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Tämä pro gradu -tutkielma keskittyy endometrioosin sairastamisen tutkimiseen 
hyvinvointipalvelujärjestelmän näkökulmasta. Tässä yhteydessä hyvinvointipalvelujärjestelmällä 
tarkoitetaan terveydenhuoltoa, julkisrahoitteisia pitkäaikaissairastamisen taloudellisiin rasitteisiin 
suunnattuja kompensoivia etuuksia ja muita etuja ja palveluja, joita pitkäaikaissairas käyttää sairautensa 
hoidossa tai siihen liittyen. Kansainvälisessä yhteiskuntatieteellisessä endometrioositutkimuksessa on 
syvennytty muun muassa endometrioosin sairastamisen yksilöllisiin kokemuksiin. Endometrioosin 
sairastamisen kokemusmaailmaa koskevista tutkimuksista nousi toistuvasti esille, että 
hyvinvointipalvelujärjestelmän palvelut ja erityisesti terveydenhuolto ovat yksi keskeinen tekijä 
endometrioosin sairastamiseen liittyvissä kielteisissä hyvinvointikokemuksissa yksilötasolla. Siksi päätin 
lähteä tarkastelemaan tässä tutkielmassa sitä, millaisia vaikutuksia suomalaisella 
hyvinvointipalvelujärjestelmällä on endometrioosia sairastavan yksilön elämään. Lisäksi halusin 
tarkastella, johtuvatko endometrioosia sairastavien kohtaamat haasteet siitä, että 
endometrioosidiagnoosia pidettäisiin kiistanalaisena diagnoosina instituutioiden näkökulmasta.   
 
Tutkimustulokset osoittavat, että suomalaisessa hyvinvointipalvelujärjestelmässä on ongelmia, joiden 
vuoksi endometrioosia sairastavat ovat eriarvoisessa asemassa kuin muita pitkäaikaissairauksia 
sairastavat. Endometrioosi aiheuttaa sitä sairastavalle tyypillisesti esimerkiksi enemmän taloudellisia 
rasitteita, sillä sen hoitoon käytettävät hormonivalmisteet eivät useinkaan ole lääkekorvausten ja siten 
lääkemaksukaton piirissä. Ongelmana on myös terveydenhuolto. Sairauden tunnistaminen on heikolla 
tasolla endometrioosin yleisyydestä huolimatta. Moni endometrioosioireita kokevat asioi lukuisia kertoja 
eri asiantuntijoilla terveydenhuollossa saamatta diagnoosia ja sitä kautta hoitoa ja pääsyä erikoistuneen 
hoidon piiriin. Suomessa gynekologipalvelut eivät ole perusterveydenhuollon tasolla, vaan niihin pääsy 
edellyttää lähetettä tai käyntiä yksityisen sektorin järjestämissä palveluissa omakustanteisesti. Tämä 
nähdään osaltaan selittävänä tekijänä endometrioosin sekä muiden gynekologisten sairauksien 
tunnistamisessa.  
 
Toinen tämän tutkielman tarkastelukohde on, johtuvatko endometrioosin sairastamiseen liittyvät 
ongelmat ja haasteet hyvinvointipalvelujärjestelmässä siitä, että endometrioosi olisi kiistanalainen 
sairaus. Kiistanalaisten sairauksien määrittely liittyy lääketieteellisten diagnoosien määrittelyn 
politiikkaan. Lääketieteelliset diagnoosit eivät ole pysyviä ja muuttumattomia yksiköitä, vaan liikkuvia. 
Diagnoosit ovat kuitenkin keskeinen määrittelytapa esimerkiksi eri instituutioissa, joissa arvioidaan 
sairaan oikeutta hyvinvointipalvelujärjestelmän palveluihin ja etuuksiin. Tämän tutkimuksen tulosten 
pohjalta ei voida katsoa, että endometrioosia sairastavien kohtaamat ongelmat 
hyvinvointipalvelujärjestelmän piirissä johtuisivat siitä, että endometrioosi olisi kiistanalaisena pidetty 
sairaus instituutioiden näkökulmasta. Endometrioosidiagnoosi ei ole myöskään yksilötasolla torjuttu, 
vaan pikemminkin kaivattu, usein pitkän selvittelyn tulos. 
 
Tutkielman aineisto koostui 14 haastattelusta. Aineiston analyysi oli teoriaohjaava, tukeutuen aiemmin 
toteutettuun kansainväliseen endometrioositutkimukseen. Aineiston analysoinnin keinona käytettiin 
teemoittelua.  

 
 

Avainsanat: Endometrioosi, pitkäaikaissairastaminen, hyvinvointipalvelujärjestelmä 
 
Tämän julkaisun alkuperäisyys on tarkastettu Turnitin OriginalityCheck –ohjelmalla. 
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1 JOHDANTO  

 

Tämä tutkielma on toteutettu yhteistyössä gynekologisen potilasjärjestö Korento ry:n kanssa. 

Tutkielmassa tarkastellaan pitkäaikaissairastamista endometrioosin sairastamisen 

näkökulmasta suhteessa suomalaiseen hyvinvointipalvelujärjestelmään. Julkisesti 

organisoidun hyvinvointipalvelujärjestelmän tavoitteena on yhteiskunnan hyvinvoinnin 

lisääminen esimerkiksi uudelleenjaon avulla tai järjestämällä palveluja. (Pirttilä & Tuomala 

2012). Tässä tutkielmassa hyvinvointipalvelujärjestelmällä tarkoitetaan julkista ja yksityistä 

terveydenhuoltoa, hyvinvointipalvelujärjestelmän etuisuuksia, eli julkisrahoitteisia 

pitkäaikaissairastamisen taloudellisten rasitteiden lievittämiseen suunnattuja taloudellisia 

etuuksia ja muita endometrioosia sairastavan yksilön sairautensa hoitoon käyttämiä etuja tai 

palveluja. Tämän tutkielman tarkoitus on selvittää, millaista pitkäaikaissairastaminen 

endometrioosin kannalta on suomalaisessa hyvinvointipalvelujärjestelmässä.  

 

Lisäksi tarkastelun kohteena on se, täyttääkö endometrioosidiagnoosi kiistanalaisen sairauden 

kriteerit. Lääketieteellinen diagnoosijärjestelmä on vain yksi määrittelytapa, jolla on kuitenkin 

vaikutuksia esimerkiksi sosiaalipoliittiseen päätöksentekoon ja instituutioiden suhtautumiseen 

sairauksia, tiloja ja diagnooseja kohtaan. Tämä voisi selittää ainakin osittain endometrioosin 

sairastamiseen liittyviä ongelmia, joita endometrioosia sairastavat yksilöt kokevat (esim. Cox, 

Henderson, Andersen, Cagliarini & Ski 2003; Denny 2004; Facchin, Saita, Barbara, Dridi & 

Vercellini 2018). Kansainvälisessä tutkimuksessa endometrioosin sairastamisen on havaittu, 

että endometrioosin sairastaminen altistaa yksilön esimerkiksi mielenterveydenhäiriöille. 

Tällä hetkellä näkemys kuitenkin on, että endometrioosi ei itsessään aiheuta tätä altistusta, 

vaan endometrioosia sairastavat kokevat paljon oireidensa vähättelyä ja sivuuttamista 

esimerkiksi terveydenhuollon piirissä. (Em.) Tavoitteeni on selvittää, johtuuko tämä 

diagnoosin kiistanalaisuudesta instituutioiden, kuten esimerkiksi terveydenhuollon, 

näkökulmasta.  

 

Tutkielma lähtee liikkeelle endometrioosin biolääketieteellisestä määrittelystä ja suomalaisen 

terveydenhuoltojärjestelmän keskeisestä ongelmasta, epätasa-arvoisuudesta. Sen jälkeen 

syvennytään sairastamisen sosiologiaan tutustuen lääketieteellisen diagnoosin sosiaaliseen 

rakentumiseen ja kiistanalaisen sairauden määritelmään. Näiden jälkeen käsitellään 

hyvinvointipalvelujärjestelmää pitkäaikaissairastamisen keskeisten etuisuuksien suhteen. 
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Lopuksi nostetaan esille vaihtoehtolääketiede yhtenä hoitomenetelmänä länsimaisen 

lääketieteen rinnalla. Tutkimuksen tuloksia eritellään luvussa seitsemän ja siinä on myös 

aineistonäytteitä. Luku seitsemän päättyy asiantuntijahaastattelun referaattiin. Pohdinnassa 

nostetaan esille tutkimuksen tärkeimpiä tuloksia ja jatkotutkimusaiheita.  

2 ENDOMETRIOOSI  

 

Endometrioosi on krooninen gynekologinen pitkäaikaissairaus, jossa kohdun limakalvoa 

muistuttavaa kudosta esiintyy kohdun ulkopuolella, yleensä vatsaontelossa, mutta myös sen 

ulkopuolella. Sairauden pääoire on kipu, jonka paikallistuminen riippuu 

endometrioosipesäkkeiden sijainnista. Hoitamattomassa endometrioosissa kipu usein 

kroonistuu. Endometrioosiin liittyvää kipua ei tule sekoittaa kuukautiskipuun, vaan kyse on 

limakalvokudoksen hermopäätteiden särystä (Tiitinen 2017). Lisäksi kipuoireisiin kuuluu 

dysmenorrea eli kuukautisten aikaan ilmenevä kipu, krooninen ei kuukautisiin liittyvä kipu, 

lantion alueen kipu ja yhdyntäkipu (Oehmke ym. 2009, 722). Muita endometrioosin vuoksi 

ilmeneviä oireita voivat olla muun muassa vuotohäiriöt, virtsaamis- ja ulostamisongelmat 

sekä väsymys, joiden lisäksi endometrioosi voi myös aiheuttaa lapsettomuutta. Oireisto 

vaihtelee sairastavien välillä, mikä voi vaikeuttaa sairauden tunnistamista (Denny 2001, 642) 

ja endometrioosin diagnoosiviive on monesti useita vuosia, jopa 6–9 vuotta (Härkki ym. 

2011, 1837). Kyseessä on kuitenkin yleinen sairaus, arviolta 10 prosenttia hedelmällisessä 

iässä olevista sairastaa endometrioosia (Tiitinen 2017). 

 

Sairauden alkuvaiheessa endometrioosin oireet liittyvät usein kuukautiskiertoon, mutta 

muuttuvat hoitamattomana jatkuviksi (Setälä ym. 2009). Limakalvopesäkkeet reagoivat 

estrogeeniin kohdun limakalvon tavoin ja paksuuntuvat ja vuotavat verta kuukautisten aikaan. 

Verenvuodon seurauksena pesäkkeiden läheiset kudokset ärtyvät ja tulehtuvat, minkä 

seurauksena saattaa muodostua arpikudosta ja sisäelimiä toisiinsa liimaavia kiinnikkeitä 

(Endometrioosiyhdistys 2017). Näitä syntyneitä vaurioita hoidetaan tähystysleikkauksen 

avulla, mutta sairaus uusiutuu noin 75 prosentilla leikatuista seuraavan kahden vuoden aikana 

(Oehmke ym. 2009, 722).  
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Endometrioosin tunnistamisen hitaus ja ongelmat voivat johtua siitä, että gynekologiset 

erikoislääkäripalvelut ovat julkisessa terveydenhuollossa saatavilla vain lähetteellä. Lähetteen 

saaminen edellyttää, että yleislääkäri tunnistaa oireet tarkempaa tutkimusta vaativiksi ja osaa 

ohjata potilaan nimenomaan gynekologin vastaanotolle. Endometrioosioireilu saatetaan 

sekoittaa terveydenhuollossa myös suolistoperäiseksi tai tulkita allergiaksi.  

 

 

2.1 Endometrioosi yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen aiheena  

 

Aikaisempi yhteiskuntatieteellinen endometrioositutkimus on keskittynyt erityisesti 

sairastamiskokemuksen erittelyyn (esim. Cox, Henderson, Andersen, Cagliarini & Ski 2003; 

Denny 2004; Facchin, Saita, Barbara, Dridi & Vercellini 2018). Näiden tutkimuksien 

tavoitteena on ollut sanoittaa endometrioosin sairastamisen vaikeutta, kun hankalat oireet 

hallitsevat yksilön elämää ja aiheuttavat takaiskuja eri elämänalueilla ja hoidon saaminen on 

haasteellista sairauden heikon tunnettuuden ja mahdollisen tunnustamattomuuden vuoksi. 

Krooninen pitkäaikaissairastaminen tarkoittaa, että yksilö on erityisessä olemisen tilassa: hän 

on käytännössä sekä terve että sairas. Pitkäaikaissairauden hyväksyminen edellyttää yksilön 

sisäistä neuvottelua ja yksilön keho diskursiivisena ja materiaalisena yksikkönä määrittyy 

tilan kautta. Tila on olemassa sekä sosiaalisesti että fyysisesti ja sillä on sosiaalisesti 

rakentuneita merkityksiä. Kroonisen pitkäaikaissairastamisen tarkastelu tällaisten merkitysten 

läpi avaa pitkäaikaissairastamisen kokemuksia. (Moss & Dyck 2003, 14–15.)  

 

Tässä tutkielmassa keskitytään siihen, millaista endometrioosin sairastaminen on ja miten 

sairastuneen yksilön kehoon, kyseinen sairaus ja ympäristö suhteutuvat toisiinsa. 

Ympäristöllä tarkoitetaan tässä tutkielmassa erityisesti pitkäaikaissairastamisen rakenteita: 

hyvinvointipalvelujärjestelmää, eli terveydenhuoltoa, hyvinvointipalvelujärjestelmän 

etuisuuksia, jotka on tarkoitettu pitkäaikaissairastamisen taloudellisten rasitteiden 

kompensointiin ja muita yksilön arkielämää mahdollistavia tai estäviä elementtejä. 

Esimerkiksi endometrioosin sairastamiskokemusta määrittelee monella se, ettei 

lääketieteellistä diagnoosia ole helppo saada. Virallisen määrittelyn puute tekee yksilön 

omasta tilallisuudesta epämääräistä. Vasta virallinen legitimaatio tekee yksilön tilasta 

sosiaalisesti hyväksyttävän ja mahdollistaa hoidon ja etuudet. Tämä tila ei kuitenkaan 

välttämättä ole pysyvä, sillä uusien oireiden ilmaantuminen voi viedä yksilön jälleen 



7(70) 

 

epämääräisen alueelle (Moss & Dyck 2003, 40). Oireet voivat toisaalta välillä helpottua ja 

olla poissa pitkiäkin aikoja.  

 

Pitkäaikaissairastamisen määrittely on hankalaa ja se johtuu nimenomaan 

pitkäaikaissairastamisen vaihtelevasta luonteesta. Määrittelyn vaikeus ilmenee myös 

hyvinvointipalvelujärjestelmässä, kun arvioidaan yksilön oikeuksia tiettyihin etuuksiin ja 

palveluihin. Toisinaan pitkäaikaissairauden tai vammaisuuden raja on epäselvä ja 

pitkäaikaissairaat liikkuvat toimintakykyisyyden ja toimintakyvyttömyyden diskurssien 

välillä, asettumatta kumpaankaan täysin (Moss & Dyck 2003, 108). Vammaisuudella 

tarkoitetaan toimintakyvyn pysyvää alenemaa, mutta samalla se asettaa yksilön valtavirran 

ulkopuolelle tietylle ryhmälle suunnattujen erityispalvelujen piiriin. Pitkäaikaissairaus voi 

kuitenkin olla merkittävästi toimintakykyä alentava. Käsitteenä pitkäaikaissairaus tuottaa 

välitilan, missä yksilö voi olla joko täysin toimintakykyinen tai hänen toimintakykynsä on 

merkittävästi alentunut ja hän tarvitsisi erilaista tukea kuin ensin mainittuun ryhmään 

kuuluvat. (Moss & Dyck 2003, 16–17.) Tämä erottelu koskettaa myös endometrioosia 

sairastavia: osa on pitkäaikaissairaita, mutta toimintakykyisiä valtaosan ajasta. Osalla 

sairauden oireet vaikuttavat merkittävästi toimintakykyyn ainakin ajoittain, mutta heidän 

oletetaan olevan toimintakykyisiä. Jälkimmäiseen ryhmään kuuluvat jäävät kuitenkin osan 

palveluista ulkopuolelle ja ongelmallisimmillaan ovat hyvinvointijärjestelmän väliinputoajia. 

 

Pitkäaikaissairautta voidaan tarkastella tilallisuutena kehon avulla. Sairastumisessa keho 

muuttuu epätasapainoiseksi tai epämääräiseksi tilaksi, jota neuvotellaan sosiaalisen ja 

fyysisen alueilla. Tässä prosessissa voi havaita diskursiivisia, materiaalisia, identiteettiin ja 

tilaan liittyviä prosesseja. Tilallisuutta ja kehoa voidaan taas tarkastella myös vallan kautta. 

Tiloista tulee elettyjä, kun kehot tuottavat ja uusintavat niille annettuja merkityksiä ja niitä 

olosuhteita, joissa kehot ovat olemassa. (Moss & Dyck 2003, 48–50.) Keho on yksikkö, joka 

on osa laajempaa yhteisöä, jolla on valtaa ja joka on poliittinen (Moss & Dyck 2003, 52). 

Kehon materiaalisuus kattaa taloudelliset asiat pitkäaikaissairaan yksilön elämässä. Näitä ovat 

esimerkiksi oikeus tiettyihin etuuksiin, yksilölle maksettavaksi tulevat hoidon kustannukset ja 

mahdollinen taloudellinen riippuvuus. Materiaaliset rajoitukset voivat tarkoittaa sitä, että 

taloudelliset kysymykset vaikuttavat yksilön mahdollisuuksiin saada hoitoa. Endometrioosin 

kohdalla esimerkiksi gynekologipalvelujen saannille voi olla taloudellisia esteitä. Näin pelkkä 

diagnoosin saaminen on merkittävä kustannustekijä, sillä endometrioosi oireilee eri tavoin eri 

yksilöillä ja osa potilaista on oireettomia. Tämä johtaa sairauden tunnistamisen hidastumiseen 
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ja edellyttää lukuisia lääkärikäyntejä ja mahdollisia muita sairauksia ulossulkevia tutkimuksia. 

Tämä yhdistettynä sairauden heikkoon tunnettuuteen voi tarkoittaa diagnoosiviivettä, jonka 

aikana potilas käy monesti useita vuosia eri lääkäreillä etsimässä syytä oireiluun ja 

mahdollisia hoitokeinoja siihen. 

 

Endometrioosia on tutkittu myös sen aikaansaamien taloudellisten vaikutusten näkökulmasta. 

