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Taman kandidaatintutkielman tarkoituksena on selvittda, millaisia merkityksia vertaistuki saa endometrioosia
sairastavien kokemuksissa. Endometrioosi on ympari maailman alidiagnosoitu ja huonosti tunnistettu sairaus,
jonka kanssa elamiseen liittyy monenlaisia haasteita. Endometrioosi vaikuttaa laajasti hyvinvointiin monilla
elaman osa-alueilla. Tutkielman teoriaosassa perehdytaan tarkemmin endometrioosiin ja sairauden vaikutuk-
siin yksilodn. Endometrioosin lisaksi perehdytaan myos vertaistukeen yleisesti seka aiempaan endometrioosin
vertaistuesta tehtyyn tutkimukseen. Tutkimusta endometrioosista ja sen vertaistuesta on tehty kuitenkin ver-
rattain vahan, ja siksi tdma tutkimus on toteutettu aineistolahtodisesti.

Tutkimusaineisto on keratty verkossa toteutetulla kyselytutkimuksella, joka koostui neljasta avoimesta kysy-
myksesta ja kolmesta taustatietoja kartoittavasta kysymyksesta. Kysely jaettiin gynekologisen potilasjarjestd
Korento Ry:n Endometrioosi Suomi -vertaistukiryhmaan Facebookissa. Vastaaminen perustui vapaaehtoisuu-
teen ja se toteutettiin anonyymisti. Kyselyssa kartoitettiin vastaajien kokemuksia ja ajatuksia vertaistuesta.
Kyselyyn vastasi 31 henkil6a. Vastauksia analysoitiin kayttden menetelmana aineistolahtodista sisallénanalyy-
sia.

Vertaistuki koettiin vastauksissa poikkeuksetta tarkeaksi, riippumatta sairauden etenemisen vaiheesta ja oirei-
den laajuudesta. Tiedon saanti on keskeisessa roolissa endometrioosin vertaistuessa, ja yleisimmaksi vertais-
tuen muodoksi tdssa aineistossa muodostui vertaistiedon kuluttaminen ja vertaisten kokemuksista lukeminen.
Aineistosta nousi nelja keskeista kategoriaa, joiden kautta vertaistukea merkityksellistetdan: yhteiséllisyys (1),
vertaistieto (2), mielen voimavarat (3) seka sopeutuminen (4). Naiden kategorioiden lisdksi erityisen tarkedna
teemana vastauksissa nousi terveydenhuoltoon ja asianmukaisen hoidon piiriin padsemisen haasteet, jotka
koettiin merkittavana vertaistuen tarvetta synnyttavana tekijana. Aineistosta I6ytyneet kategoriat ovat saman-
suuntaisia aiheesta tehdyn aiemman tutkimuksen kanssa.
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1 Johdanto

Endometrioosia arvioidaan esiintyvan noin 10 % hedelmallisessa idssa olevista nai-
sista, eli 190 miljoonalla naisella maailmanlaajuisesti (Zondervan, Becker & Missmer
2020). Luotettavaa tutkimustietoa aiheesta on kuitenkin saatavilla erittain vahan, ja tut-
kimusta tulisi tehda enemman, jotta sairautta ja sen vaikutuksia voitaisiin ymmartaa
paremmin (Dunselman ym. 2014). Endometrioosiin liittyva puutteellisen tiedon vuoksi
sairaus on erittain alidiagnosoitu ja ihmisilla on haasteita saada oireisiinsa hoitoa ym-
pari maailman (Nnoaham, Hummelshoj, Webster, Kennedy & Zondervan 2011). En-
dometrioosin oireet voivat olla hyvin moninaisia, ja erilaiset oireet yhdessa hoidon
puutteellisuuden kanssa vaikuttavat laajasti sairastuneen elamaan. Endometrioosista
kaytava julkinen keskustelu on ollut hyvin vahaista, ja sairaus voi olla monille sita sai-

rastavillekin viela tuntematon.

Endometrioosiin liittyy myOs useita haitallisia kasityksia, jotka kokemuksen vahattelyn
seka stigmatisoitumisen pelon kautta vaikeuttavat sairauden kokemusta entisestaan.
Esimerkiksi endometrioosin yleisimman oireen, kivuliaiden kuukautisten normalisoimi-
nen on hyvin yleista. Ajatus siita, etta "kipu on naisen taakka”, on yleista erityisesti
suvuissa, joissa vanhemmilla ikapolvilla on myos ollut endometrioosia. Endometrioo-
sikivuistaan kertovia naisia pidetaan usein hysteerisina oireitaan liioittelevina potilaina,
seka endometrioosin aiheuttamaan lapsettomuuteen voidaan liittda haitallinen usko-
mus siita, ettei synnyttamattomat naiset ole ns. "oikeita naisia”. Virheellinen tieto voi
esimerkiksi viivastyttaa hoitoon hakeutumista ja pahentaa nain taudin etenemista tai

siihen liittyvia oireita. (Cox, Henderson, Andersen, Calgliarini & Ski 2003.)

Erityisesti vahan tutkittujen, huonosti ymmarrettyjen ja stigmaa aiheuttavien sairauk-
sien kohdalla vertaistuen rooli korostuu. Endometrioosin vertaistukiryhmia on kuitenkin
tutkittu vahan, vaikka monilla muilla vertaistukiryhmilla on havaittu olevan positiivisia
vaikutuksia yksilon kokemukseen. (Shoebotham & Coulson 2016.) Tassa opinnayte-
tydssa kasittelen vertaistuen saamia merkityksia endometrioosia sairastavien henkiloi-
den kokemuksissa. Tavoitteenani on selvittaa, millaisia kokemuksia endometrioosin
vertaistukeen osallistuneilla henkilGilla on, ja miten he kokevat vertaistuen vaikutuksen



yleisesti. Minua kiinnostaa my0s, millaisia hyotyja ja haittoja vertaistuella koetaan ole-

van, ja mitka tekijat ovat keskidssa vertaistuen kokemuksessa.

Ensimmaisessa luvussa avaan tarkemmin endometrioosia sairautena seka sen kes-
keisia vaikutuksia yksilon kokemukseen kasittelemalla tarkemmin hoitoon hakeutumi-
sen haasteita, seka endometrioosiin sairastumisen vaikutusta elamanlaatuun. Toi-
sessa luvussa kasittelen vertaistukea ilmiona seka vertaistukea endometrioosin kon-
tekstissa. Taman jalkeen siirryn esittelemaan tutkimuksen toteutusta luvussa nelja,
jossa kasittelen taman tutkielman tutkimusasetelmaa, aineistonkeruuta, seka analyy-
sissa kayttamaani menetelmaa. Toteutuksen jalkeen luvussa viisi esittelen tekemaani
analyysia sekd nostan esimerkkeja aineistosta tukemaan havaintojani. Viimeisessa
kappaleessa esittelen tutkielman keskeiset tulokset ja pohdin niiden merkitysta seka
yhteytta aiemmin tutkittuun tietoon. Lopuksi tarkastelen tutkielmani rajoitteita, seka esi-

tan ajatuksiani mahdollisesta jatkotutkimuksesta.



2 Endometrioosi

Tassa kappaleessa kasitellaan endometrioosia yleisesti, seka siihen liittyvia keskei-
sia haasteita. Endometrioosi (kohdun limakalvon sirottumatauti), on gynekologinen
sairaus, jossa suomenkielisen nimensa mukaisesti kohdun limakalvon kaltaista ku-
dosta esiintyy kohdun ulkopuolella vatsaontelossa. Oireet voivat olla hyvin moninai-
sia riippuen taudin tyypista ja sijainnista, seka ne voivat alkaa ihmisilla eri-ikaisina.
Yleisin oire on kivuliaat kuukautiset, mutta taudinkuvassa voi esiintya myos muita ki-
puoireita (esimerkiksi ulostamis- ja virtsaamiskipuja, yhdyntékipuja tai harvinaisempia
Kipuja, kuten hartiapistoa). Sairaudesta aiheutuvan kivun lisaksi endometrioosin oi-
reisto on hyvin laaja, ja se voi aiheuttaa myos esimerkiksi vuotohairioita tai lapsetto-

muutta. Endometrioosiin ei ole toistaiseksi [0ydetty parannuskeinoa. (Tiitinen 2022.)

Endometrioosi on eteneva, hormoniriippuvainen sairaus, jonka varhainen tunnistami-
nen on tarkeaa, jotta potilaalle voidaan suunnitella asianmukainen taudin etenemista
ehkaiseva seka oireita hillitseva hoito. Taudin luotettava tunnistaminen on kuitenkin
vaikeaa endometrioosin moninaisen oireiston vuoksi. (Harkki, Heikkinen & Setala
2011.) Endometrioosin kanssa elamiseen liittyy monia erilaisia haasteita, joista keskei-
simpia ovat asianmukaisen hoidon saavuttamisen haasteet seka vaikutus elamanlaa-

tuun. Naita kuvataan tarkemmin seuraavissa alaluvuissa.

