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Rrbihheli

Vertaistuen vaikutukset lapsen kuoleman kokeneiden
vanhempien surureaktiothin

Tutkimuksen tarkoituksena on arvioida vertaistuen vaikutusta lapsen kuoleman kokeneiden
vanhempien surureaktioihin ja kuvata surureaktioihin yhteydessa olevia tekijdita. Tavoitteena on
tuottaa tietoa vertaistuen vaikuttavuudesta surevien vanhempien tukemisessa. Tutkimuksen otoksena
on Kapy — Lapsikuolemaperheet ry:n jarjestimdan perheviikonloppuun vuoden 2008 marraskuun ja
vuoden 2011 toukokuun valisend aikana osallistuneet aidit ja isat. Tutkimusaineisto kerdttiin kaksi
viikkoa ennen perheviikonloppua ja kaksi viikkoa sen jalkeen kyselylomakkeella, joka sisalsi
vanhempiin, perheeseen ja kuolleeseen lapseen liittyvid taustakysymyksia ja surureaktiomittarin.
Aineisto analysoitiin tilastollisia menetelmid kayttaen. Vanhempien surureaktioissa oli eroja ennen ja
Jalkeen perheviikonlopun, mutta vain hajanaisuus (disorganization) eli surevan ajatteluun ja

muistiin liittyvat asiat erosi tilastollisesti merkitsevasti. Lapsen kuoliniall3, lapsen kuolemasta

kuluneella ajalla, vanhempien koetulla terveydentilalla ja perheen muiden lasten lukumaarélla oli

tilastollisesti merkitsevd yhteys vanhempien surureaktioihin. Aitien surureaktiot olivat

voimakkaampia kuin isien.
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Lapsen kuolema aiheuttaa voimakkaan ja pitka-
kestoisen suru- ja selviytymisprosessin vanhem-
mille (Dyregrov ja Dyregrov 1999, Wing ym.
2001, Arnold ja Gemma 2008, Koskela 2011).
Siihen sisdltyy emotionaalisia, fyysisid, kognitii-
visia, sosiaalisia, hengellisid ja olemassaoloon
liittyvid tuntemuksia, reaktioita sekd muutoksia
(Hogan ym. 1996, Viisinen 1996, Hogan ym.
2001, Neimeyer ja Hogan 2001, Stroebe ym.
2007, Dyregrov ja Dyregrov 2008, Aho 2010).
Lisdksi vanhempien omaan identiteettiin, ela-
maan, tulevaisuuteen ja sosiaaliseen ymparistoon
liittyvien asioiden tarkoituksien ja merkityksien
etsiminen ja niiden uudelleen rakentaminen liitty-
vt keskeisesti suru- ja selviytymisprosessiin (Ho-
gan ym. 2001, Neimeyer ja Hogan 2001, Wheeler
2001, Davies 2006, Stroebe ym. 2007).

Vaikka suru on yksilollinen ja dynaaminen
prosessi ja vaikuttaa kokonaisvaltaisesti ja pysy-

vasti surevaan ja hinen elimiinsa vaikuttava
(Hogan ym. 1996, Hogan ym. 2001), useat tutki-
jat (Hogan ym. 1996, Viisianen 1996, Stroebe
ym. 2007) ovat havainneet suruun sisaltyvin
myo6s monille yhteisid piirteitd, joita mitataan su-
rua arvioivilla indikaattoreilla (Neimeyer ja Ho-
gan 2001). Hogan ym. (1996, 2001) kuvaavat
suruprosessia useiden ulottuvuuksien mukaan ja
persoonallisen kasvun teoriana (Hogan ja Schmidt
2002). Naistd ulottuvuuksista epatoivo (despair),
paniikkikayttdytyminen (panic behavior), syytte-
ly ja viha (blame and anger), irrallisuus (de-
tachment), hajanaisuus (disorganization) kuvaa-
vat kielteistd surua ja persoonallisen kasvun (per-
sonal growth) ulottuvuus surun aiheuttamia po-
sitiivisia muutoksia ja selviytymista.
Vanhempien tukeminen ja vaikuttavien tuki-
keinojen etsiminen tutkimuksellisin keinoin on
perusteltua lapsen kuoleman aiheuttamien kiel-
teisten seurausten ennaltaechkédisemiseksi. On ha-
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vaittu, ettd vanhempien kuolleisuusriski luonnol-
lisin ja epadluonnollisin tavoin, kuten itsemurhien
sekd alkoholin tai lidkkeiden liikakdyton seu-
rauksena, lisddntyy (Laakso 2000, Li ym. 2002,
2003, 2004, Quin ja Mortensen 2003). Lisaksi
riski erilaisiin sairaalahoidon tarvetta ja tyoky-
vyttomyytta lisddviin sairauksiin lisaantyy (Li ym.
20035, Stroebe ym. 2007, Aho 2010). Lapsen kuo-
lema tuo kielteisia muutoksia myos vanhempien
identiteettiin (Bellali ja Papadatou 2006, Gud-
mundsdottir 2009, Koskela 2011), hengellisiin ja
ihmisen olemassaoloa koskeviin asioihin (Whee-
ler 2001, Kavanaugh ja Hershberger 2005, Kos-
kela 2011), vanhemmuuden kokemiseen ja roo-
liin (Worth 1997, Arnold ja Gemma 2008, Barre-
ra ym. 2009) seka parisuhteeseen (deMontigny
ym. 1999, Glaser ym. 2007, Arnold ja Gemma
2008, Cacciatore ym. 2008). Lisdksi vanhempien
epavarmuus elamaa ja siihen liittyvid asioita koh-
taan lisddantyy (Wheeler 2001, Wood ja Milo
2001, Ryuko ja Setsuko 2004, Arnold ja Gemma
2008, Koskela 2011). Useat tutkimukset osoitta-
vat, ettd puolison lisdksi ldheiset ovat tarkea tuki
vanhemmalle lapsen kuoleman jilkeen, mutta
vanhempien suhteet perheen ulkopuolisiin ihmi-
siin saattavat my0s etddntya ja jopa katketa ko-
konaan lapsen kuoleman jilkeen (de Montigny
ym. 1999, Kavanaugh ym. 2004, Aho 2010). So-
siaalisten suhteiden muutosten ja tutkimusten
osoittaman vanhempien vertaistuesta saatujen
positiivisten selviytymiskokemuksien vuoksi ver-
taistuen jarjestiminen vanhemmille on tirkeda.
(Murray ym. 2000, Hogan ja Schmidt 2002, Aho
2007, White ym. 2008, Parviainen ym. 2012).
Vertaistuki on vastavuoroista sosiaalista tu-
kea, jota annetaan ja saadaan keskendin saman-
kaltaisessa tilanteessa olevien tai samanlaisia
asioita kokeneiden ihmisten vililla (Nylund 20035,
Dyregrov ja Dyregrov 2008, Laimio ja Karnell
2010). Vertaistukea voidaan antaa ja saada yksi-
16- tai ryhmatukena. Sitd voidaan organisoida
jarjeston tai julkisen palvelujirjestelman kautta,
tai se voi toteutua ilman taustayhteisoa (Dyregrov
ja Dyregrov 2008, Jyrkdma ja Huuskonen 2010,
Laimio ja Karnell 2010). Vertaistuki on tutkimus-
ten mukaan vihentinyt vanhempien yksindisyy-
den tunnetta sekd mahdollistanut heille ajan ja
paikan kaisitelld ja ilmaista suruaan (Murphy
2000, Reilly-Smorawski ym. 2002, Geron ym.
2003, Dyregrov ja Dyregrov 2008, Aho 2010,
Parviainen ym. 2012). Se on auttanut vanhempia
puhumaan lapsen kuolemasta, tunnistamaan ja
ilmaisemaan suruun liittyvid tuntemuksia seka
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jakamaan niitd muiden kanssa. Vertaisista on voi-
nut muodostua my6s uusi sosiaalinen verkosto
vanhemmille (Viisinen 1996, Worth 1997, Wood
ja Milo 2001, Geron ym. 2003, Parviainen ym.
2012).

Tutkimusnadyttod vertaistuen vaikutuksista
vanhempien surureaktioihin on kuitenkin vihin
saatavilla. Olemassa oleva tutkimus painottuu
vertaistukiryhmaan osallistumisesta satuun hyo-
tyyn (Heiney ym. 1995, Reilly-Smorawski ym.
2002) tai toisaalta yhdelta henkilolta saadun ver-
taistuen antamaan hyotyyn (Aho 2010, Parviai-
nen ym. 2012). Tarvitaan lisdtietoa eri tavoin
annetun tai jarjestetyn vertaistuen vaikuttavuu-
desta, jotta voidaan kehittda tutkimusnayttoon
perustuvia keinoja edistdd vanhempien selviy-
tymistd lapsen kuoleman jalkeisessa kriisitilan-
teessa.

