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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd endometrioosin oireiden vuoksi hoitoon ha-
keutuneiden naisten kokemuksia hoitohenkilokunnan toiminnasta. Toimintaa tarkas-
teltiin ajalta, jolloin vastaajilla ei viel& ollut todettu endometrioosia. Tutkimuksessa
selvitettiin myo6s tutkimusten aloittamis- ja diagnosointiajan pituutta seka misté ter-
veydenhuollon toimipisteistd vastaajat olivat hakeneet apua. Tutkimusaineisto kerat-
tiin kevaalla 2011 Endometrioosiyhdistys Ry:n kotisivuille asetetun kvantitatiivisen
kyselyn avulla. Tulokset analysointiin SPSS 17.0 -tilasto-ohjelman avulla. Avoimet
kysymykset kasiteltiin sisallonanalyysin avulla. Kyselyyn osallistui 88 henkil64, joilla
kaikilla oli todettu endometrioosi.

Tukimukset oli aloitettu heti ensimmaiselld hoitoonhakeutumiskerralla 34 %:lla vas-
taajista ja alle vuoden sisalla 49 %:lla vastaajista. Toisaalta 23 % vastaajista oli hake-
nut apua yli 8 kertaa ennen tutkimusten aloittamista tai ajallisesti 16 % oli hakenut yli
6 vuotta apua. Diagnoosin oli valtaosa (83 %) saanut vuoden siséll& tutkimusten aloit-
tamisesta. Tarkeimmaksi avunhakemispaikaksi selvisi yksityinen ladkariasema (66
%) ja terveyskeskuksen laakari (55 %).

Kaikilla vastaajilla oli ollut ainakin yksi endometrioosin tyypillinen oire. Lahes kai-
killa vastaajilla oli ollut kivuliaat kuukautiset (85 %), jotka monilla vastaajilla olivat
toistuneet kuukausittain (65 %) ja joihin kipulddke ei auttanut (65 %). Useat naiset
olivat kérsineet my6s muista Kivuista, kuten ulostamis-/virtsaamiskivuista (56 %).
Monella vastaajista kuukautisvuodon méara oli ollut runsas (59 %). Lapsettomuudes-
ta tai vaikeudesta tulla raskaaksi oli karsinyt 33 % vastaajista. Vastaajista 48 %:lla oli
ollut 7-9 ja 35 %:lla 46 oiretta tai tuntemusta endometrioosista.

Vastaajilta selvitettiin kokemuksia hoitohenkilékunnan toiminnasta ajalta ennen vas-
taajan endometrioosidiagnoosia. Epakohdiksi nousi esimerkiksi puutteellinen seuran-
takaynnin jarjestaminen (53 %) sekd huono avun saanti oireisiin (52 %). Sen sijaan
hoitohenkilokunta oli kohdellut vastaajaa asiallisesti (59 %) ja vastaaja oli kokenut
helpoksi keskustelun oireista hoitohenkilékunnan kanssa (57 %). Vastaajan avunsaan-
tia selvitettiin myds avoimien kysymyksien avulla. Avun saantia hidastaviksi teki-
joiksi koettiin erityisesti hoitohenkilékunnan asenne ja kéytos (66 %), kuten oireiden
vahattely. Avunsaantia nopeuttaviksi tekijoiksi nousi erityisesti oireiden ottaminen
vakavasti (52 %) ja asiantunteva laakari (45 %).

Avainsanat endometrioosi, endometrioosin oireet ja hoito,
avun hakeminen, hoitohenkilokunta
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The purpose of this bachelor’s theses was to find out what kind of experiences
women with endometriosis symptoms have of the nursing staff. The nursing staff
and how they work was studied before the time of diagnosis. The purpose was to
study how long it took to make the diagnosis, when the first examinations were
made and where the respondents had sought for help. The material was collected
in spring 2011 by linking a quantitative questionnaire on the website of the endo-
metriosis association Endometrioosiyhdistys Ry. The results were analyzed with
SPSS 17.0 -statistics software and content analysis.

For 34 % of the participants the examinations had been started on the first help
seeking visit and for 49 % of the participants this time was less than one year. On
the other hand 23% of the respondents had sought for help more than 8 times and
16 % for over 6 years before the examinations had been started. Most of the wom-
en (83 %) had received the diagnosis within one year from starting the examina-
tions. The most important place from where the help had been sought was a pri-
vate clinic (66 %) and the GP in a health center (55 %).

Every one of the participants had had at least one typical symptom of endometrio-
sis. Nearly all had had painful menstruations (85 %), that had recurred cyclic (65
%) and the analgesic had not helped (65 %) with the pain. Many of the partici-
pants had had many other pain symptoms. Many of the women had had profuse
bleeding (59 %). 33 % of the participants had had difficulties to become pregnant
or had been infertile. 48 % of the women had had 7-9 and 35 % of the women had
had 4-6 symptoms of endometriosis.

The respondents were asked about their experiences of the nursing staff from the time
before making of the endometriosis diagnosis. The things where the nursing staff
failed in their work were: not being able to organize sufficiently follow-up visits (53
%) nor could they help with the symptoms (52 %). The positive things were: the
nursing staff had treated women with a proper manner (59 %) and the respondents
experienced it had been easy to discuss the symptoms with the nursing staff (57
%). There were also open ended questions for the respondents concerning receiv-
ing help. The thing that had delayed the treatment was especially the nursing
staff’s attitude and behavior (66 %), for example underrating the symptoms. The
time-saving things were especially that the nursing staff took the symptoms seri-
ously (52 %) and the medical doctor’s competence (45 %).

Keywords: Endometriosis, symptoms and treatment of endometri-
osis, seeking help, nursing staff
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1. JOHDANTO

”Sarkylddke ei auta kuukautiskipuihin — epéile endometrioosia ” kehotti Suomen
la&karilehden yleiskatsauksen otsikko numerossaan 48/2009 (Setéld, Harkki, Per-
heentupa, Heikkinen & Kauko). Kyseisessa artikkelissa tuotiin esille endome-
trioosin olevan tavallinen nuorten naisten sairaus, jonka toteaminen viivastyy
usein vuosia — vaikka oireet ja kliiniset 10ydokset olisivat helposti tunnistettavissa.
Kirjoittajat mainitsivat potilaiden kertovan toistuvasti, ettei heidén oireiluaan ole

otettu vakavasti.

Kyseinen artikkeli kertoi pahkinankuoressa mika on tyypillisesti endometrioosin
oireista karsivdan ongelma: avun saannin viivastyminen. Samansuuntaisia artikke-
leita, tutkimuksia ja kaytdnnon esimerkkeja on laajasti eri puolilta maailmaa.
Avun saaminen endometrioosiin on usein hidasta niin Suomessa kuin ulkomailla.
Suomessa ei ole tutkittu tarkemmin kuinka kauan kest&a oireiden alkamisesta
diagnoosin ja avun saamiseen, mutta kansainvalisissa tutkimuksissa on saatu tu-

loksia keskimaaraisen diagnosointiajan olevan useita vuosia (Setald ym. 2009).

Endometrioosi aiheuttaa esimerkiksi lapsettomuutta ja erilaisia kipuja. Arviolta
joka kymmenes nainen sairastaa endometrioosia. (Setald ym. 2009.) Taudin var-
haisella toteamisella voitaisiin estda sairauden pahenemista ja ennaltaehkéista
lapsettomuutta. Arvailla voi kuinka moni suomalainen nainen tallakin hetkell&

karsii endometrioosin oireista ilman asianmukaista hoitoa.

Endometrioosi on ollut — ja on edelleen tietyissd maarin — mystinen sairaus, jonka
terveysvaikutukset ovat moninaiset. Vield nykydankaan ei tiedetd sairauden pe-
rimmaisté aiheuttajaa eikd parannuskeinoa. Sairaus on yleinen ja silti melko tun-
tematon tavalliselle ihmiselle ja ehk&pa terveydenhuollon ammattilaisillekin — jos
kuunnellaan endometrioosia sairastavien kokemuksia. Taudin yleisyydesta huoli-
matta esille nousi tutkitun hoitotyon ndkdkulman puutteellisuus: Suomessa ei ole
tutkittu miten potilaat kokevat hoitohenkilékunnan toiminnan ja tietdmyksen sai-
raudesta. Kasitys avun saannin hitaudesta ja hoitohenkilokunnan osuudesta tahan
perustuu asiantuntijoiden kokemuksiin, eika tutkittuun tietoon. Jotta tah&n saatai-

siin vastauksia, tutkija paatti selvittdd mit4 potilaat todella ajattelevat hoitohenki-



I6kunnan toiminnasta. Koska kansainvalisissa tutkimuksissa on tuotu esille diag-
nosointiajan hitautta, tutkija halusi selvittdd mika on tilanne asian suhteen Suo-
messa. Tutkimuksesta palautteen muodossa saatu tieto voitaisiin kéyttda hyodyksi

kaytannon potilastyossé ja kehittdd hoitohenkilékunnan osaamista.

Endometrioosista on tehty viime vuosina runsaasti opinnaytetoita, mutta naissa-
kaan ei ole tutkittu potilaan kokemuksia ennen endometrioosin toteamista. Aikai-
semmat opinnaytetyot keskittyvat joko potilaan kokemuksiin diagnoosin jalkeen

tai sitten hoitotyon ammattilasten kokemuksiin.

Tutkimus tehtiin tilaustyond Suomen Endometrioosiyhdistys Ry:lle. Tutkimus
suoritettiin kyselylomakkeen avulla, joka liitettiin Endometrioosiyhdistys Ry:n

kotisivuille.



2. ENDOMETRIOOQOSI

Endometrioosi on yleinen sairaus, jota sairastaa arviolta 5-10 % hedelmaéllisessa
14ssd olevista naisista (Setald ym. 2009). Taudin suomenkielinen nimi on kohdun
limakalvon sirottumatauti (Tiitinen 2010a). Sairaudessa kohdun limakalvon kal-
taista kudosta esiintyy kohdun ulkopuolella, esimerkiksi vatsakalvon pinnalla pik-
kulantiossa, emattimen ja perésuolen vélissa tai munasarjojen pinnalla. Pesakkeet
kayttaytyvat kohdun limakalvon tapaisesti kuukautiskierron aikana ja aiheuttavat
vatsaonteloon kroonisen tulehduksen. Tavallisin oire endometrioosista on Kipu,

joka voi paikallistua moneen eri kohtaan. (Tiitinen 2010a.)

2.1. Mita endometrioosi on?

Endometrioosissa endometriumin eli kohdun limakalvon rauhasten ja stroo-
masolujen muodostamia pesékkeita esiintyy siis kohdun ulkopuolella. Patogeneesi
eli taudin syntymekanismi on vieldkin epaselvé; endometrioosin perimmaista syy-
t4 el tiedetd (Setédld, Hurskainen, Kauko, Kujansuu, Tiitinen, Vuorma & Makela
2001, 2). Yksi mahdollinen selitys on, ettd munanjohtimista kulkeutuu kuukautis-
ten aikana vatsaonteloon endometriumin soluja, jotka Kiinnitayttymisen jalkeen
kehittyvat rauhassolujen ympéaréimiksi kystaonteloiksi. (Santala & Kauppila,
2004, 96-100.)

Rauhaset toimivat kohdun limakalvon tavoin ja néin ollen reagoivat hormonieri-
tykseen (estrogeenin ja progesteronin). Hormonien eritys vaihtelee kuukautisryt-
min mukaan. Kuukautisten aikana kystaontelon sisalle vuotaa verta kohdun lima-
kalvon tapaan. Endometrioosipesakkeet vérjaytyvat véhitellen punaisesta tum-
manruskeaksi. Kystoihin muodostunut kudosneste ja veriplasma imeytyvét seu-
raaviin kuukautisiin mennessa pois, mutta solumassa, joka jaa jaljelle on tummaa
ja “tervamaista” (nimitys Santala & Kauppila 2009, 100). Kuukautisten toistuessa
solumassa kasvaa ja ndin ollen kystapesédkkeen koko kasvaa. Pesékkeiden koot
vaihtelevat muutaman millimetrin halkaisijasta koko pikkulantion tayttdvaan pe-
sékkeeseen. Pesékkeen kokoon vaikuttaa sen sijainti: vatsakalvon ja munasarjojen
pinnan Kystat ovat usein pienid ja munasarjoissa sijaitsevat suurempia. (Santala &
Kauppila 2004, 96-100.)
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Endometrioosin syy on siis vield epaselvd, mutta sen sijaan tiedetéén joitakin sai-
rastumisriskia lisdaviad tekijoitd. Tutkimusten mukaan esiintyvyys lisadntyy ian
myo6td. Endometrioosipotilailla on huomattu olevan usein lyhyemmaét kuukautis-
Kierrot sek& pitemmat ja runsaammat kuukautisvuodot kuin muilla naisilla. Tau-
dilla on my6s mahdollisesti geneettinen tausta. Tutkimuksissa on todettu ensim-
maisen asteen sukulaisilla (&iti, siskot, tyttaret) olevan monikertainen riski sairas-
tua endometrioosiin verrattuna naisiin, joiden l&hisukulaisella ei ole endome-
trioosia. (Setéld ym. 2001, 4.) Sen sijaan raskaudet ja pitkd imetysaika véhentavét
endometrioosin riskié (Tiitinen 2010a). On arveltu myohaisen lasten hankkimisian

altistavan sairaudelle (Hippeldinen 2001).

2.2. Endometrioosin oireet

Endometrioosin tyypillisin ja tarkein oire on poikkeuksellisen kivuliaat kuukauti-
set. Jos kuukautiskipuja ei ole, potilas ei todennakdisesti sairasta endometrioosia.
Markku Santalan ja Antti Kauppilan (2004, 100-101) mukaan endometrioosin
kolme pdadoiretta ovat kipu, vuotohdiriot ja hedelméttomyys. Kuitenkin arviolta
20-25 % endometrioosia sairastavista on oireettomia (Ihme & Rainto 2008, 157).
(Setélda ym. 2009, 4141.)

Tyypillisin oire on siis alavatsakipu, joka saattaa alkaa muutama péiva ennen
kuukautisia voimistuen vuodon aikana (Tiitinen 2010a). On arvioitu, ettd jopa 75
% oireellisista endometriooseista aiheuttaa potilaalle saannollistd kuukautiskipua
(Won & Abbott 2010). Endometrioosi onkin Won & Abbottin mukaan yleisin
kroonista syklisté kipua aiheuttava naistentauti. Muita tavallisia kipuoireita ovat
mm. yhdynté- ja tarindkipu sek& kipua ulostaessa tai virtsatessa (Tiitinen 2010a,
Setdlda ym. 2009). Oireet tulevat potilaalle usein syklisesti kuukautiskierron mu-
kaan (Harkki 2006). (Ks. myos Hippeldinen 2001.)



