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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vanhempien kokemuksia ryhmavertaistuesta ja sen seurauksista
lapsen kuoleman jalkeen. Tutkimusaineisto keréttiin neljagédn Kapy- Lapsikuolemaperheet ry:n
perheviikonloppuun osallistuneilta lapsen kuoleman kokeneilta vanhemmilta. Aineisto kerdttiin
taustamuuttujia ja kaksi avointa kysymysta siséltavalla kyselylomakkeella kaksi viikkoa sekd kuusi
kuukautta perheviikonlopun jalkeen. Tutkimusaineisto koostui yhteensa 69 vanhemman vastauksesta.
Aineisto analysoitiin induktiivista sisallonanalyysia kayttaen.

Vanhempien kokemukset ryhmavertaistuesta sisalsivat pysahtymista menetyksen  &érelle,
yhteisollisyyden rikkautta, tasaveroista vuorovaikutusta ja yksin olemista muiden joukossa.
Pyséhtymiseen menetyksen aarelle liittyi mahdollisuutta suremiseen ja muisteluun, sek& mahdollisuutta
menetyksen kasittelyyn. Yhteisollisyyden rikkaus sisélsi yhteenkuuluvuutta ja ymmarryksen saamista,
hyvaksyvéa ilmapiiria, sekd tuen saamista ja antamista. Tasaveroiseen vuorovaikutukseen kuului aitoa
keskustelua ja yhdessé jakamista. Yksin oleminen muiden joukossa sisélsi epaoikeudenmukaisuutta ja
vertailua, ulkopuolisuutta keskusteluissa ja yksin jaamista.

Ryhmavertaistuen seuraukset sisélsivat selviytymisen ja sopeutumisen edistymistd sekd mielen ja
kehon prosessien muutoksia. Selviytymisen ja sopeutumisen edistymiseen liittyi eteenpdin eldméssa
paasemistd ja perheen selviytymisen edistymistd. Mielen ja kehon prosessien muutokset sisélsivat
itsetutkiskelun lisdantymista, pelon, ahdistuksen ja fyysisten oireiden lisaantymista.

Tutkimuksen tulokset lisdavét ja tdydentdvat tietoa suomalaisen ryhmavertaistuen kokemuksista ja
seurauksista. Tulosten mukaan ryhmévertaistuki auttaa ja tukee vanhempia ja koko perhettd surussa
lapsen kuoleman jalkeen, mutta se siséltad myos kielteisid kokemuksia ja seurauksia. Tutkimustuloksia
voidaan hyodyntdd, kun suunnitellaan ja Kkehitetddn ryhmavertaistukitoiminnan sisaltéd ja
jarjestdmistapoja. Tutkimuksen tuottama tieto auttaa kehittdméan ja tdydentdmaan terveydenhuollon
palveluita kolmannen sektorin vapaaehtoistoiminnan muodossa. Tuloksia voidaan hyodyntdd myos
ryhménvetéjien koulutuksessa.
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The purpose of this study was to describe parents’ experiences and consequences of peer support
groups after the death of a child. The research data was collected after four Kapy-Lapsikuolemaperheet
ry family weekend camps that were arranged to parents after the death of a child. The data was
collected using a questionnaire that contained background variables and two open questions. The
research data consists of 69 parents’ responses. The content was analyzed by inductive content
analysis.

Parent’s experiences of the peer support group included pausing by the loss, the richness of
community, equal interaction and being alone amongst others. Pausing by the loss included a
possibility to grieve and remember. It also contained a possibility to deal with the loss. The richness of
community included a sense of belonging and receiving understanding. It also included an atmosphere
of acceptance and receiving and giving support. Equal interaction contained genuine conversation and
sharing together. Being alone amongst others included unfairness, comparison, feeling left out in
conversations and being left alone.

The consequences of attending a peer support group included coping, adapting and change of processes
of mind and body. Coping and adapting contained moving forward in life and increased coping of the
family. The changes of mind and body included increase of self-search, increase of fears and anxiety
and physical symptoms.

The findings of this research add and complement knowledge of Finnish peer support group
experiences and consequences. The findings suggests that peer support groups helps and supports
parents and the whole family in their grief after the death of a child, but it also includes negative
experiences and consequences. The research findings can be utilized when planning, developing and
organizing peer support groups. This knowledge helps to develop and complement health services in
the form of third sector volunteer work. The findings can be used also when training peer support group
leaders.

Key words: Peer support group, experience, parents and death of a child
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1 JOHDANTO

Suomen lapsikuolleisuus on pienimpid maailmassa. Vuonna 2011 kuoli alle vuoden ikéisena 143 lasta.
Imevdiskuolleiden maaré oli toiseksi alhaisin Suomen itsendisyyden aikana. Samana vuonna ialtaan 1-4
— vuotiaita lapsia kuoli 39, ialtadn 5-9 — vuotiaita kuoli 28, i&ltadn 10-14 —vuotiaita kuoli 30 ja ialtdén
15-19 vuotiaita kuoli 118. Yleisin alle 1-vuotiaiden kuolemansyy oli synnynndiset epdmuodostumat ja
kromosomipoikkeavuudet. Vanhemmissa ikaryhmissa kuolinsyité olivat synnynndiset epamuodostumat

ja poikkeavuudet, kasvaimet, myrkytykset, tapaturmat, vékivalta ja itsemurhat. (Tilastokeskus 2012.)

Vanhemman suru lapsen kuoleman jalkeen on syvad, ja silld on paljon erilaisia kielteisid seurauksia
vanhempien terveyteen ja hyvinvointiin (Dyregrov & Dyregrov 2008). He ovat vaarassa joutua eroon
toisistaan, sairastua tai karsia taloudellista ahdinkoa surun takia, joka vallitsee vuosia. Heidén kykynsa
yllapitédd ihmissuhteita ja tehdd paatoksia elaméssaén voi heikentyd. (Murphy 2002, Alam ym. 2012.)
Vanhemmat ovat kuvailleet lapsen menetyksen jalkeistd aikaa kaaokseksi (Erjanti & Paunonen-
Ilmonen 2004). Vanhemmat ovat vaarassa sairastua tai joutua tyokyvyttomiksi (Li ym. 2002, 2005,
Stroebe ym. 2007, Aho 2010). Suru voi johtaa lapsensa menettaneet vanhemmat lahelle omaa
kuolemaansa. Vanhemmat saattavat tehda itsemurhan tai paatyéd surussaan pdihteiden tai ladkkeiden
liikakayttdjiksi. (Laakso 2000, Li ym. 2003, 2004, Aho 2010, Quin & Mortensen 2003.)

Selviytyakseen lapsen kuolemasta vanhemmat tarvitsevat monenlaista tukea (Laakso 2000, Cacciatore
2009, 2010, Aho 2010). Vanhemmat saavat tukea ammattihenkilostéltd (Cacciatore 2009, Aho 2010) ja
muilta ymparilla olevilta ihmisiltd, kuten puolisolta, lapsilta, isovanhemmilta, sukulaisilta, ystavilta ja
tyokavereilta (Laakso & Paunonen-limonen 2002, Arnold & Gemma 2008, Alam ym. 2012).
Sosiaaliseen tukeen kuuluu myos vertaiselta saatu tuki, josta surevat vanhemmat saavat paljon apua
(Reilly-Smorawski ym. 2001, Cacciatore ym. 2009, Aho ym. 2009, 2011, Parviainen ym. 2012).

Surevat vanhemmat ovat kuvanneet saaneensa kohtalaisesti tukea terveydenhuollon henkil6st6ltd (Aho
2010, Aho ym. 2011). Silti tutkimuksista kdy ilmi, ettd vanhemmat eivét saa riittavasti tukea lapsen
kuoleman jalkeen neuvolasta (Viljamaa 2003, Aho 2010) tai sairaalasta (Laakso & Paunonen-limonen
2002, Aho 2010). Julkisessa terveydenhuollossa on rajalliset resurssit. Puutteellinen tietdmys surusta ja

henkiloston valtava tyotaakka rajoittavat surevien vanhempien saamaa tukea, jolloin kolmannen



sektorin ja vapaaehtoistoiminnan merkitys kasvaa. Vertaistukiryhmia on kehitettdvd ja vanhempien
kokemuksia siitd ja sen seurauksista on tutkittava, koska se auttaa surevia vanhempia I0ytdmaan
uudelleen tien eldmé&ssa eteenpdin. Suomessa vertaistukiryhmid sureville vanhemmille jarjestaa
esimerkiksi paikalliset seurakunnat, Mielenterveyden keskusliitto ry ja Itsemurhan tehneiden laheiset
ry. Kapy ry on suomalainen vertaistukiyhdistys, joka auttaa kuoleman kautta lapsensa menettaneité
perheitd, lapsen kuolintavasta ja iastd riippumatta. KAPY ry:n toimintaan kuuluu perheviikonloppujen
jarjestaminen. (http://www.kapy.fi/.)

Ryhmavertaistukea lapsen kuoleman jalkeen on tutkittu kansainvalisesti (DiMarco ym. 2001, Reilly-
Smorawski ym. 2002, Geron ym. 2003), mutta Suomessa Vvanhempien kokemuksia
perheviikonloppuihin osallistumisen ndkokulmasta on tutkittu vahan (Aho ym. 2012). Tutkimustietoa
on tarpeen saada suomalaiseen vertaistukiryhmaén osallistuneiden vanhempien kokemuksista ja sen
seurauksista. Tutkimustietoa ryhmavertaistuen seurauksista ei suomalaisesta vertaistukiryhmasta ole,
eikéd tietoa erityisesti perheviikonlopuista saadusta ryhmavertaistuesta vanhempien nékokulmasta.
Tutkimustietoa ryhmévertaistuen seurauksista vanhemmille tarvitaan, jotta voidaan kehittdd kolmannen

sektorin toimintaa tukemaan suomalaisen terveydenhuollon palveluita.

Suomen hallituksen hallitusohjelma kuvaa hyvinvointipoliittisessa linjauksessaan, kuinka
vapaaehtoistoimintaa tulee edistdd ja kehittdd. “Vahvistetaan kolmannen sektorin jérjestdjen
mahdollisuuksia luoda ja parantaa hyvinvoinnin ja terveyden edellytyksid, osallistumisen ja
vaikuttamisen kanavia sekd tarjota erilaista arjen apua ja tukea.” (Hallitusohjelma 2011). Tama
poliittinen linjaus vahvistaa kolmannen sektorin tehtavan vertaistuen jérjestajana ja samalla perustelee
vertaistuen vaikuttavuuden tutkimustarpeen. Vertaistuen kehittdminen hyddyntédéd terveydenhuollon

organisaatioiden ja kolmannen sektorin valista yhteisty6td (Aho 2010).

