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Kiitok set

Tama tutkimus on tehty Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella ja kuuluu kansain-
valiseen surututkimusprojektiin. Tutkimusaihetta valitessani en tiennyt, kuinka vaikeaan,
mutta samalla mielenkiintoi seen ja térkeddn aiheeseen olin paétynyt.

Esitdn sydamelliset kiitokseni vaitoskirjatyoni ohjagjalle, professori Marita Pauno-
sdlle tutkimukseni asiantuntevasta ja kannustavasta ohjauksesta. Hanen innostamanaan ja
tukemanaan lahdin hoitotyon johtamisen ohella tekemddn tietedlistd tutkimusta
Lampiméat kiitokset hanelle myos ditd, ettd tutkimukseni aikana ja varsinkin sen
loppuvaiheessa minulla on ollut mahdollisuus tulla tiedeyhtei ston, jonka tuki on auttanut
minua tyoni eri vaiheissa. Kiitdn ohjagjaani myos tyttoveruudesta ja pitk&aikaisesta
ystavyydesta.

Kiitokset tutkimustyoni esitarkastajille, professori Katri Vehvil&inen-Julkuselle,
dosentti Merja Nikkoselle ja professori Anss Perdkylédle. Esitarkastusprosess selkiin-
nytti tyoni sisdltod ja menetelmia

Professori Pekka Laippalaa kiitén tilastollisten menetelmien asiantuntevasta oh-
jauksesta ja yhteiskuntatieteiden kandidaatti Hannu Koposta tilastollisten menetelmien
toteuttamisesta. Tyoni kieliasun tarkastuksesta kiitén filosofian maisteri Paula Niemista ja
tyoni ulkoasun viimeistelysta toimistosihteeri Marita Hallilaa.

Haluan kiittéé myds hoitotieteen laitoksen henkilokuntaa, ty6tovereitani monista
k&ytannon ohjeista, tuesta ja mielenkiinnosta tutkimustyoténi kohtaan kuuluessani laitok-
sen henkildkuntaan. Erityisesti halua kiittdé professori Paivi Astedt-Kurkea, terveystie-
teiden tohtori Eija Paavilaista ja terveydenhuollon tohtori Marja-Terttu Tarkkaa, terveys-
tieteiden lisensaatti Kristiina Hyrkasta ja terveydenhuollon maisteri Meeri Koivulaa
Kiitokset kuuluvat myds muille surututkimusprojektin tutkijoille, terveydenhuollon
lisensaatti Helena Erjannille, terveydenhuollon maistereille Marja Kaunoselle ja Hilkka
Sandille, sl surun monet ulottuvuudet ovat yhdistaneet meitd. Toimistosihteeri Ritva
Siikille kiitokset haastattelunauhojen huoldlisesta kirjoittamisesta ja monista kaytannén
asioiden hoitamisesta

Kiitdn Tampereen yliopistollista sairaalaa saamastani avusta, ennen kaikkea sen
|88ketieted lista kirjastoa as antuntevasta ja ystvéllisesta pal velusta.

Estéan [ampimét kiitokset myos niille dideille, jotka osdlistuivat tutkimukseeni ja
joiden kanssa minulla oli mahdollisuus luottamuksellisesti ja avoimesti keskustella lapsen
kuolemasta, surusta ja surun merkityksesta. Ilman heité en olis voinut tutkimustani
toteuttaa.

Lopuks kiitan vield laheisiani ja perhettani. Lampimét kiitokset didilleni Aili Aro-
jarvelle, joka vuosien varrella lukemattomia kertoja tuli perheemme avuks, mutta el enda
ole jakamassa téta kokemusta. Miesténi Pekkaa kiitén kannustuksesta, tuesta ja jousta
vuudesta koko yhteisen el@mamme gan jatkuneessa opiskelussani seka poikiamme Anttia
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Tiivistelma

Hilkka Laakso
Hoitotieteen laitos, Tampereen yliopisto

Alidin suru ale seitsenvuotiaan lapsen kuoleman jalkeen

Tutkimuksen tarkoitus oli andysoida &din surua ja surusta seviytymistd alle
seitsenvuotiaan lapsen kuoleman jélkeen. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa, jolla
voidaan ymmartda didin surua ja tukea éitia lapsen kuoleman jalkeisessi tilanteessa seka
helpottaa &idin ja perheen eldméa. Lisaks tavoitteena oli luoda ddin surun kasittelya
edistava toimintamalli henkil6stolle, joka tydssaén joutuu kohtaamaan lapsen kuoleman ja
sihen liittyvaa surua.

Aineistonkeruumenetel mina kaytettiin kyselya ja haastattelua. Kyselyyn osallistui
91 aitia ja haastatteluun heista osalistui 50. Kysalytutkimus tehtiin ensin ja Sita saatuja
tietoja tarkennettiin ja syvennettiin noin puolen vuoden kuluttua haastattelulla. Kysely-
lomake sisdls avoimia ja suljettuja kysymyksia seka Hoganin (1988) surureaktioita
salvittévan mittarin. Mittarin 60 muuttujaa muodostuvat kuudesta muuttujaryhmastg, jotka
ovat epétoivo, paniikkikayttaytyminen, persoonallinen kasvu, syyttely ja viha, irralisuus
sekd hgjanaisuus. Kahden menetelman kayttoa perustellaan sillg, ettd samassa tutkimuk-
sessa kaytetyt menetelmét (triangulaatio) téydentévét toisaan, rikastuttavat tutkimusta ja
parantavat sen luotettavuutta. Tutkimuksen kohderyhma oli Pirkanmaan sairaanhoito-
piirissa vuosina 1990-1994 alle seitsenvuotiaina kuolleiden lasten &idit (N = 174).
Kyseytutkimuksen vastausprosentiks tuli 54 ja kyselyyn vastanneista dideista 57 %
ilmoittautui haastateltavaks. Koska tutkimuksen aihe on eettisesti arkaluonteinen, e
vastaamatta jattanellle dideille |&hetetty uusintakysalya. Kyselytutkimuksen aineisto analy-
soitiin 2-suuntaisella varianssiandyysilla, ristiintaulukoinnilla ja ssdllénanayysilla, ja
haestatteluaineisto laadullisella induktiivisdla sisdllonanalyysilla Haastatteluaineiston
andysointi eteni induktiivisesti pelkistéamalla ja kasittedllistdmalla aineisto.

Tulosten mukaan lapsen kuolemasta kuluneella galla oli yhteytta &itien suruun,

(epétoivoon, syyttelyyn ja vihaan sekairrallisuuteen) siten, ettd surun ilmeneminen vaheni



gan kuluessa. Myos ditien idla oli yhteytta suruun siten, etta vanhemmat &didit (30— 49
vuotta) tunsivat enemman surua (irrallisuutta ja hgjanaisuutta) kuin nuoremmat didit (20—
29 vuotta). Nuoremmilla é@deilla oli enemman persoonalista kasvua kuin vanhemmilla
dideilla. Lapsen kuolinian yhteys &itien suruun ilmeni siten, etté kun lapsi oli kuollessaan
yli vuoden ikédinen, adella oli enemméan surua (hganaisuutta) kuin jos laps ol
kuollessaan dle vuoden. Lasten ma&rdlla oli merkitysta aitien suruun siten, ettéa kun
perheessd oli muita lapsia, didit tunsivat enemman surua (irralisuutta) kuin jos kuollut
lapsi oli ollut perheen ainoca. Aideille lapsen muisteleminen ja puhuminen lapsen
kuolemasta olivat parhaita surutyon keinoja. Lapsen kuolemalla oli sekéd myonteista etta
kielteista merkitysta puolisoiden ja muiden laheisten ihmisten védisiin suhteisiin. Aidit
odottivat terveydenhuollon henkilostolta rehellista ja avointa tietoa, toivon yll&pitamista,
yksildllista kohtelua, huolenpitoa seké yhteyksien ottamista lapsen sairauden aikana ja
kuoleman jakeen. Saman kokeneiden tuki oli didellle térked. Perheen muilla lapsilla,
tyollajaharrastuksilla oli merkitystd ditien selviytymisessa. Tulosten pohjata luotiin étien
selviytymistd edistava toimintamalli eri ammattiryhmien henkilostdlle, joka hoitaa

ty6ssdan kuolevialapsiajajoutuu kohtaamaan lapsen kuoleman ja sen aiheuttaman surun.

Avainsanat:  adin suru, @din surusta selviytyminen, lapsen kuolema, surusta

selviytymisté edistéva 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 norma 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 ingtitutions, death was aso dedt 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 Hospita 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 anaysis of variance, cross-tabulation and content analysis, whereas the interview
material was analysed by means of quaitative 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 (3049 years) felt more detached and disorganised than did younger
mothers (20-29 years). Y ounger mothers showed more persona 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 a the time of death, the mother
experienced more grief (disorganisation) than if the child had been under the age of one
year a 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 desth 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 ale 15-vuotiaina 419 lasta, joista 335 (80 %) oli dle
seitsenvuotiaita. Lapsista 251 (60 %) kuoli alle vuoden ikdisena (Kuolemansyyt 1995.)
Sata vuotta sitten yks neljasta eldvana syntyneesta lapsesta kuoli ennen 15 vuoden ikaa,
1950-luvulla kuoli yks 25 lapsesta, mutta nykydan enda véhemman kuin yksi 100:sta.
Kaikkein eniten ovat véhentyneet kahdesta neljddn vuotiaiden lasten kuolemat. Ensin
laski leikki-ik&isten lasten kuolleisuus ja viimeisend vastasyntyneiden ja syntyméttomien
lasten kuolleisuus. (Perheentupa 1992). Yli puolet ensmmaéisen elinvuoden akana
kuolleista lapsista menehtyy ensmméisen dinviikon akana ja kolme neljasta
imevéiskaudella kuolleesta ensmmaéisen viikon aikana (K uolemansyyt 1996).

Imevéisikasten suurin kuolinsyyryhmé on ennenaikaisuus ja toiseks suurin syn-
nynnaiset rakenneviat. Vastasyntyneisyyskauden jalkeen imevéisten tarkein kuolinsyy on
kétkytkuolema, joka on terveen lapsen &killinen kuolema. Tapaturmat ja vakivata on
kaikkein yleisin lasten kuolinsyy viidestd yhdeksdén vuotiaasta alkaen ja suurin yksit-
téinen kuolinsyy viidesta yhdeksdan vuotiaasta alkaen on syopa. (Perheentupa 1992,
Rintahaka 1992.)

Suru on raskaan tapahtuman tai menetyksen aiheuttama syva ja kestava mielipahan
tunne. Se on tuskaa, jota sureva kokee menetettydan laheisen ihmisen. Vaikka suruun
liittyy monia poikkeavia piirteitd, Sta on pidettdva normaalina ihmisen eldmaén
kuuluvana tunteena. (Achté 1978, Kyyronen 1986.) Syyllisyydentunne ja itsesyyttkset
kuuluvat menetyksiin, mutta erityisesti lapsen kuolemaan (Siltala 1985, Stewart 1995).

Lapsen kuolema ja sen aiheuttama suru &ddille on tutkimusten mukaan elamén ras-
kaimpia kokemuksia (Back 1991, Johnson ym. 1993, Harmanen 1997). Lapsen kuolema
koskettaa ditga samalla tavalla, mutta jokaisella é@dilla on oma yksildllinen tapansa surra.
Siihen vaikuttavat voimakkaasti &idin ja perheen kulttuuri, surijan persoonallisuus,
eintavat ja ihmissuhteet. (Kyyronen 1986, Cowles 1996.) Surun (grief) kokemus on
kaikille ihmisille sama, mutta surun ilmeneminen, sureminen (mourning), joka on mene-
tyksestd johtuvaa kayttdytymistd, vaihtelee eri kulttuureissa (Imara 1983, Feifel 1994,
Cowles 1996).

Aidin vditon tukeminen ja auttaminen lapsen kuoleman jékeisessi surussa

kuuluvat terveydenhuollon henkil6ston tehtaviin, silla Iaps kuolee yleensa sairadassa
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Kuolevan lapsen hoitaminen ja didin tukeminen lapsen sairauden aikana ja kuoleman
jakeen on terveydenhuollon henkilston vaikeimpia ja vaativimpia tehtdvia ja edellyttéa
eri am-mattiryhmien valista hyvaa yhtei sty6ta (Hietanen 1989, Koistinen 1994).

Tdlaista moniammatillista ty6téa voidaan kehittéd eri tieteenalojen tutkimuksella ja
koulutuksella (Paunonen ja Vehviléinen-Julkunen 1997). Engelin (1961) mukaan surua
voidaan pitéa sairauteen verrattavana tilana ja Sita voidaan tutkia kuten sairautta hyo-
dyntamalla eri tieteitd, kuten |a8ketiedettd, biologiaa ja kayttaytymistieteitd. Hoitotieteessa
e Jacobin (1993) mukaan ole riittavasti pohdittu surua ja surevan ihmisen auttamista,
vaan dind surun késite on méadritetty sosiologian, psykologian ja |88ketieteen pohjalta
Héanen mukaansa surun ymmartaminen on yhteydessa surun késitteen selkeyttamiseen
hoitotieteen nakokulmasta.

Lapsen kuolemaa ja surua kasittelevissa tutkimuksissa on tutkittu surun fyysisig,
psyykkisa ja sosaalisa tuntemuksia, vanhempien vélisd eroja suremisessa ja surusta
selviytymisessd, surun vaikutusta parisuhteeseen, surun kestoa, kuoleman vaikutusta
surevan ihmisen terveyteen, sisarusten surua seké surun ja uskonnon vélista yhteytta
(Dyregrov ja Matthiesen 1987a, 1987b, 1987c, Hogan ja Balk 1990, Schwab 1992,

Tutkimusaiheena &idin suru on vaikea seké tutkimukseen osallistuville &ideille etta
tutkijalle. Eettisesti arkaluonteisen aiheen tutkimisessa kiinnitetdan erityista huomiota
osdlistujien tiedonsaantiin tutkimusta koskevissa asioissa, kuten aineiston hankinta-
tapaan, tutkimuksen goitukseen seka tutkimuksen vaikutuksiin osalistujille. Téman
lisdks osallistumisen vapaaehtoisuus selvitetdan tutkimukseen valituille. (Cowles 1988.)
Tutkijan valmentautumiseen emotionaalisesti ja eettisesti arkaluonteisen aiheen tutkimuk-
seen on kiinnitetty hyvin vadhadn huomiota, vaikka ihmisten surujen, pelkojen ja ahdis-
tusten kuuntel eminen vaikuttaa luonnollisesti my6s tutkijaan (Rowling 1994).

Taman tutkimuksen tarkoituksena on analysoida édin surua ja surusta selviytymista
lapsen kuoleman jakeen. Tutkimusaihetta tarkastellaan mys molempien vanhempien ja
perheen nakdkulmasta, silla lapsen sairaus ja kuolema seka niiden aiheuttama suru kos-
kettavat koko perhettd, jolloin perhe ja perheenjdsenten vélinen tuki on adille tarked
(Paunonen ja Vehvildinen-Julkunen 1999). Aidin surua e siten voida tutkia taysin
irrallaan perheen surusta. Aiemmat lapsen kuolemaa ja surua kasittelevat tutkimukset liit-

tyvat yleensa molempiin vanhempiin tai koko perheeseen. Tutkimuksen kohteeks
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valittiin atg4, joiden laps oli kuollut ale saitsenvuotiaana. 1ka rgjattiin alle kouluikaisin,
joille &@din ja kodin merkitys on keskeinen ja jotka siten muodostavat yhtendisen ryhman.
Tutkimus lisda ymmarrysta éitien surusta ja tuo esille nékokulmia &tien tukemiseks ja
auttamiseksi lapsen kuoleman jakeisessa tilanteessa. Tutkimus kuuluu Tampereen yli-
opiston hoitotieteen laitoksen kansainvéliseen surututkimusprojektiin, jossa kuoleman

aiheuttamaa surua tutkitaan aviopuolison, lgpsen, sisaruksen ja perheen ndkokulmasta.

2 Lapsen kuolema ja aidin suru

Kaikilla vanhemmilla on toiveita ja unelmia lastensa tulevaisuudesta. Lapsi on luonnos-
taan vanhempien itsetunnon |dhde. Kun lapsi kuolee, kuolevat myos perheen toiveet ja
unelmat. Lapsen kuolema loukkaa vanhempien kykya toimia vanhempina. (Siltala 1985,
Stewart 1995.)

Eri kulttuureissa ja uskonnoissa lapsen kuolemaa pidetéddn pahana tai
ongelmallisena asiana. Suomaaisessa kulttuuriperinteessd  lapsen  kuolema on
kehtolaulujen yleinen aihe. Kansainvédlinen tutkimus osoittaa, etta vain suomalaiset ja
kuoleman aiheuttama suru vanhemmille voi olla ankarampi, monimuotoisempi ja
pitkékestoisempi muihin menetyk-siin verrattuna (Siltala 1985, Back 1991, Johnson ym.
1993, Harmanen 1997). Isien surua saattaa vaikeuttaa se, etté yhtei skunta odottaa miesten
olevan vahvoja ja ettd miesten surunilmaukset eivét ole sosiadisesti hyvéaksyttyja.
Miehilta kysytdankin usein lapsen kuoleman jalkeen, ettéd miten vaimo selviytyy surusta,
jolloin mies saattaa tuntea itsensd ulkopuoliseks. (Thomas 1995, Moriarty ym. 1996.)

Jos vanhemmat otetaan mukaan heti lapsen sairastuttua ja vanhempien jaksamiseen
kiinnitetddn huomiota, pystytddn luomaan yhteistydsuhde perheen ja hoitavien henkil6i-
den vdille. Perheen avun ja tuen tarve seka perheen voimavarat ovat hyvin yksilollisig, ja
yhteistyGsuhteen onnistumista auttaa perheen odotusten ja tarpeiden tunteminen. (Eriks-
son 1996.)
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Laps voi kuolla jo kohdussa ennen syntyméa ja syntya kuolleena tai kuolla syn-
nytyksen aikana. Se, ettd vanhemmat voivat ndhda kuolleen lapsensa, olla hénen kans-
saan, koskettaa hanta ja ottaa hénet syliin, vaikuttaa myonteisesti vanhempien surusta
selviytymiseen. Monissa sairaaloissa hoitgjat rohkaisevat vanhempia ja sisaruksia tdhan
yhdesséoloon. Valokuvat, hiustupsu tai vauvan tunnistinranneke ovat vanhemmille
muistoja kuolleesta lapsesta. Jotkut adit ovat halunneet pukea kuolledlle lapselleen itse
tekeménsa tai hankkimansa vaatteet. Tama kokemus on myaés jélkeenpéin tuntunut hy-
véltd (Thomas ja Cordell 1983, Osterweis ym. 1984, Waechter 1987, Korth 1988,
Brown 1992, Péivio 1992, Primeau ja Lamb 1993, Rikard-Bell 1994, Stewart 1995,
Radestad ym. 1996, V&isanen 1996.) Ruotsalaisen tutkimuksen mukaan &idit olivat 1&hes
aina ndhneet kuolleena syntyneen lapsensa ja useimmat didit olivat hyvéilleet lastaan.
Aidit osoittivat hellyyttaén ldhes yhta paljon kuollutta kuin elavadkin lasta kohtaan.
Melkein kaikki tutkimukseen osdlistuneet &idit ilmoittivat, ettéd |88karit ja hoitgjat
suhtautuivat kunnioittavasti kuolleeseen lapseen ja ettd henkil6stoll& oli hyvét vamiudet
tukea kuolleen lapsen synnyttanytta &itia. (Radestad ym. 1996.)

L 88ketieteen teknologian ansiosta vastasyntynyt voi vaikeasta synnynndisesté sai-
raudestaan tai vammastaan huolimatta elda syntyman jalkeen tuntgja, péivig, viikkoja tai
vuosia, vaikka tiedetédn, etta laps e tule lopullisesti selviytymaén. Se, etta &iti voi
osdllistua lapsensa hoitoon mahdollisuuksiensa ja voimiensa mukaisesti niin kauan kuin
lapsi on €ossa, niin se auttaa hanta tuntemaan vastasyntyneen omaksi |apsekseen. Aidin
surusta selviytymista auttaa myos se, etta hoitavalla henkil6stdlla on aikaa vastata ddin
kysymyksiin seka antaa tietoja lapsen voinnista, selviytymismahdollisuuksista ja vam-
maisuudesta. (Thomas ja Cordell 1983, Lindqvist 1985, Kyyronen 1986, Korth 1988.)

Lapsen &killinen kuolema on &idille usein vaikeampi kokemus kuin kypsyminen
kuoleman mahdollisuuteen lapsen sairauden aikana. Tilanteen hyvaksyminen on &idille
monivaiheinen prosess ja, jos didin syyllisyydentunteet ovat erityisen voimakkaita, hdnen
surutyonsa saattaa pitkittya ja vaikeutua. Jos laps @ ole ollut |&&karinhoidossa, vaan
kuolee &killisesti, tapahtumaan kuuluvat poliisitutkinta ja oikeud é8ketietedllinen ruumiin-
avaus saattavat hammentada aitia. (Miles ja Perry 1985, Siltala 1985, Back 1991, Paavola
1992, Perheentupa 1992, Demi ja Miles 1994.)

Kuoleman yhteydessd lapsen ja aidin mielikuvat, tunteet ja gjatukset liittyvét

pa&asi assa kolmeen alueeseen: menneisyyteen eli siihen mité on yhteisesti koettu, mita on
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eletty ja mita j&& kesken; nykyhetkeen eli sairastamiseen, kipuun, uupumukseen ja kér-
simykseen ja kamppailuun toivon ja toivottomuuden valilla seké tulevai suuteen €li siihen
millainen kuolema on, mihin laps dirtyy kuoleman jélkeen, mita tapahtuu ldheisille ja

kuinka laps €lda heidan muistoissaan. (Siltala 1985.)

Kuolemasta kertominen lapselle

Aidin on vaikea tietdg, mita lapsalle tulis kertoa kuolemasta, mutta lapselle vaikeinta on
se, jos kuolemastatai kuolleistaei saa puhua (Argjédrvi 1987). Lapsen kuolemaa koskeviin
kysymyksiin vastataan usein vattelevasti (Heikkila ja Jokivuori 1994). Taustalla voi olla
didin oma kuolemanpelko, joka on estényt hanta itsedénkin gattelemasta kuolemaa ja
estéa hantd puhumasta siité (Cullberg 1975). Keskustelu kuolemasta syventéd édin ja
lapsen suhdetta ja kypsyttaa itia lapsen kuolemasta selviytymiseen (K tibler-Ross 1985).

Laps ymmaértda kuoleman kussakin ikévaiheessa eri tavoin. Lapsen on vaikea miel-
t8a Sit§, etta eama on rgallinen ja pééttyy kuolemaan. Lapsen ensmmaiset kokemukset
kuolemasta ssdtavat pajon mielikuvia, mika kuuluu lapsen gatteluun. (Siltala 1985,
Argérvi 1987, Véisdnen 1996.) Jo ale vuoden ikéinen laps, joka on ehtinyt luomaan
hyvét suhteet &itiin ja isdan, masentuu, jos hdn menettda rakkaan kohteen (Argjarvi 1987).
Alle kaksivuotiaat lapset eivét reagoi suoraan sisaruksen kuolemaan vaan vanhempien
kayttéytymisen muutokseen (Edelstein 1984). Alle kolmivuotias terve laps e yleensa
ké&sitd kuolemaa, mutta pelkéé eroa didista ja hoitavasta henkil 6std. 3-4-vuotiaana lapsi
alkaa hahmottaa kuolemaa ja 5-6-vuotiaana han alkaa ymmartda, etta kaikki elollinen
kuolee, ja etté kuolema saattaa koskea hanta itsedankin. Aluks lapsi yhdistéa kuoleman
vanhuuteen, myShemmin my6s sairauteen. 7—12 vuoden iassd laps ymmaértda kuoleman
lopullisuuden ja todellisuuden. (Edelstein 1984, Korte-Heinonen ja Moren 1984, Kiibler-
Ross 1985, Siltala 1985, Harkonen 1989, Leon 1990, Dyregrov jaHardvik 1992.)

lan ohella kulttuuritausta vaikuttaa siihen, miten laps ymmartda kuoleman. Eri
kulttuureissa on yhtenevaisia piirteita sing, mita ihmiselle tapahtuu kuoleman jakeen,
mutta se miten sita kerrotaan lapselle, poikkeaa eri kulttuureissa. (Salmi 1993.) Lasten ja
nuorten eldmassa kuolemankasitteen hamartyminen kdyhdyttaa ja kaventaa tunne-eldmaa

(Argarvi 1987), jalapsuuden kokemuksillaja midlikuvilla on vaikutusta aikuisen ihmisen
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kuolemankasityksiin (Elias 1985). Pieni laps tietda intuitiivisesti oman vakavan
sairautensa lopputuloksen; han kasittéd henkisesti, mutta e ayllisesti kuolemansa. Han
voi ilmaista sen puhumalla, kirjoittamallatai piirtamélla (Kubler-Ross 1985.)

Vakavasti sairaan lapsen kasitys kuolemasta on selkedmpi kuin terveen. Jos kuole-
valla lapsella on tunne sité, ettd hanen lyhyella elamaldan on ollut merkitystd, etté hanta
muistetaan ja kaivataan kuoleman jdlkeen ja jos hén saa pohtia pelkojaan aikuisten
kanssa, niin hanen kéasityksensd kuolemasta selkeytyy. Pitkddn sairastettuaan laps tuo
esin jopa kuoleman toiveitaan. Kuoleva laps muistelee mielellédn mennytta eldméansa
valokuvien, piirustusten jatarinoiden avulla. Han haluaa kuulla vanhemmiltaan kuvauksia
lapsuu-destaan. Vanhemmat ja laps kertaavat yhdessd yhteisen eldman vaiheet. Usein
laps haluaa antaa l&heisilleen lahjoja ja muistoja itsestédn. Niiden avulla hénen on
helpompi sanoa hyvagtit ja niissd han dada vida kuoleman jakeenkin. Surunsa
mahdollistamiseks niin laps kuin vanhemmatkin tarvitsevat tarkat tiedot lapsen
sairaudesta ja sen kulusta sekd ennusteen kuoleman gankohdasta. Tieto vakavasta
sairaudesta ja mahdollisesta kuolemasta on vanhemmille ja lapselle niin jarkyttéava
tapahtuma, ettd he suojautuvat Sdilyttédkseen psyykkisen tasagpainonsa kieltdmalla
totuuden. Jarkytys tuntuu myoés fyysisend ja psyykkisena kipuna. (Siltala 1985, 1992,

Vanhemmat kieltévét usein lapsen uhkaavan kuoleman ja surutyon, jolloin laps
omaksuu vanhempiensa asenteen peldten joutuvansa vanhempien epasuosioon. Vdite,
ettel laps pysty suremaan, on sSindnsa jo lapsen surun kigtamista ja aikuisen suojau-
tumiskeino omaa ahdistusta vastaan. (Hagglund 1973.)
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Ssaruksen suru

Aidille on vaikeaa myos se, mita sisaruksille kerrotaan lapsen kuolemasta ja miten heidat
otetaan mukaan perheen yhteiseen suruun. Jos sisarukset otetaan alusta alkaen mukaan, se
auttaa seka aitia ettd heitd itseddn surusta selviytymisessa. Monet aikuiset uskovat
erheellisesti, ettd lapset eivét sure tai ettd heidan surunsa on lievempéaé ja lyhytkestoi sem-
paa kuin aikuisten suru. Laheisen kuolema voi vaikuttaa haitallisesti lapsen kehitykseen,
ja surun kieltdminen tai torjuminen lapsuudessa voi johtaa jopa psyykkiseen sairastumi-
seen aikuisena. (Devlin 1996.)

Kubler-Ross (1985) pitéa tarkednd, ettd myos sisarukset ovat mukana kuolevan
lapsen hoitamisessa, mutta he saavat silti iloita, nauraa, leikkia tai katsella televisiota, silla
se helpottaa vaikeuksista selviytymista. Lapset saavat halutessaan nahda kuolleen
sisaruksensa ruumiin ja koskettaa sitd. Lapselle voi my6s kertoa, etté he voivat puhella
kuolledle sisarukselleen ja sdilyttda hanet muistoissaan. Tama kypsyttéd lasta tulevien
kuolemien varale. Balkin (1983) ja Mahonin ja Pagen (1995) mukaan sisaruksen kuo-
leman kokeneet nuoret kertoivat, ettd kuolema kasvatti ja kypsytti heitd. Myo6s Davies
(1991) ja Martinson ja Campos (1991) osoittavat, etté sisaruksen menettéminen vahvisti
nuoren psyykkista kasvua ja kypsytti kuoleman kohtaamiseen. Hogan ja DeSantis (1992)
toteavat, ettd sisarukset tuntevat jatkuvaa kiintymystd kuollutta sisarustaan kohtaan.
Heidan mukaansa suurin osa sisaruksista kaipas fyysisia, sosiadisia ja emotionaalisia
kokemuksia, joita heilla oli ollut aikaisemmin vaingjan kanssa. Sisarukset yrittivét jatku-
vasti etsa vastauksia kysymyksiin "mita todella tapahtui” ja"miks se tapahtui”. Toisaalta
Bak (1991) on todennut tutkimuksessaan, ettd sisaruksensa menettaneilla nuorilla ol
vertailluryhmaé enemman fyysisia oireita ja ettd tytoillg, jotka olivat menetténeet sisaruk-
sensa, oli huonompi terveys ja enemman kuolemanpelkoa kuin sisaruksensa menettanellla
pojilla.

Lapsen kykyyn tehda suruty6té vaikuttaa paits hdnen kehitystasonsa myds hanen
aiemmat menetyksensa (Hagglund 1973, Hietanen 1989). Kieteiset kokemukset ja tur-
vallisuudentunteen puuttuminen heikentévét |apsen mahdollisuuksia surra menetyksian.
Aikuisen on hyvin vaikea puhua kuolemasta | apsen kanssa, koska aikuinen joutuu tall6in
ilmaisemaan lapselle oman avuttomuutensa, rgoittuneisuutensa ja turvattomuutensa. On

monta syyta siihen, miks aikuiset verhoavat kuoleman kasitteen salaisuuteen. Yks térkea
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syy lienee yritys hdlita nuorempia ikdpolvia ja pelko itse joutua heidan hallittavakseen.
(H&gglund 1973.)
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2.1 Suru

2.1.1 Surunilmeneminen

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

kayttaytymisena (Parkes ja Brown 1972, Lieberman 1978, Osterweis ym. 1984, Callahan
ja Burnette 1989, Miles ja Demi 1994), seka prosessina ja tyona (Lewis 1984,
Koskenniemi 1986).

Surua pidetédn yleisesti kielteisend tunteena. Sanakirjat méarittéavéat surun seuraa-
vadti: suru on jonkin epamieluisan, toivomusten vastaisen, onnettoman, kovan, raskaan
tapahtuman tai olotilan aiheuttama syva, kestava mielipahan tunne, apeus, aakuloisuus,
haikeus, masennus, surullisuus, surullinen mieli, murhe (Nykysuomen sanakirja 1988,
Suomen kielen perussanakirja 1994). Spinozan mukaan suru on tunne, joka vahentda
ruumiillista ja henkistd elinvoimaa. Ridtiriidat, tuska, pettymys ja masennus kuluttavat
ginvoimaa ja pysayttava kehityksen, ele niita voiteta. "Suru on ihmisen dsirtymistéa
suuremmasta pienempaan taydellisyyteen,” ja vastaavasti "ilo on ihmisen sirtymista
pienemmasta suurempaan taydellisyyteen." llo surun vastakohtana tarkoittaa Spinozalle
itsensa kehittamistd. Elinvoima, kehittyminen ja ilo kuuluvat yhteen. (Spinoza 1989,
Pietarinen 1995.)

Surussa voidaan ndhda myos myonteisia piirteitd. Suru voi olla mahdollisuus kyp-
symiseen ja uusien ulottuvuuksien [dytymiseen; siind on murroksen mahdollisuus. Su-
ruun sisdltyy rakkautta, ndyryyttd, helpottuneisuutta ja hyvaksyntdd. (Imara 1983, Achté
ym. 1985, Siltala 1985, Koskenniemi 1986, Kyyronen 1986, Raittila 1989, Aho 1995,
Moltmann 1995, Cowles 1996, Vaisanen 1996.) "Surun sisdlla kasvaa alkio, josta saattaa
lopuks kasvaa kaunis hedelmé& noyryys', kirjoittaa Tito Colliander (1980) kirjassaan
Alku. My6s Suurla (1987, 1989) ndkee kuolemassa ja surussa myonteista: "kun gjattelen
kuolemaa, gjattelen myo6siloatai minua on lohduttanut gjatus, etté suru kuuluu rakkauden
olemukseen." Kun murhe ja epdtoivo tunnetaan taydellisng, alkaa herdté rakkaus,
luovuus ja daman syvéllinen kokeminen lisdantyvét, ja sureva tuntee eaman jatkuvan
(Mathur 1995).

Suru on keskustelua menneen, nykyisyyden ja tulevaisuuden villg, 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 itseensakin. Han alkaa syytt&a itsedan ja miettii eri
vaihtoehtoja, mita olis tapahtunut, jos han olis tehnyt niin tai ndin. Lapsen kuoltua
vanhemmille herda syyllisyydentunteita todellisista ja epétodellisista laiminlyonneista.
Suruun voi liittyd myos pelkoa vaingian vihaisuudesta ja kostosta tai tunne ditd, etté
kuollut on jéttényt surijan. (Lindeman 1944, Brown ja Stoudemire 1983, Kibler-Ross
1984, Siltala 1985, Kyyrénen 1986, Parkes 1986, Fried 1988, Harkonen 1989, Miles ja
Demi 1994, Harmanen 1997.)

Freudin (1978) mukaan suru on rakkaan henkilon menettamisesta aiheutuva
reaktio, joka ei ole patologinen tila eik& siihen kuulu |88ketieteellistd hoitoa. Suru voi olla
oire-yhtyma, johon liittyvét masennuksen tunne, ruokahaluttomuus ja laihtuminen. Se
aheut-taa syyllisyyttéa tekemisstd ja tekemédtta jétamissta Se voi ilmeta myo6s
epanormaalina kayttaytymisend, héiriintyneind ihmisten valisna vuorovaikutussuhteina
sekéd fyysisend ja psyykkisend sairautena. (Parkes ja Brown 1972, Lieberman 1978,
Osterweis ym. 1984, Callahan ja Burnette 1989, Miles ja Demi 1994.) Niemisen ym.
(1998) mukaan laheisen kuolema aiheutti surevalle masentuneisuutta, ahdistuneisuutta,

vihan ja pelon tunteita, itsetuhoisuutta seka syyllisyyden tunteita.

2.1.2 Surunilmeneminen erilaisissa kulttuureissa

Itkeminen kuuluu olennaisesti suruun ja suremiseen. Monikulttuurinen tieto osoittaa, etta
surun ilmaisemisessa itkemélla el ole juurikaan eroa sukupuolten valilla Niissa kulttuu-
reissa, joissa sukupuolten valisia erojailmeni, naiset itkivéat enemman. Naiset itkivat enka
enemman Sitéa syystd, etté he olivat 18heisen kuoltua enemman avun tarpeessa, silléa naiset
ovat useissa kulttuureissa dempiarvoisia kuin miehet ja miehid enemman avusta ja
neuvoista riippuvaisia. Naisilla on myds miehia suurempi tarve auttaa muita. Perinteisessa
sosiadlisessa jarjestelméssi miehet toimivat suoraan eli hakevat apua, naiset turvautuvat
avun tarpeessaan epasuoraan toimintaan eli itkemiseen. (Rosenblatt ym. 1976, Thomas
1995.)

Kuolemiseen liittyvia tapahtumia on vuosisatojen gjan lievitetty erilaisten riittien ja

rituaalien avulla hakemalla turvaa toisista yhteisen pelon edessi. Kun surija jaitkija ovat
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yhdessa kasitelleet surun tunteita, ovat yksindisyyden pelko ja ahdistus saattaneet lievit-
tya (Hagglund 1977, Benoliel 1994.) Rituaalien avulla ihminen reagoi eléman tapahtu-
miin. Niiden avulla ilmaistaan, ettd jotakin tarked& ja murheellista on tapahtunut. Rituaa-
lien erés piirre on sanaton viestint&: kun ihminen on menettanyt kyvyn puhua, hdnen on
helpompi toimia kuin puhua. (Bolton 1995.) Syntyma ja kuolema ovat lahes kaikissa
kulttuureissa olleet naisten tiedon aluetta. Naisille kuuluvat kehtolaulut ja itkuvirret, ja
yhteison suru purkautuu itkijénaisten kautta. Naiset toimivat |apsenpaéstgjina ja ruumiin
pesijoina. (Koivunen 1998.)

Kuolemaan liittyi erityisesti ortodoksi sessa Karjalassa monivaiheinen riittindytelméa.
Kuolemaan kuului voimakas koko kylén ja yhteison surukokemus. Kuoleman odotuskin
oli yhteinen. Kaikkien kylan ja suvun j&senten oli tarkeda olla paikalla jéattdméssa j&&
hyvéiset kuolevalle. Jokaisen yhteistn jasenen oli osoitettava surua itkijanaisten itkuvir-
sen saestyksella. Naiset johtivat itkuvirsen seremoniaa ja sSirsivéat vaingan kuolleiden
yhteisoon. Tallainen kaytantd jatkui ensmmdaiseen maalmansotaan asti. Itkijan ja
rituaalisen surijan rooli kuului naisille useimmissa kulttuureissa. Naiset edintyivét suri-
joina ja ilmaisivat eri tavoin kuolemaan liittyvia tunne-elementtgjd. Kuolemanrituaalien
tehtéva oli irrottaa vainga vahitellen sosiadisista ja psyykkisista siteista eloon j&8neiden
kanssa. Vasta vahitellen alkoivat Siteet elévien javaingjan valilla purkautua. Kuoleman- ja
surunrituaaleilla helpotettiin surun ilmaisemista kokoamalla surijat yhteen muistelemalla
vaingaa ja antamalla surun ilmaisemiselle lupa. Kansanomaiset hautajaismenot antoivat
paremman mahdollisuuden surun ilmauksiin kuin sivistyneet ja kaupungistuneet rituaalit,
joihin kuului julkisten tunteenilmaisujen karttaminen. Itkuvirret vaihtuivat myéhemmin
luterilaisiin hautgjaisvirsiin. (Hagglund 1977, Nenola-Kallio 1984, 1985, Pentikéinen ym.
1986, Pukonen 1986, Achté ym. 1987a, Kaipainen 1987, Moren 1992.) Vanhan
maaaisyhteison havidmisen ja nopean kaupungistumisen seurauksena kylayhteison
kuolemaan ja kuoleviin kohdistaman hoivan, uskomusten ja surutapojen perinteet
katosivat. Entinen turvan antaminen yhteison jasenille vaistyi elamantapojen muuttuessa
Ta onpoikaisessa yhtel skunnassa kuolemaan valmistauduttiin huolella, jakuolema sai sille
kuuluvan aseman ja arvostuksen. (Pentikdinen ym. 1986, Siltala 1987, Heikkila ja
Jokivuori 1994.)

Y hteisolliset suremisen perinteet auttavat yksiléa tunnistamaan ja ilmaisemaan

tunteitaan, mutta ne elvé ole pelkastédn suremisen ilmaisemista, vaan sen esittdmista
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yhteison hyvaksymédlla ja vaatimala tavalla. Mita véhemman yhteistlla on suremisen
ilmaisemisen muotoja, Sitd vapaampi, mutta myds avuttomampi yksilo on kéasittelemaan
menetyksiédn. Suremisen perinteet ovat Siten yksildlle sekd apu etté haitta. (Nenola
1994.)

Surutyon tarkoituksena on saada ihminen hyvéksymaan kuoleman todellisuus. Se
on |dheisen kuolemaa surevan vahitta sta mukautumista tilanteeseen. Surevan on surutyon
aikana elettéva ja koettava surun tuska. Kaikki, mika ehkéisee surevaa tuntemasta surua ja
edistda sen tukahduttamista, estéé ja pitkittda suruty6tad. Surutyon avulla sureva palautuu
normadiin eaméan ilman kuollutta 18heistddn ja irrottautuu hdnestd. Sureminen on
sopeutumista menetykseen. Jos surutyoté e saada kdyntiin, tuska koteloituu ihmisen
Sisdan ja estéd daman palautumisen normaaliksi. Surutyé on vattdmétonta terveyden
sdilymiseks. (Imara 1983, Lindqvist 1985, Parkes 1986, Worden 1988, Harkonen 1989,
Suomen kielen perussanakirja 1994, Lindqvist 1997.)

Surutyd alkaa jo ennen ldheisen kuolemaa, jos sitd edeltda vaikea sairaus, ja kuo-
lema on odotettavissa. Tieto vaikeasta ja parantumattomasta sairaudesta on useimmille
ihmisille raskaampi kuin kuoleman |éhestyminen (Pollock 1961, Bowlby 1980). Suruty®
ja luopuminen alkavat dlloin jo diagnoosin varmistuttua. Suruty® on monivaiheinen
prosessi, jonka jokainen kay |8pi omalla tavallaan. Suruty6ssa sureva kdy mielessadn yha
uudelleen 1&pi kuolemaa edeltanytté aikaa ja l18heisensd kuolinhetked. Han saattaa jopa
omaksua kuolleen kayttdmia sanontatapoja ja toimintoja. Suruty6ta tekee ihminen, joka
on menettényt rakkaan ldheisensd, mutta myds omaan kuolemaansa vamistautuva.
(Parkes 1986, Worden 1988, Harkonen 1989.)

Suruty6ta voi tehda myos vattamalla gattelemasta ja kohtaamasta kuolleeseen liit-
tyvia asoita. Taldin sureva keskittyy erilaisiin puuhiin ja on jatkuvasti levoton. Héan
saditaa muuttaa pois yhteisesta kodista ja hakeutua aivan uuteen ympéaristéon. (Imara
1983, Harkoénen 1989.) McClowry ym. (1987) toteavat tutkimuksessaan, etté perheet

tayttivat kuolleen lapsen jéttdaman tyhjan tilan esimerkiks rakentamalla uuden kodin.

2.1.3 Surun vaiheet

Surun vaiheita ja niiden keskeisia piirteité on kirjalisuudessa kuvattu 1940-luvulta ldhtien

(Lindeman 1944, Bowlby 1980, Imara 1983, Kubler-Ross 1984, Ruth 1985, Parkes
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1986, Fried 1988, Worden 1988, Callahan ja Burnette 1989, Harkdnen 1989, Back 1991,
Tamminen 1996, Vaisanen 1996, Harmanen 1997).

Lindeman (1944) tunnisti todenndkdisesti enssmmaisena akuutin surun ilmenemis-
muodot. Akuutti suru muodostuu psykologisista ja somaattissta oireista, jotka tulevat
valittomasti odottamattoman kuoleman jakeen. Joskus oireet voivat viivastyd, ne voivat
ollaliioiteltuja, jé&da kokonaan tulematta tai saada hairiintyneitd muotoja. Lindeman mé&:
ritteli akuutille surulle viis luonteenomaista piirretté: somaattisen stressin, syyllisyyden,
vihan, gatusten kohdistamisen vaingaan ja kayttéytymismallin muutokset. Suruprosessin
kestoon vaikuttaa hdnen mukaansa se, miten sureva onnistuu suruty6ssaan.

Tunnetuin surun vaiheiden kuvagja on Kibler-Ross (1984), jonka mukaan suru-
prosessin vaiheet ovat kieltdminen, viha, kaupank&ynti, masennus ja hyvaksyminen.
Nama vaiheet kuvaavat 1dhinna kuolevan ihmisen suruprosessin etenemistd, kun taas
Lindeman (1944), Bowlby (1980), Imara (1983), Parkes (1986) ja Worden (1988) ku-
vailevat surevan ihmisen surun vaiheita. (Taulukko 1.) Seuraavassa esitetéén surun vai-
heiden teoreettinen eteneminen surevan ihmisen surutydssa eri asiantuntijoiden kirjoi-
tuksiin pohjautuen.

