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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla endometrioosin merkitysta naisen elamaan ja itsetuntoon.
Sen tavoitteena oli tuottaa kuvailevaa tietoa niin ammattihenkildille, opiskelijoille kuin sairastunei-
den vertaisryhmillekin siita, miten naiset kokevat endometrioosin merkityksen elamaansa ja itse-
tuntoonsa.

Tutkimus toteutettiin laadullisen eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Sen aineisto kerattiin verkko-
kyselylomakkeen avulla, johon saivat vastata kaikki endometrioosidiagnoosin saaneet naiset.
Vastauksen tuli olla esseemuodossa. Kyselyyn vastasi yhteensa 15 endometrioosia sairastavaa
naista. Aineiston analyysissa kaytettiin aineistolahtoista sisallonanalyysia.

Tutkimus toteutettiin yhteistydssa Endometrioosiyhdistys Ry:n kanssa. Yhdistys toimi samalla
tutkimuksen toimeksiantajana. Tutkimusaihe muotoutui lopulliseen muotoonsa Endometrioosiyh-
distys Ry:n aihe-ehdotelmien avulla.

Tutkimustulosten perusteella endometrioosin merkitys naisen eldmaan on hyvin kokonaisvaltai-
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merkitys korostui tyokyvyn, tyossa jaksamisen, sosiaalisten suhteiden, parisuhteen, itsetunnon,
kehonkuvan, naiseuden ja kipujen osa-alueilla. Endometrioosi heratti myos monenlaisia tunteita
ja ajatuksia sairastuneissa.

Jatkotutkimuksena olisi hyva toteuttaa puolisoille suunnattu selkokielinen tietopaketti endome-
trioosista sairautena. Se auttaisi puolisoita ymmartamaan sairautta ja sen aiheuttamia kipuja ja
tuntemuksia paremmin. Samalla se voisi parantaa parisuhteen laatua. Hyvé tutkimusaihe olisi
my0s opas, joka kasittelisi endometrioosin yhteytta lapsettomuuteen, koska lapsettomuus herétti
tassakin tutkimuksessa paljon ajatuksia ja kysymyksia. Myds endometrioosin merkitysta sairastu-
neen psyykeen olisi hyva tutkia viela tarkemmin.
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Endometriosis is a common disease. It is estimated that 10 % of women have endometriosis.
Public Health Nurses work with women who suffer from endometriosis. That is why there is a
need for this study which deals with women, endometriosis, women’s daily life and their self-
confidence. This study was carried out in co-operation with the Endometriosis Association of Fin-
land, which also acted as the assigner of this study.

The aim of the study was to produce descriptive information of how women experienced endome-
triosis in their daily lives and how it affected their self-confidence.

This study was a qualitative study. The data was collected with a questionnaire, which was pub-
lished on the Internet. Every woman who had the diagnosis of endometriosis had the opportunity
to answer this questionnaire. There were 15 women who gave their answers. This data was ana-
lyzed with the method of content analysis.

Results indicated that endometriosis affected women’s everyday life comprehensively. There
were three main dimensions in the data: functional, psychosocial and physical dimensions of the
effect of the disease. More specifically, endometriosis affected women’s working ability, stress
management at work, social relationships, intimate relationship, self-confidence, body image,
womanhood and pain. Endometriosis also awoke different kind of feelings and thoughts among
women.

Specialists, students and other women who suffer from endometriosis can benefit from the results
of this study. Partners of women suffering from endometriosis need more information about the
disease. That is why it would be good to make them a guide where they could find easy-to-read
information. Another guide could deal with infertility. That subject appeared in this study many
times and raised many questions and feelings. In future there could also be more studies about
the psychological effects of endometriosis on women.

Keywords: Endometriosis, women's diseases, functionality, psychosocial factors, pain, woman-
hood, self confidence
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1 JOHDANTO

Endometrioosissa eli kohdun limakalvon sirottumataudissa kohdun limakalvon kaltaista kudosta
muodostuu muuallekin kuin kohtuun (Setéla ym. 2001, 3). Endometrioosi on melko yleinen saira-
us, mutta sen esiintyvyytta ei voida tarkasti maarittaa, koska sen diagnosointi on haastavaa. Arvi-
oidaan kuitenkin, etta naisista noin 10 % sairastaa endometrioosia (Tiitinen, hakupaiva 4.2.2013).
Sairautta tavataan harvoin teini-idssa, ja se haviaa usein itsestaan menopaussin, eli munasarjo-
jen toiminnan loppumisen jalkeen. (Kauppila & Santala 2004, 96, 97; Setalda ym. 2001, 4.) Tall6in
hormonisaately muuttuu, pesakkeet pienenevat ja oireet havidvat. Padasiassa hoitoon hakeudu-
taan kuitenkin 30-40-vuoden iassa (Eskola & Hytonen 2002, 307).

Endometrioosiyhdistys Ry on endometrioosia sairastavien naisten potilasyhdistys, joka toimii va-
paaehtoisvoimin. Se tarjoaa jasenilleen vertaistukea, tietoa seka jasenlehden. Yhdistyksen tehta-
vana on lisata ihmisten tietoutta endometrioosista, tehda yhteisty6ta hoitohenkildkunnan seka
kansainvalisten endometrioosiyhdistysten kanssa. (Endometrioosiyhdistys, hakupaiva 14.4.2011.)
Endometrioosiyhdistys on perustettu vuonna 1999, ja rekisterdity vuonna 2000 (Hulkkonen
16.5.2011, sahkdpostiviesti). Kiinnostus tutkimusaiheeseemme syntyi Endometrioosiyhdistys
Ry:n kotisivujen kautta. Paatimme kysya, olisiko yhdistyksella tarvetta opinnaytetydlle. Saimme
yhdistykselta useita aihe-ehdotelmia, joista valitsimme aiheeksemme, hieman alkuperaista aihet-

ta soveltaen, endometrioosin merkityksen naisen elamaan ja itsetuntoon.

Tutkimuksemme tarkoituksena on kuvailla endometrioosia sairastavien naisten kokemuksia sai-
rauden merkityksesta heidan elamaansa ja itsetuntoonsa. Saatua tietoa voivat hydédyntaa Endo-
metrioosiyhdistys Ry ja muut ammattihenkilot tydssaan seka opiskelijat ja endometrioosia sairas-
tavien vertaisryhméat. Myds meille tutkimuksen tekijoille tdméa tutkimus on osa ammatillista osaa-

mista ja kasvua.

Tutkimuksen viitekehys koostuu endometrioosia seka itsetuntoa kasittelevastd teoriatiedosta.
Endometrioosin yhteyttd psyykkiseen hyvinvointiin on hyvin vahan tutkittu, joten se on jatetty pois
viitekehyksesta. Aiheesta ei mydskaan ollut saatavilla tutkimustietoa. Tassa tutkimuksessa kayte-
tyt endometrioosia koskevat tutkimukset ovat englanninkielisia, ja ne kasittelevat nimenomaan

endometrioosin merkitysta naisen elaman eri osa-alueisiin.



2 TIETOA ENDOMETRIOOSISTA

Endometrioosilla tarkoitetaan kohdun limakalvon kaltaisen kudoksen muodostumista muuallekin
kuin kohtuun. Endometrioosipesakkeita esiintyy tavallisimmin vatsaontelossa (Setala ym. 2001,
3.) Pesakkeita voi esiintya myos missa tahansa vatsaontelon elimessa ja sen ulkopuolella, kuten
kohdunkaulassa, emattimessa, ulkosynnyttimissa, virtsateissa, keuhkoissa, navassa ja kes-

kushermostossa. (Kauppila & Santala 2004, 96.)

Limakalvopesakkeet muuttuvat samalla rytmilla kuin kohdun omakin limakalvo. Ne siis paksuun-
tuvat ja muuttuvat verekkaiksi proliferaatio- eli uudelleenmuodostumisvaiheessa, ja kuukautisten
aikana niissé on verenvuotoa. (Eskola & Hytonen 2002, 307.) Hormonit, jotka saatelevat limakal-
von muutoksia, ovat estrogeeni ja progesteroni. (Kauppila & Santala 2004, 96.) Jos limakalvoa on
muodostunut munasarjoihin, niihin voi muodostua kookkaita, vanhan veren tayttamia rakkuloita.
Naité rakkuloita kutsutaan suklaakystiksi. (Eskola & Hytonen 2002, 307.)

Limakalvopesakkeet voivat olla tulitikun paan kokoisia tai jopa koko pikkulantion tayttavia (Kaup-
pila & Santala 2004, 96). Kohdun limakalvon kasvu kohdun ulkopuolella voi aiheuttaa mm. he-
delmattomyytta hairitsemalld munasarjojen ja munanjohdinten luonnollista liikettd (Morgan, Sau-
cer & Torg 2000, 49).

21 Oireet ja diagnostisointi

Endometrioosin oireet ovat hyvin vaihtelevia. Osalla potilaista ei ole oireita lainkaan. Oireet riip-
puvat endometrioosipeséakkeiden sijainnista. Paaoireita ovat kipu, vuotohairiét ja hedelmatto-
myys. (Kauppila & Santala 2004, 100.) Pesakkeet aiheuttavat kudosarsytysta ja verenpurkaumia,
joista aiheutuu kipua. Kivun voimakkuus riippuu pesakkeiden koosta. Sairastuneella voi esiintya
my0s yhdynta- ja tarinékipua. Suoliston ja virtsarakon seindmissa esiintyvat pesakkeet voivat ai-
heuttaa ulostus- ja virtsaamisvaivoja, ja kuukautisten aikana virtsa ja uloste voivat olla verisia.
Akilliset kipukohtaukset voivat johtua suklaakystasta, joka on muodostunut munasarjaan ja re-
vennyt. Endometrioosia sairastavilla myds munasarjakasvainten riski on hieman kasvanut. (Le-

minen, hakupaiva 1.3.2011.)

Vuotohairiot voivat olla osa endometrioosia. Talloin kuukautiset saattavat olla my6hassa, vuoto

voi pitkittyd, ja anovulatoriset kierrot eli kierrot, jolloin munasolu ei irtoa, ovat tavallisia. (Eskola &
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Hytdnen 2002, 308, 309.) Monilla naisilla on endometrioosin oireita jossain vaiheessa elamaa, ja
jokaiselle naiselle on mahdollista kehittya endometrioosi. Aina kuitenkaan selvaa diagnoosia ei
tehda. (Shepperson Mills & Vernon 2002, 1.)

