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Vastaajat kuvailivat puutteellista tai taysin puuttuvaa tukea hoitavalta taholta, mutta osassa vas-
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This thesis discusses the experiences of living with endometriosis and vulvodynia. Endometriosis
is a condition where tissue similar to the lining of the uterus grows in other places such as ovaries,
fallopian tubes and peritoneum. It affects every 1 out of 10 women. Endometriosis can cause chro-
nic pelvic pain. The cause of endometriosis is not entirely clear. Vulvodynia is a chronic pain syn-
drome where the symptoms lasts at least than three months. It causes pain and discomfort in the
genital area. It affects 8-15 % of women. There is no clear cause to vulvodynia.

This thesis was done using a qualitative research method. In this theses we wanted to get descrip-
tive responses about experiences of those who are living with endometriosis and vulvodynia, quality
of life and how these ilnesses affect to the daily life. In addition we hoped to get information about
healthcare methods to support those living with ilnesses or to find possible gaps in support, if there
were any. Our database is based on existing theoretical knowledge, research information and arti-
cles. We collected the research material using an interview form that we created using Webpropol.
The link to the form was shared in an online peer support group.

The results of the study showed that endometriosis and vulvodynia have multiple affects on daily
life. Many respondents described that these ilinesses have a debilitating effect on relationships,
sexual and reproductive health and psychological wellbeing. The respondents described insuffi-
cient or completely absent support from the care provider, but some of the answers also described
receiving comprehensive support. The hope for the future would be to unify the treatment and take
the patient into account when planning the treatment line.

Keywords: endometriosis, vulvodynia, quality of life, sexual and reproductive health, qualitative re-
search
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1 JOHDANTO

Endometrioosin ja vulvodynian vaikutukset seksuaaliterveyden lisaksi ulottuvat myos ihmisen muu-
hunkin hyvinvointiin. Endometrioosia ja vulvodynia ovat kokonaisvaltaisia sairauksia, jotka voivat
myos vaikuttaa sairastavan lahipiirissa elaviin ihmisiin. Laakehoito, jatkuvat kivut seka muut mah-
dolliset oireet, voivat myds huolestuttaa lahipiiria, jonka vuoksi on mahdollista, ettd sairastava ei
halua puhua sairaudestaan. Taman seurauksena voi sairauden kanssa elavalle tulle ahdistusta,
masennusta seka muita psyykkisia oireita. Endometrioosin ja vulvodynian hoidossa olisikin tarkeaa
muistaa sen moninaisuus seka moniulottuvuus ja pyrkia hoitamaan henkiléa kokonaisvaltaisesti
kivunhoidosta psyykkiseen hyvinvointiin. (Tiitinen 2020a. VDOPAS 2019.)

Aiheesta loytyy kansainvalisissa materiaaleissa tutkimuksia endometrioosin ja vulvodynian yhteyk-
sistd. Aihetta on tutkittu esimerkiksi Yhdysvalloissa, mutta Suomessa endometrioosin ja vulvody-
nian yhtenevaisyyksista ei ole tutkittua materiaalia. Molemmista sairauksista |0ytyy tutkittua tietoa
myos erikseen niin kotimaisista kuin kansainvalisista lahteista. Endometrioosi seka vulvodynia ovat
molemmat merkittavasti hyvinvointiin niin psyykkisesti kuin fyysisestikin vaikuttavia sairauksia. En-
dometrioosilla ja vulvodynialla on molemmilla merkittavia vaikutuksia my0s seksuaaliterveyteen
sairauksien monimuotoisten oireilujen vuoksi. (Suvitie 2020, VDOPAS 2019.) Voimme todeta, etta

tutkimukselle on selkea tarve.

Tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa millaiseksi endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavat ko-
kevat elamisen endometrioosin ja vulvodynian kanssa. Tutkimuksemme tavoitteena on tuottaa tut-
kittua tietoa endometrioosi- ja vulvodyniapotilaiden hoitotydn kehittamiselle. Tavoitteenamme on
tuoda tietoutta sensitiivisesta aihe alueesta ja antaa ymmarrysta terveydenhuollossa naita asiak-

kaita kohtaaville ammattilaisille siita, millaista tukea sairauksien kanssa elavat kaipaavat.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys muodostuu seksuaali- ja lisaantymisterveyden seka elaman-
laadun maaritelmista, endometrioosin ja vulvodynian etiologiasta seka vulvallisten kokemuksista

endometrioosin ja vulvodynian kanssa elamisesta.

Opinnaytety0 toteutettiin yhteistydssa Gynekologisen potilasjarjestd Korento ry:n kanssa. Gyneko-

loginen potilasjarjestd Korento ry ajaa endometrioosia, vulvodyniaa seka PCOS:44 sairastavien



etua. Potilasjarjesto on hyvin kiinnostunut saamaan lisaa tutkittua tietoa endometrioosin ja vulvo-
dynian vaikutuksista sairauksien kanssa elavien elamaan, jonka vuoksi se oli yhteistyokumppaniksi

selked valinta.



2 SEKSUAALI- JA LISAANTYMISTERVEYDEN EDISTAMINEN

21  Seksuaali- ja lisaantymisterveys

Seksuaaliterveys on Maailman terveysjarjesto WHO:n maaritelman mukaan seksuaalisuuteen liit-
tyvan fyysisen, emotionaalisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tila. Hyva seksuaaliterveys
edellyttaa positiivista ja kunnioittavaa asennetta seksuaalisuuteen, seksuaalisiin suhteisiin seka
sita, etta jokaisella on mahdollisuus nautinnollisiin ja turvallisiin seksuaalisiin kokemuksiin. Seksu-
aaliterveyden yllapitamiseksi, jokaisen ihmisten tulee kunnioittaa, suojella ja noudattaa muiden
seksuaalisia oikeuksia. Seksuaaliterveyteen kuuluu oikeus sukupuolesta, seksuaalisuudesta seka

seksuaalioikeuksista. (Maailman terveysjarjesto. 2017.)

Lisaantymisterveys ja seksuaaliterveys ovat toisiaan hyvin lahella olevia kokonaisvaltaisen tervey-
den osa-alueita. Lisaantymisterveys Maailman terveysjarjeston mukaan on osa-alue, johon kuuluu
mahdollisuus vastuulliseen, tyydyttavaan ja turvalliseen seksielamaan, mahdollisuus ja vapaus li-
saantya ja paattaa milloin ja kuinka usein se tapahtuu, oikeus sopiviin ja hyvaksyttaviin itse valit-
semiinsa ehkaisyvalmisteisiin seka paasya palveluihin, jotka mahdollistavat turvallisen raskautumi-
sen, odotusajan, synnytyksen ja lapsivuodeajan (Maailman terveysjarjestd 2017). Lisaantymister-
veyteen liittyvien oikeuksien keskeinen sisalto on, etta jokaisella henkildlla yksilona seka pariskun-
tana on oikeus tietoisesti ja vastuullisesti paattaa omaan elamaansa koskevista asioista, kuten ih-
missuhteen muodostamisesta, avioitumisesta, lasten hankinnasta tai ehkaisyn kaytosta. Seksuaa-
lioikeudet on pyritty linjaamaan niin, etta niilla suojellaan yksilon oikeutta kehon koskemattomuu-
teen, seksuaaliseen turvallisuuteen, sukupuolen ja seksuaalisuuden moninaisuuteen seka seksu-

aaliseen hyvinvointiin. (Klemetti & Raussi-Lehto. 2016.)

Seksuaali- ja lisdantymisterveyteen kuuluu myds seksuaalikasvatus seké seksuaalioikeudet. Sek-
suaalikasvatus on yksi seksuaalioikeuksista ja seksuaalioikeudet ovat ihmisoikeuksia, jotka kuulu-
vat kaikille. (Vaestoliitto 2020.) Hyvaa seksuaaliterveytta tukee oikeanlainen seksuaalikasvatus,
jonka tulisi pohjautua Maailman terveysjarjestdn standardeihin. Seksuaalisuuden ollessa keskei-
nen osa ihmisyytta elaman kaikissa vaiheissa syntymasta kuolemaan, tulee sen olla ikatasoista
seka oikein ajoitettua. Esimerkiksi pienilla lapsilla seksuaalikasvatuksen tulee olla positiivisen mi-



nakuvan tukemista seka hyvan itsetunnon kehittymista, kun taas vanhetessa se muuttaa muoto-
aan. Seksuaaliterveyteen vaikuttaa moni fysiologinen normaali muutos, ja niita varten tulisi saada

luotettavaa tietoa jokaisessa elaménvaiheessa. (Klemetti & Raussi-Lehto. 2016.)

Seksuaaliterveyden edistdminen, puheeksi ottaminen seké seksuaaliohjaus ovat asioita, jotka kuu-
luvat jokaiset terveydenhuollon ammattilaisen tyonkuvaan kaikissa terveydenhuollon yksikdissa.
Erityisen tarkeaa seksuaaliterveyden puheeksi ottaminen on silloin, kun asiakkaan sairauden, hoi-
don tai [a&kityksen arvioidaan vaikuttavan tai aiheuttavan hairidita seksuaali- tai lisaantymistervey-
denosa-alueilla. (Ihme & Rainto. 2015.) Ohjauksen tueksi on kehitetty erilaisia puheeksi ottamisen
malleja, nditad ovat esimerkiksi PLISSIT- malli ja Better- malli. PLISSIT- malli on Jack Annonin
luoma seksuaalineuvonnan tasojen hahmottamisen malli; naita tasoja ovat luvan antaminen, raja-
tun tiedon antaminen, erityisohjeiden antaminen seka intensiivinen terapia. Better- malli on kuusi-
tasoinen ohje, joka on kehitetty terveydenhuollon ammattilaisten avuksi esimerkiksi syopapotilai-
den tai gynekologisen potilaan seksuaalisuudesta puhumiseen, mutta on hyodynnettavissa myos

muiden potilasryhmien kanssa kaytettavaksi. (lhme & Rainto 2015.)

2.2 Elamanlaatu

Elamanlaadulle ei ole yhta teoriapohjaa tai vallitsevaa maaritelmaa siita huolimatta, etta elaman-
laatututkimusta on tehty jo vuosikymmenia. Usein elamanlaadun kasite rinnastetaan koetun hyvin-
voinnin kasitteeseen. (Vaarama, Karvonen, Kestila, Moisio & Muuri 2014). Maailman terveysjar-
jestd6 WHO (World Health Organization) maarittelee elamanlaadun yksilon kasityksena omasta
asemastaan elamassa sen kulttuurin seka arvojarjestelmien yhteydessa, joissa han elaa suhteutet-
tuna heidan tavoitteisiinsa, odotuksiinsa, normeihinsa ja huolenaiheisiinsa (WHO 2022). Elamén-
laadulla tarkoitetaan siis henkildon omaa kokemusta omasta elamastaan suhteessa odotuksiin, toi-
mintaan ja mahdollisuuksiin seka kykyyn toteuttaa omaa elamaansa. Eri yhteyksissa tama voi tar-
koittaa erilaisia asioita, kuten tyytyvaisyytta, onnellisuutta, eldman mielekkyytta, turvallisuutta ja
hyvinvointia. (Terveyskyla. 2022.) Elamanlaadun eri tekijéiden merkityksen eldménkulun eri vai-
heissa ja eri elamantilanteissa on todettu vaihtelevan jonkin verran. Elaméanlaatua vahvistavat ja
heikentavat tekijat voivat vaihdella eri ikakausina ja erilaisissa eldmantilanteissa. (Vaarama ym.
2014).



