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1 Johdanto

Suomessa vuosittain syopédén sairastuu 150160 lasta. Yleisin lasten syopé on lymfo-
blastileukemia (ALL). (Jarveld 2015, 5, 13.) Suomen Syopérekisterin syopatilastosovel-
luksen perusteella vuosina 2014-2018 sydpaan kuolleita 0—19-vuotiaita oli yhteensa
130. Eniten syopékuolemia on esiintynyt 5-9-vuotiailla lapsilla. (Suomen Syopérekis-
teri 2021.)

Ihmisen elaméan tuo tarkoitusta merkitykselliset kiintymyssuhteet, joiden katkeamisen
kohtaaminen on joskus véistamatonta. Rakkaan ihmisen menettamisestd seuraa koko-
naisvaltainen ja yksilollinen surureaktio. Lansimaalaisen kasityksen mukaan lapsen
odotetaan hautaavan omat vanhempansa, ei pdinvastoin. (Itkonen 2017.) Lapsen kuo-
lema on vanhemmille kauhea, epatodelliselta tuntuva totuus. Sen on todettu olevan ih-
miselle yksi elaman dramaattisin tapahtuma niin eldmanhistoriallisesti kuin emotionaali-
sestikin. (Koskela 2011, 203.) Vanhempien selviytymiskyky on tuolloin poikkeukselli-
sen koetuksen alainen (Itkonen 2017).

Sisaruksilla on toistensa elamdssa térked asema. Sisaruksen menettdminen voi olla trau-
maattinen kokemus ja vaikutus kest&é jopa loppueldmén ajan. Jokainen lapsi kokee sisa-
ruksen kuoleman yksilollisesti ja reagoi siihen omalla tavallaan. (Poijula 2016, 116.)
Tiedon seké tuen saaminen niin ennen kuolemaa, kuin myos suruprosessin aikana, kay-
tdnndn asioissa ja hoidossa kuoleman jalkeen ovat auttaneet vanhempia selviytymisessa.
Tuen saamiseen liittyi myds tuen jatkuvuuden turvaaminen sek& ammattiavun seké ver-

taistuen piiriin ohjaaminen. (Savolainen, Kaunonen & Aho 2013.)

Opinndytety0 oli toiminnallinen ja toimeksiantajana toimi Pohjois-Karjalan Syopélapset
Sykkyra ry. Opinnéytetyon tavoitteena oli tarjota syopaian menehtyneen lapsen l&heisille
ohjeita k&ytdnnon asioista kuoleman jélkeen, tietoa erilaisista tukimahdollisuuksista ja
aikuisten seka lasten tunnereaktioista. Opinnédytetyon tehtéva oli tuottaa opaskirjanen
(Liite 1), joka sisaltda kaytannon ohjeita ja tietoa tukimuodoista sy6paan menehtyneen

lapsen vanhemmille ja l&heisille Sykkyra ry:n kayttoon.



2  Lasten hoitoty0

2.1 Lasten hoitotyon erityispiirteet

Jokainen alle 18-vuotias henkil6 maaritelladn lapseksi (Suomen Unicef ry 2021). Lapsi-
potilasta hoidettaessa hoidossa korostuu koko perheen merkitys ja huomioiminen. Sai-
raanhoitajalta tulisi 10ytya kykyéa ohjata perheité seké eri-ikdisia lapsia. Keskeista hoi-
don suunnittelun ja toteutuksen kannalta on ottaa huomioon myds perheen odotukset ja
toiveet, sekd sopia vanhempien kanssa siitd, mihin he osallistuvat hoidossa. (Storvik-Sy-
danmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 98, 105.)

Perheiden huomioimisesta hoitoprosessin aikana kaytetadan kasitettd perhekeskeisyyden
periaate. Yhteistyostd vanhempien kanssa pyritddn saamaan mahdollisimman sujuvaa
kuuntelemalla vanhempien toiveita, odotuksia ja huomioimalla heidan tapansa toimia.
Hoitajien tulisi kannustaa vanhempia osallistumaan lapsensa hoitoon. Tieto prosessin
kulusta parantaa vanhempien luottamusta, ja vanhempien osallistuminen lapsen hoitoon

taas vahentaa lapsen pelokkuutta. (Storvik-Sydanmaa, Tervajarvi & Hammar 2019, 80.)

Sairauden aikana tulisi myds lapsen yksilollistd kasvua ja kehitysta tukea. Kehitykseen
voivat tuottaa ongelmia erityisesti pitk&aikaiset ja vakavat sairaudet. Leikkia ja opetusta
varten tulisi jokaisessa sairaalassa olla siihen sopivat tilat ja henkildstéa. Halu omatoi-
misuuteen saattaa sairastumisen myo6ta vahentyd, minka vuoksi on tarkead kannustaa
lasta ottamaan vastuuta arjen toiminnoista sekd opastaa vanhempia tukemaan lapsen
omatoimisuutta. Lapsi on muutakin kuin potilas. Jokainen lapsi tulee nahda kokonaisuu-
tena ja ottaa huomioon niin psyykkiset, fyysiset kuin sosiaaliset tarpeet. Moniammatilli-
nen yhteistyo ja eri hoitotyon periaatteiden toteutuminen korostuvat kokonaisvaltaisessa
hoitotyossa. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2019, 80-81.)

2.2 Palliatiivinen hoito

Palliatiivinen hoito tarkoittaa aktiivista kokonaisvaltaista potilaan ja hanen laheistensa

hoitoa, kun potilas sairastaa kuolemaan johtavaa tai henke& uhkaavaa sairautta. Hoitoon



osallistuu moniammatillinen henkilosto, joka siséltaa sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattihenkilGitd, vapaaehtoistydntekijoita seka seurakunnan tyontekijoita. Palliatiivinen

hoitolinja valitaan, kun taudin kulkuun ei voida enédé olennaisesti vaikuttaa ja ensisijai-

nen hoidon pddmaara on vaalia elaménlaatua seka lievittaa karsimysta. Siihen siirrytaan
potilaan ja hanen laheistensé kanssa yhteisymmarryksessa. (Palliatiivinen hoito ja saat-

tohoito: Kaypa hoito -suositus, 2019.)

Palliatiivisessa hoidossa tulisi keskittyd kuolevan potilaan fyysisiin, sosiaalisiin, hengel-
lisiin seka psyykkisiin tarpeisiin. Oireenmukainen hoito on elamén loppuvaiheessa tar-
kedd. Yleisia oireita ovat maha- ja suolisto-oireet kuten pahoinvointi ja ummetus, hengi-
tystieoireet kuten yska ja hengenahdistus, kuivuminen, fatiikki eli poikkeava uupumus,
ruokahaluttomuus, delirium eli &killinen sekavuustila seké psyykkiset oireet. Kivun-

hoito on olennainen osa kuolevan potilaan hoitoa. (Tarnanen, Saarto & Laukkala 2019.)

Saattohoito on palliatiivisen hoidon osa, jossa hoidetaan kuolevaa potilasta. Siihen siir-
rytadn saattohoitopaatoksella. Paatos sisaltda elvytyskiellon. Saattohoito ajoittuu olete-
tun kuolinhetken viimeisiin viikkoihin tai péiviin. Koti, sairaala, saattohoito-osasto tai
saattohoitokoti voivat toimia suunniteltuna potilaan saattohoitopaikkana. (Palliatiivinen
hoito ja saattohoito: Kdypa hoito -suositus, 2019.) Eldamén loppuvaiheessa potilaan oi-
reet voivat olla sietdaméattdmia ja hallitsemattomia. Palliatiivisessa sedaatiossa potilaan

tajuntaa alennetaan laakkeill&, jolloin oireet lievenevét. (Tarnanen ym. 2019.)

3  Lapsen syopa ja syévan hoito

3.1 Lasten syopa

Syovélle ei ole taysin yhtendistd maaritelméa (Isola & Kallioniemi 2013a, 10). Sydvan
synty eli karsinogeneesi on usean vaiheen tapahtumasarja. Se saa alkunsa aina yhden
solun vauriosta, jonka jalkeen vaurioitunut solu jakautuu hallitsemattomasti. (Isola &
Kallioniemi 2013b, 15.)



Kasvainsairaudet voidaan jakaa Kliinisesti hyvén- ja pahanlaatuisiin kasvaimiin. Joka
tapauksessa kasvaimet ovat kudoksen tai solukon poikkeavaa kasvua, joka on elimis-
tolle haitallista. Malignit eli pahanlaatuiset kasvaimet muodostavat usein etdpesakkeité
ja levidvat ymparoivaan kudokseen. Sydpakasvaimilla on nopeampi kasvutahti hyvan-
laatuisiin kasvaimiin verrattuna. Malignit kasvaimet uhkaavat usein potilaan henkea.
(Isola & Kallioniemi 20133, 10.)

Suomessa vuosittain sy6péaan sairastuu 150160 lasta, joista 40-50 saavat leuke-
miadiagnoosin (Jarveld 2015, 13). Leukemia on lasten yleisin syépadiagnoosi. Muita
yleisimpid ovat keskushermoston kasvaimet, lymfoomat (Hodgkinin lymfooma, Non-
Hodgkin-lymfooma), neuroblastooma, maksakasvaimet seka malignit luukasvaimet.
(Lahteenmaki & Minn 2013a, 818.)

Leukemia voidaan jakaa kahteen eri tyyppiin: akuutti lymfoblastileukemia (ALL) ja
akuutti myelooinen leukemia (AML), jota sairastaa noin 15 % (Jalanko 2019). Suomen
Syopérekisterin syopatilastosovelluksen mukaan vuosina 20142018 Suomessa diagno-
soitiin akuuttia myelooinista leukemiaa (AML) 0-19-vuotiailla yhteensa 38. Akuuttia
lymfoblastileukemiaa todettiin yhteensa 232 (Kuvio 1). (Suomen Syo6pérekisteri 2021.)
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Kuvio 1. Uudet syopéatapaukset (ilmaantuvuus) Suomessa vuosina 2014-2018 (Suomen
Syopaérekisteri 2021).



Lapsuusian syovan aiheuttajia ei tunneta. On oletuksia immuunijérjestelméaéan kohdistu-
vista vaikutuksista, joita aiheuttavat altistumiset infektioille ja ymparistotekijoille. Tut-
kimukset eivat ole pystyneet todistamaan olettamuksia péateviksi, joten riskitekijat ja
syyt pysyvat epaselvina. Perinnéllisyyden on todettu nostavan riskié sairastua syopaan.
(Mort 2012, 13.)

Nykyaan pystytaan parantamaan jopa 80 % lasten syopéatapauksista. Ennusteeseen vai-
kuttavat tautikohtaiset erot seké taudin levinneisyys. (Jalanko 2019.) Lapsen pysyva pa-
rantuminen sy6vasta voidaan yleensa todeta, jos potilas on elossa, kun hoitojen péatty-
misestd on kulunut viisi vuotta (Kanerva, Lohi & Vettenranta 2017). Lapset pystyvat
sietdmaan aggressiivisempia hoitomenetelmia kuin aikuiset, mutta ne aiheuttavat lap-
sille riskin pitkaaikaisille jalkikomplikaatioille. Lapset ovat kasvuikaisid, joten sydpa-
hoitojen haittavaikutukset voivat olla huomattavampia. (Mort 2012, 14.) Tutkijat oletta-
vat, etté lapsen aivot ovat alttiina haittavaikutuksille hermosolujen korkeamman aktiivi-
suuden vuoksi (Harila 2011, 60).

3.2 Lasten leukemia

Yleisin lasten sydpa on lymfoblastileukemia (ALL), jota esiintyy 85 %:lla leukemiaan
sairastuneista lapsista. Muutamassa vuosikymmenessa ALL:n ennuste on noussut l&hes
nollasta 80-90 %:n tasolle. (Jarveld 2015, 5, 13.) ALL on biologisesti heterogeeninen
sairaus ja sen tarkka etiologia on tuntematon. Taudin syyt ovat moninaisia. Osa syista
liittyy ionisoivan sateilyn altistumiselle tai tietyille ladkkeille, tiettyihin kromosomi-

poikkeavuuksiin tai hankittuihin immuunipuutoksiin. (Harila 2011, 17.)

Leukemian hoitojaksot ovat pitki& ja kestavat keskimaarin 2,5 vuotta. Leukemiassa leu-
kosyytit, eli veren valkosolut, alkavat jakautumaan kontrolloimattomasti. (Storvik-Sy-
danmaa ym. 2012, 98, 188.) Luuytimen valkosolujen esiasteet muuttuvat pahanlaatui-
siksi syopasoluiksi. Leukemia eroaa muista sydpamuodoista siten, ettd siind ei muo-
dostu yksittaista kasvainta, vaan syopasoluja on kiertavéssa veressa ja luuytimessé. (Sa-
lonen 2019.)



Leukemiasolut lisdantyvét jatkuvasti, mika hairitsee normaalien solujen tuotantoa luu-
ytimessd. Tdman seurauksena anemia, eli vahainen punasolujen mééra veressa, seké
pieni verihiutaleiden pitoisuus syntyvat ongelmaksi leukemiapotilaalle. Anemiasta seu-
rauksena johtuva kalpeus, vasymys ja ihoverenvuodot ovat leukemian ensioireita. Infek-
tiot ovat lapsilla alussa tavallisia ja saattavat vaikeuttaa sairauden toteamista. (Jalanko
2019.) Lymfaattista ja myelooista leukemiaa ei voida erottaa oirekuvan perusteella
(Lohi, Kanerva, Taskinen, Harila-Saari, Rounioja, Jahnukainen, Lahteenmaki & Vetten-
ranta 2013).

Kun epéilladan leukemiaa, otetaan lapselta luuydinnédyte. Tdma yhdessé veriloydosten
kanssa varmistavat diagnoosin. Leukemiat pystytddn hoitamaan paaosin solunsalpaaja-
laékitykselld, liséksi tarvittaessa hoitona on kantasolusiirto. (Jalanko 2019.) Paranemis-
ennusteet ovat hyvat, pysyvésti paranee noin 80-90 % lymfaattisista ja 60—70 % mye-

looista leukemiaa sairastavista (Lohi ym. 2013).

Suomessa on kéaytossa ALL-hoito-ohjelma. Ohjelma jaetaan tavanomaisen, lisdéntyneen
ja suuren riskin ohjelmiin. Taudin levinneisyys, sen biologiset ominaisuudet sek& alku-
hoidon hoitovaste vaikuttavat taudin riskiluokitukseen. ALL-hoito on jaettu neljaéan vai-

heeseen: alkuhoito, konsolidaatio, tehostus ja yllapito. (Lohi ym. 2013.)

Alkuhoito kestda noin nelja viikkoa ja siind on tavoitteena riittdva leukeemisten solujen
maarén vaheneminen, eli remissio, sekd normaalin verenmuodostuksen palautuminen.
Valittdmasti alkuhoidon jalkeen aloitettavassa konsolidaatiovaiheessa pyritdan edelleen
vahentdmaan leukeemisten solujen maaraa. Konsolidaatiovaiheen peraan tai yllapitohoi-
don edelle sijoittuva tehostusvaihe on alkuhoidon kaltainen jakso. Yllapitohoito on ta-
vanomaisen ja lisdantyneen riskin ryhmissé hoidon onnistumisen kannalta tarkeaa.
Tassa viimeisessad vaiheessa kéytetadn suun kautta annettavia solunsalpaajia. (Lohi ym.
2013.)

Suuren riskin taudin hoito sek& tavanomaisen ja lisddntyneen riskin ohjelmat poikkeavat
toisistaan merkitsevésti. Suuren riskin taudin hoito perustuu vahvoihin solunsalpaaja-
kuureihin, joita annetaan alkuhoidon jalkeen noin kuukauden valein. Oleellinen osa leu-

kemian hoito-ohjelmaa on keskushermostoleukemian hoito, joka toteutetaan yleensé



suuriannoksisella metotreksaatilla joko suonensiséisesti tai intratekaalisesti, eli selkayti-
meen. (Lohi ym. 2013.)

Hoidon aikana voi ilmeté vakavia haittavaikutuksia kuten infektioita. Niita esiintyy eri-
tyisesti suuren riskin potilailla. Hengenvaarallisia voivat olla neutropeeninen sepsis seké
sieni-infektiot. Lisaksi merkittdvia haittoja ovat allergiset reaktiot, haimatulehdus, laski-
motukokset sekd neuropatia. Kattavat tukihoidot ovat tarke& osa ALL-hoitoa. Naita ovat
esimerkiksi runsas suonensisainen nesteytys, verituotteiden kaytto seké erilaiset laake-
hoidot. (Lohi ym. 2013.)

ALL-potilailla tauti relapsoituu eli uusiutuu noin joka viidennelld. Sydpaa sairastavien
lasten yleisin kuolinsyy on uusiutunut ALL. Uusiutumia voidaan satunnaisesti todeta
jopa kymmenen vuoden paasta diagnoosista, mutta suurin osa uusiutumista tapahtuu al-
kuperéisen taudin hoidon, seka kahden hoitojen jélkeisen vuoden aikana. Ennusteen
kannalta merkittavia tietoja ovat relapsin ajankohta, paikka sekd immunofenotyyppi.
Relapsin ilmaantumisen ajankohta on tarkein ennusteeseen vaikuttava tekija. Ennuste on
paras potilailla, joilla relapsi ilmaantuu aikaisintaan 6 kuukauden kuluttua hoitojen paat-
tymisestd. Huonoin ennuste taas on niilld, joilla tauti uusiutuu alle 18 kuukauden kulu-

essa diagnoosista. (Lohi ym. 2013.)

