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Endometrioosi on fyysinen sairaus, mutta se vaikuttaa merkittavasti myos sité sairastavan
sosiaaliseen hyvinvointiin. TAméan tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten
endometrioosi vaikuttaa sita sairastavan sosiaalisiin suhteisiin. Tavoitteenamme oli lisata
tietoutta endometrioosista ja tarjota vertaistukea endometrioosia sairastaville ja heidan
laheisilleen. Endometrioosin vaikutuksista sosiaalisiin suhteisiin 16ytyi vain vahan aiempaa
tutkimustietoa. Erityisesti Suomessa tehtyja tutkimuksia I0ytyi vain vahan. Opinnéaytetyd on
toteutettu laadullista tutkimusmenetelmaa kayttaen. Aineisto kerattiin sahkoisella Webropol-
kyselylomakkeella kevaalla 2022, ja kyselyyn vastasi 46 endometrioosia sairastavaa.
Tulokset analysoitiin kayttamalla teemoittelua ja sisdltdanalyysia. Aineiston siséltdanalyysi
toteutettiin aineistolahtdisen ja teorialahtoisen sisaltbanalyysin yhdistelmana. Teorian ja
aineiston pohjalta esiin nousi kuusi paateemaa, joita olivat ystavyyssuhteet, parisuhteet,
perhesuhteet, sosiaaliset tilanteet, sosiaalinen hyvinvointi seka fyysinen hyvinvointi. Naiden
paateemojen alle muodostui yhdeksan alateemaa, joita olivat seksuaalisuus, perinndéllisyys,
lapsettomuus, jaksaminen, ty6 ja opinnot, mindkuva, laheisilta saatu ymmarrys ja tuki,
diagnoosi seka erindiset oireet.

Tutkimustuloksiemme perusteella endometrioosi vaikuttaa heikentéavasti sita sairastavan
sosiaalisiin suhteisiin. Endometrioosin aiheuttama kipu ja vasymys olivat suurin sosiaalisia
suhteita heikentava tekija. Sosiaalisten suhteiden yllapitaminen koettiin haastavaksi, ja
endometrioosia sairastavan ihmissuhteet ovat saattaneet jopa paattya kokonaan. Haasteita
perhe- ja parisuhteisiin aiheutti kykenemattémyys huolehtia kodista ja lapsista. Sosiaalista
kanssakaymista vaikeutti tarve ennakkosuunnitelmien teolle, tapahtumien ja tapaamisten
peruminen seka sosiaalisten tilanteiden véltteleminen. Endometrioosin vuoksi tapaamisia
jouduttiin suunnittelemaan tarkasti etukateen esimerkiksi kuukautiskierron mukaan tai
suunnitelmia ei uskallettu tehda ollenkaan, koska pelattiin, etta ne joudutaan perumaan.
Sosiaalisia tilanteita ja tapaamisia jouduttiin usein perumaan tai niité valteltiin kokonaan.
Endometrioosin koettiin aiheuttavan minakuvan muutosta seka erilaisia tunteita, joilla ol
merkittdva vaikutus sosiaaliseen hyvinvointiin. Pahimmillaan endometrioosi aiheutti
masennusta ja itsetuhoisia ajatuksia. Parisuhdetta haastoi eniten endometrioosin aiheuttama
lapsettomuus seka haasteet seksuaalisuudessa. Perheenjasenilta ja muilta endometrioosia
sairastavilta saatu vertaistuki koettiin merkitykselliseksi, samoin laheisiltd saatu ymmarrys ja
tuki. Endometrioosia sairastavat toivoivat lisdé tukea sosiaaliseen hyvinvointiinsa, kuten
keskusteluapua ja vertaistukea.

1 Asiasanat: endometrioosi, sosiaaliset suhteet, sosiaalinen hyvinvointi
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Endometriosis is a physical disease, and it can significantly impact the social well-being of
someone who has endometriosis. The purpose of this study was to determinate how
endometriosis affects the social relationships of someone who has endometriosis. The aim
was to increase knowledge of endometriosis and offer peer support for those with diagnosed
endometriosis, and their close relatives and friends. There are only limited studies on the
impacts of endometriosis to social relationships, particularly in Finland. This study was
conducted using qualitative research methods. The material was collected by using an
electronic Webropol-questionnaire in spring of 2022 and it was answered by 46 individuals
with diagnosed endometriosis. The method of analysis was thematic, and the combination of
data driven content analysis and theory driven content analysis. Based on theory and
material, six main categories were found: friendships, intimate relationships, family
relationships, social situations, social well-being and physical well-being. Under these main
categories nine subcategories were found: sexuality, heritability, coping, work and studies,
self-image, understanding and support provided by close relatives and friends, diagnosis and
miscellaneous symptoms.

Based on the results, endometriosis significantly affects the social relationships of a person
with diagnosed endometriosis. The impacts were primarily debilitating to social relationships.
Pain and fatigue caused by endometriosis were the main factors diminishing social
relationships. Maintaining social relationships was perceived to be challenging and social
relationships sometimes even ended due to endometriosis. Inability to take care of the home
and children caused challenges in family relationships and intimate relationships. Social
interaction was challenged by the need of advanced plan making, cancelling events and
meetings and also avoiding social situations. Meetings were forced to plan ahead carefully
for example according to menstrual cycle or the respondents were afraid of making plans in
the fear of cancellation. People with diagnosed endometriosis were forced to cancel social
events and meetings or social events were avoided completely. The understanding and
support from close relatives and friends were a significant factor on social well-being.
Endometriosis affected self-image and caused different feelings which had a significant
impact on social well-being. At worst, endometriosis caused depression and suicidal
thoughts. Infertility and challenges in sexuality were the main challenges on intimate
relationships. The respondents hoped for more support on their social well-being, such as
professional help and peer support.

1 Keywords: endometriosis, social relationships, social well-being
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1 JOHDANTO

Endometrioosia sairastaa 10-15 % hedelmallisessé idssa olevista naisista (Korento, i.a.-e).
Endometrioosin aiheuttamat negatiiviset vaikutukset ulottuvat moniin yksilén elaman eri osa-
alueisiin, kuten henkilokohtaiseen hyvinvointiin seka tydelaméaan, sosiaalisiin suhteisiin ja va-
paa-aikaan (Wiinamaki, 2018, s. 8). Sosiaaliset suhteet ovat ensisijaisen tarkeita ihnmisen hy-
vinvoinnin sekd mielenterveyden yllapitdmiselle, ja sosiaalisista suhteista ihminen saa kai-
paamaansa osallisuuden ja kuuluvuuden tunnetta (Ylioppilaiden terveydenhoitosaatio, i.a.).
Perustan sosiaaliselle hyvinvoinnille luovat muun muassa ystavyyssuhteet, parisuhde, perhe
ja tydyhteiso (Tiedenaiset, 2021). Sosiaalinen vuorovaikutus on tarke&aa hyvinvoinnille, ja fyy-
sinen sairastuminen saattaa heikentaa sosiaalista vuorovaikutusta. Moradin ym. (2014) tutki-
muksessa endometrioosilla todettiin olevan sosiaalisia suhteita heikentéava vaikutus. Junton
ja Mertalan (2013, s. 24-25) opinnaytetytsta ilmenee, ettd sosiaaliset suhteet saattavat va-
hentya tai jopa loppua kokonaan endometrioosin vuoksi. Liséksi sosiaalinen kanssakayminen
on haastavaa, koska endometrioosin aiheuttamien oireiden takia sovittuja tapaamisia voi jou-

tua perumaan ja menoja on vaikea suunnitella etukéateen.

Suomessa endometrioosia ei ole tutkittu yhteiskuntatieteellisesta nakokulmasta, minka

vuoksi sairastamisen sosiaalinen ulottuvuus jaa huomiotta (Wiinamaki, 2018, s. 30). Koemme
opinnaytetydmme aiheen merkitykselliseksi, koska sosiaalitydssa on tarkeda ottaa huomioon
kokonaisvaltaisesti ihminen, hanen elamantilanteensa ja haasteensa, seka siihen vaikuttavat

sosiaaliset ulottuvuudet.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd, miten endometrioosi vaikuttaa sita sairasta-
vien sosiaalisiin suhteisiin. Selvitamme aihetta kuuden eri padteeman kautta. Naita paatee-
moja ovat ystavyyssuhteet, parisuhteet, perhesuhteet, sosiaaliset tilanteet, sosiaalinen hyvin-
vointi seka fyysinen hyvinvointi. Tavoitteenamme on lisata tietoutta endometrioosista. Lisaksi
opinnaytetydmme tavoitteena on tarjota vertaistukea endometrioosia sairastaville ja heidan
l&heisilleen. Opinnaytety6 on tehty yhteistydssa gynekologisen potilasjarjestd Korento ry:n

kanssa.



2 ENDOMETRIOOSI

Endometrioosi on gynekologinen sairaus, joka aiheuttaa kroonista kipua (Mehildinen, i.a.). Se
on hyvin yleinen gynekologinen sairaus, jota esiintyy 10—15 %:lla hedelmallisessa iassa ole-
vista naisista (Korento, i.a.-e). Suomessa tama luku tarkoittaa, etta jopa 200 000 suomalaista
sairastaa endometrioosia. Endometrioosissa kohdun limakalvon kaltaista kudosta esiintyy
kohdun ulkopuolella, kuten esimerkiksi munasarjojen, vatsakalvon, kohdun, suolen ja virtsa-
rakon pinnalla. Endometrioosipesakkeita voi kasvaa pinnallisesti myds ylempana vatsaonte-
lossa, jopa pallean pinnalla (Tiitinen, 2021). Naméa pesakkeet reagoivat kuukautiskierrosta
johtuvaan estrogeenitason vaihteluun (Korento, i.a.-e). Kun estrogeenitaso nousee, endo-
metrioosipesakkeet paksuuntuvat. Lisaksi vatsaontelossa vuotava veri aiheuttaa viereisiin ku-
doksiin tulehdusta ja arsytysta. Taman seurauksena voi muodostua arpikudosta seka kiinnik-

keita, jotka voivat johtaa elimien toisiinsa kiinni limaantumiseen.

Endometrioosia esiintyy kolmena tautimuotona peséakkeiden tyypin perusteella (Tiitinen,
2021). Naita tautimuotoja ovat pinnallinen vatsakalvon endometrioosi, syva endometrioosi ja
munasarjojen endometrioosikystat eli endometrioomat. Pinnallisessa vatsakalvon endo-
metrioosissa endometrioosipeséakkeita esiintyy nimensa mukaisesti vatsakalvon tai vatsaon-
telon kudosten pinnalla (Korento, i.a. -e). Syvassa endometrioosissa pesakkeet kasvavat tyy-
pillisesti kohdun ja perdsuolen valissa, kohdun takaseindmésséa, suolen tai virtsarakon seina-
massa tai jopa virtsarakkoon kasvaen. Munasarjojen endometrioosikystat ovat kystamaisia

kasvaimia, jotka kasvavat munasarjan pintaepiteelin alla (Tiitinen, 2021).

2.1 Oireet

Voimakas, joka kierrolla esiintyva péaivia kestava kuukautiskipu on endometrioosin yleisin oire
(Korento, i.a.-d). Oireita voi kuitenkin esiintya myds muissa kuukautiskierron vaiheissa.
Vaikka kuukautiskivut ovat endometrioosin keskeisin oire, se on harvoin ainoa oire (Tiitinen,
2021). Endometrioosin tyypillisia oireita kipeiden ja runsaiden kuukautisten lisdksi ovat muun
muassa valivuodot, yhdyntakivut, virtsaamis- ja ulostamisongelmat, hartiapisto, vatsan tois-
tuva turvotus, pahoinvointi seka krooninen vasymys (Korento, i.a.-d). My6s krooninen kipu
alavatsan seka lantion ja sukuelinten alueella on tyypillinen endometrioosin oire. Lisaksi en-

dometrioosi voi alentaa hedelmallisyytta ja aiheuttaa lapsettomuutta.



Kallungin (2018) artikkelissa Dana Paredes toteaa, ettd endometrioosin aiheuttama ripuli
seka siita johtuvat kivut ovat vaikuttaneet negatiivisesti hAnen sosiaaliseen elamaansa. Han
kuvailee, ettd endometrioosin aiheuttamat suolisto-oireet tuntuvat silta, kuin tikarilla iskettéi-
siin sisuksiin. Lisaksi Junton ja Mertalan (2013, s. 30) opinnaytetydssa painotetaan, etta en-
dometrioosia sairastavat saattavat jaada sohvalle makaamaan kipujen takia, koska eivat ole
tienneet, mita kipujen kanssa uskaltaa tehda.

2.2 Diagnoosi

Endometrioosi on yha nykyaankin huonosti diagnosoitu sairaus, ja diagnoosin saaminen kes-
taéa jopa 6-9 vuotta (Korento, i.a.-b). Useimmille endometrioosia sairastaville gynekologinen
tutkimus saattaa aiheuttaa kipua (Naistalo, 2019a). Lisaksi gynekologin sisatutkimuksessa
saattaa nakya tai tuntua epatasaisuutta, joka voi viitata endometrioosiin. Endometrioosin hoi-
dossa kaytettava hormonihoito voidaan kuitenkin aloittaa pelkkien oireiden perusteella, mikali
oireet viittaavat endometrioosiin. Endometrioosin diagnostiikassa kaytetddn myds ultraaanta,
jonka avulla munasarjojen endometrioomat seka virtsarakon ja suolen syvét pesakkeet voi-
daan erottaa. Liséksi potilaalle voidaan tehda magneettitutkimus, virtsarakon tahystys eli kys-
toskopia tai paksusuolen tahystys eli kolonoskopia. Mikéli laadkehoito ei tuo toivottua vastetta
oireille, voidaan endometrioosia sairastavalle tehda vatsaontelon téahystystutkimus, jossa

my0s mahdolliset endometrioosipesakkeet hoidetaan.

Myds HYKSIn naistentautien ja synnytysten tulosyksikon osastonylilaakari Aila Tiitinen koros-
taa Tehyn (2017) artikkelissa endometrioosidiagnoosin saamisen viivettd, joka voi kestaa
jopa yhdeksan vuotta. Han toteaa, etta joskus voi olla hankala erottaa normaali ja epanor-
maali kuukautiskipu toisistaan. Lisdksi endometrioosioireiden kaltaisia tuntemuksia esiintyy
osittain myos terveilla naisilla, mika hankaloittaa osaltaan diagnostiikkaa (Naistalo, 2019a).
Ollikaisen (2022) artikkelissa Elina kertoo polustaan endometrioosidiagnoosin saamiseen.
Elinalla diagnoosin saamiseen meni vuosia, mutta lopulta diagnoosin saaminen helpotti Eli-
nan elamaa. Lisaksi Elina kertoo artikkelissa my6s kokeneensa vahéttelya kivuistaan tervey-
denhuollon henkilstoltd, eika han koe tulleensa kuulluksi julkisella terveydenhuollon puolella.
Myos Alina (2017) kertoo, kuinka hanen polkunsa diagnoosin saamiseen oli pitka. Lopulta
toukokuussa 2017 Alina sai diagnoosin, joka toi mukanaan helpotuksen. Alina sai varmistuk-
sen siitd, ettei han ole kuvitellut kipuaan. Liséksi Alina iloitsi siité, etta nyt tiedettaisiin mita

sairautta lahted hoitamaan.
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2.3 Hoito

Endometrioosi on elaméanlaatua heikentava sairaus, johon ei ole parantavaa laakehoitoa
(Mehilainen, i.a.). Oireita pystytdén kuitenkin merkittavasti lievittamaan esimerkiksi kipulaaki-
tyksella seka hormonihoidolla (Naistalo, 2019b). Endometrioosin hoitoon liittyy erilaisia tavoit-
teita, kuten kipujen lievittaminen tai poistaminen, sairauden etenemisen hillitseminen seka
endometrioosikystien tai -kudoksen poistaminen (Korento, i.a.-c). Lisaksi voidaan hoitaa en-
dometrioosin aiheuttamaa lapsettomuutta. Hoitotoimenpiteet valitaan aina yksil6llisesti huo-
mioiden potilaan ik&, oireiden vakavuus, endometrioosin levinneisyys seka potilaan mahdolli-

nen toive tulla raskaaksi.

Koska endometrioosi aiheuttaa kroonisen tulehdusreaktion, ovat tulehduskipuldakkeet yksi
ensisijaisimmista hoitomuodoista, erityisesti taudin lievassa muodossa (Naistalo, 2019b).
Vaikka tulehduskipuladkkeet yleensa auttavat endometrioosin aiheuttamiin kipuihin, niiden
pitkaaikaisella kaytolla saattaa kuitenkin olla haittavaikutuksia. Tulehduskipulaakkeiden kayt-
toa ei myoskaan suositella sellaisille potilaille, joilla on toiveissa raskaus, silla niiden kaytta-

minen voi heikentaa todennékdisyytta raskauden alkamiselle.

Endometrioosia voidaan hoitaa myds leikkauksella, jonka tavoitteena on endometrioo-
sipesakkeiden poisto (Korento, i.a.-a). Leikkauksen on osoitettu merkittavasti parantavan en-
dometrioosin oireita ladkehoidon lisdksi (Keckstein ym. 2020). Leikkaukseen liittyy kuitenkin
merkittavia riskeja eikd se aina onnistu. Jos ladkehoito ei tuo apua oireisiin tai potilaalla on
vaikeita virtsaamis- tai ulostamisvaivoja, on leikkaushoito talléin aiheellinen (Tiitinen, 2021).

Leikkaushoidolla poistetaan myds isoja endometrioosikystia munasarjoista.

Endometrioosin hoidossa kaytettavia leikkausmuotoja on kolme (Korento, i.a.-a). Yksi ylei-
simmista leikkaustoimenpiteista on vatsaontelon tahystys eli laparoskopia. Tahystyksen
avulla voidaan varmistua endometrioosiepailysta ja samalla poistaa endometrioosipesak-
keitd. Laparoskopiassa vatsaonteloon viedd&n kamera ja leikkausinstrumentit vastaonteloon

tehtdvien noin puolen senttimetrin mittaisten viiltojen kautta.

Toinen endometrioosin hoidossa kéaytettava leikkaustoimenpide on laparotomia, joka on laa-
jempi toimenpide kuin laparoskopia (Korento, i.a.-a). Laparotomia on avoleikkaus ja toipumi-
nen kestad kauemmin kuin laparoskopiassa. Kolmas leikkaustoimenpide on radikaalileik-

kaus. Tata leikkaustoimenpidetta voidaan harkita, jos kyseessa on vaikea, hyvin herkasti
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uusiutuva endometrioosi. Liséksi radikaalileikkaus edellyttaa, ettei raskaus ole enda ajankoh-
tainen. Leikkauksen tavoitteena on saada estrogeenituotanto hiljpumaan poistamalla kohtu ja

munasatrjat.

Endometrioosi voi aiheuttaa myds hedelmattomyytta (Perheentupa & Harkki, 2019, s. 116).
Tasta syysta onkin tarkead, ettd potilaan kanssa keskustellaan myds endometrioosin vaiku-
tuksista lapsettomuuteen (mts. 117). Laparoskopialla ja laparotomialla voidaan parantaa
mahdollisuutta tulla raskaaksi, mutta lapsettomuushoidoilla raskaustulokset ovat kuitenkin
parhaat (Tavi & Sillanpaé, 2015, s. 112). Osa endometrioosipotilaista saattaa hyotya myos
laakkeettomista hoitomuodoista, kuten akupunktiosta, fysioterapiasta, vyohyketerapiasta
seka punaisen lihan ja sokerin valttamisesta (Naistalo, 2019b). Endometrioosin hoidossa tu-
lee muistaa, ettda endometrioosi voi uusiutua ja oireet jatkua erilaisista hoitomuodoista huoli-

matta (Korento, i.a.-a). Joskus endometrioosi voi rauhoittua myds itsestaan (Tiitinen, 2021).
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3 ENDOMETRIOOSIN VAIKUTUS SOSIAALISIIN SUHTEISIIN

Laine (2005, s. 140-141) méaarittelee sosiaaliset suhteet vuorovaikutuksena, joka on luon-
teeltaan jatkuvaa ja vastavuoroista. Tahan liittyy toisia ihmisia seka toimintaa koskevia odo-
tuksia. Vuorovaikutuksen luonne seké sosiaalisten suhteiden merkitys vaihtelee. Toiset ihmi-
set kuuluvat melkein poikkeuksetta jokapaivaiseen elamaamme (Hari, 2017, s. 47). L&him-
pien ihmisten kanssa elamme samankaltaista todellisuutta, ystaville kerromme usein heidéan
kysyessaan omasta terveydestdmme tai perhetilanteestamme, tuttavia saatamme lahinna

vain tervehtia hyvaan tapaan kuuluvasti ja muita ihmisia emme valttdmaétta edes huomioi.

Ahokkaan (2010, s. 141) mukaan sosiaaliset suhteet maaritelladn sosiaalipsykologiassa
"omia erityisia rakenteita noudattavaksi kahden tai useamman henkilon valiseksi jatkuvaksi
yhteydeksi, joka noudattaa omia erityisia muotojaan”. Suhteen osapuolet ovat tietoisia
omasta vaikutuksestaan toisen osapuolen tunteisiin, kayttaytymiseen ja ajatuksiin. Han jakaa
sosiaaliset suhteet kolmeen eri tyyppiin, jotka ovat ystavyys- ja tuttavuussuhteet, perhe- ja
sukulaisuussuhteet ja paivittaisiin valineellisiin suhteisiin, kuten koulutuksen ja tyéelaman
suhteisiin (mts. 146). Sosiaaliset suhteet ovat ensisijaisen tarkeita ihnmisen hyvinvoinnin ja
mielenterveyden yllapitamiselle (Ylioppilaiden terveydenhoitosaatio, i.a.). Sosiaalisista suh-
teista ihminen saa kaipaamaansa osallisuuden ja kuuluvuuden tunnetta. Sosiaalisten suhtei-
den kaipuu on yksildllista. Jotkut kaipaavat laajaa ystavapiiria ja toisille riittda muutama hyva

ystava.

Moradin ym. (2014) tutkimuksessa endometrioosin todettiin vaikuttavan heikentavasti sita
sairastavan sosiaalisiin suhteisiin. Monet tutkimukseen osallistuneet uskoivat, ettd mielialan-
vaihtelut, stressi, viha ja kipu voivat vaikuttaa merkittavasti heidan ihmissuhteisiinsa niita hei-
kentavalla tavalla. Sosiaalinen aktiivisuus vaheni ja tapahtumista jaatiin pois vaikeiden oirei-
den, kuten kivun ja vasymyksen vuoksi. Kivut ja vAsymys saattoivat purkautua kiukuttele-
malla laheisille, ja mielialan vaihtelut saattoivat edes aiheuttaa myds riitoihin ajautumista.
Osa vastaajista kertoi etayttaneensa itsensa kaikista sosiaalisista tapahtumista ja kokoontu-
misista ystavien ja perheen kanssa, koska tunsivat itsensa erilaisiksi tai kateutta toisia koh-
taan. Vaikeiden oireiden vuoksi osa kertoi myds urheiluharrastuksien tai vapaa-ajan aktivi-
teettien vahentamisesta ja jopa tiettyjen urheilulajien harrastamisesta luopumisesta, kuten ui-

misesta ja ratsastamisesta.
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Grogan ym. (2018) tutkivat myos endometrioosia sairastavien kokemuksia endometrioosista
ja sen vaikutuksesta heidan elamé&éansa. Tutkimukseen osallistuneet kokivat elamé&nsa olevan
jatkuvaa kamppailua, missa he yrittavat yllapitad henkilokohtaista elamaansa ja tyoela-
maansa kroonisen kivun kanssa. Tutkimukseen osallistuneet kertoivat myds joutuneensa
taistelemaan terveydenhuollossa saadakseen oikean diagnoosin ja heidan luottamuksensa
terveydenhuollon ammattilaisiin olleen koetuksella. Henkilokohtaisista selviytymisstrategioista
kysyttaessa, he kertoivat valttelevansa sosiaalisia tapahtumia saastaékseen energiaa ja valt-
televansa kipulaakkeiden ottoa, koska se madaltaa heidan valppaustasoaan, joka taas vai-
keuttaa sosiaalisissa tilanteissa toimimista. Liséksi tutkimukseen osallistuneet tunsivat it-
sensa sosiaalisesti eristyneiksi ja vaarinymmarretyiksi, ja etteivat he voineet olla rehellisia ys-

tavilleen ja perheilleen oireistaan.

