ENDOMETRIOOSI JA HAPEA

Eveliina Montonen

Ida Ronnman

Jonna Ristikallio
Diakonia-ammattikorkeakoulu
Sairaanhoitaja (AMK)
Opinnaytetyd, 2024



TIVISTELMA

Eveliina Montonen

Ida Ronnman

Jonna Ristikallio

Endometrioosi ja hapea

Sivut 37 ja liitteet 2

Kevat, 2024

Diakonia-ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysalan ammattikorkeakoulututkinto
Sairaanhoitaja (AMK)

Endometrioosi on kohdun limakalvon sirottumatauti, jossa kohdun limakalvon kal-
taista kudosta esiintyy kohdun ulkopuolella ja aiheuttaa kudokseen kroonisen tu-
lehdusreaktion. Taman opinnaytetyon kyselytutkimuksella selvitimme, aiheut-
taako endometrioosi hapeaa, miten se ilmenee ja minkalaisia muutoksia endo-
metrioosia sairastavat potilaat haluaisivat nahda terveydenhuollossa ja yhteis-
kunnassa, jotta endometrioosin aiheuttamaa hapeaa voitaisiin vahentaa. Opin-
naytetyd tuotettiin yhteistydssa gynekologisen potilasjarjestd Korento Ry:n
kanssa.

Opinnaytetyon tavoite on lisata tietoa endometrioosin aiheuttamasta hapeasta
Korennolle ja normalisoida hapean tunteita endometrioosia sairastaville. Kysely-
tutkimustulosten pohjalta saatua tietoa pystytaan hyédyntamaan Korennon ver-
taistukitoiminnassa.

Opinnaytety6 tuotettiin laadullisena tutkimuksena ja aineisto koottiin sahkoisella
tutkimuskyselylla. Kysely sisalsi kolme avointa ja seitseman suljettua kysymysta.
Kysely jaettiin Korennon kautta ja tulokset kerattiin syyskuussa 2023. Kyselyyn
vastasi 141 henkil6a ja aineisto analysoitiin temaattisella analyysimenetelmalla.

Kyselyn tulokset osoittivat, etta endometrioosi ja sen oireet vaikuttavat moninai-
sesti yksildiden elamanlaatuun ja hapean kokemuksiin. Tulosten mukaan endo-
metrioosi ja sen oireet vaikuttavat erityisesti itsetuntoon, tyo- ja opiskeluelamaan,
sosiaalisiin suhteisiin, seksuaalisuuteen ja hedelmallisyyteen. Oireet kuormitta-
vat paivittaista arkea ja voivat olla elamaa hyvin rajoittavia.

Oikean diagnoosin ja hoitopolun I6ytymisen vaikeus seka epatasa-arvoistavat ko-
kemukset yhdistavat isoa osaa endometrioosipotilaita. Sairauden yleisyydesta
huolimatta endometrioosi on edelleen monille tuntematon. Endometrioosiin liit-
tyen toivotaan tietoisuuden ja koulutuksen lisaamista ammattilaisille seka asen-
nemuutosta sairautta kohtaan yhteiskunnassa ja terveydenhuollossa.

Asiasanat: dysmenorrea, dyspareunia, endometrioosi, hapea, lapsettomuus,
seksuaalisuus
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Endometriosis is a condition where the tissue similar to the lining of the uterus
grows outside the uterus, triggering a chronic inflammatory reaction in the tissue.
With this thesis, the study aims to explore whether the endometriosis causes
shame, how the shame manifests, and what kind of changes the patients with
endometriosis would like to see in the healthcare and the society to reduce the
shame associated with the condition. This thesis was conducted in collaboration
with the gynecological patient organization Korento Ry. The objective of this
thesis is to increase awareness about the shame associated with endometriosis
within Korento and normalize feelings of shame for individuals living with
endometriosis. Information obtained from the survey results can be utilized in
Korento's peer support activities.

This thesis was carried out as qualitative research, gathering data through an
electronic survey consisting of three open-ended and seven close-ended
questions. The survey was distributed through Korento, and the data was
collected in September 2023. A total of 141 individuals responded to the survey,
and the data was analyzed using thematic analysis.

The survey results indicated that endometriosis and its symptoms significantly
impact the quality of life and causes experiences of shame. According to the
findings, endometriosis and its symptoms notably affect self-esteem, work and
study life, social relationships, sexuality, and fertility. The symptoms heavily
burden the daily life and can be highly restrictive.

The difficulty in obtaining the correct diagnosis and the treatment path, along with
unequal experiences, unite a significant portion of individuals with endometriosis.
Despite its prevalence, endometriosis remains unknown to many. There is a
collective desire for increased awareness and education among professionals
regarding endometriosis, as well as a change in attitudes toward the condition in
thw society and the healthcare system.

Keywords: dysmenorrhea, dyspareunia, endometriosis, infertility, sexuality,
shame
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1 JOHDANTO

Endometrioosi ja siihen liittyva hapea on ajankohtainen aihe, ja tietoisuus endo-
metrioosista on kasvanut viime vuosikymmenen aikana. Sosiaalisen median
kautta kaytava keskustelu endometrioosista on lisaantynyt, mika on edistanyt
taudin ja sen oireiden tunnettavuutta. Edistyksesta huolimatta, endometrioosi on
edelleen monille tuntematon sairaus, joten halusimme opinnaytetydllamme lisata
tietoisuutta endometrioosista ja sen vaikutuksista elamaan. Tarkastelimme tassa
opinnaytetyossa endometrioosin aiheuttamaa hapeaa, kasittelimme siihen liitty-
via asenteita ja tutkimme, millaisia muutoksia endometrioosia sairastavat toivoi-

sivat terveydenhuollon ja yhteiskunnan suhtautumisessa.

Tutkimuspainotteisten opinnaytetdiden maara endometrioosin aiheuttamasta ha-
peasta on ollut toistaiseksi vahainen, mika lisasi mielenkiintoamme valita tama
aihe opinnaytetydhdmme. Huomioimme aiheen herkkyyden ja intiimiyden tutki-
musmenetelmaa valitessamme. Toteutimme tutkimuksen kyselytutkimusmene-
telmalla ja teimme sen yhteistydssa gynekologisen potilasjarjestd Korento Ry:n
kanssa, joka toimi tydelamayhteisokumppaninamme. Kysely jaettiin jarjeston ja-

senille, ja opinnaytetyo julkaistaan Korennon omilla verkkosivuilla.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, aiheuttaako endometrioosi hapeaa, mi-
ten ja missa tilanteissa hapea ilmenee. Tavoitteenamme on normalisoida endo-
metrioosin ja sen oireiden aiheuttamaa hapeaa niille, jotka sairastavat tautia ja

tarjota Korennolle kyselytuloksista hyodynnettavaa tietoa vertaistukitoimintaan.



2 ENDOMETRIOOSI

Endometrioosi on kohdun limakalvon sirottumatauti, jossa kohdun limakalvon kal-
taista kudosta kasvaa kohdun ulkopuolella ja aiheuttaa kudokseen kroonisen tu-
lehdusreaktion. Tavallisesti endometrioosipesakkeita esiintyy vatsakalvon pin-
nalla pikkulantiossa, munasarjojen pinnalla tai emattimen ja perasuolen valissa,
mutta on myOs mahdollista, etta pesakkeitd on missa tahansa vatsakalvossa tai
sen ulkopuolella. Pesakkeet reagoivat kuukautiskiertoon samankaltaisesti kuin
kohdun sisainen limakalvo aiheuttaen endometrioosin oireet. Pesakkeiden tyypin
perusteella endometrioosi on jaettu kolmeen tautimuotoon, joita ovat pinnallinen
vatsakalvon endometrioosi, syva endometrioosi ja munasarjoissa esiintyvat kys-
tat eli endometrioomat. Endometrioosia esiintyy vain hedelmallisessa iassa ole-
villa, silla se on estrogeenihormonista riippuvainen sairaus. (Botha & Ryttylainen-
Korhonen, 2016, s. 75.) Endometrioosia sairastaa noin 10 % hedelmallisessa
idssa olevista henkildisa, eli kyse on hyvinkin yleisesta sairaudesta (Tiitinen,
2022). Endometrioosin syntysyy on edelleen hyvin huonosti tunnettu. On kuiten-
kin tutkittu, etta geneettiset ja hormonaaliset tekijat seka hairiintynyt immuunijar-
jestelma voivat olla syyna sairauden syntyyn. (Botha & Ryttylainen-Korhonen,
2016, s. 75-76.)

2.1 Endometrioosin oireet

Endometrioosi voi oireilla jo teini-idssa, mutta paattyy usein vaihdevuosiin. Endo-
metrioosin oireilu riippuu jonkin verran taudin sijainnista. (Tiitinen, 2022.) Endo-
metrioosi ei valttamatta oireile lainkaan eika kivun maara ole aina suorassa yh-
teydessa sairauden vaikeuteen, pesakkeiden kokoon tai levinneisyyteen (Ko-
rento ry, i.a.-d). Oireet aiheutuvat, kun limakalvopesakkeet reagoivat kohdun li-
makalvon kaltaisesti kuukautiskierron aikana. Sen merkittavin oire on dysmenor-
rea eli kova kuukautiskipu, joka usein heikentaa endometrioosia sairastavan hen-
kilon elamanlaatua. Kuukautisia edeltava kipu saattaa alkaa jo paivia ennen kuu-
kautisten alkamista ja voimistua vuodon aikana. Endometrioosi saattaa aiheuttaa

urheilun aikaista tarinakipua seka virtsaamisen ja ulostamisen aikaista kipua. Se



voi aiheuttaa akuuttia alavatsakipua, joka johtuu kystan puhkeamisesta. Kipua
voi esiintya myos yhdynnan aikana. Endometrioosin oireita ovat myos veriulos-
teet seka joskus pahoinvointi, oksentelu, paansarky, ummetus ja ripuli. (Botha &
Ryttylainen-Korhonen, 2016, s. 75—77.) Sairauteen voi liittya lisaksi vuotohairi-
Oita, kuten tiputteluvuotoa. Se harvoin vaikuttaa vuodon runsauteen. Endo-

metrioosi voi aiheuttaa myo6s lapsettomuutta. (Tiitinen, 2022.)

2.2 Endometrioosin diagnostiikka ja hoitomuodot

Endometrioosidiagnoosin saamisessa on omat haasteensa, silla endometrioosin
tyypillisia oireita, kuten dysmenorreaa eli kovia kuukautiskipuja, esiintyy runsaasti
terveillakin naisilla. Ei ole epatavallista, etta diagnoosin saaminen kestaa jopa 7—
9 vuotta oireiden alkamisesta. Oikealla diagnoosilla ja varhain aloitetulla hoidolla
on suuri merkitys potilaan elamanlaadun kohentamisen kannalta. Endometrioosi
diagnosoidaan potilaan oireiden perusteella ja tapauksen mukaan gynekologi-
sella sisatutkimuksella ja ultraaanella seka joskus magneettitutkimuksella tai vat-

saontelon tahystyksessa eli laparoskopiassa. (Terveyskyla, 2019.)

