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KIITOKSET

Véitoskirjatutkimukseni sai alkunsa osana dosentti Marja Kaunosen johtamaa
Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen hanketta " Eri elamanvaiheessa olevan
perheen suru ja selviytyminen”, jossatein jo pro-gradu tutkielmani hénen ja dosentti
Marja-Terttu Tarkan ohjaamana. Esitéan lampimét kiitokseni vaitoskirjatutkimukseni
enssmmadiselle ohjagjalle, dosentti Marja Kaunoselle, osalisuvasta ja
ammattitaitoisesta ohjauksesta.  Erityiskiitokset Marjalle osoitan aidosta
mielenkiinnosta tutkimustani kohtaan ja kaikesta siitd monimuotoisesta tuesta, jota
olen héneltd runsain madrin  tutkimusprosessin aikana saanut. Toista
véitoskirjatutkimukseni  ohjagjaani, professori Piivi Astedt-Kurkea,  Kiitén
tutkimuksen tekemisen mahdollistamisesta osana ty6téni ja mahdollisuudesta olla
osana akateemista tyoyhteisbd Erityiskiitokset Péiville osoitan asiantuntevasta
palautteestaja ohjauksesta tieteel liseen gjatteluun.

hédnen ohjauksensa tutkimuksessani on ollut merkittdva. Kiitan Marja-Terttua
tutkimustani  eteenpéinvievista huomioista ja rakentavista keskusteluista
Erityiskiitokset Marja-Tertulle osoitan positiivisesta ja  sydamellisesta
kannustuksesta seké luottamuksesta, jota olen vuosien varrella saanut kokea. Toista
seurantaryhmén  jasentd, ladketieteen tohtori Matti Saloa, kiitdn hénen
osoittamastaan  kiinnostuksesta tutkimustani kohtaan ja Sitéd eteenpéin vievésta
palautteesta. Tilastotieteen asiantuntijuudesta osoitan kiitokset Leena Sorvarille.

Tutkimukseni esitarkistajille, dosentti Kirsi Johanssonille ja professori Anna
Maija Pietildlle, osoitan kunnioittavat kiitokseni rakentavista huomioista ja
perusteellisesta paneutumisesta tyohoni. Saamani palaute auttoi selkiyttaméan

Osoitan lampimét kiitokseni tutkimukseeni osallistuville isille ja dideille siit4,
ettd jaksoitte osdllistua tutkimukseen raskaasta kokemuksestanne huolimatta
Toivotan Teille voimia jokaiseen pédivaan. Tutkimuksen toteuttaminen ei olisi ollut
mahdollista ilman tutkimus- ja vertailusairaaloiden johdon myotamielisyytta uuden
toimintamallin testaamisessa. Kiitan kaikkia tutkimukseeni osallistuvia sairaaloita
(TAYS, HYKS, OYS, KYS, TYKS) ja osastoja mahdollisuudesta toteuttaa
tutkimustani organisaatiossanne. Erityisen kiitoksen osoitan tuki-interventiota
toteuttaneelle terveydenhuoltohenkildstélle ja kaikille tutkimukseni
yhteyshenkil6ille hyvasta yhteistyosta tutkimuksen toteuttamisessa.

Ké&py - Lapsikuolemaperheet ry on toiminut aktiivisesti mukana tutkimukseen
liittyvan intervention kehittdmisessa ja intervention toteuttamisessa. Intervention
toteuttamiseen on tarvittu runsaasti eri puolella Suomea asuvia vertaistukijoita eli
oman lapsensa kuoleman kokeneita vanhempia. Osoitan lampimét kiitokseni kaikille
vertaistukijoille aktiivisuudestanne ja siitd monimuotoisesta tuesta, jota olette
osoittaneet tutkimustani kohtaan. Erityiskiitokset hyvasta yhteistydsta osoitan
yhdistyksen toiminnanjohtgja Maarit Kivikolle ja puheenjohtaja Mikko Rissaselle.



Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen henkilokuntaa, jokaista Teita
erikseen, kiitan kaikesta siitd kannustuksesta ja karsivalisyydestd, jota sain
tutkimusprosessin aikana. Vertaistuesta osoitan kiitokset Nina Halmeelle, Tiina
Mé&enpéaélle, Sirpa Salinille, Katja Luojukselle ja Anne Saloselle. Teidan kanssanne
olen l&heisesti saanut jakaa tutkimusprosessin aikana monet ilot ja surut. Suurimmat
kiitokset vertaistuesta ja ystévyydesté osoitan Anja Rantaselle.
englanninkielisesta ja suomen kielen tarkistuksesta. Y hteenveto-osan
kielenhuollosta kiitdn kielenhuoltaja Suvi Kahosta Tutkimustie Oy:std ja
yhteenveto-osan kuvioiden viimeistelysta Mikko Vireniusta Arkimedia Oy:stéa

Tutkimustani ovat taloudellisesti tukeneet Pirkanmaan sairaanhoitopiiri,
Hoitotieteiden tutkimusseura HTTS ry, Konkordia-liitto, Suomen kulttuurirahasto,
Pirkanmaan  kulttuurirahasto,  Sairaanhoitgjien  koulutuss&étié, = Suomen
sairaanhoitgjaliitto, Tampereen kaupunki ja Tampereen yliopiston hoitotieteen
laitos. L&mmin Kiitos saamastani taloudellisesta tuesta, joka mahdollisti tutkimuksen
toteuttamisen.

Erityisesti muistelen kiitollisuudella ja rakkaudella edesmenneitd vanhempiani
Samuli ja Eeva Koskelaa. Isani kuoli sairauteen jo nuoruusvuosinani. Aitini
kuolema véitoskirjatyoni loppuvaiheessa toi surun kokemuksen jalleen
henkilokohtaiseksi. Aitini oli erittéin kiinnostunut tutkimuksestani, han tuki minua
aina paatoksissani ja jaksoi kannustaa eteenpdin. Han opetti elamansa aikana
minulle sellaista sitkeytta ja perdksiantamattomuutta, jota tdman tutkimusprosessin
toteuttaminen on vaatinut. Kiitdn myos rakkaita sisaruksiani, Anttia, Saulia, Mattia,
Ailaa ja Paulia, laheisista sisarussuhteista ja voimavaroja antavista eldman hetkistg,
joita olen teidan kanssanne saanut viettdd. Appivanhemmille ja lukuisille ystéville
osoitan kiitoksen myo6taelamisesta tutkimusprosessin eri vaiheissa. Erityiskiitoksen
ystavyydestd osoitan Satu Mantereelle jaMinna Korjoselle.

Suurimmat kiitokset osoitan omalle perheelleni. Martti, kiitos huolenpidostasi ja
rakkaudestasi, jota olet jaksanut antaa taman prosessin ailkana runsaasti myos
lapsillemme. Lapsemme Susan, Janette, Annie, Samuel, Sonja, Elias, Alice, Jemina
ja Eric ovat kérsivallisesti suhtautuneet adin tutkimukseen. Lisdksi he ovat kukin
erikseen jakaikki yhdessé huolehtineet siitd, etta &idin eldmadn sisaltyy tutkimuksen
teon liséksi myos arkea, niista kiitos heille. Perheeseemme jalkautuneet rakkaat
vavyt ovat osaltaan huolehtineet giitd, ettd anopin eldmaan sisdltyy myos arjen
irtiottoja, kiitos niistd. 1sovanhemmuuden onnesta nautin Lucan ja Nitan tayttéessa
sydameni ja arkeni. Teidan kaikkien elaménilo ja lasndolo on antanut minulle
voimia sagttaa tama tyo padédtokseen. Kiitos, ettd saan rakastaa ja kokea olevani
rakastettu.

Lapsemme Adelen kuolema johdatti tutkimusaiheeni mielenkiinnon kohteeksi
surun ja vanhempien tukemisen. Olen kiitollinen kaikesta siitd, mitd hanen lyhyt
elamansd on minulle opettanut ja miten se on minua jalostanut. Olet aina
sydamessani.

Ylojarvella 10.10.2010
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THVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata isien surua ja surussaan tarvitsemaa tukea lapsen
kuoleman jélkeen, arvioida tuki-intervention vaikutuksia isien suruun ja kuvata isien
arvioita tuki-interventiosta. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa isien surusta ja surevien
isien tukikei noista tietoa, jota voidaan hy6dyntda hoitotydn kaytannssa.

Tutkimuksen |8hestymistapana oli toimintatutkimus, joka sisdlsi suunnittelu-, toiminta-
ja arviointivaiheen. Suunnitteluvaiheessa intervention kehittdmisen perustaksi keréttiin
tutkimusaineistoa lapsensa menetténeilté isilta (N = 8) ja Suomen yliopistosairaal oiden
niiltd osastoilta (n = 25), joilla hoitohenkilokunta kohtaa surevia isid. Intervention
kehittdmisen perustana kaytettiin my6s sairaaloissa vanhemmille jaettua kirjallista
materiaalia sekd systemaattisella kirjallisuuskatsauksella saatua aihealueeseen liittyvaa
tutkimustietoa (N = 20). Intervention kehittdmisessa tehtiin yhteisty6té asiantuntijaryhman
kanssa, joka koostui tutkijan lisdksi lapsensa menettdneistd vanhemmista ja surevien
vanhempien kanssa tyoskentelevastd terveydenhuoltohenkildstéstd. Toimintavaiheessa
kehitetty interventio sovellettiin hoitotyon kaytantdon. Arviointivaiheessa tutkimusaineisto
keréttiin interventioryhman (n = 62) ja verrokkiryhman (n = 41) isiltd kysdylomakkeella,
joka sisdlsi Hoganin surureaktiomittarin, tata tutkimusta varten kehitetyt sosiaalisen tuen
mittarit ja interventiomallia arvioivan mittarin. Tutkimusaineisto keréttiin kuusi kuukautta
lapsen kuoleman jalkeen.

Isien suru oli yksilollistd ja dynaamista. Siihen liittyi voimakkaita ja pitkékestoisia
lapsen kuoleman jdlkeisia emotionaalisia tuntemuksia, fyysisid, sosiaalisia ja
kayttéytymiseen liittyvia reaktioita. st tarvitsivat terveydenhuoltohenkil 6stolta tiedollista,
emotionaalista ja konkreettista tukea lapsen kuoleman jéalkeen seka vastavuoroista tukea
saman kokeneilta vanhemmilta. Tulosten pohjalta kehitetty tuki-interventio sisdlsi isille
jeettavan kirjallisen tukipaketin seka vertaistukijoiden ja terveydenhuoltohenkildston
kontaktit isiin.

Tuki-interventio vaikutti myonteisesti isien suruun. Heidén persoonal linen kasvunsa oli
tilastollisesti merkitsevasti voimakkaampaa kuin verrokkiryhman isill& Interventioryhman
isét olivat my6s véhemman epétoivoisiaja heilld esiintyi véhemman paniikkikayttaytymista,
syyttelyd ja vihaa, irrallisuuden ja hgjanaisuuden tunteita kuin verrokkiryhman isillg,
joskaan ero @ ollut tilastollisesti merkitseva.

Isédt arvioivat saaneensa tuki-intervention my6ta kohtalaisesti tukea seka
terveydenhuoltohenkil stdlta etta vertaistukijoilta. Eniten isét saivat emotionaalista tukea ja
vahiten konkresttista tukea. Eniten tukea saatiin sairaanhoitajalta/omahoitajalta. Suurin osa
isistd koki saadun tuen auttavan heidan selviytymistdan. Isdt kokivat tuki-intervention
toimivaks ja toivoivat sen jatkamista. Tuki-interventioon liittyvien yhteydenottojen ja
tapaamisten gjankohtia pidettiin pdéaosin sopivina. Terveydenhuoltohenkil 8st6 otti kontaktin
isin  enimmékseen puhdimitse ja my6s suuri o0sa isistd tapas  heita
Sairaanhoitajat/omahoitajat ottivat eniten yhteytté isiin ja tapasivat heité eniten, mutta |&hes
puolet isisté tapasi myGs lasta hoitaneen 188kérin ja sairaalapastorin sairaalasta 18hdon
jalkeisend aikana.

Tuki-intervention toteuttamista surevien isien tukemisessa tulisi jatkaa, koska silla oli
myonteistd vaikutusta isien sururesktioihin ja kokemuksiin. Jatkossa on tarpeellista saada
lisda ndyttoa tuki-intervention vaikutuksista nykyistéa lagjemmalla kohderyhmélla ja my6s
aitien nakokul masta.

Avainsanat: lapsen kuolema, isien suru, sosiaalinen tuki, interventiotutkimus,
toimintatutkimus



ABSTRACT

The purpose of the research was to describe fathers' grief and the social support needed by
fathers in their grief after the death of a child, to assess the effects of the support
intervention on fathers’ grief, and to describe fathers' assessments of the support
intervention. The research aimed at producing knowledge of fathers' grief and of support
measures for grieving fathers to be used in clinical practice.

The approach chosen for the research was action research which included design,
implementation and assessment phases. To serve as the basis for intervention devel opment
in the design phase, data were collected from fathers (N=8) who had lost a child and from
staff in departments (n=25) encountering grieving fathers at Finnish university hospitals.
Intervention development also drew on written material distributed to parents in the
hospitals and on research articles (N=20) in the field, gathered by a systematic literature
review. The intervention was developed as a collaborative effort of an expert panel which
consisted of the researcher, grieving parents and care providers working with them. In the
implementation phase the intervention developed was applied to clinical practice. In the
assessment phase data on the effects of the intervention were collected from fathers in the
intervention group (n=62) and the control group (n=41) using a questionnaire which
consisted of the Hogan Grief Reactions Checklist, the scales for measuring received social
support developed for this study, and a scale for assessing the intervention program. The
data were collected six months after the child's death.

The grief of fathers was individual and dynamic. It was associated with strong and
long-lasting emotional sensations and physical, social and behavioral reactions after the
child’s death. Fathers needed affirmation, affect and concrete aid support from healthcare
staff after the death of a child, and mutual support from parents who have experienced a
similar deeth. The intervention developed on the basis of the results consisted of a support
package distributed to fathers and of a supportive contact by peer supporters and healthcare
staff.

The support intervention had a positive effect on fathers' grief. Their personal growth
was statistically significantly stronger than among fathers in the control group. Also, the
fathers in the intervention group were less desperate and exhibited less panic behavior,
blame and anger, and feelings of detachment and disorganization than those in the control
group, but the difference was not statistically significant.

Through the support intervention, fathers reported having received a moderate amount
of support from both healthcare personnel and peer supporters. Fathers received the most
emotional support and the least concrete aid. The most support was received from
nurses/primary nurses. The majority of fathers reported that the support they received
helped them cope. The timing of the contacts and meetings related to the support
intervention were mostly deemed appropriate. The healthcare staff mainly contacted the
fathers by teephone, and a large number of the fathers also met with them. Fathers were
mostly contacted and met by a nurse/primary nurse, but nearly half of the fathers also met
with the doctor who had cared for the child and the hospital chaplain during the post-
discharge period.

The support intervention to support grieving fathers should be continued because it had
a positive impact on the grief reactions and experiences of fathers. It would be necessary to
gain further evidence of the effects of the support intervention by using a larger sample, and
also from the perspective of mothers.

Key words: child death, fathers’ grief, social support, intervention research, action research
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1 TUTKIMUKSEN TAUSTA

Suomen lapsikuolleisuusluvut ovat olleet jo pitk&n maailman alhaisimpia (Stanton
ym. 2006), ja vuonna 2008 imevéaisyyskuolleisuus oli maassamme alhaisin koko
itsendisyyden aikana. Vuonna 2008 kohtuun kuolleiden lasten méara oli 189 ja
kolmivuotiaita tai sitd nuorempia lapsia kuoli 188. (Tilastokeskus 2009,
Tilastokeskus 2010a.) Vaikka syntyméa ja kuolema ovat eldamankulun luonnolliset
aaripddt, lapsen kuolema tapahtuu vastoin perusolettamusta ihmisen
kulttuurissamme viel& luonnottomamman ja vaikeamman asian kuin maissa, joissa
lapsen kuolema on yleisempaa.

Kansainvdigta tutkimusta lapsen kuoleman jalkeisestd surusta, erityisesti ditien
nadkokulmasta, on tuotettu melko paljon (Dyregrov & Dyregrov 1999; Barr 2004,
Bonnano ym. 2005a; Bellali & Papadatou 2006). Suomessa lapsen kuoleman

1996). My0s kansainvdlistd tutkimustietoa aiheesta on vahan (Badenhorst ym.
2006). Tutkimustiedon puutteen lisaksi suruun liittyvét kulttuurien véliset erot
vahvistavat aihealueeseen liittyvan tutkimuksen tarpeen (Rosenblatt 2001; Bonnamo
ym. 2005b: Rosenblatt 2008; Edwards ym. 2009).

Useat tutkimukset osoittavat, ettda vanhempien suru on voimakasta ja Sité
selviytyminen pitk&kestoista, jatkuen jopa loppueldman (Dyregrov & Dyregrov
1999; Wing ym. 2001; Storebe ym. 2007; Arnold & Gemma 2008). Isille lapsen
kuolema on psyykkinen trauma ja elamaa tuhoava kokemus (Samuelsson ym. 2001;
Kitson 2002). Talloin isyyteen liittyvét ja lapseen kohdistuvat toiveet, odotukset ja
tulevaisuuden suunnitelmat kariutuvat tai vanhemmuus pééttyy (Worth 1997; Wood
& Milo 2001; McCreight 2004; Callister 2006). Isien suru ja selviytymisprosessi
ovat heilahtelua lapsen kuolemaa ja sitd ympéardivien asioiden sekd niista johtuvien
stressitekijoiden kohtaamisen ja vélttelyn vdilla (Stroebe & Schut 1999;
Samuelsson ym. 2001; Stroebe ym. 2001a; Wood & Milo 2001). Surun kielteisena
seurauksena isien kuolleisuusriski luonnollisin ja epdluonnollisin tavoin, kuten
2002; Li ym. 2003; Quin & Mortensen 2003; Li ym. 2004). Lisaks riski sairastua
erilaisiin  sairaalahoidon tarvetta ja tyokyvyttomyytta lisdaviin fyysisiin ja



psyykkisiin sairauksiin liséantyy (Li ym. 2005; Stroebe ym. 2007). Kuitenkin isét
saattavat myos kokea myonteisid muutoksia itsesséén ja elamassaén eli suru saattaa
johtaa persoonaliseen kasvuun (Hogan ym. 1996; Wood & Milo 2001;
Engelkemeyer & Marwit 2008).

Sosiaalisen tuen saaminen ja vastaanottaminen edistéd isien selviytymisté lapsen
kuoleman jalkeen (Murray ym. 2000; Hogan & Schmidt 2002; White ym. 2008).
Kuitenkin tyypillistd on, etta lapsen kuoleman jélkeisessa tilanteessa isét ottavat
tukijan roolin suhteessa puolisoon ja perheeseen. Lisdksi puolisoiden erilaiset tavat
surra saattavat johtaa ristiriitoihin ja vahentda puolisoiden valistd kommunikaatiota
seka keskindista tukea (Schwab 1998; Samuelsson ym. 2001; Badenhorst ym. 2006;
Dyregrov & Dyregrov 2008). Lapsen kuolema vaikuttaa myos perheen ulkopuolisiin
suhteisiin (de Montigny ym. 1999; Kavanaugh ym. 2004). Erityisesti isét ovat
kokeneet laheisiltd saadun tuen lyhytaikaisena ja enemman éiteihin kohdistuvana
(Thuen 1997; Wagner ym. 1998; Conway & Russell 2000). Isdt kokevat myds
yksindisyyttd, eristdytymista ja ldheisten hylkdamista lapsen kuoleman jélkeen.
Lisaksi ldheiset saattavat odottaa isdlta tukea omaan suruunsa. (Wagner ym. 1998;
de Montigny ym. 1999; Kavanaugh ym. 2004.) LaheisiIta saatuun tukeen liittyvét
ongelmat ovat ymmaérrettaviss, silla myos laheiset ovat surijoita, jotka tarvitsisivat
tukea (Dyregrov 2005-2006; Nehari ym. 2007; White ym. 2008). Surun kielteisten
seurauksien vuoks on tarkeda lisaté perheen ulkopuolista tukea isille (Dyregrov &
Dyregrov 2008). Tavoitteena on l6ytéa keinoja, joilla voidaan tukea isid lapsen
kuoleman jélkeen.

Surevien vanhempien tukeminen kuuluu laadukkaaseen perhekeskeiseen
hoitotyohon, vaikka terveydenhuoltohenkilostd kokee sen myGs raskaana ja
vaikeana (Kaunonen ym. 2000a; Papadatou 2000; Contro ym. 2004). Tutkimuksien
kohderyhména ja terveydenhuollon tuen kohteena on usein ensisijaisesti vain éiti,
joskin isien huomioimista on pyritty lisséémadan yhteiskunnassamme (Sosiaali- ja
terveysministerio  1999; Viljamaa 2003; Sosiaali- ja terveysministerié 2004,
Metsiaislehto-Soukka 2005; Halme 2009). Hoitotytssa tavoitellaan nayttéon
perustuvaa toimintaa, mika tarkoittaa sitd, etta hoidon tarpeeseen vastataan
vaikuttavaksi tunnistetuilla menetelmilla ja hoitokaytanteilla (Miettinen 2000; Lauri
2003). Nayttoon perustuva toiminta lisdd terveydenhuollon tuottavuutta ja
vaikuttavuutta seké turvaa asiakaskeskeisen ja tasa-arvoisen hoidon (Sosiaali- ja
terveysministerio 2009a).

Tutkimuksilla on jo pitk&n pyritty etssmdan nayttéa Sitd minkalaisilla
keinoilla surevia voidaan tukea (Kaunonen 2000b; Kaunonen ym. 2000c; Jordan &
Neimeyer 2003; Schut & Stroebe 2005; Neimeyer & Currier 2009). Kuitenkin
kriittista keskustelua kdydaan myos siitg, voidaanko surevien selviytymista edistda
ja minkalaiset tuki-interventiot ovat vaikuttavia (Jordan & Neimeyer 2003; Larson
& Hoyt 2007; Currier ym. 2008). Aikaisemmissa tutkimuksissa (Chambers & Chan



2004; Flenady & Wilson 2008; Harvey ym. 2008) naytto erilaisten interventioiden
vaikuttavuudesta vanhempien terveyteen ja hyvinvointiin on j&anyt vahaiseksi,
joskin vanhempien kokemukset niiden hyodyistd ovat olleet myonteisid. Eniten
tuki-interventioista ovat hyotyneet riskiryhmét, kuten sosiaalisesti eristytyneet ja
suurta ahdistusta kokevat isét (Murphy ym. 1998; Harvey ym. 2008).

Tuki-interventioiden tulis pohjautua kohderyhman tarpeisiin (Murphy 2000;
Currier  ym. 2008). Liséks interventioiden kehittamisen lahtbkohtien
yksityiskohtainen kuvaaminen on térkeda (Schut & Stroebe 2005; Currier ym. 2008;
Flemming ym. 2008), silla puutteellisesti kuvatut interventioiden kehitt&misen
perusteet heikentavdt niiden vaikutuksien tai vaikuttavuuden arviointia ja
toistettavuutta (Jordan & Neimeyer 2003; Forte ym. 2004; Schut & Stroebe 2005;
Currier ym. 2008; Forbes 2009). Talla hetkella tietoa surevien isien tarvitsemasta
tuesta ja heille kehitetyista ja testatuista tuki-interventioista on vahan saatavilla
(Murphy ym. 1998; Currier ym. 2008; Neimeyer & Currier 2009).

Viime vuosina Suomessa tapahtuneiden suurkatastrofien jalkeen trauman
kokeneiden perheiden auttamisessa on aktiivisesti kehitetty moniammatillista, eri
sektoreiden ja jarjestdjen valista yhteistyota (Poijula 2004; Saari 2006; Haravuori
ym. 2009; Suomalainen ym. 2009). Tama on nostettu keskeiseksi tavoitteeksi myos
"Johtamisella vaikuttavuutta ja vetovoimaa hoitoty6hon” -toimintaohjelmassa
(Sosiaali- ja terveysministerio 2009b). Saatujen kokemusten ja tutkimustiedon
pohjalta on kehitetty suositukset traumaattisiin tilanteisiin  liittyvaan
psykososiaaliseen tukeen ja palvelujen jérjest@miseen (Sosaadli- ja terveysministerio
2009a) seka Kaypa hoito -suositukset akuuttien ja traumaperaisten stressireaktioiden
ja-hairididen hoitoon (Kaypa hoito -suositus 2009). On kuitenkin tarkea kehittaa ja
tutkia myos isien tarpeista lahtevida (mm. Amstrong 2001; Wood & Milo 2001;
McCreight 2004) tukikeinoja seka eri sektoreiden vélistd yhteisty6ta myos
yksilotasolla ja pidempiaikaisena, el vain akuuttivaiheen tukena.

Taman neljasta osgjulkaisusta ja yhteenveto-osasta koostuvan hoitotieteellisen
lapsen kuoleman jalkeen, arvioida tuki-intervention vaikutuksia isien suruun ja
kuvata isien arvioita tuki-interventiosta.
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2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Tutkimuksen teoreettisissa |&htokohdissa kuvattu kirjallisuus perustuu toteutettuihin
hakuihin sekd kansainvalisista tietokannoista MEDLINE, CINAHL, PsycINFO ja
EBMR ettd kotimaisista tietokannoista Linda, Medic, Aleksi ja Arto. Haut rgattiin
2000-luvulla julkaistuihin suomen- ja englanninkielisiin tieteellisiin artikkeleihin ja
aihealuetta kasittelevdan kirjallisuuteen. Lisdksi kirjallisuutta haettiin  samoilla
kriteereilla kasihakuna tietokantahaun tuloksena |0ydettyjen tutkimusten
lahdeluetteloista. TAIGIN valittiin myds julkaisuvuodeltaan vanhempia |ahteitd,
koska niitd pidettiin teoreettisten la8htokohtien kannalta merkityksellisnd ja
aihealueeseen liittyvaa tutkimustietoa oli vahan. Hakuja ei ragjattu lapsen kuolinsyyn
ta kuolinidn mukaan, mutta teoreettisessa osassa pyrittiin  kayttdmdan niita
tutkimuksia, jotka kohdistuivat tdman tutkimuksen kohderyhmaéan eli
kohtukuolemiin ja pikkulapsikuolleisuuteen. Poissulkukriteerind olivat lisaksi
tutkimukset, jotka kohdistuivat vain éiteihin.

Suomenkielisind hakutermeind kaytettiin yksittéisina hakusanoina tai erilaisina
yhdistelmina seuraavia sanoja: isit, vanhemmat, suru, sureminen, menetys, laps,
vauva, kuolema, kétkytkuolema, perinataalikuolema, neonataalikuolema,
kohtukuolema, lopputulos, seuraus, sosiaalinen tuki, psykososiaalinen tuki,
interventio, tutkimus, jalkituki, suruinterventiot, vertaistuki, oma-apu, keskinainen
tuki, keskindinen apu, soveltaminen, kehittdminen.

Englanninkielisind hakutermeind kaytettiin seuraavia sanoja fathers, parents,
grief, grieving, bereavement, loss, mourning, child, baby, death, sudden infant
death, perinatal death, neonatal death, stillbirth, outcome, social support,
psychosocial support, intervention, research, bereavement counselling/care, follow-
up bereavement, bereavement intervention, peer-support, mutual support, mutual-
aid, mutual-help, self-help, implementation, devel opment.
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2.1 Isén suru lapsen kuoleman jalkeen

2.1.1 Lapsen kuolema

Lapsen kuoleman mé&rittely ja siihen liittyva kasitteisto vaihtelevat eri maissa ja
tutkimuksissa. Ké&sitteistod on pyritty yhtendistdmaan, jotta lasten kuolinmérien ja
-syiden vertailu eri maiden kesken on mahdollista (Stanton ym. 2006). Aikaisemmin
kohtukuolema ja varhainen neonataalikuolema (Igpsen kuolema ensimméisesta
viikosta 28 péivaan) tilastoitiin yhdessa perinataalikuolemaksi, jolla tarkoitetaan yli
22-viikkoisen tai yli 500 grammaa painavan sikion syntymistd kuolleena tai
vastasyntyneen kuolemaa ensimmaisen elinviikon aikana. Ennen tété tapahtunutta
lapsen syntyma&d kutsutaan keskenmenoksi. Nykyisin lapsen kohtukuolemat
tilastoidaan omaksi kuolinryhmékseen. Kohtukuolemalla eli prenataalikuolemalla
(fetus mortus) tarkoitetaan yli 22-raskausviikkoisen tai véhintééan 500 grammaa
painavan sikion menehtymistd kohtuun raskauden tai synnytyksen aikana (WHO
2010).

Suomessa syntyi vuonna 2006 el&vana 58 840 lasta, vuonna 2007 syntyi 58 729
lasta ja vuonna 2008 syntyi 59 530 lasta (Tilastokeskus 2009; Tilastokeskus 2010a).
Vuonna 2006 syntyi kuolleena 193 lasta, vuonna 2007 syntyi kuolleena 204 lasta ja
vuonna 2008 vastaava luku oli 189 (Tilastokeskus 2010a). Kohtukuolemien syita
ovat péadasiallisesti raskauden lyhyt kesto, skion verenvuoto, synnynnaiset
epamuodostumat ja kromosomipoikkeavuudet. Kuitenkin suuri osa kohtukuolemien
gyista jaa médrittamétta. (Tilastokeskus 2010b.)

Vuonna 2008 imevéiskuolleiden (elavéna syntyneistéa alle vuoden ikdisend
kuolleisiin) mé&ara tuhatta elavana syntynytta lasta kohti oli 2,6, joka on alhaisin
verrattuna koko itsendisyyden aikaan (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2009;
Tilastokeskus 2010a). Vuonna 2006 kuoli 167 imevaisikaista lasta, ja vastaava luku
vuonna 2007 oli 161. Imevaisikaisena kuolleiden lasten méara vuonna 2008 oli 157,
ja vuonna 2009 vastaava luku oli 158 (Tilastokeskus 2010a). Suurin osa
imevaisikdisista lapsista kuolee ensimmaisten elinviikkojen aikana. Paaasiallisina
kuolinsyind ovat ennenaikaisuus ja sitd johtuvat synnynnaiset epamuodostumat,
kromosomipoikkeamat, pienipainoisuus, sikion hapenpuute sek& synnytyksessa
aiheutuneet kallonsisaiset verenvuodot. Kétkytkuolemat ovat aikaisemmin olleet
suurin yksittainen lasten kuolinsyy, mutta niiden méérd on Suomessa vahentynyt.
Nykyaan katkytkuolemia tapahtuu vuosittain noin 10-12. (Tilastokeskus 2010b.)

Lasten kuolinmé&érédt ovat huomattavasti alhaisemmat idltdan vanhempien lasten
ryhmissé. Vuonna 2006 i8ltdan 1-3-vuotiaita lapsia kuoli 26, vuonna 2007 vastaava
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luku oli 40 ja vuonna 2008 luku oli 31. (Tilastokeskus 2010a). Taman ikaisten lasten
kuolinsyind ovat enimmakseen pahanlaatuiset kasvaimet ja tapaturmat, kuten
liikennetapaturmat, kaatumiset, putoamiset ja hukkumiset (Tilastokeskus 2010b).

2.1.2 Surun méérittely

L&heisen ihmisen kuoleman jalkeista surua (grief) on tutkittu ja maaritelty paljon eri
aikakausina ja eri tieteenalojen ndkokulmista. Tutkimustiedon lisdantyessa kasitys
surusta on muuttunut (Erjanti 1999; Kaunonen 2000b, Laakso 2000; Parkers 2001,
Stroebe ym. 2001b; Erjanti & Paunonen-limonen 2004; Koskela 2009), mutta
edelleen surun médritteleminen  yksiselitteisesti  sen  yksilollisyyden  ja
moniulotteisuuden vuos on vakeaa. Aikaisemmin surua kuvattiin pégasiassa
ldheisen kuoleman aiheuttamina sisdisina emotionaalisina tuntemuksina ja
reaktioina. Nykyaan surua kuvataan kokonaisvaltaisemmin prosessing, johon liittyy
my®s surevan omaan identiteettiin, eldmaan ja tulevaisuuteen liittyvien asioiden
tarkoituksien ja merkityksien uudelleenrakentaminen (Hogan ym. 2001; Neimeyer
& Hogan 2001; Wheeler 2001; Davies 2004; Stroebe ym. 2007).

Englannin  kielessa surun moniulotteisuutta on  kuvattu usellla eri
rinnakkaiskasitteilla erotellen toisistaan surun (grief), suremisen (mourning) eli
menetyksesta johtuva kéyttaytymisen ja surun sosiaalisen ilmentamisen ja surutyon
(grief work) eli surevan mukautumisen menetykseen. Kuitenkaan kasitteiden valille
el voida yksiselitteisesti tehda kategorisia eroja (Stroebe ym. 2001b). Nyky&an
tutkimuksissa kéytetdan kasitetta suruprosessi (bereavement process, grief process)
tal selviytymisprosessi (coping process), joka sisdltéa edella kuvattujen kasitteiden,
kuten surun, suremisen ja surutyon, merkityssisalét (Hogan ym. 2001; Stroebe ym.
2001b; Davies 2004; Stroebe ym. 2007).

Surun tunteminen ja kokeminen on normaalia ldheisen ihmisen kuoleman
jalkeen, vaikka on osoitettu (Bonnano & Kaltman 2001), ettd 20 % ihmisista ei
kykene tuntemaan surua ollenkaan. Komplisoituneena suruna
(patologinenvkrooninen/traumaattinen) on kuvattu hairiintynytta surua, joka ilmenee
pitkdkestoisina tai voimakkaina surureaktioina tai suruprosessin viivastymisena tai
pitkittymisend Téallaisia ovat esimerkiksi voimakas ahdistus, vaikeudet hyvéksya
menetys tai toistuvat mielikuvat menetetysta henkilostd, jotka aiheuttavat
merkittavia hairidita surevan toimintakyvyssa vahintéan kuusi kuukautta. (Prigerson
& Jacobs 2001; Prigerson ym. 2008.) Kuitenkin eroa normaalin ja komplisoituneen
surun sekd normaalin surun kestolle on vaikea surun yksilollisyyden ja
kulttuurisidonnaisuuden vuoksi méérittaéa (Rosenblatt 2001: Stroebe ym. 2001b).
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Surua kuvataan yksildllisena ja dynaamisena (Hogan ym. 1996; Stroebe ym.
2001b; Stroebe ym. 2007) prosessina, joka vaikuttaa kokonaisvaltaisesti ja pysyvasti
surevaan ja hanen elaméénsid (Hogan ym. 1996; Hogan ym. 2001; Stroebe ym.
2001b; Stroebe ym. 2007). Surun yksilollisyyteen liittyy se, ettd jokainen ihminen
suree eri tavalla, vaikka perimméinen kokemus eli 1&heisen henkilén menetys olisi
yhteinen (Jacob 1993; Shuchter & Zisook 1993; Hogan ym. 1996; Erjanti 1999;
Wood & Milo 2001). Suru sisdltda surevan kokemien tuntemuksien ja reaktioiden
lisdksi myOs suremisen, johon sisdltyy muun muassa itkeminen ja puhuminen.
Erilaiset kulttuurit, erityisesti nithin sisdltyvét suremisen rituaalit ja perinteet,
vaikuttavat suremiseen. Esimerkiksi jdahyvéisten jéttaminen kuolleelle ja hautajai set
saattavat olla hyvin yhteisollisia tapoja. Suremisessa on kuitenkin yksilollisia eroja
seka kulttuurien sisédlla etta kulttuurien valilla (Moriarty ym. 1996; Rosenblatt
2001; Bonnamo ym. 2005a; Rosenblatt 2008; Edwards ym. 2009.)

Dynaamisuus surun yhteydessa tarkoittaa sitd, ettei suru etene lineaarisesti
vaiheesta toiseen, vaan siihen liittyvat tuntemukset ja reaktiot ilmenevét gjoittain
voimakkaana ja gjoittain helkompana surevan eldmassa (Jacob 1993; Arnold &
Gemma 2008; Dyregrov & Dyregrov 2008). Surun intensiteetti vahenee gjan myota,
vaikka erilaiset |dheisen kuolemaa muistuttavat tapahtumat ja gatukset saattavat
laukaista voimakkaitakin surureaktioita uudelleen jopa pitkan gjan kuluttua laheisen
kuolemasta.  Sureva ihminen muodostaa pysyvan kiintymyssuhteen kuolleen
ihmisen kanssa (Neimeyer 2001; Davies 2004; Glaser ym. 2007). Nan kuollut
ldheinen voi eléd surevan ihmisen muistoissa merkitykselliselld tavalla yhteisen
menneisyyden, kokemuksien ja muistojen vélityksella loppuelaman (Dyregrov &
Dyregrov 1999; Grout & Romanoff 2000; Neimeyer & Hogan 2001; Davies 2004;
Capitulo 2005; Dyregrov & Dyregrov 2008).

Surun kokonaisvaltaista ja pysyvéa vakutusta kuvaavat suruun liittyvien
tuntemuksien, reaktioiden, k&yttaytymisen ja surun tuomien muutosten kirjo, joista
surun yksiléllisyyden ja kulttuurierojen vuoksi (mm. Rosenblatt 2001; Rosenblatt
2008) on mahdoton esittda kattavaa listaa (Stroebe ym. 2001b). Kuitenkin useat
tutkijat (Hogan ym. 1996; Vaisdnen 1996; Erjanti 1999; Stroebe ym. 2001; Stroebe
ym. 2007) vahvistavat suruun sisaltyvan myos yhtenevéisia piirteitg, joita kaytetadan
myO6s surua arvioivissa mittareissa (Neimeyer & Hogan 2001). Surun
ensireaktioiden, kuten shokin, kieltdmisen, epauskon ja ahdistuksen, jalkeen sureva
kokee erilaisella intensiteetilla emotionaalisia, fyysisia, kognitiivisia, sosiaalisia,
hengellisia ja ihmisen olemassaoloon liittyvia tuntemuksia, reaktioita ja muutoksia
Hogan 2001; Stroebe ym. 2001b; Wheeler 2001; Stoebe ym. 2007; Dyregrov &
Dyregrov 2008). Suruun liittyy my0s keskeisesti surevan omaan identiteettiin,
eldmaan ja tulevaisuuteen mutta myos sosiaaliseen ympéristéon liittyvien asioiden
tarkoituksien ja merkityksien etsiminen seka niiden uudelleenrakentaminen (Hogan
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ym. 2001; Neimeyer & Hogan 2001; Wheeler 2001; Davies 2004; Stroebe ym.
2007). Vakka surua pidetddn yleisesti kielteisena tunteena, siihen saattaa siséltya
myo6s myonteisia tunteita ja kokemuksia, kuten iloa, rauhaa, helpotusta ja
onnellisuutta (Jacob 1993; Hogan ym. 1996; Laakso 2000; Wood & Milo 2001).
Hogan ym. (1996; 2001) kuvaa suruprosessia erilaisten ulottuvuuksien mukaan
japersoonallisen kasvun teoriana (Hogan & Schmidt 2002). Suruun sisdltyy (Hogan
ym. 1996) kuusi ulottuvuutta, joista epétoivo, paniikkikayttéytyminen, syyttely ja
viha, irrallisuus, hajaannus kuvaavat Kielteistd surua ja persoonallisen kasvun
ulottuvuus surun positiivisia muutoksia (Hogan ym. 2001; Hogan & Schmidt 2002).
Epéatoivon ulottuvuus kuvaa eniten surun emotionaalisia piirteité ja stressig, kuten
l&heisen menetykseen liittyvad tuskaa ja ikavdd sekd eldman pirstoutumiseen
liittyvid tuntemuksia. Siihen sisdltyvat shokki, epdusko, ahdistus, toivottomuus,
syyllisyys seka kuolleen etssiminen ja kaipaaminen. Paniikkikayttaytyminen siséltda
pelon ja paniikin tunteet sekd surun aiheuttamat fyysiset ja somaattiset reaktiot ja
oireet. Syyttely ja viha -ulottuvuus sisaltéad komplisoituneen surun piirteitd, kuten
katkeruuden,  kaunaisuuden,  kostonhalun,  syyttdmisen sek& muiden
vahingoittamisen halun. Irrallisuuden ulottuvuus sisdltda surevan itsesséin kokemat
muutokset, kuten itseluottamuksen ja tuntemuksen menetyksen, ja muutokset
suhteessa muihin ihmisiin, kuten eristaytymisen ja laheisyyden valttamisen.
Hajaannuksen ulottuvuus sisdltéd surevan gjatteluun ja muistiin liittyvia asioita,
kuten keskittymiskyvyn ja muistitoimintojen heikkenemisen. Persoonallinen kasvu
kuvaa surevan hengelliseen ja olemassaoloon liittyvid asioita seka parempaa
selviytymistd elaméssd, kuten paremmaksi ihmiseksi tulemista, parempaa elaman
ymmartamista, liséantynyttd myotatunnon kokemista toisia kohtaan, surun vuoksi

toisia kohtaan.

2.1.3 Isénsuru

Lapsen kuoleman jalkeista surua on kuvattu pddasiassa ditien ndkokulmasta tai on
verrattu vanhempien suru- ja selviytymisprosessia. Tuloksia erikseen isien
ndkokulmasta on raportoitu vahan. (Moriarty ym. 1996; Wing ym. 2001; Barr 2004;
Seecharan ym. 2004; Riley ym. 2007.) Aikaisemmissa isiin kohdistuvissa
tutkimuksissa on kuvattu muun muassa isien surua (Mandell ym. 1980; Wagner ym.
1998; Bibby 2001; Colsen 2001; Wood & Milo 2001; Hasui & Kitamura 2004),
isyyden kokemuksia (Worth 1997), isien suru- ja selviytymisprosessia lapsen
kuoleman jalkeen (Hughes & Page-Lieberman 1989; Kitson 2002; Samuelsson ym.
2001; Wood & Milo 2001; McCreight 2004; Ryuko & Setsuko 2004; Edwards ym.
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2009) seka kuvattu isien surua takautuvasti lapsen kuoleman jalkeisessd uudessa
raskaudessa (Murphy ym. 1998; Amstrong 2001; O'Leary & Thorwick 2005;
Turton ym. 2006). Tutkimuksen kohderyhmét ovat muodostunest isistd, joiden lapsi
on kuollut katkytkuoleman (Mandell ym. 1980; Hasui & Kitamura 2004; Edwards
ym. 2009), vammaisuuden (Wood & Milo 2001) ta syévan (Ryuko & Setsuko
2004) vuoksi. Lisdksi kohderyhmana ovat olleet isét, joiden lapsi on kuollut ennen
syntyméa (Worth 1997; Wagner ym. 1998; Kitson 2002; Amstrong 2001;
Samuelsson ym. 2001; McCreight 2004; Glaser ym. 2007) tai vastasyntyneena
(Hughes & Page-Lieberman 1989; Wagner ym. 1998).

Lapsen kuoleman aiheuttamaa isdn surua kuvataan monimutkaisena
psykofyysisena ilmiona (Bibby 2001), psyykkisend traumana ja katastrofina

1997; Colsen 2001; Samuelsson ym. 2001; Wing ym. 2001; Kitson 2002;
Kavanaugh & Hershberger 2005; Badenhorst ym. 2006). 1sén suruun sisdltyy myos
muita emotionaalisia tuntemuksia, kuten ahdistuneisuutta, levottomuutta, tyhjyyden
tunnetta, epdtodellisuuden tunnetta, voimattomuutta, yksindisyyttd, pelkoa,

Samuelsson ym. 2001; Wheeler 2001; Wing ym. 2001; Wood & Milo 2001; Kitson
2002; Dyregrov ym. 2003; Barr 2004; Hasui & Kitamura 2004; Badenhorst ym.
2006; Arnold & Gemma 2008; Barrera ym. 2009). Bellalin ja Papadatoun (2006)
tutkimustulosten mukaan isien tyhjyyden tunne aiheutuu lapsen fyysisesta ja
psykologisesta poissaolosta. 1sdn suruun liittyvét pelon tunteet kohdistuvat kuolleen
lapsen synnytykseen ja erityisesti siihen, etta se vahingoittaa puolisoa. Lisdksl isat
pelk&ddvét lapsen kérsimyksia ennen kuolemaa ja kuolleen lapsen kohtaamista.
Pelkoa koetaan myds itsehalinnan menettémisesta ja puolison selviytymisesta
(Samuelsson ym. 2001; Kavanaugh & Hershberger 2005; Glaser ym. 2007.) Isien
suruun liittyy myds hgpean ja epdonnistumisen kokeminen lapsen kuoleman vuoksi
(Barr 2004; Arnold & Gemma 2008).

Isdn surun fyysiset ja somaattiset oireet, kuten sirky, uniongelmat, migreeni,
rintakivut, vatsakivut ja lammon nousu, liittyvat pédasiassa valittbmadn lapsen
kuoleman jélkeiseen alkaan (Hughes & Page-Liebermann 1989; Worth 1997;
Barrera ym. 2009; Gudmundsdottir 2009). Kuitenkin esimerkikss mahahaava,
ruokahaluttomuutta ja verenpaineen nousua saattaa ilmaantua vield pitkdn agan
kuluttua (Vaisanen 1996; Wing ym. 2001). Isét ovat kokeneet myos voimakasta
motivaation puutetta ja keskittymiskyvyttomyyttd sekd muistiongelmia lapsen
kuoleman jélkeen (Hughes & Page-Lieberman 1987).

Vaikka syyllisyys, syyttely ja viha yhdistetéén vahvasti itsemurhan kautta
laheisensa menettaneiden suruun (Hogan & Schmidt 2002), ne liittyvét keskeisesti
my6s isan suruun (Moriarty ym. 1996; Colsen 2001; Dyregrov ym. 2003; Dyregrov
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2004a; McCreight 2004; Barr 2004; Callister 2006). Isét saattavat gjatella, ettd
olisivat omalla kaytokselldan voineet estda lapsen kuoleman tal etté heidan vihansa
ta rakkauden puutteensa on tappanut lapsen (Samuelsson ym. 2001; Hasui &
Kitamura 2004; McCreight 2004). Myods syytokset Jumalaa, ldheisia ja
terveydenhuoltohenkildstéa kohtaan liittyvét isdn suruun, ja ne saattavat purkaantua
jopa aggressiona (Wood & Milo 2001; McCreight 2004; Hasui & Kitamura 2004;
Calister 2006; Gudmundsdottir 2009). Isille lapsen menettdmisen tuska saattaa
aiheuttaa myos itsetuhoisia gjatuksia ja kayttaytymista (Vaisanen 1996; Gray 2000)
sekd runsasta alkoholinkéyttoa tai kontrolloimatonta l188kkeiden kayttéa (Schwab
1998; Gray 2000; Li ym. 2005, Davies 2006; Turton ym. 2006).

Lapsen kuoleman jélkeen isét luovat uudenlaisen kiintymyssuhteen kuolleeseen
lapseensa seka ylldpitavat suhdetta erilaisten muistojen ja rituaalien avulla
(Dyregrov & Dyregrov 1999; Grout & Romanoff 2000; Capitulo 2005; Klass 2006;
Arnold & Bushmann Gemma 2008; Barrera ym. 2009; Ronen ym. 2009-2010).
Sormantin ja Augustin (1997) mukaan jatkuvan kiintymyssuhteen l[uominen
yll&pitdd vanhemmuuden kokemusta ja roolia, tuo toivoa surun keskelle, auttaa
Jokapaivaisessa elamassa ja vahent&d epavarmuuden tunnetta elamasta. 1sat kokevat
lastaan kohtaan vastuuntuntoa, rakkautta ja vanhemmuuden velvoitteita kuoleman
jalkeenkin (Rosenblatt 2000).

