Saimaan ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysala Lappeenranta
Hoitotydn koulutusohjelma
Terveydenhoitaja

Nokelainen Anni & Toikka Tuula

Endometrioosia sairastavien naisten yhteiso-
diagnoosi

Yhteisédiagnoosi 2016



Sisalto

T JONAANTO ..o 3
P 1 C=T1To] o] (o] {1 PP UERT R 5
3 TerveysrisKiprofiili ... 5
4 TerveySProfiili..... ..o 9
5 Terveyspalveluprofiili ... e e e 10
6 JONTOPAAIOKSEL. ... .. e 15
4 oo T 11 = SRR 16
0= ] (T 17
Liite 1 18



1 Johdanto

Téssa yhteisddiagnoosissa selvitimme endometrioosia sairastavien naisten
elaménhallintaa sairauden kanssa. Elaméanhallinnalla tarkoitamme sitd, millaisia
vahvuuksia ja riskeja vastaajalla on liittyen sairauden kanssa elamiseen. Halu-
simme selvittda, kuinka terveyspalvelut toimivat endometrioosia sairastavien
kohdalla ja olisiko niitd syytad parantaa. Terveydenhuollon henkilékunnan tieta-
mys ja suhtautuminen endometrioosiin kiinnosti meitd myés. Meitd kiinnosti
myds, minka ikaisia vastaajat ovat ja vaikuttavatko elaméantavat ja muut sairau-

det endometrioosin oireisiin. Kysymykset ovat liitteena.

Endometrioosi on kohdun limakalvon pesékesirottumatauti, joka tarkoittaa sita
ettd kohdun limakalvon (endometrium) tyyppista kudosta kasvaa kohdun ulko-
puolelle esimerkiksi munasarjoihin, munanjohtimiin seka kohdun, suolen ja virt-
sarakon pinnoille. Estrogeenitason kohotessa pesékkeet paksuuntuvat, mutta
VAadrassa paikassa kasvava kudos ei pddse poistumaan elimistéstd vuotona.
Vatsaontelossa vuotava veri arsyttda ja tulehduttaa viereisid kudoksia, jonka
seurauksena voi muodostua arpikudosta ja elimid toisiinsa liimaavia kiinnikkei-

t4.(Endometrioosiyhdistys 2012.)

Endometrioosi heikentdd naisen elamanlaatua ja aiheuttaa kroonista kipua sita
sairastavalle. Endometrioosi aiheuttaa myds lapsettomuutta. Siihen ei ole pa-
rantavaa hoitoa, se on krooninen ja uusiutuva sairaus. Oireita voidaan hoitaa
muun muassa hormonilaakkeilla, leikkauksella tai tulehduskipulaakkeilla. Oireita
ovat muun muassa runsaat ja/tai kivuliaat kuukautiset (dysmenorrhea), kipu
ja/tai tiputteluvuoto ennen kuukautisia, valivuodot, krooninen kipu alavatsan,
sukupuolielinten ja/tai lantion alueella, yhdyntakipu (dyspareunia) tai kipu valit-
tdmasti yhdynnan jalkeen, tarinakipu, selk&kipu, iskiaskipu, tihentynyt virtsaa-
mistarve ja/tai kipua virtsatessa (dysuria), suolen toiminnan hairi6ita ja/tai kipua
ulostaessa, pahoinvointi, hiivatulehdukset, krooninen vasymys ja lapsettomuus.
(Endometrioosiyhdistys 2012.)



Valitsimme aiheeksemme endometrioosin ja sitd sairastavat naiset, koska sai-
raudesta puhutaan aivan liian vahan. Sairaus on vield nykypaivanakin vaiettu,
vaikka endometrioosia sairastavia on suhteellisen paljon. Henkilbkohtaiseen
kokemukseen viitaten hoitohenkildkunta ja 1aakarit tietavat sairaudesta liian va-
han, eikd naisten oireita osata aina yhdistda endometrioosiin. Siksi useilla nai-
silla sairaus jaa varmasti diagnosoimatta ja nainen jaa epéatietoisuuteen kipujen
kanssa. Fyysisten oireiden lisdksi endometrioosin sairastaminen voi kuormittaa
henkisesti, vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin, perhe-elamaan ja parisuhteisiin,
tyéhon, kouluun, paivittaisiin aktiviteetteihin, seksuaalisuuteen ja perheen pe-
rustamiseen (Endometrioosiyhdistys 2012). Mielestdmme koulutuksessamme
endometrioosia sairautena on kasitelty vain pintapuolisesti. Haluamme talla yh-
teisbdiagnoosilla tuoda sairautta opiskelutovereidemme tietoisuuteen. Jos hoi-
tohenkildkunta saisi sairaudesta lisda tietoa, uskomme ettd useampi nainen
saisi avun nopeammin. Valtakunnallinen endometrioosiviikko oli viikolla 14.-
20.3, johon sattui myés kurssimme aloitusajankohta. Tuntui luonnolliselta en-
dometrioosiviikon kunniaksi tehda yhteisédiagnoosin tehtava aiheesta. Teimme
kyselyn, jossa kysyimme hieman taustoja ja mielipiteitd muun muassa tervey-
denhoitopalveluista littyen endometrioosin hoitoon. Kyselyssdmme oli avoimet
kysymykset elamanhallintaan liittyvistd vahvuuksista ja riskeista, joihin toivoim-
me vastauksia omin sanoin kerrottuna. Kysyimme my@s liikunnasta, sen vaiku-
tuksista kipuihin, tupakan ja alkoholin vaikutuksesta ja unesta. Kyselyyn vastaa-
jat valitsimme satunnaisella otannalla Facebook -ryhmastd, jossa on endo-

metrioosia sairastavia naisia ympari Suomea.

