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Endometrioosi on hedelmallisessa iassa olevien naisten sairaus, jota sairastaa
noin 10 % naisista. Sairaudella on vaikutus naisen elamanlaatuun heikentavasti
sairauden aiheuttamien oireiden vuoksi. Yleisimpana oireena on kipu ja endo-
metrioosi saattaa aiheuttaa lapsettomuutta. Sairastumisella voi olla vaikutus ih-
misen psyykkiseen ja fyysiseen hyvinvointiin. Endometrioosin aiheuttamat kivut
voivat olla erittdin voimakkaita ja taten vaikuttaa arjessa selviytymiseen.

Sairastuessa endometrioosiin laheisten tarkeys korostuu ihmisen elaméassa. Sai-
rastumisella voi olla suuri vaikutus koko sairastuneen lahipiiriin. Laheisen rooli ja
tapa kasitella sairastumisen tuomia haasteita voi vaihdella jokaisen yksil6llisten
voimavarojen mukaan. Tukijan tulee muistaa pitdd huolta myds omasta hyvin-
voinnistaan, jotta han jaksaa tukea sairastunutta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on lisdtd endometrioosia sairastavan laheisten tie-
tamysta sairaudesta sek& sen vaikutuksesta elaman laatuun. Tiedon valitta-
miseksi tyostettiin Endometrioosiyhdistykselle opas, joka kéasittelee sairautta, sen
vaikutusta arki elamaan seka laheisen roolia sairastajan arjessa. Oppaan siséal-
I6lla& pyritaan tukemaan myos laheisen omaa hyvinvointia.

Opinnaytetydbmme aihe tuli Endometrioosiyhdistyksen tarpeesta kyseiselle op-
paalle. Prosessin aikana olimme useasti yhteydessa yhdistykseen sahkdpostitse,
jotta tyd muodostuisi heidan tarpeitaan palvelevaksi. Oppaan tarkoituksena on
lisata erityisesti sairastajan l&heisen tiedonsaantia endometrioosin kanssa elami-
sestd. Laheisella tassa tyossa tarkoitetaan sairastajan elamassaan tarkeana pi-
tamiad henkiloita jotka ovat lAsna hénen arjessaan. Teoriaosa on koottu useasta
eri luotettavasta ja mahdollisimman uudesta lahteesta. Tydssdmme on hyoédyn-
netty erilaisia aiheeseen liittyvia lahteita kuten tutkimuksia, internetlahteita ja pai-
nettua kirjallisuutta.

Endometrioosiyhdistys antoi palautteen oppaasta valmiiksi muodostettujen kysy-

mysten avulla. Palautteen yhteenvetona opas palvelee haluttua kohderyhmaa,
edistaa heidan hyvinvointiaan seka lisaa tietoutta aiheesta.

Asiasanat: endometrioosi, hoito, laheiset, tuki, sairastuminen



ABSTRACT

Hagelberg, Ida & Sippola, Riina.

Life with a Person who has Endometriosis- Guide for Nearest Relatives.

42p.,1 appendices. Language: Finnish. Helsinki, Autumn 2016. Diaconia
University of Applied Sciences. Degree Programme in Nursing. Degree: Nurse.

Endometriosis is a disease that affects 10% of fertile aged women. It weakens
the women'’s quality of life through its symptoms. The most common symptom is
pain and endometriosis also weakens infertility. Nearest relatives can also be
affected by a person’s illness. Every person has a different way dealing with the
difficulties that illness can bring to everyday life. Nearest relatives should also
remember to take care of themselves in order to help the loved one affected by
the illness.

The purpose of this thesis is to raise awareness about the disease and how it
affects life among nearest relatives. As a result of this project we made a guide
in cooperation with the Endometriosis Association Finland. The guide is targeted
for the nearest relatives. With this guide we hope to increase the welfare of the
nearest relatives and help support the social relationships between women and
their loved ones. In this thesis the term nearest relative stands for the people that
are closest to the one affected by the illness and are present in their everyday
life.

The idea for this thesis came from the Endometriosis Association Finland. They
needed this type of a guide which is directed at the nearest relatives. During the
process we were in contact with the Endometriosis Association Finland via e-mail
to make sure that the guide served their needs. To produce this thesis, we used
information from different researches and other reliable sources to compose the
theoretical background.

We wished for feedback from the Endometriosis Association Finland about the
finished guide with pre-composed questions. In short the feedback was that the
guide served the target group well, improved their welfare and increased
knowledge about endometriosis.

Keywords: Endometriosis, care, nearest relative, support, illness
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LITE 1



1 JOHDANTO

Endometrioosi eli kohdunlimakalvonsirottuma on nuorten naisten sairaus, jonka
suurin potilasryhmé koostuu 20—40-vuotiaista. Endometrioosia pidetaan hanka-
lana sairautena sen epaselvan aiheuttajan seka parantavan hoitokeinon puuttu-
misen vuoksi. Sairauden diagnosointi usein viivastyy, eika potilas saa tarvitse-
maansa hoitoa mahdollisimman pian, vaikka endometrioosin aiheuttamat oireet
olisivatkin havaittavissa. Endometrioosilla on elamanlaatua huonontava vaikutus
naisen elamassa. Kipujen seka hankalan diagnosoimisen vuoksi myos tervey-
denhuoltopalveluiden kayttdminen potilaiden kohdalla kasvaa. Endometrioosin
taydellinen diagnoosi varmistuu usein leikkaushoidolla. Potilaista noin 70—-80%
operoidaan oireiden helpottamiseksi. Noin 40-50 % leikatuista endometrioosipo-
tilaista operoidaan pinnallisten endometrioosipesékkeiden vuoksi ja 30-50 %
operoidaan syvien pesakkeiden vuoksi. (Setala, Harkki, Perheentupa, Heikkinen
& Kauko 2009, 4141-4142.)

Tassa opinnaytetytsséa tuotimme Endometrioosiyhdistys ry:lle oppaan. Oppaan
tarkoituksena on lisata endometrioosia sairastavan laheisten tietamysta sairau-
desta ja tuen merkityksestéa sairastajan elamassa. Yhdistykselld on olemassa en-
nestaan samankaltainen opas, mutta he toivoivat oppaalle paivitysta. Aiemmin
tehdyssa oppaassa kasitelladn endometrioosin vaikutusta naisen elaméaan, mutta
laheisen rooli ja sen tukeminen jaavat vahaiseksi. Endometrioosi sairautena voi
vaikuttaa myds laheisten elamaan. Taman vuoksi oli tarkeaa tuottaa paivitetty
opas, joka on suunnattu nimenomaan laheisille. Opinnaytetyéssamme kasitte-
lemme endometrioosia sairautena sek& sen hoitoa ja vaikutusta arkielamaan.
Tyomme kasittelee laheisen roolin tarkeytta, hAnen omaa jaksamistaan ja jaksa-
mista tukevia vaihtoehtoja. Laheisella tarkoitamme sairastajan elamassa lasna

olevia ja hdnen tarkeana pitamiaan henkildita.

Endometrioosiyhdistys on Suomessa toimiva potilasjarjesto, joka lisaa tietoa en-
dometrioosista sairautena seka tekee yhteistydtd muiden yhdistysten, potilasjar-

jestdiden ja sairauteen perehtyneiden asiantuntijoiden kanssa. Yhdistys toimii tie-



don valittajana sekd myos sairastavien edunvalvojana. Tarkoituksena yhdistyk-
sella on lisatd endometrioosia sairastavien henkildiden ja heidan laheistensa hy-

vinvointia monipuolisen vertaistuen avulla. (Endometrioosiyhdistys ry i.a a.)



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

2.1 Tavoitteet ja tarve

Opinnaytetydmme tarkoituksena on lisata tietoa ja ymmarrysta endometrioosista
seka sen vaikutuksesta arkeen ja sairastuneen lahipiiriin. Endometrioosiyhdistyk-
sen toiveesta teimme oppaan aiheesta. Tekemamme oppaan avulla pyrimme
tuomaan tietoa laheisen roolista sairastuneen tukijana. Tukijan on tarked ymmar-
tda oman hyvinvointinsa tarkeys. Kun tukija itse voi hyvin, on hanella voimia tukea
sairastajaa paremmin. Oppaan avulla toivomme edistdvamme sosiaalisia suh-
teita sairastuneen ja hanen laheistensa valilla. Tyémme yhtena tavoitteena on
hyvinvoinnin edistaminen. Tarkoituksenamme on valittaa tietoa terveyteen seka
hyvinvointiin vaikuttavista tekijoista ja antaa neuvoja hyvinvoinnin yllapitamiseen

tuottamamme materiaalin avulla.

2.2 Toiminnallinen opinnaytetyd

Toiminnallinen opinnaytety6 on mya@s tutkivaa tyostamista, vaikka tydssa ei nou-
sisikaan esille konkreettista selvityksen tarvetta. Tarkoituksena toiminnallisella
opinnaytetydlla on luoda katsaus valittuun aiheeseen. (Vilkka & Airaksinen 2003,
154.) Toiminnallisen opinnaytetyon tekoon kuuluvat kaksi eri osuutta. Raportin
muodostaminen toiminnallisesta osuudesta seka toiminnallisen tyén osuus. Toi-
minnallisen osuuden tytstdmisessa on hyva suunnitella aiheeseen vaikuttavat
tekijat, kuten mita ikaryhmaa sek& osapuolta toiminnallinen osuus koskettaa.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 129.) Opinnaytetytraportista selvidvat opinnaytetyo-
prosessin eri vaiheet. Raportissa tulisi kdyda ilmi, miten aihe on valikoitunut, mi-
ten tyon tekeminen on edennyt, millaisia kysymyksia aiheesta on kasitelty tydssa
ja miten vastaukset naihin kysymyksiin ovat |0ytyneet. Raportissa tulee kayda
IImi opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite eli miksi tallainen tyo on lahdetty tekemaan.
Tehtdessa produktia opinnaytetydna ovat seka produktin tekstit etta raportin teks-
tit yhta tarkeita. (Vilkka & Airaksinen 2003, 82—-84.) Produktina toteutettu opin-



naytetyd on usein tybelamalahtdinen jo siksi, ettd aihe tydlle maaraytyy yhteis-
tyokumppanin tarpeen mukaisesti tai yhdessa opiskelijan kanssa suunniteltuna.
Tybelamaan toteutetulla tyolla nahdaan usein hyotya opiskelijan ammatillisessa
kasvussa sekd mahdollisuutena tydllistyd valmistututtuaan. Toiminnallista opin-
naytetyota tyostaessa saattaa aihe laajentua suuremmaksi kuin alkuperainen tar-
koitus oli. T&han voivat vaikuttaa muun muassa yhteistybkumppanin toiveet seké
koulun asettamat edellytykset tydlle ja niiden aiheuttamat eroavaisuudet. Omia
valmiuksia seka voimavaroja tyon tyostamiseksi ja sen loppuun saattamiseksi on
hyva punnita seka keskustella yhteistybkumppanin kanssa mahdollisesta aiheen
rajaamisen tarpeellisuudesta. (Vilkka & Airaksinen 2003,17-18.)