Oireet ja muutokset verenkuvassa ovat AML.:ssa samantapaisia kuin ALL:ssa. Diagnoo-
sikriteeriston mukaan yli 30 %:n tumallisista soluista tulee olla blasteja. AML:n hoi-
dossa kéaytetddn maassamme yhteispohjoismaista hoito-ohjelmaa. Potilaista yli puolet
paranee, mutta tauti edelleen relapsoituu noin 30—-40 %:lla. Hoito kestda kokonaisuudes-
saan noin 9 kuukautta ja koostuu useammasta intensiivisesta solunsalpaajajaksosta. Po-
tilas voi olla pitkd&n neutropeeninen ja infektiovaarassa hoitojaksojen vélissé. (Lohi
ym. 2013.)

3.3 Syovan hoitomenetelmat

Sédehoito, kirurgia ja solunsalpaajahoito ovat sydvan hoidossa kaytettavia hoitomuo-

toja. Kantasolusiirtoa voidaan myos kayttéda osana sydvan hoitoa. (Olkinuora, Rahiala,
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Anttila, Koskenvuo & Vettenranta 2013.) Tavallisesti sypapotilaan hoidossa yhdistel-
I4&n eri hoitomuotoja. Sy6van tyyppi, levinneisyys ja aste vaikuttavat siihen, mita hoito-
menetelmia kdytetdan ja kuinka pitkia hoitojaksot ovat. Hematologisten sydpien eli ve-
risyopien hoidon tehostamiseksi voidaan kayttaa allogeenista kantasolusiirtoa. Allogee-
nista kantasolusiirtoa kéytetéan, jos potilaan verisyovalla on alun perin korkea riski re-
lapsoitumiselle tai jos verisydpd on jo relapsoitunut. (Mort 2012, 11, 15.) Allogeeninen

kantasolusiirto tarkoittaa toiselta ihmiselta siirrettavia kantasoluja (Pihkala 2013, 808).

Syovén ensihoitona toimii usein leikkaus eli kirurgia. Sddehoito on tehokas hoitomuoto
syopatyypille, joka on herkka sateilylle. (Joensuu 2013, 132.) Muita lapsille soveltuvia
hoitomuotoja tutkitaan. Aikuisten sydpatautien hoidossa kéytettavat vasta-ainehoidot ja
antiangiogeeninen hoito ovat antaneet lupaavia tuloksia kliinisissé tutkimuksissa. (Léh-
teenméki & Minn 2013b, 823.)

Kehityksen my6té kohdennetut hoidot, seké lisdantynyt tehokkuus ovat lieventéneet si-
vuvaikutuksia, mutta ne ovat edelleen yleisia. Hoitojen alkuvaiheessa yleisimpia sivu-
vaikutuksia ovat immunosuppressio eli immuunivasteen heikkeneminen ja infektiot, ok-
sentelu ja pahoinvointi, anemia, aliravitsemus, trombosytopenia, kipu seka erilaiset psy-
kososiaaliset kuormitustekijat. (Mort 2012, 15.) Hiusten l1ahtd on myds yksi yleinen
merkittava hoitojen sivuvaikutus (Lahteenméki & Minn 2013b, 823). Sivuvaikutuksia
voi esiintyé paivien tai viikkojen sisall4, mutta myds kuukausien tai vuosien jalkeen
hoitojen paattymisestd. Lapsuusiéllé sairastettu syopa relapsoituu 10-15 kertaa todenné-

kdisemmin kuin aikuisialla sairastettu syopa. (Moért 2012, 15.)

3.4 Lasten sydpakipu ja kivun hoito

Syo6paa sairastavien potilaiden yleinen oire on kipu. Edennyttd sy0péé sairastavista poti-
laista sy6pahoitojen aikana kipua kokee jopa 55 %. Maailman terveysjéarjestd, WHO, on
esittanyt 1980-luvulla porrasmallin sydpéakivun hyvaéan hoitoon. (Kieheld 2018.)
WHO:n kipuportaisiin kuuluu esimerkiksi varautuminen haittavaikutuksiin, pitkavaikut-
teisten laékevalmisteiden sd&nndllinen annostelu kivunhoidossa, varautuminen lapilyon-
tikipuun lyhytvaikutteisella 1adkevalmisteella seka potilasohjauksesta huolehtiminen

(Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kéypé hoito -suositus, 2019).
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Hyvan hoidon perusedellytys on kivun sdannollinen kirjaaminen seké arviointi. Kipua
voidaan arvioida havainnoimalla potilaan ilmeité, eleitd, asentoa ja aantelya. (Palliatiivi-
nen hoito ja saattohoito: Kéypa hoito -suositus, 2019.) Lasten kohdalla kivun arvioinnin
l&ahtokohtana on potilaan oma arvio. Pienemmilla lapsilla kivun voimakkuuden arvioin-
nissa voidaan hyddyntaa kipukasvomittareita, joita ovat esimerkiksi Maunukselan kipu-
kasvomittari seké revisioitu kipukasvomittari. Liséksi voidaan kéyttad numeerista as-

teikkoa, kipujanaa tai -kiilaa. (Kipu: Kaypa hoito -suositus, 2015.)

Syovén hoitomuodot, kuten sddehoito ja solunsalpaajahoito vahentévat usein kipuja te-
hokkaasti (Kalso 2016). Sadehoito lievittad 80 %:lla potilaista luustopesékkeiden tuotta-
maa kipua (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kéypa hoito -suositus, 2019). Kivunhoi-
dossa voidaan kayttaa tarvittaessa laékkeitd ja puudutuksia. La&kehoito aloitetaan pa-
rasetamolilla tai tulehduskipuladkkeilld, jos vasta-aiheita niille ei ole. Kivunhoitoon lii-
tetdan opioidi, jos kivut lisdantyvét. (Kalso 2016.) Yksikot, jotka ovat erikoistuneet las-
ten kKivunhoitoon saavat antaa opioidihoitoa lapsille. Suositeltava opioidijohdos lasten

kivunhoidossa on suoraan opioidireseptoriin vaikuttava ladkevalmiste. (Kokki 2015.)

Kivun voimakkuus maarittadd, mita opioidivalmistetta kivunhoidossa kaytetaan (Kalso
2016). Kayttokelpoisia vaihtoehtoja lapsille ovat oksikodoni, fentanyyli seké buprenor-
fiini (Kokki 2015). Opioidivalmisteen valinnassa tulee huomioida potilaan ikd. Esimer-
kiksi kodeiinin kaytto kivunhoidossa alle 12-vuotiailla lapsilla on kiellettyd opioidimyr-
kytys riskin vuoksi. (Kokki 2015.) Yleisimpia opioidimyrkytyksen aiheuttamia oireita
ovat pahoinvointi, ummetus, sekavuus, oksentelu, uneliaisuus, ruokahaluttomuus, pienet
pupillit ja pinnallinen hengitys. Oireet voivat olla myds henked uhkaavia vakavissa ta-
pauksissa. (Sanofi Oy 2020.) Opioidien antoreitteja on lapsipotilaiden kohdalla useita
(Kokki 2015). Kivunhoidossa kéytettavat l1adkevalmisteet annostellaan pa&osin suun

kautta (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: K&ypéa hoito -suositus, 2019).

Ladkehoidon lisaksi kivunhoidossa voidaan kayttaa ladkkeettomié keinoja (Palliatiivi-
nen hoito ja saattohoito: K&ypa hoito -suositus, 2019). Ladkkeettomia keinoja tulisi
kayttaa aina kun mahdollista. Keskeisia kivunhoidossa kaytettavia ladkkeettomia hoitoja
ovat esimerkiksi liikunta sekd lamp6- ja kylméhoito. (Kipu: K&ypé hoito -suositus,

2015.) Asentohoito, distraktio eli huomion toisaalle kiinnittdminen ja rentoutus ovat
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my0s vaihtoehtoja ladkkeettomaélle kivunhoidolle (Palliatiivinen hoito ja saattohoito:
Ké&ypa hoito -suositus, 2019).

3.5 Lasten sydpakuolleisuus

Suomen Sydparekisterin syopétilastosovelluksen perusteella vuosina 2014-2018 sy6-
paan kuolleita 0-19-vuotiaita oli yhteensa 130 henkil6d. Sukupuolijakauma sydpakuole-
missa on ollut kyseisin vuosina suhteellisen tasainen. Eniten sydpakuolemia on esiinty-
nyt 5-9-vuotiailla miehill& ja naisilla (Kuvio 2). (Suomen Syopérekisteri 2021.)

Suurin ero sydpakuolemissa on nahtavissa 0—4-vuotiaiden naisten ja miesten kohdalla.
10-14-vuotiaiden kohdalla selkeda sukupuolijakaumaa ei juurikaan ole havaittavissa. 0—
4-vuotiaita menehtyneitd on ollut yhteensé 26. 5-9-vuotiaita yhteenséa 41. 10—14-vuoti-
aita yhteensa 29. 15-19-vuotiaita yhteensa 34 (Kuvio 2). (Suomen Sydparekisteri 2021.)

25
20
115)
10
5
0
0-4 5-9 10-14 15-19
VUOTIAAT VUOTIAAT VUOTIAAT VUOTIAAT
0 - 4 vuotiaat 5-9vuotiaat | 10 - 14 vuotiaat | 15 - 19 vuotiaat
m Naiset 10 23 15 18
I Miehet 16 18 14 16

Kuvio 2. Sydpien aiheuttamat kuolemat Suomessa vuosina 2014-2018 (Suomen Sy0pé-
rekisteri 2021).
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4 Lapsen kuoleman kohtaaminen

4.1 Kaytannon asiat lapsen kuoleman jalkeen

Sairaalassa menehtynytté laheistd voivat omaiset ja ldheiset kdyda katsomassa osastolla
tai sairaalan kappelissa (Siun sote 2021d). Mikali mukana on lapsia, esimerkiksi sisa-
ruksia, on vainajaa hyvastellessé lapselle hyvé selventéd, ettei vainaja kuule mita hé-
nelle puhutaan (Poijula 2016, 109). Vainajan pukemiseen ja hakemiseen liittyvista yksi-
tyiskohdista voi laheinen sopia hoitohenkilékunnan kanssa. Mikali haluaa pitaa saatto-
hetken tai -hartauden, voi mukaan pyytéaé sairaalapapin tai vainajan vakaumuksellisesta

tai uskonnollisesta yhteisosta henkilon. (Siun sote 2021d.)

Kelan sivuilla on yleiseen kdyttoon muistilista asioista, joista vanhemman tulisi huoleh-
tia ja jotka vanhemman olisi hyva tieté, jos lapsi on menehtynyt. Sairaala tai hoitolaitos
ilmoittaa véestojarjestelmaan tiedon potilaan kuolemasta. VVaestojarjestd on Vaestore-
kisterikeskuksen yllapitamaé ja tieto sieltd etenee muun muassa Kelaan. Saatuaan tiedon
lapsen kuolemasta, Kela lahettdad vanhemmille paatoksen lapsilisan maksamisen paatty-
misestd. Vanhempi voi myads itse ilmoittaa Kelaan lapsen kuolemasta. Lapsen kuolin-
kuukauden jalkeen maksetut etuudet peritédén takaisin, joten ilmoitus on hyva tehda
mahdollisimman pian. (Kansanel&kelaitos 2020.)

Mikali lapsella on omaisuutta tai pankkitili, tulee kuolemasta ilmoittaa kirjallisesti
pankkiin. Lapsen henkivakuutuksesta tai muista vakuutuksista tulee ilmoittaa vakuutus-
yhtioon. Lisaa hyodyllista tietoa vakuutuksista [0ytyy oman vakuutusyhtion verkkosi-
vuilta. Perunkirjoitus tulee tehd, vaikkei lapsella omaisuutta olisikaan. Perunkirjoituk-
sesta saa lisaa tietoa esimerkiksi internetisté verkko-osoitteesta www.vero.fi. Lapsella
mahdollisesti kaytdssé olleet sosiaalisen median tilit olisi myds hyva sulkea. (Kansan-
eldkelaitos 2020.)

L&&kari kirjoittaa kuolintodistuksen. Hautausluvan saamiseksi tulee kuolintodistus toi-
mittaa vaestorekisterin pitajalle. (Poijula 2016, 109.) Laakari kirjoittaa myds hautauslu-

van, minka jalkeen vainajan luovutus ja hautaaminen ovat mahdollisia (Siun sote
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2021d). Hautajaisjarjestelyité voi hoitaa jo ennen hautausluvan saamista (Suomen Hau-
taustoimistojen Liitto ry 2021a). Hautauslupa toimitetaan keskussairaalassa sairaalan
obduktio-osastolle. VVainajaa noudettaessa hautauslupa luovutetaan omaiselle tai hanta
edustavalle hautaustoimistolle. Hautausluvasta on mahdollisuus saada tarvittaessa ko-
pio. Mikali hautauslupaa ei ole toimitettu suoraan obduktio-osastolle, tulee se esittd ob-
duktion henkil6kunnalle vainajaa noudettaessa. (Siun sote 2021d.)

Hautajaisista voi tehdd vainajan nakoiset ja ne voivat olla minkélaiset tahansa. Hautajai-
sissa voi surun lisédksi nékya myaos iloa. (Pajari 2021.) Hautaamisen kdytannonjarjeste-
lyissa voi halutessaan k&antyé joko valitun hautaustoimiston tai vainajan kotiseurakun-
nan puoleen. Vainaja on myds voinut toivoa ennen kuolemaansa kuka hautajaisjarjeste-
Iyt hoitaa. (Suomen Hautaustoimistojen Liitto ry 2021a.) Suunnitteluun voi ottaa mu-
kaan myds esimerkiksi vainajan ystavia (Pajari 2021). Hautajaisjarjestelyitd suunnitelta-
essa on hyva aloittaa kartoittamalla omia ja vainajan toiveita. Vainajan tahtoa ja usko-
muksia tulee kunnioittaa, kaikki eivat valttdmatta halua itselleen hautajaisia ollenkaan
(Pajari 2021). Hautaustapa on hyva paattaa aluksi, minké jalkeen mietitddn hautaustilai-
suuden toimittamispaikka ja valitaan hautapaikka (Suomen Hautaustoimistojen Liitto ry
2021b).

Arkku ja tarvittaessa uurna valitaan hautaustoimistossa (Suomen Hautaustoimistojen
Liitto ry 2021a). Taman jalkeen on hyvéa miettid aikatauluja, budjettia, saattojoukon
maaréé sek& mahdollisia toiveita muun muassa siunausohjelman toimittajista, papista,
puhujista ja laulajasta. Hautaustoimisto antaa tietoa vaihtoehdoista ja on tarvittaessa
mukana auttamassa hautajaisjarjestelyiden suunnittelussa. (Suomen Hautaustoimistojen
Liitto ry 2021b.) Hautausmaalle sijoitettava hautamuistomerkki tulee hyvaksyttaa hau-

tausmaan yllapitajalla (Hautaustoimilaki 457/2003, 148).

Hautaustoimistolle voi antaa tehtévaksi vainajan pukemisen seka arkkuun laiton. Hau-
taustoimisto voi myos siirtdd vainajan kappeliin seké jérjestéé siunaus- tai muistotilai-
suuden. Vainaja voidaan luovuttaa obduktio-osastolta, kun hautauslupa on Kirjoitettu.
(livanainen & Syvéoja 2012, 163.)
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Krematorion yllapitaja voi luovuttaa vainajan tuhkan, kun on tehty kirjallinen ilmoitus,
minne tuhka sijoitetaan. Tuhkan saa haudata tai sijoittaa pysyvésti vain yhteen paik-
kaan. Sijoituspaikan omistajalta tai haltijalta tulee olla sijoitukseen suostumus. (Hau-
taustoimilaki 457/2003, 188, 198.)

Suomen evankelis-luterilainen kirkko vastaa kaikkien suomalaisten hautaustoimesta
(Sorsa 2017, 23). Hautaustoimilain mukaan evankelis-luterilaisen Kirkon tulee tarjota
hautapaikka kaikille, joiden kotikunta tai asuinpaikka on ollut seurakunnan alueella
(Hautaustoimilaki 457/2003, 4 8). Ennen vainajan hautaamista, hautauslupa tulee esitt&da
hautausmaan omistajalle (livanainen & Syvéoja 2012, 156). Hautaamiseen voi hakea
Kelalta hautausavustusta, josta hakemus ohjataan viimeisen asuinpaikan sosiaalitoimeen
(Suomen Hautaustoimistojen Liitto ry 2021a). Suomen evankelis-luterilainen kirkko voi
perida maksuja hautaamiseen liittyvista palveluista, hautapaikan luovuttamisesta ja hau-
dan hoidosta (Hautaustoimilaki 457/2003, 68).

Muistotilaisuus on tilaisuus missé vainajaa voidaan yhdessa muistella. Sen kulkuun ei
ole olemassa virallista kaavaa. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko 2021.) Muistoti-
laisuuden voi pitd4 kotona, seurakunnan tiloissa tai muissa siihen soveltuvissa tiloissa
(Suomen Hautaustoimistojen Liitto ry 2021a). Pappia tai kanttoria voi pyytéaa osallistu-
maan muistotilaisuuteen ja heiltd voi etukéteen kysya vinkkeja erilaisista kdytannoista.
Muistotilaisuudessa voi esimerkiksi pitda puheita, laulaa ja lukea mahdolliset saapuneet
adressit tai osanotot. Niiden lukemisesta on hyva sopia etukateen. (Suomen evankelis-
luterilainen kirkko 2021.)