Endometrioosiin ei ole parantavaa hoitoa, mutta oireita voidaan lievittaa ja taudin
etenemista hidastaa. Hoidon tavoitteena on hillita kipuja, hidastaa taudin etene-
mista ja parantaa elamanlaatua seka joissain tapauksissa hoitaa lapsettomuutta.
Pitkakestoinen ladkehoito on ensisijainen hoitomuoto, ja silld pyritaan lievitta-
maan potilaan oireita. Endometrioosin ladkehoitona ovat tulehduskipulaakkeet
seka erilaiset hormonivalmisteet, kuten yhdistelmaehkaisypillerit seka keltarau-
hashormoni. Endometrioosin hoito perustuu joko kivunhoitoon tai lapsettomuu-
den hoitoon, silla kivunhoitoon tarkoitetut hormonivalmisteet ehkaisevat raskau-
den. Endometrioosia voidaan myos hoitaa kirurgisesti poistamalla laparoskopi-
alla endometrioosipesakkeita, poistamalla kohtu ja munasarjat tai erityisen vai-
keissa tapauksissa virtsarakko- tai suoliresektiolla. (Botha & Ryttylainen-Korho-
nen, 2016, s. 77-78.)

Endometrioosia sairastavalle on tarkeaa kertoa realistisesti endometrioosista,

hoidoista seka vaikutuksesta hedelmallisyyteen. Australialaisen tutkimuksen



mukaan endometrioosia sairastavat tutkimukseen osallistuneet henkilot kokivat
saavansa ristiriitaista ja riitamatonta tietoa endometrioosin vaikutuksesta hedel-
mallisyyteen. Hedelmallisyys korostui tutkimuksessa, jolloin oireet ja elaméanlaatu

jaivat taka-alalle. (Young ym., 2016.)

2.3 Endometrioosin vaikutus seksuaalisuuteen

Seksuaalisuuteen liittyvat haasteet ja toimintahairiét ovat moninaisia ja yksilolli-
sia. Naiden asioiden kasittely vaatii sensitiivisyytta, ja sairaanhoitajan velvollisuu-
tena on olla aloitteellinen seksuaalisuuden puheeksi ottamisessa, silla potilaat
yleensa toivovat tata ja puheeksi ottaminen itselle voi olla vaikeaa. Luvan anta-
minen seksuaalisuuden kasittelyyn seka myotamielinen suhtautuminen, jossa
potilasta kuullaan, luovat potilaalle tunteen siita, etta hanen asiansa ovat tarkeita
ja sallittuja. (Botha & Ryttylainen-Korhonen, 2016, s. 108.)

Endometrioosin aiheuttamilla vatsan ja lantionalueen kivuilla on luonnollisesti vai-
kutusta seksuaalisuuteen ja halukkuuteen. Endometrioosi voi aiheuttaa seksuaa-
lisia toimintahairidita. Haluttomuutta voi aiheuttaa esimerkiksi dyspareunia eli jat-
kuva tai toistuva kipu yhdynnan aikana. (Botha & Ryttylainen-Korhonen, 2016,
s.108.) Jo olemassa olevat endometrioosin aiheuttamat kivut seka niista johtuva
psyykkinen kuormitus tai pelko kivuista seksuaalisen kanssakaymisen aikana
vaikuttavat halukkuuteen. Endometrioosia sairastavan jatkuva kipu voi vahentaa
kiinnostusta seksuaalielamaa kohtaan. Yhdynnasta johtuvat kivut ovat monimuo-
toisia ja vaihtelevia, mika tekee niiden selittdmisesta kumppanille haastavaa, silla
etukateen ei aina voi tietaa, millainen seksuaalinen kanssakayminen aiheuttaa
kipua. Lisaksi kuukautiskierto ja sairauden vaiheet vaikuttavat kivun kokemiseen.

(Korento ry i.a.-a.)

Seksuaalinen haluttomuus voi aiheuttaa haasteita ihmissuhteissa, ja se vaatii en-
dometrioosia sairastavalta kumppanilta paljon ymmarrysta ja karsivallisyytta. On
tarkeaa, ettd kumppani voi luottaa siihen, ettd hanelle kerrotaan avoimesti, jos
seksin aikana jokin asento aiheuttaa kipua tai jos on tarpeen lopettaa. Vaikka

aiheesta puhuminen voi olla hankalaa, avoin keskustelu kumppanin kanssa on



erityisen tarkeaa. Nain voidaan valttaa kivuliaita seksuaalisia kokemuksia ja aut-
taa kumppania ymmartamaan paremmin endometrioosista karsivan tuntemuksia.

(Korento ry, i.a.-a.)

2.4 Endometrioosi ja lapsettomuus

Endometrioosi ei tarkoita automaattista lapsettomuutta, mutta monet endo-
metrioosidiagnoosin saaneet, jotka haaveilevat perheen perustamisesta, ovat
huolissaan omasta hedelmallisyydestaan. Endometrioosipesakkeet munasar-
joissa heikentavat niiden toimintaa ja lyhentavat hedelmallista aikaa. Vatsaonte-
lossa olevat pesakkeet voivat aiheuttaa kiinnikkeita, jotka puolestaan hairitsevat
munanjohtimien toimintaa. Kohdun limakalvo voi myos vaurioitua endometrioo-
sista. Endometrioosia sairastavan suositellaan hakeutumaan hedelmallisyyden
selvittelyyn puolen vuoden raskausyrittdmisen jalkeen. Lapsettomuushoitojen to-
teuttamiseen on eri vaihtoehtoja. (Terveyskyla i.a.) Suomalaisessa tutkimuk-
sessa tarkasteltiin 18 324 naista, joilla oli diagnosoitu endometrioosi. Tuloksia
verrattiin 35 793 naiseen, joilla ei ollut endometrioosia. Tutkimuksen mukaan en-
dometrioosia sairastavista 40,2 % synnytti elavan lapsen tutkimusjakson aikana,
kun taas terveista naisista vastaava luku oli 66,3 %. Terveillad naisilla keskimaa-
rainen lapsiluku oli 2,16, kun taas myohemmin endometrioosidiagnoosin saa-

neilla se oli 1,93. (Tuominen ym., 2023.)

Endometrioosin vaikeusasteen mukaan voidaan tehda hedelmoityksen kevyt-
hoito, jossa ovulaatiota tehostetaan ja suoritetaan inseminaatio. Inseminaatiolla
tarkoitetaan siemennesteen ruiskutusta kohtuun laboratoriokasitellysti munaso-
lun irtoamisvaiheessa. Mikali raskautta on yritetty jo pidemman aikaan tai endo-
metrioosin tilanne on vaikea, voidaan tehda suoraan IVF- eli koeputkihoito omilla

tai lahjoitetuilla sukusoluilla. (Botha & Ryttylainen-Korhonen, 2016, s. 63.)



3 ENDOMETRIOOSI JA HAPEA

Hapea on voimakas ja pitkittynyt reaktio siihen, kun yksilon minakuva, yhteen-
kuuluvuuden tunne ja hyvaksytyksi tuleminen on uhattuna (Myllyviita, 2020, s.
56). Hapea opitaan osana sosiaalista kanssakaymista eli sitd voidaan luonnehtia
sosiaaliseksi tunteeksi. Hapea ja syyllisyys usein sekoitetaan keskenaan, mutta
Tangleyn (1998) ym. mukaan hapeava haluaa piilottaa erilaisia puolia itsessaan,
kun taas syyllisyytta kokeva haluaa piilottaa tekojaan. Hapea ei siis kohdistu te-
koihin, vaan henkiloon itseensa ja hanen henkildkohtaisiin ominaisuuksiinsa.
(Myllyviita, 2020, s. 30-33.)

Hapea voidaan jakaa hyvaan ja pahaan hapeaan. Hyvan hapean tarkoituksena
on auttaa ihmista sopeutumaan osaksi yhteisda. Hyva hapea toimii kayttaytymi-
sen saatelijana tilanteissa, joissa yksild on rikkonut yhteisdnsa kirjoittamattomia
saantoja. Hapea muuttuu haitalliseksi ja pahaksi silloin, kun yksil6 joutuu toistu-
vasti yhteison ndyryyttamaksi aiheuttaen vieraantumista itsesta ja muista. (Myl-
lyviita, 2020, s. 53-54.) Hapeaa on kirjallisuudessa myds kuvailtu hienotuntei-
suushapeana ja nolaushapeana. Nolaushapea on seurausta jostakin teosta tai
tapahtumasta ja hienotunteisuushapealla tarkoitetaan asioiden arvioimista ja
peittelemista, jotta ne eivat tulisi muiden tietoisuuteen. Hienotunteisuus voi olla
tarkeaa yksityisyyden ja haavoittuvuuden suojelemisessa, mutta sen varjopuo-
lena voi olla se, etta se estaa ihmista puhumasta tarkeista asioista, kuten tervey-
teen ja seksuaalisuuteen liittyvista huolista. Vastaavasti myos esimerkiksi ladakarit
ja muut terveydenhuollon ammattilaiset voivat kokea hienotunteisuushapeaa ja
sen vuoksi olla ottamatta esille hankaliksi tai intiimeiksi koettuja aiheita poti-
laidensa kanssa. (Kettunen, 2010.)

Hapean kokemus on itseen liittyva tunne, joka syntyy, kun yksilon kokemus nah-
dyksi tulemisesta ei vastaa hanen toivettaan. Hapeaa kokeva tuntee riittamatto-
myytta, alemmuutta ja arvottomuutta seka ulkopuolisuutta. Hapean kokeminen
syntyy vertailusta muihin ihmisiin ja ympariston hylkaava ja tuomitseva suhtautu-

minen saa ihmisen uskomaan, ettd han on vaaranlainen ja arvoton. Hapea
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lamauttaa ja heikentaa toimintakykya seka altistaa muun muassa mielenterveys-
ja paihdeongelmille. (Myllyviita, 2020, s. 21-22.)

Endometrioosi vaikuttaa noin 10 % prosenttiin lisdantymisikaisista naisista. Sen
yleisimmat oireet kuten kuukautisten epasaanndllisyys, lantionalueen krooniset
kivut, (CPP= chronic pelvic pain), kuukautiskivut, yhdyntakivut seka lapsettomuus
vaikuttavat usein potilaan psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Taman ta-
kia endometrioosi vaikuttaa merkittavasti sosiaalisiin suhteisiin, seksuaalisuu-
teen ja mielenterveyteen. (Lagana ym., 2017.) Kirjallisuuskatsauksessa selvitet-
tiin ahdistuksen ja masennuksen vaikutusta endometrioosin hoidossa. Endo-
metrioosia sairastavat olivat raportoineet korkeasta ahdistus, - ja masennusta-
soista seka muista mielenterveydenhairidista. Endometrioosin aiheuttamaa lan-
tion alueen kroonista kipua on korostettu elamanlaadun heikentamisessa. Lan-
tion alueen kroonisiin kipuihin liittyvat lisaksi ovulaatiokipu seka ulostamis- ja virt-
saamiskivut. Useat tutkimukset ovat korostaneet kroonisen lantion alueen kivun
heikentavaa vaikutusta elamanlaatuun ja endometrioosipotilaan psyykkiseen hy-
vinvointiin. Lisaksi on todettu, etta vahvat ahdistuksen ja masennuksen oireet li-

saavat kipukokemusta. (Lagana ym., 2017.)