Opinnaytetydbmme aihe valikoitui yhteistydkumppanimme tarpeen mukaan. Py-
rimme tuottamaan yhteistydkumppanillemme heidéan toiveitaan vastaavan op-
paan. Yhdistyksen kanssa saanndllisen yhteydenpidon avulla muodostimme
tydssamme esille nousevat teemat seka rajasimme aihetta liilan suuren tydmaa-
ran valttamiseksi. Opinnaytetydbmme koostuu raportista, joka kattaa laajemman
teoriaosan tydmme teemoista, seka oppaan, joka on tuotettu yhteistydkumppa-
nimme Endometrioosiyhdistyksen kayttoon. Paatettyamme opinnaytetydmme ai-
heen meidan tuli maaritella mitéa tarkoitamme laheisella juuri tassa tydssa, jotta
saimme selkedmman néakokulman aiheemme rajaukseen. Tyota tehdessdmme
pyrimme pitamaan mielessdmme opinnaytetydmme tarkoitukset seka tavoitteet,
jotta se vastaisi yhteistybkumppanimme tarpeisiin.

2.3 Hyva opasmateriaali

Hyvaa opasta suunnitellessa on tarkeda pitad mielessa, mille kohderyhmalle opas
on suunnattu. Kirjoitusmuotona tulisi suosia teitittelyd, koska passiivimuotoinen
teksti ei puhuttele suoraan lukijaa. Oppaan sisallon asettelu vaikuttaa oppaan
houkuttelevuuteen ja sen ymmarrettavyyteen. Tekstin fontin tulee olla selke&sti
luettavissa ja erottua hyvin taustasta. Oppaassa kannattaa olla selkeét otsikoin-
nit, jotta materiaalin lukeminen helpottuu. Tekstien tulisi olla kirjoitettu yleiskielella

ja monimutkaisia lauseita tulisi valttaa. Kuvia voi kayttaa lisddmaan asiasisallén
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ymmarrettavyytta oppaassa. Opasta ei kannata tayttaa liiallisilla kuvilla, jotta sel-
keys ei karsi. Varien kaytto lisdd oppaan mielenkiinnon herattavyytta. On tarkea
muistaa osata kayttaa vareja oikein oppaassa esimerkiksi korostamaan tarkeita
kohtia kuten otsikoita. Oppaassa olevan siséllon tulisi palvella kohderyhmaa, li-
sata tietoa seka vahentad mahdollisia vaarinkasityksia. (Lipponen, Kyngas &
Ké&éaridinen 2006, 66—68.)
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3 ENDOMETRIOOSI

3.1 Endometrioosi sairautena

Endometrioosi eli kohdun limakalvosirottuma on sairaus, jossa kohdun limakal-
von kaltaista kudosta muodostuu paikkoihin joissa sita ei kuuluisi esiintyd. Tata
kudosta voi esiintya esimerkiksi emattimen ja perasuolen valissa, munasarjoissa
tai vatsaontelossa. Kasvaessaan pesdke muodostaa kroonisen tulehduksen ku-
doksessa. Vaaraan paikkaan kasvanut limakalvo reagoi naisen hormonitoimin-
nan mukaisesti kuukautiskiertoon. Tama aiheuttaa usein kipua, joka voi alkaa jo
useita paivia ennen kuukautisia. Kivun liséksi endometrioosi voi aiheuttaa muun

muassa vuotohairidita ja lapsettomuutta. (Tiitinen 2015 a.)

Endometrioosi liittyy vahvasti naisen kuukautiskiertoon ja estrogeenitoimintaan,
minka vuoksi endometrioosia esiintyy yleensa vain naisen ollessa fertiili-ikainen.
Endometrioosia sairastaa noin 10 % fertiili-iassa olevista naisista. Endometrioosi
on krooninen sairaus eika sita pystyta parantamaan. Hoidot ovat oireita helpotta-
via hoitoja ja syntyneitd endometrioosipesakkeita voidaan my6s poistaa Kirurgi-
sesti. Naisen tullessa vaihdevuosi-ikddn munasarjojen toiminta loppuu, jolloin
myo6s endometrioosi surkastuu. Endometrioosipesékkeet surkastuvat myos, jos
naisen munasarjat joudutaan poistamaan kirurgisesti tai elimiston estrogeenita-

soihin vaikutetaan hormonilaakityksella. (Setala ym. 2001, 1-4.)

Useimmiten endometrioosia aletaan epailld, kun naisella on kipuja alavatsan alu-
eella. Esimerkiksi lantionpohja, emattimen ja perasuolen valinen tila voivat aris-
taa gynekologista tutkimusta tehdessa. Tarkkaa diagnoosia varten taytyy tehda
vatsaontelon tahystysleikkaus. Endometrioosin |ddkehoito voidaan kuitenkin
aloittaa pelkkien oireidenkin perusteella ilman tahystyksessa varmistettua diag-
noosia (Tiitinen 2015a.) Endometrioosin diagnosoiminen kestaa usein pitk&aan.
Joskus diagnoosin saaminen voi kestda vuosia ja tama vaikeuttaa oikean hoidon
aloittamista. Endometrioosia on syyta epailla myos, jos naisella esiintyy muuten

selittamattomia vatsavaivoja. Ultradanitutkimusta kaytetaan myos apuna endo-
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metrioosin diagnosoinnissa. Sill& voidaan havaita esimerkiksi munasarjojen en-
dometrioomat, mutta esimerkiksi pinnallisia endometrioosipesakkeitd ultraga-

nessa ei voi nahda. (Perheentupa & Santala, 2011.)

3.2 Etiologia

Syitd endometrioosin syntyyn ei tdysin tunneta, mutta vuosien saatossa teorioita
on kehitetty useita. Mikaan teoria ei yksindan ole viela selittdnyt endometrioosin
syntyéa ja endometrioosin syntymekanismeja onkin ajateltu olevan useita. (Hippe-
lainen 2001.)

Sampsonin vuonna 1927 kehittdman implanaatioteorian mukaan kuukautisten ai-
kana kohdunlimakalvon kudossoluja kulkeutuu munatorven kautta vatsaonte-
loon. Nama solut asettuvat esimerkiksi sidekalvojen ja munasarjojen pinnoille al-
kaen muodostaa endometrioosipesakkeita. Kohdunlimakalvokudoksen kulkeutu-
minen munatorven kautta vatsaonteloon on suhteellisen yleista. Téallainen niin
sanottu retrogradinen kuukautisvuoto ei kuitenkaan laheskaan aina aiheuta en-
dometrioosia, joten se ei voi yksindan selittéa sen syntymekanismia. Endo-
metrioosia sairastavilla naisilla onkin usein havaittu olevan immunologisen jarjes-

telman hairidita. (Hippeldinen 2001.)

Honoren vuonna 1999 kehittAman metastaasiteorian mukaan endometrioosi le-
vida veri- ja imusuonten valityksella. TAma teoria esittda, etta esimerkiksi vatsa-
kalvosolut muuntautuisivat kohdun limakalvon kaltaisiksi soluiksi. Vatsakalvo ja
kohdun limakalvo ovat alkiokautisesti katsottuna samasta alkuperasta. (Hippelai-
nen 2001.)

Induktioteoria yhdistelee metastaasi- ja implanaatioteorioita. Induktioteorian mu-
kaan kohdusta vatsaonteloon kulkeutuneet kohdun limakalvon solut kdynnistavat
vatsakalvon solujen muuntumisen endometrioosipesékkeiksi.

(Hippelainen 2001.)
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Useat tutkimukset ovat osoittaneet, etté naiset joilla on tavallista lyhyempi tai pi-
dempi kuukautiskierto seka runsaat kuukautiset, ovat suuremmassa riskissa sai-
rastua endometrioosiin (Guidice, Evers & Healy 2012, 20). Tutkimuksissa on
my0Os osoitettu, ettd endometrioosi on yleisempaa naisilla, joiden suvussa sita
esiintyy. Esimerkiksi tyt6ll&a, jonka &iti tai sisar sairastaa endometrioosia on 3-9-
kertainen riski sairastua verrattuna naisiin, joiden suvussa sairautta ei esiinny.
Naiden tutkimusten luotettavuutta on kuitenkin hyva kyseenalaistaa, silla kerétyn

tiedon oikeudesta ei voida olla taysin varmoja. (Guidice ym. 2012, 22.)

3.3 Endometrioosin muodot

Endometrioosia voi ilmeta kolmessa eri muodossa. Pinnallisessa endometrioo-
sissa voidaan havaita laattamaisia tai pistemaisida endometrioosipesakkeita esi-
merkiksi vatsakalvolla ja vatsaontelon elinten pinnoilla. Yleensa nama pesakkeet
muodostuvat pikkulantion alueelle, mutta harvinaisemmissa tapauksissa pesak-
keita voi l0ytyd myos esimerkiksi palleasta tai keuhkoista. (Perheentupa & San-
tala 2011.) Tassa muodossa pesakkeita ei voi tuntea gynekologista tutkimusta
tehdessa ja varma diagnoosi vaatii aina tahystystoimenpiteen (Harkki, Heikkinen
& Setala 2011, 1837-1838).

Syvéassa endometrioosissa kovat vaaleat pesékkeet ovat kasvaneet yli 5 millimet-
rin syvyyteen kudoksessa. Nama pesékkeet aiheuttavat kipua ja muita oireita
esiintymispaikastaan riippuen. Esimerkiksi perasuolen ja emattimen valissa kas-
vava peséke aiheuttaa yhdynté- ja ulostuskipuja ja sen voi tuntea gynekologista
tutkimusta tehdessa. (Harkki ym. 2011, 1837-1838.) Syvid endometrioosipesak-
keitd voi muodostua muun muassa suolistoon, jossa ne voivat aiheuttaa jopa
suolen ahtautumista. Syvat pesakkeet voivat aiheuttaa ongelmia muodostues-
saan virtsarakkoon ja -putkeen aiheuttaen ahtautumista ja pahimmillaan munu-
aisvaurioita. Yksi yleisimmista syvan endometrioosipesakkeen muodostumispai-
koista ovat myo6s kohtu- ja ristiluukudokset. (Perheentupa & Santala 2011.)

Endometrioosia voi esiintyda myés munasarjoissa. Endometrioosikysta on muna-

sarjan pintaepiteelin alla kasvava vanhaa verta sisdltdva kohdunlimakalvosta
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muodostunut kapseli. Naita kystia kutsutaan myds endometrioomiksi ja ne voi-
daan havaita ultradénessa (Harkki ym. 2011, 1837-1838). Naisella voi olla vain
yksi yksittdinen endometrioomaldydos eika se valttamatta aiheuta juurikaan oi-
reita. Vaikeimmissa tapauksissa endometrioosia I6ytyy naisen munasarjojen mo-
lemmilta puolilta ja tdm& voi aiheuttaa niin sanottua yhteen liimautumista. Jos
endometrioosia l6ytyy munasarjojen molemmilta puolilta, on syyta epailla, ettéa
myo6s muualta kudoksista I6ytyy syvid endometrioosipeséakkeita. (Perheentupa &
Santala 2011.)

