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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia minkalaisia tunteita ja hapean kokemuksia PCOS-henkilot
ovat kokeneet oireyhtymaan liittyen ja vertaistuen merkityksesta tunteiden kasittelyssa. Opinnay-
tetyd tehtiin yhteistyossa gynekologisen potilasjarjestd Korento ry:n kanssa.

Tutkimusaineisto keréattin Webropol-kyselyn avulla. Tutkimuksessa kaytettiin kvantitatiivista eli
maarallista ja kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa. Aineisto analysoitiin maarallisen tut-
kimusmenetelman osalta tilastollisesti kuvaavalla analyysilla ja laadullisen tutkimusmenetelman
osalta aineistolahtdista sisalldnanalyysia kayttden. Opinnaytetyd julkaistin kokonaisuudessaan
Theseuksessa ja Korento ry:n verkkosivuilla, lisaksi opinnaytetyosta kirjoitettu artikkeli julkaistiin
Korento ry:n Endorfiini-jasenlehdessa.

PCOS:aan liittyy paljon erilaisia tunteita, joiden kokemiseen vaikuttaa luonnollisesti vastaajan ela-
mantilanne, arvot ja toiveet. Enimmakseen PCOS:aan ja sen oireisiin liittyen tuotiin esille negatiivi-
sia tunteita, joskin positiivisiakin tunteita ilmaistiin. Ehdottomasti suurin osa vastauksista liittyi fyy-
sisiin muutoksiin eli karvoitukseen, painon muutoksiin, kuukautiskiertoon, lisdantymisidentiteettiin,
naiseuteen, kehonkuvaan ja liitannaissairauksiin, jotka aiheuttivat vastaajille negatiivisia tunteita.
Tuloksista ilmeni, etta suurin osa vastaajista oli hakenut vertaistukea ja kokenut sen hyodylliseksi.
Vastaajat kokivat vertaistuen jopa parempana kuin terveydenhuollosta saadun tuen. Suosituimpia
vertaistuen hakemisen vaylia olivat sosiaalisen median ryhmat ja vertaistukifoorumit, kuten ano-
nyymit keskustelupalstat. Tutkimustulokset olivat samassa linjassa jo aiemmin aiheesta tehtyjen
ulkomaisten tutkimusten kanssa.

Jatkotutkimusaiheena voisi olla hyddyllista tutkia esimerkiksi terveydenhuollon ammattilaisten an-
taman tuen ja suhtautumisen merkitystd PCOS-henkilon kokemuksiin oireyhtymasta ja omista oi-
reistaan.

Asiasanat: Munasarjojen monirakkulaoireyhtyma, PCOS, tunteet, hapea, vertaistuki
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The purpose of the thesis was to examine the types of emotions and experiences of shame that
individuals with PCOS have experienced in relation to the syndrome and the importance of peer
support in dealing with emotions. The thesis was done in co-operation with the gynecological
patient organization Korento ry.

The research data was collected using an electronic questionnaire. The study used a quantitative
and qualitative research methodology. The data were analyzed using statistically descriptive
analysis for the quantitative research method and for the qualitative research method using data-
based content analysis.

There were many different emotions associated with PCOS. Experiences were naturally influenced
by the respondent's situation in life, values, and desires. Mostly negative feelings were associated
with PCOS and its symptoms, although positive feelings were also expressed. By far majority of
the responses were related to physical changes. Most respondents had sought peer support and
found it mostly useful. Respondents perceived peer support even better than support received from
health care. The most popular ways for obtaining peer support were social media groups and peer
support forums, such as anonymous discussion forums. The findings were in line with foreign
studies conducted earlier on the subject.

As a further research topic, it could be useful to explore, for example the importance of support and
attitudes provided by healthcare professionals to a PCOS person's experiences with the syndrome
and their own symptoms.

Keywords: PCOS, Polycystic ovary syndrome, feelings, shame, peer support
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1 JOHDANTO

PCOS eli munasarjojen monirakkulaoireyhtym@ on naisten yleisin hormonihairic (Korento ry
2021a), mutta siitd huolimatta se on vahaisesti tunnettu, ja moni oireyhtyman omaava jaa iiman
diagnoosia. Oireyhtymaa ei voida parantaa, mutta sen oireita voidaan hallita ja lievittda. Opinnay-
tetydssamme kaytdmme munasarjojen monirakkulaoireyhtymasta paaasiassa englanninkielista ly-
hennetta PCOS, silla kyseista lyhennettd kaytetaan paasaantoisesti aihetta kasittelevassa kirjalli-
suudessa, tutkimuksissa ja artikkeleissa. Lisaksi sen kirjoitusasu on kevyempi ja tekstia on siten

helpompi lukea.

Kaydessamme lapi PCOS:aan liittyvia tutkimuksia, hapea nousi tunteiden joukosta ehdottomasti
yhdeksi suureksi teemaksi. Gynekologisiin ja muihin intiimeihin seikkoihin liittyy helposti hapean
tuntemusta, koska naihin liittyvat asiat ovat olleet pitkaan vaiettu aihe yhteiskunnassa. My0s tiedon
puute voi lisata hapean tunnetta. Sellaiset oireet, jotka vaikuttavat ulkonékdon tai muuten itsetun-
nolle tarkeisiin alueisiin ja aiheisiin, voivat aiheuttaa hapeaa seka pelkoa muiden alapuolelle joutu-

misesta alyllisesti, sosiaalisesti tai seksuaalisesti (Kaltiala-Heino, Poutanen & Valimaki 2001).

Korento ry on gynekologinen potilasjarjesto ja valtakunnallinen toimija, joka edistaa gynekologisista
ongelmista karsivien naisten hyvinvointia tarjoamalla tietoa, tukea ja toimintaa. (Korento ry 2022a.)
Opinnaytetydmme aiheeksi valikoitui PCOS ja aihe tarkentui Korento ry:n opinnaytetydaihe-ehdo-
tusten kautta lopulliseen muotoonsa. Korento ry:lla kaivataan lisaa tietoa PCOS:n kanssa elavien
kokemista PCOS:aan liittyvistd hapean kokemuksista ja tunteista. Korento ry:n toiveena oli myés,
ettd taman tyon myéta saavutamme lisaa tietoa siitd, minkalaista vertaistukea PCOS:n kanssa ela-

vat toivovat ja tarvitsevat.



2 PCOS

PCOS on lyhenne englannin kielen sanoista polycystic ovary syndrome ja oireyhtyman suomen-
kielinen nimi on munasarjojen monirakkulaoireyhtyma. Sen esiintyvyys hedelmallisessa iassa ole-
villa naisilla on arvioitu olevan noin 5-15 %. PCOS on paljon muutakin, kuin gynekologinen on-
gelma, silla siihen liittyy myds metabolisia hairidita seka suurentunut riski moniin sairauksiin. (Mo-
rin-Papunen 2018a.) Naitd ovat esimerkiksi suurentunut riski sydan- ja verisuonitauteihin, meta-
boliseen oireyhtymaan, ll-tyypin diabetekseen, kilpirauhassairauksiin, astmaan ja migreeniin. Li-
saksi PCOS:aan liittyy usein psyykkista stressia ja mielenterveydellisia seikkoja, kuten kolminker-
tainen riski masennukseen ja 1,4-kertainen riski ahdistuneisuushairidihin. (Morin-Papunen, Marti-
kainen & Tiitinen 2019 5.96.)

PCO tarkoittaa munasarjojen monirakkulaisuutta ja se eroaa PCOS:sta siten, ettd PCO:hon ei liity
PCOS:aan liittyvia hormonaalisia hairioita. PCO on varsin tavallinen [6ydds ja sita esiintyy jopa 25
%:lla 30-35 vuotiaista-naisista. (Korento ry 2021b.) Vaikka PCOS on yleinen oireyhtyma, on se
edelleen liian vahan tunnistettu terveydenhuollossa. Suuri osa PCOS-henkiloista jaa diagnosoi-
matta eika heita laheteta tarkempiin tutkimuksiin ja sita kautta saada hoidon piiriin. Siksi PCOS:n
parempi tunnistaminen ja havaitseminen saattaa tuottaa merkittavia terveyshyotyja naisille. (Tom-

linson ym. 2017.)

PCOS on yleisin hedelmallisessa iassa olevien naisten hormonaalinen hairio ja tavanomaisin syy
anovulatoriseen hedelméattdmyyteen. Oireyhtyman aiheuttajaa ei toistaiseksi tunneta, mutta epail-
laan, ettd seka perimalla, etta ymparistotekijoilla on yhteys sen syntyyn (Tiitinen 2021a). Oireyhty-
maa esiintyy suvuittain, mutta sen periytymistapaa ei ole voitu osoittaa toistaiseksi. On todettu, etté
PCOS-potilaiden sisarilla on kasvaneita androgeenipitoisuuksia ja poikapuolisilla sisaruksilla
enemman metabolisen oireyhtyméan 16ydoksia verrattuna oireettomiin. (Morin-Papunen, Martikai-
nen & Tiitinen 2019 5.93-94.)



2.1 Oireet

PCOS-oireyhtymasta karsivat hakeutuvat yleensa vastaanotolle lapsettomuusongelmien, hirsutis-
min ja kuukautiskierron hairididen vuoksi. Naiden lisaksi PCOS:&an liittyy kuitenkin laajasti tervey-
dellisia ongelmia. (Morin-Papunen 2018a.) Yksi kokonaisuus ovat metaboliset hairiét. Oireyhty-
masta karsiville naisille on tyypillista kudosten vahentynyt insuliininerkkyys, joka altistaa keskivar-
talolihavuudelle ja rasva-aineenvaihdunnan hairidille seka ylipainoisilla etta normaalipainoisilla.
(Tiitinen 2019.) Ylipainoa esiintyy PCOS-henkil6illd enemman kuin verrokeilla, joilla ei ole
PCOS:saa. Ylipaino myds voimistaa PCOS:n oireita. Yli puolet PCOS:saa sairastavista on ylipai-
noisia ja ylipaino on keskivartalopainotteista. Ylipaino lisda sydan- ja verisuonisairauksiin ja esi-
merkiksi Il-tyypin diabetekseen sairastumisen riskia. Myds hyperandrogenismista karsivilla naisilla
BMI:n on tutkittu olevan korkeampi. (Koivuaho ym. 2019.) Ylipainoisilla PCOS-potilailla tyypillisia
ovat insuliiniresistenssi, glukoosiaineenvaihdunnanhairic seka muut metabolisen oireyhtyman il-
mentymat. Insuliiniresistenssiin liittyy kompensatorinen hyperinsulinemia, joka ilmenee suurentu-
neena insuliinipitoisuutena paastoverindytteessa seka insuliinin pitoisuuden voimistuneena vas-
teena glukoosirasituksessa. Hyperinsulinemia taas stimuloi suoraan munasarjojen androgeenien
eritysta. (Morin-Papunen, Martikainen & Tiitinen 2019 s. 94-95.)

Insuliini estad myods sukupuolihormoneja sitovan globuliinin eli SHBG:n synteesia maksassa, joka
selittdd matalat SHBG-pitoisuudet etenkin ylipainoisilla PCOS-potilailla. Taméa puolestaan lisaa ve-
renkierrossa vapaan biologisesti aktiivisen testosteronin maaraa. Kun veren SHBG-pitoisuus on
alhainen, elimistd hyodyntdd enemman verenkierrossa vapaina olevia hormoneja. (Morin-Papu-
nen, Martikainen & Tiitinen 2019 s. 94-95.) Androgeenit naisen verenkierrossa ovat peraisin mu-
nasarjoista, lisdmunuaisista ja osittain perifeerisista kudoksista. Tarkein androgeeni on testoste-
roni, josta 98 % on sitoutunut proteiineihin. Naista tarkeimméassa osassa on sukupuolihormoneja
sitova globuliini eli SHBG. (Morin-Papunen, Martikainen & Tiitinen 2019 s.92.; Morin-Papunen
2018b.) Hyperandrogenismiin on vahvasti yhteydessa nuorilla PCOS-henkildilla esiintyva dyslipi-
demia. Joissakin tutkimuksissa dyslipidemia todetaan kaikilla PCOS-henkilGilla riippumatta pai-
nosta, mutta edelleen Kiistanalaista on se, etta esiintyykd dyslipidemiaa kaikilla PCOS-henkil6illa

ylipainosta huolimatta. (Glueck ym. 2009.)

Hirsutismi on naisilla esiintyvaa liikakarvoitusta ns. miestyyppisilla alueilla, eli kasvojen alueella,

rintakehalld, lapojen ja rintojen valissa, vatsalla tai reisien sisapinnoilla. Sita aiheuttaa useimmiten,



arviolta noin puolessa tapauksista, PCOS:aan liittyvéd munasarjojen androgeenin liikaeritys eli hy-
perandrogenismi. Vaikka hirsutismi onkin yleinen oire PCOS:ss4, siltikaan kaikilla PCOS-potilailla

ei ole hirsutismia. (Morin-Papunen, Martikainen & Tiitinen 2019 s.91-93; Morin-Papunen 2018b.)

Akne syntyy ihon liiallisen talintuotannon vuoksi, jolloin ihohuokoset tukkeutuvat ja tulehtuvat (Ai-
rola 2020). Akne liitetdédn PCOS-henkildilla hyperandrogenismiin, jolloin testosteronintuotanto on
kasvanut (Monash University 2018, 40). PCOS huomioidaan aknen hoidossa etenkin, jos oireyhty-
maa sairastavalla on liséksi ylipainoa, likakarvoitusta ja kuukautiskierron hairidita, jotka ovat ak-
nelle altistavia tekijoita. Aknea voidaan hoitaa monenlaisilla paikallishoitoon tarkoitetuilla tuotteilla

seka tarvittaessa suun kautta otettavilla 1a@kkeilla. (Airola 2020.)

