Endometrioosipotilaan ohjaaminen ja

tukeminen: potilasohje Endometrioosi ja suo-

listo

Krista Kamppikoski

Heidi Luostarinen

Kevit 2016

Diakonia ammattikorkeakoulu
Pieksamaki

Hoitotyon koulutusohjelma
Sairaanhoitaja (AMK)



TIIVISTELMA

Kamppikoski, Krista; Luostarinen, Heidi. Endometrioosipotilaan ohjaaminen ja tukemi-
nen: potilasohje Endometrioosi ja suolisto. Pieksdmaiki kevit 2016, s. 49, liitteita 2.

Diakonia-ammattikorkeakoulu, Pieksdméki. Hoitotyon koulutusohjelma, hoitotyon
suuntautumisvaihtoehto, sairaanhoitaja (AMK).

Opinndytetyd kisittelee suolistovaivaisen endometrioosipotilaan ohjausta ja tukemista.
Tyon tarkoituksena oli tutkia endometrioosia sairastavien naisten kokemuksia saamas-
taan ohjauksesta ja tuesta. Lisdksi opinndytetydsséd tutkitaan, miten endometrioosipoti-
laan ohjausta ja tukea voitaisiin parantaa. Tavoitteena oli kerdtd hoitotyontekijoille ja
potilaille ndyttoon perustuvaa tietoa endometrioosipotilaiden ohjauksesta ja tukemises-
ta. Lopullisena tavoitteena oli tutkimustuloksia apuna kdyttden tuottaa potilasohje poti-
lasohjauksen ja omahoidon tueksi.

Idea opinnéytetyon aiheesta on l&htdisin potilasjdrjestdé Endometrioosi ry:1ti. Tyo toteu-
tettiin yhteistydssa yhdistyksen kanssa. Tutkimuksen kohderyhmaé oli Endometrioosiyh-
distyksen Facebook-vertaistukiryhmiian kuuluvat naiset. Tutkimuksessa kéytettiin kvali-
tatiivisen ja kvantitatiivisen tutkimusotteen yhdistelméa. Tallaista menetelmédd voidaan
kutsua triangulaatioksi. Triangulaation avulla pyrittiin lisddmaan ymmarrystd tutkitta-
vasta 1lmi0sta.

Tutkimuksessa kéytettiin puolistrukturoitua kyselylomaketta. Aineisto kerittiin Webro-
pol-ohjelmalla kevéddn 2015 aikana. Tutkimukseen vastasi 49 endometrioosia sairasta-
vaa naista. Kyselyn méérélliset kysymykset analysoitiin Webropol-ohjelmalla. Avoimet
kysymykset analysoitiin sisdllonanalyysilld. Tutkimustuloksia apuna kéyttden tuotettiin
Endometrioosiyhdistykselle potilasohjeen suullisen ohjaamisen tukemiseksi. Opas 10y-
tyy séhkdisessd muodossa Endometrioosiyhdistyksen internet sivuilta.

Tutkimuksen tuloksista kdvi ilmi, ettd endometrioosin ja suolisto-oireiden yhteyttd ei
tunnisteta riittdvén hyvin. Tieto endometrioosin aiheuttamista suolisto-oireista koettiin
myo0s vaikeasti tavoitettavaksi. Tieto on usein vain endometrioosin hoitoon erikoistu-
neilla ladkidreilld. Naisten saama suullinen ja kirjallinen ohjaus oli ollut puutteellista ja
yksipuolista. Osa vastaajista oli jdényt kokonaan ilman tukea ja heidén kokemiaan oirei-
ta oli vdhételty. Naiset toivoivat, ettd endometrioosin ja suolisto-oireiden yhteys tunnis-
tettaisiin paremmin, potilaiden tukemiseen sekd yksilolliseen ohjaamiseen kiinnitettii-
siin enemmin huomiota. Liséksi vastaajat toivoivat enemmén tietoa endometrioosin
hoidosta seké ruokavalion merkityksestd suolisto-oireiden lievittdmiseksi.

Asiasanat: endometrioosi, potilasohjaus, vuorovaikutuksellinen tukeminen, triangulaatio
tutkimus



ABSTRACT

Kamppikoski, Krista & Luostarinen, Heidi. The endometriosis patient’s emotional sup-
porting and patient education: Patient Education Guide Endometriosis and intestine.
Spring 2016, 49 pages, 2 attachments.

Diaconia University of Applied Sciences, Pieksdméki. Degree Program in Health Care.
Degree: Bachelor of Health Care.

This thesis examines the emotional support and patient education of a bowel endometri-
osis patient. The purpose of the work was to find out how the endometriosis patients felt
about the emotional support and patient education they received during the illness. We
also wanted to analyze how the patient education and support could be improved. The
objective was to produce information on how to support and educate the patients in a
better way.

The thesis was prepared in cooperation with Endometrioosi ry (an Endometriosis Pa-
tient Association). The study was conducted on members of the association’s Facebook
group called “Endometrioosittaret”. A combination of quantitative and qualitative re-
search methods was used. This kind of method is called a triangulation study and the
aim is to increase the understanding of the research subject.

We used a semi-structured questionnaire form to collect data from the members of the
Patient Association. The data was collected during the spring of 2015 by using the
Webropol survey programme. Overall, 49 women with endometriosis answered the
questionnaire. The quantitative data was processed with the Webropol programme and
the qualitative analysis was done by our own content analysis. The research findings
were used in a Patient Education Guide that we produced as a part of the project. The
Patient Education Guide is available at the Endometriosis Association’s webpages.

The outcome of the research was that the bowel symptoms caused by endometriosis are
not well known enough. It is mainly the specialized doctors that are aware of the con-
nection between the symptoms and the illness. The oral and written education given to
the endometriosis patients was considered inadequate and one sided. Some of the pa-
tients had not received any support at all and their symptoms had been downplayed. The
patients wished that the connection between endometriosis and bowel symptoms would
be more widely known and more emphasis would be given to the patient education and
support. The patients also requested for more information on curing endometriosis and
on special diets to ease the pain of the illness.

Keywords: endometriosis, patient education, emotional support, triangulation study



SISALLYS
L JOHDANTO .ttt ettt ettt et e b et e eneesseenseeneesneeneas 6
2 ENDOMETRIOOSI . ...ttt sttt st 8
2.1 ENdOMEIiO0SIN OITCET......eeueiiieiieiieriietteie ettt ettt sttt 9
2.2 Endometrioosin dia@noSOINti.......cc.ueeiierieeriienieeiieeieeiee e eiee e eseeeenveeaee e 10
2.3 Endometrioosin ROTEO.......c.eeiuiiiiieiiiiiieiee e 12
3 ENDOMETRIOOSIPOTILAAN OHJAUS ..ot 14
3.1 Ohjaus KASITEENA ......ccueeriieeiieeiieeiiecie ettt ete ettt e e e seaeeneeas 14
3.2 Lainséadénto ja etiikka potilasohjauksen nédkokulmasta...........ccceveevienennene 16
3.3 Kirjallinen potilasohje ohjauksen tukena.............cccceeviieeiiieeiiieeieecee e, 18
4 VUOROVAIKUTUKSELLINEN TUKEMINEN........ccciiiiiinieieeiereeee e 19
5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET
............................................................................................................................... 21
6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN .......coiiiiiiieeeeeee e 22
6.1 Tutkimusympaéristo ja kohderyhma ..........ccccoocviieiiieeiiieeieceecee e, 22
6.2 Tutkimusmenetelma ...........cccoviiiiiiiniiiiice e 22
0.3 KySelylomake ........c.coouiiiiiiiiiiiieieceee ettt s 23
6.4 Aineiston keruu ja analySOINtl ....ccueeecvieeiiieeiieecieeeiee e e 24
7 TUTKIMUKSEN TULOKSET ..ottt 26
7.1 TAUSTALIEAOL. ...ttt ettt ettt st 27
7.2 Ohjauksen ja tUen SAAMINEN .......cc.eeeveeriierieeriieeieerieeeeeesieesreenseesaeeeseessneeneees 28
7.3 Toiveet ohjauksen KehittAmiSeKSI.......cuuieecuireeiieeiiieeiie et 29
8 POTILASOHJEEN LAADINTAPROSESSI .....ooiiiiiieeeeeeeeeeee e 32
8.1 Tutkimustulosten hyodyntdminen potilasohjeen ideoinnissa...........cccceeeeveeernveennee. 33
8.2 Potilasohjeen ideointi ja tUOTAMINEN .......ccvieruieriieiieeie et eiee e 33
8.3 Potilasohjeen arviOINti ... ...ccuierieeiieriieeieeeie ettt ettt ettt saae b e saaeeaeees 34
O POHDINTA ...ttt ettt ettt et et et e e et e s st eseenaeeaeeseensesseeseeneens 36
9.1 Tutkimuksen eettisyys ja [uOtettavuus. .......c.eevcvieerciieeriie e 36
9.2 Johtopéitokset ja jatkotutkimusaiheet...........cccoecveeriiiiiieniieiierieeeeeee 38
9.3 Opinndytetydprosessin ja ammatillisen kasvun arviointi...........cccecceeeveennennne. 39
LAHTEET ...ttt es s sennesananees 41
LIITTEET ettt ettt ettt ettt et e et e sseeaeenteeneenteeneenneans 46

LIITE 1: SQQtEKITJ@...cuuiiiiieiieiieeiieeie ettt ettt ettt ettt e et steeesbe e s e saseensaesnbeeseeenne 46



LIITE 2: Kyselylomake



1 JOHDANTO

Endometrioosia eli kohdun limakalvon sirottumatautia sairastaa arviolta noin 5—10 pro-
senttia hedelméllisessd idssd olevista naisista. Vaikka se on melko yleinen naistentauti,
sen perimmdiinen syy on edelleen tuntematon. Endometrioosin taudinkuva on erittdin
vaihteleva, eikid sairautta parantavaa hoitoa ole. Taudin oireita voidaan lievittdd, mutta
siitdkin huolimatta endometrioosi uusiutuu helposti. Sairauden tunnistaminen on vaike-

aa ja sille on ominaista vuosiakin kestdva diagnostinen viive.

Endometrioosin on todettu heikentdvan merkittdvasti naisten eldménlaatua aiheuttamal-
la erilaisia kipuja ja lapsettomuutta. Samanlaisiin tuloksiin on tultu myds naisten seksu-
aalista hyvinvointia mittaavissa tutkimuksissa. Liséksi endometrioosilla on merkittédvia
yhteiskunnallisia vaikutuksia. Suorat terveydenhuollon kustannukset, naisten sairaus-
poissaolot ja tyotehon heikkeneminen johtavat huomattaviin taloudellisiin menetyksiin

(Kossi & Setdlda 2013).

Endometrioosin yhteydessd esiintyy erilaisia suolisto-oireita, jotka ovat erittdin yleisii,
mutta huonosti tunnistettuja. Potilaiden liséksi terveydenhuollon ammattilaisten on vai-
kea ymmértdé suolioireiden johtuvan gynekologisesta sairaudesta (Uotila, Setild, Hark-
ki, Kossi & Lavonius 2014.) Tdmén vuoksi myods endometrioosipotilaiden ohjaamisen
ja tukemisen on todettu olevan puutteellista. Nyky-yhteiskunnan taloudellisten sdéstdjen
ja lyhentyneiden hoitoaikojen mydta hoitajilla jéa lilan vdhin aikaa potilaiden ohjauk-
seen ja henkiseen tukemiseen. Laadukkaan hoitotyon tarjoamiseksi my0ds nditd hoidon

osa-alueita on kehitettdva. (Eskola & Hytonen 2002.)

Tamé kdytdnnossd todettu epidkohta huoletti suuresti potilasjirjestd Endometrioosi ry:n
puheenjohtajaa ja saimme héneltd idean opinndytetydmme aiheesta. Alkuperdisend
ideana oli tehdd tutkimus endometrioosin ja suolisto-oireiden yhteydestd sekd liittaa
tutkimukseen pieni tietoisku endometrioosin liittyvistd suolisto-oireista. Sairaanhoitaja
opiskelijoina meidén tuli késitelld aihetta hoitotyon nédkdkulmasta, joten rajasimme tyon
sisdllon endometrioosipotilaan ohjaamiseen ja tukemiseen. Valittu rajaus herétti meissé
myos ajatuksen tehdd hieman laajempi potilasohje. Teimme opinndytetydprosessin ai-

kana yhteistyotd Endometrioosiyhdistyksen kanssa ja saimme heiltd arvokasta palautet-



ta. Yhdistys toimii endometrioosia sairastavien edunvalvojana sekd edistdd heididn hy-

vinvointiaan tarjoamalla tukea ja tietoa (Endometrioosiyhdistys 2012.)

Tulevina sairaanhoitajina kohtaamme endometrioosia sairastavia potilaita eri tervey-
denhuollon toimipisteissd. Halusimme syventdéd naisten hoitoty6hon liittyvdd osaamis-
tamme, koska hoitotyon ammattilaisina olemme vastuussa tydmme laadusta hoitaes-
samme eri potilasryhmid. Lisdksi halusimme opinndytetydmme késittelevdn naisten
hoitotyon kannalta merkittdvdd aihetta. Endometrioosi on aliarvioitu naistentauti, jota
hoitotyontekijét eivit edelleenkédén tunne riittdvan hyvin. Mielestimme on tarkedd tehda
suolisto-oireiden ja endometrioosin yhteyttd tunnetuksi, jotta sairaudesta kérsivét naiset

saisivat parempaa ohjausta ja tukea ammattilaisten taholta.

Opinndytetydomme tarkoituksena oli tutkia, millaisia kokemuksia endometrioosia sairas-
tavilla naisilla oli saamastaan ohjauksesta ja tukemisesta. Liséksi tutkimme, miten en-
dometrioosipotilaan ohjausta ja tukemista voitaisiin parantaa. Tutkimuksemme kysely
osoitettiin Endometrioosiyhdistys ry:n Facebook-ryhmain kuuluville naisille. Kyseessa
on triangulaatio tutkimus, joka on laadullista ja maérillista tutkimusta yhdistdvd mene-
telmd. Endometrioosipotilaan ohjaamista ja tukemista on hankala mitata ainoastaan
madrillisesti. Ymmartddksemme paremmin tdtd sensitiivistd ilmiotd tarvitsimme myos
naisten itse kertomia kokemuksia saamastaan ohjauksesta ja tuesta. Tyomme tutkimus-
tulosten perusteella tuotimme Endometrioosiyhdistys ry:lle potilasohjeen, jota voidaan
kayttdd suullisen potilasohjauksen tukena. Sen tarkoitus on lisédtd potilaiden sekid hoita-
jien tietoa endometrioosin yhteydessa esiintyvistd suolisto-oireista. Toivomme, ettd op-

paasta on hyotyé niin ohjaustilanteissa kuin omahoidon tukena.