4.2 Lapsen kuoleman vaikutus vanhempiin

Lansimaalaisen kasityksen mukaan lapsen odotetaan hautaavan omat vanhempansa, ei
painvastoin (Itkonen 2017). Lapsen kuolema vaikuttaa vanhempiin monella tapaa (Sa-
volainen ym. 2013). Lapsen kuolema on vanhemmille kauhea, epatodelliselta tuntuva
totuus. Sen on todettu olevan ihmiselle yksi eldman dramaattisin tapahtuma niin elé-
maénhistoriallisesti kuin emotionaalisestikin. (Koskela 2011, 203.) Vanhempien selviy-

tymiskyky on tuolloin poikkeuksellisen koetuksen alainen (Itkonen 2017).
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Sy0péa sairastavien lasten vanhemmat kokevat emotionaalista kuormitusta, kun he tuke-
vat lasta syovan eri vaiheissa tai kuoleman kohtaamisessa (Mort 2012, 16). Vanhempien
tunnereaktiot ovat erilaisia. Emotionaaliset reaktiot ovat yleensa kielteisia, kuten voi-
mattomuus ja viha, mutta vanhemmat voivat kokea myos rauhaa ja helpotusta. Viimei-
senéd mainitut tunteet liittyvat karsimyksen ja kipujen loppumiseen, kun lapsi menehtyy
sairauteen. Koskelan (2011) tutkimuksen mukaan lapsensa menettdneet vanhemmat ko-
kevat enemman kielteisia tunteita kuin myonteisid. Vanhemmat kuvaavat surunsa sie-
lunmaisemaa alkuvaiheessa metaforilla umpikuja, pimeys ja y6. Kuvailut ilmaisevat
vanhempien lapikdymaa henkistd uupumusta, ahdistusta ja masennusta. Itkeminen hel-
pottaa usein oloa, mutta kaikki didit eivat pysty itkemdaan, vaikka haluaisivat. (Koskela
2011, 176-178, 185.) Ahon (2010) tutkimuksessa erityisesti hetkelliset elaménhallinnan
menetyksen tunteet, henkinen vasymys, epéatoivo, syyllisyys, viha ja katkeruus olivat

isien suruun liittyvid emotionaalisia tuntemuksia (Aho 2010, 49).

Lapsen sairauden kieltdminen on yleista vanhempien keskuudessa (Mort 2012, 16).
Koskelan (2011) tutkimuksen mukaan osa vanhemmista kokee syyllisyydentunnetta.
Harvoin kuitenkaan syyllisyydell4 ja syyllisyydentunteella on yhteytta keskendéan. Van-
hemmat kokevat epétoivoa, kun eivat kyenneet estdmaan lapsensa kuolemaa ja kéarsi-
myksia. Aiheeton syyllisyyden tunteminen liittyy ihmisyyteen. Koskelan (2011) tutki-
muksessa ilmeni vanhempien kokeneen lapsen akillisen kuoleman yhteydessa erityisesti
syyllisyytta ja itsesyytoksid. Sureva vanhempi saattaa arvioida, olisiko hanen teoillaan
voinut estéda kuoleman. Vanhempien suruprosessin olennaisessa osassa on syyllisyyden
lapikdyminen. (Koskela 2011, 179, 181-182.)

Ahon (2010) tutkimuksessa isien suruun liittyi syyllisyyden tunteita itsed kohtaan seké
syytoksid Jumalaa, l&heisia ja terveydenhoitohenkildstoa kohtaan. Isat kokivat itsesyy-
toksia myos lapsen kuoleman jalkeisistd myonteisistd tuntemuksista. Namé saattavat
purkautua jopa aggressiona. Tuska lapsen menettdmisesté saattaa aiheuttaa myos itsetu-
hoisia ajatuksia ja kayttaytymista tai runsasta alkoholin kdyttod. Isét saattoivat aiheuttaa

itselleen omaehtoisesti kipua esimerkiksi raskaalla tyoll&. (Aho 2010, 17, 49.)

Lisaksi lapsen kuolemalla on vaikutuksia sosiaalisiin suhteisiin ja vanhempien identi-

teettiin. On tarke&4 tietdd keinoja vanhempien ja koko perheen selviytymisen edista-
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miseksi seké kielteisten seurauksien minimoimiseksi. (Savolainen ym. 2013.) Ajan ku-
luminen auttaa selviytymisessa, mutta kielteisia vaikutuksia voi ilmeta vanhempien ela-
massé vield vuosien jalkeen. Kielteiset vaikutukset lisdavat niin fyysista kuin psyykkista

sairastuvuutta, kuoleman toiveita seka itsemurha-ajatuksia. (Savolainen ym. 2013.)

Lapsen kuoleman jélkeen vanhempia on auttanut selviytymaén tulevaan valmistautumi-
nen ja kuoleman kohtaaminen seka lapsen eldmén ja kuoleman kokeminen hyvéna (Sa-
volainen ym. 2013). Téarkeé&na tukena on koettu myos kuolleen lapsen kohtaamisesta ja
hyvastelysta saatu tieto ja tuki, sek& mahdollisuus olla l&sn& lapsen kuolin tilanteessa
(Aho 2010, 27-28). Vanhemmat etsivat lapsen menetykselle tarkoitusta ja merkitysta.
Selityksien ja syiden etsiminen on ihmiselle luonteenomaista lapsen kuoleman kasitte-
lyssé. (Koskela 2011, 240.)

Lapsen kuolema aiheuttaa perheeseen tyhjan aukon (Koskela 2011, 198). Perheen mui-
den lasten kanssa on tarked keskustella ja olla heille lasna. Selviytymisessa on auttanut
tavallisen arjen elaminen, vanhemmuuden séilyminen ja usko tulevaisuuteen. (Savolai-
nen ym. 2013.) Vanhemmista voi tulla suojelevaisempia tai ylisuojelevaisia perheen
muita sisaruksia kohtaan (Koskela 2011, 198). Rakkauden osoittaminen voi vanhem-
mista tuntua vaikealta tai he saattavat antaa mahdollisimman paljon rakkautta ja aikaa
elossa oleville lapsille, tayttaen siten myods kuolleen lapsen jattdmaa tyhjaa tilaa (Aho
2010, 22). Perheen kanssa yhdesséa sureminen on auttanut vanhempien selviytymista ta-

pahtuneesta (Savolainen ym. 2013).

Lapsen kuolema kohdistaa suuria paineita perheen elaméén ja vanhempien parisuhtee-
seen (Koskela 2011, 195). Sjéblomin, Kaunosen ja Ahon (2015) tutkimuksen mukaan
lapsen kuolema on vanhemmille kriisitilanne, mutta sillé voi olla myds myoénteisia muu-
toksia parisuhteeseen. Tutkimuksessa ilmeni, ettd muutokset lapsen kuoleman jalkeen
kohdistuvat selviytymiseen, vuorovaikutukseen, arvomaailmaan sekd vanhempien per-

soonallisuuteen. (Sjoblom, Kaunonen & Aho 2015.)

Kommunikaatio puolisoiden valilla saattaa myds vaikeutua, miké voi johtua esimerkiksi
surun erilaisuudesta johtuvien vaarinymmarrysten vuoksi. Vanhemmat saattavat syytella

toisiaan, tai pyrkia suojelemaan toisiaan salaamalla omat tunteet. (Aho 2010, 22.) Joro-
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sen, Rantasen, Risusen ja Ahon (2017) tutkimuksessa yli puolet tutkimukseen osallistu-
neista vanhemmista koki, etté lapsen kuoleman jalkeen he olisivat tarvinneet ammat-
tiapua tai tukea parisuhteeseensa. Suruprosessin lapikdymiseen ja perheen toiminnan
uudelleen jarjestaytymiseen tulisi tarjota ammattiapua parisuhteissa, joissa vanhemmat

ovat kokeneet lapsensa menettamisen. (Joronen, Rantanen, Risunen & Aho 2017.)

Koko perheen hyvinvoinnin kannalta on tarkeéd, ettd parisuhdetta tuetaan vaikeassa ela-
mantilanteessa. Tukeminen vahvistaa vanhempien voimavaroja. Parisuhdetta lapsen
kuoleman jalkeen voi kannustaa hoitamaan esimerkiksi parisuhdetapahtumiin tai pari-
suhdekursseille osallistumalla. (Sjéblom ym. 2015.)

Koskelan (2011) tutkimuksessa vanhemmat ovat ilmaisseet jaaneensa yksin surun kes-
kelle lapsen kuoleman jalkeen. Tapahtunut aiheuttaa ulkopuolisuuden tunnetta, koska
monella ei ole samanlaista kokemusta lapsen menettamisesta. Surevat vanhemmat ovat
kokeneet laheistensa vetdytymisté ja epdmukavana kehotuksia elaméassa eteenpdin siir-
tymisestd. Vanhemmat kaipaavat ystévien ja laheisten tukea, koska kyseessé on heidén
elaménsa vaikein kriisitilanne. Heidan on I6ydettavé paikkansa sosiaalisesta verkostosta
uudelleen, koska tapahtunut muuttaa heitd ihmisend. Lapsen kuolema on vaikein koke-
mus ja tehtdva vanhemmalle. Tdman vuoksi vanhempien identiteetti, arvomaailma ja
elaménkatsomus ovat voimakkaan haasteen alla. Lapsen menetys tuo mukanaan uuden
aikakauden vanhempien eldmassd, koska muutos on peruuttamaton. (Koskela 2011,
199-202, 204-205.) Suruun on liittynyt myos tietoista vetdytymisté ja toisaalta sosiaali-
nen tukiverkosto on voinut olla vahéinen, vain oma puoliso. Suhteet perheen ulkopuoli-

siin ihmisiin on saattaneet suru mydta myds lahentyd. (Aho 2010, 23, 50.)

Tiedon seké& tuen saaminen niin ennen kuolemaa, kuin myds suruprosessin aikana, kay-
tdnnon asioissa ja hoidossa kuoleman jalkeen ovat auttaneet vanhempia selviytymisessa.
Tuen saamiseen liittyi myds tuen jatkuvuuden turvaaminen sekd ammattiavun seka ver-
taistuen piiriin ohjaaminen. (Savolainen ym. 2013.) Ahon (2010) tutkimuksessa lapsen
kuoleman ja sairaalasta 1&hdon jalkeen isat ovat toivoneet terveydenhuoltohenkilokun-
nalta yhteydenpitoa seka tukea tiedollisissa, emotionaalisissa ja konkreettisissa asioissa
niin itselleen, kuin muille perheenjésenille. Isat kokivat terveydenhuoltohenkilostolta
saadun tuen sitd positiivisemmaksi, mitd enemmaén yhteydenottoja oli. (Aho 2010, 27—
28, 60.)
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Ahon (2010) tutkimuksen mukaan lapsen kuoleman jélkeen isat ottavat perheessé tyy-
pillisesti tukijan roolin. Léheiset saattavat myds odottaa saavansa isélta tukea omaan su-
ruunsa. Isat ovat tunteneet osaltaan kyvyttdmyytta perheenjésenten tukemisessa. Per-
heen ulkopuolista tukea olisi tarke&a lisata seka 10ytaé keinoja tukemiseen. Mydnteisesti
isien suruun on vaikuttanut sosiaalinen tuki. (Aho 2010, 9, 20, 50.)

4.3 Kuolema voi aiheuttaa Kriisin

Kriisilla tarkoitetaan ratkaisua, kddnteentekevad muutosta, vaarallista taitekohtaa tai
mahdollisuutta, mink& aiheuttaa havaittu uhka, menetys tai vaikeus. Kriisia voidaan ku-
vata vaiheiden kautta: alku, keskikohta ja loppu. Alku on yleensa tunnistettavissa ja
muodostuu sokki- seka reagointivaiheista. Muut vaiheet ovat usein paallekkaisia, ei-
vatka niin selvasti eriteltavissa. (Poijula 2016, 27-29.) Lasten sairaudet ja sairaalahoidot

ovat Kkriisejd, jotka vaikuttavat jokaiseen perheenjaseneen (Mort 2012, 16).

Sokki kestd& yleenséd muutamasta tunnista muutamaan paivaan. Siind ihminen pyrkii pi-
tdmaéan todellisuutta kaikin voimin loitolla, suojautumaan siltd. Tdmaé johtuu siitd, ettei
todellisuutta ole viela mahdollisuutta omaksua. (Poijula 2016, 30.) Sokissa ihmisen tie-
toisuus saattaa olla sumentunut ja niin ajattelu- kuin toimintakyky heikentynyt (Koskela
2011, 78). Taman vuoksi ihminen ei pysty vastaanottamaan tietoa normaalisti, eika jal-
keenpdin sita valttaméattd muistamaan. Ihminen voi myds mielen kaaoksesta huolimatta

nayttad ulospéin aivan rauhalliselta. (Poijula 2016, 30.)

Oleellinen osa normaalia toipumista ovat reaktiot, jotka alkavat asteittain herddmaén so-
kin vaistyttyd. Mieli alkaa tekemdaan traumatyota. (Poijula 2016, 30.) Kun Kriisiin joutu-
neen on pakko tiedostaa tapahtunut, alkaa reaktiovaihe (Koskela 2011, 78). Tapahtumat
tulevat jatkuvasti mieleen muistoina, unina tai mielikuvina, ja pakottavat kohtaamaan
todellisuuden ja sen mukanaan tuomat tunteet ja reaktiot (Poijula 2016, 30). Miksi-ky-
symyksié on paljon ja usein tapahtuneelle pyritdén I6ytdmaan merkitys. Tapahtunut voi-
daan kokea myds epéoikeudenmukaiseksi tai jarjettomaksi ja yleista on epérealistinen
syyllisyyden tunne. (Koskela 2011, 78.) Kayttaytymiseen, tunteisiin ja ajatteluun vai-

kuttavat myos erilaiset puolustusmekanismit, kuten tilanteen kieltdminen. Tavallista on,



20

etta tapahtumasta muistuttavia tekijoita pyritdén valttelemadn, jottei asia tulisi jatkuvasti
mieleen. Liséksi reagoinnin yksi olennainen osa on suru. Murehtimalla ihminen pyrkii
hahmottamaan kaoottista tilannetta. Reaktiot alkavat lievittyméaan ensimmaisten viikko-
jen kuluessa. (Poijula 2016, 30-31.)

Lapitydskentelyn vaiheessa ihminen pyrkii suuntautumaan tulevaisuuteen, menneisyy-
teen keskittymisen sijaan. Tyoskentely alkaa reaktioiden rinnalla, mutta alkaminen vaih-
telee viikoista jopa vuoteen. Hiljalleen tapahtuma on helpompi hyvéksyé, vastoinkaymi-

sistd on selvitty ja asioiden térkeysjarjestys alkaa muuttua. (Poijula 2016, 31.)

Lopuksi tulee uudelleensuuntautumisvaihe, joka jatkuu ihmisen koko elaman ajan.
Mennyt ndhddan kuin pysyvéna arpena, joka ei kuitenkaan esté elamén jatkumista.
Myonteisessa tapauksessa mennyt tapahtuma voi tulevaisuudessa saada uusia merkityk-
sid. (Koskela 2011, 79.)

Lasten tavat reagoida Kriisiin eivét ole taysin samanlaisia kuin aikuisilla. Tama johtuu
siitd, etta lasten kehitysvaihe ei ole samalla tasolla ja heill4 ei ole vield samalla tavalla
elaménkokemusta. Itsessdén jo tunnereaktiot voivat tuntua pelottavilta tai stressaavilta.
Lapsen kriisia voidaan kuvata tilanteeksi, jossa ongelmat ovat liian suuria ja vaikeita
kestettavéksi, minka seurauksena lapsi voi reagoida niihin ahdistumalla, tulemalla surul-
liseksi tai artyisaksi. Sokki voi lapsilla ilmeta esimerkiksi lamaantumisena, voimak-
kaana reagointina tai he voivat jatkaa toimintaansa niin kuin mitan ei olisi tapahtunut.
Tapahtuma voi olla vaikea uskoa todeksi tai tapahtuman syy on vaikea ymmartaa. Lapsi
voi ihmetella miksi hanen pitaé kayda lapi tallainen kokemus. Tilanteeseen sopeutumi-
seen menee joitain viikkoja. Lopulta tapahtuma jaa muistoksi ja vaikka sen ajattelemi-
nen voi tuntua vaikealta, pystyy sille viimein myds hymyilemaan. (Poijula 2016, 30—
33)

Teoriat kriisin ja surun vaiheista ovat kuvauksia yhteisista piirteista. Niita ei tule ym-
martéa lilan kaavamaisesti, silla sen seurauksena sureva voi pyrkid noudattamaan vai-
heita, eikd huomioi sen hetkista todellista tilaa. Vaiheiden méarittely voi myos aiheuttaa
helpotuksen sijasta ahdistusta tai loukatuksi tulemisen tunteen, jos maaritelmat ovat ris-

tiriidassa oman kokemuksen kanssa. (Koskela 2011, 77.) Kaikille sopivaa, yhta oikeaa
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mallia ei ole olemassa. Jokainen kasittelee kriisid yksilollisesti omien voimavarojen ja

elaménolosuhteiden mukaan. (Poijula 2016, 32.)