Vuonna 2009 Suomessa syntyi kuolleena 205
lasta ja alle vuoden idssa kuoli 160 lasta. Idltdan
1-4 -vuotiaita lapsia kuoli samana vuonna 26,
ialtdan 5-9 -vuotiaita 20, iiltiin 10-14 -vuotiaita
35 ja idltdan 15-19 -vuotiaita 146. Yleisimpia
syitd pikkulapsikuolleisuuteen ovat perinataali-
kautena alkaneet tilat, synnynnaiset epamuodos-
tumat ja kromosomipoikkeavuudet. Iiltdan van-
hemmissa ryhmissa kuolinsyind ovat muun
muassa synnynndiset epimuodostumat ja poik-
keavuudet, kasvaimet, myrkytykset, tapaturmat
ja vikivalta sekd itsemurhat (Tilastokeskus 2011a
ja b).

VANHEMPIEN SURU JA SIHEN YHTEYDESSA OLEVAT TEKIJAT

Vanhempien suruun lapsen kuoleman jalkeen liit-
tyy ensireaktioiden, kuten shokin, kieltimisen,
epauskon ja ahdistuksen, jilkeen emotionaalisia,
fyysisid, kognitiivisia, sosiaalisia, hengellisid ja
ihmisen olemassaoloon liittyvid reaktioita ja
muutoksia. Yleisimpia tunnereaktioita ovat tus-
ka, kipu, ikdva, kaipaus, suru, viha, suuttumus,
syyllisyys, itsesyytokset, katkeruus, ahdistus, pel-
ko ja masennus. (Viisinen 1996, Hogan ym.
2001, Neimeyer ja Hogan 2001, Wheeler 2001,
Stroebe ym. 2007, Dyregrov ja Dyregrov 2008,
Koskela 2011.) Fyysisind ja ruumiillisina tunte-
muksina ilmenee kipua, pahaa oloa, viasymysti,
vapinaa, paansarkya, unettomuutta, vatsakipuja.
Sosiaalisina tuntemuksina ilmenee yksindisyytta
ja eristiytymisen tarvetta. (Laakso 2000, Aho
2010, Koskela 2011.) Kielteisten reaktioiden li-
siksi vanhempien suruun saattaa sisiltyd myon-
teisia tunteita ja kokemuksia, kuten iloa, rauhaa,
helpotusta, onnellisuutta, vahvistumista, voi-



maantumista ja henkistd kasvua (Hogan ym.
1996, Laakso 2000, Wood ja Milo 2001, Koske-
la 2011). Aitien surureaktioita kuvataan yleensi
voimakkaammiksi ja pitkdkestoisemmiksi kuin
isien. My6s pdinvastaisia tutkimustuloksia on
saatu (Wing ym. 2001).

Vanhempien suru lapsen kuoleman jilkeen ei
ole vain joukko erilaisia reaktioita, vaan siihen
liittyy keskeisesti myos identiteettiin, elimadan ja
tulevaisuuteen seka sosiaaliseen ymparistoon liit-
tyvien asioiden tarkoituksien ja merkityksien et-
siminen ja niiden uudelleen rakentaminen (Hogan
ym. 2001, Neimeyer ja Hogan 2001, Wheeler
2001, Davies 2006). Hogan ym. (1996, 2001)
mukaan suruprosessiin sisaltyy erilaisia ulottu-
vuuksia ja persoonallista kasvua (Hogan ja
Schmidt 2002). Ulottuvuuksista epitoivo, paniik-
kikdyttdytyminen, syyttely ja viha, irrallisuus,
hajaannus kuvaavat kielteista surua ja persoonal-
lisen kasvun ulottuvuus positiivisia muutoksia
(Hogan ym. 2001, Hogan ja Schmidt 2002). Epa-
toivon ulottuvuus kuvaa eniten surun emotionaa-
lisia piirteitd ja stressid, kuten lapsen menetyk-
seen liittyvaa tuskaa ja ikdvaa seka elaman pirs-
toutumiseen liittyvid tuntemuksia. Siihen sisalty-
vat shokki, epdusko, ahdistus, toivottomuus,
syyllisyys sekd kuolleen etsiminen ja kaipaami-
nen. Paniikkikdyttaytyminen sisiltdd pelon ja
paniikin tunteet sekd surun aiheuttamat fyysiset
ja somaattiset reaktiot ja oireet. Syyttely ja viha
-ulottuvuus sisiltad komplisoituneen surun piir-
teitd, kuten katkeruuden, kaunaisuuden, koston-
halun, syyttamisen sekd muiden vahingoittamisen
halun. Irrallisuuden ulottuvuus sisdltda surevan
itsessdan kokemat muutokset, kuten itseluotta-
muksen ja -tuntemuksen menetyksen ja muutok-
set suhteessa muihin ihmisiin, kuten eristaytymi-
sen ja liheisyyden vilttimisen. Hajaannuksen
ulottuvuus sisdltda surevan ajatteluun ja muistiin
liittyvid asioita, kuten keskittymiskyvyn ja muis-
titoimintojen heikkenemisen. Persoonallinen kas-
vu kuvaa surevan hengelliseen ja olemassaoloon
liittyvid asioita sekd parempaa selviytymista ela-
missd, kuten paremmaksi ihmiseksi tulemista,
parempaa eliman ymmartamista, lisiantynytta
myotatunnon kokemista toisia kohtaan, surun
vuoksi vahvistumista sekd anteeksiantavaisuuden
ja kirsivillisyyden lisidntymista itsed ja toisia
kohtaan.

Monet tekijdt ovat yhteydessd vanhempien
surun voimakkuuteen ja kestoon, mutta naytto
niiden yhteydestd on osittain ristiriitaista. laltdan
vanhempien vanhempien kokemat surureaktiot

on joissakin tutkimuksissa todettu voimakkaam-
miksi kuin nuorempien vanhempien kokemat
(Lang ja Gottlieb 1993, Laakso 2000, Elklit ja
Gudmundsdottir 2006). Toisaalta aina ei ole saa-
tu ndyttod idn yhteydesta vanhempien surureak-
tioihin (Wijngaards-de Meij ym. 2005, Aho
2010). Korkeammin koulutetuilla ja suuremman
tyotuntimaaran tekevilld vanhemmilla on todettu
vihdisemmat surureaktiot kuin alhaisemmin kou-
lutetuilla tai vihdisemman tyotuntimairan teke-
villd (Birenbaum ym. 1996, Laakso 2000, Wijn-
gaards-deMeij ym. 2005, Elklit ja Gudmunds-
dottir 2006, Kreicbergs ym. 2007). Vanhempien
siviilisiddyn vaikutuksista surureaktioihin ei ole
selkedd naytt6a, mutta puolisoiden vilisen suh-
teen laadulla on yhteyttd surun voimakkuuteen
(Samuelsson ym. 2001, Kamm ja Vadenbergin
2001, Kreicbergs ym. 2007). Useamman lapsen
vanhemmilla surureaktiot on todettu vihadisem-
miksi kuin vanhemmilla, joilta on kuollut ainut
lapsi (Dyregrov ym. 2003, Wijngaards-deMeij
ym. 20035, Elklit ja Gudmundsdottir 2006). Toi-
saalta useiden lapsien dideilld on my6s osoitettu
enemman epitoivoa ja paniikkikayttaytymista
kuin aideilld, joilta kuoli ainoa lapsi (Laakso
2000). Kuolleen lapsen sukupuolen yhteydesta
suruun ja selviytymiseen on vahan tietoa. Kuiten-
kin erait tutkimukset (Hazzard ym. 1992, Elklit
ja Gudmundsdottir 2006) osoittavat isien surevan
syvéllisemmin ja voimakkaammin poikaa kuin
tyttoa.

Vanhempien surureaktiot on osoitettu voi-
makkaammiksi traumaattisen kuoleman kuin
lapsen odotetun kuoleman jalkeen (Laakso 2000,
Dyregrov ym. 2003, Seecharan ym. 2004, Wijn-
gaards-de Meij ym. 20035, Elklit ja Gudmunds-
dottir 2006, Stroebe ym. 2007, Arnold ja Gemma
2008, Keesee ym. 2008, Wijngaards-de Meij ym.
2008, Feigelman ym. 2008-2009). Toisaalta eroa
lapsen kuolinsyyn tai kuoleman ennakoimisen
valilla suhteessa vanhempien surureaktioihin ei
aina ole loydetty (Dyregrov ym. 2003) tai niista
on pdinvastaisia tutkimustuloksia (Hogan ym.
2001, Murphy ym. 2003).

Lapsen kuolinidlld ei ole todettu lineaarista
yhteyttd vanhempien surureaktioiden voimak-
kuuteen (Rubin ja Malkinson 2001, Bennet ym.
2005, Wijngaards-de Meij ym. 2005, Callister
2006). Kuitenkin osa tutkimuksista osoittaa van-
hempien surureaktioiden olevan voimakkaampia
ialtadan vanhemman lapsen kuoleman jilkeen
(mm. Laakso 2000, Wijngaards-de Meij ym.
20035, Keesee ym. 2008). Toisaalta kohtukuolema
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aiheuttaa pitkaaikaisempia-surureaktioita ja lap-
seen kohdistuvan kiintymyssuhteen ja muistojen
puuttumisen vuoksi erilaista surua-kuin vastasyn-
tyneend tapahtunut kuolema (Schaap ym. 1997,
Bennet ym. 2005). Vanhempien terveydentilan
yhteydestd suruun on vihin tietoa. Kuitenkin
vanhempien huono terveydentila, stressi ja huono
itsetunto ovat ndyttaneet lisidvan surua, ahdistu-
neisuutta ja traumareaktioita lapsen kuoleman
jalkeen (Zeanah ym. 1995, Murphy 2000, Wood
ja Milo 2001, Aho 2010).