11

Myos terveelld naisella kuukautisiin saattaa liittyd kKipua, mutta endometrioosissa
kivun luonne ja ilmenemismuodot poikkeavat “normaaleista” kuukautiskivuista.
Setdlda ym. (2009) ovat laatineet endometrioosikivun erityispiirteista tiivistetyn

listan:

¢ Kivut toistuvat joka kuukautiskierrolla.

¢ Kivut ovat niin kovat, ettd naisella on usein poissaoloa tdista/koulusta ta-
man takia.

e Kuukautiskipu alkaa useita pdivia ennen varsinaista vuotoa.

o Kipulaakkeet auttavat huonosti Kipuihin.

e Ehkaisypillerit auttavat huonosti kipuihin.

Kuukautishairioitd on noin 60 % endometrioosia sairastavilla naisilla. Vuotohdiri-
0t voivat olla ennen varsinaista vuotoa tapahtuva tiputteluvuoto, runsas kuukau-
tisvuoto tai kierron lyhentyminen. Vuotohéiriét johtuvat munasarjahormonien
erityshairidista, jotka endometrioosi on aiheuttanut. (Santala & Kauppila 2004,
102.)

Endometrioosi heikentdd hedelmallisyyttda monella eri tavalla: kiinnikkeiden
muodostuminen saattaa haitata hedelm@ittymistd mekaanisesti kun taas krooni-
seen tulehdusreaktioon liittyvéat valittajaaineet voivat vaikeuttaa hedelmdittymista
ja alkion Kiinnittymistd kohtuun. Santalan ja Kauppilan (2004, 102) mukaan he-
delmattémyys on usein tutkimusten aloittamisen syy. Kuitenkin spontaani ras-
kaaksi tuleminen on taysin mahdollista sairauden vaikeassakin muodossa. (Setéla
ym. 2009.)

Endometrioosin lievat muodot voivat my6s rauhoittua ja jadda pois raskauden
yhteydessa (Tiitinen 2010a). Melko usein naisen lapsettomuuden aiheuttaja voi
olla endometrioosi: endometrioosi on syynd 10-20 % naisen lapsettomuudessa
(Tiitinen 2010b). H&rkin (2006) mukaan vajaalla 50 % endometrioosipotilaista
esiintyy lapsettomuutta. Tdmé& on korkea luku ajatellen endometrioosin yleisyytta.
Néin ollen lapsettomuushoidot ovat tavallisia endometrioosipotilailla (Setéla ym.
2009).
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2.3. Endometrioosin diagnostiikka

Aiemmin endometrioosia on pidetty aikuisten naisten sairautena. Nuoret naiset
ovat usein karsineet kauankin oireistaan, koska laékéri ei ole edes osannut epéilla
Kipujen ja oireiden syyksi endometrioosia. Kuitenkin nykytietamyksen mukaan
tarkeimpid tekijoitd, jotka viittaavat endometrioosiin ovat potilaan nuori ika ja

endometrioosille tyypilliset kuukautiskivut. (Setéld ym. 2009.)

Tasta kertoo myods FInOHTAN raportti vuodelta 2001, joka on asiantuntijoiden
kokoama kirjallisuuskatsaus endometrioosiin liittyvista tutkimuksista ja tietamyk-
sestd. Setdla ym. kirjoittavat kyseisessa raportissa seuraavasti: “Esiintyvyys li-
séantyy ian myota ja on suurinta 40-44-vuotiailla naisilla.” Aiemmat tutkimukset
ovat siis pitdneet endometrioosia enemmankin keski-ikaa lahestyvien naisten on-
gelmana. Nykyaan endometrioosin on todettu olevan tavallinen sairaus nuorilla
naisilla (Setélad ym. 2009).

Norjalaisessa tutkimuksessa selvitettiin endometrioosin diagnosointiajan pituutta
ensimmadisten kipuoireiden puhkeamisesta sairauden toteamiseen. Tutkijat Husby,
Haugen ja Moen (2003) selvittivat 261 naiselta heidan diagnosointiaikansa pituut-
ta kyselylomakkeen avulla. Tuloksena he saivat diagnosointiajan olevan useita
vuosia. He huomasivat diagnosointiajan pituuden vaihtelevan huomattavasti Nor-

jassa.

Potilaan oire- ja kipuanamneesi, gynekologinen perustutkimus ja kaikututkimus
antavat selkeitd viitteitd endometrioosista, mutta usein taudin varmistukseen tarvi-
taan leikkausta. Endometrioosipesakkeet sijaitsevat vatsaontelossa, ja ndin ollen
gynekologinen ja kaikututkimus eivat anna riittavéasti luotettavaa tietoa endome-
trioosista. L&hes kaikki endometrioosileikkaukset tehddén nykyaan laparoskopi-
sesti eli tahystamalla. (Setéld ym. 2009.) Avoleikkauksia kéytetddn vain vaikeissa
endometrioosin muodoissa (Setalda ym. 2001, 5). Endometrioosileikkaus on usein

diagnosointi ja hoitomuoto yhta aikaa (Setala ym. 2009).
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Gynekologinen perustutkimus kuuluu endometrioosia epdiltdessa perustutkimuk-
siin. Taman yhteydessa jotkut endometrioosityypit voidaan tunnistaa, esimerkiksi
endometrioosille tyypilliset tuumorit emattimen pohjassa tai virtsarakossa. Ne
herattavat usein epdilyksen sydvasta. Kuitenkin kyseiset syovét ovat harvinaisia
nuorilla naisilla ja toisaalta niihin liittyy harvoin endometrioosille tyypillisid kuu-
kautiskipuja. (Setalda ym. 2009.)
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3. ENDOMETRIOOSIN HOITO

Endometrioosiin ei ole olemassa parantavaa hoitoa, koska sen aiheuttajaa ei tun-
neta. Kuitenkin endometrioosin oireisiin on olemassa tehokkaita hoitoja. Potilaalla
voidaan hoitaa joko endometrioosin aiheuttamaa kipua tai lapsettomuutta, mutta ei
samanaikaisesti molempia. Joskus endometrioosi voi myds rauhoittua itsestaan.
(Harkki 2006; Setéla ym. 2009.) Tauti ei siis valttdmatta kroonisesti pahene (Tii-
tinen 2010).

3.1. Kipulaakitys

Endometrioosin aiheuttamaa kipua voidaan hoitaa tulehduskipulaakkeilld ja hor-
monivalmisteilla: yhdistelmaehkaisypillereilld, keltarauhashormonihoidolla tai
GnRH-analogeilla (Tiitinen 2010). Kipua voidaan hoitaa tehokkaasti. Oireet uu-

siutuvat usein ladkehoidon lopetuksen jéalkeen. (Harkki 2006.)

Mikali endometrioosin kipuoireet ovat lievid, tulehduskipulddkkeet ovat ensisijai-
sia ladkkeita (Harkki 2006). Mikéli potilaalla on endometrioosille tyypilliset kuu-
kautiskivut, mutta ndiden lisaksi hanell& ei ole muita kipuoireita eika hénelta 16y-
dy poikkeavia 16ydoksia (esim. tuumorimaisia pesédkkeitd) gynekologisessa tutki-
muksessa, on aiheellista tehdad hoitokokeilu ehkaisypillereilla pyrkien pitkaan
kuukautiskiertoon. Jos oireet helpottuvat, muita hoitokeinoja ja lisdtutkimuksia ei
tarvita. Hoitoa on turvallista kayttad useita vuosia. (Setélad ym. 2009.)

3.2. Ehkaisyvalmisteet

Endometrioosissa kaytettdvien ehkaisyvalmisteiden avulla pyritdan pitkdan kuu-
kautiskiertoon, jolloin endometrioosin oireet pysyvét pitemman aikaa pois. Taval-
linen kuukautiskierto on keskimé&éaraisesti 28 paivaa. Endometrioosia hoidettaessa
Kiertoa pidennetdan usein reilusti. Kysymykseen onko luonnollisen kierron piden-
tamisell& terveysriskeja, vastaa dosentti Oskari Heikinheimo (2005) artikkelissaan
“Tarvitaanko kuukausittaista vuotoa?” Heikinheimo kirjoittaa, ettei kuukausittai-
sella vuodolla ole todistettavasti 10ydetty mitédan terveyshyotyd. Sdannolliset kuu-
kautiset ovat merkki terveesta lisdédntymisterveydestd, mutta tutkitusti ei ole mi-

tddn haittaa kuukautiskierron pidennyksesta neljan viikon kierrosta kahdeksan
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viikon kiertoon. Ehkaistytabletteja on perinteisesti kaytetty 3+1 viikon sykleissé,
jolloin vuoto tulee joka kuukausi. Tdma aiheuttaa, etta ehkéisytablettien negatiivi-
set oireet kuten turvotus ja alavatsakipu, kohdataan joka kuukausi. Mikali ehkai-
sytablettia kaytetddn endometrioosin hoitoon, pitk& sykli kuukautisvuodolle pa-
rantaa runsaasti potilaan eldménlaatua pitdméall& endometrioosin oireet poissa

kauemmin. (Heikinheimo 2005.)

Yhdysvaltalaiset tutkijat Kristen Wright ja Julia Johnson (2008) vertailivat artik-
kelissaan ”Evaluation of extended and continuous use oral contraceptives” ehkéi-
syvalmisteiden perinteisen kuukausittaisen ja pidennetyn tai jatkuvan kéyton etuja
ja haittoja. Tutkijat perehtyivat lukuisiin ehkéisyvalmisteiden kayttoon liittyviin
tutkimuksiin ja vertailivat ndiden tuloksia. He tulivat lopputulokseen, etta jatkuva
ehkaisyvalmisteiden kayttd on aivan turvallista ja luotettavaa. Ehkaisyvalmisteita
jatkuvasti kayttavilla naisilla on tilapdista tiputteluvuotoa enemmaén kuin kuukau-
sittaisesti ehkéisyvalmisteita kayttavilla naisilla, mutta toisaalta he karsivat vé-
hemman kuukautiskivuista ja turvotuksista sek& muista sivuvaikutuksista. Tiputte-
luvuoto véheni naisilla jatkuvan kayton edetessd. Ehkéisyvalmisteiden syklin pi-

dentdminen ei nykytutkimusten mukaan lisaa kohdun limakalvon poikkeavuuksia.

3.3. Leikkaushoito

Endometrioosia hoidetaan myds leikkaushoidolla. Kirurgialla pyritdén poistamaan
endometrioosipesakkeitd ja mahdollisesti palauttamaan lantion alueen normaali
anatomia. (Harkki 2006.) Leikkaushoito on aiheellista, jos endometrioosin oireet
eivat helpotu ld&kehoidolla tai ulostamis- ja virtsaamisvaivat ovat vaikeita tai mu-
nasarjasta on l6ytynyt suuri endometrioosipesake (Tiitinen 2010a). Tutkimusten
mukaan kirurgisen hoidon tehon on todettu olevan hyvé, useilla potilailla oireet
pysyvat vuosia poissa (Setéld ym. 2001, 9). Kirurgisen hoidon jalkeen annettaval-
la kuuden kuukauden mittaisella hormonil&ékitykselld on tutkimusten mukaan

saatu pidettya oireetonta aikaa (Setald ym. 2001, 10).

Koska endometrioosi on estrogeenista riippuvainen sairaus, kohdun ja munasarjo-
jen poistoa on pidetty endometrioosin parantavana hoitona. Talléin tavoitellaan

pysyvia oireiden lievittymistd ja endometrioosin katoamista. Hoitokeinoa on kay-
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tetty potilailla, jotka eivat en&é halua lapsia ja jotka eivat ole saaneet apua muista
hoitokeinoista. Tutkimustietoa radikaalista leikkauksesta on niukasti, mutta kliini-
sen kokemuksen perusteella munasarjojen poisto helpottaa oireita. Kohdunpoiston
vaikutus oireisiin on sen sijaan epaselvempi. (Setdld ym. 2001, 9-10.) Suomessa
tehtdvien kohdunpoistojen (10 000 /vuosi) syyna on 9 % tapauksista endometrioo-
si (Rantanen & Hurskainen 2006).

3.4. Nayttoon perustuva hoitotyd

Hoitamista suorittaa koulutettu hoitohenkilokunta, jolla t&ssé tutkimuksessa tar-
koitetaan ladkareitd, sairaanhoitajia, terveydenhoitajia, katiloita seka toisen asteen
hoitotydon ammatillisen tutkinnon suorittaneita lahi- ja perushoitajia. Tutkimukses-
sa terveyspalveluita tarjoavaksi paikaksi méaritellaan terveyskeskus tai muu julki-
sen terveydenhuollon sairaala, avoterveydenhuollon yksikko ja yksityinen l&aaké-

riasema.

Sairaanhoitaja on hoitotydn asiantuntija ja hdnen yhteiskunnallinen tehtédvansa on
potilaiden hoitaminen. Hoitajalla tulee ammattilaisena olla kattava tietoperusta
naisen kehityskaareen kuuluvista asioista. Naitd ovat normaalit fyysiset, psyykki-
set ja sosiaaliset muutokset ja tekijat seké seksuaali- ja lisdantymisterveyden ilmi-
6t. Kun hoitohenkilékunta omaa vahvat perustiedot ja -taidot, he kykenevat hoito-
tyon auttamismenetelmien avulla hoitamaan potilaita hyvan hoidon periaatteen
mukaisesti. Henkilokunta on talléin kykenevéd tukemaan, neuvomaan ja ohjaa-
maan naisia sosiaali- ja terveyshuollon palveluihin, joita nainen ongelmassaan
tarvitsee. Sairaanhoitajan ammatillisuuteen kuuluu myds halu kehittdd hoitotyon

asiantuntijuutta ja ammatti-identiteettia. (Ihme & Rainto, 2008, 18-19.)

Naisen hoitotydssé korostuu vaitiolovelvollisuus, koska hoitohenkilokunta kohtaa
arkaluontoisia seksuaali- ja lisdéantymisterveyteen liittyvié asioita (Ihme & Rainto
2008, 19). Endometrioosi on gynekologinen sairaus, joten hoitohenkilokunnalla
on hyva olla tietoa naisen hoitotyon erityispiirteistd. Esimerkiksi erilaiset lapset-
tomuuteen liittyvat pelot tulee huomioida gynekologisissa taudeissa. Voidakseen
osallistua hoitoonsa naisen tulee saada tietadd terveydentilastaan ja eri hoitomuo-
doista ja niiden vaikutuksista. (Eskola & Hyténen 2002, 309.)
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Hoitajan tulee ottaa huomioon potilaan hoidon lahtttilanne ja keréta potilaalta
hoidon kannalta oleellinen tieto. N&iden pohjalta hoitaja toteuttaa hoitotyota.
Kaikkien potilaan hoitoon osallistuvien tulee noudattaa potilaalle yksil6llisesti

suunniteltua hoitosuunnitelmaa. (Ihme & Rainto 2008, 20-21.)

