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Abstract

Subject of the thesis was Endometriosis and how it affects to relationship and sexuality. The subject
of the thesis came from our commissioner, the endometriosis association En-

dometrioosiyhdistys Ry. They needed an information leaflet for the partners of women who

suffer from endometriosis. The contents of the leaflet were endometriosis as a disease and

the impacts of endometriosis on relationship and sexuality. The purpose and the objective

of the thesis were derived from our commissioner’s hopes.

The recearch showed that endometriosis has many impacts on relationship, wich was seen for ex-
ample in feelings. The partners of the women with endometriosis experienced frustration, worry and
helplesness becouse of the symptoms from endometriosis. They also experienced the information
as insufficient. The relationship experienced to became stronger when both parties in relationship
took part of making the choises about endometriosis. The thesis was conducted as a product devel-
opment project. At the beginning of the project information was sought both for the theory part of
the thesis and the contents of the

leaflet. After the thesis supervisors’ acceptance the first expert started testing the leaflet.

The purpose was to get development suggestions for editing the leaflet and develop-

ing it into the final version.

First the leaflet was sent to a sexual pedagog. After the sexual pedagog’s interview it was
a communication expert’s turn to assess the leaflet. The interviews were conducted and
recorded on the phone. The results were analysed by themes. The contents and the look
of the leaflet were edited after the communication expert's comments. Finally the leaf-

let was tested by the commissioner’s board of directors through a testing form.

After the last edit the leaflet was sent to our commissioner for use. The leaflet was de-
scribed as clear, orderly and important to the target group.
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1 JOHDANTO

Endometrioosi eli kohdun limakalvon pesakesirottumatauti on fertiili-ikaisten
naisten krooninen parantumaton sairaus, jossa kohdun limakalvoa kasvaa
kohdun ulkopuolelle. Sairaus aiheuttaa naiselle kovia kipuja, vuotohairioita,
elamanlaadun heikkenemisté ja jopa lapsettomuutta. (Ihme & Rainto 2015,
171 - 172.) Endometrioosia sairastaa suomessa noin 200 000 naista eli 10-15
% hedelmallisessé idssa olevista naisista (Endometrioosiyhdistys ry 2017).

Endometrioosia sairastavien naisten maara on vuosi vuodelta kasvanut ja
kasvaa edelleen. Suomessa endometrioosin esiintyvyys on joko pienempi kuin
muualla maailmassa tai se on meidan maassamme hyvin alidiagnosoitu sai-
raus. (Koskinen 2012, 12.)

Opinnaytetydmme aiheeksi valikoitui endometrioosi ja sen vaikutukset pari-
suhteeseen seka seksuaalisuuteen. Opinnaytety0 toteutettiin tuotekehityspro-
sessina, jonka tarkoituksena oli luoda tietolehtinen endometrioosia sairasta-
vien puolisoille. Opinnaytetydn menetelmaksi valittiin tuotekehitysprosessi,
koska tarkoituksena oli luoda uusi tuote. Mielenkiinto aiheeseen herasi naisen
hoitotydn oppituntien kautta, kun tunneilla opiskeltiin endometrioosista. Selvisi,
etta aiheesta kaivattaisiin lisaa tietoa endometrioosia sairastavien kumppanien
keskuudessa ja taman myds vahvisti Endometrioosiyhdistys ry, joka oli toi-
meksiantajamme. Endometrioosiyhdistyksen mukaan aihe oli erittéin toivottu
ja tarkea yhdistyksen jasenten keskuudessa. Opinnaytetyon tavoitteena oli li-
sata kumppaneiden tietoisuutta endometrioosista ja sen vaikutuksista parisuh-
teeseen seka seksuaalisuuteen. Opinnaytetydssa sanaa "puoliso” kaytetaan
kun tarkoitetaan endometrioosia sairastavaa naista. Sanaa "’kumppani” taas

kaytetadn parisuhteen toisesta osapuolesta.

Endometrioosidiagnoosilla on tutkimusten mukaan vaikutusta jokapéaivaiseen
arkielamaéan, seksuaalisuuteen, talouteen ja yleisesti parisuhteeseen. Tietoa
kaivataan lisaa hoidoista, tuesta seka itsehoitokeinoista sairauden edetessa.
On tutkittu, ettd vain 34 % pareista kokivat saavansa tarpeeksi tukea ja apua
hoitohenkilokunnalta saadessaan diagnoosin. (Flemming ym. 2017.) Parssi-

sen ja Tapion (2012) mukaan endometrioosia sairastavien kumppanit kokivat
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tarjotun tuen positiivisemmaksi, kun ymmarsivat sairautta paremmin saadun
informaation avulla (Parssinen & Tapio 2012, 19 - 22).

Sairaanhoitajan tyon kannalta opinnaytetydbmme on tarked, koska se kannus-
taa puheeksi ottamiseen vaikeista ja intimeista asioista. Luomaamme tietoleh-
tistd voidaan kayttaa seksuaaliohjauksen materiaalina ja ndin ollen myos ty6-

valineena.

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Toimeksiantajamme Endometrioosiyhdistys ry on potilasjarjesto, joka toimii
koko Suomen alueella. Yhdistys tarjoaa muun muassa vertaistukea sairasta-
ville ja heidan laheisilleen, informaatiota endometrioosista seka toimijayhteis-
tyota. Yhteistybkumppaneita voivat olla esimerkiksi eri asiantuntijat ja laékarit,
jotka ovat erikoistuneet endometrioosin hoitoon. Sosiaali- ja terveysministerio
rahoittaa yhdistysta, Veikkauksen tuotolla. Yhdistyksella on jasenia noin 1300
ja yhdistys toimii lahes taysin vapaaehtoisten voimalla. (Endometrioosiyhdis-
tys ry 2017.)

Yhdistys on voittoa tavoittelematon jarjesto ja sen toimintaan kuuluvat muun
muassa erilaiset illanvietto- seka luentotilaisuudet jasenille. Myds julkaisutoi-
minta, koulutukset, tutkimustyd seka kansainvalinen yhteisty6 kuuluvat Endo-
metrioosiyhdistyksen toimialaan. Jaseneksi voi hakea kuka tahansa endo-
metrioosia sairastava, aiheesta kiinnostunut tai ammattihenkild. Yhdistyksen
hallitus joko hyvaksyy tai hylkéda hakemuksen. Hallitus valitaan vuosikokouk-
sessa ja siihen kuuluu puheenjohtaja seka neljasta seitseméaan yhdistyksen

jasenta. (Endometrioosiyhdistys ry 2017.)

Endometrioosiyhdistys on tehnyt yhteistydssa useita opinnaytetoita eri ammat-
tikorkeakoulujen kanssa. Opinnaytetdita tehdessa opiskelijoille nimetaan yh-
dyshenkil6 yhdistyksesta, joka on tukena opinnaytetyon tekemisen ajan. (En-

dometrioosiyhdistys ry 2017.)
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OpinnaytetyOoprosessin aikana tarkasteltiin yhteistydsséd endometrioosiyhdis-
tyksen kanssa tehtyja opinnaytetoita. Korhosen ja Valtasen (2015) opinnayte-
tyon nimi on Endometrioosin hoito: opas hoitohenkilékunnalle. Kyseisessa
opinnaytetydssa painotettiin potilasohjauksen nakdkulmaa. Korhonen ja Valta-
nen olivat tydstaneet oppaan hoitohenkildkunnalle tarkoituksenaan tehda tyo-
valine potilasohjaukseen. Oppaassa kasiteltin endometrioosia, potilaan selviy-
tymista, potilasohjausta, vertaistukea ja sen merkitysté seka potilaan perheen

ja laheisten huomiointia.

Alamaunu ym. (2013) ovat tehneet opinnaytetyon kehittdmistehtavana endo-
metrioosioppaan kumppaneille. Tydn nimi on Endometrioosin kanssa — Opas
endometrioosiin sairastuneiden kumppaneille. Oppaaseen oli keratty tietoa
mm. endometrioosista, sen oireista ja hoidosta. Opas sisélsi myos informaa-
tiota endometrioosin merkityksisté naisen elamééan, sairauden herattamista

tunteista sek& keinoja, miten tukea kumppania.

Naista opinnaytetdista voitiin |0ytaa tarkeaa lisatietoa siihen, millaista tukea
endometrioosia sairastavat tarvitsevat. Naisten kokemukset auttoivat I6yta-
maan oikeita keinoja kumppanien tukemiseen ja siihen, mita keinoja antaa
kumppaneille naisten tukemisen avuksi. Naisten kokemukset kertoivat siita,
ettd laheisilla ei ole ollut tarpeeksi tietoa endometrioosista. Kumppaneille on jo
aiemmin tehty yksi opas, jossa on tietoa kyseisesta sairaudesta seka sen oi-
reista ja hoidosta. Opinnaytetyéssamme ja sen tuotoksessa korostetaan
edelld mainittujen aiheiden liséksi endometrioosin vaikutuksia parisuhteeseen

seka seksuaalisuuteen.

3 ENDOMETRIOOSI

Endometrioosi on gynekologinen sairaus hedelmallisessa idsséa olevilla nai-
silla. Taudin kuvaan kuuluu kohdun limakalvon kasvaminen kohdun ulkopuo-

lelle esimerkiksi munasarjoihin tai vatsakalvolle. (Tarjanne 2016, 7.)

Endometrioosin syy on tuntematon, eika siihen ole olemassa taysin paranta-

vaa hoitoa. Sen riskitekijoita ovat ik&, geenit, mydhainen lasten hankkimisika,
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lyhyt kuukautiskierto ja pitka vuodon kesto sek& vuodon runsas méaara. Ras-
kaus, pitka imetysaika seké jotkut ehkaisykeinot, kuten yhdistelmaehkaisypil-
lerit ja hormonikierukka suojaavat endometrioosilta. Kun luonnollinen kuukau-
tiskierto syrjaytetaan nailla valmisteilla, taudin eteneminen estyy ja oireet lie-
venevat. (lhme & Rainto 2015.)

3.1 Endometrioosin oireet

Endometrioosin oireita ovat Kipu ja vuotohairiét. Oireet voivat olla hyvinkin yk-
silolliset ja epamaaraiset. Endometrioosiin liittyvat vuotohairiot voivat ilmetéa
muun muassa tiputteluvuotona ennen kuukautisia tai kuukautisvuodon run-
sautena. (Paananen ym. 2006, 571 - 572.)

Endometrioosista johtuva kipu voi kohdistua alavatsalle tai ristiselkédan ja on
usein voimakkaimmillaan kuukautisten, yhdynnén, ulostamisen tai virtsaami-
sen aikana (Paananen ym. 2006, 571 - 572). Jopa 70 % sairastavista karsii
kovista kuukautiskivuista tai vatsan alueen kivuista (Tarjanne 2016, 16). Ta-
rinakipu on myos yleista. Kiinnikkeista eli arpikudoksesta ja suuremmista ku-
doksiin kasvaneista endometrioosipesakkeista aiheutuu kroonista kipua. (Paa-
nanen ym. 2006, 571 - 572.)

Kovaa ja akillista kipua puolestaan voi aiheuttaa esimerkiksi munasarjan en-
dometrioosipesakkeen puhkeaminen. (Paananen ym. 2006, 571 - 572.) Endo-
metrioosipesakkeet ovat samaa kudosta kuin kohdun limakalvo, joten ne rea-
goivat naisen kuukautiskierron mukaisesti. Kaytanndssa ennen ovulaatiota en-
dometrioosipesakkeet paksuuntuvat seka vuotavat vatsaonteloon, joka aiheut-
taa arsytysta ja tulehdusta viereisiin kudoksiin. (Endometrioosiyhdistys 2017.)
Ummetus, verivirtsaisuus, ulostamispakko ja ilman pidatyskyvyttomyys kuulu-

vat endometrioosin oireisiin. (Uotila ym. 2014, 925.)

Endometrioosi voi heikentdd hedelmallisyyttd monella tavalla. Endometrioo-
sipesékkeet tuottavat munasarjojen tavoin estrogeenia, joka aiheuttaa vatsa-
ontelon tulehdusreaktion. Tama reaktio on syyna kipuun seka lapsettomuu-

teen. Sairaudessa myos esimerkiksi alkioiden ja munasolujen laatu saattaa
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heiketa. Alkion kiinnittyminen kohdun limakalvolle vaikeutuu, koska endo-
metrioosia sairastavan naisen kohdun limakalvo on poikkeava esimerkiksi ve-
risuonikasvutekijoiden takia. On myds tyypillista, ettd anatomia muuttuu pe-
sakkeiden muodostumisen vuoksi, joka vaikeuttaa puolestaan munasolujen

kulkeutumista ja nain ollen hedelmoittymista. (Harkki ym. 2015.)

3.2 Diagnosointi

Endometrioosi on hyvin alidiagnosoitu sairaus, jonka diagnostinen viive on
jopa seitsemasta kahdeksaan vuotta. Diagnoosiviivetta pitkittdd mm. Endo-
metrioosin oireiden laajakirjoisuus. Tdma vaikuttaa laakareiden tyohon esi-
merkiksi siten, etté he eivat valttamatta kohdista oireita nimenomaan endo-
metrioosiin, silla oireet sopivat myds moneen muuhun tilanteeseen ja sairau-

teen. (Getting a diagnosis 2012.)

Diagnoosiviiveeseen vaikuttaa myds naisen hakeutuminen tarvittaviin tutki-
muksiin. Jopa viidesosa endometrioosia sairastavista naisista voivat olla joko
taysin oireettomia tai niin tottuneita oireisiin, etta eivat hakeudu laékariin.
(Paananen ym. 2006, 571 - 572.) Diagnoosiviivetta kuitenkin lyhentaa lapset-
tomuus, koska sairaus selvida usein lapsettomuustutkimusten yhteydessa
(Suvitie 2011).

Sairaus voidaan varmuudella diagnosoida laparoskopialla eli vatsaontelon ta-
hystyksella, joka kertoo myds endometrioosin laajuudesta (Ihme & Rainto
2015, 172). Selvan oirekuvan perusteella voidaan kuitenkin aloittaa laakitys jo

ennen varman diagnoosin saantia (Tiitinen 2017).

3.3 Hoito

Endometrioosin hoito suunnitellaan yksildllisesti oirekuvan ja hoidon tavoittei-
den mukaisesti. Hoito valitaan sen mukaan, etté halutaanko hoitaa kipuja vai
lapsettomuutta. Naiden kahden yhdistaminen saman aikaisesti voi olla haas-
teellista. Endometrioosin hoitona voidaan kayttaa erilaisia kipulaakkeita, hor-

monivalmisteita tai leikkaushoitoa. (Tiitinen 2017.)
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Ladkehoitoa kaytetadn endometrioosin ensisijaisena hoitona. Kipulaakkeita
kuten ibuprofeiinia voidaan kayttaa kipujen lievittdmiseen. Hormonilaakityk-
sella pyritdan pienentdméaan endometrioosipesakkeita estamalla estrogeenin
stimuloiva vaikutus. Vaihtoehtoja on useita ja niita kokeilemalla yritetaan 16y-
tad paras seké mahdollisimman haittavaikutukseton vaihtoehto potilaalle. Hor-
monila&kkeet eivat kuitenkaan sovellu raskautta toivovalle naiselle niiden vai-
kutusmekanismin vuoksi. Kyseisia endometrioosin hoidossa kaytettavia hor-
moniladkkeita ovat esimerkiksi yhdistelméehkaisyvalmisteet ja progestiinit eli

keltarauhashormonia sisaltavat valmisteet. (Harkki ym. 2015.)

Kirurgisen hoidon tavoitteena on saada endometrioosikivut loppumaan joko
kokonaan tai lieventaa niitd. Tama tapahtuu endometrioosipesakkeita poista-
malla ja samalla yritetaan sailyttaa potilaan hedelmallisyys vahingoittamatta
sen kannalta valttamattomia elimida. Endometrioosileikkauksia tehdaan paljon
vatsaontelon tahystyksella eli laparoskopialla, jonka avulla diagnosointikin ta-

pahtuu. (Lagana ym. 2016, 3 - 4.)

Vatsaontelon tahystysleikkaus eli laparoskopia tehd&&n nukutuksessa. Lapa-
roskopia on toimenpide, jossa vieddan pieni tédhystin ihon |api vatsaonteloon.
Tassa toimenpiteessa pyritaan joko tuhoamaan tai poistamaan endometrioo-
sipesakkeitad. Toimenpide ja kotiutuminen tapahtuvat usein samana paivana.
Laparoskopia on avoleikkaukseen eli laparotomiaan verrattuna parempi vaih-
toehto, koska potilaalle jaa leikkauksesta pienemmét arvet seka toipuminen

on nopeampaa. (Laparoscopic surgery for endometriosis 2012.)

Laparoskooppisen leikkaushoidon on tutkittu parantavan potilaan elamanlaa-
tua ja seksuaalitoimintoja. Elamanlaatu paranee kroonisen kivun helpottumi-
sen myota. Lisaksi leikkaushoito vahentdd edelleen muita endometrioosille
tyypillisia oireita, kuten ahdistusta ja epamukavuuden kokemuksia seké yh-
dyntéakipuja. (Kossi & Setéala 2017.)