Hallstamin ym. (2018) tutkimuksessa keskityttiin endometrioosia sairastavan koherenssin eli
yhtenaisyyden tunteeseen. Endometrioosi vaikuttaa sita sairastavan reaktioihin, tunteisiin ja
tuntemuksiin, aiheuttaen usein etenkin erilaisuuden tunnetta muita naisia kohtaan ja silla to-
dettiin olevan sosiaalisia, fyysisia ja eksistentiaalisia vaikutuksia naisten elamaan. Endo-
metrioosia sairastavat etsivat usein elamaénsa merkitysta ja ymmarrysta selviytymiskeino-
naan. Lisaksi tutkimuksessa todettiin, etta terveydenhuollon ammattilaisten tulisi olla tietoisia
my0s sairauden biopsykososiaalisista vaikutuksista ja tukea myos sairauden aiheuttamassa
suruprosessissa. Drabble ym. (2020) ovat tutkineet puolestaan endometrioosiin liittyvan kivun
monimuotoisuutta. Heidan tutkimuksensa mukaan endometrioosikipu vaikuttaa elamanlaa-
tuun, kuten identiteettiin, sosiaalisiin suhteisiin, mielenterveyteen, perhe-elamaan seka tyoky-
kyyn. Tutkimukseen osallistuneet ovat tunteneet eriarvoisuutta sairautensa takia. Naiden
seurauksien ja erilaisuuden tuntemusten vuoksi naisilla on usein haasteita tuntea yhteenkuu-
luvuutta muiden kanssa, joka puolestaan voi johtaa mielenterveysongelmiin, kuten masen-

nukseen ja ahdistukseen.

De Graaffin ym. (2013) tutkimuksessa endometrioosin todettiin vaikuttavan heikentéavasti
koulutukseen, ty0elamé&an ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Vaikka endometrioosi aiheutti merkit-
tavia vaikeuksia pariskunnan valilla, parisuhteesta saatu tuki nahtiin kuitenkin myés elaméan-
laatua parantavana tekijand. Samankaltaisia tutkimustuloksia saatiin Lévkvistin ym. (2016)
tutkimuksessa endometrioosia sairastavien ruotsalaisten naisten elaménlaadusta. Endo-
metrioosia sairastavilla todettiin olevan huomattavasti matalampi elaménlaatu verrattaessa

muuhun Ruotsin naisvaestdon.
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Juntto ja Mertala (2013, s. 24—-25) ovat tutkineet endometrioosin vaikutuksia sosiaalisiin suh-
teisiin. Endometrioosin aiheuttamat kivut ovat usein syy sosiaalisten suhteiden vahenemi-
seen tai jopa loppumiseen. Lisaksi endometrioosin aiheuttamien oireiden takia menoja on
jouduttu perumaan ja menoja on myds vaikea suunnitella etukateen. Vastaajat kokivat, ettei-
vat muut ymmarré heidan sairauttaan tai sen aiheuttamia kipuja, eikd mydskaan hoitohenkilo-
kunta ole aina ymmartanyt tilannetta. Endometrioosia sairastavat toivovatkin, etta heilla olisi
elamassaan edes joku, joka ymmartaisi. Myods Wiinamaen (2021, s. 37) Pro gradu -tutkiel-
massa nousee esille endometrioosia sairastavien kielteiset kokemuksen terveydenhuollon
piirissa seka endometrioosia sairastavien toive siita, etta heita kuultaisiin terveydenhuollon

piirissa paremmin ja enemman.

Kaukosen (2022, s. 36) opinnaytetytssa endometrioosin todettiin vaikuttavan heikentavasti
sita sairastavan tyokykyyn aiheuttaen esimerkiksi tyokyvyn alenemista, vaikeuttaen tyotehta-
vien suorittamista seka lisaten poissaoloja tyopaikalta. Samanlaisia tuloksia saatiin Tokolan
(2021, s. 34) opinnaytetydssa endometrioosin vaikutuksesta tyoelamaan ja opiskeluun. Tu-
loksista kavi ilmi endometrioosin heikentava vaikutus opintoihin ja tyoskentelykykyyn seka
sairauspoissaolojen lisddntyminen. Huomioitavaa oli myds useiden vastaajien kokema vahat-
tely sekéd epaasiallinen kohtelu omassa tydyhteiséssaan. Myos Holmin (2015, s. 54) opinnay-
tetydssa esille nostettiin erityisesti tukea antavien ja ymmartavaisten tyotovereiden merkitys

endometrioosia sairastavan elamaan ja tydarkeen.

3.1 Ystavyyssuhteet

Ahokkaan (2010, s. 158) mukaan ystavyytta luonnehditaan usein mydnteiseksi sitoutu-
miseksi, jossa ystavyyden kummatkin osapuolet auttavat toisiaan, viettavat aikaa yhdessa ja
vaihtavat myonteisia tunteita keskenaan. Ystavyyssuhteiden mukana tulee tietynlaisia perus-
tarpeita eli tarpeita, mita ystavyydeltd kaivataan. Tarkeimmiksi tarpeiksi nousevat laheisyys,
lojaalius, tasa-arvo ja molemminpuolinen toistensa hyvaksyminen. (mts. 159) Tavallisesti yk-
silot valitsevat ystavikseen ihmisia, jotka muistuttavat jollain tavoin heita itseaan. Berger ym.
(2017) maarittelee artikkelissaan ystavyyssuhteen olevan kahden ihmisen valinen ihmis-
suhde, joka perustuu molemminpuoliseen vapaaehtoisuuteen ja tasa-arvoisuuteen. Ystavyk-
set jakavat toisilleen henkilokohtaisia asioitaan seka viettavat vapaa-aikaansa yhdessa. Ysta-
vyyden tunnusmerkkeja ovat myos esimerkiksi kumppanuus, vastavuoroisen kiintymyksen

muodostama side seka ystavyyssuhteen molemminpuolinen tunnustaminen.



15

Culley ym. (2013) ovat julkaisseet tutkimusartikkelin, jossa tutkitaan endometrioosin sosiaa-
lista ja psykologista vaikutusta sita sairastavan elamaan. Tutkimuksen mukaan endometrioo-
sia sairastavat kokivat, etta heidan sosiaalinen elamansa oli heikentynyt ja rajoittunut kivun ja
heikotuksen takia. Tahan vaikutti merkittavasti sairauden mukanaan tuomat fyysiset oireet,
kuten lisaantynyt vessassa kaymisen tarve seka huoli mahdollisen kipukohtauksen iskemi-
sesta vaaralla hetkella. Endometrioosia sairastavat kertoivat, kuinka merkittavasti nama asiat
vaikuttivat siihen, etta he eivat valttamatta pysty nauttimaan olostaan sosiaalisissa tilanteissa,
vaan sen sijaan he saattoivat olla jopa artyneita ja masentuneita oireiden ja sosiaalisten pai-
neiden vuoksi. Taman vuoksi endometrioosin todettiin vaikuttavan heikentavasti ihmissuhtei-

siin, esimerkiksi ystavyyssuhteisiin, perhesuhteisiin ja parisuhteeseen.

3.2 Parisuhteet

Parisuhde on henkiseen ja fyysiseen terveyteenkin vaikuttava kahden aikuisen valinen suhde
ja yksi ihmisen elaméan tarkeimmista ihmissuhteista (MIELI, 2021). Ystavyys, luottamus, huo-
lenpito, paivittdinen hellyys ja molemminpuolinen kunnioitus ovat onnellisen parisuhteen pe-
rusta. Parisuhde voidaan jakaa kolmeen eri vaiheeseen, joita ovat rakastumisvaihe, itsenais-
tymisvaihe ja rakkausvaihe. Rakastumisvaiheessa vallan ottaa alkuhuuma. Rakastumisen
kohteesta ei meinaa loytaa mitddn vikoja ja erossaolo pidempié aikoja saattaa olla vaikeaa.
Alkuhuuma usein haihtuu ennen pitk&a ja itsendistymisvaiheessa suhdetta aletaan ajatella
realistisemmin. Tassa vaiheessa paaosassa onkin rajojen hakeminen ja erilladnolo toisesta.
Jos parisuhde selviytyy tasta haastavastakin vaiheesta, niin rakkausvaiheeseen siirryttaessa
pariskunta tuntee olonsa aidosti rakastetuksi ja hyvaksytyksi. Rakkausvaiheessa kohdataan

ja hyvaksytaan aidosti kumppani ja myds oma itsensa.

Sinkkosen (2018, s. 102) mukaan parisuhteessa taytyy ajatella omaa ja kumppanin jaksa-
mista ja vointia, mutta etenkin sitd, mika on hyvaksi yhteiselle parisuhteelle. Kumppani saat-
taa joskus jattda kertomatta jostain murheestaan valttaakseen puolisoaan ylimaaraiselta
stressilta ja kuormitukselta. Asiaan mydhemmin palaamalla puolison ollessa paremmassa ti-
lanteessa suojellaan yhteisté parisuhdetta. Sinkkonen (2018, s. 102) toteaa, ettd epavarmuus
omasta ulkondosta, alykkyydesta, seksikkyydesta ja kelpaamisesta aiheuttavat epaluuloi-
suutta ja mustasukkaisuutta omaa kumppania kohtaan. Hanen mukaansa epavarmuus onkin
yksi merkittdva parisuhteen arkisten erimielisyyksien aiheuttaja ja parisuhteen onnen hetkien

puolestaan syntyvan luottamuksen ja turvallisuuden kokemuksista.



16

3.2.1 Parisuhde ja krooninen sairaus

Kumppanin sairastuminen luo aina kriisitilanteen parisuhteeseen (Neuroliitto, i.a). Konfliktien
valttamiseksi sairaudesta taytyy puhua, mutta usein varsinkin alkuvaiheessa sairastuneen
voimavarat menevat omaan selviytymiseen. Sairastunut ei valttamatta pysty nakemaan sai-
rauden olevan vaikea tilanne my6s kumppanille. Talldin terve osapuoli saattaa jaada yksin
omien tunteidensa ja murheidensa kanssa. Sairastunut kumppani tuntee usein syyllisyyden
tunteita, silla ei pysty pitamaan samalla tavalla huolta parisuhteesta ja kuormittaa puolisoaan
muissa elamanrooleissa. Taman vuoksi han ei mydskaan valttamatta pysty vastaanottamaan
puolison myodtatunnon ja tuen osoituksia. Vaikeassa tilanteessa on kumminkin tarkeaa sailyt-
tda avoin keskusteluyhteys ja yrittaa etsid myonteisia asioita yhteisesta parisuhteesta ja ela-

masta.

Kalliomaki (2018, s. 19) toteaa endometrioosilla olevan "vahva negatiivinen yhteys parisuh-
teen seksuaalisuuteen”. Jaetut negatiiviset tunteet sairautta kohtaan, vaikeudet ja tyytymatto-
myys seksuaalisessa kanssakaymisessa seka seksin véltteleminen ovat suurimpia negatiivi-
sia vaikutuksia, joiden takia paadyttiin joskus myoés eroon. (mts. 28) Han huomauttaa, etta
endometrioosi aiheuttaa kriisitilanteen parisuhteessa sekéa tuo muutoksia yhteiseen elamaan
ja pariskunnan keskinaiseen kanssakaymiseen. Myds Culleyn ym. (2017) tutkimuksessa en-
dometrioosin todettiin vaikuttavan merkittavasti myos puolison elaman moneen eri osa-aluee-
seen seka henkiseen hyvinvointiin. Endometrioosia sairastavan kumppanit kertoivat puolison
sairauden vaikuttavan seksiin ja laheisyyteen, tydelamaan ja talouteen seké lasten saantiin.
Kumppanit kokivat avuttomuuden, huolestuneisuuden, vihan ja turhautuneisuuden tunteita.
Tutkimuksen mukaan he eivat olleet saaneet kaipaamaansa tukea ja apua endometrioosin

negatiivisten vaikutuksien vahentamiseksi.

3.2.2 Seksuaalisuus parisuhteessa

Seksuaalisuus on monen eri tekijan summa ja se kasittdd monta eri osa-aluetta, kuten suhde
omaan kehoon, fantasiat, halut, minakuva seka seksuaalinen suuntautuminen (Parisuhde-
keskus Kataja, i.a). Toisille seksuaalisuus on tarkeampéa, kuin toisille ja seksuaalisuuden
merkitys ja tarve seksille vaihtelee joustavasti elaman aikana. Parisuhteessa seksin pitaisi
kuitenkin olla yhteisesti jaettu vastuu. Hyva seksielama lisda tutkitusti parisuhteessa koettua
tyytyvaisyytta (Ojanen, i.a). Rakkaus, intohimo, turvallisuudentunne, sitoutuminen ja veto-

voima muodostavat hyvan perustan romanttiselle suhteelle. Pariskunnan tunneyhteys,
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kommunikointikyvyt ja seksikertojen mé&éara vaikuttavat koettuun seksuaaliseen tyytyvaisyy-
teen parisuhteessa. On taysin luonnollista, ettd seksihalut vaihtelevat elamantilanteiden mu-
kaan (Naistalo, 2018). Pariskunnan kohdatessa jonkin kriisin, kuten kumppanin sairastumi-
sen, seksihalujen maara usein vdhenee. Parhaassa tapauksessa seksi toimii parisuhteen lii-

mana ja voimanléhteend, joka antaa pariskunnan yhteiselle suhteelle tukevuutta ja pysy-

vyytta.

3.2.3 Endometrioosin tuomat haasteet seksuaalisuudelle parisuhteessa

Pluchino ym. (2016) kertoo raportissaan, ettd endometrioosi vaikuttaa heikentavasti eri sek-
suaalisten toimintojen osa-alueisiin, jolla puolestaan voi olla heikentavia seurauksia parisuh-
teen laatuun. Vaikeudet voivat johtaa epavarmuuden ja pelon tunteisiin seka vaikeuksiin pari-
suhteessa. Endometrioosin tuottama kipu saattaa johtaa kiihottumisvaikeuksiin, seksuaalis-
ten halujen puutteeseen ja pidattyvaisyyteen parisuhteessa. Moradin ym. (2014) tutkimuk-
sessa saatiin samankaltaisia tuloksia. Vaikeudet seksin harrastamisessa, kuten pelko kivuli-
aasta seksista ja verenvuodosta yhdynnén aikana ja sen jalkeen vaikuttivat endometrioosia
sairastavien seksuaaliseen aktiivisuuteen ja halukkuuteen alentavasti. Vahentynyt seksuaali-
nen kanssakayminen pariskunnan valilla lisasi konflikteja ja eron todennakaoisyytta parisuh-
teessa. Endometrioosia sairastavat tunsivat usein syyllisyytta puutteellisesta seksielamasta.
Paineita lisdsi myds toiveikkuus oman lapsen saamisesta seka pelko lapsettomuudesta. Puo-
let tutkimukseen osallistuneista kokivat, etteivat saa omalta kumppaniltaan tukea tai ymmar-
rysta. Naiden endometrioosin aiheuttamien negatiivisten vaikutusten vuoksi he olivat ahdistu-

neita aloittamaan uusia ihmissuhteita, ja osa vastaajista oli valinnut ennemmin sinkkuelaman.

Norinho ym. (2020) tutkivat, mit& vaikutuksia endometrioosilla on seksuaalisuuteen ja paris-
kunnan véliseen parisuhteeseen. Endometrioosi vaikuttaa myds endometrioosia sairastavan
kumppaniin seka heidan parisuhteeseensa kokonaisuutena. Vaikeuksiin parisuhteessa tai
jopa eroon johtivat ongelmat seksin harrastamisessa, seksin valtteleminen ja seksista puhu-
mattomuus pariskunnan valilla. Endometrioosin tuomat mielenterveyden haasteet, kuten ma-
sennus ja ahdistus vaikuttivat valillisesti myos seksiin ja parisuhteeseen. Seksin harrastami-
seen vaikutti jatkuva pelko mahdollisesti ilmaantuvista yhdyntakivuista. Seksuaalisen halun ei
todettu kuitenkaan olevan tavallista matalampi, vaikka yhdynnan ja muiden seksuaalisten ak-
tiviteettien maara oli. Myos puolisot totesivat endometrioosin vaikuttavan moniin elaman osa-

alueisiin, kuten intiimielamaan, seksiin ja parisuhteeseen kokonaisuutena.
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3.3 Perhesuhteet

Ahokkaan (2010, s. 146) mukaan perhesuhteet kasittavat ydinperheen eli parisuhteen ja siina
syntyneet lapset, nykyaan kuitenkin perheiden monimuotoisuuden huomioon ottaen jokainen
Suomessa syntynyt lapsi katsotaan syntyneen perheeseen. Tilastokeskus maarittelee per-
heen muodostuvan parisuhteensa rekisterdineista henkiloistd, avoliitossa tai avioliitossa ela-
vista ja heidan lapsistansa, toisesta vanhemmista lapsineen seka parisuhteensa rekisteroi-
neista henkildista, joilla ei ole lapsia (Tilastokeskus, i.a). Perheenjasenten valisista suhteista
puhuttaessa keskeista on kiintymyksen kasite (Ahokas, 2010, s. 151). Lapsen syntyessa, hén
kiintyy lahella ja helposti saatavilla oleviin perheenjaseniinsé. Ollessaan esimerkiksi hatatilan-
teessa lapsi etsii perheenjaseniltdnsa laheisyytta ja valitsee heidat vieraiden ihmisten sijasta
muissakin tilanteissa. Lapsi muodostaa minakasityksen kiintymyssuhteen avulla. Turvalli-
sessa kiintymyssuhteessa lapsi odottaa, ettd toiset ovat vastuullisia ja hyvaksyvia seka oppii
arvostamaan itseddn. Perheessa sisarussuhteet ovat usein kaikista pitkakestoisempia ihmis-
suhteita, jotka voivat kestaa lapi sisarusten elaméan (mts. 156). Vastoinkaymiset usein vahvis-
tavat sisarussuhteita, kun sisarus on tukena esimerkiksi perheenjasenen sairaudessa tai kou-
lussa ilmenneissa vaikeuksissa. Sisarussuhteissa vanhempien sisaruksien on todettu ottavan
usein vanhempien roolin nuorempia sisaruksiaan kohtaan ohjailemalla heidan kaytostaan,

opettaen, esimerkkia nayttéaen ja roolimallina toimimalla.

3.3.1 Perhesuhteet ja krooninen sairaus

Arestedt ym. (2013) on tutkinut perhe-elamaa kroonisen sairauden keskell4. Tutkimuksessa
todettiin, ettéd perheenjasenten on tarkeaa oppia ymmartamaan sairautta ja ymmartad miten
sairaus ilmenee jokapaivaisessa arjessa. Ymmarrettyddn sairauden peruspiirteita, asiaa on
helpompi kasitella ja hyvaksya muuttunut tilanne. Téarke&a on, milla tavalla sairaudesta kes-
kustellaan perheen sisélla. Perheet pitivat tdrkeana jokaisen perheenjasenen tunteiden huo-
mioon ottamista sairautta koskien. Avoimen keskusteluyhteyden sailyttdminen, omien kayt-
taytymismallien tarkastelu ja yhdesséa perheena suoritetut aktiviteetit tukevat sopuisan perhe-
elaman yllapitamista. Perheenvalinen dynamiikka ja ihmissuhteet saattavat muuttua, jotkut
saattavat heikentya ja jotkut vahvistua seka aiemmin vallinneet roolit ja tehtavat perheen si-
salla saattavat muuttua. Muut perheenjasenet joutuvat ottamaan aikaisempaa enemman vas-
tuuta esimerkiksi kotitdisté, jonka vuoksi sairastunut perheenjasen voi tuntea olevansa

taakka muille.
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Golics ym. (2013) tutkimuksessa kroonisen sairauden vaikutuksesta perheen elamanlaatuun
todettiin, etté sairaudella on sosiaalista, taloudellista, emotionaalista, koulutukseen, ty6ela-
maan, perhesuhteisiin seka vapaa-aikaan liittyvaa vaikutusta. Perheet kavivat lapi useita eri-
laisia tunteita, kuten huolta, hapeéa, epatoivoa, vihaa, syyllisyytta, menetyksen ja helpotuk-
sen tunteita. Krooninen sairaus vaikutti usein heikentavasti perheenjasenten valisiin suhtei-
siin. Perheenjasenten véliset suhteet koettiin haastaviksi, koska ei tiedetty miten henkisesti
tukea toinen toistaan. Sairastuneen kaytos, uskomukset ja elamankatsomus saattavat muut-
tua sairauden myota ja tama saattaa johtaa riitojen, kireyden ja toisen tunteiden ymmartamat-
tomyyden lisaantymiseen. Perheen vanhempien vélisissa suhteissa seksin maaréa saattaa va-
hentya sairastuneen oireiden tai yhteisen ajan puutteen vuoksi. Negatiivinen vaikutus sek-

sielamaan saattaa johtaa kitkaan, eroon tai pettamiseen parisuhteessa.

Virkkalan ja Luoma-ahon (2017, s. 15) mukaan Makkonen (2016) toteaa nuorena endo-
metrioosiin sairastumisen tuottavan erityisia haasteita, koska nuoren kehitys ja psykologinen
kasvu ovat viela keskeneraisia. Haasteiden laatuun vaikuttavat olemassa olevat sosiaaliset
suhteet, sairauden ja oireiden vakavuus sekd mielenterveyden laatu ennen sairastumista.
Nuori saattaa tuntea itsensa erilaiseksi, kuin muut ja sosiaaliset suhteet vertaisiin saattavat
hankaloitua. Endometrioosin vuoksi itsenaistyva nuori saattaa joutua uudelleen riippuvaiseksi

omista vanhemmistaan, mik& puolestaan haittaa nuoruuden kehityskautta.

