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As many as 50-60 percent of adolescents who suffer from repeatedly occurring lower ab-
dominal pain have endometriosis behind the symptoms. However, there is quite little in-
formation or discussion about endometriosis in adolescents because the time between the
start of the symptoms and actual diagnosis can be as long as 6-9 years. The disease can
cause chronic pain and weaken the quality of life, and the sufferers may need several sur-
geries and hormone treatments. Endometriosis can also weaken self-esteem and cause
mental symptoms. If adolescent is still living with her family, the disease can affect other
family members, especially the parents who closely take part in the treatment of the dis-
ease. This is why there should be a parents' guide focusing on the adolescent. There al-
ready are guides made as theses for nursing professionals, spouses and patients.

The thesis was implemented as a development work. The purpose was to produce a guide
for parents whose adolescent has endometriosis. The aim was to produce information for
parents, help to recognize atypical, possibly endometriosis-related symptoms and raise
awareness of endometriosis.

The guide was made in cooperation with the Finnish Endometriosis Association and the
Nuori nainen ja endometrioosi —project. The guide is an A5-sized leaflet containing re-
search-based information about the clinical picture and treatment of endometriosis as well
as its possible effects on adolescents. The colouring of the guide is yellow, which is also the
symbolic color of endometriosis. The links to the webpages of the Endometriosis associa-
tion and the Moona site as well as to Association's and EndorFiini's Facebook-pages were
added to the beginning of the guide, so that the adolescent and parents can find more
information and peer support.

Keywords/tags
Endometriosis, adolescent, guide, patient instruction, parents

Miscellaneous




Sisalto
IS To T o = 0 1 {1 2
2. ENdOmetrionsi SAIrauteNa ........coouuiiiiiiiiiiieieeeeiii e 4
2.1 Synty ja MSKILEKIJAL ..........uuiiiiiiiiiiiiiiiii e 4
2.2 Tyypillisena oireena erilaiset Kivut............cccooeeeeiiiiiiiiiiiiiee e, 6
2.3 Endometrioosin diagnNOSOINti .....cceeeeeveieiiiiiiiie e 6
2.4 Hoitona laakehoito tai leikKaus................eueiiiiiiiiiiiiiiiiii, 7
2.5 Endometrioosin ennuste nuorella.................uevveeiiiiiiiiiiiiiiii, 9
3. Nuori endometriooSIiPOLtIHAS........uuviiiiie e 11
L NUOTUUS ..ttt e e e e e e e e et e e e eeaan s 11
3.2 Murrosika eli puberteetti..........oooeeeeeeeeeeeeeee 12
3.3 KUUKAULISEE ...t e e e e 13
3.4 Sairastumisen Vaikutus NUOMEEN .........cooovveeeieeieeeeeeeeeeeeeeeeee e 15
3.5 NUOIren tUKEMINEN.......ooeeiiie e e 16
Hyvan oppaan ominaiSUUAE! ..........coevviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee 18
Tarkoitus, tavoitteet ja tUotOS .....oooeeeeeeeeeeee 20
Kehittamistydn toteuttaminen.........cccoooeeeiiiiiiiiiii e, 21
6.1 Tutkimuksellinen kehittdmistyd kehittdmismenetelmana.................. 21
6.2 KehittAmiSYMPANISTO.........uuuuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 23
6.3 OPINNAYTETYOPIOSESSI. ...ttt 23
G | (0] =) RSP 26
7. PoRdinta......cccoiiiii 29
40 2 Y/ o 1 29
7.2 Eettisyys ja IUOtettavUUS. ...........coiieee e 30
7.3 JatkOtUtKIMUSAINEEL ... e 32
= 1 1 (=T ] PP 33
T T U 36
Liite 1. Opas endometrioosia sairastavan nuoren vanhemmille.............. 36

Kuva 1. Tannerin luokitus (Dunkel 2007, 231).....c.cccooveviiiiiiiiiiiiiieeeeee e, 13



1. Johdanto

Murrosikaisista tytdista noin 20 prosentilla esiintyy toistuvia vatsakipuja, kuu-
kautiskivut mukaan luettuina 90 prosentilla (Harkki & Heiskanen 2005, 1889).
Toistuvista alavatsakivuista karsivilla nuorilla jopa 50—60 prosentilla on taus-
talla endometrioosia (Harkki, Heikinheimo & Tiitinen 2015, 222). Endometrioo-
si on siis varsin yleinen gynekologinen sairaus murrosikaisten tyttéjen joukos-
sa ja tasta syysta se koskettaa useaa nuorta. Nuoren viela asuessa perheen-

sa kanssa sairaus voi koskettaa muita perheenjasenia.

Endometrioosissa kohdun limakalvon kaltaista kudosta esiintyy kohdun ulko-
puolella. Nama pesékkeet aiheuttavat kudoksessa kroonisen tulehdusreaktion
ja estrogeeni vaikuttaa edistavasti niiden kasvuun. (Huhtinen, Perheentupa,
Poutanen & Heikinheimo 2011, 1827.) Endometrioosi voi aiheuttaa nuorelle
kroonisia kipuoireita, heikentdd elaméanlaatua seka aiheuttaa toistuvia poissa-
oloja koulusta. Liséksi nuori voi tarvita toistuvia leikkauksia ja hormonihoitoja.
(Setala, Hurskainen, Kauko, Kujansuu, Tiitinen, Vuorma & Makela 2001, 1.)
Diagnosointi on osoittautunut ongelmalliseksi, silla on todettu olevan jopa 6—9
vuoden viive oireiden alusta diagnoosin saamiseen, mika viivastyttaa oikean
hoidon saamista (Harkki, Heikkinen & Setala 2011, 1837).

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa opas endometrioosia sairasta-
van nuoren vanhemmille. Vanhemmille on hyva olla oma opas, jossa nako-
kulma painottuu nuoren endometrioosiin ja joka kertoo, miten endometrioosi
voi vaikuttaa nuoreen. Nuoruudessa tyttd kokee fyysisen ja henkisen mullis-
tuksen ja hanesta kehittyy aikuinen nainen (Aalberg & Siimes 2007, 11). Tal-
I6in endometrioosiin sairastuminen tai sen sairastaminen voi kuormittaa nuor-
ta psyykkisesti. Vanhemmille tulee tarjota tutkittua tietoa endometrioosista,
jotta he pystyvat ymmartamaan sairautta paremmin ja mahdollisesti tata kaut-
ta tukemaan lastaan sairaudessa. Nuorella diagnosoitaessa endometrioosi voi
vanhemmissakin heréta jarkytyksen ja ihmetyksen tunteita, jolloin tiedon vas-
taanottaminen voi olla vaikeaa. Naissa tilanteissa opas tarjoaa mahdollisuu-
den tutustua sairauteen heille sopivalla hetkella. Opinnaytety6n tavoitteena on

tuottaa tietoa endometrioosia sairastavan nuoren vanhemmille seké auttaa



tunnistamaan epatyypillisia oireita. Liséksi tavoitteena on lisata tietoisuutta

endometrioosista.



2. Endometrioosi sairautena

Endometrioosissa kohdun limakalvon kaltaista kudosta kasvaa kohtuontelon
ulkopuolella, kuten vatsakalvolla, munasarjoissa, eméttimen ja peréasuolen
valisessa seindméassa sekéa kohdun kannatinsiteissa. Pesakkeet kasvavat ja
vuotavat verta, mika yllapita& kroonista tulehdusta. Tulehdus edistaéa endo-
metrioosikudoksen kasvua seka osallistuu kipusignaalien syntymiseen. Mu-
nasarjojen ja endometrioosipesakkeiden tuottama estrogeeni ja prostaglandii-
nit yllapitavat endometrioosia. (Huhtinen ym. 2011, 1827; Harkki ym. 2015,
221.) Tasta syysta endometrioosia tavataan menopaussin jalkeen harvoin ja
endometrioosipesakkeet voivat surkastua munasarjojen poiston tai hormo-

nilaakityksen myoéta (Setala ym. 2001, 4).

Endometrioosi jaetaan kliinisen kuvansa ja sijaintinsa perusteella vatsakalvolla
kasvavaan pinnalliseen endometrioosiin (pesakkeet vatsakalvon pinnalla),
munasarjojen sisalla sijaitseviin endometrioomiin seka syvaan muotoon, jossa
pesékkeet sijaitsevat yleensa kohdun lahikudoksissa (usein emattimen ja suo-
len vélissa, suolen seindmassa tai virtsarakossa). Eri muodot esiintyvat usein
yhdessa, mutta ne voivat esiintyd myos yksindan. Pesakkeita tavataan hyvin
harvoin vatsaontelon ulkopuolella, esimerkiksi keuhkoissa ja keskushermos-
tossa. Pesékkeiden lisdksi sairauteen liittyy usein kiinnikemuodostusta, jota
VoI esiintyd munatorvien ja munasarjojen ymparistossa seka vatsaontelossa.
(Harkki ym. 2015, 221; Setala ym. 2001, 3; Setala, Harkki, Perheentupa,
Heikkinen & Kauko 2009, 4142.)

2.1 Synty ja riskitekijat

Endometrioosin perimmainen syy on edelleen tuntematon. Syntymekanismista
on useita teorioita, joista mik&an ei kuitenkaan selita luotettavasti sen eri muo-
toja. Sampsonin implantaatioteorian mukaan endometrioosipesékkeet ovat
l&htoisin kohdun limakalvosta retrogradisen kuukautisvuodon seurauksena.
Tama tarkoittaa, ettd kuukautisten aikana vuotoa valuu munanjohtimista myos
vatsaontelon puolelle, mik&d pahentaa vatsaontelon tulehdustilaa. Retrogradis-

ta vuotoa vatsaonteloon tapahtuu suurella osalla naisista, mutta teorian mu-



kaan kohdun limakalvon solujen kiinnittyminen ja kasvu vaativat onnistuak-
seen hairioita esimerkiksi immuunijarjestelmasséa. Endometrioosipotilaan koh-
dun limakalvo poikkeaa terveen limakalvosta siten, ettd muutokset edistavat
endometrioosikudoksen selvidmista ja pesékkeiden syntyd. (Huhtinen ym.
2011, 1827; Perheentupa & Santala 2011.) Metaplasiateoria ehdottaa, etta
vatsakalvon solut voivat muuntua endometrioosiksi erilaisten vatsaontelossa
esiintyvien tekijoiden vaikutuksesta, joita voi vapautua esimerkiksi vatsaonte-
loon paatyneista kohdun limakalvon soluista. Induktioteoriassa ajatellaan, etta
vatsaonteloon kulkeutunut kohdun limakalvo kaynnistéa prosessin, jossa vat-
sakalvo muuttuisi endometrioosipesakkeiksi. Uusin selitys kuvaa endo-
metrioosin kuitenkin heterogeeniseksi sairaudeksi, jonka eri muodot johtuvat

eri syista. (Perheentupa & Santala 2011; Setala ym. 2001, 3.)

Perimalla nayttda olevan huomattava merkitys sairauden synnysséa. Perinndl-
liseen riskiin vaikuttaa ilmeisesti useita geeneja ja on mahdollista, etta endo-
metrioosi ilmentyy vasta sopivien olosuhteiden vallitessa. (Perheentupa &
Santala 2011.) Endometrioosin riskitekij6ita ovat runsaat kuukautiset, lyhyt
kuukautiskierto, raskauksista johtuneiden vuototaukojen puuttuminen seka
joissakin tapauksissa ylipaino. Riskitekijoihin kuuluvat myés kuukautisvuodon
poistumisen estyminen (esimerkiksi Mtllerin anomalioissa), altistus dietyylis-
tilbestrolille (synteettinen estrogeeni) raskauden aikana, pieni syntyméapaino ja
pidentynyt altistuminen estrogeenille (aikainen kuukautisten alkamisika ja
myOh&inen menopaussi). Myos punainen liha, transrasvojen kaytto, alkoholi ja
kahvi on liitetty kasvaneeseen sairastumisriskiin. Autoimmuunisairauksia sai-
rastavilla naisilla esiintyy ilmeisesti enemman endometrioosia. (Parazzini,
Vercellini & Pelucchi 2012, 19-20; Perheentupa & Santala 2011.) Nuoren en-
dometrioosiriskia pienentavia tekijoita voivat olla hormonaalisen ehkéisyn
kayttd, liikkunta ja tupakointi. Hedelmien ja vihreiden kasvisten syéminen, pit-
kéketjuisten rasvahappojen kayttd, pidentynyt imetys seké useat raskaudet on

myas liitetty alentuneeseen endometrioosiriskiin. (Parazzini ym. 2012, 20.)