Endometrioosipotilaiden kokemuksia kohtaamisesta terveydenhuollossa tutkittiin
englantilaisessa kirjallisuuskatsauksessa. Tutkimuksessa korostui potilaiden ko-
kemus siita, ettei heidan tilanteeseensa endometrioosista suhtauduttu vakavasti.
Vaarien diagnoosien antamiseen liittyi kolme teemaa; naisia ei otettu vakavasti,
naisten ongelmat eivat herattaneet kiinnostusta seka ladkarien tunteeton suhtau-
tuminen naisten tilanteelle. Lisaksi endometrioosipotilaiden tyytymattomyys ter-
veydenhuoltoa kohtaan vaikutti se, etteivat laakarit olleet ottaneet heita vaka-
vasti, jolloin paasy jatkotutkimuksiin ja hoitoon estyi. Puutteellinen tieto endo-
metrioosin taudinkuvasta ja potilaiden oireiden mitatdinti “naisten vaivoina” lisa-
sivat myds potilaiden tyytymattomyytta. (Pettersson & Berterd, 2020.) Samankal-
taisia tuloksia on saatu myos Puerto Ricossa tehdyssa tutkimuksessa, jossa tut-
kittiin endometrioosin aiheuttamaa stigmaa. Tutkimukseen osallistuneet endo-
metrioosia sairastavat henkil6t kokivat, ettd heidan oireitaan mitatditiin terveyden-
huollossa ja kipuoireet normalisoitiin tavallisiksi kuukautiskivuiksi, jotka heidan

tulisi kestaa. Osallistuneet kokivat myos heidan kumppaneiden ja sukulaisten
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vahattelevan endometrioosikivun vakavuutta, joka sai endometrioosia sairasta-
neet tuntemaan, etteivat he voi tuoda ilmi, kuinka paljon todellisuudessa karsivat

oireistaan. (Yattzmeli ym., 2021.)

Australiassa toteutetussa kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkittiin kehonkuvaan
liittyvia havaintoja endometrioosia sairastavilla. Tutkimukseen osallistuneet koki-
vat hapeda monissa eri tilanteissa, jotka liittyivat heidan endometrioosinsa ai-
heuttamiin fyysisiin oireisiin ja ulkonakdmuutoksiin. He tunsivat tarvetta piilotella
ja salailla oireitaan. Erityisesti vatsan turvotus ja endometrioosin pahenemisvai-
heen oireet aiheuttivat tutkittaville voimakasta hapeaa ja epavarmuuden tunteita.
Tutkimukseen osallistuneet pyrkivat piilottelemaan kehoaan peittavammilla vaat-
teilla, jottei vatsan turvotus nakyisi julkisesti. Endometrioosilla oli my6s merkitta-
via vaikutuksia tutkittavien intiimeihin suhteisiin ja moni koki hapeaa ja riittamat-
tomyytta kivuistaan seka endometrioosin tuomista muutoksista kehoon ja kokivat
olonsa epamiellyttaviksi intiimeissa tilanteissa. Hapea linkittyi tutkimuksessa
myds endometrioosipotilaiden vertailusta itsedan muihin terveisiin naisiin. Endo-
metrioosia sairastavat kokivat, etta heidan kehonsa oli kulttuurisesti poikkeava ja
tama aiheutti epavarmuuden ja hapean tunteita. Toisaalta usea osallistuja myos
ilmaisi, ettei kokenut tarvetta vertailla itseaan muihin ja nain ollen kokivat vahem-

man huonommuuden tunteita ja hapeaa. (Sayer-Jones & Sherman, 2023.)

Endometrioosi voi aiheuttaa dyspareuniaa, eli kipua yhdynnan aikana. Dyspa-
reunian vaikutuksia endometrioosia sairastavien elamaan on tutkittu englantilais-
tutkimuksessa ja tutkimustulokset osoittavat, etta dyspareunia vaikuttaa merkit-
tavasti endometrioosia sairastavien itsetuntoon ja moni kokee syyllisyytta ja riit-
tamattdmyyden tunnetta siita, etteivat ole kykenevaisia yhdyntaan. Suurin osa
tutkimukseen osallistuneista on alkanut valttelemaan yhdyntoja, ja osa lopettanut
seksuaalisen kanssakdaymisen kokonaan dyspareunian vuoksi. (Denny & Mann,
2017.)
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4 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TARKOITUS

Opinnaytetydomme tarkoituksena on tutkia endometrioosin aiheuttamaa hapeaa
ja sen taustalla vaikuttavia tekijoita. Kyselytutkimuksen avulla tutkimme endo-
metrioosin ja sen oireiden vaikutuksia yksildiden elamaan ja kerasimme tietoa
endometrioosipotilaiden kokemuksista terveydenhuollon kohtaamisista. Tut-
kimme lisaksi Korennon vertaistuen merkitysta ja selvitimme, millaisia toiveita en-
dometrioosipotilailla voisi olla sen kehittamiseksi. Tutkimuksen keskeisena tavoit-
teena on tuottaa uutta tietoa endometrioosin liittyvasta hapeasta, jonka avulla
Korento voi edistda toimintaansa. Opinnaytetydn tavoitteena on myos normali-

soida hapean tunteita endometrioosia sairastavien keskuudessa.

Opinnaytetydmme tutkimuskysymyksena on; Kokevatko endometrioosia sairas-

tavat hapeaa sairaudestaan? Jos kylla, miten hapea heidan elamassaan nakyy?

5 YHTEISTYOKUMPPANI KORENTO RY

Korento Ry on suomalainen potilasjarjesto, jonka toiminnan ytimessa on edus-
taa ja tukea endometrioosin, PCOS:n (= munasarjojen monirakkulaoireyhtyma),
adenomyoosin (= kohdun limakalvon kaltaista rauhaskudosta esiintyy kohdun li-
haskerroksessa) ja vulvodynian (= naisten sukuelinten pitkittynyt kiputila) kanssa
elavia henkiloita. Korento Ry:n tavoitteena on tarjota vertaistukea, levittaa tietoa
seka tehda edunvalvonta- ja vaikuttamistyota naiden gynekologisten sairauksien
ja oireyhtymien kanssa elaville. Korento tekee yhteisty6tda muiden yhdistysten,
potilasjarjestdjen seka terveydenhuollon ammattilaisten ja muiden asiantuntijoi-
den kanssa, jotka ovat erikoistuneet Korennon edustamien sairauksien ja oireyh-
tymien hoitoon. Talla hetkelld Korennon vertaistukitoimintaan kuuluu vertaistuki-
ryhmia, anonyymeja keskusteluryhmia, chatteja, kirje vertaiselle-toiminta, tukipu-

helin, tukihenkildtoiminta seka somelahettilas toiminta. (Korento Ry, i.a.-b.)



13

Korento Ry tekee tyota tietoisuuden levittamiseksi muun muassa jarjestamalla
endometrioositeemaviikkoja, jota vietetdan maaliskuisin. Teemaviikon tavoit-
teena on kannustaa ihmisia puhumaan avoimesti endometrioosista ja sen oireista
ja tuoda esiin sita, kuinka monia gynekologinen sairaus koskettaa. (Korento ry

i.a.)

Opinnaytetydomme tyoelamanhyoty on tietoisuuden levittaminen ja stigman va-
hentaminen endometrioosin aiheuttamasta hapeasta erityisesti potilaiden kes-
kuudessa. Opinnaytetyon kyselytutkimuksen tulokset voivat tarjota arvokasta tie-
toa potilasjarjestd Korento ry:lle, jotta he voivat kehittda tarjoamiaan vertaistuki-
palveluita endometrioosia sairastaville. Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyédyn-
taa terveydenhuollon ammattilaisten koulutusmateriaalien ja ohjeistusten kehitta-
misen perustana, erityisesti liittyen hapean tunnistamiseen hoidon yhteydessa.
Opinnaytetyé auttaa terveydenhuollon ammattilaisia ymmartamaan paremmin
endometrioosin vaikutuksia psyykkiseen hyvinvointiin ja hapeankokemuksiin,

joka johtaa herkempaan ja empaattisempaan potilaiden kohtaamiseen.

6 TUTKIMUSMENETELMAT

Opinnaytetyossa kaytimme laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa.
Laadullinen tutkimus mahdollistaa syvallisen nakemyksen tutkittavasta aiheesta,
kun on kyseessa tutkittavien omat kokemukset kasiteltavasta aiheesta. Laadul-
lista tutkimusta kaytetaan silloin, kun tutkittavasta ilmiosta ei ole merkittavasti
aiempaa tietoa, tutkimuksia tai teorioita. (Kananen, 2015, s. 71.) Endometrioosin

aiheuttama hapea on tutkimuksissa viela hyvin vahan kasitelty aihe.
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6.1 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana kaytimme verkkokyselya. Valitsimme
verkkotutkimuksen, silla sen etuina on ajallisesti nopea aineistonkeruu seka tu-
loksien saaminen. Halusimme tutkimukseemme mahdollisimman paljon vastaa-
jia, ja verkkokyselyn avulla on mahdollista tavoittaa laaja ja hajanaisesti asuva
vastaajakunta. Tama mahdollistaa monipuolisemman ja paremman yleistettavyy-
den tutkimustuloksille. (Kananen, 2015, s. 213.)

Kyselylomakkeeseen (LIITE 2) loimme suljettuja ja avoimia kysymyksia liittyen
endometrioosin ja hapeaan. Toteutimme tiedonkeruun Webropol-kysely- ja ra-
portointisovelluksen kautta. Webropolin kautta tehdyista kyselytutkimuksista on
mahdotonta tunnistaa yksittaisia vastaajia ja sovelluksen turvallisuustaso on erit-
tain korkea, jonka vuoksi valitsimme kayttaa sita tutkimuksessamme. Webropol
mukautuu myds eri mobiililaitteille, joka mahdollisti tutkimukseen osallistumisen
esimerkiksi helposti alypuhelimella. (Webropol, i.a.) Yhteistydkumppanimme Ko-
rento Ry jakoi valmiin kyselylomakkeen linkin yllapitamaansa Endometrioosi
Suomi — Facebook-ryhmaan. Ryhma on suljettu vertaistukiryhma endometrioosia
tai adenomyoosia sairastaville. Kyselyn toteuttamisen aikaan ryhmassa oli yh-
teensa noin 10 000 jasenta. Kysely oli avoinna vastaajille viikon ajan, ja saimme

siina ajassa yhteensa 141 vastausta.

6.2 Aineiston analyysi

Aineiston analysoimiseen avoimien kysymysten kohdalla kaytimme temaattista
analyysia. Temaattisen analyysin lahtékohtana on aineisto, ja analyysivaihe alkoi
aineistoon tutustumisella ja muistiinpanojen tekemisella. Temaattinen analyysi ei
edellyta ennakkoon maariteltyja koodausstrategioita, kuten sisallonanalyysi,
vaan se keskittyy aineiston ymmartamiseen ja teemojen tunnistamiseen. (Tuomi
& Sarajarvi, 2018, s. 142.) Avoimien kysymysten analysoimisen aloitimme kay-
malla aineiston useampaan kertaan lapi hahmottaaksemme, mita asiakokonai-
suuksia ja usein esiintyvia piirteita aineistossa esiintyi tutkimuskysymyksiin ver-

raten. Laadullisen tutkimuksen aineiston analysoiminen vaatii aina tekstin
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lukemista useampaan kertaan, jotta Ioydetaan oleelliset tiedot tutkimuskysymys-
ten kannalta (Kananen, 2015, s. 160). Teemoittelimme kaikki kolme avointa ky-
symysta erikseen, jotta tuloksista saatiin mahdollisimman selkeat. Jarjestimme
avoimien kysymysten aineiston potentiaalisiin teemoihin kayttamalla Wordin ko-
rostuskyna -ominaisuutta, joka mahdollisti teemojen korostamisen eri vareilla,
jotta ne erottuivat toisistaan. Lopuksi nimesimme teemat vastaamaan niiden si-
saltoa. Temaattisessa analyysissa merkittava rooli on tutkijalla ja hanen tulkin-
nallaan, silla samasta aineistosta voidaan saada hyvinkin erilaisia tulkintoja riip-
puen tutkijan omasta nakdkulmasta (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 142). Tutkimuk-
sen suljetutuissa kysymyksissa oli vastausvaihtoehtona ainoastaan kylla/ei, ja
naista kysymyksistd Webropol laski automaattisesti vastausten frekvenssiosuu-

det ja muunsi ne prosenteiksi.