Lapsen kuolemasta kulunut aika ndyttaa vai-
kuttavan surun voimakkuuteen (Dyregrov ja Dy-
regrov 1999, Kamm ja Vandenberg 2001, Vance
ym. 2002, Elklit ja Gudmundsdottir 2006, Engel-
kemeyer ja Marwit 2008, Keesee ym. 2008),
vaikka vanhempien suru on todettu pitkakestoi-
seksi, jopa ldpi elimin jatkuvaksi (Arnold ja
Gemma 2008, Koskela 2011).

VERTAISTUKI JA SEN MERKITYS VANHEMPIEN SURUSSA
SELVIYTYMISESSA

Surevien vanhempien saamaa ja antamaa vertais-
tukea ja sen vaikutuksia on tutkittu padosin ver-
taistukiryhmiin osallistumisen niakokulmasta
(Heiney ym. 1995, Harmanen 1997, Murphy ym.
2000, DiMarco ym. 2001, Reilly-Smorawski ym.
2002) tai yksilovertaistuen saamisen nakokul-
masta (Aho 2010, Nikkola 2012, Parviainen ym.
2012). Sen sijaan systemaattinen kirjallisuuskat-
saus osoitti, ettd vertaistuen vaikutusta perhevii-
konloppuihin osallistumisen nikokulmasta ei ole
aikaisemmin tutkittu. Murphyn ym. (2002) tut-
kimus osoitti, ettd vertaistukiryhmiin osallistumi-
nen vaikutti myonteisesti vanhempien ahdistuk-
seen ja PTSD (posttraumaattinen stressi) -oireisiin
(Murphy ym. 2002). Lisdksi yksilovertaistuen
saamisen on havaittu vdhentdvian vanhempien
surureaktioita ja lisdnnyt isien kokemusta persoo-
nallisesta kasvusta (Aho 2010).

Vanhempien kokemusten mukaan vertaistuki
on myonteista ja heidan selviytymistaidn edistivda
tukea. Myonteisend koettu vertaistuki on ymmar-
rystd ja yhteenkuuluvuuden tunnetta (Parviainen
ym. 2012). Siihen sisdltyy muun muassa tuntei-
den tarkastelua ja ilmaisemista, surun jakamista
ja yhdessd suremista, yhteisen kokemuksen ym-
martamistd, tiedon, konkreettisen tuen ja toivon
saamista (Aho ym. 2007, Parviainen ym. 2012).
Vertaistukiryhmiin osallistuminen tai yksilover-
taistuen saaminen on mahdollistanut vanhemmil-
le yhteyden saman kokeneisiin, vihentanyt yksi-
ndisyyden tunnetta sekd mahdollistanut heille
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ajan ja paikan kasitelld ja ilmaista suruaan
(Murphy 2000, Reilly-Smorawski ym. 2002,
Geron ym. 2003, Dyregrov ja Dyregrov 2008,
Aho 2010, Parviainen ym. 2012). Se on myos
auttanut kiintymyssuhteen yllapitimista kuollee-
seen lapseen (McCreight 2004). Vertaistuki on
auttanut vanhempia puhumaan omista tunteis-
taan ja omasta kokemuksestaan, auttanut tunnis-
tamaan ja ilmaisemaan suruun liittyvia tuntemuk-
sia sekd jakamaan niitd muiden kanssa. Muiden
vanhempien kokemuksien kuunteleminen on aut-
tanut vanhempien omissa ongelmissa (Viisinen
1996, Worth 1997, Wood ja Milo 2001, Geron
ym. 2003). Parviaisen ym. (2012) mukaan erityi-
sesti saman kielen puhuminen ilman useaan ker-
taan selittimistd on koettu vertaistuessa hyvana.
Myos tieto muiden vanhempien selviytymisesta
on luonut toivoa vanhempien omasta selviytymi-
sestd (Arnold ja Gemma 2008.)

Vertaistuen eduiksi vanhemmat ovat kokeneet
sen, ettd vertaisten kanssa kykenee puhumaan
vaikeista asioista ja sellaisista, joita ei muiden 13-
heisten kanssa ole voinut puhua (Laakso 2000,
Aho 2010). Sururyhmissd vanhemmat voivat
pohtia lapsen kuoleman merkitysta lapikotaisin
ja pohtia sen vaikutuksia heiddin myohempdin
elimddnsd (Umphrey ja Cacciatore 2011). Ver-
taistuen etuna on myos se, ettd vertaisten kanssa
voidaan puhua samasta asiasta useita kertoja ja
voidaan ilmaista kaikenlaisia tunteita, myos iloi-
ta ja nauraa ilman vaarinymmarryksia (Dyregrov
ja Dyregrov 2008).

Tutkimukset osoittavat, ettd isien ja ditien
osallistumisessa vertaistukiryhmiin on eroja. Ai-
dit osallistuvat ryhmiin ja myos hakevat vertais-
tukea muulla tavoin enemman kuin isit. (Harma-
nen 1997, Laakso 2000, Aho 2010, Nikkola ym.
2012, Parviainen ym. 2012.) Siitd huolimatta
mydos isat ovat kokeneet saman kokeneiden tuen
jopa ainoana auttavana tukena puolisolta saadun
tuen lisdksi. Isien saaman tuen on havaittu olevan
vastavuoroista, konkreettista apua esimerkiksi
lastenhoidossa ja hautajaisjarjestelyissd. (Aho
2010.) Isit ovat kokeneet tiarkeina myos sen, ettd
puolisoilla oli mahdollisuus puhua muiden kans-
sa kuin vain keskenddn. Ryhmiin osallistumisen
on havaittu lisinneen avointa kommunikaatiota
puolison kanssa ja vahvistaneen parisuhdetta.
(Murphy 2000, Reilly-Smorawski ym. 2002, Mc-
Creight 2004.) Reilly-Smorawski ja Armstrongin
(2002) tutkimuksessa miehet olivat kokeneet ta-
rinoiden kertomisen toisille miehille ryhmassa
helpottavaksi ja olivat pystyneet ilmaisemaan su-



rua ja toistensa surua todistaessaan tunsivat it-
sensd vihemman yksindisiksi.

TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on arvioida vertais-
tuen vaikutusta vanhempien surureaktioihin ja
kuvata vanhempien surureaktioihin yhteydessa
olevia tekijoita. Tassd tutkimuksessa vertaistuella
tarkoitetaan Kapy ry:n perheviikonlopusta saatua
tukea. Tutkimuksen tuottaman tiedon perusteella
tullaan etsimain keinoja vanhempien selviytymi-
sen tukemiseksi.

Tutkimuskysymykset:

1. Miten vanhempien surureaktiot eroavat ennen
perheviikonloppua ja sen jilkeen?

2. Miten isien ja ditien surureaktiot eroavat en-
nen perheviikonloppua ja sen jilkeen?

3. Miten taustamuuttujat ovat yhteydessa van-
hempien surureaktioihin ennen perheviikon-
loppua ja sen jalkeen?

TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT
TUTKIMUKSEEN OSALLISTUJAT

Tutkimusaineisto koostuu neljddn perheviikon-
loppuun vuoden 2008 marraskuun ja vuoden
2011 toukokuun vilisend aikana osallistuneiden
lapsen kuoleman kokeneiden vanhempien vas-
tauksista kyselyyn. Tutkimusasetelma oli kvasi-
kokeellinen, jossa tehtiin yksi mittaus ennen in-
terventiota ja toinen sen jilkeen. Ennen perhevii-
konloppuja tutkimukseen osallistui 43 isdd ja 67
aitia (N=110) ja perheviikonloppujen jilkeen
tutkimukseen osallistui 27 isdd ja 46 4itid
(N =73). Ennen perheviikonloppua ldhetettyyn
kyselyyn vastaamatta jittineille vanhemmille ei
ldhetetty seurantakyselya. Ennen perheviikonlop-
pua kysyttdessd hieman yli puolet vanhemmista
(57 %) oli osallistunut Képy ry: n jdrjestamiin
perheviikonloppuihin aikaisemmin. Muulla ta-
voin jarjestettyyn vertaistuki- ja sururyhmaitoi-
mintaan oli osallistunut 76 % vanhemmista.
Useat vanhemmat (72 %) olivat saaneet my0s
muulla tavoin vertaistukea saman kokeneilta van-
hemmilta. Valtaosa (77 %) ei ollut osallistunut
muun organisaation jarjestamille leireille (Tau-
lukko 1).

