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Lasten kuolemat ovat lansimaissa melko harvinaisia ja Suomessa lapsikuolleisuus on maa-

ilman alhaisinta tasoa. Kuitenkin lapsen kuolema koskettaa satoja perheita vuosittain. Lap-
sen kuolema on elamén raskaimpia kokemuksia vanhemmille, lapsen sisaruksille seka

muille lapsen omaisille. Lisaksi lapsen kuolema voi koetella perhetta taloudellisesti.
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tyoelamakumppanina toimi Kapy Lapsikuolemaperheet ry, jonka tehtdvana on tukea lap-
sensa menettéaneitd perheita. Opinnaytteen kyselysta saatua tietoa on tarkoitus hyddyntaa

Kapy ry: edunvalvontatydn tukena.

Opinnaytteen ajattelua ohjaavana tietoperustana toimii Hans Thierschin kehittama elamis-

maailmasuuntautunut sosiaalipedagogiikka, jossa sosiaality0 l&ahtee ihmisen jokapdaivaisen
elaman ymmartamisesta, arjessa tapahtuvista ilmioista seka ihmisen omista kokemuksista.
Kun tunnetaan ihmisen elaméssa tapahtuvia asioita ja ilmi6ita, myds tuki ja ohjaus voidaan
rakentaa paremmin ihmisen elamaan ja arkeen sopivaksi. Tiedon tulee perustua ymmarta-
miseen ja tuen ja toiminnan tulee suuntautua ihmisen arkeen eli ihmisen elamismaail-

maan.
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Child deaths are quite rare in Western countries, and Finland has one of the lowest rate of
child mortalities in the world. Nevertheless, hundreds of families go through the death of a
child every year. Child death is one of the hardest experiences in life for the parents, siblings,

and other relatives of the child. In addition, it can cause financial adversity for the family.

The purpose of this research-oriented thesis was to generate data on the impact of child
death on the financial situation and wellbeing of families. The study employed mixed quan-
titative and qualitative methods, with an electronic questionnaire as data collection tool. The
guestionnaire was used to survey the parents' personal experiences and lifeworld related to
their financial situation and wellbeing after the death of a child. The questionnaire was sent
to approximately 900 parents who had lost their child. Survey data on parents' experiences
were examined the light of previous research data. The working life partner for the thesis
was Kéapy Child Death Families Association, whose mission is to provide support for families
who have lost their child. Survey data from the thesis will be utilised to support Kapy's ad-

vocacy work.

The guiding knowledge base for the thesis is lifeworld-oriented social pedagogy, devel-
oped by Hans Thiersch, where social work is based on understanding the everyday life of
an individual, phenomena occurring in everyday life, and personal experiences of an indi-
vidual. Being familiar with things and phenomena occurring in the life of an individual ena-
bles the construction of support and counselling that fits the personal reality and everyday
life of the individual. Knowledge should be based on understanding; support and actions

should target the everyday life, i.e. lifeworld, of an individual.
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1 Johdanto

Lasten kuolemat ovat lansimaissa melko harvinaisia ja Suomessa lapsikuolleisuus on
maailman alhaisinta tasoa. Kuitenkin lapsen kuolema koskettaa satoja perheit& vuosit-
tain. (Korpi 2010.) Tilastokeskuksen (2018; 2015) tietojen mukaan kuolleena syntynei-
den lasten maara on laskenut aina 1990—luvulta. Lisaksi vimeisen kahdenkymmenen
vuoden aikana 1—14 —vuotiaiden lasten kuolleisuus on selvasti vahentynyt. Yleisimmat
kuolemansyyt lapsilla ovat olleet erilaiset synnynndiset epamuodostumat, syovat ja ta-
paturmat. Yleisimmat alle yksivuotiaiden kuolemansyyt olivat perinataaliset syyt seka
synnynnaiset epamuodostumat. 15-19 vuoden iassé kuolleilla nuorilla yleisimpia kuole-
mansyita olivat tapaturmat, vakivalta seka itsemurhat. (Tilastokeskus 2018; Tilastokes-
kus 2015.)

Lapsen kuolema on elamén raskaimpia kokemuksia vanhemmille, lapsen sisaruksille
sekd muille lapsen omaisille. Usein vanhemmat muistavat lapsensa kuoleman tapahtu-
mat hyvin elavasti viela vuosia myéhemmin. Liséksi lapsen kuolema voi koetella per-
hetta myos taloudellisesti. (Garstang 2020: 20.) Tuen tarjoaminen lapsensa menetta-
neille vanhemmille seka perheille on tarkedd. Ammatillista tukea tarvitaan niin perheen
suruprosessissa kuin myéhemmin perheen toiminnan uudelleen rakentumisessakin.
(Joronen & Rantanen & Risunen & Aho 2017: 34.) Lapsen kuolema muokkaa vanhem-
pien identiteettia sekd suhdetta elamaan. Menetys ja siitd syntyvan surun lapikayminen
on monimuotoinen prosessi ja vaatii menetyksen kohdanneelta tayttd huomiota, avoi-
muutta sekéa rohkeutta. Surun on tarkeaa tulla nahdyksi ja koetuksi. Suruprosessille on
annettava aikaa. (Arnold & Buschman 2008: 659, 671—672; James & Friedman 2010:
3, 6).

Opinnaytteen tydelamakumppanina toimii Kapy Lapsikuolemaperheet ry (Kapy ry). Ta-
voitteena on tuottaa tietoa lapsen kuoleman vaikutuksesta perheiden taloudelliseen ti-
lanteeseen ja hyvinvointiin. Kyselysta saatua tietoa lapsen kuoleman vaikutuksista per-
heiden taloudellisiin tilanteisiin on tarkoitus kayttaa tydelamakumppanin edunvalvonta-
tyon tukena. Tietoa vanhempien kokemuksista keratédén séhkoisen kyselytutkimuksen
avulla. Kyselylomake lahetetddn noin 900:lle Képy ry:n uutiskirjeen tilanneelle. Opin-
naytettd ohjaavana teoreettisena tietoperustana toimii Hans Tierschin (s. 1935) kehitte-

lema elamismaailmasuuntautunut sosiaalipedagogiikka.



2 Tyo6elamakumppanin esittely

Kéapy Lapsikuolemaperheet ry (Képy ry) on valtakunnallinen vertaistukiyhdistys, jonka
tehtdvana on tukea lapsensa menettaneita perheita. Yhdistys perustettiin vuonna 1991.
Tuolloin muutama lapsensa kuoleman kohdannut vanhempi huomasi tarpeen tukiver-
kostolle, joka olisi suunnattu erityisesti katkytkuoleman kokeneille perheille. Tuosta aja-

tuksesta syntyi Kapy ry. (Kapy Lapsikuolemaperheet ry. 2021a.)

Yhdistys on tuosta ajasta laajentunut. Kuitenkin keskeisin toimintamuoto; tukitoiminta,
on edelleen koko yhdistyksen perusta. Vapaaehtoisina toimii noin 170 koulutettua j&-
sentd, joista jokaisella on kokemus oman lapsen kuolemasta. Vapaaehtoiset toimivat
muun muassa tukihenkildina, ryhmanohjaajina seka kokemusasiantuntijoina. Tana pai-
vana Kapy ry tarjoaa tukea lapsensa menettaneille perheille lapsen kuolinsyysta riippu-
matta. Yhdistys on aatteellisesti sitoutumaton seka voittoa tavoittelematon. Tukea lap-
sensa kuoleman kokeneille perheille tarjotaan muun muassa tukipuhelimen, tukihenki-
I6iden, vertaistukiryhmien seké perheviikonloppujen avulla. (Kapy Lapsikuolemaper-
heetry. 2021a.)

Tarked osa Kapy ry:n toimintaa on myos vaikuttamistyd. Yksi yhdistyksen tavoite on
puolustaa kuolleen lapsen arvostusta yhteiskunnassamme. Yhdistys pyrkii paranta-
maan lapsen kuoleman kohdanneiden perheiden saamaa tukea yhteiskunnallisella ta-
solla ja jarjestdd muun muassa koulutuksia seka seminaareja, jotka on suunnattu lap-
sensa menettaneita perheitd kohtaaville ammattilaisille. (Kapy Lapsikuolemaperheet
ry.a; KAPY Lapsikuolemaperheet 2021b; Soinikoski 2021).

3 Elamismaailmasuuntautunut sosiaalipedagogiikka

Opinnaytteen ajattelua ohjaavana tietoperustana toimii Nivala ja Ryynasen (2019) teok-
sessaan esittelema Hans Thierschin (s.1935) kehittdma elamismaailmasuuntautunut
sosiaalipedagogiikka, joka tunnetaan myds nimella arkisuuntautunut sosiaalipedago-
giikka. Elamismaailmasuuntautuvassa sosiaalipedagogiikassa sosiaalityo lahtee ihmi-
sen jokapaivaisen elaman ymmartamisesta, arjessa tapahtuvista ilmitista sekd ihmisen
omista kokemuksista. Kun tunnetaan ihmisen elamassa tapahtuvia asioita ja ilmioita,
mya@s tuki ja ohjaus voidaan rakentaa paremmin ihmisen elamaan ja arkeen sopivaksi.
Tiedon tulee perustua ymmartamiseen ja tuen ja toiminnan tulee suuntautua ihmisen

arkeen eli ihmisen elamismaailmaan. Opinnaytteen tavoitteena on kartoittaa perheiden



kokemuksia ja elamismaailmaa lapsen kuoleman jalkeen. Opinnaytteessa pyritdan ku-
vailemaan ja jasentamaan lapsen kuoleman vaikutuksia perheiden talouteen seka hy-
vinvointiin vanhempien omien kokemusten ja nakékulmien kautta. Naita vanhempien
kokemuksia, ajatuksia ja nakokulmia keratdan sahkoisen kyselylomakkeen avulla. (Ni-
vala & Ryynanen 2019: 78—79, 288, 326—327.)

Hans Tierschin kehittelema elamismaailmasuuntautunut sosiaalipedagogiikka ohjaa
sosiaalitydta perheen arjen todellisuuden syvaan ymmartamiseen ja tata kautta tuen
tarjoamiseen. Yhteisen ymmarryksen kautta voidaan yhdessa etsien I6ytaa tapoja lie-
vittd&, korjata tai poistaa kuormittavia tekijoitd. Tarkedd on huomioida myos jo ole-
massa oleva tuki ja verkostot sek& sosiaaliset suhteet, joista on mahdollista saada
apua arkeen. Sosiaalityon tulee tukea perheen tietoisen toimijuuden kehittymista. Ela-
mismaailmasuuntautunut sosiaalipedagogiikkaa siséaltaa tavoitteen kehittaa sosiaali-
tyon kaytanteita ja yhteiskunnallisten rakenteiden kehittdmisté siten, ettd ne tukevat pa-
remmin oikeudenmukaisuutta ja yhdenvertaisuutta. Tiersch toivoo yhteiskuntaan enem-
man sellaisia yhteiselaman jarjestamisen tapoja, jotka rakentuvat ihmisten jakamasta
arjesta kasin eika niinkaan ulkoapain toteutetuin saannadin ja normein. Yksi tallainen
esimerkki hanen ajatuksistaan on yhteis6talous. Yhteisttalous on yleistermi taloudelli-
selle toiminnalle, joka toimii yhteiskunnan eri kentilla. Yhteis6talouden ajatuksena on
sen rakentuminen pienista osuuskunnista, keskindisista yhtidista, yhdistyksista ja saati-
Oistd seka jossain maarin yhteiskunnallisista yrityksista. Yhteisotalous painottaa kansa-
laislahtoista, paikallista ja alueellista ndkdkulmaa. Yhteisotalous on kattokasite yhteiso-
lahtoiselle taloudelliselle toiminnalle, joka taydentdd olemassa olevia taloudellisen toi-
minnan muotoja. Toisinaan puhutaan myos solidaarisuustaloudesta. Molemmat kasit-
teet kertovat suuntauksesta, joiden avulla pyritddn vastaamaan ihmisten ja ympariston
tarpeisiin ymparistod seka solidaarisuutta kunnioittaen. Suuntaukset kuitenkin myos
eroavat toisistaan. Yhteisotalous perustuu yhteiselon ajatukseen, jossa olemassa ole-
van jarjestelman toimintaa kehitetédén sisaltapain. Sen avulla tavoitellaan elinolosuhtei-
den kohenemista ja yhteiskunnallisen vallankayttn tasa-arvoistamista. Solidaarisuusta-
lous on yhteis6taloutta kumouksellisempi ja etsii laajamittaisemmin vaihtoehtoisia ta-
loudellisen toiminnan jarjestamisen tapoja. Molemmat suuntaukset ohjaavat kuitenkin
pohtimaan talouspolitiikkaa, sen jarjestamisen tapoja, perusolettamuksia ja oikeuden-
mukaisuutta. (Nivala & Ryynanen 2019: 229, 289—290, 304—305.)
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Nivala ja Ryynanen (2019) tuovat teoksessaan esiin, kuinka talous ja taloudellinen toi-
minta ovat olennainen osa sosiaalipedagogista ajattelua vahintaan neljasta eri nakokul-
masta katsottuna:

1. Talous on yhteiskunnallinen rakenne, joka kehystaa sosiaalipe-
dagogista ty6té ja toimintaa.

2. Jos sosiaalipedagogiikka ymmarretaan yhteiskunnallisen tasa-
arvon ja oikeudenmukaisuuden eraanlaiseksi portinvartijaksi, ei
ole yhdentekevaa minkalaisten taloudellisten toimijoiden kasvat-
tamiseen sosiaalipedagogiikka osallistuu.

3. Taloudellinen toiminta on aina itsessaan pedagogista. Yksinker-
taistaen voi sanoa, etta se tukee meissa joko kilpailullisen tai yh-
teistoiminnallisten taipumusten vahvistumista — ja voi siten olla
luonteeltaan varsin sosiaalipedagogista tai sen perusperiaatteille
taysin vastakkaista.

4. Sosiaalipedagogiikka voisi toimia yhtena teoreettisena ja toimin-
nallisena viitekehyksend, joka edistéisi pedagogisesti yhteisol-
listd ja kaikin puolin kestavaa taloutta. (Nivala & Ryynanen 2019:
304.)

Yhteisollisen talouden kaytanteita luonnehtii elamismaailmasuuntautuneisuus, yhteisol-
lisyys seka yhteiselon ja yhteistoiminnallisuuden oppiminen. Voidaan perustellusti pu-
hua sosiaalipedagogisesta taloudellisen toiminnan jarjestamisen tavasta. (Nivala &
Ryynanen 2019: 306.)