7 TULOKSET

Kyselyyn tuli vastauksia yhteensa 141. Vastaajat olivat iadltdadn 17-52-vuotiaita,
joilla oli diagnosoitu endometrioosi ja ovat jasenina Korennon yllapitamassa Fa-

cebook-ryhmassa. Vastaajien keski-ika oli 33 vuotta.

Kyselyyn vastanneista 141 henkildosta noin 75 % on kokenut hapeaa endo-
metrioosista. Jopa 120 vastaajaa on kohdannut ennakkoluuloja tai vaarinkasityk-

sia endometrioosin vuoksi.

Vastaajista valtaosa (74 %) kokee pystyvansa keskustelemaan laheisten kanssa
endometrioosin aiheuttavasta hapeasta, mutta 51 % kuitenkin valttelee endo-
metrioosista puhumista muiden ihmisten kanssa pelaten heidan reaktiotaan. Ky-
selyyn vastanneista 105 vastasi kysymykseen, jossa kasitelldaan endometrioo-
sista johtuvan lapsettomuuden aiheuttamaa mahdollista hapeaa. Heista 39 % oli
kokenut hapeaa. Loput 64 eli 61 % ei ole kokenut hapeaa endometrioosin aiheut-

tamasta lapsettomuudesta.
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Kyselyyn vastanneet ovat kokeneet terveydenhuollon ammattilaisten kasitelleen
hyvin vahan hapean tunnetta hoidon yhteydessa. 135 vastanneesta vain 1,5 %
on kokenut ammattilaisten kasitelleen endometrioosin aiheuttamaa hapean tun-
netta. Vastaajista 26 % on kokenut saaneensa tukea tai apua potilasjarjestdé Ko-

rennolta endometrioosin aiheuttaman hapean kasittelyyn.

7.1 Hapean vaikutukset elamaan

Avoimeen kysymykseen ”"Minkalaisia vaikutuksia endometrioosin aiheuttamalla
hapealla on elamaasi?” vastasi 80 % eli 113 henkil63, jotka toivat vastauksissaan
esiin endometrioosin aiheuttaman hapean vaikutuksia elamaan. Vastauksissa
korostui kuusi paateemaa, joihin hapea liittyy; tyoelama, seksuaalisuus, itsetunto,
sosiaaliset suhteet ja tilanteet, lapsettomuus ja suolisto-oireet. Naiden teemojen
lisdksi vastauksissa tuotiin esiin myds sita, ettd hapeaa aiheuttaa itse diagnoosia
enemman endometrioosin oireet. Useammat vastaajat kertoivat kokemuksista
endometrioosin vahattelysta, jolloin hapean tunne korostuu siina, ettei koe ole-
vansa oikeanlainen tai riittdva. Myos terveydenhuollon ja erityisesti Iadkarien koh-
taamisien osalta raportoitiin hapeallisilta tuntuvia kokemuksia muun muassa oi-
reiden vahattelysta, pelkoa siita, ettei oireita oteta tosissaan seka vaikean poti-

laan leimasta.

“Useiden naisten vahéttely endometrioosia sairastavia kohtaan saa tuntemaan

itsensé vééarénlaiseksi ja huonommaksi naiseksi.”

Kysymykseen vastanneista 55 % kertoo endometrioosin vaikuttavan negatiivi-
sesti tydelamaan ja useat sairauspoissaolot kipujen vuoksi aiheuttavat hapeaa.
Tyon tekeminen myos vaikeutuu usein endometrioosikipujen takia. Useampi vas-
taaja tuo ilmi esihenkildiden ja tydkavereiden ymmartamattomyytta sairauspois-
saoloille, jonka vuoksi moni kokee, ettei endometrioosin aiheuttamat kivut ole tar-
peeksi hyva syy poissaoloille ja tama aiheuttaa hapean tunteita. Monet kokevat

lisdksi painetta perustella kipuja ja poissaoloja.
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“Koulussa ja téissa arvosteltiin poissaoloja, kun ei ymmarreta, miten menkoista

muka on niin kiped.”

“Sain palautetta tybpaikkakehityskeskustelussa, etté on kiusallista, ettd puhun
kuukautisasioista kahvihuoneessa. Ja kyse oli siis siita, etta olin kahvihuo-
neessa kertonut olevani todella kivuissani kuukautisten takia ja siksi en pysty te-
keméén toita kunnolla. Ja sain siis palautteen tilanteessa, jossa oli toimitusjoh-

taja, henkilostopééllikké ja osastopaéllikkd paikalla eli nolotti.”

Vastaajista 43 % toi esiin hapean tunteita seksuaalisuuteen liittyen. Yhdyntakivut
on kirjattu isoon osaan vastauksia. Seksi ei valttamatta onnistu lainkaan tai akti
joudutaan keskeyttdamaan yhdyntakipujen vuoksi, joka aiheuttaa hapean tunteita

ja pelkoa pettymyksen tuottamisesta kumppanille.

“Vaikuttaa seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen ja aiheuttaa hdpeéé, kun kipu-
Jen vuoksi joutuu kieltdytymaan seksisté/jattamaan leikin kesken usein ja tuotta-

maan toiselle pettymyksen.”

Useampi vastaaja tuo esiin endometrioosin oireiden kuten jatkuvan vatsan turvo-
tuksen tai verenvuoron aiheuttavan haluttomuutta, joka vaikuttaa seksuaalisuu-
teen ja siitd suoraan parisuhteisiin ja uusiin intiimeihin suhteisiin. Osa kokee, ettei
kykene olemaan parisuhteessa niin seksuaalinen kuin haluaisi endometrioosin
oireiden vuoksi. Vastauksissa kuvataan hapeaa siita, miten kertoa endometrioo-
sista uusille kumppaneille ja miten oireet vaikuttavat seksielamaan seka pelko
millaisen reaktion uudelta kumppanilta saa. Osa vastaajista tuo esiin myos tun-

netta siita, ettei ole seksuaalisesti riittava sellaisena kuin on.

“Seksi uuden ihmisen kanssa on vaikeaa, kun ei tiedd miten kertoa tai miten he
reagoivat, jos kerron joidenkin asentojen sattuvan tai ettéa jokin mité tekee tuot-

taa kipua.”

Kysymykseen vastanneista 33 % kertoo endometrioosin aiheuttaman hapean
vaikuttavan alentavasti itsetuntoon ja ulkonakoé6n. Vastauksissa korostuu selke-

asti eniten itsetuntoa alentavina asioina vatsan turvotus ja heikentynyt
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kehonkuva. Useampi vastaaja oli kertonut saaneensa tuttavilta epasopivia kom-
mentteja muuttuneesta ulkonaosta tai onnitteluita raskaudesta, joka todellisuu-
dessa on ollut vatsan turvotusta. Muutamissa vastauksissa tulee esiin myds hor-
monaalinen akne, joka on tullut haittavaikutuksena endometrioosiin tarkoitetun
hormonaalisen laakityksen vuoksi ja osaltaan alentaa itsetuntoa ja aiheuttanut

hapeaa.

“Vatsa turpoilee ajoittain todella rajusti. Sen liséksi etté sellainen turvotus sat-
tuu, ihmiset myés tulivat onnittelemaan raskaudesta (jota ei siis ollut) ja se kylla
ahdisti.”

Kysymykseen vastanneista 33 % raportoi hapean vaikuttavan ihmissuhteisiin ja
sosiaalisiin tilanteisiin. Vastauksissa korostuu erityisesti sovittujen tapaamisten ja
menojen peruuntuminen endometrioosin aiheuttamien kipujen tai muiden oirei-
den vuoksi. Hapeaa aiheutuu sosiaalisissa suhteissa etenkin silloin, jos toinen
osapuoli ei osoita ymmarrysta endometrioosi kipujen voimakkuuden suhteen.
Moni kertoo, etta sosiaaliset suhteet ja ystavien tapaamiset ovat jaaneet, koska
sovittuja menoja on joutunut perumaan niin monta kertaa. Useampi vastaaja ker-
too hapean korostuvan, jos endometrioosista taytyy kertoa uusille tuttavuuksille
ja yleista vastauksissa oli, etta vain laheisimmat ystavat tai puoliso tietavat diag-
noosista. Sairauden intiimiyden vuoksi, siita kertominen koetaan erityisen hanka-
laksi. Osa vastaajista tuo esiin myos hapean tunnetta siita, ettei koe olevansa

yhta kykenevainen tekemaan samoja asioita kuin muut ikatoverit.

“Kun endometrioosi vaikuttaa tyokykyyn ja esimerkiksi ystéavien tapaamiseen,
tulee vahva héapea siité, etten ole yhtéa kykenevé kuin muut ikatoverini. Ihmisten
on vaikea ymmartaa, milté tuntuu elda kroonisen kivun kanssa ja koska kipua

véahételldan, ei kivusta voi olla avoin.”

Vastaajista 14 % tuo esiin suolisto-oireiden aiheuttamaa hapeaa. Hapea liittyy
erityisesti ripuliin, suolistokipuihin ja siihen, jos sosiaalisissa tilanteissa tulee tarve
kayda tiheaan vessassa. Monet kokevat, etta esimerkiksi illanistujaiset tai muut
sosiaaliset tilanteet aiheuttavat kuormitusta, kun epavakaiden suolisto-oireiden

takia ei voi syoda tai juoda huolettomasti. Myos tihea vessataukojen pitaminen
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tydpaikoilla koetaan nolostuttavaksi. Suolisto-oireet koetaan vaivaannuttavina ja
intiimeina aiheina, joista on vaikea puhua. Osa vastaajista tuo esiin myds kuor-
mitusta siita, etta menoja on suunniteltava vessakayntien mukaan, joka rajoittaa

arkea paljon.

“Eniten tietynlaista hdpe&éa on aiheuttanut Kipu ja suolen toiminta, jotka on sul-
keneet kotiin pahimpina aikoina. En voinut mennéd minnekééan, ellei vessaa ollut

vapaasti kdytettavissa.”

Vastaajista 12 % kertoo lapsettomuuden aiheuttamasta epavarmuudesta ja ha-
peasta. Moni kuvaa tunnetta siita, ettd oma keho on viallinen, koska hedelmalli-
syys liitetdan vahvasti naiseuteen. Osa vastaajista kuvaa, ettd hedelmattomyy-
teen liittyy myos syyllisyyden tunteita kumppania kohtaan, jonka kanssa lapsi olisi
toivottu. Hapean tunteet lapsettomuudesta nousevat myos silloin, kun uutta pari-
suhdetta yritetdan muodostaa ja olisi aika ottaa lapsettomuus tai sen mahdolli-
suus puheeksi. Osa vastaajista kuvaa lapsettomuuden olevan kaikista eniten ha-
peaa aiheuttava oire endometrioosissa. Vastauksissa tulee esiin myos kokemuk-
sia siita, ettda endometrioosin aiheuttaman vatsan turvotuksen takia ihmiset ovat
kysyneet raskaudesta samaan aikaan kun he ovat karsineet lapsettomuudesta,

joka on koettu hapealliseksi.