Laparotomia eli vatsan alueen avoleikkaus tehdaan potilaalle silloin, jos ti-

lanne todetaan poikkeuksellisen hankalaksi. Nain voi olla esimerkiksi silloin,
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kun suolistoon on paassyt kehittymaan muutoksia tai kiinnikkeita. Myos lapa-
rotomia tehdaan nukutuksessa. (Kauko 2017.)

4 ENDOMETRIOOSIN VAIKUTUKSET PARISUHTEESEEN

Parisuhde on kahden ihmisen valinen sopimus heidan keskindisesta suhtees-
taan, johon usein liittyy myods seksuaalisuhde (Apter 2006, 440). Tuhkasaaren
(2007) mukaan parisuhde on puolisoiden valinen systeeminen prosessi, joka

voidaan jakaa muun muassa emotionaaliseen eli tunnepohjaiseen ja seksuaa-

liseen vuorovaikutukseen (Tuhkasaari 2007).

Parisuhteen vaiheista on kehitelty monia teorioita. Vaestoéliiton (2018) mukaan
parisuhteen vaiheet voidaan jaotella kolmeen eri osaan. Ensimmainen vaihe
on rakastumisen, voimakkaan kiinnostuksen tai jopa hullaantumisen vaihe.
Talldin kumppani nahdaan usein positiivisessa valossa ja vaiheeseen liittyy
usein tunne, jossa ihmiselld on vahva tarve kuulua yhteen ja l6ytaa laheisyys
toiseen ihmiseen. Kun "alkuhuuma” on ohi, siirrytaan itsenaistymisvaiheeseen.
Itsendistymisvaiheessa haetaan rajoja, korostetaan itsemaaraamisoikeutta ja
kumppanissa ndhdaan myds niita puolia, joita ei ole viela rakastumisvai-
heessa tullut esiin. TAssa vaiheessa monet parit eroavat, silla itselle tarkeista
asioista kiinnipitaminen, erimielisyydet ja oman tilan hakeminen voivat aiheut-
taa ristiriitatilanteita. Itsendistymisvaiheen jalkeen parit voivat rehellisesti il-
maista tunteitaan, tarpeitaan ja tulevat ymmarretyksi seka tietavat toistensa
arvon vastavuoroisessa parisuhteessa. Viimeisena tulee rakkauden vaihe, jol-
loin kumppania seké itsedén arvostaa sellaisena kuin on. (Parisuhteen vaiheet

rakastumisesta rakkauteen 2018.)

4.1 Emotionaalinen vuorovaikutus ja endometrioosi

Parisuhde on ihmisen tarkeimpia ihmissuhteita: haastavin, mutta myos palkit-
sevin. Toimivassa parisuhteessa tarkeita asioita ovat mm. luottamus, turvalli-
suus ja ymmarrys. Molemminpuolinen rakkaus on tarkead, silla sen vaikutuk-

set elaméassa kantavat pitkalle. (Tulppala 2012.)
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Vaestaliiton (2018) mukaan ihmiset tarvitsevat koko elaménkaaren ajan lahei-
syytta. Ihmisella on ikaan kuin luontainen tarve muodostaa laheisia tunneyh-
teyksid. Tama johtaa siihen, etta moni kokee pelkoa hylatyksi tulemisesta
my0s parisuhteessa. Tama pelko ei valttamatta kuitenkaan ole aiheellinen ja
siksi tunteista puhuminen kumppanin kanssa on tarkeda. Yhdessa olisi tar-
ke&é keskustella niin surullisista, pelottavista seka vaikeista, kuin suuttumus-
takin herattavista asioista. Vaikka kumppani olisikin hyvin erilainen, voi suhde
silti olla toimiva. Tarkeinta on sailyttaa yhteys tunnetasolla. Turvallisesti sitou-
tuneet parit tunnistavat tarvitsevansa toisiaan ja pystyvat kertomaan sen myos

kumppanille. (Parisuhteen vaiheet rakastumisesta rakkauteen 2018.)

Parisuhteessa toisen osapuolen sairastuminen tai sairastaminen on aina jon-
kinlainen kriisi. Jokainen pariskunta kasittelee sitd omalla tavallaan yhdessa ja
erikseen, mutta voidaan kuitenkin luokitella tiettyja selviytymis- seka tukikei-
noja parjaamisen tueksi. Selviytymis- ja tukikeinojen avulla kéasitellaan tapah-
tunutta. Tallaisia keinoja voivat olla esimerkiksi ajan ja tilan antaminen, kes-
kustelu, vertaistuki, avoimuus seké positiivinen ajattelu. Kaikki eivat hyody kai-
kista menetelmista, joten itselle sopivat keinot taytyy todeta kokeilemalla. Joil-
lekin ihmisille ajatuksen vieminen muualle esimerkiksi mukavalla tekemisella
auttaa, toiset taas tahtovat kertoa ystavilleen ongelmista tai tehda molempia
puolia hyodyttavan sopimuksen esimerkiksi seksuaalisuuden yllapitamisesta.
Weckrothin (2006) tutkimuksen mukaan parhaita selviytymiskeinoja olivat kui-
tenkin lasnaolo, kumppanuus seka asioiden jakaminen arjessa. (Weckroth
2006.)

Endometrioosissa kokemukset ja vaikutukset oireista voivat alkaa jo monta
vuotta ennen diagnoosia ja tama voi vaikuttaa parisuhteeseen haitallisesti.
Tutkimuksessa (Fernandez ym. 2006) ilmeni, ettd kumppanit saattavat luulla
naisten oireiden olevan kuviteltuja, kun diagnoosia ei ole viela saatu. Silloinkin
kun potilaan tilanne on tiedossa, niin kumppanin voi olla vaikeaa k&sitella ha-
nen emotionaalisia tarpeitaan, koska tilanne on niin uusi ja kasittAmaton. (Fer-

nandez ym. 2006.)
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Naiset, jotka sairastavat endometrioosia kokevat erilaisia tunteita eri vai-
heessa sairautta. Myos kumppanien tunteet voivat heitella laidasta laitaan. Se,
mita tunteita koetaan milloinkin, on yksilollista. Naiset sekd kumppanit yrittavat
prosessoida tietoa endometrioosista ja pyrkivat ajatustyolladn hyvaksymaan
sairauden. Tahan ajatustyohon voi liittyd oman surun peittelyéa seké vihaa
diagnoosia kohtaan niin sairastavilla, kuin kumppaneillakin. Moni kumppa-
neista koki avuttomuutta sekéa voimattomuutta hoitovaihtoehtoja valittaessa,
ettd tukiessa puolisoaan. Tutkimuksessa tuli my6s ilmi vertaistuen tarkeys ja
se, etta sita tarvittaisiin lisaa. Parit kokivat, etté sairastuminen ja sen lapi kay-
minen yhdessa vahvisti parisuhdetta seka tekivat siita kestavamman. (Fernan-
dez ym. 2006.)

Culleynin ym. (2017) mukaan endometrioosilla on merkittavia vaikutuksia
kumppanin tunteisiin. Joillakin miehilla oli aluksi vaikeuksia kuvailla tunteitaan
sanoin. Miehet kokivat muun muassa turhautuneisuutta, huolta, avuttomuutta
ja voimattomuutta puolison oireiden takia. Kumppaneiden keskuudesta nousi
my0s esiin, etta he yrittdvat osoittaa mieluummin positiivisuutta ja hylata omat
tunteensa kuin puhua niista puolison kanssa. Kyseisen tutkimuksen mukaan
puolison sairastuminen heijastuu my6s muihin elamanalueisiin kuten seksiin,
laheisyyteen, lapsien hankintaan, tydelamaan ja talouteen. Se, etta kumppanit
eivat ole saaneet riittdvasti tukea on tutkimuksen mukaan syy sille, etteivat he

ole paasseet puuttumaan néaihin vaikutuksiin. (Culleyn ym. 2017.)

Myds suuri osa Ameratungan ym. (2017) tutkimukseen osallistuneista koki,
ettd endometrioosi vaikuttaa joka paivaiseen elaméaan jollain tasolla tai jopa
huomattavasti. Negatiivisia tunteita endometrioosidiagnoosia kohtaan koki
jopa 92 % kumppaneista. Arkielamassa kumppaneiden rooliksi koettiin tuke-
minen sek& parhaan mahdollisen hoidon saamisesta huolehtiminen. Suurin
osa kumppaneista otettiin mukaan endometrioosiin liittyviin valintoihin ja ta-
man koettiin vahvistavan seké parisuhdetta ettéa koko perhetta. Tutkimus nayt-
taa, etta terveysalan ammattilaisten tulisi ymmartaa ottaa huomioon endo-
metrioosin vaikutukset myos kumppaniin. Heidan tulisi siis huomioida kump-

panit paatoksissa sekd kommunikoinnissa kasvotusten. Ehk& tama kasvattaisi
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my0Os naisten tyytyvaisyytta kumppanien tukeen sekd ymmartavaisyyteen hei-
dan sairauttaan kohtaan. Kyselyyn vastanneista naisista nimittain n. 50 % koki

puutteita naissé kumppanien ominaisuuksissa. (Ameratunga ym. 2017.)

Moni nainen kokee erittain vaikeaksi keskustella sairaudestaan tyokavereiden
ja tydnantajien kanssa. He pelkaavat, ettei heita uskota tai heidan karsimyksi-
aan vahatellaan. Jotkut pelkaavat myos joutuvansa irtisanotuksi endometrioo-
sin takia. (Giuliani ym. 2015.)

4.2 Seksuaalinen vuorovaikutus ja endometrioosi

Seksuaalisuus on osa ihmisyytta koko elaman ajan. Siihen kuuluu seksuaali-
nen kehitys, sukupuoli, sukupuoli-identiteetti, seksuaalinen suuntautuminen,
erotiikka, nautinto, intiimiys ja suvun jatkaminen. Seksuaalisuus on hyvin yksi-
[6llist&, ilmaisutavaltaan moninaista ja on myds ihmisen synnynnainen kyky.
Seksuaalisuuteen kuuluu seké nautinto, etté lisaantyminen. (Apter ym. 2006,
450.)

Apterin (2006, 451) mukaan: "Vaikka lajin sailyminen edellyttda kahta suku-
puolta tai kahdenlaisia sukusoluja, nautinnon kokeminen edellyttda ainoastaan
ihmisyytta. Seksuaalisuus on sita, mita olemme, seksi on sita, mita teemme.”
Parhaimmillaan seksuaalisuus tuo elamaan mielihyvaa ja se voi olla suuri voi-
mavara. Samalla se on intiimein ja herkin osa-alue ihmisyydessa. (Tulppala
2012))

Parisuhteen seksuaalisuuteen kuuluu muun muassa laheisyys, intiimiys ja
seksuaalielama. Kummankin parisuhteen osapuolen tulee panostaa suhteen
seksuaalisuuden toimivuuteen, huolehtia sen yllapidosta ja ilmaista sen tér-
keytta. Omista tarpeista ja tunteista on tarkea puhua, jotta toinen tietdd mista
asioista itse pitdd. Olemalla lasna itselle ja toiselle myos arjen hetkissa voi-
daan saada aikaan voimaa ja tehda suhteesta intiimimpi. Kaiken taman edel-
lytyksen on se, etta tutustuu riittavan hyvin myos itseensa. Monet asiat voivat
horjuttaa seksuaalista halukkuutta, mutta vakaalla pohjalla oleva suhde auttaa

padsemaan naista yli. Muun muassa stressi, vasymystilat, erilaiset elamanti-
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lanteet ja tunnetilat seka kriisitilanteet vaikuttavat seksuaaliseen halukkuu-
teen. On kuitenkin taysin normaalia, ettd halukkuuden ja haluttomuuden kau-

det vaihtelevat. (Parisuhteen vaiheet rakastumisesta rakkauteen 2018.)

Hammerlin ym. (2018) tutkimuksen mukaan kumppaneista suurin osa kokee
sairauden vaikuttavan seksuaalisuuteen. Kuitenkin yli puolet seka kumppa-
neista, etta sairastavista olivat tyytyvaisia tai todella tyytyvaisia omaan sek-
sielamaansa. Parisuhteen osapuolista kumppanit olivat tyytymattémampia,
kuin sairastavat. Tama kuitenkin koettiin liittyv&n ennemminkin parisuhteen

onnellisuuteen kuin endometrioosiin. (Hammerli 2018.)

Culleyn ym. (2017) tutkimuksen mukaan puolison sairastuttua endometrioosiin
seksin maara suhteessa on vahentynyt. Seksin vahenemiseen on vaikuttanut
muun muassa endometrioosia sairastavan kokemat yhdyntakivut, vasymys,
mielialan huononeminen ja seksuaalista halukkuutta vahentava ladkitys. Myos
miesten fyysista laheisyyden tarvetta on vahentanyt puolison kokema kipu.
Tutkimukseen vastanneista véhemmistd on kokenut seksin maaran vahenemi-
sen negatiiviseksi asiaksi, kun taas enemmistd kokee hyvaksyneen asian niin
ettei se ole enda ongelma. Osa vastanneista kokee sekéa negatiivisia, etta po-
sitiivisiakin tunteita. Nama henkilot hyvaksyvat puolison sairauden ja sen seu-
raaman tilanteen, mutta tunnistavat itsessaan myads tyytymattomyydenkin tun-
teita. Kumppanit kuitenkin kokevat, ettd muun muassa kuuntelutaidot ja puoli-
son tukeminen ovat kehittyneet puolison sairauden myo6ta. Laheisyys ja suh-
teen lujittuminen ovat myds olleet endometrioosista koituvia positiivisia asioita.
(Culley ym. 2017.)

Giulianin ym. (2015) tutkimuksessa kay ilmi, etta naiset, jotka sairastavat en-
dometrioosia eivat ole tyytyvaisia heidan yleiseen elaménlaatuunsa, fyysiseen
terveyteensa tai psykologisiin ja sosiaalisiin suhteisiinsa. Endometrioosia sai-
rastavilla naisilla elamanlaatu on merkittavasti alentunut verrattuna niihin nai-
siin, joilla on jokin muu gynekologinen ongelma tai hedelmattomyytta ilman
endometrioosia. Liséksi on ilmennyt, etta diagnoosivaiheen aikana yli 50 %

potilaista koki kohtalaista tai vaikeaa yhdynta- ja kuukautiskipu ja naista noin
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30 % voi liittya krooniseen lantion alueen kipuun. Tutkimuksen perusteella nai-
set, joilla on lantion alueella endometrioosia kokevat seksuaalista tyytymatto-

myytta. (Giuliani ym. 2015.)

Naiset, jotka kokevat kipua seksin aikana tai sen jalkeen usein yrittavat val-
tella sité. Toiset taas yrittavat olla valittamatta kivusta esimerkiksi halutessaan
tulla raskaaksi tai pelatessaan kumppanin jattavan, jos suhteessa ei ole sek-
sid. Endometrioosi on sairaus, jossa molempien parisuhteen osapuolten tulee
tehda yhteistyota. Naiset tuntevat usein olonsa helpommaksi, kun kumppani
osoittaa ottavansa endometrioosin sairautena tosissaan sekd ymmartaa miten

endometrioosi vaikuttaa naisen elamaan. (PubMed Health 2017.)

Jos nainen kokee seksin aikana kipua, voi yrittda kokeilla eri asentoja ja teknii-
koita. Esimerkiksi pitkdan kestavat rentouttavat rakasteluhetket, jotka eivat si-
séalla yhdyntaa voivat olla yksi vaihtoehto. Vaikka parisuhteen toinen osapuoli
sairastaa ei ole syyta unohtaa toisen osapuolen tarpeita ja tunteita. Erilaiset
tunteet kuten epatoivoisuus, hyvaksymatta jattaminen ja avuttomuuden tun-
teet ovat tdysin normaaleja. Voi menna pitkan aikaa, ennen kuin oppii mita
kaikkea endometrioosi tuo parisuhteeseen. Monet parit tottuvat tilanteeseen ja
|oytavat tapoja elaa sairauden kanssa ajan myota. Toisista valittaminen ja re-
hellisyys toisiaan kohtaan on avain sairauden kanssa parjaamiseen. On tarke-
ampéaa ajatella positiivisesti suhteessa kuin keskittyd endometrioosiin ja sen
seurauksiin. Jos tuntuu, etta sairauden kanssa ei parjad enda kaksin, on apua
saatavilla esimerkiksi neuvonnan ja terapian muodossa. (PubMed Health
2017.)

4.3 Tahaton lapsettomuus parisuhteessa

Jos raskaus ei ole alkanut sdéannollisista yrityksista huolimatta vuoden kulu-
essa yrittamisen aloittamisesta, voidaan puhua tahattomasta lapsettomuu-
desta. Lapsettomuus voidaan jakaa ensisijaiseksi eli primaariksi tai toissi-
jaiseksi eli sekundaariksi lapsettomuudeksi. Primaarilla lapsettomuudella tar-
koitetaan sita, etta naisella ei ole ollut aiemmin raskautta. Sekundaarilla lap-

settomuudella taas tarkoitetaan sita, etta naisella on ollut aiempia raskauksia,
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mutta nyt raskautta ei saada alkamaan. Naihin jo olleisiin raskauksiin on las-
kettu myds keskenmenot seké kohdun ulkopuoliset raskaudet. Lapsettomuus
on hyvin ajankohtainen ongelma nykymaailmassa ja se yleistyy koko ajan
maailmanlaajuisesti. Syyna tahan on esimerkiksi se, etta raskaaksi yritetaan
yha vanhempana. (Sallinen 2006.) Terveys 2011- tutkimuksen (Bildjuschkin
ym. 2014, 92) mukaan, jopa 19 % naisista ja 11 % miehista kertoo koke-

neensa tahatonta lapsettomuutta elaménsa aikana.