Kuolevan ja hanen |8heistensa suruty® ja sen eteneminen kohtaavat toisensa luke-
mattomina muunnelmina. Jos hoitavat henkil6t tuntevat ja ymmartavét surun kehitys
vaiheet, he voivat olla kuolevan ja hanen |dhei stensa tukena ja apuna (Fried 1988). Surun
ensimmai sessa vaiheessa vaikean ja 8killisen menetyksen jalkeen surevan ldheisen ihmi-
sen luonnollinen puolustuskeino on tapahtuneen kieltéminen. Enssmmainen resktio on
yleensa sokki jajarkytys. Tassd vaiheessa voi ilmeté paniikinomaista kdyttaytymista ja

Taulukko 1. Surun vaiheiden kuvaus.

Kirjoittaja, 1.vaihe 2.vaihe 3.vaihe 4. vaihe 5.vaihe
VUuoSi
Lindeman  Somaattinen Ajatusten Syyllisyys Vihamielisyys Samastuminen
1944 stressi kohdistaminen menetettyyn
vainajaan
Bowlby Kieltaminen, Kaipaus, mene-  Epgérjestys, Eléaman uudel -
1980 paniikki, viha  tetyn etsimi- epatoivo leen jérjestami-
nen, levotto- nen
muus, viha
Imara Sokki, kieltd-  Pelko, viha, Tyhjyys Vuorovaikutus- Itseluottamusja
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1983 minen Kipu suhteidenluo-  elaménhalu palau-
minen palautuu tuvat

Kibler-Ross Kieltaminen, Viha, raivo, Kaupankaynti  Masennus Hyvéaksyminen
1984 eristaytyminen kateus, katke-
ruus

Parkes Kieltdminen Ahdistys, levot-  Menetetyn Viha, syylli- Samastuminen
1986 tomuus, pelko etsiminen Syys menetettyyn
Worden Kieltéminen Kipu Tyhjyys, Uusien suhtei-
1988 eldmén uudel-  den luominen

leen jarjesta-

minen

yritysta paeta toddlisuutta. Kieltaminen toimii puskurina ylléttavien ja vaikeiden tapah-
tumien kohdatessa. Se auttaa ihmista ker&&amaén voimansa siten, ettd han pystyy gan
mittaan ottamaan kayttdtn muita puolustautumiskeinoja. (mm. Imara 1983, Kibler-Ross
1984, Ruth 1985, Parkes 1986, Fried 1988, Worden 1988.) Ihminen tietds, ettd |&heinen
on kuollut, mutta @ usko sSitd ja on ikdn kuin j8&ssa, pystymétta tekemadn mitédn
(Bowlby 1980, Imara 1983). Pollockin (1961) mukaan useimmat ihmiset saavat sokin
kuullessaan diagnoosin parantumattomasta sairaudesta ja pysyvét paljon rauhallisempina
slloin, kun kuolema on odotettavissa. Menetyksen kietdminen voi ilmeta vahéttelyna
kuten "han e ollut hyva isd'. Menetyksen vahéttelyd on myos se, etté havitetdan kaikki
kuolleeseen liittyvét tai kuolleesta muistuttavat asiat (Worden 1988). Ruthin (1985)
mukaan enintddan kymmenesosa kuolemansairaista ihmisisté turvautuu kuoleman kidté
miseen. Vanhat ihmiset kéyttavéat kieltdmista useammin kuin nuoret, joiden tavalisin
puolustuskeino on dyllistdminen.

Toisessa vaiheessa tulevat vihan, raivon, kateuden ja katkeruuden tunteet. Viha
on yleinen ja usein kaikkein hammentavin tunne ldheisen kuoleman jakeen. Jos vihan
tun-netta @ tunnisteta, se saattaa vakeuttaa surutyon etenemistéd. Vihan tunne saattaa
johtua sita, ettd mikddn e voinut estdd laheisen kuolemaa tai se voi liittya surijan
aikaisempiin kokemuksiin. Viha voi kohdistua myds itseen, ja se voi johtaa itsemurhaan.
(Lindeman 1944, Worden 1988.) Vihan kohteeks joutuneilla on yleensa hyvin vahan tai
e mitdan tekemisté asian kanssa (Ktbler-Ross 1984). Suruty akaa silloin, kun ihminen
tuntee pelkoa, vihaa ja kipua (Imara 1983). Moriartyn ym. (1996) mukaan surevat
vanhemmat kokivat lapsensa kuoleman jadlkeen hyvin voimakasta vihamidisyytta, ja
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tunne oli samanlainen kummallakin vanhemmalla. Téssa surutyon vaiheessa vihan ohella
tunnistetaan suru, syyllisyys, ahdistus ja syyttely (Parkes 1986, Fried 1988, Murphy ja
Lynn 1990). Syyttely voi kohdistua Jumalaan, hoitohenkil6stoon, perheenjaseniin,
ystéviin tai omaan itseen. Kielteiset tunteet ovat usein voimakkaampia léheisen kuoleman
jdkeen kuin ennen hdnen kuolemaansa. (Imara 1983, Ruth 1985, Worden 1988.)
Syyttely voi muodostua vakavaks ongelmaksi, jos useampi perheenjdsen suree
samanaikaisesti. Tdma on yleisinta lapsen kuoleman jalkeen, kun surevat vanhemmat
eivdt pysty tukemaan toisiaan, vaan hakevat toisesta syitd lapsen kuolemaan. (Imara
1983.) Ahdistuneisuus voi johtua Sitd, ettéa sureva ihminen pelkag, ettel han selviydy
yksin tai ettd oma kuolemanpelko nousee esille (Worden 1988). Bowlby (1980) kuvailee
tata vaihetta kai paukseks ja menetetyn etsimiseks.

Surun kolmatta vaihetta voidaan kuvailla sanoilla katkeruus ja konkurss (Fried
1988). Imara (1983) ja Worden (1988) kuvailevat surevan ihmisen suruprosessin téta
vahetta tyhjyyden tunteella. Surevan edma tuntuu yksitoikkoiselta, ja han pystyy
gjoittain unohtamaan kuolleen ldheisensd. Henkinen ja ruumiillinen ponnistus ovat ohi.
Bowlby (1980) luonnehtii kolmatta vaihetta epdjarjestykseks ja epédtoivoks ja Parkes
(1986) menetetyn etsimisen vaiheeksi. Surevan ihmisen suruprosessin neljatté vaihetta
voidaan kuvata Stoutumisen tunteella. Tuska on ohi, ja ihminen on vamis
vuorovaikutukseen muiden ihmisten kanssa (Imara 1983) ja akaa jarjestéd elaméénsa
uudelleen (Bowlby 1980, Worden 1988). Imaran (1983) mukaan surevan suruprosessin
viides vaihe on aggressivisuuden, vahvuuden ja itseluottamuksen vaihe, jolloin
Lindemanin (1944) ja Parkesin (1986) mukaan sureva samastuu menetettyyn.

Surun vaiheet elva surutydssi etene suinkaan aina siten kuin niitd on edella
kuvattu. Kaikki vaiheet eivét valttamétta tule lainkaan esille, jarjestyskin voi muuttua, ja
vaiheiden kesto on jokaisella surevalla yksldllinen. Jos hoitava henkil® tietdd, miten
surun ilmi6téa on kirjalisuudessa kuvattu, millaisa vaikutuksia silla voi ollaja miten surun
vaiheet useimmiten etenevé, niin nama tiedot auttavat hantd ymméartamaan surevan
ihmisen reaktioita, tunnetiloja ja kéyttaytymista seké tunnistamaan poikkeavan tilanteen,
jolloin sureva tarvitsee ammatillista apua selviytyakseen. Surevale itselleen surun
vaiheiden tunnistaminen |uo tiettyd turvallisuutta Sitd, ettd surutyd on prosess, joka
etenee ja padttyy, ja ettd surutyon paéttyessa ihminen aloittaa uuden el@man usein entista

kypsempana ja vahvempana. My0s laheiset ymmartavét surevan ihmisen kéyttaytymista,

28



jos he tunnistavat surun vaheet. Hoitotieteellinen ndkokulma surun ilmenemisen eri
vaiheiden tunnistamiseks ja niiden merkityksen ymmartamiseks lisaa hoitotyon keinoja

surevan ihmisen auttamisessa ja tukemisessa.

2.1.4 Surun kesto

Kun surutyd on aktiivismmillaan, sen kanssa eldminen vie kaikki voimavarat (Raittila
1989), ja aikaa tarvitaan paljon, joskus vuosikausia (Koskenniemi 1986). Jokaisella su-
rulla on oma akataulunsa (Lindgvist 1997). McClowryn ym. (1987) tutkimuksen mu-
kaan monet vanhemmat ja sisarukset tunsivat kipua ja menetystd vield 7-9 vuoden
jalkeen lapsen kuolemasta. Martinson ym. (1991) tutkivat vanhempien masennusta lapsen
kuoleman jélkeen. Masennuksen ilmenemisessa e ollut merkitsevia eroja kahden tai
seitseman vuoden jakeen lapsen kuolemasta.

Voimakas suruvaihe kestéa useimmiten vuoden verran. Silloin sureva el&a kaikki
vuodengjat ja niihin liittyvét tapahtumat, joulun, perhguhlat ja lomat 18heisen kuoleman
jdkeen ens kertaa yksin. (Harkonen 1989.) Edelsteinin (1984) mukaan ystéavét olivat
tarkeita etenkin naisille ensmméisen vuoden aikana lapsen kuolemasta. Taman jakeen
ystavyyssuhde palautui samanlaiseks kuin se oli ollut ennen lapsen kuolemaa. Ensim-
méinen vuos oli tarked monenlaisen avun kannata. Lindqvist (1997) kirjoittaa, etta
monelle toinen tai kolmas vuos on ollut kaikkein vaikein [dheisen kuoleman jékeen.
Usein kuvitellaan, etté ankarin suru on ohitettu, vaikka todellisuudessa surevan ulkoisesti
rauhoituttua suru ei helpotu vaan syvenee.

Surun kestolle on kuitenkin mahdotonta mééritella tarkkaa aikaa. Erés arvio surun
padttymisesta on se, kun sureva pystyy gattelemaan kuollutta [dheistdan ilman tuskaa.
Surun ja kaipauksen tunne silti sdilyy, kun sureva muistelee rakastamansa henkil6n
kuolemaa. Suruvaiheen voimakkuuteen ja kestoon vaikuttavat esmerkiks 18heisen suhde
kuolleeseen, eldman varrella saadut kokemukset menetyksistd, aineellinen ja emotionaa-
linen riippuvuus kuolleesta, kuolleen ja surevan ikd, kuolintapa seka 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

suruty6ssdan. Imara (1983) pitéd kahta vuotta keskiméaraisena surun kestona. Weissin
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(1987) tutkimuksesta ilmeni, ettd kaks vuotta Sitten auto-onnettomuudessa kuolleen
lapsen vanhemmat saattoivat olla vain lyhyen aikaa gjattelematta lastaan ja tuntea kivun
vahenevan. Kolmesta neljdan vuotta lapsen kuolemasta heidan kokemansa surun tunne
oli vahentynyt ja surusta puhuminen oli helpompaa. Suru voi jééda joskus pysyvéks,
jolloin sureva el 10yda eldmalleen tarkoitusta ja elama pysahtyy (Harkénen 1989).

2.1.5 Hairiintynyt suru

Surun méarittaminen normaaliks ta epdnormaaliks ja héiriintyneeks on hyvin vaikea
tehtava, silla jokainen sureva reagoi ja kéyttéytyy surussaan omalla henkilokohtaisella
tavalaan, johon vaikuttavat monet tekijd. Tutkimusten ja teorioiden pohjata saadaan
keskimé&ardista tietoa surun erilassta ilmenemismuodoista ja kestosta, mutta sitd e voi
yleistédd. Hairiintynyt, poikkeava tai epanormaali suru voidaan tutkijoiden mukaan
médritella keston, voimakkuuden ta piirteiden mukaan (Worden 1988). Jos kauan
kestaneeseen suruun liittyy jatkuvaa menetyksen kieltamistd, kipua ja voimakasta kuole-
man gjattelua, suru on poikkeavaa. Tdlaiseen suruun kuuluvat viivéstynyt, kieroutunut,
hairiintynyt ja pysyva suru. (Callahan ja Burnette 1989, Kim ja Jacobs 1991.) Murphy ja
Lynn (1990) toteavat, etté surun voimakkuus ja kesto voivat vaihdella niin paljon, etté on
vaikea arvioida sitg, onko suru normaalia vai poikkeavaa. Tarkeda on kuitenkin tunnistaa
hairiintyneet ja poikkeavat surureaktiot (Wattis 1986).

Laskerin ja Toedterin (1991) mukaan &idin surun héiriintyminen voidaan tunnistaa
pian lapsen kuoleman jalkeen. Hairiintyneitd ilmenemismuotoja voivat olla jatkuva
pakon-omainen yliaktiivisuus menetysta tuntematta, kuolleen Iaheisen sairauden oireiden
tunnis-taminen itsessédn, sosiaalinen eristédytyminen ja voimakas masennus. Thmisalla on
taval-lisesti useita ndista oireista. Voimakas syyllisyydentunto ja viha ovat usein ndiden
ilmene-mismuotojen taustalla. (Lindeman 1944, Raphagl 1975, Brown ja Stoudemire
1983.) Joskus vanhempien syyllisyydentunteet voivat olla niin voimakkaita, ettd he
tiedostarmattaan syyttavét toisaan lapsen kuolemasta. Toisinaan vanhemmat Saattavat
vasya sure-miseen ja ahdistaviin yhteisiin muistoihin siind méaérin, etta tekevat akkindisen
avioero-paatbksen padstakseen irti surusta ja tuskasta. (Harkonen 1989.)

Suru voi viivastya tai jéada kokonaan surematta, jos sille e ole ollut aikaatai tilaa.
N&in voi kdyda, jos lapsen kuoleman jélkeen perheeseen syntyy pian uus laps ikdan

kuin korvaamaan kuollutta lasta tai valttdmaan ikavad. Kun uus vauva syntyy, jokainen
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kehitysvaihe tuo elavasti mieleen kuolleen lapsen. Muistot saattavat olla niin tuskallisia,
etteiva vanhemmat pysty suhtautumaan uuteen lapseen kuin yksil6on, vaan kaiken aikaa
vertaavat hantd kuolleeseen lapseensa. (Lindeman 1944, Brown ja Stoudemire 1983,
Edelstein 1984, Harkonen 1989, Brown 1992.)

Ihminen voi kieltdytyd surusta tai torjua sen, koska se tuntuu liian raskaalta, tai
surutyo voi jdada kesken. |hminen voi yhtékkid kokea &killisa surun oireita esmerkiksi
kuolleen 18heisensd syntymapéivana tai jonkin suhtedllisen vahadisen menetyksen kohda-
tessaan. Surematta jaanyt suru voi myds ilmeté emotionaali sena tunteettomuutena, jolloin
sureva kieltéd menetyksen aiheuttaman tunnereaktion. Toislle surematta jéényt suru saat-
taa aiheuttaa syvan masennuksen oireita, kuten unihéiri6itéd, anoreksiaa, laithtumista, mutta
gliti he kieltéavéa surun tuntemukset. (Brown ja Stoudemire 1983, Korte-Heinonen ja
Moren 1984, Harkonen 1989.)

2.1.6 Surun vaikutus surevan ihmisen terveyteen

Useiden tutkimusten mukaan raskaan surun kohdanneella henkil6lla 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). N&issa
tutkimuksissa on yleensd selvitetty aviopuolison kuoleman vaikutusta toisen puolison
terveyteen. Cullbergin (1966) tutkimuksessa ddeilla ilmeni vastasyntyneen lapsen
kuoleman jélkeen apatiaa, unettomuutta ja kuolemanpelkoa, ja Vancen ym. (1995)
mukaan &ddeilla oli vastasyntyneena kuolleen tai kétkytkuolemaan kuolleen lapsen
kuoleman jakeen ahdistusta ja masennusta.

Baumer ym. (1988) toteavat, ettd lapset, joiden sisarus oli kuollut, olivat attiimpia
hengitysdinten sairauksille kuin sellaisten perheiden lapset, joissa @ ollut tapahtunut
lapsen kuolemaa. Lapsilla esintyi my6s univaikeuksia sisaruksen kuoleman jékeen.
Birenbaum ym. (1996) osoittivat tutkimuksessaan, ettel vanhempien terveys vaarantunut
lapsen parantumattoman sairauden loppuvaiheessa. Poikkeuksena oli ditien sosiadinen
terveys ennen lapsen kuolemaa. Terveyddlla tarkoitettiin WHO:n mééritelman mukaista

fyysista, psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia
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2.2 Surusta selviytyminen

2.2.1 SHviytymisen kasite

Selviytymisessé on kyse ihmisen ja ympériston vuorovaikutuksesta, jossa ihminen yrittaa
vahentda tai poistaa uhkaa tai stressid. Selviytymisprosess adkaa usein jo Siind vaiheessa,
kun uhka on odotettavissa. |hmisen ssdiset selviytymisvoimavarat ilmenevéat kykyina ja
ponnisteluina erilaisissa vaaratilanteissa, ja ulkoiset selviytymisvoimavarat muodostuvat
sosiadlisesta tukiverkostosta. (Bugen 1979, Garland ja Bush 1982.) Mitd paremmin
ihminen tuntee omat puolustuskeinonsa, sitd paremmat mahdollisuudet hanella on
selviytya stressitilanteista. Hyva mingkasitys ja itsetunto auttavat ihmisté selviytymisessa.
Itsensd ja oman kayttéytymisensd tunteminen auttaa ymmartdmadan myos muiden
kayttégytymistd. Ihmisen omat hallintakeinot vaikuttavat siihen, miten han selviytyy
jokapdivdisestd eldmastd, ja ne oval voimavaroja vahvan koherenssintunteen
kehittymiseks jaylldpitdmiseks. (Newman 1979, King 1980, Veningaja Spradley 1981,
Peltonen 1994.)

Hyvé koherenssikasitys tarkoittaa sellaista yleisndkemysta el @masts, etté asiat ovat
ymmarrettévissa ja hallittavissa, ja ettéd ihminen kokee el@méansa mielekkadks ja elamisen
arvoiseks. Ymmarrettdvyydella tarkoitetaan Stg, ettd elama nahddan jdsentyneend
kokonaisuutena, jossa asioita voidaan ennakoida. Hallintakyky on sitd, ettd asioihin voi
itse vaikuttaa joko suoraan tai vdlillisesti, ja ettd voimavarojensa avulla ihminen voi
vastata erilaigin haasteisiin. Mielekkyys on ympéristén ja sen tapahtumien ndkemista
asiantilana, johon kannattaa panostaa voimavaroja. (Antonovsky 1985, Kalimo 1992,
Peltonen 1994, Pietila 1994, Eirolaym. 1996.)

Vakeiden edmantilanteiden vaikutusten tutkimisen yhteydessa on selvitetty eri-
laisten persoonallisuudenpiirteiden merkitysta selviytymisessa. Tallainen persoonallisuu-
denpiirre on esimerkiks hardiness, joka suomennettuna merkitsee sitkeyttd, sisukkuutta,
parjadmista (Kukkamaki 1993). Kobasan (1979) mukaan sitkeyskasitteeseen (hardiness)
sisdityy kolme ulottuvuutta:  sitoutuminen (commitment), haasteiden hyvaksyminen
(chalenge) ja hdlinta (control). Sitkeilld, sisukkailla ihmisilla on vahva sitoutumisen
tunne vastakohtana vieraantumisen tunteelle. Sitkedt ihmiset suhtautuvat eléman muutok-
sin haastedllisesti eivétkd koe muutoksia turvallisuuttaan uhkaavina. Sisukkuuteen liittyva

hallintata kontrolli tarkoittaa oman eldmén hallintaa, puolensa pitdmistd, kykya vaikuttaa
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oman eldamansa muotoutumiseen seké vastuuta itsesta. Sellaiset ihmiset, joilla nama kaikki
ulottuvuudet ovat vahvoja, parjaavét elamassa, he ovat sitkeitd ja sisukkaita (hardy).

Sitkeys vaikuttaa stressiin ja terveyteen kahdella tavalla. Sitkeys liitetd8n alhaiseen
psykologiseen stressiin ja sen seurauksena hyvadn terveyteen, silla sitked ihminen suh-
tautuu myonteisesti esmerkiks haasteisiin. Kuitenkin seka sitkeét ettéd véhemman sitkeét
ihmiset saattavat kokea voimakasta stressid. Sitkedt ihmiset kayttéavat tehokkaita selviy-
tymiskeinoja ja sosiadlisia voimavaroja stressin vahentémiseks ja sairauksien ehkéisemi-
seksi. (Kobasa 1979.)

Topf (1989) tutki yksilollistéa sitkeyttd, tydstressia ja loppuunpalamista sairaanhoi-
tgjilla. Tulokset tukivat ogittain véitettd, ettd sitkeys liittyy ahaiseen stressiin ja vahaiseen
loppuunpalamiseen. Hypotees, jonka mukaan voimakas stress liittyy voimakkaaseen
loppuunpalamiseen, & saanut tukea. Manningin ym. (1988) tutkimustulokset osoittivat,
etté sitkeydella oli suora ja kieteinen vaikutus sairauksiin. Sitkedt ihmiset olivat tyyty-
muksen mukaan sitkeys e vahentanyt stressin vaikutusta terveyteen.

Failla ja Jones (1991) tutkivat hardiness-kasitetta lapsiperheilld. Perheiden sitkeys
oli yhteydessa sosiaaliseen tukeen, vanhempien selviytymiseen perheen tukemisessa ja
perheen tyytyvéisyyteen. Perheen tyytyvéisyys korreloi selviytymisen, tukiverkoston ja
stkeyden kanssa. Tyytymattomyys yhdistyi stressiin, sosiaalisen tuen menettémiseen ja
vanhempien korkeaan ikdan. Holahanin ja Moosin (1986) tutkimus osoittaa, etta perhei-
den itseluottamus, mukavuutta rakastava luonteenlaatu, valttémiskeinojen torjuminen ja
perheen tuki suojaavat yhdessa stressin psykologisilta seurauksilta.

Pollock (1985) sdlvitti inhimillisia reaktioita pitkdaikaisiin sarauksiin kuten soke-
ritautiin, verenpainetautiin ja reumaan. Han tutki hardiness-kasitteen vaikutusta yksilén
mukautumisessa sairauksiin ja toted, etta sitkeys (hardiness) edisti sopeutumista sokeri-
tautiin, mutta e muihin sairauksiin. Hardiness-kasitteeseen liittyva hallinta (control) saat-
toi auttaa sopeutumista. Késitteeseen liittyva haasteiden hyvaksyminen (challenge)
vaikutti myonteisesti kaikkiin kolmeen sairauteen i jos ihmisdala on vahva taipumus

ottaa haasteet vastaan, se helpottaa hdnen mukautumistaan edella mainittuihin sairauksiin.

2.2.2 Suruun valmistautuminen
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Jo kuoleman odotusvaiheessa omaisia rohkaistaan kyselemddn heitéd askarruttavista
asioista hoitavilta henkil6ilta (Tamminen 1996). Tilanteessa, jossa kuolema on odotet-
tavissa pitkddn kestdneen sairauden jakeen, suruty0 voi alkaa jo ennen kuolemaa
(Pollock 1961, Ruth 1985). Khalaf (1989) tutki jordanialaisia étgd, jotka olivat
menettaneet lapsensa akillisesti tai joiden lapsen kuolema oli odotettavissa. Tutkimuksen
mukaan adit, joiden lapsen kuolema oli ennalta odotettavissa, tunsivat ennen lapsen
kuolemaa suurempaa surua kuin lapsen kuoleman jakeen.

Jos ihmisilla on valmistautumisaikaa, he useimmiten pystyvé paremmin kohtaa-
maan eldman tuomat kriisit. Parkes ja Brown (1972) toteavat, etta ne, joillaoli vain vahan
ta e ollenkaan aikaa valmistautua puolisonsa kuolemaan, ilmaisivat muita useammin
elémanhal uttomuutta ja toivoivat itsekin pian kuolevansa. Viela vuos puolison kuoleman
jalkeen néma lesket suhtautuivat tulevai suuteensa pessimistisesti ja olivat masentuneempia
kuin ne lesket, joilla oli ollut mahdollisuus aoittaa suruty® jo puolison eldessa. Kosken-
niemi (1986) kirjoittaa kuitenkin omasta surun kokemuksestaan vaimonsa kuoltua liiken-
neonnettomuudessa, ettéa "kuolema on yksin jaéneelle aina voittamattomalta tuntuvan
tuskallista, ja ettéd ennakolta arvaamaton |&ht6 saattaa olla jopa paras 18ht6". Laheisen
kuoleman jalkeen surevalla saattaa olla samoja oireita kuin kuolleella. Tassa vaiheessa
omaisia lohduttaa eniten toistensa l&heisyys tai ulkopuolisen antama hoiva ja huolenpito.
(Sltala1985.)

Parkes (1986) kirjoittaa, ettéa eri puolilla maailmaa on havaittu erittéin tarkedks
kiinnittd& huomiota kuolevien potilaiden omaisten fyysisiin, psykologisiin, sosiadisin ja
hengellisiin tarpeisin. Ihminen, joka on vamistautunut riittévasti siihen, mita elana on
ilman kuolevaa lahe std, selviytyy menetyksesta paljon paremmin kuin ihminen, joka on
kieltdnyt laheisensd kuoleman ek& siten ole vamistautunut tulevaan kuolemaan.
Fyysinen ja sosiaalinen kuolema eivét tapahdu samanaikaisesti, vaan suruprosess vie
aikaa. Perheen jasenet voivat tukea toisiaan, myos lapset vanhempiaan. Kuka kulloinkin
auttaa ja kuka on autettava, vaihtelee tilanteen mukaan. Parkesin (1998) mukaan hoitavat
henkil6t voivat auttaa surevaa selviytymisessd, jos heilla olis tietoa surevan ihmisen
eldmésta ja kulttuurista Hanen mukaansa hoitavien henkilGiden ja surevan ihmisen
sanoilla on usein erilainen merkitys. Argarvi (1987) korostag, etta lapsen kuollessa on
muistettava tukea sekd vanhempia ettéd sisaruksia, jotka saatetaan joskus unohtaa.

Sairaalahoidon aikana surusta selviytymisen tukijana voi hoitavien henkilGiden lisdks olla



sairadlapappi. Lankisen ja Hollin (1995) tutkimuksessa sairaalapapin antama tuki oli
tarpeellista erityisesti sairauden uusiutuessa ja kuoleman laheisyydessa. Tutkimukseen

osalistui syOpaéa sairastavia potilaita

2.2.3 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki voidaan maaritella voimavarakd, jolla pidetéddn huolta muista ihmisista.
Sosiadinen tuki on ilmiona erityisen merkittéva ja monet tieteenalat kuten antropologia,
arkkitehtuuri, epidemiologia, gerontologia, psykologia ja sosiologia kéasittelevéat sita
Tuela voi olla ihmisen terveyteen ja hyvinvointiin joko myonteinen tai kielteinen
vakutus. (Cohen ja Syme 1985.)

Sosiadlinen tuki sisdltéa erilaisa vuorovaikutuksen muotoja, ssdtdja ja maaraa
(House ja Kahn 1985) ja se on yks parhaista ongelmien hallintakeinoista. Tukea voidaan
saada perhedtd, ystaviltd, tyotovereilta, terveydenhuollon henkil6stolta. Sosiaalisen tuen
muotoja ovat henkinen tuki, johon kuuluvat toisen ihmisen arvostaminen, luottaminen,
vdittdminen ja kuunteleminen; arviointituki, johon sisdityvét vahvistaminen, palaute ja
sosiadinen tasavertaisuus; tietotuki, joka on neuvoja, ehdotuksia, ohjeita ja tietoa seké
apu, jota on esimerkiks taloudellinen tuki ja omalla tydlla auttaminen. (House 1981,
Wills 1985, Vartia 1994, Vaisdnen 1995.) Sosiadlinen tuki e ole keino kaikkien héi-
rididen poistamiseen, mutta oikea tuki oikellta ihmisilta voi merkittavasti auttaa ihmista
selviytymdan ongelmistaan ja parantamaan fyysistd ja henkista hyvinvointia (House
1981). Tutkimusten mukaan naiset arvostavat enemman perheeltd saatua tukea, kun taas
miehille tydyhteison arvostus on tarkeampaa (Peltonen 1994). Tydssa kayvét vanhemmat
saivat Brabantin ym. (1995) mukaan tyopaikalta enemman tukea kuin muualta.

Selviytyminen akaa heti menetyksen jakeen ja se on sidoksissa perheen
kulttuuriin. Vaikka perheet saisivatkin monenlaista ulkopuolista tukea vahvan sosiaalisen
verkoston kautta, on niiden térked pystya olemaan my6s yksin. Ja jos taas ensimmaéisen
lapsensa menettaneilla nuorilla perheilla on riittdméton tukiverkosto, niin he tarvitsevat
ulkopuolista apua. He ovat esmerkiks saattaneet muuttaa toiselle paikkakunnalle, jolloin
heilla on kokemuksia yksin jédmisesta. On alka tavallista, etta surevan perheen ystavét

haviavét kokonaan tai useaks vuodeksi. (Vé&isdnen 1996.)
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Ihmisten vélinen tukea antava vuorovaikutus suojaa Cobbin (1976) mukaan
terveyttd stressin aiheuttamilta seurauksilta ja nopeuttaa selviytymistd elaman kriisitilan-
teista kuten surusta. Baron ym. (1990) tutkivat sosiaalisen tuen vakutusta ihmisen
epanormaaleiden reaktioiden ehkdisemisessa ja tulivat siihen tulokseen, etta sosiaalinen
tuki estd& esmerkiks stressiresktioita. Dakof ja Taylor (1990) tutkivat syOpdpotilailla,
millainen tuki hellle oli hyodyllista ja millainen puolestaan hyodytontd. Tutkimuksessa
kysyttiin potilaiden saamaa emotionaalista tukea, tietotukea ja kéytannon apua. Useimmat
ilmoittivat saaneensa sosiadlista ja hellle hyodyllista eli myonteista tukea aviopuolisolta,
muulta perhedltd, ystavilta, |a8karelltd, hoitgjilta ja muilta sydpdpotilailta. Samoilta henki-
[6ilta he saivat myds hyodytontd eli kieteista tukea. Hyodytonta tukea oli potilaan suh-
tautumistapojen arvosteleminen, litka pessimistisyys, liian vahdinen empatia, sosiaalisten
kontaktien valttely jateknisesti huono |88ketieteellinen hoito.

Kun perheen turvgérjestelmét sortuvat, elama on epavarmaa ja uuden lapsen syn-
tymén jadkeen perhe saattaa jopa epardida, pitddko lapsen vai ei. Kun perheen laps on
kuollut, se leimautuu "perheeks, joka on menettényt lapsensa’. (Vaisanen 1996.) Jos
lapsensa menettaneiden vanhempien suhde e kesté surua, niin he tarvitsevat ammatillista
pua. Tilannetta vaikeuttaa se, etta miesten on todettu naisia useammin vastustavan ulko-
puolista apua. Normaalissa surussa muut kuin ammattiauttajat saattavat olla parempia
tukijoita, silla ammattiauttgjat nakevét ehka lilan helposti poikkeavia piirteita jokaisessa
Surevan sanassa ja teossa. (Imara 1983.) Sosiadlisen tuen tutkimuksessa ja tulosten
vertailussa on tuen mittaamiseen liittyvia ongelmia. Sosiadlisen tuen ssamista ja tuen
lahteita voidaan Kkartoittaa, mutta tuen laatua ja méarda on vailkeampi mitata. (Peltonen
1994.)

Driscoll (1990) korostaa sairaanhoitgjan keskeista tehtavéd ja vastuuta didin suru-
prosessissa. Hanen mukaansa sairaanhoitgja arvioi d@din avun tarvetta, johon kuuluu
emotionaalinen tuki, akuutti kriisinhallinta, riskien tunnistaminen, muiden ammattiryh-
mien osallistuminen ja tilanteen kokonaishallinta. Sairaanhoitajan térkeéé roolia perheen

surutydssa korostaa my6s Carlson (1993).

2.2.4 Surevien tukiverkosto ja tukiryhmatoiminta
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Ladkintohallituksen (1982) ohjekirjeen mukaan terveydenhuoltohenkil 6ston tulee tarjota
kuolevan potilaan 1dheisille riittava inhimillinen tuki |éhestyvan kuoleman aiheuttaman
tuskan ja ahdistuksen lievittdmiseksi. Myds Johnson ym. (1993) korostavat henkil 6ston
tietojen ja taitojen merkitysta perheen surun kasittelyssa. Tarkan (1996) tutkimuksessa,
jossa tutkittiin &itiytta ja sosiaalista tukea, todetaan, etta atien tukiverkostoon kuuluivat
useimmiten aviopuoliso tai lapsen isd, isovanhemmat, sisarukset ja ystavét, ja ettd aidit
saivat runsaasti tukea tukiverkostoltaan. Aiti selviytyi paremmin imetyksest, jos hén sai
emotionaalista ja konkreettista apua tukiverkostoltaan. Myds lapsenhoidosta éti selviytyi
tukiverkoston antaman tuen avulla. Sosiaalisen tuen saanti [dheisiita ja hoitotydn ammat-
tilaisilta oli siten merkittdva apu &itiyden varhaisvaiheessa. Tukiverkosto pysyi samana
kolme kuukautta lapsen syntyméan j&keen.

Kuuppeloméen (1996) tutkimuksessa parantumattomasti sairaiden potilaiden omai-
set saivat tukea omalta tukiverkostoltaan. He eivét yleensd odottaneet tukea hoitgjilta tai
|&&kareilta. Omaisille oli kuitenkin tarkedd, etta he saattoivat tarvittaessa ottaa yhteytta
sekd ladkariin ettd hoitohenkilokuntaan. Kibler-Ross (1984) toteaa, ettd toivon
pilkahduskin auttaa ihmista kestémaan karsimyksia

Eskelisen (1991) tutkimuksessa sairaanhoitgjat ja perushoitgjat olivat Sta mieltd, etta
heilla oli hyvét valmiudet tukea kuolevan potilaan omaisia. Vamiudet olivat kehittyneet
k&ytdnnon tydssd. Omaisten ja hoitgjien valisissa keskusteluissa omaiset olivat saaneet
Iahinn& vain tiedollista tukea, silla yleismpia keskustelun aiheita olivat potilaan vaivat,
sairaus ja lagkitys. Vdlittdmasti omaisin liittyvid asioita tapaamisissa oli kasitelty huomat-
tavasti harvemmin. Sairaanhoitgjista ja perushoitgjista suurin osa oli vain satunnaisesti tal
e koskaan keskustellut omaisten kanssa ndiden fyysisesta jaksamisesta ja vielé harvem-
min oli kasitelty omaisten surua ja ahdistusta. Noin puolet vastagjista oli kuitenkin
keskustellut omaisten kanssa kuoleman jakesista kdytannon asioiden jarjestamisesta ja
yli puolet kuolleen viimeisisté vaiheista.

Hentisen ja Kyngaksen (1995) mukaan pitkaaikai sesti sairaiden lasten vanhemmista
suurin osa sai terveydenhuoltohenkil 6stolta riittévasti emotionaalista tukea. Konkreettista
ja taloudellista tukea he saivat huomattavasti vahemman. Lapsen sairaus & suurimman
o0san mielesta lisdnnyt perheen rigtiriitoja elka muuttanut aviopuolisoiden valisia suhteita.
Myo6s perheen ulkopuoliset suhteet olivat lapsen sairastumisen jalkeen Sdilyneet

ennallaan.

37



Edelsteinin (1984) mukaan suurin osa dideista kéaytti ammattiauttgjien tukea tai itse-
apuryhmaa lapsen kuoleman jakeen. Kuitenkin |&8kérit ja hoitgjat pitivét aitien haluamaa
tukea tyohonsa kuulumattomana perheen sisdisiin asioihin sekaantumisena. L&8karien
antamaa tukea pidettiin tarkeimpana tukimuotona erityisesti ennen lapsen kuolemaa ja
vuoden gan kuoleman jadkeen. MyoOs pappi oli tarked auttgja ensmmaisen vuoden
aikana. Sita vastoin psykologin avun hakeminen oli vaikeaa etenkin naislle, silla se
yhdistettiin midlisairauksin.

Vanhempien ja sisarusten liséks isovanhemmat tarvitsevat tukea, erityisesti jos he
ovat osdlistuneet aktiivisesti lgpsen hoitoon sairauden aikana (Salmi 1993). Isovanhem-
mat tuntevat surua nahdesséan lastensa surevan (Ponzetti 1992). Jos isovanhemmat lisaksi
ovat kokeneet oman lapsensa kuoleman, on lapsenlapsen kuolema erityisen raskas. He
voivat tuntea syyllisyytta ditd, etta he saavat eldé kauemmin kuin lapsenlapsi. (Thomas
1995.) Jos lapsen omat leikki- tai luokkatoverit ovat myotaelaneet ystdvansa tuskan, niin
myos he tarvitsevat tukea (Salmi 1993).

Surusta selviytymista on pyritty hel pottamaan luomallatuki- tai itseapuryhmid, jotka
on tarkoitettu vaihtoehtoiseks hoitoa antavaks jérjestelméks (Tamminen 1996). Tuki-
ryhmissé annettavan neuvonnan tavoitteena on auttaa surijaa tunnistamaan menetys pu-
humalla menetyksesta yha uudelleen ja uudelleen. Téméan lisdks surijaa autetaan tunnis-
tamaan ja ilmaisemaan vihan, syyllisyyden ja surun tunteitaan ja e @maan ilman vaingaa
hel pottamalla emotionaalista irtautumi sta vaingjasta. Jos perheesté on kuollut vanhempi tai
laps, jositse on tunnistanut avun tarpeensa tai jos on ennustettavissa vaikeuksia selviytya
itsendisesti, niin silloin on suruneuvonnan tarve erityisen suuri. (Worden 1988.)

Sururyhma on surevien yhteinen 1dhimmaéaisryhma. Mannerheimin Lastensuojelulii-
ton jarjestdma vanhempien sururyhmétoiminta on akanut vuonna 1989. (Eho 1992.)
Harmasen (1997) sieunhoitoa sururyhméssa késittelevassa tutkimuksessa todetaan, etta
yli puolet Suomen evankelis-luterilaisista seurakunnista oli vuoteen 1993 mennessa
jarjestanyt sururyhmétoimintaa. Sururyhmié ohjas tavallisesti teologi ja diakoniatydn-
tekija, ja niissa kaytiin 18pi surutyon vaiheita ja osanottgjien kokemuksia. Tutkimuksen
mukaan sururyhmien tarkeimpia anteja olivat puhuminen suruun liittyvista asioista, tois-
ten kokemuksista oppiminen, lupa surra, tieto suruprosessin kulusta seké kristillisen
sanoman antama lohtu. Ohjagjien mielesté vaikeinta oli auttaa |apsensa menettaneita van-

hempia, 18heisen akkikuoleman tai 1dheisen itsemurhan kokeneita omaisia, itsesyytosten ja
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syyllisyydentunteen vaivaamia ihmisia seka niitg, jotka olivat surussaan lukkiutuneet ja
katkeroituneet.

Lehtolan (1986) mukaan sururyhmaan osallistuvalla on tarve kertoa ja purkaa koke-
muksiaan, mutta han tarvitsee myo6s kuuntelijaa, slla ystavét ja tuttavat vattelevét vaina
jasta puhumista, vaikka sureva odottaa sitd. Puhumattomuus tekee menetyksesta entista
raskaamman ja jattéa surijan yksindiseks. Moriartyn ym. (1996) tutkimukseen osdlis-
tuneet aviopuolisot ilmaisivat tekevansd omaa suruty6taén osallistumalla haastatteluun ja
vastaamalla kyselyyn: néin he halusivat auttaa muita surevia. Murphy ja Lynn (1990)
pitdvét surevien ihmisten selviytymisen seurantaa niin tarkednd, ettd sen pitdis olla
vakiintunut hoitomuoto kaikille niille sureville, jotka sitd haluavat. Seuranta voidaan
toteuttaa tapaamalla sureva henkil 6 tai pitamalla haneen yhteytta puhelimitse.

Stewartin (1995) mukaan lapsen kuollessa sairaalassa vanhemmat menettavat seké
lapsensa etta toisen perheensd eli sairadlan |a8kéreista ja hoitgjista muodostuneen tuki-
ryhman. Johnson ym. (1993) pitéavat surun kasittelyssa tarkednéd lapsen kuoleman jal-
keistéa ensikontaktia ja tukea vanhemmille, sisaruksille ja muille perheenjasenille, suullista
jakirjalistatietoa, puhelimitse tapahtuvaa seurantaa ja sururyhmatoimintaa.

Amerikkalaisessa lastensairaalassa (Duke University Medical Center), jossa hoide-
taan syOpaa sairastavia lapsia, on kehitetty tukiohjelma lasten perheille (Whispers of Hope
-ohjeilma). Tukiohjelmaan kuuluu vanhempien, lasten ja nuorten ryhmid, ja niiden
ensisjainen tarkoitus on auttaa ja tukea surevia perheitd. Ohjelma tarjoaa perheille mah-
dollisuuden osallistua toimintaan omien tarpeldensa mukaisesti muutamasta péivasta usei-
din vuosin. Hazzard ym. (1992) ovat arvioineet Whispers of Hope -ohjelmaa, ja tul okset
olivat erittdin rohkaisevia. Léhes kaikki perheet olivat lukeneet jokaisen kirjeen, joka
niille oli léhetetty sairadlasta ohjelman mukaisesti. Perheet olivat sita mieltg, ettd kirjeet
|dhetettiin oikeaan aikaan, ne olivat tarkoituksenmukaisia ja etta niista sai tietoa ja apua
Suruohjelma oli auttanut perheité selviytyméaéan surusta. Jotkut vanhemmat kommentoivat,

etta vain aika auttaa |apsen kuolemasta selviytymisessa

2.2.5 Aitien ja perheiden suruun liittyvia tutkimuksia
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Kuoleman aiheuttamaa surua on tutkittu muun muassa |é8ketieteen, teologian, sosiolo-
gian, psykologian ja hoitotieteen tieteenaloilla. Lapsen kuolemaa ja surua kasittelevien
tutkimusten kohteena ovat usein olleet molemmat vanhemmat ja niissa on verrattu surun
ilmenemisen eroja puolisoiden valilla ja surun vaikutusta parisuhteeseen. Tutkimusaiheita
ovat olleet surusta salviytyminen, surun kesto ja kuoleman vaikutus |&heisen surevan
ihmisen terveyteen, sisarusten suru seka surun yhteys uskontoon. Akillisen ja odotetta-
vissa olevan kuoleman vaikutusten ero adin suruun on myds ollut tutkijoiden kiinnos-
tuksen kohteena. Suomessa surututkimuksia on tehty 188keti eteen, teologian, sosiologian
ja hoitotieteen alueilla. Taulukossa 2 sivuilla 37-39 editetyt tutkimukset ovat |88ketie-
teellisa (Cullberg 1966, Segal ym. 1986, Dyregov ja Matthiesen 1987a, 1991, Vance
ym. 1995, Boyle ym. 1996, Vaisanen 1996), ja hoitotieteellisid (McClowry ym. 1987,
Hogan ja Balk 1990, Hogan ja Greenfield 1991, Martinson ym. 1991, Moriarty ym.
1996) seka yks teologinen ja psykol oginen tutkimus (Harmanen 1997).

Surua tutkittaessa on kulttuurilla téarked merkitys tutkimuksen toteutuksessa. Tama
on otettava huomioon esimerkiks toisessa kulttuurissa kehitettyjen mittareiden sovelta-
misessa ja tutkimustulosten vertailussa. Tutkimuksista viis on tehty pohjoismaissa: kaksi
Suomessa (Vaisdnen 1996, Harmanen 1997), kaks Norjassa (Dyregrov ja Matthiesen
19873, 1991) ja yks Ruotsissa (Cullberg 1966). Yhdysvaloissa on tehty kuus
(McClowry ym. 1987, Hogan ja Balk 1990, Hogan ja Greenfield 1991, Martinson ym.
1991, Schwab 1992, Moriarty ym. 1996), Kanadassa kaks (Segal ym. 1986, Lang ja
Gottlieb 1993) ja Australiassa kaks tutkimusta (Vance ym. 1995, Boyle ym. 1996).