4 Lapsen kuolema

Lapsen kuolema jarisyttdd vanhemman kasitystd maailmasta ja sen toimivuudesta.
Oman lapsen odotetaan hautaavan vanhempansa eika painvastoin. Lapsen kuolema
koettelee ihmisen perusturvallisuuden tunnetta. Kasitys elaméanhallinnasta seké ky-
vysta turvata elam&a muuttuu. Ihmisen selviytymiskyky on suurella koetuksella lapsen
kuoleman jalkeen. (Itkonen 2017: 2111.) Kun oma lapsi kuolee, vanhempi joutuu trau-
man, jarkytyksen ja murheen valtaan. Lapsen kuolemasta syntyva suru on monimutkai-
nen joukko tuntoja ja vaikeat tunteet kuten katumus, mielipaha, syyllisyys, haped, suru

ja viha ovat luonnostaan menetyksessa lasna. Muistot lapsen elamasta ja kuolemasta
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sailyvat mielessa, huolimatta lapsen kuolemasta kuluvista vuosista. (Bowen 2020: 18;
Arnold ym. 2008: 664—665.)

Filosofi Leena Vilkka menetti tyttdrensa Teklan vuonna 2006. Tekla menehtyi sydpaan
vain kuusivuotiaana. Tuosta menetyksesta syntyi kirja nimeltadan suruvuosi. Teokses-
saan Vilkka kertoo tyttarensa kuolemasta, siitd syntyvasta tuskasta seka aidin rakkau-
desta. Ensimmaisesta vuodesta ilman Teklaa. Lapsensa kuolemaa ja aitiyttd han pohtii

muun muassa nain:

Minulla on suruaika — edelleen. Vasta sitten voi todella tietaa, mita aitiys
on, kun menettaa lapsensa. Aitiys syntyy lapsen syntyessa. Mutta aitiys ei
paaty lapsen kuolemaan. Se muuttaa muotoaan. Olen Teklan aiti aina,
vaikka Teklaa ei enaa ole. Vaikeinta on varmasti silloin kun menettaa ai-
noansa. Tai kun lapsi kuolee syntymassa tai hyvin lahella sitd. Miten ym-
martaa aitiys, joka ei ehtinyt edes alkaa? Ei silloinkaan aitiys paaty lapsen
kuolemaan. Sita on vain kuolleen eika elavan vauvan &iti. Ennen vanhaan
ajateltiin, etté4 perhe on taysi vasta sitten kun yksi lapsista on taivaassa.
Nain ajateltiin aikana, jolloin lapsen kuolema oli odotettavissa liki jokai-
seen taloon. Kymmenesta lapsesta saattoi puoletkin menehtya varhais-
lapsuudessa. Kun antibiootteja ei tunnettu, tavanomaiset tulehdustaudit
veivat lapsia. Suomalaiset kehtolaulut tuudittavat lasta tuonelaan. Kuo-
lema saattoi antaa toivon paremmasta, paratiisista kun maanpaallinen

elama oli vaivoja taynna. (Vilkka 2006: 81.)

Suru on syva riippumatta kuoleman syysta tai lapsen idsta taman kuollessa. Kuitenkin
erityisesti menetyksen alkuvaiheessa kuolinsyy seka siihen liittyvat asiat korostuvat.
Nama erityispiirteet on hyva huomioida tukea tarjottaessa, jolloin voidaan paremmin
vastata vanhempien ja perheiden yksildllisiin tarpeisiin. Ajan kuluessa suru kuitenkin
samankaltaistuu ja siihen liittyy monia yhteisia piirteita, jolloin esimerkiksi kuolinsyyn
merkitys vdhenee. Huolimatta kuolinajasta, lapsen iasta, kuolinsyysta tai olosuhteista
lapsen kuolema on valtava menetys, joka seuraa vanhempaa lapi elaman. (Arnold ym.
2008: 671—672; Parviainen & Kaunonen & Aho 2012: 159: Joronen & Rantanen & Ri-
sunne & Aho 2017: 34; Savolainen & Kaunonen & Aho 2013: 231—233.)
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4.1 Surun kokemus

Suru on luonnollinen osa ihmiselAma&a ja jokainen meista kohtaa surua elaménsa ai-
kana. Surua on kuitenkin erilaista ja siitd on olemassa myds erilaisia kasitteitd, kuten
esimerkiksi traumaattinen suru. Kaikki suru ei ole traumaattista, mutta lapsen kuolema
on aina traumaattinen tilanne. Traumaattiseen suruun liittyy traumaattinen kriisi ja silla
tarkoitetaan tilannetta, jossa ihminen kokee niin suuren menetyksen tai tapahtuman,
ettd hanen olemassaolonsa, identiteettinsa tai elamansa paamaarat ovat uhattuna. Su-
run kestolle ei voi antaa jotain tiettya maardaikaa. Se kestaa pitkdan, mutta sisaltaa
myds helpompia ajanjaksoja. Surulle, suremiselle ja lopulta eheytymiselle tulee antaa
tilaa seka aikaa. (Itkonen 2018: 34—35, 200.) Huomioitavaa surun kokemisessa on,
ettei se ole lineaarinen tapahtuma ja perheiden tuen tarpeet saattavat muuttua ajan ku-
luessa. (Bowen 2020: 19.)

Itkonen (2018) kuvaa surun kokemusta vapaasti virtaavana jokena:

Suru voidaan nahda virtana, jonka tulisi saada virrata vapaana ilman es-
teitd. Metsapuro, joka ei saa virrata rauhassa, soistuu ja vedesta tulee
juomakelvotonta. Samalla tavalla suru, joka ei saa virrata vapaana, komp-
lisoituu ja alkaa monin eri tavoin myrkyttaéa ihmisen kokemusta merkityk-

sellisesta elamasta. (Iltkonen 2018: 292.)

Arnold ym. (2008) teettdmassa tutkimuksessa tutkimukseen osallistuneet vanhemmat
kuvailivat suruaan onttona ja tyhjéana tilana. Tyhjyyden tunteelle oli myds monia muita
ilmaisuja, kuten: tyhja paikka elamassa, rikkinainen paikka sydamessa, tyhjat kasivar-
ret, tyhja vatsa seka tyhja lastenistuin. Surun kokemisen tunteisiin yhdistyi yksinaisyys,
usko kykeneméttdmyyteen tuntea enaa koskaan iloa, toivottomuus ja epatoivo. Tutki-
muksen mukaan vanhemmat haluavat jakaa suruaan ja siihen liittyvia tunteita seka aja-
tuksiaan. Jakaminen pitdd muistot elavina ja vanhemmat haluavat keskustella lapsensa
elamasta ja kuolemasta. Puhuminen voi tuottaa surun ja tuskan tunteita, mutta keskus-
teleminen my6s antaa vahvuutta ja helpotusta. Tutkimuksessa ilmenee myds vanhem-
pien kokemus kuulluksi tulemisen puutteesta. Vanhemmat kokevat, etté vain harvat us-
kaltavat kysya tai jaksavat kuunnella heitd. (Arnold ym. 2008: 663—664, 670—671.)
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Laakso (2000) on tutkinut erityisesti aitien surua lapsen kuoleman jalkeen, kun taas
Aho (2010) keskittyy tutkimuksessaan isien suruprosessiin. Laakson tutkimuksen mu-
kaan aidit puhuvat lapsensa kuolemasta ja sen aiheuttamasta surusta yleensa avoi-
mesti. Heidan surunsa ilmenee fyysisind, psyykkisina ja sosiaalisina tuntemuksina. Aho
(2010) puolestaan on havainnut isien surun olevan yksilollistd ja voimakasta. Hanen
mukaansa isien suruun liittyy vahvoja ja pitkaan jatkuvia tunneperaisia tuntemuksia
seka fyysisia, sosiaalisia ja kayttaytymiseen liittyvia reaktioita. Isat toivoivat tutkimuk-
sen mukaan myo¢s sairausloman jarjestamista seka laakityksen tarpeen arvioimista
seka tiedollista ja konkreettista tukea lapsensa kuoleman jalkeen. Heille oli myds tar-
ke&a vertaistuki saman kokeneilta vanhemmilta. (Laakso 2000: 125; Aho 2010: 49, 51.)
Parviainen ym. (2012) tutkimus &itien surusta tukee Laakson (2000) ja Ahon (2010)
huomioita vanhempien surun kokemuksista. Hanen tutkimuksensa mukaan aidit koki-
vat myonteisena tunteista puhumisen ja myos isille oleellista oli mahdollisuus purkaa
omia tunteita seka kuulla muiden kokemista tunteista. Tarke&na koettiin tiedon saami-

nen erityisesti vertaistukijalta. (Parviainen ym. 2012: 159.)

Sanaa hyvaksyéa kaytetaan usein menetyksen ja surun yhteydessa. Arnold ym. (2008)
havaitsivat vanhempien kokevan, etta kuolema taytyy hyvaksyd, koska sité ei voitaisi
muuttaa ja toisaalta, ettei lapsen kuolemaa voi koskaan hyvéksya menetys on liian
suuri. Hyvaksymisella on monia ndkdkulmia: kuoleman todellisuus ja vaistamattomyys,
valttamattomyys jatkaa elamaa ilman lastaan seka kykenemattdmyys hyvaksya kos-
kaan lapsen kuolemaa. Vanhempien surun elinikdisen luonteen valossa, termilla hy-
vaksya ei ole vain yhtd merkitysta. (Arnold ym. 2008: 671.) Surevat vanhemmat painot-
tavat, etta eivat koskaan péase yli lapsensa kuolemasta vaan oppivat elaméaan tapah-
tuneen kanssa. Elama ei palaa samanlaiseksi lapsen kuoleman jalkeen, mutta uusi ta-

sapainoinen elama voidaan kuitenkin saavuttaa. (Garstang 2020: 20.)

4.2 Lapsen menettamisen vaikutus vanhempien toimintakykyyn

Lapsen kuolema on aina kriisi ja silla on vaikutusta vanhempien toimintakykyyn. (Kuro-
nen-Ojala 2016). Menetyksen jalkeen, suru on luonnollinen reaktio. Suru itsesséan ei
ole sairaus, mutta etenkin pitkittyessdén se voi aiheuttaa sairautta. Surulle on annet-
tava aikaa. James & Friedmanin mukaan (2010) yhteiskunta ei valttamatta tunnista su-
ruprosessin merkitysta ja suru on laiminlyddyin kokemuksemme niin surevien itsensé
kuin heidan ymparistonsa taholta. Se on kuitenkin vahvin kaikista tunteistamme ja si-

saltda useita erilaisia ja my0s ristiriitaisia tunteita. Sureva haluaa voida jalleen hyvin ja
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usein hakeekin apua eri tahoilta. Jos tuska lapikdymattémasta surusta keraantyy, voi
se ajansaatossa kuormittaa ihmista, hidastaa toipumista ja vaikuttaa terveyden seké
hyvinvoinnin heikkenemiseen. Vaikka kokemus menetyksesté on hyvin henkilékohtai-
nen, surun kokemiseen siséltyy myds monia samankaltaisia oireita. N&ita ovat muun
muassa huonontunut keskittymiskyky, turtuneisuuden tunne, epasaannoéllinen uni,
muuttuneet ruokatottumukset sekéd tunneperainen vuoristorata. Kaikki nama reaktiot
ovat surussa taysin normaaleja. Reaktioiden kirjo, kesto seka ilmeneminen ovat kuiten-
kin hyvin yksildllisia. (James & Friedman 2010: 3, 7, 13—14.)

Vanhempien suruprosessi siséltaa lapsen kuolemaan liittyvien tunteiden kasittelemi-
sen. Savolaisen (2013) tutkimustuloksista kuitenkin ilmenee, etta osalle vanhemmista
selviytymisen keinoina on véaltelld asian kohtaamista seka siitd puhumista. Vanhempien
tarpeita puhua tai vetaytya voi olla joskus vaikea tunnistaa. Aikaisempien elaméantapah-
tumien kokeminen voimavarana seké mahdollisuus olla edelleen vanhempi ovat ehey-
tymista vahvistavia tekijoitd. Toipumisen keinoja on kuitenkin erilaisia ja ne ovat yksil6l-
lisid. Mahdollisuus valmistautua lapsen kuolemaan seka kuolemaan liittyva rehellinen
tieto on vanhempia auttavia tekijoita. Tarkeaa on kokemus siita, etta kaikki voitava lap-
sen hyvaksi on tehty. (Savolainen ym. 2013: 231—233.)

Snaman (2019) on tutkinut lapsensa syovalle menettdneiden vanhempien suruproses-
sia ja lapsen kuoleman vaikutusta vanhempien hyvinvointiin. My®s han toteaa lapsen
kuolemalla olevan merkittavia henkisia seka fyysisia vaikutuksia vanhempien tervey-
teen. Han toteaa, ettd lapsen kuoleman jalkeen tulisi mahdollistaa riittava aika toipumi-
selle. (Snaman 2019: 4131—4132.)

4.3 Tuen merkitys

Surevien vanhempien myo6tatuntoinen ja kiireetdon kohtaaminen on ensiarvoisen tar-
kedd. Vanhempien tulee myds saada tietoa kuoleman syysta, surusta sekd ammat-
tiavun ja vertaistuen mahdollisuudesta. Lapsen menettamisesta koituva suru on moni-
muotoinen, lapi elamén jatkuva prosessi, joka my6s muokkaa vanhempien identiteettia
seka suhdetta elamaan. Suru muuntautuu elettavan hetken mukaan ja tukea tarjotta-
essa on huomioitava, ettda vanhempien seka perheiden tuen tarpeet muuttuvat ajan ku-
luessa. Vertaistuen merkitys vanhempien selviytymisessa, nousee esille useammissa
eri tutkimuksissa. Auttavina tekijéind on todettu olevan myés vanhempien mahdollisuus
osallistua ammattilaisten jarjestamaan koulutukseen seka toisten saman kokeneiden

auttaminen. Vertaistuki on vastavuoroista ja yksilovertaistukijan omasta kokemuksesta
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tulee olla kulunut aikaa. On luonnollista, ettd myds tuen tarjoajalla voi aktivoitua suru.
Vertaistukijoiden tydnohjaus onkin tarkeaa. Vertaistuessa merkityksellisena tekijana
nahdaan yhteenkuuluvuuden ja ymmarretyksi tulemisen kokemus. Onnistuneessa ver-
taistuessa keskeista on yhteinen ymmarrys sekd kokemuksien ja tunteiden jakaminen.
Vanhemmat kokevat tallaisen ymmarryksen olevan mahdollista vain saman kokeneen
taholta. Eri tutkimusten mukaan vanhemmat my6s hyvaksyvat vertaistukijalta neuvoja
sekd kommentteja, jotka voisivat muiden sanomina tuntua loukkaavilta. Tieto siita, etta
muut vanhemmat ovat selviytyneet lapsensa kuolemasta auttaa vanhempia jaksa-
maan. Tukiryhméat muiden surevien vanhempien kanssa koettiin tutkimuksissa hyodylli-
send. lloa Idydettiin myds perheen muista lapsista. (Savolainen ym. 2013: 231—233;
Parviainen ym. 2012: 158; Bowen 2020: 19; Arnold ym. 2008: 659, 671—672, 667.)