Jos endometrioosi on lieva, voi luonnollinen raskaaksi tuleminen olla hyvinkin
todennakoistd. Vaikea-asteisessa ja pitkédlle edenneessa endometrioosissa
raskaaksi tuleminen on kuitenkin vain muutaman prosentin luokkaa. (Harkki
ym. 2015.)

Tahaton lapsettomuus voi olla yksi aikuiselaman suurimmista psykososiaali-
sista kriiseista johtuen siita, etta tahattomaan lapsettomuuteen liittyy vaikeasti
kasiteltavia ja siedettavia tunteita kuten pelkoa seké paljon stressia. Nama
tunteet voivat aiheuttaa mm. Masentuneisuutta, mielialan vaihteluita seka sek-
suaalista haluttomuutta. Nama kaikki seikat voivat vaikuttaa parisuhteeseen
my0s endometrioosia sairastaessa. Terveysalan ammattilaisen tulisi aina ot-
taa nama asiat esille tahattomaan lapsettomuuteen liittyvilla vastaanottokayn-
neilla. Myds seksuaali- ja/tai parisuhdeneuvonta tulisi muistaa mahdollisuu-

tena tarvittaessa. (Bildjuschkin ym. 2014, 92.)

Naiselle ja miksei myés kumppanille, endometrioosikivut voivat olla jatkuva
muistutus lapsettomuudesta. Tahaton lapsettomuus kuitenkin koskettaa aina,
vaikka ei oltaisi varmoja, etté halutaanko lapsia vai ei. Sairaus voi muuttaa ko-
kemusta omasta naiseudesta. Taméa saattaa vaikuttaa seksuaalisuuteen. Tuki
kumppanilta on tassakin tilanteessa erittain tarkeaa, vaikka aina ei samaa
mielta asioista oltaisikaan. Suruun auttaa vain sureminen, joten toisen tukena
tulisi olla sen hetkella. Tulisi myos pyrkid hyvaksymaan, etta vastoinkayminen
on tapahtunut ja se taytyy kasitella ja suru surra. (Tokola 2018.)
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5 SEKSUAALIOHJAUS

Seksuaaliterveyteen kuuluu fyysinen, psyykkinen, emotionaalinen ja sosiaali-
nen hyvinvointi. Muun muassa positiivisella seka kunnioittavalla suhtautumi-
sella seksuaalisuuteen ja seksuaalisiin suhteisiin voi edistdd omaa seksuaali-
terveytta. Seksuaaliterveys perustuu seksuaalioikeuksien kunnioittamiseen.
Seksuaalioikeudet kuuluvat ihmisoikeuksiin ja niiden tarkoituksena on suojella
itsemaaraamisoikeutta seka koskemattomuutta. Seksuaalioikeuksiin kuuluu
muun muassa oikeus saada seksuaalikasvatusta, oikeus kehon koskematto-
muuteen seka osittain oikeus tehda vapaita ja vastuullisia ehkaisyvalintoja.
Seksuaaliterveyden edistdmisen tavoitteena on puolestaan tukea yksil6& niin
hyvan itsetunnon kuin oman positiivisen mindkuvan hahmottamisessa seka tu-
kea vuorovaikutustilanteissa ja turvata riittavasti tietoa seksuaaliterveydesta.
Jokainen yksil6 on myds oikeutettu tarvittaviin seksuaaliterveyspalveluihin.
(Petdja 2010, 9 - 10.)

Seksuaaliohjaus on tiedon antamista seksuaalisuuteen ja seksuaaliterveyteen
littyvista ja siihen vaikuttavista asioista. Seksuaaliohjauksella pitaisi olla posi-
tiivinen vaikutus seksuaaliterveyden edistamiseen. Esimerkiksi hoitajan ohja-
tessa endometrioosipotilaita heidan sairautensa hoidossa hoitajan tulisi k&si-
tella myds sitéd, miten endometrioosi vaikuttaa seksuaalisuuteen. Tutkimusten
mukaan potilaat kokevat tarvitsevansa eri sairauksien vaikutuksista seksuaali-
suuteen enemman tietoa kuin mita he talla hetkella saavat. Potilaat myds toi-
vovat, etta terveydenhuollon ammattilainen tekisi aloitteen seksuaalisuudesta
puhumiseen. Lisaksi ohjauksen tulisi olla yksil6llista, ammatillista ja asiantun-
tevaa seka ohjaustilanteessa tulisi huomioida myds potilaan kumppani ja la-
hiomaiset. (Sinisaari-Eskelinen ym. 2016.) Seksuaalisuuden puheeksi ottami-
nen on tarkeaa, koska seksuaalisuus on niin suuri osa ihmisen hyvinvointia,
ettd sen voidessa hyvin pystytaan parantamaan potilaan kokonaisvaltaista
elaménlaatua (Seksuaalisuus puheeksi 2017). Seksuaaliohjaus kuuluu kaik-
kien terveydenhuollon ammattilaisten osaamiseen (Esimerkkeja kaytantoon
2017).

Seksuaalisuuden puheeksi ottaminen koetaan ammattihenkiloston keskuu-

dessa kuitenkin yha haastavaksi. Puheeksi ottaminen on usein vaikeaa, silla
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seksuaalisuus koskettaa aina potilaan yksityisyytta, eika tarvittavaa osaamista
aiheeseen tai aikaa asioiden kasittelyyn aina ole. (Sinisaari-Eskelinen ym.
2016.) Puheeksi ottamisen apuvalineena voi toimia kirjallinen materiaali, kuten
suunnittelemamme tietolehtinen. Seksuaalisuuden puheeksi ottamiseksi on
kehitetty useita eri malleja ja jokaisessa tyoyhteisdssa olisi hyva kayda lapi,
millainen malli palvelisi parhaiten oman yksikon toimintaa (Valmiita malleja
2017).

Yksi tarkeimmista sairaanhoitajan tyovalineista seksuaaliasioiden puheeksi ot-
tamisessa on PLISSIT-malli. PLISSIT-mallin avulla voidaan arvioida asiak-
kaan tarvetta seksuaalineuvontaan tai -terapiaan seka naiden hoitomuotojen
laajuutta. Mallin nimi muodostuu sanoista permission, limited edition, specific
suggestion ja intensive therapy. Sanat kuvaavat puheeksi ottamisen eri tasoja.
Sairaanhoitaja toimii kahdella ensimmaisella eli luvan antamisen (permission)
ja rajatun tiedon (limited edition) antamisen tasoilla. (Ryttylainen & Valkama
2010, 54.)

Luvan antamisella tarkoitetaan sita, etta hoitaja viestittaa potilaalle tAmén tun-
teiden olevan hyvaksyttyja ja tavallisia (Ryttylainen & Valkama 2010, 54).
Tama nakyy hoitajan tydssd muun muassa siten, ettd endometrioosia sairas-
tavan kumppania kuunnellaan aidosti ja annetaan hanelle lupa omiin tuntei-
siinsa. Endometrioosia sairastavan kumppanilla on varmasti paljon asioita,
jotka askarruttavat ja puolison diagnoosi voi nostaa esiin monenlaisia tunteita.
Asiakkaalle osoitetaan, ettd hanen ajatuksistaan valitetaan, ja ettd ne ovat tay-

sin normaaleja seka yleisia tamankaltaisessa tilanteessa.

Rajatun tiedon antaminen tarkoittaa, etté asiakas saa tietoa siihen ongelmaan
tai kysymykseen mihin han sité kaipaa (Ryttylainen & Valkama 2010, 54). Kun
hoitaja antaa potilaalle mitd tahansa tietoa, informaation tulee pohjautua em-

piiriseen eli tutkittuun tietoon (Ryttyldinen & Valkama 2010, 44).

Endometrioosia sairastavien kumppaneilla voi puolison diagnosoinnin varmis-
tuttua nousta esiin monia mieltd askarruttavia kysymyksia, kuten miten endo-

metrioosia hoidetaan, miten endometrioosi vaikuttaa parisuhteeseen, onko
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olemassa muita samassa tilanteessa olevia tai vaikuttaako sairaus seksiela-
maan. Naihin kysymyksiin pyritdan tietolehtisemme avulla tarjoamaan vas-

tauksia.

6 TIETOLEHTISEN OMINAISPIIRTEET

Tietolehtisemme teossa hyddynnetaan nayttoon perustuvaa tietoa hyvan op-
paan laadinnasta. Oppaan tai ohjeen laatiminen l&htee yleensa potilaan tai
asiakkaan tarpeesta saada tietoa jostakin asiasta. Hyva opas puhuttelee luki-
jaa. (Torkkola ym. 2002.)

Tietolehtisen teossa hyddynnetaan hyvan terveysaineiston kriteeristoa, joka
perustuu taysin terveyden edistamisen nakdkulmaan. Kriteerit auttavat arvioi-
maan valmistettua aineistoa ja luomaan siitd mahdollisimman hyodyllisen.
Terveysaineisto voi olla taysin kayttokelpoinen, vaikka kaikki kriteerit eivat
tayttyisikaan taydellisesti. On yksil6llistd, mika kriteeri on missakin aineistossa
tarkea. (Rouvinen-Wilenius 2007.) Tietolehtisessamme tarkeimpia kriteereja
ovat muun muassa aineiston tiedon valitys terveyden taustatekijoista ja sen
tiedon anto keinoista, joilla muuttaa elaménoloja. Myds se, etté aineisto on
voimaannuttava ja motivoi ihmista on yksi tietolehtisemme tarkeimmista kritee-
reistd. Toinen ndkokulma tietolehtisemme teossa on seksuaaliterveyden edis-
taminen ja siihen tuotteemme perustuu. Seksuaaliterveydella tarkoitetaan
psyykkisen, fyysisen, sosiaalisen ja emotionaalisen hyvinvoinnin suhdetta sek-

suaalisuuteen. (Petgja 2010, 9.)

Oppaiden ja ohjeiden kirjoittamisessa tarkeintéa on se, kenelle opas on kohdis-
tettu. Opas tai ohje kirjoitetaan potilaita tai omaisia varten eika esimerkiksi laa-
kéreita tai sairaanhoitajia varten. Oppaassa oleva tieto pitaisi olla kirjoitettuna
selkedsti ja yleiskielella niin, ettei teksti sisélla sellaisia sanoja mita lukija ei
ymmarra. Lisaksi oppaan ymmarrettavyyteen vaikuttaa myos se, misséa jarjes-
tyksessé asiat on oppaaseen laitettu. On erilaisia tapoja laittaa asiat jarjestyk-
seen esimerkiksi tarkeysjarjestys, aikajarjestys tai aihepiireittain. Tahan vai-
kuttaa se, minkalainen opas on kyseessa. Yleensa asiat on hyva esittaa tar-

keysjarjestyksessa. (Hyvéarinen 2005.)
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Lukijan n&kdkulmasta tarkeimmén asian kertominen heti ensimmaisissa lau-
seissa kertoo tekstin kirjoittajan arvostavan lukijaa. Se auttaa herattdmaan lu-
kijan kiinnostuksen opasta kohtaan. Otsikoilla taas kevennetéén ja selkeyte-
tdan opasta. Paaotsikko kertoo, miké on tarkeinta ja mita opas kasittelee. Va-
liotsikot taas kertovat millaisista asioista teksti koostuu. Otsikot helpottavat lu-
kijaa etsim&an haluamansa tiedon. Valiotsikoita ei kuitenkaan pida olla likaa
ja kappaleita voi myo6s yhdistelld, jos yhdella sivulla on esimerkiksi viisi valiot-
sikkoa. Valiotsikon jalkeen tulee olla ainakin kaksi kappaletta tekstia. (Hyvari-
nen 2005.) Valiotsikoiden avulla lukija |0ytaa itselleen tarkeimmat asiat (Tork-
kola ym. 2002).

Jos oppaan osia ajatellaan sen perusteella, mika houkuttelee lukijaa luke-
maan oppaan, niin otsikoiden jalkeen tarkeysjarjestyksessa ovat kuvat. Hyvét
kuvat vaikuttavat lukijan mielenkiintoon seké auttavat ymmartamaan tekstia.
Kuvituskuvien kayttd sen sijaan ei aina ole hyvéaksi tekstille. Kuvituskuvat voi-
vat aiheuttaa vaarinymmarryksia, kun ne eivat ole sidoksissa tekstiin vaan

ovat vain somistamassa opasta. (Torkkola ym. 2002.)

Kappalejako selkiyttdad lukemista ja osoittaa, mitk& asiat kuuluvat tiukimmin
yhteen. Kappaleissa tulee olla vain yhteen kuuluvia asioita. Kappaleita miet-
tiessaan voi ajatella, etta jokaiselle kappaleelle pitaisi pystya keksimaan oma
otsikko ja jos tama ei onnistu, niin asiat tulee jakaa omiin kappaleisiinsa. (Hy-
varinen 2005.)

Tieteellisessa tekstissa kappaleet ovat yleensa pitkid. Yleistajuisissa kirjoituk-
sissa ei pitaisi kayttaa yli kymmenen senttimetria pitkid kappaleita, silla ne
ovat raskaita lukea. lltapaivalehtien yhden virkkeen mittaiset kappaleet eivat
ole mydskaan hyvia. Luetelmia voi kuitenkin kayttaa ja ne ovat hyva keino ly-
hent&da lauseita. Luetelmat ovat myds keino nostaa tarkeimpia asioita esille.
Luetelmatkin on hyva pitdéa lyhyena, jottei teksti kay lilan raskaaksi lukijalle.
(Hyvarinen 2005.)
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Lukijan tulisi ensimmaiselld lukukerralla ymmarta& mita lause tai virke tarkoit-
taa. Tarkeaa on, etteivat virkkeet ole liian pitkia seka se, etta paaasia ilmais-
taan paalauseessa ja sivulauseessa sita tdydentava asia. Lukijan ei tulisi jou-

tua palaamaan lauseen alkuun heti luettuaan sen loppuun. (Hyvarinen 2005.)

Potilasopasta tai -ohjetta lukeva on yleensa maallikko, joten tekstissa kannat-
taa kayttaa yleiskielen sanoja. Byrokraattisia ja tieteellissavytteisia sanoja ei
kannata kayttaa, silla lukija ei valttaméatta ymmarra niita ja joutuu arvailemaan.
Vierasperdisten sanojen kayttoa kannattaa miettia, silla ne menevét helposti
sekaisin tai ne voidaan ymmartaa vaarin. Jos tekstissa kuitenkin joutuu kaytta-
maan laaketieteen termeja niin ne tulisi selittdd. Ne voi joko selittaa heti, kun
asia tulee tekstissa vastaan tai jos opas on pitka se voi sisaltaa sanaston,

jossa sanat selitetdéan ymmarrettavasti. (Hyvarinen 2005.)

Opasta kirjoittaessa taytyy muistaa oikeinkirjoitussaannot. Kirjoitusvirheet han-
kaloittavat tekstin lukemista ja aiheuttavat artymysta ja luottamuksen puutetta
kirjoittajaa kohtaan. Olisikin hyva antaa opas jollekin muulle luettavaksi ennen
sen julkaisemista, jotta enimmat kirjoitusvirheet loytyisivat ja ne voitaisiin kar-

sia pois. (Hyvérinen 2005.)

Yleisohje potilasohjeiden pituudesta on se, etté lyhyt teksti ilahduttaa monia.
Jos tekstissa on paljon yksityiskohtia, niin se voi aiheuttaa lukijalle ahdistusta.
Tekstid ja sen pituutta miettiessa on hyva pohtia, missa opas julkaistaan. Sel-
keys tarkoittaa eri asiaa internetissa julkaistuissa oppaissa kuin paperiversi-
oissa. Internet-tekstissa tulee ottaa huomioon ruutu. Ruudulta on hankalam-
paa lukea kuin paperilta, joten virkkeiden ja kappaleiden tulisi olla entisté sel-
kedmpié. Jos opas on tarkoitettu tulostettavaksi, niin tekstin suunnittelu ja
asettelu kannattaa tehda paperin ehdoilla. Tekstin selkeyden ja sujuvuuden li-
saksi on hyva miettid luettavuutta. Luettavuuteen vaikuttavat oppaan ulko-
nako, tekstin asettelu ja sivujen taitto. Ne tukevat tiedon jasentelyd. Selkeyden
lisddmiseksi voi miettia, laittaako oppaaseen kuvia. (Hyvarinen 2005.)
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7 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli luoda endometrioosia sairastavien kump-
paneille tietolehtinen, jonka aiheena oli endometrioosi sairautena ja endo-
metrioosin vaikutukset parisuhteeseen seké seksuaalisuuteen. Opinnayte-
tydmme tavoitteena oli puolestaan liséta puolisoiden tietoisuutta endometrioo-
sin vaikutuksista parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen seka informoida sairau-
den perusasioista kuten oireista, hoidosta ja diagnosoinnista. Kumppaneiden
tietoisuus endometrioosista ja sen vaikutuksista parisuhteeseen seka seksu-
aalisuuteen toivon mukaan parantaa pariskuntien seksuaalista hyvinvointia ja

edistdd seksuaaliterveytta kokonaisuutena.

