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Opinnaytetyon tarkoituksena oli perustaa yhdistys, joka tarjoaa akuuttia vertaistukea kohtu-
kuoleman ja geneettisen raskaudenkeskeytyksen kokeneille vanhemmille jo sairaalassa olo ai-
kana. Kohtukuolemia ja geneettisia keskeytyksia on vuosittain useita satoja, joten suru kos-
kettaa monia perheita. YVanhemmat kokevat lapsen kuoleman yhtena traumaattisimpana ko-
kemuksena elaman aikana, jolloin kaikki tukipalvelut ja keinot ovat ensiarvoisen tarkeita su-
run kanssa elamisen kannalta.

Opinnaytetyossa teoreettisessa viitekehyksessa on kasitelty vanhempien surussa selviytymisen
erilaisia keinoja. Lisaksi tietoa on haettu vanhemmille tarjottavista tukipalveluista ja vertais-
tuen merkityksesta lapsensa menettaneille vanhemmille. Opinnaytetyossa on kasitelty yhdis-
tyksen perustamista ja sita ohjaavaa lainsaadantoa.

Yhdistyksen perustamisessa on kaytetty palvelumuotoilun menetelmia. Opinnaytetyon suun-
nittelun alussa kartoitettiin vanhempien kokemuksia vertaistuesta, sen hyodyista ja olisivatko
vanhemmat ottaneet apua vastaan jo sairaalassa olon aikana. Kohtukuoleman ja geneettisen-
keskeytyksen kokeneille vanhemmille luotiin opinnaytetyon alussa internet kysely, johon vas-
tasi 67 henkiloa ja aineisto oli kvantitatiivinen. Tutkimusta analysoitiin tilastollisin ja sisalto-
analyysin keinoin. Kyselyn tulosten perusteella vertaistuki oli koettu tarkeaksi ja suurin osa
olisi ottanut vertaistukea vastaan jo sairaalassa olo aikana, jos sita olisi tarjottu. Tulosten pe-
rusteella akuutille vertaistuella voisi olla suurimerkitys vanhemmille jo sairaalassa olo aikana.
Palvelumuotoilun konseptointivaiheessa luotiin hahmotelmia, joita olivat yhdistykselle palve-
lupolku blueprint -mallilla, yhdistyksen tehtava ja toimintatavat, yhdistyksen esite ja toimin-
tasuunnitelma vuodelle 2020-2021. Tama jalkeen naita kehitettiin, jonka alussa nama arvioi
ulkopuoliset henkilot. Arviointituloksia kaytettiin yhdistyksen toiminnan viimeistelyssa val-
miiksi.

Yhdistyksen nimeksi valikoitui Helmiaisnauha ry. Yhdistyksen tehtavana on tarjota akuuttia
vertaistukea kohtukuoleman ja geneettisen keskeytyksen kokeneille vanhemmille jo sairaa-
lassa olon aikana. Tuki suhde paattyy vanhempien kotiutuessa sairaalasta. Helmiaisnauha ry:n

arvot ovat asiakaslahtoisyys, saatavuus ja arvostus.

Asiasanat: Kohtukuolema, geneettinen raskaudenkeskeytys, vertaistuki, yhdistys
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The purpose of this thesis was to set up an association that offers acute support for parents
who have gone through stillbirth or genetic abortion, while they are still in hospital. There
are hundreds of stillbirths and genetic abortions each year, so grief affects a lot of families.
Losing a child is one of the most traumatic events parents can experience, consequently get-
ting all the support services and means available is crucial to be able to live with the
grief.The conceptual framework of the thesis addresses the different ways of managing par-
ents’ grief. In addition, information has been searched from support services and grief coun-
selling for parents who have lost a child. This thesis covers starting up an association and the

laws that apply to the process.

Service design methods have been used to set up an association. In the planning process of
the thesis, parents’ experience on peer support service and its benefits, were mapped out. An
online quantitative survey was created at the start of the thesis for parents who have experi-
enced stillbirth and genetic abortion (67 persons took part). The survey was analyzed by sta-
tistical and contextual means. Based on the survey results, most families would have already
accepted support while at the hospital, if it would have been available. The results show that

acute support at the hospital could have a strong significance for the parents.

At the concept phase of the service design, outlines were created for the association, which
were ; a service path with a blueprint template, its mission and vision, its brochure and its
plan of operation for 2020-2021. Afterwards, these were refined with the help of outside
source assessments. The results were used to polish the association’s operating model.The as-
sociation’s name was chosen as Helmiaisnauha ry. Its mission is to provide acute support for
parents who have gone through stillbirth or genetic abortion, while they are still in the hospi-
tal. The support relationship ends when the parents are discharged from the hospital. The

values of Helmiaisnauha ry are ; customer-oriented approach, availability and valuation.

Keywords: stillbirth, genetic abortion, peer support, association
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1 Johdanto

Lapsen menettaminen kohtukuolemalle tai rakennepoikkeavuuden vuoksi on vanhemmille
suuri suru. Yanhemmat kantavat muistoa lapsesta lapielaman. Lapsen menetys onkin mullis-
tava tapahtuma, joka muuttaa perheen arvoja ja kasitysta maailmasta (Itkonen 2017). Suo-
messa tapahtuu vuosittain noin 170 kohtukuolemaa (Tiitinen 2019a) ja geneettisia raskauden-

keskeytyksia tehdaan 200-300 kappaletta (Raskauden keskeytys: Kaypahoito -suositus, 2013).

Yhtenaista linjaa valtakunnallisesti sairaaloilla ei ole vanhempien tueksi kohtukuolemissa ja
geneettisissa raskaudenkeskeytyksissa. Moni vanhempi jaakin ilman tukea sairaalassa ja sai-
raalasta poistuessaan, eika voimavaroja avun etsimiseen valttamatta ole. Suurimmalle osalle
vanhemmista saman kaltaisen kokemuksen omaavan ulkopuolisen tuki on ensiarvoisen tar-
keaa. Siksi moni vanhempi onkin saanut hyotya vertaistuesta. Vertaistuki koetaan olevan lap-
sensa menettaneille tarkea osa suruprosessia ammattituen rinnalla. Vertaistuki astuu kuiten-
kin kuvaan yleensa vasta sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Vaihtelevuutta tuen saamiseksi li-
saa se riittaako vanhempien voimavarat etsimaan tietoa ja onko sairaalasta muistettu vertais-
tuen mahdollisuudesta kertoa. Taman opinnaytetyon tarkoituksena on perustaa yhdistys, joka
tarjoaa akuuttia vertaistukea kohtukuoleman ja geneettisen vian vuoksi keskeytyksen koke-
neille vanhemmille. Opinnaytetyon tekeminen lahti liikkeelle omien kokemusten myota. Tyo
on rajattu kohtukuoleman ja geneettisen keskeytyksen kokeneisiin vanhempiin, joista meilla

oli eniten tietoa ja kokemusta.

Ammattiavun rinnalla vanhemmat ovat kokeneet vertaistuen olevan suuri apu ja tuki, joten
siksi taman opinnaytetyon tekijat kokivat tarkeaksi kehittaa sita enemman. Suomessa ei ole
tarjolla akuuttia vertaistukea kohtukuoleman ja geneettisenkeskeytyksen kokeneille vanhem-
mille, vaan tuki saadaan yleensa myohemmin, vasta kotiutumisen jalkeen. Koska surevalla ei
yleensa ole voimavaroja hakea itse apua onkin tarkeaa, etta kotiutuessa vanhemmilla olisi
tarpeeksi tukea ja tietoa avunkanavista. Akuutinvertaistuen avulla vanhemmat saisivat koske-
tuksen vertaistuesta jo heti sairaalassa olo aikana ja tietoa vertaistuen eri muodoista kotiutu-

essaan.



2  Kohtukuolema ja geneettinen raskaudenkeskeytys

Kohtukuolemasta (lat. Fetus mortus) puhutaan, kun sikio menehtyy raskausviikon 22 jalkeen
tai painaa yli 500g. Raskauden keskeytyksesta puhutaan, kun keskeytys on ihmisen aiheuttama
tapahtuma, joka johtaa sikion kuolemaan (Raskauden keskeytys: Kaypahoito- suositus. 2013)
keinotekoisesti ennen raskausviikkoa 20 (Tiitinen 2019b). Vuosittaisista kohtukuolemista 90 %
kuoleman syista pystytaan selvittamaan lapsesta, istukasta, napanuorasta ja aidista otettujen
naytteiden perusteella (Tiitinen 2019a). Yleisimmat syyt kohtukuolemiin on aidin infektiot,
jotka voivat levita myos kohtuun. Naita raskaudelle vaarallisia infektioita ovat esimerkiksi
parvorokko, listeria ja toksoplasma. Muita kohtukuoleman syita voi olla istukan toiminnan hai-
riot, tai istukan osittainen tai kokonaan irtoaminen. Istukan irtoamisen syina voivat olla aikai-
semmin koettu ennenaikainen istukanirtoaminen, etninen istukka (viidentoista kertainen
riski), ennakoiva verenvuoto raskauden alussa, aiempi keisarileikkaus tai kaavinta, Ennenai-
kainen synnytys ja lapsivedenmeno, suonikalvon-, suonikalvon- tai lapsivedentulehdus, korkea
verenpaine raskaudenaikana, kohdun rakennepoikkeamat, monisikioraskaudet, lyhyt napa-
nuora, raskaus vatsalle kohdistuvat vammat, runsas lapsivesi, aidin diabetes tai alle 20 vuo-
den tai yli 36 vuoden ika. Napanuorakomplikaatiossa liian pitka napanuora voi aiheuttaa sol-
muja napanuoraa, kiertya sikion kaulanymparille, jolloin sikio voi menehtya siihen. Sikion sai-
rauksista ja poikkeavuuksista 13- tai 18trisomiat, Potterin oireyhtyma, Meckelin oireyhtyma,
erilaiset sydanviat ja veriryhmaimmunisaatiot lisaavat myos kohtukuoleman riskia. Aidin hyy-
tymishairiot ja veritulpat tai yliaikaisuus lisaavat myos kohtukuoleman riskia. (Yleisimpia syita
2010). Tupakansavu lapaisee istukan, ja sikion verenkiertoon paasee tuhansia kemiallisia ai-
neita istukan kautta. Aidin raskaudenaikainen tupakointi aiheuttaa vaaraa sikiolle. Tupakka
voi aiheuttaa mm. sikio kasvuhairioita, etnisen istukan, ennenaikaisen synnytyksen ja istukan

ennenaikaisen irtoamisen. (Tiitinen 2019d.)

Geneettisia raskauden keskeytyksia on suomessa vuosittain 200-300 kappaletta (Raskauden
keskeytys: Kaypahoito -suositus, 2013). Geneettisen raskaudenkeskeytyksen syyksi riittaa to-
dettu sikion kuolemaan johtava sairaus, vakava sikion sairaus tai kehitysvamma (Oikaisu ge-
neettisesta abortista 2019). Raskausviikolta 10 lahtien aidille voidaan tehda sikioseulontatut-
kimus (NIPT aidin veresta otettava sikioseulontatutkimus), jolla maaritetaan sikion kromo-
somien lukumaarapoikkeavuudet. Tata tutkimusta tukee raskausviikolla 10 - 12 tehtava sikion
ultraaani, jossa mitataan sikion niskaturvotus. Niskaturvotus voi kielia kromosomipoikkeavuu-
desta ja lisaantyneesta riskista sydanvikoihin. Ultraaanen perusteella nahdaan myos sikionra-
kennepoikkeavuudet. (Tiitinen 2019c.) Yleisimmat kromosomipoikkeavuudet ovat 13 -, 18 -
seka 21-kromosomit. 13 - ja 18 - kromosomipoikkeavuuden ovat vakavampia kehitysvammoja

kuin 21-trisomia, eli Downin oireyhtyma (Esimerkkeja kromosomipoikkeavuuksista 2018).