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia ryhmdavertaistuesta ja sen
seurauksista lapsen kuoleman jalkeen. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa vanhempien
ryhmévertaistukeen liittyvistd kokemuksista ja sen seurauksista lapsen kuoleman jélkeen. Tieto
vertaistuen kokemuksista ja seurauksista edistdd osaamista terveyspalvelujen tuottamiseksi ja
vertaistukitoiminnan jarjestdmiseksi. Tietoa voidaan hyodyntdd, kun suunnitellaan ja kehitetdén
ryhmavertaistukitoiminnan sisélt6d ja jarjestamistapoja. On tarkedd myos saada tietoa ryhmavertaistuen

kielteisistd kokemuksista ja haitoista, jotta naita voitaisiin kasitella rakentavasti, vahent&a tai valttaa



kokonaan. Vanhempien kokemuksia ryhmavertaistuesta ja sen seurauksista tarvitaan myods sen
vaikuttavuuden ja hyddyn arviointiin. Toiminnan tutkitusti todistetun hyddyn ja vaikuttavuuden avulla

mahdollistetaan vertaistukitoiminnan rahoituksen saaminen.

2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan samankaltaisessa eldméntilanteessa olevien ihmisten vastavuoroista,
omaehtoista, yhteisollistd kokemukselliseen tietoon ja tunteiden jakamiseen perustuvaa sosiaalista
tukea. Vertaistuki perustuu samankaltaisten elamankokemusten ja -vaiheiden lapi elaneiden ihmisten
keskinéiseen tasa-arvoisuuteen, tukeen, kuulluksi ja ymmarretyksi tulemiseen sekd kohtaamiseen.
(Dennis 2003, Nylund 2005.) Vertaistukeen on liitetty emotionaalisen ja tiedollisen tuen lisdksi myos
myaotatunnon ja lohdun seka konkreettisen avun saaminen arjessa selviytymiseen (Laakso & Paunonen-
Iimonen 2002).

Ihmiset, joilla on jokin yhteinen kokemus, menetys tai sairaus, saavat toisiltaan tukea, jota muut
auttamistahot eivat pysty antamaan. Vertaistoiminta pohjautuu kokemukselliseen asiantuntijuuteen, sen
arvoja ovat tasa-arvoisuus ja toisten ihmisten kunnioitus. Vertaistukeen osallistuminen edellyttdd omaa
ymmarrysta ja aktiivista valintaa seka usein myos toivetta hyvinvoinnin lisaantymisestd. Vertaistuessa
painottuu samankaltaisten kokemusten merkitys ja kahden ihmisen vélille, joko ryhmdssa tai parina,

syntyvé voimaannuttava yhteinen vuorovaikutus. (Laimio & Karnell 2010.)

Vanhemmat voivat saada vertaistukea lapsen kuoleman jélkeen yksiloltd (Laakso 2002, Kavanaugh
ym. 2004, Riley ym. 2005, Arnold & Gemma 2008, Aho ym. 2009, 2011, Parviainen ym. 2012) tai
ryhméltd ihmisid, jotka ovat kokeneet saman (DiMarco ym. 2001, Murphy ym. 2002, Reilly-
Smorawski ym 2002, Geron ym. 2003, Erlandsson ym. 2011, Umphrey & Cacciatore 2011, Nikkola
ym. 2012). Vertaistuki voi olla omaehtoisesti jarjestettyd ja sitd voi saada esimerkiksi Internetin
keskustelupalstalta (Capitulo 2004, Feigelman ym. 2008, Aho ym. 2011, LoOnnberg ym. 2012).



Vertaistukea jérjestetddn yleensd jérjeston tai julkisen terveydenhuollon kautta (Viljamaa 2003,

Dyregrov & Dyregrov 2008, Laimio & Karnell 2010).

Ryhmavertaistukena kuvataan tilannetta, jossa ihmiset joilla ei ole yhteistd eldmanhistoriaa,
kokoontuvat. Ryhméén osallistuminen on valinta, jonka taustalla on seké tarve paasta yhteyteen samoja
kokeneiden ihmisten kanssa ettd toive voida liittyd osaksi ryhman muodostamaa yhteis6d. Ryhman
synnylle merkityksen antavat osallistuvien ihmisten yksilolliset kokemukset. Suurin  osa
vertaistukiryhmistd on pienid ryhmié, joissa jokaisella ryhman jasenelld on mahdollisuus olla

henkil6kohtaisessa vuorovaikutuksessa kaikkien ryhmalaisten kanssa. (Jyrkamé 2010.)

Tassa tutkimuksessa vertaistuella tarkoitetaan tukitoimintaa kahden ihmisen vélilla tai ryhmaéssa.
Vertaistukeen osallistuvat ovat tasavertaisia keskenddn ja toimivat yleensd sek& tukijoina ettd

tuettavina.



2.2 Ryhmavertaistuki lapsen kuoleman jalkeen

Lapsensa kuoleman kokeneet vanhemmat kuvailivat tutkimusten mukaan monenlaisia kokemuksia
ryhmavertaistuesta. Ryhmaévertaistukea on jarjestetty erilaisten sururyhmien muodossa (DiMarco ym.
2001, Geron ym. 2003, Cacciatore ym. 2009, Erlandsson ym. 2011, Nikkola ym. 2012). Geronin ym.
(2003) mukaan tarkeimmét motiivit liittyd ryhmaan oli tarve vertaistukeen, oppia taitoja surun kanssa
selviytymiseen ja saada yhteys surun asiantuntijoihin. Vertaistukea toisiltaan hakevat osallistujat
hyotyivat ryhmasta eniten. Laakso & Paunonen-limosen (2002) mukaan aidit olivat halukkaampia,
kuin isat osallistumaan sururyhmaan. Aidit halusivat oppia tuntemaan muita &iteja jotka olivat

samanlaisessa elaméntilanteessa.

Vanhemmat helpottuivat ndhdessadn, kuinka hyvin muut ovat lapsensa menetyksestd selviytyneet.
Toisen saman kokeneen selviytyminen edesauttoi vanhemman omaa selviytymistd (Laakso &
Paunonen-limonen 2002, Arnold & Gemma 2008, Parviainen ym. 2012). Ryhma koettiin paikkana,
jossa sureminen mahdollistui. Vanhemmat saivat paikan, jossa rauhassa surra menetettyd lastaan
(Reilly-Smorawski ym. 2002, Nikkola ym. 2012). Tutkimusten mukaan vanhemmat saivat ryhmassa
tukea muilta ryhman jaseniltd (Laakso & Paunonen-limonen 2002, Cacciatore ym. 2009, Erlandsson
ym. 2011, Parviainen ym. 2012). Ryhmaén sisaisten suhteiden laheisyys teki ryhmaésta tarkean (Geron
ym. 2003).

Aikaisemmat tutkimukset osoittavat, ettd vanhemmat ovat kokeneet mydnteisend vastavuoroisuuden
muiden vanhempien kanssa (Geron ym. 2003, Arnold & Gemma 2008, Aho ym. 2009, 2011b,
Parviainen ym. 2012). Lisdksi yhteenkuuluvuuden tunnetta (Geron ym. 2003, Aho ym. 2011b,
Umphrey & Cacciatore 2011, Parviainen 2012) ja yhteyden luomista toisten kanssa on pidetty
merkittdvdna (Laakso & Paunonen-limonen 2002, Aho ym. 2011b). Surun oikeutuksen
vastavuoroisuutta on tutkimusten mukaan pidetty ryhmissé tarkeané (Cacciatore 2010, Lonnberg 2012).
Jokaisen vanhemman suru on yhta arvokasta ja riittdvan hyva syy olla mukana ryhmassd. Vanhemmat
kokivat saavansa muilta ryhmalaisilta ainutlaatuista ymmarrystd, jota ei saa mistddn muualta. Saman
kokeneen ymmarrys oli vanhemmille vahva kokemus (Capitulo 2004, Kavanaugh ym. 2004, Umphrey
& Cacciatore 2011).



Aikaisemmat tutkimukset osoittavat, ettd vanhempien ryhmaévertaistuen kokemuksiin liittyi tarkedna
tuen antaminen (Capitulo 2004, Arnold & Gemma 2008, Feigelman ym. 2008, Aho ym. 2011b,
Lonnberg ym. 2012), sekd myotatunnon (Cacciatore 2010, Aho ym. 2011b, Parviainen 2012) ja
huolenpidon osoittaminen muille ryhmalaisille (Cacciatore 2010). Vanhemmat kokivat ryhmassa
muistelemisen myos tarkeand (Arnold & Gemma 2008, Feigelman ym. 2008, Aho ym. 2011b).
Ryhmaéssa voitiin omistaa aikaa lapsen muistamiselle ja nédin yhteys lapseen saatiin sdilyméan ja
vanhemmuus kuolleeseen lapseen jatkumaan (Umphrey & Cacciatore 2011).

Tutkimusten mukaan vanhemmat jakoivat ryhméssé tunteitaan (Aho ym. 2009, 2011b, Nikkola ym.
2012, Parviainen ym. 2012, Lonnberg ym. 2012), tietoa (Feigelman ym. 2008, Aho ym. 2011b,
Lonnberg ym. 2012), tarinoitaan (Capitulo 2004, Aho ym. 2011b, Parviainen ym. 2012, Lonnberg ym.
2012) ja kokemuksiaan (Laakso & Paunonen-llmonen 2002, Feigelman ym. 2008). Vanhempia lohdutti
esimerkiksi se, kun sai kertoa tapahtumista, jotka johtivat lapsen kuolemaan. Surun jakaminen oli

tarkeda ja se auttoi selviytymisessa (Kavanaugh 2004).

Vanhemmat kokivat tutkimusten mukaan vertaistukiryhméssa puhumisen ja kuuntelemisen tarkeéna
(DiMarco ym. 2001, Laakso & Paunonen-Iimonen 2002, Reilly-Smorawski ym. 2002, Kavanaugh ym.
2004, Kreicbergs ym. 2007, Aho ym. 2009, Nikkola ym. 2012, Parviainen ym. 2012, Lénnberg ym.
2012). Puhumisen pelko véhentyi, kun ryhma tarjosi sille turvallisen ympariston (Reilly-Smorawski
ym. 2002). Vanhemmat kokivat kuitenkin tarke&dnd puhumisen omilla ehdoillaan (Laakso & Paunonen-
Ilmonen 2002).