2.2 Tyypillisen& oireena erilaiset kivut

Pesakkeet ja niiden myo6té osa oireista reagoivat kuukautiskierron mukaan.
Tavallisin oire onkin dysmenorrea eli kivuliaat kuukautiset. Kivut alkavat useita
paivia ennen kuukautisvuodon alkua, eivét reagoi sarkylaakkeisiin ja pakotta-
vat nuoren jaamaan koulusta kotiin. Kivut kestavat useita paivia ja niihin usein
littyy niukkaa tiputteluvuotoa. Kivut voivat kuitenkin olla my6s kierrosta riip-
pumattomia. (Adamson 2012, 82; Harkki 2016b; Harkki ym. 2011, 1837.)
Vanhempana oireet voivat lievittyd raskauden aikana, mutta palaavat yleensa

kuukautiskierron kaynnistyttya (Perheentupa & Santala 2011).

Kivuliaiden kuukautisten lisdksi muita endometrioosin oireita ovat yhdyntaki-
vut, tarinékivut, krooniset vatsakivut, ovulaatiokivut sekad huonontunut hedel-
mallisyys. Nuoren oireet riippuvat osaksi pesakkeiden sijainnista. Mikéli pe-
sakkeita esiintyy suolen ja virtsarakon alueella voi niiden toimintaan liittya ki-
puja seka muita oireita, kuten tihe&virtsaisuutta, ummetusta, ripulia, ulostus-
vaikeutta ja verenvuotoa ulostamisen yhteydessa. Potilaalla voi esiintyd myds
vasymysta ja vuotohairiditd. Endometrioosi voi olla kuitenkin hyvin vahaoirei-
nen tai jopa oireeton. (Adamson 2012, 82—83; Harkki 2016a; Perheentupa &
Santala 2011; Setala ym. 2001, 6.) Endometrioosiin voi liittya myds saannolli-
sesti kuukautisten aikana esiintyvat epatyypilliset kipuoireet. Tallaisia voivat
olla hartiapisto (palleaendometrioosi), kipu nivustaipeessa (endometrioosi ni-
vuskanavassa), spontaani ilmarinta (pallea- ja keuhkoendometrioosi) sekéa
iskiaskipu (iskiashermon endometrioosi). (Harkki ym. 2011, 1839.)

2.3 Endometrioosin diagnosointi

Epaily endometrioosista tulee herata tyypillisten oireiden perusteella. Kuiten-
kin diagnosointi pelkkien oireiden perusteella on ongelmallista, koska esimer-
kiksi adenomyoosi, virtsatietulehdus ja suoliston tulehdussairaudet saattavat
aiheuttaa samankaltaisia oireita. Erotusdiagnostisesti tarkeitd muistaa ovat
myos kivuliaat kuukautiset, erilaiset munasarjamuutokset, kasvaimet, laktoosi-
intoleranssi, artyva paksusuoli, keliakia, ummetus, tukirankaperaiset ja psyko-
somaattiset syyt. (Harkki 2016a; Perheentupa & Santala 2011.)



Kuukautiskivun luonne on tarkea tekija endometrioosin diagnosoinnissa. Nuo-
rella tulee epéilla endometrioosia aiemmin kivuttomien kuukautisten muuttu-
essa kivuliaiksi tai kuukautiskipujen muuttuessa selvasti voimakkaimmiksi.
Kuukautiskivuttomalla nuorella ei todennékdisesti ole endometrioosia. Ainoa
poikkeus ovat potilaat, joilla ei ole endometrioomien lisaksi muita muutoksia.
Endometrioomat eivat nimittain yleensa aiheuta kipua muutoin kuin puhjetes-
saan, jolloin puhkeaminen aiheuttaa kovan akillisen vatsakivun. (Setala ym.
2009, 4143.)

Kliinisessa tutkimuksessa on mahdollista todeta aristus ja resistenssi sairau-
delle tyypillisissa paikoissa. Endometrioomat seka syvista pesakkeista kohtu-
ristiluusidoksien, rektovaginaaliset ja virtsarakon pesékkeet ovat luotettavasti
todennettavissa gynekologisessa tutkimuksessa. Kuitenkin nuorilla ei valtta-
matta ole palpoitavissa sairauden aiheuttamia nystyja tai munasarjamuutoksia
ja lievassa muodossa gynekologisen tutkimuksen tulos voi olla normaali. En-
sisijainen kuvantamismenetelma on ultraganitutkimus eli kaikututkimus, jolla
voidaan todeta endometrioomat. Toinen mahdollinen kuvantamismenetelma
on magneettikuvaus, jolla voidaan mahdollisesti kuvantaa syvat pesakkeet.
Ainoa varma diagnosointimenetelma on vatsaontelon tahystysleikkaus (lapa-
roskopia), jonka yhteydessa voidaan myds irrottaa pesakkeita seka kiinnikkei-
ta. Virtsaamis- ja ulostamisoireiden yhteydessa voidaan tarvita virtsarakon
seka paksusuolen tahystyksia laparoskopian liséksi. (Harkki 2016a; Perheen-
tupa & Santala 2011; Setala ym. 2009, 4143-4144.)

2.4 Hoitona laakehoito tai leikkaus

Nuorta hoidetaan oireiden mukaan joko laakehoidoilla tai kirurgialla. Oireetto-
man endometrioosin hoitona kaytetaan pelkk&éa seurantaa. (Ihme & Rainto
2014, 172.) Hoidon tulee olla yksildllista ja sitd suunniteltaessa on huomioita-
va potilaan ik&, aikaisemmat leikkaukset ja mahdollinen raskaustoive van-
hempana. Lisaksi sairaanhoitajan on tarkeda informoida sairauden luonteesta
seka eri hoitovaihtoehtojen tehosta ja rajoituksista, mika voi auttaa nuorta sel-

viytymaan sairauden ja hoitotulosten kanssa. Endometrioosia sairastavalla



hoidetaan joko kipuja tai lapsettomuutta, koska molempia ei voida hoitaa sa-
maan aikaan. (Perheentupa & Santala 2011; Setald ym. 2001, 32.) Kivuliaiden
kuukautisten tai endometrioosikipujen itsehoitona voi kayttaa liikkuntaa, lampoa
ja rentoutumisharjoituksia. Myds seksuaalinen toiminta, akupunktuuri ja TNS,
eli transkutaaninen neurostimulaatio, voivat helpottaa kipuja. (Harkki 2016b;
Peate ym. 2012, 580—581.)

Laakehoito on ensisijainen hoitovaihtoehto, jos epaillaan sairauden lievaa
muotoa ja nuorella ei ole voimakkaita kipuoireita. Talloin voidaan kayttaa pelk-
kia kipulaakkeita, kuten tulehduskipulaakkeita, ja/tai hormonivalmisteita, kuten
ehkaisytabletteja tai keltarauhashormoneja. Tulehduskipulddkkeet estavéat
prostaglandiinisynteesia ja vahentavat kohdun supistelua sekéd vuodon maa-
raa vahentéaen kipuja. Hormonihoidot perustuvat prostaglandiinien muodos-
tuksen estoon ja estrogeenitason laskuun. Progestiinit eli synteettiset kelta-
rauhashormonit vaikuttavat gonadotropiinien eritykseen, jolloin munasolun
kehitys estyy, estrogeenin eritys vahenee ja kuukautiset jaavat pois. Niiden
oletetaan vaikuttavan myos suoraan endometrioosipesakkeisiin aiheuttaen
niiden surkastumisen. YhdistelIméehkaisyvalmisteet vahentéavat gonadotropii-
nien eritysta aivolisakkeesta, jarruttavat steroidisynteesia munasarjoissa,
ohentavat limakalvoa kohdussa seka pienentavat endometrioosipesakkeita.
(Harkki 2016a; Perheentupa & Santala 2011; Setala ym. 2001, 10-17.) Hor-
monihoidoilla voidaan usein lievittaa kipuoireita, mutta ne eivat paranna he-
delmallisyytta ja oireet palaavat nopeasti hoidon loputtua (Perheentupa &
Santala 2011).

Kirurginen hoito on aiheellista, kun ladkkeista ei saada riittavaa apua oireisiin,
nuorella on kookas endometriooma tai oireita aiheuttaa syva endometrioosi,
kohtu-ristiluusidoksen tai rektovaginaalinen endometrioosi (Perheentupa &
Santala 2011). Leikkauksessa pyritddn poistamaan endometrioosin aiheutta-
mat pesakkeet ja kiinnikkeet sekd korjaamaan lantion elinten anatomia mah-
dollisimman normaaliksi. Vaikeassa endometrioosissa voidaan harkita toisen
tai molempien munasarjojen seka kohdun poistoon, jos potilaalla ei ole ras-
kaustoivetta, seka tarvittaessa virtsarakon tai suolen osan poistoa. (Harkki
2016a; Setala ym. 2001, 8—35.)



Endometrioosi ja sen aiheuttamat kipuoireet voivat uusiutua leikkauksen jal-
keenkin. Jatkohoitona kaytetaan yhdistelmaehkaisyvalmisteita, jatkuvaa kelta-
rauhashormonilaakitysta tai nuorilla joskus gonadotropiinien vapauttajahor-
monia (GnRH-agonisti). GnRH-agonistit ovat gonadotropiinien vapautumista
aktivoivia synteettisia valmisteita, jotka toimivat elimistdéssa luonnollisen
GnRH:n tapaan (gonadotropin releasing hormone). Ne ovat endometrioosin
vaihtoehtoisia ladkkeita silloin, kun ehkaisyvalmisteet tai progestiinit eivat riita.
GnRH-agonistien jatkuva annostelu saa elimistdssa aikaan painvastaisen vai-
kutuksen, jolloin gonadotropiinien eritys aivolisakkeen etulohkosta loppuu.
Talldin munasarjojen toiminta ja hormonieritys véliaikaisesti pysahtyvéat. Est-
rogeenitasot pysyvat hoidon aikana matalina, jolloin oletetaan pesékkeiden
kasvun estyvan tai parhaimmillaan pesakkeiden surkastuvan. Sivuvaikutuksi-
na mahdollisesti esiintyvien vaihdevuosioireiden ja luun tiheyden alenemisen
ehkaisemiseksi hoitoon liitetddn mukaan estrogeeni-progestiinisubstituutio tai
yhdistelmaehkaisyvalmiste. (Harkki 2016a; Harkki ym. 2011, 1841, Setala ym.
2001; 12.) Nuorilla voidaan myds yhdistaa ehkaisypilleriin, keltarauhashormo-
niin tai GnRH-agonistiin aromataasi-inhibiittori, joka estdd munasarjojen ulko-
puolista estrogeenituotantoa. Radikaalikirurgian tai menopaussin jalkeen aro-
mataasi-inhibiittoria voidaan kayttdd myos yksindan. (Harkki 2016a.)

2.5 Endometrioosin ennuste nuorella

Endometrioosiin ei ole parantavaa hoitoa (Ihme & Rainto 2014, 172). Sairaus
on krooninen ja leikkaushoidon jalkeenkin oireet uusiutuvat 15—50 %:lla, kos-
ka ilmeisesti elimiston taipumus muodostaa pesakkeita sailyy lapi elaman.
Tasta syystd myods nuoren vuosittainen seuranta leikkaushoidon jalkeen on
aiheellista. Sairaanhoitajan tulisi kertoa seurannan tarkeydesta potilaille ja
kannustaa hakeutumaan sdénnolliseen seurantaan. (Harkki & Heiskanen
2005, 1893; Setala ym. 2001, 32.)