Yhteisédiagnoosi (voimme puhua myds yhteisdanalyysista) perustuu yhteiso-
keskeiseen hoitotyéhén. Yhteisdé on ihmisryhma, jonka jasenten valilla on jon-
kinlainen side ja jonka jasenet ovat vuorovaikutuksessa keskenaén ja toimivat
yhdessa yhteisten ongelmien ratkaisemiseksi. Yhteisdanalyysilla voi myds aloit-
taa eri hallinnonalojen yhteistydn. Yhteisdanalysointi on jatkuva prosessi. Siina
keratdan koko ajan uutta tietoa ja sen pohjalta tehdadan uusia johtopaatdksia.
(Pirkka 2011.) Tassa tapauksessa endometrioosia sairastavat saavat ryhmasta
vertaistukea ja toimivat yhteisen hyvan vuoksi, eli endometrioosin tietoisuuden
lisd&mista vaeston keskuudessa.



2 Yhteisoprofiili

Kyselyymme vastaajat olivat endometrioosia sairastavia naisia ympari Suomea.
Vastaajia kyselyssamme oli 28. Ikajakauma vastaajien kesken oli alle 20- vuoti-
aista yli 40-vuotiaisiin. Vastaajista kaksi (7,1%) oli alle 20-vuotiaita, 11(39,3%)
20-30-vuotiaita, 12 (42,9%) 30-40-vuotiaita ja kolme (10,7%) oli yli 40-vuotiaita.
Vastaajista 26:11a oli todettu endometrioosi. Vastaajista osa oli sairastanut en-
dometrioosia jo pitkdan ja osalla diagnoosi oli uusi tai vasta tutkittavana. Oireita
suurimmalla osalla oli ollut jo pitkddn ennen diagnosoimista. Oireita oli suurella
osalla ollut siitd asti kun kuukautiset olivat alkaneet, vastaajien eri ikaisyydesta
johtuen oireita oli ollut 3-20 vuotta.

3 Terveysriskiprofiili

Usein nuoria naisia kehotetaan liikkumaan, jotta kuukautiskivut helpottuisivat.
Endometrioosikipua on useasti myés muuna kuin kuukautisten aikana. Kyselys-
tdmme selvida, ettd liikunnan vaikutus endometrioosikipuihin eroaa ihmisten
valilla. Suurimmalla osalla vastaajista rankka liikunta kuitenkin pahentaa endo-

metrioosikipuja. Joillekin kevyt liikunta sopii kipuja alentavasti.

Kyselyymme osallistuneista 57,1 % harrastaa liikuntaa saanndllisesti. Nain eri
tavoilla liikunta koetaan:

- Kovien kipujen kanssa ei voi liikkua, mutta jos oftaa ldékettd ennen treenejé
(ennen kun on edes kipuja) voi luultavasti kuntoilla tunnin/kaksi. Jos ei ota kipu-
ldékettd ennen treenejé tulen todella kipedksi.

- Kipujen ollessa siedettédvélla tasolla liikunta auttaa kestdméaan kipuja ja lievit-
taa niitd tilapéisesti. Jos kivut ovat pahimmillaan niin en kuvittelisi l&htevéni har-
rastamaan liikuntaa. Pahimpina hetkind kivut ovat silld tasolla ettd varmasti
pyortyisin lenkkipolulle.

- Pahentaa kipuja.

- Lilkunnan, esimerkiksi kevyen juoksulenkin tai sulkapallon pelaamisen jélkeen
kivut on voimakkaammat

- Yleensé kevyt liikunta (kdvely, jooga) helpottaa kipuoireita. Raskaampi liikunta
taas lisda kipuilua.



- Kova liilkunta aiheuttaa selka- ja vatsakipuja/kramppeja.

- Endokipuni provosoituvat liikunnasta.

- Vatsa ja selké tulee liikunnasta kipedksi. Viimeisen vuoden aikana liikunta on
saanut myds oikean olkapdéan, hartian, kdden ja kyljen kipuilemaan. Saan lii-
kunnasta usein myés kovan paanséryn. Vesi juoksu on ollut hyvé likuntamuoto
jossa ei tule tédrindd enkd ole niin kiped likkumisen jélkeen.

- Kaikki liike pahentaa kipua

- Paaasiassa pahojen kipujen ollessa p&élla, likkuminen vaan pahentaa kramp-
peja ja kipuja. Kun kivut on hallinnassa, pyrin likkumaan enemman.

- Lilkkuminen on hankalaa kipujen vuoksi. Jos teen esimerkiksi salilla selkdd, tai
vatsalihaksia, niin minulle tulee kovia kramppeja ja kipuja sekd selén ettd vat-
san puolelle.

- Kuukautisten aikana kivut vdhaisemmdét tai jopa olemattomat reippaan kdvelyn
Jélkeen. Jos jaan sohvalle, en pérjaéa ilman kipuldékkeita.

