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Tiivistelmä

Hilkka Laakso
Hoitotieteen laitos, Tampereen yliopisto

Äidin suru alle seitsenvuotiaan lapsen kuoleman jälkeen

Tutkimuksen tarkoitus oli analysoida äidin surua ja surusta selviytymistä alle

seitsenvuotiaan lapsen kuoleman jälkeen. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa, jolla

voidaan ymmärtää äidin surua ja tukea äitiä lapsen kuoleman jälkeisessä tilanteessa sekä

helpottaa äidin ja perheen elämää. Lisäksi tavoitteena oli luoda äidin surun käsittelyä

edistävä toimintamalli henkilöstölle, joka työssään joutuu kohtaamaan lapsen kuoleman ja

siihen liittyvää surua.

Aineistonkeruumenetelminä käytettiin kyselyä ja haastattelua. Kyselyyn osallistui

91 äitiä ja haastatteluun heistä osallistui 50. Kyselytutkimus tehtiin ensin ja siitä saatuja

tietoja tarkennettiin ja syvennettiin noin puolen vuoden kuluttua haastattelulla. Kysely-

lomake sisälsi avoimia ja suljettuja kysymyksiä sekä Hoganin (1988) surureaktioita

selvittävän mittarin. Mittarin 60 muuttujaa muodostuvat kuudesta muuttujaryhmästä, jotka

ovat epätoivo, paniikkikäyttäytyminen, persoonallinen kasvu, syyttely ja viha, irrallisuus

sekä hajanaisuus. Kahden menetelmän käyttöä perustellaan sillä, että samassa tutkimuk-

sessa käytetyt menetelmät (triangulaatio) täydentävät toisiaan, rikastuttavat tutkimusta ja

parantavat sen luotettavuutta. Tutkimuksen kohderyhmä oli Pirkanmaan sairaanhoito-

piirissä vuosina 1990–1994 alle seitsenvuotiaina kuolleiden lasten äidit (N = 174).

Kyselytutkimuksen vastausprosentiksi tuli 54 ja kyselyyn vastanneista äideistä 57 %

ilmoittautui haastateltavaksi. Koska tutkimuksen aihe on eettisesti arkaluonteinen, ei

vastaamatta jättäneille äideille lähetetty uusintakyselyä. Kyselytutkimuksen aineisto analy-

soitiin 2-suuntaisella varianssianalyysilla, ristiintaulukoinnilla ja sisällönanalyysilla, ja

haastatteluaineisto laadullisella induktiivisella sisällönanalyysilla. Haastatteluaineiston

analysointi eteni induktiivisesti pelkistämällä ja käsitteellistämällä aineisto.

Tulosten mukaan lapsen kuolemasta kuluneella ajalla oli yhteyttä äitien suruun,

(epätoivoon, syyttelyyn ja vihaan sekä irrallisuuteen) siten, että surun ilmeneminen väheni



ajan kuluessa. Myös äitien iällä oli yhteyttä suruun siten, että vanhemmat äidit (30– 49

vuotta) tunsivat enemmän surua (irrallisuutta ja hajanaisuutta) kuin nuoremmat äidit (20–

29 vuotta). Nuoremmilla äideillä oli enemmän persoonallista kasvua kuin vanhemmilla

äideillä. Lapsen kuoliniän yhteys äitien suruun ilmeni siten, että kun lapsi oli kuollessaan

yli vuoden ikäinen, äideillä oli enemmän surua (hajanaisuutta) kuin jos lapsi oli

kuollessaan alle vuoden. Lasten määrällä oli merkitystä äitien suruun siten, että kun

perheessä oli muita lapsia, äidit tunsivat enemmän surua (irrallisuutta) kuin jos kuollut

lapsi oli ollut perheen ainoa. Äideille lapsen muisteleminen ja puhuminen lapsen

kuolemasta olivat parhaita surutyön keinoja. Lapsen kuolemalla oli sekä myönteistä että

kielteistä merkitystä puolisoiden ja muiden läheisten ihmisten välisiin suhteisiin. Äidit

odottivat terveydenhuollon henkilöstöltä rehellistä ja avointa tietoa, toivon ylläpitämistä,

yksilöllistä kohtelua, huolenpitoa sekä yhteyksien ottamista lapsen sairauden aikana ja

kuoleman jälkeen. Saman kokeneiden tuki oli äideille tärkeä. Perheen muilla lapsilla,

työllä ja harrastuksilla oli merkitystä äitien selviytymisessä. Tulosten pohjalta luotiin äitien

selviytymistä edistävä toimintamalli eri ammattiryhmien henkilöstölle, joka hoitaa

työssään kuolevia lapsia ja joutuu kohtaamaan lapsen kuoleman ja sen aiheuttaman surun.

Avainsanat: äidin suru, äidin surusta selviytyminen, lapsen kuolema, surusta

selviytymistä edistävä toimintamalli.



Summary

Hilkka Laakso
Department of Nursing Science, University of Tampere

The mother's grief after the death of a child under the age of seven years

The aim of the study was to analyse the grief experienced by the mother and her coping

with it after the death of a child under the age of seven years. The study aimed at finding

out ways to help and support the mother after the child's death and to facilitate the

mother's and the family's return to normal life. An additional aim was to create an

operational model contributing to the coping of the mother for the nursing staff who

encounter the death of a child and grief associated with it.

The theoretical part of the study examines the phenomena of death and grief in the

Finnish culture as well as earlier research into the grief of the mother and the family.

Since most deaths occur at nursing institutions, death was also dealt with from the

viewpoint of the dying patient and the person caring for him or her.

An inquiry and interviews were used as  study methods. Altogether 91 mothers

took part in the inquiry, 50 of which participated in the interview. The inquiry was

conducted first and data derived from it were specified and deepened with an interview

about six months later. The questionnaire included open-ended and closed questions as

well as the instrument by Hogan (1988) measuring grief reactions. The instrument's 60

items are composed of six dimensions, which are despair, panic behaviour, personal

growth, blame and anger, detachment and disorganisation. The use of two methods is

justified with the fact that different methods in one study (triangulation) complement each

other, lend the material richness and improve its reliability. The target group of the study

consists of 174 mothers whose child had died in 1990–1994 under the age of seven years

in the Pirkanmaa Hospital District. The response rate for the inquiry was 54, and 57 % of

the mothers who had completed the questionnaire volunteered for the interview. Since the

research topic was ethically sensitive, non-respondent mothers were not reminded of their

failure to answer the questionnaire. The inquiry material was analysed by using a two-



way analysis of variance, cross-tabulation and content analysis, whereas the interview

material was analysed by means of qualitative content analysis.

The results indicate that the amount of time since the death of the child was

associated with the mothers' feelings of despair, anger and detachment. When less than

three years had passed since the child's death, mothers had more feelings of despair,

blame and anger as well as detachment as compared to mothers who had lost their child

over three years ago. The mother's age was also associated with grief reactions in a way

that older mothers (30–49 years) felt more detached and disorganised than did younger

mothers (20–29 years). Younger mothers showed more personal growth than older ones.

The association of the child's age with the mother's grief reaction manifested itself in the

fact that when the child was over the age of one year at the time of death, the mother

experienced more grief (disorganisation) than if the child had been under the age of one

year at the time of death. The number of children was of significance with regard to the

mothers' experienced detachment in a way that when the family had other children the

mothers felt more detached than if the child had been an only child. Mothers found that

reminisching about the child and talking about the child's death were the best ways to

handle grief. The child's death has positive and negative meanings to the relations

between the spouses and with other close people. Mothers expected of nursing staff

honest and open information, maintenance of hope, individual treatment, caring and

contacts during the child's illness and after the death. The support of those who had gone

through the same experience was of importance to mothers. Other children in the family,

work and hobbies were of importance to the mother's coping. An operational model to

further the mothers coping was created on the basis of the results for different staff groups

who care for dying children and encounter the death of a child and grief caused by it.

Key words: the mother's grief, the mother's coping with grief, the death of a child,

an operational model promoting coping with grief.
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1  Tutkimuksen tarkoitus
Suomessa kuoli vuonna 1995 alle 15-vuotiaina 419 lasta, joista 335 (80 %) oli alle

seitsenvuotiaita. Lapsista 251 (60 %) kuoli alle vuoden ikäisenä. (Kuolemansyyt 1995.)

Sata vuotta sitten yksi neljästä elävänä syntyneestä lapsesta kuoli ennen 15 vuoden ikää,

1950-luvulla kuoli yksi 25 lapsesta, mutta nykyään enää vähemmän kuin yksi 100:sta.

Kaikkein eniten ovat vähentyneet kahdesta neljään vuotiaiden lasten kuolemat. Ensin

laski leikki-ikäisten lasten kuolleisuus ja viimeisenä vastasyntyneiden ja syntymättömien

lasten kuolleisuus. (Perheentupa 1992). Yli puolet ensimmäisen elinvuoden aikana

kuolleista lapsista menehtyy ensimmäisen elinviikon aikana ja kolme neljästä

imeväiskaudella kuolleesta ensimmäisen viikon aikana (Kuolemansyyt 1996).

Imeväisikäisten suurin kuolinsyyryhmä on ennenaikaisuus ja toiseksi suurin syn-

nynnäiset rakenneviat. Vastasyntyneisyyskauden jälkeen imeväisten tärkein kuolinsyy on

kätkytkuolema, joka on terveen lapsen äkillinen kuolema. Tapaturmat ja väkivalta on

kaikkein yleisin lasten kuolinsyy viidestä yhdeksään vuotiaasta alkaen ja suurin yksit-

täinen kuolinsyy viidestä yhdeksään vuotiaasta alkaen on syöpä. (Perheentupa 1992,

Rintahaka 1992.)

Suru on raskaan tapahtuman tai menetyksen aiheuttama syvä ja kestävä mielipahan

tunne. Se on tuskaa, jota sureva kokee menetettyään läheisen ihmisen. Vaikka suruun

liittyy monia poikkeavia piirteitä, sitä on pidettävä normaalina ihmisen elämään

kuuluvana tunteena. (Achté 1978, Kyyrönen 1986.) Syyllisyydentunne ja itsesyytökset

kuuluvat menetyksiin, mutta erityisesti lapsen kuolemaan (Siltala 1985, Stewart 1995).

Lapsen kuolema ja sen aiheuttama suru äidille on tutkimusten mukaan elämän ras-

kaimpia kokemuksia (Back 1991, Johnson ym. 1993, Harmanen 1997). Lapsen kuolema

koskettaa äitejä samalla tavalla, mutta jokaisella äidillä on oma yksilöllinen tapansa surra.

Siihen vaikuttavat voimakkaasti äidin ja perheen kulttuuri, surijan persoonallisuus,

elintavat ja ihmissuhteet. (Kyyrönen 1986, Cowles 1996.) Surun (grief) kokemus on

kaikille ihmisille sama, mutta surun ilmeneminen, sureminen (mourning), joka on mene-

tyksestä johtuvaa käyttäytymistä, vaihtelee eri kulttuureissa (Imara 1983, Feifel 1994,

Cowles 1996).

Äidin välitön tukeminen ja auttaminen lapsen kuoleman jälkeisessä surussa

kuuluvat terveydenhuollon henkilöstön tehtäviin, sillä lapsi kuolee yleensä sairaalassa.



15

Kuolevan lapsen hoitaminen ja äidin tukeminen lapsen sairauden aikana ja kuoleman

jälkeen on terveydenhuollon henkilöstön vaikeimpia ja vaativimpia tehtäviä ja edellyttää

eri am-mattiryhmien välistä hyvää yhteistyötä (Hietanen 1989, Koistinen 1994).

Tällaista moniammatillista työtä voidaan kehittää eri tieteenalojen tutkimuksella ja

koulutuksella (Paunonen ja Vehviläinen-Julkunen 1997). Engelin (1961) mukaan surua

voidaan pitää sairauteen verrattavana tilana ja sitä voidaan tutkia kuten sairautta hyö-

dyntämällä eri tieteitä, kuten lääketiedettä, biologiaa ja käyttäytymistieteitä. Hoitotieteessä

ei Jacobin (1993) mukaan ole riittävästi pohdittu surua ja surevan ihmisen auttamista,

vaan siinä surun käsite on määritetty sosiologian, psykologian ja lääketieteen pohjalta.

Hänen mukaansa surun ymmärtäminen on yhteydessä surun käsitteen selkeyttämiseen

hoitotieteen näkökulmasta.

Lapsen kuolemaa ja surua käsittelevissä tutkimuksissa on tutkittu surun fyysisiä,

psyykkisiä ja sosiaalisia tuntemuksia, vanhempien välisiä eroja suremisessa ja surusta

selviytymisessä, surun vaikutusta parisuhteeseen, surun kestoa, kuoleman vaikutusta

surevan ihmisen terveyteen, sisarusten surua sekä surun ja uskonnon välistä yhteyttä

(Dyregrov ja Matthiesen 1987a, 1987b, 1987c, Hogan ja Balk 1990, Schwab 1992,

Thearle ym. 1995, Boyle ym. 1996, Väisänen 1996).

Tutkimusaiheena äidin suru on vaikea sekä tutkimukseen osallistuville äideille että

tutkijalle. Eettisesti arkaluonteisen aiheen tutkimisessa kiinnitetään erityistä huomiota

osallistujien tiedonsaantiin tutkimusta koskevissa asioissa, kuten aineiston hankinta-

tapaan, tutkimuksen ajoitukseen sekä tutkimuksen vaikutuksiin osallistujille. Tämän

lisäksi osallistumisen vapaaehtoisuus selvitetään tutkimukseen valituille. (Cowles 1988.)

Tutkijan valmentautumiseen emotionaalisesti ja eettisesti arkaluonteisen aiheen tutkimuk-

seen on kiinnitetty hyvin vähän huomiota, vaikka ihmisten surujen, pelkojen ja ahdis-

tusten kuunteleminen vaikuttaa luonnollisesti myös tutkijaan (Rowling 1994).

Tämän tutkimuksen tarkoituksena on analysoida äidin surua ja surusta selviytymistä

lapsen kuoleman jälkeen. Tutkimusaihetta tarkastellaan myös molempien vanhempien ja

perheen näkökulmasta, sillä lapsen sairaus ja kuolema sekä niiden aiheuttama suru kos-

kettavat koko perhettä, jolloin perhe ja perheenjäsenten välinen tuki on äidille tärkeä

(Paunonen ja Vehviläinen-Julkunen 1999). Äidin surua ei siten voida tutkia täysin

irrallaan perheen surusta. Aiemmat lapsen kuolemaa ja surua käsittelevät tutkimukset liit-

tyvät yleensä molempiin vanhempiin tai koko perheeseen. Tutkimuksen kohteeksi
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valittiin äitejä, joiden lapsi oli kuollut alle seitsenvuotiaana. Ikä rajattiin alle kouluikäisiin,

joille äidin ja kodin merkitys on keskeinen ja jotka siten muodostavat yhtenäisen ryhmän.

Tutkimus lisää ymmärrystä äitien surusta ja tuo esille näkökulmia äitien tukemiseksi ja

auttamiseksi lapsen kuoleman jälkeisessä tilanteessa. Tutkimus kuuluu Tampereen yli-

opiston hoitotieteen laitoksen kansainväliseen surututkimusprojektiin, jossa kuoleman

aiheuttamaa surua tutkitaan aviopuolison, lapsen, sisaruksen ja perheen näkökulmasta.

2  Lapsen kuolema ja äidin suru

Kaikilla vanhemmilla on toiveita ja unelmia lastensa tulevaisuudesta. Lapsi on luonnos-

taan vanhempien itsetunnon lähde. Kun lapsi kuolee, kuolevat myös perheen toiveet ja

unelmat. Lapsen kuolema loukkaa vanhempien kykyä toimia vanhempina. (Siltala 1985,

Stewart 1995.)

Eri kulttuureissa ja uskonnoissa lapsen kuolemaa pidetään pahana tai

ongelmallisena asiana. Suomalaisessa kulttuuriperinteessä lapsen kuolema on

kehtolaulujen yleinen aihe. Kansainvälinen tutkimus osoittaa, että vain suomalaiset ja

slaavilaiset tuudittavat lasta kuoleman uneen. (Pentikäinen 1992, Väisänen 1996.) Lapsen

kuoleman aiheuttama suru vanhemmille voi olla ankarampi, monimuotoisempi ja

pitkäkestoisempi muihin menetyk-siin verrattuna (Siltala 1985, Back 1991, Johnson ym.

1993, Harmanen 1997). Isien surua saattaa vaikeuttaa se, että yhteiskunta odottaa miesten

olevan vahvoja ja että miesten surunilmaukset eivät ole sosiaalisesti hyväksyttyjä.

Miehiltä kysytäänkin usein lapsen kuoleman jälkeen, että miten vaimo selviytyy surusta,

jolloin mies saattaa tuntea itsensä ulkopuoliseksi. (Thomas 1995, Moriarty ym. 1996.)

Jos vanhemmat otetaan mukaan heti lapsen sairastuttua ja vanhempien jaksamiseen

kiinnitetään huomiota, pystytään luomaan yhteistyösuhde perheen ja hoitavien henkilöi-

den välille. Perheen avun ja tuen tarve sekä perheen voimavarat ovat hyvin yksilöllisiä, ja

yhteistyösuhteen onnistumista auttaa perheen odotusten ja tarpeiden tunteminen. (Eriks-

son 1996.)
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Lapsi voi kuolla jo kohdussa ennen syntymää ja syntyä kuolleena tai kuolla syn-

nytyksen aikana. Se, että vanhemmat voivat nähdä kuolleen lapsensa, olla hänen kans-

saan, koskettaa häntä ja ottaa hänet syliin, vaikuttaa myönteisesti vanhempien surusta

selviytymiseen. Monissa sairaaloissa hoitajat rohkaisevat vanhempia ja sisaruksia tähän

yhdessäoloon. Valokuvat, hiustupsu tai vauvan tunnistinranneke ovat vanhemmille

muistoja kuolleesta lapsesta. Jotkut äidit ovat halunneet pukea kuolleelle lapselleen itse

tekemänsä tai hankkimansa vaatteet. Tämä kokemus on myös jälkeenpäin tuntunut hy-

vältä. (Thomas ja Cordell 1983, Osterweis ym. 1984, Waechter 1987, Korth 1988,

Brown 1992, Päiviö 1992, Primeau ja Lamb 1993, Rikard-Bell 1994, Stewart 1995,

Rådestad ym. 1996, Väisänen 1996.) Ruotsalaisen tutkimuksen mukaan äidit olivat lähes

aina nähneet kuolleena syntyneen lapsensa ja useimmat äidit olivat hyväilleet lastaan.

Äidit osoittivat hellyyttään lähes yhtä paljon kuollutta kuin elävääkin lasta kohtaan.

Melkein kaikki tutkimukseen osallistuneet äidit ilmoittivat, että lääkärit ja hoitajat

suhtautuivat kunnioittavasti kuolleeseen lapseen ja että henkilöstöllä oli hyvät valmiudet

tukea kuolleen lapsen synnyttänyttä äitiä. (Rådestad ym. 1996.)

Lääketieteen teknologian ansiosta vastasyntynyt voi vaikeasta synnynnäisestä sai-

raudestaan tai vammastaan huolimatta elää syntymän jälkeen tunteja, päiviä, viikkoja tai

vuosia, vaikka tiedetään, että lapsi ei tule lopullisesti selviytymään. Se, että äiti voi

osallistua lapsensa hoitoon mahdollisuuksiensa ja voimiensa mukaisesti niin kauan kuin

lapsi on elossa, niin se auttaa häntä tuntemaan vastasyntyneen omaksi lapsekseen. Äidin

surusta selviytymistä auttaa myös se, että hoitavalla henkilöstöllä on aikaa vastata äidin

kysymyksiin sekä antaa tietoja lapsen voinnista, selviytymismahdollisuuksista ja vam-

maisuudesta. (Thomas ja Cordell 1983, Lindqvist 1985, Kyyrönen 1986, Korth 1988.)

Lapsen äkillinen kuolema on äidille usein vaikeampi kokemus kuin kypsyminen

kuoleman mahdollisuuteen lapsen sairauden aikana. Tilanteen hyväksyminen on äidille

monivaiheinen prosessi ja, jos äidin syyllisyydentunteet ovat erityisen voimakkaita, hänen

surutyönsä saattaa pitkittyä ja vaikeutua. Jos lapsi ei ole ollut lääkärinhoidossa, vaan

kuolee äkillisesti, tapahtumaan kuuluvat poliisitutkinta ja oikeuslääketieteellinen ruumiin-

avaus saattavat hämmentää äitiä. (Miles ja Perry 1985, Siltala 1985, Back 1991, Paavola

1992, Perheentupa 1992, Demi ja Miles 1994.)

Kuoleman yhteydessä lapsen ja äidin mielikuvat, tunteet ja ajatukset liittyvät

pääasiassa kolmeen alueeseen: menneisyyteen eli siihen mitä on yhteisesti koettu, mitä on
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eletty ja mitä jää kesken; nykyhetkeen eli sairastamiseen, kipuun, uupumukseen ja kär-

simykseen ja kamppailuun toivon ja toivottomuuden välillä sekä tulevaisuuteen eli siihen

millainen kuolema on, mihin lapsi siirtyy kuoleman jälkeen, mitä tapahtuu läheisille ja

kuinka lapsi elää heidän muistoissaan. (Siltala 1985.)

Kuolemasta kertominen lapselle

Äidin on vaikea tietää, mitä lapselle tulisi kertoa kuolemasta, mutta lapselle vaikeinta on

se, jos kuolemasta tai kuolleista ei saa puhua (Arajärvi 1987). Lapsen kuolemaa koskeviin

kysymyksiin vastataan usein välttelevästi (Heikkilä ja Jokivuori 1994). Taustalla voi olla

äidin oma kuolemanpelko, joka on estänyt häntä itseäänkin ajattelemasta kuolemaa ja

estää häntä puhumasta siitä (Cullberg 1975). Keskustelu kuolemasta syventää äidin ja

lapsen suhdetta ja kypsyttää äitiä lapsen kuolemasta selviytymiseen (Kübler-Ross 1985).

Lapsi ymmärtää kuoleman kussakin ikävaiheessa eri tavoin. Lapsen on vaikea miel-

tää sitä, että elämä on rajallinen ja päättyy kuolemaan. Lapsen ensimmäiset kokemukset

kuolemasta sisältävät paljon mielikuvia, mikä kuuluu lapsen ajatteluun. (Siltala 1985,

Arajärvi 1987, Väisänen 1996.) Jo alle vuoden ikäinen lapsi, joka on ehtinyt luomaan

hyvät suhteet äitiin ja isään, masentuu, jos hän menettää rakkaan kohteen (Arajärvi 1987).

Alle kaksivuotiaat lapset eivät reagoi suoraan sisaruksen kuolemaan vaan vanhempien

käyttäytymisen muutokseen (Edelstein 1984). Alle kolmivuotias terve lapsi ei yleensä

käsitä kuolemaa, mutta pelkää eroa äidistä ja hoitavasta henkilöstä. 3–4-vuotiaana lapsi

alkaa hahmottaa kuolemaa ja 5–6-vuotiaana hän alkaa ymmärtää, että kaikki elollinen

kuolee, ja että kuolema saattaa koskea häntä itseäänkin. Aluksi lapsi yhdistää kuoleman

vanhuuteen, myöhemmin myös sairauteen. 7–12 vuoden iässä lapsi ymmärtää kuoleman

lopullisuuden ja todellisuuden. (Edelstein 1984, Korte-Heinonen ja Moren 1984, Kübler-

Ross 1985, Siltala 1985, Härkönen 1989, Leon 1990, Dyregrov ja Hardvik 1992.)

Iän ohella kulttuuritausta vaikuttaa siihen, miten lapsi ymmärtää kuoleman. Eri

kulttuureissa on yhteneväisiä piirteitä siinä, mitä ihmiselle tapahtuu kuoleman jälkeen,

mutta se miten siitä kerrotaan lapselle, poikkeaa eri kulttuureissa. (Salmi 1993.) Lasten ja

nuorten elämässä kuolemankäsitteen hämärtyminen köyhdyttää ja kaventaa tunne-elämää

(Arajärvi 1987), ja lapsuuden kokemuksilla ja mielikuvilla on vaikutusta aikuisen ihmisen



19

kuolemankäsityksiin (Elias 1985). Pieni lapsi tietää intuitiivisesti oman vakavan

sairautensa lopputuloksen; hän käsittää henkisesti, mutta ei älyllisesti kuolemansa. Hän

voi ilmaista sen puhumalla, kirjoittamalla tai piirtämällä. (Kübler-Ross 1985.)

Vakavasti sairaan lapsen käsitys kuolemasta on selkeämpi kuin terveen. Jos kuole-

valla lapsella on tunne siitä, että hänen lyhyellä elämällään on ollut merkitystä, että häntä

muistetaan ja kaivataan kuoleman jälkeen ja jos hän saa pohtia pelkojaan aikuisten

kanssa, niin hänen käsityksensä kuolemasta selkeytyy. Pitkään sairastettuaan lapsi tuo

esiin jopa kuoleman toiveitaan. Kuoleva lapsi muistelee mielellään mennyttä elämäänsä

valokuvien, piirustusten ja tarinoiden avulla. Hän haluaa kuulla vanhemmiltaan kuvauksia

lapsuu-destaan. Vanhemmat ja lapsi kertaavat yhdessä yhteisen elämän vaiheet. Usein

lapsi haluaa antaa läheisilleen lahjoja ja muistoja itsestään. Niiden avulla hänen on

helpompi sanoa hyvästit ja niissä hän elää vielä kuoleman jälkeenkin. Surunsa

mahdollistamiseksi niin lapsi kuin vanhemmatkin tarvitsevat tarkat tiedot lapsen

sairaudesta ja sen kulusta sekä ennusteen kuoleman ajankohdasta. Tieto vakavasta

sairaudesta ja mahdollisesta kuolemasta on vanhemmille ja lapselle niin järkyttävä

tapahtuma, että he suojautuvat säilyttääkseen psyykkisen tasapainonsa kieltämällä

totuuden. Järkytys tuntuu myös fyysisenä ja psyykkisenä kipuna. (Siltala 1985, 1992,

Härkönen 1989, Väisänen 1996.)

Vanhemmat kieltävät usein lapsen uhkaavan kuoleman ja surutyön, jolloin lapsi

omaksuu vanhempiensa asenteen peläten joutuvansa vanhempien epäsuosioon. Väite,

ettei lapsi pysty suremaan, on sinänsä jo lapsen surun kieltämistä ja aikuisen suojau-

tumiskeino omaa ahdistusta vastaan. (Hägglund 1973.)
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Sisaruksen suru

Äidille on vaikeaa myös se, mitä sisaruksille kerrotaan lapsen kuolemasta ja miten heidät

otetaan mukaan perheen yhteiseen suruun. Jos sisarukset otetaan alusta alkaen mukaan, se

auttaa sekä äitiä että heitä itseään surusta selviytymisessä. Monet aikuiset uskovat

erheellisesti, että lapset eivät sure tai että heidän surunsa on lievempää ja lyhytkestoisem-

paa kuin aikuisten suru. Läheisen kuolema voi vaikuttaa haitallisesti lapsen kehitykseen,

ja surun kieltäminen tai torjuminen lapsuudessa voi johtaa jopa psyykkiseen sairastumi-

seen aikuisena. (Devlin 1996.)

Kübler-Ross (1985) pitää tärkeänä, että myös sisarukset ovat mukana kuolevan

lapsen hoitamisessa, mutta he saavat silti iloita, nauraa, leikkiä tai katsella televisiota, sillä

se helpottaa vaikeuksista selviytymistä. Lapset saavat halutessaan nähdä kuolleen

sisaruksensa ruumiin ja koskettaa sitä. Lapselle voi myös kertoa, että he voivat puhella

kuolleelle sisarukselleen ja säilyttää hänet muistoissaan. Tämä kypsyttää lasta tulevien

kuolemien varalle. Balkin (1983) ja Mahonin ja Pagen (1995) mukaan sisaruksen kuo-

leman kokeneet nuoret kertoivat, että kuolema kasvatti ja kypsytti heitä. Myös Davies

(1991) ja Martinson ja Campos (1991) osoittavat, että sisaruksen menettäminen vahvisti

nuoren psyykkistä kasvua ja kypsytti kuoleman kohtaamiseen. Hogan ja DeSantis (1992)

toteavat, että sisarukset tuntevat jatkuvaa kiintymystä kuollutta sisarustaan kohtaan.

Heidän mukaansa suurin osa sisaruksista kaipasi fyysisiä, sosiaalisia ja emotionaalisia

kokemuksia, joita heillä oli ollut aikaisemmin vainajan kanssa. Sisarukset yrittivät jatku-

vasti etsiä vastauksia kysymyksiin "mitä todella tapahtui" ja "miksi se tapahtui". Toisaalta

Balk (1991) on todennut tutkimuksessaan, että sisaruksensa menettäneillä nuorilla oli

vertailuryhmää enemmän fyysisiä oireita ja että tytöillä, jotka olivat menettäneet sisaruk-

sensa, oli huonompi terveys ja enemmän kuolemanpelkoa kuin sisaruksensa menettäneillä

pojilla.

Lapsen kykyyn tehdä surutyötä vaikuttaa paitsi hänen kehitystasonsa myös hänen

aiemmat menetyksensä (Hägglund 1973, Hietanen 1989). Kielteiset kokemukset ja tur-

vallisuudentunteen puuttuminen heikentävät lapsen mahdollisuuksia surra menetyksiään.

Aikuisen on hyvin vaikea puhua kuolemasta lapsen kanssa, koska aikuinen joutuu tällöin

ilmaisemaan lapselle oman avuttomuutensa, rajoittuneisuutensa ja turvattomuutensa. On

monta syytä siihen, miksi aikuiset verhoavat kuoleman käsitteen salaisuuteen. Yksi tärkeä
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syy lienee yritys hallita nuorempia ikäpolvia ja pelko itse joutua heidän hallittavakseen.

(Hägglund 1973.)
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2.1  Suru

2.1.1  Surun ilmeneminen

Surua kuvataan kirjallisuudessa tunteena (Imara 1983, Achté ym. 1985, Siltala 1985,

Spinoza 1989, Cowles 1996, Väisänen 1996), reaktiona (Freud 1978), oireyhtymänä ja

käyttäytymisenä (Parkes ja Brown 1972, Lieberman 1978, Osterweis ym. 1984, Callahan

ja Burnette 1989, Miles ja Demi 1994), sekä prosessina ja työnä (Lewis 1984,

Koskenniemi 1986).

Surua pidetään yleisesti kielteisenä tunteena. Sanakirjat määrittävät surun seuraa-

vasti: suru on jonkin epämieluisan, toivomusten vastaisen, onnettoman, kovan, raskaan

tapahtuman tai olotilan aiheuttama syvä, kestävä mielipahan tunne, apeus, alakuloisuus,

haikeus, masennus, surullisuus, surullinen mieli, murhe (Nykysuomen sanakirja 1988,

Suomen kielen perussanakirja 1994). Spinozan mukaan suru on tunne, joka vähentää

ruumiillista ja henkistä elinvoimaa. Ristiriidat, tuska, pettymys ja masennus kuluttavat

elinvoimaa ja pysäyttävät kehityksen, ellei niitä voiteta. "Suru on ihmisen siirtymistä

suuremmasta pienempään täydellisyyteen," ja vastaavasti "ilo on ihmisen siirtymistä

pienemmästä suurempaan täydellisyyteen." Ilo surun vastakohtana tarkoittaa Spinozalle

itsensä kehittämistä. Elinvoima, kehittyminen ja ilo kuuluvat yhteen. (Spinoza 1989,

Pietarinen 1995.)

Surussa voidaan nähdä myös myönteisiä piirteitä. Suru voi olla mahdollisuus kyp-

symiseen ja uusien ulottuvuuksien löytymiseen; siinä on murroksen mahdollisuus. Su-

ruun sisältyy rakkautta, nöyryyttä, helpottuneisuutta ja hyväksyntää. (Imara 1983, Achté

ym. 1985, Siltala 1985, Koskenniemi 1986, Kyyrönen 1986, Raittila 1989, Aho 1995,

Moltmann 1995, Cowles 1996, Väisänen 1996.) "Surun sisällä kasvaa alkio, josta saattaa

lopuksi kasvaa kaunis hedelmä: nöyryys", kirjoittaa Tito Colliander (1980) kirjassaan

Alku. Myös Suurla (1987, 1989) näkee kuolemassa ja surussa myönteistä: "kun ajattelen

kuolemaa, ajattelen myös iloa tai minua on lohduttanut ajatus, että suru kuuluu rakkauden

olemukseen." Kun murhe ja epätoivo tunnetaan täydellisinä, alkaa herätä rakkaus,

luovuus ja elämän syvällinen kokeminen lisääntyvät, ja sureva tuntee elämän jatkuvan

(Mathur 1995).

Suru on keskustelua menneen, nykyisyyden ja tulevaisuuden välillä, ja se tarvitsee

rauhaa, aikaa ja tilaa (Koskenniemi 1986, Suurla 1987, Raittila 1989). Suruun kuuluu
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aina viha, mutta vihan tunteet saavat usein toisen muodon tai ne tukahdutetaan. Vihan,

katkeruuden, raivon ja kateudentunteet ovat tavallisia puolustuskeinoja kuolemanpelkoa

vastaan. Viha voi kohdistua surevaan itseensäkin. Hän alkaa syyttää itseään ja miettii eri

vaihtoehtoja, mitä olisi tapahtunut, jos hän olisi tehnyt niin tai näin. Lapsen kuoltua

vanhemmille herää syyllisyydentunteita todellisista ja epätodellisista laiminlyönneistä.

Suruun voi liittyä myös pelkoa vainajan vihaisuudesta ja kostosta tai tunne siitä, että

kuollut on jättänyt surijan. (Lindeman 1944, Brown ja Stoudemire 1983, Kübler-Ross

1984, Siltala 1985, Kyyrönen 1986, Parkes 1986, Fried 1988, Härkönen 1989, Miles ja

Demi 1994, Harmanen 1997.)

Freudin (1978) mukaan suru on rakkaan henkilön menettämisestä aiheutuva

reaktio, joka ei ole patologinen tila eikä siihen kuulu lääketieteellistä hoitoa. Suru voi olla

oire-yhtymä, johon liittyvät masennuksen tunne, ruokahaluttomuus ja laihtuminen. Se

aiheut-taa syyllisyyttä tekemisistä ja tekemättä jättämisistä. Se voi ilmetä myös

epänormaalina käyttäytymisenä, häiriintyneinä ihmisten välisinä vuorovaikutussuhteina

sekä fyysisenä ja psyykkisenä sairautena. (Parkes ja Brown 1972, Lieberman 1978,

Osterweis ym. 1984, Callahan ja Burnette 1989, Miles ja Demi 1994.) Niemisen ym.

(1998) mukaan läheisen kuolema aiheutti surevalle masentuneisuutta, ahdistuneisuutta,

vihan ja pelon tunteita, itsetuhoisuutta sekä syyllisyyden tunteita.

2.1.2  Surun ilmeneminen erilaisissa kulttuureissa

Itkeminen kuuluu olennaisesti suruun ja suremiseen. Monikulttuurinen tieto osoittaa, että

surun ilmaisemisessa itkemällä ei ole juurikaan eroa sukupuolten välillä. Niissä kulttuu-

reissa, joissa sukupuolten välisiä eroja ilmeni, naiset itkivät enemmän. Naiset itkivät ehkä

enemmän siitä syystä, että he olivat läheisen kuoltua enemmän avun tarpeessa, sillä naiset

ovat useissa kulttuureissa alempiarvoisia kuin miehet ja miehiä enemmän avusta ja

neuvoista riippuvaisia. Naisilla on myös miehiä suurempi tarve auttaa muita. Perinteisessä

sosiaalisessa järjestelmässä miehet toimivat suoraan eli hakevat apua, naiset turvautuvat

avun tarpeessaan epäsuoraan toimintaan eli itkemiseen. (Rosenblatt ym. 1976, Thomas

1995.)

Kuolemiseen liittyviä tapahtumia on vuosisatojen ajan lievitetty erilaisten riittien ja

rituaalien avulla hakemalla turvaa toisista yhteisen pelon edessä. Kun surija ja itkijä ovat
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yhdessä käsitelleet surun tunteita, ovat yksinäisyyden pelko ja ahdistus saattaneet lievit-

tyä. (Hägglund 1977, Benoliel 1994.) Rituaalien avulla ihminen reagoi elämän tapahtu-

miin. Niiden avulla ilmaistaan, että jotakin tärkeää ja murheellista on tapahtunut. Rituaa-

lien eräs piirre on sanaton viestintä: kun ihminen on menettänyt kyvyn puhua, hänen on

helpompi toimia kuin puhua. (Bolton 1995.) Syntymä ja kuolema ovat lähes kaikissa

kulttuureissa olleet naisten tiedon aluetta. Naisille kuuluvat kehtolaulut ja itkuvirret, ja

yhteisön suru purkautuu itkijänaisten kautta. Naiset toimivat lapsenpäästäjinä ja ruumiin

pesijöinä. (Koivunen 1998.)

Kuolemaan liittyi erityisesti ortodoksisessa Karjalassa monivaiheinen riittinäytelmä.

Kuolemaan kuului voimakas koko kylän ja yhteisön surukokemus. Kuoleman odotuskin

oli yhteinen. Kaikkien kylän ja suvun jäsenten oli tärkeää olla paikalla jättämässä jää-

hyväiset kuolevalle. Jokaisen yhteisön jäsenen oli osoitettava surua itkijänaisten itkuvir-

sien säestyksellä. Naiset johtivat itkuvirsien seremoniaa ja siirsivät vainajan kuolleiden

yhteisöön. Tällainen käytäntö jatkui ensimmäiseen maailmansotaan asti. Itkijän ja

rituaalisen surijan rooli kuului naisille useimmissa kulttuureissa. Naiset esiintyivät suri-

joina ja ilmaisivat eri tavoin kuolemaan liittyviä tunne-elementtejä. Kuolemanrituaalien

tehtävä oli irrottaa vainaja vähitellen sosiaalisista ja psyykkisistä siteistä eloon jääneiden

kanssa. Vasta vähitellen alkoivat siteet elävien ja vainajan välillä purkautua. Kuoleman- ja

surunrituaaleilla helpotettiin surun ilmaisemista kokoamalla surijat yhteen muistelemalla

vainajaa ja antamalla surun ilmaisemiselle lupa. Kansanomaiset hautajaismenot antoivat

paremman mahdollisuuden surun ilmauksiin kuin sivistyneet ja kaupungistuneet rituaalit,

joihin kuului julkisten tunteenilmaisujen karttaminen. Itkuvirret vaihtuivat myöhemmin

luterilaisiin hautajaisvirsiin. (Hägglund 1977, Nenola-Kallio 1984, 1985, Pentikäinen ym.

1986, Pukonen 1986, Achté ym. 1987a, Kaipainen 1987, Moren 1992.) Vanhan

maalaisyhteisön häviämisen ja nopean kaupungistumisen seurauksena kyläyhteisön

kuolemaan ja kuoleviin kohdistaman hoivan, uskomusten ja surutapojen perinteet

katosivat. Entinen turvan antaminen yhteisön jäsenille väistyi elämäntapojen muuttuessa.

Talonpoikaisessa yhteiskunnassa kuolemaan valmistauduttiin huolella, ja kuolema sai sille

kuuluvan aseman ja arvostuksen. (Pentikäinen ym. 1986, Siltala 1987, Heikkilä ja

Jokivuori 1994.)

Yhteisölliset suremisen perinteet auttavat yksilöä tunnistamaan ja ilmaisemaan

tunteitaan, mutta ne eivät ole pelkästään suremisen ilmaisemista, vaan sen esittämistä
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yhteisön hyväksymällä ja vaatimalla tavalla. Mitä vähemmän yhteisöllä on suremisen

ilmaisemisen muotoja, sitä vapaampi, mutta myös avuttomampi yksilö on käsittelemään

menetyksiään. Suremisen perinteet ovat siten yksilölle sekä apu että haitta. (Nenola

1994.)

Surutyön tarkoituksena on saada ihminen hyväksymään kuoleman todellisuus. Se

on läheisen kuolemaa surevan vähittäistä mukautumista tilanteeseen. Surevan on surutyön

aikana elettävä ja koettava surun tuska. Kaikki, mikä ehkäisee surevaa tuntemasta surua ja

edistää sen tukahduttamista, estää ja pitkittää surutyötä. Surutyön avulla sureva palautuu

normaaliin elämään ilman kuollutta läheistään ja irrottautuu hänestä. Sureminen on

sopeutumista menetykseen. Jos surutyötä ei saada käyntiin, tuska koteloituu ihmisen

sisään ja estää elämän palautumisen normaaliksi. Surutyö on välttämätöntä terveyden

säilymiseksi. (Imara 1983, Lindqvist 1985, Parkes 1986, Worden 1988, Härkönen 1989,

Suomen kielen perussanakirja 1994, Lindqvist 1997.)

Surutyö alkaa jo ennen läheisen kuolemaa, jos sitä edeltää vaikea sairaus, ja kuo-

lema on odotettavissa. Tieto vaikeasta ja parantumattomasta sairaudesta on useimmille

ihmisille raskaampi kuin kuoleman lähestyminen (Pollock 1961, Bowlby 1980). Surutyö

ja luopuminen alkavat silloin jo diagnoosin varmistuttua. Surutyö on monivaiheinen

prosessi, jonka jokainen käy läpi omalla tavallaan. Surutyössä sureva käy mielessään yhä

uudelleen läpi kuolemaa edeltänyttä aikaa ja läheisensä kuolinhetkeä. Hän saattaa jopa

omaksua kuolleen käyttämiä sanontatapoja ja toimintoja. Surutyötä tekee ihminen, joka

on menettänyt rakkaan läheisensä, mutta myös omaan kuolemaansa valmistautuva.

(Parkes 1986, Worden 1988, Härkönen 1989.)

Surutyötä voi tehdä myös välttämällä ajattelemasta ja kohtaamasta kuolleeseen liit-

tyviä asioita. Tällöin sureva keskittyy erilaisiin puuhiin ja on jatkuvasti levoton. Hän

saattaa muuttaa pois yhteisestä kodista ja hakeutua aivan uuteen ympäristöön. (Imara

1983, Härkönen 1989.) McClowry ym. (1987) toteavat tutkimuksessaan, että perheet

täyttivät kuolleen lapsen jättämän tyhjän tilan esimerkiksi rakentamalla uuden kodin.

2.1.3  Surun vaiheet

Surun vaiheita ja niiden keskeisiä piirteitä on kirjallisuudessa kuvattu 1940-luvulta lähtien

(Lindeman 1944, Bowlby 1980, Imara 1983, Kübler-Ross 1984, Ruth 1985, Parkes
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1986, Fried 1988, Worden 1988, Callahan ja Burnette 1989, Härkönen 1989, Back 1991,

Tamminen 1996, Väisänen 1996, Harmanen 1997).

Lindeman (1944) tunnisti todennäköisesti ensimmäisenä akuutin surun ilmenemis-

muodot. Akuutti suru muodostuu psykologisista ja somaattisista oireista, jotka tulevat

välittömästi odottamattoman kuoleman jälkeen. Joskus oireet voivat viivästyä, ne voivat

olla liioiteltuja, jäädä kokonaan tulematta tai saada häiriintyneitä muotoja. Lindeman mää-

ritteli akuutille surulle viisi luonteenomaista piirrettä: somaattisen stressin, syyllisyyden,

vihan, ajatusten kohdistamisen vainajaan ja käyttäytymismallin muutokset. Suruprosessin

kestoon vaikuttaa hänen mukaansa se, miten sureva onnistuu surutyössään.

Tunnetuin surun vaiheiden kuvaaja on Kübler-Ross (1984), jonka mukaan suru-

prosessin vaiheet ovat kieltäminen, viha, kaupankäynti, masennus ja hyväksyminen.

Nämä vaiheet kuvaavat lähinnä kuolevan ihmisen suruprosessin etenemistä, kun taas

Lindeman (1944), Bowlby (1980), Imara (1983), Parkes (1986) ja Worden (1988) ku-

vailevat surevan ihmisen surun vaiheita. (Taulukko 1.) Seuraavassa esitetään surun vai-

heiden teoreettinen eteneminen surevan ihmisen surutyössä eri asiantuntijoiden kirjoi-

tuksiin pohjautuen.

Kuolevan ja hänen läheistensä surutyö ja sen eteneminen kohtaavat toisensa luke-

mattomina muunnelmina. Jos hoitavat henkilöt tuntevat ja ymmärtävät surun kehitys-

vaiheet, he voivat olla kuolevan ja hänen läheistensä tukena ja apuna (Fried 1988). Surun

ensimmäisessä vaiheessa vaikean ja äkillisen menetyksen jälkeen surevan läheisen ihmi-

sen luonnollinen puolustuskeino on tapahtuneen kieltäminen. Ensimmäinen reaktio on

yleensä sokki ja järkytys. Tässä vaiheessa voi ilmetä paniikinomaista käyttäytymistä ja

Taulukko 1. Surun vaiheiden kuvaus.