Raskauden keskeytysta saadellaan laissa (Laki raskauden keskeytyksesta 1970/239) Raskaus
voidaan naisen pyynnosta keskeyttaa, jos raskaus vaarantaa naisen terveyden tai hengen. Ras-
kaus voidaan keskeyttaa myos, jos lapsen saaminen vaikeuttaa perhe-elamaa, tai jos vanhem-
milla on sairauksia, jonka vuoksi eivat kykene huolehtimaan lapsesta. Muita syita raskauden
keskeytykseen ovat, jos nainen on saatettu raskaaksi rikoslain olosuhteissa. Nainen on synnyt-
tanyt nelja lasta, tullut raskaaksi alle 17. vuotiaana, tai yli 40. vuotiaana. Lisaksi jos lapsella
todetaan olevan vaikea vamma tai ruumiin vika, on se syy raskauden keskeytyksen hyvaksymi-
selle. (18 Laki raskauden keskeytyksessa, 1970) Valviralta haetaan lupaa keskeytykseen, mi-
kali raskaus on kestanyt yli 12 viikkoa ja keskeytysta halutaan sikion vaikean sairauden, tai
ruumiin vian vuoksi. Keskeytys voidaan tehda ennen 20. raskausviikkoa tai erityistapauksissa

ennen 24. raskausviikkoa. (Tarnanen & Heikinheimo 2013.)

3  Lapsensa menettaneiden vanhempien suru

Surulla tarkoitetaan menetyksesta johtuvaa tunnetta. Suruun liittyykin yleensa monenlaisia
tunteita, kuten ikava, kaipuu, yksinaisyys, katkeruus, viha, epatoivoisuus, masennus ja toivot-
tomuuden tunne. Myos helpottuneisuus ja ilon tunteet voivat liittya suruvaiheisiin. Suru on
kokonaisvaltaista ja sen voi tuntea niin henkisesti kuin fyysisesti, taman vuoksi suruun tulee

suhtautua vakavasti. Suru ei kuitenkaan ole sairaus, vaan tunne. (Mita suru on 2020.)

Lapsen kuolemasta puhutaan, kun lapsi kuolee ennen vanhempia, riippumatta lapsen iasta tai
kuolin tavasta (Lapsenkuolema 2014). Lapsen kuolemaa pidetaan vaikeimpana kokemuksena
elaman aikana. Lapsen kuolema horjuttaa kasitysta maailmasta ja ihmisen elaman turvara-
kenteita. Kyky hallita tai turvata elamaan voi jarkkya pahasti, koska oletus siita, etta lapsi

hautaa vanhempansa, eika toisinpain sarkyy. (Iltkonen 2018.)

Vanhempien tehtava on suojella lastaan. Lapsen kuollessa vanhempien syyllisyyden tunteet
nousevatkin usein siita, etta vanhemmat kokevat etteivat ole pystyneet suojelemaan lastaan
tarpeeksi. Pienen lapsen kuollessa puhutaan traumaattisesta kriisista, jolloin ihminen kokee
fyysisen ja sosiaalisen identiteettinsa vakavasti uhatuksi. Taman vuoksi ihmisen oma selviyty-

miskyky on erityisen kovalla koetuksella lapsen menetyksen jalkeen. (Itkonen 2018.)
3.1 Vanhempien suru

Jokaisella vanhemmalla suru on yksilollinen, eika suremiseen ole oikeaa tai vaaraa tapaa.
Tunteiden ja reaktioiden voimakkuus vaihtelee, kuten surun kestokin. Jotkut musertuvat tay-
sin, toiset pyrkivat suoriutumaan arkipaivista pitamalla itsensa rauhallisena, toiset itkevat.
Suremisen tapa ei kuitenkaan kerro surun voimakkuudesta. (Aho, Kivikko, Mesikammen & Uit-
tomaki 2014, 8.)



Vanhemmille jo kohdussa kuolleen lapsen menetys ei ole koettu yhtaan sen helpompana pro-
sessina, kuin elavan lapsen menetys. Prosessi vanhemmilla on pitkaaikainen, raskas ja voi kes-
taa lapi elaman. Riskit itsetuhoisuuteen, kuolleisuuteen, paihteidenkayttoon, psyykkisiin sai-
rauksiin ja sairaslomiin lisaantyvat. (Itkonen 2018, 26.) Lisaksi yhteiskunta ei tunnista kohtu-

kuolema lapsia, koska heita ei liiteta Suomessa vaestorekisteriin (Kohtukuolema 2018).

3.2 Shokki

Useimmiten lapsen kuoleman jalkeen vanhempi on shokissa. Menetys on niin suuri, etta sita
on vaikea kasittaa. Shokkissa tuntemukset ovat tilanteen epatodellisuus ja asian kieltaminen.
Ulkopuolisten silmin jopa nayttaa silta, kuin mitaan ei olisi tapahtunut. Tunteiden vaihtele-
vuus on suurta. Vanhempi voi olla ahdistunut, saikky, voimaton, avuton tai itkuherkka. Van-
hemmasta voi tuntua, etta osa hanesta on kadonnut. Vanhempi voi kokea arvottomuutta, piit-

taamattomuutta ja ajatuksia kuolemasta. (Aho ym. 2014, 9.)

Fyysisena oireena voi esiintya univaikeuksia ja epamaaraisia kipuja. Jotkut vanhemmat voivat
sortua paihteisiin. Lapsen kuoleman jalkeen, vanhemmalla saattaa olla nako- tai kuulohar-
hoja. Traumakokemus on niin suuri, etta aiemmat kokemukset palautuvat nykyisyyteen. (Aho
ym. 2014, 9.)

3.3 ltsesyytokset

Moni vanhempi kokee menetyksen jalkeen itsesyytoksia. Vanhemmat voivat syytella itseaan
kuoleman syysta, lapsen sairaudesta tai muusta lapseen liittyvista asioista, tai tapahtumista.

Vanhemmat voivat kokea hapeaa ja vihaa. (Aho ym. 2014, 9.)

Useimmiten itsesyytokset liittyvat toiveeseen, etta lapsi olisi edelleen elossa. Samalla van-
hempi voi miettia tunteitaan lasta kohtaan, rakastiko han lasta tarpeeksi? Tekiko han lapsen
eteen kaikkensa? Olisiko ollut jotain muuta, mita olisi voinut tehda toisin, ja lapsi olisi elossa.

Kaikki nama tunteet kuuluvat suruprosessin ja vievat surua eteenpain. (Aho ym. 2014, 9.)

4 Surussa selviytyminen

Surussa selviytymisella tarkoitetaan sita, etta on voimavaroja jaksaa eteenpain. Jokaisella
vanhemmalla on omat keinot selviytya surussa. Tapoja jatkaa eteenpain on monia, kuten pu-
huminen, kirjoittaminen tai liikunta. Myos hiljaa oleminen, omissa oloissa pysyminen ja la-
heisten tuki ymparilla voi olla keino jaksaa elamassa eteenpain. Jotkut voivat saada voimaa

luonnosta, musiikista tai vertaistuesta. Vanhemmille onkin tarkeaa huomata, etteivat he ole
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ainoita, jotka ovat kokeneet vastaavanlaista. Vertaistuen avulla voi jakaa yhdessa samat tun-
teet ja kokemukset. Vertaistuessa vastakuuntelija tietaa, mita tunteita vanhemmat kayvat

lapi ja osaa sanottaa oikeat sanat, tai olla sanomatta mitaan. (Aho ym. 2014, 10.)

Ajan kuluessa, vanhemmat oppivat elamaan ilman lasta, mutta lapsen menetyksesta johtuva
suru ja tuska ovat aina lasna. Vanhemmat muistavat lapsen ja menetyksen lapi elaman, mutta
tunteet muuttavat muotoaan. Ajan kuluessa, vanhemmat oppivat loytamaan elamasta jalleen
hyviakin puolia ja oppivat nauttimaan elamasta jalleen. Omia voimia alkaa pikkuhiljaa ke-
raantymaan pienistakin asioista, esimerkiksi ymparilla olevista ja tapahtuvista asioista. Ela-
man jatkumo ei kuitenkaan tarkoita sita, etta he olisivat unohtaneet lapsen, vaan lapsi elaa

vanhempien sydamissa ja ajatuksissa joka paiva. (Aho ym. 2014, 10.)
4.1  Surussa selviytymisen keinot

Vaikka riskeja vakavasti sairastumiseen on, l6ytyy kuitenkin vanhempien selviytymista edista-
via tekijoitakin. Vanhempien selviytymista edistavia tekijoita ovat, kuolleen lapsen ja van-
hempien kunnioitus, lapsenkuoleman jalkeen tapahtuva kohtaaminen kiireettomasti, lampi-

masti ja empaattisesti. (Itkonen 2018, 25-27.)

Laheisia kannattaa valmistaa kuolleen kohtaamiseen kertomalla, milta kuollut saattaa nayt-
taa. Kuolleen nakeminen saattaa tuntua ahdistavalta, silti siihen kannattaa rohkaista. Laheis-
ten paatosta kuolleen kohtaamisesta tulee kunnioittaa ja tukea. (Akillisesti kuolleen henkildn

laheisten tukeminen: hoitotyon suositus, 2018.)

Kohtukuolleelta lapselta voidaan ottaa samat mitat ja tehda samat rutiinit, kuin elavana syn-
tyneelta lapselta. Vanhemmat ovat kokeneet myos tarkeaksi pidella lasta ja jarjestaa oman-
laiset jaahyvaisrituaalit. (Itkonen 2018, 25-27.) Kuolleenlapsen muistojen keraamiseen voi
rohkaista laheista. Kohtuun kuolleelta vauvalta voi ottaa hiustupsun, valokuvia, kaden ja jal-
kojen jaljet. Tukija voi myos auttaa muistojen keraamisessa ja tarjoutua kuvien ottajaksi.
Vainajan hyvastelyyn on erilaisia tapoja, ja naita tulisi kertoa laheisille. Vainajan voi ottaa
lahelle, hanelle voi laulaa, silittaa, pitaa kadesta, puhua tai vainajan mukaan arkkuun voi
laittaa muistoesineita tai kirjeita. Tukijan tulee puhua vainajasta kunnioittavasti, hanen ni-

melldan. (Akillisesti kuolleen henkilon laheisten tukeminen: hoitotyon suositus, 2018.)

4.2 Komplisoitumisvaarassa oleva sureva

Vanhempien selviytymista estavina tekijoina on pidetty esimerkiksi hoitohenkilokunnan ja la-
heisten kiire, vanhempien valttely ja kohtaamisen vaikeus ja tunteeton suhtautuminen heihin.

Kyvyttomyys tunnistaa vanhempien tarpeita ja huomiotta jattaminen, arvostuksen ja myota-
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tunnon puute. Myos hoidossa tapahtuvan yksitoikkoisten saantojen ja rutiininen noudattami-
nen on koettu selviytymista estavana tekijana. Edella mainitut asiat, pitkat sairaslomat, muis-
tojen puuttuminen ja surun pitkittyminen ovat estavia tekijoita surusta toipumiselle ja selviy-
tymiselle. (Itkonen 2018, 26.)