- Kipuja on ovulaatiosta vuotoon asti, ja kipu pahenee liikkuessa. Mitdan raskas-
ta nostelua, juoksua, tarindéa tai hyppelyd, saatikka kumartelua ei voi ndiné péi-
vind edes harkita, eli pdivét kuluvat rau-hal-li-ses-ti ja harkitusti liikkuen.

- Jos pystyn menemddén treeneihin, endorfiinit lievittavét kipua.

- Toisinaan auttaa, mutta toisinaan esim. tarindkipu aiheuttaa liikunnan jélkeen
pahentuvia oireita.

- Joskus helpottaa vahéan, jos vain juuri silloin saisi itsensé liikkeelle..

- Menkkojen aikoihin koko lantion seutu kipeytyy entisestdan pelkasta kavelys-
ta.

- Kivut pahenee, vuoto alkaa.

- Juostessa vatsa tulee kipeaksi.

- En ole varma kun olen liikkunut aika vahan ldhiaikoina. Tarindkipu ainakin on
yleistd minulla.

- Varsinkin jos on jo tosi kiped, ei vain pysty likkumaan. Tai kun kipu pikkuhiljaa
kovenee..

- Toisaalta joskus pieni liike on hyvaksi.

Osa vastaajista oli I6ytanyt keinoja elamanhallintaan:
- Téasta taytyy puhua jotta tietoisuus kasvaa ja oma paakin pysyy kasassa pa-

remmin kun voi puhua asiasta.



- Ulkoilu ja touhuaminen koiran kanssa, mies®

- Ruokavaliomuutos on ollut ratkaiseva apu eldmédsséani endometrioosin kipujen
kanssa. Muutenkin iloinen eldménasenne ja mustahuumori pitdvat minut pinnal-
la synkimmilldkin hetkilld. Ulkoilusta ja likunnasta nauttiminen auttaa myds
Jjaksamaan.

- Ystavien kanssa puhuminen. Vertaistuki.

- Pitdé elda péivé kerrallaan ja nauttia eldmén pienisté iloista

- Riittdva lepo tarpeen vaatiessa ja jatkuvasti tarvittava laékitys saatavilla

- Huumori ja vertaistuki niin endo sairastavan rakkaan ystdvan muodossa kuin
myds Facebookin endometrioosittaret ryhmé&ssa.

- Télla hetkelld osaan suurin piirtein tunnistaa kivut ja suunnitella aikataulua sen

mukaan.

Endometrioosia sairastavan mielesta elamanhallintaan liittyy myoés riskeja, tas-
sd& muutamia vastaajien ajatuksia:

- Jos tdmén asian kanssa jaa taysin yksin on suuri todennékoisyys etta syrjay-
tyy.

- Lilkkumisen vdhentyminen Kipujen takia ja sitd kautta mielialan lasku

- Joskus pahoina aikoina positiivisuus katoaa, jolloin sen uudelleen etsiminen
voi olla hieman hankalaa

- Koen koko endo pydrityksen ( sen kun valitin kipuja sata kertaa ja kukaan ei
uskonut ja pidettiin kipuja kuviteltuina ja sitten yhtakkid lyétiinkin dg kéteen pa-
rantumattomasta sairaudesta ja sanottiin ettd Hei sori) traumaattiseksi. Ettd se
pitdisi varmaan kdasitelld ja hyvaksya.

- Joutuu tekemaan peruutuksia oman voinnin takia, joten voi vaikuttaa tyé- ja
opiskelueldméssé epéluotettavalta.

- Mielialan heilahtelu, taipumus masentuneisuuteen. Jarkdhtdméton ajatus siitd,
etten halua sotkea kroppaani endéd millddn hormoneilla. Veritulppakin tuli jo ko-

ettua e-pillereiden takia..

Vastaajista 42,9% tupakoi ja 67,9% kayttda alkoholia. 14,3% naista henkildista
kokevat, ettéd tupakoinnilla ja alkoholilla on vaikutusta endometrioosiin liityviin

Kipuihin.



Kipujen koetaan vaikuttavan nukkumiseen (60,7 % vastaajista) ja ndin ollen uu-
puneeksi unen puutteen vuoksi tuntee itsensa 17,9% ja sairauden vuoksi uu-

puneeksi 67,9% vastaajista.

Endometrioosi saattaa vaikuttaa myds mielenterveyteen: 10,7% voi henkisesti
todella hyvin, 39,3% voi henkisesti melko hyvin, 32,1% voi kohtalaisesti ja
17,9% voi henkisesti melko huonosti. Osa vastaajista oli luetellut syitd henki-
seen terveydentilaan:

- Olemme lapsettomuushoidoissa endometrioosin takia, joten tulevaisuus jan-
nittda ja pelottaa eli onnistuvatko hoidot.

- Endometrioosini diagnosoitiin lapsettomuustutkimusten yhteydesséa ja diag-
noosi oli jarkytys vaikka olinkin osannut asiaa epdilla.

Muuten koen voivani henkisesti hyvin, silld kaikki on muuten eldmé&sséa mallil-
laan.

- Koen olevani uupunut sekd sairauden ettd sen aiheuttaman unenpuutteen
vuoksi. Lisdksi sairauden aiheuttama epdvarmuus ja stressi padsevét usein niin
sanotusti niskan péélle.

- Jatkuva Kipuilu tuntuu raskaalta. Menoja vaikea sopia ja niitd joutuu peru-
maan, kun kivuilta ei voikaan lahteé.