PCOS on yhteydessa naisen ovulaatiohairi6ihin ja epasaanndllisiin kuukautiskiertoihin. Kuukautis-
kierron hairidita ja ovulaatiohairi6ita voi ilmetd myds normaalisti murrosian ja vaihdevuosiin siirty-
misen aikana. Kuukautiskierron epasaanndllisyys voi olla haastavaa yhdistdd PCOS:&an. Epa-
saanndllinen kuukautiskierto ei yksittaisena oireena riita diagnosoimaan PCOS:&a. (Monash Uni-
vesity 2018, 36.) PCOS:aan liittyy heikentynyt hedelmallisyys, joka johtuu paaasiassa anovulaati-
osta eli ovulaation hairiosta, mutta se voi johtua myds mahdollisesti muista kohdun limakalvolla
tapahtuvista kiinnittymiseen vaikuttavista muutoksista (Morin-Papunen, Martikainen & Tiitinen 2019
5.95-96). PCOS on yhteydessa naisen hedelméattdmyyteen silla se vaikuttaa munarakkuloiden ke-
hittymiseen. PCOS:n mahdolliset litdnnaissairaudet kuten diabetes ja verenpainetauti hankaloitta-
vat osaltaan raskaaksi tulemista. (Tiitinen 2021b.) Lievissa PCOS tapauksissa ovulaatio voi tapah-
tua aika ajoin spontaanisti iiman ovulaatiota edistavaa laakitysta. PCOS:aan voi liittya myds suu-
rentunutta keskenmenon riskia, jonka on oletettu johtuvan esimerkiksi hyperinsulinemiasta, mutta
mekanismin yksityiskohtaisuutta ei tunneta. PCOS-potilaiden raskauksiin liittyy suurentunut kor-
kean verenpaineen ja raskausdiabeteksen riski, joka on 2-3-kertainen verrattuna muihin raskauk-
siin. (Morin-Papunen, Martikainen & Tiitinen 2019 5.95-96.) Noin 15 % pariskunnista kokee lapset-
tomuutta jossain vaiheessa elamaa. Lapsettomuudesta puhutaan silloin, kun pariskunta ei yrityk-
sista huolimatta ole onnistunut yli vuoden kuluessa tai raskaus ei ala suunnitellusti. Lapsettomuus-
hoidoilla on yleensa hyva ennuste ja pariskunnan on hyva keskustella lapsitoiveistaan avoimesti

toisilleen. (Korento ry 2021b.)
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2.2 Diagnoosi

PCOS:n diagnosoimisen kriteereita ovat pidentynyt tai puuttuva kuukautiskierto, hirsutismi ja vii-
tearvoissa yli kymmenen oleva seerumin testosteroniarvo seka monirakkulainen munasarjara-
kenne ultradanitutkimuksessa. PCOS-diagnoosi voidaan asettaa, mikéli potilaalla on kaksi edella
mainituista oireista. Tavallisimmat oireet ovat kuitenkin poikkeamat kuukautiskierrossa ja liikakar-
voitus. Tarkempia tutkimuksia tulee tehda, jos veren testosteronipitoisuus on huomattavasti kasva-
nut ja karvoituksen kasvu on edennyt nopeasti seké jos siihen liittyy kuukautiskierron hairi6ita tai
hedelmattomyysongelmia. Tarkemmat tutkimukset ovat tarpeen myos, jos henkildlle on kehittynyt
virilismi, klitorishypertrofiaa ja maskuliinista ruumiinrakennetta. (Morin-Papunen, Martikainen & Tii-
tinen 2019 s. 91-93.) Monashin yliopiston (2018) oppaassa edelld mainitut Rotterdamin kriteerit on
hyvaksytty PCOS:n diagnostiikassa, mutta samalla korostettu, etta mikali aikuisella on todettu epa-
saannolliset kuukautiskierrot ja hyperandrogenismi, ei munasarjojen kaikututkimus ole valttamaton

diagnoosin kannalta. (Monash University 2018, 5.)

2.3 Hoito

Monashin yliopiston julkaisussa kaikkien nayttoon perustuvien suositusten perustana ovat seuraa-
vat perusperiaatteet: seka asiakkaan, etta terveydenhuollon ammattihenkilon on tarpeen ymmartaa
PCOS:n elamanmittaiset vaikutukset ja heidan tulee yhteistydssa hoitaa PCOS:aa ymmartaen yk-
silolliset erot, mieltymykset, muutokset ja pahentavat tekijat PCOS:n hoidossa. Hoidossa tulee huo-
mioida metaboliset, lisaantymisterveydelliset ja psykologiset ulottuvuudet. Tieto, sopiva elaman-

tapa ja emotionaalinen hyvinvointi ovat tarkeitda PCOS:n hoidossa. (Monash University 2018, 8.)

2.3.1 Laakkeeton hoito

Painonnousu ja ylipaino vaikeuttavat nuorenkin henkildn elamaéa voimistaen PCOS:n oireita, vai-
kuttamalla lisaantymiseen, aineenvaihduntaan ja psyykkiseen terveyteen. Painon seuranta ja hal-
linta on tarkeaa kaikenikaisilla PCOS-henkilGilla. Elamantavoilla ja likunnalla on tarkea merkitys
painonpudotuksessa. Lisaksi painon pudotus parantaa psyykkista hyvinvointia ja vahentéa ahdis-
tusta. (Monash University 2018, 73.)
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Kosmeettisia menetelmia voidaan kayttaa esimerkiksi hirsutismin hoidossa. Karvojen ajaminen tai
poistaminen ei voimista karvan kasvua eika vaurioita karvatuppea. Kemialliset karvanpoistajat voi-
vat aiheuttaa ihoarsytysta ja saattavat runsaasti kaytettyna jopa lisata karvankasvua. Laser- ja va-
lofotoepilaatiohoidoilla on tarkoitus tuhota karva pysyvasti. Erityyppisille ihoille kaytetaan erilaisia
laserhoitoja. Laserhoito eli valoenergia kohdistetaan tummaan karvajuureen, joka sen myota lam-
penee ja tuhoutuu ja sen kautta karvankasvu hairiintyy. Koska karvankasvu ei tapahdu kaikkialla
samanaikaisesti, tarvitaan useita hoitokertoja. Yleensa noin 3—4 hoitokerran jalkeen karvankasvu
voi vahentya pysyvasti jopa 30 %. Laserhoito on kallis, mutta yleisesti melko hyvin siedetty hoito-
muoto. Vain muutamalla prosentilla esiintyy pitkaaikaiskomplikaatioita, kuten palovammoja, ihon
arpeutumista, karvatupen tulehduksia ja paradoksaalista karvankasvua. (Tiitinen 2021c; Morin-Pa-
punen, Martikainen & Tiitinen 2019 5.100.)

2.3.2 Laakkeellinen hoito

Laakehoitoa suunnitellessa tulee ottaa huomioon yksilon henkilokohtaiset mieltymykset, arvot ja
ominaisuudet. Laakkeita maaratessa huomioidaan hyodyt, haittavaikutukset ja vasta-aiheet, seka
PCOS:ssa etta yleisessa vaestoryhmassa, ja naista tulee keskustella ennen laakityksen aloitta-
mista. Yhdistelmaehkaisytabletit, metformiini ja muut 1a&kehoidot ovat yleensa virallisesta kaytto-
aiheesta poikkeavia, mutta niiden kaytto on kuitenkin paaasiassa nayttoon perustuvaa ja niiden
kayttd on sallittua monessa maassa. PCOS:n hoidossa tarvitaan kokonaisvaltaista lahestymista-
paa, ja laakehoitoa taytyy harkita ohjauksen, elamantapojen seka muiden vaihtoehtojen, kuten kos-

meettisten menetelmien ja neuvonnan, ohella. (Monash University 2018, 85.)

Yhdistelmaehkaisytabletteja suositellaan hyperandrogenismin ja/tai epasaannollisten kuukautisten
hoitoon. Useilla yhdistelméehkéisytableteilla on samankaltainen teho hirsutismin hoidossa. (Mo-
nash University 2018, 89.) Hirsutismin l1d&kehoidon tulokset iimenevat usein vasta kuukausien ku-
luttua ja laakehoitoon voi liittyd usein haittavaikutuksia. Taman vuoksi lievissa hirsutismitapauk-
sissa tulee arvioida, onko laakehoito aiheellista, eli ovatko hyddyt suuremmat kuin haitat. Yhdistel-
maehkaisytablettien sisaltdmalld estrogeenilla on sukupuolihormoneja sitovaa globuliinia, eli
SHBG:t4, lisdava vaikutus. (Morin-Papunen, Martikainen & Tiitinen 2019 5.100.)

Hirsutismin hoitoon voidaan kayttaa myds spironolaktonia. My6s finasteridin on todettu parantavan

hirsutismia, mutta sen teho ei ole merkittavasti parempi kuin spironolaktonin. Eflornitiini taas on
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voidemainen valmiste, jota kaytetaan paikallisesti kasvojen hirsutismin hoitoon karvankasvua hi-
dastavan vaikutuksen vuoksi. Sen teho kuitenkin paattyy, kun hoito lopetetaan. (Morin-Papunen,
Martikainen & Tiitinen 2019 s.100-101.)

Metformiinia voidaan suositella suotuisten eldmantapamuutosten lisaksi aikuisille painonhallintaan
seka hormonaalisten ja metabolisten vaikutusten hoitoon. Metformiini edesauttaa laihduttamista.
Osalla potilaista kuukautiskierto kaynnistyy uudelleen tai saanndllistyy ja se nayttaa lisaavan he-
delmoittymista. Taman lisdksi metformiini on ainoa ladke, jota voidaan kayttaa hirsutismin hoitoon

raskauden aikana. (Morin-Papunen, Martikainen & Tiitinen 2019 5.101.)
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3 TUNTEET JAPCOS

Tunteilla on juurensa eldméan jatkumisen suojelemisena evoluutiobiologiassa ja ne ovat usein lah-
tokohtaisesti tarkoituksenmukaisia, mutta eivat aina. Toisinaan tunnereaktiot voivat aiheuttaa vir-
hetulkintoja ja johtaa harhaan. Joskus tunteiden syyt on helppo havaita, joskus taas niiden ymmar-
taminen vaatii pitkda havainnointia ja pohdintaa. Tunteet ovat mukana kognitiivisissa toiminnoissa,
reaktioissa ja toiminnassa, ja yksilon tunteiden kokemisen pohja rakentuu yksilGlliselle tempera-
mentille eli reagointitaipumukselle. Melkein kaikkeen toimintaan liittyy tunteita. Niité tarvitaan ky-
kyyn motivoitua, havaintojen, paatelmien ja paatosten tekemiseen, kykyyn toivoa, luottaa, arvostaa
ja haaveilla. Mindkuvan ja itsetunnon perustaan kuuluviin kasityksiin omasta itsesta liittyy myds
tunteita. Temperamentin lisaksi tunteiden voimakkuuteen, ilmaisuun ja reagointiin vaikuttavat kas-
vatuksessa syntymasta lahtien omaksutut tunneilmaisun tavat. Tunteiden kirjo on todella suuri, ja
se syntyy perustunteiden lisaksi niiden muunnelmista ja yhdistelmista. Perustunteita ovat esimer-

kiksi mielihyva, pelko, hdmmastys, inho, suru ja viha. (MIELI Suomen Mielenterveys ry 2021.)

3.1 Hapea

Hapeaa voidaan tarkastella useamman tieteenalan ja koulukuntien kannalta, vaikka tutkimuksissa
ei olekaan loydetty yksiselitteista syyta sen synnylle. Hapea koskettaa kuitenkin koko minuutta, kun
taas esimerkiksi syyllisyys, joka usein sekoitetaan hapeaan, tarkastelee negatiivisesti jotakin tehtya
tai tekematonta asiaa. Usein hapea on katkettya eiké sita ole helppoa tunnistaa. Hapeésta seuraa
usein punastumista, hikoilua, vapinaa, lamaantumista, apatiaa, likapuheisuutta ja -esiintymista,
hapeamattomyytta, piittaamattomuutta ja kyynisyytta. (Kettunen 2010.) Jo varhaisina elinvuosi-
naan ihminen kokee hapeaa ja sen sukuisia tunteita, jotka ovat hyddyllisia ollessaan ohimenevia
ja tilannesidonnaisia. Taté kykya tuntea hapeaa ja syyllisyytta tarvitaan varmistamaan hyvaksytyksi
tuleminen ryhmassa. Kun lasta hoitavat ovat ymmartaneet hanen tarpeensa, he ovat auttaneet
lasta myos saatelemaan hapeaa ja tulkitsemaan tilanteita realistisesti. Jos taas virheisiin ja osaa-
mattomuuteen on suhtauduttu vihamielisesti ja tuomitsevasti, kokee lapsi hapeaa ja pelkaa tule-

vansa tyystin hylatyksi. (Myllyviita 2020, 100.)
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Héapea tuntuu korjaamattomalta, silla se vaatii koko mindn muuttamista. Siten hapean peruskysy-
mykseksi voidaankin esittaa: "Kelpaanko mind?” Jo vauva kokee hapeaa, kun hanen pyrkimyk-
sensa lahestya aitia epaonnistuu. Vauvalle elaman jatkumisen tae on aidin hyvaksyva katse ja jos
han ei tavoita tata tunnetta, han vetaytyy ja painaa katseensa alas. Tahan hapean varhaiseen syn-
tyajankohtaan juontaa juurensa sen koko ihmisen olemusta koskeva luonne. Erityisen herkka alue
hapean kokemuksille on rakkauselama, johon yleensa kiinteasti liittyy seksuaalisuus ja eroottisuus.
Jos talla saralla tulee torjutuksi, on taipuvainen ajattelemaan, etta itsessa on jotain vialla ja on jollain

tavalla huono, kun ei kelpaa. (Kettunen 2010.)

Malinen (2010) kuvaa hapeaa tunteista vaikeimmin voitettavaksi. Vaitoskirjatutkimuksessaan han
tutki, kuinka hapea vaikuttaa ihmisen identiteettiin, tunne-elamaan, itsetuntoon ja sosiaalisiin suh-
teisiin seka ajatteluun. Han esitta, ettd hapean pitaisi olla rakentava ja suojaava tunne, mutta se
on sen sijaan sitova ja yksiloa hillitseva. Tutkimukseen osallistuneet kuvasivat, etta kun hapean
tunne iski, emotionaalinen kokemus oli niin voimakas, etta osallistujat toivoivat voivansa kadota tai
vajota maan alle. Tutkimukseen osallistujat olivat tottuneet vertailemaan itsedan muihin, he yrittivat
lukea merkkeja hyvaksynnasta ja rakkaudesta muiden kayttaytymisesta ja epailykset saivat heidat

tuntemaan olonsa epavarmoiksi. (Malinen 2010, 6, 9, 132, 137.)

