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THVISTELMA

Endometrioosi on kohdun sirottumatauti, johon sairastuu noin kymmenen prosent-
tia hedelmaéllisessa iassd olevista naisista. Oireina esiintyvat erilaiset kipuoireet,
vuotohairiot ja lapsettomuus. Endometrioosia ei voida parantaa, mutta sairauteen
on hoitokeinoja, joilla pystytdan vaikuttamaan taudin oireisiin. Opinnéytety6 to-
teutettiin yhteistydssd Endometrioosiyhdistyksen kanssa, joka on endometrioosia
sairastavien ja siité kiinnostuneiden yhdistys.

Tarkoituksena opinnaytetyossa oli selvittad miesten kokemuksia puolison sairas-
tumisesta endometrioosiin. Tutkimuksen tavoitteena oli tuoda esille miesten ko-
kemuksia ja tuntemuksia puolison sairastumisesta endometrioosiin seka sen vai-
kutuksesta parisuhteeseen. Tutkimuskysymyksid muodostui kolme ja ne olivat:
Millaista tukea ja tietoa miehet ovat saaneet ja millaista tukea ja tietoa he kaipaa-
vat endometrioosiyhdistykseltd? Millaisia selviytymiskeinoja miehell& on ollut
puolison sairastuessa endometrioosiin? Miten puolison endometrioosi on miehen
mielestd vaikuttanut parisuhteeseen?

Tutkimus toteutettiin laadullisesti sahkdisen kyselylomakkeen avulla. Kyselyn
vastaukset analysoitiin aineistolahtdisesti eli induktiivisesti sisallon analyysin kei-
noin. Kaiken kaikkiaan kyselyyn vastasi yhdeksan miestd. Tutkimustuloksista
nousi esille, ettd puolisot eivét olleet saaneet tukea endometrioosiyhdistykselta.
Asiatietoa sen sijaan he olivat saaneet jonkin verran. Miehet kertoivat kaipaavansa
tukea sekd tietoa yhdistykseltd. Miehiltd kysyttiin omista selviytymiskeinoista
puolison sairastuttua. Esille nousivat miehen luonteenpiirteet ja vaimon oma jak-
saminen. Vaimon sairastumisen vaikutukset parisuhteeseen nékyivat keskustelun,
luottamussuhteen ja seksuaalisuuden muuttumisena.

Tulosten avulla saadaan tietoa miesten tarpeista puolison sairastuttua. Tiedon
avulla Endometrioosiyhdistys pystyy ottamaan paremmin sairastuneiden puolisot
huomioon ja ndin kehittdma&n toimintaansa entistd paremmaksi.

Avainsanat: endometrioosi, puoliso, parisuhde
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ABSTRACT

Endometriosis is a gynecological medical condition for women. It is common for
women in childbearing age. The symptoms are pain, bleeding disorder and child-
lessness. Endometriosis can not be cured, but there are ways to affect the symp-
toms with different cure methods. The work was carried out in cooperation with
the Endometriosis association to which can belong all who suffer from and are
interested in endometriosis.

The purpose of this thesis is to study men's experiences about their partners get-
ting endometriosis. The goal of this study was to bring out men’s experienses and
feelings about partners getting ill and also to find out how the endometriosis af-
fects their relationships. In this study there are three research questions and those
are: What kind of support and information men have got and what kind of support
and information they need from the Endometriosis association? What kind of sur-
viviving methods men have had when woman was diagnosed to endometriosis?
How man feels that the endometriosis has taken part to their relationship?

This research was made with a qualitative questionnaire. The answers were ana-
lyzed inductively. Nine men took part to this questionnaire. Results showed that
men haven’t got any support from the Endometriosis association. However, they
had got a little information from the association. Men said that they needed both
support and information from the association. The men were asked about their
surviving methods when their spouse got ill and they mentioned that their own
personal characteristics and woman’s own surviving had helped them cope with
the illnes in every day life. The answers showed also that conversations, trust and
sexuality have changed along with the disease and changed their relationships.

The results gave information about man needs when woman got sick. The results
can help the Endometriosis association consider men as well and develop its activ-
ities.

Key words: endometriosis, spouse, relationship
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1 JOHDANTO

Endometrioosi on kohdun sirottumatauti, johon sairastuu noin kymmenen prosent-
tia hedelmaéllisessa iassd olevista naisista. Oireina esiintyvat erilaiset kipuoireet,
vuotohairidt ja lapsettomuus. Endometrioosia itsessadn ei voida parantaa, mutta
sairauteen on hoitokeinoja, joilla pystytaan vaikuttamaan taudin oireisiin ja hel-

pottamaan sairauden kanssa elamista. (Endometrioosiyhdistys 2009.)

Endometrioosin aiheuttamista oireista johtuen arki muuttuu usein haastavammaksi
ja heikentad sairastuneen elaménlaatua. Ongelmia voi syntyd myos tyosté johtuvi-
en poissaolojen takia seké parisuhteessa tapahtuvien muutoksien vuoksi. Sairas-
tuminen on vaikeaa itse sairastuneelle, mutta sairastuneen puoliso kokee myds
muutoksia suuresti elaméssaéan. Parisuhteen roolit, arki ja luottamussuhde muuttu-

vat sairastumisen myota. (Endometrioosiyhdistys 2009.)

Opinnaytetyon yhteistyékumppanina on Endometrioosiyhdistys. Se toimii vapaa-
ehtoisjarjestond, joka tarjoaa jasenilleen vertaistukea ja pyrkii kehittdmaan endo-
metrioositietoutta ihmisten keskuudessa esimerkiksi julkaisemalla yhdistyksen
lehted, Endorfiinid. Yhteistydbkumppaneina yhdistykselld ovat endometrioosiin
erikoistuneet ladkarit, asiantuntijat ja muut potilasjérjestdt seka erilaiset oppilai-
tokset. (Endometrioosiyhdistys 2009.)

Tyon tarkoituksena on selvittdd miesten kokemuksia puolison sairastumisesta en-
dometrioosiin. Tavoitteena tutkimuksessa on tuoda esille miesten kokemuksia ja
tuntemuksia puolison sairastumisesta endometrioosiin, sekd sen vaikutuksesta
parisuhteeseen. Naiden tietojen avulla pyritddn tuomaa lisda tietoa Endome-
trioosiyhdistykselle, jotta yhdistys pystyy kehittdmaan toimintaansa ja ottamaan

sairastuneiden naisten puolisot paremmin huomioon.

Tutkimustarve miesten kokemusten kartoittamiseen puolison sairastuttua tuli En-
dometrioosiyhdistyksen kautta. Aihetta ei ole aiemmin tutkittu, eiké yhdistyksella
ole erikseen vertaistukiryhmaa tai muuta toimintaa sairastuneiden puolisoille. Ai-
heen valintaan merkittdvana syyné oli myos tutkijoiden oma kiinnostus aiheeseen

ja sen tutkimattomuus.



Tutkimuskysymyksid muodostui yhteensd kolme. Niiden avulla halutaan tiet&a
miten puolison endometrioosi on vaikuttanut miehen mielesta parisuhteeseen.
Millaisia selviytymiskeinoja miehelld on ollut puolison sairastuttua, millaista tu-
kea miehet ovat saaneet ja millaista tukea he kaipaavat endometrioosiyhdistyksel-
ta.



2 ENDOMETRIOOSI SAIRAUTENA

Endometrioosi on gynekologinen sairaus. Suomessa endometrioosi tunnetaan ni-
melld kohdun limakalvon sirottumatauti. Sen on todettu olevan hyvanlaatuinen
sairaus, jossa kohdun limakalvon kaltaista kudosta esiintyy kohdun ulkopuolella.
(Huhtinen 2010, 15.) Suomennos nimelle endometrioosi on tehty alkuperdisesta
nimest&, endometriumista. Endometrioosi eli kohdun limakalvon sirottumatauti
tarkoittaa sitd, ettd sairastuneilla muodostuu vatsaonteloon pesakkeitd, jotka koos-
tuvat kohdun limakalvon eli endometriumin kaltaisesta kudoksesta (Setald 2010,
5)

Kudoksen esiintymapaikkana voi olla muun muassa lantion vatsakalvolla, mu-
nasarjojen pinnalla sekd eméattimen ja perasuolen valissa. (Huhtinen 2010, 15.)
Kuitenkin endometrioosi voi esiintya kaikkialla vatsaontelossa tai sen ulkopuolel-
la. Krooninen tulehdusreaktio kudoksessa on pesakkeiden aiheuttama. Endome-
trioosin esiintyminen menopaussin aikana ja sen jalkeen on hyvin epatodenna-
koist4, silla endometrioosipesakkeiden kasvuun vaikuttaa merkittévasti estrogeeni.
Pesakkeet tuottavat myds itse estrogeenid. (Harkki 2008, 935.)

