2/

Seitse lapsevanemat alternatiivsete ravivoimalpestde moelnud ei ole. Endi kinnitusel
ei ole nad otseselt sellise ravi vastased ja minagiguste puhul oleks alternatiivne ravi
lisaks meditsiinilisele mdeldav ja vastuvdetav agte diabeedi puhul.

/...I ei ole abi otsinud, sest oleme lugenud sdieialisi arutelusid ning me ei pea

maistlikuks oma lapsega eksperimenteerifal 1-10-57

Mis puudutab koha ja nohu, palun véaga /.../ noaa g1 keegi noid last terveks teha.
Need, kes lubavad midagi teha, on lihtsalt raha |pealjas ja need, kes on
usaldusvaarsed Utlevad kohe, et selle haiguse mérabd aidata ei sa@Vv 8-6-27/

46



Uks lapsevanem arvas, et kuna enamik inimesi edigaeedist ja sellega kaasnevast
suurt midagi, jd&b paljudele arusaamatuks nii siisé kui ka teatavate

toitumispiirangute vajadus.

Tuge saaksin sellest, kui sellest haigusest rohigigitaks. /.../ Kui thiskond oleks
rohkem teadlik. Et teistel, kellel lapsed haigeatuwleks kergem tulevikus hakkama
saada /V 9-10-5/

2.3.2. Probleemid haridusasutuses ja nende lahendam ise
voimalused

Opetajate informeerimine lapse diabeedist ja nendeeageering

Intervjuus osalenud lapsevanemate kogemused ldsidaeja koolidega on véga
erinevad. On kogetud positiivset suhtumist agauwnutl ka ette, et laps on pidanud
diabeedi diagnoosi tottu vahetama lasteaeda voli.Kdanemad on enda sdnul l&bi
elanud Sokeerivaid kogemusi, kus laps on jadnudkaithjargse lasteaia voi kooli ukse
taha. Esmase teavitamistoo tegid valdavalt araelagysemad ise. Kahel juhul kaasati ka
sotsiaaltdotaja ja diabeedidde, Uhel juhul peredsiteaedadesse ja koolidesse viisid

lapsevanemad ka infovoldikuid ja teatmikke diabsedi
Kuuest lasteaiaealisest diabeedilapsest viis kdastdaias, ks laps on kodune.

/...] Ma kaisin kevadel rdédkimas, et lapsel on detbja pidin siis slgisel tegema
pdhjalikuma koolituse. /.../ lasteaias oli ka t@bhaga meditsiinitootaja. Sugisel arvas
meditsiinidde jarsku, et diabeedilast siiski eiiteaistu votta. Algas suur séda kuni valla
haridusametini valja./.../ Vald oli nbus maksma gninsa summast, et lapsele tuleb
lasteaeda isiklik abistaja, kes on kogu paeva lgpdeos aga ma loobusin sellest. Ma
ei tahtnud enam panna oma last lasteaeda, kuhu tegelikult ei oodata. /.../ Nuud

kaib laps eralasteaias, kus on ka teisi diabeetiljai toitumishairetega lapsi. Sealne
0de tuli ikka ka valja koolitada. Nende teadmisedle ikka piisavad./.../Aga praegu on
mu siida rahul.V 8-6-2/

Peale haigestumist kaisin lasteaias raakimas, etdnan selline lugu/.../. Vastvott ei
olnud vaga positiivne aga kuna laps oli veel nikeg plaanisin alles kevadel harjutama

hakata. Kevadel kaisin uuesti raakimas, et mis lsmgus endast kujutab ja mis on
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lapsele oluline lasteaia paeva jooksul. /.../ Opsdaei tahtnud kuuldagi sellest, et nad
peaksid tegema mingisugust lisat66d. Asi Ioppdegelet 1,5 aastat kaisin kaks korda
paevas lasteaias veresuhkrut mddtmas. Siis pidirtdoke tagasi minema /.../ Votsin

Uhendust sotsiaaltd6tajaga, kes haigla diabeedidegéd lasteaias labi koolituse kogu

personalile ja ma lootsin vAga oma probleemile ladhgst saada. Sain niipalju, et poole

kohaga t66l olnud meditsiinitbotaja aitas lapsdidelihe veresuhkru méotmise péaeval.
Minu peale jai paleldunane mddtmine. /.../ Olukardutus siis, kui laps sai 5-aastaseks
ja hakkas ise oma suhkruid méétma. /.../ NUud oskdumine teistsugune /.../ selline
sObralikum /V 2-7-2/

Kaisin ise raakimas lasteaias Opetajatele ja maditdotajale. Tegin seda tikk aega
varem ja lasteaia majandusjuhataja Utles, et arga mmuretsegu, kdik haiged lapsed
kaivad lasteaias. /.../ Kui ma lapse lasteaedairviiteatati mulle, et nemad sistima ei
hakka. Kogesin sellist vastuseisu, et kirjutasialdwse ja lukkasin lapse lasteaeda
mineku Uhe aasta vorra edasi. /.../ Kolmeselt wiighpse uuesti lasteaeda aga
suhtumine oli kahjuks endine. Ma ei Uritanudki retmkraékida /.../. RiUhma kasvatajad
kaisid ka koolitusel /.../ peale seda hakati mipetama, kuidas last ravida /./V 1-6-

2/

Ennem kui laps lasteaeda naasis, leppisime direddoaja kokku ja votsin siis kaasa
kdik ravivahendid ja juhendid, mis mul olid ja kogersonal sai koolituse. Ma ei

tundnud ennast tldsegi kindlalt, mulle oli ka jukkéee asi alles uus. Oleksin tahtnud
paljusid asju teistmoodi radkida aga pdhitded saadl katte. /.../ raske oli neile selgeks
teha kbrge ja madala suhkru erinevust, nad ei sdatuidagi aru, kumb on ohtlikum.

/...I dpetajad olid ikka ehmunud kiill, et nitd pbakkama tegelema asjaga millest nad
midagi ei tea. Direktor oli jallegi vdga mdistev g@usaav./.../ Esimesed péevad olin

terved paevad koos lapsega lasteal&s4-6-5,5/

Mina raakisin ise aga kuna ma to0tan ise sellestelsias, et tekkinud mingeid
probleeme. /.../ ma olen seal lAheduses koguasgga aidata ja juhendada last. /.../

mul ei olnud vaja kedagi paluda. /.../ suhtumisesw@utunud kill midagi’Vv 7-5-37

Kooliskaivate diabeedilaste vanematest neli kogapsd kooli minnes tdrjuvat

suhtumist. Uks lapsevanemal on vahetanud nii laggakui ka kooli. Uks lapsevanem
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koges lasteaias vaga positiivset suhtumist ja deklaet ka koolis ei tohiks tekkida
probleeme, sai suure Soki osaliseks. Kaks vastadas, et lapse diabeedi tottu olid nad

sunnitud vahetama kooli.