Näiden todellista summaa yksilölle ja yhteiskunnalle on vaikea määrittää, mutta arvioita on 

esitetty. Endometrioosin aiheuttama taloudellinen taakka koostuu muun muassa 

lääkärikäynneistä, diagnosointi- ja hoitokustannuksista ja endometrioosin sairastamisen 

epäsuorista kustannuksista, kuten esimerkiksi heikentyneestä työkyvystä ja sairaspoissaoloista 

(Giudice ym. 2012, 29). Pitkäaikaissairaiden naisten on havaittu olevan moninkertaisesti 

marginaalisessa asemassa työelämässä ja pitkäaikaissairaat tai toimintakyvyn alenemasta 

kärsivät naiset ovat aliedustettuina työllisten joukossa. Naiset, joilla on sairaudesta johtuva 

toimintakyvyn alenema, ovat heikommassa asemassa työelämässä kuin tavanomaisen 

toimintakyvyn omaavat naiset tai toimintakyvyn alenemasta kärsivät miehet. (Moss & Dyck 

2003, 116.) Kehon asettamat materiaaliset rajoitukset voivat haitata työelämäosallistumista ja 

pitkäaikaissairas voi olla jatkuvasti huolissaan siitä, että sairaus paljastuu ja johtaa 

työttömyyteen. (Moss & Dyck 2003, 117.) Aina tämä huoli ei ole perusteltu, vaan osa 

työnantajista haluaa ja pystyy tulemaan vastaan työjärjestelyjen avulla. Työttömyyden huolen 

katsotaan kumpuavan pitkäaikaissairauden sijaan itse työelämästä. Vallalla olevat diskurssit 

vahvistavat työttömyyden pelkoa, kun esillä on vain terveitä ja kyvykkäitä työntekijöitä tai 

yksilöiden kannustetaan tulevan sellaisiksi. (Moss & Dyck 2003, 118.) Työelämän 

kontekstissa yksilön on haastavaa olla toimintakykyisen ja sairaan välimaastossa. Voidaan 

pohtia, miten yksilön sijoittuminen työelämän eri sektoreille vaikuttaa mahdollisuuksiin 

sovittaa yhteen pitkäaikaissairaus ja palkkatyö: onko tulostavoitteisella yksityissektorilla 

työskentely mahdollista vai korostuuko osatyökykyisyys julkisella sektorilla siksi, että siellä 

yksilön on turvallisempaa tuoda esille mahdollinen toimintakyvyn rajoite? 

Työkykyä haittaavaa sairautta määritellään myös muualla kuin työpaikoilla ja työelämässä. 

Hyvinvointipalvelujärjestelmän tukia ja etuja määriteltäessä neuvotellaan siitä, millainen tila 

on ehdoton este yksilön mahdollisuuksille tehdä töitä ja millaisiin töihin osatyökykyisten 

tulisi mahdollisesti suuntautua. Myös mittarit, joilla työkykyisyyttä arvioidaan, on saatettu 

asettaa sellaisiksi, ettei pitkäaikaissairaan ole mahdollista täyttää niitä. Pitkäaikaissairaus ja 

toimintakyvyn alentuma kategoriana liikkuu yksilön kokemuksen ja lääketieteellisen arvion 
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sekä työkyvyttömyyden määrittelyjen välillä. Erilaiset instituutiot toisin sanoen määrittelevät 

materiaalisesti sen, kuka on sairas ja mitä se on. (Moss & Dyck 2003, 120.) Lääketieteellinen 

diagnoosi eli virallisena pidetty legitimaatio oireille syntyy, jos oireet luokitellaan sairaudeksi 

diagnostisessa järjestelmässä. Eri lääkärit voivat kuitenkin päätyä erilaisiin diagnooseihin. 

Työkykyä taas arvioidaan Kelassa ja työterveysvakuuttajien piirissä ja toisinaan lääkärien ja 

asiantuntijalääkäreiden näkemykset voivat myös erota toisistaan. Nämä kaikki vaikuttavat 

siihen, voiko yksilö saada taloudellista tukea ja muita palveluja pärjätäkseen arjessa. Ilman 

yhteiskunnallisesti järjestettyä tukea yksilö on riippuvainen läheisistään sekä taloudellisesti 

että muuten. 

 

Hoitokustannusten lisäksi endometrioosi on kustannustekijä myös muille tahoille. Koska 

kyseessä on hedelmällisessä iässä olevien sairaus, se saa aikaan poissaoloja sekä työstä että 

opinnoista. Opintoajan venyminen viivästyttää työelämään siirtymistä ja on kustannustekijä 

sekä opetusta järjestävälle taholle että yksilölle itselleen. Työelämässä kustannustekijäksi 

nousevat poissaolot, madaltunut työteho sekä sairaana työskentely. Jo pelkkä endometrioosin 

oireilu voi keskeyttää arkisen tekemisen töissä, opinnoissa ja vapaalla. Endometrioosia 

sairastavien on todettu useammin kokeneen, että oireiden vuoksi he eivät ole pystyneet 

työskentelemään parhaalla mahdollisella teholla tai he ovat saaneet vähemmän aikaan kuin 

pitäisi. Endometrioosi ei kuitenkaan ennusta matalampaa kynnystä jäädä sairauden vuoksi 

kotiin, vaan endometrioosia sairastavien on todettu sinnittelevän töiden parissa pidempään 

kivuista huolimatta kuin niiden, joilla ei ole todettu endometrioosia. Kuitenkin 

endometrioosia sairastaville kertyy enemmän sairaspoissaoloja kuin niille, joilla ei ole 

endometrioosia. (Hansen ym. 2013, 335–336.) Työnantajalle aiheutuu tästä kustannuksia 

muun muassa töiden viivästymisestä tai sijaisten palkkaamisesta. Yksilölle itselleen 

poissaoloilla voi olla negatiivisia vaikutuksia urakehitykseen tai näkemyksiin omista 

uramahdollisuuksista, mikä on epäsuorasti yhteydessä yksilön henkilökohtaiseen talouteen. 

Seuraavaksi laajennan tarkastelunäkökulmaa yksilönäkökulmasta kohti endometrioosin 

rakenteellisia piirteitä: miten endometrioosidiagnoosi on rakentunut sosiaalisesti, mitkä asiat 

tekevät endometrioosista sairautena kiistellyn ja mitä mahdollisia poliittisia ulottuvuuksia 

endometrioosissa on sairautena. Pyrin osoittamaan, kuinka lääketieteellinen diagnoosi ei 

synny vain tarpeesta hoitaa sairaita potilaita, vaan diagnoosien rakentumisen taustalla on eri 

intressiryhmien välisiä kiistoja ja köydenvetoja. Sairauden tuleminen viralliseksi diagnoosiksi 

ei tarkoita konsensusta, vaan kertoo myös vaiennetuista äänistä.  
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3 SUOMALAINEN TERVEYDENHUOLTOJÄRJESTELMÄ JA SEN EPÄTASA-

ARVOISUUS    

 

Suomalaisen terveydenhuollon keskeisin järjestämis- ja rahoitusvastuu on kunnilla ja sitä 

pidetään yhtenä niiden tärkeimmistä tehtävistä. Kokonaisuutena terveydenhuollon 

järjestämisvastuu on jakautunut kuntien ohella vakuutusjärjestelmän ja työterveydenhuollon 

kesken. Näiden ohella yksityiset terveyspalvelujen tuottajat ovat tulleet osaksi 

terveydenhuoltojärjestelmää. (Keskimäki, Tynkkynen, Reissell, Koivusalo, Syrjä, 

Vuorenkoski, Rechel, Karanikolos 2019, 14.) Myös terveydenhuollon rahoitus on hajautunut 

ja muodostuu kuntien, työnantajien, kotitalouksien ja vakuutusjärjestelmän rahoituksesta. 

Suomi käyttää terveydenhuoltoon vähemmän varoja kuin muut Pohjoismaat ja osa EU-maista 

ja trendi on ollut laskusuuntainen. Terveydenhuollon osuus valtion budjetista on noin 13 % ja 

osuus on pysynyt melko vakaana. 20 % terveydenhuollon varoista tulee asiakasmaksuista. 

Yksityisen sektorin terveydenhuolto rahoitetaan pääasiassa asiakasmaksuilla, jotka palvelujen 

käyttäjät maksavat itse tai vapaaehtoisen sairaskuluvakuutuksen avulla (Keskimäki ym. 2019, 

16). Ennaltaehkäisevän työterveyshuollon rinnalla järjestetty työterveyshuolto on poikkeus 

järjestelmässä, sillä se on asiakasmaksuvapaata. (Keskimäki ym. 2019, 42–43.)  

 

Julkisen sektorin rahoittamista terveydenhuollon palveluista ei ole olemassa kattavaa listausta. 

Terveydenhuolto ja siihen sisältyvät hoitotoimenpiteet ovat tarveharkintaisia ja 

terveydenhuollon ammattilaiset vastaavat tarpeiden arvioinnista. (Keskimäki ym. 2019, 52.) 

Terveydenhuollon peittävyys on kuitenkin epätasaista. Vaikka kaikki kansalaiset ovat 

kunnallisen terveydenhuollon piirissä, palvelujen saatavuus vaihtelee kunnittain. (Keskimäki 

ym. 2019, 42.) Myös työterveyshuollon sisältö vaihtelee suuresti minimitason ja 

erikoislääkäripalvelut sisältävän toiminnan välillä. Valtaosa keskisuurista ja suurista 

yrityksistä on hankkinut minimitasoa laajemmat työterveydenhuollon palvelut 

työntekijöilleen (Keskimäki ym. 2019, 16). Käytännössä tämä tarkoittaa tyypillisesti 

yleislääkärin palveluja.  

 

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos on kartoittanut suomalaisessa 

terveydenhuoltojärjestelmässä ilmeneviä alueellisia ja sosioekonomisia eroja hoitoon 

pääsyssä esimerkiksi vuonna 2017. Eri väestöryhmien välinen terveystasa-arvo on ollut jo 

pitkään yksi terveyspolitiikan päätavoitteista, mutta sen saavuttaminen ei ole ollut 
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yksinkertaista. (Manderbacka ym. 2017, 1.) Suomalaista terveydenhuoltoa arvioitiin 

uudelleen vuonna 2019 Maailman terveysjärjestön tilaamassa raportissa. Siinä havaittiin 

muun muassa, että sosioekonomiset erot terveydenhuollossa ovat kaventuneet, mutta eivät 

poistuneet. Muita tavoitteita ovat esimerkiksi terveydenhuollon laadun parantaminen ja 

palvelujen saavutettavuuden lisääntyminen. (Keskimäki ym. 2019, 135.) Valtio ohjaa kuntien 

terveydenhuollon järjestämistä pehmein keinoin, kuten informaatio-ohjauksella (Keskimäki 

ym. 2019, 151). Tällaiset keinot eivät tuota palvelujen rahoittamistarvetta valtiolle toisin kuin 

kovat keinot. Kevyemmässä ohjauksessa palvelujen taloudellinen mahdollistaminen jää 

kuntien harteille.  

 

Suomalaisen terveydenhuollon ongelmakohtina pidetään hoitoon pääsyn vaikeuksia, melko 

pitkiä jonotusaikoja ja hoidon kustannusten jakautumista palvelujen käyttäjille. Näiden 

katsotaan tuottavan täyttymättömiä hoidon tarpeita. (Keskimäki ym. 2019, 142.) Erityisesti 

nuorilla, alle 30-vuotiailla ja naisilla on eniten vaikeuksia hoitoon pääsyn kanssa (Aalto ym. 

2017, 2). Koska endometrioosi on hedelmällisessä iässä olevien sairaus, voidaan tulkita, että 

endometrioosia sairastavat kuuluvat kaksinkertaisesti alisteiseen ryhmään hoitoon pääsyssä. 

Koska kiireettömän hoidontarpeen arvioinnin kautta vastaanotolle pääsemisessä on viive, 

oireet voivat ehtiä häviämään tai vaimentumaan. Terveydenhuollon järjestäjätaholta tätä on 

pidetty myös hyvänä asiana, koska oireiden häviäminen itsestään vähentää sitä kautta turhien 

toimenpiteiden määrää ja ohjaa toimenpiteet niistä eniten hyötyville (Pelttari ym. 2014, 17). 

Kroonisen, aaltoilevasti ilmenevän sairauden kohdalla tämä voi kuitenkin johtaa oireiden 

vakavuuden todistelun vaikeuteen. Erityisesti alkuvaiheen endometrioosin kohdalla, kun 

oireet ilmenevät monesti kuukautiskierron mukaan, pahimmat oireet saattavat mennä ohitse 

ennen vastaanottoaikaa ja potilas saattaa olla jopa oireeton vastaanotolla, vaikka oireet 

olisivatkin olleet erittäin kovia ja vaikeita (Denny 2004, 644). Erilaiset oirepäiväkirjat voivat 

helpottaa oireiden muistamista ja kuvailua vastaanotolla, mutta eivät takaa sitä, ottaako 

hoitohenkilökunta retrospektiiviset kuvaukset oireista vakavasti. 

 

Yksilön saaman terveydenhuollon sisältö ja taso vaihtelevat monista syistä johtuen. Jos yksilö 

on työelämässä ja työterveydenhuollon yhteydessä järjestetyn hoidon piirissä, hän saa 

hoitonsa ilmaiseksi ja usein jonottamatta. Tämä kasvattaa sosioekonomisia eroja siksi, että 

työelämässä olevat ovat usein sen ulkopuolella olevia terveempiä (Keskimäki ym. 2019, 146). 

Samoin jos yksilön tulotaso on riittävä ja hänellä on mahdollisesti yksityinen 

sairauskuluvakuutus, hänen on helppo hyödyntää yksityisesti tuotettuja terveyspalveluja. 
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Myöskään terveydenhuollon julkinen järjestämisvastuu ei tarkoita, että palvelut olisivat 

yhtäläiset eri puolilla maata. Vaikka periaate on, että kunnallinen terveydenhuolto on kaikille 

kansalaisille yhtäläistä, käytännössä kunnan koko ja taloustilanne vaikuttavat palvelujen 

tuotantoon merkittävästi (Keskimäki ym. 2019, 142). Kuntien välisten eroavaisuuksien ohella 

vaihtelevuus on myös maantieteellistä. Pohjois-, Itä- ja Keski-Suomessa ihmiset ovat 

sairaampia kuin muualla Suomessa (Keskimäki ym. 2019, 151). Diagnosoitua vaikeaa 

endometrioosia hoidetaan erikoissairaanhoidossa, joten asiantuntijuuden keskittyessä 

alueellisiin keskuksiin hoito voi karata kauas yksilön ulottuvilta.  

 

Tämän päivän terveydenhuoltoa kuvaa palvelujen hajanaisuus ja hoitohenkilökunnan 

vaihtuvuus. Terveydenhuollon järjestämismallista riippuen omalääkärijärjestelmä on ainakin 

osittain poistunut. Tämä voi tarkoittaa sitä, ettei kenelläkään ole kokonaiskuvaa yksilön 

terveydentilasta ja hoidosta. Tyypillinen tilanne on se, että aikavarauksen puitteissa yksilön 

pitää kuvata koko sairaushistoriansa tiivistetysti sillä kerralla vastaanottavalle asiantuntijalle. 

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimuksen mukaan joka toinen vastaaja oli joutunut 

käymään läpi tilannettaan terveyspalveluissa useaan kertaan. Tutkimuksessa havaittiin, että 

yleisin hoitoa haitannut tekijä oli hoitoon liittyvien palvelujen yhteensovittaminen ja hoidon 

kokonaisuuden sujuvuus, mistä voidaan puhua myös hoidon integraation vaikeuksina. 

Aineistosta kävi ilmi, että alle 30-vuotiaat kokivat enemmän integraatioon liittyviä vaikeuksia 

kuin tätä vanhemmat vastaajat. Sukupuolittain tarkasteltuna naiset kokivat enemmän 

integraatioon, saatavuuteen ja taloudellisiin tekijöihin liittyviä esteitä kuin miehet. Myös 

pitkäaikaissairaus ennusti hoidon integraatioon liittyviä ongelmia. (Aalto ym. 2017, 4–5.) 

Nämä voivat omalta osaltaan hankaloittaa endometrioosin oikea-aikaista ja onnistunutta 

hoitoa tai jopa vaikuttaa hoidon ulkopuolelle jäämiseen.   

 

Lisäksi naisilla ja pitkäaikaissairailla oli muita useammin kielteisiä kokemuksia kohtelusta 

hoidossa (Aalto ym. 2017, 2). Esimerkiksi terveyssosiologian professori Elaine Dennyn 

haastattelututkimuksessa (2004) endometrioosia sairastavat naiset kertoivat, että 

perusterveydenhuollossa heidän kuvailemiaan oireita ei otettu vakavasti, vaan niitä 

normalisoitiin sekä trivialisoitiin ja katsottiin kuukautisiin liittyviksi. Kokemukset kielteisestä 

kohtelusta tarkoittavat myös sairastavan vähäisiä mahdollisuuksia osallistua omasta hoidosta 

päättämiseen (Aalto ym. 2017, 2). Lääkäri–potilas-vuorovaikutussuhde on ammatillinen 

vuorovaikutussuhde, jossa lääkäri edustaa omaa professiotaan. Viime vuosina erityisesti 
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pitkäaikaissairauksien hoidossa trendinä on ollut ottaa potilas mukaan omaa hoitoaan 

koskevaan päätöksentekoon. Tästä huolimatta lääkäri–potilas-vuorovaikutussuhde on säilynyt 

jännitteisenä ja hierarkkisena, eli osapuolten ammatillinen- ja maallikkotietäminen ovat 

monesti vastakkain ja potilaan kokemustieto on alisteisessa asemassa.  

 

Terveydenhuollon maksullisuuden aiheuttamat ongelmat kasautuvat osalle väestöä. Kyseessä 

on nimenomaan julkisen sektorin järjestämän terveydenhuollon maksut, jotka tuottavat esteitä 

terveydenhuollon saavutettavuudelle. Noin puolet väestöstä maksaa sosiaali- ja 

terveydenhuollon käyntimaksuja ja niiden osuus kotitalouksien kulutuksesta on keskimäärin 

noin 3 %. Lääkkeiden osuus kotitalouksien kuluista on suurin. Terveydenhuollon 

käyttäjämaksut kasautuvat kuitenkin pienelle osalle palvelujen tarvitsijoista ja noin 3,6 % 

väestöstä maksaa lähes puolet kaikista käyttäjämaksuista. Kaikista kuormittavimmat 

taloudelliset rasitteet terveydenhuollon kustannuksista kasautuvat haavoittuvimmissa 

asemissa oleville väestöryhmille, alimpaan tuloluokkaan ja yli 75-vuotiaille. (Keskimäki ym. 

2019, 144.) Terveydenhuollon kustannusten yksilöille syntyviä taloudellisia rasitteita pyritään 

ehkäisemään erilaisten maksukattojen avulla. Esimerkiksi julkisen terveydenhuollon 

maksukatto on vuosina 2020–2021 683 euroa. Tämä ohella on myös muita maksukattoja, 

jotka yhdessä nostavat omavastuuosuuksien määrän noin 1 500 euroon. Näitä keinoja ei 

pidetä riittävinä, sillä noin viidesosa terveyspalveluja tarvitsevista ei hakeudu hoidon piiriin 

maksujen vuoksi (Keskimäki ym. 2019, 144). Tämä vahvistaa sairastavuuden ja terveyden 

sosioekonomista jakautumista. 

