Endometrioosin sairastamiseen liittyvit tunteet, kokemukset ja

ilmiot eri elamanalueilla

Wilma Wiinamaki

Kandidaatintutkielma
Yhteiskuntatutkimus
Ohjaaja: Satu Ojala
Tampereen yliopisto
Kevit 2018



JOHDANTO . ...t 3

1 KROONINEN SAIRAUS JA YHTEISKUNTA: KESKIOSSA ENDOMETRIOOSL...........cccrvurnnnn. 4
1.1 Hoitoon pAASYN VAIKEUAET ......ccccviiieiiieiiieeiieeciee ettt et e s teeeeaeeesaaeesaseeesseeesssaesssaaensseens 4
1.2 Kroonisen kivun hoidon ongelmat SUOMESSA...........ccccuviieiiieriiieieeciie e 5
1.3 Endometrioosin taloudelliset VaiKutuKSet.............oouiiiiiniiiiiiiiieieeeceeeeee e 6

2 ENDOMETRIOOS ... .ottt ettt ettt ettt ettt et este s st et e et e ense e st enseeseenseeneenseeneenseenes 7
2.1 Endometrioosin vaikutukset yksilon elamanlaatiun ............ccccveeeeiiieiieeniieecieeeeeeee e 8
2.2 Pitkéaikaissairastaminen ja identiteettiprojekti .........eeevieeciiieeiiiiicieeee e 11

2.2.1 Krooninen sairastaminen ja vanhemman 1dentiteett............eecuervveerierieniienienienieeieeneeenenn 13

3 ]?NDPMETRIOOSHN LIITTYVA STIGMA JA MAHDOLLISET SAIRAUTEEN LITTYVAT

HAPEAN ATHEUTTATAT ..ottt ettt sttt st estesa e e esseensesseensesaeenseenean 15

4 SAIRAUDEN JA KOKEMUKSEN TUTKIMISEN ERITYISPIRTEET.......cccccoeviviieienieieeeeeeen 17

5 AINEISTON KERAAMINEN JA ANALYSOINTT ......coviiiiiieieieeieeeeeeeeee e 18
5.1 AINEISTON KETAAMINMEI ....euuviitieiiieiiietiesite ettt ettt et et et et e sat e st e e bt e sateenbeebeesanesnbeenseees 18
5.2 ATNEISTON KASTHCLY ...uviiiiiiieiiieeiie ettt ettt et e ete e e tbe e et e e e tteeestaeessseeesssaeensaeesssaesssseessseeensseens 19

6 TULOKSET ...ttt ettt ettt et e st e ent e st e enb e s st e s e eseenbeese e beeneesseeneesseensesseensenseans 20
6.1 Yksityiselld elaménalueella ilmenevit tunteet ja KoOkemukset ............cocvevveeviinieniiiniinieiieeeene 20

6.1.1 Vaihtelevat tunnekokemukset ja tUNNemMYTSKY ........ccccvieriiieiiieniieeciee e 20
6.1.2 SQITaStAMINEI JA SUTU.....uiiieiieeeiieeeiieeeireeeteeeetreeeereesseeessseesssseeasseeessseesssseessseeessseesssseessseesssses 21
6.1.3 Vihan tunteet omaa kehoa KOhtaan ..............cccooiiiiiiiiiiiiiiiieeeeee e 22
6.1.4 Sairauden omaksuminen osaksi omaa 1dentiteettia ..........eevueeruieriieriieinienieeee e 23
6.2 Sosiaalisella tasolla ilmenevét tunteet, kokemukset ja ilmiot ..........cceeeeviieeiiieeiiiiiniiieeeeee e, 24
6.2.1 Muiden ihmisten aikaansaamat hipeén ja syyllisyyden kokemukset...........ccceeveveeervienneennnee. 24
6.2.2 Vuorottelevat arvottomuuden ja armollisuuden kokemukset ............ccceevvieeciiincieeenieeeeeeee, 25

6.3 Julkisella eldiménalueella ja yhteiskunnallisella tasolla ilmenevit tunteet, kokemukset ja sairauteen

TIIEEY VAL THNIOE ..ottt ettt et e sat e et e e bt e saeeeabeebeesanesnbeenbeenns 27
6.3.1 Tyoeldmén vaatimukset, omat uratoiveet ja sairauden ennalta-arvaamattomuus.................... 27

6.3.2 Mahdollinen lapsettomuus, vaille jadmisen kokemukset ja vanhemmuuden mukanaan tuoma

SOSIAAIINEN STATUS ...uveeiiitieiiiiiet ettt ettt ettt et b et be ettt et sbeennesaeens 28
POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET ....coviiiiiiiiieiietieiesise et seesisens 30
LAHTEET ...ttt s s sse s s s s s 33
LIITTEET ...ttt sttt a e bbb bbbt sa et saenae b naen 35



JOHDANTO

Endometrioosi on gynekologinen pitk#aikaissairaus, jonka yleisyysaste on astman ja diabeteksen luokkaa
(YLE, 5.5.2017). Yleisyydestddn huolimatta sairaus on huonosti tunnettu ja alidiagnosoitu
perusterveydenhuollossa, eiké sille ole tisméhoitoa. Endometrioosissa kohdun limakalvokudosta kasvaa
muuallakin elimistdssa kuin kohdussa. Hormonikierron my6td kudos kasvaa ja vuotaa, aiheuttaen muun
muassa erilaisia kipu- ja tulehdustiloja. Endometrioosi, erityisesti tunnistamaton ja sité kautta hoitamaton,

heikentda sitd sairastavan elaménlaatua merkittavasti.

Sairastaminen ja erityisesti pitkdaikaissairastaminen on luonteeltaan yksityistd, mutta samalla
sairastamisessa on myos sosiaalinen puolensa, joka selittdd sairastamista ja sairastumista kulttuurisista,
poliittisista ja taloudellisista kehyksistd kdsin (Morrall 2001, 16). Sairastamisen sosiaalisen puolen
olemassaolon tunnistaminen ja tunnustaminen ei kuitenkaan pyri vidhittelemddan diagnoosin ja

sairastamisen aikaansaamia tunteita, kokemuksia ja ilmioitd yksilossa.

Endometrioosin sairastaminen on eri eliménalueille jakautuva moniulotteinen ilmid. Yhteiskunnallisella
tasolla endometrioosin sairastaminen liittyy keskusteluun hoidosta ja sen ongelmista: hoitoon paisyn
vaikeudet kasautuvat endometrioosia sairastavalle ryhmadlle ja samalla timén ryhmédn kokemukset
kohtelustaan hoidossa ovat negatiivisempia kuin muilla ryhmillé. Lisdksi endometrioosin hoitaminen voi
edellyttdd moniammatillista osaamista ja erityisesti kroonisen kivun hoidon asiantuntijuutta, jonka
saaminen ei ole itsestddn selvdd. Toisin sanoen endometrioosilla on taloudellisia kustannuksia
terveydenhuollolle. Samalla sen sairastaminen aiheuttaa poissaoloja ty0std ja opinnoista, mikd aiheuttaa
kustannuksia paitsi tyonantajille, my0s endometrioosia sairastavalle itselleen. Yksilolle voi tulla
sairastamisesta taloudellisia menetyksid muun muassa opintoalavalinnoista ldhtien aina poissaolojen
aiheuttamiin vaikeuksiin edetd tyouralla. Yksilon potentiaalin menettiminen ja koettu kokemus omista

heikommista ldhtokohdista on merkityksellinen tekija.

Sosiaalisella tasolla sairastaminen voi sulkea yksilon sosiaalisten verkostojen ulkopuolelle ja saada aikaan
esimerkiksi kokemuksen selitysvelvollisuudesta ja sitd kautta vaatimuksen tuoda sairautta julki.
Endometrioosi on sairautena vaikea, koska sen pahenemisvaiheita ja oireilua on hankala ennustaa, ja ne
saattavat mennd ohitse yhtd &killisesti kuin ne ovat ilmaantuneet, vaikka oireet ovat toimintakykyéa
lamauttavia ja vakavia. Talloin endometrioosia sairastava voi joutua koska tahansa perumaan esimerkiksi
sovittuja toitd tai menoja. Akillinen ja mahdollisesti toistuva oireilu voi johtaa siihen, ettei endometrioosia
sairastava vélttdmattd pyri endd aktiivisesti vuorovaikutukseen kodin ulkopuolella, koska silloin on my6s
riski sithen, ettd omaa tilaa ja sairautta joutuu selittimdédn ja tuomaan julki. Tydeldméssad poissaolot
saatetaan kokea vield hankalampina, koska ne voivat kasvattaa muiden tyGtaakkaa tai lisdtd yksilon omaa

tyokuormaa, jolloin yksilon voimavarat voivat olla vaarassa huveta liikaa.



Yksityiselld eldménalueella endometrioosin sairastamiseen liittyvdt esimerkiksi vaihtelevat kielteiset
tunnekokemukset ja identiteettityoskentely. Sairastamisen yksityinen ja yksindinen kokemus voivat
korostua, jos endometrioosia sairastava ei saa riittdvaa sosiaalista tukea, vaan kokee vihattelya ja oireiden
normalisointia seka trivialisointia. Namé voivat vaikuttaa siithen, miten yksilé ndkee itsensé ja millaisia
uusia identiteettejd hdn voi rakentaa ennen sairastumista olleiden tilalle. Pahimmillaan kasautuvat

kokemukset voivat johtaa esimerkiksi masentumiseen.

1 KROONINEN SAIRAUS JA YHTEISKUNTA: KESKIOSSA ENDOMETRIOOSI

Sairastuminen ja erityisesti sairastuminen pitkdaikaissairauteen on henkilokohtainen ja merkityksellinen
tilanne yksilon eldméinkulussa. Samalla sairastaminen on kuitenkin myds sosiaalinen ilmid, eli se on
ndhtdvd osana sosiaalista kontekstia (Morrall 2001, 16). Tarkastelen tdssd osiossa endometrioosin
sairastamiseen liittyvid yhteiskunnallisia ilmi6itd, kuten hoitoon péddsyn ja riittivdn hoidon saamisen

ongelmallisuutta tietyilld ryhmilld sekd endometrioosin taloudellisia vaikutuksia.

1.1 Hoitoon péisyn vaikeudet

Suomessa on sekd alueellisia ettd sosioekonomisia eroja hoitoon padsyssd, vaikka eri vdestoryhmien
vélinen tasa-arvo on ollut jo pitkddn yksi terveyspolititkan pédétavoitteista (Manderbacka ym. 2017, 1).
Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen tekemén tutkimuksen mukaan erityisesti nuorilla, alle 30-vuotiailla
ja naisilla on eniten vaikeuksia hoitoon padsyn kanssa (Aalto ym. 2017, 2). Koska endometrioosi on
hedelmaéllisessd idssd olevien sairaus, voidaan tulkita, ettd endometrioosia sairastavat kuuluvat

kaksinkertaiseen alisteiseen ryhméin hoitoon péaédsyssa.

Kiireettdéméin hoidontarpeen arvioinnin kautta vastaanotolle pddsemisessd on viive, jolloin oireet voivat
ehtid hdavidmadn tai vaimentumaan. Tdtd on pidetty myoOs hyvind asiana, koska oireiden hdvidminen
itsestddn vihentdd sitd kautta turhien toimenpiteiden médrié ja ohjaa toimenpiteet niistd eniten hyotyville
(Pelttari ym. 2014, 17). Kroonisen, aaltoilevasti ilmenevén sairauden kohdalla tima voi kuitenkin johtaa
oireiden vakavuuden todistelun vaikeuteen. Erityisesti alkuvaiheen endometrioosin kohdalla, kun oireet
ilmenevédt monesti kuukautiskierron mukaan, pahimmat oireet saattavat mennd ohitse ennen
vastaanottoaikaa ja potilas saattaa olla jopa oireeton vastaanotolla, vaikka oireet olisivatkin olleet erittdin
kovia ja vaikeita (Denny 2004, 644). Erilaiset oirepdivikirjat voivat helpottaa oireiden muistamista ja
kuvailua vastaanotolla, mutta eivit takaa sitd, ottaako hoitohenkilokunta retrospektiiviset kuvaukset

oireista vakavasti.

Tdmén pdivéan terveydenhuoltoa kuvaa palvelujen hajanaisuus ja hoitohenkilokunnan vaihtelu. Harva
asioi aina omalddkérillddn, jolla olisi kokonaiskuva yksilon terveydentilasta ja hoidosta. Pikemminkin

tilannetta kuvaa se, ettd vastaanottoajan puitteissa yksilon pitdéd kuvata koko sairaushistoriansa tiivistetysti



aina silld kerralla vastaanottavalle henkil6lle. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimuksen mukaan
joka toinen vastaaja oli joutunut selvittelemdén tilannettaan terveyspalveluissa useasti. Tutkimuksessa
havaittiin, ettd yleisin hoitoa haitannut tekijd oli hoitoon liittyvien palvelujen yhteensovittaminen ja
hoidon kokonaisuuden sujuvuus, misté voidaan puhua my6s hoidon integraation vaikeuksina. Aineistosta
kavi ilmi, ettd alle 30-vuotiaat kokivat enemmin integraatioon liittyvid vaikeuksia kuin tdtd vanhemmat
vastaajat. Sukupuolittain tarkasteltuna naiset kokivat enemmén integraatioon, saatavuuteen ja
taloudellisiin tekijoihin liittyvid esteitd kuin miehet. My0s pitkdaikaissairaus ennusti hoidon integraatioon
liittyvid ongelmia. (Aalto ym. 2017, 4-5.) Nami voivat omalta osaltaan hankaloittaa endometrioosin

oikea-aikaista ja onnistunutta hoitoa tai jopa vaikuttaa hoidon ulkopuolelle jadmiseen.

Lisdksi naisilla ja pitkdaikaissairailla oli muita useammin kielteisia kokemuksia kohtelusta hoidossa
(Aalto ym. 2017, 2). Esimerkiksi terveyssosiologian professori Elaine Dennyn haastattelututkimuksessa
(2004) endometrioosia sairastavat naiset kertoivat, ettd perusterveydenhuollossa heidédn kuvailemiaan
oireita ei otettu vakavasti, vaan niitd normalisoitiin seka trivialisoitiin ja katsottiin kuukautisiin liittyviksi.
Kokemukset kielteisestd kohtelusta tarkoittavat myds sairastavan védhdisid mahdollisuuksia osallistua
omasta hoidosta péattdmiseen (Aalto ym. 2017, 2). Ladkari—potilas-vuorovaikutussuhde on ammatillinen
vuorovaikutussuhde, jossa lddkdri edustaa omaa professiotaan. Viime vuosina erityisesti
pitkdaikaissairauksien hoidossa trendind on ollut ottaa potilas mukaan omaa hoitoaan koskevaan
paitoksentekoon. Téstd huolimatta lddkari—potilas-vuorovaikutussuhde on sdilynyt jannitteisend ja
hierarkkisena, eli osapuolten ammatillinen- ja maallikkotietdminen ovat monesti vastakkain ja potilaan

kokemustieto on alisteisessa asemassa.