Laps pidi minema vaikesesse valla kooli, /.../ iréilggba kevadel réékima, et selline
laps sugisel tuleb. Opetaja reaktsioon oli, et tesisti tegema ei hakka ja verd ta
kardab /.../ Kuna see suhtumine oli nii ilmselgad#tgatiivne, ei olnud motetki edasi
raakima hakata. /.../ Viisime lapse erakooli/. eabvoeti ta vdga meelsasti vastu, seal
on ka meditsiiniline jarelvalve kogu paeva. Koolta alguses viisin klassijuhatajale
infovoldikud ja palusin tal lugeda ka ELDU kodul&bile. /.../ raakisin ka isiklikult,
tegin pdhjaliku koolituse koolidele ja arstile. Rdeuud hiljem kéis ka diabeedidde ja
raakis Ulejganud personaliga, kellega minu laps kkolpidi puutuma hakkama. /.../
Suhtumine on vaga normaalne, arst ja 6de on igageey partnerid, nad vdivad mulle
igal ajal helistada /V 5-8-2/

Ma helistasin Opetajale, haiglas soovitati ka ki&asaslasi teavitada. /..., Opetaja

esialgne suhtumine oli, et oh see pole midagi hullu kooli minnes pandi segaduses
laps klassi ette seisma ja oma haigusest raakima@petajalt me tegelikult abi ei

saanud ja koolis ei olnud ka tervishoiutbotajath@esin lapsega telefonitsi, Utlesin
talle palju sustida on vaja. /.../ Laps, kes enr@iviieline ja keda teistele eeskujuks
toodi, oli &kki nagu &ra tdugatud. Koolis hakkasapsel kaduma tema jaoks sinna
viidud mahlapakid /.../ dpetaja raakis klassiga hel korral kadus ka insuliinisustal

/...] Me vahetasime kooli. /.../ Uues koolis onkK@ésti, seekord kais radakimas lapse
vanaema ja klassijuhataja lubas, et raagib ise téeiSpetajatega. Saatsin kooli ka
infovoldikud /.../ Suhtumine vorreldes vana koolganagu 606 ja paevV 12-13-10/

Uhel koolis kaiva diabeedilapse vanemal oli lastgai positivne kogemus, koostto
vanemate ja Opetajate vahel toimis. Lapsevanemagelet kooliminek saab samulti

toimuma probleemideta. Koges aga suurt tikskdiksust.

R&éakisin klassijuhatajaga juba kevadel, pakkusiimaiuse kokku saada ja diabeedi
materjale tutvustada. Opetajal puudus igasuguné hu¥mina palusin tegelikult ainult
lapsele meeldetuletamist, et ta digel ajal veresuihkontrolliks/.../ Opetajalt me abi ei

saa. /.../] Esimesel aastal motlesin ka koolivaseri/V 6-9-5/
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Uhe diabeedilapse ema vaga negatiivne kogemusailagte viis selleni, et ema ei
oodanud sodbralikku suhtumist ka koolist. Selgus aga&elles koolis oli varem kainud

diabeedi diagnoosiga laps ja seetdttu voeti kddgaMoomulikult.

R&aékisin esialgu ainult klassijuhatajaga. Ma ei yahdki muud, kui et ta tuletaks
lapsele meelde, millal veresuhkrut moota. /.../éaihul vattis kdvasti pingeid maha,
kui perearst kaasas oli. /.../ Juhtkonnaga raakilies peale esimest veerandit ja seda
seetdttu, et siis ma sain delda, et naete, midagiegi ju teistmoodi /.../.Opetaja on
vaga tubli. ¥ 9-10-5/

Kahe lapsevanema sonul ei tekkinud neil lapse koonkkuga seoses mingeid
probleeme. Opetajate suhtumine diabeedilapsessehealiahtlik ja hooliv. Lapsi

koheldakse nagu tavalisi lapsi.

Kohtusime &petajaga enne kooli ja arutasime s&ria pdhjalikult 1&bi. Viisin kool
ka raamatu laste diabeedist, mis on seal siiangniajadusel saab seda lugeda. /.../ Ka
kooli juhtkond on teadlik lapse diabeedist ja vajael on nad valmis teda abistam¥. /
11-10-5/

Kaaslaste teadmised diabeedist ja suhtumine lapseiparasse

Nooremate diabeedilaste vanemad peavad digeksapse |kaaslased oleksid neile
arusaadaval moel samuti haigusega kursis. Vanersatell on oluline, et nad
maoistaksid, miks diabeedilapsel on vajalik vahehniu ajal suta ja veresuhkrut
kontrollida. Ehkki kaaslased ei oska diabeedilapsddi anda, peaksid nad teadma, et

halva enesetunde voi teadvusekaotuse korral tuldbamatult kutsuda taiskasvanu.

Me tegime klassis loengu /.../ neile vastuvOetaxamis. See oli klassijuhataja palvel
ja kokkuleppel vanematega. Raakisime, miks purkpytiija miks ta peab vahel s66ma
IV 5-8-2/

Opetajad vétsid diabeedi iihel paeval teemaks -dtsgila tervisedpetuse tunni raames.

/...I selgitati lastele arusaadavalt, mis haigue sa./V 4-6-5,5/
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/.../Nad on koos kasvanud lasteaiast saadik ja @gadks on see téiesti tavaline asi.
/.../ On mitu korda juhtunud, et sdbrad tuletavaekide, et kuule sa pidid ju sUstima ka
/...l IV 9-10-5/

Eakaaslaste suhtumist kirjeldas valdav enamik vaigkrpositivsenal asteaiaealised
lapsed on uudishimulikud ja abivalmid ja suhtuvadabdedilapse erilistesse
vajadustesse eelarvamusevabalt. Tuletavad sagehjéfe ja ka diabeedilapsele endale

meelde, et aeg on veresuhkrut médta voi, et pumplaalarmi.

Kdik lapsed teavad ja on kursis ka sellega, et nadahkru puhul on vaja midagi

magusat. /.../ Halvasti suhtumist ei ole taheldariWdB-6-2/
/...I Kaaslastega pole diabeedi t6ttu kill probleesmnud./V 5-8-2/
/...l EKs nad vahel nokivad ka aga see on selline hddagingem./V 9-10-5/

Kaaslased ju ndevad igapdevaseid protseduure pistyad ja parivad. /.../ Uks poiss
arvas, et tegemist on vaga nakkava haigusega jdidioninu lapsest eemale. /.M 4-
6-5,5/

Kooliealiste diabeedilaste vanemad tdid intervjisudélja, et laps valib, kellele oma
haigusest raékida, tema otsust haigusest mittadddustavad nii vanemad kui ka
Opetajad. Uldjuhul on kaaslaste suhtumine vanersateil koolis olnud positiivne,

samas ei valistanud lapsevanemad voimalust, etjageoksul muutub.

S6bma paadseb ta reeglina jarjekorras esimesena. dBeklassikaaslaste endi poolt

loodud kirjutamata reegel. Kdik on lapse diabeedisadlikud ja omandanud ka

esmased teadmised, kuidas teda aidata ja toetaglle est on laps ise hea seisnud
ning neid koolitanud .V 11-10-5/

/...I laps pelgas kull pisut kaaslaste reaktsioongned poisid on teda narrinud
glikomeetri parast. /.../ Minu arvates on vaga haa,klassikaaslastele tehakse ikkagi
ka diabeedialane koolitugV 6-9-5/
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Vanas koolis teadsid koik klassikaaslased, uldjuhidlagi negatiivset kill ei olnud. /.../
paarile sbbrale on niid ka radkinud. Ta ise vaktldte radkida. /.../ Klassijuhataja

pakkus ise valja, et klassile ei raagi /.../ etdag on sellises vanuses /V./12-13-10/
Ravi korraldus haridusasutuses

Vanemate sonul mdjutab Opetajate ja muu personaliumine ja vastutuse votmise
julgus otseselt lasteaias kaiva lapse heaolu jaemate endi seotust sellega.
Intervjuudest ilmnes, et nendes lasteaedades, dugsialiga on saavutatud hea kontakt
on ravi korraldus hasti toimima hakanud. Aja jodksn Opetajad harjunud ja votnud

enda peale ka mdningaid lisatlesandeid.