Endometrioosin diagnosointi on osoittautunut ongelmalliseksi, ja diagnoosin saantiin voi kulua
useita vuosia oireiden alkamisesta (Perheentupa & Santala 2011, 96). Diagnoosissa anamneesi
voi viitata endometrioosiin, jos henkild karsii erityisesti hedelmattomyydesta (Kauppila & Santala
2004, 102). Kliinisessa tutkimuksessa endometrioosille tyypillisessa paikassa on mahdollista to-
deta mm. aristusta. Endometrioosia epailtdaessa on mahdollista kayttad myds erilaisia kuvanta-
mismenetelmid, joista yleisin on ultradani. Sen avulla voidaan tunnistaa endometrioosille tyypilli-
set munasarjamuutokset. Laparoskopia eli vatsaontelon tahystys on joskus ainoa keino endome-
trioosin ja siihen liittyvien kiinnikkeiden toteamisessa. Ei ole kuitenkaan perusteltua altistaa poti-
lasta tallaiselle invasiiviselle toimenpiteelle, jos samalla ei ole varauduttu poistamaan endome-
trioosikudosta. Myds magneettikuvausta ja merkkiaineita voidaan kayttaa endometrioosin diag-
nostiikassa. (Perheentupa & Santala 2011, 97-98.)

2.2 Hoito ja ennaltaehkaisy

Parantavaa hoitoa endometrioosiin ei ole, silld sen aiheuttajaa ei tunneta (Setala ym. 2001, 1).
Endometrioosia on mahdollista hoitaa laakkeilla tai leikkauksella tai molemmilla vuorotellen. Kipu-
ladkkeilla, kuten ibuprofeiinilla tai ketoprofeiinilla voidaan lievittaa oireita. Sairastunut voi kayttaa
myos yhdistelmaehkaisytabletteja, jotka rajoittavat endometrioosia ja voivat pitaa oireet poissa.
Kirurgiset toimenpiteet tehdaan laparoskoopin eli vatsakalvon tahystimen kautta. Jos kyseessa
on nuori nainen, leikkaus pyritaan tekemaan mahdollisimman saastavasti, jotta hedelmaoittymis-
kyky sailyy. Talloin uusiutumisriski kuitenkin kasvaa. Hoitosuunnitelmassa tulee ottaa huomioon,
tehdaanko leikkaus lapsettomuuden vai vaikeiden kipuoireiden vuoksi, silla oireet usein haviavat,
jos kohtu ja munasarjat poistetaan. (Eskola & Hyténen 2002, 309.)



Perimalla on suuri vaikutus endometrioosin syntymisessa. Ensimmaisen asteen sukulaisilla riski
on jopa 9-kertainen. Runsas kuukautisvuoto, raskauksien aiheuttamien vuototaukojen puuttumi-
nen, lyhyt kuukautiskierto seka ylipaino ovat riskitekijoita. Naisilla, jotka karsivat autoimmuunisai-
rauksista, kuten nivelreumasta tai tyypin 1 diabetes, endometrioosia esiintyy muita yleisemmin.
(Perheentupa & Santala 2011, 96.)

Endometrioosin ehkaisysta on viela vahan tietoa. Tiedetaan kuitenkin, etta ehkaisytablettien kay-
tolla, raskauksilla seka pitkakestoisella imetykselld voi olla endometrioosia ehkéisevia vaikutuk-

sia. (Leminen, hakupaiva 1.3.2011.)



3 NAISEN ELAMA JA ITSETUNTO

Naisen elamaan kuuluu tietyt peruspilarit, joista merkittavimpia ovat perhe, ty0 ja vapaa-aika. Ly-
kogianni (2008, 137-140) kuvaili naita osa-alueita tutkimuksessaan. Tutkimuksesta kavi ilmi, etta
iSO 0sa naisista omisti elamansa lapsille, etenkin silloin, kun he olivat viela hyvin pienia, ja tarvit-
sivat enemman apua esimerkiksi harrastuksiin paasyssa ja koulusta saatavien kotitehtavien te-
kemisessa. Moni naisista oli vastuussa my06s kotitdiden teosta. Suurempituloisessa perheessa
naisella oli tutkimuksen mukaan kuitenkin mahdollisuus palkata ulkopuolinen henkild tekemaan
osan kotitbista. Osalla perheista oli myds mahdollista saada apua isovanhemmilta, jos he asuivat
lahialueella. Usein perheet valitsivatkin asuinpaikkansa siten, etta tukiverkosto oli lahella, vaikka

heilla olisi ollut mahdollisuus muuttaa kauemmaksi.

Naisten kokemusten perusteella naiset kokivat palkkatyon Lykogiannin (2008, 137) tutkimukses-
sa tarkeaksi asiaksi. Osasyy tarkeyteen oli tulot, jotka taas linkittivat tydssakaynnin perheeseen,
mutta tydn katsottiin olevan myds osa itsea, omaa identiteettia. Tyontekoa voidaan pitaa tarkeana
jokapaivaisen elaman rakennuspalikkana, eika kukaan tutkimukseen osallistunut nainen pystynyt

kuvittelemaan elamaansa ilman tyota.

Lykogiannin (2008, 139-140) tutkimukseen osallistuneet kokivat vapaa-aikakasitteen ristiriitaise-
na. Osaltaan vapaa-aikaa rajoitti muista, esimerkiksi lapsista, huolehtiminen seka kotitydt. Vapaa-
aika koettiinkin nimenomaan vapaaksi palkkatydsta. Osa taas koki kodin olevan tydpaikka ja
palkkatyo koettiin ikaan kuin suojapaikkana, jossa mahdolliset koti- ja perhehuolet unohtuivat.
Tutkimukseen osallistuneet kertoivat haastattelussa parhaiden vapaa-ajan viettomahdollisuuksien
olleen korkeakoulusta valmistumisen jalkeen aina naimisiinmenoon saakka. Talloin ei viela ollut
perhetta ja sen mukanaan tuomaa arkea. Naimisinmenon ja perheen perustamisen jalkeen omi-
en ystavien kanssa ulkona kdyminen oli suhteellisen harvinaista. Muutenkin oman ajan 16ytami-
nen koettiin vaikeammaksi, koska aikataulujen suunnittelussa taytyi ottaa huomioon esimerkiksi
lasten harrastusaikataulut. Yhtend hyvané vapaa-ajan viettokeinona naisilla oli ostoksilla kaymi-

nen, koska se ei ollut sidottu tiettyyn aikaan, vaan ostoksilla pystyi kdymaan milloin tahansa.
3.1 ltsetunnon maarittelya

Itsetunto on myds hyvin keskeinen kasite naisen elamassa. Yleisesti voidaan sanoa, ettd hyvan
itsetunnon omaavan ihmisen kuvaus itsestdan on positiivinen, mutta samalla han pystyy tunnis-
10



tamaan itsestaan puutteita ja heikkouksia seka kestamaan pettymyksia. Tallainen ihminen pyrkii
paasemaan heikkouksistaan eroon, mutta niiden olemassaolo ei pirstaloi hanen itseluottamus-
taan. Hyva itsetunto sisaltaa myos luottamuksen itseensa seka uskallusta ottaa vastaan haasteita
ja asettaa tavoitteita, jotka ovat realistisesti saavutettavissa. Hyvaan itsetuntoon liittyy myos yksi-
lollisyys ja rippumattomuus toisten ihmisten mielipiteista, jolloin ihminen ei alituisesti mieti sita,
mita muut hanesta ajattelevat. Tallaista ihmista ei myoskaan jatkuvasti huolestuta se, hyvaksy-
vatké muut ihmiset hanet, eik& han pyri aina tavoittelemaan sellaista ajatusmaailmaa ja toimintaa,

jota muut arvostavat. (Keltikangas-Jarvinen 2000, 101, 103, 105).

Itsetuntoa voidaan luonnehtia myds ihmisen kyvyksi pitaa itsestaan, luottaa itseensa heikkouksia
unohtamatta. Se on myos kykya nahda oma elama ainutlaatuisena ja tarkeana. ltsetunto nakyy
ihmisen toiminnassa ja ratkaisuissa, ja taas toiminnan seuraukset vaikuttavat itsetuntoon. (Kelti-
kangas-Jarvinen 2010, 16.) Jos ihmisen itsetunto on heikko, koko maailma saattaa nayttaa uh-
kaavalta. Heikon itsetunnon merkki onkin jatkuva pohtiminen siita, mitd muut ajattelevat itsesta.
(Niemi 2008, 10.) Huonolla itsetunnolla varustettu ihminen ei osaa iloita kanssaihmisten menes-
tysta, vaan se saa hanet tuntemaan itsensa viela huonommaksi. Myds toisen ihmisen kehumisen
ja kiittelyn kuuleminen saa huonon itsetunnon omaavan ihmisen tulkitsemaan tilanteen siten, etta
han on huono, vaikka keskustelu ei ole viitannut haneen millaan tavalla. Tallainen ihminen raken-
taakin elamansa niin sanotun yleisen mielipiteen mukaan, jolloin hanen omat yksilolliset paamaa-
ransa ja ajatusmallinsa unohtuvat, ja han pyrkiikin harrastamaan esimerkiksi sitd mita kuuluu har-

rastaa ja pukeutumaan niin kuin sen hetkinen muoti maaraa. (Keltikangas-Jarvinen 2000, 105.)

[tsetunnon maara kaikilla osa-alueilla ei valttdmatta ole sama, vaan se voi vaihdella. ltsetunnossa
tapahtuu my0s ajallista vaihtelua. Vaihtelut perustuvat yleisesti viimeisimpiin kokemuksiin esimer-
kiksi onnistumisesta. Itsetunnon vaihtelujen voimakkuus on yksildllista, ja se on yhteydessa itse-
luottamuksen perustasoon, silla mita heikompi itsetunto on, sita helpommin huonot kokemukset

vaikuttavat siihen alentavasti ja painvastoin. (Keltikangas-Jarvinen 2000, 106-109.)

Myds julkinen ja yksityinen itsetunto tulee erottaa toisistaan. Yksityiselld itsetunnolla tarkoitetaan
sitd, millaisena ihminen nakee itsensd omassa mielessaan. Julkista itsetuntoa ohjaa vallitseva
kulttuuri. Talla tarkoitetaan sita, mitd kulttuuri odottaa ihmiselta, eiké se kerro, mité ihminen todel-
la itsestaan ajattelee. Tasapainoisella ihmisella julkinen ja yksityinen itsetunto eivat poikkea toi-
sistaan suuresti. Hanella ei myoskaan ole tarvetta esittaa muille, vaan han voi tuoda esille sen,

mita todellisuudessa ajattelee. Kulttuurilla on suuri vaikutus julkisen ja yksityisen itsetunnon
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eroon, silla omien ajatusten ilmaisu on hyvin rajoitettuja tietyissa kulttuureissa. Toisissa kulttuu-
reissa taas esimerkiksi itsensa kehuminen ei ole suotavaa, jolloin ihmisen julkinen itsetunto muo-
vautuu vaatimattomammaksi kuin mité se todellisuudessa on. (Keltikangas-Jarvinen 2000, 106-
109.)