Tunteiden ja kayttaytymisen hallinta ovat tunnusomaisia piirteita isan surussa,
vaikka jotkut isdt kykenevét ilmaisemaan avoimesti tunteitaan lapsen kuoleman
jalkeen. st saattavat peittéd, tukahduttaa ja aliarvioida suruaan ja sihen liittyvia
tunteitaan myods sanalisesti. (Gray 2000; Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo
2001; McCreight 2004; Hasui & Kitamura 2004; Ryuko & Setsuko 2004; O'Leary
& Thorwick 2005; Barrera ym. 2007.) Tunnevahvuutta isdt osoittavat erityisesti
tydssa ja kotona, mutta yksin ollessa tunnevahvuus saattaa murtua muun muassa

Smorawski ym. 2002). Vasasen (1996) mukaan isien vaikeus puhua ja ilmaista
tunteitaan saattaa kest&a pitkaan.

Is&n suruun liittyy myos keskeisesti vahvana oleminen seka puolison ja muun
perheen tukeminen (Dyregrov & Dyregrov 1999; Colsen 2001; Samuelsson ym.
2001; Wood & Milo 2001; Kitson 2002; McCreight 2004). Toisadta lapsen
kuoleman jalkeen isilla saattaa olla tarve vetdytya suremaan yksin ja eristéaytya
Lisaksi he voivat kokea, etta sosiaalinen verkosto hylk&a heiddt (Hughes & Page-
Liebermann 1989; Samuelsson 2001; Wood & Milo 2001; O’ Leary & Thorwick
2005; Badenhorst ym. 2006; Glaser ym. 2007). Tunne, etté katselee eldaméa ja sen
tapahtumia itsensd ulkopuolelta, on tyypillista isille lapsen kuoleman jékeen.
(Bellali & Papadatou 2006; Gudmundsdottir 2009).

Isét etsivét lapsen kuolemalle tarkoitusta ja merkitysta kuolinsyyn kautta, mutta
my6s pohtimalla sitd, miksi heidan lapsensa kuoli tai missa lapsi nyt on. Lisaksi
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tarkoitusta lapsen kuolemalle etsitéén kuvittelemalla lapsen eléaméa ja sen menetysta
(Davis ym. 2000; Bellali & Papadatou 2006). |sét pohtivat myds omaa elamaénsa ja
lapsen kuoleman siihen tuomia muutoksia (Wheeler 2001). Merkitysta ta
tarkoitusta lapsen kuolemalle e vélttamétta |6ydy koskaan (Davies ym. 2000;
Keesee ym. 2008), mutta gjatus sSiitd, eftd lapsi on enkelind taivaassa, koetaan
lohduttavana (Wheeler 2001; Glaser ym. 2007). Vakka isille on tyypillista
rationaalinen asioiden kasitteleminen ja gjatteleminen (Harmanen 1997; Samuelsson
ym. 2001), lapsen kuoleman jélkeiseen suruun liittyy myods epdloogiset ajatukset,
illuusiot ja hallusinaatiot, jotka kohdistuvat pd&osin kuolleeseen lapseen. |sét
saattavat kuulla lapsen itkua ja kokea, etté lapsi on lasna ja elossa. (Wheeler 2001
Barrera ym. 2009.) Isdt haluaisivat myos suojella ja kosketella kuollutta lastaan
(Rosenblatt 2000).

Isdn surun kokemus saattaa ilmeta myods myonteisind tuntemuksina, kuten
helpotuksena, ilona ja vapautena, jotka liittyivat padasiassa lapsen karsimysten ja
kipujen loppumiseen. Isdt saattavat kuitenkin samalla syyllistdd itsedén niiden
kokemisesta. (Wood & Milo 2001; Glaser ym. 2007; Arnold & Bushmann Gemma
2008.)

2.1.31 Isan suruun yhteydessa olevia tekijoita

Surun yksilollisyydesta huolimatta tutkimukset osoittavat tekijoita, jotka ovat
yhteydessa isén surun voimakkuuteen ja kestoon. Naytto eri tekijoiden yhteydesté ei
kuitenkaan ole yksiselitteinen. Esimerkiksi tulokset isien ian yhteydestd ovat
rigtiriitaisia On osoitettavissa, etta idtdan vanhemmilla isilla on voimakkaammat
surureaktiot (Lang & Gottlieb 1993; Elklit & Gudmundsdottir 2006) kuin iéltéan
nuoremmillaisilla Toisaalta idlla ei ole todettu yhteyttd isien surureaktioihin lapsen
kuoleman jalkeen (mm. Wijngaards-de Meij ym. 2005). Sen sjaan isin
koulutuksella ja tybtuntien maarélla on yhteys suruun siten, ettd korkeamman
koulutuksen omaavilla ja suuremman tyotuntimédran tekevilla isilla on osoitettu
vahdisemmat surureaktiot kuin alhaisen koulutuksen omaavilla tai vahaisemman
tyotuntimaaran tekevilla isilla (Birenbaum ym. 1996, Wijngaards-deMeij ym. 2005;
Elklit & Gudmundsdottir 2006; Kreicbergs ym. 2007).

Myos isan siviilisdadylla ja erityisesti puolisoiden vélisella suhteella on yhteytta
isien suruun lapsen kuoleman jalkeen (Lang & Gottlieb 1993; Samuelsson ym.
2001; Kamm & Vadenbergin 2001; Kreicbergs ym. 2007). Langin ja Gottlieben
(1993) tutkimuksen mukaan huonossa parisuhteessa olevat miehet kokivat
voimakkaampia surureaktioita kuin laheisessa ja hyvassa parisuhteessa elavét
miehet. Lisdks Jindin (2003) tutkimuksesta ilmenee, ettda avopuolisot syyttivét
lapsen kuolemasta enemman itsedén kuin naimisissa olevat vanhemmat.
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verrattuna isiin, joilta on kuollut ainut lapsi (Dyregrov ym. 2003; Wijngaards-
deMeij ym. 2005; Elklit & Gudmundsdottir 2006). Lin ym. (2005) mukaan niill&a
vanhemmilla, joilla oli muita lapsia, riski ensimmaiseen psykiatriseen hoitoon oli
vahdisempaa kuin vanhemmilla, joilla muita lapsia el ollut. Vanhemmat, joilla on
muita lapsia, kykenevdt myds ajattelemaan lapsen kuoleman enemman kohtalon
kuin itsensa tai muiden syyksi verrattuna vanhempiin, joilla ei ole muita lapsia (Jind
2003). Myo6s isien omien kokemuksien mukaan muiden lasten olemassaolo auttaa
selviytymisessd, vaikka he kokevat lapsista huolehtimisen myos raskaana oman
surunsa keskella (Worth 1997; Samuelsson ym. 2001). Kuolleen lapsen sukupuolen
yhteydesta suruun ja selviytymiseen on véhan tietoa. Kuitenkin erdat tutkimukset
(Hazzard ym. 1992; Elklit & Gudmundsdottir 2006) osoittavat isien surevan
syvallisemmin ja voimakkaammin poikaa kuin tyttoa

Lapsen kuolinsyyn ja sithen Kkiintedsti liittyvan kuoleman ennakoimisen
mahdollisuuden yhteydesta isien suruun on ristiriitaista tietoa. 1sien surureaktiot on
osoitettu  voimakkaammiksi traumaattisen kuoleman, kuten onnettomuuden,
tapaturman tai itsemurhan ja yllattévan kuoleman, esimerkiks kohtukuoleman ja
kétkytkuoleman jalkeen kuin odotetun lapsen kuoleman jalkeen (Dyregrov ym.
2003; Murphy ym. 2003a; Seecharan ym. 2004; Wijngaards-de Meij ym. 2005;
Elklit & Gudmundsdottir 2006; Stroebe ym. 2007; Arnold & Gemma 2008; Keesee
ym. 2008; Wijngaards-de Meij ym. 2008; Feigelman ym. 2008-2009). Toisadalta
eroa lapsen kuolinsyyn tai kuoleman ennakoimisen véalilla suhteessa isien
surureaktioihin el ole 16ydetty (Dyregrov ym. 2003) tai niistd on osoitettu
péainvastaisia tutkimustuloksia (Hogan ym. 2001; Murphy ym. 2003b). Hoganin ym.
(2001) tulosten mukaan sairaan lapsen menettaneilld vanhemmilla epatoivo oli
voimakkaampaa vield kolme vuotta lapsen kuolemasta kuin traumaattisesti lapsensa
menettaneilla vanhemmilla. Kuitenkin traumaattisesti lapsensa  menettaneilla
vanhemmilla paniikkikayttdytyminen oli voimakkaampaa. Edellisid tuloksia
vahvisaa Murphyn ja kollegoiden (2003b) tutkimustulokset, joista ilmeni, etta
itsemurhan tehneiden lasten vanhempien mukautuminen, fyysiset oireet ja
traumaoireet eivdt eronneet muulla tavoin lapsensa menettaneiden vanhempien
mukautumisesta. Isien omien kokemuksien mukaan (Wood & Milo 2001)
pitkaaikaissairaan lapsen kuoleman jalkeinen selviytyminen oli vaikeaa, silla lapsen
sairauden aikainen stressi heikens isien voimavaroja. Kuitenkin etukateistieto
sybpéa sarastavan lapsen kuolemasta vahvisti isien surun késittelyvalmiuksia
(Kreicbergs ym. 2007).

Edella kuvattu lapsen kuolinsyy ja kuoleman ennakoiminen kietoutuvat
kiinteasti lapsen kuolinikdan, jonka lineaarista yhteyttd isien surureaktioihin el
myoskaan ole voitu osoittaa (Rubin & Malkinson 2001; Bennet ym. 2005;
Wijngaards-de Meij ym. 2005; Callister 2006). Isien surureaktiot on kuvattu
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vahdisemmaksi kohtukuoleman ta nuoremman lapsen jalkeen kuin ialtéén
vanhemman lapsen kuoleman jalkeen (mm. Wijngaards-de Meij ym. 2005; Keesee
ym. 2008). Kuitenkin kohtukuoleman kautta lapsensa menetténeilla vanhemmillaon
osoitettu myds pidempiaikaisempia ja enemman epanormaaleja surureaktioita kuin
neonataalikuoleman kautta menetténeilla vanhemmilla (Schaap ym. 1997; Bennet
ym. 2005). Tuloksia tukevat Murphyn (1998) tutkimustulokset, joiden mukaan jo
aikainen keskenmeno alheuttaa samankaltaisia surureaktioita kuin idltéan
vanhemman lapsen menetys. Lapsen kuolinidlla el ole todettu olevan yhteytta
vanhempien riskiin sairastua psyykkisesti ta heidan kuolleisuusriskiinsd (Li ym.
2005).

Terveydentilan yhteydestd isien suruun on vahan tietoa. Muutamista
tutkimuksista (Zeanah ym. 1995; Murphy 2000; Wood & Milo 2001) ilmenee, etta
isen huono terveydentila, stressi ja huono itsetunto lissivéa isien surua,
ahdistuneisuutta ja traumareaktioita lapsen kuoleman jalkeen. On tietoa myds siita,
ettd esimerkiksi alkaisemmat ja samanalkaiset menetykset, kuten kaksosten
kuolemat, vaikeuttavat isien selviytymistd (Arnold & Gemma 2008) ja lisdavét
vanhempien psykiatrisen hoidon riskia (Li ym. 2005). Aikaisempi lapsen kuolema
lisBd myos isen ahdistuneisuutta ja post-traumaattisia stressioireita seuraavissa
raskauksissa (O’ Leary & Thorwick 2005; Turton ym. 2006).

Sosiaalinen tuki vaikuttaa myonteisesti isien suruun (Thuen 1997; Murphy ym.
2003b; Bonnano ym. 2005b; Kreicbergs ym. 2007; Arnold & Gemma 2008; White
ym. 2008). Tukea saaneet isat ovat raportoineet vahemman surureaktioita (Hazzard
ym. 1992) ja kokeneet selviytyvénsd paremmin (Wood & Milo 2001) kuin
vahemman tukea saaneet isdt. Sosiaalisen tuen puute liséd myos riskia patologiseen
ta krooniseen suruun sekd traumaperdiseen stressihairioon (Hazzard ym. 1992;
Malacrida 1999; Murphy ym. 2003b). Erityisesti terveydenhuoltohenkilGstolta
saadulla tuella on ollut positiivinen merkitys vanhempien psykologiseen
hyvinvointiin lapsen kuoleman jalkeen (Thuen 1997). Toisadta tyytyvaisyys
terveydenhuoltohenkil6stolta saatuun tukeen ei ole vaikuttanut isien surureaktioihin
(Seecharan ym. 2004).

Lapsen kuolemasta kulunut aika vaikuttaa surun voimakkuuteen (Hughes &
Page-Liebermann 1989; Dyregrov & Dyregrov 1999; Wagner ym. 1998; Kamm &
Vandenberg 2001; Wood & Milo 2001; Vance ym. 2002; Elklit & Gudmundsdottir
2006; Stoebe ym. 2007; Engelkemeyer & Marwit 2008; Keesee ym. 2008), vaikka
vanhempien suru on todettu erityisen pitkdaikaiseksi, jopa koko eldman jatkuvaksi
(Hughes & Page-Liebermann 1989; Dyregrov & Dyregrov 1999; Arnold & Gemma
2008). Isien surureaktiot saattavat myds voimistua mita enemman lapsen
kuolemasta on kulunut aikaa (Seecharan ym. 2004). Lapsen kuoleman jélkeista
surun kestoa on kuvattu useissa tutkimuksissa, mutta yhtendista ajanmaéretta sille ei
ole pystytty osoittamaan. Esimerkiksi sy0p&an kuolleen lapsen vanhemmat surivat
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keskimaarin 4-9 vuotta (Kreicbergs ym. 2007) ja kohtukuoleman jalkeen 6,5 vuotta
(Glaser ym. 2007). Lin ym. (2005) mukaan vanhempien riski joutua psykiatriseen
sairaalahoitoon oli vield viiden vuoden paasta lapsen kuolemasta samalla tasolla
kuin valittomasti lapsen kuoleman jalkeen. Myds Dyregrovin ym. (1999) mukaan
viela 12-15 vuotta lapsen kuoleman jakeen vanhemmilla ilmeni surua ja lapsen

2.1.3.2  |sin surun seuraukset

Surua ja sen aiheuttamia seurauksia el voida yksiselitteisesti erottaa toisistaan.
Kuitenkin useissa tutkimuksissa osoitetaan, ettd lapsen kuolemalla ja sita
aiheutuvalla surulla on kielteisida ja myonteisia seurauksia isdn terveyteen ja
hyvinvointiin (Dyregrov & Dyregrov 1999; Rubin & Malkinson 2001; Wood &
Milo 2001; Kitson 2002; Turton ym. 2006; Engelkemeyer & Marwit 2008). Taldin
isien kuolleisuus lisdantyy sairauksien tai itsemurhien ja |aé8kkeiden tai alkoholin
liikakayton seurauksena (Davies 2006; Li ym. 2002; 2003; 2004; Stroebe ym.
2007). lIsien itsemurhariski on suurimmillaan nuoren (1-6-vuotiaan) lapsen
kuoleman jalkeen (Davies 2006) tai jos lapsi on kuollut vakivaltaisesti (Murphy ym.
2003a). Kuoleman jalkeiset ensimmaiset kuukaudet ovat itsemurhalle riskiateinta
aikaa, mutta alttius saattaa jatkua kolme vuotta lapsen kuolemasta (Li ym. 2003; Qin
& Mortensen 2003).

Myos isien sairastumisriski psyykkisiin ja fyysisiin sairauksin kasvaa, ja sen
my6ta |adkarikayntien, psykiatrisen sairaalahoidon ja avohoitopalvelujen tarve sekéa
tyokyvyttomyys lisdantyvat (Li  ym. 2002; 2005; Stroebe ym. 2007;
Gudmundsdottir 2009). Lin ym. (2002; 2004) mukaan lapsen kuolema on
yhteydessa lisdantyvaan sydaninfarktin ja MS-taudin riskiin. Riski ensimmaiseen
psykiatriseen hoitoon on suurin ensimmaisena vuonna (Li ym. 2005). Kuitenkin
isien terveydentila saattaa myods huonontua, mita enemman lapsen kuolemasta on
kulunut aikaa (Murphy ym. 1999: Vdasanen 1996; Vance ym. 2002). Lapsen
kuolema saattaa aiheuttaa isille myos pitkdaikaista masennusta ja ahdistusta
(Martinson ym. 1991; Wing ym. 2001; Kreicbergs ym. 2007; Stroebe ym. 2007).

Isien suru saattaa komplisoitua (Dyregrov & Dyregrov 2008). Dyregrovin ym.
(2003) tutkimuksen mukaan 18 kuukautta lapsen tapaturmaisen tai yllatyksellisen
kuoleman jalkeen 78 % ja kéatkytkuoleman jalkeen 58 % vanhemmista suri
komplisoituneesti, miké tarkoitti vakavia fyysisia, sosaalisia ja psykososiaalisia
ongelmia.  Menetyksestéa kulunut vahdinen aika, lapsen vanhempi ika ja
vakivaltainen kuolema lisdavat komplisoituneen surun riskia (Keesee ym. 2008).
Lapsen kuoleman jdlkeinen suru saattaa johtaa myOs traumaperéiseen
stressihairioon (Turton ym. 2001; Badenhorst ym. 2006; Turton ym. 2006), johon
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ssdtyy véahintédn kuukauden Kkestoinen traumaattisen kokemuksen jatkuva
uudelleenkokeminen tai vélttely seka ylivireisyys (APA 2000). Voimakkaat
itsesyytokset lisdavat vanhempien post-traumaattisia oireita (Jind 2003).

Lapsen kuolema saattaa johtaa isdt kokemaan kielteisid ja/tai myonteisia
muutoksia (persoonallista kasvua) itsessdan ja eldmassdan (Hogan ym. 1996; Rubin
& Malkinson 2001; Dyregrov 2004a; Barrera ym. 2009). Isiin kohdistuvia kielteisia
muutoksia ovat katkeroituminen (Shuchter & Zisook 1993), itsensa halveksuminen,
itseluottamuksen, identiteetin seka kiinnostuksen menetys itseddn kohtaan lapsen
kuoleman jalkeen (Mandell ym. 1980; Bibby 2001; Bellali & Papadatou 2006;
Gudmundsdottir  2009). Lisdksi isdt saattavat kokea itsensd vahemman
aikaansaaviksi ja omaavansa vahemman kontrollia kuin aikaisemmin (McCreight
2004; Arnold & Gemma 2008). Isdt saattavat kuitenkin kokea itsensd myos
vahvemmiksi, suorasukaisemmiksi, sensitiivisemmiksi ja myotétuntoisemmiksi kuin
olivat ennen lapsen kuolemaa. Liséksi he saattavat arvostaa itsedédn enemman kuin
ennen lapsen kuolemaa. (Dyregrov & Dyregrov 1999; Arnold & Gemma 2008.)

Lapsen kuolema tuo muutoksia myds isyyden kokemiseen ja isyyden rooliin

kokea lapsen kuoleman myo6ta epdonnistumista vanhemmuuden roolissa, jota
isyyden tunnistamattomuus vahvistaa (Worth 1997; McCreight 2004). Isyyden
kokemista saattaa vahvistaa kuolleen lapsen nédkeminen ja kosketteleminen, lapsen
nimedminen tai rekister6iminen seka perheen muut lapset (Fletcher 2002). Isien
suhde elossa oleviin lapsiin saasttaa kuitenkin muuttua. Talloin rakkauden
osoittaminen muille lapsille saattaa olla vaikeaa tai heihin kohdistunut rakkaus
saattaa tehostua lapsen kuoleman jalkeen. Myo6s ylihuolehtivuus ja elossa olevien
lasten suojelu harmeilta ja sisdinen pelko muiden lasten menettdmisesta saattaa
korostua. (Arnold & Gemma 2008; Barrera ym. 2009.) Isét saattavat syyllistéa
itsedan giitg, etta pitk&aikaissairaan lapsen hoitaminen vei pitkéks aikaa huomion
pois perheen muista lapsista (Barrera ym. 2009). Lisdks isdt saattavat pyrkia
tayttamaan lapsen kuoleman jattaman tyhjan tilan antamalla mahdollisimman paljon
rakkautta ja aikaa elossa oleville lapsille. (Worth 1997; Grout & Romanoff 2000;
McClerght 2004; Baberra ym. 2009.)

Lapsen kuolema on kriis parisuhteelle (Badenhorst ym. 2006). Taldin
puolisoiden valinen kommunikaatio saattaa vaikeutua, erityisesti surun erilaisuuden
aiheuttamien vaarinymmarrysten vuoksi (Glaser ym. 2007; Arnold & Gemma 2008;
Cacciatore ym. 2008). Puolisot saattavat myos suojella toisiaan puhumattomuudella
ja omien tunteidensa salaamisella (deMontigny ym. 1999; Bellali & Papadatou
2006). Lisaks he saattavat syytella lapsen kuolemasta toisiaan (Arnold & Gemma
2008). Lapsen kuolema vaikuttaa myds puolisoiden valiseen |dheisyyteen (Mandell
ym. 1980; Dyregrov & Dyregrov 2008; Arnold & Gemma 2008). Isilla on
useimmiten puolisoaan aikaisemmin tarve seksuaaliseen l&heisyyteen. Voimakas
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uuden lapsen kaipuu saattaa tehdd sukupuolielamastd pakonomaista. Ongelmat
saattavat etdannyttad puolisoitatoisistaan ja parisuhde saattaa paétya eroon (Schwab
1998; de Montigny ym. 1999; Arnold & Gemma 2008; Dyregrov & Dyregrov
2008). Lapsen kuoleman jalkeen puolisoiden valinen avoin kommunikaatio saattaa
my0s lisééntya ja puolisoiden valiset suhteet |dhentyd (Hughes & Page-Liebermann
1989; Fletcher 2000; Wood & Milo 2001; Cacciatore ym. 2008; Barrera ym. 2009).

Lapsen kuoleman seurauksena isien suhteet perheen ulkopuolisiin ihmisiin
sadttavat etéantyd, jopa katketa kokonaan (de Montigny ym. 1999; Kavanaugh ym.
2004). Isdt saattavat kokea itsensa sosiaalisissa suhteissa ulkopuolisiksi ja
eristaytyneiks (Wagner ym. 1998; de Montigny ym. 1999; Malacrida 1999;
Kavanaugh ym. 2004; Barrera ym. 2009). Lisdks he kokevat, ettel sosiaalinen
tukiverkosto ymmarra heidan suruaan tai 1aheiset odottavat isien surevan nopeasti ja
pysyvan vahvoina (Hughes & Page-Liebermann 1989; Worth 1997; Samuelsson
ym. 2001; Wood & Milo 2001). Toisaalta isien suhteet perheen ulkopuolisiin
ihmisiin saattavat my6s ldhentya (de Montigny ym. 1999; Kavanaugh ym. 2004).
Lisdks isdt saattavat kokea, ettd he voivat auttaa ja ymmartéad muita ihmisia
paremmin kuin ennen (Hasui & Kitamura 2004; Engelkemeyer & Marwit 2008).

Lapsen kuolema saattaa muuttaa pysyvasti isien arvomaailmaa seka kasitysta
elamasta (Wheeler 2001; Wood & Milo 2001; Ryuko & Setsuko 2004; Arnold &
Gemma 2008; Koskela 2009). Myonteisna muutoksina isdt ovat kokeneet
elaménarvojensa vahvistumisen ja niiden jérjestyksen muuttumisen. Esimerkiksi
isien suhtautuminen syntymaén ja vammaisuuteen muuttuu arvostavammaksi kuin
se oli ennen lapsen kuolemaa (Wood & Milo 2001). My6s suhde hengellisiin ja
ihmisen olemassaoloa koskeviin asioihin saattaa muuttua, joko heikentya tai
vahvistua (Koskela 2009; Wheeler 2001; Kavanaugh & Hershberger 2005). |sét
saattavat kuitenkin menetté&d myds kiinnostuksensa ympérill& olevia asioita kohtaan
(Bellali & Papadatou 2006; Gudmundsdottir 2009). Lapsen kuoleman seurauksena
isien epavarmuus elamaa ja sitd ympéaroivia asioita kohtaan saattaa lisaantya. Lapsen
kuoleman jélkeen isit saattavat eristdytya ympéroivasta maailmasta (Dyregrov ym.
2003; Dyregrov 2004a), kokea eldamansa merkityksen kadonneen ja eldmansa
tuhoutuneen (Samuelsson ym. 2001; Kitson 2002).
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2.2 lsen tukeminen lapsen kuoleman jalkeen

2.2.1 Sosiaalinen tuki

Sosiaalista tukea kuvataan yleisimmin sosiaalisen tuen muotojen (Kahn 1979; Kahn
& Antonucci 1980; House 1981) ja sosiaalisen tukiverkoston rakenteen kautta
(Kahn & Antonucci 1980). Sosiaalinen tuki voidaan kasittéa vain yksilélle
kohdistetuks tueks (Cobb 1976), mutta yleisimmin se ymmarretéan ihmisten
valiseks tarkoitukselliseksi vuorovaikutukseks, jossa annetaan ja saadaan tukea
(Kahn 1979; Kahn & Antonucci 1980; House 1981; Tarkka 1996; Kaunonen
2000b). Seuraavassa kéasitellédn sosiaalisen tuen muotoja ja sosiaalisen
tukiverkoston rakennetta.

Sosiaalisen tuen muotoja on kuvattu hieman toisistaan eroavin kasittein ja
sisdlloin, mutta niistd 10ytyy paljon yhteisia tekijoita (House 1981; Kahn 1979).
Kahnin (1979) mukaan sosiaalinen tuki koostuu emotionaalisesta tuesta,
padtoksentekoon tukemisesta ja konkreettisesta tuesta. Emotionaaliseen tukeen
sisdltyy rakkauden osoittaminen, toisesta pitdminen, valittaminen, ihailu ja
kunnioittaminen seka turvallisuuden tunteen luominen. Padtoksenteon tukemiseen
eli tiedolliseen tukeen sisdltyy vahvistaminen, palautteenanto seka vaikuttaminen
yksilon tapaan tehda ratkaisuja. Konkreettinen tuki koostuu konkreettisen avun tai
aineellisen tuen antamisesta, esimerkiksi erilaisissa asioissa auttamisesta ja rahan
antamisesta sekd agan kayttamisestd toisen hyvéks (Kahn 1979). Téssa
tutkimuksessa sosiaalinen tuki ymmarretdan ihmisten valiseksi tarkoitukselliseksi
vuorovaikutukseksi, jossa annetaan ja saadaan emotionaalista, tiedollista ja
konkreettista tukea.

Sosiaalinen verkosto muodostuu yksilon ihmissuhteista kasittéen ne henkilot,
jotka antavat ja saavat toisiltaan tukea (Kahn & Antonucci 1980). Tuen antajat
voidaan jakaa eri tasoihin sosiaalisten suhteiden l&heisyyden perusteella (Cassel
1976) tai yksilon rooleihin riippuvan yhteyden mukaan (Kahn & Antonucci 1980).
Ydinperhe, kuten puoliso ja perheen muut lapset, on isille tarkein tukija lapsen
kuoleman jalkeen, mutta isdt kokevat térkeand myos laheisten ihmisten, kuten
isovanhempien, sukulaisten ja ystavien tuen (Mandell ym. 1980; Hughes & Page-
Liebermann 1989; Wagner ym. 1998; Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo 2001;
Kitson 2002). Lapsen kuoleman jalkeen isien sosiaalinen tukiverkosto saattaa
lagjentua saman kokeneilla vanhemmilla (Worth 1997; Colsen 2001; Wood & Milo
2001). Isdt kokevat myos terveydenhuoltohenkil6ston ja erilaiset ammattiauttajat

2001).
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Sosiadlinen verkosto ja tuki ovat ihmisen té&rkeimpia ulkoisia
selviytymisvoimavaroja, joiden etsminen ja vastaanottaminen ovat o0sa
selviytymisprosessia (Lazarus & Folkman 1984; Kaunonen 2000b; Hogan &
Schmith 2002). Sosiaalisella tuella on myonteista vaikutusta ihmisen terveyteen ja
hyvinvointiin erilaisissa elamantilanteissa (Kahn & Antonucci 1980; House 1981;
Tarkka 1996; Jantunen 2008; Mikkonen 2009), ja sen positiivinen vaikutus myos
surusta selviytymiseen on todettu merkittavaks (Thuen 1997; Hogan & Schmith
2002; Murphy ym. 2003b; Bonnano ym. 2005b; Kreicbergs ym. 2007; White ym.
2008; Arnold & Gemma 2008). Toisaalta koettu sosiaalinen tuki voi olla myo6s
2008). Hoganin ja Schmidtin (2002) mukaan sosiaalisen tuen hyvaksyminen ja
saaminen, kuten avoin ja rehellinen tunteiden ilmaiseminen ja toisen ihmisen
kuunteleminen ilman tuomitsemista, edistévat surevan persoonallisen kasvun
mahdollisuutta. Lisdksi se auttaa surevaa merkityksen etsimisessd ja elaman
uudelleenrakentumisessa.

Tassa tutkimuksessa isien sosiaalista tukea tarkastellaan vertaistuen eli saman
kokeneiden vanhempien ja terveydenhuoltohenkil6ston tuen ndkdkulmasta.

2.2.1.1 Vertaistuki

Vertaistuki on vastavuoroista sosiaalista tukea, jota annetaan ja saadaan keskendan
samankaltaisessa tilanteessa olevien tai samanlaisia asioita kokeneiden ihmisten
valilla Vertaistuen perustana on kokemuksellinen asiantuntijuus. (Nylund 2000;
Nylund 2005; Dyregrov & Dyregrov 2008; Jantunen 2008; Mikkonen 2009; Laimio
& Karnell 2010.) Vertaistukea voidaan antaa ja saada yksilo- tai rynmétukena. Sita
voidaan organisoida jérjeston ta julkisen palvelujérjestelméan kautta, ta se voi
toteutua ilman taustayhteisba (Dyregrov & Dyregrov 2008; Laimio & Karnell 2010;
Jyrkdma & Huuskonen 2010). Suomessa seurakunnat, yhdistykset ja erilaiset
jarjestot  jarjestavdt vertaistukiryhmid ja viikonloppukurssgja seka leirgja
vanhemmille ja perheille, joiden lapsi on kuollut. Lisdksi surevat vanhemmat voivat
saada vertaistukea osallistumalla Internetissa toimiviin verkkokeskusteluihin.
Suomessa  lapsensa  menetténeiden  perheiden  tukeminen  sisdltyy
valtakunnallisesti toimivan KAPY Lapsikuolemaperheet ry:n toimintaan.
Y hdistys perustettiin vuonna 1991 tukemaan kétkytkuolemaperheitd, mutta nykyaan
yhdistyksen toiminta kasittaa eri tavoin ja eri-ikdisena kuolleiden lasten vanhempien
ja perheiden tukemista. Y hdistyksen tukitoimintaa toteutetaan auttavan puhelimen
lisksi henkilokohtaisen tukihenkilétoiminnan, keskusteluryhmien ja
perheviikonloppujen jéarjestamiselld.  Tukihenkil6 €i vertaistukija jérjestetdan
kaikille tukea haluaville perheille. Heilla on omakohtaisen lapsen kuoleman
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kokemuksen lisdksi tukihenkild- ja ryhmanohjagjakoulutus. Y hdistyksen
tukitoimintaan  liittyy keskeisesti myos tiedon vdlittdminen kirjallisen
tukimateriaalin (tukipaketti) avulla, joka sisdltéd erilaisia tietolehtisia lapsen
kuolemasta, surusta ja selviytymisesta Tukimateriaali on saatavilla yhdistyksen
verkkosivuilta. (Képy ry 2010.)

Vakka vertastuki on tunnustettu sosiadi- ja  terveydenhuollon
palvelujarjestelmien rinnalla merkittavaksi tueksi erilaisissa eldmantilanteissa,
siihen liittyvéa tutkimustietoa on vahan saatavilla (Jantunen 2008; Mikkonen 2009;
Laimio & Karnell 2010; Jyrkdaméa & Huuskonen 2010; Webel ym. 2010). Surevien
vertaistukea ja sen vaikutuksia on tutkittu p&dosin vertaistuki- tai sururyhmiin
osadlistumisen nédkokulmasta (Heiney ym. 1995; Harmanen 1997; DiMarco ym.
2001; Reilly-Smorawski ym. 2002). Kuitenkin useista isien suruun liittyvista
tutkimuksista ilmenee, etta isét kokevat vertaistuen tarkednd lapsen kuoleman
jalkeen (Hughes & Page-Liebermann 1989; Thuen 1997; Worth 1997; Amstrong
2001; Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo 2001; Kavanaugh ym. 2004;
McCreight 2004; Turton ym. 2006; Arnold & Gemma 2008).

Vertaistukiryhmiin osallissuminen on mahdollistanut isille yhteyden saamisen
saman kokeneisiin isiin, vadhentdnyt isien yksindisyyden tunnetta seka
mahdollistanut heille gjan ja paikan kasitella ja ilmaista suruaan (Murphy 2000;
Reilly-Smorawski ym. 2002; Geron ym. 2003; Dyregrov & Dyregrov 2008). Seon
my6s auttanut kiintymyssuhteen yll&pitamistd lapseen ryhmissa jarjestettyjen
yhteisten rituadlien ja muistotilaisuuksien kautta (McCreight 2004) seké
mahdollistanut ~ hengellisyyteen  liittyvien  asioiden  kéasittelyn,  kuten
kuolemanjélkeisen eldaman pohdinnan ja lapsen kuoleman tarkoituksen etsimisen
(Harmanen 1997; Geron ym. 2003; Reilly-Smorawski ym. 2002). |sét ovat kokeneet
tarkednd myds sen, etta puolisoilla oli mahdollisuus puhua muiden kuin heidan
kanssaan. Ryhmiin osallistuminen on lisénnyt avointa kommunikaatiota puolison
kanssa ja vahvistanut parisuhdetta. (Murphy 2000; Reilly-Smorawski ym. 2002;
McCreight 2004.)

1997; Colsen 2001; Wood & Milo 2001; McCreight 2004; Geron ym. 2003)
vertaistuki on my6s auttanut isia puhumaan omasta menetyksestd, tunnistamaan ja
ilmaisemaan suruun liittyvia tuntemuksia seka jakamaan niita muiden saman
kokeneiden kanssa. Liséaksi muiden isien kokemuksien kuunteleminen ja heidan
ongelmissaan auttaminen ja sita kautta omien ongelmien selkiytyminen on koettu
tarkedna Muiden vanhempien tukemisen kautta isit saattavat |6ytéa uuden
tarkoituksen elédmalleen lapsen kuoleman jéalkeen. Dyregrovin ja Dyregrovin (2008)
mukaan vertaistuen etuna on se, etta saman kokeneiden vanhempien kanssa voidaan
avoimesti puhua ja ilmaista kaikenlaisia tunteita, myds iloita ja nauraa ilman
vaarinymmarryksid. Saman kokeneiden kanssa jaetaan myos erilaista tietoa ja
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neuvoja, esimerkiksi surusta ja selviytymiskeinoista seké lapsen kuoleman jalkeisten
asioiden hoitamisesta, minka isat ovat kokeneet myonteisend (DiMarco ym. 2001;
Reilly-Smorawski ym. 2001; Geron ym.2003; Dyregrov & Dyregrov 2008).
Vertaistuen kielteisid puolia on raportoitu vahan. Kuitenkin Geronin ym. (2003)
mukaan vertaistuki voi vahvistaa kérsijan roolissa pysymista ja yksindisyyden
kokemusta. Vertaistuen kielteisend puolena saattaa olla myos se, etta ryhmiin
valikoituu tdysin erilaisin tavoin lapsen kuoleman kokeneita vanhempia tai
vanhemmat ovat luonteeltaan liian erilaisia (Dyregrov & Dyregrov 2008).

2212  Terveydenhuoltohenkil 5ston tuki

Isét odottavat ja tarvitsevat tukea terveydenhuoltohenkiltstélta lapsen sairauden
Samuelsson ym 2001; Wood & Milo 2001; Kitson 2002; Kohner & Henley 2002;
Dyregrov 2004a; Gold ym. 2007; Meert ym. 2009). Jo ennen lapsen kuolemaa ja
sairaalassaoloaikana saatu tuki terveydenhuoltohenkilostolta vaikuttaa isien
selviytymiseen lapsen kuoleman jalkeen (Wood & Milo 2001; Kohner & Henley
2002; Kreicbergs ym. 2005). Talloin isét ovat kokeneet tarkedna lapsen sairauden
hoitoon liittyvan tai synnytyksen gjankohdan péétoksentekoon osallistumisen. Myos
tiedon ja tuen saaminen kuolleen lapsen kohtaamiseen ja hyvéstelyyn, l&sndolon
ja perheestd on koettu térkednd tukena. Liséks isdt ovat kokeneet positiivisena
lapsen nimedmisen, lapsen kunnioittavan hoitamisen, sairaalan hoitorutiinit ja
mahdollisuuden olla niiss& mukana seka erilaiset muistorituaalit. (Dent ym. 1996;
Worth 1997; Samuelsson ym. 2001; Kitson 2002; Hughes & Riches 2003;
McCreight 2004; S&flund ym. 2004; Capitulo 2005; S&flund & Wredling 2006;
Gold ym. 2007; Kendall & Guo 2008.)

Lapsen kuoleman jalkeen vanhemmat tarvitsevat valitonta tukea mutta myds
pitkdaikaista tukea, jolla voidaan ehkéista suruun liittyvia kielteisida seurauksia
(Murray ym. 2000; Dyregrov 2001; Dyregrov 2004a). |sét ovat kuitenkin osoittaneet
kriittisyytta terveydenhuoltohenkil 6st6lta saatua tukea kohtaan, erityisesti sairaalasta
l[ahdon jalkeisen tuen toimimattomuutta ja riittaméattomyytta kohtaan (Dent ym.
1996; Wagner ym. 1998; Hughes & Page-Liebermannin 1989; Samuelsson ym.
2001; McCreight 2004; Seecharan ym. 2004; Meyer ym. 2006; Turton ym. 2006;
Meert ym. 2007; Widger & Picot 2008). Trougin ym. (2006) mukaan tuki on ollut
puutteellista erityisesti yllatyksellisen lapsen kuoleman jalkeen, jolloin lapsella tai
vanhemmilla ei ole ollut aikaisempaa suhdetta terveydenhuoltohenkiloston kanssa.
| it toivovat terveydenhuoltohenkilostolta sairaalasta 1ahdon jélkeisia kontakteja tai
yhteydenpitoa seka erilaista tiedollista, emotionaalista ja konkreettista tukea
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itselleen mutta my6s muille perheenjasenilleen lapsen kuoleman jalkeen (McHaffie
ym. 2001; Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo 2001; Cook ym. 2002; Kitson
2002; Curley & Meyer 2003; Contro ym. 2004; McCreight 2004; Dean ym. 2005;
Meyer ym. 2006; Troug ym. 2006; Widger & Picot 2008; Bright ym. 2009).

Isét kaipaavat tietoa suullisesti ja kirjallisesti sekd yksilollisten tarpeidensa
mukaan (Dyregrov 2001; McHaffie ym. 2001; Meyer ym. 2006; Widger & Picot
2008) lapsen sairaudesta ja siihen johtaneista syistd (Dean ym. 2005; Meert ym.
2007) seké lapsen kuolinsyysta (Dent ym. 1996; Samuelsson ym. 2001; Wood &
Milo 2001; Dean ym. 2005; Meert ym. 2007; Putman 2007; Kendall & Guo 2008).
McHaffien ja tutkimusryhméan (2001) mukaan tapaamisessa on tarkedtd kayda
yksityiskohtaisesti 1&pi lapsen kuoleman tapahtuma. Lapsen kuolinsyyn lI6ytaminen
ja dsiita keskusteleminen vahentavat isien syyllisyytta ja auttavat merkityksen
etsimisessa (Davies ym. 2000; Meyer ym. 2006). | sét toivovat tietoa myds surusta ja
sen erilaisuudesta (Dent ym. 1996; Wing ym. 2001; Troug ym. 2006), puolison ja
sisarusten surusta (Dent ym. 1995; Dean ym. 2005) seka niista riskeista, mité lapsen
kuolema tuo tulevaisuuteen (Dent ym. 1996, McHaffie ym. 2001; Samuelsson ym.
2001; Wallerstedt ym. 2003; Meert ym. 2007). Lisdks isd odottavat tietoa
vertaistuesta tai mahdollisista muista tukihenkilgista (Dent ym. 1996; Dyregrov
2001; Wood & Milo 2001; Meert ym. 2007; Bright ym. 2009) seka erilaisista
kdytannon asioiden jarjestelemisestd, esimerkiksi lapsen rekisterdimisesta,
perunkirjoituksesta ja mahdollisista lapsen kuolemaan liittyvista lakiasioista (Dent
ym. 1996; Samuelsson ym. 2001; Dyregrov 2004; Saflund ym. 2004). |sét toivovat
myos, etta terveydenhuoltohenkilostd arvioi heidan ja koko perheen selviytymista
lapsen kuoleman jalkeen (McHaffie ym. 2001; Hughes ym. 2002).

Téarkedand emotionaalisena tukena isdt ovat kokeneet, etta heitd kuunnellaan
(Worth 1997; Wood & Milo 2001; Meyer ym. 2006; Meert ym. 2009), heidan
kanssaan keskustellaan ja heidan kysymyksiinsa vastataan (McHaffie ym. 2001;
Wing ym. 2001; Wood & Milo 2001; Cook ym. 2002; Contro ym. 2004; McCreight
2004). Lisdks isdt kokevat emotionaalisena tukena lasndolon (Worth 1997) ja
yhdessa suremisen (McCreight 2004). Isét toivovat terveydenhuoltohenkilGstolta
myoétatuntoa, luottamuksellisuutta, rehellisyyttd sekda heidan ja koko perheen
kunnioittamista (Dent ym.1996; McHaffie ym. 2001; Samuelsson ym. 2001; Wood
& Milo 2001; Contro ym. 2004; Callister 2006; Meyer ym. 2006; Bright ym. 2009;
Meert ym. 2009). Isd odottavat myds tukea omien tunteidensa ilmaisemiseen
(Dyregrov 2001; Hutti 2004; Meyer ym. 2006) ja parisuhteeseen (Worth 1997;
Wood & Milo 2001; Hutti 2004). Emotionadlista tukea isét kaipaavat myos lasten ja
muiden perheenjésentensa tukemiseen (Meert ym. 2007) seka lapsen
muistelemiseen (McHaffie ym. 2001). Keskeiseksi sairadasta 1&hdon jalkeisessa
tuessa on koettu myos lapsen kuoleman jalkeisiin eettisiin, hengellisiin ja
sosiaalisiin asioihin liittyvan tuen antaminen (Samuelsson ym. 2001; Meyer ym.
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2006; Kendall & Guo 2008). Lisdks isdt kaipaavat tukea yhteyden luomiseen
saman kokeneiden vanhempien kanssa, esimerkiksi ohjaamisena suru- tai
vertaistukiryhmiin (Wing ym. 2001; Cook ym. 2002; Hutti 2004; Dyregrov 20043,
Romesberg 2004; Bennet ym. 2005).

Konkreettista apua ja tukea isdt odottavat ja tarvitsevat lapsen kuoleman
jalkeisten asioiden hoitamisessa, mika j&& usein isien tehtavaks (Samuelsson ym.
2001; Wood & Milo 2001; Aho ym. 2008). Isét kaipaavat apua lapsen kuolemaan
liittyvien  paperiasioiden  hoitamisessa, mediaan  liittyvissd  asioissa,
hautajaisjérjestelyissa ja kodin arkiasioiden seka muiden lasten hoitamisessa (Meyer
ym. 2006; Williams ym. 2008; Meert ym. 2009; Widger ym. 2009).

2.2.2 Surevien tuki-interventiot ja -mallit

Tuki-interventioiden tarkoituksena voi olla suora sosiaalisen tuen antaminen ja sita
kautta tuen sagjan terveyteen ja hyvinvointiin vaikuttaminen. Vaihtoehtoisesti ja
my6s samanaikaisesti tuki-intervention tarkoituksena voi ollatuen saatavuuden seké
sen hankkimiseen liittyvien taitojen lisdédminen (Hogan ym. 2002). Surevien tuki-
interventioissa on keskeistd erilaisen tuen antaminen surevalle. Tuki-interventiot
voivat sisdltda hoidon, terapian, toimenpiteen tai toiminnan, jota voidaan toteuttaa
ryhm& tai yksilointerventiona sek& ammatti-ihmisten tai ei-ammatti-ihmisten
jarjestdméana. (Rowa-Dewar 2002; Chambers & Chan 2004; Flenady & Wilson
2008; Harvey ym. 2008; Neimeyer & Currier 2009.) Stroebe ym. (2001b; 2007)
jakavat interventiot primdari-, sekundaari- ja tertiaalitason interventioihin.
Primé&éritason interventiot ovat yleista ammattihenkil0ston tukea/neuvontaa, ja ne on
tarkoitettu kaikille sureville. Sekundaaritason interventioilla pyrité&n tukemaan
erityisesti korkean riskitason omaavia surevia, esimerkiksi surevia, joilla on riski
komplisoituneeseen suruun tai jotka ovat kokeneet traumaattisen laheisen kuoleman
ta lapsensa kuoleman. Tertiaalitason interventiot ovat terapeuttisa, ja ne
kohdistuvat sureville, joille on jo kehittynyt ongelmia, esimerkiksi komplisoitunutta
surua.  Priméri- ja sekundaaritason interventiot ovat preventiivisa eli
ennaltaehkaisevia

Surevien vanhempien tuki-interventioista tehdyt systemaattiset katsaukset (mm.
Rowa-Dewar 2002; Chambers & Chan 2004; Flenady & Wilson 2008; Harvey ym.
2008) osoittavat, etta sureville vanhemmille on kehitetty ja testattu melko véhan
interventioita. Interventiotutkimuksien kohderyhmana ovat olleet vanhemmat, jotka
oval menetténeet lapsensa ennen syntymaa tai neonataali- jaltai perinataaliaikana
(Murray ym. 2000; DiMarco ym. 2001; Reilly-Smorawski ym. 2002) tai idltdan 12—
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25-vuotiaana (Murphy ym. 1998). Interventioita on Kkehitetty ja testattu
traumaattisen lapsen kuoleman (Oliver ym. 2001) tai sydpékuoleman (Heiney ym.
1995), vékivaltaisen kuoleman, kuten onnettomuuden, murhan tai itsemurhan,
kautta lapsensa menettaneille vanhemmille (Murphy ym. 1998; Murray ym. 2000).

Aikaisemmin kehitetyt ja testatut tuki-interventiot ovat kasitténeet joko erikseen
tal yhdessa yksilo- ja ryhmétukea seké tukea pariskunnille. Tuen antajina ovat olleet
erilaiset ammattiryhmé, mutta myos ei-ammatillista tukea on jarjestetty.
Vanhemmille on jarjestetty sururyhmia (Heiney ym.1995; DiMarco ym. 2001,
Reilly-Smorawski ym. 2002), lisétty tiedollista, taidollista ja emotionaalista tukea
ryhmassa psykologin, sairaanhoitajan ja perheterapeutin jarjestamana (Murphy ym.
1998) ta lisdtty vanhemmille seka heidén sosaaliselle verkostolleen tietoa
sosiaalityontekijan yhteydenoton kautta (Murray ym. 2000). Lisaksi tuki-
interventioissa vanhemmille on jérjestetty mahdollisuus tavata sairaalapastori
sairaalassa, myohemmin vanhempien kotona sekd yhdessa vanhempien ja heidan
sosiaalisen verkostonsa kanssa ravintolassa (Oliver ym. 2001).