Vertaistuki ei valttdmatta sovi kuitenkaan kaikille. Vertaistukija saatettiin kokea epéso-
pivaksi esimerkiksi erilaisen elamantilanteen, lapsen kuolemantavan tai eri sukupuolen
mukaan. Esimerkiksi kohtukuoleman kokeneilla vanhemmilla ei ole ollut mahdollisuutta
lapsen ja vanhemman véliselle vuorovaikutukselle. Muun muassa tama erityispiirre
nousee esiin toiveena mahdollisimman samankaltaisesta kokemuksesta vertaistuki-
jalla. Kaikki lapsikuolemaperheiden vanhemmat eivat koe tarvitsevansa yksilovertaistu-
kea, vaikka pitivat vertaistuen saatavilla oloa auttavana. Tarkeda on tavoittaa vanhem-
mat, joiden sosiaalinen tukiverkosto on toimimaton sek& vanhemmat, jotka tarvitsevat
tukea. Sosiaali- ja terveydenhoitoalan ammattilaisilla tulee olla tietoa vertaisjarjestoista
ja -verkostoista, jotta tukea tarvitsevia vanhempia voidaan ohjata avun piiriin. (Parviai-
nen ym. 2012: 158, 159.)

5 Lapsen kuolema ja perheiden toimeentulo

Toimeentulo seka taloudelliseen tilanteeseen liittyvat asiat vaativat hoitamista myds
lapsen kuoleman jalkeen. Liséksi erimerkiksi hautaamiseen liittyvat kulut voivat horjut-
taa perheen taloudellista tilannetta. Lapsen kuolemasta aiheutuva kriisi voi aiheuttaa
myds tyokyvyttamyytta ja tAman vuoksi ansionmenetysté. Lapsen kuolemaan liittyvat
kulut voivat horjuttaa perheen taloudellista tilannetta ja putoaminen taloudelliseen ah-
dinkoon voi puolestaan pitkittaa toipumista ja pahimmillaan johtaa ongelmien kasaantu-
miseen. Elamantilanne ennen lapsen kuolemaa vaikuttaa myds toipumiseen. Jos ela-
mantilanne on entuudestaan raskas kuormittaa se entisestdén surusta selviytymista.
(Mielenterveystalo.fi.)
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Hyvinvointivaltio on yksi suomalaisen yhteiskunnan avainkasitteista. Juho Saari (2005)
toteaa teoksessaan, kuinka institutionaalisen maaritelman mukaan hyvinvointivaltio on
valtio, jossa on lainsdadantoon perustuvat vaeston kattavat riskiperustaiset sosiaalitur-
vajarjestelmat. Naiden jarjestelmien tarkoitus on vastata lapsuuteen, vanhuuteen, ty6t-
tomyyteen, sairauteen seka tydtapaturmiin kytkeytyviin riskeihin. Puhutaan sosiaalisten
riskien hallitsemisesta. Riskinhallintajarjestelman muodostavat kaikki ne toimenpiteet,
joilla julkinen valta vastaa kyseiseen riskiin. Kaikki suomalaiset ovat lahtokohtaisesti
samojen jarjestelmien piirissd. Suomen sosiaaliturvajarjestelméa perustuu lakeihin ja

asetuksiin. Sosiaaliturvaetuudet ja -palvelut kytkeytyvat toisiinsa. (Saari 2005: 27—30.)

Kunnat jarjestavat tukea, ohjausta ja neuvontaa erilaisten elaméan haasteiden keskella.
Sosiaalitydsta on mahdollista saada palveluja, ohjausta ja neuvontaa. Sosiaalityon tar-
koituksena on vahvistaa vanhempien ja perheiden voimavaroja seka tarjota tukea ar-
jessa selviytymiseen. Kunnan sosiaalitoimistosta voi pyytaa tapaamista sosiaalityonte-
kijan tai sosiaaliohjaajan kanssa. Sosiaalityontekijan ja sosiaaliohjaajan antama tuki,
ohjaus ja neuvonta ovat maksuttomia, osa sosiaalihuollon palveluista on maksullisia.
Keskustelu on luottamuksellista; sosiaalihuollon ammattilaisia koskee salassapitovel-
voite. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos a; YTM & Kuronen-Ojala 2016.)

5.1 Sosiaalihuoltolaki

Sosiaalihuoltolaki on yleislaki, jonka tarkoituksena on turvata sosiaalihuollon palvelut
niita tarvitseville henkiléille. Tavoitteena on tarjota ihmisille tukea riittdvan ajoissa erilai-
siin elamantilanteisiin. Sosiaalihuoltolaki koskee sosiaalipalveluja, toimeentulotukea ja
sosiaaliavustuksia. Naiden tarkoitus on edistaa ja yllapitaa ihmisten sosiaalista turvalli-
suutta ja toimintakykyd. Kunnat ovat vastuussa sosiaalitydn, sosiaalipalvelujen, toi-
meentulotuen seka sosiaaliavustusten jarjestamisesta. Sosiaalihuoltolaki maarittelee

ne tuen tarpeet, joita varten palveluja on jarjestettava. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301.)

Sosiaalihuoltolain (2014/1310) mukaan asiakkaalla on oikeus kokonaisvaltaiseen pal-
velutarpeen arviointiin. Palvelutarpeen arvioinnin tavoitteena on kartoittaa ja saada ai-
kaan mahdollisimman tarkoituksenmukainen seka oikea-aikainen tuki ja ohjaus. Tavoit-
teena on Kkartoittaa jokaisen perheenjasenen tarve tuelle seka palveluille. Palvelutar-
peen arviointia tehddaan moniammatillisessa yhteistytssa perheen sekéa heidan ela-
mantilanteeseensa liittyvien tahojen kanssa. Yleisia sosiaalipalveluja ovat muun mu-
assa sosiaality0 ja sosiaaliohjaus, perhetyd, kotipalvelu, kasvatus- ja perheneuvonta,

paihde- ja mielenterveysty0 ja sosiaalinen kuntoutus. Kunnat jarjestavat esimerkiksi
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lapsiperheille tarkoitettua kotipalvelua, joka on usein maksullista. Sosiaalihuollon per-
hetytn tarkoituksena on tukea koko perheen arjen sujumista. Sosiaalihuollon asiak-
kaalla on lain (SHL 2014/1310) mukaan oikeus saada omatyodntekija, ellei asiakkaalle
ole jo nimetty muu palveluista vastaava tyontekija tai nimedminen on muuten ilmeisen
tarpeetonta. Omatydntekija on sosiaalihuollon asiakkuuden ajan asiakkaan asioista
vastaava sosiaaliohjaaja tai sosiaalityontekija. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos a; YTM
& Kuronen-Ojala 2016.)

5.2 Lapsen kuoleman vaikutus perhe—etuuksiin

Lapsen kuolema vaikuttaa vanhempien saamiin etuuksiin. Muun muassa elatustuki,
elakkeensaajan asumistuki, kansanelékkeen lapsikorotus, lasten kotihoidon tuki, ty6-
markkinatuki, yleinen asumistuki ja toimeentulotuki ovat etuuksia, joihin lapsen kuo-
lema voi vaikuttaa. (Kela a.) Kun lapsi kuolee ennen syntymééansa, kuolee synnytyksen
aikana tai pian sen jélkeen ja raskaus on kestanyt yli 154 paivaa, aitiysrahaa makse-
taan 105 arkipaivaltd. Vanhempainrahaa tai lapsilisda ei makseta, jos lapsi syntyy kuol-
leena. Jos lapsi kuolee vanhempainvapaan aikana, vanhempainrahaa maksetaan 12
arkipaivaa kuolinpaivasta, enintdan kuitenkin vanhempainrahakauden loppuun. Silla
vanhemmalla, joka ei ole vanhempainvapaalla ei ole oikeutta vanhempainrahaan. Oi-
keus lapsilisdan paattyy lapsen kuollessa. Kun lapsi kuolee isyysrahakauden aikana,
maksetaan isyysrahakausi loppuun, enintaan kuitenkin 18 arkipaivaa. Mydskaan isyys-
rahaan ei ole oikeutta, jos raskaus paattyy keskenmenoon ennen kuin se on kestéanyt
vahintdan 154 paivaa. (Kela a; Kela c; Kaunisto 2016; YTM & Kuronen-Ojala 2016) Eri-
tyisaitiysrahaa voidaan maksaa raskauden keskeytymiseen asti silloin kun muut edelly-
tykset tayttyvat. Erityisaitiysraha on etuus, jota voi saada ennen varsinaista aitiysraha-
kautta. Etuutta maksetaan, jos ty6 vaarantaa aidin tai sikion terveyden, vaaratekijoita ei
ole mahdollista valttaa tyttehtavissa eika tydnantajalla ei ole mahdollisuutta jarjestaa

muita ty6tehtéavia raskauden ajaksi. (Kela d.)

5.3 Perhevapaauudistus

Hallituksen perhevapaauudistuksen luonnoksessa (2021), kuolleena syntyneen lapsen
synnyttdneen vanhemman raskausrahakausi olisi lyhentynyt yli kolmella viikolla ja toi-
sen vanhemman oikeus vanhempainrahaan syntyméan yhteydessa lyhentynyt 18 péi-
vasta 12 paivaan. (Kapy Lapsikuolemaperheet ry. 2021c.) Vaikuttamistyolla on kuiten-

kin saatu lapsikuolemaperheiden aani kuuluviin. Tulevassa uudistuksessa lapsensa
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menettaneiden vanhempien etuudet parantuvat. (kts. Soinikoski 2021). Sosiaali- ja ter-
veysministerion valmisteleman perhevapaauudistuksen on tarkoitus tulla voimaan
1.8.2022. Uudistuksen tavoitteena on perhevapaiden ja hoitovastuun jakautuminen ta-
saisesti vanhempien kesken, yhdenvertaisuuden ja tasa-arvon vahvistuminen seka su-
kupuolten valisten palkkaerojen kaventuminen koskien tydelamaa. (Kela e.) Perheva-
paauudistuksen myo6ta lapsen kuollessa vanhempainrahakauden aikana, molemmilla
vanhemmilla on oikeus vanhempainrahaan 24 arkipaivalta. Enintédéan kuitenkin vanhem-
painrahakauden loppuun. Ennen uudistusta etuutta maksettiin 12 arkipaivalta sille van-
hemmalle, joka oli vanhempainvapaalla. Tilanteissa, joissa lapsi kuolee ennen synty-
maansa ja raskaus on kestanyt yli 154 paivaa, synnyttaneelld on oikeus 40 paivan ras-
kausrahaan seké 65 paivan vanhempainrahakauteen. Vanhempainrahaa voi kayttaa
yhteensé 105 paivaa. Uudistusta aiemmin lapsen kuollessa ennen syntymaansa ja ras-
kauden kestadessa yli 154 paivaa synnyttajalla oli oikeus 105 aitiysrahapaivaan ja lap-

sen isélla 18 vanhempainrahapaivaan heti lapsen kuolemasta alkaen. (Kaunisto 2021.)

5.4 Lapsen kuolemaan liittyvat kulut

Lapsen kuoleman jalkeen on surunkin keskelld hoidettava kaytdnnon asioita. Yksi suu-
rimmista lapsen kuolemaan liittyvista tehtavistd on hautaamisen jarjestaminen. Lap-
sensa menettaneiden vanhempien tulee ottaa huomioon monia kaytannon jarjestelyihin
liittyvia asioita lapsen kuoleman jalkeen. (Suomen Hautaustoimistojen Liitto ry.) Hauta-
jaisiin osallistuminen ja niiden jarjestaminen on tarkea osa suruty6ta. On kuitenkin
monta asiaa, joita tulee muistaa ja huomioida. Apua hautajaisjarjestelyihin tarjoavat
hautaustoimistot ja muun muassa Kelan verkkosivustolta I0ytyy ohjeita hautajaisten jar-

jestelya varten. (kts. Kela f.)

Surupéaivakirja nimisessa blogissa lapsensa menettanyt aiti kuvailee lapsen kuoleman

seka hautajaisten valista vaihetta robottivaiheena. Otteita tuosta blogipostauksesta:

Muistelin Instagramissa robottivaihetta, jota elin kolme vuotta sitten - se
on vaihe laheisen kuoleman ja hautajaisten valilla. Se on varmasti jonkin-
lainen mielen suojamekanismi, tila, jossa jarki ottaa vallan; on niin valta-
van paljon hoidettavia, paatettavia ja jarjestettavid asioita, ettd on pakko
pysyé kasassa. Tuo vaihe on yht& aikaa elaméni pimeinta seka opettavai-

sinta aikaa. Tuona aikana piti tehdéa kauheasti paatoksia; millainen kuolin-
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ilmoitus, keta kutsutaan hautajaisiin, mita musiikkia, millaiset varit ja koris-
teet. Hautajaisten kaytannonjarjestelyiden lisdksi oli valtavasti papereita,
tapaamisia eri viranomaisten kanssa, selvittelyja ja kauheasti muita asi-
oita, mita en ikin& ollut kuvitellutkaan joutuvani tekemaan. (Surupaivakirja
2021.)

Hautajaiskustannuksia kerryttda muun muassa hautapaikka, kuljetukset, hautaustapa,
haudan hoito ja muistomerkki. Kustannukset voivat olla tuhansia euroja. Sosiaalitoi-
mesta voi hakea hautausavustusta ennen hautausta. Hautauskuluihin mydnnettavan
toimeentulotuen mydntaminen vaihtelee kunnittain. Jos lapsella on ollut vakuutus, voi
mahdollista korvausta hakea my6s vakuutusyhtidlta. Vakuutusyhtiot vaativat kuolinto-
distuksen ennen korvausten maksamista. Korvausten saaminen on riippuvainen vakuu-
tusten ehdoista. Mikali kuolema tapahtuu ulkomailla [ahin Suomen edustusto avustaa
jarjestelyissa. (Kela c; Kapy Lapsikuolemaperheet ry. c; Suomen evankelisluterilainen
kirkko.)

Ennen hautajaisten jarjestamista tarvitaan ladkarin kirjoittama hautauslupa. Kuolinto-
distus valittyy automaattisesti vaestotietojarjestelmaan, Kelalle ja verottajalle. Lapsen
omaiset tai hautausliike toimittavat sen seurakuntaan tai maistraattiin. Kun lapsi ei
kuulu kirkkoon voidaan hanet omaisten pyynnosta kuitenkin siunata kristillisesti hau-
taan. Uskonnottomia tai muunuskoisten hautajaisia ei kuitenkaan voi toimittaa seura-
kuntien tiloissa. Kun halutaan jarjestda hautaaminen ilman siunausta, hautaustoimistot
seka seurakuntayhtymat neuvovat mitd tulee huomioida. Yksityisten hautaustoimistojen
kautta on mahdollisuus jarjestdd muun muassa muistotilaisuus. (Képy Lapsikuolema-
perheet ry. ¢; Suomen evankelisluterilainen kirkko.)