Surututkimusten aineisto on kerdtty tavallisesti kyselylla ja haastattelulla joko erik-
seen tal yhdessa. My6s havainnointia ja paivakirjoja on kaytetty yhdessd muiden aineis-
tonkeruumenetelmien kanssa. Vertailuryhmien kaytto ja seurantatutkimukset ovat ylei-
sempid ulkomaisissa kuin suomaaisissa tutkimuksissa. Vertailuryhmia oli kéytetty kol-
messa tutkimuksessa (Vance ym. 1995, Boyle ym. 1996, Moriarty ym. 1996). Tutki-
mukseen osdlistujien médra on menetelmasta riippuen vaihde lut yli kymmenesta muuta-
maan sataan.

Surututkimusten analysoinnissa on kaytetty seka maérélisia etta laadullisia menetel -

mi& ta niiden yhdistamista tieteenalasta riippumatta. Laadullista tutkimusmenetelmaa on
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netelmi& yhdessa tutkimuksessa (Harmanen 1997) ja kaikissa muissa méardlistd mene-

telmaa.

Surun ilmeneminen, kokemukset ja kesto

Norjalaislla ddella tehdyssa tutkimuksessa olivat &tien surun kokemukset lapsen
kuoleman jalkeen voimakkaampia kuin isien. Aideilla oli enemman ruumiillisia oireita,
levottomuutta ja masennusta kuin isilla. (Dyregrov ja Matthiesen 1987a, Dyregrov 1990.)
Khalaf (1989) tutki jordanialaisten &tien surua. Tulosten mukaan vanhemman lapsen
kuoleman aheuttama suru oli voimakkaampi kuin nuoremman ja pojan kuoleman
aiheuttama suru voimakkaampi kuin tyttaren. Vain idla ja sukupuoldla oli merkitseva
vaikutus surun voimakkuuteen.

Cullbergin (1966) ruotsalaisilia dideilla tehdyssa tutkimuksessa osa dideistg, joiden
laps oli kuollut synnytyksessid tai pian sen jakeen, joutui vaikeiden psyykkisten
hairididen vuoks hakeutumaan 188kérin hoitoon. Kolmasosalla éddeistd oli psyykkisia
vakeuksa apatiaa, tyhjyyden tunnetta ja unettomuutta. Joillakin adeilla ilmeni
kuolemanpelkoa, rangaistuksen- ja syyllisyydentunnetta. Boylen ym. (1996) mukaan
surevilla australidaisila &deilla oli psykologista stressé mutta suurimmalla osalla
mielenterveyden héiriét olivat kuitenkin lievia Vaikeat mielenterveyden héiriot ilmenivét
pian lapsen kuoleman jdlkeen ja saattoivat jadda pysyviks. Vancen ym. (1995)
Australiassa tehdyssa tutkimuksessa didit karsivéat merkitsevasti enemman ahdistuksesta ja
masennuksesta kuin vertailuryhman jasenet. Myos éitien ja isien surureaktiot poikkesivat
merkitsevasti toisistaan.

Monissa tutkimuksissa ditien surureaktioita pidetéédn voimakkaampina kuin isien.
Tahan tulokseen ovat pdétyneet Dyregrov ja Matthiesen (1987a), Dyregrov (1990), Lang
ja Gottlieb (1993), Moriarty ym. (1996). Dyregrov ja Matthiesen (1987a) ja Dyregrov
(1990) olivat lisdks sitd mieltd, ettéa puolisoiden surun kokemukset ovat hyvin erilaisia, ja
eftd ditien sururesktiot kestdvdt kauemmin kuin isien. Jacobin ja Scandrett-Hibdonin
(1994) mukaan lapsen kuolema on kuitenkin tuskallisinta isille, mutta Lang ja Gottlieb
(1993) toteavat, etté jos puolisoiden suhde oli 1&heinen, isien suru oli lievempaa. Bowlby

(1980) & n&e eroa ditien ja isien surun voimakkuudessa. Dyregrovin (1990) mukaan
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ditien ja iden surun erot sagttavat johtua erilaisesta kiintymyksesta lapseen, miehen ja
naisen selviytymiskeinojen eroista seké erilai sesta sosiaalisesta asemasta.

Dyregrov ja Matthiesen (1991) tutkivat gjan vaikutusta vanhempien suruun. Suru
vaheni 6-13 kuukauden kuluttua lapsen kuolemasta etenkin dideilla. Kotona olevilla
aidellla oli surun tuntemuksia enemman kuin tydssi kayvilla. Martinsonin ym. (1991)
mukaan dideillg, joilla ilmeni Iapsen kuoleman jakeen masennusta, masennus e merkit-

tavasti vahentynyt 2—7 vuoden aikana lapsen kuolemasta. (Taulukko 2.)

Surusta selviytyminen

Lapsen kuolema vaikuttaa aviopuolisoiden véliseen suhteeseen seké myonteisesti etta
perheen lapset olivat aktiivisesti mukana tukemassa vanhempia ja lapset pystyivét
jakamaan omaa suruaan auttaessaan vanhempiaan. Myo6s isovanhemmat osallistuivat
suruty6hon. Barbarinin ym. (1985) tutkimuksessa aviopuolisot ilmoittivat, ettd avioliitto ja
perheen elamé paranivat sen jalkeen, kun he olivat saaneet tietéa diagnoosin lapsensa
sairaudesta. Dyregovin ja Matthiesenin (1987a) ja Dyregrovin (1990) mukaan &idit saivat
perhelltdan ja ystaviltdan vahemman tukea kuin isdt, mutta isét olivat tyytymattomia
sairaalasta saamaansa tukeen. Cullbergin (1966) mukaan tutkituista noin kolmanneksella
ilmeni sosiaalisa vaikeuksia parisuhteessa lapsen kuoleman jakeen kuten avioeroja,
puolison uskottomuutta ja liialista alkoholin kéyttéd. Myods McClowry (1987), Vance
ym. (1995) ja Schwab (1992) raportoivat miesten runsaasta alkoholin kaytosta lapsen
kuoleman jakeen. Schwabin (1992) tutkimuksessa puolisot tunsivat katkeruutta toisiaan
kohtaan ja vamot olivat ahdistuneita, silla puolisot eivéat kyenneet keskustelemaan
lapsensa, tarvitsivat ulkopuolista tukes, ja etta esmerkiks uskonnolliset perheet saivat
tukea uskonnollisilta tukijarjestelmilta.

Itseluottamus ja tuen hyvaksyminen olivat parhaat ennusteet perheen selviytymi-
sessa lapsen kuolemasta (Carrol 1989). Véisidsen (1996) mukaan adin selviytymiseen
vaikuttivat perheen kulttuuri ja perheen yleinen sdviytyminen. Dyregrovin ja

Matthiesenin (1987a) ja Dyregrovin (1990) mukaan é&idit tunsivat selviytyneensi
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surustaan isié paremmin, vaikka heilla ilmeni enemman erilaisia surun tuntemuksia kuin
islla Wallerstedt ja Higgins (1996) pitavét térkedna tunnistaa vanhempien surun ja
surusta selviytymiskeinojen erilaisuuden.

Monet perheet halusivat ulkopuolista tukea lapsen kuoleman jalkeisessa surussa.
Tuki oli 1&hinn& tietoa ja ldheistéd kuuntelijaa. Jotkut halusivat tukiryhméan, jossa ol
saman kokemuksen |&pikdyneita. (Segal ym. 1986, Harmanen 1997.) Seurakuntien tuki-
ryhmien toimintaan osallistui lapsensa menettaneitéa vanhempia suhteessa enemman kuin
muita surun kohdanneita (Harmanen 1997). Peltosen (1994) naisia koskevan tutkimuksen
mukaan hyva saviytyminen edman kriisitilanteissa oli yhteydessd naimisissa oloon,
lasten olemassaol oon, avoimuuteen seka sosiaaliseen tukeen.

McClowryn ym. (1987) mukaan perheilla oli kolme tapaa tayttda lapsen kuoleman
jéttdma tyhjatila, kuten pyrkimys péasta jollakin tavalla asian yli, téyttéa tyhjatilaja pitéa
yhteyksia laheisiin. Perheiden kéyttéamia keinoja olivat tyd, uuden kodin rakentaminen,
paluu opiskelun pariin, lapsen adoptoiminen tai uus lapsi. Schwabin (1990) mukaan
vanhemmat ilmoittivat etsivansa lievitysta lapsen kuoleman aiheuttamiin paineisiin puhu-
malla, itkemdll§, kirjoittamalla ja harrastuksilla. st ja didit kéyttivét erilaisa selviytymis-
keinoja. Aidit kirjoittivat runoja, kirjeita ystaville tai kirjoituksia lehtiin. Aidit myds itkivét
ja rukoilivat isa enemman, auttoivat muita ja olivat yksin. Molemmat vanhemmat
lenkkeilivét, hakkasivat puita, korjasivat kotia eli pakenivat tychon, silla vapaa aika oli
vaikea kest&a.

Barbarin ym. (1985) tutkivat syOpdd sairastavien lasten vanhempien selviyty-
miskeinoja. Vanhemmat kayttivét selviytymiskeinona emotionaalista tasapainoa. Vahiten
he turvautuivat avun hakemiseen. Aviomiehet kayttivat asioiden kieltémista enemman
kuin vaimot, kun vaimot taas luottivat uskontoon ja tiedon hankintaan enemman kuin
miehet. Selviytymiskeinot saattoivat gjan mittaan muuttua. Vanhemmat, joiden lapsen
diagnoosin varmistumisesta oli kulunut alle kolme vuotta, turvautuivat uskontoon enem-
man kuin vanhemmat, joilla lapsen diagnoosista oli kulunut kolme vuotta tai enemman.
(Taulukko 2.)

Taulukko 2. Aitien ja perheiden surua kisittelevia tutkimuksia

Tutkija, Tutkimuksen aihe Osdllistujat, Tulokset
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VUOSI aineiston keruu- ja
analyysimenetelma
Cullberg Vastasyntyneen | apsen 56 aitia Aideillailmeni apatiaa, unetto-
1966 kuoleman ai heuttamat Haastattelu muutta, kuolemanpelkoajasyyl-
reaktiot dideilla Maarallinen lisyydentunnetta. Heilla oli myo6s
avioeroja, puolison uskottomuutta
jaakoholin liikakayttoa.
Segal ym. Surevien vanhempien 61 perhetta Perheet halusivat tukea, tietoaja
1986 tuen tarve Kysely jahaastattelu  kuuntelua seka osallistua tuki-
Méaarallinen ryhmaétoi mintaan.
Dyregrovja Aitienjaisien surun 117 vanhempaa Aidit kokivat surun voimakkaam-
Matthiesen erilaisuus Kysely panaja pitkaaikai sempanakuin
1987a Méaarallinen isét. Suru lahensi puolisoita.
taulukko jatkuu
Taulukko 2. jatkuu
Tutkija, Tutkimuksen aihe Osdllistujat, Tulokset
VUOSI aineiston keruu- ja

analyysimenetelma

McClowry ym. Kuolleen lapsen jéttdman

1987 tyhjan tilan tayttaminen

Hogan jaBalk Nuorten reaktiot

1990 sisaruksen kuolemaan

Dyregrovija Ajanvaikutus

Matthiesen vanhempien suruun

1991

Hogan ja Sisaruksen kuoleman

Greenfield vaikutukset nuorilla

1991

Martinson L apsen kuoleman

ym. aiheuttama vanhempien

1991 masentuminen

Schwab L apsen kuoleman vai-

1992 kutukset vanhempien
parisuhteeseen

Langja V anhempien surureaktiot

Gottlieb japarisuhde lapsen kuo-

1993 leman jalkeen

49 perhetta
Haastattelu
Laadullinen

14 perhetta
Haastattelu
Maarallinen

59 perhetta
Kysely
Maéaréllinen

127 nuorta
Kysely
Maarallinen

40 ditidja26iséa
Kysely jahaastattelu
Maéaréllinen

20 avioparia
Haastattelu
Maarallinen

57 avioparia
Kysely
Maarallinen

Tyhjatilataytettiin tyoll&, uuden
kodin rakentamisella, lapsen adop-
toinnillatai uudellalapsella.

Aitien jaisien kasitykset nuorten
itsetunnosta ja surusta poikkesivat
toisistaan. Isien kasitykset olivat
|&hempéana nuorten omia kasityksia
kuin &itien.

Suru vaheni 6-13 kuukauden ku-
luttua lapsen kuolemasta etenkin
dideilla. Kotonaolevillaéideillaoli
surun tuntemuksia enemman kuin
tyossa kayvilla

Surun oireillaoli yhteyttéa nuorten
itsetuntoon ja sisaruksen kuole-
masta kuluneeseen aikaan.

Masennus oli yleisempéaé | apsensa
menettaneilla vanhemmillakuin
muilla. Masennus ei merkittavasti
vahentynyt 2—7 vuoden aikana.

Puolisot eivét pystyneet keskuste-
lemaan surusta. Seksuaalinen kiin-
nostus laimeni véliaikaisesti.

Alitien surureaktiot olivat voimak-
kaampiakuinisienjadaidit tunsivat
lapsen &killisen kuoleman vai-



Vanceym.
1995

Vanhempien ahdistus,
masennus ja akoholin
kaytto vastasyntyneena
tai katkytkuolemaan
kuolleen lapsen kuole-
man jalkeen

194 ditiaja 143 isaa
Haastattelu
Maarallinen

keampana kuin odotettavissa ole-
van kuoleman. Isien surureaktioita
helpotti 1&heinen jaluottamukselli-
nen suhde puolisoon.

Aitien jaisien surureaktiot poik-
kesivat toisistaan. Aideillaoli
ahdistustajamasennustajaisat
kayttivat enemman alkoholiakuin
vertailuryhman jésenet.

taulukko jatkuu
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Taulukko 2. jatkuu

Tutkija, Tutkimuksen aihe Osdllistujat, Tulokset
VUOSI aineiston keruu- ja
analyysimenetelma
Boyleym. Aitien mielenterveyden 194 aitia Surevilla&ideillaoli psykologista
1996 héiri6t kuolleena syn- Haastattelu stressia enemman kuin vertailu-
tyneen, vastasyntynee- Méaarallinen ryhman dideilla. Vakavat héiriot
natai katkytkuolemaan ilmaantuivat melko pian lapsen
kuolleen lapsen jalkeen kuoleman jél keen ja saattoivat
jaada pysyviksi.
Moriarty ym. Aviopuolisoiden suru- 50 avioparia Vihan tunne oli lapsensa menettéa-
1996 reaktioiden erot lapsen Kysely jahaastattelu  neilla vanhemmilla voimakkaampi
kuoleman jalkeen Méaarallinen kuin vertailuryhmalla Aideill&oli
voimakkaampaa suruajatuskaa,
oireiden somatisointia, ahdistusta
jamasennustakuinisilla.
Véisédnen Perheen suru ja 22 perhetta Aidin suruun ja selviytymiseen
1996 selviytyminen lapsen Haastattelu, kriisi- vaikuttivat perheen yleinen sel-
kuoleman jalkeen terapia, kotikaynnit,  viytyminen jakulttuuri. Puoliso
kirjeet japuhelinkes-  oli vaimonsa paras tuki. Myos
kustelut |apset tukivat vanhempiaan.
Laadullinen
Harmanen Sielunhoito Seurakuntien suru- Ryhmi& ohjasi tavallisesti teol ogi
1997 sururyhmissa ryhmien ohjaajat jadiakoniatyontekija. 5-8 hengen

Kysely ryhmissasuurin osaoli naisiaja
Méaardllinen ja niissa kasiteltiin surutyon vaiheita.
laadullinen

2.3 Kuolema ja kuoleminen sairaalassa

Kuolemasta puhuminen on ihmisille vaikeaa, silléa suomalainen jaladnsimainen yhtei skunta
pyrkii kidtamaén kuoleman: siihen liittyvét tunteet salataan ja kuoleman ahdistusta pei-
tell&én. Suomalaisessa yhteiskunnassa kaivataan keskustelua ja puhumista kuolemasta. Jo
se, ettd ndkee jonkun ihmisen kuoleman, on ihmiselle kypsyyskoe. Jokaisen elaman ja
jokaisen kuoleman myéta oppii vahin erin tietdmaan ja ymmartamaén enemman. (Aries
1974, 1981, Elias 1985, Lahti 1987, Fried 1988, Kilpeldnen 1989.) Kuolema on seka
yksityinen ettd yhteinen tapahtuma. Se ei koske ainoastaan perhettd, ystévia tai hoitavia

henkil6itd, vaan koko yhteiskuntaa. Yksilon kuolema on siten koko yhteisdn haaste.
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(Murphy ja Lynn 1990, Fulton 1994.) Toisaalta nykyisen yhteiskunnan olennainen kehi-
tyspiirre on yksilollisyyspyrkimysten voimakas kasvu ja yhteisollisten merkitysten véhe-
neminen. Ihmisten e tarvitse enda ottaa valinnoissaan niin paljon huomioon perhettd,
sukua tai yhteiskuntaa. Néin kuolemakin on menettényt yhteisollisen luonteensa ja sitéa
on tullut yh&d enemman vain yksilon asia. (Heikkil&aja Jokivuori 1994.)

Asennoituminen kuolemaan ja kuolemiseen on kulttuurisidonnainen, ja késityksa
hyvéstd kuolemasta on ollut jo eshigtorialisella galla. Kuolema on ihmisen olemas-
saoloon hyvin kokonaisvaltaisesti liittyva kysymys, jonka p&dul ottuvuudet 16ytyvét 188ke-
tieteesta ja filosofiasta. (Lindqvist 1985, Fried 1988, Back 1991, Cowles 1996, Koisti-
nen 1996.) Y ksilon suhtautumiseen kuolemaan vaikuttavat yhtei skunnan asenteiden ohel-
la hanen persoonallisuutensa, el@mankokemuksensa ja eldmanvaiheensa seka kuoleman
arvioitu etdisyys. Myo6s suhde uskontoon voi antaa tunteen jatkuvuudesta ja tukea €&
maésté luopumista. Kuoleman ja kuolemisen ymmartéaminen vaatii suurta henkil 6kohtaista
kypsyytta. (Achtéym. 1985.)

Ihmisen maailmankuvan yhteys suruun, kuolemaan ja kuolevaan on g ankohtainen
alhe kuoleman tutkimuksessa (Feifel 1994). Kuoleman ja kuolemisen méérittely on moni-
mutkaista, silla tulkinnat vaihtelevat eri tieteenalojen kuten oikeustieteen, biologian ja
kliinisten tieteiden valilla (Martinson ja Neelon 1994). Kuolemaa olisikin tutkittava moni-
tieted lisesti, jotta pystyttéisin antamaan ihmiselle ihmisarvoinen eldma hanen viimeisina
hetkingan (Pentikainen ym.1986).

Nykyisin suurin osa kuolemista tapahtuu erilaisissa laitoksissa. Suurella osala
ihmisistd e siten ole mitddn kokemusta |dheisen kuolemasta. Suvut ovat usein hgalaan
eri paikkakunnilla, ja yha useammat vaingjat haudataan hiljaisuudessa vain lahimmassa
perhepiirissd. Aiemmin kiintedt perhe- ja naapuruussuhteet auttoivat ihmisia selviytymadn
el@méssa eteenpain kuoleman ja surun kohdatessa. (Aries 1974, Cullberg 1975, Elias
1985, Perdkyla 1985, Lindqvist 1986, Tamminen 1996.) Sairaalassa kuolema on mukana
henkiloston puheessa ja toiminnassa, mutta koska ihmiset sirretéén sairaalaan kuole-
maan, el kuolemaa tunneta sairaalan ulkopuolella (Perékyla 1990).

Suvustaan ja yhteisostdan irtautuneilla ihmisilla el ole enda samalla tavalla voima-
varoja kuoleman kohtaamiseen kuin ennen. Moderni yhteiskunta on luonut kuolemaan ja
suruty6hon erikoistuneet ammattiryhmét, joille vaingan késittely ja hautgjaisten jarjes-

tdminen jatetdan. Kuolemaan saattgjina ovat nykyisin sairaaloiden ja laitosten tyontekijét,
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joille omaiset ovat Sirtdneet aiemmin itselleen kuuluneita tehtévia (Cullberg 1975, Elias
1985, Pentikéinen ym. 1986, Ruotsalainen 1987, Siltala 1987, Heikkila ja Jokivuori
1994, Moltmann 1995.)

Vuoren (1997) mukaan sairaalakulttuureille on luonteenomaista kuoleman, elaman,
vaheen ja syyllisyyden aiheet. Kuolema voi olla tyontekijéle viesti huonosta ammat-
titaidosta — virheestd, jota e ole lupa tehda. Tasta syysta henkilostd puhuu kuolemasta
teknisin ilmaisuin. Kuoleman rinnastaminen ladkityksen tehottomuuteen helpottaa kuole-
maan liittyvaa syyllisyyttd. Kuolleen omaisille tarjotaan virheen sattuessa potilasvahinko-
lain mukaista rahdllista korvausta. Kuoleman pohdiskelu merkitsis keskustelun avaamista

Sita, ettel kukaan ole téaydellinen ja virheeton.

2.3.1 Terveydenhuollon henkil6stén suhtautuminen kuolevan potilaan hoitoon

Vaikka kuolevan potilaan tarpeet ja hoidon vaatimukset tiedetéén, on sairaal oita kritisoitu
tunteettomiks ja epainhimillisiks kuolinympéristiksi. Kuolevan potilaan sanotaan jéévéan
emotionaalisesti eristyksiin sairaalassa. (Perékyla 1990.) Terveydenhuollon henkil 6sto on
usein epavarma, miten kuolevan potilaan erilaisin tarpeisiin tulis vastata. Vasta tiedos-
tettuaan oman suhteensa kuolemaan, voi auttaa muita kohtaamaan kuoleman (Linkola
1981, Connor 1994) ja suhde omaan kuolemaan muodostuu oman eldméan myoéta (Hie-
tanen 1989). Terveydenhuollon henkil 6st6 valttel ee usein tiedostamattaan kéynteja kuole-
vien potilaiden luona tai ainakin rgoittaa kaynnit hyvin lyhyiks, vaikka kuolevan
potilaan hoito liittyy mita suurimmassa méérin henkiloston ihmisené kasvamiseen ja
hoitoyhteisdjen laatuun (Lindgvist 1985). Lahestyvan kuoleman kieltdminen ja tarve
suojella itseddn kuolemaa koskevilta gatuksilta johtuvat usein tyontekijan omien
kuolemanpelkojen projisoinnista potilaaseen. Tyontekija valttéa kuolemaan liittyvia
asioita gatellen, ettel potilas kestd kuulla totuutta, ja keskustel ee potilaan kanssa arkisista
tutkimuksiin ja hoitoon liittyvistéa asioista. (Cullberg 1975, Arpomaa ja Merildinen 1983,
Achté ym. 1985, Ruth 1985, Achté ym. 1987b, Leino-Kilpi 1996.) Totuuden kertominen
edistdd  hoitohenkilé-kunnan  ja  kuolevan  potilaan  védlisen  myonteisen
vuorovaikutussuhteen syntymista elkéa vahingoita sitd, kuten hoitohenkilost0 toisinaan
pelkda (Achté ym. 1987Db).
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L &hestyvan kuoleman kéasittely tapahtuu ihmisten valisessi vuorovai kutussuhteessa.
lan ja kokemuksen my6téa hoitaja oppii kayttamaan omaa persoonaansa kuolevan potilaan
hoitamisessa seké oivaltamaan millainen 18hestyminen on luontevin kunkin kuolevan
potilaan kohdalla. (Nikkonen 1995.)

Nikkosen (1995) tutkimuksessa hoitgat pitivat vanhuksen kuoleman kohtaamista
luonnollisena, koska vanha ihminen e enda odota eldmélta paljon. Vanhus voi kokea
kuoleman helpotuksena. Lapsen ja nuoren kuolema tuntui hoitgjista epdnormaalilta ja
syvimmin heita kosketti samanikéisen ihmisen kuolema. Hoitgjien oli erityisen vaikea
kohdata kuoleva potilas sdlloin, kun potiladla oli voimakas eé&méanhau ja
tulevai suudensuunnitelmia

Covington ja Theut (1993) tutkivat vastasyntyneen lapsensa menettdneiden
yhdys-vatalaisten ditien kokemuksia saradlahoidosta. Lahes kaikki aidit olivat
tyytyméttomia saamaansa hoitoon. Lagkérit, hoitgat ja muu henkilostd eivét olleet
kiinnostuneita heistd lapsen kuoleman jdlkeen. Surua e késtelty asianmukaisesti,
|a8ketietedllinen hoito e ollut riittévad, adit eivdt saaneet tarpedlista tietoa eivétka
ymmartaneet |a8kédrien kayttdmada kieltd Lahti (1987) toteaa hoitohenkilGston
painvastaista suhtautumista kuolevan potilaan hoitoon. Kun tieto potilaan
parantumattomasta sairaudesta varmistuu, hdn saa aiempaa enemman myo6tétuntoa ja
hénen luonaan ollaan mahdollismman pajon. Lahti totesa myds, etta kuolemasta
puhuminen helpottaa seka potilasta etta hoitgjaa, mutta puhumisen aloittaminen koetaan
hyvin vaikeaks. Radestadin ym. (1996) ruotsalaisia &iteja koskeva kyselytutkimus osoitti,
etta 18hes kaikki kuolleen lapsen synnyttaneet &idit olivat Sita mieltd, etta |&&kéarit ja
hoitajat suhtautuivat kuolleena syntyneeseen lapseen kunnioittavasti. Aidit olivat
tyytyvéisid myos sairaalan henkil6stoltéd saamaansa tukeen. Perékylan (1990) mukaan
kuoleva ihminen heréttda ihmisessa ridtiriitaisia tunteita: toisadta haun olla ldhela ja
toisaalta pyrkimyksen vetdytya tilanteesta ja pitéa etdisyytta. Linkola (1981) ja Kois-tinen
(1994) padtyivat erilaisin tuloksiin tutkiessaan henkil6ston suhtautumista kuolevaan
potilaaseen. Linkolan (1981) mukaan henkilokunnan tunnepitoinen suhtautuminen poti-
laaseen laimeni gan mittaan ja henkilokohtainen hoitaminen vaheni. Linkolan
kysdlytutki-musaineisto oli kerétty |a8kareiltd, sairaanhoitgjilta ja apuhoitgjilta. Koistisen
(1994) mukaan kuolevan lapsen hoidossa sairaanhoitgjien tytkokemuksen mya6ta heidan

tunteensa voimistuivat ja sSyvenivdt ja kuolevien lasten kohtaaminen palkits
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sairaanhoitgjia henkisesti ja kasvatti heitd ammatillisesti. Lindqvist (1996) korostaa, etta
ammatillinen hoitoty6 edellyttdéé aina empatiaa, silld ilman sité potilas ja hoitava henkil
elvét kohtaa

Toivo auttaa ihmista jaksamaan ja € @méadn sairautensa kanssa, ja toivottomuus tai
epatoivo vaikuttavat kielteisesti sairauteen (Achté ym. 1985, Lindvall 1995, Kuuppelo-
méaki 1996). Toivo eldman jatkumisesta on voima, jonka varassa kuoleva potilas €&, ja
se kertoo samalla eldman kuolemattomuudesta ja uskosta K orkeampaan voimaan (Nissilé
1992, Lindvall 1995). Toivo ja unelmat voivat myos helpottaa kuolevan ihmisen elamaa
viimeisina paivind (Nikkonen 1995). Lindgvistin (1990) mukaan auttava henkil6 ik&an
kuin lainaa toivonsa ihmiselle, jota uhkaa epétoivo. Kylma ja Vehvildnen-Julkunen
(1997) ovat tutkineet toivon kasitettd hoitotyGssd. Toivoa on yleensd kuvattu hyvin
myonteisesti hoitotyon tutkimusta késittelevassa kirjallisuudessa. Se on kuitenkin maéri-
tetty epdtarkasti tunteeks, kokemukseks tai tarpeeks jatoivo on yleensi liitetty sairaisin
ihmisiin. Toivon dynamiikka eli toivon ja epétoivon diaektinen suhde on keskeistd ih-
misen olemuksessa ja siten my6s hoitotyontekijélle itselleen, autettavana olevalle ihmi-

selle seka hoitoyhteistlle (Kylméjalsola 1997, Kylméa 1998, Kylméja Vuori 1999).

2.3.2 Perhe kuolevan potilaan tukena

Kuolema on Perékylan mukaan organisoitu perheingtituutin varaan ja se saa merkityk-
sensa perhesuhteiden kautta (Perdkyld 1990). Myo6s Koistisen (1994) mukaan kuolevan
lapsen hoidossa perhe korostuu: kun laps sairastuu, koko perhe on potilaana. Lapsen
kuoleman jalkeenkin toiset vanhemmat pitivéat kuollutta lasta edelleen perheenjasenend,
toiset maarittivat perheensa tilanteen mukaisesti (Brabant ym. 1994).

Perheenjasenet viettavét paljon aikaa laheistensa luona sairaalassa. Tarkeintd hellle
on se, miten sairaalan henkil6std voi tukea heitéd antamalla laheisen hoitoa koskevaa
tietoa. Se e kuitenkaan ole mahdollista ilman perheen omaa aktiivista kiinnostusta
(Astedt-Kurki ym. 1997). Jos omaiset ovat mukana hoitamassa kuolevaa | dheistéan, niin
slla on myon-teinen vaikutus kuolevan potilaan ja ldheisten ihmissuhteisiin (Lindgvist
1985). Laheslle annetaan totuudenmukaista tietoa potilaan terveydentilasta, hoidosta,
riskitekijoista ja hoi-tovaihtoehdoista (Lagkintohallitus 1982, Ruth 1985, Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista 1992, Kalkas ja Sarviméki 1994, Rikard-Bell 1994).
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Voutilaisen (1989) mukaan hoitoyhteisd e tukenut riittdvasti perheiden osdlis-
tumista kuolevan lapsen hoitoon. Perheet eivdt myodskdan saaneet riittévéasti tietoa hoito-
tyosta. Perheiden hengellisia tarpeita e otettu huomioon hoitoyhteisissa etka lapsen kuo-

leman jalkeen pidetty yhteytta perheisiin. Henkista tukea perheenjasenet saivat toisiltaan.

2.4 Y hteenveto tutkimuksen lahtokohdista

Suomalaisessa kulttuurissa kuolemasta on tullut ihmisille vieras ja etdinen, silla l1dhes
kaikki ihmiset kuolevat hoitolaitoksissa. IThmisilla e siten ole kokemusta |&heisen kuo-
lemasta elkd kuolemasta juuri puhuta, koska se on vakeaa ja ahdistavaa. Toisadta
suvustaan ja yhteisostéan erillédn asuvillaihmisilla on véhemman voimavaroja kuoleman
ja surun kohtaamiseen kuten ennen, jolloin kiintedt perhesuhteet auttoivat ihmisia
selviytymaan surusta. Kuolemaan liittyvéat aiemmin perheelle ja suvulle kuuluneset tehtavét
ovatkin sirtyneet ammattihenkildiden hoidettaviksi. Terveydenhuollon henkil stélle kuo-
lema on erdanlainen tappio tai hoidon epdonnistuminen, josta mieelldén vaetaan, silla
kuolema voi olla tyontekijélle viesti huonosta ammattitaidosta. Er&ét tutkimukset osoit-
tavat, ettd kuolevan ihmisen tai hanen ldheistensa kanssa e puhuta kuolemasta vaan
keskustelu kdydaén potilaan hoitoon ja tutkimuksiin liittyvistd asioista. Toisaata kuolevat
potilaat odottavatkin hoitavilta henkililté ennen kaikkea sairauden hoitoa, tietoa sairau-
desta ja sen ennusteesta ja keskustelua arkisista asioista. Kuoleva ihminen saa henkista
tukea laheisiltéan jaihmissuhteet seké perhe ovat kuolevalle tarkeita.

Kuolemaan liittyva suru on ilmioné kaikille sureville sama, vaikka jokainen sureva
tekee suruty6tédn omalla henkilokohtaisella ja omaan kulttuuriinsa kuuluvalla tavalla
L apsen kuolemaa ja sen aiheuttamaa surua édille pidetdan yleisesti kaikkein raskaimpana
suruna ja lapsen &killisen kuoleman jékeistd surua vield raskaampana kuin
ennustettavissa tal odotettavissa olevaa surua. Suruteorioissa surua kuvaillaan prosessing,
joka etenee vaiheittain ja lopulta paéttyy. Teorioiden mukaan surevan ja kuolevan surun
vaiheet muistuttavat toisiaan, mutta surun ilmeneminen, sen vaheet ja kesto vaihtelevat
jokaisdlla surijalla. Kéyténndssa vaiheet elvat useinkaan etene teorian mukaisesti, mutta
jos hoitavat henkil®t tuntevat ne, niin he ymmartavét paremmin kuolevaa potilasta ja

surevia omaisa ja pystyvé auttamaan ja tukemaan heitd. Myds silloin jos surevat itse
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perehtyvét surun vaiheiden ilmenemiseen ja etenemiseen, he ymmartévat muiden surevien
reaktioita seké omia tunteitaan ja kayttaytymistaan.

Vaikka surevien ihmisten selviytymiskeinot ovat yksiléllisi on niiden tuntemi-
sesta apua seka hoitaville henkilGille etta omaa suruty6taén tekeville. Erilaiset sosiaalisen
tuen muodot auttavat surevia selviytymaan surustaan, ja suruty6téén tekeville ihmisillie on
kehitetty tukiverkostojaja erilaista tukiryhmatoimintaa.

Kuolevien potilaiden hoitamiseen osalistuvien henkildiden perehtyminen
erilaisiin kulttuurethin antaa heille lagjemman ndkemyksen surevien ihmisten tukemisessa,
koska kuolemaan liittyva sureminen on hyvin kulttuurisdonnainen ilmi6. Tala hetkella
on vahan erityisesti suomalaisessa kulttuurissa tehtyja didin surua ja surusta selviytymista
kasittelevia tutkimuksia. Lapsen kuoleman ja didin surun kohtaaminen ovat hoitoty6n
vaativimpia ja vaikeimpia tehtévig, silla lapsen kuolema koskettaa éidin lisdksi aina koko

perhettd ja vaikuttaa perheen eldméan vuosikausia eteenpain.
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3 Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimustehtava

Tutkimuksen tavoitteena oli lisdta ymmarrysta ditien surusta ja tuoda esille nékokulmia,
joiden avulla voidaan tukea ja auttaa ditgja lapsen kuoleman j&lkei sessa el dmantil anteessa.
Tavoitteena oli lisdks laatia toimintamalli, jonka avulla voidaan kehittda
terveydenhuollon henkil 6stén toimintaval miuksia kuolevan lapsen hoitamiseen, kuoleman

aiheuttaman surun kohtaamiseen seka &idin ja perheen tukemiseen.

Tutkimustehtavana oli:
1 Anaysoida adin surun ilmenemismuotoja, kokemuksia ja kestoa.
2 Kuvaillajaarvioida didin surusta selviytymisté ja surun merkitysta &idin e @maén.

3 Kehittda didin selviytymista edistava toimintamalli.
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4 Tutkimuksen toteuttaminen

4.1 Aineaston hankinta

4.1.1 Kysey

Koska tutkimus kuuluu kansainvéliseen surututkimusprojektiin, valittiin kyselytutki-
muksen aineistonkeruuvaineeks Y hdysvalloissa kehitetty mittari (Hogan 1988). Mittari
on osa kyselylomakkeesta, joka |8hetettiin osalistujille postikyselyna lokakuussa 1995.
Mittari sisdltéd luettelon gatuksista ja tunteista, joita dideilla on saattanut olla lapsen
kuoleman jakeen. Tutkimuksessa kysyttiin adin tuntemuksia vastausajankohtana. Taman
lisdks Kkysalytutkimuksella selvitettiin vastagjien taustatietoja ja surusta selviytymisté
(Liite 1). Kyselylomakkeen ensmmaéinen osa kéagitti itien taustatietoja, joita kysyttiin 11
kysymyksdllg, joista kuus oli suljettuja monivalintakysymyksid ja viis avoimia kysy-
myksia (aitien ik, ammatti, sviilisdéty, asuinpaikka, perheen koko, lapsen kuolinika,
sisarusten maara ja ikd, lapsen kuolinsyy ja kuolemasta kulunut aika). Kyselylomakkeen
toinen osa kéasitti Hoganin (1988) kehittdman mittarin ja lomakkeen kolmannessa osassa
oli 18 avointa surusta selviytymistd kasittelevaa kysymystd. Niissa ditga pyydettiin
kertomaan ja kuvailemaan suruaan, ammattiauttgjilta ja 18heisiltd ihmisilta saamaansa tai
kaipaamaansa apua ja tukea seka tyon ja harrastusten merkitysté surusta selviytymisessa
Kyselylomakkeen ensmmainen ja kolmas osa laadittiin téta tutkimusta varten.

Mittarissa on 60 erilaista suruun liittyvaa véittamas, jotka on esitetty Likertin 5-
portaisella asteikolla 04 (el kuvaa lainkaan minua, & tdysin kuvaa minua, kuvaa minua
melko hyvin, kuvaa minua hyvin, kuvaa minua erittéin hyvin). Mittarin 60 muuttujaa on
ryhmitetty kuuteen muuttujgoukkoon. Muuttujgjoukot ovat epatoivo (despair) 13 muut-
tujaa, paniikkikayttaytyminen (panic behavior) 14 muuttujaa, persoonalinen kasvu
(persona growth) 10 muuttujaa, syyttely ja viha (blame and anger) 7 muuttujaa, irral-



lisuus (detachment) 8 muuttujaa ja hgjanaisuus (disorganization) 8 muuttujaa. 11 muut-
tujaa on editetty k&anteisessd muodossa, essmerkiks muuttuja 27, joka mittaa paniikki-
kayttaytymista, esitettiin muodossa 'pelk&dn harvoin' elka 'pelkdan usein'. Nama kédnne-
tyssa muodossa esitetyt kysymykset muutettiin oikeansuuntaisiksi vastauksia tulkittaessa

jakoodattaessa.

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

Epétoivo
Sarkyneitatoiveita
En juurikaan osaa hallita suruani
Sokkitilanne
Minun olis pitanyt kuollaja hdnen saada eléa
Tunne raskaasta sydamesta
Haluan kuolla ollakseni hénen kanssaan
*Uskon, etté jonakin péivana olen vield onnellinen
Suunnatonta k&rsmystéa
Toimin kuin kuollut
* Minullae ole mink&anlaisia vaikeuksia hyvaksya kuoleman peruuttamattomuutta
Toivottomuuden tunnetta
*|tken harvoin
Kérsin yksindisyydesta

Paniikkikayttaytyminen
Liialista huolestumista
Sydamentykytysta
*Minullaon harvoin pdansarkya
Vatsanpoltetta
Lihagannitysta
Heikkouden tunnetta
*Pelkéén harvoin
Paniikkikohtauksia mitéttomien asioiden vuoks
Hengenahdistusta
Huimausta
*QOlen harvoin rasittunut ja vasynyt
Olen useammin sairas
Selkésdrkya
Saikahdan helposti

Persoonallinen kasvu
Opin salvidméan paremmin elaméssi
K okemusta paremmaks ihmiseks tulemisesta
Tunnetta, ettd on parempi asenne eldmadn
*V dhemman mydtétuntoa toisiaihmisia kohtaan
Olen voimakkaampi surun vuoksi
Olen anteeks antavai sempi
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*Olen vahemman karsivallinen itseni kanssa

Olen karsivéllisempi toisia kohtaan

Olen saavuttanut kd&nnekohdan ja antanut surun osittain hellittéa
Minulla on enemman hyvid kuin huonoja péivia

Syyttely javiha
*Tunnen itseni harvoin katkeraksi
Kaunaisuutta
Kostonhalua
Vihamielisyyden tunteita
Hauan syyttéétoisia
Halu vahingoittaa toisaihmisia
*Vihastun harvoin
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Irrallisuus
Tarpeettomuuden tunnetta
Epavarmuutta siitd kuka olen
*Tunnen itsevarmuutta
*Tuntuu silta, etté parjéén
Hellyyden vélttelya
En tunne itseani
*En pelk&8 menettévani itsehillintaani
Tunnen olevani erillani muista

Hajanaisuus
Unohdan helposti essm. nimi&, puhelinnumeroita
Muistan huonommin kaukaisia asioita
*Minullae ole keskittymisvaikeuksia
Vaikeuksia uusien asioiden oppimisessa
Vakeuksia hahmottaa késitteellisd/el konkreettisa asioita
*Muistan uudet asiat hel posti
Tehtavét tuntuvat ylitsepddsemattomilta
Vakeuksia muistaa menneisyyteen liittyvia asioita

Luettelossa *merkityt on tuloksia koodattaessa kadnnetty tarkoittamaan
painvastaista asiaa, mitd on kysytty.

Alitien saamaa tukea ja apua seké surusta selviytymista mitattiin 17 avoimella kysy-
myksella ja viimeisena avoimena kysymyksend (kysymys 18) kysyttiin dideiltéa tdman
tutkimuksen heréttémia gjatuksia. Kyselylomakkeen lopussa vastagjille annettiin mahdol-
lisuus merkitd yhteystietonsa lomakkeelle ja tulla haastatteluun keskustelemaan yksityis-

kohtai semmin surun kokemuksista.

4.1.2 Haastattelu

Haastattelun tarkoituksena oli saada tietoa lapsen kuolemasta, ditien tuntemasta surusta ja
surusta selviytymisestd ja siten syventda kyselylla kerdityd aineistoa. Haastattelut tehtiin
noin puolen vuoden kuluttua kyselytutkimuksesta Haastattelumenetelmand kaytettiin
teemahaadtattelua. Teemahaastattelu di puolistrukturoitu haastattelu sopii kaytettévaks
slloin, kun tutkimuksen kohteena on emotionaalisesti arka aihe tai kun tutkitaan ilmita,
josta haastateltavat eivét pavittéin ole tottuneet keskustelemaan (Hirgarvi ja Hurme
1991). Haastattelu tehtiin kyselytutkimuksen jakeen niille éideille, jotka kyselylomak-
keessa ilmoittivat haluavansa osdlistua haastatteluun. Haastattelun teema-alueet olivat
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lapsen kuolemaa edeltava aika, lapsen kuolema ja sihen liittyvét tapahtumat, lapsen
kuoleman jakeinen aika, nykyhetki jatulevaisuus. (Liite 2.)

Tutkimukseen osallistuneet &idit haastateltiin huhti-elokuussa 1996. Haastatteluihin
ilmoittautui yhteensa 52 &itia, mutta niista toteutui 50, silla yks &iti perui sovitun haas-
tattelugjan tyokiireisiin vedoten, ja yhtd &tia @ useista yrityksista huolimatta tavoitettu.
Haastateltavien médréd e etukéteen voi tarkalleen méarittéd, vaan haastatteluja jatketaan
niin kauan kunnes uutta olennaista tietoa el enda tule (kyllasteisyys, saturaatio). (Pyoraa
1994, Morse ja Field 1996, Nikkonen 1997.) Tiedon maéra e siten ole tarkeinta vaan
tiedon rikkaus. Tapausten mééré e ole oledllista, vaan kaikella tiedolla on samanlainen
asema. (Glaser ja Strauss 1967, Morse 1991, 1995.) Tutkimuksessa e jatetty yht&an
haastattel uun lupautunutta ditia tutkimuksen ulkopuolelle, sillé suostumista néin arkal uon-
toiseen tutkimukseen pidettiin arvokkaana asiana. Haastattel ugjasta ja -paikasta sovittiin
puhelimitse haastateltavan toivomuksen mukaisesti. Haastateltavan kotona haastateltiin 31
(62 %) é&itid, kaks haastateltavan tyopaikalla ja 17 tutkijan tyohuoneessa. Haastattelu-
paikan valintaan vaikuttivat haastateltavan nykyinen asuinpaikka (osa oli muuttanut
Pirkanmaalta muualle Suomeen), perheen pienet lapset seka haastateltavan tyd. Se, etta
haastateltaville & korvattu matkakustannuksia, vaikutti osataan haastattelupaikan valin-
taan. Haastateltavat asuivat eri puolilla maata, jolloin haastatteluja suunniteltaessa tavoit-
tutkijalle 3734 gokilometrid. Kaikki haastattelut nauhoitettiin, jolloin koko aineisto saatiin
talteen, ja tutkija saattoi keskittya kuuntelemiseen (Astedt-Kurki ja Nieminen 1997).
Haastattelujen péivittéisen mééran arvioiminen ja goitus on tarkoin suunniteltava. Joille-
kin paiville sovittiin kolme haastattelua, mika jalkeenpain osoittautui tutkijalle liian ras-
kaaks, slla haastattelijan on oltava kaiken aikaa intensivisesti mukana keskustelussa
(Morse ja Field 1996). Kaks haastattelua péivassa oli sopiva méarg, silla aihe oli tutki-
jalekin vaikea. Useimmin kuitenkin haastateltiin yks éiti péivassi. Haastattelu kesti taval-
lisesti tunnista puoleentoista tuntiin, vain muutama haastattelu alitti tai ylitti sen. Herkka
tutkimusaihe voi olla rasittava seka tutkittavalle etta tutkijale. Jos se on tutkijale liian
rasittava, saattaa osa térkeistd havainnoista j&ada tekeméita. Jos se taas on tutkittavalle
lilan rasittava, voidaan haastattelu joutua keskeyttdmaan. (Cowles 1988.) Tassa tutkimuk-
sessa e jouduttu keskeyttamaén yhtédn haastattelua. Tutkija kirjasi péivakirjaan jokaisen
haastattelun jélkeen haastattel utilanteeseen liittyvid asioita. Télaisia olivat haastatteluym-
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paristod ja -ilmapiiri, haastattelun kesto ja arviointi haastattelun sujumisesta. Tutkija Kir-
joitti paivakirjaan tutkimusprosessin aikana erilaisia tutkimukseen liittyvia gatuksia ja
kommenttegja. Tutkimuskirjallisuudessa el juuri ole k&sitelty tutkijan henkista val mentautu-
mista emotionaalisesti arkaluonteisen aineiston hankkimiseen tai Sitd miten ihmisten
surujen, pelkojen ja ahdistusten kuunteleminen vaikuttaa tutkijaan (Rowling 1994). Tutki-
jan vamentautumiseen emotionaalisesti vaativaan tutkimukseen tulis siten kiinnittéa
nykyistd enemman huomiota esmerkiks keskustelemalla mielta askarruttavista asioista

muiden tutkijoiden kanssa.