Tuki-interventioiden vaikuttavuuden osoittaminen vanhempien terveyteen ja
tukeen (Murphy ym. 1998, Murray ym. 2000; DiMarco ym. 2001; Oliver ym. 2001,
Reilly-Smorawski ym 2002; Rowa-Dewar 2002; Currier ym. 2008; Flenady &
Wilson 2008; Harvey ym. 2008). Tuloksia erikseen isien ndkodkulmasta on
raportoitu vahan. Kuitenkin pikkulapsikuoleman kokeneille vanhemmille ja heidan
sosiaaliselle  verkostolleen emotionaalista ja tiedollista tukea lis8avassa
tutkimuksessa (Murray ym. 2000) osoitettiin, ettd korkeaan riskiluokkaan (esim.
vahdinen sosiaalinen tuki, traumaattinen lapsen kuolema, vaikeudet selviytyd)
kuuluvilla isilla psyykkisten héirididen ja depresson médra oli merkittévasti
vahdisempaa kuudesta kuukaudesta 15 kuukauteen kuin vertailuryhman isillg, jotka
elvat saaneet vastaavaa tukea. Isé myOs raportoivat tyytyvéisyyttddn saatuun
tukeen.

Aikaisempaa tutkimustietoa sairaalasta 1&8hdon jalkeisistd surevien vanhempien
tukimalleista el Suomessa ole saatavilla. Kansainvalisissa tutkimuksissa surevien
tukimalleja on kuvattu (Ruden 1996; McHaffie ym. 2001; Cook ym. 2002;
Nussbaumer & Ross Russel 2003; Contro ym. 2004; deCinque ym. 2004; Fleming
ym. 2004; Capitulo 2005; Macdonald ym. 2005; Gale & Brooks 2006; Meert ym.
2007; Monterosso & Kristjanson 2008; Widger ym. 2009), mutta tutkimustietoa
isien kokemuksista tukimallien toimivuudesta on vahan saatavilla (Macdonald ym.
2005). Y hteista kuvatuissa tukimalleissa on se, ettd vanhemmille tarjotaan erilaista
tietoa ja tukea, jarjestetdan tukiryhmia ja muistorituaaleja, arvioidaan vanhempien
selviytymistd ja mahdollisen lisdtuen tarvetta seké ohjataan tuen piiriin (Stack 2003;
deCinque ym. 2004; Macdonald ym. 2005; Gale & Brooks 2006; Meert ym. 2007).
Liséksi yhteydenotto vanhempiin otetaan automaattisesti organisaatiosta ja useita
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kertoja sovittuina gjankohtina (Cook ym. 2002; Laing 2004; Macdonald ym. 2005;
Russo & Wong 2005). Y hteydenotot alkavat valittomasti lapsen kuoleman jalkeen,
ja niita jatketaan saanndllisesti vuoden agjan lapsen kuolemasta, jopa pidempaan
(McHaffie 2001; Wing ym. 2001; Stack 2003; Laing 2004; Romesberg 2004;
deCinque ym. 2004; Meet ym. 2007; Troug ym. 2006). Lisdksi
terveydenhuoltohenkil6sté on saatavilla vanhempien yhteydenoton tarvetta varten
(Cartwright & Read 2004). Tukimalleissa enssmmaisen yhteydenoton ajankohta
kuitenkin vaihtelee. Isét ovat kokeneet mahdollisimman varhaisen tuen ja tiedon
saamisen tarkedks (mm. McHaffie ym. 2001; Meert ym. 2007), mutta esimerkiksi
Schutin ja Stroeben (2005) mukaan liian varhain aloitettu interventio saattaa myos
héiritd normaalia suruprosessia.

Kansainvdlisistd tukimalleista ilmenee, etta yhteydenottoja vanhempiin
toteutetaan monella eri tavalla, kuten puhelimitse, tapaamisena ja osallisumalla
lapsen hautagjaisiin, mutta myos erilaisin kortein ja kirjein. Vanhempia on tavattu
my6s sururyhmissa, heidan kotonaan tai sairaalassa. (Ruden 1996; Cook ym. 2002;
deCinque ym. 2004; Macdonald ym. 2005; Meert ym. 2009). Vanhemmat saattavat
kokea saraalaan palaamisen vaikeana, silla se muistuttaa lapsen kuolemaan
liittyvisté asioista (Hutti 2004; Macdonald ym. 2005; Meyer ym. 2006; Meert ym.
2007). Toisadta se koetaan tarkeand, silla esimerkiks pitkéaikaissairaan lapsen
kuoleman kohdalla sairaalasta on tullut perheelle kuin toinen koti ja
terveydenhuoltohenkilostostd osa heidan perhettéén (Cook ym. 2002; Contro ym.
2004; Macdonald ym. 2005; Meyer ym. 2006; Meert ym. 2007). Vanhemmat
kaipaavat my0s lapsen sairaalaystavia ja haluavat tietéa heidan voinnistaan (Russo
& Wong 2005). Isdt toivovat saraalasta 18hdon jalkeista tapaamista tal
yhteydenottoa samalta omahoitajalta ja/tai 188kariltd, joka oli hoitanut lasta tai
perhettd aikaisemmin (McHaffie ym. 2001; Samuelsson ym. 2001; Reilly-
Smorawski ym. 2002; Contro ym. 2004; Saflund ym. 2004; Meert ym. 2007).
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2.3 Y hteenveto tutkimuksen teoreettisisa lahtokohdista

Tutkimuksen teoresttisissa lahtokohdissa kasiteltiin tdman tutkimuksen kannalta
keskeisia aihealueita; isin surua ja isien tukemista lapsen kuoleman jalkeen.

Isien surun yksiselitteinen méarittely sen moniulotteisuuden ja yksilollisyyden
seka suruun liittyvien kulttuurierojen vuoks on vaikeaa. Surua kuvataan
normaaliks reaktioks lapsen kuoleman jélkeen. Se on yksildllinen ja dynaaminen
prosessi, joka vaikuttaa kokonaisvaltaisesti ja pysyvasti isiin seka heidan elamiinsi.
Isen suruun sisdltyy lagjasti  erilaisia tuntemuksia, reaktioita, oireita ja
kayttaytymistd, mutta myds isien omaan identiteettiin, elamaan ja tulevaisuuteen
sekd sosiaaliseen ymparistoon liittyvien asioiden tarkoituksien ja merkityksien
etsimista ja niiden uudelleenrakentamista. Isien surun ominaispiirteiksi kuvataan
erityisesti vahvana pysymisen tarve, joka ilmenee myos tunteiden ja ké&yttaytymisen
hallinnan tarpeenaja vahéttelyna.

Isien suruun on yhteydessa isiin liittyvéa sosiodemografiset tekijat ja
kuolleeseen lapseen seka kuolintapahtumaan liittyvét tekijat, mutta tutkimustieto
niiden yhteydesta ei ole yksiselitteistd. Myds lapsen kuolemasta kuluneella ajalla on
yhteytta isien suruun. Lapsen kuolemalla ja siitd aiheutuvalla surulla on paéosin
kielteisia mutta myds myonteisid seurauksia isien terveyteen ja hyvinvointiin.
Kielteisenda seurauksena on todettu kuolleisuuden ja psyykkisten ja fyysisten
sairauksien liséantyminen. Liséksi isien suru saattaa komplisoitua ja johtaa
posttraumaattiseen stressiin. Lapsen kuolema sasttaa johtaa isdt kokemaan myos
kielteisa muutoksia itsessddn ja suhteessa ympardivaan maailmaan. Isit saattavat
jopa kokea eldméansa tuhoutuneen lapsen kuoleman jalkeen. Kuitenkin myds
myodnteisten muutosten kokeminen itsessdan ja suhteessa ympardivadn maailmaan
eli persoonallisen kasvun kokeminen on mahdollinen lapsen kuoleman jalkeinen
seuraus.

Sosiaalinen tuki on ihmisten valistd tarkoituksellista vuorovaikutusta, jossa
annetaan ja saadaan tukea. Sosiaalisella tuella on mydnteinen vaikutus surevan
terveyteen ja hyvinvointiin. Se edistéd myods surevan persoonallisen kasvun
mahdollisuutta ja auttaa surevaa merkityksen etsimisessd ja eldman
uudelleenrakentamisessa. Lapsen kuoleman jalkeen isét ovat kokeneet ydinperheen
ja laheisten ihmisten tuen térkednd, mutta surun seurauksena saattaa ilmetd myos
ongelmia parisuhteessa ja muissa sosiaalisissa suhteissa. Tasta syysta isat saattavat
tarvita surussaan tukea muilta kuin ydinperheelté ja [&heisiita ihmisilta

Vertaistuki on vastavuoroista sosiaalista tukea, jota annetaan ja saadaan
keskendan samankaltaisessa tilanteessa olevien tai samanlaisia asioita kokeneiden
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valilla 1sdt ovat kokeneet yksil6- tai ryhmétukena saadun vertaistuen térkedna
lapsen kuoleman jalkeen. Vertaistuki on mahdollistanut lapsen kuolemasta ja siihen
liittyvistd asioista puhumisen ja tunteiden ilmaisemisen. Lisé&ksi se on vahentanyt
isien yksindisyyden tunnetta ja vahvistanut puolisoiden vélista suhdetta.

st myGs kokevat myonteisena terveydenhuoltohenkiloston tuen lapsen
sairauden aikana, kuoleman hetkelld seka pitkéén lapsen kuoleman jalkeen. He
odottavat ja tarvitsevat terveydenhuoltohenkilostolta monimuotoista tiedollista,
emotionaalista ja konkreettista tukea. Sairaalasta 18hdon jakeen isdt ovat kokeneet
tarkedna terveydenhuoltohenkil6ston kontaktit ja yhteydenpidon.

Aikaisemmin surevien isien tuki-interventioita on kehitetty ja testattu vahan.
Tuki-interventioissa on ollut keskeista erilaisen tuen antaminen isille joko yksilo- tai
ryhmétukena. Ne ovat kasitténeet joko yhdessd tai erikseen ammatillista ja ei-
ammatillista tukea. Tuki-interventioiden vaikutuksen osoittaminen isien terveyteen
Saamaansa tukeen.

Tutkimustietoa sureville isille tai vanhemmille tarjotuista sairaalasta |ahdon
jakeisista tukimalleista el Suomessa ole saatavilla Kansainvalisissa tutkimuksissa
on kuvattu sureville vanhemmille tarjottuja tukimalleja, mutta tutkimuksellista tietoa
niiden vaikutuksista ja isien/vanhempien kokemuksista on saatavilla vahan.
Kuvatuissa tukimalleissa vanhempiin otetaan yhteytta organisaatiosta eri tavoin.
Y hteydenottoja toteutetaan valittomasti, ja niita jatketaan lapsen kuoleman jalkeen
sdanndllisin véligjoin keskimaarin vuoden gjan. Kuviossa 1 on esitetty yhteenveto
tutkimuksen teoreettisista lahtokohdista.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUSJA
TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata isien surua ja surussaan tarvitsemaa tukea
lapsen kuoleman jalkeen, arvioida tuki-intervention vaikutuksia isien suruun ja
kuvata isien arvioita tuki-interventiosta. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa
isien surusta ja surevien isien tukikeinoista, joita voidaan hyddyntda hoitotyon
kaytannossa.

Tutkimustehtavét:
1) kuvataisien surualapsen kuoleman jakeen (artikkelit I, 11)
2) kuvataisien tarvitsemaa tukea lapsen kuoleman jalkeen (artikkelit 11, 111)

3) arvioidatuki-intervention vaikutuksia isien suruun (artikkeli 1V)
4) arvioidatuki-interventiotaisien ndkokulmasta (artikkeli 1V, yhteenveto).
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN
TOTEUTUS

4.1 Toimintatutkimuksen eteneminen

Tutkimuksen lahestymistapana kaytettiin toimintatutkimusta, koska sen avulla
voidaan luoda ja testata teoriaa seka kehittda kaytant6a yhdistamalla tutkimus ja
kehittamistyd (Carr & Kemmis 1986; Lauri 1998; Helkkinen & Jyrkama 1999;
Waterman ym. 2001; Sandars & Waterman 2005; Casey 2007; Heikkinen 2007).
Lisdks muut toimintatutkimuksen perusldahtokohdat, kuten muutosta tavoittelevan
intervention luominen, yhteistyd toimijoiden kanssa seka vdliton kaytanndllinen
hyoty toiminnan kehittdmisessa (Lauri 1998; Kelly & Simpson 2001; Stringer &
Genat 2004; Heikkinen 2007), vastaavat taman tutkimuksen tarkoituksia.

Toimintatutkimuksen 18hestymistapoja on eritelty tutkimuksen filosofisten
lahtokohtien ja tiedonintressien mukaan (Holter & Schwartz-Barrcott 1993),
tuotetun tiedon eli tutkimuksen tavoitteiden perusteella (Hart & Bond 1996; Lauri
1998; Meyer 2000) seka toimintaympariston ja tutkimuskohteena olevan yhteison
jasenten osallistumisen mukaan (Carr & Kemmis 1986; Holter & Schwartz-Barcott
1993; Meyer 2000). Huolimatta toimintatutkimuksen erilaisista teoreettisista
suuntauksista sitd sovelletaan kaytannossa yhdistamalla useita eri |ahestymistapoja
samanaikaisesti (mm. Pyykkd 2004; Veijola 2004; Hopia 2006; Lofman 2006;
Sanerma 2009.) Toimintatutkimuksen tyyppi voi muuttua tutkimuksen edetessa sen
tarkoituksen ja tavoitteen mukaan, ja siten yhdessa tutkimuksessa voi olla piirteita
useista teoreettisista suuntauksista (Hart & Bond 1996; Heikkinen 2001). Tasta
syysta sitoutuminen yhteen toimintatutkimuksen Idhestymistapaan ja sen keskeisiin
piirteisiin el valttamatta ole tutkimuksen tarkoituksen ja kokonaisuuden kannalta
perusteltua tai mahdollista.

Tassd toimintatutkimuksessa intervention kehittdminen eteni ensin teoriasta
k&ytantoon, mutta sen kehittdmista ja testaamista jatkettiin teorian ja kaytannon
vuorovaikutuksena. Tutkija k&ynnisti tutkimuksen, mutta prosessin aikana yhteisty6
jatkui osallistavana (Holter & Schwartz-Barcott 1993). Intervention toteuttamisessa
tarkoituksena oli, ettd terveydenhuoltohenkilostd ja vertaistukijat vastasivat sen
toteuttamisesta itsendisesti. Tutkija oli tyOoyhteisobn ulkopuolinen teorian ja
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tutkimuksen teon asiantuntija.  Tutkimuksen tavoitteen mukaan tama
toimintatutkimus mukailee kokeellista toimintatutkimusta, jonka keskeisina piirteina
ovat vertailuasetelma, [ahtétilan kartoitus, intervention kehittaminen ja kuvaus seka
lopputilan mittaus. (Hart & Bond 1996; Lauri 1998; Meyer 2000.)
Toimintatutkimusprosessia kuvataan vaiheittain etenevéna jatkuvana prosessing,
jossa suunnittelu, toiminta ja arviointi ovat yhteydessa toisiinsa yhdistéen teorian ja
k&ytannon interventioiden avulla (Heikkinen 2001). Té&ssa tutkimuksessa
toimintatutkimusprosessi eteni dynaamisesti suunnitteluvaiheen ja toimintavaiheen
kautta arviointivaiheeseen (kuvio 2). Toimintatutkimusprosessi rajattiin ajallisesti
intervention kehittdmiseen ja sen testaamiseen. Interventiota e muutettu testauksen
aikana. Tutkimuksessa kaytettiin metodologista triangulaatiota (Casey & Murphy
2009; Kankkunen &  Vehvildinen-dulkunen 2009) vyhdistden erilaisia
aineistokeruumenetelmié seka laadullisia ja méarallisia tutkimusmenetelmia.

f

Tuki-intervention kehittiminen (artikkelit L, I1, IIT) )

* Lihtokartoitus isien surusta ja sosiaalisesta tuesta (isdt, N= 8)

* Kartoitus Suomen yliopistosairaaloiden
tukimalleista (n=25 osastoa)

* Systemaattinen kirjallisuushaku (20 tutkimusta)

* Yhteisty6 asiantuntijaryhmén kanssa

- _/
SUUNNITTELU

Tuki-intervention arviointi . .
(artikkeli IV, yhteenveto) Tuki-interventio
* Isien surureaktioiden erot * Tukipaketti

interventioryhmin (n=62) ja N * Vertaistukijoiden kontakti

verrokkiryhmén (n=41) vililli * Terveydenhuoltohenkildston kontakti
* Isien (n=62) arviot interventiosta

ARVIOINTI ~ TOIMINTA

Tuki-intervention soveltaminen kiytint6on
(artikkeli I1I)

* Toimintaohjelman kehittiminen

* Interventiokoulutus

* Intervention kiyttoonotto ja toteuttaminen

Kuvio 2. Toimintatutkimusprosessin eteneminen
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Suunnitteluvaiheen (kuvio 2) tavoitteena oli tuki-intervention kehittdminen (Forbes
2009), joka eteni prosessina sisdltéen intervention kehittamistarpeen identifioinnin,
intervention osien ja niihin liittyvien sisdltéjen rakentamisen sek& intervention
toteutettavuuden ja soveltuvuuden arvioinnin eri hoitotyon konteksteissa (Campbell
ym. 2000, Gamel ym. 2000; MRC 2000, Pruitt & Privette 2001; van Meijel ym.
2004; Blackwood 2006). Tuki-intervention kehittémisen lahtokohdaks tuotettiin
tietoa isien surusta (artikkeli 1) ja heidan surussaan ssamasta ja tarvitsemasta tuesta
eri nékokulmista; tietoa isien sosiaalisesta tukiverkostosta ja sieltd saadusta ja
odotetusta tuesta lapsen kuoleman jalkeen (artikkeli 1I), tietoa Suomen
yliopistosairaaloiden  surevien vanhempien sairaalasta [8hdon jalkeisista
tukimalleista ja lagjemmin teoreettista tietoa isien positiivisena kokemasta, ssadusta
ja odotetusta tuesta sairaalasta lahdon jalkeen seka sureville vanhemmille
kehitetyistd, tettatuista interventioista (artikkeli I11). Tutkimustulokset Suomen
yliopistosairaaloiden tukimalleista vahvistivat isien tukemisen kehittamisen tarvetta
Liséks kartoituksen avulla saatiin tietoa surevien vanhempien sairaalasta [ahdon
jalkeisigta tukimalleista, joiden avulla tassa tutkimuksessa kuvataan sureville isille
annettua tavanomaista tukea (artikkeli I11).  Tieto akaisemmista sureville
vanhemmille kehitetyistd, testatuista interventioista lisasi tutkijan ymmérrysta
aihealueesta.

Tuki-intervention kehittamisessa tehtiin myds yhteistyota asiantuntijaryhman
kanssa, joka koogtui tutkijan lisaksi vertaistukijoista (lapsensa menettaneista
vanhemmista) ja surevien vanhempien kanssa  tyOoskentelevasta
terveydenhuoltohenkilostosta. Y hteistyon tavoitteena oli saada tietoa teoreettiseen
tietoon pohjautuvan interventiomallin toteutettavuudesta ja soveltuvuudesta
k&ytantoon ja luoda pohja eri organisaatioiden valiselle yhteistyolle surevien isien
tukemiseksi. Asiantuntijaryhméa otti kantaa tuki-intervention sisdltoon, sen
toteuttamisen ajankohtaan ja -tapaan, intervention toteuttgjien resursseihin seka
julkisen ja kolmannen sektorin valiseen yhteisty6hon surevien tukemisessa
Interventiomallia muokattiin erilaisten hoitotyon kontekstien (péivystyspoliklinikat,
lapsivuodeosastot, tehostetun hoidon osastot, lasten sydpaosastot) mukaiseksi, mutta
intervention osaalueet ja toteuttamisen gankohta  pyrittiin - pitdmaan
mahdollissmman samankaltaisina. Y hteissydmuotoina asiantuntijaryhman kanssa
olivat tapaamiset sek@ puhelin- ja sdhkopostiyhteys. Y hteistyd aloitettiin vuoden
2005 kevadll§, ja se jatkui tutkimuksen toteuttamisen gjan.

Toimintavaiheen tavoitteena oli intervention soveltaminen kaytantéon (Forbes
2009). Toimintavaihe kaynnistyi vaiheittain vuoden 2006 syksyn aikana jatkuen
toukokuuhun 2009. Interventiota sovellettiin Tampereen yliopistollisen sairaalan
(TAYYS) ja Helsingin yliopistollisen sairaalan (HYKS) interventio-osastojen (N =
11) ké&ytantoon (artikkelit 111, 1V). Tutkija koulutti interventio-osastojen
terveydenhuoltohenkiloston ja vertaistukijat tuki-intervention toteuttamiseen.

38



Koulutuksessa editettiin teoreettisia perusteita intervention tarpeellisuudesta ja
motivoitiin henkilokuntaa intervention toteuttamiseen. Lisaksl heille esitettiin
intervention  toteuttamiseen  liittyva  toimintaohjelma, jossa  kuvataan
yksityiskohtainen intervention toteuttamisen eteneminen seka siihen liittyva
kirjallinen ohje intervention sisdlldista. Kirjallisen ohjeen sisallét pohjautuivat isien
surussaan tarvitsemaan tukeen lapsen kuoleman jékeen (artikkelit 11, 111).
Koulutustilaisuudet aoitettiin klinikoittain yleisilla luennoilla, joiden sisdltona oli
vanhempien suru ja surusta selviytyminen sekd vanhempien tukeminen lapsen
kuoleman  jalkeen. Lisdksi  jokaisella  interventio-osastolla  pidettiin
tutkimusprosessin alkana tapaamisia, joissa terveydenhuoltohenkil6kunnalla oli
mahdollisuus keskustella tutkimuksesta ja esittéa siihen liittyvid kysymyksia
tutkijalle (L6fman ym. 2004). Tutkimusaiheen arkaluontoisuudesta johtuen (Cook
2001) interventiota tarjottiin molemmille vanhemmille, vaikka téssa tutkimuksessa
kohderyhména olivat surevat isdt.

Interventio-osastoilta nimettiin tutkimusyhteyshenkilot, jotka tekivét yhteistyota
tutkijan kanssa tutkimuksen ajan. Tutkija piti tutkimuksen aikana paivakirjaa, johon
han kirjasi tutkimuksen kaytannon toteuttamiseen liittyvid asioita, intervention
toteuttgjilta tulleita huomioita seké omia havaintoja ja reflektioita tutkimusprosessin
gata Tutkimuspéivakirjaa el kaytetty tutkimusaineistona, silla tutkimuksen
tarkoituksena oli intervention arvioiminen isien nakokulmasta. Tutkimuksen
toimintavaiheessa  organisoitiin - myds  verrokkisairaaloiden eli  Oulun
yliopistosairaalan (OYS), Kuopion yliopistosairaalan (KYS) ja Turun
yliopistosairaalan (TYKYS) osastoilla (N = 44) aineistonkeruu. Verrokkisairaaloista
nimettiin myos tutkimusyhteyshenkil6t, jotka pitivat rekisterid isien yhteystiedoista
jaldhettivat tutkimuslomakkeet heille.

Toimintatutkimuksen arviointivaiheessa tavoitteena oli arvioida intervention
vaikutusta isien suruun ja arvioida tuki-interventiota isien nakokulmasta (artikkeli
V). Tuki-intervention vaikutuksen testaamisessa kaytettiin  kvasikokeellista
asetelmaa (Burns & Grove 2005), jossa Suomen yliopistosaraalat jaettiin
interventio- ja verrokkisairaaloiksi. Arviointivaiheeseen liittyva tutkimusasetelma
on esitetty kuviossa 3.
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sosiaalisen tuen mittari, kokemukset
interventiomallista J \
v v
) 4
Tutkimukseen osallistujat Tutkimukseen osallistujat
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Kuvio 3. Arviointivaiheen tutkimusasetelma

4.1.1 Tutkimukseen osallistujat, aineistot ja niiden keruu

Suunnitteluvaiheessa €li intervention kehittdmiseen liittyvissa tutkimuksissa
osallistujina (taulukko 1) olivat lapsensa menettaneet isdt (N = 8) sek& Suomen
yliopistosairaaloiden (N = 5) hoitohenkilokunta niiltéa osastoilta (n = 25), missa
lapsia saattaa kuolla. Lisdksi tutkimusaineistona olivat Suomen yliopistosairaaloiden
osastojen (n = 25) vanhemmille jakama kirjallinen materiaali sekd 20 aihealueeseen
liittyvaa tutkimusta.
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Isien (taulukko 1, artikkelit 1, [1) osallistumisen valintakriteerind oli
omakohtainen kokemus lapsen kuolemasta. Lapsista nuorin kuoli 40 minuutin
ikdisena ja vanhin kahden vuoden ja kolmen kuukauden ik&isena Suurin osa
lapsista (80 %) kuoli alle neljan kuukauden ik&isend. Tutkimukseen osallistuvista
isistd nuorin oli 29- ja vanhin 49-vuotias. Kaikki isét elivét parisuhteessa. Isét olivat
menettaneet yhden lapsen, lukuun ottamatta iséd, jolta oli kuollut neljalasta. Kuollut
lapsi oli perheen ensimméinen (n = 6), toinen (n = 3), kolmas (n = 1) tai neljas lapsi
(n = 1). Lapsista kahdeksan kuoli sydéansairauksiin tai sen aiheuttamiin
komplikaatioihin. Muita kuolinsyita olivat keskosuus ja siita atheutuneet ongelmat,
kétkytkuolema tai kehitysvammaisuus. Tutkimusaineiston keruussa kaytettiin
triangulaatiota (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009) kerdamalla isilta (N = 8)
tietoa avoimia kysymyksia sisaltavalla kyselylomakkeella ja haastattelemalla heita
(liite 1). Haastattelut tehtiin yht& isé8 lukuun ottamatta puhelimitse. Haastattelujen
avulla taydennettiin ja syvennettiin kyselylomakkeen avulla saatuja tietoja
Haastattelut kestivat 45 minuutista kahteen tuntiin. Aineistokeruun gankohtana
lapsen kuolemasta oli kulunut aikaa 2,5 kuukaudesta 2,5 vuoteen.

Suomen yliopistosairaaloiden osastojen hoitohenkilokuntaa (taulukko 1,
artikkeli 111) edustivat osastonhoitajat, surevien vanhempien hoitoty0sta vastaava
ryhma ta koko hoitohenkilokunta, jolloin kyselyyn oli vastattu yhdessa
osastotunnin aikana. Tutkimusaineiston keruussa kaytettiin tata tutkimusta varten
kehitettya kyselylomaketta (liite 1), joka postitettiin kaikille niille osastoille, joissa
saatetaan kohdata lapsen kuolema. Kyselylomake sisélsi taustakysymyksien lisdksi
kolme avointa kysymystd surevien vanhempien sairaalasta lahdon jalkeisesta
toimintastrategiasta, surevien isien tukemisen erityispiirteistd ja yhteistyosta
kolmannen sektorin kanssa. Lisdks osastoja pyydettiin |&hettdmaan tutkijalle kaikki
s kirjallinen materiaali, mita he jakavat vanhemmille lapsen kuoleman jalkeen.
Tutkimukseen osallistui 25 osastoa

Systemaattisen kirjallisuushaun (Cullinan 2005; Kééridinen & Lahtinen 2006;
Johansson ym. 2007) pohjalta tutkimusaineistoksi muodostui 20 hakukriteerit
tayttavaa tutkimusta (taulukko 1, artikkeli 111), joista nelja tutkimusta kasitteli isien
surua, kymmenen tutkimusta vanhempien surua ja kuusi sureville vanhemmille
kehitettyja  interventiotutkimuksia.  Aineistohaku  tehtiin ~ kansainvélisista
tietokannoista MEDLINE, CINAHL, PsycINFO ja EBMR ja suomalaisista
tietokannoista Linda, Medic, Aleks ja Arto. Haku kohdistettiin vuosiin 1995-2005.
Sisdanottokriteerind olivat englannin- tai suomenkielisyys ja abstraktin tai
kokotekstin saatavuus. Lisdksi julkaisuiden tuli olla tieteellisia Hakuun el otettu
mukaan vaitoskirjoja, keskustelu- tai kommenttipapereita, Kirjoja, varhaiseen
keskenmenoon tai ainoastaan &itien suruun kohdistuvia tutkimuksia. Hakusanoina
kéytettiin - yhdessd ja erikseen seuraavia suomenkielisd ja vastaavia
englanninkielisia (artikkeli 111) sanoja: isat, vanhemmat, suru, sureminen, kérsimys,
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krooninen suru, vastasyntyneen kuolema, kéatkytkuolema, lapsi, perinataalikuolema,
kuolema, menetys, neonataalikuolema, vauva, sosiaalinen tuki, interventio,
tutkimus, surevien  hoito/tukeminen,  suruinterventiot,  kriis-interventiot.

Tutkimuksissa oli kaytetty laadullisia ja tilastollisia menetelmia.

Taulukko 1. Tutkimuksen osatutkimuksien kuvaus

Tarkoitus Osdligtujat/ aineisto  Aineistokeruu- Aineiston Osgjulkaisu
jatavoite menetelmét analyys
Kuvataisien suruaja Lapsensa Avoimiakysymyksa Sisdllon Artikkeli
surun tuomia menettaneet i sét sisdltava analyys I
muutoksia heidan (N=28) kyselylomake,
damaansa haastattel ut
puhelimitse
Kuvataisien sosiadista Lapsensa Avoimiakysymyksa Sisdllon Artikkeli
tukiverkostoa seka menettaneet i sét sisdltava analyys I
sidtasaatuaja (N=28) kyselylomake,
odotettua tukea haastattel ut
puhelimitse
Kuvata Suomen Suomen Avoimiakysymyksa Sisdllon Artikkeli
yliopistosairaal oiden yliopistosairaaloiden  sisdltava analyys i
tukimallit surevien (N =5), osastojen kyselylomake,
vanhempien (n=25) henkilokunta vanhemmille jaettava
tukemiseksi kirjallinen materiaali
Kuvataisien 20 tieted lista Systemaattinen Sisédlén
positiivisenakokemaa, tutkimusta kirjallisuushaku, analyys
saatua ja odotettua tietokannat:
tukea sairaalasta MEDLINE,
[8hdon jalkeisena CINAHL, PsycINFO,
aikana EBMR, Linda,
Medic, Aleks, Arto
Selvittéd minkélaisia
tuki-interventioita
sureville vanhemmille
on kehitetty
Verrataisien surua Lapsensa Surureaktiomittari Tilasto- Artikkeli
interventio- ja menettaneet i it HGRC menetelmét v
verrokkiryhman valilla  Interventioryhma
(n=62)
Verrokkiryhma
(n=41)
Kuvataisien arvioita Lapsensa Sosiaalisen tuen Tilasto-
tuki-interventiosta menetténeet i sit: mittarit, menetel mét

I nterventioryhma
(n=62)

interventiomallia
arvioiva mittari
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Toimintatutkimuksen arviointivaiheessa (taulukko 1, artikkeli 1V) osallistujina
olivat isdt, joiden idtéan kolmivuotias tai sitd nuorempi lapsi (mukaan lukien
kohtukuolemat raskausviikolta 22 Ightien tai syntym&painoltaan yli 500 grammaa
painavat lapset) oli kuollut Suomen yliopistosairaaloissa (N = 5). Interventioryhman
isien (n = 62) lapset olivat kuolleet TAY S:ntai HYKS:n osastoilla. Verrokkiryhman
isien (n = 41) lapset olivat kuolleet OY S:n, KY S:n tal TYKS:n osastoilla.

Tutkimusaineisto keréttiin interventioryhman isilta kyselylomakkeella (liite 2),
joka sisdls taustamuuttujia, surureaktiomittarin, sosiaalisen tuen mittarit ja
interventiomallia arvioivan mittarin (taulukko 2). Verrokkiryhman isille [ahetetty
kyselylomake sisdlsi taustamuuttujia ja surureaktiomittarin.  Aineistonkeruun
gankohta molemmissa ryhmissé oli kuus kuukautta lapsen kuoleman jélkeen.
Interventioryhman isille kyselylomakkeen postitti tutkija ja verrokkiryhman isille
kyseisen sairaalan tutkimusyhteyshenkilo.

Taustamuuttujina (liite 2, taulukko 2) isiltéa kysyttiin sosiodemografisia tietoja,
omaa arviota terveydentilasta, tietoja kuolleesta lapsesta ja kuolintapahtumasta seka
osallistumisesta  sururyhmiin. Lisgksi isilta kysyttiin  heidan sosiaalisesta
tukiverkostostaan ja verkostolta saadusta tuen méérdsta. Isét arvioivat ensin
henkilorn/henkil6t, joilta olivat saaneet tukea lapsen kuoleman jalkeen. Sen jalkeen
isia pyydettiin arvioimaan 5-portaisella asteikolla valilla 1 = hyvin véhan ja 5 =
erittdin paljon, kuinka paljon kyseinen henkil6/henkil6t olivat tukeneet heita.
Taustamuuttujana kysyttiin myos terveydenhuoltohenkilost6ité seka vertaistukijoilta
saatua sairaalasta |ahdon jalkeista tukea

Isien surua mitattiin Y hdysvalloissa kehitetylla surureaktiomittarilla, Hogan
Grief Reactions Checklist (HGRC) (Hogan 1998; Hogan ym. 2001). HGRC-mittari
ulottuvuutta (liite 2, taulukko 2): epétoivo, paniikkikdyttaytyminen, persoonallinen
kasvu, syyttely ja viha, irrallisuus ja hajanaisuus. Vastausvaihtoehdot esitettiin 5-
kaytostaan valilla 1 = el kuvaa minua ollenkaan tai 5 = kuvaa minua todella hyvin.
Mittari on suomennettu takaisinkdantomenetelmalla (White & Elander 1992).
Mittarin sisdinen yhdenmukaisuus Cronbachin alfa-arvona oli interventioryhmassa
.80-.87 javertailuryhmassa .83-.92.

Tuki-interventiota  arvioitiin - interventioryhmén  isien  kokemuksena
terveydenhuoltohenkilostolta ja vertaistukijoilta saadusta tuesta, isien arviona
saadun tuen vaikutuksista heidan selviytymiseensa seké@ heidén kokemuksenaan
tuki-interventiomallin toimivuudesta. Terveydenhuoltohenkil 6stolta ja
vertaistukijoilta saatua sosaalista tukea mitattiin interventioryhman isilta téta
tutkimusta varten laadituilla mittareilla. Mittarien kehittdmisessa on hyodynnetty
Kahnin (1979) sosiaalisen tuen teoriaa ja aikaisempia tutkimuksia (Dent ym. 1996;
McHaffie ym. 2001; Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo 2001; Cook ym. 2002;
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Contro ym. 2004; McCreight 2004; Dean ym. 2005). Isét arvioivat saatua tukea 6-
portaisella asteikolla valilla 1 = e yhtdan tukea ja 6 = erittain paljon tukea.
Terveydenhuoltohenkilostolta saatua tukea mitattiin 20 kysymyksellg, joista
muodostui kolme summamuuttujaa seuraavasti: emotionaalinen tuki, pagtdksenteon
tuki ja konkreettinen tuki. Mittarin sisdinen johdonmukaisuus oli Cronbachin alfa-
arvona .89-.92 (taulukko 2). Vertaistukijoilta saatua tukea mitattiin 17
kysymyksellg, joista muodostui kolme summamuuttujaa seuraavasti: emotionaalinen
tuki, padtoksenteon tuki ja konkreettinen tuki. Mittarin sisdinen yhdenmukaisuus oli
Cronbachin alfa-arvona .79-.92. Lisdksi mittarit sisdlsivat kysymyksen, kuka tuki
isd eniten sairadlasta 18hdon jalkeisena aikana ja kysymykset, kuinka paljon
terveydenhuoltohenkildstdlta ja kuinka paljon vertaistukijoilta saatu tuki auttoi isien
selviytymisessa. Isét arvioivat tuen auttamista 6-portaisella asteikolla valilla 1 = el
yhtdan tai 6 = hyvin paljon.

Isien kokemuksia interventiomallin toimivuudesta selvitettiin téta tutkimusta
varten kehitetylla mittarilla (liite 2). Mittari sisds 13 kysymysta intervention
toimivuudesta (taulukko 2). Lisdksi yhdella kysymykselld selvitettiin isien
kokemusta siitd, kannattaako vertaistukijoiden yhteydenottokokeilua jatkaa.



Taulukko 2. Kooste arviointivaiheessa kéytetyistd mittarei sta ja kohderyhmét

Mittarin osio
(Vaittamien maar &)

Kysymykset/ summamuuttuj at
(summamuuttujan vaittamien maar a)

Asteikko  Ryhma

Taustamuuttujat

(16 véittamas)

Ika

Siviilisadty

Peruskoulutus

Ammatillinen koul utus
Tyo6ssakaynti

Perheen muiden lasten lukuméaéra

Terveydentila
Kuolleen lapsen sukupuoli
Kuolleen lapsen ika

Lapsen kuolintapa

K ohtukuoleman raskausviikot
Ennakoivan surun aika

Sururyhmiin osallistuminen

Sosi aalisdta verkostolta saatu tuen mééra

Terveydenhuoltohenkil stoltéa saatu tuen
mééra sairaalastalahdon jalkeen
Vertaistukijoilta saatu tuen mééré sairad asta
[8hdon jalkeen

* Molemmat

Sur ur eaktiomittari

(61 vaittamas)

Syyttely & viha (7 vaittdmad)
Irrallisuus (8 vaittamad)

* Molemmat

Terveydenhuolto-
henkil6stolta saatu
tuki

(20 + 2 véittdmaa)

Konkreettinen tuki (5 véittamaa)
Tuen auttaminen selviytymisessa

Eniten tukea antava henkil 6

Interventio

Vertaistukijoilta saatu
tuki
(17 + 1 vaittamad)

Konkreettinen tuki (4 véittamaa)
Tuen auttaminen selviytymisessa

1-6
1-6
1-6

1-6

Interventio

Isien kokemuk set
interventiomallista

(13 vaittamas)

Terveydenhuoltohenkil6stén
yhteydenoton ajankohdan sopivuus
sopivampi yhteydenoton gjankohta
yhteydenoton méara

yhteydenoton tavat

henkil 6t, jotka ottivat yhteytta
terveydenhuol tohenkil 6stén tapaaminen
tapaamisen méaéra

tavatut terveydenhuoltohenkil 6t
Vertaistukijoiden

yhteydenoton ajankohdan sopivuus
sopivampi yhteydenoton gjankohta
yhteydenoton méara

yhteydenoton tavat

yhteydenotto kokeilun jatkaminen

Interventio

Interventio

*Molemmat = interventio (TAYSjaHYKS) javerrokkiryhma (OYKS, KYSjaTYKS)
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4.1.2 Aineistojen analyysi

Laadullisten aineistojen analyysi

Laadullisina aineistoina olivat isien kokemukset, hoitohenkilokunnan kokemukset,
vanhemmille jaettu kirjallinen materiaali ja systemaattisen kirjallisuuskatsauksen
avulla  tuotetut tutkimukset (artikkelit I, 1, [ll). Ne analysoitiin
tutkimuskysymyksien mukaan induktiivista eli aineistolahtista sisallénanalyysia
kéyttéen, joka on systemaattinen keino kuvailla, jérjestda ja késitteellistéd
tutkittavaa ilmiota tiivistetysti (Burns & Grove 2005; Polit & Beck 2008).
Apuvélineend aineistojen analyysissa kaytettiin ATLAS.ti 4.0 -tietokoneohjelmaa
(ATLAS:L 2010).

Analyysiyksikoksi valittiin kaikki tutkittavan ilmion kannalta olennaiset selkeét
ilmisisdllot  yksittdisen sanan ja gatuskokonaisuuden vdilta |sét-aineistossa
(artikkelit I, 11) isien kirjoittamia vastauksia analysoitiin ennen haastattelujen
tekemistd, jotta haastatteluissa voitiin selventdd epéselvéks jddneitd asioita ja
syventaa kyselylomakkeiden avulla saatua tietoa

Induktiivisessa sisdllonanalyysissa aineistoa pelkistetdan, ryhmitellédn ja
abstrahoidaan. Tassa tutkimuksessa aineistoja luettiin jaltai kuunneltiin aktiivisesti
useita kertoja 18pi kokonaisuuden hahmottamisen lisd8miseksi (Graneheim &
Lundman 2004; Hsieh & Shannon 2005; Hirsjdrvi ym. 2007; Kylma & Juvakka
2007). Samanaikaisesti aineistosta etsittiin vastauksia tutkimustehtévien mukaisiin
kysymyksiin ja alleviivauksia merkittéavien ilmaisujen kohdalle. Merkittavét
ilmaisut pelkistettiin  pyrkien pitamdan ne kuitenkin mahdollisimman paljon
alkuperéista merkitysta kuvaavina. Pelkistettyja ilmaisuja koodattiin tiedonantajien
(esim. Isa 1 tai henkilokunta osastolta 1) ja tutkimusaineiston mukaan (esim.
kyselyvastaus = A, haastattelu = B, tutkimus = 1), jotta ne voitiin tarvittaessa
palauttaa takaisin alkuperdiseen yhteyteen. Aineistoja koodattiin myos plus- ja
miinusmerkkien avulla, mikdi ilmaisu kuvasi tiedonantajan kokemuksissa
myonteistatal kielteista asiaa.

Aineistojen analyysia jatkettiin pelkistettyjen ilmaisuiden ryhmittelylla niihin
sisdltyvien ilmididen mukaan suhteessa tutkimustehtaviin hakien ilmaisuista
yhtaldisyyksia ja eroavaisuuksia (Graneheim & Lundman 2004; Hsieh & Shannon
2005; Polit & Beck 2008). Ryhmitellyt ilmaisut yhdistettiin sisdltdjen
samankaltaisuuden mukaan alakategoriaksi, joille annettiin kuvaavat nimet.
Tutkimusaineistoja  abstrahoitiin - eli  késitteellistettiin -~ yhdistéen  kaikki
samansisdltOiset alakategoriat toisiinsa muodostaen niistd  ylakategorioita
Y l&kategorioiden muodostaminen oli jatkuvaa vuoropuhelua aineiston ja analyysin
kanssa. Siind varmigtettiin ala ja yl&kategorioiden toistensa poissulkevuus ja
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vastaavuus tutkimustehtdvien kanssa. (Graneheim & Lundman 2004; Hsieh &
Shannon 2005; Kylma & Juvakka 2007.)

Analyysien tuloksena raportoitiin ilmi6téa kuvaavat kategoriat ja niiden sisallét.
Analyysin luotettavuutta lisddmaan on osgjulkaisujen tuloksissa esitetty esimerkkeja
tiedonantgjien kokemuksista (Kylma & Juvakka 2007), poistaen niista aiheen
arkaluontoisuuden vuoks tutkijan kayttdmét koodit ja vaihtaen tutkimukseen
osallistujien ta heidan kokemuksissaan esiintyvien henkildiden nimet. Esimerkki
aineiston analyysista on esitetty artikkelissal, kuviossa 1.

Maéréallisen aineiston analyysi

Mé&aréllinen tutkimusaineisto (artikkeli V) analysoitiin SPSS/Win 15.0 -ohjelman
avulla. Aluks tallennusvirheiden poissulkemiseksi ja korjaamiseksi muuttujista
tarkasteltiin suorat jakaumat. Nominaaliasteikolliset sdlittavat muuttujat luokiteltiin
uudelleen vdlttéen liian pienid luokkia. Tutkimusaineiston kuvailussa kaytettiin
frekvensseja, prosenttilukuja, keskiarvoja, keskihgontaa, mediaania seka yl& ja
alakvartiileita.

Summamuuttujat muodogtettiin surureaktiomittarin véittamista (61 vaittamaa)
saadun tuen véittamista (liitetaulukot 3 ja 4). Sosiaalisen tuen mittareiden
summamuuttujien rakentamisessa kaytettiin Kahnin (1979) sosiaalisen tuen teoriaa.
Teoriaan pohjautuvaa oletusta summamuuttujien muodostumisesta varmistettiin
empiirisesta aineistosta faktorianalyysilla (Pett ym. 2003), joka vahvisti teoriaa.
Summamuuttujien muodostamisessa summamuuttujien arvo jaettiin - kyseisen
summan muuttujien lukumaaréllg, jotta saatiin keskendan vertaillukelpoisia arvoja
huolimatta summaan kuuluvien yksittaisten muuttujien lukumaarasta.

Puuttuvia arvoja vastauksissa oli vahan, mutta aineiston pienuuden vuoks —
sekd surureaktiomittarissa etté sosiaalisen tuen mittareissa — ne korvattiin kyseisen
vaittaman muiden isien vastauksien keskiarvolla erikseen interventio- ja
verrokkiryhmassa (Burns & Grove 2005; Parahoo 2006; Heikkild 2008). Kolmen
isan surureaktiomittarin vastaukset hyl&ttiin kokonaan, koska niistd puuttui 18hes
kaikki vastaukset. Lisdksi terveydenhuoltohenkilostolta sastua tukea mittaavasta
osiosta hyléttiin niiden kahdeksan isan vastaukset, jotka olivat jatténeet runsaasti
puuttuvia tietoja, ja vertaistukea mittaavasta osiosta hyléttiin 18 isdn vastaukset
lahes kokonaan puuttuvien tietojen vuoksi. Osa isista oli Kkirjoittanut
kyselylomakkeen reunamarginaaliin huomion, etteivét olleet saaneet ta tarvinneet
kyseista tukeatai vain puoliso oli saanut tukea.

Summamuuttujien normaalijakautuneisuutta testattiin - Kolmogorov-Smirnov-
testilld.  Taustamuuttujien samankaltaisuutta ryhmien valilla testattiin Khiin
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nelidtestilla Surureaktioiden eroja ryhmien valilla testattiin Mann-Whitney-testillg,
silla aineisto oli pieni ja muuttujien jakaumat olivat osittain vinoja (Uhari &
Nieminen 2001). Terveydenhuoltohenkiltstolta ja vertaistukijoilta saatua tukea
kuvailtiin frekvenssien, prosenttilukujen, keskiarvojen ja keskihgonnan avulla
Taustamuuttujien yhteytta surureaktioihin tarkasteltiin - erikseen molemmissa
ryhmissé. Y hteyksien tarkastelussa kaytettiin selittavan muuttujien astetkon mukaan
Pearsonin tulomomenttikorrelaatiokerrointa, t-testid, Mann-Whitney-U-testia tai
Kruskall-Wallistestia Tilastollisen merkitsevyyden rajana kaytettiin p-arvoa, joka
oli < 0.05. (Uhari & Nieminen 2001; Burns & Grove 2005.)
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5 TULOKSET

5.1 Isien suru jasurussaan tarvitsematuki

Tarve isien tuen kehittdmiseen nous isien suruun liittyvistd voimakkaista ja
pitk&kestoisista surureaktioista (artikkeli 1), isien sosiaalisesta eristéytymisesta ja
vaihtelevasta  lahitukiverkostolta  saadusta  tuesta  (artikkelit I, 1I),
I1) seké lapsen kuoleman tuomista kielteisista muutoksista isien elaméan (artikkeli 1,
kuvio 4).

sien suru

Isien suruun liittyi voimakkaita ja pitkékestoisia emotionaalisia tuntemuksia seké&
fyysisig, sosiaalisia ja kayttéytymiseen liittyvia surureaktioita (artikkelit I, I1). Isen
suruun  liittyvia emotionaalisa tuntemuksia olivat erityisesti  hetkelliset
elamanhallinnan menetyksen tunteet, voimakas henkinen véasymys, epétoivo,
syyllisyys, viha ja katkeruus. Tunteita kohdistettiin itsed, Jumaaa tai
terveydenhuoltohenkilostdoa kohtaan. Itsesyytoksid koettiin  lapsen kuoleman
jdkeisstd myonteisistd tuntemuksista, omasta kyvyttomyydestd estdd lapsen
kuolema, omista geenivirheistd sekd omasta toiminnasta, johon lapsen kuolema
gateltiin  rangaistukseksi. Isien fyysisiin reaktioihin liittyi muun muassa
paleleminen, voimakas paineen tunne, migreeni, rytmihéiriét ja fyysinen kipu, jota
he saattoivat hankkia myds omaehtoisesti itselleen, esimerkiks raskaalla fyysisella
tyolla. Myds yobunien hairiintyminen ja painajaisunet olivat osa isien surua, ja ne
saattoivat kestda pitkdan. Vaikka osa isistéa kykeni ilmaisemaan suruun liittyvia
tuntemuksia avoimesti, tunnevahvuus ja suruun liittyvien tuntemuksien peittédminen
muilta ihmisiltd kuuluivat isien suruun. Osa isistéd kaytti nautintoaineita, kuten
alkoholia ja la8kkeitd, lapsen kuoleman jalkeisessi selviytymisessa. (Artikkeli 1.)
Isdn suru oli pitkakestoista erityisesti sairaan lapsen kuoleman jalkeen, mutta
useat isat kokivat lapsen kuoleman pitkdan epétodelliseks tapahtumaksi, jota oli
vaikea suhteuttaa normaaliin arkeen ja eldamaan. Surun pitkakestoisuus ilmeni myos
isien kokemuksena, ettel oman lapsen kuolemasta selviydy koskaan. (Artikkeli 1.)
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Isien suruun liittyva sodaalinen eristdytyminen ja vaihteleva lahiverkostolta
saatu tuki ilmeni isien tietoisena ihmissuhteista vetdytymisena (artikkeli 1), mutta he
kokivat myos sosiaalisen tukiverkoston taholta hylkd&mista lapsen kuoleman
jalkeen. Isien sosiaaliseen tukiverkostoon (artikkeli I1) kuuluvien henkildiden méara
saattoi olla vahainen, sisdltéen vain oman puolison. Vakka isd kokivat
tarkeimmaks tueksi perheenjasenten valisen keskindisen tuen, kuten yhdessa
suremisen, lasten olemassaolon ja ldhiperheen tukemisen, he kokivat myo6s
kyvyttomyytta perheenjasenten tukemisessa. Raskaana koettiin myos puolisoiden
surun erilaisuus ja eriaikaisuus. Isét saivat ldheisiltd ja muilta ihmisilta lapsen
kuoleman jalkeen myonteistd tukea, kuten myotétuntoa, hyvéksyntdd ja
konkreettista apua, mutta kokivat heiltd myds tuen puutetta, kuten valttelya,
kontaktien katkaisemista, teenndista empatiaa ja kielteisid lausahduksia. Lisdksi osa
ldheisistd ihmisistd odotti isilté tukea, vaikkel isilla ollut voimavaroja antaa sité
Saman kokeneilta vanhemmilta saatu vastavuoroinen tuki, kuten yhdessa sureminen
jatiedon saaminen, koettiin pelkastéan positiivisena. (Artikkeli 11.)