- Lapsettomuus, kivut ja usko tulevaan on vélillé erittdin isossa roolissa elamas-
sa. Pyrin kuitenkin ajattelemaan positiivisesti enkd anna pahan olon péésta val-
loilleen.

- Vaikka PMS vaikuttaakin henkiseen hyvinvointiin, se johtuu hormoonitoimin-
nasta, enka nde sitd mielenterveydellisend ongelmana.

- Téalld hetkelld tilanne on hallinnassa. Kivut pysyvét poissa suht pienilld kipu-
lddkema&arilla.

- En ole vield sopeutunut ajatukseen uudelleen sairastumisesta ja hormonaalis-
ten hoitojen aloittamisesta. Kielldn koko sairauden... Yritdn olla ajattelematta
sitd.. Kuitenkin kuukautiset Iahestyvét, ratkaisuja pitdisi tehdd ja kaikki vaihto-
ehdot tuntuvat olevan huonoja. Pelottaa hormonien sivuvaikutukset ja vaikutus
mielialaan ennen kaikkea.

- Toisinaan pystyn eldméaén melkein normaalia eldméaé, toisena hetkend haluan
paéattaa eldméni tdméan takia. Kaikki se riski lapsettomuudesta ja kaikki péaivit-

téiset kivut verottaa henkista jaksamista ja estda elamésta taytta elamaa.



- Olen ollut ldhiaikoina hyvin hdmilldni ja allapdin diagnoosien jédlkeen. Tdmé
laittanut ajatuksiani ja haaveita tulevaisuudesta uuteen jérjestykseen ja mietti-
maan omia eldmén tapoja muutenkin tastéd eteenpéin.

- Téll4 hetkelld olen aloittanut ns uuden eldmén. Radikaali 9.12.15 ja ndin ollen
myds lapsettomuus tuli 100 % varmaksi. Kaikki tdhédn tilanteeseen tapahtuneet
muutokset meiddn eldmdéssd, on tapahtunut tosi nopeasti..Siksi asioiden hyvak-

syminen vie aikaa ja syytdn endometrioosia kaikesta.

78,6% vastaajista kokee pelkoa liittyen endometrioosiin. Muutama vastaaja ha-
lusi kertoa asiasta tarkemmin ja lapsettomuus oli luonnollisesti suurin pelko.
Myds kipujen lisdantyminen pelottaa. N&ain ollen vertaistuki on tarkedd 89,3%

vastaajista.

4 Terveysprofiili

Muita sairauksia on 64,3%:lla kyselyymme vastanneista. Yleisimmat sairaudet
vastaajilla ovat kilpirauhasen toimintahairiét (vajaa-ja liikkatoiminta), aertyvan
suolen oireyhtyma, astma ja migreeni . Liséksi esiintyy keliakiaa, unihairiéita,

pahoja PMS —oireita ja Crohnin tautia.

Endometrioosikipujen hoidossa on |laakkeita 96,4% vastaajista, padsaantoisesti
kipulddkkeita sekéa erilaisia hormoonivalmisteita. 50% ladkkeita kayttavista ko-

kee saavansa laakityksesta apua.

Leikkauksessa oli ollut yhden kerran 16 vastaajaa, kaksi kertaa 4 vastaajaa,
kolme ja nelja kertaa yksi vastaajista sekd 7 kertaa leikkauksessa yksi vastaa-
jista. Yhtdan leikkausta ei ole ollut viidella vastaajalla.

Kysyttdessa miten vastaaja kokee fyysisen terveydentilansa vastaukset olivat
seuraavanlaiset: 3,6% koki todella hyvaksi, 46,4% melko hyvaksi, 39,3% kohta-
laiseksi ja 10,7% melko huonoksi. Syyt siihen, ettei kaikki kokeneet todella hy-
vaksi johtuivat mm. siita, ettd endometrioosikipujen lisaksi on muita sairauksia,
yhdyntakivut ovat voimakkaita, likunta pahentaa kipuja.



5 Terveyspalveluprofiili

Ohessa on muutamia naisten kommentteja liittyen terveydenhuollon henkild-
kunnan tietdmykseen, henkilékunnalta saatuun kohteluun ja palveluiden kehit-

tamiseen.

Millaisiksi koet terveydenhuollon palvelut koskien endometrioosia? Perustele.

- Terveyskeskuksessa ei tiedetéd taudista kylld oman kokemukseni mukaan ko-
vinkaan paljon mutta onneksi on myds tdhédn tautiin erikoistuneita ldékéreita
mutta potilaan itse taytyy olla tietoinen heista ja vaatia Idhetetta.

- Mielestani huonoksi, ihmisilld on liian vdhén tietotaitoa kyseisestd sairaudesta.
On uuvuttavaa olla koko ajan kipeé ja kun haet sairaslomaa on uuvuttavaa ker-
toa ldakérille mitd kyseinen tauti tarkoittaa

- Olen kokenut saavani hyvaa palvelua ja olen siitd onnellisessa asemassa, etta
saan hoitoa isossa yliopistollisessa sairaalassa.

- Tuntuu etta tietoa ei juuri ole, tautia vahétellaan.

- Kohtalaiset

- Kyllad se vélilld on aika huonoa ollut, kun on osunut kohdalle lddkéareitéd jotka
eivat endosta tieda. Vdlilld taas olen saanut hyvaa hoitoa ja ymmaérrysta.