Ruhmas on kaal, dpetajate Ulesanne on igapaevasdliports kaaluda ja vajadusel,
kui laps teatud toitu ei s60 vahetatakse see VéAlja Kui on tekkinud vajadus vajutada

pumba nuppu ja mind seal |lAheduses ei ole, teeaddada ka/V 7-5-3/

Kahe lapsevanema sonul nad lasteaiapédeva jookanl sekkuma ei pea. Lasteaias on
olemas vanema antud info, kuidas k&ituda. Lapsedaanud suuremaks ja teevad
Opetajate vOi eelnevalt kokkulepitud taiskasvanurggolekul oma protseduurid ise.
Lapsele vajalikud ooted ja kiiresti imenduvaid s#@sikuid sisaldavad toiduained on

vanemad lapsele kaasa andnud.

Meil on kokkulepitud kindel kellaaeg, millal 6petdjtuletavad lapsele meelde, et niud
on vaja veresuhkrut méo6ta. Vastavalt minu pooludrjuhistele saab ta siis oma oote,
kas kohe voi kui suhkur on kdrge, siis hiljen. Lasteaialt olen saanud nadalamentid,
millele on minu poolt toidukogused peale margitud Meil on nii, et stistima lasteaias

oleku ajal ei pea, seetbttu ei ole minul vaja ersmal kaia/V 2-7-2/

Probleeme esineb vanemate sOnul lasteaedades, @gapdevaselt puudub
tervishoiutootaja ja kus Opetajad on keeldunud dagimbeediravis osalemast vbi on
ndus aitama vaid osaliselt. Lapsevanemad tunnemnadse suldi, et peavad Opetajaid
koormama neile mitte ettendhtud kohustustega. Mguiall on lapsed kainud voi
kdivad praegu lasteaias vaid osa pdaevast, kundikuaaraviprotseduurid jaavad

lasteaias viibimise aja sisse.
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Siiani viisin lapse lasteaeda, siis laksin paamnu pérast veresuhkrut médtma ja siis
ldunaajal sustima. /.../ Esimestel aastatel tGipska peale magamist &ra, et mitte veel
Uhte korda edasi tagasi kaia. /.../ Nuud proovinida paeva, /.../ lapsel on pump ja ta
mdddab ka veresuhkrut ise /.../ Ma ei taha neittagi paluda enam, ma tunnen ennast
koguaeg suiidi ja kain siis parem ise kohal. /.kskérd oli lapsel silmnéhtavalt halb,
kui ma lasteaeda laksin, selguski, et tal oli vahdsir vaga madal /.../ Ma ei julgenud

Opetajatega iseqi siis radkida /..\/ 1-6-2/

/...I hiljem, kui m&&tmist hakkas teostama meditsiie, tundsin ma pidevalt siiimekaid
/...] Vaga ebamugav oli /.../ koguaeg pidin nagwték olema, et ihest mddtmiskorrast

paevas paasesin, kuigi see oli samas suur kergeNd@s7-2/

Teatud kellaajal mdddab laps veresuhkru, Opetajaatriollivad néaitu. /.../ Peale
magamist kain last stistimas iga péaev. /.../ Mordkadm ta peale seda ka lasteaias ara.
/...] Susti tegemisest on Opetajad keeldunud apanas$ on tore soogitadi, kes paaril
korral on seda teinud, kui ma pole kohale saanuthiai & 4-6-5,5/

Koolis kaivad lapsed tulevad paljude raviks vajalibimingutega ise toime, samas on
vanemate sonul algklasside Opilased veel liigaes#kl, et kogu vastutust ise kanda.
Vanemad on kooli viinud ohuolukordade valtimisekiselti imenduvaid susivesikuid

sisaldavaid toiduaineid ja ka glukageeni. Kooliddgjs on t6dl pdéhikohaga

tervishoiutootaja, probleeme ei esine. Intervjutidedgus, et vdhem vdi rohkem on
lapsevanem ka kooliskaiva lapse puhul kooli vOiskga paeva jooksul kontaktis.
Intervjuudest selgus ka, et lapsed vajavad igapsédtvaneeldetuletust veresuhkru

kontrolliks, kuid sageli dpetajad unustavad setla.te

Meie pohiliseks abimeheks on kooliarst. Laps labebe sddgivahetundi tema juurde,
koos vaadatakse Ule veresuhkru nait ja koostoosigmirmrutame, mida ja kui palju ta
sel paeval so6b./.../ Arsti juuresolekul doseesé insuliini. /.../ Klassijuhataja teab,

mida teha ohuolukorras, midagi muud ma temalt ¢a o 5-8-2/

Uues koolis on kdik hasti. /.../ Laps saab nitudhakkama, méodab suhkrud ise/.../
Vajadusel aitab kooliddé.../ /V 12-13-10/
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Meditsiinitootajat koolis ei ole. Laps vajab ainuofieeldetuletamist, et peab sustima. /.../
Kontrollib veresuhkru, 1aheb s66ma, helistab mulldeb kui palju ja mida ta soi ja

mina siis Utlen palju on susti vaja tehd. 9-10-5/

Enne koolimineku sai lapsele peale pandud pumpashme, et nii on tal endal koolis
lihtsam hakkama saada. /.../ Klassijuhatajalt esida&e ainult meeldetuletust
veresuhkru modtmiseks aga klassijuhatajalt mins lapi ei saa. /.../ Mina helistan ja
tema teatab, mida ja kui palju ta s6i. /.../ Kogak#ediravi on minu ja lapse vaheline
Me raakisime ka meditsiinitb6tajaga, tema lubas tépga raakida aga see pole
tulemust andnud /...\//6-9-5/

Lapsevanemate ndgemus Opetajate teadlikkusest ja éditamise vajadusest

Intervjuus osalenud lapsevanemad on seisukohaiji éasteaias kui ka koolis peab
kogu personal, kes lapsega péeva jooksul kokkuupyublema teadlik diabeedi
olemusest ja eriparast. Kdik lapsega kokkupuutuéskasvanud peavad teadma, mis
on hupo- ja hiperglikeemia ja kuidas anda esmaabflata veresuhkru korral.

Kdik peavad teadma, et diabeedi puhul on ohtlik aha&dresuhkur ja, et siis tuleb anda
midagi magusat. Ja kindlasti teadma, mida tehg kiislaps on juba teadvusetaVv/8-
6-2/

/.../'no ikka hipost, see on ju lapsele kbige ohtlikunfeaémbritsevad inimesed peavad
teadma, milline number glikomeetril on juba halb/ Kindlasti seda, et ema poolt ette

antud kellaajast tuleb kinni pidada vaga tapselt/ M 2-7-27

Kindlasti peavad nad teadma, et enne liikumist aja ynd6ta ja vajadusel sta ja, et
majast vélja minnes oleks koik vajalikud asjad lkesag.../ Et magus oleks kaasAs.7-
5-3/

Enamik lapsevanemaid pidas véga oluliseks, et dail@st koheldaks teistega
vordsena. Neile ei tohiks olla midagi keelatud. Sanpeaksid Opetajad arvestama
vanemate sonul sellega, et lapse halb tuju voidhetk tdhelepanuvdimetus voib olla

tingitud madalast voi kbrgest veresuhkru vaartusest
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Last tuleb kohelda vordselt oma eakaaslastegaet. éi tOstetaks kuidagi esile ega
tbugataks ka eemale. Ei tohiks keelata Uhisurituesstalemist /.../V 8-6-2/

/... let lapse tujukus voOib olla tingitud kdrgedii ywnadalast suhkrust, et temaga ei

riieldaks ja ei arvataks, et laps on pahl§ 7-5-3/
/...l kuidas tdhele panna tema kaitumise muutusejadele reageeriddy 10-10-8/

Opetajate koolitamist pidasid kdik vastanud vagplikaiks. Intervjuudest selgus, et

ideaalis naeksid lapsevanemad diabeediravi korsaldbise koosttéona lapsevanema,
lapse Opetaja ja tervishoiutdotaja vahel. Vanersétaul peaks haridusasutuses olema
lapse turvalisuse nimel kogu pé&eva valtel inimetess on haigusega kursis ja kelle
juurde saaks laps igal ajal minna.