3.2 Terveydentilan muutoksiin ja diagnoosin saamiseen liittyvat tunteet

Terveydentilassa tapahtuvat muutokset, akillinen sairastuminen tai vammautuminen voivat aiheut-
taa monia erilaisia tunnereaktioita, kuten turvattomuutta, ahdistusta, pelkoa, hammennysta, turhau-
tumista, vihaa, syyllisyytta, merkityksettomyyden tunnetta tai alavireisyytta. Tilanteeseen voi liittya
my0s halua kieltaa tapahtunut. Kaikki nama ovat taysin normaaleja tunteita ja reaktioita terveyden-
tilaan liittyviin muutoksiin ja muuttuneeseen elamantilanteeseen. Tunteet ja ajatukset voivat tulla
usein aalloissa, toisena paivana tuntuu vaikeammalta kuin toisena. Ajan kuluessa tunteet usein
tasaantuvat ja niiden kanssa elaminen on helpompaa. Sopeutuminen terveyden tilassa tapahtuviin
muutoksiin ja sairastumiseen vaatii usein paljon aikaa ja sopeutumiskykya. Sopeutumiselle ei voi
maaritelld aikarajoja ja se on aina yksilollista. Hyvaksymisprosessiin vaikuttaa myos toisten ihmis-
ten suhtautuminen. Esimerkiksi laheisten tai terveydenhuollon ammattilaisten kommentti: "tuohan
on vain kosmeettinen haitta” voi tuntua mitatdivalta, haavoittavalta ja herattaa hapeaa, vaikka kom-

mentti olisikin tarkoitettu kannustavaksi. (Terveyskyla 2021a.)
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Sairastuessaan tai kokiessaan terveydentilassaan muutoksia, ihminen kaipaa usein tietoa asioihin
littyen ja kokemuksia vertaisiltaan. Hoitavan tahon, kirjallisuuden ja luotettavien internet-lahteiden
lisaksi tietoa saa kohtalotovereilta. Kaytantoon ja jokapaivaiseen elamaan liittyvat asiat seka koke-
muksista puhuminen voi helpottaa. Henkilo voi joissakin tapauksissa yrittaa saastaa laheisiaan ja
olla kertomatta heille kaikista huolistaan. Vertaistukija on sopivan etaalla ja siksi hanelle voi olla
helpompi puhua. Yhteinen kokemus ja ymmarrys on merkittavaa. (Terveyskyla 2020a.) Tietyt ais-
tiarsykkeet ja sosiaaliset tilanteet voivatkin toimia alustana turvalliseen mielipahan kasittelyyn ja

lista mielinyvaa seka onnellisuutta (Tuulari & Karlsson 2017).

Diagnoosin saamiseen liittyy monenlaisia tunteita aina helpotuksesta epatoivoon. Tunteet ja reak-
tiot vaihtelevat ja ovat yksildllisia. Pitkaan jatkuneiden ja joskus epamaaraistenkin oireiden kanssa
elaville voi olla helpottavaa tietaa, mika syy naiden taustalla on. Toisaalta ahdistusta voi aiheuttaa
esimerkiksi se, ettei hoitoa ole heti tiedossa tai diagnoosiin liittyvat asiat kuulostavat monimutkai-
silta. Erilaisia hoitomuotoja voidaan joutua kokeilemaan ja hoitotasapainon l0ytyminen voi vieda
aikaa, jolloin toiveikkuuden sailyminen ja karsivallisyys voivat olla koetuksella. (Terveyskyla
2020b.) Kun potilailta kysytaan, moni kertoo kuitenkin, ettd diagnoosin saaminen on helpotus. Sen
myo6ta saa nimen epamaaraisille vaivoille ja tunteelle siita, etta kaikki ei ole kunnossa. (Piltonen
2017.)

3.3 PCOS:aan liittyvat tunteet

PCOS:aan liittyy joukko oireita, kuten ylipaino, akne, hiusten oheneminen, kuukautisten epasaan-
néllisyys ja hedelmattomyys. Nama PCOS:n oireet voivat osaltaan vaikuttaa myds psyykkiseen
hyvinvointiin. (Luis Blay, Augusto Aguiar & Cavalcante Passos 2016.) Masentuneisuuden ja ahdis-
tuneisuuden oireita tulisi seuloa, arvioida ja hoitaa huomioiden my6s muut emotionaalisen hyvin-
vointiin vaikuttavat asiat (Monash University 2018, 5). Naiset kokevat yleisesti usein tyytymatto-
myyttad kehoonsa, mutta negatiivinen kehonkuva seké huono itsetunto on yleistynyt PCOS-henki-
6illa ja se vaikuttaa laajasti henkilon eldmanlaatuun, mielialaan ja fyysiseen seka henkiseen ter-
veyteen. Negatiivinen kehonkuva voi jopa altistaa masennukselle ja ahdistukselle. Esimerkiksi hir-
sutismi ja ylipaino vaikuttavat voimakkaasti PCOS:n kanssa elédvan kehonkuvaan ja naista karsiva

kokee itsetuntonsa olevan heikompi. (Monash Univesity 2018, 65.)
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PCOS-henkilét tunnistivat joukon huolenaiheita, jotka vaikuttavat henkilokohtaiseen ja lisdantymis-
identiteettiin. Tutkimukseen osallistuneet kokivat diagnoosin saamisen hankalaksi ja etteivat tulleet
ymmarretyksi tilanteensa kanssa. Osallistujat kokivat, etta ladkéareilta puuttui empatiaa heita ja hei-
dan elamantilannettaan kohtaan erityisesti hirsutismiin ja painoon liittyvissa asioissa. Lahetteen
saaminen erikoislaakarille koettiin usein "taisteluna” ja laakareita kohtaan tunnettiin pettymysta.
Koettiin, ettd ammattilaisilla oli puutteelliset tiedot PCOS:aan ja sen laakehoitoon littyen ja etta
ladkkeita ei mielelldaan maaratty. Osalle ladkkeista oli suurta hyotya mutta osa joutui lopettamaan
laakitykset haittavaikutusten vuoksi. Tutkimukseen osallistuneista henkiloista harvat iimaisivat mer-
kittavaa huolta PCOS:aan liittyviin muihin terveysvaikutuksiin, kuten mahdolliseen diabetekseen
littyen, vaikka olivatkin naista tietoisia. Erityisesti painoon ja hedelmallisyyteen liittyvaa ahdistusta
ja turhautumista korostettiin toistuvasti vastauksissa. (Tomlinson ym. 2017.) Williamsin ym. (2015)
tutkimuksessa tuodaan myds esille kokemuksia siita, etta diagnoosin ja asianmukaisen hoidon saa-
minen koetaan haastavana, mik& nayttaisi olevan yleinen ongelma PCOS:&an liittyen (Williams ym.
2015.)

Tutkimuksissa kasitelladn melko vahaisesti PCOS:n psyykkista ja tunteisiin liittyvaa osa-aluetta.
Useissa tutkimuksissa yhdistava tekija on hapea oireyhtymaan ja sen oireisiin liittyen. (Wright
2020.) Myos Amirin ym. (2014) tutkimuksessa useimmat osallistujat toivat esille hapean tunteita.
Lisaksi esille tuotiin masennuksen, pettymyksen, pelon ja ahdistuksen seka tyytymattomyyden tun-
teita, jotka aiheuttivat vastaajissa sisaanpain kaantyneisyytta. Osallistujat kokivat mys hammen-
nyksen, heikkouden, epanormaaliuden, ndyryytyksen ja alemmuuden tunteita verratessaan itseaan

ikatovereihinsa. (Amiri ym. 2014.)

PCOS:&an liittyvaa kasvanutta riskia erilaisiin mielenterveyshairiéihin on alettu tutkia enemman
viime vuosina. Tutkimustuloksia viela suhteellisen vahén, mutta jo olemassa olevien tutkimusai-
neistojen myota PCOS-potilailla voidaan havaita lisdantynytta esiintyvyytté erilaisissa psykiatri-
sissa hairidissa. Tutkimukset osoittavat, ettd PCOS:aan liittyy lisdantynyt riski erilaisiin mielenter-
veyden hairi6ihin, kuten ahdistukseen, masennukseen, persoonallisuushairidihin, pakko-oireiseen
hairioon, tarkkaavaisuus- ja yliaktiivisuushairidihin sekd erilaisiin sydmishairidihin. Kaksisuuntaista
mielialahairiota, skitsofreniaa ja muita psykoottisia hairiditd on myés raportoitu PCOS-potilailla use-
ammin kuin muulla vaestolla. Kuitenkaan ei ole viela tarkasti tiedossa, mika osatekija PCOS:ssa
altistaa naille hairioille. Oireet ovat yksi kuormittava tekija, mutta on tutkittu myos, etté hyperandro-
genismi itsessaan lisaa riskia erityisesti masennukseen ja ahdistuneisuushairiihin. (Rodriguez-
Paris ym. 2019.)
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Seksuaalinen mindkuva on persoonamme tarkea osa, joka voi kehittya luontaisesti ja hienovarai-
sesti, mutta esimerkiksi traumaattiset kokemukset, sairastuminen tai onnettomuus voivat muuttaa
minakuvaa nopeasti rajustikin. Toisaalta pienetkin muutokset voivat heijastua seksuaalisuuteen
voimakkaasti ja aiheuttaa tyytymattdmyytta itseen, parisuhteeseen tai kumppaniin. (Terveyskyla
2018.) PCOS-diagnosoidut uskoivat terveeseen kontrolliryhmaan verraten huomattavasti suurem-
massa laajuudessa, etta ihokarvoituksella on negatiivinen vaikutus heidan seksuaalisuuteensa, ja
etta heidan ulkoinen olemuksensa hankaloittaa sosiaalisten suhteiden muodostamista (Hahn ym.
2005). PCOS:n kanssa elavat pitivat tyydyttavaa seksieldmaa yhta tarkeina kuin ne henkildt, joilla
eiole PCOS:aa. Heilla oli pyrkimys samoihin seksuaalisiin tavoitteisiin kuin verrokkiryhmalla, mutta
he eivat saavuttaneet niitd samalla tavalla. PCOS-diagnosoidut raportoivat myds vahemman sek-
suaalisia ajatuksia ja fantasioita, sekd vahemman mahdollisuuksia luoda suhteita verrattuna ter-
veeseen kontrolliryhmaan. PCOS-henkilét raportoivat kokevansa seksuaalisen viehattavyytensa ja
tyytyvaisyytensa seksielamaansa suuresti alentuneeksi, seka fyysisen ulkomuodon ja ihokarvojen
vaikuttavan seksuaalisuutensa. Seksuaaliseen toimintakykyyn, seksuaaliseen tyytyvaisyyteen ja
psykososiaaliseen toimintakykyyn tulee kiinnittda huomiota osana jokaisen PCOS-henkilon hoitoa.
(Pastoor ym. 2018.)

Psykoseksuaalisella toimintahairiolla viitataan seksuaalisiin ongelmiin tai vaikeuksiin, joilla on psy-
kologinen alkupera perustuen kognitioon ja/tai tunteisiin, kuten masentuneisuuteen, matalaan itse-
tuntoon ja negatiiviseen kehonkuvaan. Vaikuttaa silta, etta psykoseksuaalisten toimintahairididen
esiintyvyys ja vakavuus ovat lisaantyneet PCOS:ssa. Kaikkien terveydenhuollon ammattilaisten tu-
lisi tiedostaa psykoseksuaalisten hairididen lisaantynyt esiintyvyys, ja olisi syyta tarkastella, kuinka
PCOS-piirteet, kuten hirsutismi ja kehonkuva, vaikuttavat seksieldmaan ja ihmissuhteisiin. Ky-
seessa voi olla yksilolle merkittdva ongelma, joka voi vaikuttaa elamanlaatuun ja inmissuhteisiin.
Aiheesta on rajallisesti laadukasta tutkimusta, mutta on havaittu korrelaatiota PCOS:n ja heikenty-
neen elamanlaadun, seksuaalisen tyytyvaisyyden ja feminiinisen identiteetin valilla. (Monash Uni-
versity 2018, 63.)

Basiratin ym. (2019.) mukaan hedelméttémat PCOS:n kanssa elavat kokivat suurempaa hedelmét-

tomyysstressia ja aleksitymiaoireita, eli kyvyttdmyytta erottaa ja kuvata tunteitaan, kuin hedelmét-

tomat henkildt, joilla ei ole PCOS:aa (Basirat ym. 2019). Lapsettomuudesta seka hedelmattomyy-

desta ei aina ole helppo puhua edes laheisimmille ihmisille, sillé se koskettaa syvasti henkilon yk-

sityisyytta, seksuaalisuutta ja lisaantymista. Hedelmaityshoidoissa kayva osapuoli kdy yleensa lapi
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voimakkaita tunteita ja voi kokea mm. syyllisyytta ja vihaa erityisesti itseaan kohtaan. Parisuhteen
osapuolet voivat kokea ja ilmaista tunteitaan eri tavoin. Kuitenkin parisunteen molemmat osapuolet
usein kokevat suuria tunteita ja tarvitsevat keskusteluapua ja tukea. Lapsettomuus aiheuttaa kriisin
parisuhteessa, joka ratkaistaan yhdessa parisuhteen osapuolten kesken keskustelemalla vaikeis-
takin asioista ja tukemalla toinen toistaan prosessin aikana. (Simpukka ry 2022a.) Suositeltavaa
olisi, etta lapsettomuushoidon tarjoajien tulisi tarjota enemman psykososiaalista tukea hedelmatto-

myysongelmista karsiville PCOS-henkildille (Basirat ym. 2019).
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4 VERTAISTUKI

Vertaistuki on vapaaehtoista kokemusten vaihtamista. Siinéd samankaltaisia asioita kokeneet jaka-
vat kokemuksiaan ja saavat sosiaalista tukea, apukeinoja, toivoa ja uusia nakokulmia asioihin. Ver-
taistuki on hyodyllista, silla sen avulla tietoa muiden henkildiden selviytymiskeinoista samankaltai-
sissa tilanteissa. Vertaistuki auttaa ymmartamaan omaa kokemusta ja tuo tunteen siita, etta ei ole
tilanteensa kanssa yksin. Kokemusten jakaminen turvallisessa iimapiirissa voi parhaimmillaan lie-
vittaa ahdistuneisuutta ja poistaa pelon tunteita. Erilaisia vertaistukitoimintoja voivat olla paikalliset
ryhmatoiminnat tai yksilotukitoiminta, puhelintukilinjat, kokemusasiantuntijoiden antamat palvelut ja
tuki, verkkoryhmaét ja erilaiset verkkotoiminnat, kuten chat, keskustelusivustot, ohjatut ja ohjaamat-
tomat ryhmat. (THL 2020.) Verkossa toimivien vertaistukiryhmien suosio on kasvanut vuosien saa-
tossa ja hyva keskusteluyhteys vertaistukijoiden kesken koettiin tarkeaksi (Holbrey & Coulson
2013).