Endometrioosin syntyyn ei ole vield yksiselitteista syytd, eika sen aiheuttajaa tun-
neta. On kuitenkin todettu, ettd potilaiden elimiston normaali immuunijarjestel-
man hairiintyminen voi vaikuttaa sen syntyyn. (Paavonen 2009, 391). Kaikilla
naisilla kulkeutuu munatorvien kautta kohdun limakalvoa vatsaonteloon kuukau-
tisten aikana. Kun irrallista limakalvoa jaa vatsaonteloon, elimistd havittaa sen
normaalissa tilanteessa. Endometrioosia sairastavilla henkil@illa elimisto ei poista
limakalvoa, vaan limakalvokudos kiinnittyy vatsaontelon elimien tai seindmien

pinnalle ja alkaa kasvattaa pesakkeité. (Setéla 2010, 5.)

Endometrioosiin sairastuu noin kymmenen prosenttia hedelmallisessa i&ssa ole-
vista naisista (Setdld 2010, 5). Toisaalta sterilisaation jalkeen sairastumisprosentti
on noin viisi ja lapsettomuudesta karsivien vastaava prosentti on noin kaksikym-
menta viisi (Harkki 2008, 935).



2.1 Endometrioosin oireet

Endometrioosin oireet vaihtelevat paljon potilaasta riippuen. Endometrioosin
diagnostiikka on haastavaa, joten potilat saattavat elda oireiden kanssa pitkaan ja
mahdollisesti turtuvat oireisiinsa. (Setald 2009, 4141.) Padoireisiin kuuluvat kipu,
vuotohairiot ja hedelméattomyys. Kuitenkaan yhdella neljésosalla sairastuneista ei
ole oireita ollenkaan. (Ylikorkala & Kauppila 2011, 96.)

Endometrioosin oireisto ei ole taysin selvé, koska taudin aiheuttajaa ei tunneta.
N&in ollen ei voida tarkalleen méaéritella pelkéstd&n endometrioosista johtuvia
oireita. Varmaan diagnoosiin paastaan vasta leikkauksen yhteydessd, jolla voidaan
erottaa endometrioosipesédkkeet. (Setalda 2009, 4144.) Pesakkeitd on kolmea eri

tyyppid; pinnallisia, syvia ja munasarjojen kystia (Setald 2010, 5).

Kuukautiskipu on yleisin kipuoire, joka alkaa muutamia paivia ennen kuukautis-
vuodon alkamista (Setala 2010, 6). Muita Kiputiloja voivat olla yhdyntakivut,
ulostamiskivut ja lantion alueen kivut. Ne voivat esiintya toisilla hyvinkin voi-
makkaina, vaikeuttaa joka paivéista toimintaa ja ilmentya esimerkiksi sairaspois-
saoloina tyopaikalta. Runsaan kipulaakityksen kayttd kuukausittain on sairastu-
neille potilaille hyvinkin tuttua. (Ylikorkala & Kauppila 2011, 96.)

Kuukautis- ja vuotohdirigista kérsii suuri osa endometrioosia sairastavista potilais-
ta. Niiden eri muotoina pidet&én tiputtelua, runsaita tai tihentyineita kuukautisia.
Syyna ndihin kuukautis- ja vuotohéiridihin ovat munasarjahormonien hairiot.
(Huhtinen 2010, 16.)

Endometrioosin yhteydessa esiintyy myds hedelméttomyytta. Siita karsii 30-50 %
sairastuneista. (Harkki 2008, 935.) Syyné hedelmattomyyden esiintymiselle on
endometrioosin aiheuttama muutos munatorvessa sekd endometriooman suuruus
(Ylikorkala & Kauppila 2011, 96). Absoluuttinen lapsettomuus voi olla myds
mahdollista, mikali endometrioosin pesakkeet ja kiinnikkeet tukkivat taysin sai-

rastuneen molemmat munatorvet (Setéla 2010, 5).



2.2 Endometrioosin hoito

Endometrioosille ei ole tiedossa parantavaa hoitomenetelméa. Olemassa on kui-
tenkin oireita lievittdvida menetelmia seké endometriooman pesakkeiden ja kiin-
nikkeiden poistomenetelmid. (Huhtinen 2010, 22—-23.) Kivun hoitoa ja hedelmat-
tOmyytté ei voida hoitaa samanaikaisesti, vaan on keskityttdva hoidossa ainoas-
taan toiseen (Harkki 2008, 935).

Sairauden asteen mittaaminen tapahtuu laparoskopialla eli vatsaontelon tahystyk-
selld. Sen avulla saadaan myos selville sairauden laatu ja laajuus. (Ylikorkkala &
Kauppila 2011, 98.) Sairauden laadun mukaan ryhdytédén hoitamaan sita tapaus-
kohtaisesti. Lievassa taudissa hoitona kédytetdéan ensisijaisesti tulehduskipulaakkei-
t4. Pahimmassa tilanteessa harkitaan kohdun ja munasarjojen poistoa seka tarvit-
taessa virtsarakko- tai suoliresektiota. (Harkki 2008, 936.)

Kohdun ja munasarjojen poisto on radikaali operaatio, mutta se on tehokkain tapa
poistaa endometrioosi. Tatd operaatiota suositellaan vanhemmille naisille, koska
t&ssé vaiheessa usein hedelmaéllinen ik& on jo ohitettu. (Paavonen 2009, 391.) Ny-
kyaan laparoskopian eli vatsaontelon tahystyksen avulla pystytaan saamaan erit-
tain hyvia tuloksia, eiké poistavaa kirurgiaa tarvitse kayttaa kuin aaritapauksissa.
Laparoskopiassa pystytdan leikkaamaan vaativatkin tapaukset ja saamaan kaikki
nakyvét kiinnikkeet ja pesakkeet poistettua. (Setéla 2010, 5.)

Endometrioosia voidaan hoitaa myos ilman suuria leikkauksia hormonihoidon
avulla. Hormonihoidolla voidaan pienentéda pesakkeitd, poistaa kipuja ja pystytaén
vaikuttamaan myo6s kuukautisvuotojen maariin ja niiden harventamiseen. Hor-
monihoidossa kédytetdan usein yhdistelmépillereitd, joiden avulla voidaan myds
ehkaista raskaaksi tulo. Jotta hoidosta saataisiin mahdollisimman hyvéé ja teho-
kasta, tulee huomioida sairastuneet yksil6ind. Téahan vaikuttavat muun muassa ik4,
raskaustoiveet ja aiemmat leikkaukset. (Ylikorkkala & Kauppila 2011, 98.) Laa-
kehoito ei kuitenkaan koskaan poista itse pesakkeita (Setala 2010, 5).

Parhaimpaan hoitotulokseen paastdan diagnosoimalla endometrioosi varhaisessa

vaiheessa, jolloin voidaan 16ytaa yksil6llisesti tehokkaimmat hoitomuodot sairas-



tuneelle. Tdmé& mahdollistaa sairastuneelle paremman eldaménlaadun ja terveyden.
(Setéld 2009, 4145.)



3 PARISUHDE JA ENDOMETRIOOSIN SAIRASTUMINEN

Ihmisten tarkeimpiin suhteisiin kuuluu avio- tai avosuhde, jossa kahden ihmisen
paamaarana on pitkaaikainen yhdesséolo ja rakastuminen. Parisuhde on kahden
aikuisen valinen suhde, jonka jatkuvuus turvataan kasvun ja kehityksen avulla.
Suomalaisten keskuudessa pysyvaa parisuhdetta arvostetaan ja tavoitellaan ja silla
kuuluvat seksuaalisuus, luottamus ja arjen jakaminen. Naiden avulla jakautuvat
parisuhteessa esiintyvat erilaiset roolit (Kuvio 1.), kuten kumppani, rakastaja, ar-
jen sankari, rajojen kunnioittaja ja suhteen vaalija. (Hautamaki-Lamminen ym.
2008, 156.; Airikka 2003, 11-17.) Tassa opinnaytetyossa puolisolla (miehelld)

tarkoitetaan sairastuneen avo — tai aviopuolisoa.

N Parsuhiteen

L
.

L
-
L )

Kuvio 1. Parisuhteen roolikartta (Airikka 2003, 20-21)

Kuviossa 1 esitetddn edellisessa kappaleessa mainitut roolit parisuhteessa. Nama
roolit muuttuvat parisuhteiden vaiheiden edetessa ja ovat keskeisessé asemassa
parisuhteessa. Parisuhteen vaiheiden tavoin roolit eivat pysy koko parisuhteen

ajan samoina vaan muuttuvat ajan ja toisen ihmisen tuntemisen kautta.



3.1 Parisuhteen osatekijat

Parisuhteen osatekijoihin kuuluvat seksuaalisuus, luottamus ja arjen jakaminen.
Seksuaalisuus on merkittavé osa parisuhdetta (Mé&éatta 2000, 56). Puolison sairas-
tuminen tuo seksuaalisuudelle usein muutoksia, jotka voivat johtaa niin parem-
paan kuin huonompaankin suuntaan. Tamé on merkittdva osa yhteenkuuluvuutta,
joka parisuhteessa ilmentyy. (Hautamaki-Lamminen ym. 2008, 152.) Seksuaali-
suus on herkasti muuttuva alue. Siithen voivat vaikuttaa muuttuvat elaméantilanteet,
stressi, vdsymys ja sairastuminen. Seksuaalisuus voi vaikuttaa koko parisuhteen
laatuun. (Pietikainen 2011, 252.)