4 LÄÄKETIETEELLISET DIAGNOOSIT MÄÄRITTELYN KOHTEINA JA 

LUOKITTELUN TAPOINA  

 

Tässä luvussa tarkastellaan sairautta terveyssosiologisen näkökulman lävitse. Keskeisenä 

näkökulmana on, että lääketieteelliset diagnoosit ovat oman aikakautensa ja ympäristönsä 

tuotteita ja esimerkiksi saavat tai menettävät luokittelevan asemansa tutkimustiedon 

karttuessa. Kuitenkin nämä liikkuvat luokittelutavat vaikuttavat merkittävällä tavalla 

yksilöiden elämään, sillä lääketieteelliset diagnoosit ovat yksi erottelutapa, kun arvioidaan 

yksilön oikeuksia hyvinvointipalvelujärjestelmän etuuksiin tai palveluihin. 
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4.1 Diagnoosin sosiaalinen rakentuminen 

 

Diagnoosin sosiaalinen rakentuminen on keskeinen tutkimusalue terveyssosiologiassa ja 

keskeisiä hahmoja sen tutkimuksessa ovat sosiologian ja terveystieteiden professori Phil 

Brown ja terveystieteiden professori Annemarie Jutel.  

 

Lääketieteellisen diagnoosin sosiaalisella rakentumisella tarkoitetaan sitä, että sosiaalisen 

ulottuvuuden eri tekijät vaikuttavat osaltaan siihen, miten diagnoosit muotoutuvat ja kuinka 

käsitämme, annamme merkityksiä ja hoidamme sairauksia. Näitä vaikuttavia tekijöitä ovat 

esimerkiksi luokka, etninen tausta, sukupuoli, teknologia, kulttuuri, poliittinen talous sekä 

institutionaaliset ja ammatilliset rakenteet ja normit. (Brown 1995, 1.) Näiden ohella on 

tärkeää muistaa myös, että kutakin aikakautta määrittävät ideologiat ja maailmankäsitykset, 

lääketieteen kehitys, poliittiset suunnanvaihtelut ja eri intressiryhmien panostukset jättävät 

jälkensä diagnoosiin. Diagnoosi on määrityksien politiikkaa, jossa sairauden määrittelyt 

kumpuavat kiistoista ja sosiaalisista konflikteista. Sosiaalitieteellisestä näkökulmasta 

kiinnostavaa on se, miten diagnoosin rakentamisen prosessista päädytään sitä seuraavaan 

sairauden konstruktioon. (Brown 1995, 6.) Tarkastelen tätä tutkielmassani endometrioosin 

näkökulmasta.  

 

Länsimaisessa lääketieteessä on käytössä kaksi diagnoosijärjestelmää: ICD eli International 

Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems ja DSM eli Diagnostic and 

Statistical Manual of Mental Disorders. Näistä ensin mainittu on keskeinen fyysisten 

sairauksien tarkastelussa. ICD-järjestelmä on Maailman terveysjärjestön WHO:n ylläpitämä. 

Sitä voidaan tarkastella poliittisesta näkökulmasta siten, että lääketieteellinen luokittelu ja sitä 

kautta väestön terveyden ja pitkäikäisyyden edistäminen mahdollistavat valtioiden poliittisen 

ja taloudellisen toiminnan (Jutel 2011, 28). Diagnoosijärjestelmät eivät siis ole vain 

sairauksien luokittelua, tunnistamista ja hoitamista varten. Sen vuoksi kaikilla sairauksilla ei 

esimerkiksi ole diagnoosikoodia, minkä vuoksi tällaisista sairauksista kärsivien oireita ja tilaa 

ei voida legitimoida.  

 

Jotta diagnoosin syntyyn johtaneita vaikuttimia ja ympäröivää sosiaalista kontekstia voitaisiin 

ymmärtää, on olennaista ymmärtää myös luokittelua. Luokittelu on perustava tapa, jolla 

ihminen käsittelee ja ymmärtää maailmaa, luokittelemalla asioita ja ilmiöitä niille annetaan 
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nimi. Sosiologit Durkheim ja Mauss ovat määritelleet luokittelun toiminnaksi, jossa asioita 

järjestellään toisistaan selkeästi erottuviin kategorioihin. Tämä luokittelu ohjaa ilmeneviä 

vastauksia tai reaktioita, joita tiettyihin kategorioihin kuuluvat asiat herättävät. (Jutel 2011, 

18–19; alk. Hayes & Adams 2008.) Tehokas luokittelu tunnistaa sekä asioiden erilaisuuden 

että samankaltaisuuden. Luokittelun avulla asioita ja ilmiöitä yhdistellään ja erotellaan. Siksi 

olemassa olevien luokkien pitää vastata siihen, mikä on riittävää tekemään asioista 

samankaltaisia, huomioiden kuitenkin samalla näiden asioiden perustavan eron. Luokitteluja 

voidaan pitää notkeina määreinä (Jutel 2011, 15–16.) Tämä tarkoittaa sitä, että sairauksia 

voidaan ryhmitellä eri tavoin: sairauteen liittyvän tiedon prosessointitavan tai prosessoinnin 

merkityksen mukaan, oireiden ilmenemisalueen perusteella, hoitotavan mukaan, sairauden 

kansanterveydellisen merkityksen mukaan, etiologian eli syntysyyn perusteella, ennusteeseen 

nojaten, hoidon kustannusten mukaan ja niin edelleen (Jutel 2011, 16). 

 

Luokittelujen tutkiminen on sairauksien tunnistamisen ja tutkimuksen perusta, mutta sitä, 

miten nämä luokittelut ovat syntyneet, ei monesti käsitellä. Luokittelut eivät ole neutraaleja 

tai luonnollisia, vaan niiden taustalla on paitsi arvoja ja intressejä, myös pettymyksiä ja 

ulossulkemista. Koska sekä lääkärit että maallikot ovat omaksuneet luokitteluja ja käyttävät 

niitä selittämään sairauksia, on tärkeää, että myös luokittelujen syntyyn kiinnitetään 

huomiota. (Jutel 2011, 15.) Diagnoosi tekee konseptuaalisista kategorioista todellisia. 

Konseptointi kuvastaa sitä, miten sairaus saa alkunsa ja millä tavalla se ilmenee ja mitkä sen 

oireet ovat. Vaikka sairaus oireilisi esimerkiksi verenvuodoin tai ihottumana, sitä ei 

välttämättä konseptoida verenvuoto- tai dermatologiseksi sairaudeksi, vaan sen perusteella, 

mikä nämä oireet on alun alkaen saanut aikaan. Konseptointi voi pohjautua esimerkiksi 

sijaintiin, oireisiin tai syntytekijöihin, ja konseptoivat tekijät voivat muuttua tutkimustiedon ja 

ymmärryksen lisääntyessä. (Jutel 2011, 18.) Endometrioosilla on erilaisia 

konseptointimahdollisuuksia, kuten diagnosointi kuukautiskivuksi, ruoansulatuselimistön 

vaivoiksi tai psykosomaattiseksi oireiluksi. Tämä osoittaa sen, että aluksi tietyt oireet voivat 

viedä päähuomion, mutta tutkimustiedon karttuessa sairaus, sen luonne ja siihen liittyvät 

oireet tarkentuvat muodostaen selkeämmän kuvan varsinaisesta sairaudesta (Jutel 2011, 17). 

Epätavalliset sekä biolääketieteellisen ymmärryksen ulottumattomissa olevat oireet 

luokitellaan monesti psykologisiksi. Sekä yksilön oirehistorian alussa että sairauden historian 

alkuaikana tämä ei ole poikkeuksellista. Mielenterveyden häiriöistä on tullut oireiden 

kaatopaikka, johon sijoittamattomat oireet laitetaan. (Jutel 2011 30.) Myös endometrioosia 
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sairastavat kertovat heidän mielenterveytensä kyseenalaistamisesta, mutta saatuaan 

endometrioosidiagnoosin heitä ei voida enää väittää luulosairaiksi tai jopa hulluiksi. 

 

Se, millä tavalla yksilön tilaa luokitellaan lääketieteellisestä näkökulmasta, vaikuttaa 

esimerkiksi siihen, nähdäänkö oireet tarkempaa selvittelyä edellyttävinä, yksilön hyvinvointia 

heikentävinä, tosina tai vaikkapa muita vaarantavina (Jutel 2011, 18). Yksilötasolla hoitava 

asiantuntija erittelee potilaan kertoman, arvioi oireita ja yhdistelee niitä patologioihin. 

Kollektiivisella tasolla luokittelu validoi sairauden, paikantaa sen esimerkiksi fysiologiseksi 

tai psykologiseksi ja määrittelee jatkotoimia (Jutel 2011, 17). Diagnoosia organisoitaessa on 

päätettävä, mikä tekee jostain yleisemmän ja tyypillisenä pidettävän luokan ja mikä taas on 

yksilökohtaista ja kuvastaa yksilöllistä sairauden ilmenemistapaa. Sairauksia voidaan 

ryhmitellä eri luokkiin eri tavoin ja samassa ajassa voi olla käytössä erilaisia rinnakkaisia 

luokittelun tapoja. Mutta kun oireet tai sairaus on luokiteltu, samankaltaisuuden 

hahmottamisen avulla oireita ja oireyhtymiä voidaan ryhmitellä. Ryhmittely on viestinnän, 

loogisen yhteyden, tutkimuksen ja tilastoinnin perusta. (Jutel 2011, 17.) 

 

 

4.2 Kiistanalaiset sairaudet  

 

Kiistanalaisilla sairauksilla tarkoitetaan sellaisia sairauksia, joiden syntymekanismit eli 

etiologia, oireet ja tätä myöten myös diagnoosi ovat vastustuksen kohteina ja epävarmuuden 

määrittelemiä (Brown ym. 2011, 939). Näitä sairauksia ei kyetä biolääketieteellisin kokein ja 

mittaustavoin osoittamaan, vaan niiden diagnosoinnin keskiössä on oireista kärsivän yksilön 

subjektiivinen kokemus (Madden & Sim 2016). Tällaisia sairauksia ovat esimerkiksi 

krooninen väsymysoireyhtymä ja fibromyalgia, joista ensimmäinen on endometrioosin yksi 

oire ja jälkimmäisessä on yhtymäkohtia endometrioosissa keskeiseen vaikeaan kipuoireiluun. 

Sairauden syntymekanismien tarkentuminen tai kuvantamisen kehittyminen eivät tarkoita 

automaattisesti sitä, että kiistanalainen sairaus muuntuu tavalliseksi diagnosoitavaksi 

sairaudeksi. Tämä tieto on jalkautettava terveydenhuollon ammattilaisten pariin, mutta 

haasteena on informaatiotulva.  

 

Kiistanalaiset sairaudet ovat sellaisia, etteivät lääkärit, hallinnot tai vakuutusyhtiöt hyväksy 

niitä sairauksiksi, vaikka yksilöt tai ryhmät kokevatkin ne kokonaisvaltaisesti sellaisiksi. 
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Toisinaan myös yksilö saattaa kieltäytyä ja vastustaa hänelle soviteltua diagnoosia. Tämä 

näkemysten, kokemusten ja hyväksynnän puutteen yhteentörmäys on kiistanalaisten 

sairauksien perustassa. Tämä voi saada aikaan sen, että tällaisista sairauksista kärsivät 

kokevat oireidensa ja sairautensa todellisuuden puolustamisen taisteluna. (Jutel 2011, 77.) 

Monesti tällaisten sairauksien ympärille muodostuu erilaisia yhdistyksiä ja järjestöjä, jotka 

ajavat jäsentensä etua muun muassa vaikuttamistyön keinoin. Mutta keskeisimpänä on 

oireiden legitimaation puute, mikä johtaa siihen, ettei sairas yksilö ole oikeutettu 

sairastamaan, saamaan hoitoa eikä erilaisia sairaille tarkoitettuja tukia. Kiistanalainen sairaus 

voi kuitenkin tarkoittaa myös sitä, ettei yksilö suostu hyväksymään annettua diagnoosia. 

Tällainen tilanne voi muodostua esimerkiksi silloin, jos sairaus on kovin stigmatisoitunut tai 

potilas ei koe itseään sairaaksi.  

 

Yksi tarkastelunäkökulmani tässä tutkielmassa on, onko endometrioosi kiistanalainen sairaus. 

Diagnoosi ei endometrioosin kohdalla ole yksilötasolla torjuttu, vaan sitä pikemminkin 

kaivataan ja on toisinaan haettu pitkäänkin. Sen sijaan näen kiistanalaisuuden syntyvän siitä, 

ettei endometrioosin oireita oteta vakavasti terveydenhuollossa eikä sairautta voida aina 

todentaa helposti esimerkiksi testein tai kuvantamisen avulla. Perustelen tätä sillä, että 

endometrioosissa kipua aiheuttavaa kudosta ei aina pystytä osoittamaan kuvantamisella ja 

koska endometrioosikipu on erikoishoitoa vaativaa hermosärkyä, eli tavalliset särkylääkkeet 

eivät auta siihen, yksilöllä on voimakkaita kipuoireita näennäisesti ilman elimellistä syytä. 

Koska tämä voimakas ja vaikea kipu ei johda vakavampaan, niin oireilu voi näyttäytyä 

epämääräisenä sekä hoitohenkilöstölle että endometrioosia sairastavan lähiympäristölle. 

Kipuoireiden ohella sekä oireiden ilmenemispaikka ja -aika voivat johtaa joko 

somatisaatiotulkintaan, oireiden normalisoitiin tai trivialisointiin. Sekä ruoansulatuselimistön 

oireilua että kuukautiskierron mukaisesti vaihtelevia kipuoireita pidetään melko tavallisina 

arkisina ilmiöinä, joita suurin osa ihmisistä kokee jossain vaiheessa elämäänsä ja pärjää 

niiden kanssa ilman apua. 
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5 PITKÄAIKAISSAIRASTAMINEN ON KULUTTAMISEN MUOTO  

 

Pitkäaikaissairastaminen aiheuttaa rasitteita yksilön taloudelle suorien kustannusten, kuten 

asiakasmaksujen ja lääkkeiden oston kautta tai välillisesti, jos yksilö on poissa työelämästä 

sairautensa vuoksi tai ei pysty kouluttautumaan sellaisiin tehtäviin, mihin hänellä olisi 

muutoin potentiaalia. Sairastamisesta aiheutuvia suoria kustannuksia kompensoidaan 

hyvinvointipalvelujärjestelmän etuisuuksien avulla. Pitkäaikaissairastaminen ei kuitenkaan 

muutu maksuttomaksi tai lakkaa aiheuttamasta taloudellisia rasitteita. Erityisesti 

pienituloisimmat ovat heikoimmassa asemassa, sillä heillä voi olla eniten vaikeuksia 

hankkiakseen sairauteensa sopivinta hoitoa. Paremmassa taloudellisessa asemassa olevat 

voivat halutessaan ostaa yksityisiä terveyspalveluja, hyödyntää vaihtoehtohoitoja tai käydä 

helpommin läpi lääkekokeiluja. Valinnanmahdollisuuksien lisääntyminen on muokannut 

potilaan asemaa terveydenhuollossa jossain määrin, mutta ei kuitenkaan ole poistanut 

lääketieteen ammattilaisten professioasemaa. Yksilöt voivat kuitenkin hakeutua 

omakustanteisesti sellaisten palvelujen piiriin, missä heillä on suuremmat mahdollisuudet 

saada legitimaatiota oireilleen.  

 

 

5.1 Kansaneläkelaitos taloudellisen tuen lähteenä pitkäaikaissairauden aikana  

 

Suomessa hyvinvointijärjestelmän perusturvasta vastaa keskeisesti Kansaneläkelaitos 

(myöhemmin Kela). Alun perin se perustettiin kansaneläkkeiden maksamista varten, mutta 

myöhemmin Kelan toiminta on laajentunut vastaamaan kansalaisten yhteiskunnallisen avun ja 

tuen tarpeisiin erilaisissa elämäntilanteissa. (Kelan verkkosivu: Historia.) Kelan toiminnan 

laajeneminen edustaakin suomalaisen hyvinvointipalvelujärjestelmän kehitystä kohti 

universaalijärjestelmää, sillä kaikki suomalaiset ovat jossain elämänsä vaiheessa Kelan 

maksamien etuuksien piirissä. Osa etuuksista, kuten lapsilisä, on vahvasti universaaleja ja osa 

taas tarveharkintaisia, esimerkiksi perustoimeentulotuki.  

 

Sairastaminen on aina riski yksilön taloudelle. Vaikka Suomessa tavanomaisessa 

palkkatyösuhteessa yksilöllä on oikeus palkalliseen sairauslomaan, erilaisissa epätyypillisissä 

työsuhdemuodoissa sairastaminen voi johtaa palkkaa vaille jäämiseen. Myös sekä kunnallinen 

että yksityinen terveydenhuolto on maksullista, samoin lääkkeet. Kuitenkin erityisesti 
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krooniseen tai pitkäaikaissairauteen sairastumista voidaan pitää erityisenä riskinä yksilön 

taloudelle. Sairastaminen lisää yksilön menoja, mutta saattaa vaikeuttaa toimeentulon 

saamista. Siksi sairausajan kustannusten korvaaminen on osa Kelan etuuksia. Ensimmäisenä 

Kelan piiriin siirtyi sairausvakuutus ja lääkärinpalkkioiden osittainen korvaaminen (Kelan 

verkkosivu: Historia). Muita keskeisiä sairauden ajan tukia ovat sairaus- ja 

osasairauspäiväraha, lääkekorvaus, kuntoutus ja työkyvyttömyyseläke.  

 

Sairauspäivärahaa maksetaan, jos sairaus on kestänyt yli kymmenen päivää. Sen saaminen 

edellyttää ensin lääkärintodistusta ja myöhemmin lääkärinlausuntoa. Sairauspäivärahaa 

maksetaan enintään 300 arkipäivää, sen jälkeen yksilön on oltava vähintään vuoden ajan 

työkykyinen, jotta oikeus sairauspäivärahaan palaa. Poikkeus tähän on, jos yksilö sairastuu 

uuteen sairauteen, joka ei ollut aiemman sairauspäivärahan saamissyy. Sairauspäivärahan 

suuruus on 70 % vuositulosta ja osasairauspäivärahan 35 % vuositulosta. (Kelan verkkosivu: 

Sairauspäivärahat.) Tämän jälkeen yksilön on joko ilmoittauduttava työnhakijaksi, jotta 

hänelle syntyy oikeus työttömyyskorvaukseen. Sairauspäivärahakauden päättymisen jälkeen 

myös työkyvyttömyyseläkkeen mahdollisuus nousee arvioitavaksi.  

 

Sairauden selvitys ja hoito edellyttävät terveydenhuoltoa. Monet palkkatyössä olevat ovat 

työnantajan järjestämän työterveyshuollon piirissä, joka voi olla joko pelkkää 

ennaltaehkäisevää toimintaa, perusterveydenhuoltoa tai sisältää myös erikoislääkäripalveluja. 

Työterveyshuollon piirissä olevat eivät maksa terveydenhuollostaan. Sen lisäksi he pääsevät 

hoitoon yleensä nopeasti ja suoraan lääkärin vastaanotolle. Työterveyspalvelujen 

rajallisuuden vuoksi ne eivät kuitenkaan aina pidä sisällään erikoislääkäripalveluja tai 

työterveyshuollossa kirjoitettuja lähetteitä julkisen puolen tarkempiin tutkimuksiin saatetaan 

palauttaa resurssipulan vuoksi.  