Kipy — Lapsikuolemaperheet ry:ltd pyydettiin
lupa tutkimuksen toteuttamiseen ja tutkimukseen
osallistuvilta vanhemmilta pyydettiin tietoinen
suostumus tutkimukseen osallistumiseen. Van-
hempia informoitiin tutkimuksen tarkoituksesta

ja sen toteuttamisesta sekd tutkimukseen osallis-
tumisen vapaaehtoisuudesta ja mahdollisuudes-
taan keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen niin
halutessaan. Tiedottamisessa korostettiin, ettei
tutkimukseen osallistumattomuus vaikuta heidan
yhdistykseltd saamaansa tukeen. Tutkimukseen
osallistuvilla vanhemmilla oli mahdollisuus saada
tutkijalta lisdtietoa tutkimuksesta tai tarvittaessa
keskustella tutkimuksen aiheuttamista tuntemuk-
sista. (Kuula 2006)

PERHEVIIKONLOPPU-INTERVENTIO

Kipy — Lapsikuolemaperheet ry on vertaistukiyh-
distys, joka tukee eri tavoin lapsen kuoleman ko-
keneita perheitd. Yhdistyksen yksi vertaistukitoi-
mintamuoto on perheviikonloppujen jirjestami-
nen eri puolella Suomea. Niihin voivat osallistua
vanhemmat ja kuolleen lapsen sisarukset. Perhe-
viikonloppu sisdltdd vertaisten ohjaamia pienryh-
mikeskusteluja ja teemaryhmid, joista vanhem-
mat valitsevat ryhman mihin osallistuvat (Tau-
lukko 2). Pienryhmissd vanhemmat on jaettu
ryhmiin mahdollisimman samankaltaisen lapsen
kuolinidn tai -tavan mukaan. Ryhmakeskustelut
alkavat ryhmanvetdjien esittelylld ja yhteisten
sdantojen (mm. vaitiolovelvollisuus, toisten mie-
lipiteiden kunnioittaminen, puheenvuorojen tasa-
puolisuus, oikeus kuuntelijana olemiseen, uskon-
nollisten tai/ja poliittisten mielipiteiden ilmaise-
matta jattdminen) sopimisella. Ryhmakeskustelut
etenevat ryhmain osallistuvien vanhempien esit-
telylld ja lapsen kuoleman seki siihen liittyvien
kokemuksien kertomisella. Keskustelut ovat va-
paamuotoisia ja niissd ryhminvetdjit jakavat
tarvittaessa puheenvuoroja. Lisdksi perheviikon-
lopun ohjelmaan sisiltyy koko perheen yhteinen
muistohetki, yollinen muistohetki ja vapaata yh-
dessdoloa. Koko perheen muistohetkeen sisiltyy
mm. yhteislauluja tai muuta musiikkiesitysta, ru-
noja, kynttilan sytyttiminen tai ilmapallojen li-
hettaminen kuolleelle lapselle/sisarukselle. Yolli-
nen muistohetki on jarjestetty vain vanhemmille
ja se sisdltdd musiikkia ja runoja. Yollisen muis-
tohetken aikana vanhemmat pysidhtyvit muiste-
lemaan lastaan ja voivat ilmaista tunteitaan avoi-
mesti. Vapaa yhdessiolo sisaltdd ulkoilua, yhteis-
pelejd, runopolkua, makkaranpaistoa ja sauno-
mista (Kdpy 2011).

AINEISTON KERUU

Tutkimusaineisto kerattiin kaksi viikkoa ennen
perheviikonloppua ja kaksi viikkoa sen jilkeen
kyselylomakkeella, joka ldhetettiin kaikille perhe-
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Taulukko 1.
Vanhempiin, perheeseen ja kuolleeseen lapseen liittyvit taustamuuttujat

Taustamuuttujat Ennen (n=110) Jilkeen (n=73)

n % n %

Vastaajan sukupuoli

Mies 43 39 27 37
Nainen 67 61 46 63
Ika
Alle 30 18 16
30-39 58 53
40-49 29 26
50 tai yli 5 5
Peruskoulutus
Kansa- tai kansalaiskoulu 3 3
Keskikoulu tai peruskoulu 46 42
Lukio 61 56
Ammatillinen koulutus
Ammatti- tai muita kursseja 6 6
Koulutason tai toisen asteen ammatillinen tutkinto 32 29
Opistotason ammatillinen tutkinto 23 21
Ammattikorkeakoulututkinto 16 15
Akateeminen tutkinto 31 28
Sosioekonominen asema
Tyoelimassd 71 65
Ei tyoeldamassd 39 36
Siviilisaaty
Avioliitto 93 85
Avoliitto 11 10
Naimaton 2 2
Eronnut 4 4
Perheessa muita lapsia
Kylla 96 93
Ei 7 7
Taman hetkinen terveydentila
Erittdin huono tai melko huono 8 7 N 7
Tyydyttava 29 27 17 23
Melko hyva tai erittdin hyva 72 66 51 70
Kuolleen lapsen sukupuoli
Poika 60 55
Tytto 50 46
Kohtukuolema
Kylla 50 46
Ei 60 55
Kohtukuoleman raskausviikot
22- 36 27 57
yli 37 20 43
Kuolleen lapsen ika
Alle yksi vuotiaat 40 63
Yli yksi vuotiaat 24 36
Tieto lapsen kuolemasta
Ennakkovaroitus 32 30
Ei ennakkovaroitusta 77 71
Lapsen kuolinsyy
Sairaus 63 60
Tapaturma 27 26
Ei tiedossa 16 15
Kuolemasta kulunut aika
0-5 kk 16 15 5 7
6 kk-——1 vuosi 14 13 12 17
1 vuosi tai enemman 78 72 55 76
Aikaisemmat osallistumiset Képy ry perheviikonloppuun
Kylla 63 57
Ei 47 43
Aikaisemmat osallistumiset muuhun vertaistukiryhmatoimintaan
Kylla 74 76
Ei 23 24
Muulla tavoin saatu vertaistuki samankokeneilta vanhemmilta
Kylli 78 72
Ei 30 28
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viikonloppuun ilmoittautuneille vanhemmille
perheviikonloppua ennen ja sen jilkeen postitse
kotiin. Vanhemmat palauttivat ennen perhevii-
konloppua saamansa kyselylomakkeen postitse
tutkijalle tai toivat sen tullessaan perheviikonlop-
puun. Perheviikonlopun jilkeen ldhetetyn kysely-
lomakkeen vanhemmat palauttivat suoraan tut-
kijalle. Vanhempien yhteystiedot saatiin KAPY
ry:lta.

Kyselylomake sisilsi Hoganin (HGRC) suru-
reaktiomittarin ja vanhempia, perhetta ja kuollut-
ta lasta kuvaavia taustamuuttujia. Vanhemmilta
kysyttiin sukupuolta (mies, nainen), ikaa (vuosi-
na), peruskoulutusta (kansa- tai kansalaiskoulu,
keskikoulu tai peruskoulu, lukio), ammatillista
koulutusta (ei ammatillista koulutusta, ammatti-
tai muita kursseja, koulutason tai toisen asteen
ammatillinen tutkinto, opistotason ammatillinen
tutkinto, ammattikorkeakoulututkinto, akateemi-
nen tutkinto), sosioekonomista asemaa (kokopai-
vatyossa kodin ulkopuolella, osapdivatyossa ko-
din ulkopuolella, tyottomana tai lomautettuna,
tyokyvyttomyyselakkeelld, sairaslomalla, koti-isa/
kotiditi, opiskelija), siviilisaatya (avioliitto, avo-
liitto, naimaton, eronnut, leski), koettua tervey-
dentilaa (erittdin huono, melko huono, tyydytta-
va, melko hyva, erittdin hyvad), vanhempien osal-
listumista perheviikonloppuun tai muuhun ver-
taistukiryhmatoimintaan (kylla, en ole osallistu-
nut) tai muulla tavoin saatua vertaistukea (en ole
saanut, kylla olen saanut). Perheeseen liittyvina
taustamuuttujina kysyttiin perheen muiden lasten
lukumaaraa. Kuolleeseen lapseen liittyvind taus-
tamuuttujina kysyttiin sukupuolta (poika, tytto),
kuolleen lapsen ikda (vuosina tai raskausviikkoi-
na), ennakkotietoa lapsen kuolemasta (ei ennak-
kovaroitusta, muutama tunti, muutama paiva,
viikko, muutama viikko, muutama kuukausi, yli
puoli vuotta), lapsen kuolinsyyta (sairaus, tapa-
turma, ei tiedossa) ja kuolemasta kulunutta ai-
kaa. Vanhempien surureaktioita mitattiin Yhdys-
valloissa kehitetylld surureaktiomittarilla (HGRC)
(Hogan 1998, Hogan ym. 2001). HGRC-mittari
sisaltdd 61 suruun liittyvad vaittimad, jotka muo-
dostavat kuusi surua mittaavaa ulottuvuutta:
epdtoivo (despair), paniikkikdyttdytyminen (pa-
nic behavior), persoonallinen kasvu (personal
growth), syyttely ja viha (blame and anger), irral-
lisuus (detachment) ja hajanaisuus (disorganiza-
tion). Vastausvaihtoehdot esitettiin 5-portaisella
asteikolla, josta vanhemmat valitsivat, kuinka
hyvin vaittima kuvaa heidan kaytostaan valilld 1
= ei kuvaa minua ollenkaan tai § = kuvaa minua

todella hyvin. Mittari on suomennettu tita tutki-
musta varten takaisinkiintomenetelmailld (White
ja Elander 1992) ja se on validoitu aikaisemmin
suomalaisessa surututkimuksessa (Laakso 2000,
Kaunonen 2000, Aho 2010).