3.3.2 Lapsettomuus

Lapsettomuuspotilaista noin joka neljannella diagnosoidaan endometrioosi (Mehiléinen, i.a.).
Simpukan (i.a.) artikkelin mukaan hedelmallisyyteen liittyvan hairion, esimerkiksi endo-
metrioosin I6ytyessa on mahdollista, ettd lapsesta haaveilevan koko minakuva sarkyy. Han
voi tuntea itsensa epakelvolliseksi seka vialliseksi. Lisaksi lapsettomuus aiheuttaa kriisin,
jonka aikana toivo ja epaonnistumisen tunteet vaihtelevat vuoristoratamaisesti prosessin eri
vaiheissa. Kriisi ei valttamatta paaty edes lapsen saamisen myota. Lisaksi lapsettomuuskriisi
voi aiheuttaa myds kriisin parisuhteelle, silla yleensé lapsesta haaveillaan pariskuntana yh-

dessa.
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3.3.3 Perinndllisyys

Whelanin (2021) mukaan endometrioosin tarkkaa aiheuttajaa ei tiedetd, mutta perimalla saat-
taa olla vaikutusta sen syntyyn ymparistollisten tekijoiden lisaksi. Endometrioosi vaikuttaa
usein saman ydinperheen jaseniin, kuten aiteihin, siskoihin ja isoaiteihin. Endometrioosi voi
periytyé joko aidinpuoleisen tai isdnpuoleisen sukulinjan kautta. Endometrioosia sairastavien
perheenjasenten tulee hakeutua matalalla kynnyksella laakarin vastaanotolle, jos he kokevat
oireita, kuten kovia kuukautiskramppeja. Tama voi auttaa vahentdmaan endometrioosin vali-
tonta vaikutusta esimerkiksi lieventamalla kipua ja masennusta seké vahentamaan hedelmat-
tomyytta myohaisemmassa vaiheessa. Moradin ym. (2014) tutkimuksessa endometrioosia
sairastavat kantoivat huolta siita, etta heidan tyttarensa perivat endometrioosin heilta tai koki-

vat syyllisyyttd ja katumusta, kun tytar on jo perinyt sairauden heilta.

3.4 Kivun vaikutus sosiaalisiin suhteisiin

Voimakas jatkuva kipu muuttaa elamaa ja laittaa elamén arvot uuteen jarjestykseen (Tahko,
2018). Aiemmin elamassa merkityksellinen asia saattaa kivun myoéta vetaytya taka-alalle ko-
konaan. Kroonisesta kivusta karsiva inminen voi muuttua kivun myo6ta passiiviseksi ja epaso-
siaaliseksi, vaikka han olisi aiemmin ollut aktiivinen ja sosiaalinen. Tallainen muutos voi
saada aikaan hammennysta myds laheisissa, parisuhteessa seka tydyhteiséssa. Myos Par-
mala (2022) toteaa artikkelissaan, ettd endometrioosin aiheuttama krooninen kipu voi romabh-
duttaa elaman perusrakenteet. Tasta syystd osa endometrioosipotilaista voi saada apua
my06s sairaalan kautta jarjestetylta sosiaalitydn ammattilaiselta. Segal (2017, s. 156) toteaa,
ettd kivun kanssa elaminen tuo elaméaan erityisia haasteita niin jatkuvasta kivusta karsiville,
kuin heidan laheisilleenkin. Han painottaa, etta kipu vaikuttaa ihmisten kykyyn ajatella itse&én

tai muita, arvostelukykyyn, ajantajuun, rationaalisuuteen ja oikeudenmukaisuuteen.

Moradin ym. (2014) tutkimuksessa endometrioosin todetaan olevan huonosti tunnettu sai-
raus. Sairaudesta saatettiin kuulla ensimmaisen kerran vasta oman diagnoosinsa saatuaan
ja informaatiovaje ulottuu myos perheeseen, ystaviin, tyopaikoille ja kouluihin. Ymmarretyksi
tulemisen puute lisasi negatiivisia vaikutuksia endometrioosia sairastavien elamassa. Yleis-
laékarien tietdmyksen lisddminen, yhteiskunnallisesti tietoisuuden kasvattaminen entista ai-
kaisemmassa vaiheessa seka tiedotuksen lisddminen kouluissa voisivat olla keinoja vahen-
taa naita negatiivisia vaikutuksia. Vastaajat toivoivat yhteiskunnan ottavan endometrioosin

sairautena yhta vakavasti muiden kroonisten sairauksien kanssa, kuten diabeteksen.
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3.4.1 Minékuva ja tunteet

Junton ja Mertalan (2013, s. 27) opinnaytetydssa korostetaan, ettd endometrioosia sairas-
tavat kokevat heidan naiseutensa vaurioituneen endometrioosin myota. Lisaksi he kokevat,
ettd heidan kehonsa on pettanyt ja itsetunto vaurioitunut. Kuitenkaan osa vastaajista ei koke-
nut, ettd endometrioosilla olisi vaikutusta itsetuntoon tai kehonkuvaan. My6s Moradin ym.
(2014) tutkimuksessa endometrioosin todettiin vaikuttavan heikentavalla tavalla sita sairas-
tavan itsetuntoon, itseluottamukseen seka aiheuttavan voimattomuuden tunnetta. Itsetuntoon
heikentavasti vaikuttavia tekijoita olivat kykenemaéattémyys seksin harrastamiseen, lapsetto-
muus seka tyytyméattémyys omaan kehonkuvaan sairauden aiheuttaman painonnousun tai
arpien vuoksi. Endometrioosia sairastavat kokivat avuttomuuden, toivottomuuden, heikkou-
den, epavarmuuden, vihan ja surun tunteita seka kokivat itsensa taakaksi muille. Minakuvaan
vaikuttivat esimerkiksi tunteet siita, ettei koe olevansa nainen, koska on kykenematon harras-
tamaan seksuaalista kanssakaymista tai lisddntymaan, olemaan hyva aiti tai sellainen aiti,
kuin itse haluaisi seka kykenemattomyys suorittaa yksinkertaisia jokapaivaisia aktiviteetteja.
Huolta tutkimukseen osallistuneiden mielessa aiheuttivat pahenevat oireet, lapsettomuus, pa-
risunde-elama ja aitiyden velvollisuudet, taloudelliset huolet, endometrioosin periytyminen

omalle tyttarelle sekéa vaikutukset opintoihin ja tydelamaan.

Tahko (2018) toteaa artikkelissaan, etta kivun myota minakuva ja kasitys omasta itsestaan
saattavat muuttua hyvinkin nopeasti. Jatkuvista kivuista karsivan kasitys omista vahvuuksis-
taan ja heikkouksistaan saattaa muuttua. Segal (2017, s. 156) korostaa, etta jatkuvasta ki-
vusta karsivat seka heidan laheisensa saattavat kokea olonsa erityisen huonoksi niin fyysi-
selld, kuin emotionaalisella ja moraalisellakin tasolla. Junton ja Mertalan (2013, s. 29) opin-
naytetyossa todetaan, ettéa suurin osa endometrioosin herattamista tunteista ovat negatiivisia
tunteita, kuten masentuneisuus, viha, vasymys, pelko, suru, ahdistus, pettymys ja epaoikeu-
denmukaisuuden tunne. Sairauden hyvaksyminen on haastavaa ja sairaus on saattanut
tuoda mukanaan hyvinkin synkkié ajatuksia. Charlotta (2019) avaa Moona-blogissa tuntei-

taan endometrioosin sairastamisesta.

Tunnen jatkuvasti olevani huono ystava, huono sisko, huono tydntekija ja huono
tyttoystava, silla en jaksa yllapitaa sosiaalisia suhteita ja perun tapaamisia viime
tipassa endometrioosin takia. Olen ehdottomasti ekstrovertti ja saan sosiaalisesta
kanssakaymisesta energiaa. Siksi olenkin valilla kohtuuttoman ankara ja vihainen
omalle keholleni, joka kuitenkin taistelee ja yrittda ihan kaikkensa paivittain. (Char-
lotta, 2019)
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3.4.2 Lé&heisiltd saatu ymmarrys ja tuki

Ihmissuhteet tuovat elamalle merkitysta, tuovat elamaan sosiaalista tukea seka auttavat sel-
viytymaan arjessa (Tays, 2020). Sairastuminen saattaa horjuttaa ihmissuhteita, silla se voi
luoda haasteita sosiaaliseen kanssakaymiseen. Vuorovaikutuksessa oleminen saattaa olla
haastavampaa eiké sairastunut valttamatta jaksa enaa pitaa yhteytta laheisiinsa kuten en-
nen. Korpela (2014, s. 122) korostaa teoksessaan, etta kun sairauden oireita pyritd&an hallit-
semaan ja sairauden kanssa opetellaan elamaan, on laakehoidon lisdksi sosiaalisella tuella
ja ymparistoélla iso merkitys. Juntto ja Mertala (2013, s. 25) toteaa, ettd endometrioosia sai-
rastavien laheiset eivat aina ymmarra sairauden luonnetta, jonka koetaan johtuvat taas tieta-
mattomyydesté. Toisaalta osa vastaajista on ollut sita mielt, ettei heidan laheisidan edes

kiinnosta ottaa selvad endometrioosista.
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4 ENDOMETRIOOSI JA SOSIONOMIN OSAAMINEN

Fyysisten oireiden lisdksi endometrioosi voi kuormittaa henkisesti ja vaikuttaa potilaan sosi-
aalisiin suhteisiin seka perhe- ja parisuhteisiin (Korento, i.a.-f). Wiinamaki (2018 s. 30) toteaa
kandidaatin tutkielmassaan endometrioositutkimuksen painottuvan Suomessa laake- ja hoito-
tieteeseen. Han painottaa, ettei Suomessa endometrioosia ole tutkittu yhteiskuntatieteelli-
sesta nakokulmasta, minka vuoksi sairastamisen sosiaalinen ulottuvuus jaa huomiotta. So-
sionomin kompetensseihin kuuluu tutkimuksellinen kehittamis- ja innovaatio-osaaminen,
jossa painottuu tiedon tuottaminen ja arviointi hyvinvoinnin edistdmiseksi, mink&a vuoksi ko-

emme taman opinnaytetytn aiheen tarkeaksi osaksi ammattiamme (SOAMK, i.a.).

4.1 Sosiaalityon kasite

Pohjolan (2016, s. 87) mukaan sosiaalitytn eettisiin periaatteisiin kuuluu auttaa ihmisia, jotka
ovat joutuneet marginaalisiin elamantilanteisiin ja kokevat esimerkiksi syrjaytymista tai koy-
hyytta. Han korostaa, ettd ndiden marginaalisten elaméntilanteiden taustalla voi olla monia
erilaisia tekijoita, kuten esimerkiksi yksinaisyys, mielenterveysongelmat, perhevaikeudet tai
sairastuminen. Han painottaa, etta tyoskentely naiden aiheiden parissa "edellyttaa yhteiskun-
nallisen murroksen tilanteessa vaativaa ja syvallista asiantuntemusta” (mts. 94—-95). Lisaksi
tyota pitaa tehda yhta aikaa monitasoisesti. Tama pitaa sisallaan psykososiaalisen auttamis-
tyon, osallisuutta tukevan tyon, ehkaisevan tyon, moniammatillisen yhteistyén seka eri palve-
luiden verkostojen edistamisen. Lisaksi tulee tuottaa asiantuntijatietoa ja vaikuttaa paatok-

sentekoon osana rakenteellista sosiaalityotd, samalla arvioiden toimintaa kriittisesti.

Laine (2014, s. 29) korostaa teoksessaan sosiaalitytn tarkeimpia tehtavia, joita ovat arkisen
ja kokemukseen perustuvat tiedon tuottaminen ja julkituominen. Sosiaalialan ammattilaisten
tulee huomata, miten yhteiskunnalliset muutokset vaikuttavat asiakkaaseen. Sosiaalialan am-
mattilaisten tulee vahvistaa asiakaslahtoista tiedontuottamista ja toimia yhteiskunnallisesta

nakodkulmasta asiakkaan aanena.

ISFW (i.a.) tahdentaa, etta sosiaalitydn tarkoituksena on edistad ihmisten voimaantumista ja
vapautumista, yhteiskunnallista muutosta ja kehitystéa seka sosiaalista yhteenkuuluvuutta. Li-
saksi sosiaalityon tarkoituksena on sitouttaa ihmisia ja rakenteita vastaamaan elamassa ko-
ettaviin haasteisiin seka lisata hyvinvointia. Niemela (2016, s. 97) painottaa teoksessaan, etta

sosiaalityon tehtavana on pyrkia parantamaan asiakkaan kanssa yhteisty6ssa asiakkaan
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aineellista, henkisté ja sosiaalista hyvinvointia, sek& naiden sisaltamia vuorovaikutussuhteita.
My6s Suomen sosiaalihuoltolaissa (1301/2014, 1 luku 1 8) mainitaan, etté lain tarkoituksena

on "edistaa ja yllapitaa hyvinvointia seka sosiaalista turvallisuutta”.

4.2 Sosiaalisuus ja sosiaalinen hyvinvointi

Kananoja ym. (2010, s.126) avaavat teoksessaan sanan "sosiaalinen” merkitysta sosiaalityon
nakokulmasta. He korostavat, etta sosiaalitydssa merkityksellistéa on tarkastella ihmista ja ha-
nen haasteitaan kokonaisvaltaisesti, ottaen samalla huomioon ihmisen elamantilanne ja sii-
hen vaikuttavat taloudelliset ja sosiaaliset ulottuvuudet. Lisaksi he tahdentavat, etta sosiaali-
seen ulottuvuuteen siséltyy myds ihmisen sosiaaliset kokemukset ja sellaiset tekijat, jotka
ovat vaikuttaneet hanen sosiaaliseen kehitykseensa.

Tiedenaisten (2021) artikkelissa avataan hyvinvoinnin kasitetta. He tahdentéavat, etta Maail-
man terveysjarjestd6 WHO maarittelee hyvinvoinnin koostuvan kolmesta ulottuvuudesta, joita
ovat fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen ulottuvuus. He korostavat, etta perustan sosiaaliselle
hyvinvoinnille luo muun muassa ystavyyssuhteet, perhe, parisuhde ja tydyhteisd. Hyvinvoin-
nille tarkeda onkin sosiaalinen vuorovaikutus. Fyysinen sairastuminen voi taas heikentaa so-

siaalista vuorovaikutusta.

Vesan ym. (2020, s. 15) mukaan sosiaalinen hyvinvointi pitda sisallaan mm. osallistumisen
tyohon ja tydntekoon, ihmisen osallisuuden yhteiskuntaan, aktiivisen ja omatoimisen osallis-
tumisen sekéa vuorovaikutussuhteet. He painottavat, etta yhteiskunnassa sosiaalista hyvin-
vointia tulisi parantaa lisaéamalla osallisuutta, mahdollistamalla tydnteko, vaikuttavilla palve-

luilla sekd mahdollisilla lainsaaddanndollisilla toimilla.

4.3 Sosionomin kompetenssit

Sosionomin ammatillista ydinosaamista kuvataan kompetensseilla (SOAMK, i.a.). Naitd kom-
petensseja on yhteensa kuusi. Jokainen naistd kompetensseista sisaltaa tarkeita ydinasioita,
jotka toimivat osaltaan myos aiheemme perustelulle. Ensimmaéainen kompetenssi on sosiaa-
lialan eettinen osaaminen, joka sisaltaa taidon edistda tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta seka
taidon asettua niiden yksildiden ja ryhmien puolelle, jotka ovat yhteiskunnalliselta asemaltaan

haavoittuvassa asemassa (SOAMK, i.a.). Toinen kompetenssi, asiakastybn osaaminen,
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jonka mukaan sosionomin tulee osata arvioida asiakkaan palveluntarpeita sek& osata suunni-
tella, toteuttaa ja arvioida asiakkaan kanssa yhdessa hanen palveluprosessiansa. Lisaksi so-
sionomin tulee osata tunnistaa hyvinvointia suojaavia ja sita riskeeraavia tekijoita, soveltaen
ennaltaehkaisevaa tydotetta. Kolmantena kompetenssina on sosiaalialan palvelujarjestelma-
osaaminen, joka korostaa sosionomin taitoa toimia sosiaalialan aktiivisena asiantuntijana
seka taitoa tuoda esiin asiakkaan etu moniammatillisessa ja monialaisessa yhteisty6sséa. Nel-
jas kompetenssi on kriittinen ja osallistava yhteiskuntaosaaminen. Tasséd kompetenssissa
painottuu sosionomin taito analysoida epatasa-arvoa, huono-osaisuutta seka niitéa kansallisia
ja globaaleja rakenteita, jotka tuottavat hyvinvointia. Tarkedd on myds ehkaista syrjaytymista
ja tuoda tietoa kohtuuttomista elamantilanteista. Viides kompetenssi on tutkimuksellinen ke-
hittadmis- ja innovaatio-osaaminen, jonka mukaan sosionomin tulee osata tuottaa ja arvioida
tietoa, jolla edistetaan hyvinvointia. Kuudes kompetenssi on tydyhteis6-, johtamis- ja yritta-
jyysosaaminen, jossa korostuu taito toimia yhteistyokykyisesti erilaisissa tydyhteisdissa, mo-

nialaisissa tiimeissa seka kansainvalisissa tydymparistoissa.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS JA MENETELMAT

Taman opinnaytetydn tavoitteena on lisata tietoutta endometrioosista. Opinnaytetydmme tar-
joaa myds vertaistukea endometrioosia sairastaville ja heidan laheisilleen. Taman opinnayte-
tyon tarkoituksena on selvittaa, miten endometrioosi vaikuttaa sita sairastavien sosiaalisiin
suhteisiin. Tutkimme aihetta kolmen eri ihmissuhteen kautta. Nait& aiheita ovat endometrioo-
sin vaikutus ystavyyssuhteisiin, parisuhteisiin seka perhesuhteisiin. Tutkimme aihetta myos

sosiaalisten tilanteiden, sosiaalisen hyvinvoinnin seka fyysisen hyvinvoinnin kautta.

5.1 Yhteistydtaho

Yhteisty6tahonamme toimi Korento ry, joka on valtakunnallisen tason gynekologinen potilas-
jarjestd (Korento ry, i.a.-g). Korento ry:n tehtavana on edistda endometrioosin, PCOS:n,
adenomyoosin seka vulvodynian kanssa elavien edunvalvontaa seka hyvinvointia. Korento ry
perustettiin vuonna 1999 ja se toimi aluksi Endometrioosiyhdistys nimella vuoden 2018 lop-
puun asti. Korento ry:n toimintaa rahoittaa Sosiaali- ja terveysministerié Veikkauksen tuo-
toilla. Korento-jarjestoon kuuluu noin 1700 jasenta talla hetkella. Korennon missio on tarjota
apuvalineitd, joiden avulla selviaa paremmin sairauksien kanssa elamisessa seka keventaa
sairauden tuomaa taakkaa. Korennon arvoihin kuuluu luotettavuus, vastuullisuus, avoimuus
ja helposti lahestyttavyys. Korennon toiminta on ihmislaheista, osallistavaa sek& monimuo-
toista ja tyota tehdaan rohkeasti, tavoitteellisesti seka pitkdjanteisesti. Korennon asiantunte-
mus perustuu ajantasaiseen ja oikeaan tietoon. Korennon toimisto sijaitsee Tampereella,
jossa kolmen tydntekijan voimin toimintaa organisoidaan ja kehitetaan. Vertaistukea toteutta-

vat vapaaehtoiset tekevat toiminnasta valtakunnallista toimimalla eri puolilla Suomea.

5.2 Laadullinen tutkimus

Tutkimukselliseksi lahestymistavaksi olemme valinneet kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuk-
sen. Kuten Heikkila (2014) teoksessaan kertoo, kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkimukseen
valitaan yleensa pieni maara tapauksia, jotka analysoidaan tarkasti. Kvalitatiivinen tutkimus

auttaa ymmartdmaan tutkimuskohdetta ja ilmiéta niin sanotun pehmeén tiedon pohjalta. Kva-
litatiivinen tutkimus vastaa kysymyksiin miksi, miten ja millainen, jotka ovat tarkeita kysymyk-

sia, kun lahdemme etsimaan meidan opinnaytetybhomme vastauksia.
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Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkittavilla on mahdollisuus kertoa kokemuksistaan ja mielipi-
teistdan suhteellisen vapaamuotoisesti (Tilastokeskus i.a.). Laadullisen tutkimuksen [&ht6-
kohtana pidetaan todellisen elamén kuvaamista (Hirsjarvi ym. 2007, s. 157). Taman takia va-
litsimme tutkimukselliseksi lahestymistavaksi kvalitatiivisen tutkimuksen emmeka kvantitatii-
vista eli maarallista tutkimusta. Haluamme saada selville tutkittavien omakohtaisia kokemuk-
sia siita, miten endometrioosi on vaikuttanut juuri heidan sosiaalisiin suhteisiinsa, emmeka

niink&an numeerista tietoa, mikd on puolestaan ominaista kvantitatiiviselle tutkimukselle.

5.3 Aineiston keruu

Ennen aineiston keruuta olimme laatineet teoriapohjan tutkimukselle. Aineisto kerataan, kun
teoriapohja on koottu, koska vasta teorian avulla tiedetd&n, mihin kysymyksiin etsitdan vas-
tausta (Valli, 2018, s. 93). Nain valtytaan turhilta kysymyksilta ja saadaan selville vain olen-
nainen tieto tutkimuksen kannalta. Teorian ja opinndytetyon tavoitteen pohjalta aloimme
suunnitella kyselylomaketta. Kysymysten tekemisessa ja muotoilussa taytyy noudattaa huo-
lellisuutta, koska kysymykset luovat perustan tutkimuksen onnistumiselle (Valli, 2018 s. 93).
Kysymykset eivat saa olla johdattelevia ja sanamuotojen tulee olla tarkkoja.

Aluksi ajattelimme, ettéa tekisimme aineiston keruun haastattelemalla muutamaa endo-
metrioosia sairastavaa henkiléa. Asiaa pohdittuamme paatimme kuitenkin tehda Webropol-
kyselyn, joka sisalsi pddasiassa avoimia kysymyksia seka muutaman suljetun kysymyksen
(liite 1). Avoimiin kysymyksiin vastataan omin sanoin vapaamuotoisesti, kun taas suljetuissa
kysymyksissa vastausvaihtoehdot ovat valmiina (Vehkalahti, 2019, s. 24). Koimme, etta
Webropol-kyselylla saamme monipuolisemman kuvan tutkittavasta ilmiosta, kuin vain muuta-

maa ihmista henkilokohtaisesti haastattelemalla.

Aineisto keréattiin Webropol-kyselylla, joka jaettiin yhteisty6tahomme Korento ry:n yllapita-
maan suljettuun Facebook-ryhmaan nimeltd "Endometrioosi Suomi”. Kysely julkaistiin

29.4.2022 ja suljettiin 22.5.2022. Vastauksia tassa ajassa kertyi 46 kappaletta.

5.4 Aineiston analysointi

Aineiston keruun jalkeen aloitimme aineiston analysoimisen, johon kuului yhdeksan eri vai-

hetta (kuvio 1). Aluksi luimme jokaisen vastaajan vastaukset lapi, minka jalkeen aineisto
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koottiin yhteiseen Word-tiedostoon. Taman jalkeen teemoittelimme aineiston. Teemoittelussa
aineisto pilkotaan pienempiin osioihin, jonka jalkeen ndma osat ryhmitellaan aineistossa
esiintyvien aihepiirien eli teemojen mukaan (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 105). Aiemmin Kir-
joittamaamme teoriaa hyddyntaen tunnistimme aineistoista aluksi 14 eri teemaa, joita olivat
sosiaaliset tilanteet, kipu, seksi/seksuaalisuus, lapset/lapsettomuus, ymmarrys, terveyden-
huolto, diagnoosi, tyd/opinnot, jaksaminen/vasymys, tuki, pelko, perinndéllisyys, erilaisuuden

tunne seka erinaiset oireet. Valitsimme nama teemat, koska ne toistuivat aineistossa usein.