Useat pitk&aikaissairaudet voivat heikentaa henkilon eldmanlaatua merkittvasti. Terveyteen liit-
tyva elamanlaatu ei kuitenkaan ole yksiselitteinen tai suoraviivainen asia, vaan voi vaihdella suu-
restikin sairauden eri vaiheissa. Terveyteen liittyvalla elamanlaadulla tarkoitetaan yksilon koke-
musta omasta terveydentilastaan seka terveyteen liittyvasta hyvinvoinnistaan. (Terveyskyla 2022.)
Vaarama ym. (2014) mukaan kokonaisvaltaiset elaméanlaatuteoriat pyrkivat yhdistdmaan resurs-
seihin perustuvaa eli objektiivista nakokulmaa koetusta hyvinvoinnista seka subjektiivista eli hyvin-
voinnin kokemukseen perustuvaa lahestymistapaa. Kokonaisvaltaiseen elamanlaatuteoriaan sisal-
tyy nain ollen sellaisia tekijoita kuten koettu hyvinvointi ja terveys, psyykkinen hyvinvointi, sosiaali-
set suhteet, mielekas tekeminen ja aineelliset elinolot ja ympariston laatu. Nama osa-alueet ovat
olennaisia henkilon toimintakyvyn, osallisuuden seka yhteisoon kuulumisen, mutta myos laaduk-

kaan elaman kannata.
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3 GYNEKOLOGISET SAIRAUDET

3.1 Endometrioosi

Endometrioosin suomenkielinen nimi on kohdunlimakalvon sirottuma tauti. Endometrioosissa koh-
dun limakalvon kaltaista kudosta leviaa kohdun ulkopuolelle, tyypillisimmin pikkulantioon, ematti-
men ja perasuolen valiin, vatsakalvon pinnalle sekd munasarjoihin. Endometrioosipesakkeet ai-
heuttavat levinneeseen kudokseen kroonisen tulehdusreaktion ja ne ovat estrogeeni riippuvaisia.
Endometrioosi on yleinen sairaus, jota esiintyy jopa 10 % hedelméllisessa idssé olevista naisista.
Endometrioosin perussyyta ei tunneta, mutta sen syntytapaan on monta eri teoriaa. Endometrioosi
jaetaan iimentymismuotonsa perusteella kolmeen eri tautimuotoon; pinnalliseen vatsakalvon endo-
metrioosiin, syvaan endometrioosiin seka munasarjojen endometrioosiin eli endometrioomiin. (Tii-
tinen 2020a). Endometrioosi aiheuttaa monimuotoisia oireita vatsa- ja lantiokivuista lapsettomuu-
teen. Keskeisin endometrioosin oire on kovat kuukautiskivut, mutta tdma on harvoin ainoa oire,
joka potilaalla on. Endometrioosi voi alkaa oireilla hyvinkin varhaisessa vaiheessa kuukautiskierron
kaynnistyttya. Endometrioosin diagnostiikka on haastavaa ja taman vuoksi endometrioosin diag-

noosiviive edelleen on 6-9 vuotta.

Endometrioosi on mahdollista diagnosoida oirekuvan perusteella, jolloin Iaakehoito voidaan aloittaa
varhaisessa vaiheessa iiman erikoissairaanhoidon tutkimuksia. Endometrioosi on pitkan diagno-
sointiviiveen lisaksi alihoidettu, jonka vuoksi on tarkeaa, etta sairaudesta ja sen vaikutuksista ela-

maan saataisiin mahdollisimman paljon tietoa. (Suvitie 2020.)

Endometrioosi on krooninen sairaus ja siihen ei ole parantavaa hoitoa. Endometrioosi on estrogee-
niriippuvainen sairaus ja sita esiintyy harvoin menopaussin jalkeen, taman vuoksi ensisijainen hoito
on hormonihoito, jonka tarkoituksena on saavuttaa kehoon joko vaihdevuosia tai raskautta muis-
tuttava tila. (Tarjanne & Harkki. 2017.) Hormonihoitona kéytetaan tyypillisesti yhdistelméaehkaisy-
pillereita (e-pilleri), minipillereita tai hormonikierukkaa. Hoidon padmaarana on saavuttaa vuodot-
tomuus, silld kuukautisvuodon uskotaan olevan yksi endometrioosin levidmiskeinoja. (Harkki
2018.) Lisaksi tavoitteena on kipujen poistaminen tai hillitseminen, etenemisen hidastaminen seka
lapsettomuuden hoitaminen (Korento ry. 2021a). Mikali hormonihoidosta huolimatta oireet ovat voi-
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makkaita, kivut eivat pysy hallinnassa ja eldmanlaatu karsii, voidaan endometrioosia poistaa kirur-
gisesti. Tyypillisesti endometrioosia leikataan laparoskopiassa eli vatsan tahystysleikkauksessa.
On kuitenkin mahdollista, ettd endometrioosi on levinnyt voimakkaasti ja aiheuttaa kiinnikkeita eli-
miin, jolloin voidaan paatya laparotomiaan eli vatsan avoleikkaukseen. Leikkaushoidolla pyritaan
poistamaan endometrioosipesakkeet taydellisesti. Leikkaushoito voi parantaa lapsettomuustilan-
netta (Harkki 2018). Erittdin vaikeassa endometrioosissa kohdun ja munasarjojen poistoa on har-
kittava (Tiitinen 2021), jolloin radikaalileikkauksella voidaan kohentaa sairastavan kokonaisval-

taista elamanlaatua.

3.2 Vulvodynia

Vulvodynia on endometrioosin lailla alidiagnosoitu oireyhtyma, josta karsii jopa 8-15 % prosenttia
naisista. Vulvodynia aiheuttaa ulkosynnyttimien kipua ja siihen liittyvaa kirvelya. Vulvodynialla tar-
koitetaan pitkaaikaista yli kolme kuukautta kestanytta kipua, jonka taustalla ei ole mik&an sairaus
eikd ulkosynnyttimien alueella ndy poikkeavia muutoksia. Vulvodynian vaikutukset naisen tervey-
teen ovat monimuotoiset, silla se voi aiheuttaa huomattavaa fyysista ja psyykkista invaliditeettia
seka seksuaali- etta parisuhdeongelmia. Vulvodynian oireet vaihtelevat, kipua saattaa aiheuttaa
emattimen suun koskeminen, tamponin asetus ja yhdynta. Yhdyntakipu saattaa ilmentya vasta yh-
dynnan jalkeen ja se voi olla voimakkaimmillaan seuraavana paivana. Vulvodynia onkin yleisin yh-
dyntakipujen aiheuttaja 18—40-vuotiailla vulvallisilla. (Tiitinen 2020b.) Yleisyydestaan huolimatta
vulvodynian syntymekanismi on tuntematon. Useat tutkimukset ovat kuitenkin tuoneet ilmi mahdol-
lisen yhteyden aikaisin aloitetun yhdistelmaehkaisyn kayton ja vulvodynian synnyn kanssa. (Tom-
mola. 2017.) Tasta syysta halusimme tutkia nimenomaan endometrioosia ja vulvodyniaa sairasta-

vien kokemuksia, silla endometrioosin hoidolla voi olla vaikutus vulvodynian syntyyn.

Vulvodynia jaetaan kahteen alatyyppiin; vulvan vestibuliittisyndroomaan ja dysesteettiseen vulvo-
dyniaan. Vulvan vestibuliittisyndrooma, eli vestibulodynia, on yleensa nuorten naisten tauti. Vesti-
bulodyniassa voidaan todeta selvat kosketuksesta aktivoituvat kipupisteet eméttimen eteisessa.
Kipu tai kirvely ilmenee, kun eméattimeen yritetaan tyontaa jotain, esimerkiksi tamponi tai gyneko-
loginen tutkimusspekula. Kipureaktio on suhteettoman voimakas kosketuksen voimaan nahden.
Dysesteettien vulvodynia, eli neuropaattinen vulvodynia, on usein hieman vanhempien naisten

tauti. Siind kipu on neuropaattista. Selvia kipupisteita ei voida havaita ja tyypillinen oire on jatkuva,
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vaikeasti paikannettava kipu emattimen ja valilihan seudulla, joka voi sateilla myds virtsateihin,

peraaukkoon, pakaroihin, reisiin ja ristiselkaan. (Korento ry. 2020b.)

Vulvodyniaa diagnosoidessa suljetaan pois muista gynekologisista sairauksista johtuvat oireet. Ki-
vun laatu ja esiintyvyys seka muut oireet on tarkeaa selvittaa. Vestibulodynia diagnosoidaan hipai-
semalla vanutikulla kevyesti emattimen eteisen kipupistetta. Vaistoreaktion voimakkuuden perus-
teella arvioidaan vulvodynian vaikeusaste. Vestibulodyniaa sairastavalla voidaan havaita myos si-
satutkimuksissa haittaavaa lantionpohjalihaksiston jannitysta. Neuropaattisessa vulvodyniassa
diagnoosi tehdaan oireiden perusteella, silla kipupisteita ei yleensa 10ydy vanutikulla. Diagnoosin
varmistamiseksi voidaan kayttaa diagnostista hoitokoetta, eli kaytetaan hermokipuldakettd muuta-

man kuukauden ajan, jotta todetaan, onko siité apua. (Vdopas 2019.)
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4 TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa millaiseksi endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavat ko-
kevat elamisen endometrioosin ja vulvodynian kanssa. Tutkimuksemme tavoitteena oli tuottaa tut-
kittua tietoa endometrioosi- ja vulvodyniapotilaiden hoitotyon kehittamiselle. Tavoitteenamme oli
tuoda tietoutta sensitiivisesta aihe alueesta ja antaa ymmarrysta terveydenhuollossa naita asiak-
kaita kohtaaville ammattilaisille siita, millaista tukea sairauksien kanssa elavat kaipaavat. Toteu-
timme tutkimuksemme aineistonkeruun avoimella vastauslomakkeella, jotta saimme mahdollisim-

man laajoja seka vastaajasta lahtoisin olevia vastauksia.

Tutkimuksessamme pyrimme ymmartamaan endometrioosin ja vulvodynian vaikutusta elamaan
seka kokonaisvaltaiseen vointiin kuullen sairauksien kanssa elavia. Sairaudet ovat intiimeja ja va-
han aaneen puhuttuja. Haluamme kartoittaa endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavilta tietoa hei-
dan kaipaamastaan kohtaamisesta, jotta voisimme parantaa seka helpottaa terveydenhuollon am-

mattilaisten keinoja kuulla ja nahda potilaat.

Tutkimuksen tarkeimpia lahteita ovat suomalaiset ja kansainvaliset tietokannat, artikkelit ja tutki-
mukset endometrioosista ja vulvodyniasta seka sairauksien vaikutuksesta sairastavan hyvinvoin-

tiin.