4.2 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimuksen kohderyhméaks valittiin vaestorekisterista Pirkanmaan sairaanhoitopiirissa
vuosina 1990-1994 dle seitsenvuoctiaina kuolleiden lasten ddit. Kohderyhman &idit
muodostavat tietylla tavalla yhtendisen ryhmén, silla ale kouluikéisille lapsille ddin ja
kodin merkitys on keskeinen. Aitga oli yhteensa 174. Kyselylomake |ahetettiin Zideille
lokakuussa 1995. Kuusi lomaketta palautui virheellisen osoitteen vuoksi. Noin kuu-
kauden sisdlla lomakkeita palautettiin 91. Kaikki palautetut lomakkeet oli huolellisesti
taytetty. Vastausprosentiks tuli 54 laskettuna 168 lomakkeen mukaan. Naistd 91 vas-
tanneesta 52 (57 %) éitia ilmoittautui haastatteluun.

Tutkimukseen osallistuneiden éitien ika vaihteli 20 ja 49 vuoden vailla Aideista
74 % oli yli 30-vuctiaita. Lahes kaikki adit (94 %) olivat avio- tai avoliitossa.Yli puolet
(60 %) &ideista asui kaupungeissa. Lahes 3/4 (74 %) lapsista oli kuollut alle vuoden
ik&isend. Lapsen kuolinsyy oli didin ilmoituksen mukaan useimmiten sairaus (71 %) tai
muu syy (25 %). Lapsen kuolemasta oli kulunut noin joka toisen (52 %) kohdalla kolme
vuotta tai Sitd enemman. Alle vuos lapsen kuolemasta oli kulunut ainoastaan kolmessa
perheessi. Tahan tulokseen vaikutti tutkimuksen kohderyhman valintaperuste, jonka mu-
kaan lapsen kuolemasta tuli olla kulunut vahintédn noin vuosi. Kaikkien tutkimukseen
osdlistuneiden &itien ja haastatteluun osallistuneiden &tien taustamuuttujat olivat saman-

suuntaisia. (Taulukko 3.)

Taulukko 3. Aitien ja lasten taustatietoja.

Taustamuuttuja Kaikki aidit Haastatellut &idit
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N=91 % n=50 %

Aitienika

20-29 vuotta 24 26 14 28

30-39 vuotta 56 62 26 52

40-49 vuotta 11 12 10 20
Siviilisaaty

Avo- tai avioliitto 85 94 46 92

Naimaton, leski, eronnut 6 6 4 8
Perheiden asuinpaikka

M aaseutu 36 40 22 44

Kaupunki 55 60 28 56
Lapsen kuolinika

Allevuoden 67 74 39 78

Yli vuoden 24 26 11 22
Lapsen kuolinsyy

Sairaus 65 71 40 80

Muu syy 23 25 10 20
L apsen kuolemasta kulunut aika

Alle 3 vuotta 42 a7 21 42

3 vuottaja kauemmin 47 52 29 58
Sisarukset

Kylla 55 62 30 60

Ei 34 38 20 40

Haastatteluun osdlistuneista dideisté neljdlla oli kuollut kaks ja kahdella &dilla
kolme lasta. Naista lapsista yks oli kuollut yli seitsenvuotiaana. Kuudesta é@dista kol-
mella oli kuollut kaksoset. Tutkimukseen osdlistuneiden &tien (N = 91) kuolleista
lapsista 34 (38 %) oli perheen ainoita lapsia. Vastaava luku haastattel ututkimuksessa oli
20 (40 %).

4.3 Tutkimusmenetelmét ja niiden luotettavuus

Tassa tutkimuksessa kaytettiin kahta eri tutkimusmenetelmasd, maardlista ja laadullista.
Hoitotieteellisessa tutkimuksessa voidaan kayttdd méadrédllisa ja laadullisa menetelmia
seké niiden yhdistelmi& Tutkimusmenetelman vaintaan vaikuttavat tutkittavailmio ja tut-
kimustehtava. (Vehviléinen-Julkunen ja Paunonen 1997.) Laadullisilla menetelmillé saa-
daan vastaukset miten ja miks -kysymyksiin ja méarélisilla menetelmilla mita ja kuinka

pajon -kysymyksiin (Morgan 1993, Cavanagh 1997, Tott6 1997). Survey-tutkimusta
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ké&ytetd8n muun muassa kayttaytymisen, asenteiden, tarkoitusten ja ominaisuuksien tutki-
miseen (Polit ja Hungler 1991), ja etenkin haastattelulla saadaan tietoa kokemuksista,
gatuksista ja tunteista (Rothery ym. 1996a). Perttulan (1995) mukaan laadullisen mene-
telmén keskeisina rakennetekijoind voidaan pitda toisen ihmisen kokemusta, hénen ta-
paansa ilmaista kokemuksensa, tutkijan kokemusta toisen ihmisen kokemuksesta ja sen
ilmaisusta seka tutkijan tapaa ilmaista kokemuksensa toi sen ihmisen kokemuksesta.

Samassa tutkimuksessa voidaan kéayttéa erilaisia menetelmia (triangulaatio), silla
ne taydentavét toisiaan, rikastuttavat tutkimusta ja parantavat sen luotettavuutta. Kysee-
seen voivat tullaméarédliset jalaadulliset tai erilaiset laadulliset menetelmét. (Patton 1990,
Morse 1991, Polit ja Hungler 1991, Tynjdla 1991, Alasuutari 1994, Hermanson 1994,
Pyordla 1994, Alkulaym. 1995, Knafl ja Gallo 1995, Begley 1996, Rothery ym. 1996b,
Leino-Kilpi 1997.) Begleyn (1996) mukaan edellista voidaan nimittda metodien véaliseksi
triangulaatioks ja jakimmaéista metodien sisdiseks triangulaatioks. Triangulaation muita
muotoja ovat erilaisten aineistojen kyttd samassa tutkimuksessa, jolloin ilmiosta kerétdan
aineistoa eri aikaan ja eri dueilta (Patton 1990, Tynjdla 1991, Begley 1996, Leino-Kilpi
1997). Tutkijaan liittyvalla triangulaatiolla tarkoitetaan sSitd, ettéd vahintdan kaks eri
tieteen-alan tutkijaa tutkii aineistoa. Teoreettinen triangulaatio on erilaisten teoreettisten
|ahto-kohtien kayttoa tuloksia analysoitaessa. (Patton 1990, Begley 1996, Leino-Kilpi
1997.) Samaa ongelmaa voidaan ldhestyd esimerkiks psykologian ja sosiologian
viitekehyksesta (Tynjaa 1991).

Metodologinen triangulaatio voidaan toteuttaa tutkimusprosessin aikana kerdé
malla tutkimusaineisto samanaikaisesti eri menetelmilla Siten, ettd ne evét vakuta
toisinsa. Samanaikaisessa triangulaatiossa jokin ldhestymistapa on ensisijainen. Kyse-
lylomake voi sisdtda pddosin suljettuja kysymyksia, joiden vastaukset anaysoidaan
tilastollisesti. Lomakkeessa voi olla joitakin avoimia kysymyksid, joiden vastaukset
analysoidaan laadullisesti. Vastaavasti |aadullisessa tutkimuksessa voidaan haastateltaville
antaa taytettavaks jokin mittari. (Leino-Kilpi 1997.) Taman tutkimuksen kyselyosassa oli
seké suljettuja ettéa avoimia kysymyksid. Foddyn (1995) mukaan avoimet ja suljetut
kysymykset tuottavat hyvin erilaisa vastauksa samoihin asioihin. Vastagjat vastaavat
hanen mukaansa avoimiin kysymyksiin, jos he tietavét vastauksen, mutta eivét yrita vas-
tata silloin, kun eivét tieda vastausta. Suljettuihin kysymyksiin vastagjat voivat vastata,
vaikkeivét tieda vastausta. Kysymysten laadinnassa on siten kiinnitettava huomiota kysy-
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mysten sisaltoon, soveltuvuuteen ja nakokulmaan. Kysymysten sisdllon pitéa olla niin
selked, ettd vastagjat ymmartavat mista puhutaan. Soveltuvuus tarkoittaa sitg, ettd kaikkien
vastagjien tulis osata vastata kysymyksin, ja nédkokulma puolestaan kysymysten
arviointindkokulmaa. Makia (1994) toteaa, ettd kysymysten sanamuoto ja jérjestys saat-
tavat vaikuttaa vastauksiin. Taman tutkimuksen aihe oli jokaiselle vastagjalle omakoh-
tainen jaldheinen, jolloin kaikilla oli tietoa ja kokemuksia kysytyista asioista.

Tutkimusmenetelmien vainen triangulaatio voi olla myos jaksottaista, jolloin siina
syvennetaan tutkimuksen aikaisemmassa vaiheessa saatuja tuloksia. Ensisijaisena tutki-
musmenetelméana voi olla joko méardllinen tal laadullinen menetelmé. Hoitotieteellisessi
tutkimuksessa kaytetdan eniten ensisijaisena menetelmana laadullista menetelmag, jonka
pohjalta |aadittua teoriaa testataan maérallisesti. Magréllistd menetelméé ensisijaisena me-
netelmana kaytetédn tutkittaessa odottamattomia tuloksia, jotka edellyttévét laadullista
lisdtutkimusta. (Robson 1993, Leino-Kilpi 1997.) Téassa tutkimuksessa kéaytettiin ensin
ky-selyd, joka ssdls maadlisen (suljetut kysymykset) ja laadullisen (avoimet
kysymykset) osan. Kyselyn jalkeen kaytettiin laadullista menetel méa (teemahaastattel ua).

Ma&rdllisen ja laadullisen aineiston yhteiskaytdlla triangul aation periaatteen mukai-
sesti voidaan saada Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan hyvin miglenkiintoisia tutki-
muksia, jolloin esmerkiks kyselylla hahmotetaan tutkittavaa ilmitté, ja saatua kuvaa
monipuolistetaan haastattelulla. Maardlista ja laadullista analyysia voidaan pitda tietyssa
mielessa jatkumona, e vastakohtina tai toisensa pois sulkevina analyysimenetelmind
(Alasuutari 1994).

Eri tutkimusmenetelmilla painottuu tutkittavasta aiheesta eri puolia, silla mikéan
yksittdinen menetelma e pysty kokonaan hahmottamaan ilmion kaikkia piirteitd (Her-
manson 1994, Eskola ja Suoranta 1998). Kun maardlisa ja laadullisa tutkimusmene-
telmid on kaytetty samassa tutkimuksessa, laadullista tutkimusta on pidetty esitutki-
muksenomaisena tutkimuksena, jonka tulokset on pitanyt varmistaa maardlisin mene-
telmin (Tynjda 1991). Tamantyyppinen ndkemys osoittaa tiettyd epduottamusta laa-
dullista tutkimusta kohtaan. Téassa tutkimuksessa méarallinen tutkimus tehtiin ensin ja Siité
saatuja tietoja taydennettiin ja syvennettiin laadullisella tutkimuksella. Koska numeerisilla
aineistoilla ja tilastollisilla menetelmilléa e saada syvalista tietoa inhimillisista kokemuk-
Sista, téssa tutkimuksessa oli perusteltua kayttéd myds laadullista menetelméaé. Laadulli-

sella tutkimuksella pyritdan korostamaan inhimillisten kokemusten dynaamista, kokonais-
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vataista ja ykdglollistéa nékokulmaa ja liittdmaén se siihen yhteyteen, jossa se on koettu
(Polit ja Hungler 1991). Triangulaation alkuperdisena tarkoituksena oli varmistaa tutki-
mustuloksia (Knafl ja Gallo 1995).

Kahden tutkimusmenetelman kayttaminen samassa tutkimuksessa el sinénsa paran-
na tutkimuksen luotettavuutta. Jos kahdella eri menetelméll&a on saatu ristiriitaista tietoa,
niin pohdittavaks tulee kumpi tieto on luotettavampaa. Molemmat tiedot voivat olla
oikeita, niitéd vain on tarkasteltu eri ndkokulmista Oledllista kuitenkin on kiinnittéa
huomiota tulosten eroavaisuuksiin ja niiden syihin. (Tynjdld 1991.) Dreherin (1994)
mukaan kaks eri menetelmaé pystytédn harvoin integroimaan samassa tutkimuksessa.

Luotettavuuden parantamiseks tutkimuksessa kaytetty mittari (Hogan 1988) on
k&annetty alkuperdaisesta englanninkielisesté lomakkeesta suomen kielelle ja uudelleen
englannin kielelle seka viela suomen kieldle. Mittarin kolminkertaisella kaantamisella
parannetaan kéasitteiden vastaavuutta ja vertailtavuutta. Kéantdmisessd on kielen hallinnan
lisdks hallittava asiasisditd. (Bernard 1988, White ja Elander 1992.) Mittari on sovellettu
suomalaiseen kulttuuriin, ja Sité on testattu ja kaytetty suomalaisessa hoitotieted lisessa
tutkimuksessa (Kaunonen ym. 1996, Hyrkéas ym. 1997). Hyrkdksen ym. (1997)
tutkimuksessa mittarin luotettavuutta testattiin Cronbachin alphan arvoilla, jotka olivat
0.651-0.829. Mittaria on kaytetty myds Y hdysvalloissa, mutta Siité saatuja tuloksia el ole

vieldjulkaistu.

4.4 Tutkimuksen eettinen tarkastelu

Tutkimussuunnitelma hyvaksyttiin Tampereen yliopistollisen sairadlan eettisessa toimi-
kunnassa. Suunnitelman mukaan tutkimus oli aun perin tarkoitus toteuttaa haastattelu-
tutkimuksena. Eettisesti arkaluoteisen alheen vuoks péétettiin kuitenkin ensin kerétéa
tiedot kysdlylla ja sen jélkeen tdydentéd ja syventdd niitd haastattelulla. Kyselytutki-
mukseen osallistuneet didit valittiin siten, etta lapsen kuolemasta oli tutkimusajankohtana
kulunut vahint&an noin vuosi. Kyselylomakkeet postitettiin 25. lokakuuta 1995, ja kohde-
ryhmé oli vuosina 1990-1994 alle seitsenvuotiaina kuolleiden lasten aidit. Tutkimuseet-

tisten syiden vuoks katsottiin, etté vuos lapsen kuolemasta oli riittavan pitk& aika, jolloin
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teisen tutkimusaiheen kohdalla on tarkoin harkittava tutkimuksen gjoitus ja mietittéva mita
tutkimus voi aiheuttaa tutkittavissa (Cowles 1988, Marshall ja Rossman 1995). Tietojen
luottamuksellisuus varmistettiin Siten, ettd kyselylomakkeita ei merkitty eikd koodattu
etukéteen eika lomakkeessa kysytty vastagjien tarkkoja taustatietoja. Siten vastanneita tai
vastaamatta jéttaneitd e ollut mahdollista tunnistaa. Talla e tutkimuksen kannalta ollut
merkitystd, koska etukéteen oli péétetty, etté vastaamatta jétténeille e tultais tekemaan
uusintakyselyd. Kyselytutkimus tarjoaa Politin ja Hunglerin (1991) mukaan mahdolli-
suuden taydelliseen anonymiteettiin.

Kysdaytutkimukseen osallistuneet didit olivat antaneet suostumuksensa haastattel u-
tutkimukseen vastaamalla kirjallisesti kyselylomakkeessa olleeseen pyyntoon. Siind ky-
gyttiin vastanneiden halukkuutta osallistua haastatteluun ilmoittamalla nimensa ja yhteys-
tietonsa lomakkeessa. On esttisesti térkedd, etté tutkittavat antavat suostumuksensa ja etta
heilla on riittavasti tietoa tutkimuksen sisdlosta (Polit ja Hungler 1991, Pyordla 1994,
Vehvildinen-Julkunen 1997). Kyselylomakkeessa annettiin etukateistietoa tutkimuksesta.
Tutkimuksen luottamuksellisuus ilmenee my6s siten, etta haastateltujen nimet jéivét vain
tutkijan tietoon, sill& haastattelun nauhoituksen aussa tutkija saneli nauhalle haastattelun
jarjestysnumeron, paivamaaran, haastattelupaikan ja kyselylomakkeen numeron. Tiedos-
toissa @ giten ole tutkittavien nimid. Haastattelujen nauhoitukseen kysyttiin &itien lupa
ennen keskustelun aoittamista, ja kaikki didit hyvaksyivét sen. Haastattelun alussa tutkija
kertoi, mita asioita han tulee haastattelussa kasittelemaan ja sovittiin myos Sité, etta éiti
VoI jattéa vastaamatta, mikai asiatuntui liian vaikeata. Haastattel ujen alussa keskusteltiin
ensin jonkin alkaa yleisistd asioista, jonka jadkeen &iti sai vapaasti kertoa lapsen kuole-
masta ja sihen liittyvistéa asoista. Ennen haastattelua tutkija kavi 18pi aidin kyselytut-
kimuksen vastauksen, mika helpotti ja nopeutti tutkijan orientoitumista tilanteeseen.

Haastattelun gjasta ja paikasta sovittiin ditien esittdmien toivomusten mukaisesti.
Tutkijan tythuoneessa tehtyjen haastattelun aikana huoneessa e kéynyt ulkopuolisa
ihmisig, ja puhelut oli siirretty muualle. Kotona tehtyjen haastattelujen paikan didit saivat
valita, tavalisesti keskusteltiin keittion pdydan d&ressa. Hyvin monessa haastattel ussa
pienet lapset olivat mukana. Tutkijan kannalta lapsista oli joskus haittaa, silla he hairitsivét
haastattelua, ja lasten danet vaikeuttivat jdkeenpéin nauhojen kuuntelua ja kirjoittamista.
Toisissa perheissd isdt olivat poissa kotoa, toisissa he hoitivat lapsia haastattelun gjan ja

joissakin isa oli mukana haastattelussa. Vaikka haastattelun alussa keskusteltiin Sita, etta



téssa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita &din surun kokemuksista, e iséa kielletty
olemasta mukana. Kaikissa perheissé isdt suhtautuivat myonteisesti tutkimukseen.

Haastattelutilanteet olivat yleensd hyvin avoimia. Aitga rohkaistiin kertomaan
vapaasti lapsen kuolemasta ja surusta. Aidit kertoivat ja kuvailivat kokemuksiaan luot-
tamuksellisesti ja yksityiskohtaisesti. Useimmat &idit itkivét keskustelun aikana. Témé
herétti tutkijalle kysymyksen sitd, onko eettisesti oikein tehda tutkimusta, joka aiheuttaa
tutkittavissa néin voimakkaita tunnereaktioita, Sill& aineiston hankinta e saa tuottaa
tutkittaville k&rsmysta tai vahinkoa (Polit ja Hungler 1991, Fontana ja Frey 1994,
Pyordla 1994, Marshall ja Rossman 1995). Koska ddit kertoivat haastattelun paatyttya,
etta lapsen kuolemaan liittyvien tapahtumien 18pikéyminen ja yksityiskohtien muistele-
minen helpotti heidan oloaan ja vel suruty6ta eteenpéin, se antoi vastauksen siihen, etta
tutkimukselle @ ollut eettisa esteitd. Morsen ja Fieldin (1996) mukaan haastattelu voi olla
terapeuttinen kokemus. Yleensd didit kertoivat surustaan vapaasti, vain muutamassa haas-
tattelussa keskustelu eteni tutkijan tekemien kysymysten avulla. Aidit eivét pitaneet
tutkijaa terapeuttina elvatka kysyneet neuvoja tai ohjeita. Haastattel utilanteet olivat tutki-
jale vaativia ja anutlaatuisia kokemuksia. Monet &dit pitivét tutkimuksen aihetta térkeé
ng, vaikkakin vaikeana, ja sen vuoks he olivat halunneet osallistua siihen. Tdman osoitti
se, etta vain yks ati unohti haastattelun ja yks peruutti sovitun gan, mutta muut
haastattelut sujuivat suunnitelmien mukaisesti.

Tulosten yhteydessa editetyista ditien kertomuksista on tunnistamisen estémiseks
poistettu lasten, puolisoiden ja paikkakuntien nimet. Jos asiayhteys on vaatinut selven-
nystd, on nimi korvattu sulkeissa olevalla sdityksdla Aidit eivat missdin vaiheessa

kertoneet epailleensa tutkimuksen luottamuksel lisuutta.

4.5 Aineiston analyysi

45.1 Kyselyaineisto

Kyselytutkimuksen aineiston analysoinnissa kéytettiin 2-suuntaista varianssianalyysia,
Wilcoxon -testig, ristiintaulukointia ja sisdllonanalyysia. 2-suuntaisella varianssi-analyy-
slla sdvitettiin sdittédvien muuttujien yhdysvaikutuksia. Surureaktiomittarin muuttujista
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laadittiin summamuuttujat ja etsttiin niiden sekd vastagjien taustatietojen yhdysvaiku-
tuksia. Avoimista vastauksista muodostettujen muuttujien ja summamuuttujien yhteytta
tarkasteltiin Wilcoxon -testilla. Summamuuttujien luotettavuutta testattiin Cronbachin
alpha -kertoimien avulla. Cronbachin apha-arvot olivat melko korkeat (0.6638-0.8361),

elka mink&n muuttujan poistaminen olis parantanut a phan arvoja (taulukko 4).

Taulukko 4. Summamuuttujien Cronbachin apha-arvot.

Summamuuttuja Kysymyksen numero Chronbach alpha
Epétoivo 1,3,6,11,14,17,25,29,33,40,46,54,58 0.7086
Paniikkikayttaytyminen 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 javiha 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 etdittiin laadittujen summamuuttujien yhteyksia vastagjien tausta-
tietoihin ja avoimiin vastauksiin. Taustatiedoista valittiin @din ik&, perheen asuinpaikka
(madla — kaupungissa), lapsen kuolinika ja kuolemasta kulunut aika, sisarukset seké
lapsen kuolinsyy. Avoimet vastaukset kirjoitettiin puhtaaks janiistatuli 125 sivua tekstia.
Avoimista vastauksista etgittiin siséllon anayysin avulla havaintoja, joista ylelsmmin
esintyneet vdittiin jatkoanalyysiin. Esmerkiks kysymyksen 1. Mika on ollut pahinta
lapsenne kuoleman aiheuttamassa surussa? vastauksista muodostettiin 9 erilaista étien
kirjoittamaa havaintoa. Nama yhdistettiin 4 muuttujaksi. Havaintoja oli yhteensa 106.
Avointen vastausten analyys on kuvattu liitteessd 4. Muuttujia verrattiin surureaktioiden
muuttuj g oukoi sta tehtyihin summamuuttujiin. Jokai selle muuttujalle annettiin kyllatai e -
vastaus. Tuloksissa esitetédn avoimet vastaukset 1-8, 10, 14-18. Muiden avoimien
kysymysten vastauksissa oli toistoa tai ne hgjaantuivat niin paljon, etta niiden tuloksia ei
esitetd. Avointen vastausten pohjalta laaditut muuttujat on esitetty liitteessa 4.

Aingsto andysoitiin SPSS'Win 7.0 -tilasto-ohjelmalla. Tulokset on edtetty
frekvenssi- ja prosenttijakauming, keskiarvoina ja tilastollisina merkitsevyyksina. Tilas-
tollinen merkitsevyys on laskettu p:n arvoina siten, ettd p<0.05 = tulos on melkein
merkitseva, p<0.01 = tulos on merkitseva ja p<0.001 = tulos on erittéin merkitseva

Taulukoissa on esitetty myo6s niiden muuttujien ja surureaktioiden valiset yhteydet, joiden
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tilastollinen merkitsevyys p:n arvoina on 0.05-0.09, koska tuloksilla katsottiin olevan

suuntaa antava merkitys.

45.2 Haadtatteluaineisto

Haadgtatteluaineisto analysoitiin laadullisella aineistosta |éhtevéld, induktiivisela sisdllon
analyysilla, joka on aineiston tunnistamis-, merkitsemis- ja luokitteluprosessi. Aineistosta
|&htevassi analyysissa malit, teemat ja luokat tulevat tutkimusaineistosta pelkistamalla,
ryhmittelemdlla ja kasitteellistamalla. (Patton 1990, Robson 1993, Kyngés ja Vanhanen
1999.) Sisdlon andyysilla voidaan systemaattisesti ja objektiivisesti paétella sandlista,
kuvalista ja kirjoitettua aineistoa ja sita voidaan kayttaéa yksin tai yhdessd muiden me-
netelmien kanssa. Menetelma soveltuu erityisen hyvin hoitotieteelliseen tutkimukseen,
jossa tutkimuksen kohteena on inhimillinen vuorovaikutus. (Bernard 1988, Wilson 1989,
Polit-Hungler 1991, Downe-Wamboldt 1992, Robson 1993, Kyngés ja Vanhanen 1999.)
Haastattelut nauhoitettiin ja kirjoitettiin sanatarkasti. Kirjoitettua tekstia tuli 1426
sivua. Nauhat kuunneltiin, ja samanaikaisesti tehtiin tekstiin tarkennuksia. Teksti luettiin
aleviivaten samalla tutkimustehtavéan liittyvia keskeisa asioita. Haastattel uaineistosta
muodostettiin ensin pelkistettyjd ilmaisuja haastattelun teemoista johdettujen kysymysten
avulla. Analyysiyksikoiks valittiin sana, sanapari tai -ryhma. Pelkistetyt ilmaisut Kirjattiin
mahdollismman tarkkaan haastattel uaineistossa esiintyvilla termeilla. (Downe-Wamboldt
1992, Marshall ja Rossman 1995, Kyngés ja Vanhanen 1999.) Pelkistetyt ilmaisut ryh-
miteltiin yhdistdmalla samaa tarkoittavia ilmaisuja samaan kategoriaan ja annettiin kate-
goridle sisdt6ad kuvaava nimi. Analyys eteni yhdistdmélla kategorioita. (Kuvio 1.)
(Downe-Wamboldt 1992, Dey 1993, Robson 1993, Kyngéas ja Vanhanen 1999.)
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kirjoittaminen

Haasiatielunanhajen
kirjoittaminen

Adneiston Kerou:
Haastattelu, pdivikirjan pifiminen

Kuvio 1. Haastatteluaineiston analyysin kuvaus (Dey 1993, Kyngis ja Vanhanen 1999).
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Surusta selviytyminen
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suunnitelmat
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Aineiston kasitteellistamisessa eli abstrahoinnissa muodostettiin alakategorioita ja yl8kategorioita,

joista muodostettiin yksi yhdistava kategoria. Taulukossa 5 on esimerkki aineiston pelkistamisesta

jaryhmittelysté ja kuviossa 2 on esitetty aineiston kasitteellistaminen.

Taulukko 5. Esmerkki aineiston pelkistdmisestd ja ryhmittelysta alakategoriaks
ilmeneminen. Pelkistamista ohjasivat haastattelun teemoista johdetut kysymykset

ennakoimisesta ja surun tuntemuksista.

Alkuperaisilmaisuja haastattel usta Pelkistettyjailmaisuja Ryhmittely
" .tiesin, ettd kaikki ei ollut kunnossa..” — etukéteen tietdminen tietojen saaminen
”..sesanottiin jo ihan eka paivana..” — ennusteen sanominen
" ..et sillaolis kolme reikda sydamessa..” — sairauden toteaminen
”..etlapsi e kasva.” —kasvun pysahtyminen
" ..seliitty jollakin didin vaistolla..” — vaistoaminen tilanteen
”..onko siinajoku aavistus..” — aavistaminen vaistoaminen
"..néinunta.., ettd..on vammainen..” — unen n&keminen
" kyllavahan epéiltiin ensimmaisina —epédileminen
paivina..”
”..ettd |8hetetddn jatkotutkimuksiin..” — tutkimuksiin l&hettéminen
”..en lahtenyt sita pahinta ajattelemaan..” — pahimman gjatteleminen
”..niin kylléhan tottakai toivo..” —toivo toivo ja epétoivo
"..el siind mitéan toivoo ole..” —toivon menettéminen
. kyl se aikaepétoivostaoli..” — epétoivo
”..seoli niin fyysinen kipu..” —kivun tunteminen fyysiset tuntemukset
" .tuli niin fyysisenéd se pahaolo..” — pahan olon tunteminen
" ..tuntee fyysisend sen menettamisen..” —fyysinen menettaminen
”..semmonen mahoton vasymys..” — vasymyksen tunteminen
" .toisagltaseoli vihaa..” —vihan tunteminen psyykkiset
" vélillasita aattel ee katkerasti..” — katkeruuden ajatteleminen tuntemukst
”..kun oli senraivon vallassa..” —raivon tunteminen
" ..hirveesti nousi syyllisyydet..” — syyllisyyden nouseminen
”..seoli jollain laillahelpotus.. — helpotuksen tunteminen
”..jotenkin makoin olevani vahvempi..” —vahvemmaksi tuleminen
"..mullaon siitékinilo, ettd se kuolema —ilo
tapahtu niin akkinaisesti..”
"..siindoli todellayksin..” — yksindisyyden tunteminen sosiaaliset
"..oli kauheinta kohdata ketaan..” —yksinéisyyden kai paaminen tuntemukset
”..joutu kantamaan yksin [vastuun]..” — vastuun kantaminen
"..mustaoli kaikkein kauheinta kohdata — kohtaamisen vaikeus
ketdan..”
"..sitdel ymmartanyt endé kukaan..” —ymmartamisen vaikeus

”..maen pystynyt siina kertomaan..” —kertomisen vaikeus

surun
surun



5 Tulokset

5.1 Kyselytutkimuksen tulokset

5.1.1 Taustamuuttujien ja surureaktioiden valinen yhteys

Surureaktioita kuvaavat muuttujat muodostuvat kuudesta muuttujgjoukosta, jotka ovat
epatoivo, paniikkikayttaytyminen, persoonallinen kasvu, syyttely ja viha, irrallisuus seka
hajanaisuus. Vastauksista muodostettiin summamuuttujat ja niille etsttiin tilastollisesti
merkitsevét yhteydet surureaktioihin.

Aitien sururesktioiden ja taustamuuttujien valiset yhteydet on esitetty taulukossa
6, surureaktioiden ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten véliset yhteydet taulukoissa 7-10.
Surureaktioiden ilmenemisen ja dtien surun kokemusten vdliset yhteydet on edtetty
taulukossa 11 ja liitteessé 8. Taulukoissa on tilastollinen merkitsevyys esitetty p:n arvoina
ja vastausten maara kunkin taustamuuttujan kohdalla (n). Taustamuuttujien ja suru-
reaktioiden ryhmittéiset keskiarvot 2-suuntaisessa varianssianalyysissa seké niiden tilas-
tollinen merkitsevyys on esitetty liitteessa 7.

Surureaktioiden ja taustamuuttujien vélisten yhteyksien mukaan kuolemasta kulu-
nedlla gjala oli yhteytta ditien surun ilmenemiseen. Aidit olivat epétoivoisempia, he tun-
svat enemman syyttelyd ja vihaa seka irrdlisuutta silloin, kun lgpsen kuolemasta oli
kulunut véhemmén aikaa (alle kolme vuotta). Aitien idlla oli yhteytta surureaktioihin
dgten, etta vanhemmilla &deilla (3049 vuotta) oli enemman irralisuuden ja

hajanai suuden tun-

Taulukko 6. Aitien sururesktioiden ja taustamuuttujien valiset yhteydet.

Surureaktio Taustamuuttuja Tilastollinen n
merkitsevyys
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Epéatoivo Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p =0.003 42

Persoonallinen kasvu  Nuoremmat didit (20—29 vuotta) p = 0.067 24
Syyttely javiha Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p=0.034 42
Irrallisuus Vanhemmat aidit (30—49 vuotta) p=0.071 67
Irrallisuus Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p = 0.065 42
Irrallisuus Perheessa muitalapsia p = 0.055 55
Hajanai suus Vanhemmat aidit (3049 vuotta) p =0.007 67
Hajanaisuus Lapsen kuolinikayli vuoden p =0.069 24

netta kuin nuoremmilla (20-29 vuotta). Nuoremmilla dideilla taas oli persoonallisuuden
kasvua enemman kuin vanhemmilla. Lapsen idlla oli yhteytta étien suruun siten, etté kun
laps oli kuollessaan yli vuoden ikédinen, &idilla oli enemman hajanaisuuden tunnetta kuin
lapsen kuoltua ale vuoden ikéisend. Lasten maara vaikutti étien suruun siten, etté jos
perheessd oli muitalapsia, niin d@dellailmeni enemman irrallisuuden tunnetta kuin silloin,
joslaps oli perheen ainoa. (Taulukko 6.)

Taudtatietojen yhteisvaikutuksilla oli my6s merkitysta atien surun ilmenemiseen.
Aitien igll4, lasten maéralla ja kuolinsyylla yhdessi kuolemasta kuluneen gjan kanssa ol
yhteytta &itien epédtoivoon. Vanhemmat &idit (3049 vuotta) olivat epatoivoisempia
silloin, kun lapsen kuolemasta oli kulunut vahemmian aikaa (alle kolme vuotta). Aidit
olivat epatoivoisempia silloin, kun lapsen kuolemasta oli kulunut véhemman aikaa (ale
kolme vuotta) ja perheessé oli muita lapsiatai silloin, kun lapsen kuolinsyy oli muu kuin
sairaus. (Taulukko 7.)

Paniikkikayttaytymistd ilmeni enemman vanhemmilla ddeilla (3049 vuotta)
slloin, kun heillé oli muita lapsiatai lapsen kuolemasta oli kulunut véhemman aikaa (alle
kolme vuotta). Aideilld, joiden lapsen kuolemasta oli kulunut vdhemman aikaa (ale
kolme vuotta) ja joilla oli muita lapsia, ilmeni enemman paniikkikayttdytymista
(Taulukko 8.)

Taulukko 7. Aitien epétoivon ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten véliset yhteydet.

Surureaktio Taustamuuttujat Tilastollinen n
merkitsevyys

Epétoivo L apsen kuolemasta alle 3 vuotta p=0.070 42
Vanhemmat &idit (3049 vuotta) 67

Epétoivo Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p=0.074 42
Perheessa muitalapsia 55

Epétoivo Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta p=0.004 42
Lapsen kuolinsyy muu kuin sairaus 23
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Taulukko 8. Aitien paniikkikayttaytymisen ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten valiset

yhteydet.
Surureaktio Taustamuuttujat Tilastollinen n
merkitsevyys

Paniikkikayttaytyminen  Vanhemmat &idit (30—49 vuotta) p = 0.060 67
Perheessd muitalapsia 55

Paniikkikayttdytyminen Vanhemmat aidit p=0.070 67
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Paniikkikayttdytyminen  Perheessd muitalapsia p=0.015 55
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Taulukko 9. Aitien persoonallisen kasvun ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten valiset

yhteydet.
Surureaktio Taustamuuttujat Tilastollinen n
merkitsevyys

Persoonallinen kasvu Nuoremmat aidit (20-29 vuotta) p=0.078 24
Lapsen kuoliniké alle vuoden 67

Persoonallinen kasvu Nuoremmat didit (20—29) p=0.061 24
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Persoonallinen kasvu Lapsen kuolinikayli vuoden p = 0.096 24
Lapsen kuolemastayli 3 vuotta 47

Persoonallinen kasvu Lapsen kuolinsyy muu kuin sairaus p =0.067 23
Lapsen kuolemastayli 3 vuotta 47

Taulukko 10. Aitien syyttelyn ja vihan, irralisuuden ja hajanaisuuden ja taustamuuttujien
yhteisvaikutusten valiset yhteydet.

Surureaktio Taustamuuttujat Tilastollinen n
merkitsevyys

Syyttely javiha Perheessa muitalapsia p=0.034 55
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Syyttely javiha 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
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Hajanaisuus Lapsen kuolinsyy muu kuin sairaus p=0.070 23

Lapsen kuolinikayli vuoden 24
Hajanaisuus Perheessd muitalapsia p=0.098 55
Lapsen kuolemasta alle 3 vuotta 42

Nuoremmilla dideilla (2029 vuotta) oli enemman persoonallista kasvua silloin, kun
laps oli kuollut alle vuoden ikéisenata lapsen kuolemasta oli kulunut ale kolme vuotta
Niilla didellla oli persoonalista kasvua enemman, joiden lapsen kuolemasta oli kulunut
enemman aikaa (yli kolme vuotta) ja laps oli kuollessaan yli vuoden ikéinen tai lapsen
kuolinsyy oli muu kuin sairaus. (Taulukko 9.)

Kun lapsen kuolemasta oli kulunut vahemman aikaa (ale kolme vuotta) ja
perheessa oli muita lapsiatai lapsen kuolinsyy oli muu kuin sairaus, oli @deilla enemman
syyttelyn ja vihan tunteita. Myos irralisuuden tunnetta ilmeni enemman niilla éideilla,
joiden lapsen kuolemasta oli kulunut véhemman aikaa (alle kolme vuotta) ja kuolinsyy oli
muu kuin sairaus. Hganaisuuden tuntemuksia oli enemman &delllg, joiden lapsen
kuolinsyy oli muu kuin sairaus ja laps oli kuollut yli vuoden ikéisend tai perheessa oli

muita lapsiajalapsen kuolemasta oli kulunut alle kolme vuotta. (Taulukko 10.)

Yhteenveto

Aideilla oli paniikkikayttaytymista lukuun ottamatta muita surun ilmenemismuotoja
tarkasteltaessa surureaktioiden ja taustamuuttujien valisa yhteyksia Irralisuudella oli
yhteyttd kolmeen, hganaisuudella kahteen ja muilla yhteen taustamuuttujaan.
Taustamuut-tujista lapsen kuolemasta kuluneella galla (ale kolme vuotta) oli eniten
yhteyksid surureaktioihin. Yhteydet olivat epatoivoon, syyttelyyn ja vihaan seka
irralisuuteen. Aitien idla (3049 vuotta) oli yhteytta irralisuuteen ja hajanaisuuteen,
muilla tausta-muuttujilla oli yhteytta yhteen surureaktioon.

Surun ja taustamuuttujien yhteisvaikutusten tarkastelussa oli yhteensa 15:11a tausta-
muuttujaparilla tilastollisesti merkitsevéa tai suuntaa antava yhteys surureaktioihin. Muut-
tujapareista eniten oli yhteyksia suruun lgpsen kuolemasta kuluneella gjalla (ale kolme

vuotta) ja lasten méardlla (perheessd oli muita lapsia). Tala muuttujaparilla oli yhteytta
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epatoivoon, paniikkikayttaytymiseen, syyttelyyn ja vihaan seka hajanaisuuteen. Aitien
idla (3049 vuotta) ja lapsen kuolemasta kuluneella gjalla (alle kolme vuotta) oli yhteytta
epatoivoon ja paniikkikayttaytymiseen. Lapsen kuolinsyylla (muu kuin sairaus) ja lapsen
kuolemasta kulunedlla gjalla (ale kolme vuotta) oli yhteytta syyttelyyn ja vihaan seka

irrdlisuuteen. Muilla muuttujapareilla oli yhteytta yhteen surureaktioon.

5.1.2 Avointen vastausten ja surureaktioiden valinen yhteys

Kyselytutkimuksen avoimilla kysymyksilla selvitettiin &itien surua, heiddn saamaansa
apua ja tukea seka surusta selviytymistdan. Esimerkked avoimista kysymyksista ja étien
vastauksista on liitteessa 5. Vastauksen peréssa oleva numero viittaa aineiston sivunu-
meroon, jonka mukaan lainaus on |0y dettévissa a kuperéisainei stosta.

Tulokset surureaktioiden ilmenemisen ja dtien suruun liittyvien kokemusten yh-
teyksisté on esitetty surureaktioiden mukaisesti ryhmiteltyna taulukossa 11. Taulukosta
ilmenee myos yhteyksien tilastolliset merkitsevyydet ja vastagjien méérét. Liitteessa 8 on

esitetty samat tulokset, mutta tarkastelun nékokulma on étien surun kokemukset.
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Taulukko 11. Sukureaktioiden ilmenemisen ja dtien surun kokemusten véaliset yhteydet.

Surureaktioiden ilmeneminen Alitien surun kokemukset Tilastollinen n
merkitsevyys
Epétoivo
enemman Tyosta ja harrastuksista saatu apu p=0.050 16
enemman L aheisilta saatu apu p=0.075 78
enemman Puhumisen tarve p = 0.067 46
vahemman Muiden kielteinen suhtautuminen  p =0.058 17
vahemman Ammattiauttajilta saatu apu p=0.001 22
vahemman Itsetunnon vahvistuminen p = 0.055 17
Paniikkikayttaytyminen
enemman Y ksinaisyys, tyhjyys, pelko p=0.013 24
enemman Ammattiauttajilta saatu apu p=0.015 22
enemman Puhumisen tarve p=0.018 46
enemman Avun puuttuminen sairaal asta p =0.029 24
enemman Tuen tarve |aékarilta p=0.067 39
enemman Ty6hon paluun vaikeus p=0.032 15
vahemmaén L &heisilta saatu apu p=0.018 78
vahemman Itsetunnon vahvistuminen p=0.061 17
Persoonallinen kasvu
enemman Muiden kielteinen suhtautuminen  p =0.065 17
enemman Suru, ikéava, tuska p = 0.096 28
enemman L &heisilta saatu apu p = 0.005 78
enemman I tsetunnon vahvistuminen p = 0.004 17
vadhemman Ammattiauttajilta saatu apu p=0.014 22
vadhemman Puhumisen tarve p=0.058 46
Syyttely javiha
enemman Y ksinaisyys, tyhjyys, pelko p=0.020 24
enemman Ammattiauttajilta saatu apu p=0.001 22
enemman Puhumisen tarve p=0.021 46
enemman Tuen tarve | 88karilta p=0.085 39
enemman Tuen tarve saman kokeneilta p=0.059 34
vahemman L &heisilta saatu apu p = 0.067 78
vahemman M uiden tuen puuttuminen p=0.077 6
vadhemman Itsetunnon vahvistuminen p = 0.086 17
Irrallisuus
enemman Ammattiauttajilta saatu apu p=0.001 22
enemman Puhumisen tarve p =0.002 46
enemman Tuen tarve |88kérilta p=0.054 39
enemman Sururyhmaésté saatu apu p = 0.087 16
vahemman L&heisilta saatu apu p =0.007 78
vahemman M uiden tuen puuttuminen p=0.070 6
Hajanaisuus
enemman Ammattiauttajilta saatu apu p=0.013 22
enemman Puhumisen tarve p = 0.005 46
enemman Tuen tarve |88kérilta p = 0.003 39
vadhemman L&heisilta saatu apu p=0.032 78
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Muita epétoivoisemmat &idit olivat saaneet suruunsa eniten apua tyostd, har-
rastuksista, opiskelusta tai 18heisiltéa ihmisilté. Epétoivoisempia olivat myds ne ddit, joilla
oli tarve puhua surustaan. He olisivat toivoneet myds kuuntelijaa ja huolenpitoa
Vahemman epatoivoisten ditien mielesta muiden kielteinen suhtautuminen oli pahinta
surussa. He olivat saaneet ammattiauttajilta apua ja tunsivat itsetuntonsa vahvistuneen.