4.4 Suru ja surusta selviytyminen

Ihmisen elaméan tuo tarkoitusta merkitykselliset kiintymyssuhteet, joiden katkeamisen
kohtaaminen on joskus véistamatonta. Rakkaan ihmisen menettdmisestd seuraa koko-
naisvaltainen ja yksilollinen surureaktio. N&in ollen suru kuuluu ihmisyyteen. (Itkonen
2017.) Surua on kuvattu laheisen kuolemasta johtuvina sisdisind emotionaalisina tunte-
muksina ja reaktioina. Lisaksi prosessina, joka sisaltaa surevan identiteettiin, elamaén ja
tulevaisuuteen liittyvien asioiden tarkoituksien ja merkityksien uudelleenrakentamista.
Suruun voi liittya kielteisten tunteiden liséksi my0s positiivisia tunteita ja kokemuksia,
kuten iloa, rauhaa ja helpotusta. (Aho 2010, 13, 15.)

Lapsen kuolema aiheuttaa laheisille voimakasta, erilaista surua (Keskinen, Kaunonen &
Aho 2017). Vaikka syy suremiseen olisi sama, jokainen kokee surun yksilollisesti. Pit-
kan ajan kuluttua erilaiset tapahtumat ja ajatukset, jotka muistuttavat laheisen kuole-

masta saattavat laukaista voimakkaita surureaktioita. (Aho 2010, 14.)

Lapsilla surureaktioihin vaikuttavat erilaiset ominaisuudet kuten ik&, sukupuoli, tervey-
dentila, temperamentti ja selviytymistyyli, sekd suhde menetettyyn sisarukseen, aikai-
semmat kokemukset menetyksesta ja perheeltd saadun tuen maaré. Suruun vaikuttavia
asioita ovat myos erilaiset tilannetekijat kuten missé ja miten kuolema tapahtui, kuole-
man syy seké sairauden kesto. Lapsilla on helpompaa, mikali perheelld on laheiset valit
ja ajatuksia ja tunteita voi avoimesti ilmaista. Surureaktiot ovat lapsilla lyhytaikaisem-
pia kuin aikuisilla, mutta ik&vaéintia ja surullisuuden tunnetta voi esiintya vield pitk&éan
tapahtuneen jalkeen. (Poijula 2016, 116-119.)

Lapsille ikavointi, kaipaus ja tunnetuskat ovat akuutissa surussa voimakkaita. Tyypil-
listd on myds ruumiilliset oireet kuten sydamen sykkeen muutokset, vatsakivut ja hui-
maus. Ruumiillista oireilua havaittaessa, lapsille voidaan opettaa erilaisia tapoja surra.

Erityisesti lapsilla voi esiintyd myos univaikeuksia, kastelua ja jopa kipuja sekd kuumei-
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lua. Unihéirioita voidaan lievittad kiinteilla nukkumaanmenoajoilla, hiljaisella musii-
killa ja vanhemman lasndolon asteittaisella vahentdmisella. (Poijula 2016, 114, 120,
130.)

Surureaktiot voidaan jakaa eri kategorioihin. Psykologisia reaktioita ovat emotionaaliset
reaktiot kuten ahdistuneisuus, paniikki, turvattomuus, avuttomuus, kaipaus, syyllisyys,
ristiriitaisuus, katuminen, viha seké epéatoivo. Lisaksi on sosiaalisia ja fyysisié reaktioita
seka kayttaytymisreaktioita. Vihan tunteita ei tulisi tukahduttaa, koska se voi kompli-
soida surua. Tukahduttamisen sijasta viha tulisi purkaa, jotta voimaton viha ei muutu
masennukseksi ja katkeruudeksi. Lapsen menettdmisen jélkeen sureva voi kokea hen-
kista kasvua, jolloin mydétéatunto seka karsivallisyys voivat lisadntyé itsed ja muita koh-
taan. (Koskela 2011, 176-177, 179, 215.)

Tunnusomaisia piirteitd isien surussa ovat tunteiden ja kayttdytymisen hallinta. Toiset
osaavat ilmaista tunteitaan avoimesti, mutta toiset saattavat peittad, tukahduttaa tai aliar-
vioida suruaan ja siihen liittyvia tunteita. Toissa ja kotona isat usein osoittavat tunne-
vahvuutta, mutta yksin ollessa se voi murtua esimerkiksi itkuna tai aggressiona. (Aho
2010, 17.)

Lapsen kuoleman jélkeen laheiset alkavat prosessoimaan tapahtunutta, jolloin herda ky-
symys: "Miksi?”. Koskelan (2011) tutkimuksessa vanhempien miksi-kysymyksen si-
sélto kohdistui ihmettelyyn, miksi lapsen menettdminen kohdistui meihin tai minuun.
Vanhemmat tiedostavat, etteivét saa kysymyksiin kunnollisia vastauksia, mutta esittavéat
kysymyksid siitd huolimatta. Miksi-kysymysten esittdminen on tarkeaa, niiden torjumi-
nen voi estaa suruprosessin. Kysymykset ovat osa surevan toipumista. (Koskela 2011,
231-233))

Itsesyytokset voivat toimia selviytymiskeinona surureaktion alkuvaiheessa. Odottamat-
toman tapahtuman jalkeen ihminen syyllistaa itseddn, jotta saa hallinnan tunteen tapah-
tuneeseen. Syyllisyyden tunnetta on helpompi sietdd, kuin hyvéksyéa hallinnan tunteen
menettdminen. (Koskela 2011, 182-183.) Suomessa surun ilmaiseminen on kulttuuri-
sidonnaista. Surua ilmaistaessa suomalaiset ovat tunteita tukahduttavia, pidattaytyvaisia
seka hillittyja. Keskisen, Kaunosen ja Ahon (2017) tutkimuksen mukaan surun kanssa

oppii elamééan, kéarsimys ja kipu hiipuvat ajan my6ta. On luonnollista itked, erityisesti
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hautajaisissa ja laheisen kuoleman jélkeen. (Keskinen ym. 2017.) Itkemiselld on olen-
nainen rooli suruprosessissa. Se auttaa tunteiden kasittelyssa ja helpottaa oloa. (Koskela
2011, 184.)

Ihminen el tee varsinaista suruty6td, vaan suru tekee tyonsa ihmisessa (Koskela 2011,
59). Surevia tulisi kannustaa ilmaisemaan suruaan luovia menetelmié kéyttaen. Interne-
tin vertaisryhmissa ja terapioissa kaytetdan luovia menetelmia surun ilmaisemiseen. Ta-
rinoiden Kirjoittaminen edesauttaa tunteiden tunnistamista, auttaa hahmottamaan koette-
lemuksen kokonaiskuvan ja ymmartdmaén koettua. Runouden avulla voidaan jasent&é
kokemuksia. Se on tehokas tapa surun késittelyssa ja vaikeiden tunteiden ilmaisussa. Li-
séksi ajatuksista, muistoista ja tunteista kirjoittaminen on koettu yhdeksi selviytymiskei-
noksi. (Keskinen ym. 2017.)

Surun ilmaiseminen edesauttaa suruprosessin etenemisté (Koskela 2011, 184). Surulle
tulee antaa aikaa seka tilaa (Itkonen 2017). Laheiset ilmaisevat suruaan erilaisilla selviy-
tymiskeinoilla (Keskinen ym. 2017). Menetyksesta selviytyminen tarkoittaa ihmisen pa-
lautumista henkiloksi, joka kokee eldmaniloa, tuntee ja on toimintakykyinen (Itkonen
2017).

Selviytymisessé on auttanut edella mainittujen lisaksi tilanteen sureminen, kasittelemi-
nen ja hyvéksyminen sekd omien voimavarojen hyédyntdminen. Toiset kokevat tarke-
aksi hengellisyyden ja uskon korkeampaan voimaan. Laheisten kysymykset voinnista,
myao6tatunnon saaminen ja mahdollisuus puhua tukevat selviytymista. Aikaisemmat ko-
kemukset, tapahtuneesta puhuminen ja tunteiden ilmaiseminen, mutta myds tunteiden
valttely ja ajatusten kohdentaminen vélilla muuhun toimintaan ovat auttaneet. (Savolai-
nen ym. 2013.) Keskisen, Kaunosen ja Ahon (2017) tutkimuksen mukaan lapsen kuole-
masta tuotti lohdutusta kuoleman ajatteleminen ennalta maarattyna kohtalona seka

muisteleminen (Keskinen ym. 2017).

Merkkipéivien, kuten syntymdpadivan tai kuoleman vuosipdivan huomioiminen on osa
surusta selviytymista (Keskinen ym. 2017). Surukésityksessa lapsen kuolema ei kat-

kaise kiintymyssuhdetta; muistojen vaaliminen on sallittua. Surutyon tarkoitus on, etta
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sureva hyvaksyy kuoleman, jolloin kiintymyssuhde siirtyy muistojen ja mielikuvien ta-
solle. (Koskela 2011, 208.) Surua ei tule puristaa muottiin eiké sita tarvitse lakaista pois

muiden ihmisten silmien alta (Itkonen 2017).

Jaksamisen jakkaran avulla voi arvioida surevan selviytymiskykyd menetyksesta. Jakka-
ran jalkoina toimivat surevan voimavarat, sosiaalinen tuki, menetyksen luonne sek&
muut samanaikaiset stressitekijat. Jakkaran kaatumisvaara on suuri, jos jaloista kaksi tai
useampi pettévat alta. Toisin sanoen, jakkaran avulla voi saada késityksen surun komp-
lisoitumisen vaaroista. Jos jakkaran jaloista kaksi ovat pettdmé&ssd, suruprosessi on vai-
keutumisen vaarassa. Jos kaikki nelj&a jalkaa pettavat, tilanne on vakava ja ihminen tar-

vitsee usein moniammatillista ja kiireellistd tukea. (Itkonen 2017.)

4.5 Sisarusten huomioiminen kuoleman jalkeen

Lapsen kuolema koskettaa koko perhettd ja vaikuttaa elossa olevien perheenjasenten
keskindisiin suhteisiin (Koskela 2011, 197). Sisaruksilla on toistensa eldméssa tarkeé
asema. Sisaruksen menettdminen voi olla traumaattinen kokemus ja vaikutus kestaa
jopa loppuelamén ajan. Jokainen lapsi kokee sisaruksen kuoleman yksilollisesti ja rea-

goi siihen omalla tavallaan, toiset voimakkaammin kuin toiset. (Poijula 2016, 116.)

Perheen lapsen sairastuessa syopaan, sisarukset voivat tuntea samaan aikaan kateutta,
syyllisyytta tai vihaa sairasta lasta kohtaan (Mdrt 2012, 16-17). Lapsi voi ajatella, etta
kuolema on seurausta jostain hanen teostaan (Storvik-Sydanmaa 2019, 331). Sisarukset
eivat valttdmatta kykene osallistumaan sosiaalisiin tapahtumiin tai koulun ulkopuoliseen
toimintaan sairaan lapsen vuoksi. Perheen lapsen syépéadiagnoosin jalkeen kolmen kuu-
kauden seurannan aikana, alle kouluikaisilla sisaruksilla esiintyi kdytosoireita ja muita
kayttaytymiseen liittyvid ongelmia. Kouluikaisilla sisaruksilla esiintyi oppimis-, kéyt-
taytymis- ja psykosomaattisia ongelmia seké impulsiivista hyperaktiivisuutta. (Mort
2012, 16-17.)

Lapset eivat kykene tunnistamaan tai ilmaisemaan tunteitaan samalla tavalla kuin aikui-
set (Poijula 2016, 116-117). Vanhempien olisi tarkea olla 1asnd, lohduttaa ja auttaa lasta

hyvaksymaan tunteet sek& rohkaista niiden ilmaisemisessa. Aikuisen kyky tunnistaa
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suru lapsen kayttaytymisesté on arvokasta. Lasten kayttaytymisen muutoksia on hyva
havainnoida, silla lapset ilmaisevat tunteitaan usein kaytoksen kautta puhumisen sijaan.
Lapsi voi esimerkiksi kéyttaytyad aggressiivisesti, olla huomionhakuinen tai vetaytya.
Lapselle voi opettaa myds erilaisia ei-sanallisia tapoja ilmaista tunteitaan, kuten piirta-
mistd. Tunteiden késittelyd voi tapahtua my0s leikin kautta, lapsi toistaa leikeissaan ta-
pahtunutta. Lasta voi auttaa antamalla tietoa tapahtumista ja niiden kulusta seka kerto-
malla avoimesti omista tunteista ja ajatuksista seka sanoittamalla niitd. Liséksi rauhalli-
set lukuhetket, satujen kertominen, laulut ja esimerkiksi hierominen voivat olla auttaa
lasta. Lapsen on hyvd antaa auttaa kdytannon jérjestelyissa, jotta han ei tuntisi oloaan
ulkopuoliseksi. Arjessa on myos I0ydettdva tilaa hauskanpidolle ja annettava aikaa lap-
sen ilolle. (Poijula 2016, 117-121, 130, 180-181.)

Mikali lapsella esiintyy vield kaksi kuukautta l&heisen kuoleman jalkeen jokin seuraa-
vista oireista, mikéli niit4 on useita tai ne ovat vakavia, on mietittava, olisiko lapsen
hyva tavata ammattiauttajaa. Oireita ovat esimerkiksi univaikeudet, kuoleman leikkimi-
nen tai piirtdminen, lisadntyneet ruumiilliset vaivat, vaikeudet koulussa tai paivékodissa.
Muita oireita voivat olla kuolleesta puhumisen tai kuolleesta muistuttaviin paikkoihin
menemisen vélttely, syrjaan vetaytyminen, lisadntynyt vanhempiin takertuminen ja mer-
kittdvat mielialan muutokset. (Poijula 2016, 226-227.)

Puheeksi ottaminen on vanhemman tehtdvé. On tarke&& odottaa sopivaa tilaisuutta ja
kunnioittaa lapsen vaikenemista. Puhuminen auttaa vanhempia ymmaértaméaan lastaan
paremmin ja vahentda vanhempien ja lasten valista jannitysta. Se myds helpottaa lapsen
oloa, kun hanen ei tarvitse kasata kaikkea taakaksi sisélleen. Kun kyseessa on lapsi, tar-
vitaan kuuntelemiseen enemman aikaa kuin aikuisilla. Lapsi voi tarvita apua sanojen

I0ytdmisessé ja asioiden ymmartdmisessa. (Poijula 2016, 198-199.)

Murrosiéssa laheisen kuolema voi aiheuttaa kuolemanpelkoa. Nuori saattaa pohtia pal-
jon omaa kuolemaansa ja tunteista puhuminen voi tuntua vaikealta. Oman perheenjase-
nen sijasta nuoren voi olla helpompi keskustella ulkopuolisen ihmisen kanssa, esimer-
kiksi ammatti-ihmisen tai ystavan. Olisi tarkeéd, etta nuorella olisi keino purkaa tuntei-
taan. Yksi hyva keino tdhan ovat harrastukset kuten liikunta, musiikki tai Kirjoittaminen.
(Storvik-Sydédnmaa ym. 2019, 332.)
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Lapsilla voi olla kuolemaan liittyen paljon kysymyksid, joihin olisi hyvé antaa konkreet-
tisia vastauksia. Esimerkiksi kysymykseen: ”Mita vainajalle kuoleman jélkeen tapah-
tuu”, voi vastata kertomalla konkreettisesti, ettd kuollut ihminen muuttuu kuoleman jal-
keen véhitellen kylmaksi ja nivelet alkavat jaykistyd. Jaykistymistéd kutsutaan kuolon-
kankeudeksi. Sy0paa sairastavien lasten kuolemisen prosessia voidaan lapsille selittdé
esimerkiksi seuraavan yksinkertaisen esimerkin avulla: ”Solut ovat kuin ihmisten raken-
nuspalikoita. Sydpa aiheuttaa sen, ettd solujen normaali kehitys héiriintyy ja solut juut-
tuvat lisdédntymisvaiheeseen minka seurauksena solut eivét pysty toteuttamaan tehtavi-
aan. Taman seurauksena kehittyy kasvain. Solut muuttuvat vaarallisiksi, levidvéat ympari
elimistoa verenkierron valityksella ja alkavat tekemaén tuhoa”. (Poijula 2016, 106—
107.)

Kuolemasta kertominen lapselle voi tuntua vanhemmista ylivoimaisen haastavalta. En-
nen kuin vanhempi kertoo lapselle kuolemasta, tulee hdnen saada itse rauhoittua ja pur-
kaa ajatuksia keskustelemalla jonkun kanssa. Lapsen selviytymista voi haitata vanhem-
pien voimakas reagointi kuolemaan, erityisesti jos reaktioita ei seliteta lapselle. Kerto-
miseen voi pyytdd myos avuksi esimerkiksi tuttua aikuista, johon lapsi pystyy luotta-
maan. Tilanteen olisi hyvé olla rauhallinen ja lapselle turvallinen. Tapahtuneesta kan-
nattaa kertoa avoimesti ja konkreettisesti kayttaden ilmaisuja mitka lapsi ymmartaa. Kun
tapahtuneesta on kerrottu, on hyva antaa lapselle aikaa kysymyksille ja keskustelulle.
Lapsi alkaa helposti syyttdmaan itseddn, joten on tarkeéé kertoa, ettei kuolema johdu
mistaén lapsen teoista tai sanoista. Aikuisen on myds tarkedé hyvaksya lapsen reaktiot
tai niiden puuttuminen, vastata lapsen kysymyksiin seka antaa lapselle fyysista lahei-
syyttd. Tavallisten arkirutiinien palauttaminen mahdollisimman nopeasti auttaa lasta sel-
viytymisessa. Vanhempien tulisi myds ilmoittaa koulun tai paivahoidon henkildstolle

tapahtumasta, jotta lasta voidaan ja osataan tukea myos sielld. (Poijula 2016, 126-127.)