AINEISTON ANALYYSI

Aluksi tallennusvirheiden poissulkemiseksi ja
korjaamiseksi muuttujista tarkasteltiin suorat ja-
kaumat. Nominaaliasteikolliset selittdvit muut-
tujat luokiteltiin uudelleen vilttden hyvin pienia
luokkia (Taulukko 1). Vanhempiin liittyvista
taustamuuttujista ika luokiteltiin neliluokkaisek-
si, vanhempien sosioekonominen asema luokitel-
tiin kaksiluokkaiseksi (tyoelimassa, ei tyoelamas-
sd) ja koettu terveydentila kolmiluokkaiseksi
yhdistden luokat erittdin huono ja melko huono
sekd melko hyvi ja erittdin hyvi. Perheeseen liit-
tyva taustamuuttuja muiden lasten lukumadara
luokiteltiin kahteen ryhmaan (kylla, ei). Kuollee-
seen lapseen liittyvista taustamuuttujista kuolleen
lapsen ikd luokiteltiin kahteen ryhmain (alle yk-
sivuotiaat, yli yksivuotiaat). Ennakkotieto lapsen
kuolemasta luokiteltiin kaksiluokkaiseksi (ei en-
nakkovaroitusta, ennakkovaroitus). Lisdksi lap-
sen kuolemasta kulunut aika luokiteltiin kolmi-
luokkaiseksi (0-5 kk, 6 kk—1-vuosi, 1-vuosi tai
enemman). Tutkimusaineiston kuvailussa kaytet-
tiin frekvenssi- ja prosenttijakaumia keskiarvoja,
keskihajontaa, mediaania (Md) seka yli- ja ala-
kvartiileita (Q1, Q3).

HCGR-mittarin viittimistd muodostettiin
summat ja niiden normaalijakautuneisuutta tar-
kasteltiin Kolmogrov-Smirnovin testilld. Summa-
muuttujat muodostettiin surureaktiomittarin
viittdmistd (61 vdittimid) ja summamuuttujien
arvot jaettiin kyseisen summan muuttujien luku-
madralld. Nain saatiin keskendin vertailukelpoi-
sia arvoja huolimatta summaan kuuluvien yksit-
tdisten muuttujien lukumdirien eroista. Cron-
bachin alfa-arvot vaihtelivat perheviikonloppua
ennen valilla 0.80-0.82 ja sen jilkeen vililld
0.83-0.90. Pienen aineiston ja muuttujien jakau-
mien osittaisen vinouden vuoksi aineiston analy-
soinnissa kaytettiin epaparametrisid testeja.
(Heikkild 2002.) Pienen aineiston vuoksi eri per-
heviikonloppuihin osallistuneiden vanhempien
vastaukset yhdistettiin ja ryhmien vilisid eroja
tarkasteltiin vain ennen ja jalkeen perheviikon-
lopun.

Taustamuuttujien yhteyttd surudimensioihin
tarkasteltiin Mann-Whitney U-testilld ja Kruskall-
Wallisin testilld. Vanhempien surureaktioiden
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erojen vertailuun ennen perheviikonloppua ja sen
jalkeen kaytettiin Wilcoxon testid. Isien ja ditien
surureaktioiden eroja perheviikonloppua ennen
ja sen jalkeen tutkittiin Mann-Whitney U-testilla.
Perheviikonloppuun sisdltyvistd tapahtumista
(Taulukko 2) ja niistd saadun tuen maarasta las-
kettiin keskiarvot ja keskihajonnat. Tutkimusai-
neisto analysoitiin SPSS -ohjelman avulla.

TULOKSET
TUTKIMUKSEEN OSALLISTUJIEN TAUSTATIEDOT

Tutkimukseen osallistui perheviikonloppua ennen
110 lapsen kuoleman kokenutta vanhempaa
(Taulukko 1). Kaksi viikkoa perheviikonlopun
jalkeen toteutettuun kyselyyn vastasi heistd 73.
Suurin osa tutkimukseen osallistuneista oli iteja.
Noin puolet (53 %) ensimmadiseen kyselyyn vas-

tanneista oli 30-39 vuotiaita. Heistad yli puolella
(56 %) oli peruskoulutuksena lukio ja ammatilli-
sena koulutuksena noin kolmanneksella (29 %)
oli koulutason tai toisen asteen ammatillinen tut-
kinto tai akateeminen tutkinto (28 %). Vastaajis-
ta 65 % oli tyoelamidssd. Valtaosa (85 %) oli
avioliitossa ja perheessd oli myos muita lapsia
(93 %). Lapsista 46 % oli kuollut kohdussa ja
55 % oli syntynyt elavind. Kuolleista lapsista
63 % oli kuollut vuoden idssi tai nuorempana.
Vanhemmista 77 % ei ollut saanut ennakkovaroi-
tusta lapsen kuolemasta. Yli puolet (60 %) lap-
sista kuoli johonkin sairauteen. Vanhemmista
kolme neljastd (72 %) ilmoitti kuolemasta kulu-
neen aikaa yhden vuoden tai enemman. Perhevii-
konloppua ennen kaksi kolmasosaa (66 %) ja sen
jilkeen hieman useampi (70 %) koki terveyden-
tilansa melko hyviksi tai erittdin hyviksi.

Taulukko 2.
Perheviikonlopun toimintaan osallistuminen ja saadun tuen miira perheviikonlopun jilkeen arvioituna
(n=72)
Tapahtuma n Keskiarvo Keskihajonta
Pienryhmakeskustelut 73 4.36 1.11
Teemaryhmat
Isien suru 12 4.25 0.62
Aitien suru 21 4.14 1.39
Lapsen suru 15 4.00 1.13
Parisuhderyhmi 14 3.50 1.23
Ainoan lapsen menetys 3.57 1.72
Sairaan lapsen menetys 10 4.10 1.29
Psykologin keskusteluryhma 29 3.90 1.47
Koko perheen muistohetki 71 4.31 1.20
Yollinen muistohetki 55 4.53 1.29
Perheviikonlopusta saadun tuen maira n %
Ei ollenkaan 1
Erittdin vdhén tai vahin 6 8
Kohtalaisesti 18 25
Paljon tai erittdin paljon 48 66
Taulukko 3.
Vanhempien surureaktioiden erot ennen ja jalkeen perheviikonlopun
Ennen (n=110) Jilkeen (n=73)
Surudimensiot Md Q1-03 Md 01-03 p—arvo
Epatoivo 2.00 1.62-2.54 2.15 1.62-2.54 0.828
Paniikkikayttdytyminen 2.18 1.55-2.59 2.07 1.71-2.71 0.763
Persoonallinen kasvu 2.71 2.33-3.33 2.67 2.33-3.25 0.609
Syyttely & Viha 2.00 1.43-2.43 2.00 1.43-2.57 0.122
Irrallisuus 2.00 1.38-2.50 2.00 1.56-2.50 0.247
Hajanaisuus 2.43 1.86-2.86 2.14 1.57-2.57 <0.001!

!tilastollisesti merkitsevi lihavoitu
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VANHEMPIEN SAAMA TUKI JA SURUREAKTIOIDEN EROT ENNEN
PERHEVIIKONLOPPUA JA SEN JALKEEN

Tutkimukseen osallistuneista vanhemmista noin
kolmannes (66 %) oli perheviikonlopun jilkeen
tehdyn kyselyn mukaan saanut kokonaisuudes-
saan tukea paljon tai erittdin paljon. Eniten per-
heviikonlopussa osallistuttiin pienryhmakeskus-
teluihin (n = 73) ja vahiten ainoan lapsen mene-
tysta kasittelevdan ryhmaan (n = 7). Kaikki per-
heviikonlopun ohjelmaan kuuluvat sisillot koet-
tiin vahintdankin paljon tai erittdin paljon tuke-
vaksi (vaihteluvili 3.50-4.53). Eniten tukevaksi
koettiin yollinen muistohetki (keskiarvo 4.53) ja
vahiten parisuhderyhmi (keskiarvo 3.50) (Tau-
lukko 2).

Vanhempien surun ulottuvuuksista hajanai-
suus erosi tilastollisesti erittdin merkitsevasti
(p < 0.001) perheviikonloppua ennen (Md = 2.43
Q1=1.86, Q3 =2.86) ja sen jalkeen (Md = 2.14,
Q1=1.57, Q3 =2.57). Vanhempien hajanaisuus
viaheni perheviikonlopun jalkeen. Muut vanhem-
pien surua kuvaavat ulottuvuudet eivit eronneet
tilastollisesti merkitsevasti perheviikonloppua en-
nen ja sen jilkeen (Taulukko 3).