8 TUOTEKEHITYSPROSESSI
8.1 Prosessin kaynnistaminen

Tuotekehitysprosessi kdynnistetaan maarittelemalla tuotteen tarve. Tarpeen
lisdksi taytyy tuotteelle olla toteuttamismahdollisuuksia, silla muuten se ei voi
syntya. Tarve voi l0ytya etsinnén jalkeen tai sattumalta. Tuotteen kehityksessa
tapahtuu usein sattumia, jotka voivat muuttaa prosessia. Taman takia lopputu-
los voi olla erilainen kuin aluksi ajateltiin. Tuotekehitysprosessin tulisi olla niin
joustava, etta muutoksiin kyetaan reagoimaan. Kun tuoteidea on I6ydetty, niin
tehdaan kehittamisehdotus. Kehittdmisehdotukseen kuuluu tuotteen kuvaus,
tekniset ja taloudelliset vaatimukset, kaytosséa olevan kehityspanoksen mietti-
minen seka aikataulun suunnittelu. Kehitysehdotuksen pohjalta tehdaan kehi-

tyspaatos. Kehityspaatoksen jalkeen alkaa luonnosteluvaihe. (Jokinen 2010.)

Mielenkiinnon herattya endometrioosia kohtaan oli seuraavana vuorossa yh-
teydenotto Endometrioosiyhdistyksen kouluyhteistydvastaavaan. Sahkoposti-
viestien edettyd yhdistys ryhtyi toimeksiantajaksemme. Yhdistykselta tuli eh-
dotus aiheesta, joka lopulta valittiin. Aihe oli luoda tietolehtinen endometrioo-
sia sairastavien kumppaneille. T&méan vuoksi opinnaytetydn menetelméksi va-
likoitui tuotekehitysprosessi. Yhdistyksen sisélla oli noussut esiin, etta sairas-
tavien puolisot kaipaavat lisaa tietoa itse sairaudesta ja sen vaikutuksista pari-
suhteeseen seka seksuaalisuuteen, silla endometrioosin diagnoosi koskettaa

ja vaikuttaa suuresti myos heidan elamaansa.
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Tassé vaiheessa valmistui ideapaperi eli kehittamisehdotus, jossa esitelty aihe
oli paljon laajempi kuin miksi se lopulta muokkautui. Ideapaperin muokkausten
jalkeen se hyvaksytettiin ohjaavilla opettajilla ja Endometrioosiyhdistys ry:n
kouluyhteistydvastaavalla. Luotettavuuteen vaikutti heti alkuvaiheessa kaydyt
keskustelut kaikkien osapuolten kanssa. Naiden keskustelujen pohjalta aihe
tarkentui niin, etté tietolehtinen tavoittaisi kohderyhman ja sen sisalto olisi juuri
heille suunnattua. Lisaksi opinnaytetyon tarkoitusta ja tavoitetta pohdittiin eet-
tisesta nakokulmasta esimerkiksi tarpeellisuuden kannalta. Luotettavuutta li-
sasi se, ettd ennen ideapaperin hyvaksymista se tarkastettiin useaan ottee-

seen ja siihen saatiin ohjausta.

8.2 Luonnosteluvaihe

Tassa vaiheessa mietitdan erilaisia vaihtoehtoja tuotteelle. Luonnosteluvai-
heessa ei tehda viela tarkkoja suunnitelmia vaan hahmotellaan tuotteen omi-
naisuuksia. Luonnostelun ensimmainen vaihe on analysointi. Analysoinnissa
kaydaan huolellisesti kehityspaatds lapi seka pyritaan I6ytamaan tarpeen ydin.
Muun muassa toiveet ja odotukset, rajoitukset seké avoimet tiet kehitystyolle
mietitdan. Olisi hyva, jos tuotteen kehitykselle olisi olemassa tietyt rajat, joiden
mukaan prosessia luotaisiin. On hyva pitdd mielessa alusta asti, mika on tuot-
teen tarkoitus sekd mitd ominaisuuksia tuotteella ei saa olla. Asiakkaiden toi-
veet ja vastaavien tuotteiden heikot kohdat tulee myds pitda mielessa. (Joki-
nen 2010.)

Ideapaperin hyvaksymisen jalkeen alkoi suunnitelman teko. Keskeisimpien ka-
sitteiden pohjalta haettiin nayttéon perustuvaa tietoa teoreettiseen viitekehyk-
seen. Viitekehys muokkaantui paljon suunnitelman teon aikana, koska aihe ra-
jautui useiden keskusteluiden myd6ta. Tyon luotettavuus lisaantyi mahdollisim-
man uutta tutkittua tietoa kayttdmalla. Eettisyys nakyi tydssa aitona kiinnostu-
misena aiheeseen seké rehellisyytené yhteistydkumppaneita ja kohderyhmaa
kohtaan mm. tosiasioiden esilletuomisena. Tydssa oli myds huomioitu, ettei
aihe loukkaisi ketdén. Tama voi olla mahdollista kasiteltdessa teemoja, jotka

koskevat inmisten yksityiselaméaa.
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Prosessin alkuvaiheessa paadyttiin PDF-muotoisen tietolehtisen tekoon. Yh-
tena rajoituksena opinnaytetydn teossa oli muun muassa taloudelliset rajoit-
teet, silla tietolehtisen teon ei haluttu aiheuttavan kustannuksia. PDF-muotoi-
nen tietolehtinen oli ilmainen kaikille osapuolille. Eettisesti ajatellen kenenkaan
ei tahdottu saavan lisakuluja informaatiosta, jota on téarkea saada. Kun tuote
on verkossa, se on laajasti saatavilla. Tassa vaiheessa my6s tarkoitus muo-
vautui selkedmmaksi, nain asettaen rajauksen opinnaytetyolle. Tuotteesta py-
rittiin saamaan tarpeellinen ja luotettava, jonka vuoksi edellisia opinnaytetoita
selattiin. Opinnaytetoita tutkimalla yritettiin kehittaa jo tutkittua tietoa seka valt-

tamaan samankaltaisen materiaalin tuottamista.

Parssisen ja Tapion (2012) tekemassa laadullisessa tutkimuksessa kasitellaan
kumppaneiden kokemuksia puolison endometrioosista. Tutkimuksen tulokset
viittasivat siihen, etta puolisot saavat lilan vahan tukea ja tietoa endometrioo-
sista. He kaipaisivat lisaa informaatiota sairaudesta ja toivoivat vertaistukea.
Kumppanit kokivat, etta kun he ymmartavat sairautta paremmin, voivat he an-
taa laadukkaampaa tukea naisille. Tutkimuksen tuloksissa oli mainittu tukikei-
noina kumppanien oma jaksaminen, avoimuus, keskustelu seka kiinnostus ai-
heeseen. Arjen muutoksista kumppanit olivat listanneet muun muassa kotit6i-
den lisdantymisen ja arjen epavarmuuden kuukautis- ja yhdyntéakipujen takia,
kuten myds luottamuksen lisaantymisen seka keskusteluiden aktivoitumisen.
Heidan vastauksissaan nakyi vahvasti myds huoli puolisosta. (Parssinen &
Tapio 2012, 19 - 22.) Esimerkiksi naita aiheita pyrittiin opinnaytetydssa avaa-

maan.

Seuraavaksi mietittiin prosessin keskinaiset tavoitteet, joita on hyva olla use-
ampi ja naiden suhteen tulisi olla kunnianhimoisia. Tavoitteiden laadinnassa
tulisi ottaa huomioon esimerkiksi ulkon&kd, hinta, riskit seka turvallisuus. Ta-
voitteiden asettamisen jalkeen tydryhmassa oli mielikuva tulevasta tuotteesta.
Seuraavaksi tulisi arvostella ideoita. TAama vaihe on yleensé hankala, koska
taytyy kayttad monia arvosteluperiaatteita. Vaiheeseen liittyy usein myos epa-
varmuutta, koska ei voida tietda kuinka hyvin ty6 on onnistunut ennen kuin se
on valmis. Ratkaisuvaihtoehdot tulisi testata ja nain laittaa paremmuusjarjes-

tykseen. Lopulta idea tulee hyvaksyttaa. Hyvaksyttamisen edellytyksena on,
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ettd hyvaksyjat osallistuvat idean kehittelyyn ja paatoksentekoon seké tutustu-
vat vaihtoehtoihin mita kehittelijat ovat laatineet. (Jokinen 2010.)

Tavoite tarkentui entisestédan useiden keskusteluiden my6téa opinnaytetyoryh-
man seka opettajien kesken. Lisdksi Endometrioosiyhdistys ry:n kanssa kay-
tiin keskustelua tietolehtisen siséllostéa ja ulkondadsta. Toiveena oli miellyttavan
nakoéinen, helposti luettava, selked, tiivis ja sisalléltddn asiaankuuluva tuote.
Tietolehtisen keltainen savy sekd endometrioosia kansainvalisesti symboloiva
keltainen nauha oli toiveena ulkonakoon liittyen. Myos tekstin fontin tuli olla
sellainen, etta tekstia pystyy vaivattomasti lukemaan. Esimerkiksi Arial on
hyva fontti sen yksinkertaisuuden vuoksi, silla tekstin luettavuuteen vaikuttavat
fontti, fonttikoko, tekstin lihavointi, yksittaisten merkkien vali ja rivivali (Schei-
man ym. 2007, 162 - 163). Lisaksi toiveena oli maininta tietolehtiseen siita,
ettd se oli tehty yhteistydssd Endometrioosiyhdistys ry:n kanssa ja etta siina
olisi yhdistyksen logo. Toimeksiantajan ollessa selkeasti esilla tietolehtisen
luotettavuus lisdantyi entisestaan. Sisallossa paneudulttiin tiedon oikeellisuu-
teen ja ajantasaisuuteen, kun taas ulkoasussa otettiin huomioon Endometrioo-
siyhdistys ry:n toiveet. Tietolehtisen kuvitus toteutettiin tekijoiden toimesta, jol-
loin lupaa ei tarvinnut pyytaa kuvien julkaisuun ja kayttoon. Tarkoituksena oli,
etta tietolehtisen kuvista valittyisi myotamielinen ja toivoa herattava vaiku-

telma.

Tassa vaiheessa pohdittiin myos riskeja, mita tietolehtisen luomiseen ja sen
kayttoon voi liittya. Riskeiksi nousi muun muassa, etta onko tietolehtiselle
kayttoa ja loytaako tietolehtinen oikean kohderyhman eli endometrioosia sai-
rastavien kumppanit. Kuitenkin se, etta tietolehtinen meni lopulta Endo-
metrioosiyhdistys Ry:n k&ytt6éon minimoi hyvin n&ma riskit, koska moni endo-
metrioosia sairastava oli yhdistyksen jasen ja saa tata kautta levitettya tietoa

my6s kumppaneille.

Ennen kuin tietolehtisen teko aloitettiin, oltiin yhteydessa koulumme tietotek-
niikkatukihenkiloon. Saatu ehdotus oli, etta tietolehtinen olisi paras toteuttaa

taitettuna A4 -lehtisena hyddyntden Microsoftin Publisher -ohjelmaa, ja taméa
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ehdotus hyvaksyttiin. Ohjelman selvitessa tehtiin hahmotelmia tulevasta tuot-
teesta ja saatiin palautetta opinnaytetyota ohjaavilta opettajilta. Tietolehtista
tehdessa hyddynnettiin naytt6on perustuvaa tietoa. Muokkausten ja ohjaavien

opettajien hyvaksynnan jalkeen tuotetta alettiin testauttamaan eri tahoilla.

8.3 Kehittelyvaihe

Kehittelyvaiheessa on useita tydvaiheita. Kehittelyvaiheen aikana on tarkoitus
suunnitella tuotteen yksityiskohdat miettien taloudellisia ja teknisi& nakokul-
mia. Tama helpottaa tydskentelya viimeistelyvaiheessa. Kehittelyvaiheen
alussa kaydaan lapi tuotteen tavoitteet ja vaatimukset. Seuraavaksi tuote arvi-
oidaan, jotta nahdaan sen heikot kohdat. Heikkoja kohtia lahdetaan poista-
maan miettimalla uusi ratkaisuja niihin tai suunnittelemalla ne kokonaan uu-
delleen. Mahdollisesti joudutaan hankkimaan lisétietoa ja perehtyméaén sy-
vemmalle aiheeseen teoriassa. Kun parannukset on tehty, niin taytyy tuote ar-
vostella uudelleen. Tama saatetaan joutua tekemaan useampaan otteeseen,
jotta heikkoja kohtia ei enda 16ydy. Seuraavaksi keskitytaan yksityiskohtien
suunnitteluun. Tassa tyovaiheessa voidaan kayttaa apuna arvoanalyysia. Ar-
voanalyysi tehdaan ryhmassa, jonka jasenet ovat erikoisalojen asiantuntijoita.
N&in ongelmia paastaan kasittelemaan monista nakdkulmista. Kehittelyvaihe
paattyy vahvistuspaatokseen siitd, etta tuote on hyvaksi ja toimivaksi todettu.
(Jokinen 2010.)

8.3.1 Asiantuntijan teemahaastattelu

Teemahaastattelu on lomakehaastattelun ja avoimen haastattelun valimuoto.
Teemahaastattelussa ei ole ennalta muotoiltuja kysymyksia vaan se etenee
valittujen teemojen mukaisesti. Siina pyritdan keskustelemaan teemat vastaa-
jien kanssa lapi, mutta ei haittaa, vaikka haastattelun aikana syntyy keskuste-
lua myds aiheen ulkopuolelta. Haastattelijalla ei tarvitse olla tarkkoja muistiin-
panoja kysymyksista tai kasiteltavista teemoista, vaan han voi laittaa ylos lapi
kaytavia asioita esimerkiksi ranskalaisin viivoin. Teemoja kasitelldan joko ko-
konaisuutena tai pad- seka alateemoina ja ne olisi hyva nimetéa. Tarkoituksena

on keskustella aiheista vapaasti eika esittda suunnitellussa jarjestyksessa laa-
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dittuja kysymyksia. Tama haastattelumuoto on sopiva, kun aiheena on vahem-
man tunnettu ilmid. Teemahaastattelua varten haastattelijoiden tulee tuntea
aihe hyvin. Valitut teemat nousevat tutkittavasta aiheesta. Tata haastattelu-

muotoa on helppo analysoida teemoittain. (Saaranen & Puusniekka 2006)

Kun tietolehtisen ensimmaéinen versio saatiin valmiiksi, sita alettiin testautta-
maan eri tahoilla. Ensimmaisena ohjaavien opettajien hyvaksynnan jalkeen oli
vuorossa seksuaalipedagogin haastattelu. Ennen haastattelua seksuaalipeda-
gogille lahetettiin saatekirje (Liite 2), haastattelussa kasiteltavéat teemat (Liite
3) seka tietolehtinen. Haastattelu suoritettiin 8.10.2018 puhelimitse ja se nau-
hoitettiin keskustelun taltioimiseksi. Puhelun nauhoittaminen helpotti myéhem-
min haastattelun litterointia ja analysointia, silla puhelu kesti noin 37 minuuttia.
Teemahaastattelu koettiin hyvaksi haastattelumenetelmaksi, koska haastat-
telu kohdennettiin tarkasti valitulle henkildlle. Seksuaalipedagogi arvioi tieto-
lehtista terveysaineiston kriteerien ndkdkulmasta (Liite 4). Teemahaastatte-
lussa kaytetiin seka paa- etta alateemoja (Liite 3), jotka luotiin terveysaineis-

ton kriteerien pohjalta.

Ensimmainen paateema seksuaalipedagogin haastattelussa oli kriteeriston
mukaisesti tiedon valittdminen terveyden taustatekijoista, jonka alateemoina
tiedon asianmukaisuus, riittavyys ja tarpeellisuus. Kyseisiin teemoihin paadyt-
tiin, koska lukijalle haluttiin antaa tietoa endometrioosista ja sen vaikutuksista
mahdollisimman kattavasti. Tietolehtisesta pyrittin saamaan myos tarpeellinen

ja yhteisty6tahon toiveita vastaava.

Toinen paateema oli aineiston motivoiva vaikutus sekd sen voimaannutta-
vuus. Tassa alateemaksi nostettiin tietolehtisen kannustavuus. Kyseinen
teema valittiin, silla tietolehtisen haluttiin olevan motivoiva ja sen antavan toi-
voa seka tukea lukijan ajatuksille. Lukijalle pyrittiin luomaan olo, ettd han ei ole
asian kanssa yksin, ja tdsta on mahdollisuus selvita. Tama oli tarkea kriteeri

tietolehtisen sisallon kannalta.

Kolmas paateema oli seksuaaliterveyden edistdminen, jonka alateemaksi vali-

koitui tietolehtisen sopivuus seksuaaliohjauksen materiaalina seka positiivinen
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lahestymistapa seksuaalisuuteen/parisuhteeseen sairastaessa. Naihin teemoi-
hin paadyttiin siksi, etta tietolehtisen haluttiin olevan sisalldltdan sopivaa mate-
riaalia eri seksuaaliohjaustilanteisiin myds ammattilaisen nakékulmasta. Myds
aiheesta puhuminen positiiviseen savyyn oli yksi tarkeista viesteista, jota ha-
luttiin tietolehtisella lukijalle tarjota. Tietolehtisen haluttiin olevan myds myon-
teinen seka salliva keskittymatta negatiivisiin asioihin.