- Huonoksi. Suurin osa hoitohenkilbkunnasta ei tiedd mistd endometrioosissa
on kyse

- Terveysasemalla palvelua ei juuri saa. Siksi kdynkin yksityiselld gynekologilla,
Joka tarvittaessa kirjoittaa lahetteen yliopistolliseen sairaalaan. Sielld palvelu on
ollut pdéosin hyvéaa.

- Aika tietdméténta ja vajavaista

- Perusterveyden huollossa ei ole tarvittavaa osaamista/perehtymista aiheeseen
- Perusterveydenhuollon endotietdmys on surkeaa. Itselle ainakin jdanyt trau-
mat kun Kipuja ei uskottu todeksi. Jos tietoa saataisiin lisdd yleisldaékéreille, voi-
sivat he herkemmin laittaa ldhetteen eteenpdin ja endolaisen eldaméa helpottuisi.

- Riittdméttémid. Varsinkin hoitohenkilbkunnan tietdmys on riittdmatonta.

- Hyvin vajavaisiksi. Hoitohenkildstélld ei useinkaan ole tietoa sairaudesta ja
hoitoon pédésy vaatiikin yksityiselle endospesialistille menoa.

- Pitda kdyda yksityisella jos haluaa apua. opiskelijalle kallista.
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- Tietdmys sairaudesta saisi edelleen levit4. Liian usein kuulee edelleen véhét-
tely. Tietoa vaihtoehtoisista hoidoista pitéisi olla enemmén!

- Todella huonoiksi. Kontrollikdynnit ovat vahdisid ja lyhyitd. En tarkkaan tiedd,
miten laajalle endometrioosini on levinnyt. Useissa terveyskeskuksissa ei ole
edes esimerkiksi ultradénté, jotta ndkisi munasarjojen tilanteen, ettd onko niissa
kystia.

- Omalle kohdalle osunut hyviéd lddkéreita ja hoitajia. Tuntuvat tietdvan mita te-
kevaét.

- Tietdmattémyys jarkyttadvdn huonoa, varsinkin ldédkéarien tietdmys!

Millaista kohtelua olet saanut hoitohenkildkunnalta liittyen sairauteen?

- Joskus parempaa, useimmiten huonoa ja todella vahan tietoa laékéreilld

- Asiantuntevaa, kannustavaa ja asiallista kohtelua.

- Yksityisellad todella hyvaa, julkisella siedettdvaa.

- Suurimmalta osin ammattitaitoista.

- Vélilld hyvaa ja vélilla todella huonoasala-arvoista.

- Julkisella puolella kohtelu on ollut vahéttelyd nuoresta idsténi johtuen (21v).
Yksityiselld puolella olen saanut ymmadrtavaa apua lhan hyvaa kohtelua. Aino-
astaan viimeisimmdan leikkauksen jélkeen kipulddkkeen saaminen kétiléiltd oli
hankalaa.

- Ok

- Vaihtelevasti, KYS:issé naistentautien polilla ja Terveystalolla erittdin hyvaa ja
ymmartavéaistd kohtelua. Tk:ssa erittdin huonoa ja osaamatonta. Olisin voinut
tehdé kantelun hoitovirheesta.

- Todella vaihtelevaa. Ikdva kylla suurin osa kohtaamisista on ollut ikdvid. On
harmillista ettd hoitoon hakeutuessa joutuu perustelemaan hoitohenkilékunnalle
tulemistaan ja joutuu kipednd puolustamaan itsedén. Lisdksi hoitohenkilbkun-
nan tietdméttémyys on todella raskasta. Laakariin mennessé haluaisin itse saa-
da tietoa endosta, enka haluaisi itse joutua kertomaan ldékérille, ettd mika en-
dometrioosi oikein on

- Pelkédstdan hyvaa yksityiselld puolella.

- Pddséaéntoisesti hyvaa. Yksi tai kaksi hieman huonompaa kokemusta
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Miten kehittaisit terveydenhuollon palveluja endometrioosin tutkimiseen ja hoi-
tamiseen liittyen?

- Lis&44 tietoa

- Tarkemmat tutkimukset heti alkuun, selittdméatén vatsakipu ei saa olla diag-
noosi.

- Ensinnékin se hoitajien ja ldédkdreiden koulutus endoon. Kipuja ei saa vihek-
Syé.

- Hoitohenkilékunnan tulisi olla enemmén tietoinen muun muassa eri hoitovaih-
toehdoista, sekd endometrioosin aiheuttamista oireista ja niiden voimakkuudes-
ta

- Hoitoviiveen poistaminen pitdisi olla etusijalla, tdhan tietysti vaikuttaa Idakérei-
den asiantuntemus endometrioosin suhteen. Asiantuntemus on paikoitellen
melko kehnoa ja mielestéani jo yleisldédkéreita pitdisi perehdyttdd koska kyse on
varsin yleisesta sairaudesta.

- Ymmarrettavada, etta yleislaékareilld ei ole valmiuksia olla kaikkien sairauksien
syvdosaajia, mutta eri osa-alueita voisi kouluttaa osalle henkilbkuntaa (joku
opiskelemaan sairautta x, toinen y, kolmas z)

- Lisdisin tietoutta endometrioosista. Léddkareiden, myds vanhempien ja myds
miesten (ndiden ryhmien lddkéareista itselld huonoja kokemuksia), tulisi tietdd
ettd voimakas kuukautiskipu ei ole normaalia.