Aikuisen tehtdvana on kuunnella ja lohduttaa lasta. Aikuiset toimivat lapselle mallina
surusta selviytymisessé ja tdmén vuoksi rehellisyys ja avoimuus ovat tarkeitd. Mikali
vanhempi ei tiedd vastausta lapsen kysymykseen, voi sen sanoa suoraan. Lapsen kesto-
kyky tulee huomioida, mutta asioita ei tarvitse kaunistella tai salata tapahtunutta. Jos

vanhempi on lapsena kokenut menetyksen, voi han asettua lapsen asemaan, muistella ja
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pohtia milta itsesta silloin tuntui, mitd toivoi ja mika auttoi eniten. Vanhemman koke-
mus aiemmasta menetyksesté ja saamastaan tuesta vaikuttavat sithen, kuinka vanhempi

kykenee suhtautumaan ja auttamaan omaa surevaa lastaan. (Poijula 2016, 127-129.)

Sisaruksen kuolema voi aiheuttaa perheen muille lapsille menettdmisen pelkoa. Taman
vuoksi toimiva perhedynamiikka sek& avoin ja vaaristyméaton viestintd perheenjéasenten
valilla on tarkedd. Nama ovat myds osaltaan helpottamassa perheen jasenié tulemaan

toimeen surun kanssa, jonka lapsen kuolema on aiheuttanut. (Joronen ym. 2017.)

5 Eri tukimuotoja laheisensd menettaneille

5.1 Vanhempien vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan vertaisten, eli keskenaén samankaltaisessa elaméntilanteessa
olevien tai samanlaisia asioita kokeneiden ihmisten toisiltaan saamaa tukea. Keskeisté
on vastavuoroisuus. (Parviainen, Kaunonen & Aho 2012.) Vertaistuki voi olla yksilo-
tai ryhmatukea ja sita tarjoavat esimerkiksi seurakunnat ja jarjestét (Aho 2010, 25). Li-
séksi erilaiset yhdistykset, kuten syopéjarjestot tarjoavat tukea. Vertaistukea on tarjolla
eri muodoissa, esimerkiksi tukihenkilotoimintana, puhelimitse ja verkon kautta. Erilai-
sia yhdistyksia ja ryhmia voi etsié netistd, mutta niita voi tiedustella myds muun muassa
kunnan sosiaalitoimesta. (Suomi.fi-verkkotoimitus 2020.) Internetissé on erilaisia suru-
ryhmid, joissa surevat jakavat vertaisilleen omaa suruaan ja saavat tukea nopeasti. Suru-
ryhmid on useita, joista sureva voi valita itselleen sopivan vertaisryhman. (Keskinen
ym. 2017.)

Lapsensa menetténeet perheet voivat saada tukea esimerkiksi Suomessa toimivan Lapsi-
kuolemaperheet ry:n kautta. Tukitoimintaa toteutetaan auttavan puhelimen, tukihenkil6-
toiminnan, keskusteluryhmien ja perheviikonloppujen jarjestamisen kautta. Kaikille tu-

kea haluaville perheille jéarjestetddn vertaistukija eli tukihenkild. (Aho 2010, 25 - 26.)

Vertaistukiryhmiin osallistuminen on koettu vahvistavan parisuhdetta ja lisddvéan

avointa vuorovaikutusta puolisoiden vélilla (Aho 2010, 25-26). Sen on todettu myds
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edistdvan vanhempien selviytymisté lapsen kuoleman jélkeen (Parviainen ym. 2012).
Vertaistuen avulla vanhemmat saavat jakaa kokemuksiaan, ilojaan, surujaan ja vinkke-
jaan, toisten saman kokeneiden kanssa. Selviytymisté helpottaa, kun vanhempi kuulee ja
nakee, ettd muut samassa tilanteessa olevat ovat selvinneet. Se liséa tunnetta, ettei asian

kanssa ole yksin. (Savolainen ym. 2013.)

Osallistuminen vertaistukiryhmiin on vahentanyt vanhempien yksindisyyden tunnetta
sekd mahdollistanut ajan ja paikan surun késittelyyn. Liséksi kiintymyssuhteen yllapito
kuolleeseen lapseen erilaisten rituaalien kautta on vahvistunut ja hengellisten asioiden
kéasittely on helpottunut. Puhumista ja suruun liittyvien tunteiden tunnistamista sekd ym-
martamisté on helpottanut vertaisten valilla vallitseva yhteinen ymmarrys. Erilaisten
ajatusten ja tunteiden ilmaiseminen on helpompaa, kun ei ole vaaraa joutua vaarinym-
marretyksi eika sanoja tai tunteita tarvitse selitella eik& varoa. Mahdollisuus peilata
omia kokemuksia tai ongelmia vertaisten ongelmiin on auttanut vanhempia I0ytaméaan
keinoja niiden kasittelyyn. Tuen saaminen on auttanut I6ytdmaan merkityksen elamélle

seka lapsen kuolemalle. (Parviainen ym. 2012.)

On huomioitava, ettd vaikka vertaistuella on todettu moninaisia hyotyja ja se tdydentaa
terveydenhuoltohenkildston antamaa tukea, se ei kuitenkaan korvaa ammatillisia sosi-
aali- ja terveyspalveluita. Kaikki eivat mydskaan koe vertaistukea itselleen sopivaksi tu-
kimuodoksi. Vertaistukiryhmiin saattaa hakeutua tai valikoitua myo6s esimerkiksi taysin
eri tavalla lapsen kuoleman kokeneita tai persoonaltaan hyvin erilaisia vanhempia, eika
vertaistuki ole aina onnistunutta. Yksilovertaistuen haasteiksi vanhemmat ovat kokeneet

esimerkiksi vertaistukijan epasopivuuden tai kokemattomuuden. (Parviainen ym. 2012.)

On todettu, ettd isat hakeutuvat vertaistukiryhmiin ja hakevat vertaistukea véahemman
kuin aidit. I1sat kokevat vertaistuen merkittdvana ja jopa ainoana apua antavana tukena
puolison tuen lisdksi. Aideille vertaistuessa korostuu tunteista puhuminen seka avun
saaminen tunteiden hyvaksymisessa. Isét pitavéat tarkeand tiedon saamista, tunteiden
purkamista sekd samanlaisten tunteiden kuulemista. Vanhemmat kokivat tarkeéksi, etta
vertaistuesta kerrottiin jo sairaalassa ja sité tarjottiin aktiivisesti. Merkittavaa on, etta
joku ottaa vanhempiin yhteytta kotiin, tai menee kdymaéan, eikd vanhemman tarvitse su-

run keskelld itse olla aktiivinen. (Parviainen ym. 2012.)
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5.2 Sururyhma lapsille

Sururyhma on vertaistukiryhma lapsille, jotka ovat menettaneet laheisensa. Siella saa
vapaasti jakaa kokemuksia, ilmaista tunteita ja keskustella I&heisen kuolemasta. Suru-
ryhmén tavoitteena on menetykseen liittyvan kérsimyksen lieventaminen. Samalla se
edistaa suruprosessia ja voi kehittad sosiaalisia taitoja. Suositeltavaa on osallistua suru-
ryhmaén pian menetyksen jalkeen, mutta kuolemasta kulunut aika voi vaihdella. Suru-
ryhmiin osallistuneet lapset ovat pitdneet hyvéana vertaistuen mahdollisuutta ja sen
kautta saamaa vahvistusta omille kokemuksille. Mahdollisuus ilmaista tunteita ja ajatuk-
sia vapaasti, tulla kuulluksi ja ymmarretyksi, tiedon, neuvojen, tuen ja toivon saaminen
sekd antaminen koetaan merkitykselliseksi. Vertaistuki tarjoaa myds mahdollisuuden
olla lapsi ja pitd4 hauskaa yhdessé. (Poijula 2016, 132-133, 135.)

Leikki, leikki- ja taideterapia, pelien pelaaminen ja psykoedukaatio ovat sururyhmassa
kaytettavida menetelmid. Esimerkiksi alustukset, nimettomat kysymykset ja selviytymis-
keinojen opettaminen ovat psykoedukaation menetelmid. Opetettavilla selviytymiskei-
noilla tarkoitetaan ongelmanratkaisua, rentouttamismenetelmia ja vuorovaikutuksellisia
kommunikaatiotaitoja. (Poijula 2016, 133.)

Sururyhmaéssa kdydaan yleenséd 6-10 viikkoa. Kokoontumiskertojen rakenne olisi hyva
olla aina sama. Kokoontumiskerroilla voidaan edeté vaiheittain niin, etta jokaisella ker-
ralla on oma aihe, esimerkiksi seuraavalla tavalla: 1. tapahtumasta kertominen, 2. suru-
prosessi, 3. tapahtumat kuoleman jalkeen, 4. muuttuva perherakenne, 5. perheen rituaalit
ja juhlapyhét seka 6. lopetus. Lapset voivat saada tapaamisilta myds kotitehtavia. Ko-
koontumiskerroilla annetaan neuvoja, opetellaan tukemaan ja ymmartaméaan toisia ja
kaydaan erilaisia aiheita lapi kuten surureaktioita, itseapumenetelmid, tunteita, selviyty-
mista ja tulevaisuutta. Lopuksi opetettuja nékdkulmia ja menetelmié voidaan arvioida.
(Poijula 2016, 133-135.)

5.3 Psykososiaalinen tuki
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Sosiaalinen tuki koostuu emotionaalisesta tuesta, paatoksenteon tuesta ja konkreettisesta
tuesta (Aho 2010, 24). Sosiaalinen tuki on tarke&a traumaattisen tapahtuman jalkeen.
Ammattilaisten, ystavien ja perheen tuki ovat voimavara ja selviytymiskeino. Ammatti-
auttajat, ystavat ja sukulaiset antoivat Koskelan (2011) tutkimuksen mukaan vanhem-
mille eniten apua. Ammattiauttajina esiin nostettiin terapeutti, diakonityontekija, pappi
sekd sairaalapastori. Ystavien tuki on tarke&d, he voivat pitaa huolta esimerkiksi perus-
tarpeista kuten ruoanlaitosta ja siivouksesta. Monet vanhemmista ovat kokeneet ongel-
mia avun saamisessa. (Koskela 2011, 252-254, 257, 262.)

Tietoa kaivataan lapsen kuolemaan johtaneista asioista, kuten sairaudesta ja sen hoi-
dosta, tietoa surusta, surun erilaisuudesta ja eri selviytymiskeinoista. Lisaksi lapsen kuo-
leman vaikutuksesta perheeseen ja tulevaisuuteen, tietoa kaytannon asioista lapsen kuo-
leman jalkeen seka tietoa eri tuen muodoista ja mahdollisuuksista. Myds tuki selviyty-
misen arviointiin koettiin Ahon (2010) tutkimuksessa tarpeelliseksi. Tietoa toivotaan
niin suullisesti, kuin Kirjallisesti ja tarkeiksi on koettu yhté lailla valiton, kuin pitkaai-
kainen tuki lapsen kuoleman jéalkeen. Pelkastaan yhteystietojen antaminen koettiin Ahon
(2010) tutkimuksessa riittamattomaksi, silla voimavaroja oma-aloitteiseen yhteydenot-
toon ei ollut, vaikka apua olisi tarvinnut. (Aho 2010, 27-28, 50-51.)

Lapsen kuolema on laheisille traumaattinen kokemus (Keskinen ym. 2017). Kriisitilan-
teissa kayttaytyminen on erilaista ja nopea avun saaminen on tarpeellista (Sjoblom ym.
2015). Kriisitukea on saatavilla useista eri tahoista. Internetissa esimerkiksi seuraavat
tahot seké sivustot tarjoavat kriisi- ja keskusteluapua: Suomen Mielenterveys ry, Poh-
jois-Karjalan Kriisikeskus, Punainen Risti, Mannerheimin Lastensuojeluliitto, Suomen
evankelisluterilainen kirkko, Kéapy ry, Terveyskyla.fi seka Mielenterveystalo.fi. Huoli-
ja kriisitilanteissa apua voi lahted hakemaan my6s muun muassa kuntien terveyskeskuk-
silta ja neuvolasta, opiskeluhuollosta: koulunterveydenhoitajalta, koulukuraattorilta tai
koulupsykologilta, lastensuojelun sosiaalitydsta tai kirkon perheasiain neuvottelukes-

kukselta. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2020.)

Pohjois-Karjalan keskussairaalassa ja Siilaisen kuntoutumiskeskuksessa tydskentelee
sairaalapappeja Joensuun seurakunnista. Sairaalapappien yhteystiedot 16ytyvét Joensuun
seurakunnan verkkosivuilta. Sairaalapappiin voi ottaa yhteytt4 esimerkiksi, jos haluaa

jattaa jaahyvaiset tai jarjestaa saattohartauden kuolleelle omaiselle. Myds mikéli haluaa
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puhua ja tarvitsee kuuntelijaa tai kun toivoo rukousta, voi sairaalapappiin ottaa yhteytta.
Erityisesti henkisten ja hengellisten kysymysten pohdinta painottuvat sairaalapapin

tydssa. (Joensuun seurakunnat 2021.)

Siun sote tarjoaa perheille erilaisia tukimuotoja kuten lapsiperheiden kotipalvelua ja
perhety6td. Tukimuodot perustuvat sosiaalihuoltolakiin (1301/2014) ja ovat tavoitteel-
lista, suunnitelmallista seka maaréaikaista toimintaa. (Siun sote 2021b, 2021c.) Ty06s-
kentely tapahtuu perheen kotona ja apu voi olla esimerkiksi vanhempien auttaminen las-
ten hoidossa, kasvatuksessa tai kodinhoidollisissa toissé. Tavoitteena on perheen tuke-
minen arjessa ja perheen omien voimavarojen loytdminen. (Siun sote 2021a.) Tarkoituk-
sena on tukea perheen toimintakyvyn vahvistumista ja vuorovaikutustaitoja. Perhetyd
sisaltdd keskustelua ja ohjaamista vanhemmuuteen ja arjen sujumiseen liittyvissa asi-
oissa. Se voi olla esimerkiksi keskusteluapua, ryhmatoimintaa tai harrastuksessa mu-
kana olemista. (Siun sote 2021c.)

Perheen tilanteen mukaan, lapsiperheiden kotipalvelu voi olla joko tilapéista tai saan-
nollista. Tilapéinen palvelu on tarkoitettu lyhytaikaisiin akuutteihin tarpeisiin, kuten
perheenjésenen sairastumisesta tai kuolemasta johtuva avuntarve. S&&nndéllinen palvelu
on tarkoitettu pidempiaikaiseen avuntarpeeseen esimerkiksi raskauteen ja synnytykseen
liittyen tai vanhemman ollessa pidempiaikaisesti uupunut. Asiakkaalle jad maksetta-
vaksi omavastuuosuus, joka muodostuu palveluntuottajan hinnan ja palvelusetelin arvon

valisesta erotuksesta. (Siun sote 2021a.) Liséatietoa I0ytyy Siun soten verkkosivuilta.

6  Opinnaytetytn tavoite ja tehtava

Opinnaytetyon tavoitteena oli tarjota syopdén menehtyneen lapsen laheisille ohjeita
kaytannon asioista kuoleman jalkeen, tietoa erilaisista tukimahdollisuuksista seké ai-
kuisten ja lasten tunnereaktioista. Opinnédytetyon tehtéva oli tuottaa opaskirjanen (Liite
1), joka siséltédé kaytannonohjeita ja tietoa tukimuodoista syopaan menehtyneen lapsen

vanhemmille ja l&heisille Sykkyra ry:n ké&yttoon.
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7 Menetelmalliset valinnat

7.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Ammattikorkeakouluasetuksessa (1129/2014) madritelladn opinndytety6 osaksi ammat-
tikorkeakouluopintoja. Opinnéytetyd voi olla tutkimuksellinen tai toiminnallinen. (Ka-
relia-ammattikorkeakoulu 2021a.) Toiminnallinen opinnaytety0 etenee aihevalinnan, ra-
jauksen, tydskentelyn suunnittelun, organisoinnin ja tuotoksen kautta arviointiin (Salo-
nen 2013, 5). Toiminnallisen opinnédytetydn tuloksena syntyy tuotos, joka voi olla esi-
merkiksi konkreettinen tuote tai ohjeistus (Karelia-ammattikorkeakoulu 2021a). Am-
mattikorkeakoulun toiminnallisessa opinndytetydssé on tarkeéa yhdistaa kaytannon to-
teutus seka sen raportointi tutkimusviestinnan keinoin. Keskeisia asioita toiminnalli-
sessa opinnaytetytssa ovat tydelamalahtoisyys, kaytannonlaheisyys, tutkimuksellisuus

sekd alan tietojen ja taitojen hallinnan osoittaminen. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9-10.)

Yleensa toiminnallisella opinndytety6ll& on ulkopuolinen toimeksiantaja (Karelia-am-

mattikorkeakoulu 2021a). Toimeksiantajan kanssa tehdaan toimeksiantosopimus, missé
maadritellddn osapuolten sitoumukset seké vastuut (Karelia-ammattikorkeakoulu 2021c).
Toimeksiannetun opinndytetydn on osoitettu lisddvan muun muassa vastuunottoa opin-

naytetyosta, projektihallintaa seka tiimityota (Vilkka & Airaksinen 2003, 17).

Toiminnalliseen opinndytety6hon péaadyttiin toimeksiantajan 16ydyttyd. Toimeksianta-
jan kautta esille tulleiden toiveiden kautta tehtiin yhteisty6té tuotoksen suunnittelussa.
Opinnéaytetyon toiminnallinen tuotos oli opaskirjanen (Liite 1) syopadan menehtyneiden

lasten vanhemmille ja laheisille.