Vanhempien keinoja selviytya surusta tulee tukea. Jos vanhemmilla ei ole riittavia keinoja su-
run kasittelyyn ja lapsen kuolemasta selviamiseen, niin tilanne voi johtaa komplisoitumisvaa-
raan. Tata komplisoitumista ja sen ehkaisemista Juha Itkonen (2018) kuvaa jaksamisen jakka-

ran avulla.

Jaksamisen jakkarassa on nelja osa-aluetta, kuten jakkarassa tukipuita. Tukipuiden nelja osa-
aluetta ovat, menetyksen luonne, muut saman aikaiset stressitekijat, sosiaalinen tuki ja ihmi-
sen resilienssi eli omat voimavarat. Jos yksi naista tukipuista puuttuu, niin jakkara pysyy viela
pystyssa ja ihmisella on hyvat edellytykset selvita eteenpain. Jos tukipuita murtuu kaksi, niin
silloin jakkara on vaarassa romahtaa ja vaara joutua ongelmiin suru prosessin aikana on ole-
massa. Jos kolme tukipuuta murtuu, niin ongelmia on tulossa varmasti ja jos nelja tukipuuta

murtuu, on sureva kiireellisessa moniammatillisen tuen tarpeessa. (Itkonen 2018.)

4

Menetyksen
luonne Muut
\ | «— samanaikaiset
stressitekijat

Omat ~
voimavarat / X Sosiaalinen
RESILIENSS! tuki

Kuvio 1: Jaksamisen jakkara 2017

Resilienssilla tarkoitetaan ihmisen selviytymiskyvykkyytta, joustavuutta, elastisuutta ja mie-
len ominaisuuksia. Resilienssin kehittyminen alkaa jo varhaislapsuudessa kiintymyssuhteista ja
se voi muuttua ja kehittya elaman eri tilanteiden vaikutuksesta. Mielen ominaisuudet ovatkin
oleellisia vastoinkaymisten yhteydessa. Resilienssin sisaisina vaikuttavia tekijoita ovat perima,
persoonallisuuden piirteet ja usko omasta parjaamisesta. Ulkoisina tekijoina sosiaaliset ja ai-
neelliset voimavarat, kuten perhe ja muut yhteisot. Resilienssi ei kuvaa ihmisen yksinparjaa-
mista ja sisukkuutta, vaan enemmankin kykya pyytaa apua ja tukea tarvittaessa. (Resilienssi

on kykya selviytya vastoinkaymisista 2019.)
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Resilienssia lisaavia tekijoita on oikean tiedon saaminen, ammattihenkiloiden ja vertaistuen
avulla. Vaikeista asioista puhuminen on helpompaa, kun on riittavasti fakta tietoa. Tiedotto-
massa tilassa voi tuntea ahdistua ja syyllisyytta. Myos kokemus itsestamme hyvana ja arvos-

tettuna helpottaa itseilmaisua ja kommunikaatio taitoja. (Ronkko-kuivalainen 2019.)

Menetyksen luonteella tarkoitetaan suhdetta vainajaan ja kuolin tapaan. Kuinka laheinen ja
rakas vainaja on ollut, onko kyseessa sukulaissuhde ja millaisia riippuvuussuhteita vainajaan
on. Menetyksen luonteella on myos merkitysta, kuoliko vainaja akillisesti, vai kerettiinko kuo-
lemaan varautumaan ja liittyyko siihen jonkinlaista stigmaa tai traumatilannetta. Lisaksi ti-
lanteeseen vaikuttaa, kuoliko useampia laheisia samanaikaisesti. Menetyksen luonnetta kuva-
taan ylempana yhtena osana jaksamisen jakkaran tukipuina ja lapsen kuolema on sellainen ta-

pahtuma, joka taman jalan murtaa. (Itkonen 2018.)

Muilla samanaikaisilla stressitekijoilla kuvataan, jos ihmisella on elamassa jatkuvia ongelmia,
vastoinkaymisia, pettymyksia ja menetyksia, jolloin pienikin vastoinkayminen voi tuntua koh-

tuuttoman suurelta. (Itkonen 2018.)

Suru on sosiaalinen prosessi, jonka vuoksi sosiaalinen verkko on surevalle tarkea. Kaikki saatu
ammattiapu on yksi osa sosiaalista tukea. Lapsenkuoleman jalkeisen surun aikana sosiaalinen
tuki on tarkea osa selviytymista, niin ammattihenkilgilta, kuin ystavilta, sukulaisilta ja vertai-
silta. (Itkonen 2018, 25-27.)

Sosiaaliseen tukeen kuuluu, perhe, suku, seurakunta ja erilaiset yhteisot. Sosiaalinen tuki lie-
ventaa surun vaikutusta ja usein ongelmia surussa tulee, kun sosiaalinen tuki on riittamaton ja
konfliktoitunut. Lapsen kuollessa tukea saattaa olla alussa paljon, joka hiljalleen vahenee
ajan kuluessa. Sosiaalisen piirin katoaminen liian aikaisin ja pyrkimys saada sureva jatkamaan
elamaa ja unohtamaan vainaja, on riittamaton tuki surevalle. Kaikki saatu ammattiapu on yksi

osa sosiaalista tukea. (Itkonen 2018.)

5  Tukipalvelut lapsensa menettaneille vanhemmille

Tukipalveluilla tarkoitetaan palveluita, joita annetaan asiakkaalle tukemaan hanen henkista
tai fyysista hyvinvointia. Lapsen kuolemasta selviytymiseen saa tukea erilaisilta tahoilta. Tar-
keaa on, etta sureva loytaa itse sen kanavan, josta hanelle on eniten apua. Naita ovat valta-
kunnalliset avun tarjoajat, sosiaali- ja terveydenhuolto, jarjestot ja yhdistykset. Ensiavun me-
netyksen kokenut perhe voi saada sairaalasta, jossa tarjotaan keskustelu apua, sairaslomaa,
seurantaa ja ohjausta psykiatristen palveluiden pariin. Ammattilaisten tulisi varmistaa, etta
sureva saa apua ja ohjata hanet avun piiriin. Vanhemmilta voi kysya, voiko jarjestoihin olla
yhteydessa heidan puolestaan, koska surevalla ei valttamatta ole voimavaroja tuen etsimi-

seen.
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5.1  Vertaistuki

Vertaistuki on samankaltaisten vaikeiden kokemusten jakamista ja perustuu vapaaehtoisuu-
teen (Vertaistuki 2020). Vertaistuki on tarkea lisa ammattiavun rinnalle. Vertaistuen koetaan
auttavan jaksamaan elamassa eteenpain ja sen on todettu vahentavan terveyspalvelujen kayt-
toa, ehkaisemaan surun pitkittymista, vahentamaan yksinaisyytta ja lyhentanyt pitkittyneita
sairaslomia. Lapsenkuoleman jalkeen pelkastaan kokemus nahda ja kuulla saman kokeneiden
kokemukset ja tarina eteenpain selviamisesta antaa toivoa. Lisaksi vertaistuessa jaetaan sel-
viytymiseen keinoja ja tietoa avunkanavista. (Vertaistuen merkitys lapsen kuoleman jalkeen
2017.)

Vanhemmat kokevat tarkeana kuulla muiden tapoja selviytya ja jatkaa elamaa menetyksen
kanssa. Vertaistuessa kokemuksien jakaminen on turvallista ja toisen surun kunnioittamista,
eika ketaan ole tarvetta suojella. Tama on vahentanyt vanhemmilla yksinaisyytta, posttrau-
maattista stressioiretta ja ahdistusta. Vanhemmille on tarkeata tuntea, etteivat he jaa yksin
suuren surunsa kanssa. Muiden vertaisten kanssa kaydyt keskustelut auttavat tunnistamaan ja
ilmaisemaan suruun liittyvia tunteita, niin ettei vastapuolen tunteita tarvitse pelata. Vertais-
tuen avulla voidaan kasitella vaikeita tunteita kodin ulkopuolella, koska lapsenkuolemasta voi
olla vaikea puhua laheisten kanssa. Vanhemmat ovat kokeneet myos lahipiirinsa muuttuneen,
lapsen kuoleman jalkeen. Vertaistuen avulla perheella on mahdollisuus luoda uusia ystavyys ja
sosiaalista suhteista saman kokeneiden ihmisten kanssa, josta voi syttya elamanpituisia ysta-

vyyssuhteita. (Vertaistuen merkitys lapsen kuoleman jalkeen 2017.)

Koska lapsen menetys on vanhemmille elamaa jarkyttava tapahtuma, voi asiasta keskustelu
olla vaikeaa laheisten kanssa. Vanhemmat saavat kokemuksen tulleensa kuulluksi ja myota-
tuntoa muilta saman kokeneilta. Suru on yksilollista, joten vertaistuki mahdollistaa erilaisia
tukimuotoja, kuten ryhmassa tapaamiset, internet keskustelu palstat ja lisaksi on tarjolla eri-
laista tukikirjallisuutta niille, jotka eivat pysty itseaan ryhmassa ilmaisemaan. Vanhemmat
ovat kokeneet vertaistuen myonteiseksi asiaksi surun kanssa selviytymisen kannalta. Vertais-
tuki antaa vanhemmille avaimia tutkia tunteita ja kasittelemaan niita. Vertaistuen on koettu
antavan sosiaalista, seka emotionaalista tukea, kuten rohkaisua, kuuntelua, vakuuttelua ja
tiedon jakamista. Vanhemmilla on yleensa tarve saada tietoa, kuinka tulisi kaytannon asioita

jarjestaa lapsen kuoleman jalkeen. (Vertaistuen merkitys lapsen kuoleman jalkeen 2017.)

Kohtukuolema maaritellaan akilliseksi kuolemaksi. Kuolleen laheisten kohtaamiseen on tehty
hoitosuosituksia, joita noudattaen annetaan mahdollisimman parastuki omaisille. Akillinen
kuolema on aina traumaattinen ja yksilollinen kokemus. Laheiset tulee kohdata yksilollisesti,
kunnioittavasti, myotatuntoisesti ja aidosti, taustatekijoista huolimatta. Keskusteltaessa tulisi

katsoa silmiin, olla lasna, avoin ja rehellinen, antaa aikaa puhua, kuunnella ja olla vain hil-
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jaa, mikali menetyksen kokenut nain haluaa. Tapahtumista puhuminen on raskasta menetyk-
sen kokeneille, jonka vuoksi tulee hetkia, jolloin ei ole tarve puhua mitaan. Laheisille voi
osoittaa myotatuntoa verbaalisesti ja nonverbaalisesti. Keskustelussa laheisten kanssa, pitaa
olla rauhallinen ja varautua siihen, etta laheisilta voi tulla voimakkaita reaktioita. Omia tun-
teita tulee hillita ja aanensavyna on hyva kayttaa rauhallista, selkeata ja ystavallista savya.

(Akillisesti kuolleen henkilon laheisten tukeminen: hoitotyon suositus, 2018.)
5.2 Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut

Keskussairaaloissa toimii yksi pappi. Pappi on osa sairaalan organisaatiota, mutta kuitenkin
kirkon palveluksessa. Kriisin keskella sairaalapappi tukee, kuuntelee, antaa toivoa ja tarvitta-
essa voi siunata. Papit ovat kutsuttavissa paivystysluonteisesti. (Sairaalapappi tukee sairaa-
lassa.) Sairaalassa tapahtumia voi kayda lapi yhdessa laakareiden ja hoitajien kanssa. Sosiaali-
tyontekija on tavattavissa ja tarvittaessa ohjata psykiatrian palveluiden pariin. Perhe neuvola
tarjoaa vanhemmille neuvola psykologin palveluita. Lisaksi tarjolla on psykoterapia, joka tar-

joaa vanhemmille psykologista keskusteluapua (Avun kanavia 2020).