5.5 Paluu tyoeldmaan

Kun oma lapsi kuolee, ihminen kokee usein traumaattisen surun ja traumaattisen surun
erityispiirre on sen pitk&kestoisuus. Traumaattisen surun kohdatessa ihnminen joutuu et-
simaan itsedan uudessa elamantilanteessa. Surun vaikutuksen laajuutta ei valttamatta
ymmarretd. Ahlstrém ja Ala-Kauhaluoma (2016) viittaavat artikkelissaan muun muassa
Genevron (2004) seka Dyregrov ym. (2008) tutkimuksiin, joiden mukaan traumaattisen
surun kohtaa vuosittain muutama prosentti surijoista. Tyohdn paluuseen liittyy surijan
pelko siita, ettei h&nta ja hdnen uutta elamantilannettaan osata kohdata tyopaikalla.

Vaikka tyonteko kuuluu ty6ikaisen identiteettiin, on tarkeaa huomioida tyéhon paluun
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oikea-aikaisuus, jaksaminen seka tyokyvyn seuranta. Arkielamasta huolehtiminen, rutii-
nien hoitaminen, elamasta nauttiminen ja paivien tayttdminen tekemisella on myds sel-
viytymisessa auttavia asioita. Tulee kuitenkin varoa nakemasta vanhempaa talldin sel-
viytyneena seka huomioida surun kokemisen yksilollisyys. Tydelamén olisikin tarkeaa
huomioida tydntekijan jaksaminen. Sureva kuitenkin pyrkii tekemaén tydénséa mahdolli-
simman hyvin, vaikka suorituskyky olisi heikompi. (Ahlstrom & Ala-Kauhaluoma 2016;
Savolainen ym. 2013: 232—233.)

Surulle ei ole olemassa diagnoosia. Se ei ole sairaus ja silti se tekee tyokyvyttomaksi.
Kapy ry:n (2019) teettaman kyselyn mukaan lapsen kuoleman jalkeen vanhempien sai-
rauslomien pituuksissa on suuria eroja ja vanhempien saamat diagnoosit ovat hyvin kir-
javia. Sairausloman saaminen, diagnoosi seka pituus on sidoksissa ladkarien seka
tydnantajien ymmarrykseen asiaa kohtaan. Sairausloman perusteena saatetaan kayt-
téda esimerkiksi masennusta. Diagnoosi ei kuitenkaan kuvaa surevan tilannetta ja saat-
taa vaikuttaa tulevaisuudessa surevan elamaéan esimerkiksi tydnhakuun ja vakuutusten

saamiseen. (Kapy Lapsikuolemaperheet ry. 2019; Ahlstrém ym. 2016.)

Vanhemman tarve sairauslomaan tulee huomioida ja myohemmin paluuta ty6elaméaéan
tai opiskeluun tulisi my6s tukea. Loman tarvetta voidaan perustella vanhempien koke-
muksilla seké lapsen kuolemasta aiheutuvan surun vaikutuksella heidéan hyvinvoin-
tiinsa. Sairausloman hakeminen itsessaan voi myos olla kuormittavaa, kun muutenkin
raskaassa elamantilanteessa surevan vanhemman voimavaroja tarvitaan lapsen kuole-
man jalkeisten asioiden hoitamiseen seka suremiseen. Lapsensa menetténeet van-
hemmat ovat kesken&an eriarvoisessa asemassa, kun kaytanteet yhteiskunnan palve-
luissa seka tydpaikoilla vaihtelevat. (Savolainen ym. 2013: 233; Aho & Kaunonen
2009.)

Kuntoutussaation julkaisemassa artikkelissa todetaan, etta tyopaikan sosiaalinen tuki
auttaa surevaa myds tyohon paluun ahdistaessa. Ty6n tekemisen tapoja seka tyon
kestoa olisi hyva voida muokata tyokyvyn mukaan. Tallainen tydssa jaksamisen huomi-
oiminen tukisi tyontekijan voimavarojen palautumista. Tyokyvyn heikentymisen kesto
on yksil6llista ja liiallinen kuormitus seka tuen puute voivat johtaa uusiin sairauslomiin.
Lisaksi tukahdutettu suru voi aiheuttaa mielenterveydellisia ongelmia. Kaikki tAma voi
aiheuttaa taloudellisia kuluja my6s ty6nantajalle. (Ahlstrém ym. 2016) Tanskassa on
otettu kayttdon suruvapaa, joka on tarkoitettu alaikéisen lapsensa menettéaneille van-

hemmille. Sen pituus on 26 viikkoa ja sen aikana on oikeutettu ansiosidonnaiseen



21

etuuteen. Tanskan suruvapaa koskee kaikkia vanhempia ja se mahdollistaa taloudelli-
sen tuen surun ja kriisin keskella. Nain myds tuetaan vanhempien sopeutumista uuden-

laiseen elaméantilanteeseen. (Képy Lapsikuolemaperheet ry. b; Borger.dk.)

Tyodelaman joustavuuteen on kiinnitetty huomioita kansallisissa ty6- ja sosiaalipoliitti-
sissa linjauksissa. Hallitus ohjelmissa on muun muassa 1990—luvulla ollut tavoitteina
tyon mielekkyyden, tuottavuuden, joustavuuden ja tytssa jaksamisen parantaminen.
(Saari & Taipale & Kainulainen 2013: 186—184.) Suomen valtioneuvosto kertoo sivus-
tollaan hallitusohjelman tavoitteista seka tilannekuvasta. Hyvinvointia ja tydelaméaa kos-
kien sivustolla todetaan kuinka sosiaaliturva ei aina ole yhtenevainen tai sovitettavissa
vaihtuviin elamantilanteisiin seka tyén muutoksiin. Kuitenkin palvelujarjestelman tavoit-
teena on muun muassa edistaa ja yllapitaa inmisten hyvinvointia, terveytta, toimintaky-
ky&, sosiaalista turvallisuutta sek&a kaventaa hyvinvointi- ja terveyseroja. Huono-osai-
suuden nahdaan siirtyvan elaméanvaiheesta toiseen seka sukupolvisesti eteenpdin. Ta-
voitteekseen hallitus linjaa hyvinvoinnin edistamisen ja eriarvoisuuden vahentamisen
seka ihmisoikeuksien edistdmisen luomalla edellytyksia inmisen hyvélle elamalle lapi
koko elamankaaren. (Valtioneuvosto.) Tydnantajat tarvitsevat kaytdnnon malleja, joilla
tuetaan surevan paluuta tyohon. Sosiaalisen tuen merkitys on suuri ja tyopaikoilla tulisi
olla osaamista surevan kohtaamiseen. (Ahlstrom ym. 2016.) Jos tuska lapikaymatto-
masta surusta keraantyy voi se ajansaatossa kuormittaa ihmisté, hidastaa toipumista ja

vaikuttaa terveyden heikkenemiseen. (James & Friedman 2010: 3, 7.)

6 Opinnaytetyon tavoitteet ja menetelmat

Opinnaytteen tavoitteena oli tuottaa tietoa lapsen kuoleman vaikutuksesta vanhempien
seka perheiden taloudelliseen tilanteeseen ja hyvinvointiin, vanhempien omista koke-
muksista ja elamismaailmasta lahtdisin. Tietoa on tarkoitus hyddyntaa Képy ry:n edun-
valvontatydssa. Menetelmané kaytettiin maaréllisen ja laadullisen tutkimuksen yhdistel-
maa ja tiedonkeruun valineena sahkoista kyselylomaketta. Maarallisen tutkimuksen
avulla selitettiin, kuvattiin seka kartoitettiin lapsen kuoleman vaikutuksia vanhempien ja
perheiden elamaan ja hyvinvointiin. TAma toteutettiin luomalla vastauksista numeraali-
sia ja visuaalisia kuvioita tarkoituksena helpottaa tulosten analysointia. Maaréallisella

tutkimusmenetelmalla voidaan néin etsid syy-seuraus suhteita.
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Laadullisen tutkimuksen avulla saatiin lisatietoa vanhempien omista kokemuksista.
Laadullisen tutkimuksen menetelmaa kaytettiin avointen kysymysten kohdalla. Avoi-
met kysymykset voivat paljastaa myds sellaisia seikkoja, joita ei aiemmin ole osattu
ajatella. Avoimia kysymyksia kaytettiin laadullista tarkastelua varten, jossa menetel-
mana oli siséallonanalyysi seka teemoittelu. Teemoittelun avulla hahmotettiin tarkastel-
tavaan aiheeseen liittyvia keskeisid aihepiireja. Aiheet jaettiin aluksi kolmeen eri tee-
maan, ensimmainen teema oli taloudellinen tilanne lapsen kuollessa, toinen teema ol
lapsen kuoleman vaikutus taloudelliseen tilanteeseen ja kolmantena teemana oli talou-
dellinen tilanne lapsen kuoleman jalkeen. Teemoittelua jatkettiin aina pienempiin ala-
teemoihin ja samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia etsittiin varikoodauksen avulla. Vari-
koodaus tapahtui yliviimalla eri varein teemoihin liittyvid sanoja ja lauseita. Jokaisella
teemalla ja alateemalla oli oma varinsa. Teemoista luotiin taulukot ja vastauksissa esiin
nousseita keskeisid asioita listattiin teemojen alle. Varikoodaukseen, teemoitteluun,
taulukointiin ja kuvioiden luomiseen hyddynnettiin tietokoneohjelmia word seka excel.
(kts. Kylma & Vehvilainen-Julkunen & Lahdevirta 2003: 609—615; Vilkka 2007:62—69;
Eskola & Suoranta1998: 9—12, 135—145.)

6.1 Aineiston keruu

Kyselysta saatua tietoa vanhempien kokemuksista tarkasteltiin aiheesta olevan tutki-
mustiedon rinnalla. Aineiston keruun valineeksi valittiin sdhkodinen lomake, koska ajatel-
tiin talouteen ja lapsen kuolemaan liittyvan tiedon olevan hyvin henkilékohtaista ja vas-
tauksia myds toivottiin mahdollisimman paljon seka laajalta alueelta. Ty6elamakump-
panin ollessa valtakunnallinen yhdistys, tAma mahdollistui parhaiten séhkdisella kysely-
lomakkeella. Kyselyyn kyettiin hyddyntaméan Kapy ry:n omia viestintékanavia seka ja-
senrekisteria. Kysely lahetettiin Képy ry:n uutiskirjieen mukana noin 900 vanhemmalle.
Lisaksi kyselysta tiedotettiin etukateen aiemmassa uutiskirjeessa seka sahkopostitse.
Itse kyselylomake rakentui vakioiduista kysymyksista (jolloin kaikilta kyselyyn osallistu-
vilta kysytd&dn samat asiat, samassa jarjestyksessa), monivalintakysymyksista (jolloin
vastausvaihtoehdot on asetettu valmiiksi) seka avoimista kysymyksistd, joiden tarkoi-
tuksena oli saada lisatietoa vanhempien omista kokemuksista. Suljettuja kysymyksia
kaytettiin faktojen ja lukujen keraamiseen ja avoimilla kysymyksilla pyrittiin saamaan
taydentavaa tietoa aiheesta. Kyselylomakkeen alussa oleva saatekirje kertoi osallistu-
neille kyselyn tarkoituksen seka johdatteli vastaajat aiheeseen. Kyselyyn vastaaminen
ajastettiin ja mahdollisuus osallistua kyselyyn paattyi 15.01.2022. Vastausaikaa kyse-
lyyn oli joulukuusta 2021 tammikuulle 2022. (Vilkka 2007:62—79.)
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6.2 Kyselylomakkeen arviointi

Tybelaméakumppanilta saatiin arvokasta tietoa kyselylomakkeen rakentumiseksi. Kyse-
lylomaketta oli mahdollista myds testata ennen kyselyn varsinaista l&hettamista Kapy
ry:n kontakteja hyddyntéen. Kyselyd muokattiin testaamisesta saadun palautteen pe-
rusteella. Monivalintakysymysten kohdalla tuli tarkkaan pohtia, oliko valintoihin sisally-
tetty kaikki mahdolliset vaihtoehdot. Tassa auttoi teoriaan tutustuminen ennen kyselyn
suunnittelua seka tyéelamakumppanin asiantuntevuuden ja tiedon hyédyntaminen. Li-
saksi kaikki kyselylomakkeen kysymykset muokattiin sekamuotoisiksi kysymyksiksi, jol-
loin vaihtoehtojen jalkeen oli liséksi yksi avoin kysymys. Talla varmistettiin, ettei vaihto-
ehdoista jaéa pois jotain sellaista mitd opinnaytteen tekija ei tunnista vastausvaihtoeh-
doksi. Menetelméana aiheen tarkasteluun kéytettiin pdasaéntoisesti maarallista tutki-
musta, jonka avulla tavoiteltiin syy-seuraussuhteiden havaitsemista ja vastauksia ver-
tailemalla ja luokittelemalla pyrittiin tuottamaan havaintoja. Kuitenkin kyselylomak-
keessa kaytettiin myds avoimia kysymyksi&, jolloin voidaan tutkimusmenetelmana aja-
tella olevan osaltaan myos laadullinen tutkimus. Avointen kysymysten tarkoituksena oli
taydentaa monivalintakysymyksista saatua tietoa seka tuottaa lisatietoa vanhempien
kokemuksista. Avointen kysymysten kohdalla vastausten teemoittelu ja varikoodaami-
nen oli kuitenkin hyvin aikaa vievaa, vaikkakin hyvin mielenkiintoista. Prosessissa heik-
koutena oli kuitenkin riski, etta keratty aineisto itsessaan ei saa tarpeeksi tilaa ja opin-
naytteen jasentely ohjaa liikaa tarkastelua ja analysointia. Tata pyrittiin valttamaan
kayttamalla seka maarallista, ettd laadullista tutkimusmenetelmaa yhdessa seka hajot-
tamalla teemoja aina pienempiin osiin aineistosta itsestaan nousevilla merkityksilla.
Tutkimussuunnitelma loi kuitenkin kyselylomakkeelle vahvaa pohjaa. Tutkimuskysy-
mysten maarittely pohjautui tyéelamakumppanin toiveeseen saada lisétietoa aiheesta
seka opinnaytteen tekijan omaan kiinnostukseen aihetta kohtaan. Opinnaytetta edelsi
kirjallisuuskatsaus, jonka tarkoituksena oli kartoittaa aiheesta l6ytyvaa tutkimustietoa.
Tutkimustietoon perehtymisen pohjalta laadittiin avainkasitteita (esimerkiksi lapsen
kuolema, taloudellinen tilanne ennen lapsen kuolemaa, hyvinvointi) seka alakasitteita
(esimerkiksi surutyd, lapsen kuolemasta aiheutuvat kulut, lapsen kuoleman vaikutus
tyokykyyn) ja pohdittiin asioiden vélisia riippuvuuksia. Monivalintakysymysten oli tarkoi-
tus tehda vastaamisesta helpompaa ja avointen kysymysten tukea monivalintakysy-
myksia seka antaa tilaa vanhempien omille kokemuksille. (Juhila; Vilkka 2007:69; Saa-
ranen—Kauppinen & Puusniekka 2006.)
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7 Kyselyn palautteiden analyysi

Opinnaytteen sdhkdinen kyselylomake lahetettiin noin 900 henkildlle. Kyselyyn vastasi
yhteensé 68 vanhempaa, joista naisia oli 54 kpl, miehi& 11 kpl ja muu/en halua kertoa
2 kpl. Kyselylomakkeisiin saatiin vastauksia kiitettavasti ja lahes kaikissa lomakkeissa
oli my@s vastattu paasaantoisesti kaikkiin kysymyksiin. Kyselyyn osallistuneista 8 kertoi

lapsen kuoleman kohdanneen perhettd useammin kuin kerran.