Aidit, joilla ilmeni muita enemman paniikkikayttaytymisen piirteits, tunsivat lap-
sensa kuoleman jakeen yksindisyyttd, tyhjyytta ja pelkoa. He olivat saaneet ammatti-
auttgjilta apua suruunsa, olisivat halunneet puhua surustaan ja kaipasivat |&8kérilta tukea.
Aidit eivét saaneet juuri lainkaan apua sairaalan henkilokunnalta eivétka myoskaan pys-
tyneet palaamaan tyohon lapsen kuoleman jalkeen. Vahemman paniikkikayttaytymista
ilmaisseet ddit olivat saaneet apua laheisiitéan ja he tunsivat itsetuntonsa vahvistuneen.

Aidit, joilla oli persoonalista kasvua, kokivat muiden kiglteista suhtautumista lap-
sen kuolemaan ja tunsivat surua, ikévaa ja tuskaa. He olivat saaneet 18heisilta ihmisilta
apuajatunsivat surun vahvistaneen heidan itsetuntoaan. Aidit, joilla persoonallista kasvua
ilmeni muita véhemman, olivat saaneet ammattiauttajilta apua ja olisivat halunneet puhua
jonkun kanssa surustaan.

Ne &dit, joilla ilmeni muita enemman syyttelya ja vihaa, tunsivat yksinaisyytta,
tyhjyytta ja pelkoa. He olivat saaneet ammattiauttgjilta apua ja olisivat halunneet puhua
lapsen kuolemasta. He kaipasivat my6s 188karin ja saman kokeneiden tukea. V&hemman
syyttelya ja vihaa tunteneet &dit olivat saaneet ldheisiitéén tukea, mutta kaivanneet
sairadlassa muiden kuin hoitavien henkildiden tukea. He tunsivat lisdks itsetuntonsa
vahvistuneen.

Enemman irrallisuutta kokeneet &idit olivat saaneet ammattiauttajien ja sururyhman
apua. Heilla oli tarve puhua jonkun kanssa lapsen kuolemasta ja he kaipasivat |a8kérin
tukea. Vahemman irrdlisuutta ilmaisseet didit saivat ldheisltddn agpua, mutta javat
kai paamaan sairaal assa muiden kuin hoitavien henkil6iden tukea.

Enemman hagjanai suutta tunteneet adit olivat saaneet ammattiauttajilta apua, olisivat
halunneet puhua lapsen kuolemasta ja kaipasivat sairaalassa |88karin tukea. Vadhemman

hajanai suutta kokeneet &idit olivat saaneet |8heisiItéan apua suruunsa.

Yhteenveto
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Avoimista vastauksista muodostettuja muuttujia, joilla oli tilastollisesti merkitseva tai
suuntaa antava yhteys surureaktioihin, oli 14. Surureaktioiden ja muuttujien valisia tilas-
tollisesti merkitseviata suuntaa antavia yhteyksia oli 38. Eniten yhteyksid oli muuttujalla
'léaheisiIta saatu apu’ (6), '‘puhumisen tarve' (6) ja 'ammattiauttgjilta saatu apu’ (6). Muilla
muuttujilla oli surureaktioiden véalisia yhteyksia 1-4. Surureaktioista eniten yhteyksia oli
paniikkikayttaytymisella (8) ja syyttelylla ja vihalla (8). Epétoivolla, irralisuudella ja
persoonallisuuden kasvulla oli jokaisdlla kuus ja hganaisuudella nelja yhteytta étien

suruun.

5.2 Haastattelututkimuksen tulokset

Pelkistémisen ja ryhmittelyn (taulukko 5) jakeen aineiston késitteellistaminen eteni yhdis-
tamalla alakategoriat ja ylakategoriat kaikkia yhdistévéks kategoriaks surun kehitys-
kulku (Kuvio 2.) Yhdistdva kategoria muodostuu neljasta ylékategoriasta, jotka ovat
surun ilmeneminen, surutydn tekeminen, surusta selviytyminen ja surun merkitys elé-
massd. Ylakategoriat muodostettiin 12:sta alakategoriasta. Surun ilmeneminen sisdtéa
surun ennakoimisen ja surun tuntemukset, surutyon tekeminen tyon merkityksen, harras-
tusten merkityksen, lapsen hautajaiset ja lapsen muistelemisen, surusta selviytyminen
laheisten merkityksen, ammattihenkil6iden toiminnan ja surun keston ja surun merkitys
eamaén sisaltda ihmisena muuttumisen, uskonnon merkityksen ja tulevaisuuden suun-
nitelmat.

Tulosten editystd davoitetéddn &itien akuperdisiimaisuilla, jonka jaljessd olevan
sivunumeron avulla se on |6ydettavissi akuperéisesti aineistosta. Suorista lainauksista on
poistettu sellaiset taytesanat, (niinku, semmonen, kato, tota) joilla e ole merkitysta
asassdlon kannata. [Imaisuista on myds poistettu lapsen, puolison, paikkakunnan ja
henkilGiden nimet tunnistamisen estdmiseksi. Jos ilmaisu vaatii jonkin tarkennuksen, se

on esitetty hakasuluissa.

5.2.1 Surunilmeneminen

7



Surun ennakoiminen

Aidit ennakoivat tulevia tapahtumia saatuaan tietoja lapsen voinnista, sairaudesta tai
ennusteesta. Aidit saattoivat vaistota, aavistaa tai néhda unta tulevista tilanteista ja tapah-
tumista. Myos toivo ja epatoivo vaihtelivat Zitien tunteissa lapsen sairauden aikana. Aidit
kuvailivat ssamaansa tietoa | apsensa sairaudesta seuraavasti:

Sitten han [la&kéari] sano, ettd kun nyt kerran on suoraan kysytty, niin han vastaa suoraan,
ettéa selaps voi ollamongoloidi. M&lahdin sielta [|d8kérin vastaanotolta] yksin poisjama
menin bussilla. En m& muista ollenkaan siitd, miten ma péasin kotiin. M& olin ihan
jarkyttyny. Sitten mavihasin sita lasta, ettd en méa sitda halua. Ma olisin vaan halunnu, etta
seolistullu pois. M&4 aattelin, ettéd ma voisin kestéd melkein minka hyvéansa muun, mutta
se, etté jos se on mongoloidi, niin méa en kesta sita. Vaikkanéin jalkeenpéin ajatellen, niin
musta tuntuu, ettd ma olisin ihan sen hyvaksyny. Mutta se jotenkin sanottiin silla lailla,
etta.. (190-191)

Tietysti meilla oli se erityistilanne, ettd me tiedettiin, mit& on tulossa. Ettd meilla oli aikaa
jérjestéa. (1254)

...ettd mulle tuli véhan semmonen olo, ettd mé en saa téhan edes kiintya Musta oli hirmu
hyvé, etté siihen ehti valmistautua. Mulla se kolme viikkoa oli ehk& semmostatietynlaista
valmistumisaikaa siihen keskosuuteen. (1017)

Méa koin sen &rimmaéisen arvokkaana, etta han [1&8kéri] pysty ennakoimaan sen tilanteen
mulle, koska mulle j& viel& se toinen vuorokausi aikaa sopeutua siihen, et se laps kulee.
(594)

Aidelle heras epéilyja lapsen selviytymisesta jo siind vaiheessa, kun laps |3he-
tettiin jatkotutkimuksiin. Aidit kertoivat tunnistaneensa lapsensa kuoleman jalkeen tiettyja

merkkeja, jotka ennustivat lapsen kuolemaa.

...etta liitty jollakin &idin vaistolla siihen, mita tuleman pitda. Joku minussa tiesi, etta
joudun syvéaan suohon, ja sen takia sita pelkoo tayty kasitella pois. (589)

Siind oli hyvin jannia tammdsia ennemerkkeja ennen ... kuolemaa, minka jalkeenpain
tajus. (598)

L apsen kuolema tuli ennusteista huolimatta kuitenkin yllatyksena. Aidit vaistosivat
lapsensa kuolinhetken, vaikkeivét olleet silloin lapsen vieressi. Lapsen sairauden loppu-

vaihe oli tavallaan jo kuoleman odottelua, jolloin &dit kokivat kuoleman helpotuksena.

Néain aidit kertoivat kokemuksiaan:

No sit kun se tieto siita kuolemasta tuli, niin se kokemus sinénsé, se oli todella yllattava.
(247)

Jotenkin sen niinku vaistos. M&a olin ihan varma, et ma vaistosin sen hetken. (1019)

Tayty vaan odottaa et millon se tapahtuu. (446)
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Aidit puhuivat toivosta, toivon menettamisesté ja epétoivosta lapsen sairauden aika-
na. Vaikka adit pitivéat térkeéna rehellisen tiedon saamista lapsen sairaudesta, he gilti
halusivat, etta jotain toivoa olisi annettu niin kauan kuin laps €i. Aitien toivon ja epa-
toivon tunteita kuvaavat seuraavat ilmaisut:

Mulla oli kumminkin semmonen toivo jatkuvasti, etta kyllahan tasta, etta kylla taa
selvida. (223)

Meille annettiin siella sit tAmmonen toivo taikka kaikki usko. (244)

Mut ihminen on ihmeellinen, et se vaan toivoo, vaikkei olisikaan... (247)
Kyllasentiesi, ettd el siind mitéan toivoo ole. (4)

Kyllalaakari tuli jasano, etta ei niinku toivoo. (1310)

Kyllahan se suoraan sanottiin, et ei 0o sillai toivoo, mut silti me uskottiin, et vois olla.
(705)
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Kyl se aika epétoivosta oli. Toisaalta se oli vihaa, se oli pettymysté, se oli katkeruutta, se
oli epétoivoo. (296)

Surun tuntemukset

Aidit kuvailivat surun tuntemuksiaan avoimesti ja yksityiskohtaisesti. Surun tuntemukset
olivat fyysisg, psyykkisa ja sosadisia. Tunteiden ja kokemusten kirjo oli hyvin lagja, ja
tunteet vaihtelivat sen mukaan, mité surun vaihetta dti eli. Surun alkuvaiheessa gideilla oli
henkisen tuskan ohella myos fyysista tuskaa ja kipua, jotka vahitellen helpottivat. So-
Saaliset tuntemukset, kuten muiden kohtaamisen vaikeus ja yksinolon tarve muuttuivat
pian lapsen kuoleman jalkeen yksindisyydeks ja tarpeeks saada puhua tuntemuksi staan.
Lapsen hautgaiset oli tietynlainen k&&nnekohta eldméssi. Hautgjaisten jarjestaminen oli
tuonut dideille monenlaista toimintaa, ja vasta niiden jalkeen heille selvis todellinen
elamantilanne. Tassa vaiheessa myos |éheisten yhteydenotot vahenivét ja puoliso paasi
tyohon. Surussa ilmeni sek& myonteisia etté kielteilsa tunteita. Seuraavassa ddit kertoivat
kielteisista tuntemuksi staan:

Seteki kyllaalkuun semmosta syyllisyytta. (43)

Se oli niin hirvee se kiukku ja viha ja semmonen katkeruus, et maa itkin ihan sen takia, et
maaolin niin katkerasiitd asiasta. (184)

Se oli tietysti hirvee sokki ja pelastys, koska se tuli niin yllattden eikd mitéén ollu
semmosta, et olis voinu niinku arvella. (389)

Oli semmosia masennuksen hetkia. Sité ehka sen verran pelasty, ettd onks tassé nyt tulossa
hullukstaikkajotain. (78)

Aidit tunsivat lapsen kuoltua myds myonteisia kokemuksia. Taélaisia olivat kuo-
lemasta puhuminen, itsensa tunteminen vahvemmaks, ilon tunteminen seka kuoleman
hetken kokeminen kauniina ja juhlallisena. Aitien myonteiset tunteet liittyivat lapsen
kipujen ja kérsimysten loppumiseen. Nain &idit kertoivat tuntemuksi staan:

Se on hirveen terapeuttinen kokemus se, et siita [kuolemasta] puhutaan &éneen, eika
piilotellamitéan. (85)

Koko aikaoli semmonen tunne, ettei taalta voi |ahted pois. Mut kaunis hetki se oli. (854)
Nyt jalkeenpain gjateltuna, se oli hirvittdvan juhlallinen hetki se kuoleman hetki. (1128)

Siind mielessa ainakin ... kohdallamé oon todella onnellinen, etté se paasi pois. (1119)
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Mulla on siitékin ilo, ettéa se kuolema tapahtu niin akkindisesti, ettd mun ei tarvinnu
nahdasitariutuvaalasta. (622)

Aidit kayttivat haastattelussa sanoja kuolla ja kuolema, mutta puhuivat kuolemasta
myds muilla sanoilla, kuten menehtya, nukkua pois, mennd, vieda pois. Seuraavassa
esmerkkgd dtien ilmaisuista:

Teidan taytyy ollasitten valmis siihen, ettéa saattaa menehtya kotonakin. (70)

... sindkiniltana, kun ... nukku pois. (392

Jos se olis yks ja ainoo, ensimméinen ... menee, niin se olis ollu varmaan vaikeempi
tilanne. (162

Seoli jollain laillahelpotusjasillai, ettd kun sitéd oli niin kauan jo odottanutkin. (76)

Fyysisa tuntemuksia olivat kipu, paha olo ja vasymys. Aidit kuvailivat pahaa
oloaan 'pala palata repimisend, 'kivireen perdssi vetamisend ja 'poikki olemisena. Aidit
kertoivat, miten he selvasti kokivat surun kovana fyysisend kipuna seuraavasti:

...et voi tuntee niin fyysisesti sen menettémisen ja sen totaalisuuden silldlailla. Siis tuntu,
etté niinku semmosia pienia rdjahdyksia tapahtuu joka paikassa. Kaikkein eniten se oli
semmonen fyysinen kokemus. ...ettd semmonen henkinen Kipu sattuu, et sen voi tuntea
ihan kipuna. (247)

On se mulle tavallaan ikuinen kivireki, jota méa vedan peréssani. (235)

Sosadlisks tuntemuksiks tassi kuvataan yksindisyyden tunnettatai sen valttamista
japelkaamista Aideille saattoi olla vaikeaa kohdata muitaihmisiatai heilla oli painvastoin
tarve kohdata toinen ihminen. Tarpeet vaihtelivat surun edetessi. Aidit kuvailivat tunte-
muksiaan seuraavasti:

Kyllé seyksindisyys oli semmonen asia, miké& varmaan |oppuel &mén painaa. (26)
Siind olin kyllasitten ihan yksin. (32)
Ne oli kaikist kauheimpia hetki&, kun oli ta&al kotonajayksin. (157)

Jamullaoli hirveen pahaollaja ma aattelin, etta pit&ddkd mun kohta menné jonkun toisen
ihmisen tyko. (1312)

Itkeminen kuului suruun hyvin monenlaisessa muodossa. Yleensa itku helpotti
oloa, mutta aina didit eivét pystyneet itkeméaén, vaikka olisivat halunneet. Aidit kuvailivat
itkemistddn konkreettisesti. He kertoivat itkeneensd 'lohduttomasti', 'pyréyksittain’,
'kohtauksittain' tai 'parskien’. Aidit kéyttivat itkemisestd sanoja 'kiljuminen', 'suoraa
huutoa itkeminen’, 'suoraa parkua poraaminen’, 'suoraa huutoa huutaminen’. Aidit

sanoivat itkeneensa jatkuvasti, jokailtatai yrittivét pidatellaitkuaan lasten aikana jaitkivét

81



vasta yksin ollessaan tai illalla nukkumaan mennessdan. Aidit kuvailivat itsemistdén

seuraavallatavala:

Ma itkin aivan mielettdmasti. Ma itkin ilosta, surusta, vihasta, tuskasta, kauheesta
kateudesta ja katkeruudesta. (831)
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Me vaan itkettiin siind ulkopuolella. Siis aivan suoraa huutoo. (840)

Ei muaitkettany, ei yhtéan. Se oli jotenkin hirveen raskasta, se oli niin kauhee se olo, kun
en pystyny itkeen. (893)

Aidit kertoivat myos itkun ja kyyneleiden loppumisesta. Aitgja e esimerkiks
hautgjaisissa itkettanyt, vaikka he olivat etukateen pelanneet itkevansa koko gjan. Aidit
kertoivat, etta heita jopa nolotti, kun heité e itkettdnyt oman lapsensa hautgjaisissa. Nain
aidit kertoivat itkun loppumisesta:

Sitten mullaloppu seitku siihen. (888)

Itkin majajust sillai pyrayksittdin jasit tuli aikoja, et ei tullu edes itkua, etta se tuska oli
niin kovaa, etta si et saanu edes ulos mitaan. ... etté jossain vaiheessa kyyneleet loppu.
(1248)

5.2.2 Surutyon tekeminen

Surutydll & tarkoitetaan dtien keinoja kasitella lapsen kuolemaa. Surutyd ilmeni henkisenéd
ja ruumiillisena toimintana. Surutydn muotoja oli paljon, silla jokainen &iti suri omalla
henkilOkohtaisella tavallaan. Keskeisia surutyon sisdltoja olivat tyd, harrastukset, lapsen
hautajaisten jarjestely seka lapsen muisteleminen.

Tyon merkitys

Aidit kokivat tyéhon paluun lapsen kuoleman jalkeen v ttaméttomana tarpeena, pelkona
ta tdysin mahdottomana ajatuksena. Aidit saattoivat palata tyéhon jo suunniteltua
aiemmin ja saivat Siten ty0sté avun suruunsa. Ty6ta pidettiin hyvana surutyon keinona,
slla se vel gatukset véilla pois lapsen kuolemasta, ja tyétovereiden kanssa puhuminen
helpotti. Aidit eivéit aina halunneet tai paésseet entiseen tyohonsa. Varsinkin tyo lasten
parissa oli oman lapsen kuoleman jélkeen liian raskasta, mutta toisadta lasten kanssa
tyoskentelysta tuli myos keino kéasitella omia kokemuksiaan. Lapsen kuolemalla saattoi
olla ty6uralla etenemiseen haitallisa vaikutuksia. Tychon palaaminen lapsen kuoleman
jdkeen oli toi-sinaan ylivoimaista ja paétos jaada kokonaan pois tyosta oli silloin oikea

ratkaisu. Opis-kelu koettiin samalla tavalla suruty6hon kuuluvana asiana kuin tyokin.
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Opiskelu tol onnistumisen kokemuksia lapsen kuoleman aiheuttaman epaonnistumisen
tunteen jalkeen. Aidit kertoivat tyon merkityksesta surutyéssian

Jatein toitdaivan alyttomasti. (96)

Tuntu, et mun on péaastava téihin. Olisinko ma taysin koskaan selvinny, jos ma en olis
|&hteny téihin. Sit masilla ayttémallatyonteolla hukutin sita tyéhon. (1037)



Kesdkuun alusta sitten tosiaan palasin téihin. Ma pelkasin sita mielettomasti. (29)

meidan eldma. Se oli rohkea temppu, mutta se oli ainoo oikee. (90,74)

Mun mies meni heti téihin. Mut mulla oli taas ihan pédinvastanen. M& en olis paassy
yhtédan mihinkaan. (299)

Harrastusten merkitys

Aidit tekivéat surutydtasn lukemalla, kirjoittamalla tunteista ja tapahtumista, maalaamalla ja
musiikia kuuntemalla. Musiikki tai vérit muuttuivat lapsen kuolema jélkeen ja harrastuk-
gin paneuduttiin aiempaa syvélisemmin. Vuosia unohduksissa ollut harrastus |6ytyi
uudelleen ja toi uudenlaista siséltéd eamadn. Luonnon merkitys nahtiin entista tarkeam-
pané ja rikkaampana. Aidit kasittelivat suruaan myos puhumalla, gjattelemalla, antamalla

surulle aikaa ja omien tunteiden | apikaymisalla Aidit kuvailivat tekemisidan nain:

Mut mulle oli hyvin térkeeta se, ettd ma luin. Matodella yritin kaivaa kirjastosta kaikkee
vahankin aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta. Sité kautta etsin sitd jaettua kokemusta. (28)

Mut se [kirjan kuvittaminen] oli ainoo asia, mika sai mut unohtaa kaiken. Ajantaju katos.
Sitten sen jalkeenkin, mitd ma oon tehny niitd kaikenndkdisia maalauksia ja kuvia ja
muita, niihin on tullu paljon enemman véria. Tuli silla maalaamisellakin késiteltya se asia.
(79

Matein ihan padivakirjaa. Kerroin omiatuntojani, aikariipaseviakin kokemuksia. (79)
Mulle oli se musiikki ehka kaikistatarkein. (235)

Siitd méa oon ilonen, et ma oon pystyny oikeestaa kaikille kertoon siité asiasta ja kdymaan
sen | &pitte uudestaan, uudestaan, uudestaan. Se on auttanut. (233)

Fyysisia surun késittelyn keinoja olivat juokseminen, &neen huutaminen, raivoa-
minen ja kotiaskareiden tekeminen, asunnon remontoiminen ja aina menossa oleminen.
Kotonaolo lapsen kuoleman jalkeen oli vaikeaa. Vanhemmat yrittivét helpottaa oloaan
lahtemalla matkalle, mutta Siita saadut kokemukset eivét aina olleet hyvia Aidit kertoivat,
ettéa se oli tavallaan surun pakoiluatai kigtamistd, joka el edistényt suruty6td. Seuraavassa
aitien kuvailemia surutyon fyysisid keinoja:

Ainakun tuli se pahaolo niin minalaksin juoksemaan. Radkkasin itteni niin loppuun. Se
jotenki helpotti siiné. (96)

Sitten maa huusin. M&a huusin siis niin, et maa hakkasin seinda ja huusin. Huusin ne
kaikki asiat. Siindvaan huusin jahakkasin jarydmin lattiallajakonttasin. (329)

Sit méarupesin vaan raivoon oikein. Sit sen jalkeen mullaoli hyvaolla. (831)
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Sit mul oli se, et ma kudoin hirveesti, vaikka kuinka monta puseroo sind aikana ja sen
jalkeenkin, et se oli jotain semmosta et ei voinu olla, et késilla piti olla jotain tekemista.
(274)

M&a en kotona halunnu olla. Piti aina olla menossa, ihan alytonta aikaa. (466)

Surua yritettiin helpottaa joskus juomisella ja 188kkeilld, mutta niiden kayttd jai
vahitellen el@mantilanteen selkiydyttyd. Siita didit kertoivat ndin:

Sanotaan nyt sillai, ettd maa join aika paljon edelleenkin. Sekin just teki tén, etta maotin
niitd pillereitd. Se oli vaan semmonen tavallaan pakokeino. Ei tarvinnut ajatella
arkipdivan asioita. (466)

...ettd ma olin vahan niinku elava ruumis. Maa keinuin siind vaan ja join keskikaljaa ja
kattelin telkkaria. (759)

Perheen muut lapset pitivét aidit kiinni eldmasss, mutta silloin surun kasittelemiseen
e jaanyt riittéavasti aikaa. Jos uus raskaus alkoi pian lapsen kuoleman jalkeen, se helpotti,
mutta saattoi estdd surutyota. Aidit kokivat suremisen jailoitsemisen ristiriitaisuutta silloin,
kun han oli synnyttanyt kaksoset, joista toinen kuoli. Aidit eivat pystyneet surultaan
aidosti iloitsemaan toisesta, vaikka olivatkin onnellisia Siita, ettd heille jai toinen lapsista.
Téta kuvaa seuraava esimerkki:

...ettéd oli samanaikaisesti onnellinen hanesté ja samanaikaisesti sitten kauhee suru. (1028)

Lapsen hautajaiset

Aidit kiirehtivat hautajaisia ja pitivat lapsen hautaan saamista helpotuksena. Vanhemmat
hoitivat hautajaisten jarjestamisen 1ahes aina yhdessa. Aidit, joilla el ollut puolisoa, saivat
apua omalta ddiltéan. Myos isovanhemmista éideilla oli paljon apua. Lapsen hautgjaisissa

olivat usein vain &iti jaisi kahdestaan. Aidit kertoivat |apsen hautajaisista seuraavadti:

Maolisin halunnu mahdollisimman pian [hautajaiset]. Tuntu vaan hyvéalta saada ne sitten
hautaan. (1342)

Niin me haluttiin mahdollisimman &kkia ne hautajaiset. Jotenkin sen takia me haluttiin
paastasiitarituaalista rauhaan. (1374)

Sit hautajaisten jarjestelyt kaikki, niin se piti jollain tapaa pystyssa. (396)
Aiti siina sitten autto. Aitin kans [kaytiin ostamassa arkku]. (633)

Pidettiin aviomiehen kans kahestaan [ hautajai set]. (1026)
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Hautgaispdiva saattoi olla hyvin raskas péva, jota aidit pelkdsivét etukateen.
ottaneensa hautajai spéivana rauhoittavaa |a8kettd, heille e j8anyt hautgjaisista juuri min-
kaénlaisa muistoja. Aideille vaikeimpia asioita olivat arkun kannen lopullinen sulke-
minen tai kun isi kantoi pienté arkkua ja laski sen hautaan. Aidit kuvailivat hautgjais-

péivan kokemuksiaan seuraavasti:

selvian siita (607)

Kyl ma pelkésin sita [hautajaispéivad] etukateen. (257)

Hautajaiset oli sitten kaikistakamalin péiva. (224)

Ma en niistak&an [hautajaiset] niin hirveesti suoraan sanoen, mitéan oikein muista. (760)

Lapsen muisteleminen

Aidin ja lapsen vainen vuorovaikutussuhde j& useimmiten hyvin lyhytaikaiseks, silla
haastattel uun osallistuneiden &itien lapsista 78 % oli kuollut ale vuoden ikéising ja heista
31 % vastasyntyneina. Aidit eivét aina edes ndhneet |astaan eldvani tai saaneet pitad lasta
sylisséan. Tassa yhteydessa kuvataan didin jalapsen yhdesséol oa lapsen sairauden aikana
jakuoleman jéakeen, lapsesta jédneita muistoja ja haudan merkitysta didille.

Lapsen ollessa sairaalassa vanhemmat osallistuivat hénen hoitoonsa hyvin paljon,
jopa omien voimiensa ja jaksamisensa kustannuksella. Aidit hoitivat lastaan varsinkin

sairauden loppuvai heessa. Seuraavassa kuvailua sairaal assa ol osta:

Kylla todella voi sanoo, etta asuttiin [sairaalassa).., mutta se oli siind vaiheessa jotenkin
luonnollista, ettd ei sitd osannu olla misséan muuallakaan. (19)

Kun ma olin kaikki ajat sielld sairaalassa. Aamulla menin jaillalla mydhaan |ahin sielt.
(247)

Aidit olisivat halunneet olla lapsen vierella hanen kuollessaan. Lapsen kuoleman
jakeiset hetket olivat dideille térkeité ja he muistelivat niité yksityiskohtaisesti seuraavasti:

Ja me ehdottomasti haluttiin olla siella kuoleman hetkella paikalla. ... ja [isan] syliin ...
sitten kuoli. (1128)

...et madenikinanahny sitd elavana. (221)
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...niin han anto sen mulle syliin. Se sano, etta varmaan parempi tai jotenkin hyva pitaa
sylissdjalaitto hirveen nétisti sen vauvan. Toi sinne kukkiakin. Oli oikein niinku sillai, et
sai hyvan muiston. (320)
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Sit me saatiin ollaihan kolmistaan. Kylla siind varmaan yli tunti vietettiin jaihan sylissa
pidettiin. Sitten m&a hanet riisuin ja otin viimeiset vaipat pois ja puettiin sitten omat
vaatteet padlle. (820)

Sit me hyvasteltiin hanet siindjajatettiin sitten siihen. Eika musta tuntunu yhtaan pahalta
se hetki edes siing, itketti tietenkin hirveesti. Ma sanoinkin ... siing, ettd marakastan suaja
sa oot vielda meidan kanssa. (944)

Nyt jalkeenpdin gjateltuna, se oli hirvittavan juhlallinen hetki se kuoleman hetki,
semmonen etta kaikkihan siind itki. Ja ... piti poikaa sylissd ja sit me lahdettiin siita
huoneesta poies. Siella mé sitten kaks tuntia pitelin poikaa sylissd, halasin ja pussasin ja
pesin. Jalkeenpdin maen kasita, ettd mista se voimatuli. (1129)

En ottanu syliin. M&a olin siina ... vieressa ja silittelin sitd. Mun mieli teki kauheesti
rutistellaja puristella, mutta en méasitten uskaltanu. (630)

Mua kaduttaa nyt jalkeenpéin se, et miks me oltiin niin tyhmid Ma olisin saanu sen
syliin. (475)

Silti me oltas haluttu olla... luona osastolla pitempéén, mutta meille sanottiin vaan suoraa,
ettd ruumis saa ollakakstuntii osastolla. Etté ei me kauheen kauaa silleen saanu. (1369)

Aidit saivat pukea kuolleen lapsensa lapsen omiin vaatteisiin. Jos &idit eivét sita

tienneet, asia saattoi vaivata heita vida vuosienkin kuluttua.

enkd ma ymmartany. Esimerkiks se, ettd mulle ei tullu mieleenk&an, ettd ma olisin voinu
vieda omat vaatteet sinne sairaalaan. Mun mielesta se oli aivan hirveetd, kun se kysy se
hoitaja, kun mentiin hakeen ... pois, etté haluatteko panna omat vaatteet. Tottakai me oltas
haluttu. Se vaivas mua kylla niin paljon, kun ei silla ollu hattua padssa. Ma itkin sita
montayota. Tunsi ittensa tosi huonoks ja tamméseks huolimattomaks didiks, kun kysy, et
mita vaatteita me hal utaan. (894—895)

Lapsesta otettu valokuva oli térkea ja niité pidettiin esillg, vaikka laps oli elényt
vain muutaman tunnin. Aidit olivat tehneet valokuvakansion, vauvakirjan tai
videonauhan. Vaokuvien ja varsinkin videonauhan katselu oli kuitenkin vaikesa
pitkankin gjan kuluttua lapsen kuolemasta. Aidit kertoivat valokuvien katselusta néin:

Jotenkin teki hirveen hyvéaa valokuvien katteleminen ja kaikki ssmmonen. (955)

Sit méa kattoin ne valokuvat vaikka kuinka moneen kertaan |8pi, méaluin jokaisen kortin ja
sit ma siina itked pérskin ja siind saatto mennd monta tuntia. Sitten ma pistin sen
valokuvakansion hyllyyn jamenin nukkuun ja nukuin ihan hyvin. (1139)

Ma& kuitenkin masennun siitd, kun ma sité [valokuvaa] katon, vaikka m&a haluaisin
kattoo. (1072)

Etta en ma olis voinu aatellakaan, etta tuolla huoneessa olis ollu ... kuva, ettd ma olisin
sitéa ruvennu kattomaan. (1320)

Laitettiin yks kerta videollekin, kun saatiin kamera lainaks. Sita ei oo kyll& katottu. (21)
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Aidit tekivat surutyota luopuessaan vahitellen lapsen tavaroista. Sanky, vaunut ja
vaatteet pantiin yleensa pian lapsen kuoleman jalkeen pois ndkyvistd, koska se helpotti
aitga. Kakkia tavaroita el kuitenkaan aina haluttu vieda yhdella kertaa pois, vaan adit
kertoivat niiden avulla vahitellen luopuneensa lapsesta. Jos perheessd oli muitalapsia, osa
tavaroista j& heidan kayttéonsg, mutta joitakin tiettyja vaetteita tai leluja édit halusivat
jéttéd muistoks. Talaisin tavaroihin liittyi jokin ddeille tarkea tapahtuma, muistikuva tai
lapsen haju. Aidit kuvailivat tavaroista luopumistaan seuraavasti:

En mavoinu koskee mihk&an noihin sankyihin ja vaatteisiin muutamaan paivaan. (251)

Heti kun me mentiin kotio, niin varmaan viikon sisélla me pakattiin ne laatikkoon, sanky
kasaan, vaunut vietiin mun vanhempien vinttiin. (296)

Hyvin pitk&an kaikki oli entisellaan. (616)

Ma annoin kaikki pois. Kaikki vaatteet ja lelut, melkein kaikki lelut ... pehmolelut oli
sellasia, mistd maen luopunu. (640)

Mullaon kaikki esilla (710)

5.2.3 Surusta selviytyminen

Surusta selviytymisessi kuvataan laheisten merkitysta ja ammattihenkiléiden toimintaa
aidin surusta selviytymisessi seka surun kestoa. Laheisilla tarkoitetaan puolisoa, lapsen
ssaruksia, sukulaisia, ystavia ja tyttovereita sekd saman kokeneita ditgé ja vanhempia.
Ammattihenkil6t ovat sairaaloiden, terveyskeskusten, seurakuntien ja hautaustoimistojen
henkil 6st6a seka sururyhmét.

Laheisten merkitys

Parisuhde

Puolison mukanaolo lapsen syntyméasss, sairaudessa ja kuolemassa oli dideille térkea tuki.
Lapsen vakava sairaus ja kuolema muuttivat puolisoiden vélistd suhdetta. Parisuhde

saattoi aluks lujittua ja vahitellen palautua ennaleen ta suhde etéantyi vélialkaisesti tai
lopullisesti. Puolisoiden kyky kasitelld lapsen sairautta ja kuolemaa, puhua asioista yha
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uudelleen ja uudelleen oli dideille keskelsta surusta selviytymisess, silla dideilla puhu-
misen ja tapahtumien kertaamisen ja muistelemisen tarve oli suurempi kuin isilla Jos
vanhemmat eivét pystyneet yhdessa kasittelemaan lapsensa kuolemaa, niin adit syyttivét
dita usein isa. Parisuhteen etdantymistd edisti puolison syytteleminen, didin takertuminen
liiaksi suruun, tyéhon pakeneminen tai puolisoiden eri aikaan ja erilailla sureminen. Aidit
olettivat isien péésseen surusta heitd helpommalla, silld isen suru ilmeni eri tavalla. 1t
palasivat tyohon lapsen kuoleman jalkeen nopeammin kuin didit ja silloin adit tunsivat
jééneensd yksin. Lapsen kuolema koetteli myds isa. Se saattoi olla isille jopa raskaampi
kuin @dellle, slla ditien mukaan isilla ilmeni lapsen sairauden ja kuoleman aikoihin mie-
lenterveydenhéirioitg, itsemurha-gjatuksia ja -yrityksid seka itsemurhia. Isdt muuttivat
elintapojaan lopettamalla tupakoinnin, aoittamalla urheilun ja sydmélla tervedlisemmin.

Aidit kertoivat parisuhteestaan seuraavasti:

Silloin elin miehen kanssa semmosessa symbioosissa, ettei 00 ennen eika sen jalkeen ollu.
Seoli yhteinen asia. (27)

Kumpikin tuki toinen toistansa ja kun toinen romahti niin toinen tuki. (181)
...ettd mitd vaan voi tapahtua, mut meita ei erota enda mikaan. (872)

Siina on seka hyvaa et myos huonoo, molempia. (1344)

Ei se pelkastaan yhdista, kyllase repikin. (401)

Se oli varmaan semmosta aaltoliiketta. (1375)

No, kylla se etdannytti. Ei me pystytty puhuun siitasillon riittavasti. (199)
...ettd kun kaikessa tuomitsi mut, ettd mateen kaikessa ... vaarin. (770)
...koskaméahalusin vaan sitd lasta, jai se mies sitten vahan taka-alalle. (11)

Majain ihan yksin sitten sen [sairaan] lapsen kans. [ mies teki itsemurhan] (1088)

Perheen muut |apset

Vanhemmat ottivat perheen muut lapset mukaan yhteiseen suruun. Sairaalan taholta roh-
kaistiin vanhempia tuomaan sisarukset sairaalaan lasta katsomaan. Jos kuollut laps oli
perheen ainoa, ja perheeseen syntyi hanen kuolemansa jalkeen muita lapsia, heille kerrot-
tiin isosta siskosta tai -veljestd, heidan kanssaan katsdltiin valokuvia ja kaytiin haudalla.

Aidit tekivdt omaa surutyotddn vastatessaan lasten avoimiin ja suoriin kysymyksiin.
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Lasten mukanaolo perheen surussa lisdsi perheen yhteenkuuluvuuden tunnetta. Monessa

perheessd lapset nakivét sisaruksensa kuolleena ja saivat silitella ja kosketella hanta seka

jéattda jadhyvéaiset ennen arkun kannen sulkemista. Pienet lapset suhtautuivat hyvin

luonnollisesti ja luottavaisesti kuolemaan. Jos lapset eivéat esimerkiks halunneet tulla

hautajaisiin, he saivat jaada kotiin. Aidit kertoivat sisarusten osallistumisesta seuraavasti:

Sille me ollaan kaikki alusta pitéen kerrottu. Setietééjaymmartéakyllaasian. (233)
Sitten oli tietysti td44 meidan vanhin, taa esikoinen oli mukana[hautajaisissal. (224)

Kylla meilld oli arkku pitkéan auki kappelissa. Lapsille naytettiin sillon ... ihan tehtiin
mun mielesta oikee valinta. (1374)

Me oltiin koko gjan kerrottu, mitéa on tapahtunu. Se meni siihen arkun viereen istuun
sitten ja heilutteli niitd nauhojaja se koputteli sita. (1132)

Alitien surun tunteiden néyttaminen perheen lapsille vaihteli; tunteita naytettiin avoi-

mesti tai niita vatettiin osoittamasta lasten aikana. Vastasyntyneen lapsen kuolemasta

saatettiin vaieta tal pitda kiusallisena Sité, ettd isi kertoi pikkusisarelle perheen kuolleesta

lapsesta, koska oltiin epavarmoja sitd, missa vailheessa |lapselle voidaan kertoa kuole-

masta.

En ma oo koskaan peitelly niitten aikanasillai tunteita. (1302)

Ja sitten sita pelk&a sitd omaa semmosta liikuttumista lapsen aikana, ettei haluais sitten ...
et aiti itkee. (1321)

No sen isd on puhunu siitd. Se on mustatosi kiusallista. (11)

Se on semmonen asia, et ma en oo aatellu, et mun pitas siitd kylla. En oo kertonu. Ma en
00 uskaltanu. (1042)

Aidit kertoivat scaneensa lapsen sisaruksilta paljon tukea surutydssaan:

[pikkuveli] oli aika térkeé tuki sillatavalla, jotenkin semmonen &éreton ilo, etté on terve
lapsi. (1108-1109)

...ettéaoli pakko niittenkin [vanhempien lasten] takiasillai eléajaolla. (369)

...et mun mielestd on ollu helpompaa, kun on ollu toisetkin lapset, jos se olis ollu
ainokainen, niin kai se olis paljon vaikeampaa. (1392)

Sukulaiset, ystavét, tyotoverit

Aidit saivat Iaheisilta ihmisilta seka mydnteisté etté kielteista palautetta ja tukea. Myon-

teinen tuki auttoi ditga selviytyméddn surusta ja kielteinen tuki haittas &tien suruty6ta.
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Myonteinen tuki ilmeni henkisend, tiedollisena ja ainedllisena auttamisena, kielteinen tuki
oli henkistd tukea tai tuen puuttumista Kidteistd anedlista tukea @ esintynyt.
Kidteisala eli hyodyttomalla tuella tarkoitetaan pessmismid, kontaktien valttelyd, &itien
toiminnan arvostelemista tai empatian puutetta. Laheisillaihmisilla tarkoitetaan téssa omia
ja puolison vanhempia, sukulaisia, ystévia ja tyotovereita. Tarkeimmét tuen antagjat olivat
useimmiten puoliso jalapset, joiden merkityksesta kerrottiin edella

Aitien |aheisilta saama tuki oli yleensa myonteista henkista tukea, kuten tukea ja
apua omalta d@dilta, puhumista ystévien kanssa, lohdutusta ja huolenpitoa. Tietotuki oli
neuvojen saamista ja aineellinen tuki kasitti esmerkiks arkun ja kukkien hankkimisen ja

hautajaisten jarjestamisen. Aidit kertoivat omaisiltaan saamastaan tuesta seuraavasti:
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Aiti on se, mikamullaon ollu aina henkinen tuki jaturva, jaon vielakin. (632)
No, kyllatietysti meidan omat omaiset, isovanhemmat ja kaikki neuvo. (922)

Appiukko oli sit meidan mukana hautaustoimistossa ja tavallaan hoiti sen
arkunhankkimispuolen jatdmmdset. (212)

Y stévien jatyttovereiden avusta adit kertoivat ndin:

Mun ystavat toi kukkasia ja toi mulle runokirjan ja kaikkia lohdutuksen hedelmié ja
mietiskelyn hedelmia. (1181)

Jasen jalkeen sitten ystavien tuki oli kyll&atodellavaltava. (1407)
Mullaon niin paljon ystévié, Luojan kiitos, joille pystyin puhumaan. (824)

Et mul on hirveen hyva taa verkosto ympéri Suomea ja méa oon ollu niin monella paikalla
t6iss4, niin aina on saanu jokaiselta tyopaikaltayhden tai kaks hyvaa ystéavai. (1358)

...jatyotoverit oli ihan ihaniaollu. (1325)
Hirvean hyvin tdissa suhtauduttiin. Ne oli koko ajan mukana. (328)

Hirveen paljon ihmiset muisti. Kyll& se mua ainakin lammitti ihan hirveesti. Mulle ne oli
tarkeita (904)

Sukulaisten kielteinen tuki ilmeni tuen ja lohdutuksen puuttumisena. Aidin kohtaa-
minen ja lapsen kuolemasta puhuminen oli monille vaikeaa. Tuttavat vélttelivét ja vais-
telivét tai jopa pelkasivét. Kidteista koettiin myds yhteyksien katkeaminen ystaviin ja
ystéavéapiirin vaihtuminen. Anopin suhtautuminen lapsen kuolemaan rasitti ja ahdisti. Kai-

vattua lohdutustaja tukea el aiha saanut.