 

Kunnallisen terveydenhuollon piirissä ovat ne, joilla ei eri syistä ole työterveyshuollon 

hoitaja- ja lääkäripalveluja käytettävissään. Kunnallinen terveydenhuolto on maksullista ja 

maksujen suuruus vaihtelee kunnasta riippuen. Kunnallisen terveydenhuollon ongelmana 

pidetään tyypillisesti jonotilannetta, eli pääsyä kiireettömään hoitoon voi joutua odottamaan. 

Kunnallisen terveydenhuollon järjestämistavat vaihtelevat ja osassa palveluja hoitoon 

hakeutuva yksilö kohtaa ensisijaisesti hoitajan, joka tarvittaessa konsultoi lääkäriä. Tällöin 

sairaanhoitajan työssä keskeistä on hoidontarpeen arviointi. Endometrioosin kohdalla 

ongelmana taas on sairauden tunnistamisen vaikeus perusterveydenhuollossa sekä hoitajien 
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että lääkärien kohdalla. Tämä yhdistettynä gynekologisten lääkäripalvelujen saamisen 

hankaluuteen julkisessa perusterveydenhuollossa johtaa todennäköisesti tilanteeseen, missä 

endometrioosia sairastavia jumiutuu terveydenhuollon ensimmäiselle portaalle.  

 

Kela korvaa vain yksityisellä sektorilla tehtyjä erikoislääkärikäyntejä. Vuonna 2021 korvaus 

erikoislääkärikäynnistä oli 13,50 euroa (Kelan verkkosivut: Lääkärinpalkkiot.). Kunnallisella 

sektorilla yksilö maksaa käynneistään tiettyyn maksukattoon asti, jonka jälkeen palvelujen 

käyttö on ilmaista. Yksityisellä sektorilla vastaanottokäyntien hinnat vaihtelevat toimijan 

mukaan. Palvelun hinnoittelu voidaan kuitenkin nähdä esteenä sen saavutettavuudelle. 

Endometrioosiin viittaavien oireiden selvittely ja yksilölle sopivan hoidon löytäminen voivat 

edellyttää lukuisia lääkärikäyntejä. Jos yksilö ei pääse tarvitsemansa hoidon piiriin 

perusterveydenhuollossa, yksityisen sektorien palvelujen käyttäminen saa aikaan merkittäviä 

taloudellisia rasitteita. Samaan aikaan suomalaisessa terveydenhuoltojärjestelmässä ei ole 

tehty linjausta, että gynekologiset sairaudet hoidettaisiin pääsääntöisesti yksilöiden omalla 

kustannuksella yksityisellä sektorilla. Vain joidenkin esteettisten toimenpiteiden kohdalla 

tällainen linjanveto on tehty.  

 

 

5.2 Kelan lääkekorvausjärjestelmä ja rationaalisen lääkehoidon tavoitteet   

  

Endometrioosin oireita ja ilmenemisvaiheita pyritään vähentämään ja hoitamaan lääke- ja 

leikkaushoidoin. Sairauteen ei ole olemassa täsmähoitoa, vaan sitä hoidetaan muihin 

sairauksiin ja tarpeisiin tarkoitetuilla lääkkeillä. Endometrioosin hoitoon tarkoitetut lääkkeet 

ovat tyypillisesti hormonaalisia, esimerkiksi ehkäisyyn tarkoitettuja. Niillä pyritään 

tuottamaan raskauden tai vaihdevuosien kaltainen tila, jolloin endometrioosipesäkkeet eivät 

pääse kasvamaan. Tämän ohella muita liitännäisoireita, kuten kipuja, hoidetaan niihin 

tarkoitetuilla lääkkeillä, esimerkiksi kipulääkkeillä ja kipukynnystä nostavilla lääkkeillä.   

 

Endometrioosin kohdalla hormonihoidon keskeisyys muodostuu olennaiseksi 

kustannustekijäksi sairauden hoidossa. Nämä lääkkeet eivät yleensä kuulu Kelan 

lääkekorvauksen piiriin eivätkä myöskään kerrytä lääkekattoa. Ne endometrioosin hoidossa 

käytetyt hormonivalmisteet, jotka ovat korvauksen piirissä, kuuluvat tyypillisesti 

peruskorvausluokkaan. Näiden lääkkeiden korvattavuus voi edellyttää esimerkiksi lääkärin 
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kirjoittamaa B-lausuntoa, jonka saamisen edellytys on, että lääkäri tai potilas tietää 

korvattavuusmahdollisuudesta.  

 

Kelan lääkekorvausjärjestelmä korvaa vain Sosiaali- ja terveysministeriön yhteydessä 

toimivan Lääkkeiden hintalautakunnan (Hila) hyväksymiä valmisteita. Jos yksilön käyttämä 

lääke on korvauksen piirissä, korvausta saa 50 euron omavastuuosuuden täyttymisen jälkeen. 

Korvattujen lääkekustannusten vuosittainen omavastuuosuus on vuonna 2021 579,78 euroa. 

Sen täyttymisen jälkeen yksilö maksaa korvattavista lääkkeistään 2,50 euron omavastuun 

verran. Vuonna 2020 maksukatto oli 577,66 euroa. (Kelan verkkosivu Lääkekatto. Luettu 

22.1.2020 ja 19.10.2021.) Kalenterivuosittainen lääkekatto täyttyy noin 5 % yksilöistä. 

Lääkkeiden ostotaipumukset eroavat sen suhteen, onko yksilö saavuttanut vuotuisen 

maksukaton vai ei. Kun yksilö saavuttaa vuotuisen maksukaton, lääkkeiden ostojen määrä 

nousee noin 23 %. Mitä suurempi lääkkeen hinnanmuutos on, sitä enemmän sitä ostetaan 

maksukaton täyttymisen jälkeen. (Kelan kesäseminaari 2019.) Sosiaali- ja terveysministeriön 

tavoitteena on rationaalinen eli asianmukainen lääkehoito. Sellaisen katsotaan olevan 

vaikuttavaa, turvallista, laadukasta, yhdenvertaista ja taloudellista. Sosiaali- ja 

terveysministeriö on toteuttanut vuosina 2016–2017 rationaalisen lääkehoidon toimeenpano-

ohjelman. (Sosiaali- ja terveysministeriön verkkosivu Rationaalinen lääkehoito.)  

 

Rationaalisen lääkehoidon ulottuvuudet ovat: vaikuttavuus, taloudellisuus, yhdenvertaisuus, 

laadukkuus ja turvallisuus. Vaikuttavuudella tavoitellaan tehokkuutta, eli lääkehoito tuottaisi 

potilaalle enemmän hyötyä kuin haittaa tämän arkisessa elämässä. Taloudellisuudella 

viitataan lääkehoidon yksilölle syntyviin kustannuksiin suhteessa hoidosta saatavaan hyötyyn. 

Sekä yksilöllä että yhteiskunnalla tulee olla lääkehoitoon varaa. Lääkehoidon yhdenvertaisuus 

tarkoittaa sitä, että lääkehoito määräytyy yksilön terveydenhuollon tarpeiden kautta, eikä 

siihen vaikuta ikä, sukupuoli, asuinpaikka, maksukyky tai muut sosioekonomiset tekijät. 

Laadukkuudella tavoitellaan lääkkeiden käytön järkevyyttä. Tällä tarkoitetaan erityisesti 

lääkehoidon oikea-aikaisuutta, tarkoituksenmukaista käyttöä ja hyödyn saamista. Sen ohella 

laadukkuuteen kytkeytyy myös taloudellisuus. (Hämeen-Anttila, Närhi & Tahvanainen 2018, 

9.)  

 

Lääkkeiden myynnin arvo on kasvanut ja se on johtanut siihen, että lääkekustannusten kasvua 

on pyritty hillitsemään eri keinoin 1990-luvulta lähtien. Keinoina ovat olleet hintoihin 

vaikuttaminen sekä lääkkeiden käyttäjien maksuosuuksiin vaikuttaminen. (Hämeen-Anttila 
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ym. 2018, 10.) Käytännön tasolla hillitseminen voi tarkoittaa lääkkeiden käytön vähentämistä 

ja lääkekatto toimii keinona lääkkeiden käytön vähentymiselle. Lääkkeiden kustannukset 

aiheuttavat monelle moni- ja pitkäaikaissairaalle taloudellisia haasteita. Vaikeudet paikantuvat 

erityisesti alkuvuoteen, kun erilaiset omavastuuosuudet nollautuvat ja kaikesta pitää maksaa 

täysi hinta. Omavastuuosuudet ovat toisistaan irrallisia ja sen vuoksi yksilö voi joutua 

maksamaan hoidostaan jopa yli 1 500 euroa pelkästään tammikuussa. (Yle Uutiset 7.1.2020.) 

Kun yksilön lääkekatto täyttyy, lääkkeiden ostokäyttäytymisessä tapahtuu muutos. Kun 

lääkkeiden hankintakustannus pienenee, lääkkeitä ostetaan enemmän. (Kelan kesäseminaari 

2019.) Tämän voi tulkita tarkoittavan esimerkiksi sitä, että lääkkeitä hankitaan tässä vaiheessa 

varastoon. Lääkkeitä on myös voitu käyttää vähemmän kuin sairauden hoito edellyttää, jos 

kustannukset ovat liian korkeat suhteessa yksilön tulotasoon.  

 

Moni endometrioosia sairastava ei kuitenkaan hyödy lääkekatosta, sillä sairauden hoitoon 

tyypillisesti käytetyt lääkkeet eivät ole niin sanottuja täsmälääkkeitä, eli niitä ei ole kehitetty 

varsinaisesti endometrioosin hoitoon. Endometrioosin sairastaminen voi muodostua 

hintavaksi, jos erilaisia lääkekokeiluja joudutaan tekemään paljon, minkä seurauksena osa 

ostetuista lääkkeistä jää käyttämättä ja jos parhaiten toimiva tuote on hintavampi kuin 

perustuotteet. Lääkehoito voi kokeilujen aikana olla myös tehotonta, eli lääkkeistä saatava 

hyöty toimintakyvyn ylläpitämiseksi ei ole riittävää. Yhdenvertaisuus ei välttämättä toteudu, 

jos endometrioosia sairastava ei voi halutessaan saada esimerkiksi hormonikierukkaa 

kunnallisessa terveyskeskuksessa pelkällä asiakasmaksulla, vaan joutuu hankkimaan sen itse 

ja asennuttamaan sen yksityisellä gynekologilla. Endometrioosia sairastavien kohdalla 

rationaalisen lääkehoidon periaatteet voivat siis jäädä kaukaisiksi.  

 

Rationaalista lääkehoitoa kuvataan käsitteellä kumppanuus, eli sekä terveydenhuollon 

ammattilaiset että lääkkeiden käyttäjät ovat toimijoita. Lääkehoidon suunnitteluvastuu on 

lääkärillä, mutta ihanteena on, että lääkkeiden käyttäjä otetaan mukaan suunnittelemaan ja 

seuraamaan omaa lääkehoitoaan. (Hämeen-Anttila ym. 2018, 22.) Lääkkeiden käyttäjän 

osallistuminen edellyttää sitä, että hän saa äänensä kuuluviin ja että hänellä on 

lääkeinformaatiota käytettävissään. Yksilön aktiivisuus ja vastuuttaminen ovat laajentuneet 

myös lääkehoidon osa-alueelle. Jos yksilö ei pysty itse huolehtimaan lääkehoidostaan, vastuu 

siirtyy muulle edustajalle, joka voi olla esimerkiksi hänen omaisensa tai läheisensä.  

 



23(70) 

 

Rationaalinen lääkehoito on yksi sosiaali- ja terveysministeriön lääkepoliittisista tavoitteista, 

jotka on tarkoitus saavuttaa vuoden 2020 loppuun mennessä. Erityisesti pitkäaikaissairaiden 

vastuuttaminen lääkehoidostaan on yksi keskeinen tavoite. (STM julkaisuja 2011:2 2011.) 

Lääkkeiden käyttäjille kohdistettu tiedonvälitys on kuitenkin avoinna. Ammattilaisten 

käyttöön on määritetty Käypä hoito -suositukset ja Terveysportti-tietokanta, mutta vastaavia 

tietolähteitä ei ole kansalaisten käytössä. Tämän ongelmallisuus tunnistetaan. 

Pitkäaikaissairaiden kohdalla uhkina nähdään lääkkeiden käytön turha lisääntyminen, 

epäasiallinen lääkkeiden käyttö ja medikalisaatio. (STM julkaisuja 2011:2 2011, 24.) Nämä 

kuulostavat ongelmina sellaisilta, että lääkkeiden käyttäjien vastuuttaminen voi viedä mattoa 

alta terveydenhuollon ammattilaisten tekemältä työltä. Jos lääkehoitoa on onnistuttu 

karsimaan, lääkkeiden käyttäjän omat toiveet voivat johtaa sen lisääntymiseen.  

 

Sosiaali- ja terveysministeriön julkaisussa todetaan, että lääkehoidon ei tulisi tarpeettomasti 

korvata lääkkeettömiä hoitomuotoja. Tässä yhteydessä täsmennetään tätä koskemaan terveitä 

elintapoja ja elämäntapamuutoksia. (STM julkaisuja 2011:2 2011, 26.) Joidenkin sairauksien, 

kuten myös endometrioosin vatsaoireiden hoidossa osa sairastavista kokee saavansa apua 

esimerkiksi ruokavaliomuutoksin. Ei-lääkkeettömiin hoitomuotoihin ei kuitenkaan ole 

kohdistunut riittävästi tutkimusta, jotta niitä olisi mahdollista verrata lääkehoidon 

aikaansaamiin hyötyihin tai haittoihin. Tutkimuksen ohella terveydenhuollon luotettavan 

tiedon tulisi olla ammattilaisten ulottuvilla, jotta he voisivat ehdottaa lääkkeettömiä 

hoitomuotoja sellaisista eniten hyötyville potilaille. 

 

 

5.3 Potilaasta asiakkaaksi  

 

Suomalainen hyvinvointipalvelujärjestelmä on yhdistelmä julkisesti, yksityisesti ja 

kolmannella sektorilla tuotettuja palveluja. Terveydenhuollossa yksityisten terveyspalvelujen 

käytön yleistyminen muun muassa yksityisten sairauskuluvakuutusten ja ansiotason noustessa 

on johtanut siihen, että kuluttaminen on tullut osaksi ja haastanut terveydenhuollon perinteisiä 

potilas-asiantuntija-rooleja. Myös terveyspalveluja kulutetaan ja niitä kuluttavat eniten ne, 

joilla on korkein tulotaso ja tyypillisesti paras terveys. Aikaisemmin terveydenhuollon 

historiassa yksilöllä on ollut käytännössä vain sairastuneen potilaan passiivinen rooli. 

Suhteessa potilaaseen ammattilaisilla taas on koulutuksensa ja osaamisensa kautta kertynyttä 

erityistä tietotaitoa ja valtaa päättää, mikä on potilaan parhaaksi. Potilaat ja erityisesti niin 
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sanotut hyvät potilaat ottavat kyseenalaistamatta vastaan ammattilaisten antaman diagnoosin 

ja hoitokeinot. 2000-luvulla vahvistunut uusliberaali kansalaisihanne on kuitenkin tullut myös 

terveydenhuoltoon, ja terveyspalvelujen käyttäjistä sekä julkisten että yksityisten palvelujen 

piirissä on tullut aktiivisia ja vastuullisia toimijoita omassa terveydentilassansa. (Becker’s 

Health IT & CIO Report 2015.) Tämä on vahvistunut, kun terveydenhuollon maksuja on 

siirretty potilaiden vastuulle. Nämä kaksi erilaista roolia eivät asetu mutkattomasti yhteen. 

Käsitys kuluttamisesta sisältää muun muassa valinnanvapauden idean ja oikeuden vaatia 

hoitoa. Tämä ajaa osan potilaista yksityisten terveyspalvelujen piiriin. Pettymys voi kuitenkin 

olla merkittävä, jos maksamallakaan ei saa legitimaatiota oireilleen. Tällöin yksilöt voivat 

hakeutua esimerkiksi vaihtoehtohoitojen piiriin, missä ihmiskäsitys voi olla 

biolääketieteellistä oire- ja diagnoosinäkökulmaa holistisempi ja yksilön kokemuksille 

legitimaatiota antava.  

 

Englantilainen Alex Mold on historioitsija, julkisen terveydenhuollon tutkimuskeskuksen 

johtaja ja tutkinut muun muassa potiluuden ja kuluttajuuden historiaa. Potiluuden tarkastelun 

muutos jäljitetään 1960-luvulle ja bioetiikan esilletuloon. Bioetiikka toi uuden tarkastelutavan 

lääketieteen eettisen tarkastelun rinnalle. Bioetiikan tarkastelu kohdistui lääkäreiden ja 

potilaiden välisiin suhteisiin siinä missä lääketieteen eettinen tarkastelu keskittyi 

terveydenhuollon ammattilaisten ja erityisesti lääkärien välisten suhteiden tarkasteluun. 

Bioetiikka korosti potilaan oikeuksia tehdä päätöksiä itsensä ja hoitonsa suhteen. Tähän 

kytkeytyi tiiviisti oikeus informoituun suostumukseen, aihealueeseen, joka on tärkeä edelleen 

tänä päivänä. (Mold 2015, 20.) Informoidun suostumuksen antamiseen liittyy keskeisesti 

tieteellisen tutkimustiedon tekeminen ja tarjoaminen. Tieteellinen tutkimustieto asettuu 

kuitenkin toisinaan vastakkain esimerkiksi vaihtoehtolääketieteen periaatteiden kanssa. 

Ihmiset eivät myöskään aina toimi rationaalisesti tieteellisen tiedon pohjalta, vaan tekevät 

valintoja myös muilla perusteilla.  

 

Autonomisuuden ja vastuun lisääntyminen kuluttajuuden kautta tarkoittaa, että 

terveyspalvelujen käyttäjällä pitää olla tilaa ilmaista, mitä haluaa keholleen tehtävän. Potilaat 

ovat kuitenkin heterogeeninen ryhmä, jonka kaikki jäsenet eivät voi tai eivät halua olla 

toimijoita, päätöksentekijöitä tai yhteistyökumppaneita hoidossaan (Mold 2015, 9). Tänä 

päivänä terveydenhuollon toimivuus kustannuspaineiden keskellä edellyttää, että potilaat 

osallistuvat ja sitoutuvat hoitoonsa (Mold 2015, 19). Tämä koskee erityisesti 
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pitkäaikaissairaita potilaita. Terveyspalveluihin liittyvä asiakkuus tai niiden kuluttaminen ei 

kuitenkaan ole samanlaista kuin muiden tuotteiden tai palvelujen piirissä. Tämä katsotaan 

johtuvan siitä, ettei yksilö välttämättä ymmärrä haluavansa tai tarvitsevansa terveydenhuoltoa, 

hoidon lopullisen hinnan määrittely etukäteen on vaikeaa, aiempi kuluttajakokemus ei 

terveydenhuollossa välttämättä valmenna myöhempiin tilanteisiin, sillä hoitoa ei usein voi 

vaihtaa tai palauttaa eikä käyttäjä voi helposti muuttaa mieltään kesken hoidon. (Mold 2015, 

8.) Tämä edellyttää tiedonantoa, johon liittyy haasteita.  