3.4 Endometrioosi ja kipu

Sairastuttaessa endometrioosiin padoireena esille nousee kipu. Se on oireena
hankala, silla kipu voi esiintya eri muodossa eri paikassa sekéa kipu voi myos olla
tilannekohtaista sairastajalle. Kipu syntyy endometrioosin muodostamista pesak-
keista, joissa tapahtuu kudosarsytysta seka verenpurkautumista tyypillisesti noin
viikkoa ennen kuukautisten alkua. Arsytys voi jatkua viela pitkadn kuukautisten
jalkeenkin. Endometrioosin aiheuttama kipu yhdistetdan usein kuukautiskiertoon.
Kipua voi esiintya myos kuukautiskierrosta riippumattomana esimerkiksi krooni-
sena vatsakipuna, lantion alueen kipuna, ovulaatiokipuna, yhdyntékipuna seka
ulostamis- ja virtsaamiskipuna. Myd6s &killisia kipukohtauksia voi esiintya endo-
metrioosipesakkeen repeytymisen vuoksi. (Eskola & Hytonen 2002, 308-309.)

Kroonisella kivulla tarkoitetaan pitkékestoista kipua, joka on jatkunut yli kolmesta
kuuteen kuukautta tai sen aiheutuminen johtuu sairaudesta. On my6és mahdol-
lista, ettd kivun aiheuttajaa ei aina taysin tunneta. Kivun pitkittyessa kipu alkaa
rasittaa sairastajaa psykososiaalisesti. (Kalso 2009.) Psykosiaalisella rasituksella
tarkoitetaan muun muassa sairastajan pelkoa kivusta ja sen uusiutumisesta.
Myads erilaiset tuntemukset ja tunnetilat seka elinymparisto ja sairastuneen lahei-
set voivat vaikuttaa psykososiaalisen rasituksen syntyyn. Nama tekijat voivat olla
vahvistavia seikkoja sairastajan kivun kokemisessa. Kroonisella kivun hoidolla
pyritdan yllapitamaan ja hoitamaan kipua oireiden mukaisesti seka tukemaan sai-

rastajaa taman voimavarojen mukaisesti. (Elomaa & Estlander 2009.)
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Kivun aistiminen on yksildllista, silla endometrioosin aiheuttamaa kipua on vaikea
tulkita, eika sairauden luonnollista taudin kulkua tunneta taysin. Toisilla endo-
metrioosia sairastavilla ei ole kivun tuntemuksia lainkaan, sattumaléydoksena
voidaan loytaa laaja-alaisia endometrioosimuutoksia kivuttomalta sairastajalta.
Lievaoireisella sairastajalla voi olla erittéain vaikeitakin kipuoireita seké kiputiloja.
(Setala ym. 2001, 15.)

3.5 Yhdyntakipu ja seksuaalisuus

Emattimen ja perdsuolen valissa seka suoliston seindmissa olevat endometrioo-
sipesakkeet saattavat aiheuttaa voimakkaita yhdyntékipuja. Yhdynté ilman kipu-
l&&kitysta voi olla sairastajalle mahdotonta. (Setéala ym. 2001, 15.) Endometrioo-
sista johtuva yhdyntakipu tuntuu syvalla eméattimessa seka sateilee perasuoleen
pain. Joskus kipu voi olla niin voimakasta, etta se estaa yhdynnan tapahtumisen
kokonaan. Yhdynnasta aiheutuvasta kivusta on hyva hakeutua ladkarille seka
selvittda mahdolliset itsehoitokeinot tai muita keinoja, jotka helpottavat yhdynta-
kipua. (Tiitinen 2015b.)

Yhdyntakivuista voi sairastajalle syntya pelkoa yhdynnasté tai seksuaalisia toi-
mintahairiotd. Seksuaalisella toimintahairiolla tarkoitetaan muuttunutta tapaa tai
vaihetta mika hairitsee sukupuolielamaa tai mielihyvan syntymista seksuaalisuu-
desta. Seksuaalisuuden toimintahairidiksi voidaan luokitella muun muassa halut-
tomuus, kiihottumisen hairiét sekd yhdyntakipu, joiden taustalla vaikuttajana voi
olla sairaus. Toimintahé&irio voi olla sairastajalle jatkuva ja aiheuttaa vaivaa seka
pelkoa esimerkiksi ongelmia parisuhteessa tai sen muodostamisessa. Sairasta-
jan olisi hyva hakea keskustelu apua seksuaalisiin toimintahairidihin perehtyneen
psykologin ja psykoterapeutin kanssa. Tall6in mahdolliselle toimintahairitlle voi-
daan saada tarpeellinen apu esimerkiksi seksuaalineuvonnasta. Myds kumppa-
nilla on mahdollisuus osallistua keskusteluihin, joista voidaan saada tarvittavaa
apua seksuaalisten toimintahairididen lievittamiseen. (Huttunen 2015a.)
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Jokaisella on omanlaisensa seksuaalisuus, johon vaikuttavat muun muassa
elinymparisto, kulttuuri sek& omat haaveet elamésta. lhminen syntyy seksuaa-
liseksi ja seksuaalisuus muuttuu koko elaméan ajan. Seksuaalisuus on intiimia,
yksityista ja haavoittuvaa. Terve seksuaalisuus on osana ihmisen hyvinvointia.
Seksuaalisuus on yksi elaman laatutekija, joka voidaan jakaa biologiseen, kult-
tuuriseen, psyykkiseen sekd eettisen ulottuvuuteen. Kyseisten ulottuvuuksien
avulla ihminen rakentaa arvomaailman ja suhtautuu siten omaan itseensa, mina-
kuvaansa sekd ymparillaan oleviin ihmisiin. Seksuaalisuus luo voimavaroja, nau-
tintoa elamaan ja voi parantaa itsetuntoa. Seksuaalisuus koskettaa jokaista
meisté ja on osana jokapaivaista elamaamme. (Koskinen & Jarvensivu 2007.)

Seksuaalineuvonnalla haetaan seksuaalisuuden luonnollista tuntemista omassa
elamassa ja sen hyvaksymista. Omalla tyytyvaisyydella sukupuolielamaan saa-
daan elamanlaatua kohennettua niin parisuhteen osalta kuin myods yksilona. Su-
kupuolielaman tulee olla tyydyttavaa henkildlle itsellensa kehon muutoksista huo-

limatta. (Koskinen & Jéarvensivu 2007.)

3.6 Endometrioosi ja lapsettomuus

Endometrioosilla tiedetddn olevan yhteyttd lapsettomuuteen. Sairauden aiheut-
tamaa lapsettomuutta pidetadn selkedmpana yhteytena vaikea-asteisessa endo-
metrioosissa kuin lievaasteisessa. Vaikeassa endometrioosissa selvia lapsetto-
muuden aiheuttajia ovat sairauden synnyttamat kiinnikkeet, jotka ovat esteena
hedelmoittymiselle tai voivat aiheuttaa munajohtimien toimintahairiotd. Munasar-
jaendometrioosin tiedetddn myds hairitsevdn munasarjojen toimintaa. Lievaas-
teisessa endometrioosissa lapsettomuuden aiheuttaja on usein epaselva, jonka
vuoksi endometrioosia sairautena ei voida luokitella suoraan lapsettomuuden ai-
heuttajaksi. (Eskola & Hytonen 2002, 312.)

Vaikka munatorvet olisivat avoimet sek& munasarjat taysin normaalit, voi endo-
metrioosi silti aiheuttaa lapsettomuutta. limeisesti endometrioosi sairautena hei-

kentda hedelmoittymisen mahdollisuutta myoés muilla mekanismeilla, jotka ovat
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viela sairauden suhteen epaselvat. Endometrioosilla tiedetaan olevan merkittava

yhteys lapsettomuuteen (Setalda ym. 2001, 16.)

Heikentyneelle hedelmallisyydelle ei ole pystytty osoittamaan mitdan yksittaista
syyta. Endometrioosiin sairautena ei lity normaalia enempé&é ovulaatio- tai hor-
monaalisia hairioita. Paikallisten tekijoiden kuten endometrioosipesakkeiden erit-
tama prostaglandiinien on epadilty estavan hedelmdittyneen alkion kiinnittymista
kohdun limakalvoon aiheuttaen kohdun supistelua. My6s magrofagiaktiivisuuden
epaillaan tuhoavan siittidita seka alkioita. Kyseisista tekijoista ei ole riittavasti
nayttda ja tulokset ovat ristiriitaisia. (Hippeldinen 2001.)

Endometrioosia sairastava nainen voi tulla raskaaksi, mutta mita vaikeampi en-
dometrioosi on kyseessa, sitd vaikeampaa raskaaksi tuleminen on ilman apukei-
noja. (Harkki, Heikinheimo & Tiitinen 2015). Endometrioosista johtuvaa lapsetto-
muutta hoidetaan usein samalla tavalla kuin lapsettomuutta yleensakin. Hoitoina
siis toimivat koeputkihedelmoitys, superovulaatio-inseminaatiohoito ja laake-
hoito, joka edistdd munasolun irtoamista. Raskauden alkamista edistetddn myds
mekaanisesti hoitojen lisaksi, eli endometrioosin muodostamia kiinnikkeitéa pois-

tetaan tahystystoimenpiteelld. (Eskola & Hyténen 2002, 312.)
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4 ENDOMETRIOOSIN HOITOVAIHTOEHDOT

4.1 Endometrioosin hoito

Usein ensimmaisené hoitona kaytetaan tulehduskipulaakkeita lievittamaan endo-
metrioosin aiheuttamaa kipua. Kivun hoitoon kaytetaan myds erilaisia estrogee-
nin eritysta vahentavia ja muita hormonihoitoja. N&ita hoitoja ei kuitenkaan voida
kayttaa, jos nainen suunnittelee lapsen hankkimista, koska ne estavat raskaaksi
tulon. Endometrioosin hoito on aina oireita lievittavaa hoitoa, koska parantavaa
hoitoa tautiin ei ole. (Tiitinen 2015a.) Hoito on yksildllista ja se suunnitellaan jo-
kaisen oman elamantilanteen mukaan. Hoidon valintaan voivat vaikuttaa sairas-
tajan oireet, raskaaksi tulemisen toive, ikd sekd endometrioosin aiheuttamat

muutokset naisen kehossa. (Uotila, Setala, Harkki, Kdssi & Lavonius 2014, 925.)

Joskus endometrioosin ollessa todella vaikea voidaan naiselta joutua poistamaan
kohtu ja munasarjat, jotta oireet saadaan helpottumaan. Endometrioosi voi lievit-
tya tai kadota myds ilman hoitoja. Esimerkiksi raskauden jalkeen jotkut naiset
ovat kokeneet endometrioosin loppuneen. Endometrioosi on naisen hormonitoi-
mintaan sidoksissa oleva tauti. Lahes aina vaihdevuosien alkaessa endometrioo-

sin uusien pesakkeiden syntyminen loppuu. (Tiitinen 2015a.)

4.2 Ladkehoito

Endometrioosin laékehoito perustuu hormonihoitoon johtuen siita, etta endo-
metrioosikudoksen oletetaan kayttaytyvan samoin kuin naisen normaalin kohdun
limakalvon. Hoitovaste ei kuitenkaan laheskaan aina ole hyva, koska endo-
metrioosia sairastavan naisen kohdun limakalvo ei téaysin vastaa terveen naisen
kohdun limakalvoa. Laéakkeissa on valittavana useita eri vaihtoehtoja. Niita kokei-
lemalla jokaiselle naiselle yritetaan I6ytdd mahdollisimman hyvin oireita helpot-
tava hoitovaihtoehto, josta ei aiheudu hairitsevassd maarin sivuvaikutuksia.
(Harkki ym. 2011, 1839.)
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Aluksi endometrioosin aiheuttaman kivun hoidossa kaytetdan usein tulehduski-
puldékkeita. (Tiitinen 2015a.) Lievid kipuoireita, tulehdusta sek& prostaglandii-
nien vaikutusta voidaan hoitaa ja lievittda kipuladkkeilla kuten ibuprofeiinilla tai
ketoprofeiinilla. (Eskola & Hyténen 2002, 309.) Tutkimustietoa tulehduskipul&ék-
keiden tehoamisesta endometrioosin aiheuttaman kivun hoitoon on vdhéan. On
todettu, ettéd tolfenaamihappoa sekd naprokseenia sisaltavat tulehduskipulaak-
keet tuovat helpotusta endometrioosin aiheuttamiin kuukautiskipuihin. (Setala
ym. 2001, 26.)