- Hoitohenkilbkunnalle enemmén koulutusta ja tietoa endosta ja sen hoidosta.
Lisétietoa hoitohenkilbéstélle. Hoitoon pdésyn helpottaminen jotenkin.

- Kovia kipuja valittava ldhetettaisiin asiaan erikoistuneelle ldékéarille tutkittavak-
Si.

- Koulutuksia enemmdén ja ammattilaisille tietoa ja taitoa potilaan kohtaamiseen.
- Julkisella puolella voisi sympatiaa I6ytyd hieman enemmén. Mielisairaaksi on
moni leimattu kipuineen

- L44kérit tietotankkaukseen!

Kysymykseen "Koetko henkilékunnalla olevan riittavasti tietoa ja taitoa endo-
metrioosista?” 25 naisista vastasi ei ja 3 vastasi kylla.
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Kuten edelld on jo moneen kertaan tullut ilmi, endometrioosia ei tunnisteta ko-
vinkaan helposti. Endometrioosi on vield nykypéivanakin vaiettu sairaus. Suo-
messa arviolta 5-10 % hedelmallisessa idssa olevista naisista sairastaa endo-
metrioosia (Endometrioosiyhdistys 2012).

Moni julkisiin terveyspalveluihin turhautunut hakeutuu yksityiselle puolelle ja
moni onkin saanut sieltd paremmin apua. Tama on tietenkin myds kustannus-

kysymys, kaikilla ei ole mahdollisuutta yksityisiin terveyspalveluihin.

Kysyimmekin osallistujilta millaista apua he olivat saaneet endometrioosin hoi-
toon. Paasaéantoisesti kaikki vastasivat, ettéd kipuldakkeitda ja ehkaisypillereita.
Jotkut olivat saaneet apua leikkauksista. Tassa muutamia kommentteja:

- Leikkaukset ovat auttaneet mutta talla hetkelld endometrioosin hoitoon minulla
on ainoastaan kipuldédke koska en voi hormooneja kdyttdd. (ehkéaisy valmisteet
aiheuttivat jatkuvaa vuotoa joka taas lisdsi kipuja ja keltarauhashormooni saa
paan sekaisin mutta sitd kdytin kertaluontoisesti n. 1kk ajan jotta vuoto saatiin
hallintaan, nyt vuodan ainoastaan kuukautisten aikana jolloin on pakko syédéa
kipuldéketta ainakin 3kpl péivdssa (Tramal 50mg) Harrastan myés kuntonyrk-
keilyd n.2krt/viikossa jolloin joudun ennaltaehkdisevésti ottamaan myds trama-
lia)

- Laparoskopia, hormonien alasajo, lapsettomuushoidot, sérkyldédkkeet, koh-
dunpoisto

- Kehotuksen sydda pillereita ja sitten oli leikkaus, mutta ei mitdan kontrollia tai
Seurantaa.

- Aurallisen migreenin takia e-pillerit eivdt sovi minulle, joten ensin kokeiltiin ce-
razettea ilman taukoja. Kuukautiset eivét kuitenkaan loppuneet toivotusti koko-
naan, joten laitettiin Mirena -kierukka. Siindkdén ei teho riittdnyt, joten rinnalle
otettiin Visanne, joka ei minulle kuitenkaan sopinut. Visannen tilalla koitettiin
taas Cerazettea normaalisti yksi tabletti pdivdsséa ilman taukoja, mutta ne vai-
kuttivat liikaa mielialaan (olin kiukkuinen kuin ampiainen!), joten koitettiin yksi
tabletti joka toinen pdivd. Laparoskopia tehtiin syksylld 2014, mutta leikkaava

ldékéri ei poistanut pesékkeita, ainoastaan totesi taudin. Pesékkeet olivat
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liian vaikeissa paikoissa, ja olisi tarvittu avoleikkaus erikoistuneilla ldakéreilla,
eikd siihen ollut tdkéldisesséd sairaalassa resursseja. Kipuldédkkeind Burana
600mg ja Panadol 1g. Eipa ne niin auta, mutta muutakaan ei ole.
- Ladkkeitd on madarétty laidasta laitaan. UA-tutkimuksia on tehty.
- Yksityiseltd 1aakériltd apua hormonihoidon suunnitteluun, kunnallisella en mi-

taan.

Jo pelkastdan ensisijaisesta hoidosta ollaan eri kannoilta. TAYS:in ohjeessa
ensisijainen hoito on hormonihoito (PSPH 2015). Terveyskirjaston mukaan en-
sin hoidetaan kipuldékkeillda (Terveyskirjasto 2015). Taudin varhainen diagno-
sointi on tarkeaa, jotta hoito voidaan suunnitella asianmukaisesti (Harkki, Heik-
kinen, Setala 2011).

Endometrioosiyhdistyksen mukaan endometrioosin hoitoon vaikuttaa moni asia,
kuten esimerkiksi ikd, endometrioosin levinneisyys, oireiden vakavuus ja toiveet
raskauden suhteen. Seuranta riittda oireettoman endometrioosin hoitoon. Jos
endometrioosi vaikeuttaa raskaaksi tuloa tai oireet haittaavat elamaa, aletaan
harkita aktiivista hoitoa. Endometrioosi on krooninen sairaus, mutta oireita voi-
daan usein lievittda. Hormonivalmisteita ja kirurgiaa kaytetddan endometrioosin
hoitoon. Kipuihin kaytetdan tulehduskipuldakkeitd ja kipukynnysta nostavia
laakkeitd. Hoidosta huolimatta sairaus voi uusiutua ja oireet jatkua. (Endo-
metrioosiyhdistys 2012.)