1.2 Kroonisen kivun hoidon ongelmat Suomessa

Endometrioosiin liittyva kipu ei reagoi tavallisiin sdrkylddkkeisiin (Héarkki ym. 2011, 1837), joten sen
hoito edellyttdd kipuun erikoistunutta asiantuntijuutta. Hoitamattomana tai diagnoosin viivéstyessd
endometrioosiin liittyva kipu saattaa kroonistua. Kroonisen kivun hoito Suomessa on todettu Sosiaali- ja
terveysministerion selvityksessd (2017) riittdméttomaksi ja alueelliset erot sen hoidossa ovat suuria.
Terveydenhuoltolaissa (1326/2010) on sdddetty hoitoon pddsyn méérdajoista, joiden mukaan potilaan
tulee pddstd tarvitsemaansa hoitoon perusterveydenhuollossa kolmessa kuukaudessa ja
erikoissairaanhoidossa kuuden kuukauden kuluessa. Kivun hoidon tulisi kuitenkin alkaa néitd

médrdaikoja nopeammin, jotta kivun kroonistuminen voitaisiin estdd (STM 2017, 21).

Kivun kroonistumisen estdmisessd perusterveyden- ja tyoterveyshuollolla on tiarked rooli, jossa korostuvat
viiveeton hoitoon pédsy, riittdvd ammattitaito tunnistaa kroonistumassa olevaan kipuun viittaavat
riskitekijdt, mahdollisuus tarjota moniammatillista hoitoa seké tarvittaessa kéyttdd erikoissairaanhoidon

konsultaatiomahdollisuutta. Kroonisen kivun diagnosoinnissa tulisi korostua potilaan kokonaisvaltainen



ymmirtdminen. Télld tarkoitetaan sen merkitystd, ettd fyysisesti koettavien ominaisuuksien lisdksi
selvitetddn my0s kivun aikaansaamat vaikutukset potilaan mielialaan. (STM 2017, 13.) Pitkdén jatkunut
kipu voi aiheuttaa ahdistuksen ja masennuksen kokemuksia, joita pidetdin kroonisen kivun

psykososiaalisina riskitekijoind.

Kroonista ja toimintakykyyn negatiivisesti vaikuttavaa kipua kokevilla on usein havaittavissa
psykososiaalisia riskitekijoitd kuten ahdistuneisuutta, kivun pelkoa tai taipumusta kokea oireilu
suhteettoman vakavaksi tilanteeseen ndhden (STM 2017, 13). Kysymykseksi nouseekin, miten nima
riskitekijdt voidaan tunnistaa, jos hoitava henkilokunta ei 1dhtokohtaisesti edes tunnista ja sitd kautta pysty
diagnosoimaan endometrioosia, vaan oireiden katsotaan kuuluvan niin sanottuun normaaliin naiseuteen
ja olevan kuukautisten normaali osa. Diagnoosin viivdstyessd kivut kroonistuvat ja niiden hoito

hankaloituu puhumattakaan siitd, onko moniammatillinen kivun hoito potilaan saatavilla.

Pitkddn jatkuneesta ja hankalasti hoidettavasta kivusta aitheutuu kustannuksia muun muassa hoidon,
sairauspoissaolojen ja ennenaikaisen eldkoitymisen vuoksi (STM 2017, 21). Silld on myds vaikutuksia
yksilon talouteen seké henkilokohtaiseen hyvinvointiin ja eldménlaatuun. Vilillisesti kipu vaikuttaa myds

siitd kérsivan lahipiiriin.

1.3 Endometrioosin taloudelliset vaikutukset

Endometrioosin taloudellisten vaikutusten todellista summaa yksilolle ja yhteiskunnalle on vaikea
madrittdd, mutta arvioita voidaan esittdd. Taloudellinen taakka koostuu muun muassa lddkéarikdynneista,
diagnosointi- ja hoitokustannuksista ja endometrioosin sairastamisen epédsuorista kustannuksista, kuten
esimerkiksi heikentyneestd tyOkyvystd ja sairaspoissaoloista (Giudice ym. 2012, 29). Jo pelkka
diagnoosin saaminen on merkittavéd kustannustekijé, silld endometrioosi oireilee eri tavoin eri yksiloilla
ja osa potilaista on oireettomia. Tama johtaa sairauden tunnistamisen hidastumiseen ja edellyttda lukuisia
ladkarikdyntejd ja mahdollisia muita sairauksia ulossulkevia tutkimuksia. Tdmé yhdistettynd sairauden
heikkoon tunnettuuteen voi tarkoittaa diagnoosiviivettd, jonka aikana potilas kdy jopa useita vuosia eri

ladkareilld etsiméssd syytd oireiluun ja mahdollisia hoitokeinoja sithen.

Hoitokustannusten lisdksi endometrioosi on kustannustekiji myods muille tahoille. Koska kyseessd on
hedelmallisessd idssd olevien sairaus, se saa aikaan poissaoloja sekd tyOstd ettd opinnoista. Opintoajan
venyminen viivastyttdd tydeldmadn siirtymistd ja on kustannustekijd sekd opetusta jdrjestdvélle taholle
ettd yksilolle itselleen. TyOeldmadssd kustannustekijdksi nousevat poissaolot, madaltunut tydteho seka
sairaana tyoskentely. Jo pelkkd endometrioosin oireilu voi keskeyttdd arkisen tekemisen toissd, opinnoissa
ja vapaalla. Endometrioosia sairastavien on todettu useammin kokeneen, ettd oireiden vuoksi he eivét ole
pystyneet tydskentelemddn parhaalla mahdollisella teholla tai he ovat saaneet vihemmin aikaan kuin

pitdisi. Endometrioosi ei kuitenkaan ennusta matalampaa kynnysti jaada sairauden vuoksi kotiin, vaan



endometrioosia sairastavien on todettu sinnittelevén tdiden parissa pidempédn kivuista huolimatta kuin
niiden, joilla ei ole todettu endometrioosia. Kuitenkin endometrioosia sairastaville kertyy enemmin
sairaspoissaoloja kuin niille, joilla ei ole endometrioosia. (Hansen ym. 2013, 335-336.) Tyonantajalle
aiheutuu téstd kustannuksia muun muassa tdiden viivdstymisesti tai sijaisten palkkaamisesta. Yksilolle
itselleen poissaoloilla voi olla negatiivisia vaikutuksia urakehitykseen tai ndkemyksiin omista

uramahdollisuuksista, mika on epdsuorasti yhteydessé yksilon henkilokohtaiseen talouteen.

Endometrioosin sairastamisesta aiheutuvia taloudellisia kustannuksia on mahdollista pienentdd eri
keinojen avulla: lisddmadlld tietoisuutta sairauden olemassaolosta, lyhentdmélld diagnoosiviivettid
kehittdmilld parempia diagnoosimenetelmid ja tarjoamalla tutkimustietoon perustuvaa, kyseiseen

sairauteen erikoistunutta hoitoa (Giudice ym. 2012, 32).

2 ENDOMETRIOOSI

Endometrioosi on krooninen gynekologinen pitkdaikaissairaus, jossa kohdun limakalvoa muistuttavaa
kudosta esiintyy kohdun ulkopuolella, yleensd vatsaontelossa, mutta my0s sen ulkopuolella. Sairauden
padoire on kipu, jonka paikallistuminen riippuu endometrioosipesdkkeiden sijainnista. Hoitamattomassa
endometrioosissa kipu usein kroonistuu. Endometrioosiin liittyvdd kipua ei tule sekoittaa
kuukautiskipuun, vaan kyse on limakalvokudoksen hermopaitteiden sdrystd (Tiitinen 2017). Lisédksi
kipuoireisiin kuuluu dysmenorrea eli kuukautisten aikaan ilmenevé kipu, krooninen ei kuukautisiin
liittyva kipu, lantion alueen kipu ja yhdyntédkipu (Oehmke ym. 2009, 722). Muita endometrioosin vuoksi
ilmenevia oireita voivat olla muun muassa vuotohdiriot, virtsaamis- ja ulostamisongelmat sekéd vasymys,
joiden liséksi endometrioosi voi my0s aiheuttaa lapsettomuutta. Oireisto vaihtelee sairastavien vililla,
mikd voi vaikeuttaa sairauden tunnistamista (Denny 2001, 642) ja endometrioosin diagnoosiviive on
monesti useita vuosia, jopa 6-9 vuotta (Harkki ym. 2011, 1837). Kyseessd on kuitenkin yleinen sairaus,

arviolta 10 prosenttia hedelméllisessd idssd olevista sairastaa endometrioosia (Tiitinen 2017).

Sairauden alkuvaiheessa endometrioosin oireet liittyvdt usein kuukautiskiertoon, mutta muuttuvat
hoitamattomana jatkuviksi (Setdld ym. 2009). Limakalvopesikkeet reagoivat estrogeeniin kohdun
limakalvon tavoin ja paksuuntuvat ja vuotavat verta kuukautisten aikaan. Verenvuodon seurauksena
pesédkkeiden ldheiset kudokset édrtyvét ja tulehtuvat, minka seurauksena saattaa muodostua arpikudosta ja
sisdelimid toisiinsa liimaavia kiinnikkeitd (Endometrioosiyhdistys 2017). Néitd syntyneitd vaurioita
hoidetaan tdhystysleikkauksen avulla, mutta sairaus uusiutuu noin 75 prosentilla leikatuista seuraavan

kahden vuoden aikana (Oehmke ym. 2009, 722).

Endometrioosin tunnistamisen hitaus ja ongelmat voivat johtua myos siitd, ettd gynekologiset
erikoislddkédripalvelut ovat julkisessa terveydenhuollossa saatavilla vain ldhetteelld. Lahetteen saaminen

edellyttdd, ettd yleislddkari tunnistaa oireet tarkempaa tutkimusta vaativiksi.



2.1 Endometrioosin vaikutukset yksilon eliiménlaatuun

Endometrioosi on krooninen pitkdaikaissairaus, joka huonontaa siitd kérsivin eldmédnlaatua selvésti
(Gilmour ym. 443, 2008; Harkki ym. 1837, 2011). Endometrioosia sairastavat ovat hedelmaillisessi idssa
olevia ja sitd kautta heitd voidaan pitdd aktiivisina eri eldménalueilla, kuten opiskelu-, ty6- ja perhe-
elamissd. Koska sairauteen ei ole tdsméhoitoa, hoidossa keskitytddn sairaudesta aiheutuvien oireiden
lievittimiseen. Uhkakuvana on kuitenkin se, ettei kaikkien sairastavien oireita pystytd lievittdméain
riittdvésti. Endometrioosin hoidon tulee olla pitkikestoista, silld endometrioosin uusiutumistaipumus on
suuri ladkityksen lopettamisen ja leikkaushoitojen jdlkeen (Harkki ym. 2011, 1837, 1839).
Endometrioosin oireista erityisesti kivun on todettu olevan merkittdvin toimintakyvyn heikentji elamén
eri osa-alueilla (Oechmke ym. 2009, 724) ja endometrioosissa kipu kroonistuu helposti. Krooninen kipu
ennustaa kohonnutta riskid alentuneeseen tyokykyyn (Hansen ym. 2013, 338). Sairastamisen
aikaansaamat mahdolliset negatiiviset vaikutukset nikyvét yksilon eldmén eri osa-alueilla: yksityisessa
eli henkilokohtaisessa hyvinvoinnissa sekd julkisessa, kuten sosiaalisessa vuorovaikutuksessa,
tyoeldamédn osallistumisessa, vapaa-ajalla sekd perheen kanssa (Oehmke ym. 2009, 724). Nailla
seurauksilla voi olla myods pidemmén aikavélin kauaskantoisia seurauksia, jotka aiheuttavat yksildlle
itselleen kdrsimystd minka liséksi ne vaikuttavat kansantalouteen osallistumisen ja osallistumattomuuden

kautta.

Endometrioosin oireet voivat aiheuttaa poissaoloja jo koulussa ja my6hemmin jatko-opinnoissa. Kokemus
siitd, ettei pysy opintojen suunnitellussa tahdissa voi vaikuttaa yksilon kokemukseen mahdollisista
jatkokoulutusmahdollisuuksista. My0s arvosanat voivat olla oireiden vuoksi heikompia. Korkea-asteen
koulutuksessa sairastavan valmistuminen voi viivéstyé ja tiukentuneet médrdajat opintojen kestolle voivat

aiheuttaa stressia tai jopa riittdméttomyyden kokemuksen.

Tyo6eldmaéén siirtymin jilkeen endometrioosi voi edelleen aiheuttaa alentunutta tyokykya ja poissaoloja.
Sairastava voi kokea riittimattomyyttad siitd, ettei kykene toimimaan yhta tehokkaasti kuin toiset, niin
sanotusti normaalilla tyokyvylld varustetut ihmiset. Endometrioosin oireet, kuten erilaiset kipuoireet,
epasdannollinen verinen vuoto, ummetus tai ripuli, pahoinvointisuus tai oksentaminen, vdsymys ja
padnsirky voivat keskeyttdd tyopdivin monia kertoja (Hansen ym. 2013, 335) ja voidaan olettaa, ettd

samat oireet haittaavat myos koulunkdyntii ja opintoja.

Endometrioosi ja sen oireet voivat aiheuttaa yksilolle myos hépedn, syyllisyyden ja nolostumisen
kokemuksia esimerkiksi tydssd (Hansen ym. 2013, 336). Tadmé voi johtua sairauden gynekologisesta
luonteesta ja vaikutuksista ruoansulatuselimiston alueella. Myds sairauspoissaoloista aiheutuva selvitys-
ja ilmoitusvelvollisuus sekd tehtdvien kasautuminen joko itselle tai muille saattavat aiheuttaa yksilolle

syyllisyyden tai hdpedn kokemuksia sekd kokemuksen negatiivisista vaikutuksista omaan urakehitykseen.



Endometrioosia sairastavat kokevat, ettd heille on aiheutunut sairauden vuoksi ammatillisia takaiskuja

(Denny 2004, 646; Oehmke ym. 2009, 724).

Endometrioosi lisdd sitd sairastavan sairauspoissaolojen midrdd, mutta on todettu, ettd endometrioosia
sairastavat sinnittelevdt kipuoireiden kanssa tdissd pidempéddn kuin ne, joilla kipuoire ei johdu
endometrioosista (Hansen ym. 2013, 337). Sairaana tydskentely taas tarkoittaa alentunutta tyokykyéa
toissd ja kokemusta siité, ettei pysty suoriutumaan toisté tyydyttivélld tavalla (Denny 2004, 646; Hansen
ym., 2013, 336). Sairauspoissaoloja saatetaan véltelld my0s siitd syystd, etteivdt esimiehet tai kollegat
usko oireiden olevat todellisia, vakavia tai vaikeita (Denny 2004, 646). Tama lisda yksilolle kasautuvaa

henkistd taakkaa, joka heikentdd kokemusta omasta hyvinvoinnista.