Ei ne osannu lohduttaa [appivanhemmat]. Sielta ei oo paljon saanu. (230)
Jotenkin tuntuu sillai, ettéd yhteydet on aikalailla katkennu [ystaviin]. (414)

Talla hetkella suree niitaihmissuhteita, mita tavallaan tassd meni. Meidan aloitteesta niita
el pystyta saamaan kuntoon. (42)

Ei sieltd[isovanhemmilta] ei tukeakyllatullu. (1212)

Joskus anopin suhtautuminen kaikkiin néihin tietysti on vahan, néihin kuolemiin ja
naihin niin rasittavaa. Sillai joskus ne ahdisti ne sen kaytokset siiné. (384)

Ettd ei kukaan osaa sanoa mitdan eikalohduttaa, eikéa sitten keskustellakaan. (659)

Se on todellajarkyttavas, se ettdihmiset ei sano mitéan. Kaikki tiesi, tottakai, etté lapsi on
kuollu. Kukaan ei uskaltanu mit&an kysya. (30)

Ihmisten reagoinnit ja muut, ne mua hirvitti. [hmiset sano, etta parempi sen oli kuolla ja
kaikkea tdmmdsta. (1065)
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Mutta se, ettd ihmiset pakoili hirveasti meitd. Huomas, ettéa ne ei tig, mité ne sanos, vaikkei
niitten olis mitéan tarvinnu sanoakaan. Kaupassa se oli aina musta ihan hassua, kun
ihmiset vaisti. Ne néki mut, jasit nelahti niinku karkuun. (1066)

Saman kokeneet

Aideille saman kokeneiden, kohtalotovereiden tuki oli arvokasta Saman kokeneiden
kanssa oli helppo puhua ja oli ik&&n kuin lupa puhua vaikeista asioista, koska ne olivat
yhteisa Saman kokeneet didit ymmérsivét toisiaan. Heilta didit saivat hyvia neuvoja ja
ohjeita esimerkiks erilaisista sosiaalisista eduista, joista e kukaan muu kertonut. Aidit
tutustuivat saman kokenelsiin ditethin ja vanhempiin hoitaessaan lastaan sairaalassa ja

lapsen kuoleman jalkeen sururyhmassa. Aidit kertoivat kokemuksistaan nain:

Oikeestaan kaikkein suurin apu siné koko aikana oli muiden lasten vanhemmista. Ne osas
suhtautuasillai asiallisesti. (194)

Oikein hyvatuki on ollu justiin tammdnen vastaavanl ainen tapaus, etté toinen kaksosista
menehty, et se on ollu semmonen positiivinen asia, et meillda on samoja kokemuksia. Se on
antanu paljon. (227)

Se oli ehka kaikkein tarkein ihminen siina vaiheessa, koska ei tarvinnu selittda mitéan
turhia. Sai ollaihan varmasiita, ettéa toinen kyll&tajuaa puolesta sanasta. (1116)

Kylla se varmaan se puhuminenkin on hel pompaa semmoselle ihmiselle, koska sen tietéa,
ettamita kaikkeavoi liikkua paassa. (1296)

Ainoo, mitd ma silloin alkuvaiheessa rupesin kaipaamaan oli semmonen tuki, etta olis
|6ytanyt ihmisen, joka on kokenut saman. (398)

Ammattihenkil 6iden toiminta

Aidit halusivat sairaal assa ollessaan tietoja lapsensa sairaudesta, sen vakavuudesta, syista,
ennusteesta ja kuolemasta. Aideille oli tarkeda myds se, miten tieto annettiin. Aidit ha-
lusivat hyvin redistista, rehellista ja tarkkaa tietoa. Aidit huomasivat herkasti, jos heille e
kerrottu kaikkea sita, mita tiedettiin. Aideilla oli kokemuksia seka riittavasta tietojen ja
ohjeiden saamisesta etta puutteista. Aitien kysymyksiin e aina vastattu, ja vastuuta tiedon
antamisesta siirrettiin henkildlta toiselle. Aidit kertoivat joutuneensa 'lypsamaan’, ‘onki-
maan' tai 'tivaamaan' tietoja lapsensa voinnista. Aidit ihmettelivat myés huonoa tiedon-

kulkua hoitavien henkil6iden vailla Pahalta tuntui myos se, ettei lapsen tilanteen vaka
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vuudesta kerrottu vanhemmille riittdvan gjoissa. Aitien kokemuksia tietojen saannista

sairadassa;

Niin kylla meité pidettiin hirveen hyvin ajan tasalla. (1203)

Ehk& se kaikkein térkein, mik& mun mielesta hyvin toteutu, oli se rehellisyys. Ei
kaunisteltu asioita, vaan silloin kun tulee raja, et ei voida tehda mitéén, niin sanotaan ja
puhutaan asioista niiden oikeillanimilla. (1120)

Kukaan ei mulle puoleen tuntiin sanonu mitdan sen lapsen kuoleman jalkeen. Se oli
todella hirveetd, et vaikka maa nukutusl édkarilta kysyin, ettd no mitenkélapsi voi, niin sit
vaan todettiin, et lastenléékari tulee kohta. (17)

Han ei mill&an tavoin kertonu siitatilanteesta mitaan, ei lohduttanu mua mitenkaan. (266)

Aitien kasitykset sairaalahoidosta olivat myos vastakkaisia. Koska aidit viettivét

pitkid aikoja sairaalassa lasta hoitamassa, he tutustuivat hyvin sairaalan toimintaan ja

henkil6st6on ja siten heilla oli paljon midipiteitd. Myontei sté palautetta tuli yleensi lapsen

hoidosta ja kielteisid kokemuksia @deilld oli omasta hoidostaan, kun he itse olivat sairaan

lapsen syntyman jélkeen vield sairaalahoidossa, tai kohtelustaan heidén hoitaessaan

lastaan. Aitien kritiikki kohdistui siihen, ettd heidan midipiteitdan e kuultu tai otettu

huomioon, he eivdt saaneet tietoja omista tai lapsen asioidta ja etté heille tarjottiin liikaa

lagkkeita. Aidit halusivatkin paasta kotiin mahdollismman pian synnytyksen jakeen.

Seuraavassa ditien kertomia kokemuksia sairad asta:

Kayttayty just niiku mé olisin halunnutkin etta kayttaydytaan. Oli semmosia empaattisia,
mutta ei kummiskaan mitéan téllasta hossotysta. (12)

Mulla on periaatteessa hirveen hyvét kokemukset sairaalasta. Oikeestaan aina on ollu
erittéin hyvéahoito ja huolenpito. (54)

Minun mielesté se hoidettiin erittéin hyvin jalampimasti. Kyllamulle tulee siita ... jé niin
kaunis, hyvé muisto. ... on maailman ihanin paikka, kun siella tehdéan ihmeita néin
pienille. (1020)

Sit siind oli todella ihana sairaanhoitaja siind huoneessa. Empaattinen ihminen, etta
todellakin oikealla paikalla, ettd han kylla hyvin aidosti otti osaa, halas ja itki. Itki siis
sellastaitkua. Mulle anto voimaa se, ettd hankin on ihminen. (943)

Ma oon kylla valmis aika rankasti kritisoimaan sitd henkilokuntaa. Se kylla siind
hoitotilanteessa pakeni hirveesti niitten laitteitten taakse. (293)

Ensimméisend hyokkas niinku hyeenat sen ruumiinavauspaperin kans, kun ma olin
kuullu, ettd se on kuollu, etté saa tehd ruumiinavauksen. Musta se tuntu pahalta. (1057)

Mulle tultiin ilmoittaan taa, ettd ... on kuollu. Se pysédhty siihen ovelle, et se jghmetty
siihen ja sano, etta olen pahoillani ... on kuollu. Sit se |&8kéri vaan sano, etté hanella on
hirvee kiire, et ikava kyll& hénen pitéa ldhted. Ma sanoin, ettd mité siella tapahtu niin
pian. Sano, etta ei hén oikeestaan tig, kun han ei itte ollu siellg, etta hanen nyt taytyy
|&hted. Sillaloppu tyot. Sillaoli joku meno. Me oltiin siiné. (1055)
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Neuvolan toiminnassa pidettiin myontei sené terveydenhoitagjan yhteydenottoa kotiin
lapsen kuoleman jakeen. Aidit saivat terveydenhoitajalta kukkia, kortteja, puhelinsoittoja
tai terveydenhoitaja kavi kotona. Aidit ihmettelivét, jos neuvola el milldan tavalla ottanut

huomioon lapsen kuolemaa. Aidit kertoivat kokemuksistaan nain:

Jatéda meidan neuvolahoitaja niin oli tosi, han tuli heti kotiin, tuttu ihminen jasillai kiva,
asiantuntija kuitenkin. (1356)

Terveydenhoitajan suhtautuminen tai suhtautumattomuus, etté han ei kysyny mitéaan, e
kommentoinu mitaan. (25)

Aitien odotukset seurakuntien toiminnasta olivat aika suuret, koska oli kysymys
kuolemasta ja adidit olettivat, etta juuri Sind asiassa seurakunnan taholta |6ytyis asian-
tuntemusta ja pystyttéisiin heita auttamaan. Aitien kokemukset seurakuntien avusta olivat
sekamyonteisia etta kidlteisia Aidit kertoivat seuraavaa:

Ma keskustelin sitten sen papin kanssa. Sanotaan, et se oli ensimméainen semmonen oikein
todellinen apu meille. ... ettd se oli kyllatosi mahtavaa. (295)

Kaikista jarkyttavinta on tavallaan se, et seurakunnan taholta ei tullu minkaénlaista apua
eikatukea. (34)

Myds hautaustoimistojen toiminnasta ideilla oli erilaisia kokemuksia. Aidit olivat
hyvin tyytyvdisa hautaustoimistojen toimintaan silloin, kun he antoivat niiden hoitaa
kaikki lapsen hautgjaisiin liittyvét jarjestelyt. Jos vanhemmat halusivat huolehtia joistakin
asioista itse, kuten kukkien hankkimisesta tai arkun hakemisesta sairaalasta, hautaustoi-
misto & dita pitanyt. Aitien mielestd hautaustoimistot olivat liian kaupallisia. Aidit ker-
tovat yhteistydstéan hautaustoi mistojen kanssa seuraavasti:

Ainut, mistd me saatiin sitten, ma sanon, et oon aina kiittany téta ... hautauspalvelua. Et
hén hoiti ne niin jasit hén soitti kirkkoherranvirastoon, me vaan istuttiin. (1372)

Etté noin rajusti ja suoraan sano, etté no eihan sovi, ettd omaiset itse tekevét, tdma kuuluu
hautaustoi mistolle. (1409)

Toimintaan kohdistuneet odotukset

Aidit toivat esille omia toivomuksiaan ja odotuksiaan siita, mita he olisivat odottanest
terveydenhuollon ammattilaisilta lapsensa sairauden aikana ja kuoleman jakeen. Aidit
toivoivat palautetta sairaalan toiminnasta ja Sit§, etta sairaalasta, terveyskeskuksesta tai
seurakunnasta olis otettu yhteyttd heihin ja kysytty heidan vointiaan ja selviytymistéan.
Aitien @ ollut itse helppoa hakea apua, vaikka heilla olis ollut pajon kysyttavaa ja
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puhuttavaa. Aidit toivoivat neuvoja kaytannon asioissa, keskustelua laakarin tai ylipaansa
jonkun ammattihenkilon kanssa, joka oli hanen tilanteestaan selvilla. Aidit olisivat halun-

neet tietoa myos kriisiryhman toiminnasta. Aidit kertoivat toiveistaan seuraavasti:

Mutta niin mé& oisin toivonu sitd, ettd sairaalan puolelta nimenomaan tammosissa
tapauksissa otettas yhteytta. ...ettd jos on kokenu jotakin huonoa siellé sairaalassa, niin
mydskin ne tulis esiin. Niistd musta olis hyva puhua nimenomaan sairaal ahenkildkunnan
kanssa. (1422)

M usta semmosta k&ytannon tietoa kaipas. (1424)
Ma olisin kylla halunnu siiné kohtaa oltas oltu rehellisia. (1274)

Etta se kriisiryhmé, niin et kyl ma nyt jalkikateen néin, et se ois todella hyva, et ma oisin
voinu puhua moneen kertaan ne samat asiat ja miksi kévi ndin ja miten ja et maolisin
saanu selvyytta semmaosiin niin. (1319)

Sururyhmén toiminta

Aidit olivat isid halukkaampia osallistumaan suru- tai tukiryhmétoimintaan. Aidit kertoivat
saaneensa ryhmasta apua, mutta my6s ahdistuneensa ryhmassa. Kokemukset olivat yh-
teydessa siihen, missi vaiheessa didit olivat omassa surussaan. Jos aidit odottivat jo uutta
lasta, @ toiminta enda tuntunut tarkoituksenmukaiselta, vaikka surutyd vield oli kesken.
Ryhméssa muiden surusta selviytymisen ndkeminen loi éideille uskoa omaan selviyty-
misen mahdollisuuteen. Osallistumisen esteita olivat tiedon tai voimien puute tai ryhman
kokoontuminen niin kaukana kotoa, ettei sinne ollut mahdollisuus menna. Aitien koke-
muksia sururyhmétoi minnasta:

Siina niitten ihmisten kans pysty sita tunnepuolta purkaan. Siita oli todella suuri apu. (33)

Etta nékee, ettd joku on jollakin lailla pystyny jatkamaan omaa eléméaansa ja sité kautta
voi gjatella, ettd ehkd minakin... (606)

Kylla sillon semmosta ulkopuolista ihmista kaipaa, kenelld on ulkopuolisen ote siihen
tilanteeseen. (302)

Mutta tdmmosesta tukiryhmasta, ilman muuta maa olisin halunnu tammésta. (414)

Ma ainakin nakisin silla tavalla, et me ei oltas pystytty kenenk&an ulkopuolisen kautta.
Neoliskuitenkin ollu vieraita.

Kylla ma sitten yritin syksylla kéyda niissa lapsensa menetténeiden ryhmissa ja muissa,
mutta maa ahdistuin sielld jotenkin. Kun ne toiset, ne suri jotenkin niin kauheesti ja kun
ei mulla ollu enda semmosta surua sillon syksylla niin kauheesti. M& olin semmonen
vihanen. (369)
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Surun kesto

Suru helpottui gjan kuluessa, se kesti muutamia viikkoja, kuukausia tai  vuosia. Aidit
kertoivat, ettd lapsen kuolemaa e voi unohtaa koskaan, mutta lapsen muistelemisen
aiheuttama tuska helpottuu, ja lasta muistelee miglelléan. Aidit kuvailivat surun kestoa

Seuraavadti:

Nopeasti siina sitten kuitenkin eléma jatku, kun ne oli niin pienia ne toiset lapset, niin se
vaan lahteesiita. (871)
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Et se oli muutama viikko semmostatodella vaikeeta aikaa. (399)
Sita pahinta aikaa kesti sen vuoden. (32)
Kaks kolme vuotta oli sevaikein aika. (1303)

Ei se meitd enda silleen paina. Ei se vaikuta silla tavalla meidn eldamaan, kylla me on
osattu se ottaa. Sitd ei unohda, mutta ei se peikkona kummittele koko gjan. Me ei oltas
terveitd, jos me viel&kin itkettés kai ken péivaa. (1392)

Se ei 00 vaan se kuukausi tai kaks sen kuoleman jalkeen. Se jatkuu jajatkuu, etté viimeks
ma oon kolme viikkoo sitten itkeny téta asiaa niin pohjamutia mydten. Viime
sunnuntainasiitatuli neljavuotta. (41)

Se on koko elaman mielessa, joka péivalasna, et ei sitavoi unohtaa. (996)

5.2.4 Surun merkitys elamassa

Tama ylakategoria siséltda kolme alakategoriaa: ihmisena muuttumisen, uskonnon mer-

kityksen jatulevaisuuden suunnitelmat.

[ hmisend muuttuminen

Aidit kertoivat lapsen kuoleman kokemusten vaikuttaneen heihin monella tavalla myon-
teisesti ja kielteisesti. Aidit tunnistivat itsessdén vahvuuksia ja heikkouksia seka el&
manarvojen muuttumista. Vahvuuksia olivat aikuistuminen, suhteen syveneminen omiin
vanhempiin, kuolemanpelon poistuminen, varmemmaks ja kiitollissmmaks tuleminen,
ihmisena kasvaminen seka ndyryyden oppiminen. Heikkouksia olivat lannistuminen,
pelkojen lisdantyminen, katkeruus, luovuuden katoaminen seké eldmanhalun vahene-
minen. Elaménarvot vahvistuivat tai niiden jarjestys muuttui. Muutoksen seurauksena
ainedlisten arvojen merkitys vaheni, terveyden arvostus lisdantyi, ja perhe tuli entista
tarkedmmaks. Myds eldméan arvostus kasvoi, ja elaméasta pystyi nauttimaan eri tavalla
kuin ennen. Aidit pitivat tarkedna lapsensa kuoleman jalkeen elamista paiva kerralaan ja
he perustelivat siten, etteivét he koskaan edes gatelleet Stg, ettd heidan lapsensa vois
kuolla. Aidit kertoivat tunteneensa itsensa kaiken kokemansa kautta muita rikkaammiks

jaettaheolivat kiitollisa sita, ettd olivat selvinneet surustaan. Suru koettiin myas lahjana.
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Aitien miglesta luonto naytti aiempaa kauniimmalta. Aidit kertoivat vahvuuksistaan

Seuraavadti:

meidan elama. Sillalaillakyllaaikuistu. (90)

Sit ihan suhtautuminen kuolemaan on muuttunu. Jollain tavalla tuntuu, ett osaitsesta on
jokuollut. Sitaei pelkaé enda. (263)

Ma kasvoin enemman. Musta tuli paéttavai sempi, maa teen mita teen. Maa oon péarjanny
tassa elamassa ihan hyvin. (636)

...€et on semmosta optimismiajatoiveikkuutta. Voi sanoo suorastaan, etté nautin elamasta.
(1235)

Nyt, kun sen on kdyny l&pi, niin taytyy sanoo, etta se oli todella rikastuttava kokemus.
Etté se anto niin paljon erilaista ndkemysta, ettéd en méa antais sita tilannetta pois. (1413)

Heikkouden tunteistaan didit kertoivat nain:

Vanhennuin varmaankin kymmenen vuotta. M& aattelen monesta asiasta ihan erilailla
(240)

Ett& ma riuduin siihen suruun, laihduinkin ja tukka harmaantui ja vanhenin. Siis aivan
tammaoset fyysiset, mullaoli aivan valtavat muutokset. (605)

Niin silla tavalla on jéttany tietenkin jalkensi. Ei sité oo ikind endé sama. Jos sanotaan,
ettd kauheinta, mitavoi tullaniin on katkeruus. (667)

Elamanarvojen vahvistumista ja muuttumista adit kuvailivat néin:

Ehkd maa arvostan elamaa toisella lailla sitten kuitenkin. Pitdd nauttia semmosista
pienista hetkista mitéd on, eika vaan aatellaainaniin suurta. (1092)

Ehkasillai, et osaa pitaa erilaisia asioita tarkeana. (213)
Y hd véahemman on arvoa tdmmaosel |8 kraasélla jatammosel | & tavaran keréamisella. (256)

Mutta silla lailla se vaikutti, ettd se hyvin paljon vield selvemmaks teki sen asian, etta
miten arvokas téa elama on ja mika merkitys. (611)

Tietysti sitdterveytta arvostaa enemman jajustiin sita, ettéd on terve lapsi. (927)

Uskonnon merkitys

Kuolema vahvisti uskoa hetkellisesti tai pysyvasti, suhde uskonasioihin pysyi ennallaan

tai etaantyi.

Aidit kertoivat saaneensa uskosta voimaa ja jaksaneensa uskon avulla eteen-

pain. Aidit rukoilivat lapsensa puolesta, mutta heidan rukouksiinsa € aina vadtattu, &idit

aoittivat kirkossa kéymisen tai tulivat uskoon.
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Aidit kertoivat olleensa vihaisia Jumalalle, kigltaneensi Jumalan olemassaolon tai
kapinoineensa uskonasioita vastaan. Aidit uskoivat lapsensa olevan taivaassa, jalleen-

nakemiseen seka elaman jatkumiseen kuoleman jalkeen.

Miks meille on kdyny néin, ettéd jos Jumala on niin hyva ja kaikki kdy niin hyvin. Mutta
sekin gjatus on pehmenny t&ssa vuosien saatossa. En ma enda gjattele niin, etta kylla mun
uskoni on sédilyny. Kyll& ma uskon Jumalaan ja elaman jatkumiseen, koska ma uskon
siihen, et manaan meidan ... joskus. (305)

Ma& olin hyvin kiukkuinen, ettd miks juuri meilletapahtui niin. Ei se mua mitenkaan
sanotaanko |ahentény. (927)

Musta tuntu, et ma oon kamalan vihanen Jumalalle tammésesta. Ma sit sanoin mun
miehelle, ettd mun Jumalaan usko horjahti. ...ettd mé en usko et Jumalaa voi olla, ainakaan
hyvaa Jumalaa, jokasallii tAmmdsta. (946)

...€ttd jos ma en uskois Jumalaan, enk& Jumalan johdatukseen tassa el@masséni, niin en
tiedd, kuinka mé oisin selvinny jamatiedén, et mul on ollu ystévig, jotkatodella on mun
puolestarukoillu. (1318)

No tuli siind semmonen uskonnollinen vaihekin. Mutta kylla se l&hensi kirkkoon, kyll& se
|&hensi uskontoon. (872)

Tulevai suuden suunnitelmat

Lapsen kuolemalla oli tulevaisuuteen hyvin konkreettisiakin vaikutuksia kuten henkiva-
kuutuksen ottaminen tai €lintestamentin tekeminen. Aitien usko tulevaisuuteen sélyi ja he
uskoivat saavansa lissa lapsia tai ammatinvaihdos oli mahdollista tulevaisuudessa. Aidit
sanoivat ettei lapsen kuoleman jékeen tulevaisuutta suunnitella niin paljon kuin ennen,
tehdadn vain karkeita suunnitelmia. Téta didit perustelivat sillg, etta jokainen paiva voi
tuoda odottamattomia asioita, joille ihminen e voi mitédn. Tasta syysta oli viisasta elda
téta paivas, paiva kerrallaan eika murehtia tulevaisuutta. Aidit kertoivat, etté lapsen kuo-

lemallaoli ollut oma tarkoituksensa koko perheen elamdlle.

Mutta onneks me sitten saimme nama kaks lisda. Se on ollu kylla semmonen, mikéa on
vieny elamassi taas eteenpain. (310)

Se edusti mulle sita tulevaisuutta, ettd ehka meille joskus vielavoi tullalapsia, ehka me
joskus vielavoidaan ollaperhe. (611)

Kyll& se tulevaisuuden usko silti séily. (811)

Niin setoi tAmmdsta jatkuvuutta ja sitten sité el @man uskoo taas liséé. (865)
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Yhteenveto

Haastatteluaineiston tuloksista muodostettiin aineistoléhtdisesti yks yhteinen kategoria:
surun kehityskulku. Alkuperéisaineistosta laaditut pelkistetyt ilmaisut rynhmiteltiin ja kasit-
teellistettiin alakategorioiks ja ylékategorioiks, joista muodostettiin yhdistava kategoria.
Y hdistava kategoria muodostettiin neljasta ylakategoriasta, jotka ovat surun ilmeneminen,
surutyon tekeminen, surusta selviytyminen ja surun merkitys eldmassa. Jokainen yl&
kategoria sisdltéa kahdesta neljdéan alakategoriaa. Taulukossa 5 on esmerkki aineiston
pelkistamisesta ja ryhmittelysta kahdeks aakategoriaks (surun ennakoiminen ja surun
tuntemukset) ja kuviossa 2 on kuvattu aineiston kasitteellistaminen alakategorioista yhdis-
tavaks kategoriaks. Liitteessé 6 on esitetty koko aineiston ryhmittely ja kéasitteellistd-
minen sekd esimerkkeja aineiston pelkistamisesta ja ryhmittelysta.

5.3 Aidin surusta selviytymista edistava toimintamalli

Tulosten mukaan ammattihenkilostolla oli tietoja ja taitoja tukea surevia ditgd, mutta
dideilla ilmeni monenlaisia surun tuntemuksia ja kokemuksia, joita hoitavat henkil 6t eivét
tunnistaneet tai heilla e ollut vamiuksia vastata &itien suruun liittyviin tarpeisiin, Aitien

yksilolliset tarpeet evét tulleet riittévasti huomioon otetuiks. Yksldllisyyttéa kuvas

Aitien saama tieto saattoi olla puuttedllista tai se annettiin tavalla, joka loukkas tai
masens aitid. Jos henkil6stén vuorovaikutustaitoja ja potilaan kohtaamista kehitetéén, niin
vamiu-det surevan ihmisen tukemiseen paranevat. Henkilostoryhmien véisdla
yhteisty6lla voi-daan ratkaista useita tutkimuksessa tulleita puutteita ja vaarinkasityksa
(Paunonen 1993). Kuviossa 3 esitetdan toimintamalli henkilGille, jotka tydsséan hoitavat
kuolevaa lasta ja kohtaavat &idin ja perheen surun. Mallissa on kuvattu miten
koulutuksen, tydyhteisdon sek& henkildston omien keinojen yhteisvaikutuksella voidaan
parantaa hoitavien henki-l6iden ammatillisa valmiuksia &din surusta selviytymisen
edistamiseks. Malli perustuu tutkimuksen |8htokohtiin, tutkimuksen tuloksiin sekéa

tutkijan kokemukseen kaytannon hoitotydsta.
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Toimintamalli perustuu sihen, etté jos henkilo toimii tydssg, jossa hén joutuu
kohtaamaan kuoleman ja surun, niin ammatillisen koulutuksen jalkeen henkil6ston tietoja
ja taitoja kehitetédn tyodyhteisdssa. Kuolemanpelon ja surun eri vaiheiden tunnistaminen
auttaa hoitavia henkil6ité kuolevan ja surevan ihmisen tukemisessa. Koulutuksessa kasi-
telléén kuolevan ja hanen l8heisensd fyysisg, henkisig, hengellisié ja sosadisa tarpeita,
lapsen kuolemaa seka ddin ja perheen eamaa lapsen kuoleman jakeen. Jos potilaat ja
heidan laheisensa tulevat eri uskontojen ja kulttuurien piiristd, otetaan opetuksessa
kulttuuritekijat huomioon, sill& kuolema ja suru ovat hyvin kulttuurisidonnaisia ilmidita
(Rosenblatt ym. 1976, Salmi 1993, Thomas 1995). Kun henkil6illg, jotka tydssdan
kohtaavat kuoleman ja surun, on kayttssaan riittévasti erilaisia tukitoimia kuten sosiaalista
tukea sekd yksilo- ta ryhmétyonohjausta, ne auttavat heitd selviytyméan tehtévastdan,
kokemaan onnistumisen elamyksid ja jaksamaan tydssdan, silla Paunosen (1993) mukaan

hyva hoitaminen toteutuu vain hyvin toimivassa hoitoyhteisdssa. Tutkimuksesta ilmeni,

Ammatillinen Tyiiyhieistin weheivit Henkilistin omat
koulus kehittymiskeinot
Kuolema ja sure Tietojen, tmitojen ja valmiuksien Oman tydin kriii-
eri ammattiryhimen yllipito ja kehittiminen TIER arvicinti
koulutuksessy Kokemuksesta op-
piminen
Mytinteinen byl
ilmapiiri
Tukiwimet | Lisikoulutus Tyiolot Keskinginen ki
Kuolema ja suru l
i kul £ISE =
eri kuliuureissa Frotoa Tap-
Kuolemanpelko Soaiaali- Giaiaseat: Tilat
Surun 15“‘“3"?”“{”” nen ki | rayksist, Henkiléis-
.‘_:u.l u.l}-rin '-:'d.ll'lC-Li Tytin- iR tin s
Selviyiyminen chjaus i sacisin ja rakenne
ceLtisyy-
destd jnc.

Toimintavalmivdet kuolevan lapsen hoitamiseen, kuoleman aiheutaman surin
kohtaamiseen seki didin ja perheen tukemisecn

Kuvio 3. Aidin surusta selviytymisti edistivii toimintamalli,
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etta ammattiryhmien véilla @ ollut riittavasti yhteisty6ta. Potilasta koskeva tieto e kul-
kenut ammattiryhméta toiselle ta vastuuta asioiden kertomisesta dideille dSirrettiin
henkilOlta toisalle. Seka ammatillista koulutusta etté tydyhteison jarjestamaa koulutusta
voitaidin antaa yhdessa eri ammattiryhmille, jolloin yhteistyé kaytdnnossa sujuis ny-
kyistd joustavammin. Toiminnassa kiinnitetdan huomiota my6s henkilGston riittévadn
madraén ja toimivaan henkil0storakenteeseen sekd asanmukaisiin tydtiloihin, silla myés
ulkoisten tekijoiden kehittéminen parantaa toiminnan laatua.

Henkil6ston kehittymiskeinoja ovat oman tyon jatkuva kriittinen arviointi, omista
ja muiden kokemuksista oppiminen seka ty6sta saadun palautteen huomioon ottaminen
(Paunonen 1993). Ammatillisen koulutuksen ja tydyhteisdn antamien valmiuksien lisaksi
henkil0ston omat keinot parantavat tyon laatua ja auttavat henkilGstoa selviytymaan
paremmin tyostdan. Tydyhteison myonteinen ilmapiiri ja henkil6stén keskindinen sosiaa-
linen tuki vahvistavat selviytymista ja lisdévét valmiuksia kuoleman ja surun kohtaa-
miseen.

Sairaanhoitgja toimii hoitotyon koordinaattorina ja tekee yhteisty6ta eri ammatti- ja
asiantuntijaryhmien seké perheen kanssa. Ty vaatii monia persoonallisia ominaisuuksia
kuten omien mahdollisuuksien ja rgojen tuntemista. Persoonalisten piirteiden lisdks
korkea ammattimoraali ja eettisyys ovat sairaanhoitgian ammatin perusasioita. Erityisesti
lapsen kuolema ja surevan perheen tukeminen eddllyttévét sairaanhoitajata kykya toisen
ihmisen kohtaamiseen, joka on syvempaa kuin vuorovaikutus. Se on kykya kuulla ja
ymmaértdg, se on myos herkkyyttd tunnistaa toisen ihmisen tarpeet ja empaéttista taitoa
asettua toisen ihmisen asemaan. (Pelttari 1997.) Jos auttamistydsta puuttuu empatia, se
epdonnistuu. Y hteisty6ta voidaan tehdd, mutta ihmisten vélista kohtaamista e tapahdu
ilman empatiaa. (Lindgvist 1990.)
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6 Pohdinta

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen lahtokohdissa kéasiteltiin lapsen kuolemaa, didin surua ja surusta selviy-
tymisté seka terveydenhuollon henkil6ston suhtautumista kuolemaan ja kuolevan potilaan
hoitoon. Lahtokohdissa selvitettiin my6s aiempia surututkimuksia sekd suruun liittyvaa
kirjalisuutta. Lahtokohdat kytkeytyy empiiriseen tutkimukseen, mutta se e muodosta
tutkimusta ohjaavaa teoriaa tai viitekehysta, silla tutkimuksen laadullinen analyys on
tehty aneistolahtdisesti (Leino-Kilpi 1990, Isola 1997). Koska sureminen ja
suhtautuminen kuolemaan ovat hyvin kulttuurisidonnaisia ilmigita (Rosenblatt ym. 1976,
Salmi 1993, Thomas 1995) ja suurin osa aiemmista surututkimuksista on tehty muissa
kulttuureissa ja muilla tieteenaoilla, on suomalainen hoitotieteellinen surututkimus
perusteltua uuden tiedon saamiseks ja soveltamiseks hoitotydssa. Naista 18htokohdista
muodostettiin tutkimustehtéva ja siihen siséltyvét tutkimuskysymykset.

Tutkimusaineisto keréttiin kyselylla ja haastattelulla. Kysely valittiin aineiston en-
smméiseks hankintamenetelmaks aiheen arkaluonteisuuden vuoks. Tall6in didit saivat
kyselylomakkeen luettuaan rauhassa harkita tutkimukseen osallistumistaan. Liséks kyse-
lylla saavutettiin suurempi  tutkimugoukko kuin haastattelulla (Hirgérvi ym. 1997).
Kysdlyn vaintaan vaikutti myos se, etta tutkijan olis ollut vaikea haastatella lapsensa
menettaneita ditgja ilman etukdteistietoa Sitd, mita haastattelu tulis sisdltémaan (Vehvi-
[é@inen-Julkunen 1997). Tutkimusaihe oli haastattel utilanteessa siten tutkijalle tuttu, koska
han oli ennen haastatteluja lukenut kyselyn tulokset. Tama vaikutti myonteisesti haastat-
telujen sujumiseen, sité huolimatta haastattelu emotionaalisesti arkaluonteisena ainei ston-
keruumenetelmana oli raskas ja vaativa.

Haagtattelulla, tutkimuksen toisella aineistonkeruumenetelméld, oli mahdollista sy-

ventaa kyselylla saatua tietoa atien inhimillisestd kokemuksesta sellaisena kuin se esiintyi
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luonnollisessa tilanteessa ja arkisessa elaméssi (Rothery ym. 1996b). Haastattelua puolsi
my6s aiheen vahainen tutkimustieto hoitotieteessa (Hirgarvi ym. 1997). Toton (1997)
mukaan kumpikaan menetelmé el takaa syvdllisempéa tietoa kuin toinen eika ole toistaan
parempi, koska ne vastaavat eri kysymyksiin. Eri menetelmill& saadun tiedon ristiriitai-
suus e Pietilan (1976) mukaan merkitse epd uotettavuutta, koska tutkittava ilmio voi olla
erilainen sanallisella ja toiminnallisalla tasolla. Useiden asiantuntijoiden mukaan (Patton
1990, Poalit ja Hungler 1991, Tynjdla 1991, Alasuutari 1991, Alkula ym. 1995, Knafl ja
Gallo 1995, Rothery ym. 1996b, Leino-Kilpi 1997) samassa tutkimuksessa voidaan
kéyttdd erilaisa menetelmid (triangulaatio), silla ne tdydentavét toisiaan, rikastuttavat

tutki-musta ja parantavat sen luotettavuutta.

Kysalytutkimuksen luotettavuus

Méardllisen ja laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi perustuu erilaisten
kysymysten tarkastelulle (Field ja Morse 1985, Nieminen ja Astedt-Kurki 1993, Astedit-
Kurki 1994, Blenner 1995, Perttula 1995, Nieminen 1997, Eskola ja Suoranta 1998).
Méaaréllisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan tutkimuksessa kaytettévan mittarin,
tutkimuksen kohderyhmén ja aineiston analyysin pohjata (Alkula ym. 1994). Téssa
tutkimuksessa kaytetty mittari oli kolmiosainen. Ensmméisessa osassa oli ditien ja lasten
taustatietoja mittaavia kysymyksié. Toinen osa muodostui Y hdysvalloissa kehitetysta ja
Suomessa testatusta ja hoitotietedlisessa tutkimuksessa kdytetystéa surureaktioita selvit-
tavastd mittarista. (Hogan 1988, Hyrkas ym. 1997.) Kolmannessa osassa oli éitien saa-
maa apua ja tukea seké surusta selviytymisté mittaavia avoimia kysymyksia Surureak-
tioita selvittdva mittari oli kd&nnetty englannin kielesta suomen kielelle, takaisin englannin
kielelle ja vida uudelleen suomen kieldle. Kolminkertaisella kééntdmisella parannettiin
mittarin k&sitteiden vastaavuutta ja vertailtavuutta eri kielissa. Mittarin k&&ntamisessa on
kidlen halinnan liséks tunnettava mittarin Ssilto. (Bernard 1988, White ja Elander
1992.) Tésta huolimatta vieraassa kulttuurissa kehitettya mittaria voidaan kritisoida. Mit-
tarissa oli joitakin suomalaisessa kulttuurissa vieradta tuntuvia véittamia. Mittaria kéytet-
tiin téssa tutkimuksessa siind muodossa kuin se on kaénnetty suomen kielelle. Haastat-

telujen yhteydessé kukaan &ideista ei kritisoinut mittaria
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Surureaktiomittarin (Hogan 1988) luotettavuutta testattiin  Cronbachin alpha -
testilla. Alphan arvoiks saatiin 0.6638-0.8361. Arvot olivat siten melko korkeat elka
mink&8n muuttujan poistaminen olis parantanut niitd. Aiemmin Suomessa tehdyssa
tutkimuksessa (Hyrkas ym. 1997), jossa kaytettiin samaa mittaria, saatiin |ahes yhté hyvéat
Cronbachin alphan arvot (0.651-0.829).

Tulosten analysoinnin yhteydessa ilmeni, etté kyselylomakkeen avoimet kysymyk-
set mittasivat osittain samoja asioita. Taman epdkohdan olis voinut korjata testaamalla
kysymykset etukdteen ja véhentamdld kysymyksid Estestaus jatettiin kuitenkin
tekemétta aitheen arkaluonteisuuden vuoks. Tasta syysta kaikkien avointen vastausten
tuloksia e edtetd raportissa. Avoimista vastauksista saatiin arvokasta ja monipuolista
tietoajaniihin oli vastattu huolellisesti.

Tutkimuksen kohderyhméa valittaessa |ahtokohtana ja edellytyksena oli luonnol-
lisesti se, etté tiedonantgjilla oli omakohtainen kokemus lapsen kuolemasta (Hirgarvi ja
Hurme 1984, Pyordla 1994). Keréttévan tiedon luonne on yhteydessa sen luotettavuu-
teen, ja kaikkein luotettavinta tietoa saadaan tosiasioista (Alkula ym. 1994). Lapsen ika
rgattiin alle seitsenvuotiaisiin eli ale kouluikéisiin lapsiin, joille kodin ja perheen vaikutus
on vield keskeinen ja jotka siten muodostavat yhtendisen joukon. Lapsen kuolemasta
kulunut aika méaritettiin vahintéén yhdeksi vuodeks. Perusteluna télle oli se, etta lapsen
kuolema oli vaikea asa &idille, ja sita kertominen vieraalle henkildlle olis voinut
vahentéd édtien osallistumishalukkuutta tutkimukseen. Toisaalta vuoden etdisyys lapsen
kuolemasta todennakoisesti lisas &itien valmiuksia kertoa lapsen kuolemasta, ja kuitenkin
tapahtumat olivat vield hyvin muistissa. Joissakin vastaavissa ulkomaisissa tutkimuksissa
aineisto on kerdtty vain yhdestéa kahteen kuukautta lapsen kuoleman jéakeen (Khalaf
1989, Dyregrov ja Matthiesen 1991, Vance ym. 1995, Boyle ym. 1996). Tutkimuksen
goituksessa on myo6s otettava huomioon sen yhteiskunnan kulttuuri, jossa tutkimus
tehdaén. Koska Suomessa kuolee lapsia vahan, valittiin tutkimukseen viiden vuoden
alkana kuolleet ale seitsenvuotiaat lapset. Nain suurella aikaerolla lapsen kuolemasta oli
todenndkoisesti vaikutusta aitien surukokemusten kasittelyyn ja surusta selviytymiseen.
Tassa tutkimuksessa kysely- ja haastattelututkimusten vélinen aika vaihteli puolesta
vuodesta kymmeneen kuukauteen. Kuluneen gan merkitysta e tutkimuksessa kasitelty,
koska tuloksia e verrattu keskengdn. Tutkimusten mukaan surun kestoon vaikuttavat

hyvin monet tekijét, kuten suhde kuolleeseen, surijan aiemmat kokemukset menetyksista,
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riippuvuus kuolleesta, kuolleen ja surevan ik& kuolintapa sek& uskonto ja kulttuuri
(Cullberg 1982, Imara 1983, Worden 1988, Miles ja Demi 1992, Ostfeld ym. 1993).
Tutkimuksen k&y-t&nnon toteuttamisen kannalta kohderyhma valittiin - Pirkanmaan
sairaanhoitopiiristd, vaik-ka haastattel uhetkel 1a d@idit asuivatkin eri puolilla maata.

Kyselyyn vastanneiden (54 %) ja haastatteluun osallistuneiden (57 %) méaarét
olivat melko hyvét, mik& osoittaa, etta tutkimus oli ditien midesta térked. Kyselylomak-
keen viimeisena avoimena kysymyksend (kysymys 18) kysyttiin ditien gatuksia tasta
tutkimuksesta. Kysymykseen saatiin 85 (93 %) vastausta. Vastausten mukaan 54 (64 %)
aitia piti tutkimusta térkedna ja mielenkiintoisena ja 31 (36 %) e ottanut vastauksessaan
kantaa tutkimuksen merkitykseen. Aideista 38 (45 %) kertoi, etté tutkimus herétti uudel-
leen muistot lapsen kuolemasta. Kriittisesti tutkimukseen suhtautui kuitenkin vain nelja
ditia. He kertoivat aluks vihastuneensatai katkeroituneensa, kun lapsen kuolemasta muis-
tutettiin, mutta osdllistuivat Siité huolimatta tutkimukseen. Muut &idit pitivat kyselyn
aiheuttamaa kipeiden ja vaikeiden asioiden |18pikayntia myontei send omassa surutydssaan.
Morsen ja Fieldin (1996) mukaan laadullinen haastattelu voi olla osalistujille
terapeuttinen kokemus, mutta myds kyselyyn vastaamisen voi kokea samalla tavala
Ihmiset antavat yleensa mielell&an tietoja sellaisista asioista, joita he pitavat mieekkéingja
tarkeind oman elamansa kannalta (Alkulaym. 1994).

Uusintakyselya e tehty aiheen arkaluonteisuuden takia, eikd vastausten katoa
pystytty selvittamadn. Kyselytutkimuksen suurimpia ongelmia onkin kato, joka riippuu
vastagjgjoukosta ja tutkimuksen aiheesta (Hirgarvi ym. 1997). Shemeikka ym. (1988)
toteavat, etta perheet, jotka eivét olleet dkuperdisa ydinperheitéd jajoissa laps @ asunut
molempien biologisten vanhempiensa luona, osallistuivat muita haluttomammin seuranta-
kyselyyn ja vastasvat muita yleismmin vasta uusintapyyntdjen jalkeen. Taman tutki-
muksen kyselyyn vastanneiden &itien (n = 91) perhetaustasta tiedetdan vain, ettd heistd 94
% eli avo- tai avioliitossa. Haastatelluilla dideilla (n = 50) vastaava luku oli 92 %, mutta
heista 88 %:lla (n = 44) perhesuhteet olivat pysyneet ennallaan lapsen kuoleman jélkeen.
Taustatietojen suhteen haastatteluun osallistuneet didit elvét poikenneet koko aineistosta.
Tosin taustatiedoissa kysyttiin melko yleiduonteisia asioita. Se, olivatko haastatteluun
osdlistuneet adit selviytyneet paremmin surustaan kuin koko tutkimusgoukon adit, e
selvia tutkimuksesta. Kuitenkin haastatteluun osallistui ditgjd, jotka olivat mielestdén sel-
viytyneet lapsen kuolemasta hyvin ja éitgjg, jotka olivat selviytyneet mielestéén huonosti.
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Kyselyaineisto analysoitiin tilastollisn menetelmin summamuuttujien, 2-suuntaisen
varianssianalyysin ja ristiintaulukoinnin avulla. Avoimet vastaukset analysoitiin maaralli-
sella ssdllon erittelylla Taustamuuttujien ja avointen vastausten yhteyksia etsittiin suru-
reaktioista muodostettuihin muuttujgjoukkoihin. Aineisto anaysoitiin siten monipuoli-

Sesti.

Haastattel ututki muksen luotettavuus

Laadulliseen tutkimukseen sisdltyy useita erilaisia ldhestymistapoja ja tutkimusmenetel-
mid Siten e ole yhtd yhtendista k&sitysta tutkimuksen luotettavuuteen liittyvista kysy-
myksista. (Tynjala 1991.) Taman tutkimuksen laadullista analyysia arvioidaan tutkimuk-
sen uskottavuuden, aineiston riittavyyden, analyysin kattavuuden, arvioitavuuden ja
toistettavuuden seka tulosten sovellettavuuden perusteella. Naita perusteita useat asian-
tuntijat (Makela 1990, Patton 1990, Tynjala 1991, Pycrala 1994, Appleton 1995, Eskola
ja Suoranta 1998) pitavét térkeina arvioitaessa laadullisen tutkimuksen luotettavuutta, ja
ne soveltuvat taman tutkimuksen luotettavuuden arviointiin. Makelan (1990) mukaan
laadullisen tutkimuksen toistettavuuden tai tulkinnan oikedllisuuden djasta voitaisin
arvioida analyysin onnistuneisuutta. Hanen mukaansa myos laadullisen kuvauksen yksin-
kertaisuus ja taloudel lisuus on onnistunei suuden hyva ulkoinen tunnusmerkki.

Koko tutkimusprosessin toteuttaminen vaikuttaa sen uskottavuuteen (Tynjdéa
1991, Appleton 1995). Laadullisessa tutkimuksessa tutkija on mittari, jolloin luotettavuus
riippuu tutkijan taidoista ja péatevyydesta (Field ja Morse 1985, Patton 1990, Nieminen
1997, Eskola ja Suoranta 1998). Tutkimuksen tulokset voivat olla virheellisa esmerkiks
Sitd syystd, ettd tutkija kayttda ilmidsta eri nimitysta kuin tutkittavat (Hirgéarvi ja Hurme
1984, Field ja Morse 1985, Fontana ja Frey 1994, Astedt-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 etukéteen lapsen kuolemaa ja éitien surua kasittele-
vaan kirjalisuuteen sekd aiempiin tutkimuksiin oman esymmarryksen luomiseks. Myos
kysdlytutkimuksen avoimiin vastauksiin perehtyminen ennen haastatteluja antoi tutkijale

kasityksen &itien kayttamasta kuolemaa ja surua kuvailevasta kielesta. Siten tutkimuksen
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uskottavuuden tunnus parantaa tutkimuksen luotettavuutta (Eskola ja Suoranta 1998).
Rothery ym. (1996a, 1996h) toteavat, ettei laadullista tutkimusta voi tehda ilman jonkin-
lasta esymmarrystg, vaikkel kyse ole varsinaisesta hypoteesin testaamisesta. Toisaata
tutkijan esymmarryksen pohjalta laaditut teemat ja hanen kdyttamansa kidli voivat ohjata
tutkittavien gjattelua ja vastauksia ja estéé heité il maisemasta omia kokemuksiaan (A stedt-
Kurki ja Nieminen 1997).