Paasaantoisesti endometrioosissa aletaan ensiksi hoitamaan kipua. Kun tutki-
taan kipua, kdypa hoito- suositusten mukaan potilaan tutkimiseen pitda varata
tarpeeksi aikaa. Kipu ja toimintakyky tulee arvioida ja kirjata jokaisella kivun
vuoksi tapahtuneella vastaanottokdynnilla. Potilaan sairaudet yms. selvitetaan.
Hoitosuunnitelma laaditaan potilaan kanssa ja tavoitteina ovat kivun lievittymi-
nen, toimintakyvyn kohentuminen ja elamanlaadun paraneminen. (Kaypa hoito
2015.)

Kun endometrioosi diagnosoidaan, siirrytddn mahdollisesti naistentautien poli-
klinikalle tarkempiin tutkimuksiin. Potilaan on oltava itse aktiivinen tutkimusten
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suhteen, on itse vaadittava niitd. Tama tuli selkeasti esille vastaajiemme kes-

kuudessa.

6 Johtopaatokset

Endometrioosi on yleisempi sairaus kuin sen tiedetdan olevan. Osa laékareista
ei osaa yhdistaa oireita endometrioosiin. Kyselysta selvisi, ettd hoitohenkilékun-
nan tietoisuus sairaudesta ja sen oireista ja hoidosta on auttamatta todella huo-
noa. Melkein kaikki vastanneet olivat sita mielta, etta laakarit ja hoitajat eivat
tunnista sairautta, koska heilla ei ole siita tarvittavaa tietoutta. Vastaajat ovat
kokeneet mielestdan ala-arvoista kohtelua varsinkin julkisen puolen terveyden-
huollossa. Ylimaaraiset vuodot ja kovat kivut on laitettu vain mm. stressin syyk-

Si.

Palvelut vastaavat tarpeisiin kyselyn perusteella niukasti eli palvelut eivat vas-
taa asiakkaiden odotuksiin. Koetaan, ettd endometrioosia ei ole osattu diagno-
soida. Vastaajat kokevat, ettd itse pitda olla erittdin aktiivinen tiedon keruussa
mm. Endometrioosiyhdistyksesta sek& vertaistuen kautta. Yksityisella puolella
on vastaajien mielestd enemman tietoa ja taitoa endometrioosiin liittyen. Naisilla
on oikeus tulla kohdatuksi kunnioittavasti ja heidan oireensa on otettava vaka-

vasti ja niitd on tutkittava asianmukaisin keinoin.

Merkittavan suuri osa vastaajista (67,9 %) tuntee itsensa uupuneeksi sairauden
vuoksi. Luku on yllattavan suuri ja nyt jalkeenpain kun miettii, olisi tahan voinut
laittaa lisdkysymyksen siita, ettd kuinka moni joutuu olemaan tyésta pois uupu-
muksen vuoksi tai endometrioosin kipujen vuoksi. Vastaajista 17,9% voi henki-
sesti melko huonosti. Endometrioosiin liittyy vahvasti pelko lapsettomuudesta tai
lapsettomuushoidot, joten se on esimerkiksi yksi tdhan lukuun vaikuttava tekija.
Myds heilld, joilla on lapsia ja diagnoosi on tullut myéhemmalla ialla, on pelkoti-
loja. He pelkdavat periytyvyytta omille tyttarilleen.
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Laakareiden ja hoitohenkilbkunnan olisi saatava sairaudesta enemman tietoa,
silld sairaus on todella yleinen. Sairaudesta olisi hyva puhua jo opiskeluaikana
ja tydelamassa ei olisi pahitteeksi pitda koulutuksia aiheesta. Vaatii ymmarrysta
ja tietoutta sairaudesta, jotta voi tunnistaa potilaan oireet, aloittaa mahdolliset
tutkimukset, hoitaa oireita ja kohdata potilas kunnioittavasti, eikd vahatellen.
Ylipdataan sairaus olisi saatava enemman ladkareiden ja hoitajien tietouteen ja

siihen liittyen olisi saatava koulutusta.

7 Pohdinta

Koimme tyén tekemisen tastéd aiheesta tarkeaksi, koska olettamus oli, etta tie-
tdmys endometrioosista on todella niukkaa ja tietdmysta olisi hyva lisata. Lu-
kiessamme kyselymme vastauksia, mietimme yhdessa sitd, kuinka surullista
luettavaa suurin osa vastauksista on. Ei ole oikein, ettd hakiessaan apua, naista
ei oteta tosissaan, hanen oireitaan tai sairauttaan vahatelladan ja mika pahinta,
hoitavalla taholla ei valttamatta ole mitdan kasitysta mista sairaudessa on kyse.
Ymmarramme, ettd 1aakarit ja hoitajat eivat voi tietda kaikesta kaikkea, ihmisia-
han kaikki ovat. Kuitenkin yleisistd sairauksista taytyisi olla enemman tietoa ja
taitoa.