Endometrioosi - varsinkin munasarjoissa esiintyva - voi myohemmin vaikeut-
taa raskauden alkamista ja aiheuttaa hedelmattomyytta. Pesékkeet ja kiinni-
kemuodostus saattavat mekaanisesti haitata hedelmaittymista ja tulehdusre-

aktioon liittyvat valittajaaineet vaikuttavat hedelmoittymiseen heikentavasti.
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(Setéla ym. 2009, 4143.) Laakehoito ei paranna endometrioosipotilaan he-
delmallisyytta, mutta vaikeassa endometrioosissa leikkaus saattaa parantaa
raskauden mahdollisuutta ja koeputkihedelm@gityshoitoja suositellaan hedel-
mattdmyyden pitkittyessa. Sairaanhoitajan olisi hyva keskustella endometrioo-
sipotilaan kanssa sairauden vaikutuksista hedelmallisyyteen seka kertoa las-
ten hankkimisen lykkaamisen myohaiselle idlle lisdavan lapsettomuusriskia.
Hoitajan tulisi kannustaa nuorta kertomaan hedelmallisyyteen liittyvista pelois-
ta ja ahdistuksesta seka vastata kysymyksiin rehellisesti. On hyva myds ker-
toa, etta puolet endometrioosia sairastavista tulee spontaanisti raskaaksi.
(Harkki 2016a; Harkki ym. 2015, 222; Perheentupa & Santala 2011.)
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3. Nuori endometrioosipotilas

Nuori on tassa opinnaytetydssa tyttd, joka on siirtymassa lapsuudesta aikui-
suuteen. Nuori rajataan usein noin 12—22 vuotiaaksi (Aalto-Setala & Marttu-
nen 2007, 207). Opinnaytetytssa kasitelladn endometrioosia 11—17-
vuotiaiden tyttdjen kohdalla, silla he ovat viela holhouksen alaisia ja vanhem-
mat ovat luultavasti kiintedsti mukana lastensa elaméssa. Endometrioosia ei
todeta ennen puberteettia (Harkki & Heiskanen 2005, 1892). Tytailla puber-
teetti alkaa yleensa rintarauhasen kehittymisella keskiméarin 10,8-vuotiaana
(Aalberg & Siimes 2007, 52). Tasta syysta ei ole jarkevaa kohdentaa opasta

alle 11-vuotiaiden nuorten vanhemmille.

3.1 Nuoruus

Nuoruus tarkoittaa lapsuuden ja aikuisuuden valiin sijoittuvaa psyykkista kehi-
tysvaihetta. Se alkaa biologisista muutoksista, puberteetista. Hormonitoimin-
nan lisaantyminen ja fyysinen kasvu murrosiassa muuttavat psyykkistéa tasa-
painoa, ja nuoruusika onkin psykologista sopeutumista naihin muutoksiin.
Fyysinen kasvu ja sen psykologiset seuraukset vaativat itsensa uudelleen
maarittelyd. (Aalberg & Siimes 2007, 15.) Nuoruus voidaan jakaa karkeasti
kolmeen vaiheeseen: varhaisnuoruus noin 11—14-vuotiaana, varsinainen
nuoruus noin 15-18-vuotiaana ja jalkinuoruus 19—25-vuotiaana. (Aaltonen,
Ojanen, Vihunen & Vilén 2003, 18.)

Psyykkinen kasvu nuoruudessa on samanaikaisesti kehitysta seka ajoittaista
psyykkisten toimintojen taantumista. Kehityksellisena paamaarana on saavut-
taa autonomia, johon paastakseen nuoren on ratkaistava ikdkauteen kuuluvat
kehitystehtavat. Naita ovat irrottautuminen vanhemmista ja heidan Ioytami-
sensa aikuisella tasolla, muuttuvan ruumiinkuvan, seksuaalisuuden ja seksu-
aali-identiteetin jasentaminen seké ikatovereiden apuun turvautuminen nuo-
ruusian aikana. (Aalberg & Siimes 2007, 67—68.) Kognitiivisista toiminnoista
nuoruudessa kehittyvat ajattelu, tunteiden hallinta ja sdately sek& oppimisen
taidot (Aaltonen ym. 2003, 59—72).
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3.2 Murrosika eli puberteetti

Murrosiké kestaa 2—5 vuotta ja se on biologista, fysiologista, sukupuolista ja
seksuaalista kehitysta, jolloin nuoresta kasvaa fyysisesti aikuinen. Tytoilla
murrosika alkaa pari vuotta poikia aikaisemmin. Yksilollinen ja usein perimasta
johtuva vaihtelevuus tapahtumien ajoituksessa, nopeudessa ja jarjestyksessa
on tavallista, vaikkakin suurimmalla osalla terveista nuorista puberteetti ete-

nee samankaltaisesti. (Aalberg & Siimes 2007, 15; Aaltonen ym. 2003, 52.)

Murrosian muutoksia saatelee neuroendokriininen jarjestelma, joka sisaltaa
hypotalamuksen, aivolisdkkeen, sukupuolirauhaset seké insuliininkaltaista
kasvutekijaa tuottavat kudokset. Puberteetin alkaessa neuroendokriininen jar-
jestelma aktivoituu vahitellen. Hypotalamuksesta erittyy yha enemmaéan gona-
dotropiineja (sukupuolihormonien eritysta saateleva hormoni), mika lisda su-
kupuolihormonien tuotantoa ja eritysta sukupuolirauhasista. TAman seurauk-
sena sukurauhaset (kivekset tai munasarjat) alkavat kasvaa ja niiden ste-
roidieritys lisaantyy. Steroidieritys yhdessa lisddntyneen kasvuhormonituotan-
non kanssa aiheuttaa murrosian kasvupyrahdyksen, jonka lisaksi steroidit
vahvistavat ja kypsyttavat luustoa seké aiheuttavat lopulta kasvun paattymi-
sen. Estrogeeni eli naishormoni vaikuttaa rintojen, kohdun, eméttimen ja ha-
pyhuulien kasvuun ja kehitykseen sekéa kuukautisten alkamiseen. Lisamu-
nuaiskuoresta erittyvat androgeenit vaikuttavat tyt6lla isojen hapyhuulten ja
klitoriksen kasvuun. Ne my@s vaikuttavat karvoituksen lisdantymiseen seké
ihon rasvoittumiseen. (Aaltonen ym. 2003, 52; Dunkel 2007, 231--232).

Puberteettikehitysté voidaan arvioida esimerkiksi Tannerin luokituksella, jossa
kehitysta arvioidaan ulkoisia sukupuolimerkkeja havainnoimalla. Tytdilla
yleensé ensimmainen merkki sukupuolikehityksen alkamisesta on rintojen
kasvu, mikéa ilmaantuu 8-14 vuoden valilla — talléin usein my6s héapykarvoitus,
kohtu ja ematin alkavat kehittya. Murrosian pituuskasvussa on kolme vaihetta:
hitaan kasvun vaihe, kasvupyréhdys (noin 12-vuotiaana) ja hidastuvan kasvun
vaihe, jonka jalkeen kasvu loppuu. Kuukautiset alkavat yleenséa hidastuvan
kasvun vaiheessa, keskimaarin 13-vuotiaana. (Aaltonen ym. 2003, 52—53;
Dunkel 2007, 231—232.)
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Tyton kehitys: rinnat

M 1 Lapsen: vain nanni on kohalla

M 2 Muppuaste: rinta ja ndnni ovat hieman keholla, rauhasku-
dosta tuntuu tunnusteltaessa ja ndnnipiha on suurentunut

M 3 Rinta ja n@nnipiha ovat edelleen suurentuneet, ja niiden
aariviiva muodostaa sivulta katsottuna yivtendisen kaaren

M 4 Mannipiha kohoaa ja muodostaa rinnan paille erillisen
kummun

M 5 Kypsa rinta: vain nanni on koholla rinnasta ndnnipihan
laskewduttua takaisin yhtenikeen adriviivaan

Pojan kehitys: sukupusclielimet

G 1 Kivekset (pituus alle 25 mm), kivespussi ja penis ovat suun-
nilleen samankokoiset ja mittasuhteiltaan samanlaiset
kuin varhaislapsuudessa

G 2 Kivespussi ja kivekset ovat suurentuneet (pituus yli 20
mm), kivespussin iho on punertunut ja chentunut, mutta
penis ei ole vield suurentunut

G 3 Penis on pidentynyt, ja kivekset ja kivespussi ovat edelleen
kasvaneet

G 4 Penis on edelleen kasvanut ja myds paksuntunut, terska
on kehittynyt, kivekset ja kivespussi ovat edelleen suuren-
tuneet, ja kivespussi on tummentunut

G 5 Sukuwpuolielimet ovat samankokoiset ja muotoiset kuin
aikuisen

Hapykarvoitus (tytét ja pojat)

P 1 Lapsen: hapyseudun karvoitus ei poikkea vatsan karvoi-
tuksesta

P2 Pitkid, vahan pigmentoituneita, untuvaisia, suoria tai hie-
man kihartuvia karvoja niukasti hdpyhuulissa tai peniksen
tywessd

P 3 Huomattavasti tummempi, karkeampi ja kiharampi karvoi-
tus, joka levidd niukasti hapylitoksen paille

P4 Aikuistyyppinen karvoitus mutta vield huomattavasti pie-
nemmalli alueella, ei levii reisien sisdsivuille

P 5 Aikuistyyppinen karvoitus, ylaraja vaakasuora, ei levid
navan suuntaan mutta kyllakin resien sisasivuille

P B Karvoitus levidd myds navan suuntaan

Kuva 1. Tannerin luokitus (Dunkel 2007, 231)

3.3 Kuukautiset

Kuukautiset alkavat normaalisti 10—16 ikdvuoden valilla. Kuukautisten alka-
misika maaraytyy periman mukaan, mutta siihen vaikuttavat myds ravinto, lii-
kunta, lapsuuden vaikeat sairaudet ja niiden laékehoidot. Normaalin kuukau-
tiskierron pituus on 23—35 vuorokautta, ja se lasketaan kuukautisvuodon
alusta seuraavan vuodon alkuun. Normaali kuukautisvuodon kesto on 2—38
vuorokautta, jolloin kokonaisvuodon méara on noin 20—80 millilitraa. Pienet
vaihtelut kierron pituudessa, vuodon kestossa seka kuukautisvuodon maaras-
sa ovat normaaleja. Alkuvaiheessa kierrot voivat olla epasdanndllisia seka
vuoto voi olla poikkeuksellisen runsasta ja pitkittya. Kuukautiset voivat olla
alussa kivuttomia, mutta kiertojen saanndllistyessad monelle ilmaantuu vahin-
taan lievid kuukautiskipuja. Muutamien ensimmaisien kuukautisten kohdalla

on my6s normaalia, ettei esiinny niitd edeltavia oireita, kuten artyisyytta, turvo-
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tusta, vasymysta tai padnsarkya. Kuukautiset loppuvat noin 43—57-vuotiaana,
ja niiden loppumiseen vaikuttavat perima, tupakointi sekéa mahdolliset syopa-
hoidot. (Aaltonen ym. 2003, 54; Tiitinen 2016b.)

Kuukautiskierto on saanndllisesti toistuva tapahtuma, joka perustuu hormoni-
toimintaan. Se jaetaan kahteen vaiheeseen, jotka ovat munarakkulan kypsy-
misvaihe ja keltarauhasen toimintavaihe. Kypsymisvaihe kestaa kierron en-
simmaisesta paivasta 14. paivaan. Talléin munarakkula kasvaa aivolisékkees-
ta erittyvan munarakkulaa kypsyttdvan hormonin (FSH) vaikutuksesta. Muna-
rakkula tuottaa naishormonia, estradiolia, joka paksuntaa kohdun limakalvoa.
Rakkulan ollessa kypsé se puhkeaa ja munasolu irtoaa - tata tapahtumaa kut-
sutaan ovulaatioksi, jonka kaynnistaa aivolisékkeesta erittyvan luteinisoivan
hormonin nopea kasvu (LH-piikki). LH tukee myés rakkulan tilalle kehittyvan
keltarauhasen toimintaa ja sen erittdman keltarauhashormonin, eli progeste-
ronin, eritysta noin kaksi viikkoa. Progesteroni kypsyttaa kohdun limakalvoa
mahdollista raskautta varten. Taté kutsutaan keltarauhasen toimintavaiheeksi,
ja se kestaa noin kierron 15. paivasta seuraavan vuodon alkuun. Kuitenkin,
jos munasolu ei hedelmaity ja kiinnity, keltarauhanen surkastuu ja kuukautis-
vuoto eli menstruaatio alkaa. (Aaltonen ym. 2003, 55—56; Tiitinen 2016b.)