Sosiaali- ja terveysministerid (2003) on julkaissut ohjelman ”Terveyttd ja hyvin-
vointia nayttdon perustuvalla hoitoty6lld” joka oli ”Kansallinen toimintaohjelma
2004-2007”. Ohjelman tavoitteina oli saada hoitotyo6ta tekevit sitoutumaan terve-
yspoliittisiin tavoitteisiin, saada hoitotyén osaaminen paremmin kaytantoon seké
parantaa hoitotyon laatua ja tulosta. Tavoitteena oli myds tukea hoitotyontekijoita
erilaisten potilaiden kohtaamisessa, sairaanhoidossa ja terveydenedistamisessa.
Yksi ohjelman téarked tavoite oli tuoda hoitotydn kéytantdon tutkitut tulokset. Tar-
koituksena oli, ettd hoitoty0d kehittyisi tutkimusten myotd, eivatkd tutkimukset
vain jéisi tieteellisiksi julkaisuiksi. (STM 2003.)

Yksi néyttoon perustuvan hoitotydn tarked osa-alue on tutkittu tieto, tutkimukses-
sa keskitytaan tahan osa-alueeseen. Nayttoon perustuva hoitoty6 tarkoittaa, etta
tutkimustietoa hankitaan ja sita tarkastellaan kriittisesti ja jarjestelméllisesti. Nayt-
toon perustuvan hoitotyén pohjana on moniammatillisuus: hoitajat, tutkijat, johta-
jat ja kouluttajat kehittavat hoitotydtd yhdessa. Sairaanhoitajan kokemuksista tar-
vitaan nayttoa, jotta hoitotydn kehittdminen ja arviointi onnistuu. Avainasemassa
on myos asiakkaan eli potilaan hoitokokemukset. Ne antavat térke&a tietoa kehit-
tdmismahdollisuuksista. Nayttd6n perustuva hoitotyd on kdytannossa ajan tasalla
olevan tiedon hyddyntamista hoitomenetelmien valinnassa. Esimerkiksi kdypéhoi-
tosuositukset ovat nayttéon perustuvia hoitosuosituksia. (Ihme & Rainto 2008,
23.)

Ihme & Rainto (2008, 23) toteavat naistentautien hoitotydsta olevan niukasti hoi-
totieteellista tutkimustietoa. Taman vuoksi tutkimusaihe potilaiden kokemuksista
hoitohenkilokunnan suhtautumisesta naistentautiseen ongelmaan oli hyvin ajan-

kohtainen ja tarvittu.

Alexandra Mao ja Joyce Anastasi (2008) kirjoittavat artikkelissaan Diagnosis

and management of endometriosis: The role of the andvanced practice nurse in
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primary care” hoitajan merkityksessd endometrioosin oireiden Vuoksi hoitoon
hakeutuneen naisen hoitotydssa ja tdmén oireiden tunnistamisessa. Heidan mu-
kaansa hoitaja on avainasemassa potilaan ohjauksessa ja terveydenedistamisessa.
Hoidon laadun edistdmiseksi olisi tarkedd kehittda hoitaja-potilas-suhdetta entises-
tdan. Hyvén yhteistydsuhteen avulla hoitaja voi auttaa potilasta parantamaan elé-
manlaatuaan myos sairauden keskelld. Hoitotyon tarkoitus on myds estad endome-

trioosin ja sen oireiden pahentumista.
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4. POTILAS

Duodecim on julkaissut kirjan Lééketieteen termit (2007, 570), jossa maéritellaan

potilas seuraavalla tavalla:

sairas, varsinkin ladkéarin hoidossa tai sairaalahoidossa oleva; sairau-
den tai sen epdilyn vuoksi terveydenhuollon palveluita kayttava
henkilo.

Potilas on siis henkil®, joka on sairauden tai sen epailyksen vuoksi terveydenhuol-

lon asiakas.

4.1. Potilaan kokonaishoito

Potilas on ihminen ja ihminen taas on fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen koko-
naisuus. Thmisen fyysinen kokonaisuus sisdltdd “ihmisen biologisen organismin ja
aineellisen ympariston”. IThmisen psyykkinen osa on ihmisen henkinen puoli, joka
sisdltdd ajatustoiminnan, arvot, tulkinnat ja kuinka ihminen suhtautuu ympéris-
toonsa. Ihmisen sosiaalinen ulottuvuus taas kattaa ihmissuhteet ja yhteiskuntajar-
jestelmén ottaen huomioon, ettd ihminen on aina osa jotakin kokonaisuutta. (Kas-
sara, Paloposki, Holmia, Murtonen, Lipponen, Ketola & Hietanen 2004, 37.)

Kun hoidossa huomioidaan potilaan fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset tarpeet,
puhutaan kokonaishoidon periaatteesta. Hoitotydssa ei hoideta vain sairautta,
vaan sairaana olevaa ihmistd. Hoitoty0sséd tulee myods huomioida terveyskeskei-
syys, potilasta ohjataan edistaméén ja sailyttdmaan hyvaa terveyttd. Kun pyritaén
kohti hyvaa terveyttd, on pyrkimysten perustuttava potilaan omiin voimavaroihin
ja mahdollisuuksiin. Potilasta tulee myds ohjata omatoimisuuteen. Avuntarve tu-
lee aina huomioida ja siihen vastata, mutta potilasta kannustetaan itsensa hoitami-
seen. (Ihme & Rainto 2008, 22.)
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4.2. Nainen potilaana

Ihme & Rainto (2008, 20) kirjoittavat: ”Jokaisella potilaalla on oikeus saada tar-
vitsemaansa hoitoa ja hyvaa kohtelua terveysongelman luonteesta riippumatta.”
Kirjoittajat muistuttavat vield, ettd jokainen nainen on ainutlaatuinen ja yksilolli-
sessd hoidossa tulee ottaa huomioon potilaan hoidon l&ht6tilanne. Potilas tulee
kohdata yksiloné ja tasavertaisena yhteistydkumppanina, vaikka potilaalla voi olla
eri méara tietoa kyseisesta asiasta verrattuna hoitotyon ammattilaisiin. (lhme &
Rainto 2008, 20-21.) Endometrioosia sairastava tai sen oireista karsiva nainen on
hoitotyon asiakas eli potilas. Nainen on aktiivinen osapuoli tutkimuksissa, ja tar-
ked informoija omista tuntemuksistaan ja oireistaan. Naisen avuntarpeeseen tulee
vastata. Avuntarve voi olla esimerkiksi hoitoon hakeutuminen endometrioosin

oireiden vuoksi.

Yksi potilastyon periaatteista on perhekeskeisyys ja naisen hoitotydssa tdma tar-
koittaa, ettd naisen laheiset otetaan mukaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen,
jos potilas ndin haluaa (Ihme & Rainto 2008, 21-22).

Uusiseelantilaisessa kvalitatiivisessa tutkimuksessa selvitettiin endometrioosin
vaikutusta tyohon ja sosiaalisiin suhteisiin. Tutkijat Jean Gilmour, Anne Hunting-
ton ja Helen Wilson (2008) haastattelivat kahdeksaatoista (N = 18) eri-ikéista
naista teemahaastattelun muodossa selvittden naisten kokemuksia eldmésté endo-
metrioosin kanssa. Tutkimuksessa selvitettiin millaista on el&& sairauden kanssa,
sen vaikutuksista eldmaan ja naisten selviytymiskeinoista. Endometrioosista ai-
heutuva Kipu vaikeutti osallistumista sosiaaliseen elaméaan (esimerkiksi liikkumi-
nen kivuliasta) ja aiheutti poissaoloja toistd. Tutkittavat naiset kokivat oireitaan
vahateltavan. Tutkimuksessa naiset toivat ilmi vaikeuden kertoa oireista muille
ihmisille peldtessaén, ettei oireisiin uskota. Naiset kokivat, etteivét terveydenhuol-

lon ammattihenkil6t tarjoa riittdvasti informaatiota sairaudesta.
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5. ENDOMETRIOOSIYHDISTYS RY

Endometrioosiyhdistys Ry on potilasyhdistys endometrioosia sairastaville naisille.
Yhdistyksen tarkoitus on antaa vertaistukea endometrioosia sairastaville naisille,
lisatd tietoa endometrioosista yleisesti ja kehittdd yhteistyotd eri hoitoyksikoiden
valilla. Yhdistys kuuluu eurooppalaisen endometrioosiyhdistyksen allianssiin ja
tekee yhteisty6td muiden kansainvalisten endometrioosiyhdistysten kanssa. Raha-
automaattiyhdistys tukee Endometrioosiyhdistys Ry:n kautta tapahtuvaa vertais-
tukea. Yhdistyksella on pdivystava puhelin, jonne yksityishenkil6t voivat soittaa
luottamuksellisesti sairauteen liittyvista asioista. Endometrioosiyhdistys julkaisee
myos nelja kertaa vuodessa ilmestyvaa Endorfiini-lehted. Yhdistys toimii vapaa-

ehtoisten voimin. (Endometrioosiyhdistys Ry 2009.)
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6. TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUS-
ONGELMAT

Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa endometrioosiin liittyen kotimaista uutta
tietoa hoitohenkilokunnan toiminnasta. Toimintaa haluttiin selvittdd endome-
trioosia sairastavien naisten nakokulmasta. Tutkimus kohdentui aikaan, jolloin
naisella ei vield ollut todettu endometrioosia, mutta h&n oli hakeutunut hoitoon
endometrioosin oireiden vuoksi. Tutkimuksessa selvitettiin, mitk& endometrioosin
oireet tai tunnusmerkit tayttyivéat hoitoon hakeutuneilla naisilla. Tavoitteena oli,
etta tieto yleisimpien tunnusmerkkien tai oireiden esiintyvyydesté auttaisi hoito-
henkilokuntaa tunnistamaan paremmin endometrioosin oireet. Tavoitteena oli

antaa palautetta hoitohenkilokunnalle heidan toiminnastaan.

Tutkimuksen tarkoitus oli tuottaa ajankohtaista tietoa kuinka kauan naiset olivat
hakeneet apua endometrioosin oireisiin ennen varsinaisten tutkimusten aloittamis-
ta. Tarkoituksena oli selvittdd, millaiseksi nainen koki hoitohenkilokunnan toi-
minnan. Tutkimuksessa haluttiin tietoa, onko hoitohenkilokunnalla valmiuksia

tunnistaa endometrioosin oireet ja vastata naisten avunpyyntoon tehokkaasti.

Tavoitteena oli myds, ettd Endometrioosiyhdistys Ry pystyisi tyon kautta kehit-
tdmaan toimintaansa. Toiveena oli, ettd yhdistyksen kautta mahdollisimman moni

suomalainen nainen saa tietoa endometrioosista.
Tutkimusongelmat:

1. Kauanko nainen oli hakenut apua oireisiinsa ennen tutkimusten aloittamista?

2. Kuinka nopeasti nainen sai diagnoosin endometrioosista tutkimusten aloitta-
misen jalkeen?

3. Muisté terveydenhuollon toimipisteista nainen oli hakenut apua?

4. Mité endometrioosin oireita tai tunnusmerkkejé hoitoon hakeutuneilla naisilla
oli ollut?

5. Millaiseksi nainen arvioi hoitohenkilokunnan toiminnan hakiessaan apua oi-

reisiinsa?
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7. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus toteutettiin tilaustyénd Endometrioosiyhdistys Ry:lle. Tutkimusaihe
varmistui tutkijan perehdyttyd sairauteen ja siitd tehtyihin tutkimuksiin. Tutki-
muksen aiheen ja tutkimusongelmien muotoutuessa valittiin tutkimuksen I&hes-
tymistavaksi kvantitatiivinen tutkimus. Tassa tapauksessa maaréllinen tutkimus
antoi parhaiten vastauksia laadittuihin tutkimusongelmiin. Tutkimus paéatettiin
toteuttaa kyselylomakkeen avulla Internetissd. Tdmé& mahdollisti parhaiten riitta-

van aineiston saannin.

7.1. Kohderyhma ja aineistonkeruu

Tutkimuksen kohderyhména oli endometrioosia sairastavat naiset. Kysely toteu-
tettiin Endometrioosiyhdistys ry:n kotisivuille asetetun URL-linkin avulla. Yhdis-
tyksen kotisivuilla oli saatekirje (LIITE 1) ja linkki tutkimukseen. Kysely oli tehty
Vaasan ammattikorkeakoulun e-lomake-ohjelmalla (LimeSurvey 1.90+ Build

9130). Tutkimusluvan myonsi Endometrioosiyhdistys Ry 7.2.2011.

Saatekirjeessa Kkerrottiin tutkimukseen vastaaville tutkimuksen tarkoituksesta ja
anonyymiydesta: vastaajan henkildllisyys ei tallentunut kyselyyn, eiké vastaajan
henkildllisyys tullut ilmi vastauksia kéasiteltdessd. Vastaaminen oli vapaaehtoista.

Kyselyn vastaukset tuhottiin kyselyn péaatyttya asianmukaisesti.

Tutkimus oli auki l&dhes kuusi viikkoa Endometrioosiyhdistyksen kotisivuilla.

6.2.2011 kysely suljettiin tarvittavan vastaajamaaran taytyttya (N = 99).

7.2. Tutkimusmenetelma

Tutkimuksen tiedonkeruumenetelmé oli kysely. Kyselytutkimuksen etu on, etta
sen avulla voidaan keréata tehokkaasti tietoa suurelta maéralta ihmisia. Jos lomake
on hyvin suunniteltu, vastaukset voidaan siirtdd nopeasti tallennettuun muotoon ja
analysoida tietokoneohjelmien avulla. Kyselytutkimuksen heikkous taas on pin-
nallisuus, saadut vastaukset eivat useinkaan anna syvallista tietoa asiasta. Riskiné
on myos, ettd vastaajat eivat perehdy tutkimuksen kysymyksiin tarkasti vaan vas-

taavat kysymyksiin “jotenkuten”. On my0s vaikea tietdd, ovatko vastaajat ymmar-
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tdneet kysymykset vastausvaihtoehtoineen oikein. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2004, 184.)

Tutkimuksen lahestymistapa oli kvantitatiivinen eli maaréllinen. Kysely sisélsi
seka suljettuja ettd avoimia kysymyksia. Avoimissa kysymyksissa haluttiin syvél-
lisempad tietoa vastaajan kokemuksista. Suljetut kysymykset olivat monivalinta-
kysymyksia tai vaittdmid, joihin vastaaja valitsi itselleen parhaiten sopivan vaih-

toehdon.

Kyselylomake (LITE 1) kehitettiin teoriatiedon ja tutkimusongelmien pohjalta.
Kyselylomake sisélsi yhteensd 13 kysymystd. Nelja kysymysta kartoitti taustatie-
toja. Kuusi kysymysta koski oireita ja avunhakemista ennen endometrioosin to-
teamista, tdssa osiossa endometrioosin oireet ja tunnusmerkit oli jaoteltu kolmeen
paaryhmaan: kipuoireet, vuotohdiriot ja lapsettomuus. Kolme kysymysta koski
hoitohenkilokunnan toimintaa. Kyselylomakkeen kohdan 6 “Mitkd seuraavista
kuvasivat endometrioosin oireitasi?” monivalintakysymysten vaihtoehdot olivat
osittain peréisin Setéla ym. 2009 artikkelissa luetelluista endometrioosikivun tun-

nusmerkeista.