"Koen hédpeda siité, etten onnistu asiassa, mité kutsutaan "maailman luonnolli-
simmaksi" ja mik& monelta kédy jopa vahingossa. Syy ei ole minun, mutta vika
on minussa ja se aiheuttaa voimakasta, péivittaista hdpeaa, vaikka puolisoni ei

minua milléén tavalla tasta syyllistdkééan.”

7.2 Toivotut muutokset terveydenhuollossa ja yhteiskunnassa

Avoimeen kysymykseen "Millaisia muutoksia haluaisit nahda terveydenhuollossa
tai yhteiskunnassa, jotta endometrioosin aiheuttamaa hapeaa voitaisiin vahen-
taa?”, vastasi yhteensa 105 henkiloa. Vastauksista nousi esiin viisi paateemaa;

tietoisuuden ja koulutuksen lisdaminen, asennemuutos terveydenhuollossa ja
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yhteiskunnassa, diagnostiikan ja hoitopolun muutokset, oikeuksien tasa-arvois-

taminen seka psyykkisen tuen tarve.

Kysymykseen vastanneista 79 % kaipasi tiedon ja koulutuksen lisdamista endo-
metrioosista. Vastaajista iso osa toivoisi, etta yleista tietoisuutta endometrioosista
olisi enemman yhteiskunnassa, silla talla hetkella sairaus on yleisyydestaan huo-
limatta monille taysin tuntematon. Vastauksissa toistuu myos toive siita, etta en-
dometrioosista puhuttaisiin jo peruskoulussa terveystiedon tunneilla. Kuukautiset
ovat edelleen tabu yhteiskunnassa ja siksi myos kuukautispuhetta kaivattiin lisaa
opetukseen ja koko yhteiskuntaan. Tietoisuus endometrioosista ja sen oireista
edesauttaisi sairauden tunnistamisessa ja hoitoon hakeutumisessa sita sairasta-
villa. Enemmistd vastaajista toivoisi tietoa ja koulutusta endometrioosista tervey-
denhuollon ammattilaisille, jotta sairauden hoito ja tunnistaminen paranisi ja po-
tilaat saisivat asianmukaista hoitoa. Useassa vastauksessa toistuu huoli siita,
ettei endometrioosista ja sen moninaisista oireista tiedeta juurikaan mitaan julki-
sen terveydenhuollon puolella. Moni vastaaja toivoo, etta lahetteen gynekologille

saisi herkemmin, jos perusterveydenhuollon auttamiskeinot eivat ole riittavat.

"Toivoisin tietoisuuden lisééntyvén, jotta hdpeéé ei yllapitéisi tunne siité, etteivét

ihmiset usko kuinka suuria vaikeuksia sairaudesta voi aiheutua.”

“Gynekologista sairauksista ja poikkeamista tulisi puhua terveystiedon ja seksu-
aalikasvatuksen yhteydesséd mahdollisimman laajasti jo peruskouluikéisille, jotta

tieto lisdantyy ja hdpeé védhenee.”

"Meilla ja ldhiseutujen terveyskeskuksissa tietdmys endometrioosista on mel-
kein nolla. Kun tietdmystéa ei ole, kipuja ei oteta vakavasti ja hoito seké laékitys

on vééréa. Diagnoosikaan ei takaa oikeanlaista hoitoa.”

Vastaajista 69 % kaipasi asennemuutosta yhteiskunnassa ja terveydenhuollossa,
jotta endometrioosin aiheuttamaa hapeaa voitaisiin vahentaa. Vastauksissa tois-
tuu toive siita, ettd sairauteen suhtauduttaisiin vakavasti ja ettd endometrioosiin
ja sen oireisiin liittyva vahattely loppuisi. Useampi vastaaja on kokenut, etta en-

dometrioosin oireet on kuitattu terveydenhuollossa sekd muussa keskustelussa
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vain "kivuliaina kuukautisina”, eika ole ymmarretty kuinka invalidisoiva sairaus voi
todellisuudessa olla. Vahattelya on koettu seka ennen diagnoosin saamista kuin
myds diagnoosin saamisen jalkeen. Useassa vastauksessa tulee esiin kuukau-
tishapea, joka on vield tanakin paivana hyvin yleista. Hapean halventamiseksi
vastaajat toivoisivat lisaa avointa keskustelua kuukautisista yhteiskuntaan, jotta
aihe normalisoituisi. Endometrioosia sairastavien oireiden vahattely terveyden-
huollossa on johtanut siihen, etteivat he ole saaneet asianmukaista hoitoa kipui-
hin ja muihin endometrioosin aiheuttamiin oireisiin. Muutamassa vastauksessa
nousee esiin kokemus siita, etta vahattely johtuu nimenomaan siita, etta endo-

metrioosi on "naisten sairaus”, eika sita siksi oteta tosissaan.

"Ajatus menkkakivuista “naisten pikku vaivoina”, eiké aitoina kipua aiheuttavina
tiloina, tulisi muuttaa. Jos menkkakipuja ei vahételtéisi ja ne otettaisiin tosis-
saan, ymma@rrettéisiin ettd endometrioosi on vield paljon enemmén eli todella

vakava, kipua aiheuttava sairaus”

Kysymykseen vastanneista 23 % toivoi nakevansa muutoksia endometrioosin
diagnostiikassa seka hoidon saatavuudessa. Useammassa vastauksessa kay
ilmi, etta hoitoa ei ole saanut ajoissa ja diagnoosin saaminen on kestanyt useita
vuosia. Moni on saanut viimein diagnoosin yksityiselta gynekologilta, silla julki-
sella puolella potilaan tutkiminen ei ole edennyt eika lahetetta gynekologille ole
saanut moninaisista oireista huolimatta. Muutama vastaaja kokee, etta luottamus

on mennyt julkisen puolen hoitoon kokonaan.

"Diagnoosiviivetté olisi hyvé tuoda enemmén esille. Sain itse diagnoosin 38-
vuotiaana, vaikka oireet olivat alkaneet jo teinind. On surullista, etta pitéé hakea

vuosia apua ennen Kuin sité saa ja yleenséa vielé ensin yksityiseltéd”

Noin 15 % vastaajista kaipasi oikeuksien tasa-arvoistamista yhteiskunnassa ja
terveydenhuollossa. Useassa vastauksessa nousee esiin se, etta endometrioo-
sin hoidossa kaytettavista laakkeista tulisi saada laakekorvattavuus yhta lailla
kuin monen muunkin kroonisen sairauden hoitoon tarkoitetutuista valmisteista.
Talla hetkellad ainoastaan osasta endometrioosin hoitoon tarkoitetuista ladkkeista

saa korvauksen ja nama valmisteet eivat sovi jokaiselle laakehoidoksi. Moni
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vastaaja toivoo myos, etta tyoelamassa ja terveydenhuollossa otettaisiin tosis-
saan endometrioosin vaikutus tyokykyyn ja myonnettaisiin sairauslomaa herkem-
min silloin, kun oireet ovat pahimmillaan. Alueelliset erot hoidon saatavuudessa
tulivat ilmi muutamissa vastauksissa. Esiin nousi myds se, etta termi "naistentau-
dit” tulisi muuttaa kaikki sukupuolet huomioivaksi ja transpotilaiden hoitopolku tu-

lisi saada sujuvammaksi, jottei kenenkaan tarvitsisi karsia kuukautisista turhaan.

"Ainakin ldékkeet Kela-korvattaviksi. Havettaa jo se, ettd omaan hoitoon menee

paljon rahaa perheen kuluista.”

Keskustelu- ja vertaistukea kaipasi vastaajista noin 10 % kysymykseen vastan-
neista. Vastauksista iimenee, etta psyykkisen tuen saaminen terveydenhuollossa
on ollut haasteellista ja joissain tapauksissa keskustelutuen mahdollisuus sivuu-
tettu kokonaan. Psyykkista tukea kaivattiin terveydenhuollosta saatavaksi mata-
lalla kynnyksella seka endometrioosia sairastavalle kuin tarvittaessa myds hei-
dan kumppaneilleen. Muutamassa vastauksessa korostui tarve kokemusasian-
tuntijoille ja toive siita, etta terveydenhuollon puolelta ohjattaisiin vertaistuen pii-

riin jo varhaisessa vaiheessa.

"Olisi &arimméisen tarkeaéa terveydenhuollon ammattilaisena osata tarjota osaa-
vaa keskusteluapua ja tukea endometrioosipotilaille matalalla kynnyksella.
Usein potilaat kdyvét lapi haastavia leikkauksia, useita ladkekokeiluja ja yrittavéat
selviytyé kaiken tdmén kanssa yksin. On sanomattakin selvéé, ettd ne jattavét
fyysisid seka henkisia jélkia. Harmillisesti tdsté puolesta ollaan hyvin véhan kiin-

nostuneita terveydenhuollon puolella.”

7.3 Korennon tuki vertaistuessa

Kysymykseen, miten Korennon vertaistuki voisi auttaa kasittelemaan endo-
metrioosin aiheuttamaa hapeaa, vastasi yhteensd 67 henkiloa. Vastauksista
nousi esiin nelja paateemaa; omat ja muiden kokemukset, tiedon jakaminen, ter-
veydenhuollon kouluttaminen, keskustelun lisdaminen. Kysymykseen vastan-

neista 16 % koki hyotyvansa eniten muiden endometrioosia sairastavien kanssa
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keskustelusta, omien kokemusten jakamisesta ja muiden kokemusten lukemi-
sesta. Vastaajat ovat kokeneet yhdenvertaisuuden tunnetta ja etteivat ole yksin
sairautensa kanssa. Vastauksissa tuli selkeasti myos esille monelle olevan tar-
keda normalisoida vaikeitakin ja kiusallisia oireita ja keskustella niista, jotta nai-

den hyvaksyminen olisi helpompaa.

"On ihanaa jakaa tilanteita ja kokemuksia, kokea ettei ole yksin ja muutkin

kamppailevat samojen asioiden kanssa.”

Kysymykseen vastanneista 11 % on hydtynyt tai toivoo lisaa tietoisuuden lisaa-
mista esimerkiksi endometrioosin tabuista, oireista ja vaikutuksesta sita sairasta-
van elamaan. Tietoisuuden lisdaminen voisi helpottaa kanssa eljida ymmarta-
maan endometrioosin vaikutuksia. Vastaajat kokivat sosiaalisen median postauk-
set, lehtiartikkelit, nettisivut, blogikirjoitukset, luennot, tietopaketit ja Facebook -
ryhman hyodyllisiksi. Nailla keinoin tietoa voidaan lisata yha enemman myos ter-
veydenhuollon ammattilaisten keskuudessa. Esille nousi toive oireista puhumi-

nen rehellisesti niita kaunistelematta.

"Olisi hyvé tuoda esille oireiden monimuotoisuutta vielé laajemmin ja niiden oi-
keita nimié k&yttéden. Esim. ei puhuttaisi suolisto-oireista, vaan rehellisesti ripu-

lista, kivusta ja ummetuksesta.”