Hautamaki-Lamminen ym. (2008, 152.) ovat tutkimuksessaan méaéritelleet seksu-
aalisuuden eldmisen laatutekijéksi, joka ilmentaa neljaa eri ulottuvuutta. N&ita
ulottuvuuksia ovat biologinen, psyykkinen, sosiaalinen/eettinen ja kulttuurinen.
Biologinen ulottuvuus koostuu fyysisesta seksuaalisuudesta. Psyykkinen kuvail-
laan mielikuvina, tunteina ja kokemuksina. Sosiaalinen ja eettinen ulottuvuus pi-
t&a siséllaan uskonnolliset asenteet, ihanteet, moraalit ja arvot. Kulttuurinen taas
sisallyttaa kaikki yhteison ilmentavét tavat, uskomukset, tiedot seksuaalisuuteen
liittyen seké avioliittoon ja seurusteluun liittyvét kulttuurit. Myods sukupuoliroolit

kuuluvat tdhan kulttuuri ulottuvuuteen.

Luottamus parisuhteessa on merkittavaa ja se vaikuttaa kokonaisuudessaan pa-
risuhteen toimivuuteen. Kriisien ilmentyessa luottamus saattaa olla koetuksella.
Marttisen (2009, 39-40.) tutkimuksesta ilmeni, etta luottamuksen puute voi haa-
voittaa parisuhdetta pahoin, jollei kumppani ole rehellinen ja kerro asioista. Sen
todettiin myos vaikuttavan muihin olemassa oleviin suhteisiin luottamuspulana.
Luottamus lisééantyy usein keskustelun ja viestinnan kautta. Luottamusta parisuh-
teessa voivat lisatd negatiiviset asiat, kuten puolison sairastuminen. Tallaisissa
tilanteissa tilanteen ratkaiseminen ja selvittdminen auttavat parisuhteen luottamus-
suhdetta kehittymé&én. (Vaisanen 2011, 16.) Ké&annekohdat parisuhteessa kasvat-
tavat luottamusta ja pakottavat kumppanit keskustelemaan (Vehkanen 2011, 56—
57). Keinoina luottamuksen kasvamisessa voidaan pitédé kuuntelua, parisuhteen

omaa huumoria, anteeksiantamista ja -pyytamisté sekd ymmartamista (Vaisanen



2011, 16). Vehkasen (2008, 53) tutkimuksen mukaan luottamus liittyy parisuh-

teessa avoimuuteen ja on merkittavé osa parisuhteen vuorovaikutusta.

Arki kuuluu osaksi parisuhdetta ja se koostuu yhdessa jaetuista jokapdivaisista
asioista. Puoliso on kumppani, jonka kanssa jaetaan yhteinen arki. (Hautamaki-
Lamminen ym. 2008, 156.) Malinen (2011, 23) toteaa vaitoskirjassaan rutiineilla
olevan merkittéva osa parisuhteen hyvinvointia. Samoin Hautaméaki-Lamminen
ym. (2008, 156) tutkimuksessa potilaat ovat kokeneet arjen yhteisen vastuunja-
kamisen ja yhdessa tekemisen merkittavéksi arjessa jaksamisen keinoksi, jolloin
oma ja yhteinen hyvinvointi paranevat. Asioita, joiden on todettu vaikuttavan pa-
risuhteen laatuun ja hyvinvointiin, ovat keskustelu, tehtdvien jakaminen, kuulu-
misten vaihto ja kiintymyksen osoittaminen (Malinen 2011, 23.) Sairaus tuo pal-
jon muutoksia arkeen ja silloin on osattava toimia yhdessé. Tarvitaan uusia ratkai-
suja ja toisen tukea. Se, kuinka halutaan huolehtia ja valittaa, nédkyy tahtona auttaa

puolisoa arjessa. (Hautamaki-Lamminen ym. 2008, 156.)

3.2 Parisuhteen voimavarat

Parisuhteessa on erilaisia voimavaroja, jotka voivat liittya niin henkilékohtaisiin
kuin yhteisiinkin asioihin. Naiden voimavarojen avulla selviydytaan ristiriidoista
ja arkielamén vaikeuksista. Voimavarojen avulla voidaan myos selvita sairauden
tuomista muutoksista. Voimavarat antavat voimaa ja mahdollisuuksia niin miehel-

le, kuin tdmén sairastuneelle puolisollekin. (Pelkonen & Hakulinen 2002, 207.)

Parisuhteessa kummallakin osapuolella on oma persoona, jonka pohjalta voimava-
rat alkavat muodostua (Pelkonen & Hakulinen 2002, 208). Téllaisiin henkilokoh-
taisiin voimavaroihin luokitellaan minén vahvuus, motivaatio, hyva terveys, ta-
loudellinen hyvinvointi, vahva itsetunto ja kyky siet&4 stressitilanteita. Parisuh-
teen stressitilanteissa yksilon on hallittava itsensa, jolloin varmistetaan onnellinen
yhdessa eldminen. (Mé&atta 2000, 127-128.) Yksilon tulee olla kyvykas huomaa-
maan uusia mahdollisuuksia ja kayttdmattomia voimavarojaan (Pelkonen & Haku-
linen 2002, 207—208).
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Perheen yhteiset voimavarat ovat sidoksissa kumppaneiden keskindiseen suhtee-
seen. Niita voivat olla esimerkiksi avoimet ja turvalliset suhteet, joiden kautta
perheen voimavarat lisaantyvat (Pelkonen & Hakulinen 2002, 208). Suhde toimii
parhaiten, kun yhteydenpito, vuorovaikutus, tuen antaminen ja joustavuus muut-
tuvissa tilanteissa ovat kunnossa. Kumppanit ovat toisilleen tukipilareita, jotka
tuntevat ettd heisté vélitetadn ja heitd rakastetaan. (Mé&atta 2000, 127-129.) Yhtei-
siin voimavaroihin vaikuttavia tekijoita ovat myos eldmantavat ja aineelliset asiat,

kuten taloudellinen tilanne ja asumistaso (Pelkonen & Hakulinen 2002, 208).

Ulkopuolelta tulevat erilaiset tukiverkostot ovat osa parisuhteen voimavaroja. Nii-
ta voidaan kutsua sosiaaliseksi tueksi. (Pelkonen & Hakulinen 2002, 208.) Néilla
voi olla huomattava merkitys parisuhteen ongelmatilanteiden ratkaisemisen kans-
sa. Tarvittavia voimavaroja tukevia ulkopuolisia apukeinoja voivat olla konkreet-
tinen tai materiaalinen apu. Kuitenkin tarkein apukeinoina tulevat mygs emotio-
naalinen ja psyykkinen tuki. Néihin siséltyvat huolenpito, tietojen ja mielipiteiden
vaihtaminen seké vélittdmisen tunne. Tuen antajina voivat olla ystavat, omat van-
hemmat, tyokaverit tai muut laheiset ihmiset. (Maatta 2000, 132.) Tyo — ja perhe-
elamén yhteensovittaminen muovaa myos parisuhteen voimavaroja (Pelkonen &
Hakulinen 2002, 208).

Voimavarat voivat muuttua elamaéntilanteiden ja kokemusten my6ta. Uudet asiat
tuovat vaatimuksia, joihin parisuhteessa on muodostettava uudenlaisia voimavaro-
ja. Omien voimavarojen kautta selvitéan ristiriitatilanteista ja opitaan selviyty-
mé&én yhdessad. (Maatta 2000, 130.) Tallaisia voimavaroja muuttavia ja kuormitta-
via tekijoité4 voivat olla esimerkiksi parisuhteeseen, terveydentilaan ja sosiaalisiin
suhteisiin liittyvat tekijat (Pelkonen & Hakulinen 2002, 208).

3.3 Kiriisit parisuhteessa

Kriisit kuuluvat jokaisen ihmisen eldméén olennaisena osana arkea. Kriisit nosta-
vat esille elamén tarkeimpid asioita ja mitattomisté asioista ei kriisien jélkeen enaa
huolestuta. Kriisi on usein sekd uhka ettd mahdollisuus. (H&maldinen 2002, 43—
46.)
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Kriisit ovat osa parisuhteen kehitystd, mika olisi syyta muistaa vaikeiden tilantei-
den ilmentyessé. Vaikeissa tilanteissa asioista on syyté keskustella ja sopia. (H&-
maldinen 2002, 45.) Kaikkiin parisuhteisiin kuuluu tilanteita, joissa selvitelldan ja
etsitdan ratkaisuja ongelmallisiin tilanteisiin. Parisuhteessa on tarkedd miettia,
kuinka néit4 ongelmia l&hdetdan ratkomaan. (Airikka 2003, 20.) Kestévén pa-
risuhteen tarkeimpid ominaisuuksia on ongelmienratkaisukyky. Aina runsaat on-
gelmat eivat tarkoita automaattisesti eroa, vaan eroamiseen vaikuttaa pariskuntien
suhtautuminen, keinot selviytya ja ratkaisukyky ongelmiin. (Paajanen 2007, 37—
47.)