Kysely esitestattiin kahdella (2) endometrioosia sairastavalla naisella ennen varsi-
naisen kyselyn aloittamista. Koevastaajien antaman palautteen pohjalta kyselya
kehitettiin eteenpdin. Koevastaajien vastauksia ei analysoitu varsinaisessa tutki-

muksessa.

7.3. Aineiston analysointi

Aluksi aineiston sisaltoon perehdyttiin tarkasti. 99 vastauksesta karsittiin kohde-
ryhmééan kuulumattomat ja taysin puutteelliset vastaukset, jolloin lopulliseksi vas-
tausmaaraksi saatiin 88. Aineiston kvantitatiivinen osa analysoitiin Spss 17.0
-ohjelmiston avulla ja avoimet kysymykset siséllénanalyysilla. Tulokset raportoi-
tiin lukumé&érina ja prosentteina. Osasta muuttujia tehtiin ristiintaulukointeja. Ana-

lysoinnissa pyrittiin tekemaan kaikki hyvien tutkimusperiaatteiden mukaisesti.

Ristiintaulukoinnin luotettavuuden arvioinnissa kaytettiin Khiin nelittestid (Pea-

ron Chi-Square). Kyseisella testill4 arvioidaan, kuinka hyvin aineisto noudattaa
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annettua jakaumaa ja onko muuttujien vélill4 riippuvuutta. Kaytettaessa ristiintau-
lukoidessa SPSS 17.0 -ohjelmaa, saadaan automaattisesti myds P-arvo. Kyseinen
P-arvo arvioi muuttujien vélisten yhteyksien todennakoisyyksid. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 105 ja 113.)

Ristiintaulukoidessa “Tédysin samaa mieltd” ja “Jokseenkin samaa mieltd”
-vastaukset yhdistettiin yhdeksi muuttujaksi. Samoin tehtiin erimielisyyttd mittaa-
vien vastauksien kanssa. Oireita yhdistettiin uusiksi muuttujiksi ja jaoteltiin kol-
meen ryhméan: 1-3, 46 ja 7 oiretta tai enemman omaavat vastaajat. Ristiintaulu-
kointia tehtiin kaikille hoitohenkilokunnan toimintaa kasitteleville vaitteille ja
oireiden yleisyydelle, mutta vain kaksi tulosta esiteltiin tulososiossa, koska muissa

vaittamissa ei 16ytynyt merkitsevia tuloksia.



26

8. TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimukseen osallistui 99 vastaajaa Internetissa tapahtuvan kyselylomakkeen

muodossa. Hyvéksyttyjen vastauksien prosenttiosuus oli 89 kaikista vastauksista.

8.1. Taustatiedot

Taustatiedoissa selvitettiin vastaajien ika ja milloin heilla oli epdilty ja todettu
endometrioosi. Vastaajilta selvitettiin myos, oliko heidén I&hisukulaisellaan todet-

tu endometrioosia.
8.1.1. Vastaajien ika

Nuorin kyselyyn vastanneista oli 19-vuotias ja vanhin 47-vuotias. 26—-35-vuotiaat
muodostivat vastaajissa suurimman ryhman, heitd oli 62,5 % vastaajista. Nuoret
aikuiset (19-25-vuotiaat) muodostivat kyselysséd pienimman ryhmén, heitd oli

vain 15 % vastaajista. (Kuvio 1.)

55

0 10 20 30 40 50 60

36 -vuotiaat taiyli M 26-35vuotiaat W 19-25 vuotiaat

Kuvio 1. Vastaajien ikdjakauma (n=88).

8.1.2. Endometrioosiepdilyn herdamisvuosi

Vastaajilta selvitettiin, milloin heilld oli ensimmaisen kerran epdilty endome-
trioosia. Lahes puolella vastaajista (45 %) endometrioosia oli epéilty ensimmaisen
kerran vuosina 2009-2011. Kolmasosalla vastaajista (29 %) sairausepéily oli he-
rénnyt vuosina 19942004 ja neljasosalla (26 %) vuosina 2005-2008. Vastausten
vaihteluvali oli vuodesta 1994 (n=1) vuoteen 2011 (n=6). (Kuvio 2)
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1994-2004
2005-2008
2009-2011
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Kuvio 2. Endometrioosin epéilyvuosi vastaajilla (n=82).

8.1.3. Endometrioosin toteamisvuosi

Vuosina 2009-2011 endometrioosia oli todettu vastaajilla eniten: yli puolet vas-

taajista (55 %) oli saanut ndina vuosina endometrioosidiagnoosin. Véhiten vastaa-

jien joukossa oli endometrioosia todettu vuosina 1994-2004, jolloin endometrioo-

si oli todettu kuudesosalla (16 %) vastaajista. (Kuvio 3)

1994-2004
2005-2008
2009-2011

14

24

47

10

20

30

40

50

Kuvio 3. Endometrioosin toteamisvuosi (n=85).

8.1.4. Lahisukulaisen endometrioosi

Vastaajista kolme neljastd (75 %) ilmoitti, ettei heidan lahisukulaisellaan (éiti,

siskot) oltu todettu endometrioosia vastaajan hakeutuessa hoitoon endometrioosin

oireiden vuoksi.
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8.2. Endometrioosin oireet ja tunnusmerkit

Vastaajilta tiedusteltiin mité oireita tai tunnusmerkkeja heilla oli ollut endome-
trioosista. Heitd pyydettiin vastaamaan ajalta, jolloin heilld ei vield ollut diag-
noosia endometrioosista. Tutkittavat saivat valita luetelluista oireista kaikki itsel-
leen sopivat vaihtoehdot. Vastaajista kaikilla oli ollut jokin oire endometrioosista.
Oireet oli kysymyksissa jaoteltu kolmeen paaryhmaéan: kipuoireet, vuotohéiriét ja
lapsettomuus. Kipuoireista oli lueteltu yhteensa yhdeksan eri tunnusmerkkié, vuo-

tohéirioista kolme ja lapsettomuudesta yksi. (Kuvio 4)

Poikkeuksellisen kivuliaat kuukautiset.

Kivut olivat niin kovat, etta Sinulla oli usein
poissaoloja téistd/koulusta niiden vuoksi.

Kivut olivat kovat joka kierrolla.

Aiemmin kivuttomat kuukautiset olivat
muuttuneet kivuliaiksi.
Kivut alkoivat jo muutama pdiva ennen
kuukautisia.

Kipuldadkkeet eivat auttaneet kipuihin.
Yhdyntakipua.

Tarindkipua esimerkiksi liikkuessa.

Kipua ulostaessa/virtsatessa.

Tiputteluvuotoa ennen varsinaisia kuukautisia.
Runsas kuukautisvuoto.

Kuukautiskiertosi kesto oli lyhentynyt.

Sinulla oli vaikeus tulla raskaaksi ja/tai karsit
lapsettomuudesta.
Sinulla ei ollut mitdan ylla olevista
endometrioosin oireista.

Kuvio 4. Endometrioosin oireet vastaajilla (n=88).
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8.2.1. Oireiden yleisyys

Yhdeksédn kymmenestd vastaajasta (85 %) kertoi karsineensd poikkeuksellisen
kivuliaista kuukautisista. Kaksi kolmesta vastaajasta (65 %) kertoi kipujen olleen
kovia joka kierrolla ja sama maara vastaajista kertoi, etteivat kipuldékkeet olleet
auttaneet kipuihin. Endometrioosia sairastavat naiset siis kyselyn mukaan ldhes
kaikki karsivat kovista kuukautiskivuista ja heilla on usein muitakin endome-
trioosikivun tyyppimuotoja. Endometrioosille tyypillinen kuukautiskivun alkami-
nen muutama péiva ennen kuukautisia oli myds yleinen oire (61 %). Vé&hiten ki-
puoireeksi oli ilmoitettu kuukautiskivun luonteen muuttumista Kivuttomista Kivu-
liaiksi (22 %). (Kuvio 4)

Toinen endometrioosille tyypillinen oire on vuotohdiriét. Kyselyyn vastanneista
kolme viidestd (59 %) oli kérsinyt runsaista kuukautisvuodoista. Runsas kuukau-
tisvuoto oli siis tutkimuksen mukaan hyvin yleinen oire endometrioosista. Kyse-
lyyn vastanneista naisista vain yksi kuudesta (15 %) kertoi kuukautiskierron kes-

ton lyhentyneen. Tama oli vahiten ilmoitettu oire koko kysymyksessa. (Kuvio 4)

Yksi kolmesta (33 %) vastaajista oli karsinyt lapsettomuudesta tai hanella oli ollut
vaikeus tulla raskaaksi (Kuvio 4).

8.2.2. Vastaajien oireiden maara

Kuten edellisessd kohdassa todettiin, suurin osa vastaajista oli kdrsinyt useammas-
ta kyselyssa mainituista endometrioosin oireesta tai tunnusmerkista. Lahes puolel-
la vastaajista (48 %) oli ollut 7-9 kyselyssd mainittua endometrioosin oiretta tai
tunnusmerkkid. Kolmasosa vastaajista (35 %) oli kérsinyt 4-6 oireesta. 10-12
oireesta oli karsinyt 6 %. Yksik&an vastaaja ei ollut kérsinyt kaikista kyselyssa

mainituista 12 oireesta. (Kuvio 5)
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Kuvio 5. Vastaajien oireiden méaara (n=88).

8.3. Vastaajien avun hakeminen

Vastaajilta kartoitettiin kauanko ja kuinka monta kertaa he olivat hakeneet apua

ennen varsinaisten tutkimusten aloittamista. Kolmasosa vastaajista (34 %) ilmoit-

ti, ettd tutkimukset oli aloitettu heti. 2-3 tai yli 8 kertaa apua oli hakenut ldhes

neljésosa vastaajista (23 %) ennen tutkimusten aloittamista. (Kuvio 6)

B Tutkimukset aloitettiin heti.

W 2-3 kertaa

i 4-5 kertaa

M 6-7 kertaa

m yli 8 kertaa

Kuvio 6. Avun hakeminen méaériné ennen tutkimusten aloittamista (n=88).

Tarkastellessa kauanko apua oli haettu ennen varsinaisten tutkimusten aloittamis-

ta, puolet vastaajista (49 %) ilmoitti, ettd tutkimukset aloitettiin vuoden sisélla

avun hakemisesta. Vastaajista viidesosa (18 %) oli hakenut apua 2—4 vuotta. Vé-

hiten apua hakeneita oli ryhméssé 4-6 vuotta, joista 7 % vastaajista ilmoitti avun-

pyyntdajaksi tdmén ajan. (Kuvio 7)



31

B Alle 1 vuosi
W 1-2 vuotta
W 2-4 vuotta
M 4-6 vuotta

M yli 6 vuotta

Kuvio 7. Avun hakemisaika ennen varsinaisten tutkimusten aloittamista (n=88).

8.4. Diagnosointiaika tutkimusten aloittamisen jalkeen

Neljalla viidestd kyselyyn vastanneesta naisesta endometrioosi oli todettu alle
vuoden sisalla tutkimusten aloittamisesta. Loput vastaukset hajaantuivat melko
tasaisesti vaihtoehtojen vélilla. Kukaan vastaaja ei ilmoittanut varsinaisten tutki-
musten aloittamisen ja sairauden toteamisen valiseksi ajaksi 4-6 vuotta, mutta yli

6 vuotta siitd oli kulunut 3 %:lla vastaajista. (Kuvio 8)

0% 3%

7%
7% M Alle 1 vuoden sisalla
B 1-2 vuoden sisalla
i 2-4 vuoden sisalla
M 4-6 vuoden sisdlla

M yli 6 vuoden kuluttua

Kuvio 8. Endometrioosin toteaminen tutkimusten aloittamisen jalkeen (n=88).
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8.5. Avunhakemispaikat

Suurin osa vastaajista oli hakenut apua useammasta paikasta. Yksityiseltd 1aakéa-
riasemalta apua oli hakenut kaksi vastaajaa kolmesta (66 %). Terveyskeskuslaaka-
riltd apua oli hakenut puolet vastaajista (55 %). Véhiten apua oli haettu neuvolasta
(7 %) tai hoitajan vastaanotolta terveyskeskuksesta (10 %). (Kuvio 9)

Yksityiselta |adkariasemalta
Paivystyspoliklinikalta

Tyoterveyshuollosta /
opiskeluterveydenhuollosta
Neuvolan tyontekijalta (terveydenhoitaja,
katilo)
Hoitajan vastaanotolta terveyskeskuksesta

Terveyskeskuslaakarilta

Kuvio 9. Avun hakeminen eri terveydenhuollon toimipisteista (n= 88).

Vastaajilta kysyttiin lisdksi avoimella kysymykselld olivatko he hakeneet apua
jostakin muualta ja jos olivat niin mistd. Kysymykseen saatiin 11 vastausta, joista
hyvéksyttiin kuusi. Suurin osa vastaajista tdsmensi tassd kohdassa edellisessa ky-
symyksessa lueteltuja vaihtoehtoja avunhakemispaikoiksi. Kaksi vastaajaa kertoi
esimerkiksi terveyskeskuksessa tyoskentelevan ladkarin olleen gynekologian eri-
koisldékari. Samoin kaksi vastaajaa korosti vield erikoissairaanhoitoa avunhake-
mispaikkana. Yksi vastaaja oli pyytdnyt apua hatdkeskuksesta kovien Kipujensa
vuoksi. Yhdelld vastaajista endometrioosi oli 16ytynyt lapsettomuuspoliklinikan
kautta yllatyksena.
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8.6. Hoitohenkilokunnan toiminta

Kyselylomakkeessa oli 11 hoitohenkil6kunnan toiminnasta asetettua positiivista
vaitettd, joihin vastaaja vastasi valitsemalla itselleen sopivan vaihtoehdon. Vait-
tdmat oli jaoteltu kolmeen paaryhméén: hoitohenkilokunnan suhtautuminen poti-
laaseen, hoitohenkilokunnan ammattitaito seka tiedottaminen ja jatkohoito.

8.6.1. Hoitohenkilokunnan suhtautuminen

Kolme ensimmaista vaitettd koski hoitohenkilokunnan suhtautumista hoitoon ha-
keutuneeseen naiseen. Ensimmaéisen vditteen “Hoitohenkilokunta kohteli Sinua
asiallisesti” kanssa kolme vastaajaa viidestd (63 %) oli samaa mieltd. Seuraavassa
vaittdméssa kasiteltiin hoitohenkilokunnan suhtautumista oireiden vakavuuteen.
Hieman yli puolet vastaajista koki, ettei heidan oireitaan ollut otettu vakavasti (52
%). Lahes puolet naisista (44 %) oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siita, ettd
hoitohenkilokunta oli ottanut heidan oireensa vakavasti. Hoitohenkilokunta ei

ollut kysellyt tarkasti vastaajan oireista puolella vastaajista (49 %). (Kuvio 10)

Hoitohenkilokunta kohteli Sinua asiallisesti.