Muutama vastaajista toivoo, ettd Korento voisi edesauttaa tiedon lisdéamisessa
endometrioosista terveydenhuollossa, jotta mahdollisimman moni valttyisi ikavilta
kokemuksilta terveydenhuollon kdynneilla. Vastauksissa tuli esille muun muassa,
ettei oireita oteta tosissaan tai niita vahatellaan terveydenhuollon ammattilaisten
toimesta seka aina ei ole huomioitu aiheen herkkyytta ja intiimiytta. Loput vastan-
neista eivat osanneet kertoa miten vertaistuki voisi auttaa kasittelemaan hapeaa

tai ei koskaan ollut kokenut hapeaa tai vertaistuen tarvetta.
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8 JOHTOPAATOKSET

Kyselyyn vastanneet olivat keski-ialtaan 33-vuotiaita. Tutkimuskyselyn tarkoituk-
sena oli selvittaa endometrioosin aiheuttamaa hapean tunnetta. Tulosten perus-
teella voimme olettaa valtaosan vastaajista karsineen jossain vaiheessa endo-

metrioosin aiheuttamasta hapeasta, ennakkoluuloista ja vaarinymmarryksista.

Kyselyn vastausten perusteella, erityisesti endometrioosin oireiden aiheuttamalla
hapealla on moninaisia vaikutuksia endometrioosista karsivien elamaan ja hyvin-
vointiin. Tuloksissa korostuivat hapean vaikutukset elaman eri osa-alueilla kuten
tydelamassa, seksuaalisuudessa, ihmissuhteissa ja sosiaalisissa tilanteissa, it-
setunnossa ja kehonkuvassa seka hedelmallisyydessa. Kyselytutkimuksella
toimme nakyvaksi endometrioosin aiheuttaman hapean vaikutuksia ja miten mo-

ninaisesti sairaus vaikuttaa yksildiden elamassa.

Tuloksista nahdaan, ettd endometrioosi on vahvasti l1asna sita sairastavien ela-
massa ja edellyttaa paljon suunnitelmallisuutta arjessa. Endometrioosin oireet
voivat rajoittaa itsensa toteuttamista t6issa, sosiaalisissa tilanteissa ja harrastuk-
sissa. Useat vastaajat raportoivat, endometrioosin aiheuttaneen seka yksittaisia
etta pidempia sairauspoissaoloja tyoelamasta tai opinnoista. Negatiiviset vaiku-
tukset muihin sosiaalisiin tilanteisiin ja ihmissuhteisiin korostuivat myos. Endo-
metrioosin oireet voidaan todeta hyvinkin rajoittaviksi sosiaalisen elaman kan-
nalta. Monet vastaajista kuvasivat joutuvansa perumaan usein sovittuja menoja
ja tapaamisia endometrioosin aiheuttamien oireiden kuten Kipujen tai suolisto-

ongelmien vuoksi.

Negatiiviset vaikutukset seksuaalisuuteen korostuivat tuloksissa. Endometrioosi
aiheuttaa monille naisille yhdyntakipuja, jotka vaikuttavat seksuaalielamaan ja ai-
heuttavat haluttomuutta. Tama tilanne saa monet tuntemaan hapeaa riittamatto-
myydesta ja huolta siita, etta he eivat kykene tayttamaan kumppaninsa tarpeita.
Monet myos ilmaisevat tuntevansa pettymysta ja kokevansa naiseutensa vialli-
sena. Lisaksi uusien intiimien ihmissuhteiden muodostaminen nahdaan haasta-

vana, silla endometrioosilla on merkittavia vaikutuksia seksuaaliseen elamaan.
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Tuloksista nahdaan, etta osalle vastaajista lapsettomuus aiheuttaa vahvoja ha-
pean ja pettymyksen tunteita. Vaikka endometrioosin vuoksi lapsettomuudesta
karsineet eivat ole kokeneet puolisoiltaan syyllistamista, on vastaajilla silti vahva

syyllisyyden ja pettymyksen aiheuttamisen kokemus lasna.

Kyselytutkimuksen yhtena tavoitteena oli selvittaa, kuinka endometrioosin aiheut-
tamaa hapeaa voitaisiin vahentaa terveydenhuollossa ja yhteiskunnassa. Kyse-
lyn tulosten pohjalta voidaan todeta, etta endometrioosin aiheuttaman hapean
vahentamiseksi tarvitaan kokonaisvaltaisia muutoksia seka terveydenhuollossa
etta yhteiskunnassa. Kyselyyn osallistuneista ehdottomasti enemmisto kaipasi li-
saa tietoa ja koulutusta endometrioosista, joka auttaisi sairauden tunnistami-
sessa seka hoitoon hakeutumisessa. Tulosten perusteella voidaan todeta valitet-
tavan yleiseksi sen, etta endometrioosia sairastavat kokevat vahattelya sai-
raudestaan niin terveydenhuollossa kuin yhteiskunnassakin. Asennemuutos voisi
auttaa lopettamaan vahattelyn ja stigman, joka liittyy sairauteen. Samalla voitai-
siin puuttua kuukautishapeaan ja edistaa avointa keskustelua kuukautisista yh-
teiskunnassa. Muutokset ihmisten asenteissa endometrioosin vakavuuden suh-
teen kulkevat kasi kadessa tietoisuuden lisaantymisen kanssa. Lisaamalla tietoa
ja koulutusta endometrioosista yhteiskunnassa ja terveydenhuollossa myds ih-
misten asenteet kokisivat muutoksen positiiviseen suuntaan. Terveydenhuollon
ammattilaisia tulisi kouluttaa tietamaan paremmin endometrioosista ja sen vaka-
vuudesta seka vaikutuksista psyykkiseen hyvinvointiin. Tehokas hoito, tuki ja ym-
marrys terveydenhuollon ammattilaisten puolelta olisi tarkedssa osassa hapean

vahentamisessa.

Tuloksista voidaan paatella, etta endometrioosin diagnostiikassa ja hoidon saa-
tavuudessa on paljon parannettavaa. Useat kyselyyn vastanneista olivat koke-
neet hankaluuksia saada oikea-aikaista diagnoosia ja hoitoa. Diagnoosin ja hoi-
topolun parantaminen koettiin tarkeaksi, jotta potilaat saisivat asianmukaista hoi-

toa ajoissa.

Kyselyn tulokset osoittavat, ettad tasa-arvoisemmilla oikeuksilla voitaisiin vahen-
taa hapean tunnetta endometrioosia sairastavilla. Kyselyyn osallistuneista moni

toivoi, ettd yhteiskunnalta saisi tukea endometrioosin hoidossa tarvittavien
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laakkeiden korvattavuudessa. Lisaksi tasa-arvoisempia oikeuksia ja ymmarrysta
kaivattiin tydelamaan, jotta esimerkiksi sairauspoissaoloja ei tarvitsisi haveta ja
selitella tyonantajalle. Alueellisia eroja endometrioosin hoidon saatavuudessa tu-
lisi tasoittaa, jotta hoitopolku sairastavalle olisi mahdollisimman tasa-arvoinen

asuinpaikasta riippumatta.

Keskustelu- ja vertaistuen saatavuuden parantaminen voisi tutkimustulosten pe-
rusteella yhtena tekijana vaikuttaa hapean vahenemiseen endometrioosia sairas-
tavilla. Psyykkisen tuen saatavuuden parantaminen terveydenhuollossa olisi tar-
keaa, jotta potilailla olisi mahdollisuus kasitella sairauttaan ja sen vaikutuksia ela-
maansa. Yhteenvetona kyselyn tuloksista voidaan todeta, ettd endometrioosin
aiheuttaman hapean vahentaminen edellyttaa laajoja muutoksia yhteiskunnassa
ja terveydenhuollossa. Muutosten toteuttaminen vaatii aikaa, resursseja ja sitou-
tumista, mutta ne ovat valttamattomia, jotta endometrioosin aiheuttamaa hapeaa

voitaisiin vahentaa ja potilaiden elamanlaatua parantaa.

Kyselyn tulokset viittaavat siihen, etta Korennon Facebook-ryhman tarjoama ver-
taistuki on ollut monille endometrioosia sairastaville arvokasta. Tuloksissa koros-
tui erityisesti positiiviset kokemukset erilaisten tilanteiden ja kokemusten jakami-
sesta, jotka liittyvat endometrioosin aiheuttamiin haasteisiin. Monille vastaajille oli
tarkeaa tuntea yhteenkuuluvuutta ja huomata, etteivat he ole yksin oireidensa
kanssa. Lisaksi tutkimustulokset osoittivat, etta vastaajat saivat lisatietoa ja ver-
taistukea myos Korennon sosiaalisen median postauksista, lehtiartikkeleista, eri-

laisista nettisivuista, blogeista, luennoista ja informatiivisista tietopaketeista.

Tuloksista kay ilmi, ettei endometrioosista ja sen aiheuttamista oireista kayda tar-
peeksi keskustelua. Endometrioosin oireilla on suuri vaikutus monen sairastavan
arkeen ja hyvinvointiin niin fyysisesti kuin psyykkisesti. Tuloksista nousee esille
negatiiviset kokemukset terveydenhuollon kaynneista, mika viittaa siihen, etta
tieto endometrioosista ei ole ollut riittdvaa. Tulosten perusteella hapeaa ei ole
juurikaan kasitelty terveydenhuollossa.
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9 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Kaytimme opinnaytetydssamme luotettavia ja ajankohtaisia lahteita ja lisaksi ai-
heemme perustui endometrioosia sairastavien omiin kokemuksiin hapeasta.
Loimme vapaaehtoisen kyselyn aiheesta, jossa vastauksena toimi paapiirteittain
kylla tai ei. Tama vahensi kyselyyn vastaamiseen kaytettavaa aikaa ja laski kyn-
nysta vastata kyselyymme. Kysely toteutettiin suljetussa endometrioosia sairas-
tavien vertaistuki Facebook-ryhmassa, jota yllapitaa Korento Ry. Kyselyyn vas-
tattiin nimettdmana, jotta kynnys vastata avoimesti laski ja vastaajan yksityisyys
sailyi. Valmiissa opinnaytetydssa ei julkaistu vastauksia niin, ettd vastaajaa olisi
mahdollista tunnistaa. Kyselyn saatesanoissa (LIITE 1) kerroimme kyselyn ole-
van opinnaytetydmme aineiston keruuta varten tehty. Tutkimuksen aineistoa ka-
siteltiin luottamuksellisesti, eika tuloksia naytetty kolmansille osapuolille ja kay-
tettiin vain opinnaytetyodn tutkimustarkoitukseen. Tutkimuslupaa ei tarvittu, jonka

selvitimme viela Korento Ry:lIta.

Haasteenamme oli kyselyyn potentiaalisten vastaajien maara, silla ryhmassa on
talla hetkella yli 10 000 jasenta ympari Suomea. Taman vuoksi rajasimme kyse-
lyyn vastaamisen aikarajaa viikoksi, jotta vastausten maara pysyy maltillisena.
Tutkimuksemme on kuitenkin suppea, vaikka ryhmassa on yli 10 000 jasenta.
Tutkimuksemme ei kerro kaikkien endometrioosia sairastavien hapean kokemuk-
sesta. Endometrioosi ja hapea ovat jokaisen oma ja henkilokohtainen kokemus,
jonka vuoksi emme voi yleistaa opinnaytetydssamme kaikkien kokevan hapeaa

aiheesta.