ISIEN JA AITIEN SURUREAKTIOIDEN EROT
PERHEVIIKONLOPPUA ENNEN JA SEN JALKEEN
Isien ja ditien surureaktiot erosivat toisistaan en-
nen perheviikonloppua ja sen jalkeen (Taulukko
4). Aidit kokivat ennen perheviikonloppua tilas-
tollisesti merkitsevdsti enemmin epatoivoa
(p < 0.001), paniikkikayttdytymista (p < 0.001),
syyttelya ja vihaa (p < 0.001), irrallisuutta (p <
0.001) tai hajanaisuutta (p = 0.010) kuin isit.
My6s perheviikonlopun jéalkeen adidit kokivat
tilastollisesti merkitsevisti enemman epatoivoa
(p < 0.001), paniikkikayttaytymista (p = 0.001)
syyttelyd ja vihaa (p <0.001) irrallisuutta
(p =0.003) tai hajanaisuutta (p = 0.014) kuin
isdt. Sen sijaan persoonallisessa kasvussa ei ollut
tilastollisesti merkitsevada eroa isien ja ditien valil-
1a ennen perheviikonloppua (p = 0.214) tai sen
jalkeen (p = 0.087).

TAUSTAMUUTTUJIEN YHTEYS VANHEMPIEN SURUREAKTIOIHIN
ENNEN JA JALKEEN PERHEVIIKONLOPUN

Lapsen kuolinidlld (p = 0.015) oli tilastollisesti
merkitsevd yhteys epitoivon kokemiseen ennen
perheviikonloppua. Vanhemmat, joiden lapsi oli
kuollessaan yli yksivuotias, kokivat epitoivoa
enemmain, kuin vanhemmat, joiden lapsi oli kuol-
lessa alle yhden vuoden ikiinen (Taulukko 5).

Taulukko 4.

Aitien ja isien surureaktioiden erot ennen ja jilkeen perheviikonlopun

Aidit jilkeen

Aidit ennen

Erot jalkeen

Isit jalkeen

Erot ennen

Isdt ennen

Mann-

Q1-Q3

Md

Q1-Q3

Md

Mann-

Q1-Q3

Md

Q1-Q3

Md

Summamuuttuja

Whitney

Whitney

p<0.001
0.001

290.5

1.31-2.15
1.36-2.21

2.42-3.25

1.62
1.79
2.83
1.57
1.63
1.86

1.96-2.69
1.86-2.93
2.08-3.25
1.64-2.79
1.69-2.69
1.64-2.79

2.38
2.43
2.50
2.29
2.13
2.29

p<0.001
p<0.001

710.0
763.5
1177.5

1.46-2.00
1.36-2.36

2.50-3.33

1.69
1.64
2.83
1.50
1.50
2.00

1.81-2.77
1.89-3.00
2.13-3.21

2.38
2.36
2.67
2.14
2.13
2.71

Epitoivo

333.0
449.5

Paniikkikdyttaytyminen
Persoonallinen kasvu
Syyttely ja viha
Irrallisuus

0.087

0.214
p<0.001

348.5 0.001

1.14-2.00
1.38-2.00
1.57-2.14

844.5
795.5

1.14-2.14
1.13-2.00
1.57-2.43

1.64-2.43
1.63-2.75

2.07-3.14

0.003

366.0
387.0

p<0.001

0.014

0.010

993.0

Hajanaisuus

!tilastollisesti merkitsevi lihavoitu
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Lapsen kuolemasta kuluneella ajalla oli tilas-
tollisesti merkitseva yhteys (p = 0.007) persoonal-
liseen kasvuun ennen perheviikonloppua. Eniten
persoonallista kasvua olivat kokeneet vanhem-
mat, joiden lapsen kuolemasta oli kulunut aikaa
yli vuosi (Md = 3.0, Q1 =2.42, Q3 = 3.46).

Vanhempien koetulla terveydentilalla ennen
perheviikonloppua (Taulukko 5) oli tilastollisesti
merkitseva yhteys epatoivoon (p < 0.001), paniik-
kikayttaytymiseen (p = 0.006), syyttelyyn ja vi-
haan (p = 0.010), irrallisuuteen (p = 0.002) ja
hajanaisuuteen (p = 0.007). My6s perheviikonlo-
pun jilkeen terveydentilalla oli tilastollisesti mer-
kitsevad yhteys epatoivon (p < 0.001) kokemuk-
seen, paniikkikayttaytymiseen (p = 0.003), irral-
lisuuteen (p < 0.001) ja hajanaisuuteen (p =
0.004). Vahiten epatoivoa, paniikkikayttaytymis-
td, syyttelya ja vihaa, irrallisuutta ja hajanaisuut-
ta kokivat vanhemmat, joiden koettu terveys oli
melko hyva tai erittdin hyvd ennen perheviikon-
lopun ja sen jalkeen.

Perheen muiden lasten lukumadiralla oli tilas-
tollisesti merkitseva yhteys epatoivoon vain per-
heviikonlopun jilkeen (Taulukko 5). Enemmain
epatoivoa kokivat vanhemmat, joilla ei ollut mui-
ta lapsia kuolleen lapsen lisiksi (p = 0.034) Muil-
la taustamuuttujilla ei ollut tilastollisesti merkit-
sevad yhteyttd vanhempien surureaktioihin ennen
perheviikonloppua tai sen jalkeen.

POHDINTA
TULOSTEN TARKASTELUA

Vanhempien surureaktioissa oli eroja perhevii-
konlopun ennen ja sen jilkeen, mutta vain haja-
naisuutta kuvaavassa surudimensiossa oli tilastol-
lisesti merkitseva ero siten, ettd se vaheni van-
hemmilla perheviikonlopun jdlkeen. Hajanaisuu-
den ulottuvuus sisdltdd surevan ajatteluun ja
muistiin, kuten keskittymiskyvyn ja muistitoimin-
tojen heikkenemiseen liittyvia asioita (Hogan ym.
1996). Todennikoisesti perheviikonlopussa kay-
dyt keskustelut lapsen kuolemaan liittyvista ta-
pahtumista ovat auttaneet vanhempia palautta-
maan mieleen lapsen kuolemaan liittyvid konk-
reettisia asioita, jotka ovat olleet aikaisemmin
muistamattomissa. Keskustelut vertaisten kanssa
ovat auttaneet myos siind, ettd arkielimain liit-
tyvid tehtdvid ei ole koettu niin ylivoimaisina
kuin ennen perheviikonloppua.

Huolimatta perheviikonlopun vaikutuksien
vihiisestd muutoksesta vanhempien surureak-
tioissa vanhemmat kokivat perheviikonlopusta

saadun vertaistuen merkittavaksi. Miltei 70 pro-
senttia vanhemmista koki saaneensa perheviikon-
lopusta tukea paljon tai erittdin paljon. Tulokset
osoittavat, ettd perheviikonlopusta saatu vertais-
tuki on tiarkedd vanhemmille ja siihen osallistu-
mista tulee suositella. Eniten tukevaksi vanhem-
mat kokivat yollisen muistohetken ja koko per-
heen yhteisen muistohetken. Naissd vanhemmilla
on ollut mahdollisuus ilmaista avoimesti tuntei-
taan ja rauhoittua muistelemaan kuollutta las-
taan. Myos aikaisemmissa tutkimuksissa erityi-
sesti avoin tunteiden ilmaiseminen ja kaikenlais-
ten tunteiden ilmaiseminen on esitetty vertaistuen
hyodyksi (Parviainen ym. 2012, Umpbhrey ja Cac-
ciatore 2011). Suomalaiseen surukulttuuriin yh-
distyy hillitty tunteiden ilmaiseminen. Suurkata-
strofien, esimerkiksi Jokelassa vuonna 2007 ja
Kauhajoella vuonna 2008 tapahtuneiden kou-
luampumisten, yhteydessd suomalaiset ovat kui-
tenkin kokoontuneet viettimaan yhdessi erilaisia
muistohetkid kuolleiden omaisten kanssa huoli-
matta siitd, ettd he eivit ole vilttamitti tunteneet
kuolleita tai heidan omaisiaan. Tama on mahdol-
listanut suomalaisille omien tunteiden ja surujen
tai murheiden ilmaisemisen. Sureville omaisille on
avoimen tunteiden ilmaisemisen lisiksi mahdol-
listunut yhteisollisen tuen saaminen. Yksittaisissa
lapsen kuolemissa vanhempien suru ja siitd sel-
viytyminen jaa yksityisemmaksi, lukuun ottamat-
ta kuolintapauksia jotka saavat mediahuomiota.
Yhteiskunnassamme olisi tiarkeda kohdistaa
enemman tukea kaikille vanhemmille lapsen kuo-
linsyysta riippumatta. Vanhemmat tarvitsevat
mahdollisuuksia avoimeen surun ilmaisemiseen
sekd tilaisuuksia kuolleesta lapsesta ja omista
tunteistaan puhumiseen pitkdan lapsen kuoleman
jalkeen.