Parisuhteen kriisit on mahdollista jakaa kahteen ryhmaan: kehityskriiseihin ja ti-
lannekriiseihin. Kehityskriisi on Kriisi, jossa parisuhde on tullut kehitysvaiheen
paéhén ja on valmis siirtyméén seuraavaan vaiheeseen. Esimerkkejé kehityskrii-
sistd ovat lapsen syntymé tai lasten kotoa pois muutto. Kriisi on luonnollinen,
mutta vaikuttaa suuresti parisuhteeseen. Tilannekriisi tarkoittaa taas ulkopuolisen
tekijan aiheuttamaa koettelemusta pariskunnalle, esimerkiksi tyéttomaksi jaamis-
t4. Yllattava kriisi koetaan parisuhteessa uhkana, mutta pariskuntana niista pysty-
taén selviamaan. (Hamalainen 2002, 45-46.) Muita kriisejé parisuhteessa voivat
olla muutot, taloudelliset ongelmat, mustasukkaisuus, padihdeongelmat, sukulais-
ten ja ystavien kuolemat seka sairaudet, uskottomuus, puolison sairastuminen ja
muutokset tydssé (Airikka 2003, 21).

Kriiseja kohdatessa on huomattu tarkeimmiksi asioiksi keskustelu ldheisten kans-
sa ja heiltd saatu konkreettinen apu. Apua voi antaa vaikka siivoamalla ja kok-
kaamalla, jolloin kriisin kohdannut on erityisen kiitollinen konkreettisista asioista.
Ammattilaisten apuakaan ei kannata vaheksyad, silla laheiset ihmiset, kuten puoliso
ja ystavét eivét aina jaksa ja pysty kaikessa auttamaan. (Perttula 2011, 58-61.)
Kuitenkin arjessa se oma puoliso on térkein tukipilari ja voimavara. Puolisolta
saadaan palautetta, kunnioitusta ja rohkaisua vaikeissakin tilanteissa. Yhdessa
puolison kanssa tehdaén arkisia asioita ja virkistaydytd&dn. Oma puoliso ei aina
pysty auttamaan, jolloin Kkriiseissé voi auttaa laheinen henkild, kuten sisar, éiti tai
muu ystava. Naisilla on usein enemmaén puhekumppaneita kuin miehilla, joten
oman puolison antama tuki kriisien keskelld on miehille erittdin térkeéé. (Paajanen
2003,51.)
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3.4  Selviytymiskeinot parisuhteessa

Kriiseja kohdatessa selviytymiskeinoilla on suuri rooli, sill& niiden avulla ihmiset
kasittelevat kokemiaan tilanteita. Parisuhteessa on tarke&a olla samanlaisia selviy-
tymiskeinoja, jotta asiat pystytadén ratkaisemaan. Kaikilla pariskunnilla ei ole yh-
teisia selviytymiskeinoja, joten asioita on erittdin vaikea ratkaista yhdessa. Weck-
rothin tutkimuksesta selviéa, ettd monilla pareilla yhteisten ratkaisukeinojen 16y-
tyminen on erittdin vaikeaa. (Weckroth 2006, 51-69.)

Selviytymiskeinot voidaan jakaa Richard S. Lazarusken (1922—-2002) teorioiden
mukaan ongelmasuuntautuneisiin ja tunnesuuntautumisen keinoihin. Ongel-
masuuntautuneiden keinojen avulla ihminen pyrkii ratkaisemaan aktiivisesti stres-
sid aiheuttavaa tilannetta. Ongelmasuuntautuneisuuden keinoa voidaan kéyttaa
esimerkiksi siind tilanteessa, kun sydaninfarktin saanut potilas muuttaa eldmanta-
pansa pysyvasti laakarin ohjeistuksen avulla. Tunnesuuntautumisen keinojen avul-
la taas ihminen pyrkii lievittdm&an ongelmallisen tilanteen tuomia epamiellyttavia
tunteita. Tunteita voi lievittdé esimerkiksi itkemélld, huutamalla tai kiukuttelemal-
la, henkildsta ja tilanteesta riippuen. (Metsapelto & Feldt 2009, 95.)

Weckrothin (2006, 40) tutkimuksen mukaan pariskunnilla on erilaisia selviyty-
miskeinoja parisuhteen ongelmia kohdatessaan. Monet pariskunnat luovat esimer-
Kiksi asioista toimivan sopimuksen ja pitdvat siita kiinni puolin ja toisin. Yhdessa
asioista keskusteleminen, sopiminen ja seksuaalisuudesta Kiinnipitdminen ovat
erinomaisia selviytymiskeinoja vaikeissakin tilanteissa. Toisaalta jotkut miehet
haluavat jattaa asiat ilmaan, silla niiden jokapdivanen ratkominen voi osoittautua
raskaaksi (Weckroth 2006, 40-51.) Laheisen ihmisen sairastuessa puolisolle paras
selviytymiskeino voi olla ystévien kanssa keskustelu. Naiset keskustelevat usein
l&heisten naisten kanssa enemmaén kuin miehet. Toisaalta tutkimuksessa selvisi,
ettd mies voi antaa puolisolle tukea keksimalla jotakin muuta mukavaa tekemista,
mika voi olla kuitenkin hieman valtteleva selviytymiskeino. Tutkimuksessa paris-
kunnat nostivat esille kumppanuuden, l&dsndolon ja asioiden jakamisen parhaina

selviytymiskeinoina arjen haasteissa. (Weckroth 2006, 68—69.)
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Miehet voivat kayttaa selviytymiskeinona l&heisten kanssa keskustelun sijaan tor-
jumista, vetdytymistd, luopumista, luovuttamista ja uudelleen orientoitumista
(Okkonen 2000, 57). Naiset ovat taas usein miehia pohdiskelevampia, mutta myos
monet miehet pohtivat ja miettivat elamaansa liittyvia asioita ja niisté eteenpéin
paasemista (Okkonen 2000, 78).

Vaikeissa tilanteissa selviytymiskeinoja voivat myos olla tilanteen myéntdminen,
tunteiden tydstaminen, arjessa jaksaminen, laheisten tuki ja apu seka muu tekemi-
nen. Thmisesta riippuen voi selviytymiskeinoiksi tulla harrastukset, varsinkin tai-
teelliset harrastukset tai arjessa kiinni pysyminen. Laheisten ja my6s ammattilais-
ten tuki tulee huomioda, jotta vaikeiden tilanteiden l&pi paastaan. (Sipila 2009,
30.)
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4 ENDOMETRIOOSIYHDISTYS

Endometrioosiyhdistys ry tarjoaa muun muassa vertaistukea tautia sairastaville.
Yhdistyksen tarkoituksena on lisaté tietoa endometrioosista ja laajentaa toimintaa
eri hoitoyksikdiden kanssa. Myos endometrioosia sairastavien laheiset ja asiasta
kiinnostuneet voivat osallistua yhdistyksen toimintaan esimerkiksi liittymalla var-
sinaiseksi- tai kannattajajaseneksi. Yhdistys julkaisee jasenlehtedéan nelja kertaa
vuodessa ja toimii eri paikkakunnilla aktiivisesti jasenien ja vapaaehtoisten avulla.

Vertaistukiryhmid on 11 eri paikkakunnalla. (Endometrioosiyhdistys 2009.)

Yhdistys on perustettu vuonna 1999 ja sill& on ollut vuoden 2010 lopussa 659
jasentd. Yhdistys toimii kansainvélisesti vapaaehtoisten avulla muiden endome-
trioosiyhdistysten kanssa. Suomen Endometrioosiyhdistys on osa eurooppalaista

endometrioosiyhdistysten allianssia. (Endometrioosiyhdistys 2009.)

Vapaaehtoisten avulla apua saa puhelinpdivystyksestd, yhdistyksen keskustelu-
palstalta ja Facebookin endometrioosiryhmaésta seka vertaistukiryhmista. Puhelin-
paivystyksessd puhelimeen vastaa endometrioosia sairastava henkild, jolloin myos
vertaistuki tulee huomioiduksi. Uutena vertaistuen muotona on kokeilussa sairaa-
lavierailutoiminta, jolloin vertaistukea olisi mahdollista saada sairaalassaoloaika-
na. Talla hetkella puolisoille ei ole tarjolla toimintaa. (Endometrioosiyhdistys
2009.)
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd miesten kokemuksia puolison sairastumi-
sesta endometrioosiin. Tavoitteena tutkimuksessa oli tuoda esille miesten koke-
muksia ja tuntemuksia puolison sairastumisesta endometrioosiin, sek& miesten
mielipiteitd sen vaikutuksesta parisuhteeseen. Tutkimuksen kautta pyrittiin tuo-
maan esille myos millaista tukea miehet ovat omaan jaksamiseensa saaneet. Tut-
kimustulosten avulla endometrioosiyhdistys pystyy huomioimaan sairastuneiden

puolisot paremmin ja kehittdm&&n toimintaansa.

Tutkimuskysymykset:
1. Millaista tukea ja tietoa miehet ovat saaneet ja millaista tukea ja tietoa he
kaipaavat endometrioosiyhdistykseltd?
2. Millaisia selviytymiskeinoja miehelld on ollut puolison sairastuessa endo-
metrioosiin?
3. Miten puolison endometrioosi on miehen mielest vaikuttanut parisuhtee-

seen?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimuksen aihe valittiin Endometrioosiyhdityksen toivomuksesta. Aihe koettiin
tarpeelliseksi, koska sita ei ole aiemmin tutkittu. Tutkimus toteutetaan laadullises-
ti eli kvalitatiivisesti.