My®os hoitohenkilokunnan antama tuki on merkityksellistdi endometrioosia sairastavalle ja vaikuttaa
osaltaan yksilon hyvinvointiin. Oireiden trivialisointia, normalisointia tai jopa somatisaatioksi vaittdmista
voi tapahtua myo6s hoitohenkilokunnan tasolta, sekd mies- ettd naisoletetuilta (Cox ym. 2003, 2, 6).
Trivialisointi ja normalisointi viittaavat siihen, ettd oireet ovat biologiseen naissukupuoleen ja
kuukautiskiertoon kuuluvia ja sitd kautta tavallisia, joiden kanssa muutkin tulevat toimeen.
Somatisaatiolla taas viitataan siihen, ettd oireiden taustalla olisi tunnistamattomia psykologisia tekijoitd
ja konflikteja, eivétka oireet titen viittaisi fyysiseen sairauteen (Cox ym. 2003, 3) Somatisaatiota esiintyy
enemman naisilla kuin miehilld (Huttunen, 2016). Oireiden normalisointi tai trivialisointi voi liittyd my0s
kuukautiskulttuuriin: kuukautisten aikaan esiintyvien kipujen katsotaan olevan tavallinen osa naisen
elimdd (Denny 2004, 642). Endometrioosin hoidoksi suositellaan joskus myds raskautta ja imettdmista,
koska ne toimivat hormonaalisen ehkiisyn tavoin ja estdvit limakalvokudoksen jatkuvan kasvun.
Lastenhankinnan suosittelu hoitokeinona on kuitenkin vastuutonta ja vain lyhytaikainen apu sairauteen,

silld kuukautiskierron palauduttua sairaus uusiutuu hyvin todennékdisesti.

Edelld mainitut syyt voivat johtaa potilaan mahdollisten itsediagnosointien huomiotta jéttimiseen seka
jatkotutkimusten evddamiseen, minkd seurauksena on diagnoosin viivdstyminen. Tutkimuksessa on
havaittu, ettd yksilon kokemukset hinen hakeutuessaan ensimmadistd kertaa oireiden vuoksi

terveydenhuollon piiriin vaikuttavat myohempédén hoitoon hakeutumiseen.

Merkittaviksi tekijdksi diagnoosiviiveen syntymisessd on todettu yksilon kokemukset ensimmaéisestd
hoitoon hakeutumisesta. Sen liséksi, ettd pitkd diagnoosiviive vaikuttaa negatiivisesti koettuun
hyvinvointiin. (Nnoaham ym. 2011, 368, 370.) myds kokemus huonosta kohtelusta voi viivéstyttda tai
johtaa hoitoon hakeutumisen vélttdimiseen myOhemmin saman oireen vuoksi. T&lloin esimerkiksi
endometrioosin kohdalla oireiden kroonistumisen todennidkoisyys kasvaa. Diagnoosi ei kuitenkaan
todennikdisesti tuo pysyvad helpotusta, vaan tieto sairauden luonteesta ja tismihoidon puutteesta saa
aikaan pelkoa ja ahdistusta tulevasta. Tulevaisuus voi néyttdytyd synkkdnd ja mahdollisesti

kestaméttoméina vaikeiden oireiden vuoksi (Cox ym. 2003, 3). Sairaus koskettaa yksilon kaikkia



elimédnalueita ja merkitsee loppueldmin kestdvdd kamppailua hoidon saamisesta. Myds
identiteettitydskentely ja sairauden omaksuminen osaksi omaa minuutta voi olla edellytys sairauden

kanssa elamiselle.

Sairauden oireiden trivialisointi, normalisointi tai sivuuttaminen eivét rajoitu vain tyohon, opiskeluihin
tai terveydenhuollon kohtaamisiin, vaan voivat olla todellisia myds ldheisissd sosiaalisissa suhteissa,
kuten perheessd, parisuhteessa ja ystivyyssuhteissa. Endometrioosin oireita saatetaan trivialisoida tai
normalisoida myds ldhipiirissd vetoamalla esimerkiksi sithen, ettd muillakin perheen tai suvun naisilla on
ollut kuukautiskipuja ja he ovat pérjanneet niiden kanssa (Cox ym. 2003, 5). Myos parisuhde saattaa olla
koetuksella, jos puoliso ei ymmérrd oireita ja oirekuvaan kuuluu esimerkiksi dyspareuniaa eli
yhdyntékipua. Toisaalta toimiva parisuhde voi olla merkittivd voimavara sairauden aikaansaamissa
fyysisissd ja emotionaalisissa kokemuksissa, mutta tdtd tukea ei pidetty itsestddnselvind osana

parisuhdetta (Denny 2004, 646).

Endometrioosi voi vaikuttaa my0s ystdvyyssuhteiden ja muiden sosiaalisten verkostojen hoitoon.
Sairauden oireet saattavat tulla ylldttden ja johtaa jo sovittujen menojen perumiseen. Tdma voi vaikeuttaa
sosiaalisten suhteiden ylldpitoa ja johtaa pahimmillaan siihen, ettei sairastava edes sovi tapaamisia, koska
voi oireiden vuoksi joutua perumaan niitd. Muiden ihmisten ymmartiméattomyys oireiden hankaluudesta
ja vakavuudesta voi johtaa vihentyneeseen yhteydenpitoon. Tétd kautta yksilon sosiaalinen verkosto voi

kaventua, milld voi olla negatiivisia vaikutuksia yksilon hyvinvoinnille.

Endometrioosi voi altistaa lapsettomuudelle, milld voi olla kielteisid vaikutuksia yksilon kokemukselle
itsestddn sekd timdn mahdolliselle parisuhteelle. Lapsettomuus on rankka kokemus, missd yksilon on
kisiteltavd vaille jddmisen kokemuksia ja mahdollisesti muokattava omaa identiteettiddn. Myds
ympéaroivin yhteison asenne lapsetonta kohtaan voi olla rankka: ditiys voidaan ndhdd merkittdvana
roolimuutoksena ja edellytyksend sille, ettd yksilo saa sosiaalista arvostusta yhteisdssddn. Perheen
perustaminen ja lastenhankinta ndhddan normaalibiografian mukaisena eldiménvaiheena, missé yksilosti
tulee niin sanotusti tiysivaltainen yhteison jésen. Naisilla siirtymdriitteind toimivat raskaus ja synnytys
(Graham ym. 2015). Siksi lapsettomat naiset saatetaan ndhd4 niin sanotusti vajaina tai puutteellisina, ei
oikeina ja tdysind aikuisina, silld he eivét ole tiyttdneet kulttuurisesti normitettua odotusta (Cox ym. 2003,
5). Endometrioosin hoitotavat, kuten hormonaalinen ehkdisy tai ladkkeellisesti aiheutetut vaihdevuodet
estdvit lastenhankinnan yrittdmisen. Jos endometrioosia sairastava haluaa yrittdé raskautta, hinen pitia

siksi aikaa luopua ndistd hoitomuodoista ja altistua oireille ja sairauden etenemiselle (Denny 2004, 642).

Edelld kuvattuihin seurannaisvaikutuksiin nojaten voidaan todeta, ettd endometrioosi voi vaikuttaa
monella tapaa negatiivisesti yksilon eldménlaatuun: seké tétd tutkielmaa varten kerétty tutkimusaineisto
ettd myOs muissa endometrioosia sairastavien eldminlaatua kéasittelevissé tutkimuksissa (Cox ym. 2003;

Denny 2004; Hansen ym. 2013; Oehmke ym. 2009) aineisto on osoittanut, ettd sairastamiseen voi liittya

10



negatiivisia tunteita ja kokemuksia, kuten surua, ahdistusta, katkeruutta, vihaa, hipeéa ja vaille jaddmista.
Jos kielteiset tunteet ja kokemukset kasautuvat, yksilon hyvinvointi voi olla uhattuna. Endometrioosia
sairastava saattaa olla altis sairastumaan esimerkiksi masennukseen, jos hidn ei saa tarvittaessa apua
sairastamiseen liittyvien tunteiden késittelyyn (Cox ym. 2003, 5). Samalla on tdrkedd muistaa, ettei
endometrioosidiagnoosi tarkoita heikentynyttd eldminlaatua kaikilla sitd sairastavilla. Negatiivisia
hyvinvointivaikutuksia saattaa olla mahdollista vdhentdd lisddmaillda sairauden tunnettuutta
terveydenhuoltohenkildston parissa, jolloin sairastava paisisi hoidon piiriin mahdollisimman pian, ilman

ettd hidnen oireidensa legitiimiyttad kyseenalaistetaan toistuvasti.

Laajemmasta yhteiskunnallisesta ndkokulmasta katsottuna voidaan pohtia 2010-lukua kuvaavaa
tehokkuuspuhetta ja -vaatimuksia, joka poissulkee jatkuvasti uusia ryhmié. Toinen kiinnostava ilmié on
hoidon perustelu talousvaikutusten kautta sen sijaan, ettd huomioitaisiin esimerkiksi, miten laajaa
véestonosaa sairaus koskee ja kuinka usein: oikeutta sairauden hoidolle haetaan tydelamadlle ja valtiolle
aiheutuvien kustannusten perusteella. Taloudellisten vaikutustensa kautta perusteltuna endometrioosin

tunnistamisen ja hyvén hoidon voisi kuvitella olevan keskidssé, vaikka se et sitd ole.

2.2 Pitkiaikaissairastaminen ja identiteettiprojekti

Identiteettid pidetdén verrattain pysyvand, mutta samaan aikaan kuitenkin muokkautuvana rakenteena.
Jokaisella yksilolld on useita eri identiteettejd ja joiden vélilld yksild voi siirtyd tilanteen mukaan.
Sosiaalipsykologi Rom Harré (1983) on méiritellyt identiteetin jakautuvan sosiaaliseen ja persoonalliseen
identiteettiin, sosiaalisen identiteetin ollessa julkinen ja persoonallisen identiteetin ollessa
henkil6kohtainen. Identiteetin muokkaaminen, eli Harrén sanoin identiteettiprojekti, voi kohdistua joko
jompaan kumpaan tai olla sekamuotoinen, miké tarkoittaa sité, etti muokkaaminen kohdistuu molempiin.
Tamd erottelu henkilokohtaiseen ja julkiseen identiteettiin sopii hyvin sairauksien tarkasteluun.
Pitkdaikaissairas voi omaksua sairauden yhdeksi osaksi omaa persoonallista identiteettidéin ja sairaus on
osa my0s tdmédn sosiaalista identiteettid esimerkiksi vertaisryhmédtoiminnassa, mutta ei valttdmétta tyo-

tai harrastusidentiteettid tai vaikkapa sosiaalisessa mediassa esitettyi julkista identiteettid.

Pitkdaikaissairastamiseen liittyvd identiteettityOskentely voidaan ndhdd joko sairausndkokulmasta tai
sairauden ja identiteetin vélisend vuorovaikutusprosessina. Jalkimmaéisessd katsotaan, ettei sairauden
vaikutus identiteettiin ole yksisuuntaista ja yksiselitteinen uhka yksilon identiteetille, vaan sairastuminen
voi my0s vahvistaa yksilon olemassa olevia identiteettejd. (Wilson 2007, 614.) Pitkdaikaissairautta
voidaan tarkastella joko siten, millaisia kdytdnnon seurauksia silld on yksilolle ja mahdollisesti tdmén
ldheisille, tai millaisia symbolisia merkityksid sairaudelle annetaan (Williams 2000, 43-44) sekd mitka
ovat keskeytykseen vaikuttavia relationaalisia identiteettejd, kuten sukupuoli, etnisyys ja kulttuuri

(Hudson ym. 2016, 722). Pitkéaikaissairastamisen aikaansaamaa keskeytysté identiteetille on tarkasteltu
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my0s parisuhteen kehyksessé, jolloin keskeytys ei tapahdu vain yksilolle, vaan kyse on myds sosiaalisesta
ja relationaalisesta ilmiostd (Hudson ym. 2016). Erityisesti endometrioosin kannalta timé ndkokulma on
keskeinen, silldi endometrioosia sairastavat kertovat wusein sairauden vaikutuksista heiddn

ithmissuhteisiinsa.

Pitkdaikaissairauden katsotaan kuitenkin aiheuttavan merkittdvin keskeytyksen yksilon eldménkulkuun
ja identiteettiin (Ajoulat ym. 2008, 1229). Yksilo voi kokea tdimédn uhkana perimmaéiselle minuudelleen
(Bury 1982; Honkasalo 2001, 327) ja kokemus oman itsen kadottamisesta on osa pitkdaikaissairaudesta
karsimistd (Honkasalo 2001, 322). Sairaus muuttaa yksilon aikaisempia késityksid omasta itsestddn ja
minuudestaan sekd tdtd kautta vaikuttaa myds yksilon sosiaalisiin rooleihin, jolloin yksilo on

identiteettitydskentelyn edessa.

Identiteettiprojekteihin vaikuttavat eri tekijit, esimerkiksi sairauden vakavuuden ja vaikeuden aste,
milloin eldménkulussa se on ilmennyt, mitd merkityksid yksilo ja muut sairaudelle antavat ja yksilon
itselleen asettamat odotukset (Honkasalo 2001, 322). Tasséd kontekstissa my6s mahdollinen parisuhde voi
olla merkityksellinen tekija ja puoliso toimia yhtené keskeisend sairauden merkityksistd neuvottelevana
osapuolena, kun sairastunut voi rakentaa aikaisempien tilalle uusia, yhtd arvostettavia identiteetteja.
Koska elamékerrallisessa keskeytyksessd merkittdvdd on myos se elaménvaihe, missé keskeytys ilmenee,
voidaan pohtia pitkdaikaissairauden diagnosointia myds itsendistyméssd olevan nuoren eldméinkulussa.
Identiteettiprojekteja tarkastellessa on keskeistd se kulttuurinen todellisuus ja ympérdivéd konteksti, misté
esimerkiksi sairastunut kokee voivansa ammentaa rakennuspalasia identiteettiinsd? Tdhédn vaikuttavat
muun muassa yksilon oma kokemus saatavilla olevista identiteeteistd, ympardivit sosiaaliset verkostot ja
niiden mahdollistamat identiteetit sekd yleiselld yhteiskunnallisella tasolla asenteiden ja julkisen
keskustelun kautta ilmenevdt nidkemykset ja millaisena yksild nékee asemansa suhteessa edelld
mainittuihin.

Sairastumiseen liittyvén identiteettityoskentelyn prosessissa on kyse sairauden omaksumisesta ja itseen
sulauttamisesta. Nailld tarkoitetaan sekd oman itsen ettid sairauskokemuksen uudelleenmuokkaamista
(Ajoulat ym. 2008, 1230; Paterson 1999, 787) sen sijaan, ettd kyse olisi vain jommasta kummasta. Yksi
tapa uudelleenmuokata sairastamiskokemusta tapahtuu normalisoinnin tai normaalina pidetyn
uudelleenmédrittelyn kautta. Samalla sairauden asettamat rajoitukset, siitd aiheutuvat menetykset ja vaille
jdamiset sulautuvat osaksi yksilod (Paterson 1999, 788), mutta sairaus ei maéritd yksilod
kokonaisvaltaisesti, vaan klassinen sairastavan rooli on vain yksi olemassa oleva vaihtoehto yksilon
identiteetti- ja roolivalikoimassa (Bury 1982, 168). Tami tarkoittaa sitd, ettd pitkdaikaissairaudesta
kérsivd voi sairauden pahenemisvaiheessa siirtyd tdhédn rooliin ja tulla kohdelluksi sen edellyttaméalla
tavalla. Tilanteen parantuessa pitkdaikaissairas voi taas siirtyd omaan tavalliseen identiteettiinsd ja tulla

kohdelluksi sen mukaisesti. Eldmékerrallisten pddméidrien muokkausta ja sovittelua tapahtuu myds
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parisuhteen tasolla: parisuhteen osapuolet muuttavat omia toiveitaan ja tavoitteitaan ja sovittelevat yhteen

nditd yhdesséd neuvoteltuja uusia eldmikerrallisia pddmaérid (Hudson ym. 2016, 729-731).