7.2 Toimeksiantaja ja kohderyhma

Toimeksiantajana toimi Pohjois-Karjalan Sydpéalapset Sykkyra ry. Kyseessa on maa-

kunnallinen vanhempainyhdistys, joka toimii vapaaehtoisvoimin. Yhdistys tekee yhteis-
ty6té valtakunnallisen Sylva ry:n kanssa. (Pohjois-Karjalan Syopéalapset Sykkyra ry
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2021.) Opinnaytety6n kohderyhméné olivat syopaan menehtyneiden lasten vanhemmat
ja l&heiset sekd muut aiheesta kiinnostuneet.

Aihetta, jossa tekijoiden mielenkiinto kohtaisi, pohdittiin yhdessé. Paadyttiin aihealuei-
siin: sy0pé ja lapset. Paikallisia yhdistyksi& etsiessd, 16ytyi Pohjois-Karjalan Sydpalap-
set Sykkyra ry. Séhkopostitse otettiin yhteyttd Sykkyra ry:hyn ja tiedusteltiin, l&htisiko

yhdistys opinnédytetydn toimeksiantajaksi. Asiasta sovittiin sahkdpostitse.

Toimeksiantajalta tuli toive oppaasta tai videosta, joka maéritteli opinndytetydén muodon
toiminnalliseksi. Toiminnallisen opinndytetyon tuloksena tulee syntyé tuotos (Karelia-
ammattikorkeakoulu 2021b). Tuotoksen vaihtoehdoista paadyttiin oppaaseen. Aiheva-
linta tehtiin yhteistydssa toimeksiantajan kanssa. Aiheista saatiin lista, joita toimeksian-
taja toivoi ja joita yhdistyksen vanhemmat olivat toivoneet. Aihe-ehdotuksia oli useam-
pia. Aiheista valittiin yksi, joka herétti kiinnostuksen. Aihe on erittain tarkeé seka myos
toimeksiantaja on ilmaissut sille erityisen tarpeen vanhempien keskuudessa. Aiempia

opinndytetdita tutkiessa ilmeni puute kyseisesté aihetta kasittelevélle tuotokselle.

7.3 Oppaan suunnittelu

Toiminnallisen osuuden produkti eli tuotos voi olla esimerkiksi opas (Vilkka & Airaksi-
nen 2003, 129). Oppaan alustava suunnittelu aloitettiin osittain teoriapohjan ollessa
viela kesken, maaliskuussa 2021. Oppaan suunnittelua varten laadittiin oma Word-tie-

dosto, johon lahdettiin hahmottelemaan oppaan rakennetta seké siséltoa.

Jos toiminnallisen opinndytetyon tuotos siséltaa tekstid, tulee asiasisalto laatia kohde-
ryhméa palvelevaksi. Tuotoksen tulisi olla persoonallisen nékdinen, informatiivinen,
houkutteleva ja toimeksiantajan sek& kohderyhman kayttoon soveltuva. Toimeksianta-
jan toiveet tuotoksen varimaailman suhteen tulee huomioida suunnitteluvaiheessa.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 51, 53.) Opasta suunniteltaessa oltiin yhteydessa toimeksi-
antajaan ja heidan toiveitaan seka ajatuksia tiedusteltiin oppaan sisallosta seka ulko-

asusta. Toimeksiantajalta saatiin hyvia vinkkeja ja mielipiteitd, jotka otettiin toteutuk-
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sessa huomioon. Oppaan alustavan aiherungon l&hetettiin heille ndhtavaksi. Aiherun-
gosta saatiin positiivista palautetta, eikd muutosehdotuksia tullut. Opas suunniteltiin

séhkdpostitse yhteistydssa Sykkyré ry:n kanssa.

Oppaan kohderyhména on lapsensa syopdan menettdneet vanhemmat. Oppaaseen sisal-
tyy kéytannon asioita, joita lapsen kuolemasta seuraa. Liséksi lyhyesti tietoa kriisi- ja
surureaktioista, eri tukimuodoista laheisensa menetténeille seka tahoista, joista voi ha-
kea apua ja tukea tilanteeseen. Oppaaseen on koottu myds materiaalia, kuten Kirjoja, ti-
lanteen ja tunteiden késittelyn helpottamiseksi. Oppaaseen tuotiin kuvia seké runoja, joi-
den on ajateltu tukevan oppaan visuaalista ilmettd sek& tdydentdvan oppaan kokonai-
suutta, tehden siita mielekkddmman lukea. Opas kuvitettiin tekijoiden itse otetuilla valo-
kuvilla, valokuvien tekstiin sijoittaminen paatettiin oppaan ollessa lahes valmis. Kuvat
havainnollistavat ja elavoittavat tekstia (Vilkka & Airaksinen 2003, 53).

Haasteelliseksi koettiin teoriatiedon tiivistaminen seka oleellisten asioiden poimiminen
ja muotoilu oppaaseen sopivaksi. Aihe on laaja, joten rajaamista taytyi tehda, koska
muuten oppaasta olisi tullut liian pitkd. Aihe on eettinen sek& herkka, jokainen kay ky-
seisen tilanteen l&pi hyvin yksil6llisesti, minka vuoksi asiat tdytyy tuoda esille varovasti
sekd harkitusti ilmaistuna. Tarke& osaamisen ndyttd on tekstin ilmaisun mukauttaminen
tilanteen vaatimaksi (Vilkka & Airaksinen 2003, 136).

Opas haluttiin laatia sahkoiseen muotoon, mutta niin, ett4 se on mahdollista tulostaa
mya0s paperille. Oppaan varimaailma ja fontti ovat yhtendisia, joka tdydentda kokonai-
suutta. Oppaasta haluttiin visuaalisesti kauniin ja persoonallisen nédkdinen, mutta myos
hillitty ja asiallinen. Oppaan Kirjoitustyylin tulee olla tarkoituksenmukainen sisallén
kannalta (Vilkka & Airaksinen 2003, 129). Kirjoitustyyli oppaassa on yhtendinen,

vaikka esille tuodaan erilaisia teoriaosuuksia.

Toimeksiantajalta suunniteltiin pyydettdvan palautetta valmiista oppaasta. Kohderyh-
malle suunniteltiin kyselylomake, jossa kohderyhma vastasi esitettyihin kysymyksiin
oppaaseen liittyen. Kysymykset antoivat perspektiivid paastiinko asetettuihin opinnéyte-
tyon tavoitteisiin. Kyselylomake laadittiin Webropol-palvelun online-kyselynéd. Kohde-

ryhmélté saatu palaute oppaasta tukee arviointia tavoitteiden tayttymisesté eik4 arvio jaa
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subjektiiviseksi. Palautetta voi pyytaa esimerkiksi oppaan visuaalisesta ilmeestg, kaytet-
tavyydestd ja luettavuudesta (Vilkka & Airaksinen 2003, 157).

7.4 Oppaan toteutus

Oppaan alustan valinnassa saatiin vinkkeja Karelia-ammattikorkeakoulun kahdelta opet-
tajalta. Canva-verkkosivustoon ja Microsoft Publisher-julkaisuohjelmaan tutustuttiin,
joissa oppaan olisi voinut myds tehdd. Verkkosivusto vaikutti haastavalta ja suppealta.
Julkaisuohjelma osoittautui tuntemattomaksi ja haastavaksi. Opas paadyttiin toteutta-

maan Word-tekstinkasittelyohjelmalla, koska ohjelma oli tuttu ja helppokayttoinen.

Toteutus aloitettiin asettelun valinalla. Oppaan asettelussa paadyttiin sivukokoon A5,
kapeisiin reunuksiin ja pystysuuntaan. Kapeat reunukset valittiin taysin visuaalisuuden
vuoksi. Sivukoko A5 valittiin, jotta tulostettuversio oppaasta olisi sopivan kokoinen
mya0s fyysisend versiona. Fontti valittiin myds visuaalisuuden perusteella. Fontiksi vali-
koitui MV Boli. Fonttikoko oli oppaassa muutoin kaikkialla sama, mutta etusivulla ot-
sikko oli erikoossa, kuin muu teksti. Erilaisia tekstin korostuskeinoja, luettelomerkkeja,
muotoja seka kaavioita kaytettiin tekstin elavoittdmiseksi. Fontin vari oli padasiassa
musta. Kahdessa valokuvassa paadyttiin valkoiseen fontin variin tekstin paremman erot-

tuvuuden vuoksi.

Siséllysluettelon erilaisia aihejarjestyksia pohdittiin, kunnes paadyttiin loogiseen ja
luontevaan jarjestykseen. Kirjallisuusosio paétettiin sijoittaa oppaan viimeiselle sivulle.
Tekstisisaltd perustui opinndytetyon raporttiin, lukuun ottamatta yhté lausetta, joka poh-
jautui opinnéytetydn ohjaavan opettajan omaan kokemukseen. Aiheet jaettiin ja opin-
naytetyon raportista Iahdettiin poimimaan tekstia eri aihealueisiin. Teksti tiivistettiin op-

paaseen sopivaksi.

Opas kuvitettiin tekijoiden itse otetuilla valokuvilla, joita sijoitettiin oppaaseen yhteensé
17 kappaletta. Valokuvien kautta haluttiin herattdé luottamusta, rauhallisuutta ja tyy-
neyttd. Valokuvien valinnasta keskusteltiin ja valittiin luonnonléheiset, harmoniset seka

kauniit kuvat. Varimaailma valittiin kuvien perusteella aiheeseen sopivaksi. Erilaisia
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taytevarejé kaytettiin eri muodoissa ja kaavioissa tekstin elavoittamiseksi. Aluksi ky-
seessé oli opaslehtinen, mutta oppaan valmistuttua nimike muutettiin opaskirjaseksi,

koska sivuja tuli yhteensé 25 kappaletta.

Oppaaseen haluttiin runoja tukemaan visuaalisuutta ja tuomaan keveytta teoriatiedon
rinnalle. Runoilija I0ytyi toisen tekijan lahipiiristé ja hanelle annettiin vapaat kadet. Ru-
noja saatiin useampi, joista valittiin nelja. Ne sijoitettiin valokuviin eri sivuille. Runojen

jarjestysta ja sijoitusta mietittiin pitkaan.

Toimeksiantajalta saatiin oppaan (Liite 1) valmiista versiosta positiivista palautetta,
mutta muualta saadun palautteen vuoksi paadyttiin muokkaamaan vield muutamia lau-
serakenteita ja tekstin asettelua. Opinndytetydn ohjauksessa saadun palautteen vuoksi
muokattiin yhtd valokuvaa tekstin paremman erottuvuuden vuoksi ja muutettiin Karelia-

ammattikorkeakoulun logon paikkaa. Opas saatiin valmiiksi lokakuussa 2021.

7.5 Oppaan arviointi

Oppaan valmistuttua se lahetettiin toimeksiantajalle ja siita pyydettiin palautetta sahko-
postitse. Opas (Liite 1) naytettiin muutamalle tuttavalle ja heilta pyydettiin sanallista pa-
lautetta. Opinnaytetyon kohderyhmaélté keréttiin palautetta Webropol-onlinekyselyn
kautta (Liite 2). Onlinekyselyn kysymykset laadittiin opinnéytetyon tavoitteiden poh-
jalta. Kyselyyn ohjaava linkki lahetettiin toimeksiantajalle ennen kyselyn avautumista.
Toimeksiantajaa pyydettiin vélittdmaan kyselylinkki kohderyhmalle, eli vanhemmille,
jotka ovat menetténeet lapsensa syovélle. Aikaa vastaamiseen annettiin 18. vuorokautta.
Ajankohta vastauksien keradmiselle oli 07.10.-24.10.2021.

Webropol-onlinekyselyssa (Liite 2) oli nelja (4) kysymyst&, johon vastattiin nume-
roidulla asteikolla 0-10, jossa O tarkoitti tdysin eri mielté ja 10 tdysin samaa mielté. Li-
séksi kyselyssa oli yksi (1) avoin kysymys. Ensimmaisessa kysymyksessa kysyimme,
saiko lukija oppaasta ohjeita kdytannon asioihin lapsen kuoleman jélkeen. Toisessa ky-

symyksessa saiko lukija tietoa erilaisista tukimahdollisuuksista. Kolmannessa kysymyk-
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sessé saiko lukija tietoa erilaisista aikuisten tunnereaktioista ja neljannessa kysymyk-
sessé saiko lukija tietoa erilaisista lasten tunnereaktioista. Avoin kysymys oli osio va-

paalle palautteelle kehitysehdotuksista seka positiivisista ajatuksista oppaaseen liittyen.

Toimeksiantaja oli oppaaseen erittain tyytyvéinen, eika muutosehdotuksia tullut. Tutta-
valta saatu palaute oppaan siséllosta oli hyvad, muutosehdotuksia tuli tekstin rakenteel-
lisesta asettelusta. Webropol-onlinekyselyn kautta vastauksia saatiin kolme. Avoimeen

kysymykseen saatiin yksi vastauksen, missa vastaaja antoi rakentavaa palautetta oppaan

yhden osion yhden lauseen sanamuodosta.

Ensimmaisessa kysymyksessa 100 % kaikista vastaajista olivat lahes taysin samaa
mieltd, ettd oppaasta sai ohjeita kdytannon asioista lapsen kuoleman jalkeen. Toisessa
kysymyksessé 100 % kaikista vastaajista olivat l&hes taysin samaa mieltd, ettd oppaasta
sai tietoa erilaisista tukimahdollisuuksista. Kolmannessa kysymyksessa vastauksissa
esiintyi hajontaa. 33,3 % kaikista vastaajista olivat lahes taysin eri mielta, ettd oppaasta
sai tietoa erilaisista aikuisten tunnereaktioista. 66,7 % kaikista vastaajista olivat taysin
samaa mieltd, ett& oppaasta sai tietoa erilaisista aikuisten tunnereaktioista. Neljdnnessa
kysymyksessé esiintyi myds hieman hajontaa. 33,3 % kaikista vastaajista eivét olleet
taysin eri mieltd, eivatka taysin samaa mieltd, ettd oppaasta sai tietoa erilaisista lasten
tunnereaktioista. 66,7 % kaikista vastaajista olivat tdysin samaa mieltd, etta oppaasta sai

tietoa erilaisista lasten tunnereaktioista.

8 Pohdinta

8.1 Tuotoksen tarkastelu

Hyvé opas on houkutteleva, informatiivinen ja niin kohderyhmén kuin toimeksiantajan
kayttoon soveltuva (Vilkka & Airaksinen 2003, 51). Opinnéytetyon tehtdva oli tuottaa
opaskirjanen (Liite 1), joka sisaltad kdytdnnonohjeita ja tietoa tukimuodoista sy0péan
menehtyneen lapsen vanhemmille ja l&heisille Sykkyra ry:n kayttoon. Toimeksiantajalta
saadun palautteen perusteella opas oli toivottu ja heidan tarpeisiinsa sopiva. Opas oli

myos odotetun informatiivinen seka tarkeitd asioita esille tuova.



38

Aihe koettiin tarkedksi, silla kyseiselle tuotokselle on ilmennyt kohderyhmén keskuu-
dessa selkea tarve. Kirjoitustyylissa tulee ottaa huomioon oppaan sisalto ja sen tarkoitus
(Vilkka & Airaksinen 2003, 129). Saadun palautteen perusteella, oppaan kirjoitustyyli
on ollut sisaltéon soveltuva. Palautetta saatiin kerattyd odotettua niukemmin. Erityisesti
saatu palautemaara Webropol-onlinekyselyn kautta oli niukka. Onlinekyselyn kautta
saadun palautteen perusteella eniten kehitettdvaa olisi ollut tiedossa aikuisten tunnereak-

tioista.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tarjota syopadén menehtyneen lapsen laheisille ohjeita
kaytannon asioista kuoleman jalkeen, tietoa erilaisista tukimahdollisuuksista seka ai-
kuisten ja lasten tunnereaktioista. Toimeksiantajan ja muun saadun palautteen perus-
teella voi todeta tuotoksen vastanneen asetettuihin opinndytetyon tavoitteisiin. Toimek-
siantajalta saatu palaute: ”Itse oman lapsen menettéaneend, olisin ollut todella kiitollinen
tdmanlaisesta oppaasta lapsen kuoltua. Opas tuo esille tarkeita asioita menetyksen koh-
datessa sekd tuo lohtua.” Erityisen onnistunutta oppaassa oli kdytdnnon ohjeet asioista
kuoleman jélkeen, tieto erilaisista tukimahdollisuuksista ja lasten tunnereaktioista. Op-
paan visuaalinen ilme oli onnistunut, niin kuvien kuin varimaailman seka fontin osalta.
Hyvé opas sisaltaa kuvia, silla ne tekevét tekstista elavaisemman ja auttavat havainnol-
listamaan tekstid (Vilkka & Airaksinen 2003, 53).

8.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimusaiheen valinta on jo yksi eettinen ratkaisu ja sen merkitysta tutkijan on hyva
pohtia. Tutkijan tulee tutkimusetiikan mukaisesti pyrkid minimoimaan haitat ja riskit. Jo
ennen tutkimuksen tekemistd on mahdollisia haittoja pohdittava. Lisdksi muun muassa
plagiointi, tulosten sepittdminen, puutteellinen raportointi seka toisten tutkijoiden vahéat-
tely ovat myos eettisida kysymyksia. Plagioinnilla tarkoitetaan toisen henkilén luoman
tekstin kayttamista ilman asiaan kuuluvaa lahdeviitettd. Tulosten sepittdmiselld tarkoite-
taan tulosten keksimisté tai niiden muuttamista. Toisten tutkijoiden vahéttely voi ilmeté
esimerkiksi siten, ettd yksi ryhmaén jasenista julkaisee tuloksia pelkastddn omissa nimis-

s&én, vaikka tutkimukseen olisi osallistunut muita. Eettiset kysymykset liittyvat jokai-
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seen tutkimuksen vaiheeseen, ihan alusta aiheen valinnasta aina raportointiin ja tutki-
muksen séilyttamiseen asti. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017, 218, 224-225,
227.)