 

Terveydenhuollon alkuaikoina potilaille ei monesti juurikaan kerrottu heidän sairauksistaan 

tai siitä, miten niitä hoidetaan. Potilaat olivat passiivisia hoidettavia, toimenpiteiden kohteita 

aktiivisten toimijoiden sijaan. Tällä historialla perustellaan sitä, että lääkärit eivät välttämättä 

tänäkään päivänä voi tietää, miten paljon kukin potilas haluaa ja voi vastaanottaa tietoa 

sairaudestaan. Kuitenkin samaan aikaan tiedonhaun ja tiedon saatavuuden helpottuminen 

ajavat potilaita itsenäisesti tiedon lähteille, jos he eivät koe saavansa riittävästi informaatiota 

heitä hoitavalta hoitohenkilöstöltä. (Mold 2015, 24.) Koska lääketieteellinen tieto on tiukasti 

professioihin sidottua, sitä ei ole helppo löytää tai tulkita ilman alan koulutusta. Tästä voi 

syntyä paitsi väärinymmärryksiä, se voi myös mahdollistaa virheellisen tiedon levittämisen. 

Potilasjärjestöillä onkin merkittävä rooli erityisesti harvinaisempiin sairauksiin liittyvän 

tuoreimman tutkimustiedon jakamisessa. Tällaisesta sairaudesta kärsivä valveutunut potilas 

saattaakin olla oman tilansa paras asiantuntija ollessaan terveydenhuollon piirissä. 

Kysymykseksi nouseekin, miten lääkäri tai hoitaja suhtautuu maallikon tietämykseen 

vastaanotolla?  

 

Potiluus, kuluttaminen ja tiedonanto asettuvat vastakkain terveydenhuollossa, sillä niillä 

tavoitellaan toisilleen vastakkaisia päämääriä. Tarjoamalla tutkittua tietoa potilaista halutaan 

tehdä aktiivisia ja vastuullisia suhteessa omaan terveyteensä ja hoitoonsa. Samaan aikaan 

oletetaan, että informoidut potilaat olisivat myös alistuvia ja suostuvaisia siihen hoitoon tai 

diagnoosiin, mitä terveydenhuollon ammattilaiset heille tarjoavat. (Mold 2015, 121.) Potilas 

saattaa leimautua vaikeaksi tai lääkäri saattaa suostua potilaan vaatimuksiin, jos ne eivät tuota 

merkittävää haittaa. Terveydenhuollossa perinteinen asiakasnäkökulma, jossa asiakas olisi 

aina oikeassa, kääntyy asiakasta vastaan. Terveyspalvelujen käyttäjä ei aina tunnista tai 

tunnusta todellisia tarpeitaan, mutta on silti oikeutettu perusteltuun vastaukseen (Baird 2000, 

128). Kuitenkin terveydenhoito monesti lähtee liikkeelle potilaan sanallistamasta kuvauksesta, 

eli potilas on tietyllä tasolla asiantuntija.  
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Potilaan aseman ja roolin muutos edellyttää muutoksia terveyttä koskevan tiedon tuottamisen 

ja jakamisen suhteen. Tieto kytkee potiluuden rationaalisen kuluttajuuden ideaan, jossa 

asiakas ideaalitilanteessa valitsee objektiivisen tiedon avulla tehokkaasti, rationaalisesti ja 

tieteellisesti (Mold 2015, 118). Todellisuudessa ihmiset eivät kuitenkaan toimi täysin 

rationaalisesti, vaikka asiakkailla olisi päätöksentekoon tarvitsemansa tieto. Tämä ei 

kuitenkaan poista velvoitetta tarjota luotettavaa ja vertailukelpoista tietoa. Lainsäädäntö muun 

muassa määrittelee, että potilaalle on kerrottava hoidon tai toimenpiteiden vaihtoehdoista 

avoimesti ja ymmärrettävästi (sosiaali- ja terveysministeriön verkkosivu Asiakkaan ja 

potilaan oikeudet. Luettu 3.2.2020). Potilaan toimijuus on jatkuvasti muuttuvat 

terveydenhuollossa. Yhtäältä hänellä on oikeus tietoon ja päätöksentekoon, mutta toisaalta 

hänelle ei voi täysin siirtää vastuuta siitä, mitä vaivaa ja miten häntä hoidetaan. Tilanteiden 

mutkikkuus voi olla yksi syy sille, että epäselvistä tilanteista tehdään virallisia valituksia.  

Oikeus tehdä virallisia valituksia hoidostaan liittyy olennaisesti potilaskuluttajuuteen ja 

terveyspalvelujen asiakkaana olemiseen (Mold 2015, 69). Englanninkielisessä tutkimuksessa 

potilaiden tekemiä valituksia tarkastellaan kahden erimerkityksisen verbin avulla: 

complaining ja moaning. Terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuvat vaihtelevasti potilaiden 

oikeuteen tehdä valituksia. Hoitavan henkilöstön piirissä potilaiden mahdollisuuksiin tehdä 

valituksia tai kannustamisena siihen ja keinojen antamisena ei nähdä hyvänä. Sen pelätään 

vahingoittavan ja lopulta tuhoavan palvelun sen sijaan, että se olisi hyödyllistä. (Mold 2015, 

77.) Tyypillisiä valitusten aiheita ovat odottaminen ja jonot, vierailuajat, yksittäisten lääkärien 

taholta tuleva huono kohtelu ja pitkäaikaisen osastohoidon olosuhteet. (Mold 2015, 71.) 

Kaikista näistä ei tehdä virallisia valituksia viranomaisille, vaan ne ilmaistaan esimerkiksi 

suoraan asiakasrajapinnassa työskenteleville ammattilaisille tai tuodaan esille julkisessa 

keskustelussa. Huonosti tehtyä tai virheellistä valitusta ei kuitenkaan tulisi sivuuttaa. Valitus 

on potilaan yksi kommunikaatioväylä hoitavaan tahoon (Mold 2015, 74). Ammattilaisten 

näkökulmasta valitus näyttäytyy eräänlaisena hyökkäyksenä heidän ammattitaitoaan, 

auktoriteettiaan ja asemaansa kohtaan (Mold 2015, 88).  
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5.4 Vaihtoehtolääketieteellisten hoitojen ongelmallisuus 

 

Vaihtoehtolääketieteen piirissä annetuista hoidoista ei tehdä juurikaan valituksia 

aluehallintoviranomaisille, Valviralle, kuluttajaviranomaisille tai muille viranomaisille. Syynä 

tähän nähdään se, että näiden hoitojen piiriin hakeutuneet ovat tietoisia siitä, että kyse ei ole 

valvonnan piirissä olevasta toiminnasta. Osassa valituksia valituksen jättäjä ei ole halunnut 

ilmoittaa henkilötietojaan. Keskitetyn valvonnan puutteen vuoksi vaihtoehtohoitoja koskevia 

valituksia, haittatapahtumia tai muita riskejä ei pystytä tarkastelemaan omana 

kokonaisuutenaan ja sitä kautta arvioida todellisia riskejä. (STM selvityksiä 2009, 44.) Arviot 

riskeistä ja uhkista ovat ainakin osittain arvioita. Jotta riskien arviointi ja nimeäminen eivät 

olisi vain arviotasolla, valituksia pitäisi kyetä käsittelemään kootusti. Keskeisimpinä 

turvallisuusongelmina ovat biolääketieteellistä hoitoa vaille jääminen ja hoidon 

viivästyminen, vaihtoehtohoidon aiheuttama sairauden paheneminen tai haittojen 

ilmeneminen ylipäätään, hypnoosiin ja suggestioterapian käyttöön liittyvät ongelmat ja 

markkinoinnissa käytetyt virheelliset tai harhaanjohtavat ilmaukset (STM selvityksiä 2009).  

 

Vastakkainasettelu länsimaisen lääketieteen ja vaihtoehtolääketieteen välillä on 

turvallisuusongelma. Tämä ilmenee näiden kahden eri kentän välisenä hierarkiaerona ja 

oletettuna tai todellisena kielteisenä suhtautumisena terveydenhuollon henkilöstön taholta. 

(STM selvityksiä 2009, 50.) Osa potilaista ei uskalla tai halua kertoa käyttämistään 

vaihtoehtohoidoista, jolloin terveydenhuollon henkilöstöllä ei ole mahdollisuutta ottaa kantaa 

hoitomuotojen yhteensopivuuteen. Potilaan vakaumuksen huomioiminen ja kannanoton 

tekeminen edellyttävät myös riittävää tietämystä kyseisestä hoitomuodosta. Kielteinen 

suhtautuminen voi olla myös toisen suuntaista: vaihtoehtolääketieteen edustaja voi suhtautua 

kielteisesti länsimaiseen koululääketieteeseen (STM selvityksiä 2009, 51). Jos 

vaihtoehtohoitoja tarjoava näyttäytyy potilaalle auktoriteettina, tilanne voi johtaa hoidotta 

jäämiseen tai hoidon viivästymiseen. Tyypillinen esimerkki tällaisesta on rokotevastaisuus.  
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6 TUTKIMUSKYSYMYS JA METODI  

 
 

Tämän tutkimuksen tutkimuskysymys on selvittää, mitä rakenteellisia haasteita tai 

mahdollisuuksia endometrioosin sairastaminen suomalaisessa 

hyvinvointipalvelujärjestelmässä sisältää. Tämän ohella tarkastellaan, täyttääkö 

endometrioosidiagnoosi kiistanalaisen sairauden määritelmän ja miten se mahdollisesti 

vaikuttaa endometrioosia sairastavien kohteluun hyvinvointipalvelujärjestelmässä. 

Koska aihealuetta ei ole aiemmin tutkittu Suomessa, lähdin haastattelujen avulla 

kartoittamaan, mitkä hyvinvointipalvelujärjestelmän rakenteelliset tekijät puhuttavat 

sairastavia. Ennen haastatteluja kävin gynekologisen potilasjärjestö Korento ry:n 

vertaisryhmätapaamisessa keskustelemassa yhdistyksen jäsenten kanssa, minkä jälkeen 

haastattelin halukkaita. Yksi haastattelu toteutettiin kasvokkain, nauhoitettuna ja litteroituna 

ilman puheenulkoisia tekijöitä, loput toteutettiin verkkokyselyn ja sähköpostin välityksellä. 

Haastattelut on tallennettu yhteen tekstitiedostoon ilman yksilöiviä tietoja, kuten nimiä tai 

sähköpostiosoitteita. Aineisto on jaoteltu vastaajittain numeroimalla ne satunnaisessa 

järjestyksessä. 

 

Haastattelukutsu lähetettiin yhdistyksen suljetuissa sosiaalisen median kanavissa 

Facebookissa sekä Whatsapp-viestisovelluksessa. Yksi haastateltu ilmoitti kiinnostuksestaan 

osallistua keväällä 2018 kandidaatintutkielman julkaisun yhteydessä. Yhtä lukuun ottamatta 

haastattelut toteutettiin sähköistä kyselyä ja sähköpostia käyttäen. Vastaajia oli yhteensä 14, 

joista yksi on asiantuntijahaastattelu. Kiinnostuneet osallistujat vastasivat ensin sähköiseen 

kyselyyn, jonka rakenne ja kysymykset noudattivat haastattelun runkoa. Osallistujat saivat 

halutessaan jättää sähköpostiosoitteensa yhteydenottoa varten. Olin sähköpostitse yhteydessä 

viiteen vastaajaan tarkentaakseni heidän kertomaansa. Haastattelukutsu tavoitti pienen ja 

rajoittuneen joukon, minkä vuoksi haastattelujen tuloksia ei voi suoraan yleistää koskemaan 

koko endometrioosia sairastavien joukkoa. Erittelin ja analysoin aineistoa siitä nousevien 

teemojen kautta.  

 

Pieniotantaisen tutkimuksen kohdalla tuloksia tulee osata arvioida niiden yleistettävyyden 

kannalta. Tämän tutkielman kaltainen pieni aineisto voisi toimia esimerkiksi laajemman 

kvalitatiivisen tai kvantitatiivisen tutkimuksen rungon arvioinnissa. Pienemmän testikyselyn 

avulla voidaan selvittää muun muassa kysymysten toimivuutta sekä saada uutta tietoa 
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tutkittavasta ilmiöstä. Lisäksi laadullisten ja määrällisten tutkimusmenetelmien 

yhdisteleminen palvelee toisiaan ja tutkimusaihetta siten, että teettämällä pienemmän 

laadullisen tutkimuksen ennen laajempaa kyselyä tutkija voi pyrkiä varmistumaan, että 

havaitsee myös tutkittavan ilmiön vähemmän näkyvät puolet. Tämä pro gradu -tutkielma 

toimii avauksena endometrioosin sairastamisen rakenteellisuuden tarkastelulle. 

 

Haastatteluaineistoa on eritelty ja analysoitu teemoittelun avulla nostamalla esille 

tyypillisimpiä kokemuksia ja ilmiöitä sekä antamalla ääni myös mahdollisille tässä aineistossa 

pienemmille asioille. Koska haastattelut toteutettiin pääasiassa sähköpostitse, niissä on 

kyseiseen viestintätapaan liittyviä tekstuaalisia elementtejä. Esimerkiksi kirjoitusvirheitä ei 

ole korjattu. Yhden vastaajan vastauksia on tiivistetty poistamalla muuhun liittyvää sisältöä 

katkelmien välistä. Tämä on merkitty seuraavalla tavalla: […]. Myös asiantuntijahaastattelu 

toteutettiin sähköpostitse. Asiantuntijahaastattelun tuloksia referoidaan, sillä 

asiantuntijahaastattelun katkelmien tyyli erosi paljon endometrioosia sairastavien katkelmista. 

Asiantuntijahaastattelun erittelyssä peilattiin asiantuntijanäkökulmaa koskemaan muiden 

haastateltujen arkikokemuksia. Asiantuntijahaastatteluun vastannut lääkäri antoi 

suostumuksensa nimensä julkaisemiseen.  

 

 

6.1 Sisällönanalyysi aineiston tarkastelun menetelmänä  

 

Tutkimuksen analyysi oli teoriaohjaavaa, eli se kytkeytyi aiemmin toteutettuun 

kansainväliseen endometrioositutkimukseen ottaen kuitenkin huomioon suomalaisen 

yhteiskunnan erityispiirteet. Aikaisemmasta tutkimuksesta tarkastelin esimerkiksi taloudelle 

aiheutuvia rasitteita sekä koulutukseen tai työhön osallistumiseen liittyviä vaikeuksia. 

Teoriaohjaavan analyysin päättelyä on abduktiivista, eli taustateoria ja aikaisempi tutkimus 

vaikuttavat analyysissa tehtäviin havaintoihin ja tässä tapauksessa teemoitteluun (Tuomi & 

Sarajärvi 2018, 80–81). 

 

Analysoin sairastavien haastatteluja sisällönanalyysin keinoin ja teoreettisena taustana toimi 

aikaisempi endometrioositutkimus. Sisällönanalyysiin liittyvän teemoittelun avulla aineistoa 

oli mahdollista luokitella ja järjestellä systemaattisesti. Teemoittelussa painottui se, mitä 

kyseisestä teemasta on aineistossa sanottu. (Tuomi & Sarajärvi 2018, 79.) Tyypillisen 

teemoitteluun liittyvän rajauksen ohella kiinnitin huomiota myös yksittäisiin, tutkimuksen 
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kannalta kiinnostaviin ilmiöihin. Ilmiön esiintymisen vähäisyys saattoi johtua tutkittavien 

joukon pienestä ja rajautuneesta otannasta, mutta kyseinen aihealue voisi laajemmassa 

otannassa nousta esille olennaisena.   

 

 

Kuvio 1. Analyysivaiheen teemoittelun havainnollistaminen  

 

Aineiston analyysi alkoi huomioita tekevällä kevyellä lukemisella, missä kirjasin ylös 

aineistosta esille nousevia ajatuksia ja ylätason teemoja. Nämä ylätason teemat kuvasivat 

tutkielman keskeistä kysymystä, eli mitä rakenteellisia haasteita endometrioosin 

sairastamisessa suomalaisessa hyvinvointipalvelujärjestelmässä on. Jaottelin aineistoa 

teemojen alle aineistokatkelmin, kirjaten ylös omia pohdintojani ja peilaten sisältöä 

teoriataustaan. Sisällönanalyysi edellytti lukuisia lukukertoja, jolloin oli tärkeää palauttaa 

mieleensä tutkimuskysymykset, joihin tutkielmassa haluttiin vastata. Tutkimuskysymyksestä 

kumpuava teema saattoi kuitenkin jakautua alakategorioihin, mikä osoitti ilmiön 

moniulotteisuutta. Teemoittelua pidetään toimivana keinona määrällistää laadullista aineistoa 

(Tuomi & Sarajärvi 2018, 99). Lisäksi ohella kirjasin ylös yksittäiset kiinnostavat ilmiöt, 

vaikka niitä ei olisi ollut mahdollista sijoittaa tietyn teeman sisään. Niistä voi saada eväitä 

jatkotutkimusta varten. 

 

 

Terveydenhuolto 

(julkinen, 

yksityinen,  

työ- ja opiskelu-

terveydenhuolto) 

Kelan etuudet ja 

palvelut  

(asiakas- ja 

lääkemaksukatot 

lääkekorvaukset, 

sairauspäiväraha, 

ammatillinen 

kuntoutus) 

Järjestö- ja 

kolmas sektori 

(Korento ry) 

Ongelmat ja mahdollisuudet, miten ilmenevät ja  

mitä vaikutuksia niillä on yksilön elämässä 

Hyvinvointipalvelujärjestelmän osat, joita 

endometrioosia sairastavat tyypillisesti käyttävät 
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6.2 Sairauden tutkimuksen eettisyys ja tutkimukseen osallistumisen vaikutukset yksilöön 

  

Lääketieteen sosiologiaan perehtynyt tutkija Anne Townsend on perehtynyt sairauksien 

tutkimuksen eettisiin haasteisiin. Tyypillisesti sairauksien ja sairastamisen tutkimus on 

lääketieteellistä ja kohdistuu yleensä sairauden varsinaiseen hoitoon esimerkiksi lääkkeillä tai 

toimenpiteillä. Tällaiseen tutkimukseen osallistumisen riskit ovat konkreettisia: osallistuja voi 

joutua lumelääkeryhmään tai hoidolla voi olla kielteisiä sivuvaikutuksia. Näitä riskejä myös 

arvioidaan hyvin kriittisesti, sillä tutkimusluvan ja rahoituksen saaminen on kiinni 

huolellisesta riskiarviosta. Riskiarvioissa ei aina kuitenkaan huomioida sairastamisen 

sosiaalista puolta ja mitä muita riskejä osallistuminen voi tuottaa tutkittaville. (Townsend, 

Taylor & Cox 2014, 13.) Sairautta ja erityisesti pitkäaikaissairautta koskeva tutkimus voi 

nostaa esille esimerkiksi sairastumisen aikaansaamia negatiivisia tunteita. Yksilö on 

todennäköisesti käynyt läpi jonkinasteista identiteettityöskentelyä ja joutunut mahdollisesti 

käsittelemään sairauden aikaansaamia menetyksiä. Esille nouseviin tunteisiin voi vaikuttaa se, 

milloin yksilö on saanut diagnoosinsa ja miten suuria muutoksia sairastuminen on aiheuttanut 

hänen elämässään. Myös riskialtis aineiston säilytys tai aineiston anonymisoinnin 

huolimattomuus voi paljastaa, kuka on osallistunut tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuvat 

eivät välttämättä halua, että kaukaiset tuttavat tai tulevat työnantajat pystyvät tunnistamaan 

hänet esimerkiksi aineistokatkelmasta. Tutkijan on tärkeä pohtia, millaista lisäarvoa 

tutkimukseen osallistuminen tuottaa vastaajille ja ylittääkö se mahdolliset riskit, joille yksilö 

altistuu osallistuessaan. Tyypillisenä ohjeena on, että riskien suuruus ja todennäköisyys eivät 

saa olla suurempia kuin mitä osallistuja voisi kohdata tavallisessa arkielämässään. (Townsend 

ym. 2014, 13.) 