Kyselyn vastauksissa lapsen kuolemasta kulunut aika ei nakynyt erityisesti, vaan van-
hemmat muistivat hyvinkin tarkkaan lapsensa kuolemaan liittyvia asioita. Myds opin-
naytteessa tarkastelluissa tutkimuksissa on todettu, ettd vanhemmat usein muistavat
lapsensa kuoleman tapahtumat hyvin elavasti viela vuosia myéhemmin. (katso Gars-
tang 2020: 20.) Vastaajista 65 % vastasi lapsen kuolemasta kuluneen 5 vuotta tai
enemman. Alla olevassa kuviossa on esitetty tarkemmin kyselyyn osallistuneiden las-

ten kuolemasta kulunut aika kyselyyn vastaamisen hetkella.

N=68

m Alle 1 vuotta

mYli vuosi
Yli 2 vuotta
m Yl 3 vuotta
= Yli 4 vuotta

5 vuotta tai enemman

Kuvio 1. Lapsen kuolemasta kulunut aika.
7.1 Lapsen kuolinsyy
Tilastokeskuksen mukaan yleisimmat kuolemansyyt lapsilla ovat olleet erilaiset synnyn-

naiset epamuodostumat, syovat ja tapaturmat ja yleisimmat alle yksivuotiaiden kuole-

mansyyt olivat ennen syntymaa, syntyman aikana tai pian syntyman jalkeen tapahtuvat
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kuolemat sekéa synnynnaiset epamuodostumat. Nuorilla yleisimpia kuolemansyité olivat

tapaturmat, vakivalta seka itsemurhat. (Tilastokeskus 2018; Tilastokeskus 2015.) My6s

opinnaytteen kyselyyn vastanneiden kesken yleisimpia lasten kuolinsyita olivat sairaus,

tapaturma ja kohtukuolema. Vastauksissa nakyi myo6s, kuinka lapsella saattoi kuole-

maan johtavana syyna olla yhta aikaa useampi tekija, kuten esimerkiksi kohtukuolema

ja sairaus.

N=68

Muu
Tuntematon
Henkirikos
ltsemurha
Sairaus
Kuolema syntyman aikana tai pian syntyman jalkeen
Onnettomuus/tapaturma
Katkytkuolema
Kohtukuolema
Keskosuus
Geneettinen/myodhainen raskaudenkeskeytys
Keskenmeno

Hoitovirhe

Kuvio 2. Lapsen kuolinsyy.

o
o
=
o

15 20 25

Lapsen kuolinsyy nékyi avoimissa vastauksissa muun muassa seuraavasti:

Emme tehneet vakuutusta ajoissa, raskauden alkuvaiheessa. Jos olisi ol-

lut vakuutus olisimme saaneet korvausta. Suosittelen kaikille vakuutusta.

-Vastaaja 1

Suurimmat taloudelliset menetykset johtuivat siita, etté jain sairaslomalle

ja pois tydelamastd, kun lapseni sairastui. Sairaalaan kuljetukset, oksen-

televan ja pahoinvoivan lapsen hoito kotona ja laakitseminen olivat vas-

tuullani. En olisi voinut kayda tdissa. Lapseni sairasti parantumattomasti.

Jouduimme jarjestamaan itse hanelle hoitoa seka kokeita yksityissairaan-

hoidon kautta. Kuoleman jéalkeen palasin t6ihin noin 2 kuukauden kulut-

tua, mutta kavin terapiassa ja se maksoi paljon. Lisaksi en ensimmaisten

30
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kahden vuoden aikana pystynyt kokoaikaiseen tydntekoon. Aluksi olin
tbissa yhden paivan viikossa, sitten puolitoista paivaa ja siita lisasin hi-
taasti tydaikaa, kun voimat pikkuhiljaa palasivat. Kaikkiaan olen laskenut,
ettd olen menettanyt ansiotuloja noin kolmen vuoden ajalta kaiken. Pel-
kastaan kuoleman aiheuttamat perunkirja, kuolinpesa, hautaus ym. kulut
olivat yhteensa noin 8000 euroa. Liséksi menetin ison osan eldkekerty-

mastéani lapseni sairastamisen ajalta. —-Vastaaja 2

Opinnaytteessa esitellyista aiemmista tutkimuksista kay ilmi, kuinka lapsen kuolemaan
liittyvat erityispiirteet koskien lapsen kuolinsyyté on tukea tarjottaessa huomioitava.
Hans Thrieschin elamismaailmasuuntautunut sosiaalityon orientaatio tukee Bowenin
(2020) ja Arnoldin ym. (2008) havaintoja siitd kuinka tukea suunniteltaessa tulee ottaa
huomioon myos vanhempien ja perheiden arjessa tapahtuvat muuttuvat tarpeet. (Bo-
wen 2020:19; Arnold ym. 2008:671—672; Nivala & Ryynanen 2019: 78, 288.)
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7.2 Elaméantilanne lapsen kuollessa

Elaméantilanne ennen lapsen kuolemaa vaikuttaa myos toipumiseen. Jos elamantilanne
on entuudestaan raskas kuormittaa se entisestaan surusta selviytymista. Sosioekono-
minen asema koostuu seké hyvinvoinnin aineellisista voimavaroista seka edellytyk-
sistd, joita tarvitaan aineellisten voimavarojen hankkimiseen. Liséaksi lapsen kuole-
masta aiheutuvat kulut, tyokyvyttémyys ja lapsen kuoleman vaikutus tukiin voi horjuttaa

taloudellista tilannetta. (Mielenterveystalo.fi; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos b 2021.)

Kyselyyn vastanneista 51 % oli vakituisessa tyosuhteessa ja 13 % oli m&araaikaisessa
tydsuhteessa lapsensa kuollessa. Tyottomana lapsensa kuollessa oli 10 %, hoito- ja
vanhempainvapaalla 7 % ja yrittdjina toimi 7 %. Lapsen kuollessa osa vanhemmista
opiskeli, teki keikkatyota ja toimi esimerkiksi lapsensa omaishoitajana. Perhetaustat ja
tilanteet olivat lapsen kuollessa hyvin erilaisia. Kysymykseen tydtilanteesta ennen lap-
sen kuolemaa vastasi 68 vanhempaa. Vastauksia saatiin kuitenkin nelja kappaletta
enemman ja ne nakyvat myos tyotilanteesta luodussa kuviossa alla. Vastausten maa-

raa selittda, kun vanhempi esimerkiksi opiskeli ja tydskenteli samanaikaisesti.

N=68

m Keikkatyd/vuokraty®
m Opiskelija

= Maaraaikainen, kokoaikainen
tydsuhde

m Maaraaikainen, osa-aikainen
tydsuhde

m Vakituinen, kokoaikainen
tydsuhde

m Vakituinen, osa-aikainen
tydsuhde

m Yrittaja

m Hoito-/vanhempainvapaalla
tyosta

Kuvio 3. Ty6tilanne ennen lapsen kuolemaa.
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Suurin osa kyselyyn vastanneista ja heidan puolisoistaan/kumppaneistaan oli tydsuh-
teessa ennen lapsensa kuolemaa. Huomioitavaa kuitenkin on, kuinka erilaisia elaman-
tilanteita lapsen kuollessa voi olla. Muu vastaus vaihtoehtoon sisaltyi omaishoitaja
seka kotihoidontuki ilman ty6ta, johon palata. Oli my6s jaaty tyottomaksi vain muutama
viikko lapsen kuoleman jalkeen. Kuudella prosentilla vastaajista ei lapsen kuollessa ol-
lut puolisoa/kumppania. Kuvio 4. alla esittda vastaajien kumppanin/puolison tyotilan-

netta ennen lapsen kuolemaa.

N=68

® Ei kumppania/puolisoa
m Opiskelija

m Maaraaikainen, kokoaikainen
tybsuhde

m Maaraaikainen, osa-aikainen
tybsuhde

m Vakituinen, kokoaikainen

tydsuhde
= Yrittéja

® Hoito-/vanhempainvapaalla
tyosta

Kuvio 4. Kumppanin/puolison tyétilanne ennen lapsen kuolemaa.

Lapsen kuolema voi koskettaa elaman eri vaiheissa. Suru on valtava, vaikka tilanteet

voivat olla erilaisia. (Mesikdmmen & Niittyinpera 2019.)

7.3 Muutokset tuloissa lapsen kuoleman jalkeen

Kyselyyn vastanneilla suurimman osan menetetyista tuloista muodostivat lapsilisat, ty6-
tulot seka vanhempainraha. Alla olevassa kuviossa nakyy tarkemmin mihin tuloihin ja

etuuksiin lapsen kuolema vanhemmilla vaikutti vahentavasti.
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m | apsilisa

m Kotihoidontuki

= Vanhempainraha

m Ty6tuloja

u Ty6ttdmyyspaivaraha

= Muu

Kuvio 7. Menetetyt tulot/etuudet.

Vastauksissa ilmeni, kuinka lapsen kuolemalla oli vaikutusta useampaan tulon lahtee-
seen. Myds perheiden tilanne ennen lapsen kuolemaa vaikutti menetettyihin tuloihin.
Vastausvaihtoehto muu sisalsi muun muassa vammaistuen, omaishoidon tuen seka

henkilokohtaisen avun palkan.

Etuudet pienenivat/poistuivat. Olin kokopaivainen omaishoitaja lapselleni,
eli tulot lahtivat kokonaan. Jouduin etsimaan uuden asunnon ja muutta-
maan, koska Kela ei mydnna niin isoon asuntoon asumistukea yhdelle.

-Vastaaja 3

Tietty, kun on yksinhuoltajana niin lapsilisat korotuksineen ja elatusapu.
Asumistuki laski ja Kela peri jo maksetut tuet takaisin. —-Vastaaja 4

Vanhempia pyydettiin kertomaan lapsen kuoleman vaikutuksesta taloudelliseen tilan-
teeseen puolen vuoden aikana lapsen kuoleman jalkeen. Saman kysymyksen yhtey-
dessa vastaajia pyydettiin myos arvioimaan, kuinka paljon tulot olivat laskeneet ensim-
maisen puolen vuoden aikana. Vastauksia kysymykseen tuli yhteensa 60. Vastaajista
25 prosenttia arvioi tulojen menetyksen euromaaraisesti. Euroina tulojen menetyksen
arvioitiin olevan aina 1000 —12 000 euron vélilla. Vastausten muotoon vaikutti selvasti

kysymyksen asettelu. Vastauksia ei pyydetty euroina tai lukuina ja vanhemmat olivat
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vastanneet hyvin monin tavoin. Vastauksia saatiin kiitettavasti. Kysymyksen tarkem-
malla rajaamisella olisi voitu helpottaa vastaamista. Vaikka opinnaytteen tekija olisi voi-
nut muotoilla kysymyksen selvarajaisemmin, vanhemmat kuvailivat kokemuksiaan hy-
vin tarkasti ja vastauksista saatiin arvokasta tietoa. Vastauksista nékyi, etté lapsen kuo-
lemalla oli vaikutusta perheiden taloudelliseen tilanteeseen lahes aina. Vaikka tilanteet
saattoivat olla kesken&éan hyvin erilaisia niin muutokset omassa toimintakyvyssa ja per-
heen toimeentulossa nayttaytyivat yhteisena kuormittavana tekijana vanhempien ela-
massa. Vaikutus koettiin eriasteisesti, riippuen perheen tilanteesta ja osalle perheista
lapsen kuolemalla ei ollut tuloihin suurta merkitysta. Vanhemmat kuvailivat lapsen kuo-
leman vaikutusta toimintakykyynsa ja tyoelamaan seka sité kautta tulojen menetyksiin.
Toimintakyvyn heikentymisen vuoksi vanhemmat olivat etsineet erilaisia ratkaisuja.
Tyota tehtiin osa-aikaisesti tai tydpaikkaa oli vaihdettu vaatimuksiltaan kevyempaan
tyohon. Yritystoiminta oli saatettu joutua lopettamaan. Oli myds siirrytty yrittdjyydesta
palkkatython. Yhdessé tapauksessa lapsen kuoleman seurauksena oli palkkaty6sta

siirrytty myos yrittajyyteen.

Reilu puolen vuoden tyétulot noin 10 000 euroa. —Vastaaja 5

Menetin merkittavasti palkkatuloja. Aitiysraha oli 4 kk ajalta kohtuullinen,
mutta tulin irtisanotuksi ditiysvapaan aikana. Koen taman johtuneen tilan-
teestani ja siita, etta tydnantaja paatteli minun jaavan pian uudelleen pois
uuden vauvan myo6ta tai sairastelevan paljon menetyksen vuoksi. Olin

erittéin hyvatuloinen eli vaikutus oli merkittava. —Vastaaja 6

Pidin aitiysloman, jonka jalkeen paésin t6ihin osittaiselle sairauslomalle.
Tasta aiheutui tulonmenetyksia verrattuna palkkatuloon. Pienituloisena
lapsen kuolemasta aiheutuneet kulut tuntuivat todella suurilta. Vanhempi
lapsi palasi pian paivahoitoon, jonka maksu maaraytyy vuosiansion mu-
kaan. Tama oli myds hankala kulu silloin kun kuukausitulot olivat pienet.