2 ENDOMETRIOOSI

Endometrioosissa eli kohdun limakalvon sirottumataudissa kohdun limakalvon kaltaista
kudosta sijaitsee pesdkkeinid kohtuontelon ulkopuolella, missd se aiheuttaa kroonisen
tulehdusreaktion. Pesdkkeet reagoivat kuukautiskierron hormonaalisiin vaihteluihin.
Estrogeenitason noustessa pesidkkeet paksuuntuvat ja véérdssa paikassa kasvava kudos
el pddse poistumaan elimistdstd vuotona. Téstd seuraa sisdistd verenvuotoa vatsaonte-
loon, joka aiheuttaa tulehduksen ympérdiviin kudoksiin, johtaa arpikudoksen seka eli-
mid toisiinsa liimaavien kiinnikkeiden muodostumiseen. (Perheentupa & Santala 2011,

93; Endometrioosiyhdistys 2012.)

Endometrioosipesikkeet voidaan jakaa kolmenlaisiin pesikkeisiin: pinnallisiin eli peri-
toneaalisiin pesdkkeisiin, syviin pesédkkeisiin sekd munasarjan pesikkeisiin eli endome-
trioomiin. Pinnalliset pesidkkeet ovat laattamaisia, tuoreen punaisia, rakkulamaisia tai
hyytelomadisid muutoksia vatsakalvon ja vatsaontelon elinten pinnalla. Ajan myd6td pe-
sdakkeet muuttuvat ruskeiksi tai mustiksi ja lopulta arpeutuessaan valkoisiksi. (Harkki,

Heikkinen & Setdld 2011.)

Syvé endometrioosi kasvaa vihintddn 5 mm syvyyteen ja on kovaa, vaaleaa ja puumais-
ta kudosta. Osa syvistd pesikkeistd saa todennédkdisesti alkunsa pinnallisten pesékkei-
den tunkeutuessa syvemmaille kudokseen (Huhtinen, Perheentupa, Poutanen & Heikin-
heimo 2011). Syvid endometrioosipesdkkeitd esiintyy kohtu-ristiluusidoksissa, emétti-
messéd, emittimen ja perdsuolen vilisessd seindmissd (rektovaginaalisesti), suolen ja
virtsarakon seindmissd sekd virtsanjohtimissa. Harvinaisissa tapauksissa pesdkkeitd
saattaa 10ytyd myos vatsaontelon ulkopuolelta esimerkiksi keuhkoista. (Perheentupa &

Santala 2011, 95; Endometrios foreningen 2015.)

Endometrioomat ovat munasarjojen sisdlld kasvavia kystamaisia kasvaimia, jotka ovat
tdyttyneet vanhalla verelld. Vidrinsd vuoksi nditd kasvaimia kutsutaan my0s toisinaan
”suklaakystiksi”. Niitd voi esiintyd molemmissa tai ainoastaan toisessa munasarjoista.
Suurella osalla naisista, joilla on endometrioomia, todetaan myds syvid pesdkkeita.

(Perheentupa & Santala 2011, 95; Vermeulen, de Bie & Dunselman 2014, 12.)



Vaikka endometrioosi on melko yleinen hedelmaillisessé idssd olevien naisten sairaus,
sen perimmadinen syy on edelleen tuntematon. Taudin synnystd on olemassa useita eri
oletuksia. Tunnetuimman teorian mukaan endometrioosi kehittyy, kun kohdun limakal-
voa kulkeutuu munanjohdinten kautta vddrdan suuntaan eli vatsaonteloon. Teoriassa on
my0s mahdollista, ettd vatsakalvon solukko muuttuu kohdun limakalvon kaltaiseksi
kudokseksi. Endometrioosipotilaiden normaali immuunijérjestelmd on heikentynyt,
koska se ei kykene tuhoamaan vieraaseen ympéristoon joutuneita endometrioosisoluja.
Autoimmuunisairauksia sairastavilla onkin todettu endometrioosia muita useammin.
Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd perimélld on merkitystd taudin synnyssd. Mikéli di-
dilld on endometrioosi, on tyttirelld jopa 9-kertainen riski saada sama sairaus. Myos
korkea ensisynnytysikd saattaa olla yhteydessd taudin puhkeamiseen, koska naiselta
puuttuvat raskauden aiheuttamat vuototauot. (Perheentupa & Santala 2011, 96; Héarkki
2013; Tiitinen 2015.)

2.1 Endometrioosin oireet

Yleisin endometrioosin oire on useita pdivid ennen kuukautisvuotoa esiintyvé alavatsa-
kipu, joka usein voimistuu vuodon aikana. Kipu voi olla erittdin voimakasta ja ei lievity
tavallisilla sarkylddkkeilld. Oireet usein pahenevat kuukautisten aikana, koska endome-
trioosin limakalvopesékkeet reagoivat kohdun limakalvon tapaisesti kuukautiskierron
aikana. Aluksi oireet ilmaantuvat vain kuukautisten aikana, mutta sairauden edetessa voi
alkaa esiintyd lisdksi kuukautiskierrosta riippumattomia kroonisia lantion ja alavatsan
alueen kipuja. Kipu voi séteilld moneen eri paikkaan esimerkiksi alaselkdén, sukupuo-
lielimiin tai pakaroihin. Téarind usein pahentaa kipua. Tyypillisid oireita ovat erilaiset
emittimen vuoto- ja tiputteluhdiriot kuukautisvuotojen vililld. Kuukautisten aikaan
esiintyvét harvinaisemmat ja epétyypillisemmat kipuoireet ovat myds mahdollisia. Esi-
merkiksi palleaendometrioosin aiheuttama hartiapisto tai iskiashermon endometrioosista
johtuva iskiaskipu. (Haavisto 2011, 190; Endometrioosiyhdistys ry 2012; Harkki ym.
2011; Tiitinen 2015.)

Oireisiin vaikuttaa merkittdvasti endometrioosipesidkkeiden sijainti. Pinnallisiin pesdk-
keisiin liittyy usein kipua ja vuotohdirioitd. Sairaudelle ominaiset yhdyntékivut syvalla

emaéttimessd taas johtuvat kohtu-ristiluusidosten sekd emaittimen ja perdsuolen vélissd
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olevista syvisti pesidkkeistd. Syvit pesidkkeet virtsarakossa tai virtsajohtimissa saattavat
aiheuttaa verivirtsaisuutta tai kipua virtsatessa. Suolen ja sukupuolielinten syvit pesék-
keet seké kiinnikkeet voivat puolestaan johtaa erilaisiin suolisto-oireisiin ja toiminnalli-
siin vatsavaivoihin. (Harkki ym. 2011; Uotila, Setéld, Harkki, Kossi & Lavonius 2014;
Perheentupa & Santala 2011, 93; Wood 2011.)

Endometrioosin aiheuttamia suolisto-oireita voivat olla ummetus, ripuli sekd kuukautis-
ten aikana esiintyvit veriset ulosteet tai limainen vuoto perdaukosta. Myds erilaiset ki-
vut kuten ulostamiskipu, krooninen alavatsakipu tai kipu perdaukossa ovat tyypillisid.
Lisdksi ilmanpidétyskyvyttomyys, vatsan turvotus, alavatsakrampit, pahoinvointi ja
ulostamispakko voivat viitata endometrioosiin. Vakavia, mutta harvinaisempia oireita
ovat puolestaan suolen ahtaumat, tukokset ja puhkeamat. Endometrioosin aiheuttamat
suolisto-oireet ovat erittdin yleisid, mutta huonosti tunnistettuja. Ne sekoitetaan usein
samankaltaisten oireidensa vuoksi suoliston muihin tulehduksellisiin sairauksiin kuten

artyvén suolen oireyhtymain. (Uotila ym. 2014; Sinervo n.d.; Wood 2011.)

Endometrioosin aiheuttamat pesikkeet munasarjoissa, krooninen tulehdus seké vatsaon-
telossa olevat kiinnikkeet heikentdvét naisen hedelméllisyyttd. Noin puolet lapsetto-
muuspotilaista sairastaa endometrioosia. Suurin osa heistd tulee kuitenkin jossain vai-
heessa eldmédédnséd spontaanisti raskaaksi. Raskaus usein lieventdd endometrioosin oirei-
ta, mutta imetyksen jédlkeen oireet pikkuhiljaa palaavat. Endometrioosia sairastava nai-
nen voi olla my6s ldahestulkoon oireeton. Esimerkiksi munasarjojen endometrioomat
voivat kasvaa hyvinkin suuriksi aiheuttaen vain vihén oireita. Koska endometrioosi on
estrogeeniriippuvainen sairaus, sen oireet vaihdevuosien jilkeen yleensd pikkuhiljaa
hiipuvat. (Harkki, Heikinheimo & Tiitinen 2015; Hérkki ym. 2011; Perheentupa & San-
tala 2011, 95-96.)

2.2 Endometrioosin diagnosointi

Endometrioosin diagnosointi on usein haastavaa, silld endometrioosilla ei ole selvdi
vain endometrioosissa esiintyvéi oiretta. (Uotila ym. 2014). Monella muulla sairaudella
voi olla hyvin samankaltaisia oireita esimerkkind drtyvdn suolen oireyhtymd tai ke-

liakia. Tdméin vuoksi sairaudelle on ominaista vuosiakin kestdvd diagnostinen viive.
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Taudille tyypillisten oireiden, epdtyypillisten ja selvittimittomien vatsavaivojen tulisi
kuitenkin herattdd epiily endometrioosista. Tarkasti koottujen esitietojen lisdksi 14ékérin
tekemd sisdtutkimus voi antaa viitteitd sairaudesta. (Perheentupa & Santala 2011, 96;

Harkki 2014; Vermeulen ym. 2014, 16.)

Kuukautisten aikana tehdyssd sisdtutkimuksessa on helpointa havaita taudille ominai-
simmat muutokset, koska tuolloin endometrioosi yleisimmin oireilee. Téhystintd apuna
kayttden l4d4kéari etsii endometrioosipesikkeitd ja pahkuroita vaginasta, jotka tyypillisesti
aristavat. Tutkimukseen kuuluu myds perdsuolen tunnustelu, jonka avulla pyritddn 16y-
tdmédn suolessa olevat sekd rektovaginaaliset pesdkkeet. Lievdssd taudinkuvassa gyne-
kologinen tutkimus voi olla kuitenkin tdysin normaali. (Perheentupa & Santala 2011,

97; Harkki 2014; )

Yleisin kuvantamismenetelmd endometrioosin todentamiseksi on vaginaalinen ultraidéni
tutkimus. Sen avulla pystytddn 16ytimain hyvin munasarjojen endometrioosipesikkeet
ja erottamaan ne luotettavasti muista munasarjojen muutoksista. My0s rakon ja suolen
syvit pesdkkeet pystytddn todentamaan ultradénitutkimuksen avulla. Virtsaamis- ja
ulostamiskipujen yhteydessd voidaan tehdd myos virtsarakon tai perdsuolen tdhystys.
Magneettikuvausta voidaan hyodyntdd vaikeassa taudinkuvassa syvien pesdkkeiden
toteamiseksi. Yhdenkédén kuvantamismenetelman avulla ei pystytd diagnosoimaan tau-

din pinnallisia pesékkeitd. (Perheentupa & Santala 2011, 97-98; Harkki 2014).

Merkittdva osa endometrioosista ja siithen liittyvistd kiinnikkeistd voidaan todeta ainoas-
taan niin sanotun diagnostisen laparoskopian (vatsaontelon tihystys) yhteydessd (Per-
heentupa & Santala 2011, 98.) Laparoskopialdydoksen perusteella taudin vaikeusaste
luokitellaan minimaalisesta tai lievdstd kohtalaiseen aina vaikeaan ja hyvin vaikeaan
endometrioosiin (Paavonen 2009). Diagnoosin tekeminen tihystyksen yhteydessa ei ole
helppoa ja vaatii lddkérin kokemusta endometrioosipesdkkeiden tunnistamiseksi. Tauti
voidaan tulkita lievéksi, jos syvdd endometrioosia ei osata epdilld tai tutkia. Talloin nai-
nen voi jadda ilman oikeanlaista hoitoa. (Perheentupa & Santala 2011, 98.) Laparosko-
pian tekeminen diagnoosin varmistamiseksi ei aina ole vélttamétontd. Taudin 1dékehoito
voidaan aloittaa pelkdstddn oireiden ja gynekologisessa tutkimuksessa todettujen 16y-

dosten perusteella. (Perheentupa & Santala 2011, 98; Harkki 2014.)
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2.3 Endometrioosin hoito

Koska endometrioosi on krooninen sairaus, siithen ei ole olemassa parantavaa hoitoa.
Sairauden oireita voidaan kuitenkin lievittdd sdannolliselld seurannalla, kirurgisesti tai
ladkehoidoilla. Hoidon tulee olla yksilollistd ja asiakasldhtdistd. Naisen ikd, aikaisem-
mat leikkaukset, raskaustoiveet, taudinkuva seké joidenkin hoitomuotojen sivuvaikutuk-
set tulee huomioida hoitoa suunniteltaessa. Hoidon tavoitteena on naisten eldiménlaadun
ja hedelmaillisyyden parantaminen. (Vermeulen ym. 2014, 21; IThme & Rainto 2014,
172; Perheentupa & Santala 2011, 98.)

Koska endometrioosi on estrogeenista riippuvainen sairaus, sen aiheuttamaa kipua hoi-
detaan ensisijaisesti pitkdaikaisilla hormonitoimintaan vaikuttavilla ladkkeilld, ehkdisy-
valmisteilla tai keltarauhashormonilla. Hormonihoitojen avulla pyritddn estimééan kuu-
kautiset tai ehkdisemédén hormonien aktivoiva vaikutus endometrioosikudokseen. Kun
elimiston hormonitasoa lasketaan ladkkeellisesti, voi osalle naisista ilmaantua ikdvid
sivuvaikutuksia. Tdmén vuoksi voidaan joutua kokeilemaan useita eri vaihtoehtoja en-
nen sopivan hoidon 16ytymistd. Endometrioosin hormonildékitykset eivét sovellu hoi-
tomuodoksi raskautta suunnitteleville, koska ne ehkiisevét hedelmdittymistd. (Kossi &
Setdld 2013; Harkki 2013; Harkki ym.2011; Vermeulen ym. 2014, 27; Huhtinen
ym.2011.)