2.1 Endometrioosi & terveydenhuolto

Endometrioosi on erittain alidiagnosoitu sairaus, ja sen diagnoosiviive on pitkd ympari
maailman. Alueiden valilla voi olla useiden vuosienkin ero, mutta silti oireiden alkami-
sesta diagnoosiin kului vuonna 2011 globaalisti keskimaarin 6,7 vuotta. Viive on ylei-
sesti pidempi julkisen terveydenhuollon puolella kuin yksityisen terveydenhuollon pii-
rissa. (Nnoaham ym. 2011.) Suomessakin diagnoosiviiveen on arvioitu olevan jopa 6—
9 vuotta (Harkki ym. 2011). Samankaltaisia endometrioosin tunnistamisen ja hoidon
haasteita raportoidaan ympari maailman, silla tieteellista tutkimusta aiheesta on tehty

verrattain vahan.



Endometrioosin vaarindiagnosointi on myds yleista. Oireita diagnosoidaan virheelli-
sesti muun muassa erilaisiksi suolistosairauksiksi, rakkoon ja virtsateihin liittyviksi toi-
mintahairioiksi, lantion alueen tulehdussairauksiksi tai psykoseksuaalisiksi toimintahai-
ridiksi. (Hudelist ym. 2012.) Vaarindiagnosointia lisaa gynekologisten kipuoireiden nor-
malisointi niin 1aakareiden, kuin valilla potilaankin toimesta (Ballard, Lowton & Wright
2006).

Vaarindiagnosoinnin yleisyyden lisaksi diagnoosiviivetta on pyritty selittamaan monin
eri tavoin. Zale, Lambert, LaNoue ja Leader (2020) ovat tutkineet seka laakareiden,
etta potilaiden nakemyksia diagnosoinnin haasteisiin. Laaketieteen ammattilaisten ko-
kemuksissa nousi esiin tiedon puute, oirekuvan monimuotoisuus, tutkimusprosessin
kompleksisuus, haasteet ladkari-potilas -dynamiikassa, sekd moniammatillisen yhteis-
tyon tarkeys. Potilaiden kokemuksissa taas korostuivat endometrioosiin liittyvat psyko-
logiset haasteet, yhteistyon haasteet terveydenhuoltojarjestelman kanssa, itsensa
puolustamisen tarve, vaikutukset elamanlaatuun, seka rahalliset mahdollisuudet tutki-

muksiin ja hoitoon.

Myés hoitoon hakeutumisessa on pitka viive (Van der Zanden & Nap 2016, Cox ym.
2003) Seear (2009) on tutkinut hoitoon hakeutumisen viiveen syita ja huomannut, etta
endometrioosia sairastavat henkilot eivat valttamatta tunnista eroja normaalin ja epa-
normaalin kuukautiskierron valilla gynekologisen kivun normalisoinnin vuoksi. Han
esittaa myos, etta hoitoon hakeutumiseen vaikuttaa kuukautisiin liittyvien oireiden va-
hattely ja sita kautta stigmatisoitumisen pelko. Useissa endometrioosia sairastavien
kokemusta tutkivissa artikkeleissa raportoitiin, ettd endometrioosikivun kokemukset

voidaan sivuuttaa hysteerisina tai hypokondrisina (Cox ym. 2003, Whelan 2007).

Potilaat kokevat, etta on hankalaa |oytaa laakari, joka kuuntelisi ja ottaisi endo-
metrioosioireet tosissaan. Useissa tutkimuksissa endometrioosia sairastavat henkilot
raportoivat yleislaakareihin liittyvia huonoja kokemuksia, joissa he kohtasivat laakarei-
den tietamattomyytta, vahattelya oireitaan kohtaan, epauskoa oireiden todellisuudesta
seka haluttomuutta tutkia sairauden mahdollisuutta. Yleisesti kuvattiin laakareiden, niin
yleislaakareiden kuin ei-endometrioosiin erikoistuneiden gynekologienkin ongelmal-
lista asennetta "naistenvaivoja” kohtaan, johon liittyy voimakkaasti gynekologisten oi-

reiden vakavuuden vahattelya seka kokemuksen sivuuttamista. (Cox ym. 2003.)



Paasy asianmukaisen hoidon piiriin on endometrioosia sairastavalle usein hankalaa ja
voi vaatia useita eri hoitokontakteja ennen tutkimuksiin paasya. Tama on erittain hai-
tallista silla sairauden aiempi tunnistaminen mahdollistaa paitsi paremman hoidon, se
voi myos vahentaa merkittavasti kivuliaiden oireiden kanssa elettyja vuosia. Lisaksi
oikea-aikainen diagnoosi voi vahentaa sairauden aiheuttamia kustannuksia niin yksilo-

kuin terveydenhuollonkin tasolla. (Zale ym. 2020.)

2.2 Endometrioosin vaikutukset elamanlaatuun

Endometrioosi vaikuttaa yksiloon selvasti elamanlaatua heikentavasti, aiheuttamalla
esimerkiksi erilaisia kiputiloja ja lapsettomuutta (Harkki ym. 2011). Tutkimusten mu-
kaan endometrioosipotilaat kokevat sairauden haasteeksi jokapaivaisessa elamassa,
silla sen vaikutukset ovat laajoja niin fyysiseen, psykologiseen kuin emotionaaliseenkin
hyvinvointiin (Zale ym. 2020). Esimerkiksi Nnoaham ym. (2011) tutkimuksissa endo-
metrioosia sairastavien henkildiden omat arviot fyysisesta elamanlaadustaan olivat sa-

mankaltaisia syopaa sairastavien naisten kokemusten kanssa.

Endometrioosiin liittyva diagnoosiviive ja sen aiheuttama epavarmuus pitkittaa niin fyy-
sistd kuin henkistakin karsimysta. Se myoés lisda sairauden aiheuttamia sosiaalisia
haittoja, kun kivun kanssa parjaamiseksi on jaatava pois sosiaalisista tilanteista, seka
otettava mahdollisesti haitallisia maaria kipuladdkkeitd. Diagnoosi mahdollistaa paitsi
asianmukaisen hoidon, myds kielen ja keinot kasitella sairauden kokemusta. (Ballard
ym. 2006.) Diagnoosi tuo lisaksi validaatiota kivulle, mika voi olla hyvinkin helpottavaa,
jos on kohdannut epailyja oireidensa todellisuudesta (Toye, Seers & Barker 2014).

Culley ym. (2013) ovat tutkineet endometrioosin kokemuksista tehtyja tutkimuksia, eri-
tyisesti tarkastellen sen psykologisia seka sosiaalisia vaikutuksia. He raportoivat, etta
useiden eri puolilla maailmaa tehtyjen tutkimusten mukaan endometrioosi vaikuttaa
laajasti elamanlaatuun ja jokapaivaiseen elamaan. Keskeisia elamanlaatuun heiken-
tavasti vaikuttavia endometrioosiin liittyvia tekijoitda ovat muun muassa fyysiset oireet

ja niiden vaikutus arjen hallintaan seka sosiaaliseen elamaan, vaikutus opinnoissa ja



tyoelamassa etenemiseen, seka mahdollinen endometrioosista aiheutuva lapsetto-
muus. Endometrioosin sairastamiseen liittyy myos monia epavarmuustekijoita, jotka
liittyvat diagnosoinnin haasteiden lisaksi myos hoidon yksilOllisyyteen liittyviin haastei-
siin, seka tarpeelle ottaa itse kontrollia omasta hoidostaan. Mielenterveyteen liittyvat
haasteet ovat endometrioosia sairastavilla verrattain yleisia. Hallstam, Stalnacke,
Svensén ja Lofgren (2018) ovat myds tutkineet endometrioosia sairastavien elaman-
laatua ja havainneet, etta sairauden kokemus aiheuttaa erilaisuuden tunnetta muista
ihmisista. Endometrioosia sairastava voi kokea hankaluutta samaistua oireettomaan

henkiloon ja hanen kokemuksiinsa.

Endometrioosi vaikuttaa yksilon elamanlaatuun monin tavoin heikentavasti elaman eri
osa-alueilla. Keskeisimpia elamanlaatuun vaikuttavia tekijoitd ovat fyysisten oireiden

lisaksi vaikutukset sosiaaliseen elamaan, tyohon seka perheen perustamiseen.



3 Vertaistuki

Tassa kappaleessa kasitellaan vertaistukea ja siita tehtya tutkimusta. Ensin perehdy-
taan vertaistukeen yleisella tasolla, ja alaluvussa tarkastellaan vertaistukea endo-
metrioosin kontekstissa. Mikkonen ja Saarinen (2018, 20-22) ovat tutkineet vertaistu-
kea ja sen muodostumista. Heidan mukaansa vertaisuus muodostuu samanlaisuu-
desta eri elamanalueilla, ja vertaistuen tarvetta synnyttavia tilanteita ovat usein erilaiset
elamanmuutokset, esimerkiksi erilaiset kriisitilanteet tai elamanmuutokset. Vertaistuki-
toiminta on aina tilannesidonnaista ja siihen vaikuttavat osallistujien tarpeet ja voima-
varat. Vertaistuki on erittain monimuotoista toimintaa, jolla pyritaan vastaamaan moni-
puolisesti tukea tarvitsevien erilaisiin tarpeisiin (Mikkonen 2009, 159). Vertaistoimin-
nan universaalisuuteen kuuluu ajatus siita, ettei ihmiset ole yksin ongelmiensa kanssa,
ja toisten kokemukset voi herattaa vaikeassa tilanteessa olevassa henkilossa toivoa

myoOs omasta selviytymisesta (Mikkonen & Saarinen 2018, 22).