Kapy lapsikuolemaperheet ry tarjoaa tukea perheille, joilta lapsi on kuollut lapsen iasta riip-
pumatta. Kapy lapsikuolemaperheet, jakaa tietoa kaikille, joita asia koskettaa. Materiaali-
pankista loytyy tietoa niin ammattihenkilostolle, kuin lapsen menettaneille vanhemmille. Ka-
vyn tukipuhelin paivystaa kerran viikossa. Puhelimeen voi jattaa yhteydenottopyynnon, tai
vertaistukipyynnon voi lahettaa sahkoisestikkin. Lisaksi on mahdollisuus jutella chatissa yksin

tai ryhman kanssa. (Valitamme vertaistukea 2020.)

Suomessa toimii valtakunnallisesti SOS- kriisikeskus. SOS-kriisikeskus on suomen mielenterveys
ry:n "Mieli” tarjoama palvelu. Kriisikeskus tarjoaa kriisipuhelinpaivystysta ymparivuorokau-
den. (Kriisipuhelin 2020.) Mielen kautta on mahdollista saada tukea ja apua tapaamisten muo-
dossa paikkakuntakohtaisesti. Kriisikeskuksen tapaamisissa on paikalla sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisia ja vapaaehtoisia tukihenkiloita, jotka ovat koulutettuja kriisityohon. (Tukea ja

apua kasvokkain 2020.)

Kela ja sosiaalitoimisto tukee perheita taloudellisesti ja tarvittaessa jarjestaa kotipalvelua,

palveluntarpeen selvityksen jalkeen (Avun kanavia 2020).
5.3  Kirkko ja hautaustoimisto

Kirkon perheasiain neuvottelukeskus tai oma seurakunta tarjoaa perheille apua kaytannon asi-
oihin, tukea suruun ja siita selviamiseen. Perheille voidaan jarjestaa debriefing-istunto mene-
tyksen jalkeen. (Lapsen kuoleman surussa ei tarvitse selvita yksin 2020.) Kirkko tarjoaa kes-

kusteluapua puhelimitse, chat:ssa, mahdollisuutta kirjoittaa kirje tai lahettaa e-mailia (luot-


https://mieli.fi/fi/node/426
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tamuksella, sinua kuunnellen 2020). Hautajaisten ajankohdasta on sovittava seurakunnan kirk-
koherranviraston tai seurakuntayhtyman hautapalveluiden kanssa. Pappi voi olla sairaalassa
kohdattu pappi, omasta seurakunnasta tai oma perhetuttu. Kirkon tyontekijat auttavat siu-
naustilaisuuden suunnittelussa. Pappi ja kanttori, auttavat ohjelman ja virsien valinnassa. Va-
littavissa on, joko arkku tai uurnahautaus. Siunaustilaisuuden jalkeen arkkuhautauksessa
arkku lasketaan hautaan ja uurnahautauksessa arkku jaa odottamaan tuhkausta. Tuhkauksen
jalkeen tuhkat laitetaan uurnaan ja uurna luovutetaan omaisille. Uurnan laskusta on erikseen
sovittava kirkon kanssa. (Lapsen hautajaiset 2020.) Hautaustoimistosta voi ostaa uurnat ja ar-
kut ja se auttaa myos kaytannon jarjestelyissa. Hautaustoimiston saa valita itse. He varaavat
pyynnosta siunaus- ja muistotilaisuuden ja auttavat tarvittaessa hautajaisten ohjelman te-

ossa. (Hautaustoimistojen palvelut 2020.)

6  Yhdistystoiminta

Yhdistys on perustettu organisaatio, jolla on tarkoitus ja tavoitteet. Yhdistyksella tulee olla
pysyvaan tarkoitukseen tahtaava aatteellista toimintaa. Pysyvyys voi olla sellaista, etta tah-
dataan selkeasti tiettyyn asiaan, jolloin tavoite on saavutettu ja yhdistys voidaan lopettaa.

Mutta tiedossa ei saa olla, etta yhdistys tullaan lopettamaan tulevaisuudessa. Voiton tavoit-
telu tai muu taloudellinen toiminta ei ole aatteellista toimintaa. Yhdistys voi joka tapauk-

sessa tehda tyota ja nostaa palkkaa valillisesti. (Yhdistys- Mika se on? 2013.)

Yhdistyksessa voi olla hyvinkin monta jasenta mukana, kuitenkin vahintaan 3 jasenta. Muut
yhdistykset, osakeyhtiot yms. voivat olla osa yhdistysta. Yhdistys, johon kuuluu useita yhdis-
tyksia, on keskusjarjesto, keskusliitto tai liitto. Yhdistys voi olla rekisteroity tai rekisteroima-
ton. (Yhdistys- Mika se on? 2013.)

Rekisteroidyn ja rekisteroimattoman yhdistyksen erona on, etta rekisteroity yhdistys on oi-
keustoimikelpoinen. Rekisteroity yhdistys voi hankkia omaisuutta, tehda sopimuksia, tehda

erilaisia anomuksia ja hakemuksia. (Yhdistyksen perustaminen 2020.)

6.1 Yhdistysta ohjaava lainsaadanto

Yhdistyksen toimintaa ohjaa yhdistyslaki, jonka mukaa yhdistyksen toiminnan tulee olla hy-
vien tapojen mukaista, eika sen toiminta saa rikkoa lakia (Yhdistyslaki 1989/503, 1:18). Yhdis-
tys saa harjoittaa vain sellaista elinkeinoa, joka on maaritelty yhdistyksen saannoissa ja liittyy
sen toiminnan tarkoitukseen ja on taloudellisesti vahaarvoista (Yleisia saannoksia, 1:58). Yh-

distys voi hankkia oikeuksia, tehda sitoumuksia ja olla asianosaisena tai muun viranomaisen
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luona tuomioistuimessa, jos yhdistys on rekisteroity lain edellyttamalla tavalla (YS, 1:68). Yh-
distysten jasenten tulee olla suomalaisia tai ulkomaalaisia, joiden kotipaikkana on Suomi (Ja-
senyys 3:108). Hallitus pitaa yhdistyksen jasenista luetteloa, johon kirjataan jasenen nimi ja
kotipaikka. Jaseneksi halukas ilmoittaa asiasta yhdistykselle. Hallitus paattaa jasenyydesta,

ellei toisin ole sovittu. (J 3:128.)

Jasen voi koska vain erota yhdistyksesta ilmoittamalla hallitukselle sovitulla tavalla. Yhdistyk-
sesta eroaminen voidaan maarittaa saannoissa (J3:138). Yhdistys voi erottaa jasenen, jos
tama rikkoo yhdistyksen saantoja, vahingoittaa yhdistysta toiminnallaan tai on jattanyt sovi-
tut velvoitteet tekematta (J 3:148). Jasenen erottamisesta paattaa yhdistys. Paatoksessa tu-
lee nakya erottamisen syy ja jasenelle tulee antaa mahdollisuus selityksen antamiseen. Jos
jasen on jattanyt maksut maksamatta voi tama olla riittava syy erottamiseen. (J 3:158.) Paa-
tosvalta on yhdistyksen jasenilla, ellei saanndissa toisin sanota (Paatosvalta, 4:168). Jasenet
voivat paattaa asioista kokouksessa, tai ilman kokousta yksimielisesti, jolloin paatokset on
tehtava kirjallisesti. Paatoksen tulee olla jokaisen jasenen allekirjoitettuna (PV, 4:178). Paa-
tosvaltaa voidaan antaa valtuutetuille. Saannoissa tulee mainita valtuutettujen lukumaara,
valitsemistapa, toimikausi ja tehtavat. (PV 4:188.) Kokousten maara ja ajankohta on maari-
tetty saannoissa. Ylimaaraisia kokouksia voi pitaa tarvittaessa. Kokousta vaadittaessa, halli-
tuksen on viipymatta pyydettava hallitus koolle tai asian hoitaa aluehallintovirasto yhdistyk-
sen varoilla tai sakon uhalla. (Paatoksenteko 5:208.) Kokouksessa paatettavia asioita voi olla
esimerkiksi, saantojen muuttaminen, omaisuuden luovuttaminen, aani ja vaalijarjestyksesta
paattaminen, yhdistyksen jasenten erottamiseen liittyvat asiat. Tilipaatokset ja yhdistyksen
purkamiseen koskevat asiat. (PT 5:238.) Kaikilla 15 vuotta tayttaneilla on yhden aanen aanioi-
keus (PT 5:25). Paatokset tehdaan, kun mielipide on saanut yli puolet aanista. Jos aanet me-
nevat tasan, paatos syntyy mielipiteeseen, jota puheenjohtaja on kannattanut. (PT 5:288.)
Jokaisesta kokouksesta tulee laatia poytakirja. Poytakirjoista huolehtii ja allekirjoittaa pu-
heenjohtaja. Poytakirjan tulee tarkastamaan kaksi kokouksessa ollutta henkiloa ja poytakirjo-
jen tulee olla yhdistyksen hyvaksyma. Jasenilla on oikeus nahda poytakirjat. (PT 5:318.) Paa-

toksesta voi valittaa kolmen kuukauden sisalla paatoksesta (PT 5:328).

Hallitukseen kuuluu kolme jasenta, jotka edustavat yhdistysta. Hallitus pitaa huolta yhdistyk-
sen asioista ja kirjanpidosta niin, etta ne menevat lain mukaan oikein. Hallituksella tulee olla
puheenjohtaja. (Yhdistyksen hallinto 6:35S.) Puheenjohtajalla on oikeus nimenkirjoittami-
seen, lisaksi saantoihin voidaan lisata muillekin nimenkirjoittamiseen valtuuksia. Kun yhdistys
allekirjoittaa jotain, tulee siina nakya yhdistyksen nimi ja allekirjoitus. (YH 6:368.) Jos yhdis-
tyksella ei ole tilintarkastajaa, tulee heilla olla toiminnantarkastaja, jolla tulisi olla taloudel-
listen ja oikeudellisten asioiden tuntemusta. Tarkastajan tulee tarkastaa yhdistyksen talous ja
hallinto, sovitulla tavalla ja tehda siita raportti kokoukseen. (YH 6:38S.) Yhdistyksen voi pur-

kaa, jolloin hallituksen on tehtava tarpeelliset selvityksen yhdistyksen omaisuudesta, sen ja-
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osta ja mahdollisista veloista. Selvityksiin ei tarvitse ryhtya, jos kokous on hyvaksynyt loppu-
selvityksen, eika yhdistyksella ole velkoja. (Purkautuminen 7:408.) Jos yhdistyksen toiminta
on loppunut, mutta yhdistysta ei ole purettu voi jasen hakea purkamista rekisteriviranomai-
selta ja hakemukseen on suostuttava, jos on nayttoa lopetuksesta. Tai yhdistys ei ole tehnyt
ilmoitusta yhdysrekisteriin yli 10 vuoteen. (P 7:418.) Yhdistyksen kotipaikkakunnan oikeus voi
antaa varoituksen, tai lakkauttaa yhdistyksen, jos yhdistys rikkoo lakia. Varoituksen voi myos
antaa, jos yhdistys toimii muuten, kun saannoissa oletetaan tai saannosten vastaisesti. (Yhdis-
tyksen lakkauttaminen 8:438.) Jos yhdistys lakkautetaan, tulee sen toiminta lopettaa heti (YL
8:458). Yhdistysta rekisteroidessa tehdaan perusilmoitus, jossa ilmenee yhdistyksen perusta-
miskirja ja saannot. Ilmoituksessa tulee nakya yhdistyksen puheenjohtajan ja nimenkirjoitta-
jan nimi, henkilotunnus, kotikunta ja kansalaisuus. (Yhdistys rekisteriin merkitsemien 9:48S.)
Kun yhdistys on rekistergity, lisataan yhdistyksen nimen peraan lyhenne Ry. Ry-lyhenne tar-
koittaa rekisteroitynytta yhdistysta (YRM 9:508).