Kuukautiskipujen syyna ovat kohdun limakalvon tuottamat prostaglandiinit,
joiden tuotanto lisaantyy ovulaation jalkeen. Ne aiheuttavat kohdun supistelua,
verenkierron heikkenemista kohdussa, hapen puutteesta johtuvaa kipua koh-
dussa seka yleisoireita verenkiertoon paastessaan. Yleisoireita ovat esimer-
kiksi pahoinvointi ja oksentelu, vasymys, huimaus, ripuli, ilmavaivat, rintojen
arkuus ja paansarky. Kuukautisvuodon alkaessa alkavat myGds supistusten
kaltaiset kivut alavatsalla, jotka séateilevat selkaan ja reisiin. Kivuliaat kuukauti-
set, eli dysmenorrea, voi olla primaarista (kuukautiset kivuliaat alusta lahtien)
tai sekundaarista (aiemmin kivuttomat kuukautiset muuttuvat kivuliaiksi). Se-
kundaarisessa muodossa kivut alkavat jo ennen vuodon alkua ja kestavat ko-
ko vuodon ajan, kun primaarisessa dysmenorreassa kipu kestad 1—2 vuoro-
kautta. Sekundaarisen dysmenorrean aiheuttaa yleensa jokin gynekologinen
sairaus, jonka vuoksi sen syy olisi hyva tutkia. Yksi dysmenorrean aiheuttajis-
ta on endometrioosi. Sairaanhoitajan olisi hyva tarjota tietoa normaalin kuu-

kautiskierron fysiologiasta seka itsehoitomenetelmista nuorelle, mika helpottaa
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kipujen kanssa selviytymista. (Harkki 2016b; Peate ym. 2012, 580; Tiitinen
2016a.)

3.4 Sairastumisen vaikutus nuoreen

Nuorena endometrioosiin sairastuminen on erityisen haasteellista, koska psy-
kologinen kasvu ja kehitys ovat kesken ja sairastuminen voi vaikuttaa kehitty-
vaan persoonallisuuteen. Endometrioosin psykologinen vaikutus riippuu kui-
tenkin useista eri asioista, kuten mielenterveydesta ennen sairastumista, ole-
massa olevista inmissuhteista seka sairauden luonteesta. Pitkdaikaissairau-
den vuoksi nuori voi joutua uudelleen riippuvaiseksi vanhemmistaan seka hoi-
tohenkilokunnasta, mik& sopii huonosti nuoruuden kehityskauteen. Lisaksi
suhteet ikatovereihin voivat vaikeutua, ja kokemus erilaisuudesta voi vahvis-
tua. (Makkonen 2016.)

Pitk&aikaissairauden ja nuoruusian kehityksen valilla on vastavuoroinen
suhde. Sairaus vaikuttaa nuoruusian psyykkiseen ja fyysiseen kehityk-
seen, ja samanaikaisesti nuoruusiéan kehitys vaikuttaa sairauden ja sen
hoidon kulkuun. (Makkonen & Pynnénen 2007, 226.)

Itsetuntoon sairastuminen vaikuttaa joka tapauksessa, joko positiivisesti tai

negatiivisesti, rippuen siitd, kuinka nuori sopeutuu uuteen tilanteeseen. Iso

merkitys vaikutuksen tasoon on silla, minkalainen itsetunto nuorella on ennen
sairastumista. Monipuolisesti hyvan itsetunnon omaava nuori kykenee kasitte-
leméaan ja kompensoimaan sairauden aiheuttaman kolhun ja paasemaan siita
helpommin yli. Myds nuoren omat voimavarat, kuten persoona ja aikaisemmat
elaméankokemukset, vaikuttavat siihen, minkalainen vaikutus endometrioosilla

tulee olemaan nuoreen. (Aalberg & Siimes 2007, 305; Leeners 2012, 538.)

Sopeutuakseen uuteen tilanteeseen nuoren taytyy pystya jasentamaan en-
dometrioosi osaksi itsedén. Jos sairauden hyvaksyminen ei onnistu, nuori voi
kokea sen itsestaan irrallisena asiana ja kohdella sita niin, joka johtaa usein
sairauden laiminlydmiseen ja hoitamattomuuteen. Selityksia tilanteeseen nuori
yrittdd usein loytaa itsestddn. Tama taas antaa tilaa itsesyytoksille ja syylli-

syyden tunteille. Toisaalta nuori voi pohtia, miksi juuri han sairastui tai miksi
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han ansaitsee sellaista kohtelua. Kysymykset voivat saada nuoren vihamie-
liseksi tai jopa syyttelemaan tilanteesta muita, ulkopuolisia ihmisia. (Aalberg &
Siimes 2007, 306; Makkonen & Pynnénen 2007, 227.)

Lievakin fyysinen sairaus voi merkita nuorelle todella paljon. Monet sairauteen
liittyvat uhkakuvat nivoutuvat nuoruuden kehitysprosesseihin: oma keho ei
toimi ja nuori kokee ahdistusta paranemisen epavarmuudesta. (Makkonen
2016.) On todettu, ettd somaattisiin pitkaaikaissairauksiin liittyy suurentunut
psykososiaalisten ongelmien riski (Makkonen & Pynnénen 2007, 225). Pitkaan
vatsakivuista karsineilla esiintyy normaalia enemman ahdistus- ja masennus-
oireita seka vetaytymisté sosiaalisista tilanteista. Tasta syysta kroonisesti tai
toistuvasti kipuilevan nuoren psykiatrinen tai psykologinen arviointi voi olla
tarpeellista. Esimerkiksi mielikuva- ja rentoutusharjoitteet, biopalaute ja kogni-
tiivis-behavioristinen terapia ovat antaneet hyvia tuloksia, ja ahdistus- ja ma-
sennusoireet ovat lievittyneet tai havinneet isolla osalla potilaista. (Harkki &
Heiskanen 2005, 1896.)

Endometrioosiin liittyva jatkuva kipu on tutkimuksissa yhdistetty epéatoivoon,
alistuneisuuteen, toivottomuuteen, avuttomuuteen sekd masentuneisuuteen.
Lisaksi kipuun on osoitettu liittyvan vasyneisyytta ja elaméan pyorimista pelkéas-
tdan endometrioosin ymparilla. Ihmisen tunnetila, mielenterveys (emotionaali-
set ja kognitiiviset tekijat) seka kipuun liittyvat tulkinnat ja uskomukset (esi-
merkiksi sen aiheuttajasta, kestosta, voimakkuudesta ja hallittavuudesta)
ovatkin tarkeita elementteja kivun havainnoinnissa. Nama elementit muokkaa-
vat kipukokemusta seka kykya selvita kivun kanssa. (Leeners 2012, 537—
538.)

3.5 Nuoren tukeminen

Endometrioosiin sairastunut nuori tarvitsee perheen seka hoitotahon tukea

kouluttautuakseen, hankkiakseen ammatin seka elaakseen itsenaisesti aikui-
sena. Nuoren kohdalla korostuu myo6s yhteistyo ja tiedonkulku nuoren, koulun
ja hoitotahon valilla. Nuoren ja taman perheen kanssa tulee sopia, mité tietoa

jaetaan koulun henkilostolle. Kouluun liittyvat ongelmat tulevat esille esimer-



17

kiksi siten, etté pitkdaikaissairautta sairastavat nuoret ovat enemman pois

koulusta kuin heidan sairautensa vaatisi. (Makkonen & Pynndnen 2007, 228.)

Endometrioosi voi vaikuttaa my6s nuoren ruumiinkuvaan seka kehittyvaan
seksuaalisuuteen. Tarkeda on se, minka merkityksen nuori antaa sairaudelle
ja sen tuomille rajoitteille, seka pystyykd han koostamaan mielikuvansa ke-
hostaan ja ottamaan sen omakseen. Nuori tarvitsee normaalien seksuaaliter-
veyspalvelujen liséksi neuvontaa sairauden vaikutuksesta seksuaalielamaan
ja hedelmallisyyteen. (Makkonen & Pynndnen 2007, 228.)

Nuoren tukeminen vakavissa ja vaikeissa asioissa voi olla hankalaa, koska
nuori usein "suojelee" ulkopuolisia, etenkin vanhempiaan, oman sairautensa
vaikutuksilta, kuten kivuilta. Nuori ikdan kuin kayttdd omia voimavarojaan tu-
keakseen vanhempiaan tilanteessa, jossa han itse kaipaisi tukea. Nuoren sel-
viytymisté ja sairauden hyvaksymista edistavat esimerkiksi mahdollisuus pu-
hua endometrioosiin liittyvista uhkakuvista, tulevaisuuteen uskomisen tukemi-
nen, tilanteen realisointi, sairauden hahmottaminen osaksi itsed seka hoidolli-
sen vuorovaikutuksen syntyminen hoitopaikan kanssa. (Aalberg & Siimes
2007, 228—249; Makkonen 2016.)
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4. Hyvan oppaan ominaisuudet

Opas-sanalla on vaikea loytaa teoreettista maaritelmaa, joten opinnaytetydssa
kaytetddn sen maarittelyssa potilasohje-sanaa. Tassa tapauksessa opas tar-
koittaa endometrioosia kasittelevaa potilasohjetta nuoren vanhemmille. Hyva
potilasohje on kirjoitettu yleiskielella, sanastoltaan seka lauserakenteiltaan
selkeasti ja ymmarrettavasti. Tekstin tulee olla huoliteltua ja siita tulee kayda
ilmi, kenelle ohje on kirjoitettu. Ohjeen on siis puhuteltava suoraan lukijaa ja
lukijan on nopeasti ja helposti ymmarrettava, etta teksti on tarkoitettu juuri ha-
nelle. Ymmarrysta voi tukea visuaalisesti eri tavoin ja my6s oppaan ulkoasuun
on tarkea kiinnittda huomiota. Ohjeessa on tavallisesti parasta noudattaa téar-
keysjarjestysta, jolloin asiat on arvotettu ajatellen potilaan nakékulmaa. Anne-
tut ohjeet tulee perustella. Teksti on myds hyva otsikoida selkeasti. (Hyvérinen
2005; Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002.)

Terveysaineiston tulisi vastata kohderyhman sen hetkisia tarpeita joko tarjoa-
malla voimavaroja tukevia elementteja tai kohdentumalla yksittaiseen ongel-
maan liittyviin tarpeisiin. Tama tarkoittaa siis sita, etta aineiston tulisi olla joko
voimavaralahtoista tai riskilahtdista, jolloin se kohdentuu sairauteen, oiree-
seen tai riskitekijadn. Hyvan terveysaineiston laatukriteerit jaetaan kahteen
osa-alueeseen, joita ovat terveytta edistavien néakokulmien esittaminen seka

aineiston sopivuus kohderyhmalle. (Rouvinen-Wilenius 2007, 7, 9.)

Terveytta edistavien nakokulmien esittdmista voidaan Rouvinen-Wileniuksen
mukaan arvioida neljalla standardilla. Aineistolla tulisi olla selkea ja konkreet-
tinen terveys- tai hyvinvointitavoite, sen tulisi valittaa tietoa terveyden tausta-
tekijoista, antaa tietoa keinoista muuttaa elamanoloja ja kayttaytymista seka
sen tulisi olla voimaannuttava ja motivoida terveyden kannalta myoénteisiin
paatoksiin. Sopivuutta kohderyhmalle arvioidaan kahdella kriteerilla: kayttaja-
ryhman tarpeiden palvelemisella sekd mielenkiinnon ja luottamuksen herétta-
miselld ja hyvan tunnelman luomisella. Terveyttd edistavien ndkokulmien esit-
tamisen ja kohteelle sopivuuden lisdksi aineiston esitystavan tulisi tukea sen

tavoitteita. Talloin terveysaineistossa olisi huomioitu julkaisuformaatin, aineis-
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tomuodon ja sisallon siltd edellyttamat vaatimukset. (Rouvinen-Wilenius 2007,
10-11.)