Yksi endometrioosin hoitoon kéaytetyista lagkkeistd on PG-synteesin estgjat. Ne
toimivat nimensa mukaisesti estéden prostaglandiineja muodostumasta kohdun li-
makalvolla ja endometrioosikudoksessa. Prostaglandiinit herkistavat kipuhermo-
paatteita. Prostaglandiinin tuotannon vaheneminen endometrioosikudoksessa
auttaa lievittdmaan kipua noin 70-80 %:ssa tapauksista. Tama ladke ei kuiten-
kaan yksin useinkaan riitd lievittdmaan endometrioosin aiheuttamaa kipua.
(Harkki ym. 2011, 1840.)

Toisena laékehoitovaihtoehtona ovat yhdistelmaehkaisyvalmisteet. Yhdistelma-
ehkaisyvalmisteita on saatavissa ehkaisypillereind, -laastareina ja -renkaina.
Usein yhdistelmaehkaisyvalmisteet ovat ensimmainen laéke, jota kokeillaan alet-
taessa hoitaa endometrioosia. Yhdistelmaehkaisyvalmistetta voidaan kayttaa
niin sanotussa normaalissa rytmissa, jolloin joka kuukausi pidetaan taukoviikko.
Taukoviikon aikana tulevat kuukautiset. Usein endometrioosin hoidossa kayte-
taan yhdistelmaehkaisya tauotta tai pitkalla taukovalilla. Tauotonta hoitoa voi-
daan jatkaa, kunnes naiselle ilmaantuu oireita kuten runsasta véalivuotoa, paan-
sarkya tai rintojen arkuutta. (Harkki ym. 2011, 1840.) Yhdistelmé&ehkaisypillerit
ovat hyva hoitovaihtoehto, jos raskaaksi tulo ei ole ajankohtaista. Ne voivat muun
muassa ehkaistd endometrioosin pahenemista ja tasoittaa vuotoja seké vahen-
taa kipuja. Nainen voi syodda yhdistelmaehkaisypillereitéa halutessaan tauotta, jol-

loin kuukautisvuodot jdédvat kokonaan pois. (Tiitinen 2015 a.)

Kolmantena laakehoitovaihtoehtona on progestiini. Progestiineja on erilaisia ja

niilla on eri haittavaikutuksia. Vanhemmilla ja kaytetyimmilla progestiineilla kuten
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noretisteroni ja dydrogesteroni pyritddn ehkaisemaéan naisen normaalia kuukau-
tisvuotoa. Uusilla progestiineilla kuten dienogesti on voimakkaampi vaikutus koh-
dunlimakalvoon kuin vanhemmilla progestiineilla. Haittavaikutuksena voi olla
muun muassa painon nousua, mielialaoireita, vuotohdiri6ita ja rintojen arkuutta.
Progestiini vaikuttaa kohdunlimakalvoon surkastuttamalla sitd. Endometrioo-
sipesakkeet ovat kohdunlimakalvon kaltaisia pesakkeitd, joten progestiinit sur-
kastuttavat myods niita. Progestiinien on todettu olevan hyvia ja turvallisia 1&&k-
keitd endometrioosin hoidossa. (Harkki ym. 2011, 1840-1841.)

GnRH-antagonistit tulevat yleensa harkintaan endometrioosin hoidossa, kun yh-
disteIméaehkaisyvalmisteet ja progestiinit eivat riitd lievittAmaan oireita. GnRH-
agonistia on saatavilla kerran kuukaudessa annettavina pistoksina ja joka paiva
kaytettavina nendsumutteina. GnRH-agonistit aiheuttavat naiselle laakkeilla ai-
kaansaadut vaihdevuodet, jolloin kohdunlimakalvon kasvu ja endometrioo-
sipesakkeiden kasvu loppuvat. Haittavaikutuksina laakkeella ovat vaihdevuosioi-
reiden alkaminen ja luuston haurastuminen. GnRH-agonisteja kaytetdénkin yh-
distelmaladkkeend progestiinin, yhdistelmaehkaisyvalmisteen tai vaihdevuo-
sihormonin kanssa, jotta haittavaikutukset lievittyisivat ilman vaikutusta laakkeen
tehoon. (Harkki ym. 2011, 1841.)

Estrogeenin vahentdmiseen kaytetdén keltarauhashormonia, joka lopettaa kuu-
kautisvuodot ja vahentdd nain estrogeenin eritystd. GnRH-analogit lamaavat ai-
volisdkkeen toimintaa, joka johtaa munasarjatoiminnan hiljentymiseen. Toimin-
nan hiljentyessd munasarjoissa my@s estrogeenin maara vahenee huomatta-
vasti. Estrogeenin maaran huomattava vdheneminen aiheuttaa naiselle vaihde-
vuosia vastaavan tilan. Taman vuoksi laakitysta ei suositella jatkettavan yli puolta

vuotta kerrallaan. (Tiitinen 2015 a.)

4.3 Leikkaushoito

Leikkausta kaytetaan hoitona endometrioosissa vasta yleensa viimeisena vaih-

toehtona, kun laékkeista saatu apu ei ole enaa riittdva. Leikkaus on myos ainoa

tapa saada varma diagnoosi endometrioosista. Leikkauksen tarkoituksena on
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poistaa endometrioosipesakkeet ja lievittaa kipua, jota ne aiheuttavat. Leikkaus
tehddén yleensa tahystysleikkauksena eli laparoskopiana sen kustannustehok-
kuuden vuoksi. Pitkalla aikavalilla seurattaessa endometrioosipeséakkeet uusiu-
tuvat noin 50 %:lla leikatuista potilaista. Pinnalliset endometrioosipesakkeet voi-
daan leikkauksessa joko polttaa tai poistaa saksilla. Pesékkeiden taydellisen tu-
hoamisen tai poiston on tutkittu antavan yhtad hyvia tuloksia kivun hoidossa.
(Harkki ym. 2011, 1842-1845.)

Syvia endometrioosipesakkeita leikatessa on niiden poistaminen kokonaan suo-
siteltua. Pelkkd syvien endometrioosipesakkeiden polttaminen ei riitd lievitta-
maan kipua. Syvien endometrioosipesakkeiden leikkaaminen on myds huomat-
tavasti haastavampaa kuin pinnallisten peséakkeiden. Endometrioosipesékkeiden
poistoleikkauksen jalkeen on suositeltua aloittaa hormonihoito vahentdméaan pe-
sakkeiden uusiutumisriskid. Joissain tapauksissa myds kohdun ja munasarjojen
poistoa voidaan harkita, jos nainen ei enda toivo tulevansa raskaaksi. Kohdun ja
munasarjojen poisto ei kuitenkaan yksin paranna endometrioosin aiheuttamaa

kipua, vaan myos pesékkeet on poistettava. (Harkki ym. 2011, 1842-1845.)

Endometriooma on munasarjassa kiinni oleva endometrioosikysta. Kysta pyri-
taan poistamaan kokonaan ilman, ettd leikkaus vaikuttaa hedelmallisyyteen.
Myds munasarjaan muodostuneet kiinnikkeet pyritdan poistamaan leikkauk-
sessa. (Harkki ym. 2011, 1842-1845.)
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5 ENDOMETRIOOSIN VAIKUTUS ARJESSA

5.1 Sairastuminen kriisin&

Sairastuessa elaméantilanne muuttuu ja se voi vaikeuttaa elaménlaatua ja -halua.
Sairastuminen voi laukaista hetkellisen reaktiivisen hairion tai sopeutumishairién,
jolla tarkoitetaan psyykkista tilaa sen hetkisten elamantapahtumien vaikutuk-
sesta. Usein oireet ovat ohimenevida, mutta saattavat raskaan elaméantilanteen
jatkuessa myos pitkittya. Reaktiiviset tilat voivat olla monioireisia. Oireina voi il-
meta esimerkiksi ahdistuneisuutta, masennusta, uupumusta, parisuhdeongelmia
ja ongelmia tydssa jaksamisessa. Elamantilanteeseen vaikuttavassa tilanteessa
tarkeintd on pyrkia korjaamaan tai tasaamaan mahdollinen vaikuttava tekija. Mi-
kali vaikuttava tekija ei ole korjattavissa, tulisi sairastuneen henkilén yrittdd so-
peutua sen hetkiseen tilanteeseen ja mahdolliseen elamanmuutokseen seka
opetella uusi tapa elda sairauden kanssa. Jos sairauden aiheuttama sopeutumis-
hairio pitkittyy eikd muutosta tilanteeseen synny, olisi syyta hakea apua esimer-
kiksi laakarilta, psykiatrilta tai psykoterapeutilta. (Huttunen 2015 b.)

Vakavasti sairastuminen voidaan kokea kriisina itse sairastajalle seka taman la-
heisille. Kun perheenjasenta tai ystavaa kohtaa kriisi kuten vakavasti sairastumi-
nen, koskettaa se myos sairastujan laheisia. Ruishalmeen ja Saariston (2007)
mukaan on pystytty toteamaan laheisiltd saadun sosiaalisen seké& materiaalisen
tuen olevan merkityksellistd kohdattua kriisia kasiteltdessa. Laheisten tuella krii-
sissa olevalle on tarke&da taman lohduttaminen, kuunteleminen seka tukeminen.
On tarkeda osata antaa yha uudelleen mahdollisuus sairastuneelle kdyda surua
ja kokemuksiaan tilanteestaan lapi seka tuoda esille tuen avulla selviytymista ja
rohkaisua. Léheiset voivat auttaa kriisissa olevaa arjessa esimerkiksi ruoanlai-
tossa, siivouksessa tai houkutella sairastajan ulkoilemaan. Pienella teolla ja
avulla voidaan kokijalle luoda konkreettinen ja suuri apu. (Ruishalme & Saaristo
2007, 102-103.) Usein auttaja tai tukija voi todeta kriisissa olevalle henkilolle lau-
seen: "Tiedan, milta sinusta tuntuu”. Taman lauseen toteamista tulisi valttaa. Tar-
kedmpi on kysya tuntemuksia ja kuunnella toisen vastaamista, vaikka oikeanlai-

sia vastauksia ei osaisikaan antaa. (Ruishalme & Saaristo 2007, 117.)
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Usein kriisitilanteessa oleva voi kokea olevansa yksin omassa tilanteessaan.
Tunne voi olla kauhunomainen eika ulospaasya tunnu Ioytyvan. Kriisinkokija ei
valttdmatta tunnista itseddn tai omia voimavaroja sekéa mieli voi olla sekava. Tal-
I6in henkild saattaa olla hyvin herkka ulkopuolisille arsykkeille sek& ilmapiirille.
Kriisista selviytymista tukee sekéa helpottaa turvallinen ja rauhoittava ymparisto
seka kunnioittava, suvaitseva ja salliva ilmapiiri. (Ruishalme & Saaristo 2007,
105.)