Seuraavaksi teimme aineiston sisaltbanalyysin. Aineiston sisaltdanalyysin voi tehdé aineisto-
l&htbisesti, teorialdhtoisesti tai ndiden yhdistelmana (Kananen, 2015, s.171). Opinnaytetyds-
samme sisaltbanalyysi toteutettiin aineistolahtdisen ja teorialahtdisen analyysin yhdistelmalla.
Aineistolahtdisessa sisaltbanalyysissa teksti ryhmitellaén aineistosisaltdihin (mts. 171). Naille
aineistosisalldille eli meidan opinnaytetydssamme teemoille annetaan koodit, jotka perustuvat
puhtaasti aineistoon. Yleisimmin toistuvat teemat varikoodattiin ja aineistosta merkittiin kysei-
sen varikoodin alle sopivat lainaukset. Lainaukset oli nain helppo ryhmitella oikean teeman
alle. Teorialahtoisessa sisallonanalyysissa sovitetaan olemassa olevat teorian kasitteet ai-
neistoon (Kananen, 2015, s. 171-172). Taméan avulla saadaan selville, [6ytyyko aineistosta
samoja kasitteita kuin teoriasta. Teemoja pohtiessamme peilasimme teoriatietoa aineistoon

ja etsimme niista yhtalaisyyksia.

Analysointivaiheessa huomasimme, etta neljatoista aineistosta esiin noussutta teemaa ol
maarallisesti paljon. Yhdistelimme teemojen aiheita, jonka jalkeen saimme kuusi paateemaa.
Kolme tutkimuksemme paateemaa eli ystavyyssuhteet, parisuhteet ja perhesuhteet, nousivat
paateemoiksi jo opinnaytetytn aiheen suunnitteluvaiheessa. Tutkimalla aihetta kolmen ylei-
simman ihmissuhteen kautta, saimme monipuolisen ja kattavan aineiston. Naiden paateemo-
jen liséksi tuloksista nousi kolme paateemaa lisda, joita olivat sosiaaliset tilanteet, sosiaalinen
hyvinvointi seka fyysinen hyvinvointi. Halusimme lisédta ndma kolme teemaa paateemoiksi,

silla ne nousivat merkittaviksi teemoiksi tutkimuksemme kannalta.

Paateemojen alle syntyi lisdksi muutamia alateemoja helpottamaan jasentelyd. Naita alatee-
moja ovat perinndllisyys, lapsettomuus, jaksaminen, ty6 ja opinnot, minakuva, laheisilta saatu
ymmarrys ja tuki, diagnoosi seka erinaiset oireet. Naiden teemojen alle nousseet lainaukset

merkittiin vastaajien mukaan koodeilla V1-V46.
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Lainausten
Aineiston siirto teeman Teemaojen Padteemnojen

Aineiston Aineiston koonti paf- Teemcittelu Teemojen alle yhdiste[\r jako Lainauksien
drikoodi I iksi I ihin

keruu luku virikoodaus koodaus

tiedostoon

avulla

Kuvio 1. Tutkimuksen toteutus aineiston keruusta koodaukseen.

5.5 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Kuten Hirsjarvi ym. (2009, s. 232) teoksessaan painottavat, jokaisen tutkimuksen luotetta-
vuutta ja patevyytta pitaisi arvioida. Tassa luvussa kasittelemmekin opinnaytetydémme eetti-
syyttd ja luotettavuutta. Kasittelemme luotettavuuskriteerit aina oman tydmme kannalta ref-
lektoiden. Opinnaytetyota ja tutkimusta tehdessa yksi tadrkeimmista tutkimuseettisista sei-
koista on turvata tutkittavien yksityisyyden suoja (Kuula, 2018). Padsaantona voidaankin pi-
taa sita, etta tutkimuksessa seka tutkimukseen osallistuvien, etta heidan mainitsemiensa
henkiléiden anonymiteetti turvataan. Emme keraa tutkimukseen osallistuvilta henkildilta suo-
ria tunnisteita eli esimerkiksi nimed&, henkilétunnusta tai sahképostia. Emme myoéskaan keraa

vahvoja epasuoria tunnisteita, joita ovat esimerkiksi postiosoite ja puhelinnumero.

Sailytamme aineistoja asianmukaisesti, siten etteivat ulkopuoliset paase niihin kasiksi (Koho-
nen ym. 2019, s. 7). HavitAimme tutkimusaineiston asianmukaisesti, kun olemme analysoi-
neet sen. Kunnioitamme tutkittavien itsemaaraamisoikeutta seka ihnmisarvoa, johon kuuluvat
mm. oikeus elam&an ja koskemattomuuteen, uskonnonvapaus, likkumisvapaus ja oikeus yk-
sityisyyteen. Tutkimuksestamme ei mydskaan aiheudu tutkimukseen osallistuville merkittavia
riskeja, haittoja tai vahinkoja. Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja osallis-

tumisen voi keskeyttaa koska vain ilman erityista syyta.

Tutkittaville kerrotaan my0s tarkasti tutkimuksen siséllosta ja toteutuksesta (Kohonen ym.
2019 s. 8). Liitimme kyselyyn mukaan saatekirjeen (lite 2). Saatekirjeessa kerroimme tutki-
muksen tarkoituksesta ja tavoitteesta seké tutkimuksen siséallosta. Lisaksi kerroimme saate-
kirjeessa, ettd kyselyyn vastaamalla vastaaja antaa suostumuksen tutkimukseen osallistumi-
selle ja vastausten hyédyntamiselle opinnaytetyon teossa. TAman opinnaytetyon eettisyytta
lisdsi saatekirjeeseemme linkitetty aineistonhallintasuunnitelma, mihin vastaajat kavivat pe-
rehtymassa. Kyselylomakkeella varmistettiin, etta vastaajat ovat taysi-ikéisia ja etta he ovat

tutustuneet aineistonhallintasuunnitelmaan.
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Luotettavuus voidaan varmistaa toimimalla niin, etta tutkimustulokset vastaavat tutkittavaa
iimiota (Kananen, 2015, s. 353). Olemme pohtineet tarkasti tutkimuksemme eri vaiheissa
sita, vastaavatko saamamme tutkimustulokset tutkittavaan ilmiéon. Lisaksi laadullisen tutki-
muksen luotettavuutta lisaa tutkijan tarkka selostus jokaisesta tutkimusvaiheesta (Hirsjarvi
ym, 2009, s. 232). Tassa opinnaytetydssdmme kerromme tarkasti jokaisesta tutkimuksen vai-
heesta, joka lisda opinnaytetydmme luotettavuutta.

Vaikka kyselylomake nayttaytyy kaikille samanlaisena, niin vastaajat ymmartavat kuitenkin
kukin kysymykset omalla tavallaan (Kananen, 2015 s. 340-341). Taman vuoksi otimme huo-
mioon jokaisen vastaajan kokemuksen ja tulkinnan esimerkiksi sosiaalisista suhteista olevan
yksilollinen. Inmiset muodostavat itse merkityksia omien kokemuksien ja tulkintojen perus-
teella, ihmisia ja ymparistoa tarkkaillen seké niista oletuksia tuottamalla (Vilkka, 2015, s.
160). Tuloksia tulkittaessa tulee kertoa, milla perusteilla tulkintoja esitetdén, seka mihin tutkija
perustaa paatelmansa (Hirsjarvi ym. 2009, s. 233). Tassa opinnaytetydssa luotettavuutta li-
saa esimerkiksi tuloksiin lisétyt suorat lainaukset. Tutkimustuloksien tulkintojen luotettavuutta
parantaa tuloksissa esitetyt vastaajien muokkaamattomat suorat lainaukset. Suorissa lai-
nauksissa ei myodskaan ole tunnistettavia tietoja eli suojelemme siten vastaajien yksityisyytta
ja anonymiteettia. Olemme pysyneet puolueettomina opinnaytetyon tekemisen aikana esi-
merkiksi pitamalla huolta siita, etteivat omat mielipiteemme vaikuta tutkimuksen tuloksiin.
Puolueettomuusnakokulma tulee ottaa huomioon, kun arvioidaan tutkimuksen luotettavuutta
(Vilkka, 2015, s. 198, Tuomen & Sarajarven, 2002, s. 133 mukaan).



6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassa luvussa esitellaan opinnaytetyon tutkimustulokset. Tutkimustuloksia on havainnollis-
tettu kayttamalla suoria lainauksia kyselyn vastauksista. Lainaukset ovat merkitty koodeilla
V1-V46. Tutkimuksen tulokset esitellaan aineistostamme selkeasti eniten esiin nousseiden
teemojen avulla. Tulokset ovat jaettu kuuteen eri paateemaan, joita ovat ystavyyssuhteet,

perhesuhteet, parisuhteet, sosiaaliset tilanteet, sosiaalinen hyvinvointi seka fyysinen hyvin-

vointi (kuvio 2). Paateemojen liséksi osa teemoista on jaettu muutamaan eri alateemaan.
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Naita alateemoja ovat perinndllisyys, lapsettomuus, seksuaalisuus, jaksaminen, tyo ja opin-

not, minakuva, l&heisiltd saatu ymmarrys ja tuki, diagnoosi seka erinaiset oireet (kuvio 2).

Perinndllisyys Lapsettomuus

Seksuaalisuus

Perhesuhteet

Parisuhteet Ystdvyyssuhteet

_—

Fyysinen hyvinvointi

Sosiaalinen
Diagnoosi hyvinvointi

Ty0 ja opinnot

Erindiset oireet Jaksaminen

Mindkuva

Laheisiltd saatu ymmarrys ja
tuki

Kuvio 2. Paa- ja alateemat.

Sosiaaliset tilanteet
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6.1 Ystavyyssuhteet

Kysymyksen "Miten endometrioosi on vaikuttanut ystavyyssuhteisiisi?” vastauksissa korostui
erityisesti sovittujen menojen peruminen endometrioosin aiheuttamien oireiden vuoksi. Vas-
taajat kokivat, ettd menoja joutui usein perumaan endometrioosin aiheuttamien kipujen ja va-
symyksen takia, eika samasta syysta tapaamisia edes uskalleta sopia. TAmé& on johtanut sii-
hen, ettd ystavid ndhdaan harvemmin kuin ennen. Menoja ei mydskaan uskalleta etukateen
sopia, silla pelataan, etta ne joudutaan perumaan. Vastauksissa esille nousi myds endo-
metrioosin aiheuttama masennus, joka on entisestaan lisannyt yksinaisyytta ja eristaytymista.
Liséksi vastauksista tuli ilmi, ettei ystavien kanssa vietetysta ajasta voi aina nauttia esimer-

kiksi endometrioosin aiheuttaman turvotuksen takia.

Kivut joskus rajoittaa yhdesséoloa. Lisaksi turvotus ym tekee toisinaan olon niin
epamukavaksi, ettei yhteisesta ajasta pysty niin nauttimaan. (V10)

Olen joutunut perumaan tapaamisia viime hetkella vaikeiden kipujen takia. Endo-
metrioosin aiheuttama masennus myo0s lisannyt eristaytymista ystavista. (V23)

Lyhyella aikataululla joutunut perumaan viikonlopun reissuja tai arkipdiville sovit-
tuja tapaamisia &akillisten kipukramppien seka huonovointisuuden takia. (V33)

Ystavyyssuhteet ovat karsineet, kun endon ja sen aiheuttamien kipujen, vatsavai-
vojen jne. takia olen joutunut perumaan menoja. (V40)

Osalla vastaajista ystavyyssuhteet ovat jopa katkenneet endometrioosin takia. Ystavilla ei ole
ollut tarpeeksi ymmarrysta siita, miksi endometrioosia sairastava voi joutua lyhyellakin varoi-
tusajalla perumaan menojaan. Liséksi endometrioosin aiheuttaman vasymyksen takia ysté-

viin ei ole jaksettu ottaa yhteyttd, mikd on johtanut ystavyyssuhteiden haihtumiseen.

Kaikki ystavat eivat ymmarra endometrioosin tuomia haasteita. Pari ystavyyssuh-
dettani ovat loppuneet osaltaan sen takia, etta ystavat eivat ymmartadneet miksi
toisinaan joudun perumaan menoja todella lyhyellakin varoitusajalla. (V3)

Ystavia on kaikonnut, kun en vaan aina jaksa lahtea jonnekin tai tavata heita. (V13)

Kaverit ja osa ystavista alkanut haihtumaan pois enké jaksa olla vasyneena se
yhteyttd ottava osapuoli kaikkien perumisien myota. (V33)
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Liséksi tuotiin esille, ettd ystavien on haastavaa ymmartaa sitd, etta jonain paivana endo-
metrioosia sairastava voi jaksaa nahda ja osallistua yhteiseen ajanviettoon, mutta seuraa-
vana paivana tama ei onnistu esimerkiksi kipujen ja vasymyksen takia. Esiin nousi myads ki-
pujen vahattely ystavien toimesta. Ystavat ovat pitdneet endometrioosin takia vahvoja kipu-
la&kkeita syonytta ladkkeiden vaarinkayttajana, toisaalta on taas ihmetelty, miksi endo-
metrioosia sairastava ei voi juoda alkoholia. Osa vastaajista koki, etta ei kehtaa sanoa ole-

vansa taas kiped, koska ajattelee sen rasittavan muita.

Ystavat ovat joskus kyseenalaistaneet tuntemaani kipua ja sen aiheuttamia rajoit-
teita. (V6)

Toisten mielesta ylireagoin ja valehtelen kipuni, toisten mielesta olen narkkari kun
olen joutunut sydmaan todella vahvoja kipuldakkeita pystyédkseni toimimaan ja esi-
merkiksi kdymaan toissa. Toiset eivat ymmartaneet, miksi en juo alkoholia, kun
kipukohtaus voi tulla koska tahansa ja pitd& saada otettua ladkkeet. (V24)

Yleisin vaikutus on ymmartamattomyys kipukroonikon elamaan, seka se etta ei
uskota kivun olevan todellista. Varsinkin vaikeiden kipujaksojen aikana joudun
usein jattdmaan valiin kaverien kutsut kahville ja muihin sosiaalisiin tapahtumiin,
joka usein aiheuttaa vaikeuksia yllapitdd ystavyyssuhteita. Liséksi ihmisilta puut-
tuu ymmarrys siita ettd vaikka ei olisikaan akuutisti kiped, niin saatan silti olla to-
della vasynyt, silla kipu vie paljon voimia varsinkin henkisesti. (V32)

Ystavani, joilla ei ole endometrioosia, eivat ymmarra sairauden luonnetta: vaikka
tanaan jaksaisin ndhda ja osallistua tekemisiin heidan kanssaan, huomenna en
ehka jaksakkaan. Ystavani eivat enaa kutsu minua mukaan aktiviteetteihin ja te-
kevét paljon asioita, joihin en voi osallistua, kuten pitkia vaelluksia. Sairauteni pa-
hentuessa kuluneen vuoden aikana koen jaaneeni hyvin yksinaiseksi ja vanhojen
ystavyyssuhteiden katkenneen. Onneksi on endosiskot Q) (V34)

Kaverit vahattelevat kipuja eivatkd ymmarra sairauden laatua. (V43)

Vastauksissa esille nousi kuitenkin myds ystavien antama tuen ja ymmarryksen tarkeys. Ys-
tavat ovat olleet endometrioosia sairastavalle empaattisia ja ymmartavaisia, jos esimerkiksi
sovittuja tapaamisia on joutunut perumaan endometrioosin aiheuttamien oireiden vuoksi. Li-

saksi ystavat ovat tarjonneet tukea.

Ei kovinkaan paljon, joskus joudun endometrioosikipujen vuoksi perumaan sovit-
tuja menoja, mutta ystavani tietdvat endometrioosistani ja ymmartavat tilanteen.
(V2)
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Osa taas on osoittautunut hyvinkin enemman empaattiseksi ja ymmartavaisem-
maksi kuin olisi osannut odottaa. (V31)

Ystavat tietavat tilanteesta ja ymmartavat hyvin, jos kerron kivuistani. (V45)

6.2 Parisuhteet

Suurin osa vastaajista koki, ettd endometrioosi on vaikuttanut parisuhteeseen heikentavasti.
Vastauksissa korostui ymmartavan kumppanin merkitys ja talléin endometrioosi onkin usein
vaikuttanut parisuhteeseen vahvistavasti. Kivut vaikeuttivat jokapaivaista arkea, esimerkiksi
yhteisesta kodista huolehtiminen saattoi olla haastavaa seka yhteisia menoja ja suunnitelmia
jouduttiin perua kipukohtauksen ollessa paalla. Osa vastaajista koki syyllisyyttd myds oman
sairauden parisuhteelle asettamista haasteista, kuten yleinen mielialan lasku tai vahentyneet
seksuaaliset kanssakaymiset oman kumppanin kanssa. Myos puolisot kokivat syyllisyyden ja
voimattomuuden tunnetta, koska eivat esimerkiksi pystyneet auttamaan kipujen kanssa
kamppailevaa puolisoaan. Yhteisen perheen perustaminen ja lapsettomuuden uhka haastoi-
vat myos parisuhdetta. Osa vastaajista koki myds, ettei endometrioosi vaikuttanut parisuhtee-

seen mitenkaan.

Muutenkin kivut toisinaan estavat minua lahtemastéa sovittuihin menoihin tai teke-
misiin, tai muuten vaan pakottavat minut olemaan kotona, jolloin kumppanin
kanssa ei voi kovinkaan spontaanisti tehda mitd&n. Yhteiset menot saattavat myos
peruuntua kipujen takia, aiheuttaen pahaa mieltd molemmille. Lapsettomuuden
uhka myods vaikuttaa parisuhteeseen paljon. Haluamme lapsia, joten stres-
saamme lapsettomuuden uhasta jo ennen kuin olemme edes alkaneet yrittaa ras-
kautumista. (V3)

Pelkdan, ettd tukahdutan suhteeni analysoimalla sairauttani ja kehoani jatkuvasti.
Ikava kylla endometrioosi on nyt todella lasna, ja tukahduttanut harrastukset ja
aktiviteetit elamastani. (V7)

Mieheni on joutunut aina elamaan sairauteni kanssa. Olen ollut ajoittain tosi kivu-
lias ja vasynyt, hormonila&kitykset ovat tuoneet mielialan vaihteluja ja en varmasti
ole aina ollut herttainen ja helppo. Puolisoni on usein sanoittanut voimattomuutta
sairauden &arella. Kivun katsominen on hanelle vaikeaa edelleen. Endometrioosi
vaikuttaa jokaisessa parisuhteessa varmasti eri tavoin. Puhuminen ja tuki ammat-
tilaisilta tarvittaessa on tarkeda. (V26)

Puoliso on alkanut syyttamaan itsedan, kun ei osaa auttaa pahoista kivuista kar-
sivaa. Ei uskalla sopia ulkomaanmatkoja tai pidemmalle mitd&n, kun ei tieda mika
vointi on kuukauden tai kahden paasta. (V31)
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Kohdalle sattunut ymmartava kumppani, mutta perheen perustamiseen vaikuttaa
kovasti ja sen my6ta haastaa paljon suhdetta. (V34)

Olen joutunut tukeutumaan paljon kumppaniini niin henkisesti kuin fyysisestikin
(olen tarvinnut apua esim kotitdiden tekemiseen ja apteekissa kaymiseen tavallista
enemman) ja tama on vaikuttanut negatiivisesti parisuhteemme dynamiikkaan.
(V39)

Pahimmillaan endometrioosi on aiheuttanut parisuhteen paattymisen. Endometrioosin tuoma
lapsettomuus, yhdyntakivut, puolison vasyminen sairauden oireiluun seka ymmarryksen
puute olivat usein syy parisuhteen paattymiselle. Uuden parisuhteen aloittaminen koettiin
haastavaksi, koska pelattiin, etta uusi kumppani ei ymmarra sairautta. Sairaudesta kertomi-

nen koettiin epamiellyttavaksi ja sen koettiin olevan arka aihe.

Hyva kumppani ymmartéanyt ja lujittanut suhdetta. Huonon kumppanin kanssa ei
ymmarrys ole riittanyt, niin ero tullut. (V9)

Endo oli osasyy parisuhteen paattymiseen. Mies ei enaa jaksanut jatkuvaa kipuani
ja vasymystani. Toki ne tekivat itseni myds pahantuuliseksi. (V15)

Kaksi eri kumppania kymmenen vuoden aikana, joista kumpikaan ei ymmartanyt
Kipuja tai ettd minulla tosissaan on jokin sairaus enka ole vain luulosairas, tai ki-
pukynnys todella alhaalla. Endometrioosin tuoma lapsettomuus ei ole helpottanut
asioita. Edellisesta parisuhteestani on aikaa yli kolme vuotta, enka ole edes uskal-
tanut miettia uutta suhdetta, koska pelkaan ettei ihminen ymmartéisi sairauttani.
(V24)

Parisuhde paattyi, koska en voinut saadakaan lasta. Yhdyntakivut hankaloittivat
suhdetta jo sita ennen. (V38)

Vastaajat kokivat, ettd endometrioosi vaikutti merkittavasti seksiin ja seksuaalisuuteen. Suu-
rimmaksi syyksi nousivat yhdyntakivut, jotka vaikeuttivat suuresti seksin harrastamista. Kivut
vaikuttivat usein myo6s psyykkisesti, esimerkiksi seksin harrastamista saatettiin jannittaa ja
seksuaaliset asiat ahdistivat. Vastaajat kertoivat kokevansa usein myds syyllisyytta yhdynta-
kertojen vahaisyydesta seka suorituspaineita seksin harrastamisesta, joka puolestaan ai-
heutti riitoja ja konfliktitilanteita parisuhteessa. Haasteet seksuaalisessa kanssakaymisessa
kumppanin kanssa saattoivat aiheuttaa parisuhteeseen kriiseja ja johtaa jopa parisuhteen
paattymiseen.
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Jonkunlaisia kriiseja on endometrioosin vuoksi muuttuneen seksin ja seksuaali-
suuden vuoksi parisuhteessa kayty. (V3)

Seksuaaliset asiat ahdistavat ja orastavat parisuhteet kaatuvat. (V19)

Endon vaikutukset parisuhteeseen kohdistuu lahinné seksiin. Endo vaikeuttaa var-
sinkin omaa seksuaalisuutta ja sen toteuttamista monellakin eri tavalla. Ensimmai-
sena se etta koska kivut on valilla tosi vaikeita, niin seksia on jo lahtbkohtaisesti
vahemman kuin itse haluaisi, ja kivut usein estavat jopa sooloseksin. Toisena
haasteena tulee se etta itsellda ainakin seksi myos aiheuttaa kipua vaikka olisi
kuinka varovainen, joka myds aiheuttaa seksikumppanille syyllisyyden tunnetta
seka muita vaikeita tunteita. Tama taas saattaa johtaa ahdistukseen tai jopa pel-
koon seksia kohtaan. Toki asiasta puhuminen helpottaa paljon, mutta melkein joka
kerta joudun itse punnitsemaan, ettd onko seksuaalinen tarve seuraavan paivan
kivun arvoista. (V30)

Parisuhteessa seksuaalisuus on iso osa. Kivut ja ladkkeiden aiheuttamat sivuvai-
kutukset kuten haluttomuus ja limakalvojen kuivuus ovat vaatineet kylla paljon re-
hellista puhetta ja toki myds riitoja. Ei riitoja siksi ettd minua syytettaisiin vaan ehka
se turhautuminen purkautuu sitd kautta joskus. Endokivuissa ja turvotuksissa ei
kovin hehked ja haluttava olo ole saatu jos on kipea. (V26)

6.3 Perhesuhteet

Endometrioosin vaikutukset perhesuhteisiin ovat moninaisia. Erityisesti lapsuudenperheesta
moni sai henkista tukea ja apua, etenkin jos toinen perheenjasen sairasti myds endometrioo-
sia. Endometrioosi aiheutti huolta ja pelkoa sitd sairastavan perheenjasenissa. Osa vastaa-

jista kertoi myos, ettd oma aiti syyllistaa itseaan jalkeenpain, kun ei ottanut lapsensa kipuilua

ja oireita tarpeeksi vakavasti taman nuoruudessa.
Sisarsuhteeseen hyvin, mutta siksi, etta molemmilla meill& on endometrioosi. (V8)
Aiti on tukena, hanella sama kohtalo kuin itsella. (V21)

Lapsuuden ydinperheeni on nahnyt kipukohtaukseni vuosia, joten heiltd on saanut
tukea ja apua. (V25)

Toisella siskollani on my6s endometrioosi. Olemme jakaneet paljon vertaistukea
hyvin erilaisten sairausmatkojemme aikana. Aitini on aina ollut peloissaan ja pa-
hoillaan sairauden takia. Huoli jatkuu vaikka olen yli 30. (V28)
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Perhe tukee henkisesti sairauden kanssa, vaikkei mitaan ihmeellista muut pysty-
kaan tekemaan. Sisar ja aiti ovat huolissaan jatkuvasta kipukierteesta ja paivys-
tyskaynneista. Eika mitdan kunnon apua ole mistadan tdhan mennessa ollut. (V46)

Toisaalta myds koettiin, ettd oma perhe ei ymmarra sairauden vakavuutta ja sen vaikutuksia
jokapaivaiseen arkeen. Perheenjasenet eivat ymmartaneet esimerkiksi tarvetta ottaa paljon
sarkylaaketta kipuihin tai yhteisista sukujuhlista pois jattaytymistd. Ymmarryksen puutteeseen
vaikutti usein sairauden huono tunnettavuus perheenjasenten osalta. Osa vastaajista myods
koki, ettei endometrioosi vaikuttanut mitenk&aén perhesuhteisiin esimerkiksi etaisten perhe-

suhteiden vuoksi.