Mikkosen & Saarisen mukaan vertaistuella on monenlaisia hyotyja. Vertaistuki voi esi-
merkiksi herattaa toivoa vaikeassa tilanteessa, tarjota tietoa osallistujan senhetkisiin
resursseihin sopivina annoksina, sen kautta voi oppia sosiaalisia taitoja, kuten ryh-
massa toimimista. Vertaistuessa keskeista on vertaistiedon ja kokemusten jakaminen
seka toisten kokemuksiin samaistuminen, kuulluksi ja nahdyksi tuleminen aiheuttaa

positiivisen kokemuksen. (Mikkonen & Saarinen 2018, 21.)

Vertaistukea on monenlaista. Vertaistuki voi olla yksildiden valista, joko yksisuuntai-
sesti tai vastavuoroisesti, tai ryhman keskinaisen tuen kautta muodostuvaa toimintaa.
(Mikkonen & Saarinen 2018, 22.) Vertaistuki voidaan myds jakaa kolmeen ulottuvuu-
teen: varhaiseen ja ennaltaehkaisevaan tukeen, korjaavaan tukeen, seka kuntoutta-
vaan tukeen. Naiden ulottuvuuksien lisaksi Mikkonen & Saarinen ovat havainneet, etta
my0s epatietoisessa tilanteessa vertaistuki voi olla hyvinkin tarkeaa. Tallaisia tilanteita
voisi olla esimerkiksi, kun diagnoosia ei olla pystytty antamaan, ja sairauden etenemi-

nen ja hoito ovat epavarmoja. (Em. 70-73.)



Vertaistukea on tutkittu erilaisista nakokulmista ja sen on havaittu olevan erilaista eri
yhteyksissa. Vertaisryhmia muodostuu tarpeen mukaan erilaisten elamantilanteiden
ymparille, ja esimerkiksi julkisen keskustelun lisdantyminen aiheesta voi vaikuttaa sii-
hen liittyvan vertaistuen muodostumiseen. (Em. 66.) Tassa tutkimuksessa sovellan
vertaistuen kasitetta laajasti kasittamaan yleisesti erilaisia vertaistuen muotoja, aina

organisoidusta vertaistoiminnasta verkkoon tuotettuun vertaistietoon.

Vaikka vertaistuki rakentuu tuettavan ilmion ymparille ja on erilaista eri yhteyksissa, on
kaikella vertaistoiminnalla samat l1ahtokohdat. Vertaistuki perustuu erityisen elamanti-
lanteen aikaansaamaan haluun jakaa tietoa ja kokemuksia saman kokeneiden henki-
I6iden kanssa. Seuraavassa kappaleessa kasitellaan erityisesti endometrioosin ver-

taistukeen liittyvaa tutkimusta.

3.1 Vertaistuki endometrioosin kontekstissa

Vertaistuen tarve on yleista sairastumisen hetkella. Vakava tai pitkdaikainen sairaus
voi olla yksildlle kriisitilanne seka aiheuttaa suuriakin elamanmuutoksia. Sairauden het-
kella vertaistuesta saadaan tietoa usein eri lahteista, ja erityisen tarkeaan asemaan
nousevat erilaiset potilasjarjestot. (Mikkonen 2009.) Suomessa endometrioosin ver-
taistukea jarjestaa ja organisoi gynekologinen potilasjarjestdé Korento Ry, jonka lisaksi
vapaamuotoista vertaistukea tuotetaan ja kulutetaan paljon erilaisten sosiaalisen me-

dian kanavien kautta.

Endometrioosin vertaistuesta 10ytyy hyvin vahan tutkimusta. Vertaistukeen viitataan
lyhyesti endometrioosin kokemusta kasittelevissa tutkimuksissa, joissa mainitaan sen
potentiaalisista hyddyista sairastuneelle henkildlle. Toisten samaa sairautta kokevien
henkildiden tapaaminen voi olla sairastuneelle arvokas tuen lahde (Gilmour, Hunting-
ton, Wilson 2008). Van der Zanden & Nap (2016) ovat havainneet tutkimuksissaan,
ettd endometrioosiyhteiso voi olla arvokas tiedon Iahde henkildlle, joka ei ole viela 10y-

tanyt selitysta endometrioosin kaltaisille oireilleen.



Whelan (2007) on tutkinut endometrioosia sairastavien henkiléiden muodostamia yh-
teisdja. Vuorovaikutuksen kanavalla (kasvokkain vai verkossa) ei ole valia. Nama yh-
teisot tarjoavat jasenilleen emotionaalista, sosiaalista, tiedollista, seka kaytannon tu-
kea sairauden kanssa selviytymiseen. Yhteisot tukevat identiteetin ja nakemysten ra-
kentamisessa muuttuvassa elamantilanteessa, seka auttavat haasteissa terveyden-
huollon ammattilaisten kanssa. Whelanin mukaan endometrioosin vertaistukiyhteisot
toimivat myOs epistemologisina yhteisoina, silla vaikka ne ovat monille tarkeita infor-
maation lahteita, ne eivat vain jaa tietoa, vaan yhteisdissa kdydaan neuvotteluja siita,
millaista on endometrioosiin liittyva "oikea tieto”. Taman tiedon valossa voidaan haas-

taa laaketieteellista auktoriteettia seka saada parempi kontrolli omasta hoidostaan.

Monilla endometrioosilla sairastavilla ei kuitenkaan ole kontakteja toisiin endometrioo-
sia sairastaviin henkildihin. Jos mahdollisuutta livena tapaamisiin ei ole, internetista
tulee tarkea lahde, josta etsia tukea toisilta endometrioosia sairastavilta. Shoebotham
ja Coulson (2016) ovat tutkineet endometrioosin vertaistukea verkossa ja I0ytaneet
nelja keskeista vertaistukeen liittyvaa terapeuttista affordanssia (eng. therapeutic af-
fordance), eli vertaistuen tarjoamia mahdollisia hyotyja yksildlle tai ryhnmalle. Naita ovat
yhteys (eng. connection), tutkiskelun mahdollisuus (eng. exploration), kerronta (eng.
narration) seka esittdytyminen (eng. self presentation). Shoebotham ja Coulson kuvai-

levat I6ytamiaan kategorioita seuraavalla tavalla.

Ensimmainen I0ydetty vertaistuesta saatava mahdollinen hyoty, yhteys, tarkoittaa
mahdollisuutta saada yhteys toisiin tuen tarjoamiseksi, neuvojen vaihtamiseksi seka
yksinadisyyden kokemuksen vahentamiseksi. Toinen mahdollisuus, tutkiskelu, liittyy
mahdollisuuteen saada vertaistuen kautta tietoa sairaudesta, seka oppia lisda muilta
endometrioosia sairastavilta. Tiedon lisdantymiseen liittyy myos mahdollisuus voi-
maantumisen kokemuksesta. Kolmas hyoty, kerronta, viittaa mahdollisuuteen jakaa
kokemuksia, seka lukea toisten kokemuksista, liittyen sairauteen yleisesti, tai spesifim-
piin yksittaisiin tapahtumiin. Toisten kokemuksista lukeminen voi rauhoitella lukijan
mielta omiin oireisiin liittyvassa epavarmuudessa, mutta myos aiheuttaa lannistumisen
kokemuksia. Neljas, esittaytyminen, viittaa verkkovalitteisen yhteison tarjoamaan mah-
dollisuuteen hallita sita, millaisen kuvan itsestaan toisille antaa, esimerkiksi mita ker-
too, ja miten. Luottamuksen ilmapiiri; ja jakaminen “yksityisesti” vertaisten kesken on

monelle tarkeaa.
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Shoebotham ja Coulson perustavat tutkimuksensa Merolli ym.(2015) tekemaan
SCENA-malliin, jonka he ovat luoneet sosiaalisen median kayton terapeuttisista affor-
dansseista kroonisen kivun kontekstissa. Merolli ym. alkuperaiseen malliin liittyy viela
viides vertaistukeen liitetty affordanssi, sopeutuminen (adaptation), jolla viitataan muu-

tosten kasittelyyn ja niihin sopeutumiseen.