Isdt saivat terveydenhuoltohenkilOstoltd sekd myonteisend ettd kielteisena
koettua tukea. He kokivat saadun tuen vahaisena ja odottivat enemman tukea lapsen
kuoleman jalkeisessa surussaan. Isdt odottivat terveydenhuoltohenkilostolta hyvaa
perhekeskeisen hoidon toteutumista sekd emotionaalista, tiedollista ja konkreettista
tukea sairaalasta 18hdon  jalkeen. Ne isdt, joilla oli  kontakti
terveydenhuoltohenkildston kanssa sairaal asta [ahdon jalkeisend aikana, kokivat sen
myonteisend. Kuitenkin isien kokemuksista kavi ilmi, ettei kontaktia jarjestetty tai
se jarjestettiin lilan myohaan. Y hteystietojen antaminen ja kehotukset ottaa yhteytta
tarvittaessa koettiin riittaméttomiksi, silla isét eivat kyenneet ottamaan yhteyttd,
vaikka heilléa oli tarve siihen. (Artikkeli 11.)

Lapsen kuolema toi kielteisé muutoksa isien eldamaan. Lapsen menetyksen
kokemus saattoi muuttua isien voimavaraks ja henkiseksi vahvuudeksi, mutta sen
my6ta aiheutui my6s lahitukiverkoston muuttumista ja sosiaalisten suhteiden
katkeamista, pitk&aikaista masennusta seké henkistd sairastumista. (Artikkelit 1, 11.)

| Sien surussaan tarvitsema tuki

Téassd luvussa kuvataan keskeisimmét tuki-intervention kehittamiseen vaikuttaneet
tulokset isien surussaan tarvitsemasta tuesta (kuvio 4). Tulokset pohjautuvat isien
Ssaamaan ja tarvitsemaan tukeen (artikkeli 1), tietoon Suomen yliopistollisten
sairaaloiden surevien vanhempien tukimalleista (artikkeli 111), systemaattisen
kirjallisuushaun tuloksiin isien positiivisena kokemasta, saadusta ja odotetusta tuesta
sairaalasta 1&8hdon jalkeen seka sureville vanhemmille kehitetyista ja testatuista
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interventioista (artikkeli 111). Osgjulkaisuissa (artikkelit 11, 111) tulokset on kuvattu
yksityiskohtaisesti.

Tulosten mukaan isat toivoivat terveydenhuoltohenkiloston kontaktia ja
tiedollista, emotionaalista ja konkreettista tukea sairaalasta |ahdon jalkeen.
Tiedollista tukea tarvittiin suullisesti ja kirjallisesti seka isien yksilollisten tarpeiden
mukaan. Isdt tarvitsivat tietoa lapsen kuolemaan johtaneista asioista, kuten lapsen
saraudesta ja hoidosta sekd lapsen kuolinsyystd, sekd tietoa surusta ja
perheenjasenten surun erilaisuudesta, erilaisista selviytymiskeinoista ja lgpsen
kuoleman vaikutuksista perheeseen ja tulevaisuuteen. Tietoa tarvittiin myds
k&ytannon asioiden jarjestelemisestd, kuten tietoa ruumiinavaukseen liittyvista
kdytdnndistd ja ruumiin  sdilytyksestd, lapsen hakemisesta sairaalasta,
kuolintodistuksesta, hautausluvasta sekd hautaustilaisuuden jarjestémisesta. Tieto
ammatillisesta lisétuesta ja muista tuen mahdollisuuksista, kuten tukihenkil6istg,
sururyhmista ja vertaistuesta seka tieto siitd, keneen voi tarvittaessa ottaa yhteytta,
olivat myos isien tarpeiden mukaisia. Isé& kaipasivat myos tietoa ja tukea
selviytymisensa arvioimiseen. (Artikkelit I1, 111.)

Isien tarvitsemaan emotionaaliseen tukeen sisdltyy keskustelu lapseen liittyvista
asioista, kuten lapsen sairaudesta, hoidosta ja kuolintapahtumasta. Isét tarvitsivat
my6s mahdollisuuden esittda epaselvaks jaaneita kysymyksia ja saada niihin
vastauksia. Lisdksi he tarvitsivat mahdollisuuden muistella lastaan ja etsia
merkitystd hanen kuolemalleen yhdesséa terveydenhuoltohenkiloston kanssa. |sét
kaipasivat my0s rohkaisua puhumiseen ja tunteiden ilmaisemiseen seké tukea
puolisoiden véliseen suhteeseen lapsen kuoleman jalkeen. Isdt toivoivat
terveydenhuoltohenkildstolta kunnioittavaa ja empaattista kayttéaytymistd, kuten
aitoa isien kohtaamista, aktiivista kuuntelemista, myo6tatuntoa ja lasndoloa seka
terveydenhuoltohenkildston omien tunteiden osoittamista. (Artikkelit 11, 111.)

Isien tarvitsemaan konkreettiseen tukeen sisdltyi tuki erilaisten asioiden
hoitamisesta, kuten ruumiinavaukseen liittyvissi kéytanndistd, lapsen hakemisesta
sairaalasta, hautauslupiin liittyvissa asioista sekd hautaustilaisuuden jarjestamisesta.
Lisaksi he tarvitsivat neuvoa, mista erilaista konkreettista apua, kuten lastenhoitoa ja
taoudellista tukea, saa. Isdt toivoivat myds sairausloman jarjestamista seka
la8kityksen tarpeen arvioimista. Terveydenhuoltohenkiloston antama aika ja
rauhallinen paikka tuen saamiseen ovat myds isien tarpeiden mukaisia. (Artikkelit
1, 111.)

Isdt haluavat saman kokeneiden vanhempien eli vertaistukijoiden yhteytté lapsen
kuoleman jalkeen seka mahdollisuutta vertaistukijoiden vastavuoroiseen tukeen,
johon sisdltyy yhdessi suremista ja yhdessdoloa sekd tunteiden ja menetykseen
liittyvien kokemusten jakamista. Lisaksi isét tarvitsivat vertaisilta konkreettista apua
muun muassa lastenhoidossa tal hautgaigarjestelyissa seka monimuotoista
tiedollista tukea (Artikkelit 11, 111.)
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Tuki-interventio ja toimintaohjelma

Tutkimustulosten (artikkelit 1, I1, 111) ja asiantuntijaryhman (tutkija, vertaistukijat eli
lapsensa menettaneet vanhemmat ja surevien vanhempien kanssa tydskenteleva
terveydenhuoltohenkildstd) asiantuntijuuden pohjalta muodostettiin isille tuki-
interventio, joka sisdls 1) isille jaettavan tukipaketin, 2) vertaistukijoiden kontaktin
isiin ja 3) terveydenhuoltohenkildston kontaktin isiin. Tuki-interventiona isille
annettiin emotionaalista, tiedollista ja konkreettista tukea (kuvio 4 ja artikkeli 111).

Tukipaketti sisdlsi 24 A4-kokoista lehtistd, johon on kerédtty lagasti isien
tarpeiden mukaista tietoa eri kuolintavoista ja kuoleman jalkeisesta surusta,
perheenjdsenten surusta ja selviytymisesta sekad surun vaikutuksista perheen
elamdan sekd kriisihoidosta. Lisdks tukipaketti sisdlsi runoja ja surevien
vanhempien omia kertomuksia lapsen kuolemasta. Tukipaketin ovat kehitténeet
vanhemmat, joiden lapsi on kuollut (KAPY — Lapsikuolemaperheet ry:n).
Tukipaketin sisdltbd on péivitetty sdannollisesti. Isdt saivat tukipaketin sairaalassa
ennen kotiutumista, jotta he voivat lukea siihen siséllytettya tietoa omien
tarpeidensa ja voimavarojensa mukaan. Tukipaketteja muokattiin isien ja osaston
luonteen mukaisesti poistaen sen SisAllostd kyseiselle isdlle epérelevantit
tietolehtiset (esim. tietolehtinen sisaruksen surusta poistettiin, mikali perheessa el
ollut muita lapsia).

Vertaistukijoiden kontakti (artikkeli I11) sisdlsi ensikontaktin isiin puhelimitse
viikko lapsen kuoleman jalkeen ja my6hemmin sovittuna ajankohtana tapaamisena
ta kotikayntind isien tarpeiden mukaan. Isille pyrittiin osoittamaan sellainen
vertaistukija, joka oli kokenut mahdollismman samankaltaisen lapsen kuoleman.
Liséksi vertaistukijoilla oli vertaistukikoulutukseen erikoistuneiden
ammattihenkildiden  jarjestamd  koulutus. Isiltd  pyydettiin - suostumus
vertaistukijoiden  kontaktiin ¢ ja  heidan  yhteystietojensa  valittdmiseen
vertaistukiyhdistykselle jo sairaalassa. Intervention toteuttamiseen sitoutunut
vertaistukija soitti isille viikko sairaalasta 18hdon jalkeen ja sopi kotikéynnin
gjankohdan. Vertaistukijoiden ja isien véliset kontaktit jatkuivat isien tarpeiden
mukai sesti.

Lapsen kuoleman jalkeen terveydenhuoltohenkil6ston (artikkeli 111) ensisijaisena
kontaktina toimi isien tapaaminen 2—6 viikkoa sairaalasta 1ahdon jalkeen. Mikali
tapaaminen ei ollut isien toivomusten mukaista tai sité oli osaston luonteen mukaan
mahdotonta toteuttaa, isia tuettiin (kuvio 4) puhelimitse. TerveydenhuoltohenkilGstd
(lapsen omahoitgja tai lapsen kuolinhetkella 1&sna ollut hoitaja) sopi isien kanssa
sairaalasta 1ahdon jalkeisen kontaktin ennen kotiutumista tai vaihtoehtoisesti he
lahettivét ajankohdan isille postitse kotiin. Isét tavattiin osastolla tai erikseen
sovitussa paikassa. Jalkikontaktiin varattiin rauhallinen tila ja/tai aikaa noin yksi
tunti.
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Lapsen kuolema

&

Iséin suru

\_

* Voimakkaat ja pitkidkestoiset surureaktiot

* Sosiaalinen eristdytyminen ja vaihteleva
lahiverkostolta saatu tuki

* Terveydenhuoltohenkil6stoltd saatu vahainen
tuki ja tuen odotukset

* Lapsen kuoleman tuomat kielteiset muutokset
isien elamddn

v

Isien surussaan tarvitsema tuki

1 A

(Tiedollinen tuki

* Tietoa

- suullisesti ja kirjallisesti

- isien yksilollisten tarpeiden mukaisesti

- lapsen kuolemaan johtaneista asioista

- surusta ja sen erilaisuudesta

- erilaisista selviytymiskeinoista

- lapsen kuoleman vaikutuksista
perheeseen ja tulevaisuuteen

- kdytdnnon asioiden jérjestelemisestd

- isien selviytymisestd

- muusta ammatillisesta avusta tai tuesta

- keneen voi ottaa yhteytti tarvittaessa

\_

~\
Emotionaalinen tuki Konkreettinen tuki
* Keskusteleminen * Konkreettisen avun
- tapahtuneesta antaminen
- epéselviksi jadneistd asioista * Neuvominen konkreettisen
- muistoista ja merkityksesti avun lahteistd
* Puhumaan ja tunteiden * Ajan antaminen
ilmaisemiseen rohkaiseminen * Sairasloman jérjestdiminen
* Tukea puolisoiden viliseen suhteeseen * Laakityksen tarpeen
* Isien kunnioittaminen ja arvioiminen
surun arvostaminen
* Empaattinen kayttaytyminen
ja tunteiden jakaminen
* Toivon luominen selviytymisestd

VAN J

N

+

N

Tuki-interventio

+

. . Vertaistuki- Terveydenhuolto-
Tukipakctd, joiden kontakti henkilostén kontakti
Sairaalasta se s -
lihdén aika 7 piivii 2—6 viikkoa

Vertaistukijoiden kotikiynti

Kuvio 4. Isien suru ja surussaan tarvitsema tuki seka tuki-interventio
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5.2 Tuki-intervention vaikutus isien suruun

Tutkimuksessa arvioitiin  tuki-intervention vaikutusta interventiorynman ja
verrokkiryhman isien surureaktioihin. Tuki-interventiota toteutettiin interventio-
ryhman isille, ja se sisélsi 1) isille jaettavan tukipaketin, 2) vertaistukijoiden ja 3)
terveydenhuoltohenkil6ston kontaktin isiin.  Tuki-interventiona isille annettiin
emotionaalista, tiedollista ja konkreettista tukea (kuvio 4 ja artikkeli 111). Lisaksi
interventioryhman isdt saivat terveydenhuoltohenkilOostolta tavanomaisen tuen
(artikkeli 111, taulukko 1). Verrokkiryhmén isét saivat terveydenhuoltohenkilostolta
vain tavanomaisen tuen (artikkeli I11, taulukko 1). Surevien vanhempien sairaalasta
l[ahdon jalkeinen tukeminen vaihteli eri osastojen valilla Tiedollista tukea jaettiin
kirjallisesti padasiassa lapsen kuoleman jalkeisista kdytannon asioiden jérjestelyists,
sururyhmistd ja vertaistukiorganisaation tuesta. Vertaistukijarjestéjen kanssa
sdanndllista yhteistyota tehtiin vahan. Saraalasta 1ahdon jalkeistd kontaktia,
puhelimitse tai tapaamisena, toteutettiin padosin adin synnytyksen jalkeisena
jakitarkistuksena, johon eivét isét valttamétta osallistuneet.

Tutkimukseen osallistuneiden isien taustati edot

Tutkimuksen aineisto (artikkeli 1V) muodostui interventioryhmén (n = 62) ja
verrokkiryhman (n = 41) isien vastauksista (taulukko 3). Tutkimukseen osallistuneet
isd olivat taustoiltaan hyvin samankaltaiset. Kuitenkin interventioryhmassa oli
idtéan vanhempiaisia ja verrokkiryhmassa enemman naimisissa oleviaisia. Lisaksi
interventioryhmassa (63 %) oli enemman isig joiden lapsi oli kuollut kohtuun, kuin
verrokkiryhméssa (39 %).



Taulukko 3. Isien taustatiedot ja niiden vertailua ryhmien valilla

I nterventioryhma Verrokkiryhma
(n=62) (n=41)
Taustamuuttuja n % n % p arvo
Ika 0.035
20-29 9 15 12 29
30-39 40 65 24 59
40-59 12 19 5 12
Siviilisaaty 0.036
Naimisissa 42 70 36 88
Parisuhteessa 18 30 5 12
Peruskoulutus ns
Keski- tai peruskoulu 27 43 24 58
Lukio 35 57 17 42
Ammatillinen koulutus ns
Ei ammatillista koul utusta 2 3 0 0
Ammatillinen koul utus 27 45 27 66
Ammattikorkeakoulu 9 15 2 5
Akateeminen tutkinto 22 37 12 29
Sosi oekonominen asema ns
Tydd @méssa 55 20 36 88
Ei tyoel amassa 6 10 5 12
Per heessa muita lapsia ns
Ei 30 49 19 46
Kylla 31 51 22 54
Terveys
Tyydyttava tai huonompi 13 21 17 42 ns
Meko hyva 32 53 19 46
Erittéin hyva 15 24 5 12
Kuolleen lapsen sukupudli ns
Tyttd 28 45 12 30
Poika 34 55 28 70
K ohtukuolema 0.007
Kylla 39 66 16 39
Ei 20 34 25 61
K ohtukuoleman raskausviik ot ns
20-36 viikoa 26 71 9 22
37-41 viikkoa 12 29 7 17
Kuolleen lapsen ika
1 tunti—1 péiva 6 30 8 32 ns
2—7 péivda 7 35 6 24
8 pédivéa—3vuotta 7 35 11 44
Ennakoivan surun aika
Ei ennakkovaroitusta 32 52 17 42 ns
Ennakkovaroitus 30 48 24 58
Osallistuminen sururyhmiin ns
Kylla 18 30 8 20
Ei 43 70 33 80
Sur uryhmiin osallistumisen
maara ns
Kerran 5 30 2 25
Enemman kuin kerran 12 70 6 75
Ka Vaihteluvali Ka  Vahtduvali
Isien ika (vuosina) 35.5 23-53 33 22-58

ns= ¢ tilastollisesti merkitseva
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Sekéa interventioryhman ettéa verrokkiryhman isien sosiaaliseen tukiverkostoon
kuului vaihdellen yhdestda kymmeneen paljon tal erittdin paljon tukea antavia
henkil6itd. Molemmissa ryhmissa eniten tukea antavaksi henkiloksi koettiin puoliso
(taulukko 4) jatoiseks eniten tukea antaviksi henkildiks koettiin omat ja puolison
vanhemmat. Molemmissa ryhmissa vain pieni osa isistd koki, ettd naapurit,
kotipalvelun tyontekijat tai seurakunnan tyontekijé ovat antaneet heille paljon
tukea. Eniten sosiaalista tukea antava isien tukiverkosto ja sielta saatu tuki ei
eronnut tilastollisesti merkitsevasti ryhmien vdlilla Kuitenkin interventioryhman
isét saivat tilastollisesti merkitsevéasti enemman sairaalasta 18hdon jalkeistd tukea
terveydenhuoltohenkilostolta (p < .001) ja vertaistukijoilta (p < .001) kuin
verrokkiryhman isit.

Taulukko 4. Isille eniten tukea antanut sosiaalinen verkosto

Interventio Verrokkiryhma
ryhma (n = 62) (n=41)
Taustamuuttuja n % n % p arvo
Paljon/erittain paljon tukea antavat
henkil 6t
Puoliso 59 95 35 85 ns
Omat vanhemmat 32 52 20 49 ns
Puolison vanhemmat 27 44 19 46 ns
L apsi/lapset 22 36 13 32 ns
Terveydenhuol tohenkil 6sto 21 34 7 17 ns
Saman kokeneet vanhemmat 17 27 7 17 ns
Tyctoverit 10 16 8 20 ns
V- 10 16 10 24 ns
Naapurit 5 8 3 7 ns
Seurakunnan tyontekijé&t 5 8 6 15 ns
K otipal velun tydntekijat 1 16 0 0 ns
Terveydenhuoltohenkil 6ston tuki <0.001
Ei ollenkaan 5 8 16 39
Hyvin véhan / Véhan 19 31 16 39
Kohtal ai sesti 16 26 8 20
Paljon / Erittdin paljon 12 19 0 0
Vertaistukijoiden tuki <0.001
Ei ollenkaan 3 5 20 49
Hyvin véhan / Vahan 17 27 10 24
Kohtal ai sesti 15 24 5 12
Paljon / Erittdin paljon 15 24 4 10

ns = d tilastollisesti merkitseva
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Tuki-intervention vaikutus isien suruun

Tuki-intervention vaikutuksia arvioitiin isien surureaktioiden (HGRC) eroilla
(artikkeli  1V). Yksityiskohtainen interventio- ja verrokkiryhmén isien
surureaktioiden kuvailu on esitetty liitetaulukoissa 3 ja 4. Isien surureaktiot erosivat
interventioryhman ja verrokkiryhman valilla (taulukko 5). Persoonallinen kasvu oli
interventioryhman isilla tilastollisesti merkitsevasti voimakkaampaa (p = .026) kuin
verrokkiryhman isilla Lisdks interventioryhman isien muut surureaktiot olivat
alhaisemmat kuin verrokkiryhman isillg joskaan ero e ollut tilastollisesti
merkitseva. Kuitenkin interventioryhman isien syyllisyysjavihaolivat melkein (p =
.060) tilastollisesti merkitsevasti alhaisemmat kuin verrokkiryhman isilla

Interventioryhméssa isien peruskoulutuksella oli tilastollisesti merkitseva yhteys
surudimensioihin epétoivo (p = .038), paniikkikayttéytyminen (p = .036) ja
hajanaisuus (p = .037) siten, ettd alhaisemman koulutustason omaavilla isilla oli
voimakkaammat surureaktiot. Molemmissa ryhmissa isien koetulla terveydentilalla
oli yhteys kaikkiin muihin surudimensioihin (p = .001-.050), lukuun ottamatta
persoonallista kasvua. Huonoks terveydentilansa kokevilla isilla oli suuremmat
surureaktiot kuin itsensa terveemmaksi kokevilla. Muilla taustamuuttujilla (taulukot
3jad) e ollut yhteyttaisien surureaktioihin.

Taulukko 5. Interventio- ja verrokkiryhman isien surureaktioiden erot

Interventioryhma Verrokkiryhma

(n=62) (n=41)
Surudimensiot Md Q1-Q3 Md Q:1.Q3 p-

arvo

Epétoivo 1.62 1.31-2.08 1.69 1.38-2.23 0.475
Paniikkikayttdytyminen 1.43 1.14-1.86 1.57 1.28-2.00 0.198
Persoonallinen kasvu 2.75 2.33-3.04 2.33 1.83-2.83 0.026
Syyttely javiha 1.43 1.14-1.71 1.43 1.14-228 0.060
Irrallisuus 1.38 1.00-1.87 1.38 1.12—2.12 0.458
Hajanaisuus 1.57 1.14-2.19 1.57 1.28-2.14 0.647
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5.3 Tuki-intervention arviointi

Tuki-interventiota arvioitiin interventioryhman isien kokemuksena
terveydenhuoltohenkilostolta ja vertaistukijoilta saadusta tuesta, isien arviona
saadun tuen vaikutuksista heidan selviytymiseensd seka isien kokemuksena tuki-
interventiomallin toimivuudesta.

Terveydenhuoltohenkil 6stdlta ja vertaistukijoilta saatu tuki

Interventioryhman isidt saivat terveydenhuoltohenkilostolta (taulukko 6, liite 5)
eniten emotionaalista tukea ja tuen maara oli kohtalaista (Ka = 3.81, Kh = 1.19).
Miltei puolet isista koki, ettd terveydenhuoltohenkil6stdé antoi mahdollisuuden
keskustella heidan kanssaan paljon tai erittdin paljon epaselviks jddneista asioista
(45 %, n = 23), loi hellle toivoa selviytymisesta (43 %, n = 22), arvosti ja piti heita
tarkeind (42 %, n = 21) seka my6téeli ja jakoi tunteitaan heidan kanssaan (41 %, n =
21) sairaalasta |ahdon jalkeisend aikana. Sen sijaan isista 31 % (n = 16) arvioi, ettei
terveydenhuoltohenkildsto ollenkaan jakanut heidan kanssaan muistoja lapsesta.

|sit saivat terveydenhuoltohenkilostolta myos tiedollista tukea kohtalaisesti (Ka
= 3.7, Kh=1.14). Yli puolet isistd (53 %, n = 27) sai paljon tal erittdin paljon tietoa
lapsen kuolemaan liittyvista asioista, ja ldhes puolet (45 %, n = 23) isista koki
saavansa hyvin rohkaisua vertaisryhmiin osallistumiseen. Kuitenkin 16 % (n = 8)
isista koki, ettei heitd rohkaistu ollenkaan osallistumaan vertaisryhmiin ja 18 % (n =
9) koki, ettei heitda ohjattu muun ammatillisen tuen piiriin. Iséd savat
terveydenhuoltohenkilostolta vahiten konkreettista tukea (Ka = 3.39, Kh = 0.36).
Isistd 22 % ( n = 11) koki, ettei heitd neuvottu ollenkaan lapsen kuoleman jalkeisten
asioiden hoidossa. Kuitenkin 36 % (n = 18) isistd koki saavansa hyvin tukea
sairasloman tai mahdollisen la&kityksen jérjestdmisessa. Isistd 32 % koki eniten
tukea antavaksi terveydenhuoltohenkiloksi sairaanhoitajan/omahoitgjan ja 11 %
isisté lasta hoitaneen [&8karin ja sairaal apapin.

|sdt saivat myos vertaistukijoilta (taulukko 6, liite 6) eniten emotionaalista tukea
(Ka = 4.34, Kh = 0.99). Isista yli puolet (57 %, n = 25) koki vertaistukijoiden
myo6taelavan ja jakavan tunteita heidan kanssaan paljon tai erittdin paljon seka
luovan toivoa selviytymisesté. Lisaksi puolet isisté koki vertaistukijoiden arvostavan
ja pitavan heita téarkeana (50 %, n = 25) seka keskustelevan ja pohtivan tapahtunutta
heidan kanssaan paljon (48 %, n = 21).

Tiedollista tukea vertaistukijoilta saatiin kohtalaisesti (Ka = 3.48, Kh = 0.95).
Isistd 61 % (n = 27) koki saavansa vertaistukijoilta paljon rohkaisua vertaisryhmiin
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osallistumiseen. Lisdks yli puolet (55 %, n = 24) isista koki saavansa paljon tai
erittéin paljon vertaistukijoilta tietoa surusta ja selviytymiskeinoista. Isista 39 % (n
= 17) koki, ettelvdt vertaistukijat ohjanneet heita ollenkaan tapaamisiin
terveydenhuoltohenkiloston  kanssa Isdt saivat vertaistukijoilta vahiten
konkreettista tukea (Ka = 3.01, Kh = 1.06). L&hes puolet isista (48 %, n = 21) koki
saaneensa hyvin aikaa vertaistukijoilta. Sen sijaan yli puolet isista koki (59 %, n =
26), etteivét vertaistukijat antaneet heille ollenkaan apua.

Alle 36. raskausviikolla (rv) lapsensa menetténeet isdt kokivat saavansa
enemman (p = .017) emotionaalista tukea terveydenhuoltohenkildstolta kuin isét,
joiden lapsi oli kuollut idltéén vanhempana. Muilla taustamuuttujilla (taulukot 3 ja
4) el ollut lineaarista yhteytta terveydenhuoltohenkilostolta tai vertaistukijoilta
saatuun tukeen.

Taulukko 6. Terveydenhuoltohenkilostolta ja vertaistukijoilta saatu tuki

Tukija/tuen muoto Ka Kh Min—Max
Terveydenhuoltohenkil8sto (n = 51)
Emotionaalinen tuki 3.81 1.19 1-6
Tiedollinen tuki 3.70 1.14 1-5.75
K onkreettinen tuki 3.39 0.36 16
Vertaistukijat (n = 44)
Emotionaalinen tuki 4.34 0.99 1.5-6
Tiedollinen tuki 3.48 0.95 1-55
K onkreettinen tuki 3.01 1.06 1-55

Asteikko; 1 = ei ollenkaan tukea — 6 = erittdin paljon tukea

Tuen vaikutus isien selviytymiseen

Isisté 45 % koki, etta terveydenhuoltohenkil6stoltd saatu tuki auttoi (taulukko 7)
heidan selviytymiseensa paljon tai erittéin paljon, ja 26 % isista koki saadun tuen
auttavan heidan selviytymistdan kohtalaisesti. Vain nelja iséa koki (8 %), ettei
terveydenhuoltohenkilostolta saadusta tuesta ollut ollenkaan apua heidén
selviytymiseensa.

Vastaavasti isista 36 % koki vertaistukijoilta saadun tuen auttavan heidan
selviytymistadan paljon tai erittéain paljon. Isisté 27 % koki, etta vertaistukijoilta saatu
tuki auttoi kohtalaisesti heidan selviytymistdan. Kahdelle isélle vertaistukijoiden
tuesta el ollut ollenkaan apua heidan selviytymiseensa.

Taulukko 7. Isien kokemukset saadun tuen vaikutuksista heidan selviytymiseensa

Syt o (e 62) - Ei yhtéén vanen - Kohtdlaisesi  pajon -
%) neH  n() n (%)

Terveydenhuoltohenkilostd 4 (8) 11 (22) 13 (26) 23 (45)

Vertaistukijat 2(2 14 (32) 12 (27) 16 (36)
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| sien kokemukset tuki-interventiomallin toimivuudesta

Lahes kaikki isdt (90 %) kokivat terveydenhuoltohenkildston yhteydenoton
gjankohdan (2 viikosta 6 viikkoon) sopivana. Kuitenkin 11 iséé ehdotti aikaisempaa
yhteydenoton gjankohtaa sopivammaksi. Terveydenhuoltohenkilosto otti yhteytta
padasiassa (61 %) puhelimitse. Terveydenhuoltohenkiloston yhteydenottomaarat
vaihtelivat, mutta enimmakseen isiin otettiin yhteytta kerran (33 %) tai kaks kertaa
(26 %) sairaalasta 18hdon jélkeisend aikana. Miltel puolelle isista (47 %, n = 22)
sairaalasta 18hdon jalkeisen yhteydenoton teki sairaanhoitaja/lomahoitaja. Myos lasta
hoitaneelta |88karilta ja sairaalapastorilta sai yhteydenoton 27 % (n = 13) issté ja
sosiaalityontekijéltd 13 % isista ( n = 6).

Suurin osa (82 %) isista tapas terveydenhuoltohenkil6ston sairaalasta 1ahdon
jalkeisend aikana. Miltel kaikki isét (95 %) pitivét tapaamisen gjankohtaa sopivana.
Terveydenhuoltohenkil6stoa tavattiin vaihtelevasti 1-10 kertaa. Enimmakseen isét
tapasivat terveydenhuoltohenkilostéa kerran (35 %) tai kaksi (24 %) kertaa. YIi
puolet (56 %, n = 27) iSstd tapas saraalasta léhdon jalkeisena aikana
sairaanhoitajan/omahoitgjan, mutta lahes puolet isigta (48 %, n = 23) myos seka
lasta hoitaneen |&&kérin etté sairaal apastorin.

Terveydenhuoltohenkiloston  yhteydenottojen méardlla oli  tilastollisesti
merkitseva yhteys isien epétoivoon (p = .035) ja isien kokemuksiin saadusta tuesta
(p = .006). Epaoivon médara oli ahaisempaa niilla isilla joihin
terveydenhuoltohenkilsto otti yhteytta kaksi kertaa (Md = 1.54) verrattuna isiin,
joihin otettiin yhteytta vain kerran (Md = 2.03) tai kolme tai enemman kuin kolme
kertaa (Md = 2.00). Mita enemman yhteydenottoja oli, sitéa positiivisemmaksi isét
kokivat saadun tuen terveydenhuoltohenkilostolta.

Suurin osa (84 %) isstd koki vertaistukijoiden ensimméisen yhteydenoton
gjankohdan (7 vrk) sopivaksi, mutta my6s yhteydenoton ajankohdan muutosta joko
olivat ottaneet yhteytta yli puoleen isista (53 %) kayttden seka puhelinyhteytta etta
kotikdyntid/tapaamista, mutta miltei puolet (45 %) isista olivat vain
puhelinyhteydessd vertaistukijoiden kanssa. Vertaistukijoiden yhteydenottomaéra
isiin vaihteli yhden ja kuuden kerran vélilla. Yleisin (36 %, n = 18) yhteydenottojen
médra oli kaks kertaa. Vertaistukijoiden yhteydenottojen méaardla e ollut
tilastollisesti merkitsevda yhteytta surureaktioihin ja koettuun tukeen. Miltei kaikki
isat (99 %) kannattivat vertaistukijoiden yhteydenoton jatkamista lapsen kuoleman
jalkeen.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen etiikka

Tutkimustyon eettiset kysymykset korostuvat tutkittaessa ihmisten kokemuksiin
liittyvia arkaluontoisia aihealueita, joissa huomioidaan tarkasti tutkimuksen
pdamaéra hyvan edistdmisesta ja osallistujille mahdollisesti aiheutuvat riskit (Cook
2001; Maijala ym. 2002; Stroebe ym. 2003). Tassd tutkimuksessa eettisyys
huomioitiin tutkimusprosessin eri vaiheissa pyrkien noudattamaan tutkimukselle
asetettuja eettisa periaatteita (ETENE 2001; Kuula 2006; Pirttila 2008).
Tutkimusaiheen valinta oli eettisesti perusteltua, sillé aiheesta on vahan aikaisempaa
tutkimusta ja hoitotydssa tarvitaan nayttdon perustuvia keinoja surevien
tukemisessa.

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin  eettinen toimikunta (paétbksen numero:
R06027H) ja Sosiadli- ja terveysministerio (8.6.2006) antoivat tutkimukseen
puoltavan lausunnon. Lisdks tutkimukseen osallistuvien Suomen
yliopistosairaaloiden (TAYS, HYKS, OYS, KYS, TYKYS) johdolta saatiin luvat
tutkimuksen toteuttamiselle ja tutkimukseen osallistuvilta tiedonantajilta suostumus.
Tutkimukselle laadittiin henkil6tietolain (523/99) 10 8§ seké julkisuuslain mukainen
tieteellisen tutkimuksen rekisteriseloste.

Tiedonantgjia informoitiin suullisesti jakirjallisesti tutkimuksen tarkoituksesta ja
sen toteuttamisesta sekd tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja
mahdollisuudestaan keskeyttdd tutkimukseen osallistuminen niin  halutessaan.
Informoinnissa  korogtettiin, ettel  tutkimukseen osalistumattomuus vaikuta
tiedonantgjien saaman hoitoon ta tukeen. Tutkimukseen osalistuvilla
tiedonantgjilla oli mahdollisuus saada tutkijalta lisétietoa tutkimuksesta ta
tarvittaessa keskustella tutkimuksen aiheuttamista tuntemuksista. Tutkijan
yhteystiedot olivat tutkimustiedotteessa. (Kuula 2006; Kylma & Juvakka 2007.)
Tutkimusprosessin aikana muutama tiedonantaja otti yhteytta tutkijaan.

Tiedonantgjien pienen méddran ja aiheen sensitiivisyyden vuoksi tiedonantajien
anonymiteettia pyrittiin suojaamaan erityisen tarkasti (Kuula 2006). Anonymiteettia
pyrittiin parantamaan silla, ettd vain tutkija kerasi ja késitteli laadullisia
tutkimusaineistoja. Tiedonantajat olivat tietoisia Siitd, etta tutkimuksen tulokset
julkaistaan mutta ettei heidan henkilokohtaisia tietojaan voida identifioida niista.
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Intervention vaikutuksia arvioivassa tutkimuksessa (artikkeli 1V) suostumuksen
vertaistukijoiden yhteydenottoon interventioryhman isilta pyysi
sairaanhoitgja/omahoitaja, joka vdlitti isien tunniste- ja yksilOintitiedot isien
suostumuksella vertaistukiyhdistykselle. Myo6s tutkija sai isien yhteystiedot
kyselylomakkeiden l&hettdamistd varten. Verrokkiryhman isiltd suostumusta
tutkimukseen osallistumisesta pyysi kyseisen organisaation tutkimusyhdyshenkilo.
Suostumus pyydettiin ennen varsinaista kyselylomakkeen 1ahettamista joko kirjeitse
ta  pubelimitse. Vaihtoehtoisesti  tutkimusyhdyshenkilot  |&hettivat  isille
kyselylomakkeet suoraan kotiin kirjallisen saatekirjeen kanssa. Tutkijalla el ollut
tiedossa verrokkirynman isien yhteystietoja. Kyselylomakkeita el koodattu isien
tunnistetiedoilla, eika uusintakyselya tutkimuksessa lahetetty, koska haluttiin
kunnioittaa surevien isien paétosta olla osalistumatta tutkimukseen (Stroebe ym.
2003; Lofman ym. 2004; Kylma& & Juvakka 2007). Tutkimusaineistot ja
tutkimukseen osallistuvista tiedonantajista koostunut rekisteri on séilytetty lukitussa
tilassa ja havitetéan tutkimuksen péatyttya (Kuula 2006).

Lapsensa kuolemaan liittyvien asioiden analysointi saattaa nostaa tiedonantajien
mieleen kipeitd muistoja ja tuntemuksia (Dyregrov 2004b), vaikka tutkimukseen
osdlistuminen on sek& sureville ettd heiddn kanssaan tyoskenteleville myos
positiivinen ja terapeuttinen kokemus. Se mahdollistaa puhumisen menetykseen
liittyvista asioista, tunteiden ilmaisemisen ja merkityksen etsimisen. (Dyregrov ym.
2000; Dyregrov 2004b; Hynson ym. 2006.) Tutkimukseen osallistumalla
vanhemmat kokevat my0s auttavansa muita surevia (Dyregrov 2004b). Tassa
tutkimuksessa tiedonantgjat kertoivat pohtineensa tutkimukseen osallistumisen
aikana omia tuntemuksiaan ja kokivat tarkednd, ettd saivat mahdollisuuden kertoa
kokemuksistaan tutkijalle.

Tutkimusajankohta harkittiin tarkoin (Stroebe ym. 2003) huomioiden, etta
aikaviive lapsen kuoleman ja tutkimusgjankohdan valilla on valttdmaton. Tuki-
intervention vaikutuksia arvioivassa tutkimuksessa (artikkeli 1V) aineistonkeruun
gjankohdaksi méariteltiin kuus kuukautta lapsen kuoleman jalkeen, jota on pidetty
myos erdanlaisena patologisen surun rajapyykkina (Prigerson & Jacobs 2001).
Aikaisemmista tutkimuksista ilmenee, ettd myos vanhemmat ovat kokeneet kyseisen
gjankohdan sopivaks tutkimukseen osallistumiselle (Hynson ym. 2006) ja sita on
myo6s kaytetty tutkimuksissa intervention vaikutuksien mittaamisen gankohtana
(Murphy 1998; Murphy ym. 2000).

Tassd tutkimuksessa tuki-intervention tarkoituksena oli lisdtd tukea
interventioryhman isille. Vertailuryhman isille el tarjottu samankaltaista tukea kuin
interventioon sisdltyi, mutta heilta el myoskaan estetty lisdtukea. Vertailuryhman
sairaaloiden osastot evéa tienneet yksityiskohtaisesti intervention sisdltoa
tutkimuksen aikana. Vaikka tutkimuksen lahtokohtana ja paatarkoituksena oli
surevien isien tukemisen kehittdminen ja tutkiminen, aiheen arkaluontoisuuden

62



vuoksi interventiota toteutettiin ja aineisto keréttiin molemmilta vanhemmilta (Cook
2001; Dyregrov ym. 2000; Stroebe ym. 2003). Aitien tutkimusaineisto analysoidaan
jaraportoidaan jatkotutkimuksena.

Toimintatutkimuksessa on syytd pohtia tutkimusetiikkaa myds intervention
toteuttajien, etenkin terveydenhuoltohenkildston kannalta (L6fman ym. 2004). Téssa
tutkimuksessa intervention toteuttajia informoitiin tutkimuksesta ja sen etenemisesta
tutkimusprosessin gjan osastotuntien ja tapaamisten aikana seka sdhkopostitse
tutkimusyhteyshenkil6iden ja osastojen johdon kautta. Intervention toteuttgjilta el
pyydetty tietoista suostumusta intervention toteuttamiseen, vaikka dita
kieltaytyminen katsottiin  heiddn oikeudekseen (Lofman ym.  2004).
Tutkimusprosessin - ailkana kukaan e tietoisesti  kieltdytynyt intervention
toteuttamisesta, vaikkakin hoitgjien osallissuminen vaihteli tutkimuksen eri
vaiheissa.

Tutkija oli tutkimusprosessin aikana tietoinen aiheensa arkaluontoisuudesta,
tiedonantgjien haavoittuvuudesta ja intervention toteuttgjien vaikeasta tehtévasta.
Tutkija pyrki kunnioittavaan ja empaattiseen k&ytokseen sekd tiedonantajien
haastatteluissa etté toimintatutkimusprosessin aikana surevien vanhempien ja heita
hoitavan terveydenhuoltohenkil6ston kohtaamisissa vélittéen tiedonantgjille aitoa
kiinnostusta ja ymmartamysta heidan kokemustaan kohtaan (Cook & Bosley 1995;
Dyregrov 2004b, Hynson ym. 2006). Siina auttoivat tutkijan kokemus surevien
vanhempien tukemisesta ja hyva ymmarrys tutkimuksen kohteena olevista hoitotyon
kontekgteista (Dyregrov 2004b; Hynson ym. 2006). Arkaluontoisen tutkimusaiheen
eettisiin kysymyksiin liittyy myds tutkijan oma jaksaminen ja hyvinvointi (Cook &
Bosley 1995). Téassa tutkimuksessa tutkijalla oli henkilokohtainen kontakti
tiedonantgjiin tutkimusaineistojen keruun yhteydessa. Y hteisty6td intervention
kehittamisessa ja sen kdytantoon soveltamisessa tehtiin vuosia surevien vanhempien
jaterveydenhuoltohenkil6ston kanssa. Huolimatta siitd, etté tutkija oli tutkimukseen
osallistuvien kohdeorganisaatioiden ulkopuolinen asiantuntija, pitkdaikainen
tutkimusprosess ja siihen liittyvat koulutukset sekd keskustelut intervention
toteuttgjien kanssa surevien vanhempien tukemisesta vaati tutkijalta henkista
vahvuutta. Tutkimuksen ohjagjien ja kollegoiden tuki sekd mahdollisuus
henkil6kohtaiseen tyonohjaukseen tutkimusprosessin aikana auttoivat jaksamaan.
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6.2 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Laadullisen tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tarkastellaan t&ssd  tutkimuksessa
uskottavuuden, vahvistettavuuden, refleksiivisyyden ja sirrettévyyden kautta, jotka
on esitetty yleisiksi laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereiksi (Lincoln &
Cuba 1985; Kylma & Juvakka 2007).

Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta seka sen
osoittamista, miten totuus on muotoutunut tutkijan ja aineiston valilla (Kylma &
Juvakka 2007). Tassa toimintatutkimuksessa intervention kehittdminen eteni niin,
etta aineistoa lagjennettiin ja syvennettiin kehittyméassa olevan interventiomallin
suunnassa tutkimuksen edellisen vaiheen aineistojen analyysin ja tulosten mukaan.
Tutkimuksessa pyrittiin seka aineisto- ettd menetelmétriangulaatiolla vahvistamaan
syntyneiden tulosten uskottavuutta ja sirrettavyytta (Lukkarinen & Lepola 2003;
Polit & Beck 2008). Aineistojen triangulaation (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen  2009) kayttaminen tutkimusaineiston kerédmisess& — ensin
kyselylomakkeella ja sitten haastattelulla — mahdollisti monipuolisen ja rikkaan
aineiston saamisen. Myo6s aineiston kerd8minen eri kohderyhmilté ja aiheal ueeseen
liittyvan systemaattisen Kirjallisuuskatsauksen tekeminen vahvistivat intervention
keskeisia osa-alueita ja siséltoja

Intervention kehittdmisessa kaytetyt tutkimukset olivat p&&osin laadullisia, jotka
ovat kayttokelpoisia ndyttdon perustuvan toiminnan kehittamisessa (Kylma ym.
2004). Kuitenkin kansainvalisen tutkimustiedon kaytto intervention kehittamisen
lahtokohtana surun  kulttuurisuuden (mm. Rosenblatt 2001) ja erilaisten
terveydenhuollon toimintajérjestelmien vuoks saattaa heikentdd tutkimuksen
luotettavuutta (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2009). Tulosten siirrettavyytta
suomalaiseen kontekstiin pyrittiin arvioimaan kriittisesti. Kaikkiaan kansainvalisen
tutkimustiedon hyoty intervention kehittamisen perustana ja vahaiseksi
aihealueeseen liittyvan tutkimustiedon puutteen vuoksi. Tasta syysta intervention
kehittamisen perustana olevan lahtOkartoituksen tulokset isien surusta ja
sosiadlisesta tuesta olivat merkittédvia huolimatta dita, ettd tutkimukseen

Tutkimuksen uskottavuutta vahvistaa myos se, ettad tutkija on riittavan pitkan ajan
tekemisissa tutkittavan ilmion kanssa (Kylma & Juvakka 2007), mik& korostuu
erityisesti toimintatutkimuksessa, jossa tutkijalta vaaditaan liséksi tutkittavan
kontekstin hyvéa tuntemusta, ihmissuhdetaitoja ja ryhmédynamiikan hallintataitoja
(Pruitt & Privette 2001). Lisaks on térked analysoida tutkijan suhdetta tutkittavaan
kohteeseen ja siihen kontekstiin, jossa toiminta tapahtuu (Heikkinen 2001). Tassa
tutkimuksessa tutkijalla oli pitk&kestoinen kokemus tutkittavasta ilmiosta eli surusta.
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Lisdks toimintatutkimusprosessi kesti ajallisesti pitk&an, miltei nelja vuotta. Se
vahvisti tutkijan ymmartamysta aiheal uetta ja tutkittavaa kontekstia kohtaan. Tutkija
el kuitenkaan kuulunut interventiota toteuttavaan tyoyhteisbon vaan toimi
ulkopuolisena asiantuntijana, tutkimuksen tekijand Tutkijan roolissa korostui
surevien tukemisen tarpeen ja kehittdmisen perusteleminen tyoyhteisolle seké tuki-
interventioon  liittyvat  kayttéonottokoulutukset.  Tavoitteena oli  hyvan
yhtelsty6suhteen avulla rohkaista ja ohjata kéytanndssa tydskentelevia toteuttamaan
itsendisesti interventiota. Refleksiivisyyteen sisdltyy myos tutkijan tietoisuus omista
l&htokohdistaan tutkimuksen tekijand (Kylma & Juvakka 2007). Tutkijalla oli
omakohtainen kokemus lapsen kuoleman jalkeisestd surusta seka surevien
vanhempien ammatillisesta ja ei-ammatillisesta tukemisesta. Naméa auttoivat
tiedonantajien |dhestymisessa ja ymmartamaan tutkimuksen kohteena olevaa ilmiota
eli surua. Lisdks tutkijan omakohtaisesta kokemuksesta kulunut aika on
mahdollistanut surun tarkastelun objektiivisesti. Tutkijan l8ht6kohtana on ollut
tietdmys giita, ettd suru on yksiléllisa (Hogan ym. 1996) ja surussa on sukupuolten
valisia eroavaisuuksia (mm. Vasanen 1996; Wood & Milo 2001).