Lievdn endometrioosin aiheuttamia kipuja voidaan hoitaa tulehduskipulddkkeilld. Tu-
lehduskipulddkkeiden etu on, ettd ne ovat halpoja, yleisesti kdytettyjd ja niilld on vain
vahéan sivuvaikutuksia. Tulehduskipulddkkeiden vaikutuksesta endometrioosikivun hoi-
dossa on kuitenkin vain vdhin luotettavia tutkimustuloksia. Tulehduskipulddkkeet eivit
sovellu pitkédaikaiskayttoon. Jatkuvassa kdytossd ne voivat aiheuttaa haavaumia mahaan
ja suolistoon tai vaurioittaa munuaisten toimintaa. (Héarkki 2013; Vermeulen ym. 2014,

22; Paakkari 2013.)

Kirurgiseen hoitoon turvaudutaan, kun ldfkehoidosta ei ole riittdvadd apua tai munasar-
joissa todetaan kookkaita pesdkkeitd. Lisdksi oireita aiheuttava syvd endometrioosi ja
rektovaginaalinen endometrioosi sekd taudin aiheuttamat kiinnikkeet vaativat usein
leikkaushoitoa. Leikkaus tehddén ensisijaisesti tdhystystekniikkaa apuna kéyttden. La-

paroskopia on turvallinen ja vatsaontelon avoleikkausta (laparotomia) tehokkaampi. Sen
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etuja ovat nopea kuntoutuminen, pienet leikkausarvet, vahédisempi kipu ja lyhyt sairaa-
lassa oloaika. ( Perheentupa & Santala 2011, 98; Vermeulen ym. 2014, 28; Kossi &
Setdld 2013.)

Hoidosta ei saa koitua naiselle pysyvéé tai merkittdvad haittaa. Leikkauksessa pyritddn
poistamaan kaikki endometrioosikudos mahdollisimman tarkkaan sekd palauttamaan
naisen normaali anatomia niin hyvin kuin mahdollista. Vaikean endometrioosin kirurgi-
nen hoito on haastavaa ja toimenpiteessd voidaan tarvita leikkaavan gynekologin liséksi
my0s muita erikoisldédkéreitd. Vaikean endometrioosin leikkaukseen liittyy aina lisddn-
tynyt, mutta harvinainen komplikaatioiden riski. Tdmén vuoksi vaativimmat leikkaukset
tulisi keskittdd ainoastaan endometrioosin hoitoon erikoistuneisiin yksikoihin. Kirurgi-
sen hoidon jilkeen aloitetaan usein hormonilddkehoito. Huolellisellakaan hoidolla ei
voida kuitenkaan estéd taudin uusiutumista. Noin puolelle naisista endometrioosi uusiu-
tuu ja heidit voidaan joutua leikkaamaan useita kertoja uudelleen. (Perheentupa & San-

tala 2011, 100; Paavonen 2009; Kd6ssi & Setdld 2013.)

Osa endometrioosia sairastavista naisista voi hydtyd myos ladkkeettomistd kivunlievi-
tyskeinoista. Téllaisia ovat esimerkiksi akupunktio, vybhyketerapia tai sdhkdinen her-
mostimulaatiohoito, erilaiset kognitiiviset terapiat, hieronta, erilaiset rentoutumisharjoit-
teet, homeopatia, ruokavalion muutokset ja litkunnan lisidminen. Vaihtoehtoiset hoito-
muodot eivdt korvaa laédketieteellistd hoitoa, mutta toimivat hyvin niiden rinnalla. Kos-
ka kaikkien vaihtoehtoisten hoitomuotojen tehoa ei ole pystytty tdysin todistamaan, niitd
el vélttdiméttd huomioida potilaan ohjauksessa. (Vermeulen ym. 2014, 35; Endome-

trioosiyhdistys ry 2009, 17; Endometrios féreningen 2015.)
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3 ENDOMETRIOOSIPOTILAAN OHJAUS

Naistentautien hoitotyé on kokonaisuudessaan osa-alue, jossa kohdataan erityisen arka-
luontoisia ja tunteita herdttdvid seksuaali- ja lisdéntymisterveyteen liittyvid asioita. En-
dometrioosi aiheuttaa monenlaisia fyysisid vaivoja, mutta silld voi olla my6s suuri vai-
kutus naisen psyykkiseen ja seksuaalisen hyvinvointiin, mindkuvaan ja kokemukseen
itsestdén naisena. Sairauden vaikutus psyykkiseen hyvinvointiin saattaa olla jopa suu-
rempi kuin fyysiset haitat (Ihme & Rainto; Leino & Kilpi). Hyytidisen (2010) tekemén
tutkimuksen mukaan ohjauksessa huomioidaan edelleen liian vdhén potilaan psyykkisti
ja sosiaalista tilannetta. Hoitajien tulisi siirtdd ohjauksen painopistettd enemman henki-
seen tukemiseen ja olla kiinnostuneempi potilaan tunteista sekd kannustaa hiantd keskus-

teluun.

Endometrioosipotilaan ohjaus edellyttdad hoitajalta erityistd hienotunteisuutta ja empaat-
tisuutta. Etenkin tilanteessa, jossa endometrioosi vaikeuttaa seksuaalista kanssakdymista
tai estdd didiksi tulemisen. Endometrioosia sairastavan ohjaustilanteessa hoitajan on
ensisijaisen tirkedd ottaa huomioon potilaan naiseuteen, mindkuvaan ja seksuaalisuu-
teen liittyvit tunteet. Seksuaalisuuteen liittyvdt ongelmat koetaan usein vaikeiksi ja in-
tiimeiksi, eikd niitd ole helppoa itse ottaa puheeksi. Vastavuoroisen keskusteluyhteyden
luominen on hoitajan tehtdvd. Luottamuksellisessa ilmapiirissd potilaan on helpompi
kysyd ja kertoa esimerkiksi seksuaalieldmddn liittyvid ongelmia tai huolia (Ihme &

Rainto 2014, 80-84.)

3.1 Ohjaus késitteend

Hoitotydssé ja hoitotieteessd ohjaus on tuttu, mutta osittain epaselva kdsite. Ohjauksen
hahmottaminen on haasteellista, koska sii-
td kaytetddn puhekielessd useita erilaisia késitteitd. Kaésitteiden vaikeaselkoinen kayttd
tieteellisessd yhteydessd saattaa hankaloittaa ymmaértdmaan, mitd ohjaus kdytdnnon po-
tilastyossd todella tarkoittaa. Ohjaus-kédsite rinnastetaan usein muun muassa tiedon an-

tamisen, neuvonnan, opetuksen ja informoinnin kanssa. Ndiden késitteiden vélilld on
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kuitenkin erovaisuuksia esimerkiksi vuorovaikutuksen asteen, asiantuntijuuden jakau-
tumisen sekd toiminnan jatkuvuuden suhteen (Kédiridinen 2007, 27; Kdiridinen & Kyn-

gés 2006; Eloranta & Virkki 2011, 19.)

Ohjaus on ohjattavan ja ohjaajan yhteistéd tavoitteellista tiedon, taidon seké selviytymi-
sen rakentamista, joka tapahtuu molempien vuorovaikutteisessa sekd tasavertaisessa
kohtaamisessa (Eloranta & Virkki 2011, 19; Jaakonsaari 2009). Ohjaaminen on myos
rakenteeltaan suunnitelmallisempaa kuin muut kohtaamiset (Lipponen 2014). Ohjausti-
lanteessa asiakas on oman eldminsd ja hoitaja ohjauksen asiantuntija (Kyngids ym.
2007, 26). Tama tarkoittaa, ettd asiakas itse toimii omien ongelmiensa aktiivisena rat-
kaisija. Hoitaja puolestaan kannustaa auttamaan asiakasta hdnen itse maééarittelemistd
lahtokohdista (Kyngéds ym. 2007, 25; Eloranta & Virkki 2011, 19.) Hoitaja vélttaa val-
miiden ratkaisujen antamista, mutta antaa tietoa, mikéli asiakas ei itse kykene ratkaise-

maan tilannetta (Kyngés ym. 2007, 25).

Ohjauksella pyritddn lisidmiddn asiakkaan itsendistd tietoon perustuvaa padtoksentekoa,
edistimdin hanen kykyddn ja aloitteellisuutta parantaa eldméénsd haluamallaan tavalla
(Lipponen 2014). Tavoitteena on asiakkaan voimavaraistaminen, jonka ajatus perustuu
thmisen mahdollisuuteen tehdé valintoja, joiden seurauksista hin myds itse kantaa vas-
tuun (Jaakonsaari 2009). Tdmé on tirkedd asiakkaan motivoitumisen ja sitoutumisen
kannalta (Eloranta & Virkki 2011, 20). Asiakkaan mahdollisuudet vaikuttaa omaan hoi-
toonsa lisddntyvét ja hinen hallinnan tunteensa kehittyy. Hallinnan tunne on sairastu-
neen kokemus siitd, ettd tulee toimeen sairautensa kanssa ja pystyy vaikuttamaan sen

oireisiin (Lipponen 2014).
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3.2 Lainsdddénto ja etiikka potilasohjauksen ndkdkulmasta

Terveyden- ja sosiaalihuollon lainsdddénto, erilaiset laatu- ja hoitosuositukset seké ter-
veys- ja hyvinvointiohjelmat luovat pohjan ja velvoitteen potilaan ohjaamiselle (Eloran-
ta & Virkki 2011, 11; Lahtinen 2006). Pohjana ne toimivat siind mielessi, ettd ilman
niitd ohjaus ei olisi laisinkaan mahdollista. Ne antavat ohjaukselle konkreettisen mah-
dollisuuden tapahtua. Velvoittavina ne voidaan nahdé siksi, ettd ne asettavat hoitajalle ja
ohjaustapahtumalle vihimmaéisvaatimuksen; hoitajan on noudatettava asetettuja saadok-
sid ja laatukriteereitd kyetdkseen toimimaan tehtdvissddn (Lahtinen 2006.) Vaikka laissa
ja asetuksissa ei suoranaisesti mainitakaan ohjausta, ne méérittelevit terveydenhoidon
tyontekijoiden ammatinharjoittamiseen sekéd terveyteen liittyvid yleisid perustehtévia,
asiakkaan asemaa sekd heiddn oikeuksiaan. (Eloranta & Virkki 2011, 11; Kyngis ym.

2007, 13; Lahtinen 20006).

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista madrittdd potilaan oikeutta laadultaan hyvaén ter-
veyden- ja sairaudenhoitoon. Laadultaan hyva hoito tarkoittaa sitd, ettd potilaan itsear-
vo, vakaumus ja yksityisyys huomioidaan. Potilaalla on myds oikeus hoitoaan koske-
vaan tiedonsaantiin. Potilaalle on annettava selvitys hénen terveydentilastaan, hoidon
merkityksestd, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista. Selvitys tulee antaa siten,
ettd potilas ymmartda sen. Potilaan didinkieli, kulttuuri sekd muut yksilolliset tarpeet on
mahdollisuuksien mukaan huomioitava. Lakiin sdddetty oikeus potilaan itsemédardami-
sestd, velvoittaa hoidon tapahtuvan potilaan suostumuksella ja yhteisymméirryksessa

hianen kanssaan (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992.)

Ohjauksen kannalta olennaisena voidaan pitdd myds terveydenhuollon ammattihenki-
16istd sdddettyd laki, jonka tarkoituksena on edistdd potilasturvallisuutta ja terveyden-
huollon palvelujen laatua. Laki maardd, ettd jokaisella terveydenhuollon ammatissa toi-
mivalla henkil6lld on oltava ty6tddn vastaava koulutus tai patevyys. Terveydenhuollon
ammattihenkilon toiminnan tavoitteena tulee olla terveyden yllépitiminen ja edistdmi-
nen, sairauksien ehkdiseminen sekd sairaiden parantaminen ja heiddn kérsimystensd
lievittiminen. Ammattihenkilon tulee ty0ssddn soveltaa yleisesti hyviksyttyjd menette-
lytapoja koulutuksensa mukaisesti, joita hdnen on pyrittdvd jatkuvasti tdydentiméin

(Laki terveydenhuollon ammattilaisista 1994.)
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Ohjauksen toisena perustana on etiikka. Etiikka tutkii ihmisend olemisen perimmaéisid
kysymyksiéd hyvistd ja huonosta, oikeasta ja védristd (Eloranta & Virkki 2011, 11-12.)
Sen avulla voidaan pohtia, mikd hoitotydssd on tirkedéd, miten toisia tulisi kohdella ja
miten toisten tulisi kohdella meitd. Etiikan tarkoituksena on auttaa tekemiin valintoja ja
arvioimaan seki omaa ettd muiden toimintaa. Etiikan suhde ohjaukseen tulee esille vuo-
rovaikutuksen kautta. Koska jokaisessa vuorovaikutustilanteessa on vihintddn kaksi
eettistd ndkokulmaa, on ohjaus aina tekemisissé etitkan kanssa (Lahtinen 2006.) Etiikka
tutkii ennen kaikkea ihmisend toimimista, jota myds ammatissa toimiminen on. Tallais-
ta tyotd koskevaa etiitkan osa-aluetta kutsutaan ammattietiikaksi (Eloranta & Virkki

2011, 12.)

Terveydenhuollon henkil6stolld on ammatillinen vastuu toimia potilaan parhaaksi heille
asetettujen eettisten ohjeiden mukaisesti (Kééridinen 2007). Terveydenhuollon eettiset
periaatteet ovat valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan asettamat
(Lahtinen 2006). Periaatteita ovat oikeus hyvéédn hoitoon, ihmisarvon kunnioitus, itse-
madrddmisoikeus, oikeudenmukaisuus, hyvd ammattitaito ja hyvinvointia edistiva il-
mapiiri sekd yhteistyd ja keskindinen arvonanto (Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta 2001). Ndmé periaatteet sisdltdvit ohjauksen osana kokonais-
valtaista hoitotyotd. Ndin ollen asiakkaan oikeus hyviin ja laadukkaaseen hoitoon sisil-

téd tarvittavan ohjauksen. (Eloranta & Virkki 2011,12.)

Eettisten periaatteiden pohjalta eri ammattikunnat ovat liséksi laatineet omat ammatti-
eettiset ohjeensa, jotka kuvaavat tarkemmin alan periaatteita ja tavoitteita (Eloranta &
Virkki 2011, 12). Sairaanhoitajan eettiset ohjeet madrittdvit sairaanhoitajan tyoti ja
toimintaa yhteiskunnassa. Ne koostuvat sairaanhoitajan tehtivaa ja vastuuta koskevasta
madrityksestd, sairaanhoitajan ja potilaan vélisistd periaatteista sekd hyvistd kollegiaali-
suudesta. Ohjeiden tarkoituksena on toimia sairaanhoitajan eettisen paitdksenteon tuke-
na ja varmistaa eettisesti laadukkaan hoitotyon toteutuminen. (Sairaanhoitajaliitto

2014.)
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3.3 Kirjallinen potilasohje ohjauksen tukena

Kirjalliset potilasohjeet ovat suullisen ohjauksen tukena kdytettdvdd materiaalia. Poti-
lasohjeet sisdltdvit tietoa sairauksista ja riskitekijoistd, hoidosta ja tutkimuksista seké
jalkihoidosta ja toipumisesta. Kirjallisten ohjausmateriaalien kdytté on hyvin tarpeellista
nykyajan hoitotydssé, koska aikaa suulliselle ohjaukselle on vdhdn. Naistentautien hoi-
toty0ssé tdhystysleikkauksien lisddntyminen on lyhentdnyt potilaiden hoitojaksoja osas-
toilla, jonka vuoksi aikaa ohjaamiselle jda aikaisempaa vihemmain. (Kyngds ym. 2007,

124; Eloranta & Virkki 2011, 73—77; Ihme & Rainto 2014, 164.)