Itse kriisissa olevan tulisi tunnistaa ulkopuolisen avuntarve seka olla valmis vas-
taanottamaan apua, jotta avunsaannista olisi hyotya. Lahtékohtana autetuksi tu-
lemiselle ndhd&én olevan kriisissa olevan henkilon oma halu sekéd aktiivisuus

keskustella kokemuksistaan. (Ruishalme & Saaristo 2007, 104.)

Laheisilla on suuri rooli n&dhda kriisissa olevan elaméantilannetta. He voivat ha-
vaita tarpeelliseksi ammattiavun tai vertaistuen tarpeen ja ohjata sairastunut
avunpiiriin. Perheenjasenten sekéa ystavien tukemisen voimavarat voivat myos
ehtya tai auttamisen keinot vahentya, jolloin muita auttamisen tahoja on hyva et-
sid. (Ruishalme & Saaristo 2007, 103.)

Laheisten auttajina tulisi tunnistaa omat rajansa seké huolehtia itsestaan. Autta-
jien ei tarvitse jatkuvasti pystyd jaksamaan seka auttamaan kriisissa olevaa. Jo-
kainen meisté on tavallinen ihminen eika kaikkea tarvitse tai edes pysty tekemé&an
ja muuttamaan. Auttajan oma elamanhalu tulee myds sailyttaa eiké kriisissa ole-
van henkilon elaménhalusta voi ottaa vastuuta. (Ruishalme & Saaristo 2007,
122))

5.2 Endometrioosin vaikutus naisen elamassa

Endometrioosiin sairastuminen voi synnyttaa naiselle useita erilaisia pelkoja. Ki-
vuliaat kuukautiset seka toistuvat vuotohdiriét vaikuttavat omaan jaksamiseen.
Useat pettymykset raskauden toiveesta ja mahdollinen lapsettomuuden pelko

varjostavat elamaa. Kun naisella todetaan endometrioosi, tarvitsee han runsaasti
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tietoa sairaudestaan seka sen hoitomahdollisuuksista ja niiden vaikutuksista. Sai-
rastuneella itselladn on oikeus vaikuttaa hoitomenetelmien valintaan sekd muihin
seikkoihin hoitoon liittyen. (Eskola & Hytonen 2002, 309.)

Dennyn (2009) mukaan endometrioosia sairastavien naisten epavarmuus on si-
doksissa sen aiheuttamaan kipuun. Endometrioosin aiheuttama epavarmuus vai-
kuttaa sairastavan arkeen muun muassa viivastyneen diagnoosin, sairauteen liit-
tyvan hoidon, kipujen, yhdyntakipujen, itsetunnon alenemisen, tyéssa ja koulussa
jaksamisen kautta. Naiset tunsivat kokevansa vaheksyntaad sairauden aiheutta-
man kivun suhteen ja he ovat joutuneet opettelemaan elamaan sairauden
kanssa. Naiset eivat valttamatta olleet kuulleet endometrioosista ennen diagnoo-
sin saamista. Naisilla saattoi olla vaikeuksia hyvaksya endometrioosiin kuuluvia
oireita kuten kivuliaita kuukautisia osaksi elamaansa. Kivuliaat kuukautiset voi-
daan usein diagnosoida normaaleiksi, jolla on vaikutus oikean diagnoosin saami-
seen. Tama voi herattdd naisissa turhautumista eika heidan mielestaan oireita ja
niiden hoitamista aina oteta vakavasti. Sairastajalla voi olla hyvia ja huonoja péi-
via sairautensa kanssa. Endometrioosi on vaikeasti tulkittava sairaus, koska nais-

ten oireet voivat vaihdella suurestikin (Denny 2009.)

5.3 Endometrioosin vaikutus parisuhteeseen

Butt ja Chelsa (2007) osoittivat tutkimuksessaan, ettd endometrioosilla voi olla
suuri vaikutus pariskuntien jokapaivaiseen elamaan, etenkin sen aiheuttaman ki-
vun vuoksi. Endometrioosi voi aiheuttaa henkista karsimysta molemmille osapuo-
lille. Parisuhteissa voi olla erilaisia tapoja kasitella sairauden vaikutusta suhtee-
seen. Kumppani voi olla taysin ymmartamaton sairautta ja kipuja kohtaan tai vas-
taavasti ottaa liikaa vastuuta hoidosta ja unohtaa oman hyvinvointinsa. Endo-
metrioosi voidaan kokea pariskunnalle yhdistavana tekijana, joka rajoittaa mo-
lempien elamaa. Tama voi herattdd myos taisteluhenkea yhdessa sairautta vas-
taan. (Butt & Chelsa 2007.)
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Kivuilla on vaikutus parien seksuaaliseen kanssakaymiseen ja arjessa jaksami-
seen. Seksuaalisuuteen liittyviin ongelmiin saadaan usein lilan vahan apua ter-
veydenhuollon ammattilaisilta, vaikka sen koetaan olevan yksi suurimmista on-
gelmista parisuhteelle. Osa pariskunnista voi kokea yhteisten sek&a omien tule-
vaisuudenhaaveiden ja tavoitteiden sarkyvan sairastumisen myota esimerkiksi
biologisen lapsen saamisen toive ja siitda luopuminen voi olla molemmille ras-
kasta. Endometrioosin aiheuttama kipu voi olla lamauttavaa ja talldin kumppani
joutuu ottamaan suuremman vastuun esimerkiksi kotitdiden hoidosta. Kivut saat-
tavat my0s haitata sairastavan jaksamista parisuhteeseen panostamiseen.
Kumppanin aktiivisen hoitoon osallistamisen uskotaan auttavan ymmartamaan
sairautta. Sairaudesta tiedon tarjoaminen kumppanille katsotaan lisaavan kump-

panin aktiivista osallistumista. (Butt & Chelsa 2007.)

Jatkuva kipu voi aiheuttaa vihantunteita, turhautumista ja ahdistusta. Sairastunut
usein helposti kohdistaa nama vihan tunteet kumppaniin. Kumppanilta vaaditaan-
kin paljon jaksamista ja ymmarrysta arjessa. (Warwick, Joseph, Cordle & Ash-
worth 2004, 125.)

5.4 Endometrioosia sairastavan toivoma tuki

Erdan tutkimuksen avulla selvitettiin, minkalaisen tuen endometrioosia sairasta-
vat naiset kokivat hyodylliseksi. Hyvana apuna naiset pitivat muun muassa Koti-
tbissa auttamista, lastenhoitoapua, sairaalareissulle mukaan lahtemista. Myo6s
yksinkertaiset asiat kuten kauppakassien kanto koettiin hyvéaksi avuksi. (Warwick
ym. 2004, 122-123.)

Henkisella puolella arvostettiin kuuntelua ja ymmarrysta, oireiden tosissaan otta-
mista. Endometrioosia sairastavat kokivat myds hyodylliseksi, kun esimerkiksi ys-
tava tai kumppani antoi heille tilaisuuden purkaa turhautumistaan sairauteen liit-
tyen. Laheisilta toivottiin myos, etta sairastuneen ei annettaisi eristaytya ja eh-
kaistaisiin samalla yksinaisyyttd. Tunne, ettéd on rakastettu, arvostettu ja pyyteet-
tomasti hyvaksytty omana itsendan on peruspilareita sosiaaliselle tukemiselle.
(Warwick ym. 2004, 122-123.)
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5.5 Laheisen rooli

Laheiset muodostavat sairastajalle sosiaalisen tuen, jolla tarkoitetaan muun mu-
assa perheenjasenia, sukulaisia, ystavia seka tyotovereita. Taman tuen muodon
on todettu luovan voimavaroja seka selviytymisen keinoja tilanteissa esimerkiksi
paivittaistoiminnoissa sekéa sairauden tuomissa vastoinkaymisissa. (Harju, Ran-
tanen, Tarkka & Astedt-Kurki 2011, 219.)

Yksilon pitkdaikainen sairaus vaikuttaa usein tama koko perheeseen. Sairaus voi
vaatia koko perheeltd esimerkiksi erilaiseen elamanrytmiin tai ruokavalioon sitou-
tumista. Joskus helpotusta voi l6ytya uskonnon tai jonkin muun elaméankatsomuk-
sen kautta, josta saadaan voimia jaksaa eteenpain. Kun ihminen sairastuu, ko-
rostuu usein laheisten tarkeys hanen elaméassaan. Jokainen ihminen on itse paa-
asiallisessa vastuussa omasta hyvinvoinnistaan, jota laheiset voivat tukea. Am-
mattilaisen apua on hyva hakea, kun omat keinot ja voimavarat eivat enaa riita.
(Astedt-Kurki ym. 2008, 20-21.)

Perheenjdsenten reagointi l&heisen sairastumiselle voi olla erilaista eri tilan-
teissa. Useimmiten paallimmaisina tunteina nousevat esille huoli, pelko ja jopa
paha olo. Joskus laheisen sairastuminen saattaa aiheuttaa myos fyysisia reakti-
oita kuten vasymysta, vatsakipua tai ruokahaluttomuutta. Myds syyllisyyden tun-
teet lAheisen sairastumisesta ja epavarmuus tulevaisuudesta voivat nousta pin-
taan. (Astedt-Kurki ym. 2008, 21.)

Yhden ihmisen sairastumisella on vaikutus koko perheen toimimiseen ja toisaalta
taas perheen toimimisella on suuri vaikutus ihmisiin yksildina. Mygs tiedolla tai
tietdmattomyydella on vaikutus siihen, miten perheen sisélla sairastumista pysty-
taan kasitteleméan. Tieto sairastuneen terveydentilasta, hoidoista ja mista voi
saada apua lisaavat perheenjasenten voimavaroja. TietAméattémyys asioista voi
aiheuttaa epavarmuutta ja pelkoa perheen sisélla. (Astedt-Kurki ym. 2008, 23—
24.) Laheisen sairastuminen voi vaikuttaa tukijan omaan hyvinvointiin ja tervey-
teen, siksi l&aheisten huomioiminen sairastavan osapuolen hoidossa on tarkeaa.

Laheinen tarvitsee tyokalukseen konkreettista, tiedollista sekd emotionaalista tu-
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kea sairaudesta. Tall6in laheinen voi keskittya auttamiseen seka tukemiseen par-
haalla mahdollisella tavallaan, kun h&an on tietoinen esimerkiksi sairaudesta seka
siihen liittyvista hoidoista ja muista vaikutteista. Laheiselle tulisi luoda tunne sai-
raudesta saadun tiedon sekad ohjauksen avulla, ettd tama ymmartaa ja hallitsee
tilannetta ja pystyy auttamaan sairastunutta. Hoitohenkilokunta on avainase-
massa sairastuneen ja taman laheisten ohjaamisessa seka tuen tarjoajana. (Lii-
matainen, Mattila, Koivula & Astedt-Kurki 2011, 176.)