Hoitohenkilokunta suhtautui oireisiisi
vakavasti.

Hoitohenkilokunta kyseli tarkasti oireistasi.

H Taysin samaa mielta H Jokseenkin samaa mieltd. & En osaa sanoa

M Jokseenkin eri mieltad B Taysin eri mielta

Kuvio 10. Hoitohenkildkunnan suhtautuminen (n=82).
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8.6.2. Hoitohenkilokunnan ammattitaito

Hoitohenkilokunnan ammattitaitoon liittyi nelja vaitetta. Niissa tuotiin esille seu-
raavat asiat: hoitohenkilokunnan oli tehnyt parhaansa auttaakseen vastaajaa, hoi-
tohenkil6kunnan kanssa oli ollut helppo keskustella oireista, vastaaja oli saanut
apua oireisiinsa ja hoitohenkilokunta oli kohdellut yksil6llisesti vastaajaa. Kolme
viidestd vastaajasta (61 %) oli samaa mielta siité, ettd hoitohenkilokunnan kanssa
oli helppo keskustella oireista. Léhes puolet vastaajista (46 %) koki, ettei ollut
saanut apua oireisiinsa. Puolet vastaajista (50 %) koki saaneensa hoitohenkil6-
kunnalta yksilollistd kohtelua. Vaitteessd ”Hoitohenkilokunta teki parhaansa aut-
taakseen Sinua” vastaukset jakaantuivat tasaisesti: 41 % oli tdysin samaa tai jok-

seenkin samaa mielté ja 44 % oli taysin tai jokseenkin eri mielta. (Kuvio 11)

Hoitohenkilokunta teki parhaansa auttaakseen
Sinua.

Sinun oli helppo jutella hoitohenkil6kunnan
kanssa oireistasi.

Sait apua oireisiisi.

Hoitohenkilokunta kohteli Sinua yksilollisesti.

B Taysin samaa mielta B Jokseenkin samaa mieltd & En osaa sanoa

M Jokseenkin eri mielta B Taysin eri mielta

40

Kuvio 11. Hoitohenkil6kunnan ammattitaito (n=82).
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8.6.3. Tiedottaminen ja jatkohoito

Viimeiset nelja vditettd kasittelivat tiedottamista ja jatkohoitoa. Kolme viidesta
vastaajasta (57 %) oli eri mieltd siitd, ettd hoitohenkilékunta oli sopinut heidéan
kanssaan seurantakdynnistd. Riittavasti tietoa tehtavistd tutkimuksista oli saanut
puolet vastaajista (50 %). Tarpeeksi tietoa terveydentilastaan oli saanut kaksi vas-
taajaa viidesta (44 %), lahes sama maara (41 %) oli joko taysin tai jokseenkin eri
mieltd vaitteen kanssa. Kaksi vastaajaa viidestd (44 %) oli sitd mielté ettd hoito-
henkilokunta ei ollut keskustellut heiddn kanssaan jatkohoidosta. Lahes sama
maaré vastaajista (41 %) koki hoitohenkil6kunnan keskustelleen heidén kanssaan
jatkohoidosta. (Kuvio 12)

Hoitohenkilokunta kertoi Sinulle riittavasti
tehtavista tutkimuksista.

Sait tarpeeksi tietoa terveydentilastasi
tutkimusten aikana.

Hoitohenkilokunta keskusteli kanssasi
oireiden jatkohoidosta.

Hoitohenkilokunta sopi kanssasi
seurantakaynnista.

0 5 10 15 20 25 30 35

H Tdysin samaa mielta B Jokseenkin samaa mieltad & En osaa sanoa

M Jokseenkin eri mieltd B Taysin eri mieltad

Kuvio 12. Tiedottaminen ja jatkohoito (n=82).
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8.6.4. Hoitohenkilékunnan toiminta verrattuna oireiden yleisyyteen

Tarkasteltaessa oireiden lukumé&arédéd ja hoitohenkilokunnan toimintaa koskevia
kysymyksid, havaitaan, ettd vastaajista, joilla oireita oli > 7 yli puolet (55,3 %) ei
ollut samaa mielt4 siitd, ettd hoitohenkilokunta teki parhaansa auttaakseen heita
(p=0,019). Sen sijaan 4-6 oiretta tai vahemman omaavista puolet (50 % ja 51,7
%) oli samaa mielta siitd, ettd hoitohenkilékunta oli tehnyt parhaansa auttaakseen
heitd. (Taulukko 1)

Taulukko 1. Hoitohenkilokunta teki parhaansa auttaakseen Sinua -véite verrattu-
na oireiden yleisyyteen. (%)

Oireiden lukumaira (n=82)

1-3 oiretta 4-6 oiretta >7 oiretta
_Téiysin samaa mielté:l tai" 50,0 517 340
jokseenkin samaa mieltd
En osaa sanoa 50,0 13,8 10,6
Taysin eri mle.lta.talillok- 0,0 345 55,3
seenkin eri mielta
Yhteensa 100,0 100,0 100,0
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My0ds oireiden madraa ja vastaajien kokemuksia siitd, ettd kuinka tarkasti hoito-
henkilokunta oli kysellyt heidén oireistaan, verrattiin keskenaan. Vastaajista ne,
joilla oireita oli > 7, kolme viidesta (63,8 %) ei ollut samaa mielt4 siit4, hoitohen-
kilokunta olisi kysellyt tarkasti heidén oireistaan (p=0,034). Sen sijaan 1-3 oiretta
omaavista puolet (50,0 %) ja 4-6 oiretta omaavista kolme viidesta (62,1 %) koki

hoitohenkilokunnan kyselleen tarkasti heidan oireistaan. (Taulukko 2)

Taulukko 2. Hoitohenkilokunta kyseli tarkasti oireistasi -véite verrattuna oireiden
lukumaéaraan. (%)

Oireiden lukumaira (n=82)

1-3 oiretta 4-6 oiretta > 7 oiretta
.Taysm sa.lmaa mleltz} tal" 50,0 62.1 298
jokseenkin samaa mielta
En osaa sanoa 16,7 10,3 6,4
Taysin eri mle_lta_tal .].ok- 333 27,6 63,8
seenkin eri mielta
Yhteensa 100 100 100
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8.7. Avun saantia hidastaneet tekijat

Vastaajilta kysyttiin avoimella kysymykselld ”Oliko hoitohenkilokunnan toimin-
nassa jokin asia, jonka koit hidastavan avun saantiasi? Jos oli, niin mika?” Kysy-
mykseen vastasi 61 % kyselyyn osallistuneista henkildista (n=54). Yksi vastaus
hylattiin kysymykseen vastaamattomuuden vuoksi.

Suurimmaksi avun saantia hidastavaksi tekijéksi koettiin hoitohenkilokunnan
asenne tai kaytos hoitoon hakeutuneita naisia kohtaan (n=35). Myds hoitohenkil6-
kunnan riittdmaton tieto sairaudesta ja sen oireista nousi esille monella vastaajalla
(n=19). Moni vastaaja koki my0s, ettd oireiden syita ei ollut selvitetty kunnolla
(n=14). (Kuvio 13) Seuraavissa kohdissa kasitellaan esille nousseet avun saantia

hidastaneet tekijat tarkemmin.

Hoitohenkilokunnan kaytos ja asenne. 35

Hoitohenkilokunnalla ei ollut kattavaa tietoa
sairaudesta ja sen oireista.

Oireiden syiden selvittdminen puutteellista.

Muut yksittaiset tekijat

Oireita pidettiin psyykkisina.

Huono hoidon jatkuvuus.

Kuvio 13. Avun saantia hidastaneita tekijoita (n=53).

8.7.1. Hoitohenkilokunnan kaytos ja asenne

Suurin yksittdinen avun saantia hidastava tekija oli ollut, ettei hoitohenkilékunta
ollut ottanut vastaajan oireita tai tuntemuksia vakavasti (n=25). Hoitohenkilokunta

ei ollut ottanut oireita vakavasti, oireita vahételtiin, kipujen sanottiin kuuluvan
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kuukautisiin tai sanottiin naisen eldmaan kuuluvan epamaaréiset oireilut. (Kuvio
13)

Epailevainen asenne hoitohenkilokunnan puolelta. Useasti kuulin et-
ta liioittelen oireitani, ei voi oikeasti olla noin kipea.

Osa hoitajista ei osannut ottaa oireitani vakavasti, vaikka informoin
heitd puhelimitse jo ennen paivystykseen saapumista. He epailivat
minun kipujen voimakkuutta ja antoivat odottaa joskus kolmekin
tuntia ennen ladkkeen antamista. Joskus he myds epailivat minua
laakkeiden vaarinkayttajaksi vaikka he kylla usein pyysivat anteeksi
jalkeen pain.

Vuodesta 2002 asti kavin jatkuvasti gynekologilla valittamassa kipu-
ja, yhdyntékipuja, outoa vuotoa. Usein vastaus oli, ettd pitaahan
kuukautisten nyt vahan sattua!! Hyvin vahvoja sarkylaakkeita maa-
rattiin, epailematta sen kummempaa.

Erds vastaaja toi myos esille laakarin kohdelleen monesta oireesta kertovaa vas-

taajaa “kaikista asioista valittajana”:

Tyoterveyshuollossa kerroin monia oireitani, jollain kaynnilla ker-
toessani/ihmetellessani epailyttavasta uudehkosta oireesta, tyoterve-
yslddkdri totesi "hoidetaan nyt tdmd yksi vaiva ensin’... (Mycéhem-
minhan siis selvisi etta kaikki oireet veivat samaan sairauteen.)

Jotkut vastaajista toivat myos esille valinpitaméattoméan asenteen, joka heijastui

hoitohenkil6kunnasta apua hakiessa.
Osa lddkdreistd ei ollut ’yhteistyéhaluisia”, kiinnostuneita asiasta

Tilannetta ei otettu vakavasti, asian hoitamisessa vitkuteltiin, valta-
via kipuja vahateltiin.

8.7.2. Hoitohenkilokunnalla ei ollut kattavaa tietoa sairaudesta ja sen oireista

Kolmasosa kysymykseen vastanneista (n=19) koki, ettei hoitohenkilokunnalla
ollut ollut riittdvasti tietoa endometrioosista eikd endometrioosin oireista ja nain

ollen sairautta ei ollut tunnistettu. (Kuvio 13)

ensimmaiset 10 kertaa terveyskeskuksessa syyta kipuun etsittiin vain
selastd ja lannerangasta - - eikda edes ajateltu etté se voisi johtua
endometrioosista.
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Laadkarien tietamattomyys siitd, etta kipuja voi olla myds kuukautis-
ten ulkopuolella. Eli ajattelevat varmaan ettd “kun kivut eivdt liity
kuukautisiin, niin kyse ei ole endometrioosista.

Erds vastaaja kertoi avun saantia hidastaneen hoitohenkilékunnan véara tieto en-

dometrioosista ja sen oireista.

Omituiset kasitykset endometrioosista, mitka eivat pida paikkaansa
(esim. ei voi olla endoa, koska kuukautiset olleet kivuliaat ihan alus-
ta alkaen, tai koska ultrassa ei nay mitaan).

8.7.3. Oireiden syiden selvittaminen puutteellista

Neljasosa vastaajista (n=14) koki, ettei oireisiin ollut perehdytty kunnolla eika

oireiden syité selvitetty kunnolla. (Kuvio 13)

Erds vastaaja kertoi hakeutuneensa terveyskeskuslaakarille kovien kipukohtauksi-

en vuoksi. Laakari ei ollut syventynyt oireisiin, eika tutkinut niiden syita.

Han ei mielestéani paneutunut oireisiini tarvittavasti, han ei myos-
kaan tehnyt tarvittavia tutkimuksia. Sain vain kipupiikin ja kaskyn
mennd kotiin.

8.7.4. Muita avunsaantia hidastaneita tekijoita

Avoimessa kysymyksesséa tuli esille myds edellisissa kohdissa késiteltyjen asioi-
den lisdksi seuraavia seikkoja: hoitohenkilékunta piti oireita psyykkisind (n=5),
huono hoidon jatkuvuus (n=4) sek& muut yksittaiset tekijat (n=11). Huonossa hoi-
don jatkuvuudessa mainittiin esimerkiksi ladkérin vaihtuminen kesken tutkimus-
ten. Yksittaisissa tekijoissa tuli esille esimerkiksi ladkarin tehneen aluksi vééran
diagnoosin (n=2) tai kokematon la&kéri ei ollut uskaltanut konsultoida vanhempaa
kollegaa (n=1). (Kuvio 13)

Heti alkuun todettiin etta vika, kivut olivat minun paassani.

8.8. Avunsaantia nopeuttaneita tekijoita

Vastaajilta kysyttiin viimeisena kysymyksend, oliko hoitohenkilékunnan toimin-
nassa jokin asia, joka nopeutti avun saantia ja, jos oli niin mik&. Yleisimpié avun

saantia nopeuttaneita tekijoita olivat: hoitohenkilokunta otti vastaajien oireet va-
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kavasti (n = 22) sekd asiantunteva laakéri (n = 19). (Kuvio 14) Seuraavissa koh-

dissa kasitellaan tarkemmin avun saantia nopeuttaneita tekijoita.

Asiantunteva ldakari. 19

Hoitohenkilokunta otti oireet vakavasti. 22

Avun saanti nopeaa kun hoitohenkilokunnalla

herasi vahva epaily sairaudesta. 18

Muut yksittaiset tekijat 9

Kuvio 14. Avunsaantia nopeuttaneita tekijoita (n=42).

8.8.1. Hoitohenkilokunta otti oireet vakavasti

Monesta vastauksesta kéavi ilmi miten hyvin tutkimukset ja avun saanti olivat edis-
tyneet sen jalkeen, kun oireet oli otettu vakavasti (n = 22). Vastaajista moni (n =
11) mainitsi vastauksessaan avunsaantia nopeuttaneen laakérin olleen yksityinen
gynekologi ja yksi vastaaja kertoo avun saantia nopeuttaneen opiskeluterveyden-
huollon. Monesta vastauksesta kavi ilmi, ettd julkisen terveydenhuollon puolella
oireita ei ollut otettu vakavasti. Vastaajat olivat kdintyneet yksityisen la&kéaripal-
veluja tarjoavan yrityksen puoleen ja saaneet useimmiten hyvaé ja asiallista palve-
lua. (Kuvio 14)

Yksityisella vastaanotolla oireet kuunneltiin ja otettiin vakavasti.

Muutama vastaaja mainitsee erikseen hoitajat avun saannin nopeuttajina. Hoitajat
olivat ottaneet vakavasti heidan oireensa (n = 5) ja ajaneet tarmokkaasti vastaajan

etua ladkarille.
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Vanhat kokeneet sairaanhoitajat ovat arvokasta tietotaitoa. Saisivat
nuoret laakarit kuunnella heitd enemman. Minunkin tapauksessa
hoitaja kertoi kandeille mik& vaivaa.