Toistuvana teemana sairastamiskokemuksen uudelleenméiirittelyssd on yksilon kontrollituntemuksen
palauttaminen (Paterson 1999, 787-788). Kontrollikokemusta voidaan pitdd sisdsyntyisend, ja jos yksilo
kokee, ettd tilanne on hinen kontrollinsa ulottumattomissa, se voi johtaa riskien vélttelyyn ja eldmén
rajoittamiseen eri tavoilla, kuten esimerkiksi varomalla mahdollisten komplikaatioiden tai
pahenemisvaiheiden ilmenemistd tai vélttelemilld sosiaalisia tilanteita, joissa yksild saattaa madrittyd
sairautensa kautta vain sairaaksi (Ajoulat ym. 2008, 1232). Endometrioosi on sairautena ja
ilmenemistavoiltaan sellainen, ettd se voi todenndkoisesti védhentdd sithen sairastuneen
kontrollikokemusta. Kiinnittdmalld huomion sairauden erityisluonteeseen sairastuneita yksiloitd voidaan

tukea riittavalla tavalla.

Yksilotasolla identiteettiprojekteja voidaan pitdd onnistuneina, kun sairaus muodostaa vain yhden osan
yksilon identiteetistd, eikd siis toimi yksilon koko olemusta méérittdvand. Tétd kautta myos yksilon
kontrollikokemus usein lisddntyy, mikd vahvistaa tdmédn toimijuutta ja kokemusta koherenssista.
Mahdollisen parisuhteen tasolla onnistuneisuutta ilmentdd sairauden uudelleenmaédrittely ja uusien
pddmaidrien asettaminen, vaikka ne eivdt olisi yhteisid (Hudson ym. 2016, 731). Onnistuneisuus ei
kuitenkaan ole luonteeltaan muuttumatonta ja vakaata, vaan ilmioti kuvaa jatkuva reflektio ja arvioinnin

kohteena oleminen (Hudson ym. 2016, 729).

2.2.1 Krooninen sairastaminen ja vanhemman identiteetti

Usein vanhemmuudesta ja sairastamisesta puhutaan tutkimuksessa lddketieteellisestd ndkokulmasta,
missd voivat korostua erilaiset riskitilanteet, kuten esimerkiksi raskaus, synnytys tai sairauden periytyvyys
(Radtke 2001, 380-381). Endometrioosin sairastamiseen liittyy kohonnut riski tahattomasta
lapsettomuudesta ja joskus endometrioosi l0ydetddn lapsettomuuden syyn selvityksen yhteydessa.
Lapsettomuudessa on kyse sekid yksilotason ettd parisuhdetason eldmédkerrallisesta keskeytyksestd, jota
voidaan tarkastella ndistd molemmista ndkokulmista ja sitd kautta laajentaa ymmarrystd lapsettomuudesta

ja erityisesti endometrioosiin liittyvéstd lapsettomuudesta.

Vaikka syntyvyyden lasku on globaali trendi, suurin osa ihmisistd edelleen haluaa ja hankkii lapsia ja
vanhemmuus voi olla heille yksi odotettu ja toivottu niin sanottu avainidentiteetti (Wilson 2007, 610) ja
normaalibiografian mukainen eldméanvaihe, jolle siirtyminen on odotettua. Sairastuminen
endometrioosiin voi uhata sen toteutumista ja kdynnistid prosessin, missd yksilo voi joutua kasitteleméin
varmuuden vuoksi tai ennakkoon yhden toivotun identiteetin mahdollista puuttumista. Samalla naiset
voivat kokea epdonnistuvansa sukupuolittuneessa puolisoroolissaan. My06s tdmé voi altistaa negatiivisille

tunnekokemuksille ja endometrioosiin liittyvd lapsettomuuden riski saa aikaan muun muassa surua,
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ahdistusta, paniikkia ja pelkoa. Yhtend syyné tunteiden sukupuolittuneisuuteen voidaan ndhdd esimerkiksi
se, ettei endometrioosiin liittyvéd lapsettomuus kohdistu miesten hedelméllisyyteen tai sen ongelmiin.
Samalla my0s ldnsimainen kulttuurikonteksti on sellainen, ettei se korosta miesten perheenlisdykseen ja

-eldméin kohdistuvaa suunnittelua. (Hudson ym. 2016, 726-727.)

Lapsettomuustutkimuksessa on tutkittu erityisesti ditiyttd ja sithen liittyen esimerkiksi didin sosiaalista
identiteettid. Vanhemmuus on sosiaalinen status, jonka avulla yksilo voi saada tavoittelemiaan arvostuksia
itselleen merkityksellisissi sosiaalisissa konteksteissa. Aitiyden tavoittelussa ei ole kyse vain tiettyjen
normatiivisten sosiaalisten odotusten tdyttimisestd, vaan myds toiveesta tulla osaksi tiettyd suljettua
ryhméa. Lapsettomuus on sen esteend ja saa yksilossé aikaan kokemuksen sosiaalisesta ulossulkemisesta.
(Whitehead 2016, 114-115.) Tamé on osaltaan yksi tekijd, miksi lapsettomuuskokemus on erityisen

tuskallinen.

Vaikka erityisesti ldnsimaissa vapaaehtoinen lapsettomuus on vaihtoehto, erityisesti naisoletettujen
lapsettomuus heréttdd kysymyksid ja voidaan ndhdd hyvéaksytympénd, jos se on esimerkiksi sairaudesta
johtuvaa. Naisoletettujen vapaachtoinen lapsettomuus heréttdd negatiivisia reaktioita kuten vihaa tai
epéluuloa ja sitd pidetdén edelleen jollain tasolla epdnormaalina. Siksi voidaan katsoa, ettd &itiys on
sukupuolittunut siirtymd niin sanotusti tiysivaltaisena ndhtdvaidn aikuisuuteen. Samalla sitd pidetddn
sukupuolittuneena oikeutuksena ja sukupuolittuneena identiteettind, ja ndiden syiden vuoksi
merkityksellisend naisoletettujen minuudelle ja identiteetille (Radtke 2001, 380; Whitehead 2016, 94-95).
Aitiytti tavoittelevia ei kuitenkaan tule niihddi olosuhteiden ja kulttuuristen kontekstien uhreina, vaan

aktiivisina toimijoina (Whitehead 2016, 96).

Vanhemmuus ja esimerkiksi ditiys on yksi yksilon monista identiteeteistd, joita sovitellaan yhteen.
Krooninen sairastaminen voi vaikuttaa vanhemmuuskokemukseen ja sithen, miten yksilé on vanhempana.
Sairaudesta riippuen késitys hyvéstd vanhemmuudesta voi korostua ja olla keskeinen tavoite kdytdnnoissa
(Wilson 2007, 613). Vahvistusta omalle hyvélle vanhemmuudelle voidaan hakea eri tilanteiden ja tapojen
kautta, lapsen edun ollessa puheen keskiossd (Wilson 2007, 616). Myos kroonisesti sairaat vanhemmat
peilaavat omia vanhemmuuskokemuksiaan yleisiin malleihin, vaikka ne eivdt tarjoaisi suoranaisia

vertailukohtia (Radtke 2001, 381).

Kuten muussakin sairastamiseen liittyvdssd identiteettityOskentelyssd, myods vanhemmuuden ja
sairastumisen ajoittuminen suhteessa toisiinsa vaikuttaa kumpaankin identiteettiin. Endometrioosin
ollessa kyseessd endometrioosidiagnoosi monesti edeltdd vanhemmuutta ja voi saada aikaan esteitd tai
hidasteita sille. Endometrioosiin liittyvéd lapsettomuuden uhka voi johtaa myds siihen, ettd yksilo ja
mahdollisesti pariskunta saa lapsia suunniteltua aiemmin (Hudson ym. 2016, 726). Krooninen
sairastaminen voi vaikuttaa my0s jo toteutuneeseen vanhemmuuteen aiheuttamalla esimerkiksi

keskeytyksia tyypilliseen hoivaaja—hoivattava-suhteeseen. Tdéméan voidaan katsoa olevan ristiriidassa niin
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sanotun hyvidn vanhemmuuden ideaalin kanssa. Ilmion ldhestyminen voi kuitenkin olla haastavaa
esimerkiksi terveydenhuollossa tai muissa tukipalveluissa, silld vaikka omia vanhemmuuden
vajavaisuuksia ei haluta korostaa tai myontdd toisaalta yksildo voi toivoa saavansa erityistd tukea

vanhemmuuden ja sairastamisen yhdistdmiseen.

3 ENDOMETRIOOSIIN LIITTYVA STIGMA JA MAHDOLLISET SAIRAUTEEN LIITTYVAT
HAPEAN AIHEUTTAJAT

Helen Block Lewis julkaisi vuonna 1971 yhden tunnetuimmista teoksistaan Shame and Guilt in Neurosis.
Lewisin médrittelyn mukaan hiped mairittyy yksilon minuuden kautta, eli hdpedn tunne ja kokemus
hipedstd kohdistuu kokonaisvaltaisesti yksilon itseen (Lewis 1971). Lewisin mukaan hédpeédn tunteessa
yksilon itse tai minuus on sekd tarkkailija ettd tarkkailun kohde. Hadpeédn tunne siis liittyy yksilon
mindkonseptiin sekd julkiseen ja vuorovaikutukselliseen minuuteen. Tarkkailua tekevd itse mairittelee
tarkkailun kohteena olevan itsen arvottomaksi ja tuomittavaksi. Se, ettd hdped keskittyy itseen, saa
yksilossd aikaan omanlaisensa fenomenologisen kokemuksen: tuskalliseen tunteeseen yhdistyy halu
kadota, kuolla tai kutistua, arvottomuus sekd voimattomuus. (Lewis 1971; Tangney 2008, 18). Hipeda

kokeva yksilo tuntee olevansa paljastettu, vaikka muita ihmisié ei olisi edes paikalla tunteen ilmaantuessa.

Hipedad voi tarkastella my0s kahdelle eri hierarkkiselle tasolle sijoittuvana: pinnallisena hipedné ja syvina
hipedni. Pinnallisella hipedlla tarkoitetaan sellaisia tilanteita, joissa on joko kuviteltu tai todellinen yleiso
tai jos hdpedn tunteeseen liittyy uhka oman sosiaalisen identiteetin menettimisestd. Syvilla hapedlla taas
tarkoitetaan sellaista tunnetta, joka syntyy, kun yksilo kokee hipedd omasta epdonnistumisestaan
riippumatta muiden arviosta, esimerkiksi muistellessaan omaa sietdmétontd toimintaansa (Zahavi 2014,
219). Héaped voidaan myds jakaa ajallisesti. Télloin ndhddén kolme eri osa-aluetta: itsereflektioon liittyva
hiped on retrospektiivistd ja menneisyyteen suuntautuvaa, interpersonaalinen hédpedn kokemus liittyy

juuri silld hetkella tapahtuvaan ja hdapedahdistus on tulevaisuussuuntautunutta (Zahavi 2014, 223).

Koska sairastuminen on my06s moraalinen tapahtuma, sithen voi liittyd hépedd, syytoksid, vastuullisuuden
kokemuksia ja stigmatisaatiota (Werner ym. 2004, 1036). Itse sairauskin voi olla luonteeltaan hipedn
kaltainen, erityisesti jos sen oireilu on yksilon kontrollin ulottumattomissa. Silloin se voi paljastaa
sairastavan, ja kokemus paljastumisesta on keskeistd myds hipedssd. Hiped on vaikea tunne, eikd sitéd
valttimattd osata nimetd tai siitd ei haluta puhua suoraan (Tangney 2008). Hiapedn kokemuksista saatetaan
puhua eri kiertoilmaisuja kéyttden: yksilo puhuu syyllisyydestd, nolostumisesta, arvottomuudesta tai

vihasta, ja hdpeén tunnistaminen jaa tulkitsijalle.

Endometrioosin sairastamiseen liittyvd diagnoosiviive voi myds saada yksilossd aikaan hépeédn
kokemuksia. Koska sairautta ei tunnisteta, tunnusteta ja siis diagnosoida, yksilon oireet ja tila eivit saa

legitimaatiota. Lénsimaisen ladketieteen ndkokulmasta tunnustamaton sairaus on hépedn lihde, mutta
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toisaalta samalla myds diagnoosi voi helpotuksen lisdksi synnyttdd hdpeéd, ahdistusta, pelkoa, vihaa ja
surua. (Kantola 2009, 183.) Diagnoosi vahvistaa oireille syyn, mutta samalla myds sinetdi yksilon
tulevaisuuden. Endometrioosin kohdalla on kyse sairaudesta, jonka hoito on haastavaa ja josta ei voi

parantua.

Stigmatisoivalla sairaudella tarkoitetaan sellaista sairautta, miké heikentda yksilon sosiaalista statusta ja
sitd kautta vaikuttaa negatiivisesti tdmédn sosiaaliseen identiteettiin. Yksilé voi havaita
stigmatisoitumisensa esimerkiksi suhteessa muihin tai kokemalla oman itsensd kielteisesti suhteessa
aikaisempaan. (Kantola, 2009, 132.) Endometrioosin moninaiset oireet voivat toimia hipedi aiheuttavina
tekijoind ja sairautta voidaan pitdd potentiaalisesti stigmatisoivana. Koska kyseessd on gynekologinen
sairaus ja sen oireilu ilmenee yhteydessd lisddntymiselimistoon ja kipuoireet ilmenevit usein
ruoansulatuselimiston alueella, sairautta voidaan pitdé stigmatisoivana ja sitd kautta mahdollisesti hapeéda
aiheuttavana (Kaltiala-Heino ym. 2001). Koska sairauden oireiden pahenemisvaiheet voivat erityisesti
sairastamisen alkuvaiheessa ilmentyd kuukautiskierron mukaan, oireita saatetaan normalisoida sekd
laheisten ja hoitohenkildston tahoilta: kuukautisten katsotaan olevan jossain méérin kivuliaat ldhes
kaikilla ja he selvidvit sen kanssa, joten kipu on tavallista. Jos joku kokee, ettei selvid tdllaisen,
normaalina pidettdvin oireen kanssa, vaan hakeutuu hoitoon sen vuoksi, se voi asettaa yksilon kielteiseen
valoon. Témi voidaan ndhdd 'vain valittamisena', jota ei pidetd hyvénd sairastamisena tai hyvina

potiluutena hoitohenkildston tai 1dheisten ndkdkulmasta (esimerkiksi Werner 2004).