Vertaistuen vaikutukset ovat paaasiassa positiivisia ja auttavat sairauden kokemusten
kasittelyssa. Tutkittaessa vertaistukea loydettiin kuitenkin myos vertaistukeen liittyvia
negatiivisia kokemuksia, kuten huoli siita, pitaako vertaistieto paikkansa, kiistat vertais-
ten valillda tai huoli luottamuksellisuudesta henkilokohtaisen tiedon jakamisessa.
(Shoebotham & Coulson 2016.) Endometrioosin vertaistuesta tehtya tutkimusta oli 10y-
dettavissa vain verkossa tehtyjen tutkimusten muodossa. Myos verkossa tapahtuva
vertaistuki sisaltaa kuitenkin monia vertaistuelle keskeisia elementteja, ja aiheesta
tehty tutkimus on osoittanut, etta internet on tarkea tiedonlahde endometrioosia sai-

rastaville niin sairauden kasittelyssa kuin hoidossakin (Whelan 2007).
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4 Tutkimusasetelma

Tutkimuskysymykseni on: "Millaisia merkityksia vertaistuki saa endometrioosia sairas-
tavien henkildiden kokemuksissa?”. Tutkimusaineistonani kaytan teettamaani kyselya
endometrioosin vertaistukitoiminnasta. Tassa kappaleessa kuvaan aineistonkeruuta,
analyysissa kayttamaani menetelmaa seka tutkimuksen etenemista. Lopuksi arvioin

tyohoni liittyvia tutkimuseettisia haasteita.

4.1 Aineisto

Aineistonkeruu toteutettiin Microsoft Forms - verkkokyselyna, joka jaettiin Korento Ry:n
Facebookissa yllapitamassa Endometrioosi Suomi -vertaistukiryhmassa. Vastausaika
kyselyyn oli 10.10-23.10.2022, ja kyselyyn vastasi 31 henkiloa. Kyselyyn vastaaminen
perustui vapaaehtoisuuteen ja vastaaminen toteutettiin nimettomasti. En edellyttanyt
kyselyyn vastaajilta endometrioosidiagnoosia, vaan arvioin epailyksen ja kokemuksen
omasta sairaudesta seka siihen liittyvasta vertaistuesta olevan riittavaa. Taman paa-
toksen perustin siihen, etta endometrioosidiagnoosin saaminen voi kestaa useita vuo-
sia, ja jo sairauden kokemuksen vuoksi voi hakeutua vertaistuen piiriin. Vertailun mah-
dollisuuden vuoksi pyysin vastaajilta taustatiedoiksi ian, paikkakunnan ja ian, jolloin
endometrioosiepaily alkoi. Taustatekijoiden lisaksi varsinaiset kokemusta kuvailevat
kysymykset muotoilin avoimiksi, pyrkien kannustamaan vastaajia kokemuksensa mah-

dollisimman tarkkaan kuvaamiseen.

Avoimia kysymyksia oli kyselyssa (ks. Liite) yhteensa nelja. Ensimmaisen kysymyksen
kautta pyrin kartoittamaan vastaajien kokemuksia endometrioosin vaikutuksesta ela-
maan. Toinen kysymys kartoitti vastaajien kokemuksia vertaistuen piirissa olemisesta,
seka erilaisia kokeiltuja vertaistuen muotoja. Kolmannella kysymyksella pyrin kartoit-
tamaan vertaistuen merkitysta seka vaikutusta vastaajan elamassa seka sita, onko
silla ollut vaikutusta vastaajan kasityksiin itsestaan. Neljannen ja viimeisen kysymyk-
sen kautta pyrin kartoittamaan vastaajien ajatuksia siita, millaisissa tilanteissa vertais-

tuki koetaan hyddylliseksi tai tarpeelliseksi.
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Kyselya luotaessa on huomioitava kohderyhma, ja kysymykset on muotoiltava tarkasti
vaarinymmarryksen seka liiallisen johdattelun mahdollisuuden minimoimiseksi. Kysy-
myksissa tulee panostaa selkeyteen niin sisallossa kuin jarjestyksessakin, ja kyselyn
ulkoasun on oltava riittdvan selkea vastaajille. Kysymysten laatimisessa tulee kiinnittaa
huomiota kysymysten pituuteen seka niiden lukumaaraan, jotta vastaajat vastaisivat
kyselyn kaikkiin kysymyksiin. (Valli 2015, 26—29.) Pyrin huomioimaan kohderyhman
suunnitellessani kysymyksia, ja tasmensin kyselyn kuvaukseen sellaisia kysymyksissa
kayttamiani kasitteita, jotka voivat olla monitulkintaisia. Pyrin muotoilemaan kysymyk-
set mahdollisimman vahan johdatteleviksi seka riittavan avoimiksi, jotta vastaajat ku-
vailisivat erilaisia kokemuksia. Valitsin toteuttaa kyselyn verkossa aineistonkeruun no-
peuden ja taloudellisuuden vuoksi. Yksi verkossa toteutettuun kyselyyn liittyvistd haas-
teista piilee siina, ettei tutkija voi varmuudella tietaa, kuka kyselyyn on vastannut ja
kuvaako vastaus siten todellista kokemusta (em. 30—-31). Vastausten perusteella paat-

telen niiden kuitenkin kuvaavan ilmiota luotettavalla tavalla.

4.2. Menetelma

Laadullinen aineisto on tyypillisesti runsas ja monipuolinen sisalloltaan, ja metodi tulee
valita pitden mielessa paitsi tutkimuksen tavoitteet, myds aineiston laatu. (Puusa 2020,
141) Laadullisella analyysilla pyritaan luomaan keratysta aineistosta kokonaisuus,
jonka avulla ilmiota voidaan tulkita ja siita voidaan tehda johtopaatoksia (em. 143) Laa-
dullinen tutkimus pystyy maarallista tutkimusta paremmin huomioimaan ilmion moni-
muotoisuutta, seka paljastamaan oleellisia merkitysketjuja ilmion ymmartamiseksi.
(Aaltio & Puusa 2020, 172)

Analysoin kyselyaineistoa sisallonanalyysin kautta jasennellakseni kokemuksia. Sisal-
I6nanalyysi mahdollistaa aineiston analysoinnin systemaattisesti ja objektiivisesti, ja
sen avulla pyritdan luomaan tiivistetty ja yleistetty kuvaus tutkittavasta ilmidsta (Tuomi
& Sarajarvi 2018, 87). Aineistolahtdisessa sisallonanalyysissa kuvaus tutkittavasta il-
miosta rakennetaan aineiston pohjalta muodostettujen kasitteiden avulla. Loydokset

pyritddn nostamaan aineistosta objektiivisesti niin, ettei aiemmalla tiedolla tai ennak-
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kokasityksilla ole vaikutusta analyysin toteuttamiseen tai lopputulokseen. Aineistolah-
toisessa sisallonanalyysissa tutkija pyrkii ymmartamaan tutkittavien nakokulmaa ja

heidan asioille antamiaan merkityksia. (Em. 94.)

Aiemman tiedon ja ennakkokasitysten vaikutuksen rajaaminen pois tutkielman analyy-
sista ei ole taysin ongelmatonta. Tutkijalla on poikkeuksetta jonkinlainen ennakkokasi-
tys aiheesta, mika tarkoittaa sita, ettei aineiston analyysi voi koskaan olla taysin vapaa
tutkijan omista esitiedoista. My0s tutkijan kiinnostus ja nakokulma aihetta kohtaan oh-
jaa analyysia tietynlaisiin havaintoihin. Toisaalta esitiedoista voi olla myos hyotya, mi-
kali ne auttavat tutkijaa ymmartamaan tutkittavaa ilmiéta paremmin. (Aaltio & Puusa,
2020, 173) Pyrin lapi tutkimuksen toteutuksen aktiivisesti arvioimaan omaa pohdin-
taani, vahentaakseni mahdollisten ennakkotietojen vaikutuksen analyysin toteuttami-

seen.

Sisallonanalyysi toimii menetelmana tutkimuskysymykseeni seka aineistoon aiheen
vahaisen aikaisemman tutkimuksen vuoksi. Sisallonanalyysin kautta pyrin luomaan
kuvan vertaistuen piirissa olevien omasta kokemuksesta, ja tama mahdollistuu mieles-
tani hyvin sisallonanalyyttisin keinoin. Analyysin valmistuttua teen koodatun aineiston

perusteella johtopaatoksia, joissa kaytdan enemman myos omaa tulkintaani.