Endometrioosini alkoi oireilla kunnolla vasta aikuisidlla, joten se ei ole nuoruu-
dessa nakynyt perhesuhteissa, enka koe silla olevan juuri vaikutusta perhesuhtei-
siin nykydankaan. (V14)

Toisaalta teinind sairauttani ei huomioitu lainkaan ja jain aika yksin haasteideni
kanssa. Edelleen saattaa esimerkiksi joulunvietossa olla osia, joihin kaikki muut
osallistuvat ja jaan itse yksin odottamaan. (V17)

Aiti ei ihan ymmartanyt kipujani kun olin murrosiassa ja oli sita mielta etta popsin
sarkylaakkeita liian helposti. Hanella itsellaan kun ei tata vaivaa ole koskaan ollut.
Koin sen loukkaavaksi. (V29)

Perhe ei ymmarra, koska olen ainut jolla on endon oireita eivatka perheenjasenet
pysty ymmartamaan, etteivat kipuni ole "pienia menkkakipuja”, jotka lahtisivat Bu-
ranalla ja kavelylla. (V40)

Omiin lapsiin seka aitilapsi-suhteeseen endometrioosin koettiin vaikuttavan kielteisella ta-
valla. Endometrioosi toi perhearkeen haasteita, etenkin kipukohtauksen iskiessa. Lasten hoi-
taminen ja jokapaivaiset kotiaskareet tuottivat vaikeuksia esimerkiksi kivun vuoksi. Kykene-
mattomyys hoitaa lapsia ja kotia vaikuttivat heikentavasti mielikuvaan itsesta aitind. Myos
perheena tehtyja suunnitelmia jouduttiin joskus perumaan endometrioosin aiheuttaman oirei-
lun vuoksi. Lapset kantoivat usein huolta aitinsé parjaamisestéa sairauden kanssa. Osa vas-
taajista kertoi kokevansa myos syyllisyytta, koska oma sairaus tuo haasteita yhteiseen perhe-
elamaan. Toisaalta osa vastaajista kertoivat, ettd omat, etenkin jo vanhemmat lapset pystyi-
vat antamaan ymmarrysta ja tukea arkeen endometrioosin tuomien haasteiden kanssa esi-

merkiksi ottamalla koiraa hoitoon.
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Lapsiini tietysti silla tavalla vaikuttanut, ettd valilla kun kivut iskee niin en pysty
hoitamaan/auttamaan. Nyt onneksi kivut pysyneet pidemméan aikaan kurissa,
mutta jossain vaiheessa esim eskarilaisen saattaminen bussipysakille oli tuskaa
kun sattui niin paljon, tai valilla piti antaa pienen vauvani itkeé vieressa lattialla kun
itsella vatsa kramppasi niin etten pystynyt tekemaan mitaan. (V9)

Lapset joutuneet myos karsimaan, kun aiti ollut usein kipea. Perheena tehtyja reis-
susuunnitelmia jouduttu usein muuttamaan tai perumaan. (V11)

Lapset tietda milloin &iti on kipea ja miksi &iti ei aina kykene kaikkeen haluamansa.
(V13)

Lapset murehtivat valilla liikaakin terveyttani. Joutuvat ottamaan valilla koiraa hoi-
toon, jos olen osastolla tai liian kipeé hoitaakseni. (V15)

Lapset on varmaan jossain maarin karsineet kun olen huonoina paivina "poissa
pelista”. (V24)

Omassa perheessa pieni tyttareni on nahnyt minua kovissa kivuissa ja paa pyo-
ralla ladkkeistd/hormoneista. Han on kuullut puhetta endosta ja siitéa on lapsenta-
soisesti hanelle kerrottu. (V28)

Omaan lapseeni ja meidan suhteeseemme endometrioosi on vaikuttanut kieltei-
sesti. Lapseni on vasta taapero, mutta koen joka paiva syyllisyytta siita, etten voi
tehda hanen kanssaan niita asioita mitéa aina kuvittelin voivani tehda. Hoplop reis-
sut, pulkkamaet ja muu yhteinen touhu on vain epatoivoinen haave. Lisaksi tama
vaikuttaa mielikuvaani itsestani aitina: epaonnistunut ja rikkinainen aiti. (V33)

6.3.1 Perinnoéllisyys

Perinnollisyyden mahdollisuus aiheutti huolta vastaajissa. Vastauksissa korostui erityisesti
huoli ja pelko siitd, ettd lapsi perii vanhemmaltaan sairauden. Aihe alkoi herattd& huolta van-
hemmissa jo lapsen ollessa vasta nuoressa iassé. Toisaalta vertaistuen merkitys nousi suu-
reksi ja endometrioosin koettiin olevan yhdistava ja etenkin sisarussuhteita vahvistava tekija.
Painvastoin, mikali perheessé ei ollut muita endometrioosia sairastavia, ymmarryksen ja ver-

taistuen saanti jai minimiin.

Olen ollut erityisen huolissani siskoni puolesta, koska pelkaan hanen karsivan sa-
manlaisista ongelmista. Toisaalta huolehtiminen on myds |ahentéanyt ja tiivistanyt
sisaruussuhdetta. (V5)
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Puolisoni pelkaa etta tyttaremme perii endometrioosi minulta. Lapsi on vasta 5 ja
silti han miettii sita. (V26)

Pelkaan, ettd toinenkin tyttd alkaa oireilemaan. (V11)

Todennékdisesti myos siskollani, aidilla ja minun seka siskon tytdlla on endo-
metrioosi. Heista saa vertaistukea ja pystyn myds omalle lapselle sitd antamaan.
(V10)

Toisella siskolleni on myds endometrioosi. Olemme jakaneet paljon vertaistukea
hyvin erilaisten sairausmatkojemme aikana. (V28)

6.3.2 Lapsettomuus

Lapsettomuus ja sen uhka aiheutti vastaajissa monenlaisia tunteita. Lapsettomuus on aiheut-
tanut hapeaa, huonommuuden tunnetta, pelkoa, huolta ja stressia. Osalla vastaajista lapset-
tomuuden pelko oli lasna jopa jokapaivaisessa elamassa. Usein myos vastaajien puolisot oli-
vat huolissaan lapsettomuudesta, ja lapsettomuuden mahdollisuus aiheutti stressia jo ennen

kuin perheenlisays oli ajankohtaista.

Haluamme lapsia, joten stressaamme lapsettomuuden uhasta jo ennen kuin
olemme edes alkaneet yrittda raskautumista. (V3)

Kysyn monesti itseltdni miksi juuri mina. Sain ensimmaéisen lapsen normaalisti ja
sen jalkeen en enaa tullut raskaaksi. Sekundaarinen lapsettomuus on ollut kova
paikka. Olen kokenut hapeaa ja huononmuuden tunnetta. Aika on auttanut asiaan
ja vuosien jalkeen olen jollakin tasolla pystynyt hyvaksymaan asian. (V25)

Pelko lapsettomuudesta on jokapaiva lasné. (V43)
Ajoittaista huolta mahdollisesta lapsettomuudesta. (V15)

Lapsettomuuden synnyttamat vaikeat tunteet nayttaytyivat esimerkiksi pienten lasten ja lapsi-
perheiden valttelynd. Lapsettomuus aiheutti myds katkeruuden ja kateuden tunnetta perheel-
lisia kohtaan. Lapsettomuus vaikutti usein negatiivisesti myos vastaajan kasitykseen omasta

itsestdan. Osa vastaajista koki itsensa vialliseksi lapsettomuuden takia.

Saatan valtella perheellisia ystavia lapsettomuuden kivuliaisuuden takia. (V17)



40

Mun endometrioosi aiheuttaa lapsettomuutta ja se taas aiheuttaa aikamoista mi-
nakuvan muutosta, silla vahvasti nayttaa silta ettei musta tule koskaan aitia. Valt-
telen pienten lasten ja vauvojen vanhempia. (V36)

Kun olin viela lapseton niin tunsin suurta katkeruutta ja vihaa ihmisia kohtaan jotka
vaan sikida ja jotka osa eivat ansaitse lapsia koska eivat niita hoida. (V46)

Tunnen itseni vialliseksi, kun en pystynyt saamaan lasta, vaikka toisille niita tulee
jopa vahingossa. (V38)

Liséksi vastauksissa korostui endometrioosin tuoman lapsettomuuden vaikutukset myés
perhe- ja parisuhteisiin. Lapsia ei valttamatta ole suotu niin paljon, kun olisi toivottu, parisuh-
teeseen ei olla uskallettu ryhtya lapsettomuuden takia ja lapsettomuuden takia on koettu jopa

syyllistamista.

Lapsia ei niin monta kuin olisi toivottu, raskaaksi tulo ei ollut enda mahdollista.
(V13)

Kolmatta lasta ei koskaan suotu. Lukemattomat keskenmenot ja kohdunulkoinen
raskaus. (V12)

Aiti on kerran syyllistanyt lapsettomuudesta, koska haluaisi itse lapsenlapsia.
(V19)

Endometrioosin tuoma lapsettomuus ei ole helpottanut asioita. Edellisesta pari-
suhteestani on aikaa yli kolme vuotta, enka ole edes uskaltanut miettia uutta suh-
detta, koska pelk&an ettei ihminen ymmartaisi sairauttani. (V23)

6.4 Sosiaaliset tilanteet

Vastausten perusteella endometrioosi vaikeutti merkittavasti sosiaalista kanssakaymista. So-
siaalisia tapahtumia ja tapaamisia jouduttiin usein perumaan tai tapaamisten sopimista saa-

tettiin valtella kokonaan, koska pelattiin, etta ne joudutaan kuitenkin perua.

Suurin osa vastaajista oli kokenut usein tai joskus haasteita sosiaalisten suhteidensa yllapita-
misessa. 35 % vastaajista oli kokenut usein haasteita sosiaalisten suhteiden yllapitamisessa,
46 % oli kokenut haasteita joskus ja 12 % vastaajista koki vain harvoin vaikeuksia sosiaalis-

ten suhteiden yllapitamisessa (kuvio 3). 6 % vastaajista ei kokenut koskaan haasteita sosiaa-

listen suhteidensa yllapitdAmisessa ja 2 % ei osannut sanoa.
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Kylld, usein
Kylla, joskus
Kylld, harvoin
En koskaan

En osaa sanoa
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Kuvio 3. Oletko kokenut haasteita sosiaalisten suhteidesi yllapitamisessa endometrioosin
vuoksi? Kuinka usein?

Suurin osa vastaajista oli myds joutunut jadmaan kotiin tai perumaan menonsa endometrioo-
sinsa vuoksi. 43,5 % vastaajista oli joutunut jAdmaan kotiin tai perumaan menonsa usein,

41,3 % vastaajista joskus, 13 % vastaajista harvoin ja 2,2 % vastaajista ei koskaan (kuvio 4).

Kylla, usein
Kylla, joskus
Kylld, harvoin
En koskaan

En osaa sanoa

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Kuvio 4. Oletko joutunut jAdmaan kotiin tai perumaan menosi endometrioosisi vuoksi? Kuinka
usein?

Kotiin jaaminen tai menojen peruminen aiheutti turhautumisen, syyllisyyden ja yksinaisyyden
tunteita. Moni vastaajista perui menonsa tai jatti tapaamiset kokonaan sopimatta etenkin kuu-
kautisten aikaan, milloin kipu on usein pahimmillaan. Tall6in sosiaalisesta kanssakaymisesta

nauttiminen on vaikeaa, kun olo on epamukava.

Kivut joskus rajoittaa yhdesséoloa. Lisaksi turvotus ym tekee toisinaan olon niin
epamukavaksi, ettei yhteisestéa ajasta pysty niin nauttimaan. (V10)

Usein joutunut lyhyellakin aikataululla peruuttamaan tapaamisen/kylailyn, jota on
pitkaan suunniteltu, sovittu hyvissa ajoin ja tyévuorot sovittu. (V12)

Endometrioosini oireilee pahimmin kuukautisten aikaan, jolloin kivut saattavat olla
1-2 paivan ajan niin voimakkaat, etta joudun perumaan kaikki kodin ulkopuoliset
menot. Joskus olen my6s joutunut perumaan sovittuja menoja ystavieni kanssa.
(V15)
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Varsinkin vaikeiden kipujaksojen aikana joudun usein jattamaan valiin kaverien
kutsut kahville ja muihin sosiaalisiin tapahtumiin, joka usein aiheuttaa vaikeuksia
yllapitda ystavyyssuhteita. Lisdksi ihmisilta puuttuu ymmarrys siita etta vaikka ei
olisikaan akuutisti kiped, niin saatan silti olla todella vasynyt, silla kipu vie paljon
voimia varsinkin henkisesti. (V32)

Ei uskalla lahestya uusia ihmisia tai luoda kontakteja, kun joskus joutuu avaamaan
peruuntumisien sattuessa naitd kipukohtauksia. Syyllisyys etenkin sovittujen ta-
paamisien ja tekemisien peruuntumisesta on kova. (V31)

Suurin osa vastaajista koki myds valtelleensa sosiaalisia tapahtumia endometrioosin vuoksi
ja suurimmaksi syyksi valttelylle nousi kivut ja vasymys. Usein jo pelko mahdollisesta kivusta
sai vastaajat jagdmaan ennemmin kotiin tai lannistivat edes suunnittelemaan mahdollisia sosi-
aalisia tapahtumia. Endometrioosin aiheuttama turvotus ja vatsa-oireet myds saivat osan
vastaajista jaamaan kotiin turvaan ihmisten tuomitseviksi koetuilta katseilta. Sosiaalisissa ta-
pahtumissa vessan laheisyys koettiin tarkeaksi ja vessan puute saattoi olla syy, miksi tapah-

tumaan ei haluttu osallistua.

Olen, esimerkiksi illanistujaisiin ei riita enaa energia paivan kivuilta ja ruokailuti-
lanteet yhdessa nolostuttavat, silla endon oireita vahentaakseni en kayta alkoho-
lia, sokeria, gluteenia, jne. (V6)

Olen, silla ei ole mukava viime hetkell& perua. Sita kun ei aina voi tietaa aamulla
millainen olo illalla on. Kaikenlainen suunnittelu, esim. matkat/juhlat vaikeaa. (V18)

Kiertoni on ollut aina tosi saanndllinen joten menoja on pystynyt suunnittelemaan
sen mukaan ja olen valtellyt sopimasta pahimmille kipupaiville sosiaalisia tapah-
tumia. Koska kun on kipupéivat, silloin haluaa olla kotona I6ysissa vaatteissa,
vessa lahella ja sarkylaakkeet ja lampo6tyynyt saatavilla. (V25)

Kylla. Ainakaan kuukautisten aikana ei uskalla lahte& tapahtumiin, koska milloin-
kaan ei tieda, rajahtavatko kivut kasiin, vuotaako pitkin reisia ja poksyja tai me-
neeko vatsa totaalisen sekaisin julkisella paikalla tai "vieraissa". (V36)

Olen valtellyt. Valilla ihan vaan uupumus Kipuihin ja omaan elamaan, valilla se jos
ei voi juoda laékkeiden takia tai oireet ovat pahana. Valttelen myds tilanteita joissa
tiedan etten paase vessaan valittomasti (esim metsaretki tai teatteriesitys) tai tilai-
suuksia joissa en voi saada sopivaa ruokaa. (V37)

Kivut olivat suurin sosiaalisia tapahtumia ja tilanteita rajoittava tekija. Monet vastaajista ker-

toivat suunnittelevansa sosiaaliset tapahtumat ja tilanteet kuukautiskierron mukaan.
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Sosiaalisiin tilanteisiin ja tapahtumiin osallistuminen aiheutti tarvetta ennakkosuunnitelmien
teolle esimerkiksi sopivan ruokapaikan etsiminen. Kipujen vuoksi tarvittava laékitys aiheutti
vastaajissa huolta ja osa vastaajista pelkasi, etta heita arvostellaan vahvaan laékitykseen tur-

vautumisen vuoksi.

Kipujen ja hormonivaihteluiden takia pitaa valilla jattaa tapaamisia valiin, ja suun-
nitella sosiaaliset menot kuukautiskierron mukaan. (V35)

On pitanyt perua menoja kipujen takia tai suunnitella sellainen ruokapaikka, josta
saan sopivaa ruokaa. (V41)

Aina ei paase sovittuihin menoihin, kun on kipukohtaus paalla. Valilla tuntuu, etten
kehtaa sanoa olevani taas kiped, kun ajattelen sen rasittavan muita. Ja valilla
myds tuntuu, ettei minua uskota, etta olen kipeé. (V4)

Koska kipu on lasna arjessa, vaikuttaa se mm. suunnitelmiin, tekemisten laatuun
ja kulkemisiin. Ei uskalla sopia ulkomaanmatkoja tai pidemmalle mitaan, kun ei
tieda mika vointi on kuukauden tai kahden paasta. (V16)

Kipu on lasna, ja sen vaikutukset tekemisiin ja ajanviettoon tulee ottaa huomioon.
Se vaatii ylimaaraista tyota kaikilta osapuolilta. (V15)

6.4.1 Jaksaminen

Kuten vastauksista tulee ilmi, endometrioosia sairastavat kokevat jaksamisen yhdeksi isoksi
osaksi endometrioosin vaikutuksia. Jaksamisen takia menoja voi joutua perumaan, eika ta-

paamisia valttamatta viitsi sopia etukateen ollenkaan, koska ei tieda, millainen vointi on jak-
samisen ja kipujen takia. Monet vastaajista kokivat, etta laheiset eivat aina ymmarra kipujen

vaikutuksia myos henkiseen vointiin ja jaksamiseen.

Silla tavalla etten ylipaansa jaksa tavata ystavia, niin kylailyt on vahemmalla. (V19)

Tapaamisia jaanyt valiin, kun ei jaksa/kykene (V15)

Olen ollut ennen endometrioosin perkelditymista aktiivinen, urheilullinen ja jaksa-
vainen. Ihmiset ymparillani eivat ymmarrd, miksi en enaa nykyisin lahde paivan
paatteeksi yhdessa lenkille tai jaksa tyopaivan jalkeen nahda ketaan. Kivut ja va-
symys estavat. (V8)
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Eika myoskaan tohdi sopia kun harvoin tapaamisia jaksamisen takia. (V19)

Liséksi ihmisilta puuttuu ymmarrys siité etta vaikka ei olisikaan akuutisti kiped, niin
saatan silti olla todella vasynyt, silla kipu vie paljon voimia varsinkin henki-
sesti. (V32)

Liséaksi vastauksista tuli ilmi, etta aiemmin liikunnalliset inmiset eivat endometrioosin myo6ta
enaa jaksa tai kipujen takia pysty likkumaan kuten ennen. Aiemmin tarkeélta tuntuneet asiat

ovat jddneet jaksamisen takia taka-alalle.

Olen ollut ennen endometrioosin perkelditymista aktiivinen, urheilullinen ja jaksa-
vainen. lhmiset ymparillani eivat ymmarra, miksi en enaa nykyisin l&ahde paivan
paatteeksi yhdessa lenkille tai jaksa tyopaivan jalkeen nahda ketaan. Kivut ja va-
symys estavat. (V8)

Ennen endometrioosin pahentumista olin sosiaalinen, likunnallinen, 30 kg lai-
hempi ja pirteampi. Nyt en jaksa tehda juuri mitdén niista asioista, jotka ennen
tuntuivat tarkealta. (V32)

6.4.2 Ty0 jaopinnot

Vastauksista esille nousi tyokyky ja erityisesti tydokyvyn menetys. Toisaalta koettiin, etta tyo-
paikalla on suhtauduttu endometrioosin tuomiin haasteisiin ymmartavaisesti. Osa vastaajista
on joutunut jadmaan pois tydelamasta sairauden aiheuttaman tyokyvyttomyyden vuoksi. Ty6-
kavereiden suhtautuminen on ollut vaihtelevaa, osa tytkavereista on suhtautunut ymmarta-
vaisesti ja osa taas ei ymmartanyt endometrioosin tuomia haasteita. Opintojen suhteen koet-
tiin, ettd opinnoissa ei ymmarretd endometrioosin vakavuutta. Lisaksi vastauksista selvisi,
ettd osa endometrioosia sairastavista joutuvat kayttamaan vahvoja kipulaakkeita, jotta selvia-

vat tyo- tai koulupaivasta.

Sairauden aiheuttaman tyokyvyttdomyyden vuoksi jouduin jAdma&an pois toista.
Esim. Eldkehakemus ei mene lapi ja on tyottémana. (V30)

Myds tydpaikalla esihenkil6t ja tybkaverit ovat suhtautuneet hienosti, siellakin olen
omasta tahdostani avannut tilannetta ja sita, milla kaikin tavoin se vaikuttaa. (V40)

Tyo6paikalla osa puhuu alkottomana olevan aina krapulassa, jos huonovointisuus
iskee tyOpaikalla. Turhauttaa! (V35)
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Myds tyGpaikalla esihenkil6t ja tyOkaverit ovat suhtautuneet hienosti, siellakin olen
omasta tahdostani avannut tilannetta ja sita, milla kaikin tavoin se vaikuttaa. (V43)

Opinnoissa ei selvasti ymmarretty tilanteeni vakavuutta, ja sain lisatehtavia, kun
olin poissa tajunnanmenetyskivuissa oksennellen kylpparin lattialla.
Lasnadolopakko ajoi tydskentelemaan kolmiolddkkeissa. (V17)

6.5 Sosiaalinen hyvinvointi

Yhten& osana kyselydmme selvitimme vastaajien kokemuksia sosiaalisen hyvinvoinnin osa-
alueen huomioimisesta endometrioosin hoidossa. Kyselyyn vastanneista 78 % koki, ettei en-
dometrioosin hoidossa ole huomioitu endometrioosin sosiaalisia vaikutuksia (kuvio 5). 9 %
vastaajista taas koki, ettd endometrioosin sosiaaliset vaikutukset ovat huomioitu. 13 % vas-

taajista ei osannut sanoa.