Kdigepealt peab jdudma sinnamaani, et koolis Ulole&s olemas selline Opetaja, kes
oleks ndus sellega tegelema. /.../ Kindlasti ontd@jp&l, kellele tekitab vastumeelsust,
kui tuled koos diabeedide vdi arstiga. Kui koolsroeditsiinitddtaja, siis peaks piisama
tema koolitamisestV 3-5-3/

ELDU ju teeb /.../ aga alustame sellest, kuidassél#ohustada, et dpetajad nendele
koolitustele laheksidV 6-9-5/

Palju sOltub ikka dpetajast — kas ta tahab ja jldgeda vastutust votta. Kindlasti peab

Opetajal ja vanemal olema hea kontakt, et sedadaeanutada /V 11-10-5/

Enamik lapsevanemaid on seiskohal, et lisaks nezatimistele oleks vaja asjatundjat,
kes aitaks koolitusi labi viia. Intervjueeritavatndi sbnul vbivad vanema enda
teadmised olla esialgu ebapiisavad, ta ei oska edasi anda ja on suur oht, et 6petajad
lihtsalt hirmutatakse ara. Samas pidasid vastajae wluliseks enda teadmisi oma lapse

ravi isearasustest.

Naiteks voiks olla nii nagu Norras. Inimene vOetakéole terveks paevaks, kes
haigestunud last kogu paeva lasteaias jalgib jdabe/.../ Ja vOiks olla selline inimene,

kes tuleb koos lapsevanemaga lasteaeda ja aitasetgitustood labi viialVvV 7-5-3/
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Riigi poolt voiks olla nii palju tuge, et haridusitajad koolis ja lasteaias oleksid kursis
diabeediga ning oskaksid kriisiolukorras kaitudd.1/0-10-8/

/...I kui lapsevanem ei ole vBimeline ise koolitasiia peaks appi tulema lapse raviarst,
diabeedidde /.../ aga lapsevanem kindlasti katéab oma lapse haiguse isearasustest
IV 5-8-2/

/...l keegi vanem diabeetiku ema vdiks kaasasvolléastekaitse tdotaja, tema ju seisab
lapse diguste eestv 12-13-10/

2.3.3. Diabeedilastele ja nende peredele suunatud a i, toetused ja
teenused

Info toetuste ja teenuste kohta

Suur osa lapsevanemaid tunnistas, et nad ei médetaja kuidas nad infot toetuste,
teenuste ja edasise tegevuse kohta said. Eeltiillap andis esmased juhised lapse
raviarst. Kull aga tddeti, et pahatihti jai saadofib segaseks ja lapsega haiglast koju

joudes ei teadnud vanemad, mida ja kuidas nad pktEgema.

Kohe alguses tundsin puudust sellest, et keegtaksléira, mis nitd edasi saama
hakkab./.../ Arst Utles, et puue tuleb kiirestina@tada /V 4-6-5,5/

Haiglas oeldi, et on vaja teheehabilitatsiooniplaan./.../ Ausalt 6elda sain ma kogu
info kaks kuud hiljem Tallinna arsti kaest. 7-5-3/

/...I lastehaiglast vist /.../ Minu meelest kdidega raakimas haigla sotsiaaltootaja. /.../

Aga emotsioonid olid nii segased siis /..V.5-8-2/

Kolm lapsevanemat nentisid, et nemad said kogu toktuste ja teenuste kohta
internetist. Uhe lapsevanema s6nul sai ta sealtlateka seadusega ettenihtud

vOimalusest raske puudega lapse korral votta tdd@ttaistasuga paev vabaks.

Kaks aastat tagasi sain teada, et mul on vdimalids {paev toolt vabaks votta.

Pensioniametis ei 6elnud mulle seda keBgB-10-5/
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Informatsiooni edastamine ja asjaajamine peaksnaateesonul olema lihtsam ja véahem
traumeerivam. Vanemad pidasid vaga ebameeldivaksvate asutuste vahel kédimist ja

erinevate paberite vormistamist.

Pere peaks kdigepealt kodus toibuma ja harjumaiig lsahe nadala parast naiteks
kutsutakse haiglasse tagasi. /.../ sellega peasléena Uks professionaal. /.../ néiteks
sotsiaaltootaja voiks olla, kes aitaks lapsevangine peale/V 5-8-2/

Lisakulutused ja majanduslik toimetulek

Diabeedist tekkinud lisakulutustena nimetasid vaaenim ststimiseks ja veresuhkru
kontrolliks vajaminevaid ndelu ja testribasid. lhisipumba ravil olevate laste

vanemad nimetasid ara kulud nii pumbatarvikuteleKeusensoritele. Vanemate sonul
kulub aastas neil aastas 36 - 48 sensorit, Haigakksmpenseerib 12 sensorit. Uhe

lapsevanema sonul kulub neil aastas sensoritesta8a0 eurot.

Lapse veresuhkrut kontrollivad vanemad 7-15 kor@laé@vas. Haiguste ajal ja flusilise
tegevuse korral mdddetakse ka sagedamini. Pealagdsevanemad tddesid, et aastas
kulub neil keskmiselt 4000 testriba, millest praegiivitab Haigekassa aastas

soodushinnaga 2200 testriba.

Kahe koolis kédiva lapse vanema sonul on hadatlrikiilutus mobiiltelefonile. llma
telefonita olemasoluta ei oleks lapse diabeeti iko®dimalik kontrollida. Kolm
lapsevanemat nimetasid &ra ka kulutused toidudéigud raviarsti juurde.

Ravitarvikute kattesaadavus on vanemate hinnargna thea, monel juhul nimetati, et
sensorite saamiseks on vaja oma no koduapteelgwdtrhelistada ja vajalik kogus ara
tellida. Kdik lapsevanemad tddesid, et olukord tarvikute osas on kahe viimase
aastaga oluliselt paranenud, samas nenditi, etajaikse haigusega inimesel peaks

olema kogu ravi ja tarvikud taiesti tasuta.

Siin ei saa olla kisimus selles, et rahakamad isedesaavad paremat ravi. /.../
Olukord on lainud kull paremaks aga kroonilistelaigetele peaks olema ravi 100%
tasuta. ¥ 5-8-2/
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Ausalt 6elda ma naeksin, et kbik need tarvikudsadetasuta. Muud ju ei olegi vajdv/
12-13-10/

Riigi ja kohaliku omavalitsuse toetused ja teenused

Kdik intervjuus osalenud diabeedilapse vanemad istawsid, et lapsele on maaratud
arstliku ekspertiisi otsusega raske puue ja nadashaigi poolt puudega lapse toetust.
Neli lapsevanemat on kasutanud riikliku lapseh@ntese jaoks eraldatud raha lapse
diabeedilaagris osalemiseks. Ko&ik lapsevanemad tesite ara soodushinnaga

ravitarvikud.