Endometrioosin oireet saatetaan asettaa kyseenalaisiksi muun muassa siksi, ettd ne saatetaan
epamadrdisyytensa ja vaihtelevuutensa vuoksi tulkita somatisaatioksi. Esittdmailld, ettd oireiden taustalla
on tunnistamattomia psykologisia tekijoitd, yksilon mielenterveys asettuu tarkastelun alaiseksi ja
psykologisointi koetaan erityisen stigmatisoivaksi. Siksi oireiden todellisuuden kyseenalaistaminen on
yksilolle mahdollisesti hdpedd aiheuttava, vaikea kokemus. Myds endometrioosiin liittyvd krooninen
visymys on stigmatisoiva oire, vaikka se ei olisi yksildlle suoranaisesti hipein lihde. (Asbring &

Narvénen 2002.)

Endometrioosiin joillain liittyvd dyspareunia voi toimia myds hépedn ldhteend. Koska naisen ruumista
pidetddn intiimin alueella olevana, sitd ympardi puhumattomuus, hévelidisyys ja hdped. Yhdyntddn
liittyvét kipuoireet sekd muut sairastamiseen liittyvdt ruumiin ja kehonkuvan muutokset esimerkiksi
hoidoista johtuen voivat johtaa sithen, ettd yksilo alkaa valttdd fyysistd ldheisyyttd parisuhteessaan tai
luopuu kokonaan parisuhteen tavoittelusta. (Kantola 2009, 118, 132.) Endometrioosia sairastavan
haluttomuus seksuaaliseen ldheisyyteen voi kummuta monista eri tekijoistd, esimerkiksi lapsettomuuden
uhasta, hoidon aiheuttamasta haluttomuudesta tai yleisestd epdvichittdvyyden ja epénaisellisuuden

kokemuksesta (Hudson ym. 2015, 725).
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Endometrioosiin  liittyvid hdpedn tunteita voi syntyd eri tavoin: oireiden todellisuuden
kyseenalaistamisesta ja psykologisoinnista, kyvyttomyydestd toimia ympériston asettamien odotusten
mukaan, mahdollisesta lisdéntyneestd tuen tarpeesta sekd sairauden vaikutuksista yksilon kehonkuvaan ja
seksuaali-identiteettiin. Hdped voi ilmentyd esimerkiksi vihana tai aggressiivisuutena. Tdémén katsotaan
johtuvan siitd, ettd ulospdin suuntautuvan toiminnan avulla yksilo pyrkii kddntdmadan huomion pois
omasta itsestdéin. Tadma voi ilmentyd my0s omaan sairastuneeseen kehoon kohdistuvana vihana, joka voi
johtaa jopa itsetuhoiseen toimintaan. Voimakas hiped voi ilmentyd my0s tietyntasoisena itseen
kdpertyneisyytend. Tdmé voi tarkoittaa empaattisuuden védhenemistd, koska héped on aikaansaanut
yksilossd korostuneen henkilokohtaisen epdmukavuuden kokemuksen. (Tangney 2008). Toisin sanoen
yksil6 on orientoitunut reagoimaan korostuneesti omiin tunnekokemuksiinsa sen sijaan, ettd hin pystyisi
huomioimaan toisen henkilon tunteet ja kokemukset. Tdmd voi tulla esiin esimerkiksi ristiriitoina

laheisissd thmissuhteissa.

4 SAIRAUDEN JA KOKEMUKSEN TUTKIMISEN ERITYISPIIRTEET

Riippuen millaista sairautta tutkitaan, kyseessd voi olla piilotetun ja mahdollisesti myds hdvetyn ilmion
tutkiminen. Endometrioosi ei sairautena ndy ulospdin, mutta sen jotkin hoitomuodot, kuten esimerkiksi
hormonihoito, voivat vaikuttaa kehoon ulospdin havaittavalla tavalla. My0s sairauden luonne voi olla
sellainen, ettd se halutaan piilottaa tai se voi aiheuttaa paljastuessaan hipedd. Stigmatisoivia sairauksia
voidaan pitdd mahdollisesti tillaisina. Yksilo voi olla haluton paljastamaan sairauttaan tietyissi tilanteissa,
jolloin sairauden piilottaminen voi olla myds identiteetti- ja roolitydskentelyd. Moni voi kokea
esimerkiksi tydeldméssé sairauden piilottamisen hyvéné vaihtoehtona, koska erilaiset sairaudet voidaan
hyvésti hoitotasapainosta huolimatta ndhda tyonteon esteind. Julkinen sairastaminen voi vaikeuttaa uralla

etenemisti tai jopa asettaa kyseenalaiseksi yksilon koko tyokyvyn.

Hipedn tunteen tutkimusta pidetddn haastavana (Tangney 2008) ja se hyvin yksityinen ja kiped tunne,
josta kertominen tekee sen jilleen todelliseksi. Siind missé sairaus voi olla piilossa oleva ilmid, siihen
liittyvd hédpedn kokemus on piilossa piilotetussa ilmidssd. Piilossa olevien ja vaiettujen tunteiden,
kokemusten ja ilmididen, kuten hipedn 10ytdminen tutkimusaineistosta voi olla haastavaa ja edellyttda
tutkijalta epasuoran aineiston tulkintakykya esimerkiksi vihjeiden yhdistelyn kautta (Hékkinen & Salasuo
2015, 12-13). Sanoittamalla tutkittavien kokemuksia tutkija kdyttdd omaa valta-asemaansa (Souto ym.
2015, 150). Toisaalta tulkinnat ovat muuntuvia ja voivat tdydentyé tutkimustiedon lisdéntyessd. Arkojen,

vaikeiden ja salattujenkin aihealueiden tutkiminen on tasapainoilua.

Tutkimukseni keskittyy endometrioosin sairastamiseen liittyviin tunteisiin, kokemuksiin ja ilmi6ihin.
Tarkastelundkokulma on fenomenologinen, minkd tavoitteena on tehdd nédkyvéksi ilmioon liittyvid

itsestddn selvyyksid ja nostaa tietoiseen tarkasteluun sithen liittyvid kokemuksia, tdssd tapauksessa



endometrioosin sairastamiseen liittyvid tunteita ja kokemuksia (Tuomi & Sarajirvi, 2018, 41),
erityishuomioiden hépedn ja identiteettityoskentelyn. Kokemuksen tutkimuksessa keskitytddn
kokemusten saamaan merkityssiséltoon ja sen rakenteeseen (Laine 2015, 31). Fenomenologiassa korostuu
yksilon perspektiivi (Laine 2015, 32), vaikka ithminen on luonteeltaan yhteisollinen ja yhteiskunnallinen,
ja yksilon kokemus rakentuu suhteessa néihin (Tuomi & Sarajiarvi 2018, 40). Fenomenologisen
tutkimuksen padamaéérand ei ole tuottaa universaaleja yleistyksid tutkittavasta aiheesta, vaan ymmartia

tutkittavan joukon tai vaikka vain yhden ihmisen sen hetkistd merkitysmaailmaa (Laine 2015, 32).

Fenomenologisen tutkimuksen katsotaan alkavan tutkijan omien todellisuuden késittimisen tapojen
kyseenalaistamisella, joita aikaisempaan tutkimukseen ja teoriaan syventyminen ovat muokanneet.
Vaikka fenomenologinen tutkimus ei ala tyhjastd, aiempi tietdmys asiasta tulisi pystyd siirtiméan sivuun,
erityisesti analyysivaiheen ajaksi. Tutkimuksen lopuksi aiemmin aiheesta tehty tutkimus ja taustateoriat
tuodaan yhteen saatujen tulosten kanssa. Silloin ne toimivat vertailevina ja kriittisind ndkokulmina

tutkijan tekemiin tulkintoihin. (Laine 2015, 36-37.)

Yhdistén tutkielmassani fenomenologisen tutkimusotteen teoriaohjaavuuteen tulosten esittdmisvaiheessa.
Samoin kuin teoriaohjaavassa sisdllonanalyysissa aikaisempi tutkimustieto aiheesta nédkyy ja tarjoaa
muun muassa teoreettiset kisitteet, timén tutkimuksen tarkoitus ei ole testata aiemmin tutkitun pitdvyytta.
Sen sijaan tavoitteena on mahdollisesti 10ytdad uusia pohdinnan kohteita (Tuomi & Sarajérvi 2018, 109).

Kokemuksen tutkimus on monitulkintaista ja siind on keskiosséa tutkijan aktiivinen toiminta.

5 AINEISTON KERAAMINEN JA ANALYSOINTI

5.1 Aineiston keriiminen

Aineiston kerddmiseen voi liittyd riski siitd, ettei vastauksia tule riittdvésti tai ollenkaan. Internetin ja
sosiaalisen median kautta vastaajia voi olla aiempaa helpompaa kontaktoida, jos tutkittavaan aiheeseen
liittyvid tai sitd sivuavia ryhmid on olemassa. Tein tutkielmani Endometrioosiyhdistykselle ja kerésin
aineiston heidédn avullaan. Yhdistyksen sosiaalisen median kanavien seké painetun jisenlehden kautta oli
mahdollista tavoittaa yhdistyksen jdsenistod. Endometrioosiyhdistyksen kautta kerdtddn vastauksia
muihinkin kyselyihin, jolloin ithmiset saattavat alkaa kokea niin sanottua tutkimusvasymysti. Toisaalta
halu lisdtd omaa sairautta koskevaa tutkimustietoa ja sitd kautta sen tunnettuutta voi motivoida ithmisia

vastaamaan.

Hain aineistoa tutkielmaani kirjoituspyynnolla (liite 1). Kirjoituspyynto oli muodoltaan mahdollisimman
yleinen, eikd poisrajaava. Télld tavoin haettu aineisto pyrkii kohti fenomenologisen tutkimuksen avointa
tyylid, jossa tutkijan tai tutkimuksen tilaajan omat kasitykset ilmidstd ja sithen liittyvistd merkityksistd
vaikuttavat mahdollisimman védhéan. Tiettyd rajausta tapahtuu vdistdmittd ja kirjoituspyyntd esimerkiksi

olettaa, ettd endometrioosin sairastaminen on jollain tavalla merkityksellinen asia yksilon eldmissa.
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Kirjoituspyyntd ei kuitenkaan oleta esimerkiksi aikaisemman endometrioositutkimuksen havaitsemia
kielteisid tunnekokemuksia tai sairastamiseen liittyvid lieveilmiditd, kuten lapsettomuutta. Antamalla
mahdollisimman avoimen puheenvuoron vastaajille voidaan saavuttaa tietoa myods sellaisista

kokemuksista, joita ei aineiston keruuvaiheessa olla osattu ennakoida.

Kirjoitukset keréttiin nimettomind aiheen henkilokohtaisuuden vuoksi. Taustatietoina kysyttiin vastaajan
ikdd, elamintilannetta (tyoeldmissd, opiskelija, muu) ja sairauden diagnosointitapaa. Jalkimmaistd
kysymailld halusin jossain méérin kartoittaa, ettd vastaaja sairastaa endometrioosia eiké esimerkiksi jotain

muuta sairautta, vaikka annettujen tietojen todenperaisyytté ei ollut mahdollista tarkistaa.

5.2 Aineiston Kiisittely

Lopullinen aineisto koostui seitsemdstd vastauksesta kirjoituspyyntoon. Kaksi vastausta poistettiin
aineistosta niiden lyhyyden vuoksi, kummatkin olivat vain yhden lauseen mittaisia. Toinen niistd ilmensi
muun aineiston sisdltod ja toisessa vastaaja ei kokenut endometrioosin aikaansaaneen mitddn erityisid

tunteita tai kokemuksia hdnen elaméssaan.

Kerdsin aineiston internetpohjaisen kyselytyokalun, Surveymonkeyn, avulla. Kirjoituspyynnon
vastausajan péityttyd suljin kyselyn ja siirsin vastaukset Word-tiedostoon. Numeroin kirjoitukset
vastausjarjestyksessd V1-V7 ja liitin kunkin kirjoituksen yhteyteen myds taustatietojen vastaukset. Kukin

vastaus oli pituudeltaan noin puoli sivua A4-paperikoossa, fontilla Calibri ja fonttikoossa 12.

Luin aineistoa lépi useita kertoja etsien toistuvia tunteita, kokemuksia ja ilmioitd. Kirjasin esille nousevia
yksityiskohtia ylos jokaisella lukukerralla, minkd jélkeen ryhmittelin niitd eri teemojen alle. Téta kautta

muodostin tulosten esittelyssé kdytetyt aihealuejaottelut ja niiden ryhmittelyn eri eldménalueiden mukaan.

Aineiston pienen koon ja fenomenologisen tutkimusotteen vuoksi vastauksista ei ollut tarkoitus
muodostaa koko endometrioosia sairastavien joukkoa koskevia yleistyksid. Sen sijaan kiinnostuksen
kohteina olivat vastauksissa esiintyvét tunteet, kokemukset ja ilmidt sellaisinaan, joko eri vastauksissa
toistuvina tai yksittdisind huomioina. Aineiston analyysissa ja tulosten esittimisessd on hyvd huomioida,
ettd vastaajajoukko voi olla tietynlainen: kirjottajat voivat olla mukana Endometrioosiyhdistyksen
toiminnassa mahdollisesti tietoisempia ja kiinnostuneempia sairaudestaan sekd osa on voinut saada
vertaistukea sairastamiskokemuksensa késittelyyn. Toisaalta yhdistyksen sosiaalisen median kanavat ovat
kaikille avoimia, joten kirjoituspyyntd on voinut tavoittaa myds muita kuin yhdistyksen jésenistdd, mutta

silti mahdollisesti jossain méérin endometrioosista sairautena kiinnostuneita.
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6 TULOKSET

Esittelen aineistostani esiin nousseita tunteita, kokemuksia ja ilmiditd jaottelemalla ne sen mukaan,
ilmenevitko ne ensisijaisesti 1. henkilokohtaisella ja yksityiselld eldiménalueella, 2. sosiaalisella tasolla
yhteydessd perheeseen, ystdviin tai muihin ithmisiin, tai 3. yhteiskunnallisella tasolla. Jotkin tunteet,
kokemukset ja ilmidt voivat tarkastelukulmasta riippuen sijoittua eri tasoille, joten jako ei ole ehdoton,

vaan on yksi tapa muiden joukossa eritelld tuloksia.

6.1 Yksityisellii eliméiinalueella ilmeneviit tunteet ja kokemukset

Erityisesti krooniset sairaudet halutaan monesti piilottaa ja pitdd yksityisind. Niistd ei aina puhuta kuin
ldheisimmille ihmisille ja jotkut salaavat sairautensa myods perheeltddn. Sen lisdksi moni sairastunut
saattaa yrittdd jatkaa eldmiéinsé kuin ennen sairautta, kunnes joidenkin vointi romahtaa ja eikd sairautta
voi endd viltelld. Sairaudesta riippuen vointi voi kohentua eldméntapojen muutosten avulla tai sitten se

voi jadda pysyvisti alentuneeksi.

6.1.1 Vaihtelevat tunnekokemukset ja tunnemyrsky
Endometrioosin sairastamiseen liitettiin vastauksissa monesti tunnemyrsky: sairastuneen tunteet
heittelivét ja olivat ehkd jopa hallitsemattomissa, tulivat ja menivét ja niitd oli vaikea sulkea ulos.

Sairastamiseen liittyvit tunteet ja ajatukset keskeyttavit yksilon toimet monesti pdivén aikana.