Teemoittelu on hyva tapa analysoida teemahaastattelua. Kun aineistoa jarjes-
tella&n teemoittain, jokaisen haastateltavan vastaukset jarjestelladn teemojen
mukaan. Jos vastaajia on monia, saatua aineistoa voidaan esimerkiksi taulu-
koida, joka helpottaa havainnointia. Vastauksista nousevat teemat eivat valtta-
matta ole aina samanlaisia mita alun perin haastattelijat ovat suunnitelleet. Ta-
man vuoksi vastaukset on hyva tulkita ennakkoluulottomasti (Saaranen &
Puusniekka 2006.)

Koska aineistonkeruumenetelmaksi valikoitui teemahaastattelu, oli teemoittelu
tasta syysta luonnollinen analysointimenetelma. Nauhoitettu haastattelu en-
siksi litteroitiin, josta tuli yhteensa noin seitseman A4 -sivun pituinen. Haastat-
telunauha ja aukikirjoitettu versio siita poistettiin asianmukaisesti, kun analy-
sointi oli valmis. Seksuaalipedagogin haastattelussa nousi esiin muun muassa
laékkeetdn kivunhoito. Haastateltavan mukaan tietolehtisessa olisi hyva ker-
toa siitd, miten kumppani pystyy tukemaan laédkkeettémasti sairastavaa. Esi-
merkkein& mainittiin lampo, kipuldékkeen ottaminen ajoissa tai erilaiset sek-
siasennot. My6s muutamia sanavalintoja korjattiin. Tieto oli haastateltavan
mielesta tarpeellista ja asianmukaista sekéa kohderyhma oli huomioitu hyvin.
Tietolehtisen positiivinen savy koettiin hyvana asiana. Haastateltava ehdotti,
etta tietolehtinen luetutettaisiin joillakin miehilld, jotta saataisiin myos koke-
muksia siita, miten miehet ymmartavéat tiedon ja kokevat informaation. Tieto-
lehtinen luetutettiin muutamalla miehell&, jotka olivat parisuhteissa naisten
kanssa, jotka eivat sairastaneet endometrioosia. Na&méa miehet olivat myo6s
maallikkoja. He olivat sitd mieltd, etta tieto oli helposti luettavaa ja kiinnosta-
vaa. Eras mies mainitsi tietolehtisen olevan voimaannuttava ja ennen kaikkea
sellainen, mink& haluaisi lukea, jos olisi kyseisessa tilanteessa eli endo-

metrioosia sairastavan kumppani. Koska miesten arvio oli vain lisd tybhémme
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eika kehitysehdotuksia heilta saatu, ei tutkimus- tai analysointimenetelmia ar-

vioinnissa kaytetty.

Haastateltavan palautteen mukaan tietolehtiseen lisattiin enemman rohkaise-
via sanoja avun hakemiseksi. Lisdksi tietolehtinen oli svyltdan rohkaiseva ja
positiivissavytteinen. Seksuaalipedagogin mukaan tietolehtista voidaan hyvin
kayttaa seksuaaliohjauksen materiaalina. Aihe koettiin tarkeaksi ja muokkauk-

sien jalkeen hyvaksi.

8.3.2 Viestinnan asiantuntijan haastattelu

Seksuaalipedagogin haastattelun ja siitd nousseiden muutostarpeiden muok-
kaamisen jalkeen suoritettiin teemahaastattelu viestinnan asiantuntijalla. Vies-
tinnan asiantuntijana oli toimittaja. Ennen teemahaastattelua viestinnan asian-
tuntijalle lahetettiin saatekirje (Liite 5) seka laaditut teemat teemahaastattelua
varten (Liite 6). Namé& valmistivat haastateltavaa vastaamaan mahdollisimman
monipuolisesti. Haastattelu suoritettiin puhelimitse 13.10.2018 ja se nauhoitet-
tiin puhelimen aaninauhurilla, jotta vastauksia oli helpompi analysoida jalkika-
teen. Haastattelun kesto oli n. 34 minuuttia. TAma nauha kirjoitettiin auki,
jonka pituudeksi tuli noin kuusi A4 -sivua. Keskustelu analysoitiin myos tee-
moittelulla, jonka jalkeen kaikki haastattelumateriaali havitettiin asianmukai-
sesti. Toimittajan haastattelussa paateemoiksi muodostui ulkonaké, asettelu ja

oikeinkirjoitus.

Ulkon&dn alateemoina olivat fontti, kuvitus seké& varimaailma. Naihin teemoi-
hin paadyttiin, koska viestinnan asiantuntijan nakemys ulkonakoéon koettiin hy-
vin tarkeéksi ja ajateltiin sen tuovan uutta nakdkulmaa tietolehtisen korjauk-
siin. Asettelun alateemoiksi valikoituivat puolestaan kappalejaot ja selkeys.
N&ama olivat tarkeité luettavuuden ja seurattavuuden kannalta. Oikeinkirjoituk-
sen alateemoiksi otettiin kirjoitusvirheet, otsikot sek& sanamuodot. Kyseiset
teemat valittiin siksi, ettd ne vaikuttavat merkittavasti tietolehtisen luotettavuu-
teen ja asiantuntijuuteen seka ymmarrettavyyteen ja selkeyteen. Hyva tieto-
lehtinen puhuttelee lukijaa ja mm. sanamuodot vaikuttavat tdhan suuresti. Ot-
sikoilla taas on suuri merkitys tekstiin johdattelussa ja nain ollen lukijan mie-

lenkiinnon yllapitamisessa.
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Viestinnan asiantuntijan mukaan tietolehtisen yleisvaikutelma oli siisti ja sel-
ked. Tietolehtisessa kaytetyt fontit olivat myos selkeat, mutta joitakin muutok-
sia tehtiin otsikoihin ja niiden asetteluihin. Hyvia vinkkeja tuli siita, miten teks-
tin ulkoasusta saa entista asiantuntevamman mm. rivivaleja muokkaamalla.
Haastateltavan mukaan kuvia oli tarpeeksi ja ne olivat osuvia juuri tamankal-
taiseen tietolehtiseen. Varimaailman ottaminen Endometrioosiyhdistys Ry:n
tunnusvareista oli haastateltavan mukaan hyva idea. Lisaksi varit olivat rau-

hallisia, ja niistd huokui luottamusta herattava vaikutelma.

Haastateltavan arvion mukaisesti keskenjaaneet sanat laitettiin aina seuraa-
valle riville, jonka jalkeen teksti muuttui vielékin helppolukuisemmaksi. Palaut-
teen perusteella tehtiin muutoksia myods kuvatekstin sijaintiin. Viestinnan asi-
antuntijan palautteella muokattiin yksi kirjoitusvirhe. Palautteesta ilmeni, etta
teksti oli kirjoitettu niin ettd maallikkokin ymmartad sen. Haastateltavan mu-
kaan tietolehtinen on hyva apu, kun puhutaan intiimeista asioista seka se so-

veltuu hyvin ohjaustilannekayttoon.

8.3.3 Testauslomakkeen laatiminen

Hyvaan tieteelliseen kyselyyn kuuluu, etté tutkija ottaa sita laatiessaan huomi-
oon siihen vastaajat seka heidan aikansa, halun ja taidot vastata kyselyyn.
Testauslomakkeen ei tulisi olla liian pitka, postikyselyissa keskimaarainen vas-
tausaika saisi olla korkeintaan 15-20 minuuttia. Testauslomakkeen tulisi olla
selked, silla se helpottaa kyselyyn vastaamista ja sen tulkitsemista. Kysymyk-
set tulee erottaa toisistaan selkeasti. Kyselynsaajan vastaamispaatokseen liit-

tyvat kyselyn ulkoasu, selkeys ja pituus. (Kyselylomakkeen laatiminen 2010.)

Lomakkeessa tulisi kiinnittaa huomiota kysymysten asetteluun. Kysymyksissa
tulisi kasitella tutkittavaa asiaa kattavasti, mutta asetella kysymykset yksinker-
taiseen ja helppotajuiseen muotoon. Kyselyyn vastaajien tulee myos osata
vastata kyselyyn. Kysymysten tulee olla helposti ymmarrettavia ja kaikkien
vastaajien tulee ymmartaa ne samalla tavalla. Kielenkaytt6 kyselyn laadin-
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nassa tulee olla yksinkertaista, tarkoituksenmukaista ja tdsmallistd. TAméa kos-
kee myds kysymysten mittaa, silla hyva kysymys on kohtuumittainen. (Kysely-

lomakkeen laatiminen 2010.)

Haastatteluiden ohessa tehtiin testauslomake, jota kaytettiin myéhemmin, kun
tietolehtinen lahetettiin toimeksiantajalle arvioitavaksi. Testauslomakkeen val-
mistamisessa kaytettiin hyvan kyselylomakkeen laatimisen ohjeita. Testauslo-
maketta tehdessa keskityttiin muodostamaan sellaisia kysymyksia, minka vas-
tauksista hyotyisi eniten. Kysymykset nousivat tietolehtisesta, sen sisallosta
seka ulkon&osta. Kysymyksia mietittiin niin, etta miten niilla saisi mahdollisim-
man paljon monipuolista tietoa tuotteesta seka miten sita voisi lahtea kehitta-
maan. Myos se, etta kysymykset muotoiltiin puoliavoimiksi, varmisti vastauk-
sien olevan muita kuin kyllé/ei-vastauksia. Testauslomakkeesta haluttiin tar-
peeksi tiivis, joten ajatuksena oli, ettei sen vastaamiseen kuluisi yli 20 minuut-
tia. Kysymysten asettelussa huomioitiin kohderyhma ja kysymykset kohden-

nettiin alan osaajille.

Lomakkeeseen vastaajien ei pitaisi joutua miettimaan, etta voivatko he antaa
tietojaan kyselya varten niiden vaarinkayttémahdollisuuden vuoksi. Testauslo-
make tulee laatia tietosuojandkdkulmaa silmalla pitéaen, jotta vastaajat ovat
halukkaita vastaamaan kyselyyn. Luottamusta voidaan saada vastaajiin teitit-
telemalla heita testauslomakkeessa. Vastaajaryhma ja sen ominaisuudet seké
testauslomakkeen luonne vaikuttavat siihen valitaanko lahestymistavaksi teitit-

tely vai sinuttelu. (Kyselylomakkeen laatiminen 2010.)

Testauslomakkeen saatekirjeessa ja itse testauslomakkeessa kaytettiin teitit-
telya, joka loi luottamuksen tunnetta. Testauslomake lahetettiin Endometrioo-
siyhdistys Ry:n hallitukselle, joka mahdollisti anonymiteetin hallituksen jase-

nille.

Kyselyn alkuun on hyva laittaa sellaisia kysymyksia, joihin vastaajien on
helppo vastata. Kysymysten looginen jarjestys helpottaa niihin vastaamista.

Testauslomake voi sisaltaa erilaisia asioita, mutta kysymykset kannattaa esit-
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taa aihepiireittain jarjestyksessa. (Kyselylomakkeen laatiminen 2010.) Tes-
tauslomaketta laatiessa pyrittiin miettimaan kysymysten jarjestysta ja ne laitet-

tiin johdonmukaiseen jarjestykseen.

Kysymysten tarkkuuteen liittyy se, etté laitetaanko kysymyksiin valmiit vaihto-
ehdot vai kaytetaanko avoimia kysymyksia. Avoimia kysymyksia tulisi kayttaa
vain, kun niihin on joku syy. Mikali vastaajien tiedetaan olevan aktiivisia voi
avoimien kysymysten kayttaminen olla perusteltua. Avoimiin kysymyksiin voi
myo0s lisaté vastausohjeita esimerkiksi "arvioi asiaa...” tasta nakokulmasta.
Vastaukseen voi myds pyytdd mainitsemaan tarkeimman tai tarkeimpia asi-
oita. Kyselyssa voidaan kayttdd myds puoliavoimia kysymyksia. Niissa yhdis-
tyy avoin ja strukturoitu osuus. Ensiksi kysytdan kysymys, jossa on vastaus-
vaihtoehdot kyllé/ei ja sitten pyydetaan perustelemaan vastaus avoimella ky-
symyksella. Testauslomakkeeseen tulisi merkata myos tarkat vastausohjeet.
Ohjeen olisi hyva olla kyselyn alussa ja harkiten myos yksittaisten kysymysten
lopussa. Ohjeen voi myds sisallyttaa kysymykseen. (Kyselylomakkeen laatimi-
nen 2010.)

Testauslomakkeessa kaytettiin puoliavoimia sek& avoimia kysymyksia, silla
vastaajien tiedettiin olevan aktiivisia heidan ollessa tyon toimeksiantajia. Tes-
tauslomakkeen alkuun laitettiin vastausohjeet seka joidenkin yksittaisten kysy-

mysten kohdille vastausohjeita.

8.4 Viimeistely

Viimeistelyvaiheeseen kuuluu mm. yksityiskohtien tarkastaminen, yrityksen
vaatimusten huomioiminen seka lopulliset muokkaukset tuotteeseen. Viimeis-
telyvaiheen lopussa tehd&én paatos siita, etta tuote on valmis markkinoille.
Tuotekehitys ei kuitenkaan lopu tuotannon alkamiseen. Tuotteen kilpailukyvyn

sailyttamiseksi tuotetta tulee jatkuvasti kehittdad. (Jokinen 2010.)

Kun muutokset muiden haastattelujen pohjalta oli tehty, oli vuorossa tuotteen
testauttaminen yhteistydtaholla. Testaaminen toteutettiin siten, etta tietolehti-
nen lahetettiin Endometrioosiyhdistys Ry:n hallitukselle s&hkdisesti ja tuotteen

mukana testauslomake (Liite 7), jossa oli kysymyksia tietolehtisen sisaltéon ja
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ulkon&akoon koskien. Hallitukselle l&ahetettiin ainoastaan yksi testauslomake,
jonka tavoitteena oli yhteisen mielipiteen ker&dminen. Yhteisty6taholle [ahetet-
tiin liséksi saatekirje (Liite 8), joka valmisti heitd vastaamaan testauslomak-

keeseen.

Testauslomake tehtiin hyddyntaen Word -ohjelmaa. Lomakkeen kysymykset
laadittiin sen mukaan, mista palautetta haluttiin, ja mitka asiat tuntuivat tar-
keimmilta ja oleellisimmilta. Esimerkiksi se, ettéd vastaako tuote toimeksianta-
jan kehitystarvetta, oli tarkea tieto tuotteen kehittamisen kannalta. Tuotteen ul-

konako oli my0s ratkaiseva asia, jonka vuoksi tasta tehtiin myos yksi kysymys.

Endometrioosiyhdistys Ry:lla tuotetta paadyttiin lopulta kayttamaan kaksi ker-
taa. Nain varmistuttiin siitd, etta tietolehtinen oli toimeksiantajan toiveiden mu-
kainen ja tulisi kayttoon. Testauslomake jai kuitenkin kokonaan tayttamatta,
koska monet hallituksen jasenet katsoivat tietolehtista puhelimitse. Tata riskia
ei tiedetty ennen lomakkeen lahettamista. Yhdistys kuitenkin pyrki vastaa-
maan kysymyksiin ranskalaisin viivoin, joita testauslomakkeessa esitettiin.
Sen jalkeen, kun seksuaalipedagogi seka viestinnén asiantuntija olivat arvioi-
neet tietolehtista, kokivat Endometrioosiyhdistys Ry:n jasenet sen edelleen
puutteelliseksi seké tekstiasultaan ettd ulkonadéltaan. Teemoittelussa nousi
esiin etenkin ulkoasu, tiedon oikeellisuus ja tekstiasu. Vinkiksi saatiin tekstin
aaneen lukeminen moneen otteeseen, jotta siitéa saataisiin mahdollisimman
selked ja ymmarrettava. Ulkonakoa paranneltiin viela saadun palautteen mu-
kaan, vaikka osa vinkeista menikin viestinnén asiantuntijan ja seksuaalipeda-
gogin mielipiteiden kanssa ristiin. Kuitenkin Endometrioosiyhdistys on tuotteen
tilaaja, joten yhdistyksen mielipide priorisoitiin kaikista korkeimmalle. Yhdistyk-
sessa koettiin esimerkiksi muutaman tarkean oireen, kuten turvotuksen, puut-
tuvan tuotteesta ja erdan riskitekijan olleen ylimaarainen. Myods diagnoosiviive
tahdottiin yhtenaistaa yhdistyksen nakemysten kanssa. Ehdotuksena saatiin
siséllysluettelon tai tiivistelm&n teko tietolehtisen alkupuolelle, jossa kerrottai-
siin lyhyesti sen sisallosta. Sisallysluetteloa ei kuitenkaan lopulta tehty, koska
sisaltd selkeytyi huomattavasti esimerkiksi fontteja muokkaamalla. Opinnayte-

tydmme luotettavuus horjui siita, ettda Endometrioosiyhdistys ry:lta saatiin vain
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yksi vastaus. Taman vuoksi tuloksia ei voida yleistaa, ettd ovatko kaikki halli-

tuksen jasenet olleet samaa mielta.

Kun tuote oli testattu asiantuntijoilla ja tietolehtiseen oli tehty tarvittavat muu-
tokset, se kaytiin alusta loppuun l&pi opinnaytetyéryhman kanssa ja siita pyrit-
tiin eliminoimaan edelleen kaikki epdkohdat. Lopullinen versio lahetettiin toi-
meksiantajallemme hyvaksyttavaksi. Tietolehtinen tehtiin edella mainitusti
PDF-muotoon, jonka kayttdoikeudet Endometrioosiyhdistys Ry sai valitto-

masti, kun tuote oli valmis.