Ryhmavertaistuen kielteisid kokemuksia on raportoitu aiemmissa tutkimuksissa vahén. Vanhemmat
kuvasivat kuitenkin tuetta jaddmista (Cacciatore ym. 2009, 2010, Erlandsson ym. 2011, Parviainen ym.
2012) ja itsensd ulkopuoliseksi kokemista ryhmdssd (Laakso & Paunonen-limonen 2002).
Vastavuoroisuuden puuttuminen (Laakso & Paunonen-limonen 2002, Capitulo 2004, Feigelman ym.
2008, Parviainen 2012) ja toisten ryhmaldisten haluttomuus surun jakamiseen koettiin kielteisina
(Laakso & Paunonen-limonen 2002). Tutkimusten mukaan sururyhmissa esiintyi myos vertailua, joka

aiheutti vanhemmissa mielipahaa (Reilly-Smorawski ym. 2002, Umphrey & Cacciatore 2011).



2.3 Ryhmavertaistuen hyodyt lapsen kuoleman jalkeen

Lapsensa kuoleman kokeneet vanhemmat ovat aiempien tutkimusten mukaan hyo6tyneet
ryhmavertaistuesta (DiMarco 2001, Laakso & Paunonen-Iimonen 2002, Reilly-Smorawski ym. 2002,
Geron ym. 2003, Umphrey & Cacciatore 2011, Nikkola ym. 2012). Jyrkdmén (2010) mukaan
ryhmavertaistuki hyodyttaa erityisesti surevia. Sururyhmat ovat paikkoja, joissa voidaan jakaa tarinoita,
keskustella ja avoimesti ndyttdd tunteita. Ryhmistd on my0s todettu olevan apua kuolleen lapsen
sisaruksille ja isovanhemmille, myds he saavat paikan jossa surra. Surevat ovat kuvailleet, ettd tuntuu
hyvalta kun on ymparilla ihmisia jotka ovat samalla matkalla. (Roose & Blanford 2011, Walijarvi ym.
2012.)

Aiempien tutkimusten mukaan vanhemmat saivat ryhmévertaistuesta apua juuri surusta selviytymiseen
(DiMarco ym. 2001, Laakso & Paunonen-limonen 2002, Murphy ym. 2002, Reilly-Smorawski ym.
2002, Feigelman ym. 2008, Arnold & Gemma 2008, Aho ym. 2011a, Nikkola ym. 2012). Vanhemmat
kuvasivat, kuinka ryhmakokoontumiset olivat auttaneet heita erityisesti surun vaikeiden ja
voimakkaiden aikojen yli (Reilly-Smorawski ym. 2002, Feigelman ym. 2008). Avun saannin kokemus
riippui kuitenkin henkildkohtaisesta suruprosessin vaiheesta (Laakso & Paunonen-limonen 2002).

Tutkimuksissa ilmeni, ettd ryhmavertaistuki auttoi vanhempia sopeutumaan suruun (Reilly-Smorawski
ym. 2002, Geron ym. 2003, Cacciatore 2010). Sopeutumiseen liittyvia myonteisia kokemuksia olivat
persoonallisen kasvun (Riley ym. 2007), elamanhallinnan (Erlandsson ym. 2011) ja itsekunnioituksen
(Parviainen ym. 2012) lisdantyminen. Surevat vanhemmat kokivat tutkimusten mukaan itsensa
normaaleiksi ryhmavertaistuen ansiosta (Umphrey & Cacciatore 2011, Parviainen 2012). Heidén
tunteiden ilmaisunsa parantui (Reilly-Smorawski ym. 2002), toivo vahvistui (Feigelman ym. 2008, Aho
ym. 2011b, Parviainen ym. 2012) ja yksindisyys véhentyi (Capitulo 2004, Feigelman ym. 2008).
Vanhemmat kuvasivat, kuinka heiddn kokemansa kipu ja suru véhentyivat. Ryhmavertaistuki antoi
vanhemmille lohtua (Reilly-Smorawski ym. 2002, Riley ym. 2007). Dyregrov ym. mukaan (2009)
mahdollisuus tavata ja keskustella saman kokeneiden kanssa tarjosi vanhemmille sosiaalista tukea,
jonka terveysvaikutuksia on vaikea mitata. Se sai aikaan syvid yhteisollisyyden tunteita saman
kokeneiden vélilla. Samalla korostui heidan tunteensa siitd, ettd yhteiskunta todella vélittda surevista

tarjoamalla heille mahdollisuuden tavata toisiaan.



Reilly-Smorawskin (2002) mukaan ryhmavertaistuen seurauksena vanhempien valinen keskustelu
lisddntyi ja timan kautta sureminen helpottui. Surevien vanhempien péatoksenteko- ja ajattelutavoissa
oli my0s nahtavissa muutoksia parempaan. Vanhempien omien tekojen, tunteiden ja ajatusten

ymmartaminen helpottui ryhméakokoontumisten ansiosta.

Ryhmavertaistuen Kielteisid seurauksia on aiemmissa tutkimuksissa raportoitu véahan. Kuitenkin
tutkimukset osoittavat, ettei ryhmavertaistuki auta kaikkia vanhempia surussa lapsen kuoleman jéalkeen
(Laakso & Paunonen-llmonen 2002, Aho ym. 2011a, Nikkola ym. 2012). Vanhempien ahdistus saattoi
ryhmasta johtuen jopa lisddantyd (Laakso & Paunonen-limonen 2002, Reilly-Smorawski ym. 2002,
Capitulo 2004).

3 TUTKIMUKSET TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vanhempien kokemuksia ryhmavertaistuesta ja sen seurauksista

vanhemmille lapsen kuoleman jélkeen.

Tutkimustehtévina oli kuvata:
1. Vanhempien kokemuksia ryhmavertaistuesta lapsen kuoleman jélkeen
2. Ryhmavertaistuen seurauksia vanhemmille lapsen kuoleman jalkeen

Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa vanhempien ryhmavertaistukeen liittyvista kokemuksista ja
ryhmévertaistuen seurauksista lapsen kuoleman jalkeen. Tieto ryhmavertaistuen kokemuksista auttaa
hoitohenkilokuntaa ja kolmannen sektorin tyontekijoitd ymmartdmaan sen merkityksen suruprosessissa
ja hyoddyntdmaan sitd entistd paremmin kohdatessaan ja hoitaessaan vanhempia lapsen kuoleman
jalkeen. Té&t4 tietoa tarvitaan, kun suunnitellaan ja Kkehitetddn ryhmadvertaistuen muotoja ja
toteuttamistapoja surevien vanhempien tukemiseen ja auttamiseen. Vanhempien kokemuksia
ryhmavertaistuesta ja sen seurauksista tarvitaan myos sen vaikuttavuuden ja hyddyn arviointiin. N&in

mahdollistetaan vertaistukitoiminnan rahoituksen saaminen.



4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimuksen metodiset lahtokohdat

Luotettavan tiedon saaminen tutkimuskohteesta edellyttdd ymmarrysta sopivan tutkimusmetodologian
valintaan. Taman tutkimuksen l&hestymistavaksi valittiin  laadullinen tutkimus. Laadullisen
tutkimuksen madrittelysséd korostuu ihmisten kokemusten, tulkintojen, ké&sitysten sek& ihmisten
nékemysten kuvaaminen (Parahoo 2006, 63). Laadullisen tutkimuksen piirteitd ovat mm.
subjektiivisuus, puhutaan ihmisen omista kokemuksista, jotka ovat tosia ja yksilollisid (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 49).

Kokemusten kuvaaminen, on tarkeda kehitettdessa terveydenhuollon palveluita. Hyvan, tehokkaan,
eettisesti kestdvan ryhmdavertaistuen toteuttaminen vaatii tutkimusta ryhmaéléisten ja ylipdataan
terveydenhuollon asiakkaiden kokemuksista. Laadullinen hoitotyon tutkimus tutkii ihmisten
kokemuksia ja kayttdytymistd, mutta tdman lisaksi arvioi interventioita ja palveluita. (Parahoo 2006,
75.) Tama tutkimus kuvaa vanhempien kokemuksia ryhmavertaistuesta ja sen seurauksista, jotta heille

voidaan ja osataan jarjestéd heidén tarpeitaan vastaavia palveluita.

4.2 Tutkimusaineisto ja sen hankinta

Tutkimusaineisto kerattiin neljaan Képy- Lapsikuolemaperheet ry:n perheviikonloppuun osallistuneilta
lapsen kuoleman kokeneilta vanhemmilta. KAPY- Lapsikuolemaperheet ry on vertaistukiyhdistys, joka
eri tavoin auttaa kuoleman kautta lapsensa menettaneitd perheitd, lapsen kuolintavasta ja iésta
riippumatta. Yksi yhdistyksen tukimuoto on jarjestdd perheviikonloppuja sureville vanhemmille eri
puolella Suomea. Lapsensa menettdneiden perheviikonloppuja jarjestetddn kolme kertaa vuodessa.
Perheviikonloppu siséltadé vertaisten ohjaamia pienryhmékeskusteluja, teemaryhmékeskusteluja (ditien
suru, isien suru, lapsen suru), yhteisi& muistohetkid ja yhdessdoloa. Alle kouluikaisille lapsille

jarjestetédén lastenhoito vanhempien ohjelman ajaksi, ja kouluikdiset lapset ja nuoret voivat késitella
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oman sisaruksen kuolemaa ja sen aiheuttamia tunteita omissa vertaistukiryhmisséan.

(http://www.kapy.fi/)

Tutkimus on osa laajempaa Tampereen yliopiston terveystieteiden yksikén surututkimushanketta.
Tutkimus on pitkittaistutkimus, jonka aineisto keréttiin ennen perheviikonloppua, seka kaksi viikkoa ja
kuusi kuukautta viikonlopun jalkeen. Tdmén osatutkimuksen aineisto koostuu vanhempien vastauksista
kaksi viikkoa sek& kuusi kuukautta perheviikonlopun jalkeen. Tutkimusaineisto Kkerattiin
taustamuuttujia (TAULUKKO 2.) ja kaksi avointa kysymysta sisaltavalla lomakkeella.

Tutkimusaineisto koostuu yhteensd 69 vanhemman vastauksesta. Vanhemmat vastasivat kahteen
avoimeen kysymykseen: Kuvaile perheviikonlopusta saamiasi myonteisid/selviytymista edistavia
kokemuksiasi ja kuvaile perheviikonlopusta saamiasi kielteisid/ selviytymistd estavida kokemuksiasi.

Vastauksia saatiin yhteensé 103.