6.2  Yhdistyksen perustaminen

Yhdistyksen perustaminen onnistuu, kun jasenia on kolme. Kaikkien pitaa olla 15 vuotta tayt-
taneita. Yhdistyksen kolme jasenta perustaa hallituksen, jotka koostuvat puheenjohtajasta ja
kahdesta jasenesta. Hallitus maarittaa yhdistykselle saannot. Saanngissa voi ilmeta esimer-
kiksi yhdistyksen jasenten maara, tilitarkastaja ja kokousten aikataulutusta, toimintamalli jos
yhdistys purkautuu, seka muita yhdistykselle tarkeita saantoja. Pakollisia tietoja ovat yhdis-
tyksen nimi, joka ei saa olla harhaan johtava, vaan selkea. Nimenperaan tulee Ry liite, mikali
se on rekisteroity yhdistys. Saannoissa tulee nakya kotipaikka, jonka on oltava Suomessa si-
jaitseva kunta. Yhdistyksen tarkoitus ja toimintamuodot tulee kuvata selkeasti. Vain nimen-
kirjoittajilla on oikeus tehda sopimuksia yhdistyksen nimissa. Puheenjohtajalla on aina nimen-
kirjoittajan oikeus. (Yhdistyksen perustajalle 2019.) Kun yhdistyksen perustamiskokous ja tar-
vittavat kirjalliset paperit on saatu valmiiksi, tehdaan perustamisilmoitus patentti ja rekiste-
rihallitukselle (Yhdistyksen perustamisilmoitus 2019). Perustamisilmoitus maksaa 100e ja sii-
hen tarvitaan perustamiskirjat ja saannot. Perustamisilmoituksen allekirjoittaa puheenjoh-
taja. Kun yhdistys on perustettu, saa yhdistys Y-tunnuksen ja rekisteriotteen, jossa nakyy yh-

distyksen saannot. (Yhdistyksen rekisteriote, saannot ja muut tiedot 2019.)

Yhdistyksen perustamisesta sanotaan (Yhdistyksen perustaminen 2020), etta on hyva rekiste-
roida yhdistys, mikali on tarve pankkitilin avaamiselle tai yhdistyksen on tarkoitus kerata ra-
haa. Rekisteroity yhdistys voi anoa kokoontumistiloja veloituksetta tai edullisemmin. Rekiste-
roity yhdistys on virallista toimintaa, joka voi saada avustusta kaupungilta ja jolle voidaan ha-
kea rahoitusta projekteja varten. Lisaksi yhteistyosopimuksia on helpompi sopia viranomais-
ten, seka muiden yhdistysten kanssa. Rekisteroidyn yhdistyksen jasenet eivat ole henkilokoh-

taisessa vastuussa yhdistyksen velvoitteista. (Yhdistyksen perustaminen 2020.)
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7  Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoitus on perustaa toimiva yhdistys, joka tarjoaa akuuttia vertaistukea koh-
tukuoleman ja geneettisen raskauden keskeytyksen kokeneille vanhemmille. Yhdistyksen pe-
rustamisen pohjaksi opinnaytetyon tavoitteena on kartoittaa kohtukuoleman ja geneettisen
raskaudenkeskeytyksen vanhempien kokemuksia vertaistuesta. Opinnaytetyon tavoitteena on
myos rakentaa yhdistyksen palveluja kayttaville asiakasryhmille heita tukeva palvelupolku ja
jalkauttaa sita. Yhdistyksen tarkoitus on auttaa kohtukuoleman ja geneettisen keskeytyksen
kokeneita vanhempia tarjoamalla vertaistukea, niin etta kokemus olisi mahdollisimman sensi-
tiivinen, lammin ja luotettava. Vanhemmille tulisi tunne, etteivat he ole yksin menetyksen

kanssa ja tukea, seka apua on saatavilla.

8 Palvelumuotoilu

Palvelumuotoilu on tyomenetelma, jolla on tarkoitus suunnitella ja toteuttaa mahdollisimman
sujuva palvelu asiakkaille. Sita muokataan ja rakennetaan jatkuvasti, jotta palvelut saavutta-
vat ehjan kokonaisuuden. Kehittamisessa on mukana palveluntuottaja, asiakkaat ja palvelun
tarjoajat. Jotta palvelusta tulee ehja, on edettava askel askeleelta, jotta voi ymmartaa mita
on tekemassa ja miksi. (Ahonen 2017, 6-8.) Palvelumuotoilun avain on asiakasymmarrys ja
kayttajan kokemukset palvelusta. Palvelumuotoilu herattaa uusia ideoita ja kehitys ehdotuk-
sia palvelulle. (Ahonen 2017, 34.)

Palvelumuotoilun ominaispiirteita ovat kayttajalahtoisyys, iteratiivisuus ja yhteiskehittaminen
seka visuaaliset, konkretisoivat ja osallistavat tyomenetelmat. Iteratiivisuus on kokeilevaa ja
ketteraa kehittamista, ideoita kokeillaan hyvin varhaisessa vaiheessa kaytannossa, kehittami-
nen on jatkuva prosessin (ei niin, etta kehittamisessa hypataan suoraan ratkaisuun vaan kay-
tetaan aikaa asiakasymmarryksen hankkimiseen). Visuaalisuus helpottaa tyon suunnittelua
konkreettisilla keinoilla. (Ahonen 2017, 36-37.)

Palvelumuotoilun eri vaiheita ovat asiakasymmarryksen hankkiminen, konseptoiminen, kehit-
taminen ja jalkauttaminen. Asiakasymmarrysvaiheessa hankitaan tietoa kehittamisentarpeista
palvelua kayttavilta asiakkailta ja selvitetaan kehittamisen mahdollisuuksia. Konseptointivai-
heessa kehitetaan vaihtoehtoisia ratkaisuja palveluiksi tai tuotteiksi organisaatioiden ja asiak-

kaiden tarpeiden ohjaamina. Kehittamisen vaiheessa konseptia kehitetaan edelleen ja lahes
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valmista konseptia testataan oikeiden asiakkaiden kanssa oikeassa ymparistossa ennen tuot-
teen lanseerausta. Jalkauttamisen vaiheessa valmiiksi kehitetty palvelu tai tuote lanseerataan

ja otetaan kayttoon. (Rimpila-Vanninen 2019.)
8.1  Asiakasymmarryksen hankkiminen

Asiakasymmarrys tarkoittaa sita, etta asiakasta ja hanen tarpeitaan ymmarretaan myos ilman,
etta hanen taytyy ne kertoa. Asiakasymmarrys on tarkea osa palvelumuotoilua, koska palvelu-

muotoilussa on kyse sen kehittamisesta yhdessa. (Ahonen 2017, s 51-52.)

Opinnaytetyon alussa luotiin maarallinen eli kvantitatiivinen verkkokysely kohtukuoleman ja
geneettisen raskauden keskeytyksen kokeneille vanhemmille. Kyselyn tarkoituksena oli selvit-
taa, minkalaista vertaistukea lapsen kuoleman kokeneet vanhemmat ovat saaneet. Kyselya
analysoidaan tilastojen ja numeroiden avulla. Kyselylomakkeessa oli kymmenen suljettuja ky-
symyksia ja viisi avointa kysymyksia. Suljetuissa kysymyksissa selvitettiin mm. menetyksen
luonne, oliko saanut vertaistukea, kokivatko vanhemmat vertaistuen tarpeelliseksi, oliko ver-
taistuesta hyotya, oliko tuen aika oikea ja jos akuuttia vertaistukea olisi tarjottu, olisiko sita
otettu vastaan. Avoimet kysymykset kasittelivat samoja teemoja, joista kyselyyn vastaajat

saivat kertoa omin sanoin.
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Avoimet kysymykset

Sukupuoli

Oliko menetys geneettinen raskauden kes-

keytys vai kohtukuolema?

Saitko vertaistukea?

Jos sait vertaistukea, missa vaiheessa ja

mita kautta?

Jos sait vertaistukea, koitko sen tarpeelli-

sena?

Jos et saanut vertaistukea, olisitko sita kai-

vannut?

Koitko vertaistuen auttavan suruprosessissa?

Jos vastasit ei, niin miksi?

Mihin muihin asioihin olet kokenut vertais-

tuen auttaneen?

Koitko vertaistuen ajankohdan oikeaksi?

Jos et niin miksi?

Oletko saanut akuuttia vertaistukea?

Jos sait, miten koit sen?

Jos sairaalassa olisi tarjottu akuuttia ver-

taistukea, olisitko ottanut sita vastaan?

Kuvio 2: Kyselylomakkeen kysymykset

Tassa opinnaytetyossa kyselylla hankittu aineisto analysoitiin tilastollisin menetelmin ja sisal-

l6n analyysilla. Suljettujen kysymysten vastaukset analysoitiin tilastollisella menetelmalla,

jolla tarkoitetaan, etta vastauksia tarkastellaan prosenteilla ja frekvenseilla.

Tassa opinnaytetyossa luodussa kyselyssa kaytettiin aineistolahtgista sisallonanalyysia avoi-

missa kysymyksissa, johon kuuluu aineiston klusterointi ja pelkistaminen. Klusteroinnissa etsi-

taan aineistosta samankaltaisuuksia tai eroavaisuuksia, ryhmitellaan ja yhdistellaan. Lopuksi

niista muodostuu luokkia, jotka nimetaan kuvaamaan sisaltoa. Pelkistamisessa yhdistellaan

luokkia ja niista muodostuu kasite. Sisallonanalyysi etsii tekstin merkityksen. Tiedon lahteita
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on mm. lehdet, kirjat, kirjeet, keskustelu, haastattelut ja raportit. Sisaltoanalyysia kuvataan
sanallisesti. Analyysilla on tarkoitus selkeyttaa aineistoa, jotta aineistoa voi tutkia selkeasti ja
tehda luotettavia johtopaatoksia. Alla on esimerkki, miten tata tyota analysoitiin. Ilmaukset

ovat otettu kyselyn vastauksista. Muita analyysityyppeja ovat teorialahtoinen ja teoriaohjaava

Kysymys Alkuperaiset il- Pelkistys Alaluokka

maukset

Surusta toipumi- Surusta toi-

sen puminen

Sain paljon kadytan- | Saa kdytan-

non tietoa vertais- | non tietoa

vanhempien teke-

maltd kohtukuo-

lema internetsi-

vulta.

kdytannon asioi- Kaytannon

den hoitamisen asioiden hoi-
taminen

vertaistuki autta-
nut uusista ras-
kauksista selviami-
sessa

Auttanut uu-

sista raskauk-
sista selviami-
seen

vertaistuki uu-
dessa raskaudessa
on ollut tarkeaa

Vertaistuki
tarkeda uu-
dessa raskau-
dessa

Uusi raskaus me-
netyksen jalkeen

Uusi raskaus

Kun lahdimme yrit-
tdmaan seuraavaa
raskautta ja tar-
pissa kesti, ym-
marsivat vertaiset
"lapsettoman ai-
din” tuskan. Kun
sitten seuraava
raskaus alkoi, oli
pahkina-ryhmista
mieletdn tuki koko
raskauden ajan ja
nyt pahkindn syn-
nyttya vertaistuen
merkitys