6.1 Aineiston keruu

Aineisto kerattiin kyselyn avulla, jonka kohdehenkildina ovat endometrioosia sai-
rastavien naisten puolisot. Aineiston keruumenetelméksi muodostui avoimista
kysymyksista koostuva kyselylomake séahkdisesti. Téhén oli syyné, ettd Endome-
trioosiyhdistys on vapaaehtoisjarjesto, jonka toiminta kattaa koko Suomen. Néin
ollen tutkittavat henkil6t asuvat mahdollisesti ympari Suomea. Kyselylomake on
menettelytapa, jossa tiedonantajat tayttavat itse heille annetun kyselylomakkeen
joko valvottuina tai itsendisesti (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73). Kaikki kysymyk-
set kyselomakkeessa (Liite 1.) olivat avoimia.

Endometrioosiyhdistyksen koulutusvastaavalle lahetettiin sahkdpostitse linkki
kyselyyn. Kysely laitettiin yhdistyksen omalle Internet-sivustolle ja heidan Face-
book-sivulleen. Nain endometrioosia sairastavien naisten puolisot pystyivét vas-

taamaan kyselyyn heille parhaiten sopivana ajankohtana.

Kyselylomake tehtiin Google-dokumenttien avulla. Alkuun tehtiin saatekirje, jos-
sa kuvattiin kyselyn tavoitteet ja kannustettiin puolisoita vastaamaan. Saatekir-
jeesta (Liite 1.) 1oytyi myds tutkijoiden yhteystiedot seka tarvittavat tiedot kyse-

lyyn vastaamista varten.

Vastaajia houkuteltiin elokuvalippujen avulla vastamaan kyselyyn. Halutessaan
kyselyyn vastaajat saivat jattad yhteystietonsa arvontaa varten. Ennakkoon tutkijat

paattivat palkita kuudentena kyselyyn vastaavan henkilon kahdella elokuvalipulla.
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Kyselyn ohjeistuksessa painotettiin, ettd yhteystietoja ei luovuteta ulkopuolisille
vaan ne ovat ainoastaan arvontaa varten. Muutoin kyselyssa ei ilmennyt vastaaji-
en nimig, sahkopostiosoitteita tai muita henkil6tietoja. Vain tutkimuksen toteutta-
jat nakivét yhteystietonsa jattaneiden henkildiden tiedot. Yhteystiedot kuten
muutkin ty6hon liittyvat materiaalit sailytettiin niin, etteivat ulkopuoliset padsseet

niita tarkastelemaan.

Helmikuun 2012 alussa kysely léhetettiin yhdistykseen valmiina. Facebookin si-
vustoille kysely laitettiin helmikuun 2012 lopussa. Maaliskuun 2012 puolessa
valissa kysely laitettiin yhdistyksen internet-sivustolle. Tarkoituksena oli, etta
vastaamisaikaa kyselyyn on helmikuu 2012. Lisavastausten saamiseksi vastaamis-
aikaa pidennettiin maaliskuun 2012 loppuun. Kyselyyn tuli lopulta yhteensé yh-
deksén vastausta.

Tiedonkeruumenetelmind kéytettiin Nelli tietoportaalia, Mastohakua, Kirjaston
lehtid ja kirjoja. Hakusanoina toedonhaussa kéytettiin kdytettiin muun muassa
endometrioosi, endometrioosin hoito ja oireet, parisuhde, selviytymiskeinot, pa-
risuhteen roolit, parisuhteen voimavarat, parisuhteen Kkriisit. Ndiden lisaksi tietoa

etsittiin myos endometrioosiyhdistyksen sivustoilta.

6.2 Aineiston analyysi

Aineisto analysoitiin aineistol&htoisesti eli induktiivisesti siséllon analyysin kei-
noin, jonka tarkoituksena oli kuvata tutkittava ilmié mahdollisimman tarkasti.
Tutkittavasta ilmidsté haettiin kuvausta tiivistetyssé ja yleisessd muodossa. (Tuo-
mi & Sarajarvi 2009, 103-104.) Siséllon analyysissa késitteita yhdistelemélla saa-
tiin vastauksia tutkimuskysymyksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 112.) T&lla me-
netelmalld voitiin havannoida niin suullista, kuin Kirjoitettuakin tietoa, joilla saa-

tiin asioille erilaisia merkityksié ja yhteyksiéd (Janhonen & Nikkonen 2003, 21).

Aineiston sisallon analyysi koostuu kolmesta eri vaiheesta, joita ovat aineiston
pelkistdminen, aineiston ryhmittely ja teoreettisten kasitteiden luominen eli abst-
rahointi. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-113.) Nait& keinoja kaytettiin tulosten
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tarkastelussa. Pelkistamisen avulla karsittiin epéolennaiset asiat tutkimuksen kan-
nalta pois ja jatettiin tutkimustehtavaa vastaavia ilmaisuja. Aineiston ryhmittelys-
sé pyrittiin luomaan samaa tarkoittavat kasitteet sisaltod kuvaavaksi kasitteeksi
(Liite 2). Seuraavaksi muodostettiin alakategoriat. Abstrahointi (Liite 3.) oli pel-
kistamisen jatkoa, jossa pyrittiin muodostamaan teoreettisia késitteita valikoidun
tiedon perusteella. Saatiin alakategorioille niitd kuvaavat kasitteet. Naita yhdiste-
lemalla saatiin luotua ylakategoriat.
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7 TULOKSET

Opinnaytetyon tutkimuksen tulokset kasittelevat miesten kokemuksia puolison
endometrioosiin sairastumisesta. Tulokset jaettiin kolmeen ryhméan: tuki- ja tieto
Endometrioosiyhdistykseltd, miehen selviytymiskeinot ja miehen mielipiteet puo-

lison sairastumisen vaikutuksista parisuhteeseen.

7.1 Tuki jatieto Endometrioosiyhdistykselta

Tutkimuksessa selvitettiin millaista tukea miehet ovat saaneet ja millaista kaivan-
neet endometrioosiyhdistykseltd. Miehet kokivat, etteivat he ole saaneet minkaan-
laista tukea yhdistykseltd. Yhdessédkaan vastauksessa ei tullut esille, ettd mies olisi
saanut tukea yhdistykselta.

en mitaan.(1)
.. en ole saanut/hakenut erikseen tukea yhdistykselta.(5)

Miehet kertoivat, ettd he kaipaisivat yhdistykseltd ensisijaisesti tiedollista tukea.
Heille olisi tarke&da saada tietdé kuinka tukea puolisoa sairauden kanssa. Toiset
kokivat, ettd he haluaisivat enemmaén tukea puolisolleen, eika niinkaan heille itsel-

leen.

Tietoa. Enemman kuin tukea itselle tukea vaimolle.(4)
Tietoa miten antaa tukea toiselle osapuolelle ja ymmarrysté.(6)

Tietoa miehet olivat saaneet yhdistyksen lehdistd, julkaisuista ja muusta postista.
Osa vastaajista koki kuitenkin, etteivat he olleet saaneet minkaanlaista tietoa En-

dometrioosiyhdistykselta.

Olen lukenut lehted endorfiinia.(2)
Luen yhdistyksen leht& ja muutakin postia, mita heilta tulee.(4)

Vastauksista ilmeni, etté lis&é tietoa kaivattiin itse sairaudesta, siihen liittyvista
oireista ja hoitomenetelmisté. Vastaajat kokivat tarkedaksi myos vertaistuellisen
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avun. Toisten kokemuksien kuuleminen sairaudesta ja siihen liittyvista asioista
koettiin tarkeéksi.

Vastauksia endometrioosin oireesiin ja helpotuksiin.(3)

7.2 Miehen selviytymiskeinot puolison sairastuttua

Miehilta selvitettiin heidan omia selviytymiskeinojaan puolison sairastuttua. Eri-
tyisen téarkeiksi selviytymiskeinoiksi lueteltiin luonteenpiirteitd, joita useampi
vastaaja oli vastauksissaan tuonut esille. Esimerkiksi hyvahermoisuus, rauhalli-
suus ja ymmartamisen taidot koettiin olevan asioita, joilla on selviydytty eteen-

péin vaikeissa tilanteissa.

Rakkaus puolisoon, hurjan optimistinen ja rauhallinen luonteeni se-
ka puoliso itse.(4)
Pitka pinna ja kai empaattinen luonne.(5)

Yhdeksi selviytymiskeinoksi koettiin itse endometrioosin ymmartdaminen eli mika
sairaus on, mitd siihen liittyy ja kuinka siitd selvitdadn. Myds oma kiinnostus, tie-
toisuus ja halukkuus tietad asioita koettiin tarkeédksi selviytymiskeinoksi. Puolison
oma jaksaminen mainittiin vahvuudeksi, joka auttaa puolisoa jaksamaan eteen-
péin. Samoin keskustelun ja avoin asioiden jakaminen todettiin vaikuttavan sel-

viytymiseen.