Tutkimuksessa haetaan vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Miten endometrioosi ja vulvodynia vaikuttavat elamaan?
2. Millaisia kokemuksia endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavilla on hoitavalta taholta?

3. Millaista tukea endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavat kaipaavat hoitavalta taholta?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tama tutkimus on laadullinen tutkimus, jossa tutkimusaineisto on keratty avoimella kyselylomak-
keella. Terveydellisessa laadullisessa tutkimuksessa selvitellaan ihmisen kasityksia omasta tervey-
desta ja sen hoitamisesta kuin myos sairauden kokemusta tai hoitamiskaytantoa. (Kylma, Vehvi-
lainen-Julkunen, Lahdevirta. 2003.) Laadullinen tutkimusote on myos aiheellinen, silla kokemuk-
sista endometrioosin ja vulvodynian elamisen kanssa on niukasti tutkittua tietoa (Kyngas, Mikkonen
& Kaariainen. 2019). Tassa tutkimuksessa haluamme tietda millaiseksi endometrioosia ja vulvody-
niaa sairastavat kokevat eldmanlaatunsa seké millaista tukea he ovat saaneet ja toivovat hoitohen-

kilokunnalta saavansa.

5.1 Tutkimusmenetelma

Toteutimme tutkimuksemme laadullisena (kvalitatiivisena) tutkimuksena, sillé etsimme vastauksia

kysymyksiin millainen ja miten joku kokee jonkin.

Laadullisen terveystutkimuksen lahtokohtana on induktiivisuus. Induktiivisessa paéattelyssa havain-
toja tehdaan yksittaisista tapahtumista, jotka yhdistetaan laajemmaksi kokonaisuudeksi ja paattely
on aineistolahtoista. (Kylma. & Juvakka. 2007.) Paadyimme aineistonkeruumenetelmaksi kaytetta-
van lomaketta, silla taten uskomme saavamme laajemman tutkimusjoukon. Laadullisessa tutki-
muksessa toteutuksen kannalta on mielekasta edeta niin, etta osallistujien maaraa lisataan tarpeen
mukaan (Kylma & Juvakka. 2007). Tasta syysta toteutimme ensin pilottihaastattelun (n=3), jonka
my6ta saimme varmuuden kyselylomakkeen toimivuudesta seka kannattavuudesta. (Kyngas ym.
2019.) Pilotin myo6ta kysymysten tekeminen ja muotoileminen itse varsinaista lomaketta varten hel-
pottui seka olimme kykenevia valttdmaan kysymysten aiheuttaman virheen tutkimustuloksiin. (Valli.
2018.)

Laadullisessa tutkimuksessa tavoitteena on saada monipuolisia ja varikkaita kuvauksia tutkitta-
vasta asiasta. Laadullisen tutkimuksen perusajatuksena on avata ynmarrysta yhteisen maailman
ja jaetun todellisuuden ilmiista tekstien muodossa. (Kylmé & Juvakka. 2007 Tutkimuksen tarkoi-
tuksena on kartoittaa millaiseksi endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavat kokevat elamisen en-

dometrioosin ja vulvodynian kanssa. Tutkimuksemme tavoitteena on tuottaa tutkittua tietoa endo-
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metrioosi- ja vulvodyniapotilaiden hoitotydn kehittdmiselle. Tavoitteenamme on tuoda tietoutta sen-
sitiivisesta aihe alueesta ja antaa ymmarrysta terveydenhuollossa naita asiakkaita kohtaaville am-
mattilaisille siita, millaista tukea sairauksien kanssa elavat kaipaavat. Toteutimme tutkimuksemme
aineistonkeruun avoimella vastauslomakkeella, jotta saisimme mahdollisimman laajoja seka vas-

taajasta lahtoisin olevia vastauksia.

Tutkimuksemme aineistonkeruu toteutettiin puolistrukturoidulla avoimella kyselylomakkeella, silla
aihe on ennestaan niukasti tunnettu ja sensitiivinen (Kyngas ym. 2019). Kyselyyn keréttiin vastaajia

Korento ry:n yllapitamien verkkovertaistukiryhmien kautta.

5.2 Aineistonkeruu

Tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana kaytimme avointa lomakehaastattelua, jossa valmiilla

vastausvaihtoehdoilla olevia kysymyksia kaytimme vain taustatietojen kartoittamisessa.

Tutkimusaineisto keréattiin Webropol kyselylomakkeella (LIITE 1). Teetimme kyselyssamme pilotti-
vaiheen, jossa testasimme luomaamme kaavaketta. Pilottikyselyyn vastasi kolme (3) vastaajaa.
Tarkasteltuamme pilottivaineen vastauksia, muokkasimme viralliseen kyselykaavakkeeseen en-
simmaiseksi kysymykseksi "Sairastatko molempia sairauksia?”, joissa vaihtoehtoina "Kyll@”, jatkoi
kyselya eteenpain ja "En”, keskeytti kyselyn. Paadyimme tahan ratkaisuun, silla pilottivastauksista

tuli vaikutelma vain toisen sairauden sairastamisesta.

Tutkimuksessamme pyrimme ymmartamaan endometrioosin ja vulvodynian vaikutusta elamaan
seka kokonaisvaltaiseen vointiin kuullen sairauksien kanssa elavia. Sairaudet ovat intiimeja ja nii-
hin liittyy valitettavasti hapeanomainen tabu, joka saattaa vaikuttaa siihen, kuinka avoimesti ihmiset
haluavat kertoa kokemuksistaan. Halusimme jarjestaa tutkimuksen aineistonkeruun niin, etta mah-
dollisimman moni halukas sai vastata iiman pelkoa intiimiyden "rikkoutumisesta” tai hapeasta. Ha-
lusimme my0s antaa haastateltaville mahdollisimman paljon tilaa seka aikaa vastata kyselyyn,
jonka myo6ta lahetimme kyselyn hyvissa ajoin ja annoimme haastateltaville aikaa vastata kysymyk-

siin, vaikka osissa oman jaksamisensa mukaisesti.

Tutkimusaineisto (12 vastaajaa) kerattiin verkkokyselyna yhteistydssa Gynekologisen potilasjar-
jestd Korento ry:n kanssa. Korento ry:n osallisuus tutkimukseen osallistuvien kerayksesta on aino-
astaan verkkokyselyn valittaminen heidan tarjoamiin verkkovertaistukiryhmiinsa, jotka toimivat Fa-
cebookissa. Laadimme tutkimuksestamme tiedotteen (LIITE 2), jonka Korento ry valitti eteenpain.
Tiedotteessa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteesta. Tiedotteeseen tuli myds internet-

16



osoite, joka vei vastaajat E-lomakkeelle. Vastaajaprofiilin saamiseksi, kerdsimme vastaajilta perus-
tietoina ian, siviilisaadyn seka koulutustaustan. Kyselylomakkeella kysyimme esitiedoissa, milloin
vastaaja oli saanut diagnoosinsa endometrioosista ja vulvodyniasta. Valitsimme vain ne, joilla on
olemassa oleva virallinen diagnoosi (ICD-10) molemmista sairauksista; endometrioosista (ICD
N80) ja vulvodyniasta (N94.1). Vulvodynialle ei ole olemassa viela virallista ICD-10 luokitusta, jonka
vuoksi siita yleisimmin kaytetaan N94.1 koodia, joka on naisen sukupuolielimiin ja kuukautiskier-
toon liittyvat kivut ja muut sairaustilat (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2011). Tutkimukseen saattoi
tulla epaluotettavuutta, silla meilla ei ole keinoa todentaa vastaajien olemassa olevia diagnooseja
esimerkiksi potilastiedoista, vaan joudumme luottamaan vastaajien sanomaan. Sairaudet ovat
my6s hyvin alidiagnosoituja, jonka vuoksi esimerkiksi tieto siita, kuinka laajasta yhteydessa koko-

naisuudessaan puhutaan, on vaikea arvioida.

Toteutimme E-lomakkeen Webropol-palveluun, jossa vastaaja voi tayttaa kyselylomakkeen ano-
nyymisti. Webropol lupaa anonyymien kyselytutkimustensa yksittaisten vastaajien tunnistamatto-
muuden. Lisaksi Webropolin turvallisuustaso on korkea, jonka vuoksi koimme sen luotettavam-
maksi aineiston keraysalustaksi. (Webropol. 2021.) Webropol on kotimainen yritys, joka tuki paa-
tostamme viela enemman. E-lomakkeen luominen oli helppoa seka vastaaminen tutkimukseen

osallistuvalta vaati vain verkkoyhteyden seké jonkin alylaitteen (puhelin, tabletti, tietokone.)

5.3 Aineiston kasittely ja analyysi

Aineiston keraamisen jalkeen aineisto analysoidaan tulosten nakyviin saamiseksi (Kylma & Ju-
vakka 2007). Kerdamme tutkimusaineiston Webropoliin luomamme kyselylomakkeen kautta. Tu-
lemme kayttamaan Webropol- tydkalua myos tulostemme analysoimisessa. Valitsimme Webropol-
tyokalun myos tulosten analysoimiseen, silla se ei vaadi asennuksia tai investointeja. Webropol-
tydkalu on myds helppokayttinen ohjelmisto niin tiedonkeruuseen kuin aineiston analysointiinkin.
(Webropol 2021.)

Aineiston analyysi menetelmana tulemme kayttdméaan induktiivista siséllénanalyysia. Siséllon ana-
lyysi on perustydvalinen kaikessa laadullisessa analyysissa. Sisalldnanalyysia kaytetaan etenkin
ihmisten kokemuksiin seka nakokulmiin perustuvissa tutkimuksissa. Sisallonanalyysi pystyy tuot-
tamaan merkittavia kuvauksia ihmisten kokemuksista. (Kyngas ym. 2019.)

Induktiivisessa sisallon analyysissa luokitellaan tekstin sanoja ja niista koostuvia iimaisuja teoreet-

tisen merkityksen perusteella (Kylma & Juvakka 2007). Induktiivinen sisallénanalyysi on perusteltu
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keino kasitella aineistoa etenkin silloin, jos tutkimuksen alla olevasta aiheesta on vahan aiempia
tutkimuksia ja tietoa (Kyngas ym. 2019). Kasittelemme aineistomme itse ja taten tutustumme seka
perehdymme aineistoomme alusta alkaen. Kasittelyn aikana pyrimme kiinnittdmaan alusta asti
huomiota toistuviin sanoihin, lauseisiin seka vertaamme saatua aineistoa jatkuvasti tutkimustehta-
vaamme ja tutkimuksen tavoitteeseen. Aloitamme aineiston analysoinnin muokkaamalla saatuja
vastauksia pelkistettyyn (tiivistettyyn) muotoon, jonka muodostamme pééluokkia sekd mahdolli-
sesti alaluokkia. Jokaisen muodostamamme avoimen paaluokan sanalla tulee olla yhteys alkupe-
rdiseen kasittelemattomaan aineistoon. (Kyngas ym. 2019.) Ryhmittelyssa (klusterointi) tutkimus-
aineisto ja tutkijoiden tulkinta ohjaa pelkistettyjen ilmaisujen yhdistelya. Yhdistamisen jalkeen
luokka nimeta@an. (Kyngas ym. 2019. Kylma & Juvakka 2007.) Induktiivisen analyysin perustana on
aina alkuperainen aineisto. Aineiston tuloksia tulkitaan aineistoa ymmartaen, tulkinta on kuin uuden
synteesin tekemista ja aineisto kertoo tarinansa tutkimuksen alaisena olevasta ilmiosta. (Kylma &
Juvakka. 2007.)