Tuki koko ras-
kauden ai-
kana

Uusi raskaus

Kuvio 3: Kyselyn alkuperaisia ilmauksia, pelkistamista ja luokittelua
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Avoimet kysymykset analysoitiin, niin etta kartoitettiin vastaajien alkuperaisia ilmauksia pera
jalkeen, jonka jalkeen etsittiin samaan luokkaan kuuluvat ilmaukset. Avoimet kysymykset oli-
vat yksinkertaisessa muodossa, joten tata luokittelu tapaa oli helppo kayttaa. Avoimiin kysy-
myksiin vastasi eri maara ihmisia, koska ne olivat paaasiassa lisakysymyksia suljetuille kysy-
myksille. Alla on kuvattu taulukkona, miten tassa tyossa klusteroitiin alkuperaisilmauksia, kun

haluttiin tietaa milloin on vertaistukea saatu.

missd vaiheessa sai vertaistukea

tapahtuneen jalkeen

yli kaksi vuotta tapahtuneen jalkeen

juuri ennen keskeytysta ystavalta

Keskeytyksen jalkeen

vasta jalkeen

vasta jalkeen

Kapy yhdistyksen kautta 4 kk kuluttua menetyksesta

Keskeytyksen jalkeen facebookista

Menetyksen jalkeen n. 3kk jalkeen liityin mukaan kapy ry toimintaan

Kapy ry:n kautta melko pian tapahtuneen jalkeen

Melko pian I6ysin jonkin Facebookin ryhman jalkeen

heti keskeytyksen jalkeen liityttyani ryhmaan

10paivaa sitten esikoistyttd kuoli kohtuuni, kdpy ry ssa kavin keskustelemassa eli jalkeen

Kuvio 4: Aineiston analysointi klusteroinnilla

Kyselyyn vastanneiden vastauksista rajattiin pois ne, jotka olivat jattaneet kyselyn kesken ja
ne, jotka eivat olleet ymmartaneet kysymysta oikein. Alkuperaisia vastaajia oli 127 kappa-
letta. Pois rajattujen vastauksien jalkeen vastaajia jai 69 kappaletta. Lopulta aineiston tul-

kinnasta saatiin selkea kuva haettuihin kysymyksiin.
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Kyselyyn vastasi 69 henkiloa (n=69). Vastaajista lahes kaikki (98,6 %) olivat naisia (n=68).

MENETYKSET RASKAUSVIIKOILLA 14-41

B Kohtukuolema B Geneettinen raskaudenkeskeytys

Kuvio 5: Menetykset viikoilla 14-41

Vastaajista 62,3 prosenttia (n=43) oli kokenut kohtukuoleman. Geneettisen raskaudenkeskey-

tyksen oli kokenut 37,7 prosenttia (n=26).

Raskausviikkojen menetykset

14-21 = 22-36 = 37-40

Kuvio 6: Raskausviikkojen menetykset
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Raskausviikoilla 14-21 menetyksia oli 19 prosenttia (n=13) (geneettisia raskaudenkeskeytyk-
sia). Raskausviikoilla 22-36, menetyksia oli 49 prosenttia (n=34), (Sikio lasketaan syntyessaan
keskoseksi). Naista 38 prosenttia (n= 13) olivat geneettisia raskaudenkeskeytyksia ja 62 pro-
senttia (n=21) kohtukuolemia. Raskausviikoilla 37-41 menetyksien osuus oli 32 prosenttia

(n=22) (Sikio on taysiaikainen lapsi), joista kaikki olivat kohtukuolemia.

Vastaajista 78,3 prosenttia oli saanut vertaistukea (n=54). Kyselyyn vastaajilla lapsen kuolema
oli tapahtunut raskausviikoilla 22-41 tai sikion geneettiset raskaudenkeskeytykset raskausvii-
koilla 14-24. Kysymykseen vastanneista kohtukuoleman kokeneista 83,7 prosenttia (n=36) ja
geneettisen raskaudenkeskeytyksen kokeneista 57,6 prosenttia (n=19) sai vertaistukea. Kaikki
vastanneet kokivat vertaistuen tarpeelliseksi molemmissa ryhmissa. Vertaistuesta koettiin
olevan apua suruprosessissa kohtukuoleman kokeneissa 100 prosenttia (n=37) ja geneettisen
raskaudenkeskeytyksen kokeneista 94,7 prosenttia (n=18). Ne, jotka eivat kokeneet vertaistu-
esta olevan hyotya kokivat, etta muiden surun nakeminen olisi lisannyt omaa surua. Kohtu-
kuoleman kokeneista vertaistuen ulkopuolelle jaavat, kokivat etta olisivat vertaistukea tarvin-
neet, sita kuitenkin saamatta 100 prosenttia (n=7) ja geneettisen raskaudenkeskeytyksen ko-
keneista 78,6 prosenttia (n=11). Vertaistuen ajankohdan koki oikeaksi kohtukuoleman koke-
neista 83,8 prosenttia (n=31) ja geneettisen raskaudenkeskeytyksen kokeneista 77,8 prosent-
tia (n=14). Kyselyn perusteella akuuttia vertaistukea saivat vain kohtukuoleman kokeneista
14,6 prosenttia (n=6) ja geneettisen raskaudenkeskeytyksen kokeneista 7,7 prosenttia (n=2).

Tarpeelliseksi akuutinvertaistuen olisi kokenut kaikista vastaajista 88,4 prosenttia (n=61).

Ensimmaisessa kysymyksessa selvitettiin milloin ja mista vertaistukea oli saatu. Tahan vastasi
20 henkiloa ja vastanneista kaikki olivat saaneet vertaistukea. Vertaistuki oli saatu, joko in-
ternetin vertaistukisivuilta, Kapy Lapsikuolema perheiden kautta tai lahipiirista. Tuen ajan
kohta oli paasaantoisesti muutaman kuukauden sisalla. Muutaman paivan sisalla tapahtumasta
vain pieni osa 20:sta vastaajasta sai vertaistukea (n=5). Kysymykseen vastanneista suurin osa
oli saanut vertaistukea vasta sairaalasta kotiutumisen jalkeen (n=15). Kuitenkin muutaman
kuukauden sisalla kaikki kysymykseen vastanneet olivat saavuttaneet vertaistuen. Myos akuut-
tia vertaistukea saaneet, olivat saaneet apua myohemmassakin vaiheessa, jonka vuoksi tilas-

toinnin maara kasvoi.

Vastaajien mielesta vertaistuesta on ollut hyotya surussa selviytymisen kanssa, uuden raskau-
den lapikaymisessa, kaytannon asioiden hoitamisessa ja tarkeaa oli kokea, ettei ole yksin.
Kaytannon apuja perheille on ollut mm. muistojen ottaminen lapsesta ja valmistautuminen
hautajaisiin. Yksi vastanneista oli saanut akuuttia vertaistukea ja kokenut sen tuoneen lohtua,

turvaa ja toivoa.

Vertaistukea saavista lahes kaikki 20 kappaletta vastaajia kokivat vertaistuen ajankohdan oi-

keaksi. Kaikki vastanneet kokivat vertaistuen olevan tarpeellista ja lahes kaikki vastaajista
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kokivat vertaistuesta olevan my0s hyotya suruprosessia. Vertaistukea saaneista vain muutama
vastaaja koki muiden suru kokemuksien tuovan lisakuormaa oman surun kanssa selviytymi-
seen. Lahes kaikki kaikista 69 vastaajasta, jotka jaivat paitsi vertaistuesta olisivat saaneet
sita kaivanneet. Jos akuuttia vertaistukea olisi ollut tarjolla olisi sita vastaanottanut lahes
kaikki kyselyyn vastanneet. Kyselyssa kavi ilmi vertaistuen olevan tarkeaa vanhemmille ja aut-
tavan suruprosessissa. Vaikka moni koki vertaistuen ajankohdan oikeaksi, silti akuuttia ver-

taistukea olisi otettu vastaan, jos sita olisi tarjottu.

8.2  Konseptoiminen

Konseptoiminen tarkoittaa sita, etta palvelua ideoidaan ja kehitetaan, kunnes se on toteutus-
kelpoinen. Konseptoinnilla on tarkoitus ilmaista idea muille niin, etta hekin ymmartavat idean
mahdollisimman selkeasti. Sen jalkeen ideaa taikka palvelua on helppo kehittaa ja ideoida li-
saa. (Ahonen 2017, 92.)

Palveluprosessi eli palvelupolku on sarja tapahtumia, joiden avulla asiakas saa tarvitsemansa
palvelun. Palvelupolun avulla kuvataan asiakkaan kulkua ja kokemuksia eri palveluissa. Asiak-
kaan omat tarpeet ja valinnat vaikuttavat siihen, minkalainen kokemus hanelle syntyy palve-
luista. (Ahonen 2017, 45).

Kaikki, jotka ovat osallisena tai liittyvat prosessiin voivat osallistua kehittamiseen kertomalla
omia ideoita kehityskohteista. Palvelunkayttajilta on tarkea saada kehitysideoita, koska he
tietavat mita palvelulta voisi odottaa. Talla yhteiskehittamisella saadaan eri nakokulmia asi-
oihin. (Ahonen 2017, 52-53.)

Yhdistys on perustettu opinnaytetyon aiheena. Yhdistyksen toimintaa on kehitetty neuvottele-
malla perustajien kesken. Perustamiseen on vaadittu ottamaan ulkopuolinen henkilo kolman-
neksi osapuoleksi, jotta yhdistys on perustamiskelpoinen. Yhdistyksen toimintaa on hiottu

opinnaytetyon tekemisen aikana muokkaamalla alkuperaisia suunnitelmia.

Konseptointivaiheessa opinnaytetyontekijat loivat yhdistyksen asiakkaalle palvelupolkumallin
Service Blueprint mallilla. Blueprint malli on kuvaus palvelumallista. Siina kuvataan tarpeet ja

toiminnot, joita tarvitaan palveluntuottamiseksi.

8.3 Kehittaminen

Kehittamisella tarkoitetaan konseptien kehittamista ja lahes valmiin tuotteen testaamista oi-

keilla asiakkailla (Rimpila-Vanninen 2019).

Konseptointi vaiheen hahmotelmista; Blueprint, flyer, toimintasuunnitelmasta ja palautelo-
makkeesta on saatu palautetta ulkopuolisilta henkiloilta. Heilta saadut vastaukset esitettyihin

kysymyksiin kehittavat palvelua.
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Flyer -hahmotelmasta on saatu palautetta. Se hankittiin sahkopostin valityksella kohtukuole-
man kokeneelta aidilta. Aidiltd kysyttiin, onko flyer -hahmotelma tarpeeksi selked ja tulisiko
siind olla kriisissa olevan mielesta jotain muuta. Aidin mielesta Flyer -hahmotelma on selked,
siina tulee ilmi yhdistyksen tarkoitus, yhteystiedot ja puhelinpaivystys ajat. Aidin mielesta
Flyerissa tulisi olla ilmaisu siita, etta mita akuutti tarkoittaa, tai etta miksi ajaksi tama pal-

velu on saatavilla.

Yhdistyksen toimintasuunnitelman arvioi yrityspuolen johtaja. Hanelta saadussa palautteessa
yhdistyksen toiminta oli hyvin kuvattuna, mutta sita voisi laajentaa ja yhdistyksen palvelupol-

kua voisi kuvata enemman.