.

En osaa sanoa

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Kuvio 5. Koetko, ettéd endometrioosisi hoidossa on huomioitu myos endometrioosin sosiaali-
set vaikutukset?

Kyselyn vastaajista 52 % olisi kaivannut endometrioosin hoidossa tukea myds sosiaaliseen
hyvinvointiinsa ja 37 % vastaajista ei osannut sanoa kantaansa (kuvio 6). 11 % vastaajista ei
kokenut kaivanneensa tukea sosiaaliseen hyvinvointiin endometrioosin hoidossa. Vastaajat
kokivat, etta olisivat kaivanneet enemman keskusteluapua, vertaistukea, laheisten huomioi-
mista, terapiaa seka palveluohjausta. Yksi vastaajista olisi kaivannut edes ”jotain” tukea sosi-

aaliseen hyvinvointiin endometrioosin hoidossa, toinen niin ikaan “ihan mita tahansa” tukea.
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Kylla. Millaista tukea olisit kaivannut?

En

En osaa sanoa
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Kuvio 6. Olisitko kaivannut endometrioosisi hoidossa tukea myo6s sosiaaliseen hyvinvointiisi?

Keskusteluapua, vertaisryhmid ja matalan kynnyksen kohtaamisia mahdollisen
puolisoehdokkaan kanssa. (V8)

Vertaistukea ja ihmisilta ymmarrysta. (V4)

Enemman huomioitaisiin myds laheisia. (V5)

Avointa puhetta, ohjausta tuen ja palvelujen aarelle, laheisille jaettavaa materiaa-
lia. (V13)

Minusta myds endometrioosispesialisti voisi suositella ja tehdé lahetteen psykote-
rapiaan. Itse olen paatynyt terapiaan muita reitteja. (V6)

Olisi ihanaa paasta juttelemaan esim. psykologin kanssa. (V17)

6.5.1 Minakuva

Vastauksista esille nousi, ettd endometrioosi on aiheuttanut mindkuvan muutosta ja itsetun-
non heikkenemista. Moni kokee olevansa viallinen, huonompi kuin muut, erilainen, epaonnis-
tunut, rikki ja eristaytynyt. Esimerkiksi endometrioosin aiheuttama fyysisen ulkomuodon muu-
tokset, kuten turvotus, ovat olleet tassa merkittavana tekijana. Lisaksi osa vastaajista koki

pelkoa, esimerkiksi kipuihin ja lapsettomuuteen liittyen.

Endometrioosi on kalvanut itsetuntoa samoin, kun muuttunut keho ja minimissaan
oleva jaksaminen — en tunnista itsedni kehossani enéa itsekseni ja olen huoman-
nut, ettad olen nyt kriisissa. Minun taytyy tutustua itseeni uudelleen — sellaiseen
ihmiseen, joka minusta on tullut, mutta joka en haluaisi olla. (V8)
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Itsetunto ja mindkuva murenee vuosi vuodelta ja sosiaalinen piiri pienenee. Tuntuu
ajoittain taysin turhalta ihmiselta. Kaikki oma osaaminen unohtuu ja tuntuu etta ei
ole hyodyksi kellekaan. (V30)

On vaikuttanut tosi paljon negatiivisesti. Mindkuva on ihan vinksallaan. Itsetunto
huono ja koen vahvasti olevani erilainen kuin muut. Vaikuttaa negatiivisesti sosi-
aaliseen hyvinvointiin. On voimaton olo. (V34)

Endometrioosi saa minut tuntemaan huonommuuden tunnetta, kuin jokin olisi rikki
eika sita voi korjata. Itsetunto ja mindkuva ovat menneet huonoon suuntaan vii-
meisen 3 vuoden sisélla. (V44)

Ajan kanssa ja oireiden vahentyessa mindkuva ja itsetunto saattavat kohentua. Yksi vastaa-

jista kertoo endometrioosin vahvistaneen itsetuntoa ja minakuvaa.

Nuorempana tunsin paljon kuukautisten takia olevani erilainen kuin muut. Enda
lahes 25-vuotiaana tdma tunne ei vaivaa. (V3)

Itsetunto ja koko minakuva vain vahvistunut. Vahvempi kuin koskaan! (V5)

Toisaalta tunnen olevani selviytyja, olenhan jaksanut eldd kivun ym. vaivojen
kanssa pitk&an, selvinnyt leikkauksista. (V21)

Vastaajista osa koki, ettei endometrioosi ole vaikuttanut mindkuvaan tai kokemukseen

omasta itsesta.

En koe endometrioosini maarittdvan minua tai kokemustani omasta itsestani mil-
laén tavalla, johtuen ehk& sen myohaisesta puhkeamisesta. Endometrioosini ei
ole onneksi pahimmasta paasta, ja vaikeimmat oireet rajoittuvat muutamaan péi-
vaan kuukaudessa. Suhtaudun siihen suhteellisen neutraalisti ja yritan vain kestaa
siita aiheutuvat kivut, vaikka ne saattavatkin olla erittdin voimakkaita. En koe sosi-
aalisen hyvinvointini karsineen merkittavasti suhteellisen vahaisten oireilupéivien
vuoksi. (V15)

En ole kokenut koskaan tdméan takia olevani mitenk&an erilainen, oli niitad muitakin
tyttdja kaveripiirissa joilla oli kovia kuukautiskipuja. (V28)

Ei merkittavasti. Vaikka minua on leikattu ja olen karsinyt voimakkaista kuukautis-
kivuista, jotka ovat vieneet tyokyvynkin valilla en koe, ettd endometrioosi on mi-
tenkaan vaikuttanut itsetuntoon tai mindkuvaan. Tama sairaus, joka ei kuitenkaan
tapa ja on hoidettavissa ainakin lievemmaksi. (V37)
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Kysyttaessa endometrioosin aiheuttamista tunteista, vastaajat tunsivat eniten surua, vihaa ja
epatoivoa. Liséksi esille nousi pelon ja riittamattomyyden tunteet. Syva epatoivo on tuonut

mukaan jopa itsetuhoisia ajatuksia.

Riittamattomyytta, viallinen, epatoivo. Kovimpina kipuhetkind mieli halunnut paas-
taa jo irti elamasta. (V1)

Epatoivoa, surua, riittamattomyytta, katkeruutta. Jopa mietteita siitd, onko tallaisen
elamanlaadun myota jarkeda jatkaa elamaa. Endometrioosi on kova isku ihmiselle,
joka on aiemmin nauttinut kehostaan ja sen luomista mahdollisuuksista. (V8)

Ajoittaista huolta mahdollisesta lapsettomuudesta, epatoivoa voimakkaimpien ki-
pujen aikaan, huolta epamaaraisen verisen vuodon aikana. (V15)

Laidasta laitaan. Epatietoisuus oli paallimmaisin tunne ennen endon |8ytymista,
sitten paljon vihaa siitd, kuinka huonosti laakarit tata tunnistaa ja siita, miten epéa-
ammattimaista kohtelua laékareilta saa. Helpotus kun syy l6ytyy, mutta katkeruus
ja suru kun hoidot eivat tehoa. Riittaméattémyys kun et koe olevasi endéa nainen
(haluttomuus, keho kayttaytyy epanaisellisesti, et valttamatta tule koskaan saa-
maan lapsia) ja kun et pysty olemaan kumppanillesi sitda mita haluaisit olla. Petty-
mys ja yksinaisyys kun jaat vailla tukea kun ystavat eivat pysty samaistumaan. llo,
hammennys ja epailys kun tulee kivuton paiva. Vasymys ja tuska, kun on taas
paiva, jolloin sattuu. (V29)

Suunnatonta surua, vihaa, epareiluuden tunnetta, riitdmattomyyden tunnetta,
epatoivoa, "miksi min&"-tunnetta ja katkeruutta, etenkin lapsettomuuden takia ja
koska en voi ymmartaa tunnetasolla miksi elamani pitaa talla pilata (jarjella tiedan
tietysti, etté se on sattumaa). (V39)

6.5.2 Laheisiltd saatu ymmarrys ja tuki

Suurin osa vastaajista koki saavansa ymmarrysta laheisiltdén. Usein endometrioosia sairas-
tavan kanssa arjen jakanut laheinen ymmarsi parhaiten endometrioosin vaikutuksia, koska
on ndhnyt omin silmin, miten se voi vaikuttaa. Laheisten tietamys endometrioosista ja sen

vaikutuksista jokapaivaiseen elamaan koettiin ymmarrysta lisdavaksi tekijaksi.

He ymmartavat jollakin tasolla mitd endometrioosi on ja mihin kaikkeen se vaikut-
taa. Puhun endometrioosistani nykyaan varsin avoimesti laheisilleni. Laheiseni
myos tukevat minua. (V2)

Talla hetkella lahipiirini ymmartaa sairauden ja sen vaikutukset mm. yleiseen toi-
mintakykyyn seka mielialaan. Saan tukea. (V5)
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Ymmartavat, vaikken kylla usko etta oikeasti tietavat miten paha ja hankala taméa
sairaus voi olla. itsellani kun ei onneksi ole pahimmasta paasta, ei ole tarvinnut
esim munasarjoja tai kohtua poistaa. (V9)

Ystavani vaikuttavat suhtautuvan endometrioosiini ymmartavaisesti myos silloin,
jos olen joutunut perumaan sovittuja menoja. Silti joskus mietin, ymmartavatko he
todella sen, kuinka voimakkaita kipuni ovat. Poikaystavani tukee ja auttaa minua
niin hyvin kuin osaa. Han on nahnyt minut monesti pahimpien kipujen aikaan ja
ymmartaa siksi sen, kuinka silloin en valttdmatta pysty nousemaan edes sangysta
ilman apua. Han on ollut korvaamaton apu silloin, kun olen sita tarvinnut. Perhees-
tani vain aitini tietdd endometrioosista ja suhtautuu siihen ymmartavaisesti. (V15)

Nykyisin hyvin ja tietvat mitd se on koska siitd on puhuttu paljon. Mutta kyll& se
heissa herattdd myads paljon erilaisia tunteita. (V30)

Osa vastaajista ei kokenut saavansa riittavasti ymmarrysta ja tukea laheisiltdén. Vastaajat
kertoivat oman puolison ja perheen ymmartavan parhaiten, mutta etenkin ystavien olevan va-
lilla ymmartamattomia. Monet kokivat, etté laheiset eivat pysty aidosti ymmartamaan, koska
eivat itse ole kokeneet sairautta ja sen tuomia haasteita. My6s vertaistukiryhmét nostettiin

tuen ja ymmarryksen lahteeksi.

Laheiset eivat ymmarrd miten kokonaisvaltainen ja parantumaton sairaus on ky-
seessa. (V7)

Ymmartamattomyydesta johtuen joidenkin kanssa valit villenneet, jota en kuiten-
kaan ole pitanyt pahana asiana. (V12)

Eivéat oikeastaan ymmarra kuinka pahaksi kivut pahemmillaan voivat menna, kun
ei sarkyladkkeetk&dan poista huonovointisuutta. Perhejuhliakin joutunut perumaan
ja tama tama pidetty ylimielisyytena vaikka olin kotona pahoissa kipukrampeissa
ei niissa paljoa pysty hymyilem&an juhlamekossa. Oma kunto ollut luokkaan suih-
kun nurkassa kuuman veden alla tarissyt kivuista ihan sykkyralla. Aiti ei mydskaan
ymmarrd Endon oireita vaan leikattu nuorehkona radikaalisti ja selittd& oireita sy6-
pana eikd ymmarra asiaa ollenkaan. (V35)

Vaihtelevasti. Laheisimmat (puoliso ja vanhemmat) ymmartavat hyvin, ystavat ja
sisarukset eivat niinkdan. Tukea saan puolisoltani ja vertaistukiryhmistd, muista
en. (V36)

Osa yrittdd ymmartada, osa ei. Kukaan ei kunnolla ymmarra ja yllattyvat aina kuinka
laajasti vaikuttaa. (V38)



50

Vastaajat kokivat saavansa paasaantoisesti tukea laheisiltaéan sairauden kanssa. Monet nos-
tavat oman kumppaninsa suurimmaksi tukijaksi. Tuen saamiseen vaikutti esimerkiksi laheis-
ten ymmarrys siita, mista sairaudessa on kyse. Sairaudesta avoimesti kertomisen todettiinkin

vaikuttavan myonteisesti laheisten suhtautumiseen.

Laheiset on kylla lukenut kaiken mahdollisen endometrioosista ja kylla he tietavat
mista endossa on kyse. Tukea saan paljon. (V14)

Puoliso on suurin tuki. Muutkin ainakin yrittad ymmartaa ja elad myotatunnossa.
(V26)

Kylla kaikista laheisimmat tukee. Mulla on muutama olkap&& mihin voin itkeé ja
kertoa ajatukset niin hyvassa kuin huonossakin. (V29)

Suurimmaksi osaksi laheiseni ovat suhtautuneet hyvin. Olen my6s valinnut kertoa
avoimesti asioistani ja sairaudestani. Erityisen hyvin on suhtautunut ja tukenut
kumppanini. Myds tyOpaikalla esihenkilot ja tydkaverit ovat suhtautuneet hienosti,
siellakin olen omasta tahdostani avannut tilannetta ja sita, milla kaikin tavoin se
vaikuttaa. (V43)

Laheiset ovat melko ymmartavaisia. Valilla saan kuulla kuitenkin jos joudun peru-
maan menoja lyhyella aikavalilla tai kieltaytymaan lahtemasta mukaan johonkin.
He yrittavat tukea niin hyvin kuin osaavat. (V46)

6.6 Fyysinen hyvinvointi

Fyysiseen hyvinvointiin liittyvissa vastauksissa korostui sairauden vahattely laakéareiden toi-
mesta. Vastaajat olivat myds kokeneet epdammattimaista kohtelua terveydenhuollon taholta,
joka on aiheuttanut negatiivisia tunteita, kuten vihaa terveydenhuoltoa kohtaan. Ongelmal-
liseksi koettiin my6s terveydenhuollossa tapahtuva sukupuolioletus siita, etta vain naiset sai-

rastavat endometrioosia.

Ja esim laakarilta kuultu vahattely sairaudesta on huonontunut minékuvaa enti-
sestaan, mietin etta ilmeisesti mun pitéisi vaan jaksaa paremmin ja lopettaa "turha"
valitus, olen vaan laiska tai asenne vaara ja vika on minussa ja paani sisassa.
Herattdd myos vihaa, mutta [&hinna siksi millaista kohtelua endopotilaat saa. (V10)

Bin&arisukupuolioletus eli etta vain naiset sairastavat endometrioosia aiheuttaa
hammennysta. Itse olen ei-bind&rinen ja en usko, etta laheiseni tajuavat, miten
kuormittavaa on térmata jatkuvasti naisoletussanastoon endoaiheissa ja asioida
terveydenhuollossa, jossa naisoletus vyoryy pdaalle uudelleen ja uudelleen eri
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muodoissa, joka kerta. Endometrioosin hoitokin on tyypillisesti "naistenklinikalla".
(V17)

Epatietoisuus oli paallimmaisin tunne ennen endon I6ytymista, sitten paljon vihaa
siitd, kuinka huonosti l[adkarit tata tunnistaa ja siitd, miten epaammattimaista koh-
telua laakareiltd saa. Helpotus kun syy 16ytyy, mutta katkeruus ja suru kun hoidot
eivat tehoa. (V30)

6.6.1 Diagnoosi

Diagnoosin saamisen koettiin olevan usein haastava ja pitkéa prosessi. Suurimmalle osalle
vastaajista diagnoosin saaminen toi suurta helpotusta. Toisaalta osalle vastaajista diagnoo-
sin saaminen toi myo6s surua ja pelkoa. Lisaksi koettiin, ettd endometrioositutkimuksiin paa-

see huonosti.

Ainoa helpotus oli saada diagnoosi, etten olekkaan vain harhainen laiskiainen.
(V5)

Tutkimuksiin p&&see niin huonosti, itse olen saanut diagnoosin ainoastaan oirei-
den perusteella ja silla ettad ladkkeet helpottaa. Ymmarran kylla etta esim mag-
neettikuva ei valttdmattd nayta endoa, ja myos etta vaikka sitéa 16ytyisikin jossain
tutkimuksessa niin sita ei valttamatta silti leikata tms koska sekaan ei takaa helpo-
tusta. Silti sitd usein miettii ettd mité jos tad onkin jotain muuta, esim syopaa, ja se
pelottaa. (V6)

Itsell& oli monen vuoden viive oikean diagnoosin saamisessa ja vahattely seka
lahipiirissa hetkittain etté terveydenhuollon puolella oli kamalaa. Se vaikutti omaan
kasitykseen itsesta paljon. Hetkittain sita luuli olevansa hullu ja kuvittelevan kaikki
oireet. (27)

Diagnoosin kun sain, niin olin surullinen ja toisaalta helpottunut, etta vihdoin ym-
marran misté ainaiset mahakivut johtuu. (V20)

Diagnoosin saaminen toi toisaalta helpotusta (asioilla 16ytyi syy, ja nyt on helpompi
kertoa muille kivuista, on tavallaan "lupa" olla kiped, jota ennen diagnoosia en ko-
kenut ettéa on), mutta toisaalta myds pelkoa (joka on kylla vaistynyt). (V35)

6.6.2 Erinaiset oireet

Vastauksista ilmeni, ettd endometrioosi aiheuttaa edella mainitun kivun, vasymyksen seka

lapsettomuuden lisaksi myds muita oireita. Esille nousi fyysisia oireita, kuten turvotus,
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huonovointisuus, vatsavaivat sekd runsas kuukautisvuoto. Lisdksi mainittiin myds psyykkisia
oireita, kuten unettomuus, epatoivo, suru, itseinho, syyllisyys, toivottomuus, ahdistuneisuus,
masennus seka stressi. Edelld mainittujen oireiden takia laheisten kanssa vietetysta ajasta ei

valttamatta pysty nauttimaan.

Epatoivoa, surua, riittamattomyytta, katkeruutta. Jopa mietteita siitd, onko tallaisen
elamanlaadun myota jarkea jatkaa elaméaéa. Endometrioosi on kova isku ihmiselle,
joka on aiemmin nauttinut kehostaan ja sen luomista mahdollisuuksista. (V8)

Huonovointisuus, useamman paivan oksentelut, halvaannuttavat kipukramppailut,
ripuli, ruokahaluttomuus, valtava turvotus, unettomuus ja vasymys. (V29)

Endometrioosin aiheuttama masennus my6s lisannyt eristaytymista ysta-
vista. (V23)
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7 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa kasittelemme opinnaytetyon keskeisia tuloksia vertaamalla niitéa aiempiin tutki-
muksiin seka teoriapohjaan. Opinnaytetydmme tavoitteena oli selvittda endometrioosia sai-
rastavien kokemuksia sosiaalisista suhteista. Kasittelimme aihetta kolmen eri ihmissuhteen
kautta, joita olivat parisuhteet, ystavyyssuhteet ja perhesuhteet. Naiden ihmissuhteiden li-
saksi kasittelemme aihetta kolmen aineistosta esiin nousseen teeman avulla, joita ovat sosi-
aalinen hyvinvointi, fyysinen hyvinvointi seké sosiaaliset tilanteet. Lisaksi jaoimme osan paa-
teemoista alateemoihin. N&ita alateemoja ovat perinnéllisyys, lapsettomuus, jaksaminen, tyo
ja opinnot, minakuva, laheisiltd saatu ymmarrys ja tuki, diagnoosi seka erinéiset oireet. Valit-
simme juuri nama alateemat, koska ne toistuivat aineistossa useimmiten ja huomasimme,
kuinka suuri merkitys nailla teemoilla on endometrioosia sairastavan sosiaalisiin suhteisiin.
Tutkimustuloksiemme mukaan suurin osa vastaajista koki, ettd endometrioosi vaikutti heiken-
tavasti heidan sosiaalisiin suhteisiinsa. Samankaltaisia tuloksia saatiin myds Moradin ym.
(2014) tutkimuksessa, jossa endometrioosin todettiin vaikuttavan heikentavasti sita sairasta-

van sosiaalisiin suhteisiin.

7.1 Ystavyyssuhteet

Endometrioosi vaikuttaa ystavyyssuhteisiin heikentavasti. Seka Culleyn ym. (2013) artikke-
lista, ettéd taman opinnaytetyon tuloksista ilmenee, ettei endometrioosia sairastavat valtta-
matta pysty nauttimaan ystavien kanssa vietetysta ajasta. Syita talle ovat erityisesti fyysiset
oireet, kuten kivut ja turvotus. Culley ym. (2013) toteavat, etta endometrioosia sairastavat ko-
kevat sosiaalisen elamansa heikentyneen endometrioosin aiheuttamien oireiden takia. Myos
taman opinnaytetyon tuloksista ilmeni, ettd endometrioosin aiheuttamien oireiden takia me-
noja ei uskalleta sopia etukateen tai niitd joudutaan perumaan, joka heikentaa sosiaalista ela-
maa huomattavasti. Endometrioosin my6ta yhteydenpito ystéviin saattaa heikentyd. Sairau-
den myota ystaviin ei valttamatta jakseta pitaa yhteytta kuten ennen (Tays, 2020). Myos ta-
man opinnaytetyon tuloksissa korostui yhteydenpidon heikentyminen endometrioosin aiheut-
taman vasymyksen takia, joka voi johtaa jopa ystavyyssuhteiden haihtumiseen. Vaikka endo-
metrioosi heikentaa ystavyyssuhteita, on ystavyyssuhteilla kuitenkin tarkeé rooli endo-
metrioosia sairastavan elamassa. Korpelan (2014, s. 122) teoksessa korostuu sosiaalisen

tuen ja ympariston merkitys sairaudesta karsivan ihnmisen elaméassa. Myds taman
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opinnaytetydn tuloksissa merkittavaan rooliin nousi ystavien antaman ymmarryksen ja tuen

tarkeys. Ystavat tuovat endometrioosia sairastavan elamaan ymmarrysta, tukea ja empatiaa.

7.2 Parisuhteet

Kallioméaen (2018, s.28) mukaan endometrioosi aiheuttaa kriisitilanteen parisuhteessa seka
tuo muutoksia yhteiseen elamaan ja pariskunnan keskinaiseen kanssakaymiseen. Taman
opinnaytetyon tuloksista ilmenee, ettd endometrioosi on vaikuttanut parisuhteeseen heikenta-
vasti. Vastauksissa korostui ymmartavan kumppanin merkitys ja talldin endometrioosi onkin
usein vaikuttanut parisuhteeseen vahvistavasti. Kivut vaikeuttivat jokapaivaista arkea, esi-
merkiksi yhteisesta kodista huolehtiminen saattoi olla haastavaa seka yhteisia menoja ja
suunnitelmia jouduttiin perua kipukohtauksen ollessa paalla. Osa vastaajista koki syyllisyytta
my6s oman sairauden parisuhteelle asettamista haasteista, kuten yleisesta mielialan las-

kusta tai vahentyneista seksuaalisista kanssakaymisistd oman kumppanin kanssa.