Hoitajan tulee potilasta ohjatessaan huomioida hénen kehityskaareensa ja ikdkauteensa
kuuluva kasvu ja kehitys. Endometrioosia sairastavien naisten ikdjakauma on suuri. Po-
tilaiden ikd vaihtelee noin 14-55 ikdvuoden vililld. Hoitajan tulisi kertoa sairauteen
liittyvistd asioista jokaiselle potilaalle yksilollisesti, heiddn ikdkauteensa sopivalla taval-
la. Aikuisidssd painottuvat sairauden kannalta erilaiset asiat kuin nuoruusidssd. Tdmén
vuoksi kirjallista ohjetta ei saisi koskaan kdyttdd ainoana ohjausmetodina. Tiedon ym-
mirtdmiseen ja jisentdmiseen tarvitaan aina ammattilaisen apua. Kirjallinen ohje on
hyvé suullisen ohjauksen tdydentdjd my0ds potilaan ndkdkulmasta. Kirjallisiin ohjeisiin
potilas voi tukeutua my6hemmin ja tarkistaa tietoja niisté itsekseen. (Kyngds ym. 2007,

124; Eloranta & Virkki 2011, 73-77; Thme & Rainto 2014, 10-11.)

Hyvista potilasohjeesta kéy heti selville, kenelle ohje on suunnattu ja mikd on sen tar-
koitus. Ohjeen tulee vastata potilaan tiedontarpeeseen ja kysymyksiin mitd, missi miksi,
milloin ja missd. Tiedon tulee olla ajantasaista ja virheetontd. Téstd syystd potilasohjei-
den pdivityksestd tulisi muistaa huolehtia. Ohjeen tulee olla ymmarrettiva, selked ja
sanastoltaan yleiskieltd kayttdvd. Ohje kirjoitetaan maallikolle, ei sairaanhoitajalle tai
ladkarille. Huonosti ymmarrettdva potilasohje voi pilata muuten hyvin ohjauksen ja
jopa lisdtd potilaan huolta ja pelkoja. (Kyngéds ym. 2007, 126; Eloranta & Virkki 2011,
73=77, Hyvérinen 2005.)

Koska endometrioosin yleisimmaét oireet ovat kipu ja lapsettomuus, kirjalliset ohjeet
kisittelevit usein ainoastaan taudin fysiologisia ja biologisia oireita. Endometrioosi hei-
kentdd naisten hyvinvointia kuitenkin useammasta eri ndkokulmasta tarkasteltuna. Ta-

mén vuoksi kirjallista ohjetta laatiessa potilas tulisi huomioida kokonaisuutena. Ohje on
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puutteellinen, jos se késittelee vain fyysistd vaivaa. Materiaalissa tulee huomioida,
kuinka sairaus vaikuttaa esimerkiksi mielialaan tai sosiaalisiin suhteisiin. Téarkedd on
perustella ohjeessa annettu tieto. Pelkkd neuvominen ei kannusta toimimaan ohjeen mu-

kaan. (Kyngéds 2007; Hyvarinen 2005; Leino-Kilpi & Salanterd 2009.)

4 VUOROVAIKUTUKSELLINEN TUKEMINEN

Vuorovaikutuksellinen tukeminen on ammattilaisen aitoa pyrkimystéd potilaan ja hdnen
omaistensa kuuntelemiseen ja ymmartdmiseen. Parhaimmillaan potilaan ja hoitajan va-
linen vuorovaikutus on kahden tasa-arvoisen ja toisen subjektiutta kunnioittavan ihmi-
sen vuoropuhelua. Tillaisen dialogin pddmidrdnd on uuden oppiminen ja potilaan voi-
mavarojen lisdédntyminen (Raatikainen 2015, 107-108.) Vuorovaikutuksellisen tukemi-
sen tavoitteena on potilaan voimaannuttaminen ja eldmén hallinnan lisddminen. Voi-
maantunut potilas on itseohjautuva ja tunnistaa terveysongelmansa. Hian kantaa itse vas-
tuuta omasta terveydestdin sekd hyvinvoinnistaan ja kdyttdd voimavarojaan terveyson-
gelmansa kanssa selviytymiseen. Voiman tunne syntyy potilaalle hdnen omien koke-
mustensa ja oivallustensa kautta. (Monkkonen 2011; Vilen, Leppdmédki & Ekstrom

2008, 23 - 24.)

Vuorovaikutuksellisen tukemisen taustalla ovat holistinen ithmiskasitys ja asiakasldhtoi-
syys. Asiakasldhtoisessd ajattelutavassa asiakkaan ja hdnen ldheistensd tukeminen ja
palvelujen tarve ovat ensisijalla. AsiakasldhtOisyys lisdd asiakkaan ja ammattilaisen
vélistd avoimuutta ja luottamusta. Asiakas on kumppani, jonka voimavaroja ammattilai-
nen pyrkii vahvistamaan riittdvalld tiedon jakamisella ja taitoja tukevalla ohjaamisella.
Hoitajan tehtdviné on aito ldsndolo, aktiivinen kuunteleminen ja yksilollisten ohjaustar-

peiden huomioiminen (Keronen 2013, Monkkonen 2011.)

Vuorovaikutuksellinen tukeminen koostuu niin tiedollisen kuin emotionaalisen tuen
antamisesta. Emotionaalisen ja tiedollisen tuen antaminen ovat tirked osa hoitajan klii-
nistd osaamista ja laadukasta hoitotyotd. Emotionaalisen tuen muotoja ovat esimerkiksi

lohduttaminen, kuunteleminen, mydtdeldminen, tunteiden huomioiminen ja toivon an-
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taminen. Tiedollinen tuki puolestaan on rehellisen, avoimen ja ymmarrettdvin tiedon
antamista ja asiakkaan lisdkysymyksien mahdollistamista. (Lehto 2015, 27, Mattila
2011, 35-36.)

Mattilan 2011 tekemén tutkimuksen mukaan emotionaalinen ja tiedollinen tuki synnyt-
tdd potilaissa ainutkertaisuuden, yksildllisyyden, luottamuksen ja turvallisuuden tuntei-
ta, jotka ovat perusta toimivalle ja potilaan ndkokulmasta merkitykselliselle hoitosuh-
teelle. Riittdvd emotionaalinen tuki synnyttda potilaille kokemuksen tervehtymisesta tai
sairauden kanssa parjddmisestd. Tuki auttaa potilasta myds hoitamaan sairauttaan ja
suhtautumaan siithen realistisesti. Mattilan (2011) mukaan potilaat toivovat saavansa
hoitajalta tukea terveyden, toimintakyvyn ja omatoimisuuden ylldpitdmiseen. Potilaiden
tuen tarpeet liittyvdt myds hoitajalta saatuun aikaan, lohtuun ja tulevaisuudenuskon
vahvistamiseen. Potilaat haluavat mahdollisuuden késitelld tunteitaan ja toivovat hoita-

jan luovan toivon ilmapiirid seké auttavan positiivisen mielialan ylldpitamisessa.

Endometrioosista ja siithen liittyvistd suolisto-oireista kdrsivd nainen kohtaa usein véhat-
telyéd terveydenhuollon ammattilaisten taholta ja kokee, ettd jdd sairautensa kanssa yk-
sin. Liimattan ja Peltosen (2015) tekeméssa kirjallisuuskatsauksessa tulee ilmi, ettd en-
dometrioosi vaikuttaa suuresti potilaan naiseuteen, tunne-eldmidn ja mielialaan. Endo-
metrioosipotilaat kokevat pelon, hdpedn, hydodyttomyyden ja leimatuksi tulemisen tun-
teita. Poikkeava kuukautiskierto ja mahdollinen lapsettomuus voi merkitd heille huo-
nommuutta naisena. Potilaat pelkddvit leimatuksi tulemista, koska ihmiset helposti
tuomitsevat henkilon, joka on “aina kiped jostain”. Naiset kdrsivit usein myds depres-
siosta, joka johtuu niin fyysistd oireista kuin kokemastaan vahittelystd ja epduskosta.
Endometrioosi kipuineen vaikuttaa erittdin paljon naisen psykososiaaliseen hyvinvoin-
tiin. Emotionaalinen tuki on térkedi, jotta naiset kokisivat parjadvénsi sairautensa kans-

sa ja pystyisivit eldmédn tdyttd elamaa.
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tyomme tarkoituksena oli tutkia endometrioosia sairastavien naisten kokemuksia saa-
mastaan ohjauksesta ja tuesta. Liséksi tutkimme, miten endometrioosipotilaan ohjausta
ja tukea voitaisiin parantaa. Opinndytetydmme tavoitteena oli kerdtd hoitotyontekijoille
ja potilaille ndyttoon perustuvaa tietoa endometrioosipotilaiden ohjauksesta ja tukemi-

sesta.

Opinndytetydomme lopullisena tavoitteena oli tuottaa tutkimustiedon perusteella poti-
lasohje, joka olisi kdyttdjiensd ndkdinen ja palvelisi mahdollisimman hyvin kohderyh-
mii. Toivomme, ettd endometrioosia sairastavat naiset saavat ohjeesta apua ja tukea
sairautensa hoitoon. Endometrioosiyhdistys voi kdyttdd potilasohjetta oman endome-

trioositietoutta lisddvén tyonsé tukena.

Meille on hyvin selvii, ettd sairaanhoitajan tulee yhd enemmén suhtautua hoitotyohdn
kehittimisen ndkokulmasta. Toivomme, ettd meistd kehittyy tulevaisuudessa kliinisid
asiantuntijoita, jotka kdyttavit osaamistaan hyviksi hoitotyon kdytintdjen ja palvelui-
den kehittamisessd. Henkilokohtaisena tavoitteenamme oli kehittdd koulutuksen aikana
saamamme osaamista kohti asiantuntijuutta. Halusimme oppia kdyttimédn hoitotydn
kehittdimisen tyOvilineitd ja saada kokemusta kehittdmistyostd kdytdnnossd. Tavoit-
teenamme oli myds lisdtd omaa tietouttamme endometrioosista ja potilasohjauksesta
sekd sen merkityksestd potilaille. Ndin voimme tulevina sairaanhoitajina palvella asiak-

kaitamme mahdollisimman hyvin ja antaa heille evéita sairautensa kanssa selvidmiseen.

Opinndytetydmme tutkimuskysymykset ovat:

1) Millaisia kokemuksia endometrioosia sairastavilla naisilla on saamastaan ohja-

uksesta ja tuesta?

2) Miten endometrioosipotilaan ohjausta ja tukemista voitaisiin parantaa?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimusympéristd ja kohderyhmé

Tutkimuksemme kohderyhmi oli endometrioosia sairastavat naiset. Aineisto keréttiin
Endometrioosiyhdistyksen yllépitimén Facebook-vertaistukiryhmén jaseniltd. Tuki-
ryhmaé on tarkoitettu kaikille endometrioosia sairastaville naisille. Ryhméén liittyminen
ei edellytd Endometrioosiyhdistyksen jasenyyttd. Télld hetkelld yhteisossd on 1664 ja-
sentd. (Endometrioosiyhdistys 2012.)

Endometrioosiyhdistys ry on endometrioosia sairastavien potilasjirjestd, joka toimii
padasiallisesti vapaaehtoisvoimin. Jarjestd on perustettu vuonna 1999 ja sen tarkoituk-
sena on toimia endometrioosia sairastavien edunvalvojana. Endometrioosiyhdistys pyr-
kii lisdamadn yleistd tietoutta endometrioosista ja kehittdmidn yhteistyotd eri toimijoi-
den kanssa. Yhdistys toimii yhteistydssd muiden potilasjirjestdjen sekd lddkéreiden ja
muiden asiantuntijoiden kanssa. Endometrioosiyhdistys kuuluu vuonna 2012 perustet-

tuun Pohjoismaiden endometrioosiyhdistysten liittoon (Endometrioosiyhdistys 2012.)

Yhdistyksen tdarkeimpéna tavoitteena on edistdd endometrioosia sairastavien hyvinvoin-
tia tarjoamalla tukea ja tietoa. Térked tuen muoto on vertaistukitoiminta, jota tarjotaan
tukipuhelimen, keskusteluryhmien, vertaistukiryhmien ja tukihenkil6toiminnan muo-
dossa. Vertaistuki on samankaltaisissa eldmintilanteissa eldvien ihmisten keskindisti

auttamista, tukemista ja kokemustiedon jakamista. (Endometrioosiyhdistys 2012.)

6.2 Tutkimusmenetelma

Opinndytetydossimme on kéytetty kvantitatiivista eli maérallistd tutkimusmenetelmaa.
Kvantitatiivisen menetelmén avulla selvitetddn lukuméériin ja prosenttiosuuksiin liitty-
vid kysymyksid kuten; mikd, missd, paljonko ja kuinka usein. Kvantitatiivisella tutki-
musmenetelmélld saadun havaintoaineiston tulee soveltua maééarilliseen, numeeriseen
mittaamiseen, jossa aineisto voidaan saattaa tilastollisesti kisiteltdvdan muotoon. Opin-

ndytetydssdmme suolisto-vaivojen sekd kirjallisen- ja suullisen ohjauksen méérdd ja



23

laatua on tutkittu kvantitatiivisen menetelméin avulla. Méaaréllisessd tutkimuksessa on
my0s tirkedd, ettd johtopditdkset perustuvat aikaisempiin tuloksiin. Tdmi on selvésti

ndhtivissé tdssd tyossd. ( Heikkild 2014, 16—-17; Hirsijarvi 2009, 140.)