Tutkimuksen aikana tehtiin yhteisty6ta asiantuntijaryhman, tutkimus- ja
vertailusairaaloiden johdon, intervention toteuttgjien ja tutkimusyhteyshenkildiden
seka interventiota toteuttavien vertaistukijoiden kanssa. Haasteita yhteistyohon
asettivat erityisesti intervention kohdistuminen haavoittuvaan ryhméan ja siita
johtuva tutkijan roolin monisdikeisyys, alhaisesta lapsikuolleisuudesta johtuva
osastojen suuri maaréd ja osastojen heterogeenisyys seka intervention toteuttaminen
yhteistydssa eri organisaatioiden kanssa. Tutkija vastasi interventio-osastojen
henkilokunnan kouluttamisesta ja tutkimusaineiston keruun koordinoinnista koko
tutkimusprosessin gjan.  Tutkimusprosessin eri vaiheet tutkija on pyrkinyt
toteuttamaan mahdollisimman hyvin ja huolellisesti. Kuitenkin samanaikainen
tutkimustyohon ja kaytadnnon toiminnan kehittdmiseen osallisuminen tutkittavissa
kohteissa asettivat myos haasteita.

Tutkimuksen vahvistettavuutta on pyritty myos lisd8maan tutkimuksen eri
vaiheiden yksityiskohtaisella kirjaamisella seka kuvaamalla mahdollisimman
tarkasti tutkimuksen etenemista ja sitd, miten keskeiset tulokset on saatu (Kylma &
Juvakka 2007). Nain lukija voi seurata ja arvioida tutkijan tekemia ratkaisuja ja
padtelmia seké arvioida tutkimuksen patevyytta. Tutkija kerési ja analysoi aineistot
itse. Aineistonkeruussa kaytetyt avoimet kysymykset pyrittiin pitdmaan lagjoina
monipuolisen aineiston saamiseksi. Laadullisen aineiston analysointi edellyttda
tutkijalta kykya abstraktiseen ja kasitteelliseen gjatteluun, kykya luovuuteen ja
vamiutta tarkastella tutkittavaa ilmiotAd useasta eri ndkokulmasta. Tassa
tutkimuksessa aineistoa kaytiin 18pi useaan kertaan ja kaikkia l0ydettyja havaintoja
pidettiin yhta arvokkaina. Aineiston analyysivaiheissa palattiin useita kertoja
alkuperédisaineistoon tulkintojen ja luokitusten yhtenevadisyyden varmistamiseksi,
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mik&a on lisannyt tutkimuksen luotettavuutta. Induktiivinen sisdllon analyysi sopi
aineigtojen analyysimenetelmaksi, silla tutkimuksessa haettiin konkreettisia asioita
intervention kehittdmisen perustaksi. Tutkimuksissa (artikkelit 1, 11) on esitetty
tutkimukseen osallistuvien taustatietoja ja tiedonantajien autenttisia lainauksia, jotta
lukija voi arvioida empiiristen havaintojen ja tehtyjen kasitteellisten luokitusten
yhteensopivuutta.

Tulosten siirrettavyys riippuu todistusaineiston méérastd ja laadusta seka
tehdyista tulkinnoista, joita lukijat voivat kriittisesti arvioida Vaikka laadullista
tutkimusta ja toimintatutkimusprosessin eri vaiheita el voida taysin sellaisenaan
toistaa (Lauri 1998; Kylma & Juvakka 2007), lukijalla tulee olla mahdollisuus
uskottavasti seurata tuki-intervention muodostumista ja sen lahtokohtia. Y hteys
intervention kehittdmiseen liittyvan aineiston ja tulosten vélilla on pyritty
raportoimaan siten, etta lukija voi seurata tutkijan tekemia ratkaisuja. Kuitenkin
toimintatutkimusprosessin kuvaaminen ja raportoiminen niin monitahoisena kuin se
todellisuudessa on edennyt on haasteellista (Kylma & Juvakka 2007). Puutteena
voidaan ilmaista intervention kehittdmistyon yksityiskohtainen kuvaaminen
huolimatta siitd, etta tarkoituksena on ollut liséta lukijan ymmartamysta osatulosten
syntymisestda ja intervention lopullisesa muodostumisesta. Tuki-intervention
perusrakenne on sovellettavissa erilaisiin hoitotydon  konteksteihin, silla
tutkimusaineistoa keréttiin lagjasti eri  nékokulmista ja tutkijan lisdksi
asiantuntijaryhma arvioi sen kayttokelpoisuutta.

Maarallisen tutkimuksen luotettavuus

Tassa kappaleessa maaréllisen tutkimuksen luotettavuutta tarkastellaan erityisesti
tuki-intervention vaikutuksen arviointiin liittyvan tutkimuksen luotettavuuden
ndkokulmasta.  Vakutuksen arvioinnissa kaytettiin kvasikokeellista asetelmaa
(artikkeli 1V). Interventiotutkimuksissa korostetaan huolellista tutkimusasetelman
suunnittelemista ja sen kriittista arviointia, jotta intervention vaikutusta tai
vaikuttavuutta voidaan arvioida (Jordan & Neimeyer 2003; Burns & Grove 2005;
Buckwalter ym. 2009; Kankkunen & Vehvilanen-Julkunen 2009). Surevien tuki-
interventiotutkimuksissa keskeiseksi ongelmaks on nostettu niiden vaikutusten tai
vaikuttavuuden maskeerautuminen tutkimusten metodologisten puutteiden varjoon.
Né&itd ovat olleet erityisesti osallistujien valikoituminen, kontrolliryhman puute,
alhainen osallistujien méara, epavalidit mittarit, valiintulevien muuttujien kontrollin
puute sekda puutteellinen intervention sisallén kuvaaminen ja implementointi (Jordan
& Neimeyer 2003; Schut & Stroebe 2005; Harvey ym. 2008). Seuraavissa
kappaleissa taman tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan edella mainittujen
interventiotutkimuksen ongelmakohtien mukaisesti.
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Tassa tutkimuksessa (artikkeli 1V) aineisto edustaa kaikkia niité isig, joiden lapsi
kuoli tutkimusgjankohtana Suomen yliopistosairaaloissa.  Interventioryhmé&an
kuuluivat ne isdt, joiden lapsi oli kuollut TAYS:n ta HUS:n sairaaloissa, ja
verrokkirynmédan kuuluivat ne isét, joiden lapsi oli kuollut KYS:n, OYS:n tai
TYKS:n sairaaloissa. Luotettavan vertailluaineiston saamiseksi tutkimusosastoina
molemmissa ryhmissa olivat samat sisdanottokriteerit. Interventiota sovellettiin
lagjasti eri hoitotyon konteksteissa, mutta lapsen kuolinidn rajaaminen
kolmivuotiaisiin ja sitd nuorempiin lapsiin saattoi jéttaa tutkimuksen kohderyhman
ulkopuolelle isig, joiden lapsi oli kuollut tapaturmaisesti tai pitka&aikaissairauteen.

Tutkimusgjankohtana interventioon antoi suostumuksensa 96 isda ja
tutkimuslomakkeita palautui 65. I nterventioryhman vastausprosentiksi muodostui 68
%. Vertailluryhmassa tutkimuslomakkeita lahetettiin 90 isélle ja niista palautui 41.
Vastausprosentti vertailuryhmassa oli 46 %. Alhainen osallistujien mééra heikentda
tutkimuksen luotettavuutta ja tulosten yleistettavyyttd. Tutkimukseen osallistujien
méaréa olisi saattanut liséta pidempi aineistonkeruuaika. Kuitenkin suurien
tutkimusryhmien saaminen Suomen lapsikuolleisuusméérilla vaatii kohtuuttoman
pitkan tiedonkeruun ja siten myds pitk&aikaisen intervention toteuttagjien ja tutkijan
sitoutumisen siihen.

Katoanalyysia tutkimuksessa e voida luotettavasti tehdd,  koska
tutkimuslomakkeita el koodattu ja siten vastaamatta jétaneista isista ei tutkijalla
ollut tietoja Kuitenkin osa tutkimukseen osallistuneista isista oli kirjoittanut
lomakkeen sivumarginaaliin huomautuksen, etteivét olleet saaneet ta tarvinneet
kyseista tukea tai vain puoliso oli saanut tukea. Nama paljon puutteellisia tietoja
ssitavdt isilen vastaukset hylattiin  tutkimuksessa kokonaan. Tutkimusaiheen
arkaluontoisuus, kyselylomakkeen pituus ja siihen vastaaminen henkisesti raskaassa
elamantilanteessa ovat voineet vahentdd isien vastaamisaktiivisuutta. Toisaalta on
naisten/ditien (Harvey ym. 2008; Polit & Beck 2009). Tassad tutkimuksessa
vastaamatta jattaneille isille e lahetetty kyselya uudelleen, mika on osaltaan
kyselyyn kotona ja palauttivat kyselyn postitse suoraan tutkijalle. Néin isdt ovat
voineet vastata kyselylomakkeisiin rehellisesti, koska heidan ei ole tarvinnut olla
huolissaan siitg, ettd vastaukset vaikuttavat heidan ssamaansa tukeen.

Isien surureaktioiden erojen mittaamisessa kaytettiin HGRC-surureaktiomittaria,
jota on kansainvalisissa surututkimuksissa kaytetty paljon ja jonkin verran myos
Suomessa (Kaunonen 2000b, Laakso 2000). Mittarin etuna pidetéén sitd, etta se el
mittaa ainoastaan suruun  liittyvia oireita ja reaktioita vaan surun
kokonaisvaltaisuutta ja myos persoonallista kasvua (Neimeyer & Hogan 2001;
Jordan & Neimeyer 2003). Mittari on todettu myos reliabiliteetin ja validiteetin
osalta toimivaksi (Hogan ym. 2001), ja se toimi myos tassa tutkimuksessa hyvin,
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Cronbachin alfa-arvojen vaihdellessa .80—.92. Reliabiliteetin varmentamisessa alfa-
kertoimen lisdksi olis voitu kéyttda toistomittausta (Nummenmaa 2006), joka ei
taman tutkimuksen tarkoituksen mukaan ollut perusteltua, silléa isien suru muuttuu
gan myotd Téassa tutkimuksessa mittarin kysymyksid kehitettiin  kielellisesti
alkaisemmista Suomessa kaytetyistd versioisa ja tarkistuksessa kaytettiin
takaisinkdantomenetelméda. Tutkimuksen luotettavuutta olisi voinut myds varmentaa
toisella mittarilla, mutta koska surureaktiomittari on jo todettu luotettavaks ja
toisaalta tutkimuksessa kaytetty kyselylomake oli jo lagja surevien isien
taytettavaksi, sita el katsottu aiheelliseksi.

Tutkimuksessa kaytetyt sosiaalisen tuen mittarit kehitettiin tdman tutkimuksen
tarkoitusta varten. Niilla mitattiin interventioryhman isien kokemuksia interventiona
saadusta terveydenhuoltohenkil6ston ja vertaistukijoiden tuesta. Mittarit vastasivat
sisélldllisesti toisiaan, muutamia yksittdisia kysymyksid lukuun ottamatta
Summamuuttujat rakennettiin samansisaltoisista vaittamista molemmissa ryhmissa.
Mittareiden kehittdmisen pohjana kaytettiin Kahnin teorian (1979) sosiaalisen tuen
kasitteen operaationalisointia kolmeen pdaryhmaan: emotionaaliseen, tiedolliseen ja
konkreettiseen tukeen. Vaittamien sisall6issa hyodynnettiin aihealueen aikaisempaa
kirjallisuutta (McHaffie ym. 2001; Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo 2001;
Cook ym. 2002; Contro ym. 2004; McCreight 2004; Dean, ym. 2005). Mittareiden
sisdltovaliditeetin  varmistamisessa  kaytettiin - tutkimusryhman ja tutkimuksen
kohderyhmén eli lapsensa menettdneiden isien asiantuntijuutta. Palautteen pohjalta
mittareiden vaittdmia muokattiin (Polit & Beck 2008). Mittaria pilotoitiin
tutkimusaineiston kertyessa tarkastellen vaittamista suoria jakaumia, joissa ilmeni
hajontaa. Mittarin summat muodogtettiin Kahnin (1979) sosiaalisen tuen teoriaan
pohjautuen, mutta oletusta niiden muodostumisesta varmennettiin  myos
faktorianalyysilla (Pett ym. 2003), joka tuki teoriaa. Mittareiden reliabiliteettia
arvioitiin ensmmaisen kerran t&ssd tutkimuksessa Cronbachin alfa-kertoimella,
jonka arvot vaihtelivat vailla .79-.92. Mittarin alfa-arvot olivat hyvét, silla yleensa
kertoimen arvoa 0.70 pidetéén hyvéksyttavana (Burns & Grove 2005). Arvoihin
saattaa kuitenkin vaikuttaa tutkimukseen osallistuvien pieni méaard  Mittarin
heikkoutena voidaan pitéa sitd, etta silla el selvitetty, tarvitsiko isa kyseista tukea
vaan kuinka paljon han sitd sai. Mittari vaatii jatkokehittamista. Runsaasti puuttuvia
tietoja sisdltdvat lomakkeet hyldttiin kokonaan ja muutamia (1-3) yksittaisia
mika saattaa heikentda tutkimuksen luotettavuutta.

Intervention vaikutuksien arvioinnissa el kaytetty alkumittausta, koska
intervention toteuttaminen aloitettiin valittomasti lapsen kuoleman jalkeisend aikana
eika lapsen kuolemaa voitu edelta maarittéd. Lisdksi surun muuttumisen vuoks on
luotettavampaa verrata intervention vaikutuksia sellaisten ryhmien valillg, joilla
lapsen kuolemasta kulunut aika on sama. Téassa tutkimuksessa valiintulevia
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muuttujia pyrittiin kontrolloimaan mahdollisimman lagjasti niill& asioilla, jotka ovat
aikaisemmissa tutkimuksissa osoittautuneet suruun yhteydessa oleviks tekijoiks
(Jordan & Neimeyer 2003; Flemming ym. 2008). Tutkimuksessa vertailtavat ryhmét
olivat hyvin samankaltaisia lukuun ottamatta ryhmien vélisia eroja taustamuuttujissa
eli isien i8ssg, siviilisdddyssa ja kohtukuolemien marasss, jotka saattavat vaikuttaa
isien surureaktioihin huolimatta Sita, ettei niilla ollut yhteytta isien surureaktioihin
kummassakaan  ryhmassa  MyOs  aikaisemmat  tutkimukset — kyseisten
tausamuuttujien yhteydestd suruun ovat ristiriitaisa (Rubin & Malkinson 2001;
Bennet ym. 2005; Wijngaards-de Meij ym. 2005; Kreicbergs ym. 2007). Tulos
terveydenhuoltohenkilostolta ja vertaistukijoilta saadun tuen erosta ryhmien valilla
vahvistaa sitg, etta vertailuryhman isdt eivét saaneet samankaltaista tukea sairaalasta
lahdon jalkeen. Ero ryhmien vdlilla vahvistaa intervention onnistumista
interventioryhmassa ja vahvistaa tuen osuutta surureaktioiden eroihin ryhmissa

Tutkimuksessa on kuvattu intervention osat ja niiden sisallot seka kehittamisen
perusteet mahdollisimman yksityiskohtaisesti. Lisdks raportissa on kuvattu
intervention implementointiin  liittyva koulutus, joka pyrittiin toteuttamaan
saanndllisesti tutkimusprosessin aikana Intervention toteuttamisen
samankaltaisuutta pyrittiin lisédmaan myos kirjallisin ohjeistuksin. (Bruns & Grove
2005; Harvey ym. 2008; Currier ym. 2008.) Kuitenkin intervention toteuttajien
henkilokohtaiset ominaisuudet ja ammatillinen pétevyys sekd interventiota
toteuttavien saama tyonohjaus ovat saattaneet vaikuttaa intervention toteuttamiseen
(Harvey ym. 2008). My0s organisaatiosta jarjestetyt resurssit, kuten intervention
toteuttamiseen kaytettavissa oleva aika ja isien tapaamiseen jarjestetty paikka, ovat
sellaisia tekijoitd, jotka ovat saattaneet vaihdella interventio-osastojen vdlilla
Tutkimuksessa interventiota el muutettu tutkimusprosessin aikana, milla pyrittiin
lisddmaan intervention vaikutusta arvioivan tutkimustulosten yhdenmukaisuutta ja
luotettavuutta (deCinque ym. 2004; Currier ym. 2008).

6.3 Tulosten tarkastelu

Isien suru ja surussaan tarvitsema tuki

Tutkimuksessa tuki-intervention kehittdminen eteni monivaiheisena prosessina
pohjautuen eri ndkokulmista tuotettuun teoreettiseen tietoon ja asiantuntijaryhman
kokemukselliseen asiantuntijuuteen isien surussaan tarvitsemasta tuesta, jotka on
todettu keskeisiks intervention kehittdmisen elementeiksi (mm. Pruitt & Privette
2001; Blackwood 2006.) Tutkijan, kaytdnnon tyontekijoiden ja surevien
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vanhempien yhteistyota on kéytetty myos aikaisemmissa tutkimuksissa surevien
tuki-interventioiden kehittamisessa (mm. Murphy 2000). Y hteistyon avulla voidaan
vahenté teorian ja kaytdnnon valistd kuilua, jossa toimintatutkimus on todettu
parhaaksi menetelméksi (Meyer 2000).

Tuki-intervention keskeisiksi elementeikss muodostui  tiedon  saaminen
kirjallisesti (tukipaketti) seka vertaistukijoiden ja terveydenhuoltohenkildston
antama tuki isille sairaalasta |ahdon jalkeisend aikana. Vaikka tuki-intervention osat
jaoteltiin emotionaaliseen, tiedolliseen ja konkreettiseen tukeen Kahnin (1979)
sosiaalisen tuen teorian mukaan, niiden sisdllot operaationalistettiin surevien isien
tarpeiden mukaan aikaisemman tutkimustiedon pohjalta. Néan
terveydenhuoltohenkilostdlle tuotettiin yksityiskohtaista tietoa siitd, mink&laisen
tuen isa ovat akaisemmin kokeneet tarpeellisena. Tavoitteena oli lisdta
terveydenhuoltohenkiloston valmiuksia tukea surevia isia ja vahvistaa tuki-
intervention toteuttamista samankaltaisena (Harvey ym. 2008).

Tulokset osoittivat, etta isdt tarvitsevat monimuotoista ammatillista ja ei-
ammatillista tukea lapsen kuoleman jalkeen, ja tasta syysta eri sektoreiden valisen
tuen yhdistdminen nousi keskeiseksi tuki-intervention osaksi. Myds DiMarcon ym.
(2001) ja Raelly-Smorawskin ym. (2002) tutkimuksissa on testattu
vertaistukiryhmiin osallisumisen vaikutuksia vanhempien surureaktioihin, mutta
aikaisempaa tutkimustietoa vertaisilta saadun yksilétuen vaikutuksista isien suruun
e ole saatavilla Useista tutkimuksista (mm. Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo
2001; McCreight 2004) kuitenkin ilmenee, ettd isdt ovat kokeneet vertaistuen
myonteisena lapsen kuoleman jalkeen. Vertaistuen yhteiskunnallinen merkitys myos
erilaisissa sairauksissa ja muissa vaikeissa elamanvaiheissa on tunnustettu (Jantunen
2008; Mikkonen 2009; Poijula 2004; Poijula 2010). Vertaistuen hyddyks on esitetty
erityisesti sen mahdollistama pitk8aikainen tuki. Sen avulla saatetaan myos
tavoittaa ne tuen tarvitsijat, jotka eivét 16yda tai halua julkisen palvelujarjestelman
tuottamaa apua. Lisaksi vertaistuki tukee yhteyksi& virallisen auttamisen ja léheisten
suuntaan (Dyregrov & Dyregrov 2008; Jantunen 2008; Mikkonen 2009; Laimio &
Karnell 2010). Huolimatta vertaistuen moninaisista hyddyistd on huomioitava, etta
vertaistuki téydentdd terveydenhuoltohenkiloston tukea, mutta se e korvaa
ammatillisia sosiaali- ja terveyspalveluja eivétka vapaaehtoigarjestot voi kantaa
kunnille  kuuluvaa  sosiaali- ja  terveyspalvelujen  jarjestéamisvastuuta
(Kansanterveyslaki 66/1972; Hokkanen ym. 1999; Jantunen 2008; Mikkonen 2009;
Sosadli- ja terveysministerio 2009 & Laimio & Karnell 2010; Jyrkdma &
Huuskonen 2010). Esimerkiksi tiedollinen tuki lapsen kuolemaan liittyvista asioista,
hoidosta ja kuolinsyystd sek& isien selviytymisen arvioiminen ja vastuu
ammatillisesta jatkotuen tarpeesta kuuluvat keskeisesti terveydenhuoltohenkil6ston
vastuulle.

70



Tuloksista ilmeni, ettd isét tarvitsevat terveydenhuoltohenkil6stélta ohjausta ja
tukea saman kokeneiden vanhempien yhteyteen. Isdt myds kokivat saavansa
terveydenhuoltohenkil6stdlta paljon tai erittéin paljon rohkaisua vertaistukiryhmiin
osallistumisesta. Tulos osoittaa, ettd terveydenhuoltohenkil6stdé oli  mieltanyt
interventioon sisdltyvan isien tarpeisiin pohjautuvan vertaistuen yhteyteen
ohjaamisen téarkedks isien tukemisessa. Norjalaisten Dyregrovin ja Dyregrovin
(2008) mukaan vertaistuki jaa usein vanhempien tai heidan sosiaalisen verkostonsa
oman aktiivisuuden varaan, ellel sita systemaattisesti tarjota organisaatiosta pain.
Myds suomalaiset tutkimustulokset osoittavat, etta omaiset saavat vertaistukea
niukasti ja myds ammattiauttagjilta saatu tuki jéa vahaiseksi ldheisen kuoleman
jalkeen (Poijula 2004, Poijula 2010). Terveydenhuollon ammattihenkildstoa sitova
salassapitovelvollisuus (Laki terveydenhuollon ammattihenkildista 1994/559) gjaa
surevien isien yksityisyydensuojaa, mutta se sadttaa estdd myds isien tuen
jatkuvuuden mahdollisuuksia. Isien yhteystietoja el ilman heidan tietoista
suostumustaan voida valittéé eteenpédin eri terveydenhuollon organisaatioihin, kuten
perusterveydenhuoltoon tai kolmannelle sektorille. Tasta syystda surevia isia
kohdanneiden organisaatioiden vastuu ja tuen jatkuvuuden mahdollistaminen
sairaalasta |ahdon jalkeen korostuu. Organisaatioilla tulee olla myds tietoa alueensa
palvelujérjestelmista ja vertaisverkostoista, jotta ne voivat ohjata surevia isia niiden
piiriin.

Tuki-intervention vaikutukset isien suruun

Tutkimuksessa tuki-intervention vaikutuksia isien suruun arvioitiin vertaamalla
tutkimus- ja verrokkirynman isien  surureaktioita.  Tulosten  mukaan
persoonallinen kasvunsa oli tilastollisesti merkitsevéasti voimakkaampaa kuin
verrokkiryhman isilla. Interventioryhman isét olivat verrokkiryhman isiin verrattuna
oppineet paremmin selviaman elamastd, heidan surunsa oli alkanut hellittda
sisdltéden enemmaén hyvia kuin huonoja péivié ja heilla oli enemman tulevaisuuden
toiveita. Lisdaks interventioryhman isdt kokivat surun vuoksi itsensa paremmaksi ja
voimakkaammaksi ihmiseksi, he suhtautuivat itseensd ja toisiin  ihmisiin
kérsivallisemmin seka vdlittivét, olivat anteeksiantavaisempia ja kokivat toisia
ihmisia kohtaan enemman myotatuntoa kuin verrokkiryhmén isét (Hogan ym. 1996;
Hogan ym. 2001; Hogan & Schmidt 2002). MyGs aikaisemmissa tutkimuksissa
vanhempien suruun lapsen kuoleman jalkeen on yhdistetty kielteisten seurausten
lisdks persoonallista tai posttraumaattista kasvua (Laakso 2000; Hogan & Schmidt
2002; Engelkemeyer & Marwit 2008). Hoganin ja Schmidtin (2002)
tutkimustulosten  mukaan  persoonalinen  kasvu  ilmeni  vanhemmilla
voimakkaammillaan kolme vuotta lapsen kuoleman jalkeen.
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Tassa tutkimuksessa saadut tulokset isien surureaktioiden eroista ryhmissa
vahvistaa aikaisempaa teoriaa Siitd, ettd sosiaalisella tuella on positiivista merkitysta
isien suruun (Thuen 1997; Murphy ym. 2003b; Bonnamo ym. 2005b; Kreicbergs
ym. 2007; Arnold & Gemma 2008; White ym. 2008) ja ettd sosiaalisen tuen
saaminen ja vastaanottaminen johtavat persoonalliseen kasvuun (Hogan & Schmidt
2002). Tuen myodta isdt ovat kéasitelleet lapsen kuolemaa ja siihen liittyvia
tuntemuksia aktiivisesti, ja siten syvimmé surun tuntemukset ovat muuttuneet
kasvuksi. On kuitenkin mahdollista, ettd molemmissa ryhmissa isien suru Saattaa
viela voimistua, silla isien suruun liittyy keskeisesti omien surun tuntemuksien
tukahduttaminen ja vahvana pysyminen perheen tukemisen vuoksi (Dyregrov &
Dyregrov 1999; Colsen 2001; Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo 2001; Kitson
2002; McCreight 2004). Saatu tulos kuvaa isien persoonallista kasvua kuus
kuukautta lapsen kuoleman jalkeen.

Tutkimustulokset osoittivat, etta vahan koulutetuilla isilla oli voimakkaammat
surureaktiot kuin korkeasti koulutetuilla isilla. Myos aikaisemmissa tutkimuksissa
on osoitettu samansuuntainen yhteys isien koulutuksen ja surureaktioiden valilla
(Birenbaum ym. 1996; Wijngaards-deMeij ym. 2005; Elklit & Gudmundsdottir
2006; Kreicbergs ym. 2007). Tasta syysta vahan koulutetut isét tulis huomioida
terveydenhuollossa riskiryhména ja kohdistaa tukea erityisesti heille.

Tuloksista ilmeni myds, etta huonoks terveydentilansa kokevilla isilla oli
voimakkaammat surureaktiot kuin terveydentilansa paremmaks kokevilla isilla
Siitd syysta myods huonon terveydentilan omaavat isdt tuliss huomioida
terveydenhuollossa riskiryhmana ja kohdistaa tukea erityisesti heille. Aikaisempia
tutkimustuloksia isien terveydentilan ja surureaktioiden valisesta yhteydesta on
vahan, mutta tutkimustulokset niiden valisesta yhteydesta ovat samansuuntaisia kuin
tassa tutkimuksessa (Zeanah 1995; Li ym. 2005; Kreicbergs ym. 2007). On osoitettu
myos, etta isien terveydentila saattaa huonontua pitkan ajan kuluttua lapsen
isien suruun liittyva tunteiden tukahduttamisen tarve ja surun viivastyminen perheen
tukemisen ja nopean tyohon paluun vuoks (Colsen 2001; Samuelsson ym. 2001,
Wood & Milo 2001; Kitson 2002; Murphy ym. 2003b; McCreight 2004; Hasui &
Kitamura 2004; Ryuko & Setsuko 2004; O’'Leary & Thorwick 2005; Barrera ym.
2007). Y hteiskunnassamme tuetaan isien "vahvan miehen roolia’” muun muassa
lapsen kuoleman jalkeisella sairauslomakéytanteellg, jota tulisi kehittéd Talla
hetkella kohtu- ta perinataalikuoleman jalkeisen Kelan korvaaman isyysrahan
edellytyksend on se, ettd isi hoitaa lastaan (Kela 2010). My6s idtéan vanhemman
lapsen kuoleman jalkeen isét tarvitsevat sairauslomaa voidakseen jaada suremaan
lapsensa kuolemaa. Olisi suotavaa, etté lapsen kuoleman jalkeisessa tilanteessa isilla
ja molemmilla vanhemmilla olisi mahdollisuus ja&da pois tyosta pidempiaikaisesti
kuin kahden viikon sairasloman turvin, silla koko perhettd kohdanneessa kriisissa
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molempien vanhempien voimavaroja tarvitaan lapsen kuoleman jékeisten asioiden
hoitamiseen, perheen muiden lasten tukemiseen ja yhdessa suremiseen (mm. Aho &
Kaunonen 2009). Lisdks isien suruun liittyvé muistin heikkeneminen,
univaikeudet, keskittymiskyvyttomyys ja motivaation puute (Hughes & Page-
Lieberman 1987; Wing ym. 2001) asettavat surevan isan todellisen tyokykyisyyden
kyseenalaiseksi. |sét tarvitsevat aikaa ja mahdollisuuden surra lapsensa kuolemaa.

Tutkimus tuotti uutta tietoa tuki-intervention vaikutuksista isien suruun, silla
aikaisemmin interventioita on kehitetty ja testattu sureville isille hyvin vahan.
Naissa tuki-interventioissa valkutuksia isien ndkokulmasta on myos raportoitu
vahan (Murphy ym. 1998; Murray ym. 2000; Rowa-Dewar 2002; Chambers & Chan
2004; Flenady & Wilson 2008; Harvey ym. 2008). Aikaisemmista tutkimuksista
ilmenee, etta interventioista ovat hyGtyneet eniten riskiryhmét, esimerkiks suurta
ahdistuneisuutta ja eristaytyneisyyttd kokevat isat (Murphy ym. 1998). Tassa
tutkimuksessa isien sosiaaliselta tukiverkostolta saatu tuki el eronnut tilastollisesti
merkitsevasti ryhmien valilla, joten johtop&dtosta Sitd, etté eristéytyneet isit olisivat
hyGtyneet eniten tuki-interventiosta, ei voida tehda.

Tuki-intervention arviointi

Tuki-intervention arvioinnissa kaytettiin interventiorynman isien kokemuksia
terveydenhuoltohenkilostolta ja vertaistukijoilta saadusta tuesta, isien arvioita
saadun tuen vaikutuksista heidan selviytymiseensa seké heidan kokemuksiaan tuki-
interventiomallin toimivuudesta.

Interventiorynmédn isit saivat seka terveydenhuoltohenkildstoltd — ettd
vertaistukijoilta eniten emotionaalista tukea, johon sisdltyi muun muassa keskustelu
epaselvéks j&dneistd asioista, puhumaan ja tunteiden ilmaisuun rohkaiseminen,
islen arvostaminen ja toivon luominen selviytymisestd My0Os aikaisemmissa
tutkimuksissa (Thuen 1997; Dyregrov 2001; Hogan & Schmidt 2002; Widger ym.
2009) emotionaalinen tuki on nostettu keskeiseksi surevien tukemisessa

Yllatavda tuloksissa oli se, ettd suuri osa isistd  koki, etta
terveydenhuoltohenkilosto jakoi muistoja heidan |apsestaan vahan tai el ollenkaan.
Muistojen jakaminen ja yllapitdminen on kuitenkin koettu keskeiseksi surevien
tukemisessa (mm. Widger ym. 2009). Se auttaa my0s yll&pitamaan
kiintymyssuhdetta kuolleeseen lapseen, mika on koettu térkedna lapsen kuoleman
jalkeisessa selviytymisessd (Davies ym. 2000; Bellali & Papadatou 2006; Keesee
ym. 2008). Kohtu- ja perinataalikuolemien jalkeen hoitgjat ja ladkérit saattavat olla
ainoita, jotka ovat ndhneet lapsen ja kykeneva muistelemaan hanté isien kanssa.
Tasta syysta terveydenhuoltohenkiloston roolia muistojen jakamisessa ja kuolleen
lapsen muistelemisessa tulisi korostaa.
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Tulosten mukaan isét saivat terveydenhuoltohenkilostoltd melko hyvin tietoa
kuolinsyystd ja lapsen kuolemaan liittyvistd asioista Nama on koettu myo6s
alkaisempien tutkimuksien mukaan (Samuelsson ym. 2001; Kavanaugh &
Hershberger 2005; Glaser ym. 2007; Widger ym. 2009) keskeiseksi sairaalasta
lahdon jalkeiseksi tueksi, silla tieto vahentéa isien syyllisyyden tunnetta ja auttaa
heita lapsen kuoleman jalkeisessd merkityksen etsimisessa. Merkityksen I6ytaminen
lapsen kuolemalle auttaa isid selviytymisessa ja vahentaa riskia komplisoituneeseen
suruun (Davies ym. 2000).

Tutkimuksessa isille jaettu kirjallista tietoa siséltéva tukipaketti sisélsi lagjasti
tietoa niistd asioista, joita isat kokivat tarvitsevansa. Tuloksista kuitenkin ilmeni,
etta noin puolet isisté koki saavansa tietoa tukipakettiin sisdltyvista asioista, kuten
surusta ja selviytymiskeinoista, vahan tai ei ollenkaan. On mahdollista, etta isit
eivét ole jaksaneet lukea heille annetun tukipaketin siséltod. Tukipaketti saattaa olla
my6s sisdlloltéan liian lagja, vaikka se pohjautuu niihin tietosisaltoihin, joita isét
ovat myos aikaisempien tutkimuksien mukaan (Samuelsson ym. 2001; Contro ym.
2004; Glaser ym. 2007; Meert ym. 2009; Widger ym. 2009) kokeneet tarvitsevansa.
Jatkossa on térkeda arvioida tukipaketin tietosisaltoa ja paivittaa sita sédnndllisesti
gjankohtaisen tiedon mukaiseksi. Vaikka surevien tukimalleissa (mm. deCinque ym.
2004) on keskeista kirjallisen materiaalin antaminen, sen liséksi on tarkeds, etta
tietoa tarjotaan suullisesti, selkeasti ja ymmarrettavasti (Samuelsson ym. 2001;
Contro ym. 2004; Meert ym. 2009).

Isdt kokivat saaneensa seka terveydenhuoltohenkilGstolta etta vertaistukijoilta
vahiten konkreettista tukea, kuten tukea lapsen kuoleman jalkeisten asioiden
hoitamisessa, joka on todettu vahiten annetuksi tuen muodoks my0ds muissa
tutkimuksissa (Thuen 1997; Malacrida 1999; deCinque ym. 2004; Callister 2006;
Widger ym. 2009). Konkreettista tukea isille tulisi lisdtd, sSlla akaisemmat
tutkimukset osoittavat, ettd erilaisten arkiasioiden ja perheen muiden lasten
hoitaminen j&avéa usein lapsen kuoleman jalkeen isien harteille (Samuelsson ym.
2001; Wood & Milo 2001; Aho ym. 2008). Lisaks erityisesti nuoret isdt ovat
ensmmaista kertaa kuolemaan liittyvien asioiden &arella ja tarvitsevat ohjausta
esimerkiksi hautajaisten jarjestamiseen (Callister 2006).

Suuri osa tutkimukseen osallistuvista isisté koki, etta intervention kautta saatu
tuki auttoi heidan selviytymistdan. Tulos vahvistaa isien surureaktioissa saatua eroa
erityisesti persoonallisen kasvun osalta, joka kuvaa surun positiivista seurausta ja
selviytymiseen liittyvié asioita (Hogan ym. 1996; Hogan & Schmidt 2002). MyG6s
aikaisemmissa tutkimuksissa isét ovat raportoineet positiivisia kokemuksia tuki-
interventioista huolimatta gitd, ettd niiden vaikuttavuuden osoittaminen isien
1998; Murray ym. 2000; DiMarco ym. 2001; Reilly-Smorawski ym. 2002). Useissa
tutkimuksissa osoitetaan (Dent ym. 1996; McHaffie ym. 2001; Cook & Ross
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Russell 2002; DeCinque ym. 2004; Meert ym. 2009), etta surevat vanhemmat
kokevat sairaalasta 18hdon jalkeisen tuen tapaamisin tai erilaisin yhteydenotoin
myonteisena ja selviytymistéan tukevana. Kuitenkin heista vain pieni osa on saanut
mahdollisuuden esimerkiksi tavata lasta hoitanutta |&&kéria tal hoitgjia sairaalasta
Iahdon jalkeisend aikana. Liséksi tukea ja yhteydenottoja kohdistetaan pddasiassa
vain &ideille Lapsen kuoleman jélkeista tukea tulee kohdistaa molemmille
vanhemmille ja koko perheelle, myOs sisarukset huomioiden. Dyregrovin ja
Dyregrovin (2008) mukaan my0s vanhempien sosiaalisen verkoston tukeminen ja
heidéan voimavarojensa vahvistaminen surevien vanhempien tukemiseen on
olennaista. Tama lisdisi sosiaalisen verkoston tietoa ja ymmarrystd vanhempien ja
perheen surua kohtaan seka vahvistaisi valmiuksia tukea heita

Isdt kokivat tuki-interventiomallin toimivaks ja kannattivat vertaistukijoiden
yhteydenoton jatkumista lapsen kuoleman jdlkeisend aikana. Vertaistukijoiden
ensimmaisen yhteydenoton ajankohta eli noin viikko lapsen kuoleman jalkeen on
edelleen perusteltua toteuttaa mahdollisimman varhaisena, silla pdéosin isét pitivéa
sité sopivana. Varhaisessa vertaistukijoiden yhteydenotossa mahdollistuu erityisesti
niiden isien tukeminen, joiden sosiaalinen tukiverkosto on pieni tai jotka tarvitsevat
konkreettista apua kaytdnnon asioiden hoitamisessa. Pieni osa isista toivoi
tarkedd, ettd vertaistukijoiden ensikontaktin jélkeen isille tarjotaan tukea
sdanndllisesti eri gjankohtina. Vertaistukijoiden yhteydenoton tavallatai maaralla ei
ollut yhteyttd surureaktioihin tai isien kokemaan tukeen. Kuitenkin kotikdynnin
eduks voidaan todeta koko perheen tukemisen mahdollistaminen, jonka isét ovat
kokeneet tarpeellisena (Contro ym. 2004; McCreight 2004; S&flund ym. 2004; Dean
ym. 2005; Meyer ym. 2006; Troug ym. 2006; Bright ym. 2009).

Isit kokivat myds terveydenhuoltohenkil6ston yhteydenoton ja tapaamisen
gankohdat padosin sopivana.  Tuki-interventiossa terveydenhuoltohenkildston
yhteydenoton véahimmaismadaraksi méaériteltiin - yksi  yhteydenotto. Tuloksista
kuitenkin ilmeni, ettd terveydenhuoltohenkilostd otti isiin yhteyttd yhdesta
kymmeneen kertaan puhelimitse tai tapaamisena. Terveydenhuoltohenkiloston
yhteydenoton maaréalla oli yhteyttd isien kokemaan tukeen siten, ettd mitd enemman
oli yhteydenottoja, sitd paremmaks isdt kokivat saadun tuen. Kansainvdlisista
tukimalleista ilmenee, etta yhteydenottoja vanhempiin toteutetaan saannollisin
valigoin ja useita kertoja enssmmaisen vuoden aikana lapsen kuoleman jélkeen
(mm. McHaffie ym. 2001; Cook ym. 2002; Meert ym. 2007; Widger ym. 2009). On
toivottavaa, ettd jatkossa yhteydenottoja isiin voitaisiin liséta sairaalasta 18hdon
jalkeisend aikana. Ensikontakti isiin tulisi tehda mahdollisimman pian kotiin 18hdon
jdlkeen joko puhelimitse tai tapaamisena, silla osa isista toivoi aikaisempaa
yhteydenottoa kuin 2—6 viikkoa sairadasta 1&hdon jalkeen. Toinen yhteydenotto
tulis toteuttaa mahdollisimman pian lapsen kuolinsyyn selviamisen jékeen.
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Y hteydenottoja voidaan toteuttaa sekd puhelimitse ettéd tapaamisena, silla
terveydenhuoltohenkildston yhteydenoton tavalla ei ollut merkitysté isien suruun tai
koettuun tukeen.

Tuki-intervention toteuttgjaks terveydenhuollosta méériteltiin  ensisijaisesti
lapsen kuolinhetkelld ollut hoitaja, silld aikaisemmista tutkimuksista ilmeni, etta isit
ovat kokeneet térkedks tavata sen henkilon, joka on hoitanut lasta tai ollut lasna
lapsen kuolintilanteessa (Samuelsson ym. 2001; Reilly-Smorawski ym. 2002;
Contro ym. 2004; Saflund ym. 2004; Meert ym. 2007). Tuloksista ilmeni, etta
sairaanhoitaja/omahoitaja otti eniten yhteytta isiin ja myds tapasi heita eniten. |sit
kokivat sairaanhoitajan/omahoitagjan myds eniten tukea antavaksi henkiloksi. Tuki-
intervention toteuttamisessa e poissuljettu muuta moniammatillista sosiaali- ja
terveydenhuolto-organisaatioiden valista yhteistyota surevien isien tukemisessa
Kuitenkin tutkimustuloksista ilmeni, ettd esimerkiksi neuvolan terveydenhoitagjien
yhteydenotot ja isien heiltd saama tuki ja vahdiseks siitd huolimatta, etta
neuvoloilla on keskeinen rooli lapsiperheiden hyvinvoinnin tukemisessa (Sosiaali-
ja terveysministerié 1999; 2004). Aikaisemmat tutkimukset osoittavat, etta
erityisesti isdt ovat olleet kriittisé neuvolasta sastua tukea kohtaan eikd se
valttdmétta ole vastannut heidan tarpeisiinsa. (Viljamaa 2003; Metsiéislehto-Soukka
2005.) Neuvoloiden hyvinvointiohjelmassa olisi entista enemman korostettava
perhekeskeistd tukea ja perheiden tukemista myos kriisitilanteissa.

Tuloksista ilmeni myds, ettd vaikka sairaalapastorit ja lasta hoitaneet [a&karit
tapasivat isia jonkin verran, vain pieni osa isista koki heidét eniten tukea antaviksi
henkiloiksi sairaalasta 18hdon jalkeisend aikana. Kuitenkin alkaisemmissa
tutkimuksissa (Samuelsson ym. 2001; Oliver ym. 2001; Meert ym. 2007) on tuotu
esiin, etta esimerkiksi 188kéreiden ja sairaalapastoreiden antama tuki, esimerkiksi
hautgjaisten jarjestelyissa ja lapsen kuoleman jalkeisen merkityksen etsimisessd, on
koettu takedksi. Tutkimustulosten pohjalta kehittamistarpeeksi nousee eri
sektoreiden vélisen yhteistyon lisdksi myds systemaattinen yhteistyon lisé&minen eri
sosiaali- ja terveydenhuolto-organisaatioiden valilla isien ja perheiden tukemisessa.
Olisi toivottavaa, etta sairaalasta 1&hdon jalkeista surevien isien ja perheiden sekéa
mahdollisesti myds heidadn ldheistensd tagpaamista ja tukemista vois toteuttaa
moniammatillisen tiimin avulla

Tuki-interventiolla isille mahdollistettiin valiton ja pitkdaikainen lapsen
kuoleman jalkeinen tiedollinen, emotionaalinen ja konkreettinen tuki yhteistyossa
terveydenhuoltohenkiloston ja vertaistukijoiden kanssa (McHaffie ym. 2001,
Samuelsson ym. 2001; Wood & Milo 2001; Dyregrov 2004a; Contro ym. 2004;
McCreight 2004; S&flund ym. 2004; Dean ym. 2005; Russo & Wong 2005; Meyer
ym. 2006). Kaikkiaan on ristiriitaista tietoa siitd, milloin surevien tukeminen tulisi
aloittaa ja kuinka pitk&an tukea tulisi antaa (Schut & Stroebe 2005; Harvay ym.
2008). Meyerin ym. (2007) tutkimukseen osallistuneiden vanhempien mukaan
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yhteydenotot tulisi aloittaa lapsen kuoleman jalkeisend paivana ja jatkaa vahintaén
vuoden gjan. Tutkimuksessa vanhempien toivomukset yhteydenottojen ajankohdista
kuitenkin vaihtelivat. Yhtenevéistd, kaikille sureville isille sopivaa tuen ajankohtaa
on vaikea maéritellg, ja siitd syysta on olennaista surevan tarpeisiin pohjautuva seka
aikainen etta jatkuva systemaattisen tuen tarjoaminen. Nain isét voivat itse paéttas,
milloin vastaanottavat tukea.

Tuloksista ilmeni my6s se, ettd isdt eivét itse kyenneet ottamaan yhteytta
terveydenhuoltoon, vaikka tarve olisi ollut suuri. Téstd syysta on térkeds, ettd
yhteydenotto isiin tehdé&n organisaatiosta pain. On mahdollista, ettd huolimatta
lapsen kuoleman tuomista kielteisista seurauksista (mm. Li ym. 2002; 2003; 2005)
suurin osa surevista isigta selviytyy lapsen kuolemasta luonnollisesti gjan kuluessa.
Tarkeintd on |6ytaa ne isdt, jotka eniten tarvitsevat tukea.

6.4 Tulosten hyodyntdminen

Taméa hoitotieteellinen tutkimus vahvistaa ja t&ydentéd osataan aikaisempaa
tutkimuksen aihealueeseen liittyvaa tietoa seka tuottaa uutta tietoa siitd. Tutkimus
tuottaa tietoa isien surusta ja heidan tarvitsemastaan tuesta lapsen kuoleman jalkeen.
Lisaksi se tuottaa tietoa surevien isien tukemisesta ja eri organisaatioiden vélisesta
yhteistyosta siind. Tutkimustieto lisda ymmaérrysta isien surusta ja tietoa surevien
isen tukemisesta  Tutkimustietoa voidaan hyodyntdd kaikissa niissa
organisaatioissa, joissa kohdataan surevia isid. Lisdksi tietoa voidaan hyddyntda
terveydenhuoltoalan koulutuksessa, mutta myos lagjasti muilla koulutusaloilla.

Tutkimustulosten mukaan interventio vaikutti myonteisesti isien suruun ja isét
kokivat tuki-intervention auttavan heidan selviytymistdan. Lisdksi isien kokemukset
interventiomallista olivat postiivisia Téasta syysta tuki-intervention toteuttamista
suositellaan jatkettavaksi tutkimuksessa mukana olleilla interventio-osastoilla. Tuki-
interventio on myos kéyttokelpoinen ja lagjemmin sovellettavissa erilaisiin
kontekgtelhin surevien isien tukemisessa. Tuki-interventio on yhteiskunnallisesta
ndkokulmasta taloudellinen tapa organisoida vaikuttavaa ja pitkdaikaista tukea
aureville isille. Tala tavoin saatetaan ennaltaehkaista lapsen kuoleman jélkeisia
kielteisia vaikutuksia, kuten itsemurhia ja sairauksia.

Tutkimuksen uutuusarvona on erityisesti julkisen ja kolmannen sektorin
systemaattisen yhteistyon toteuttaminen surevien isien tukemisessa, joka on
keskeinen kehittamisal ue yhteiskunnassamme (Sosiaali- ja terveysministerio 2009b;
Jyrkdma & Huuskonen 2010). Yhteistyolla voidaan vahvistaa sureville isille
pitkdaikainen tuki, jota ainoastaan terveydenhuollon resurssein olis miltel
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mahdotonta tai kallista toteuttaa. Tassa tutkimuksessa kehitettya ja testattua eri
sektoreiden valigta yhteisty6ta voidaan soveltaa myos lagjemmin kehitettdessa
yhteisty6té eri terveydenhuollon sektoreiden ja potilag arjestjen kanssa. Uuden, eri
organisaatiorgjojen  ylittavan  tuki-intervention  kayttoonotto  edellyttda
vertaistoiminnan hyoddyn tunnustamista ja sen sisallyttdmistd osaks surevien
terveytta ja hyvinvointia lisééviin toimintaohjelmiin. Liséks se edellyttda
organisaatioiden johdolta ja interventiota toteuttavalta terveydenhuoltohenkil0stolta
myonteista asennetta ja eri sektoreiden valista yhteistyOhalukkuutta. Tuki-
intervention toteuttaminen edellyttda vertaistukijérjestéltd jatkuvan ajantasaisen
tiedon jakamista omasta toiminnasta terveydenhuolto-organisaatioihin ja
vertaistukikoulutuksien jarjestamistd, mutta ennen kaikkea vanhempien halua toimia
vertaistukijana ja heidan voimavarojaan toteuttaa sita.