Isien ja ditien surureaktiot erosivat toisistaan
perheviikonloppua ennen ja sen jilkeen. Aideilld
oli sekd perheviikonloppua ennen etti sen jilkeen
tilastollisesti merkitsevasti enemman epatoivoa,
paniikkikdyttaytymista, syyttelya ja vihaa, irralli-
suutta sekd hajanaisuutta kuin isilla. Sen sijaan
persoonallisessa kasvussa ei ollut eroa isien ja ii-
tien valilld ennen perheviikonloppua tai sen jal-
keen. Tutkimustulokset ovat samansuuntaisia
aikaisempien tuloksien kanssa vanhempien suru-
reaktioiden voimakkuuden eroista, jotka ovat
kuitenkin vihaisia (Wing ym. 2001). Surureak-
tioiden voimakkuus ei vilttamattd kerro todellis-
ta eroa vanhempien surussa, silld miesten suruun
liittyy tarve vahatelld ja tukahduttaa omia tuntei-
taan. Myos isien vahvan miehen rooli suhteessa
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puolisoihin ja perheeseen saattaa vaikuttaa isien
surun vahittelemiseen (Badenhorst ym. 2006,
Aho ym. 2007). Toisaalta isilld ilmenneet surun
kielteiset seuraukset, kuten alkoholin ja ladkkei-
den liikakaytto seka itsemurhayritykset ilmenta-
vit isien voimakasta surua (mm. Aho 2010).

Vanhempien surureaktioihin oli tilastollisesti
merkitsevisti yhteydessa lasten kuolinika, lapsen
kuolemasta kulunut aika ja vanhempien koettu
terveydentila ennen perheviikonloppua. Tulosten
mukaan yli yksivuotiaan lapsen kuoleman koke-
neet vanhemmat kokivat ennen perheviikonlop-
pua enemman epatoivoa kuin vanhemmat, joilta
oli kuollut alle yksivuotias lapsi. Lapsen kuo-
linian yhteydesta surureaktioihin on saatu aiem-
min samansuuntaisia tutkimustuloksia (Rubin ja
Malkinson 2001, Bennet ym. 2005, Wijngaards-
de Meij ym. 2005, Callister 2006). Tassa tutki-
muksessa oli yllattavaa se, ettd yhteytta lapsen
kuolinidn ja surureaktioiden vililld ei ollut enda
perheviikonlopun jilkeen. Saattaa olla, ettd per-
heviikonlopussa idltddn vanhemman lapsen kuo-
leman kokeneiden vanhempien tapaaminen on
viahentdnyt idltddn nuoremman lapsen kuoleman
kokeneiden vanhempien surureaktioiden voimak-
kuutta perheviikonlopun jilkeen. Lapsen kuo-
linidn ja vanhempien surureaktioiden valisesta
erosta tarvitaan lisdtutkimusta.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd eniten per-
soonallista kasvua kokivat vanhemmat, joiden
lapsen kuolemasta oli kulunut aikaa yli vuosi.
Tulokset vahvistavat aikaisempien tutkimusten
tuloksia, joiden mukaan lapsen kuolemasta kulu-
nut aika lisid vanhempien persoonallista kasvua
eli selviytymista (Laakso 2000, Aho 2010). Lap-
sen kuolemasta kulunut aika on todettu myos
keskeiseksi surun voimakkuuteen yhteydessa ole-
vaksi tekijaksi (Dyregrov ja Dyregrov 1999,
Kamm ja Vandenberg 2001, Vance ym. 2002,
Keesee ym. 2008). Kuitenkin vanhempien suru on
todettu syvalliseksi huolimatta kuolemasta kulu-
neesta ajasta (Arnold ja Gemma 2005) ja lapsi
saattaa olla psykologisesti lasna vanhemman ela-
massd hyvin pitkdan (Dyregrov ja Dyregrov
1999, Koskela 2011). Tassa tutkimuksessa lapsen
kuolemasta kulunut aika ei ollut yhteydessa kiel-
teisten surudimensioiden kanssa.

Vanhempien koetulla terveydentilalla oli en-
nen ja jalkeen perheviikonlopun ennen yhteytta
kaikkiin surudimensioihin lukuun ottamatta per-
soonallista kasvua. Vihiten surureaktioita koki-
vat vanhemmat, joiden koettu terveys oli melko
hyvi tai erittdin hyvé ennen perheviikonloppua ja
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sen jilkeen. Vanhempien koetun terveydentilan
yhteydesté surureaktioihin on my6s aikaisempaa
tutkimusnayttéd (Murphy 2000, Wood ja Milo
2001, Aho 2010). Tutkimukseen osallistuneiden
vanhempien koettu terveydentilaa ei muuttunut
olennaisesti ennen ja jialkeen perheviikonlopun.

Perheviikonlopun jialkeen enemmain epatoivoa
kokivat ne vanhemmat, joilla ei ollut muita lapsia
kuolleen lapsen lisiksi. Myos aikaisemmat tutki-
mukset osoittavat, ettd muita lapsia omaavien
vanhempien surureaktiot ovat vahdisemmat kuin
vanhempien, joilta on kuollut ainut lapsi (Dyreg-
rov ym. 2003, Wijngaards-deMeij ym. 2005, Elk-
lit ja Gudmundsdottir 2006). Lisiksi on todettu,
ettd lasten olemassaolo auttaa vanhempia selviy-
tymisessd, vaikka heistd huolehtiminen koetaan
my6s raskaana surun keskelld (Laakso 2000, Aho
2010). Perheviikonloppuun osallistuminen saat-
taa lisatd ainoan lapsen kuoleman kokeneiden
vanhempien epitoivoa siitd syystd, ettd lapsetto-
mat vanhemmat kohtaavat sielld perheita, joissa
on muita lapsia.

TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi edellyttaa,
ettd tutkimus on toteutettu tieteelliselle tutkimuk-
selle asetettujen kriteerien mukaan (Heikkila
2002). Tassa tutkimuksessa intervention vaiku-
tuksen arvioinnissa kaytettiin kvasikokeellista
asetelmaa. Surevien tuki-interventiotutkimuksien
keskeinen ongelma on intervention vaikutuksien
piiloutuminen tutkimusten metodologisten puut-
teiden varjoon. Aikaisempien interventiotutki-
muksien luotettavuuskysymyksid ovat olleet eri-
tyisesti osallistujien valikoituminen, alhainen
osallistujien maari, validoimattomat mittarit, va-
liintulevien muuttujien kontrollin puute, mittauk-
sen ajankohta seka puutteellinen intervention si-
sallon kuvaaminen ja implementointi (Jordan ja
Neimeyer 2003, Schut ja Stroebe 2005, Harvey
ym. 2008). Seuraavassa tarkastellaan kutakin
ndistad luotettavuuskysymyksista.
Perheviikonloppuun voivat hakea kaikki lap-
sen kuoleman kokeneet vanhemmat lapsen kuo-
linsyysta tai kuolinidsta riippumatta. Tutkimusai-
neisto rajoittui kuitenkin pikkulapsikuolleisuu-
teen, mika on kylldkin yhdensuuntainen Suomen
lapsikuolleisuustilastojen kanssa (Tilastokeskus
2011a ja b). Kohderyhmin ulkopuolelle on saat-
tanut jadda idltddn vanhemman lapsen kuoleman
kokeneita vanhempia, silli Kiapy ry:n toiminta
mielletddn vield kitkytkuoleman ja pikkulapsi-
kuoleman kokeneille vanhemmille kuuluvaksi,



vaikka yhdistys on laajentanut toimintaansa per-
heisiin, joilta on kuollut idltdan vanhempi lapsi
tai lapsen kuolinsyy on ollut muu kuin katkyt-
kuolema (Kapy 2011). Toisaalta itsemurhan teh-
neiden lasten ja nuorten ldheiset saattavat hakea
vertaistukea Itsemurhan tehneiden ldheiset ry:std
ja Henkirikoksen uhrien laheiset ry:sta.

Kyselylomakkeen pituus ja siithen vastaami-
nen henkisesti raskaassa elimintilanteessa ovat
voineet vihentdd vanhempien vastaamisaktiivi-
suutta. Vastaamatta jattaneille vanhemmille ei
lahetetty kyselyd uudelleen, mikd on osaltaan
saattanut vaikuttaa vastausten maaraan; kuiten-
kin kato oli seurantakyselyssi melko pieni
(34 %). Vanhemmat vastasivat kyselyyn kotona
ja palauttivat kyselyn joko perheviikonlopussa tai
postitse suoraan tutkijalle. Ndin vanhemmat ovat
voineet vastata kyselylomakkeisiin avoimesti eika
heiddn ole tarvinnut olla huolissaan siitd, ettd
vastaukset vaikuttavat heidan yhdistykseltd saa-
maansa tukeen. Katoanalyysia ei tutkimuksessa
voida luotettavasti tehda.