Kaksi vastaajaa mainitsi, ettd heidat oli otettu vakavasti, kun he itse olivat kerto-

neet epdilystéén sairastavansa endometrioosia.

Kun kerroin omasta epailystani, minut otettiin vakavasti ja diagnoo-
siin paastiin nopeasti.

8.8.2. Asiantunteva laakari

Moni vastaaja kertoi avun saantia nopeuttaneen vastaanotolla ollut hyvé ja asiansa
osaava laakari (n = 19). L&ékari oli perehtynyt heidan oireisiinsa huolella ja otta-

nut vaivat tosissaan. (Kuvio 14)

Oma terveyskeskuslaakarini on nuori nainen, mutta asiansaosaava.
Han kuunteli tarkkaan oirekuvani, otatti verikokeet ja hormoonita-
son maarityksen myaos.

Laakari halusi saman tien tehdéd ua-tutkimuksen (ultradanitutkimus
tutkijan huomio) ja sen perusteella otti myds kohdun limakalvolta
koepalan sekd maarasi verikokeita. Han myos kirjoitti 1ahetteen la-
paroskopiaan. Kaikki tdma siis puolen tunnin vastaanottoajalla.

Erds vastaaja kertoi myos, ettei ollut ymmartanyt vasta kuin jalkeenpédin omien
kokemuksien kautta miten suuri merkitys voi olla eri ladkareilla ja kuinka eri maa-

ra asiantuntevuutta heilla voi olla endometrioosista.
8.8.3. Nopeat lahetteet ja jatkotutkimukset

Monet vastaajat (n =18) kertoivat, ettd kun sitten hoitohenkilokunta alkoi epailla
endometrioosia, jatkotutkimuksiin paasi nopeasti. Laakarit kirjoittivat saman tien
ldhetteen erikoissairaanhoitoon ja erikoissairaanhoidossa tutkimuksia tehtiin no-
peasti. Monessa vastauksessa mainitaan sana heti, saman tien tai nopeasti. (Kuvio
14)

Lopullisen endo epdilyn jalkeen toiminta oli nopeaa.

Endometrioosiepailyn jalkeen paasin pian ultradéneen, joka vahvisti
epailyja ja paasin heti leikkausjonoon.
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8.8.4. Muita yksittaisia tekijoita

Yksittdisia avun saantia nopeuttaneita tekijoita (Kuvio 14) olivat muun muassa
konsultointi eri ladkarien valilla (n=1) ja hoitohenkilokunnan ohjeistus jatkosta
(n=1). Muutama vastaaja toi esille hoitohenkilokunnan olleen ehka eri mielta oi-
reiden sopivuudesta endometrioosiin, mutta oli kuunnellut vastaajan toiveita ja
nain ollen avun saanti oli nopeutunut (n = 4). Naissé tapauksissa siis apua oli no-
peuttanut vastaajan aktiivinen asian esille nostaminen ja hoitohenkilékunnan halu
kuunnella asiakasta, vaikka hoitohenkilékunta ei oireita spesifeind endometrioo-
siin pitanytkaan.

. "painostin” gynekologin tekemdidn ldhetteen laparoskopiaan ja
vihdoin endometrioosi 16ytyi

... osasin vaatia.
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9. POHDINTA

Taustatietojen perusteella selvisi, ettd suurimmalla osalla vastaajista endometrioo-
si oli todettu alle kymmenen vuoden sisalla vastaushetkesta. Liséksi suurin osa
vastaajista oli 25-35-vuotiaita. Mistd muodostuu tdma otannan tulos? Onko vii-
mevuosina endometrioosia todettu eniten juuri tassa ikaluokassa vai ovatko nyky-
paivan kolmikymppiset aktiivisempia Internetin kéyttédjia kuin vanhemmat? Miten

ldhes kaikilla kyselyyn vastanneista endometrioosi on todettu melko &skettéin?

Endometrioosiyhdistyksen kotisivuilla on keskustelupalsta, jossa yhdistyksen
opiskeluvastaavan henkilén mukaan on runsaasti kaynteja paivittain. Keskustelu-
palstalla rekisterdityneet jasenet paasevat vaihtamaan kuulumisiaan ja kokemuk-
siaan sairaudesta. Yhdistyksen kotisivuilta haetaan ilmeisesti vertaistukea. Ketka
taté vertaistukea kaipaavat? Ovatko esimerkiksi pitkd&dn endometrioosia sairasta-
neet naiset, joilla ei vertaistuen tai lisdinformaation tarvetta sairaudesta ole, jaa-
neet kyselystd pois? Tuntuisi loogiselta, ettd &skettdin kroonisen sairauden diag-
noosin saanut kaipaa tietoa sairaudestaan ja kokemuksia muilta sairastavilta ela-

mastaan endometrioosin kanssa tullakseen ’sinuiksi” sairautensa kanssa.

Tutkija jai pohtimaan, ketka ylipaataan vierailivat yhdistyksen kotisivuilla ja ndin
ollen sattuivat huomaamaan pyynnén vastata kyselyyn. Sivustolla on varmasti
my0s satunnaisia kavijoitd; kuinka moni vastaaja on ollut endometrioosia sairas-
tava nainen, joka on vain nyt sattunut piipahtamaan yhdistyksen kotisivuilla? To-
dennékdistd on kuitenkin, ettd suurin osa vastaajista on séannéllisesti sivustolla

vierailevia yhdistyksen jasenia.

Tutkimuksessa saadut vastaukset antavat selvéa viitetta siité, ettd endometrioosia
todetaan paljon 20-35-vuotiailla naisilla. Endometrioosi ei siis ole vain keski-ik&a
l&hestyvien naisten ongelma kuten vield 2000-luvun alussa ajateltiin (Ks. FinOH-
TAnN raportti 2001 ja Setdla ym. 2009). Setéld ym. (2009) ovatkin jo laajentaneet
endometrioosipotilaiden tyyppi-idksi 20—40 vuotta.

Tutkimuksessa kysyttiin, min& vuonna vastaajalla oli ensimmaisen kerran epéilty

endometrioosia ja mina vuonna hanella oli todettu endometrioosi. Molempiin ky-
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symyksiin tuli virhevastauksia, joissa ilmeisesti oli laitettu vuosiluvun sijaan vas-
taajan ika epéily- tai toteamishetkelld. Kyseiset vastaukset hylattiin virheellisina.
lImeisesti kysymyksenasettelua olisi voinut tarkentaa tai vastausohjeena olisi voi-

nut olla vuosiluku.

Setdld ym. 2009 kirjoittavat endometrioosin toteaminen viivastyvén usein vuosia,
vaikka oireet ja kliiniset 16ydokset olisivat helposti tunnistettavissa. Samoin tutki-
jat Husby ym. (2003) saivat endometrioosin diagnosointiajaksi Norjassa useita
vuosia. Tassé kyselyssa vastaajista kolmasosalla endometrioosia oli epdilty en-
simmaisen kerran vuosina 1994-2004, mutta samana ajanjaksona sairautta oli
todettu vain kuudesosalla vastaajista. Monella siis diagnoosin saanti on viivasty-
nyt. Vertauksena vuosi 2009-2011, talléin endometrioosia on epéilty vajaalla
puolella vastaajista ja todettu kuitenkin yli puolella vastaajista. Taméa kertoo, etta
vuosina 2009-2011 diagnoosin saaneista vastaajista endometrioosia on epailty
ensimmadisen kerran ennen vuotta 2009. Kyselyssd ei kysytty lainkaan, mina
vuonna oireet olivat ensimmaisen kerran ilmaantuneet naiselle — siis varsinaista
sairauden ilmaantumisvuotta ei selvitetty. Sen sijaan tutkimuksessa keskityttiin
endometrioosin diagnosointiaikaan ja kauanko naisen oli pitdnyt hakea apua en-

nen kuin han sai sita.

Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu ensimmadisen asteen sukulaisilla olevan
moninkertainen riski sairastua endometrioosiin, jos lahisukulaisella on endome-
trioosi. Hippeldinen (2001) sanoo riskin olevan 6-9-kertainen tassa tapauksessa.
Kyselyyn vastanneista yhdelld neljasta oli lahisukulaisella my6s endometrioosi.
Jos naisista 5-10 % sairastaa endometrioosia (Setala ym. 2009), terveen naisen
sukulaisella on siis sama 5-10 % todennakdisyys sairastua. Tamén tutkimuksen
mukaan endometrioosia sairastavan naisen ldhisukulaisella on 2,5-5-kertainen

riski sairastua endometrioosiin.
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9.1. Oireet ja tunnusmerkit

Tutkimuksessa selvitettiin mitd oireita tai tunnusmerkkeja endometrioosista hoi-
toon hakeutuneilla naisilla oli. Kipu on tarkein oire endometrioosista. Aikaisem-
pien tutkimusten mukaan on arvioitu, ettd 75 % oireilevista endometriooseista
aiheuttaa naiselle sdanndllistd kuukautiskipua (Won & Abbot 2010). Téhén tutki-
mukseen osallistuvista naisista kuusi seitsemasta karsi poikkeuksellisen kivuliais-

ta kuukautisista ja kahdella vastaajalla kolmesta kivut olivat kovat joka kierrolla.

On arvioitu, ettd 20-25 % endometrioosia sairastavista on oireettomia (lhme &
Rainto, 2008, 157), kuitenkaan tutkimukseen osallistuneista naisista kaikilla oli
ollut jokin endometrioosin oire. Onko mahdollista, ettd oireetonta endometrioosia
sairastava nainen ei tarvitse vertaistukea tai lisatietoa asiasta Internetistd vai onko
oireettomia endometriooseja luultua véhemméan? Vai onko vain sattuma, etté oi-
reettomia naisia ei ollut tutkimuksessa? Erds vastaaja oli esimerkiksi saanut en-
dometrioosidiagnoosin taysin yllatyksena lapsettomuuspoliklinikan kautta — nai-
sella ei siis ollut ollut mitddn muita endometrioosin tyyppioireita kuin lapsetto-
muus. Kuitenkin tassa tutkimuksessa laskettiin endometrioosin oireeksi myos lap-

settomuus, joten téll&kin vastaajalla oli endometrioosista oire.
Setdlda ym. (2009) ovat tiivistaneet endometrioosikivun erityispiirteet seuraavasti:

o Kivut toistuvat joka kuukautiskierrolla.

e Kivut ovat niin kovat, ettd naisella on usein poissaoloa tdista/koulusta ta-
man takia.

o Kuukautiskipu alkaa useita paivia ennen varsinaista vuotoa.

e Kipuldakkeet auttavat huonosti Kipuihin.

o Ehkaisypillerit auttavat huonosti kipuihin.

Tassa tutkimuksessa kahdella kolmesta kivut toistuivat joka kierrolla. Puolella
vastaajista oli usein poissaoloja kipujen vuoksi, kolmella viidesta kivut alkoivat
monta paivaé ennen vuotoa ja kahdella kolmesta kipulddkkeet eivat auttaneet Ki-

puihin. Ehkaisypillereiden vaikutusta kipuihin ei tassé tutkimuksessa selvitetty.
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Kuukautisvuotohéiriditd on tutkimusten mukaan 60 %:lla endometrioosia sairas-
tavista. Hairioihin lasketaan esimerkiksi runsas kuukautisvuoto, ennen varsinaista
vuotoa tapahtuva tiputteluvuoto ja kierron lyhentyminen. (Santala & Kauppila
2004, 102.) Tahan tutkimukseen osallistuneista naisista 60 % kérsi runsaasta kuu-
kautisvuodosta, 25 %:lla oli tiputteluvuotoa ja 15 %:lla kierron kesto oli lyhenty-

nyt. Tulokset ovat siis samankaltaisia.

Hérkin (2006) mukaan 50 % endometrioosia sairastavista esiintyy lapsettomuutta
ja Tiitisen (2010b) mukaan endometrioosi on syynd 10-20 %:lla lapsettomuuteen.
Tassa tutkimuksessa lapsettomuudesta tai vaikeudesta tulla raskaaksi oli kérsinyt

oireena yksi vastaaja kolmesta.

9.2. Hoitohenkilokunnan toiminta

Hoitohenkilokunnan suhtautumisessa hoitoon hakeutuneeseen naiseen olisi tutki-
muksen mukaan parannettavaa runsaasti. Puolet vastaajista koki, ettei hoitohenki-
I6kunta ollut ottanut heitd vakavasti heiddn hakeutuessaan endometrioosin oirei-
den vuoksi hoitoon. Puolet vastaajista koki myos, ettei hoitohenkilokunta ollut
kysellyt heiddn oireistaan tarkasti. Nama ovat huolestuttavan korkeita lukuja.
Avoimessa vastauksessa tuotiin esille, ettd hoitohenkilokunta oli vahatellyt heidan
oireitaan tai pitanyt oireita psyykkisina eika elimellisina. Kuitenkin yli kolme vii-
desté koki heitd kohdellun asiallisesti. Mielestéani ndma tulokset ovat osittain kes-
ken&an ristiriidassa: vastaajat kokivat, ettei heitd otettu vakavasti, vaikka heita
kohdeltiin asiallisesti. Oliko niin, ettd vastaajat olivat aistineet hoitohenkildkun-

nan vahéattelyn ammattilaisen asiallisuuden lavitse?

Avoimessa kysymyksessd hoitohenkilokunnan toiminnassa olleista hoitoa hidas-
tavista tekijoista kysyttéessd vastauksista heijastui usein tyytymattomyys, turhau-
tuneisuus ja jopa katkeruus. Monet vastaukset oli Kirjoitettu jopa aggressiiviseen
sdvyyn. Toisista vastauksista puolestaan heijastui neutraalimpi suhtautuminen
hoitoa hidastaviin tekijoihin. Hoitohenkilokunnan tietdmystd endometrioosista ja
sen oireista tulisi lisat4, jotta tutkimuksessa ilmi tulleiden pitkaén apua oireisiinsa
etsivien maaraa saataisiin tulevaisuudessa pienennettyd. Toisaalta jokaisen hoito-

henkilokunnasta tulisi myds omalla kohdallaan miettia miten suhtautua potilaan
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avun hakemiseen ja oireisiin. Hoitohenkilokunnan tulisi myos itse paivittaa tieto-

jaan viimeisista tutkimustuloksista myos naistentautien osalta.

Hoitoa nopeuttavista tekijoistd hoitohenkilokunnan toiminnassa tuli ilmi usein
vakavasti ottaminen: hoitoa oli nopeuttanut, ettd joku hoitohenkilokunnasta oli
ottanut oireet vakavasti ja tutkinut ne kunnolla. Toisaalta tdma ei saisi olla harvi-
naista — jos asia oli tdytynyt erikseen mainita hoitoa nopeuttavissa tekijoissa, tay-
tyy olla, ettd hoitohenkilékunnan huono suhtautuminen oli ollut jossain vaiheessa

hoitoa hidastava tekijé.