Kohalikult omavalitsuselt saab kaks lapsevanematdapatoetust ja kaks lapsevanemat
kord aastas lisatoetust. Uks lapsevanem sai lapgresiudes kaks aastat igakuiselt

lisatoetust ravitarvikute ostuks.

Kolm lapsevanemat on kohalikult omavalitsuselt paliunud aga pole seda erinevatel

pdhjustel saanud.

Saime lastefondist pumba /../ Tegin neile avaldupamba omaosaluse
kompenseerimiseks aga me ei saanud seda. /.../ Wdjache hadasti sensorit /.../ eks

ma lahen jalle paluma.\V/12-13-10/

Kohalikult omavalitsuselt ei ole saanud midagi, enesaanud isegi lasteaiakohta. /.../

Nuud maksavad ujumistrenni kinni lapsel\é5-8-2/

Tugiisiku teenust soovisin. Kahel éhtul, Gks kandskoleksin vajanud /.../ Ei saanud,

Oeldi, et diabeet ei ole piisavalt raske haidug /V 2-7-2/

Kaks lapsevanemat on saanud omavalitsuselt raladdistnsuliinipumba omaosaluse
kompenseerimiseks. Uhel juhul aidati lapsevanenssitehias |abi viia koolitus

personalile.

Pumba ostuks andis vald meile osa raha. /.../ lsagtboolekogu tegi korjanduse, et
laps saaks puudujgéava osa. Sensori ostsime samoguitikd raha Ulejaagist. /.../
Rohkem pole midagi kisinudkv 7-5-3/
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Sotsiaaltdotaja aitas korraldada lasteaia persoletiiabeedialase koolitusg/ 2-7-2/
Rehabilitatsiooniteenus

Kdikide intervjuus osalenud vanemate sOnul on nediddeeti haigestunud lastele

koostatud rehabilitatsiooniplaan.

Enim soovitatud meetmeteks rehabilitatsiooniplaanid flsioterapeudi, psihholoogi,
sotsiaaltdotaja, lapsehoiu ja logopeedi teenus mexiravi. Nimetati ka tervishoiu-ja
haridusvaldkonna teenuseid. Kolmel korral nimetata tugitaldade ja toetavate

sandaalide vajalikkus lapsele. Uhe vanema sdnultpakile ka muusikateraapiat.

Kahe lapsevanema sonul on nad kasutanud rehabdaiteenuse plaanis véimaldatud
psiihholoogi teenust, ja vesivdimlemist. Uhe lapsewsa sonul on nad kasutanud
laserravi lapse sistekohtadele tekkinud pakserett@aldamiseks. Uhel korral on

kasutatud on ka diabeedide konsultatsiooni teenust.

Olen kasutanud psuhholoogi teenust. /.../ Lapshenkibrra kdinud ka vesivéimlemises.
IV 6-9-5/

Meile pandi plaani diabeedide konsultatsioon. tegnus ei andnud neid tulemusi, mida

mina ootasin ja vajasin. /...X/4-6-5,5/

Enamik vanemaid tunnistas, et ei ole plaanis elieiéteenuseid kasutanud. Pohjusteks
toodi teenuseosutaja asukoha kaugust elukohagekgédade pikkust teenusele
saamiseks ja teenuste Uledldist mittesobivust. lapgevanema sénul on nad teenustest
loobunud teadlikult, kuna olles enda s6nul kursistesemi toimimisega ja teades, kui
vahe raha tegelikult teenuste jaoks on, ei peageksé kasutada teenuseid, mille jarele

vOib monel lapsel olla sootuks suurem vajadus.

Laps tahtis minna ujuma, helistasin, et aega kipanna, deldi, et helistage kuu aja
parast. /.../ mai kuus olid rahad otsas /V./12-13-10/

Mina olen loobunud teadlikult. Ma tean, et on palapsi, kellel on seda vesiravi,

likumisravi ja ujumist tbesti vaga vaja. /.M-b-2/
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Ei ole midagi kasutanud, ma ei méaletagi, mis sémépis kirjas on.Y 2-7-2/

Osa vanemaid tunnistas, et nad ei saa rehabititaiigilaani olemusest aru. Vanematelt
on kusitud milliseid teenuseid nad vajaksid aga eiaale osanud midagi soovida, kuna

esialgu on teadmised diabeedist niigi vahesed.

/...I'laps vajab ju niigi abi seoses oma vanuséga.Vaga raske oli alguses aru saada,
mis on uldse vajalik meile ja miks lapsele puue na@&se. /.../ Ma ei osanud midagi
sinna tahta. /.../V 7-5-3/

Kohe ei tea ju, mida sa vajad. Seda enam, et plehakse nii pikaks ajaks, ma ei tea

ju millist teenust ma vdiksin vajada kahe aastaagtirV 4-6-5,5/

Vanemate sOnul on rehabilitatsiooniplaanis ettardiitegevused lapse diabeediravi
seisukohast enamasti ebavajalikud. Valdav seisugbhtet diabeetikutele, kellel veel

tusistusi ei esine ei oleks rehabilitatsioonipldarostada vajagi.
/.../ muusikaravi ja likumine plaani raames dialiekka ei toeta kull.V 3-5-3/

/... Vesiravi kord aastas ei anna midagi, terafleng harjutus samuti /.../ Laps liigub
igapéevaselt piisavalt. /.../ ma ei saa siiani amiks neid teenuseid sinna pannakse ja

miks see plaan vajalik ofv 2-7-2/

Meil ei ole ju mingit diabeedi rehabilitatsioonigeust, mida pakkuda. /.../ Siis vdibolla
on vaja, kui kunagi on tusistused tekkin(w5/8-2/

Teenused, mida pakutakse ei toeta diabeedira\anamatele on jddnud mulje, et plaan
koostatakse ja teenuseid pakutakse pigem selleks,réieb kord ette ja midagi on vaja

plaani kirjutada.

Meie plaani pandi samad asjad, mis olid esimese$.Nuld aga muretseti ka selle
parast, kumma k&ega ta kirjutama hakkab. Ma ei tea,ta valib ara selle, kumma
kdega ta kirjutama hakkab, kas siis on ka diabeéiekparemini kompenseeritud. /.../

Ma ei leia, et see on kuidagi tema haigusega sed8-5-3/
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/...l logopeedi pakuti. Tudruk on siiani viielingi@ne ja nuud pakuti logopeedi! /.../
Tundus, et meid ei ole nagu kusagile sa&fal2-13-10/

Kirjas oli, et peate hakkama lampjalgadega tegelgma Hillem enam lampjalgu ei

tuvastatud aga mina vahepeal ei teinud midagi néwadieimiseksv 9-10-5

Vanemad kritiseerisid ka lapsehoiuteenust, miltgijaleks neil kill vajadus, kuid mida
on raske kasutada teenusele seatud tingimuste tottu

Ma tahaks kutsuda poja juurde tuttava naabrimemkes, saaks diabeediga hakkama
aga ma ei tohi teda kutsuda, kuna tal ei ole lapsdjh kutsetunnistust. /... /aga vo0ras
ju ei tea diabeedist midagi. /.../ Ma ei saa kadataelleks ettenahtud rahdhe kaega
nagu antakse sulle abi aga selle kasutamine omdekeeruliseksM 9-10-5/

Ei ole inimest, kellel oleks teadmised diabeedsstkgllel oleks lapsehoiuteenuse

osutamiseks vajalik pabeiv 3-5-3/

Lapsevanemad olid seisukohal, et diabeediravi vaetgpdhiliselt ravitarvikud. Kui
nende olemasolu on piisav, ei oleks otseselt rohkésagi vaja.