Tuen tulisi olla yksil6llista, rehellista, luotettavaa, arvostavaa, ymmarrettavaa, tu-
kevaa seka turvallisuuden tuntuista. Laheisille tulisi luoda mahdollisuus kysyé as-
karruttavista seka epaselvista asioista liittyen sairauteen, sen hoitamiseen seka
sairauden kanssa elamiseen. Sairastuneen lahiomaisille tulisi mahdollistaa osal-
listuminen hoitoihin seka jarjestaa tarvittaessa keskusteluja muun muassa hoita-
van laakarin, hoitajien seka erilaisten hoitoon osallistuvien asiantuntijoiden
kanssa. (Liimatainen, Mattila, Koivula & Astedt-Kurki 2011, 176.)

Perheenjasenen sairastaessa selviytyminen on perheen yhteinen prosessi. Tata
prosessia voivat helpottaa perheen keinot selviytyd kuten yhteenkuuluvuus, kes-
kinainen jakaminen, yhteinen ongelman ratkaisu seké joustaminen perheen kes-
kindisissa rooleissa ja tehtavissa. (Astedt-Kurki ym. 2008, 25-26.) Perheen hy-
vinvointiin vaikuttavat muun muassa sen jasenten keskindinen tuki, tarvittaessa
myOs muiden l&heisten tuki, yhteenkuuluvuuden tunne ja yhteinen arvoperusta.
(Astedt-Kurki ym. 2008, 26-27.)

Hoitotydssa usein keskitytdan yksilén hoitamiseen, mutta sairastunutta ei voida
taysin irrottaa hanen verkostostaan. Terveydenalan ammattilaisten tulee huomi-
oida myds eettinen velvollisuus siséllyttaa perhe hoitoon. Ammattieettisissa oh-
jeissa sanotaan, ettd sairastunutta tulee hoitaa yhteistydssa hénen perheensa

kanssa ja tukea perheen osallistumista hoitoon. (Astedt-Kurki ym. 2008, 124.)

Sairastumisen luomilla muutoksilla voi olla positiivisia sek&a negatiivisia vaikutuk-
sia muun muassa perhe- seka ystavyyssuhteisiin. Laheinen yrittdd luoda oman-
laisia selviytymiskeinoja syntyneeseen tilanteeseen. Taman vuoksi hoitohenkilo-

kunnalta saadun tuen tarve korostuu. Laheisten saamalla tuella on merkitys heille
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itsellensa seké sairastuneelle. Tuen avulla vahvistetaan perheen, laheisten seké
sairastajan voimavaroja ja lisataan hyvinvointia. Sairastumisen alkuvaiheessa la-
heiset odottavat erityisesti tukea hoitohenkilokunnalta, mutta tarvitsevat myos tu-
kea koko prosessin aikana. Laheiset usein myéskin toivovat voivansa osallistua
sairastajan koko hoitoprosessiin seka tapaavansa samassa tilanteissa olevia ih-
misia. (Rantanen, Heikkila, Asikainen, Paavilainen & Astedt-Kurki 2010, 142—
143.)

5.6 Tukea omaan hyvinvointiin

Hyvinvointi on jokaiselle yksil6llista ja voi koostua useasta eri osa-alueesta kuten
oma terveys, tyytyvaisyys ja onnellisuus omaan elamaan seka ihmissuhteisiin
(Peltomaa 2015, 103). Keinoja oman hyvinvoinnin yllapitamiseen voivat olla yk-
sinkertaiset itsesta lahtoisin olevat asiat. Naita voivat olla muun muassa tietoi-
sesti hetkessa elaminen, negatiivisen ajattelun valttdminen seka ylisuorittamisen
valttaminen. On tarkedd yllapitaa itsellensa normaalia vuorokausirytmia, turvata
riittdva youni ja harrastaa mieluista liikuntaa oman jaksamisen mukaan. Omaa
hyvinvointia voi lisata yllapitamalla ihmissuhteita ja laheisyytta. Myés oman ajan

jarjestaminen on tarkeda. (Peltomaa 2015, 128-131.)

5.7 Vertaistuki

Vertaistuki tarjoaa sairastuneelle yksittaista tietoa seka voimavaroja sairastumi-
sen kanssa elamiseen. Tuella tarkoitetaan jaettua tietoa ja kokemusta ryhmassa
muiden samaa sairastavien henkildiden kanssa, joka perustuu vastavuoroisuu-
teen seka tasa-arvoon. Vertaistukea voidaan hyddyntaa kriisin tydstamisessa
seka sen kasittelyvaiheessa, mutta tuella ei poisteta ammatillisen ohjauksen tai
terapian tarvetta. Sairastunut henkil6 voi parhaimmillaan saada apua ja keinoja
arjesta selviytymiseen sairauden kanssa tai kuntoutua ja toipua osittain saadun
vertaistuen avulla. Vertaistuesta saamaa hyotya on tutkittu vahan, jonka vuoksi
saatuja tuloksia on vaikea todeta. Myds sairastuneiden laheisille on olemassa

omia vertaistukiryhmia. (Yli-Pirila 2014.)
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Endometrioosiryhdistys jarjestaa useita erilaisia vertaistuenmuotoja, joista endo-
metrioosia sairastava voi saada tietoa seka tukea tilanteeseensa. Vertaistuen eri
muodoista sairastaja voi valita itsellenséd sopivan tuen muodon. Vertaistukitoi-
minta tapahtuu vertaisryhmissa, joko kahden henkilon valilla tai ryhmatoimintana.
Yhdistys mahdollistaa vertaistuellisen keskustelun myés tukipuhelimen seké tu-
kihenkilon kanssa tai esimerkiksi virtuaaliosallistumisen keskustelupalstalle.
Tieto, tuki sekd keskustelut perustuvat endometrioosia sairastavien naisten ko-
kemuksille sairaudesta ja sen vaikutuksesta elamaan seké se tapahtuu tasavar-

taisuudessa henkildiden valilla. (Endometrioosiyhdistys ry i.a b.)
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6 PRODUKTIN TUOTTAMISEN PROSESSIN KUVAUS

6.1 Oppaan lahtokohdat ja tydn eteneminen

Opinnaytetyon aihe maaraytyi yhteistyokumppanin tarpeen mukaisesti. LOy-
simme Endometrioosiyhdistyksen nettisivuilta heidan tarpeensa kyseiselle tyolle,
jonka jalkeen olimme yhteydessa heihin sdhkdpostitse. Sovitusti tapasimme yh-
distyksen puheenjohtajan kevaalla 2016. Hanen kanssaan yhdesséa pohdimme
oppaaseen tulevaa sisaltéa seka sen laajuutta. Tapaamisessa sovituista aiheista
kavimme sahkopostitse keskusteluja Endometrioosiyhdistyksen yhteyshenkilén
kanssa. Sahkopostin valityksella tarkensimme oppaaseen tulevia aiheita kohde-
ryhmé& huomioiden. Heidan toiveenaan oli laheisia varten laadittu opas, joka olisi
kattanut muun muassa koko perheen, ystavat seka tyotoverit. Ideapaperia esit-
tdessamme huomasimme aiheemme olevan liian laaja, josta ohjaavat opettajat
olivat samaa mieltd. TAméan jalkeen olimme yhteydessa yhdistyksen yhteyshen-
kiloon aiheen tiivistdmisesta ja paatimme yhdessa keskittya lahinnd laheiseen
auttajana ja hdnen oman jaksamisensa tukemiseen. Tyon edetessd huoma-
simme aiheen rajaamisen olevan valilla hankalaa ja ty6 tuntui laajentuvan ohi

aiheesta.

Maarittelimme laheisen olevan kuka tahansa sairastajan elamassaan tarkeana
pitdma henkild, joka on lasna hanen arjessaan. Jokaisella sairastajalla laheinen
voi olla useampi tai yksittainen henkild esimerkiksi kumppani, ystava tai vanhem-
mat. Myo6s laheisen rooli voi olla sairastajan arjessa erilainen. Toiset l&heisista
voivat olla sairastajan arjessa piristavia tekij6itd, joiden kanssa ajatukset siirtyvat
sairaudesta. Toiset l&heiset voivat olla konkreettisempana apuna arjessa kuten
lasten- ja kodinhoitoapuna seka osallistumalla laékarikaynteihin. Laheisella voi

olla my6s useita erilaisia rooleja sairastajan elamassa.

Yhdistyksen kanssa kdaymiemme keskustelujen jalkeen aloitimme tyémme teo-
riaosan rakentamisen. Yleista tietoa endometrioosista ja sen hoidosta |6ytyi hy-
vin. Vaikeaksi osoittautui laheisen tukemiseen liittyvan tutkitun tiedon |6ytyminen.

Tutkimuksia 10ytyi paljon kriittisesti sairaan potilaan l&heisten tuen tarpeesta,
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mutta kroonisesti sairaan potilaan laheisistéa tehtyja tutkimuksia oli haastavaa l0y-
taa. Kuitenkin etsintojen jalkeen I6ysimme jonkin verran aiheeseemme sopivaa
materiaalia. Kavimme myds informaatikon luona hakemassa apua tutkimusten
etsimiseen, mutta hanenkaan avustuksella ei tutkimuksia juurikaan I6ytynyt. Ra-
portoimme tyon eri vaiheista myos yhdistyksen yhteyshenkil6lle. Kun teoriaosuu-
temme oli mielestamme lahes valmis, lahetimme sen yhdistykselle kommentoita-

vaksi.

Teoriatiedon hakuun kaytimme Nelliportaalia, jonka kautta pdddyimme etsimaan
kotimaista ja kansainvalistd lahdemateriaalia muun muassa Terveysportin, Ter-
veyskirjaston, Arton, Medicin, Ebscon, Ebraryn ja Sage Journalsin kautta. Kay-
timme apuna my6s kaupungin seka koulujen kirjastopalveluja. Hakusanoina kay-
timme muun muassa sanoja endometrioosi, laheinen, tuki, sairaus, hoito ja kipu.
Tietoa endometrioosista ja sen hoidosta I6ytyi hyvin suomenkielella esimerkiksi
terveysportin ja terveyskirjaston kautta. Kansainvalisid lahdemateriaaleja ha-
kiessa haimme englanninkielisilla sanoilla kuten endometriosis, care, nearest re-
lative, support, pain ja illness. Rajasimme hakutuloksen vain 2000-luvulla tehtyi-
hin materiaaleihin seka saatavilla oleviin kokonaisiin teksteihin. Aineiston valinta-
kriteerin& oli materiaalien sisaltd, jonka halusimme sisaltavan kokemustietoa sai-
rastajien sekad heidan laheistensd tuntemuksista. Kotimaisista lAhdemateriaa-
leista ei 16ytynyt endometrioosia koskevaa kokemustietoa, joten kadytimme kan-
sainvalisia tutkimuksia aiheesta. Tydhomme emme mydskaan valinneet aineis-
toksi aiheita, mitka kasittelivat kriittisesti sairaan potilaan laheisia, koska mieles-

tamme ne eivat tukeneet tydmme aihetta.

Teoriaosuuden valmistuttua aloitimme oppaan tyostdmisen. Opinnaytetyon
suunnitelmaa esittéessamme saimme ohjaavilta opettajilta neuvoja oppaan sisal-
t6on. Olimme yhta mielta siita, ettéa oppaasta olisi hyva tehda tiivis. Endometrioo-
sista on olemassa jo oppaita. TAman vuoksi ajattelimme, ettei meidan oppaamme
kasittelisi endometrioosia sairautena tai sen hoitoa suuresti. Paddyimme kerto-
maan oppaassamme paaasiallisesti laheisen roolista sairastajan elaméssa. Li-
sasimme oppaaseen lukijalle mahdollisuuden hankkia lisatietoa endometrioo-
sista internet-linkeilld muihin yhdistyksen oppaisiin. Yhdistyksen kanssa oli

sovittu, etta tydstamme oppaan tekstisisallon. Oppaan tekstisisallon valmistuttua
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lahetimme sen yhdistykselle s&hkopostilla, jonka jalkeen yhdistys viimeistelee

oppaan ulkoasun ja julkaisevat sen heidan kaytt6onsa internetsivuillaan.