Aineiston hankinta ja kasittely liittyvét toisinsa tiiviimmin laadullisessa kuin méaé
réllisessa tutkimuksessa (Makela 1990, Marshall ja Rossman 1995). Teemahaastattel ussa
keskustelu etenee tutkimustehtavasta johdettujen teemojen mukaisesti. Haastattelija e tee
suoria kysymyksia haastateltavalle, vaan antaa hdnen puhua vapaasti keskeyttden hanté
mahdollismman vahan. Tutkijan rooli on siten passiivinen ja hdnen pé&dtehtavansa on
kuunnella tarkkaavaisesti ja pysya mukana. Jos haastateltavalta katkeaa gjatus, tutkija
auttaa hanté jatkamaan toistamalla haastateltavan viimeisia sanoja. Tauot kuuluvat my6s
haastatteluun. (Morse ja Field 1996.) Tassa tutkimuksessa toteutettiin teemahaastattelun
periaatteita. Useimmat didit puhuivat sujuvasti ja vuolaasti kokemuksistaan, mutta joiden-
kin kohdalla tutkijan teki teema-aueidin liittyvid kysymyksid keskustelun etenemiseksi.
Tutkimuksen herkka aihe toi usein taukoja ja gatuskatkoja keskusteluihin 1ahes kaikkien
ditien itkiessa haastattelun ailkana. Koska haastattelut nauhoitettiin, tutkija pystyi keskit-
tyméaan haastatteluihin. Teemahaastattelu oli Sité huolimatta vaativa aineistonkeruumene-
telmé, vaikka tutkija on kayttényt sitd aiemmin (Laakso 1988).

Tutkimuksen luotettavuutta lisas &itien avoin ja rehellinen keskustelu seka se, etta
esmerkiks lapsen sairaalahoidon gata laékareiden ja hoitgjien nimidja kuvailivat heidan
toimintaansa ja puhettaan seikkaperéisesti. He muistivat my6s |apsen sairauteen ja hoitoon
liittyneita |asketietedllisa termeja. Aidit pystyivat kertomaan ja kuvailemaan kokemuk-
siaan monipuolisesti (Gronfors 1982).

Myos haastattelupaikka vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Aitien kotona
tapahtuneet haastattelut antoivat enemman oheistietoa kuin tutkijan tydhuoneessa tehdyt
haastattelut. Keskustelu tutussa kotiympéristossa oli luontevaa, ja éddit olivat kotona
vapautuneempia kuin sairaalassa tutkijan tydhuoneessa tehdyissé haastatteluissa. Sairaala-
ympéristéssa monelle didille palautui mieleen ikavat muistot lapsen sairaudesta ja kuole-

masta. Kotona tehtyja haastatteluja puolestaan perheen pienet lapset haittasivat jonkin
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verran. Makelan (1990) mukaan laadullisessa tutkimuksessa on térked pohtia miten ih-
miset saadaan puhumaan mahdollismman aidosti ja vilpittdmasti, ja yhta térkedd on
pohtia aineiston luonnollisuutta kuin sen tiedollisuuttakin.

Laadullisen aineiston riittévyys méaritetdan kyllaantymisella eli saturaatiolla, jonka
mukaan aineistoa kerdtdén niin kauan kuin uutta tietoa ilmenee (Pyorda 1994, Morse ja
Field 1996, Nikkonen 1997). Tutkimusaineiston méard muodostui kaikkien niiden éitien
haastattel uista, jotka ilmoittautuivat haastattel ututkimukseen. Aineiston kyll&antymisella ei
sten tassa tutkimuksessa ollut merkitystéd. Y htéén haastattelusta kiinnostunutta éitia e
ecttissta syista haluttu jattéa haastattelematta elka myodskaan yhtdan haastattelua jétetty
analysoimatta. Olisiko uutta tietoa ilmennyt vied 50 haastattelun jalkeen, e pystyta
arvioimaan. Koska tutkija haastatteli itse kaikki osallistujat ja laadullisessa tutkimuksessa
aineiston hankinta ja analyys tapahtuvat osittain samanaikaisesti (Marshall ja Rossman
1995), tutkija pystyi arvioimaan aineiston riittavyytta ja monipuolisuutta haastattelujen
kuluessa.

Analyysin kattavuudella tarkoitetaan sitd, etta tehdyt tulkinnat pohjautuvat koko
aineistoon evéka vain satunnaisiin poimintoihin aineistosta. Téassa tutkimuksessa koko
haastatteluaineisto analysoitiin. Lagja aineisto (1426 sivua) on kuitenkin vaikeasti hal-
littavissa ja Sita syysta havaintoja saattaa jadda pois. Aineisto kéaytiin 18pi kuuntelemallaja
lukemalla se useaan kertaan ja kalkki dgita tehdyt havainnot olivat yhtd arvokkaita.
Analyysin arvioitavuudella tarkoitetaan sitd, ettd lukija pystyy seuraamaan tutkimuksen
analyysin etenemistéa. Siten aineiston kasittelyn ja analyysin tarkka kuvaus parantaa tutki-
muksen luotettavuutta. Luotettavuuskysymykset liittyvét erityisesti vaiheeseen, jossa
tulkitaan empiirista aineistoa. Mita tarkemman kuvan tutkimusraportti antaa tutkimus-
prosessin eri vaiheista, sitd luotettavampaa tutkimuksen voidaan sanoa olevan. (Gronfors
1982, Méakela 1990, Pyordla 1994, Perttula 1995, Eskola ja Suoranta 1998.) Downe-
Wamboldtin (1992) mukaan ulkoinen validiteetti on sisdllén analyysin pdamaérd, mutta
tutkijan itsendiset mielipiteet ja ndkokannat saattavat alentaa tutkimuksen luotettavuutta
(Bernard 1988). Kaikissa laadullisen aineiston analyysin vaiheissa gjatuskulkujen avoin
esittely tarjoaa |ukijalle mahdollisuuden niiden seuraamiseen (Ehrnrooth 1990), ja laadul-
linen tutkimusprosess etenee tutkimusaineiston ehdoilla (Perttula 1995). Tamén tutki-
muksen laadullisen aineiston pelkistdminen ja ryhmittely on kuvattu taulukossa 5 ja

kuviossa 2 on esitetty aineiston kasitteellistéminen. Liitteessé 6 on esitetty koko haastat-

112



teluaineiston ryhmittely ja kasttedlistaminen (liite 6/1) ja esmerkkegd aineiston pelkisté
misesta (6/2—6/4). Tutkimusaineisto on analysoitu Siten, etté Sité voidaan tarvittaessa
tarkistaa tutkimuksen aineistolahtoisyys. Aineistolahtoisyys nakyy myos tulosten esittelyn
yhteyteen kirjoitetuista tiedonantgjien alkuperdisistéa kertomuksista. Niistd lukija voi
arvioida empiirisen aineiston etenemisen teoriaksi. Perttulan (1995) mukaan tutkija el
pysty vaittdmaan lukijalle tutkimusraportissa kaikkia tutkimuksen yksityiskohtia. Téasta
syysta tutkijan vastuullisuus on térked osa tutkimuksen luotettavuutta, ja vain tutkija voi
viime ké&dessé arvioida vastuul lisuutensa toteutumisen.

Analyysin toistettavuudella tarkoitetaan Sitg, ettd aineiston luokittelu- ja tulkinta
sdanndt on esitetty niin yksiselitteisesti, etta toinen tutkija p&dtyy samoihin tuloksin.
Laadullisessa analyysissa tdma luotettavuuden ehto on teoreettinen, koska tutkimus- ja
edtystavat sisdltavat aina henkilokohtaista tulkintaa, jota ei voida suoranaisesti toistaa.
Siten @ kahta tédysin samanlaista tutkimustulosta voi syntya. (Jarvela 1983.) Méakelan
(1990) mukaan toistettavuutta voidaan lisétd maérittamalla aineiston analyysiyksikko niin
tarkasti kuin mahdollista, jotta lukija pystyy arvioimaan tutkijan tekemia ratkaisuja. Tassa
tutkimuksessa analyysiyksikoks valittiin sana, sanapari tai -ryhmég, jotka muodostettiin
alkuperdisaineistosta gerundin i toimintaa kuvaavaan muotoon (pelk&&minen, myotatun-
non osoittaminen, avun tarpeen ymmartaminen) (Isola 1997). Analyysiyksikét etsittiin
alneistosta haastattel uteemoi sta | aadittujen kysymysten avulla

Tulosten sovellettavuudella tarkoitetaan tulosten sirtdmista toiseen ymparistoon
koskemaan muita henkildita ja tilanteita Tulosten siirrettavyyden arvioiminen & ole kui-
tenkaan yksin tutkijan tehtéva, vaan niiden tarkempi arvioiminen kuuluu tulosten hyodyn-
tgille. (Tynjda 1991, Appleton 1995.) Taman tutkimuksen tuloksia voidaan hy6dyntda
terveydenhuollon henkil 6ston opetuksessa, k&ytannon hoitotydssa seké surevien tukiryh-
mien toiminnan kehittamisessa

Kahden menetelmén kayttoa téssa tutkimuksessa voidaan pitda perusteltuna valin-
tana erityisesti eettisesti ja emotionaaisesti vaikean sek@ hoitotieteessa vahan tutkitun
aiheen vuoksi. Menetelmien jarjestys, ensin kysaly ja sen jdlkeen haastattelu, osoittautui
hyvéks ratkaisuks osallistujien ja tutkijan voidessa kyselytutkimuksen jélkeen vamis-
tautua haastatteluun, jonka toteuttaminen oli vaativa. Toisadta voidaan arvioida haasta-
teltujen suurta médrda (n = 50), silla lagasta aineistosta saattaa osa tiedoista jaada késit-

telemétta ja tutkimuksen luotettavuus heikentyd Toisadta taas kahden menetelmén
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kéyttod voidaan perustella luotettavuuden paranemisella Koska tutkimus on osa
kansainvdlista projektia, oli kansainvdisen mittarin kéyttd tarkoituksenmukaista ja
kysalylla saatiin mielenkiintoista tietoa muun muassa éitien surureaktioiden ilmenemisen
ja taudtatietojen véissta yhteyksstd. Haastattelumenetelma valittiin tdydentdmaan ja

syvantamaan kyselyaineistoa.

6.2 Tulosten tarkastelu

Surun tuntemukset, kokemukset ja kesto

Aideilla ilmeni kaikkia tutkittuja surun ilmenemismuotoja: epétoivoa, paniikkikéayttay-
tymistd, persoondllista kasvua, syyttelya ja vihaa, irralisuutta ja hganaisuutta. Jos tutki-
mus olis tehty Iahempadna lapsen kuolemaa, olis surun ilmeneminen todennakdi sesti
poikennut ndista tuloksista ja surun eri vaiheet olisvat voineet tulla selvemmin esille.
Tassa tutkimuksessa lapsen kuolemasta kulunut aika vaihteli vgjaasta yhdestéa vuodesta
noin kuuteen vuoteen ja kulunutta aikaa tarkastellaan ale ja yli kolmen vuoden
aikavdilla Noin puolella ddesta lapsen kuolemasta oli kulunut yli kolme vuotta ja
puolellaale kolme vuotta, jolloin &idit olivat tehneet suruty6tdén jo usean vuoden gjan.
Epétoivo liittyi kuolemasta kuluneeseen aikaan siten, etté &@idit tunsivat enemman
epétoivoa slloin, kun lapsen kuolemasta oli kulunut alle kolme vuotta. Epétoivo liittyi
my6s lapsen kuolinsyyhyn: kun kuolinsyy oli muu kuin sairaus, esimerkiks kétkyt-
kuolema tai hukkuminen, ilmeni &deilla enemman epétoivoa. Lapsen &killistd kuolemaa
pidetdan usein vaikeampana kuin sairauden aiheuttamaa kuolemaa, koska lapsen vaikean
japarantumattoman sairauden aikana vanhemmilla on mahdollisuus va mistautua tulevaan
kuolemaan (Khalaf 1989, Siltala 1985, Back 1991, Paavola 1992, Perheentupa 1992,
Lang ja Gottlieb 1993, Demi ja Miles 1994). Aideilla oli enemman epétoivoa myos
slloin, kun perheessa oli muita lapsia Téta tulosta selittnee se, etté dideilla e ollut aikaa
eiké tilaa omalle surutydlleen. Gilbert ja Smart (1992) péétyivat samanlaiseen tulokseen.
Véisdsen (1996) tutkimuksen mukaan lapset olivat aktiivisesti tukemassa vanhempia
suruty6ssa. Myos Parkes (1986) toteaa lasten voivan tukea surevia vanhempiaan.

Zeanahin ym. (1995) mukaan perheen muut lapset véhensivét éitien epatoivoa. Myds
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téssa tutkimuksessa ditien selviytymista surutyon edetessé ja epétoivon vastyessi saat-
toivat helpottaa perheen muut lapset, jotka pitivét atia kiinni elamassi.

Paniikkikdyttaytymisella oli  yhteyttd kuolemasta kuluneeseen alkaan (adle 3
vuotta), perheen muihin lapsiin ja ddin ikdan (vanhemmat didit). Se, ettd aideilla ilmeni
epétoivon ohella paniikkikayttéytymista silloin, kun perheessa oli muita lapsia, sdlittynee
osaks myos sillg, ettd lapsen kuoleman jalkeen é&iti oli ailempaa enemman huolissaan
perheen muiden lasten terveydesta. Liiallinen huolehtivaisuus vaheni gjan mittaan adin
surutyOn edetessa. Persoondllista kasvua oli enemmén nuoremmilla &deilla mika
osoittanee heidan parempaa selviytymistéén surusta, silla nuoremmilla dideilla oli parempi
mahdollisuus saada uus laps kuin vanhemmilla. Vanhemmilla dideillé ilmeni enemman
irrallisuutta ja hajanaisuutta. Aitien idn vaikutusta suruun e ole juuri tutkittu, mutta
ensmmaisen lapsensa, tarvitsevat pajon tukea. Syyttely ja viha yhdistyivéat lapsen
kuolemasta kulu-neeseen aikaan (ale 3 vuotta). Samansuuntaisia tuloksia on muun
muassa Cullbergin (1966) ja Moriartyn ym. (1996) tutkimuksissa.

Lapsen i8n vaikutusta &itien suruun on tutkittu jonkin verran. Tassa tutkimuksessa
didit tunsivat enemman hgjanaisuutta silloin, kun laps oli kuollessaan yli vuoden ikéinen.
Yli vuoden ikadisena kuolleita lapsia oli neljasosalla dideista. Dyregrovin (1989) mukaan
lapsen idlla oli merkitystd vanhempien suruun siten, ettd vanhemman lapsen kuolema
aiheuttaa enemman surua kuin nuoremman. Littlewood ym. (1991) toteavat, ettd vanhem-
mat selvisivat surustaan huonommin, kun lapsi oli kuollessaan 13-19-vuotias verrattuna
nithin vanhempiin, joiden laps oli kuollessaan 3-10-vuotias. Cullberg (1966) on tutki-
muksessaan todennut, ettéa joka kolmannella lapsensa synnytyksessa tai pian sen jélkeen
menettanedla &dilla oli jonkinasteisa psyykkisa ja sosiaalisia héridita kuten apatiaa,
unettomuutta, kuolemanpelkoa ja syyllisyyttd. Néata tuntemuksia téssa yhteydessa kuvaa
vat 18hinna paniikkikayttéytyminen seka syyttely javiha.

Alidit saattoivat vaistota odottamansa lapsen sairauden tai heille oli kerrottu lapsen
vakavasta sairaudesta jo ennen lapsen syntymaa. Aidit pitivét tiedon ssamista arvokkaana
asiana: perheella oli siten aikaa val mistautua lapsen tulevaan kuolemaan. Lapsen akillinen
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 ilmenivét dideilla fyysisng, psyykkisinaja sosiadlisna Fyyssa
tuntemuksia olivat muun muassa kipu, paha olo ja vasymys. Psyykkisesti ddit tunsivat
masennusta, epaonnistumista, syyllisyytta ja vihaa. Sosiaalisia tunteita olivat yksindisyy-
den pelko, yksindisyyden 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 nama tuntemukset
kuvaavat epdtoivoa, paniikkikayttaytymistd, syyttelya ja vihaa seka irrallisuutta. Nama
surun ilmenemismuodot kuuluvat Wordenin (1988) mukaan normaaliin raskaan mene-
tyksen aiheuttamaan suruun. Kuitenkin jos nama surun muodot ovat kyllin voimakkaitaja
kestavét kauan, ne voivat ilmentda poikkeavaa surua.

Aitien suru oli hyvin yksilollista. Néin ovat todenneet myds Imara (1983), Achté
ym. (1985), Siltala (1985), Koskenniemi (1986), Kyyronen (1986), Raittila (1989), Aho
(1995), Moltmann (1995), Cowles (1996) ja Véisdnen (1996). Suru oli toisadta myo6s
hyvin samanlaista, kuten Moriarty ym. (1996) toteavat. |Imioné lapsen kuolema koskettaa
kaikkia ditgja samalla tavalla, mutta jokaisella &@dilla on oma yksildllinen tapansa kasitella
surua, sillé siihen vaikuttavat voimakkaasti &idin ja perheen kulttuuri, surijan persoonal-
lisuus, eintavat ja ihmissuhteet (Kyyrénen 1986, Saiki ym. 1994 Cowles 1996).
Moriartyn ym. (1996) mukaan esimerkiks sosioekonominen ja taloudellinen asema ja
koulutus eivét aiheuta eroja surun tuntemisessa

Lapsen kuoleman aiheuttamassa surussa édeilla oli myds myonteisia tunteita kuten
lapsen kérsmysten loppumisen tuomaa iloa, helpotusta ja onnellisuutta. Surun myon-
teissta 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), Vaisanen (1996). Surun myonteiset tunteet
selittynevét osaks sill, etta tietojen hankintavaiheessa itien surun vaikein aika oli jo ohi,
ja ddit pystyivét erittelemédan tuntemuksiaan ja edma tuntui jatkuvan (Mathur 1995).
Sureva tuntee helpotusta Idheisen kuoleman jakeen slloin, jos kuolemaa on edeltanyt
kivulias sairaus ja laheinen on joutunut kdrsmaan (Worden 1988). Antonovskyn (1985)
terveydesta ldhtevan nékemyksen mukaan eldmén paineista voi muodostua ihmiselle
kasvua tukeva kokemus, koherenssin tunne. Kobasa (1979) ja Failla ja Jones (1991)
toteavat, ettd sisukkaat ihmiset selviytyvét vaikeista tilanteista, silléa he osaavat kayttda

tehokkaasti omia selviytymiskeinojaan ja sosiaalisia voimavarojaan. Jos ditien myonteisiin
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kokemuksiin ja niiden tunnistamiseen ja vahvistamiseen kiinnitetéén hoitoty6ssd huo-
miota, siité on surevan perheen tukemisessa arvokasta apua.

Surun kesto vaihteli paljon. Vakeinta aikaa kesti muutamasta viikosta moneen
vuoteen. Martinsonin ym. (1991) mukaan &itien masennus pysyi lahes ennallaan kahden
ja seitsemén vuoden jalkeen lapsen kuolemasta; McClowryn ym. (1987) mukaan monet
vanhemmat ja sisarukset tunsivat kipua ja menetysta viddd 7-9 vuoden pédasta lapsen
kuolemasta. Sitd vastoin Dyregrov ja Matthiesen (1991) toteavat, ettd suru vaheni eri-
tyisesti 6-12 kuukauden aikana kuolemasta. Imaran (1983) mukaan intensiivisen surun
aika on tavalisesti vuos tai véhan yli, mutta normaali suru voi kestéd 3—4 vuotta.
Usaeimpien kokemus on, ettd suru véistyy sivuun ja muuttuu kaipaukseks, joka ei ehka
koskaan havia (Koskenniemi 1986, Aho 1995). Surun kestoon vaikuttavat liséks suhde
kuolleeseen, menetyksista saadut kokemukset, aineellinen ja emotionaalinen riippuvuus

vaingjaan, ika, uskonnollisuus ja el@man kriisit ennen kuolemaa (Imara 1983).

Surusta selviytyminen

Suruty6n yleinen muoto oli surusta ja lapsen kuolemasta puhuminen. Puhumisen aloitta-
minen lapsen kuoleman jadkeen vel toisiltajonkin aikaa. Laheisin jatavalisin puhekump-
pani oli puoliso. Muita kuuntdijoita olivat oma é&iti, ystavét, tyotoverit seka ammatti-

auttgjat. Samoihin tuloksiin ovat paétyneet Segal ym. (1986), Carrol (1989), Saiki ym.

Muita surutyon muotoja olivat lukeminen, kirjoittaminen ja musiikin kuuntelu sekéa
fyysinen toiminta kuten juokseminen, kasitytt ja erilaisten arkiaskareiden tekeminen.
Samanlaisia tuloksia ovat saaneet McClowry ym. (1987) ja Schwab (1990). Tilapéista
akoholin ja laakkeiden liikakaytta oli jonkin verran. Aidit saattoivat tilapaisesti lapsen
kuoleman jakeen kaytt8d runsaasti alkoholia, mutta lopettivat sen saatuaan
eldmanhaunsa takaisin. Samanlaisen tuloksen on saanut Cullberg (1966), mutta Vancen
ym. (1995) mukaan surevien vanhempien runsas alkoholinkaytto oli hyvin epétavallista.

Laps haudattiin mahdollismman pian kuoleman jadkeen. Vanhemmat huolehtivat
hautajaisten jarjestamisestd joko kahdestaan tai isovanhempien kanssa. Hautagjaiset olivat

pienet. Lasnad olivat vain [ahimmét omaiset tai vain lapsen vanhemmat. 1sa kantoi ja laski
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lapsensa arkun hautaan. Aidit epailivéat etukéteen jaksamistaan hautajaisissa. Hautagjaisiin
arkun ostaminen, hautapaikasta pdéttdminen ja muistotilaisuuden tunnelma. Hautgjaisten
jarjestdminen oli aktiivista toimintaa ja piti ditgja tavallaan kiinni elamassi. Hautgjaisista
alkoi arkitodellisuus, lapsen kuoleman lopullisuuden tgjuaminen ja dideille yksindisyyden
jatyhjyyden aika, silla hautgjaisten jalkeen ystavien yhteydenotot harvenivat tai loppuivat
kokonaan. Lapsen hautgjaisiin liittyvista tapahtumista ja kokemuksista on hyvin vahan
alempaa tutkimustietoa.

Tyo ja opiskelu olivat ideille usein paras apu surussa. Aideille tydhon palaaminen
saattoi olla ylivoimaisen vaikeaa heti lapsen kuoleman jakeen. Aidit vaihtoivat
tyopaikkaa ta jaivét pois tyosta Lasten parissa tyoskenteleminen saattoi olla dideille
vaikeaa ja he joutuivat Sita syysta vaihtamaan ty6td, mutta lasten hoitaminen vaikutti
ditien elamaén myos myonteisesti. Dyregrovin (1989) mukaan tyossa olevilla dideilla oli
vahemman surun aiheuttamaa tuskaa kuin kotona olevilla. Brabantin ym. (1995)
tutkimuksen mukaan ty6ssa kayvat vanhemmat saivat tukea tyopaikalta enemman kuin
perhedlta tai muilta 1&heisiita He sdittavét taman sillg, ettd vanhemmat elvét odottaneet
saavansa tyoyhtei soltéén tukea ja kun he saivat sitg, se tuntui heista hyvin arvokkaalta.

Itkeminen kuului ditien suruun. Aidit kertoivat itkemisen tuomasta hel potuksesta
tal itkemisen vaikeudesta johtuneesta pahan olon tunteesta. Itkeminen on aina ollut
naisille luonnollisempaa kuin miehille (Nenola-Kallio 1984, 1985, Pentikéinen 1986,
Pukonen 1986, Achté ym. 1987a, Kaipainen 1987, Moren 1992). Naiset itkevét
enemman kuin miehet niissa yhteiskunnissa, joissa on sukupuolten vélisia tasa-arvoeroja
janaiset luottavat itkun vaikutukseen miehid enemman (Rosenblatt ym. 1976). Itkemisella
ja sure-misdlla on todettu olevan myonteinen vaikutus, silla suru l8htee vain suremalla
(Kyyrénen 1986).

Tutkimukseen osallistuneissa perheissi 62 %:lla oli kuolleen lapsen lisdks muita
lapsia. Naissa perheissd suru kosketti vanhempien lisdks lapsen sisaruksia. Tassa
tutkimuksessa | éhes jokai sessa perheessa lapset otettiin mukaan sisaruksen hoitamiseen ja
kuoleman jalkeiseen yhteiseen suruun. Lapsille kerrottiin sisaruksen kuolemasta, he
nakivét kuolleen sisaruksensa, monet koskettivat kuollutta ja lapset kavivét vanhempien
kanssa sisaruksen haudalla. My6s mydhemmin syntyneille lapsille kerrottiin kuolleesta

isosta siskosta tai veljestéd. Kibler-Ross (1985) toteaa, ettd sisarukset tulee ottaa mukaan
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perheen suruprosessiin, mutta heitd e saa siihen pakottaa. Sisaruksen kuolema on tutki-
musten mukaan vahvistanut ja kypsyttanyt nuoria kuoleman kohtaamiseen (Balk 1983,
Davies 1991, Martinson ja Campos 1991). Balk (1991) on todennut sisaruksen kuole-
masta olleen myos kielteisa vaikutuksia, kuten erilaisia fyysisia oireita ja kuoleman-
pelkoa.

Aidit halusivat lasta hoitaneilta henkil 6iltéa renellisté ja totuudenmukaista tietoa kuo-
levan lapsensa hoidosta ja ennusteesta seké lapsen kuoltua monista kdytannon asioista
Tieto auttaa ditga surusta selviytymisessa (Barbarin 1983, Waechter 1987). Edelsteinin
(1984) mukaan adit olivat usein tyytyméitomia sairaalasta saamaansa apuun. He
halusivat enemman tietoa kuolemasta ja surusta eivétka tyytyneet pinnallisiin vastauksiin
ta ratka-sumallehin,  Lagké&it ja hoitgat pitivet surun  késittelya tyohonsa
kuulumattomana surevan perheen siséisiin asioihin sekaantumisena.

Aidit halusivat esimerkiksi toivon silyttamisen ja antamisen jatkuvan niin kauan
kuin laps di. Toivo sisdityy Kibler-Rossin (1984) mukaan jokai seen surun vaiheeseen ja
toivon pilkahduskin auttaa ihmisté kestdmaan karsimykset. Hoitotyontekija e Nikkosen
(1995) mukaan kuitenkaan saa antaa epétodellista toivoa. Toivo on yleensd kuvattu hoito-
tyossa myonteiseks ja tdrkedks asiaks (Kylma ja Vehvildanen-Julkunen 1997). Lapsen
kuolemanjakeiset tapahtumat ja niiden kasittely sdilyivét vanhempien muistissa elavadti.
Saman ovat todenneet Gilbert ja Smart (1992). Aidit pitivét tietojen saannin ohella tar-
kedna sitd, milla tavalla henkilosté antoi hanelle tietoja. Inhimillisyytta ja empaattisuutta
pidettiin tarkednd. Myo6s henkil 6ston avointa surun ilmaisemista lapsen kuollessa pidettiin
hyvana. Lindgvist (1990) seka Gilbert ja Smart (1992) toteavat samoin. Covingtonin ja
Theutin (1993) tutkimuksessa éitien mielesta sairaalan henkilGstolta puuttui herkkyys ja
mielenkiinto lapsen kuoleman jakeen eika lapsen kuolemaa kéasitelty asianmukaisesti.

Aidit olivat tyytyvéinen lapsensa hoitoon sairaalassa, mutta heilla oli seka hyvia etta
huonoja kokemuksia henkil6stén toiminnasta ja suhtautumisesta lapsen kuolemaan. Hy-
vind muistoina oli kiireeton, léheinen ja avoin kohtaaminen ja yhdess&olo. Huonoina
kokemuksina didit pitivét kiireistd, virallistaja muodollista suhtautumista seké henkil 6stén
kokemattomuutta kuoleman kohtaamisessa. Aidit saattoivat olla tyytymattomia omaan
kohteluunsa silloin, kun lapsi kuoli pian synnytyksen jakeen. Aitien midlipiteita e kuultu
sairaalassariittavasti. 1sén ja perheen mahdollisuuteen osallistua lapsen hoitoon éidit olivat

yleensi tyytyvaisia Aidit toivoivat, eftd sairadlasta ja terveyskeskuksesta olisi otettu
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yhteytta kotiin lapsen kuoleman jalkeen. He toivoivat neuvoja kéytannon asioissa, kes-
kustelua |a8kérin tai ylipadnsa toisen ihmisen kanssa. Kuuppeloméen (1996) tutkimuk-
sessa omaiset eivét odottaneet henkilostolta henkista tukea. Hellle oli térkeda se, ettéa he
tiesvdt voivansa tarvittaessa ottaa yhteyttd sekd |aékériin ettéd hoitohenkil 6stoon.
Eskelisen (1991) mukaan omaiset saivat hoitgjilta tiedollista tukea ja Saikin ym. (1994)
mukaan perheen kulttuurin tunteminen auttaa hoitohenkiloéstba hyvan hoidon
toteuttami sessa.

Aidin ja lapsen valinen vuorovaikutus ja yhdessiolo jaivét tassa tutkimuksessa
hyvin lyhytaikaisiks, silla suurin osa lgpsista oli kuollut ale vuoden ikédisend. Haasta-
teltujen &itien lapsista noin kolmannes oli kuollut vastasyntyneend. Kaikki adit eivét
koskaan nahneet lastaan eldvana. Aidit olivat lapsensa vierella usein tuntikausia tamén
kuoleman jélkeen, he saattoivat pesta ja pukea lapsen ja jéttaa hanelle jadhyvaiset. Myos
isovanhemmat  kavivét jattamassa jashyvéiset lapsenlapsdlleen. Aidit, jotka eivét
halunneet n&hda lastaan kuolleenatal elvét rohjenneet ottaa hanta syliin, olivat miettineet
ja katuneet sita jalkeenpédin. Joskus hoitgjat olivat rohkaisseet ditgd ottamaan lapsen
gyliin, ja &dit olivat sita mychemmin kiitollisa Kuolleen lapsen ndkemisdla ja
koskettamisellatal sylissa pitamisella on tutkimusten mukaan myonteinen vaikutus surusta
selviytymisessa (Thomas ja Cordell 1983, Osterweis ym. 1984, Korth 1988, Brown
1992, Rikard-Bell 1994, Primeau jaLamb 1993, Stewart 1995, Vaisdnen 1996).

Covingtonin ja Theutin (1993) tutkimuksen mukaan aidit olivat tyytyméttomia
sairaalahoitoon vastasyntyneen lapsen kuoleman jalkeen. Henkil6sto e ollut kiinnostunut
dideistd end& lapsen kuoleman jéakeen, adit elvat saaneet riittavasti tietoa eivitkd ym-
martaneet |3kareiden kayttamaa kielta Lahti (1987) ja Radestad ym. (1996) pédtyivit
toisenlaisiin tuloksiin. Lahden (1987) mukaan kuolemasta puhuminen helpotti seka poti-
lasta ettéd hoitgjaa, mutta puhumisen aoittaminen koettiin vaikeaks. Radestadin ym.
(1996) tutkimus osoitti, ettd 18hes kaikki kuolleen lapsen synnyttaneet ddit pitivéat 18&
kareiden ja hoitajien suhtautumista kuolleena syntyneeseen lapseen kunnioittavana. Aidit
olivat myos tyytyvaisia henkil 6stolta saamaansa tukeen.

Ké&ynnit haudalla olivat tarkeitd yhteyden saamiseks lapseen tai haudala e ollut
heille mitéan merkitystd, koska lasta voi muistella muuallakin. Aideille ystavien ja tut-
tavien odotukset haudan hoitamisesta ja haudalla k&ymisesté aiheuttivat paineita. Lapsen

merkkipéivét olivat tarkeita alkojalapsen muistamiselle ja haudalla kéymiselle.
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Lapsen tavaroiden jattaminen nakyville tai pois vieminen mahdollismman pian oli
hyvin henkilkohtainen asia. Tavaroiden esilldolo toisaalta helpotti surua ja toisaata vai-
keutti St Vanhemmat olivat myyneet kotinsakin, jotteivét lapsen muistot olis liian
ldheisd Lapsen valokuvia oli esillg, ja tavalisesti kuvat olivat muiden lasten kuvien
joukossa. Aideilla oli valokuvia mukana tullessaan haastatteluun. Lapsesta tehdyn video-
nauhan katselu oli dideille l&hes mahdotonta. Laps oli perheenjasen viela kuolemansa
jadkeenkin kysyttéessa lasten maéréd. Vieralle henkildille e Sitd aina sanottu, koska
selitys lapsen kuolemasta hammens kuulijaa.

L sheisten ihmisten antama tuki oli keskeista lapsen kuoleman jakeen. Aidit saivat
tukea puolisolta, lapsiita, omilta vanhemmiltaan ja appivanhemmilta, sukulaisiita, ystavilta
ja tyotovereilta. Tuki oli yleensa myonteista henkista tukea, mutta jonkin verran myo6s
tiedollistaja ainedllista tukea. Myonteista henkistéa tukea oli puhuminen lapsen kuolemasta
ja surunkokemuksista ihmiselle, joka jaksoi kuunnella samoja asioita aina uudelleen.
Hyvéna pidettiin my6s lohdutusta ja huolenpitoa. Tiedollista tukea oli neuvojen ja ohjei-
den saaminen esimerkiks omalta é@idiltétai saman kokeneilta muilta vanhemmilta. Ainedl-
lista tukea &idit saivat hautgjaisten jarjestdmiseen. Kielteinen tuki ilmeni sukulaisten liial-
lisena puuttumisena perheen asioihin ta ystévyyssuhteiden katkeamisena. Gilbertin ja
Smartin (1992) tutkimuksessa surevat vanhemmat saivat taloudellisena tukena ruokaa,
hautausavustusta sekd lastenhoitoapua tyOpaikasta ja seurakunnasta Tarkan (1996)
tutkimuksessa didit saivat lapsen syntyman jalkeen paljon sosiadista tukea tukiryhmansa
jéseniltad. Brabantin ym. (1994) mukaan vanhemmat eivédt saaneet tukea valittémasti lap-
sen kuoleman jalkeen. Hazzardin ym. (1992) mukaan vanhemmeat, jotka saivat enemman
sosiadista tukea, tunsivat lievempid surureaktioita kuin ne, joilla tuki jai vahaiseks.
Klassin (1993) mukaan sisdinen yhteys kuolleeseen lapseen on myds térkea sosiaalisen
tuen muoto. Kaunosen ym. (1996) tutkimuksessa keskustelua kuolleen puolison kanssa
pidettiin ristiriitaisena. Monet lesket kertoivat silti keskustelevansa l8hes péivittain kuol-
leen puolisonsa kanssa perheen eldmasta, tunteista, rakkaudesta ja kai pauksesta.

Puolison tuki oli dideille l1ahes aina kaikkein tarkeintd, vaikka lapsen kuolema
koettelikin parisuhdetta. Yhteinen kokemus ldhens useimmiten suhdetta pysyvéasti tai
ainakin véliaikaisesti, mutta joidenkin kohdalla se et&8nnytti puolisoitaja avioliitto saattoi
hgjota. Gilbertin ja Smartin (1992) tutkimus osoitti lapsen kuoleman lisénneen avioliiton

ritiriitoja, sll& heiddn mukaansa vanhemmat surevat eri tavalla. Heiddn mukaansa oli
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tarkedd, ettd puolisot olivat yhdessa Igpsen kuoleman jalkeisina viikkoina. Monet tutkijat
ovat Sitd mieltd, ettda vanhemmat tuntevat surun eri tavalla ja kdyttavét erilaisa selviyty-
miskeinoja, ja etta ditien suru oli voimakkaampaa kuin isien (Dyregrov ja Matthiesen
19873, 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 lisdks Sitd mietd, etta lapsen kuolema vaarantaa avioliiton. Bowlby
(1980) ja Kaunonen ym. (1996) toteavat, ettd miesten ja naisten selviytymis-keinoissa ja
kokemuksissa @ ollut suuria eroja. Jacob ja Scandrett-Hibdon (1994) tulivat tulokseen,
etta lapsen kuolema on tuskallisinta isille. Téassa tutkimuksessa e isien surua ja surusta
selviytymistéa tutkittu, mutta niita sivuttiin ditien haastattel uissa.

Aidit olivat isia halukkaampia osallistumaan sururyhméatoimintaan. Aidit, jotka eivét
tienneet sururyhmien toiminnasta, arvelivat jakikateen, etta sita olis ollut heille apua,
toisadlta &idit kertoivat myos, etta he eivdt halunneet kertoa surustaan ulkopuolisille
ihmisille. Harmasen (1997) sururyhmien toimintaa késittel evéssa tutkimuksessa suurin osa
seurakuntien sururyhmiin osalistuneista oli naisa. Hazzardin ym. (1992) mukaan
sairaalan tukiryhmétoiminta syopaén kuolleiden lasten perheille auttoi niité selviytyméan
surusta, ja sururyhmédn osalistumisella oli Raphaelin (1977) ja Tammisen (1996)
tutkimusten mukaan surevien kuolleisuutta vahentdva vaikutus. My6s osa Segalin ym.
(1986) tutkimukseen osdlistuneista ddeista olis halunnut tukiryhméén, toiset olisivat
halunneet heti lapsen kuoltua ja toiset muutaman kuukauden kuluttua. Lehtolan (1986)
mukaan surevalla ihmisella on tarve kertoa kokemuksistaan, silla puhumattomuus tekee
menetyksestd entista raskaamman.

Surevan adin kohtaaminen ja kuolemasta puhuminen oli monelle perheen ystavélle
ja tuttavalle ylivoimaisen vaikeaa. |hmiset véltteivat surevaa, ja ystavyyssuhteet katke-
sivat védiaikaisesti tai lopullisesti. Aidit olisivat halunneet tavata vanhempia, joilla oli
samanlaisia kokemuksia, silla heidan mielestéén lapsen kuoleman kokemuksia ei voinut
ymmértéd kukaan muu. Saman kokeneiden kanssa oli helppo keskustella ja helltd sai
paljon henkista tukea ja apua kaytannon asioiden hoitamiseen.

Tassa tutkimuksessa lapsen kuolemasta kuluneen gjan pituus tutkimushetkella vai-
kutti todenndkdisesti siihen, etta didit pystyivat hyvin eritteleméaén tunteitaan ja vaikeim-
man gjan ohitettuaan suhtautumaan kuolemaan objektiivissmmin kuin lapsen kuoleman

ollessa lahempana. Aidit kertoivat kypsyneensi ihmisena suruprosessin aikana ja arvos-
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tavansa e @maa ja terveytta enemman kuin ennen. Lasten ja perheen merkitys kasvai, ja
ainedlisten arvojen merkitys vaheni. Aitien kuolemanpelko vaheni tai havisi. Aidit tun-
sivat myos itsetuntonsa vahvistuneen ja selviytymisentunteen voimistuneen tulevaisuu-
den vastoinkaymisten varalle. Kielteisia surun seurauksia olivat katkeruus, lannistuminen
jafyysinen vanheneminen.

Lapsen kuolemalla oli merkitysta étien uskonnollisuuteen. Kuolema vahvisti uskoa
hetkellisesti tai pysyvadti, tai se saattoi myods horjuttaa aitien uskonkasityksig, ja aidit
sanoivat kapinoineensa lapsen kuoltua uskonasioita vastaan. Kun ennuste lapsen parane-
misesta adkoi heiketd, didit ndkiva viimeisend mahdollisuutenaan menna kirkkoon ja
rukoilla Jumalalta apua. Aidit myos uskoivat sen parantaneen vaikeasti sairaan lapsensa
vointia. Aitien tuntema viha Jumalaa kohtaan tuli lapsen vakavan sairastumisen tai
kuoleman jalkeen, silla he pitivat pienen lapsen kuolemaa vaaryytena. Aidit kertoivat
rukoilleensa aiempaa enemman lapsensa puolesta ja saaneensa uskosta voimaa. Aidit
uskoivat jalleenndkemiseen ja sihen, ettd laps on talvaassa. Suhde uskontoon palas
yleensa ennalleen gjan kuluessa. Thearlen ym. (1995) uskonnon ja terveyden véalista
yhteytta selvittaneen tutkimuksen mukaan e voida osoittag, ettéa séanndllisesti kirkossa
kéyvilla olis véhemman ahdistusta ja masennusta kuin epaséénndllisesti kirkossa kay-
villa Uskonnon e my6skéén voida osoittaa lohduttavan surevia. Uskon ja henkisen
(1996) tutkimus, jossa todetaan, ettéa uskonnolliset perheet saavat apua uskonnollisista
tukijarjestelmistd. Gilbert ja Smart (1992) toteavat, ettd osa vanhemmista ké&vi lapsen
kuoleman jalkeen aktiivissmmin kirkossa kuin aikaisemmin ja ettd omasta papista tuli
kuin perheenjésen.

Aitien usko tulevaisuuteen siilyi, mutta tulevaisuutta suunniteltiin eri tavalla kuin
ennen. Aidit kertoivat elavansia enemman téta péivaa ja tekevansi vain karkeita suun-
nitekmia tulevaisuuden vardle. Aidit kertoivat, ettd kuolemala oli ollut oma

tarkoituksensa heldan e éméalleen.

Aidin surusta selviytymista edistava toimintamalli
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Alitien surusta selviytymista edistéavan toimintamallin mukaisesti kuoleman ja surun koh-
taaminen on ammattiryhmien yhteisty6ta ja edelyttéd henkilostoltda ammatillisen
koulutuk-sen jakeen jatkuvaa ja monipuolista kehittymistéa. Jos huolehditaan henkil6stén
listkoulu-tuksesta, erilaisista tukitoimista, kuten tyonohjauksesta seka riittévasta
henkil 6stbmaérasta ja asianmukai sesta tydymparistosta, niin henkildstén valmiudet hoitaa
kuolevaa lasta ja tukea surevaa perhetta paranevat. Henkiloston oman tyon jatkuva
kriittinen arviointi seké keskindinen tukeminen auttavat selviytymista henkisesti vaikeasta
ja vadtivasta tehtdvastd. Surevan ihmisen auttaminen on kokeneen, kypsdn ja
tasapainoisen ihmisen ty6td, jossa tarvitaan empaattisiajaintuitiivisia ominaisuuksia.
Tutkimus osoitti, etta ditgjd el kuultu riittavasti lasta koskevissa asioissa, didit eivéat
saaneet tietoa ja ohjeita etka hellld ol lut 1apsen kuoleman jalkeen yhteyksia sairaalaan tai
terveyskeskukseen. Kuuntelemalla ditgja ja perhetta nykyistd enemman, voidaan parantaa
hoidon laatua ja helpottaa surevien ihmisten edmda Monia atien kokemia puutteita
tiedon saannissa ja vuorovaikutuksessa voidaan poistaa ammattiryhmien tiiviimmalla
yhteis-tydll§, sisdisellé tiedottamisella ja tyonjaolla. Jos dideilla olis mahdollisuus lapsen

kuole-man jalkeen osallistua tukiryhmétoimintaan, se helpottais dtien suruty6ta
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7 Johtopéaat Ok set

1. Aidit puhuvat lapsensa kuolemasta ja kuvailevat surun tuntemuksiaan avoimesti ja
yksityiskohtaisesti. Aitien suru ilmenee fyysising, psyykkisina ja sosiaalisina tunte-

muksina.

2. Lapsen kuolemalla on myonteista ja kielteista merkitysté puolisoiden ja muiden
[dheisten ihmisten vdlisiin suhteisiin. Muutos vuorovaikutussuhteissa voi olla véli-
aikaigtata pysyvaa. Aidit arvostavat terveydenhuoltohenkil 6stélta ssamaansa rehel -
lista ja avointa tietoa lapsensa sairaudesta ja kuolemasta. Aidit odottavat terveyden-
huoltohenkil 6stolta toivon yll&pitamistd, yksildllistd kohtelua, huolenpitoa seka

yhteyksien ottamista lapsen sairauden aikana ja kuoleman jalkeen

3. Aitien surun vaikeimman vaiheen kesto vaihtelee muutamasta viikosta moniin

vuosiin.