Yhdistyksen blueprint -mallista on pyydetty kirjallista palautetta Espoon sairaalan katilolta ja
kokemusasiantuntijalta. Molemmille on laitettu sahkopostilla blueprint. Vastaukset on saatu
sahkopostitse. Katilon mielesta asiakkaan kulku nakyy blueprint -mallissa. Han esitti toiveen,
etta tulisi myos siihen nakyviin kauan tuki kestaa ja etta isat otettaisiin myos huomioon tassa
kohdassa. Kokemusasiantuntija ilmaisi samaa mita edella on mainittu, etta tuen kestoa pitaisi

ilmaista.
8.4 Jalkauttaminen

Jalkauttamisen vaiheessa valmiiksi kehitetty palvelu tai tuote lanseerataan ja otetaan kayt-

toon (Rimpila-Vanninen 2019).

Yhdistyksen perustamisen aikana on suunniteltu markkinointia varten flyereita. Flyerista on
tehty hahmotelma, jossa ilmenee yhdistyksen toiminta, arvot, yhteystiedot ja vertaistuki-
joista tietoa. Opinnaytetyon aikana yhdistys ei tule teettamaan flyereita. Yhdistys saa suun-

nittelu apua liiketalouden opiskelijoilta yhdistyksen kotisivujen perustamisen jalkeen.

Yhdistykselle on perustettu kotisivut. Niita on suunniteltu yhdistyksen perustajien kesken,
seka yhdistyksen kotisivuja tekevan henkilon kanssa. Tama henkilo ei kerkea tekemaan yhdis-
tyksen sivuja loppuun, joten yhdistyksen kotisivut tehdaan perustamisen jalkeen valmiiksi yh-
teistyossa liiketalouden opiskelijoiden kanssa. Yhdistys luo facebook:iin yhdistykselle sivut.
Sivuja ei luoda opinnaytetyon aikana, vaan kotisivujen perustamisen jalkeen, jolloin yhdistyk-

sen logo on saatu suunniteltua.

9  Helmiaisnauha ry

Yhdistyksen nimeksi valikoitui Helmiaisnauha Ry. Yhdistyksella on kotisivut www.helmia-
sinauha.fi josta yhdistyksen toiminta, arvot, tavoitteet, periaatteet ja yhteystiedot tulevat

loytymaan.
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Yhdistyksen tavoitteena on tukea, auttaa, neuvoa ja ohjata kohtukuoleman ja geneettisen
raskaudenkeskeytyksen kokeneet vanhemmat vertaistuen piiriin. Yhdistys tarjoaa akuuttia
vertaistukea kohderyhman vanhemmille sairaalassa olo ajan, aina kotiutumiseen asti. Yhdis-
tyksen periaatteita ovat yksilollisyys ja luottamus. Vertaistuki alkaa sairaalasta, kun vauva on
todettu kuolleeksi tai lapsella on todettu vakava ruumiillinen vamma, jonka vuoksi vanhem-
mat paatyvat raskauden keskeytykseen. Vertaistukea annetaan puhelimen valityksella. Van-
hempien kotiutuessa tukihenkilot kertovat vanhemmille sairaalan jalkeisen ajan vertaistuen
mahdollisuudesta ja avunkanavista. Tama takaa, etta kotiutuessa vanhemmilla on riittavasti
tietoa vertaistuesta. Nain vanhemmat eivat jaa "tyhjan paalle”, vaan tieto jatkotukeen on

annettu, eika sita tarvitse itse etsia.

Helmiaisnauhan arvot ovat asiakaslahtoisyys, saatavuus ja arvostus. Asiakaslahtoisyys kuvas-
taa yhdistyksen halua toimia niin, etta vanhemmat saavat yksilollista tukea, vanhempien tar-
peiden mukaan. Saatavuudella pyritaan takamaan kaikille halukkaille vertaistukea ja yhdistys

arvostaa jokaista asiakasta yksilona.

Yhdistyksen toiminnan kehittaminen ja laadunarviointi tulee perustumaan palautteisiin. Pa-

lautetta toivotaan saavan vanhemmilta, ammattihenkiloilta, ja tukihenkiloilta. Naiden palaut-
teiden pohjalta voidaan muokata parempaa ja toimivampaa toimintamallia. Yhdistyksen netti-
sivuille tulee vapaamuotoinen palautelomake. Palautetta voivat antaa palvelunkayttajat, hoi-

tohenkilokunta tai kuka muu tahansa, joka kokee sen tarpeelliseksi.

Yhdistysta aletaan markkinoimaan vasta kun toiminta on lahtenyt kayntiin Espoon sairaalassa.
Lopulta tavoitteena on saada yhdistyksen toimintamalli toimimaan valtakunnallisesti, jolloin

kaikilla vanhemmilla suomessa on mahdollisuus saada akuuttia vertaistukea.



Kuvio 7: Flyer -hahmotelman etupuoli
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S Yhdistys tarjoaa akuuttia vertaistukea ==
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Ll By R IR 5
(/[sml:ns{ulxlm.\‘l/q.\'. saatavuus ja

awastus

%[f:.\‘i(’(‘i((i.\'{/(/.\' ja {uattamus

Puhelinpaivystys ma-su 9-18, viestit
24h
0504169966
Mari@helmiaisnauha fi
Janna@helmiaisnauha.fi
www.helmiaisnauha fi

Kuvio 8: Flyer -hahmotelman takapuoli

Yhdistykselle on tehty yksinkertainen toimintasuunnitelma vuosille 2020-2021. Tavoitteet kos-

kevat kaytannon asioita ja toiminnan alkuun saamista.

Painopisteet | Tavoitteet Toimenpiteet Toimenpiteet
2020 2021
Painopiste 1. | Tavoite 1. -Perustamisilmoitus
Aloitus Yhdistyksen perusta-
minen
o Tavoite 1. -Yhteys Espoon synny- | -Yhteys muihin
Painopiste 2. Yhdistyksen perusta- | tyssairaalaan Hus alueen synny-
misen tiedotus ja - tukihenkiloiden rekry- tyssairaalaan
Tiedotus koulutus tointia - Yhdistyksella

- koulutusten suunnittelua | oma tukihenkili-
den oulutusjarjes-

telma
Tavoite 2. Yhdistyk- | -Kotisivujen kunnossapi- | - yhdistyksen koti-
sen kotisivut don ulkoistaminen sivut valmiit

- Kotisivujen kehittaminen
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Tavoite 3.
Flyer teettdminen

— Flyer teettaminen ja
jako Espoon sairaalaan

- Flyer jako muihin
hus alueen synny-
tyssairaaloihin

Painopiste 3.

Kehitys

Tavoite 1.
Yhdistyksen toimin-
nan kehittaminen

-Palautteiden kasittely

-Toiminnan muut-
taminen palaut-
teen perusteella

Taulukko 1: Toimintasuunnitelma Helmiaisnauha ry 2020-2021

Yhdistys tekee vuosittain toimintamallisuunnitelman ja talousarvioin, jotka hyvaksytaan yhdis-

tyksen kokouksissa. Yhdistykselle asetetaan tavoitteita ja painopisteita. Lisaksi paatetaan toi-

minnasta ja kuinka se toteutetaan, arvioidaan toimintaa ja miten sita tulisi seurata, jotta ta-

voitteisiin paastaan. (Toimintamalli 2020.)

Yksimielisella paatoksella Mari Makinen on yhdistyksen puheenjohtaja, Janna Rautiainen vara-

puheenjohtaja ja taman opinnaytetyon ulkopuolinen henkild, Minna Salmi on yhdistyksen tay-

sivaltainen jasen.

9.1 Tukihenkilo

Yhdistyksen vertaistukihenkilot ovat kokeneet kohtukuoleman tai geneettisen raskaudenkes-

keytyksen. Tukihenkilolla tulee olla vuosi omasta menetyksesta ja kyvyt oman menetyksen ka-

sittelyyn, jotta voi olla tukena muille. Vertaistukihenkilot toimivat vapaaehtoisina ja ovat

koulutettuja vertaistukihenkiloita ja yhdistyksen arvoja tukevia henkiloita. Yhdistyksen toi-

minnan kaynnistyttya yhdistys alkaa kehittamaan koulutus jarjestelmaa tukihenkiloille. Alku-

peraisen suunnitelman mukaan tukihenkilon tukemiseen olisi mahdollisuus sairaalan teolo-

gilta.

9.2 Yhdistyksen palvelupolku

Yhdistys on luonut hahmotelman palvelupolusta blueprint -mallilla. Siina kuvataan asiakkaalle

nakyva ja nakymaton toiminta, tukiprosessit ja fyysinen ympariston toiminta. Asiakkaan pal-

velupolku alkaa, kun vanhemmat menettavat lapsensa. Palvelupolku paattyy asiakkaan uudel-

leen ohjaukseen. Palveluprosessissa korostuu iteratiivisuus, kunnes palvelu on tarpeeksi toi-

miva.
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Fyysiset elementit Flyerit Puhelin paivystys  Etsitdén vertaistukija ‘{_ertaiil‘Jkiia on Tukisuhde alkaa Tukisuhde
S siset ja virtuaaliset filat, Mol o I6ytynyt. padttyy ja
opasteet, mai et, Yhteystiedot kokemukset Luovutetaan Tuki on Asiakas ohjataan
vaatetus) nettisivuilla mahdollisi iakd puhelimi muihin
lshells toisiaan auttajalle avunpiireihin
q Asiakas ja vertaistukija . a5t
Eicr,:kuglc 1.oiTne:.utudurniner’w ST A Ensimméinen Amk.“ nd..u““ LGl Tukisuhteessa UGS
esim. P > . hoitajalta, kontakti. Kertoo vertaistukijan ottaa yhteyttd Tuki on oo
ajanvara puminen, . a . h d - . . ia alla on
. tarjotaan Y ja U ensin puhelimitse id
palvelun kayttéminen, : muiden
yhdistyksen flyer tarpeesta tukipalveluid
odottaminen) vertaistuelle. ukipalveluiden
) yhteystiedot
Puhelinpaivystys Vastaanotetaan Asiakas saa Vertaistukij Saa ohj
Ma-Su 9-18 yhteydenottoja yhteyd d k lee, tukee ja  tulevaan
vertaistukijalta pyydettiessd
Viestit 24h Pyydet&in neuvoo ja ohjaa
odottamaan
Annetaan Vertaistukijoid
-, Phivystys Kaydain Asiakkaan taustan  tukisuhteelle o
kehittdminen, puheli yLE ijat lapi, . L g vl tukisuhteista £
toiminnan Gdressd etsitddn vertaistukijalle ja asiakkaita
. . . kaltai } ietoi vertastukijalle
jalkauttaminen ja yhtey jen —— e
mainostaminen kekemus anto ukisuhteen alkana
Varojen kartoitus Toimivien Henkiléstén Puhelinnumeron Tukijan tukeminen  Auttajien
)
ybvilineid lapikaynti, luovutus henkisesti. tapaaminen.
Sponsoreiden tarkastus ja v ietoj puhelimi Ei Koordinaattori Breefingit.
etsintd mahdolliset paivitys, sitovuus henkilstietoja. kéytettivissa
huellet tukisuhteeseen tukijalle

Kuvio 9: Luonnosvaiheessa oleva kuvaus yhdistyksen palvelupolusta

Vanhemmat saapuvat sairaalaan yleensa, jonkin raskauden aikana olevan syyn tai huolen
vuoksi. Sairaalassa sikio todetaan kuolleeksi kohtuun tai sikiolta loytyy sellainen ruumiin vika,
tai vamma, jonka vuoksi vanhemmat paatyvat raskaudenkeskeytykseen. Kun tilanne katsotaan
sopivaksi ja vanhemmat ovat valmiina ottamaan tietoa vastaan, katilo kertoo Helmiaisnauhan
ry:n tarjoamasta vertaistuki mahdollisuudesta vanhemmille. Katilo myos antaa yhdistyksen

flyerin vanhemmille, josta yhdistyksen esittely ja yhteystiedot loytyvat.