Lopulta oppaan sisallon tuottaminen tuntui sujuvalta, koska aiheeseen oli tutus-
tunut jo laajasti. Kun opas oli mielestamme sisalloltd&an valmis, pyysimme Endo-
metrioosiyhdistykselta palautetta muodostamiemme kysymysten avulla. Saimme
yhdistykselta palautteen oppaasta sahkopostitse. Palaute koostui yhdistyksen
hallituksen jasenten kommenteista, jotka Endometrioosiyhdistyksen yhteyshen-
kil6 muodosti meille saaduista palautteista koosteena. Palaute oli lyhytsanaisesti
luetteloitua ja selkeasti ymmarrettavissa. Opinndytetydmme julkaisemisvai-
heessa opasta ei vield saatu yhdistyksen kaytt6on heidan internetsivuille. Endo-
metrioosiyhdistys julkaisee tydstamamme oppaan heidan kayttoonsa, kun yhdis-

tys on saanut muutettua oppaan sahkdisesti julkaistavaan muotoon.



33

7 PRODUKTIN JA PROSESSIN ARVIOINTI

7.1 Tavoitteiden saavuttaminen ja arviointi

Toiminnallinen opinnaytetyd eldé ja muuttuu tyon eri vaiheissa. Usein ty0 ei to-
teudu aivan niin kuin oli alun perin ajatellut. Tyéstamisen aikana on hyva pohtia
saavutettuja tavoitteita ja saavuttamatta jaaneita tavoitteita. Miksi suunnitelma on
muuttunut ja mika prosessin aikana vaikutti tavoitteisiin? (Vilkka & Airaksinen
2003, 155.) Opinnaytetydprosessin aikana huomasimme aiheemme laajentuvan,
vaikka pyrimme pitamaan aiheemme tiiviind. Aihetta tutkiessamme huomasimme
valilla harhautuvamme ohi aiheen, koska aihe oli mielenkiintoinen. Koimme ajoit-
tain vaikeaksi rajata tietoa. Jouduimme usein pohtimaan, mika on oleellista tietoa
jota tuoda esille tydssdmme. Koimme paritydskentelyn tuovan helpotusta aihei-
den rajaamiseen ja tyon etenemiseen. Asioista pystyi keskustelemaan ja omia

ajatuksia pystyi reflektoimaan toisen kanssa.

Terveysaineistoksi voidaan luokitella materiaali, joka toimii valineena tukien seka
yllapitaen terveyttd. Voidaan ajatella, ettd aineistolla on terveytta edistava vaiku-
tus, jossa on hyddynnetty asiantuntemusta erilaisista terveysmateriaaleista. Ter-
veysaineistoa arvioidaan laatukriteerein, jotta havaitaan materiaalin laatu, kehit-
tamistarpeet seké voidaan arvioida aineistoa ja sen vastaavuutta tarkoitetulle
kohderyhmalle. Laatukriteereja aineiston arviointiin voi hyédyntaa kuka tahansa,

joka kokee edistavansa terveytta tuottamassaan materiaalissa. (Nikula 2011, 24.)

Oppaan arviointia varten toivoimme Endometrioosiyhdistykselta palautetta tytos-
tamme. Arvioinnin selkeyttamiseksi meille itsellemme seka rakentavan palaut-
teen muodostamiseksi teimme nelja palautekysymysta yhdistykselle. Palauteky-
symyksia tehdessdmme kaytimme apuna terveysaineistoa tukevia laatukritee-

reja.

Kysymysten muodostamiseen hyddynsimme Nikulan (2011) teosta Arvioi ja ke-
hitd-Kokoelma terveyden edistdmisen malleja, mittaristoja ja menetelmia, jossa

kuvattiin onnistuneen terveysmateriaalin, tassa tapauksessa oppaan sisaltoa.
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Onnistuneessa oppaassa tuetaan ja yllapidetaan terveyttd. Oppaan tekoon on
kaytetty ajantasaista tutkittua tietoa oppaan aiheesta. Oppaan arvioinnissa hyo-
dynsimme laatukriteereitd, joita ovat oppaassa kaytetyn materiaalin hyva laatu,
oppaan sisallon vastaaminen sita kehittamistarvetta mihin se on tehty ja etta op-

paan hyodynnettavyyttad on arvioinut se kohderyhma@, jolle se on tehty.

Kysymyksemme olivat seuraavat:

Palveleeko opas mielestdnne kohderyhméa seka onko sen sisalto
esitetty kohderyhmalle ymmarrettavalla tavalla?

Koetteko oppaan edistdvan kohderyhman hyvinvointia ja antavan

haluttua tietoa aiheesta?

Herattdako opas lukijan mielenkiinnon aiheesta seka mahdollisuuden

hankkia lisaa tietoa halutusta aiheesta?

Olisiko oppaasta kehittamisehdotuksia ja minkalaisia?

Kysymyksemme muodostimme tydmme pohjalta ajatellen, etta tyéllamme on sel-
ke&d tavoite. Tavoitteena naimme tyollamme olevan hyvinvoinnin edistdmisen.
Tarkoituksenamme on valittda tietoa terveyteen seka hyvinvointiin vaikuttavista
tekijoista ja antaa vinkkeja hyvinvoinnin yllapitamiseen tuottamamme materiaalin
avulla. Tyostamme selvidd kohderyhma, jolle se on tarkoitettu. Myds tiedon lisaa-

misen ja tiedon hankinnan mahdollisuuden koemme nakyvan tydssamme.

Lahetimme laatimamme kysymykset Endometrioosiyhdistykselle sahkopostitse.
Tuottamamme oppaan lukivat seka arvioivat palautekysymystemme avulla yhdis-
tyksen hallituksen jasenet. Yhdistyksen yhteyshenkilé kokosi hallituksen jasenten
palautteista koosteen. Saamamme palautteen vastaajien maarad emme tieda,
silla yhdistyksen yhteyshenkilo valitti palautteesta koosteen meille séhkdpostitse.
Tuotoksemme sai erinomaista palautetta. Yhdistys oli tyytyvainen oppaan loppu-
tulokseen. Palautteesta esille nousi tyémme palvelevan kohderyhmaa asialli-

sesti, selkeasti seka ytimekkaasti. Opas edistdd hyvinvointia seka lisaa tietoutta
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aiheesta. Yhdistyksen mielesta opas on tiivis ja mielenkiinto opasta lukiessa py-
syy lukijalla ylla. Kohderyhmalle suunnattuihin tiedonhankintalinkkeihin oltiin tyy-
tyvaisia ja niiden katsottiin avustavan halutun tiedon haussa. Kehitysehdotuksia
tyostamme yhdistyksella ei noussut esille. Pohdimme yhdessa, etta kehitysehdo-
tuksia oppaasta saataisi tulla myéhemmin kohderyhmén kautta, kun opas on jul-
kaistu Endometrioosiyhdistyksen kayttoon. Opinnaytetydmme julkaisuvaiheessa
opasta ei viela ehditty julkaisemaan, joten kohderyhman kehitysehdotuksia ei
voitu huomioida. Oppaasta saamamme palaute miellytti meita, silla koimme on-
nistuneemme tyéssamme haluamallamme tavalla, mika vastasi yhdistyksen tar-

peita aiheesta.

7.2 TyOn eettisyys ja luotettavuus

Hyvan tieteellisen kaytdnnén mukaan tehdyssa tydssa on hyddynnetty kriteerien
mukaisia seka eettisesti kestavia tiedonhankintamenetelmid. Tyontekijoiden tu-
lee noudattaa rehellisyytta ja tarkkuutta tyon prosessin aikana. Tydsta syntyvat
tuotos tulee olla lahdemateriaaleja kunnioittavaa seka lahdeviittaukset tulee il-

meta asianmukaisesti. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.)

Vilkan ja Airaksisen (2003) mukaan opinnayteydssa on hyva kayttda tunnetun
asiantuntijan kirjoittamaa aiheeseen liittyvaa aineistoa. Mikali samalta kirjoitta-
jalta 16ytyy useita aiheeseen liittyvia kirjoituksia, voidaan ajatella hanen olevan
aiheeseen hyvin perehtynyt asiantuntija. Aineistoa kootessa olisi hyva valita aina
mahdollisimman uusi lahde. Omaa opinnayteytn teoria pohjaa koostaessa olisi
hyva pyrkia kayttdmaan aina alkuperaisia julkaisuja. Aineistoa valitessa on hyva
pohtia lahteen luotettavuutta. Kannattaa pohtia miten aineisto on kirjoitettu, onko
siina esitetty neutraaleja faktoja vai pohjautuuko aineisto kirjoittajan omiin mieli-
piteisiin aiheesta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72—-73.)

Tyomme luotettavuus seké eettisyys pohjautuvat olemassa olevaan ja tutkittuun
tietoon aiheesta. Tyossamme kaytimme alkuperaista lahdetta, mikali se oli mah-

dollista. Luimme ja vertailimme useita eri aineistoja aiheesta ja valitsimme juuri
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meidan tyétamme parhaiten palvelevat lahteet. Vertailimme kotimaisia sek& kan-
sainvalisid materiaaleja. Valitsimme p&aasiallisesti kotimaisia materiaaleja valt-
taaksemme tiedon vaaristymisen vierasta kieltd tulkittaessa. Loysimme tyo-
homme luotettavia aiheeseen liittyvia lahteita, joita alan eri asiantuntijat ovat kir-
joittaneet seka vertailimme materiaaleja. Aineistoa kerdatessamme loysimme
useita saman kirjoittajan lahteita, joita hyddynsimme tyéssdmme. Olemme pyrki-
neet rehellisesti seka tarkkuutta noudattaen referoimaan lI6ytamiamme lahdema-
teriaaleja. Lahetimme tydmme luettavaksi yhteistydkumppanillemme, joka tar-

kasti sisallon paikkaansa pitavyyden.

Toiminnalliseen opinnaytetydhén on turha kerata lahteitd vain lukumaaran
vuoksi. Tarkedmpaé on korostaa aiheeseen soveltuvien ja laadukkaiden lahtei-
den kayttoa. Valitun aineiston tulee olla ty6lle oleellisesti tarkedd sen muodosta-
misessa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 76.)

Endometrioosista |0ytyy useita luotettavia lahteitd, joiden pohjalta oli hyva lahtea
koostamaan teoriapohjaa tyollemme. Laheisten nakoékulmasta tehtyja tutkimuk-
sia loytyi niukasti, mik& tuotti haasteita tyon tyostamiseen. Niukka tutkitun tiedon
maara saattaa heikentda tydmme tulosta. Laheisen rooli on aina yksiléllinen ja
jokaisella ihmisella voi olla oma tunteensa ja kokemuksensa tilanteesta, mika vai-

keuttaa kaikkia palvelevan oppaan muodostamista.