5.4 Aineiston analysointi

Analyysin tarkoitus on luoda sanallinen ja selkea kuvaus tutkittavasta ilmidsta. Sisallonanalyysilla
pyritaan jarjestamaan aineisto tiiviiseen ja selkedan muotoon kadottamatta sen sisaltdmaa infor-
maatiota. Analyysilla luodaan selkeytta aineistoon, jotta voidaan tehda selkeita ja luotettavia johto-
paatoksia tutkittavasta ilmiosta. Induktiivista sisallonanalyysia kuvataan kolmivaiheiseksi proses-
siksi, johon sisaltyvat aineiston pelkistaminen eli redusointi, aineiston ryhmittely eli klusterointi ja

teoreettisten kasitteiden luominen eli abstrahointi. (Tuomi & Sarajarvi. 2018).

Aineiston analysoinnin aloitimme tutustumalla kyselylomakkeeseen saamiimme vastauksiin. Ka-
vimme vastaukset lapi yksi kerrallaan ja tarkistimme, etta vastauksia voitiin hyodyntaa tutkimuk-
sessamme. Taman jalkeen aloimme etsia vastauksista tutkimuksellemme térkeimpia asioita ja ko-
rostimme niité eri vareilla, jotta ne erottuvat selkeasti vastauksista. Samaan aiheeseen liittyvia vas-
tauksia korostimme eri vareilld, esimerkiksi elamanlaatuun liittyvid asioita punaisella varilla. Kun
olimme Idytaneet tarkeimmat asiat, aloimme pelkistaa ilmauksia ja listasimme niita taulukkoon al-
lekkain. Datasta etsitdan kaikki tutkimustehtavaa kuvaavat alkuperaisiimaukset ja niitad kuvaavat
pelkistetyt iimaukset aineistosta mitdan kadottamatta (Tuomi & Sarajarvi. 2018). Aineistoa pelkis-
taessa huomasimme, etté vastauksissa toistui pitkalti samat asiat. Pelkistetyt iimaisut, joissa toistui

samankaltaiset asiat, jaottelimme ryhmiin.
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Samaa ilmiota kuvaavat kasitteet ryhmitelldan ja yhdistetaan eri luokiksi, joista muodostuvat ala-

luokat. Alaluokat nimetaan luokan sisaltéd kuvaavalla kasitteelld. Luokittelussa aineisto tiivistyy,

silla yksittaiset tekijat sisallytetaan ylempiin kasitteisiin. Luokittelua jatketaan siten, etta alaluokkia

yhdistelemalld muodostetaan ylaluokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Kun olimme saaneet aineiston

ryhmiteltyd, aloimme yhdistaa samankaltaisia ilmaisuja, joista muodostui alaluokkia.

Pelkistetyt
iimaukset

Vaikea l6ytaa
parisuhdetta.
Parisuhteiden
paattyminen sairauden
VUOKSI.

Alaluokka

Parisuhteiden
karsiminen

Vaikuttaa
kokonaisvaltaisesti
toimintakykya
alentavasti.

Kivut rajoittavat toimintaa
vapaa-ajalla

Alaluokka

Toimintakyvyn
lasku

KUVIO 1. Esimerkki alaluokkien muodostumisesta.

Arki kipulaakkeiden
rytmittdmaa.
Kivut tai vasymys
rajoittavat harrastuksia
tuomansa kuormituksen
VUOKSI.

Alaluokka

Kipujen vaikutus
arkeen

Alaluokkia yhdistelemalla muodostui ylaluokkia. Aineistoa analysoidessamme muodostimme tau-

lukot tutkimuskysymyksittain, joista kay ilmi pelkistetyt iimaukset, alaluokat seka ylaluokat. Taulukot

|oytyvat kokonaisuudessaan liitteesta 3.
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Alaluokat

Avun saaminen. Monialaisen tuen ja
vertaistuen tarve.
Seksuaalisuus.
Kokonaisvaltaisuus.

Psyykkisen tuen

Riittdva kivunhoito ja
arviointi.
Sairauden seuranta ja
kontrollikéynnit 15&karilla.

Moniammatillinen apu.
Laakkeelliset ja
ladkkeettomat
hoitomuodot.
Psyykkinen tuki. |

Ylaluokka
Ylaluokka

Hoidon toimivuuden
arviointi seka seuranta.

huomiointi.
Ymmartava kohtelu.
Lasn&olo.

Ylaluokka

Moniammatillisen tuen
seka ladkkeellisen ja
laakkeettoméan avun
saaminen hoitavalta

taholta.

Kokonaisvaltainen hoito.

KUVIO 2. Esimerkki yléluokkien muodostumisesta.

5.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tieteellisen tutkimuksen tavoitteena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa informaatiota tutkitta-
vasta aihe alueesta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta (trustworthiness) voidaan arvioida laa-
dullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereilla tai laadullisen tutkimuksen eri menetelmiin liittyvien
luotettavuuskriteerien avuin. Luotettavuuskriteereja ovat: uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivi-

syys ja siirrettavyys. (Kylmé & Juvakka 2007.)
Tutkimuksen luotettavuutta vahvistetaan puolistrukturoiduilla kysymyksilla eli avoimin ohjatuin ky-

symyksin seka vastaajaprofiilin avulla. Kyselyn luotettavuutta voi haitata vastaajien rehellisyys,
luottamus ja kunnioitus. (Kylma & Juvakka. 2007.) Haastateltavat tutkimukseen tulee Korento ry:n
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kautta yhteistyossa. Toteutamme tutkimukseen osallistuvien haun Korento ry:n yllapitdmien verk-
kovertaistukiryhmien (Facebook) kautta. Tutkimuksen luotettavuutta voi kuitenkin lisaté se, etta ai-
neisto kerataan anonyymisti. Tutkijavaikutus aineistoon tulee olemaan vahainen, silla vastaajat an-
tavat kirjoituksensa anonyymisti tutkijoita tapaamatta. Anonymiteetin vuoksi, emme kuitenkaan ky-
kene tarkistamaan vastaako raportoimamme lopputulos tutkimukseen osallistuvien kasityksia. (Po-
lit & Beck 2008.). Epaluotettavuutta tutkimukseemme loi se, ettemme ole oikeutettuja tarkistamaan
vastaajien diagnoosien oikeellisuutta seka sairaudet ovat hyvin alidiagnosoituja, jonka vuoksi esi-

merkiksi tieto siita, kuinka laajasta yhteydessa kokonaisuudessaan puhutaan, on vaikea arvioida.

Tutkimuksen eettisyytta tuemme taysin vapaaehtoisella osallistumisella seka luvalla keskeyttaa tut-
kimukseen osallistuminen missa vaiheessa tahansa. Tutkimukseen osallistujat saavat harkitusti
paattaa, mita tietoja he antavat tutkimuksen kayttoon (Burns & Grove. 2005). Tutkimuksen osallis-
tujia informoidaan kattavasti siita, etta kyseesséa on tutkimus seka kerromme, mita varten tutkimus
tehdaan ja mihin k&yttoon se tulee. Tutkimukseen osallistujille kerrotaan henkilGtietolain mukai-
sesta suojelusta ja aineiston sailyttamisesta. (Kylma & Juvakka. 2007.) Jokainen tutkimukseen va-
paaehtoisesti osallistuva, vastaa tutkimuskyselyyn anonyymisti. Valitsemamme aineistonkeruu tyo-
kalun avulla emme keraa vastaajiltamme mitaan muita henkilotietoja kuin ian, koulutustason ja si-

viilisdadyn vastaajaprofiilia varten. (Webropol 2021.)

Tutkimusaiheen sensitiivisyyden vuoksi, otamme tutkimukseen mukaan vain taysi-ikaisia henki-
loita. Taten myOs tuemme eettisesti sita nakokantaa, etta henkilot ovat kykenevia paattamaan tut-
kimukseen osallistumisestaan itsenaisesti. Tutkimukseen osallistuneille annetaan myos tieto siita,
missa tutkimus tullaan julkaisemaan ja raportoimaan. Huomioimme tutkimuksessamme vastaajien

anonymiteetin niin, ettei tutkimustietoja luovuteta tutkimusprosessin ulkopuolisille henkiloille.
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6 TULOKSET JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Taustatiedot

Kyselyymme vastasi kokonaisuudessaan 56 henkil6a, joista 3 on pilottikyselyn vastauksia. Pilotti-
kyselyyn tulleiden vastauksien myota lisasimme kyselymme ensimmaiseksi kysymykseksi pakolli-
sen “Sairastatko molempia sairauksia”, jossa “Ei"-vastaus keskeytti kyselyn ja “Kylla”-vastauksen
antanut sai jatkaa kyselylomakkeeseen vastaamista. “Ei"-vastauksen antaneita kyselyssamme on
yhteensa 42 vastaajaa ja “Kylld” on vastannut 11 henkilod, joista yksi on omasta tahdostaan kes-
keyttanyt vastaamisen ensimmaisen kysymyksen jalkeen. Yksi vastaaja vastasi kysymykseen
‘Minka ikaisena sait diagnoosit endometrioosista ja vulvodyniasta”, ettd hanella ei ole virallista
diagnoosia vulvodyniasta, joten kyseisen vastaajan vastaukset jatetaan huomioimatta, silla valit-
semme tutkimukseemme vain ne vastaajat, joilla on olemassa oleva virallinen diagnoosi (ICD-10)

molemmista sairauksista.

Kokonaisuudessaan koko kyselyymme vastasi 12 henkilda (n=12).

Kyselylomakkeen alussa selvitimme vastaajien taustatiedoista ian, siviilisaadyn, koulutustaustan
seka ian, jolloin vastaaja on saanut diagnoosit endometrioosista ja vulvodyniasta. Kyselyyn vas-
tanneiden ikdjakauma oli 21-44 vuotta ja vastaajien keski-ika vastaajien antamien tietojen perus-

teella laskettuna oli 28,15 vuotta.

Vastaajista 30,8 % oli siviilisaadyltaan naimattomia, 23,1 % avoliitossa ja 46,1 % avioliitossa. Yk-

sikaan vastaaja ei kertonut olevansa rekisterdidyssa parisuhteessa, leski tai eronnut.

Koulutustaustakseen 7,7 % vastasi peruskoulu, 38,4 % toisen asteen ammattitutkinto, 23,1 % yli-

oppilas, 23,1 % alempi korkeakoulututkinto ja 7,7 % ylempi korkeakoulututkinto.

Viimeiseen taustatietoja kartoittava kysymyksemme oli “Minka ikaisena sait diagnoosit endo-

metrioosista ja vulvodyniasta”. Osa vastaajista oli kertonut saaneensa endometrioosi- ja vulvody-
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niadiagnoosit eri aikaan, kun taas osan vastauksista voi olettaa, etta diagnoosit on tullut samanai-
kaisesti. Yksi vastaajista oli vastannut tahan kysymykseen “2019”, josta emme voi paatella vastaa-

jan ikaa, jolloin han on diagnoosit saanut.