4.3 Aineiston analyysi

Sisallonanalyysia kaytetddn usein laadullisissa tutkimuksissa, joissa on tarkoitus kuvata tai kuvailla
asioita (Kyngas ym. 2011). Tamén tutkimuksen aineisto analysoitiin induktiivista siséllonanalyysia
kayttéen, jossa paattely on aineistoléhtoistd (Kylma & Juvakka 2007, Elo & Kyngas 2008, Kankkunen
& Vehvildinen-Julkunen 2009). Tassé tutkimuksessa tutkimustehtévat ohjasivat induktiivista péaattelya.

Analyysiyksikoksi valittiin vanhemman kokemusta kuvaava kokonaisuus tai lause.

Aineiston analyysi aloitettiin kirjoittamalla puhtaaksi vanhempien vastaukset avoimiin kysymyeksiin,
vastauksia oli 103. Aineistoa luettiin 1&pi useampaan kertaan, jotta siitdi muodostui selked kuva ja siita
tuli tuttua (Elo & Kyngés 2008). Taman jalkeen vanhempien vastaukset pelkistettiin niiden sisalt6d
kuvaavin kasittein. Aineiston pelkistamisessa kaytettiin koodeja + ja — erottamaan vanhempien
myonteisid ja kielteisia kokemuksia. Pelkistettyjd ilmauksia, joko yksittdisia sanoja tai lauseita,
muodostui yhteensd 533. Pelkistetyista ilmauksista yhdistettiin samaa tarkoittavat pelkistykset yhteen,

jolloin pelkistyksia jai 89. Esimerkki alkuperdisilmausten pelkistamisestd on esitetty taulukossa 1.


http://www.kapy.fi/
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Alkuperaisaineistosta tarkistettiin, etteivat pelkistetyt ilmaisut olleet menetténeet tarkoitustaan. Samaa
tarkoittavista pelkistetyistd ilmauksista muodostettiin kategorioita, jotka olivat yksiselitteisia ja toisensa
poissulkevia. Jokaiselle kategorialle annettiin niiden sisaltod kuvaava nimi. Ryhmiteltyja kategorioita
yhdistelemalld saatiin aikaiseksi alakategoriat, joita muodostui yhteensa 15. Esimerkki aineiston
luokittelusta on esitetty taulukossa 2. Alakategoriat ryhmiteltiin yhteneviksi kokonaisuuksiksi

muodostaen niista ylakategoriat, joita muodostui kuusi (LIITTEET 1 ja 2).

TAULUKKO 1. Esimerkki alkuperdisilmaisujen pelkistamisesta

Alkuperaisilmaus Pelkistys

”Sai olla surullinen ja muut ymmaérsivat sen. Ei Luvan saamista suremiseen (+)
tarvinnut esittda reipasta.”

”Oli hyvé, kun sai pysdhtyd suremaan rauhassa, kun Arjessa onnistumattoman surun
arjen pyorityksen keskelld se on vaikeaa.” kasittelya (+)

”Se ettd on paljon muitakin saman kokeneita. Kun Yhdessdoloa saman kokeneiden
puhuu asiasta niin tietaa ettd he ymmartavat milta kanssa (+)

tuntuu.” Ymmarryksen saamista (+)
”Parasta oli vertaistuki, kohdata muita, jotka olivat Saman kokeneiden tapaamista (+)

kokeneet saman asian.”

’Perheviikonlopun jélkeen huomasin olevani Ylihuolehtivaisuuden
varovaisempi ja ylihuolehdin elossa olevasta lapsestani ~ lisaantymista (-)

ehké turhan tarkkaan, koska toisten tarinoiden Tiedon tuomaa ahdistuksen
kuuleminen avasi uudelleen silméni realiteetteihin lisd&ntymista (-)

vaaroista/ tapaturmista joita leikki-ik&inenkin voi Arkuuden lisdantymisté (-)

kohdata, vaikka oma menetykseni liittyi lapsen vauva-
aikaan. Tunsin myds olevani jonkin verran ahdistunut ja
arempi pari viikkoa leirin jalkeen.”
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TAULUKKO 2. Esimerkki aineiston luokittelusta

Pelkistys Alakategoria

Saman kokeneiden ja ystévien tapaamista Yhteenkuuluvuutta ja ymmarryksen
Yhdessdoloa saman kokeneiden kanssa saamista

Yhteenkuuluvuutta saman kokeneiden kanssa

Surun lasndoloa Mahdollisuutta suremiseen ja
Surun hellittdmattomyytta muisteluun

Suruun pyséhtymisté

Arjessa onnistumattoman surun kasittelya Mahdollisuutta menetyksen
Arjessa onnistumatonta tunteiden ilmaisua kasittelyyn
Arjessa olematonta keskustelua

Yhdesséoloa saman kokeneiden kanssa Yhteenkuuluvuutta ja ymmarryksen
Yhteenkuuluvuutta saman kokeneiden kanssa saamista
Samankaltaista ajattelua

Mukanaolon miellyttavyytta Hyvéksyvéa ilmapiiria
Sallivaa ja turvallista ilmapiirié
Porukassa viihtymista

5 TULOKSET

Osallistujien taustatiedot

Tutkimukseen osallistui 28 isad ja 41 ditid (yhteenséd n=69). Vanhemmista noin puolet oli alle 40-
vuotiaita, heidan keski-ika oli 36 vuotta. Suurin osa vanhemmista eli parisuhteessa. Vastanneista
vanhemmista puolella oli ammatillinen- tai opistotason- tai sitd alempi tutkinto. Vastanneista
vanhemmista 60% oli kokopdivatydssa kodin ulkopuolella. Suurimmalla osalla oli perheessé lapsia.
Miltei puolet (48%) lasten kuolemista oli kohtukuolemia. Lasten kuolinsyistd 59% oli sairaus, 27%
tapaturma ja 14% kuolinsyy ei ollut tiedossa. (TAULUKKO 3.)
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TAULUKKO 3. Vanhempien taustatiedot

Taustamuuttuja n=69 %
Sukupuoli

Mies 28 41

Nainen 41 59
k&

24 -29 13 19

30-39 34 49

40 - 56 22 32
Siviilisaaty

Parisuhteessa 65 94

Ei parisuhteessa 4 6
Ammatillinen koulutus

Ammatti- tai muita kursseja 4 7

Koulutason tai toisen asteen ammatillinen tutkinto 19 28

Opistotason ammatillinen tutkinto 11 16

AMK-tutkinto 14 20

Akateeminen tutkinto 20 29
Elaméntilanne

Kokopéivétyossa kodin ulkopuolella 41 59

Osapéivatyossa kodin ulkopuolella 6 9

Tyo6ttdmana tai lomautettuna 2 3

Tyokyvyttomyyselakkeell4 tai sairaslomalla 2 3

Koti-is4, koti-diti tai opiskelija 14 20

Muu 4 6
Perheess& muita lapsia

Ei 5 8

Kylla 60 92
Kuolleen lapsen sukupuoli

Tyttd 29 42

Poika 40 58
Kohtukuolema

Kylla 33 48

Ei 36 52
Lapsen kuolinsyy

Sairaus 39 59

Tapaturma 18 27

Ei tiedossa 9 14




5.1 Vanhempien kokemukset ryhmavertaistuest

kokemukset ryhmaévertaistuesta

Vanhempien

14

a lapsen kuoleman jalkeen

sisdlsivat pysahtymistd menetyksen &arelle,

yhteiséllisyyden rikkautta, tasaveroista vuorovaikutusta ja yksin muiden joukossa olemista

(KUVIO 1),

Pysahtymista
menetyksen

aarelle

Yhteisollisyyden

rikkautta

Vanhempien
kokemukset
ryhmavertaistuesta

Tasaveroista
vuorovaikutusta

Yksin muiden
joukossa
olemista

KUVIO 1. Vanhempien kokemukset ryhmavertais

Mahdollisuutta
suremiseen ja
muisteluun

Mahdollisuutta
menetyksen kasittelyyn

Yhteenkuuluvuutta ja
ymmarryksen saamista

Hyvaksyvaa ilmapiiria

N J\

Tuen saamista ja
antamista

Aitoa keskustelua

Yhdess3 jakamista

Epdoikeudenmukaisuutta
ja vertailua

Ulkopuolisuutta
keskusteluissa

/]

Yksin jddmista

tuesta



Pysahtymistd menetyksen aéarelle

Pysahtymistd menetyksen &arelle sisdlsi mahdollisuutta suremiseen ja muisteluun seka
mahdollisuutta menetyksen kasittelyyn (KUVIO 2).

Mahdollisuus suremiseen ja muisteluun sisélsi surun lasndoloa ja hellittdmattomyyttd, suruun
pysahtymistd, suremisen luvallisuutta, vastavuoroista suremista ja kuolleen lapsen muistelemista.

)

"Oli hyvd saada olla rauhassa asian, lapsikuoleman ja surun, ddrelld.’

Mahdollisuutta menetyksen kasittelyyn sisalsi arjessa onnistumattoman surun kasittelya ja tunteiden
ilmaisua, seké keskustelua jota ei arjessa ollut.

”Oli my0s hyva pyséhtya ja kohdata menetys ja kasitella asiaa kunnolla. Valilla tuntuu, ettei
arjen pyorittimisen keskelld voi antaa tunteille valtaa.”

Pysdhtymistda menetyksen aarelle

Mahdollisuutta suremiseen ja muisteluun

||

eSurun lasndoloa

eSurun hellittamattomyytta
eSuruun pysahtymista
eSuremisen luvallisuutta
*Vastavuoroista suremista
eKuolleen lapsen muistelemista

Mahdollisuutta menetyksen kasittelyyn

eArjessa onnistumattoman surun kasittelya
eArjessa onnistumatonta tunteiden ilmaisua
eArjessa olematonta keskustelua

KUVIO 2. Pysahtymistd menetyksen aarelle
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Yhteisollisyyden rikkautta

Yhteisollisyyden rikkautta sisélsi yhteenkuuluvuutta ja ymmarryksen saamista, hyvaksyvaa
ilmapiirid, seka tuen saamista ja antamista (KUVIO 3).

Yhteenkuuluvuutta ja ymmarryksen saamista sisalsi saman kokeneiden ja ystdvien tapaamista,
yhdessédoloa ja yhteenkuuluvuutta saman kokeneiden kanssa, samankaltaista ajattelua, seka
ymmarryksen ja empatian saamista.

’

“Yhteenkuuluvuus aivan vieraiden ihmisten kanssa on todella voimakas kokemus.’

"Hyvdd yhdessdoloa saman kokeneiden kanssa — aivan kuin olisi tuntenut muut jo pitkaan,
vaikka juuri tapasi. Olimme kuin yhtd perhettd.”

Hyvaksyva ilmapiiri sisélsi mukanaolon miellyttavyytta, sallivaa ja turvallista ilmapiirid, porukassa
viihtymista ja toisten ihmisten positiivisuutta.