Eettisyytta pohdittiin paljon opinnédytetyon prosessin eri vaiheissa. Aiheena lapsen kuo-
lema, on hyvin arka ja vaikea asia. Aiheeseen liittyy itsessdén jo paljon eettisia kysy-
myksié. Erityisesti opasta laatiessa mietittiin tarkkaan milla tavoin ja mill& sanoilla asiat

ilmaistaan niin, ettei loukkaa tai vahattele kenenkaan kokemuksia tai tunteita.

Keskeisié hyvan tieteellisen kaytannon lahtokohtia tutkimusetiikan ndkokulmasta ovat
muun muassa rehellisyys seka yleinen huolellisuus ja tarkkuus, avoimuus, vastuullisuus,
toisten tutkijoiden téiden kunnioittaminen ja asianmukaiset viittaukset. Liséksi tutki-
muksen suunnittelu ja raportointi ohjeiden mukaisesti, tutkimuslupien hankinta, tieto-
suojaa koskevien kysymysten huomioiminen seké tutkijaryhman vélisten oikeuksien,
vastuiden ja velvollisuuksien sopiminen. Yksityiskohtaisempia ammattieettisia ohjeita
sosiaali- ja terveysalalla antaa valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvot-
telukunta, ETENE. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 5-7.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin kriteereita voi hyddyntaa toiminnal-
lisen opinndytetyon luotettavuuden arvioinnissa (Karelia-ammattikorkeakoulu 2018,
Liite 3). Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin perustana
yleisesti kéytossd on uskottavuuden, siirrettdvyyden, riippuvuuden ja vahvistettavuuden
kriteerit. Uskottavuudella tarkoitetaan tulosten selkedé kuvaamista. Selkeista tuloksista
lukija pystyy ndkemaan tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset sek&d ymmartaa kuinka
analyysi on tehty. Siirrettdvyydelld tarkoitetaan sitd, kuinka hyvin tuloksia voidaan hyo-
dyntéé jossain toisessa tutkimusympaéristossa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2017, 197-198.)

Opinndytetyon luotettavuutta liséa se, ettd lahteina oli k&ytetty mahdollisimman tuoretta
tutkimustietoa ja lahteité oli arvioitu Kriittisesti ennen niiden kayttoa sekd kayton ai-
kana. Lahteitd oli pyritty kdyttdmaan monipuolisesti. L&hteiden kdytdssé oli otettu huo-
mioon yleinen suositus: kdytettavien lahteiden ei tulisi olla yli 10 vuotta vanhoja. Muu-
tamia vanhempia l&hteitd opinndytetydssa oli kéaytetty. Kéytettyja tietokantoja olivat esi-

merkiksi Medic, Cochrane Library, Pubmed ja Terveysportti. Hakusanoina kaytettiin
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muun muassa sanoja: lapsi, syopé, suru, childhood leukemia, children, death, parent ja
vertaistuki. Liséksi kaytettiin Boolen operaattoreita AND, OR ja NOT.

Luotettavuutta ja uskottavuutta lisési opinnaytetyopdivakirja, jota pidettiin koko proses-
sin ajan. Paivékirjaan Kirjoitettiin muistiinpanoja ja pohdintoja tydn eri vaiheista seka
etenemisesta. OpinndytetyGpaivakirjan merkintoja hyddynnettiin esimerkiksi raportissa
prosessin kulun kuvailemisessa. Lahes kaikkiin opinnédytetydn ohjaustunteihin osallis-
tuttiin, joita oli sdéénndllisesti. Ohjauksissa saatiin ohjaavilta opettajilta palautetta seka

neuvoja tyota koskien. Saatu palaute otettiin huomioon, ty6td muokattiin tarvittaessa.

Opinnaytetydn vahvistettavuutta lisaa se, etta tekijoitéd oli opinnaytetyssa kaksi. Pro-
sessin eri vaiheissa tekijoilla nousi erilaisia ajatuksia ja ideoita. Esimerkiksi aihetta ja
aiheen rajaamista oli mahdollista tarkastella eri nakokulmista. Opinnéytetyon raportti
kaytiin useaan kertaan lapi. Nain pyrittiin minimoimaan muun muassa mahdolliset kie-
lioppivirheet seké kappaleissa esiintyva toisto. Opinnaytetyon tekstin l&hetettiin suomen
Kielen ja viestinnan opettajalle tarkastettavaksi. Opinndytetyo tehtiin Karelia-ammatti-
korkeakoulun opinnéytetyon raportin ohjeiden mukaisesti, miké lisad tyon vahvistetta-
vuutta. Lahdeviitteet merkittiin tekstiin sek& lahteet lahdeluetteloon opinndytetyon ase-

tusten mukaisesti.

Tutkimuslupaa opinnaytetyélle ei tarvittu, koska opinnéytetyd oli toiminnallinen. Toi-
meksiantosopimuksen toimeksiantajan kanssa tehtiin. Toimeksiantajan kanssa pidettiin
séhkdpostitse yhteytta ja yhteistyota tehtiin opinnaytetyémme toiminnallisen osuuden,
eli oppaan suunnittelussa. Palautetta pyydettiin ja toimeksiantajan toiveet huomioitiin.
Néin pyrittiin saamaan oppaasta mahdollisimman heidén tarpeitaan vastaava. Lopuksi

pyydettiin oppaasta palautetta myos oppaan kohderyhmaan kuuluvilta vanhemmilta.

8.3 Ammatillinen kasvu

Opinndytetyoprosessi tuki ammatillista kasvua. Valitusta aiheesta saatiin runsaasti uutta
tietoa, erityisesti ammatillisesta nékokulmasta. Opinndytetyoprosessi laittoi pohtimaan
paljon omaisen kohtaamista tilanteessa, jossa l&heinen on menehtynyt. Prosessi kehitti

ammatillista osaamista téllaisessa elaméantilanteessa olevien ihmisten kohtaamisessa.
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Uutta tietoa saatiin erityisesti omaisten ohjaamisesta kaytannon asioissa laheisen kuole-

man jalkeen seka erilaisista mahdollisista tukimuodoista.

Opinnéaytetydprosessin aikana opittiin taitoja myds luotettavan tiedon ja luotettavien
l&hteiden etsimisestd, olennaisen tiedon poimimisesta seké tiedon rajaamisesta. Tiedon
luotettavuuden arvioimista tehtiin koko prosessin ajan, joten siiné tekijat ovat erityisesti
harjaantuneet. Oppaan tuottamisesta ei mydskaéan ollut aiempaa kokemusta. Opasta
tuottaessa visuaalinen ajattelu kehittyi runsaasti. Ottaen huomioon opinnéytetydn rapor-

tin sek& oppaan laatimisen, tekijat harjaantuivat kirjoittajina valtavasti.

8.4 Tyon hyddynnettavyys ja jatkokehitysmahdollisuudet

Opinnéaytetyon tuotos oli toimeksiantajan, Sykkyra ry:n, toivoma ja tulee heidén kayt-
toonsa. Opasta voisivat hyodyntdd myos muut samankaltaiset tahot Suomessa. Sahkoi-
nen versio oppaasta on kaytannoéllinen ja tavoittaa enemman aiheesta Kiinnostuneita.

Opasta on myds mahdollista tulostaa paperille, joka vahvistaa tuotoksen hyddynnetta-

vyytta.

Opinnaytetyon tuotos on yhteiskunnallisesti merkittavé, aihe on tarkea ja siité olisi hyva
lisata tietoisuutta niin hoitohenkil6kunnan kuin kansalaisten keskuudessa. Hoitohenkil6-
kunta voisi perehtyé spesifisti lapsen kuoleman kohdanneiden vanhempien tukimahdol-
lisuuksiin tai tunnereaktioihin. Oppaan sisélto sopisi hyvin myds opetusmateriaaliksi
esimerkiksi ylaasteelle tai sairaanhoitajakoulutukseen, koska opas sisaltaa tiivistettya
laadullista teoriatietoa tarkeéstd aiheesta. Yldasteen opiskelijat saisivat tietoa esimer-
kiksi erilaisista tunnereaktioista, joka voi laajentaa heidan kasitystaan kyseisesté tilan-
teesta ja sen vaikutuksesta ihmisiin yksilollisesti. Sairaanhoitajaopiskelijat voivat hyo-
dyntad kaikkea oppaan siséltdmaa tietoa harjoitteluissaan tai tyoelamassd, luomalla op-
paan tietojen pohjalta toimintatapoja ja menetelmid kohdatessaan lapsensa menettaneité

vanhempia.

Jatkokehitysmahdollisuutena oppaaseen olisi laatia aiheeseen liittyva selked ja kattava

sanasto. Lastenosaston hoitohenkilékunnalle voi laatia kattavan paketin, jossa tulisi ilmi
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kuinka kohdata lapsensa menettanyt vanhempi tai laheinen, kuinka ohjata hanté hauta-
jaisjarjestelyiss tai eri tukimuotoihin hakeutumisessa. Vanhempien selviytymisté voisi
tutkia tarkemmin. Esimerkiksi, kun lapsen menehtymisestd on kulunut vuosi, mitka te-
kijat ovat vaikuttaneet selviytymiseen vahvistavasti tai heikentavasti ja miten menehty-
minen on vaikuttanut parisuhteeseen. Perheen sisaruksia varten voisi laatia oppaan,
jossa kasitellaan erilaisia tunnereaktioita, niistd puhumista ja kuolemaa lasten tasolla.
Opaskirjasen voisi kaantaa myods englanniksi, jolloin opasta voisi hyddyntad myos kan-
sainvélisell& tasolla.
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My lukiia,

Hisiszanne on Karslis-ammattikorfeakoulun sairganhoitajaopiskeliioiden tekema
opinndytetyin buobos wuodelta 2027 Opinndytetydn toimeksiantaiana on
toiminut Pohiois-HKarjalan Sudpdlapset Sukhyrd ry-
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KUOLEMAN VAIKUTUS VANHEWMPIN

Lapsen huolema vaikuttaa jokaiseen

hyvin yksilillisesti ja eri tavoin-

Tunnereaktiot owvat erilaisia,

kielteisid, mutta myds mydnteisid-

ftheminen helpottaa ussin oloa,
mutta kaikki eivit pysty sithen,

vaikka haluaisivat- Se on normaalia-

HMenetybkselle voi etsid tarkoitusta
ja merkitystd- Selitysten ja syiden
etsiminen on ihmiselle

luonteenomaista-

Lapsasta voi ottaa myds
konkreettisen muiston, kuten

hiustupsun, jalan- tai kddenjilien

painettuna-
Tunnepilven sisille on koottu
erilaisia tunnetilaja, joita vai
Batks Rouha herdtd menstyksen jilkeen-
Tunteita el tarvitse
Vilt tely Kaipaus I| tukahduttaa tai peittdd-

Sury  Voimabbtomuus

Syyllisyys  Helpotus Farisuhteesta on myds tdarked
huolehtia menetyksen jilkeen-
Sitd voi hoitaa esimerkiksi

Ahdistus o osallistumalla

Tilamteen kisltdminen

parisubdekurssaille tai

A j hakemalla ammattiapua:
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KRIIS!

Teoriat kriisin ja surun vaiheista ovat kuvauksia yhteisisti
piirteistd- Mitd e tule ymmirtidd liian kaavamaisesti il

vaiheita ole tarkoitus pyrkid noudattamaan- Oma kokemus

kuin teoriassa ja se on taysin normaalia- Kaikille sopivaa,

yhti oiteas mallia e ole olemassa Jokainen kisitteles kriisid

yhsilillisesti omien voimavargien ja eliminolosubkteiden

mukaan-

Menatys voi aiheuttaa kriisin- Kriisid voidaan kuvata eri vaiheiden kautta; alku,
kaskikohta ja loppu- Alku on yleensid tunnistettavissa ja muodostuu solki- sehi

eriteltivissi-

Sokki

o Sokissa ihmisen tietoisuus sagttaa olla sumentunut ja miin giattelu- kuin
toimintakylkykin heikentynyt- Tdmin vuoksi ihminen ai vilttimittd
pusty vastaanottamaan tietoa normaalisti, eikd jilkeenpiin sitd
muistarmaan:

o Hestii yleensi muutamasta tunnista, muutamaan paividn
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Beaktiovaihe

o Reaktiot alkavat herddmiin asteittain sokin viistyttyd, ja usein
lievitbyvit ensimmdisten vilkkgien kuluessa-

o Regktiovaiheessa tapahtumat voivat tulla jatkuvasti misleen muistaing,
unina tai mielikuving: Niiden estdimiseksi tapahtumasta muistuttavia
tekijditd voidaan pyrkid valttimidn niin tietoisesti kuin
tiedostamattaankin:

o Miglessi voi pydrid palion miksi-kysymyksid-

o  Tapahtumag voi alkag tiedostamaan ja sille pyritiin ldytimidn merkitys

o  Tapahtuman kokeminen epioikeudenmukaiseksi tal jirjettdmifisi-

o Epirealistinen syyllisyyden tunne-

o Tilanteen kieltdminen-

o Surun tunteminen- Murehtimalla ihminen pyrkii hahmottamaan

kaoottista tilannetta-

Liipitydskentelymvaike

o Tydskentely aliaa reaktioiden rinnalla, mutta alkaminen vaihteles
vitkaista jopa wvuoteen-

. Tulevaisuutesn suuntaubuminen, menneisyyteen keskittymisen sijaan-

o Hiljalleen tapahtuma on helpompi hyviksyd, vastoinkiymisistd on selvitty

ja asioiden tirkeysjirjestys alios muuttua

Lludelleensuuntautumisvaihe

o Jatkuu ihmisen koko elimin ajan-

o  Mennyt nihdidn kuin pysyviing arpena, joka ei huitenfaan estd elimidn
Jatkumista-

o Mydnteisessi tapaukssssa mennyt tapaktuma voi tulevaisuudessa saada

uusia merkityksid-
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Lasten reagointi kriisiin

o L tdysin samanlaista kuin aikuisilla, koska lasten kehitysvaihe ei ole
samalla tasolla ja heilld ei ole vield samalla tavalla eliméinkokemusta-

o [tsessddn jo tunnereaktiot voivat tuntua pelottavilta tai stressaavilta-
Lapsen kriisid voidaan kuvata tilanteeksi, jossa ongelmat ovat liian
vaikeita kisiteltaviksi, minkid seurauksena lapsi voi reagoida niihin
ahdistumalla, tulemalla surulliseksi tai artyisiksi-

o Sokki voi lapsilla ilmeti esimerkiksi lamaantumisena, voimakkaana
reagointina tai he voivat jatkaa toimintaansa niin kuin mitdan ei olisi
tapahtunut-

o Tapahtumaa voi olla vaikea uskoa todeksi tai tapahtuman syy on vaikea
ymmartaa-

o Lapsi voi ihmetelli miksi hinen pitdi kiydi lipi tillainen kokemus-

o Tilanteeseen sopeutumiseen menee yleensi joitakin viikkoja-
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SURU

Surureaktio on hyvin yksildllinen, vaikka syy suremiselle olisi sama- Suru

kuuluu ihmisyyteen, kun menettdid rakkaan ihmisen-

Surua ei tule puristaa muottiin, eikd sitd tarvitse lakaista pois muiden

ihmisten silmien alta- Muistgjen vaaliminen on sallittua-

Anna surulle aikaa seki tilaa- [tkeminen on luonnollista ja silli on olennainen

osa suruprosessissa- Se voi helpottaa oloa ja auttaa tunteiden kisittelyssi-
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Miksi-kysymys: " Miksi?", ihmettelys, miksi
menetys kohdistui minuun tai meihin:
Kysymysten esittaminen on normaalia, niitd

Vi, ja saa esittad-

Burun kisittelyssd voi hyddyntdd omia voimavaraja, joita voivat olla
asimerkiksi tunteiden ilmaiseminen, puhuminen, hengellisyys, giatuksien

kohdentaminen vililli muuhun toimintaan tai ammattiapu-

Vait ilmaista surua luovia menetelmii kiyttden, miki auttaa hahmottamaan
koettelemuksen kokomaiskuvaa ja ymméirtimdin koettua Voit kirjoittas

ajatuksista, muistoista tal tunteista esimerkiksi rungja tai tarinoita-

Surun Kanssa oppii eliméin, kirsimys ja kipu hifjpuvat gjan mydtd-

Lasten surursaktioon vaikuttaa monet asiat- Lapsen surua helpottas, jos hin
voi avoimesti ilmaista tunteitaan ja ajatuksiaan perheessi- Lapsilla voi
esiintyd myds univaikeuksia, kastelua, kuumeilua ja jopa kipuja- Ruumiillista
oireilua havaittasssa, lapsille voidaan opettaa erilaisia tapoja surra-
Univaikeuksia voi lievittdd kilnteilli nukkumaanmenoajoilla, hiljaisella musiikilla

sekd vanhemman ldsniolon asteittaisells vihentdmiselld-
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SISARUSTEN HUOMIOINT!