 

Kun yksilö pohtii tutkimukseen osallistumista, muut arjen menot ja velvollisuudet vaikuttavat 

osallistumismahdollisuuksiin. Osallistuminen on yksi lisärasite, joka voi sairaudesta ja 

yksilön oireista riippuen jopa lisätä oireilua hetkellisesti. (Townsend ym. 2014, 16.) Tämä on 

mahdollista myös endometrioosin kohdalla, sillä osalla sairastuneista on myös kroonista 

väsymysoireyhtymää. Myös endometrioosille tyypilliset kipuoireet voivat estää 

osallistumisen, sillä vaikeiden hermokipujen aikaan vastausten huolellinen tuottaminen voi 

olla mahdotonta. Tutkimukseen osallistuminen voi myös tarkoittaa, että yksilö joutuu 

hetkellisesti luopumaan niistä selviytymismekanismeista, mitä hän on sairauden vuoksi 

rakentanut. Jos yksilö on tietoisesti pyrkinyt säilyttämään myönteisen ja 

tulevaisuussuuntautuneen ajatustavan sairaudesta huolimatta, todenmukainen vastaaminen 
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tutkimukseen edellyttää ajattelutavan muutosta ja myönteisyyden palauttaminen voi vaatia 

voimavaroja. Osalla ajatusmallit ovat myös keinoja suojata itseä sairauden kovalta 

todellisuudelta ja haasteiden kertominen voi tehdä niistä todempia kuin mitä ne ovat olleet. 

(Townsend ym. 2014, 16.) Koska endometrioosin sairastamisen on havaittu olevan riski 

yksilön mielenterveydelle ja endometrioosin sairastamiseen liittyy toisinaan ahdistusta ja 

masennusta, joka johtuu sairauden hankalasta monioireisuudesta ja kontrolloimattomuudesta 

(Facchin ym. 2018; 2017), tutkimukseen osallistuminen voi tuoda näitä tunteita uudelleen 

pintaan. 

 

Tutkimukseen osallistumisessa korostuu informoitu suostumus, jonka osallistuja antaa: yksilö 

osoittaa ymmärtävänsä riskit, mutta säilyttää mahdollisuuden jättäytyä tutkimuksesta pois 

missä vaiheessa haluaa. Suostumusprosessia pidetään kuitenkin epätoimivana, pääasiassa 

siksi, että se ei huomioi osallistuvien todellisia tavoitteita ja huolia (Townsend ym. 2014, 13). 

Erityisesti laadullista tutkimusta pidetään ongelmallisena osallistumisen keskeyttämisen ja 

tutkijan tutkittavien välisen vuorovaikutussuhteen kannalta (Duncan, Drew, Hodgson & 

Sawyer 2009, 1691). Sekä tutkijat että osallistujat korostavat yhteisymmärryksen merkitystä 

tutkimuksen onnistumisessa. Tässä keskeiseksi nousee vastavuoroisuus, yhteinen ymmärrys, 

jaetut arvot ja tutkimuksen todellisten tavoitteiden selkeä ilmaisu. (Townsend ym. 2014, 15.) 

Tutkimuksen tavoitteet ovat todennäköisesti yksi tärkeimmistä osallistumisen turvallisuuden 

ohella. Jos tavoitteet ovat osittain tai kokonaan piilossa, vastaajat eivät välttämättä koe, että 

osallistuminen oikeasti palvelee heitä. Tavoitteet voivat toisaalta myös houkutella sellaisia 

osallistujia, jotka muuten olisivat jättäneet vastaamatta: yksilön oma arkinen ongelma voisikin 

olla yleisempi ja edellyttää reagointia rakenteellisella tasolla.  

 

Tämä tutkielma käsittelee sairastamista, joka näyttäisi sijoittuvan suomalaisessa kulttuurissa 

yksityisen ja henkilökohtaisen alueelle. Tutkielman keskiössä on pitkäaikaissairastaminen ja 

keskiössä on gynekologinen sairaus endometrioosi. Sairauden pitkäaikaisuus ja kroonisuus 

sekä oireiden ilmenemistavat ja -paikat voivat siis tehdä tutkimuskohteesta moninkertaisesti 

yksityisen alueelle sijoittuvan ja peitellyn. Myös aiemmin tehdyssä 

endometrioositutkimuksessa on ilmennyt, että kyseinen sairaus pidetään yleensä piilossa. 

Sairastamiseen liittyy toisinaan myös taloudellisia haasteita ja vaikeuksia osallistua opiskelu- 

tai työelämään. Myös toimeentuloon tai rahan riittävyyteen liittyvät asiat ovat monesti 

Suomessa vaiettuja. Koventunut työelämäpuhe voi myös pelottaa ihmisiä ja erityisesti 
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sellaisia, joiden toimintakyky ei ole niin sanotusti normaalilla tasolla. Nämä kaikki 

perustelevat sitä, että osallistumisesta kiinnostuneiden ja osallistuvien anonymiteetti on 

taattava. Tämän täytyy ilmentyä jo osallistujien etsintävaiheessa, sillä se voi vaikuttaa 

osallistumishalukkuuteen.  

 

Jotta tutkimus olisi eettistä tutkimuskohteen näkökulmasta, sen tulee edistää tutkittavien 

asemaa. Oman tutkielmani eettisiä tavoitteita ovat esimerkiksi endometrioosin tunnettuuden 

lisääminen ja hyvinvointipalvelujärjestelmän vikojen osoittaminen, jotta niihin voidaan 

puuttua päätöksenteon tasolla. Tutkielmani pyrkii tuottamaan endometrioosia sairastavien 

joukosta mahdollisimman todenmukaisen kuvan: osa pystyy käymään esimerkiksi työssä 

sairaudestaan huolimatta, mutta osa on oireiden vaikeuden vuoksi työelämän ulkopuolella ja 

heillä saattaa olla muun muassa erilaisia toimeentulo-ongelmia, joihin pitää kyetä tarttumaan. 

Endometrioosiin sairastuneet ovat eriarvoisissa asemissa suhteessa keskenään, sillä kaikilla ei 

ole taloudellisia mahdollisuuksia hakeutua esimerkiksi yksityisen gynekologin vastaanotolle 

tutkimuksiin. Nämä yksilöt ovat julkisen, yleislääketieteellisen perusterveydenhuollon 

varassa, jos he eivät saa sieltä lähetettä erikoistuneeseen hoitoon.  

 

Tehtävän tutkimuksen vastuullisuuden katsotaan olevan tutkijalla tai tutkivalla taholla. 

Vastaajien näkökulmasta osallistumisen riskit eivät välttämättä ole keskeisimpiä 

osallistumisen kannalta, vaan vaikutukset. Vakuuttaakseen yksilöt osallistumisen 

hyödyllisyydestä tutkijan tulisi kyetä kertomaan, mitkä ovat todennäköisiä tai mahdollisia 

myönteisiä tai kielteisiä vaikutuksia, joita tutkimukseen osallistumisella ja tutkimuksen 

lopputuloksella tulee olemaan. (Townsend ym. 2014, 17.) Tutkimuksen tekeminen ei 

välttämättä ole harmitonta, mutta yksilöiden henkinen hyvinvointi jää toisinaan fyysisen 

voinnin arvioinnin jalkoihin, varsinkin jos tutkimuksen kohteena eivät ole erityisryhmät tai 

aihealue ei ole erityisen traumatisoivana pidetty. Osa yksilöistä ja ryhmistä ovat herkempiä 

kuin toiset ja tutkijan tulisi huomioida tämä. Endometrioosin kohdalla erityisryhmänä voidaan 

pitää esimerkiksi sairautensa vuoksi lapsettomuudesta kärsiviä. Mutta yhtä lailla työelämän ja 

taloudellisen itsenäisyyden ulkopuolelle joutuminen tai hyvin vaikeaoireinen sairaus voivat 

saada aikaan voimakkaita negatiivisia tunteita. 
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7 TOIMIMATTOMAN HYVINVOINTIPALVELUJÄRJESTELMÄN VAIKUTUKSET 

PITKÄAIKAISSAIRAAN ELÄMÄSSÄ  

 

7.1 Terveydenhuollon piirissä endometrioosioireiden kanssa  

 

Ihmisen sairastuttua yleensä ensimmäinen ja keskeisin hyvinvointipalvelujärjestelmän 

palvelu, jonka hän kohtaa ja jonka palveluja hän hyödyntää, on terveydenhuolto. Suomessa 

arvioidaan olevan noin 1,9 miljoonaa työikäistä, joilla on jokin pitkäaikaissairaus tai vamma. 

Tästä joukosta noin kolmannes arvioi, että pitkäaikaissairaus tai vamma vaikuttaa heidän 

työhönsä tai työmahdollisuuksiinsa. (Mattila-Wiro & Tiainen 2019.) Suomalainen 

terveydenhuoltojärjestelmä on jakautunut julkisesti järjestettyyn kunnalliseen 

terveydenhuoltoon, työssäkäyville kuuluvaan työterveyshuoltoon, korkeakouluopiskelijoiden 

käyttämään ylioppilaiden terveydenhoitosäätiön terveydenhuoltoon ja yksityisiin 

lääkäripalveluihin. Opiskelijaterveydenhuollossa tapahtui muutoksia vuonna 2020, kun 

kaikkien korkeakouluopiskelijoiden terveyspalvelut liitettiin osaksi ylioppilaiden 

terveydenhoitosäätiön järjestämiä palveluja. Koska haastattelemani vastaajat ovat käyttäneet 

opiskelijaterveydenhuollon palveluja diagnoosin saadakseen ennen vuotta 2020, osa 

vastaajista on voinut olla myös kunnallisesti järjestetyn opiskelijaterveydenhuollon piirissä.  

Endometrioosin vuoksi terveydenhuollon piiriin hakeutuvat ovat moninainen joukko myös 

terveyspalveluja käyttäessään. Haastattelemistani vastaajista 5 oli hakeutunut oireidensa 

vuoksi ensin julkisen terveydenhuollon piiriin. 1 vastaajista oli hakeutunut työterveyshuoltoon 

ja 2 opiskelijaterveydenhuollon piiriin. 5 vastaajista oli hakeutunut yksityisten 

lääkäripalvelujen piiriin, ja osa heistä kertoi toimineensa näin siksi, että heillä oli yksityinen 

sairauskuluvakuutus. Tulotason noustessa ja yksityisten sairauskuluvakuutusten yleistyessä 

erityisesti yksityiset terveyspalvelujen tuottajat ovat tulleet osaksi 

terveydenhuoltojärjestelmää (Keskimäki ym. 2019, 14). Endometrioosiepäilyt kohdistuvat 

iältään laajaan joukkoon hedelmällisessä iässä olevia. Terveydenhuoltoon on saatettu 

hakeutua jo kouluterveydenhuollon kautta. Työterveyshuoltoon oireidensa vuoksi 

ensimmäiseksi hakeutuneiden vähäinen osuus yllättää, koska endometrioosia pidetään 

erityisesti työikäisten sairautena ja sairauteen liittyy pitkä diagnoosiviive (Härkki ym. 2011, 

1837). Vastausten perusteella tyypillistä oli, että yksilöt ovat hakeutuneet oireidensa vuoksi 

terveydenhuollon piiriin jo ennen siirtymää työelämään. Vastauksissa yllätti myös yksityisten 

terveyspalvelujen käytön korkea osuus, yksityisten palvelujen hyödyntäminen oli yhtä yleistä 
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kuin julkisten terveyspalvelujen. Vuonna 2014 tehdyn tarkastelun mukaan yleisin tapa 

hakeutua lääkäriin Suomessa on ollut julkinen terveydenhuolto. 25 % lääkärikäynneistä 

tapahtui yksityisten lääkäripalvelujen kautta. (Tilastokeskus, 2014. Lääkäripalvelujen käyttö 

jakaa väestöä.) Mahdollisuus hankkia yksityisiä lääkäripalveluja on luonut hyvätuloiselle 

väestönosalle oman väylän terveyspalveluihin. Julkisen terveydenhuollon ongelmat tiivistyvät 

pitkiin jonotusaikoihin ja erikoistuneiden terveyspalvelujen heikkoon saatavuuteen. 

Gynekologisten erikoislääkäripalvelujen tarveharkintaisuus julkisessa terveydenhuollossa voi 

ohjata hakeutumaan palvelujen piiriin suoraan yksityiselle sektorille. Suomessa gynekologiset 

lääkäripalvelut eivät ole osa perusterveydenhuoltoa, vaan niihin päästäkseen on saatava 

lähete. Tämä edellyttää sitä, että oireet tunnistetaan ja tunnustetaan perusterveydenhuollossa 

tarkempaa tarkastelua vaativiksi. 

 

Haastattelemistani vastaajista suurin osa on kokenut oireidensa vähättelyä, sivuuttamista tai 

tulkitsemista eri sairauksiksi terveydenhuollossa. Näitä kokemuksia oli sekä julkisessa että 

yksityisessä terveydenhuollossa ja ne edelsivät tyypillisesti aikaa ennen 

endometrioosidiagnoosin saamista. Yksittäisellä vastaajalla oli myös diagnoosin saamisen 

jälkeen ongelmia perusterveydenhuollossa ja hänen endometrioosidiagnoosiansa 

kyseenalaistettiin terveydenhuollon ammattilaisten toimesta. Vähättelyä, sivuuttamista tai 

virheellisiä lääketieteellisiä tulkintoja kokeneet haastatellut kokivat, että 

perusterveydenhuollon piirissä koitettiin vähän kaikenlaisia hoitokeinoja. Kuitenkaan 

keinojen loppuminen ei tarkoittanut lähetettä jatkotutkimuksiin, vaan oireilevat yksilöt jäivät 

oman onnensa nojaan. Tätä ilmeni myös yksityisen terveydenhuollon piirissä ja jopa 

gynekologiaan erikoistuneiden lääkäreiden vastaanotoilla. 

 

Terveyskeskuksen lääkäri tuumi vain, että kuukautiskivut on normaalia ja  

jos burana ei auta kipuihin, niin kuvittelen vain kivut, koska kyllä se burana auttaa. 

Kouluterveydenhuollossa myöskin vähäteltiin ja käskettiin harrastaa liikuntaa, 

 joka vain pahensi kärsimystäni. […] Moni yksityinen taho oli myös toivotonta.  

Lopulta yksi gynekologi [yksityisestä lääkärikeskuksesta] älysi lähettää minut  

Naistentautien polille. Vastaaja 4 

 

Monet lääkärit eivät suostu hoitamaan kun eivät osaa sairautta hoitaa... Vastaaja 2 
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Oireiden ja sairauden vähättelyyn liittyi myös ulkoista arviointia. Yksittäiset haastateltavat 

kertoivat, että kun he sinnittelivät opinnoissa ja työelämässä ja pukeutuivat siististi 

lääkärikäynneille, he kokivat, että heidän sairauttansa ei otettu tosissaan. He kertoivat 

oppineensa esittämään riittävän sairasta vastaanottokäynneillään. Lisäksi osa haastateltavista 

jätti välillä osan laajasta oireistosta kertomatta. Myöhemmin he olivat kuitenkin todenneet, 

että se ei auta hoidon saamista, että suojelee terveydenhuollon ammattilaista laajalta ja 

raskaalta oirekuvastolta.  

 

Tein koko ajan töitä, jotka auttoivat kivussa harhauttamalla ajatuksia pois kivusta.  

Se vaikutti myös hoitavan tahon suuntaan siten, että oireeni otettiin vähempinä kuin mitä ne 

olivat koska tein sekä töitä että pukeuduin ja meikkasin työpaikalle menoa varten ja  

peitin näin osan sairaasta henkilöstä. Opin, että lääkäri on parempi tavata meikittä ja 

kotivaatteissa tai minua ei uskota. Vastaaja 1 

 

Usea vähättelyä ja sivuuttamista kokenut vastaaja kertoi saaneensa apua ja diagnoosin vasta, 

kun he löysivät endometrioosin erikoistuneen tai muutoin siihen perehtyneen erikoislääkärin. 

Monesti tämä edellytti lukuisia lääkärikäyntejä, joista kertyy yksityisellä sektorilla merkittävä 

taloudellinen rasite yksilölle, jos palveluja ei saa yksityisen sairauskuluvakuutuksen avulla. 

Yksityisten terveyspalvelujen hyödyntäminen voi kuitenkin olla lähes välttämätöntä, sillä sitä 

kautta yksilön on mahdollista saada lähete julkisen puolen erikoissairaanhoidon piiriin. 

Perusterveydenhuollossa yksilö ei välttämättä pääse edes gynekologin vastaanotolle, vaikka 

yleislääketieteen asiantuntemus ei riitä arvioimaan ja hoitamaan oireita, jotka vaikuttavat 

gynekologisilta. Moni haastateltu kertoi, että tietämys endometrioosista 

perusterveydenhuollossa on vähäistä tai olematonta. Yksittäiset vastaajat kertoivat, että 

sairauden tuntemus on lisääntynyt vähän, mutta ei ole vielä riittävällä tasolla. 

 

Lähetteen erikoissairaanhoitoon sain yksityisen lääkärin lähetteellä.  

Lääkärit eivät ehdottaneet [diagnoosia]. Lähinnä kivut luokiteltiin "normaaleiksi",  

ja minut kivulle herkäksi/hysteeriseksi. […] [Diagnoosin] saannin jälkeen suhtautuminen on 

ollut asiallisempaa. Tulen potilaana aivan eri tavalla kuulluksi.  