1

"Hyvdssd porukassa viihtyy hyvin.’

Tuen saaminen ja antaminen sisélsi vanhempien kokemana tuen, avun, neuvojen ja tiedon saamista,
seké& tuen antamista ryhméssa.

“Lapsen kuolema on niin valtavan suuri tragedia vanhemman eldmdssd, ettd ainoastaan
vertaistuen kautta voi saada siittavasti apua, ymmarrysté ja tukea menetykselle.”



Yhteisollisyyden rikkautta

Yhteenkuuluvuutta ja ymmarryksen saamista

- -
[
~N

eSaman kokeneiden ja ystavien tapaamista
eYhdessdoloa saman kokeneiden kanssa
eYhteenkuuluvuutta saman kokeneiden kanssa
eSamankaltaista ajattelua

eYmmarryksen saamista

*Empatian saamista

Hyvaksyvaa ilmapiiria

eMukanaolon miellyttavyytta
eSallivaa ja turvallista ilmapiiria
*Porukassa viihtymista

eToisten ihmisten positiivisuutta

Tuen saamista ja antamista

*Tuen saamista
*Avun saamista
*Neuvojen saamista
*Tiedon saamista
*Tuen antamista

KUVIO 3. Yhteisollisyyden rikkautta

Tasaveroista vuorovaikutusta
Tasaveroista vuorovaikutusta sisélsi aitoa keskustelua ja seké yhdessa jakamista (KUVIO 4).

Aito keskustelu sisélsi vanhempien kokemusten mukaan tasapainoista vuorovaikutusta. Vanhempien
kokemus puhumisesta oli vapaata, helppoa, rehellistd, antoisaa ja lohduttavaa.

i

un saa puhua uusien tuttavuuksien kanssa asiasta niin ettd he kuuntelevat mielellddn ja

3

jakavat omia tunteitaan kanssani.’

Yhdessa jakaminen sisalsi surun, tunteiden, kokemusten ja oman tarinan jakamista. Se sisélsi myos
tunteista, menetyksesté ja vaikeista asioista puhumista, sek& muiden kertomusten kuuntelemista.



"Oli lupa itked! Kukaan ei ihmetellyt tai mennyt vaitonaiseksi, vaan se oli hyvaksyttavaa ja
ymmarrettavdd kaikista.”

Tasaveroista vuorovaikutusta

Aitoa keskustelua

* Tasapainoista vuorovaikutusta
* Vapaata puhumista

* Helppoa puhumista

* Rehellistd puhumista

* Antoisaa puhumista

¢ Lohduttavaa puhumista

Yhdessa jakamista

* Surun jakamista

* Tunteiden jakamista

* Kokemusten jakamista

* Oman tarinan jakamista

* Tunteista puhumista

* Menetyksestd puhumista

* Vaikeista asioista puhumista

* Muiden kertomusten kuuntelemista

KUVIO 4. Tasaveroista vuorovaikutusta

Yksin olemista muiden joukossa

Yksin olemista muiden joukossa sisélsi epdoikeudenmukaisuutta ja vertailua, ulkopuolisuutta
keskusteluissa ja yksin jadmista (KUVIO 5).

Epédoikeudenmukaisuutta ja  vertailua sisdlsi vanhempien kokemana vastavuoroisuuden
toteutumattomuutta, surun oikeutuksen epaoikeudenmukaisuutta, surun oikeutuksen vertailua, lapsen
kuoleman merkityksellisyyden vertailua ja kateuden tunteita.

“"Havaitsin myds miten kateellinen olen dideille, jotka ovat menettdineet jo syntyneen lapsen,

i)

silld heilld on paljon yhteisid hetkid muistoja joita muistella...’



19

”...siind tulee ihmisten vilille kovin erilaisia tunnelatauksia riippuen siitd miten ja milla
tavalla lapsi on menehtynyt. Ns. normaalin lapsen menehtymisen kokee hénen vanhempansa
huomattavasti tarkedmpéana ja merkityksellisempana, kuin pitkaaikaissairaan lapsen kuoleman.
Téstd antoi yksi diti aivan suoran kommentin keskustelussa...aika voimaton olo tuli.”

Ulkopuolisuus keskusteluissa sisdlsi vanhempien kokemana toteutumatonta tarvetta puhua,
keskustelussa ulkopuolelle jaamista, edistymatonta ja erimielistd keskustelua, epdoikeudenmukaisuutta
puheenvuoroissa, haluttomuutta ryhméssa puhumiseen, uuvuttavaa puhumista menetyksestd, sekéa
oman tarinan kertomisen raskautta.

"Erddssd keskustelussa kuoleman jdlkeinen eldmd kiellettiin tdysin erddssd mielipiteessd. Asia

kaivelee vieldkin mieltd.”

Yksin jadminen sisalsi yhteenkuuluvuuden puuttumista, tuetta jaamistd, yksindisyyden tunnetta ja
vaikeutta osoittaa toiselle ryhmén jasenelle empatiaa.

’

"Tunsin itseni yksindiseksi, koska olin sielld yksin, eikd ollut perhettd.’
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Yksin olemista muiden joukossa

Epadoikeudenmukaisuutta ja vertailua

*Vastavuoroisuuden toteutumattomuutta
eSurun oikeutuksen epédoikeudenmukaisuutta
eSurun oikeutuksen vertailua

eLapsen kuoleman merkityksellisyyden vertailua
eKateuden tunteita

Ulkopuolisuutta keskusteluissa

eToteutumatonta tarvetta puhua
eKeskustelussa ulkopuolelle jaamista
eEdistymatonta keskustelua

eErimielista keskustelua
eEpdoikeudenmukaisuutta puheenvuoroissa
eHaluttomuutta ryhméassa puhumiseen
eUuvuttavaa puhumista menetyksesta
*Oman tarinan kertomisen raskautta

Yksin jaamista

eYhteenkuuluvuuden puuttumista
sTuetta jaamista

*Yksindisyyden tunnetta
*Vaikeutta osoittaa empatiaa

KUVIO 5. Yksin olemista muiden joukossa
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5.2 Ryhmavertaistuen seuraukset vanhemmille lapsen kuoleman jalkeen

Ryhmavertaistuesta seurasi selviytymisen ja sopeutumisen edistymistd, sekd mielen ja kehon
prosessien muutoksia (KUVIO 6).

Eteenpain
elaméssa
Selviytymisen ja paasemista
sopeutumisen
edistymista Perheen
selviytymisen
edistymista

Ryhmavertaistuen
seuraukset Itsetutkiskelun
lisdantymista

Mielen ja kehon Pelon ja
prosessien ahdistuksen
muutoksia lisddntymista

Fyysisten
oireiden

lisdédntymista

KUVIO 6. Ryhmavertaistuen seuraukset vanhemmille

Selviytymisen ja sopeutumisen edistymista

Selviytymisen ja sopeutumisen edistymista sisdlsi eteenpdin eldmassa paasemistd ja perheen
selviytymisen edistymista (KUVIO 7).

Eteenpéin elamassa paasemista sisalsi vanhempien kokemusten mukaan selviytymisen edistymisté,
suruun sopeutumista, eldmén jatkumon nékemistd, onnellisuuden mahdollistumista, toivon saamista,
voimien saamista arkeen, ilon tuomaa voimaantumista, uusien ystévien saamista ja olon helpottumista.

“Paikka oli kaunis ja alkavan kesdin kauneus ympdrilla oli todella hoitavaa ja rentouttavaa.
Pitkasta aikaa oli todella hyvd olla, kaikesta surusta huolimatta.”
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Perheen selviytymisen edistyminen sisélsi yhteistd aikaa perheen kanssa, lapsen kuoleman
késittelemista perheend, lasten selviytymistd, avun saamista lapsille, sisaruksille puhumisen
mahdollistumista, lasten ja nuorten mahdollisuutta k&yda surua lapi, sekd puolison ymmartamisen
helpottumista.

“Yhteinen aika oman perheen kanssa tuntui hyvdiltd ja toi uskoa siihen, ettd me voimme vield
joskus voida hyvin yhdessd...”

Selviytymisen ja sopeutumisen edistymista

Eteenpdin eldmassa padsemista

eSelviytymisen edistymista
eSuruun sopeutumista

*Eldman jatkumon ndakemista
*Onnellisuuden mahdollistumista
*Toivon saamista

*\oimien saamista arkeen

¢|lon tuomaa voimaantumista
eUusien ystavien saamista

*Qlon helpottumista

Perheen selviytymisen edistymista

*Yhteistd aikaa perheen kanssa

eLapsen kuoleman kéasittelemistd perheena
eLasten selviytymista

eAvun saamista lapsille

eSisaruksille puhumisen mahdollistumista

eLasten ja nuorten mahdollisuutta kdyda surua lapi
*Puolison ymmartamisen helpottumista

KUVIO 7. Selviytymisen ja sopeutumisen edistymisté
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Mielen ja kehon prosessien muutoksia

Mielen ja kehon prosessien muutoksia sisélsivat itsetutkiskelun lisaantymista, pelon ja ahdistuksen
lisdantymista ja fyysisten oireiden lisdantymista (KUVIO 8).

Itsetutkiskelun lisadntyminen sisélsi itsetuntemuksen kasvua, sisimpansd tutkimista, tarvetta
itsetutkiskeluun, keskenerdisyyden ymmartamistd, tunteiden tiedostamista, normaaliksi itsensa
kokemista, oman surun ymmartamista, ja erilaisuuden tunteen vahvistumista.

"Oli antoisa viikonloppu, kun pddsi tutkimaan sisintddn ja oli helpottavaa huomata, ettd olen

’

pddssyt suruni kanssa viimeiseen vaiheeseen eldmdcdn yhdessd menetykseni kanssa.’

Pelon ja ahdistuksen lisadntyminen sisalsi tiedon tuomaa ahdistuksen lisaantymistd, tietoisuutta lasten
eri  kuolintavoista, tietoisuutta eldman pahuudesta, pelkoa lapsen uudesta menetyksest,
ylihuolehtivaisuuden lisdantymistd, arkuuden lisdéantymista ja pelkoa toisten surun keskeneraisyydesta.

”...viikonlopun jdilkeen huomasin olevani varovaisempi ja ylihuolehdin elossa olevasta
lapsestani ehkd turhan tarkkaan.”

’

"Tuli uusia pelkoja kun tapasi perheitd joissa oli menetetty useampi lapsi...’

"Useat eri kuolintarinat kummittelevat pelkoina mielessd. Lapsi voi kuolla miss& vaiheessa
vain ennen syntymaa tai syntyman jalkeen. Ennen nama tarinat eivat tuntuneet niin uhkaavilta,
kun kuolintapauksilla ei ollut kasvoja.”