3.1.1  Minakuvan osa-alueita

Itsetunto on yksi ihmisen persoonallisuuden ominaisuuksista ja osa minakuvaa. Minakuvalla tar-
koitetaan sita kasitysta, joka ihmisella on itsestaan. Yleisesti minakuva jaetaan todelliseen mina-
kuvaan eli siihen, millaisena yksilo pitaa itseaan, ihanneminakuvaan eli siihen, millainen han ha-
luaisi olla seka normatiiviseen minakuvaan eli siihen, millaisena yksilo kokee muiden ihmisten
pitdvan hanta. (Jaari 2007, 75.) Se ilmenee mm. siten, millainen ihminen mielestaan on, millaisia
kykyja, taitoja ja luonteenpiirteita hanella on, miten ihminen toimii ja ajattelee, ja mita han tavoitte-

lee ja arvostaa (Keltikangas-Jarvinen 2000, 101).

Minakuva koostuu neljasta eri osa-alueesta, joita ovat suoritusminakuva, sosiaalinen, emotionaa-
linen seka fyysinen ja motorinen minakuva (Jaari 2007, 75). Suoritusminakuvalla tarkoitetaan ky-
kya ottaa vastaan haasteita, vieda loppuun vaativiakin tehtavia seka luottamusta omaan oppimis-
kykyyn. Sosiaalinen minakuva sisaltaa ihmisen luottamuksen siihen, ettd hanella on ystavia ja
kyky selviytya sosiaalisesta kanssakaymisesta. (Keltikangas-Jarvinen 2000, 106.) Sosiaaliseen
min@kuvaan kuuluu olennaisesti myds se, millainen kasitys ihmiselld on omasta asemastaan tai
roolistaan eri yhteisoissa. Emotionaalinen minakuva kattaa ihmisen kasitykset hanen henkisesta
olemuksestaan, luonteestaan ja tunteistaan, kun taas fyysinen ja motorinen minékuva kuvaavat
késitysta yksilon omasta kehostaan, ulkonadstaan, terveydestaan ja motorisista taidoistaan. (Jaa-
ri 2007, 75.) Néihin neljadn mindkuvan osa-alueeseen voidaan lisatd myos laheisimpiin ihmisiin
kohdistuva itsetunto, joka liittyy sosiaaliseen minakuvaan. Tama alue kattaa tunteen siita, etta
yksilolla on elamassaan laheisia ja tarkeita ihmisia, ja etta han on jollekin, esimerkiksi puolisol-
leen, korvaamaton henkild. (Keltikangas-Jarvinen 2000, 106-109.)

3.2 Sairaus jaitsetunto

Erilaisten sairauksien ja itsetunnon valilld voidaan nahda olevan yhteys. Sairaudet hankaloittavat
elamaa, ja ne voivat vaikeuttaa my0s tunne-elamaa seka jaksamista (Niemi 2008, 38-41). Sai-
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rastuminen voidaan ndhda myds eraanlaisena kriisina, joka aiheuttaa muutoksia tunteissa, fyysi-
sessa voinnissa, ihmissuhteissa, ajatuksissa seka arvoissa ja vakaumuksissa (Ruishalme & Saa-
risto 2007, 67-69). Monet tavoitteet ja unelmat saattavat jdadda saavuttamatta sairauden takia.
Tallaisesta tilanteesta voi seurata vihaa, itseinhoa, eristaytymista, epatoivoa ja katkeruutta. Sai-
rauksien oireista kipu tai sen pelko voivat rajoittaa elamaa, ja muun muassa sosiaalista kanssa-
kaymista. (Niemi 2008, 38-41.) Toisaalta sairaus voi myds tiivistaa perhe- ja ystavyyssuhteita
entisestaan, kun perhe tukee ja ymmartaa (Ruishalme & Saaristo 2007, 68). Jos sairaus pitkittyy
ja puhutaan kroonisesta sairaudesta, sairastuneella saattaa esiintya toivottomuuden ja turhautu-
neisuuden tunteita. lhminen on usein pettynyt itseensa. Valilla koko elama voi olla taiteilemista
sairauden kanssa, ja sairaus taytyy ottaa huomioon kaikissa arjen tilanteissa. (Niemi 2008, 38—
41.)

Elama on usein hyvin ennakoimatonta, ja vaikeat elamantilanteet ovat osa elaméaa. Aina elama ei
mydskaan ole ihmisen hallittavissa, vaikka se eteneekin enimmakseen rauhallisesti. Sairastumi-
sen yhteydessa ihminen tarvitsee usein toisen ihmisen apua ja tukea. Siksi olisikin tarkeaa oppia
kohtaamaan sairaus ja kasittelemaan sairauden mukanaan tuomaa surua ja ahdistusta. Mikali
tallaisessa kriisivaiheessa ihminen ei saa tarvitsemaansa tukea, eika han pysty kasittelemaan
esimerkiksi tunteitaan, hanen toimintakykynsa voi heiketa. Pahimmassa tapauksessa ihminen voi

tulla yha sairaammaksi ja syrjaytya. (Ruishalme & Saaristo 2007, 7.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla endometrioosia sairastavien naisten kokemuksia
sairauden merkityksesta heidan elamaansa ja itsetuntoonsa. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa
kuvailevaa tietoa niin ammattihenkildille, opiskelijoille kuin endometrioosia sairastavien vertais-
ryhmille siita, miten naiset kokevat endometrioosin merkityksen elamaansa ja itsetuntoonsa.
Ammattihenkilot ja Endometrioosiyhdistys voivat tydssaan hyodyntaa tietoa esimerkiksi potilasoh-
jauksessa. Opiskelijat voivat kayttaa tutkimuksessa tuotettua tietoa opintojensa tukena ja kartut-
taessaan ammatillista osaamistaan. Sairastuneiden vertaisryhmille tieto on tukena endometrioo-

sin kanssa elamisessa, ja sen avulla he tiedostavat, etteivat he ole sairautensa kanssa yksin.
Tavoitteena meille tutkimuksen tekijoille on saada hyodyllista tietoa aiheesta. Samalla se tukee
ammatillista kehitystamme terveydenhoitajina. Tulevassa tydssamme voimme tyoskennelld esi-
merkiksi neuvontatehtédviss, joissa kattava tietotaito on erityisen tarkeaa.

Tutkimuksen avulla haemme vastausta seuraavaan tutkimustehtavaan:

1. Millainen merkitys endometrioosilla on naisen eldaman eri osa-alueisiin ja itsetuntoon?
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5 LAADULLINEN TUTKIMUS

Laadullisella eli kvalitatiivisella tutkimuksella pyritdan tutkimaan kohdetta mahdollisimman koko-
naisvaltaisesti. Sen lahtdkohtana voidaan pitaa ihmista ja hénen todellisen eldmansa kuvaamista
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157; Kylma & Juvakka 2007, 16-17.) Laadullisen tutkimuk-
sen yleisena toteamuksena voidaankin sanoa, etta sen pyrkimyksena on paljastaa ja l0ytaa tosi-
asioita, eika todentaa jo olemassa olevia vaittamia. Kvalitatiivisen tutkimuksen aineistonkeruussa
suositaan laadullisia metodeja, joissa tutkittavat saavat aanensa kuuluviin. Tallaisia metodeja
ovat muun muassa erilaiset haastattelut, havainnointi seka dokumenttien ja tekstien analysointi.
(Hirsjarvi ym. 2007, 157,160.)

5.1  Tutkimukseen osallistujien valinta

Tutkimukseen osallistujia ei valittu systemaattisesti Endometrioosiyhdistys ry:n kautta, vaikka se-
kin oli yksi vaihtoehto, vaan kaikki tutkimukseen osallistujat olivat vapaaehtoisia, eri-ikaisia, en-
dometrioosia sairastavia naisia. Tallainen vapaaehtoisuus mahdollisti sen, etta osa osallistujista
oli sairastanut endometrioosia pidempaan ja osa lyhyemman aikaa, minka ansiosta aineistosta
tuli monipuolinen. Tutkimukseen osallistujien keskeinen kriteeri oli se, ettd vastaajan tuli olla nai-
nen, ja hanella tuli olla diagnosoitu endometrioosi. Valitun aineistonkeruumenetelmén vuoksi tata
ei kuitenkaan pystytty milldén tavoin varmistamaan, vaan tutkijoiden piti kyeta luottamaan vastaa-
jien eettisyyteen. Aineistoa kerattaessa jokaisen vastaajan tuli kuitenkin ilmoittaa perustietoina

ikdnsa seka endometrioosin diagnoosivuosi, jotta aineisto otettaisiin mukaan analyysiin.
5.2  Aineiston keruu

Tutkimuslupa saatiin syksylla 2011, ja varsinainen aineisto kerattiin huhtikuussa 2012. Yhteistyo-
kumppanina toimivat Endometrioosiyhdistys Ry ja heidan koulutusvastaavansa. Aineisto keréttiin
sahkaoisen lomakkeen avulla, johon endometrioosia sairastavat naiset vastasivat esseemuodos-
sa. (Liite 2) Lomakkeessa oli valmiiksi annettuna tiettyja teemoja, joita vastaajat pystyivat kaytta-
méaan apuna esseeta kirjoittaessaan. Esseen kirjoittamiseen johdattelevassa tekstissa painotet-
tiin, ettd vastaajat kuvailisivat endometrioosin merkitystd heidan elamaansa seka itsetuntoonsa
mahdollisimman laajasti ja yksityiskohtaisesti. Sen lisaksi vastaajia kehotettiin pohtimaan, millai-
sena he nakevat itsensa sairauden keskelld seké seuraavilla eldamén osa-alueilla: sosiaaliset suh-

teet, tyo, naiseus ja kehonkuva, sairauden herattamien tunteiden kuvailua unohtamatta. Naiden
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tekijoiden avulla esseenvastauksista pyrittin saamaan mahdollisimman laajoja ja yksityiskohtai-

sia, mutta kuitenkin silla edellytykselld, etta kertomukset pysyivat annetussa aiheessa.

Lomake laadittiin Googlen ilmaisohjelman avulla, jossa vastaaminen nimettémana oli mahdollista.
Koulutusvastaava julkaisi WWW-linkin kyselyyn Endometrioosiyhdistys Ry:n Internet-sivuilla ja
heidan Facebook -ryhmassa. Verkossa julkaistava sahkoinen lomake muotoutui aineistonkeruu-
menetelmaksi sen vuoksi, ettd tutkimukseen osallistujia saataisi laajemmalta alueelta kuin tutki-
joiden lahiseudulta. Toinen syy sahkdisen lomakkeen kayton valintaan oli se, etta tutkimuksen
aihe oli hyvin henkildkohtainen, joten haastateltavia oli hyvin vaikea saada. Myds aikataulu ja
budjetti tulivat aineistonkeruumenetelmaa valittaessa vastaan, silla tutkimuksen rahoitus ei mah-
dollistanut tutkijoiden matkustamista toiselle puolelle Suomea haastattelemaan tutkimukseen
osallistujia. Sahkdisen lomakkeen kayton teki mahdolliseksi se periaate, ettd kvalitatiivisessa tut-
kimuksessa ei valttamatta tarvitse olla laheisessa kontaktissa tutkittavien kanssa (Hirsjarvi
ym. 2007, 189). Lomakkeen esitestasi ennen julkaisua endometrioosia sairastava nainen. Esites-
tauksen avulla tarkistettiin lomakkeen toimivuus ja muotoilu. Perusperiaatteena oli, etta lomake oli
ulkoasultaan mahdollisimman yksinkertainen ja vastaustilaa oli riittavasti. (Hirsjarvi ym. 2007,
199).