/...I sensorite arv, mida haigekassa kompenseé@ilkswlla suurem kui 12 tk aastad¥
11-10-5/

Kurvaks teeb see, et tegelikult oleks tal tarvisgi® pumba ja sensori tarvikuid aga
neid rehabilitatsiooniplaani raames ei sda./ /V 6-9-5/

Vaga oluliseks pidasid vanemad ka diabeedialasgkdikoolitusi nii endale kui ka juba
suuremale lapsele. Esmased teadmised, mis lapseadneaiglast said ei olnud nelja
vastanu arvates piisavad. Vanemad vajaksid endail sénim (hte Kkorralikku
diabeedikeskust, kus oleksid kdik teenused kookujau oleks voimalik minna nii
perega, kui ka suuremal lapsel tksinda.

Koolitused peaksid olema pdhjalikumad ja jagatucepia aja peale. /..[V 8-6-2/
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Voiks olla selline diabeedikeskus, kus toimuks elarkogu perele. /.../ seal oleksid
kliinilised psuhholoogid, terapeudid. Sinna saaksepminna kohe lapse haigestudes ja

ka hiljem regulaarselt seal kaia. /..\V 5-8-2/

Haridusasutuse personali koolitamist ndevad lapssuad Uhe osana ravist. See peaks
olema korraldatud riiklikul tasandil ja lapse hag&les vanemale automaatselt
kattesaadav. Ara nimetati ka sdidukulude kompeimséss vajadus raviarsti kaikudel.

/...I Kindlasti oleks vaja diabeedide teenust kogi lasteaias toimetulekuks. See peaks
olema raviga kaasnev loomulik osa, mitte mingitejgktide raames kokku klopsitud

tegevus. Haigekassa poolt finantseeritd8-6-2/

Raviarsti vOi diabeedide juurde sdidud peaks kimakstama. Meie raviarst on Eesti

teises otsas ja soit sinna on kulukas /.../ méieséal ju oma 16bukg7-5-3/

Noustamis- ja psihholoogi teenust pidasid vastagaduti vaga vajalikuks. Vanemate
sonul voib erinevaid muresid ja probleeme tekkidpsé kasvades ja oleks hea, kui

selline ndustamisteenus oleks siis olemas.
Vaibolla psihholoogi abi, kui emal ja lapsel peaksma vaja/V 3-5-3/

VGiks olla selline laia silmaringiga ndustaja, kiesmks diabeedist ja mitte ainult dpitu
pdhjal. /V 6-9-5/

2.4. Arutelu ja jareldused

Laste jarjest sagenev haigestumine diabeeti Eestseadnud paljud diabeedilapsed ja
nende pered silmitsi mitmete haigusest tingitud tustega ja probleemidega nii

igapéevases elukorralduses kui ka toonud véljakatisad haridus-ja sotsiaalstisteemis.

Kaesoleva uurimuse tulemused néitavad, et kuigsdadiabeeti haigestumine ol
kdikidele vanematele ootamatu ja Sokeeriv sundnuges kaasa elukorralduse ja
monedel juhtudel ka peresiseste suhete muutusyaoemad lapse erivajadustega ja
raviprotseduuridega aja jooksul kohanenud ja haigadeppinud. Uurimuse tulemused
naitavad, et erinevatel pdhjustel on igapaevand&oealdus jd&nud Ule poolte juhtudest
ema 0Olgadele. Vastutus, mure lapse tervise paaasfapised veresuhkrukontrollid on
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tekitanud vastajates vasimust ja stressi. Vanek@tanemisele aitasid kaasa lahedaste
toetus, erinevad diabeeditihendused ja foorumid mudgmalus suhelda teiste

diabeedilaste vanematega.

Diabeedilaste endi kohanemine haigusega on seapse | vanusega haigestumise
hetkel. Mida nooremalt laps on haigestunud, sedgeke on tal olnud muudatusi omaks
votta. Uuringu tulemustest selgus, et moned dialzed ja lapsevanemad vajasid

haigusega kohanemisel psiihholoogi abi.

Diabeediravi isedrasused seavad vanemate sonlil giag@guid lapse iseseisvumisele.
Vaiksemate, ise raviga veel mitte toimetulevatdeglilaste vanemad ei julge last jatta
kauemaks kui moneks tunniks kuhugi ilma diabeetidua inimeseta. Suurel osal
vastanutest puudus tugivorgustik, kelle hoolde ekalilast kauemaks jatta, sest

lahedased kardavad vastutust.

Vastutus diabeediravis laheb lapse kasvades (Sk@®5: 108) sonul jarkjargult
vanematelt Uule Ilapsele. Uurimuse tulemustest nahtab lapse kooliminek,
iseseisvumine, saabuv murdeiga, mis on keeruliagirggj ka ilma diabeedita lapsele,

tekitavad vanemates hirme ja ebakindlust.

Uurimus t6i valja mitmed kitsaskohad Eesti haridisssemis. Diabeedilapse
igapaevane ravikorraldus lasteaias ja koolis ontunswd paljudel juhtudel keeruliseks.
Enamik lapsevanemaid on suuremal voi vdhemal m#pak ravitoimingutega paeva
jooksul  seotud. Koolieelse lasteasutuse tervise ndateisele esitatud
tervisekaitsenduded ja koolitervishoiuteenuse nsiéing kaasava hariduse p&himote
toetavad kull igati diabeedilapse kui erivajaduselgpse hariduse omandamist
tavalasteaias ja tavakoolis, kuid dpetajad ei aleeynate sonul valmis lapse diabeediga
kaasnevaid aspekte arvestama. Haridusttotajatenieed diabeedist on ebapiisavad,
peljatakse vastutust ja lisakoormust. Paljudese#sstades ja koolides puudub
tervishoiutootaja, kelle Glesandeks voiks olla dmdlilapse toetamine ja juhendamine.
Uurimusest ilmnes, et lapsevanemad peavad hariglusastootajate koolitamist vaga
vajalikuks. Selle teostamine peab olema riigi pdwitraldatud diabeediravi loomulik

osa.
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Kaesoleva uurimustb6d autor ndustub lapsevanematamaisega, et diabeedilapse
edukaks toimetulekuks haridusasutuses on eeldusermtt Umber on koolitatud
inimesed, kes oskavad kaituda ohuolukorras, ketieselged pohitded diabeedist ja kes

ei karda vastutust. Vaga tahtis on asutuse jaVajpsenate koostoo.

Uurimistulemustest ilmneb, et haiglas saadud tesednija juhised ravi ja edasiste
tegevuste kohta jaid paljudele lapsevanematele aamatuks. Paljud vanemad
tunnistasid, et asusid haiglast koju saades iseate allikate kaudu uurima, mida nad
edasi peaksid tegema. Vanemad olid seisukohahf@imatsiooni andmine nii ravi kui
ka toetuste ja teenuste kohta peaks olema jagakednp aja peale ja seda ei peaks
tegema mitte ainult lapse raviarst vaid ka haiglai kohaliku omavalitsuse
sotsiaaltdotaja. Vanemate sOnul peaks sotsiaadkagiisteem olema lihtsamini

korraldatud ja arusaadavam.

Toetudes kaesoleva t60 esimeses osas vdlja toethadbilitatsiooniplaani olulisusele,
vOib uurimistulemuste pohjal vaita, et enamik dedilaste vanematest ei mdoista
rehabilitatsiooniplaani koostamise ja seal pakumveeenuste vajalikkust. Lapse
haigestudes ei teadnud paljud vanemad, millise&duseid nad vajaksid. IImnes, et suur
osa vanemaid ei ole rehabilitatsiooniplaanis etterditeenuseid kasutanud. P8hjustena
toodi valja teenuseosutaja asukoha kaugus elukoj@agtkordade pikkus teenusele
saamiseks ja teenuste Ulelldine mittesobivus dittaae seiskohalt.