6.2 Kokemus endometrioosin ja vulvodynian vaikutuksesta elamaan

Kysyttaessa endometrioosin ja vulvodynian vaikutuksista elamaan ensimmaiseksi ylaluokaksi ai-
neistoa analysoidessa muodostui Sairauksien vaikutus pari- ja perhesuhteisiin negatiivisesti muo-
dostaen painetta tai aiheuttaen valttelyd kumppanin l6ytamiseen. Vastauksissa nousi esille erityi-
sesti parisuhteen ja kumppanin I6ytymisen vaikeus ja valttely, parisuhteen paattyminen sairauden

vuoksi, perheen perustamisen paine seka perheen ymmartamattomyys kipujen suhteen.

" Vaikea I6ytéé parisuhdetta. Edellinen parisuhde pééattyi vulvodynian takia ja tapailusuhteet

myds, kun olen sairaudesta kertonut.”

Toiseksi ylaluokaksi muodostui voimavarainen ja vakaa parisuhde. Yksi vastaaja toi vastaukses-

saan esille sen, etta parisuhde voi hyvin sairauksista huolimatta.

Kolmanneksi ylaluokaksi muodostui sairauksien moninaiset piirteet seka vaikutusmuodot seksu-
aali- ja lisaantymisterveyteen. Vastauksissa nousivat esille seksuaaliterveyden vaikutus parisuh-
teeseen, haasteet seksielamassa, yhdyntakivut ja yhdynnan jalkeiset kivut, sairauden tai sairauk-
sien vaikutus seksielamaan ja parisuhteeseen seka sairauden aiheuttama lapsettomuus. Vastaajat
kuvasivat erityisesti epaonnistuneiden yhdyntojen ja yhdyntakipujen vaikuttavan parisuhteeseen ja

seksielamaan negatiivisesti.

” Aiheuttaa paineita parisuhteelle, kun seksieldmé voi olla paikoitellen todella vaikeaa seké ai-

heuttaa paineita perheen perustamisen osalta.”
Neljanneksi ylaluokaksi muodostui yksityisyyden ja intimiyden puuttumisen tunne. Vastauksessa

nousi esiin se, etta intiimit asiat eivat ole intiimeja, koska niita joutuu jakamaan suhteen ulkopuo-

lelle.
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Viidenneksi ylaluokaksi muodostui oman hallintakyvyn menettdmisen tunne elamaan seka riippu-
vuus toisten avusta. Vastauksissa nousi esille toimintakyvyn lasku, oma jaksaminen seka uran ja
opintojen etenemattomyys. Negatiivisina asioina nousi esille sairauksien ja kipujen rajoittavuus,
kokonaisvaltainen toimintakyvyn alentuminen, kokonaisvaltainen sairauksien vaikutus elamaan,
riippuvuus muiden avusta arkisissa asioissa, sairauslomien ja kipujen vaikutus uran ja opintojen

etenemattomyyteen.

"Ei ole voimia tai mahdollisuutta tehdéd 100 % tyGaikaa. Vaikka teen lyhennettyé tybaikaa, tuntuu
etté ei jaksaminen riitd olemaan niin hyvé &iti kuin haluaisin, tehdé asioita lasten kanssa, pitéé
koti niin siisting kuin haluaisin, liikkua niin paljon kuin haluaisin tai tehda niin terveellisté ruokaa

kuin haluaisin.”

"Endometrioosi hallitsee elaméé pitkélti. ... Valilla olen hyvinkin riippuvainen mieheni avusta sel-

vité arjesta.”

Kuudenneksi ylaluokaksi muodostui elaman vaikeutuminen sairauksien vuoksi. Vastaajat kuvasi-
vat elamaa haastavaksi, toivottomaksi seka tuskaiseksi. Elaman kerrottiin olevan ajoittain vaikeaa

ja haastavaa seka valilla tuskaista ja toivotonta.

Seitsemanneksi ylaluokaksi muodostui kivunhoito, sen arviointi ja toteutus seka vaikutus jokapai-
vaiseen elamaan. Esiin nousi kipujen kanssa elaminen, sarkylaakkeiden maara seka kipujen vai-
kutus arkeen. Vastaajat nostivat esille seka positiivisia etta negatiivisia tuntemuksia. Positiivisina
asioina esiin nousi se, etta kipujen kanssa on oppinut elamaan ja tyot ja vapaa-aika onnistuu ja
se, ettd hyvina kausina kivut eivat vaikuta elamaan. Negatiivisina asioina nousi esiin kipulaakkei-
den rytmittama arki, kipujen ja vasymyksen aiheuttaman kuormituksen tuoma rajoitus seka har-

rastusten poisjaanti.

"Hyviné kausina ei likaa vaikuta eldméén, mutta huonoina todella paljon.”

Kahdeksanneksi ylaluokaksi muodostui sairauden aiheuttama negatiivinen vaikutus psyykkiseen
hyvinvointiin seka omaan kehonkuvaan ja itsetuntoon. Vastauksissa nousi esiin psyykkinen kuor-
mitus, vasymys, vaikutus mielialaan seka vaikutukset mindkuvaan ja itsetuntoon seka kehonku-
vaan. Vastaajat kuvasivat kokevansa syyllisyyden ja ahdistuksen tunteita, vasymysta, uupu-
musta, huolta, mielialan laskua, kipujen siedon vaikutusta mielialaan ja taloudellista huolta. Osa
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vastaajista toi esiin ladkkeiden aiheuttaman negatiivisen vaikutuksen itsetuntoon, minékuvaan,

naiseuteen ja kehonkuvaan.

"Laékkeiden sivuvaikutukset vaikuttavat erittéin pahasti itsetuntoon, minédkuvaan ja naiseuteen

(hiustenléhtdé, hormoninédppylét, irfoluomet, mustat kainalot ja painonnousu).”

6.3 Endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavien kokemuksia terveydenhuollosta

Aineistomme analyysivaiheessa kysyttaessa endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavien kokemuk-
sia terveydenhuollosta muodostui kolme ylaluokkaa. Ensimmaiseksi ylaluokaksi muodostui puut-
teellinen ja taysin puuttuva apu tai tuki hoitavalta taholta. Kyselyymme vastanneet kokivat saa-
neensa hoitavalta taholta puutteellista tukea laéke- ja tukihoitoihin seka hoitosuhteeseen liittyen.
Potilaiden sekd ammattilaisten nakemykselliset erot vaikuttivat myos hoitosuhteen jatkumiseen.
Osa vastaajista toi ilmi tayden tuen puuttumisen ja hoidon vaatimisen tarpeen, vastaajat ovat jou-
tuneet potilaan asemassa itse selvittdmaan hoitoonsa liittyvia asioita tai vaatimaan hoitoa seka

apua. Eras vastaaja kuvaili tilannettaan seuraavasti:

” Aina on pitéanyt vaatia hoitoa ja kysya itse, mitdén ei ole tullut tarjottuna suoraan. Olen saanut
kontrollikdynnit naistenpolille 6kk vélein ja yhden kdynnin lantionpohjan fysioterapeutilla. Synny-

tyksen jélkeen hoitokontakti katkesi.”

Toiseksi ylaluokaksi muodostui moniammatillisen tuen seka laakkeellisen ja laakkeettoman avun
saaminen hoitavalta taholta. Vastaajat olivat saaneet moniammatillista apua sairauksiinsa liittyen
esimerkiksi lantionpohjan fysioterapiasta, kirurgisesta hoidosta seka seksuaaliterapiasta seké li-
saksi sairauksien kasittelemiseen oli tarjottu pyykkista tukea. Monipuolisen laakehoidon lisaksi oli
huomioitu hoidon kokonaisvaltaisuus seka ohjeistettu myds ladkkeettdmien hoitomenetelmien kay-
tdssa. Hyvan hoitokokemuksen saaneiden vastauksissa korostuu molempien sairauksien huomi-
ointi. Endometrioosi seka vulvodynia on huomioitu yhdessa eika niin, etté vain toista sairautta py-

rittaisiin hoitamaan.

"Léékkeellistéd apua sekd ymmaérrysté ja kuuntelua ja tietoa kummastakin sairaudesta.”
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Kolmanneksi ylaluokaksi muodostui hoidon saatavuus. Avun seka hoidon saaminen silloin, kun
sille on tarve, on perusarvo. Lupa hakeutua paivystykseen ja avun saaminen akuutisti vuorokauden

ajasta riippumatta on luonut omanlaista turvaa seka helpotusta.

” Péivystykseen on saanut aina menné ja sielté on saanut apua.”

6.4 Endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavien terveydenhuollon tarjopaman tuen tarve

Kysyttaessa millaista tukea endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavat kaipaavat hoitavalta taholta
aineiston analysointivaiheessa muodostui kuusi ylaluokkaa. Ensimmaiseksi ylaluokaksi muodostui
hoidosta keskusteleminen yhdessa potilaan kanssa ja vaihtoehtojen seka hoitolinjojen miettiminen
yhteistydssa. Vastaajat toivoisivat saavansa keskustella sairauksista asiantuntijoiden kanssa seka

tietoa eri vaihtoehdoista ja niiden hyvista ja huonoista puolista.

"Diagnoosin saatuani olisin tahtonut jutella asiantuntevan kanssa enemmén sairauksista.”

"Tietoa eri vaihtoehdoista ja niiden plussista ja miinuksista.”

Toiseksi ylaluokaksi muodostui hoidon toimivuuden arviointi seka seuranta. Esiin nousivat riittava
kivunhoito ja sen arviointi, sairauden seuranta ja kontrollikaynnit ladkarilla. Vastaajat kaipaavat
oikea-aikaista ja riittdvaa kivunhoitoa, jatkuvan kivun vaikutusten huomiointia, sairauden seuran-

taa seka kontrollikaynteja.

"Oikea-aikaista ja riittdvaé kivunhoitoa, riittdvdé seurantaa ja kontrolliaikoja.”
Kolmanneksi ylaluokaksi muodostui hoidon jatkuvuus. Vastauksissa esiin nousi toive hoitavan
henkilokunnan vakiintumisesta. Vastaajat kokisivat tarkeaksi, etta olisi yksi hoitava laakari, joka

pysyisi samana ja vastaisi hoidosta, eika pompoteltaisi 1a&karilté toiselle.

”... Sité, ettad yksi Iaékéri olisi jo alussa ottanut koppia hoidosta eiké olisi pompoteltu edes takaisin

eri hoitopaikoissa.”
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Neljanneksi ylaluokaksi muodostui kokonaisvaltainen hoito. Esiin nousi monialaisen tuen ja ver-
taistuen tarve, seksuaalisuus, kokonaisvaltaisuus, psyykkisen tuen huomiointi, ymmartava koh-
telu seka lasnaolo. Vastaajat kaipaavat vertaistukea ja keskusteluapua, seksuaalineuvontaa, ko-
konaisvaltaista nakemysta, psyykkista tukea, keskusteluapua seka enemman psykososiaalista

tukea.

Viidenneksi ylaluokaksi muodostui potilaan kohtaaminen. Vastaajat kuvasivat, etta he tarkeaksi
koetaan ihmisena kohtaaminen, potilaan tunteiden kuuleminen, ymmartava kohtelu, kuunteleva

lasn&olo, terveydenhuollon ammattilaisen keskittyminen ja emotionaalinen ymmartaminen.