Tutkimuksessamme nikyy myos kvalitatiiviselle menetelmélle ominaisia piirteitd. Kva-
litatiivisen tutkimusmenetelmén avulla on mahdollisuus lisdtd ymmairrystd ilmiosta.
Tutkimusmenetelmalld haetaan vastauksia kysymyksiin miksi, miten, millainen. Téllais-
ta méérillisen ja laadullisen tutkimuksen yhdistelméé voidaan kutsua menetelmaitrian-
gulaatioksi. Triangulaatiolla lisdtddn ymmarrystd tutkimusongelmasta tarkastelemalla
ilmiotd mahdollisimman monesta nédkokulmasta. Yhdistetyt menetelmédtavat tutkimuk-
sessa tulee ndhda toisiaan tdydentdvind ldhestymistapoina eikd keskendén kilpailevina
menetelmind. Endometrioosipotilaan ohjaamista ja tukemista on hankala mitata pelkés-
tddn méadrillisesti. Tdmén sensitiivisen ilmion ymmartdmiseksi tarvitaan potilaiden omia

kokemuksia. (Kananen 2013, 33-35; Kankkunen & Vehvildinen 2013, 74-75)

6.3 Kyselylomake

Kyselylomake on olennainen osa mairéllisen tutkimuksen tekemisessd. Hyvén kysely-
lomakkeen suunnittelu vaatii taustatyotd; kirjallisuuteen tutustumista, tutkimusongel-
man pohtimista, késitteiden méadrittelyd sekéd tutkimusasetelman valintaa. Kyselyloma-
ketta suunniteltaessa tutkijan tiytyy olla selvilld tutkimuksensa tavoitteesta, eli niistd
kysymyksistd, joihin hidn on etsimidssd vastausta. (Heikkild 2014, 45, 48, 50; Vilkka
2015, 105.)

Kaytimme tutkimuksessamme puolistrukturoitua kyselylomaketta (LIITE 2.), joka antaa
huomattavaa joustavuutta niin vastaajalle kuin tutkijalle. (Heikkild 2014, 49). Lomake
sisdlsi seitsemdn valmiin vastausvaihtoehdon kysymystd ja kolme avointa kysymysta.
Lomakkeen teimme sdhkdisesti webrobol-ohjelman avulla. Kysymyksid laatiessamme
pyrimme huomiomaan aiheeseen liittyvdn teorian. Perehdyimme esimerkiksi laaduk-
kaan potilasohjauksen kriteereihin ja kdytimme niitd vastausvaihtoehtoina valmiissa
kyselyssd. Vastausprosenttia parantaa selkeé ja ulkoasultaan miellyttdva kyselylomake,

jossa kysymykset ovat loogisessa jérjestyksessd (Heikkild 2014, 49). Tarkoituksenam-
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me oli saada mahdollisimman kattava aineisto, joten teimme kyselylomakkeesta siistin

ja muotoilimme kysymyksistd helposti tulkittavia.

Hyvén tutkimuskdytdnnon noudattamiseksi ja vastaajien motivoimiseksi on myos tar-
koituksenmukaista laatia esittely, jossa kerrotaan kyselyn tarkoitus ja perustellaan sen
tarpeellisuus. Saatekirjeessd tulee ilmetd tutkimuksen toteuttaja, tavoite, vastausaika,
palautusohje, tutkimustietojen kdyttotapa ja luottamuksellisuus seki kiitos vastaamises-
ta (Leino-Kilpi & Vilimiki 2014, 368-369; Heikkild 2014, 48,50.) Teimme kyselym-
me oheen saatekirjeen (LIITE 1.), jossa annoimme mahdollisimman monipuolista in-
formaatiota tydstamme. Esittelimme tutkimuksemme tarkoituksen ja tavoitteet sekd

korostimme, ettd saamamme tiedot késitelldadn ehdottoman luottamuksellisesti.

Ennen varsinaista mittaamista kyselylomake on tirkedd esitestata. Testaamisen tarkoi-
tuksena on selvittdd kysymysten ja vastausohjeiden selkeys ja ymmairrettavyys, vastaus-
vaihtoehtojen toimivuus ja vastaamisen kdytetyn ajan pituus. (Vilkka 2015, 108.) Tes-
tasimme kyselyn 6:lla perusjoukkoa vastaavalla ihmiselld. Yksi heistd oli endome-
trioosiyhdistyksen puheenjohtaja. Hineltd saimme positiivista ja rohkaisevaa palautetta
lomakkeen toimivuudesta. Puheenjohtaja arvioi lomakkeemme olevan selked ja ymmar-
rettavd. Hinen mielestddn lomakkeen avoimet kysymykset olivat tarkoituksenmukaiset

ja antoivat naisille mahdollisuuden ilmaista ajatuksiaan.

6.4 Aineiston keruu ja analysointi

Aineiston keruu tapahtui sdhkdisen Webropol-kyselytutkimussovelluksen avulla. Oh-
jelmalla on mahdollista luoda kyselyitd sekd analysoida tuloksia. Sdhkdiseen kyselyyn
vastaaminen on kohdejoukolle helppoa ja nopeaa, miké parantaa vastausprosenttia. La-
hetimme kyselymme sédhkoisen linkin Endometrioosiyhdistyksen puheenjohtajalle jou-
lukuussa 2014. Hén julkaisi linkin yhdistyksen ylldpitimissd Endometrioosittaret ver-
taistukiryhméssé Facebookissa. Vastausaikaa annoimme noin kuukauden verran; tam-

mikuusta helmikuun 2015 alkuun asti.
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Strukturoidut kysymykset analysoimme Webropol-ohjelmaa apuna kéyttden. Ohjelma
analysoi meille valmiiksi vastaajien lukumiérdt ja prosenttijakaumat. Opinnéytety0s-

sdmme esitimme saamamme tulokset sanallisesti ja graafisilla kuvaajilla.

Avoimien kysymyksien analysointimenetelmédnd kidytimme aineistoldhtoistd sisdllon-
analyysid. Talld menetelmailla tutkija pyrkii 10ytdimédn aineistosta jonkinlaista tyypillis-
td kertomusta eli tyyppikertomusta. Sisdltdd analysoidessa tutkija kdyttdd vahvasti tul-
kintaa ja pddttelyd muodostaen empiirisestd aineistosta késitteellisemmain nikemyksen.
Aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin tavoitteena on luoda tutkimusaineistosta teoreetti-

nen kokonaisuus. (Vilkka 2015, 164; Tuomi & Sarajirvi 2013, 103, 112.)

Aineiston kisitellyn aloitimme lukemalla huolellisesti 14pi kaikki vastaukset ja kirjoit-
tamalla ne puhtaaksi tekstinkisittelyohjelmalla. Etsimme aineistoista tutkimusongel-
maamme vastaavia alkuperdisilmaisuja, jotka redusoimme eli pelkistimme helpommin
tulkittavaan muotoon. Aineiston redusoinnissa analysoitava informaatio pelkistetdan
siten, ettd kaikki tutkimuksen kannalta epdolennainen tieto karsitaan pois. (Tuomi &

Sarajdrvi 2013, 101.)

Tamin jilkeen pelkistetyt ilmaisut jaotellaan yhtildisten ilmaisujen mukaan ryhmiksi.
(TAULUKKO 1.) Samaa tarkoittavat ilmaisut jactaan samaan kategoriaan ja annetaan
kategorialle sisdltod kuvaava nimi. Analyysi jatkuu yhdistimélld saman sisdltoisid ala-
kategorioita toisiinsa ja muodostamalla niistd yldkategorioita. Yldkategorioille annetaan
niiden siséltod kuvaavat nimet. Lopuksi kaikki ylédkategoriat yhdistetdédn yhdeksi kaik-

kia kuvaavaksi kategoriaksi eli padkategoriaksi. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 101.)

TAULUKKO 1: Esimerkki sisdllonanalyysista

Alkuperiinen | Pelkistetty Alaluokka Yliluokka Pailuokka
ilmaus ilmaus

”Olen yleensd | Annettu Pelkkd oirei- | Kokemus ohjauksen | Puutteellinen
saanut vain | pelkkdd oi- | den mukainen | riittiméttomyydesta. | suullinen oh-
oireisiin  apua, | reiden  mu- | ohjaus/hoito. jaus

eli kuinka | kaista hoitoa.

akuutin  tilan-

teen saa rau-

hoittumaan.”
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselyyn vastasi 49 endometrioosia sairastavaa naista. Vastaajat (N=49) kuuluvat En-
dometrioosiyhdistyksen ylldpitimidin Endometrioosittaret Facebook-ryhmdidn. Naisten
ikd vaihteli alle 20 vuodesta yli 51 ikdvuoteen. Koska endometrioosi on hedelmaéllisessa
1dsséd olevien naisten sairaus, vastaajista (N=49) melkein puolet (n=24) oli idltdén 31-40
vuotiaita. Toiseksi suurin vastaajaryhmi oli 21-30 vuotiaat (n=19). Yksi vastaajista oli

alle 20-vuotias. Loput viisi vastaajista olivat idltddn 41-60 vuotiaita.

KUVIO 1: Vastaajien ikdjakauma
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Endometrioosia naiset olivat sairastaneet alle yhdestd vuodesta yli 20 vuoteen. Vastaa-
jista 22 % (n=11) oli sairastanut endometrioosia 6—10 vuotta. Noin viidesosa (n=10)
vastaajista oli sairastanut endometrioosia 1—5 vuotta. Myods 16-20 vuotta sairastaneita
oli ldahes viidesosa (n=10). Kymmenen naista kertoi sairastaneensa endometrioosia 11—
15 vuotta. Alle vuoden sairastaneita oli vastaajista kolme ja yli 20 vuotta tautia oli sai-

rastanut viisi naista. Yhdelld vastaajista ei ollut varmaa tietoa sairauden kestosta.

Kyselyyn vastanneista naisista (N=49) jokaisella oli ilmennyt yksi tai useampi endome-
trioosin aiheuttama suolisto-oire. Lahes jokainen (n=47) vastaajista ilmoitti kédrsineensa
vatsakivuista. Ripuli ja ulostamiskipu olivat my0s yleisid vaivoja; niitd ilmeni 78 %:lla
(n=38) vastaajista. Suurella osalla (n=34) vastaajista oli ollut myds ilmavaivoja. Yli

puolet (n=32) naisista kertoi kirsineensd ummetuksesta. Verisid ulosteita oli esiintynyt
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12:1la vastaajista ja verenvuotoa perdaukosta 31:lla vastaajista. Ulosteenkarkailu oli
harvinaisempaa, silld vain kolme vastaajista kertoi karsivansa siitd. Kysyttdessa, olivat-
ko suolisto-oireet tunnistettu osaksi endometrioosia, véhin yli puolet (n=28) vastaajista

kertoi, ettei yhteyttéd oltu osattu tunnistaa.

KUVIO 2: Suolisto-oireiden esiintyvyys
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7.2 Ohjauksen ja tuen saaminen

Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd suurin osa (n=34) kyselyyn vastanneista naisista
oli jaddnyt kokonaan ilman ammattilaisen antamaa suullista ja kirjallista ohjausta tai tu-
kea. Ainoastaan kaksi vastaajaa kertoi saaneensa emotionaalista tukea. Suullista ohja-
usta ilmoitti saaneensa 27 % (n=13) vastanneista. Naisista seitsemén kertoi suullisen
ohjauksen olleen ymmarrettivad. Vastaajista 20 % (n=10) koki ohjauksen olleen myds
yksilollistd, kidytdnnonldheistd, omatoimisuutta tukevaa ja tarpeellista. Kolmen vastaa-
jan mielestd ohjauksessa oli ndkynyt suunnitelmallisuus ja kiireettomyys. Vain kaksi

vastaajaa ilmoitti ohjauksen olleen vastavuoroista ja sisélldltdén soveltuvaa.

Suullisen ohjauksen kerrottiin olleen yksipuoleista ja puutteellista. Ohjausta oli annettu

ainoastaan oireidenmukaiseen hoitoon tai se oli voinut jddda hyvin véhdiseksi sekd epa-
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tarkaksi. Keskeinen puute ohjauksessa oli riittimiton tiedonsaanti ja asiakaslédhtoisyy-

den puuttuminen. Naiset kokivat, ettd tieto endometrioosin suolistovaivoista oli vaikeas-

ti tavoitettavissa ja ainoastaan erityisasiantuntijoilla. Naisten pédédllimmadinen tunne oli,

ettd he olivat jdéineet kuulematta ja ndkeméttd ammattilaisten taholta.

“Jdi sellainen fiilis, ettei minua oikein ymmdrretd.”

KUVIO 3: Suullinen ohjaus
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Kirjallista ohjausta oli saanut 14 % (n=7) vastaajista. Naisilta kysyttiin, mitd hyvin

kirjallisen potilasohjeen kriteerejd heiddn saamassaan materiaalissa on ndkynyt. Kysy-

mykseen vastanneista viisi kertoi saamiensa ohjeiden olleen ulkoasultaan selkeitd ja

sisélloltddn ymmarrettdvid. Kolmen naisen mielestd tieto oli ollut ajantasaista. Yhté
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moni vastanneista koki siséllon hyodylliseksi. Ainoastaan yksi vastasi hoito-ohjeiden

olleen perusteltuja.

Avointen kysymysten vastauksista kuvastui tyytymattomyys saatuun materiaaliin. Kir-
jallinen ohjaus koettiin puutteelliseksi. Ohjeet eivét olleet tarpeeksi informatiivisia, vaan
enemmankin kuin mainoksia. Lisdksi vastauksista kdvi ilmi asianmukaisten kirjallisten
ohjeiden puuttuminen. Kirjallinen ohjausmateriaali oli eri sairautta varten tarkoitettua

tai sitd ei oltu saatu laisinkaan.

”Olen saanut perusoppaita drtyneen suolen oireyhtymdcdn, mutta en ole
saanut kirjallista ohjeistusta suoraan rektovaginaalisen endometrioosin

atheuttamaa suolistovaivaa varten”

"Hyvdd ei ollut mikddn. Huonoa oli pintapuolinen info ja tuli mieleen, et-

td kyseessd olisi mainos”

7.3 Toiveet ohjauksen ja tuen kehittdmiseksi

Suurin osa kysellyn vastanneista naisista toivoisi, ettd endometrioosin ja suolistovaivo-
jen vilinen yhteys tunnistettaisiin ammattilaisten keskuudessa laajemmin ja ndin ollen
my0s huomioitaisiin ohjauksessa. Endometrioosia sairastavat naiset toivovat saavansa
tietoa muistakin, kuin suoraan gynekologisista oireista, koska ne niin selkedsti liittyvét

taudin kuvaan.

“Gynekologisella puolella endometrioosia hoidettaessa kaikki muut kuin
suoraan gynekologiset oireet on jdtetty huomiotta tai kehotettu kddnty-
mddn yleislddkdrin puoleen. Koen timdn hankalaksi, koska kyseessd on

kuitenkin sama sairaus.”

Kaikkein tyytyvéisimpid saamaansa ohjaukseen olivat ne naiset, jotka olivat padsseet
erikoisladkérin hoitoon. Endometrioosispesialistilta ja gynekologilta saatu tieto oli koet-
tu hyviksi. Aineistosta kdvi ilmi, ettd ohjaavassa roolissa olivat olleet lddkarit. Vain

yksi vastaaja kertoi saaneensa neuvoja sairaanhoitajalta.
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“Hoitaja oli todella auttavainen ja antoi hyvid ohjeita, jotta kotona pdr-

Jjdisi kipujen kanssa.”