Terveyden edistamisen keskuksen luomat "Terveysaineiston laatukriteerit”
siséltavat Rouvinen-Wileniuksenkin esiin tuomia asioita, jaoteltuna kuitenkin
hieman eri tavoin. Kriteerit on jaettu neljadén eri osa-alueeseen, mutta sisalt6ja
on kuitenkin tarkasteltava kokonaisuutena, eika toisistaan irrallisina. Kiinnitta-
malla huomiota eri laatukriteereihin voidaan oppaasta saada luotettava ter-

veysaineisto. (Parkkunen, Vertio & Koskinen-Ollongvist 2001, 10.)

Ensimmainen osa-alue on sisaltd, johon kuuluu konkreettinen terveystavoite,
oikea ja virheetotn tieto seké tiedon sopiva maara. Oikea ja virheeton tieto tar-
koittaa muun muassa sitd, etta tieto perustuu tutkittuun tietoon ja etta se on
ajan tasalla. Jotta oppaasta ja koko opinnadytetyosta saadaan luotettavampi,
opinnaytetyon tekijéiden tulisi tehda sopimus yhteistybkumppanin kanssa,
missé sovitaan oppaan paivittamisesta myohemmin tutkimustiedon paivittyes-
sd. Seuraava osa-alue on kieliasu, johon kuuluu helppolukuisuus. Kolmantena
on ulkoasu, jossa kiinnitetddn huomiota sisallon selkeaan esillepanoon, help-
poon hahmoteltavuuteen seka tekstin tukemiseen kuvin. Neljantena osa-
alueena tulee koko terveysaineiston kokonaisuus. Siihen kuuluu kohderyhman
selkea maarittely seka kohderyhman kulttuurin kunnioittaminen, huomion he-

rattdminen ja hyvan tunnelman luominen. (Parkkunen ym. 2001, 10-12.)
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5. Tarkoitus, tavoitteet ja tuotos

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa opas endometrioosia sairastavan nuo-
ren vanhemmille. Endometrioosista on tehty melko paljon oppaita opinnayte-
toina eri kohderyhmille. Vanhemmille on hyva olla oma opas, jossa nékdkulma
painottuu nuoren endometrioosiin ja joka kertoo, miten endometrioosi voi vai-
kuttaa nuoreen. Nuoruudessa tyttd kokee fyysisen ja psyykkisen mullistuksen
ja hanesta kehittyy aikuinen nainen (Aalberg & Siimes 2007, 11). Tall6in en-
dometrioosiin sairastuminen tai sen sairastaminen voi kuormittaa nuorta
psyykkisesti. Vanhemmille tulee tarjota tutkittua tietoa endometrioosista, jotta
he pystyvat ymmartamaan sairautta paremmin ja mahdollisesti tatéa kautta tu-
kemaan lastaan sairaudessa. Nuorella diagnosoitaessa endometrioosi voi
vanhemmissakin heraté jarkytyksen ja ihmetyksen tunteita, jolloin kaiken tie-
don vastaanottaminen voi olla vaikeaa. N&issé tilanteissa opas tarjoaa mah-

dollisuuden tutustua sairauteen heille sopivalla hetkella.

Tavoitteena oli tuottaa tietoa endometrioosia sairastavan nuoren vanhemmille
seka auttaa tunnistamaan epatyypillisia oireita. Liséksi tavoitteena on lisata
tietoisuutta endometrioosista. Endometrioosi voi olla sairautena tuntematon
niiden joukossa, jotka eivat sita itse sairasta tai joilla ei ole endometrioosia
sairastavaa laheista. On tarkeaa, ettd endometrioosin merkitys naisen ela-
massa ja hyvinvoinnissa tiedostettaisiin laajemmin. Endometrioosi voi olla li-
saksi vieras sairaus osalle ammattilaisista — talléin sairaanhoitajan voi olla
vaikea tarjota tutkittua tietoa ja tukea endometrioosia sairastavalle ja tAméan

vanhemmille.

Opinnaytetyon tuotoksena on tutkittuun tietoon perustuva suomenkielinen
opas, joka on kohdennettu noin 11—17-vuotiaiden tyttdjen vanhemmille. Opas
on tehty yhteisty6ssa Endometrioosiyhdistys ry:n seka "Nuori nainen ja endo-

metrioosi” -projektin kanssa.
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6. Kehittamistyon toteuttaminen

6.1 Tutkimuksellinen kehittamisty6 kehittdmismenetelméana

Kehittamisella viitataan aktiiviseen toimintaan, jonka tavoitteena on kehittymi-
nen ja muutos parempaan, yleensa toimintaperiaatteita ja toimintoja muutta-
malla. (Heikkild, Jokinen & Nurmela 2008, 21—23; Kirjonen 2006, 117.) Ta&ma
opinnaytetyd on tutkimuksellinen kehittamistyo, jossa kriittisesti valittuun tie-
toon pohjautuen kehitettiin opas. Tutkimuksellisen kehittdmistyén synonyymi-
na on joissakin lahteissa kaytetty myos tutkivaa kehittamista. Molemmat voi-
daan ymmartaa tyéskentelytapoina, jossa tutkimus ja tutkimustieto ovat tarke-

assa osassa kehittamisessa. (Heikkila ym. 2008, 23.)

Tutkimus- ja kehittdmistoiminnalla tarkoitetaan jarjestelmallista toimintaa tie-
don lisdamiseksi tai sen kayttamiseksi uusien sovellusten kehittamiseen. Toi-
minnan kriteeriné on, etta sen tavoitteena on jotain oleellisesti uutta. Kehitta-
misty6 saa usein alkunsa, kun ei olla tyytyvaisia nykyiseen tilanteeseen, ja se
on toimintaa, jossa tavoitteena on tutkimustulosten pohjalta uusien tai parem-
pien palvelujen, tuotantovalineiden tai -menetelmien luominen. Voidaan puhua
my6s toiminnallisesta opinndytetydsta, jossa tavoitteena on ammatillisella
kentélla kaytannon toiminnan ohjeistus, opastus tai toiminnan jarjestys. Talloin
opinnaytetydn tuotteena voi olla ohje, opastus tai tapahtuma. (Heikkila ym.
2008, 18—21; Kirjonen 2006, 118; Vilkka & Airaksinen 2003, 9.) Endo-
metrioosia sairastavien nuorten vanhemmille ei ole ollut omaa opasta ennen
tata opinnaytetybprosessia, joten tassa tapauksessa kyseessa on jonkin uu-

den kehittaminen.

Terveydenhuollossa kehittdmisen tavoitteena on palvelujen, menetelmien ja

jarjestelmien aikaansaanti tai olemassa olevien parantelu. Merkittdva osa ter-
veydenhuollon kaytannon tydelaman kehittdmistoimintaa ovat ammattikorkea-
kouluissa ja yliopistoissa tehtavat opinnaytety6t. Yleensa tavoitteena on liittda
nama opinnaytetyot osaksi jotakin laajaa tydelaman kehittdmishanketta. Opin-
naytetoissa kaytettyjen kehittdmismenetelmien tulee olla sellaisia, etta ne rat-

kaisevat tyossa esiintyvid ongelmia ja parantavat toimintakéaytantoja tarjoten
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samalla opiskelijalle mahdollisuuden harjaantua tutkivassa kehittamisessa.
Laadukkaan tutkivan kehittamisen ominaispiirteina voidaan pitaa suunnitel-
mallisuutta, tavoitteellisuutta, jarjestelmallisyytta, toiminnan ja menetelmien
kriittista arviointia seka aikaisemman kokemus- ja tutkimustiedon hyddynta-
mista. Opinnaytetydssa kaytannon toteutukseen tulee yhdistya myos sen ra-
portointi tutkimusviestinn&n keinojen avulla. (Heikkila ym. 2008, 55—57; Vilk-
ka & Airaksinen 2003, 9.) Vanhemmille luotu opas on osaltaan tukemassa
Endometrioosiyhdistys ry:n ja "Nuori nainen ja endometrioosi” -projektin teke-
maa tyota, jossa tavoitellaan tiedon lisdamista endometrioosista seka endo-
metrioosia sairastavien hyvinvoinnin lisaantymista. Nain opinnaytetyo kytkey-
tyy osaksi laajempaa hanketta. Oppaan kaytdnnon toteutus on tutkimusvies-

tinnain keinoin raportoitu opinnaytetyoksi.

Tutkimuksellinen kehittamistyd tapahtuu usein tiettynd maariteltyné ajanjakso-
na, projektina. Projektilla on aikataulu ja se on tietyin panoksin tuloksiin pyrki-
va tehtavakokonaisuus, jonka toteutuksesta vastaa tietty organisaatio. Projek-
tilla on tavoitteena 16ytaa ratkaisu ongelmiin tai pystya rakentamaan ratkaisu-
ja. Tavoitteiden avulla kuvataan muutosta, joka pyritddn saamaan aikaan hyo-
dynsaajien ndkdkulmasta. (Heikkila ym. 2008, 25-26.) Tassa opinnaytetydssa
tavoitteena oli tuottaa tietoa endometrioosia sairastavan nuoren vanhemmille,
auttaa tunnistamaan epatyypillisia oireita seka lisata tietoisuutta endometrioo-
sista. Muutos, jota tavoitteiden avulla kuvataan, on tassa tapauksessa konk-
reettisesti opas. Kuitenkin sitd muutosta, joka tapahtuu oppaan kautta valilli-
sesti, ei pystyta opinnaytetyoraportissa kuvaamaan — vanhemmat saavat op-
paan avulla tietoa endometrioosista ja opas on osana valittamassa tietoa sai-
raudesta. Projektissa pyritddn etukateen tarkkaan suunnitellusti jonkin paa-
maaran saavuttamiseen: paamaaraan pyritaan siten, etta projektilla on alku,
suunnitelma ja toteuttajat, ja se paattyy sovittuna ajankohtana sovitulla tavalla.
Etenemisessa on yleensa erotettavissa perakkaisia vaiheita, joista tavallisim-
pia ovat seuraavat: kehittdmistarpeen tunnistaminen ja hankkeen ideointi,
suunnittelu, hankkeen kaynnistys ja toteutus, tulosten kokoaminen ja levitta-
minen, hankkeen seuranta ja tulosten arviointi seké loppuraportointi. (Heikkila
ym. 2008, 25—26.) Tassa prosessissa kehittamistarpeen tunnistaminen oli
yhteisty6téa Endometrioosiyhdistys ry:n ja opinnaytetyon tekijoiden valilla.
Opinnaytetyontekijoiden vastuulla oli hankkeen ideointi, suunnittelu ja kaynnis-
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tys: alustavaa ideaa oppaasta tuli hioa, pohtia kohderyhmaa tarkemmin seka
kerata tutkimustietoa, jonka pohjalta opas luotaisiin. Myds hankkeen toteutus,
eli oppaan luominen, oli tekijoiden vastuulla, vaikkakin yhdistys antoi muuta-
man toiveen sen sisallon suhteen. Vastuu valmiin oppaan mahdollisesta jul-
kaisusta ja hyddyntamisestd on Endometrioosiyhdistys ry:ll&, kuten myos sen

mahdollinen muokkaaminen tulevaisuudessa.

6.2 Kehittamisymparisto

Endometrioosiyhdistys ry on vuonna 1999 perustettu valtakunnallinen potilas-
jarjestd, joka toimii endometrioosia sairastavien edunvalvojana. Siihen kuuluu
noin 1000 jasenta. Yhdistyksen tarkeimpana tehtavana on parantaa endo-
metrioosia sairastavien ja heidan laheistensa hyvinvointia tarjoamalla moni-
puolista vertaistukea. Liséksi se lisaa yleista tietoutta endometrioosista ja ke-

hittd& yhteisty6téa eri toimijoiden kanssa. (Endometrioosiyhdistys ry 2017a.)