"Haluaisin, ettei tarvitsisi jannittaa naistenpolin aulassa joka kerta, ettéd kohdataanko minut ihmi-
send ja uskotaanko kipuni todellisiksi.”
”... Kuuntelevaa lasnéoloa, eikéd vaan nopeita puheluita, joiden perusteella sdédetdén laékkeita

edes takas.”

Kuudenneksi ylaluokaksi muodostui naisen ja perheen hoitoty0. Yksi vastaaja toi ilmi potilaan la-

heisten ja perheen huomioinnin tarkeyden.

"Toivoisin ettd myds néiden sairauksien kanssa kamppailevien puolisot/perhe otettaisiin jatkossa

enemmaén huomioon.”
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7 POHDINTA

7.1  Tulosten tarkastelu

Endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavat kuvailivat sairauksilla olevan moninaisia vaikutuksia ela-
maansa kokonaisvaltaisilla osa-alueilla. Suurimmiksi vaikutusalueiksi nousi pari- ja perhesuhteet
seka seksuaaliterveys. Sairauksien koettiin vaikuttavan pari- ja perhesuhteisiin negatiivisesti muo-
dostaen painetta perustaa perhe tai aiheuttaen vélttelya 16ytaa parisunde. Tiedonantajat kokivat
my0s vaikeuksia perheen kanssa kanssakaymiseen seka perheen olevan vaikea ymmartaa tautien
moninaista oirekuvaa seka vaikutuksia elamaan. Toisaalta sairauksilla ei ollut osassa vastauksia
merkitysta parisuhteen hyvinvointiin. Parisuhde koettiin kumppanin kanssa voimavaraiseksi ja va-
kaaksi, eika endometrioosi tai vulvodynia vaikuttanut siihen negatiivisesti tai positiivisesti, vaikutus
siis neutraali. Tornava (2017) tuo ilmi samankaltaisia tuloksia vaitdskirjassaan, joka koskee vulvo-
dyniaa sairastaa naista. Vaitoskirjan tutkimusaineistossa aineistoon vastauksensa antaneet naiset
ovat kuvailleet parisuhteen yleisimmin kuormittuvan vulvodyniasta, mutta my0s joissain maarin ole-
van voimaannuttava tekija. Myos De Graaff, D’Hooghe, Dunselman, Dirksen, Hummelshoj and Si-
moens (2013) tuovat tutkimuksessaan ilmi, ettd jopa puolet heidan tutkimukseensa vastanneista
(n=931) kokivat endometrioosin vaikuttavan merkittavasti parisuhteisiin heikentavalla tavalla, ja osa

vastanneista koki endometrioosin olleen yksi syy jopa avioeron taustalla.

Sairauksien ollessa gynekologisia ja niiden vaikuttaessa gynekologisiin elimiin, koettiin niilla olevan
merkittavaa vaikutusta seksuaali- ja lisdantymisterveyteen. Yhdyntakipujen seké sairauksien mui-
den haasteiden kautta niilld oli merkittavaa vaikutusta esimerkiksi tiedonantajien seksuaalielamaan
seka seksuaaliseen aktiivisuuteen seka lapsettomuuteen aiheuttaen tahatonta lapsettomuutta. Vul-
vodynia herattaa naiset pohtimaan perhesuunnittelua, johon liittyy toive lapsista, lapsen saamisen
hankaluus seka myds harkittua lapsettomuutta (Térndva 2017). Naiden vaikutusten myéta myds

yksityisyyden ja intiimiyden puuttumisen tunnetta koettiin.

Merkittavaa kokonaisvaltaista hallintakyvyn menettamisen tunnetta seka riippuvaisuuden tunnetta
toisen ihmisen avusta ilmaisi iso osa vastaajista. Kivut, uupuminen, sairauksien seka uran ja opin-
tojen kanssa tasapainoilu tuottaa haasteita elamassa kokonaisvaltaisesti. Endometrioosi ja vulvo-
dynia kuormittavat niitd sairastavia henkiloita ja aiheuttavat negatiivista vaikutusta esimerkiksi
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psyykkiseen hyvinvointiin sek& omaan kehonkuvaan ja itsetuntoon. My6s De Graaff ym. (2013)
tuovat tutkimuksessaan ilmi sen, etta vaikka endometrioosia hoidettaisiin samanaikaisesti useilla
keinoilla (esimerkiksi hormonaalisesti seka kirurgisesti), suurin osa hoidettavista ei ole taysin oi-
reettomia ja yli puolet tutkimukseen vastanneista kokee, etta sairauden aiheuttamat kivut vaikutta-

vat jokapaivaiseen elamaan ja jaksamiseen.

Endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavat kokivat, etta saaneensa puutteellista apua tai tukea hoi-
tavalta taholta sairauksiensa suhteen. Hoitosuhteita oli paatetty, mika herattda hammennysta tut-
kijoissa, silla sairaudet ovat kroonisia eika niihin ole parantavaa hoitoa, vaikkakin oirekuvaa kum-
massakin sairaudessa on mahdollista helpottaa (Sadownik 2014, Saunders & Horne 2021.) Tie-
donantajat kertoivat saaneensa myds puutteellista [a@kehoidon ohjausta esimerkiksi sivuvaikutuk-
sista ei ole kerrottu uutta laakettd aloittaessa. Myds kokonaisvaltainen tuki on puuttunut. Osa tie-
donantajista kertoi kuitenkin saaneensa myds moniammatillista hoitoa ja tukea sairauksien eri osa-
alueille, kuten laake- seka liitannaishoitoihin. Hoidon saatavuus nostettiin myds esille vastauksissa

huomioiden ymparivuorokautinen hoitoon paaseminen seka avun saaminen.

Tutkimustulosten perusteella hoitavalta taholta odotetaan yhtenaista potilaan kanssa pohdittua hoi-
tolinjaa seka hoidon jatkuvuutta esimerkiksi hoitohenkilokunnan pysyvyydella. Tiedonantajat toivat
esille, etta toiveena on erityisesti kokonaisvaltainen hoito, jossa huomioidaan perheen hoitotyo,
seksuaalisuus seka psyykkinen terveys. Hoidon toimivuuden arviointia toivotaan esimerkiksi riitta-
van kivunhoidon seurannalla seka kontrollikaynneilla. Potilaat toivovat tulensa kohdatuiksi ihmisina
seka tulensa kuulluiksi. Kokonaisvaltaisen ja moniammatillisen hoito-otteen koettiin lisaavan ym-
marrysta sairaudesta seka empaattinen ja asiallinen kohtelu tutkimuksissa ja hoidoissa koettiin oi-

reita helpottavana osana (Tornava 2017).

7.2 Luotettavuus

Kaikessa tutkimustoiminnassa on arvioitava tehdyn tutkimuksen luotettavuutta, jotta pyrittéisiin
valttamaan virheita. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tarkastellessa nousee esiin kysymyksia
totuudesta sekd objektiivisuudesta. Objektiivisuutta tarkasteltaessa on totuuskysymyksen lis&ksi
syyta erottaa havaintojen luotettavuus seké puolueettomuus toisistaan. Puolueettomuus nousee

kysymykseksi, kun pohditaan tutkijan asetelmaa tutkimusjoukkoa kohtaan: pyrkiiké tutkija ymmaér-
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taméaan tiedonantajia itsendan vai suodattuuko kertomuksissa jotain lapi, johon voisi vaikuttaa tut-
kijan ika, sukupuoli, uskonto, poliittinen asenne tai kansalaisuus. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Lisaksi
tutkijat tarvitsevat apuvalineita tutkimuksensa toteuttamiseen, jotka ovat luotettavia ja tarjoavat ar-
voja vain pienella satunnaisvirheella. Luotettavat tutkimusvalineet luovat tutkimukseen tehoa, ha-
vaita merkittavia eroja, vaikutuksia seka suhteita, jotka ilmenevat tutkittavassa populaatiossa.
(Burns & Grove 2009b.) Luotettavuutta kasitellaan yleensa seuraavin kasittein: validiteetti (tutki-
muksessa on tutkittu sita, mita on luvattu) ja reliabiliteetti (tutkimustulosten toistettavuus) (Tuomi &
Sarajarvi 2018).

Tutkimuksemme luotettavuutta vahvistaa useampi tekija, ensimmaisena seka vahvimpana se, etta
tutkijat ovat tiedostaneet mita ollaan tutkimassa ja minka vuoksi tdmé aihe on valittu (validiteetti).
Tutkimusaiheemme on tarkoin rajattu sekd tutkimusmenetelmanamme kayttdmamme avoin ano-
nyymivastauslomake on testattu ennen varsinaisen tutkimusaineiston keraamista. Burns ja Grove
nostavat kirjassaan (2005a) esille tutkimusmenetelman testauksen vaikuttavan tutkimuksen luotet-
tavuuteen. Kaytimme aikaa kyselykaavakkeemme luomiseen seka pilotoimme sen kolmella (n=3)
tiedonantajalla, jonka jalkeen toteutimme siihen tarvittavia muutoksia vahvistaaksemme tutkimus-
aineiston luotettavuutta. Tutkimusaineistoon haluttiin saada tarkoin rajatulta ryhmalta tietoa, jonka
vuoksi suljetut verkkovertaistukiryhmat, jotka toimivat potilasjarjeston yllapitamana, toimivatkin kai-
kista luotettavimpana lahteena. Kaytimme kyselyssamme avoimia kysymyksia, jotta tiedonantajilla
olisi mahdollisimman paljon itsenéista vaikutusvaltaa kertoa seka jakaa haluamaansa informaa-
tiota. Ainoastaan taustatietoja kartoittavat kysymykset olivat suljettuja, jotta saimme luotua vastaa-
japrofiilit. Tutkimuksessa ei missaan vaiheessa kesken tiedonkeruun ilmennyt tutkijavaikutusta,
silla rajasimme suorat yhteystietomme ulos tiedonantajien kontakteista. Koimme taman luovan tut-
kimukseen lisaa luotettavuutta, silla ndin onnistuimme varmistamaan tiedonantajien anonymiteetin

tutkijoille.

Lahtokohtaiset ajatuksemme olivat, ettei aineistomme méaara tule olemaan kovin suuri. Tavoit-
teemme oli lahtokohtaisesti kerryttda 2 + 3-5 vastaajaa eli kaksi pilottivastausta seka kolmesta
viiteen lopulliseen aineistonkeruulomakkeeseen vastaavaa tiedonantajaa. Tutkimusaiheemme on
uudehko ja kotimaisessa tutkimusmaailmassa kovin vahaisesti tutkittu, jonka vuoksi ajattelimme,
ettei endometrioosia seka vulvodyniaa sairastavia 10ydy useita. Pilottikyselymme kerasi kuitenkin
jo yhden "ylimaaraisen” vastaajan, joka yllatti meidat positiivisesti. Kyselya paranneltuamme palau-

timme lopullisen lomakkeen takaisin Facebook ryhmiin avoimiksi lahtokohtaisesti muutaman viikon
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vastausajalla (3.3.-13.3.2022), mutta olemme sulkeneet kyselyn jo 6.3.2022 hyvin kertyneen vas-

taajamaaran myota.