Kyselytutkimuksen heikkoutena pidetaan yleensa sita, ettei saada varmuutta siita, miten vakavas-
ti tutkimukseen osallistujat suhtautuvat tutkimukseen, ja miten huolellisesti ja rehellisesti he vas-
taavat kyselyyn (Hirsjarvi ym. 2007, 190, 193). Essee vastausmuotona karsi varmasti osan sellai-
sista vastaajista, joiden suhtautuminen tutkimukseen ei ollut asianmukainen. Haasteena essee-
muotoisen vastauksen laadinnassa oli myos se, miten hyvin osallistujat pysyvat juuri annetussa
teemassa. Yhtena heikkoutena voidaan pitda myds ihmisten sitoutumattomuutta tutkimukseen,
koska kyselylomakkeita tulee nykyaan taytettavéaksi suhteellisen paljon. (Hirsjarvi ym. 2007, 190,
193.) Internetissa julkaistun kyselylomakkeen ongelmana pidettiin myds sitd, etta tulevien vasta-
usten maéaraéa ei voida koskaan ennakoida. Vastauksia voi tulla paljon tai ei lainkaan. Jos vasta-
uksia ei olisi maaraajassa tullut yhtaan, vastausaikaa olisi pidennetty. Jos tdmakaan ei olisi aut-

tanut, aineistonkeruumenetelma olisi vaihdettu.

Lomakkeen yhteydessa oli saatekirje (Liite 1), jossa kerrottiin kyselyn tarkoituksesta ja tarkeydes-
ta sekd méariteltiin itsetunto ja mindkuva kasitteitd. Saatekirjeessa rohkaistiin tutkimukseen osal-
listujia vastaamaan kyselyyn ja painotettiin vastaamisen vapaaehtoisuutta ja anonymiteettia seka

ilmoitettiin vastausaika ja kiitettiin osallistumisesta. (Hirsjarvi ym. 2007, 199.) Saatekirjeessa oli
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esitelty myos tutkijat seka yhteistyokumppani seka kerrottu, mista kyselylomakkeen loytaa. Kir-

jeen lopussa oli myos tutkijoiden nimet ja yhteystiedot mahdollisia yhteydenottoja varten.

Laadulliseen tutkimukseen osallistujien maara on yleensa pieni, mutta analysointi on mahdolli-
simman perusteellinen (Eskola & Suoranta 1996, 13). Vastausajan loputtua séhkoéiseen lomak-
keeseen vastaajia oli yhteensa 15, joiden esseevastauksia alettiin analysoida. Yleisesti kvalitatii-

visen tieteen kriteerina ei olekaan maara vaan laatu. (Eskola & Suoranta 1996, 13).
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6 AINEISTON ANALYSOINTI

Endometrioosiyhdistys Ry:n verkkosivuilla ja heidan Facebook -ryhmassa julkaistuun sahkoiseen
lomakkeeseen vastasi yhteensa 15 endometrioosia sairastavaa naista. Osallistujat olivat ialtaan
23-41-vuotiaita. Endometrioosin diagnosointivuosi vaihteli vuosien 1994-2012 valilla. Kerasimme
vastaukset yhteen litteroinnin eli aukikirjoittamisen tavoin. (Hirsjarvi ym. 2007, 217.) Aineistoa
kertyi fonttikoolla 12 ja rivivalilld 1,5 yhteensa 16 A4- sivua. Saatua aineistoa luettiin lapi useita
kertoja, jotta kokonaisuus hahmottui paremmin ja jotta aineistosta saatiin kerattya tutkimuksen

kannalta olennaiset ja kiinnostavat asiat.

Aineistoa lahestyttiin aineistolahtoisesti eli induktiivisesti. Laadullisessa tutkimuksessa kaytetaan
usein induktiivista aineiston analyysia. Tallin tutkijan tavoitteena on paljastaa ilmidsta odottamat-
tomia seikkoja. Sen vuoksi lahtokohtana ei pidetd hypoteesien tai teorian testausta, vaan aineis-

toa pyritaan tarkastelemaan monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti. (Hirsjarvi ym. 2007, 160.)

Induktiivinen aineistoanalyysi voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen: redusointiin eli pelkistamiseen,
klusterointiin eli ryhmittelyyn seka abstrahointiin eli teoreettisen kasitteen luomiseen. Aineiston
aukikirjoittamisen ja perehtymisen jalkeen teksteista karsittiin kaikki tutkimuksen kannalta epa-
olennainen tieto pois, eli informaatiota tiivistettiin. Tata tutkimuksen osaa ohjasi vahvasti tutkimus-
tehtava. Aineistoa kasiteltiin ensin kasin, tulostetuille papereille, ja myohemmin pelkistykset siir-
rettiin tekstidokumentiksi tietokoneelle. Taman jalkeen aineisto klusteroitiin. Alkuperaisilmauksia
kaytiin tarkasti lapi, ja aineistossa kiinnitettiin erityistd huomiota samankaltaisuuksiin ja erilaisuuk-
siin. Naiden ryhmien pohjalta muodostui luokkia, ja luokille nimettiin sisaltoa kuvaava kasite. Nain
aineisto tiivistyi edelleen, kun yksittaiset tekijat sisallytettiin yleisimpiin kasitteisiin. Klusteroinnin
jalkeen aineisto abstrahoitiin, eli muodostettiin alkuperaisilmauksien pohjalta syntyneiden pelkis-

tettyjen ilmausten avulla paaluokkia. (Tuomi & Sarajarvi. 2002,110-115.)
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Alkuperaiset iimaukset Pelkistetty ilmaus Alaluokka Paaluokka

”Tybelamédn ei ole

- . Tyokykyinen
o b e
' huolimatta.

selvinnyt tihin.” . .

Tyokyky ja Toiminnallinen
tyossa jak- merkitys
saminen

” Tyopoissaolotkin ) Kipujen negatii-
ovat lisaantyneet, vinen vaikutus
koska kipujaksot tyOssé jaksami-
ovat pidempié ja seen
hankalampia.”

- J

KUVIO 1. Esimerkki aineiston analysoinnista
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Aineiston analyysin perusteella taman opinnaytetyon tuloksiksi endometrioosin merkityksesta
naisen elamaan ja itsetuntoon muodostui kolme paaluokkaa: endometrioosin merkitys toiminnalli-
suuteen, psykososiaaliseen ja fyysiseen tilaan. Endometrioosin merkitys toiminnallisuuteen tar-
koitti tyokykya, tyossa jaksamista seka yleista toimintakykya. Psykososiaalinen merkitys kattoi
sosiaaliset suhteet, parisuhteen, seksin, itsetunnon, kehonkuvan, naiseuden seka tunteet ja aja-
tukset. Fyysiseen tilaan endometrioosi liittyi [ahinna kivun kautta. (Kuvio 2) Lapsettomuus oli yksi
merkittavistd endometrioosin aiheuttamista vaikeista asioista. Se on sisallytetty edella mainittuihin
kolmeen paaluokkaan. Alkuperaisiimauksia esitetaan suorina lainauksina tekstin lomassa. Suorat
lainaukset ovat kursivoituja.
Alaluokka Paaluokka

Tyokyky ja tydssa
jaksaminen Toiminnallinen
) ’ merkitys
Toimintakyky

Sosiaaliset suhteet

P"’Ers'zllizide Psykososiaalinen Endometrioosin mer-

L ) merkitys Kitys naisen eldmé&an
ja itsetuntoon

e N

Itsetunto

-Kehonkuva
9 -Naiseus )
Tunteet ja ajatukset

i\ J

. Fyysinen
Kipu ]‘—{ merkitys

KUVIO 2. Péé- ja alaluokat
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7.1 Toiminnallinen merkitys

Tutkimukseen osallistujat kuvasivat endometrioosilla olevan merkitystd heidan toiminnallisuu-
teensa. Tama toiminnallisuus tarkoitti tyokykya, tyossa jaksamista seka yleista toimintakykya.
(Kuvio 3)

Tyokyky ja tydssa
jaksaminen

Toiminnallinen merkitys

Yleinen toimintakyky

KUVIO 3. Paéluokka toiminnallinen merkitys ja sen alaluokat

711 Tyokyky ja tyossa jaksaminen

Osalla vastanneista sairaudella ei ollut merkitysta tyokykyyn, kun taas osalla endometrioosi aihe-
utti enemmankin ongelmia. Naité olivat tydpoissaolot seka tydn suunnittelun vaikeus. Lisaksi sai-
rasloman hakeminen koettiin kiusalliseksi, eika syyta poissaololle aina ymmarretty. Endometrioo-
sin vuoksi ammattialaakin oli jouduttu vaihtamaan, ja jo tyonhakuvaiheessa sairaus oli pitanyt
ottaa huomioon. Vaikka tydnteko on ollut rankkaa, endometrioosi ei ole estanyt ammatillista kehi-
tystd, kun on vain jaksanut sinnitella. Joillakin vastanneista tydnteko onnistuu vain kipuladakkeiden
avulla, mutta kipuldékkeidenkaan jalkeen oireet eivat taysin katoa. Osa vastanneista on ollut tdis-
sa silloinkin, kun ei ole kokenut itseaan tyokuntoiseksi. Myds ammattiin valmistumisen arvioitiin
viivastyneen paljon endometrioosin vuoksi. Tyoskentely raskaana olevien ja pienten lasten kans-
sa koettiin vaikeaksi itsetunnon kannalta, koska silloin konkretisoitui se, kuinka helppoa suuren
osan ihmisista on saada perheenlisaysta. Vastauksista voidaan paatella, etta tydssa jaksamisella

ei tarkoiteta vain fyysista jaksamista vaan myds henkista jaksamista.
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Endometrioosi on tuonut haasteita myds opiskeluun ja koulunkayntiin, silla koulussa tulevat kipu-
kohtaukset on vain kestettava, vaikka tilanne haittaisikin oppimista. Opiskelija joutuu myds istu-
maan paljon, mika aiheuttaa osalle endometrioosia sairastaville kipuja. Koulupaivat koettiin kiu-
sallisiksi, mutta poissakaan ei voinut olla. Joidenkin kohdalla endometrioosi aiheutti niin paljon
haastetta opiskeluun, etta opiskelut olivat pidentyneet vuodella sen vuoksi, etta endometrioosi on
estanyt opintojen etenemisen. Opiskelijan on myds usein tehtava toita opiskelujen ohella talou-
dellisen tilanteen vuoksi. Tyon ja opintojen yhteensovittaminen koettiin endometrioosin ja siita

aiheutuvien kipujen vuoksi haasteelliseksi.