Endometrioosi on l|adketieteellisesti maaritelty naistentaudiksi, mutta tunnis-
tamme etteivat kaikki endometrioosia sairastavat valttamatta identifioidu naisiksi.
Endometrioosia sairastaa moninainen joukko muun muassa naisia, muunsu-
kupuolisia ja transmiehia. Pyrimme valttamaan tydssamme naistermia, silla vaa-
rin sukupuolittaminen seka yhteiskunnan vahvat normit heteroseksuaalisuudesta
ja cissukupuolisuudesta voivat aiheuttaa vahemmistostressia. Vahemmistdstres-
sille altistuvat seksuaali- ja sukupuolivahemmistot. Talla tarkoitetaan ylimaaraista

kroonista stressia, joka  johtuu henkilon vahemmistoasemasta.
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Vahemmistostressi lisaa mielenterveys- ja paihdeongelmia seka on riskitekijana
my0s fyysisille sairauksille. (Jaskari, O. & Keski-Rahkonen, A. 2021). Sairaanhoi-
tajana olisi hyva huomioida tdama puoli endometrioosin hoidossa, jotta jokainen
potilas kohdataan yksil6llisesti ja kunnioittavasti. Tama parantaa potilaan koke-

musta hoidosta.

Temaattisen analyysimenetelman kohdalla teemat eivat synny spontaanisti ai-
neistosta, vaan tutkijan nakokulmalla voi olla merkittavampi rooli kuin itse aineis-
ton sisalldlla siina, miten aineistoa tulkitaan ja millaisiin teemoihin paadytaan. Tut-
kijan omat kokemukset, asenteet ja ennakko-oletukset voivat vaikuttaa siihen,
mitka asiat han katsoo tarkeiksi ja mitkd teemat nousevat aineistosta esille.
(Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 142.) Opinnaytetyon luotettavuutta tydssamme lisaa
se, etta tekijoita on ollut kolme kaymassa lapi kyselytutkimuksen vastauksia ja
tekemassa teemoittelua. Useamman tekijan avulla olemme saaneet monipuoli-

sempia tulkintoja ja vahentaneet yksittaisen tutkijan vaikutusta tuloksissa.

Kyselytutkimuksen mukaan vastaajista 75 % on kokenut hapeaa endometrioosin
vuoksi. Kysely oli avattu vastaajien toimesta 432 kertaa, mutta lopullisia vastauk-
sia kyselyyn tuli 141 kappaletta. Pohdimme, kuinka yleistettavia tulokset hapean
kokemisesta ovat todellisuudessa, sillda kyselyyn ovat voineet osallistua innok-
kaammin ne henkilot, jotka kokevat hapeaa endometrioosista. He, jotka eivat ole
kokeneet hapeaa endometrioosin vuoksi, eivat valttamatta ole olleet yhta haluk-
kaita vastaamaan kyselyyn, silla kysymysten paapaino oli hapean kokemuk-
sessa. Tama voi vaaristaa tulosten yleistettavyytta, joten emme voi olettaa, etta
nain suuri osa endometrioosia sairastavista on kokenut hapeaa sairautensa

vuoksi.
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10 POHDINTA

Kyselytutkimuksesta saadut tulokset osoittivat, etta endometrioosin aiheuttamat
kivut ja muut oireet vaikuttavat yksiloiden elamaan vahvasti ja monella eri osa-
alueella. Osasimme odottaa tuloksissa tulevan esiin kokemuksia, joissa endo-
metrioosin oireet ja niista aiheutunut mahdollinen hapea heikentavat elamanlaa-
tua, mutta yllatyimme silti miten moninaisia ja rajuja oireet ja niiden vaikutukset
elamaan voivat olla. Keraamiamme tuloksia vahvistaa tutkimus, johon olemme
nojanneet taman opinnadytetyon teoriapohjassa aiemmin. (Lagana ym., 2017.)
Tutkimuksessa viitattiin erityisesti lantion alueen kipujen merkittavia negatiivisia
vaikutuksia endometrioosia sairastavien henkildiden elamanlaatuun ja mielenter-
veyteen. Tutkimuksessa tuotiin esiin tyokyvyn menetysta, sosiaalisen elaman ra-
joittuneisuutta ja elamanlaadun heikkenemista, joista raportoitin myos taman

opinnaytetyon kyselytutkimuksen vastauksissa.

Suoraan endometrioosiin liittyvaan hapeaan 16ysimme vahan aiempaa tutkimusta
ja myds Lagana ym. (2017) tutkimuksessa toivottiin lisdtutkimuksia endometrioo-
sista suhteessa psyykkiseen hyvinvointiin. Kyselytutkimuksellamme toimme osal-
tamme yha nakyvammaksi endometrioosin vaikutuksia yksildiden eldamanlaatuun
ja mielenterveyteen ja siihen miten suuri vaikutus hapealla naihin elamanalueisiin

on.

Endometrioosista ja sen aiheuttamista oireista koettu kollektiivinen vahattely
nayttaa olevan vahvasti yhteydessa hapeakokemuksiin. Kyselytutkimuksen vas-
tauksissa korostui, miten tiedonpuute tyopaikoilla ja kouluissa johtaa vahattele-
vaan tai arvostelevaan asennoitumiseen endometrioosista johtuviin sairauspois-
saoloihin. Monien ihmisten tietoisuus endometrioosista on puutteellista ja sai-
rautta pidetaan "vain kipeina kuukautisina”. Endometrioosista karsivilla on ym-
marrettavasti vaikeuksia olla avoimia tyokykynsa heikentymisesta, silla he pel-
kadavat hapeaa ja vahattelya.

Kyselytutkimuksen vastauksissa korostuivat lisaksi terveydenhuollon vahattele-

vat asenteet endometrioosia kohtaan ja mitatdivan oireet "naisten vaivoina”.
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Lukuisat kokemukset siita, etta terveydenhuollossa ei suhtauduta gynekologisiin
kKipuihin ja oireisiin vakavasti on huolestuttava ilmi6. Myods terveydenhuollon am-
mattilaisten tietoisuus sairaudesta on edelleen rajoittunut. Tiedonpuute on kes-
keinen syy sille, etta inmiset eivat ymmarra sairauden vakavuutta ja oireiden vai-
kutuksia potilaiden elamaan. Tama voi aiheuttaa asenteita, jotka perustuvat tie-
tamattomyyteen. Asenteiden muuttaminen edellyttaa laajempaa yhteiskunnal-
lista keskustelua ja tietoisuuden lisaamista. Terveydenhuollon ammattilaisten
koulutus on tarkeaa, jotta he voivat tunnistaa ja suhtautua vakavasti gynekologi-
siin oireisiin. Potilaiden tarpeet ja kokemukset on otettava huomioon hoidon

suunnittelussa ja paatoksenteossa.

Yhteiskunnan, terveydenhuoltojarjestelmien ja terveysalan ammattilaisten on
tehtava yhteistyota endometrioosipotilaiden terveyden edistamiseksi ja tasa-ar-
voisen hoidon varmistamiseksi. Gynekologiset sairaudet eivat saa olla vahem-
man vakavia tai vahemman tarkeita kuin muut terveysongelmat ja niiden hoitoon

on suhtauduttava asianmukaisesti ja empaattisesti.

Endometrioosi alentaa hedelmallisyyttd monella eri tapaa. Sairauden muutokset
voivat heikentaa munasolujen ja alkioiden laatua seka vaikeuttaa alkion kiinnitty-
mista kohdun limakalvoon. Tasta huolimatta, suurella osalla endometrioosipoti-
laista raskaus onnistuu spontaanisti eika endometrioosi tarkoita suoraa lapsetto-
muutta. (Harkki, 2015.) Kyselytutkimuksessamme tarkastelimme sita hapeaa,
jota monet vastaajat kokivat lapsettomuuden vuoksi. On kuitenkin huomioitava,
ettd emme esittaneet yksityiskohtaisia kysymyksia lapsettomuuden syista, joten
tulosten tarkastelussa emme voi olla taysin varmoja, onko lapsettomuus johtunut
nimenomaan endometrioosista vai mahdollisesti jostain toisesta tekijasta, kuten
ovulaatiohairidista tai kumppanin siittididen heikentyneesta laadusta. On kuiten-
kin selvaa, etta lapsettomuus on henkisesti raskas ja herkka aihe kokijalleen, ai-

heuttaen merkittdvaa henkista kuormitusta ja suurtakin hapeaa.

Vaikka endometrioosin diagnostisia keinoja on ja ne ovat kehittyneet vuosien
saatossa, on diagnosoiminen yha hankalaa moninaisen oirekuvan vuoksi. Endo-
metrioosin oireet eivat aina anna kuvaa gynekologisesta sairaudesta, vaan saat-

tavat viitata esimerkiksi suoliston sairauksiin. (Korento Ry, i.a. -c.) On kuitenkin
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selvaa, etta endometrioosin diagnostiikka ja hoitopolku tulisi saada tulevaisuu-
dessa sujuvammaksi, kuten tutkimustuloksetkin osoittavat. Diagnoosin ja hoidon
oikea-aikainen aloittaminen vahentaisi endometrioosia sairastavien tarpeetonta
karsimysta ja tutkimustulosten mukaan olisi osatekijana vahentamassa hapean
kokemuksia sita sairastavilla. Lisaksi diagnoosiviive aiheuttaa merkittavia kuluja
yhteiskunnalle. Suurin osa kustannuksista syntyy laake- ja leikkaushoidoista
seka tyokyvyn heikkenemisesta ja sairauspoissaoloista. (Suvitie, 2020.) Pohdin-
taa ja kysymyksia herattaa, kuinka diagnoosiviivetta tulisi tulevaisuudessa hoitaa,
kun julkisen puolen erikoissairaanhoidon jonot ovat pitkia, eika gynekologisiin tut-
kimuksiin valttamatta paase ollenkaan, kuten useasta tutkimukseen osallistuneen
vastauksesta kay ilmi. Kaikilla ei ole varaa yksityisen gynekologin kaynteihin ja

se asettaa potilaat hyvin eriarvoiseen asemaan yhteiskunnassa.

Hoitotyon ammattilaisten suhtautuminen endometrioosipotilaisiin oli yksi merkit-
tava tekija tutkimustuloksissa, kun kysyttiin mita keinoja hapean vahentamiseksi
olisi. Ammattilaisena on erityisen tarkeaa osata kohdata potilaat empaattisesti ja
validoida potilaan kokemukset ja tunteet. Potilas on kuitenkin aina oman vointinsa
asiantuntija, eika potilaan tulisi koskaan joutua tilanteeseen, jossa hanen koke-
muksiaan vahatelladn. Ammattimainen ja myotatuntoinen kohtaaminen synnyt-
taa luottamusta ja vaikuttaa merkittavasti potilaan hyvinvointiin ja hoidon laatuun.
Ammatillisen vuorovaikutuksen tulee olla arvostavaa ja inhimillista ja vuorovaiku-
tukseen sisaltyy seka potilaan etta ammattilaisen osaamisen ja kokemuksen ar-

vostaminen seka kuulluksi tuleminen (Etene, 2011, s. 6).