Kohderyhmaa on tiedotettu ennen tutkimukseen osallistumista tutkimuksen vapaaehtoisuudesta
seka siitd, miten tutkimustuloksia tullaan kayttdmaan seka miten ne tullaan julkaisemaan (LIITE 2).
Koemme avoimen tiedottamisen lisanneen luotettavuutta, olemme lisaksi kerranneet tutkimukseen
vaadittavat osallistumiskriteerit viela tutkimuskyselyn alussa, joita olivat esimerkiksi taysi-ikaisyys
seka molempien sairauksien sairastaminen. Tutkijoiden osallistumattomuus tutkimusaineiston vai-
kutukseen toteutui tassakin tutkimusvaiheessa, silla tutkimuskyselyn ryhmiin valitti potilasjarjeston

tyontekija.

Luotettavuuden yksi tekija on aineiston kasittely. Alkuperaiseen aineistoomme ei ole paassyt ka-
siksi kuin me kaksi tutkijaa eika koko aineistoa ole tarkastellut kuin allekirjoittaneet. Vaikka aineisto
on anonymiteetin suojassa, koemme tarkeaksi, etteivat muut kuin tutkijat itse kasittele alkuperéista
aineistoa ennen tutkimustulosten julkaisua. Aineostonkeruussa kayttdmamme menetelma on tes-
tattu toimivaksi jo aikaisimpien opintojemme aikana, mutta tassa tutkimuksessa viela aiemmin mai-
nitun pilotoinnin myota. Aineiston havittaminen Webropolin kautta toteutuu myos helposti ja tieto-

suojasta huolehtien hyodyntamalla Webropolin omia ohjeita.

Suunnitelmavaiheessamme olemme luoneet aikataulun, jonka mukaan tutkimuksemme on valmis
syyslukukaudella 2022. Olemme sitoutuneet aikataulun noudattamiseen seké pysyneet tassa ai-
kataulussa. Opinnaytetyd prosessimme on ollut pitka ja ammatillinen kasvumme on tapahtunut lah-
topisteesta tarkastellen kummallakin tutkijalla hieman eri suuntaan, mutta koemme etta taman tut-
kimuksen valmistuminen on tarkeaa alallemme. Oletuksemme oli, etteivat endometrioosia ja vul-
vodyniaa sairastavat kohtaa aina oikeudenmukaista seka ajantasaista tai moniammatillista hoitoa.
Oletuksemme oli kivunhoidon olevan paikoittain haastavaa seké kahden sairauden kanssa balan-
sointi haastavaa. Oletuksemme osoittautuivat osittain todeksi. Tulemme tasté syysta jatkojalosta-

maan tyéstamme katildtyon kehittamistehtavan.

7.3  Eettisyys

Noudatimme tutkimusprosessimme ajan tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimaa hyvaa tie-

teellista kaytantoa, eli toimimme rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti. Tutkimukseemme osallistuville
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kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet seka milloin ja missa tutkimus ja sen tulokset tullaan
julkaisemaan. Pyrimme toimimaan koko tutkimusprosessin ajan mahdollisimman eettisesti, silla

tutkimme henkildiden omia kokemuksia intiimien sairauksien kanssa elamisesta.

ltsemaaraamisoikeuden ansiosta tutkimukseen osallistuvilla on taysi oikeus paattaa itsenaisesti
osallistumisestaan tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuvilla tulee olla oikeus saada riittavasti tie-
toa tutkimuksesta ja heidan tulee saada osallistua tutkimukseen taysin vapaaehtoisesti, kenenkaan
pakottamatta. Tutkimukseen osallistuminen ei saa aiheuttaa henkilolle vaaraa tai haittaa. (Polit &
Beck 2004b.) Tutkimukseen osallistuvilla on oikeus keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen milloin
tahansa ilman rangaistusta. (Burns & Grove 2009b.) Tutkimukseen osallistuville kerrottiin jo ennen
tutkimukseen osallistumista se, etta tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja tutki-

mukseen osallistumisen saa keskeyttaa milloin tahansa.

Tutkimukseen osallistuvilla on oikeus yksityisyyteen. Yksityisyys voidaan varmistaa joko anonymi-
teetilld tai kayttamalld muita yksityisyytta suojaavia menetelmia. (Polit & Beck 2004b.) Tutkimuk-
seen osallistuneiden hyvéa informointi, saatu suostumus ja vapaaehtoisuus mahdollistivat heidan
yksityisyytensa. (Burns & Grove 2009b.) Tuemme tutkimuksessamme tutkittavien yksityisyytta ano-
nymiteetilla. Tutkimuskysely (LIITE 1) luotiin Webropol-alustalle, jossa kyselyihin vastaaminen on-
nistuu taysin anonyymisti. Tutkimuksen saatekirje (LIITE 2) jaettiin verkkovertaistukiryhméassa Ko-
rento Ry:n yhteishenkilon toimesta eika tutkijoiden yhteystietoja mainittu kirjeessa, joten tutkimuk-
seen osallistuneet eivat voineet olla yhteydessa suoraan tutkijoihin missaan tutkimuksen vai-
heessa, vaan mahdolliset kysymykset olisivat tulleet tutkijoiden tietoon vain Korento Ry:n yhteis-
henkilon kautta. Saatekirjeessa toimme ilmi tutkimuksen tarkoitusten ja tavoitteiden lisaksi tutki-

mukseen osallistumisen vapaaehtoisuuden ja anonymiteetin.

Tutkimuskysely toteutettiin Webpropol-alustalla ja vastaaminen oli taysin anonyymia. Teimme ky-
selylomakkeesta selkeén ja sellaisen, etta se ei johdattele vastaajaa vastaamaan tietylla tavalla.
Saimme kyselylomakkeen avulla kuvailevia vastauksia henkildiden kokemuksista eldmisesté en-
dometrioosin ja vulvodynian kanssa. Halusimme tuoda tutkimusraportin tutkimustulosten tarkastelu
-0sioon saamistamme vastauksista muutamia suoria lainauksia, silla tutkimuksemme tarkoituksena

oli tuoda esiin sairauksien kanssa elavien kokemuksia ja ajatuksia.
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7.4  Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksen perusteella voimme todeta, etta endometrioosilla ja vulvodynialla on moninaisia vai-
kutuksia eldmaan ja sen eri osa-alueisiin. Suurimmassa osassa vastauksista nousi esiin negatiivi-
set vaikutukset eri elaman osa-alueisiin, kuten parisuhteeseen, seksuaali- ja lisaantymisterveyteen,
toimintakykyyn seka yleiseen jaksamiseen. Vastauksissa nousi esiin myos se, etta tutkimukseen
vastanneet olivat saaneet puutteellista tai taysin puuttuvaa tukea ja apua hoitavalta taholta. Vas-

taajat toivat ilmi sen, etta kokonaisvaltainen tuki hoitavalta taholta on puutteellista.

Tutkimuksessa tuli ilmi hoitohenkildkunnan ja potilaiden valisen kommunikaation merkitys ja kom-
munikaation puutteesta johtuvat ongelmat. Jatkotutkimusaiheena voisi siis olla esimerkiksi hoito-
henkildkunnan ja potilaiden valinen kommunikaatio ja sen merkitys hoitosuhteeseen ja tutkimuksen
avulla yrittaa 10ytaa keinoja asioiden puheeksi ottoon seka kommunikaation parantamiseen. Endo-
metrioosin ja vulvodynian samanaikaisesta esiintyvyydesta ei ole juurikaan tutkimustietoa, joten
jatkotutkimusaiheena voisi olla syventyd enemman esimerkiksi molempien sairauksien samanai-
kaiseen hoitoon tai vaikutuksiin pari- ja perhesuhteisiin. Tutkimustamme voisi toki viela laajentaa
jatkotutkimuksena niin, etta tutkisi endometrioosin, vulvodynian ja pcos:n samanaikaista esiinty-
vyytta ja niiden vaikutusta elamaan. Jatkotutkimusaiheena voisi olla myds tutkia endometrioosipo-
tilaiden, joiden endometrioosin hoitona on kaytetty pitkasyklisesti e-pillereita, herkkyytta sairastua

vulvodyniaan.
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LITTEET

LITE1

A OAMK

Korento r OULUN AMMATTIKORKEAKOULU

GYNEKOLOGINEN PﬂTILAsJAR.I(sn’:

KOKEMUKSIA ENDOMETRIOOSIN JA VULDOYNIAN KANSSA ELAMISESTA
Hei Sina endometrioosia ja vulvodyniaa sairastava!

Olemme kaksi katildopiskelijaa Oulun ammattikorkeakoulusta ja teemme tutkimuksemme
yhteistydssa Gynekologisen potilasjarjestd Korento ry kanssa. Opinnaytetydssamme tutkimme
kokemuksia endometrioosin ja vulvodynian kanssa elamisesta. Tama kysely on osa
opinnaytetyotamme. Kyselyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista. Edellytamme vastaajilta
kuitenkin vahintaan 18 vuoden ikaa sek@ molempia diagnooseja.

Tutkimuksen vastaukset analysoidaan induktiivisella sisallonanalyysilla ja tulokset tullaan
esittamaan kirjallisena raporttina. Kyselyyn vastaaminen vie aikaa noin 30 minuuttia. Kysely
taytetdan nimettomana. Vastausaikaa on 13.3.2022 saakka.

Kiitamme vastauksestasi!

Ystavallisin terveisin
Ida Kajan & Susanna Suomela
Oulun ammattikorkeakoulu

1. Sairastatko seka endometrioosia etta vulvodyniaa?
o Kylla molempia.
o En, vain toista

Taustatiedot

2. ka

3. Sivillisaaty
o Naimaton
Avoliitossa
Avioliitossa
Rekisterdidyssa parisuhteessa
Leski
Eronnut

o O O O O

4. Koulutustausta
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Peruskoulu
o Toisen asteen ammatillinen tutkinto
o Ylioppilas
o Alempi korkeakoulututkinto
o Ylempi korkeakoulututkinto

5. Minka ikaisené sait diagnoosit endometrioosista seka vulvodyniasta?

6. Millaiseksi koet elamisen endometrioosin ja vulvodynian kanssa? Esimerkiksi perhe- ja pari-
suhteet, tyo, vapaa-aika jne.

7. Kuvaile, miten endometrioosi ja vulvodynia vaikuttavat elaméaéasi?

8. Millaista tukea ja apua kyseisiin sairauksiin seka niiden hoitoon olet saanut
sinua hoitavalta taholta?

9. Millaista tukea ja apua olisit toivonut saavasi sinua hoitavalta taholta?

10. Onko sinulla jotain muuta, jota haluaisit kertoa aihealueeseen liittyen?
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LIITE 2

Hei Sina endometrioosia seka vulvodyniaa sairastava!