______________________________________________________________________
Kirjoittaja, 1. vaihe 2. vaihe 3. vaihe 4. vaihe 5. vaihe
vuosi
________________________________________________________________________________
____
Lindeman Somaattinen Ajatusten Syyllisyys Vihamielisyys Samastuminen
1944 stressi kohdistaminen menetettyyn

vainajaan

Bowlby Kieltäminen, Kaipaus, mene- Epäjärjestys, Elämän uudel-
1980 paniikki, viha tetyn etsimi- epätoivo leen järjestämi-

nen, levotto- nen
muus, viha

Imara Sokki, kieltä- Pelko, viha, Tyhjyys Vuorovaikutus- Itseluottamus ja
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1983 minen kipu suhteiden luo- elämänhalu palau-
minen palautuu tuvat

Kübler-Ross Kieltäminen, Viha, raivo, Kaupankäynti Masennus Hyväksyminen
1984 eristäytyminen kateus, katke-

ruus

Parkes Kieltäminen Ahdistys, levot- Menetetyn Viha, syylli- Samastuminen
1986 tomuus, pelko etsiminen syys menetettyyn

Worden Kieltäminen Kipu Tyhjyys, Uusien suhtei-
1988 elämän uudel- den luominen

leen järjestä-
minen

________________________________________________________________________________
__

yritystä paeta todellisuutta. Kieltäminen toimii puskurina yllättävien ja vaikeiden tapah-

tumien kohdatessa. Se auttaa ihmistä keräämään voimansa siten, että hän pystyy ajan

mittaan ottamaan käyttöön muita puolustautumiskeinoja. (mm. Imara 1983, Kübler-Ross

1984, Ruth 1985, Parkes 1986, Fried 1988, Worden 1988.) Ihminen tietää, että läheinen

on kuollut, mutta ei usko sitä ja on ikään kuin jäässä, pystymättä tekemään mitään

(Bowlby 1980, Imara 1983). Pollockin (1961) mukaan useimmat ihmiset saavat sokin

kuullessaan diagnoosin parantumattomasta sairaudesta ja pysyvät paljon rauhallisempina

silloin, kun kuolema on odotettavissa. Menetyksen kieltäminen voi ilmetä vähättelynä

kuten "hän ei ollut hyvä isä". Menetyksen vähättelyä on myös se, että hävitetään kaikki

kuolleeseen liittyvät tai kuolleesta muistuttavat asiat (Worden 1988). Ruthin (1985)

mukaan enintään kymmenesosa kuolemansairaista ihmisistä turvautuu kuoleman kieltä-

miseen. Vanhat ihmiset käyttävät kieltämistä useammin kuin nuoret, joiden tavallisin

puolustuskeino on älyllistäminen.

Toisessa vaiheessa tulevat vihan, raivon, kateuden ja katkeruuden tunteet. Viha

on yleinen ja usein kaikkein hämmentävin tunne läheisen kuoleman jälkeen. Jos vihan

tun-netta ei tunnisteta, se saattaa vaikeuttaa surutyön etenemistä. Vihan tunne saattaa

johtua siitä, että mikään ei voinut estää läheisen kuolemaa tai se voi liittyä surijan

aikaisempiin kokemuksiin. Viha voi kohdistua myös itseen, ja se voi johtaa itsemurhaan.

(Lindeman 1944, Worden 1988.) Vihan kohteeksi joutuneilla on yleensä hyvin vähän tai

ei mitään tekemistä asian kanssa (Kübler-Ross 1984). Surutyö alkaa silloin, kun ihminen

tuntee pelkoa, vihaa ja kipua (Imara 1983). Moriartyn ym. (1996) mukaan surevat

vanhemmat kokivat lapsensa kuoleman jälkeen hyvin voimakasta vihamielisyyttä, ja
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tunne oli samanlainen kummallakin vanhemmalla. Tässä surutyön vaiheessa vihan ohella

tunnistetaan suru, syyllisyys, ahdistus ja syyttely (Parkes 1986, Fried 1988, Murphy ja

Lynn 1990). Syyttely voi kohdistua Jumalaan, hoitohenkilöstöön, perheenjäseniin,

ystäviin tai omaan itseen. Kielteiset tunteet ovat usein voimakkaampia läheisen kuoleman

jälkeen kuin ennen hänen kuolemaansa. (Imara 1983, Ruth 1985, Worden 1988.)

Syyttely voi muodostua vakavaksi ongelmaksi, jos useampi perheenjäsen suree

samanaikaisesti. Tämä on yleisintä lapsen kuoleman jälkeen, kun surevat vanhemmat

eivät pysty tukemaan toisiaan, vaan hakevat toisesta syitä lapsen kuolemaan. (Imara

1983.) Ahdistuneisuus voi johtua siitä, että sureva ihminen pelkää, ettei hän selviydy

yksin tai että oma kuolemanpelko nousee esille (Worden 1988). Bowlby (1980) kuvailee

tätä vaihetta kaipaukseksi ja menetetyn etsimiseksi.

Surun kolmatta vaihetta voidaan kuvailla sanoilla katkeruus ja konkurssi (Fried

1988). Imara (1983) ja Worden (1988) kuvailevat surevan ihmisen suruprosessin tätä

vaihetta tyhjyyden tunteella. Surevan elämä tuntuu yksitoikkoiselta, ja hän pystyy

ajoittain unohtamaan kuolleen läheisensä. Henkinen ja ruumiillinen ponnistus ovat ohi.

Bowlby (1980) luonnehtii kolmatta vaihetta epäjärjestykseksi ja epätoivoksi ja Parkes

(1986) menetetyn etsimisen vaiheeksi. Surevan ihmisen suruprosessin neljättä vaihetta

voidaan kuvata sitoutumisen tunteella. Tuska on ohi, ja ihminen on valmis

vuorovaikutukseen muiden ihmisten kanssa (Imara 1983) ja alkaa järjestää elämäänsä

uudelleen (Bowlby 1980, Worden 1988). Imaran (1983) mukaan surevan suruprosessin

viides vaihe on aggressiivisuuden, vahvuuden ja itseluottamuksen vaihe, jolloin

Lindemanin (1944) ja Parkesin (1986) mukaan sureva samastuu menetettyyn.

Surun vaiheet eivät surutyössä etene suinkaan aina siten kuin niitä on edellä

kuvattu. Kaikki vaiheet eivät välttämättä tule lainkaan esille, järjestyskin voi muuttua, ja

vaiheiden kesto on jokaisella surevalla yksilöllinen. Jos hoitava henkilö tietää, miten

surun ilmiötä on kirjallisuudessa kuvattu, millaisia vaikutuksia sillä voi olla ja miten surun

vaiheet useimmiten etenevät, niin nämä tiedot auttavat häntä ymmärtämään surevan

ihmisen reaktioita, tunnetiloja ja käyttäytymistä sekä tunnistamaan poikkeavan tilanteen,

jolloin sureva tarvitsee ammatillista apua selviytyäkseen. Surevalle itselleen surun

vaiheiden tunnistaminen luo tiettyä turvallisuutta siitä, että surutyö on prosessi, joka

etenee ja päättyy, ja että surutyön päättyessä ihminen aloittaa uuden elämän usein entistä

kypsempänä ja vahvempana. Myös läheiset ymmärtävät surevan ihmisen käyttäytymistä,
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jos he tunnistavat surun vaiheet. Hoitotieteellinen näkökulma surun ilmenemisen eri

vaiheiden tunnistamiseksi ja niiden merkityksen ymmärtämiseksi lisää hoitotyön keinoja

surevan ihmisen auttamisessa ja tukemisessa.

2.1.4  Surun kesto

Kun surutyö on aktiivisimmillaan, sen kanssa eläminen vie kaikki voimavarat (Raittila

1989), ja aikaa tarvitaan paljon, joskus vuosikausia (Koskenniemi 1986). Jokaisella su-

rulla on oma aikataulunsa (Lindqvist 1997). McClowryn ym. (1987) tutkimuksen mu-

kaan monet vanhemmat ja sisarukset tunsivat kipua ja menetystä vielä 7–9 vuoden

jälkeen lapsen kuolemasta. Martinson ym. (1991) tutkivat vanhempien masennusta lapsen

kuoleman jälkeen. Masennuksen ilmenemisessä ei ollut merkitseviä eroja kahden tai

seitsemän vuoden jälkeen lapsen kuolemasta.

Voimakas suruvaihe kestää useimmiten vuoden verran. Silloin sureva elää kaikki

vuodenajat ja niihin liittyvät tapahtumat, joulun, perhejuhlat ja lomat läheisen kuoleman

jälkeen ensi kertaa yksin. (Härkönen 1989.) Edelsteinin (1984) mukaan ystävät olivat

tärkeitä etenkin naisille ensimmäisen vuoden aikana lapsen kuolemasta. Tämän jälkeen

ystävyyssuhde palautui samanlaiseksi kuin se oli ollut ennen lapsen kuolemaa. Ensim-

mäinen vuosi oli tärkeä monenlaisen avun kannalta. Lindqvist (1997) kirjoittaa, että

monelle toinen tai kolmas vuosi on ollut kaikkein vaikein läheisen kuoleman jälkeen.

Usein kuvitellaan, että ankarin suru on ohitettu, vaikka todellisuudessa surevan ulkoisesti

rauhoituttua suru ei helpotu vaan syvenee.

Surun kestolle on kuitenkin mahdotonta määritellä tarkkaa aikaa. Eräs arvio surun

päättymisestä on se, kun sureva pystyy ajattelemaan kuollutta läheistään ilman tuskaa.

Surun ja kaipauksen tunne silti säilyy, kun sureva muistelee rakastamansa henkilön

kuolemaa. Suruvaiheen voimakkuuteen ja kestoon vaikuttavat esimerkiksi läheisen suhde

kuolleeseen, elämän varrella saadut kokemukset menetyksistä, aineellinen ja emotionaa-

linen riippuvuus kuolleesta, kuolleen ja surevan ikä, kuolintapa sekä uskonto ja kulttuuri.

(Cullberg 1982, Imara 1983, Worden 1988, Miles ja Demi 1992, Ostfeld ym. 1993.)

Lindemanin (1944) mukaan suruprosessin kestoon vaikuttaa se, miten sureva onnistuu

surutyössään. Imara (1983) pitää kahta vuotta keskimääräisenä surun kestona. Weissin
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(1987) tutkimuksesta ilmeni, että kaksi vuotta sitten auto-onnettomuudessa kuolleen

lapsen vanhemmat saattoivat olla vain lyhyen aikaa ajattelematta lastaan ja tuntea kivun

vähenevän. Kolmesta neljään vuotta lapsen kuolemasta heidän kokemansa surun tunne

oli vähentynyt ja surusta puhuminen oli helpompaa. Suru voi jäädä joskus pysyväksi,

jolloin sureva ei löydä elämälleen tarkoitusta ja elämä pysähtyy (Härkönen 1989).

2.1.5  Häiriintynyt suru

Surun määrittäminen normaaliksi tai epänormaaliksi ja häiriintyneeksi on hyvin vaikea

tehtävä, sillä jokainen sureva reagoi ja käyttäytyy surussaan omalla henkilökohtaisella

tavallaan, johon vaikuttavat monet tekijät. Tutkimusten ja teorioiden pohjalta saadaan

keskimääräistä tietoa surun erilaisista ilmenemismuodoista ja kestosta, mutta sitä ei voi

yleistää. Häiriintynyt, poikkeava tai epänormaali suru voidaan tutkijoiden mukaan

määritellä keston, voimakkuuden tai piirteiden mukaan (Worden 1988). Jos kauan

kestäneeseen suruun liittyy jatkuvaa menetyksen kieltämistä, kipua ja voimakasta kuole-

man ajattelua, suru on poikkeavaa. Tällaiseen suruun kuuluvat viivästynyt, kieroutunut,

häiriintynyt ja pysyvä suru. (Callahan ja Burnette 1989, Kim ja Jacobs 1991.) Murphy ja

Lynn (1990) toteavat, että surun voimakkuus ja kesto voivat vaihdella niin paljon, että on

vaikea arvioida sitä, onko suru normaalia vai poikkeavaa. Tärkeää on kuitenkin tunnistaa

häiriintyneet ja poikkeavat surureaktiot (Wattis 1986).

 Laskerin ja Toedterin (1991) mukaan äidin surun häiriintyminen voidaan tunnistaa

pian lapsen kuoleman jälkeen. Häiriintyneitä ilmenemismuotoja voivat olla jatkuva

pakon-omainen yliaktiivisuus menetystä tuntematta, kuolleen läheisen sairauden oireiden

tunnis-taminen itsessään, sosiaalinen eristäytyminen ja voimakas masennus. Ihmisellä on

taval-lisesti useita näistä oireista. Voimakas syyllisyydentunto ja viha ovat usein näiden

ilmene-mismuotojen taustalla. (Lindeman 1944, Raphael 1975, Brown ja Stoudemire

1983.) Joskus vanhempien syyllisyydentunteet voivat olla niin voimakkaita, että he

tiedosta-mattaan syyttävät toisiaan lapsen kuolemasta. Toisinaan vanhemmat saattavat

väsyä sure-miseen ja ahdistaviin yhteisiin muistoihin siinä määrin, että tekevät äkkinäisen

avioero-päätöksen päästäkseen irti surusta ja tuskasta. (Härkönen 1989.)

Suru voi viivästyä tai jäädä kokonaan surematta, jos sille ei ole ollut aikaa tai tilaa.

Näin voi käydä, jos lapsen kuoleman jälkeen perheeseen syntyy pian uusi lapsi ikään

kuin korvaamaan kuollutta lasta tai välttämään ikävää. Kun uusi vauva syntyy, jokainen
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kehitysvaihe tuo elävästi mieleen kuolleen lapsen. Muistot saattavat olla niin tuskallisia,

etteivät vanhemmat pysty suhtautumaan uuteen lapseen kuin yksilöön, vaan kaiken aikaa

vertaavat häntä kuolleeseen lapseensa. (Lindeman 1944, Brown ja Stoudemire 1983,

Edelstein 1984, Härkönen 1989, Brown 1992.)

Ihminen voi kieltäytyä surusta tai torjua sen, koska se tuntuu liian raskaalta, tai

surutyö voi jäädä kesken. Ihminen voi yhtäkkiä kokea äkillisiä surun oireita esimerkiksi

kuolleen läheisensä syntymäpäivänä tai jonkin suhteellisen vähäisen menetyksen kohda-

tessaan. Surematta jäänyt suru voi myös ilmetä emotionaalisena tunteettomuutena, jolloin

sureva kieltää menetyksen aiheuttaman tunnereaktion. Toisille surematta jäänyt suru saat-

taa aiheuttaa syvän masennuksen oireita, kuten unihäiriöitä, anoreksiaa, laihtumista, mutta

silti he kieltävät surun tuntemukset. (Brown ja Stoudemire 1983, Korte-Heinonen ja

Moren 1984, Härkönen 1989.)

2.1.6  Surun vaikutus surevan ihmisen terveyteen

Useiden tutkimusten mukaan raskaan surun kohdanneella henkilöllä on suurempi riski

sairastua ja kuolla kuin muilla (Rees ja Lutkins 1967, Parkes ym. 1969, Parkes ja Brown

1972, Ward 1976, Raphael 1977, Aries 1981, Parkes 1986, Tamminen 1996). Näissä

tutkimuksissa on yleensä selvitetty aviopuolison kuoleman vaikutusta toisen puolison

terveyteen. Cullbergin (1966) tutkimuksessa äideillä ilmeni vastasyntyneen lapsen

kuoleman jälkeen apatiaa, unettomuutta ja kuolemanpelkoa, ja Vancen ym. (1995)

mukaan äideillä oli vastasyntyneenä kuolleen tai kätkytkuolemaan kuolleen lapsen

kuoleman jälkeen ahdistusta ja masennusta.

Baumer ym. (1988) toteavat, että lapset, joiden sisarus oli kuollut, olivat alttiimpia

hengityselinten sairauksille kuin sellaisten perheiden lapset, joissa ei ollut tapahtunut

lapsen kuolemaa. Lapsilla esiintyi myös univaikeuksia sisaruksen kuoleman jälkeen.

Birenbaum ym. (1996) osoittivat tutkimuksessaan, ettei vanhempien terveys vaarantunut

lapsen parantumattoman sairauden loppuvaiheessa. Poikkeuksena oli äitien sosiaalinen

terveys ennen lapsen kuolemaa. Terveydellä tarkoitettiin WHO:n määritelmän mukaista

fyysistä, psyykkistä ja sosiaalista hyvinvointia.
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2.2  Surusta selviytyminen

2.2.1  Selviytymisen käsite

Selviytymisessä on kyse ihmisen ja ympäristön vuorovaikutuksesta, jossa ihminen yrittää

vähentää tai poistaa uhkaa tai stressiä. Selviytymisprosessi alkaa usein jo siinä vaiheessa,

kun uhka on odotettavissa. Ihmisen sisäiset selviytymisvoimavarat ilmenevät kykyinä ja

ponnisteluina erilaisissa vaaratilanteissa, ja ulkoiset selviytymisvoimavarat muodostuvat

sosiaalisesta tukiverkostosta. (Bugen 1979, Garland ja Bush 1982.) Mitä paremmin

ihminen tuntee omat puolustuskeinonsa, sitä paremmat mahdollisuudet hänellä on

selviytyä stressitilanteista. Hyvä minäkäsitys ja itsetunto auttavat ihmistä selviytymisessä.

Itsensä ja oman käyttäytymisensä tunteminen auttaa ymmärtämään myös muiden

käyttäytymistä. Ihmisen omat hallintakeinot vaikuttavat siihen, miten hän selviytyy

jokapäiväisestä elämästä, ja ne ovat voimavaroja vahvan koherenssintunteen

kehittymiseksi ja ylläpitämiseksi. (Newman 1979, King 1980, Veninga ja Spradley 1981,

Peltonen 1994.)

Hyvä koherenssikäsitys tarkoittaa sellaista yleisnäkemystä elämästä, että asiat ovat

ymmärrettävissä ja hallittavissa, ja että ihminen kokee elämänsä mielekkääksi ja elämisen

arvoiseksi. Ymmärrettävyydellä tarkoitetaan sitä, että elämä nähdään jäsentyneenä

kokonaisuutena, jossa asioita voidaan ennakoida. Hallintakyky on sitä, että asioihin voi

itse vaikuttaa joko suoraan tai välillisesti, ja että voimavarojensa avulla ihminen voi

vastata erilaisiin haasteisiin. Mielekkyys on ympäristön ja sen tapahtumien näkemistä

asiantilana, johon kannattaa panostaa voimavaroja. (Antonovsky 1985, Kalimo 1992,

Peltonen 1994, Pietilä 1994, Eirola ym. 1996.)

Vaikeiden elämäntilanteiden vaikutusten tutkimisen yhteydessä on selvitetty eri-

laisten persoonallisuudenpiirteiden merkitystä selviytymisessä. Tällainen persoonallisuu-

denpiirre on esimerkiksi hardiness, joka suomennettuna merkitsee sitkeyttä, sisukkuutta,

pärjäämistä (Kukkamäki 1993). Kobasan (1979) mukaan sitkeyskäsitteeseen (hardiness)

sisältyy kolme ulottuvuutta: sitoutuminen (commitment), haasteiden hyväksyminen

(challenge) ja hallinta (control). Sitkeillä, sisukkailla ihmisillä on vahva sitoutumisen

tunne vastakohtana vieraantumisen tunteelle. Sitkeät ihmiset suhtautuvat elämän muutok-

siin haasteellisesti eivätkä koe muutoksia turvallisuuttaan uhkaavina. Sisukkuuteen liittyvä

hallinta tai kontrolli tarkoittaa oman elämän hallintaa, puolensa pitämistä, kykyä vaikuttaa



33

oman elämänsä muotoutumiseen sekä vastuuta itsestä. Sellaiset ihmiset, joilla nämä kaikki

ulottuvuudet ovat vahvoja, pärjäävät elämässä, he ovat sitkeitä ja sisukkaita (hardy).

Sitkeys vaikuttaa stressiin ja terveyteen kahdella tavalla. Sitkeys liitetään alhaiseen

psykologiseen stressiin ja sen seurauksena hyvään terveyteen, sillä sitkeä ihminen suh-

tautuu myönteisesti esimerkiksi haasteisiin. Kuitenkin sekä sitkeät että vähemmän sitkeät

ihmiset saattavat kokea voimakasta stressiä. Sitkeät ihmiset käyttävät tehokkaita selviy-

tymiskeinoja ja sosiaalisia voimavaroja stressin vähentämiseksi ja sairauksien ehkäisemi-

seksi. (Kobasa 1979.)

Topf (1989) tutki yksilöllistä sitkeyttä, työstressiä ja loppuunpalamista sairaanhoi-

tajilla. Tulokset tukivat osittain väitettä, että sitkeys liittyy alhaiseen stressiin ja vähäiseen

loppuunpalamiseen. Hypoteesi, jonka mukaan voimakas stressi liittyy voimakkaaseen

loppuunpalamiseen, ei saanut tukea. Manningin ym. (1988) tutkimustulokset osoittivat,

että sitkeydellä oli suora ja kielteinen vaikutus sairauksiin. Sitkeät ihmiset olivat tyyty-

väisempiä työhönsä ja heillä oli vähemmän työjännitteitä kuin vähemmän sitkeillä. Tutki-

muksen mukaan sitkeys ei vähentänyt stressin vaikutusta terveyteen.

Failla ja Jones (1991) tutkivat hardiness-käsitettä lapsiperheillä. Perheiden sitkeys

oli yhteydessä sosiaaliseen tukeen, vanhempien selviytymiseen perheen tukemisessa ja

perheen tyytyväisyyteen. Perheen tyytyväisyys korreloi selviytymisen, tukiverkoston ja

sitkeyden kanssa. Tyytymättömyys yhdistyi stressiin, sosiaalisen tuen menettämiseen ja

vanhempien korkeaan ikään. Holahanin ja Moosin (1986) tutkimus osoittaa, että perhei-

den itseluottamus, mukavuutta rakastava luonteenlaatu, välttämiskeinojen torjuminen ja

perheen tuki suojaavat yhdessä stressin psykologisilta seurauksilta.

Pollock (1985) selvitti inhimillisiä reaktioita pitkäaikaisiin sairauksiin kuten soke-

ritautiin, verenpainetautiin ja reumaan. Hän tutki hardiness-käsitteen vaikutusta yksilön

mukautumisessa sairauksiin ja totesi, että sitkeys (hardiness) edisti sopeutumista sokeri-

tautiin, mutta ei muihin sairauksiin. Hardiness-käsitteeseen liittyvä hallinta (control) saat-

toi auttaa sopeutumista. Käsitteeseen liittyvä haasteiden hyväksyminen (challenge)

vaikutti myönteisesti kaikkiin kolmeen sairauteen eli jos ihmisellä on vahva taipumus

ottaa haasteet vastaan, se helpottaa hänen mukautumistaan edellä mainittuihin sairauksiin.

2.2.2  Suruun valmistautuminen
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Jo kuoleman odotusvaiheessa omaisia rohkaistaan kyselemään heitä askarruttavista

asioista hoitavilta henkilöiltä (Tamminen 1996). Tilanteessa, jossa kuolema on odotet-

tavissa pitkään kestäneen sairauden jälkeen, surutyö voi alkaa jo ennen kuolemaa

(Pollock 1961, Ruth 1985). Khalaf (1989) tutki jordanialaisia äitejä, jotka olivat

menettäneet lapsensa äkillisesti tai joiden lapsen kuolema oli odotettavissa. Tutkimuksen

mukaan äidit, joiden lapsen kuolema oli ennalta odotettavissa, tunsivat ennen lapsen

kuolemaa suurempaa surua kuin lapsen kuoleman jälkeen.

Jos ihmisillä on valmistautumisaikaa, he useimmiten pystyvät paremmin kohtaa-

maan elämän tuomat kriisit. Parkes ja Brown (1972) toteavat, että ne, joilla oli vain vähän

tai ei ollenkaan aikaa valmistautua puolisonsa kuolemaan, ilmaisivat muita useammin

elämänhaluttomuutta ja toivoivat itsekin pian kuolevansa. Vielä vuosi puolison kuoleman

jälkeen nämä lesket suhtautuivat tulevaisuuteensa pessimistisesti ja olivat masentuneempia

kuin ne lesket, joilla oli ollut mahdollisuus aloittaa surutyö jo puolison eläessä. Kosken-

niemi (1986) kirjoittaa kuitenkin omasta surun kokemuksestaan vaimonsa kuoltua liiken-

neonnettomuudessa, että "kuolema on yksin jääneelle aina voittamattomalta tuntuvan

tuskallista, ja että ennakolta arvaamaton lähtö saattaa olla jopa paras lähtö". Läheisen

kuoleman jälkeen surevalla saattaa olla samoja oireita kuin kuolleella. Tässä vaiheessa

omaisia lohduttaa eniten toistensa läheisyys tai ulkopuolisen antama hoiva ja huolenpito.

(Siltala 1985.)

Parkes (1986) kirjoittaa, että eri puolilla maailmaa on havaittu erittäin tärkeäksi

kiinnittää huomiota kuolevien potilaiden omaisten fyysisiin, psykologisiin, sosiaalisiin ja

hengellisiin tarpeisiin. Ihminen, joka on valmistautunut riittävästi siihen, mitä elämä on

ilman kuolevaa läheistä, selviytyy menetyksestä paljon paremmin kuin ihminen, joka on

kieltänyt läheisensä kuoleman eikä siten ole valmistautunut tulevaan kuolemaan.

Fyysinen ja sosiaalinen kuolema eivät tapahdu samanaikaisesti, vaan suruprosessi vie

aikaa. Perheen jäsenet voivat tukea toisiaan, myös lapset vanhempiaan. Kuka kulloinkin

auttaa ja kuka on autettava, vaihtelee tilanteen mukaan. Parkesin (1998) mukaan hoitavat

henkilöt voivat auttaa surevaa selviytymisessä, jos heillä olisi tietoa surevan ihmisen

elämästä ja kulttuurista. Hänen mukaansa hoitavien henkilöiden ja surevan ihmisen

sanoilla on usein erilainen merkitys. Arajärvi (1987) korostaa, että lapsen kuollessa on

muistettava tukea sekä vanhempia että sisaruksia, jotka saatetaan joskus unohtaa.

Sairaalahoidon aikana surusta selviytymisen tukijana voi hoitavien henkilöiden lisäksi olla
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sairaalapappi. Lankisen ja Hollin (1995) tutkimuksessa sairaalapapin antama tuki oli

tarpeellista erityisesti sairauden uusiutuessa ja kuoleman läheisyydessä. Tutkimukseen

osallistui syöpää sairastavia potilaita.

2.2.3  Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki voidaan määritellä voimavaraksi, jolla pidetään huolta muista ihmisistä.

Sosiaalinen tuki on ilmiönä  erityisen merkittävä ja monet tieteenalat kuten antropologia,

arkkitehtuuri, epidemiologia, gerontologia, psykologia ja sosiologia käsittelevät sitä.

Tuella voi olla ihmisen terveyteen ja hyvinvointiin joko myönteinen tai kielteinen

vaikutus. (Cohen ja Syme 1985.)

Sosiaalinen tuki sisältää erilaisia vuorovaikutuksen muotoja, sisältöjä ja määrää

(House ja Kahn 1985) ja se on yksi parhaista ongelmien hallintakeinoista. Tukea voidaan

saada perheeltä, ystäviltä, työtovereilta, terveydenhuollon henkilöstöltä. Sosiaalisen tuen

muotoja ovat henkinen tuki, johon kuuluvat toisen ihmisen arvostaminen, luottaminen,

välittäminen ja kuunteleminen; arviointituki, johon sisältyvät vahvistaminen, palaute ja

sosiaalinen tasavertaisuus; tietotuki, joka on neuvoja, ehdotuksia, ohjeita ja tietoa sekä

apu, jota on esimerkiksi taloudellinen tuki ja omalla työllä auttaminen. (House 1981,

Wills 1985, Vartia 1994, Väisänen 1995.) Sosiaalinen tuki ei ole keino kaikkien häi-

riöiden poistamiseen, mutta oikea tuki oikeilta ihmisiltä voi merkittävästi auttaa ihmistä

selviytymään ongelmistaan ja parantamaan fyysistä ja henkistä hyvinvointia (House

1981). Tutkimusten mukaan naiset arvostavat enemmän perheeltä saatua tukea, kun taas

miehille työyhteisön arvostus on tärkeämpää (Peltonen 1994). Työssä käyvät vanhemmat

saivat Brabantin ym. (1995) mukaan työpaikalta enemmän tukea kuin muualta.

Selviytyminen alkaa heti menetyksen jälkeen ja se on sidoksissa perheen

kulttuuriin. Vaikka perheet saisivatkin monenlaista ulkopuolista tukea vahvan sosiaalisen

verkoston kautta, on niiden tärkeä pystyä olemaan myös yksin. Ja jos taas ensimmäisen

lapsensa menettäneillä nuorilla perheillä on riittämätön tukiverkosto, niin he tarvitsevat

ulkopuolista apua. He ovat esimerkiksi saattaneet muuttaa toiselle paikkakunnalle, jolloin

heillä on kokemuksia yksin jäämisestä. On aika tavallista, että surevan perheen ystävät

häviävät kokonaan tai useaksi vuodeksi. (Väisänen 1996.)
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Ihmisten välinen tukea antava vuorovaikutus suojaa Cobbin (1976) mukaan

terveyttä stressin aiheuttamilta seurauksilta ja nopeuttaa selviytymistä elämän kriisitilan-

teista kuten surusta. Baron ym. (1990) tutkivat sosiaalisen tuen vaikutusta ihmisen

epänormaaleiden reaktioiden ehkäisemisessä ja tulivat siihen tulokseen, että sosiaalinen

tuki estää esimerkiksi stressireaktioita. Dakof ja Taylor (1990) tutkivat syöpäpotilailla,

millainen tuki heille oli hyödyllistä ja millainen puolestaan hyödytöntä. Tutkimuksessa

kysyttiin potilaiden saamaa emotionaalista tukea, tietotukea ja käytännön apua. Useimmat

ilmoittivat saaneensa sosiaalista ja heille hyödyllistä eli myönteistä tukea aviopuolisolta,

muulta perheeltä, ystäviltä, lääkäreiltä, hoitajilta ja muilta syöpäpotilailta. Samoilta henki-

löiltä he saivat myös hyödytöntä eli kielteistä tukea. Hyödytöntä tukea oli potilaan suh-

tautumistapojen arvosteleminen, liika pessimistisyys, liian vähäinen empatia, sosiaalisten

kontaktien välttely ja teknisesti huono lääketieteellinen hoito.

Kun perheen turvajärjestelmät sortuvat, elämä on epävarmaa ja uuden lapsen syn-

tymän jälkeen perhe saattaa jopa epäröidä, pitääkö lapsen vai ei. Kun perheen lapsi on

kuollut, se leimautuu "perheeksi, joka on menettänyt lapsensa". (Väisänen 1996.) Jos

lapsensa menettäneiden vanhempien suhde ei kestä surua, niin he tarvitsevat ammatillista

pua. Tilannetta vaikeuttaa se, että miesten on todettu naisia useammin vastustavan ulko-

puolista apua. Normaalissa surussa muut kuin ammattiauttajat saattavat olla parempia

tukijoita, sillä ammattiauttajat näkevät ehkä liian helposti poikkeavia piirteitä jokaisessa

surevan sanassa ja teossa. (Imara 1983.) Sosiaalisen tuen tutkimuksessa ja tulosten

vertailussa on tuen mittaamiseen liittyviä ongelmia. Sosiaalisen tuen saamista ja tuen

lähteitä voidaan kartoittaa, mutta tuen laatua ja määrää on vaikeampi mitata. (Peltonen

1994.)

Driscoll (1990) korostaa sairaanhoitajan keskeistä tehtävää ja vastuuta äidin suru-

prosessissa. Hänen mukaansa sairaanhoitaja arvioi äidin avun tarvetta, johon kuuluu

emotionaalinen tuki, akuutti kriisinhallinta, riskien tunnistaminen, muiden ammattiryh-

mien osallistuminen ja tilanteen kokonaishallinta. Sairaanhoitajan tärkeää roolia perheen

surutyössä korostaa myös Carlson (1993).

2.2.4  Surevien tukiverkosto ja tukiryhmätoiminta
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Lääkintöhallituksen (1982) ohjekirjeen mukaan terveydenhuoltohenkilöstön tulee tarjota

kuolevan potilaan läheisille riittävä inhimillinen tuki lähestyvän kuoleman aiheuttaman

tuskan ja ahdistuksen lievittämiseksi. Myös Johnson ym. (1993) korostavat henkilöstön

tietojen ja taitojen merkitystä perheen surun käsittelyssä. Tarkan (1996) tutkimuksessa,

jossa tutkittiin äitiyttä ja sosiaalista tukea, todetaan, että äitien tukiverkostoon kuuluivat

useimmiten aviopuoliso tai lapsen isä, isovanhemmat, sisarukset ja ystävät, ja että äidit

saivat runsaasti tukea tukiverkostoltaan. Äiti selviytyi paremmin imetyksestä, jos hän sai

emotionaalista ja konkreettista apua tukiverkostoltaan. Myös lapsenhoidosta äiti selviytyi

tukiverkoston antaman tuen avulla. Sosiaalisen tuen saanti läheisiltä ja hoitotyön ammat-

tilaisilta oli siten merkittävä apu äitiyden varhaisvaiheessa. Tukiverkosto pysyi samana

kolme kuukautta lapsen syntymän jälkeen.

Kuuppelomäen (1996) tutkimuksessa parantumattomasti sairaiden potilaiden omai-

set saivat tukea omalta tukiverkostoltaan. He eivät yleensä odottaneet tukea hoitajilta tai

lääkäreiltä. Omaisille oli kuitenkin tärkeää, että he saattoivat tarvittaessa ottaa yhteyttä

sekä lääkäriin että hoitohenkilökuntaan. Kübler-Ross (1984) toteaa, että toivon

pilkahduskin auttaa ihmistä kestämään kärsimyksiä.

Eskelisen (1991) tutkimuksessa sairaanhoitajat ja perushoitajat olivat sitä mieltä, että

heillä oli hyvät valmiudet tukea kuolevan potilaan omaisia. Valmiudet olivat kehittyneet

käytännön työssä. Omaisten ja hoitajien välisissä keskusteluissa omaiset olivat saaneet

lähinnä vain tiedollista tukea, sillä yleisimpiä keskustelun aiheita olivat potilaan vaivat,

sairaus ja lääkitys. Välittömästi omaisiin liittyviä asioita tapaamisissa oli käsitelty huomat-

tavasti harvemmin. Sairaanhoitajista ja perushoitajista suurin osa oli vain satunnaisesti tai

ei koskaan keskustellut omaisten kanssa näiden fyysisestä jaksamisesta ja vielä harvem-

min oli käsitelty omaisten surua ja ahdistusta. Noin puolet vastaajista oli kuitenkin

keskustellut omaisten kanssa kuoleman jälkeisistä käytännön asioiden järjestämisestä ja

yli puolet kuolleen viimeisistä vaiheista.

Hentisen ja Kyngäksen (1995) mukaan pitkäaikaisesti sairaiden lasten vanhemmista

suurin osa sai terveydenhuoltohenkilöstöltä riittävästi emotionaalista tukea. Konkreettista

ja taloudellista tukea he saivat huomattavasti vähemmän. Lapsen sairaus ei suurimman

osan mielestä lisännyt perheen ristiriitoja eikä muuttanut aviopuolisoiden välisiä suhteita.

Myös perheen ulkopuoliset suhteet olivat lapsen sairastumisen jälkeen säilyneet

ennallaan.
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Edelsteinin (1984) mukaan suurin osa äideistä käytti ammattiauttajien tukea tai itse-

apuryhmää lapsen kuoleman jälkeen. Kuitenkin lääkärit ja hoitajat pitivät äitien haluamaa

tukea työhönsä kuulumattomana perheen sisäisiin asioihin sekaantumisena. Lääkärien

antamaa tukea pidettiin tärkeimpänä tukimuotona erityisesti ennen lapsen kuolemaa ja

vuoden ajan kuoleman jälkeen. Myös pappi oli tärkeä auttaja ensimmäisen vuoden

aikana. Sitä vastoin psykologin avun hakeminen oli vaikeaa etenkin naisille, sillä se

yhdistettiin mielisairauksiin.

Vanhempien ja sisarusten lisäksi isovanhemmat tarvitsevat tukea, erityisesti jos he

ovat osallistuneet aktiivisesti lapsen hoitoon sairauden aikana (Salmi 1993). Isovanhem-

mat tuntevat surua nähdessään lastensa surevan (Ponzetti 1992). Jos isovanhemmat lisäksi

ovat kokeneet oman lapsensa kuoleman, on lapsenlapsen kuolema erityisen raskas. He

voivat tuntea syyllisyyttä siitä, että he saavat elää kauemmin kuin lapsenlapsi. (Thomas

1995.) Jos lapsen omat leikki- tai luokkatoverit ovat myötäeläneet ystävänsä tuskan, niin

myös he tarvitsevat tukea (Salmi 1993).

Surusta selviytymistä on pyritty helpottamaan luomalla tuki- tai itseapuryhmiä, jotka

on tarkoitettu vaihtoehtoiseksi hoitoa antavaksi järjestelmäksi (Tamminen 1996). Tuki-

ryhmissä annettavan neuvonnan tavoitteena on auttaa surijaa tunnistamaan menetys pu-

humalla menetyksestä yhä uudelleen ja uudelleen. Tämän lisäksi surijaa autetaan tunnis-

tamaan ja ilmaisemaan vihan, syyllisyyden ja surun tunteitaan ja elämään ilman vainajaa

helpottamalla emotionaalista irtautumista vainajasta. Jos perheestä on kuollut vanhempi tai

lapsi, jos itse on tunnistanut avun tarpeensa tai jos on ennustettavissa vaikeuksia selviytyä

itsenäisesti, niin silloin on suruneuvonnan tarve erityisen suuri. (Worden 1988.)

Sururyhmä on surevien yhteinen lähimmäisryhmä. Mannerheimin Lastensuojelulii-

ton järjestämä vanhempien sururyhmätoiminta on alkanut vuonna 1989. (Eho 1992.)

Harmasen (1997) sielunhoitoa sururyhmässä käsittelevässä tutkimuksessa todetaan, että

yli puolet Suomen evankelis-luterilaisista seurakunnista oli vuoteen 1993 mennessä

järjestänyt sururyhmätoimintaa. Sururyhmiä ohjasi tavallisesti teologi ja diakoniatyön-

tekijä, ja niissä käytiin läpi surutyön vaiheita ja osanottajien kokemuksia. Tutkimuksen

mukaan sururyhmien tärkeimpiä anteja olivat puhuminen suruun liittyvistä asioista, tois-

ten kokemuksista oppiminen, lupa surra, tieto suruprosessin kulusta sekä kristillisen

sanoman antama lohtu. Ohjaajien mielestä vaikeinta oli auttaa lapsensa menettäneitä van-

hempia, läheisen äkkikuoleman tai läheisen itsemurhan kokeneita omaisia, itsesyytösten ja



39

syyllisyydentunteen vaivaamia ihmisiä sekä niitä, jotka olivat surussaan lukkiutuneet ja

katkeroituneet.

Lehtolan (1986) mukaan sururyhmään osallistuvalla on tarve kertoa ja purkaa koke-

muksiaan, mutta hän tarvitsee myös kuuntelijaa, sillä ystävät ja tuttavat välttelevät vaina-

jasta puhumista, vaikka sureva odottaa sitä. Puhumattomuus tekee menetyksestä entistä

raskaamman ja jättää surijan yksinäiseksi. Moriartyn ym. (1996) tutkimukseen osallis-

tuneet aviopuolisot ilmaisivat tekevänsä omaa surutyötään osallistumalla haastatteluun ja

vastaamalla kyselyyn: näin he halusivat auttaa muita surevia. Murphy ja Lynn (1990)

pitävät surevien ihmisten selviytymisen seurantaa niin tärkeänä, että sen pitäisi olla

vakiintunut hoitomuoto kaikille niille sureville, jotka sitä haluavat. Seuranta voidaan

toteuttaa tapaamalla sureva henkilö tai pitämällä häneen yhteyttä puhelimitse.

Stewartin (1995) mukaan lapsen kuollessa sairaalassa vanhemmat menettävät sekä

lapsensa että toisen perheensä eli sairaalan lääkäreistä ja hoitajista muodostuneen tuki-

ryhmän. Johnson ym. (1993) pitävät surun käsittelyssä tärkeänä lapsen kuoleman jäl-

keistä ensikontaktia ja tukea vanhemmille, sisaruksille ja muille perheenjäsenille, suullista

ja kirjallista tietoa, puhelimitse tapahtuvaa seurantaa ja sururyhmätoimintaa.

Amerikkalaisessa lastensairaalassa (Duke University Medical Center), jossa hoide-

taan syöpää sairastavia lapsia, on kehitetty tukiohjelma lasten perheille (Whispers of Hope

-ohjelma). Tukiohjelmaan kuuluu vanhempien, lasten ja nuorten ryhmiä, ja niiden

ensisijainen tarkoitus on auttaa ja tukea surevia perheitä. Ohjelma tarjoaa perheille mah-

dollisuuden osallistua toimintaan omien tarpeidensa mukaisesti muutamasta päivästä usei-

siin vuosiin. Hazzard ym. (1992) ovat arvioineet Whispers of Hope -ohjelmaa, ja tulokset

olivat erittäin rohkaisevia. Lähes kaikki perheet olivat lukeneet jokaisen kirjeen, joka

niille oli lähetetty sairaalasta ohjelman mukaisesti. Perheet olivat sitä mieltä, että kirjeet

lähetettiin oikeaan aikaan, ne olivat tarkoituksenmukaisia ja että niistä sai tietoa ja apua.

Suruohjelma oli auttanut perheitä selviytymään surusta. Jotkut vanhemmat kommentoivat,

että vain aika auttaa lapsen kuolemasta selviytymisessä.

2.2.5  Äitien ja perheiden suruun liittyviä tutkimuksia
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Kuoleman aiheuttamaa surua on tutkittu muun muassa lääketieteen, teologian, sosiolo-

gian, psykologian ja hoitotieteen tieteenaloilla. Lapsen kuolemaa ja surua käsittelevien

tutkimusten kohteena ovat usein olleet molemmat vanhemmat ja niissä on verrattu surun

ilmenemisen eroja puolisoiden välillä ja surun vaikutusta parisuhteeseen. Tutkimusaiheita

ovat olleet surusta selviytyminen, surun kesto ja kuoleman vaikutus läheisen surevan

ihmisen terveyteen, sisarusten suru sekä surun yhteys uskontoon. Äkillisen ja odotetta-

vissa olevan kuoleman vaikutusten ero äidin suruun on myös ollut tutkijoiden kiinnos-

tuksen kohteena. Suomessa surututkimuksia on tehty lääketieteen, teologian, sosiologian

ja hoitotieteen alueilla. Taulukossa 2 sivuilla 37–39 esitetyt tutkimukset ovat lääketie-

teellisiä (Cullberg 1966, Segal ym. 1986, Dyregov ja Matthiesen 1987a, 1991, Vance

ym. 1995, Boyle ym. 1996, Väisänen 1996), ja hoitotieteellisiä (McClowry ym. 1987,

Hogan ja Balk 1990, Hogan ja Greenfield 1991, Martinson ym. 1991, Moriarty ym.

1996) sekä yksi teologinen ja psykologinen tutkimus (Harmanen 1997).

Surua tutkittaessa on kulttuurilla tärkeä merkitys tutkimuksen toteutuksessa. Tämä

on otettava huomioon esimerkiksi toisessa kulttuurissa kehitettyjen mittareiden sovelta-

misessa ja tutkimustulosten vertailussa. Tutkimuksista viisi on tehty pohjoismaissa: kaksi

Suomessa (Väisänen 1996, Harmanen 1997), kaksi Norjassa (Dyregrov ja Matthiesen

1987a, 1991) ja yksi Ruotsissa (Cullberg 1966). Yhdysvalloissa on tehty kuusi

(McClowry ym. 1987, Hogan ja Balk 1990, Hogan ja Greenfield 1991, Martinson ym.

1991, Schwab 1992, Moriarty ym. 1996), Kanadassa kaksi (Segal ym. 1986, Lang ja

Gottlieb 1993) ja Australiassa kaksi tutkimusta (Vance ym. 1995, Boyle ym. 1996).

Surututkimusten aineisto on kerätty tavallisesti kyselyllä ja haastattelulla joko erik-

seen tai yhdessä. Myös havainnointia ja päiväkirjoja on käytetty yhdessä muiden aineis-

tonkeruumenetelmien kanssa. Vertailuryhmien käyttö ja seurantatutkimukset ovat ylei-

sempiä ulkomaisissa kuin suomalaisissa tutkimuksissa. Vertailuryhmiä oli käytetty kol-

messa tutkimuksessa (Vance ym. 1995, Boyle ym. 1996, Moriarty ym. 1996). Tutki-

mukseen osallistujien määrä on menetelmästä riippuen vaihdellut yli kymmenestä muuta-

maan sataan.

Surututkimusten analysoinnissa on käytetty sekä määrällisiä että laadullisia menetel-

miä tai niiden yhdistämistä tieteenalasta riippumatta. Laadullista tutkimusmenetelmää on

käytetty kahdessa tutkimuksessa (McClowry ym. 1987, Väisänen 1996), molempia me-
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netelmiä yhdessä tutkimuksessa (Harmanen 1997) ja kaikissa muissa määrällistä mene-

telmää.

Surun ilmeneminen, kokemukset ja kesto

Norjalaisilla äideillä tehdyssä tutkimuksessa olivat äitien surun kokemukset lapsen

kuoleman jälkeen voimakkaampia kuin isien. Äideillä oli enemmän ruumiillisia oireita,

levottomuutta ja masennusta kuin isillä. (Dyregrov ja Matthiesen 1987a, Dyregrov 1990.)

Khalaf (1989) tutki jordanialaisten äitien surua. Tulosten mukaan vanhemman lapsen

kuoleman aiheuttama suru oli voimakkaampi kuin nuoremman ja pojan kuoleman

aiheuttama suru voimakkaampi kuin tyttären. Vain iällä ja sukupuolella oli merkitsevä

vaikutus surun voimakkuuteen.