-Vastaaja 7

En kyennyt tydskentelemaan lapseni kuoleman jalkeen kahteen vuoteen.
Kahden vuoden jalkeen hakeuduin helpompaan ja pienipalkkaisempaan
tyohon. Menetin ty6tuloja siis kahdelta vuodelta ja pitkalla aikajanteella
tyotuloni laskivat, koska en kyennyt enda yhta haastavaan tyotehtavaan

kuin ennen lapseni kuolemaa. —Vastaaja 8
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Lapsen kuoleman jélkeista aikaa kuvailtiin usein kuluneeksi kuin sumussa. Vasta myo-
hemmin oli aikaa miettia kuoleman vaikutusta talouteen. Kerrottiin myos, kuinka lapsen
kuoleman jalkeen raha tuntui merkityksettomalta.

Mieheni palkka oli sopivan kokoinen, joten emme tarvinneet taloudellista
tukea. Tamé& on ensimmainen kerta, kun edes mietin naita asioita. Taméa
on hyvé kysely, silla nyt vasta huomioin, ettd lapsen menetyksesta tuli ku-
luja. Toki psykoterapiakulut olin huomioinut, niité kertyi paljon.

—Vastaaja 9

Sita ei jaksanut kunnolla miettid. Tunteet myllersi ja sitten oma fyysinen
sairastuminen, johon vaikea lahes mahdotonta saada apua, koska kaikki
meni kuoleman piikkiin. —Vastaaja 10

Emme surreet rahaa, mutta lapsen menetysta sitékin enemman.

—-Vastaaja 11

Lapsen kuolema saattoi muuttaa perheiden taloudellisen tilanteen taysin. Yrittajina toi-

mivien vanhempien ja perheiden ahdinko tuli my6s esiin vastauksissa.

Aitiysvapaan jalkeen sain keséloman ajalta sijaisen palkan. Yrittajan tyon
jouduin keskeyttdmaan. —Vastaaja 12

Ihan helvetti, sosioekonominen status muuttui taysin. Paljon minua kuoli
lasteni kanssa. Raha tuntui sivuseikalta, halusin kuolla ja kadota mukana.
Avioeron, asumisen ja tyottdmyyden kohtaaminen on ollut vaikeaa.
Suhde aikuiseen lapseeni on hyva, se on tarkein asia maailmassa mi-
nulle. Sita ei voi rahassa mitata. —Vastaaja 13

Ajauduimme ensin maksuvaikeuksiin seké taméan jalkeen ulosottokiertee-
seen, jonka korjaaminen kesti vuosia. Liiketoiminta oli lopetettava ja men-
tava sdanndlliseen palkkatython, jotta sain takaajien avustuksella lainan
velkojen hoitamiseksi. —~Vastaaja 14

7.4 Muutosten kesto perheiden taloudellisessa tilanteessa

Lapsen kuolemasta aiheutuneet muutokset taloudessa olivat kyselyn mukaan usein

my0s pitkakestoisia. Kyselyyn vastanneista 11 kertoi ettei lapsen kuolema heikentényt
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taloudellista tilannetta. Kyselyyn osallistuneista kuitenkin 12 kertoi heikentyneen talou-

dellisen tilanteen jatkuvan edelleen.

Kuukauden
1-2 kk

3-5 kk
6-12 kk

1-2 vuotta

]
|
|
|
3-4 vuotta I
5 vuotta tai enemméan I
Heikompi taloudellinen tilanne jatkuu edelleen I
Ei heikentanyt I

Kuvio 10. Heikomman taloudellisen tilanteen kesto.
Lisaksi vanhemmat kertoivat taloudellisen tilanteen kestosta seuraavaa:

Lapseni kuolema haastoi talouttamme valtavan paljon, ja sen jalkimainin-
git tuntuvat edelleen taloudessamme. Taloudellinen tilanteemme oli jo en-
nen lapsemme kuolemaa aika heikko, mutta kuoleman jalkeen se ro-

mahti. Tuli paljon erilaisia suuria ja yllattaviakin kuluja ja tulojen turvaami-

nen oli haastavaa. —Vastaaja 15

No kylla se vaikutti pitkdan, ettéa paasi siihen normaaliin. Vaikka tulot tip-
pui, menot oli samat, joka kuukausi. Laskeminen mihin rahat riittda. Vai-

kea tilanne. —Vastaaja 16

7.5 Taloudellinen tuki lapsen kuoleman jalkeen

Kyselyyn vastanneet olivat saaneet taloudellista tukea eniten laheisiltddn. Myos vakuu-
tukset olivat vastauksissa isossa roolissa. Lapsen kuolemasta syntyneiden kulujen kat-
tamiseksi seka taloudellisen tilanteen turvaamiseksi vastaajista 8 % oli turvautunut toi-
meentulotukeen. Hautausavustus seka seurakunnalta haettu tuki ndkyi myés vastauk-

sissa.
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N=62

6 % 8 %

® Toimeentulotuki

® Hautausavustus

m Seurakunnan diakoniasta saatu
tuki

m Vakuutuksesta saatu korvaus

m L aheisilta saatu taloudellinen
avustus

= Muu

Kuvio 5. Taloudelliset avustukset lapsen kuoleman jalkeen.

Kyselyyn vastanneet kertoivat taloudellisiin avustuksiin liittyvistd kokemuksistaan seu-

raavasti.
Saimme Kelalta matkakorvausta/yopymiskorvausta. —Vastaaja 17

Kesalla saimme toimeentulotukea, jonka hakeminen oli raskasta. Vaimoni
aitiyspaivaraha, ja minun 18 paivan isyysrahani olivat valttamattomia,
mutta eivat riittavia. En paassyt esimerkiksi sukulaiseni hautajaisiin, kun

meilla ei ollut rahaa matkoihin. —-Vastaaja 18

Vanhempani auttoivat laittamalla ruokaa ja hoitamalla siihen liittyvié kus-
tannuksia. Toisen lapsen paivahoitomaksu yhdeltéd kuukaudelta painettiin

villaisella. —Vastaaja 19

Talouden turvaaminen ja erilaisten avustusten saaminen vaatii vanhemmilta erilaisia
toimenpiteita. Seuraavassa kuviossa on esitetty kyselyyn osallistuneiden tekemat toi-
menpiteet talouden turvaamiseksi. Vastauksille yhteista oli, ettd vanhemmat olivat teh-

neet toimenpiteista useampaa.
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Hakemusten laatiminen

Hakemusten lahettdminen

Yhteydenotot viranomaisiin
Lisaselvitysten laatiminen
Terveydenhuolto-/laakarikaynnit

Kéaynnit virastoissa

Lisdelannon hankkiminen esim. tydnteko
Lainan ottaminen

Muu

o
a1

10 15 20 25 30 35

Kuvio 6. Toimenpiteet talouden turvaamiseksi/ avustusten saamiseksi.

Raskaassa elamantilanteessa surevan vanhemman voimavaroja tarvitaan niin lapsen
kuoleman jalkeisten asioiden hoitamiseen kuin suremiseenkin. (Aho & Kaunonen
2009.) Sahkaisella kyselylla kartoitettin vanhempien taloudellisen tilanteen turvaa-
miseksi tekemid erilaisia toimenpiteitd (kuvio 5 ylld). Lisaksi haluttiin selvittdéa vanhem-
pien kokemuksia tuon tilanteen kuormittavuudesta. Kyselyyn osallistuneita vanhempia
pyydettiin arvioimaan tilanteen kuormittavuutta asteikolla 1-10. (1=ei lainkaan kuormit-
tavaa, 10=erittdin kuormittavaa.) Alla olevassa kuviossa on esitetty kyselyn vastaukset

tilanteen kuormittavuudesta.

16
14
12

10

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Kuvio 8. Tilanteen kuormittavuuden kokemus.
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Vanhemmat kertoivat lapsen kuoleman jalkeiseen taloudelliseen tilanteeseensa liitty-

vasta ajasta muun muassa seuraavasti.

Taloudelliset haasteet kuormittivat entisestdan meita, jotka olimme lapsen
kuolemastakin jo aivan rikki. Yliopistolla kAyminen oli minulle todella rank-
kaa, enka oppinut varmaan mitd&n ja paasin nippa nappa lapi kursseista.
Tarvitsin sielld ystavan tueksi. Jouduimme kuulemaan myo6s kehotuksia
reipastua, mitka saivat tuntemaan yksinaisyytta ja epatoivoa niin surussa
kuin taloudenkin suhteen. Aitiysrahan loppumisen jalkeen meidan molem-
pien piti alkaa taysilla opiskelemaan, vaikka se oli meille viela lilan ras-
kasta. Talouden notkahduksen pitkaaikainen tasaantuminen on kuormitta-
nut ja turhauttanut: kaikki opintolainan olemme joutuneet ottamaan ja

usein hakemaan toimeentulotukea. —Vastaaja 20

Aikuiskoulutustukea varten oli laadittava ja lahetettdva hakemus, l&aka-
rissa oli kaytava saadakseni 2 viikkoa sairaslomaa lapsen kuoleman jal-
keen ja lisdksi olemme vuosien varrella joutuneet kayttAmaan asuntolai-
namme joustoluottoa, silla emme ole taloudellisista syista aina pystyneet
lainaamme lyhentamaan. Tama on pitkittanyt lainan maksuaikaa ja siihen

littyvid korkokuluja. —Vastaaja 22

7.6 Lapsen kuolemasta aiheutuvat kulut

Lapsen kuolemasta seuraa kuluja. Opinnaytteen kyselyssa kartoitettiin mitk& eri asiat
olivat kerryttédneet lapsen kuolemasta aiheutuneita kuluja. Vastauksista muodostettiin

alla oleva kuvio, josta nékyy misté kaikesta perheille oli kuluja kertynyt.
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Ylimaaraiset puhelinlaskut asioiden hoitamisesta I
Lausunnot
Sairaalamaksut
Matkustaminen esim. sairaalaan, seurakuntaan,..
Kuolinilmoitus
Arkku
Uurna
Hautajaisvaatteet ym. Perheelle
Vainajalle laitettavat vaatteet/arkkuun laitettavat..
Vainajan kuljetus
Siunaustilaisuus
Tuhkaus
Hautapaikka
Hautakivi
Hautajaiskukat
Kukat, kynttilat haudalle
Muistotilaisuus, tilavuokra
Muistotilaisuus, tarjoilut
Muistotilaisuus, koristeet, musiikki tms.
Muistoesineet
Perunkirjoituksesta aiheutuneet kulut
Laékarikaynnit
Psykoterapiakulut
Poikkeavat arjen sujuvoittamisen kustannukset

Kapy ry:n jasenmaksu

Muu

o
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Kuvio 9. Lapsen kuolemaan liittyvét kulut.

Kyselyyn vastanneet vanhemmat kertoivat muun muassa hautajaiskuluista ja tera-
piakuluista ja kuinka koko perhe tarvitsi terapiaa. Yksityisiin terapiapalveluihin vanhem-
mat kertoivat hakeutuneensa, koska paasy sinne oli varmempaa ja nopeampaa. Sai-

raala- ja hautajaiskuluja oli kyselyn mukaan katettu esimerkiksi kayttamalla saastoja.

70
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Oli turvauduttu myds lainaan, jotta lapsen kuolemasta aiheutuvat kulut saatiin makset-

tua. Kyselyyn osallistuneista 5 kertoi hakeneensa hautausavustusta.

Muistan, etta pelkastaan muistotilaisuuden tilojen vuokra oli 400 euroa,

koska emme olleet seurakunnan jasenia. —Vastaaja 23

Onneksi olimme saastaneet ja oli mahdollisuus ostaa lapsellemme kaikki
mitd halusimme. Jos ei olisi ollut rahaa, siihen olisi tdytynyt ottaa varmaan
lainaa sukulaisilta. Silloin lapseni kuoltua en ajatellut paljon rahaa, olin

shokissa ja vaikea oli aloittaa kaikki asioiminen. —Vastaaja 24

Poikkeavista arjen sujuvoittamisen kuluista vanhemmat kertoivat muun muassa kuinka
voimavarojen ollessa vahissa turvauduttiin eineksiin. Vaikka valmisruoka oli kallimpaa
tuli perheiden huolehtia myds syomisesta. Liséksi lapsen kuolemasta voi seurata muita

pitkdaikaisia kustannuksia. Kuten erds vanhemmista kuvasi:

Koska lapsen kuolema johtui perinnéllisesta sairaudesta, seurasi lapsen
kuolemaa samaan sairauteen liittyen lapsettomuutta, lukuisia keskenme-
noja, lapsettomuushoitoja seka sikiotutkimuksia seuraavissa raskauk-

sissa. Kaikki taméa on romuttanut taloutemme monin tavoin. —Vastaaja 25

Lapsen kuoleman jalkeen lohtua vanhemmille toi mahdollisuus perheen toiveiden mu-
kaisiin hautajaisjarjestelyihin. Hautajaiskulut olivat iso osa lapsen kuolemasta aiheutu-

via kuluja.
7.7 Sairausloma ja téihin paluu lapsen kuoleman jalkeen

Kapy ry teetti vuonna 2019 kyselytutkimuksen l&aheisenséd menettdneiden tyéhon palaa-
misesta. Kyselyyn vastasi 557 henkil6a, joista 60 % oli lapsensa kuoleman kokeneita
vanhempia. Heist& 83 % oli ollut tydstdan pois vahintddn kuukauden. Neljannes heista
palasi toihin 1—2 kuukauden kuluttua lapsensa kuolemasta. Suurin ryhma vastaajista
palasi toihin 3—5 kuukauden kuluttua lapsensa kuolemasta. Neljannes vastaajista pa-
lasi t6ihin vield tatakin mydhemmin. (K&py Lapsikuolemaperheet ry. 2019; Kapy Lapsi-
kuolemaperheet ry. 2021b.) Opinnaytteen sahkdoisella kyselylomakkeella saatiin sa-
mansuuntaisia vastauksia. Myds eroavaisuutta [0ytyy, mutta tata selittdéa muun muassa

ero kyselyihin vastanneiden maarassa.
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Opinnaytteen kyselyyn osallistuneista 55 kertoi jAdneensa sairaslomalle lapsen kuole-
man jalkeen, ollakseen poissa toistéd/opinnoista. Vanhemmat olivat hyvin erilaisissa ti-
lanteissa ja sairauslomalle ei jaaty esimerkiksi, koska opiskeltiin ja taloudellinen tuki ol
riippuvainen opiskelujen etenemisesta. Yrittajilla ei myodskaan ollut taloudellisesti mah-
dollisuutta jadda sairauslomalle. Vanhemmat saattoivat myds olla ty6ttomia ja eras
vanhempi kertoi jadneensa tydttémaksi vain muutama viikko lapsensa kuoleman jal-
keen. Lapsensa omaishoitajien tilanteeseen liittyi myts omat erityispiirteensa. Van-
hempi saattoi olla myds vanhempainvapaalla perheen muiden lasten kanssa lapsen

kuollessa.