Uurimuse tulemustest lahtuvalt voib tédeda, etbdtatsiooniplaan ja selles pakutavad
teenused ei ole asja haigestunud diabeedilapsslel| keel tusistusi pole, sellisel kujul
vajalikud. Lapsevanemad olid seisukohal, et Ilapseabeddiravi heaks
kompensatsiooniks piisab vajalikust kogusest rawikatest ja ehkki soodustusega
ravitarvikute kattesaadavus on viimastel aastdtgiselt paranenud, on ka selles vallas
veel arenguruumi. Uurimuse tulemused néitasidajesdle parima ravi saamine ei ole
paljudele vanematele jdbukohane. Vanemate arvatdspéik ravitarvikud diabeedi kui
eluaegset ravi vajava haiguse puhul olema tasuti@miustest selgus, et enim vajaksid
diabeeti haigestunud lapsed ja vanemad kogu peabeédikeskust, kuhu just
haigestunud lapsega pere saab minna ja kuhu olekaditud kdik lapse raviks
vajalikud teenused — Kliinilised psuhholoogid, peadid, raviga seonduvad koolitused

ja ndustamised.
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Lahtuvalt uuringutulemustest vdib diabeedilaste f[ende perede paremaks

toimetulekuks teha jargmised ettepanekuid:

Sotsiaalkaitse susteem peab olema lihntsam ja kleeadusaadavam.

Informatsioon toetuste ja teenuste ja edasistevisge kohta peab tulema Uhest
allikast — haigla tervishoiusotsiaalttotajalt.

Lapse diabeedist tulenev puue ei pea olema seoé@lmhbilitatsiooniplaani
koostamisega.

Haridusasutuse tootajate koolitamine ja ndustamaie olla ks rehabilitatsiooni-
plaanis olev teenus, mis aitab luua voOrgustiku dapeema, diabeedibe ja
haridusasutuse personali vahel, lahtudes juhtumaldurse pohimottest.
Lapsehoiuteenuse rahalist Ulejddki vOib kohalik ealitsus kasutada
haridusasutuse personali  koolitamiseks, motiveegkd ja vajadusel
lisatasustamiseks.

Tervishoiu vdi kohaliku omavalitsuse sotsiaaltGéitel peaks olema andmebaas
diabeeti pddevate laste vanematest, kes oleksigl o§utama asja haigestunud lapse
vanematele kogemusndustamisteenust.

Kriisiolukordade ja tagasilookide valtimiseks peadérel olema vdimalus suhelda
tervishoiu sotsiaaltootajaga ka peale haiglast dahikt. Piiratud ajaressursi ja
muude tegurite tdttu ei pruugi alati olla vBimalé, tervishoiu sotsiaaltdotaja teeks
kodukullastusi ja hindaks diabeedilapse ja pere detitakut. Siiski saab ta
korraldada nii, et vajadusel aitab naiteks kohabkuavalitsuse sotsiaaltootaja. Eriti
vajalik on see sotsiaalselt ebakiipsete perede pubsllapse haiguse tdsidust ei

pruugi moista.

Kokkuvottes voib tddeda, et kdikidele pustitatudrioniskisimustele sai t66 autor

vastused. Diabeet on haigus, mis toob lastele jaematele kaasa igapaevased,

valtimatud ravitoimingud ja elumuutuse, millega Bakmine on individuaalne, sdltub

lapse vanusest ja vanemate oskusest last moidtzejada. Diabeedilaps saab elada

taisvaartuslikku elu, jargides kindlaid reegleidpames piisaval hulgal ravitarvikuid ja

eeldusel, et teda Umbritsev suhtumuslik keskkondapee vajadustele vastav ja kdik

osapooled kompetentsed. Riigi ja kohaliku omauadiéstugi ja teenused on vajalikud,

kuid vajavad moningaid imberkorraldusi lapse eastiagtest lahtuvalt.
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KOKKUVOTE

Kaesoleva |6putdd ,Diabeedilapse ja tema perekogapaevaelu Eestis” teema valik
oli tingitud laste jarjest sagenenud haigestumistisbeeti nii Eestis kui ka kogu

maailmas ja selle haigusega kaasnevatest psiUhilzadstsest probleemidest. Antud
teema on oluline, kuna laste diabeeti haigestundissk tdus Eestis on kaasa toonud

mitmeid sotsiaal- ja haridusvaldkonda puudutavaableeme.

Too eesmark oli anallUsida diabeedilapse ja temrakpena psthhosotsiaalset ja
majanduslikku toimetulekut Eestis, selle haigudegmsnevaid erivajadusi ning laste ja

perede toetamise vdimalusi ja vajalikkust Eessisal-ja haridusstisteemis.

LOputdtd koosnes kahest peatikist, mis jagunesigeatékkideks. T66 esimeses
peatikis anti Ulevaade diabeediravist, esinemiskmgst, lapse ja perelikmete
kohanemisest haigusega ja selle haigusega kaasseraiutustest igapaevaelus. Lisaks
anti tlevaade haridussisteemi korraldusest ja pgadiste sotsiaalkaitse meetmetest
Eestis. Teine peatikk k&sitles uurimismetoodikaterhuste analliisi ja uurimusest

tulenevaid jareldusi.

Lahtuvalt t60 eesmargist ja uurimiskiisimustest taskvalitatiivset uurimismeetodit.
Uurimuse labiviimiseks valiti poolstruktureerituchtérvjuu. Respondentideks olid

diabeeti haigestunud laste vanemad ule Eesti.

Uurimustulemused vbimaldasid vélja tuua ja kaaadiatkitsaskohad Eesti sotsiaal- ja

haridussiisteemis ja vélja tuua lahendused nendalkdamiseks.

Uurimustulemustele baseerudes voib vélja tuualudisonad probleemid on:
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Lapse haigestumisega diabeeti kaasneb vanematgamine kui ka fuusiline
koormus. Elukorralduse muutus, vanema loobuminestittekitavad stressi ja
panevad proovile peresuhted.

Perekonna tahtsust haigusega toimetulekul ei tdahirmnata, samas vajavad
psuhholoogilist tuge sageli ka vanemad ise.

Puudujdéagid ja vasturaakivused seadusandlusesyvadrarvamused ja seisukohad
vOimaldavad haridusasutustel toimida diabeedilapsega drandgemise jargi, votta
lapse toetamine oma tootajate kohustuseks voissédtvale hoida. Puudub Ghtne
plaan diabeeti haigestunud lapse toimetulekukisiisaisutuses.

Praegusel kujul toimiv keerukas sotsiaalkaitsegistg@ ebavajalikud meetmed ei
voimalda diabeeti haigestunud lastel ja nende eésahda piisavalt neile vajalikku

abi.

Olulisemad lahendusettepanekud on:

Diabeedilapse toetamiseks haridusteel vajavad umarida tervishoiutottajad
teadmisi ja oskusi riigi poolt korraldatava sot#eenuse labi.

Diabeedilapsele ja tema vanematele peab olemaskatiav asjakohane, Gigeaegne
ja kiire abi sotsiaalstisteemis.

Suhtumusliku ja Gmbritseva keskkonna muutumineigdeakdilapse erivajadustega

arvestamine annavad vdimaluse ressursside saasdkaukasutamiseks.