Ruokavalio-ohjaus nousi yhtend keskeisend toiveena ohjauksen sisélloksi. Jotkut naisis-
ta olivat kokeneet esimerkiksi saaneensa apua gluteenittomasta ruokavaliosta suolisto-
oireidensa lievittimisessd. Vastaajat toivat esille, ettei heiddn kokemuksiaan ruokavali-
on oireita helpottavasta vaikutuksesta otettu tosissaan. He kertoivat jddneensd yksin
kysymystenséd kanssa. Toinen keskeinen toive ohjauksen osa-alueeksi oli kivunhoidon
ohjaus. Naiset toivovat ohjausta niin lddkkeettomien kuin l4ékkeellisten kivunhallinta-
menetelmien kédytostd. Toiveena oli ylipddtddn kivun huomioiminen ja myds emotionaa-

linen tuki, jota kivuista kdrsivad potilas valttimatta tarvitsisi.

”No, sun pitdd itse tarkkailla, ettd mitd voit syodd on tdssd tapauksessa

aivan liian ylimalkainen ohje”

"Olisin kaivannut enemmdn tietoa lddkdriltd, tai ettd olisivat edes kysy-

neet kivuista ja olisin mahdollisesti saanut kipulddkereseptin.”

Naiset toivoivat, ettd ohjaus tai hoitosuhde olisi tasavertainen. Sellainen, jossa he tulisi-
vat kuulluiksi ja kunnioittavasti kohdelluiksi. Vastaajat olivat kokeneet vdhittelyd tai
heiddn kipuihinsa ei ollut uskottu. Tama rasitti naisia my9s henkisesti. Ohjausta sairau-
den seurantaan kaivattiin lisd4. Hoitosuunnitelmien tekeminen ja jatkohoitoon ohjaami-

nen oli koettu puutteelliseksi.

“Tdhdn asti olen saanut kuulla pelkkdd vihdttelyd, joka rasittaa henkistd

puolta tosi paljon”™

"Tukea tarvitsen mielestdni siihen, ettd miten asiaa seurataan ja mitd mil-

loinkin olisi tehtdvissd”

Kyselyyn vastanneet naiset toivoivat, ettd ohjauksessa huomioitaisiin paremmin suolis-
to-oireiden yhteys endometrioosiin. Endometrioosia sairastava naiset olivat itse huo-

manneet suolisto-oireiden liittyvdn endometrioosiin ja olisivat toivoneet, ettd heiddn
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tuntemuksiinsa olisi suhtauduttu vakavasti. Vastaajat kokivat, ettei kaikilla terveyden-
huollon ammattihenkildilld ollut riittdvda tietoa endometrioosista, jolloin ohjauskin jdi
puutteelliseksi. Naisten vastauksista oli paiteltdvissd, ettd endometrioosia sairastavien
ohjausta tulisi tehostaa kaikilla osa-alueilla. Naiset toivoivat saavaansa kokonaisvaltai-
sempaa ja yksilollisempéd ohjausta, jossa huomioitaisiin niin emotionaalisen kuin tie-

dollisenkin tuen tarve.

“Ohjausta ja tukea kaikissa osa-alueissa”

“Olisi ollut tarvetta. (ohjaukselle) Diagnoosin saatuani jdin vaille min-
kédnlaisia ohjeita. Olisin toivonut neuvoja ruokavalioon, kivun hallintaan
ja ihan jo tietoa siitd millaisia oireita endometrioosi voi aiheuttaa. Myés
ohjeistusta siithen kenen puoleen kddntyd jos tulee kysyttdivdd. Niin ja tie-

toa miten tdtd hoidetaan. Miten timd voi edetd yms. yms. Edes jotain”
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8 POTILASOHJEEN LAADINTAPROSESSI

8.1 Tutkimustulosten hyddyntdminen potilasohjeen ideoinnissa

Tyomme tutkimustuloksia apuna kdyttden tuotimme Endometrioosiyhdistykselle poti-
lasohjeen. Potilasohjeen laatiminen on opinndytetydmme toiminnallinen osuus. Toimin-
nallinen osuus opinndytetydossamme on tydeldmdn kehittdmistyotd, jolla tavoitellaan
kdytannon toiminnan kehittdmistd ja ohjeistamista. Idean ohjeemme tekemiseen saimme
Endometrioosiyhdistykseltd. Yhdistyksen puheenjohtajan mukaan terveydenhuollon
ammattilaiset eivit tarpeeksi hyvin tunnista endometrioosin yhteydessé esiintyvid suo-
listo-oireita. Tdmén vuoksi endometrioosipotilaiden ohjaaminen ja tukeminen on puut-

teellista ja vaatii edelleen kehittdmista.

Ensiksi ajattelimme tuottaa ohjeen, jonka tieto olisi rajattu ainoastaan endometrioosin
aiheuttamiin suolisto-oireisiin. Suunnitelmamme kuitenkin muuttuivat opinndytetydpro-
sessimme edetessd ja perehdyttydimme aiheeseen. Hyvdd potilasohjetta ei voi tuottaa
ainoastaan terveydenhuollon ammattilaisten tiedoin ja taidoin, vaan kehittimistyo vaatii
aina myds yhteistyoté sitd kdyttdvien tahojen kanssa, yleensd potilaiden ja potilasjirjes-
ton kanssa (Leino-Kilpi & Salanterd 2009.) Tutkimukseen osallistuneet naiset toivoivat,
ettd endometrioosipotilaiden ohjauksessa kiinnitettdisiin enemmén huomiota ravitse-
musohjaukseen, emotionaalisen tuen antamiseen sekd erilai-
siin kivunhallintamenetelmiin. Koska ohjeen ensisijainen kohderyhma olivat endome-
trioosipotilaat, oli mielestimme perusteltua tehdd ohjeesta sellainen, joka mahdollisim-

man hyvin palvelee potilaiden omia toiveita ja tarpeita.
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8.2 Potilasohjeen ideointi ja tuottaminen

Aloitimme potilasohjeen suunnittelun syksylld 2015 tutustumalla muun muassa Tervey-
den edistdmisen keskuksen julkaisuun Tavoitteena hyvé ja hyddyllinen terveysaineisto.
Julkaisun tavoitteena on antaa terveysaineiston tekijoille apuvilineitd terveyden edisté-
misaineiston suunnittelemiseen, toteutukseen ja arviointiin. Asiantuntijaryhmi on koon-
nut julkaisuun seitsemén standardia hyvén terveysaineiston laatukriteereiksi. Kriteerien
avulla voidaan tarkastella kulloisenkin terveysaineiston kannalta merkityksellisid asioi-
ta. Kéytimme kyseessd olevia standardeja (TAULUKKO 2) ohjeemme tekemisen perus-

tana sekd arvioinnin apuna (Rouvinen- Wilenius 2007.)

TAULUKKO 2: Terveysaineiston arviointistandardit (Rouvinen-Wilenius 2007.)

Terveyden edistdmisen nakdkulmien esittdminen:

e Standardi 1. Aineistolla on selkeé ja konkreettinen terveys-/hyvinvointitavoite.

e Standardi 2. Aineisto valittaa tietoa terveyden taustatekijoista.

e Standardi 3. Aineisto antaa tietoa keinoista, joilla saadaan eldmanoloissa ja kayt-
taytymisessa muutoksia.

e Standardi 4. Aineisto on voimaannuttava ja motivoi
yksil6itd / ryhmid terveyden kannalta myonteisiin paatoksiin.

Aineiston sopivuus kohderyhmalle:

e Standardi 5. Aineisto palvelee kayttdjaryhman tarpeita.

e Standardi 6. Aineisto herattda mielenkiinnon ja luottamusta seka luo hyvan tun-
nelman.

e Standardi 7. Aineistossa on huomioitu julkaisuformaatin, aineistomuodon ja sisal-
I6n edellyttamat vaatimukset.




34

Seuraava tyovaiheemme oli potilasohjeen siséllon suunnittelu. Teimme sisdllostd suun-
nitelman tutkimuksemme sisédllonanalyysin valmistuttua. Valitsimme analyysissa sel-
keimmin esille nousseet aiheet ohjeemme sisdlloksi. Tadmén jidlkeen kerdsimme ideoita
internetistd jo olemassa olevista potilasohjeista. Teimme ohjeen ulkoasusta ensin raaka-
version paperille, jonka jélkeen tuotimme ohjeen lopulliseen muotoon Word-
tekstinkésittelyohjelman avulla. Pddadyimme ohjelman kayttoon, koska se on mieles-
timme helppokéyttdinen ja meille entuudestaan tuttu. Ndin sddstimme myods aikaa oh-
jeen tekemisessd. Valitsimme ohjeessa kéytetyt virisivyt Endometrioosiyhdistyksen
logossa olevan virin mukaan. Yhdistyksen logoa kidytimme useassa kohtaa ohjetta.
Mielestimme tdma lisdd yhdistyksen tunnusomaisuutta sekd yhdenmukaisuutta yhdis-

tyksen muiden julkaisujen kanssa. Ndin ohje on myds yhdistykselle kdyttomukavampi.

Halusimme ohjeeseen muutaman kuvan elévoittdmaén tekstid sekd herdttimaan mielen-
kiintoa lukijoissa. Kuvien tarkoituksena on tarkoitus herdttdd positiivisia mielikuvia
lukijoissa. Tdmén vuoksi tahdoimme kuvien olevan virikkditd ja mahdollisimman in-

noittavia. Osa kuvista on toisen opinndytetyontekijén itse valokuvaamia.

Lisdsimme ohjeeseen lainauksia tutkimukseemme osallistuneiden naisten toiveista ja
ajatuksista. Jouduimme kuitenkin hieman yksinkertaistamaan ja muuttamaan alkuperéi-
sid lainauksia tutkimuseettisistd syistd, siten etteivdt ne olisi suoraan tunnistettavissa.
Lainaukset lisddvit mielestimme ohjeen henkil6kohtaisuuden tuntua. Néin ohjeen koh-
deryhmén on helpompi samaistua kirjoittamaamme tekstiin. Pyrimme tdlla vélttdméan
myos ohjeen mainosmaisuutta, joka oli yksi tutkimukseemme osallistuneiden naisten

parannusehdotuksista kirjallisiin potilasohjeisiin liittyen.

8.3 Potilasohjeen arviointi

Arvioimme seuraavassa potilasohjettamme osittain edelld mainittujen terveysaineiston
arviointistandardien mukaan. Tuottamallamme potilasohjeella on selked terveyttd ja
hyvinvointia parantava tavoite ja koemme saavuttaneemme tavoitteen hyvin. Ohjeemme
sisdlto késittelee sairautta monipuolisesti, ei ainoastaan sen fysiologisia oireita. Tdma on

tdrkedd, koska endometrioosi vaikuttaa tautia sairastavien eldméidn usealla eri osa-
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alueella. Ohjeen siséltd palvelee hyvin kohderyhmda siséltden tiivistetysti tietoa endo-

metrioosista, endometrioosin suolisto-oireista ja niiden hoidosta.

Tuottamamme potilasohje on mielestimme ulkoasultaan erittdin kaunis ja varikéds. Ul-
koasusta tuli houkuttelevan nékoinen, mika herdttad lukijoissa mielenkiinnon. Ohjeessa
kéaytetyt kuvat sopivat hyvin aiheeseen ja luovat mielikuvan terveellisistd ja hyvinvoin-
tia lisddvistd asioista. Ohjeen virit ovat hyvin valittuja, ne ovat mielestimme pirteitd ja
mielialaa nostattavia. Puhuttelemme ohjeessa endometrioosia sairastavia kunnioittavas-
ti. Teksti on naisia voimaannuttavaa, motivoivaa ja omahoitoon kannustavaa. Kuvat ja
teksti rohkaisevat naisia kokeilemaan uusia keinoja selvitdkseen sairautensa kanssa pa-

remmin

Ohjeessa kiytetty kirjainfontti on mielestimme selked ja siisti, joka helpottaa lukijaa.
Fontti on my0s tarpeeksi suuri ja tekstin jaottelu selkedd. Ohjeessa on aika paljon kirjoi-
tettua asiasiséltod. Tekstid ei mielestimme voinut kuitenkaan vdhentdd, jotta aiheen
kannalta tirkedt asiat tulisivat kisittelyiksi. Potilasohjeesta tuli selkokielinen ja vieras-
perdiset termit on selitetty erikseen. Tdmédn vuoksi se soveltuu hyvin myds potilaille,
joilla ei vilttimattd ole tietoa 14éketieteen vierasperdisistd termeistd. Ohjeen sisdltd on

asiallisen ndkodinen, mika lisdd sen ammattimaisuutta ja heréttdd lukijassa luottamusta.

Léhetimme potilasohjeen sdhkopostilla Endometrioosiyhdistyksen puheenjohtajan ja
opiskelijavastaavan arvioitavaksi. Toivoimme heididn kiinnittivdn huomiota etenkin
ohjeen kieliasuun ja sisdltoon. Potilasohje on tehty endometrioosia sairastaville naisille,
joten halusimme varmistua siitd, ettd ohjeemme olisi kattava, ymmarrettivd ja omaan
toimintaan kannustava. Endometrioosiyhdistykseltd saimme potilasohjeesta erittdin po-
sitiivista palautetta ja korjausehdotuksia tuli vain véhin. Yhdistyksen mielestd olimme
ohjeessamme onnistuneet tuomaan esille juuri oikeat asiat. Koimme yhdistykseltd saa-
dun palautteen tdrkednd, koska tuotimme ohjeen nimenomaan heiddn kéytt6onsid. Ha-
lusimme ohjeen olevan mahdollisimman paljon yhdistyksen toiveita ja tarpeita vastaa-
va. Yhdistyksen mielestd ohjeessamme kiytetty ddnensdvy on erittdin hyvéda. Lukijoita
kunnioittava kielenkéyttd potilasohjeissa on mielestimme térkedd siksi, ettd se edustaa
kulloisenkin yhdistyksen tai organisaation tapaa esittdd asioita ja puhutella potilaita.
Tamin vuoksi halusimme ohjeemme olevan mahdollisimman edustava sekd lukijaa

kunnioittava.



36

Endometrioosiyhdistykseltd saamamme myonteisen palautteen rohkaisemana voimme
todeta olevamme hyvin tyytyvéisid tekemddmme potilasohjeeseen ja uskomme, ettd
siitd on todellista hydtyd endometrioosia sairastaville naisille. Potilasohje julkaistaan
sahkoisend versiona Endometrioosiyhdistyksen verkkosivuilla, josta se on tulostettavis-
sa myds paperiversioksi. Sdhkoistd opasta Endometrioosiyhdistys voi tarvittaessa péivit-

tdd tarpeidensa mukaan.