Tybmme luotettavuutta voi myos heikentdd kokemattomuutemme terveysalan ai-
neiston tuottamiseen. Heikentavana tekijand voidaan pitaa sita, ettd kohderyh-
malta ei kysytty millaisen oppaan he olisivat halunneet. Prosessin eri vaiheissa
tekstia olisi voinut luetuttaa kohderyhmalla ja muokata palautteen mukaan. N&in
olisi varmistuttu oppaan palvelevan kohderyhmaa parhaalla mahdollisella tavalla.
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8 POHDINTA

Hyddynsimme opinndytetydn ja sen prosessin arvioinnissa hoitoalan yleisia kom-
petenssivaatimuksia. Toimme esille seuraavanlaisia kompetensseja, joissa mie-
lestamme ammatillinen kasvumme korostui taman prosessin aikana. Hoitoalan
ammattilaisen tulee osata tukea ja aktivoida yksiloa, perhettd ja ryhmaa, otta-
maan vastuuta terveyden, voimavarojen ja toimintakyvyn yllapitamisessa ja edis-
tamisessa. Ammattihenkilon tulee osata ohjata seka opettaa erilaisia asiakkaita
sekd ryhmia ja heidan omaisiaan ja laheisidan. Ohjaamisen lisaksi tulee osata
tukea asiakasta itsehoidossa seka omanterveysongelman hallinnassa. Hoi-
toalanammattilaisen tulee osata tuottaa seka kayttaa tarkoituksenmukaista pe-
rusohjausmateriaalia tueksi ja hyodyntaa sahkaoista potilasohjausta. Oman alan
tiedon hankinta ja kasittely seka sen kriittinen arviointi kuuluvat osana osaamis-
vaatimuksia. Ammattialisena tulee myds osata hyédyntdd oman alansa kansain-
valisia tietolahteitd. Ammattilaisen tulee tuntea tutkimus- ja kehittamistoiminnan
perusteet sekd osata toteuttaa pienimuotoisia tutkimus- ja kehittamishankkeita
(Diakonia-ammattikorkeakoulu i.a.)

Mielestdamme pystyimme tuomaan tydossamme esille haluamamme nakdkulmat
aiheesta. Tyon tekeminen edisti ammatillista kasvuamme lisaten tietoa endo-
metrioosista sen kokemisesta ja vaikutuksesta elamaan. Opimme tuottamaan
tarkoituksenmukaista terveysalan aineistoa, joka tukee yksilén voimavarojen ja
toimintakyvyn yllapitamista seka edistamista. Saimme myads hyvia nakdkulmia 1a-
heisen roolista sairastajan elamassa, mita pystymme hyddyntamaan tulevassa
ammatissamme my6s muiden sairauksien osalta. Nykypaivana korostetaan la-
heisen tarkeyttad hoitoon osallistumisesta ja tdman tyon kautta saimme tytkaluja
laheisen huomioimiseen terveysalalla. Mielestamme on tarke& muistaa seké huo-
mioida myds laheisen tiedon tarve esimerkiksi potilasohjauksessa seka hénen
omien voimavarojensa tukeminen. Tulevassa ammatissamme tulee huomioida ja
muistaa jokaisen ihmisen yksilollisyys. Laheisen rooli voi myds muuttua tilantei-

den mukaan, jolloin my6s tiedon ja tukemisen tarve elaa.
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Tyostaessamme opinnaytetydtamme opimme etsimaan seké arvioimaan luotet-
tavaa materiaalia ja sité kautta tuottamaan ammatillista seka kohderyhmaa pal-
velevaa aineistoa. Opimme myo6s hyddyntdméaéan kansainvalisia terveysalan ma-
teriaaleja aiheeseemme liittyen. Tuottamamme oppaan avulla toivomme lukijoi-
den pohtivan omaa rooliaan sairastajan arjessa seka omien voimavarojensa huo-
mioimista. Mielestamme ei ole hapea myontaa, mikali omat voimavarat tukijana
ehtyvat vaan ennemminkin ymmartdd omaat tarpeensa auttajana, jotta voi kes-
Kittya itseensa seka sairastajaan. Omia voimavaroja tulee vaalia jaksaakseen tu-

kea seka etsia itsellensa sopivia keinoja voimavarojen yllapitamiseen.
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LITE 1

OPAS LAHEISILLE

MITA ENDOMETRIOOSI ON?

Endometrioosi on hedelmallisessé idssé olevien naisten sairaus. Tassa sairaudessa
kohdunlimakalvon kaltaista kudosta muodostuu paikkoihin, jossa sita ei kuuluisi esiintya.
Endometrioosi aiheuttaa usein esimerkiksi kipua ja lapsettomuutta. Sairauden aiheuttaja
on viela toistaiseksi tuntematon ja parantavaa hoitoa ei ole. Oireita voidaan kuitenkin
lievittaa laékkeilla ja leikkaushoidolla.

Halutessasi voit hankkia lisatietoa endometrioosist a alla olevasta linkista:

http://www.endometrioosivhdistys.fi/fi/tietoaendometrioosista

Oppaita aiheeseen |6ytyy alla olevasta linkista:

http://www.endometrioosiyhdistys.fi/fi/lyhdistys/opinnaytetyot/valmistuneetopinnaytetyot

ENDOMETRIOOSIN VAIKUTUS NAISEN ARKEEN

Sairauden myo6ta nainen joutuu hyvaksymaan
endometrioosin aiheuttamat muutokset elamassaan
ja opettelemaan uusia keinoja arjessa
selviytymiseen. Endometrioosilla voi olla suuri
vaikutus naisen joka paivaiseen elamaan, etenkin
sen aiheuttamien kipujen vuoksi. Kipu voi vaikeuttaa
naisen tydssa jaksamista ja arjen normaaleiden asioiden hoitamista. Sairastumisen myéta
oman seka yhteisten tulevaisuuden haaveiden ja tavoitteiden sarkyminen voi olla raskasta.



Esimerkiksi lapsettomuus ja ongelmat seksuaalisessa kanssakaymisessa voivat olla
parisuhdetta rasittavia.

Endometrioosin aiheuttaman kivun kokeminen on yksil6llista ja sen vaikutus naisen
elamaan voi vaihdella. Jatkuva kipu voi aiheuttaa vihantunteita, turhautumista ja
ahdistusta. Sairastunut usein kohdistaa ndma vihan

tunteet helposti kumppaniin. Kumppanilta

vaaditaankin paljon jaksamista ja ymmarrysta arjessa.

MITEN TUKEA ENDOMETRIOOSIA SAIRASTAVAA?

Endometrioosia sairastavan laheinen voi auttaa kuuntelemalla, ymmartamalla ja ottamalla
naisen oireet tosissaan. Laheinen voi esimerkiksi antaa naiselle tilaisuuden purkaa
turhautumistaan sairauteen liittyen. On myos tarke&a, etta ei anneta sairastuneen
eristaytya ja jaada yksin. Sairastuneelle tunne, etta on rakastettu, arvostettu ja
pyyteettomasti hyvaksytty omana itsendén ovat peruspilareita sosiaaliselle tukemiselle.

Hyvina arjen apukeinoina voivat olla muun muassa kotitdissa
auttaminen, lastenhoito apu ja esimerkiksi sairaala reissulle
mukaan [ahteminen. Myos yksinkertaiset asiat kuten
kauppakassien kanto voivat auttaa arjessa jaksamiseen.

Sairauden kanssa elaminen voi muuttaa elamanlaatua seka
elaméanhalua. Sairastuminen voi laukaista hetkellisen mielenjarkkymisen sairauden
elamaan luomien muutosten vaikutuksesta. Usein tama tilanne on ohi menevéa, mutta
saattaa myos raskaan elaméantilanteen jatkuessa pitkittya. Naita oireita voivat muun
muassa olla ahdistuneisuus, masennus, uupumus, parisuhdeongelmat ja tydssa
jaksamisen ongelmat. Mikali sopeutuminen uuteen elamantilanteeseen pitkittyy olisi hyva
hakea ammattiapua. Laheisen on my6s hyva tunnistaa
sairastuneen ammattiavun seka vertaistuen tarpeet ja
tarvittaessa ohjata hanet niiden pariin.

LAHEISEN ROOLI JA JAKSAMINEN

Kun ihminen sairastuu, korostuu usein laheisten tarkeys hanen elamassaan. Jokainen
ihminen on itse pdaasiallisessa vastuussa omasta hyvinvoinnistaan jota laheiset voivat
tukea. Sairastuminen l&hipiirissa voi vaikuttaa myos |laheiseen. Myds tukijan omat
voimavarat voivat ehtya ja keinot auttamiseen loppua, jolloin on hyva osata hakeutua
muiden auttamisen tahojen piiriin. Laheisten tulisi tunnistaa omat jaksamisen rajansa ja



muistaa huolehtia myds omasta hyvinvoinnistaan. Jokainen meista on tavallinen ihminen,
eika kaikkea tarvitse pystya tekemaan tai muuttamaan.

Kun perheenjasen sairastuu, voivat hanen laheisensa

reagoida eri tavoin. Useimmiten paallimmaisina tunteina

nousevat esille huoli, pelko ja jopa paha olo. Joskus laheisen
sairastuminen saattaa aiheuttaa myos fyysisia reaktioita kuten vasymysta, vatsakipua tai
ruokahaluttomuutta. My6s syyllisyyden tunteen laheisen sairastumisesta ja epavarmuus
tulevaisuudesta voivat nousta pintaan.

Perheenjasenen sairastaessa selviytyminen on perheen yhteinen prosessi. Tata prosessia
voivat helpottaa perheen keinot selviytya kuten yhteenkuuluvuus, keskinainen jakaminen,
yhteinen ongelman ratkaisu seka joustaminen perheen keskinaisissa rooleissa ja
tehtavissa.

Hoitohenkilokunnalta saadun tuen tulisi olla yksilollista, rehellista, luotettavaa, arvostavaa,
ymmarrettavaa, tukevaa seka turvallisuuden tuntuista. Laheisille tulisi luoda mahdollisuus
kysya askarruttavista seka epaselvista asioista liittyen sairauteen, sen hoitamiseen seka
sairauden kanssa elamiseen. Sairastuneen l&dhiomaisille tulisi

mahdollistaa osallistuminen hoitoihin seka jarjestaa tarvittavia

keskusteluja muun muassa hoitavan laékarin, hoitajien seka

erilaisten hoitoon osallistuvien asiantuntijoiden kanssa.

MITEN TUKEA OMAA HYVINVOINTIA?

Hyvinvointi on jokaiselle yksil6llista ja voi koostua useista eri osa-alueista kuten oma
terveys, tyytyvaisyys ja onnellisuus omaan elamaan seka ihmissuhteisiin.

Koita saada riittdvasti hyvaa unta

Itseltédan ei tarvitse vaatia liikaa

Yrita yllapitaa itsellesi normaalia vuorokausirytmia

Harrasta sinulle mieleista lilkuntaa ja kuuntele omaa jaksamistasi
Yllapida laheisyytta

Valta negatiivista ajattelua

El& tietoisesti tdssa hetkessa

Vietd omaa aikaa itsellesi mieluisalla tavalla

Yllapida inmissuhteita

FEFFEEEEEE

Alla olevasta linkista loydat halutessasi tietoa en dometrioosiyhdistyksen
tarjoamasta vertaistuesta:



http://www.endometrioosiyhdistys.fi/fi/vertaistuki
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