Tieto ja ymmarrys asiasta ja puhuminen. (6)
Puolisoni puhuminen asioista -onneksi hén on avoin ja tuo esille
vaikeutensa. (8)

7.3 Luottamussuhteen, arjen, seksuaalisuuden ja muun eldman muuttuminen

puolison sairastuttua

Selvitettéessd, kuinka puolison sairastuminen vaikuttaa parisuhteeseen valittiin
nelja erilaista osa-aluetta. Miehilta kysyttiin sairastumisen vaikutuksia parisuhteen
arjessa, luottamussuhteessa ja seksuaalisuudessa, sekd muilla muutoksilla elamés-

Sa.
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Arjessa miehet ovat huomanneet muutokset erityisesti vastuun jakamisessa. He
kokevat oman vastuun lisaéntyneen arjen pyorittdmisessa, kuten kotitdiden teke-
misessa ja kaupassa kaymisessa. Tuloksista ilmeni myds, ettd endometrioosin ai-
heuttamat kivut ovat jokapéivaisessa arjessa. Kivut rajoittavat normaaleja menoja
ja eldaméé suunnitellaan kipujen sallimissa rajoissa. Arki ei mene aina niin kuin on
suunniteltu. Joinakin péivina puoliso auttaa arjen askareissa, mutta toisinaan on
paivia jolloin kivut vievét kaikki voimat. Téllaisina paivind miehelle ja&& enemman

tehtavaa.

..Olen ehk& enemman hoitanut kotia, kaynyt kaupassa yms. asioita
joissa pystyn olemaan avuksi.(4)

Jonkin verran avopuolison kotitoita itelle etta yritéan helpottaa ha-
nen arkeaan ja antaa hanelle mahd. lepoon.(6)

Elamisen suunittelu varauksin kipujen suhteen..(3)

Puolison sairastumisen koettiin vaikuttavan positiivisesti parien valiseen luotta-
mukseen. Monet vastaajat mainitsevat useaan otteeseen, ettd toisen ymmartami-
nen on helpottunut. My®6s pariskuntien valiset keskustelut ovat muuttuneet aktiivi-
semmiksi. Suhde on muuttunut, kun Kriisivaiheen yli on paasty. Riitojen selvittely
miesten mukaan selvitetddn puhumalla ja muutenkin toinen ymmarretaan koko-
naisvaltaisemmin. Sairauden tuoman muutoksen my6tad miehet kokevat, etté toi-
selle on helpompi puhua milté tuntuu ja sitd kautta luottamussuhde on muuttunut.
Lahes jokainen vastaaja mainitsee luottamussuhteessa tapahtuneen muutosta sai-

rauden myotéa.

Olen huomannut ett& puolisoni uskoo minun ymmartanvan sairautta
paremmin kun jakaa kokemuksen puhumalla ja kertoo milté tuntuu.

@)

.. Toista ymmartaa nyt laajemmin ja kokonaisvaltaisemmin.(4)

Seksuaalisuuden koettiin muuttuneen sairastumisen myota. Miehet kokivat seksis-
té tulleen suunnitelmallisempaa ja méarén vahentyneen. Myos seksuaalisuuden
kuvailtiin laimentuneen. Useissa vastauksissa tuli ilmi, ettd endometrioosin aihe-
uttamat kivut rajoittivat yhdyntdjen maarad. Kipujen kuvailtiin myos vievan sek-
sihalut ja lisddvén varovaisuutta seksin harrastamisessa. Tuloksista 16ytyi myds

vastauksia, joissa ei koettu minkaanlaista muutosta seksuaalisuudessa.
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Enemman suunnitelmallisuutta seksin osalta, enemman aikaa myds
muulla tavoin.(2)

Kivut vievat aika tehokkaasti seksihalut..(5)

..yhdyntdihin on tullut varovaisuutta kipujen valttamiseksi.(7)

Muita tuloksista nousseita asioita olivat elamén muut muutokset. Miehet kuvasi-
vat arvostuksen toista kohtaan lisdantyneen ja parisuhteen lahentyneen sairastumi-
sen myo0td. Toisen hyvinvointia oli alettu huomioimaan paremmin ja erityisesti

Kipujen tuomien vaikeuksien huomioiminen oli lisdantynyt.

Tuntuu ettd se on lahentanyt meita.(9)

Ehka olemme molemmat pitkédpinnaisempia ja avoimempia sairau-
den ansioista.(5)

Huoli puolison hyvinvoinnista varsinkin kipukohtauksien aikana. (9)
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd miesten kokemuksia puolison sairastumi-
sesta endometrioosiin. Tavoitteena tutkimuksessa oli tuoda esille miesten koke-
muksia ja tuntemuksia puolison sairastumisesta endometrioosiin sek& sen vaiku-

tuksesta parisuhteeseen.

Tutkimustuloksista ilmeni tuen ja tiedon saanti yhdistykselta sek& puolison endo-
metrioosin sairastumisen vaikutukset parisuhteeseen. Tutkimustulosten avulla
Endometrioosiyhdistys pystyy huomioimaan sairastuneiden puolisot paremmin ja

kehittaméaan toimintaansa, esimerkiksi tiedollisen tuen kehittdmisena.

8.1 Tutkimuksen luotettavuus ja etiikka

Tutkimuksessa lahdettiin liikkeelle laadullisen tutkimuksen oleellisella tavalla eli
valittiin itselle paras mahdollinen ndkdkulman tutkimuksen tarkasteluun. Pyrittiin
kuvaamaan todellista elamaa ja huomioimaan tutkittavat kokonaisvaltaisesti. Hirs-
jarvi, Remes & Sajavaara (2009, 161.) madrittelevat ndma asiat teoksessaan luo-

tettavuuta lisddvana tekijana.

Vaikka laadulliselle tutkimukselle ei ole maaritelty mitaan yksiselitteistd teoriaa
on kuitenkin osa-alueita, joihin tulee kiinnittdd huomiota. Niihin lukeutuvat uskot-

tavuus, vahvistettavuus ja riippuvuus. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 134.)

Uskottavuutta lisad ettd vastauksiin osallistujat on rajattu ja aineistoa ei ole muo-
kattu (Hirsijarvi ym 2009, 138-139). Té&ssé tutkimuksessa uskottavuutta lisd

osallistujien tiedostettu rajaaminen miespuolisiin henkildihin. Uskottavuutta tut-
kimuksessa lisdd myos se, ettd aineistoa ei ole muokattu. Tulokset sisaltavéat suo-

ria lainauksia kyselyyn vastaajien tuottamista vastauksista.

Vahvistettavuus on varmistettu tutkimuksessa aineiston ryhmittelykaavioiden
avulla (Hirsijarvi ym 2009, 138-139). Ryhmittelykaaviot on liitetty ty6hon. Néilla

havainnoidaan mahdollisimman tarkasti tulosten ratkaisuja ja arvioidaan niitéa.
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Siirrettavyys ilmenee verrattaessa tutkimusta muihin ulkopuolisiin vastaavanlai-
siin tutkimuksiin (Hirsijarvi ym 2009, 138-139). Tyo on laadittu yleisten opin-

naytetyoohjeiden mukaisesti, jolloin riippuvuus pystytdan varmistamaan.

Tutkimus suoritettiin Internetissa kyselymuodossa, mika antoi vastaajille mahdol-
lisimman vapaat k&det vastaamiseen. Tutkija ei pystynyt johdattelemaan vastaajaa
haluamaansa suuntaan. Koska aihetta ei ole tutkittu aiemmin, ei tutkijoilla ollut

mitéan ennakko-odotuksia vastaajien vastauksista.

Ohjeiden noudattaminen ja suorien lainauksien kaytt6é on yksi luotettavuutta li-
séava tekija (Hirsijarvi ym 2009, 23-26). Opinnadytetydssé on pyritty koko proses-
sin ajan seuraamaan ohjeiden mukaista toimintatapaa. Tulosten tarkastelussa on

tuotu suoria lainauksia vastauksista eiké tuloksia ei ole muuteltu mitenkaan.

Analysointikeinojen maininta sekd mahdollisten puutteiden ja kehittdmiskeinojen
mainitseminen tydssa on luotettavuuden kriteeri. My®s materiaalin asianmukainen
séailyttdminen on luotettavuutta lisd&va keino. (Hirsijarvi ym 2009, 23-26.)
Aineiston analysointikeinot on liitetty tyohon, joten lukija pystyy ne sieltd nake-
maan. Myds puutteet ja kehittdmisehdotukset on mainittu tydssa. Materiaali on

séilytetty tietyssa niille suunnatussa paikassa, ulkopuolisten saavuttamattomissa.