Tunneskaala sairauden kanssa eldessd on vaihdellut pelosta raivoon ja alakuloon,

toisinaan jopa helpotukseen ja iloon. V2

Tutkimuksessa on havaittu, ettd huono ladkari-potilassuhde altistaa endometrioosia sairastavan kielteisille
hyvinvointivaikutuksille (Facchin ym. 2017; 2018, 542). Riittdméton informaatio sairaudesta vahvistaa
sithen liittyvdd epdvarmuuden kokemusta, joka taas voi johtaa erilaisiin vaihteleviin kielteisiin

tunnekokemuksiin (Lemaire 2004).
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Silloiset tunteet, olin aivan sekaisin, en tiennyt sairaudesta mitddn, ikind kuullutkaan.
Kuolenko mind. Gynekologi laittoi samantein laparoskopiajonoon sairaalaan,

ensimmdiseen tihystykseen. Tunteet heitteli asian suhteen. Etsin tietoa. En kuole, hyvd. V3

Endometrioosin sairastamisen ennalta-arvaamattomuus néyttdd vastausten perusteella vaikuttavan myds
yksilon tunne-eldméddn. Tdmid ilmenee voimakkaana tunteiden wvaihteluna. Voidaan pohtia, jos
sairastamisessa on ajoittain tihedsti toistuvia, vaikeita oireilukausia, voivatko erityisesti negatiiviset
tunteet saada aikaan kierteen ja jadda padllimmaisiksi? Endometrioosin sairastaminen voi asettaa yksilon
alttitksi myo6s masennukselle, joten yksiloille pitdisi olla saatavilla tukea ja palveluita tunteiden

kisittelyyn (Facchin ym. 2017).
Tunne-eldmdni oli dramaattisempi ennen virallista diagnoosia. V4

Kroonisen sairauden kanssa eldiminen on vaikuttanut todella suuresti koko eldmdidn.
Se on tuonut mukanaan ahdistusta, epdvarmuutta ja masennusta, pelkoa ja riittdmdttomyydentunnetta.

4

Than alussa tunttemukset oli lihinnd sellaista kauhun sekamelskaa ja surua.
[...] Musta tuntuu ettd tdd tunteiden hyrymyrsky minkd endo kdynnistdd on vihdn sellainen jatkuva

vuoristorata. Vo

Pitkdaikaissairaus voi olla riskitekijd yksilon hyvinvoinnin kannalta. Endometrioosia sairastavien on
todettu kérsivin erilaisista mielenterveyden héiridistd, kuten ahdistuksesta ja paniikkikohtauksista.
Kuitenkaan yksilot eivit usein hae ndihin apua. (Facchin ym. 2017; 2018). Syyné voi olla palveluiden
hinta, heikko saatavuus tai erikoistuneen hoidon saatavuusongelmat. My0s perussairaus itsesséén, tissa
tapauksessa endometrioosi, voi olla merkittava kustannustekijé jo itsessdén ja estdd hoitoon hakeutumisen

muiden oireiden vuoksi.

6.1.2 Sairastaminen ja suru

Vastauksissa suru sijoittuu useimmiten yksityisen alueelle ja se halutaan tehdd nadkyméttoméksi
ulkopuolisille. Suomalaisessa kulttuurissa surun kohtaamista pidetidén hankalana (Pulkkinen 2017, 237-
242) ja siksi voidaan ymmaértdd vastauksissa esiintyvai surun piilottamista. Surun ollessa tiedossa omissa
sosiaalisissa verkostoissa menetyksen kokenut saattaa kohdata yksindisyyttd (Pulkkinen 2017, 239). Téta
kautta on ymmarrettdvaa, ettd yksilo osoittaa julkisen mindn kautta kaiken olevan kunnossa ja yksilon
sosiaalinen 1identiteetti voi ilmentdd jopa vahvuutta ja pérddvyyttd, jolloin henkilokohtaisella

eldménalueella kdynnisséd oleva suruprosessi tulisi todennékoisesti ylldtyksend muille.

Suru oli joka pdivd ldsnd vaikka ulospdin vieraille se ei ehkd néikynyt. VI
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Koska krooniseen sairauteen sairastuminen muuttaa yksilon omaa kuvaa itsestddn, eli yksilon
persoonallista ja todennédkdisesti myOs sosiaalista identiteettid, sairastuminen ja diagnoosi laittavat
litkkkeelle identiteettiprojektin. Muutostarve yllidttad yksilon ja tulee pyytdmittd, mutta pakottaa

identiteettitydskentelyyn ja mahdollisesti myds erilaisiin vaille jddmisten késittelyihin.
Surua mydés siitd, ettd valmistun ainakin vuoden myohdssd koulusta. V7

Sairastuminen on keskeytys seka identiteetille ja minuudelle ettd muulle eldmélle. Endometrioosin ollessa
hedelmallisessd idssd olevien sairaus, oireet ja sairastuminen ilmenevét todennékodisimmin juuri sithen
aikaan, kun yksilolld ei olisi aikaa sairastaa: opiskeluaika on paineista kiristettyjen aika- ja tukirajojen
vuoksi ja tyoeldméddn kiinnittyminen on vaikeutunut. Julkisessa keskustelussa pinnalla oleva puhetapa
tydelamén koventumisesta voi lisdtd yksilon kokemaa stressid ja saada aikaan kuvan, ettéd sairauden kautta

omat mahdollisuudet ovat rajoittuneet.

Suruun voi liittyd myos vihaa ja katkeruutta, jotka liittyvdt monenlaisiin menetyksiin (Pulkkinen 2017,
269). Laajemmassa mielessd edelld mainittujen tunteiden taustalla on kokemus vaaryydestd. Vairyydeksi
ja vairdksi voidaan kokea myds menetyksen ajankohta (Pulkkinen 2017, 270). Kasittelen seuraavaksi
aineistossa esiintyneitd vihan kokemuksia ja rinnastan niitd surun lisdksi toiseen mahdolliseen tunteen

lahteeseen, hdpedén.

6.1.3 Vihan tunteet omaa kehoa kohtaan

Pitkdaikaissairastuminen voi nostaa pintaan vihaa, joka voi olla ldht6isin seké surun ettd hdpedn tunteista.
Jos kyseessd on hépedstd kumpuava viha, hipedn tuskallinen kokemus pyritddn suuntaamaan poispiin
negatiivisen arvioinnin kohteena olevasta itsestd. Sairauden vuoksi pettivd keho ja toimintakyvyn
muutokset voivat saada aikaan turhautumista, miki ilmenee vihana ja aggressiona. Koska vihaa pidetiin
epafeminiinisend tunteena, yksilo mahdollisesti pyrkii piilottamaan sen, jolloin se voi kohdistua omaan

itseen ja ilmentyai jopa itsetuhoisuutena.

Olin aluksi huolestunut, sittemmin vihainen, en voinut endd entiseen tapaan toimia arjessa.
Eniten suututti se, ettd rakas juoksuharrastus kdrsi kipujaksojen takia. Joskus olin niin raivoissani
minut pettineelle kropalle, ettd satutin itsedni vain unohtaakseni sietdmdttomdn,

selittamdttomdn kivun. V2

Viha voi kuitenkin kohdistua myds toisiin ja sitd voi selittdd endometrioosin kaltaisen sairauden
ndkymadttomyys ja sitd kautta sen aikaansaama liminaalisuus. Jos sairastava on vililld tdysin
toimintakykyinen ja vililld taas ei, se voi olla ulkopuolisille vaikea ymmaértad. Toisaalta jos yksilo ei halua

kertoa kédrsivdnsd sairaudesta, joka ajoittain vie toimintakyvyn, yksilon aaltoileva toimintakyky voi saada
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aikaan ymmartamattomyyttd muissa. On tirkedd, ettd sairastava voi sairaudesta huolimatta ilmentda

valitsemaansa identiteettid ja valita itse, kenen kanssa jakaa tiedon sairaudestaan.

Osittain myds vihaa niitd kohtaan jotka eivdit ymmdrrd etten pysty samaan, vaan menen kehoni voimien

mukaan. [...] Tunnen myos vihaa omaa kehoani kohtaan. V7

6.1.4 Sairauden omaksuminen osaksi omaa identiteettii

Eri sairauksia arvotetaan sen mukaan, voidaanko olettaa, ettd yksilo on omalla toiminnallaan aiheuttanut
sairastumisensa. Endometrioosin syntytapa on vield selvittimattd, mutta tiedetddn, ettei kyseisen
sairauden puhkeamiseen voi vaikuttaa itse. Yksilon omat hyvind pidettidvit eliméntavat korostuivat
joissain vastauksissa. Niissd kerrottiin terveellisistd eldméntavoista ja litkkunnallisuudesta ja tuotiin esille
se, ettd vaikka yksilo oli eldnyt terveellisesti ja litkunnallisesti, se ei taannut terveyttd. Korostamalla téta
voidaan ajatella, ettd oikeus sairastaa ja saada hoitoa pitdd pystyd osoittamaan. Tdmd voi liittyd
esimerkiksi keskusteluun elintasosairauksien lisddntymisestd, jossa on pohdittu, kuuluuko epédterveellisin

eldméntavoin elédneiden sairauksien hoitoa maksaa yhteisistd verorahoista. (ks. Morrall 2001, 62)

Pitkdaikaissairaus voidaan nidhdd keskeytyksend ensisijaisesti yksilon identiteetille ja toissijaisesti
esimerkiksi mahdolliselle parisuhteelle ja puolison identiteetille. Vaikka identiteetti rakentuu suhteessa
yksilon sosiaaliseen kontekstiin ja ammentaa sieltd, varsinainen identiteettityoskentely ldhtee yksilostd
itsestd ja prosessin henkilokohtaisuus ilmenee vastauksissa. Pitkdaikaissairastamiseen liittyy kokemus
oman itsen kadottamisesta ja identiteettiprojekti tdhtdd muun muassa sen palauttamiseen.
Identiteettiprojektin laajuuteen vaikuttaa muun muassa sairauden vakavuuden ja vaikeuden aste, milloin
eldménkulussa se on ilmennyt sekd mitd merkityksid yksilo ja muut sairaudelle antavat. Sairastumiseen
liittyva identiteettitydskentely keskittyy sairauskokemuksen uudelleenmuokkaamiseen,

kontrollikokemuksen palauttamiseen ja eldmédkerrallisten tavoitteiden reflektointiin.

Nykyisin tunnen, ettd sairaus on osa minua. En tiedd mitd eldmd olisi ilman tdtd.

[...] Tdmd on totista totta ja nykyddn olen asian kanssa sujut. V3

Sairastumiseen liittyvissd identiteettiprojekteissa yksilo sulauttaa sairauden itseen. Yksi tapa
uudelleenmuokata sairastamiskokemusta on sen normalisointi tai normaalin uudelleenméérittely. Tassa
prosessissa sairauden asettamat rajoitukset, sen aikaansaamat menetykset ja vaille jidmiset tulevat osaksi
yksilod, mutta sairaus ei kuitenkaan mééritd yksilod kokonaisvaltaisesti. Klassinen sairastavan rooli on

vain yksi rooli yksilon identiteetti- ja roolivalikoimassa.

Oli vaikeaa hyviksyd, ettd kipu tulisi aina olemaan osa eldmddni ja
vaikuttamaan pdivittdisiin toimintoihini. Sittemmin olen tullut sinuiksi sairauteni kanssa,

hyvdiksynyt turvottelut, kipuilut ja muut vaivat osaksi minua. V2
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Yksilon hyvinvoinnin kannalta ja onnistuneen identiteettiprojektin osoittimena pidetdén olennaisimpana
sitd, ettd yksilo nikee sairauden yhtend osana itseddn, muiden osien ja puolien rinnalla. Endometrioosin
kaltainen hallinnan ulottumattomissa oleva sairaus voi heikentdd yksilon hyvinvointia ja vastaavasti itsed
vain yksipuolisesti vastaava identiteetti vihentdd yksilon koherenssin kokemusta. Sairauden ollessa vain

yksi osa minuutta yksilo voi valita, missi tilanteissa ja missé identiteeteissd sairaus on ldsnd.

Jotenkin tdtd kysymystd miettiessdni vasta tajusin, ettd olen jotenkin eritellyt
endometrioosin itsestini. Puhun paljon endometrioosista ja kivuliaista kuukautisista jne,
mutta jotenkin on vaikea mddritelld itseni pitkdaikaissairaaksi. Ja toisaalta reaktioni vatsakipuihin on
muuttunut. ennen diagnoosia olin vain ettd "no niin, taas sattuu" ja napsin kipulddkkeitd.
Nyt alan voida pahoin, kun mietin mikropesdkkeitd, jotka yrittivdit kasvaa ja

luoda lisdd kasvustoa elimieni pddlle. V4

My0s sairaudesta tietdvien ldheisten tulee antaa yksilon identiteettiprojekteille tilaa ja kunnioittaa
sairastavan identiteettejd ja roolitydskentelyd. Jos ldhipiiri tai ystidvat nékevéat yksilon vain sairaana tai
vuorovaikutus liittyy aina sairauteen, yksilolle voi syntyd kokemus siitd, ettei hin ole itsendén
merkityksellinen tai arvostettu. Tamai voi liittyd esimerkiksi lapsena tai nuorena diagnosoituun sairauteen.
Voidaan pohtia, millaista tukea pitkdaikaissairauden diagnoosin saaneet lapset, nuoret ja heidin
vanhempansa tarvitsevat, jotta yksilo voi rakentaa itselleen monipuolisen ja toimintakykyisen identiteetin.
Missd asemassa tdssd ovat nuoret endometrioosia sairastavat, joilla on vield ensimmdinen iso

identiteettiprojekti kesken?

6.2 Sosiaalisella tasolla ilmeneviit tunteet, kokemukset ja ilmiot

6.2.1 Muiden ihmisten aikaansaamat hiipeén ja syyllisyyden kokemukset

Hipedn ja syyllisyyden késitteitd kédytetdéin ristiin eivétkd niiden merkityserot ole aina selvid. Joskus
hipedstd puhutaan erilaisin kiertoilmauksin, kuten nolostumisen kautta. Hiped mééritellddn siten, ettd
hépedn tunteessa yksilo itse on negatiivisen arvioinnin keskiossé, kun taas syyllisyydesséd yksilon teko on
arvioitavana. Hipedn tunteeseen on yhdistetty myds kokemus kontrollin menettdmisestd (Tangney 2008,
21). Pitkdaikaissairauteen liittyvd kokemus kontrollin menettdmisesti liittyy my0s hdpedn kokemuksen
ytimeen. Tunteena hédpedd voi verrata endometrioosin luonteeseen sairautena: ennalta-arvaamaton,

tuskallinen ja mahdollisesti ulossulkeva.