41 PCOS ja verkkovertaistuki

Tutkimuksen mukaan vertaistuki auttoi PCOS:n kanssa elavia ymmartdmaan, etteivat he olleet ti-
lanteessaan yksin, riippumatta siita, olivatko he itse aktiivisia vertaistukisivustolla. Hyotya koettiin
muiden kokemusten lukemisesta ja yhteyksien huomaamisesta omien ja muiden kokemusten va-
lilla. Tieto siita, etta muilla oli samankaltaisia ongelmia, oli itsessaan hyodyllista. Internetryhmia
pidettiin kaytanndllisena tiedonlahteena. Oli tavallista, etta ennen ryhmaan liittymista jasenilla oli
hyvin vahan tietoa. Hyodyllisena pidettiin myos tietoa siita, minkalaisia haasteita tulevaisuudessa
voi olla. Moni kertoi kohdanneensa terveydenhuollon ammattilaisia, joilla ei ollut tarpeeksi ymmar-
rystd PCOS:st4, eika heiltd saanut tarpeeksi tukea. Toisaalta lisaantynyt tietamys PCOS:sta auttoi
tuntemaan itsensé itsevarmemmaksi kohtaamisissa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Hoi-
toihin liittyvia keskusteluja kaytiin erityisen paljon, mika antoi enemman tietoa seka tavanomaisista,
ettd vaihtoehtoisista hoidoista ja se auttoi tekemaan paatoksia omasta terveydenhoidostaan. Ver-
taistuki auttoi suhtautumaan oireyhtymaén optimistisemmin, toiveikkaammin ja lisasi hallinnan tun-
netta, joka taas auttoi hoitamaan siihen liittyvia haasteita. Toisaalta vertaistuki nahtiin myds ikaan
kuin kaksiteraisena miekkana, koska toisaalta se auttoi ymmartamaan, etta asiat voisivat olla huo-
nommin, mutta jotkut kokivat sen lisdévan ahdistusta ja huolta PCOS:aan liittyen. Moni kertoi on-

gelmistaan diagnoosiin ja oireiden hoitoon liittyen, ja tallaisten esimerkkien lukeminen saattoi lisata
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toivottomuuden tunteita ja heikentaa luottamusta terveydenhuollon ammattilaisiin sairauden hoi-
dossa. Vertaistukiryhma saattoi jopa lisata yksinaisyyden tunnetta, jos keskusteluun littyminen tai
yhteyksien luominen muihin jaseniin koettiin hankalaksi tai viestiin ei saanut vastauksia tai vas-

tausta ei koettu hyddylliseksi. (Holbrey & Coulson 2013.)

4.2 Vertaistuki Suomessa

Korento ry on perustettu vuonna 1999, ensin nimella Endometrioosiyhdistys. 2019 vuoden alusta
mukaan otettiin endometrioosin ja adenomyoosin lisaksi myos PCOS ja vulvodynia. Muutoksen
my6ta myos nimi vaihdettiin Gynekologinen potilasjarjestd Korento ry:ksi. Yhdistyksen tavoitteena
on keventaa sairauden tuomaa taakkaa ja tarjota apuvalineitd parempaan eldaméan sairauden
kanssa. Korento ry:n toimintaa organisoidaan Tampereelta késin neljan tyontekijan voimin ja yh-
distyksen vapaaehtoiset toteuttavat mm. vertaistukea valtakunnallisesti seka tuottavat Endorfiini-
jasenlehtea, joka julkaistaan Korennon toimesta nelja kertaa vuodessa. Korento ry:n toimintaa ra-

hoittaa Sosiaali- ja terveysministerio Veikkaus Oy:n tuotoilla. (Korento ry 2022a.)

Korento ry yllapitaa Facebookissa suljettua vertaistukiryhmaa PCOS Suomi ja heidan verkkosivuil-
taan on mahdollista liittya anonyymiin keskusteluryhmaan tai chattin Hyva Kysymys-alustalla.
Verkkovertaistuen lisaksi he vetavat perinteisia vertaistukitapaamisia useilla paikkakunnilla, pyorit-
tavat tukipuhelintoimintaa, tukihenkilétoimintaa ja edunvalvonnan tukihenkilétoimintaa. (Korento ry
2022b.) Naiden lisaksi Korento ry tekee edunvalvonta- ja vaikuttamistydta gynekologisten sairauk-
sien ja oireyhtymien tilanteen parantamiseksi seka terveydenhuollossa etta laajemmin yhteiskun-
nassa (Korento ry 2022c). Vuodesta 2019 alkaen Korento ry on myds jarjestanyt vuosittain PCOS
teemaviikon, jolla pyritdan lisddmaan tietoutta oireyhtyméé kohtaan (Terveyskyla 2021b). Korento
ry on kehittanyt ilmaisen Moona oirepaivakirja-mobiilisovelluksen, joka sopii kaikille kuukautiskier-
ron seurantaan. Erityisen hyvin se kuitenkin soveltuu gynekologisen sairauden ja/tai oireyhtyman,

kuten esimerkiksi PCOS:n kanssa elaville ja sita itselleen epaileville. (Korento ry 2022d.)

Lapsettomuuteen liittyen on saatavilla vertaistukea esimerkiksi tahattomasti lapsettomien yhtei-
sOssa eli Simpukka ry:ssa. Yhdistyksen kautta on mahdollista tavata toisia samankaltaisessa tilan-
teessa olevia lapsettomia, kuten lasta toivovia, hoidoissa kayvia, lapsen jo saaneita, adoptio-odot-
tajia seka kaksin- tai yksineldjia. Vertaistukea on saatavilla erilaisissa vertaistukiryhmissa, sulje-

tuissa Facebook-ryhmissé ja vertaischateissa. (Simpukka ry 2022b).
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5 TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetydmme tarkoituksena on selvittaa, minkalaisia tunteita PCOS on tutkittavissa aiheutta-
nut ja onko vertaistuesta ollut apua niiden kasittelyssa. Tavoitteenamme on lisata tietoisuutta
PCOS:sta ja sen vaikutuksista, ja toivomme tutkimuksemme toimivan my0s vertaistuellisena ele-
menttina Korento Ry:n nettisivuilla ja jarjeston Endorfiini-lehdessa julkaisun myota. Tutkimuskysy-

myksidmme olivat:
1. Millaisia tunteita ja hapean kokemuksia PCOS on aiheuttanut?

2. Millaisia kokemuksia henkililla on vertaistuen merkityksesta PCOS liittyvien tunteiden ja

hapean kokemuksien kasittelyssa?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus lahtee liikkeelle tutkimusongelmasta, joka liittyy tutkittavaan ilmioon. Sen pohjalta luo-
daan tutkimuskysymykset, joihin pyritaan l6ytamaan vastauksia tutkimuksen avulla. Tutkimuksen
lahestymistavan valintaan vaikuttavat tutkimusongelma ja teoriatiedon maara, jota on jo aiheesta
olemassa. (Kananen 2015, 63, 66.) Lahestymistavat voidaan jakaa laadulliseen eli kvalitatiiviseen
seka maaralliseen eli kvantitatiiviseen tutkimusmenetelmaan (Kananen 2015, 67). Laadullinen ja
maarallinen tutkimus taydentavat toisiaan, vaikkakin ne eroavat toisistaan jossain maarin tavoitteil-

taan ja toteutukseltaan (Kylma, Vehvildinen-Julkunen & Lahdevirta 2003).

6.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetydmme tutkimusmenetelmaksi valikoituivat seka laadullinen eli kvalitatiivinen seka maa-
rallinen eli kvantitatiivinen tutkimusmenetelma. Aluksi ajattelimme, etta kaytamme pelkastaan laa-
dullista tutkimusmenetelmaa, koska haluamme tuottaa uutta ja kuvailevaa tietoa PCOS:n kanssa
elavien henkilokohtaisia kokemuksia oireyhtyman herattamista tunteista ja hapean kokemuksista
seka siitd minkalaisia kokemuksia henkildilla on vertaistuen merkityksesta PCOS:n liittyvien tuntei-
den kasittelyssa. Valintaamme tuki myos se, etta aiheesta on tehty suhteellisen vahan tutkimuksia
aiemmin. Tutkimuksessa on tarkoitus kuvata todellista elamaa ja kokemuksia. Onkin tarkeaa muis-
taa, etta ne voivat olla hyvinkin moninaisia. Laadullisen tutkimuksen tarkoitus on paljastaa tai Ioytaa
tosiasioita eika vahvistaa valmiiksi jo olemassa olevia vaittamia. Tarkoituksenamme oli kuvata yk-
sildiden aitoja tunteita seké kokemuksia ja syventdd ymmarrysta tutkittavasta ilmiosta. (Kananen
2015, 66-67, 71.; Hirsjarvi ym. 2018, 161). P4adyimme kuitenkin kayttdmaan laadullisen tutkimus-
menetelman lisaksi myos maarallista tutkimusmenetelmaa, koska sen avulla voidaan aineiston nu-
meraalisen ja tilastollisen tiedon avulla selvittaa esimerkiksi erilaisten ilmididen syy-seuraussuh-

teita, yleisyytta ja ilmididen valisia yhteyksia (Jyvaskylan yliopisto 2021a).

Laadullisessa terveyteen liittyvassa tutkimuksessa selvitetdan ihmisen kasityksia terveydestaan ja
sen hoitamisesta seka sairauden tai oireiden kokemusta tai hoitamiskaytantoja. Tutkimuksen koh-
teena olevaa ilmiota tarkastellaan avoimesti ilman sitovaa etukateissuunnitelmaa. Tutkimuksen tu-

loksena syntyy teoreettinen rakennelma, joka kuvaa tutkittavaa ilmiota ja sité voidaan hyodyntaa
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sellaisenaan kaytannon toiminnan ohjaamiseen, mutta myds maarallisen jatkotutkimuksen poh-
jana. Terveydenhuollossa tarvitaan monenlaista tietoa terveydesta, sairauksista ja niiden hoidosta.
Naiden saamiseksi tarvitaan maarallisia seka laadullisia tutkimuksia, jotka tukevat toisiaan. Laa-
dullisen tutkimuksen avulla voidaan laajentaa terveystieteellista tietoa ja tuottaa erilaisia teoreetti-
sia kuvauksia ilmidista, joista ei ole aikaisempaa tietoa. Sen avulla voidaan myds Idytaa uusia na-
kékulmia jo osittain tunnettuihin ilmidihin. (Kylma, Vehvildinen-Julkunen & Lahdevirta 2003.) Laa-
dullinen tutkimus on siis tutkimuksen menetelmasuuntaus, jonka avulla pyritdan ymmartamaan
kohteen laatua, sen ominaisuuksia seka merkitysta kokonaisvaltaisesti ja syvallisesti. Laadulli-
sessa tutkimuksessa halutaan ymmartaa ja selittaa jotain asiaa tai ilmiéta. Laadullisen tutkimuksen
yleisimmat aineistonkeruumenetelmat ovat kysely, haastattelu, havainnointi ja erilaisista dokumen-
teista keratty tieto. Erilaisia aineistonkeruumenetelmia voi kayttaa joko vaihtoehtoisesti, rinta rinnan
tai eri tavoin yhdisteltyna riippuen tutkittavasta ongelmat ja tutkimusresursseista. (Tuomi & Sara-
jarvi 2018.)

Maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimusmenetelma perustuu numeeriseen mittaamiseen eli siinen,
etta aineiston muuttujat kerataan taulukkomuotoon ja niita analysoidaan tilastollisin menetelmin
(Hirsjarvi ym. 2018, 139-140). Maarallinen tutkimus hyédyntaa maarien jakautumia, muutoksia ja
eroja. Niiden avulla voidaan kuvata ja tulkita tutkittavaa ilmiota seka siind havaittuja yhteyksia ja
vaikutussuhteita. (Vilkka 2005, 74, 87-88.) Maarallinen tutkimusmenetelmé vastaa kysymyksiin:

kuinka moni, kuinka paljon seka kuinka usein. (Vilkka 2007, 14.)