Kysely suoritettiin Google-dokumenttien avulla. VVastaamaan paasi joko Endome-
trioosiyhdistyksen sivustojen kautta tai Facebookissa. Kyselylomake muodostui
avoimista kysymyksista, jolloin oman tekstin tuotto nousi suureen rooliin. Tutki-
mukseen osallistuminen tulee olla kaikille vapaaehtoista ja siihen tulee saada vas-
tata ilman henkilokohtaisten tietojen jattdmista (Hirsijarvi ym 2009, 25.), joten
tyon eteen on tehty saatekirje. Saatekirjeessa selvisi millaisesta tutkimuksesta on
kyse ja mihin tarkoitukseen vastauksia kéytetaan. Kysely suoritettiin nimettoma-
né. Lopussa oli mahdollisuus jatta& yhteystiedot tutkijoille, mikali halusi osallis-

tua elokuvalippujen arvontaan.
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8.2 Tutkimustulosten tarkastelua, johtopaatoksia ja jatkotutkimusehdotuksia

Tutkimustuloksista nousi esille, etteivat miehet olleet saaneet minkaanlaista tukea
Endometrioosiyhdistykseltd. Tietoa sen sijaan miehet kertoivat saaneensa jonkin
verran lehtien ja muiden julkaisujen kautta. Vastauksista ilmeni, ettd miehet kai-

paavat seké tukea etta tietoa yhdistykselta.

Jokaisella ihmisell& on henkilokohtaiset voimavarat ja selviytymiskeinot (Pelko-
nen & Hakulinen 2002, 208). Weckrothin (2006, 40) tutkimusteorian mukaan sel-
viytymiskeinoja voivat olla esimerkiksi yhdessa asioista keskusteleminen ja tie-
don jakaminen puolison kanssa. Maatta (2000, 127-128.) on tutkimuksessaan
pohtinut voimarojen kautta yksilon henkilokohtaisia selviytymiskeinoja ja luetel-
lut mindn vahvuuden, motivaation, vahvan itsetunnon ja itsensé hallitsemisen
keskeisiksi ihmisen voimavaroiksi. Maatan (2000) tutkimuksissa esille tulleet asi-
at nakyivat myos tdman opinndytetyon tuloksissa. Tulokset osoittivat, ettd miehet
kokivat selviytymiskeinoikseen puolison sairastuttua luonteenpiirteet, puolisoiden
valisen keskustelun, tiedon sairaudesta ja vaimon oman jaksamisen. Ndissé koros-
tuivat niin henkildkohtaiset selviytymiskeinot kuin yhteiset ja toista auttavat sel-
viytymiskeinot, joista myds Pelkonen ja Hakulinen (2002) tutkimuksissaan ker-

toivat.

Parisuhteen luottamus rakentaa koko parisuhdetta. Luottamussuhdetta yllapitavia
asioita ovat muun muassa rehellisyys ja asioista puhuminen. Keskustelu ja viestin-
té taas lisddvat luottamusta. Erilaiset kriisit voivat auttaa lisadméén luottamusta
parisuhteessa, tasta esimerkiksi voi olla puolisoista toisen sairastuminen (Vaisa-
nen 2011, 16.) Ne pakottavat ihmiset keskustelemaan ja ndin kasvattavat luotta-
musta. (Vehkanen 2011, 56-57). Keinoja luottamuksen kasvattamiseen I0ytyy
muun muassa ymmartamisen, anteeksiantamisen ja kuuntelun kautta (\Vaisanen
2011, 16). Teoriasta I0ytyi samoja asioita, kuin opinnaytetyon tuloksistakin. Mie-
het kokivat luottamussuhteen parantuneen sairastumisen myota. Esimerkiksi ko-
kemuksia erilaisista asioista jaettiin puolisoiden vélill4 ja ndin toisen ymmartami-
nen kehittyi paremmaksi. My0s keskustelu itsessaan seka riitojen selvittdminen

keskustelemalla ovat parantuneet ja ndin luottamussuhde on vahvistunut.
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Parisuhde muodostuu erilaisista rooleista. Airikka (2003) on roolikartallaan (Ku-
vio 1.) kuvannut erilaisia rooleja. Rooleja on useita, esimerkiksi parisuhteessa on
arjen sankari, joka toimii tasapainoilijana, vastuunkantajana ja kotitdiden tekijéna.
Roolit muuttuvat elamantilanteiden muuttuessa. Malisen tutkimuksessa (2011, 23)
on todettu vastuun jakamisen arjessa ja yhteisen tekemisen keinoksi jaksaa arjes-
sa. Toisaalta Hautamaki-Lamminen ym. (2008, 156.) toteavat tutkimuksessaan,
ettd sairaus tuo muutoksia arkeen ja halu auttaa arjen asioissa korostuu. Tyon tu-
loksista ilmeni samoja asioita, miehet kokivat oman vastuunsa ja kahden edesté
tekemisen lisd&ntyneen arjessa. Myos lahes jokainen koki muutosta ja vastuun

siirtymisté sairastumisen myota. Roolit vaihtelevat tilanteiden muuttuessa.

Seksuaalisuus usein muuttuu toisen sairastumisen myota. Sen muutokset voivat
vaikuttaa parisuhteeseen niin hyvéssé kuin pahassakin (Hautamaki-Lamminen
2008, 152.), koska seksuaalisuus on merkittdva osa parisuhdetta (Mé&atta 2000,
56). Pietikdinen (2011, 252) toteaa kirjassaan, ettd seksuaalisuutta muuttavia asi-
oita voivat olla muun muassa stressi, vasymys tai sairastuminen. Tutkimustulosten
perusteella miesten seksielamé oli vahentynyt, muuttunut entistd suunnitelmalli-

semmaksi sekd joustavammaksi puolison kipujen vuoksi.

Arjessa miehen vastuu on lisadntynyt ja ja luottamussuhde puolisoiden vélill& on
parantunut. Keskustelun ja toisen ymmartamisen koettiin parantuneen. Endome-
trioosin aiheuttamat kivut on koettu tuovan haasteita niin arkeen kuin seksin har-

rastamiseenkin. Kivut sanelevat usein puolisoiden elamaa.

Jatkotutkimuksia ajatellen olisi mielenkiintoista selvittdd ovatko miehet saaneet
yhdistykselta vertaistukea, ja millaiseksi he ovat sen kokeneet. Myos ndkokulmaa
muuttaen voitaisiin kysell& naisten kokemuksia parisuhteen muuttumisesta sairas-
tumisen myota. Lisaksi voisi myos tutkia muiden perheenjésenten tai laheisten

ihmisten kokemuksia sairauden tuomista muutoksista.

Tutkimustulosten avulla Endometrioosiyhdistys pystyy hyddyntdmaén tuloksia
puolisoiden tukemista ajattellen. N&in saadaan tietoa endometrioosia sairastavien
naisten miehiltd millaista tukea ja tietoa he haluavat. Tulevaisuudessa on mahdol-

lisuus kehittad sitd kautta yhdistyksen toimintaa ja esimerkiksi tiedon jakamista.
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LITTEET

Liite 1. Kyselylomake

¥

-

Miesten kokemuksia puolison
endometrioosin sairastumisesta

Hel miehet!

Olemme terveydenhoitajaopiskelijoita Lahden ammattikorkeakoulusta ja teemme
opinnaytetydtd yhteistydssa endometrioosiyhdistyksen kanssa. Tarkoituksena t3ss3
tutkimuksessa on selvittdd miesten kokemuksia puolison sairastumisesta
endometricosiin ja pyrkid kehittdmaan endometrioosiyhdistyksen toimintaa myos
miesten hyvaksi. Kyselyssa el tule ilmi kenenk3dan henkiléllisyys ja analysoinnin jalkeen
vastaukset havitetdan. Kaikkien vastaajien kesken arvotaan Finnkinon
elokuvalippuja, mikali haluat osallistua arvontaan, jata yvhteystietosi lomakkeen
lopussa olevaan kohtaan. Yhteystietoja ei kdytetd muuhun, kuin arvonnan
suorittamiseen.

Wastauksista jo etukdteen kiittien,
Sanna Parssinen sanna.parssinen@lpt.fi ja Kat Tapio kati.tapio@Ipt.fi

Toivoisimme, ettd vastaisitte alla olevin kysymyksiin omin sanoin.




Endometrioosiyhdistysta koskevat kysymykset

1. Millaista tietoa olet saanut endometrioosiyhdistykselta?

2. Millaista tietoa olet kaivannut endometricosiyhdistykselta?

3. Millaista tukea olet saanut endometrioosiyhdistykselta?




4. Millaista tukea olet kaivannut endometrioosiyhdistykselta?

Puolison sairastuminen endometrioosiin

5. Milla tavalla pucolisosi endometricosin sairastuminen on vaikuttanut
parisuhteeseen?

6. Milla tavalla arkesi on muuttunut puolisosi sairastuttua?




7. Millaisia muutoksia olet huomannut parisuhteenne luottamussuhteessa
(kuten asioista puhuminen, anteeksi antaminen ja toisen ymmartaminen)
puolisosi sairastuttua?

8. Mika sinua on auttanut selviytymaan puolisosi sairastuttua?

9. Milla tavalla seksuaalisuus parisuhteessanne on muuttunut puolisosi
sairastutiua?



10. Miten elamadsi on muuttunut puolisosi sairastuttua?

Arvontaan osallistuminen

Mikdli haluat osallistua elokuvalippujen arvontaan, jdta alla olevaan ruutuun
yhteystietosi.