Osa vastanneista oli kokenut myds pitkat sairaslomat, jotka aiheuttivat turhautumista. Tyokyvyt-
tomyytta ei haluttu hyvaksya, kun ian puolesta hyvia tydvuosia olisi viela jaljella paljon. Vaikeaksi
koettiin myos tyd, joissa tydnkuvana oli muiden ihmisten auttaminen. Talldin tyd tuntui raskaalta
ja vaikealta, kun ei kyennyt itseaankaan auttamaan. Myos miesvaltaisella alalla tyoskentely koet-
tiin vaikeaksi sen vuoksi, etta sairasloman hakeminen oli kiusallisia. Istumatyon lisaksi myos sei-
somaty0 koettiin erittain vaikeaksi. Tyopaikka on koettu kuitenkin myds hyvaksi tukiverkostoksi ja

avuksi endometrioosin hyvaksymisessa ja sairauden kanssa elamisessa.

Ty6eldmaéan ei ole vaikuttanut merkittavéasti. Aina olen selvinnyt téihin.

TyGkin on kivuliaina aikoina raskaampaa. Ei haluaisi olla poissa, joten vékisin yrittda olla ty6ssa.

Minulla on ollut esimiehiéd/naisia jotka eivét ole ymmértdneet miten kuukautisten takia pitdé olla

Jjoka kuu toista poissa.

Ongelmia tuottaa téistéd pois oleminen koska pelkéén ettei minua uskota.

Krooninen kipu vaikuttaa myG6s jaksamiseen t6issé ja endometrioosi yhdessd muiden tekijéiden

kanssa on vaikuttanut suuresti siihen, ettd mietin vakavasti alan vaihtoa

Ty6ni olen hoitanut, en ole ollut endometrioosin vuoksi poissa viime vuosina péivaakaéan vaikka

on vélilla aika rankkaa.
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7.1.2  Yleinen toimintakyky

Osallistujat kuvailivat endometrioosin merkitysta yleiseen toimintakykyyn siten, etta fyysisessa
kunnossa pysyminen on vaikeampaa, liikuntamuotoja on taytynyt karsia, ja kuukautisten aikaan
kavely ja istuminenkin saattavat tuntua mahdottomilta. Osalla likkuminen oli vahentynyt, mutta
hekin pyrkivat nauttimaan siita silloin, kun se oli mahdollista. Toimenpiteista kerrottaessa oli mai-
nittu, ettd fyysinen toipuminen vie aikaa, ja lapsettomuudesta johtuvat hormonihoidot ovat olleet
raskaita elimistolle. Myos lapsettomuushoitojen vaikutus henkiseen hyvinvointiin heijastuu ylei-
seen toimintakykyyn, silla seurauksena voi olla masennusta. Kipujen mukanaan tuomien rajoitus-
ten vuoksi endometrioosia sairastavat miettivat diagnoosin jalkeen tarkemmin sitd, mita todella

haluavat tehda ja myds tekevat sen.

Eniten minua héiritsee ehka, suunnittelemisen vaikeuden liséksi, se puoli tdstd endosta etté se
tekee hyvéssé fyysisesséd kunnossa pysymisen vaikeammaksi. Pystyn hyvin pyéréileméén “nor-
maaleja kaupunkimatkoja” mutta huonona péivana minun ei todellakaan kannata kévella turhaan.
Pidédn myds juoksemisesta, mutta siitd on nyt aikaa kun olen voinut harrastaa sitd "kunnolla”.

Tanssiminen jaé hiukan véhemmaélle, varsinkin vaativammat tanssit joissa on esim hyppyja.
Kuukautisten aikaan kivut ovat pahimmillaan ja toisinaan pelkké kévelykin tuntuu mahdottomalta
Olin urheillut paljon ja laihduttanut yli kaksikymmenté kiloa ennen kipujen alkua ja nauttinut noin
vuoden kivasta elédmésté suhteellisen tyytyvaisend ulkomuotooni. Sitten kipujen alettua urheiluru-

tiinit menivétkin aivan uusiksi. Kivut olivat niin kovat, etten pystynyt enéé kdyméén sdénnéllisesti

Jjumpalla
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7.2 Psykososiaalinen merkitys

Endometrioosin yhteytta psykososiaalisiin seikkoihin kuvattiin seuraavin ulottuvuuksin: sosiaaliset

suhteet, parisuhde ja seksi, itsetunto, kehonkuva, naiseus seka tunteet ja ajatukset. (Kuvio 4)

Sosiaaliset suhteet
Parisuhde
-Seksi —
b g Psykososiaalinen
- < merkitys
Itsetunto
-Kehonkuva
-Naiseus
- J
Tunteet ja ajatukset

KUVIO 4. Paéluokka psykososiaalinen merkitys ja sen alaluokat.

7.21 Sosiaaliset suhteet

Kaikilla vastanneilla sosiaaliset suhteet eivat olleet karsineet endometrioosin vuoksi. Osalla sosi-
aaliset suhteet olivat vahentyneet tai havinneet kokonaan. Usein syyna sosiaalisten suhteiden
vahentymiseen ja haviamiseen olivat endometrioosin aiheuttamat kivut. Endometrioosista aiheu-
tuvat kivut saivat aikaan sosiaalisista suhteista jattaytymisen, silla kivuista karsiva ei paassyt
osallistumaan esimerkiksi yhteisiin illanviettoihin. Endometrioosin vuoksi oli myds vaikea suunni-
tella esimerkiksi matkoja ystavien kanssa etukateen, etenkin silloin, kun kuukautiskierto ei ollut
saannollinen. Kuukautisten aikaan oli eristaytymista sosiaalisista kontakteista, ja endometrioosi
aiheutti yksinaisyyden tunnetta. Osalla vastanneista vertaistuki oli auttanut ja se oli koettu an-
toisaksi ja voimaannuttavaksi asiaksi ja uusia ystavyyssuhteitakin oli syntynyt vertaistuen kautta.
Osa ei kuitenkaan ollut saanut vertaistuesta minkaanlaista apua. Myds perheen tuen merkitys tuli

ilmi vastauksissa. Endometrioosia sairastavat kokivat, ettei heidan sairauttaan ja siita johtuvia
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kipuja ymmarreta. Toiveena oli, etta olisi joku joka ymmartaisi, koska laakareiden ja hoitohenkilo-

kunnankaan ei aina koettu ymmartavan tilannetta.

Endometrioosia sairastavat kokivat, etta laheisten ymmartamattomyys johtui suureksi osaksi tie-
don vahyydesta. Laheiset eivat ehka tienneet juurikaan endometrioosista, siita mita se oikeasti
on, eivatka sita sairastavat jaksaneet sita aina selittda niin tarkasti. Osa vastanneista puolestaan
oli sita mielta, ettei 1ahimmaisia edes kiinnostanut saada tietoa endometrioosista. Vastauksista
tuli myos ilmi, etté joskus endometrioosista kertominen koettiin sopimattomaksi. Blogiin kirjoitta-

minen koettiin helpottavaksi asiaksi silloin, kun laheiset eivat ymmartaneet.

Myds se héiritsee etté laheiseni eivét oikein ymmarré kipujani, koska eivét itse edes tiedd miké

endometrioosi on, enké oikein jaksa selittdékaén heille.

Ainoa mité haluaisin olisi joku joka ymmértéisi néita kipuja ja jolla on itse samankaltaisia kipuja,

yksi ihminen vain.

Minusta tuntuu silté ettd olen aivan yksin endoni kanssa. En halua mihinkéén vertaistukiryhmiin

koska en ihan oikeasti viihdy toisten naisten seurassa.

Olin aikaisemmin sosiaalinen ja iloinen ja reipas ja toimelias ihminen. Mutta viime vuosina en ole

ollut mitdén néista. Tasta syytén pitkélti sairauttani — endometrioosi.

Sairauden keskelld néen itseni todellakin néin; sosiaaliset suhteet, suurin osa hévinneet. Ei enédé
kavereita eikd mitédén yhteisté. Olen ollut se joka kokoa kaverit ja keksin kaikkea kivaa yhdessa.
Oltuani niin kipeé viimeiset viitisen vuotta en ole enéé jaksanut tavata ketéén, enké jérjestédé mi-
taén. Silld aina joudun ne kuitenkin omalta osaltani perumaan, koska olen liian kipeé pééastékseni

paikan péélle itse. Joten ei ole sosiaalista kanssakaymista.

Perhe auttaa jaksamaan.
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7.2.2 Parisuhde

Endometrioosin merkitys parisuhteeseen koettiin olevan seka negatiivista etta positiivista. Osa
osallistuneista nosti esille kumppaninsa tietamattomyyden endometrioosista. Vastauksissa tuli
esille myos se, ettd kumppani oli vihainen itselleen, koska ei pystynyt auttamaan kipukohtauksis-
sa. Osa vastanneista arveli, ettei poikaystava tieda lainkaan, mistd endometrioosissa on kyse.
Tietamattomyys koettiin ongelmaksi. Endometrioosin merkitys nakyi vastauksissa myos kumppa-
nin valinnassa. Keskeista oli se tieto, onko tuleva kumppani valmis sitoutumaan suhteen muka-
naan tuomiin mahdollisiin lapsettomuushoitoihin. Positiivisina merkityksind vastauksissa ilmeni
ymmartavainen puoliso, joka on tukena ja kulki naisen rinnalla. Sairauden oli koettu myds lahen-

tavan parisuhdetta.

Joillakin osallistuneista esiintyi yhdyntakipuja kuukautisten aikana seka joskus muulloinkin. Osal-
listujat eivat kuitenkaan kokeneet sen vaikuttavan yleisesti heidan seksielamaansa. Vastauksissa
tuli esille myos pelko siita, ettei seksi enaa tunnu samalta esimerkiksi leikkauksen jalkeen, mutta

ongelmia ei ollut kuitenkaan ilmaantunut.

Minulla oli niin pahat kuukautiskivut etté paivat meni vain maatessa séngyllé konttausasennossa
poikaystévéni ollessa vihainen itselleen siité ettei pystynyt auttamaan minua milléén tavalla. En-
dometrioosi on siis jollain tavalla vaikuttanut myds parisuhteeseen, poikaystévéni on vélillé vaikea

katsella kipukohtauksia kun hén ei voi itse mitenkaén auttaa.