Halutessaan vanhemmat ottavat yhteytta Helmiaisnauhaan itse tai antavat katilolle luvan yh-
teydenottoon puhelimitse. Yhdistys selvittaa asiakkaan raskausviikot, onko kyseessa kohtukuo-
lema vai geneettinen raskaudenkeskeytys ja pyytaa luvan asiakkaan yhteystietojen luovutta-
misesta vertaistukihenkilolle. Puhelin paivystaa ma-su 9-18 ja tekstiviestit 24h. Osa vanhem-
mista lahtevat viela kotiin ensimmaisen vuorokauden aikana ennen synnytyksen kaynnista-
mista ja tama takaa sen, etta yhdistyksella on hyvin aikaa etsia vertaistukihenkilo vanhem-

mille.
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Kun yhdistys vastaanottaa yhteydenoton alkaa vertaistukihenkilon etsinta. Vertaistukea vali-
tessa on tarkeata verrata vanhempien ja vertaistukija menetystapaa, jotta ne olisivat mah-
dollisimman samankaltaisia. Samankaltaisuus menetyksissa on tarkeata, koska se luo mene-

tyksen kokeneille vanhemmille tunteen, etta vertaistukija todella ymmartaa heidan tuskansa.

Vertaistukihenkilo on yhteydessa vanhempiin puhelimitse, jonka jalkeen heidan tukisuhde al-
kaa. Ottaessaan tukihenkilon vertaistukihenkilot sitoutuvat olemaan yhteydessa vanhempiin
sairaalasta kotiutumiseen saakka. Kotiutumisen jalkeen vertaistukija ja vanhempien tukisuhde
paattyy. Vertaistukihenkiloille jarjestetaan mahdollisuus briefing keskusteluun yhdistyksen si-

salla, jossa voi puhua tukisuhteesta anonyymisti.

10 Pohdinta

10.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon alussa tehdyn kyselyn avulla selvitettiin, miten vanhemmat olivat kokeneet
vertaistuen ja tuliko vertaistuki oikeaan aikaan, seka mita kautta vertaistukea oli saatu. Tyon
kannalta tarkeimpana kysymyksena oli se, etta olisivatko vanhemmat ottaneet vertaistukea
vastaan jo sairaalassa, jos sita olisi tarjottu. Kyselyyn vastanneet vanhemmat kokivat, etta
vertaistuki on ollut tarkeaa kohtukuoleman seka geneettisen keskeytyksen kokeneille vanhem-
mille. Vastauksien perusteella vanhemmat olivat saaneet vertaistukea ja kokeneet ajankoh-
dan oikeaksi. Aika jona vanhemmat paasivat vertaistuen pariin, oli muutamasta paivasta,
muutamaan kuukauteen. Kuitenkin kyselyyn vastanneet vanhemmat olisivat ottaneet vertais-
tukea vastaan jo sairaalassa, jos sita olisi tarjottu. Se miksi vertaistuen saamiselle on niin
suuria eroja, ei kyselyssa selvinnyt. Lapsen menetys on niin traumaattinen kokemus, jonka
vuoksi vanhemmille tulisi tarjota kaikki mahdollinen apuja ja turva jo menetyksen alusta lah-
tien. Surevalla ei myoskaan ole voimavaroja itse etsia apuja, jonka vuoksi akuutin vertaistuen
avulla vanhemmilla on tarvittava maara tietoa kotiutuessaan sairaalasta. Talloin vanhempien

voimavarat eivat kulu avun etsimiseen.

10.2 Etiikka ja luotettavuus

Opinnaytetyon tekeminen on aloitettu luomalla anonyymi internet kyselyn kohtukuoleman ja
geneettisen keskeytyksen kokeneille vanhemmille. Kyselylla hankittua aineistoa analysoitiin
tilastollisin menetelmin ja sisallon analyysilla. Kyselyssa oli kymmenen suljettua ja viisi
avointa kysymysta. Reliabiliteetti ilmaiseen tutkimuksen tarkkuutta, yhdenmukaisuutta ja ym-
marrettavyytta (Hiltunen 2009). Kyselylla hankitun aineiston analysointi oli haastavaa, koska
kysymykset ja vastausvaihtoehdot eivat olleet aseteltu niin selkeasti, kuin olisi ollut mahdol-
lista. Kysely perustui luottamukseen ja siihen vastattiin anonyymisti ja vapaaehtoisesti. Vas-

taaminen oli vapaaehtoista, jolloin manipulointi estetaan. Kysymyksiin vastattiin anonyymisti,
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jolloin vastaajien henkilollisyys ei paljastu. Vastaajien vastaukset analysoitiin siina muodossa
kuin ne esitettiin, niita ei muutettu millaan tavalla. Raportointi vaiheessa koettiin, etta tut-
kittavien anonyymiteetti sailyi. Riskeja kyselyssa on tulkinnan kanssa ja vastuu tulkinnasta ja
sen eettisyydesta on tukijalla (Saaranen-Kauppinen ym. 2006). Validiteetti tutkimuksessa tar-
koittaa, etta tutkimuksessa haetut kysymykset vastaavat sita mita halutaan tutkia ja kohde-
ryhma on oikea (Hiltunen 2009). Kysely pohjautui teoriapohjaan, jossa kasitellaan kohtukuole-
man ja geneettisenkeskeytyksen kokeneiden vanhempien surua, seka vertaistuen nakokulmaa
suruprosessissa. Vastaajat ovat haavoittuvaisia, koska lapsen menetys on aina vaikea ja arka
asia. Tarkoitus opinnayteyon kyselyn avulla onkin parantaa kohtukuoleman ja geneettisen kes-
keytyksen kokeneiden vanhempien tukea. Toisena eettisena nakokulmana on tiedonkeraami-
sen menetelma, saako kyselylla tarpeeksi oikeanmukaista tietoa (Saaranen-Kauppinen ym.
2006). Kyselyn kysymyksilla haettiin tietoa vastaajien menetyksesta ja se oli rajattu kasittele-
maan vertaistuen merkitysta ja akuutin vertaistuen tarvetta. Kolmantena eettisena kysymyk-
sena on kyselyn analysointi ja raportointi (Saaranen-Kauppinen ym. 2006). Etiikan nakokulma
on otettu huomioon tassa tyossa ja eettisyys jaetaankin kolmeen luokkaan, jossa ensimmai-
sena on maarittaa tutkimuksen merkitys ja sen tarpeellisuus, varsinkin jos vastaajat ovat haa-
voittuvaisia ja tutkimus sensitiivinen. Vastuu luotettavuudesta ja etiikasta onkin tulkitsijalla
(Saaranen-Kauppinen 2006). Anonymiteetti oli suhteellisen helppo toteuttaa, kun kyselyyn
vastattiin netissa ja kyselyssa kysyttiin suppeita taustatietoja. Kysely voi arkuutensa puolesta
aiheuttaa harmia vastaajille, mm. tuomalla ikavia muistoja pintaan. Myos se, etta usea vas-
taaja olisi kaivannut heti vertaistukea mutta sita ei ollut saatavilla ja nain jalkeen pain asiaa
vasta tyostetaan. Kyselyn mahdollisesti aiheuttamaa pahaa mielta ei nain ollen ole pystytty

estamaan.

Tarkeaa luotettavuudessa on, etta vastaajat tietavat mita kyselylla haetaan ja etta kyselyn
tarkoitus ja tavoite ymmarretaan. Opinnaytetyon alussa luotuun asiakaskyselyyn on saatu pa-
lautetta opinnaytetyon ohjaavalta opettajalta. Kyselya tehdessa ei haettu apua kyselyyn,
vaikka palaute olisi ollut tarpeellinen ennen kyselyn luomista. Kyselyn avoimet kysymykset on
aseteltu hankalaksi, jolloin vastauksien analysointi on tuottanut haasteita. Linkki laitettiin
lapsensa menettaneiden vanhempien suljettuihin Facebook ryhmiin. Tama takasi sen, ettei
kuka tahansa pysty vastaamaan kyselyyn ja niin ollen vaaristamaan tuloksia. Vertaistuesta on
tutkittua tietoa laajasti ja kysymykset haluttiin suunnata kysymykset nimenomaan yhdistyksen
toiminnan kannalta oleellisiin kysymyksiin. Kyselylla hankittu aineisto analysoitiin aineistolah-
toisella sisallonanalyysilla. Tulkinta oli helpompaa, kun sai karsittua pois ne vastaajat, jotka
eivat olleet ymmartaneet kysymysta tai jattaneet osittain vastaamatta. Kun aineistosta pois-
tetaan kysymykseen vaarin vastanneet, niin saadaan luotettavampaa tulosta. Talloin myos tu-
losten tulkinta ja kaytto yhdistyksen perustamisessa on luotettavampaa. Sisallon analyysissa
koettiin luotettavuuden kanssa ongelmana se, etta useita vastauksia jouduttiin hylkaamaan,

koska ne olivat ymmarretty vaarin. Joten kysymykseen vaarin vastanneet kaikki vastaukset
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hylattiin, vaikka vastaaja olisikin vastannut muihin kysymyksiin oikein. Poistimme vastaukset,
koska koimme etta keskeneraiset ja vaarat vastaukset antavat vaaran kokonaiskuvan kyselyn
tuloksista. Sisallonanalyysin luotettavuus tassa tyossa ei koeta niin vahvana kuin se voisi olla.
Aineiston laatu itsessaan on koettu selkeaksi. Analysointi osoittautui aluksi hieman haasta-
vaksi. Luomamme kyselyn kysymykset ja vastausvaihtoehdot olisivat voineet olla selkeampia,
jolloin analysointi olisi ollut alusta asti helpompaa. Vastaajia avoimiin kysymyksiin oli vahan
ja yhteenveto samankaltaisten asioiden valilla oli taman vuoksi helpompaa. Kuitenkin poistet-

tujen vastauksien myota tarkkaa tietoa aiheesta ei kuitenkaan saada.
10.3 Kehittamishaasteet

Kohtukuoleman ja geneettisen raskaudenkeskeytyksen kokeneiden akuutissa vertaistuessa tu-
lisi kehittaa sairaaloiden yhtenaista toimintamallia. Jokaisessa sairaalassa tulisi olla samanlai-
set toimintamallit ja tukimuodot vanhemmille. Jokaisella vanhemmalla tulisi olla oikeus sa-
mankaltaiseen tukeen ja turvaan sairaalasta riippumatta. Vertaistuesta on tehty laajasti tut-
kittua tietoa ja sen on koettu auttavan vanhempia suuren menetyksen jalkeen, joten siksi sen
kehittaminen on tarkeaa. Taman tyon avulla pystytaan vaikuttamaan ja tarjoamaan vanhem-
mille tukea jo surun ensihetkista lahtien. Jatkotutkimusaiheena voisi tehda tutkimuksen siita,
kuinka akuutti vertaistuki on auttanut vanhempia, verrattaen ryhmaan, jotka eivat ole saa-
neet akuuttia vertaistukea. Onko akuutilla vertaistuella ollut elaman jatkumisen kannalta po-
sitiivisia tuloksia. Esimerkiksi lyhyempia sairaslomia, vahemman sairastumisia masennukseen

tai terveyspalveluiden kayttoa.
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