Aineistolahtoiseen sisallonanalyysiin liittyy kolme tyOvaihetta: aineiston redusointi,
klusterointi ja abstrahointi (Tuomi & Sarajarvi 2018, 91-93). Aloitin analyysini perehty-
malla aineistoon tarkasti. Perehtymisen jalkeen redusoin aineiston, eli kavin materiaa-
lin 1api poimien tutkimuskysymyksen kannalta relevantteja vertaistuen kokemukseen
liittyvia ilmaisuja ja koodasin ilmaisut pelkistettyyn muotoon. Redusoinnin jalkeen pe-
rehdyin aineistoon uudestaan ja klusteroin, eli ryhmittelin samankaltaisia ilmioita ja il-
maisuja luokiksi seka nimesin ne sisaltoa kuvaavalla kasitteella. Yksittaisten ilmaisujen
ryhmittelyn jalkeen tarkastelin ryhmittelemaani aineistoa ja yhdistelin I16ytamiani ala-
luokkia ylakasitteiksi pitaen kuitenkin huolen siita, etta alkuperaisten poimintojen mer-

kitys sailyy.
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4.3 Tutkimuseettiset kysymykset

Tama tutkielma on toteutettu Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) hyvan tieteel-
lisen kaytannon ohjeistuksen mukaisesti. Hyvan tieteellisen tutkimuksen tutkimuseet-
tisiin lahtokohtiin kuuluu rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus lapi tutkimusprosessin, ja

pyrin noudattamaan naita periaatteita tutkimuksen kaikissa vaiheissa.

Erityisia tutkimuseettisia kysymyksia nousi esiin aineistonkeruuseen liittyen. Kyselyn
suunnittelussa seka vastaajien etsimisessa kiinnitin erityistd huomiota osallistujien riit-
tavaan informointiin tutkimuksen toteutukseen liittyen. Toteutin aineiston keruun, ka-
sittelyn ja sailyttamisen noudattaen tarkasti tietoturvallisuuteen liittyvia ohjeistuksia, ja
laadin aiheesta tarvittavat dokumentit, kuten tietosuojailmoituksen ja aineistonhallinta-
suunnitelman. Kasittelin kyselyn kautta saamiani tietoja niin, ettei tutkielmaa lukiessa
ole mahdollista tunnistaa yksittaisia henkiloita kokemuksista tai tutkielmaan valitsemis-

tani sitaateista.
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5 Analyysi

Kyselyyn vastaajat olivat ialtaan 19-49-vuotiaita, ja vastauksia saatiin yhteensa 18 eri
paikkakunnalta. Kaikki vastaajat ovat osallistuneet vapaamuotoiseen vertaistukeen
verkossa, ja 16 heista on osallistunut vertaistukeen vain verkkokeskustelujen seka ver-
kosta loytyvan vertaistiedon kautta. Yhdeksan vastaajaa kertoo osallistuneensa jon-
kinlaiseen organisoituun vertaistuen muotoon joko paikan paalla tai verkossa (esim.
vertaistukiryhmat, vertaistukichatit...) seka kymmenen vastaajaa raportoi vapaamuo-
toisista kasvokkaisista vertaistuen muodoista, kuten kaverin kanssa juttelu. Kokemuk-
sissa kuvattu vertaistuki oli Iahes poikkeuksetta keskustelua erilaisista endometrioosiin
liittyvista aiheista, joko verkossa tai kasvokkain esimerkiksi vertaisryhmissa tai yksit-
taisen vertaisen kanssa. Taudin etenemisesta ja oirekuvasta riippumatta kaikki vas-

taajat kokivat vertaistuen olleen oman sairauden kokemuksensa kannalta tarkeaa.

Vastaajien kokemukset endometrioosin kanssa olivat hyvin heterogeenisia, esimer-
kiksi osalla epaily sairaudesta oli alkanut jo teini-iassa, osalla myéhemmin ja muuta-
milla endometrioosi on l6ytynyt jopa ilman epailya. Vastaajista 21 kuvaa oireiden aktii-
vista vaikutusta elamaansa, 6 kuvailee tilanteen parantuneen vuosien varrella ja 2 vas-
taajaa kuvaa oireidensa olevan melko lievia. Vastauksissa kuvatut kokemukset ovat
niin erilaisia, ettei niista 10ytynyt mielekkaita yhteyksia kokemuksen seka endometrioo-
sin vaikutuksen valilla. Tama kuvaa hyvin myos taudin moninaista oirekuvaa ja koke-

musten erilaisuutta.

Etsin aineistosta vastauksia tutkimuskysymykseeni "Millaisia merkityksia vertaistuki
saa endometrioosia sairastavien henkildiden kokemuksissa?”. Ryhmittelin aineistosta
nousevat teemat neljaan eri kategoriaan: yhteisollisyys, vertaistieto, mielen voimavarat
seka sopeutuminen. Nama kategoriat muotoutuivat aineistosta tekemistani havain-

noista, joita kuvaan tarkemmin kategorioiden kuvauksen yhteydessa.
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5.1 Yhteisollisyys

Yli puolet vastauksista kuvaili vertaistuessa olevan merkityksellista jaetun kokemuksen
kautta syntyva ymmarrys toisen tilanteesta. Vastaajat kokivat tarkeaksi sen, etta paa-
sevat keskustelemaan ihmisen kanssa, jolla on kokemus samasta sairaudesta. Muu-
tamassa vastauksessa korostettiin, ettei ihminen, jolla ei ole kokemusta endometrioo-
sista voi koskaan ymmartaa, millaisia asioita sairauden kanssa joutuu kokemaan. Sa-
man kokeneiden kanssa keskustelussa koettiin tarkeaksi myos se, ettei vertaiselle tar-
vitse selittaa kokemusta niin yksityiskohtaisesti, vaan voi keskittya kertomaan siita,

mika juuri silloin mielta painaa.

” Vertainen on ainut ihminen, joka edes jollakin tavalla voi ymmartaa mita kayn
lapi. Inminen joka ei sairasta endometrioosia ei voi ikina ymmartaa millaista on

elaa taman sairauden kanssa.” (17)

Yli puolet vastaajista raportoi myos vertaistuesta saamaansa samaistumisen ja yh-
teenkuuluvuuden tunteita. Erityisen tarkeaksi koettiin vertaisten samankaltainen ela-
mantilanne, silla melkein puolet vastaajista kuvaili heita helpottavan tietaa, etteivat ole
yksin sairauden kanssa. Vaikka konkreettista yhdessaoloa ei olisikaan, jo pelkka ver-
taisten kokemuksista lukeminen tuo monelle huojentuneen tunteen siita, ettei ole ai-
noa, joka kamppailee endometrioosin oireiden ja hoidon tuomien haasteiden kanssa.
Osa vastaajista koki vertaistuessa keskeiseksi myods kokemuksen yhteisosta ja yhtei-
syydesta. Osa vastaajista on kokenut sairautensa kanssa erilaisuutta tai ulkopuoli-
suutta, ja endometrioosin vertaistuen kautta he ovat kokeneet paasseensa “kaltais-
tensa joukkoon”. Vastauksista selviaa myo0s, etta vertaisten kanssa vietetty aika voi

antaa voimia eri tavalla kuin ystavat, jotka eivat jaa samaa kokemusta.

" Vertaistuki mahdollistaa yhteenkuuluvuudentunteen. En koe valilla kuuluvani
mihinkaan, mutta kun luen samanlaisia kokemuksia elamasta, joka on taysin

sekaisin, en koe olevani outo tai ulkopuolinen. ” (10)
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Yhteisollisyyden kategoriassa keskeisiksi havainnoiksi aineistosta nousi jaetun koke-
muksen kautta syntyva ymmarrys, samaistuminen ja samanlaisuuden kokemus ver-
taisten kanssa, seka yhteison ja yhteyden kokemus. Vastaajat kokivat tarkeaksi koh-
data muita samassa elamantilanteessa olevia, paitsi jakaakseen kokemuksia sellais-
ten henkildiden kanssa, jotka ymmartavat sairauden kokemusta, myos tunteakseen

kuuluvansa joukkoon.

5.2 Vertaistieto

Osa vastaajista kertoi saaneensa vertaistuen kautta lisaa tietoa sairaudesta ja siihen
liittyvista tekijoista. Tiedon lisaantyminen auttoi vastaajia ymmartamaan sairautta pa-
remmin, seka saamaan paremman kokonaiskasityksen siita, millaisia oireita ja muu-
toksia endometrioosiin voi liittya, ja kuinka moninaista endometrioosi todellisuudessa
on. Eras vastaaja kuvaili toisten kokemuksista lukemisen auttavan yhdistamaan eri
oireita endometrioosin eri ilmenemistapoihin, jotta uusien oireiden ilmetessa ei tarvit-
sisi heti "pelata pahinta”. Osa vastaajista myo6s raportoi saaneensa vertaistuen kautta
paremman kasityksen sairauden etenevasta luonteesta ja siita, millaisia haasteita

heilla voi itsellaankin olla tulevaisuudessa edessa.

”.. saanut paremman kasityksen taudista yleisesti ja miten tauti voi olla niin sa-

manlainen mutta niin erilainen samaan aikaan.” (5)

Hieman alle puolet vastaajista raportoi vertaistuessa tarkeaa olevan vertaisten kesken
jaettavat ohjeet ja neuvot sairauden kanssa elamiseen. Kokemusasiantuntijoiden neu-
vojen koettiin olevan tarkeita esimerkiksi uusien oireiden ilmaantuessa, uusia hoitokei-
noja pohdittaessa, leikkauksiin liittyvissa paatoksissa ja niihin valmistautumisessa,
seka erilaisten kivunlievityskeinojen seka vaihtoehtoishoitojen mahdollisuuksia kartoit-

taessa.