Cullbergin (1966) ruotsalaisilla äideillä tehdyssä tutkimuksessa osa äideistä, joiden

lapsi oli kuollut synnytyksessä tai pian sen jälkeen, joutui vaikeiden psyykkisten

häiriöiden vuoksi hakeutumaan lääkärin hoitoon. Kolmasosalla äideistä oli psyykkisiä

vaikeuksia: apatiaa, tyhjyyden tunnetta ja unettomuutta. Joillakin äideillä ilmeni

kuolemanpelkoa, rangaistuksen- ja syyllisyydentunnetta. Boylen ym. (1996) mukaan

surevilla australialaisilla äideillä oli psykologista stressiä, mutta suurimmalla osalla

mielenterveyden häiriöt olivat kuitenkin lieviä. Vaikeat mielenterveyden häiriöt ilmenivät

pian lapsen kuoleman jälkeen ja saattoivat jäädä pysyviksi. Vancen ym. (1995)

Australiassa tehdyssä tutkimuksessa äidit kärsivät merkitsevästi enemmän ahdistuksesta ja

masennuksesta kuin vertailuryhmän jäsenet. Myös äitien ja isien surureaktiot poikkesivat

merkitsevästi toisistaan.

Monissa tutkimuksissa äitien surureaktioita pidetään voimakkaampina kuin isien.

Tähän tulokseen ovat päätyneet Dyregrov ja Matthiesen (1987a), Dyregrov (1990), Lang

ja Gottlieb (1993), Moriarty ym. (1996). Dyregrov ja Matthiesen (1987a) ja Dyregrov

(1990) olivat lisäksi sitä mieltä, että puolisoiden surun kokemukset ovat hyvin erilaisia, ja

että äitien surureaktiot kestävät kauemmin kuin isien. Jacobin ja Scandrett-Hibdonin

(1994) mukaan lapsen kuolema on kuitenkin tuskallisinta isille, mutta Lang ja Gottlieb

(1993) toteavat, että jos puolisoiden suhde oli läheinen, isien suru oli lievempää. Bowlby

(1980) ei näe eroa äitien ja isien surun voimakkuudessa. Dyregrovin (1990) mukaan



42

äitien ja isien surun erot saattavat johtua erilaisesta kiintymyksestä lapseen, miehen ja

naisen selviytymiskeinojen eroista sekä erilaisesta sosiaalisesta asemasta.

Dyregrov ja Matthiesen (1991) tutkivat ajan vaikutusta vanhempien suruun. Suru

väheni 6–13 kuukauden kuluttua lapsen kuolemasta etenkin äideillä. Kotona olevilla

äideillä oli surun tuntemuksia enemmän kuin työssä käyvillä. Martinsonin ym. (1991)

mukaan äideillä, joilla ilmeni lapsen kuoleman jälkeen masennusta, masennus ei merkit-

tävästi vähentynyt 2–7 vuoden aikana lapsen kuolemasta. (Taulukko 2.)

Surusta selviytyminen

Lapsen kuolema vaikuttaa aviopuolisoiden väliseen suhteeseen sekä myönteisesti että

kielteisesti. Väisäsen (1996) mukaan puoliso oli vaimonsa paras tukija äidin surutyössä, ja

perheen lapset olivat aktiivisesti mukana tukemassa vanhempia ja lapset pystyivät

jakamaan omaa suruaan auttaessaan vanhempiaan. Myös isovanhemmat osallistuivat

surutyöhön. Barbarinin ym. (1985) tutkimuksessa aviopuolisot ilmoittivat, että avioliitto ja

perheen elämä paranivat sen jälkeen, kun he olivat saaneet tietää diagnoosin lapsensa

sairaudesta. Dyregovin ja Matthiesenin (1987a) ja Dyregrovin (1990) mukaan äidit saivat

perheiltään ja ystäviltään vähemmän tukea kuin isät, mutta isät olivat tyytymättömiä

sairaalasta saamaansa tukeen. Cullbergin (1966) mukaan tutkituista noin kolmanneksella

ilmeni sosiaalisia vaikeuksia parisuhteessa lapsen kuoleman jälkeen kuten avioeroja,

puolison uskottomuutta ja liiallista alkoholin käyttöä. Myös McClowry (1987), Vance

ym. (1995) ja Schwab (1992) raportoivat miesten runsaasta alkoholin käytöstä lapsen

kuoleman jälkeen. Schwabin (1992) tutkimuksessa puolisot tunsivat katkeruutta toisiaan

kohtaan ja vaimot olivat ahdistuneita, sillä puolisot eivät kyenneet keskustelemaan

surusta. Väisäsen (1996) mukaan nuoret perheet, jotka olivat menettäneet ensimmäisen

lapsensa, tarvitsivat ulkopuolista tukea, ja että esimerkiksi uskonnolliset perheet saivat

tukea uskonnollisilta tukijärjestelmiltä.

Itseluottamus ja tuen hyväksyminen olivat parhaat ennusteet perheen selviytymi-

sessä lapsen kuolemasta (Carrol 1989). Väisäsen (1996) mukaan äidin selviytymiseen

vaikuttivat perheen kulttuuri ja perheen yleinen selviytyminen. Dyregrovin ja

Matthiesenin (1987a) ja Dyregrovin (1990) mukaan äidit tunsivat selviytyneensä
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surustaan isiä paremmin, vaikka heillä ilmeni enemmän erilaisia surun tuntemuksia kuin

isillä. Wallerstedt ja Higgins (1996) pitävät tärkeänä tunnistaa vanhempien surun ja

surusta selviytymiskeinojen erilaisuuden.

Monet perheet halusivat ulkopuolista tukea lapsen kuoleman jälkeisessä surussa.

Tuki oli lähinnä tietoa ja läheistä kuuntelijaa. Jotkut halusivat tukiryhmään, jossa oli

saman kokemuksen läpikäyneitä. (Segal ym. 1986, Harmanen 1997.) Seurakuntien tuki-

ryhmien toimintaan osallistui lapsensa menettäneitä vanhempia suhteessa enemmän kuin

muita surun kohdanneita (Harmanen 1997). Peltosen (1994) naisia koskevan tutkimuksen

mukaan hyvä selviytyminen elämän kriisitilanteissa oli yhteydessä naimisissa oloon,

lasten olemassaoloon, avoimuuteen sekä sosiaaliseen tukeen.

McClowryn ym. (1987) mukaan perheillä oli kolme tapaa täyttää lapsen kuoleman

jättämä tyhjä tila, kuten pyrkimys päästä jollakin tavalla asian yli, täyttää tyhjä tila ja pitää

yhteyksiä läheisiin. Perheiden käyttämiä keinoja olivat työ, uuden kodin rakentaminen,

paluu opiskelun pariin, lapsen adoptoiminen tai uusi lapsi. Schwabin (1990) mukaan

vanhemmat ilmoittivat etsivänsä lievitystä lapsen kuoleman aiheuttamiin paineisiin puhu-

malla, itkemällä, kirjoittamalla ja harrastuksilla. Isät ja äidit käyttivät erilaisia selviytymis-

keinoja. Äidit kirjoittivat runoja, kirjeitä ystäville tai kirjoituksia lehtiin. Äidit myös itkivät

ja rukoilivat isiä enemmän, auttoivat muita ja olivat yksin. Molemmat vanhemmat

lenkkeilivät, hakkasivat puita, korjasivat kotia eli pakenivat työhön, sillä vapaa aika oli

vaikea kestää.

Barbarin ym. (1985) tutkivat syöpää sairastavien lasten vanhempien selviyty-

miskeinoja. Vanhemmat käyttivät selviytymiskeinona emotionaalista tasapainoa. Vähiten

he turvautuivat avun hakemiseen. Aviomiehet käyttivät asioiden kieltämistä enemmän

kuin vaimot, kun vaimot taas luottivat uskontoon ja tiedon hankintaan enemmän kuin

miehet. Selviytymiskeinot saattoivat ajan mittaan muuttua. Vanhemmat, joiden lapsen

diagnoosin varmistumisesta oli kulunut alle kolme vuotta, turvautuivat uskontoon enem-

män kuin vanhemmat, joilla lapsen diagnoosista oli kulunut kolme vuotta tai enemmän.

(Taulukko 2.)

Taulukko 2. Äitien ja perheiden surua käsitteleviä tutkimuksia.

________________________________________________________________________________
____
Tutkija, Tutkimuksen aihe Osallistujat, Tulokset
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vuosi aineiston keruu- ja
analyysimenetelmä

________________________________________________________________________________
____
Cullberg Vastasyntyneen lapsen 56 äitiä Äideillä ilmeni apatiaa, unetto-
1966 kuoleman aiheuttamat Haastattelu muutta, kuolemanpelkoa ja syyl-

reaktiot äideillä Määrällinen lisyydentunnetta. Heillä oli myös
avioeroja, puolison uskottomuutta
ja alkoholin liikakäyttöä.

Segal ym. Surevien vanhempien 61 perhettä Perheet halusivat tukea, tietoa ja
1986 tuen tarve Kysely ja haastattelu kuuntelua sekä osallistua tuki-

Määrällinen ryhmätoimintaan.

Dyregrov ja Äitien ja isien surun 117 vanhempaa Äidit kokivat surun voimakkaam-
Matthiesen erilaisuus Kysely pana ja pitkäaikaisempana kuin
1987a Määrällinen isät. Suru lähensi puolisoita.

                          taulukko jatkuu
Taulukko 2. jatkuu

Tutkija, Tutkimuksen aihe Osallistujat, Tulokset
vuosi aineiston keruu- ja

analyysimenetelmä
________________________________________________________________________________
____

McClowry ym. Kuolleen lapsen jättämän 49 perhettä Tyhjä tila täytettiin työllä, uuden
1987 tyhjän tilan täyttäminen Haastattelu kodin rakentamisella, lapsen adop-

Laadullinen toinnilla tai uudella lapsella.

Hogan ja Balk Nuorten reaktiot 14 perhettä Äitien ja isien käsitykset nuorten
1990 sisaruksen kuolemaan Haastattelu itsetunnosta ja surusta poikkesivat

Määrällinen toisistaan. Isien käsitykset olivat
lähempänä nuorten omia käsityksiä
kuin äitien.

Dyregrov ja Ajan vaikutus 59 perhettä Suru väheni 6–13 kuukauden ku-
Matthiesen vanhempien suruun Kysely luttua lapsen kuolemasta etenkin
1991 Määrällinen äideillä. Kotona olevilla äideillä oli

surun tuntemuksia enemmän kuin
työssä käyvillä.

Hogan ja Sisaruksen kuoleman 127 nuorta Surun oireilla oli yhteyttä nuorten
Greenfield vaikutukset nuorilla Kysely itsetuntoon ja sisaruksen kuole-
1991 Määrällinen masta kuluneeseen aikaan.

Martinson Lapsen kuoleman 40 äitiä ja 26 isää Masennus oli yleisempää lapsensa
ym. aiheuttama vanhempien Kysely ja haastattelu menettäneillä vanhemmilla kuin
1991 masentuminen Määrällinen muilla. Masennus ei merkittävästi

vähentynyt 2–7 vuoden aikana.

Schwab Lapsen kuoleman vai- 20 avioparia Puolisot eivät pystyneet keskuste-
1992 kutukset vanhempien Haastattelu lemaan surusta. Seksuaalinen kiin-

parisuhteeseen Määrällinen nostus laimeni väliaikaisesti.

Lang ja Vanhempien surureaktiot 57 avioparia Äitien surureaktiot olivat voimak-
Gottlieb ja parisuhde lapsen kuo- Kysely kaampia kuin isien ja äidit tunsivat
1993 leman jälkeen Määrällinen lapsen äkillisen kuoleman vai-
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keampana kuin odotettavissa ole-
van kuoleman. Isien surureaktioita
helpotti läheinen ja luottamukselli-
nen suhde puolisoon.

Vance ym. Vanhempien ahdistus, 194 äitiä ja 143 isää Äitien ja isien surureaktiot poik-
1995 masennus ja alkoholin Haastattelu kesivat toisistaan. Äideillä oli

käyttö vastasyntyneenä Määrällinen ahdistusta ja masennusta ja isät
tai kätkytkuolemaan käyttivät enemmän alkoholia kuin
kuolleen lapsen kuole- vertailuryhmän jäsenet.
man jälkeen

                          taulukko jatkuu
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Taulukko 2. jatkuu

Tutkija, Tutkimuksen aihe Osallistujat, Tulokset
vuosi aineiston keruu- ja

analyysimenetelmä
________________________________________________________________________________
____
Boyle ym. Äitien mielenterveyden 194 äitiä Surevilla äideillä oli psykologista
1996 häiriöt kuolleena syn- Haastattelu stressiä enemmän kuin vertailu-

tyneen, vastasyntynee- Määrällinen ryhmän äideillä. Vakavat häiriöt
nä tai kätkytkuolemaan ilmaantuivat melko pian lapsen
kuolleen lapsen jälkeen kuoleman jälkeen ja saattoivat

jäädä pysyviksi.

Moriarty ym. Aviopuolisoiden suru- 50 avioparia Vihan tunne oli lapsensa menettä-
1996 reaktioiden erot lapsen Kysely ja haastattelu neillä vanhemmilla voimakkaampi

kuoleman jälkeen Määrällinen kuin vertailuryhmällä. Äideillä oli
voimakkaampaa surua ja tuskaa,
oireiden somatisointia, ahdistusta
ja masennusta kuin isillä.

Väisänen Perheen suru ja 22 perhettä Äidin suruun ja selviytymiseen
1996 selviytyminen lapsen Haastattelu, kriisi- vaikuttivat perheen yleinen sel-

kuoleman jälkeen terapia, kotikäynnit, viytyminen ja kulttuuri. Puoliso
kirjeet ja puhelinkes- oli vaimonsa paras tuki. Myös
kustelut lapset tukivat vanhempiaan.
Laadullinen

Harmanen Sielunhoito Seurakuntien suru- Ryhmiä ohjasi tavallisesti teologi
1997 sururyhmissä ryhmien ohjaajat ja diakoniatyöntekijä. 5–8 hengen

Kysely ryhmissä suurin osa oli naisia ja
Määrällinen ja niissä käsiteltiin surutyön vaiheita.
laadullinen

________________________________________________________________________________
____

2.3  Kuolema ja kuoleminen sairaalassa

Kuolemasta puhuminen on ihmisille vaikeaa, sillä suomalainen ja länsimainen yhteiskunta

pyrkii kieltämään kuoleman: siihen liittyvät tunteet salataan ja kuoleman ahdistusta pei-

tellään. Suomalaisessa yhteiskunnassa kaivataan keskustelua ja puhumista kuolemasta. Jo

se, että näkee jonkun ihmisen kuoleman, on ihmiselle kypsyyskoe. Jokaisen elämän ja

jokaisen kuoleman myötä oppii vähin erin tietämään ja ymmärtämään enemmän. (Aries

1974, 1981, Elias 1985, Lahti 1987, Fried 1988, Kilpeläinen 1989.) Kuolema on sekä

yksityinen että yhteinen tapahtuma. Se ei koske ainoastaan perhettä, ystäviä tai hoitavia

henkilöitä, vaan koko yhteiskuntaa. Yksilön kuolema on siten koko yhteisön haaste.
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(Murphy ja Lynn 1990, Fulton 1994.) Toisaalta nykyisen yhteiskunnan olennainen kehi-

tyspiirre on yksilöllisyyspyrkimysten voimakas kasvu ja yhteisöllisten merkitysten vähe-

neminen. Ihmisten ei tarvitse enää ottaa valinnoissaan niin paljon huomioon perhettä,

sukua tai yhteiskuntaa. Näin kuolemakin on menettänyt yhteisöllisen luonteensa ja siitä

on tullut yhä enemmän vain yksilön asia. (Heikkilä ja Jokivuori 1994.)

Asennoituminen kuolemaan ja kuolemiseen on kulttuurisidonnainen, ja käsityksiä

hyvästä kuolemasta on ollut jo esihistoriallisella ajalla. Kuolema on ihmisen olemas-

saoloon hyvin kokonaisvaltaisesti liittyvä kysymys, jonka pääulottuvuudet löytyvät lääke-

tieteestä ja filosofiasta. (Lindqvist 1985, Fried 1988, Back 1991, Cowles 1996, Koisti-

nen 1996.) Yksilön suhtautumiseen kuolemaan vaikuttavat yhteiskunnan asenteiden ohel-

la hänen persoonallisuutensa, elämänkokemuksensa ja elämänvaiheensa sekä kuoleman

arvioitu etäisyys. Myös suhde uskontoon voi antaa tunteen jatkuvuudesta ja tukea elä-

mästä luopumista. Kuoleman ja kuolemisen ymmärtäminen vaatii suurta henkilökohtaista

kypsyyttä. (Achté ym. 1985.)

Ihmisen maailmankuvan yhteys suruun, kuolemaan ja kuolevaan on ajankohtainen

aihe kuoleman tutkimuksessa (Feifel 1994). Kuoleman ja kuolemisen määrittely on moni-

mutkaista, sillä tulkinnat vaihtelevat eri tieteenalojen kuten oikeustieteen, biologian ja

kliinisten tieteiden välillä (Martinson ja Neelon 1994). Kuolemaa olisikin tutkittava moni-

tieteellisesti, jotta pystyttäisiin antamaan ihmiselle ihmisarvoinen elämä hänen viimeisinä

hetkinään (Pentikäinen ym.1986).

Nykyisin suurin osa kuolemista tapahtuu erilaisissa laitoksissa. Suurella osalla

ihmisistä ei siten ole mitään kokemusta läheisen kuolemasta. Suvut ovat usein hajallaan

eri paikkakunnilla, ja yhä useammat vainajat haudataan hiljaisuudessa vain lähimmässä

perhepiirissä. Aiemmin kiinteät perhe- ja naapuruussuhteet auttoivat ihmisiä selviytymään

elämässä eteenpäin kuoleman ja surun kohdatessa. (Aries 1974, Cullberg 1975, Elias

1985, Peräkylä 1985, Lindqvist 1986, Tamminen 1996.) Sairaalassa kuolema on mukana

henkilöstön puheessa ja toiminnassa, mutta koska ihmiset siirretään sairaalaan kuole-

maan, ei kuolemaa tunneta sairaalan ulkopuolella (Peräkylä 1990).

Suvustaan ja yhteisöstään irtautuneilla ihmisillä ei ole enää samalla tavalla voima-

varoja kuoleman kohtaamiseen kuin ennen. Moderni yhteiskunta on luonut kuolemaan ja

surutyöhön erikoistuneet ammattiryhmät, joille vainajan käsittely ja hautajaisten järjes-

täminen jätetään. Kuolemaan saattajina ovat nykyisin sairaaloiden ja laitosten työntekijät,
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joille omaiset ovat siirtäneet aiemmin itselleen kuuluneita tehtäviä. (Cullberg 1975, Elias

1985, Pentikäinen ym. 1986, Ruotsalainen 1987, Siltala 1987, Heikkilä ja Jokivuori

1994, Moltmann 1995.)

Vuoren (1997) mukaan sairaalakulttuureille on luonteenomaista kuoleman, elämän,

valheen ja syyllisyyden aiheet. Kuolema voi olla työntekijälle viesti huonosta ammat-

titaidosta – virheestä, jota ei ole lupa tehdä. Tästä syystä henkilöstö puhuu kuolemasta

teknisin ilmaisuin. Kuoleman rinnastaminen lääkityksen tehottomuuteen helpottaa kuole-

maan liittyvää syyllisyyttä. Kuolleen omaisille tarjotaan virheen sattuessa potilasvahinko-

lain mukaista rahallista korvausta. Kuoleman pohdiskelu merkitsisi keskustelun avaamista

siitä, ettei kukaan ole täydellinen ja virheetön.

2.3.1  Terveydenhuollon henkilöstön suhtautuminen kuolevan potilaan hoitoon

Vaikka kuolevan potilaan tarpeet ja hoidon vaatimukset tiedetään, on sairaaloita kritisoitu

tunteettomiksi ja epäinhimillisiksi kuolinympäristöiksi. Kuolevan potilaan sanotaan jäävän

emotionaalisesti eristyksiin sairaalassa. (Peräkylä 1990.) Terveydenhuollon henkilöstö on

usein epävarma, miten kuolevan potilaan erilaisiin tarpeisiin tulisi vastata. Vasta tiedos-

tettuaan oman suhteensa kuolemaan, voi auttaa muita kohtaamaan kuoleman (Linkola

1981, Connor 1994) ja suhde omaan kuolemaan muodostuu oman elämän myötä (Hie-

tanen 1989). Terveydenhuollon henkilöstö välttelee usein tiedostamattaan käyntejä kuole-

vien potilaiden luona tai ainakin rajoittaa käynnit hyvin lyhyiksi, vaikka kuolevan

potilaan hoito liittyy mitä suurimmassa määrin henkilöstön ihmisenä kasvamiseen ja

hoitoyhteisöjen laatuun (Lindqvist 1985). Lähestyvän kuoleman kieltäminen ja tarve

suojella itseään kuolemaa koskevilta ajatuksilta johtuvat usein työntekijän omien

kuolemanpelkojen projisoinnista potilaaseen. Työntekijä välttää kuolemaan liittyviä

asioita ajatellen, ettei potilas kestä kuulla totuutta, ja keskustelee potilaan kanssa arkisista

tutkimuksiin ja hoitoon liittyvistä asioista. (Cullberg 1975, Arpomaa ja Meriläinen 1983,

Achté ym. 1985, Ruth 1985, Achté ym. 1987b, Leino-Kilpi 1996.) Totuuden kertominen

edistää hoitohenkilö-kunnan ja kuolevan potilaan välisen myönteisen

vuorovaikutussuhteen syntymistä eikä vahingoita sitä, kuten hoitohenkilöstö toisinaan

pelkää (Achté ym. 1987b).
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Lähestyvän kuoleman käsittely tapahtuu ihmisten välisessä vuorovaikutussuhteessa.

Iän ja kokemuksen myötä hoitaja oppii käyttämään omaa persoonaansa kuolevan potilaan

hoitamisessa sekä oivaltamaan millainen lähestyminen on luontevin kunkin kuolevan

potilaan kohdalla. (Nikkonen 1995.)

Nikkosen (1995) tutkimuksessa hoitajat pitivät vanhuksen kuoleman kohtaamista

luonnollisena, koska vanha ihminen ei enää odota elämältä paljon. Vanhus voi kokea

kuoleman helpotuksena. Lapsen ja nuoren kuolema tuntui hoitajista epänormaalilta ja

syvimmin heitä kosketti samanikäisen ihmisen kuolema. Hoitajien oli erityisen vaikea

kohdata kuoleva potilas silloin, kun potilaalla oli voimakas elämänhalu ja

tulevaisuudensuunnitelmia.

Covington ja Theut (1993) tutkivat vastasyntyneen lapsensa menettäneiden

yhdys-valtalaisten äitien kokemuksia sairaalahoidosta. Lähes kaikki äidit olivat

tyytymättömiä saamaansa hoitoon. Lääkärit, hoitajat ja muu henkilöstö eivät olleet

kiinnostuneita heistä lapsen kuoleman jälkeen. Surua ei käsitelty asianmukaisesti,

lääketieteellinen hoito ei ollut riittävää, äidit eivät saaneet tarpeellista tietoa eivätkä

ymmärtäneet lääkärien käyttämää kieltä. Lahti (1987) toteaa hoitohenkilöstön

päinvastaista suhtautumista kuolevan potilaan hoitoon. Kun tieto potilaan

parantumattomasta sairaudesta varmistuu, hän saa aiempaa enemmän myötätuntoa ja

hänen luonaan ollaan mahdollisimman paljon. Lahti toteaa myös, että kuolemasta

puhuminen helpottaa sekä potilasta että hoitajaa, mutta puhumisen aloittaminen koetaan

hyvin vaikeaksi. Rådestadin ym. (1996) ruotsalaisia äitejä koskeva kyselytutkimus osoitti,

että lähes kaikki kuolleen lapsen synnyttäneet äidit olivat sitä mieltä, että lääkärit ja

hoitajat suhtautuivat kuolleena syntyneeseen lapseen kunnioittavasti. Äidit olivat

tyytyväisiä myös sairaalan henkilöstöltä saamaansa tukeen. Peräkylän (1990) mukaan

kuoleva ihminen herättää ihmisessä ristiriitaisia tunteita: toisaalta halun olla lähellä ja

toisaalta pyrkimyksen vetäytyä tilanteesta ja pitää etäisyyttä. Linkola (1981) ja Kois-tinen

(1994) päätyivät erilaisiin tuloksiin tutkiessaan henkilöstön suhtautumista kuolevaan

potilaaseen. Linkolan (1981) mukaan henkilökunnan tunnepitoinen suhtautuminen poti-

laaseen laimeni ajan mittaan ja henkilökohtainen hoitaminen väheni. Linkolan

kyselytutki-musaineisto oli kerätty lääkäreiltä, sairaanhoitajilta ja apuhoitajilta. Koistisen

(1994) mukaan kuolevan lapsen hoidossa sairaanhoitajien työkokemuksen myötä heidän

tunteensa voimistuivat ja syvenivät ja kuolevien lasten kohtaaminen palkitsi
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sairaanhoitajia henkisesti ja kasvatti heitä ammatillisesti. Lindqvist (1996) korostaa, että

ammatillinen hoitotyö edellyttää aina empatiaa, sillä ilman sitä potilas ja hoitava henkilö

eivät kohtaa.

Toivo auttaa ihmistä jaksamaan ja elämään sairautensa kanssa, ja toivottomuus tai

epätoivo vaikuttavat kielteisesti sairauteen (Achté ym. 1985, Lindvall 1995, Kuuppelo-

mäki 1996). Toivo elämän jatkumisesta on voima, jonka varassa kuoleva potilas elää, ja

se kertoo samalla elämän kuolemattomuudesta ja uskosta Korkeampaan voimaan (Nissilä

1992, Lindvall 1995). Toivo ja unelmat voivat myös helpottaa kuolevan ihmisen elämää

viimeisinä päivinä (Nikkonen 1995). Lindqvistin (1990) mukaan auttava henkilö ikään

kuin lainaa toivonsa ihmiselle, jota uhkaa epätoivo. Kylmä ja Vehviläinen-Julkunen

(1997) ovat tutkineet toivon käsitettä hoitotyössä. Toivoa on yleensä kuvattu hyvin

myönteisesti hoitotyön tutkimusta käsittelevässä kirjallisuudessa. Se on kuitenkin määri-

tetty epätarkasti tunteeksi, kokemukseksi tai tarpeeksi ja toivo on yleensä liitetty sairaisiin

ihmisiin. Toivon dynamiikka eli toivon ja epätoivon dialektinen suhde on keskeistä ih-

misen olemuksessa ja siten myös hoitotyöntekijälle itselleen, autettavana olevalle ihmi-

selle sekä hoitoyhteisölle (Kylmä ja Isola 1997, Kylmä 1998, Kylmä ja Vuori 1999).

2.3.2  Perhe kuolevan potilaan tukena

Kuolema on Peräkylän mukaan organisoitu perheinstituutin varaan ja se saa merkityk-

sensä perhesuhteiden kautta (Peräkylä 1990). Myös Koistisen (1994) mukaan kuolevan

lapsen hoidossa perhe korostuu: kun lapsi sairastuu, koko perhe on potilaana. Lapsen

kuoleman jälkeenkin toiset vanhemmat pitivät kuollutta lasta edelleen perheenjäsenenä,

toiset määrittivät perheensä tilanteen mukaisesti (Brabant ym. 1994).

Perheenjäsenet viettävät paljon aikaa läheistensä luona sairaalassa. Tärkeintä heille

on se, miten sairaalan henkilöstö voi tukea heitä antamalla läheisen hoitoa koskevaa

tietoa. Se ei kuitenkaan ole mahdollista ilman perheen omaa aktiivista kiinnostusta

(Åstedt-Kurki ym. 1997). Jos omaiset ovat mukana hoitamassa kuolevaa läheistään, niin

sillä on myön-teinen vaikutus kuolevan potilaan ja läheisten ihmissuhteisiin (Lindqvist

1985). Läheisille annetaan totuudenmukaista tietoa potilaan terveydentilasta, hoidosta,

riskitekijöistä ja hoi-tovaihtoehdoista (Lääkintöhallitus 1982, Ruth 1985, Laki potilaan

asemasta ja oikeuksista 1992, Kalkas ja Sarvimäki 1994, Rikard-Bell 1994).
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Voutilaisen (1989) mukaan hoitoyhteisö ei tukenut riittävästi perheiden osallis-

tumista kuolevan lapsen hoitoon. Perheet eivät myöskään saaneet riittävästi tietoa hoito-

työstä. Perheiden hengellisiä tarpeita ei otettu huomioon hoitoyhteisössä eikä lapsen kuo-

leman jälkeen pidetty yhteyttä perheisiin. Henkistä tukea perheenjäsenet saivat toisiltaan.

2.4  Yhteenveto tutkimuksen lähtökohdista

Suomalaisessa kulttuurissa kuolemasta on tullut ihmisille vieras ja etäinen, sillä lähes

kaikki ihmiset kuolevat hoitolaitoksissa. Ihmisillä ei siten ole kokemusta läheisen kuo-

lemasta eikä kuolemasta juuri puhuta, koska se on vaikeaa ja ahdistavaa. Toisaalta

suvustaan ja yhteisöstään erillään asuvilla ihmisillä on vähemmän voimavaroja kuoleman

ja surun kohtaamiseen kuten ennen, jolloin kiinteät perhesuhteet auttoivat ihmisiä

selviytymään surusta. Kuolemaan liittyvät aiemmin perheelle ja suvulle kuuluneet tehtävät

ovatkin siirtyneet ammattihenkilöiden hoidettaviksi. Terveydenhuollon henkilöstölle kuo-

lema on eräänlainen tappio tai hoidon epäonnistuminen, josta mielellään vaietaan, sillä

kuolema voi olla työntekijälle viesti huonosta ammattitaidosta. Eräät tutkimukset osoit-

tavat, että kuolevan ihmisen tai hänen läheistensä kanssa ei puhuta kuolemasta vaan

keskustelu käydään potilaan hoitoon ja tutkimuksiin liittyvistä asioista. Toisaalta kuolevat

potilaat odottavatkin hoitavilta henkilöiltä ennen kaikkea sairauden hoitoa, tietoa sairau-

desta ja sen ennusteesta ja keskustelua arkisista asioista. Kuoleva ihminen saa henkistä

tukea läheisiltään ja ihmissuhteet sekä perhe ovat kuolevalle tärkeitä.

Kuolemaan liittyvä suru on ilmiönä kaikille sureville sama, vaikka jokainen sureva

tekee surutyötään omalla henkilökohtaisella ja omaan kulttuuriinsa kuuluvalla tavalla.

Lapsen kuolemaa ja sen aiheuttamaa surua äidille pidetään yleisesti kaikkein raskaimpana

suruna ja lapsen äkillisen kuoleman jälkeistä surua vielä raskaampana kuin

ennustettavissa tai odotettavissa olevaa surua. Suruteorioissa surua kuvaillaan prosessina,

joka etenee vaiheittain ja lopulta päättyy. Teorioiden mukaan surevan ja kuolevan surun

vaiheet muistuttavat toisiaan, mutta surun ilmeneminen, sen vaiheet ja kesto vaihtelevat

jokaisella surijalla. Käytännössä vaiheet eivät useinkaan etene teorian mukaisesti, mutta

jos hoitavat henkilöt tuntevat ne, niin he ymmärtävät paremmin kuolevaa potilasta ja

surevia omaisia ja pystyvät auttamaan ja tukemaan heitä. Myös silloin jos surevat itse
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perehtyvät surun vaiheiden ilmenemiseen ja etenemiseen, he ymmärtävät muiden surevien

reaktioita sekä omia tunteitaan ja käyttäytymistään.

Vaikka surevien ihmisten selviytymiskeinot ovat yksilöllisiä, on niiden tuntemi-

sesta apua sekä hoitaville henkilöille että omaa surutyötään tekeville. Erilaiset sosiaalisen

tuen muodot auttavat surevia selviytymään surustaan, ja surutyötään tekeville ihmisille on

kehitetty tukiverkostoja ja erilaista tukiryhmätoimintaa.

Kuolevien potilaiden hoitamiseen osallistuvien henkilöiden perehtyminen

erilaisiin kulttuureihin antaa heille laajemman näkemyksen surevien ihmisten tukemisessa,

koska kuolemaan liittyvä sureminen on hyvin kulttuurisidonnainen ilmiö. Tällä hetkellä

on vähän erityisesti suomalaisessa kulttuurissa tehtyjä äidin surua ja surusta selviytymistä

käsitteleviä tutkimuksia. Lapsen kuoleman ja äidin surun kohtaaminen ovat hoitotyön

vaativimpia ja vaikeimpia tehtäviä, sillä lapsen kuolema koskettaa äidin lisäksi aina koko

perhettä ja vaikuttaa perheen elämään vuosikausia eteenpäin.
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3  Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimustehtävä

Tutkimuksen tavoitteena oli lisätä ymmärrystä äitien surusta ja tuoda esille näkökulmia,

joiden avulla voidaan tukea ja auttaa äitejä lapsen kuoleman jälkeisessä elämäntilanteessa.

Tavoitteena oli lisäksi laatia toimintamalli, jonka avulla voidaan kehittää

terveydenhuollon henkilöstön toimintavalmiuksia kuolevan lapsen hoitamiseen, kuoleman

aiheuttaman surun kohtaamiseen sekä äidin ja perheen tukemiseen.

Tutkimustehtävänä oli:

1 Analysoida äidin surun ilmenemismuotoja, kokemuksia ja kestoa.

2 Kuvailla ja arvioida äidin surusta selviytymistä ja surun merkitystä äidin elämään.

3 Kehittää äidin selviytymistä edistävä toimintamalli.
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4  Tutkimuksen toteuttaminen

4.1  Aineiston hankinta

4.1.1  Kysely

Koska tutkimus kuuluu kansainväliseen surututkimusprojektiin, valittiin kyselytutki-

muksen aineistonkeruuvälineeksi Yhdysvalloissa kehitetty mittari (Hogan 1988). Mittari

on osa kyselylomakkeesta, joka lähetettiin osallistujille postikyselynä lokakuussa 1995.

Mittari sisältää luettelon ajatuksista ja tunteista, joita äideillä on saattanut olla lapsen

kuoleman jälkeen. Tutkimuksessa kysyttiin äidin tuntemuksia vastausajankohtana. Tämän

lisäksi kyselytutkimuksella selvitettiin vastaajien taustatietoja ja surusta selviytymistä

(Liite 1). Kyselylomakkeen ensimmäinen osa käsitti äitien taustatietoja, joita kysyttiin 11

kysymyksellä, joista kuusi oli suljettuja monivalintakysymyksiä ja viisi avoimia kysy-

myksiä (äitien ikä, ammatti, siviilisääty, asuinpaikka, perheen koko, lapsen kuolinikä,

sisarusten määrä ja ikä, lapsen kuolinsyy ja kuolemasta kulunut aika). Kyselylomakkeen

toinen osa käsitti Hoganin (1988) kehittämän mittarin ja lomakkeen kolmannessa osassa

oli 18 avointa surusta selviytymistä käsittelevää kysymystä. Niissä äitejä pyydettiin

kertomaan ja kuvailemaan suruaan, ammattiauttajilta ja läheisiltä ihmisiltä saamaansa tai

kaipaamaansa apua ja tukea sekä työn ja harrastusten merkitystä surusta selviytymisessä.

Kyselylomakkeen ensimmäinen ja kolmas osa laadittiin tätä tutkimusta varten.

Mittarissa on 60 erilaista suruun liittyvää väittämää, jotka on esitetty Likertin 5-

portaisella asteikolla 0–4 (ei kuvaa lainkaan minua, ei täysin kuvaa minua, kuvaa minua

melko hyvin, kuvaa minua hyvin, kuvaa minua erittäin hyvin). Mittarin 60 muuttujaa on

ryhmitetty kuuteen muuttujajoukkoon. Muuttujajoukot ovat epätoivo (despair) 13 muut-

tujaa, paniikkikäyttäytyminen (panic behavior) 14 muuttujaa, persoonallinen kasvu

(personal growth) 10 muuttujaa, syyttely ja viha (blame and anger) 7 muuttujaa, irral-
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lisuus (detachment) 8 muuttujaa ja hajanaisuus (disorganization) 8 muuttujaa. 11 muut-

tujaa on esitetty käänteisessä muodossa, esimerkiksi muuttuja 27, joka mittaa paniikki-

käyttäytymistä, esitettiin muodossa 'pelkään harvoin' eikä 'pelkään usein'. Nämä käänne-

tyssä muodossa esitetyt kysymykset muutettiin oikeansuuntaisiksi vastauksia tulkittaessa

ja koodattaessa.

Seuraavassa on esitetty surureaktiomittarin (Hogan 1988) muuttujat ja niiden ryh-

mittely:

Epätoivo
Särkyneitä toiveita
En juurikaan osaa hallita suruani
Sokkitilanne
Minun olisi pitänyt kuolla ja hänen saada elää
Tunne raskaasta sydämestä
Haluan kuolla ollakseni hänen kanssaan
*Uskon, että jonakin päivänä olen vielä onnellinen
Suunnatonta kärsimystä
Toimin kuin kuollut
* Minulla ei ole minkäänlaisia vaikeuksia hyväksyä kuoleman peruuttamattomuutta
Toivottomuuden tunnetta
*Itken harvoin
Kärsin yksinäisyydestä

Paniikkikäyttäytyminen
Liiallista huolestumista
Sydämentykytystä
*Minulla on harvoin päänsärkyä
Vatsanpoltetta
Lihasjännitystä
Heikkouden tunnetta
*Pelkään harvoin
Paniikkikohtauksia mitättömien asioiden vuoksi
Hengenahdistusta
Huimausta
*Olen harvoin rasittunut ja väsynyt
Olen useammin sairas
Selkäsärkyä
Säikähdän helposti

Persoonallinen kasvu
Opin selviämään paremmin elämässä
Kokemusta paremmaksi ihmiseksi tulemisesta
Tunnetta, että on parempi asenne elämään
*Vähemmän myötätuntoa toisia ihmisiä kohtaan
Olen voimakkaampi surun vuoksi
Olen anteeksiantavaisempi
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*Olen vähemmän kärsivällinen itseni kanssa
Olen kärsivällisempi toisia kohtaan
Olen saavuttanut käännekohdan ja antanut surun osittain hellittää
Minulla on enemmän hyviä kuin huonoja päiviä

Syyttely ja viha
*Tunnen itseni harvoin katkeraksi
Kaunaisuutta
Kostonhalua
Vihamielisyyden tunteita
Haluan syyttää toisia
Halu vahingoittaa toisia ihmisiä
*Vihastun harvoin



57

Irrallisuus
Tarpeettomuuden tunnetta
Epävarmuutta siitä kuka olen
*Tunnen itsevarmuutta
*Tuntuu siltä, että pärjään
Hellyyden välttelyä
En tunne itseäni
*En pelkää menettäväni itsehillintääni
Tunnen olevani erilläni muista

Hajanaisuus
Unohdan helposti esim. nimiä, puhelinnumeroita
Muistan huonommin kaukaisia asioita
*Minulla ei ole keskittymisvaikeuksia
Vaikeuksia uusien asioiden oppimisessa
Vaikeuksia hahmottaa käsitteellisiä/ei konkreettisia asioita
*Muistan uudet asiat helposti
Tehtävät tuntuvat ylitsepääsemättömiltä
Vaikeuksia muistaa menneisyyteen liittyviä asioita

Luettelossa *merkityt on tuloksia koodattaessa käännetty tarkoittamaan

päinvastaista asiaa, mitä on kysytty.

Äitien saamaa tukea ja apua sekä surusta selviytymistä mitattiin 17 avoimella kysy-

myksellä ja viimeisenä avoimena kysymyksenä (kysymys 18) kysyttiin äideiltä tämän

tutkimuksen herättämiä ajatuksia. Kyselylomakkeen lopussa vastaajille annettiin mahdol-

lisuus merkitä yhteystietonsa lomakkeelle ja tulla haastatteluun keskustelemaan yksityis-

kohtaisemmin surun kokemuksista.

4.1.2  Haastattelu

Haastattelun tarkoituksena oli saada tietoa lapsen kuolemasta, äitien tuntemasta surusta ja

surusta selviytymisestä ja siten syventää kyselyllä kerättyä aineistoa. Haastattelut tehtiin

noin puolen vuoden kuluttua kyselytutkimuksesta. Haastattelumenetelmänä käytettiin

teemahaastattelua. Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelu sopii käytettäväksi

silloin, kun tutkimuksen kohteena on emotionaalisesti arka aihe tai kun tutkitaan ilmiötä,

josta haastateltavat eivät päivittäin ole tottuneet keskustelemaan (Hirsjärvi ja Hurme

1991). Haastattelu tehtiin kyselytutkimuksen jälkeen niille äideille, jotka kyselylomak-

keessa ilmoittivat haluavansa osallistua haastatteluun. Haastattelun teema-alueet olivat
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lapsen kuolemaa edeltävä aika, lapsen kuolema ja siihen liittyvät tapahtumat, lapsen

kuoleman jälkeinen aika, nykyhetki ja tulevaisuus. (Liite 2.)

Tutkimukseen osallistuneet äidit haastateltiin huhti-elokuussa 1996. Haastatteluihin

ilmoittautui yhteensä 52 äitiä, mutta niistä toteutui 50, sillä yksi äiti perui sovitun haas-

tatteluajan työkiireisiin vedoten, ja yhtä äitiä ei useista yrityksistä huolimatta tavoitettu.

Haastateltavien määrää ei etukäteen voi tarkalleen määrittää, vaan haastatteluja jatketaan

niin kauan kunnes uutta olennaista tietoa ei enää tule (kyllästeisyys, saturaatio). (Pyörälä

1994, Morse ja Field 1996, Nikkonen 1997.) Tiedon määrä ei siten ole tärkeintä vaan

tiedon rikkaus. Tapausten määrä ei ole oleellista, vaan kaikella tiedolla on samanlainen

asema. (Glaser ja Strauss 1967, Morse 1991, 1995.) Tutkimuksessa ei jätetty yhtään

haastatteluun lupautunutta äitiä tutkimuksen ulkopuolelle, sillä suostumista näin arkaluon-

toiseen tutkimukseen pidettiin arvokkaana asiana. Haastatteluajasta ja -paikasta sovittiin

puhelimitse haastateltavan toivomuksen mukaisesti. Haastateltavan kotona haastateltiin 31

(62 %) äitiä, kaksi haastateltavan työpaikalla ja 17 tutkijan työhuoneessa. Haastattelu-

paikan valintaan vaikuttivat haastateltavan nykyinen asuinpaikka (osa oli muuttanut

Pirkanmaalta muualle Suomeen), perheen pienet lapset sekä haastateltavan työ. Se, että

haastateltaville ei korvattu matkakustannuksia, vaikutti osaltaan haastattelupaikan valin-

taan. Haastateltavat asuivat eri puolilla maata, jolloin haastatteluja suunniteltaessa tavoit-

teena oli haastatella useampi äiti saman päivän aikana. Silti haastattelumatkoista kertyi

tutkijalle 3734 ajokilometriä. Kaikki haastattelut nauhoitettiin, jolloin koko aineisto saatiin

talteen, ja tutkija saattoi keskittyä kuuntelemiseen (Åstedt-Kurki ja Nieminen 1997).

Haastattelujen päivittäisen määrän arvioiminen ja ajoitus on tarkoin suunniteltava. Joille-

kin päiville sovittiin kolme haastattelua, mikä jälkeenpäin osoittautui tutkijalle liian ras-

kaaksi, sillä haastattelijan on oltava kaiken aikaa intensiivisesti mukana keskustelussa

(Morse ja Field 1996). Kaksi haastattelua päivässä oli sopiva määrä, sillä aihe oli tutki-

jallekin vaikea. Useimmin kuitenkin haastateltiin yksi äiti päivässä. Haastattelu kesti taval-

lisesti tunnista puoleentoista tuntiin, vain muutama haastattelu alitti tai ylitti sen. Herkkä

tutkimusaihe voi olla rasittava sekä tutkittavalle että tutkijalle. Jos se on tutkijalle liian

rasittava, saattaa osa tärkeistä havainnoista jäädä tekemättä. Jos se taas on tutkittavalle

liian rasittava, voidaan haastattelu joutua keskeyttämään. (Cowles 1988.) Tässä tutkimuk-

sessa ei jouduttu keskeyttämään yhtään haastattelua. Tutkija kirjasi päiväkirjaan jokaisen

haastattelun jälkeen haastattelutilanteeseen liittyviä asioita. Tällaisia olivat haastatteluym-
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päristö ja -ilmapiiri, haastattelun kesto ja arviointi haastattelun sujumisesta. Tutkija kir-

joitti päiväkirjaan tutkimusprosessin aikana erilaisia tutkimukseen liittyviä ajatuksia ja

kommentteja. Tutkimuskirjallisuudessa ei juuri ole käsitelty tutkijan henkistä valmentautu-

mista emotionaalisesti arkaluonteisen aineiston hankkimiseen tai sitä miten ihmisten

surujen, pelkojen ja ahdistusten kuunteleminen vaikuttaa tutkijaan (Rowling 1994). Tutki-

jan valmentautumiseen emotionaalisesti vaativaan tutkimukseen tulisi siten kiinnittää

nykyistä enemmän huomiota esimerkiksi keskustelemalla mieltä askarruttavista asioista

muiden tutkijoiden kanssa.

4.2  Tutkimukseen osallistujat

Tutkimuksen kohderyhmäksi valittiin väestörekisteristä Pirkanmaan sairaanhoitopiirissä

vuosina 1990–1994 alle seitsenvuotiaina kuolleiden lasten äidit. Kohderyhmän äidit

muodostavat tietyllä tavalla yhtenäisen ryhmän, sillä alle kouluikäisille lapsille äidin ja

kodin merkitys on keskeinen. Äitejä oli yhteensä 174. Kyselylomake lähetettiin äideille

lokakuussa 1995. Kuusi lomaketta palautui virheellisen osoitteen vuoksi. Noin kuu-

kauden sisällä lomakkeita palautettiin 91. Kaikki palautetut lomakkeet oli huolellisesti

täytetty. Vastausprosentiksi tuli 54 laskettuna 168 lomakkeen mukaan. Näistä 91 vas-

tanneesta 52 (57 %) äitiä ilmoittautui haastatteluun.