9 POHDINTA
9.1 Tuotoksen tarkastelu

Koemme lopputuloksen olevan asettamiemme tavoitteiden mukainen. Tieto-
lehtinen tarjoaa lisainformaatiota endometrioosista yleisesti seka sen vaikutuk-
sista pariskuntien arkeen. Halusimme tietolehtisen avulla edistéé seksuaaliter-
veytta kokonaisuutena, mutta tdma tavoite jai mielestdmme hieman puuttel-
liseksi. Koimme seksuaaliterveyden edistamisen hyvin laajaksi kasitteeksi, jo-
ten emme voi tietolehtisellamme turvata sen toteutumista taysin. Tietolehti-
semme kuitenkin tukee pariskuntien seksuaalista hyvinvointia, silla siind anne-
taan informaatiota ja konkreettisia neuvoja esimerkiksi seksuaalisen kanssa-
kaymisen helpottamiseksi, puolison sairastaessa endometrioosia. Kansainvali-
sia lahteita kayttamalla saimme sisaltéon monipuolisuutta ja jopa ajantasai-
sempaa tietoa. Toisin kuin suomalaisissa tutkimuksissa, kansainvalisissa tutki-
muksissa keskityttin enemman miesten ndkoékulmaan ja heidan kokemiinsa
tunteitiin. Esimerkiksi Ameratungan ym. (2017) mukaan terveysalan ammatti-
laisten tulisi ottaa huomioon endometrioosin vaikutukset sairastavan lisaksi

myds kumppaniin.

Koemme, etté tuote on toimeksiantajan toiveiden mukainen, silla he antoivat
palautetta kaksi kertaa meidan pyynnéstamme. Nain pystyimme varmista-

maan, ettd toimeksiantajan kaikki toiveet toteutuivat ja tuote tulisi heilla kayt-
t6on. Olemme myos itse tyytyvaisia tuotteeseen, niin sen sisaltoon kuin ulko-

nakoonkin. Tietolehtisesta saatiin sopivan mittainen tiivis kokonaisuus ja sen
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testaamisen yhteydessa varmistunut tiedon asianmukaisuus ja oikeellisuus
kasvatti itseluottamusta oikeanlaisen tiedon I0ytamisessa. Koemme tydmme
olevan napakka ja mielenkiintoinen lukea. Naihin kaikkiin ominaisuuksiin on
pyritty alusta alkaen hyvan tietolehtisen ominaispiirteitd hyvaksi kayttaen
(Torkkola ym. 2002). Osasimme mielestamme huomioida hyvin kohderyhman
tarpeet. TAman turvaamiseksi hyddynsimme jo tehtyja opinnaytetoita esimer-
kiksi Parssisen ja Tapion (2012) tekemé&a tutkimusta. Se, etta haastattelimme
useampaa eri tahoa, joilla oli oma nékdkantansa aiheeseen tuki tietolehtisen
kehittymisté alusta sen viimeiseen versioon asti. Esimerkiksi viestinnan asian-
tuntijan haastattelu takasi tydbhomme oikeinkirjoituksen seka sen, etté tydossa
ei ole ammattisanastoa. Tietolehtisen teossa on kaytetty Hyvarisen (2005) oh-
jeita, ettd miten hyva potilasopas luodaan. Halusimme prosessin alkuvai-
heesta saakka, etta tietolehtisesta tulisi mahdollisimman ammattimainen ja va-

kuuttava.

9.2 Tuotekehitysprosessin tarkastelu

Aihe oli meisté alusta saakka mielenkiintoinen, joka sujuvoitti etenkin teoria-
osuuden tekoa. Myos se, etta aihe oli koettu tarkeaksi toimeksiantajamme
puolelta, teki tyoskentelystd mieluisampaa. Kun aloitimme tiedon hakemisen
aiheesta koimme sen haasteelliseksi. Saatuamme apua tiedon hakuun ja ke-
hityttyamme siina, informaation etsiminen helpottui. Saimme apua muun mu-
assa ohjaavilta opettajiltamme ja koulumme tietoasiantuntijalta, joka on pereh-

tynyt eri tietokantoihin.

Tuotekehitysprosessi itsessaan oli meille taysin uusi tapa tydéskennella. Tutus-
tuimme tuotekehitysprosessiin ensin teoriassa, kunnes paasimme itse toteut-
tamaan sitd. Opimme muun muassa siita, mité prosessin eri vaiheissa tapah-
tuu ja miten kehiteltdva tuote muodostuu. Myds teemahaastattelun toteuttami-
nen oli meille taysin uutta. Teemahaastattelun analysointi koettiin vaativaksi,
mutta palkitsevaksi, silla saimme kehittavaa palautetta (Liite 9). Saimme myos
kokemusta ryhmatytdskentelysta ja tydnjaon tarkeydestd. Nama korostuivat
prosessin eri vaiheissa merkittavasti, silla teimme opinnaytetydta osan ajasta
kaikki eri paikkakunnilla. Eri paikkakunnilla opinnaytety6n tekeminen hanka-

loitti mm. tyOn etenemistd, vuorovaikutusta ja tekstin yhtenaistamista. Kaikkien
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oma tapa tuottaa tekstia nakyi suunnitelmassa ja tekstiasua jouduttiin jalkeen
pain muokkaamaan. Raportin kirjoittamisvaiheessa paasimme tyoskentele-
maan enemman yhdessa, joka mielestamme helpotti kirjoittamista ja nakyi

tekstissa.

9.3 Eettisyys ja luotettavuus

On olemassa useita normeja ja kannanottoja siitéa, miten tutkimusta tehdaan
eettisesti ja luotettavasti. Monissa niissa kiinnitetdan huomiota tutkittavien
henkildiden oikeuksiin, niiden toteutumiseen ja kohteluun. Suomessa on ole-
massa Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK), joka turvaa tutkimusetiikan
laadun. Sen laatimat ohjeet kasittelevat hyvaa tieteellista tutkimusta ja se on
Suomessa keskeisin tutkimuseettinen ohjeisto. (Leino-Kilpi & Valimaki 2003,
286 - 287.)

Arene eli ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto on laatinut ammattikorkea-
koulujen opinnaytetdiden eettiset suositukset. Suosituksien tekemisesséa on
hyddynnetty TENK:n ohjeita hyvista tieteellisista kaytannoistd, ihmistieteellis-
ten tutkimusten eettisista periaatteista seka tutkimuseettisia suosituksia véi-
toskirjaprosessiin. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Arene ry:n (2018) laatimien suositusten tavoitteena on saada kaikkien ammat-
tikorkeakoulujen opinnaytetydprosessia yhtenevaiseksi. Tavoitteisiin kuuluu
myds hyvan tieteellisen kaytannon edistaminen, epéarehellisyyden ennaltaeh-
kaiseminen seka opinnaytetdiden laadun parantaminen heidan osaltaan.
(Arene, 2018.) Tieteellisten tutkimusten eettisyys ja luotettavuus ovat uskotta-
via, jos tutkimukset on tehty hyvan tieteellisen kaytannén perusteella. Sen lah-
tokohtia ovat mm. rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus ja nain ollen tutkimukset
tehdaan tiedeyhteisdn tunnustamiin toimintatapoihin perustuen. Tiedonhan-
kinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmat tulisivat olla tieteellisen tutkimuksen
kriteereihin perustuvia seka eettisesti kestavia. Tutkijoiden taytyisi huomioida
toisten tutkijoiden tekema tyo ja heidan saavutuksensa seka osoittaa kunnioi-
tusta viittaamalla heidan tdihinsa asianmukaisella tavalla. Tutkimusten suun-
nittelu, toteutus ja raportointi tallennetaan kuten tieteelliset tiedot tulisi tallen-

taa. Ennen tutkimuksen aloittamista sovitaan kaikkien osapuolten oikeudet,
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periaatteet, vastuut ja velvollisuudet sek& aineiston sailytykseen ja kayttdoi-
keuksiin liittyvat asiat. Tutkimukseen osallistuville ja raportoidaan tuloksia jul-
kaistaessa. Jos epaillaan tutkijoiden olevan esteellisid, niin he eivét osallistu
tutkimukseen liittyviin arviointeihin tai paatoksiin. Tietosuojaa koskevat kysy-

mykset tulee ottaa huomioon. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Tassa opinnaytetydssa eettisyys ja luotettavuus ilmenee mm. rehellisyytena ja
tarkkuutena. Lahteina kaytettiin nayttdon perustuvia niin suomalaisia kuin kan-
sainvalisidkin lahteita. Nain opinnaytetydn tieto on monipuolista ja rehellista.
Tieto pyrittiin kuvaamaan mahdollisimman ymmarrettavasti ja todenmukai-
sesti. Riskejékin oli tietysti olemassa esimerkiksi kansainvalisia lahteita kaytet-
tdessa voi sattua kdanndsvirheita, mika vaikuttaa luotettavuuteen. Luetut l1ah-
teet pyrittiin kuitenkin suomentamaan tarkoin ja epavarmoissa tilanteissa otet-
tiin selvaa kdannoksen oikeellisuudesta. Lahdeviittauksissa ja —merkinndissa
pyrittiin ehdottomaan tarkkuuteen. Nama kaikki seikat vahvistivat luotetta-
vuutta samoin kuin mm. opinnaytetydn sopimukset kaikkien osapuolten
kanssa seka opinnaytetyon testauttaminen monella asiantuntijalla. Endo-
metrioosiyhdistys Ry:n kanssa selvitettiin, ettéd opinnéytetytssa tutkimuslupaa
ei tarvita. Opinnaytety6ta tehdessa pyrittiin siihen, etta |ahteet ovat tuoreita,
enintaan 10 vuotta vanhoja. Kuitenkaan aina uutta aineistoa ei l6ytynyt, jonka
vuoksi luotettavuus horjuu. Kolmen tarkastelemana léhteiden hyvaksyminen ja
arviointi helpottui huomattavasti. Vanhemmista lahteista katsottiin tarkasti,
mika tieto on validia. Kun tietolehtinen oli valmis, Endometrioosiyhdistys ry sai
siihen taydet kayttboikeudet. Tama on tarkea osa luotettavuutta ja jattda En-

dometrioosiyhdistykselle vapauden kayttaa tietolehtista haluamallaan tavalla.

Tutkimukseen kuuluu tarkeana osana myos sen luotettavuuden arviointi. Luo-
tettavuutta voidaan mitata ja arvioida reliabiliteetin ja validiteetin avulla. (Saa-

ranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Reliabiliteetilla tarkoitetaan mittarin johdonmukaisuutta. Reliabiliteettia kuva-

taan sanoilla luotettavuus, kayttbvarmuus ja toimintavarmuus. Mittarilla voi-
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daan tarkoittaa esimerkiksi kysymysjoukkoa. Validiteetti taas tarkoittaa pate-
vyytta. Sen siis tulee mitata juuri sitd mita on tarkoituskin ja tarpeeksi katta-

vasti seka tehokkaasti. (Mittaaminen: mittaamisen luotettavuus 2008.)

Kvalitatiivista tutkimuksen luotettavuuden arvioinnista on kehitetty paljon erilai-
sia suosituksia ja nostettu esiin eri ongelmia seka suosituksia luotettavuuden
luomiseksi. Yhdeksi haasteeksi on kuvattu oikeiden johtopaatdosten tekeminen
analysoidessa tutkimustuloksia. Tutkija voi sokeutua tutkimusprosessin kulu-
essa omista paatelmista ja luulla niiden olevan todenmukaisia, vaikka nain ei
valttamatta olisikaan. Tata kutsutaan holistiseksi harhaluuloksi tai virhepéaatel-
maksi. Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin Kkri-
teereité on esitetty olevan mm. uskottavuus, siirrettéavyys seka vahvistetta-
vuus. Uskottavuudella tarkoitetaan esimerkiksi tekstin selkeytta ja tarkkuutta,
jonka kautta lukija ymmartaé tekstin vahvuudet ja kuinka analyysi on tehty.
Nain lukija ymmartaa kuinka tuloksiin on paadytty. Siirrettavyys taas sisaltaa
edelleen tarkkuutta, jotta tyon tulokset voidaan siirtdd muuhunkin kontekstiin.
Myds suorat lainaukset asiantuntijoiden tekstista vahvistavat luotettavuutta.
Suoria lainauksia kayttdessa tulee myods huomioida haastateltavan anonymi-
teetin sailyminen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 197-198.) Vah-
vistettavuudessa pyritddn oikeuttamaan tehdyt ratkaisut ja paattelyt tarkkuu-
della, jotta lukija pystyy seuraamaan tutkijan paattelya (Tuomi & Sarajarvi
2011, 139).

Tuote testautettiin joukolla ammattilaisia, jotka arvioivat ty6ta omasta nakokul-
mastaan. Tama lisasi tulosten luotettavuutta ja helpotti tulosten arvioinnissa.
Aluksi oli tarkoitus, ettd kysely tehtaisiin kohderyhmalle tietolehtisen sisaltoa
koskien, silla tietoa ja varmistusta haluttiin saada siitd mita teemoja tietolehti-
sessa kasitellaén. Opettajien kanssa kaytyjen keskustelujen jalkeen idea hy-
lattiin ja paadyttiin keskittyd etsimééan aiheesta valmiiksi tutkittua nayttdoon pe-
rustuvaa tietoa. Aineistoa saatiin kerattya niin paljon, etta luotettavuus paastiin
takaamaan. Tahan tulokseen paadyttiin myos siksi, ettd Endometrioosiyhdis-
tys ry oli teettanyt opinnaytetydn kumppanien ajatuksista endometrioosiin liit-

tyen (Parssinen & Tapio, 2012).
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9.4 Jatkotutkimus- ja kehittdmisehdotukset

Jos tuotetta kehitettaisiin eteenpdin, keskittyisimme enemman nimenomaan
kumppaneiden nadkokulmaan ja etenkin heidan kokemuksiinsa aiheesta. Myds
kehittelemamme tietolehtisen toimivuus kumppaneiden keskuudessa olisi kiin-
nostava tutkimuskohde. Olisi mielenkiintoista saada selville, miten kumppanit
ovat kokeneet tietolehtisen auttavan heité ja olisivatko he kenties halunneet
jotakin informaatiota lisééa. Lisaksi muidenkin mielipiteiden kuuleminen esimer-

kiksi tietolehtisen ulkon&ddsta kuten kuvista olisi kiintoisa tietaa.

9.5 Oman opinnaytetyoprosessin tarkastelu

Opimme opinnaytetyota tehdessa monia asioita. Yksi merkittavista oli ehdotto-
masti lahteiden kriittinen valikoiminen seka teoriatiedon syventaminen. Eri tie-
tokantojen kayttd harjaantui prosessin edetessa seka kirjoitustaidon koimme
kehittyneen palautteen perusteella. Myos pitkdjanteinen tydskentely ja karsi-
vallisyyden koettiin olevan avainasioita opinnaytetyon teossa. Saimme lisaksi
ensiarvoisen tarkeaa yhteistyokokemusta muun muassa kolmannen sektorin
kanssa tydskentelysta. Erityisesti seksuaalipedagogin nakékulma oli yksi tar-
keimmista ja antoisimmista palautteista mita saimme. Oli miellyttava paasta
edes jollakin tasolla tutustumaan seksuaalipedagogin ajatusmaailmaan. Ko-
emme koko prosessin olleen hyva kokemus ja tarpeellinen tulevaisuutta aja-

tellen.
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Tutkimuksen tiedot | Tutkimuskohde [Otoskoko, mene-[Keskeiset tulokset Oma intressini opin-
s . telma naytetyoni kannalta
- Tekija ja vuosi
1.tutkimus Tutkimuskoh- Laadullinen tutki- [Hormoniterapia ja leik- [Tassa vaitoskirjassa

Rectovaginal endo-
metriosis — pain
treatment options,
Satu Tarjanne, 2016

teena on endo-
metrioosiin liit-
tyva kivunhoito.

mus, 60 osallis-
tujaa

kaushoito osoittautuivat
suojeleviksi tekijoiksi
endometrioosin hoi-
dossa. Tuntohermojen
poistaminen leikkauk-
sessa koettiin toimi-
\vaksi kivunpoistomene-
telmaksi.

oli paljon tietoa eri-
laisista hoitomene-
telmista ja niité oli
tutkittu laajasti.
Saimme myos paljon
uutta tietoa endo-
metrioosista sairau-
tena.

2.tutkimus

Endometrioosipotilai-
den keinohedelmai-
tyshoito, Heidi Koski-
nen, 2012

Tutkimuskoh-
teena on endo-
metrioosipotilai-
den maaran kehi-
tys ja keski-iassa
tapahtuneet muu-
tokset, keinohe-
delmaoityshoitojen
ja hormonihoito-
jen vaikutukset
synnyttavyyteen.

TAYS, naistenkli-
nikan hormoni- ja
lapsettomuuspo-
liklinikka, retro-
spektiivinen ai-
neistonkeruu
6121 potilastie-
doista

Endometrioosia sairas-
tavia oli tutkimuksessa
yhteensa 854 ja potilai-
den maara on kas-
vussa. Vain 15 % en-
dometrioosipotilaista
saavutti halutun loppu-
tuloksen, eli synnytyk-
seen paattyneen ras-
kauden.