Hoitohenkilokunnan ammattitaidossa potilaan kohtaamisessa tulokset olivat myos
huolestuttavia: yli puolet vastaajista koki jaaneensa ilman apua oireisiinsa, 44 %
vastaajista oli sitd mieltd, ettei hoitohenkilokunta ollut tehnyt parastaan auttaak-
seen hanté ja 43 % vastaajista ei ollut saanut mielestaén yksilollista kohtelua. Po-
sitiivista oli, ettd kolme vastaajaa viidesta oli pitanyt helppona keskustella oireista
hoitohenkilokunnan kanssa. Koska endometrioosi on sairautena alidiagnosoitu
(Hippeldinen 2001), on hyvin loogista myds, ettei hoitohenkilokunta tule ajatel-
leeksi sairauden mahdollisuutta. Oireet voivat olla hyvinkin epdmaaraisia ja jos
hoitohenkilokunnalla ei ole riittavasti tietoa endometrioosista, sairautta voi olla
helppo pitdé vain tavallisina kuukautiskipuina. Kuitenkin on tarked muistaa, ettd
hoitohenkilokunnan ammatillisuuteen ei kuulu misséén tapauksessa mitatdinti tai
vahattely. Esimerkiksi kipu on aina subjektiivinen kokemus, joten sité ei voi toi-

nen ihminen vahéatelld tai myodskééan liioitella.

Puolet vastaajista oli saanut omasta mielestadan riittdvasti tietoa tulevista tutki-
muksista. Tarpeeksi tietoa terveydentilastaan oli saanut 44 % vastaajista. Toisaalta
huolestuttavaa, ettd 42 % taas koki ja&neensd liian vahélle informaatiolle t&ssa
asiassa. Ihme & Rainto (2008, 20-21) kirjoittavat, ettd potilas tulee kohdata tasa-
vertaisena yhteistyokumppanina. Tdma ei monen vastaajan kohdalla ollut toteutu-
nut. Tasavertainen yhteistydkumppani pidetédan ajan tasalla jatkuvasti viimeisesta
tiedosta koskien heiddn yhteisia asioitaan. Samansuuntaisia tuloksia ovat saaneet
tutkijat Jean Gilmour, Anne Huntington ja Helen Wilson (2008): tutkimukseen

osallistuneet (N = 18) kokivat, etteivét terveydenhuollon ammattihenkil6t tarjoa
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riittdvasti informaatiota sairaudesta. Ylip&ataan tutkimukseen osallistuneet koki-

vat oireitaan vahateltdvdan monelta taholta.

Jatkohoitoa mittaavissa kysymyksissa 15 % oli vastannut ”En osaa sanoa”. llmei-
sesti vastaajien on ollut hankala arvioida jalkeenpdin kuinka hyvin jatkohoito oli
jarjestetty. Arviointia vaikeuttaa myos se, ettei vastaajilla valttdmattd ollut vasta-
ushetkelld tai avunhakemishetkelld tietoa kuinka jatkohoito olisi tullut toteuttaa.
Jatkuvista oireista kérsiville potilaille pitéisi jarjestad oireiden seuranta ja ndin

ollen huomioida potilas kokonaisuudessaan.

Mielenkiintoinen tulos on oireiden maara verrattuna vastaajan kokemuksiin hoito-
henkilékunnan toiminnasta. Hyvin monesta endometrioosin oireesta karsivat vas-
taajat kokivat, ettei hoitohenkilokunta ollut kysellyt tarkasti heidén oireistaan.
Samoin he my0s kokivat, ettei hoitohenkil6kunta ollut tehnyt parastaan auttaak-
seen heitd. Onko niin, etta hoitohenkilokunta oli pitdnyt monioireista naista vai-
keana tapauksena, jonka oireisiin ei 10ydy auttamiskeinoa ja néin ollen olisi turha
vaiva edes yrittda vai onko hyvin monesta oireesta karsiva luokiteltu psyykkisesti
sairaaksi? Onko hoitohenkilokunta hdmaantynyt oireiden mééran runsaudesta
niin, ettei ole osannut kyselld oireista tarkasti? Vai onko kaytanngssékin jo mah-
dotonta selvittad yli seitseman oireen tarkka kuvaus? Vastaavasti mitad vdhemman
naisella oli oireita endometrioosista, sitd paremmaksi hén koki hoitohenkilékun-
nan toiminnan. Voisiko olla, ettd vain muutamasta oireesta kérsineet vastaajat
ovat sattuneet heti asiantuntevien ammattilaisten hoitoon ja ndin ollen saaneet heti
asiantuntevaa ja hyvaa hoitoa? Ja néin ollen hyvin monioireiset ovat alunperinkin
paatyneet vastaanotolle, jossa endometrioosia ei kovin hyvin tunneta ja osata
diagnosoida. Né&in ollen oireiden mé&éra ja vakavuus kasvavat ja lopulta nainen on

hyvin monioireinen.

9.3. Kuinka kauan nainen oli hakenut apua

Kolmasosalla vastaajista oli ryhdytty todellisiin tutkimuksiin heti ensimmaéiselld
kerralla naisen hakiessa apua oireisiinsa. Ajallisesti tutkimukset oli aloitettu vuo-
den sisélld avun hakemisesta puolella vastaajista. Huolestuttavaa on, etta toisaalta

yksi viidesta vastaajasta oli hakenut apua yli kahdeksan kertaa ennen varsinaisten
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tutkimusten aloittamista. Samoin ajallisesti yksi viidesta oli joutunut hakemaan
apua yli kuusi vuotta ennen tutkimusten aloittamista. Vastaukset olivat siis mo-
lemmissa kysymyksissa jakautuneet muuten tasaisesti, mutta aaripéissa oli enem-

man vastauksia.

Ovatko pitkaan apua hakeneiden naisten oireet olleet hyvin epdaspesifit endome-
trioosiin vai onko hoitohenkilokunnan ennakkoasenne vaikuttanut niin, ettei nais-
ten tutkimuksia aloitettu aiemmin? Toisinaan voi olla, ettd potilas leimataan “tyh-
jan ruikuttajaksi” ja ndin ollen ennakko-oletuksena hoitoon hakeutuessa hoitohen-
kilokunnalla on jo, ettei potilasta vaivaa mikaan todellinen sairaus vaan kyseessa

on turha valittaminen.

9.4. Kuinka nopeasti diagnoosin saa

Neljall4 vastaajaalla viidestd endometrioosi oli todettu vuoden sisélla tutkimusten
aloittamisesta. Tdma vahvistaa tutkimuksessa jo ilmi tulleita viitteita siita, etta
tutkimukset ja lahetteet ovat nopeita kun epdily sairaudesta vihdoin herdé. Heraa-
miseen voi kulua aikaa useita vuosia pahimmassa tapauksessa, mutta kun epaily

her&a, tutkimuksiin p&asee viimeistddn muutaman kuukauden kuluessa.

Kansainvalisissé tutkimuksissa on saatu tuloksia endometrioosin diagnosointiajan
olevan useita vuosia, tdma tutkimus antoi sen sijaan viitetta diagnosointiajan ole-
van kuitenkin p&asaantoisesti alle vuoden. Tosin kansainvalisiin tutkimuksiin on
usein laskettu tutkimusten aloittamis- ja diagnoosin saamisajan lisaksi aika, jolloin

naisella oireet ilmaantuivat ensimmaisen kerran.

9.5. Misté apua haettiin

Kaksi kolmesta vastaajasta oli hakenut apua yksityiseltd palveluntarjoajalta.
Avoimista vastauksista heijastui vastaajien kokemukset siité, ettd julkisella puo-
lella ei ole aikaa eik& halua tutkia oireita kunnolla. Yksityisell& ladkériasemalla
vastaajat kokivat saaneensa hyvéa hoitoa. Moni vastaajista toi esille vasta yksityi-
sen ladkarin ottaneen oireet tosissaan ja kdynnistaneen tutkimukset. Terveyskes-
kuslaakariltd apua oli hakenut puolet vastaajista. Avoimessa kysymyksessa tuli
esille monella terveyskeskusladkarin olleen tutkimusten aloittaja ja tarked linkki
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avunsaantiin. Kuitenkin tutkija pohtii, ettd koska kaksi kolmesta oli hakenut apua
yksityiseltd, taytyy olla ettd moni ei ollut ollut tyytyvéinen terveyskeskusladkarin
toimintaan. Avoimissa vastauksissa heijastui vastaajien hakeneen ensin apua jul-
kiselta puolelta ja kd&ntyneen sitten turhautuneena yksityisen puoleen, koska jul-
kiselta apua ei saanut.

Tutkija yllattyi kuinka pieni osa vastaajista (7 %) oli hakenut apua neuvolan tyon-
tekijaltd. Hyvin moni fertiili-ikaisista naisista on ehkadisyneuvolan asiakas ja ndin
ollen sadnndllisen seurannan piirissa. Yllattavaa on, ettei ehkaisyneuvolassa ole
tullut puheeksi kuukautisiin liittyvét runsaat oireilut. Erityisesti koska lieviad en-
dometrioosin muotoja hoidetaan ensisijaisesti tulehduskipuldakkeilla ja hormo-
naalisella ehkaisylla. Eiké neuvolan tyontekija kysy kuukautisista tarpeeksi vai
onko ehkéisyneuvontaan varattu aika niin lyhyt, ettei siind ehdi keskustella kuu-
kautisista? Neuvolan tulisi olla luonnollinen paikka keskustella kaikista kuukauti-

siin ja lisdantymisterveyteen liittyvista asioista.

9.6. Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (2006) on laatinut kuvauksen hyvasta tieteelli-
sestd kaytannostd (good scientific practice), jotka sisaltavat eettisia ohjeita tutki-
jalle ja tutkimustydlle. Tarkedd on esimerkiksi tutkijan rehellisyys ja huolellisuus
tutkimustyossa ja avoimuus tutkimustuloksissa, jotka on keréatty eettisesti kesta-
valla tavalla. Tassa tutkimuksessa on kaikin puolin pyritty noudattamaan hyvéa

tieteellistd kaytantodd ja tiedonhankinta on suoritettu eettisesti kestavalla tavalla.

Laakariliiton Helsingin julistuksessa (Suomen l&ékariliitto 2011) vuodelta 1964
on koottu yhteen asioita, jotka tulee ottaa huomioon pohdittaessa tutkimukseen
ryhtymista ja sen eettisyyttd. Huomioitavia asioita ovat erityisesti, ettei tutkimus
saa vahingoittaa tutkittavaa ja tutkimuksen hyotyjen tulee olla suuremmat kuin
haitat. Osallistuminen tutkimukseen tulee olla vapaaehtoista ja tutkittavien ano-
nyymiys tulee suojata. Tutkimukseen osallistuville tulee etuk&teen tarjota riittdva
informaatio tutkimuksen tarkoituksesta ja kulusta. Tutkimukseen osallistuvilla

tulee olla oikeus kieltaytya tutkimuksesta, eiké heitd saa velvoittaa osallistumaan
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tutkimukseen. Julistuksessa tuodaan myds esille tutkijoiden eettinen velvollisuus

tuoda tutkimustulokset julkisuuteen.

Tassa tutkimuksessa noudatettiin Helsingin julistuksen ohjeita. Tutkittavien ano-
nyymiys turvattiin Internetin avulla tapahtuneessa kyselyssé. Kyselyyn vastan-
neista ei tallentunut mitddn tietoja tai evasteita tutkijalle. Kyselyyn vastaamisen
vapaaehtoisuus toteutui hyvin tutkimuksessa, koska tutkija ei edes tavannut vas-
taajia ja ndin ollen velvollisuus vastata kyselyyn tutkijan silmien alla puuttui. Ky-
sely oli linkitetty Endometrioosiyhdistys Ry:n kotisivuille kuudeksi viikoksi, jona
aikana halukkaat tutkimukseen osallistuvat saivat itselleen sopivana aikana vastata
kyselyyn. Tutkittavat voivat asua missa pain maailmaa tahansa, joten tutkija ei voi
kohdentaa siindkadn mielessa vastaajia kotipaikan perusteella. Vastaajilta ei ky-
sytty mitédan henkilollisyyteen viittaavia tekijoita kuten nimeé tai kotipaikkaa.
Lis&ksi vastaukset tuhottiin tutkimuksen paatyttyd asianmukaisesti.

Tutkimuksen teoriaosuus tyostettiin perehtymalla laajasti endometrioosia koske-
vaan ammattikirjallisuuteen ja tutkimuksiin. Apuna kéytettiin ammattikorkeakou-
lun tiedonhakuohjelmaa. L&hteit4 etsittiin sekd kotimaisista ettd ulkomaisista tie-
tokannoista. Tarkeimpid tietokantoja olivat Medic, Cinal ja Pubmed. Terveyspor-
tin ladkarintietokanta oli myds tarkeana apuvélineena tutkimuksessa. Hakusanoina
kaytettiin suomen- ja englanninkielisid termeja endometrioosiin liittyen. Lahteista
saatu tieto on ilmoitettu asianmukaisesti vélttden plagiointia. Lahteet on ilmoitettu

ammattikorkeakoulun ohjeiden mukaisesti.

9.7. Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen keskeinen kysymys on luotettavuus. Kvantitatiivisessa tutkimukses-
sa erityisesti mittarin luotettavuus on tarkedd. Mittarin tulee olla tarkka ja tasmal-
linen. Mittarin luotettavuudesta puhuttaessa kéytetaan ilmaisua mittarin validiteet-
ti. Validiteetissa kiinnitetddn huomiota mittaako mittari todella tutkittavaa asiaa.
Validiteetissa tarkastellaan mittarin luotettavuutta peilaamalla sitd tutkimuksen
sisaltoéon, aiempaan teoriatietoon asiasta, ennustettavuuteen ja rakenteisiin. Hyvin
tarkedd on validiteettia arvioitaessa esitutkimus eli “esitestaus”. Talla varmistetaan

mittarin toimivuus. (Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 1998, 206-207.) T&ss&
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tutkimuksessa kaytetty mittari oli kyselykaavake, joka rakennettiin huolella aikai-
sempien tutkimusten ja asiantuntijoiden kirjoittamien artikkeleiden pohjalta. Tut-
kimuksessa kaytetty kyselykaavake esitestattiin kahdella endometrioosia sairasta-
valla naisella ja heidan korjausehdotustensa mukaan mittaria kehitettiin selkeam-
maéksi. Esitestauksessa saatuja tuloksia ei analysoitu varsinaisessa tutkimuksessa.

Se, ettéd esitutkimukseen osallistuvat naiset sairastivat itse Kyseista sairautta, pa-
ransi mittarin sisaltovaliditeettia. Sisaltovaliditeetti mittaa kuinka hyvin tutkimuk-
sen kasitteet on saatu mitattaviksi madreiksi. Siséltovaliditeetin arvio on luotetta-
vampi jos sen arvioi tutkittavan alueen hyvin tunteva henkild. (Vehvildinen-
Julkunen & Paunonen 1998, 207-208.)