Tutkimukseen osallistuneiden äitien ikä vaihteli 20 ja 49 vuoden välillä. Äideistä

74 % oli yli 30-vuotiaita. Lähes kaikki äidit (94 %) olivat avio- tai avoliitossa.Yli puolet

(60 %) äideistä asui kaupungeissa. Lähes 3/4 (74 %) lapsista oli kuollut alle vuoden

ikäisenä. Lapsen kuolinsyy oli äidin ilmoituksen mukaan useimmiten sairaus (71 %) tai

muu syy (25 %). Lapsen kuolemasta oli kulunut noin joka toisen (52 %) kohdalla kolme

vuotta tai sitä enemmän. Alle vuosi lapsen kuolemasta oli kulunut ainoastaan kolmessa

perheessä. Tähän tulokseen vaikutti tutkimuksen kohderyhmän valintaperuste, jonka mu-

kaan lapsen kuolemasta tuli olla kulunut vähintään noin vuosi. Kaikkien tutkimukseen

osallistuneiden äitien ja haastatteluun osallistuneiden äitien taustamuuttujat olivat saman-

suuntaisia. (Taulukko 3.)

Taulukko 3. Äitien ja lasten taustatietoja.
______________________________________________________________________
Taustamuuttuja Kaikki äidit Haastatellut äidit
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N = 91   % n = 50   %
________________________________________________________________________________
____
Äitien ikä

20–29 vuotta 24 26 14 28
30–39 vuotta 56 62 26 52
40–49 vuotta 11 12 10 20

Siviilisääty
Avo- tai avioliitto 85 94 46 92
Naimaton, leski, eronnut   6   6   4   8

Perheiden asuinpaikka
Maaseutu 36 40 22 44
Kaupunki 55 60 28 56

Lapsen kuolinikä
Alle vuoden 67 74 39 78
Yli vuoden 24 26 11 22

Lapsen kuolinsyy
Sairaus 65 71 40 80
Muu syy 23 25 10 20

Lapsen kuolemasta kulunut aika
Alle 3 vuotta 42 47 21 42
3 vuotta ja kauemmin 47 52 29 58

Sisarukset
Kyllä 55 62 30 60
Ei 34 38 20 40

______________________________________________________________________
Haastatteluun osallistuneista äideistä neljällä oli kuollut kaksi ja kahdella äidillä

kolme lasta. Näistä lapsista yksi oli kuollut yli seitsenvuotiaana. Kuudesta äidistä kol-

mella oli kuollut kaksoset. Tutkimukseen osallistuneiden äitien (N = 91) kuolleista

lapsista 34 (38 %) oli perheen ainoita lapsia. Vastaava luku haastattelututkimuksessa oli

20 (40 %).

4.3  Tutkimusmenetelmät ja niiden luotettavuus

Tässä tutkimuksessa käytettiin kahta eri tutkimusmenetelmää, määrällistä ja laadullista.

Hoitotieteellisessä tutkimuksessa voidaan käyttää määrällisiä ja laadullisia menetelmiä

sekä niiden yhdistelmiä. Tutkimusmenetelmän valintaan vaikuttavat tutkittava ilmiö ja tut-

kimustehtävä. (Vehviläinen-Julkunen ja Paunonen 1997.) Laadullisilla menetelmillä saa-

daan vastaukset miten ja miksi -kysymyksiin ja määrällisillä menetelmillä mitä ja kuinka

paljon -kysymyksiin (Morgan 1993, Cavanagh 1997, Töttö 1997). Survey-tutkimusta
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käytetään muun muassa käyttäytymisen, asenteiden, tarkoitusten ja ominaisuuksien tutki-

miseen (Polit ja Hungler 1991), ja etenkin haastattelulla saadaan tietoa kokemuksista,

ajatuksista ja tunteista (Rothery ym. 1996a). Perttulan (1995) mukaan laadullisen mene-

telmän keskeisinä rakennetekijöinä voidaan pitää toisen ihmisen kokemusta, hänen ta-

paansa ilmaista kokemuksensa, tutkijan kokemusta toisen ihmisen kokemuksesta ja sen

ilmaisusta sekä tutkijan tapaa ilmaista kokemuksensa toisen ihmisen kokemuksesta.

Samassa tutkimuksessa voidaan käyttää erilaisia menetelmiä (triangulaatio), sillä

ne täydentävät toisiaan, rikastuttavat tutkimusta ja parantavat sen luotettavuutta. Kysee-

seen voivat tulla määrälliset ja laadulliset tai erilaiset laadulliset menetelmät. (Patton 1990,

Morse 1991, Polit ja Hungler 1991, Tynjälä 1991, Alasuutari 1994, Hermanson 1994,

Pyörälä 1994, Alkula ym. 1995, Knafl ja Gallo 1995, Begley 1996, Rothery ym. 1996b,

Leino-Kilpi 1997.) Begleyn (1996) mukaan edellistä voidaan nimittää metodien väliseksi

triangulaatioksi ja jälkimmäistä metodien sisäiseksi triangulaatioksi. Triangulaation muita

muotoja ovat erilaisten aineistojen käyttö samassa tutkimuksessa, jolloin ilmiöstä kerätään

aineistoa eri aikaan ja eri alueilta (Patton 1990, Tynjälä 1991, Begley 1996, Leino-Kilpi

1997). Tutkijaan liittyvällä triangulaatiolla tarkoitetaan sitä, että vähintään kaksi eri

tieteen-alan tutkijaa tutkii aineistoa. Teoreettinen triangulaatio on erilaisten teoreettisten

lähtö-kohtien käyttöä tuloksia analysoitaessa. (Patton 1990, Begley 1996, Leino-Kilpi

1997.) Samaa ongelmaa voidaan lähestyä esimerkiksi psykologian ja sosiologian

viitekehyksestä (Tynjälä 1991).

Metodologinen triangulaatio voidaan toteuttaa tutkimusprosessin aikana kerää-

mällä tutkimusaineisto samanaikaisesti eri menetelmillä siten, että ne eivät vaikuta

toisiinsa. Samanaikaisessa triangulaatiossa jokin lähestymistapa on ensisijainen. Kyse-

lylomake voi sisältää pääosin suljettuja kysymyksiä, joiden vastaukset analysoidaan

tilastollisesti. Lomakkeessa voi olla joitakin avoimia kysymyksiä, joiden vastaukset

analysoidaan laadullisesti. Vastaavasti laadullisessa tutkimuksessa voidaan haastateltaville

antaa täytettäväksi jokin mittari. (Leino-Kilpi 1997.) Tämän tutkimuksen kyselyosassa oli

sekä suljettuja että avoimia kysymyksiä. Foddyn (1995) mukaan avoimet ja suljetut

kysymykset tuottavat hyvin erilaisia vastauksia samoihin asioihin. Vastaajat vastaavat

hänen mukaansa avoimiin kysymyksiin, jos he tietävät vastauksen, mutta eivät yritä vas-

tata silloin, kun eivät tiedä vastausta. Suljettuihin kysymyksiin vastaajat voivat vastata,

vaikkeivät tiedä vastausta. Kysymysten laadinnassa on siten kiinnitettävä huomiota kysy-
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mysten sisältöön, soveltuvuuteen ja näkökulmaan. Kysymysten sisällön pitää olla niin

selkeä, että vastaajat ymmärtävät mistä puhutaan. Soveltuvuus tarkoittaa sitä, että kaikkien

vastaajien tulisi osata vastata kysymyksiin, ja näkökulma puolestaan kysymysten

arviointinäkökulmaa. Mälkiä (1994) toteaa, että kysymysten sanamuoto ja järjestys saat-

tavat vaikuttaa vastauksiin. Tämän tutkimuksen aihe oli jokaiselle vastaajalle omakoh-

tainen ja läheinen, jolloin kaikilla oli tietoa ja kokemuksia kysytyistä asioista.

Tutkimusmenetelmien välinen triangulaatio voi olla myös jaksottaista, jolloin siinä

syvennetään tutkimuksen aikaisemmassa vaiheessa saatuja tuloksia. Ensisijaisena tutki-

musmenetelmänä voi olla joko määrällinen tai laadullinen menetelmä. Hoitotieteellisessä

tutkimuksessa käytetään eniten ensisijaisena menetelmänä laadullista menetelmää, jonka

pohjalta laadittua teoriaa testataan määrällisesti. Määrällistä menetelmää ensisijaisena me-

netelmänä käytetään tutkittaessa odottamattomia tuloksia, jotka edellyttävät laadullista

lisä-tutkimusta. (Robson 1993, Leino-Kilpi 1997.) Tässä tutkimuksessa käytettiin ensin

ky-selyä, joka sisälsi määrällisen (suljetut kysymykset) ja laadullisen (avoimet

kysymykset) osan. Kyselyn jälkeen käytettiin laadullista menetelmää (teemahaastattelua).

Määrällisen ja laadullisen aineiston yhteiskäytöllä triangulaation periaatteen mukai-

sesti voidaan saada Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan hyvin mielenkiintoisia tutki-

muksia, jolloin esimerkiksi kyselyllä hahmotetaan tutkittavaa ilmiötä, ja saatua kuvaa

monipuolistetaan haastattelulla. Määrällistä ja laadullista analyysia voidaan pitää tietyssä

mielessä jatkumona, ei vastakohtina tai toisensa pois sulkevina analyysimenetelminä

(Alasuutari 1994).

Eri tutkimusmenetelmillä painottuu tutkittavasta aiheesta eri puolia, sillä mikään

yksittäinen menetelmä ei pysty kokonaan hahmottamaan ilmiön kaikkia piirteitä (Her-

manson 1994, Eskola ja Suoranta 1998). Kun määrällisiä ja laadullisia tutkimusmene-

telmiä on käytetty samassa tutkimuksessa, laadullista tutkimusta on pidetty esitutki-

muksenomaisena tutkimuksena, jonka tulokset on pitänyt varmistaa määrällisin mene-

telmin (Tynjälä 1991). Tämäntyyppinen näkemys osoittaa tiettyä epäluottamusta laa-

dullista tutkimusta kohtaan. Tässä tutkimuksessa määrällinen tutkimus tehtiin ensin ja siitä

saatuja tietoja täydennettiin ja syvennettiin laadullisella tutkimuksella. Koska numeerisilla

aineistoilla ja tilastollisilla menetelmillä ei saada syvällistä tietoa inhimillisistä kokemuk-

sista, tässä tutkimuksessa oli perusteltua käyttää myös laadullista menetelmää. Laadulli-

sella tutkimuksella pyritään korostamaan inhimillisten kokemusten dynaamista, kokonais-
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valtaista ja yksilöllistä näkökulmaa ja liittämään se siihen yhteyteen, jossa se on koettu

(Polit ja Hungler 1991). Triangulaation alkuperäisenä tarkoituksena oli varmistaa tutki-

mustuloksia (Knafl ja Gallo 1995).

Kahden tutkimusmenetelmän käyttäminen samassa tutkimuksessa ei sinänsä paran-

na tutkimuksen luotettavuutta. Jos kahdella eri menetelmällä on saatu ristiriitaista tietoa,

niin pohdittavaksi tulee kumpi tieto on luotettavampaa. Molemmat tiedot voivat olla

oikeita, niitä vain on tarkasteltu eri näkökulmista. Oleellista kuitenkin on kiinnittää

huomiota tulosten eroavaisuuksiin ja niiden syihin. (Tynjälä 1991.) Dreherin (1994)

mukaan kaksi eri menetelmää pystytään harvoin integroimaan samassa tutkimuksessa.

Luotettavuuden parantamiseksi tutkimuksessa käytetty mittari (Hogan 1988) on

käännetty alkuperäisestä englanninkielisestä lomakkeesta suomen kielelle ja uudelleen

englannin kielelle sekä vielä suomen kielelle. Mittarin kolminkertaisella kääntämisellä

parannetaan käsitteiden vastaavuutta ja vertailtavuutta. Kääntämisessä on kielen hallinnan

lisäksi hallittava asiasisältö. (Bernard 1988, White ja Elander 1992.) Mittari on sovellettu

suomalaiseen kulttuuriin, ja sitä on testattu ja käytetty suomalaisessa hoitotieteellisessä

tutkimuksessa (Kaunonen ym. 1996, Hyrkäs ym. 1997). Hyrkäksen ym. (1997)

tutkimuksessa mittarin luotettavuutta testattiin Cronbachin alphan arvoilla, jotka olivat

0.651–0.829. Mittaria on käytetty myös Yhdysvalloissa, mutta siitä saatuja tuloksia ei ole

vielä julkaistu.

4.4  Tutkimuksen eettinen tarkastelu

Tutkimussuunnitelma hyväksyttiin Tampereen yliopistollisen sairaalan eettisessä toimi-

kunnassa. Suunnitelman mukaan tutkimus oli alun perin tarkoitus toteuttaa haastattelu-

tutkimuksena. Eettisesti arkaluoteisen aiheen vuoksi päätettiin kuitenkin ensin kerätä

tiedot kyselyllä ja sen jälkeen täydentää ja syventää niitä haastattelulla. Kyselytutki-

mukseen osallistuneet äidit valittiin siten, että lapsen kuolemasta oli tutkimusajankohtana

kulunut vähintään noin vuosi. Kyselylomakkeet postitettiin 25. lokakuuta 1995, ja kohde-

ryhmä oli vuosina 1990–1994 alle seitsenvuotiaina kuolleiden lasten äidit. Tutkimuseet-

tisten syiden vuoksi katsottiin, että vuosi lapsen kuolemasta oli riittävän pitkä aika, jolloin

tutkija voi kysellä äideiltä lapsen kuoleman aiheuttamasta surusta. Herkän ja arkaluon-
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teisen tutkimusaiheen kohdalla on tarkoin harkittava tutkimuksen ajoitus ja mietittävä mitä

tutkimus voi aiheuttaa tutkittavissa (Cowles 1988, Marshall ja Rossman 1995). Tietojen

luottamuksellisuus varmistettiin siten, että kyselylomakkeita ei merkitty eikä koodattu

etukäteen eikä lomakkeessa kysytty vastaajien tarkkoja taustatietoja. Siten vastanneita tai

vastaamatta jättäneitä ei ollut mahdollista tunnistaa. Tällä ei tutkimuksen kannalta ollut

merkitystä, koska etukäteen oli päätetty, että vastaamatta jättäneille ei tultaisi tekemään

uusintakyselyä. Kyselytutkimus tarjoaa Politin ja Hunglerin (1991) mukaan mahdolli-

suuden täydelliseen anonymiteettiin.

Kyselytutkimukseen osallistuneet äidit olivat antaneet suostumuksensa haastattelu-

tutkimukseen vastaamalla kirjallisesti kyselylomakkeessa olleeseen pyyntöön. Siinä ky-

syttiin vastanneiden halukkuutta osallistua haastatteluun ilmoittamalla nimensä ja yhteys-

tietonsa lomakkeessa. On eettisesti tärkeää, että tutkittavat antavat suostumuksensa ja että

heillä on riittävästi tietoa tutkimuksen sisällöstä (Polit ja Hungler 1991, Pyörälä 1994,

Vehviläinen-Julkunen 1997). Kyselylomakkeessa annettiin etukäteistietoa tutkimuksesta.

Tutkimuksen luottamuksellisuus ilmenee myös siten, että haastateltujen nimet jäivät vain

tutkijan tietoon, sillä haastattelun nauhoituksen alussa tutkija saneli nauhalle haastattelun

järjestysnumeron, päivämäärän, haastattelupaikan ja kyselylomakkeen numeron. Tiedos-

toissa ei siten ole tutkittavien nimiä. Haastattelujen nauhoitukseen kysyttiin äitien lupa

ennen keskustelun aloittamista, ja kaikki äidit hyväksyivät sen. Haastattelun alussa tutkija

kertoi, mitä asioita hän tulee haastattelussa käsittelemään ja sovittiin myös siitä, että äiti

voi jättää vastaamatta, mikäli asia tuntui liian vaikealta. Haastattelujen alussa keskusteltiin

ensin jonkin aikaa yleisistä asioista, jonka jälkeen äiti sai vapaasti kertoa lapsen kuole-

masta ja siihen liittyvistä asioista. Ennen haastattelua tutkija kävi läpi äidin kyselytut-

kimuksen vastauksen, mikä helpotti ja nopeutti tutkijan orientoitumista tilanteeseen.

Haastattelun ajasta ja paikasta sovittiin äitien esittämien toivomusten mukaisesti.

Tutkijan työhuoneessa tehtyjen haastattelun aikana huoneessa ei käynyt ulkopuolisia

ihmisiä, ja puhelut oli siirretty muualle. Kotona tehtyjen haastattelujen paikan äidit saivat

valita, tavallisesti keskusteltiin keittiön pöydän ääressä. Hyvin monessa haastattelussa

pienet lapset olivat mukana. Tutkijan kannalta lapsista oli joskus haittaa, sillä he häiritsivät

haastattelua, ja lasten äänet vaikeuttivat jälkeenpäin nauhojen kuuntelua ja kirjoittamista.

Toisissa perheissä isät olivat poissa kotoa, toisissa he hoitivat lapsia haastattelun ajan ja

joissakin isä oli mukana haastattelussa. Vaikka haastattelun alussa keskusteltiin siitä, että
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tässä tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita äidin surun kokemuksista, ei isää kielletty

olemasta mukana. Kaikissa perheissä isät suhtautuivat myönteisesti tutkimukseen.

Haastattelutilanteet olivat yleensä hyvin avoimia. Äitejä rohkaistiin kertomaan

vapaasti lapsen kuolemasta ja surusta. Äidit kertoivat ja kuvailivat kokemuksiaan luot-

tamuksellisesti ja yksityiskohtaisesti. Useimmat äidit itkivät keskustelun aikana. Tämä

herätti tutkijalle kysymyksen siitä, onko eettisesti oikein tehdä tutkimusta, joka aiheuttaa

tutkittavissa näin voimakkaita tunnereaktioita, sillä aineiston hankinta ei saa tuottaa

tutkittaville kärsimystä tai vahinkoa (Polit ja Hungler 1991, Fontana ja Frey 1994,

Pyörälä 1994, Marshall ja Rossman 1995). Koska äidit kertoivat haastattelun päätyttyä,

että lapsen kuolemaan liittyvien tapahtumien läpikäyminen ja yksityiskohtien muistele-

minen helpotti heidän oloaan ja vei surutyötä eteenpäin, se antoi vastauksen siihen, että

tutkimukselle ei ollut eettisiä esteitä. Morsen ja Fieldin (1996) mukaan haastattelu voi olla

terapeuttinen kokemus. Yleensä äidit kertoivat surustaan vapaasti, vain muutamassa haas-

tattelussa keskustelu eteni tutkijan tekemien kysymysten avulla. Äidit eivät pitäneet

tutkijaa terapeuttina eivätkä kysyneet neuvoja tai ohjeita. Haastattelutilanteet olivat tutki-

jalle vaativia ja ainutlaatuisia kokemuksia. Monet äidit pitivät tutkimuksen aihetta tärkeä-

nä, vaikkakin vaikeana, ja sen vuoksi he olivat halunneet osallistua siihen. Tämän osoitti

se, että vain yksi äiti unohti haastattelun ja yksi peruutti sovitun ajan, mutta muut

haastattelut sujuivat suunnitelmien mukaisesti.

Tulosten yhteydessä esitetyistä äitien kertomuksista on tunnistamisen estämiseksi

poistettu lasten, puolisoiden ja paikkakuntien nimet. Jos asiayhteys on vaatinut selven-

nystä, on nimi korvattu sulkeissa olevalla selityksellä. Äidit eivät missään vaiheessa

kertoneet epäilleensä tutkimuksen luottamuksellisuutta.

4.5  Aineiston analyysi

4.5.1  Kyselyaineisto

Kyselytutkimuksen aineiston analysoinnissa käytettiin 2-suuntaista varianssianalyysiä,

Wilcoxon -testiä, ristiintaulukointia ja sisällönanalyysia. 2-suuntaisella varianssi-analyy-

silla selvitettiin selittävien muuttujien yhdysvaikutuksia. Surureaktiomittarin muuttujista
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laadittiin summamuuttujat ja etsittiin niiden sekä vastaajien taustatietojen yhdysvaiku-

tuksia. Avoimista vastauksista muodostettujen muuttujien ja summamuuttujien yhteyttä

tarkasteltiin Wilcoxon -testillä. Summamuuttujien luotettavuutta testattiin Cronbachin

alpha -kertoimien avulla. Cronbachin alpha-arvot olivat melko korkeat (0.6638-0.8361),

eikä minkään muuttujan poistaminen olisi parantanut alphan arvoja (taulukko 4).

Taulukko 4. Summamuuttujien Cronbachin alpha-arvot.

____________________________________________________________________
Summamuuttuja Kysymyksen numero Chronbach alpha
________________________________________________________________________________
__
Epätoivo 1,3,6,11,14,17,25,29,33,40,46,54,58 0.7086
Paniikkikäyttäytyminen 4,7,13,16,18,21,27,31,34,38,44,49,51,55 0.8361
Persoonallinen kasvu 2,10,12,19,24,30,36,41,50,59 0.7789
Syyttely ja viha 5,8,15,37,42,47,57 0.6638
Irrallisuus 9,22,23,28,35,43,52,53 0.7620
Hajanaisuus 20,26,32,39,45,48,56,60 0.7303
________________________________________________________________________________
__

Surureaktioista etsittiin laadittujen summamuuttujien yhteyksiä vastaajien tausta-

tietoihin ja avoimiin vastauksiin. Taustatiedoista valittiin äidin ikä, perheen asuinpaikka

(maalla – kaupungissa), lapsen kuolinikä ja kuolemasta kulunut aika, sisarukset sekä

lapsen kuolinsyy. Avoimet vastaukset kirjoitettiin puhtaaksi ja niistä tuli 125 sivua tekstiä.

Avoimista vastauksista etsittiin sisällön analyysin avulla havaintoja, joista yleisimmin

esiintyneet valittiin jatkoanalyysiin. Esimerkiksi kysymyksen 1. Mikä on ollut pahinta

lapsenne kuoleman aiheuttamassa surussa? vastauksista muodostettiin 9 erilaista äitien

kirjoittamaa havaintoa. Nämä yhdistettiin 4 muuttujaksi. Havaintoja oli yhteensä 106.

Avointen vastausten analyysi on kuvattu liitteessä 4. Muuttujia verrattiin surureaktioiden

muuttujajoukoista tehtyihin summamuuttujiin. Jokaiselle muuttujalle annettiin kyllä tai ei -

vastaus. Tuloksissa esitetään avoimet vastaukset 1–8, 10, 14–18. Muiden avoimien

kysymysten vastauksissa oli toistoa tai ne hajaantuivat niin paljon, että niiden tuloksia ei

esitetä. Avointen vastausten pohjalta laaditut muuttujat on esitetty liitteessä  4.

Aineisto analysoitiin SPSS/Win 7.0 -tilasto-ohjelmalla. Tulokset on esitetty

frekvenssi- ja prosenttijakaumina, keskiarvoina ja tilastollisina merkitsevyyksinä. Tilas-

tollinen merkitsevyys on laskettu p:n arvoina siten, että p<0.05 = tulos on melkein

merkitsevä, p<0.01 = tulos on merkitsevä ja p<0.001 = tulos on erittäin merkitsevä.

Taulukoissa on esitetty myös niiden muuttujien ja surureaktioiden väliset yhteydet, joiden
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tilastollinen merkitsevyys p:n arvoina on 0.05–0.09, koska tuloksilla katsottiin olevan

suuntaa antava merkitys.

4.5.2  Haastatteluaineisto

Haastatteluaineisto analysoitiin laadullisella aineistosta lähtevällä, induktiivisella sisällön

analyysilla, joka on aineiston tunnistamis-, merkitsemis- ja luokitteluprosessi. Aineistosta

lähtevässä analyysissa mallit, teemat ja luokat tulevat tutkimusaineistosta pelkistämällä,

ryhmittelemällä ja käsitteellistämällä. (Patton 1990, Robson 1993, Kyngäs ja Vanhanen

1999.) Sisällön analyysilla voidaan systemaattisesti ja objektiivisesti päätellä sanallista,

kuvallista ja kirjoitettua aineistoa ja sitä voidaan käyttää yksin tai yhdessä muiden me-

netelmien kanssa. Menetelmä soveltuu erityisen hyvin hoitotieteelliseen tutkimukseen,

jossa tutkimuksen kohteena on inhimillinen vuorovaikutus. (Bernard 1988, Wilson 1989,

Polit-Hungler 1991, Downe-Wamboldt 1992, Robson 1993, Kyngäs ja Vanhanen 1999.)

Haastattelut nauhoitettiin ja kirjoitettiin sanatarkasti. Kirjoitettua tekstiä tuli 1426

sivua. Nauhat kuunneltiin, ja samanaikaisesti tehtiin tekstiin tarkennuksia. Teksti luettiin

alleviivaten samalla tutkimustehtävään liittyviä keskeisiä asioita. Haastatteluaineistosta

muodostettiin ensin pelkistettyjä ilmaisuja haastattelun teemoista johdettujen kysymysten

avulla. Analyysiyksiköiksi valittiin sana, sanapari tai -ryhmä. Pelkistetyt ilmaisut kirjattiin

mahdollisimman tarkkaan haastatteluaineistossa esiintyvillä termeillä. (Downe-Wamboldt

1992, Marshall ja Rossman 1995, Kyngäs ja Vanhanen 1999.) Pelkistetyt ilmaisut ryh-

miteltiin yhdistämällä samaa tarkoittavia ilmaisuja samaan kategoriaan ja annettiin kate-

gorialle sisältöä kuvaava nimi. Analyysi eteni yhdistämällä kategorioita. (Kuvio 1.)

(Downe-Wamboldt 1992, Dey 1993, Robson 1993, Kyngäs ja Vanhanen 1999.)





Aineiston käsitteellistämisessä eli abstrahoinnissa muodostettiin alakategorioita ja yläkategorioita,

joista muodostettiin yksi yhdistävä kategoria. Taulukossa 5 on esimerkki aineiston pelkistämisestä

ja ryhmittelystä ja kuviossa 2 on esitetty aineiston käsitteellistäminen.

Taulukko 5. Esimerkki aineiston pelkistämisestä ja ryhmittelystä alakategoriaksi surun
ilmeneminen. Pelkistämistä ohjasivat haastattelun teemoista johdetut kysymykset surun
ennakoimisesta ja surun tuntemuksista.

________________________________________________________________________________
Alkuperäisilmaisuja haastattelusta Pelkistettyjä ilmaisuja  Ryhmittely
________________________________________________________________________________
”..tiesin, että kaikki ei ollut kunnossa..” – etukäteen tietäminen tietojen saaminen
”..se sanottiin jo ihan eka päivänä..” – ennusteen sanominen
”..et sillä olis kolme reikää sydämessä..” – sairauden toteaminen
”..et lapsi ei kasva..” – kasvun pysähtyminen

”..se liitty jollakin äidin vaistolla..” – vaistoaminen tilanteen
”..onko siinä joku aavistus..” – aavistaminen vaistoaminen
”..näin unta.., että..on vammainen..” – unen näkeminen
”..kyllä vähän epäiltiin ensimmäisinä – epäileminen
   päivinä..”
”..että lähetetään jatkotutkimuksiin..” – tutkimuksiin lähettäminen
”..en lähtenyt sitä pahinta ajattelemaan..” – pahimman ajatteleminen

”..niin kyllähän tottakai toivo..” – toivo toivo ja epätoivo
”..ei siinä mitään toivoo ole..” – toivon menettäminen
”..kyl se aika epätoivosta oli..” – epätoivo

”..se oli niin fyysinen kipu..” – kivun tunteminen fyysiset tuntemukset
”..tuli niin fyysisenä se  paha olo..” – pahan olon tunteminen
”..tuntee fyysisenä sen menettämisen..” – fyysinen menettäminen
”..semmonen mahoton väsymys..” – väsymyksen tunteminen

”..toisaalta se oli vihaa..” – vihan tunteminen psyykkiset
”..välillä sitä aattelee katkerasti..” – katkeruuden ajatteleminen tuntemukst
”..kun oli sen raivon vallassa..” – raivon tunteminen
”..hirveesti nousi syyllisyydet..” – syyllisyyden nouseminen
”..se oli jollain lailla helpotus.. – helpotuksen tunteminen
”..jotenkin mä koin olevani vahvempi..” – vahvemmaksi tuleminen
”..mulla on siitäkin ilo, että se kuolema – ilo

tapahtu niin äkkinäisesti..”

”..siinä oli todella yksin..” – yksinäisyyden tunteminen sosiaaliset
”..oli kauheinta kohdata ketään..” – yksinäisyyden kaipaaminen tuntemukset
”..joutu kantamaan yksin [vastuun]..” – vastuun kantaminen
”..musta oli kaikkein kauheinta kohdata – kohtaamisen vaikeus
   ketään..”
”..sitä ei ymmärtänyt enää kukaan..” – ymmärtämisen vaikeus
”..mä en pystynyt siinä kertomaan..” – kertomisen vaikeus
________________________________________________________________________________
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5  Tulokset

5.1  Kyselytutkimuksen tulokset

5.1.1  Taustamuuttujien ja surureaktioiden välinen yhteys

Surureaktioita kuvaavat muuttujat muodostuvat kuudesta muuttujajoukosta, jotka ovat

epätoivo, paniikkikäyttäytyminen, persoonallinen kasvu, syyttely ja viha, irrallisuus sekä

hajanaisuus. Vastauksista muodostettiin summamuuttujat ja niille etsittiin tilastollisesti

merkitsevät yhteydet surureaktioihin.

Äitien surureaktioiden ja taustamuuttujien väliset yhteydet on esitetty taulukossa

6, surureaktioiden ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten väliset yhteydet taulukoissa 7–10.

Surureaktioiden ilmenemisen ja äitien surun kokemusten väliset yhteydet on esitetty

taulukossa 11 ja liitteessä 8. Taulukoissa on tilastollinen merkitsevyys esitetty p:n arvoina

ja vastausten määrät kunkin taustamuuttujan kohdalla (n). Taustamuuttujien ja suru-

reaktioiden ryhmittäiset keskiarvot 2-suuntaisessa varianssianalyysissa sekä niiden tilas-

tollinen merkitsevyys on esitetty liitteessä 7.

Surureaktioiden ja taustamuuttujien välisten yhteyksien mukaan kuolemasta kulu-

neella ajalla oli yhteyttä äitien surun ilmenemiseen. Äidit olivat epätoivoisempia, he tun-

sivat enemmän syyttelyä ja vihaa sekä irrallisuutta silloin, kun lapsen kuolemasta oli

kulunut vähemmän aikaa (alle kolme vuotta). Äitien iällä oli yhteyttä surureaktioihin

siten, että vanhemmilla äideillä (30–49 vuotta) oli enemmän irrallisuuden ja

hajanaisuuden tun-

Taulukko 6. Äitien surureaktioiden ja taustamuuttujien väliset yhteydet.

______________________________________________________________________
Surureaktio Taustamuuttuja Tilastollinen n

merkitsevyys
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______________________________________________________________________
Epätoivo Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p = 0.003 42
Persoonallinen kasvu Nuoremmat äidit (20–29 vuotta) p = 0.067 24
Syyttely ja viha Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p = 0.034 42
Irrallisuus Vanhemmat äidit (30–49 vuotta) p = 0.071 67
Irrallisuus Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p = 0.065 42
Irrallisuus Perheessä muita lapsia p = 0.055 55
Hajanaisuus Vanhemmat äidit (30–49 vuotta) p = 0.007 67
Hajanaisuus Lapsen kuolinikä yli vuoden p = 0.069 24

______________________________________________________________________
netta kuin nuoremmilla (20–29 vuotta). Nuoremmilla äideillä taas oli persoonallisuuden

kasvua enemmän kuin vanhemmilla. Lapsen iällä oli yhteyttä äitien suruun siten, että kun

lapsi oli kuollessaan yli vuoden ikäinen, äidillä oli enemmän hajanaisuuden tunnetta kuin

lapsen kuoltua alle vuoden ikäisenä. Lasten määrä vaikutti äitien suruun siten, että jos

perheessä oli muita lapsia, niin äideillä ilmeni enemmän irrallisuuden tunnetta kuin silloin,

jos lapsi oli perheen ainoa. (Taulukko 6.)

Taustatietojen yhteisvaikutuksilla oli myös merkitystä äitien surun ilmenemiseen.

Äitien iällä, lasten määrällä ja kuolinsyyllä yhdessä kuolemasta kuluneen ajan kanssa oli

yhteyttä äitien epätoivoon. Vanhemmat äidit (30–49 vuotta) olivat epätoivoisempia

silloin, kun lapsen kuolemasta oli kulunut vähemmän aikaa (alle kolme vuotta). Äidit

olivat epätoivoisempia silloin, kun lapsen kuolemasta oli kulunut vähemmän aikaa (alle

kolme vuotta) ja perheessä oli muita lapsia tai silloin, kun lapsen kuolinsyy oli muu kuin

sairaus. (Taulukko 7.)

Paniikkikäyttäytymistä ilmeni enemmän vanhemmilla äideillä (30–49 vuotta)

silloin, kun heillä oli muita lapsia tai lapsen kuolemasta oli kulunut vähemmän aikaa (alle

kolme vuotta). Äideillä, joiden lapsen kuolemasta oli kulunut vähemmän aikaa (alle

kolme vuotta) ja joilla oli muita lapsia, ilmeni enemmän paniikkikäyttäytymistä.

(Taulukko 8.)

Taulukko 7. Äitien epätoivon ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten väliset yhteydet.
______________________________________________________________________
Surureaktio Taustamuuttujat Tilastollinen n

merkitsevyys

______________________________________________________________________
Epätoivo Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p = 0.070 42

Vanhemmat äidit (30–49 vuotta) 67

Epätoivo Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p = 0.074 42
Perheessä muita lapsia 55

Epätoivo Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p = 0.004 42
Lapsen kuolinsyy muu kuin sairaus 23
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______________________________________________________________________

Taulukko 8. Äitien paniikkikäyttäytymisen ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten väliset
yhteydet.
______________________________________________________________________
Surureaktio Taustamuuttujat Tilastollinen n

merkitsevyys

______________________________________________________________________
Paniikkikäyttäytyminen Vanhemmat äidit (30–49 vuotta) p = 0.060 67

Perheessä muita lapsia 55

Paniikkikäyttäytyminen Vanhemmat äidit p = 0.070 67
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Paniikkikäyttäytyminen Perheessä muita lapsia p = 0.015 55
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

______________________________________________________________________
Taulukko 9. Äitien persoonallisen kasvun ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten väliset
yhteydet.

______________________________________________________________________
Surureaktio Taustamuuttujat Tilastollinen n

 merkitsevyys

______________________________________________________________________
Persoonallinen kasvu Nuoremmat äidit (20–29 vuotta ) p = 0.078 24

Lapsen kuolinikä alle vuoden 67

Persoonallinen kasvu Nuoremmat äidit (20–29) p = 0.061 24
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Persoonallinen kasvu Lapsen kuolinikä yli vuoden p = 0.096 24
Lapsen kuolemasta yli 3 vuotta 47

Persoonallinen kasvu Lapsen kuolinsyy muu kuin sairaus p = 0.067 23
Lapsen kuolemasta yli 3 vuotta 47

______________________________________________________________________

Taulukko 10. Äitien syyttelyn ja vihan, irrallisuuden ja hajanaisuuden ja taustamuuttujien
yhteisvaikutusten väliset yhteydet.

______________________________________________________________________
Surureaktio Taustamuuttujat Tilastollinen n

merkitsevyys

______________________________________________________________________
Syyttely ja viha Perheessä muita lapsia p = 0.034 55

Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Syyttely ja viha Lapsen kuolinsyy muu kuin sairaus p = 0.008 23
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Irrallisuus Lapsen kuolinsyy muu kuin sairaus p = 0.001 23
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42



73

Hajanaisuus Lapsen kuolinsyy muu kuin sairaus p = 0.070 23
Lapsen kuolinikä yli vuoden 24

Hajanaisuus Perheessä muita lapsia p = 0.098 55
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

______________________________________________________________________

Nuoremmilla äideillä (20–29 vuotta) oli enemmän persoonallista kasvua silloin, kun

lapsi oli kuollut alle vuoden ikäisenä tai lapsen kuolemasta oli kulunut alle kolme vuotta.

Niillä äideillä oli persoonallista kasvua enemmän, joiden lapsen kuolemasta oli kulunut

enemmän aikaa (yli kolme vuotta) ja lapsi oli kuollessaan yli vuoden ikäinen tai lapsen

kuolinsyy oli muu kuin sairaus. (Taulukko 9.)

Kun lapsen kuolemasta oli kulunut vähemmän aikaa (alle kolme vuotta) ja

perheessä oli muita lapsia tai lapsen kuolinsyy oli muu kuin sairaus, oli äideillä enemmän

syyttelyn ja vihan tunteita. Myös irrallisuuden tunnetta ilmeni enemmän niillä äideillä,

joiden lapsen kuolemasta oli kulunut vähemmän aikaa (alle kolme vuotta) ja kuolinsyy oli

muu kuin sairaus. Hajanaisuuden tuntemuksia oli enemmän äideillä, joiden lapsen

kuolinsyy oli muu kuin sairaus ja lapsi oli kuollut yli vuoden ikäisenä tai perheessä oli

muita lapsia ja lapsen kuolemasta oli kulunut alle kolme vuotta. (Taulukko 10.)

Yhteenveto

Äideillä oli paniikkikäyttäytymistä lukuun ottamatta muita surun ilmenemismuotoja

tarkasteltaessa surureaktioiden ja taustamuuttujien välisiä yhteyksiä. Irrallisuudella oli

yhteyttä kolmeen, hajanaisuudella kahteen ja muilla yhteen taustamuuttujaan.

Taustamuut-tujista lapsen kuolemasta kuluneella ajalla (alle kolme vuotta) oli eniten

yhteyksiä surureaktioihin. Yhteydet olivat epätoivoon, syyttelyyn ja vihaan sekä

irrallisuuteen. Äitien iällä (30–49 vuotta) oli yhteyttä irrallisuuteen ja hajanaisuuteen,

muilla tausta-muuttujilla oli yhteyttä yhteen surureaktioon.

Surun ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten tarkastelussa oli yhteensä 15:lla tausta-

muuttujaparilla tilastollisesti merkitsevä tai suuntaa antava yhteys surureaktioihin. Muut-

tujapareista eniten oli yhteyksiä suruun lapsen kuolemasta kuluneella ajalla (alle kolme

vuotta) ja lasten määrällä (perheessä oli muita lapsia). Tällä muuttujaparilla oli yhteyttä
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epätoivoon, paniikkikäyttäytymiseen, syyttelyyn ja vihaan sekä hajanaisuuteen. Äitien

iällä (30–49 vuotta) ja lapsen kuolemasta kuluneella ajalla (alle kolme vuotta) oli yhteyttä

epätoivoon ja paniikkikäyttäytymiseen. Lapsen kuolinsyyllä (muu kuin sairaus) ja lapsen

kuolemasta kuluneella ajalla (alle kolme vuotta) oli yhteyttä syyttelyyn ja vihaan sekä

irrallisuuteen. Muilla muuttujapareilla oli yhteyttä yhteen surureaktioon.

5.1.2  Avointen vastausten ja surureaktioiden välinen yhteys

Kyselytutkimuksen avoimilla kysymyksillä selvitettiin äitien surua, heidän saamaansa

apua ja tukea sekä surusta selviytymistään. Esimerkkejä avoimista kysymyksistä ja äitien

vastauksista on liitteessä 5. Vastauksen perässä oleva numero viittaa aineiston sivunu-

meroon, jonka mukaan lainaus on löydettävissä alkuperäisaineistosta.

Tulokset surureaktioiden ilmenemisen ja äitien suruun liittyvien kokemusten yh-

teyksistä on esitetty surureaktioiden mukaisesti ryhmiteltynä taulukossa 11. Taulukosta

ilmenee myös yhteyksien tilastolliset merkitsevyydet ja vastaajien määrät. Liitteessä 8 on

esitetty samat tulokset, mutta tarkastelun näkökulma on äitien surun kokemukset.
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Taulukko 11. Sukureaktioiden ilmenemisen ja äitien surun kokemusten väliset yhteydet.

______________________________________________________________________
Surureaktioiden ilmeneminen Äitien surun kokemukset Tilastollinen n

merkitsevyys

______________________________________________________________________
Epätoivo

enemmän Työstä ja harrastuksista saatu apu p = 0.050 16
enemmän Läheisiltä saatu apu p = 0.075 78
enemmän Puhumisen tarve p = 0.067 46
vähemmän Muiden kielteinen suhtautuminen p = 0.058 17
vähemmän Ammattiauttajilta saatu apu p = 0.001 22
vähemmän Itsetunnon vahvistuminen p = 0.055 17

Paniikkikäyttäytyminen
enemmän Yksinäisyys, tyhjyys, pelko p = 0.013 24
enemmän Ammattiauttajilta saatu apu p = 0.015 22
enemmän Puhumisen tarve p = 0.018 46
enemmän Avun puuttuminen sairaalasta p = 0.029 24
enemmän Tuen tarve lääkäriltä p = 0.067 39
enemmän Työhön paluun vaikeus p = 0.032 15
vähemmän Läheisiltä saatu apu p = 0.018 78
vähemmän Itsetunnon vahvistuminen p = 0.061 17

Persoonallinen kasvu
enemmän Muiden kielteinen suhtautuminen p = 0.065 17
enemmän Suru, ikävä, tuska p = 0.096 28
enemmän Läheisiltä saatu apu p = 0.005 78
enemmän Itsetunnon vahvistuminen p = 0.004 17
vähemmän Ammattiauttajilta saatu apu p = 0.014 22
vähemmän Puhumisen tarve p = 0.058 46

Syyttely ja viha
enemmän Yksinäisyys, tyhjyys, pelko p = 0.020 24
enemmän Ammattiauttajilta saatu apu p = 0.001 22
enemmän Puhumisen tarve p = 0.021 46
enemmän Tuen tarve lääkäriltä p = 0.085 39
enemmän Tuen tarve saman kokeneilta p = 0.059 34
vähemmän Läheisiltä saatu apu p = 0.067 78
vähemmän Muiden tuen puuttuminen p = 0.077   6
vähemmän Itsetunnon vahvistuminen p = 0.086 17

Irrallisuus
enemmän Ammattiauttajilta saatu apu p = 0.001 22
enemmän Puhumisen tarve p = 0.002 46
enemmän Tuen tarve lääkäriltä p = 0.054 39
enemmän Sururyhmästä saatu apu p = 0.087 16
vähemmän Läheisiltä saatu apu p = 0.007 78
vähemmän Muiden tuen puuttuminen p = 0.070   6

Hajanaisuus
enemmän Ammattiauttajilta saatu apu p = 0.013 22
enemmän Puhumisen tarve p = 0.005 46
enemmän Tuen tarve lääkäriltä p = 0.003 39
vähemmän Läheisiltä saatu apu p = 0.032 78

______________________________________________________________________
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Muita epätoivoisemmat äidit olivat saaneet suruunsa eniten apua työstä, har-

rastuksista, opiskelusta tai läheisiltä ihmisiltä. Epätoivoisempia olivat myös ne äidit, joilla

oli tarve puhua surustaan. He olisivat toivoneet myös kuuntelijaa ja huolenpitoa.

Vähemmän epätoivoisten äitien mielestä muiden kielteinen suhtautuminen oli pahinta

surussa. He olivat saaneet ammattiauttajilta apua ja tunsivat itsetuntonsa vahvistuneen.

Äidit, joilla ilmeni muita enemmän paniikkikäyttäytymisen piirteitä, tunsivat lap-

sensa kuoleman jälkeen yksinäisyyttä, tyhjyyttä ja pelkoa. He olivat saaneet ammatti-

auttajilta apua suruunsa, olisivat halunneet puhua surustaan ja kaipasivat lääkäriltä tukea.

Äidit eivät saaneet juuri lainkaan apua sairaalan henkilökunnalta eivätkä myöskään pys-

tyneet palaamaan työhön lapsen kuoleman jälkeen. Vähemmän paniikkikäyttäytymistä

ilmaisseet äidit olivat saaneet apua läheisiltään ja he tunsivat itsetuntonsa vahvistuneen.

Äidit, joilla oli persoonallista kasvua, kokivat muiden kielteistä suhtautumista lap-

sen kuolemaan ja tunsivat surua, ikävää ja tuskaa. He olivat saaneet läheisiltä ihmisiltä

apua ja tunsivat surun vahvistaneen heidän itsetuntoaan. Äidit, joilla persoonallista kasvua

ilmeni muita vähemmän, olivat saaneet ammattiauttajilta apua ja olisivat halunneet puhua

jonkun kanssa surustaan.

Ne äidit, joilla ilmeni muita enemmän syyttelyä ja vihaa, tunsivat yksinäisyyttä,

tyhjyyttä ja pelkoa. He olivat saaneet ammattiauttajilta apua ja olisivat halunneet puhua

lapsen kuolemasta. He kaipasivat myös lääkärin ja saman kokeneiden tukea. Vähemmän

syyttelyä ja vihaa tunteneet äidit olivat saaneet läheisiltään tukea, mutta kaivanneet

sairaalassa muiden kuin hoitavien henkilöiden tukea. He tunsivat lisäksi itsetuntonsa

vahvistuneen.

Enemmän irrallisuutta kokeneet äidit olivat saaneet ammattiauttajien ja sururyhmän

apua. Heillä oli tarve puhua jonkun kanssa lapsen kuolemasta ja he kaipasivat lääkärin

tukea. Vähemmän irrallisuutta ilmaisseet äidit saivat läheisiltään apua, mutta jäivät

kaipaamaan sairaalassa muiden kuin hoitavien henkilöiden tukea.

Enemmän hajanaisuutta tunteneet äidit olivat saaneet ammattiauttajilta apua, olisivat

halunneet puhua lapsen kuolemasta ja kaipasivat sairaalassa lääkärin tukea. Vähemmän

hajanaisuutta kokeneet äidit olivat saaneet läheisiltään apua suruunsa.