Saimme tutkittua tie-
toa sairauden ylei-
syydesta ja sen
yleistymisesta. Tar-
kat numerot auttoi-
vat ymmartamaan
konkreettisesti endo-
metrioosia sairau-
tena.

3.tutkimus

Endometrioosipotilai-
den suolioireet ja ki-
rurgian vaikutus nii-
hin, Riikka Uotila ym.
2014

Tutkimuskoh-
teena on endo-
metrioosipotilai-
den ulostamison-
gelmien esiinty-
\vyys ennen ja jal-
keen leikkaus-
hoidon.

Maarallinen tutki-
mus, 82 osallis-
tujaa ialtaan 20-
58V

Vuoden kuluttua leik-
kauksesta kaikkien tut-
kimukseen osallistunei-
den oireet olivat joko
helpottaneet tai pysy-
neet samana.

Tasta tutkimuksesta
l6ysimme hyvin tie-
toa endometrioosin
aiheuttamista suo-
lioireista seka leik-
kauksen vaikutuk-
sesta niihin.

4. tutkimus

Miesten kokemuksia
puolison sairastumi-
sesta endometrioo-
siin,

Sanna Parssinen &
Kati Tapio, 2012

Tutkimuskoh-
teena on puoli-
soiden kokemuk-
set kumppanei-
den sairastumi-
sesta endo-
metrioosiin, tuen
laatu ja maara,
muutokset pari-
suhteessa seka
selviytymiskeinot.

Laadullinen tutki-
mus, Endo-
metrioosiyhdistys
ry:n jasenten
puolisot ympatri
Suomea, osallis-
tujia 9kpl.

Tietoa sairaudesta saa-
daan lilan vahan, tuki-
keinot taytyy kehitella
itse ja moni asia muut-
tuu sairauden myota
niin positiivisesti kuin
negatiivisestikin.

Tutkimus selvitti sel-
ke&sti puolisoiden
tiedon tarpeet ja
kohteet. Naita
voimme helpostikin
hyodyntaa tyos-
samme ja ovat hyvin
tarpeellisia.
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5. tutkimus Explor-
ing the impact of en-
dometriosis on part-
ners,

Tina Flemming ym.
2017

Puolisoiden ko-
kemukset saa-
dusta tiedosta ja
tuesta endo-
metrioosidiag-
noosin saadessa

Kohorttitutkimus,
51 puolisoa osal-
listui

Endometrioosi vaikut-
taa parisuhteisiin mm.
paatoksen teossa, ta-
loudellisesti seka sek-
sielamaan.

Tarkea tutkimus
opinndytetybmme ai-
heen kannalta,
voimme hyddyntaa
hyvin tuloksia.

6. tutkimus

Endometrioosipoti-
laan ohjaaminen ja
tukeminen: potilas-
ohje endometrioosi
ja suolisto

Krista Kamppikoski &
Heidi Luostarinen,
2016

Endometrioosista
ja suolistovali-
\voista karsivien
naisten kokemuk-
Sia saamastaan
ohjauksesta ja tu-
esta.

Kvalitatiivisen ja
kvantitatiivisen
tutkimusotteen
yhdistelma, vas-
taajia 49

Endometrioosin ja suo-
listo-oireiden yhteytta ei
tunnisteta tarpeeksi hy-
vin. Tieto on vaikeasti
tavoitettavissa. Kirjalli-
nen ja suullinen ohjaus
oli yksipuolista ja puut-
teellista.

Tama opinnaytetyd
kertoo siita, etta tie-
toa ei ole tarpeeksi
saatavilla, seka siita
millaista tukea endo-
metrioosia sairasta-
vat kaipaavat.

7. tutkimus

ENDOMETRIOQOSI
JA LAPSETTO-
MUUS: Naisten ko-
kemuksia laheisilta
saadusta sosiaali-
sesta tuesta

Riikka Niskanen &
Jenni Rouvinen,
2015

Kenelta laheisilta
naiset saivat tu-
kea lapsetto-
muushoitopro-
sessin aikana ja
minkalainen mer-
kitys silla oli hei-
dan senhetkiseen
jaksamisen ja hy-
\vinvoinnin kan-
nalta.

Laadullinen tutki-
mus ja tutkimus-
otteena narratiivi-
nen tutkimus, 7
osallistujaa.

Tukea saatiin lahinna
kumppanilta ja sisaruk-
silta, mutta joskus ysta-
\van tai vertaisen tuki
nousi tarkeampaan
rooliin. Sosiaalinen tuki
oli tarkeda hyvinvoinnin
ja kriisista selviytymi-
sen kannalta.

Tutkimuksessa sel-
visi, ettd millaista tu-
kea naiset ovat saa-
neet ja millaista he
haluaisivat saada.
Nama ovat tarkeita
asioita opinnayte-
tydomme kannalta.

8. tutkimus

Living with endome-
triosis: The perspec-
tive of male partners

Endometrioosin
aiheuttamat
psyykkiset vaiku-
tukset endo-

Laadullisen ja
maarallisen tutki-
muksen yhdis-
telm&, 16 puoli-

Puolisot kokivat monia
yllattavia elaméanmuu-
toksia. He tunsivat mm.
surua, masennusta,

Puolison ndkékulma
on meidankin opin-
naytetydémme ai-
heena, joten tama

Affect Sexual Activity
and Satisfaction of
the Man Part-ner? A
Comparison of Part-
ners From Women
Diagnosed With En-
dometriosis and
Controls

visuuteen ja ha-
lukkuuteen puoli-
soilla.

pariskuntaa osal-
listui.

aalisuudessa. Suurin
0sa vastaajista oli to-
della tyytyvainen hei-
dan seksuaaliseen suh-
teeseensa. Kuitenkin
0sa puolisoista ei ollut
tyytyvainen, mutta

metrioosia sai-  |soa osallistui. epauskoa, turhautunei- tutkimus vastaa tay-
Isabel Fernandez, [rastavien puoli- suutta ja helpotusta.  [sin hakemaamme
Corinne Reid & Su- [soilla. Endometrioosidiag- tietoa. Tutkimuksen
zanne Dziurawiec, noosi vahvisti monien javulla voimme luoda
2006 parisuhdetta, kun se  |opaslehtisesta viela-
kaytiin lapi yhdessa.  [kin tarpeellisemman.
9. tutkimus Endometrioosin |Multi-center 75 % endometrioosia [Tutkimusta hyddyn-
.. Ivaikutukset sek- |case-control sairastavien puolisoista [nettdessd saamme
Does Endometriosis suaaliseen aktii- (study, 236 koki muutoksia seksu- |opaslehtiseen var-

masti ajankohtaista
tutkittuun tietoon pe-
rustuvaa informaa-
tiota seksuaalisuu-
desta liittyen endo-
metrioosiin.
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Silvan Hammerli ym.,
2018

tama& johtui ennemmin-
kin suhteen onnellisuu-
desta.

10. tutkimus

Exploring the impact
of endometriosis on
partner

Devini Ameratunga
ym. 2017

Endometrioosin
\vaikutukset puoli-
soiden elaman-
laatuun, parisuh-
teeseen, talou-
teen, mielenter-
\veyteen ja arki-
elamaan.

Kohorttitutkimus,
51 puolisoa osal-
listui.

92 % puolisoista koki
negatiivisia tuntemuk-
sia diagnoosia kohtaan.
Puolisot kokivat heidan
roolikseen tukemisen ja
hyvan hoidon varmista-
misen. 70 % puolisoista
kertoi, ettéd endo-
metrioosi vaikuttaa hei-
dan arkeensa jollain
lailla.

Tutkimusta hy6dyn-
nettaessa saamme
opaslehtiseen/opin-
naytetydhomme var-
masti ajankohtaista
tietoa endometrioo-
sin vaikutuksista pa-
risuhteeseen.

11. tutkimus

Quiality of life and
sexual satisfiaction in
women suffering
from endometriosis:
An italian preliminary
study

Giuliani ym. 2015

Arvioitiin endo-
metrioosin vaiku-
tuksia elamanlaa-
tuun ja seksuaali-
seen tyytyvaisyy-
teen.

150 italialaista
naista, kysely.

Endometrioosia sairas-
tavilla naisilla todettiin
olevan merkittavasti
alentunut elamanlaatu
\verrattuna niihin naisiin,
joilla on jokin muu gy-
nekologinen ongelma.

Saamme tietoa en-
dometrioosin vaiku-
tuksista naisten ela-
manlaatuun ja sek-
suaalisuuteen, sita
tietoa voimme hyo-
dyntaa tietolehtista
tehdessamme.

12. tutkimus

A qualitative study of
the impact of endo-
metriosis on male
partners.

Culley, L. Law, C.
Hudson, N. Mitchell,
H. Denny, E. &
Raine-Fenning, N.
2017

Tutkittiin endo-
metrioosin vaiku-
tuksia sairasta-
van puolison ela-
maan, niin nega-
tiilvisia kuin positi-
Vviisia asioita.

Tutkimus jossa
mukana 22 en-
dometrioosia sai-
rastavaa naista
ja heidan puoli-
SOt.

Endometrioosi vaikut-
taa merkittavasti puoli-
soidenkin elamaan,
mutta sairauden
kanssa pystyy hyvin
elamaan kun asian hy-
vaksyy. Negatiiviset
tunteet ovat kuitenkin
tavallisia ja ymmarret-
tavid, vaikka on hyvak-
synyt endometrioosin
olevan osa parisuh-
detta.

Saimme tietoa endo-
metrioosin vaikutuk-
sista nimenomaan
puolisoiden elam&an
ja ylipaataan pari-
suhteeseen.
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Hei,

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulusta (XAMK). Teemme opinnaytetyon aiheesta "Kun puolisolla on endo-
metrioosi — Tietoa endometrioosista ja vaikutuksista parisuhteeseen seka sek-
suaalisuuteen”. Toimeksiantajamme Endometrioosiyhdistys Ry ehdotti meille
aihetta, jossa paneutuisimme kumppanien nakékulmaan. Opinnaytetydmme
toteutetaan tuotekehitysprojektina, jonka tarkoituksena on luoda endometrioo-
sia sairastavien kumppaneille tietolehtinen. Opinnaytetydmme tavoitteena on
lisata puolisoiden tietoisuutta endometrioosin vaikutuksista parisuhteeseen ja
seksuaalisuuteen seké informoida sairauden perusasioista kuten oireista, hoi-
dosta ja diagnosoinnista. Kumppaneiden tietoisuus endometrioosista ja sen
vaikutuksista parisuhteeseen seka seksuaalisuuteen toivon mukaan parantaa
pariskuntien seksuaalista hyvinvointia ja edistda seksuaaliterveytta kokonai-
suutena. Ohessa terveysaineiston arviointikriteerit, joiden pohjalta olemme
laatineet paateemat teemahaastattelullemme. Nama teemat myos liitteena.
Vastauksenne on meille ehdottoman tarkea, jotta saamme tuotteestamme
kohderyhmaa palvelevan ja mahdollisimman hyodyllisen.

Tuotteen testaaminen tapahtuu teemahaastattelulla sovitusti joko puhelimitse
tai Skypen valityksella. Haastattelu nauhoitetaan, mutta vastausten analysoin-
nin jalkeen nauhoitus havitetdan asianmukaisesti. Haastattelun teemat nouse-
vat seksuaaliterveyden edistamisen seka hyvan terveysaineiston kriteerien
pohjalta. Kasittelemme saadun vastauksen teemoittelulla. Opinnaytetyémme
arvioitu valmistumisajankohta on talvella 2018. Odotamme innolla yhteisty6ta

kanssanne!

Lisatietoa opinnaytetydostamme saatte:

Linda Kukkonen (Linda.Kukkonen@edu.xamk.fi)
Saara Rusinen (Saara.Rusinen@edu.xamKk.fi)
Venla Virta (Venla.Virta@edu.xamk.fi)

Ystavallisin terveisin: Linda Kukkonen, Saara Rusinen ja Venla Virta
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Haastattelurunko seksuaalipedagogin teemahaastatteluun

Tiedon valittaminen terveyden taustatekijoista

Tiedon asianmukaisuus

Tiedon riittavyys

Tiedon tarpeellisuus

Motivointi- ja voimaannuttavuus

Kannustavaisuus

Seksuaaliterveyden edistdminen

Tietolehtisen sopivuus seksuaaliohjausmateriaaliksi

Positiivinen lahestymistapa aiheeseen

Liite 3/10
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Liite 4/10

3. Terveysaineiston laatukriteerit

Terveysaineiston laatukriteereiden tarkoituksena on:

s 1oimia terveysaineiston kehittdmisen ja arvioinnin valineend,

e parantaa terveysaineiston laatua erityisest tavoitellun lukijaryhman ndkikulmasta ja
» tukea terveysaineiston johdonmukaista arviointia.

Oppaassa esitetdan standardit (7 kpl) hyvalle terveysaineistolle. Standardit ovat avattu erilaisin kritee-
rein {35 kpl), joiden pyrkimyksend on ilmentdd terveysaineiston moninaisuutta mahdollisimman laajasti.
Kriteeristd on luotu yhdessad kahdenkymmenen asiantuntijan kanssa Delfoi-menetelmas k&yttden.

Yleiset terveysaineiston standardit on jaoteltu aineiston tarkastelundkdkulmien mukaan eri arvi-
pintialueisiin, jotka siséltdvat yhteensd 35 kriteerid. Kunkin kriteerin yhieydessd on kuvattu keskeisimpid
avainsisdltaja. Arviointialueen 1-4 kriteerit tismentavat terveyden edistdmiseen liittyvid nakikulmia,
kriteerit 5-35 tismentavat aineiston sopivuutta kohderyhmalle. Kaikkien kriteerin osa-alueiden ei tarvit-
se tayTtyd, vaan kriteereistd tarkastellaan kulloisenkin aineiston nakdkulmasta merkityksellisid osioita.
Kriteereissa on huomioitu haittojen ja sairauksien ehkaisyyn liittyvan (preventiivisen) l8hestymistavan
pohjalta tuotettavien aineistojen lisdksi myds terveyden edistdmisen promotiivisen lahestymistavan
pohjalta tuotettavien aineistojen ominaisuuksia.

Arvicintistandardit avattuina
Yleiset terveysaineiston standardit, kriteerit ja oleelliset kysymykset

Terveyden edistamisen nakikulmien esittdminen:

Standardi 1. Aineistolla on selked ja konkreettinen terveys- / hyvinvointitavoite.

Standardi 2. Aineisto valittaa tietoa terveyden taustatekijdista.

Standardi 3. Aineisto antaa tietoa keinnista, joilla saadaan eldménoloissa ja kyttaytymisessd muutoksia.
Standardi 4. Aineisto on voimaannuttava ja mativoi yksilditd / ryhmid terveyden kannalta mydnteisiin
paatoksiin.

Aineiston sopivuus kohderyhmalle:

standardi 5. Aineisto palveles kiyttajéryhman tarpeita.

Standardi 6. Aineisto herattda mielenkiinnon ja luottamusta sekd luo hyvan tunnelman.

Standardi 7. Aineistossa on huomioitu julkaisuformaatin, aineistormuodon ja siséllon edellyttdmat vaa-
timukset.

(Rouvinen-Wilenius 2007.)
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Saatekirje viestinn&n asiantuntijalle Liite 5/10

Hei,

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulusta (XAMK). Teemme opinnaytetyon aiheesta "Kun puolisolla on endo-
metrioosi — Tietoa endometrioosista ja vaikutuksista parisuhteeseen seka sek-
suaalisuuteen”. Toimeksiantajamme Endometrioosiyhdistys Ry ehdotti meille
aihetta, jossa paneutuisimme kumppanien nakékulmaan. Opinnaytetydbmme
toteutetaan tuotekehitysprojektina, jonka tarkoituksena on luoda tietolehtinen
endometrioosia sairastavien kumppaneille. Opinnaytetydmme tavoitteena on
lisata puolisoiden tietoisuutta endometrioosin vaikutuksista parisuhteeseen ja
seksuaalisuuteen seka informoida sairauden perusasioista kuten oireista, hoi-
dosta ja diagnosoinnista. Kumppaneiden tietoisuus endometrioosista ja sen
vaikutuksista parisuhteeseen seka seksuaalisuuteen toivon mukaan parantaa
pariskuntien seksuaalista hyvinvointia ja edistda seksuaaliterveytta kokonai-
suutena. Vastauksenne on meille ehdottoman téarkea, jotta saamme tuottees-

tamme kohderyhmaa palvelevan ja mahdollisimman hyodyllisen.

Tuotteen testaaminen tapahtuu teemahaastattelulla sovitusti joko puhelimitse
tai Skypen valityksella. Haastattelu nauhoitetaan, mutta vastausten analysoin-
nin jalkeen nauhoitus havitetdan asianmukaisesti. Haastattelun teemat nouse-
vat suoraan tuotteestamme ja tarkemmin sen ulkonadsta seka asettelusta.
Kasittelemme teiltd saadun vastauksen teemoittelulla. Opinnaytetydmme arvi-
oitu valmistumisajankohta on talvella 2018. Odotamme innolla yhteistyota

kanssanne!