Nuori nainen ja endometrioosi —projekti on Sosiaali- ja terveysjarjestéjen avus-
tuskeskus STEA:n rahoittama Endometrioosiyhdistyksen projekti, joka alkoi
huhtikuussa 2016. Projekti pyrkii tavoittamaan nuoria ja heidan laheisiaan, ja
kertomaan heille kuukautisista seka niihin liittyvistéa ongelmista. Tavoitteena
on, ettéd endometrioosi aiheena nousisi hieman yleisemmalle tasolle. Epatyy-
pillisista kuukautisista, kovista kuukautiskivuista tai runsaista kuukautisista
karsivia myos rohkaistaan hakemaan apua. Tavoitteena on lisaksi luoda ty6-
kalu kouluterveydenhuollon ja opettajien kayttoon, jonka avulla valittaa tietoa
kuukautisista ja endometrioosista nuorille, seka mobiili oirepaivakirja, joka so-
veltuu kuukautis- ja endometrioosioireiden mittaamisen. Mobiiliaplikaatio
"Moona" julkaistiin maaliskuussa 2017. Projekti tarjoaa my6s nuorille omaa
vertaistoimintaa. (Endometrioosiyhdistys ry 2017b.) Projektia koordinoi Maija

Borén, joka on toiminut myos yhteyshenkilona opinnaytetydn puitteissa.

6.3 Opinnaytetydprosessi

Opinnaytetyo sai alkunsa kiinnostuksesta naistentauteihin seka kipupotilaan

hoitoon. Sopiva aihe 16ytyi yhteistydssd Endometrioosiyhdistys ry:n kanssa
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hiomalla opinnaytetyon tekijoiden ideoita aiheesta seka yhdistyksen tarpeita
opinnaytety6ta varten. Pohdinnan jalkeen muokkaantui ajatus kohdentaa opas
endometrioosia sairastavien nuorten vanhemmille ja tama sopi hyvin yhteen

yhteistydkumppanin "Nuori nainen ja endometrioosi” —projektin kanssa.

Tiedonhaku alkoi pohtimalla hakusanoiksi sopivia sanoja. TA&méan jalkeen paa-
dyttiin muutamiin hyviin hakusanoihin, joita kaytettiin niin englanniksi kuin
suomeksi tietokannasta riippuen, ja naistd muodostettiin sopivia hakulausek-
keita. Alustavalla tiedonhaulla kartoitettiin hakusanojen ja -lausekkeiden sopi-
vuutta, jonka perusteella hakusanoja viela muokattiin. Alustavassa tiedon-
haussa selvisi, etta jotkin hakusanat rajasivat paljon tuloksia. Siksi tiedon-
haussa jouduttiin kayttamaan useampia eri hakulausekkeita. Myds tietty sa-
namuoto saattoi rajata hakulausekkeita pois — tasta syysta Terveyskirjastosta
tietoa etsiessa kaytettiin katkaistua hakusanaa (esimerkiksi endometrio*).
Alustavan tiedonhaun jalkeen aihetta rajattiin niin, ettei enaa etsitty lahteita
endometrioosin aiheuttamasta hedelmattomyydesta. Nama lahteet eivat nimit-

tain tuntuneet enaa olennaisilta oppaan aihetta ajatellen.

Tiedonhaussa kaytettiin tietokantoja Medic, Pubmed, Terveyskirjasto ja
Google Scholar. Aineisto rajattiin 2000 tai sitda my6hemmin ilmestyneisiin
suomen- ja englanninkielisiin artikkeleihin. Muuna hakukriteerind kaytettiin
sita, etté koko teksti oli saatavilla ilmaiseksi. Tiedonhaun aikana todettiin
myo0s, ettd aiheeseen sopivia lahteita |0ytyi myds tietokantojen ulkopuolelta
esimerkiksi koulun kirjastosta. Naita internettietokantojen ulkopuolelta 16ytyvia

lahteita paadyttiin myos hyddyntdmaan kattavan tietoperustan saamiseksi.

Endometrioosista tietoa hakiessa hakusanoiksi valittiin seuraavat sanat, joista
yhdisteltiin hakulausekkeita:

- Endometrioosi/endometriosis

- Oireet/symptoms

- Hoito/treatment

- Etiologia/etiology

Tietoa nuoruudesta, murrosiasta seka kuukautisista etsittiin alla olevilla haku-

sanoilla;
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- Nuori/adolescent
- Murrosikd/puberty

- Kuukautiset/menstruation/menarke

Molemmista aihealueista ja nuoren tukemisesta pyrittiin etsimaan tietoa seu-

raavilla hakusanoilla:

- Nuori/adolescent
- Tuki, tukeminen/support
- Endometrioosipotilas

- Pitkaaikaissairaus

Aineiston analyysi aloitettiin mahdollisimman pian sen hankinnan jalkeen, ku-
ten myds Hirsjarvi ym. (2013) teoksessaan ohjeistavat. TAméa ohje sopii hyvin
analyysin lineaariseen malliin, jossa edetddn aineiston hankinnan jalkeen vai-
heittain sen kuvaamisen, luokittelemisen ja yhdistelemisen kautta selitykseen.
(Mts. 223.) Analysoitavat lahteet tulisi valita tutkimuksen tarkoituksen ja tehta-
vanasettelun mukaan, tutkimuksen tekijan aikaisemmilla havainnoilla tai tie-
doilla ei siis pitaisi olla mitdéan tekemista analysoinnin toteutuksessa tai loppu-
tuloksessa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95.) Tiedonhaulla saatuja lahteita lahdet-
tiin rajaamaan ensin otsikon perusteella. Esimerkiksi vahvasti endometrioosin
aiheuttaman hedelmattomyyden hoitoon liittyvat tai la&kehoitojen solutason
vaikutuksia kasittelevat artikkelit jatettiin tdsséa vaiheessa valitsematta. Lahtei-
den valintaa jatkettiin lukemalla niiden siséllysluetteloja, tiivistelmia ja johdan-
toja, joiden avulla pystyttiin karsimaan epaolennaiset lahteet. Valinnassa pyrit-
tiin painottamaan sellaisia lahteitd, jotka kasittelivat tutkittavaa ilmiéta (esimer-
kiksi endometrioosia tai nuoruutta) kokonaisvaltaisesti painottumatta liian sy-
vallisesti johonkin tiettyyn osa-alueeseen (esimerkiksi endometrioosin diagno-
sointi). Kuitenkin myds spesifeja lahteita jouduttiin valitsemaan, koska tiedon-
haun perusteella haluttiin kartoittaa riittdva ja aihetta monipuolisesti kasitteleva

tietoperusta.

Saadun aineiston kasittelyssa kaytettiin aineistolahtoista siséllonanalyysia.
Sisallonanalyysi sopii myos strukturoimattoman aineiston kasittelyyn. Silla py-

ritA&n kuvaukseen tutkittavasta ilmiosta tiivistetyssa ja yleisessd muodossa
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kadottamatta sen sisaltamaa informaatiota, jolloin aineistosta voidaan tehda
selkeita ja luotettavia paatelmia tutkittavasta ilmiosta. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 103, 108.) Aineiston analysointiin kaytettiin sen redusointia eli pelkista-
mista. Siind analysoitava tieto pelkistetaan siten, etté aineistosta karsitaan
epéaolennaiset asiat pois ja jaljella oleva tieto tiivistetaan tai pilkotaan osiin.
Aineiston pelkistamista ohjaa tutkimustehtava, jonka mukaan aineistosta vali-
taan litteroitavaksi tai koodattavaksi sopivat osat. (Mts. 2009, 109.) Useissa
endometrioosia, murrosikaa ja kuukautisia kasittelevissa lahteissa erottuivat
samat teemat, joita lahteet kasittelivat, joten naiden teemojen avulla pystyttiin
my6s hahmottelemaan p&aateemat oppaan ja raportin teoriapohjaa varten. Va-
litut l&hteet luettiin tarkasti lapi nd&ma teemat mielessa pitaen ja sieltéa eroteltiin
olennainen tieto, joka koottiin yhteen. Eri l&hteistd poimitut osat yhdistettiin

teemojen mukaan.

Aineiston analyysin perusteella koottiin opinnéytety6raporttia ja opasta varten
teoriapohja. Oppaaseen tekstid muokattiin poistamalla siitéa lilan spesifia tietoa
seka tiivistamalla sita. Lisaksi jotkin termit tuli muuttaa "kansankielisemmaksi”,
jottei opas olisi vanhemmiille lilan vaikealukuinen. Tekstin kokoamisen yhtey-
dessa suunniteltiin my6s oppaan ulkoasua, kuten kokoa, véria, kuvituksia ja
tekstin asettelua. Ulkoasun suhteen paadyttiin A5-kokoiseen lehtiseen ja
opinnaytetydprosessin alussa valittuun keltaiseen savyyn, tietamatta viela sil-
loin, etta juuri keltainen on endometrioosin "tunnusvari’. Esimerkiksi Roosa-
nauhaa vastaava Keltainen nauha on kaytdssa tarkoituksenaan lisatd endo-
metrioositietoutta (Endometrioosiyhdistys ry 2017c). Oppaan ulkoasun kuvit-
tamisessa kaytettiin piirroskuvia seka yhteistyékumppanin ja koulun logoja.
Oppaan alkuun lisattiin internetlinkit Endometrioosiyhdistyksen sivuille, Moo-
na-sivustolle, Endometrioosiyhdistys- sek& EndorFiinit-ryhmien Facebook-
sivuille, joista nuori ja vanhemmat voivat halutessaan etsia lisatietoa seka ver-

taistukea. Valmis opas liitettiin opinnaytetydraportin loppuun (Liite 1).

6.4 Tulokset

Opinnaytetyota tehdessé saatiin selville, ettéd kovinkaan usein endometrioosia

ei diagnosoida nuorella ialla. Endometrioosin diagnosoiminen voi olla hanka-



27

laa ja siksi oireiden alusta diagnoosin saamiseen voi menna useampia vuosia.
Ymmarrettavasti tasta syysta myos sairauden hoito usein viivastyy. Kuukau-
tiskivut mukaan lukien toistuvista alavatsakivuista karsii 90 prosenttia nuorista
ja tasta ryhmasta kuitenkin jopa puolella kivun taustalla on endometrioosi.
(Harkki, Heikinheimo & Tiitinen 2015, 222; Harkki & Heiskanen 2005, 1837,
1889.) Endometrioosi ei ole suoraan perinnéllinen, mutta riski siihen sairastu-
miseen on suurempi, jos suvussa esiintyy sairautta. Nuoren riski sairastumi-
seen voi olla 6-9 -kertainen, jos tdman &iti tai sisko sairastaa endometrioosia.
(Perheentupa & Santala 2011.)

Endometrioosikudos ja -pesakkeet tunnistavat kehon hormonivaihtelut ja rea-
goivat kohdun limakalvon kaltaisesti kuukautiskierron aikana. Siksi tyypillisin
oire onkin kuukautisiin liittyva Kipu, mutta kivut voivat olla myos kuukautiskier-
rosta rippumattomia. Kipua ja muita mahdollisia oireita, kuten lapsettomuutta,
aiheuttaa krooninen tulehdus, jota muun muassa vuotavat endometrioo-
sipesakkeet yllapitavat. Endometrioosin aiheuttamaa kudosta voi l6ytya kehon
eri osista, mutta pesakemuodostusta on harvoin vatsaontelon ulkopuolella.
Pesakkeiden sijainnilla on vaikutusta sairauden aiheuttamiin oireisiin. (Huhti-
nen ym. 2011, 1827; Harkki ym. 2015, 221; Tiitinen 2016c.) Endometrioosi voi
aiheuttaa kuukautiskierron mukaan myds kuukautisille epatyypillisia kipuoirei-
ta, kuten hartiapistoa, spontaanin ilmarinnan seké kipua nivustaipeessa tai
iskiaksessa (Harkki ym. 2011, 1839).

Endometrioosin tyypillisilla oireilla on sairauden epdilyssa olennaisin osa.
Diagnosointi on kuitenkin haastavaa, silla useat eri sairaudet voivat aiheuttaa
samankaltaisia oireita. Tarke&a on tarkastella kuukautiskivun luonnetta, eten-
kin muutoksia siin&. Diagnoosin varmistamiseksi voidaan tehda esimerkiksi
kuvantamistutkimuksia, mutta ainoa varma tapa diagnoosin saamiseksi on
leikkaus. Endometrioosin kehittyminen liittyy munasarjojen toimintaan ja est-
rogeenin eritykseen, joten sairautta ei todeta ennen puberteettia. (Harkki
2016a; Perheentupa & Santala 2011; Setalda ym. 2009, 4143.)