Sairausloman pituus saatiin 49:Itd kyselyyn vastanneelta. Moni vanhemmista laski sai-
rausloman pituuden yhteen ja kertoivat vélilla yrittaneensa palata tyéelamaan. Van-
hemmat kertoivat jatkuvan sairauslomien hakemisen olleen hyvin kuormittavaa. Alla
olevaan kuvioon on kuvattu sairausloman pituudet ja niiden jakaantuminen vastannei-

den kesken.

1-3 VKO
e s |
2-3 K
3-4 kk I
4-5 kk
5-6 kk I
6-7 kk  ———

7-8 kk  —
8-9 kk I
9-10 kk
11-12 kk  —
1-2 vuotta I
|

2-3 vuotta

0 2 4 6 8 10 12

Kuvio 10. Vanhempien sairausloman pituus.

Vanhemmista 7 kertoi sairastuneensa siten, ettéa tydskenteli edelleen osa-aikaisesti tai
oli joutunut jadmaan pois tydelamasta. Kyselyssa ilmeni muun muassa yrittgjien, opis-
kelijoiden ja keikkatyoté tekevien vaikea tilanne, kun ty6ta oli tehtava ja opiskeluja edis-

tettéva talouden turvaamiseksi, vaikka toimintakyky ei olisi viela palautunut. Useampi
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vanhemmista myds kertoi kuinka toimintakyky ei ollut ehtinyt taysin palautua téihin pa-
latessa ja jalkeenpain ajatellen olisi tarvittu pidempéaé aikaa toipua. Vanhemmilla oli hy-

vin erilaisia kokemuksia tydhon paluusta ja sairauslomista.

Tyo6terveydessa suruun maarattiin masennuslaakkeitd, en jaksanut
toissa, irtisanouduin. Tyéttomyys kesti vuoden ja huonommuuden tunne

on vaikuttanut negatiivisesti urakehitykseen. —Vastaaja 26

Jouduin tekemaan toita kuten ennenkin, jotta tulotasoni sailyisi ja pystyi-
sin maksamaan lapsen kuoleman aiheuttamat kulut. Loput menoista ka-
toin saastoistani. Koska olen free lancer, en uskaltanut perua sovittuja toi-

meksiantoja. —Vastaaja 27

Oma tilanteemme oli hyva saasttjen vuoksi. Kaikki oli vara maksaa ja
elintaso sailyi tulojen tipahtamisesta huolimatta. Henkinen stressi tun-
teesta, etta olisi palattava t6ihin oli raskaampi. Olisi tarvinnut rauhassa pi-
demman ajan olla ja saada henkinen tasapaino kuntoon. Téihin kiirehtimi-
nen aiheutti paljon stressia ja vei voimia, jonka johdosta uudet sairaslo-
majaksot tulivat eteen, koska jaksaminen ei palautunut kunnolla ja voimat

vain loppuivat. -Vastaaja 28
Perheiden erilaiset tilanteet tulivat esiin vastauksissa:

Tipuin kdyhyyteen ja jouduin lopulta toimeentulotuelle. Oma sairaus pa-

heni siind méaarin, ettd en ole kyennyt palaamaan t6ihin. —Vastaaja 29

Hyva taloudellinen tilanne mahdollisti palkattoman 4 kk loman, jolla sai la-

dattua akkuja ja keskittya toipumiseen. —Vastaaja 30

On my6s huomioitavaa, etta tyottomyysetuuden saaminen edellyttdé ilmoittautumista
tyottdmaksi tydnhakijaksi, tydnhaun voimassaoloa ja kokoaikatyén hakemista. (Te—pal-

velut).

Tyo6paikkaa ei ollut ja ty6paikan etsiminen tuntui vaikealta, joten olin ko-
tona muutaman kuukauden ilman tuloja ennen uutta raskautta. Sairaus-
paivarahaa olisi myonnetty, jos olisin aloittanut masennuslaakityksen,

mutta koin etta suru ei helpotu masennuslaékkeilla. —Vastaaja 31
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Taloudellinen tilanteemme romahti lapsen kuoleman jalkeen, koska en
kahteen vuoteen kyennyt tydskenteleméaén. Onneksi puolisoni pystyi kay-
maan toissa, joten valttamattomista kuluista selvisimme asuntolainan
joustomahdollisuutta hyédyntaen. Vasta nyt, kun olen viimeiset vuodet ky-
ennyt jalleen tydskentelemaén, alkaa taloudellinen tilanteemme tasoittua
ja pystymme jalleen maksamaan asuntolainaa pois sovitusti. Toki edel-
leen kuluja toisinaan syntyy lapsen kuoleman heikentamasta terveydenti-
lastani johtuen. Taloudellinen tilanne on aiheuttanut hataa, huolta ja ah-
distusta jo muutoinkin raskaassa tilanteessa kokonaistoipumistamme hi-
dastaen. Toki se on vaikuttanut kielteisesti myds elaviin lapsiimme, kun

lomamatkoista, harrastuksista ym. on jouduttu tinkimééan. —Vastaaja 32

Kyselyyn osallistuneista vanhemmista 31 kertoi liséksi olleensa pois tydstd oman sai-
rauden tai muun syyn vuoksi ennen lapsen kuolemaa. Vanhemman sairausjakso en-
nen lapsen kuolemaa voi liittya esimerkiksi aidin olemiseen sairaalassa lapsen kes-
kosuudesta tai muusta syystéa johtuen. Vanhemmista 24 kertoi lapsen kuolemaa edelta-
neen lapsen sairausjakson. Huomioitavaa on myds kuolleena syntyneen lapsen van-
hempien tarve toipumiseen. Sairauslomaa tarvitaan niin fyysiseen toipumiseen synnyt-
tdmisesta kuin lapsen kuolemasta aiheutuvan kriisin kasittelemiseen. (Kapy Lapsi-

kuolemaperheet ry. 2021b.)

7.8 Tulosten luotettavuus ja opinnaytteen eettisyys

Opinnaytteen luotettavuutta tavoiteltiin rehellisyydella, lapinékyvyydelld seka oman toi-
minnan reflektoinnilla. Kyselyn vastaukset havitettiin tiedonkeruun ja analysoinnin jal-
keen. Tietojen kasittely, tarkastelu ja raportointi toteutettiin osallistujien anonymiteetti
suojaten. Sahkoisella kyselylomakkeella ei keratty vastaajien henkilotietoja ja opinnayt-
teen tekijaa koskee salassapitovelvollisuus my@s opinndytetyon paatyttya. Prosessi al-
koi aiheeseen perehtymiselld ja aiheen valinnalla. Aiheen valikoituminen pohjasi ty6-
elamakumppanin toiveeseen saada aiheesta lisétietoa seka opinnaytetyon tekijan
omaan mielenkiintoon aihetta kohtaan. Tarkan rajaamisen avulla pyrittiin saavuttamaan
tyoelamakumppanin tarpeen toteutuminen sekd omien resurssien ja taitojen riittavyys.
Suunnitteluvaiheessa tdsmennettiin tarkasteltavaa aihetta ja kasitteitd, palattiin ai-

heesta olevan tutkimustiedon &arelle ja kartoitettiin sita lisdd. Luotiin aikataulut ja sovit-
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tiin tapaamiset tydelamakumppanin kanssa. Luotiin sdhkdinen kyselylomake ja testat-
tiin sen toimivuutta seka muokattiin kyselya saadun palautteen pohjalta. Lopuksi toteu-

tettiin kysely ja analysoitiin hankittu aineisto. (Kyré 2003.)

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan neuvottelukunta (ETENE) on laatinut eettiset
suositukset sosiaalialalle. N&ita suosituksia pyrittiin noudattamaan opinnaytteen toteu-
tuksessa. Eettisessa ohjeistuksessa ihmisarvon ja ihmisen kunnioittamisen tulee olla
toiminnan perusta. lhmisen perusoikeuksiin liittyvia periaatteita ovat yhdenvertaisuus,
tasapuolisuus, tasa-arvo, syrjiimattomyys seka yksityisyyden suoja. Opinnaytteen suun-
nittelussa ja toteutuksessa, tutkimusmenetelman valinnassa ja sahkdisen kyselylomak-
keen laatimisessa pyrittiin kunnioittamaan tyéelamakumppanin toimintatapoja ja kay-
ténteita seka huomioimaan aiheen sensitiivisyys. Kéapy ry:n kunnioittava ja arvostava
suhtautuminen lapsensa menettaneitd vanhempia ja myos opinnaytteen tekijaa koh-
taan edesauttoi tasa-arvoisen ja luottamuksellisen yhteistyon syntymista. Yksityisyyden
suoja koskien sahkoista kyselylomaketta turvattin muun muassa siten, etta ty6elama-
kumppani lahetti kyselylomakkeen omia viestintdkanavia hyddyntéen eik& opinndytteen
tekija kasitellyt henkilorekistereita. Kyselyyn vastattiin anonyymisti ja vastaukset sisal-
tavat tiedostot tuhottiin niiden analysoinnin jalkeen. Opinnaytteessa vanhempien vas-
taukset muotoiltiin siten, ettei mitdan henkilttietoja jaanyt nakyviin. Esimerkiksi, jos
vanhempi oli vastauksessaan kayttanyt lapsen nimed, nimi korvattiin sanalla lapsi.
(ETENE 2011: 5—7.)

Eettisten suositusten mukaan sosiaali-— ja terveydenhuollon lIahtékohtana on asiakkaan
ja potilaan etu. Vuorovaikutuksen asiakkaiden ja ammattilaisten valilla tulee olla toista
arvostavaa seka inhimillista. Tahan sisaltyy toistensa tietdmisen, osaamisen ja koke-
muksen arvostaminen seké kuulluksi tuleminen. Opinnaytteeseen hyddynnettiin Kapy
ry:n osaamista, tietdmysta seka ammattitaitoa tekemalla tiivista yhteistyota, pyytamalla
palautetta ja tutustumalla yhdistyksen toimintaan. Tietoa kartutettiin Kapy ry:n henkilo-
kunnalta, yhdistyksen nettisivustoilta seka kirjallisuudesta. Kyselyyn osallistuneiden
vanhempien kokemukset ja heidan jakamansa tieto oli [ahtékohta sille, ettd opinnayte
kyettiin ylipaataan toteuttamaan. Arvostus vanhempia kohtaan seka kiitollisuus kyse-
lyyn osallistumisesta pyrittiin osoittamaan tuoden vanhempien kokemukset esiin mah-
dollisimman autenttisesti, anonymiteetti suojaten. Kyselyn tulosten analysoinnin koh-
dalla taytyi kuitenkin todeta, etta tutkielmassa tulee vaistamatta esiin myos aiheen tar-

kastelijan k&den jalki. Tata pyrittiin vahentamaan nostamalla esiin vanhempien vas-
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tauksista esiin nousseita teemoja ja jattamalla pois joitain opinnaytteen tekijan hahmot-
telemia teemoja. ETENE toteaa, etté hyva hoito ja palvelu edellyttavat vastuullisuutta
paatoksenteossa ja toiminnassa. Erityista huomiota tulee kiinnittaa etiikan ja talouden
valisiin suhteisiin. (ETENE 2011: 5—7.)

8 Pohdinta

Taman opinnaytteen tekeminen on opettanut tekijalleen paljon. Virheiltdkaan ei valtytty
ja oppimista tapahtui myds erehdyksen kautta. Kyselylomakkeen luominen ensin vaa-
ralle alustalle lisdsi opinndytteen tydmaaraa huomattavasti, kun kyselylomake piti tehda
kahteen eri otteeseen. Tama moninkertainen ty6 opetti tekijalleen, kuinka tarkeda on
aina varmistaa tehtavan ohjeistukset seké noudattaa niitd. Opinnaytteen tekeminen on
ollut prosessi, joka on tarjonnut tekijalleen oivalluksia koko matkan ajan. Lapsikuolema-
perheiden tukemisen merkitys on avautunut uudella tavalla. Oivalluksista on syntynyt
lisa& tyokaluja sosionomin tydhon. Tulevaisuudessa kohtaan lapsensa menettaneet
vanhemmat syvemmalla ymmarryksella kuin ennen opinnaytteen tekoa. Olen mydés op-
pinut tasa-arvon ja yhdenvertaisuuden edistamisen merkityksesta. Vaatii rohkeutta
nostaa esille yhteiskuntamme epéakohtia. Se on myds tarkea osa sosionomin tyota,
jossa tarkoituksena on tukea yksildiden ja yhteisojen osallisuutta ja mahdollisuuksia
oman nékoiseen sekéd hyvaan elamaan. Opinndytteen tekeminen on antanut syvem-
man oivalluksen siitd mita tarkoittaa, ettei vanhemmuus paaty lapsen kuolemaan, etta
siitd alkaa sopeutuminen uudenlaiseen vanhemmuuteen. (Metropolia 2020; Kapy Lap-
sikuolemaperheet ry 2021b.)