Yhteenveto
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Avoimista vastauksista muodostettuja muuttujia, joilla oli tilastollisesti merkitsevä tai

suuntaa antava yhteys surureaktioihin, oli 14. Surureaktioiden ja muuttujien välisiä tilas-

tollisesti merkitseviä tai suuntaa antavia yhteyksiä oli 38. Eniten yhteyksiä oli muuttujalla

'läheisiltä saatu apu' (6), 'puhumisen tarve' (6) ja 'ammattiauttajilta saatu apu' (6). Muilla

muuttujilla oli surureaktioiden välisiä yhteyksiä 1–4. Surureaktioista eniten yhteyksiä oli

paniikkikäyttäytymisellä (8) ja syyttelyllä ja vihalla (8). Epätoivolla, irrallisuudella ja

persoonallisuuden kasvulla oli jokaisella kuusi ja hajanaisuudella neljä yhteyttä äitien

suruun.

5.2  Haastattelututkimuksen tulokset

Pelkistämisen ja ryhmittelyn (taulukko 5) jälkeen aineiston käsitteellistäminen eteni yhdis-

tämällä alakategoriat ja yläkategoriat kaikkia yhdistäväksi kategoriaksi surun kehitys-

kulku (Kuvio 2.) Yhdistävä kategoria muodostuu neljästä yläkategoriasta, jotka ovat

surun ilmeneminen, surutyön tekeminen, surusta selviytyminen ja surun merkitys elä-

mässä. Yläkategoriat muodostettiin 12:sta alakategoriasta. Surun ilmeneminen sisältää

surun ennakoimisen ja surun tuntemukset, surutyön tekeminen työn merkityksen, harras-

tusten merkityksen, lapsen hautajaiset ja lapsen muistelemisen, surusta selviytyminen

läheisten merkityksen, ammattihenkilöiden toiminnan ja surun keston ja surun merkitys

elämään sisältää ihmisenä muuttumisen, uskonnon merkityksen ja tulevaisuuden suun-

nitelmat.

Tulosten esitystä elävöitetään äitien alkuperäisilmaisuilla, jonka jäljessä olevan

sivunumeron avulla se on löydettävissä alkuperäisestä aineistosta. Suorista lainauksista on

poistettu sellaiset täytesanat, (niinku, semmonen, kato, tota) joilla ei ole merkitystä

asiasisällön kannalta. Ilmaisuista on myös poistettu lapsen, puolison, paikkakunnan ja

henkilöiden nimet tunnistamisen estämiseksi. Jos ilmaisu vaatii jonkin tarkennuksen, se

on esitetty hakasuluissa.

5.2.1  Surun ilmeneminen
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Surun ennakoiminen

Äidit ennakoivat tulevia tapahtumia saatuaan tietoja lapsen voinnista, sairaudesta tai

ennusteesta. Äidit saattoivat vaistota, aavistaa tai nähdä unta tulevista tilanteista ja tapah-

tumista. Myös toivo ja epätoivo vaihtelivat äitien tunteissa lapsen sairauden aikana. Äidit

kuvailivat saamaansa tietoa lapsensa sairaudesta seuraavasti:

Sitten hän [lääkäri] sano, että kun nyt kerran on suoraan kysytty, niin hän vastaa suoraan,
että se laps voi olla mongoloidi. Mä lähdin sieltä [lääkärin vastaanotolta] yksin pois ja mä
menin bussilla. En mä muista ollenkaan siitä, miten mä pääsin kotiin. Mä olin ihan
järkyttyny. Sitten mä vihasin sitä lasta, että en mä sitä halua. Mä olisin vaan halunnu, että
se olis tullu pois. Mää aattelin, että mä voisin kestää melkein minkä hyvänsä muun, mutta
se, että jos se on mongoloidi, niin mä en kestä sitä. Vaikka näin jälkeenpäin ajatellen, niin
musta tuntuu, että mä olisin ihan sen hyväksyny. Mutta se jotenkin sanottiin sillä lailla,
että... (190–191)
Tietysti meillä oli se erityistilanne, että me tiedettiin, mitä on tulossa. Että meillä oli aikaa
järjestää. (1254)

…että mulle tuli vähän semmonen olo, että mä en saa tähän edes kiintyä. Musta oli hirmu
hyvä, että siihen ehti valmistautua. Mulla se kolme viikkoa oli ehkä semmosta tietynlaista
valmistumisaikaa siihen keskosuuteen. (1017)

Mä koin sen äärimmäisen arvokkaana, että hän [lääkäri] pysty ennakoimaan sen tilanteen
mulle, koska mulle jäi vielä se toinen vuorokausi aikaa sopeutua siihen, et se laps kulee.
(594)

Äideille heräsi epäilyjä lapsen selviytymisestä jo siinä vaiheessa, kun lapsi lähe-

tettiin jatkotutkimuksiin. Äidit kertoivat tunnistaneensa lapsensa kuoleman jälkeen tiettyjä

merkkejä, jotka ennustivat lapsen kuolemaa.

…että liitty jollakin äidin vaistolla siihen, mitä tuleman pitää. Joku minussa tiesi, että
joudun syvään suohon, ja sen takia sitä pelkoo täyty käsitellä pois. (589)

Siinä oli hyvin jänniä tämmösiä ennemerkkejä ennen ... kuolemaa, minkä jälkeenpäin
tajus. (598)

Lapsen kuolema tuli ennusteista huolimatta kuitenkin yllätyksenä. Äidit vaistosivat

lapsensa kuolinhetken, vaikkeivät olleet silloin lapsen vieressä. Lapsen sairauden loppu-

vaihe oli tavallaan jo kuoleman odottelua, jolloin äidit kokivat kuoleman helpotuksena.

Näin äidit kertoivat kokemuksiaan:

No sit kun se tieto siitä kuolemasta tuli, niin se kokemus sinänsä, se oli todella yllättävä.
(247)

Jotenkin sen niinku vaistos. Mä olin ihan varma, et mä vaistosin sen hetken. (1019)

Täyty vaan odottaa et millon se tapahtuu. (446)
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Äidit puhuivat toivosta, toivon menettämisestä ja epätoivosta lapsen sairauden aika-

na. Vaikka äidit pitivät tärkeänä rehellisen tiedon saamista lapsen sairaudesta, he silti

halusivat, että jotain toivoa olisi annettu niin kauan kuin lapsi eli. Äitien toivon ja epä-

toivon tunteita kuvaavat seuraavat ilmaisut:

Mulla oli kumminkin semmonen toivo jatkuvasti, että kyllähän tästä, että kyllä tää
selviää. (223)

Meille annettiin siellä sit tämmönen toivo taikka kaikki usko. (244)

Mut ihminen on ihmeellinen, et se vaan toivoo, vaikkei olisikaan… (247)

Kyllä sen tiesi, että ei siinä mitään toivoo ole. (4)

Kyllä lääkäri tuli ja sano, että ei niinku toivoo. (1310)

Kyllähän se suoraan sanottiin, et ei oo sillai toivoo, mut silti me uskottiin, et vois olla.
(705)
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Kyl se aika epätoivosta oli. Toisaalta se oli vihaa, se oli pettymystä, se oli katkeruutta, se
oli epätoivoo. (296)

Surun tuntemukset

Äidit kuvailivat surun tuntemuksiaan avoimesti ja yksityiskohtaisesti. Surun tuntemukset

olivat fyysisiä, psyykkisiä ja sosiaalisia. Tunteiden ja kokemusten kirjo oli hyvin laaja, ja

tunteet vaihtelivat sen mukaan, mitä surun vaihetta äiti eli. Surun alkuvaiheessa äideillä oli

henkisen tuskan ohella myös fyysistä tuskaa ja kipua, jotka vähitellen helpottivat. So-

siaaliset tuntemukset, kuten muiden kohtaamisen vaikeus ja yksinolon tarve muuttuivat

pian lapsen kuoleman jälkeen yksinäisyydeksi ja tarpeeksi saada puhua tuntemuksistaan.

Lapsen hautajaiset oli tietynlainen käännekohta elämässä. Hautajaisten järjestäminen oli

tuonut äideille monenlaista toimintaa, ja vasta niiden jälkeen heille selvisi todellinen

elämäntilanne. Tässä vaiheessa myös läheisten yhteydenotot vähenivät ja puoliso palasi

työhön. Surussa ilmeni sekä myönteisiä että kielteisiä tunteita. Seuraavassa äidit kertoivat

kielteisistä tuntemuksistaan:

Se teki kyllä alkuun semmosta syyllisyyttä. (43)

Se oli niin hirvee se kiukku ja viha ja semmonen katkeruus, et mää itkin ihan sen takia, et
mää olin niin katkera siitä asiasta. (184)

Se oli tietysti hirvee sokki ja pelästys, koska se tuli niin yllättäen eikä mitään ollu
semmosta, et olis voinu niinku arvella. (389)

Oli semmosia masennuksen hetkiä. Sitä ehkä sen verran pelästy, että onks tässä nyt tulossa
hulluks taikka jotain. (78)

Äidit tunsivat lapsen kuoltua myös myönteisiä kokemuksia. Tällaisia olivat kuo-

lemasta puhuminen, itsensä tunteminen vahvemmaksi, ilon tunteminen sekä kuoleman

hetken kokeminen kauniina ja juhlallisena. Äitien myönteiset tunteet liittyivät lapsen

kipujen ja kärsimysten loppumiseen. Näin äidit kertoivat tuntemuksistaan:

Se on hirveen terapeuttinen kokemus se, et siitä [kuolemasta] puhutaan ääneen, eikä
piilotella mitään. (85)

Koko aika oli semmonen tunne, ettei täältä voi lähteä pois. Mut kaunis hetki se oli. (854)

Nyt jälkeenpäin ajateltuna, se oli hirvittävän juhlallinen hetki se kuoleman hetki. (1128)

Siinä mielessä ainakin ... kohdalla mä oon todella onnellinen, että se pääsi pois. (1119)
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Mulla on siitäkin ilo, että se kuolema tapahtu niin äkkinäisesti, että mun ei tarvinnu
nähdä sitä riutuvaa lasta. (622)

Äidit käyttivät haastattelussa sanoja kuolla ja kuolema, mutta puhuivat kuolemasta

myös muilla sanoilla, kuten menehtyä, nukkua pois, mennä, viedä pois. Seuraavassa

esimerkkejä äitien ilmaisuista:

Teidän täytyy olla sitten valmis siihen, että saattaa menehtyä kotonakin. (70)

... sinäkin iltana, kun ... nukku pois. (392

Jos se olis yks ja ainoo, ensimmäinen ... menee, niin se olis ollu varmaan vaikeempi
tilanne. (162

Se oli jollain lailla helpotus ja sillai, että kun sitä oli niin kauan jo odottanutkin. (76)

Fyysisiä tuntemuksia olivat kipu, paha olo ja väsymys. Äidit kuvailivat pahaa

oloaan 'pala palalta repimisenä', 'kivireen perässä vetämisenä' ja 'poikki olemisena'. Äidit

kertoivat, miten he selvästi kokivat surun kovana fyysisenä kipuna seuraavasti:

…et voi tuntee niin fyysisesti sen menettämisen ja sen totaalisuuden sillälailla. Siis tuntu,
että niinku semmosia pieniä räjähdyksiä tapahtuu joka paikassa. Kaikkein eniten se oli
semmonen fyysinen kokemus. ...että semmonen henkinen kipu sattuu, et sen voi tuntea
ihan kipuna. (247)

On se mulle tavallaan ikuinen kivireki, jota mää vedän perässäni. (235)

Sosiaalisiksi tuntemuksiksi tässä kuvataan yksinäisyyden tunnetta tai sen välttämistä

ja pelkäämistä. Äideille saattoi olla vaikeaa kohdata muita ihmisiä tai heillä oli päinvastoin

tarve kohdata toinen ihminen. Tarpeet vaihtelivat surun edetessä. Äidit kuvailivat tunte-

muksiaan seuraavasti:

Kyllä se yksinäisyys oli semmonen asia, mikä varmaan loppuelämän painaa. (26)

Siinä olin kyllä sitten ihan yksin. (32)

Ne oli kaikist kauheimpia hetkiä, kun oli tääl kotona ja yksin. (157)

Ja mulla oli hirveen paha olla ja mä aattelin, että pitääkö mun kohta mennä jonkun toisen
ihmisen tykö. (1312)

Itkeminen kuului suruun hyvin monenlaisessa muodossa. Yleensä itku helpotti

oloa, mutta aina äidit eivät pystyneet itkemään, vaikka olisivat halunneet. Äidit kuvailivat

itkemistään konkreettisesti. He kertoivat itkeneensä 'lohduttomasti', 'pyräyksittäin',

'kohtauksittain' tai 'pärskien'. Äidit käyttivat itkemisestä sanoja 'kiljuminen', 'suoraa

huutoa itkeminen', 'suoraa parkua poraaminen', 'suoraa huutoa huutaminen'. Äidit

sanoivat itkeneensä jatkuvasti, joka ilta tai yrittivät pidätellä itkuaan lasten aikana ja itkivät
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vasta yksin ollessaan tai illalla nukkumaan mennessään. Äidit kuvailivat itsemistään

seuraavalla tavalla:

Mä itkin aivan mielettömästi. Mä itkin ilosta, surusta, vihasta, tuskasta, kauheesta
kateudesta ja katkeruudesta. (831)
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Me vaan itkettiin siinä ulkopuolella. Siis aivan suoraa huutoo. (840)

Ei mua itkettäny, ei yhtään. Se oli jotenkin hirveen raskasta, se oli niin kauhee se olo, kun
en pystyny itkeen. (893)

Äidit kertoivat myös itkun ja kyyneleiden loppumisesta. Äitejä ei esimerkiksi

hautajaisissa itkettänyt, vaikka he olivat etukäteen pelänneet itkevänsä koko ajan. Äidit

kertoivat, että heitä jopa nolotti, kun heitä ei itkettänyt oman lapsensa hautajaisissa. Näin

äidit kertoivat itkun loppumisesta:

Sitten mulla loppu se itku siihen. (888)

Itkin mä ja just sillai pyräyksittäin ja sit tuli aikoja, et ei tullu edes itkua, että se tuska oli
niin kovaa, että sä et saanu edes ulos mitään. ... että jossain vaiheessa kyyneleet loppu.
(1248)

5.2.2  Surutyön tekeminen

Surutyöllä tarkoitetaan äitien keinoja käsitellä lapsen kuolemaa. Surutyö ilmeni henkisenä

ja ruumiillisena toimintana. Surutyön muotoja oli paljon, sillä jokainen äiti suri omalla

henkilökohtaisella tavallaan. Keskeisiä surutyön sisältöjä olivat työ, harrastukset, lapsen

hautajaisten järjestely sekä lapsen muisteleminen.

Työn merkitys

Äidit kokivat työhön paluun lapsen kuoleman jälkeen välttämättömänä tarpeena, pelkona

tai täysin mahdottomana ajatuksena. Äidit saattoivat palata työhön jo suunniteltua

aiemmin ja saivat siten työstä avun suruunsa. Työtä pidettiin hyvänä surutyön keinona,

sillä se vei ajatukset välillä pois lapsen kuolemasta, ja työtovereiden kanssa puhuminen

helpotti. Äidit eivät aina halunneet tai päässeet entiseen työhönsä. Varsinkin työ lasten

parissa oli oman lapsen kuoleman jälkeen liian raskasta, mutta toisaalta lasten kanssa

työskentelystä tuli myös keino käsitellä omia kokemuksiaan. Lapsen kuolemalla saattoi

olla työuralla etenemiseen haitallisia vaikutuksia. Työhön palaaminen lapsen kuoleman

jälkeen oli toi-sinaan ylivoimaista ja päätös jäädä kokonaan pois työstä oli silloin oikea

ratkaisu. Opis-kelu koettiin samalla tavalla surutyöhön kuuluvana asiana kuin työkin.
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Opiskelu toi onnistumisen kokemuksia lapsen kuoleman aiheuttaman epäonnistumisen

tunteen jälkeen. Äidit kertoivat työn merkityksestä surutyössään :

Ja tein töitä aivan älyttömästi. (96)

Tuntu, et mun on päästävä töihin. Olisinko mä täysin koskaan selvinny, jos mä en olis
lähteny töihin. Sit mä sillä älyttömällä työnteolla hukutin sitä työhön. (1037)
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Kesäkuun alusta sitten tosiaan palasin töihin. Mä pelkäsin sitä mielettömästi. (29)

Varsinkin se ratkasu, että mä jäin kotiin, niin me oltiin molemmat sitä mieltä, että tää on
meidän elämä. Se oli rohkea temppu, mutta se oli ainoo oikee. (90,74)

Mun mies meni heti töihin. Mut mulla oli taas ihan päinvastanen. Mä en olis päässy
yhtään mihinkään. (299)

Harrastusten merkitys

Äidit tekivät surutyötään lukemalla, kirjoittamalla tunteista ja tapahtumista, maalaamalla ja

musiikia kuuntemalla. Musiikki tai värit muuttuivat lapsen kuolema jälkeen ja harrastuk-

siin paneuduttiin aiempaa syvällisemmin. Vuosia unohduksissa ollut harrastus löytyi

uudelleen ja toi uudenlaista sisältöä elämään. Luonnon merkitys nähtiin entistä tärkeäm-

pänä ja rikkaampana. Äidit käsittelivät suruaan myös puhumalla, ajattelemalla, antamalla

surulle aikaa ja omien tunteiden läpikäymisellä. Äidit kuvailivat tekemisiään näin:

Mut mulle oli hyvin tärkeetä se, että mä luin. Mä todella yritin kaivaa kirjastosta kaikkee
vähänkin aiheeseen liittyvää kirjallisuutta. Sitä kautta etsin sitä jaettua kokemusta. (28)

Mut se [kirjan kuvittaminen] oli ainoo asia, mikä sai mut unohtaa kaiken. Ajantaju katos.
Sitten sen jälkeenkin, mitä mä oon tehny niitä kaikennäköisiä maalauksia ja kuvia ja
muita, niihin on tullu paljon enemmän väriä. Tuli sillä maalaamisellakin käsiteltyä se asia.
(79

Mä tein ihan päiväkirjaa. Kerroin omia tuntojani, aika riipaseviakin kokemuksia. (79)

Mulle oli se musiikki ehkä kaikista tärkein. (235)

Siitä mä oon ilonen, et mä oon pystyny oikeestaa kaikille kertoon siitä asiasta ja käymään
sen läpitte uudestaan, uudestaan, uudestaan. Se on auttanut. (233)

Fyysisiä surun käsittelyn keinoja olivat juokseminen, ääneen huutaminen, raivoa-

minen ja kotiaskareiden tekeminen, asunnon remontoiminen ja aina menossa oleminen.

Kotonaolo lapsen kuoleman jälkeen oli vaikeaa. Vanhemmat yrittivät helpottaa oloaan

lähtemällä matkalle, mutta siitä saadut kokemukset eivät aina olleet hyviä. Äidit kertoivat,

että se oli tavallaan surun pakoilua tai kieltämistä, joka ei edistänyt surutyötä. Seuraavassa

äitien kuvailemia surutyön fyysisiä keinoja:

Aina kun tuli se paha olo niin minä läksin juoksemaan. Rääkkäsin itteni niin loppuun. Se
jotenki helpotti siinä. (96)

Sitten mää huusin. Mää huusin siis niin, et mää hakkasin seinää ja huusin. Huusin ne
kaikki asiat. Siinä vaan huusin ja hakkasin ja ryömin lattialla ja konttasin. (329)

Sit mä rupesin vaan raivoon oikein. Sit sen jälkeen mulla oli hyvä olla. (831)
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Sit mul oli se, et mä kudoin hirveesti, vaikka kuinka monta puseroo sinä aikana ja sen
jälkeenkin, et se oli jotain semmosta et ei voinu olla, et käsillä piti olla jotain tekemistä.
(274)

Mää en kotona halunnu olla. Piti aina olla menossa, ihan älytöntä aikaa. (466)

..niin sitten lähdettiin etelään. Siellä oli sitten yks päivä semmonen, että ei itketty. (28)

Surua yritettiin helpottaa joskus juomisella ja lääkkeillä, mutta niiden käyttö jäi

vähitellen elämäntilanteen selkiydyttyä. Siitä äidit kertoivat näin:

Sanotaan nyt sillai, että mää join aika paljon edelleenkin. Sekin just teki tän, että mä otin
niitä pillereitä. Se oli vaan semmonen tavallaan pakokeino. Ei tarvinnut ajatella
arkipäivän asioita. (466)

...että mä olin vähän niinku elävä ruumis. Mää keinuin siinä vaan ja join keskikaljaa ja
kattelin telkkaria. (759)

Perheen muut lapset pitivät äidit kiinni elämässä, mutta silloin surun käsittelemiseen

ei jäänyt riittävästi aikaa. Jos uusi raskaus alkoi pian lapsen kuoleman jälkeen, se helpotti,

mutta saattoi estää surutyötä. Äidit kokivat suremisen ja iloitsemisen ristiriitaisuutta silloin,

kun hän oli synnyttänyt kaksoset, joista toinen kuoli. Äidit eivät pystyneet surultaan

aidosti iloitsemaan toisesta, vaikka olivatkin onnellisia siitä, että heille jäi toinen lapsista.

Tätä kuvaa seuraava esimerkki:

...että oli samanaikaisesti onnellinen hänestä ja samanaikaisesti sitten kauhee suru. (1028)

Lapsen hautajaiset

Äidit kiirehtivät hautajaisia ja pitivät lapsen hautaan saamista helpotuksena. Vanhemmat

hoitivat hautajaisten järjestämisen lähes aina yhdessä. Äidit, joilla ei ollut puolisoa, saivat

apua omalta äidiltään. Myös isovanhemmista äideillä oli paljon apua. Lapsen hautajaisissa

olivat usein vain äiti ja isä kahdestaan. Äidit kertoivat lapsen hautajaisista seuraavasti:

Mä olisin halunnu mahdollisimman pian [hautajaiset]. Tuntu vaan hyvältä saada ne sitten
hautaan. (1342)

Niin me haluttiin mahdollisimman äkkiä ne hautajaiset. Jotenkin sen takia me haluttiin
päästä siitä rituaalista rauhaan. (1374)

Sit hautajaisten järjestelyt kaikki, niin se piti jollain tapaa pystyssä. (396)

Äiti siinä sitten autto. Äitin kans [käytiin ostamassa arkku]. (633)

Pidettiin aviomiehen kans kahestaan [hautajaiset]. (1026)
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Hautajaispäivä saattoi olla hyvin raskas päivä, jota äidit pelkäsivät etukäteen.

Hautajaispäivästä sai myös voimaa tai se oli melko tavallinen päivä. Jos äidit kertoivat

ottaneensa hautajaispäivänä rauhoittavaa lääkettä, heille ei jäänyt hautajaisista juuri min-

käänlaisia muistoja. Äideille vaikeimpia asioita olivat arkun kannen lopullinen sulke-

minen tai kun isä kantoi pientä arkkua ja laski sen hautaan. Äidit kuvailivat hautajais-

päivän kokemuksiaan seuraavasti:

Päivä etukäteen jotenkin se tietysti hirvitti, mutta mä löysin sisältä rauhan ja tiesin että
selviän siitä. (607)

Kyl mä pelkäsin sitä [hautajaispäivää] etukäteen. (257)

...ihan semmonen tavallinen päivä, ettei mitään ollu sellasta... (760)

Hautajaiset oli sitten kaikista kamalin päivä. (224)

Mä en niistäkään [hautajaiset] niin hirveesti suoraan sanoen, mitään oikein muista. (760)

Lapsen muisteleminen

Äidin ja lapsen välinen vuorovaikutussuhde jäi useimmiten hyvin lyhytaikaiseksi, sillä

haastatteluun osallistuneiden äitien lapsista 78 % oli kuollut alle vuoden ikäisinä ja heistä

31 % vastasyntyneinä. Äidit eivät aina edes nähneet lastaan elävänä tai saaneet pitää lasta

sylissään. Tässä yhteydessä kuvataan äidin ja lapsen yhdessäoloa lapsen sairauden aikana

ja kuoleman jälkeen, lapsesta jääneitä muistoja ja haudan merkitystä äidille.

Lapsen ollessa sairaalassa vanhemmat osallistuivat hänen hoitoonsa hyvin paljon,

jopa omien voimiensa ja jaksamisensa kustannuksella. Äidit hoitivat lastaan varsinkin

sairauden loppuvaiheessa. Seuraavassa kuvailua sairaalassa olosta:

Kyllä todella voi sanoo, että asuttiin [sairaalassa].., mutta se oli siinä vaiheessa jotenkin
luonnollista, että ei sitä osannu olla missään muuallakaan. (19)

Kun mä olin kaikki ajat siellä sairaalassa. Aamulla menin ja illalla myöhään lähin sielt.
(147)

Äidit olisivat halunneet olla lapsen vierellä hänen kuollessaan. Lapsen kuoleman

jälkeiset hetket olivat äideille tärkeitä ja he muistelivat niitä yksityiskohtaisesti seuraavasti:

Ja me ehdottomasti haluttiin olla siellä kuoleman hetkellä paikalla. ... ja [isän] syliin ...
sitten kuoli. (1128)

...et mä en ikinä nähny sitä elävänä. (221)
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...niin hän anto sen mulle syliin. Se sano, että varmaan parempi tai jotenkin hyvä pitää
sylissä ja laitto hirveen nätisti sen vauvan. Toi sinne kukkiakin. Oli oikein niinku sillai, et
sai hyvän muiston. (320)
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Sit me saatiin olla ihan kolmistaan. Kyllä siinä varmaan yli tunti vietettiin ja ihan sylissä
pidettiin. Sitten mää hänet riisuin ja otin viimeiset vaipat pois ja puettiin sitten omat
vaatteet päälle. (820)

Sit me hyvästeltiin hänet siinä ja jätettiin sitten siihen. Eikä musta tuntunu yhtään pahalta
se hetki edes siinä, itketti tietenkin hirveesti. Mä sanoinkin ... siinä, että mä rakastan sua ja
sä oot vielä meidän kanssa. (944)

Nyt jälkeenpäin ajateltuna, se oli hirvittävän juhlallinen hetki se kuoleman hetki,
semmonen että kaikkihan siinä itki. Ja ... piti poikaa sylissä ja sit me lähdettiin siitä
huoneesta poies. Siellä mä sitten kaks tuntia pitelin poikaa sylissä, halasin ja pussasin ja
pesin. Jälkeenpäin mä en käsitä, että mistä se voima tuli. (1129)

En ottanu syliin. Mää olin siinä ... vieressä ja silittelin sitä. Mun mieli teki kauheesti
rutistella ja puristella, mutta en mä sitten uskaltanu. (630)

Mua kaduttaa nyt jälkeenpäin se, et miks me oltiin niin tyhmiä. Mä olisin saanu sen
syliin. (475)

Silti me oltas haluttu olla ... luona osastolla pitempään, mutta meille sanottiin vaan suoraa,
että ruumis saa olla kaks tuntii osastolla. Että ei me kauheen kauaa silleen saanu. (1369)

Äidit saivat pukea kuolleen lapsensa lapsen omiin vaatteisiin. Jos äidit eivät sitä

tienneet, asia saattoi vaivata heitä vielä vuosienkin kuluttua.

Mulla on monta sellasta asiaa, mitkä jäi harmittaan, että mää en tienny enkä mä osannu
enkä mä ymmärtäny. Esimerkiks se, että mulle ei tullu mieleenkään, että mä olisin voinu
viedä omat vaatteet sinne sairaalaan. Mun mielestä se oli aivan hirveetä, kun se kysy se
hoitaja, kun mentiin hakeen ... pois, että haluatteko panna omat vaatteet. Tottakai me oltas
haluttu. Se vaivas mua kyllä niin paljon, kun ei sillä ollu hattua päässä. Mä itkin sitä
monta yötä. Tunsi ittensä tosi huonoks ja tämmöseks huolimattomaks äidiks, kun kysy, et
mitä vaatteita me halutaan. (894–895)

Lapsesta otettu valokuva oli tärkeä ja niitä pidettiin esillä, vaikka lapsi oli elänyt

vain muutaman tunnin. Äidit olivat tehneet valokuvakansion, vauvakirjan tai

videonauhan. Valokuvien ja varsinkin videonauhan katselu oli kuitenkin vaikeaa

pitkänkin ajan kuluttua lapsen kuolemasta. Äidit kertoivat valokuvien katselusta näin:

Jotenkin teki hirveen hyvää valokuvien katteleminen ja kaikki semmonen. (955)

Sit mä kattoin ne valokuvat vaikka kuinka moneen kertaan läpi, mä luin jokaisen kortin ja
sit mä siinä itkeä pärskin ja siinä saatto mennä monta tuntia. Sitten mä pistin sen
valokuvakansion hyllyyn ja menin nukkuun ja nukuin ihan hyvin. (1139)

Mä kuitenkin masennun siitä, kun mä sitä [valokuvaa] katon, vaikka mää haluaisin
kattoo. (1072)

Että en mä olis voinu aatellakaan, että tuolla huoneessa olis ollu ... kuva, että mä olisin
sitä ruvennu kattomaan. (1320)

Laitettiin yks kerta videollekin, kun saatiin kamera lainaks. Sitä ei oo kyllä katottu. (21)
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Äidit tekivät surutyötä luopuessaan vähitellen lapsen tavaroista. Sänky, vaunut ja

vaatteet pantiin yleensä pian lapsen kuoleman jälkeen pois näkyvistä, koska se helpotti

äitejä. Kaikkia tavaroita ei kuitenkaan aina haluttu viedä yhdellä kertaa pois, vaan äidit

kertoivat niiden avulla vähitellen luopuneensa lapsesta. Jos perheessä oli muita lapsia, osa

tavaroista jäi heidän käyttöönsä, mutta joitakin tiettyjä vaatteita tai leluja äidit halusivat

jättää muistoksi. Tällaisiin tavaroihin liittyi jokin äideille tärkeä tapahtuma, muistikuva tai

lapsen haju. Äidit kuvailivat tavaroista luopumistaan seuraavasti:

En mä voinu koskee mihkään noihin sänkyihin ja vaatteisiin muutamaan päivään. (251)

Heti kun me mentiin kotio, niin varmaan viikon sisällä me pakattiin ne laatikkoon, sänky
kasaan, vaunut vietiin mun vanhempien vinttiin. (296)

Hyvin pitkään kaikki oli entisellään. (616)

Mä annoin kaikki pois. Kaikki vaatteet ja lelut, melkein kaikki lelut ... pehmolelut oli
sellasia, mistä mä en luopunu. (640)

Mulla on kaikki esillä. (710)

5.2.3  Surusta selviytyminen

Surusta selviytymisessä kuvataan läheisten merkitystä ja ammattihenkilöiden toimintaa

äidin surusta selviytymisessä sekä surun kestoa. Läheisillä tarkoitetaan puolisoa, lapsen

sisaruksia, sukulaisia, ystäviä ja työtovereita sekä saman kokeneita äitejä ja vanhempia.

Ammattihenkilöt ovat sairaaloiden, terveyskeskusten, seurakuntien ja hautaustoimistojen

henkilöstöä sekä sururyhmät.

Läheisten merkitys

Parisuhde

Puolison mukanaolo lapsen syntymässä, sairaudessa ja kuolemassa oli äideille tärkeä tuki.

Lapsen vakava sairaus ja kuolema muuttivat puolisoiden välistä suhdetta. Parisuhde

saattoi aluksi lujittua ja vähitellen palautua ennalleen tai suhde etääntyi väliaikaisesti tai

lopullisesti. Puolisoiden kyky käsitellä lapsen sairautta ja kuolemaa, puhua asioista yhä
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uudelleen ja uudelleen oli äideille keskeistä surusta selviytymisessä, sillä äideillä puhu-

misen ja tapahtumien kertaamisen ja muistelemisen tarve oli suurempi kuin isillä. Jos

vanhemmat eivät pystyneet yhdessä käsittelemään lapsensa kuolemaa, niin äidit syyttivät

siitä usein isiä. Parisuhteen etääntymistä edisti puolison syytteleminen, äidin takertuminen

liiaksi suruun, työhön pakeneminen tai puolisoiden eri aikaan ja erilailla sureminen. Äidit

olettivat isien päässeen surusta heitä helpommalla, sillä isien suru ilmeni eri tavalla. Isät

palasivat työhön lapsen kuoleman jälkeen nopeammin kuin äidit ja silloin äidit tunsivat

jääneensä yksin. Lapsen kuolema koetteli myös isiä. Se saattoi olla isille jopa raskaampi

kuin äideille, sillä äitien mukaan isillä ilmeni lapsen sairauden ja kuoleman aikoihin mie-

lenterveydenhäiriöitä, itsemurha-ajatuksia ja -yrityksiä sekä itsemurhia. Isät muuttivat

elintapojaan lopettamalla tupakoinnin, aloittamalla urheilun ja syömällä terveellisemmin.

Äidit kertoivat parisuhteestaan seuraavasti:

Silloin elin miehen kanssa semmosessa symbioosissa, ettei oo ennen eikä sen jälkeen ollu.
Se oli yhteinen asia. (27)

Kumpikin tuki toinen toistansa ja kun toinen romahti niin toinen tuki. (181)

...että mitä vaan voi tapahtua, mut meitä ei erota enää mikään. (872)

Siinä on sekä hyvää et myös huonoo, molempia. (1344)

Ei se pelkästään yhdistä, kyllä se repikin. (401)

Se oli varmaan semmosta aaltoliikettä. (1375)

No, kyllä se etäännytti. Ei me pystytty puhuun siitä sillon riittävästi. (199)

...että kun kaikessa tuomitsi mut, että mä teen kaikessa ... väärin. (770)

...koska mä halusin vaan sitä lasta, jäi se mies sitten vähän taka-alalle. (11)

Mä jäin ihan yksin sitten sen [sairaan] lapsen kans. [mies teki itsemurhan] (1088)

Perheen muut lapset

Vanhemmat ottivat perheen muut lapset mukaan yhteiseen suruun. Sairaalan taholta roh-

kaistiin vanhempia tuomaan sisarukset sairaalaan lasta katsomaan. Jos kuollut lapsi oli

perheen ainoa, ja perheeseen syntyi hänen kuolemansa jälkeen muita lapsia, heille kerrot-

tiin isosta siskosta tai -veljestä, heidän kanssaan katseltiin valokuvia ja käytiin haudalla.

Äidit tekivät omaa surutyötään vastatessaan lasten avoimiin ja suoriin kysymyksiin.
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Lasten mukanaolo perheen surussa lisäsi perheen yhteenkuuluvuuden tunnetta. Monessa

perheessä lapset näkivät sisaruksensa kuolleena ja saivat silitellä ja kosketella häntä sekä

jättää jäähyväiset ennen arkun kannen sulkemista. Pienet lapset suhtautuivat hyvin

luonnollisesti ja luottavaisesti kuolemaan. Jos lapset eivät esimerkiksi halunneet tulla

hautajaisiin, he saivat jäädä kotiin. Äidit kertoivat sisarusten osallistumisesta seuraavasti:

Sille me ollaan kaikki alusta pitäen kerrottu. Se tietää ja ymmärtää kyllä asian. (233)

Sitten oli tietysti tää meidän vanhin, tää esikoinen oli mukana [hautajaisissa]. (224)

Kyllä meillä oli arkku pitkään auki kappelissa. Lapsille näytettiin sillon ... ihan tehtiin
mun mielestä oikee valinta. (1374)

Me oltiin koko ajan kerrottu, mitä on tapahtunu. Se meni siihen arkun viereen istuun
sitten ja heilutteli niitä nauhoja ja se koputteli sitä. (1132)

Äitien surun tunteiden näyttäminen perheen lapsille vaihteli; tunteita näytettiin avoi-

mesti tai niitä vältettiin osoittamasta lasten aikana. Vastasyntyneen lapsen kuolemasta

saatettiin vaieta tai pitää kiusallisena sitä, että isä kertoi pikkusisarelle perheen kuolleesta

lapsesta, koska oltiin epävarmoja siitä, missä vaiheessa lapselle voidaan kertoa kuole-

masta.

En mä oo koskaan peitelly niitten aikana sillai tunteita. (1302)

Ja sitten sitä pelkää sitä omaa semmosta liikuttumista lapsen aikana, ettei haluais sitten ...
et äiti itkee. (1321)

No sen isä on puhunu siitä. Se on musta tosi kiusallista. (11)

Se on semmonen asia, et mä en oo aatellu, et mun pitäs siitä kyllä. En oo kertonu. Mä en
oo uskaltanu. (1042)

Äidit kertoivat saaneensa lapsen sisaruksilta paljon tukea surutyössään:

[pikkuveli] oli aika tärkeä tuki sillä tavalla, jotenkin semmonen ääretön ilo, että on terve
lapsi. (1108–1109)

...että oli pakko niittenkin [vanhempien lasten] takia sillai elää ja olla. (369)

...et mun mielestä on ollu helpompaa, kun on ollu toisetkin lapset, jos se olis ollu
ainokainen, niin kai se olis paljon vaikeampaa. (1392)

Sukulaiset, ystävät, työtoverit

Äidit saivat läheisiltä ihmisiltä sekä myönteistä että kielteistä palautetta ja tukea. Myön-

teinen tuki auttoi äitejä selviytymään surusta ja kielteinen tuki haittasi äitien surutyötä.
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Myönteinen tuki ilmeni henkisenä, tiedollisena ja aineellisena auttamisena, kielteinen tuki

oli henkistä tukea tai tuen puuttumista. Kielteistä aineellista tukea ei esiintynyt.

Kielteisellä eli hyödyttömällä tuella tarkoitetaan pessimismiä, kontaktien välttelyä, äitien

toiminnan arvostelemista tai empatian puutetta. Läheisillä ihmisillä tarkoitetaan tässä omia

ja puolison vanhempia, sukulaisia, ystäviä ja työtovereita. Tärkeimmät tuen antajat olivat

useimmiten puoliso ja lapset, joiden merkityksestä kerrottiin edellä.

Äitien läheisiltä saama tuki oli yleensä myönteistä henkistä tukea, kuten tukea ja

apua omalta äidiltä, puhumista ystävien kanssa, lohdutusta ja huolenpitoa. Tietotuki oli

neuvojen saamista ja aineellinen tuki käsitti esimerkiksi arkun ja kukkien hankkimisen ja

hautajaisten järjestämisen. Äidit kertoivat omaisiltaan saamastaan tuesta seuraavasti:
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Äiti on se, mikä mulla on ollu aina henkinen tuki ja turva, ja on vieläkin. (632)

No, kyllä tietysti meidän omat omaiset, isovanhemmat ja kaikki neuvo. (922)

Appiukko oli sit meidän mukana hautaustoimistossa ja tavallaan hoiti sen
arkunhankkimispuolen ja tämmöset. (212)

Ystävien ja työtovereiden avusta äidit kertoivat näin:

Mun ystävät toi kukkasia ja toi mulle runokirjan ja kaikkia lohdutuksen hedelmiä ja
mietiskelyn hedelmiä. (1181)

Ja sen jälkeen sitten ystävien tuki oli kyllä todella valtava. (1407)

Mulla on niin paljon ystäviä, Luojan kiitos, joille pystyin puhumaan. (824)

Et mul on hirveen hyvä tää verkosto ympäri Suomea ja mä oon ollu niin monella paikalla
töissä, niin aina on saanu jokaiselta työpaikalta yhden tai kaks hyvää ystävää. (1358)

...ja työtoverit oli ihan ihania ollu. (1325)

Hirveän hyvin töissä suhtauduttiin. Ne oli koko ajan mukana. (328)

Hirveen paljon ihmiset muisti. Kyllä se mua ainakin lämmitti ihan hirveesti. Mulle ne oli
tärkeitä. (904)

Sukulaisten kielteinen tuki ilmeni tuen ja lohdutuksen puuttumisena. Äidin kohtaa-

minen ja lapsen kuolemasta puhuminen oli monille vaikeaa. Tuttavat välttelivät ja väis-

telivät tai jopa pelkäsivät. Kielteistä koettiin myös yhteyksien katkeaminen ystäviin ja

ystäväpiirin vaihtuminen. Anopin suhtautuminen lapsen kuolemaan rasitti ja ahdisti. Kai-

vattua lohdutusta ja tukea ei aina saanut.

Ei ne osannu lohduttaa [appivanhemmat]. Sieltä ei oo paljon saanu. (230)

Jotenkin tuntuu sillai, että yhteydet on aika lailla katkennu [ystäviin]. (414)

Tällä hetkellä suree niitä ihmissuhteita, mitä tavallaan tässä meni. Meidän aloitteesta niitä
ei pystytä saamaan kuntoon. (42)

Ei sieltä [isovanhemmilta] ei tukea kyllä tullu. (1212)

Joskus anopin suhtautuminen kaikkiin näihin tietysti on vähän, näihin kuolemiin ja
näihin niin rasittavaa. Sillai joskus ne ahdisti ne sen käytökset siinä. (384)

Että ei kukaan osaa sanoa mitään eikä lohduttaa, eikä sitten keskustellakaan. (659)

Se on todella järkyttävää, se että ihmiset ei sano mitään. Kaikki tiesi, tottakai, että lapsi on
kuollu. Kukaan ei uskaltanu mitään kysyä. (30)

Ihmisten reagoinnit ja muut, ne mua hirvitti. Ihmiset sano, että parempi sen oli kuolla ja
kaikkea tämmöstä. (1065)
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Mutta se, että ihmiset pakoili hirveästi meitä. Huomas, että ne ei tiä, mitä ne sanos, vaikkei
niitten olis mitään tarvinnu sanoakaan. Kaupassa se oli aina musta ihan hassua, kun
ihmiset väisti. Ne näki mut, ja sit ne lähti niinku karkuun. (1066)

Saman kokeneet

Äideille saman kokeneiden, kohtalotovereiden tuki oli arvokasta. Saman kokeneiden

kanssa oli helppo puhua ja oli ikään kuin lupa puhua vaikeista asioista, koska ne olivat

yhteisiä. Saman kokeneet äidit ymmärsivät toisiaan. Heiltä äidit saivat hyviä neuvoja ja

ohjeita esimerkiksi erilaisista sosiaalisista eduista, joista ei kukaan muu kertonut. Äidit

tutustuivat saman kokeneisiin äiteihin ja vanhempiin hoitaessaan lastaan sairaalassa ja

lapsen kuoleman jälkeen sururyhmässä. Äidit kertoivat kokemuksistaan näin:

Oikeestaan kaikkein suurin apu sinä koko aikana oli muiden lasten vanhemmista. Ne osas
suhtautua sillai asiallisesti. (194)

Oikein hyvä tuki on ollu justiin tämmönen vastaavanlainen tapaus, että toinen kaksosista
menehty, et se on ollu semmonen positiivinen asia, et meillä on samoja kokemuksia. Se on
antanu paljon. (227)

Se oli ehkä kaikkein tärkein ihminen siinä vaiheessa, koska ei tarvinnu selittää mitään
turhia. Sai olla ihan varma siitä, että toinen kyllä tajuaa puolesta sanasta. (1116)

Kyllä se varmaan se puhuminenkin on helpompaa semmoselle ihmiselle, koska sen tietää,
että mitä kaikkea voi liikkua päässä. (1296)

Ainoo, mitä mä silloin alkuvaiheessa rupesin kaipaamaan oli semmonen tuki, että olis
löytänyt ihmisen, joka on kokenut saman. (398)

Ammattihenkilöiden toiminta

Äidit halusivat sairaalassa ollessaan tietoja lapsensa sairaudesta, sen vakavuudesta, syistä,

ennusteesta ja kuolemasta. Äideille oli tärkeää myös se, miten tieto annettiin. Äidit ha-

lusivat hyvin realistista, rehellistä ja tarkkaa tietoa. Äidit huomasivat herkästi, jos heille ei

kerrottu kaikkea sitä, mitä tiedettiin. Äideillä oli kokemuksia sekä riittävästä tietojen ja

ohjeiden saamisesta että puutteista. Äitien kysymyksiin ei aina vastattu, ja vastuuta tiedon

antamisesta siirrettiin henkilöltä toiselle. Äidit kertoivat joutuneensa 'lypsämään', 'onki-

maan' tai 'tivaamaan' tietoja lapsensa voinnista. Äidit ihmettelivät myös huonoa tiedon-

kulkua hoitavien henkilöiden välillä. Pahalta tuntui myös se, ettei lapsen tilanteen vaka-
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vuudesta kerrottu vanhemmille riittävän ajoissa. Äitien kokemuksia tietojen saannista

sairaalassa:

Niin kyllä meitä pidettiin hirveen hyvin ajan tasalla. (1203)

Ehkä se kaikkein tärkein, mikä mun mielestä hyvin toteutu, oli se rehellisyys. Ei
kaunisteltu asioita, vaan silloin kun tulee raja, et ei voida tehdä mitään, niin sanotaan ja
puhutaan asioista niiden oikeilla nimillä. (1120)

Kukaan ei mulle puoleen tuntiin sanonu mitään sen lapsen kuoleman jälkeen. Se oli
todella hirveetä, et vaikka mää nukutuslääkäriltä kysyin, että no mitenkä lapsi voi, niin sit
vaan todettiin, et lastenlääkäri tulee kohta. (17)

Hän ei millään tavoin kertonu siitä tilanteesta mitään, ei lohduttanu mua mitenkään. (266)

Äitien käsitykset sairaalahoidosta olivat myös vastakkaisia. Koska äidit viettivät

pitkiä aikoja sairaalassa lasta hoitamassa, he tutustuivat hyvin sairaalan toimintaan ja

henkilöstöön ja siten heillä oli paljon mielipiteitä. Myönteistä palautetta tuli yleensä lapsen

hoidosta ja kielteisiä kokemuksia äideillä oli omasta hoidostaan, kun he itse olivat sairaan

lapsen syntymän jälkeen vielä sairaalahoidossa, tai kohtelustaan heidän hoitaessaan

lastaan. Äitien kritiikki kohdistui siihen, että heidän mielipiteitään ei kuultu tai otettu

huomioon, he eivät saaneet tietoja omista tai lapsen asioista ja että heille tarjottiin liikaa

lääkkeitä. Äidit halusivatkin päästä kotiin mahdollisimman pian synnytyksen jälkeen.