Kuten tutkimustulokset osoittavat, on yhteiskunnassa ja terveydenhuollossa on
monia keinoja, joilla hapeaa voitaisiin vahentaa endometrioosia sairastavilla. En-
dometrioosi on kuitenkin parantumaton sairaus ja moni kokee hapean tunnetta
asioista, joihin ei ole olemassa varsinaista hoitokeinoa. Siksi on tarkeada osata
kasitella ja hoitaa myds hapeaa itsessaan. Aina hapeasta ei ole mahdollista eika
tarvitsekaan paasta kokonaan eroon ja silloin on hyva oppia keinoja elamaan ha-
pean kanssa. Myotatunto on yksi tehokkain keino hapean hoitamisessa. Myo6ta-
tunto itsedan kohtaan auttaa kohtaamaan ne kivuliaat tunteet, joita pyrimme valt-
tamaan seka opettaa tunnistamaan, sietamaan, hyvaksymaan seka kasittele-

maan ominaisuuksia, jotka aiheuttavat hapeaa. (Myllyviita, 2020, s. 214.)
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Olemme pohtineet opinnaytetyon edetessa mista hapea johtuu ja miksi joillakin
se on voimakkaampaa kuin toisilla. Hapea ilmenee, kun yksilo tuntee, ettei hanta
ole kohdattu tai nahty sellaisena kuin han toivoisi. Patologinen hapea syntyy, kun
yksilon minakasitys, itsen hyvaksyminen ja yhteenkuulumisen tunne on toistu-
vasti uhattuina (Riipinen, 2020). Pohdimme voisiko endometrioosiin liittyva hapea
juontua negatiivisista kokemuksista, esimerkiksi laheisten kanssa kaydyista kes-
kusteluista tai terveydenhuollon kohtaamisista, joissa sairastava ei ole tuntenut

tulleensa kuulluksi tai jossa hanen oireitaan on vahatelty.

Tulokset osoittavat vertaistuen tarkeyden hapean ja vaikean sairauden kasitte-
lyssa seka sen hyvaksymisessa. Tuloksista tulee esille monien endometrioosia
sairastavan hyodyntaneen erityisesti Korennon jarjestamaa vertaistukea ja ano-
nyymia keskusteluryhmaa niin kuin osasimme odottaa. Aiemmassa mainittukin
Korennon vertaistukitoimintaan kuuluvan muun muassa myos tukipuhelin, Kirje
vertaiselle-toiminta, tukihenkildotoiminta ja somelahettilas toiminta (Korento Ry,
i.a.-b). Hapea on monille vaikea tunne kasitella erityisesti sen varjostaessa taval-
lista arkea. Erityisesti vasta sairastuneelle vertaistuki on erityisen tarkeaa, jotta
voi kuulla muilta sairastavilta, miten sairauden kanssa voi selvita ja miten sen
kanssa elaa. Vertaistuen arvo on, etta kertoja ja kuulija ovat samassa tilanteessa
ja kokevat samankaltaisia asioita. Talloin toisen on helpompi aidosti ymmartaa
toista. (Terveyskyla, 2023.)

10.1 Kehittamisideoita ja jatkotutkimusaiheita

Kyselyymme tuli useita vastauksia liittyen vertaistukeen, psyykkisen tuen tarpee-
seen ja potilaiden kohtaamiseen. Endometrioosia sairastavien kohtaamista tulisi
terveydenhuollossa viela kehittaa, jotta yha useammat saisivat kaynneista posi-
tiivisen kokemuksen, eika terveydenhuollossa asiointi ahdistaisi. Sairaanhoitajan
eettisissa ohjeissa mainitaan: "Sairaanhoitaja kohtelee potilaita oikeudenmukai-
sesti ja yhdenvertaisesti. Sairaanhoitaja hoitaa jokaista potilasta samanarvoi-
sesti, huomioiden kunkin yksildllisen elamantilanteen ja hoidon tarpeen.” (Suo-

men Sairaanhoitajienliitto, 2021). Tama olisi hyva muistaa jokaisen potilaan
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kohdalla. Potilaasta ei tulisi tehda ennakko-oletuksia pelkan diagnoosin tai oirei-
den perusteella. Endometrioosia sairastavan potilaan psyykkisen tuen tarpeesta
olisi hyva tehda viela jatkotutkimusta; miten ja millaista tukea potilaat tarvitsevat

ja voisivat saada ja kuinka paljon tallaista tukea tarjotaan terveydenhuollossa.

Jatkossa olisi myos hyva kehittaa terveydenhuollon termistdéa tasa-arvoisem-
maksi. Termina "naistentauti” ei huomioi kaikkia sukupuolia ja sulkee ulkopuolelle
ne, jotka eivat identifioidu naisiksi, kuten muutama kyselyyn vastanneistakin toi
esille. Sen sijaan, etta kaytetaan termia "naistentauti”, voitaisiin harkita esimer-
kiksi termia "sukuelinsairaudet”, jotta valtettaisiin sukupuolisidonnaisten termien
kayttda ja luotaisiin turvallinen ja avoin tila kaikille olemassa oleville sukupuolille.
Tassa asiassa olisi tarkeaa kuunnella transyhteisojen ja ei-binaaristen henkiloi-
den aanta ja heidan nakemyksiaan terveysalan termeista ja niiden vaikutuksista.
Nain ollen voitaisiin luoda tietoisuutta ja ymmarrysta siita, kuinka terveysalan sa-
nasto voi vaikuttaa eri ihmisryhmiin. Jatkotutkimukset ei-bindaristen henkildiden
kokemuksista terveydenhuollon palveluista olisi tarpeen, jotta voitaisiin kehittaa

palveluita inklusiivisemmiksi kaikille palvelujen kayttgjille.

10.3 Opinnaytetyo ja ammatillinen kehitys

Opinnaytetyoprosessi on ollut antoisa ja antanut meille valtavasti ammatillisia val-
miuksia toimia tulevassa ammatissa sairaanhoitajina. Yhdella meista opinnayte-
tyon tekijoista oli ennestdan enemman tietoa endometrioosista, mutta muuten
sairaus oli melko tuntematon, kun aloitimme opinnaytetydprosessin. Opinnayte-
tyon tekemisen aloitimme perehtymalla teoriatietoon endometrioosista seka ha-
peasta. Prosessi on kehittanyt kykyamme [0ytaa tietoa ja tutkimuksia monipuoli-
sesti eri tietokannoista seka opettanut arvioimaan kriittisesti lukemaamme tutki-

mustietoa (Laukkanen, 2020).

Laadullinen tutkimusmenetelma ja sahkoinen kysely on kehittanyt osaamis-
tamme soveltaa eri tutkimusmenetelmia ja opettanut teknologian kayttamista tie-
donkeruussa. Temaattisen analyysin kayttd analyysimenetelmana on kehittanyt

taitojamme jasennella ja tulkita monimutkaistakin aineistoa.
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Kyselyn tulokset paljastivat endometrioosin moninaiset vaikutukset potilaiden
elamaan, mika vaatii sairaanhoitajalta herkkyytta ja kokonaisvaltaista ymmar-
rysta potilaan elamantilanteesta. Opinnaytetyoprosessi on vahvistanut kykya tun-
nistaa endometrioosin vaikutukset itsetuntoon, sosiaalisiin suhteisiin, seksuaali-
suuteen, hedelmattomyyteen seka tyd- ja opiskeluelamaan. Sairaanhoitajan tu-
lee toimia tyossaan asiakaslahtoisesti ja kohdata potilas oman elamansa asian-
tuntijana ja toimijana. Kyselyyn osallistuneiden huonot kokemukset terveyden-
huollon kohtaamisista on vahvistaneet kasitystamme siita, kuinka tarkeaa on koh-
data potilas inhimillisesti ja arvostavasti seka validoida potilaan omat kokemukset
terveydentilastaan. Sairaanhoitajalta vaaditaan emotionaalista alykkyytta seka

kykya tukea potilaan psykososiaalista hyvinvointia. (Laukkanen, 2020.)

Opinnaytetyon tekeminen on ollut pitka prosessi, joka on vaatinut tehtavien orga-
nisointia ja selkeaa tydnjakoa. Olemme kehittyneet tiimitydskentelijdina ja oppi-
neet, kuinka tarkeda on viestia avoimesti ja huomioida jokaisen erilaiset nake-
mykset, kun tydskennelldan ryhmassa. OpinnaytetyOprosessin aikana olemme
osanneet antaa seka ottaa vastaan palautetta toisiltamme seka tukea toisiamme
haastavampienkin tilanteiden edessa. (Laukkanen, 2020.) Hyvat yhteisty6taidot
ovat avainasemassa sairaanhoitajan ammatissa, silla sairaanhoitajat yleisimmin
tydskentelevat osana tiimia ja vuorovaikutustaidot vaikuttavat suoraan potilaiden

hoitoon, hoidon laatuun seka tydympariston toimivuuteen.
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LITE 1. SAATEKIRJE

Hei!

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa Helsingin Diakonia-ammattikorkeakou-
lusta ja teemme opinnaytetyota aiheesta endometrioosi ja hapea. Tavoit-
teenamme on lisata tietoisuutta ja ymmarrysta endometrioosin vaikutuksista sita
sairastaville ja heidan laheisilleen seka terveydenhuollon ammattilaisille. Toi-
vomme etta voimme opinnaytetydllamme myos tarjota vertaistuellista apua en-

dometrioosia sairastaville.

Opinnaytetyon toteutamme kyselytutkimuksena, johon toivoisimme teidan vas-
tauksistanne. Kysely on vapaaehtoinen ja vastaaminen tapahtuu taysin anonyy-
misti, joten vastaajaa ei voi tunnistaa valmiista opinnaytetydsta. Kaytamme ky-
selysta saatuja tietoja ainoastaan opinnaytetyotarkoituksessa. Kysely sisaltaa
seka suljettuja, etta avoimia kysymyksia, joihin vastataan henkilokohtaisten ko-
kemusten mukaisesti. Vastaaminen vie aikaa noin kymmenen minuuttia.

Opinnaytetyon tydelamakumppanina meilla on Korento Ry, joka jakaa valmiin
opinnaytetyon linkin verkkosivuillaan. Valmis opinnaytety6 julkaistaan myds

Theseus-tietokannassa.

Vastaamalla kyselyyn autat lisddmaan ymmarrysta ja tietoa endometrioosiin liit-
tyvasta hapeasta. Vastaaminen ei kuitenkaan edellyta, etta olisit kokenut hapeaa
endometrioosista tai sen oireista. Kysely on avoinna 20.9.2023 saakka ja siihen
vastaaminen vie noin 5—10 minuuttia. Olemme Kkiitollisia kaikista vastauksista!

Terveisin,

Ida Ronnman, Jonna Ristikallio & Eveliina Montonen
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LITE 2. KYSELYLOMAKKEEN KYSYMYKSET

1. Ika:

2. Oletko kokenut endometrioosin vuoksi hapeaa? Kylla / Ei

3. Minkalaisia vaikutuksia endometrioosin aiheuttamalla hapealla on ela-
maasi (esim. ihmissuhteet, seksuaalisuus, tyd, itsetunto)?

4. Pystytkd keskustelemaan laheistesi kanssa endometrioosin aiheutta-
masta hapeasta? Kylla / Ei

5. Oletko valtellyt puhumista endometrioosista muiden ihmisten kanssa pe-
laten heidan reaktiotaan? Kylla / Ei

6. Oletko joutunut kohtaamaan ennakkoluuloja tai vaarinkasityksia endo-
metrioosin takia? Kylla / Ei

7. Jos olet kokenut lapsettomuutta endometrioosin vuoksi, oletko tuntenut
siitd hapeaa? Kylla / Ei

8. Ovatko terveydenhuollon ammattilaiset kasitelleet hapean tunnetta endo-
metrioosin hoidon yhteydessa? Kylla / Ei

9. Oletko saanut tukea tai apua endometrioosin aiheuttaman hapean kasit-
telemiseen gynekologiselta potilasjarjestd Korennolta? Kylla / Ei

10. Miten Korennon vertaistuki voisi auttaa sinua kasittelemaan endometrioo-
sin aiheuttamaa hapeaa?

11. Minkalaisia muutoksia haluaisit nahda terveydenhuollossa ja yhteiskun-

nassa, jotta endometrioosin aiheuttamaa hapea voitaisiin vahentaa?
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