9 POHDINTA

9.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Eettisesti hyvéksyttivd ja luotettava tutkimus edellyttdd hyvén tieteellisen kdytdnnon
noudattamista. Tutkimusprosessin aikana tulee kiinnittdd yleistd huolellisuutta sekd
tarkkuutta niin tulosten tallentamisessa, esittdmisessd kuin arvioinnissakin. Eettisesti
kestdvad tutkimusta tehddén toisten tyotd kunnioittaen ja kéytetddn tieteellisen tutki-
muksen kriteerien mukaisia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmii. Tuloksia
julkaistessa muistetaan avoimuus, rehellisyys ja vastuullisuus (Tuomi & Sarajirvi 2013;

Suomen tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Opinndytetyossdmme olemme noudattaneet tutkimustoimintaa ohjaavia yleisid ammatti-
ja tutkimuseettisid periaatteita ja arvoja. Olemme perustelleet aitheen valinnan ja pyrki-
neet kadyttimddn tarkoituksenmukaisia metodeja tiedonhankinnassa ja aineiston ana-
lysoinnissa. Opinndyteydomme teoriapohjaa kerdtessimme olemme kéyttineet ajan-
tasaista ja luotettavaa tieteellisti sekd ammatillista tietoa. Tulosten raportoinnissa
olemme olleet huolellisia, tarkkoja ja noudattaneet avoimuuden periaatetta. (Varantola,

Launis, Helin, Spoof & Jappinen 2012.)

Saatekirje on olennainen osa hyvai tutkimuskaytintod ja silld voi olla ylldttdvén suuri
merkitys koko tutkimuksen onnistumiselle. Kyselymme oheen laatimamme saatekirjeen

tarkoitus oli paitsi informoida kohdejoukkoa kyselyn tarkoituksesta, myds vakuuttaa
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tutkimuksen tirkeydestd ja motivoida heitd osallistumaan tutkimukseen. Kyselyyn vas-
taaminen perustui vapaaechtoisuuteen ja oli mahdollista tehdd anonyymisti. Lahjakortin
arvontaan osallistuneiden vastaajien henkilotiedot eivédt missdén vaiheessa tulleet mui-

den kuin opinndytetetyontekijoiden tietoon. (Vilkka 2015, 189.)

Tutkimuksen pétevyys (validius) tarkoittaa kédytetyn mittarin tai tutkimusmenetelmén
kykya kerétd tutkimusongelman mukaista tietoa. Tutkimuksen validiutta tulisi miettii jo
suunnitelmavaiheessa. Kéytetty mittari tulee suunnitella huolella ja suunnitella kysy-
mykset niin, ettd ne kattavat koko tutkimusongelman. (Vilkka 2015, 193.) Tutkimuk-
semme kyselytulokset jdivit heikommiksi ja pinnallisemmaksi kuin alun perin olisimme
toivoneet; osin kiireelld laaditun kyselylomakkeen vuoksi. Kyselylomake oli mieles-
tdimme jédlkeenpdin arvioiden vilttdvd, mutta tarkempi paneutuminen sen tekemiseen
olisi todennikoisesti vaikuttanut positiivisesti saatuun aineistoon. Tyytyvdisid olimme
kuitenkin vastaajien riittivddn midrddn, joka auttoi saamaan tutkimuksesta kattavam-
man ja luotettavamman. Etenkin viimeisen avoimen kysymyksen vastausprosentti oli
hyvéd ja saimme sen avulla olennaista informaatiota lopullista tuotosta eli potilasopasta

varten.

Tutkimuksen luotettavuus (realiaabelius) kertoo tulosten tarkkuudesta, eli siitd, kuinka
toistettavia ja ei-sattumanvaraisia tutkimustulokset ovat. Mittarin tulisi olla sellainen,
ettd tutkimustulos on saman henkilon kohdalla edellisen kaltainen tutkijasta riippumatta.
Tutkimuksen pétevyys ja luotettavuus muodostavat yhdessd mittarin kokonaisluotetta-
vuuden. (Vilkka 2015, 194.) Tutkimuksemme kokonaisluotettavuuden arvioimme hy-
viaksi. Valittu joukko edustaa hyvin perusjoukkoa ja satunnaisvirheiden maara on vahéi-

nen. Mittarimme oli selked ja vadrinymmarryksen mahdollisuus melko pieni.

Saamiamme tutkimustuloksia ja niistd tekemidmme johtopdétoksid voidaan pitééd ndiden
kriteerien valossa luotettavina. Meilld oli vahva ennakkokdsitys siitd, etteivit endome-
trioosia sairastavat naiset saa suolistovaivoihinsa juuri minkéénlaista ohjausta tai tukea.
Tulokset vahvistivat kdsitystimme, mutta tarkastelimme saamiamme vastauksia kuiten-
kin mahdollisimman avoimesti ja neutraalisti. Tutkimuksemme luotettavuutta parantaa
myos se, ettd saimme samansuuntaisia vastauksia niin maarillisistd kuin laadullisistakin

kysymyksista.
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9.2 Johtopéatokset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksemme tuloksista voidaan péételld, ettd suolisto-oireet ovat yleisid endome-
trioosia sairastavilla naisilla. Itse sairaus on edelleen alidiagnosoitu, mutta siihen liitty-
vit suolisto-oireet tunnistetaan vielédkin huonommin. Johtopédatostimme vahvistaa Uoti-
lan ym. (2014) tekemé tutkimus, jossa todetaan endometrioosipotilailla olevan muuta
vdestdd enemmain ulostamiskipuja, kroonisia vatsakipuja ja toiminnallisia suolioireita.
Heiddn tutkimuksessaan todetaan myd0s, ettd suolisto-oireinen endometrioosi sotketaan
usein muihin toiminnallisiin vatsavaivoihin ja oikean diagnoosin saaminen viivéstyy.
Toiminnallisista vatsavaivoista, ulostamiskivusta ja kroonisista vatsakivuista kérsivilta,

fertiili-ikdisiltd naisilta tulisikin aina kysyd muista endometrioosille tyypillisista oireista.

Tutkimusongelmamme valossa voidaan esittdd, ettd naisten kokemukset saamastaan
ohjauksesta ja tuesta ovat pddasiassa negatiivisia. Liimatta ja Pelkonen (2015) toteavat
kirjallisuuskatsauksessaan, ettd endometrioosia sairastavilla naiset kokevat saavansa
litan vdhén tietoa sairaudestaan. Heilld on my0s tarve puhua endometrioosista ja sen
vaikutuksesta eldimédnsd. Omassa tutkimuksessamme saimme samankaltaisia tuloksia.
Endometrioosia sairastavat naiset kokivat, ettd heiddn saamansa ohjaus ja tuki oli hyvin
pintapuolista ja puutteellista. He tunsivat jadviansa yksin sairautensa kanssa. Yksi syy
ohjauksen ja tuen puuttumiseen on lddkdreiden ja hoitajien heikko tietimys endome-
trioosista ja sen suolisto-oireista. Ongelmallisena tutkimukseen osallistuneet naiset ko-
kivat sen, ettd heitd ohjattiin jatkuvasti ladkérilta toiselle, kun kellddn ei ollut riittdvin

hyvéa kokonaiskuvaa sairaudesta ja siihen liittyvisti oireista.

Tutkimuksemme tuloksien perusteella suolistovaivoista kédrsivin endometrioosipotilaan
ohjausta ja tukemista tulisi kehittdd jatkossa. Endometrioosi ei ole vakava, henked uh-
kaava sairaus, mutta se vaikutta hyvin paljon naisen eldmédnlaatuun sekd fyysiseen ja
psykososiaalisen hyvinvointiin. Sairauden my6td nainen voi joutua kokemaan kovien
kipujen lisdksi raskaita asioita, kuten lapsettomuutta ja leikkaushoitoja. Endometrioosi
voi vaikuttaa negatiivisesta naisen tydeldmain, parisuhteeseen ja itsetuntoon. Huonom-
muuden, pelon, syrjdytymisen ja voimattomuden tunteet sekd heikko eldménlaatu voivat
lopulta johtaa masennukseen. Téstd syysta tieto ja etenkin vuorovaikutuksellinen tuke-
minen olisi erittdin tdrkedd. Hoitohenkilokunnan tulisi my0s osata ohjata potilaita pa-

remmin vertaistuen piiriin.
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Tutkimukseemme osallistuneet naiset toivovat saavansa enemmén emotionaalista tukea
sekd ohjausta ruokavaliosta ja kivunhoidosta. Mielestimme endometrioosipotilaan hoi-
dossa tulisi pyrkid enemmaén potilaslédhtdisyyteen ja eri ammattiryhmien tiedon yhte-
ndistdmiseen. Hoidon tulisi perustua moniammatilliseen tiimity6hon, jossa eri alojen
asiantuntijat jakaisivat omaa osaamistaan ja ottaisivat yhdessd vastuun potilaan hyvin-

voinnin edistamisesta.

Opinndytetyoprosessin aikana meille herdsi ajatus, etti samansuuntaisen tutkimuksen
voisi toteuttaa my0os hoitohenkilokunnalle. Tutkimuksen avulla voitaisiin saada tarkedd
tietoa terveydenhuollon ammattilaisten todellisesta tietimyksestd endometrioosin yh-
teydessd esiintyvistd suolistovaivoista ja kerdtd heiddn nikemyksiddn potilaan ohjaami-

sen ja tukemisen parantamisesta.

9.3 OpinnéytetyOprosessin ja ammatillisen kasvun arviointi

Aloitimme opinndytetydmme aktiivisen tekemisen syksylla 2014. Tapasimme tuolloin
Endometrioosiyhdistyksen puheenjohtajan ja rajasimme yhdessd opinndytetydmme ai-
hetta. Endometrioosi aiheena tuntui meistd molemmista kiinnostavalta ja koimme, etti
meilld on mahdollisuus saada aikaiseksi jotakin, josta on hydtyé niin potilaille, potilas-
jarjestolle kuin terveydenhuollon ammattilaisille. Kéytdnnon harjoitteluissa olimme
huomanneet potilaan ohjaamisen ja tukemisen olevan erittdin tdrked hoitotyon mene-

telma ja halusimme olla mukana kehittdimassé hoitoty6ta télla osa-alueella.

Aluksi tyd eteni vauhdilla, ja meilld oli tarkoitus saada se valmiiksi jo kevaélld 2015.
Hyvin nopeasti huomasimme tiukan aikataulun kdyvin meille mahdottomaksi ja in-
tomme tyon tekemiseen vdheni. Teimme alussa kiireen takia virheitd ja jouduimme
my6hemmin palaamaan aikaisempiin prosessin vaiheisiin. Jdlkeenpéin ajatellen meidin
olisi pitdnyt aloittaa opinndytetyon tekeminen rauhallisemmin ja kdyttdd enemmén aikaa
mittarin suunnitteluun. Nyt emme esimerkiksi ehtineet saada lainkaan etukdteen palau-

tetta kyselylomakkeestamme ohjaavalta opettajalta.
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Opinnidytetyoprosessi on ollut meille kasvattava kokemus ja opettanut meille kérsivalli-
syyttd ja erilaisten tydtapojen hyviksymistd. Olemme saaneet valmiuksia oman tyon
priorisointiin ja organisointiin, mikd on varmasti hyodyllistd tulevassa ammatissamme.
Olemme saaneet hyvda opetusta hoitotydstd kehittimisen ndakokulmasta ja kehittyneet
pitkdjénteisessd, prosessinomaisessa tyoskentelyssd. Olemme oppineet myds paremmik-
si tiedonhakijoiksi ja suhtautumaan kéyttimiimme léhteisiin kriittisemmin sekd rajaa-

maan hankkimaamme informaatiota lopputuloksen kannalta olennaiseen tietoon.

Opinndytetyon tekeminen on ollut meille my6s melkoisen rankkaa ja stressaavaa. Aika
ajoin olemme olleet suoranaisen epétoivon vallassa ja valmistuminen on hetkittdin tun-
tunut hyvin kaukaiselta ja saavuttamattomalta asialta. Oikeanlaisen tiimitydskentelyn
16ytdminen vei meiltd kauan. Tulemme erittdin hyvin toimeen keskenimme, mutta ta-
pamme hankkia tietoa ja tuottaa tekstid on hyvin erilainen. Kun viimein 16ysimme meil-
le toimivan tavan tydskennelld, tekeminen alkoi sujua jouhevammin. Kaiken kaikkiaan
opinndytetyoprosessista jad meille kuitenkin onnistumisen tunne. Tyon tekeminen on
syventdanyt koulutuksen aikana saamiamme ammatillisia valmiuksia ja antanut meille
uskoa siitd, ettd kykenemme selvidméén vaativassa sairaanhoitajan ammatissa. Koem-
me, ettd opinndytetydprosessi on lisdnnyt tietimystamme potilaan ohjaamisesta ja vuo-
rovaikutuksellisesta tukemisesta siind maddrin, ettdi voimme hyodyntdd oppimaamme

tulevassa ammatissamme ja olla kehittdmaéssa hoitotyotid omalta osaltamme.
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LIITE 1: Saatekirje

SAATEKIRJE KYSELYYN VASTAAVILLE
Leppévirralla 18.12.2014

Arvoisa vastaaja,

Olemme kaksi sairaanhoitaja opiskelijaa Diakonia-ammattikorkeakoulusta, Pieksdméen
yksikostd. Kyselylomake, johon tulet vastaamaan, on osa opinndytetyotimme. Tdma
opinndytety0 toteutetaan yhteistydssd endometrioosiyhdistys ry:n kanssa.

Opinndytetydmme tarkoituksena on kartoittaa, miten endometrioosipotilaan ohjaamista
ja tukemista voidaan parantaa. Tutkimme, millaisia suolistovaivoja endometrioosia sai-
rastavilla voi esiintyd ja miten hoitaja voi tukea sekd ohjata potilasta niiden hoidossa.
Tyomme tavoitteena on hoitohenkilokunnan tiedon lisdiminen suolistovaivaisen endo-
metrioosipotilaan ohjaamiseksi ja tukemiseksi. Tulosten pohjalta kokoamme potilasoh-
jeen, joka soveltuu niin endometrioosia sairastavien kuin terveydenhuollon ammattilais-
ten kayttoon.

Tiedetddn, ettd suolistovaivat liittyvdt endometrioosin monella tapaa, mutta aihetta on
tutkittu vdhiisesti. Olemme havainneet, ettd terveydenhuollon ammattilaiset eivét tar-
peeksi hyvin tunnista endometrioosin yhteydessé esiintyvié suolistovaivoja, eivétka ndin
ollen osaa riittdvésti tukea ja ohjata niiden hoidossa. Kyselyyn vastaaminen on ensiar-
voisen tirkedd, jotta endometrioosipotilaiden ohjaamista ja tukemista kehitettéisiin ter-
veydenhuollon yksikoissa.