Seuraavassa äitien kertomia kokemuksia sairaalasta:

Käyttäyty just niiku mä olisin halunnutkin että käyttäydytään. Oli semmosia empaattisia,
mutta ei kummiskaan mitään tällästä hössötystä. (12)

Mulla on periaatteessa hirveen hyvät kokemukset sairaalasta. Oikeestaan aina on ollu
erittäin hyvä hoito ja huolenpito. (54)

Minun mielestä se hoidettiin erittäin hyvin ja lämpimästi. Kyllä mulle tulee siitä ... jäi niin
kaunis, hyvä muisto. ... on maailman ihanin paikka, kun siellä tehdään ihmeitä näin
pienille. (1020)

Sit siinä oli todella ihana sairaanhoitaja siinä huoneessa. Empaattinen ihminen, että
todellakin oikealla paikalla, että hän kyllä hyvin aidosti otti osaa, halas ja itki. Itki siis
sellasta itkua. Mulle anto voimaa se, että hänkin on ihminen. (943)

Mä oon kyllä valmis aika rankasti kritisoimaan sitä henkilökuntaa. Se kyllä siinä
hoitotilanteessa pakeni hirveesti niitten laitteitten taakse. (293)

Ensimmäisenä hyökkäs niinku hyeenat sen ruumiinavauspaperin kans, kun mä olin
kuullu, että se on kuollu, että saa tehä ruumiinavauksen. Musta se tuntu pahalta. (1057)

Mulle tultiin ilmoittaan tää, että ... on kuollu. Se pysähty siihen ovelle, et se jähmetty
siihen ja sano, että olen pahoillani ... on kuollu. Sit se lääkäri vaan sano, että hänellä on
hirvee kiire, et ikävä kyllä hänen pitää lähteä. Mä sanoin, että mitä siellä tapahtu niin
pian. Sano, että ei hän oikeestaan tiä, kun hän ei itte ollu siellä, että hänen nyt täytyy
lähteä. Sillä loppu työt. Sillä oli joku meno. Me oltiin siinä. (1055)



97

Neuvolan toiminnassa pidettiin myönteisenä terveydenhoitajan yhteydenottoa kotiin

lapsen kuoleman jälkeen. Äidit saivat terveydenhoitajalta kukkia, kortteja, puhelinsoittoja

tai terveydenhoitaja kävi kotona. Äidit ihmettelivät, jos neuvola ei millään tavalla ottanut

huomioon lapsen kuolemaa. Äidit kertoivat kokemuksistaan näin:

Ja tää meidän neuvolahoitaja niin oli tosi, hän tuli heti kotiin, tuttu ihminen ja sillai kiva,
asiantuntija kuitenkin. (1356)

Terveydenhoitajan suhtautuminen tai suhtautumattomuus, että hän ei kysyny mitään, ei
kommentoinu mitään. (25)

Äitien odotukset seurakuntien toiminnasta olivat aika suuret, koska oli kysymys

kuolemasta ja äidit olettivat, että juuri siinä asiassa seurakunnan taholta löytyisi asian-

tuntemusta ja pystyttäisiin heitä auttamaan. Äitien kokemukset seurakuntien avusta olivat

sekä myönteisiä että kielteisiä. Äidit kertoivat seuraavaa:

Mä keskustelin sitten sen papin kanssa. Sanotaan, et se oli ensimmäinen semmonen oikein
todellinen apu meille. ... että se oli kyllä tosi mahtavaa. (295)

Kaikista järkyttävintä on tavallaan se, et seurakunnan taholta ei tullu minkäänlaista apua
eikä tukea. (34)

Myös hautaustoimistojen toiminnasta äideillä oli erilaisia kokemuksia. Äidit olivat

hyvin tyytyväisiä hautaustoimistojen toimintaan silloin, kun he antoivat niiden hoitaa

kaikki lapsen hautajaisiin liittyvät järjestelyt. Jos vanhemmat halusivat huolehtia joistakin

asioista itse, kuten kukkien hankkimisesta tai arkun hakemisesta sairaalasta, hautaustoi-

misto ei siitä pitänyt. Äitien mielestä hautaustoimistot olivat liian kaupallisia. Äidit ker-

tovat yhteistyöstään hautaustoimistojen kanssa seuraavasti:

Ainut, mistä me saatiin sitten, mä sanon, et oon aina kiittäny tätä ... hautauspalvelua. Et
hän hoiti ne niin ja sit hän soitti kirkkoherranvirastoon, me vaan istuttiin. (1372)

Että noin rajusti ja suoraan sano, että no eihän sovi, että omaiset itse tekevät, tämä kuuluu
hautaustoimistolle. (1409)

Toimintaan kohdistuneet odotukset

Äidit toivat esille omia toivomuksiaan ja odotuksiaan siitä, mitä he olisivat odottaneet

terveydenhuollon ammattilaisilta lapsensa sairauden aikana ja kuoleman jälkeen. Äidit

toivoivat palautetta sairaalan toiminnasta ja sitä, että sairaalasta, terveyskeskuksesta tai

seurakunnasta olisi otettu yhteyttä heihin ja kysytty heidän vointiaan ja selviytymistään.

Äitien ei ollut itse helppoa hakea apua, vaikka heillä olisi ollut paljon kysyttävää ja
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puhuttavaa. Äidit toivoivat neuvoja käytännön asioissa, keskustelua lääkärin tai ylipäänsä

jonkun ammattihenkilön kanssa, joka oli hänen tilanteestaan selvillä. Äidit olisivat halun-

neet tietoa myös kriisiryhmän toiminnasta. Äidit kertoivat toiveistaan seuraavasti:

Mutta niin mä oisin toivonu sitä, että sairaalan puolelta nimenomaan tämmösissä
tapauksissa otettas yhteyttä. ...että jos on kokenu jotakin huonoa siellä sairaalassa, niin
myöskin ne tulis esiin. Niistä musta olis hyvä puhua nimenomaan sairaalahenkilökunnan
kanssa. (1422)

Musta semmosta käytännön tietoa kaipas. (1424)

Mä olisin kyllä halunnu siinä kohtaa oltas oltu rehellisiä. (1274)

Että se kriisiryhmä, niin et kyl mä nyt jälkikäteen näin, et se ois todella hyvä, et mä oisin
voinu puhua moneen kertaan ne samat asiat ja miksi kävi näin ja miten  ja et mä olisin
saanu selvyyttä semmosiin niin. (1319)

Sururyhmän toiminta

Äidit olivat isiä halukkaampia osallistumaan suru- tai tukiryhmätoimintaan. Äidit kertoivat

saaneensa ryhmästä apua, mutta myös ahdistuneensa ryhmässä. Kokemukset olivat yh-

teydessä siihen, missä vaiheessa äidit olivat omassa surussaan. Jos äidit odottivat jo uutta

lasta, ei toiminta enää tuntunut tarkoituksenmukaiselta, vaikka surutyö vielä oli kesken.

Ryhmässä muiden surusta selviytymisen näkeminen loi äideille uskoa omaan selviyty-

misen mahdollisuuteen. Osallistumisen esteitä olivat tiedon tai voimien puute tai ryhmän

kokoontuminen niin kaukana kotoa, ettei sinne ollut mahdollisuus mennä. Äitien koke-

muksia sururyhmätoiminnasta:

Siinä niitten ihmisten kans pysty sitä tunnepuolta purkaan. Siitä oli todella suuri apu. (33)

Että näkee, että joku on jollakin lailla pystyny jatkamaan omaa elämäänsä ja sitä kautta
voi ajatella, että ehkä minäkin... (606)

Kyllä sillon semmosta ulkopuolista ihmistä kaipaa, kenellä on ulkopuolisen ote siihen
tilanteeseen. (302)

Mutta tämmösestä tukiryhmästä, ilman muuta mää olisin halunnu tämmöstä. (414)

Mä ainakin näkisin sillä tavalla, et me ei oltas pystytty kenenkään ulkopuolisen kautta.
Ne olis kuitenkin ollu vieraita.

Kyllä mä sitten yritin syksyllä käydä niissä lapsensa menettäneiden ryhmissä ja muissa,
mutta mää ahdistuin siellä jotenkin. Kun ne toiset, ne suri jotenkin niin kauheesti ja kun
ei mulla ollu enää semmosta surua sillon syksyllä niin kauheesti. Mä olin semmonen
vihanen. (369)
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Surun kesto

Suru helpottui ajan kuluessa, se kesti muutamia viikkoja, kuukausia tai  vuosia. Äidit

kertoivat, että lapsen kuolemaa ei voi unohtaa koskaan, mutta lapsen muistelemisen

aiheuttama tuska helpottuu, ja lasta muistelee mielellään. Äidit kuvailivat surun kestoa

seuraavasti:

Nopeasti siinä sitten kuitenkin elämä jatku, kun ne oli niin pieniä ne toiset lapset, niin se
vaan lähtee siitä. (871)
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Et se oli muutama viikko semmosta todella vaikeeta aikaa. (399)

Sitä pahinta aikaa kesti sen vuoden. (32)

Kaks kolme vuotta oli se vaikein aika. (1303)

Ei se meitä enää silleen paina. Ei se vaikuta sillä tavalla meiän elämään, kyllä me on
osattu se ottaa. Sitä ei unohda, mutta ei se peikkona kummittele koko ajan. Me ei oltas
terveitä, jos me vieläkin itkettäs kaiken päivää. (1392)

Se ei oo vaan se kuukausi tai kaks sen kuoleman jälkeen. Se jatkuu ja jatkuu, että viimeks
mä oon kolme viikkoo sitten itkeny tätä asiaa niin pohjamutia myöten. Viime
sunnuntaina siitä tuli neljä vuotta. (41)

Se on koko elämän mielessä, joka päivä läsnä, et ei sitä voi unohtaa. (996)

5.2.4  Surun merkitys elämässä

Tämä yläkategoria sisältää kolme alakategoriaa: ihmisenä muuttumisen, uskonnon mer-

kityksen ja tulevaisuuden suunnitelmat.

Ihmisenä muuttuminen

Äidit kertoivat lapsen kuoleman kokemusten vaikuttaneen heihin monella tavalla myön-

teisesti ja kielteisesti. Äidit tunnistivat itsessään vahvuuksia ja heikkouksia sekä elä-

mänarvojen muuttumista. Vahvuuksia olivat aikuistuminen, suhteen syveneminen omiin

vanhempiin, kuolemanpelon poistuminen, varmemmaksi ja kiitollisemmaksi tuleminen,

ihmisenä kasvaminen sekä nöyryyden oppiminen. Heikkouksia olivat lannistuminen,

pelkojen lisääntyminen, katkeruus, luovuuden katoaminen sekä elämänhalun vähene-

minen. Elämänarvot vahvistuivat tai niiden järjestys muuttui. Muutoksen seurauksena

aineellisten arvojen merkitys väheni, terveyden arvostus lisääntyi, ja perhe tuli entistä

tärkeämmäksi. Myös elämän arvostus kasvoi, ja elämästä pystyi nauttimaan eri tavalla

kuin ennen. Äidit pitivät tärkeänä lapsensa kuoleman jälkeen elämistä päivä kerrallaan ja

tässä hetkessä, sillä kukaan ei tiedä mitä seuraava päivä tuo tullessaan. Tätä mielipidettä

he perustelivat siten, etteivät he koskaan edes ajatelleet sitä, että heidän lapsensa voisi

kuolla. Äidit kertoivat tunteneensa itsensä kaiken kokemansa kautta muita rikkaammiksi

ja että he olivat kiitollisia siitä, että olivat selvinneet surustaan. Suru koettiin myös lahjana.
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Äitien mielestä luonto näytti aiempaa kauniimmalta. Äidit kertoivat vahvuuksistaan

seuraavasti:

Varsinkin se ratkasu, että mä jäin kotiin, niin me oltiin molemmat sitä mieltä, että tää on
meidän elämä. Sillä lailla kyllä aikuistu. (90)

Sit ihan suhtautuminen kuolemaan on muuttunu. Jollain tavalla tuntuu, että osa itsestä on
jo kuollut. Sitä ei pelkää enää. (263)

Mä kasvoin enemmän. Musta tuli päättäväisempi, mää teen mitä teen. Mää oon pärjänny
tässä elämässä ihan hyvin. (636)

…et on semmosta optimismia ja toiveikkuutta. Voi sanoo suorastaan, että nautin elämästä.
(1235)

Nyt, kun sen on käyny läpi, niin täytyy sanoo, että se oli todella rikastuttava kokemus.
Että se anto niin paljon erilaista näkemystä, että en mä antais sitä tilannetta pois. (1413)

Heikkouden tunteistaan äidit kertoivat näin:

Vanhennuin varmaankin kymmenen vuotta. Mä aattelen monesta asiasta ihan erilailla.
(240)

Että mä riuduin siihen suruun, laihduinkin ja tukka harmaantui  ja vanhenin. Siis aivan
tämmöset fyysiset, mulla oli aivan valtavat muutokset. (605)

Niin sillä tavalla on jättäny tietenkin jälkensä. Ei sitä oo ikinä enää sama. Jos sanotaan,
että kauheinta, mitä voi tulla niin on katkeruus. (667)

Elämänarvojen vahvistumista ja muuttumista äidit kuvailivat näin:

Ehkä mää arvostan elämää toisella lailla sitten kuitenkin. Pitää nauttia semmosista
pienistä hetkistä mitä on, eikä vaan aatella aina niin suurta. (1092)

Ehkä sillai, et osaa pitää erilaisia asioita tärkeänä. (213)

Yhä vähemmän on arvoa tämmösellä krääsällä ja tämmösellä tavaran keräämisellä. (256)

Mutta sillä lailla se vaikutti, että se hyvin paljon vielä selvemmäks teki sen asian, että
miten arvokas tää elämä on ja mikä merkitys. (611)

Tietysti sitä terveyttä arvostaa enemmän ja justiin sitä, että on terve lapsi. (927)

Uskonnon merkitys

Kuolema vahvisti uskoa hetkellisesti tai pysyvästi, suhde uskonasioihin pysyi ennallaan

tai etääntyi. Äidit kertoivat saaneensa uskosta voimaa ja jaksaneensa uskon avulla eteen-

päin. Äidit rukoilivat lapsensa puolesta, mutta heidän rukouksiinsa ei aina vastattu, äidit

aloittivat kirkossa käymisen tai tulivat uskoon.
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Äidit kertoivat olleensa vihaisia Jumalalle, kieltäneensä Jumalan olemassaolon tai

kapinoineensa uskonasioita vastaan. Äidit uskoivat lapsensa olevan taivaassa, jälleen-

näkemiseen sekä elämän jatkumiseen kuoleman jälkeen.

Miks meille on käyny näin, että jos Jumala on niin hyvä ja kaikki käy niin hyvin. Mutta
sekin ajatus on pehmenny  tässä vuosien saatossa. En mä enää ajattele niin, että kyllä mun
uskoni on säilyny. Kyllä mä uskon Jumalaan ja elämän jatkumiseen, koska mä uskon
siihen, et mä nään meidän ... joskus. (305)
Mä olin hyvin kiukkuinen, että miks juuri meilletapahtui niin. Ei se mua mitenkään
sanotaanko lähentäny. (927)

Musta tuntu, et mä oon kamalan vihanen Jumalalle tämmösestä. Mä sit sanoin mun
miehelle, että mun Jumalaan usko horjahti. ...että mä en usko et Jumalaa voi olla, ainakaan
hyvää Jumalaa,  joka sallii tämmöstä. (946)

…että jos mä en uskois Jumalaan, enkä Jumalan johdatukseen tässä elämässäni, niin en
tiedä, kuinka mä oisin selvinny ja mä tiedän, et mul on ollu ystäviä, jotka todella on mun
puolesta rukoillu. (1318)

No tuli siinä semmonen uskonnollinen vaihekin. Mutta kyllä se lähensi kirkkoon, kyllä se
lähensi uskontoon. (872)

Tulevaisuuden suunnitelmat

Lapsen kuolemalla oli tulevaisuuteen hyvin konkreettisiakin vaikutuksia kuten henkiva-

kuutuksen ottaminen tai elintestamentin tekeminen. Äitien usko tulevaisuuteen säilyi ja he

uskoivat saavansa lisää lapsia tai ammatinvaihdos oli mahdollista tulevaisuudessa. Äidit

sanoivat ettei lapsen kuoleman jälkeen tulevaisuutta suunnitella niin paljon kuin ennen,

tehdään vain karkeita suunnitelmia. Tätä äidit perustelivat sillä, että jokainen päivä voi

tuoda odottamattomia asioita, joille ihminen ei voi mitään. Tästä syystä oli viisasta elää

tätä päivää, päivä kerrallaan eikä murehtia tulevaisuutta. Äidit kertoivat, että lapsen kuo-

lemalla oli ollut oma tarkoituksensa koko perheen elämälle.

Mutta onneks me sitten saimme nämä kaks lisää. Se on ollu kyllä semmonen, mikä on
vieny elämässä taas eteenpäin. (310)

Se edusti mulle sitä tulevaisuutta, että ehkä meille joskus vielä voi tulla lapsia, ehkä me
joskus vielä voidaan olla perhe. (611)

No päivä kerrallaan. Ei mitään suunnitella sen kummallisemmin. (714)

Kyllä se tulevaisuuden usko silti säily. (811)

Niin se toi tämmöstä jatkuvuutta ja sitten sitä elämän uskoo taas lisää. (865)
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Yhteenveto

Haastatteluaineiston tuloksista muodostettiin aineistolähtöisesti yksi yhteinen kategoria:

surun kehityskulku. Alkuperäisaineistosta laaditut pelkistetyt ilmaisut ryhmiteltiin ja käsit-

teellistettiin alakategorioiksi ja yläkategorioiksi, joista muodostettiin yhdistävä kategoria.

Yhdistävä kategoria muodostettiin neljästä yläkategoriasta, jotka ovat surun ilmeneminen,

surutyön tekeminen, surusta selviytyminen ja surun merkitys elämässä. Jokainen ylä-

kategoria sisältää kahdesta neljään alakategoriaa. Taulukossa 5 on esimerkki aineiston

pelkistämisestä ja ryhmittelystä kahdeksi  alakategoriaksi (surun ennakoiminen ja surun

tuntemukset) ja kuviossa 2 on kuvattu aineiston käsitteellistäminen alakategorioista yhdis-

täväksi kategoriaksi. Liitteessä 6 on esitetty koko aineiston ryhmittely ja käsitteellistä-

minen sekä esimerkkejä aineiston pelkistämisestä ja ryhmittelystä.

5.3  Äidin surusta selviytymistä edistävä toimintamalli

Tulosten mukaan ammattihenkilöstöllä oli tietoja ja taitoja tukea surevia äitejä, mutta

äideillä ilmeni monenlaisia surun tuntemuksia ja kokemuksia, joita hoitavat henkilöt eivät

tunnistaneet tai heillä ei ollut valmiuksia vastata äitien suruun liittyviin tarpeisiin. Äitien

yksilölliset tarpeet eivät tulleet riittävästi huomioon otetuiksi. Yksilöllisyyttä kuvasi

esimerkiksi se, että äitien tarpeet ja toivomukset saattoivat olla täysin vastakkaisia. Tällöin

kaavamaisella ja joustamattomalla toiminnalla ei saavuteta äitejä tyydyttävää lopputulosta.

Äitien saama tieto saattoi olla puutteellista tai se annettiin tavalla, joka loukkasi tai

masensi äitiä. Jos henkilöstön vuorovaikutustaitoja ja potilaan kohtaamista kehitetään, niin

valmiu-det surevan ihmisen tukemiseen paranevat. Henkilöstöryhmien välisellä

yhteistyöllä voi-daan ratkaista useita tutkimuksessa tulleita puutteita ja väärinkäsityksiä

(Paunonen 1993). Kuviossa 3 esitetään toimintamalli henkilöille, jotka työssään hoitavat

kuolevaa lasta ja kohtaavat äidin ja perheen surun. Mallissa on kuvattu miten

koulutuksen, työyhteisön sekä henkilöstön omien keinojen yhteisvaikutuksella voidaan

parantaa hoitavien henki-löiden ammatillisia valmiuksia äidin surusta selviytymisen

edistämiseksi. Malli perustuu tutkimuksen lähtökohtiin, tutkimuksen tuloksiin sekä

tutkijan kokemukseen käytännön hoitotyöstä.
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Toimintamalli perustuu siihen, että jos henkilö toimii työssä, jossa hän joutuu

kohtaamaan kuoleman ja surun, niin ammatillisen koulutuksen jälkeen henkilöstön tietoja

ja taitoja kehitetään työyhteisössä. Kuolemanpelon ja surun eri vaiheiden tunnistaminen

auttaa hoitavia henkilöitä kuolevan ja surevan ihmisen tukemisessa. Koulutuksessa käsi-

tellään kuolevan ja hänen läheisensä fyysisiä, henkisiä, hengellisiä ja sosiaalisia tarpeita,

lapsen kuolemaa sekä äidin ja perheen elämää lapsen kuoleman jälkeen. Jos potilaat ja

heidän läheisensä tulevat eri uskontojen ja kulttuurien piiristä, otetaan opetuksessa

kulttuuritekijät huomioon, sillä kuolema ja suru ovat hyvin kulttuurisidonnaisia ilmiöitä

(Rosenblatt ym. 1976, Salmi 1993, Thomas 1995). Kun henkilöillä, jotka työssään

kohtaavat kuoleman ja surun, on käytössään riittävästi erilaisia tukitoimia kuten sosiaalista

tukea sekä yksilö- tai ryhmätyönohjausta, ne auttavat heitä selviytymään tehtävästään,

kokemaan onnistumisen elämyksiä ja jaksamaan työssään, sillä Paunosen (1993) mukaan

hyvä hoitaminen toteutuu vain hyvin toimivassa hoitoyhteisössä. Tutkimuksesta ilmeni,
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että ammattiryhmien välillä ei ollut riittävästi yhteistyötä. Potilasta koskeva tieto ei kul-

kenut ammattiryhmältä toiselle tai vastuuta asioiden kertomisesta äideille siirrettiin

henkilöltä toiselle. Sekä ammatillista koulutusta että työyhteisön järjestämää koulutusta

voitaisiin antaa yhdessä eri ammattiryhmille, jolloin yhteistyö käytännössä sujuisi ny-

kyistä joustavammin. Toiminnassa kiinnitetään huomiota myös henkilöstön riittävään

määrään ja toimivaan henkilöstörakenteeseen sekä asianmukaisiin työtiloihin, sillä myös

ulkoisten tekijöiden kehittäminen parantaa toiminnan laatua.

Henkilöstön kehittymiskeinoja ovat oman työn jatkuva kriittinen arviointi, omista

ja muiden kokemuksista oppiminen sekä työstä saadun palautteen huomioon ottaminen

(Paunonen 1993). Ammatillisen koulutuksen ja työyhteisön antamien valmiuksien lisäksi

henkilöstön omat keinot parantavat työn laatua ja auttavat henkilöstöä selviytymään

paremmin työstään. Työyhteisön myönteinen ilmapiiri ja henkilöstön keskinäinen sosiaa-

linen tuki vahvistavat selviytymistä ja lisäävät valmiuksia kuoleman ja surun kohtaa-

miseen.

Sairaanhoitaja toimii hoitotyön koordinaattorina ja tekee yhteistyötä eri ammatti- ja

asiantuntijaryhmien sekä perheen kanssa. Työ vaatii monia persoonallisia ominaisuuksia

kuten omien mahdollisuuksien ja rajojen tuntemista. Persoonallisten piirteiden lisäksi

korkea ammattimoraali ja eettisyys ovat sairaanhoitajan ammatin perusasioita. Erityisesti

lapsen kuolema ja surevan perheen tukeminen edellyttävät sairaanhoitajalta kykyä toisen

ihmisen kohtaamiseen, joka on syvempää kuin vuorovaikutus. Se on kykyä kuulla ja

ymmärtää, se on myös herkkyyttä tunnistaa toisen ihmisen tarpeet ja empaattista taitoa

asettua toisen ihmisen asemaan. (Pelttari 1997.) Jos auttamistyöstä puuttuu empatia, se

epäonnistuu. Yhteistyötä voidaan tehdä, mutta ihmisten välistä kohtaamista ei tapahdu

ilman empatiaa. (Lindqvist 1990.)
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6  Pohdinta

6.1  Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen lähtökohdissa käsiteltiin lapsen kuolemaa, äidin surua ja surusta selviy-

tymistä sekä terveydenhuollon henkilöstön suhtautumista kuolemaan ja kuolevan potilaan

hoitoon. Lähtökohdissa selvitettiin myös aiempia surututkimuksia sekä suruun liittyvää

kirjallisuutta. Lähtökohdat kytkeytyy empiiriseen tutkimukseen, mutta se ei muodosta

tutkimusta ohjaavaa teoriaa tai viitekehystä, sillä tutkimuksen laadullinen analyysi on

tehty aineistolähtöisesti (Leino-Kilpi 1990, Isola 1997). Koska sureminen ja

suhtautuminen kuolemaan ovat hyvin kulttuurisidonnaisia ilmiöitä (Rosenblatt ym. 1976,

Salmi 1993, Thomas 1995) ja suurin osa aiemmista surututkimuksista on tehty muissa

kulttuureissa ja muilla tieteenaloilla, on suomalainen hoitotieteellinen surututkimus

perusteltua uuden tiedon saamiseksi ja soveltamiseksi hoitotyössä. Näistä lähtökohdista

muodostettiin tutkimustehtävä ja siihen sisältyvät tutkimuskysymykset.

Tutkimusaineisto kerättiin kyselyllä ja haastattelulla. Kysely valittiin aineiston en-

simmäiseksi hankintamenetelmäksi aiheen arkaluonteisuuden vuoksi. Tällöin äidit saivat

kyselylomakkeen luettuaan rauhassa harkita tutkimukseen osallistumistaan. Lisäksi kyse-

lyllä saavutettiin suurempi tutkimusjoukko kuin haastattelulla (Hirsjärvi ym. 1997).

Kyselyn valintaan vaikutti myös se, että tutkijan olisi ollut vaikea haastatella lapsensa

menettäneitä äitejä ilman etukäteistietoa siitä, mitä haastattelu tulisi sisältämään (Vehvi-

läinen-Julkunen 1997). Tutkimusaihe oli haastattelutilanteessa siten tutkijalle tuttu, koska

hän oli ennen haastatteluja lukenut kyselyn tulokset. Tämä vaikutti myönteisesti haastat-

telujen sujumiseen, siitä huolimatta haastattelu emotionaalisesti arkaluonteisena aineiston-

keruumenetelmänä oli raskas ja vaativa.

Haastattelulla, tutkimuksen toisella aineistonkeruumenetelmällä, oli mahdollista sy-

ventää kyselyllä saatua tietoa äitien inhimillisestä kokemuksesta sellaisena kuin se esiintyi
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luonnollisessa tilanteessa ja arkisessa elämässä (Rothery ym. 1996b). Haastattelua puolsi

myös aiheen vähäinen tutkimustieto hoitotieteessä (Hirsjärvi ym. 1997). Tötön (1997)

mukaan kumpikaan menetelmä ei takaa syvällisempää tietoa kuin toinen eikä ole toistaan

parempi, koska ne vastaavat eri kysymyksiin. Eri menetelmillä saadun tiedon ristiriitai-

suus ei Pietilän (1976) mukaan merkitse epäluotettavuutta, koska tutkittava ilmiö voi olla

erilainen sanallisella ja toiminnallisella tasolla. Useiden asiantuntijoiden mukaan (Patton

1990, Polit ja Hungler 1991, Tynjälä 1991, Alasuutari 1991, Alkula ym. 1995, Knafl ja

Gallo 1995, Rothery ym. 1996b, Leino-Kilpi 1997) samassa tutkimuksessa voidaan

käyttää erilaisia menetelmiä (triangulaatio), sillä ne täydentävät toisiaan, rikastuttavat

tutki-musta ja parantavat sen luotettavuutta.

Kyselytutkimuksen luotettavuus

Määrällisen ja laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi perustuu erilaisten

kysymysten tarkastelulle (Field ja Morse 1985, Nieminen ja Åstedt-Kurki 1993, Åstedt-

Kurki 1994, Blenner 1995, Perttula 1995, Nieminen 1997, Eskola ja Suoranta 1998).

Määrällisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan tutkimuksessa käytettävän mittarin,

tutkimuksen kohderyhmän ja aineiston analyysin pohjalta (Alkula ym. 1994). Tässä

tutkimuksessa käytetty mittari oli kolmiosainen. Ensimmäisessä osassa oli äitien ja lasten

taustatietoja mittaavia kysymyksiä. Toinen osa muodostui Yhdysvalloissa kehitetystä ja

Suomessa testatusta ja hoitotieteellisessä tutkimuksessa käytetystä surureaktioita selvit-

tävästä mittarista. (Hogan 1988, Hyrkäs ym. 1997.) Kolmannessa osassa oli äitien saa-

maa apua ja tukea sekä surusta selviytymistä mittaavia avoimia kysymyksiä. Surureak-

tioita selvittävä mittari oli käännetty englannin kielestä suomen kielelle, takaisin englannin

kielelle ja vielä uudelleen suomen kielelle. Kolminkertaisella kääntämisellä parannettiin

mittarin käsitteiden vastaavuutta ja vertailtavuutta eri kielissä. Mittarin kääntämisessä on

kielen hallinnan lisäksi tunnettava mittarin sisältö. (Bernard 1988, White ja Elander

1992.) Tästä huolimatta vieraassa kulttuurissa kehitettyä mittaria voidaan kritisoida. Mit-

tarissa oli joitakin suomalaisessa kulttuurissa vieraalta tuntuvia väittämiä. Mittaria käytet-

tiin tässä tutkimuksessa siinä muodossa kuin se on käännetty suomen kielelle. Haastat-

telujen yhteydessä kukaan äideistä ei kritisoinut mittaria.
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Surureaktiomittarin (Hogan 1988) luotettavuutta testattiin Cronbachin alpha -

testillä. Alphan arvoiksi saatiin 0.6638–0.8361. Arvot olivat siten melko korkeat eikä

minkään muuttujan poistaminen olisi parantanut niitä. Aiemmin Suomessa tehdyssä

tutkimuksessa (Hyrkäs ym. 1997), jossa käytettiin samaa mittaria, saatiin lähes yhtä hyvät

Cronbachin alphan arvot (0.651–0.829).

Tulosten analysoinnin yhteydessä ilmeni, että kyselylomakkeen avoimet kysymyk-

set mittasivat osittain samoja asioita. Tämän epäkohdan olisi voinut korjata testaamalla

kysymykset etukäteen ja vähentämällä kysymyksiä. Esitestaus jätettiin kuitenkin

tekemättä aiheen arkaluonteisuuden vuoksi. Tästä syystä kaikkien avointen vastausten

tuloksia ei esitetä raportissa. Avoimista vastauksista saatiin arvokasta ja monipuolista

tietoa ja niihin oli vastattu huolellisesti.

Tutkimuksen kohderyhmää valittaessa lähtökohtana ja edellytyksenä oli luonnol-

lisesti se, että tiedonantajilla oli omakohtainen kokemus lapsen kuolemasta (Hirsjärvi ja

Hurme 1984, Pyörälä 1994). Kerättävän tiedon luonne on yhteydessä sen luotettavuu-

teen, ja kaikkein luotettavinta tietoa saadaan tosiasioista (Alkula ym. 1994). Lapsen ikä

rajattiin alle seitsenvuotiaisiin eli alle kouluikäisiin lapsiin, joille kodin ja perheen vaikutus

on vielä keskeinen ja jotka siten muodostavat yhtenäisen joukon. Lapsen kuolemasta

kulunut aika määritettiin vähintään yhdeksi vuodeksi. Perusteluna tälle oli se, että lapsen

kuolema oli vaikea asia äidille, ja siitä kertominen vieraalle henkilölle olisi voinut

vähentää äitien osallistumishalukkuutta tutkimukseen. Toisaalta vuoden etäisyys lapsen

kuolemasta todennäköisesti lisäsi äitien valmiuksia kertoa lapsen kuolemasta, ja kuitenkin

tapahtumat olivat vielä hyvin muistissa. Joissakin vastaavissa ulkomaisissa tutkimuksissa

aineisto on kerätty vain yhdestä kahteen kuukautta lapsen kuoleman jälkeen (Khalaf

1989, Dyregrov ja Matthiesen 1991, Vance ym. 1995, Boyle ym. 1996). Tutkimuksen

ajoituksessa on myös otettava huomioon sen yhteiskunnan kulttuuri, jossa tutkimus

tehdään. Koska Suomessa kuolee lapsia vähän, valittiin tutkimukseen viiden vuoden

aikana kuolleet alle seitsenvuotiaat lapset. Näin suurella aikaerolla lapsen kuolemasta oli

todennäköisesti vaikutusta äitien surukokemusten käsittelyyn ja surusta selviytymiseen.

Tässä tutkimuksessa kysely- ja haastattelututkimusten välinen aika vaihteli puolesta

vuodesta kymmeneen kuukauteen. Kuluneen ajan merkitystä ei tutkimuksessa käsitelty,

koska tuloksia ei verrattu keskenään. Tutkimusten mukaan surun kestoon vaikuttavat

hyvin monet tekijät, kuten suhde kuolleeseen, surijan aiemmat kokemukset menetyksistä,
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riippuvuus kuolleesta, kuolleen ja surevan ikä, kuolintapa sekä uskonto ja kulttuuri

(Cullberg 1982, Imara 1983, Worden 1988, Miles ja Demi 1992, Ostfeld ym. 1993).

Tutkimuksen käy-tännön toteuttamisen kannalta kohderyhmä valittiin Pirkanmaan

sairaanhoitopiiristä, vaik-ka haastatteluhetkellä äidit asuivatkin eri puolilla maata.

Kyselyyn vastanneiden (54 %) ja haastatteluun osallistuneiden (57 %) määrät

olivat melko hyvät, mikä osoittaa, että tutkimus oli äitien mielestä tärkeä. Kyselylomak-

keen viimeisenä avoimena kysymyksenä (kysymys 18) kysyttiin äitien ajatuksia tästä

tutkimuksesta. Kysymykseen saatiin 85 (93 %) vastausta. Vastausten mukaan 54 (64 %)

äitiä piti tutkimusta tärkeänä ja mielenkiintoisena ja 31 (36 %) ei ottanut vastauksessaan

kantaa tutkimuksen merkitykseen. Äideistä 38 (45 %) kertoi, että tutkimus herätti uudel-

leen muistot lapsen kuolemasta. Kriittisesti tutkimukseen suhtautui kuitenkin vain neljä

äitiä. He kertoivat aluksi vihastuneensa tai katkeroituneensa, kun lapsen kuolemasta muis-

tutettiin, mutta osallistuivat siitä huolimatta tutkimukseen. Muut äidit pitivät kyselyn

aiheuttamaa kipeiden ja vaikeiden asioiden läpikäyntiä myönteisenä omassa surutyössään.

Morsen ja Fieldin (1996) mukaan laadullinen haastattelu voi olla osallistujille

terapeuttinen kokemus, mutta myös kyselyyn vastaamisen voi kokea samalla tavalla.

Ihmiset antavat yleensä mielellään tietoja sellaisista asioista, joita he pitävät mielekkäinä ja

tärkeinä oman elämänsä kannalta (Alkula ym. 1994).

Uusintakyselyä ei tehty aiheen arkaluonteisuuden takia, eikä vastausten katoa

pystytty selvittämään. Kyselytutkimuksen suurimpia ongelmia onkin kato, joka riippuu

vastaajajoukosta ja tutkimuksen aiheesta (Hirsjärvi ym. 1997). Shemeikka ym. (1988)

toteavat, että perheet, jotka eivät olleet alkuperäisiä ydinperheitä ja joissa lapsi ei asunut

molempien biologisten vanhempiensa luona, osallistuivat muita haluttomammin seuranta-

kyselyyn ja vastasivat muita yleisimmin vasta uusintapyyntöjen jälkeen. Tämän tutki-

muksen kyselyyn vastanneiden äitien (n = 91) perhetaustasta tiedetään vain, että heistä 94

% eli avo- tai avioliitossa. Haastatelluilla äideillä (n = 50) vastaava luku oli 92 %, mutta

heistä 88 %:lla (n = 44) perhesuhteet olivat pysyneet ennallaan lapsen kuoleman jälkeen.

Taustatietojen suhteen haastatteluun osallistuneet äidit eivät poikenneet koko aineistosta.

Tosin taustatiedoissa kysyttiin melko yleisluonteisia asioita. Se, olivatko haastatteluun

osallistuneet äidit selviytyneet paremmin surustaan kuin koko tutkimusjoukon äidit, ei

selviä tutkimuksesta. Kuitenkin haastatteluun osallistui äitejä, jotka olivat mielestään sel-

viytyneet lapsen kuolemasta hyvin ja äitejä, jotka olivat selviytyneet mielestään huonosti.
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Kyselyaineisto analysoitiin tilastollisin menetelmin summamuuttujien, 2-suuntaisen

varianssianalyysin ja ristiintaulukoinnin avulla. Avoimet vastaukset analysoitiin määrälli-

sellä sisällön erittelyllä. Taustamuuttujien ja avointen vastausten yhteyksiä etsittiin suru-

reaktioista muodostettuihin muuttujajoukkoihin. Aineisto analysoitiin siten monipuoli-

sesti.

Haastattelututkimuksen luotettavuus

Laadulliseen tutkimukseen sisältyy useita erilaisia lähestymistapoja ja tutkimusmenetel-

miä. Siten ei ole yhtä yhtenäistä käsitystä tutkimuksen luotettavuuteen liittyvistä kysy-

myksistä. (Tynjälä 1991.) Tämän tutkimuksen laadullista analyysia arvioidaan tutkimuk-

sen uskottavuuden, aineiston riittävyyden, analyysin kattavuuden, arvioitavuuden ja

toistettavuuden sekä tulosten sovellettavuuden perusteella. Näitä perusteita useat asian-

tuntijat (Mäkelä 1990, Patton 1990, Tynjälä 1991, Pyörälä 1994, Appleton 1995, Eskola

ja Suoranta 1998) pitävät tärkeinä arvioitaessa laadullisen tutkimuksen luotettavuutta, ja

ne soveltuvat tämän tutkimuksen luotettavuuden arviointiin. Mäkelän (1990) mukaan

laadullisen tutkimuksen toistettavuuden tai tulkinnan oikeellisuuden sijasta voitaisiin

arvioida analyysin onnistuneisuutta. Hänen mukaansa myös laadullisen kuvauksen yksin-

kertaisuus ja taloudellisuus on onnistuneisuuden hyvä ulkoinen tunnusmerkki.

Koko tutkimusprosessin toteuttaminen vaikuttaa sen uskottavuuteen (Tynjälä

1991, Appleton 1995). Laadullisessa tutkimuksessa tutkija on mittari, jolloin luotettavuus

riippuu tutkijan taidoista ja pätevyydestä (Field ja Morse 1985, Patton 1990, Nieminen

1997, Eskola ja Suoranta 1998). Tutkimuksen tulokset voivat olla virheellisiä esimerkiksi

siitä syystä, että tutkija käyttää ilmiöstä eri nimitystä kuin tutkittavat (Hirsjärvi ja Hurme

1984, Field ja Morse 1985, Fontana ja Frey 1994, Åstedt-Kurki 1994, Eskola ja Suo-

ranta 1998). Koska tutkittavilla oli omakohtainen kokemus lapsensa kuolemasta, he olivat

parhaita asiantuntijoita kuvailemaan kokemuksiaan ja tuntemuksiaan lapsen kuoleman

aiheuttamasta surusta. Tutkija tutustui etukäteen lapsen kuolemaa ja äitien surua käsittele-

vään kirjallisuuteen sekä aiempiin tutkimuksiin oman esiymmärryksen luomiseksi. Myös

kyselytutkimuksen avoimiin vastauksiin perehtyminen ennen haastatteluja antoi tutkijalle

käsityksen äitien käyttämästä kuolemaa ja surua kuvailevasta kielestä. Siten tutkimuksen
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uskottavuuden tunnus parantaa tutkimuksen luotettavuutta (Eskola ja Suoranta 1998).

Rothery ym. (1996a, 1996b) toteavat, ettei laadullista tutkimusta voi tehdä ilman jonkin-

laista esiymmärrystä, vaikkei kyse ole varsinaisesta hypoteesin testaamisesta. Toisaalta

tutkijan esiymmärryksen pohjalta laaditut teemat ja hänen käyttämänsä kieli voivat ohjata

tutkittavien ajattelua ja vastauksia ja estää heitä ilmaisemasta omia kokemuksiaan (Åstedt-

Kurki ja Nieminen 1997).

Aineiston hankinta ja käsittely liittyvät toisiinsa tiiviimmin laadullisessa kuin mää-

rällisessä tutkimuksessa (Mäkelä 1990, Marshall ja Rossman 1995). Teemahaastattelussa

keskustelu etenee tutkimustehtävästä johdettujen teemojen mukaisesti. Haastattelija ei tee

suoria kysymyksiä haastateltavalle, vaan antaa hänen puhua vapaasti keskeyttäen häntä

mahdollisimman vähän. Tutkijan rooli on siten passiivinen ja hänen päätehtävänsä on

kuunnella tarkkaavaisesti ja pysyä mukana. Jos haastateltavalta katkeaa ajatus, tutkija

auttaa häntä jatkamaan toistamalla haastateltavan viimeisiä sanoja. Tauot kuuluvat myös

haastatteluun. (Morse ja Field 1996.) Tässä tutkimuksessa toteutettiin teemahaastattelun

periaatteita. Useimmat äidit puhuivat sujuvasti ja vuolaasti kokemuksistaan, mutta joiden-

kin kohdalla tutkijan teki teema-alueisiin liittyviä kysymyksiä keskustelun etenemiseksi.

Tutkimuksen herkkä aihe toi usein taukoja ja ajatuskatkoja keskusteluihin lähes kaikkien

äitien itkiessä haastattelun aikana. Koska haastattelut nauhoitettiin, tutkija pystyi keskit-

tymään haastatteluihin. Teemahaastattelu oli siitä huolimatta vaativa aineistonkeruumene-

telmä, vaikka tutkija on käyttänyt sitä aiemmin (Laakso 1988).

Tutkimuksen luotettavuutta lisäsi äitien avoin ja rehellinen keskustelu sekä se, että

äidit muistivat tapahtumat yksityiskohtaisesti vielä vuosienkin päästä. He muistivat

esimerkiksi lapsen sairaalahoidon ajalta lääkäreiden ja hoitajien nimiä ja kuvailivat heidän

toimintaansa ja puhettaan seikkaperäisesti. He muistivat myös lapsen sairauteen ja hoitoon

liittyneitä lääketieteellisiä termejä. Äidit pystyivät kertomaan ja kuvailemaan kokemuk-

siaan monipuolisesti (Grönfors 1982).

Myös haastattelupaikka vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Äitien kotona

tapahtuneet haastattelut antoivat enemmän oheistietoa kuin tutkijan työhuoneessa tehdyt

haastattelut. Keskustelu tutussa kotiympäristössä oli luontevaa, ja äidit olivat kotona

vapautuneempia kuin sairaalassa tutkijan työhuoneessa tehdyissä haastatteluissa. Sairaala-

ympäristössä monelle äidille palautui mieleen ikävät muistot lapsen sairaudesta ja kuole-

masta. Kotona tehtyjä haastatteluja puolestaan perheen pienet lapset haittasivat jonkin
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verran. Mäkelän (1990) mukaan laadullisessa tutkimuksessa on tärkeä pohtia miten ih-

miset saadaan puhumaan mahdollisimman aidosti ja vilpittömästi, ja yhtä tärkeää on

pohtia aineiston luonnollisuutta kuin sen tiedollisuuttakin.

Laadullisen aineiston riittävyys määritetään kyllääntymisellä eli saturaatiolla, jonka

mukaan aineistoa kerätään niin kauan kuin uutta tietoa ilmenee (Pyörälä 1994, Morse ja

Field 1996, Nikkonen 1997). Tutkimusaineiston määrä muodostui kaikkien niiden äitien

haastatteluista, jotka ilmoittautuivat haastattelututkimukseen. Aineiston kyllääntymisellä ei

siten tässä tutkimuksessa ollut merkitystä. Yhtään haastattelusta kiinnostunutta äitiä ei

eettisistä syistä haluttu jättää haastattelematta eikä myöskään yhtään haastattelua jätetty

analysoimatta. Olisiko uutta tietoa ilmennyt vielä 50 haastattelun jälkeen, ei pystytä

arvioimaan. Koska tutkija haastatteli itse kaikki osallistujat ja laadullisessa tutkimuksessa

aineiston hankinta ja analyysi tapahtuvat osittain samanaikaisesti (Marshall ja Rossman

1995), tutkija pystyi arvioimaan aineiston riittävyyttä ja monipuolisuutta haastattelujen

kuluessa.

Analyysin kattavuudella tarkoitetaan sitä, että tehdyt tulkinnat pohjautuvat koko

aineistoon eivätkä vain satunnaisiin poimintoihin aineistosta. Tässä tutkimuksessa koko

haastatteluaineisto analysoitiin. Laaja aineisto (1426 sivua) on kuitenkin vaikeasti hal-

littavissa ja siitä syystä havaintoja saattaa jäädä pois. Aineisto käytiin läpi kuuntelemalla ja

lukemalla se useaan kertaan ja kaikki siitä tehdyt havainnot olivat yhtä arvokkaita.