Vaikka tdaman tutkimuksen kohderyhmana olivat surevat isét, toimintatutkimus
vaikuttaa my0os interventiota toteuttavien toimintaan ja tyoskentelytapoihin niita
muuttaen. Siten tutkimuksen hy6tynd voidaan nahda interventiota toteuttavien
Tutkimustulokset antavat  tuki-intervention toteuttgjille myds myonteisia
kokemuksia yhteistyon mielekkyydesta ja tuloksellisuudesta.

6.5 Jatkotutkimusa heet

Tassa tutkimuksessa olivat mukana ne isét, joilta oli kuollut 3-vuotias tai nuorempi
laps mukaan lukien kohtukuolemat alkaen raskausviikolta 22 tai yli 500 grammaa
painava lapsi. Jatkotutkimusaiheena on tuki-intervention testaaminen lagjemmalla
kohderyhmélla ja isill, joiden lapsi on kuollut idtéan vanhempana. N&in saataisiin
yleigtettdvampaa tietoa tuki-intervention vaikutuksista ja toimivuudesta myo6s
erilaisissa hoitotyon konteksteissa.

Tutkimuksen kohderyhmaksi valittiin surevat isét, silla isien surusta ja heidan
tukemisestaan on vahan tutkimustietoa saatavilla. Liséksi isdt kokevat jéévansa
vaille tukea lapsen kuoleman jalkeen. Interventiota toteutettiin myds sureville
dideille. Jatkotutkimusaiheena on intervention vaikutuksien arvioiminen lapsensa
menettaneiden &itien suruun ja heidan kokemuksiensa kartoittaminen interventiosta.
Myo6s surevien lasten ja sisaruksien tukemisen kehittaminen ja siihen liittyva
tutkimus olis téarkedsd, silla lapsen kuolema perheessd vaikuttaa kaikkiin
perheenjaseniin.

78



Tassa tutkimuksessa tuki-interventiota toteutti terveydenhuoltohenkilOstd
yhteistyossa vertaistukijoiden kanssa. Jatkossa on tarked selvittéd myds heidan
kokemuksiaan intervention toteuttamisesta, erityisesti yhteistyosta eri sektoreiden
vdlilla ja intervention jatkokehittémishaasteista. Vanhempien tukemiseen liittyvien
koulutusinterventioiden kehittdminen terveydenhuoltohenkilstélle ja niiden
vaikutuksien arviointi oliss myos tarkedd, silla surevien vanhempien tukeminen
edellyttaa tietoa

Tutkimuksessa oli mukana Suomen suurin lapsensa menetténeiden vanhempien
vertaistukijarjesto KAPY — Lapsikuolemaperheet ry. Tuki-intervention kayton
lagjentamisen kannalta jatkossa on téarkeda kartoittaa myds muiden kolmannen
sektoreiden yhteistydresursseja surevien vanhempien tukemisessa.

Isien terveydenhuoltohenkildstolta saamaa tukea mitattiin tassa tutkimuksessa
mittarilla, joka oli kehitetty tuki-intervention osien ja sisalon mukaiseksi
hyodyntden aikai sempaa tutkimustietoa isien tarvitsemasta tuesta.  Jatkossa mittaria
tulisi kehittdd, ja sen toimivuutta tulisi arvioida lagjemmalla kohderyhmalla
Mittarin kehittdmisessa voisi hyddyntéa myos &idellta kerdttya aineistoa.
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7 JOHTOPAATOKSET

Taman tutkimuksen tulosten mukaan voidaan esittéa seuraavat johtopddtokset:

1. Isien suru sisdltda yksildllisid, voimakkaita ja pitkdkestoisia ennakoivia
surun tuntemuksia ja lapsen kuoleman jalkeisida emotionaalisia tuntemuksia

seka fyysisig, sosiaalisia ja kayttaytymiseen liittyvia reaktioita

2. |sét tarvitsevat surussaan lapsen kuoleman jalkeen emotionaalista, tiedollista
ja konkreettista tukea terveydenhuoltohenkilostolta ja saman kokeneilta

vanhemmilta eli vertaistukijoilta.

3. Tutkimuksessa kehitetty ja testattu tuki-interventio vaikutti myonteisesti
isien suruun ja vahvisti isien persoonallista kasvua. Isien surureaktiot olivat
voimakkaammat vahan koulutetuilla ja huonon terveydentilan omaavilla
isilla kuin enemman koulutetuilla ja hyvan terveydentilan omaavilla isilla
Tastd syystd heidét tulee huomioida terveydenhuollossa ryhméang, johon

tulee erityisesti kohdistaa tukea

4. |sét saivat terveydenhuoltohenkilostoltd ja vertaistukijoilta kohtalaisesti
emotionaalista, tiedollista ja konkreettista tukea lapsen kuoleman jalkeen.
Saatu tuki auttoi isien selviytymista Lisdksi isdt kokivat interventiomallin
toimivana ja toivoivat sen jatkamista Tuki-intervention toteuttamista

surevien isien tukemisessa tulisi jatkaa.
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Liite 1. Koogte laadullisten aineistojen kyselylomakkeiden kysymyksista

|sen suruajasosiaalista tukea kuvaava tutkimus (artikkelit I, 11)

Taustakysymykset
- 1ka
Siviilisaéty
Perheeseen kuuluvat henkil6t [apsen kuolinhetkella
Lapsen kuolinikatai raskausviikot
Lapsen kuolemasta kulunut aika
Lapsen kuolinsyy (mikali tiedossa)

Avokysymykset
- Kuvaile lapsen kuoleman jalkeisia tuntemuksiasi ja kokemuksiasi
Mitk& asiat auttoivat sinua selviytymaén lapsen kuolemasta?
Mitk& asiat vaikeuttivat lapsen kuolemasta selviytymista?
Kirjoita mihin toivoisit terveydenhuoltohenkilokunnan kiinnittévan
huomiota lapsen kuoleman yhteydess&?

Suomen yliopistosair aaloiden tukimalleja kartoittava tutkimus (artikkeli 111)

Taustakysymykset
Kyselyyn vastagja
Sairaala
Osasto / klinikka/ toimialue

Avokysymykset

Kuvaile osastonne toimintastrategioita lapsensa menetténeiden vanhempien
tukemisessa sairaalasta |ahdon jalkeisend aikana

Kuvaile osastonne erityispiirteet lapsensa menettaneiden isien tukemisessa
Kuvaile minkdlaista yhteistyoté osastollanne tehdéén kolmannen sektorin tal
vertaistukijoiden kanssa lapsensa menettaneiden vanhempien tukemisessa
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Liite 2. Kyselylomake
KYSELYLOMAKE LAPSENSA MENETTANEILLE VANHEMMILLE

Vastaa seuraaviin kysymyksiin ympyroimalla oikea vaihtoehto tai kirjoita vastaukses

sille varattuun tilaan.
1 Oletko
1. Mies 2. Nainen
2 |kas vuosina
3 Peruskoulutuksesi (ympyroi ylin suoritettu oppimaard)

1. Kansa- tai kansalaiskoulu
2. Keskikoulu tai peruskoulu
3. Lukio

4 Ammatillinen koulutuksesi (ympyrdi ylin suoritettu oppimaara)

1. Ei ammatillista koulutusta

2. Ammatti- tai muita kurssga

3. Koulutason tai toisen asteen ammatillinen tutkinto
4. Opistotason ammatillinen tutkinto

5.  Ammattikorkeakoulututkinto

6. Akateeminen tutkinto

7. Muu, mika

5 Oletko

1. Kokopéivéatyossa kodin ulkopuolella 5. Sairaslomalla

2. Osapéivatydssa kodin ulkopuolela 6. Koti-isa/ kotiéiti
3. Tydttdméanatai lomautettuna 7. Opiskdija
4

Tyokyvyttomyyseldkkeel|& 8. Muu, mika
6 Siviilisaétys

Avidliitto
Avaliitto

Naimaton
Eronnut

L eski

gL E

7 Perheenne muiden lasten lukumé&ara (poislukien kuollut lapsi)

8 Millaisena koet tamanhetkisen terveydentilas

1. Erittéin huono 4. Mdko hyva
2. Mdko huono 5. Erittdin hyva
3. Tyydyttéva

© AnnalLiisaAho
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9 Kuolleen lapsesi sukupuoli

1. Poika 2. Tytto

10 Lapsesi kuolinika

tal raskausviikot

11 Kuinka paljon aikaisemmin sait tietda, ettd lapses saattaa kuolla

1. Ei ennakkovaroitusta
2. Muutama tunti

4. Viikko

12 Kuinka kauan lapsesi kuolemasta on nyt kulunut aikaa

13 Oletko osalistunut vertaistuki-/sururyhmétoi mintaan?

5. Muutama viikko
6. Muutama kuukausi
7. Yli puali vuotta

1. Kylla 2. Ei (mik&li vastasit €, vait siirtya kysymykseen 15)

14 Jos olet osallistunut vertaistuki-/sururyhmétoimintaan, kuinka monta kertaa olet

osallistunut? kertaa

15 Y mpyr6i kaikki ne kaikki ne henkilét, joilta olet saanut tukea lapsen kuoleman
jakeen. Ympyroi sen liséksi missa mé&arin/kuinka paljon olet saanut tukea ko.

tukijaltas

(1 = hyvin vahan, 2 = vahan, 3 = kohtalaisesti, 4 = paljon, 5 = erittéin paljon).

Tukija Saatu tuen maara

S < XA T @

Ty S & =

> 5 g 8 2

§:—f Q. _g

: L

s £

1. Avio-tai avopuoliso 1 2 3 4 5
2. Lapsi / lapset 1 2 3 4 5
3. Omat vanhemmat 1 2 3 4 5
4. Puolison vanhemmat 1 2 3 4 5
5. Naapuri / t 1 2 3 4 5
6. TyoGtoveri / t 1 2 3 4 5
7. Terveydenhuoltoalan henkil6 / t 1 2 3 4 5
8. Kotipalvelun tyontekija/ t 1 2 3 4 5
9. Samankokenut vanhempi / vanhemmat 1 2 3 4 5
10. Seurakunnan tyontekija/ t 1 2 3 4 5
11. Muu, kuka 1 2 3 4 5
12. Muu, kuka 1 2 3 4 5
13. Muu, kuka 1 2 3 4 5

© AnnalLiisaAho
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SURUREAKTIOITA KOSKEVA KYSELY © Nancy Hogan

Seuraavassa on esitetty luettelo gjatuksista ja tunteista, joita Sinulla on saattanut olla sen
jalkeen, kun lapsesi kuoli. Lue kukin kohta huoldlisesti ja arvio, kuinka hyvin kuvaus
koskee Sinua télla hetkella. Vastaa kaikkiin kohtiin ja ympyro6i valitsemasi numero

selvasti.

M uista ympyroidal

Ei kuvaa Ei Kuvaa Kuvaa Kuvaa
lainkaan tdysin  minua minua Minua
minua kuvaa melko hyvin  erittan
minua  hyvin hyvin
1. Toiveeni ovat sdrkyneet 1 3 4 5
2. Olen oppinut selviamaan 3 4 5
paremmin elamasta
3. Enjuurikaan osaa hallita suruani 1 2 3 4 5
4. Huolestun liiallisesti 1 2 3 4 5
5. Tunnen itseni usein katkeraksi 1 2 3 4 5
6. Tunnen olevani shokissa 1 2 3 4 5
7. Minulla on toisinaan 1 2 3 4 5
sydamentykytysta ilman syyta
8. Koen kaunaisuutta 1 2 3 4 5
9. Minua vaivaa tarpeettomuuden 1 2 3 4 5
tunne
10. Minusta tuntuu kuin olisin 1 2 3 4 5
parempi ihminen
11. Minun olisi pitanyt kuolla ja 1 2 3 4 5
hénen saada €83
12. Minulla on parempi asenne 1 2 3 4 5
eamaan
13. Minulla on usein pdansarkya 1 2 3 4 5
14. Sydameni tuntuu raskaalta
15. Koen kostonhalua 1 2 3 4 5
16. Minulla on vatsanpoltetta 1 2 3 4 5
17. Haluan kuolla ja péasta hanen 1 2 3 4 5
luokseen
18. Minulla on usein lihasjannitysta 1 2 3 4 5
19. Tunnen enemman myotétuntoa 1 2 3 4 5
muita ihmisia kohtaan
20. Unohdan helposti esim. nimi, 1 2 3 4 5
puhelinnumeroita
21. Tunnen heikkoutta 1 2 3 4 5
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Ei kuvaa Kuvaa Kuvaa Kuvaa
lainkaan tdysin  minua minua Minua
minua melko  hyvin  erittan
hyvin hyvin
22. Koen epavarmuutta siitéa kuka olen 1 2 3 4 5
23. Olen menettanyt itseluottamukseni 1 2 3 4 5
24. Olen voimakkaampi kokemani 1 2 3 4 5
surun vuoksi
25. En usko, etté endé koskaan olen 1 2 3 4 5
onnelinen
26. Muistan huonommin menneitéa 1 2 3 4 5
asoita
27. Pdkaan usein 1 2 3 4 5
28. Tuntuu silta, etten parjaa 1 2 3 4 5
29. Tunnen ahdistusta hdnen 1 2 3 4 5
kuol emastaan
30. Olen anteeksiantavaisempi 1 2 3 4 5
31. Saan paniikkikohtauksia 1 2 3 4 5
mitattomista asioista
32. Minulla on keskittymisvaikeuksia 1 2 3 4 5
33. Tuntuu kuin kévelisin unissani 1 2 3 4 5
34. Minulla on hengenahdistusta 1 2 3 4 5
35. Védttden hellyytta
36. Suhtaudun itseeni 1 2 3 4 5
karsivallisemmin
37. Minullaon vihamielisyyden 1 2 3 4 5
tunteita
38. Minulla on huimausta 1 2 3 4 5
39. Minun on vaikea oppia uusia 1 2 3 4 5
asioita
40. Minulla on vaikeuksia hyvaksya 1 2 3 4 5
kuoleman peruuttamattomuus
41. Suhtaudun toisiin 1 2 3 4 5
kérsivallisemmin
42. Syytén muita 1 2 3 4 5
43. En tunneitseani 1 2 3 4 5
44. Olen usein uupunut 1 2 3 4 5
45. Minulla on tulevaisuuden toiveita 1 2 3 4 5
46. Minun on vaikea gjatella muuta 1 2 3 4 5
kuin konkreettisia asioita
47. Koen toivottomuutta 1 2 3 4 5
© Nancy Hogan

104



Ei kuvaa Ei Kuvaa Kuvaa Kuvaa
lainkaan tdysin  minua minua Minua
minua kuvaa melko hyvin  erittan
minua  hyvin hyvin
48. Haluan vahingoittaa muita 1 2 3 4 5
49. Minun on vaikea muistaa uusia 1 2 3 4 5
asoita
50. Olen useammin sairas 1 2 3 4 5
51. Olen saavuttanut kdannekohdan ja 1 2 3 4 5
antanut surun osittain hellittéa
52. Minulla on usein selkaséarkya 1 2 3 4 5
53. Pdkaan menettavani itsehillintani 1 2 3 4 5
54. Tunnen olevani erillani muista 1 2 3 4 5
55. Itken usein 1 2 3 4 5
56. Saikahdan helposti 1 2 3 4 5
57. Tehtavét tuntuvat ylivoimaisilta 1 2 3 4 5
58. Vihastun usein 1 2 3 4 5
59. Kérsin voimakkaasti 1 2 3 4 5
yksindisyydesta
60. Minullaon jo enemman hyvia 1 2 3 4 5
kuin huonoja péivia
61. Vaitdn muista enemman kuin 1 2 3 4 5

ennen

Kyselylomake suomennettu Hoganin (1988) vastaavasta englanninkielisesta mittarista
virallisesti haetulla luvalla. Virallisesta suomennoksesta vastaavat englanti-suomi-englanti
virallinen kielenkdantdja David Kivinen ja prof. Marita Paunonen. Kyselylomakkeen
suomennoksen korjanneet Nancy Hoganin korjausten mukaiseksi dosentti Marja Kaunonen
ja TtM Anna Liisa Aho. Korjatun suomennoksen on tarkistanut virallinen ki enkaantgja
Heli Méntyranta. Mittarin k8ytt6on téssa tutkimuksessa on saatu mittarin kehittgjalta lupa.
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VERTAISTUKEA KOSKEVA KYSELY

TerveydenhuoltohenkilGstd  kysyi sinulta suostumusta vertaistukijan (samankokeneen
vanhemman) yhteydenottoon lapsesi kuoleman jalkeen. Kertoisitko kokemuksiasi, milta
téllainen kokeilu tuntui. Vastaa seuraaviin kysymyksiin ympyrdimalla vaihtoehto tai
kirjoita vastauksesi sille varattuun tilaan.

1. Tapahtuiko vertaistukijan ensimmainen yhteydenotto sinuun puhelimitse mielestasi
sopivana gjankohtana?

1. Kylla 2. Ei

2. Jos haluaisit muuttaa ensimméisen yhteydenoton ajankohtaa, miké sinusta olisi
sopivin gjankohta?

pv /vk / kk (ympyr 6i) lapsen kuoleman jalkeen
3. Millatavoin vertaistukija otti sinuun yhteyttd?
1. Puhelimitse
2. Puhelimitse ja kotikaynti / tapaaminen
3. Puhelimitsejakirjeitse
4. Kuinka monta kertaa vertaistukija otti sinuun yhteytta?
kertaa puhdimitse
kertaa kotikaynti tai tapaamalla

kertaa kirjeitse
kertaa muulla tavoin, miten

© AnnalLiisaAho
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Seuraavilla kysymyksilla selvitetaan kokemuksias siitd, missd maarin/kuinka paljon olet
saanut tukea vertaistukijalta lapsesi kuoleman jélkeen. Y mpyr6i miel estasi oikea vaihtoehto

o £ 8582
= 5 2 7 o
T
s s d ¢
Vertaistukija
5. keskusteli/pohti kanssani tapahtunutta 1 2 3 4 5 6
6. antoi alkaa minulle 1 2 3 4 5 6
7. rohkaisi minua puhumaan jaltai ilmaisemaan tunteitani 1 2 3 4 5 6
8. mydtadi jajakoi tunteita kanssani 1 2 3 4 5 6
9. arvosti ja piti minua térkeéna 1 2 3 4 5 6
10. antoi tietoa surusta ja sdviytymiskeinoista 1 2 3 4 5 6
(mm. surun yksil6llisyydestd)
11. rohkaisi osallistumaan vertaisryhmiin 1 2 3 4 5 6
12. neuvoi lapsen kuoleman jdlkeisten asioiden hoidossa 1 2 3 4 5 6
(esim. hautaamiseen liittyvét asiat, perunkirjoitus)
13. neuvoi misté saan konkreettista apua 1 2 3 4 5 6
(hautaustoimisto, kotipalvelu, taloudellinen apu)
14. antoi minulle apua 1 2 3 4 5 6
(esim. lastenhoidossa, virastoissa asioimisessa)
15. oli kiinnostunut selviytymisestani 1 2 3 4 5 6
16. loi toivoa selviytymisesta 1 2 3 4 5 6
17. ohjasi tapaamiseen terveydenhuoltohenkil 6stén kanssa 1 2 3 4 5 6
18. ohjasi muun ammetillisen avun/tuen saantiin 1 2 3 4 5 6
(kriisiryhman tuki, psykiatri jne.)
19. antoi minulletietoa yksilollisten tarpeiden mukaan 1 2 3 4 5 6
20. antoi tietoa keneen voi ottaa tarvittaessa yhteytta 1 2 3 4 5 6
o £ 8582
= 5 o T oo
T
58 B ¢
21. vertaistukijan tuki auttoi minua selviytymisessa 1 2 3 4 5 6
22. arvioi missa madrin/kuinka paljon olet saanut 1 2 3 4 5 6

tukea vertaistukijoilta lapsen kuoleman jalkeen

23. Mika on mielipiteesi, kannattaako vertaistukijoiden yhteydenotto kokeilua
jatkaa?

1. Kylla 2. Ei

© AnnalLiisaAho

107



TERVEYDENHUOLTOHENKILOSTOLTA SAATUA TUKEA KOSKEVA
KYSELY

TerveydenhuoltohenkilGsté on kokeiluluontoisesti tehostanut sairaalasta [ahdon jalkeista
lapsensa menetténeiden vanhempien tukemista yhtei stydssa vertai stukijoiden kanssa. Osana
siihen liittyi yhteydenotto vanhempiin sairaal asta [ahdon jalkeen. Kertoisitko kokemuksiasi,
milta tallainen kokeilu tuntui. Vastaa seuraaviin kysymyksiin ympyr éimalla vaihtoehto tai
kirjoita vastauksesi sille varattuun tilaan.

1. Terveydenhuoltohenkiloston yhteydenotto sinuun tapahtui  (ympyroi  kaikki
mahdolliset yhteydenotot)

1. Puhelimitse 4. Tapaamalla
2. Postitse (kirjefkortti) 5. Muulla tavoin, miten
3. Sahkopostitse

2. Kuinka monta kertaa terveydenhuoltohenkildstd otti sinuun yhteytta sairaalasta

[&hdon jalkeen
kertaa puheimitse kertaa tapaamalla
kertaa postitse (kirje/kortti) kertaa muulla tavoin,
kertaa sdhkdpostitse miten

3. Tapahtuiko terveydenhuoltohenkilGston  yhteydenotto mielestds  sopivana
gjankohtana?

1. Kylla (voit siirtyd kysymykseen 5. ) 2. Ei

4. Jos haluaisit muuttaa yhteydenoton ajankohtaa, mik& sinusta olisi sopivin
gjankohta?

pv / vk / kk (ympyr 6i) lapsen kuoleman jalkeen

5. Kukatai ketka sinuun ottivat yhteytta (ympyroi kaikki mahdolliset yhteydenottajat)

1. Lasta hoitanut 188kari 6. Patologi

2. Perinndllisyysl 88kéari 7. Psykiatri

3. Sairaanhoitaja/lomahoitaja 8. Psykologi

4. Sairaalapastori 9. Neuvolan terveydenhoitaja
5. Sosiaalihoitaja/ 10. Joku muu, kuka

sosiadlitydntekija
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6. Tapasitko terveydenhuoltohenkil 6stda sairaalasta lahdon ja keen?

1. Kylla 2. En, tapaamista tarjottiin, mutta
en kokenut sité tarpeelliseksi (siirry kysymykseen 11.)
3. En, muu syy, mika

7. Kuinka monta kertaa tapasit terveydenhuoltohenkil Gst6&? kertaa

8. Kenet tai ketka tapasit lapsen kuoleman jalkeen? (ympyrdi kaikki ketka tapasit)

1. Lasta hoitaneen la&kéarin 6. Patologin

2. Perinndllisyysl 88karin 7. Psykiatrin

3. Sairaanhoitajan/omahoitajan 8. Psykologin

4. Sairaalapastorin 9. Neuvolan terveydenhoitajan
5. Sosiaalihoitajar/ 10. Jonku muun, kenet

sosiaalitydntekijan

9. Tapahtuiko terveydenhuoltohenkildston ja sinun tapaaminen mielestédsi sopivana
gjankohtana?

1. Kylla (voit siirtyd kysymykseen 11.) 2. Ei
10. Jos haluaisit muuttaa tapaamisen ajankohtaa, mikéa sinusta olisi sopivin gjankohta?

pv / vk / kk (ympyr6i) lapsen kuoleman jalkeen
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Seuraavilla kysymyksilla selvitetaan kokemuksias siitd, missd maarin/kuinka paljon olet
saanut tukea terveydenhuoltohenkilGstoltd tai seuraavat asiat ovat toteutuneet
sairaalasta lahdon jalkeen. Y mpyrdi mielestdsi oikea vaihtoehto.

o £ 5838 2
o S 3 9 oo
R
2z B S
Terveydenhuoltohenkil6sto
11. myctadi jajakoi tunteita kanssani 1 2 3 4 5 6
12. arvosti ja piti minua térkeana 1 2 3 4 5 6
13. arvioi selviytymisténi 1 2 3 4 5 6
14. antoi minulle apua (esim. lapsen kuoleman jalkeisten 1 2 3 4 5 6
asioiden hoitamisessa, lomakkeiden tayttamisessd).
15. antoi aikaa minulle 1 2 3 4 5 6
16. neuvoi lapsen kuoleman jalkeisten asioiden hoidossa 1 2 3 4 5 6
(esim. hautaamiseen liittyvét asiat, perunkirjoitus)
17. jakoi kanssani muistoja lapsesta 1 2 3 4 5 6
18. rohkaisi minua puhumaan ja ilmaisemaan tunteitani 1 2 3 4 5 6
19. loi minulle toivoa selviytymisesta 1 2 3 4 5 6
20. neuvoi misté saan konkreettista apua 1 2 3 4 5 6
(esim. hautaustoimisto, kotipal velu, taloudellinen apu)
21. rohkaisi osallistumaan vertaisryhmiin 1 2 3 4 5 6
22. jarjesti minulle sairaslomaa ja/tai 1&akitysta tarpeiden 1 2 3 4 5 6
mukaan
23. ohjasi muun ammatillisen avun/tuen saantiin 1 2 3 4 5 6
(kriisiryhman tuki, psykiatri jne.)
24. keskusteli/pohti kanssani tapahtunutta 1 2 3 4 5 6
25. antoi tietoa surustaja selviytymiskeinoista 1 2 3 4 5 6
(mm. surun yksilollisyydest&)
26. antoi tietoa lapsen kuoleman liittyvistéd asioista 1 2 3 4 5 6
(mm. sairaudesta, kuolinsyysta)
27. antoi tietoa lapsen menetyksen vaikutuksista 1 2 3 4 5 6
tulevaisuuteen (perheeseemme, perhesuunnitteluun)
28. antoi tietoa keneen voi ottaa tarvittaessa yhteytta 1 2 3 4 5 6
29. antoi mahdollisuuden keskustella epéaselvaksi 1 2 3 4 5 6
jédneista asioista
30. antoi tietoa yksildllisten tarpelden mukaan 1 2 3 4 5 6
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o 238 B2
T S5 & § 9o
3 3 o "3
-
g a4 g
31. terveydenhuoltohenkilGston tuki auttoi minua 1 2 3 4 5 6
sdviytymisessa
32. arvioi missa méérin/kuinka paljon sait tukea 1 2 3 4 5 6
terveydenhuoltohenkil 6stolté sairaal asta
|8hdon j&lkeen
33. Kuka antai sinulle eniten tukea sairaalasta |&hdon jalkeen
1. Lasta hoitanut 188kari 6. Patologi
2. Perinndllisyysl &8kéari 7. Psykiatri
3. Sairaanhoitaja/lomahoitaja 8. Psykologi
4. Sairaalapastori 9. Neuvolan terveydenhoitaja
5. Sosaalihoitaja/ 10. Joku muu,
sosiaalityontekija kuka

LAMPIMAT KIITOKSET VASTAUKSISTASI!
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Liite 3. Interventioryhmén (n = 62) isien surureaktiot

Ei kuvaa Ei Kuvaa Kuvaa Kuvaa

lainksan  tdysn  minua minua ~ Minua

minua kuvaa medko hyvin  entan

minua  hyvin hyvin

Kysymys n (%) n (%) n (%) n(%) n(%)
Toiveeni ovat sérkyneet 8(13) 22(36) 16(26) 8(13) 7(12
Olen oppinut selvidmaén paremmin el @masta 9(15) 22(36) 15(25) 132y 2 (3
En juurikaan osaa hallita suruani 20(33) 37(61) 1 (2 3 (B 0 (0
Huolestun liiallisesti 16(26) 31(51) 12(200 2 (3 0O (0
Tunnen itseni usein katkeraksi 16(26) 26(43) 10(16) 7(12) 2 3
Tunnen olevani shokissa 47 (77) 9(15) 4 (7) 132 0 (0
Minulla on toisinaan sydamentykytystailman 43 (71) 7(12) 6 (10) 2 (3 3 (5
SKyoyéli1 kaunai suutta 38(62) 17(28) 4 (7) 23 0(
Minua vaivaa tarpeettomuuden tunne 3862 16(26) 3 (5 4 (7) 0 (0)
Minusta tuntuu kuin olisin parempi ihminen 36(59 16(26) 5 (8) 2 3 2 (3
Minun olis pitéanyt kuollaja hénen saada eléa 36059 16(26) 3 (5 3B 3 (5
Minullaon parempi asenne el@méan 9(15) 2033) 22336 7(120 3 (5
Minullaon usein paénsarkya 42(169) 13(21) 4 (7)) 2 (3) 0 (0
Sydameni tuntuu raskaalta 23(38) 18(29) 15(25) 4 (7 1 (2
Koen kostonhalua 59 (97) 12 0O 1@ 0 (0
Minulla on vatsanpoltetta 51 (84) 4 (7 4 (7 2 (3 0 (0
Haluan kuolla ja paastéd hdnen luokseen 53 (87) 4 (7 2 B 23 0 (0
Minullaon usein lihagdnnitysta 33(54) 17(28) 9(15 4 (3 0 (0
Tunnen enemman my6tatuntoa muitaihmisia 9 (15) 13(21) 28(46) 9(15) 2 3
kohtaan
Unohdan helposti esim. nimia 22(36) 18(30) 13(21) 6(10) 2 (3
Tunnen heikkoutta 32(53) 20(33) 6(10) 3 (5 0 (0
Koen epavarmuutta siitd kuka olen 40(066) 13(21) 6(10)0 2 (3) 0 (0
Olen menettanyt itsel uottamukseni 38(62 17(28) 4 (7) 1 (2 1 (2
Olen voimakkaampi kokemani surun vuoksi 9(15) 19(31) 20(33) 10(16) 3 (5
En usko, ettd endd koskaan olen onnellinen 42(69) 18(30) 1 (20 0O (0 0 (0)
Muistan huonommin menneita asioita 36(59 14(23) 5 (8) 3 (5 3 (5)
Pelkaan usein 37(61) 16(26) 7(120 1 (2 0 (0)
Tuntuu silta, etten p&rjaa 3862 19(31) 3 (B 12 0 (0)
Tunnen ahdistusta hdnen kuolemastaan 4 (7) 21(34 20(33) 13(21) 3 (9
Olen anteeks antavai sempi 13(21) 19(31) 23(38) 4 (7 2@
Saan paniikkikohtauksia mitéttomista asioista 49 (80) 8 (13) 3B 0 (0 12
Minulla on keskittymisvaikeuksia 24(39) 17(28) 14(23) 4 (7) 2 (3
Tuntuu kuin kavelisin unissani 48 (79) 9 (15) 00 3 (5 12
Minulla on hengenahdistusta 48 (79) 5 (8) 7120 1 (2 0 (0)

112



Liite 3 jatkuu. Interventioryhmén isien ( n = 62) surureaktiot

Ei kuvaa Ei Kuvaa Kuvaa Kuvaa

lainkaan  taysin minua  minua  minua

minua kuvaa  meko  hyvin erittain

minua  hyvin hyvin

Kysymys n(%) n(%) n(%) n(% n(%)
Véttelen hellyytta 45(74) 11(18) 4 (7) 1(2 0(0)
Suhtaudun itseeni kérsivallisemmin 17(28) 27(44) 12(20) 4(7) 12
Minulla on vihamielisyyden tunteita 33(549) 20(33) 4 (1) 35 12
Minulla on huimausta 54 (89) 23 5(8 0(0) 0(0)
Minun on vaikea oppia uusia asoita 4267) 193 12 0(0) 0(0)
Minulla on vaikeuks a hyvaksya kuoleman 36(59) 14(23) 6(10)0 5(8) 0(0)
peruuttamattomuus
Suhtaudun toisiin kérsvallisemmin 12(20) 23(38) 19(31) 6(100 1 (2
Syytan muita 55 (90) 5 (8) 1(2 0 (0) 0 (0)
En tunne itsedni 44(72) 12200 2(3) 3B 0 (0)
Olen usein uupunut 23(38) 17(28) 11(18) 7(12) 3 (5
Minulla on tulevaisuuden toiveita 12 5@ 13(21) 29(48) 13(21)
Minun on vaikea gjatella muuta kuin 29(48) 18(30) 10(16) 3(5) 1(2
konkreettisia asioita
Koen toivottomuutta 34(56) 20(33) 5 (8) 23 0(0)
Haluan vahingoittaa muita 56 (92) 3 (5) 2 (3) 0(0) 0(0)
Minun on vaikea muisaa uusaasoita 32(53) 19(31) 6(10) 23 23
Olen useammin sairas 45(74) 10(16) 5 (8) 1(2 0(0)
Olen saavuttanut k&&nnekohdan ja antanut 23 13(21) 21(34) 13(21) 12(20)
surun osittain hellittéa
Minullaon usein selkésarkya 36 (59) 9(15) 10(16) 4(7) 2(3)
Pelk&én menettévani itsehillinténi 31(5) 22(36) 5 (8 3(H 0(0)
Tunnen olevani erilléni muista 29(48) 18(30) 7(12) 5(8) 23
Itken usein 33(54) 18(30) 8(13) 1(2 1(2
Séikahdan helposti 39064 13(21) 8(13) 0(0 1(2
Tehtévét tuntuvat ylivoimaisilta 37(61) 14(23) 8(13) 1(2 1(2
Vihastun usein 31(51) 18(30) 9(15 2(3 1(2
Ké&rsin voimakkaasti yksinéisyydestéa 43(71) 10(16) 6(10) 1(2 1(2
Minulla on jo enemmén hyvia kuin huonoja 0(0) 7(12) 13(21) 19(31) 22(36)
paivia
Valitén muista enemman kuin ennen 8 (13) 12(20) 26(43) 12(20) 3(5)
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Liite 4. Verrokkiryhman (n = 41) isien surureaktiot

Ei kuvaa Ei Kuvaa Kuvaa Kuvaa

lainksan  tdysn  minua  minua  Minua

minua kuvaa medko hyvin  enittan

minua  hyvin hyvin

Kysymys n (%) n,) n(%) n(%) n(%)
Toiveeni ovat sérkyneet 7(18) 13(32) 9(23) 5(13) 6(15
Olen oppinut selvidméén paremmin el &masta 9(23) 14(34 9(23) 7(18 1 (3
En juurikaan osaa hallita suruani 11(28) 22(56) 5(13 1 3 0 (0
Huolestun liiallisesti 11(28) 18(46) 8(21) 2 (5 0 (0
Tunnen itseni usein katkeraksi 12(31) 12(31) 5(13) 7(18) 3 (8
Tunnen olevani shokissa 27 (69) 8(21) 3@ 1@ 0 (0
Minulla on toisinaan sydamentykytystailman 24 (62) 5(13) 6(15 3 (8) 1 (3
SKyoyé:’;1 kaunai suutta 19499 10(26) 6(15 3 (8 1 (3
Minua vaivaa tarpeettomuuden tunne 16(41) 13(33) 6(15 2 B) 2 (5
Minusta tuntuu kuin olisin parempi ihminen 29 (74) 9(23) 13 0 (@® 0 (0
Minun olis pitéanyt kuollaja hénen saada eléa 1539 11(28) 5(13) 4(10) 4(10)
Minullaon parempi asenne el@méan 15(39) 8(21) 11(28) 5(13) 0 (0)
Minullaon usein paénsarkya 23 (59) 923y 318 3B 1 (3
Sydameni tuntuu raskaalta 14 (36) 9(23) 8(21) 5(13) 3 (8)
Koen kostonhalua 32(82) 2B 103 3® 13
Minulla on vatsanpoltetta 29 (74) 5(13) 38 1 (3 1 (3
Haluan kuolla ja paastéd hdnen luokseen 28 (72) 8(21) 38 0@ 0 (0
Minullaon usein lihagdnnitysta 19(49) 10(26) 4(10) 410 2 (5
Tunnen enemman my6tatuntoa muitaihmisia 10(26) 10(26) 11(28) 7(18) 1 (3
kohtaan
Unohdan helposti esim. nimia 15(39) 11(28) 4(10) 4(10) 5(13
Tunnen heikkoutta 17(44) 11(28) 5(13) 5(13) 1 (3
Koen epavarmuutta siitd kuka olen 23 (59) 9(23) 3 (8 4(10 0 (0
Olen menettanyt itsel uottamukseni 21(54) 10(26) 2 (55 410 2 (5
Olen voimakkaampi kokemani surun vuoksi 1539 11(28) 7(18) 6(15 0 (0
En usko, ettd endd koskaan olen onnellinen 27 (69) 7 (18) 2 (B 2 (5 1 (3
Muistan huonommin menneita asioita 21 (54) 9(23) 6(15 1 (3 2 (5
Pelkaan usein 23(59) 12(31) 3 8 1 (33 0 (0
Tuntuu silta, etten p&rjaa 24 (62) 9 (23) 2B 3B 13
Tunnen ahdistusta hdnen kuolemastaan 4(10) 11(28) 13(33) 6 (15 5(13
Olen anteeks antavai sempi 14 (36) 9(23) 12(31) 4 (100 0 (0
Saan paniikkikohtauksia mitéttomista asioista 32(82) 6 (15) 13 0 (O 0 (0
Minulla on keskittymisvaikeuksia 18 (46) 7(18) 6(15 718 1 (3
Tuntuu kuin kavelisin unissani 27 (69) 9(23) 13 1 3 10
Minulla on hengenahdistusta 28 (72) 4(10) 4(100 3 (8 0 (0
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Liite 4 jatkuu. Verrokkiryhman (n = 41) isien surureaktiot

Ei kuvaa Ei Kuvaa Kuvaa Kuvaa

lainkaan  taysin minua  minua  minua

minua kuvaa  meko  hyvin erittain

minua  hyvin hyvin

Kysymys n (%) n (%) n(%) n(% n(%)
Véttelen hellyytta 26 (67) 6(15 410 2B 13
Suhtaudun itseeni kérsivallisemmin 13(33) 14(36) 9(23 3 (8) 0 (0)
Minulla on vihamielisyyden tunteita 18 (46) 8(21) 8(21) 4(10) 1 (3
Minulla on huimausta 30 (77) 5(13) 4(10) 0 (0) 0 (0)
Minun on vaikea oppia uusia asoita 22(56) 13(33) 2 (5 1 (3 1 (3
Minulla on vaikeuks a hyvaksya kuoleman 24 (62) 1 (3 718 513) 2 (5
peruuttamattomuus
Suhtaudun toisiin kérsvallisemmin 13(33) 15(39) 7(18) 4(100 0 (0
Syytan muita 28 (72) 8200 1 3 1 (3® 1 (3
En tunne itsedni 29 (75) 7(18) 3 (8 0@ 0 (0
Olen usein uupunut 12(31) 10(26) 7(18) 8(22) 2 (5
Minulla on tulevaisuuden toiveita 13 615 8(21) 9(23) 15(39
Minun on vaikea gjatella muuta kuin 16(41) 17(44) 5(13) 1 3 0 (0
konkreettisia asioita
Koen toivottomuutta 21 (54) 718 8(21) 1 3 2 (5
Haluan vahingoittaa muita 36 (92) 2B 1®® 0O o0(©
Minun on vaikea muisaa uusaasoita 21(54) 10(26) 4(10) 3 (8) 1 (3
Olen useammin sairas 26 (67) 8(2) 2B 1 3 2 (5
Olen saavuttanut k&&nnekohdan ja antanut 4(10) 11(28) 12(31) 6(15 6(15)
surun osittain hellitt&a
Minullaon usein selkésérkya 18 (46) 8(21) 6(15 4110 3 (8
Pelké&én menettévani itsehillinténi 21(54) 10(26) 7(18) 1 () O (0
Tunnen olevani erillani muista 19(49) 10(26) 6(15) 2 (5 2 (5
Itken usein 24 (62) 8(21) 513y 2 (5 0 (0
Séikahdan helposti 28(72) 10(26) O (O 1 (3 O (0
Tehtévét tuntuvat ylivoimaisilta 24 (62) 7(18) 4100 3 ® 1 (3
Vihastun usein 15(39) 12(31) 6(15 6 (15 0 (0
Kérsin voimakkaasti yksinéisyydestéa 27 (69) 6(15 513 1 (3 0 (0
Minulla on jo enemmén hyvié kuin huonoja 3 (8) 9(23) 6(15 6 (15 15(39)
paivia
Valitén muista enemman kuin ennen 10(26) 11(28) 9(23) 6 (15 3 (8)
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Liite 5.Interventioryhman isien (n = 49-51) terveydenhuoltohenkil 0stolta saatu tuki

% @. _ § %E
L B b
- ie]
53 g2
- =
Kysymys n (%) n (%) n (%) n (%)
Emotionaalinen tuki
Keskustdi/pohti kanssani tapahtunutta 4 (8) 10 (20) 18(35) 19 (37)
Rohkaisi puhumaan jaltai il maisemaan
tunteitani 7(14) 17(33) 8(16) 19 (37)
Myotadi ja jakoi tunteita kanssani 3 (6) 9(18) 18(35) 21 (41)
Arvosti ja piti minua tarkeana 3 (6) 8(16) 18(36) 21 (42)
Jakoi kanssani muistoja lapsesta 16 (31) 16 (31) 10(20) 9(18)
Loi minulletoivoa selviytymisesta 6 (12) 13(25) 10(20) 22 (43)
Antoi mahdollisuuden keskustella
epasalvaks jadneista asioista 3 (6) 9(18) 16(31) 23 (45)
Tiedollinen tuki
Antoi tietoa surusta ja selviytymiskeinoista 6 (12) 19(37) 11 (22 15 (29)
Rohkaisi osallistumaan vertaisryhmiin 8 (16) 5(10) 15(29) 23 (45)
Ohjasi muun ammatillisen avun/tuen
saantiin 9(18) 13(26) 18(36) 10 (20)
Antoi tietoa yksildllisten tarpeiden mukaan 5(10) 15(30) 16(32) 14 (28)
Antoi tietoa keneen voi ottaa tarvittaessa
yhteytta 4 (8) 13(26) 18(36) 15 (30)
Arvioi selviytymisténi 5(10) 16 (33) 15(31) 13 (27)
Antoi tietoa lapsen kuolemasta liittyvista
asioista 4 (8) 5(10) 15(29) 27 (53)
Antoi tietoa lapsen menetyksen vaikutuksista 4(8) 22 (43) 15(29) 10 (20)
Konkr eettinen tuki
Antoi aikaa minulle 4 (8) 14 (29) 14(29) 17 (35)
Neuvoi lapsen kuoleman jélkeisten asioiden
hoidossa 13 (26) 13(26) 10(20) 14 (28)
Neuvoi misté saan konkreettista apua 11 (22) 18 (36) 12(24) 9(18)
Antoi minulle apua 11 (22) 12 (24) 13(26) 14 (28)
Jarjesti minulle sairaslomaa ja/ tai 188kitysta
tarpeiden mukaan 12 (24) 6(12) 14(28) 18 (36)
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Liite 6. Interventioryhmén isien (n = 43-44) vertaistukijoilta saatu tuki
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Kysymys n (%) n (%) n®,) n(%)
Emotionaalinen tuki
Keskusteli /pohti kanssani tapahtunutta 1(2 6(14) 16(36) 21(48)
Rohkaisi minua puhumaan ja/tai ilmaisemaan
tunteitani 1(2) 11(25 13(30) 19(43)
Myoétaei ja jakoi tunteita kanssani 12 7(16) 11(25) 25(57)
Arvosti ja piti minua téarkedna 12 8(18) 13(30) 22(50)
Oli kiinnostunut selviytymisestani 0(0) 7(16) 17(39) 20 (46)
Loi toivoa selviytymisesta 2(5) 3(7) 14(32) 25(57)
Tiedollinen tuki
Antoi tietoa surusta ja selviytymiskeinoista 1(2 9(21) 10(23) 24(55)
Rohkaisi osallistumaan vertaisryhmiin 12 5(11) 11(25) 27(61)
Ohjas tapaamiseen terveydenhuoltohenkil 6stén
kanssa 17(39) 20(46) 5(11) 2(5)
Ohjasi muun ammatillisen avun/tuen saantiin 11(25) 18(41) 12(27) 3(7)
Antoi tietoa yksildllisten tarpeiden mukaan 5(12) 16(37) 11(26) 11(26)
Antoi tietoa keneen voi ottaa tarvittaessa yhteytta 49 10(23) 15(34) 15(39)
Konkr eettinen tuki
Antoi aikaaminulle 2(5 8(18) 13(30) 21(48)
Neuvoi lapsen kuoleman jélkeisten asioiden
hoidossa 9(21) 20(46) 11(25) 4 (9
Neuvoi misté saan konkreettista apua 8(18) 20(46) 8(18) 8(18)
Antoi minulle apua 26(59) 13(30) 3 (7)) 2 (5
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The purpose of this study was to describe fathers’ grief and
the changes the death of a child has brought to fathers’
lives. Participants included eight fathers who had lost a
child. The data were collected using a questionnaire with
open-ended questions and by interviews. Content analysis
was used as a means of data analysis.

The grief of the fathers manifested itself individually and
dynamically and also in various anticipatory feelings and in
physical, social, and behavioural reactions. The death of
the child brought both positive and negative changes to the
fathers’ lives. Mental health nurses should be aware that
depression and other mental illness, as well as
unemployment and financial problems, were reported by
some of the study participants.

Grief is a normal, complex, multidimensional process in response to
loss. It is also dynamic and unique for each individual. The pervasive-
ness of grief denotes its potential to affect every aspect of the grieving
person’s life, that is physical, emotional, social, cognitive, and spiritual
(Cowles, 1996; Jacob, 1993). In some theories, grief starts when a person
receives the news of the loved one’s terminal illness (Hogan, Morse, &
Tason, 1996). Grief of parents after the death of a child is especially se-
vere, affected by several variables, such as parent’s gender (Dyregrov &
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Matthiesen, 1987a; Wood & Milo, 2001), cause of child’s death (Miles,
& Demi, 1991-1992; Samuelsson, Radesstad, & Sergesten, 2001), un-
expectedness of the death (Dyregrov & Matthiesen, 1987b), and antici-
patory grieving time (Wood & Milo, 2001). The outcomes of grief can
be negative: increased morbidity and mortality (Cowles, 1996; Hogan
et al., 1996; Jacob, 1993) or positive: including a sense that the family
has grown closer (Hogan & De Santis, 1996) or the grieving person has
a new meaning and purpose in life (Wood & Milo, 2001).

The purpose of this study was to describe fathers‘ grief and the
changes the death of a child brought to fathers’ lives. The aim was
to generate knowledge required to understand the fathers* grief and fa-
cilitate their grieving process.

LITERATURE REVIEW

The death of child has been described as one of the most stress-
ful of all possible losses that individuals can experience (Hughes &
Page-Lieberman, 1989). It has been defined as a psychological trauma
and disaster experience for the father (Samuelsson et al., 2001; Viisénen,
1996). A child’s death causes a father’s dreams and hopes to die
(Wallerstedt & Higgins, 1996) and he may feel a waste of life (Kitson,
2002; Samuelsson et al., 2001).

Several study results (Colsen, 2001; Doka, & Martin, 2000; Gray,
2000; Hughes & Page-Liebermann, 1989) indicate that it is typical for
the fathers to deny their grief or to grieve alone and in secret. Fathers bot-
tled up, suppressed, and underestimated their feelings and were usually
more adept at masking their emotions. They might also underreport their
emotional issues and reactions (Colsen, 2001; Doka & Martin, 2000;
Gray, 2000; Hughes & Page-Liebermann, 1989; Poijula, 2002). Fathers
reported that they could manage their strong emotions in their work and
home lives, but when they were alone the feelings would break through
(Harmanen, 1997; Littlewood, Cramer, Hoekstra, & Humphrey, 1991;
Mandell, McAnulty, & Reece, 1980; Viisidnen, 1996; Wood & Milo,
2001; Worth, 1997).