Esimerkiksi poikaystévélléni ei todennékdisesti ole mitéén hajua siitd mikd endo on, hén tietéé

vain sen ettd minulla on sairaus joka aiheuttaa minulle kipuja Valilla.

Parisuhteessani puolisoni on ollut hyvin ymmértavé, tukeva ja rinnalla kulkija,

Liséksi poikaystdvén kanssa epéilyksid herétti seksin harrastaminen leikkauksen jélkeen. Pelotti
ajatus siité, etté se sattuukin niin, ettei seksié voi harrastaa tai jos se ei tunnukaan enéé samalta

itsesta tai jos se ei tunnukaan endé entisenlaiselta poikaystdvan mielestd. Onneksi seksin suh-

teen ei ollut mitdén ongelmaa.
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7.2.3 ltsetunto

Osalle osallistuneista endometrioosilla ei ollut merkitysta itsetuntoon, mutta se ei myoskaan ole
vaikuttanut positiivisesti olemiseen tai itsensa kokemiseen. Osalla osallistuneista itsetunto oli vau-
rioitunut ja tunne kehon pettamisesta nakyi itsetunnossa. Endometrioosi oli tehnyt kolhuja, joita ei
ehka pystyta koskaan paikkaamaan, mutta itsetunto kokonaisuudessaan koettiin melko hyvaksi.
Aineistossa osa osallistuneista vertaili itsedan toisiin naisiin. Myos lisakilojen kertyminen liikunta-
harrastusten vahenemisen myota oli osaltaan kolhinut itsetuntoa ja muokannut kehonkuvaa.
Mahdollinen lapsettomuus oli myds aiheuttamassa sairastuneen itsetunnon heikkenemista. Itsen-

sa hyvaksyminen sairauden keskelld on vienyt runsaasti aikaa.

Itsetuntoon keskeisesti liittyva kehonkuva koettiin vastauksissa hyvin yksilollisesti, joten vaihtelua
oli paljon. Osa kertoi, ettei endometrioosilla ollut merkitystad kehonkuvaan lainkaan, osalla merki-
tys oli vahaista, ja osalla sairauden merkitys kehonkuvaan oli suuri. Vastauksista kavi ilmi, etta
oma kuva vaihtelee sairauden tilan mukaan. Laparoskooppiset toimenpiteet olivat saaneet aikaan
arpia vatsalle, jotka koettiin seka negatiivisina ettd merkityksettdmina asioina. Omaa kehoa koh-
taan tunnettiin myos inhoa ja hapeaa. Vastauksissa mainittiin myos uskallus nayttaytya muiden
ihmisten edessa, koska pelko siita, etta hanen luullaan olevan raskaana vahentyneen liikunnan

aiheuttamien lisakilojen vuoksi, hallitsi mielta.

Se, ettéd on ison osan kuukaudesta ja vuodesta kipeé ja kivun aiheuttaja on endometrioosi, ei vai-

kuta positiivisesti olemiseen ja itsenséd kokemiseen.

Koen kuitenkin, etté itsetuntoni kaikesta huolimatta on aikalailla hyvé, mutta toki endometrioosi

siihen on kolhuja tehnyt enké tieda pystyyké niitd miten paikkaamaan.

...olen vain tyhjé kuori, lihamoykky joka hengittéé.

olen mielesténi ihan "ok" ulkon&dlténi, ei mitaén erityistd suuntaan tai toiseen ja hyvia ja huonoja

puolia kuten kaikilla muillakin...

tunnen inhoa ja hdpeéé kehoani kohtaan
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Kipujen liséksi turpoan hirveédsti menkkojen aikaan joten jo pelkkien housujen pitdminen ahdistaa,
olo ei todellakaan ole kaunis tai naisellinen, vihaan itseéni ja haluaisin vain jaédéa peiton alle ma-

kaamaan.

7.2.4 Naiseus

Naiseuden kohdalla esille tuli vain negatiivisia asioita. Yleisesti naiseus koettiin vaurioituneena,
eika osa vastaajista tuntenut itsea@n enaa naiseksi tai naiselliseksi. Etenkin lapsettomuudesta
karsivien tutkimukseen osallistuneiden kohdalla naiseus oli hyvin vahingoittunut. Myos he, joilta
laparoskooppisten toimenpiteiden mydta oli poistettu naiseuteen yleisesti liitettavia elimia, kuten
kohtu ja munasarjat, kokivat naiseutensa vahentyneen. Kohdun poisto koettiin helpotuksena kipu-
jen suhteen, mutta osaltaan se tarkoitti kuitenkin myos naiseuden menettamista. Kuukautisista
puhuttaessa jo ensimmaisista kuukautisista lahtien endometrioosia sairastava koki itsensa erita-
valla kuin muut ikatoverinsa. Yleensa kuukautisten alku on eraanlainen juhlinnan aihe naiseuteen
littyen, mutta tilanne on aivan toinen, kun endometrioosista johtuvat kivut ovat todella voimakkai-

ta.

Munasarjan poisto ja ylipdétdén endometrioosi on vaikuttanut paljon eléméaéni ja myds naiseu-
teen. Heti leikkauksen jélkeen tuntui silté, etté ei jotenkin ole endé kokonainen ja osa naiseudesta
on tavallaan hévinnyt, viety pois.

Tunnen itseni jotenkin puolinaiseksi, kun ei niita lapsia edelleenk&én ole.

En tunne itseéni en&é naiseksi

Ison vaikutuksen nden endometrioosin tehneen erityisesti naiseuteeni. En ole kipujeni takia voinut
Suhtautua naiseuteeni suvaitsevasti tai hyvaksyen. lhmettelin nuorena, kun muut tytét iloitsivat
kuukautisten alkamisesta ja virstanpylvdésté naiseuden matkalla. Itselleni kuukautiset ja naiseus

oli I&hinn& kirous, Kipujen, tuskien ja itkun aiheuttaja.

En koe olevani 100 %:sti nainen. En osaa sanoa, miten paljon siihen vaikuttaa naiseuden ja en-

dometrioosin tuomat kivut ja tuskat vai onko siind muutakin kokemusta taustalla. Méérittelen itse-
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ni kyllé naiseksi, mutta en tavalliseksi naiseksi ja olen tietoinen maskuliinisista omainaisuuksista-

ni.

Jjoka kuukausi kun kivut ja kuukautiset alkavat itken, silla en tunne olevani nainen, olen ep&onnis-

tunut, viallinen kappalle ja mietin miksi minulle on annettu kohtu ja munasarjat

7.2.5 Tunteet ja ajatukset

Endometrioosi sairautena heratti seka positiivisia etta negatiivisia tunteita ja ajatuksia vastaajissa.
Suurin osa naista oli kuitenkin negatiivisia. Useampi vastanneista koki vihaa ja masentuneisuutta.
Vasymys oli myos hyvin yleinen tunne. Vastauksista ilmeni pelkoa etenkin lapsettomuuden, kovi-
en kipujen, uusien endometrioosipesakkeiden ja laparoskopisten toimenpiteiden suhteen. Muita
sairastuneiden mielissa heranneita tunteita olivat suru, vasymys, pettymys, ahdistus seka epaoi-
keudenmukaisuus. Endometrioosi heratteli miettim@an elaman jarkevyytta, ja sai valilla aikaan
synkkia ajatuksia ja mielialavaihteluja. Oman kroonisen sairauden hyvaksyminenkin oli ollut hyvin
vaikeaa ja sairastuminen krooniseen sairauteen koettiin epdonnistumisena. Tasta huolimatta,

monille endometrioosidiagnoosin saaminen oli ollut helpotus, silla vihdoin kivuille ja muille oireille
oli 1dytynyt syy.

Endometrioosi oli voinut muuttaa myos tiettyja osia sairastuneen luonteessa. Esimerkiksi ennen
niin iloinen ja positiivinen henkild oli muuttunut toisenlaiseksi endometrioosin aiheuttaman ahdis-
tuksen myota. Huoli tulevaisuudesta oli voimakkaasti lasna ja hermostumista tapahtui aiempaa

helpommin.

Endometrioosi saa aikaan tunteita laidasta laitaan. Surua, pettymysta, vihaa, iloa (silloin kun ei

ole kipuja)... Yleisesti ottaen koen kuitenkin olevani onnellinen endometrioosista huolimatta.

Lapsettomuus pelottaa ihan hirveésti

Leikkauksen odottelu tuntui todella pitkélta ja jotenkin ahdistavalta ja leikkaus pelotti, vaikken sil-

lon sité halunnut itselle mydntéékéaén.

29



Tunsin itseni jotenkin epdonnistuneeksi ja mietin myGs, ettd mité olen vaarin tehnyt, etté téllaisen

rangaistuksen saan.

Masentaa valillé hirvedn paljon ja usein tulee viha, ettd miksi juuri minulla on néin kovat kivut jat-

kuvasti.

7.3 Fyysinen merkitys

Endometrioosin fyysinen merkitys nayttaytyi kivun kokemisena. (Kuvio 5)

. Fyysinen
Kipu ] { merkitys

KUVIO 5. Pé&éluokka fyysinen merkitys ja sen alaluokka

731 Kipu

Suurella osalla kyselyyn vastanneista oli kivuliaat kuukautiset. Osalla 1d&kkeet auttoivat kipuihin,
mutta osalla niistakaan ei aina ollut apua. Kaikkien kohdalla kivunhoitoa laakkeiden avulla ei pys-
tytty edes toteuttamaan raskaaksi tulemisen toivon vuoksi. Myds toimenpiteet olivat helpottaneet
joidenkin vastanneiden kipuja. Vastauksista ilmeni, etta kipua saatettiin kokea paivittain. Useampi
osallistuneista oli maininnut my0s sen, etta kipujen vuoksi he jaivat helpommin sohvalle makaa-
maan, kun eivat tienneet mita uskaltaa tehda. Ennen aktiivinen liikuntaelama oli voinut jaada 1a-
hes kokonaan kipujen vuoksi. Jos kivut olivat hellittaneet esimerkiksi leikkauksen jalkeen, oli vas-

taaja kokenut sen suurena helpotuksena, eivatka pienet alavatsakivut tuntuneet enaa miltaan.

Kivut saatiin aluksi jotenkin kuriin e-pillereillé ja sérkyléékkeilld. Oli péivié, kun ei pdéssyt séngys-
ta ylos.

Kipuja koen lahes joka péiva, joihin vain kodeiini auttaa.