Oireetonta sairautta "hoidetaan" ainoastaan seurannalla, mutta oireista taas
ladkkeilla, kirurgialla tai naiden yhdistelmalla. Tutkimuksissa tulehduskipu-

laakkeet ovat auttaneet hyvin endometrioosin lievaan muotoon liittyviin kuu-
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kautiskipuihin. Laékehoitona voidaan kayttdd myos eri hormonivalmisteita.
Vaikeammissa tapauksissa endometrioosia hoidetaan leikkauksilla. Niiden
tavoitteena on vahentaa kipuja sekd mahdollisesti vanhempana parantaa ras-
kauden mahdollisuutta. Tavallisimmin leikkaus toteutetaan vatsaontelon ta-
hystysleikkauksena, mutta epailtdessa vaikeaa endometrioosia voidaan suo-
raan paatya avoleikkaukseen (laparotomia). Leikkaushoidon jalkeen voidaan
hoitoa jatkaa hormonihoidoilla, jotka pienentavat endometrioosin uusiutumis-
riskid. (Harkki 2016a; Perheentupa & Santala 2011; Setala ym. 2001, 8—35.)

Endometrioosiin sairastuminen voi vaikuttaa nuoren kehittyvaan persoonalli-
suuteen seka itsetuntoon. Vaikutuksen taso riippuu monista asioista: mielen-
terveydestd, ihmissuhteista, sairauden luonteesta, nuoren voimavaroista sekéa
itsetunnon tasosta ennen sairastumista. (Aalberg & Siimes 2007, 305;
Leeners 2012, 538; Makkonen 2016.) Endometrioosiin sairastuminen voi ai-
heuttaa psyykkistad pahoinvointia: kipu on yhdistetty epatoivoon, avuttomuu-
teen seka vasyneisyyteen. Kauan vatsakivuista karsineilla esiintyy myos
enemman ahdistusta ja masennusta seka psykososiaalisia vaikeuksia. (Harkki
& Heiskanen 2005, 1896; Leeners 2012, 537-538.) Nuoren tukeminen voi olla
vaikeaa, koska tama saattaa suojella ulkopuolisia sairautensa vaikutuksilta.
Nuori kuitenkin tarvitsee tukea niin perheeltdén kuin hoitotaholta. Nuoren tulisi
littd& sairaus osaksi itseaan. Han tarvitsee mahdollisuuksia puhua sairauteen
littyvista vaikeuksista, tukea koulun suorittamiseen, seksuaaliterveyspalveluja
ja mahdollisesti psykologista tai psykiatrista ammattiapua. (Harkki & Heiska-
nen 2005, 1896; Makkonen 2016; Makkonen & Pynndnen 2007, 228.)
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7. Pohdinta

7.1 Arviointi

Opinnaytetyon tekeminen oli haastavaa ja energiaa vievaa, mutta toisaalta
my6s hyvin antoisaa ja opettavaista. Aihe oli osittain oma keksimamme ja osit-
tain Endometrioosiyhdistyksen toivoma. Oli mukavaa tehda ty6ta, jossa omat
mielenkiinnon kohteemme kohtasivat oikeasti toivotun tyon kanssa. Tasta sai
tunteen, etta tyéllamme on todella merkitysta. Jalkeenpain on helppoa pohtia,
mitéa tekisi opinnaytetydprosessin aikana toisin, jos sen aloittaisi nyt uudelleen.
Samalla huomaa, kuinka paljon tydn tekeminen on oikeasti opettanut, niin
suunnitelman laatimisesta, aikataulutuksesta kuin koko tyén kokoamisesta ja
ystavyydestakin. Kun kaksi varsin pessimistista ja itsekriittista lyovat viisaat
paansa yhteen, niin tydn tekeminen ei valttamatta ole kovin helppoa. Toisaalta
toisen tekema ty® antoi sopivasti painetta omiin suorituksiin ja kun tuntui, ettei
ymmarra tai jaksa niin toinen ymmarsi seka auttoi ja kannusti eteenpain. Teki-
jéiden mielenkiinnon kohteet ja tydhon vaadittava osaaminen jakautuivat mu-

kavasti niin, etta toisen heikompi alue oli toiselle vahvempi.

Sopivien lahteiden lI6ytdminen osoittautui haasteelliseksi tiedonhaun aikana.
Esimerkiksi tiedon I6ytaminen nuoren endometrioosista oli vaikeaa. Tiedon-
haussa kavikin ilmi, ettei endometrioosista nuorilla 16ydy kovin paljoa spesifia
tietoa — tdma voi johtua viiveestd endometrioosiin sairastumisen ja sairauden
diagnosoinnin valilla. Myds hoitotydn ndkokulmasta endometrioosipotilaan
hoidossa ei I0ytynyt paljoa tietoa, vaan suurin osa endometrioosia kasittelevis-
ta lahteista oli laéketieteen edustajien kirjoittamia. Opinnaytetydprosessin al-
kuvaiheessa oli myds tarkoituksena sisallyttdd oppaaseen laajemmin tietoa
endometrioosia sairastavan nuoren tukemisesta. Tietoa etsiessa kuitenkin
osoittautui, ettei tasta ollut suoraan paljoa teoriatietoa olemassa. Tietoa pyrit-
tiin I1oytamaan myos hakulausekkeilla "pitkaaikaissairaan nuoren tukeminen” ja
"endometrioosipotilaan tukeminen”. Kuitenkin sairaan nuoren tukemista kasit-
televat lahteet sisélsivét yleensa tietoa sydpa-, diabetes- tai kehitysvammai-
sista nuorista eivatka ne taten olleet sopivia tata opinnaytetyota varten. En-

dometrioosipotilaan tukemista kasittelevat l&hteet sisalsivat jonkin verran tie-
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toa endometrioosin aiheuttamista psyykkista oireista ja niihin sopivasta tuesta
- kuitenkin suurin osa tiedosta kasitteli siltikin sairauden eri hoitomenetelmia.

Tiedonhakua hankaloitti myds se, ettéd useat sopivat lahteet olivat maksullisis-
sa tietokannoissa. Apua tiedonhakuun yritettiin saada myés Endometrioosiyh-
distykselta, joilta ei myodskaan l6ytynyt suoraan sopivia lahteita aiheen haasta-

vuuden vuoksi.

Opasta tehdessa pidettiin mielessa toimivalle potilasohjeelle seka hyvalle ter-
veysaineistolle maariteltyja kriteereja, joita on esitelty tarkemmin kappaleessa
4. Opinnaytetyontekijan nakdkulmasta oppaan toteutuksessa onnistuttiin koh-
tuullisen hyvin. Opas on pyritty kohdentamaan selkeasti vanhemmille seka
toteuttamaan yleiskielella valttden vaikeita termeja. Siita 16ytyy sopivassa
maarin sellaista tutkittua tietoa nuoren endometrioosista, joka luultavasti on
vanhemmille hyddyllista. Liséksi siihen on lisatty vinkkej&, mista etsié halutes-
saan lisatietoa ja vertaistukea. Oppaan ulkoasusta on yritetty tehda mielen-
kiintoa herattava. Parhaiten oppaan toimivuutta pystyy toimeksiantaja arvioi-
maan, jolla on kokemusta terveysaineiston luomisesta endometrioosipotilaille
ja heidan lahipiirilleen seka heidan kanssaan tydskentelysta. Oppaan loppu-
vaiheen versio l&hetettiin toimeksiantajalle arvioitavaksi yhteyshenkilon kautta.
Toimeksiantajalta saatiin positiivista palautetta oppaasta ja koettiin, etta sita
pystyttaisiin mahdollisesti hyddyntamaan joissakin tilanteissa Nuori nainen ja
endometrioosi -projektin kautta. Yhteyshenkilo pyysi tassa vaiheessa liitta-
maan johonkin oppaaseen vield maininnan Endometrioosiyhdistyksen seka
EndorFiinit-ryhman Facebook-sivuista, jotka lisattiin oppaan esipuheeseen

vanhemmille.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytety6ta tehdessa eettisid kysymyksia tulee jatkuvasti eteen, huomaa-
mattakin. Jo aihetta valitessa taytyy pohtia tydn pdamaaraa ja mita silla halu-
taan edistda. Kohderyhman selvitessa on kiinnitettdva huomiota siihen, etté
ketdan ei saa loukata tai vaheksya. Tutkivassa kehittdmistydssa tyon tietopoh-
ja perustuu esimerkiksi aikaisempaan tutkimustietoon sekd ammattilaisten

kokemus- ja hiljaiseen tietoon, joten lahteita valittaessa on tarkead muistaa,
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mihin omassa tyossa pyritaan. Lahteiden luotettavuutta ja eettisyytta pohties-
sa voidaan paremmin valttda tyon ajautumista tai vinoutumista tiettyyn suun-

taan lahteiden perusteella. (Heikkila ym. 2008, 44.)

Jotta eettisyys toteutuu mahdollisimman hyvin, on aineiston luotettavuuden
arviointi ja analysointi keskeinen osa kehittamistyota. On myds tarkeaa tarkas-
tella koko prosessia ja pohdiskella omia tytskentelytapoja lapi koko tyon te-
kemisen. Isoimpia eettisia kysymyksia ovat myos tydssa mukana olevien ih-
misten oikeudet. Vaikka esimerkiksi varsinaista tutkimusta ei tehtaisik&an, on
tarkedd muistaa, etté kaikilla projektissa mukana olevilla, kuten yhteistyo-
kumppaneilla, on itsem&araamisoikeus, ja kaikille tyhon osallistuville on an-
nettava totuudenmukaista tietoa heidan oikeuksistaan ja velvollisuuksistaan.
(Heikkila ym. 2008, 45.)

Heikkila ja muut (2008, 43—44) korostavat my6s eri ammattikuntien laatimien
ammattieettisten periaatteiden huomioon ottamista kaytannonlaheista tyota
tehdessa. Siksi opasta ja koko opinnaytetyota tehdessa on pohdittu myos sai-
raanhoitajien eettisia ohjeita, jotka ottavat kantaa mm. Sairaanhoitajan yhteis-
kunnalliseen valveutuneisuuteen. Eettisten ohjeiden mukaan sairaanhoitajat
tekevat yhteisty6ta eri jarjestdjen kanssa ja jakavat terveytta koskevaa tietoa

ihmisille. (Sairaanhoitajien eettiset ohjeet 2014.)

Yksi isoimmista luotettavuuteen vaikuttavista tekijoistd opinnaytetydssa on
lahteiden kriittinen tarkastelu ja oikeanlainen kaytto. Lahteita valittaessa ja
tulkittaessa on hyva kiinnittdd huomiota muun muassa niiden Kirjoittajiin, hei-
dan arvovaltaan ja vastuuseen, julkaisuvuosiin seka totuudenmukaisuuteen ja

puolueettomuuteen (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2013, 113—114).

Esimerkiksi saman kirjoittajan toistuessa useissa eri lahteissa, viittaa se kirjoit-
tajan arvovaltaan alallaan. Mydskaan arvostetut kustantajat eivét julkaise asia-
tarkastusta lapaiseméattomia teksteja. On tarkeaa myos huomioida lahteiden
ik&, jotta kaytettaisiin mahdollisimman tuoretta ja kehittynyttd tutkimustietoa.
Totuudenmukaisuudella ja puolueettomuudella taas tarkoitetaan sita, etta

teksti ei ole niin sanotusti "vinoutunutta”, vaan etenkin lahteina kaytettavat tut-
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kimukset olisivat mahdollisimman objektiivisia, eivatka ohjaisi ajatuksia tiettyyn
suuntaan. (Hirsjarvi ym. 2013, 113—114.)