Kyselytutkimus on tutkimusmenetelmista nopein ja helpoin. Kyselylomakkeesta on hyotya eniten,
jos se on testattu, luotettava, osuva, selked, toistettavissa oleva seka tarvittaessa identifioitava.
Kysely on etukateen strukturoitu aineistonkeruumenetelma, joka perustuu kyselylomakkeeseen.
Kyselyn luotettavuus riippuu siita, millainen on tutkimuksen aihe ja sen tiedon luonne, jota tarvitaan.
Asenteita ja mielipiteita tutkittaessa kyselyn hyva etukateissuunnittelu ja toteutus vaikuttavat tulok-
siin olennaisesti. Kun kaytetdan kyselya tiedonkeruumenetelmana, siihen liittyy epatarkkuuksia.
Avoimiin kysymyksiin vastaaminen vie enemman aikaa kuin valmiiksi strukturoituihin vastausvaih-
toehtoihin vastaaminen ja voi vahentaa vastaamisinnokkuutta. (Luoto 2009.) Kyselylomakkeen
tarkka suunnittelu ja laadinta auttavat tutkimuksen onnistumista. Onnistumisen kannalta on tarkeaa
huomioida kysymysten muoto ja asettelu ja etteivat kysymykset ole johdattelevia. (Hirsjarvi ym.
2018, 193). Kyselylomakkeessa on avoimia seka monivalintakysymyksia ja asteikkokysymyksia.
Maarallisia kysymyksia on helpompi tulkita, mutta avoimet kysymykset taas antavat moninaisempia
ja laajempia kokemusperaisia vastauksia (Hirsjarvi ym. 2018, 200—201).
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6.2 Tutkimuksen toteutus

Tutkimuksen aineisto kerattiin Webropol-kyselyna, joka julkaistiin Korento ry:n suljetussa Facebook
vertaistukiyhmassa PCOS Suomi. Aineiston keraamisessa kaytettiin tarkoituksenmukaista otan-
taa. Kyselylomake laadittiin huolellisesti hyvan tutkimuseettisen kaytannon mukaisesti vastaamaan
opinnaytetydn tutkimuskysymyksiin. Kysely ja sen saatekirje (liite 1 ja liite 2) julkaistiin huhtikuussa
2022 ja se oli avoimena 10 paivaa, jonka jalkeen aloitimme aineiston analysoinnin. Kyselyssa ei
keratty sellaista tietoa, josta muodostuisi henkilorekisteri. Kyselyyn vastaaminen tapahtui taysin
anonyymisti ja se oli vapaaehtoista. Kysely toteutettin seka maarallisena etta laadullisena, jotta
saatiin monipuolisempaa tutkimusaineistoa ja kyselyyn vastaaminen oli vaivattomampaa. Kyselyn
kohderyhmaksi valikoitui jo opinnaytetyon suunnitteluvaiheessa Korento ry:n yllapitdman PCOS
Suomi Facebook-vertaistukiryhman jasenet. Kyseiseen suljettuun Facebook-ryhmaan voi liittya,
mikali epailee tai on olemassa oleva PCOS-diagnoosi. Yhteistydkumppanimme Korento ry:Ita valitti
kyselyn edelld mainittuun Facebook-ryhmaan. Virallista tutkimuslupaa ei tarvittu, koska kyselylink-

kia levitettiin Korento ry:n toimesta heidan sosiaalisen median alustallaan.

Kyselyssa (lite 2) kartoitettiin taustakysymyksina vastaajien ika ja onko vastaajalla diagnosoitu
PCOS. Varsinaisiin tutkimuskysymyksiimme haimme vastauksia kysymalla avoimen kysymyksen
PCOS:n aiheuttamista tunteista ja mihin ndma tunteet ovat liittyneet. Kartoitimme myds vastaajien
hapean tunteita erilaisiin oireisiin littyen seka vastaajien vertaistuen hakemista PCOS:aan liittyvien
tunteiden kasittelyssa seka sita onko vastaaja kokenut vertaistuesta olleen apua. Lisaksi kysyttiin

vertaistuen koetusta merkityksesta ja minkalainen vertaistuki olisi tarkeaa vastaaijille.

6.3 Aineiston analysointi

Aineiston analysoinnissa tulkitaan sita, mita aineistosta nousee esille tutkittavaan ilmioon liittyen.
Tulkintaa voidaan tehda usealla eri kaytannolla. Se mistd nakdkulmasta aineistoa tarkastellaan
vaikuttaa tulkintaan. Analysointi vaatii huolellista perehtymista aineistoon ja sen vuoksi se tulee
kdyda lapi useaan kertaan sisallon hahmottamiseksi. Keratyn aineiston avulla pyritédn saamaan
vastauksia tutkimuskysymyksiin. (Kananen 2015, 160,163, 176-177.)

Laadullisessa tutkimuksessa perusanalyysimenetelma on sisalldnanalyysi. Sisallénanalyysissa tu-

lee valita jokin tarkkaan rajattu ilmid, josta on kerrottava kaikki mita siité aineiston puitteissa irti saa.
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Se mista tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita, tulee ilmi tutkimuskysymyksissa. (Tuomi & Sarajarvi
2018.) Aineistolahteisessa analyysissa voidaan lahtea likkeelle aineiston alkuperéisilmaisujen pel-
kistamisesta. Aineistolta kysytaan tutkimusongelman mukaisia kysymyksia. Ensin tunnistetaan
asiat, joista tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita ja naita asioita iimaisevat lauseet pelkistetaan yk-
sittaisiksi ilmaisuiksi. On tarkeaa, jotta kaikki ilmaisut tulevat kirjattua ja luetteloitua. Sen jalkeen
samaa kuvaavat pelkistetyt iimaukset yhdistetaan samaan luokkaan ja sille annetaan sisaltoa ku-
vaavanimi. Analyysia jatketaan yhdistamalla samansisaltoisia alaluokkia toisiinsa ja muodosta-
malla niista ylaluokat. Ylaluokille annetaan niiden sisaltda kuvaavat nimet. Lopulta kaikki luokat
yhdistetaan yhdeksi kaikkia kuvaavaksi luokaksi. Naiden avulla vastataan tutkimuskysymyksiin.
(Tuomi & Sarajarvi 2018.) Laadullisessa tutkimuksessa on tyypillista tutkimussuunnitelman jousta-
vuus ja muokattavuus seka tapauksien tulkinta ja kasittely ainutlaatuisina tapauksina. (Hirsjarvi ym.
2018, 164). Sisallénanalyysia kaytimme kyselytutkimuksen kolmannen kysymyksen vastausten eli
laadullisen osuuden seka maarallisen osuuden "Muu, mika?” vastausten analysoimisessa. Loput
vastauksista analysoitiin tilastollisesti. Aineistoa kuvattiin kayttamalla prosenttilukuja ja frekvens-
seja, jotka Webropol-ohjelma laski tutkimusaineiston vaihtoehtokysymyksista. Tulokset esitettiin
erilaisten taulukoiden ja kuvioiden muodossa. Prosenttiluvut sopivat hyvin eri ryhmien vertailuun.
Lisaksi koko aineisto ristiintaulukoitiin kayttamalla ikajakaumaa taustamuuttujana. Mahdollisia taus-
tamuuttujia olivat ikdjakauma ja onko vastaajalla diagnosoitu PCOS vai ei. Valtaosalla vastaajista

oli diagnoosi, jonka vuoksi paadyimme kayttamaan ristiintaulukoinnissa ikajakaumaa.

Maarallisen tutkimuksen analysointiin voidaan kayttad muun muassa tilastollisesti kuvaavaa ana-
lyysia. Tutkimusaineistoa kuvataan tilastollisesti ja havainnollistetaan graafisesti. Tilastollisella ana-
lyysilla pystytaan toteamaan aineistosta esimerkiksi ilmididen maaria, yleisyytta, jakautumista seka
jasentymista luokkiin. (Jyvaskylan yliopisto 2021c.) Analyysimenetelma valitaan sen mukaan, mika
antaa tietoa siitd, mité ollaan tutkimassa. Kaytannossé se 10ytyy vain siten, etta tutkija kokeilee

kyseiselle muuttujalle soveltuvia menetelmia. (Heikkila 2004, 183.)

6.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tieteellisen tutkimuksen luotettavuuteen ja eettiseen hyvaksyttavyyteen vaikuttaa se, onko tutki-
mus suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon edellyttdmalla tavalla. Tutkimuksessa tulee noudattaa

rehellisyytta, yleisté huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimusty6ssa, tulosten tallentamisessa ja esitta-
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misessa seka tutkimusten ja tulosten arvioinnissa. Tutkimuksessa tulee soveltaa tieteellisen tutki-
muksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia.
Tutkimuksessa tulee noudattaa myos avoimuutta seka vastuullista tiedeviestintaa, kun julkaistaan
tutkimuksen tuloksia. Tutkijoiden tulee huomioida ja kunnioittaa muiden tutkijoiden saavutuksia ja

toitd asianmukaisella tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Laadullisen tutkimuksen yksi olennaisista asioista on arvioida tutkimuksen uskottavuutta seka luo-
tettavuutta ja onko tutkimuksen tulokset siirrettavissa tai yleistettavissa muihin tutkimuskohteisiin
ja tutkimustilanteisiin. (Jyvaskylan yliopisto 2021b.) Maarallisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan
arvioida esimerkiksi tutkimuksen validiuden ja reliaabeliuden kautta. Tutkimuksen reliaabeliutta ku-
vastaa mittaustulosten toistettavuus eli tutkimuksen kyvylla antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Tut-
kimuksen validiutta eli patevyytta taas kuvastaa se, etta on tutkittu juuri sitd mita on tarkoituskin
tutkia. Tutkimuksen patevyyden ongelmana voi kyselylomakkeissa olla esimerkiksi se, etta vas-
taaja ymmartaa kysymyksen eri tavalla kuin tutkija on sen tarkoittanut. (Hirsjarvi ym. 2018, 231-
232.)
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7 TULOKSET

Kyselyn kokonaisvastaajamaaraksi muodostui 227 vastaajaa. Kyselyn kaksi ensimmaista kysy-
mysta kartoittivat kyselyyn vastanneiden taustatietoja ja naihin kysymysiin vastaaminen oli pakol-
lista kyselyn jatkuvuuden kannalta. Ensimmainen kysymys koski vastaajien ikdjakaumaa. Kyselyyn
vastanneista 55,5% (n=126) oli 19-30-vuotiaita, 38,3% (n=87) 31-40-vuotiaita, 4,9% (n=11) yli 40-
vuotiaita ja 1,3% (n=3) 18-vuotiaita tai alle. Suurin osa vastaajista oli siis 19-30-vuotiaita. Toinen
ja viimeinen taustatietoja kartoittava kysymys koski vastaajien PCOS-diagnoosia. 95,6% (n=217)

vastasi kylla ja 4,4% (n=10) vastasi ei. Valtaosalla vastaajista oli siis diagnosoitu PCOS.

7.1 PCOS:n aiheuttamat tunteet

Kyselyn kolmas kysymys oli avoin kysymys: "Minkalaisia tunteita PCOS on sinussa aiheuttanut, ja
mihin nama tunteet ovat liittyneet?”. Taméan kysymyksen vastauksista teimme aineistolahtéisen si-
sallonanalyysin, josta esimerkki taulukossa 1. Aloitimme kaymalla lapi vastaukset ja poimimalla
naista toistuvia teemoja. Teimme vastauksista yksittaisia pelkistettyja ilmauksia, joista muodos-
timme alaluokat. Alaluokista kaytamme taulukossa nimitysta alakategoriat. Alakategorioita tuli yh-
teensa 15, joista muodostimme ylaluokat eli ylakategoriat. Ylakategorioita tuli yhteensa nelja. Ala-
kategorioista karvoitukseen, painon muutoksiin, kuukautiskiertoon, lisaantymisidentiteettiin, nai-
seuteen, kehonkuvaan ja liittannaissairauksiin liittyvat negatiiviset tunteet muodostivat ylakatego-
rian fyysisiin muutoksiin liittyville negatiivisille tunteille. Karvoitukseen ja kehonkuvaan liittyvat po-
sitiiviset tunteet muodostivat toisen ylakategorian fyysisiin muutoksiin liittyville positiivisille tunteille.
Kolmas ylakategoria oli psyykkisiin muutoksiin liittyvat negatiiviset tunteet, joka muodostui sosiaa-
lisiin suhteisiin ja tulevaisuuteen liittyvista negatiivisista tunteista. Neljas ja viimeinen ylakategoria
oli diagnoosin saamiseen, oireyhtymaan ja sen hoitoon liittyvat tunteet, joka muodostui neljasta eri
alakategoriasta, joita olivat: diagnoosin saamiseen liittyvat negatiiviset ja positiiviset tunteet seka

oireyhtymaan ja sen hoitoon liittyvat negatiiviset ja positiiviset tunteet.
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Taulukko 1. Esimerkki siséllénanalyysista.

En ole tuntenut hapeaa, hirsutismi on minulle jopa toivottua. Kun oirest
alkoivat nakya ulospéin aloin kyseenalaistamaan sukupuoltani.

Tuntuu helpommalta, etta karvaisuuteni johtuu PCOS:sta.

Alemmin tunsin paljon kehohapeéaé ja itseinhoa, osittain hirsutismin
vuoksi, ikdantyminen on auttanut suhtautumaan kehooni lempeammin.

Karvoitukseen
littyvat positiiviset
tunteet

Ylpeys kehosta, sen vahvuudesta ja sinnikkyydesta, jotka ovat osittain
PCOS:n ominaisuuksia Voimaantumisen tunnetta kauneusnormien
haastamiseen liittyen ja tyytyvaisyys PCOS-tyyppiseen kehoon.
Kiitollisuus liittyen juuriin ja lohdullisuuden tunne liittyen periytyvyyteen.

lka opettanut suhtautumaan kehooni lempeammin.

Kehonkuvaan
littyvat positiiviset
tunteet

Fyysisiin
muutoksiin liittyvat
positiiviset tunteet

7.1.1  Fyysisiin muutoksiin liittyvat negatiiviset tunteet

Karvoitukseen koettiin liittyvan lahes pelkastaan negatiivisia tunteita, kuten hapeaa, ahdistusta,

masennusta, turhautumista, epatoivoa, vihaa, itseinhoa, kokemusta epanaisellisuudesta, petty-

mysta, epavarmuutta, pelokkuutta, surua ja huonommuuden tunnetta.

"Vihaa, hapeaé, epétoivoa, huonommuutta. Suurin ongelma minulla on karvat. Yritan itse

kovasti normalisoida karvoitusta, mutta jos jo sheivaus mainoksissa hoylatédéan karvatonta

ihoa, niin eihén se helppoa ole. Hapeén runsasta karvoitustani, piikikésta sdnkeé ja no-

peaa karvan kasvua.”

"Hépedé, silla naisten karvojen kasvu "miesmaéisilla” alueilla (kuten minulla leuan alu-

eella), on vield aika tabu asia puhua. Hapeén sité, etten ole ns. normeihin sopiva nai-

»

nen.