Kuukautisteni alkaessa, olin alusta asti kovin kivulias. luulin sen kuuluvan asiaan, ettd naisen

kuuluu maata kaksinkerroin ja kérsié joka kuukausi kun on kuukautiset
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Kivut tekevét seké sen etté tulee helpommin jéétyé "sohvalle”, ettd sen etten ihan tiedd mita us-

kallan tehda ja monet jutut jaévét véhén puolitiehen.
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8 POHDINTA

8.1  Tutkimustulosten vertaaminen aikaisempiin tutkimuksiin

Tassa tutkimuksessa saatuja tutkimustuloksia tukevat myos aiemmin tehdyt tutkimukset. Dennyn
(2009, 988) tutkimuksesta kay ilmi, ettd endometrioosilla on merkitys kaikilla naisen eldman osa-
alueilla. Hanen tutkimuksessaan keratysta aineistosta tarkeimpina esiin nousivat diagnoosin
saannin viivastyminen, kipu, yhdyntakivut, toimenpiteet, ihmissuhteet, tyo ja koulutus seka itse-
tunto. Osittain on siis kasitelty samoja osa-alueita kuin tassakin tutkimuksessa. Dennyn (2009,
991) tutkimuksessa tulevaisuuden osalta endometrioosia sairastavia naisia huolestutti mahdolli-

nen lapsettomuus, joka nousi vahvana tekijana esiin myos tassa tutkimuksessa.

Denny (2004, 644 - 646) on aiemmassa tutkimuksessa eritellyt naisen elaman eri osa-alueita vie-
la tarkemmin. Endometrioosia sairastavien naisten sosiaaliset suhteet olivat vahentyneet, ja eri-
laisista tapahtumista oli taytynyt jaada pois sairauden takia. Osa koki ystavat, perheen ja parisuh-
teen oleellisina emotionaalisina ja kaytannon tukipilareina. Endometrioosi on Dennyn (2004, 646)
tutkimuksen mukaan aiheuttanut parisuhteiden hajoamisia, kun kumppani ei ole pystynyt tule-
maan toimeen sairauden kanssa. Sosiaalisten suhteiden vahenemisesta endometrioosin ja sen
aiheuttamien oireiden vuoksi raportoivat myds Huntington ja Gilmoure (2005, 1128) tutkimukses-

Saan.

Dennyn (2004, 646) tutkimustuloksista kavi ilmi taméan tutkimuksen tavoin myds se, miten suuri
merkitys endometrioosilla on tydelamaan. Kaikilla tutkimukseen osallistuneilla sairaus vaikutti
jollain tasolla tydntekoon. Se aiheutti sairauspoissaoloja, ja teki osan sairastuneista kyvyttomiksi
suoriutumaan tyostaan riittdvan hyvin. Huntingtonin ja Gilmouren (2005, 1128) tutkimus tuki myds
taméan tutkimuksen tuloksia tyokyvyn osalta, silla he raportoivat tutkimustuloksissaan endome-
trioosin vaikeuttavan taloudellista tilannetta, silla koulutuksia oli sairauden vuoksi vaikeampi vieda
loppuun, ja myos tydmahdollisuudet kaventuivat. Osa vastanneista kykeni tydskentelemaan vain

osa-aikaisesti tai tydnkuvan taytyi olla erityisen joustava lisaantyneiden sairauspaivien takia.

Endometrioosin kokonaisvaltaista merkitysta naisen jokapaivaiseen elamaan tukee myos Buttin ja
Cheslanin (2007, 574) seka Huntingtonin ja Gilmouren (2005, 1128) tutkimukset. Buttin ja Ches-

lanin (2007, 574) tutkimuksessa painotettiin pitkittyneen lantion alueen kivun fyysista ja psyykkis-
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ta merkitysta seka naiselle etta hanen puolisolleen. Tutkimustuloksista kavi ilmi, etta naiset ky-
seenalaistivat kipukokemuksensa, mika ilmeni myos tassa tutkimuksessa saadussa aineistossa.
Buttin ja Cheslanin (2007, 574) tutkimuksessa kerrottiin myds siita, miten kipu aiheutti toimintaky-
vyttdomyytta kaikilla naisilla jossain sairauden vaiheessa. Sairaus ja sen tuomat kivut tekivat ela-

masta myos hankalasti ennustettavaa.

Yhtenaista Buttin ja Cheslanin (2007, 574) seka Huntingtonin ja Gilmouren (2005, 1129) tutki-
musten ja taman tutkimuksen valilla oli myds se, etta kaikista kavi ilmi, miten diagnoosin saami-
nen on tuonut tietynlaisen helpotuksen elamaan, sillé vihdoin kivuille on jokin syy, endometrioosi.
Huntingtonin ja Gilmouren (2005, 1128) tutkimuksessa tuotiin esille myds endometrioosin aiheut-

tama yleinen huonovointisuus, uupumus seka masennus.

8.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuden kannalta olennaista oli se, ettei siina ollut satunnaisia ja epaolennai-
sia tekijoita. Koska laadullisessa tutkimuksessa tutkimusta arvioidaan koko ajan, tallaiset satun-
naisuudet karsiutuvat pois. (Varto 1992, 103-104.)

Laadullisessa tutkimuksessa eniten kyseenalaistettuja seikkoja ovat tutkimuksen edustavuus ja
tulosten yleistettavyys (Eskola & Suoranta 1996, 165, 167). Uskottavuus on myds yksi luotetta-
vuuden kriteeri. Uskottavuuteen on pyritty kiinnittdmaan huomiota siten, etta tutkijoiden kasitteel-
listykset ja tukinnat kohtaisivat osallistujien nékemysten kanssa. (Eskola & Suoranta 1996, 165,
167.)

Hypoteesittomuus lisda osaltaan tutkimuksen luotettavuutta. Laadullisessa tutkimuksessa silla
tarkoitetaan sitd, ettei tutkijoilla ole tutkimuskohteesta tai tutkimuksen tuloksista ennakko-
olettamuksia. Tutkijoilla ei ollut etukateen tehtyja havaintoja ilmiosta, joten aikaisemmilla koke-
muksilla ei ollut vaikutusta tutkimuksen etenemiseen tai tutkimustuloksiin. Jos ennakko-oletuksia
olisi ollut, ne olisi pitanyt tiedostaa ja ottaa huomioon jo ennen tutkimusprosessin alkua. (Eskola &
Suoranta 1996, 14.)

Tutkimus tehtiin valjalla aikataululla. Jokaiseen tutkimuksen osa-alueisiin haluttiin perehtya rau-
hassa. Myds muut opintoihin liittyneet tehtavat otettiin huomioon aikataulutuksessa. Tutkimuksen
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teko aloitettiin hyvissa ajoin, jotta se olisi valmis ennen arvioitua terveydenhoitajaksi valmistu-

misajankohtaa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 138.)

Aineistonkeruumenetelmaa tulee arvioida osana tutkimuksen luotettavuutta. Aineistonkeruu ta-
pahtui verkkokyselyn avulla. Menetelma ei ehka ollut paras mahdollinen vaihtoehto, mutta tahan
tutkimukseen se soveltui hyvin osallistujien laajan levittaytymisen ja aran aiheen vuoksi. Aineis-
tonkeruun erityispiirteend@ voidaan pitaa sita, etta osallistuja pystyi vastaamaan verkkokyselyyn
kotonaan tai missa tahansa paikassa, jossa Internet-yhteys on kaytossa. Tama mahdollisti sen,
ettd osallistuja sai itse valita vastaamisajankohdan ja kayttaa siihen niin paljon aikaa kuin oli tar-
peen. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 135.)

Aineisto analysoitiin aineistolahtoisesti sisallonanalyysimenetelmaa kayttaen. Menetelma sisélsi
redusoinnin, klusteroinnin seka abstrahoinnin. Koska tutkimustulosten paa- ja alaluokat muodos-
tettiin aineistosta nousseiden teemojen pohjalta, se lisasi tutkimustulosten luotettavuutta. Johto-

paatokset muodostettiin saatujen tutkimustulosten perusteella. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 138.)

Luotettavuuden kannalta tarkeaa oli myos se, etta kaikki tutkimukseen osallistujat olivat vapaaeh-
toisia. Osallistujia oli yhteensa 15. Heihin ei otettu yhteyttd henkildkohtaisesti, vaan heilla oli
mahdollisuus paasta mukaan tutkimukseen Endometrioosiyhdistys ry:n kotisivuilla seka Face-
book -ryhmassa julkaistun tiedotteen avulla. Osallistujat saivat osallistua tutkimukseen anonyy-
misti, eika heidan tarvinnut kertoa muitakaan henkilotietoja, esimerkiksi asuinpaikkakuntaa.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 138.)

Tutkimuksen luotettavuus kasvoi myods suorien lainausten kayton ansiosta tutkimustuloksista ker-
rottaessa. Tutkimustulokset ovat kaiken kaikkiaan pyritty muodostamaan kuvailemalla mahdolli-
simman tarkasti osallistujien kokemuksia kyseisesta imiosta. Tutkimustuloksia raportoitaessa
luotettavuutta lisaa myos se, ettd tutkimuksessa on vaihe vaiheelta kerrottu, miten tuloksiin on
paadytty avaamalla sisalldnanalyysiin liittyvia keskeisia kasitteita. Myos esseemuotoisella vasta-
uksella oli oma merkityksensa luotettavuuden suhteen, silla sen avulla tutkimukseen osallistujilla

oli kaikki edellytykset tuoda esille heille merkittavia asioita.

Tutkimuksen julkaisun jalkeen tutkimukseen osallistujilla on mahdollisuus lukea valmis tyd Endo-
metrioosiyhdistys ry:n kotisivujen tai opinnaytetyotietokanta Theseuksen kautta. Anonymiteetin
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vuoksi tutkimukseen osallistujat eivat pystyneet lukemaan tuloksia ennen niiden julkaisua. (Tuomi
& Sarajarvi 2002, 138.)

Koimme tutkimusaiheen tarkeaksi, koska endometrioosin yhteydesta naisen elamaan ja itsetun-
toon ei ole saatavilla juurikaan suomenkielista tutkimustietoa. Se auttaa terveysalan ammattilaisia
ymmartamaan endometrioosia sairastavaa naista paremmin, ja opettaa huomioimaan naista ko-
konaisvaltaisesti. Tutkimustulokset heréattelivat meita tarkastelemaan endometrioosia uusista na-
kokulmista, ja nyt ymmarramme paremmin, minkalaisia tunteita ja ajatuksia sairastuneet kayvat
lapi. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 135.)

8.3  Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusta tehtdessa tulee ottaa huomioon monia eettisia asioita. Tarkeaa on, etta tutkijoiden ja
osallistujien valilla ei ole minkaanlaista riippuvuussuhdetta, kuten potilas-omahoitaja -suhdetta.
Tallainen suhde vaikuttaa usein siihen, antavatko osallistujat tietoja vapaaehtoisesti. Kun puhu-
taan tietojen kasittelysta, tulisi ottaa huomioon kaksi tarkeaa seikkaa: anonymiteetti ja luottamuk-
sellisuus. (Eskola & Suoranta 1996, 56-57.) Tassa tutkimuksessa osallistujat eivat olleet ennalta
tuttuja tutkijoiden kanssa, eivatka tutkijat saaneet missaan vaiheessa tietaa osallistujien henkilol-

lisyytta. Aineiston keruu ja tietojen kasittely tapahtui anonyymisti.