”[..] sain myds arvokkaita vinkkeja ja neuvoja kivunhoitoon ja arjessa selviami-

seen liittyen.” (2)
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Vastauksissa yleisin esiin nostettu teema oli terveydenhuoltoon ja asianmukaisen hoi-
don piiriin paasemiseen liittyvat haasteet. Tata aihetta kasiteltiin yhteensa viidessa-
toista vastauksessa, eli noin puolet vastaajista kokivat taman vertaistuen kokemuksen
kannalta merkittavaksi tekijaksi. Vastauksissa kuvailtiin muun muassa laakareiden tie-
tamattomyytta endometrioosiin liittyen, seka gynekologisten oireiden vahattelyn ylei-
syytta julkisessa terveydenhuollossa. Vastaajien kokemuksissa kuvailtiin myos laaka-
reiltd saatavan tiedon puutteellisuutta, virheitd diagnosoinnissa seka kokemusta siita,
etta sairauden kanssa jaa ilman tarvittavaa tukea ja apua tilanteen kasittelyssa. Endo-
metrioosin hoidossa koetaan yleisesti olevan paljon puutteita, ja sen nahtiin tuottavan

tarvetta vertaistuelle monin eri tavoin.

” terveydenhuollossa oman kokemukseni mukaan vahatelladn endometrioosia
epailevien ja sairastavien kokemuksia, eika tarjota riittavasti tietoa. Usein taytyy
myO0s osata itse vaatia hoitoa, tutkimuksia tai 1ahetteita jotta paasisi sairauden

hoidossa kivuttomaan tilanteeseen.” (31)

Naiden haasteiden lisaksi monet osa vastaajista kertoi saaneensa vertaistuen kautta
keinoja vaikuttaa hoitoonsa. Jotkut raportoivat saaneensa vertaistuen kautta tukea ja
voimaa hakea apua oireisiinsa seka vaatia sinnikkaasti vastoinkaymisista huolimatta
tutkimuksia ja asianmukaista hoitoa tai tutkimuksia. Yksi vastaaja kertoi vertaistuen
perusteella osanneensa ohjata keskustelua hoitomuodoista l1aakarin kanssa vertaisilta

saamiensa vinkkien perusteella.

” Kokemus on ollut todella kannatteleva ja oikeastaan ratkaiseva, etta ylipaa-
tdan lopulta sain diagnoosin. Ryhman tukemana (potilasasiamiehen avustuk-
sella) tein valituksen minua karusti kohdelleesta laakarista Naistentautien poli-
klinikalla, ja valitus johti siihen, etta sain uuden ajan hanen kollegalleen, ja lo-

pulta diagnoosin.” (15)

Vertaistiedon kategoria perustuu vahvasti nimensa mukaisesti vertaisilta saatavaan
tietoon. Tiedonsaanti nousi keskeiseen rooliin suuressa osassa vastauksia, ja monet
raportoivat hakeutuneensa vertaistuen piiriin saadakseen lisaa tietoa aiheesta. Vas-

taajat raportoivat saaneensa vertaistuen kautta lisda tietoa endometrioosista ja sen
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oireista, seka kaytannon vinkkeja sairauteen liittyvien haasteiden kanssa parjaami-
seen arjessa. Erittain keskeiseksi teemaksi vastauksissa nousi terveydenhuoltoon liit-
tyvat haasteet vertaistukeen hakeutumisen syyna, seka vastauksena tahan tarpee-

seen vertaisten tuki ja vinkit taisteluun paastakseen asianmukaisen hoidon piiriin.

5.3 Mielen voimavarat

Vastaajien kokemuksissa kuvailtiin merkittavaksi vertaistuen vaikutusta endometrioo-
siin liittyviin epavarmuuksiin ja sairauden kanssa jaksamiseen. Useat vastaajat kuva-
sivat vertaistuen tuovan heille toivoa monin eri tavoin, esimerkiksi kun vertainen rapor-
toi I0ytdneensa toimivan hoitokeinon tai saaneensa kiputilanteen kontrolliin. Vertais-
tuen piirissa jaetut positiiviset kokemukset tuovat toivoa myods niiden lukijoille, etta hei-
dankin sairautensa kanssa edessa voi olla helpompia vaiheita. Vastauksissa nousi sel-
keasti esiin myds vertaistuen vaikutus endometrioosiin liittyvan ahdistuksen seka epa-
varmuuden rauhoittaminen. Monet vastaajat kertoivat muiden kokemuksista kuulemi-
sen vahentaneen endometrioosiin littyvaa ahdistusta ja rauhoittaneen yleisesti mielta

sairauteen liittyvissa asioissa.

” Silloin on tarkeaa, etta myos sellaiset vertaiset, joiden sairaus on hallinnassa,
ovat aanessa ja kertomassa siita, etta sairauden kanssa on myos parempia vai-

heita ja on mahdollista elaa ihan tavallista elamaa” (13)

Muutamat vastaajat kertoivat myos kokeneensa vahattelyn kautta syntynytta epavar-
muutta oireidensa todellisuudesta, tai syyllisyytta siita, onko itse omalla toiminnallaan
aiheuttanut oireet itselleen. Vertaistuella koettiin olevan tarkea rooli naiden epailyksien

poistamisessa seka siing, etta tulee nahdyksi ja sairauden kokemusta uskotaan.

" [..] en ole tata valinnut enka itselleni aiheuttanut.” (13)

” Olen oivaltanut ettei vika ollut paan sisalla vaan kivut olivat todellisia.” (22)

Muutamissa vastauksissa nousi esiin myos ajatus siita, etta vertaistuessa tarkeaa on

myo0s se, etta paasee yksinkertaisesti puhumaan aiheesta ja purkamaan kokemustaan
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sellaisen ihmisen seurassa, joka kuuntelee. Vastauksissa koettiin myos tarkeaksi, etta
vertaistuen kautta saa ihmisia, joille voi puhua aiheesta. Muutamassa vastauksessa
mainittiin erikseen, etta sairaudesta ei haluta puhua kaikille moninaisista erilaisista

syista, ja myos se tekee vertaistuesta tarkeaa.

” Se, etta voin puhua jonkun kanssa edes vahasen helpottaa henkista taakkaa

paljon.” (8)

Mielen voimavarojen kategoriassa keskeista oli vertaistuen vaikutus erilaisten sairau-
teen liittyvien epavarmuuksien ja ahdistavien tunteiden kasittelyyn. Vertaistuen koettiin
auttavan yleiseen jaksamiseen, seka tuottavan toivoa oman tilanteen parantumisesta.
Vertaisilta saatiin myds validointia sairauden kokemukselle, seka omalle syyttomyy-
delle sairastumiseen. Vertaistuen piirissa sairastuneet henkilot paasevat puhumaan

avoimesti omasta tilanteestaan, ja tama koettiin myos hyvin tarkeaksi.

5.4 Sopeutuminen

Vastaajat kertoivat vertaistuella olleen merkitys yleisesti heidan oman tilanteensa ka-
sittelyssa, erityisesti sen ymmartamisessa seka hyvaksymisessa. Endometrioosi voi
tarkoittaa monen kohdalla suuriakin muutoksia, ja naihin muuttuviin elamantilanteisiin
tukea haettiin vertaistuesta. Tahdosta riippumattomat muutokset voivat olla hankalia
kasitella ja esimerkiksi muuttaa henkilon identiteetin kokemusta. Naista tilanteista esi-
merkiksi mainittiin muun muassa muuttunut kehonkuva tai rakkaista harrastuksista luo-
puminen. Vertaistuen koettiin auttaneen ymmartamaan, etta vaikka endometrioosi voi
aiheuttaa muutoksia kehoon ja elamaan, ei sen tarvitse maaritella sairastunutta inmi-

sena.

” Olen saanut paljon tukea oman kokemukseni kasittelyyn. Erityisesti vaikeissa
elamanmuutoksissa tai erityisissa tilanteissa, kuten harrastuksista luopuminen,
leikkaukseen tai uusiin laakkeisiin valmistautuminen vertaistuella on ollut tarkea

vaikutus sopeutumisesta uuteen elamaan ja uuteen "minuuteen" tietylla tavalla,
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kun laakitys on esimerkiksi muuttanut ulkonakoa ja identiteetille tarkeista har-

rastuksista on taytynyt luopua.” (31)

Osa vastaajista raportoi myos yleista itsetunnon kohenemista vertaistukeen osallistu-
misen kautta. Muutama vastaaja koki, etta oli vertaistuen kokemuksen kautta saanut
lisaa ymmarrysta siita, ettei endometrioosia ja sen oireita tarvitse haveta. Muutamassa
vastauksessa mainittiin myos, etta yhteiskunnallisen keskustelun puutteen seka vahat-
televan savyn luoneen sairauden ymparille hapeaa, josta on vasta vertaistuen myota

paasty eroon.