Jokainen lapsi kokee sisaruksen
kuoleman yksiléllisesti ja reagoi siihen
omalla tavallaan, toiset voimakkaammin
kuin toiset-

Lapset eivit kykene tunnistamaan tai
ilmaisemaan tunteitaan samalla tavalla
kuin aikuiset- Jotkut lapset ilmaisevat
tunteitaan usein kiytoksen kautta

puhumisen sijaan- Tunteiden kisittelyd
voi tapahtua myds leikin kautta, lapsi

toistaa leikeissidn tapahtunutta-

Tyypillisid seurauksia:

o Kaytdsoireet ja muut kiyttiytymiseen liittyvat ongelmat
o Oppimis- tai psykosomaattiset ongelmat

o Impulsiivinen hyperaktiivisuus eli harkitsematon ylivilkkaus
e Aggressiivinen kiyttdiytyminen

o Huomionhakuisuus

o letaytyminen

o Kuolemanpelko, oman kuoleman pohtiminen

o Vaikeus puhua tunteista

o Menettamisen pelko

12(25)
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Tirked ottas huomicon varnkemman roolissa:

»  Omien ajatusten ja tunteiden niyttdminen seki sanoittaminen-

D Rehellisyys sekid aveimuus ovat tdrkeitd, silli aikuiset toimivat
lapselle mallina-

o Tunteiden hyviksyminen ja rohkaisu miiden ilmaisemisessa-

o lapsen toiminnan ja surus ilmaisemisen havainnointi, esimerkiksi
kiyttaytymisen muutokset-

» Lapselle ja nuorelle voi opetéaa ja kertoa erilaisia ei-sanallisia tapoja
ilmaista tunteita, kuten piirtiminen, likunta, musiikki tai
bhirjoittaminen: Myds muun muassa lukuhetbet, satujen kertominen,
laulut ja hierominen voivat auttaa lasta

»  Lisndolo ja lohduttaminen-

o Huunteleminen ja keskusteleminen- Fuhuminen voi auttas vanhempia
ymmidrtamdadn lastaan paremmin ja se voi myds helpottas lapsen oloa-
On huitenkin tirkedd kunnioittaa lapsen vaikenemista ja odottaa sopivaa
tilaisuutta keskustelulle: Kun kyseessi onm lapsi, voi kuuntelemiseen
tarvita enemmin aikaa kuin aikuisilla- Lapsi voi tarvita apua sanojen
ldytimisessi ja asioiden ymmérédmisessé-

o MHurrosikiiselle voi tarjota mahdollisuutta wikopuslisen avun pariin- Oman
perheenjisenen sijasta nuoren voi olla kelpompi keskustella ulkopuolisen
ihmisen kanssa, esimerkiksi ammattisutéaian tai ystivin- Tirkedd olisi
ldytiid nuorallekin heino purkaa tunteita

o lapsen voi ottas mukaan kiytinndn jirjestelyihin:

Tarkedd on ldytid arjessa tilaa myds hauskanpidolle ja annettava aikaa lapsen

ilolle! (2
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Vanhemman olisi hyvéi ensin itse rauhoittua ja purkaa ajatuksiaan esimerkiksi
keskustelemalla jonkun kanssa- Lapsen selviytymistd voi haitata vanhempien
voimakas reagointi kuolemaan, varsinkin jos reaktioita ei seliteti lapselle-

o Kertomiseen voi pyytid avuksi esimerkiksi tuttua aikuista, johon lapsi
pystyy luottamaan-

o Tilanteen olisi hyvi olla rauhallinen ja lapselle turvallinen-

o Tapahtuneesta ja tapahtumien kulusta kannattaa kertoa avoimesti ja
konkreettisesti kiyttien ilmaisuja, mitkd lapsi ymmirtid- Asioita ei
tarvitse kaunistella tai salata-

o Kun tapahtuneesta on kerrottu, on hyvi ottaa aikaa lapsen kysymyksille
ja keskustelulle- Mikili aikuinen ei tiedd vastausta lapsen kysymykseen,
voi sen sanoa suoraan-

o Aikuisen on myds tirkedd hyviksyd lapsen reaktiot tai niiden
puuttuminen-

o lLapsi alkaa helposti syyttimdan itseddn, joten on tirkeidd kertoa, ettei
kuolema johdu mistédin lapsen teoista tai sanoista-

o Tavallisten arkirutiinien palauttaminen mahdollisimman nopeasti voi
auttaa lasta selviytymisessi-

o Vanhempien tulisi myds ilmoittaa koulun tai pdivihoidon henkilostolle

tapahtumasta, jotta lasta voidaan ja osataan tukea myds sielld-
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2 Jos lapsella esiintyy vield kaksi kuukautta ldheisen kuoleman jilkeen jokin
seuraavista oireista, mikali niitd on useita tai ne ovat vakavia, on
mietittavi olisiko lapsen hyvi tavata ammattiauttajaa- Oireita ovat
esimerkiksi univaikeudet, kuoleman leikkiminen tai piirtdminen,
lisddntyneet ruumiilliset vaivat, vaikeudet koulussa tai paivikodissa,

kuolleesta puhumisen tai kuolleesta muistuttaviin paikkoihin menemisen

vilttely, syrjddn vetdytyminen, lisdantynyt vanhempiin takertuminen tai
merkittiviat mielialan muutokset-
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KAVTANNEGN ASIAT

Huistin tusksi

-Sairaala tai hoitolaitos ilmoittaa kuoleman
viestdrekisterikeskusta, josta esimerkiksi Kansanelikelaitos
eli Kela saa tiedon lapsen menehtymisestd- Vanhempi voi
myds ilmoittaa asian itse Kelalle- Kela lihattdd
pidtiksen lapsilisin maksun pddttymisesti-

~Lasta voi kiydi katsomassa sairaalan osastolla tal
kappelissa- Mikili haluaa pitdi saattohetken, voi pyytid
mukaan esimerkiksi sairaalapapin tai muun uskonnollisen
yhteisin henkildn-

-Lapsen pukemisesta ja hakemisesta voi sopia
hoitohenkilékunnan kanssa- Nimd voi myds halutessaan

antaa tehtiviks) hautaustaimistolle-

-Ladkiri Kirjoittan kuolintodistufisen- 5e tulee toimittaa
viestérafisterin ullipitiiille hautausluvan saamisefsi-
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-Lidkiri kirjoittan myds hautausluvan- e tules toimittaa
sairaalan obduktio-osastolle tai esittdd vaingian noudeon

yhteydessi-

-Hautausjirjestelyiti voi hoitaa ennen hautausiuvan

saamistar

-Krematorion yllipitdii luovuttaa vaingian tuhkanm, kun on

tehty kirjallinen ilmoitus, minne tuhka sijoitetaan-

omaisuutta, pankkitili tai voimassa olevia vakuutuksia-

~Perunkirjoitus tulee tehdd, vaikkei lapsella olisi omaisuutta,
lisitietoa perunkirjoitufisesta saq esimerkiksi verkko-

osoitteasta www-vero-fi-

-Mahdolliset sosiaalisen median tifit olisi hyvi sulkea-
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Hautausjirjestelyt

Hautajaiset voivat olla millaiset tahansa, suunnittelussa voi obtaa huomioon
menehtyneen lapsen mahdolliset omat toivest- Hautgiaisia ef vilttimittd
Earvitse jirjestdd ollenkean- Hautaamisen hiytdnninjirjestelyissd voi
halutessaan kidntyd joko valitun hautaustoimiston tai vaingjan

kotiseurakunnan puoleern

Hautaustapa on hyvd pidttdd aluksi, jonka jilkesn mietitidn
hautaustilaisuuden toimittamispailika seki valitaan hautapaikka- Arkun tai
uurnan vai valita hautaustaimistossa- Lisiksi tulee miettid aikataulu,
budjetti, saattojoukon médrd seki mahdollisen siunausohjelman pappi, puhujat

ja laulajat-

Valittu mahdollinen hautamuistomerkli tules hyviksyttid hautausmaan
yllapitdjdlli- Suomen evankelis-luterilainen kirkko tarjoss hautapaikan kaikille,
joiden kotikunta tai asuinpaikka on ollut seurghunnan alueella- Tuhkan saa
haudata &ai sijoittas pysyvisti vain yhteen paikiaan- Sijoituspaikan
omistqjalta tai haltijalta tulee olla tuhkan sijoitukseen suostumus

Tarvittaessa hautaamiseen voi hakea Kansanelikelaitokselta hautausavustusta-
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Siunaus- tai muistotilaisuus

Tilaisuuden kulkuun ei ole olemassa virallista kaavaa, mutta siella voi
esimerkiksi muistella yhdessi lasta- Tilaisuuden voi pitdd kotona, seurakunnan

tiloissa tai muissa siihen soveltuvissa tiloissa-

Pappia tai kanttoria voi pyytid osallistumaan tilaisuuteen ja heilti voi kysyi
erilaisista kiytinndistd- Tilaisuudessa voi esimerkiksi pitdd puheita, laulaa ja
lukea mahdolliset saapuneet adressit tai osanotot- Hautaustoimisto voi

tarvittaessa jdrjestdd siunaus- tai muistotilaisuuden-
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FEVEOSOSIAALINEN TUKI

Sosigalinen tuki on tirkedd traumaattisen tapahktuman jilkeen-
Ammattilaiset, ystivit ja sukulaiset toimivat yleensd voimavarana ja
selviytymiskeinona- Liheisten tuki on tirkedssd osassa, he voivat pitdid
huolta esimerkiksi perustarpeista, kuten rusanlaitosta tai siivouksesta-
Ammattiauttajia voivat olla esimerkiksi terapeutti, diakonitydntekiji, pappi

tai sairaalapastori-

Kriisitukea on saatavilla useilta eri tahoilta- Internetisti esimerkiksi
seurgavien tahojen verkkosivustot tarjoavat kriisi- ja keskusteluapua: Suomen
Miglenterveys ry, Fohjois-Karjalan Kriisikeskus, Suomen Funainen Risti,
Mannerheimin Lastensugjeluliitto, Suomen evankelis-luterilainen kirkko, Kipy

ry sekd Terveyskuld ja Mielenterveystalo-

Lairaalapappiin voi ottaa yhteyttd, jos halusa keskustella, tarvitsee

kuuntelijaa tal toiveo rukousta

Siun sokte tarjoga perheille erilaisia tukimuotoja, kuten lapsiperheiden
kotipalvelua ja perhetyiti Tydskentely tapahtuu kotona ja apu voi olla
asimerkiksi vanhempien auttamista lastenhoidossa tai kodinhoidollisissa téissd
Lisdtiatoa ldytyy Siun sotern verkkosivuilta- Kotipalveluita tarjoavat myds

erilaiset yhksityiset palveluntuottajat maakunnan alueella-

Huoli~ ja kriisitilanteissa apua voi lihted hakemaan
muun muassa kumnan terveyskeskuksesta,
meuvolasta, lastensugjelun sosiaalitydstd, Kirkon
perheasiain neuvottelukeskukselta Eai
opiskeluterveydenhuollosta;
kouluterveydenhoitajalta, koulukuraattorilta tai

koulupsykologilta-
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VERTAISTUKI

Vertaistuella tarkoitetaan vertaisten, eli keskenddn samankaltaisessa

eliméntilanteessa olevien tai samanlaisia asioita kokeneiden ihmisten

toisiltaan saamaa tukea-

o UVahvistaa parisuhdetta

o Lisaa avointa vuorovaikutusta

o Edistdd vanhempien selviytymista

o Vdhentid yksindisyyden tunnetta

o Kokemusten, ilojen, surujen, vinkkien jakaminen: yhteenkuuluvuuden
tunne

e Auttaa ldytimain merkitysti elimille ja lapsen kuolemalle

e Antaa keingja ja mahdollistaa ajan seki paikan surun kisittelyyn:

tunteiden ilmaisua, Kisittelyd, tunnistamista ja ymmdirtimista

Erilaisia vertaistuen Missa: Vertaistukea tarjoaa
muotoja: esimerkiksi:

- Yksilovertaistuki -Puhelimitse -Seurakunnat
-Ryhmivertaistuki -Verkossa -Jirjestot

- Tukihenkilstoiminta -Leireji -Yhdistykset

-Sururyhmit -Kokoontumisia
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Internetissi on erilaisia sururyhmid, joissa surevat jakavat vertaisilleen omaa
suruaan ja saavat tukea nopeasti- Sururyhmid on useita, joista sureva voi

valita itselleen sopivan vertaisryhmin-

Lapsensa menettineet perheet voivat saada tukea esimerkiksi Suomessa
toimivan lapsikuolemaperheet ry:n Kautta- Tukitoimintaa toteutetaan
auttavan puhelimen, tukihenkilétoiminnan, keskusteluryhmien ja
perheviikonloppujen jirjestamisen kautta- Kaikille tukea haluaville perheille

jarjestetddn vertaistukija eli tukihenkils-

p— S—

22(25)



Liite 1 23(25)

LASTEN SURURYHMA

Bururyhmid on vertaistukiryhmi niille, jotka ovat menettineet liheisensi-

Bururyhmissi on mahdollisuus jakaa vapaasti kokemuksia, ilmaista tunteita ja
kaskustella liheisen kuolemasta- Sielli opetellaan tukemaan ja ymméartimiin

toisia, annetaan neuvaja ja kiydidn lipi erilaisia aiheita kuten surureaktiota,

tunteita, selviybymistd sehd tulevaisuutta-

/.-- '\.\:. i '-.\

- o /.-.-.-- . ?_.- :I_z \_‘...
/ "ﬂ._‘\\ II-
- Kaytettyid menetelmid lasten sururyhmissd ovat muun muassa: .

Leikki, leikki- ja taideterapia, erilaisten pelien pelaaminen seki |
B psykoedukaatio eli esimerkiksi ongelmanratkaisun ja vuorovaikutuksellisten
kommunikaatiotaitajen opettelu sehi erilaisten re.ﬂtmttanﬁsmmetdmis/uf‘x__

lipikiyminen-
|
___/ = Sururyhmdssad kiyminen voi edistdd suruprosessia ja kehittid lapsen 4
' sosigalisia taitgja- Vertaistuki tarjoss myds mahdollisuuden olla fﬂpﬂ jar'”/
pitii hauskaa yhdessi-
~— . /;
- ’
- —_——



Liite 1 24(25)

Muistan auringan Rousun,

sen laskun Kaumeuden-

e g
Muistan kesin limmon ja syksyn viileydcn@-
~ —
e

' "
kmm raskaat hetket:

Madaa austa vireilli muisto,

etta olisin aina siina-
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HYODYLLISTA KIRJALLISUUTTA

Tahin olemme koonneet hieman aiheeseen littyvad hirjallisuutta-
Lapset:

» spare Anna Elina: Sind yond tuli tali
»  Kigma Firja: Kun pupusisko sairastui
» Kiema Pirja: Kun pupusisko kuoli
s Kaskinen Anna-Mari: Kerro minulle taivaasta — Kun Ruolema koskettaa
e Parvels Timo: Tuleeke vaari vield takaisin?
s ssakainen Tytti & Lindfors Helena: Atte ja Anna: toive kamtaa: kum
meilld or suru
o > HKirjaan sisiltyy osio myds aikuisille-
o (teitze Honike: Kuinka pikku elefarntti parani suuresta surustoan

o Holm Tuija & Turunen Tuija: Minun suruni: Surutydkije lapsille ja
hai "

o -= Fhbivikijanomainen tdytettivi vikko

Aikuisat:

o Holm Tuija & Turumen Tuija: Minun suruni: aikuisen opas
o = Tietoa lapsen kuolemanhisityhsestd ja suruprosessista- Kirjan
tavoitteena on rohkaista aikuista nikemdin ja kohtaamaan
sureva lapsi-
s  Hintsanen Varpu & Saloranta Emilia: Valo joka ei kadonnutkaan
o - Omakohtainen tarima selvigybymisestd, toivesta ja

kiitollisuudesta lapsen kuoltua syspddn-
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Palaute opaskirjanen: Kun lapsi menehtyy syopaan

Mloilda,

Talla lomakkeella ker2amme palzuietia opinnayietyimme tuotoksena syniyneesia opaskirjzsesia: Kun
lspsi

menehiyy sydpaan.

Palautteen aniaminen an vapaaehioizia. Palsuttzet kisitelldan luotarmukssllisest, vastaajan

anonymitsstt sailyitien. Palautiest tuhotaan nisden lukemisen jalkeen.

\astaamisesn menss vain muurtarma minuutt. Kitos, palautieesi on meille tarkesal o

1. 5ain oppaasta ohjeita kdytdnndn asioihin lapsen kuoleman jalkeen

a

Taysin e mielts - Taysin samaa
0 10 mieltd

2. Sain tietoa erilaisizta tukimahdollisuuksista

b
Taysin eri mielts . Taysin samaa
0 10 mieltd

3. 5ain tietoa erilaisista aikuisten tunnereaktioista

Q

Taysin e mielts - Taysin samaa
] 10 mielts

4. Sain tietoa erilaisizta lasten tunnereaktioista

a

Taysin e miekts . Taysin samaa
] 10 mielts
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5. Vapaa palaute: Tadhan voit kirjoittaa vapaata palautetta, esimerkiksi mita
hyvaa, mita kehitettavaa?

Suuret kitokset palsutteastasi! Mikali herdsi kysyttsvaa tai muuts asizs, meihin voi olls yhieydessa
sahkdpostitse asoitteesesn 1000422@=du karelia fi.

Mukavas syksyn jatkoa,
terveisin Alli 3 Riikka