Vastauksissa hépedn tunne esiintyi yhteydessd muihin ihmisiin. Sairastava ilmaisi kokevansa hidpeda
tyypillisimmin sellaisissa tilanteissa, joissa ei pystynyt vastaamaan ympdriston asettamiin odotuksiin.
Vaikka kyse on toimintaan liittyvésté asiasta, yksilo voi ndhda sen rikkovan kuvaa itsestddn esimerkiksi
thmisend, joka hoitaa asiat sovitusti. Toinen pohdinnan kohde voisi olla, ettd peruva yksilo kokee

aiheuttavansa hankaluutta toiselle osapuolelle ja pyrkii vélttdmiéin vastaavia tilanteita.
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Hipedn kokeminen téllaisissa tilanteissa voi liittyd my0s siithen, ettei toinen osapuoli tiedd tai ymmairra
sairastavaa, koska sairaus ei ole pééllepdin ndkyvéi tai julkista, tai sairauden vaihteleva oireilu ei ole
toiselle ymmarrettavdd. Haped ei valttdmittd ndy ndissd tilanteissa ulospdin, vaan on yksilon sisdinen
kokemus ja voi palata ajatuksiin myohemmin yhté kivuliaana. Vuorovaikutustilanteissa toinen osapuoli
ei todenndkdisesti ymmaérra tai tunnista aiheuttaneensa hipein tunnetta toiselle. Se kuitenkin voi vaikuttaa

myO6hempiin vuorovaikutustilanteisiin.

Nekin suututtaa kun pitdd esim perua jotain mitd on odottanut. Hévettdd kun on luvannut jotain ja
ei voikkaan pitdd. Nolottaa kun reissu seura joutuu odottamaan koska et pddse ylos huoltoaseman

vessasta tai kun oma diti juoksee loput geokditkot koska itse et pysty endd kivelemdcdn. V6

Sairastaminen ja hédped liittyvét toisinaan yhteen, erityisesti jos on kyse stigmatisoituneista sairauksista.
Endometrioosi voidaan lukea sellaiseksi, koska se liittyy lisddntymiselimistoon ja koska sen oireet voivat
muistuttaa somatisaation oireita. Monet kipusairaudet luetaan stigmatisoiviksi sairauksiksi, koska niissé
el biolddketieteen tavoilla pystytd osoittamaan kivun sijaintia ja aiheuttajaa. Diagnosoimaton
endometrioosi ja sen aikaansaama kipu voidaan tulkita virheellisesti edelld mainitun kaltaiseksi

krooniseksi kipusairaudeksi.

Kokemus oman itsen viallisuudesta ja siitd syntyvdstd hipedstd voi olla murskaavaa. Kokemus voi
vaikuttaa siithen, miten yksilo nékee itsensd ja sitd kautta ndkemyksiin omista toimintamahdollisuuksista,
minkd johdosta yksilo saattaa viltelld erilaisia tilanteita. Ja vaikka yksilo ei muokkaisikaan omaa
eldmddnsd hdpedn tunteen seurauksena, pelkkd hipedn tunne on tuskallinen ja monesti ylldttdd yksilon

kesken muun tekemisen.
Olin niin ikddn hépeissdni, koska koin ettd minussa on jotain vikaa. V2

Hipedn kokemuksista ei aina puhuta edelld mainittujen katkelmien tavoin suoraan, vaan hipedd voi loytaa
kiertoilmauksista, tulkintojen kautta tai reaktioista. Hdpedn tunteen voi tunnistaa esimerkiksi sithen

liittyvéstéd arvottomuuden ja voimattomuuden kokemuksista, joita késittelen seuraavaksi.

6.2.2 Vuorottelevat arvottomuuden ja armollisuuden kokemukset

Myos arvottomuuden tunne voi olla hédpedldhtoistd. Hipedssd oma itse ndkyy epdonnistuneena ja
kelvottomana, mikd voi sanoittua yksilon puheessa esimerkiksi arvottomuutena. Vastauksissa
arvottomuus- ja armollisuuspuhe kulkevat kisi kddessd ja liittyvit erityisesti yksilon toimintakyvyn
muutoksiin. Esimerkiksi arvottomuuden kokemus ja kontrollipyrkimys voivat kytkeytyd yhteen, jolloin
sairauden pahenemisvaiheet vievit kontrollikokemuksen yksiloltd. Keskiossd on se, miten yksilo
suhtautuu téllaisiin tilanteisiin: hyvaksyyko yksilo ne osana sairastavan roolia vai pyristeleekd yksilo

vastaan, eikd hyvidksy kontrollin ulottumattomissa olevia tilanteita ja pyrkii sairaudesta huolimatta
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toimimaan samalla tavalla kuin aiemminkin. Jilkimmdinen toimintatapa on tyypillisempi diagnoosin
ollessa tuore ja kytkeytyy yksilon omien fyysisten ja emotionaalisten tarpeiden torjumiseen. Tilanne on
jannitteinen, silld vastakkain ovat ladketieteellisiin hoito-ohjeisiin sopeutuminen ja yksilon omien

henkilokohtaisten padméérien tavoittelu. (Ajoulat 2008, 1233-1234).

Kaiken kaikkiaan, krooninen sairaus on opettanut minulle armollisuutta itsedni kohtaan, tuonut

ymmdrryksen siitd, ettd kaikkea ei voi, eikd tarvitsekaan voida kontrolloida. V2

Oletuksena yksilo vertasi omaa toimintakykyddn ja eldmaéntilannettaan toisiin ei endometrioosia
sairastaviin. Yksilolld on samaan aikaan saatavilla niin sanottu tavallinen, terveen rooli, mutta my0s
sairastavan rooli. Yksilon eldmidssd on ldsnd kaksi hyvin erilaista eldmisen kontekstia. Nékisin
toimintakyvyn muutosten ja sen vuoksi roolien vililld siirtymisen saavan aikaan arvottomuuden

kokemuksia yksilossd, koska terveen ja sairaan eldmismaailmat limittyvit.

Iin kanssa on toki oppinut kuuntelemaan kehoaan enemmdn, ja antamaan itselleen armoa olla kipupvnd
potilas, mutta kylld silti kdy pddnsisdistd taistelua, ettd miksi ei voi olla kivuton ja jaksaa niin kuin

muut. V5

Toimintakyvyn vaihtelevuus ja sairauden kontrolloimattomuus luovat yksilon eldméén epdvarmuuden
kokemusta, jossa ldheisten antama tuki voi olla merkittdva yksilon hyvinvointia tukeva ja lisddva tekija.
Liaheisisti oltiin kiitollisia, mutta samaan aikaan omaa itsed ei ndhty aina arvokkaana. Tama ndkyy muun
muassa siind, ettei yksilo nde itsedén riittdvand hakeutumaan esimerkiksi parisuhteeseen. Toimiva ja
sairauden hyviksyvé parisuhde voi toimia tirkednd tuen ldhteend endometrioosia sairastavalle (Denny
2004). Endometrioosin kaltainen sairaus voi saada aikaan yksilossd kokemuksen, ettei hidn pysty
tayttimaan tiettyjd kulttuurisia sukupuolittuneita parisuhderooleja, mikd vahvistaa kokemusta omasta

arvottomuudesta.

Toisaalta kaikki tillaiset vaikeudet kasvattaa sitd perspektiivid eldmddn. Oma kummipoika on mulle tosi
ddrimmdisen rakas. Osaan arvostaa ystivid ja perhettd enemmdn ja olen tosi kiitollinen heiddn
avustaan ja ymmdrryksestddn. Mulle endo on myds opettanut sanomaan kiitos useammin. Vannon
edelleen myds positiivisuuden nimiin vaikka nyt se on vihdn hukassa. [...] Mulla vaikuttaa kanssa se
ettd en kehtaa kdydd treffeilld tai flirttailla kenenkddn kanssa vaikka oon nuori ja ollut sinkku jo jonkin
aikaan, koska mun sairauksien takia tuntuu ettei mulla ole kenellekkddn mitddn annettavaa. Kipujen

rajottama ja mahdollisesti lapseton, kuka semmosen kanssa haluais lihted parisuhdetta rakentamaan.

149
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6.3 Julkisella eliménalueella ja yhteiskunnallisella tasolla ilmeneviit tunteet, kokemukset ja
sairauteen liittyvit ilmiot

6.3.1 Tyoelimin vaatimukset, omat uratoiveet ja sairauden ennalta-arvaamattomuus

Vastauksissa toistui puhe tyoeldmaistd ja pelko siitd, ettd sairaus rajoittaa omia uramahdollisuuksia.
Kokemukset mahdollisuuksien rajallisuudesta olivat joko toteutuneita tai tyoeldmidstd muodostuneita
odotuksia. Ndiden odotusten muodostumiseen vaikuttaa muun muassa julkinen keskustelu. Jo 1990-luvun
lama toi mukanaan uusliberalistisen painotuksen julkiseen keskusteluun ja vuoden 2008 talouskriisi ja
sitd seurannut tyottdmyys on jéttinyt jilkensd suomalaiseen yhteiskuntaan: vaikka tyollisyys on alkanut
kohentua ja vakituisten kokoaikaisten tyosuhteiden miédrd on kdantynyt nousuun, timd muutos ei koske
nuoria eikd naisia. He tyoskentelevidt monesti edelleen méairdaikaisissa tyosuhteissa ja vastentahtoisesti
epédlaadukkaassa osa-aikatydssd. Tyoeldméédn kiinnittyminen on vaikeaa ja pitkdaikaissairaus voi lisatd

yksilon kokemaa stressid.

Pelottaa etten saavuta omia tulevaisuuden unelmia,

koska ylentdivdt jonkun joka ei koskaan ole toistd poissa. V6

Endometrioosin oireet voivat olla pdivittdin ldsnd. Vaikka endometrioosia sairastavat sinnittelevit
tyokyvyttomind oireiden kanssa tdissd pidempédin kuin ne, joilla ei ole endometrioosia, sairaus ennustaa
suurempaa sairauspoissaolojen madrdd kuin jos yksild ei sairasta endometrioosia. Endometrioosin
sairastamiseen liittyy sekd absenteismia ettd presenteismid, eli poissaoloa tdistd, mutta myos sairaana
tyoskentelyd. Endometrioosia sairastavat ovat tutkimuksessa ilmaisseet muun muassa, etteivit oireiden
vuoksi pysty tekemédn toitd riittdvén nopeasti tai hyvin (esimerkiksi Hansen ym. 2013). Tdémi voidaan

ndhdi syynd ammatillisille takaiskuille tai haasteille omassa urakehityksessa.

En puhunut kivuistani juuri kenellekddn, ja koetin eldd niistd vilittamdttd,
mikd tuolloin onnistuikin kohtuullisesti, koska olin opiskelija. Aloitin kokopdivdtyot samoihin aikoihin
graduprosessin kanssa, jolloin ongelmani konkretisoituivat: olin paljon poissa toistd kipujen takia ja
stressaantunut opinndytetyon vuoksi. Tilanne dityi siihen pisteeseen, ettd romahdin tdysin yli kuukauden

mittaisen jokapdivdisen kipuilun jdlkeen ja pddsin tyoterveyslidkdrille. V2

Eri syyt voivat johtaa oireiden salaamiseen esimerkiksi tydssd. Endometrioosia sairastava yksild voi
pelétd, ettd vaikeiden oireiden vuoksi tdmén ei katsota olevan lainkaan tyokykyinen, tai sitten oireita
saatetaan trivialisoida tai normalisoida esimiesten ja kollegoiden puolesta. Huonot kokemukset
terveydenhuollossa  voivat vahvistaa tidtd kokemusta. Lisdksi oireiden vakavuusasteen
ymmartdmittomyys tai kiistdminen voivat olla syitd, jonka vuoksi endometrioosia sairastava sinnittelee
tyokyvyttoménd toissd. Yksilot kokevat, ettd toistuvat sairauspoissaolot vaikuttavat sithen, miten muut

havaitsevat heidét, usein kielteisessa valossa. (Gilmour ym. 2008, 445.)
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Opiskellessa ja tyéeldmdssd se on luonut painetta, ja poissaoloja, joista on kokenut jopa syyllisyyttd tai
ettei kiputiloja ole muut ymmdrtdneet. Ja jonka vuoksi on uuvuttanut myos itsensd loppuun yrittiessd
olla kuin terve, eikd ole uskaltanut olla téistd pois vaikka olotilat olisi ndin vaatinut. [...] Ei todellakaan
ole helppoa olla kipupotilas, jonka sairaus ei ndy pddllepdin nyky-yhteiskunnassa, jossa suorittaminen
Jja tehokkuus tuntuu painavan litkaa tyontekijin hartioita, kilpailu tyopaikoista on kovaa, ja jos olet
jollakin tapaa "riittdmdton", vaikka olisit kuinka hyvd tydssdsi, mitataan monesti se pienikin vika silld,
ettd voit olla korvattavissa jollain toisella tyontekijilld, joka ehkd on sinua vield parempi tai "ehjempi.
Toki poikkeuksia on joillakin tyopaikoilla, mutta oma kokemukseni endon kanssa on ikdvd kylld ollut

tamdn suuntainen. V5

Endometrioosia sairastava voisi hyotyd erityisesti esimerkiksi etdtydmahdollisuudesta ja tydaikojen
joustavuudesta, jotka ovat mahdollisia erityisesti korkeakoulutetussa tyossd. Ndin sairastava voi rytmittad
tyoskentelyddn vointinsa mukaan. Toisaalta mahdollisia riskejd ovat muun muassa se, ettd tyé valuu
vapaa-ajalle, eiki riittdvda toipumista ehdi tapahtua. Voidaan ndhdd myds, ettd sairaana tydskentely voi
lisddntyd, erityisesti jos yksilolld on jokin toistuvaoireinen pitkdaikaissairaus. Namé voivat pitkdin
jatkuessaan kuluttaa yksilon voimavaroja liiaksi ja johtaa pahimmillaan uupumukseen. Toisena
huomioitavana asiana ovat myo0s tyOnantajien asenteet etityOskentelyd kohtaan ja tydpaikkojen
toimintakulttuuri. Vaikka monen ty6n ajan, paikan ja tekemisen tavat ovat joustavia, tyonantaja voi haluta

valvoa tyon suorittamista tai oma tiimi voi olla vastahakoinen.

6.3.2 Mahdollinen lapsettomuus, vaille jidmisen kokemukset ja vanhemmuuden mukanaan tuoma
sosiaalinen status

Tahaton lapsettomuus on pitkdaikaissairauden ohella keskeytys yksilon eldménkulkuun.
Lapsettomuudessa keskioon nousee se, kuinka yksiloltd otetaan pois oikeus ditiyden sukupuolitettuun
identiteettiin, sen kautta saatavaan sosiaaliseen statukseen ja sosiaaliseen ulossulkemiseen universaalista
ditiyhteydestd. Siksi tahattomaan lapsettomuuteen liittyy toisiinsa kietoutuneita negatiivisia tunteita ja

kokemuksia, kuten vihaa, epduskoa, epétoivoa ja surua. (Whitehead 2006.)