"Minulla on oikeus nékya ja kuulua tallaisena kuin olen, oireita ei tarvitse haveta”
(31)

Jotkut vastaajat raportoivat myos vertailun mahdollisuuden oman seka muiden koke-
musten valilla helpottavan omaa suhtautumistaan nykyiseen tilanteeseensa. Paaasi-
allisesti kuvattiin kokemuksen vertailua vertaisiin, joilla sairaus on pidemmalle edennyt
ja oireet ovat voimakkaampia kuin itsella. Kokemuksen kuvailtiin tuovan muun muassa
lohtua ja hyvaksyntaa, kun on itse "onnekkaampi” tai "paassyt helpommalla” sairauden
tuomien oireiden kanssa. Toisten kokemuksista lukeminen ja kuuleminen sai vastaajat
pohtimaan sita, miten arvokasta on, ettd oma tilanne on viela toistaiseksi niin hyva,
etta sairaus ei rajoita mahdollisuuksia suuresti, tai ettei suuria terveyteen liittyvia toi-

menpiteita, kuten kohdunpoistoa, olla endometrioosin vuoksi jouduttu tekemaan.

” Toisaalta, kun oma tilanne ei ole ollut vield "kovin paha", on myds ajatellut

olevansa "onnekas" ettei viela tarvi harkita esim kohdunpoistoa tosissaan” (13)

Sopeutumisen kategoriaan sisaltyy vertaistuen vaikutus oman tilanteen kasittelyyn ja
hyvaksymiseen seka apu elamanmuutoksiin sopeutumisessa. Vastaajat raportoivat
erilaisia sairauden etenemisen aiheuttamia muutoksia, joiden kasittelyyn he olivat saa-
neet tukea vertaisilta. Osa vastaajista koki oman tilanteensa vertailun muihin helpotta-
vaksi, erityisesti silloin, kun omat oireet ovat hel[pommat kuin vertaisella. Vastauksissa
kerrottiin myoOs vertaistuen positiivisesta vaikutuksesta itsetuntoon seka sairauteen lii-

tetyn hapean vahenemiseen.
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6 Johtopaatokset

Aineistosta nousi esiin analyysiluvussa esitellyt nelja keskeista kategoriaa vertaistuen
merkityksiin liittyen: yhteisollisyys, vertaistieto, mielen voimavarat seka sopeutuminen.
Naiden kategorioiden lisaksi tarkeimpina yksittaisina teemoina nousi jaetun kokemuk-
sen kautta syntyva ymmarrys, yhteisyyden kokemus, seka kaytannon vinkit sairauden
kanssa parjaamiseen. Tarkeimmaksi vertaistuen muodoksi tassa aineistossa nousi
vertaistiedon kuluttaminen, yleisimmin toisten kokemuksista lukeminen. Tiedon saanti
on tarkeassa roolissa endometrioosin vertaistuessa, ja moni raportoikin hakeutu-
neensa vertaistuen piiriin tiedon toivossa. Aineistosta tehdyt havainnot ovat monin ta-
voin yhtenevaisia endometrioosista ja vertaistuesta tehdyn aiemman tutkimuksen

kanssa.

Keskeinen havainto aineistosta oli, etta vertaistuki koettiin kaikissa vastauksissa tar-
keaksi sairauden kestosta ja oireiden tasosta riippumatta. Kokemusten kuvauksista
IOytyi piirteita eri vertaistuen ulottuvuuksista, silla ihnmiset osallistuvat vertaistuen piiriin
hyvin eri vaiheissa sairauttaan. Erityispiirteend endometrioosin vertaistuelle aineiston
perusteella voi mainita, etta erityisesti Mikkosen ja Saarisen (2018) kuvaama epatie-
toisten vertaistuki on endometrioosia sairastavien keskuudessa tarkeassa roolissa.
Monet hakeutuvat vertaistuen yrittaessaan saada diagnoosia, tai tavoitteenaan Ioytaa

selitys viela tuntemattomasta syysta ilmaantuneille oireille.

Selkeimpana erillisena teemana nousi terveydenhuollon haasteet, silla useassa vas-
tauksessa tama mainittiin vertaistuen tarpeen syyksi. Vastauksissa nousi esiin laajasti
teoriaosiossa esiteltyja terveydenhuoltoon liittyvia haasteita, kuten ladkareiden tiedon-
puute, ongelmallinen asenne "naistenvaivoja” kohtaan, oireiden vahattely, seka poti-
laan kokemuksen sivuuttaminen. Vastauksissa nakyi selkeasti myos endometrioosin
pitka diagnoosiviive, silla osa vastaajista mainitsi erityisesti endometrioosin I0ytymisen
kestaneen useita vuosia. Myos yhteiskunnallinen diskurssi "naisten vaivoista” seka gy-
nekologisten oireiden ymparilla vallitseva vaikenemisen kulttuuri nousivat suoraan tai
valillisesti esiin vastauksissa, ja koen, etta terveydenhuollon haasteet liittyvat vahvasti
my0s vallitseviin kasityksiin sairaudesta. Vaikeudet asianmukaisen hoidon saavutta-
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misessa ovat keskeinen vertaistuen tarvetta synnyttava tekija. Vertaistuen kautta saa-
tavalle tiedolle, neuvoille ja tuelle on tarve koska terveydenhuollon tarjoama tuki koe-
taan riittamattomaksi. Hoidon piiriin paasyn helpottamisen lisaksi endometrioosia sai-
rastavat henkilot tarvitsevat myos tukea sairauden kasittelyssa seka elamanmuutok-
sissa, jota he talla hetkella raportoivat hakevansa terveydenhuollon puutteellisuuden

vuoksi vertaistuen piirista.

LAysin analyysissani hyvin samansuuntaisia kategorioita kuin Shoebotham ja Coulson
(2016), vaikka paadyin nimeamaan ryhmittelyni eri tavoin. Kategoriat risteavat osittain,
mutta paapiirteittain ryhmittelystani on tunnistettavissa samat tarkeat elementit kuin
endometrioosin verkkovertaistuesta tehdyssa tutkimuksessa. Vastausten erilainen pai-
nottuminen voi johtua siita, etta vertailukohteena kayttamani tutkimus tarkastelee vain
verkkoymparistoja, kun taas taman opinnaytetyon aineisto kasittelee myos kasvokkain
tapahtuvia vertaistuen muotoja. Myds aineiston kulttuurinen konteksti voi vaikuttaa,
silla taman opinnaytetydn kysely toteutettiin suomalaisessa Facebook -ryhmassa, kun
taas Shoebothamin ja Coulsonin tutkimukseen vastaajat olivat kotoisin joko Yhdisty-

neesta kuningaskunnasta tai Yhdysvalloista.

Ensimmainen kategoria, yhteisollisyys, vastaa pitkalti Shoebothamin ja Coulsonin tut-
kimuksen "yhteys” -affordanssia. Molemmissa merkitykselliseksi koettiin yhteys toisiin
sairastuneisiin, tuen tarjoaminen, seka yksinaisyyden tunteen vahentaminen. Taman
lisaksi aineistossani osassa vastauksista korostui yhteisollisyys ja joukkoon kuulumi-
sen kokemus, jonka perusteella valitsin nimetd kategorian yhteyden sijaan yhteisalli-
syydeksi. Neuvojen vaihtamisen sijoitin myos toiseen kategoriaan, silla aineistosta
nousi esiin myods "tutkiskelu” -affordanssin kaltainen kategoria, jonka nimesin vertais-
tiedoksi. Vastauksissa korostui erittain voimakkaasti vertaisilta saatu tieto liittyen sai-
rauteen, kokemuksiin seka kaytannon vinkkeihin. Naiden lisaksi joistain vastauksista
oli havaittavissa voimaantumisen tapaista kokemusta, kun henkil sai vertaisilta saa-
mansa tiedon kautta paremman kontrollin sairaudestaan. Aineistosta noussut kolmas
kategoria, mielen voimavarat, sisaltad myos samoja keskeisia piirteita kuin "kerronta’-
affordanssi. Vertaisten kokemuksista kuuleminen nayttelee keskeista roolia vertaistu-
essa, silla ne voivat rauhoittaa sairauteen liittyvaa ahdistusta, tuo toivoa seka lievittaa
epavarmuutta. Vertaisten kokemukset voivat validoida myds omaa sairauden koke-

musta, mika voi olla merkittavaa, jos on siihen liittyen kokenut vahattelya tai epailya.
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Esittaytymisen kategoria ei saanut tassa aineistossa merkittavaa roolia. Vain muuta-
massa vastauksessa mainittiin siita, ettei endometrioosista haluta valttamatta puhua
ihan kenelle tahansa, vaan kokemuksen jakaminen nimenomaan vertaiselle on tar-
keda. Sen sijaan aineistosta nousi vahvasti esiin sopeutumisen kategoria, jota
Shoebotham ja Coulson eivat Idytaneet tutkimuksessaan, mutta joka kuuluu alkupe-
raiseen Merolli ym. (2015) SCENA-malliin. Sopeutumisen kategoriaan kuului keskei-
sesti vertaistuen vaikutus oman tilanteen kasittelyyn, sen ymmartamiseen ja hyvaksy-
miseen. Tarkea tekija oli mahdollisuus verrata omaa kokemusta muiden endometrioo-
sia sairastavien kokemuksiin, erityisesti niihin, joilla sairaus on pidemmalle edennyt tai
joiden oireilu on voimakkaampaa. Naiden lisaksi vastauksista nousi vertaistuen vaiku-
tus kasvaneeseen itseluottamukseen seka sairauteen liittyvan hapean tunteen vahe-

nemiseen.