[…] Koen, että potilasta voisi kuunnella paljon enemmän vieläkin. Vastaaja 8 
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Myös kansainvälisessä endometrioositutkimuksessa on havaittu, että ongelmat 

terveydenhuollon piirissä kasautuvat aikaan, jolloin yksilö on perusterveydenhuollon tasolla 

(esim. Denny 2004). Perusterveydenhuolto näyttäytyy portinvartijana, mutta ei terveyttä 

edistävänä sellaisena. Endometrioosioireita kokevat käyvät tyypillisesti vuosia 

perusterveydenhuollon asiantuntijoiden pakeilla saamatta diagnoosia tai vaikuttavaa hoitoa 

sairauteensa. Oireiden selittämättömyys tai että niitä ei kyetä hoitamaan riittävällä tavalla ei 

kuitenkaan aina oleva syy ohjata potilasta erikoissairaanhoitoon. 

 

Suomalaisessa terveydenhuollon tutkimuksessa on havaittu, että erityisesti pitkäaikaissairailla 

ja naisilla on eniten kielteisiä kokemuksia kohtelustaan terveydenhuollossa (Aalto ym. 2017, 

2). Tämä koskee terveydenhuollon koko kenttää. Tekemissäni haastatteluissa tämä kuva 

vahvistui erityisesti perusterveydenhuollon tasolla. Yksittäinen vastaaja koki oireiden 

vähättelyä myös gynekologiaan erikoistuneen hoidon piirissä ennen endometrioosidiagnoosin 

saamista. Moni haastateltava toivoi, että heitä kuultaisiin paremmin ja enemmän 

terveydenhuollossa. Nyt oireita ei aluksi välttämättä oteta tosissaan ja diagnoosin saamisen 

jälkeen omasta hoidosta päättämiseen ei välttämättä voi osallistua. Yksilön osallistamista 

omaan hoitoonsa kuitenkin pyritään edistämään terveydenhuollossa, mutta sen periaatteet ja 

käytäntö eivät aina toteudu. Pitkäaikaissairauksien hoidossa virallisissa suosituksissa 

korostetaan potilaan roolia oman vointinsa parhaana asiantuntijana. Osa haastateltavista nosti 

tämän esiin. Silti käytännön tasolla yksilö typistyy potilaaksi ja hän voi vain päättää, ottaako 

annetut hoitoehdotukset vastaan vai ei.  

 

Hoidosta neuvotellaan mutta omia ehdotuksia ei huomioida.  

Olen voinut itse ainoastaan hyväksyä tai kieltäytyä hoidosta. Vastaaja 2 

 

Haastattelujen pohjalta syntyi kuva, että suurimmalla osalla endometrioosia sairastavista 

tilanne terveydenhuollon piirissä kohentui, kun he saivat diagnoosin ja pääsivät 

erikoissairaanhoidon piiriin. Kun kynnys erikoissairaanhoitoon oli kerran ylitetty, osa 

haastatelluista sai olla suoraan sinne yhteydessä ilman uusia tilannearvioita 

perusterveydenhuollossa. Osalla haastateltavista tilanne ei ollut yhtä hyvä, vaan diagnoosista 

huolimatta he asioivat pääsääntöisesti perusterveydenhuollossa, missä asiantuntijat vaihtuivat, 

oireilua epäiltiin diagnoosista huolimatta ja omaa terveydentilaa ja oireistoa tuli kerrata joka 

käynnillä uudelleen.  
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Joka kerta hoitoon hakeutuessa saa aina yrittää vakuuttaa lääkärit endometrioosista,  

lääkärit tekevät samat testit monet kerrat kun eivät usko endometrioosin aiheuttamia oireita. 

Vastaaja 2 

 

 

7.2 Pitkäaikaissairaus kustannustekijänä yksilön elämässä 

 

Suomessa terveydenhuolto tai lääkehoito ei ole täysin ilmaista, joten on selvää, että 

pitkäaikaissairastuminen tuottaa taloudellisia rasitteita yksilölle eri tavalla kuin satunnainen 

sairastaminen. Tilanne tuntuu erityisen epäreilulta, kun sairaus ei ole aiheutunut yksilön 

omista elämäntavoista. Yksilö ei voi omilla toimillaan vaikuttaa endometrioosiin 

sairastumiseensa.  

 

Käytän paljon [terveyspalveluja]. Olen jättänyt hakeutumatta hoitoon kulujen vuoksi,  

ja lääkkeiden maksukatto on aivan liian korkea! Lääkkeitä ostan tuloihini nähden paljon,  

ja koen sen suureksi taloudelliseksi rasitteeksi.  

Vastaaja 8, haastattelun aikaan määräaikaisella työkyvyttömyyseläkkeellä 

 

Osalle pitkäaikaissairaista kynnys hoitoon hakeutumiseen voi nousta, jos he kokevat 

ruuhkauttavansa muutoinkin kuormittunutta terveydenhoitoa. Haastattelemieni vastaajien 

kohdalla tällaista puhetta ei ilmennyt, vaan pikemminkin pohdintaa siitä, miksi hoitoa 

tarvitseva ei saa sitä. Terveydenhuollon maksut olivat pienituloisille myös liian korkeita. Usea 

haasteltava oli hakeutunut yksityisten terveyspalvelujen piiriin siinä toivossa, että maksavana 

asiakkaana oireilu otetaan tosissaan ja korkeammilla omilla kustannuksilla pääsisi myös 

tarkempien selvitysten piiriin. Kun yksityinenkään terveydenhuolto ei ottanut oireita tosina, 

yksilö voi ajautua epätoivoon. Suomessa yksityisten terveydenhuollon palvelujen käytön 

yleistymisessä on lisäksi trendi, että kasvava osa kansalaisista epäilee, ettei julkinen 

terveydenhuolto kykene selviämään potilasmäärien lisääntymisestä. Ne, joilla on varaa, 

käyttävät yksityisiä lääkäripalveluja. Pitkäaikaissairaiden kohdalla esimerkiksi tämä voi 

muodostaa taloudellisesti kestämättömän tilanteen, jos sairauskuluvakuutukset eivät kata 

hoidosta aiheutuvia kustannuksia.  
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Ilman oma-aloitteisuuttani esim. fysioterapian tai psykoterapian suhteen en olisi työkykyinen 

ja sen kaiken olen kustantanut itse. Olen joutunut opettelemaan itse lähes kaiken sairautta 

tukevan koska apua ei ole missään tarjottu pyytämättä ja pyytää pitää osata. Kuntoutuksessa 

tukitarpeeni käytiin läpi, mutta työni vuoksi en pääsisi minkään tuen piiriin jos kelan 

harkinnanvaraista kuntoutusta ei lasketa. Vastaaja 1 

 

Käytän useasti terveyspalveluja, useasti kivun hoitamiseksi ja hakiessa sairaslomaa.  

Asiakasmaksut ovat todella korkeat, en uskalla enään olla kivunhoidossa vaikka taju saattaa 

kivuista lähteä. Kipulääkkeitä ostan paljon kun saan reseptejä useasti kivun hoitamiseen.  

Myös e-pillereitä ostan kuukausittain. Kipulääkkeet maksavat aika paljon varsinkin kun niitä 

joutuu paljon käyttämään. Vastaaja 2 

 

Pitkäaikaissairaille on merkityksellistä, millaisia taloudellisia tukia 

hyvinvointipalvelujärjestelmässä on heitä varten. Samalla on huomioitava, että 

pitkäaikaissairaiden joukko on heterogeeninen ja myös samasta sairaudesta kärsivien väliset 

tilanteet voivat vaihdella huomattavasti. Joka tapauksessa pitkäaikaissairaudella ja 

esimerkiksi endometrioosilla on usein vaikutuksia yksilön talouteen, kun osa tuloista menee 

sairauden hoitoon. Moni haastateltava ei tiennyt, millaisia tukia pitkäaikaissairastamiseen on. 

Tutuimpia olivat potilasmaksu- ja lääkemaksukatot. Ne haastateltavat, jotka olivat olleet 

pitkillä sairauslomilla, tiesivät esimerkiksi sairauspäivärahasta. Myös Kelan järjestämään 

kuntoutukseen piti osata itse hakeutua ja vaatia pääsyä. Haastatteluissa nousi esille kuitenkin 

tyypillinen tilanne, että yksilö sinnittelee normaalielämässä mahdollisimman kauan, sillä 

yhteiskunnallista tukiverkkoa ei näy. Sen varassa olevat haastateltavat kokivat taas 

pitkäaikaissairastamisen yhteiskunnallisen tukiverkon riittämättömänä kattamaan 

sairastamista.  

 

Nykyisin olen [yliopistosairaalan] naistentautien polin asiakas Käyntejä on harvoin.  

Käyntimaksut ovat kohtuulliset. Yksityisen sektorin maksut ovat kalliit, varsinkin kun olin 

opiskelija. Työssäkäyvälle ne ovat kohtuulliset, jos käyntejä on harvakseltaan.  

Olen pyrkinyt hoitamaan sairauttani ja säästämään muista menoistani. Vastaaja 4 
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7.3 Endometrioosi ja sosiaalietuudet   

 

Noin puolelle vastaajista endometrioosi oli kuitenkin aiheuttanut ainakin jonkin verran 

poissaoloja työstä ja opinnoista. Haastatelluista pieni osa oli endometrioosin vuoksi ollut 

Kelan sairauspäivärahan piirissä ja yksi haastateltu kertoi olevansa määräaikaisella 

työkyvyttömyyseläkkeellä. Kaikilta haastatelluilta kysyttiin, oliko heille tarjottu 

terveydenhuollon piirissä tietoa pitkäaikaissairastamiseen liittyvissä yhteiskunnan etuuksissa 

ja tukimuodoissa. Yksi vastaaja kertoi päässeensä tapaamaan sairaalan sosiaalityöntekijää ja 

hän oli myös saanut hyvää ja asiantuntevaa ohjausta Kelasta. Toinen vastaaja oli saanut tukea 

Kelan kanssa asioinnissa työterveyshuollon kautta.  

 

Valmistuttua sain uuden työn ja jouduin heti 3 viikon sairaslomalle,  

olin osastolla kivunhoidossa 4 päivää. En saanut palkkaa tai sairauspäivärahaa  

sairasloman ajalta. Vastaaja 3 

 

Ei ole kukaan koskaan neuvonut eikä apua saanut vaikka olen pyytänyt. Vastaaja 5 

 

Suomessa yliopistosairaaloissa työskentelee sairaalan sosiaalityöntekijä, jolla on osaamista 

sairastuneiden neuvontaan yhteiskunnan tukien ja etuisuuksien suhteen. Tämä neuvonta on 

ilmaista, mutta ohjaaminen siihen on hoitohenkilöstön vastuulla. Terveydenhoito on laaja-

alainen kokonaisuus, joka ei typisty vain pelkkään oireeseen tai diagnoosikoodiin. Sairaalan 

henkilöstöllä ei haastattelujen perusteella vaikuta joko olevan aikaa tai osaamista ohjata 

sairaita neuvonnan piiriin. Sosiaalinen ja terveys ovat erkautuneet suomalaisessa 

terveydenhuoltojärjestelmässä. Tämä ilmeni myös työskennellessäni Tampereen kaupungin 

terveyspalvelujen kehittämisen parissa. Sipilän hallituksen soteuudistuksen aikaan Tampereen 

kaupungin terveyspalveluissa kokeiltiin matalan kynnyksen sosiaalipalvelujen jalkauttamista 

takaisin terveyskeskuksiin. Noin vuoden kestävä kokeilu nosti esille, kuinka henkilöstön 

vaihtuvuus ja työhön liittyvä informaatiotulva tekivät sosiaalipalvelut näkymättömiksi, vaikka 

ne olivat viereisessä vastaanottohuoneessa. Hoitohenkilöstö kertoi valinnanvapauskokeiluun 

liittyvissä haastatteluissa, että kunnallisessa perusterveydenhuollossa sosiaalipalveluihin 

ohjaaminen koettiin vaikeaksi.  
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Haastatellut kertoivat hankaluuksista esimerkiksi Kelan kanssa asioinnissa, koska 

endometrioosi on oireiltaan ja voimakkuudeltaan vaihteleva pitkäaikaissairaus. Monet 

endometrioosia sairastavista tasapainoilivat työkykyisyyden ja työkyvyttömyyden 

rajapinnoilla, täyttäen välillä jommankumman kriteerit tai eivät täysin kumpaakaan. 

Pitkäaikaissairastamisen määrittely onkin katsottu vaikeaksi ja se johtuu nimenomaan tästä 

vaihtelevasta luonteesta. Määrittelyn vaikeus ilmenee myös hyvinvointipalvelujärjestelmässä, 

kun arvioidaan yksilön oikeuksia etuuksiin ja palveluihin. Toisinaan pitkäaikaissairauden raja 

on epäselvä ja pitkäaikaissairaat liikkuvat toimintakykyisyyden ja toimintakyvyttömyyden 

diskurssien välillä, asettumatta kumpaankaan täysin. (Moss & Dyck 2003, 108.) 

 

Endometrioosia ei pidetä sairautena, joka vaikuttaisi toimintakykyyn. Vastaaja 2 

 

Endometrioosin pitkäaikaissairauden määrittelyn ongelmat ilmenevät sitä sairastaville arjessa. 

Yksi haastateltava kertoi, että sairauspäivärahan maksatus on hidasta ja hidastuu entisestään, 

kun endometrioosin vuoksi hänelle ei kirjoitettu riittävän pitkää sairauslomaa. Hän joutui 

asioimaan useita kertoja lääkärissä ja tarvitsi joka kerta erikseen maksullisen lääkärin 

kantaaottavan B-lausunnon sairauspäivärahaa varten.  

 

Kelan sairauspäivärahaa saa aina odottaa liian kauan ja käsittelyajat ovat todella pitkiä ja 

usein joutuu soittamaan vauhdittaakseen maksuja. Lisäksi sairauspäivärahanmaksua 

hidastaa, jos joutuu jatkuvasti toimittamaan uuden B-lausunnon eli sairauslomaa  

kirjoitetaan vain vähän kerralla. Lisäksi B-lausunto myös maksaa. Vastaaja 14 

 

Lääkärin kirjoittamat kantaaottavat lausunnot ja sairauslomat ovat merkityksellisessä 

asemassa myös silloin, kun yksilön kohdalla pohditaan työkyvyttömyyttä tai 

uudelleenkouluttautumista sairauden vuoksi. Suomalaisessa terveydenhuoltojärjestelmässä on 

useita erilaisia lääkärimalleja ja esimerkiksi omalääkärimalli on otettu käyttöön ja purettu 

useita kertoja historian aikana. Tänä päivänä näyttäisi oleva tyypillistä, että useimmilla 

pitkäaikaissairaillakaan ei ole niin sanottua omalääkäriä, jolla olisi käsitys yksilön sairauden 

kokonaiskuvasta tai tietoa sairauden erityispiirteistä, kuten endometrioosin kohdalla. Usea 

haastateltava nosti tämän esille. Haastateltavien mukaan he joutuvat potilaina jatkuvasti 

kertaamaan oirekuvaansa, heille annettuja hoitoja ja lääkityksiä vaihtuvalle ja osaamiseltaan 

vaihtelevalle hoitohenkilöstölle. Onkin oikeutettua kysyä, että onko tällainen tilanne 

pitkäaikaissairaan edun mukaista, sekä sairaudenhoidon että yhteiskunnallisten tukien 
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kannalta? Lisäksi yksi haastateltava nosti esille, että myös Kelan etuuksien piirissä olisi hyvä, 

jos sielläkin olisi yksi vastuuasiantuntija, joka huolehtisi yksilön kokonaisvaltaisesta 

tilanteesta.  

 

 

7.4 Lääkehoidon ongelmat endometrioosissa  

 

Lähes kaikki haastateltavat nostivat esille endometrioosin lääkehoidon ongelmat ja 

lääkekorvausjärjestelmän puutteet. Tämä nousi esille myös epävirallisissa keskusteluissa 

endometrioosia sairastavien kanssa.  

 

On käsittämätöntä, että endometrioosiin käytetyt lääkkeet eivät ole kelakorvattavia!  

Minulla on nyt tilanne hyvä, mutta silti menee lääkkeisiin vuodessa yli 500e.  

Polikäyntimaksut ovat hurjan korkeat. Viime vuonna minulla meni yli 2000e 

polimaksuihin ja sairaalassa vuodeosastohoitoihin, vaikka sen rajan jälkeen maksut 

olivat pienemmät. Se on kova summa maksaa kun on muutenkin sairaslomalla. Jouduin 

pyytämään rahaa lainaan ja maksaa luottokortilla osan maksuista.  

Vastaaja 5 

 

Lääkekatto ei hyödytä kaikkia pitkäaikaissairastavia, erityisesti ei endometrioosia sairastavia. 

Endometrioosiin ei ole täsmähoitoa tai -lääkettä, joten sitä hoidetaan erilaisilla 

hormonivalmisteilla, joista osan pääasiallinen käyttötarkoitus on raskaudenehkäisy. Näiden 

lääkkeiden hankintakustannuksia ei korvata eivätkä ne kerrytä lääkemaksukattoa. 

Haastatteluissa nousi esille, kuinka endometrioosia sairastavat kokivat tämän epäedullisena 

heidän kannaltaan. Endometrioosia sairastavat eivät ole samassa asemassa kuin toiset 

pitkäaikaissairaat. Lääkekatto ja korvattavien lääkkeiden listaukset näyttäytyvät hyvin 

notkeana muuttuvien luokittelujen järjestelmänä, jossa lääke saattaa yhteen aikaan olla 

korvattava, mutta myöhemmin poistua listalta. Yhdelle sairastavalle lääkekorvaukset voivat 

olla toimiva ja hyvä ratkaisu, jos hänen käyttämänsä lääke on vakiintunut osaksi korvattavia 

lääkkeitä ja lääkekokeilujen määrä jää vähäiseksi. Toinen pitkäaikaissairastava taas ei 

välttämättä hyödy lääkekorvauksista lainkaan. Lääkekatto ei myöskään hyödytä hyvin 

pienituloisia, sillä kustannuskatto on tasasuuruinen kaikille ja sen kerryttäminen alkaa 
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uudelleen joka kalenterivuosi. Ennen katon täyttymistä lääkkeistä maksetaan täysimääräinen 

hinta. 

 

Käytössäni/kokeilussa on ollut parit e-pillerit, useat minipillerit, ehkäisyrengas, Visanne, 

Primolut, kierukka ja implantti. Särkylääkkeinä Burana/Miranax, Panadol ja Panacod.  

Vastaaja 12 

 

Lääkekokeilut muuttuvat kalliiksi esimerkiksi siksi, kun jo hankittuja lääkkeitä jää 

käyttämättä, koska ne eivät toimi toivotulla tavalla. Toimimaton tai epäedullinen lääkehoito 

voi myös heikentää yksilön hyvinvointia, kun oireet eivät helpotu yrityksistä huolimatta. 

Rationaalisen lääkehoidon periaatteiden täyttyminen endometrioosin hoidossa ei ole 

yksinkertaista. Erityisesti taloudellisuusnäkökulma on heikoissa kantimissa, sillä yksilölle 

aiheutuu lääkekustannuksia, joita ei kompensoida hyvinvointipalvelujärjestelmän kautta. 