Lapsen menettamisesta I0ytyy sek& suomalaisia ettéa kansainvalisia tutkimuksia verrat-
tain paljon. Taloudellisen tuen merkitystéa lapsikuolemaperheiden elamaan on kuitenkin
havaintojeni mukaan tutkittu vahemman. Sosiaalista tukea koskien tutkimuksista l6ytyi
useita yhtenevaisia piirteitd. Vertaistuen merkitys nousi lahes kaikissa keraamani ai-
neiston tutkimuksissa esiin. Samalla tutkimuksista ilmeni, ettd lapsen menetys on hyvin
yksil6llinen sek& henkilokohtainen kokemus vaikka suremiseen liittyy myds monia yhte-
nevaisia piirteitd. Ei ole yhta tapaa ilmaista surua, eikda mydskaan yhta oikeaa tukemi-
sen tapaa. Perheiden tuen tarpeet myds muuttuvat ajan kuluessa surun muuttaessa
muotoaan. Osa tutkimuksista painottaa enemman kuolemansyyn merkitysta surusta
selviytymisessa. Paasaantdisesti kuitenkin kaikessa kerddmassani aineistossa kuole-

mansyy on asia, joka tulee ottaa huomioon tukea tarjottaessa.
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Yhteista kerddamani aineiston tutkimusten tuloksissa on myds nakemys lapsen kuole-
masta yhtena vaikeimmista elamankokemuksista, jota vanhemmalle voi tapahtua. Sa-
malla kun tutkimuksissa painottui nakemys lapsen kuolemasta traumaattisena koke-
muksena, tutkimuksissa todettiin, ettei yhteiskunta valttamatta tunnista suruprosessin
merkitystd. Suruprosessiin tarvitaan aikaa ja tulisikin huomioida, ettei suru itsessdan
ole sairaus, mutta lapikaymattdmana aiheuttaa sairautta. Tutkimustulokset liittyen suru-
prosessiin tukivat opinnaytteen kyselyn tuloksia ja vanhempien kokemuksia siita,
kuinka surulle annettiin esimerkiksi psyykkisen sairauden diagnooseja ja kuinka sai-
rauslomien pituudet vaihtelivat ja sairauslomaa jouduttiin hakemaan useampaan eri
kertaan. Muutokset vanhempien toimintakyvyssa ja taloudessa aiheuttivat perheille yli-
maaraista huolta lapsen kuolemasta aiheutuvan kriisin kasittelemisen liséksi. Tilanteen
kuormittavuus seka sairausloman tarve nousi opinnadytteen kyselyn vastauksissa esiin.
Ty6nhaku, tyénteko ja opiskelujen edistaminen valittomasti lapsen kuoleman jalkeen
on paljon vaadittu ja kuitenkin kyselyyn vastanneilla oli useampia tilanteita, joissa tyota
oli haettava, toita jatkettava tai opiskeluja edistettava, jotta perhe tulisi taloudellisesti
toimeen. My6s perheiden erilaiset elaméantilanteet tulivat esiin vastauksissa. Taloudelli-
sen tilanteen turvaamiseksi oli toimittava keskella suruprosessia ja tama vaatii lap-
sensa menetténeeltd todella paljon voimavaroja. Usein vanhemmat kokivat, ettei toipu-
miseen saatu tarpeeksi aikaa. Paluuta tybelam&an yritettiin useampaan kertaan sen
mukaan, kun sairauslomaa oli mydnnetty. Kyselyyn vastanneiden kesken toimintaky-
vyn heikentymisen vuoksi jaatiin usein lopulta pidemmalle sairauslomalle tai etsittiin
muita ratkaisuja. Oli esimerkiksi jaaty kokonaan pois tydelamasta. Oli kuitenkin myds
perheita, joiden taloudelliseen tilanteeseen lapsen kuolemalla ei ollut suurta vaikutusta.
Sairauslomakaytanteiden yhtenaistaminen olisi tarke&a, jotta tasa-arvoisuus perheiden
valilla voisi toteutua. Yhtenaista kyselyyn vastanneille oli taloudellisen tilanteen turvaa-
misen kokeminen kuormittavana tekijana muutenkin raskaassa elamantilanteessa.
My@s perheet, joiden taloudelliseen tilanteeseen lapsen kuolemalla ei ollut suurta vai-
kutusta kertoivat kyselyssa kuinka tarkeda oli mahdollisuus tarpeeksi pitkdan sairauslo-

maan ja toipumiseen.

Eraassa blogikirjoituksessa Mesikdmmen ja Niittyinperd (2019) kaksi lapsensa menet-
tanytta aitia kertoo siita, millaista tukea ammattilaisilta toivotaan ja millaisena he néke-
vat lapsen kuolemaan liittyvid asioita. He ovat molemmat toimineet vertaistukijana sekéa

Kapy Lapsikuolemaperheet ry:n hallituksessa:
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Lapsen kuolema voi koskettaa elaméan eri vaiheissa. Suru on valtava,
vaikka tilanteet voivat olla erilaisia. Lapsen kuolema ennen vanhempaa ei
noudata luonnonjarjestysta, jonka vanhemmat ovat ajatelleet toteutuvan.
Vanhempien suru on moniulotteinen. Suruun voi liitty& monia eri tunteita.
Vanhempien reaktiot lapsen kuolemaan myds vaihtelevat ja surua voi-
daan kuvata aaltoilevana tunteena. Tarkeaa lapsensa menettaneen van-
hemman kohtaamisessa on kuunteleminen seka tilan antaminen vanhem-
man tuskalle. Ammattilaisen tulee aidosti kohdata vanhempi seka lasna-
olon, ajan ja tilan antamisen kautta pyrkia tunnistamaan ne yksil6lliset
tuen tarpeet, joita juuri tAma vanhempi tai perhe kulloinkin tarvitsee. Kuo-
leman kohtaaminen seké surun ilmaiseminen on yksil6llista. Siihen vai-
kuttaa moni asia kuten kokemukset, tausta, kulttuuri seka uskonto. Su-
rulle tulisi antaa tilaa; kaikki tunteet ovat sallittuja. Puhumisen rinnalla on
tilansa myds hiljaisuudelle ja lasndololle. (MesikAmmen & Niittyinpera
2019.)

Lapsen kuolemasta aiheutuva kriisi koettelee vanhempien ja perheiden jaksamista il-
man toimeentulovaikeuksiakin. Palvelujarjestelmén pirstaleisuus hankaloittaa tuen ha-
kemista ja ihmisen pitda huolehtia, ettd omaa tilannetta koskeva tieto liikkuu eri toimijoi-
den valilla. Asioita pitda hoitaa puhelimitse, kulkemalla pitkidkin matkoja, tayttéa lomak-
keita seka lahettaa postia. Kaikkeen tahan tarvitaan hyvaa toimintakykya ja kun asioi-
den hoitaminen on ylivoimaista aiheuttaa se tilanteen huononemista entisestaan. (Se-

lin—-Kivenvuori 2019.)

Panostaminen lapsikuolemaperheiden tukemiseksi on tarkeaa jo ennaltaehkaisyn na-
kékulmasta. Ongelmien kasaantumisen tiedetdan voivan johtaa kierteeseen ja pidem-
paan huono-osaisuuteen. Tarvitaan ratkaisuja, jotka vahentavat ja tasoittavat yhteis-
kunnan rakenteisiin sisaltyvaé epaoikeudenmukaisuutta. Perheisiin kohdistuvien palve-
lujen toimintatavat, sisallot ja lainsdadanto ovat keskeisessa roolissa. Keskeista on per-
heen voimavarojen tukeminen siten, ettd tuodaan esiin perheen hyvinvointia kannatte-
levia, suojaavia tekijoita. (Soste) Lapsikuolemaperheiden taloudellinen ja sosiaalinen
tukeminen ennaltaehkaisee ongelmien kasaantumista seka eteenpain siirtymista. Ta-
loudellinen tilanne saattaa heikentya tai muuttua taysin lapsen kuollessa. Télla voi olla
my0s pitkaaikaisia vaikutuksia koko perheen hyvinvoinnin kannalta. Jos perheet olisivat
lapsen kuolemasta aiheutuvan trauman kohdatessa jo l&ahtokohtaisesti oikeutettuja va-

paaseen sekéa taloudelliseen tukeen, antaisi se perheille erilaisen mahdollisuuden kes-
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kittya itse suruprosessiin seka toipumiseen. Tama loisi myds tasa-arvoa lapsikuolema-
perheiden valilla. Nain ennaltaehkaistaisiin ongelmien kasaantumista ja mahdollista

siirtymista ylisukupolvisesti eteenpain.
Jatkotutkielma ehdotuksia:

1. Lapsikuolemaperheiden taloudellisen tilanteen muutosten vaikutukset perheen

elaviin lapsiin. Ylisukupolvisuus.

2. Suruvapaan vaikutus lapsikuolemaperheiden toipumiseen seka hyvinvointiin

Tanskassa.
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KYSELY: Lapsen kuoleman vaikutukset perheen taloudelli-
seen tilanteeseen

Vastaamalla tdh&n kyselyyn olet mukana tuottamassa tietoa lapsen kuoleman vaikutuksista perheen
taloudelliseen tilanteeseen seké hyvinvointiin. Tietoa on tarkoitus kayttad sosionomin opinnayte-
tyossa. Kyselysté saatua tietoa lapsen kuoleman vaikutuksista perheiden taloudellisiin tilanteisiin on
tarkoitus kayttad myods Képy ry:n edunvalvontatyon tukena. Toivomme etta sinulla olisi noin 20 mi-
nuuttia aikaa vastata tdhan kyselyyn. Kysely on taysin anonyymi eiké siind kerata henkilttietoja.

Liséatietoja kyselya koskien:

Ulla Pirttijoki

Opiskelija, Helsinki, Metropolia amk
Sosiaalialan tutkinto-ohjelma
ullapir@metropolia.fi

Vastausaikaa kyselyyn 15.1.2022 asti.
Kiitos osallistumisestasi!

VASTAAJAN TAUSTATIEDOT
1.

o Nainen

o Mies
o Muu/ en halua kertoa

2. Onko sinulla tai perheessasi muita lapsia?

o Kylla
o Ei

3. Lapsen kuolema on koskettanut perhettamme

o Yhden kerran
o Enemman kuin yhden kerran

4. Kuinka kauan lapsesi kuolemasta on?

o Alle 1 vuotta
o Ylivuosi
o Yli 2 vuotta



O
O
O

5. Minka ikainen lapsesi oli kuollessaan? 1k tai raskausviikko (rv)

Yli 3 vuotta
Yli 4 vuotta
5 vuotta tai enemman

6. Mika lapsesi kuolinsyy oli?

O OO OO OO O0OO0OO0oOO0oO OO0

Hoitovirhe

Keskenmeno

Geneettinen/myo6hdinen raskauden keskeytys
Keskosuus

Kohtukuolema

Kétkytkuolema

Onnettomuus/tapaturma

Kuolema syntyman aikana tai pian syntyman jalkeen
Sairaus

Itsemurha

Henkirikos

Tuntematon

Muu:

{. Edelsikd lapsesi kuolemaa lapsen sairausjakso?

O
O

8. Edelsiké lapsesi kuolemaa oma sairausjakso tai muu toista poissaolo?

O
O

Kylla
Ei

Kylla
Ei

9. Mika tyotilanteesi oli ennen lapsesi kuolemaa?

O O O O O O O O 0O O

Keikkaty6/vuokratyo

Opiskelija

Maaraaikainen kokoaikainen tydsuhde
Maaraaikainen osa-aikainen tydsuhde
Vakituinen kokoaikainen tyésuhde
Vakituinen osa-aikainen tyésuhde
Yrittdja

Hoito-/vanhempainvapaalla tydsta
Tyoton

Muu:
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10. mika puolisosi/kumppanisi tydtilanne oli ennen lapsesi kuolemaa?

o Ei kumppania/puolisoa

o Keikkatyd/vuokratyd

o Opiskelija

o Madréaikainen kokoaikainen tyésuhde
o Mééraaikainen osa-aikainen tydsuhde
o Vakituinen kokoaikainen tydsuhde

o Vakituinen osa-aikainen tydsuhde

o Yrittaja

o Hoito-/vanhempainvapaalla tydsta

o Tyoton

o Muu:

LAPSEN KUOLEMAN VAIKUTUKSET TALOUDELLISEEN TI-
LANTEESEEN

11. Heikensiko lapsesi kuolema perheenne taloudellista tilannetta?

o Kylla
o Ei

12. Jos lapsen kuolema heikensi perheenne taloudellista tilannetta, miten kauan tilanne kesti?

Kuukauden

1-2 kk

3-5 kk

6-12 kk

1-2 vuotta

3-4 vuotta

5 vuotta tai enemman

Heikompi taloudellinen tilanne jatkuu edelleen
Ei heikentanyt

O O O O O O O 0O O

13. Mmita kustannuksia lapsesi kuolemasta sinulle tai perheellesi aiheutui?

Yliméaraiset puhelinlaskut asioiden hoitamisesta

Lausunnot

Sairaalamaksut

Matkustaminen, esim. sairaalaan, seurakuntaan, hautaustoimistoon...
Kuolinilmoitus

Arkku

Uurna

Hautajaisvaatteet ym. perheelle

O O O O O O 0O o0
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Vainajalle hankittavat vaatteet/arkkuun laitettavat tavarat tms.
Vainajan kuljetus

Siunaustilaisuus

Tuhkaus

Hautapaikka

Hautakivi

Hautajaiskukat

Kukat/kynttilat haudalle

Muistotilaisuus, tilavuokra

Muistotilaisuus, tarjoilut

Muistotilaisuus, musiikki, koristeet tms.

Muistoesineet

Perun Kirjoituksesta aiheutuneet kulut

Laakarikaynnit

Psykoterapiakulut

Poikkeavat arjen sujuvoittamisen kustannukset, esim. noutoruoat, lastenhoito-/siivousapu....
Ké&py ry:n jdsenmaksu

Muu:

O OO O O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0ODO0OOoOO0ODOoOO0oOOoOOo0

14. wmita tuloja menetit lapsesi kuoltua?

Lapsilisa
Kotihoidontuki
Vanhempainraha
Ty6tuloja

Opintotuki
Tyo6ttomyyspéivaraha
Muu:

O O O O O O O

15. mita tuloja sinulle tai perheellesi jai valittomasti lapsesi kuoleman jalkeen?

Sairauspéivaraha
Puolison/kumppanin sairauspéivaraha
Tyottomyystuki
Puolison/kumppanin ty6ttomyystuki
Aitiysraha

Isyysraha

Toimeentulotuki

Asumistuki

Oma palkka

Puolison/kumppanin palkka
Opinto-/koulutustuki

Muu:

O O OO O OO O0OO0OO0oOO0OO0

16. Jouduitko jaamaan sairauslomalle lapsen kuoleman jalkeen ollaksesi poissa tdistéa/opin-
noista?



O
O
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Kylla
Ei

17. Kuinka kauan yhteensa olit lapsen kuoleman vuoksi sairauslomalla?

18. Mmita taloudellisia avustuksia olet saanut lapsesi kuoleman jalkeen?

O O O O O O

|
©

vaati?

O O O O O O 0O 0O O

Toimeentulotuki

Hautausavustus

Seurakunnan diakoniasta saatu tuki
Vakuutuksesta saatu korvaus
Laheisilta saatu taloudellinen avustus
Muu

Millaisia toimenpiteita taloudellisen tilanteen turvaaminen tai avustusten saaminen

Hakemusten laatiminen

Hakemusten lahettdminen

Y hteydenotot viranomaisiin
Lis&selvitysten laatiminen
Terveydenhuolto-/laékarikaynnit
Kaynnit virastoissa

Lisdelannon hankkiminen esim. tyonteko
Lainan ottaminen

Muu:

Kuinka kuormittavaa taloudellisen tilanteen turvaaminen oli asteikolla 1-10?

1=ei lainkaan kuormittavaa, 10=erittain kuormitta-

vaa

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

coc o C o C C C O

20. Millaisia muutoksia tuloissasi oli lapsesi kuoleman jalkeen? Kuvailisitko tilannettasi en-
simmaisen puolen vuoden aikana. Mikali tulosi laskivat, arvioisitko paljonko menetit tuloja
(palkkatuloja, etuuksia tms.) yhteensa esim. 6 kk aikana lapsesi kuoleman jalkeen
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21. voit kertoa tassa viela omin sanoin kokemuksistasi, miten taloudellinen tilanne vaikutti
elamaasi lapsesi kuoleman jalkeen.

Lammin kiitos ajastasi.