Olemme katiloopiskelijoita Oulun ammattikorkeakoulusta ja teemme opinnaytetyotamme yhteis-
tydssé Gynekologisen potilasjarjestd Korento ry:n kanssa. Opinnaytetydmme on laadullinen tutki-
mus, jossa tutkimme kokemuksia endometrioosin ja vulvodynian kanssa elamisesta. Tutkimuk-
seemme osallistuminen onnistuu vastaamalla anonyymisti tutkimuskyselyymme, johon vastaami-
nen vie aikaa noin 30 minuuttia. Helpottaaksemme vastausprosessia, olemme luoneet kyselyyn
mahdollisuuden keskeyttaa vastaamisen, tallentaa ja jatkaa vastaamista itsellesi sopivana ajan-
kohtana. Koemme tarkeaksi, etta voit kertoa kokemuksistasi omin sanoin, jonka vuoksi tutkimuk-
sen kysymykset ovat jatetty avoimiksi. Edellytamme vastaaijilta vahintaan 18 vuoden ikaa seka mo-
lempia diagnooseja.

Kiitos Sinulle, etta olet antamassa meille tarkeaa tietoa aihealueeseen liittyen. Vastaamalla kyse-
lyyn annat luvan kayttaa vastauksiasi tassa tutkimuksessa. Tutkimuksen tulokset raportoidaan kir-
jallisena ja raportti julkaistaan Theseus- tietokannassa ja luovutetaan Korento ry:n kayttoon.

Jos sinulla heraa kysymyksia tutkimukseen liittyen, voit olla yhteydessa Korento ry:n tyonteki-
jaan: riikka.uljas-barman@korento. fi.

Opinnaytetydmme ohjaajana toimii Satu Rainto (satu.rainto@oamk.fi) ja Marja Kinisjarvi (marja.ki-
nisjarvi@oamk.fi).

Ystavallisin terveisin Susanna Suomela ja Ida Kajan.

40



LITE 3

TAULUKKO 1. Miten endometrioosi ja vulvodynia vaikuttavat eldméén?

Pelkistetyt ilmaukset

Vaikea loytada parisuhdetta.
Parisuhteiden paattymi-
nen sairauden vuoksi.
Kumppanin I6ytamisen valt-
tely.

Parisuhteen karsiminen yh-
dyntdjen puutteen vuoksi.
Parisuhde karsii

Aiheuttaa paineita parisuh-
teelle ja perheen perustami-
selle.

Perheen kanssa raskasta, vai-
kea ymmartaa kipuja.

Alaluokka

Parisuhteiden karsiminen

Perheen perustamisen paine

Ymmartamattomyys

Ylaluokka

Sairauksien vaikutus pari- ja
perhesuhteisiin negatiivisesti
muodostaen painetta tai ai-
heuttaen valttelya kumppanin

loytamiseen

Parisuhde voi hyvin sairauk-

sista huolimatta.

Hyvinvoiva parisuhde

Voimavarainen ja vakaa pari-

suhde

Epaonnistuneiden yhdyntojen
vaikutus parisuhteeseen.
Seksielaman vaikutus pari-
suhteeseen

Seksielama paikoitellen to-
della vaikeaa

Seksissa tarvitsee runsaasti
liukuvoidetta

Voimakas vaikutus seksiela-
maan

Vaikuttaa seksielaméaan ja si-
ten parisuhteeseen

Seksin harrastaminen hanka-
laa kivun vuoksi

Seksi sattuu

Yhdyntékipuja ensimmaisten
tyontojen ajan

Yhdynnén jélkeinen Kipu

Seksuaaliterveyden vaikutus = Sairauksien moninaiset piirteet

parisuhteeseen

Haasteet seksielaméassa

Sairauden vaikutus seksiela-

méaan ja parisuhteeseen

Yhdyntékivut
Yhdynnan jalkeiset kivut
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ja lisaantymisterveyteen.



Vulvodynian aiheuttama yh-

dynnan jalkeinen kipu
Tahaton lapsettomuus

Endometrioosin aiheuttama
lapsettomuus

Intiimit asiat eivat ole intii- Yksityisyys Yksityisyyden ja intiimiyden puut-
meja, koska niita joutuu jaka-

tumisen tunne.
maan suhteen ulkopuolelle

Sairaudet rajoittavat. Toimintakyvyn lasku Oman hallintakyvyn menettami-
Vaikuttaa kokonaisvaltaisesti

toimintakyky3 alentavasti. sen tunne elamaan seka riippu-

Kivut rajoittavat toimintaa va- vaisuus toisten avusta.
paa-ajalla.

Toimintakyvyn heikentymi-

nen.

Rajoittaa elamaa, ei jaksa sa-

malla tavalla.

Kokonaisvaltainen vaikutus
Arjessa vaikeuttaa kokonais-
valtaisesti, mielialan lasku, ta-
loudelliset haasteet, kipu.
Endometrioosi hallitsee ela-
maa.

Riippuvainen laheisen avusta

arjessa.

Jaksaminen ei riita arjessa toi-
mimaan niin kuin itse toivoisi.

Ei jaksa olla niin hyva éiti kuin
haluaisi.

Oma jaksaminen

Ei ole mahdollisuutta ty6sken-

nella taysiaikaisesti.

Opinnot etenevit hitaasti.

Paljon poissaoloja, kipuja ja Uran ja opintojen etenematto-
huolta.

Tydssa vaikea jaksaa ja aiheu- myys
tuu poissaoloja.

Joka kuukausi sairaslomalla.
Useita sairaslomia.
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Ajoittain vaikeaa.

Haastavaa ajoittain.
Haastavaa, toisen sairauden
hoito pahentaa toista.
Vililla tuskaista ja toivo-
tonta.

Haastavaa
Toivotonta

Tuskaista

Elaman vaikeutuminen sairauk-

sien vuoksi

Kipujen kanssa oppinut ela-
maan ja tyot ja vapaa-aika on-
nistuu.

Hyvina kausina ei vaikuta ela-
maan.

Vililla helpompaa

Tyoelaméassa ja opiskelussa
menee sarkylaaketta.

Arki kipulddkkeiden rytmitta-
maa.

Kipuilua.

Kivut tai vasymys rajoittavat
harrastuksia tuomansa kuor-
mituksen vuoksi.
Harrastusten poisjaaminen.

Kipujen kanssa elaminen
Sérkyladkkeen maara

Kipujen vaikutus arkeen

Kivunhoito, sen arviointi ja toteu-
tus seké vaikutus jokapéivaiseen

elamaan

Raskasta.

Paljon huolta.

Henkinen kuormitus.
Henkisesti todella raskasta.
Syyllisyyden ja ahdistuksen
tunteita.

Véasymys ja uupumus. Vasy-
mysta.

Mielialan lasku.
Kipujen sietdminen vaikuttaa
mielialaan.

Huoli siita, etta onko ky-
seessa jotain vakavampaa.
Huoli raha-asioista.

Laakkeiden vaikutus itsetun-
toon, mindkuvaan ja naiseu-
teen.

Vaaristynyt kehonkuva seka
kehoinho.

Psyykkinen kuormitus

Vasymys

Vaikutukset mielialaan

Vaikutukset minakuvaan ja itse-

tuntoon
Vaikutus kehonkuvaan

Sairauden aiheuttama negatiivi-
nen vaikutus psyykkiseen hyvin-
vointiin seka omaan kehonku-
vaan ja itsetuntoon.
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TAULUKKO 2. Millaisia kokemuksia endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavilla on hoitavalta ta-

holta?
Vinkki kayttaa oljya.
Laakehoidon huono ohjaus.
Ainoastaan laakehoitoa
Tarjottu vain hormoneja,
mutta sivuvaikutuksiin ei ole
saanut apua.

Hoitosuhteiden katkaisu
Hoitokontaktin katkeaminen
synnytykseen.

Hoitosuhteen katkaisu poti-
laan ja ammattilaisen vélisen
nakemyseron vuoksi

En ole saanut tukea.

Tuki ja apu minimaalista
Asioiden itse selvittaminen
Hoidon vaatiminen

Mitaan ei ole tarjottu

En ole I6ytanyt apua

Puutteellinen lagkehoidon oh-
jaus

Sivuvaikutuksista kertomatta jat-

taminen

Hoitosuhteen paattaminen

Potilaan ja ammattilaisen valiset

nakemyserot

Tuen puute

Puutteellinen tai taysin puuttuva
apu ja tuki hoitavalta taholta

Lahete lantionpohjan fysiote-
rapiaan.

Kirurginen hoito.
Monipuolinen ladkehoito, lan-
tionpohjan fysioterapia ja
ladkkeettomat hoitomuodot.
Laakitysta, fysioterapiaa, sek-
suaaliterapiaa ja kirurgista
hoitoa.

Paljon tukea ja apua eri alojen

osaavilta ammattilaisilta.
Tietoa sairauksista.
Psyykkista tukea tarjottu.
Sairauden saanndllinen seu-
ranta.

Avun saaminen
Moniammatillinen apu
Laakkeelliset ja ladkkeettomat
hoitomuodot

Psyykkinen tuki

Moniammatillisen tuen seka
|adkkeellisen ja laékkeettoman
avun saaminen hoitavalta taholta

Avun saaminen vuorokauden
ympari.

Avun saaminen silloin, kun sita
tarvitsee
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Hoidon saatavuus



TAULUKKO 3. Millaista tukea endometrioosia ja vulvodyniaa sairastavat kaipaavat hoitavalta ta-

holta?

Asiantuntijan kanssa sairauk-
sista keskustelu.

Tietoa eri vaihtoehdoista ja
niiden hyvista ja huonoista
puolista.

Ammattilaisen kanssa keskus-

telu

Vaihtoehtojen esiin tuominen

Hoidosta keskusteleminen yh-
dessa potilaan kanssa ja vaih-
toehtojen seka hoitolinjojen

miettiminen yhteistyossa.

Oikea-aikaista ja riittavaa ki-
vunhoitoa.

Kysyttaisiin jatkuvan kivun
vaikutuksista elamaan.

Seurantaa seka kontrollikayn-
teja.

Riittava kivunhoito ja arviointi

Sairauden seuranta ja kontrolli-

kaynnit 1aakarilla

Hoidon toimivuuden arviointi

seka seuranta.

Hoitavan laékarin samana py-
syminen.

Yksi ladkari vastaisi hoidosta
eikd pompoteltaisi laakarilta
toiselle.

Hoitavan henkildkunnan va-

kiintuminen.

Hoidon jatkuvuus

Vertaistukea ja keskustelu-
apua.

Seksuaalineuvontaa
Kokonaisvaltaista nakemysta.

Psyykkista tukea ja keskuste-
luapua.

Psykiatrista apua

Enemman psykososiaalista
tukea.

Monialaisen tuen ja vertaistuen
tarve
Seksuaalisuus

Kokonaisvaltaisuus

Psyykkisen tuen huomiointi
Ymmértava kohtelu

Lasnaolo

Kokonaisvaltainen hoito

Ihmisena kohtaaminen ja poti-
laan tunteiden kuuleminen.
Ymmartavaa kohtelua.

nopeita puheluita.
Terveydenhuollon ammattilai-
sen keskittyminen ja potilaan
kuuntelu.

Emotionaalista ymmarta-
mista.

Kuuntelevaa lasndoloa, ei vain

Ihmisena kohtaaminen

Keskittyminen potilaaseen

Emotionaalinen tuki

Potilaan kohtaaminen

Puolison ja perheen huomi-
ointi.

Potilaan laheisten huomiointi
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