Kaikki tiedot késitelldén luottamuksellisesti ja voit halutessasi vastata nimettomina.
Kyselyyn vastanneiden kesken arvomme S-ryhmén 50 euron lahjakortin. Mikali haluat
osallistua arvotaan, voit jéttda yhteystietosi kyselylomakkeessa sille varattuun paikkaan.
Suoritamme arvonnan kyselyn péityttyé ja ilmoitamme voittajalle sdhkopostitse. Voitta-
jan nimed ei julkaista. Tutkimuksen lopuksi kaikki tiedot hévitetddn. Kyselyyn tulee
vastata 2.2.2015 mennessa.

Lammin kiitos arvokkaasta tutkimusavustasi

Heidi Luostarinen ja Krista Kamppikoski
Sairaanhoitaja AMK opiskelija
heidi.luostarinen@student.diak.fi
krista.kamppikoski@student.diak.fi
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LIITE 2: Kyselylomake

Endometrioosi ja suolistovaivat

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Diakonia ammattikorkeakoulusta Pieksamaeltd. Teemme
opinndytetyota aiheesta suolistovaivaisen endometrioosipotilaan ohjaus. Tama kysely on osa
opinndytetyotamme. Kyselystd saatujen vastausten avulla kartoitamme, millaisia suolistovaivoja
endometrioosin yhteydessa ilmenee ja kuinka suolistovaivaisen endometrioosipotilaan ohjaamista
ja tukemista voidaan parantaa. Kyselyyn vastanneiden henkilotietoja ei kysytd, jotta anonymiteetti

sailyy.
Vastauksesi on meille ensiarvoisen tarkea. Limmin kiitos osallistumisestasi.

1. Millaisia endometrioosin aiheuttamia suolistovaivoja sinulla on tai on esiintynyt aikai-
semmin? Valitse yksi tai useampi vaihtoehto.

|:| ummetus

|:| ripuli

|:| veriset ulosteet

|:| verenvuoto perdaukosta
|:| ilmavaivat

|:| ulostamiskipu

|:| ulosteen karkailu

|:| vatsakipu
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2. Onko suolistovaivasi tunnistettu endometrioosin aiheuttamiksi?
O Kkylia

OFi

3. Oletko saanut suolistovaivojesi hoitoon terveydenhuollon ammattihenkilon antamaa...
Valitse yksi tai useampi vaihtoehto.

|:| suullista ohjausta tai neuvontaa
|:| kirjallisia potilasohjeita tai omahoito-oppaita
|:| emotionaalista tukea

|:| en mitadn edelld mainituista

4. Mikali olet saanut suolistovaivojesi hoitoon suullista ohjausta, mika ohjauksessa oli hy-
vaa ja mika huonoa?

5. Mikali olet saanut suolistovaivojesi hoitoon kirjallista ohjausta, mika ohjeissa oli hyvaa ja
mika huonoa?




6. Onko saamassasi ohjauksessa nakyneet seuraavanlaiset seikat? Valitse yksi tai useampi
vaihtoehto.

|:| vuorovaikutuksellisuus

|:| yksil6llisyys

|:| suunnitelmallisuus

|:| kiireettomyys

|:| kdytannonlaheisyys

|:| omatoimisuuden tukeminen

|:| sisallén soveltuvuus

7. Mikali et ole saanut ohjausta ja tukea, olisiko sille mielestasi ollut tarvetta? Millaista oh-
jausta ja tukea olisit toivonut saavasi?
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ENDOMETRIOOSI JA SUOLISTO

Ohje potilaalle
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Lukijalle

Arviolta noin 5—10 % prosenttia hedelmallisessa idssa olevista naisista
sairastaa endometrioosia. Se on krooninen sairaus, joka heikentaa naisten
elamanlaatua aiheuttaen erilaisia  kipuja seka lapsettomuutta.
Endometrioosiin ei ole olemassa parantavaa hoitoa, mutta sen
aiheuttamia oireita voidaan lieventaa.

Erilaiset suolisto-oireet ovat sairastavien keskuudessa yleisia, mutta
huonosti tunnistettuja. Endometrioosia sairastavien naisten seka
terveydenhuollon ammattilaisten voi olla vaikeaa ymmartaa suolisto-
oireiden  johtuvan  gynekologisesta  sairaudesta. Endometrioosin
aiheuttamat suolisto-oireet voidaan helposti sekoittaa suoliston muihin
sairauksiin samankaltaisten oireidensa vuoksi. Virheelliset diagnoosit
viivastyttavat sairauden toteamista ja estavat ndin naisia saamasta
oikeanlaista hoitoa.

Tama opas on tarkoitettu sinulle, joka sairastat endometrioosia. Se
soveltuu myods sinulle, joka ty6si puolesta kohtaat endometrioosia
sairastavia. Oppaan tavoitteena on lisata tietoasi endometrioosista ja sen
aiheuttamista suolisto-oireista, laakkeettomista kivunhoitomenetelmista
seka ruokavalion merkityksesta oireiden lievittamiseksi. Opas on osa
opinnaytetydétamme. Sen sisallén suunnittelussa on hyédynnetty tydémme
tutkimukseen osallistuneiden naisten toiveita endometrioospotilaan
ohjaamisesta ja tukemisesta. Oppaassa kaytetyt Kkursiivitekstit ovat
otteita naisten toiveista. Opas on toteutettu yhteistydssa potilasjarjesto
Endometrioosiyhdistys ry:n kanssa.

Krista Kamppikoski & Heidi Luostarinen
Huhtikuu 2016
Diakonia-ammattikorkeakoulu

endometrioosi
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ENDOMETRIOOSI

"Toivon tietoa endometrioosin aiheuttamista oireista.”

© & &
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Endometrioosi eli kohdun limakalvon pesdkesirottumatauti on
sairaus, jossa kohdun limakalvon kaltaista kudosta alkaa kasvaa
kohtuontelon ulkopuolelle.

Tavallisesti endometrioosipesakkeet sijaitsevat vatsaontelon
alueella, mutta toisinaan myo6s muualla elimistossa, esimerkiksi
keuhkoissa.

Endometrioosikudos kayttaytyy samoin kuin kohdun limakalvo. Se
reagoi kuukautiskierron hormonaalisiin vaihteluihin. Estrogeenin
ollessa koholla pesdkkeet paksuuntuvat ja vaardassa paikassa
kasvava kudos ei paase poistumaan elimistosta.

Endometrioosi aiheuttaa elimistdssa kroonisen tulehdustilan ja voi
johtaa arpikudoksen seka elimia toisiinsa liimaavien kiinnikkeiden
syntymiseen.

Endometrioosin tavallisimmat oireet ovat:

© ©

Kivuliaat kuukautiset

Krooninen tai ajoittainen alavatsan/alaselan/lantion ja
sukupuolielinten alueella esiintyva kipu
Virtsaamiskipu

Ulostamiskipu

Yhdyntakipu

Tarinakipu

Vuotohairiot

Vasymys

Heikentynyt hedelmallisyys

Erilaiset suolen toiminnalliset hairi6t

Harvinaisia oireita voivat olla kuukautisten aikana esiintyva
hartiapisto, ilmarinta tai iskiaskipu. Oireet ovat vyksildllisia ja
vaihtelevat paljon pesakkeiden tyypista ja sijainnista riippuen.

Endometrioosin ei ole olemassa parantavaa hoitoa, mutta sen
oireita voidaan lievittaa leikkaushoidolla, tulehduskipu- ja
hormoniladkkeilla seka erilaisilla ladkkeettdmilld vaihtoehdoilla.



ENDOMETRIOOSI JA SUOLISTO

"Endometrioosia hoidettaessa kaikki muut paitsi
gynekologiset oireet on sivuutettu. Tama on hankalaa, koska
kyseessa on sama sairaus.”

Suoliston syvaa endometrioosia esiintyy yleisimmin pera- ja
«) paksusuolessa, toisinaan myds umpi- ja ohutsuolessa.

Syvien pesdkkeiden tiedetaan aiheuttavan kipua sijaintipaikassaan.

- Suurin osa suolisto-oireista ei johdu kuitenkaan suolistossa olevista

pesakkeista. Oireita voi aiheuttaa myds emattimen ja perdsuolen
valissa olevat ns. rektovaginaaliset pesdkkeet.

Tavallisimpia endometrioosin aiheuttamia suolisto-oireita ovat:

Ilmavaivat

Ummetus

Ripuli

Vatsakrampit

Pahoinvointi

Vatsakipu

Ulostamiskipu

Limainen vuoto peraaukosta

Verinen vuoto perdaaukosta kuukautisten aikana

Harvinaisia ja vakavampia oireita ovat suolen tukkeutuminen tai
puhkeaminen. Mita syvemmalla suolen seinamdssa pesdkkeet
sijaitsevat, sitd vaikeampia oireet yleensa ovat.

@ ...

Leikkaushoidon tiedetaan tehoavan syviin pesakkeisiin parhaiten.
Moni kokee, ettd myds oikeanlainen ruokavalio auttaa lievittamaan
oireita.

@

Endometrioosin ja suolisto-oireiden yhteytta on vaikeaa tunnistaa,
silla ne ovat hyvin samanlaisia monien muiden
ruoansulatuskanavan sairauksien kanssa, esimerkkina keliakia tai
artyneen suolen oireyhtyma.

e

Endometrioosin aiheuttamille suolisto-oireille on ominaista, ettd ne
usein voimistuvat kuukautisten aikana. Suolisto-oireiden lisaksi
potilailla esiintyy myds muita sairaudelle tyypillisia oireita.

©

Oikean diagnoosin saaminen voi toisinaan kestaa kauan ja vaatia
usean eri erikoislddkarin luona kayntigd. Al kuitenkaan lannistu tai
vahattele oireitasi! Silld sind olet ansainnut kivusta ja muista
epamukavista oireista vapaan elaman!

%)



SUOLISTO-OIREET JA RAVITSEMUS

"Ruokavalio asiat tulee nostaa esille ja ymmartaa ravinnon
yksiléllinen vaikutus suoliongelmiin.”

Suoliston hyvinvointia edistava ja elimistdon tulehdustilaa hillitseva
@ ruokavalio on oireidesi luonnonmukaista hoitoa. Oikeanlaisella

ruokavaliolla voi olla oireita lieventava tai jopa poistava vaikutus.

Lisdksi se edistaa kokonaisvaltaista terveytta ja hyvinvointiasi.

o« Valta prosessoituja ja runsaasti sadilonta- ja lisaaineita
sisdltavia tuotteita. Suosi mahdollisimman kasittelematonta
ruokaa.

« Vahenna punaisen lihan ja maitotaloustuotteiden kulutusta.

 Syo6 paljon kasviksia, juureksia, hedelmia ja marjoja. Niista
saadaan runsaasti antioksidantteja, mineraaleja, kuitua
seka flavonoideja. Kokeile myods hapatettuja kasviksia,
kuten hapankaalia.

« Hyvien rasvojen maaraa kannattaa lisata. Syo kalaa,
pahkinoditd, siemenia, avokadoa ja kylmapuristettuja oljyja.

« Taydennd ruokavaliotasi kokojyvaviljoilla. Niista saat
kuituja. Kaura on kotimainen supervilja, jota saa myos
gluteenittomana. Voit kokeilla myds muita gluteenittomia
vaihtoehtoja; kuten quinoaa, tattaria tai hirssia.

+ Proteiinin lahteina kannattaa kokeilla linsseja,
palkokasveja, pahkinoita ja siemenia.

e Juo riittavasti pitkin pdivaa. Kokeile juomisen valttamista
ruokailun vyhteydessd, silla se saattaa heikentaa
ruoansulatusta.

e Runsas kahvinjuonti, alkoholi, soijatuotteet ja jotkut
mausteet kuten chilipippuri, mustapippuri, sinapinsiemen ja
mausteneilikka saattavat pahentavat suolisto-oireita.




ENDOMETRIOOSI JA LAAKKEETON KIVUNHOITO

“Ohjattiin vain ottamaan kipulaakkeita.”

Ladkehoidon rinnalla kaytettavistd ladkkeettomista kivunhoidon
menetelmista on tutkitusti apua ja ne voivat vahentaa
kipulddkkeiden tarvetta. Ladkkeettdmien menetelmien etu on, ettei
niilld ole juuri minkaanlaisia epamiellyttavia sivuvaikutuksia.

Alla on mainittu ladkkeettémia kivunhoidon menetelmia, joiden
teho on tutkitusti todistettu. Kokeilemalla voit Idytaa itsellesi
sopivimman tavan hoitaa kipuasi.

LIIKUNTA
UNI- JA LEPO

HIERONTA

KYLMA- JA LAMPOHOIDOT
SAHKOHOIDOT

AKUPUNKTIO

MUSIIKKI

RENTOUTUS JA MIELIKUVAHARJOITTELU




VERTAISTUKI

"Henkinen tuki ja vertaistuki olisivat aika ajoin paikallaan.”

Vertaistuella tarkoitetaan vastavuoroista kokemusten ja ajatusten
vaihtoa, jossa samankaltaisia asioita elamassadaan lapikdayneet
ihmiset tukevat toisiaan. Nain tilanteeseesi voi avautua tdysin
uusia ndkokulmia ja et koe olevasi sairautesi kanssa niin yksin.
Vertaistuen kautta voit saada myods uusia ystdvia ja loytaa
mielekasta yhdessa tekemista.

Endometrioosiyhdistyksen vertaistuki

Endometrioosihdistys ry tarjoaa endometrioosia sairastaville
monipuolista vertaistukea, joista myos sinad voit I1oytaa itsellesi ja
elamantilanteellesi sopivimman. Yhdistyksen jarjestamia
tukimuotoja ovat:

Tukipuhelin
Keskustelupalsta
Tukihenkilotoiminta
Facebook toiminta
Vertaistukiryhmait

Tukipuhelin, tukihenkilotoiminta, keskustelupalsta sekda Facebook
toiminta on tarkoitettu kaikille endometrioosia sairastaville.
Vertaistukiryhmat on tarkoitettu yhdistyksen jasenille. Ryhmiin
voit kdyda kuitenkin tutustumassa ennen liittymistasi yhdistyksen
jaseneksi. Vertaistukiryhmia jarjestetaan useilla eri paikkakunnilla
ympari Suomen.

Lisaa tietoa yhdistyksen jarjestamista ryhmista ja muusta
vertaistukitoiminnasta Ioydat osoitteesta:
http://www.endometrioosiyhdistys.fi/fi/vertaistuki
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