Fyysisten oireiden liséantyminen sisalsi vasymyksen lisadntymista ja migreenié.

”Olin hyvin vdsynyt muutaman pdivin”
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Mielen ja kehon prosessien muutoksia

Itsetutkiskelun lisdantymista

e|tsetuntemuksen kasvua
#Sisimpéansa tutkimista

eTarvetta itsetutkiskeluun
eKeskenerdisyyden ymmartamista
eTunteiden tiedostamista
eNormaaliksi itsensad kokemista
*Oman surun ymmartamista
eErilaisuuden tunteen vahvistumista

Pelon ja ahdistuksen lisdantymista

eTiedon tuomaa ahdistuksen lisdantymista
eTietoisuutta lasten eri kuolintavoista
eTietoisuutta eldaman pahuudesta

*Pelkoa lapsen uudesta menetyksesta
eYlihuolehtivaisuuden lisdantymista
eArkuuden lisdantymista

*Pelkoa toisten surun keskenerdisyydesta

Fyysisten oireiden lisdantymista

*Vasymyksen lisdantymista
*Migreenia

KUVIO 8. Mielen ja kehon prosessien muutoksia
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimukset eettisyys

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan tutkimushankkeen valintaan, tutkimuksen toteuttamiseen, tulosten
julkaisemiseen ja tiedon soveltamiseen liittyvien yhteiskunnalle ja ulkopuolisille henkil6ille
aiheutuvien hyotyjen ja haittojen arviointia niin, ettd haittoja olisi mahdollisimman véahéan ja hyotyja
paljon. Tutkimustyon pddmaéaraksi voidaan asettaa hyvinvoinnin tuottaminen mahdollisimman monelle
ihmiselle. (Ryynanen & Myllykangas 2000, 75, Parahoo 2006, 111.) Taman tutkimusaiheen valinta oli
eettisesti perusteltua, koska aiheesta on vahan aiempaa tutkimustietoa. Ryhmavertaistuki auttaa surevia
vanhempia ja laadukkaan toiminnan jarjestamiseksi tarvitaan tietoa vanhempien kokemuksista. Tutkija
oli aidosti kiinnostunut tutkittavasta aiheesta ja uuden tiedon saamisesta ryhmavertaistuen

kokemuksista ja sen seurauksista vanhemmille.

Perustutkimuksen tulisi olla arvovapaata, mutta tiede ei koskaan ole tdysin vapaata arvoista. On
ajateltu, ettd eettiset ongelmat tulevat vastaan vasta tuloksia sovellettaessa, mutta jo tutkimuskohteen
valinta heijastaa tutkijan eettistd arvomaailmaa. Tutkimuseettiset huomiot pitéisi laajentaa koskemaan
koko tutkimusprosessia, eikd pelkéastadn esimerkiksi vilppiin liittyvissa asioissa. (Ryyndnen &
Myllykangas 2000, 75.) Tutkijalla oli aiempaa kokemusta tutkimusaiheesta ja on itse kokenut laheisen
lapsen kuoleman, mik& teki tutkijalle aiheesta merkittdvan. Tutkimusaihe ja sen valinta ei ollut
tutkijalle arvovapaata ja tutkijalla oli aiheesta ennakkokésitys. Tdama ei ollut haitta, vaan ohjasi
tuomaan esiin vanhempien kokemuksia paremmalla huolellisuudella ja kunnioituksella. Hyva
tieteellinen ennakko-olettamus saatiin perehtymélld aiempaan tutkimukseen aiheesta, mika saattoi
ohjata kategorioiden muodostumista. Tutkimuksessa pyrittiin aidosti tuomaan esiin osallistujien

nakokulma, joka nékyy osallistujien autenttisissa ilmauksissa suorien lainausten muodossa.

Aineisto oli valmiiksi kerétty eettisid periaatteita noudattaen (ETENE 2001). Vanhemmilta saatiin
tietoinen suostumus ja KAPY ry:ltd lupa tutkimuksen toteuttamiseen. Aineistoa Kkasiteltiin
kunnioittavasti vanhempien ilmaisujen merkityksida muuttamatta ja henkil6llisyyttd suojellen.
Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista ja luottamuksellista. Osallistuja saattoi sen keskeytt&a

milloin tahansa, eika kieltaytyminen olisi vaikuttanut millaan tavoin vanhempien KAPY ry:Itd saamaan
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tukeen. Tutkimuksen eettisyys taattiin tunnollisuudella, rehellisyydelld ja ohjauksen hakemisella
kaikissa tutkimuksen vaiheissa. (Parahoo 2006, 116-118.)

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Taman tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan tutkimuksen tarkoituksen, teoreettisen taustan, otoksen,

analyysin ja tulosten tulkinnan kautta. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 161.)

Tutkimuksen luotettavuutta lisdd hyvin esitetty tarkoitus, tavoitteet ja tutkimustehtévat (Parahoo 2006,
408). Talla tutkimuksella oli selked tarkoitus, tavoitteet ja tutkimustehtdvat. Tutkimuksen
luotettavuuden arvioinnissa keskeistd on se, kuinka totuudenmukaista tietoa tutkimuksella on pystytty
saavuttamaan (Kylma & Juvakka 2007). Kokemukset ovat subjektiivinen ja henkilokohtainen asia, eika
niitd voi kukaan ulkopuolinen kyseenalaistaa. Kokemukset eivat koskaan vanhene. Tutkija ei ole voinut
vaikuttaa vastauksiin, koska ne on tehty kirjoittamalla vanhemman omin sanoin. N&in ollen ei ole
myoskaan voitu esittad tutkittaville lisdkysymyksid, jos vastaus on ollut lyhyt tai epaselva. Kirjoitetut
vastaukset olivat osin hyvin tiiviitd, eikd niihin jaanyt tutkijalle tulkinnanvaraa, jolloin niiden

autenttisuus sailyi.

Taman tutkimuksen luotettavuutta lisad systemaattinen Kirjallisuuskatsaus, jonka tehtdvana oli 16ytaa
uusin tieto aiheesta ja paljastaa tieteellisen tiedon aukot (Parahoo 2006, 408). Aiempaa tutkimusta

lapsensa menettaneiden vanhempien ryhmavertaistuen kokemuksista ja seurauksista oli véhén.

Luotettavuuden arvioinnissa tarkead on arvioida osallistujia suhteessa tutkimustehtdviin (Graneheim &
Lundman 2004). Tutkimustehtaviné oli kuvata vanhempien kokemuksia yleensa. Tamén tutkimuksen
vastaajina oli seka aitejad (n= 41), ettd isid (n=28), mika vahvistaa luotettavuutta ja yleistettavyytta.
Voidaan luotettavasti todeta, ettd tulokset kuvaavat molempien vanhempien kokemuksia. Aineisto oli
my0s kooltaan riittdvé (n=69) kokemusten yleiseen kuvaamiseen. Myonteisté t&ssé tutkimusaineistossa

oli my0s isien vastausten méaré, mika tarkoittaa etté aineisto oli kohtuullisen tasaisesti valikoitunutta.

Taman tutkimuksen vahvuus on tarkasti, huolellisesti ja perusteellisesti tehty analyysi. Aineiston
analyysivaiheessa korostui ohjauksen merkitys. N&in varmistettiin analyysivaiheessa yksintyoskentelyn

haittojen estdminen ja omalle tydskentelylle sokeutuminen (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,
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159). Analyysivaiheessa palattiin toistuvasti alkuperaisilmauksiin, jotta niiden merkitys ei muuttuisi.
Aineiston analyysivaiheeseen kaytettiin runsaasti aikaa, jolloin sen prosessi oli huolellinen.
Tulososiossa esitetyt vanhempien autenttiset lainaukset ovat osa analyysin kuvausta ja tuovat analyysin
vaiheita nékyviksi (Elo & Kyngds 2008). Vanhempien vastaukset luokiteltiin kysymysmuodoista
poiketen kokemuksiin ryhmavertaistuesta ja ryhmavertaistuen seurauksista. Luokittelu nousi
vastauksista, osa vanhemmista kuvasi viikonlopun kokemuksia ja osa leirin jélkeisida kokemuksia,
joihin viikonloppu vaikutti. Myonteisia - ja kielteisid kokemuksia ei analyysivaiheessa eritelty, eiké

myo6skaan ditien ja isien vastauksia, koska sita ei pidetty tarpeellisena.

Tulokset ovat huolellisen analyysin ja sen kautta perusteellisen synteesin tulosta. Taman tutkimuksen
tulokset ovat osittain samansuuntaisia aiempien tutkimusten kanssa, tamé& lis&d tutkimuksen
luotettavuutta. Aineistosta nousi esiin monenlaisia kielteisia kokemuksia ja seurauksia. Tutkija on
pyrkinyt mahdollisimman autenttisesti valittdmaan kielteisenkin viestin, koska Kielteisten kokemusten
ja seurausten esiintuominen auttaa viemaan ryhmavertaistukea eteenpdin paremmaksi tukimuodoksi
vanhemmille. Tdmé& saattaa kuitenkin tuoda vaikutelman, ettd ryhmavertaistuki tuotti suhteettoman
paljon kielteisyyttd. Ryhmavertaistuen kokemukset ja seuraukset olivat padsaantdisesti myonteisia ja

hyodyllisid vanhemmille.

Tuloksia voidaan hyddyntaa vertaistukitoiminnan toiminnan perustelemiseen, seka sen kehittamiseen.
Vertaistuen kehittdmiseen saatiin uutta tietoa. Tutkimustulokset kertovat miten ryhmévertaistuki auttaa
ja millaisia erilaisia kokemuksia ja seurauksia niista sureville vanhemmille oli. Tutkimukset tulokset
raportoitiin luotettavasti ja totuudellisesti (Parahoo 2008, 409, Leino-Kilpi & Valiméaki 2009, 369).
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6.3 Tutkimustulosten tarkastelu

Yhteenkuuluvuus saman kokeneiden kanssa oli tdrkea vanhempien kuvaama ryhmévertaistuen
kokemus. Vanhemmat saivat paljon apua ja lohtua toisten saman kokeneiden kanssa olemisesta ja
kokemuksesta, ettd on muita vanhempia jotka ovat kokeneet saman ja silti selviytyneet.
Perheviikonlopuissa koettiin yhteisollisyys rikkaana ja se kannatteli vanhempia. Vastaavanlaista
yhteenkuuluvuuden ja yhteisollisyyden kokemusta kuvataan ryhmévertaistukeen osallistujien kesken
(Geron ym. 2003, Dyregrov ym. 2009, Aho ym. 2011b, Umphrey & Cacciatore 2011, Parviainen
2012). Toisen saman kokeneen ymmarrys oli surevalle vanhemmalle térkeda ja arvokasta myos

aiemmissa tutkimuksissa (Capitulo 2004, Kavanaugh ym. 2004, Umphrey & Cacciatore 2011).