Bibby (2001) conducted a qualitative study of grief reactions of fa-
thers who had lost a child. Participant fathers attempted to regain a sense
of control though activity as soon as possible. Due to the failure of fathers
to express their feelings, Colsen (2001) examined fathers’ conscious and
unconscious reactions to perinatal loss. Colsen’s study showed that the
amount of conscious versus unconscious grief and feelings about the loss
varied among the men. Some fathers showed evidence of pronounced
unconscious reactions while denying most conscious manifestations of
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grief. Fathers did not want to reveal their true feelings but wanted to be
stoic. A study by Littlewood et al. (1991) also revealed that fathers who
have lost a child expressed their feelings less than fathers who have not
lost a child.

The physical reactions of the fathers’ grief and experiences, such as
empty arms or arm pain, were mainly related to the early phases after the
death (Hughes & Page-Liebermann, 1989; Wallerstedt, & Higgins, 1996;
Worth, 1997), but physical symptoms, such as ulcer, high temperature,
diminished appetite and high blood pressure, might also occur later after
the death of a child (Viisdnen, 1996). Research showed that grieving
fathers experienced isolation. There was a need to be left alone, but at
the same time the fathers needed help and support (Hughes & Page-
Liebermann, 1989; Mandell et al., 1980; Samuelsson et al., 2001; Wood
& Milo, 2001).

Several studies have indicated (among them Dyregrov & Matthiesen,
1987a; Schwab, 1992; Vance et al., 1995) that after the death of a child,
fathers’ grief included heavy or increased alcohol consumption in order
to try to avoid the pain of loss through drugs and alcohol (Bendt, 2000;
Doka & Martin, 2000; Gray, 2000), which often masks depression. The
study of depression in grieving mothers and fathers by Martinson and
coworkers (1991) suggested that bereaved parents are vulnerable to or at
high risk of depression even several years after the death of their child.
Vance et al. (1995) examined gender differences in the psychological
distress responses of mothers and fathers who had experienced infant
loss through stillbirth, neonatal death, or sudden infant death syndrome.
The results indicated that heavy alcohol use was more prevalent at 2 and
30 months after the death than in the control group who had not expe-
rienced infant loss. The loss also may cause self-destructive thoughts
and behaviour among fathers (Bendt, 2000; Kuronen, 1998; Viisédnen,
1996). Mothers perceived (Laakso & Paunonen-Ilmonen, 2002) that
the loss of child may be even more difficult for fathers than for moth-
ers, because the loss caused mental health problems, including suicidal
ideation, and some fathers even attempted or committed suicide. Fathers’
self-destructive behaviour could also be seen in the increased morbidity
rates of grieving fathers (Gray, 2000).

METHODS
Study Participants

The fathers were contacted via a closed Internet discussion group for
parents who had lost a child and they answered to the researcher’s email
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address. In the recruitment letter, the purpose, method, and procedure of
the study were described, and the contact information of the researcher
was provided. The fathers were assured of anonymity in reporting the
results, confidentiality, and their right to withdraw from the study at any
time (Stroebe, Stroebe, & Schut, 2003). Fathers willing to participate
were sent the questionnaire, in which they were also requested to partic-
ipate in an interview. Because the topic was ethically and emotionally
sensitive, data were first collected using an open-ended questionnaire
to give the fathers time to consider their participation in the study. Al-
though grieving fathers could be considered a vulnerable population,
the results of an earlier study by Dyregrov (2004) indicated that all be-
reaved parents experienced participation in a research study as positive
and none regretted participation. They also hoped that they might help
others.

The sample consisted of eight fathers of children who had died under
the age of three. Altogether, ten fathers replied, but two of them did not
respond to follow up contacts. More than 2.5 months but less than two
years, five months had elapsed since the death of the child before the
starting of the data collection. The age of the fathers participating in this
study ranged from 29 to 49 years. The average age of the fathers was
35 years. All but one of the fathers was married; one of them lived in
a common-law marriage with the mother of the dead child. Most of the
participating fathers had lost one child, although one of them had lost
four children. The dead child was the firstborn of the family (n = 6),
the second child (n = 3) or the third (n = 1) and the fourth (n = 1).
As reported by the fathers, illness was the child’s cause of death in
most cases. Most (60%) of the children had died of a heart defect and
its complications. The children’s lifetime in this study varied from 40
minutes to 2 years, 3 months. Altogether, 80% of the children had died
under the age of four months.

Research Method

The data were collected using a data-triangulation method. The first
data collecting method was a questionnaire with open-ended questions.
In this paper answers to one question: ‘“Describe your feelings and ex-
periences after the death of your child” were analyzed. All participating
fathers (n = 8) described their experiences in writing. In addition, six of
them were interviewed six months later. In this study the interviews with
fathers were conversational interviews (Maijala, Paavilainen, Astedt-
Kurki, & Paunonen-Ilmonen, 2003; May, 1991), in which the ques-
tions asked were based on the interviewee’s responses in the preceding
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questionnaire. The fathers were given the option to be interviewed face-
to-face or over the telephone. One father chose the face-to-face interview,
which was carried out at his home. Five fathers chose telephone inter-
views, which were carried out with the researcher in her office and the
fathers at their homes or workplaces. Interviews lasted from 45 minutes
to two hours and were tape-recorded.

Data Analysis

Data were analysed using inductive qualitative content analysis,
which involves a process of identifying, recording, and classifying data
(Waltz, Strickland, & Lenz, 1991). In the first step of the analysis the
fathers’ responses to the questionnaire were read and analysed by the
means of content analysis. The tapes were listened to and at the same
time specific observations about the text were recorded. The text was
read through and central issues related to the research task were un-
derlined; altogether 785 expressions were found. Next, the data were
organized into themes by seeking similarities and differences. The con-
tent of the data in each theme was classified into subcategories. The
subcategories were combined into categories and further into main cat-
egories (Figure 1). The analysis was re-implemented with the Atlas.
ti 4.0 computer programme, which is a powerful tool for the qualita-
tive analysis of large bodies of textual, graphic, audio, and video data
(www.atlasti.de).

RESULTS

During the child’s illness and while anticipating his or her death the
fathers lived with the agony of losing the child and experienced strong
anticipatory feelings of grief. The feelings of grief experienced by the
fathers after the death of the child varied individually according to the
amount of time that had elapsed since the child’s illness and death, but
there were nevertheless common features in their feelings. The fathers’
grief was associated with anticipatory feelings, emotional feelings, and
physical, social, and behavioral reactions (Figure 2). Each of these will
be discussed in more detail in the following sections of the paper.

Anticipatory Feelings of Grief

The fathers’ anticipatory feelings of grief were variable, contradic-
tory, and had something in common with the feelings of grief after the
death of the child. Anticipatory grief did not necessarily make it any
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FIGURE 1. Process of data analysis.

easier for the fathers to cope; the long-term stress it caused was actually
felt to inhibit subsequent grieving. If the father had not been present at
the death of the child, or if the death of the child had been unexpected,
the fathers actually felt that the death of the child was a surprise.

I was stressed and nervous already a long time before the death of our
child ... the stress caused by the death and worrying about my wife and
child have probably added my grief

Knowledge of the child’s serious illness or poor prognosis was the
point of departure for anticipatory grief and was a shock to the fathers.
The feelings experienced by the fathers when a child was found to be



Fathers’ Grief After the Death of a Child 653

Grouped theme Subcategory Category

Variable feelings

Hope and despair Anticipatory grief
Contradictory feelings

Negative feelings Emotional feelings
Positive feelings

Sensations
Shivering and their
Pressure manifestation
Migraine
Arrhythmia Physical reactions | |
Physical pain
Tiredness

Sleep disturbances and
nightmares

Social isolation
Unwilling isolation

Looking for something to Socml.and
do behavioural
Reduced concentration and reactions

motivation

Using or avoiding alcohol
and drugs

Weeping, shouting, rage
Physical work and activity

FIGURE 2. Fathers’ feelings of grief and their manifestation.

seriously ill during the delivery or during a caesarian section varied
among fear, not knowing, and uncertainty. These feelings were inten-
sified in situations in which the caregiving personnel were unable to
provide the father with sufficient information on the child’s condition
and prognosis. The fathers also felt powerless, helpless, and incapable
of protecting their own child from death. Denial and the accompanying
disbelief about the child’s illness was marked among the fathers despite
their own observations and the information obtained from the caregiving
personnel regarding the child’s short life expectancy. Refusing to believe
the situation serves as a powerful defense mechanism, especially when
several seriously ill children were born into the family.

Hope and despair alternated in the fathers’ feelings according to the
improvement or deterioration in the child’s state of health. Clinging to
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hope helped the fathers to bear up during the child’s illness, even if the
child’s chances of survival were slight.

It was like going uphill and downhill: always good news made me happy,
like the child getting better, but the next bad news made me going downhill
in these hopes and feelings. It was extremely difficult time, those three
weeks; happiness and awful losses all the time one after another.

I was confused during those three weeks: hoping that she will get well
and at the same time hoping that she will die.

The fathers participated in the children’s care in the hospital and felt
that the time of illness was very burdensome. At that time the fathers felt
they had momentarily lost control over their own lives and felt a great
mental weariness.

I went out into the forest with the dogs and, I thought there, and once 1
felt, it was just total exhaustion, it was during the treatment period, that I
couldn’t take it, and what if I lose it completely, if I don’t hold together.

Due to the pain and suffering of the child, the fathers even hoped
for the child’s death. When the active care of the child was abandoned
the fathers experienced a great conflict of relief, agony, and anger. The
anger was directed at the caregiving personnel and their inability to help
the child live. The fathers reported that not knowing about the child’s
chances of survival increased the feelings of anticipatory grief, likewise
for the lack of information and the fathers’ own inability to protect their
children from death.

Emotional Feelings

The feelings of sorrow after the death of the child were accompanied
by negative and positive sensations. The immediate sensations of the
fathers after the death of the child were of shock, denial, and numbness.
The defense mechanisms were apparent in the fathers for a long time if
the death of the child had been sudden. It was difficult for the fathers to
understand the reality of death, and in their feelings immediately after
the loss, disbelief and despair predominated.

The doctor came out to talk with lousy English and he said, “Yours baby
is dead.” I could not believe it to be true.

First came the thought, “Damn, it can not be true.” I kicked the closet
door. It was kind of powerless rage or something. And after that I felt
despair.
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The loss of the child was experienced as an unreal event difficult
to accommodate in normal life and routine. The feeling of unreality
was reported to persist for a long time. The emotional sensations of
the fathers’ sorrow were accompanied by a brief and powerful feel-
ing of pain, powerlessness, pain of renunciation, fear, and a feeling
of emptiness. The fathers especially mentioned anger, bitterness, and
guilt as a natural part of the grief they experienced, and the sensations
persisted for a long time. These feelings were directed at themselves,
God, and the caregiving personnel. The feeling of guilt was exacer-
bated if the cause of death was uncertain and if death could have been
prevented.

Some times after the death [ was very bitter that the doctors did not notice
that the baby did not have a spleen. I was sad and bitter for quite a while.
Bitter for the behavior of the doctors.

There was self-blame at the fathers’ inability to prevent the death
of the child, of a flaw in their own genes, their own actions and deeds
causing the fathers to be punished by the death of their children. Constant
self-blame, bitterness, and anger at the child’s death gave rise to a self-
sustaining vicious circle and caused the fathers to become depressed.

Then there came a vicious circle that kept itself going. And then the
depression really got to me. It was the stress connected to the death, there
was just enough of it to trigger it so I was off work for a year and now
when I’'m unemployed I wonder what I'm doing in life . . . At alater stage
I went into my shell and became mentally ill.

There also were positive sensations in the fathers’ sorrow. The fathers
experienced gratitude, joy, and relief, especially when the child’s pain
and suffering were over. On the other hand these positive feelings then
caused the fathers to feel guilty later.

thankful, that he died, although it feels really awful that somebody is
thankful, when a child dies . . . and I felt guilty, if something was funny.

Physical Reactions

The physical reactions experienced by the fathers after the death of
the child were connected to the time just after the death. Physical reac-
tions and attempts by the body to cope were described as “shivering”,
“a strong feeling of pressure,” “migraine,” “arrythmia,” “physical pain,”
and “tiredness.” The fathers reported actively inducing pain and feel-
ings of agony during the period after the death of the child. Suffering
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was induced by hard physical work and in one case through the pain
occasioned by having a tattoo.

Last spring I got a tattoo, it was Peter’s [dead son] handprint . . . getting the
tattoo was so hard, well there was a physical side to it and pain . . . it was
also like living again those days, and now I have it [tattoo], every morning
and evening . .. when I see it, I kind of jump to those feeling again.

The time after the death of the child was associated with sleep dis-
turbance in the fathers and with nightmares. The sleep disturbance took
the form of waking up in the night and tossing and turning. The fa-
thers found the constant nightmares hard to bear. However, they did not
actually dream about the dead child.

I can tell you that I was never so weary!

My dreams were confused: Work and private matters were mixed up. In
my dreams I was feeling inadequate and the theme was always the same.
I tried to do something, but there was always somebody or something that
hindered it, nothing went well. I have dreamed several variations of that
dream.

Social and Behavioral Reactions

After the loss of the child the fathers consciously withdrew from hu-
man relations, but also experienced unwilling isolation. This deliberate
withdrawal in the fathers was connected to their ways of grieving, such
as being alone and thinking. While alone the fathers sought natural sur-
roundings and various hobbies. Some of the fathers withdrew especially
from very close relationships, but simultaneously went in for hobbies
and sought closeness with other people.

You have to shut out all the din around you and be with yourself, that’s
clear.

People left us, and then there were such friends who took distance and
that’s the end of that friendship. Those who remained, those friends . . .
what happened there was that after all nothing more was said.

Closer human relationships were avoided due to the need for support
of people outside the nuclear family which, due to their own grief, the
fathers were unable to offer.

It seemed to be such a difficult matter for them [relatives] and I had the
situation—as many others—that they needed support from me. It made
me avoid them.
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After the death the fathers experienced a marked decrease in their
motivation for work and in concentration on it. On the other hand their
grief manifested itself in sustained immersion in some form of activity.

When I returned to my work, I could not concentrate to anything, it was
more just being at my workplace. Work motivation not only decreased
but it was totally broken down.

Using or avoiding stimulants was also part of the fathers’ grieving.
Some of the fathers tried to get through their grief with alcohol, although
it was not found to help much.

I have had time for myself and just gone for a couple of beers. It had not
helped me, but it has been a possibility to spend some time in a pub [away
from home].

After the death of the child the fathers expressed their grief by weep-
ing, shouting, rage, and also physical work and activity. Running into
the forest and shouting there, and kicking doors and objects were the
fathers’ first means of expressing the agony occasioned by the loss of
a child. The fathers gave vent to their feelings when alone, outside the
home, for example in natural surroundings. Some of the fathers were
able to express their feelings in the presence of the spouse, but typically
there was a strength of feeling in the fathers’ sorrow which was asso-
ciated with the repression of feelings and concealing them from other
people. The fathers processed their own sorrow gradually or were able
to transfer their own feelings to a point when they had the opportunity
and resources to grieve.

Changes in the Fathers’ Lives Occasioned by Grief

In the course of time, the fathers’ grief changed from agony and a
sensation of anxiety to adapting to the situation. The fathers felt that
adjusting to the death of the child was the only way to cope, as there was
nothing to be done to change the situation. Acceptance, however, did not
mean overcoming the sorrow, as according to the fathers one can never
get over the death of one’s own child. The fathers described the time of
the most profound sorrow to vary from a few weeks to several months.

The deepest grief, I would say, it was about a week or a week and a half,
and then the next couple of weeks or so, or three or four weeks it must
have been that I worked on things and the grief and my own feelings and
then life started to get back to normal, this mental weariness and that, so
that even afterwards there are these mood swings, in a way so tired and
at times everything’s pretty OK.
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FIGURE 3. Changes in the fathers’ lives occasioned by grief.

In the course of time the death of a child brought both positive and
negative changes into the fathers’ lives (Figure 3). The loss of the child
and processing that loss transformed into a resource and mental strength
of the fathers. The positive growth as a person experienced was associ-
ated with a feeling among the fathers of being stronger and more mature
than before. The values of the fathers changed, or certain habits were
stressed. They came to feel that health and family are more important
and conversely that worldly, material things lost their value. The pair
relationship became stronger after the death of a child.

We became more close with my wife, we understand the grief of each
others better than anybody else. Luckily we have been able to show our
feelings, either of us have not needed to pretend to be feisty or grieving,
when we were not.

The fathers’ relationship to life and death changed. After the death
of a child the fathers came to understand the reality of death and the
possibility of their own deaths as part of everyday life. Appreciation of
life increased and the fathers endeavoured to enjoy life more, living a
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day at a time. In the place of former friendships there came new social
relationships, for example with parents who had experienced the same
thing.

Keep in mind the lesson that Nella’s death taught me: Don’t worry about
worldly things and trifles and material things, and love the valuable things
you have. Nella has taught me and many others what is maybe the most
important skill of life.

Well, at some point, it was accepted since it’s been possible to live so
far.

The negative experiences after the experience of loss and the changes,
such as the severance of social ties with friends, made it more difficult
for the fathers to cope after the death of a child and caused permanent
changes in the fathers’ lives. The negative changes in the fathers’ lives
accompanying the death of a child formed a frame under the influence
of several factors. The long sick leave of a father after the death of
a child led to secondary effects, such as financial problems and even
unemployment. The burdensome experience moreover led to prolonged
depression and mental illness.

What happened to me was that a severe depression came on at the same
time, then a burnout and on top of everything else.

RELIABILITY OF THE STUDY

The consideration of the reliability of qualitative research should fo-
cus on the various stages of research process (Polit & Hungler, 2004;
Waltz et al., 1991). In the study the data were collected from fathers who
had lost a child, and who, due to the personal nature of the experience,
are the best sources of information to describe the fathers’ experiences
of grief. Given the sensitive nature of the subject the research data were
collected using data triangulation, but the data collection methods de-
veloped also enhanced the confirmability and credibility of the research.
The experiences of the fathers written on the questionnaires were supple-
mented by interviews. The interviews were based on what the respective
fathers had written. The research data became wide-ranging and rich,
partly due to the fact that the fathers who had lost a child were living at
various stages of the grieving process and that there was variation in the
children’s causes of death. The researcher analysed the data repeatedly,
using the Atlas.ti 4.0 programme the second time. At the time of the anal-
ysis an effort was made to elicit as accurately as possible the essential
features of the phenomenon under examination and so the continuous
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wave to confirm the original data and the classifications improved the
reliability of the study.

DISCUSSION

Anticipatory grief did not help the fathers after the loss; the death of
a disabled or sick child was described as a double loss, as also shown in
the study by Wood and Milo (2001). Anticipatory grief (Demi & Miles,
1994) has been considered to be a factor promoting grieving after a death.
The prolonged illness of a close relative, however, frequently leads to
increased problems, for example role conflicts of family members, and
may so impede the grieving of the bereaved (Poijula, 2002). In the present
study the fathers felt that the prolonged illness of the child led to a stress
situation that impeded their coping.

The fathers experienced strong and prolonged feelings of guilt, anger,
and bitterness after the death of a child. These feelings were directed at
the fathers themselves, God, and the caregiving personnel. According
to Moriarty et al. (1996) the feelings of hostility and anger among fa-
thers after the death of a child were particularly strong. Of the fathers
participating in the study by Hughes and Page-Liebermann (1989) half
openly expressed feelings of anger and 57% admitted to feeling guilty.
The feeling of anger is generally considered a manly feeling but for
many men expressing other feelings may be difficult (Doka & Martin,
2000).

The fathers who had lost a child and were participating in the study
experienced physical pain after the child’s death, but they also brought it
on themselves by hard physical work. Self-harm and the desire to cause
oneself suffering may be a part of the parents’ grieving. Parents want
to punish themselves and even wish their own deaths immediately after
the death of their child (Bendt, 2000; Kuronen, 1998; Viisinen, 1996).
In the present study some fathers experienced prolonged depression and
mental illness, which may in part be due to the repression of grief after
the death of the child. Avoiding sorrow and bottling it all up inside, and
premature cessation of grieving, are consequences of the myth that says
there is no need to confront grief. Repressing and avoiding grief, how-
ever, are not purely negative matters from the perspective of coping, and
some mourners use avoidance as a coping strategy (Poijula, 2002). The
need for the mourning father to express his feelings may conflict with
the traditional male role, in which he is expected to be strong and support
his partner (Doka & Martin, 2000; Wallerstedt & Higgins, 1996).

The grief after the death of a child brought both positive and negative
changes into the fathers’ lives. The loss of a child sometimes became the



Fathers’ Grief After the Death of a Child 661

fathers’ strength and resource. Wood and Milo (2001) also reported that
the death of a child had a positive effect on the fathers’ world view and
values. In the present study mental illness and depression and severance
of human relationships were among the negative consequences to the
fathers caused by the death of a child. Earlier studies have found that
the negative consequences include elevated risk of contracting physical
and mental illnesses and increased risk of death (Cowles, 1996; Hogan,
et al., 1996; Jacob, 1993). The fathers participating in the studies by
Kitson (2002) and Samuelsson et al. (2001) felt after the death of a child
that their lives had been wasted.

CONCLUSION

The study described the grief of fathers after the death of a child and
the changes so occasioned in the lives of the fathers. The fathers de-
scribed their grief in anticipatory, emotional, physical, and behavioural
dimensions. In the present study the negative changes occurring with
the death of a child and their consequences, such as mental illness and
depression, showed that the death of a child and the resulting grief and
coping are a heavy process for the fathers. The death was not only a neg-
ative experience, but also had positive aspects, such as personal growth
and empowerment.

Understanding fathers’ grief and its characteristics is of value to health
care professionals when considering ways to help fathers who have ex-
perienced the death of a child. This understanding serves as a basis for
the ability to support grieving fathers and to allow them to grieve and
express their feelings, for example giving fathers an opportunity to ex-
press their anger in a positive way in different activity or support groups.
Supporting fathers after the death of a child does not necessarily mean
specific new methods. The nurse can start by noticing that the fathers
also need support, instead of demanding them to be strong and support
their wife or others. One possibility of support is the family nursing
approach, in which all members of the family are paid attention to, and
not only the dead child and the mother. Future research should be aimed
at learning more about the social network and support fathers receive
from their own network or professionals.
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Development and implementation of a bereavement follow-up
intervention for grieving fathers: an action research

Anna L Aho, Piivi Astedt-Kurki, Marja-Terttu Tarkka and Marja Kaunonen

Aims and objectives. The aim is to present the development and implementation of a bereavement follow-up intervention for
grieving fathers. The development and implementation process and components of the intervention are presented.
Background. There is a lack of research into fathers’ grief and bereavement support for them after the death of a child.
Promotion of evidence-based nursing requires transparent development and implementation of nursing interventions and
models to be able to repeat, evaluate their effectiveness and redevelop them.

Design. Phases of action research were used when developing and implementing the intervention.

Methods. Results of the baseline study of father’s grief and social support, the study of current bereavement support and the
literature review were combined using triangulation.

Results. In this action research, the development of a bereavement follow-up intervention for grieving fathers began with the
planning phase that included a baseline study about fathers” grief and social support, a study of current bereavement support
systems in Finnish university hospitals and a systematic review of literature on the topic area and collaboration with a panel of
experts. The developed bereavement follow-up intervention included three complementary components: support package, peer
supporters’ contact and health care personnel’s contact. Implementation of the intervention included the development of a
programme to be used in nursing practice, intervention training for programme implementers and intervention implementation.
Conclusions. Developing and implementing an intervention is a complex, demanding and long-term process. The planning
required theoretical knowledge as well as understanding the experiences of fathers, nursing practice and collaboration with
those who implemented the intervention.

Relevance to clinical practice. New information about the fathers’ grief and bereavement follow-up support is described. The

model developed is evidence-based and can be applied in nursing care where grieving fathers and families are met.
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. and implementation of interventions is essential to the
Introduction . . . L
interpretation of evaluation effects (Sidani & Braden 1998,

Promotion of evidence-based nursing requires the develop- Whittemore & Grey 2002, van Achterberg et al. 2008).

ment and implementation of nursing interventions and
models as well as the evaluation of their effectiveness in a
natural environment (French 1999). Systematic development

Complex interventions are often built up of several compo-
nents. They should be carefully planned and designed, and

thus, the reproducing and problematic evaluation could be
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made possible (Campbell et al. 2000). In addition, imple-
mentation of intervention provides feedback for improving
the intervention (Goldenhar et al. 2001). However, weak
implementation is common in bereavement research (Jordan
& Neimeyer 2003, Schut & Stroebe 2005).

The context of this paper is a bereavement follow-up
intervention for grieving fathers. Little in the literature relates
specifically to the male perspective of bereavement care
(Badenhorst et al. 2006). Literature reviews of bereavement
intervention studies (Jordan & Neimeyer 2003, Forte et al.
2004) have concluded that several types of interventions for
grieving people have been tested. However, only some of
these have been implemented among grieving parents after
the death of a child or after perinatal death (Rowa-Dewar
2002, Chambers & Chan 2004, Flenandy & Wilson 2008).
Insufficient information exists about the types and the
possible benefits of interventions when providing support
for parents after a child dies (Chambers & Chan 2004,
Flenandy & Wilson 2008).

There are many reasons to develop bereavement follow-up
for grieving fathers and parents. Studies (e.g. Wing et al.
2001) indicate that the death of a child has been one of the
most stressful experiences in parents’ life and that parents’
coping or adjustment may be long-lasting. The death of a
child may have an impact on the health of the parents and
their social relationships and network and may contribute to
a sense of isolation and lack of intimate social relationship
(Malacrida 1999, de Montigny et al. 1999, Kavanaugh et al.
2004), or reduce couple communication and increase marital
role strain (Wing et al. 2001). According to the social support
theory (Kahn 1979), social support protects individuals
against the impact of stressful life events. It will also be
helpful for coping after the death of a child because the lack
of social support has been linked to complicated or chronic
grief (Hazzard et al. 1992, Malacrida 1999).

Development, implementation and effectiveness are central
in a model of intervention research (Goldenhar et al. 2001).
Several models for guiding the process of developing, testing
and evaluating complex nursing interventions (Campbell
et al. 2000, MRC, Medical Research Council 2000, van
Meijel et al. 2004) or nursing interventions (Sidani & Braden
1998, Rosswurm & Larrabee 1999, Whittemore & Grey
2002, Duffy & Hoskins 2003) have been developed. A
variety of methods, for example, qualitative outcome analysis
and mixed-method analysis, can be used in intervention
development (Gamel ef al. 2000, Whittemore & Grey 2002).
One way of developing, implementing and evaluating a new
model of care is to use an action research process (e.g. Holter
& Schwarz-Barcott 1993, Sandars & Waterman 2005).

Action research is a systematic, cyclical, dynamic and

collaborative approach, which allows the use of different
research methods. Action research can be applied in a broad
range of contexts by developing interventions and practices
(e.g. Holter & Schwarz-Barcott 1993, Meyer 2000, Water-
man et al. 2001, Stringer & Genat 2004). There are several
forms of action research (Meyer 2000, Kelly & Simpson
2001), and it can be described in several ways. A feature that
is common to each of the definitions is the cycle of planning,
acting, observing and reflecting.

The purpose of this article is to describe the development of
a bereavement follow-up intervention for grieving fathers and
to describe the process of implementation. In this study, the
action research cycle was divided into the following phases:
planning, acting, evaluating and reflecting, but in this paper,

the focus is on the planning and acting phases.

Development of a bereavement follow-up
intervention for grieving fathers

In action research, the first phase involves an assessment of
the current situation by gathering information, defining and
describing the situation (e.g. Lauri & Sainio 1998, Stringer &
Genat 2004, Freshwater 2005). The change process could be
based on an intervention created either by the researcher or in
collaboration with health care professionals or on a combi-
nation of these (Holter & Schwarz-Barcott 1993, Meyer
2000). If created by the researcher, relevant research evidence
has to be used systematically in developing the components of
the intervention (Blackwood 2006). Synthesis of clinical and
scientific knowledge with understanding of the participant
perspective fosters a comprehensive approach to intervention
development (Gamel et al. 2000, Whittemore & Grey 2002).

In this action research, the planning stage was initiated by
the researcher by means of a baseline study focusing on
fathers’ grief and social support. After that, a baseline study
for current bereavement support systems in Finnish university
hospitals and a systematic literature review on previous
research served as the basis for intervention development. In
addition, collaboration with a panel of experts was used for
developing the intervention. The development of the bereave-
ment follow-up intervention for grieving fathers is presented
in Fig. 1.

The baseline study about fathers’ grief and social support

Developing a plan of action research and intervention
commenced with the collection of data on fathers’ grief
(Aho et al. 2006) and their experiences of receiving and
expecting social support after the death of a child (Aho et al.
2009). The results (Aho et al. 2006) indicated that fathers

© 2010 Blackwell Publishing Ltd, Journal of Clinical Nursing



Original article

Development of a bereavement follow-up intervention

* Baseline study about fathers’ grief and social support

* A study of current bereavement support systems in finnish
university hospitals

* Systematic literature review

¢ Collaboration with a panel of experts

Intervention components

* Support package

e Peer supporters’ contact

* Health care personnel’s contact

1
Acting ’

Implementation of bereavement

follow-up intervention

¢ Development of a programme tobe
used in nursing practice

* Intervention training for the users

¢ Intervention implementation

Planning

Figure 1 Development and implementation process of an interven-
tion for grieving fathers.

experienced strong and prolonged feelings after the death of a
child, such as guilt, anger, bitterness, prolonged depression
and mental illness. In addition, fathers consciously withdrew
from relationships, but also experienced unwilling isolation.
Social support for fathers should be increased because the
results (Aho et al. 2009) also indicate that the social support
network of the fathers was small and changed; even very
close social relationships previously considered important
might break up. Fathers perceived the support from social
networks both positive and negative but reported only
positive experiences of parents who have same experience.
Previous studies have suggested that peer support for fathers
should be increased. Results also indicate (Aho et al. 2009)
that support from professionals was important for fathers,
but it was also criticised. Especially, fathers expressed lack of
emotional support, lack of information and lack of concrete
aid. In addition, fathers indicated that there was no contact
with health care personnel after leaving the hospital or that
contact was too late. Professional support for fathers should
be developed by implementing better family care and by
increasing informational, concrete and emotional support.
Especially, fathers expected active and systematic support
and articulated their need for a support group after leaving
the hospital.

© 2010 Blackwell Publishing Ltd, Journal of Clinical Nursing
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The study of current bereavement support systems in
Finnish university hospitals

The development of the intervention was continued with a
survey. The purpose of the study was to elicit information
about the current parent bereavement postdischarge support
systems employed in Finnish university hospital to be used as
a basis for intervention development. All units (7 = 25) of
Finnish university hospitals, where a child could die (e.g.
intensive care unit, maternity ward, emergency room),
participated in the study. The sample consisted of head
nurses, hospital bereavement teams or unit staff. The data
were collected by three open-ended questions about bereave-
ment follow-up support and cooperation with the third
sector. In addition, the units sent to the researcher with all the
written materials they offered to grieving parents. The data
were analysed by inductive qualitative content analysis (Polit
& Hungler 2004).

As shown in Table 1, there was a wide variation in the
bereavement follow-up provided by individual units to
bereaved parents. Results confirm the baseline study’s results
that fathers experienced a lack of support after leaving the
hospital. The units gave informational support mainly about
practical issues such as memorial services. However, many
units offered information about peer support groups or a peer
support association. Results also indicate that bereavement
follow-up contacts were provided only by some units and
were targeted during postcontrol visits, usually not attended
by fathers. A postdischarge contact was available in seven
units on request. Collaboration with peer supporters or a peer

support association was rare.

Systematic literature review

The development of the intervention continued with a
systematic literature review. The purpose of this systematic
literature review (Cullinan 2005) was to:

1 Describe the experiences of grieving fathers/parents of
positive support or support received or expected from
professionals after leaving the hospital.

2 Clarify what kinds of bereavement care interventions
have been tested among grieving fathers/parents.

The aim of the systematic review was to identify theoret-
ical knowledge of bereavement follow-up models to develop
the intervention.

A search was carried out using the MEDLINE; CINAHL;
PsycINFO; EBMR; and the Finnish databases Linda, Medic,
Aleksi and Arto from 1995 to 2005. The search was limited
to peer-reviewed publications in Finnish or English. Studies

were included in this review if they were research with
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Bereavement follow-up

Unit (number, 7 = 25)

Table 1 Current bereavement follow-up
support systems in Finnish university

,4,9,10, 11, 12, 13, 15, 19, 21, 24, 25 hospitals
9

Written material 1,2,3
Information about practical issues 2,3,4,9,19, 24,25
Information about grief 9,11, 12, 13, 25
Information about support group 9
Contact information about peer 9, 10, 11, 12, 13, 15, 19, 21, 24

supporters/peer support association

Support package (by peer support 2,3,4,15
association)*
Follow-up contact 1,2, 3,4,11, 12,13, 15, 19, 24
Primary nurse/GP/medical social worker 1, 15, 24
Appointment with psychologist 11, 12, 13
Postcontrol visit 2,3,4,19
Collaboration with peer supporters 5,15
Contacts with a family peer support 5,15

programme

*The support package includes information on the process of mourning, parents’ grief, mothers’

grief, fathers’ grief, children’s and adolescents’ grief, grandparents’ grief, effects of child death on
various family members and their coping strategies, information on SIDS and research into it,
information on accidental child death, crisis care for neonatal and perinatal death, poems and

stories about the loss of a child.

abstract or full-text. Dissertations, discussion papers, books,

commentary papers, studies of early miscarriage and studies

exclusively focusing on mothers were excluded from the
review.

Key phrases included primary and combined phrases:
‘fathers, parents, grief, bereavement, sorrow, chronic sorrow,
infant death, sudden infant death, child, perinatal loss, death,
loss, neonatal loss, baby, social support, intervention,
research, bereavement care, bereavement intervention, crisis
intervention’.

The search located 117 references. The titles and abstracts
of all articles were reviewed independently by two research-
ers. After applying the criteria for inclusion, 20 studies
remained (Table 2). The full articles of all studies that met
the inclusion criteria were retrieved and examined: four
studies about fathers’ grief, ten studies about parents’ grief
and six intervention studies. Finally, the literature was
analysed using content analysis (Polit & Hungler 2004):

1 Results indicate that fathers/parents regarded as positive
or received or expected different types of counselling or
support from professionals (Stewart 1995, Dent et al.
1996, Worth 1997, Malacrida 1999, McHaffe et al.
2001, Samuelsson ef al. 2001, Wood & Milo 2001,
Contro et al. 2004, McCreight 2004, Siflund ez al. 2004,
Dean et al. 2005), but also from self-helps groups,
parental groups with similar experiences and from peer
supporters (Dent ef al. 1996, Samuelsson et al. 2001,
Wood & Milo 2001, Curley & Meyer 2003, McCreight
2004, Dean et al. 2005).

Parents regarded as positive or received or expected a
bereavement follow-up contact after the death of a child
(Stewart 1995, Dent et al. 1996, Macdonald et al. 1999,
Malacrida 1999, McHaffe et al. 2001, Samuelsson et al.
2001, Curley & Meyer 2003, Contro et al. 2004, Siflund
et al. 2004, Dean et al. 2005). They received important
affirmation (Stewart 1995, Dent et al. 1996, Thuen 1997,
Samuelsson et al. 2001, Wood & Milo 2001, Contro
et al. 2004, McCreight 2004, Siflund et al. 2004, Dean
et al. 2005), affect (Stewart 1995, Dent et al. 1996,
Thuen 1997, Worth 1997, Malacrida 1999, Samuelsson
et al. 2001, Wood & Milo 2001, Contro et al. 2004,
McHaffe et al. 2001, McCreight 2004, Siflund ez al.
2004, Dean et al. 2005) and concrete aid support (Thuen
1997, Samuelsson et al. 2001, Dean et al. 2005) after
leaving the hospital. A detailed description of the study
results and the intervention components based on these
are presented in Tables 2 and 3.

The bereavement interventions for parental grief (n = 6)
varied and consisted of a group support session for
bereaved parents (Heiney et al. 1995, DiMarco et al.
2001), small group session of information giving, skill
building and emotion-focused support (Murphy et al.
1998), contact with a skilled grief worker, access to
information and handouts for the parents’ social network
(Murray et al. 2000), family contact at hospital, home/
funeral home visit within one month of death, educa-
tional meeting with parents and 15 supporters at a res-
taurant within two months of death (Oliver et al. 2001),

© 2010 Blackwell Publishing Ltd, Journal of Clinical Nursing
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Table 2 Articles included in systematic review (see also Table 3)

Baseline study
Aho er al. (2006) Fathers’ grief after the death of a child.
Aho et al. (2009) Fathers’ experience of social support after the death of a child.
Fathers’ grief
McCreight (2004) A grief ignored: narratives of pregnancy loss from a male perspective.
Samuelsson ef al. (2001) A Waste of Life: fathers’ Experience of Losing a Child before Birth.
Worth (1997) Becoming a father to a stillborn child.
Wood and Milo (2001) Father’s grief when a disabled child dies.
Parents’ grief
Dean et al. (2005) Parental Experiences of Adult Child from Cancer.
Dent et al. (1996) A study of bereavement care after a sudden and unexpected death.
Contro et al. (2004) Hospital Staff and Family perspectives Regarding Quality of Pediatric palliative Care.
Curley and Meyer (2003) Parental experience of highly technical therapy: Survivors and nonsurvivors of extracorporeal membrane
oxygenation support.
Macdonald ez al. (1999) Parental Perspectives on Hospital Staff Members’ Acts of Kindness and Commemoration After a Child’s Death.
Malacrida (1999) Complicating Mourning: The Social Economy of Perinatal Death.
McHaffe et al. (2001) Follow up care of bereaved parents after treatment withdrawal from newborns.
Siflund ez al. (2004) The Role of Caregivers after Stillbirth: Views and Experiences of Parents.
Stewart (1995) Family-Centered Care for The Bereaved.
Thuen (1997) Social support after the loss of an infant child: A long-term perspective.
Intervention studies
DiMarco et al. (2001) Evaluating a support group for perinatal loss.
Heiney et al. (1995) The Effects of a Support Group on Selected Psychosocial Outcomes of Bereaved Parents Whose Child Died From Cancer.
Murphy et al. (1998) Broad-Spectrum group treatment for parents bereaved by the violent deaths of their 12-28 year old children: A
randomized controlled trial.
Murray et al. (2000) Effects of a program of intervention on parental distress following infant death.
Oliver et al. (2001) Beneficial Effects of a Hospital Bereavement Intervention Program after Traumatic Childhood Death.
Reilly-Smorawski et al. (2002) Bereavement support for couples following death of a baby: Program development and 14-year exit analysis.

couples-based bereavement support programme which
included a sympathy card and contact by telephone and a
group support session for bereavement parents (Reilly-
Smorawski et al. 2002).

As shown by previous reviews of child and parent grief
interventions (Schneiderman et al. 1994, Rowa-Dewar 2002)
and neonatal grief interventions (Chambers & Chan 2004,
Flenandy & Wilson 2008), the efficacy of parent bereavement
programmes is quite weak and longitudinal follow-up of the
effects of the intervention is lacking. Moreover, parents’
experiences of the interventions used were positive. The
systematic review indicates that there is a lack of knowledge
of what kind of support makes fathers/parents feel positive or
what kind of support fathers/parents should receive or expect
from health care personnel, especially in terms of bereave-
ment follow-up. The systematic review focusing on interven-
tion studies provided additional information about
bereavement intervention programmes, although in this
study, the results of these studies were not analysed in detail
because of the low level of evidence.

A preliminary intervention for grieving fathers on the basis
of previous phases was constructed (Fig. 1). The theoretical

model was aimed at enhancing fathers’ support and system-
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atic collaboration with health care professionals and peer
supporters after leaving the hospital (Fig. 2). Even though the
main components of the intervention developed were iden-
tified from the research and current clinical practice, in the
next phase, their acceptability and practicality in the practice
setting were explored using a panel of experts.

Collaboration with a panel of experts

Research evidence should not only be drawn from theory, but
also from exploratory research seeking out expert opinion
and professional consensus (Blackwood 2006). In this study,
the development of the intervention continued in collabora-
tion with a panel of experts. The panel consisted of the
researcher, peer supporters (parents having lost a child) and
care providers working with these parents. The aim of the
collaboration was to elicit information and experiences of
parent bereavement programmes from the grieving parents
and the health care professionals working with them. The
panel of experts provided comments on the content of the
intervention and its practical feasibility such as the timing
and mode of postdischarge support, the composition of the
postdischarge support team, resources available to different
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Table 3 Intervention components based on articles in systematic review (also Table 1)

Articles in review

Baseline Results about

Component of intervention study fathers’ grief Results about parents’ grief
Contact after leaving the hospital 2 4 7,8,9, 10, 11, 12, 13, 14, 15
Affirmation support/written information 1,2 4,6 7,8,9,13, 14, 15, 16

On the child’s illness and treatments 2 7,13

Cause of death 2 4,6 7, 8,10, 13

On grief, differences in grief and effects 2 8,15

On spouse’s grief 7

On siblings’ grief 7,8

On coping strategies 2

About decision and future risk 4 8, 13

On peer activity, support group/person 2 6 8, 10

On professional extra support 2
Affect support 1,2 3,4,5,6 7,9, 13, 14, 15, 16

Listening 5,6

Being available 2 5

Grieving together 2 3

Discussion to answer questions 2 3,6 9,13

Ethical, spiritual support 4 12

Psychological support 4 9

Feedback and support for personnel 2

Assessment of family’s coping 2

Supporting pair relationship 2 5,6

Resolving conflicts 2

Sharing memories of the child 13

Assigning meaning to experience 2

Being empathic 2 8,9, 12,13, 14, 15, 16
Concrete aid 1,2 4 7,8, 12

About practical matters 2 4 8, 14

Offering medication 2

Sympathy cards 10, 11, 15

Attended the child’s funeral 11

Participate in an annual day of remembrance 15
Contact from peer supporters/support group 2 3,6 7, 8,10, 16

partners and collaboration between the public and third
sectors in bereavement support. To test the intervention, an
assessment of the units was conducted.

In summary, follow-up bereavement programmes focusing
on the whole family should be developed. In addition, written
material should be improved to better meet fathers’ wishes.
Follow-up contacts should be made systematically by units,
and collaboration with the peer support association should be
increased. Drawing on the elements related to the planning
phase, described earlier, a bereavement follow-up interven-

tion was devised and is presented in the following section.

Intervention description

The final version of the intervention includes three (Fig. 2)

complementary components: (1) a support package, (2) peer

supporters’ contact with fathers and (3) health care person-
nel’s contact with fathers.

The support package consists of informational letters
(information on the process of mourning, parents’ grief,
mothers’ grief, fathers’ grief, children’s and adolescents’ grief,
grandparents’ grief, effects of child death on different family
members and theirs coping strategies, information on SIDS
and research into it, information on accidental death of
children and neonatal and perinatal death, crisis care), poems
and stories about the loss of child. All fathers received this
information in a written form.

Peer supporters’ contact with fathers will first occur via
telephone (about a week following the death of the child) and
at a later date, mutually agreed by those involved, in the form
of a home visit in accordance with the fathers’ needs, for

example, paying attention to fathers, talking to them, caring

© 2010 Blackwell Publishing Ltd, Journal of Clinical Nursing
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Time

Death of a child

At discharge

After 7 days

After 2-6 weeks

Figure 2 Components and implementation of

Programme to be
used in nursing
practice

Intervention components

Health care personnel
Support package gave fathers in a written
> - information letters K= form in hospital
Health care personnel
obtained consent from
| Peer supporters’ contact —{ [hers in hospital and
.. forwarded their
- by telephone and home visit . .
information to the peer
support association
Health care personnel’s Health care personnel set
K— a date before discharge or
] contact - informed fathers of the
- by telephone or meeting in
. date by letter
hospital

the intervention.

for their other children and giving information to them. All
fathers were contacted by a local peer supporter within one
week following the death.

Health care personnel’s contact with fathers will take the
form of a meeting with the parents after leaving the hospital
(2-6 weeks following the death). If the meeting is inconve-
nient for parents or not possible owing to the nature of the
unit, a postdischarge contact will be implemented by
telephone primarily by the nurse (primary nurse), who was
present at the time of the child’s death in hospital.

The purpose of the intervention programme was to provide
support for grieving fathers after leaving the hospital. It was
hypothesised that the intervention would reduce fathers’ grief
reactions following the death and enhance theirs coping.
Another aim was to develop support programmes for grieving
parents and collaboration between care providers and peer

supporters.

Implementation of a bereavement follow-up
intervention for grieving fathers

The development of an action plan and implementing the
activities are key processes in the acting phase (Sandars &
Waterman 2005). Introduction of the new activities also
included training for the implementers, with the aim of
enhancing their knowledge and skills. According to Nolan
and Grant (1993), the research process necessitates staff
engagement in the trial. In this action research, implementa-
tion of the bereavement follow-up intervention for grieving

fathers included the development of a programme to be used

© 2010 Blackwell Publishing Ltd, Journal of Clinical Nursing

in nursing practice, intervention training for the implement-
ers and intervention implementation (Fig. 1), presented in the

following section.

Development of a programme to be used in nursing
practice

A concrete, written action plan was produced for imple-

menting the intervention and included in each unit’s own

project folder. According to Pruitt and Privette (2001), all
aspects of the study must be culturally relevant to the study
population. In this study, the difference between the units
was considered in the creation of the concrete policy, whereas
an effort was made to retain the intervention components and
timing of the implementation similar.

The practical implementation of the intervention pro-
ceeded as follows:

1 Health care personnel offered the support package to the
fathers in the hospital before they left the hospital.
Information letters that were not relevant to the father in
question were removed form the package (e.g. letter on
sibling grief).

2 While in hospital, health care personnel asked the fathers
whether they consent to the peer supporters’ contact and
whether they could give their contact information to the
peer support association (SIDS). The executive manager
of the peer support association forwarded this contact
information to a trained peer supporter, committed to the
intervention implementation, who will make the first

contact with the fathers by telephone (Fig. 2). The major
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aim of this contact is to communicate to bereaved fathers
sympathy and concern. In addition, peer supporters set
the date for a home visit.

3 Health care personnel set a date for the postdischarge
meeting or telephone contact with the fathers in the
hospital or sent a letter informing them of the date. The
meeting took place in the unit or at another agreed place.
Approximately one hour was set aside for the meeting.
The telephone contact was implemented by nurses during
their working hours, setting aside enough time and a
peaceful moment.

The topics of the contact varied according to the needs of
the fathers but would usually include some items from the
written instructions, which was devised by the researcher to
serve as a tool for the intervention implementers. The content
of the working paper was founded on the results of the

systematic review of literature (Table 3).

Intervention training for the users

Before starting the training, approval was obtained from the
Ethics Committee of the Pirkanmaa Hospital District and
from the Ministry of Social Affairs and Health. In addition,
permission was obtained from all the Finnish hospital
districts. Following this, the researcher provided training on
the new policy for the personnel of the intervention units
(n = 11) of the hospitals (7 = 2). The aim of the training was
to explain the theoretical grounds for the necessity of the new
policy, to motivate the implementers to implement the
intervention and to provide detailed instructions for imple-
menting the new policy.

The training session began with a lecture focusing on
parents’ grief, coping with grief and bereavement support
for parents after the death of a child. Each unit also
arranged several training sessions related to the implemen-
tation. Here, the implementers had the opportunity to
discuss the intervention and ask the researcher questions.
The sessions were assessed by gauging the implementers’
experiences of intervention implementation using a ques-
tionnaire and interviews.

Training was also provided for peer supporters on inter-
vention implementation. The peer supporters were experi-
enced in providing individual bereavement support for
fathers who have lost a child. The intervention intensified
the provision of systematic individual support for bereaved
fathers. The emphasis shifted to the content of bereavement
support with more detailed instructions. In addition, the
collaboration with health care personnel increased. Following
the training, the implementation of the intervention pro-

gramme began; this is presented in the following section.

Intervention implementation

The intervention was implemented at University Hospitals in
Tampere and Helsinki in 2006. Three other university
hospitals in Finland served as hospitals in the comparison
group. The implementation began in the units of the control
group (n = 11) immediately after the training. The interven-
tion will be tested among fathers of children who had died at
the age of three years and younger (including perinatal deaths
in the 22nd week of gestation).