Kéesoleva t66 autor on seisukohal, et kuna dialheégiestunud laste ja nende perede

toimetulekut on Eestis siiani veel vahe uuritudabasee teema ka edaspidi pohjalikku

kajastamist ja uurimist, et Eesti riigil oleks v@hk valja to6tada Uhtne diabeedi

strateegia.
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LISAD

Lisa 1. |

ntervjuu kava diabeedilaste vanematele

| Diabeedilaste ja nende vanemate psihhosotsiaalfeemajanduslik toimetulek

1.1.
1.2.
1.3.

1.4.
1.5.
1.6.
1.7.

1.8.
1.9.
1.10

1.11.
1.12.
1.13.
1.14.
1.15.
1.16.

1.17.
1.18.

1.19.

Kui vana on Teie laps ja kui vanalt haigestiabeeti?

Mida teadsite diabeedist enne lapse haigestami

Mitu korda 66paevas mdddate lapsel (vOi mOdapb ise) veresuhkrut?
Vajadusel tdpsustav kisimus: Kas méodateikal?

Kuidas olete rahul ravitarvikute kattesaadagaga nende hinnaga?
Millised lisakulutused on tekkinud seoses éagimbeediga?

Kuidas on kohanenud haiguse ja muutunud elakirsega laps?
Millised simptomid annavad marku Teie lapsdatast vOi kdrgest
veresuhkrust?

Kuidas laps neid tunnetab?

Millistes toimingutes vajab Teie laps seosab&kdiga abi ja juhendamist?
Milliseid piiranguid seab diabeet lapse etteustele valjaspool kodu?
Kuidas on lapse haigus muutnud pere eluldrsaP

Kuidas on korraldatud lapse ravi ja kontpatekonnas?

Kelle hoolde saate lahivorgustikus lapserpikies ajaks jatta?

Kuidas on pereliikmed kohanenud lapse hagaze

Kuidas on muutunud peresisesed suhted?

Kui sageli mdtlete halvasti kompenseerituabdedist tulenevate voimalike
tusistuste peale?

Kust olete vajadusel saanud tuge ja ndustamis

Millist abi vdi toetust vajaksite?

Kas olete abi otsinud alternatiivmeditsiipistajadusel tapsustav kisimus:

Kirjeldage palun.

Il Probleemid haridusasutuses ja nende lahendamis&imalused

2.1.
2.2

Milline on lasteaia vdi koolikaaslaste suhtoeniapse eriparasse?

. Kuidas olete teinud koostddd lasteaiaii&ooliga? Vajadusel tapsustav

77



kusimus: Kuidas teavitasite Opetajajube diabeedist?
2.3. Kuidas suhtuvad lapse diabeeti 6petajad
2.4. Kuidas on korraldatud lapse ravi lasteadi koolis?
Lisa 1 jarg
2.5. Milliseid pohitddesid peaksid Opetajaddma, et oleks kindlustatud lapse
ohutu haridustee?

2.6. Kes ja kuidas v0iks selles vallas gpedekoolitada?

IIl Diabeedilastele ja nende peredele suunatud abtpetused ja teenused
2.1. Milliseid toetusi saab Teie laps seoses didigegiigilt?
2.2. Millist abi, toetust vOi teenust olete saakatalikult omavalitsuselt?
2.3. Kas lapsele on koostatud rehabilitatsioonipfaa
2.4. Milliseid meetmeid on rehabilitatsiooniplaas@ovitatud?
2.5. Milliseid rehabilitatsiooniplaanis ettenahtmeéetmeid olete kasutanud?
2.6. Milliseid teenuseid neist peate oma lapsejalikaks, milliseid mitte?
2.7. Kust voi kelle kaudu saite infot puuetegadbssuunatud toetuste ja teenuste
kohta?

2.8.Millisest toetusi vOi teenuseid vajaksite vidgtndavalt?
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SUMMARY

DAILY LIFE OF A CHILD WITH DIABETES AND HIS OR HERFAMILY
IN ESTONIA

Eva Ojaberg

The choice of the topic of this graduation theseéswaused by the fact that the number
of children who suffer from diabetes has growndoent years, and so have the psycho-
social problems connected with the disease. Saofjefiom diabetes is on the rise all

over the world and incidence of diabetes has grdmmatically in Estonia too.

Type | diabetes is an autoimmune disease when icellse pancreas do not produce
insulin. The disease requires lifelong insulin tneent, blood sugar checks and keeping
an eye on food quantities. As far as children areerned, type | diabetes is one of the
most frequent long term diseases in the developadtdes, affecting a child's growing

up, development and emotional welfare.

This topic is relevant as the dramatic growth @ tumber of children with diabetes in

Estonia has brought about several problems indbilsand educational spheres.

The aimof the graduation thesis is to provide an overvegwhe psycho-social and
economic welfare of the child with diabetes and bisher family, special needs
accompanying that disease as well as the oppagsirof supporting the children and

their families in the social and educational systéristonia.

The graduation thesis consists of two chapters,clwwhin turn are divided into
subsections. The first chapter of the thesis pes/idn overview of the treatment of
diabetes, its incidence, how the child and familgnmbers adapt to the disease and all

the changes in daily life accompanying the disebsaddition to that, an overview is
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provided of the organization of the educationatesysand the social measures taken in
Estonia to protect disabled children. The seconaptgr handles research methods,
analysis of the results and conclusions arisingnfrine research. Suggestions with
regard to supporting the children with diabetes dhdir families made by the

respondents and the author of the thesis havebakso provided.

According to the goal of the thesis and researshes, a qualitative research method
was used. To conduct a survey, a semi-structurédrview was chosen. The

respondents were parents of the children suffdrimmg diabetes from all over Estonia.

The results of the research allowed bringing owt mrapping the shortcomings in the
social and educational system of Estonia and stiggesolutions for overcoming them.

Relying on the results of the research, the follgvrelevant problems could be

identified:

e As far as a child is concerned, being diagnoseti wiadbetes is accompanied by
mental as well as physical stress on the part@ptrents. Change of daily routine,
a parent giving up work, all this causes stresstaes out family relations.

e The importance of family in coping with the diseasest not be underestimated, at
the same time, it is the parents who also needodygical support.

e Shortcomings and controversies in legislation, edédht opinions and positions
enable an educational institution to deal with a@dchvith diabetes at its own
discretion, to include supporting such a child loa list of duties of its employees or
overlook the problem. There is no integrated plancerning the welfare of a child
with diabetes in an educational institution.

e The complicated social welfare system in its preg@mmn and unnecessary measures
do not allow children with diabetes and their péseo receive the assistance they
need.

The most relevant suggestions containing solutamasas follows:
e In order to support a child with diabetes in reg®eveducation, teaching and
medical staff need knowledge and skills througlo@ad service organized by the

State.
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e A child with diabetes and his or her parents mastehaccess to appropriate, timely
and quick assistance in the social system.

e Changing attitudes and the surrounding environnaent taking into consideration
special needs of a child with diabetes provide gmodaunity to use resources more

economically.

To sum it up, it can be asserted that diabetesdisease that for children and parents
brings about daily, unavoidable treatment proceslared a change of life, adapting to
which is individual, depending on the child's agel @arents' ability to understand and
support the child. A child with diabetes is ablelitge his or her life to the full by
following certain rules, having enough treatmentessories and providing that the
attitudes towards the child and the environmentosunding him or her comply with the
child's needs and that all the involved partiescamapetent. The support and services
offered by the state and local government are sacgdut need adjustment dictated by
the child's special needs.
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