Tutkimustuloksista ilmeni, ettd aito keskustelu oli vanhemmille tarkedd. VVanhemmat kuvasivat kuinka
puhuminen saman kokeneiden kanssa oli vapaata, helppoa, rehellistd, antoisaa ja lohduttavaa.
Vanhemmat pitivat tdrkednd mahdollisuuden puhua ilman, ettd muut pitévét outona tai vaivaantuvat.
Vanhemmat puhuivat tunteista, menetyksestd ja vaikeista asioista. Vanhemmat kuvasivat myos
puhumiseen liittyvid Kkielteisia kokemuksia. He kokivat keskustelemisen vélilla raskaana ja
hyodyttomanéd. Ryhmakeskusteluissa erityisen hankalana pidettiin sitd, ettd yksittdinen vanhempi otti
itselleen liian suuren tilan, eikd ottanut muita huomioon puhuessaan “loputtomasti omasta
menetyksestddn”. Ryhménvetdjan on hyvé olla keskusteluihin valmistautunut ja rohkeasti huolehtia

siitd, ettd jokainen vanhempi saa puheenvuoron tasapuolisesti.

Ryhmavertaistuessa ilmapiirilla oli tarked merkitys. Vanhemmat kuvasivat, kuinka miellyttdvaa oli
saada olla mukana, lisdksi perheviikonloppujen ryhmien ilmapiirid kuvattiin sallivaksi ja turvalliseksi.
Porukassa viihdyttiin ja toiset ihmiset koettiin positiivisina ja eldméaniloisina. Ryhmén eldmanilo,
lapsen kuolemasta huolimatta, oli surevalle vanhemmalle voimaannuttava kokemus. Sai olla iloinen,
vaikka oli menettanyt lapsen. Tdma on tdrked asia vanhemmille, joita itsesyytokset ja syyllisyyden
tunteet lapsen kuolemasta saattavat painaa. Taakan saa jakaa ja olla onnellinen. Vanhemmat jakoivat
tunteitaan, tarinaansa, tietoa ja omia kokemuksiaan. Vertaistukiryhméssa jakamista on kuvattu myos
aiemmissa tutkimuksissa (mm. Aho ym. 2009, 2011b, Nikkola ym. 2012, Parviainen ym. 2012,
Lonnberg ym. 2012).
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Vanhemmat Kkokivat ryhmassa yksindisyyttd, kun yhteenkuuluvuutta muihin ei 16ytynytkaan.
Yksindisyyden tunne ryhmdssé saattoi olla voimakas. Ulkopuolisuuden kokemusta ryhmé&ssad on
kuvattu niukasti aiemmissa tutkimuksissa (Laakso & Paunonen-limonen 2002). Perheviikonloppuihin
osallistuu eri tavoin lapsikuolemia kokeneita vanhempia. Ryhmadsséd yksindinen vanhempi on voinut
kokea lapsensa kuoleman, jollaista kukaan muu ei ole kokenut, hdnen voi olla vaikea 10ytd4d muissa
vertaisuutta. Olisi tdrkedd huomata ryhméssa oleva yksindinen ja ldhestya héntd, on tarkedd varmistaa
onko han yksindinen omasta tahdostaan vai jostakin ryhmadsté johtuvasta syysta.

Vanhempien kokemukset ryhmaévertaistuesta sisalsivat epéoikeudenmukaisuutta ja vertailua. Myos
aiemmat tutkimukset ovat tuoneet esiin, kuinka surun oikeutusta vertailtiin. Hankalana pidettiin
erityisesti vastavuoroisuuden toteutumattomuutta (Laakso & Paunonen-limonen 2002, Capitulo 2004,
Feigelman ym. 2008, Parviainen 2012) - ryhmaén osallistuneet vanhemmat eivét pitaneet toistensa
menetyksid samanarvoisina. Vertailu vaatii toimenpiteitd ryhméssa ja on asia, joka ryhmanvetéjan tulee
tiedostaa. On tarkeda tietdd, ettd surua ja sen oikeutusta ryhméssa vertaillaan, jotta siihen voidaan
puuttua. Tama naytti olevan vanhempia syvasti haavoittava asia, joka saattaa pahentaa vanhemman
itsesyytoksia ja lisatd surun taakkaa. Vertailun voisi nostaa nékyvasti ryhméssd esiin ja varoittaa

vanhempia ryhtymasté siihen. Suru on henkilékohtainen asia ja menetyksia ei voi vertailla.

Ryhmavertaistuen seurauksena vanhempien ahdistus kasvoi, tdima on todettu myds aiemmin (Laakso &
Paunonen-llmonen 2002, Reilly-Smorawski ym. 2002, Capitulo 2004). Vanhemmat kuvasivat, kuinka
ryhmavertaistuesta seurasi ahdistuksen ja arkuuden lisddntymistd, tietoisuutta lasten eri kuolintavoista
ja eldman pahuudesta, pelkoa lapsen uudesta menetyksestd, ylihuolehtivaisuuden lisdédntymista ja muita
pelkoja. Vanhempi kuulee ryhmadssé toisten kohtaamista kauheuksista ja niiden my6td oma pelko
kasvaa ja lisdantyy. Tieto eld&mé&n pahoista tapahtumista lisdsi vanhempien kokemaa tuskaa.
Ryhmavertaistuessa piileekin ristiriita. Vanhempi nékee, kuinka saman kokeneet ovat selviytyneet
eldmassa eteenpadin ja saa siitd lohtua, mutta samalla huomaa ymparilladn pahuuden ja eldamén vaarat
toisten kokemuksista. Tastd syystd on tdrkedd, kuinka ryhméssa asioita kasitelld&dn ja millaiseen
pisteeseen kokoontuminen paatetddn. Olisi huolehdittava, ettd mahdollisia lisdantyneitd pelkoja
késiteltéisiin ja niista puhuttaisiin. Vanhempi voisi lahted kotiin ilman uutta pelkoa ja ahdistusta, jonka

joku hyvéa tarkoittava ryhmén jasen hénelle antoi. Vanhempien kokemusten perusteella voidaan
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todeta, ettd ryhménvetdjien vastuu ja rooli on suuri ryhman onnistumisessa. Tama tulos on

yhdenmukainen Dyregrovin ym. (2009) kanssa.

Ryhmavertaistuen seurauksena vanhempien itsetuntemus liséantyi. Vanhemmat toivat esille sen, etta
ryhma mahdollisti ja kdynnisti heissa itsetutkiskelua. Vanhemmat kokivat myds ryhmén auttavan heité
ymmartdmaidn omaa keskenerdisyyttadn. Ryhmaévertaistuen ansioista vanhemmat tiedostivat ja
ilmaisivat tunteitaan paremmin, he kokivat itsensé normaaleiksi tapahtuneista asioista huolimatta. Néaita
seurauksia on kuvattu myo6s aiemmissa tutkimuksissa (Reilly-Smorawski ym. 2002, Umphrey &
Cacciatore 2011, Parviainen 2012). Itsetuntemuksen ja -tutkiskelun kautta vanhempi saattoi kokea
itsensd hyvédksymistd tapahtuneesta huolimatta. Tama voi auttaa vanhempaa saavuttamaan uusi

armollisempi ja lempedmpi suhtautumien omaan itseen, puolisoon ja tata kautta koko perheeseen.

Ryhmavertaistuki vei vanhempien mukaan heitd eldmassd eteenpain. Merkittdva tulos tassa
tutkimuksessa on se, ettd koko sureva perhe sai apua ja tukea. Ryhmavertaistuki perheleirin muodossa
mahdollisti sisarusten osallistuminen ja vanhemmat olivat tyytyvaisia ndhdessaan heidan saavan kayda
omaa suruaan l&pi ja saadessaan osaltaan my6s ryhmévertaistukea. Vanhemmat kuvasivat, kuinka he
nauttivat ndhdessaén toisissaan onnen mahdollisuudet. He voisivat joskus perheend olla jélleen - ei vain

tyytyvadisia - vaan jopa onnellisia, lapsen kuolemasta huolimatta.

Miten ryhmavertaistukea jarjestettdessd voidaan vahentdd tai ehkdista kielteisida ryhmavertaistuen
kokemuksia ja seurauksia? Onko niin, ettd ndidenkin kokemusten kautta vanhempi voi kasvaa ihmisena
vahvemmaksi ja sopeutua jatkamaan eldmé& ilman menetettyd lasta? Lapsen kuolemasta eteenpdin
padseminen ei onnistu ilman vaikeita aikoja ja 0sa néista ajoista varmasti korostuu ja vahvistuu, kun
tullaan ryhma&an. Suru, menetys ja niiden mukana muut tunteet ja kokemukset nousevat pintaan. Asian
késittely ja sen aarelle pysahtyminen vaatii niiden kohtaamisen. Ryhméssa kohtaaminen korostuu, kun
ollaan muiden ihmisten ja heidan erilaisten kokemustensa ja tunteidensa ymparéimand. Tama saattaa
aloittaa vanhemmassa muutakin, kuin mihin han oli valmistautunut ja varautunut. VVoisiko asian ajatella
niin, etta tasta syysta ryhmassé, turvallisessa ja hyvéksyvéssa ilmapiirissd, vanhempi saa luvan oirehtia,
jakaa ja surra ilman ettd kukaan pitdd hant4 outona tai vaivaantuisi erilaisista tavoista reagoida? Silloin
ryhmavertaistuki on téyttanyt tehtdvansad. Suru ja menetys on kohdattu ja hiukan kasiteltykin,

hyvaksyvien ja ymmartavien ihmisten kanssa yhdessa.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tulokset lisdavét ja tdydentdvat tietoa suomalaisen ryhmévertaistuen kokemuksista ja
seurauksista. Tamé tieto auttaa kehittdmaan ja tdydentdmaan terveydenhuollon palveluita kolmannen
sektorin vapaaehtoistoiminnan muodossa. Tutkimustulosten mukaan ryhmévertaistuki auttaa ja tukee
vanhempia ja koko perhetta surussa lapsen kuoleman jélkeen. Surevat vanhemmat kokivat tulosten
mukaan ainutlaatuista yhteenkuuluvuutta, ymmarrystd ja hyvéksyvaa ilmapiiria - ryhméaén sai tulla
sellaisena kuin on. Ryhmaévertaistuki muodosti vanhemmille rikkaan yhteison, jossa aito keskustelu,
jakaminen ja yhdesséolo saman kokeneiden kanssa korostuivat. Ryhma saatettiin kokea myds

yksindisyyden paikkana, jossa vanhempi koki epaoikeudenmukaisuutta, vertailua ja ulkopuolisuutta.