Vanhempien surureaktioiden mittaamisessa
kaytettiin HGRC-surureaktiomittaria, jota on
kansainvilisissa surututkimuksissa kaytetty pal-
jon ja jonkin verran myos Suomessa (Kaunonen
2000, Laakso 2000, Aho 2010). Mittarin etuna
pidetdan sitd, ettd se ei mittaa ainoastaan suruun
liittyvid oireita ja reaktioita vaan surun kokonais-
valtaisuutta ja myos persoonallista kasvua (Nei-
meyer ja Hogan 2001, Jordan ja Neimeyer 2003).
Mittari on todettu my6s reliabiliteetin ja validi-
teetin osalta toimivaksi (Hogan ym. 2001). Reli-
abiliteettitestien mukaan mittari. toimi myos tas-
sd tutkimuksessa.

Perheviikonloppuintervention vaikutuksen
arvioinnissa kaytettiin ennen ja jalkeen -tutki-
musasetelmaa, jonka avulla haettiin surureaktioi-
den eroa. Perheviikonlopusta saadun vertaistuen
vaikuttavuutta mitattiin kuitenkin jo kahden vii-
kon kuluttua, mikd saattaa olla liian lyhyt aika
osoittamaan vertaistuen vaikutusta. Toisaalta tu-
lokset kuvaavat lyhyelld aikavaililld mitattuna
paremmin nimenomaan perheviikonlopusta joh-
tuvien surureaktioiden muutosta ilman viliintu-
levien muuttujien, kuten muualta saadun vertais-
tuen, vaikutusta. Jatkotutkimusta tarvitaan ver-
taistuen vaikuttavuudesta seuranta-ajan kestdessd
pidempadn. Tassa tutkimuksessa viliintulevina
muuttujina pyrittiin kontrolloimaan mahdollisim-
man laajasti niita asioita (taustamuuttujat, Tau-
lukko 1), jotka ovat aikaisemmissa tutkimuksissa
osoittautuneet suruun yhteydessa oleviksi teki-

joiksi (Jordan ja Neimeyer 2003, Flemming ym.
2008).

Vertaistukea sisiltavi perheviikonloppu-inter-
ventio on tutkimuksessa kuvattu mahdollisimman
yksityiskohtaisesti. Perheviikonlopun ohjelma on
pysynyt tutkimuksen aikana hyvin samanlaisena,
mika lisdd tuki-intervention vaikutusta arvioivien
tutkimustulosten yhdenmukaisuutta ja luotetta-
vuutta (deCinque ym. 2004, Currier ym. 2008)
huolimatta siitd, ettd aineisto kerittiin neljdan eri
perheviikonloppuun osallistuvilta vanhemmilta.
Kuitenkin intervention yhdenmukaisuuteen vai-
kuttaa perheviikonloppuun osallistuvien vertais-
tukiryhmien ohjaajien ja muiden osallistujien
vaihtuvuus tutkimusajankohtina, jolloin henkils-
kohtaiset ominaisuudet ja ryhminohjaustaidot
ovat saattaneet vaikuttaa perheviikonlopusta saa-
tuun vertaistukeen (Harvey ym. 2008).

Perheviikonloput ovat Kapy ry:n vakiintunut
toimintamuoto, joten intervention sisalto ja toi-
mintakdytanteet eivdit muuttuneet timan tutki-
muksen aikana. Tulokset antavat kuitenkin tietoa
siitd, mitka intervention osa-alueet koettiin eniten
auttavina.

EETTISET KYSYMYKSET

Tutkimustyon eettiset kysymykset korostuvat tut-
kittaessa ihmisten kokemuksiin liittyvid arkaluon-
toisia aihealueita. Talloin tulee huomioida tarkas-
ti tutkimuksen pddamadird hyvin edistamisesta ja
osallistujille mahdollisesti aiheutuvat riskit (Cook
2001, Stroebe ym. 2003). Tassa tutkimuksessa
eettisyys otettiin huomioon tutkimusprosessin eri
vaiheissa pyrkien noudattamaan tutkimukselle
asetettuja eettisid periaatteita (ETENE 2011 Val-
takunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen
neuvottelukunta, Kuula 2006). Tutkimusaiheen
valinta oli eettisesti perusteltu, silld aiheesta on
vihidn aikaisempaa tutkimusta ja yhteiskunnas-
samme tarvitaan tietoa vertaistuen vaikuttavuu-
desta.

Lupa tutkimuksen toteuttamiseen seka perhe-
viikonloppuun osallistuvien vanhempien yhteys-
tiedot kyselylomakkeiden lihettimistd varten
saatiin KAPY-lapsikuolemaperheet ry:lti. Kysely-
lomakkeet koodattiin vanhempien tunnistetie-
doilla seuranta-aineiston keraamiseksi, mutta
uusintakyselya ei tutkimuksessa lihetetty, koska
haluttiin kunnioittaa surevien vanhempien paa-
tostd olla osallistumatta tutkimukseen (Stroebe
ym. 2003). Kyselylomakkeeseen vastaaminen toi-
mi vanhempien tietoisena suostumuksena tutki-
mukseen osallistumisesta. Tutkimusaineistot ja
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tutkimukseen osallistuvista vanhemmista koostu-
nut rekisteri on sidilytetty lukitussa tilassa (Kuula
2006). Tiedonantajien pienen mairin ja aiheen
sensitiivisyyden vuoksi vanhempien anonymiteet-
tid pyrittiin suojaamaan koko tutkimusprosessin
ajan tarkasti. Vanhemmat olivat tietoisia siitd,
ettd tutkimuksen tulokset julkaistaan, mutta hei-
ddn henkilokohtaisia tietojaan ei voida identi-
fioida niisti. Heilld oli tietoa myds mahdollisuu-
desta keskeyttda tutkimukseen osallistuminen
halutessaan ja tutkijan yhteystiedot mahdollisten
lisakysymysten varalta.

JOHTOPAATOKSET

Perheviikonlopun aikana saadun vertaistuen vai-
kutus vanhempien surureaktioihin jai vdhaiseksi,
mutta kuitenkin hajanaisuus eli vanhempien
muistiin, ajatteluun ja keskittymiseen liittyvat
asiat vahenivit perheviikonlopun jalkeen. Lisaksi
vanhemmat kokivat perheviikonlopusta saadun
vertaistuen paljon tai erittdin paljon tukea anta-
vana.

Vanhempien surureaktioissa on eroa. Aitien
surureaktiot ovat voimakkaampia kuin isien.

Kuitenkin molemmat vanhemmat kokevat sa-
mankaltaista persoonallista kasvua lapsen kuole-
man jilkeen. Vanhempien surureaktioihin ovat
yhteydessad lasten kuolinikd, lapsen kuolemasta
kulunut aika, vanhempien koettu terveydentila ja
perheen muiden lasten lukumaira. Voimakkaam-
pia surureaktioita kompensoi idltdan vanhemman
lapsen kuolema, lyhyt aika lapsen kuolemasta,
huonoksi koettu terveydentila ja muiden lasten
puute. Lapsettomat vanhemmat tulisi huomioida
perheviikonlopussa, silla ainoan lapsen kuoleman
kokeneet vanhemmat saattavat kokea itsensa ul-
kopuolisiksi niihin vanhempiin nahden, joilla on
muita lapsia. Erityisesti pienryhmikeskusteluissa
tulisi huomioida se, etti muiden lasten surusta
jarjestetddn sitd tarvitseville vanhemmille oma
teemaryhma.

Perheviikonlopun ohjelmassa tulee sailyttdd
muistohetkia, jotka mahdollistavat kuolleen lap-
sen muistelemisen ja tunteiden ilmaisemisen.
Myos pienryhmakeskustelut ja erilaiset teemaryh-
mien jdrjestiminen on tirkead, silld vanhemmat
voivat valita omien tarpeiden mukaisen keskuste-
luryhman.

Aho, AL, Kuismin T, Kaunonen M. The effects of peer support on the grief reactions of parents who have experienced a child’s death
Sosiaaliladketieteellinen aikakauslehti — Journal of Social Medicine 2013:50:21-37

The aim of the study is to evaluate the effect of
peer support on the grief reactions of parents who
have experienced a child’s death and to determine
factors connected to parents’ grief reactions. The
aim is to shed light on the effectiveness of peer
support in supporting grieving parents. The data
consists of the responses of mothers and fathers
who attended a family weekend (between the
years 2008 and 2011) organized by KAPY-
Lapsikuolemaperheet ry (association for families
who have lost a child). The data were gathered
using a questionnaire given to the parents two
weeks before and two weeks after the family
weekend. The questionnaire included background

i

questions about parents, family and the dead
child and a grief reaction indicator. Statistical
methods were used to analyse the data. There
were differences in the grief reactions of the
parents before and after the family weekend, but
only the difference in disorganization was
statistically significant. The child’s age of death,
time passed since the death, the parents’ self-rated
health and the number of other children in the
family had statistically significant connections to
the grief reactions of the parents. The mothers’
grief reactions were stronger than those of the
fathers.
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