Pddllimmdisend tunteena oli vuosia epdtoivo. Kivut olivat pdivittdisid ja endometrioosista johtuvat
lapsettomuushoidot raskaita. Jokainen vuoto ahdisti ja vei lapsihaavetta koko ajan kauemmaksi. IVF
hoitojen loppumetreilld toivoin vain, ettd olisin voinut nukkua kaiken ohi ja lopputulos (lapsi tai
kohdunpoisto) olisi jo tapahtunut. [...] Onnistuneen ivf hoidon (ja upean terveen pienen poikavauvan)
Jjélkeen psyykkinen olo endometrioosin aiheuttaman kivun kanssa on helpottanut. Kipu itsessddn on
pysynyt raskaudesta ja synnytyksestd huolimatta suurinpiirtein entisellddn, mutta epdtoivo ja ahdistus
kivuista ja vuodoista on vdistynyt. (Synnytys tuntui ihan mun kuukautisilta.) Lapsen saaminen ndin

hankalan taudin kanssa oli oikea ihme ja vastaus kaikkiin rukouksiin. Kaiken sen jéilkeen, mitd mind
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olen epdtoivon tdyttimien vuosien jéilkeen vihdoin saanut, ovat pdivittdiset kivut siitd mitdttomdn pieni

hinta. V1

Vaikka vapaaehtoinen lapsettomuus on lisdéntynyt erityisesti lansimaissa, vanhemmuus ja ditiys ndhdain
edelleen normatiivisena oletuksena, joka kohdistuu erityisesti naisiin (Becker 2000). Naisten
vapaaehtoinen lapsettomuus herittdd edelleen voimakkaita kielteisid reaktioita, kuten vihaa, suuttumusta
ja epéiluuloa yksil6itd kohtaan. Tdmidn voi katsoa kertovan odotuksen normatiivisuudesta ja siitd
poikkeamisen tabusta. Omaa lapsettomuutta on helpompi perustella esimerkiksi sairauden kautta, jolloin
ulkopuolisille saattaa syntyd my0s kuva mahdollisesta tahattomasta lapsettomuudesta, mitéd pidetdén niin

sanotusti hyviksytympéni perusteluna normaalibiografiasta poikkeamiseen.

Mydés lapsisuunnitelmista utelevat sukulaiset saa tehokkaasti lopettamaan painostuksen kun kertoo
sairastavansa endometrioosia. Thmisten tuntuu olevan helpompaa hyviksyd sairaus kuin oma tahto

lapsettomuuden syyksi. V2

Erityisesti naisten kohdalla lastensaanti n#dhdddn tietynlaisena siirtymdriittind niin sanottuun
taysivaltaiseen aikuisuuteen (Graham ym. 2015). Lapsettomuuden késittely tarkoittaa myds kulttuuristen
sukupuolioletusten késittelyd ja pohdintaa (Becker 2000, 238). Myos terveydenhuollon henkiloston
puheessa endometrioosiin liittyvad lapsettomuuden uhkaa saatetaan korostaa. Néin voi kdyda erityisesti
silloin, jos diagnoosi tulee nuorena, ennen kuin yksild on tiedostanut tai késitellyt omia lapsitoiveitaan.

Téllaisen puheen voidaan katsoa korostavan vanhemmuuden ja ditiyden normatiivisuutta.

Kisittelin lapsettomuuden mahdollisuutta pitkddn ennen kuin tajusin katsoa peiliin ja kysyd itseltdni
ettd haluanko edes lapsia. Tavallaan se ajatus ettei niitd ehkd saa yliajoi sen ettd enhdn mind edes
vélttamdttd halua lapsia niin mihin kykyd niiden saamiseen silloin tavitsee. Vaikka olen asian kanssa
nyt sinut niin vdililld kun katsoo muiden lapsia ja omaa kummipoikaa niin tuntee sellaisen pienen surun
pistoksen. Muutamat didit ovat myos saaneet herdmddn kiukun ja raivon tuntemuksia kommenteillaan,

joiden ydinsanoma on "olen parempi kuin sind koska olen diti". V6

Kulttuurinen uskomus siitd, ettd yksilo tulee kokonaiseksi ja tdysivaltaiseksi tiettyjen
normaalibiografisten siirtymdriittien kautta ennustaa esimerkiksi ditiyttd (Graham ym. 2015) ja voi
ilmentyé sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Lapsettomia saatetaan pitdd epdkypsind ja siksi alemman
statuksen omaavina. Téllainen puhe herittdé kiukkua ja raivoa, oli lapsettomuuspéétds joko oma tai jonkin

ulkopuolisen tekijidn aikaansaama.
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POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Suomalainen endometrioositutkimus on ollut 14dke- ja hoitotieteellisesti painottunutta. Endometrioosin
sairastamiseen liittyvdd yhteiskuntatieteellistd tutkimusta ei ole Suomessa tehty, mikd sivuuttaa
sairastamisen sosiaalisen luonteen. Siind missd lddke- ja hoitotieteellinen tutkimus etsii esimerkiksi
sairauden syntytekijoitd ja toimivia hoitomuotoja, yhteiskunnallisen tiedon avulla voidaan tuoda esiin

sairastamisen merkityksellisyys yksilolliselld, sosiaalisella ja yhteiskunnallisella tasolla.

Tutkimusotteeni oli fenomenologinen, mutta yhdistin tulosten késittelyssd omat 10ydokseni aiemmin
tehtyyn endometrioositutkimukseen. Omassa aineistossani esille nousevat tunteet, kokemukset ja ilmiot
ovat vastaavia kuin aiemmin toteutetussa kansainvélisessd endometrioositutkimuksessa. Endometrioosin
sairastamiskokemus suomalaisessa kontekstissa ei tdssd tutkielmassa kdytetyn aineiston pohjalta vaikuta

eroavan endometrioosin sairastamiskokemuksesta muissa kehittyneissi ldnsimaissa.

Yksilotasolla keskeisessd asemassa ovat endometrioosin sairastamiseen liittyvdt kielteiset
hyvinvointivaikutukset. Endometrioosi nostaa pintaan erilaisia kielteisié tunteita, kuten esimerkiksi surua,
vihaa, katkeruutta, ahdistusta ja hdpedd, mikd ilmeni myds omassa aineistossani. Endometrioosin
sairastamiskokemus ndyttdytyy kielteisten tunteiden virittdmind, eikd yksilo koe voivansa vaikuttaa
tunnetilaansa. Tdm& voi heikentdd entisestddn yksilon koherenssikokemusta ja ylldpitdd sairaudesta
aitheutuvaa negatiivisten tunteiden kierrettd. Siksi on tirkedd huomioida se, etti endometrioosin
sairastaminen voi altistaa yksilon masennukselle tai ahdistukselle, kuten paniikkikohtauksille. Huomiota
herittdvad on kuitenkin se, etteivit endometrioosia sairastavat useinkaan hae apua niihin mielenterveyden
héiriéihin. Syitd tdhdn on etsitty muun muassa alkuperdisen sairauden, endometrioosin, aikaansaamista
taloudellisista vaikutuksista, mutta merkityksellisind voidaan ndhdd myds mahdolliset aiemmat kielteiset

kokemukset hoitoon hakeutumisesta ja kohtelusta hoidossa. (Facchin ym. 2017; 2018.)

Endometrioosilla voi olla kielteisid vaikutuksia my0s yksilon sosiaalisiin suhteisiin, mikd ndkyi myds
tdmén tutkielman aineistossa. Jo sairauden alkuvaiheessa ilmenevit sairauden legitimaatio-ongelmat
terveydenhuollossa ja sitd kautta esimerkiksi ldheisten suhtautuminen yksiloon oireiden normalisoinnin
ja trivialisoinnin kautta voivat lisitd sairauden aikaansaamaa taakkaa. Kokemus siitd, etteivdat muut ota
tosissaan voi saada aikaan yksindisyyden kokemuksia, mutta myds esimerkiksi vihaa tai katkeruutta, joka
voi vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin myohemminkin. (Denny 2004.) Yksilo saattaa alkaa viltelld
sosiaalisia tilanteita myos sairauden oireiden arvaamattomuuden vuoksi. Endometrioosia sairastavat
kertovat usein, kuinka eldméé on vaikea suunnitella, koska oireiden pahenemisvaiheet voivat ilmetd koska
vain. Ajoittaisten sairastamisjaksojen selittdiminen muille tuntuu tyolddltd, koska paidllimmaéisend on
kokemus siitd, etteivit muut ymmaérrd. Yksilon on helpompi olla sopimatta tapaamisia ldheisten kanssa ja
samalla vetdytyd sosiaalisesta kanssakdymisestd, vaikka kyseessd voisi toimiessaan olla merkittava

sosiaalisen tuen ldhde, joka kannattelee sairastavaa.
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Yhteiskunnallisella tasolla endometrioosi kietoutuu moninaisiin tekijéihin, muun muassa ongelmiin
hoitoon péddsyyn ja kohteluun hoidossa, tydeldmddn kiinnittymiseen, urakehitykseen ja taloudellisiin
seurauksiin sekd lapsettomuuteen. Endometrioosia sairastavat ovat kaksinkertaisesti alisteisessa ryhméssa
hakeutuessaan terveydenhuollon piiriin oireidensa vuoksi: nuorilla alle 30-vuotiailla ja naisilla on eniten
vaikeuksia ajan saamisessa (Aalto ym. 2017, 2). My0s kiireettoméksi arvioitu hoidon tarve viivéstyttda
vastaanotolle péddsemistd, jolloin oireet voivat véliaikaisesti vaimentua. Endometrioosiin liittyvét
kielteiset kokemukset hoidon piirissd olemisesta eivét rajoitu vain aikaan ennen diagnoosia, silld eniten
negatiivisia hoitokokemuksia on pitkdaikaissairailla ja naisilla (Aalto ym. 2017, 2), endometrioosia

sairastavien sijoittuessa jilleen kaksinkertaisesti alisteiseen ryhméén.

Aikaisemmissa endometrioositutkimuksissa on tarkasteltu muun muassa endometrioosia ja tyéelamaa.
Tydeldmépohdinnat nousivat esille myds omassa aineistossani ja yhtyivét aikaisempaan tutkimukseen,
missd endometrioosia sairastavat ovat kokeneet, ettd sairastaminen on aiheuttanut heille ammatillisia
takaiskuja ja vaikeuksia osallistua tydeldmddn. Osa sairastavista ei pysty oireiden vaikeuden vuoksi
osallistumaan tydeldméén ollenkaan (Hudson ym. 2015). Endometrioosilla on siis taloudellisia seurauksia
sekd yksildille ettd tyonantajataholle. Yhtend ratkaisuna voisi olla tydaikojen ja tyontekopaikkojen
joustavuus. Tosin samalla on my0s huomioitava, ettd jotkin pitkdaikaissairaudet voivat aiheuttaa
sairaspoissaoloja, jolloin yksilon on levittdva. Etityon riskind voi tdlloin olla tyoén levidminen vapaa-

ajalle, jolloin palautumiseen ei jda riittdvésti aikaa.

Endometrioosi altistaa sitd sairastavan myds lapsettomuudelle, jolloin voidaan puhua tahattomasta
lapsettomuudesta. Tahaton lapsettomuus ndyttdytyy sekd omassa aineistossani ettd kansainvélisessd
tutkimuksessa hyvin merkityksellisend. Samalla kun ei-toivottu lapsettomuus on erityisesti yksilo- ja
sosiaalisen tason kriisi, ilmid on myds yhteiskunnallinen. Téstd kertoo muun muassa poliittinen
syntyvyyshuolikeskustelu. Valtioille ei ole yhdentekevad, hankkivatko niiden kansalaiset lapsia vai eiviét.
(Isola 2012.) Yksilolle tahaton lapsettomuus on pitkdaikaissairastamisen ohella toinen eldmékerrallinen

keskeytys, jolla voi olla vaikutuksia myds mahdolliseen parisuhteeseen (Hudson ym. 2015).

Seka aikaisempi endometrioositutkimus ettd minun tdssi tutkielmassani esille nostamat esimerkit tuovat
esiin endometrioosin sairastamisen moniulotteisuutta. Endometrioosin hyvinvointivaikutuksia on tutkittu
eri maissa. Tatd aikaisempaa tutkimustietoa voisi syventdd keskittymalld tiettyihin tunteisiin tai
kokemuksiin, kuten esimerkiksi endometrioosin sairastamiseen liittyvaa hdpedan. Néin voitaisiin rakentaa
ailempaa yksityiskohtaisempaa kuvaa endometrioosin sairastamiskokemuksesta ja selvittdd, miten
merkityksellisid sairastamiseen liittyvd hdped ja sairauden mahdollinen stigmatisoitunut luonne ovat

yksilon hyvinvointikokemukselle.

Toisena jatkotutkimuskohteena voisi olla sairastamisen ja erityisesti endometrioosin sairastamisen

aikaansaama eldmikerrallinen keskeytys relationaalisena ilmiond. Tédhdnastinen tutkimus
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pitkdaikaissairastamiseen liittyvéstd identiteettityOskentelystd ja eldmédkerrallisesta keskeytyksestd on
ollut yksilokeskeistd. Laajentamalla ndkokulmaa ldheissuhteisiin voitaisiin havainnoida niiden
merkityksellisyyttd esimerkiksi sosiaalisen tuen ldhteend. Tallaista tutkimustietoa voitaisiin hyddyntéé eri

sairauksiin liittyvissé laheistukitoiminnassa.

Osoittamalla endometrioosin sairastamisen moniulotteisuuden sen hoitoa voitaisiin  edistda.
Endometrioosin hoidon pitdisi tarvittaessa olla moniammatillista, mitd kolmannen sektorin
toimijat voisivat tdydentdd. Suomessa esimerkiksi Naistenklinikan yhteydessd voisi toimia kansallinen
endometrioosikeskus, missd voitaisiin tarjota niin sanotusti yhden luukun periaatteella sairauden

monialaista hoitoa ja kehittda uutta 1ddke- ja hoitotieteellisté tietoa endometrioosin sairastamisesta.
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LIITTEET

Liite 1 Kirjoituspyynto

Millaisia tunteita ja kokemuksia endometrioosin sairastaminen on sinussa itsessdsi herdttdnyt? Eroaako
yksityiseldméssédsi kokemasi jotenkin toisilla eldménalueilla (esim. opinnoissa, ty0ssd ym.) esille
nousevista tunteista ja kokemuksista? Entd ovatko endometrioosin sairastamiseen liittyvit tunteesi ja
kokemuksesi jotenkin muuttuneet sairastamisen varrella?

Olen yhteiskuntatutkimuksen opiskelija Tampereen yliopistosta ja kartoitan endometrioosia sairastavien
tunteita ja kokemuksia Endometrioosiyhdistykselle.

Kirjoituksia kéytetddn vain tutkimustarkoituksessa ja niitd késitellddn ehdottoman luottamuksellisesti ja
hyvian kédytdnnon mukaisesti. Tutkimustuloksissa kirjoituksista julkaistaan esimerkkejd siten, ettei
yksittdisid kirjoittajia voida tunnistaa. Tutkimusaineisto arkistoidaan tieteellistd jatkokdyttod varten.
Mikali et halua, ettd kirjoituksesi arkistoidaan, mainitse siitd selkedsti kirjoituksesi alussa.

Vastaa viimeistdin sunnuntaina 17.12.2017 osoitteessa: https://fi.surveymonkey.com/r/VIJ75TB7.

Jos sinulle tulee mieleen jotain kysyttavaa tutkimuksesta tai muusta sithen liittyvésta, voit 1dhettdd minulle
sdhkOpostia osoitteeseen wiinamaki.wilma.s@student.uta.fi, niin vastaan mielelléni.
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