Eskola ja Suoranta (1996, 57) viittaavat teoksessaan yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen tie-
tosuojaan, jonka mukaan tutkimuksessa tulee kunnioittaa ihmisarvoa eika osallistujille saa aiheut-
taa minkaanlaista vahinkoa tai loukata heita missaan tutkimuksen vaiheessa. Tama periaate otet-
tiin huomioon myos tassa tutkimuksessa. Tutkijat pohtivat myds hyvissa ajoin ennen tutkimuksen
aloittamista, mita hyotyé tai haittaa tutkimuksesta voi osallistuijille olla, ja miten heidan yksityisyy-
tensd ja tutkimuksen luotettavuus voidaan turvata. Tutkimukseen osallistumisen hyddyt kirjattiin
yl6s jo suunnitelmavaiheessa, ja ne kayvat ilmi myds tutkimusraportista. Koko tutkimuksen teon
ajan kerattya aineistoa on sailytetty asianmukaisesti ulkopuolisilta suojattuna ja aineisto on havi-
tetty tulosten saannin jalkeen. Aineisto ei siis voi joutua vaariin kasiin, koska sita ei ole saatavilla

enaa missaan muodossa
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8.4 Tutkimuksen tekemiseen liittyvaa pohdintaa ja oppimiskokemukset

Laadullisen tutkimuksen tekeminen oli uusi kokemus meille molemmille. Saimme kokemusta
hieman erilaisesta laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmasta, sahkoisesta verkko-
kyselysta. Aineiston lukeminen ja analysointi vei paljon aikaa, silld aineistoon paneutuminen tuli
tehda tarkasti, ja jokainen lause taytyi kdyda sana sanalta lapi. Aineistosta tuli 16ytaa oleelliset
asiat, ja jattaa asiaan kuulumaton pois. Sisallonanalyysin tekeminenkin vei aikaa, kun aineistoa

kasiteltiin moneen otteeseen, ja sielta yritettiin nostaa esille tarkeita asioita tutkimuksen kannalta.

Kaiken kaikkiaan aineistonkeruu oli onnistunut kokemus, emmeka epardi kayttaa tulevaisuudes-
sakaan sahkoista verkkokyselya aineiston hankkimiseksi. Verkkokyselyn kayttaminen oli hyvin
luontevaa, ja se takasi anonymiteetin sailymisen, joka oli yksi aineistonkeruun luotettavuuden
edellytyksista. Aineiston analyysikaan ei tuottanut suurempia ongelmia. Kysyimme kylla aina
apua metodiohjaajaltamme, jos kohtasimme ongelmia analyysissa tai muussa tutkimuksen vai-

heessa. Loppuraporttia oli helppo kirjoittaa, kun kaytettavissa oli runsaasti luotettavia lahteita.

Saimme paljon uutta ja hyddyllista tietoa endometrioosista ja siita, miten eri tavoin jokainen kokee
sairautensa. Nain tutkimuksen teko tuki ammatillista kasvuamme. Koemme myds osaavamme
kohdata endometrioosia sairastavan naisen ja hanen puolisonsa luontevasti, tietotaidon kartuttua.
Osaamme myo0s kartoittaa endometrioosia sairastavan naisen elamaa uudella tavalla, jos tyos-
samme kohtaamme heita esimerkiksi perhesuunnittelun merkeissa. Laadullisen tutkimuksen ra-
kenne tuli myos tutuksi, ja uskomme jatkossakin pystyvamme toteuttamaan laadullisen tutkimuk-

sen, jos se kay ajankohtaiseksi.
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9 JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSHEDOTUKSET

Laadittuun tutkimustehtavaan saatiin hyvin vastaus keratyn esseemuotoisen aineiston avulla.
Tutkimukseen osallistujat kertoivat avoimesti kokemuksistaan ja niiden avulla saatiin poimittua
tutkimustehtavaa vastaavia asioita. Tutkimus lisasi osaltaan ymmarrettavyytta endometrioosin,

naisen elama ja itsetunnon valisista yhteyksista.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa, miten endometrioosidiagnoosin saaneet naiset ovat ko-
keneet sairauden merkityksen heidan eldmaansa ja itsetuntoonsa. Vastauksissa endometrioosin
merkitys nakyi monilla eldman eri osa-alueilla. Kaikilla endometrioosia sairastavilla oireet eivat
tulleet esiin niin selvasti kuin toisilla, mutta kaiken kaikkiaan tutkimukseen osallistuneiden kohdal-
la sairaudella oli merkitysta tyokykyyn, tydssa jaksamiseen, sosiaalisiin suhteisiin, parisuhtee-
seen, itsetuntoon seka fyysiseen hyvinvointiin. Vastauksista voi tehda myos sen johtopaatoksen,
ettd endometrioosia sairastavat ja etenkin heidan omaisensa kaipaisivat lisaa tietoa endome-
trioosista, etenkin tukea ja ymmarrysta. Omaiset, erityisesti puolisot, kokivat avuttomuuden tuntei-
ta, kun eivat osanneet auttaa endometrioosia sairastavaa puolisoaan kipujen ja muiden oireiden

keskella.

Endometrioosi ei aiheuta ainoastaan kipuja ja muita fyysisia oireita, vaan silld on suuri merkitys
myos naisen itsetuntoon, etenkin naiseuden kokemiseen ja kehonkuvaan. Yleisesti etenkin nai-
seuden kokemisen kuvattiin vahentyneen, eivatka kaikki tutkimukseen osallistuneet tunteneet
itsedan enaa sata prosenttisesti naiseksi. Endometrioosin vaikeusaste, oireiden voimakkuus ja
se, miten usein oireet iimenevat, maarasivat sen, kuinka paljon endometrioosi oli muuttanut nai-
sen elamaa verrattuna elamaan iiman endometrioosia. Myds naisen elamanasenteella ja asen-
teella endometrioosia kohtaan oli merkitystd endometrioosin kokemiseen. Tama tutkimus toikin
osaltaan lisatietoa endometrioosin merkityksestd itsetuntoon. Tuloksista hyotyvat varmasti En-
dometrioosiyhdistys ry, ammattihenkildt, opiskelijat, endometrioosiin sairastuneet, heidan puo-

lisonsa seka vertaisryhmat.

Jatkotutkimuksena olisi hyva toteuttaa puolisoille suunnattu selkokielinen tietopaketti endome-
trioosista sairautena. Se auttaisi puolisoita ymmartdmaan sairautta ja sen aiheuttamia kipuja ja
tuntemuksia paremmin. Samalla se voisi parantaa parisuhteen laatua. Hyva tutkimusaihe olisi

my0s opas, joka kasittelisi endometrioosin yhteytta lapsettomuuteen, koska lapsettomuus heratti
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tassakin tutkimuksessa paljon ajatuksia ja kysymyksia. Myds endometrioosin merkitysta sairastu-

neen psyykeen olisi hyva tutkia viela tarkemmin.
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LITTEET
SAATEKIRJE LITE 1

Hyva Endometrioosiyhdistyksen jasen,

Liisa Keltikangas-Jarvinen on teoksessaan Hyva itsetunto maaritellyt hyvaa itsetuntoa siten, etta
se on yksi ihmisen persoonallisuuden ominaisuuksista ja osa minakuvaa. Minakuvalla tarkoite-
taan puolestaan sita kasitysta, joka ihmisella on itsestaan. ltsetuntoa voidaan luonnehtia ihmisen
kyvyksi pitaa itsestaan, luottaa itseensa heikkouksia unohtamatta. Se on myos kykya nahda oma
elama ainutlaatuisena ja tarkeana. ltsetunto nékyy ihmisen toiminnassa ja ratkaisuissaan, ja taas
toiminnan seuraukset vaikuttavat itsetuntoon. Myos huonolle itsetunnolle on olemassa maaritel-
ma. Paivi Niemen teoksessa Itsetunnon rakennuspalikoita kerrotaan, etta jos ihmisen itsetunto on
heikko, koko maailma saattaa nayttaa uhkaavalta. Heikon itsetunnon merkki on jatkuva pohtimi-

nen siita, mita muut ajattelevat itsesta.

Olemme kaksi kolmannen vuosikurssin terveydenhoitajaopiskelijaa Oulun seudun ammattikor-
keakoulusta. Olemme kiinnostuneita tietdmaan, millaisia kokemuksia endometrioosia sairastaval-
la henkilolla on itsetuntoonsa ja yleensa elamaan liittyen, mutta erityisesti olemme kiinnostuneita
siita, millainen merkitys endometrioosilla on itsetuntoon. Tutkimuksen tarkoituksena onkin kuvailla

teidan tuottamaa tietoa endometrioosin merkityksesta naisen itsetuntoon.

Tama tutkimus on tarkoitettu naisille, joilla on diagnosoitu endometrioosi. Tutkimukseen osallis-
tuminen on taysin vapaaehtoista. Kysely toteutetaan yhteistyossa Endometrioosiyhdistys Ry:n
kanssa. Pyydamme Teitd kuvailemaan sairauttanne ja sen merkitysta elamaanne vapaamuotoi-
sesti alla olevia esimerkkiaiheita apuna kayttaen 30.4.2012 mennessa yhdistyksen verkkosivujen
kautta. Voitte kirjoittaa vastauksenne tyhjaén tilaan esimerkkilauseiden alle. Vastauksenne on
erittéin tarkead endometrioosiin liittyvan lisatiedon saamisen ja palveluiden kehittdmisen kannalta.
Pyrkikaa kuvailemaan kokemuksianne mahdollisimman yksityiskohtaisesti. Tutkimuksessa saatu-
ja tietoja kasitellaan luottamuksellisesti, ja henkilollisyytenne ei tule paljastumaan tutkimuksen

missaan vaiheessa.

Ystavallisin terveisin,
Sonja Juntto, Maiju Mertala
Oulun seudun ammattikorkeakoulu, hoitotyon koulutusohjelma, terveydenhoitotyon sv.
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KYSELY LIITE 2

Ensin pyydamme Teilta hieman taustatietoja:

lka

Endometrioosin diagnosointivuosi?

Tekstissanne voitte kuvailla endometrioosin merkitysta elamaanne seka naiseuteenne. Kuvailkaa
sen lisaksi, millaisena naette itsenne sairauden keskella seka esimerkiksi seuraavilla elaman osa-
alueilla: sosiaaliset suhteet, tyo, ja kehonkuva. Kuvailkaa myds tunteita, joita sairaus on teissa

herattanyt, ja herattaa edelleen. Kasitelkaa aihetta mahdollisimman laajasti ja yksityiskohtaisesti.

Kiitos vastauksestanne!
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