In an action research project, the intervention can be
implemented by clinicians either independently or in collab-
oration with the researcher (Lauri & Sainio 1998). The aim is
to build good working relationships to encourage and guide
practitioners to develop and change their professional
practice. Successful collaboration requires that the researcher
has profound knowledge of the topic area, people skills and
an ability to manage group dynamics (Pruitt & Privette
2001).

This action research involved extensive collaboration with
different partners, such as the panel of experts in the planning
phase, the management of the hospitals in the research and
comparison groups, intervention implementers and research
liaisons and the peer supporters implementing the interven-
tion. Collaboration included intervention planning meetings,
expert lectures in the hospitals involved, training on inter-
vention implementation and continuous follow-up of inter-
vention implementation, re-training for the implementers and
contacts by telephone, mail and email. The aim is to make
sure that the implementers are capable of implementing the
intervention independently.

The process of collaboration involved several challenges
related to the sensitive topic of the intervention and the
researcher’s complex role owing to the nature of the topic,
heterogeneity of the units because of the low number of child
deaths and the extent of the project and intervention imple-
mentation in collaboration with different organisations
(formal and informal). The researcher’s theoretical knowledge
and practical experience of the topic fostered collaboration.

Discussion

This study described the development and implementation of
a bereavement follow-up intervention for grieving fathers
using action research. Action research was suitable as a
framework for intervention development and implementa-
tion, because the starting point was to develop practice by
means of a new intervention and to assess its practical
feasibility or efficacy in the target groups (Lauri & Sainio
1998, Meyer 2000).

© 2010 Blackwell Publishing Ltd, Journal of Clinical Nursing
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The intervention was developed largely on the basis of
theoretical knowledge, but also on the synthesis of clinical
and scientific knowledge with understanding of the partic-
ipant perspective and of clinical experience (Blackwood
2006). The intervention was planned collaboratively by
researcher, clinicians and bereaved parents. The process
included defining the problem and gathering the building
blocks of the intervention drawing on relevant research
evidence, analysing the current practice and assessing
feasibility, acceptability and practicality of the intervention
in practice, which are key elements also in the models of
intervention development (e.g. Campbell ez al. 2000, MRC
2000, van Meijel et al. 2004). The economic efficiency of
the intervention and local culture were also considered
while developing the intervention (Pruitt & Privette 2001,
Blackwood 2006). The systematic review enabled the use
of the best available evidence. Moreover, most of the
studies employed a qualitative design, which affects the
transferability and generalisability of the evidence obtained.
The systematic review was limited to studies published
between 1995-2005. The review was updated for the
present article, and no new evidence of the topic area was
found (see also Flenandy & Wilson 2008, Harvey et al.
2008). More research should be conducted to ascertain
what forms of support bereaved fathers and parents
perceive as positive and enhancing their coping after
leaving the hospital.

The intervention developed is complex. Apart from differ-
ent types of support, it includes formal (professional)
assistance and informal (non-professional) support for griev-
ing fathers. As shown by previous research (Thuen 1997,
Dyregrov 2004), parents need both forms of support because
they meet different needs. The intervention offers informa-
tion, gives the opportunity to meet other grieving parents and
gives long-term support for grieving fathers.

The intervention, its premises and implementation have
been described in this article in as much detail as possible to
allow for intervention replicability and use as a framework
for practice. Further, this provides the opportunity to
evaluate the efficacy of the intervention in different contexts.
To ensure identical implementation of the intervention,
several intervention training sessions were arranged in
addition to providing detailed written instructions. It is vital
that the practical implementation of an intervention con-
forms to the training. Commitment from the implementers is
elicited by setting forth the grounds for the development and
premises of the intervention, as was conducted in this
research. Managerial support for the study and the creation

of suitable conditions such as working time arrangements are

© 2010 Blackwell Publishing Ltd, Journal of Clinical Nursing
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important preconditions for the implementation of a new
care practice.

The development and implementation of this bereavement
follow-up intervention was a complex and time-intensive
project for the researcher and for those who implemented
the intervention. The primary investigator (AL A) was
required to commit herself to the process and to have
strength to tolerate insecurity and resistance to change and
an ability to work seamlessly with organisational partners.
The implementation of the intervention focusing on an
ethically sensitive area has raised anxiety and fear in the
intervention implementers. The researcher was also expected
to take on a supervisory role. Hence, the management
should gauge the staff’s need for clinical supervision and
make it available to them. In this study, the implementation
also required good collaboration among different organisa-
tions. The common thread of the collaboration was equality
and appreciation for the work and job profiles of other
partners, as the common goal was to support coping in
grieving fathers.

The goal of this process was to develop an effective
intervention that is important to practice, feasible and
acceptable to fathers and clinicians and easily disseminated
into the current models of care. In the future, research
should be conducted to determine the effectiveness of the
intervention and its impact on fathers and mothers. In
addition, it is important to collect information on the
perspectives of the implementers in the course of the
research process to introduce the intervention and develop it
further.

Relevance to clinical practice

This study will add new information about the fathers’ grief
and bereavement follow-up support. The developed inter-
vention is evidence-based and can be applied in nursing care
where grieving fathers and families are met. The intervention
is described in detail and thus easy to implement in clinical
practice. In addition, the paper adds to nurses’ awareness of
the importance of their participation when evidence-based
practice is developed.
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Abstract

This article describes a study designed to evaluate the effectiveness of an intervention
program for bereaved fathers and their experiences of it in a sample of intervention (n= 62)
and control (n=41) fathers. Data were collected by three scales: the Hogan Grief Reactions
Checklist (HGRC), a scale for measuring received social support, and a scale for measurina
fathers' experiences of the intervention program. Assessment at 6 months after leaving .ne
hospital showed that intervention fathers reported lower grief reaction scores and stro ger
personal growth. Intervention fathers reported the most emotional support fre=> b *h
healthcare personnel and peer supporters. The support received was perceived e, helpfL in
coping, and fathers rated the intervention favorably. The findings support the cor: ‘nuatior of
the intervention.

Keywords:. fathers' grief, death of a child, follow-up intervention e © su,ort, social
support, bereavement care
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Introduction

The death of a child has been described as a psychological trauma and a disastrous
experience for fathers (Kitson, 2002; Samuelsson, Radestad, & Segesten, 2001). Grief is a
complex process consisting of multiple dimensions such as despair, panic behavior, personal
growth, blame and anger, and detachment and disorganization (Hogan, Greenfield, &
Schmidt 2001; Hogan, Morse, & Tason, 1996). Fathers' initial grief responses after the death
of a child include shock and disbelief, followed by strong emotional reactions, somatic
symptoms, difficulties in social interaction, and a challenge to the meaning of life (A'.,
Tarkka, Astedt-Kurki & Kaunonen, 2006; Badenhorst, Riches, Turton, & Huges, 2 06;
Hughes, & Page-Liebermann, 1989; Samuelsson, et a., 2001; Wood, & Milo, 2001 ‘Ao, *h,
1997). The death of a child can also help fathers discover their strength and resour ces as . ey
need to reconstruct meaning and may therefore experience personal growth (. ho, e 1.,
2006; Turton, Badenhorst, Huges, Ward, Riches, & White, 2006; Wood « Mi.> 27J1).
Personal growth is manifested, for example, in learning to cope bet* + wi' life, being
stronger and more forgiving, and having more good days than bad (Ho~n €. 4., 2001; Hogan
et a., 1996; Laakso, & Paunonen-lIImonen, 2002). By contrast, the 10ss »f a  hild increases
the risk of psychological and physical disorders for fathers (de Monu. Y |, Beaudet, & Dumas,
1999; Li, Hansen, Mortensen, & Olsen, 2002; Li, Laursen, Precht, Dlsen, & Mortensen,
2005), and mortality (Davies, 2006; Li, Precht, Mortensen. % u.. =n, 2003).

There is a relationship between demographic charac. ¥istics « 1d fathers' grief reactions,
but the evidence is inconclusive. Some results indi.dte ti. * olr o fathers experience grief
more deeply (Lang, & Gottlieb, 1993; Rubin, & M «kin<un, 20 ,1). Studies have shown that a
higher level of education, working more hour- pa ' veek “3irenbaum, Stewart, & Phillips,
1996, Wijngaards-deMeij, Stroebe, Schut. - voebe, “.1 der Bout, van der Heijden, &
Dijkstra, 2005), and having a living child (Samu Ysson, et a., 2001; Wijngaards-deMeij, et
al., 2005; Worth, 1997) reduce grief sy .iptomsin faners. The literature also suggests that the
cause of death, such as sudden death -Hazzarc Weston, & Gutterres, 1992; Miles, & Demi,
1991-1992), and especially unexr «cted '~ath Oyregrov, & Matthiesen, 1987; Wijngaards-de
Meij, et al., 2005), could be m re ¢ ssful than death after along illness. On the other hand,
some results indicate that fathe,  whrse children died after a lengthy illness had poorer
subsequent adjustment tk.n ot er fa".ars (Wood, & Milo, 2001). Other studies have found no
linear differences in fati. ¥s' ygiie. 3cores with regard to the age and gender of the deceased
child, or the gestat’ .i. age f the stillborn child, but there are indications that fathers grieve
more for older nildr' 2 and boys (Fish, 1986; Hazzard, et al., 1992; Keese, Currier, &
Neimeyer, 200R: k. "1n, & Malkinson, 2001; Wijngaards-de Meij, et al., 2005).

Thero'z of sLMia ~upport is important for grief and bereavement. Lack of social support
has been inked tc complicated or chronic grief (Hazzard, et a., 1992; Malacrida, 1999).
Soci-. wupL 't 2’0 has an effect on fathers' grief (Kreicbergs, Lannen, Onelov & Wolfe
200 7; Whit~, Walker, & Richards, 2008; Zeanah, Danis, Hirshberg, & Dietz, 1995). Fathers
why receiv .d more support after the death of a child reported fewer atypical grief reactions
(r Zzau, € d., 1992; Rando, 1986), whereas low social support was significantly correlated
«.*" more severe self-reported grief (Zeanah, et al., 1995). However, grief can change the
social network of bereaved fathers and contribute to a sense of isolation and lack of close
social relationship (de Montigny, et a., 1999; Malacrida, 1999; Kavanaugh, Trier, & Korzec,
2004). For example, fathers may consciously withdraw from social relationships but also
experience unwilling isolation after the death of a child. It istypical that social networks do
not always understand fathers' grief or provide adequate support during the lengthy
bereavement period. (Aho et a., 2006; Hughes, & Page-Liebermann, 1989; Samuelsson, et
al., 2001; Wood, & Milo, 2001.) In addition, the social network may expect fathers to be
strong and their grieving process to be over fast (Worth, 1997). Even though the most
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important person supporting the grieving father is the spouse (Aho, Tarkka, Astedt-Kurki, &
Kaunonen, 2009; Hughes, & Page-Lieberman, 1989; McCreight, 2004 ), the death of a child
may reduce couple communication and increase marital role-strain (Badenhorst, et al., 2006;
Dyregrov, & Matthiesen, 1987; Kamm, & Vanderberg, 2001; Wing, Burge-Callaway,
Clance, & Armistead, 2001 ).

Fathers' grief is thus a complex phenomenon, and many risk factors have been shown to
contribute to the outcome of grief. As most existing support measures are aimed at mothers, it
is important to find ways to support fathers after the death of a child. The importance u
designing interventions for specific subgroups of bereaved individuals has | een
acknowledged (Currier, Neimeyer, & Berman, 2008). Several types of interventions . ve
been targeted a grieving parents after the death of a child (Chambers, & C'an, 04,
Flenandy, & Wilson, 2008; Harvey, Snowdon, & Elbourne, 2008). Bereavement support = an
take the form of professionally led and peer led support either on a one-to-or. * g, Mn k_sis.
Previous studies have reported on group sessions for bereaved parents “Aeirr v, Rutfin, &
Goon-Johnson, 1995; DiMarco, Menke, & McNamara, 2001), small orouy, <_ssions focused
on information giving, skill-building and emotional support (Mur~.ay, ‘ohri.2n, Cuin, Das
Gupta, Dimon, & Lohan, 1998), contact with a skilled grief work. . #.cess to information,
and handouts for the social network of parents (Murray, Terry, Van. > Battistutta, Conolly
2000), hospital-based pastoral care involving family cont=_., . -/me/funeral home visit, and
educational meeting with parents and their supporters i a res wrant (Oliver, Sturtevant,
Scheetz, & Fallat, 2001), and a couples-based berea _mer.. supp rt program which included
a sympathy card, a follow-up telephone call, aru a 7,oup session for bereaved parents
(Reilly-Smorawski, Amstrong, & Catlin, 2002)

Previous studies show that the efficacy of ~arent L. *~ avement programs is quite weak or
even non-existent, although some studies ha. > reported that parents have a positive
impression of them (Chambers, & Ch# i, 2004; Cu.rier, et al., 2008; DiMarco, et al., 2001,
Flenady, & Wilson, 2008; Harvey, et 4., 200 ; Murphy, et a., 1998; Reilly-Smorawski, et
al., 2002; Rowa-Dewar, 2002). 'owe o, tr2 multidimensional bereavement intervention
developed by Murray and rilearues (£000) yielded benefits for fathers. Psychiatric
disturbance among the high-risx “athere was significantly lower at both six and 15 months
post-loss, fathers were les de ress. ', and their grieving process was well on the way. More
knowledge is thus neeac Y of ... “*pes and possible benefits of interventions when providing
support for fathers 77 " the Jeath of a child.

As shown b Dyr arov (2004), bereaved parents need many types of informal and
professional suppc * Long-term support from self-help groups, parental groups with similar
experience’, anu Mec. = has been rated favorably by fathers (e.g., Aho, et a., 2009; Dent,
Cordon, E lair, & ‘leming, 1996; Reilly-Smorawski, et al., 2002; Samuelsson, et a., 2001,
Woo~', & . %ilo. ~001). Even though there is little in the literature concerning the male
per pective on bereavement care (Badenhorst, et a., 2006), some results indicate that
orc essioneé  support is important for fathers. However, professional support has been
porce. _u to be transitory, insufficient, and uninterested in fathers (Aho, et a., 2009;
ik, arco, et al., 2001; de Montigny, et al., 1999; Dyregrov, & Matthiesen, 1987; Hughes, &
Page-Lieberman, 1989; Kreicbergs, et al., 2007; McCreight, 2004; Wood, & Milo, 2001).
vereaved fathers expect long-term bereavement follow-up social support from professionals
(Cook, White, & Ross-Russell 2002; Macdonald, et al., 1999; Meert, et a., 2007; S&flund, &
Wredling, 2006; Widger, & Picot, 2008).

Social support can be conceptualized in a number of ways. Kahn (1979) identified three
types of social support: affirmation, affect, and concrete aid. Affirmation refers to expressions
of agreement or acknowledgement of the appropriateness or rightness of some act or
statement of another person. Affect refers to expressions of liking, admiration, respect, or
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love. Aid includes direct assistance, such as the exchange of money, information, and time.
Previous studies have indicated that bereaved fathers receive social support in the form of
affirmation, such as information about the cause of death, grief, differences in grief and its
effects on coping (Aho, et a., 2009; Dean, McClement, Bond, Daeninck, & Nelson 2005;
Dent, et al., 1996; McCreight, 2004, Wood, & Milo, 2001); in the form of affect, such as
listening, being available, grieving together, and answering questions (Aho, et al., 2009;
Contro, Larson, Scofield, Sourkes, & Cohen, 2004; Dean, et a., 2005; Malacrida, 1999;
McHaffie, Laing, & Ljoyd, 2001; McCreight, 2004; Thuen, 1997; Samuelsson, et al., 207,
Worth, 1997; Wood, & Milo, 2001); and in the form of tangible assistance, such as hel' ing
them deal with practical matters (Dean, et a., 2005; Samuelsson, et al., 2001; Thuen 1997,

The purpose of this study was to evaluate a bereavement follow-up inter entior. foi
grieving fathers by comparing grief reactions between the intervention and cor. rol grot Js.
An additional purpose was to describe fathers experiences of the support t+_, rec Niver and
to determine their experiences of the intervention program, including an -.pinic 1 on whether
it was worth continuing and on the timing, modes, and number of contac.~ .nd e persons
who contacted them.

It was hypothesized that the intervention would reduce fathers ~rie. reactions following
the death and enhance the normal process of grieving. We also hypoti. sized that the support
from health care personnel and peer supportersin the form 7 . “irmatior, affect and concrete
aid for grieving fathers after leaving the hospital woulc’ e perc ived as helpful in coping.
Finally, we wanted to investigate whether the interver’.on . agrar « was worth continuing and
implemented optimally in terms of timing and form «.

Metho's
Descrip’.on of the inervention

The bereavement follow-up intervent on was juided by theory but also by a synthesis of
clinical and scientific knowledo~. with ~ forus on the participant perspective and clinical
experience (Harvey, et a., 2°08). rhe development of the intervention plan proceeded
concurrently with the colle-tior. of dwa on fathers grief (Aho, et a., 2006) and their
experiences of receiving .ocia supp. .« ater the death of achild (Aho, et al., 2009). Further, a
baseline study identifyn 1 *'e co.rent bereavement support systems in Finnish university
hospitals and a sv.e atic 'iterature review on previous research served as the basis for
intervention dev «opm ~t The intervention plan was reviewed by a panel of experts (Aho,
Agedt-Kurki Tark.” 1, & Kaunonen, in press).

Theint 2rvenu "n 1, luded three complementary components: 1) a support package 2) peer
contact w. h father ; and 3) healthcare personnel’s contact with fathers.

Tle sup ot package consisted of information letters (information on the mourning
prc cess, perents grief, mothers’ grief, fathers grief, children’s and adolescents’ grief,
ara dparer 3 grief, effects of child death on different family members and their coping
s. teyies, SIDS and research into it, accidental, neonatal, and perinatal deaths, crisis care),
«>7 2ems and stories about the loss of a child. The package was tailored to each father’s
needs (e.g. information on sibling grief was removed from the package).

While in hospital, health care personnel asked bereaved fathers whether they would
consent to the peer supporters contact and whether their contact information could be passed
on to the peer support association (K&py ry, Finland). Peer supporters first made a telephone
call to the fathers (about a week following the death) and then scheduled a home visit in
accordance with the fathers' wishes. The visit consisted of paying attention to the fathers,
discussions with them, caring for their other children, and giving information. The overriding
aim of the visit was to communicate compassion and concern for the fathers. Healthcare
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personnel met the fathers in a scheduled meeting with both parents within 2-6 weeks
following the death. If the meeting was inconvenient for parents or not possible due to the
nature of the unit, the nurse who was present at the time of the child’s death in hospital or the
child’s primary nurse contacted the parents by making a telephone call. The topics of the call
varied depending on fathers' needs but mainly followed the written framework devised by the
researcher to guide the intervention. The framework was based on the results of a systematic
review (Aho, et al.,in press, Figure 2).

The purpose of the intervention program was to provide affirmation, affect and concr”.c
aid to grieving fathers after leaving the hospital as a collaborative effort by health :are
professionals and peer supporters.

Study design & settings
A single measure posttest control group design was used to evaluate whet e there are
differences in grief reactions between fathers in the intervention program v <.s tauners in the
control group. We hypothesized that the intervention would reduc . fati ars ~rief reactions
and enhance their coping following the death.

The study was a randomized trial carried out in all Finnish Univ. *sity hospitals (N=5).
Depending on the hospital where the child died, fathers we_ ... >domly assigned either to the
intervention program (Tampere and Helsinki) or the cc trol grc ip which received routine
hospital care (Kuopio, Oulu, and Turku) immediatelV after *he dr ath of their child. All units
of these hospitals where a child could die (intensivs care .nit, . .aternity ward, and emergency
room) participated in the study. Only the ir.en ¥.aon yroup fathers were offered the
intervention. Although the intervention was . med at _** -ving fathers, it was also tested on
grieving mothers. Parents were assigned to same . “eatment condition, because of the ethically
and emotionally sensitive topic.

The implementation included the¢ develo ment of a program to be used in nursing
practice, intervention training for *.ie pr. ~titior s involved, and intervention implementation.
The aim of the training wasto * itorr practitioners of the theoretical and practical grounds for
introducing the new policv tc notiv-ee them, and to provide detailed instructions for
implementing the policy oift renc < oetween the units were taken into consideration while
preparing the policy, Lt c...ise there were no differences between the intervention
components and tir....* ot “e implementation. A hands-on, practical action plan, developed
to aid the impler entati i, was included in each unit’ s project folder.

The data for .~ stuay were collected six months after the child’s death. Due to the
research pr. miss: *n . 1cess, the data collection began in June 2006 and was finished in April
20009.

Participants
Sudy . dcipants were grieving fathers whose child had died at the age of three years and
sony er (including perinatal deaths at 22 weeks gestation or fetuses over 500 g). An
additional criterion was that the fathers had sufficient Finnish language skills. The consent to
participate was obtained from the fathers. This pilot study examines the feasibility of the
intervention developed.

The intervention and control groups consisted of 62 and 41 fathers, respectively. Table 1
presents a comparison of the characteristics for the two groups and the total sample.
Background variables were very homogeneous; however, there were statistically significant
differences in age (t ()= 2.137, p = .035), marita status (x* (1) = 4.390, p = .036), and
stillbirth (3* (1) = 7.166, p = .007). The mean age for intervention fathers was 35.5, and for
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control groups fathers it was 33. The control group included more married fathers. Stillbirth
was more frequent in the intervention group (63%) than in the control group (39%). There
were no statistically significant differences between the intervention and control groups for
other demographic variables (Table 1).

TABLE 1 Fathers demographic characteristics

Intervention Control group
group (n=62) (n=41)
Variable n % n % p value
Age 0.035
20-29 9 15 12 29
30-39 40 65 24 59
40-59 12 19 5 12
Marital status r 736
married 42 70 36 88
partnered fathers 18 30 5 12
Education ns
(upper) comprehensive schoal 27 43 24 L
high school 35 57 17 a0
Vocational education ns
no education 2 3 0 0
vocational education 27 45 " 66
college or polytechnic degree 9 15 R 5
university degree 22 37 1 29
Employment ns
employed 55 9 36 88
not employed / working 6 0 Y 12
Health ns
satisfactory or poor 13 21 17 42
quite good o 53 19 46
very good 5 1 5 12
Hasa living child ns
no 30 49 19 46
yes 31 51 22 54
Gender of the deceased child ns
female 28 45 12 30
mae 34 55 28 70
Stillbirth 0.007
yes 39 66 16 39
no 20 34 25 61
Gestation we~' "~ of s tbirth ns
20-36 w ks 26 71 9 22
37-41v ks 12 29 7 17
Age~f “ece sed ch'.d
“.nour — 1 uay 6 30 8 32 ns
—7 days 7 35 6 24
¢ dlays- 7 years 7 35 11 44
r MiCipaory grief
r. - advance warning 32 52 17 42 ns
agvance warning 30 48 24 58
Participation in grief group ns
Yes 18 30 8 20
No 43 70 33 80
How often participated in grief
groups ns
once 5 30 2 25
more than once 12 70 6 75
Mean Range Mean Range
Age of father (years) 35.5 23-53 33 22-58
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Table 2 presents fathers' social networks and a comparison of fathers' experiences of the
most supportive network between the intervention and control groups. Differences between
the two groups were assessed using the chi-squared test. There were no statistically
significant differences between the two groups in the support network giving the most
support. In both groups, the main source of support was the spouse, followed by the father’s
parents.

TABLE 2 Social network providing the most support to fathers

Intervention Control group
group (n=62) (n=41)
Variable n % n % p value
Number of persons providing ns
much/very much support
0-1 8 13 10 24
2-3 25 40 14 34
4-10 29 47 17 42
Social network providing much/very
much support
Spouse 59 95 35 85 ns
Own parents 32 52 20 49 ns
Spouse’ s parents 27 44 1° 46 ns
Child/children 22 36 3 32 ns
Health care professional/s 21 34 K 17 ns
Parents with same experience 17 27 [ 17 ns
Colleagues 10 16 8 20 ns
Friends 10 16 10 24 ns
Neighbor/s 5 P 3 7 ns
Parish workers 5 3 J 15 ns
Home-help workers 1 1. 0 0 ns
Support from healthcar e per sonnel <0.001
after child’sdeath
Notatall 5 : 16 39
Very little/little . il 16 39
Moderate 16 26 8 20
Much/very much 12 19 0 0
Support from peer supporter- _“er
child’sdeath <0.001
Notatall 3 5 20 49
Very littlellittle 17 27 10 24
Moderate 15 24 5 12
Much/very much 15 24 4 10

ns= not stat’ ~“ ~ally “ognificant
Note: The ar ount ot . ippu t received fromthe social network is measured on a 5- point scale (1= very little, 5
= very mucl \. Theam unt of support from healthcare personnel and peer supportersis measured on a 6-point
scale/” no wport .« all, 6= very much support).

There v as a statistically significant difference between the groups in the support (3 (3) =
22 4e, » ..001) provided by healthcare personnel and peer supporters following the child's
der, (32 (8) = 24.77, p < .001). The intervention included healthcare personnel’s and peer
supporters’ contact for intervention group fathers, who thus received significantly more
<upport from both supporter groups than control group fathers.

Ethical considerations
Research involving bereaved persons is sensitive and requires careful ethical consideration
(Harvey, et al., 2008). Before starting the training, approval was obtained from the Ethics
Committee of the Pirkanmaa Hospital District and the Finnish Ministry of Social Affairs and
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Health. Permission was also obtained from all the Finnish Hospital Digricts. Intervention
group fathers received both verbal and written information about the intervention and the
study. A letter of information was enclosed with the questionnaire and sent out to both
intervention and control group participants six months after the child’s death. The letter
contained information about the study, assured respondents of confidentiality and voluntary
participation, and encouraged them to contact the researcher with any further questions about
the study. Permission to use and translate the HGRC was obtained from the author and
tranglators.

I nstruments
Grief

The Hogan Grief Reactions Checklist (HGRC) is a 61-item self-report ir {trum nt structured
as a five-point Likert-type scale (Hogan, et al., 1996). The HGRC is ».mposed of six
subscales. despair (13 items), panic behavior (14 items), persona ,rowt 1 (1. items), blame
and anger (7 items), detachment (8 items), and disorganization \> “ems). On each item
respondents were asked to indicate the degree to which the item descri. s their behavior on a
scale from (1) does not describe me at all to (5) describ s . very well. The HGRC was
translated into Finnish using the back translation meth. 1. The ternal consistency of the
scale on the basis of Cronbach’s alpha valuesin their.erver. ‘onr,.oup was .80-.87 and in the
control group .83-.92. The validity of the HGRC b~ s ber « coni..med by previous studies (e.g.
Hogan, et al., 2001; Kaunonen, Tarkka, Laippal -, & .~ unor _n, 2000.)

Received siinport 1. 2asurement

Social support provided by healthcare r rsonnel ana peer supporters after the death of a child
was measured using an instrument de ‘eloped )y the first author based on Kahn's theory of
social support (1979) and previor s stua. = (e 4. Aho, et a., 2009; Contro, et a. 2004; Cook,
et al., 2002; Dean, et a., 200 Der ., et a., 1996; McCreight 2004; McHaffie et al., 2001,
Samuelsson, et al., 2001; Wnaoq, - Mi'y, 2001). The summated rating scale was developed
specifically to be used .n th: inte vention group. The scale is a theoretically grounded
instrument that wasteste ' b usi, .4 principal component analysis with varimax rotation (Pett,
Lackey, & Sullivar, 2.13).

The support “ecei* > from healthcare personnel comprised 20 questions divided into
three subscales ai. ct (7 items), affirmation (8 items) and aid (5 items). The following is an
example 0” ascer. inh J affect: Healthcare personnel discussed the situation with me. One of
the questi \ns in tl 2 affirmation category read: Healthcare personnel gave me information
abo . uie  ~tter related to the child’s death. And an example of ascertaining aid: Health
ca 2 persornel had time for me. The fathers rated the support received on a 6-point scale
froo 1 ="“r o support at all” to 6 = “very much support”. The internal consistency of the scale
0 the wasis of Cronbach’s alpha values was .89-.92. (Table 4).

- e support received from peer supporters comprised 17 questions divided into three
subscales. affect (6 items), affirmation (6 items), and aid (4 items). The following is an
example of ascertaining affect: Peer supporter shared feelings with me. One of the questions
in the affirmation category read: Peer supporter gave me information about grief and coping
strategies. And an example of ascertaining aid is. Peer supporter helped me (eg.
babysitting). The fathers evaluated the support received on a 6-point scale from 1 = “no
support at all” to 6 = “very much support”. The internal consistency of the scale on the basis
of Cronbach’s alpha values was .79-.92. (Table 4). The reliability of the instrument has not
been tested before.
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The instrument also included the following question: How much did the support from
healthcare personnel (1 item) and peer supporters (1 item) help you in coping with the grief?
The fathers rated the support helpful for coping on a 6-point scale from 1 = “not at all” to 6=
“very much”. In addition, the instrument included the following question: Who gave you the
most support after leaving the hospital? (Table 5).

Fathers experiences of the intervention program
Fathers' experiences of the intervention program were assessed using an instrums.u
developed by the authors. The instrument included 15 questions asking fathers to rate the
intervention, such as the timing, modes and number of the contacts by healthcare persor. el
and peers and the persons who contacted them. One question asked fathers to roviu = an
opinion on whether the intervention was worth continuing (1=yes, 2= no).

Background variables

Background variables used were the father’s age, marital status, basic edu *=.i0n, vocational
education, employment, self-reported hedlth, a living child in the f-unily age and gender of
the deceased child, stillbirth, gestational age of the stillborn chii ! & «icipatory grief and
participation in a bereavement support group, and the father’s soci.' network and social
support from its members. The father listed the persons wb~ ... brovided them support after
the child’'s death and then rated the amount of support r: :eived 1 »m each person on a scale
from 1 (very little) to 5 ( very much). The amount ¢” sup, rt fr bm healthcare personnel (1
item) and peer supporters (1 item) after leaving the nosr’ca w s measured in both groups on
a 6-point scale from 1 = “no support at all” to 6 =*v ¥y mur' support”.

Fata Analysis

Statistical analysis was carried out usii 1 SPSS Nin 15.0. Results are presented in the form of
frequencies and percentages. To .ompa . *~_cline data between the intervention and control
groups, the background variabi s w7.e examined independently in both groups, using the chi-
square test for categorical ~ ~iaL =S @ .d the t-test for continuous variables. The t-test was
used to determine assoc’ ions betw.en background variables and grief reactions, the Mann-
Whitney test was used fo. 9" chowuinous variables, and the Kruskall-Wallis test for categorical
variables. Differer_es n g ~f reactions between the intervention and control groups were
tested using the . tanr *'hitney test, because the data were not normally distributed and the
sample sizevw~ lin. “ed. The alphalevel for statistical significance was set a priori at .05. The
social sup sort rec ¥veu from healthcare personnel and peer supporters was examined using
the t-test.

Results
Grief in theintervention and control groups

Ta'e 3 contains the HGRC scores for the two groups. When comparing the dimensions
bew. en the groups, the results showed higher mean values in the control group for all
dimensions of grief except personal growth, which was higher in the intervention group. In
addition, the range of responses was wider in the control group for most of the dimensions.

The Mann-Whitney test indicated a significant difference between the two groups in
personal growth (U = 875.5, p = .026). Intervention fathers reported stronger personal growth
(Mdn = 2.75) than control fathers (Mdn = 2.33). Also, the difference between the two groups
in the dimension of blame and anger was almost statistically significant (U = 925.0, p =
.060). Intervention group fathers (Mdn = 1.43) exhibited less blame and anger than control
fathers (Mdn = 1.43).
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TABLE 3 Comparison of the Hogan Grief Reaction Checklist scores for both groups

Intervention group (n=62)  Control group (n=41)

Dimension of grief ~ Median Range Median Range valpue
Despair 1.62 1.0-4.08 1.69 1.0-3.92 0.475
Panic behavior 143 1.0-2.93 157 1.0-321 0.198
Persona growth 2.75 15-4.58 2.33 1.33-4.17 0.026"
Blame and anger 143 1.0-343 143 1.0-3.86 0.060
Detachment 1.38 1.0-3.42 1.38 1.0-3.63 0.458
Disorganization 157 1.0-4.19 1.57 1.0-4.29 0.647

Note: Values are median scores on 5-point scale (1 = does not describeme at all, 5 = describes me very
well). p=0.05 level.

In the intervention group, fathers with a lower level of educatior [ mp. =hensive school
vs. high school) displayed stronger grief reactions. despair (corr reher sive .chool Mdn =
1.85vs. high school Mdn = 1.46), panic behavior (comprehensive sct. .1 Mdn = 1.64 vs. high
school Mdn = 1.28), detachment (comprehensive school Mdn = 1.62v. high school Mdn =
1.31), and disorganization (comprehensive school Mdn = -.00 v * high school Mdn = 1.43).
There was a statistically significant association between »asic ec Ication and dimensions of
grief: despair (U = 315.5, p =.038), panic behavior (', = 315." r =.036), and disorganization
(U =316.5, p =.037).

In both groups fathers who perceived their ' alth . s po.r reported stronger grief reactions
than those who reported good health, exper. pusonal . owth. In the intervention group, the
association between hedth status an” dimens.ons of grief was as follows. despair
(satisfactory or poor Mdn = 2.108 vs quite gnod Mdn = 1.54 vs. very good Mdn = 1.38),
panic (satisfactory or poor Mdn =1 64 s. quitr good Mdn = 1.50 vs. very good Mdn = 1.14),
blame and anger (satisfactory or poor M.~ - 1.43 vs. quite good Mdn = 1.29 vs. very good
Mdn = 1.14), detachment (satis. xctr.y or noor Mdn = 1.62 vs. quite good Mdn = 1.43 vs. very
good Mdn = 1.12), disoro-... "atic ~ (s7.sfactory or poor Mdn = 2.57 vs. quite good Mdn =
1.86 vs. very good Mdr = 1. 1). In he control group, the association between health status
and dimensions of arief | 75 as Tullows:. despair (satisfactory or poor Mdn = 2.08 vs. quite
good Mdn = 1.61" 5. vt 'y gu xd Mdn = 1.38), panic (satisfactory or poor Mdn = 2.00 vs. quite
good Mdn = 1.4. vs ...,  9ood Mdn = 1.29), blame and anger (satisfactory or poor Mdn =
2.00 vs. quit~ _~0a  Adn = 1.29 vs. very good Mdn = 1.43), detachment (satisfactory or poor
Mdn = 137 vs. juie good Mdn = 1.12 vs. very good Mdn = 1.12), disorganization
(satisfactc v or por r Mdn = 2.14 vs. quite good Mdn = 1.43 vs. very good Mdn = 1.43).

" ne selt-. ~"_aived health of both intervention and control fathers was strongly associated
wir1al din 2nsions of grief (p = .001-.050), except personal growth. The association between
~ea. " stat”.s and dimensions of grief was as follows: despair (intervention x* (2) = 12.417, p
=.702 and control y* (2) = 8.681, p = .013), panic (intervention y* (2) = 13.127, p = .001 and
curn. ol 2 (2) = 11.837, p = .003), blame and anger (intervention y* (2) = 6.315, p = .043 and
~ontrol 5* (2) = 7.318, p = .026), detachment (intervention ¥ (2) = 8.352, p = .015 and control
v* (2) = 14.300, p = .001), disorganization (intervention y° (2) = 10.474, p = .005 and control
v* (2) = 6.000, p = .050).

There were no statistically significant differences between dimensions of grief in the
intervention or control groups by age, marital status, employment, having a living child, age
and gender of the deceased child, stillbirth, gestational age of the stillborn child, anticipatory
grief, or participation in grief support groups (Table 1 and Table 2).
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Fathers experiences of social support in the intervention group
Table 4 contains the social support received from healthcare personnel and peer supportersin
the intervention group. Fathers had received the most emotional support (affect) from
healthcare personnel (M = 3.81, SD = 1.19) and peer supporters (M = 4.34, SD = 0.99). Peer
supporters provided more positive affect than healthcare personnel. By contrast, fathers
received more affirmation (M = 3.70, SD = 1.14) from personnel than from peers (M = 3.48,
SD = 0.95).

TABLE 4 Fathers experiences of support received from healthcare personnel and peer
supporters in intervention group

Cro vach's

Supporter/type of support Mean SD Min Max Ipha
Healthcare personnel (N=51)

affect 381 119 1 6 0.918

affirmation 3.70 114 1 5.7% 0.926

aid 3.39 0.36 1 6 0.897
Peer supporters (N=44)

affect 4.34 0.99 15 6 0.925

affirmation 3.48 0.95 1 5.5 0.824

aid 3.01 1.06 1 5.5 0.791

Note: Values are mean scores on 6-point scale (1 = no support .« all, 6 = ~/er much support).

The gestational age of the stillborn child he. asic -stic?’.y significant association (t(30) =
2.54, p = .017) with the positive affect rece’”.e. from p. sonnel. Fathers of children stillborn
at or before 36 weeks of gestation (M = 4 12) re, 2rted more positive affect from personnel
than fathers of children stillborn at or ater 37 weeks of gestation (M = 3.01). There was no
linear association between social ¢ pport nd the father’s marital status, education,
employment, health, having a li* .ng ch.'~ ~4e and gender of the deceased child, stillbirth,
anticipatory grief, or participat: »nir grief groups.

Table 5 shows the hel=*lne_: of ~upport received from healthcare personnel and peer
supporters for coping of rathe s. Fo.y-five percent of intervention fathers reported that the
support provided by per_ @ wus helpful or very helpful in coping while 26% rated it as
moderately helpfu! 1.y fo.* fathers (8%) reported that the support received from personnel
was not helpful . ~ cor. ~> Correspondingly, 36% of fathers felt that the support provided by
peers followi=> the -hild’s death was either very helpful or extremely helpful in coping. The
support pravidea Yy eers was moderately helpful for 27% of fathers. Two fathers (2%)
reported ti 4t peer ¢ upport was not helpful in coping.

TALE 5 1elpfulness of support received from healthcare personnel and peer supporters for
cu,ning ur fathers

Supporter and support Very little/ Much/

» eived (N=62) Not at all little Moderate very much
% n % n % n % n

from healthcare personnel 8 4 22 11 26 13 45 23

from peer supporters 2 2 32 14 27 12 36 16

Note: The amount of hel pfulness of support are measured on a 6-point scale (1 = not at all, 6 = very much).
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Fathers reported that the most important (32%) support persons after leaving the hospital
were the nurse/primary nurse, followed by the doctor who cared for the dying child (11%),
and the hospital chaplain (11%). Fathers reported that the least amount of support was
provided by the pathologist. (Table 6).

TABLE 6 Health professional giving the most support to fathers and type of support

Met
Gavethe Contacted the
Supporter (N=62) most support the father father

% n % n % n
Doctor who care for the child 11 6 27 13 48 23
Doctor genetics 4 2 4 2 1_0 5
Nurse/primary nurse 32 17 47 22 0 27
Hospital chaplain 1 6 27 3 B 3
Social worker 2 1 13 6 ST
Pathol ogist 0 0 S 4 2 1
Psychiatrist 6 3 2 1 0 5
chologist 4 2 9 4 S
Public health nurse 8 4 5 3 27 13

Fathers experiences of the intervention | “ogr-.nin uieintervention group
Ninety percent of the fathers reported that the ~ontac by b _althcare personnel (2 to 6 weeks
after leaving hospital) was well-timed. Wh7.1 c ked aL. dt the most convenient time for the
contact, 11 fathers suggested an earlier d=*~, as su. 1 as possible to one week after the child's
death.

Healthcare personnel contacted tr. » fathers mostly by making a follow-up telephone call
(61%) once (33%) or twice (269, after 1. .y the hospital. Most (47%) telephone calls were
made by the nurse/primary nur. > (T-wle 6).

Of the fathers, 82% ha"' ~ me tine with healthcare personnel after leaving the hospital.
Ninety-five percent of f-.ners Jercer.ed the timing of the meeting as appropriate. Healthcare
personnel met the fathers 2 to wen times, in most cases once (35%) or twice (24%). Fathers
mostly (56%) met a n. rser, “imary nurse, but also the physician who had treated the child
(48%) and the he mite' ~nlain (48%). (Table 6).

The numk~ o1 ontacts by healthcare personnel had a significant association with the
dimensior of des, air \4* (2) = 6.723, p = .035) and fathers' experience of social support (i
(2) = 10.. 07, p = .006). The median value of despair was lowest in fathers who were
cont _cted tv. ~~ Mdn = 1.54), compared with those who were contacted only once (Mdn =
2.0 3), or w' o were contacted three times or more (Mdn = 2.00). Fathers who were contacted
anc. repor.ed receiving moderate support (M = 3.56), as did fathers who were contacted
tw e (vidn = 3.30). By contrast, fathers who were contacted three times or more rated the
sup,” it they received as significantly more favorably (Mdn = 4.45).

Of the fathers, 84% felt that the first contact (7 days after the death) by peer supporters
was timely. Five fathers suggested an earlier date and eight fathers a later date, two weeks to
three months after the death. In most cases (53%) peer supporters contacted the fathers both
by making a telephone call and by arranging either a home visit or a meeting, but in some
cases only a telephone call was made (45%). The fathers were contacted by peer supporters
an average of two times (36%), ranging from one to six times. Almost all fathers (99%)
favored continuation of the contact by peer supporters. The association between the number
of contacts by peers and fathers' grief or perceived support was not satistically significant.
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Discussion

The results lend some support to the hypothesis that the intervention would reduce fathers
grief reactions and enhance their coping following the death of a child. Intervention group
fathers exhibited fewer grief reactions and statistically significantly stronger personal growth
than control group fathers. According to Hogan et al. (2001), personal growth isa measure of
coping-related issues, meaning better overall coping, being stronger and more forgiving, and
having more good days than bad. Our findings indicate that the intervention fathers coped
better than the control group fathers. In addition, a large proportion of intervention greup
fathers reported that the support provided by both personnel and peers was very helpft or
extremely helpful to them in terms of coping. Only a small fraction of fathers reported i 4t
the support they received was completely unhelpful in coping. This result corrc Joratex the
hypothesis that the intervention helped fathers cope. It also validates the differer e founc in
grief reactions; intervention fathers reported stronger personal growth, that *5, ~etv - coLing.
Bereaved mothers have also reported more personal growth when tk v rel"~d on social
support provided by family members and friends (Laakso & Paunonen-''mc. .1 2002).

Variables associated with fathers’ grief reactions were exami'.ed i depe dently in the
intervention and control groups. The results show that fathers witi le.s education reported
stronger grief reactions than those with more education. The educatic. levels of the fathers
were similar in both groups, so the education level does *.ut «.>count for the differences in
grief reactions between the two groups. The hedlth statu. of fathe s was also associated with
grief; fathers who perceived their health status as po~.« repc ted - ronger grief reactions than
those who perceived their health as better. Interve .on fthers were more likely than control
fathers to perceive their health as better, but t-2 di.* rencr was not statistically significant.
The result raises the question about whether *7w. interve: *"on had a positive impact on fathers
self-perceived health. This calls for further studie.

Intervention fathers reported the .nost emotional support from both support groups
confirming the results of Dyregrow’s . "udy (2( )4). Peer supporters provided more emotional
support than did healthcare per.onne. Cor espondingly, fathers reported that healthcare
personnel provided them more nfor .iational support than did peers. Fathers reported having
received the least amount ~f cor. -ete ~sistance in dealing with practicalities following the
child's death. Therefore .nore conc. e assistance should be offered to fathers following the
death of achild (e.g. Ahc et a., 2209).

The interventic’. p Ygre. * proved to be feasible because it was perceived by fathers to be
apositive experi ace. ~ fe timing of the contact by and the meeting with healthcare personnel
was mostly perceiv 1 as appropriate. This suggests that the contact should be made earlier as
some fathe. s wou 1 he ve preferred this. The number of contacts by healthcare personnel had
a signific. 1t pogit /e association with the dimension of despair and fathers' experience of
rece..,g s tial ~apport. Fathers were mostly contacted and met by a nurse/primary nurse,
wt ) was e'so perceived as the person who provided the most support. After leaving the
hos, 'ital, st ne fathers also met a physician and the hospital chaplain. The study by Hughes &
Fcne-Li.cuermann (1989) showed that the role of nurses in supporting parents has been
w27~ Yle. The present study yielded the opposite result, because the nurse who was present at
the child’'s death was primarily designated as the contact person. The first peer supporter
contact should also be provided as early as possible as fathers mostly perceived it as
appropriate. It is important, however, to consider fathers' wishes about the timing of the
contact and if necessary, contact them on a later date, for example, after the funeral. An early
peer support contact would provide support especially for fathers whose support network is
small or who need concrete assistance with everyday tasks. Fathers favored continuation of
the contact by peer supporters following the child’ s death.
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When conducting an intervention study, researchers should critically evaluate the results
and their practical relevance (Jordan, & Neimeyer, 2003). It is important to consider whether
the differences in fathers grief reactions result from the intervention or whether other
intervening variables have an impact. The participants had relatively similar background
characteristics. There were statistically significant differences between the two groups in age,
marital status, and stillbirth, but there was no association between these variables and the
grief reactions of fathers in either of the groups. Previous studies (Lang, & Gottlieb, 1993;
Rubin, 1993) have shown that older persons may experience stronger grief reactions. In th..s
study, however, the intervention group fathers were older but had fewer grief reactions. T iere
are also indications that positive attitudes toward open communication are related to ¢ ‘ef
reactions (e.g., Kamm, & Vandenberg, 2001), however, marital status does not ecess. “ily
equal open communication. All the fathers participating in this study were in a i Jlationst p,
although the control group had more married fathers. The age of the deces_.? ¢, ''d o the
gestational age of the stillborn child may be associated with grief (Fish, 17.86; | azzard et al.,
1992), but most studies have found no differences. On the other hand W +*.1 (1vywy7) found
that fathers described the same grief-related themes regardless of ~.tfer :nce. in gestational
age or time since death.

In this study, fathers' support network and the support provided b, it were controlled for
as intervening variables which were assumed to affect th_ .. mact of the intervention the
most. Social support from the support network was sin="-ar in b th groups. However, there
was a statistically significant difference in the suppor’. prov ded } y healthcare personnel and
peer supporters between the intervention group fatk rsar. cor. ol group fathers. The result is
an indicator of the success of the intervention. S nce *' uswe ., apilot sudy, a limitation of the
study was a smal sample size. A larger ~ompar.‘i* ¢ trial appears to be warranted,
particularly with alarger sample of fathers who 1. /e lost their child to illness. This study was
a randomized trial, and the intervent’ on focused on the immediate period following the
child’s death. It was thus not possib 2 to col Juct an initial measurement. Further studies
should focus on comparing fathers” grie react’ons over alonger period of time.

When providing care, it ic esser.ial to understand the context in which treatments are
effective. The intervention used . = (his <.udy was implemented in all the units where children
could die. The implemer’dtior was ~ut predetermined in terms of the child’'s cause of death
or age. The support pa “ac. ..~= modified within the respective units to fit each father's
unique situation. A~ . ‘ort “‘as made to match the fathers with a peer who had experienced a
similar type of d ath. T ae treciment contexts varied widely, and our findings suggest that the
intervention progi. v can be implemented in many different ways and among bereaved
fathers of utfer 1t < ves. As child mortality in Finland is low, the intervention program
should be more ex =nsively tested on an international scale. Further studies should also focus
onth~ “.npc t of ' e intervention on mothers grief and their experiences of it.

Conclusion

T~ results of this pilot study indicate that it is justified to continue the collaborative
intervention program implemented by healthcare personnel and peer supporters for bereaved
1athers. The study results indicate that there were differences in grief reactions between the
intervention and control groups. The fathers reported that the support received helped them
cope. They reported receiving affect, affirmation and concrete assistance from both
healthcare personnel and peer supporters after the death of their child. Fathers felt that the
intervention program was feasible and that it should be continued.
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