Koska opinnaytetyon tarkoituksena oli luoda opas endometrioosia sairastavan
nuoren vanhemmille, oli tdrke&é pohtia, kuinka itse oppaasta saadaan mah-
dollisimman luotettava. Luotettavuuden aikaansaamiseksi on hyva pohtia esi-
merkiksi omia kokemuksia ja tuntemuksia. Mitk& asiat herattavat kiinnostusta?
Mika saa tekstin vaikuttamaan luotettavalta? Minkalainen teksti on helppolu-
kuista ja ymmarrettavaa? Naihinkin kysymyksiin vastatessa jo huomaamatta
kiinnittd& huomiota useampiin Terveysaineiston laatukriteereissa oleviin koh-
tiin, kuten kielen rakenteeseen ja kasitteiden kayttoon seka ulkoasun selkey-
teen ja helppoon hahmotettavuuteen. Erityisen tarkeaa on kiinnittda huomiota
siihen, kenelle opas on kohdennettu ja kuinka se puhuttelee kohdehenkildita,
silla mité sopivampi opas on sen vastaanottajille, sita vaikuttavampi se on.
(Parkkunen ym. 2001, 10-18.)

7.3 Jatkotutkimusaiheet

Jatkossa opinnaytetdita voisi tehdé esimerkiksi tutkimalla, minkalaista tukea
endometrioosia sairastavat nuoret kaipaavat. Aihetta voi eritella myos tutki-
malla minkalaista tukea nuoret haluavat eri tahoilta: perheeltdén, koululta tai
oppilaitokselta ja hoitotaholta. Myds vanhempien kaipaaman tuen tarvetta voi-
si tutkia. Tallaiset opinnaytety6t voisivat auttaa myds Endometrioosiyhdistys

ry:té kehittdmaan toimintaansa.
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Hyvat vanhemmat

Tamda opas on tehty Teille, endometrioosiin sairastuneen

vanhemmille. Oppaasta loytyy tietoa endometrioosista, sen

hoidosta sekd mahdollisista vaikutuksista kehittyvdan nuoreen.

Toivomme, ettd oppaan avulla pystytte ymmartamaan
sairautta paremmin ja tatad kautta tukemaan nuortanne
sairaudessa. Endometrioosin diagnosointihetkelld myds
Teissa on voinut herdta jarkytyksen ja ihmetyksen tunteita,
jolloin kaiken tiedon vastaanottaminen on voinut tuntua
vaikealta. Tama opas tarjoaa mahdollisuuden tutustua

endometrioosiin rauhassa, Tellle sopivalla hetkella.

Tama opas on tehty opinndytetydnad yhteistydssa
Endometricosiyhdistys ry-n kanssa. Oppaan lisdksi voitte
nuoren kanssa etsia lisdtietoa seka vertaistukea alla olevilta

internetsivuilta ja Facebook-ryhmista:

http:/iwww endometricosiyhdistys fif

http:/Aaww moona.info/

Facebookissa Endometrioosiyhdistys ry seka EndorEiinit-
ryhma (nuorten ryhma)
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Minkalainen sairaus endometrioosi on?

Endometrioosissa kohdun limakalvon kaltaista kudosta kasvaa
kohdun ulkopuolella. Nama pesdkkeet kasvavat ja vuotavat
verta, mika yllapitaa jatkuvaa tulehdusta. Tulehdus edistaa
endometrioosikudoksen kasvua sekd osallistuu kivun
syntymiseen. Myds munasarjojen ja
endometrioosipesakkeiden tuottamat hormonit yllapitavat
endometrioosia. (3; 6.)

Endometrioosi voidaan jakaa

- Pinnalliseen endometrioosiin (pesakkeet vatsakalvon
pinnalla)

- Endometroomiln (pesakkeet munasarjoissa)

- Syvaan muotoon, jossa pesdkkeet sijaitsevat usein
kohdun Iahikudoksissa (usein emattimen ja suolen
valissa, suolen seindmassa tai virtsarakossa). (6; 14;
15)

Endometricosin eri muodot esiintyvat usein yhdessa, mutta se
voi ilmentya myds vain yhtend muotona. Pesakkeita on

harvoin vatsaontelon ulkopuolella. Sairauteen littyy usein
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myds kiinnikemuodostusta, jota voi esiintya munatorvien ja

munasarjojen ymparistdssa sekd vatsaontelossa. (6; 14; 15.)

Endometricosin perimmainen syy on edelleen tuntematon.
Kuitenkin perimélla ndyttaa olevan huomattava merkitys sen
synnyssd. Perinndlliseen riskiin vaikuttaa kuitenkin mita
ilmeisemmin useita geenejd ja on mahdollista, etta
endometrioosi ilmentyy vasta sopivien olosuhteiden johdosta.
(13.)



Miten endometricosikivut eroavat

kuukautiskivuista?

Kuukautiset voivat olla kivuliaat niiden alusta I3htien
(primaarinen muoto) tai aiemmin kivuttomat kuukautiset voivat
muuttua kivuliaiksi (sekundaarinen muocto). Sekundaarisen
muodon aiheuttaa yleensa jokin gynekologinen sairaus, kuten
endometrioosi. Sekundaarisessa muodossa kivut alkavat jo
ennen vuodon alkua ja kestavat koko vuodon ajan, kun
primaarisessa muodossa kipu kestda 1-2 vuorokautta. (5; 16;
12.)

Enlaiset kuukautisiin littyvat kivut ovat tyypillisia
endometrioosia sairastavalla, silla endometrioosikudos
tunnistaa kehon hormonivaihtelut ja reagoi niihin. Tavallisin
oire onkin dysmenorrea eli kivuliaat kuukautiset. Kivut alkavat
useita paivia ennen kuukautisvuodon alkua, eivat valttamatta
reagoi sarkyladkkeisiin ja voivat pakottaa nuoren jaamaan
koulusta kotiin. Kivut kestavat useita paivia ja niihin usein liittyy
niukkaa tiputteluvuotoa. Kivut voivat kuitenkin olla myds

kierrosta nippumattomia. (2; 4; 7; 8.)
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IMuita endometrioosin oireita voivat olla tarinakivut, krooniset
vatsakivut, ovulaatiokivut, yhdyntakivut seka huonontunut
hedelmallisyys. Nuoren oireet nippuvat osaksi pesdkkeiden
sijainnista. Mikali pesakkeitd esiintyy suolen ja virtsarakon
alueella voi niiden toimintaan littya kipuja sekd muita oireita,
kuten tihedvirtsaisuutta, ummetusta, ripulia, ulostusvaikeutta ja
verenvuotoa ulostamisen yhteydessa. Nuorella voi esiintya

myds vasymysta. Endometrioosi voi olla kuitenkin hyvin

vahdoireinen tai jopa oireeton. (2; 4; 13; 14.)
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Miten endometrioosia hoidetaan?

Oireettoman endometricosin hoitomuotona kaytetaan pelkkad
seurantaa. Muuten sairautta hoidetaan oireiden mukaan joko

ldakehoidoilla tai kirurgialla. (6; 9.) Kivuliaiden kuukautisten tai
endometrioosikipujen itsehoitona voi kdyttaa likuntaa, lamp6a

ja rentoutumisharjoituksia. (5; 12.)

Laakehoito on ensisijainen hoitovaihtoehto, jos epailldan
sairauden lievda muotoa ja nuorella ei ole voimakkaita
kipuoireita. Talldin voidaan kayttaa pelkkia kipuldakkeita,
esimerkiksi jotkin tulehduskipuldakkeet ovat auttaneet hyvin
endometrioosiin littywiin kuukautiskipuihin. Ladke tulisi ottaa jo
ennen kipuoireita tai heti niiden alkuvaiheessa, jotta se auttaisi
tehokkaasti. Kipulddkkeiden lisdksi kivun hoitoon voidaan
kayttaa myds hormonilaakitysta, eli
yhdistelmaehkaisytabletteja tai keltarauhashormoneja.
Hormonihoidoilla voidaan usein lievittaa kipuoireita, mutta ne
eivat paranna hedelmadllisyytta ja oireet palaavat nopeasti
hoidon loputtua. (Harkki 2016; Tiitinen 2016.)
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Mikali Idakehoidolla ei saada nittdvaa apua oireisiin tai oireita
aiheuttaa endometriooma tai syva endometrioosi, voidaan
hoitona kayttaa leikkausta. Tavallisimmin leikkaus toteutetaan
vatsaontelon tahystysleikkauksena. Leikkauksessa pyritdan
poistamaan endometrioosin aiheuttamat pesakkeet ja
kiinnikkeet seka korjaamaan lantion elinten anatomia
mahdollisimman normaaliksi. Tavoitteena on taméan avulla
vahentaa kipuja seka mahdollisesti parantaa raskauden
mahdollisuutta mydhemmassa vaiheessa. Endometrioosi voi
uusiutua leikkauksen jalkeenkin, joten hormonihoidoilla
voidaan vahentda endometrioosin uusiutumisriskia.
Jatkohoitona kaytetaan yhdistelmaehkaisyvalmisteita,
keltarauhashormonildakitysta tai nuorilla joskus
gonadotropiinien vapauttajahormonia. Uusiutumisriskin vuoksi
murrosikdisten vuosittainen seuranta leikkauksen jalkeen on
aiheellista. (14, 4, 8)

Endometrioosiin el ole parantavaa hoitoa (9). Tama johtuu
siita, ettd elimiston taipumus muodostaa pesakkeita sailyy
ilmeisesti [api eldman, vaikkakin endometrioosipesdkkeet
usein surkastuvat munasarjojen poiston, hormonilaakityksen

tai menopaussin myota (14, 15).
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Miten endometricosi voi vaikuttaa nuoreen?

Muorena sairastuminen on erityisen haasteellista, koska
psykologinen kasvu ja kehitys ovat kesken ja sairastuminen
voi vaikuttaa kehittyvdan persoonallisuuteen. Sairauden
psykologinen vaikutus nippuu kuitenkin useista eri asioista,
kuten mielenterveydesta ennen sairastumista, olemassa

olevista ihmissuhteista sekd sairauden luonteesta. (1))

Itsetuntoon sairastuminen vaikuttaa positiivisesti tai
negatiivisesti, rippuen siita, kuinka nuor sopeutuu uuteen
tilanteeseen. Iso merkitys vaikutuksen tasoon on sillg,
minkalainen itsetunto nuorella on ennen sairastumista. (1.)
IMyds nuoren omat voimavarat, kuten persoona ja

aikaisemmat elamankokemukset, vaikuttavat siihen,

minkalainen vaikutus sairaudella tulee olemaan nuoreen (10).

Sopeutuakseen uuteen filanteeseen nuoren taytyy pystya
jJasentdmaan sairaus osaksi itseddn. Jos sairauden
hyvaksyminen ei onnistu, nuori voi kokea sairauden itsestdan
irrallisena asiana ja kohdella sitd niin, joka johtaa usein
sairauden laiminlydmiseen ja hoitamattomuuteen. (11.)

Selityksia tilanteeseen nuon yrittaa usein 16ytaa itsestaan.

Lo

45



Tama taas antaa tilaa itsesyytiksille ja syyllisyyden tunteille.
Toisaalta nuori voi pohtia, miksi juuri han. Kysymykset voivat
saada nuoren vihamieliseksi tai jopa syyttelemdan tilanteesta

muita, ulkopuolisia ihmisid. (1.)

Kehittyva nuori tarvitsee sairastuessaan paljon aktiivista tukea
niin hoitavalta taholta kuin perheeltdan. Tukeminen
sairaudessa voi olla hankalaa, koska nuori usein "suojeleg”
ulkopuolisia, etenkin vanhempiaan, oman sairautensa
vaikutuksilta, kuten kivuilta. Nuori ikdan kuin kayttda omia
voimavarojaan tukeakseen vanhempiaan tilanteessa, jossa
han itse kaipaisi tukea. (1.)
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Pitkdaikaissairaus voi vaikuttaa myds nuoren ruumiinkuvaan
seka kehittyvadn seksuaalisuuteen. Tarkeaa on se, minka
merkityksen nuor antaa sairaudelle ja rajoitteille, seka
pystyykd hdn koostamaan mielikuvansa kehostaan ja
ottamaan sen omakseen. Nuon tarvitsee normaalien
seksuaaliterveyspalvelujen lisdksi neuvontaa sairauden

vaikutuksesta seksuaalielamaan ja hedelmallisyyteen. (11.)
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