Lisatietoa opinnaytetydostamme saatte:

Linda Kukkonen (Linda.Kukkonen@edu.xamk.fi)
Saara Rusinen (Saara.Rusinen@edu.xamk.fi)
Venla Virta (Venla.Virta@edu.xamk.fi)

Ystavallisin terveisin: Linda Kukkonen, Saara Rusinen ja Venla Virta


mailto:Linda.Kukkonen@edu.xamk.fi
mailto:Saara.Rusinen@edu.xamk.fi
mailto:Venla.Virta@edu.xamk.fi
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Runko viestinnén asiantuntijan teemahaastatteluun Liite 6/10

Ulkonako
Fontti
Kuvitus
Varimaailma

Asettelu

Kappalejaot
Selkeys

Oikeinkirjoitus

Kirjoitusvirheet
Otsikot
Sanamuodot
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Testauslomake Liite 7/10

Jotta opaslehtisesta saataisiin mahdollisimman toimiva ja tarpeellinen, pyy-
damme ystavallisesti Teita tayttamaan tdman testauslomakkeen. Testauslo-
makkeeseen tulee vastata omin sanoin vastaukseen varatulle viivalle ja/tai
rastittamalla valitun vastauksen. Vastaamiseen kuluu n. 15 minuuttia, kiitos

vastauksesta jo etukateen!

1.0nko tietolehtinen selkea? Valitkaa toinen vaihtoehto.

1 Kylla
1 Ei

1.1. Jos vastasitte ei, mitd muuttaisitte ja miksi?

2. Onko tietolehtinen helppolukuinen? Valitkaa toinen vaihtoehto.

0 Kylla
0 Ei

2.1. Jos vastasitte ei, mita muuttaisitte ja miksi?

3. Jaitteko kaipaamaan lisainformaatiota?

0 Kylla
1 Ei

3.1. Jos vastasitte kylla, mita lisaisitte?
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4. Sisaltadko tietolehtinen sisalldllisesti jotain ylimaaraista?

1 Kylla
1 Ei
4.1. Jos vastasitte kylla, mik& on ylimaaraista ja miksi?

5. Vastaako tietolehtinen mielestanne puolisoiden tarvetta?

6. Vastaako tietolehtinen sisalléllisesti Endometrioosiyhdistys ry:n toiveita?

7. Vastaako tietolehtinen ulkonéadéllisesti Endometrioosiyhdistys ry:n toiveita?

(varimaailma, kuvat, fontti ym.)

8. Koetteko, etta tietolehtista voitaisiin kayttaa tallaisenaan?

0 Kylla
0 Ei

8.1. Jos vastasitte ei, mitd muuttaisitte?
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9. Soveltuuko tietolehtinen mielestanne jaettavaksi asiakkaille hoitokontak-

teissa?
1 Kylla
] Ei

9.1. Jos vastasitte ei, miksi?

10. Onko mitdan muuta mita haluaisitte sanoa?

Kiitos vastauksestal
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Saatekirje yhteistydtaholle Liite 8/10

Hei,

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulusta (XAMK). Teemme opinnaytetytn aiheesta "Kun puolisolla on endo-
metrioosi — Tietoa endometrioosista ja vaikutuksista parisuhteeseen seka sek-
suaalisuuteen”. Toimeksiantajamme Endometrioosiyhdistys Ry ehdotti meille
aihetta, jossa paneutuisimme kumppanien nakékulmaan. Opinnaytetydmme
toteutetaan tuotekehitysprojektina, jonka tarkoituksena on luoda tietolehtinen
endometrioosia sairastavien kumppaneille. Opinnéaytetydémme tavoitteena on
lisata kumppanien tietoisuutta endometrioosista sairautena seka sen vaikutuk-
sista parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen. Vastauksenne on meille ehdotto-
man tarked, jotta saamme tuotteestamme kohderyhmaa palvelevan ja mah-

dollisimman hyddyllisen.

Olemme luoneet testauslomakkeen tietolehtisen sisaltéon koskien. Sovimme
jo heti ideointivaiheessa toimeksiantajamme kanssa, etté tietolehtinen tulisi
Endometrioosiyhdistys Ry:lle testattavaksi, jonka kehitystarpeiden mukaan
muokkaamme tietolehtisen sisdltdoa. Kasittelemme saadun vastauksen tee-
moittelulla. Testauslomakkeella saamamme tieto kasitelladn ehdottoman luot-
tamuksellisesti. Opinnaytetyémme arvioitu valmistumisajankohta on talvella
2018.

Lisatietoa opinnaytetydostamme saatte:
Linda Kukkonen (Linda.Kukkonen@edu.xamk.fi)

Saara Rusinen (Saara.Rusinen@edu.xamK.fi)
Venla Virta (Venla.Virta@edu.xamk.fi)

Ystavallisin terveisin: Linda Kukkonen, Saara Rusinen ja Venla Virta


mailto:Linda.Kukkonen@edu.xamk.fi
mailto:Saara.Rusinen@edu.xamk.fi
mailto:Venla.Virta@edu.xamk.fi
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Testaamisvaiheissa nousseet teemat Liite 9/10

Seksuaalipedagogin haastattelu (teemahaastattelu):

Tiedon valittaminen terveyden taustatekijoista

Tiedon asianmukaisuus

Lahestymistapa hyva.
Teksti asianmukaista.

Tietolehtinen ei painotu lilkkaa seksiin.

Tiedon riittavyys

Melko hyvaa.

Pienta tasmennysta.

Lisaa tietoa ladkkeettomasta kivunhoidosta, mm. miten miten kumppani pys-
tyy tukemaan laakkeettomasti sairastavaa. Esimerkiksi lampd, kipulaédkkeen
ottaminen riittdvan ajoissa tai yhdynnassa eri helpottavat seksiasennot.
Kannattaa myos lisatd endometrioosia symboloivasta nauhasta teksti, mita
nauha merkitsee jonnekin tietolehtiseen.

Tiedon tarpeellisuus

Tieto on erittain tarpeellista ja aihe ajankohtainen.
Endometrioosi koskettaa myos tietenkin kumppaneita.

Motivointi- ja voimaannuttavuus

Kannustavaisuus

Enemman rohkaisevia sanoja.

Ei voi likaa kannustaa my6s kumppaneita hakemaan apua.

Vertaistuen esille tuominen tietolehtiseen.

"Miten se kumppani saa apua siihen ettd hén jaksaa siiné rinnalla kun kump-

panilla on endometrioosi?”
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Seksuaaliterveyden edistaminen

Tietolehtisen sopivuus seksuaaliohjausmateriaaliksi

Sopii hyvin.

Tietolehtinen kannattaisi luetuttaa joillakin miehilla, jotta saadaan realistinen
kuva, miten he ymmartavat tekstin/viestin.

"Se luo aina liséa sité luotettavuutta, kun kohderyhmalla saataisiin edes osit-
tain luetettua.”

Toteutus hyva.

Aihe tarkea.

Viela kun viilaa viimeiset asiat niin tulee hyva.

Positiivinen l&dhestymistapa aiheeseen

Huokui tietolehtisesta hyvin.
Hyva lahestymistapa.

Viestinnan asiantuntijan haastattelu (teemahaastattelu):

Ulkonako
Fontti

Fontit hyvin valittu.
Asiatekstiin sopivaa.

Kuvitus

Kuvia tarpeeksi.

Hyvid kyseiseen tietolehtiseen.

Kuvista huokuu luottamusta heréttéava vaikutelma ja niissa on rauhallinen tun-

nelma.

Varimaailma
Endometrioosiyhdistyksen tunnusvarin kayttaminen hyva idea.
My6s toiseksi viimeisella sivulla oleva laatikko oli osuvan varinen varimaail-

maan sopien.
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Asettelu

Kappalejaot

Katsokaa vield, etta kappaleiden valissa on yhta monta valilyontia.
Hyvin patkitty, monet eivat jaksa lukea pitkaa "leipatekstia”.

"Kéykéaé viela kaikki rivit ja kappaleet lapi, ettei sanat katkea sanan keskelté”

Selkeys
Yleisvaikutelma siisti.

Selkea.

Oikeinkirjoitus

Kirjoitusvirheet

Korjatkaa "enometrioosi” Kirjoitusvirhe.

Otsikot
Rivivaleja muokkaamalla saa entistékin selkeamman.

Katsokaa etté otsikoiden alla on yhta paljon tilaa, se luo luotettavuutta.

Sanamuodot

Teksti sellaista, ettd maallikkokin ymmartaa.

Yhteisty6taholla testauttaminen (testauslomake):

Ulkoasu

Taustan liukuvarjayksesta kahta eri mielta, voisi kokeilla milta tasainen taytto
nayttaa. Jos ei ole hyva, niin antaa olla entisellaan.

Fontit samanlaisiksi otsikoissa ja asiatekstissa.

Kuvat olisi hyva sijoittaa keskelle niin etta reunoilla yhta paljon tilaa.

Tekstiasu
Tekstia olisi hyva lukea aaneen, jotta epésujuvat lauserakenteet saadaan kor-

jattua.
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Hoito-osiossa voisi korostaa, ettei tdysin parantavaa hoitoa ole, ja siihen voisi
muotoilla, ettd "hoidosta kannattaa keskustella hoitavan laakarin kanssa".
Konditionaali pois, asiateksti kuulostaa vakuuttavammalta.

Otsikot samalle korkeudelle.

Tiedon oikeellisuus

Lisatkaa viela oireisiin vasymys, turvotus, krooninen kipu lantion/alavatsan
alueella, kova kipu ennen kuukautisia ja pahoinvointi.

Diagnoosiviive yhtenaiseksi yhdistyksen kanssa.

Myd6hainen lastenhankintaika pois riskitekijoista.
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Tietolehtinen Liite 10/10

Kun puolisolla on endometrioos
Tietoa endometrioosista ja sen

vatRutuRsista parisuhteeseen seRi
seksuaalisuuteen

Endometrioostyhdistys ry



Mita endometrioosi on?

Endometrioosi on hedelmillisessa idssa olevien naisten
sairaus, jossa kohdun limakalvoa kasvaa kohdun ulkopuolelle.
Toiselta nimeltdan endometrioosia kutsutaan kohdun
limakalvon sirottumataudiksi. Sen syy on tuntematon eika siihen
ole olemassa taysin parantavaa hoitoa.

Sairauden riskitekijéitd ovat geenit, lyhyt kuukautiskierto ja
vuodon pitkd kesto sekd vuodon runsas madra. Raskaus,
hormonaaliset ehkaisymenetelmat seka pitka imetysaika
supjaavat endometrioosilta.

Qireet

* Kuukautiskipu ja kova kipu ennen s Vasymys
niita

« Yhdyntakipu

+ Kipu virtsatessa tai ulostaessa

= Pahocinvainti
= \erivirtsaisuus

Hedelmattdmyys
« Krooninen kipu lantion tai alavat-

san alueella » \Juotohairiot

+ Ummetus tai ulostamispakko = Turvotus

Diagnosointi

Endometrioosi on erittdin alidiagnosoitu sairaus ja sen
keskimaarainen diagnoosiviive voi olla 6-9 vuotta.
Endometrioosi voidaan varmuudella diagnosoida vatsaontelon
tahystykselld. Selvan oirekuvan perusteella voidaan kuitenkin
aloittaa laékitys ennen varsinaista diagnoosia.

Hoito

Hoito suunnitellaan yksildllisesti jokaisen sairastavan tarpeiden
mukaan. Endometrioosin hoitona voidaan kayttaa
tulehduskipuladk keitd, hormonivalmisteita tai leikkaushoitoa. On
myds olemassa monia |aakkeettdmia kivunhoitomenetelmia.
Hoidosta kannattaa keskustella hoitavan ladkarin kanssa.

Parisuhde on ihmisen tarkeimpia
suhteita: haastavin, mutta myos
palkitsevin. Molemminpuolinen
rakkaus on tarkeda, silla sen
vaikutukset elamassa kantavat pitkalle.
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'Miten endometrioosi vaikuttaa parisuhteeseen?

Puolison sairastumista voi olla ensin hankala kasitella.
Tunteita voi olla aluksi vaikeaa pukea sanoiksi ja
tunteiden heittely laidasta laitaan on hyvinkin yleista.
Téata ei siis kannata sadikahtaa.

Erilaiset turhautuneisuuden, huolen ja avuttomuuden
tunteet ovat normaaleja, eika niita tarvitse peitella.
Parisuhteen molempien osapuolten tunteet ovat yhta
tarkeita. Luottamus, turvallisuus ja ymmarrys ovat
avainasioita toimivassa parisuhteessa.

Lapsettomuus voi koskettaa, vaikka ei oltaisi varmoja
halutaanko lapsia vai ei. Niin lapsettomuus kuin
endometrioosikin voi vaikuttaa mm. sairastavan
kokemukseen omasta naiseudesta. Kuitenkin
endometrioosin ollessa lieva voi raskaaksi tuleminen olla
hyvinkin todennakdista.

Endometrioosilla voi olla niin negatiivisia kuin
positiivisiakin vaikutuksia moniin eldmanalueisiin kuten
seksiin, tydelamaan, laheisyyteen ja talouteen. Tuen ja
avun antaminen seka sen vastaanottaminen auttavat
paasemaan erilaisista ongelmista yli.

On tarkeaa hyvaksya omat tunteensa ja kayda niita
lapi yhdessa puolison kanssa. Taman on tutkittu
vahvistavan parisuhdetta ja tekevan siita kestavamman
sairaudesta huolimatta.

(Keltainen nauha on endometrioosin kansainvalinen symboli)

Miten endometnoosi vaikuttaa seksuaalisuuteen?

Seksuaalisuus on osa ihmisyytta koko elaman ajan.
Seksuaalisuuteen kuuluu seksuaalinen kehitys,
sukupuoli, sukupuoli-identiteetti, seksuaalinen
suuntautuminen, erotiikka, nautinto, intimiys ja suvun
jatkaminen.

"Seksuaalisuus on sitd mitd olemme,
seksi sitd mitd teemme”

Parisuhteen seksuaalisuuteen Kuuluu Iaheisyys,
intiimiys ja seksuaalieldmad. Omista tarpeista ja tunteista
on tarkea puhua, ]UT.T.E{ toinen tietdd mistad asioista itse
pitaa.

Monet asiat voivat horjuttaa seksuaalista halukkuutta
esimerkiksi stressi tai Kipu. Taytyy muistaa, etta
suhteessa on muitakin inania ja voimaannuttavia asioita
kuin seksi. Vakaalla pohjalla oleva suhde auttaa
paasemaan vaikeista hetkista yii.

Tutkimusten mukaan endometrioosilla ei ole aina
vaikutusta suhteen onnellisuuteen tai seksuaalisuuteen.

Voi mennd aikaa ennen kuin oppii mita kaikkea
endometrioosi tuo parisuhteeseen. Yieensa monet parit
tottuvat tilanteeseen ja |Gytavat tapoja elad sairauden
kanssa ajan mydta.



Maisen kokiessa Kipua seksin aikana voi yrittaa kokeilla
eri asentoja, tekniikoita tai apuvalineitd kuten
liukuvoiteita. Esimerkiksi pitkaan kestavat rentouttavat
rakasteluhetket, jotka eivat sisalla yhdyntda voivat olla
yksi vaihtoehto.

Yhdessa rohkeasti eri keinoja kokeilemalla voi l1Gytaa
tavan nauttia seksista ilman Kipuja. Jotkut sairastavat
hyotyvat lampcpakkausten tai Kipulaakkeiden kaytosta
ennen seksia. Myods hieronta, rentoutus tai tyynyilla
tukeminen hyvan asennon Idytamiseksi voi olla avuksi.
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.Miten yvhdessa eteenpain?

Puhuminen tunteista, tarpeista ja toiveista sairauden eri
vaiheissa on tarkeda. Ajatukset on hyva sanoa daneen, jotta
niita voi yhdessa kasitella.

Selviytymis— ja tukikeinoja voi olla esimerkiksi ajan ja tilan
antaminen, keskustelu, vertaistuki, avoimuus seka positiivinen
ajattelu. Itselleen sopivat keinot IGytyvat kokeilemalla.

Jokainen kohtaa elamassaan vastoinkaymisia.
Vastoinkaymisten hyvaksyminen voi helpottaa niista
ylipddsemistd. Surulle tulee antaa tilaa. Vaikeita asioita on lupa
surra.

Puolison sairaus tulee ottaa aina tosissaan. Parisuhteen
molempien osapuolten tunteet on tarkea ottaa huomioon
tasavertaisesti. Lasndolo, kumppanuus seka asioiden
jakaminen ovat tarkea osa parisuhdetta.

Kumppanin mukaan ottaminen paatdksentekoon tukee
parisundetta. Endometrioosia kKoskevia asioita on hyva kasitelld
yhdessa, jotta kumpikaan ei tunne oloaan ulkopuoliseksi.

Apua ja tukea on tarvittaessa saatavilla. On mahdollista
saada parisuhde— tai seksuaalineuvontaa seka -terapiaa.
Lisatietoa ja vertaistukea saat Endometricosiyhdistys Ry:n
Internet-sivuilta, johon linkki takasivulla.

Hae rohkeasti apua. Sina kumppanina olet myds
oikeutettu ammattilaisen apuun.



66

g’

' 5

endomeltrioosi-
YHDISTYS

Lisatietoa: www_endometrioosiyhdistys._fi

Linda Kukkonen, Saara Rusinen & Venla Virta, XAMK