Painon muutoksiin liittyvat tunteet koettiin yksinomaan negatiivisina. Ylipainoon ja keskivartaloliha-
vuuteen liittyviksi tunteiksi vastaajat nimesivat arsytyksen, inhotuksen, katkeruuden, kiukun, ha-
pean, ahdistuksen, epatoivon ja pelon. Ylipainon aiheuttamaa hapean tunnetta koettiin vahiten yli

40-vuotiaiden vastaajien ryhmassa. Painonhallinta koettiin vaikeana ja toivottomana, ja se aiheutti
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kiukkua, epavarmuutta, itsesyytoksia, itseinhoa, riittamattomyyden tunnetta, turhautuneisuutta,
pettymysta, vihaa, raivoa, epareiluuden tunnetta ja siihen liittyi murtumista ja lopulta masennusta.
Vastauksissa toistuivat etenkin hapea, ahdistus ja epatoivo. Vastaajat kokivat, etta hoitohenkilo-

kunta ja muut ihmiset eivat tuntuneet ymmartavan PCOS:4aan liittyvia painon muutoksia:

"Turhautumista, kun kehoni ei toimi kuten pitéisi. Hormonihé&iriét, rasvan-imeytymisairio ja
insuliiniresistenssi aiheuttavat reilua ylipainoa, josta ei meinaa péésté eroon vaikka
kuinka yrittaa.

Témé aiheuttaa kiukkua ja hépeéé, kun ihmiset luulevat, etten yrité kunnolla.”

"Ahdistusta ja epétoivoa enimmékseen siité, ettd sama miten eléa, paino laskemisen si-
jaan tuntuu nousevan ja esimerkiksi Iaékéarit usein vain toteavat, etté "liku enemmaén, sy
vahemmén" aivan, kuin sité ei olisi koko ajan tehnyt. Kun on antanut aivan kaikkensa ja

Se ei ndy juuri misséén, se satuttaa.”

Epasaanndllinen kuukautiskierto aiheutti vastaajissa artymysta, turhautumista, hapeéa, ahdistusta,
surua, epatoivoa, toivottomuutta, katkeruutta, epanaisellisuuden tunnetta, nolostumista, ulkopuoli-
suuden tunnetta, pettymysta, vihaa ja huolta. Vastauksissa nousi esille tunteista useaan kertaan
etenkin hépea ja suru. Vastaajat kertoivat epasaanndllisista kierroista, runsaista vuodoista ja ki-
vuista seka ovulaatiohairidista. Kuukautiskierron hairi6ita kohtaan koettiin hapean tunnetta eniten
18-vuotiaiden tai sitd nuorempien ikaryhmassa. Mita vanhempi vastaajien ikaryhma oli, sita vahem-
man hapean tunnetta kuukautiskierron hairidita kohtaan tunnettiin. Kuukautisten puuttuminen ja
epasaannallisyys sai useissa vastaajissa aikaan kokemuksen epanaisellisuudesta, erilaisuudesta

ja siita, ettei ole taysin terve:

"Se on surettanut ja hévetténytkin, etten ole voinut olla yksi niisté, joiden téytyy lainata

kaverilta tamponia.”

Lisaantymisidentiteettiin liitettiin vahvasti negatiivisia tunteita, kuten itseinhoa, epatoivoa, huolta,
surua, hapeaa, rittamattomyyden tunnetta, tuskaa, masennusta, epavarmuutta, ahdistusta ja epa-
tietoisuuden tunnetta. Lapsettomuutta pelattiin ja oma keho koettiin vialliseksi ja sitd kohtaan koet-

tiin vinaa seka kuvotusta, koska hedelmaittyminen ja raskaana pysyminen oli vaikeaa. My6s ka-
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teutta, katkeruutta ja epareiluuden tunteita lasten saamiseen liittyen tuotiin esille. Lapsettomuus-
hoidot olivat raskaita, niita jannitettiin ja koettiin turhauttaviksi, kun toimivaa hoitokeinoa ei ollut
I6ytynyt. Kyselyt lastenhankinnasta aiheuttivat pahaa mielté vastaajien keskuudessa. Omaa nai-
seutta kohtaan koettiin epavarmuutta lapsettomuuden vuoksi, se vaikutti itsetuntoon ja aiheutti ul-
kopuolisuuden tunnetta. Vastaajat toivat esille pelkoa siita, ettei lapsettomuuteen saa apua tar-
peeksi ajoissa. Pelkoa heratti myos se, riittaakd kumppanilleen, mikali pariskunta ei voi saada lap-
sia. Raskauden keskenmenoa pelattiin ja ne aiheuttivat luonnollisesti surua. Pelattin my6s imetyk-
sen epaonnistumista PCOS:n vuoksi. Lapsettomuuden kohdalla hapeaa koettiin eniten 19-30-vuo-

tiaiden seka 31-40-vuotiaiden ryhmissa.

"Tunsin itseni huonommaksi naiseksi kuin muut, tunnen niin osittain vielékin vaikka olen
nyt viimeisilléén raskaana. Pelké&én etté imetys ei tule onnistumaan koska olen lukenut
ettd pcos voi vaikuttaa siihenkin. En ole koskaan ollut niin vihainen, kateellinen ja katkera
kuin tdmén lapsettomuustaustan my6ta. Kaikkien raskausuutiset olivat myrkkyé ja edel-
leen ne provoisovat vahvasti, en voi olla miettimétta etté kuinkahan nopeasti ja helposti
muut ovat raskautuneet. Jokainen negatiivinen raskaustesti tuntui henkilékohtaiselta epé-

onnistumiselta.”

"Pelkoa mahdollisesta lapsettomuudesta ja pohdintaa siita, pitéisiké ehkéaisy jéttéda pois jo
nyt, vaikka lapsensaanti ei ole viela ajankohtaista, ihan vaan, jotta ei joskus kaduttaisi,

etté ei ole yrittdnyt tarpeeksi raskautua.”

"Pelon tunteita siité ettei koskaan saa lapsia eikéd tdmén myG6téd oma parisuhde kesta.
Pelko myds siité, etté joutuu kalliisiin lapsettomuushoitoihin eiké siltikéén kukaan voi téy-
sin varmaksi sanoa, etta raskautuminen olisi mahdollista saatika, etté sen lapsen saisi

syliin asti, koska keskenmenot on yleisid tdémén hormonihéirion kanssa.”
Ristiriitaisia tunteita ja oman naiseuden kyseenalaistamista aiheutti se, etta ystavien mielesta lap-
settomuutta tulisi surra, vaikka itse olisi sinut asian kanssa, eika lapsi olisi sopinut elamantilantee-

seen:

"Olen saanut lapsettomuus diagnoosin jo melko heti pcos diagnoosin jélkeen ja olen sen

asian kanssa sinut, koska lapsi ei omaan eldméntilanteeseen muutoinkaan sovi. Kuiten-
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kin jopa hyvat ystévét ovat olleet sitd mielta, ettd minun tulisi jotenkin surra sité etten lap-
Sia saa vaikka se ei itselleni tarkeéé ole ja tdmé myds aiheuttanut ristiriitaisia tunteita it-
sesséni ja olen kyseenalaistanut jopa omaa naiseuttani sen vuoksi kun en lapsia halua ja

se olisi muutoinkin mahdotonta diagnoosista johtuen.”

Naiseuteen ja siihen liittyviin fyysisiin muutoksiin liitettiin negatiivisia tunteita. Moni vastaajista koki,
etta omat naisellisuuden piirteet olivat vajavaiset ja miehiset piirteet kehossa korostuivat. Vastauk-
sissa nousi esille, etta naiseuteen ja naisellisuuden kokemukseen liitettiin vahvasti naisen kehon
toiminta ja ulkonadlliset piirteet. Naisellisiksi koettujen piirteiden puuttuminen kuten esimerkiksi
saannolliset kuukautiset ja miessukupuoleen liitetyt ulkonadlliset piirteet aiheuttivat vastaajissa ha-

peaa, itseinhoa ja alemmuuden tunnetta.

"Riittéméttémyys, ja tunne siité ettei ole edes aito nainen kun ei pysty samaistumaan

kuukautispuheisiin, mutta sen sijaan pitaa ajella partaa sdannéllisesti.”

Kehonkuvaan liittyvissa negatiivisissa tunteissa ulkonakoon ja ulkoisiin oireisiin liittyen vastauk-
sissa toistui ehdottomasti eniten hapea. Muita tunteita olivat nolous, suru, masennus, ahdistus,
turhautuminen, epatoivo, viha seka epanaiseuden ja ulkopuolisuuden tunteet. Omaa kehoa ja sen
toimimattomuutta kohtaan koettiin vihaa, surua, pettymysta, turhautumista, inhoa, artymysta, rai-
voa seka epavarmuutta. Vastaajat kokivat arsytysta ylimaaraista "kauneudenhoitotyota” kohtaan.
Muita ulkonakoon ja niihin liittyviin tunteisiin olevia seikkoja, jotka nousivat esille vastauksissa, oli-
vat hapea ruskeita kainaloita, rintojen tubulaarisuutta ja turvotusta kohtaan. Myds lihaksikkuuden
ja ns. "isouden” pelko mainittiin vastauksissa. PCOS:aan liittyva kaljuuntuminen ja hiusten 1&ht6
seka oheneminen aiheutti hapeaa, surua seka pelkoa. Lukuisat vastaajat kertoivat, etta akne ja
erilaiset iho-oireet kuten keratosis pilaris tyyppinen iho aiheuttivat hapeaa, pettymysta, ahdistusta,

masennusta, suuttumusta, vihaa, stressia, kiukkua, itseinhoa seka epavarmuutta.

PCOS:n litannaissairaudet herattivat vastaajissa pelkoa, ahdistusta, hapeéa, epatoivoa, huolta,
vihaa, arsytysta, toivottomuutta ja masentuneisuutta. Liitannaissairauksia, kuten rinta- ja gyneko-
logisia syopia pelattiin ja yleisesti omasta terveydentilasta oltiin huolissaan. Sydan- ja verisuonitau-
dit, diabetes ja raskausdiabetes aiheuttivat myds pelkoa ja huolta vastaajissa. ltsehoitoon vasyttiin,
koska mikaan hoitokeino ei tuonut taysin toivottua tulosta. Kivut ja vasymys herattivat vihan ja ar-
sytyksen tunteita. Ulkoisen eroavuuden vuoksi koettu arvottomuuden tunne aiheutti jopa itsetuhoi-
sia ajatuksia:
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"Teini-idssé oli rankkaa, sillé karvoituksen poistaminen ja piilottaminen oli lhes elinehto
kiusatuksi joutumisen pelossa. Harkitsin usein itsemurhaa, koska tunsin oloni arvotto-

maksi ulkoisen eroavaisuuteni vuoksi. lhmissuhteiden solmiminen oli myGs hankalaa.”

"Ainoa suuri huoleni PCOS'één liittyen on siihen liittyva rinta- seké gynekologisten sy6-
pien suurentunut riski. Minulla onkin meneilldén laajemmat geenitutkimukset syépien

osalfa.”

7.1.2  Fyysisiin muutoksiin liittyvat positiiviset tunteet

Fyysisiin muutoksiin liittyvia positiivisia tunteita vastaajat kertoivat kokeneensa karvoitukseen ja
kehonkuvaan liittyen. Vaikka karvoitukseen liittyvat tunteet olivat padasiassa negatiivisia, myos joi-
takin karvoitukseen liittyvia positiivisiakin kokemuksia nousi esille. Vastaajat kokivat helpommaksi
sen, ettd karvaisuus johtuu juuri PCOS:ta. Vastaajat kertoivat myos, etta aikaisemmin hirsutismi oli
aiheuttanut hapean kokemuksia, mutta ian myota voi oppia suhtautumaan kehoonsa lempeammin.

Joillekin karvoituksen lisaantyminen saattoi olla silti jopa toivottua.

"Kuitenkaan en ole tuntenut hdpedd, sillé juurikin esim. hirsutismi, joka monille tuottaisi
hépeéé, on minulle jopa toivottua. Suunnilleen samoihin aikoihin, kun ulospéin nékyvét

oireet alkoivat ilmaantua aloin myds kyseenalaistamaan sukupuoltani.”

PCOS:aan ja kehonkuvaan liittyviin positiivisiin tunteisiin littyen koettiin ian vaikuttaneen siihen,

etta omaan kehoon on oppinut suhtautumaan lempeammin.

"Koen nykyéén ylpeytté kehostani ja sen vahvuudesta ja sinnikkyydesté, joiden ajattelen
osittain olevan PCOS:n liittyvid ominaisuuksia. Tuntuu voimauttavalta pystyd haastamaan
vallitsevia kauneusnormeja olemalla tyytyvainen PCOS-tyyppiseen kehooni. Olen myés
kiitollinen tésté yhteydesta juuriini, ja ajatus periytyvyydesté on tuntunut lohdulliselta, etté
kehoni ei yrita kurjistaa elamééni karvoituksella ja ylipainolla vaan oikeastaan kehoni vain

tekee parhaansa pitddkseen minut hengissa.”
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7.1.3  Psyykkisiin muutoksiin liittyvat negatiiviset tunteet

Muutama vastaaja toi ilmi sosiaalisiin tilanteisiin liitettavia negatiivisia tunteita. Vastaajat kokivat
hapeaa, ahdistusta ja yksinaisyyden tunteita oireyhtyman vuoksi. Ahdistusta ja hapeaa koettiin
myos syndroomasta kertomiseen liittyen seka epanaisellisuuden ja ulkopuolisuuden tunnetta sosi-

aalisiin tilanteisiin liittyen.

"Hépedd, pelkoa, ahdistusta. Tunteet ovat vaikuttaneet omaan mielenterveyteen/hyvin-

vointiin, parisuhteisiin, kaverisuhteisiin.”

Tulevaisuuteen liittyen iimaistiin negatiivisia tunteita, esimerkiksi pelkoa ja ahdistusta. Vastaajat
toivat ilmi, etta tulevaisuus ja mahdolliset PCOS:n aiheuttamat liitdnnaissairaudet ja ongelmat tule-
vaisuudessa ahdistavat ja pelottavat. Vastauksissa mainittin myos pelko lihomisesta ja kurjaksi

koettiin, etteivat oireet tule helpottumaan.

"Tunnen ahdistusta siitd, mitéd ongelmia tdmé voi minulle jatkossa aiheuttaa.”