Tutkielmani toteutukseen liittyy joitain rajoitteita, erityisesti aineistonkeruun osalta. En-
sinnakin otanta oli ilmidn laajuuteen nahden suhteellisen pieni, vain 31 vastaajaa. Toi-
saalta laadullisessa tutkimuksessa tama ei haittaa, silla tarkoitus ei ole luoda koko po-
pulaatioon yleistettavaa tietoa, vaan kuvaus ilmion saamista mahdollisista merkityk-
sista todellisten kokemusten pohjalta. Toiseksi, kerasin aineiston verkkovertaistukiryh-
massa, jolloin vastaajilla oletettavasti on kokemus verkkovalitteisesta vertaistuesta.
Nyt kaikki vastaajat olivat osallistuneet vertaistukeen verkossa ja vain osa oli osallis-
tunut ns. "perinteisiin” vertaistuen muotoihin, kuten vertaistukiryhmiin. Jos olisin toteut-
tanut aineistonkeruuni esimerkiksi naiden vertaistukiryhmien kautta, olisivatko tulokset
olleet erilaisia? Aineistonkeruu verkkovertaistukiryhmassa voi vaikuttaa myos valinta-
harhaan vastaamisen perustuessa vapaaehtoisuuteen. Talléin on mahdollista, etta
vastaamaan valikoituu yksil6ita, joilla on tietynlainen kokemus vertaistuesta, eika otok-
sen edustavuus todellisuudessa vastaa tutkittavaa joukkoa. Nyt kaikki vastaajat olivat
esimerkiksi kokeneet vertaistuen tarkeaksi. Tama voi kertoa joko siita, etta vertaistuki
koetaan endometrioosin kontekstissa yleisesti tarkeaksi tai siita, etta vastaamaan va-

likoitui yksiloita, jotka kokevat vertaistuen henkilokohtaisesti tarkeaksi.

Aiheesta olisi tarpeellista tehda jatkotutkimusta useista eri nakdkulmista. Ylipaataan
lisatutkimus endometrioosiin ja sen kokemukseen liittyen olisi tarkeaa, silla tutkimusta

on tehty verrattain vahan. Erityisesti Suomen kontekstissa yhteiskunnallista tutkimusta
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endometrioosista on vahan. Erityisen tarkeana jatkotutkimusaiheena aineistosta nou-
see tarve terveydenhuollon tilan seka sen kehittamismahdollisuuksien selvittamiseen.
Olisi tarkeaa tutkia, miten voidaan parantaa endometrioosin tunnistamista, sairastu-
neen oman kokemuksen huomioimista, seka muuttaa yleisia asenteita gynekologisia

oireita kohtaan.

Vaikka taman tutkielman tulokset ovat hyvin positiivissavytteisia (mahdollisesti syista,
joita kasiteltiin tutkimuksen rajoitteiden yhteydessa), aineistosta nousi kuitenkin myos
kaksi yksittaista vastausta, joissa kuvattiin vertaistukeen liittyvia haasteita. Yhdella
vastaajalla oli henkilokohtaisten suhteiden hankaloitumiseen liittyva negatiivinen koke-
mus vertaistuen piiriss3, ja toinen vastaaja kommentoi vertaisten kokemusten lukemi-
sen aiheuttaneen hanelle pelkoa myds omien oireiden pahenemisesta tulevaisuu-
dessa. Nama negatiivisia kokemuksia ilmaisseet vastaajatkin kuitenkin kertoivat ver-
taistuen olleen heille tarkeaa. Vertaistukitoiminnan kehittamisen kannalta myos ver-
taistukeen liittyvat haasteet ovat tarkea jatkotutkimusaihe, jotta toiminta saadaan par-

haalla mahdollisella tavalla vastaamaan sairastuneiden tarpeita.

Vastauksissa nostettiin esiin myods yhteiskunnallisten kasitysten ja puhetapojen vaiku-
tus endometrioosia sairastavan henkilon kokemukseen. Aiheen vahattely ja normali-
sointi olivat muun muassa vaikeuttaneet joidenkin vastaajien hoitoon hakeutumista,
mika todistaa, etta silla, miten puhumme gynekologisista oireista, on todellista vaiku-
tusta myos endometrioosia sairastavan yksilon kokemukseen ja terveyteen. Yhdessa
vastauksessa oli nostettu esiin endometrioosin luokittelu naisten sairaudeksi. Vastaaja
koki taman aiheuttavan hanelle ahdistusta ja stressia, silla han on muunsukupuolinen.
Myo6s aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa puhuttiin 1ahes poikkeuksetta naisista ja
naistentaudeista. Olisi tarkeaa tutkia yleisia kasityksia ja puhetapoja endometrioosiin
liittyen, jotta voimme kehittaa yhteiskunnassa vallitsevia kasityksia yhdenvertaisem-

paan ja sairauden todelliset vaikutukset paremmin tunnustavaan suuntaan.
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Liite Saatekirje ja kysely

Hei,

Teen Tampereen yliopistossa yhteiskuntatieteellista kandidaatintutkielmaani vertais-
tuen merkityksesta endometrioosia sairastavien henkildiden kokemuksissa, ja etsin

vastaajia aiheeseen liittyvaan kyselyyn. Kyselyssa kartoitan vastaajien kokemuksia

vertaistuesta, sen merkityksesta ja hyodyllisyydesta. Vastaaminen ei edellyta endo-
metrioosidiagnoosia, vaan epailys ja kokemus omasta sairaudesta seka siihen liitty-
vasta vertaistuesta riittaa.

Vertaistuella tarkoitan tassa yhteydessa laajasti kokemusten jakamista toisten saman
kokeneiden kanssa. Tama pitaa sisallaan niin perinteiset vuorovaikutukselliset ver-
taistuen muodot (vertaisryhmat, vertaischatit, verkkokeskustelut, kaverin kanssa jut-
telun yms.) kuin ei-vuorovaikutteisetkin vertaistuen muodot (esim. vertaisten koke-
muksista lukemisen/kuulemisen, vertaistiedon jakamisen verkossa).

Kyselyyn vastataan nimettomasti, ja kasittelen aineistoa tydssani niin, ettei yksittaista
vastaajaa voi tunnistaa jaettujen kokemusten perusteella. Vastaamalla kyselyyn an-
nat suostumuksesi vastauksesi kasittelyyn osana kandidaatintutkielmaani. Keratty ai-
neisto havitetaan tyon valmistumisen jalkeen asianmukaisesti. Lisakseni kyselyn vas-
tauksista koottua aineistoa kasittelee tyon vertaisarvioijat seka ohjaaja, mutta muuten
tietoja ei luovuteta ulkopuolisille. Tutkielman valmistuttua se on avoimesti saatavilla
Tampereen yliopiston avoimessa julkaisuarkistossa Trepossa.

Kyselyyn vastaamiseen menee noin 10-15 minuuttia, riippuen omista kokemuksistasi
ja ajatuksistasi aiheeseen liittyen. Toivon, etta vastauksissa pyrittaisiin kuvailemaan
kokemuksia mahdollisimman laajasti ja monipuolisesti, mutta tarkeinta on, etta vas-
tauksissa nousee esiin vastaajan oman kokemuksen kannalta tarkeimmat asiat. Jos
aiheesta tai kyselysta herasi jotain kysymyksia, minuun voi ottaa yhteytta sahkdpos-
titse anni.raukko@tuni.fi. Kandidaatin tutkielmani ohjaajana toimii Jukka Jouhki
(jukka.jouhki@tuni.fi).

Kiitos!
Ystavallisin terveisin,
Anni Raukko
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Taustatiedot:

. lka

Paikkakunta

Minka ikaisena aloit epailla sinulla olevan endometrioosia?

Avoimet kysymykset:

. Miten kuvailisit endometrioosin vaikutusta elamaasi?

. Kuvaile, millaisiin vertaistuen muotoihin olet osallistunut ja millaisia kokemuk-
set ovat olleet.

. Millainen merkitys vertaistuella on ollut endometrioosin kanssa elamisessa?
Miten vertaistuki vaikuttanut kasitykseesi itsestasi, endometrioosistasi tai ela-
mastasi?

. Millaisissa tilanteissa ja miksi vertaistuki on/voisi olla mielestasi hyoddyllista?
Voit kertoa omakohtaisesta kokemuksesta, tai kuvailla tilanteita, joissa kuvitte-

lisit vertaistuesta olevan hyotya.