Analyysin arvioitavuudella tarkoitetaan sitä, että lukija pystyy seuraamaan tutkimuksen

analyysin etenemistä. Siten aineiston käsittelyn ja analyysin tarkka kuvaus parantaa tutki-

muksen luotettavuutta. Luotettavuuskysymykset liittyvät erityisesti vaiheeseen, jossa

tulkitaan empiiristä aineistoa. Mitä tarkemman kuvan tutkimusraportti antaa tutkimus-

prosessin eri vaiheista, sitä luotettavampaa tutkimuksen voidaan sanoa olevan. (Grönfors

1982, Mäkelä 1990, Pyörälä 1994, Perttula 1995, Eskola ja Suoranta 1998.) Downe-

Wamboldtin (1992) mukaan ulkoinen validiteetti on sisällön analyysin päämäärä, mutta

tutkijan itsenäiset mielipiteet ja näkökannat saattavat alentaa tutkimuksen luotettavuutta

(Bernard 1988). Kaikissa laadullisen aineiston analyysin vaiheissa ajatuskulkujen avoin

esittely tarjoaa lukijalle mahdollisuuden niiden seuraamiseen (Ehrnrooth 1990), ja laadul-

linen tutkimusprosessi etenee tutkimusaineiston ehdoilla (Perttula 1995). Tämän tutki-

muksen laadullisen aineiston pelkistäminen ja ryhmittely on kuvattu taulukossa 5 ja

kuviossa 2 on esitetty aineiston käsitteellistäminen. Liitteessä 6 on esitetty koko haastat-
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teluaineiston ryhmittely ja käsitteellistäminen (liite 6/1) ja esimerkkejä aineiston pelkistä-

misestä (6/2–6/4). Tutkimusaineisto on analysoitu siten, että siitä voidaan tarvittaessa

tarkistaa tutkimuksen aineistolähtöisyys. Aineistolähtöisyys näkyy myös tulosten esittelyn

yhteyteen kirjoitetuista tiedonantajien alkuperäisistä kertomuksista. Niistä lukija voi

arvioida empiirisen aineiston etenemisen teoriaksi. Perttulan (1995) mukaan tutkija ei

pysty välittämään lukijalle tutkimusraportissa kaikkia tutkimuksen yksityiskohtia. Tästä

syystä tutkijan vastuullisuus on tärkeä osa tutkimuksen luotettavuutta, ja vain tutkija voi

viime kädessä arvioida vastuullisuutensa toteutumisen.

Analyysin toistettavuudella tarkoitetaan sitä, että aineiston luokittelu- ja tulkinta-

säännöt on esitetty niin yksiselitteisesti, että toinen tutkija päätyy samoihin tuloksiin.

Laadullisessa analyysissa tämä luotettavuuden ehto on teoreettinen, koska tutkimus- ja

esitystavat sisältävät aina henkilökohtaista tulkintaa, jota ei voida suoranaisesti toistaa.

Siten ei kahta täysin samanlaista tutkimustulosta voi syntyä. (Järvelä 1983.) Mäkelän

(1990) mukaan toistettavuutta voidaan lisätä määrittämällä aineiston analyysiyksikkö niin

tarkasti kuin mahdollista, jotta lukija pystyy arvioimaan tutkijan tekemiä ratkaisuja. Tässä

tutkimuksessa analyysiyksiköksi valittiin sana, sanapari tai -ryhmä, jotka muodostettiin

alkuperäisaineistosta gerundin eli toimintaa kuvaavaan muotoon (pelkääminen, myötätun-

non osoittaminen, avun tarpeen ymmärtäminen) (Isola 1997). Analyysiyksiköt etsittiin

aineistosta haastatteluteemoista laadittujen kysymysten avulla.

Tulosten sovellettavuudella tarkoitetaan tulosten siirtämistä toiseen ympäristöön

koskemaan muita henkilöitä ja tilanteita Tulosten siirrettävyyden arvioiminen ei ole kui-

tenkaan yksin tutkijan tehtävä, vaan niiden tarkempi arvioiminen kuuluu tulosten hyödyn-

täjille. (Tynjälä 1991, Appleton 1995.) Tämän tutkimuksen tuloksia voidaan hyödyntää

terveydenhuollon henkilöstön opetuksessa, käytännön hoitotyössä sekä surevien tukiryh-

mien toiminnan kehittämisessä.

Kahden menetelmän käyttöä tässä tutkimuksessa voidaan pitää perusteltuna valin-

tana erityisesti eettisesti ja emotionaalisesti vaikean sekä hoitotieteessä vähän tutkitun

aiheen vuoksi. Menetelmien järjestys, ensin kysely ja sen jälkeen haastattelu, osoittautui

hyväksi ratkaisuksi osallistujien ja tutkijan voidessa kyselytutkimuksen jälkeen valmis-

tautua haastatteluun, jonka toteuttaminen oli vaativa. Toisaalta voidaan arvioida haasta-

teltujen suurta määrää (n = 50), sillä laajasta aineistosta saattaa osa tiedoista jäädä käsit-

telemättä ja tutkimuksen luotettavuus heikentyä. Toisaalta taas kahden menetelmän
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käyttöä voidaan perustella luotettavuuden paranemisella. Koska tutkimus on osa

kansainvälistä projektia, oli kansainvälisen mittarin käyttö tarkoituksenmukaista ja

kyselyllä saatiin mielenkiintoista tietoa muun muassa äitien surureaktioiden ilmenemisen

ja taustatietojen välisistä yhteyksistä. Haastattelumenetelmä valittiin täydentämään ja

syväntämään kyselyaineistoa.

6.2  Tulosten tarkastelu

Surun tuntemukset, kokemukset ja kesto

Äideillä ilmeni kaikkia tutkittuja surun ilmenemismuotoja: epätoivoa, paniikkikäyttäy-

tymistä, persoonallista kasvua, syyttelyä ja vihaa, irrallisuutta ja hajanaisuutta. Jos tutki-

mus olisi tehty lähempänä lapsen kuolemaa, olisi surun ilmeneminen todennäköisesti

poikennut näistä tuloksista ja surun eri vaiheet olisivat voineet tulla selvemmin esille.

Tässä tutkimuksessa lapsen kuolemasta kulunut aika vaihteli vajaasta yhdestä vuodesta

noin kuuteen vuoteen ja kulunutta aikaa tarkastellaan alle ja yli kolmen vuoden

aikavälillä. Noin puolella äideistä lapsen kuolemasta oli kulunut yli kolme vuotta ja

puolella alle kolme vuotta, jolloin äidit olivat tehneet surutyötään jo usean vuoden ajan.

Epätoivo liittyi kuolemasta kuluneeseen aikaan siten, että äidit tunsivat enemmän

epätoivoa silloin, kun lapsen kuolemasta oli kulunut alle kolme vuotta. Epätoivo liittyi

myös lapsen kuolinsyyhyn: kun kuolinsyy oli muu kuin sairaus, esimerkiksi kätkyt-

kuolema tai hukkuminen, ilmeni äideillä enemmän epätoivoa. Lapsen äkillistä kuolemaa

pidetään usein vaikeampana kuin sairauden aiheuttamaa kuolemaa, koska lapsen vaikean

ja parantumattoman sairauden aikana vanhemmilla on mahdollisuus valmistautua tulevaan

kuolemaan (Khalaf 1989, Siltala 1985, Back 1991, Paavola 1992, Perheentupa 1992,

Lang ja Gottlieb 1993, Demi ja Miles 1994). Äideillä oli enemmän epätoivoa myös

silloin, kun perheessä oli muita lapsia. Tätä tulosta selittänee se, että äideillä ei ollut aikaa

eikä tilaa omalle surutyölleen. Gilbert ja Smart (1992) päätyivät samanlaiseen tulokseen.

Väisäsen (1996) tutkimuksen mukaan lapset olivat aktiivisesti tukemassa vanhempia

surutyössä. Myös Parkes (1986) toteaa lasten voivan tukea surevia vanhempiaan.

Zeanahin ym. (1995) mukaan perheen muut lapset vähensivät äitien epätoivoa. Myös
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tässä tutkimuksessa äitien selviytymistä surutyön edetessä ja epätoivon väistyessä saat-

toivat helpottaa perheen muut lapset, jotka pitivät äitiä kiinni elämässä.

Paniikkikäyttäytymisellä oli  yhteyttä kuolemasta kuluneeseen aikaan (alle 3

vuotta), perheen muihin lapsiin ja äidin ikään (vanhemmat äidit). Se, että äideillä ilmeni

epätoivon ohella paniikkikäyttäytymistä silloin, kun perheessä oli muita lapsia, selittynee

osaksi myös sillä, että lapsen kuoleman jälkeen äiti oli aiempaa enemmän huolissaan

perheen muiden lasten terveydestä. Liiallinen huolehtivaisuus väheni ajan mittaan äidin

surutyön edetessä. Persoonallista kasvua oli enemmän nuoremmilla äideillä, mikä

osoittanee heidän parempaa selviytymistään surusta, sillä nuoremmilla äideillä oli parempi

mahdollisuus saada uusi lapsi kuin vanhemmilla. Vanhemmilla äideillä ilmeni enemmän

irrallisuutta ja hajanaisuutta. Äitien iän vaikutusta suruun ei ole juuri tutkittu, mutta

Väisänen (1996) toteaa muun muassa sen, että nuoret vanhemmat, jotka ovat menettäneet

ensimmäisen lapsensa, tarvitsevat paljon tukea. Syyttely ja viha yhdistyivät lapsen

kuolemasta kulu-neeseen aikaan (alle 3 vuotta). Samansuuntaisia tuloksia on muun

muassa Cullbergin (1966) ja Moriartyn ym. (1996) tutkimuksissa.

Lapsen iän vaikutusta äitien suruun on tutkittu jonkin verran. Tässä tutkimuksessa

äidit tunsivat enemmän hajanaisuutta silloin, kun lapsi oli kuollessaan yli vuoden ikäinen.

Yli vuoden ikäisenä kuolleita lapsia oli neljäsosalla äideistä. Dyregrovin (1989) mukaan

lapsen iällä oli merkitystä vanhempien suruun siten, että vanhemman lapsen kuolema

aiheuttaa enemmän surua kuin nuoremman. Littlewood ym. (1991) toteavat, että vanhem-

mat selvisivät surustaan huonommin, kun lapsi oli kuollessaan 13–19-vuotias verrattuna

niihin vanhempiin, joiden lapsi oli kuollessaan 3–10-vuotias. Cullberg (1966) on tutki-

muksessaan todennut, että joka kolmannella lapsensa synnytyksessä tai pian sen jälkeen

menettäneellä äidillä oli jonkinasteisia psyykkisiä ja sosiaalisia häiriöitä kuten apatiaa,

unettomuutta, kuolemanpelkoa ja syyllisyyttä. Näitä tuntemuksia tässä yhteydessä kuvaa-

vat lähinnä paniikkikäyttäytyminen sekä syyttely ja viha.

Äidit saattoivat vaistota odottamansa lapsen sairauden tai heille oli kerrottu lapsen

vakavasta sairaudesta jo ennen lapsen syntymää. Äidit pitivät tiedon saamista arvokkaana

asiana: perheellä oli siten aikaa valmistautua lapsen tulevaan kuolemaan. Lapsen äkillinen

kuolema on perheelle usein vaikeampi kokemus kuin kuoleman mahdollisuuden ennakoi-

minen ja siihen valmistautuminen (Siltala 1985, Back 1991, Paavola 1992, Perheentupa

1992, Demi ja Miles 1994).
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Surun tuntemukset ilmenivät äideillä fyysisinä, psyykkisinä ja sosiaalisina. Fyysisiä

tuntemuksia olivat muun muassa kipu, paha olo ja väsymys. Psyykkisesti äidit tunsivat

masennusta, epäonnistumista, syyllisyyttä ja vihaa. Sosiaalisia tunteita olivat yksinäisyy-

den pelko, yksinäisyyden tarve ja tyhjyyden tunne. Vastaavanlaisia tuloksia ovat saaneet

Cullberg (1966), Dyregrov ja Matthiesen (1991), Martinson ym. (1991), Vance ym.

(1995) ja Moriarty (1996). Surureaktiomittarin muuttujiin verrattaessa nämä tuntemukset

kuvaavat epätoivoa, paniikkikäyttäytymistä, syyttelyä ja vihaa sekä irrallisuutta. Nämä

surun ilmenemismuodot kuuluvat Wordenin (1988) mukaan normaaliin raskaan mene-

tyksen aiheuttamaan suruun. Kuitenkin jos nämä surun muodot ovat kyllin voimakkaita ja

kestävät kauan, ne voivat ilmentää poikkeavaa surua.

Äitien suru oli hyvin yksilöllistä. Näin ovat todenneet myös Imara (1983), Achté

ym. (1985), Siltala (1985), Koskenniemi (1986), Kyyrönen (1986), Raittila (1989), Aho

(1995), Moltmann (1995), Cowles (1996) ja Väisänen (1996). Suru oli toisaalta myös

hyvin samanlaista, kuten Moriarty ym. (1996) toteavat. Ilmiönä lapsen kuolema koskettaa

kaikkia äitejä samalla tavalla, mutta jokaisella äidillä on oma yksilöllinen tapansa käsitellä

surua, sillä siihen vaikuttavat voimakkaasti äidin ja perheen kulttuuri, surijan persoonal-

lisuus, elintavat ja ihmissuhteet (Kyyrönen 1986, Saiki ym. 1994 Cowles 1996).

Moriartyn ym. (1996) mukaan esimerkiksi sosioekonominen ja taloudellinen asema ja

koulutus eivät aiheuta eroja surun tuntemisessa.

Lapsen kuoleman aiheuttamassa surussa äideillä oli myös myönteisiä tunteita kuten

lapsen kärsimysten loppumisen tuomaa iloa, helpotusta ja onnellisuutta. Surun myön-

teisistä tunteista ovat kirjoittaneet muun muassa Colliander (1980), Imara (1983), Achté

ym. (1985), Siltala (1985), Suurla (1987, 1989), Cowles (1996), Raittila (1989), Aho

(1995), Mathur (1995) Moltmann (1995), Väisänen (1996). Surun myönteiset tunteet

selittynevät osaksi sillä, että tietojen hankintavaiheessa äitien surun vaikein aika oli jo ohi,

ja äidit pystyivät erittelemään tuntemuksiaan ja elämä tuntui jatkuvan (Mathur 1995).

Sureva tuntee helpotusta läheisen kuoleman jälkeen silloin, jos kuolemaa on edeltänyt

kivulias sairaus ja läheinen on joutunut kärsimään (Worden 1988). Antonovskyn (1985)

terveydestä lähtevän näkemyksen mukaan elämän paineista voi muodostua ihmiselle

kasvua tukeva kokemus, koherenssin tunne. Kobasa (1979) ja Failla ja Jones (1991)

toteavat, että sisukkaat ihmiset selviytyvät vaikeista tilanteista, sillä he osaavat käyttää

tehokkaasti omia selviytymiskeinojaan ja sosiaalisia voimavarojaan. Jos äitien myönteisiin
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kokemuksiin ja niiden tunnistamiseen ja vahvistamiseen kiinnitetään hoitotyössä huo-

miota, siitä on surevan perheen tukemisessa arvokasta apua.

Surun kesto vaihteli paljon. Vaikeinta aikaa kesti muutamasta viikosta moneen

vuoteen. Martinsonin ym. (1991) mukaan äitien masennus pysyi lähes ennallaan kahden

ja seitsemän vuoden jälkeen lapsen kuolemasta; McClowryn ym. (1987) mukaan monet

vanhemmat ja sisarukset tunsivat kipua ja menetystä vielä 7–9 vuoden päästä lapsen

kuolemasta. Sitä vastoin Dyregrov ja Matthiesen (1991) toteavat, että suru väheni eri-

tyisesti 6–12 kuukauden aikana kuolemasta. Imaran (1983) mukaan intensiivisen surun

aika on tavallisesti vuosi tai vähän yli, mutta normaali suru voi kestää 3–4 vuotta.

Useimpien kokemus on, että suru väistyy sivuun ja muuttuu kaipaukseksi, joka ei ehkä

koskaan häviä (Koskenniemi 1986, Aho 1995). Surun kestoon vaikuttavat lisäksi suhde

kuolleeseen, menetyksistä saadut kokemukset, aineellinen ja emotionaalinen riippuvuus

vainajaan, ikä, uskonnollisuus ja elämän kriisit ennen kuolemaa (Imara 1983).

Surusta selviytyminen

Surutyön yleinen muoto oli surusta ja lapsen kuolemasta puhuminen. Puhumisen aloitta-

minen lapsen kuoleman jälkeen vei toisilta jonkin aikaa. Läheisin ja tavallisin puhekump-

pani oli puoliso. Muita kuuntelijoita olivat oma äiti, ystävät, työtoverit sekä ammatti-

auttajat. Samoihin tuloksiin ovat päätyneet Segal ym. (1986), Carrol (1989), Saiki ym.

(1994), Väisänen (1996) ja Harmanen (1997).

Muita surutyön muotoja olivat lukeminen, kirjoittaminen ja musiikin kuuntelu sekä

fyysinen toiminta kuten juokseminen, käsityöt ja erilaisten arkiaskareiden tekeminen.

Samanlaisia tuloksia ovat saaneet McClowry ym. (1987) ja Schwab (1990). Tilapäistä

alkoholin ja lääkkeiden liikakäyttöä oli jonkin verran. Äidit saattoivat tilapäisesti lapsen

kuoleman jälkeen käyttää runsaasti alkoholia, mutta lopettivat sen saatuaan

elämänhalunsa takaisin. Samanlaisen tuloksen on saanut Cullberg (1966), mutta Vancen

ym. (1995) mukaan surevien vanhempien runsas alkoholinkäyttö oli hyvin epätavallista.

Lapsi haudattiin mahdollisimman pian kuoleman jälkeen. Vanhemmat huolehtivat

hautajaisten järjestämisestä joko kahdestaan tai isovanhempien kanssa. Hautajaiset olivat

pienet. Läsnä olivat vain lähimmät omaiset tai vain lapsen vanhemmat. Isä kantoi ja laski
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lapsensa arkun hautaan. Äidit epäilivät etukäteen jaksamistaan hautajaisissa. Hautajaisiin

liittyi monia yksityiskohtia, jotka äidit muisti hyvin. Näitä olivat esimerkiksi kukkien ja

arkun ostaminen, hautapaikasta päättäminen ja muistotilaisuuden tunnelma. Hautajaisten

järjestäminen oli aktiivista toimintaa ja piti äitejä tavallaan kiinni elämässä. Hautajaisista

alkoi arkitodellisuus, lapsen kuoleman lopullisuuden tajuaminen ja äideille yksinäisyyden

ja tyhjyyden aika, sillä hautajaisten jälkeen ystävien yhteydenotot harvenivat tai loppuivat

kokonaan. Lapsen hautajaisiin liittyvistä tapahtumista ja kokemuksista on hyvin vähän

aiempaa tutkimustietoa.

Työ ja opiskelu olivat äideille usein paras apu surussa. Äideille työhön palaaminen

saattoi olla ylivoimaisen vaikeaa heti lapsen kuoleman jälkeen. Äidit vaihtoivat

työpaikkaa tai jäivät pois työstä. Lasten parissa työskenteleminen saattoi olla äideille

vaikeaa ja he joutuivat siitä syystä vaihtamaan työtä, mutta lasten hoitaminen vaikutti

äitien elämään myös myönteisesti. Dyregrovin (1989) mukaan työssä olevilla äideillä oli

vähemmän surun aiheuttamaa tuskaa kuin kotona olevilla. Brabantin ym. (1995)

tutkimuksen mukaan työssä käyvät vanhemmat saivat tukea työpaikalta enemmän kuin

perheeltä tai muilta läheisiltä. He selittävät tämän sillä, että vanhemmat eivät odottaneet

saavansa työyhteisöltään tukea ja kun he saivat sitä, se tuntui heistä hyvin arvokkaalta.

Itkeminen kuului äitien suruun. Äidit kertoivat itkemisen tuomasta helpotuksesta

tai itkemisen vaikeudesta johtuneesta pahan olon tunteesta. Itkeminen on aina ollut

naisille luonnollisempaa kuin miehille (Nenola-Kallio 1984, 1985, Pentikäinen 1986,

Pukonen 1986, Achté ym. 1987a, Kaipainen 1987, Moren 1992). Naiset itkevät

enemmän kuin miehet niissä yhteiskunnissa, joissa on sukupuolten välisiä tasa-arvoeroja

ja naiset luottavat itkun vaikutukseen miehiä enemmän (Rosenblatt ym. 1976). Itkemisellä

ja sure-misella on todettu olevan myönteinen vaikutus, sillä suru lähtee vain suremalla

(Kyyrönen 1986).

Tutkimukseen osallistuneissa perheissä 62 %:lla oli kuolleen lapsen lisäksi muita

lapsia. Näissä perheissä suru kosketti vanhempien lisäksi lapsen sisaruksia. Tässä

tutkimuksessa lähes jokaisessa perheessä lapset otettiin mukaan sisaruksen hoitamiseen ja

kuoleman jälkeiseen yhteiseen suruun. Lapsille kerrottiin sisaruksen kuolemasta, he

näkivät kuolleen sisaruksensa, monet koskettivat kuollutta ja lapset kävivät vanhempien

kanssa sisaruksen haudalla. Myös myöhemmin syntyneille lapsille kerrottiin kuolleesta

isosta siskosta tai veljestä. Kübler-Ross (1985) toteaa, että sisarukset tulee ottaa mukaan
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perheen suruprosessiin, mutta heitä ei saa siihen pakottaa. Sisaruksen kuolema on tutki-

musten mukaan vahvistanut ja kypsyttänyt nuoria kuoleman kohtaamiseen (Balk 1983,

Davies 1991, Martinson ja Campos 1991). Balk (1991) on todennut sisaruksen kuole-

masta olleen myös kielteisiä vaikutuksia, kuten erilaisia fyysisiä oireita ja kuoleman-

pelkoa.

Äidit halusivat lasta hoitaneilta henkilöiltä rehellistä ja totuudenmukaista tietoa kuo-

levan lapsensa hoidosta ja ennusteesta sekä lapsen kuoltua monista käytännön asioista.

Tieto auttaa äitejä surusta selviytymisessä (Barbarin 1983, Waechter 1987). Edelsteinin

(1984) mukaan äidit olivat usein tyytymättömiä sairaalasta saamaansa apuun. He

halusivat enemmän tietoa kuolemasta ja surusta eivätkä tyytyneet pinnallisiin vastauksiin

tai ratkai-sumalleihin. Lääkärit ja hoitajat pitivät surun käsittelyä työhönsä

kuulumattomana surevan perheen sisäisiin asioihin sekaantumisena.

Äidit halusivat esimerkiksi toivon säilyttämisen ja antamisen jatkuvan niin kauan

kuin lapsi eli. Toivo sisältyy Kübler-Rossin (1984) mukaan jokaiseen surun vaiheeseen ja

toivon pilkahduskin auttaa ihmistä kestämään kärsimykset. Hoitotyöntekijä ei Nikkosen

(1995) mukaan kuitenkaan saa antaa epätodellista toivoa. Toivo on yleensä kuvattu hoito-

työssä myönteiseksi ja tärkeäksi asiaksi (Kylmä ja Vehviläinen-Julkunen 1997). Lapsen

kuolemanjälkeiset tapahtumat ja niiden käsittely säilyivät vanhempien muistissa elävästi.

Saman ovat todenneet Gilbert ja Smart (1992). Äidit pitivät tietojen saannin ohella tär-

keänä sitä, millä tavalla henkilöstö antoi hänelle tietoja. Inhimillisyyttä ja empaattisuutta

pidettiin tärkeänä. Myös henkilöstön avointa surun ilmaisemista lapsen kuollessa pidettiin

hyvänä. Lindqvist (1990) sekä Gilbert ja Smart (1992) toteavat samoin. Covingtonin ja

Theutin (1993) tutkimuksessa äitien mielestä sairaalan henkilöstöltä puuttui herkkyys ja

mielenkiinto lapsen kuoleman jälkeen eikä lapsen kuolemaa käsitelty asianmukaisesti.

Äidit olivat tyytyväinen lapsensa hoitoon sairaalassa, mutta heillä oli sekä hyviä että

huonoja kokemuksia henkilöstön toiminnasta ja suhtautumisesta lapsen kuolemaan. Hy-

vinä muistoina oli kiireetön, läheinen ja avoin kohtaaminen ja yhdessäolo. Huonoina

kokemuksina äidit pitivät kiireistä, virallista ja muodollista suhtautumista sekä henkilöstön

kokemattomuutta kuoleman kohtaamisessa. Äidit saattoivat olla tyytymättömiä omaan

kohteluunsa silloin, kun lapsi kuoli pian synnytyksen jälkeen. Äitien mielipiteitä ei kuultu

sairaalassa riittävästi. Isän ja perheen mahdollisuuteen osallistua lapsen hoitoon äidit olivat

yleensä tyytyväisiä. Äidit toivoivat, että sairaalasta ja terveyskeskuksesta olisi otettu
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yhteyttä kotiin lapsen kuoleman jälkeen. He toivoivat neuvoja käytännön asioissa, kes-

kustelua lääkärin tai ylipäänsä toisen ihmisen kanssa. Kuuppelomäen (1996) tutkimuk-

sessa omaiset eivät odottaneet henkilöstöltä henkistä tukea. Heille oli tärkeää se, että he

tiesivät voivansa tarvittaessa ottaa yhteyttä sekä lääkäriin että hoitohenkilöstöön.

Eskelisen (1991) mukaan omaiset saivat hoitajilta tiedollista tukea ja Saikin ym. (1994)

mukaan perheen kulttuurin tunteminen auttaa hoitohenkilöstöä hyvän hoidon

toteuttamisessa.

Äidin ja lapsen välinen vuorovaikutus ja yhdessäolo jäivät tässä tutkimuksessa

hyvin lyhytaikaisiksi, sillä suurin osa lapsista oli kuollut alle vuoden ikäisenä. Haasta-

teltujen äitien lapsista noin kolmannes oli kuollut vastasyntyneenä. Kaikki äidit eivät

koskaan nähneet lastaan elävänä. Äidit olivat lapsensa vierellä usein tuntikausia tämän

kuoleman jälkeen, he saattoivat pestä ja pukea lapsen ja jättää hänelle jäähyväiset. Myös

isovanhemmat kävivät jättämässä jäähyväiset lapsenlapselleen. Äidit, jotka eivät

halunneet nähdä lastaan kuolleena tai eivät rohjenneet ottaa häntä syliin, olivat miettineet

ja katuneet sitä jälkeenpäin. Joskus hoitajat olivat rohkaisseet äitejä ottamaan lapsen

syliin, ja äidit olivat siitä myöhemmin kiitollisia. Kuolleen lapsen näkemisellä ja

koskettamisella tai sylissä pitämisellä on tutkimusten mukaan myönteinen vaikutus surusta

selviytymisessä (Thomas ja Cordell 1983, Osterweis ym. 1984, Korth 1988, Brown

1992, Rikard-Bell 1994, Primeau ja Lamb 1993, Stewart 1995, Väisänen 1996).

Covingtonin ja Theutin (1993) tutkimuksen mukaan äidit olivat tyytymättömiä

sairaalahoitoon vastasyntyneen lapsen kuoleman jälkeen. Henkilöstö ei ollut kiinnostunut

äideistä enää lapsen kuoleman jälkeen, äidit eivät saaneet riittävästi tietoa eivätkä ym-

märtäneet lääkäreiden käyttämää kieltä. Lahti (1987) ja Rådestad ym. (1996) päätyivät

toisenlaisiin tuloksiin. Lahden (1987) mukaan kuolemasta puhuminen helpotti sekä poti-

lasta että hoitajaa, mutta puhumisen aloittaminen koettiin vaikeaksi. Rådestadin ym.

(1996) tutkimus osoitti, että lähes kaikki kuolleen lapsen synnyttäneet äidit pitivät lää-

käreiden ja hoitajien suhtautumista kuolleena syntyneeseen lapseen kunnioittavana. Äidit

olivat myös tyytyväisiä henkilöstöltä saamaansa tukeen.

Käynnit haudalla olivat tärkeitä yhteyden saamiseksi lapseen tai haudalla ei ollut

heille mitään merkitystä, koska lasta voi muistella muuallakin. Äideille ystävien ja tut-

tavien odotukset haudan hoitamisesta ja haudalla käymisestä aiheuttivat paineita. Lapsen

merkkipäivät olivat tärkeitä aikoja lapsen muistamiselle ja haudalla käymiselle.
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Lapsen tavaroiden jättäminen näkyville tai pois vieminen mahdollisimman pian oli

hyvin henkilökohtainen asia. Tavaroiden esilläolo toisaalta helpotti surua ja toisaalta vai-

keutti sitä. Vanhemmat olivat myyneet kotinsakin, jotteivät lapsen muistot olisi liian

läheisiä. Lapsen valokuvia oli esillä, ja tavallisesti kuvat olivat muiden lasten kuvien

joukossa. Äideillä oli valokuvia mukana tullessaan haastatteluun. Lapsesta tehdyn video-

nauhan katselu oli äideille lähes mahdotonta. Lapsi oli perheenjäsen vielä kuolemansa

jälkeenkin kysyttäessä lasten määrää. Vieraille henkilöille ei sitä aina sanottu, koska

selitys lapsen kuolemasta hämmensi kuulijaa.

Läheisten ihmisten antama tuki oli keskeistä lapsen kuoleman jälkeen. Äidit saivat

tukea puolisolta, lapsilta, omilta vanhemmiltaan ja appivanhemmilta, sukulaisilta, ystäviltä

ja työtovereilta. Tuki oli yleensä myönteistä henkistä tukea, mutta jonkin verran myös

tiedollista ja aineellista tukea. Myönteistä henkistä tukea oli puhuminen lapsen kuolemasta

ja surunkokemuksista ihmiselle, joka jaksoi kuunnella samoja asioita aina uudelleen.

Hyvänä pidettiin myös lohdutusta ja huolenpitoa. Tiedollista tukea oli neuvojen ja ohjei-

den saaminen esimerkiksi omalta äidiltä tai saman kokeneilta muilta vanhemmilta. Aineel-

lista tukea äidit saivat hautajaisten järjestämiseen. Kielteinen tuki ilmeni sukulaisten liial-

lisena puuttumisena perheen asioihin tai ystävyyssuhteiden katkeamisena. Gilbertin ja

Smartin (1992) tutkimuksessa surevat vanhemmat saivat taloudellisena tukena ruokaa,

hautausavustusta sekä lastenhoitoapua työpaikasta ja seurakunnasta. Tarkan (1996)

tutkimuksessa äidit saivat lapsen syntymän jälkeen paljon sosiaalista tukea tukiryhmänsä

jäseniltä. Brabantin ym. (1994) mukaan vanhemmat eivät saaneet tukea välittömästi lap-

sen kuoleman jälkeen. Hazzardin ym. (1992) mukaan vanhemmat, jotka saivat enemmän

sosiaalista tukea, tunsivat lievempiä surureaktioita kuin ne, joilla tuki jäi vähäiseksi.

Klassin (1993) mukaan sisäinen yhteys kuolleeseen lapseen on myös tärkeä sosiaalisen

tuen muoto. Kaunosen ym. (1996) tutkimuksessa keskustelua kuolleen puolison kanssa

pidettiin ristiriitaisena. Monet lesket kertoivat silti keskustelevansa lähes päivittäin kuol-

leen puolisonsa kanssa perheen elämästä, tunteista, rakkaudesta ja kaipauksesta.

Puolison tuki oli äideille lähes aina kaikkein tärkeintä, vaikka lapsen kuolema

koettelikin parisuhdetta. Yhteinen kokemus lähensi useimmiten suhdetta pysyvästi tai

ainakin väliaikaisesti, mutta joidenkin kohdalla se etäännytti puolisoita ja avioliitto saattoi

hajota. Gilbertin ja Smartin (1992) tutkimus osoitti lapsen kuoleman lisänneen avioliiton

ristiriitoja, sillä heidän mukaansa vanhemmat surevat eri tavalla. Heidän mukaansa oli
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tärkeää, että puolisot olivat yhdessä lapsen kuoleman jälkeisinä viikkoina. Monet tutkijat

ovat sitä mieltä, että vanhemmat tuntevat surun eri tavalla ja käyttävät erilaisia selviyty-

miskeinoja, ja että äitien suru oli voimakkaampaa kuin isien (Dyregrov ja Matthiesen

1987a, 1987b, Moore ym. 1988, Kavanaugh 1991, Lang ja Gottlieb 1993, Thomas 1995,

Vance ym. 1995, Zeanah ym. 1995, Moriarty ym. 1996, Wallerstedt ym. 1996). Moriarty

ym. (1996) ovat lisäksi sitä mieltä, että lapsen kuolema vaarantaa avioliiton. Bowlby

(1980) ja Kaunonen ym. (1996) toteavat, että miesten ja naisten selviytymis-keinoissa ja

kokemuksissa ei ollut suuria eroja. Jacob ja Scandrett-Hibdon (1994) tulivat tulokseen,

että lapsen kuolema on tuskallisinta isille. Tässä tutkimuksessa ei isien surua ja surusta

selviytymistä tutkittu, mutta niitä sivuttiin äitien haastatteluissa.

Äidit olivat isiä halukkaampia osallistumaan sururyhmätoimintaan. Äidit, jotka eivät

tienneet sururyhmien toiminnasta, arvelivat jälkikäteen, että siitä olisi ollut heille apua,

toisaalta äidit kertoivat myös, että he eivät halunneet kertoa surustaan ulkopuolisille

ihmisille. Harmasen (1997) sururyhmien toimintaa käsittelevässä tutkimuksessa suurin osa

seurakuntien sururyhmiin osallistuneista oli naisia. Hazzardin ym. (1992) mukaan

sairaalan tukiryhmätoiminta syöpään kuolleiden lasten perheille auttoi niitä selviytymään

surusta, ja sururyhmään osallistumisella oli Raphaelin (1977) ja Tammisen (1996)

tutkimusten mukaan surevien kuolleisuutta vähentävä vaikutus. Myös osa Segalin ym.

(1986) tutkimukseen osallistuneista äideistä olisi halunnut tukiryhmään, toiset olisivat

halunneet heti lapsen kuoltua ja toiset muutaman kuukauden kuluttua. Lehtolan (1986)

mukaan surevalla ihmisellä on tarve kertoa kokemuksistaan, sillä puhumattomuus tekee

menetyksestä entistä raskaamman.

Surevan äidin kohtaaminen ja kuolemasta puhuminen oli monelle perheen ystävälle

ja tuttavalle ylivoimaisen vaikeaa. Ihmiset välttelivät surevaa, ja ystävyyssuhteet katke-

sivat väliaikaisesti tai lopullisesti. Äidit olisivat halunneet tavata vanhempia, joilla oli

samanlaisia kokemuksia, sillä heidän mielestään lapsen kuoleman kokemuksia ei voinut

ymmärtää kukaan muu. Saman kokeneiden kanssa oli helppo keskustella ja heiltä sai

paljon henkistä tukea ja apua käytännön asioiden hoitamiseen.

Tässä tutkimuksessa lapsen kuolemasta kuluneen ajan pituus tutkimushetkellä vai-

kutti todennäköisesti siihen, että äidit pystyivat hyvin erittelemään tunteitaan ja vaikeim-

man ajan ohitettuaan suhtautumaan kuolemaan objektiivisemmin kuin lapsen kuoleman

ollessa lähempänä. Äidit kertoivat kypsyneensä ihmisenä suruprosessin aikana ja arvos-
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tavansa elämää ja terveyttä enemmän kuin ennen. Lasten ja perheen merkitys kasvoi, ja

aineellisten arvojen merkitys väheni. Äitien kuolemanpelko väheni tai hävisi. Äidit tun-

sivat myös itsetuntonsa vahvistuneen ja selviytymisentunteen voimistuneen tulevaisuu-

den vastoinkäymisten varalle. Kielteisiä surun seurauksia olivat katkeruus, lannistuminen

ja fyysinen vanheneminen.

Lapsen kuolemalla oli merkitystä äitien uskonnollisuuteen. Kuolema vahvisti uskoa

hetkellisesti tai pysyvästi, tai se saattoi myös horjuttaa äitien uskonkäsityksiä, ja äidit

sanoivat kapinoineensa lapsen kuoltua uskonasioita vastaan. Kun ennuste lapsen parane-

misesta alkoi heiketä, äidit näkivät viimeisenä mahdollisuutenaan mennä kirkkoon ja

rukoilla Jumalalta apua. Äidit myös uskoivat sen parantaneen vaikeasti sairaan lapsensa

vointia. Äitien tuntema viha Jumalaa kohtaan tuli lapsen vakavan sairastumisen tai

kuoleman jälkeen, sillä he pitivat pienen lapsen kuolemaa vääryytenä. Äidit kertoivat

rukoilleensa aiempaa enemmän lapsensa puolesta ja saaneensa uskosta voimaa. Äidit

uskoivat jälleennäkemiseen ja siihen, että lapsi on taivaassa. Suhde uskontoon palasi

yleensä ennalleen ajan kuluessa. Thearlen ym. (1995) uskonnon ja terveyden välistä

yhteyttä selvittäneen tutkimuksen mukaan ei voida osoittaa, että säännöllisesti kirkossa

käyvillä olisi vähemmän ahdistusta ja masennusta kuin epäsäännöllisesti kirkossa käy-

villä. Uskonnon ei myöskään voida osoittaa lohduttavan surevia. Uskon ja henkisen

hyvinvoinnin yhteydestä sen sijaan saattaa olla näyttöä. Tähän viittaa myös Väisäsen

(1996) tutkimus, jossa todetaan, että uskonnolliset perheet saavat apua uskonnollisista

tukijärjestelmistä. Gilbert ja Smart (1992) toteavat, että osa vanhemmista kävi lapsen

kuoleman jälkeen aktiivisemmin kirkossa kuin aikaisemmin ja että omasta papista tuli

kuin perheenjäsen.

Äitien usko tulevaisuuteen säilyi, mutta tulevaisuutta suunniteltiin eri tavalla kuin

ennen. Äidit kertoivat elävänsä enemmän tätä päivää ja tekevänsä vain karkeita suun-

nitelmia tulevaisuuden varalle. Äidit kertoivat, että kuolemalla oli ollut oma

tarkoituksensa heidän elämälleen.

Äidin surusta selviytymistä edistävä toimintamalli
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Äitien surusta selviytymistä edistävän toimintamallin mukaisesti kuoleman ja surun koh-

taaminen on ammattiryhmien yhteistyötä ja edellyttää henkilöstöltä ammatillisen

koulutuk-sen jälkeen jatkuvaa ja monipuolista kehittymistä. Jos huolehditaan henkilöstön

lisäkoulu-tuksesta, erilaisista tukitoimista, kuten työnohjauksesta sekä riittävästä

henkilöstömäärästä ja asianmukaisesta työympäristöstä, niin henkilöstön valmiudet hoitaa

kuolevaa lasta ja tukea surevaa perhettä paranevat. Henkilöstön oman työn jatkuva

kriittinen arviointi sekä keskinäinen tukeminen auttavat selviytymistä henkisesti vaikeasta

ja vaativasta tehtävästä. Surevan ihmisen auttaminen on kokeneen, kypsän ja

tasapainoisen ihmisen työtä, jossa tarvitaan empaattisia ja intuitiivisia ominaisuuksia.

Tutkimus osoitti, että äitejä ei kuultu riittävästi lasta koskevissa asioissa, äidit eivät

saaneet tietoa ja ohjeita eikä heillä ollut lapsen kuoleman jälkeen yhteyksiä sairaalaan tai

terveyskeskukseen. Kuuntelemalla äitejä ja perhettä nykyistä enemmän, voidaan parantaa

hoidon laatua ja helpottaa surevien ihmisten elämää. Monia äitien kokemia puutteita

tiedon saannissa ja vuorovaikutuksessa voidaan poistaa ammattiryhmien tiiviimmällä

yhteis-työllä, sisäisellä tiedottamisella ja työnjaolla. Jos äideillä olisi mahdollisuus lapsen

kuole-man jälkeen osallistua tukiryhmätoimintaan, se helpottaisi äitien surutyötä.
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7  Johtopäätökset

1. Äidit puhuvat lapsensa kuolemasta ja kuvailevat surun tuntemuksiaan avoimesti ja

yksityiskohtaisesti. Äitien suru ilmenee fyysisinä, psyykkisinä ja sosiaalisina tunte-

muksina.

2. Lapsen kuolemalla on myönteistä ja kielteistä merkitystä puolisoiden ja muiden

läheisten ihmisten välisiin suhteisiin. Muutos vuorovaikutussuhteissa voi olla väli-

aikaista tai pysyvää. Äidit arvostavat terveydenhuoltohenkilöstöltä saamaansa rehel-

listä ja avointa tietoa lapsensa sairaudesta ja kuolemasta. Äidit odottavat terveyden-

huoltohenkilöstöltä toivon ylläpitämistä, yksilöllistä kohtelua, huolenpitoa sekä

yhteyksien ottamista lapsen sairauden aikana ja kuoleman jälkeen

3. Äitien surun vaikeimman vaiheen kesto vaihtelee muutamasta viikosta moniin

vuosiin.

4. Äideille lapsen muisteleminen ja puhuminen lapsen kuolemasta ovat parhaita suru-

työn keinoja. Perheen muilla lapsilla, työllä ja harrastuksilla on paljon merkitystä

äitien surusta selviytymisessä ja äitien kokemukset ovat sekä myönteisiä että kiel-

teisiä. Sururyhmien ja saman kokeneiden tuen merkitys on äideille tärkeä.

5. Lapsen kuolemalla on myös myönteistä merkitystä äitien elämään. Äidit arvostavat

elämää, terveyttä ja perhettä aiempaa enemmän ja tuntevat kypsyneensä ihmisenä.

Lapsen kuolemalla on yhteyttä äitien suhtautumiseen uskonasioihin. Kuolema vah-

vistaa äitien uskonkäsityksiä tai horjuttaa uskoa tilapäisesti.
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8  Kehittämis- ja tutkimusehdotukset

Tulosten perusteella voidaan esittää seuraavia kehittämis- ja tutkimusehdotuksia:

1. Äitien surun ilmenemisen ja surutyön etenemisen seurantatutkimuksella saataisiin

lisätietoa äitien suruprosessin kehittymisestä.

2. Isien, sisarusten ja isovanhempien surusta olisi mielenkiintoista saada tutkittua

tietoa, jota voitaisiin käyttää perheen surutyön tukemiseen.

3. Lapsen kuoliniän, kuolinsyyn, sukupuolen ja syntymäjärjestyksen merkitys äitien

suruun ja surusta selviytymiseen toisi lisätietoa monikulttuuriseen hoitotyöhön.

4. Äitien ja perheiden tukiverkostojen kehittämiseksi olisi tärkeää saada tietoa

erilaisten suru-, kriisi- ja tukiryhmien  toiminnasta ja kokemuksista.

5. Terveydenhuollon eri tieteenalojen yhteistyönä toteutettavan opetuksen ja

käytännön työn kehittäminen surevien ihmisten tarpeiden tunnistamiseksi ja

auttamiseksi olisi perusteltua toiminnan laadun parantamiseksi.

6. Tutkimalla lapsen kuoleman ja surun merkitystä henkilöstölle ja henkilöstön työssä

jaksamiseen saataisiin arvokasta tietoa erilaisten tukitoimien, kuten työnohjauksen

ja tukiryhmien kehittämiseksi henkilöstölle.
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YLIOPISTOLLINEN

’   S A I R A A L A
LIITE 1

,

Arvoisa vastaaja

Tam pereen yliopistollinen sairaala on m ukana kansainvälisessä tutkim usprojektissa,
jossa tutkitaan surun ilm iötä ja vaikutusta. Suom essa tutkim usprojektia johtaa 
professori M arita Paunonen Tam pereen yliopiston hoitotieteen laitokselta.

Yhtenä osana projektissa  on tutkim us äidin kokem asta surusta. Täm än tutkim uksen
tarkoituksea on selvittää lapsensa m enettäneen äidin kokem an  surun ilm iöitä ja
selviytym istä surusta. Tutkim uksella etsitään  keinoja, joiden avulla voidaan auttaa
äitiä lapsen kuolem an aiheuttam assa kriisitilanteessa ja nopeuttaa äitiä palaam aan
norm aaliin eläm ään. Täm än lisäksi tutkim uksen tarkoitus on kehittää toim intam alli,
jonka avulla terveydenhuoltohenkilöstö pystyy  nykyistä parem m in auttam aan äitiä
lapsen  kuolem an aiheuttam assa kriisissä.

Tutkim ustiedot käsitellään luottam uksellisesti eli tutkittavien henkilötiedot tai m uut
tiedot, joista voidaan tunnistaa henkilö, eivät tule ilm i m issään vaiheessa. Aineisto
hävitetään tutkim uksen valm istuttua asianm ukaisetla tavalla. Tutkim ussuunnitelm a
on hyväksytty Tam pereen yiiopistollisen sairaalan eettisessä toim ikunnassa.

Tutkim uksessa tarvittavat tiedot kerätään oheisella kyselylom akkeella ja sitä täyden-
tävällä haastattelulla.  Haastatteluun liittyvistä yksityiskohdista sovitaan sen jälkeen,
kun äiti on antanut kirjallisen suostum uksensa osallistum isestaan haastatteluun.

Pyydäm m e  Teitä ystävällisesti osallistum aan tutkim ukseen ja täyttäm ään liitteenä
olevan kyselylom akkeen. Palauttakaa lom ake kahden viikon sisällä  oheisessa kirje-
kuoressa.

Lisätietoja tutkim uksesta antaa  Hilkka Laakso, puh. 931 - 247 6213.

Tam pereella 25. päivänä lokakuuta 1995

Hilkka Laakso
johtava ylihoitaja
Tam pereen yliopistollinen sairaala
puh. 931 - 247 6213

Tam pereen yliopisto
puh. 931 - 215 6790

Tampere
Teiskontie 35/PL  2 0 0 0 .  3 3 5 2 1 TAMPERE
Puh  ( 9 3 1 ) 247  5111  Fax  (9311 267 5314

Pikonlinna Pitkäniemi
3 6 2 8 0 PIKONLINNA 3 3 3 8 0 PITKÄNIEMI

Puh (931)  2 4 7 51 11 iax!931) 247 3001
1

Puh !(931) 247 3511 Fzx (931)1 2 4 7 3 6 1 0



KYSELY

25.10.1995

Arvoisa vastaaja

Pyydäm m e Teitä ystävällisesti vastaam aan ym pyröim ällä jokaisesta kysym yksestä vain yksi vaihtoehto  tai
kirjoittam aan vastaus sille varattuun tilaan.