7.1.4 Diagnoosin saamiseen, oireyhtymaan ja sen hoitoon liittyvat tunteet

Diagnoosin saamiseen liittyi seka positiivisia ettd negatiivisia tunteita. Suurin osa diagnoosin saa-
miseen liittyvista vastauksista liittyi positiivisiin tunteisiin. Useimmin toistui helpotus, joka tuotiin
esille lahes kaikissa vastauksissa, joissa kasiteltiin diagnoosin saamiseen liittyvia positiivisia tun-
teita. Lisaksi helpotusta koettiin siita, etta oireille saatiin jokin selitys ja sita kautta niita oli mahdol-
lisuus ymmartaa paremmin. Muita positiivisia tunteita olivat kiitollisuus ja ilo. Diagnoosin saaminen
oli myos lievittanyt pelkoa ja tuonut tietoisuutta esimerkiksi siihen liittyen, kuinka itse voi vaikuttaa
oireiden lievittymiseen. Negatiiviset tunteet diagnoosin saamisesta vaihtelivat surusta ja katkeruu-
desta, hapeaan, kateuteen ja viallisuuden tunteeseen. Vastaajat kokivat PCOS-diagnoosin eparei-
luna ja diagnoosin saamisen shokkina. Se aiheutti epatietoisuutta, hammennysta, turhautunei-

suutta, pelkoa, vihaa ja surua.

Oireyhtymaan ja sen hoitoon liittyen negatiivisia tunteita koettiin enemman kuin positiivisia tunteita.
PCOS:n koettiin rajoittavan menemisia, tekemisia ja muuta elaméaa, josta aiheutui surua ja katke-

ruutta. PCOS:sta puhuminen saattoi tuntua niin kiusalliselta, etté aiheesta oli vaikeaa puhua jopa
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terapeutin kanssa. Hoitohenkilokuntaa kohtaan PCOS:aan liittyen koetuissa tunteissa toistuivat ar-
sytys, tympaantyminen, alemmuuden tunteen kokeminen, hammennys, viha, ahdistus, pettymys,
raivo ja suru. Vastaajat kertoivat kokeneensa toivottomuutta ja kyynisyytta ladkarien ammattitaidot-
tomuuden vuoksi. Vastauksissa toistui, etta hoitohenkilokunnalta ei saanut tarpeeksi tietoa oireyh-
tymaan liittyen vaan vastaajat kokivat ja@neensa yksin kysymystensa kanssa. Vastauksissa toistui
myos se, etta terveydenhuollon ammattilaisilla on edelleen liian vahan tietoa oireyhtymasta ja se
vaikeuttaa diagnoosin saamista. Vastaajat kertovat, etta vertaistuki koetaan jopa parempana kuin
terveydenhuollosta saatu tuki. Kohtaamiset hoitohenkilokunnan kanssa koettiin usein vahattele-

vana.

"Yleistynyt ahdistuneisuushéirié ja pakkoajatukset laukesivat, kun terveydenhuollossa ei

otettu tosissaan ja epéiltiin vain, etté oireet johtuvat "nuoresta iasta.”

"Pelkoa siité, ettéd ladkarissé kdydessé véahétellaan eiké oteta tosissaan tai ei kuunnella.
Ennen sité olin kahden vuoden aikana kdynyt neljéllé eri laékéarilla, julkisella ja yksityi-
sellé. Etsin apua jatkuvasti nousevaan painoon ja pystyyn nukahtamiseen. Kukaan ei us-
konut, etté urheilen paljon ja tieddn mita syén. Tunnen kehoni. Ty6ni on fyysista. Yhden
lausunnon sivulauseessa oli maininta laajemman gynekologisen mahdollisesta tarpeesta.
Sen ansiosta pééasin pois "hankala laiska nainen"-laatikosta. Olen tuntenut paljon myés

turhautumista ja raivoa.”

Oireyhtymaan ja sen hoitoon liittyvia positiivisia tunteita olivat tyytyvaisyys avun piiriin paasemi-
sesta ja helpotus, kun oireet ovat helpottaneet ian myota ja niista on oppinut olemaan valittamatta.
Vastaajat olivat saaneet paattavaisyytta siihen, ettd henkild voi omalta osaltaan vaikuttaa hyvin-

vointiinsa valinnoillaan.

7.1.5 Oirekohtaiset hapean tunteet

Neljannessa kysymyksessé selvitettiin oirekohtaisia hapean tunteita. Valmiita vastausvaihtoehtoja
oli viisi kappaletta, joiden liséksi oli vastausvaihtoehto "Muu, mika?”, johon vastaaja pystyi itse
méaarittelemaan hapeaa aiheuttaneen oireen (kuvio 1). Vastaajia pyydettiin valitsemaan yksi tai
useampi sopiva vastausvaihtoehto. Tahan kysymykseen vastasi 225 vastaajaa ja valittuja vastauk-

sia oli yhteensd 662. Tulokset osoittivat, etta eniten hapeda koettiin ylipainoon 77,8% (n=175),
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hirsutismiin 72,4% (n=163) ja lapsettomuuteen 52% (n=117) liittyen. Aknen ja kuukautiskierron hai-
riét kokivat hapeaé aiheuttavana oireena n. 40% vastaajista. Vastausvaihtoehdon "Muu, mika?” oli
valinnut 8,9% (n=20) vastaajista. Vastauksissa toistui kaljuuntuminen, hiusten lahtd ja hiusten ohe-
neminen (n=6). My0s rintojen kehitykseen ja tubularisuuteen (n=3) seka mielialojen vaihteluun
(n=2) liittyvia vastauksia oli useampia. Yksittéisia vastauksia oli selkdakneen, voimakkaaseen vaih-
devuosimaiseen hikoiluun, hiusten ja kasvojen rasvoittumiseen, insuliini resistenssiin, kohonnee-
seen diabetesriskiin, unettomuuteen, migreeniin, vasymykseen ja saamattomuuteen seka lihas-

pyoreyteen ja testosteronin liikaeritykseen liittyvaan suureen lihasmassan kertymiseen liittyen.

72%
40%
52%

43%

9%

Kuvio 1. Oirekohtaiset hépeén tunteet (n=662).

7.2 Vertaistuki

Seuraava eli viides kysymys kasitteli vertaistuen hakemista PCOS:aan liittyen. Vertaistukea
PCOS:4én liittyen oli hakenut enemmistd 75,3 % (n=171), kun taas 24,7 % (n=56) ei ollut hakenut
vertaistukea. Kuudennessa kysymyksessa taas kartoitettiin sita, mista vastaaja oli hakenut vertais-
tukea PCOS:aan liittyvien tunteiden kasittelyyn. Tahan kysymykseen vastaajia oli 170 ja valittujen
vastausten lukumaara oli 362 vastausvaihtoehtoa. Vastaajia pyydettiin valitsemaan yksi tai use-
ampi sopiva vastausvaihtoehto ja tarvittaessa myds méaarittelemaan oma vastauksensa kohdassa

"Muualta, mista?”. Tulokset (taulukko 2) kertovat, etta eniten vertaistukea oli haettu internetista
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seka aiheeseen liittyvien yhdistysten sivuilta 73,5 % (n=125), ettd muilta kuin aiheeseen liittyvien
yhdistysten sivuilta 50,6 % (n=86). Vahiten vertaistukea oli haettu yhdistysten vertaistukitapaami-
sista 3,5 % (n=6). "Muualta, mistd?” vaihtoehdon oli valinnut 14,7% (n=25). Useimmiten vastauk-
sissa toistui facebookin vertaistukiryhmé (n=11) ja sosiaalinen media (n=4). Sosiaalisen median
alustoista myds instagram (n=3), whatsupp (n=2) ja jodel (n=2) oli mainittu useampaan kertaan.
Yksittaisissa vastauksissa mainittiin myos keskustelupalstat, blogit, ystavat seka yksittaisten tunte-
mattomien ihmisten kokemukset. Kuusi vastausta ei vastannut vertaistuen maaritelmaa, minka

vuoksi jouduimme hylkddmaan nama vastausvaihtoehdot.

Taulukko 2. Misté vastaajat ovat hakeneet vertaistukea (n=362).

n | Prosentti
Internetista aiheeseen liittyvien yhdistysten sivuilta 125 73,5%
Internetistd muilta kuin aiheeseen liittyvien yhdistysten sivuilta | 86 50,6%
Yhdistysten vertaistukitapaamisista 6 3,5%
Yhdistysten verkkovertaistukiryhmista 48 28,2%
Omasta sosiaalisesta verkostosta 72 42,4%
Muualta, mista? 25 14,7%

7.21 Vertaistuesta saatu apu ja sen merkitys

Seitsemanteen kysymykseen “koetko, ettd vertaistuesta on ollut apua PCOS:aan liittyvien tuntei-
den ja hapean kokemuksien kasittelyssa?” vastaajia oli 170, joista suurin osa eli 85,9 % (n=146)

koki vertaistuesta olleen apua PCOS:&an liittyvien tunteiden ja hapean kokemuksien kasittelyssa.

Kahdeksas eli viimeinen hyppykysymyksen "kylla” vastauksen jalkeinen kysymys selvitti vastaajien
kokemuksia vertaistuen merkityksesta PCOS:aan liittyvien tunteiden ja hapean kokemusten kasit-
telyssa asteikolla nollasta kymmeneen. Vastaajia tdhan kysymykseen oli 169. Vastausvaihtoeh-
tona kaytettiin liukukytkintd. Tuloksien mukaan minimiarvon (1) ja maksimiarvon (10) vaihteluvali
on melko suuri. Keskiarvoksi vastaajien vastauksien perusteella tulee kahdeksan, eli vertaistuki

koettiin merkitykselliseksi PCOS:aan liittyvien tunteiden ja hapean kokemusten kasittelyssa.
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7.2.2 Tarkeaksi koetut vertaistuen muodot

Viimeisessa eli yndeksannessa kysymyksessa kartoitetaan vastaajien mielipidetta siita, minkalai-
nen vertaistuki olisi tarkeaa PCOS:&éan liittyvien tunteiden ja hapean kokemuksien kasittelyn kan-
nalta. Mikali vastaaja vastasi kyselyn viidenteen kysymykseen vertaistuen hakemisesta "ei”, hyp-
pasi kysely hanen kohdallaan suoraan tahan kysymykseen. Tahan kysymykseen vastasi 224 vas-
taajaa, eli kolme vastaajaa jatti vastaamatta tahan kysymykseen. Vastaajaa pyydettiin valitsemaan
yksi tai useampi sopiva vastausvaihtoehto ja valittujen vastausten lukumaara oli tassa kysymyk-
sessa 453. Tulokset (kuvio 2) kertovat, ettd vastaajista sosiaalisen median ryhmat 82,6 % (n=185)
ja vertaistukifoorumit, kuten anonyymit keskustelupalstat 69,2% (n=155) olivat tarkeimpia vertais-
tuen saamisen vaylia PCOS:aan liittyvien tunteiden ja hapean kokemuksien kasittelyssa. Vertais-
tukitapaamiset 17,9 % (n=40) ja verkossa tapahtuvat vertaistukitapaamiset 25 % (n=56) koettiin
vahemman sopivaksi vaihtoehdoksi. Vastausvaihtoehdon "Muu, mika?” oli valinnut 7,6 % (n=17)
joista jouduimme hylkddmaan 10, silla ne eivat vastanneet vertaistuen maaritelmaa. ltselle tarkeiksi
vertaistukimuodoiksi oli mainittu sosiaalisen median alustat (n=3), ystavat ja laheiset, joilla on
PCOS-diagnoosi (n=3), anonyymi keskustelupalsta (n=1) seka terveydenhuollon vertaistukiryhmat

(n=1).

Vertaistukitapaamiset 18%
25%
ertaistukifoorumit, kuten anonyymit
keskustelupalstat 69%

Sosiaalisen median ryhmat 83%

8%

Kuvio 2. Téarkeéksi koetut vertaistuen muodot (n=453).
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8 POHDINTA

8.1  Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Saimme kyselytutkimukseen runsaasti vastauksia, ja moni avoimeen kysymykseen vastanneista
oli vastannut hyvin laajasti. Kyselyyn vastanneet halusivat tuoda esille omia kokemuksiaan ja ko-
kivat aiheen kasittelyn tarkeaksi. Valitettavasti osa vastauksista jouduttiin rajaamaan pois silla ne
eivat vastanneet varsinaisiin tutkimuskysymyksiimme. Tuloksista iimenee, ettd PCOS:aan liittyi pal-
jon erilaisia tunteita ja niiden kokemiseen vaikutti luonnollisesti vastaajan elamantilanne, arvot ja
toiveet. Enimméakseen PCOS:aan ja sen oireisiin liittyen tuotiin esille negatiivisia tunteita, joskin
positiivisiakin tunteita ilmaistiin. Ehdottomasti suurin osa vastauksista liittyi fyysisiin muutoksiin eli
karvoitukseen, painon muutoksiin, kuukautiskiertoon, lisaantymisidentiteettiin, naiseuteen, kehon-
kuvaan ja liitannaissairauksiin, jotka aiheuttivat vastaajille negatiivisia tunteita. Tulokset osoittavat,
etta oirekohtaisesti eniten hapeaa koettiin ylipainoon, hirsutismiin ja lapsettomuuteen liittyen. Li-
saantymisidentiteetti oli vastauksissa eniten toistuva aihe: lapsettomuutta pelattiin jo ennakkoon ja
osalla vastaajista PCOS diagnosoitiin juuri siina vaiheessa, kun raskaaksi tulemisessa oli ollut vai-
keuksia. Suurin osa kyselyyn vastaajista oli 19-39-vuotiaita, joille perheen perustaminen todenna-
koisimmin oli ajankohtaista ja se on voinut vaikuttaa lisaantymisidentiteettiin saatujen vastausten
suureen maaraan. Fyysisiin muutoksiin liittyvat positiiviset tunteet liittyivat karvoitukseen ja kehon-
kuvaan, joihin liittyvia pelkistettyja ilmauksia oli vain viisi kappaletta. Vastaukset liittyivat itsensa

hyvaksymiseen ja tahan vaikutti mm. ikaantyminen.