Palvelun tarjoaa Google-dokumentit

Umoita vaarinkaytosta - Palvelushdot - Lisdehdot




Liite 2. Aineiston ryhmittely

Alkuperainen ilmaus Pelkistetty ilmaus

”Olen lukenut lehted endorfiinid”(2)
”Luen yhdistyksen lehted ja muutakin
postia, miti heiltd tulee”(4) Endometrioosiyhdistyksen lehti
”Olen lukenut muutaman endome-

trioosiyhdistyksen lehden, joita vaimolle- Muu posti

ni tulee” (5)

”--Lehted olen joskus silmiillyt” (7)

”Millaisia kokemuksia ja tuntemuksia

endometrioosipotilailla on. Samaistumi-

nen ja kokemuksen jakaminen hankalaa”

@) Tietoa sairaudesta
”Vastauksia endometrioosin oireisiin ja

helpotuksiin” (3)

”Kattavasti tietoa sairaudesta esim. en-

dometrioosin aiheuttamasta yleisesta

vasymyksesta oli tarked” (4)

Alakategoria

Kirjallinen tieto endometrioosiyhdistyk-

selta

Tieto sairaudesta

Ylakategoria

Saatu tieto yhdistykselta

Kaivattu tieto yhdistykselta



Alkuperéinen ilmaus Pelkistetty ilmaus Alakategoria Ylakategoria

“en mitddn..”(1)

”En ollut aktiivisesti yhteydessa yhdistyk-

seen, vaimoni sen sijaan on” (2) Ei tukea Saatu tuki yhdistykselta
”Ehka& tietoisuuteni taudista on lisddntynyt Ei saatua tukea yhdistykseltd

lukemieni lehtien my&té, mutta en ole

saanut/hakenut erikseen tukea yhdistyk-

seltd” (5)

”En mité&én, en ole jasen” (8)

”Tiedon jakamista” (2) Tietoa

”Tietoa. Enemmain kuin tukea itselle Tietoa puolison tukemiseen Tiedollinen tuki Kaivattu tuki yhdistykselta
tukea vaimolle”. (4)

”Tietoa miten antaa tukea toiselle osapuo-

lelle ja ymmarrysti” (6)



Alkuperéinen ilmaus

”Tietoa ettd sairaus on hoidettavissa” (2)
”Toivo paremmasta huomisesta” (3)
”Rakkaus puolisoon, hurjan optimistinen
ja rauhallinen luonteeni seké puoliso itse”
(4)

”Pitkd pinna ja kai empaattinen luonne”
(®)

”Tieto ja ymmarrys asiasta ja puhuminen”
(6)

”Puolisoni puhuminen asioista -onneksi
hén on avoin ja tuo esille vaikeutensa” (8)
”Varmaan se kun vaimo on niin urhea

sairautensa kanssa” (9)

Pelkistetty ilmaus

vaimon oma selviytyminen
vaimon avoimuus
pitk&pinnaisuus

rauhallisuus

optimistisuus

empaattisuus

tieto sairaudesta

tieto sairauden hoidettavuudesta
sairaudesta puhuminen

avoin keskustelu vaimon kanssa

Alakategoria

Vaimon oma jaksaminen

Luonteenpiirteet

Tieto sairaudesta

Keskustelu

Ylakategoria

Miehen selviytymiskeinot



Alkuperéinen ilmaus

”Olen huomannut ettd puolisoni uskoo
minun ymmartdvan sairautta paremmin
kun jakaa kokemuksen puhumalla ja
kertoo milta tuntuu 2

Léhettanyt, pakottanut puhumaan monista
asioista. (4)

”Toisen ymmartamisessd on kehitytty
puolin ja toisin” 3

”-- toista ymmartaa nyt laajemmin ja
kokonaisvaltaisemmin”4

”Aina ei toinen kerro jos kovempia Kipuja
ja puhuminen on vahén vakisin puhumis-
ta, helpommin suuttuu asioista ja voi olla
véhén rajumpia suullisia riitoja, mutta
riidat puhutaan melkein aina selvéksi” 6

Kaikki on vahvistunut 9

Pelkistetty ilmaus

lisdantynyt keskustelu

kokemusten jako puhumalla

riitojen selvittely puhumalla

toisen ymmartdminen

ymmarryksen kehittyminen

Alakategoria

aktiivisempi keskustelu parisuhteessa

toisen ymmartdminen parantunut

Ylakategoria

Luottamus(suhde)



Alkuperéinen ilmaus

”Eldmisen suunnittelu varauksin kipujen suhteen.
Lisénnyt keskustelua. 3

Arki rullaa, mutta toki kuukautisten/endokierron
aikana min& hoidan ja vaimo sairastaa. Kalenterista
lasketaan kuukautisten aikoja, eiké sovita mitaén
kylailyjé/tekemisia niille main. 4

Kivut arjessa kokoajan mukana. Muuttanut yhteisid
harrastuksia. 3

Jonkin verran avopuolison kotitdita ihtelle etté yritan
helpottaa hanen arkeaan ja antaa hanelle mahd.
lepoon 6

--poikkeuksellisina jaksoina (kovien kipujen aikana
tai leikkausten jalkeen) vaikutusta on ollut—7
Kipukohtausten seuraaminen on muutos 9

-- Olen ehkd enemmaén hoitanut kotia, kaynyt kau-
passa yms. asioita joissa pystyn olemaan avuksi. 4

Taytyy jaksaa kahden edestd huonoina péivini..... 1

Pelkistetty ilmaus Alakategoria

Puoliso ottaa vastuuta kotitdista

Puoliso hoitaa kuukautisten aikana arkea
Kahden edesta jaksaminen Miehen liséantynyt vastuu arjessa
Kivut arjessa mukana Kivut mukana arjessa
Kipukohtausten seuranta

Kivut rajoittavat normaaleja menoja

Eldma& suunnitellaan kipujen sallimissa ra-

joissa

Ylakategoria

Arki



Alkuperéinen ilmaus

Seksi on vahentynyt.. 1

Enemman suunnitelmallisuutta seksin osalta,
enemman aikaa myds muulla tavoin 2

Aika paljon laimentunut sairaudesta johtuen 3
Kivut vievat aika tehokkaasti seksihalut— 5
Jonkin verran vaikuttaa kivut toisella, et aika
pitkdlle mennaan niitten mukaa jos ei ole
kipuja niin vahdn aktiivisempaa ja kipujen
aikana vahan hiljaisempaa. 6

-- yhdyntéhin on tullut varovaisuutta kipujen
vélttdmiseksi —7

-- Joudun huomioimaan puolisoani aiempia
suhteita enemman erotiikassa ja mielestani

joustamaan tarvittaessa. 8

Pelkistetty ilmaus

Laimentunut seksuaalisuus
Vahentynyt seksi

Suunnitelmallinen seksi

Puoliso joutuu joustamaan tarvittaessa
Kivut vievét seksihalut

Varovaisuus kipujen valttdmiseksi

Alakategoria

Vahentynyt seksi

Suunnitelmallinen seksi

Kivut rajoittavat yhdyntoja

Ylakategoria

Seksuaalisuus



Alkuperéinen ilmaus

--Kokemus on tuonut meita ldhemmas
toisiamme ja vahvistanut. 2

Ymmérran puolisoani paremmin nyt.
Arvostan ja kunnioitan hantd enemmén
kun tiedan miten kovilla han on ollut ja
on edelleen. 4

Huoli puolison hyvinvoinnista varsinkin
kipukohtauksien aikana. 9

Ehka olemme molemmat pitkdpinnaisem-
pia ja avoimempia sairauden ansioista—D5

Tuntuu etté se on lahentdnyt meit4 9

Pelkistetty ilmaus

Huoli puolison hyvinvoinnista
Tehnyt elamasté raskaampaa.
Lis&dantynyt puolison arvostaminen ja
kunnioittaminen

Lé&hentényt pariskuntaa

Avoimuus sairaudesta johtuen

Alakategoria

Lé&hentynyt parisuhde

Arvostus parisuhteessa

Hyvinvoinnin huomiointi

Ylakategoria

Elaméan muutokset



Liite 3. Yhteenveto abstrahointi-

kaavioista

Alakategoria

Kirjallinen tieto endometrioosiyhdistykselta
Tieto sairaudesta

Ei tukea

Tiedollinen tuki

Vaimon oma jaksaminen
Luonteenpiirteet

Tieto sairaudesta

Keskustelu

Aktiivisempi keskustelu parisuhteessa
Toisen ymmartdminen parantunut
Miehen lisdéntynyt vastuu arjessa

Kivut mukana arjessa

Vahentynyt seksi
Suunnitelmallinen seksi

Kivut rajoittavat yhdyntdja

Léhentynyt parisuhde, arvostus parisuhteessa,

hyvinvoinnin huomiointi, elamé raskaampaa

Ylakategoria Yhdistavé kategoria

Saatu tieto yhdistykselta
Kaivattu tieto yhdistykselta
Saatu tuki yhdistykselta

Kaivattu tuki yhdistykselta Miesten kokemuksia puolison endometrioosiin
Miehen selviytymiskeinot sairastumisesta

Luottamussuhde

Arki

Seksuaalisuus

Elaman muutokset