I Vastaajan taustatiedot

1. M inkä ikäinen olatte?

1 alle 20 vuotta

2  20-29 vuotta

3 30-39 vuotta

4 40-49  vuotta

5 50 tai sitä vanhem pi

2. M ikä on am m attinne?

3.Oletteko

1~ naim aton

2 naim isissa

3 eronnut

4 leski

5 avoliitossa

4. Asutteko

1 maalla

2 kaupungissa
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5. Keitä kuului perheeseenne silloin, kun lapsenne kuoli?

6. M inkä ikäinen lapsenne oli kuollessaan?

1 alle vuoden
2 1 vuosi – 2 vuotta 11 kuukautta
3 3 vuotta – 4 vuotta 11 kuukautta
4 5 vuotta – 6 vuotta 11 kuukautta

7. M ontako sisarusta lapsella oli silloin, kun hän kuoli?

8. M inkä ikäisiä sisarukset silloin olivat?

9. O liko lapsenne kuolinsyy sairaus?

1 kyllä. M ikä sairaus?  ___________________________________________
2 ei

10. Oliko lapsenne kuolinsyy tapaturm a?

1 kyllä. M inkälainen  ____________________________________________
2 ei

11. Kuinka kauan lapsenne kuolem asta on kulunut?

1 alle 1 vuotta
2 1 vuosi – vuosi 11 kuukautta
3 2 vuotta – 2 vuotta 11 kuukautta
4 3 vuotta tai enem m än
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Ei kuvaa Ei täysin Kuvaa Kuvaa Kuvaa
lainkaan kuvaa minua minua minua
minua minua melko hyvin erittäin

hyvin hyvin

...... 0 ............... 1 ................2 ............. .3............... .4 .........

...... 0 ............... 1 ................ 2 ............... 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................ 2 .............. 3 ...............4 .........

...... 0 ............... 1 ................ 2 .............. 3 ............... 4 .........

32. Minulla ei ole keskittymisvaikeuksia

33. Toimin kuin kuollut

34. Hengenahdistusta

35. Hellyyden välttelyä

36. Olen vähemmän kärsivällinen itseni kanssa

37. Vihamielisyyden tunteita

38. Huimausta

39. Vaikeuksia uusien asioiden oppimisessa

40. Minulla ei ole minkäänlaisia vaikeuksia
hyväksyä kuoleman peruuttamattomuutta

41. Olen kärsivällisempi toisia kohtaan

42. Haluan syyttää toisia

43. En tunne itseäni

44. Olen harvoin rasittunut ja väsynyt

45. Vaikeuksia hahmottaa käsitteellisiä/
ei konkreettisia asioita

46. Toivottomuuden tunnetta

47. Halu vahingoittaa toisia ihmisiä

48. Muistan uudet asiat helposti

49. Olen useammin sairas

50. Olen saavuttanut käännekohdan ja antanut surun
osittain hellittää

51. Selkäsärkyä

52. En pelkää menettäväni itsehillintääni

53. Tunnen olevani erilläni muista

54. Itken harvoin

55. Säikähdän helposti

56. Tehtävät tuntuvat  ylitsepääsemättömiltä

57. Vihastun harvoin

58. Kärsin yksinäisyydestä

59. Minulla on enemmän hyviä kuin huonoja päiviä

60. Vaikeuksia muistaa menneisyyteen liittyviä asioita

.......0................. 1 ................2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0. . . . .......... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4. ....... ..

. . . . . .0 ..,............ 1 . . . . . . . . . . . . . . . . .2 . . . . . . . . . . . . .3 . . . . . . . . . . . . . . .4 . . . . . . . . .

...... 0 .1............... ................. 2 ............. 3 .............. .4.. .......

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 .................2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 .................2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 .............. .4.........

...... 0 1............... .................2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ...............4 .........

...... 0 ............... 1 .................2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 .................2 ............. 3 ...............4 .........

...... 0 ............... 1 .................2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 .............. .4.. .......

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4 .........

..... .0.. ............... l ................. 2 ............ .3.. ............ .4.. .......

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 .............. .4. ........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 .............. .4.. .......

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............. 3 ............... 4 .........

...... 0 ............... 1 ................. 2 ............ .3.. ..............4.. .......

Surureaktioita koskevat kysymykset on suomennettu Hoganin (1988) vastaavasta englanninkielisestä mittarista
virallisesti haetulla luvalla. Virallisesta  suomennoksesta vastaavat englanti-suomi-englanti virallinen kielenkääntäjä
David Kivinen  ja Marita Paunonen.
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LIITE 2

Haastattelun teema-alueet

Lapsen odotus
Lapsen kuolemaa edeltävä aika Lapsen sairaus

Tapaturma

Kuolemaan liittyvät tapahtumat
Lapsen kuolema Tietojen saaminen

Sairaalan henkilöstön toiminta
Äidin ja perheen huomioon ottaminen
Äidin saama apu ja tuki

Hautajaisten järjestäminen
Kodin järjestäminen

Lapsen kuoleman jälkeinen aika Elämän jatkuminen
Surutyön tekeminen
Perhesuhteiden muuttuminen
Työhön palaaminen

Elämä sillä hetkellä
Nykyhetki Mikä oli ollut vaikeinta

Äidin kokema muuttuminen

Tulevaisuus Lapsen kuoleman vaikutus tulevaisuuteen
Miltä tulevaisuus näytti
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LIITE 3

Kyselytutkimuksen avointen vastausten analyysiesimerkki

Kysymys 1.  Mikä on ollut pahinta lapsenne kuoleman aiheuttamassa surussa?

______________________________________________________________________

Havainto   n Muuttuja
______________________________________________________________________

Muiden kielteinen suhtautuminen   18 Muiden kielteinen suhtautuminen

Yksinäisyys     8 Yksinäisyys, pelko,
Pelko     6 lopullisuus, tyhjyys
Lopullisuus   18
Tyhjyys   11

Syyllisyys     6 Syyllisyys
Epätietoisuus, epäselvyys    9

Suru, ikävä, tuska, lohduttomuus   18 Suru, ikävä, tuska, lohduttomuus
Fyysiset ja psyykkiset oireet   13
______________________________________________________________________

                                      N = 107
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LIITE 4

Kyselytutkimuksen avoimista vastauksista laaditut muuttujat

Kysymys 1. Mikä on ollut pahinta Muiden ihmisten kielteinen suhtautuminen
lapsen kuoleman aiheuttamassa Yksinäisyys, tyhjyys, pelko, lopullisuus
surussa? Syyllisyys, epätietoisuus

Suru, ikävä, tuska

Kysymys 2. Mikä on auttanut teitä Läheiset ihmiset, asioista puhuminen
eniten surussanne? Työ, harrastukset, opiskelu

Uusi vauva, perheen muut lapset

Kysymys 3. Keneltä saitte eniten apua Läheisiltä ihmisiltä
lapsenne kuoleman aiheuttamassa surussa Ammattiauttajilta

Kysymys 4. Minkälaista apua tai tukea Puhumista, kuuntelua, välittämistä
olisitte eniten halunnut? Tukea, apua, rohkaisua, tietoa

Kysymys 5. Mitä apua tai tukea saitte En mitään tai vähän apua tai tukea
sairaalan henkilökunnalta? Tietoja, tukea, neuvoja

Kysymys 6. Keneltä saitte apua Hoitohenkilöstöltä
sairaalassa? Lääkäreiltä

Muilta

Kysymys 7. Kenen tukea sairaalassa Hoitohenkilöstön
kaipasitte eniten? Lääkärin

Muiden

Kysymys 8. Mistä muualta kuin sairaa- Sururyhmästä
lasta saitte apua ja tukea?

Kysymys 10. Mitä apua tai tukea saitte En käynyt
terveyskeskuksesta? Sain tukea

Kysymys 14. Mitä työ yleensä merkitsi Myönteinen vaikutus
surusta selviytymisessä? Kielteinen vaikutus

Kysymys 15. Kuvailkaa harrastusten Itsensä ilmaiseminen, tekeminen
merkitystä surusta selviytymisessä? Luonto, ulkoilu

Kysymys 17. Mitä muuta haluaisitte Saman kokeneitten tuki, kuuntelija
kertoa surustanne, selviytymisestänne, itsetunnon vahvistuminen
tuen tarpeesta jne?
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LIITE 5

Esimerkkejä kyselytutkimuksen avoimista vastauksista

Kysymys 1. Mikä on ollut pahinta lapsenne kuoleman aiheuttamassa
surussa?

Muiden ihmisten kliseemäiset suhtautumistavat ja suruteorioiden avulla minun elämänvaiheeni
analysointi. Ikävää on ollut myös useiden ystävien menetys, he eivät pysty viihtymään
seurassani, koska olen heille konkreettinen muistutus asioista, jotka he haluavat torjua. (6)

Jäimme surussamme aivan yksin, tuntui että olimme aivan yksin ilman mitään lähitukea. (5)

Hylätyksi tulemisen tunne muiden ihmisten taholta, asiasta vaikeneminen. (6)

Hautajaisten jälkeinen hiljaisuus, jolloin ihmisten yhteydenotot harvenivat tai tyrehtyivät täysin.
(6)

Kysymys 2. Mikä on auttanut teitä eniten surussanne?

Kun menin töihin ja aloin harrastaa ompelua, oli vähän ajatukset muuallakin välillä. (9)

Se että asioista on saanut puhua suoraan ja rehellisesti läheisille ihmisille. (8)

Ystävät. Jyvät erottuivat akanoista kuoleman tapahduttua. Lähimmistäkin ystävistä osa käänsi
selkänsä, kun heillä ei ollut rohkeutta kohdata surua. Mutta todelliset ystävät olivat lähellä. (12)

Kysymys 3. Keneltä saitte eniten apua lapsenne kuoleman aiheuttamassa
surussa?

Neuvolan terveydenhoitaja jonkin verran, eniten sairaalan lastenlääkäri, jonka kanssa juttelin
monet kerrat, seurakunnan sururyhmää vetänyt pappi vaimoineen myös melko paljon. (13)

Ystävältäni, hän on todellinen ystävä. Hän soitteli, tuli hautajaisiin, toi lukemista, kävi kylässä
ym. (14)

Kätilöiltä sairaalassa, äitiysneuvolan terveydenhoitajalta. (14)

Seurakunnalta jonkin verran. Pappi kävi kotona pari kertaa. Jälkeenpäin ajatellen oikeastaan
ainoa ulkopuolinen avun antaja, vaikka emme ole aktiiviuskovaisia. (13)

Kysymys 4. Minkälaista apua tai tukea olisitte eniten halunnut?

Puhumista. Kuuntelija oli tärkeä ja joku joka lohdutti ja poisti syyllisyyttä. Itse puhuin kyllä
paljon, kun joku vain jaksoi kysyä ja olla kiinnostunut. (18)

Ihmisiä, joiden kanssa olisi voinut asiasta puhua uudestaan ja uudestaan. Ihmisiä, jotka olisivat
uskaltaneet kysyä miten vain ja olisivat olleet valmiit kuuntelemaan ja kestämään itkunkin. (22)

Että joku olisi edes yrittänyt jakaa surua kanssani, että minun ei olisi tarvinnut jäädyttää itseäni
sellaiseksi kuin olen. (20)
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Kysymys 5. Mitä apua tai tukea saitte sairaalan henkilökunnalta?

Osaston henkilökunnalta en saanut mitään henkistä apua. Itse pyysin sairaalapastorin paikalle.
(27)

Myötätuntoa, keskustelua, ohjeita järjestää hautajaiset ja rahallisen tuen neuvoja saimme. (25)

Kysymys 6. Keneltä saitte apua sairaalassa?

Onneksi joillakin lapseni hoitajilla oli aikaa jutella. (30)

Suruasiassa emme oikeastaan keneltäkään, mukaa työnnetyt Diapamit taitavat vieläkin olla
kaapissa. Haluan kuitenkin mainita, että sairausaikana lämpimimmäksi ja läheisimmäksi
ihmiseksi sairaalassa tunsin laitosapulaisen … , joka siivosi päivittäin huoneet ja jaksoi aina
jutustella ystävällisesti. (31)

Kysymys 7. Kenen tukea sairaalassa kaipasitte eniten?

Nimenomaan lääkärin, joka kuitenkin asiasta (sairaudesta) eniten tiesi. (37)

Leikanneen lääkärin ja kätilön. Kumpikaan ei tullut edes katsomaan minua. (38)

Sairaanhoitajan ja lastenhoitajan myös sosiaalityöntekijän. (38)

Kysymys 8. Mistä muualta kuin sairaalasta saitte apua ja tukea
surussanne?

Kävimme sururyhmässä, joka oli Mannerheimin lastensuojeluliiton järjestämä. (40)

Paikkakuntani neuvolasta. Siellä lohdutettiin, tultiin käymään. Kuuluinhan silloin neuvolan
kirjoihin. (41)

Ystäviltäni ja perheeltäni. Ymmärtämystä, myötäelämistä, olkapään jota vasten surra. (42)

Kysymys 10. Mitä apua tai tukea saitte terveyskeskuksesta?

Puhuin asiasta lääkärini kanssa, sain rauhoittavia lääkkeitä yöksi. (50)

Kävin terveyskeskuksessa näistä lukemattomista oireista, mitä minulla oli, koskaan ei mitään
vikaa löytynyt. Kun taas kerran menin vastaanotolle, lääkäri kysyi, mitäs asiaa nyt käsitellään,
että sellaista on terveyskeskuksen tuki. (50)

Kysymys 14. Mitä työ yleensä merkitsi teille surusta selviytymisessä?

Sanoin itseni irti työpaikasta melkein heti. Nyt myöhemmin olen miettinyt, oliko se kaikin
puolin viisasta. Silloin se tuntui ainoalta oikealta ratkaisulta. (76)

Oli helpotus päästä kotoa työn pariin ja ehkä oli helpompi työn lomassa jutella asioista, sai
välillä muutakin ajateltavaa. (73)

Työ oli minulle paras lääke. Sain aloittaa työt heti ja minulla oli aivan ihania asiakkaita, jotka
tukivat minua tosi paljon. Siinä sai puhua asiasta vaikka joka hetki ja se auttoi. (73)
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Kysymys 15. Kuvailkaa harrastusten merkitystä surusta selviytymisessä

Minulla oli 2–3 musiikkikappaletta, joihin kiinnyin (sanat, melodia) kovasti ja kuuntelin niitä
ollessani yksin, jotenkin etsin vastauksia. Nykyään kuunnellessani noita samoja kappaleita
muistuu vuodentakaiset ajat mieleen – melkein hajutkin. Ulkoileminen auttoi ahdistukseen ja
ainakin fyysinen olo parani. (80)

Luin paljon tapausta koskevaa kirjallisuutta. Pidin päiväkirjaa, siitä oli apua. Kävin  lenkillä,
vaikka kesti jonkin aikaa ennen kuin kykenin menemään ihmisten ilmoille. Musiikki oli myös
apuna. (80)

Luonto näyttelee tärkeää osaa. Aluksi kuljin lasten kanssa metsissä, hiljennyimme, ei ollut
kiirettä. Koristimme hautaa luonnon materiaaleilla. Kävelyretkillä mieli askarsi kipeissä asioissa.
Luonto ja ulkoilma selkiyttivät ja rauhoittivat mieltä. Musiikki kiinnosti myös entistä
syvemmin, mutta on kyllä jäänyt sivummalle silti. Kirjoittamisen tarve on ollut (päiväkirja,
muistelma, ajatukset) ajoittain pakottava, mutta lapsilta en ole siihen päässyt (se kyllä ahdistaa,
kun ei ole omaa aikaa ja sisintä pitäisi purkaa) lukeminen on pois kuvioista 8 lapset myös
esteenä, kun joutuu keskeyttämään, ei jaksa aloittaakaan). (81)

Lukeminen oli suurin apu. Etsin kirjoja joissa käsiteltiin kuolemaa. Eri uskontojen käsitystä
kuolemasta onko kuoleman jälkeistä elämää jne. Mitä sinulle tapahtuu kuoleman jälkeen oli
tärkein kysymys. (85)

Kysymys 17. Mitä muuta haluaisitte kertoa surustanne,
selviytymisestänne, tuen tarpeesta jne.?

Onneksi minulla on hyvä itsetunto, jotta en syyllistänyt itseäni. (100)

Kohtalotovereiden tuki olisi ollut todella tarpeen, joten ns. tukihenkilöitä tulisi saada heti. (108)

Tuki ystäviltä on tärkeää ja se, että kohdellaan normaalisti ei säälien ja surkutellen. Kaikkein
vähiten sitä jaksaa enää omassa surussaan lohduttaa naapuria. (103)

Jokainen kokee asiat omalla tavallaan "aika parantaa haavat", mutta asia ei unohdu koskaan,
vaan se kulkee mukana niin kauan kuin itse elää. (100)

Surutyö alkoi oikeastaan jo silloin, kun lapsi syntyi ja todettiin miten vaikean aivovaurion hän
oli saanut. Hän sai hätäkasteen parin vuorokauden ikäisenä, mutta onneksi hän toipui niin
paljon, että saimme pitää hänet edes sen 5 kk, jonka hän sai elää, vaikkakin sairaalahoidossa.
Alusta asti oli selvää, että hän ei tule elämään kovin kauan. Saimme olla hänen kanssaan
viimeiset elinhetket. Hän kuoli rauhallisesti syliini. Se oli hyvin rauhoittava ja kasvattava
kokemus. En pelkää oma kuolemaani. (102–103)
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LIITE  6/2

Aineiston pelkistäminen ja ryhmittely alakategorioiksi 'työn ja harrastusten
merkitykset', 'lapsen hautajaiset' sekä 'lapsen muisteleminen'

Pelkistämistä ohjasivat haastattelun teemoista johdetut kysymykset työn ja harrastusten
merkityksestä, äidin ja lapsen välisestä suhteesta sekä lapsen muistelemisesta.

________________________________________________________________________________
___
Alkuperäisilmaisuja haastattelusta Pelkistettyjä ilmaisuja Ryhmittely
________________________________________________________________________________
___

"..mä pelkäsin sitä mielettömästi.." – työhön palaamisen pelkääminen työhön palaami-
"..työ on avuks.." – työn avuksi tunteminen nen
"..et mun on päästävä töihin.." – pakottava töihin pääseminen

"..pyysin vaihdon aikuisten puolelle.." – työpaikan vaihtaminen työn vaihtaminen

"..se oli ainoa oikea.." – töistä pois jääminen työstä pois
jääminen

"..sit sain sen opiskelun alotettua.." – opiskelun aloittaminen opiskelun
aloittaminen

"..ainoo asia, mikä sai mut unohtaa.." – kirjan kuvittaminen henkiset harras-
"..mä oon tehny käsitöitä.." – käsitöiden tekeminen tukset
"..tää maalaaminen on auttanu mua.." – maalaaminen
"..rupesin kirjoittaa kaikkia tunteitani.." – kirjoittaminen

"..koska me remontoitiin sitä.." – asunnon remontoiminen ruumiilliset
"..sitten ollaan ulkoiltu.." – ulkoileminen harrastukset
"..aina kun tuli se paha oli niin minä – juokseminen
   läksin juoksemaan.."
"..mää oon harrastanu ratsastusta.." – ratsastaminen

"..ostetaan puuvalmiina ja päällyste- – arkun päällystäminen hautajaisjärjestelyt
   tään se itse.."
"..me haluttiin mahdollisimman äkkiä – hautajaisten järjestäminen
   ne hautajaiset.."
"..ostamassa oli kauheata, kaks – arkun ostaminen
   pientä arkkua.."
"..kaikista vaikeinta siihen hautaukseen – kukkalaitteen valitseminen
   liittyen oli kukkalaitteen valitse-
   minen.."

"..tuntu ihan hyvältä saada ne hautaan.." – hyvältä tuntuminen kokemukset
"..en itkeny koko hautajaisten aikana.." – itkun loppuminen hautajaisista
"..se oli aikamoinen koettelemus.." – koettelemuksena pitäminen
"..elämyksenä se oli todella hieno.." – elämyksenä kokeminen

liite 6/2 jatkuu
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Liite 6/2 jatkuu

Alkuperäisilmaisuja haastattelusta Pelkistettyjä ilmaisuja Ryhmittely
________________________________________________________________________________
____
"..kävin päivittäin hoitamassa.." – hoitaminen sairauden aikainen
"..hän suurin piirtein oli koko ajan – sylissä oleminen yhdessäolo
    sylissä.."
"..mä oon kuitenkin sitä halunnu – kädestä pitäminen
   pitää kädestä ja silitellä.." – silitteleminen
"..kaikki laulut laulettiin.." – laulaminen
"..hän kuoli syliin.." – syliin kuoleminen

"..mä näin vasta kuolleena.." – vasta kuolleena näkeminen kuoleman jälkeinen
"..puettiin sitten omat vaatteet päälle.." – pukeminen yhdessäolo
"..ja sit laitettiin siihen laatikkoon.." – laatikkoon laittaminen
"..se arkku oli mun sylissä.." – arkun sylissä pitäminen
"..en mä halunnu koskee.." – kieltäytyminen koskemisesta
"..en ottanu syliin.." – kieltäytyminen ottamasta syliin
"..sit me hyvästeltiin hänet siinä.." – hyvästeleminen

"..otettiin sekä eläessä että kuolleena.." – valokuvien ottaminen lapsen valokuvat
"..laitettiin yks kerta videollekin.." – videolle laittaminen
"..meillä on kuvia joka huoneessa.." – kuvien esillä olo
"..kyllä me niitä kattellaan.." – valokuvien katseleminen
"..mää kuitenkin tein semmosen – vauvakirjan tekeminen
   vauvakirjan.."

"..viikon sisällä me pakattiin ne – tavaroiden pakkaaminen lapsen tavaroista
laatikkoon.." luopuminen
"..mää annoin kaikki pois.." – tavaroiden pois antaminen

"..hyvin pitkään kaikki oli entisellään.." – tavaroiden säilyttäminen lapsen tavaroiden
"..mulla on kaikki esillä.." – tavaroiden esillä pitäminen säilyttäminen

"..haudalla käynnit oli aina – haudalla itkeminen haudalla käyminen
   itkunpaikkoja.."
"..mä mieluiten unohtaisin koko asian.." – haudan unohtaminen
"..käyn haudalla joka syntymäpäivä.." – käyminen haudalla

   syntymäpäivänä
"..mä käyn muistelemassa.." – haudalla muisteleminen
"..me viedään haudalle kukat ja – kukkien ja kynttiläiden
   ja kynttilät.."    vieminen merkkipäivinä
"..en mä käy koskaan.." – ei haudalla käyminen
"..mulla oli hirvee tarve käydä siellä.." – tarve haudalla käymiseen
"..mulle tulee hirveen hyvä olo.." – hyvän olon tuntemukset
________________________________________________________________________________
____
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LIITE 6/3

Aineiston pelkistäminen ja ryhmittely alakategorioiksi 'läheisten merkitys',
'ammattihenkilöiden toiminta' ja 'surun kesto'

Pelkistämistä ohjasivat haastattelun teemoista johdetut kysymykset parisuhteen
muuttumisesta, läheisten ja saman kokeneiden antamasta tuesta, ammattihenkilöiden
toiminnasta, toimintaan kohdistuneista odotuksista, sururyhmästä sekä surun kestosta.
________________________________________________________________________________
____
Alkuperäisilmaisuja haastattelusta Pelkistettyjä ilmaisuja Ryhmittely
________________________________________________________________________________
____
"..ei sitä kukaan muu ymmärtänyt.." – kuoleman ymmärtä- parisuhteen lujittu-
   [aviopuoliso]    minen yhdessä minen
"..kumpikin tuki toinen toistansa.." – toistensa tukeminen
"..kumpikin jakso toista tuuppia
   eteenpäin.." – eteenpäin tuuppiminen
"..me oltiin vielä kiinteämpi pari.." – kiinteytyminen
"..kyllä se lähensi oikeestaan tosi – lähentyminen
   paljonkin.."
"..se on entistä enemmän vieny – lähemmäksi vieminen
   lähemmäs.."

"..kaikesta tuomitsi mut.." [aviopuoliso] – tuomitseminen parisuhteen etään-
"..ei me pystytty puhuun siitä.." – kyvyttömyys puhua tyminen
"..kyllä se erkaannutti.." – erkaantuminen
"..jäi se mies vähän taka-alalle.." – taka-alalle jääminen

"..oli pakko niittenkin takia elää ja olla.." – avun saaminen lapsista perheen muut
"..kun tulin raskaaks, se anto voimaa.." – voiman saaminen raskaudesta lapset
"..ääretön ilo, että on terve lapsi.." – iloitseminen terveestä lapsesta
"..se jäi se surutyö kesken tavallaan.." – uuden lapsen aiheuttama

   surutyön kesken jääminen
"..kuinka hienoo oli, et mulla ei ollu – rauhassa sureminen
   muita lapsia.."
"..me otettiin sinne mukaan.." – sisaruksen mukaan ottaminen
"..mä oon kertonut, että siinä on – sisarukselle kertominen
   isot veljet.."

"..ystävien tuki oli todella valtava.." – ystävien tuen saaminen läheisten
"..mulla on niin paljon ystäviä, joille – ystävien kanssa puhuminen tuen saaminen
   pystyin puhumaan.."
"..mun vanhemmathan oli hirveen – tuen saaminen vanhemmilta
   suurena tukena.."
"..sitten tietysti äiti taas ymmärsi.." – äidin ymmärtäminen
"..hirveen paljon ihmiset muisti.." – ihmisten muistaminen
"..työtoverit oli ihan ihania ollu.." – työtoverien myönteinen

   suhtautuminen

"..mulla vähän ystäväpiiri on vaihtunu.." – ystäväpiirin vaihtuminen läheisten tuen
"..siinä on monet ihmissuhteet täysin – ihmissuhteiden katkeaminen puuttuminen
   katkennu.."
"..äidiltä olisin odottanut vähän – tuen odottaminen äidiltä
   enemmän.."
".. sieltä ei tukea kyllä tullu".. – vanhempien tuen puuttuminen
"..että ihmiset pakoili hirveästi meitä.." – ihmisten pakoileminen
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"..tuntu, että kaikki ihmiset pelkäs.." – ihmisten pelkääminen
liite 6/3 jatkuu
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Alkuperäisilmaisuja haastattelusta Pelkistettyjä ilmaisuja Ryhmittely
________________________________________________________________________________
____
"..kaikkein suurin apu sinä koko aikana – suurimman avun saaminen saman kokeneet
   oli muiden lasten vanhemmista.."
"..toisilta vanhemmilta sai tietää.." – tietojen saaminen
"..kyllä se varmaan se puhuminenkin
   on helpompaa semmosille ihmisille.." – puhumisen helppous
"..se oli ehkä kaikkein tärkein – tärkeimpänä ihmisenä pitäminen
   ihminen siinä vaiheessa.."
"..tajuaa puolesta sanasta.." – asian tajuaminen
"..että olis löytänyt ihmisen, joka – saman kokeneen etsiminen
  on kokenut saman.."

"..pidettiin hirveen hyvin ajan tasalla.." – ajan tasalla pitäminen tietojen ja tuen
"..kerrottiin hyvin realistisesti.." – realistisesti kertominen saaminen
"..hyvin tarkkaan selitettiin.." – tarkkaan selittäminen
"..sitten tuli lääkäri ja kerto.." – lääkärin kertominen
"..se sano ihan suoraan.." – suoraan sanominen
".. he osas olla läsnä lähimmäisinä.." – läsnäoleminen
"..hyvin se henkilökunta tuki.." – tukeminen
"..se yöhoitaja, se halas oikein – halaaminen
"..hyvin aidosti otti osaa, halas ja itki.." – aidosti toimiminen
"..oli ne sillai myötäeläviä.." – myötäeläminen
"..terveydenhoitajakin soitti ja kysy – huolehtiminen
   mun jaksamista.."
"..terveydenhoitaja tuli kotiin ja – kotiin tuleminen
   toi kukkia.."
"..ensimmäinen oikein todellinen apu.." – avun saaminen seurakunnasta
"..sittenhän meillä kävi, meillä oli
   niin ihana tää pastori.." – pastorin käyminen
"..kyllä sieltä apua tuli.." – avun saaminen mielenterveys-
   [mielenterveystoimisto]    toimistosta
"..kerrankin oli joku ihminen, – puhuminen
   että mä sain puhua.." [psykologi]
"..ainut mistä me saatiin sitten.." – avun saaminen hautaustoimistosta
   [hautaustoimisto]

"..meille ei sanottu mitään.." – sanomatta jättäminen tietojen ja tuen
"..ei kerrottu, vaikka mä olin kysyny.." – kertomatta jättäminen puuttuminen
"..mä en ymmärtäny mistään mitään.." – ymmärtämisen vaikeus
"..tiedonsaanti oli kauhean huonoa.." – tiedonsaannin huonous
"..koskaan ne ei tienny mitään.." – tietämättömyys
"..vähän kylmästi siellä kohdeltiin.." – kylmä kohtelu
"..pidin hirveän töykeänä sen palvelun.." – töykeys
"..ei sairaalan puolelta tullu mitään.." – avun puuttuminen
"..oletti, että joku olis ohjannu.." – ohjauksen puuttuminen
"..eihän tässä oo mitään hätää.." – hädän kieltäminen
"..aina yritin selittää, mua ei ikinä – kuulematta jääminen
   siellä uskottu.."
"..ei neuvolasta otettu mitään yhteyttä.." – yhteyden puuttuminen
"..ei sieltä tullu mitään.." – avun puuttuminen
"..ei pystynyt lähestymään.." – yhteyden puuttuminen
"..meille ei semmosta kontaktia – kontaktin puuttuminen
   syntyny.." [psykologi]
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Alkuperäisilmaisuja haastattelusta Pelkistettyjä ilmaisuja Ryhmittely
________________________________________________________________________________
____
"..ois hyvä puhua sairaalahenkilö- – kokemuksista puhuminen toimintaan kohdis-
   kunnan kanssa.." [huonot kokemukset] tuneet odotukset
"..vois enemmän kuunnella vanhem– – vanhempien kuunteleminen
   piakin.."
"..olisin halunnu siinä kohtaan oltas – rehellisesti puhuminen
   oltu rehellisiä.."
"..kyl se olis hirveen hyvä ollu sillon.." – kriisiryhmän apu
   [kriisiryhmä]
"..oltas haluttu olla …luona osastolla – lapsen kanssa oleminen
   pitempään.."
"..mun mielestä sais enemmän huomata – vanhemmista huolehtiminen
   niitä vanhempia.."
"..ettei ne sairaalassakaan ihmiset tee – yhteistyön lisääminen
   tarpeeks yhteistyötä.."
"..olis toivonu niiltäkin semmosta – keskustelun toivominen
    keskustelua.."
"..et sitä vähän odotin.." – yhteydenottaminen neuvolasta
"..semmosta käytännön tietoa kaipas.." – tietojen kaipaaminen
".. kun joku olis soittanu, pyytäny – yhteydenoton kaipaaminen
    jutteleen ja kysyny, miten sulla
   menee.."

"..se oli se, mikä piti pinnalla.." – pinnalla pitäminen sururyhmän
"..pysty sitä tunnepuolta purkaan.." – tunnepuolen purkaminen toiminta
"..ihmissuhteisiin se eniten vaikutti.." – ihmissuhteisiin vaikuttaminen
"..siellä puhuttiin samasta asiasta.." – samasta asiasta puhuminen
"..että näkee, että joku on jollakin – elämän jatkumisen näkeminen
   lailla pystynyt jatkamaan omaa
   elämäänsä.."
"..me ei sillä tavalla oltas pystytty – ei sururyhmään meneminen
   kenenkään ulkopuolisen kautta.."
"..varmaan olis tehny sen surun – surun raskaammaksi tekeminen
   vielä raskaammaksi.."
"..mutta mä ahdistuin siellä jotenkin.." – ahdistuminen
"..mä tunsin itteni tavallaan vähän – huonommuuden tunne
   huonoks.."

"..se meni äkkiä se suruaika meillä.." – nopea selviytyminen nopea selviyty-
minen

"..ainoo, mikä auttaa on aika.." – ajan myötä selviytyminen ajan myötä selviy-
"..vaikein aika oli varmaan vuoden.." – vuoden ajan kestäminen tyminen
"..kesti niin kauan, kun toinen lapsi – toisen lapsen syntymään
   oli tässä.."    kestäminen

"..eihän tämmösestä ikinä ylitte pääse.." – ylitsepääsemätön mielessä oleminen
"..se on koko elämän mielessä, joka – aina mielessä oleminen
   päivä läsnä.."

"..oma suru tuli vasta kuukausia sen – surun tuleminen surun viivästy-
   jälkeen.."    kuukausien päästä minen
________________________________________________________________________________
____
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LIITE 6/4

Aineiston pelkistäminen ja ryhmittely alakategorioiksi 'ihmisenä
muuttuminen', 'uskonnon merkitys' ja 'tulevaisuuden suunnitelmat'

Pelkistämistä ohjasivat haastattelun teemoista johdetut kysymykset ihmisenä
muuttumisesta, uskonnon merkityksestä ja tulevaisuuden suunnitelmista.
________________________________________________________________________________
____
Alkuperäisilmaisuja haastattelusta Pelkistettyjä ilmaisuja Ryhmittely
________________________________________________________________________________
____
"..sillä lailla kyllä aikuistu.." – aikuistuminen vahvuuksien
"..tämmönen on antanu vahvuutta lisää.." – vahvuuden saaminen tunnistaminen
"..mutta ne on vielä syvemmät.." – suhteen syveneminen vanhempiin
"..kuolemanpelon poistuminen on se – kuolemanpelon poistuminen
   kaikkein ratkaisevin.."
"..tuli jotenkin semmosta varmuutta.." – varmuus
"..et se kasvattaa mua ihmisenä.." – ihmisenä kasvaminen
"..olen oppinu oleen paljon kiitolli– – kiitollisuus
   sempi monista asioista.."
"..tietynlaista nöyryyttä oppi.." – nöyryyden oppiminen

"..mut pelkään oon alkanu enemmän.." – pelkäämisen lisääntyminen heikkouksien
"..et sillai lannisti ja löi lyttyyn.." – lannistuminen tunnistaminen
"..vanhennuin varmaankin 10 vuotta.." – vanhentuminen
"..kauheinta mitä voi tulla on katkeruus.." – katkeruuden tunteminen
"..et mul meni se taito.." – luovuuden katoaminen
"..elämänhalu meni sillai vähän.." – elämänhalun väheneminen
"..mä oon hirveen herkkä itkeen.." – itkuherkkyys
"..et on niinku siivet poikki.." – siipien katkeaminen
"..toisaalta se toi semmosia – kuolemanpelot
   kuolemanpelkoja.."

"..et osaa pitää erilaisia asioita tärkeenä.." – tärkeysjärjestyksen muuttuminen elämänarvojen
"..mä aattelen monesta asiasta eri lailla.." – eri lailla ajatteleminen muuttuminen
"..yhä vähemmän on arvoo tämmösellä – aineellisen merkityksen
   tavaran keräämisellä.."    väheneminen
"..on pistäny miettiin vähän, että missä – elämän tarkoituksen miettiminen
   täällä mennään.."
"..onhan se nyt arvomaailma muuttu– – arvomaailman muuttuminen
   nut ihan kokonaan.."
"..selvemmäks teki sen asian, miten – elämän arvon selventyminen
   arvokas tää elämä on.."
"..mä en hallitsekaan tätä elämää.." – elämän hallitsemattomuus
"..oma perhe on tullu kauheen tärkeeks.." – perheen tärkeäksi tuleminen
"..terveyttä arvostaa enemmän.." – terveyden arvostuksen lisääntyminen
"..elämän merkitys korostuu.." – elämän merkityksen korostuminen

"..syksyn aikana mä tulin sitten uskoon.." – uskoon tuleminen uskonasioihin
"..kyllä se varmaankin sitä syvensi.." – uskon syveneminen luottaminen
"..tämä usko ylösnousemukseen – uskon voimistuminen
   voimistu.."
"..mää oon tuolta saanu suuremmat – suurempien voimien
   voimat.."    saaminen
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Alkuperäisilmaisuja haastattelusta Pelkistettyjä ilmaisuja Ryhmittely
________________________________________________________________________________
____
"..Jumala on apuna päivittäin.." – Jumalalta avun saaminen
"..tuolla ylhäällä on joku, joka – ylhäältä ohjaaminen
   ohjaa meitä
"..mä hirveesti halusin tukee – tuen haluaminen
   Jumalasta ja uskosta.."
"..kyllä mä uskon siihen, että – jälleennäkemiseen
   me nähdään joskus.."    uskominen

"..niihin rukouksiin..ei niihin vastattu.." – vastaamatta jääminen uskonasioiden
"..ei se mua mitenkään lähentäny.." – loitontuminen uskosta horjuminen
"..tottakai mä kapinoin.." – kapinoiminen
"..huusin Jumalaa eikä mitään tullu.." – Jumalaa huutaminen
"..mä joka päivä aion kysyä Jumalalta, – kysyminen
   että miks.."
"..mä oon kamalan vihanen Jumalalle.." – vihaisuus
"..mun Jumalaan usko horjahti.." – uskon horjahtaminen

"..uskon sen, että me tullaan – terveiden lasten saaminen tulevaisuuteen
   terveitä lapsia saamaan.." luottaminen
"..kyllä se tulevaisuuden usko – tulevaisuudenuskon
   silti säily.."    säilyminen
"..kyllä mulla semmonen elämänusko – eteenpäin meneminen
   on, et tästä mennään eteenpäin.."
"..se toi tämmöstä jatkuvuutta ja sitten – elämän jatkuminen
   sitä elämänuskoo taas lisää.." – elämänuskon lisääminen
"..sitä ei koskaan tiä, mitä – tulevaisuudenusko
   huominen tuo.."
"..varmaan voisin tehdä jotakin – työn vaihtaminen
   muutakin.."
"..siihen se tuli todella pahaan – ammattiuraan vaikuttaminen
   vaiheeseen.."

"..päivä kerrallaan, ei mitään suun– – eläminen päivä suunnitelmien
   nitella sen kummallisemmin.."    kerrallaan muuttuminen
"..kyllä meillä varmaan olis enemmän – lasten määrään vaikuttaminen
   lapsia, jos..ei olis ollu sairas.."
"..mää en voi suunnitella huomista.." – suunnitelmista luopuminen
"..näitten jälkeen en niin kauheesti – tässä ajassa eläminen
   elä huomisen taakse.."
"..karkeat suunnitelmat tulevaisuuteen.." – karkeiden suunnitelmien

   tekeminen
________________________________________________________________________________
____
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LIITE 7

Taustamuuttujien ja surureaktioiden ryhmittäiset keskiarvot 2-
suuntaisessa varianssianalyysissa

______________________________________________________________________

Taustamuuttujat Surureaktiot Tilastollinen
merkitsevyys

_______________________________________________ _____________ ___________

Lapsen kuolinikä             Äidin ikä                                                                     
Nuoremmat Vanhemmat

Alle 1 vuotta 2.7 2.2 Persoonallinen p = 0.078
Yli 1 vuotta 2.0 2.4 kasvu

Lapsen kuolemasta             Äidin ikä                            
kulunut aika Nuoremmat Vanhemmat

Alle 3 vuotta 1.2 1.6 Epätoivo p = 0.070
Yli 3 vuotta 1.1 1.1

Lapsen kuolemasta             Äidin ikä                            
kulunut aika Nuoremmat Vanhemmat

Alle 3 vuotta 1.1 1.5 Paniikkikäyt- p = 0.070
Yli 3 vuotta 1.3 1.2 täytyminen

Lapsen kuolemasta             Äidin ikä                            
kulunut aika Nuoremmat Vanhemmat

Alle 3 vuotta 2.7 2.0 Persoonallinen kasvu p = 0.061
Yli 3 vuotta 2.5 2.5

Lapsella sisaruksia          Äidin ikä                         
Nuoremmat Vanhemmat

Ei 1.3 1.1 Paniikkikäyt- p = 0.060
Kyllä 1.0 1.4 täytyminen

----------------------------------------------------------------------------
Lapsen kuolinsyy       Lapsen kuolinikä

Alle 1 vuotta Yli 1 vuotta
Sairaus 1.3 1.4 Hajanaisuus p = 0.070
Ei sairaus 1.0 1.8

Lapsen kuolemasta       Lapsen kuolinikä
kulunut aika Alle 1 vuotta Yli 1 vuotta

Alle 3 vuotta 2.3 1.8 Persoonallinen kasvu p = 0.096
Yli 3 vuotta 2.5 2.5

---------------------------------------------------------------------------
Lapsen kuolemasta   Perheessä muita lapsia
kulunut aika Kyllä Ei

Alle 3 vuotta 1.5 1.3 Epätoivo p = 0.074
Yli 3 vuotta 1.0 1.1
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Taustamuuttujat Surureaktiot Tilastollinen
merkitsevyys

_______________________________________________ ________________ ___________

Lapsen kuolemasta   Perheessä muita lapsia
kulunut aika Kyllä Ei

Alle 3 vuotta 1.6 1.0 Paniikkikäyt- p = 0.015
Yli 3 vuotta 1.1 1.3 täytyminen

Lapsen kuolemasta   Perheessä muita lapsia
kulunut aika Kyllä Ei

Alle 3 vuotta 1.2 1.0 Syyttely ja viha p = 0.034
Yli 3 vuotta 0.8 1.0

Lapsen kuolemasta   Perheessä muita lapsia
kulunut aika Kyllä Ei

Alle 3 vuotta 1.6 1.1 Hajanaisuus p = 0.098
Yli 3 vuotta 1.2 1.3

------------------------------------------------------------------------------
Lapsen kuolemasta          Kuolinsyy                             
kulunut aika Sairaus Ei sairaus

Alle 3 vuotta 1.4 1.8 Epätoivo p = 0.004
Yli 3 vuotta 1.1 0.9

Lapsen kuolemasta          Kuolinsyy                             
kulunut aika Sairaus Ei sairaus

Alle 3 vuotta 2.3 2.1 Persoonallinen kasvu p = 0.067
Yli 3 vuotta 2.3 2.8

Lapsen kuolemasta          Kuolinsyy                             
kulunut aika Sairaus Ei sairaus

Alle 3 vuotta 1.0 1.4 Syyttely ja viha p = 0.008
Yli 3 vuotta 1.0 0.7

Lapsen kuolemasta          Kuolinsyy                             
kulunut aika Sairaus Ei sairaus

Alle 3 vuotta 1.3 1.9 Irrallisuus p = 0.001
Yli 3 vuotta 1.4 0.7

________________________________________________________________________________
____
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LIITE 8

Äitien surun kokemusten ja surureaktioiden väliset yhteydet
________________________________________________________________________________
____
Äitien surun kokemukset Surureaktioiden ilmeneminen Tilastollinen n

merkitsevyys
________________________________________________________________________________
____
Läheisiltä saatu apu – enemmän epätoivoa p = 0.075 78

– vähemmän paniikkikäyttäytymistä p = 0.018 78
– enemmän persoonallista kasvua p = 0.005 78
– vähemmän syyttelyä ja vihaa p = 0.067 78
– vähemmän irrallisuutta p = 0.007 78
– vähemmän hajanaisuutta p = 0.032 78

Vuorovaikutuksen tarve – enemmän epätoivoa p = 0.067 46
– enemmän paniikkikäyttäytymistä p = 0.018 46
– vähemmän persoonallista kasvua p = 0.058 46
– enemmän syyttelyä ja vihaa p = 0.021 46
– enemmän irrallisuutta p = 0.002 46
– enemmän hajanaisuutta p = 0.005 46

Ammattiauttajilta saatu apu – vähemmän epätoivoa p = 0.001 22
– enemmän paniikkikäyttäytymistä p = 0.015 22
– vähemmän persoonallista kasvua p = 0.014 22
– enemmän syyttelyä ja vihaa p = 0.001 22
– enemmän irrallisuutta p = 0.001 22
– enemmän hajanaisuutta p = 0.013 22

Tuen tarve lääkäriltä – enemmän paniikkikäyttäytymistä p = 0.067 39
– enemmän syyttelyä ja vihaa p = 0.085 39
– enemmän irrallisuutta p = 0.054 39
– enemmän hajanaisuutta p = 0.003 39

Itsetunnon vahvistuminen – vähemmän epätoivoa p = 0.055 17
– vähemmän paniikkikäyttäytymistä p = 0.061 17
– enemmän persoonallista kasvua p = 0.004 17
– vähemmän syyttelyä ja vihaa p = 0.086 17

Yksinäisyys, tyhjyys, pelko – enemmän paniikkikäyttäytymistä p = 0.013 24
– enemmän syyttelyä ja vihaa p = 0.020 24

Muiden tuen tarve – vähemmän syyttelyä ja vihaa p = 0.077   6
– vähemmän irrallisuutta p = 0.070   6

Muiden kielteinen – vähemmän epätoivoa p = 0.058 17
suhtautuminen – enemmän persoonallista kasvua p = 0.065 17

Suru, ikävä, tuska – enemmän persoonallista kasvua p = 0.096 28

Tuen tarve saman kokeneilta – enemmän syyttelyä ja vihaa p = 0.059 34

Sururyhmästä saatu apu – enemmän irrallisuutta p = 0.087 16

Avun puuttuminen sairaalasta – enemmän paniikkikäyttäytymistä p = 0.029 24

Työstä ja harrastuksista – enemmän epätoivoa p = 0.050 16
saatu apu
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Työhön paluun vaikeus – enemmän paniikkikäyttäytymistä p = 0.032 15
________________________________________________________________________________
____