Mittarin reliabiliteettia tulee myds arvioida tutkimuksen luotettavuutta pohtiessa.
Reliaabelius mittaa tdssé tapauksessa kyselyn kykya antaa luotettavia tuloksia,
jotka eivét ole sattumanvaraisia. (Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 1998, 209.)
Uudelleenmittausta ei tdssa tutkimuksessa toteutettu, joten mittarin pysyvyytta oli
vaikea arvioida. Mittarin sisdinen johdonmukaisuus kuvaa “mittarin eri osioiden
kykyéd mitata samaa asiaa” (Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 1998, 210). Mitta-
rin sisdista johdonmukaisuutta pyrittiin parantamaan kysymaélla kyselyssa eri osi-
oissa samaa asiaa hieman eri tavalla ja eri nakdkulmasta. Reliaabeliutta pyrittiin

parantamaan esitutkimuksella.

Endometrioosiyhdistys Ry:n etusivuilla oli ilmoitus tutkimuksesta ja saatekirje
osallistujille. Saatekirjeessa korostettiin tutkimuksen kohderyhmaa ja kerrottiin
tutkimuksen tarkoituksesta, tavoitteista ja eettisyydesta. Saatekirjeen lopussa oli

myos tutkijan yhteystiedot, mikéli tutkittavat haluaisivat lisatietoa tutkimuksesta.

Kyselylomaketta analysoitaessa suljetut kysymykset analysoitiin Spss 17.0
-ohjelman avulla ja avoimet siséllonanalyysin avulla. Osa avoimien kysymyksien
vastauksista jouduttiin hylkddmaan vastausten kysymykseen vastaamattomuuden
vuoksi. Avoimiin oli siis vastattu asian vierestd. Tama antaa viitteitd, ettd ehka

avoimien kysymysten asettelussa olisi ollut parantamisen varaa.
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Tulosten siirrettdvyyttd parantaa vastaajien suuri alueellisuus: tutkittavat saattoi-
vat asua missda pdin maailmaa vain. Siirrettavyytta parantaa myos tutkimuksen
kohderyhmén laajuus: analysoitavia vastauksia saatiin yhteensd 88 kappaletta.
Liséksi monet tutkimustulokset olivat samansuuntaisia aiempien kotimaisten ja

kansainvalisten tutkimusten kanssa.
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10. JOHTOPAATOKSET

Endometrioosin tyypillisin oire oli ollut poikkeuksellisen kivuliaat kuukautiset,
niista oli k&rsinyt suurin osa endometrioosia sairastavista. Kipuihin oli liittynyt
tyypillisesti muita endometrioosikivulle tavallisia muotoja: kipu oli toistunut joka
kierrolla, eivétka kipuldakkeet olleet yleensa auttaneet kipuihin. Hyvin usein kivut
olivat alkaneet jo muutamaa péivaa ennen kuukautisia. Lisaksi noin puolet endo-
metrioosia sairastavista oli karsinyt erinéisistd muista kivuista, kuten tarindkivusta
litkkuessa, yhdyntékivusta tai virtsaamis- tai ulostamiskivusta. Erilaisista kiputun-
temuksista véhiten tutkimukseen osallistuvilla naisilla oli ollut kivuttomien kuu-
kautisten muuttumista kivuliaiksi. Vuotohdiritista tavallisin oire oli ollut runsas
kuukautisvuoro, jota oli ollut hyvin monella vastaajalla. Kuukautiskierron lyhen-
tyminen oli vastaajilla harvinaisin endometrioosin tyyppioireista. Kolmasosa vas-
taajista oli kérsinyt lapsettomuudesta tai hénellé oli ollut vaikeuksia tulla raskaak-

Si.

Hoitohenkilokunnan toiminnassa olisi tutkimuksen vastausten perusteella runsaas-
ti parantamisen varaa. Lahes Kkaikissa vastauksissa puolet vastaajista ei ollut sa-
maa mieltd positiivisesti asetetun hoitohenkilokunnan toimintaa koskevan vaitta-
man kanssa. Raikeimpina negatiivisina huomioina esiin nousivat puutteellinen
seurantakaynnin jarjestdminen, huono avunsaanti ja riittdmaton oireiden selvitys.
Positiivisimpia esille nousevia huomioita olivat hoitohenkilékunnan asiallisuus,
helppous jutella hoitohenkilékunnan kanssa oireista seka henkilokunnan tarjoama

riittdva informaatio tulevista tutkimuksista potilaalle.

Lisdksi avoimissa kysytyissé hoitohenkilokunnan toimintaa arvioivissa kysymyk-
sissa esille nousi seké positiivisia ettd negatiivisia asioita. Hoitoa hidastavia teki-
Joité oli erityisesti hoitohenkil6kunnan asenteisiin ja kaytoksiin liittyvissa tekijois-
sd. Vastauksissa esille nousi muun muassa oireiden véhattely tai ettei oireita otettu
vakavasti. Tarkeé hoitoa hidastava tekija oli myos hoitohenkilékunnan puutteelli-

nen tietdmys endometrioosista ja sen oireista seké puutteellinen oireiden selvitys.
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Hoitoa nopeuttaviksi asioiksi hoitohenkilokunnan toiminnassa koettiin erityisesti
oireiden vakavasti ottaminen, asiantunteva laakéri ja nopeat jatkotutkimukset en-

dometrioosiepéilyn herdadmisen jélkeen.

Yli puolella endometrioosin vuoksi hoitoon hakeutuneista naisista tutkimukset oli
aloitettu joko heti ensimmaéisell&d hoitoonhakeutumiskerralla tai muutaman hoi-
toonhakeutumiskerran jalkeen. Toisaalta oli myds endometrioosin oireista karsivia
naisia, jotka olivat joutuneet hakemaan apua hyvin monta kertaa ennen varsinais-

ten tutkimusten aloittamista.

Tutkimuksessa mitattiin myos ajallista kestoa ensimmaisestd hoitoonhakeutumi-
sesta varsinaisten tutkimusten aloittamiseen. Puolella hoitoon hakeutuneista nai-
sista tutkimukset oli aloitettu vuoden sisélld ensimmaéisesté hoitoon hakeutumises-
ta. Toisaalta joka viides oli joutunut hakemaan apua yli kuusi vuotta ennen kuin

varsinaiset endometrioosin tutkimukset aloitettiin.

Diagnoosin vastaajat saivat yleensd vuoden sisélld tutkimusten aloittamisesta.
Joka kuudes oli joutunut odottamaan diagnoosin saantia yli vuoden, aarimmaises-

sé tapauksessa yli kuusi vuotta.

Tarkeimmaét terveydenhuollon avunhakemispaikat olivat olleet yksityinen ladké-
riasema, terveyskeskuslaakari ja tyoterveyshuolto/opiskeluterveydenhuolto. Véhi-
ten apua oli haettu neuvolan tyontekijélté ja hoitajan vastaanotolta terveyskeskuk-

sesta. Avoimista vastauksista tuli ilmi lisaksi yksittaisid avunhakemispaikkoja.
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11. JATKOTUTKIMUSAIHEET

Tutkimuksen my6té nousi esille kiinnostavina asioina selvittaa esimerkiksi hoito-
henkilokunnan omaa kasitysta kuinka hyvin on tietotaitoa endometrioosin oireista,
tunnistamisesta ja hoidosta. Esimerkiksi terveyskeskuksen tyontekijoilta olisi hy-
va selvittdd osaamista endometrioosin osalta. Tdssd tutkimuksessa ’puheenvuoro”
annettiin potilaille — olisi mielenkiintoista tietdd asian toinen puoli eli hoitohenki-

I6kunnan kokemukset.

Olisi tarked myos selvittd kuinka pitkd aika Suomessa on ensimmaisen oireen il-
maantumisesta diagnoosin saantiin. Tassa tutkimuksessa tutkittiin aikaa ensim-
maisestd avunpyynndstd ammattilaisilta diagnoosin saantiin, mutta monet naiset

ovat varmasti karsineet oireistaan pitkaankin ennen avunhakemista.

Avunhakemispaikkojen rooleista olisi my6s hyvé saada lisdtietoa: mistd naiset
hakevat ensiksi apua ja mista apua todella sai. Tassé tutkimuksessa selvitettiin
mistd apua oli ylipaatdan haettu tarkastelematta avunsaannin tehokkuutta eri ter-

veydenhuollon toimipisteissa.
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TUTKIMUS AVUN HAKEMISESTA ENDOMETRIOOSIIN

Arvoisa vastaaja

Opiskelen terveydenhoitajaksi Vaasan Ammattikorkeakoulussa ja teen opinnayte-
ty6td endometrioosia sairastavien naisten kokemuksista. Tutkimukseen voivat

osallistua kaikki endometrioosia sairastavat naiset.

Tutkimuksen tarkoitus on tuottaa tietoa kuinka hoitohenkilékunta suhtautui

endometrioosin oireiden vuoksi hoitoon hakeutuneisiin naisiin.

Tutkimuksen tarkoitus on antaa palautetta hoitohenkilokunnalle hoidosta.
Tarkoitus on saada tietoa ottiko henkilokunta oireet vakavasti. Tdma auttaa
hoitohenkil6kuntaa kehittymadn tydssdén ja parantamaan endometrioosin diag-

nosointia.

Vastaaminen on vapaaehtoista ja luottamuksellista. Henkil6llisyytesi ei tule ilmi
missadn tutkimuksen vaiheessa. Tutkimus tehddan yhteistydssd Endometrioosiyh-
distyksen kanssa.

Halutessasi lisétietoja tutkimukseen liittyen, voit ottaa minuun yhteyttd sahkopos-

titse.
Ystavallisin terveisin

Rita Saukko
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Mina vuonna Sinulla epdiltiin ensimmaisen kerran endometrioosia?

Mind& vuonna Sinulla todettiin endometrioosi?
Onko lahisukulaisellasi (&iti, siskot) todettu endometrioosia?

kylla__ ei_

Vastaa kysymyksiin ajalta, jolloin Sinulla EIl vield ollut todettu endome-

trioosia.

O O

O Od odooodogdood

Mitka seuraavista kuvasivat endometrioosin oireitasi?

Valitse kaikki jotka soveltuvat:

Poikkeuksellisen kivuiaat kuukautiset.

Kivut olivat niin kovat, ettd Sinulla oli usein poissaoloja tdistd/koulusta

niiden vuoksi.

Kivut olivat kovat joka kierrolla.

Aiemmin kivuttomat kuukautiset olivat muuttuneet kivuliaiksi.
Kivut alkoivat jo muutama paivé ennen kuukautisia.
Kipuldékkeet eivét auttaneet kipuihin.

Yhdyntékipua.

Tarindkipua esimerkiksi liikkuessa.

Kipua ulostaessa/virtsatessa.

Tiputteluvuotoa ennen varsinaisia kuukautisia.

Runsas kuukautisvuoto.

Kuukautiskiertosi kesto oli lyhentynyt.

Sinulla oli vaikeus tulla raskaaksi ja/tai karsit lapsettomuudesta.

Sinulla ei ollut mitaan ylla olevista endometrioosin oireista.
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6. Kuinka monta kertaa hait apua oireisiisi/tuntemuksiisi ennen varsinaisten

tutkimusten aloittamista?

Valitse vain yksi seuraavista:

o T @

Tutkimukset aloitettiin heti
2-3 kertaa

4-5 kertaa

6-7 kertaa

yli 8 kertaa

Varsinaisiksi tutkimuksiksi luetaan esim. verikokeet, gynekologinen tutkimus, ultradani,

tahystys (laparoskopia), leikkaushoito

7. Kuinka kauan hait apua endometrioosin oireisiin ennen kuin varsinaiset

tutkimukset aloitettiin?

Valitse vain yksi seuraavista:

a.
b.

alle 1 vuosi
1-2 vuotta
2-4 vuotta
4-6 vuotta
yli 6 vuotta

Varsinaisiksi tutkimuksiksi luetaan esim. verikokeet, gynekologinen tutkimus, ultradéni,

tahystys (laparoskopia), leikkaushoito
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8. Kuinka pian Sinulla todettiin endometrioosi varsinaisten tutkimusten aloit-

tamisen jalkeen?
Valitse vain yksi seuraavista:

alle 1 vuoden sisalla tutkimusten aloittamisesta

L

1-2 vuoden sisalla tutkimusten aloittamisesta

2-4 vuoden sisalla tutkimusten aloittamisesta

o o

4-6 vuoden sisalla tutkimusten aloittamisesta
e. yli 6 vuoden kuluttua tutkimusten aloittamisesta

Varsinaisiksi tutkimuksiksi luetaan esim. verikokeet, gynekologinen tutkimus, ultradéni,

téhystys (laparoskopia), leikkaushoito

9. Misté hait apua endometrioosin oireisiisi?
Valitse kaikki jotka soveltuvat:

[] Terveyskeskuslaakarilta

[ ] Hoitajan vastaanotolta terveyskeskuksesta

[1 Neuvolan tyéntekijalt (terveydenhoitaja, kitild)
[ Tyoterveyshuollosta / opiskeluterveydenhuollosta
[ Paivystyspoliklinikalta

[] Yksityiselta ladkariasemalta (gynekologi)

10. Haitko apua jostakin muualta, mista?
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11. Vaittdami& hoitohenkilokunnan (hoitajat, ladkarit) toiminnasta. Vastaa ajal-

ta, jolloin Sinulla EI vield ollut diagnoosia endometrioosista.

Valitse sopivin vaihtoehto

Taysin
samaa
mielté

Hoitohenkilékunta

kohteli Sinua asialli-

sesti. O

Hoitohenkilékunta

suhtautui oireisiisi

vakavasti. O

Hoitohenkilokunta
teki parhaansa aut-
taakseen Sinua. O

Sinun oli helppo ju-
tella hoitohenkil6-
kunnan kanssa oireis-
tasi.

Sait apua oireisiisi.

Hoitohenkilékunta

kertoi Sinulle riitta-
vasti tehtavista tut-
kimuksista.

Sait tarpeeksi tietoa
terveydentilastasi
tutkimusten aikana.

Hoitohenkilokunta
keskusteli kanssasi
oireiden jatkohoidos-
ta.

Hoitohenkilokunta
sopi kanssasi seuran-
takaynnista.

O O O O OO0

Jokseenkin
samaa mielta

O

o O O O 0O O

En osaa

sanoa

O

o O O O OO

Jokseenkin
eri mielta

O

O O O O OO0

Taysin eri
mieltd

O

o O O O 0O
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12. Oliko hoitohenkil6kunnan toiminnassa jokin asia, jonka koit hidastavan
avun saantiasi? Jos oli, niin mik&?

13. Oliko jokin asia hoitohenkilokunnan toiminnassa, jonka koit nopeuttavan

avun saantiasi? Jos oli, niin mika?

Kiitos vastauksesta!