Ryhmavertaistuesta seurasi selviytymisen ja sopeutumisen edistymistd. Ryhmaévertaistuki auttoi
elaméssé eteenpdin, antoi voimia palata takaisin arkeen ja jopa iloa. Ryhmavertaistuesta oli apua ja
lohtua koko perheelle, kun perhe sai yhteistd aikaa pysédhtya menetyksen darelle. Ryhmaévertaistuesta
seurasi vanhemmille myds itsetutkiskelua sekd pelkojen ja ahdistuksen lisdantymistd. Vanhempien
kokemusten ja ryhmévertaistuen seurausten perusteella voidaan todeta, ettd ryhmanvetéjien vastuu ja
rooli on suuri ryhmdn onnistumisessa. Vastuu ryhmavertaistuen onnistumisesta on myos jokaisella

ryhman jasenelld ja ryhméstd muovautuu jasentensa nakdinen kokonaisuus.

Tieto kielteisistd kokemuksista, joita liittyi sekd ryhmavertaistuen kokemuksiin, ettd seurauksiin auttaa
niiden ymmartamista, késittelemista ja védhentamista. Tulosten mukaan ryhmavertaistuki on hyodyllista
ja se vaikuttaa edistdmalla vanhempien surusta selviytymistd. Ryhmaévertaistuen hyodyllinen
vaikuttavuus perustelee toiminnan rahoittamisen kannattavuutta. Jos yhteiskuntamme voi
ryhmaévertaistukea jarjestamalla edistdd vanhempien ja sen kautta perheiden hyvinvointia, on se linjassa

my6s kunnallisten terveys- ja hyvinvointipoliittisten linjausten kanssa (http://www.kunnat.net/fi).
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8 TULOSTEN HYODYNNETTAVYYS JA JATKOTUTKIMUSHAASTEET

Tutkimustulokset antavat uutta tietoa vanhempien kokemuksista ryhmaévertaistuesta lapsen kuoleman
jalkeen. Tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa lapsen kuoleman kokeneiden vanhempien auttamisessa,
sekd ryhmavertaistuen suunnittelemisessa, kehittdmisessd ja toteuttamisessa. Tuloksia voidaan
hyodyntdd myo6s ryhmanvetdjien koulutuksessa. Sureville vanhemmille kannattaa jarjestaa
ryhmaévertaistukitoimintaa ja heitd tulisi lapsen kuoleman jalkeen aktiivisesti ohjata ryhméén. Tietoa
ryhmavertaistuen kokemuksista tulisi viedd toimintaa jarjestaville organisaatioille ja myds

terveydenhuoltoon, josta vanhemmat saavat palveluita.

Taman tutkimuksen mukaan ryhmavertaistukeen liittyi paljon hyvia kokemuksia, mutta myos kielteisia
kokemuksia ja seurauksia. T&ma tieto auttaa vertaistukiryhmén suunnittelijoita ja jarjestdjid ottamaan
ne huomioon ja kouluttamaan vetdjid tietoisiksi ryhmévertaistuen mahdollisista haitallisista
vaikutuksista. Tieto ryhmavertaistuen seurauksista auttaa ennakoimaan mahdollisia tulevia ongelmia ja

vaistamaan, tai edes varoittamaan mahdollisista tulevista vaikeuksista nostamalla niita nakyviksi.

Vaikka kaikkia kielteisid kokemuksia ei voitaisikaan ehkaista tai estéd, auttaa tieto niista kasitteleméaan
asiaa ja ottamaan se vanhempien kanssa puheeksi. Ryhmé&én osallistuvia vanhempia tieto voi lohduttaa
ja auttaa ymmartamaan muiden lisdksi myos itseddn ja omaa suruprosessiaan. On myods hyvéa, jos
vanhempi osaa suhtautua ryhmaévertaistuen tarjoamaan apuun Kriittisesti, huomioiden ettd se voi
joissakin tilanteissa olla jopa haitallista. Ryhmén vetdjan on myds osattava tdméd ndhda, jotta

vanhempien tarkoituksenmukainen ohjaus toteutuisi.

Taman tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntdd myds muiden, kuin surevien vanhempien
ryhmavertaistuen kehittdmiseen. Vakavasti sairastuneiden, puolisonsa, vanhempansa tai muun

ldheisensd menettaneet hyotyvat ryhmévertaistuesta ja heidan auttamiseen tarvitaan ryhmétoimintaa.

Sisarusten saama ja kokema ryhmavertaistuki on aihe, jota tulisi tutkia tulevaisuudessa. Sisarusten
surua ja heidédn saamaa ryhmavertaistukea tulisi tutkia, jotta ryhmakokoontumisia voitaisiin kehittaa
heidan tarpeidensa pohjalle ja ndin panostaa aiempaa enemman koko perheen selviytymisen

edistdmiseen. Samaa voitaisiin tutkia jatkossa myds isovanhempien suhteen. Olisi tarkedd selvittada
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olisiko tarpeellista ja mahdollista jarjestdaa ryhmavertaistukea sureville isovanhemmille. Isovanhemmat

ovat myos osa surevaa perhetta.

Jatkossa olisi tarkedd tutkia erikseen ditien ja isien kokemuksia ryhmévertaistuesta ja vertailla, seké
pohtia niiden eroja. Tasta on hyo6tya, jos jarjestetadn erikseen miesten ja naisten sururyhmid. Aiemmat
tutkimukset osoittavat, ettd miesten ja naisten surussa on eroja (Aho 2009), jolloin voitaisiin tukea

vanhempia entisté yksilollisemmin.
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LIITE 1. Vanhempien kokemukset ryhmavertaistuesta (-) = kielteinen kokemus

Pelkistys

Alakategoria

Ylakategoria

Surun lasnéoloa

Surun hellittamattomyytta
Suruun pysahtymista
Suremisen luvallisuutta
Vastavuoroista suremista
Kuolleen lapsen muistelemista

Mahdollisuutta
suremiseen ja muisteluun

Arjessa onnistumattoman surun kasittelya
Arjessa onnistumatonta tunteiden ilmaisua
Arjessa olematonta keskustelua
Pyséhtymistd menetyksen dérelle

Mahdollisuutta
menetyksen kasittelyyn

Pysahtymista
menetyksen aarelle

Saman kokeneiden ja ystavien tapaamista
Yhdesséoloa saman kokeneiden kanssa
Yhteenkuuluvuutta saman kokeneiden kanssa
Samankaltaista ajattelua

Ymmarryksen saamista

Empatian saamista

Yhteenkuuluvuutta ja
ymmarryksen saamista

Mukanaolon miellyttavyytta
Sallivaa ja turvallista ilmapiiria
Porukassa viihtymista

Toisten ihmisten positiivisuutta

Hyvaksyvaa ilmapiiria

Tuen saamista
Avun saamista
Neuvojen saamista
Tiedon saamista
Tuen antamista

Tuen saamista ja
antamista

Yhteisollisyyden
rikkautta

Tasapainoista vuorovaikutusta
Vapaata puhumista

Helppoa puhumista

Rehellistd puhumista
Antoisaa puhumista
Lohduttavaa puhumista

Aitoa keskustelua

Surun jakamista

Tunteiden jakamista

Kokemusten jakamista

Oman tarinan jakamista

Tunteista puhumista

Menetyksestd puhumista

Vaikeista asioista puhumista
Muiden kertomusten kuuntelemista

Yhdessa jakamista

Tasaveroista
vuorovaikutusta

Vastavuoroisuuden toteutumattomuutta (-)

Surun oikeutuksen epéoikeudenmukaisuutta (-)
Surun oikeutuksen vertailua (-)

Lapsen kuoleman merkityksellisyyden vertailua (-)
Kateuden tunteita (-)

Epéoikeudenmukaisuutta
ja vertailua

Toteutumatonta tarvetta puhua (-)
Keskustelussa ulkopuolelle jaamista (-)

Ulkopuolisuutta
keskusteluissa

Yksin olemista
muiden joukossa
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Edistymatonta keskustelua (-)

Erimielista keskustelua (-)
Epéoikeudenmukaisuutta puheenvuoroissa (-)
Haluttomuutta ryhméssa puhumiseen (-)
Uuvuttavaa puhumista menetyksesta (-)
Oman tarinan kertomisen raskautta (-)

Yhteenkuuluvuuden puuttumista (-)
Tuetta jaadmista (-)

Yksindisyyden tunnetta (-)
Vaikeutta osoittaa empatiaa (-)

Yksin jaamista
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LIITE 2. Ryhmavertaistuen seuraukset (-) = kielteinen kokemus

Pelkistys

Alakategoria

Ylakategoria

Selviytymisen edistymista
Suruun sopeutumista

Elaman jatkumon nakemista
Onnellisuuden mahdollistumista
Toivon saamista

Voimien saamista arkeen

llon tuomaa voimaantumista
Uusien ystavien saamista

Olon helpottumista

Eteenpain elamassa
paasemista

Yhteista aikaa perheen kanssa

Lapsen kuoleman kasittelemisté perheena
Lasten selviytymista

Avun saamista lapsille

Sisaruksille puhumisen mahdollistumista
Lasten ja nuorten mahdollisuutta k&yda
surua l&pi

Puolison ymmartamisen helpottumista

Perheen selviytymisen
edistymista

Selviytymisen ja
sopeutumisen
edistymista

Itsetuntemuksen kasvua
Sisimpdansa tutkimista

Tarvetta itsetutkiskeluun
Keskenerdisyyden ymmartamista
Tunteiden tiedostamista
Normaaliksi itsensd kokemista
Oman surun ymmartamista
Erilaisuuden tunteen vahvistumista

Itsetutkiskelun lisaéantymista

Tiedon tuomaa ahdistuksen lisaantymista (-)
Tietoisuutta lasten eri kuolintavoista (-)
Tietoisuutta elaman pahuudesta (-)

Pelkoa lapsen uudesta menetyksesté (-)
Ylihuolehtivaisuuden lisdantymista (-)
Arkuuden lisd&ntymista (-)

Pelkoa toisten surun keskenerdisyydesta (-)

Pelon ja ahdistuksen
lisdédntymista

Vasymyksen lisdantymisté (-)
Migreenid (-)

Fyysisten oireiden
lisédntymista

Mielen ja kehon
prosessien
muutoksia