Meidan yhteisédiagnoosimme kyselyn vastaajaotanta on melko pieni, joten siita
ei saa taysin kokonaisvaltaista kuvaa asiasta. Kuitenkin siitd saa paljon viitteita
kysymyksiin, joita halusimme selvittaa.

Olisi hienoa, jos tata tyétamme voitaisiin kayttaa hyddyksi esimerkiksi siten, etta
saataisiin endometrioosi sairautena ladkareiden ja hoitajien tietoisuuteen. Teh-
tdvdmme pohjautuu endometrioosia sairastavien naisten omakohtaisiin koke-
muksiin, joten tehtavasta tulee hyvin ilmi heidan kokemus taméan hetkisesta hoi-

tohenkildkunnan ja laadkareiden endometrioosin tietoisuudesta.

16



Lahteet

Endometrioosiyhdistys ry 2012. Tietoa endometrioosista.
http://www.endometrioosi.fi/fi/tietoaendometrioosista
Luettu 29.4.2016

Harkki, P, Heikkinen A-M, Setéld,M, Endometrioosin nykyhoito, Laaketieteelli-
nen Aikakauskirja Duodecim 2011;127(17):1837-47

Kéypé hoito- suositus 2015. Kipu.
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=hoi50103
Luettu 29.4.2016

Pirkka, M. 2011. Yhteisdédiagnoosi. Luentomuistiinpanot. Saimaan ammattikor-
keakoulu. Sosiaali-ja terveysala.

PSPH. Pirkanmaan sairaanhoitopiiri. Tampereen yliopistollinen sairaala. Palve-
lut. Naistentaudit 2015. Endometrioosi.
http://www.pshp.fi/fi-FI/Palvelut/Naistentaudit/Endometrioosi

Luettu 29.4.2016

Terveyskirjasto 2015. Endometrioosi.
http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p artikkeli=dlIk00119
Luettu 29.4.2016

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri. Sairaanhoitopiiri. Media, tiedotteet, viestin-
ta. Julkaisut. Lasarettilenhdet. Vuosi 2010. Lasaretti-2010-1. Sivut 14-15
http://www.vsshp.fi/fi/sairaanhoitopiiri/media-tiedotteet-
viestinta/julkaisut/Documents/Lasaretti-2010-1.

Luettu 29.4.2016

17



Kyselylomake

1. k&
alle 20-vuotias
20-30-vuotias
30-40-vuotias
yli 40-vuotias

2. Onko sinulla todettu endometrioosi
kylla
ei
3. Endometrioosi on todettu vuotta sitten. Leikattu
taa.

4. Liikutko sdannoéllisesti?
kylla
ei

5. Vaikuttaako lilkunta endometrioosin aiheuttamiin kipuihin?
Kylla
Ei
Jos kylla, kuinka?

6. Onko sinulla muita sairauksia?
Kylla
Ei
Jos on, mita?
Koetko niiden hankaloittavan endometrioosin oireita?

7. Poltatko tupakkaa?
Kylla
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Ei
Enté kaytatké alkoholia?
Kylla
Ei
Onko tupakoinnilla ja alkoholilla vaikutusta sairauteen liittyviin kipuihin?
Kylla
Ei

8. Haittaavatko kivut nukkumistasi?
Kylla
Ei

9. Koetko olevasi uupunut unen puutteen tai muuten vain sairauden vuok-
si?
Kylla, unen puutteen vuoksi
Kylla, sairauden vuoksi
En koe olevani uupunut

10. Millaiseksi koet henkisen terveydentilasi ottaen endometrioosin huomi-
oon? Perustele halutessasi.
Voin henkisesti todella hyvin
Voin henkisesti melko hyvin
Voin kohtalaisesti
Voin henkisesti melko huonosti
Voin henkisesti todella huonosti

11. Millaiseksi koet fyysisen terveydentilasi ottaen endometrioosin huomi-
oon? Perustele halutessasi.
Todella hyvaksi
Melko hyvéksi
Kohtalaiseksi
Melko huonoksi
Todella huonoksi

12. Millaista apua olet saanut endometrioosin hoitoon?

13. Enta millaista kohtelua olet saanut hoitohenkilékunnalta liittyen sairau-
teen?
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14.0nko sinulla kaytdssa laakitys endometrioosikipujen hoitoon? (Hormonit,
kipuldédkkeet jne..)
Kylla
Ei
Jos kylla, mika

15.Koetko saavasi ladkityksesta (hormonit mukaan lukien) apua?
Kylla
Ei
En osaa sanoa
Muu vastaus, mika

16. Millaisiksi koet terveydenhuollon palvelut koskien endometrioosia? Pe-
rustele

17.Miten kehittéisit terveydenhuollon palveluja endometrioosin tutkimiseen
ja hoitamiseen liittyen?

18.Koetko henkildkunnalla olevan riittavasti tietoa ja taitoa endometrioosis-
ta?
Kylla
Ei

19. Millaisia keinoja sinulla on elamanhallintaan endometrioosin kanssa
(vahvuudet)?

20. Ent& millaisia riskeja elamanhallintaasi liittyy?

21.Pelkaatko jotakin liittyen sairauteen?
Kylla
En
En osaa sanoa
Jos vastasit kylla, mita?

22.0nko vertaistuki mielestasi tdrkeaa sairauden kanssa elamisen kannal-
ta?
Kylla
Ei
En osaa sanoa
Jos kylla, miksi?

23.Mita muuta haluat kertoa?
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