Psyykkisiin muutoksiin liittyi ainoastaan negatiivisia tunteita, johon liittyen oli muutamia vastauksia
koskien sosiaalisia suhteita ja tulevaisuutta. PCOS aiheutti sosiaalisiin tilanteisiin liittyen hapeaa,
ahdistusta ja yksinaisyyden tunnetta. Oireyhtymasta kertominen koettiin usein hankalana ja se ai-
heutti ulkopuolisuuden tunnetta ja sosiaalista painetta. Tulevaisuuteen koettiin liittyvan pelkoa ja

ahdistusta mahdollisiin litdnndissairauksiin ja erilaisiin PCOS:n aiheuttamiin ongelmiin liittyen.
Diagnoosin saamiseen liittyvat tunteet olivat suurimmaksi osaksi positiivisia ja vastauksissa koros-

tui helpotuksen tunne. Vaikkakin enemmisto koki diagnoosin saamisen positiivisena, tuntui joistakin

vastaajista diagnoosi epareilulta. Negatiiviset tunteet liittyivat usein epatietoisuuteen eika diagnoo-
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sin saaminen aina helpottanut oireiden hyvéksymista. Oireyhtymaan ja sen hoitoon liittyi seka po-
sitiivisia etta negatiivisia tunteita, joskin suurin osa vastauksista liittyi negatiivisiin tunteisiin.
PCOS:n koettiin rajoittavan vastaajien elamaa, josta aiheutui mm. surua ja katkeruutta ja oireyhty-
masta puhuminen koettiin hankalana niin yksityiselamassa kuin hoitohenkilokunnan kanssa. Tie-
don saannin tarkeys korostui vastauksissa. Vastauksissa toistui myos se, etta terveydenhuollon
ammattilaisilla on edelleen liian vahan tietoa oireyhtymasta ja se vaikeuttaa diagnoosin saamista.
Hoitohenkilokunnan suhtautuminen koettiin usein vahattelevana. Hoitohenkilokunnalta toivottiin
neuvontaa ja ohjausta seka ohjaamista vertaistuen piiriin. Tuloksista kay myos ilmi, etté diagnoosin
saaminen koettiin haastavana. Positiiviset tunteet liittyivat tyytyvaisyyteen avun piiriin paasemi-

sesta seka ikaantymisen myota helpottuviin oireisiin ja itsensa hyvaksymiseen.

Tuloksista kay ilmi, etta suurin osa vastaajista oli hakenut vertaistukea ja kokenut sen hyodylliseksi.
Vastaajat kokivat vertaistuen jopa parempana kuin terveydenhuollosta saadun tuen. Suosituimpia
vertaistuen saamisen vaylia olivat sosiaalisen median ryhmat ja vertaistukifoorumit, kuten anonyy-
mit keskustelupalstat. Vertaistukeen liittyvat tulokset olivat hyvin samansuuntaisia kuin jo aiemmin
Holbreyn & Coulsonin (2013) tekeméassa tutkimuksessa. Vertaistuki koettiin enimmakseen hyddyl-

liseksi, mutta toisaalta osa koki vertaistuen jopa pahentavan oloaan.

8.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Aineiston keruu tutkimuksessamme tapahtui internet-pohjaisena kyselyna. Kyselyssamme oli seka
maarallisia kysymyksia seka yksi laadullinen kysymys. Kysymykset pyrittiin muotoilemaan mahdol-
lisimman ymmarrettaviksi eivatka ne sisaltaneet ammattisanastoa. Jalkeenpain pohdimme, etta ky-
selyn saatteessa olisi pitanyt lyhyesti avata vertaistuen maaritelmaa, koska osa vastauksista jou-
duttiin rajaamaan tuloksien ulkopuolelle sen vuoksi, ettd ne eivat vastanneet tutkimuskysymyk-
siimme. Lisaksi mietimme, ett hapea ilmaistuna erikseen saatekirjeessa on voinut osittain johda-
tella hapeaan liittyvien vastausten maaraa, vaikkakin gynekologisiin oireisiin ja oireyhtymiin liittyy

usein vahvasti hapean tunnetta.

Opinnéytety6ta tehdessdmme olemme viitanneet asianmukaisesti kayttamiimme lahteisiin ja kun-

nioittaneet alkuperaisten lahteiden tekijoita sailyttamalla alkuperaisten lahteiden sisallon. Opinnay-
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tetyomme luotettavuutta lisaa laadukkaat ja luotettavat lahteet, joita olemme kayttaneet tyos-
samme. Olemme osallistuneet opinnaytetydpajoihin seka hyddyntaneet tydskentelyssamme ohjaa-

vilta opettajilta ja yhteistyokumppaniltamme saamaamme palautetta.

Kyselyyn vastanneet olivat Facebookin PCOS Suomi ryhman jasenia eli heidan arviointiaan ja ko-
kemuksiaan PCOS:aan liittyvista tunteista ja vertaistuen merkityksesta voidaan pitaa luotettavina.
Vastausten riittdvyytta puoltaa aineistossa esiintyneet samankaltaiset vastaukset. Tuloksien rapor-
toinnissa kaytimme suoria lainauksia mahdollisimman monen eri vastaajan vastauksista, jonka
myota luotettavuus lisdantyy. Luotettavuutta lisda myos esimerkki aineistolahtisen sisallonanalyy-
sin muodostamisesta (taulukko 1). Opinnaytetydssamme eettisyys on huomioitu esimerkiksi takaa-
malla vastaajien yksityisyyden suoja. Vastauksista ei muodostu henkilorekisteria, eika vastauksista
voi tunnistaa yksittaista henkiloa. Opinnaytetydomme kyselyyn vastaaminen oli tdysin vapaaehtoista
ja vastaaja pystyi keskeyttamaan vastaamisensa missa vaiheessa tahansa. Olemme tyossamme
my0s kunnioittaneet tekijanoikeuksia ja huomioineet plagioinnin ja hyvan lainaamisen valisen eron.

Olemme noudattaneet rehellisyytta ja tarkkuutta tutkimustydssa seka tulosten arvioinnissa.

8.3 Hyodynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimus tuotti ajantasaista tietoa PCOS:aan liittyvista tunteista ja vertaistuen merkityksesta. Tu-
loksia voidaan hyodyntaa tulevaisuudessa esimerkiksi vertaistuen suunnittelussa, vertaistukena
PCOS-henkildille seka tietopakettina ammattilaisille ja asiasta kiinnostuneille. Saimme kyse-
lyymme runsaasti myos sellaisia vastauksia, jotka eivat vastanneet tutkimuskysymyksiimme ja sen
vuoksi jouduimme rajaamaan sinansa hyvia ja mielenkiintoisiakin vastauksia tutkimuksen ulkopuo-
lelle. Vastaajat kokivat hyvin tarkeaksi saada tuoda esille omia kokemuksiaan PCOS:aan liittyen,
joka puoltaa sita, etta aiheen kasittelylle ja sen tunnetummaksi tekemiselle olisi tarvetta. PCOS:aan
littyen olisi monia erilaisia mahdollisuuksia seka uusille itsenaisille tutkimuksille etté jatkotutkimuk-
sille. Jatkotutkimusaiheena voisi olla hyodyllista tutkia esimerkiksi terveydenhuollon ammattilaisten
antaman tuen ja suhtautumisen merkitysta PCOS-henkilon kokemuksiin oireyhtymasta, omista oi-

reistaan ja selviytymisesta oireyhtyman kanssa.
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8.4 Opinnaytetyoprosessi

Tydstimme opinnéytetydtamme kolmestaan ja yhteistydmme on ollut sujuvaa. Olemme kayneet
aiheeseen liittyen todella paljon keskustelua ja tutustuneet aiheeseen myos ennen varsinaista opin-
naytetyon tyostamisen aloittamista. Meilla ei ollut aikaisempaa kokemusta ammattikorkeakouluta-
soisen opinnaytetydn tekemisesta. Olemme tydstaneet opinnaytety6ta aina yhdessa, minka vuoksi
tyoskentelymme on ollut tasapuolista ja kaikkien mielipiteet on pystytty parhaiten huomioimaan
tyota tehdessdmme. Aiheen lopullinen valinta oli haastavaa. Melko pian paatimme, etta opinnayte-
tydmme kasittelisi PCOS:aa, mutta lopullinen valinta ja aiheen rajaaminen tuotti hankaluuksia. Tu-

tustuttuamme Korento ry:n sivuihin, paadyimme lopulliseen aiheeseemme.

Aiheestamme oli haastavaa 10ytda suomenkielistd materiaalia ja tutkimuksia ja ulkomaisten lahtei-
den I6ytdminen ja niiden suomentaminen veivat aikaa. Kyselyymme saamistamme runsaasta vas-
tausmaarasta johtuen tuloksien lapi kdyminen ja analysointi vei paljon aikaa. Erityisesti laadullisen
osuuden analysointi ja vastausten rajaaminen tutkimuskysymyksiamme vastaaviksi oli odotettua
haastavampaa ja vei enemman aikaa, silla kyselya julkaistessamme emme uskoneet saavamme
nain paljon vastauksia. Jalkeen pain pohdimme, etta kyselya olisi ollut hyva rajata vielakin tiukem-
min. Vaikka opinnaytetyoprosessi oli odottamaamme haastavampi, on se ollut kuitenkin aarimmai-
sen mielenkiintoinen ja opettavainen. Olimme iloisia siita, ettd saimme niin paljon vastauksia ja
vastaajat olivat nahneet vaivaa kertoessaan kokemuksistaan. Myds tutkimuksen ulkopuolelle raja-
tut vastaukset koimme tarkeina ja tietouttamme lisaavina. Jo opinnaytetyon aihetta valitessamme
toivoimme, etta tulevaa opinnaytetyotamme pystyttaisiin hyodyntamaan jollakin tavalla ja jo vas-

tauksissa tuotiinkin ilmi, kuinka tarkeana asian kasittelya pidettiin.
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SAATEKIRJE LITE1

Hei!

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa Oulun ammattikorkeakoulusta Oulaisten kampukselta. Teemme
opinnéytety6tamme yhteisty6ssé Korento ry:n kanssa, aiheenamme on PCOS ja siihen liittyvét tunteet ja hapedn
kokemukset seka vertaistuen merkitys tunteiden késittelyssé. Tulevina terveysalan ammattilaisina haluamme tarjota
mahdollisimman hyvaa hoitoa jokaiselle kohtaamallemme asiakkaalle. Opinnaytetydmme on kyselytutkimus, jossa
tarvitsemme juuri sinun apuasi. Kyselyyn vastaaminen vie noin 5-10 minuuttia.

Terveydentilaan ja sen muutoksiin liittyy erilaisia tunteita ja ajatuksia. Olemme kiinnostuneita siité, miten juuri siné olet
kokenut PCOS:n ja minkélaisia tunteita se on sinussa herattanyt. Tutkimme opinndytetydssamme myds hapedn
kokemuksia. Emme oleta, ettd PCOS:n kanssa eldva kokisi automaattisesti hapeaa oireyhtyméastaan tai oireistaan,
vaan haluamme avata keskustelua aiheesta ja antaa tilaa hépedn kokemusten késittelyyn seké tuottaa tietoa
aiheesta. Tutkimus toteutetaan Webpropol-kyselynd ja siihen vastataan taysin anonyymisti, emmek keraa sellaista
tietoa, josta muodostuisi henkildrekisteri. Kukaan ulkopuolinen ei voi tunnistaa sinun vastauksiasi
opinnéytetydstamme.

Toivomme, etta opinndytetydmme toimii myds vertaistuellisena elementtind. Opinnéytetyé kokonaisuudessaan tullaan
julkaisemaan Korento ry:n nettisivulla ja yhdistyksen lehdessa lyhyempané artikkelina. Kaikki ammattikorkeakoulujen

opinnéytetyot julkaistaan liséksi Theseuksessa.

Jokainen vastaus tuo meille, muille alan ammattilaisille ja kenties teillekin tarkea4 tietoa aiheesta seka auttaa
ymmértdmaan PCOS:&4n liittyvia tunteita ja vertaistuen merkitysta niiden késittelyssa.

Mahdollisuus vastata kyselyyn paattyy 15.4. Kiitos vastauksistasi ja ajastasi.

Tiia Aakko, Helmiina Pirttild & Minna Takalo
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KYSELYLOMAKE LITE 2

lka *

O 18-vuotias tai alle
O 19-30-vuotias

O 31-40-vuotias

O yli 40-vuotias

Onko sinulla PCOS-diagnoosi? *
() Kylla
() E

Minkélaisia tunteita PCOS on sinussa aiheuttanut ja mihin ndma tunteet ovat
liittyneet? ~

Oletko kokenut hdpe&a seuraaviin oireisiin liittyen?

Valitse yksi tai useampi vaihtoehto

|:| Hirsutismi

|:| Kuukautiskierron hairiot
|:| Lapsettomuus

|:| Akne

|:| Ylipaino

|:| Muu, mika?
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Oletko hakenut vertaistukea PCOS:44n liittyen?
Q Kylla

o En

() Muu, mika?

Mista olet hakenut apua PCOS5:&én liittyvien tunteiden kasittelyyn?

Valitse yksi tai useampi vaihtoehto

|:| Internetista aiheeseen littyvien yhdistysten sivuilta

|:| Internetista muilta kuin aiheeseen littyvien yhdistysten sivuilta
|:| Yhdistysten vertaistukitapaamisista

I:l Yhdistysten verkkovertaistukiryhmista

I:' Omasta sosiaalisesta verkostosta

|:| Muualta, mista?

Koetko, ettéd vertaistuesta on ollut apua PCOS:4aan liittyvien tunteiden ja
hapean kokemusten kasittelyssa?

O Kylla
(i

Kuinka merkitykselliseksi olet kokenut vertaistuen PCOS:&an liittyvien
tunteiden ja hdpean kokemusten Kasittelyssa? (0-10)

0

0 10
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Minkélainen vertaistuki olisi sinulle tarkeaa tunteiden ja hdpeéan kéasittelyn
kannalta?

Valitse yksi tai useampi sopiva vaihtoehto

D Vertaistukitapaamiset
D Verkossa kokoontuvat vertaistukitapaamiset
|:| Vertaistukifoorumit, kuten anonyymit keskustelupalstat

D Sosiaalisen median ryhmat

D Muu, mika?
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