Kalliomaki (2018, s.28) luettelee teoksessaan endometrioosin negatiivisia vaikutuksia pari-
suhteeseen, joita ovat yhteiset negatiiviset tunteet sairautta kohtaan, vaikeudet ja tyytymatto-
myys seksuaalisessa kanssakaymisessa seka seksin véltteleminen. Naiden vaikutusten takia
parisuhde saattaa paattya eroon. Myds taman opinnaytetyon tuloksissa endometrioosin to-
dettiin pahimmillaan aiheuttavan parisuhteen paattymisen. Endometrioosin tuoma lapsetto-
muus, yhdyntakivut sekd ymmarryksen puute olivat usein syita parisuhteen paattymiselle.
Endometrioosin aiheuttamien negatiivisten vaikutusten vuoksi naiset olivat ahdistuneita aloit-
tamaan uusia ihmissuhteita, ja osa vastaajista olikin valinnut ennemmin sinkkuelaméan (Mora-
din ym. 2014). My6s meidan tutkimustuloksistamme ilmenee, ettd uuden parisuhteen aloitta-
minen koettiin haastavaksi, koska pelattiin, ettd uusi kumppani ei ymmarra sairautta. Sairau-

desta kertominen koettiin araksi aiheeksi ja siitd kertominen koettiin epamukavaksi.

Seka tuloksissamme, etta Culleyn ym. (2017) tutkimuksessa endometrioosin vaikutusten to-
detaan yltdvan myos puolisoon ja yhteiseen parisuhteeseen. Culleyn ym. (2017) tutkimuk-
sessa puolisot kertovat endometrioosin vaikuttavan seksiin, laheisyyteen, ty6éelamaan, talou-
teen seka lasten saantiin. Samantapaisia tuloksia saatiin myés Norinhon ym. (2020) tutki-
muksessa, jossa korostui endometrioosin vaikutukset seksiin, intiimielamaan ja parisuhtee-
seen kokonaisuutena. Culleyn ym. (2017) tutkimuksesta ilmenee, ettd endometrioosia sairas-

tavien puolisot kokivat avuttomuuden, huolestuneisuuden, vihan ja turhautuneisuuden
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tunteita. Myds meidan tuloksistamme ilmeni puolisojen kokemat voimattomuuden ja syyllisyy-
den tunteet, jotka aiheutuivat siitd, kun he eivat pystyneet auttamaan esimerkiksi kipujen
kanssa kamppailevaa puolisoaan. Tuloksissamme korostui erityisesti kysymykset yhteisen
perheen perustamisesta seka lapsettomuuden uhasta. Osa vastaajista ei kuitenkaan kokenut

endometrioosin vaikuttavan parisuhteeseen heikentéavasti.

Endometrioosi vaikuttaa naisiin, heidan kumppaneihinsa ja heidéan parisuhteeseensa koko-
naisuutena (Norinho ym. 2020). Endometrioosin tuomat mielenterveyden haasteet, kuten ma-
sennus ja ahdistus vaikuttivat valillisesti myos seksiin ja parisuhteeseen. Seksin harrastami-
seen vaikutti jatkuva pelko mahdollisista yhdyntakivuista. Endometrioosilla on negatiivisia vai-
kutuksia eri seksuaalisten toimintojen osa-alueisiin, joka voi puolestaan johtaa negatiivisiin
seurauksiin seksuaalisissa toiminnoissa ja parisuhteessa. (Pluchino ym. 2016) Nama vaikeu-
det saattavat aiheuttaa epavarmuutta, pelkoa ja vaikeuksia parisuhteessa. Endometrioosin
tuottama kipu taas saattaa johtaa seksuaalisten halujen puutteeseen, kiihottumisvaikeuksiin
seka pidattyvaisyyteen parisuhteessa. Myos Kalliomaki (2018, s.19) toteaa endometrioosilla
olevan "vahva negatiivinen yhteys parisuhteen seksuaalisuuteen”. Tassa opinnaytetyossa
vastaajat kokivat, ettd endometrioosi vaikutti merkittéavasti seksiin ja seksuaalisuuteen. Tulok-
sista kay ilmi, ettd endometrioosin aiheuttamat haasteet seksuaaliselle kanssakaymiselle
saattoivat aiheuttaa parisuhteeseen kriiseja ja johtaa pahimmillaan jopa parisuhteen paatty-

miseen.

Naisten halukkuutta ja seksuaalista aktiivisuutta alentavat vaikeudet seksin harrastamisessa,
kuten pelko kivuliaasta seksista ja verenvuodosta yhdynnéan aikana. (Moradi ym. 2014). Sek-
suaalisen kanssakaymisen vahentyminen lisasi eron todennékoisyytta seka riitoja parisuh-
teessa. Tutkimustuloksissamme suurimmaksi syyksi heikentyneelle seksielamaélle nousi yh-
dyntakivut, jotka vaikeuttivat suuresti seksin harrastamista. Tuloksissamme korostui yhdynta-
kipujen vaikuttavan usein myds psyykkisesti, esimerkiksi seksin harrastamista saatettiin jan-
nittéd ja seksuaaliset asiat ahdistivat. Vastaajat kertoivat kokevansa usein myds syyllisyytta
yhdyntakertojen vahaisyydesta seka suorituspaineita seksin harrastamisesta, joka puoles-

taan aiheutti riitoja ja konfliktitilanteita parisuhteessa.
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7.3 Perhesuhteet

Perheenjasenen sairastuessa krooniseen sairauteen perheet kayvat lapi useita erilaisia tun-
teita, kuten huolta, hapeaa, epatoivoa, vihaa, syyllisyyttd, menetyksen ja helpotuksen tunteita
(Golics ym., 2013). Sairaus saattaa vaikuttaa negatiivisesti perheenjasenten valisiin suhtei-
siin, koska perheenjasenet eivét tieda, miten tukea henkisesti toinen toistaan. Perheenjase-
nen muuttunut kaytds saattaa johtaa kireyden, riitojen ja toisen tunteiden ymmartamattomyy-
den lisdantymiseen. Perheenjasenten on tarkeda oppia ymmartamaan sairautta ja ymmartaa
miten sairaus iimenee jokapaivaisessa arjessa (Arestedt ym, 2013). Tutkimustuloksissamme
endometrioosin todettiin aiheuttavan huolta ja pelkoa sita sairastavan perheenjasenissa. Osa
vastaajista koki, ettd oma perhe ei ymmarra sairauden vakavuutta ja sen tuomia vaikutuksia
jokapaivaiseen arkeen. Ymmarryksen puutteeseen vaikutti usein sairauden huono tunnetta-
vuus perheenjasenten osalta. Perheenjasenet eivat ymmartaneet esimerkiksi tarvetta ottaa
paljon sarkylaaketta kipuihin tai yhteisista juhlista pois jattaytymista. Osa vastaajista kertoi
myo0s, ettd oma aiti syyllistaa itseaan jalkeenpain, kun ei ottanut oireita tarpeeksi vakavasti

nuoruudessa.

Perheenvélinen dynamiikka ja ihmissuhteet saattavat muuttua ja aiemmin vallinneet roolit ja
tehtavat perheen sisélla saattavat muuttua (Arestedt ym, 2013). Muut perheenjésenet joutu-
vat ottamaan aikaisempaa enemman vastuuta esimerkiksi kotitdistd, jonka vuoksi sairastava
perheenjasen voi tuntea olevansa taakka muille. Tutkimustuloksissamme endometrioosin to-
dettiin vaikuttavan kielteisesti omiin lapsiin seka aitilapsi-suhteeseen. Endometrioosi toi per-
hearkeen haasteita etenkin kipukohtauksen ollessa paalla. Lasten hoitaminen ja jokapaivai-
set kotiaskareet tuottivat vaikeuksia kivun vuoksi, ja tama vaikutti heikentavasti mielikuvaan
itsesta aitind. Myos perheena tehtyja suunnitelmia jouduttiin joskus perumaan endometrioo-
sin vuoksi. Lapset kantoivat huolta aitinsa parjaamisesta sairauden kanssa ja osa vastaajista
koki myds syyllisyyttd oman sairauden perhe-elamaan tuomien haasteiden vuoksi. Toisaalta
vastaajien omat etenkin jo vanhemmat lapset pystyivat antamaan ymmarrysta ja apua endo-
metrioosin tuomien haasteiden kanssa. Tuloksiemme mukaan erityisesti lapsuudenperheesta
moni sai henkista tukea ja apua, etenkin jos toinen perheenjasen sairasti myds endometrioo-
sia. Vertaistuen merkitys nousi suureksi ja endometrioosin koettiin olevan yhdistava ja eten-
kin sisarussuhteita vahvistava tekija. Perheessa sisarussuhteet ovat usein kaikista pitkakes-
toisempia ihmissuhteita, jotka voivat kestaa lapi sisarusten elaman ja vastoinkaymiset usein

vahvistavat sisarussuhteita (Ahokas, 2010, s.156).
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Whelan (2021) toteaa, ettda endometrioosin tarkka aiheuttaja ei ole tiedossa, mutta perimalla
on usein vaikutusta sen synnyssa. Endometrioosin vaikutukset yltavat usein saman ydinper-
heen jaseniin, kuten siskoihin, aiteihin seka isoaiteihin. Perinnéllisyyden mahdollisuus aiheutti
huolta ja pelkoa myds taman opinnaytetydn vastaajissa. Tuloksien mukaan vanhemmat alkoi-
vat pelata periytymisen mahdollisuutta lapsen ollessa vasta leikki-ikainen. Myds Moradin
(2014) tutkimuksessa todettiin, ettd endometrioosia sairastavat kantoivat huolta sairauden

periytymisesta omalle tyttarelleen tai syyllisyytta, kun tytar on jo perinyt sairauden hanelta.

Endometrioosi saattaa aiheuttaa lapsettomuutta (Mehildinen, i.a.). Lapsettomuusdiagnoosi
aiheuttaa usein kriisin, jonka aikana epéonnistumisen tunteet ja toivo vaihtelevat vuoristorata-
maisesti prosessin eri vaiheissa (Simpukka, i.a.). Omasta lapsesta haaveilevan koko mina-
kuva saattaa sarkya ja lapsettomuus saattaa herattaa tunteita viallisuudesta ja epakelvolli-
suudesta. Tuloksissamme lapsettomuus ja sen uhka aiheuttivat monenlaisia tunteita, kuten
hapeaa, huonommuuden tunnetta, pelkoa, huolta ja stressia. Osalla vastaajista lapsettomuu-
den pelko oli lasné jopa jokapaivaisessa elamassa. Lapsettomuuskriisi aiheuttaa usein kriisin
myos parisuhteeseen, koska perheen perustamisesta ja lapsesta haaveillaan yleensa paris-
kuntana yhdessa (Simpukka, i.a.). Tuloksistamme kavi ilmi, ettd myds vastaajien puolisot oli-
vat huolissaan lapsettomuudesta, ja lapsettomuuden mahdollisuus aiheutti stressia jo ennen
kuin perheenliséys oli ajankohtaista. Tuloksissamme korostuikin erityisesti endometrioosin
tuoman lapsettomuuden vaikutukset myos perhe- ja parisuhteisiin. Lisaksi vastaajat kertoivat,
ettd lapsia ei valttamatta ole suotu niin paljon, kuin olisi toivottu, parisuhteeseen ei valtta-

matta ole uskallettu ryhtya ja lapsettomuuden takia on koettu jopa syyllistamista laheisilta.

7.4 Sosiaaliset tilanteet

Moradi ym. (2014) tutkimuksessa todetaan, ettd endometrioosia sairastavien sosiaalinen ak-
tiivisuus vaheni ja tapahtumista jaatiin pois vaikeiden oireiden, kuten kivun ja vasymyksen
vuoksi. Osa naisista kertoi etayttaneensa itsensa kaikista sosiaalisista tapahtumista ja ko-
koontumisisista ystavien ja perheen kanssa, koska tunsivat itsensa erilaisiksi tai kateutta toi-
sia kohtaan. Tuloksiemme perusteella endometrioosi vaikeutti merkittéavasti sosiaalista kans-
sakaymista. Sosiaalisia tapahtumia ja tapaamisia jouduttiin usein perumaan tai tapaamisten
sopimista saatettiin valtella kokonaan, koska pelattiin, ettd ne joudutaan kuitenkin perua. Ko-
tiin jadminen tai menojen peruminen aiheutti turhautumisen, syyllisyyden ja yksinaisyyden

tunteita vastaajissa.
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Culley ym. (2013) tutkimuksen mukaan endometrioosia sairastavat kokivat, etta heidan sosi-
aalinen elamansa oli heikentynyt ja rajoittunut kivun ja heikotuksen takia. Tahan vaikutti sai-
rauden mukanaan tuomat fyysiset oireet, kuten lisdantynyt vessassa kaymisen tarve seka
huoli mahdollisen kipukohtauksen iskemisesta vaaralla hetkella. Nama asiat vaikuttavat mer-
kittavasti siihen, etta he eivat valttamatta pysty nauttimaan olostaan sosiaalisissa tilanteissa,
vaan sen sijaan he saattavat olla jopa artyneitd ja masentuneita oireiden ja sosiaalisten pai-
neiden vuoksi. Tutkimustuloksistamme kay ilmi, ettd suurin osa valtteli sosiaalisia tapahtumia
endometrioosin vuoksi etenkin kivusta ja vasymyksesta johtuen. Usein jo pelko mahdollisesta
kivusta sai vastaajat jAdmaan ennemmin kotiin tai lannistivat edes suunnittelemaan mahdolli-
sia sosiaalisia tapahtumia. Moni perui menonsa tai jatti tapaamiset kokonaan sopimatta eten-
kin kuukautisten aikaan, milloin kipu on usein pahimmillaan. Sosiaalisesta kanssakaymisesta
nauttiminen on ymmarrettavasti vaikeaa, kun olo on epamukava. Sosiaalisissa tapahtumissa
vessan laheisyys koettiin tarkeaksi ja vessan puute saattoi olla syy, miksi tapahtumaan ei ha-

luttu osallistua.

Tutkimustuloksistamme tulee ilmi, ettd endometrioosia sairastavat kokevat jaksamisen isoksi
osaksi endometrioosin vaikutuksia. Jaksamisen takia menoja voi joutua perumaan, eika ta-
paamisia valttamatta viitsi sopia etukateen ollenkaan, koska ei voi tietaa, millainen vointi on
jaksamisen ja kipujen takia. Juntto ja Mertala (2013, s. 24—25) ovat tutkineet opinnaytetyos-
s&én endometrioosin vaikutuksia sosiaalisiin suhteisiin. He toteavat, ettd endometrioosin ai-
heuttamat kivut ovat usein syy sosiaalisten suhteiden vahenemiseen tai jopa loppumiseen.
Endometrioosia sairastavat kokivat, etteivat muut ymmarra heidan sairauttaan tai sen aiheut-
tamia kipuja, eikda myoskaan hoitohenkilokunta aina taysin ymmarra tilannetta. Taman tutki-
muksen tuloksissa vastaajat kokivat, etta l&heiset eivat aina ymmarra kipujen vaikutuksia
etenkin henkiseen vointiin ja jaksamiseen. Vastauksista ilmeni myds, ettd pahimmillaan sosi-
aaliset verkostot, kuten parisuhde ja ystavyyssuhteet ovat paattyneet endometrioosin aiheut-
taman vasymyksen myota. Tahan vaikutti erityisesti haasteet yhteydenpidossa ja laheisten

vasyminen sairauden oireiluihin.

Osa endometrioosia sairastavista kertoivat urheiluharrastuksien tai vapaa-ajan aktiviteettien
vahentamisesta ja jopa tietyista urheilulajien harrastamisesta luopumisesta, kuten uimisesta
ja ratsastamisesta. (Moradi ym, 2014) Myds tdman tutkimuksen tuloksista kavi ilmi, etta

aiemmin liikunnalliset ihmiset eivat endometrioosin myota enéé jaksa tai kipujen takia pysty

likkumaan kuten ennen. Aiemmin tarkealta tuntuneet asiat ovat jdéneet jaksamisen takia



59

taka-alalle. Vastaajat kertoivat joutuneensa turvautumaan laakitykseen kipujen vuoksi ja pel-
k&avan, ettd muut arvostelevat heitd vahvan laakityksen takia. Myds Groganin ym. (2018) tut-
kimuksessa endometrioosia sairastavat kertoivat valttelevansa sosiaalisia tapahtumia saas-
tadkseen energiaansa seka vélttelevansa kipulaakkeiden ottoa, koska se madaltaa heidéan

valppaustasoaan, joka taas vaikeuttaa sosiaalisissa tilanteissa toimimista.

Kaukosen (2022, s. 36) mukaan endometrioosi vaikuttaa heikentéavasti tyokykyyn aiheuttaen
esimerkiksi tyokyvyn alenemista, vaikeuttaen tyétehtavien suorittamista seka lisdten poissa-
oloja tydpaikalta. Myds tutkimuksemme tuloksista esille nousivat tyokyky ja tarkemmin tyoky-
vyn menetys. Osa vastaajista on joutunut jaamaan jopa pois tydelaméasta sairauden aiheutta-
man tyokyvyttomyyden vuoksi. Holmin (2015, s. 54) opinnaytetydssa esille nostettiin tukea
antavien ja ymmartavaisten tyotovereiden merkitys. Tuloksistamme kay ilmi, etta tytkaverei-
den suhtautuminen on usein vaihtelevaa, osa tytkavereista on suhtautunut ymmartavaisesti
ja osa taas ei pystynyt ymmartamaan endometrioosin tuomia haasteita. Tokolan (2021, s. 34)
opinnaytetydssa endometrioosilla todettiin olevan heikentava vaikutus opintoihin ja tyokykyyn
seka sairauspoissaoloja lisdava vaikutus. Tutkimuksemme tuloksista ilmeni, ettd opinnoissa
ei usein ymmarreta endometrioosin vakavuutta. Lisdksi selvisi, ettd osa endometrioosia sai-

rastavista joutuvat kayttamaan vahvoja kipuladkkeita selvitakseen tyo- tai koulupaivasta.

7.5 Sosiaalinen hyvinvointi

Tuloksistamme tulee esille, ettd endometrioosi vaikuttaa laajasti sité sairastavan sosiaaliseen
hyvinvointiin. Endometrioosilla on voimakkaat vaikutukset minakuvaan ja itsetuntoon. Endo-
metrioosi aiheuttaa sekd mindkuvan muutosta etta itsetunnon heikkenemista. Myds Junton ja
Mertalan (2013, s.27) opinnaytetydssa sek& Tahkon (2018) artikkelissa korostetaan endo-
metrioosin vaikuttavan itsetuntoon ja mindkuvaan heikentavasti. Tahkon (2018) mukaan ki-
vun my6ta minakuva ja kasitys omasta itsestaan saattaa muuttua hyvinkin nopeasti. Lisaksi
jatkuvista kivuista karsivan kasitys omista vahvuuksistaan ja heikkouksistaan saattaa muut-
tua. Tuloksistamme selviad, ettd moni endometrioosia sairastava kokee olevansa esimerkiksi
viallinen, huonompi kuin muut, erilainen, epaonnistunut, rikki ja eristaytynyt. Tassa merkitta-
vana tekijoina ovat olleet esimerkiksi lapsettomuus tai endometrioosin aiheuttamat fyysisen

ulkomuodon muutokset, kuten turvotus.
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Junton ja Mertalan (2013, s.27) opinnaytetydssa korostetaan, ettd endometrioosi muuttaa kéa-
sitystd myods omasta kehonkuvasta ja moni kokee, etta oma keho on pettanyt heidat. Liséksi
endometrioosin koetaan vaurioittaneen naiseutta. Vaurioituneeseen nédkemykseen ja koke-
mukseen itsesta naisena vaikuttaa kykenemattomyys lisdantya, kykenemattomyys harrastaa
seksuaalista kanssakaymista seka kykenemattomyys olemaan hyva Aiti tai sellainen aiti kuin
itse haluaisi (Moradi ym. (2014). Tuloksiemme perusteella suurin osa vastaajista kokee endo-
metrioosin heikentaneen mielikuvaa omasta itsestdan. Huomioitavaa on kuitenkin se, etta
osa tutkimuksemme vastaajista koki, ettd ajan kanssa ja oireiden vahentyessa minakuva ja
itsetunto saattavat myods kohentua. Liséksi yksi vastaajista kertoo endometrioosin vahvista-
neen itsetuntoa ja mindkuvaa. Seké meidan tuloksissamme, ettd Junton ja Mertalan (2013, s.
27) opinnaytetydssa esille nousee kuitenkin myds se, ettd osa endometrioosia sairastavista

ei koe endometrioosilla olevan vaikutusta omaan itsetuntoon tai kehonkuvaan.

Teorian ja tuloksiemme pohjalta voimme todeta endometrioosin herattavan paljon erilaisia
tunteita sita sairastavan jokapéaivaisessa elaméassa. Junton ja Mertalan (2013, s. 29) opinnay-
tetydssa todetaan, etta suurin osa endometrioosin herattamista tunteista ovat negatiivisia
tunteita, kuten masentuneisuus, viha, vasymys, pelko, suru, ahdistus, pettymys ja epaoikeu-
denmukaisuuden tunne. Moradin ym. (2014) tutkimuksessa korostui itsensa taakaksi kokemi-
nen sekad epavarmuuden, avuttomuuden, toivottomuuden ja heikkouden tunteet. Myds mei-
dan tuloksissamme korostui negatiiviset tunteet, kuten suru, viha, epatoivo, pelko ja riittAmat-
tomyyden tunne. Vastaajat tunsivat usein myds syyllisyyttd esimerkiksi peruuntuneista tapaa-
misista. Lisaksi he kokivat itsensa taakaksi muille, esimerkiksi puolison huolehtiessa heista ja
ottaessa enemman vastuuta yhteisesta kodista. Kuten Junton ja Mertalan (2013, s. 29) opin-
naytetyosta seka aineistomme tuloksista ilmenee, endometrioosi saattaa tuoda mukanaan

hyvinkin synkkid, jopa itsetuhoisia ajatuksia.

Junton ja Mertalan (2013, s. 25) opinnaytetydssa todetaan, endometrioosia sairastavien la-
heisten on vaikea ymmartad sairauden luonnetta. Taman taas koetaan johtuvan tietamatto-
myydesta. Tuloksistamme ilmeni, ettd laheisiltd saadulla ymmarryksella ja tuella on suuri
merkitys sosiaalisiin suhteisiin. Kun laheiset tietavat endometrioosista ja ymmartavat miten
se vaikuttaa jokapdaivaiseen elamaén, he voivat paremmin tukea endometrioosia sairastavaa.
Suurin osa vastaajista koki saavansa laheisiltdan riittavasti ymmarrysta ja tukea. Toisaalta
tuloksistamme ilmeni, ettei endometrioosia sairastavan laheisia edes kiinnosta ottaa selvaa

endometrioosista. Laheisten ymmarryksen puute sairauden vakavuudesta vaikutti siihen, etta
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endometrioosia sairastavat kokivat, etteivat ole saaneet riittavasti tukea ja ymmarrysta lahei-
siltdan. Laheiset eivat aina ymmarra, miksi esimerkiksi tapaamisia voi joutua perumaan lyhy-
ellakin varoitusajalla. Ymmarryksen ja tuen puute on johtanut pahimmillaan ihmissuhteiden

paattymiseen.

7.6 Fyysinen hyvinvointi

Endometrioosi aiheuttaa kovien kuukautiskipujen seké lapsettomuuden lisdksi myos muita,
hyvin moninaisia oireita, joiden vaikutukset ulottuvat myds endometrioosia sairastavan sosi-
aalisiin suhteisiin. Tutkimustuloksissamme fyysisista oireista esille nousivat vatsavaivat, run-
sas kuukautisvuoto, turvotus ja huonovointisuus. Myds Korennon (i.a. -b) sivuilla ja Kallungin
(2018) artikkelissa tuodaan esille samanlaisia fyysisia oireita kuin mité tutkimustuloksis-

tamme nousi esille.