4.  Aideille lapsen muisteleminen ja puhuminen lapsen kuolemasta ovat parhaita suru-
tyon keinoja. Perheen muilla lapsilla, ty6lla ja harrastuksilla on paljon merkitysta
ditien surusta selviytymisessa ja atien kokemukset ovat seka myonteisa etta kidl-

teisa. Sururyhmien ja saman kokeneiden tuen merkitys on éideille térkea.

5. Lapsen kuolemalla on myos myonteista merkitysta gitien eamaan. Aidit arvostavat
elamag, terveytta ja perhettd ailempaa enemman ja tuntevat kypsyneensa ihmisena
Lapsen kuolemalla on yhteytté &itien suhtautumiseen uskonasioihin. Kuolema vah-

vistaa ditien uskonkasityksiatai horjuttaa uskoa tilapai sesti.
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8 Kehittamis- jatutkimusehdotukset

Tulosten perusteella voidaan esittda seuraavia kehittémis- ja tutkimusehdotuksia:

1.

Aitien surun ilmenemisen ja surutydn etenemisen seurantatutkimuksdlla saataisiin

lisitietoa éitien suruprosessin kehittymisesta.

Isen, ssarusten ja isovanhempien surusta olis mielenkiintoista saada tutkittua

tietoa, jota voitaisiin kayttaa perheen surutyon tukemiseen.

Lapsen kuolinidn, kuolinsyyn, sukupuolen ja syntymgjarjestyksen merkitys aitien

suruun ja surusta selviytymiseen tois lisdtietoa monikulttuuriseen hoitotyohon.

Aitien ja perheiden tukiverkostojen kehittdmiseks olis tarkesdd saada tietoa

erilaisten suru-, kriisi- jatukiryhmien toiminnasta ja kokemuksista.

Terveydenhuollon eri tieteenadlojen yhteistyona toteutettavan opetuksen ja
kaytdnndn tyon kehittdminen surevien ihmisten tarpeiden tunnistamiseks ja

auttamiseks olis perusteltua toiminnan laadun parantamiseksi.
Tutkimalla lapsen kuoleman ja surun merkitysta henkil 6stélle ja henkil 6ston tydssa

jaksamiseen saataisiin arvokasta tietoa erilaisten tukitoimien, kuten tydnohjauksen

jatukiryhmien kehittémiseks henkil6stolle.
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Surureaktioita koskevat kysymykset on suomennettu Hoganin (1988) vastaavasta englanninkielisestd mittarista
virallisesti haetulla luvalla. Virallisesta suomennoksesta vastaavat englanti-suomi-englanti virallinen kielenkaantéja

David Kivinen ja Marita Paunonen.



LIITE 2

Haastattelun teema-alueet

L apsen odotus
Lapsen kuolemaa edeltavaaika  Lapsen sairaus
Tapaturma

Kuolemaan liittyvét tapahtumat
Lapsen kuolema Tietojen saaminen

Sairaalan henkil 6ston toiminta

Aidin ja perheen huomioon ottaminen

Aidin saama apu ja tuki

Hautajai sten jarjestaminen
Kodin jérjestaminen

Lapsen kuoleman jalkeinen aika  Elaman jatkuminen
Surutyon tekeminen
Perhesuhtel den muuttuminen
Tyo6hon palaaminen

Elamasilla hetkella
Nykyhetki Mik&oli ollut vaikeinta
Aidin kokema muuttuminen

Tulevaisuus L apsen kuoleman vaikutus tulevai suuteen
Milta tulevaisuus néytti
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LIITE3

Kysalytutkimuksen avointen vastausten analyysiesimer kKi

Kysymys 1. Mikaon ollut pahintalapsenne kuoleman aiheuttamassa surussa?

Havainto n Muuttuja
Muiden kielteinen suhtautuminen 18 Muiden kielteinen suhtautuminen
Yksinaisyys 8 Yksindisyys, pelko,
Pelko 6 lopullisuus, tyhjyys
Lopullisuus 18
Tyhjyys 11
Syyllisyys 6 Syyllisyys
Epétietoisuus, epaselvyys 9
Suru, ikava, tuska, lohduttomuus 18 Suru, ik&va, tuska, lohduttomuus
Fyysiset ja psyykkiset oireet 13
N= 107
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LIITEA4

Kyselytutkimuksen avoimista vastauksista laaditut muuttujat

Kysymys 1. Mikaon ollut pahinta
lapsen kuoleman aiheuttamassa
surussa?

Kysymys 2. Mik& on auttanut teita
eniten surussanne?

Kysymys 3. Kenelta saitte eniten apua
lapsenne kuoleman aiheuttamassa surussa

Kysymys 4. Minkdlaista apuatai tukea
oligitte eniten halunnut?

Kysymys 5. Mita apuatai tukea saitte
sairaalan henkil 6kunnalta?

Kysymys 6. Kenelta saitte apua
sairaalassa?

Kysymys 7. Kenen tukea sairaal assa
kaipasitte eniten?

Kysymys 8. Mista muualta kuin sairaa-
|asta saitte apua ja tukea?

Kysymys 10. Mita apuatai tukea saitte
terveyskeskuksesta?

Kysymys 14. Mitatyo yleensd merkits
surusta selviytymisessa?

Kysymys 15. Kuvailkaa harrastusten
merkitysta surusta selviytymisessa?

Kysymys 17. Mitd muuta haluaisitte
kertoa surustanne, selviytymisesténne,
tuen tarpeesta jne?

Muiden ihmisten kielteinen suhtautuminen
Y ksindisyys, tyhjyys, pelko, lopullisuus
Syyllisyys, epétietoisuus

Suru, ikava, tuska

Lahei set ihmiset, asioista puhuminen
Ty, harrastukset, opiskelu
Uus vauva, perheen muut |apset

Laheisitaihmisiita
Ammattiauttgilta

Puhumista, kuuntelua, valittdmista
Tukea, apua, rohkaisua, tietoa

En mitédn tal véhan apuatai tukea
Tietoja, tukea, neuvoja

Hoitohenkil 6stolta
Laskarellta

Muilta

Hoitohenkil 6ston
Ladkarin

Muiden
Sururyhmasta

En k&ynyt

Sain tukea

My®onteinen vaikutus
Kielteinen vaikutus

Itsensé ilmai seminen, tekeminen
Luonto, ulkoilu

Saman kokeneitten tuki, kuuntelija
Itsetunnon vahvistuminen
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LIITES

Esimerkke a kyselytutkimuksen avoimista vastauksista

Kysymys 1. Mika on ollut pahinta lapsenne kuoleman aiheuttamassa
surussa?

Muiden ihmisten kliseemaiset suhtautumistavat ja suruteorioiden avulla minun el@manvai heeni
analysointi. Ikdvaa on ollut myos useiden ystavien menetys, he eivét pysty viihtymaan
seurassani, koska olen heille konkreettinen muistutus asioista, jotka he haluavat torjua. (6)
Jémme surussamme aivan yksin, tuntui ettd olimme aivan yksin ilman mitéan lahitukea. (5)

Hyléatyksi tulemisen tunne muiden ihmisten taholta, asiasta vaikeneminen. (6)

Hautgjaisten jalkeinen hiljaisuus, jolloin ihmisten yhteydenotot harvenivat tai tyrehtyivat taysin.

(6)
Kysymys 2. Mika on auttanut teita eniten surussanne?

Kun menin téihin jaaloin harrastaa ompelua, oli vahan ajatukset muuallakin valilla. (9)
Se etté asioista on saanut puhua suoraan jarehellisesti |dheisilleihmisille. (8)

Y stavét. Jyvét erottuivat akanoista kuoleman tapahduttua. Lahimmistakin ystévista osa kaansi
selkéansa, kun heillaei ollut rohkeutta kohdata surua. Muttatodelliset ystavét olivat |hella. (12)

Kysymys 3. Kenelta saitte eniten apua lapsenne kuoleman aiheuttamassa
surussa?

Neuvolan terveydenhoitajajonkin verran, eniten sairaal an lastenldakari, jonka kanssa juttelin
monet kerrat, seurakunnan sururyhmaa vetanyt pappi vaimoineen myés melko paljon. (13)

Y stavaltani, han on todellinen ystéava. Han soitteli, tuli hautajaisiin, toi lukemista, kavi kylassa
ym. (14)

K &til6ilta sairaal assa, ditiysneuvolan terveydenhoitgjalta. (14)

Seurakunnaltajonkin verran. Pappi kévi kotona pari kertaa. Jalkeenpéin ajatellen oikeastaan
ainoa ulkopuolinen avun antaja, vaikka emme ole aktiiviuskovaisia. (13)

Kysymys 4. Minkdalaista apuatai tukea olisitte eniten halunnut?

Puhumista. Kuuntelijaoli térkeéd jajoku jokalohdutti ja poisti syyllisyytta. Itse puhuin kylla
paljon, kun joku vain jaksoi kysyaja ollakiinnostunut. (18)

Ihmisi4, joiden kanssaolisi voinut asiasta puhua uudestaan ja uudestaan. I|hmisi4, jotka olisivat
uskaltaneet kysya miten vain jaolisivat olleet valmiit kuuntelemaan ja kestamaan itkunkin. (22)

Ettajoku olisi edes yrittanyt jakaa surua kanssani, ettd minun ei olisi tarvinnut jaadyttaa itseani
sellaiseksi kuin olen. (20)
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Kysymys 5. Mitd apua tai tukea saitte sairaalan henkilékunnalta?

Osaston henkil6kunnalta en saanut mitéan henkisté apua. Itse pyysin sairaal apastorin paikalle.
(27

Myotétuntoa, keskustel ua, ohjeita jarjestdd hautajaiset ja rahallisen tuen neuvoja saimme. (25)

Kysymys 6. K enelta saitte apua sair aalassa?
Onneksi joillakin lapseni hoitajillaoli aikaajutella (30)
Suruasiassa emme oikeastaan keneltékaan, mukaa tyonnetyt Diapamit taitavat viel&kin olla
kaapissa. Haluan kuitenkin mainita, etté sairausaikanalampimimmaksi jalaheisimmaksi

ihmiseksi sairaalassatunsin laitosapulaisen ... , jokasiivosi paivittdin huoneet jajaksoi aina
jutustellaystavéllisesti. (31)

Kysymys 7. Kenen tukea sair aalassa kaipasitte eniten?

Nimenomaan laékérin, joka kuitenkin asiasta (sairaudesta) eniten tiesi. (37)
L eikanneen ladkarin jakatilon. Kumpikaan ei tullut edes katsomaan minua. (38)

Sairaanhoitajan jalastenhoitajan myds sosiaalitydntekijan. (38)

Kysymys 8. Mistd muualta kuin sair aalasta saitte apua ja tukea
surussanne?

Ké&vimme sururyhmassg, joka oli Mannerheimin lastensuojeluliiton jérjestama. (40)

Paikkakuntani neuvolasta. Siellalohdutettiin, tultiin kdymaan. Kuuluinhan silloin neuvolan
kirjoihin. (41)

Y staviltani ja perheeltani. Y mmartamysta, myotael amistd, olkapaan jota vasten surra. (42)
Kysymys 10. Mita apuatai tukea saitte terveyskeskuksesta?

Puhuin asiasta | 88kérini kanssa, sain rauhoittavial&dkkeité yoksi. (50)
Ka&vin terveyskeskuksessa néista | ukemattomista oireista, mita minullaoli, koskaan ei mitaan

vikaa|dytynyt. Kun taas kerran menin vastaanotolle, |&8kéri kysyi, mitas asiaa nyt kasitell&an,
etté sellaista on terveyskeskuksen tuki. (50)

Kysymys 14. Mita tyo yleensa merkits tellle surusta selviytymisessi?

Sanoin itseni irti tyOpaikasta melkein heti. Nyt myéhemmin olen miettinyt, oliko se kaikin
puolin viisasta. Silloin se tuntui ainoalta oikealta ratkaisulta. (76)

Oli helpotus paasta kotoa tyon pariin ja ehkaoli helpompi tyon lomassajutella asioista, sai
valilla muutakin gjateltavaa. (73)

Tyo oli minulle paras|ééke. Sain aloittaatyot heti jaminullaoli aivan ihania asiakkaita, jotka
tukivat minuatosi paljon. Siind sai puhua asiasta vaikkajoka hetki ja se auttoi. (73)
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Kysymys 15. Kuvailkaa harrastusten merkitysté surusta selviytymisessa

Minullaoli 2-3 musiikkikappal etta, joihin kiinnyin (sanat, melodia) kovasti ja kuuntelin niité
ollessani yksin, jotenkin etsin vastauksia. Nyky&an kuunnellessani noita samoja kappal eita
muistuu vuodentakai set ajat mieleen — melkein hajutkin. Ulkoileminen auttoi ahdistukseen ja
ainakin fyysinen olo parani. (80)

Luin paljon tapausta koskevaa kirjallisuutta. Pidin péivakirjaa, siitaoli apua. Kévin lenkill§,
vaikkakesti jonkin aikaa ennen kuin kykenin menemaén ihmisten ilmoille. Musiikki oli myds
apuna. (80)

Luonto nayttel ee tarkedé osaa. Aluksi kuljin lasten kanssa metsissa, hiljennyimme, ei ollut
kiirettd. Koristimme hautaa luonnon materiaaleilla. Kévelyretkilla mieli askarsi kipeissé asioissa.
Luonto jaulkoilma selkiyttivét jarauhoittivat mieltéd. Musiikki kiinnosti myos entisté
syvemmin, mutta on kyll&ajaanyt sivummalle silti. Kirjoittamisen tarve on ol lut (péivakirja,
muistelma, ajatukset) ajoittain pakottava, muttalapsilta en ole siihen péassyt (se kyll& ahdistaa,
kun ei ole omaa aikaajasisintéa pitéisi purkaa) lukeminen on pois kuvioista 8 lapset myds
esteend, kun joutuu keskeyttdmaan, ei jaksa al oittaakaan). (81)

Lukeminen oli suurin apu. Etsin kirjojajoissakasiteltiin kuolemaa. Eri uskontojen kasitysta
kuolemasta onko kuoleman jalkeisté elaméa jne. Mita sinulle tapahtuu kuoleman jélkeen oli
tarkein kysymys. (85)

Kysymys 17. Mitd muuta haluaisitte kertoa surustanne,
salviytymisestanne, tuen tar peestajne.?

Onneksi minullaon hyvaitsetunto, jotta en syyllistanyt itseani. (100)
Kohtalotovereiden tuki olisi ollut todellatarpeen, joten ns. tukihenkil6ita tulisi saada heti. (108)

Tuki ystavilta on tarkeda ja se, ettda kohdellaan normaalisti ei saalien ja surkutellen. Kaikkein
vahiten sitd jaksaa endd omassa surussaan |ohduttaa naapuria. (103)

Jokainen kokee asiat omallatavallaan "aika parantaa haavat", mutta asia el unohdu koskaan,
vaan se kulkee mukana niin kauan kuin itse el 8a. (100)

Surutyd alkoi oikeastaan jo silloin, kun lapsi syntyi jatodettiin miten vaikean aivovaurion han
oli saanut. Han sai hatakasteen parin vuorokauden ikéaisend, mutta onneksi han toipui niin
paljon, ettd saimme pitdd hanet edes sen 5 kk, jonka han sai el&a, vaikkakin sairaal ahoidossa.
Alustaasti oli selvéd, ettéd han ei tule eldmaén kovin kauan. Saimme olla hénen kanssaan
viimeiset elinhetket. Han kuoli rauhallisesti syliini. Seoli hyvin rauhoittavajakasvattava
kokemus. En pelkda oma kuolemaani. (102—-103)
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Aineiston ryhmittely ja kiisitteellistiminen ala— ja

vlikategorioiksi.

Ryhmittely

Tietojen saaminen
Tilanteen vaistoaminen
Toivo ja epétoivo

Fyysiset tuntemukset
Psyykkiset tuntemukset
Sosiaaliset tuntemukset

Tyohin palaaminen
Tyiin vaihtaminen
Tyisti poisjidminen
Opiskelun aloittaminen

Henkiset harrastulkset
Ruumiilliset harrastukset

Hautajaisjirjestelyt
Hautajaisten kokemukset

Sairauden aikainen yhdessfiolo

Alakategoria

|

Surun ennakoiminen

LIITE 6/1

Ylikateporia

Surun tuntemukset

Surun ilmeneminen

Tyiin merkitys

Harrastusten merkitys

/Y VN

Lapsen hautajaiset

Surutydn tekeminen

Kuoleman jilkeinen yhdessiolo

Lapsen valokuvat

Lapsen tavaroista luopuminen

Lapsen muisteleminen

Lapsen tavaroiden sdilyttiminen

Haudalla kiiyminen




Ryhmittely Alakategoria

Parisuhteen lujittuminen

Parisuhteen etiifintyminen
Perheen muut lapset
Liheisten tuen saaminen
Liheisten tuen puuttumien

Liheisten merkitys

Saman kokeneet

Toimintaan kohdistuneet B
111N
odotukset L2 o

Ykikategoria

Surusta

Sururyhmiin toiminta

Nopea selviytyminen
Ajan mydtd selviytyminen
Mielessi oleminen

Surun viiviistyminen

Surun kesto

Tietojen ja tuen saaminen
Tietojen ja tuen puuttuminen Ariatt hankilsiden

Vahvuuksien unteminen L ,
Heikkouksien tunteminen hmiseni muuttuminen
Elimiinarvojen muuttuminen

Uskonasioihin luottaminen > Uskonnon merkitys
Uskonasioiden horjuminen

selviytyminen

Surun merkitys

Tulevaisuuteen luottamoinen > Tulevaisuuden
Suunnitelmien muuttuminen suunnitelmat

eldmiéssi




LIITE 6/2

Aineiston pelkistaminen jaryhmittely alakategorioiks 'tyon ja harrastusten
merkitykset', 'lapsen hautajaiset’ seka 'lapsen muisteleminen’

Pelkistémisté ohjasivat haastattel un teemoista johdetut kysymykset tyon ja harrastusten
merkityksesta, adin jalapsen valisesté suhteesta seké lapsen muistelemisesta

muperéi silmaisuja haastattelusta

Pelkistettyjailmaisuja

Ryhmittely

..méapelkésin sitd mielettomasti.."
..ty on avuks.."
..et mun on paastavatoéihin.."

..pyysin vaihdon aikuisten puolelle.."

..seoli ainoaoikea."

..Sit sain sen opiskelun alotettua..”

..ainoo asia, mika sai mut unohtaa.."
..maoon tehny kasitoita.."

..téd maalaaminen on auttanu mua.."
..rupesin kirjoittaa kaikkia tunteitani.."

"..koskame remontoitiin sita.."

"..sitten ollaan ulkoiltu.."

"..a@nakuntuli se pahaoli niin mina
l&ksin juoksemaan.."

"..maaoon harrastanu ratsastusta.."

"..ostetaan puuvamiinajapaallyste-
téan seitse.."

"..me haluttiin mahdollisimman akkia
ne hautgjaiset.."

"..ostamassaoli kauheata, kaks
pientaarkkua.."

" kaikistavaikeinta siihen hautaukseen

liittyen oli kukkalaitteen valitse-
minen.."

"..tuntu ihan hyvéalta saada ne hautaan.."

"..en itkeny koko hautajaisten aikana.."
"..se oli aikamoinen koettelemus.."
"..elamyksend se oli todella hieno.."

— tyohon palaamisen pelkaaminen
—ty6n avuksi tunteminen

— pakottavatdihin padseminen
—ty6paikan vaihtaminen

— toista pois jaaminen

—opiskelun aloittaminen

—Kirjan kuvittaminen
— kéasitdiden tekeminen
—maalaaminen
—Kirjoittaminen

— asunnon remontoiminen
—ulkoileminen

— juokseminen
—ratsastaminen

— arkun paallystaminen

— hautgjaisten jérjestaminen
— arkun ostaminen

—kukkalaitteen valitseminen

— hyvélta tuntuminen

—itkun loppuminen

— koettelemuksena pitéminen
—elamyksenéd kokeminen

tyohon palaami-
nen
tyon vaihtaminen

tyosta pois
jéédminen

opiskelun
aloittaminen

henkiset harras-
tukset

ruumiilliset
harrastukset

hautajai sjérjestelyt

kokemukset
hautajaisista

liite 6/2 jatkuu
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Alkuperéisilmaisuja haastattel usta

Pelkistettyjailmaisuja

Ryhmittely

"..kévin péivittéin hoitamassa.."

"..hén suurin piirtein oli koko ajan
sylissa.."

"..maoon kuitenkin sitd halunnu
pitéé kadestajasilitell4."

"..kaikki laulut laulettiin.."

"..hén kuoli syliin.."

"..manéin vastakuolleena.."

"..puettiin sitten omat vaatteet padlle.."

"..jasit laitettiin siihen laatikkoon.."

..searkku oli mun sylissa.."

..en méhalunnu koskee.."

..en ottanu syliin.."

"..sit me hyvasteltiin hanet siind.."

"..otettiin seké el dessé etté kuolleena.."

"..laitettiin yks kertavideollekin.."

"..meill&on kuviajokahuoneessa.."

"..kyllame niita kattellaan.."

"..maa kuitenkin tein semmosen
vauvakirjan.."

"..viikon sisdlla me pakattiin ne
laatikkoon.."
"..maaannoin kaikki pois.."

"..hyvin pitk&an kaikki oli entisellaan.."

"..mullaon kaikki esilla."

"..haudallakéaynnit oli aina
itkunpaikkoja.."

"..mamieluiten unohtaisin koko asian.."

"..kéyn haudallajoka syntymapaiva.."

"..makayn muistelemassa.."

"..me viedaan haudalle kukat ja
jakynttilét.."

"..en makay koskaan.."

"..mullaoli hirveetarve kéydasiella.."

"..mulletulee hirveen hyvaolo.."

— hoitaminen
—sylisséaoleminen

— ké&desta pitaminen
—silitteleminen
—laulaminen
—syliin kuoleminen

— vasta kuolleena ndkeminen

— pukeminen

—laatikkoon laittaminen

—arkun sylissa pitaminen

— kieltaytyminen koskemisesta

— kieltéaytyminen ottamasta syliin
— hyvasteleminen

—valokuvien ottaminen
—videolle laittaminen
—kuvienesillaolo
—valokuvien katseleminen
—vauvakirjan tekeminen

— tavaroiden pakkaaminen
— tavaroiden pois antaminen

—tavaroiden séilyttaminen
—tavaroiden esilla pitaminen

—haudallaitkeminen

—haudan unohtaminen

— k&yminen haudalla
syntymapéivana

— haudalla muisteleminen

—kukkien jakynttiléiden
vieminen merkkipéivina

— el haudalla kéyminen

—tarve haudalla kdymiseen

— hyvén olon tuntemukset

sairauden aikainen
yhdesséolo

kuoleman jalkeinen
yhdesséolo

lapsen val okuvat

lapsen tavaroista
luopuminen

|apsen tavaroiden
séilyttdminen

haudalla kdyminen
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LIITE 6/3

Aineston pelkistdminen jaryhmittely alakategorioiks 'laheisten merkitys,

‘ammattihenkil6iden toiminta’ ja 'surun kesto'

Pelkistdmisté ohjasivat haastattel un teemoista johdetut kysymykset parisuhteen
muuttumisesta, |dheisten ja saman kokeneiden antamasta tuesta, ammatti henkil 6iden
toiminnasta, toimintaan kohdistuneista odotuksi sta, sururyhmasta seka surun kestosta.

Alkuperaisilmaisuja haastattel usta Pelkistettyjailmaisuja Ryhmittely
"..e sitd kukaan muu ymmartanyt.." — kuoleman ymmarté- parisuhteen lujittu-
[aviopuoliso] minen yhdessa minen
"..kumpikin tuki toinen toistansa.." — toistensa tukeminen
"..kumpikin jakso toista tuuppia
eteenpain.." — eteenpdin tuuppiminen
"..meoltiin vielakiintedmpi pari.." —kiinteytyminen
"..kyllaseldhensi oikeestaan tosi — |ahentyminen
paljonkin.."
"..se on entistéd enemman vieny — [ahemmaksi vieminen
[&hemmas.."
"..kaikestatuomitsi mut.." [aviopuoliso] — tuomitseminen parisuhteen etéan-
"..el me pystytty puhuun siita.." — kyvyttémyys puhua tyminen
"..kylla se erkaannutti.." — erkaantuminen
"..ja se miesvéhan taka-alale.." —taka-alallejaéminen
"..oli pakko niittenkintakiaeldajaolla.”  —avunsaaminen lapsista perheen muut
"..kun tulin raskaaks, se anto voimaa.." — voiman saaminen raskaudesta lapset
"..8éretonilo, ettaon tervelapsi.." —iloitseminen terveestalapsesta
"..sejéi sesurutyo kesken tavallaan.." — uuden lapsen aiheuttama
surutyon kesken jaaminen
"..kuinkahienoo oli, et mullaei ollu — rauhassa sureminen
muitalapsia.."
"..me otettiin sinne mukaan.." — sisaruksen mukaan ottaminen
"..maoon kertonut, etta siind on — sisarukselle kertominen
isot veljet.."
"..ystavien tuki oli todellavaltava.." — ystévien tuen saaminen |8heisten
"..mullaon niin paljon ystavi, joille — ystévien kanssa puhuminen tuen saaminen
pystyin puhumaan..”
"..mun vanhemmathan oli hirveen — tuen saaminen vanhemmilta
suurenatukena.."
"..gsitten tietysti &iti taasymmarsi.." —adin ymméartaminen
"..hirveen paljon ihmiset muisti.." —ihmisten muistaminen
"..tyotoverit oli ihan ihaniaollu..” —ty6toverien myonteinen

suhtautuminen

"..mullavéahan ystavapiiri on vaihtunu.." —ystavapiirin vaihtuminen

"..siindon monet ihmissuhteet taysin — ihmissuhteiden katkeaminen
katkennu.."

"..didilta olisin odottanut véhan —tuen odottaminen didilta
enemman.."

"..sieltael tukeakyllatullu”.. — vanhempien tuen puuttuminen

"..ettdihmiset pakoili hirveasti meita.." —ihmisten pakoileminen

|aheisten tuen
puuttuminen
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"..tuntu, etté kaikki ihmiset pelkés.." —ihmisten pelkd&minen
liite 6/3 jatkuu
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Alkuperéisilmaisuja haastattel usta

Pelkistettyjailmaisuja Ryhmittely

"..kaikkein suurin apu sina koko aikana

oli muiden lasten vanhemmista..”
"..toisiltavanhemmilta sai tietda.."
"..kyll& se varmaan se puhuminenkin

on helpompaa semmosilleihmisille..”
"..seoli enkakaikkeintarkein

ihminen siina vaiheessa.."
"..tajuaa puolesta sanasta..”
"..ettaolisloytanyt ihmisen, joka

on kokenut saman.."

..pidettiin hirveen hyvin gjan tasalla..”
..kerrottiin hyvin realistisesti..”
..hyvin tarkkaan selitettiin.."

..Sitten tuli 188kéri jakerto.."

..se sano ihan suoraan..”

.. he osas ollal&sna ldhimmaisina..”
..hyvin se henkil 6kunta tuki.."
..seybhoitaja, se halas oikein

..hyvin aidosti otti osaa, halasjaitki.."
..oli nesillai myotéaelavia..”
..terveydenhoitajakin soitti jakysy
mun jaksamista.."
..terveydenhoitaja tuli kotiin ja

toi kukkia.."

..Sittenhan meilla kavi, meilléoli
niin ihanataa pastori..”
.kyllasieltdapuatuli..”
[mielenterveystoimisto]
..kerrankin oli joku ihminen,

ettd ma sain puhua.." [psykologi]
..ainut mist& me saatiin sitten.."
[hautaustoi misto]

..meille el sanottu mitaan.."

..ei kerrottu, vaikkamaolin kysyny.."
..maen ymmartany mistéén mitaan.."
..tiedonsaanti oli kauhean huonoa.."
..koskaan ne e tienny mitaan.."
..vahan kylmasti siella kohdeltiin.."

.6 sairaalan puoleltatullu mitaan.."
..Oletti, ettdjoku olis ohjannu.."
..eihan téssé oo mitaan hétéa.."
"..anayritin selittéd, muaei ikina
siella uskottu.."

"..el neuvolasta otettu mitaan yhteytta.."

"..e sieltatullu mitéan.."

"..el pystynyt |dhestymaan.."

"..meille ei semmosta kontaktia
syntyny.." [psykologi]

..ensimmainen oikein todellinen apu..”

..pidin hirvean téykeana sen palvelun.."

— suurimman avun saaminen saman kokeneet

— tietojen saaminen

— puhumisen helppous
— térkeimpana ihmisena pitéminen

—asian tajuaminen
— saman kokeneen etsiminen

—gjan tasalla pitéminen tietojen jatuen
—realistisesti kertominen saaminen
—tarkkaan selittaminen

—laakarin kertominen

— suoraan sanominen

—lasndoleminen

—tukeminen

—halaaminen

—aidosti toimiminen

—my06téel@minen

— huolehtiminen

—kotiin tuleminen
— avun saaminen seurakunnasta

— pastorin kédyminen

—avun saaminen mielenterveys-
toimistosta

— puhuminen

— avun saaminen hautaustoi mistosta

— sanomatta jattaminen tietojen jatuen
— kertomatta jattaminen puuttuminen
—ymmartamisen vaikeus

—tiedonsaannin huonous

— tietdméattémyys

—kylméakohtelu

—toykeys

—avun puuttuminen

— ohjauksen puuttuminen

— hé&dan kieltéminen

—kuulematta jaaminen

— yhteyden puuttuminen

—avun puuttuminen

— yhteyden puuttuminen

— kontaktin puuttuminen
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Alkuperéisilmaisuja haastattel usta

Pelkistettyjailmaisuja Ryhmittely

"..0is hyva puhua sairaal ahenkil 6-

kunnan kanssa.." [huonot kokemukset]

"..vois enemman kuunnella vanhem—
piakin.."

"..olisin halunnu siina kohtaan oltas
olturehellisia.."

"..kyl seolishirveen hyvéaollusillon.."

[Kriisiryhmd]
" .oltas haluttu olla...luona osastolla
pitempaan.."

"..mun mielesta sais enemman huomata

niitd vanhempia.."

"..ettei ne sairaal assakaan ihmiset tee
tarpeeks yhteistyota.."

"..olistoivonu niiltdkin semmosta
keskustelua..”

"..et sitdvahan odotin.."

"..semmosta kaytannon tietoa kaipas.."

".. kun joku olis soittanu, pyytany
jutteleen jakysyny, miten sulla
menee.."

..seoli se, mikapiti pinnalla.."
..pysty sité tunnepuolta purkaan.."
..iIhmissuhteisiin se eniten vaikutti.."
..sielléd puhuttiin samasta asiasta..”
..ettandkee, ettajoku onjollakin
lailla pystynyt jatkamaan omaa
eldmaénsa.."
"..meei sillatavallaoltas pystytty
kenenk&an ulkopuolisen kautta..”
"..varmaan olis tehny sen surun
vielaraskaammaksi.."
"..muttama ahdistuin siell&jotenkin.."
"..matunsin itteni tavallaan vahan
huonoks.."

..semeni akkia se suruaikameilla.."

..ainoo, mika auttaa on aika.."
..vaikein aika oli varmaan vuoden.."
..kesti niin kauan, kun toinen lapsi
oli tassa.."

..se on koko elaman mielessg, joka
paivalasna."

"..omasuru tuli vasta kuukausia sen
jalkeen.."

..eihén tammosesta ikinaylitte paase.."

toi mintaan kohdis-
tuneet odotukset

— kokemuksista puhuminen
—vanhempien kuunteleminen
—rehellisesti puhuminen
—kriisiryhmén apu

— lapsen kanssa oleminen
—vanhemmista huol ehtiminen
—yhteistyon lisééminen

— keskustelun toivominen

— yhteydenottaminen neuvolasta

—tietojen kaipaaminen
—yhteydenoton kaipaaminen

— pinnalla pitéminen

— tunnepuol en purkaminen
—ihmissuhteisiin vaikuttaminen
— samasta asi asta puhuminen
—eldman jatkumisen ndkeminen

sururyhman
toiminta

— el sururyhmaan meneminen
—surun raskaammaksi tekeminen

— ahdistuminen
— huonommuuden tunne

—nopea selviytyminen nopea selviyty-

minen

—ajan myota selviytyminen

—vuoden ajan kestaminen

—toisen lapsen syntymaan
kestédminen

ajan myota selviy-
tyminen

—ylitsepddsematdn mielessd oleminen

—ainamielessa oleminen

— surun tuleminen surun viivasty-
kuukausien paasta minen
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LIITE 6/4

Aineiston pelkistdminen jaryhmittely alakategorioiks 'ithmisend
muuttuminen’, ‘uskonnon merkitys ja 'tulevaisuuden suunnitelmat’

Pelkistdmistd ohjasivat haastattel un teemoista johdetut kysymykset ihmisend
muuttumisesta, uskonnon merkityksesta ja tulevai suuden suunnitelmista.

Alkuperéisilmaisuja haastattel usta Pelkistettyjailmaisuja Ryhmittely
"..gllalallakyllaaikuistu..” —aikuistuminen vahvuuksien
"..tAmmonen on antanu vahvuutta liséa.." —vahvuuden saaminen tunnistaminen
"..muttane on vield syvemmat.." — suhteen syveneminen vanhempiin
"..kuolemanpel on poistuminen on se — kuolemanpel on poistuminen

kaikkein ratkaisevin.."
"..tuli jotenkin semmosta varmuutta..” —varmuus
"..et se kasvattaa muaihmisend..” —ihmisenakasvaminen
"..olen oppinu oleen paljon kiitolli— —kiitollisuus

sempi monista asioista.."
"..tietynlaista ndyryytta oppi.." —ndyryyden oppiminen
"..mut pelk&@én oon alkanu enemman..” — pelk&&misen lisaéntyminen heikkouksien
"..etsillai lannisti jaldi lyttyyn.." —lannistuminen tunnistaminen
"..vanhennuin varmaankin 10 vuotta..” —vanhentuminen
"..kauheintamitavoi tullaon katkeruus.."  —katkeruuden tunteminen
"..et mul meni setaito.." —luovuuden katoaminen
"..elamanhalu meni sillai vahan.." — eldménhalun vaheneminen
"..maoon hirveen herkkaitkeen.." —itkuherkkyys
"..et on niinku siivet poikki.." — siipien katkeaminen
"..toisaalta se toi semmosia — kuolemanpel ot

kuolemanpelkoja.."

"..et osaapitdaerilaisiaasioitatarkeend..”  —tarkeysjarjestyksen muuttuminen  eldmanarvojen
"..ma aattelen monestaasiasta eri lailla..” —eri laillaajatteleminen muuttuminen
"..yhad vdhemman on arvoo tammdsella — aineellisen merkityksen

tavaran kerédmisella.." vaheneminen
"..on pistany miettiin vahan, ettda missa —elaman tarkoituksen miettiminen

tadlla mennéan.."
"..onhan se nyt arvomaailma muuttu— — arvomaailman muuttuminen

nut ihan kokonaan.."
"..selvemmaksteki sen asian, miten —elaman arvon selventyminen

arvokastés elamaon.."
"..maen hallitsekaan t&ta el amaa.." — eldman hallitsemattomuus
"..oma perhe on tullu kauheen térkeeks.." — perheen tarkeaksi tuleminen
"..terveyttd arvostaa enemman..” —terveyden arvostuksen lisdantyminen
"..eldaman merkitys korostuu.." — elaman merkityksen korostuminen
"..syksyn aikana matulin sitten uskoon.." — uskoon tuleminen uskonasioihin
"..kylla se varmaankin sita syvensi.." — uskon syveneminen luottaminen
"..tdma usko yldsnousemukseen — uskon voimistuminen

voimistu.."
"..maé oon tuolta saanu suuremmat — suurempien voimien

voimat.." saaminen
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Alkuperéisilmaisuja haastattel usta

Pelkistettyjailmaisuja Ryhmittely

"..Jumalaon apunapaivittéin.."

"..tuollaylhaallaon joku, joka
ohjaameita

"..mahirveesti halusin tukee
Jumalastajauskosta..”

"..kyllaméauskon siihen, etta
me ndhdaan joskus.."

..nithin rukouksiin..ei niihin vastattu.."
.6l se mua mitenk&an l&hentany.."
..tottakai méa kapinoin.."

..huusin Jumal aa eika mitaan tullu..”
..majoka péivaaion kysya Jumalalta,
ettamiks.."

"..maoon kamalan vihanen Jumalale.."
"..mun Jumal aan usko horjahti.."

"..uskon sen, ettd me tullaan
terveitalapsia saamaan.."
"..kyll&a se tulevaisuuden usko
silti séily.."
"..kyllamulla semmonen el@manusko
on, et t&stéd mennaan eteenpéin..”
"..setoi tammostéa jatkuvuuttajasitten
sitéd elaméanuskoo taas liséa.."
"..sitd el koskaan tig, mitéa
huominen tuo..”
"..varmaan voisin tehdéjotakin
muutakin.."
"..siihen se tuli todella pahaan
vaiheeseen.."

nitella sen kummallisemmin.."
"..kyllameilla varmaan olis enemman

lapsia, jos..ei olisollu sairas.."
"..maaen voi suunnitellahuomista.."
"..nditten jalkeen en niin kauheesti

eld huomisen taakse.."
"..karkeat suunnitelmat tulevaisuuteen.."

—Jumalalta avun saaminen
—ylhaaltéa ohjaaminen

—tuen haluaminen

—jalleenndkemiseen

uskominen
— vastaamatta jéaminen uskonasioiden
—loitontuminen uskosta horjuminen

— kapinoiminen
—Jumalaa huutaminen
—kysyminen

—vihaisuus
—uskon horjahtaminen

—terveiden lasten saaminen tulevaisuuteen
luottaminen
—tulevaisuudenuskon
séailyminen
— eteenpain meneminen

— elamén jatkuminen
— eldmanuskon lisdaminen
—tulevaisuudenusko

—tyon vaihtaminen

— ammattiuraan vaikuttaminen

—elaminen péiva suunnitelmien
kerrallaan muuttuminen
—lasten méaaraan vaikuttaminen

— suunnitelmista luopuminen
— téssa gjassa elaminen

—karkeiden suunnitelmien
tekeminen
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LIITE7

Taustamuuttujien ja surureaktioiden ryhmittaiset keskiarvot 2-
suuntaisessa varianssianalyysissa

Taustamuuttujat Surureaktiot Tilastollinen
merkitsevyys
Lapsen kuolinika Aidin ika
Nuoremmat  Vanhemmat
Alle 1 vuotta 2.7 2.2 Persoonallinen p=0.078
Yli 1 vuotta 2.0 24 kasvu
L apsen kuolemasta Aidinika
kulunut aika Nuoremmat  Vanhemmat
Alle 3 vuotta 12 16 Epétoivo p=0.070
Yli 3vuotta 11 11
L apsen kuolemasta Aidinika
kulunut aika Nuoremmat  Vanhemmat
Alle 3 vuotta 11 15 Paniikkikayt- p=0.070
Yli 3 vuotta 1.3 12 taytyminen
L apsen kuolemasta Aidinika
kulunut aika Nuoremmat  Vanhemmat
Alle 3 vuotta 2.7 2.0 Persoonallinen kasvu p=0.061
Yli 3vuotta 25 25
Lapsellasisaruksia Aidinika
Nuoremmat  Vanhemmat
Ei 1.3 11 Paniikkikayt- p = 0.060
Kylla 1.0 14 taytyminen
Lapsen kuolinsyy Lapsen kuolinikd
Allelvuotta Yli 1vuotta
Sairaus 13 14 Hajanaisuus p=0.070
Ei sairaus 1.0 1.8
Lapsen kuolemasta L apsen kuolinik&a
kulunut aika Allelvuotta Yli 1vuotta
Alle 3 vuotta 2.3 1.8 Persoonallinen kasvu p =0.096
Yli 3vuotta 25 25
L apsen kuolemasta Perheessd muita lapsia
kulunut aika Kylla Ei
Alle 3 vuotta 1513 Epétoivo p=0.074
Yli 3vuotta 1.0 11
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Taustamuuttujat Surureaktiot Tilastollinen
merkitsevyys

L apsen kuolemasta Perheessi muitalapsia

kulunut aika Kylla Ei
Alle 3 vuotta 161.0 Paniikkikayt- p=0.015
Yli 3 vuotta 11 13 taytyminen

L apsen kuolemasta Perheessi muitalapsia

kulunut aika Kylla Ei
Alle 3 vuotta 1.21.0 Syyttely javiha p=0.034
Yli 3vuotta 0.8 1.0

L apsen kuolemasta Perheessi muitalapsia

kulunut aika Kylla Ei
Alle 3 vuotta 1611 Hajanai suus p =0.098
Yli 3vuotta 12 13

L apsen kuolemasta Kuolinsyy

kulunut aika Sairaus Ei sairaus
Alle 3 vuotta 14 1.8 Epétoivo p=0.004
Yli 3vuotta 11 0.9

L apsen kuolemasta Kuolinsyy

kulunut aika Sairaus Ei sairaus
Alle 3 vuotta 2.3 2.1 Persoonallinen kasvu p=0.067
Yli 3vuotta 2.3 2.8

L apsen kuolemasta Kuolinsyy

kulunut aika Sairaus Ei sairaus
Alle 3 vuotta 1.0 14 Syyttely javiha p =0.008
Yli 3 vuotta 1.0 0.7

L apsen kuolemasta Kuolinsyy

kulunut aika Sairaus Ei sairaus
Alle 3 vuotta 13 19 Irralisuus p=0.001
Yli 3vuotta 14 0.7
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Aitien surun kokemusten ja surureaktioiden valiset yhteydet

Aitien surun kokemukset Surureaktioiden ilmeneminen Tilastollinen n
merkitsevyys
L &heisilta saatu apu — enemman epétoivoa p=0.075 78
—vahemman paniikkikayttaytymista p=0.018 78
— enemman persoonal lista kasvua p = 0.005 78
—vahemman syyttelyajavihaa p=0.067 78
—vahemman irrallisuutta p = 0.007 78
—vahemman hajanaisuutta p=0.032 78
Vuorovaikutuksen tarve — enemman epétoivoa p=0.067 46
— enemman paniikkikayttaytymista p=0.018 46
—vahemmén persoonallista kasvua p =0.058 46
—enemman syyttelydjavihaa p=0.021 46
—enemman irrallisuutta p =0.002 46
— enemman hajanai suutta p = 0.005 46
Ammattiauttagjiltasaatu apu  — vahemman epatoivoa p=0.001 22
—enemman paniikkikayttaytymista p=0.015 22
— vahemman persoonallista kasvua p=0.014 22
—enemman syyttelyajavihaa p=0.001 22
—enemman irrallisuutta p=0.001 22
— enemman hajanai suutta p=0.013 22
Tuen tarve ladkarilta — enemman paniikkikayttaytymista p=0.067 39
—enemman syyttelyajavihaa p = 0.085 39
—enemman irrallisuutta p=0.054 39
— enemman hajanai suutta p=0.003 39
Itsetunnon vahvistuminen —vahemman epétoivoa p =0.055 17
—vahemman paniikkikayttaytymista p=0.061 17
—enemman persoonallista kasvua p=0.004 17
—vahemman syyttelyajavihaa p = 0.086 17
Yksinaisyys, tyhjyys, pelko  —enemman paniikkikayttaytymista p=0.013 24
—enemman syyttelyajavihaa p =0.020 24
Muiden tuen tarve —vahemman syyttelyajavihaa p=0.077 6
—vahemman irrallisuutta p=0.070 6
Muiden kielteinen — vahemman epétoivoa p =0.058 17
suhtautuminen — enemman persoonal lista kasvua p =0.065 17
Suru, ikava, tuska —enemman persoonallista kasvua p =0.096 28
Tuen tarve saman kokeneilta —enemman syyttelyajavihaa p =0.059 34
Sururyhmasté saatu apu —enemman irrallisuutta p = 0.087 16
Avun puuttuminen sairaalasta —enemman paniikkikayttaytymista p=0.029 24
Tyo6sté ja harrastuksista — enemman epétoivoa p = 0.050 16
saatu apu
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Ty6hon paluun vaikeus — enemman paniikkikayttaytymista p=0.032 15
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