Junton ja Mertalan (2013, s. 29) opinnaytetydssa, Moradin ym. (2014) tutkimuksessa ja ta-
man opinnaytetyon tutkimustuloksissa korostuu endometrioosin aiheuttamat psyykkiset oireet
ja niiden vaikutus sosiaalisiin suhteisiin. Naista psyykkisista oireista esiin nousee muun mu-
assa masennus, vasymys, suru, ahdistus, itseinho, toivottomuus ja viha. Junton ja Mertalan
(2013, s. 29) mukaan endometrioosi voi aiheuttaa hyvinkin synkkia ajatuksia. Tdma nousi
esille myos tutkimustuloksissamme, jossa mainittiin endometrioosin ja sen aiheuttamien oirei-
den saavan aikaan syvaa epéatoivoa ja jopa itsetuhoisuutta. Edell& mainituilla oireilla koetaan
olevan negatiivia vaikutuksia endometrioosia sairastavien sosiaalisiin suhteisiin. Junton ja
Mertalan (2013, s. 30) opinnaytetydssa mainitaan, ettd endometrioosin aiheuttamien kipujen
takia sohvalle saatetaan jadda makaamaan. Kallungin (2018) artikkelissa Dana Paredes taas
korostaa, ettd hanen sosiaaliseen elamaansa negatiivisesti on vaikuttanut endometrioosin ai-
heuttama ripuli ja siité johtuvat kivut. Tuloksissamme ilmeni, kuinka endometrioosin aiheutta-

mien oireiden takia sosiaalisista kontakteista ei valttamatta pysty nauttimaan.

Tehyn (2017) artikkelissa painottuu endometrioosidiagnoosin saamisen viive, jonka kesto voi
olla pahimmillaan jopa yhdeksan vuotta. Seké Ollikaisen (2022) artikkelissa, ettd Alinan

(2017) kirjoituksessa korostuu se, kuinka diagnoosin saamiseen saattaa menna vuosia. Myos
tutkimustuloksissamme esille nousee endometrioosidiagnoosin saamisen haasteet ja proses-
sin pitka kesto. Liséksi seka Ollikaisen (2022) artikkelissa, etta tutkimustuloksissamme koros-

tuu oireiden vahattely terveydenhuollon puolelta. Ollikaisen (2022) artikkelissa korostuu,
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kuinka endometrioosidiagnoosin saaminen oli lopulta helpotus. Myds Alina (2017) koki diag-
noosin saamisen helpotuksena. Helpotus diagnoosin saamisesta nousi esille myds taman
opinnaytetydn tuloksissa, silla vastaajista suurin osa koki diagnoosin saamisen helpotuksena.
Kuten Alinan (2017) kirjoituksessa seka taman opinnaytetyon tuloksissa nousee esille, diag-
noosin saaminen koetaan helpotuksena, silla diagnoosin myota saa vihdoin syyn kivuille ja
muille oireille. Endometrioosia sairastavat voisivat hyotya myés muidenkin ammattilaisten tar-
joamasta tuesta. Parmala (2022) toteaa artikkelissaan, endometrioosipotilaat voisivat hyotya
sairaalan kautta jarjestetysta sosiaalitydn ammattilaisen tuesta. Liséksi tutkimuksessamme

nousi esiin toive keskusteluavusta, terapiasta ja vertaistuesta.
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8 POHDINTA

Tama opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten endometrioosi vaikuttaa sita sairasta-
vien sosiaalisiin suhteisiin. Meilla molemmilla oli kokemus siitd, ettd endometrioosi on huo-
nosti tunnettu sairaus, eik& sen vaikutusta sita sairastavan sosiaalisiin suhteisiin ole juurikaan
tutkittu. Tata vahvisti myos Wiinaméen (2018, s.30) kandidaatintutkielma, josta ilmenee, ettei
endometrioosia ole Suomessa tutkittu yhteiskuntatieteellisesta nakdkulmasta. Tasta syysta
endometrioosin vaikutukset sitd sairastavan sosiaalisiin suhteisiin jaa huomiotta. TA&méan
opinnaytetydn tavoitteena on lisata tietoutta endometrioosista ja tarjota vertaistukea endo-

metrioosia sairastaville ja heidan laheisilleen.

Jo opinnaytetydprosessin alkuvaiheessa kavi ilmi, ettéa teimme oikean valinnan aiheen suh-
teen. Teoriatietoa ja aikaisempia tutkimuksia etsiessdmme huomasimme, etta niita 16ytyy hy-
vin vahan. Erityisesti Suomessa tehtyjen tutkimusten osuus oli vahaistd. Tama vahvisti kasi-
tystdmme siita, ettd haluamme selvittdd endometrioosin vaikutuksia sité sairastavan sosiaali-
siin suhteisiin, ettd voisimme tuottaa uutta tietoa endometrioosin vaikutuksista. Myds yhteis-
tydtahomme gynekologinen potilasjarjestd Korento ry toi esille, ettd aihe on tarked. Korento
ry:n jarjestokoordinaattori Riikka Uljas-Barman korosti, ettéd on mielenkiintoista saada tietoa
endometrioosin vaikutuksista muihinkin ihmissuhteisiin kuin vain parisuhteeseen, silla siitd on

jonkin verran tietoa jo ennestaan (R. Uljas-Barman, henkilékohtainen tiedonanto, 28.9.2021).

Pohdimme hieman, miten saisimme perusteltua aiheen sosiaalialan nakékulmasta. Endo-
metrioosi on fyysinen sairaus ja huomasimmekin, ettéa sitéa koskevat tutkimukset ovat paaasi-
assa terveysalan tutkimuksia. Tamé kuitenkin vain vahvisti nakemystamme siit, etta halu-
amme tuoda esiin my06s sosiaalialan osaamista. Kavimme |api sosiaalialan kompetensseja ja
ammatillista ydinosaamista, josta l0ysimme perusteluja aiheellemme. Sosiaalialan kompe-
tensseissa painotetaan, ettéd sosionomin tulee toimia sosiaalialan aktiivisena asiantuntijana
(SOAMK, i.a.). Lisdksi sosionomi toimii asiakkaan @anena moniammatillisessa ja monialai-
sessa tyoyhteisdssé. Sosionomin tulee myds toimia yhteistyokykyisesti erilaisissa tyoyhtei-
sOissa ja monialaisissa tiimeissé, seka tuoda tietoa kohtuuttomista elamantilanteista. Kompe-
tensseissa korostuu myds sosionomin taito tuottaa ja arvioida tietoa hyvinvoinnin edista-
miseksi. Halusimme talla opinnaytety6lla tuoda esiin endometrioosia sairastavien danta seka
heidan omia kokemuksiaan endometrioosin vaikutuksista heidan sosiaalisiin suhteisiinsa,
jonka kautta voidaan mahdollisesti edistdd heidan hyvinvointiaan. Kompetensseissa korostuu

myds asiakastyon osaaminen, jonka mukaan sosionomin tulee osata arvioida asiakkaan
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palveluntarpeita (SOAMK, i.a.). Tassa opinnaytetydssa halusimme selvittdd endometrioosin
vaikutuksia sita sairastavan sosiaalisiin suhteisiin. Naiden selvitysten avulla voidaan arvioida
endometrioosia sairastavien palveluntarpeita. Tama tuli esille myds Webropol-kyselys-
samme, jossa selvitimme, millaista tukea endometrioosia sairastavat kaipaisivat. Tuloksien
avulla voidaan mahdollisesti tulevaisuudessa kehittdd endometrioosia sairastavien palvelu-

prosessia seka tarjota heille oikeanlaista tukea.

Sosiaalialan kompetensseissa painottuu myos taito analysoida ja edistaa tasa-arvoa ja yh-
denvertaisuutta, seka asettua sellaisten yksiléiden ja ryhmien puolelle, jotka ovat yhteiskun-
nalliselta asemaltaan haavoittuvassa asemassa (SOAMK, i.a.). Lisaksi sosionomin on tar-
keé&a tunnistaa hyvinvointia suojaavia, mutta myos sita riskeeraavia tekijoita. Halusimme
tuoda esille endometrioosin vaikutuksia sitd sairastavan sosiaalisiin suhteisiin. Halusimme
selvittdd endometrioosia sairastavien hyvinvointia haastavia tekijoita, silla niita esille tuomalla
voidaan mahdollisesti tulevaisuudessa kehittdd endometrioosin hoidon kokonaisvaltaisuutta
sita sairastavan hyvinvoinnin edistamiseksi. Naméa edella mainitut kompetenssit vahvistivat

kasitystamme siita, ettd olemme tehneet oikean valinnan aiheen suhteen.

Seuraavaksi aloimme pohtia aiheen rajausta. Teoriapohjaa ja aikaisempia tutkimuksia etsies-
samme huomasimme, ettéd endometrioosin vaikutuksia parisuhteeseen on tutkittu, mutta
muut ihmissuhteet jaivat [ahes huomiotta. Paatimme selvittaa aihetta kolmen eri ihnmissuh-
teen kautta, joita ovat parisuhteet, perhesuhteet ja ystavyyssuhteet. Vaikka endometrioosin
vaikutuksia parisuhteeseen on tutkittu aiemminkin, halusimme silti ottaa sen yhdeksi paatee-
maksi tdhan opinnaytety6hon, silla koimme, etta parisuhteet ovat iso osa sosiaalisia suhteita.
Tutkimuskirjallisuutta nimenomaan endometrioosin vaikutuksista sita sairastavan sosiaalisiin
suhteisiin oli saatavilla vdhan, joka toi omat haasteensa taustateorian kirjoittamiselle. Vaikka
aikaisempia tutkimuksia endometrioosin vaikutuksista sitd sairastavan sosiaalisiin suhteisiin
oli sellaisenaan hyvin vahan, |6ytyi teoriatietoa lopulta kattavasti. Aikaa kului paljon asioiden
jasentdmiseen ja sen pohtimiseen, mitk& ovat oikeasti merkityksellisia asioita tAman opinnay-
tetyon kannalta. Lopulta saimme teoriaosuuteen tiivistettyd meidan mielestamme tarkeimmat

asiat.

Aineiston keruun suoritimme Webropol-kyselylla. Aluksi ajattelimme, etta haastattelemme
muutamaa endometrioosia sairastavaa. Tulimme kuitenkin lopulta siihen lopputulokseen, etta
Webropol-kyselylla saisimme mahdollisesti kattavamman ja luotettavamman otannan siita,

mita vaikutuksia endometrioosilla on sité sairastavan sosiaalisiin suhteisiin. Kuten Valli (2018,
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S. 93) korostaa teoksessaan, tulee kyselyn tekemisessa noudattaa huolellisuutta, eiké kysy-
mykset saa olla johdattelevia. Kaytimmekin paljon aikaa kyselyn tekemiseen ja hioimme ky-
symyksia moneen kertaan. Kysyimme niihin kommentteja my6s ohjaavalta opettajaltamme
seka yhteistyotaholtamme. Nain saimme aikaan mahdollisimman selkeén ja luotettavan kyse-
lyn, josta ilmenee vain oleelliset asiat meidan kyselymme kannalta. Webropol-kysely osoit-
tautui lopulta hyvaksi vaihtoehdoksi ja saimmekin 46 hyvin kattavaa vastausta.

Aineiston analysointivaiheessa huomasimme, etta siitd nousi paljon tarkeita teemoja esille.
Kaikki teemat liittyivat sosiaalisiin suhteisiin, mutta tulosten esittely pelkastaan kolmen ihmis-
suhteen eli parisuhteiden, ystavyyssuhteiden ja perhesuhteiden kautta tuntui rajaavan aihetta
likaa ja ajattelimme, etta tuloksista tulisi liian sekavat. Paatimmekin kayttaa analysointimene-
telmana teemoittelua, jossa aineisto pilkotaan pienempiin osioihin ja taman jalkeen osiot ryh-
mitelldan aineistossa esiintyvien teemojen mukaan (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 105). Nain
saimme aineistosta selkean ja tulosten esittelya varten yksinkertaisemman. Aineiston perus-
teella lisasimme tuloksiin kolme paateemaa lisda. Paateemoja oli siis kuusi, ystavyyssuhteet,
parisuhteet, perhesuhteet, sosiaaliset tilanteet, sosiaalinen hyvinvointi seka fyysinen hyvin-
vointi. Lisaksi nostimme aineistosta paateemojen alle alateemoja, etta tulokset olisivat mah-
dollisimman selkeasti esilla. Perhesuhteiden alle nousivat teemat perinndllisyys ja lapsetto-
muus, sosiaalisten tilanteiden alle jaksaminen seké ty0 ja opinnot, sosiaalisen hyvinvoinnin
alle minakuva ja laheisilta saatu ymmarrys ja tuki seka fyysisen hyvinvoinnin alle diagnoosi ja

erinaiset oireet.

Aineisto oli ajoittain hyvin rankkaa luettavaa. Vaikka jo teorian pohjalta pystyimme paattele-
maan endometrioosilla olevan monenlaisia vaikutuksia sita sairastavan sosiaalisiin suhteisiin,
niin aineistosta nousi esille hyvinkin rajuja vaikutuksia, jotka nostivat myés meidan tun-
teemme pintaan. Aineistosta ilmeni, kuinka endometrioosin aiheuttamien oireiden takia ihmis-
suhteet olivat saattaneet jopa katketa. Osa vastaajista oli kokenut myds syyllistamista esi-
merkiksi endometrioosin aiheuttaman lapsettomuuden takia. NAma asiat korostivat entises-

taan sita, etta tata aihetta oli todella tarkea tutkia.

Opinnaytetyoprosessin alussa ajattelimme, etta opinndytetydmme avulla voidaan korostaa,
miten sosionomin osaamista voitaisiin hyddyntaa endometrioosin hoidossa. Jatimme lopulta
taman nakokulman kokonaan pois, silla emme saaneet aineistosta siihen riittdvan kattavaa
vastausta. Webropol-kyselyssa kysyimme ”Olisitko kaivannut endometrioosisi hoidossa tukea

my0s sosiaaliseen hyvinvointiisi? Millaista tukea olisi kaivannut?”. Tassa osiossa vastaukset
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painottuivat psyykkiseen hyvinvointiin eli esimerkiksi terapiaan. Saadaksemme suoria vas-
tauksia siihen, miten endometrioosia sairastavien sosiaalista hyvinvointia voitaisiin tukea,
olisi kysymys taytynyt muotoilla eri tavalla ja lisaksi avata kyselyssd enemman sosiaalisen

hyvinvoinnin kasitetta.

Tulokset olivat hyvin pitkalti sellaisia, kuin olimme ajatelleetkin niiden olevan. Tuloksista saa-
tiin kattavaa tietoa siita, miten endometrioosi vaikuttaa sité sairastavan sosiaalisiin suhteisiin.
Tuloksien luotettavuutta rajoitti kuitenkin kysymysten sisallot, silla kuten Kananen (2015, s.
340-341) teoksessaan painottaa, jokainen vastaaja ymmartaa kysymyksen sisallon omalla
tavallaan. Vaikka kyselylomake oli jokaiselle samanlainen, emme voi taata, etta kaikki ym-
marsivéat kysymykset samalla tavalla. Yritimme muotoilla kysymykset selkeé&sti, mutta kuten
aiemmin mainitsin, erityisesti kysymys siitd, millaista tukea kaipaisi sosiaaliseen hyvinvointiin,
ymmarrettiin hyvin monella eri tavalla. Johtopaatoksia kirjoittaessamme, luimme osio osiolta
uudestaan teoriaosuutta lapi ja vertasimme tuloksia niihin. Léysimmekin naista hyvin paljon
samankaltaisia tuloksia. Teoriaa ja tuloksia oli tdssa opinnéaytetytssa paljon, mika teki johto-
paatoksien kirjoittamisesta haastavaa. Yritimme pitaa johtopaatokset mahdollisimman tiiviing,
missé lopulta onnistuimme mielestamme hyvin. Johtopaatoksissa tulee selkedasti esille tar-
keimmat asiat, mutta teoriapohjan ja tuloksien maaraan verraten onnistuimme pitamaan joh-

topaatokset hyvin napakkana.

Tuloksistamme ilmeni, ettd endometrioosia sairastavat kaipaisivat enemman keskusteluapua,
vertaistukea, terapiaa, laheisten huomioimista seka palveluohjausta. Tuloksia voisikin jat-
kossa hyddyntaa endometrioosin hoidon parantamisessa seké palveluohjauksen kehittami-
sessa. Tuloksien avulla voisi myds kehittdda moniammatillista ja monialaista ty6otetta endo-
metrioosin hoidossa. Teorian ja tulosten perusteella tallaiselle moniammatilliselle ja monialai-
selle tydskentelylle olisi selvasti tarvetta endometrioosin hoidossa. Tuloksistamme tuli esille
endometrioosin heikentavat vaikutukset sita sairastavan sosiaalisiin suhteisiin. Liséksi opin-
naytetydssdmme korostuu se, miten moninaisia ndma vaikutukset ovat. T&méan opinnayte-
tyon tulosten pohjalta voisikin lahtea selvittamaan sitd, miten sosiaali- ja terveysalan ammatti-
laiset voivat konkreettisesti tukea endometrioosia sairastavien sosiaalista hyvinvointia. Li-
saksi endometrioosin hoitoa voisi kehittaa suuntaan, jossa endometrioosia sairastavan ela-
mantilanne otetaan kokonaisuutena huomioon. Myés Moradin (2014) tutkimuksessa esille
nousi, ettd endometrioosia sairastavat toivoisivat, ettd endometrioosi otetaan sairautena yhta

vakavasti kuin muutkin kroonisten sairaudet.
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Liite 1. Kyselylomake

Endometrioosia sairastavien kokemuksia sosiaalisista suhteista

Pakolliset kysymykset merkitty tahdella (*)

Opinnaytetydmme tarkoituksena on selvittaa endometrioosia sairastavien kokemuksia so-
siaalisista suhteista. Tavoitteena on tuottaa uutta tietoa endometrioosin merkityksesta so-
siaalisiin suhteisiin. Kysely on tarkoitettu 18 vuotta tayttaneille. Kyselyssa on seka avoimia,
etta suljettuja kysymyksia. Avoimiin kysymyksiin voit vastata niin pitkasti/lyhyesti kuin itse
haluat. Kyselyyn vastaamalla annat suostumuksen tutkimukseen osallistumiselle seka vas-

tauksien hyodyntamiselle opinnaytetydssa.

Olemme hyuvin Kiitollisia vastauksistanne. Nain olette myds itse mukana lisaamassa tie-

toutta endometrioosista ja sen merkityksesta sosiaalisiin suhteisiin.

Salla Lehmijoki, sos19c, salla.lehmijoki@seamk.fi Sanni Ojala, sos19b,

sanni.ojala@seamk.fi

1. Olen tayttanyt 18 vuotta. *

Kylla

2. Oletko kokenut haasteita sosiaalisten suhteidesi yllapitamisessa endometrioosin

vuoksi? Kuinka usein?

Kylla, usein
Kylla, joskus
Kylla, harvoin
En koskaan

En osaa sanoa

3. Miten endometrioosi on vaikuttanut ystavyyssuhteisiisi?
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4. Miten endometrioosi on vaikuttanut parisuhteisiisi?

5. Miten endometrioosi on vaikuttanut perhesuhteisiisi? (Esimerkiksi sisarussuh-

teet, aiti-lapsisuhde, perhedynamiikka).

6. Miten endometrioosi on vaikuttanut kokemukseesi omasta itsestasi? (Esimerkiksi
minakuva, itsetunto, erilaisuuden tunne). Miten tama on vaikuttanut sosiaaliseen hy-

vinvointiisi?

7. Koetko, ettd endometrioosisi hoidossa on huomioitu myods endometrioosin sosi-

aaliset vaikutukset?

Kylla
En

En osaa sanoa

8. Olisitko kaivannut endometrioosisi hoidossa tukea myds sosiaaliseen hyvinvoin-

tiisi?

Kylla. Millaista tukea olisit kaivannut?
En

En osaa sanoa

9. Oletko joutunut jaamaan kotiin tai perumaan menosi endometrioosisi vuoksi?

Kuinka usein?

Kylla, usein
Kylla, joskus
Kylla, harvoin
En koskaan

En osaa sanoa

10. Oletko valtellyt sosiaalisia tapahtumia endometrioosin takia? Mitka syyt tahan

ovat vaikuttaneet?
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11. Millaisia tunteita endometrioosi on sinussa herattanyt? (Esimerkiksi surua, vi-

haa, riittamattomyytta, epatoivoa, helpotusta).

12. Miten laheisesi suhtautuvat endometrioosiisi? (Ymmartavatké he mita endo-

metrioosi on ja mihin kaikkeen se vaikuttaa? Tukevatko he sinua?)

Tietosuojaseloste (SeAMK Webropol)

13. Saatekirjeesta loytyy linkkina aineistonhallintasuunnitelma. Olen tutustunut

SeAMK:in tietosuojaselosteeseen (ylapuolella) seka aineistonhallintasuunnitelmaan.

*

Kylla
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Liite 2. Saatekirje

Saatekirje kyselylomakkeeseen vastaaville
Arvoisa vastaaja,

Olemme sosionomiopiskelijoita Seindjoen ammattikorkeakoulusta ja teemme parhaillamme opin-
nadytetyota. Sinua pyydetaan mukaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on selvittda endo-
metrioosia sairastavien kokemuksia sosiaalisista suhteista. Tama saatekirje kuvaa tutkimusta ja
mahdollista osallistumistasi siihen. Tavoitteena on tuottaa uutta tietoa endometrioosin merkityk-
sesta sosiaalisiin suhteisiin. Tutkimme aihetta kolmen eri ihmissuhteen kautta. Naita aiheita ovat
endometrioosin merkitys parisuhteeseen, ystavyyssuhteisiin ja perhesuhteisiin. Haluamme lisata
tietoisuutta endometrioosista myos yhteiskunnallisella tasolla ja etenkin tietoisuutta siita, etta en-
dometrioosin vaikutukset ulottuvat myos ihmisen psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Opin-
nadytetyon yhteistyotahona toimii gynekologinen potilasjarjesto Korento.

Kysely on tarkoitettu yli 18-vuotiaille. Kyselyyn vastaamalla annat suostumuksen tutkimukseen
osallistumiselle seka vastauksien hyodyntamiselle opinnaytetyossa. Kaikkia kyselyssa antamiasi tie-
toja kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettdmasti eli anonymiteettisi sdilyy koko prosessin ajan,
eika sinua voi tunnistaa valmiista opinnaytetydsta. Tutkimusaineisto keratdan ainoastaan tata
opinndytetyota varten ja havitetdan asianmukaisesti tutkimuksen loputtua.

Kyselyyn vastaaminen vie noin 10—15 minuuttia. Suurin osa kysymyksistdmme ovat avoimia kysy-
myksid, joihin saat vastata omien kokemuksiesi perusteella.

Valmis opinndytety0 julkaistaan myéhemmin avoimessa Theseus-tietokannassa. Lisaksi valmis
opinnaytetyo tullaan julkaisemaan Korennon nettisivuilla.

Olemme hyvin kiitollisia vastauksistanne. Ndin olette myds itse mukana lisadamassa tietoutta endo-
metrioosista ja sen merkityksesta sosiaalisiin suhteisiin.

Vastaamme mielellamme tutkimusta koskeviin kysymyksiin.