Tämä voi tuottaa tilanteen, missä myös lääkehoidon yhdenvertaisuus vaarantuu. Yksittäiset 

haastateltavat kertoivat, että eivät voi aina hankkia kaikkia tarvitsemiaan lääkkeitä. Vain yksi 

haastateltu kertoi, että hänen kohdallaan hoidossa on panostettu kustannustehokkuuteen 

huomioiden hänen yksilöllinen elämäntilanteensa. Rationaalisen lääkehoidon ihanteena onkin 

kumppanuus, missä lääkkeiden käyttäjä otetaan mukaan suunnittelemaan ja seuraamaan omaa 

lääkehoitoaan. (Hämeen-Anttila ym. 2018, 22.) Osa haasteltavista oli päässyt ainakin jollain 

tavalla mukaan hoitonsa suunnitteluun. Tämä oli kuitenkin vasta erikoissairaanhoidon piirissä 

ja riippuvaista lääkärin ja potilaan välisestä vuorovaikutussuhteesta.  

 

Hoitoni on toteutettu mahdollisimman kustannustehokkaasti. Maksukatot ovat hyvä juttu,  

edes opiskeluaikoina en joutunut endometrioosin hoitoon liittyvien laskujen takia pulaan.  

En ole koskaan jättänyt hakeutumatta hoitoon taloudellisista syistä.  

Vastaaja 9 

 

Endometrioosin hoitoon on kuitenkin saatavilla myös erikseen korvattavia, yksittäisiä 

hormonaalisia lääkkeitä. Näiden lääkkeiden erityiskorvattavuus edellyttää lääkärin 

kirjoittamaa B-lausuntoa. Haastattelujen ulkopuolisissa keskusteluissa ilmeni, että usein 

lääkärit eivät ole tietoisia tietyn valmisteen erityiskorvattavuudesta, vaan potilaan tulee sitä 

itse ymmärtää pyytää. Potilaalle lankeaa suuri vastuu olla selvillä eri lääkitysvaihtoehdoista ja 

niiden erityiskorvattavuudesta. Voidaan myös kysyä, toteutuuko rationaalisen lääkehoidon 

perusperiaate kumppanuudesta, jos potilaalle vain tarjotaan jotain lääkevalmistetta ja hän joko 
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hyväksyy tai kieltäytyy siitä? Haastateltujen kokemusten mukaan heidän sairautensa hoito 

kumppanuuspohjalta ei toteutunut kovin usein.  

 

Sain juuri reseptin Kela-korvattaviin lääkkeisiin, niin minulla ei ole paljoa kokemusta 

[lääkkeiden maksukaton riittävyydestä]. […] en ole voinut vaikuttaa esimerkiksi reseptille 

annettaviin lääkkeisiin. Vastaaja 10 

 

Edellä lainattu haastateltava kertoi myös, kuinka hän ei saa tarvitsemaansa kipulääkitystä sen 

vuoksi, että työskentelee rakennusalalla.  

 

Tulehduskipulääkkeet eivät auta kipuihini, ja viimeksi lääkäri kirjoitti uuden 

tulehduskipulääkkeen, jossa oli kuitenkin sama vaikuttava aine, mitä edellisessä kokeilussa 

(ja sekään ei toiminut). En ymmärtänyt hänen pointtiaan miksi toimi näin. Kovempia 

kipulääkkeitä en ole saanut, koska lääkärin kanta on, että "et voi työskennellä 

rakennustyömaalla jos sinulla on kolmiolääkkeet" vaikka en kipukohtauksissa olisi edes 

menossa töihin. Vastaaja 10 

 

Haastatteluista ilmeni, että endometrioosin hoidossa rationaalisen lääkehoidon 

perusperiaatteet eivät aina täyty. Määritelmän mukaan lääkehoidon tulisi olla vaikuttavaa, 

turvallista, laadukasta, yhdenvertaista ja taloudellista (Sosiaali- ja terveysministeriön 

verkkosivu Rationaalinen lääkehoito). Endometrioosin kohdalla periaatteista vaikuttavuus, 

yhdenvertaisuus ja taloudellisuus ovat seikkoja, jotka jäivät helposti vajaiksi. Erityisesti 

taloudellisuusnäkökulma oli heikoissa kantimissa, sillä yksilölle aiheutuu endometrioosista 

lääkekustannuksia, joita ei kompensoida hyvinvointipalvelujärjestelmän kautta. Tämä voi 

tuottaa tilanteen, missä myös lääkehoidon yhdenvertaisuus vaarantuu. Haastatteluissa ilmeni, 

että pienituloiset, esimerkiksi pitkällä sairauslomalla tai työkyvyttömyyseläkkeellä olevat, 

tinkivät lääkkeiden hankinnasta tai tarpeellisista lääkärikäynneistä. Heidän sairautensa muoto 

voi olla vakavampi ja edellyttää enemmän hoitoa tai sitten sairaus on voinut pahentua 

hoitamatta jäämisen vuoksi. Pohdin, tulisiko lääkemaksujen korvattavuutta arvioida 

pikemminkin sen perusteella, käytetäänkö lääkettä pitkäaikaissairauden hoitoon sen sijaan, 

että listataan tietyntyyppisiä lääkevalmisteita ja suljetaan toisia ulos.  
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Rationaalisen lääkehoidon yksi periaate on, että myös yhteiskunnalla tulee olla siihen varaa 

(Hämeen-Anttila ym. 2018, 9). Ovatko muutoin tavanomaisina pidettyjen 

hormonivalmisteiden kustannukset pitkäaikaissairauksien hoidossa tosiasiassa 

merkittävämmät kuin vaikeista sairaudenmuodoista aiheutuvat pitkät sairaslomat ja 

työkyvyttömyyseläkkeet? Kolmas rationaalisen lääkehoidon periaate, jonka toteutumisessa on 

ongelmia, on lääkehoidon vaikuttavuus. Moni endometrioosia sairastanut on ennen virallista 

diagnoosia käyttänyt tehottomia ja tarkoitukseen sopimattomia lääkkeitä tyypillisesti vuosien 

ajan. Sopivaa lääkitystä on haettu myös lääkekokeiluin. Voidaankin pohtia, että ovatko jäykät 

sairaus- ja lääkekulukatot sopivin tapa pyrkiä helpottamaan pitkäaikaissairastamisesta 

syntyvää taloudellista painetta. Esimerkiksi korvamerkitsemätön rahallinen etuus 

pitkäaikaissairastamisen kustannuksiin voisi mahdollistaa sairauden hoidon yksilölle 

sopivimmalla tavalla. 

 

 

7.5 Osa endometrioosia sairastavista haluaa elää lääkkeetöntä elämää 

 

Haastattelujen pohjalta oli ilmeistä, että endometrioosin hoidossa erilaiset jatkuvassa käytössä 

olevat lääkkeet ovat keskeisiä. Osalla erilaisia lääkkeitä oli paljon ja niiden kaikkien 

käyttäminen yhtäaikaisesti huolestutti osaa haastateltavista. Yksi haastateltava kertoi 

henkilökohtaisesta halustaan elää mahdollisimman lääkkeetöntä elämää. Tyypillinen 

lääkkeetön hoitomuoto kipuun oli TENS-laite. Osa haastateltavista hyödynsi myös niin 

sanottuja vaihtoehtohoitoja, jotka eivät perustu lääkitsemiseen tai hoitoon 

biolääketieteellisessä mielessä. Tyypillisimpiä olivat akupunktio ja kraniosakraaliterapia. 

Haastatellut kertoivat, että tieto näistä vaihtoehtoisista hoitomuodoista leviää usein toisten 

sairastuneiden suositusten kautta. Osa haastatelluista oli maininnut näistä käyttämistään 

hoitomuodoista myös terveydenhuollon henkilöstölle, mutta niihin ei ollut otettu kantaa. 

Vaihtoehtohoidoille on tyypillistä, että ne eroavat lähestymistavaltaan biolääketieteellisestä 

tarkastelutavasta. Siinä missä biolääketiede keskittyy oireisiin ja niiden lieventämiseen tai 

poistamiseen, vaihtoehtohoidoissa kohdataan yksilö kokonaisvaltaisemmin. Vaihtoehtohoidot 

tarjosivat myös toimijuuden kokemuksia, joita yksilö ei välttämättä terveydenhuollossa saa, 

jos häntä ei oteta mukaan suunnittelemaan omaa hoitoaan.  

 

En ole voinut vaikuttaa hoitooni juuri mitenkään. Tälläkin hetkellä tilanteeni on todella 

hankala ja välillä tuntuu, että lääkäreitä ei kiinnosta. Minkäänlaisia tutkimuksia ei ole 
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vuoteen tehty. Kolmella eri fysioterapeutilla olen ravannut ilman tuloksia. Kukaan ei kuuntele 

eikä ota vaivoja tosissaan. Endometrioosiani on hoidettu monellakin eri tavalla vuosien 

varrella. Tällä hetkellä kipulääkkeillä, fysioterapialla sekä kroonisen kivun hoitoon liittyvillä 

asioilla. Lisäksi olen omaehtoisesti käynyt hierojalla, Kalevalaisella jäsenkorjaajalla, 

osteopaatilla sekä kraniosakraaliterapiassa. […] Tuttavien suosituksesta löysin 

vaihtoehtoisten hoitomuotojen pariin. Terveydenhuollossa näihin on suhtauduttu vähän niin 

kuin olankohautuksella. He eivät ole kommentoineet mitenkään.  

Vastaaja 14 

 

Pitkäaikaissairaiden toiveet mahdollisimman lääkkeettömästä arjesta liittyvät myös 

rationaalisen lääkehoidon periaatteisiin, etenkin turvallisuuteen ja informoituihin valintoihin, 

kun lääkkeiden käyttö aiheuttaa potilaassa huolta. Huoli ilmeni erityisesti kipulääkkeiden 

kohdalla, mikä voi liittyä julkiseen keskusteluun kipulääkkeiden ongelmista. 

Endometrioosikivun hoidossa tavalliset kipulääkkeet eivät välttämättä toimi, sillä 

endometrioosikiinnikkeiden kipu on hermosäryn kaltaista. Tämä ei vaikuttanut olevan selvää 

perusterveydenhuollon henkilöstölle. Toisaalta hoitava taho voi myös suhtautua kielteisesti 

voimakkaiden kipulääkkeiden määräämiseen. Puhe kivusta toistui monen haastateltavan 

vastauksissa ja kyseessä onkin keskeinen endometrioosin oire. Kivun määrän kuvaileminen ja 

kertominen saatettiin kokea vaikeaksi, sillä monen kipuoireita oli aiemmin vähätelty 

terveydenhuollon piirissä. Osa haastateltavista oli päässyt kivunhoitoon erikoistuneelle 

kipupoliklinikalle, osa ei. Osalla endometrioosia sairastavista kipua ei kyetä hoitamaan täysin 

pois. Osalla kipu on kyetty vaientamaan sellaiselle tasolle, että sen kanssa pärjää arjessa. Osa 

on jäänyt kivun kanssa omilleen ja tämä huolestutti muita endometrioosia sairastavia. 

Akuuteissa sairauden pahenemisvaiheissa avunsaanti ei näyttäytynyt itsestään selvänä.  

 

Endometrioosin hoito oli monelle pelkästään lääkkeitä ja tähystysleikkauksia, ja 

moniammatilliseen hoitoon liittyvä fysioterapia ja psyykkisten vaikutusten hoitaminen jäivät 

usein yksilön omalle vastuulle. Nämä ovat lisäkustannustekijöitä, jos yksilö huolehtii niiden 

hankkimisesta itse. Ne voivat kuitenkin olla keskeisiä esimerkiksi työkyvyn kannalta. Suurin 

osa haastateltavista oli kuitenkin ainakin jollain tavalla mukana työelämässä tai opinnoissa, 

mutta tulevan suunnittelu endometrioosin pahenemisvaiheiden arvaamattomuuden vuoksi oli 

vaikeaa. Ongelmallisin tilanne oli niillä, joiden sairauden tila vaihteli voimakkaasti, mutta 

työkykyisyyteen ei otettu kantaa. Pitkäaikaissairaiden kokonaisvaltaisen kuntouttamisen tulisi 
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olla yhteiskunnallinen tavoite ja onnistuessaan se voisi lisätä työllisyyttä ja parantaa 

yksilöiden hyvinvointia.  

 

Jouduin lopettamaan kesken toisen tutkintoni, sillä iso osa hoitokustannuksista jäi omalle 

vastuulleni. Tarvitsin työtä maksaakseni kalliit lääkkeet ja fysio- ja psykoterapian. Vastaaja 1 

 

Osa endometrioosia sairastavista koki hyötyvänsä akupunktiosta ja muista holistisina 

pidetyistä hoitomuodoista. Näiden hoitomuotojen yleistymisen syynä pidetään usein 

länsimaisen lääketieteen oire- ja diagnoosikeskeisyyttä. Länsimaisessa lääketieteessä ihminen 

ei näyttäydy kokonaisuutena, vaan oireita ja sairautta hoidetaan pistemäisesti. Usea 

haastateltu koki, että jos heistä ollaan terveydenhuollossa kiinnostuneita, asiantuntijat ovat 

kiinnostuneita yksittäisistä oireista. Jos haastatellut olivat kertoneet terveydenhuollossa 

käyttävänsä myös vaihtoehtohoitoja, asia ohitettiin eikä siihen otettu kantaa. Nämä vastaajat 

eivät kertoneet, että olisivatko kaivanneet terveydenhuollon kannanottoa vaihtoehtohoitojen 

sopivuuteen tai ohjanneet tietyntyyppisten hoitojen piiriin.  

 

Pieni osa haastateltavista kertoi saaneensa myös fysioterapiaa ja psykologista apua. 

Endometrioosin kohdalla psykologista apua ja tukea voidaan pitää tärkeänä osana 

kokonaisvaltaista hoitoa, sillä endometrioosiin sairastumisen on havaittu heikentävän yksilön 

elämänlaatua selvästi ja altistavan mielenterveyden häiriöille (Härkki ym. 1837, 2011; 

Facchin ym. 2018; 2017). Erityisesti endometrioosiin liittyvä kipu on sairauden oireistosta 

merkittävin elämänlaadun heikentäjä elämän eri osa-alueilla, minkä lisäksi endometrioosikipu 

kroonistuu helposti (Oehmke ym. 2009, 724). Kaksi haastateltavaa täsmensi erikseen 

olevansa myös kipupoliklinikan asiakkaina muun hoidon ohella. Kroonisen kivun 

diagnosoinnissa tulisi korostua potilaan kokonaisvaltainen ymmärtäminen, eli selvitetään 

myös kivun aikaansaamat vaikutukset potilaan mielialaan. (STM 2017, 13.) Tämä on tärkeää, 

sillä jatkunut kipu voi aiheuttaa ahdistuksen ja masennuksen kokemuksia, joita pidetään 

kroonisen kivun psykososiaalisina riskitekijöinä. Osa haastateltavista kaipasi psykologista 

tukea, kun taas osa ei missään nimessä halunnut sitä. Vaihtelevia vastauksia voi selittää se, 

että monelle vastaajalle oli terveydenhuollossa aiemmin vihjailtu, että epämääräiset vaikeat 

oireet voivat olla psykologisia. Osa vastaajista kertoi alkaneensa jo itsekin epäilevänsä 

itseään. Tällainen tunne nousi esille, kun yksilö joutui toistuvasti kertomaan oire- ja 

sairaushistoriaansa saamatta sille legitimaatiota. Pohdin, että psykologisen avun 

vastaanottaminen voi yhdeltä kantilta herättää huolta, että otetaanko endometrioosidiagnoosi 
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pois, jos saa myös psykologista tukea sairastamisessaan. Toiseksi julkisessa keskustelussa on 

ajoittain noussut esille, kuinka mielenterveyden hoito saattaa vaikeuttaa myöhempää asiointia 

esimerkiksi terveydenhuollossa. Fyysisiä oireita saatetaan jatkossa tulkita hoitohenkilökunnan 

taholta psykologisina, mikä on monelle endometrioosia sairastavalle liian tuttua.  

 

Psykologisen tuen merkitys pitkäaikaissairastumisessa on mielestäni olennainen osa potilaan 

tilanteen huomioimista. Etenkin endometrioosipotilaiden kohdalla on havaittu elämänlaadun 

heikentymistä useilla eri elämän osa-alueilla. Myös haastatellut kertoivat, että eivät kykene 

työskentelemään enää sillä uralla, minkä ovat valmistuneet, tai ovat joutuneet keskeyttämään 

opintonsa. Lisäksi elämää joutuu suunnittelemaan sairauden ehdoilla, ja endometrioosi on 

hankala sairaus ennustaa. Endometrioosi aiheuttaa myös tahatonta lapsettomuutta. 

Endometrioosia sairastavat eivät kuitenkaan lähtökohtaisesti saa tukea näiden asioiden 

käsittelyyn osana sairautensa hoitoa.  

 

 

7.6 Endometrioosi ja työelämä 

 

Haastatelluilta kysyttiin myös työssäkäynnistä ja endometrioosin sairastamisesta. Sekä 

suomalaisessa että kansainvälisessä endometrioositutkimuksessa on esimerkiksi havaittu, että 

endometrioosia sairastavilla on enemmän sairauspoissaoloja työstä kuin niillä, jotka eivät 

sairasta endometrioosia (Rossi ym. 2021; Hansen ym. 2013). Tätä tutkielmaa varten tehdyissä 

haastatteluissa puolet vastaajista kertoi, että eivät olleet joutuneet olemaan työstä pois 

endometrioosin vuoksi. Loput taas kertoivat, että heillä oli ollut pidempiä poissaoloja työstä 

sairauden vuoksi. Osalla endometrioosi oli aiheuttanut sairauspoissaoloja pelkästään 

leikkauksista toipumisen vuoksi, osalla myös muutoin. Endometrioosi ei kuitenkaan ennusta 

matalampaa kynnystä jäädä sairauden vuoksi kotiin, vaan endometrioosia sairastavien on 

havaittu sinnittelevän töiden parissa pidempään kivuista huolimatta kuin niiden, joilla ei ole 

todettu endometrioosia. (Hansen ym. 2013, 335–336.) Tämä ilmenee yhden haastateltavan 

vastauksesta. 

 

Olen ollut yllättävän vähän poissa opiskeluista ja työelämästä.  

Olen ollut kipeänä paljon opiskelemassa ja töissä, koska muuten esimerkiksi opintoni olisivat 

vaikeutuneet hyvin paljon. Pysyn kivuista huolimatta aika hyvin työkykyisenä ja 
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kipulääkitykseni on suhkot hyvä. Minulla on myös erittäin korkea kynnys jäädä sairaslomalle, 

se on välillä todella huono asia. Sairaslomani ovat kestäneet alle 2 viikkoa, joten en ole 

tarvinnut hakea sairaspäivärahaa. Vastaaja 4 

 

Yksi haastateltu kertoi, että sairaus näkyi hänen työssäkäynnissään muun muassa siten, että 

hän joutuu pitämään jatkuvasti vaihtovaatteita mukana töissä endometrioosin vuoksi. Tällä 

haastateltavalla oli kokemusta sekä mies- että naisvaltaisella alalla työskentelystä. Hän koki, 

että miesvaltaisella alalla hän oli saanut sairaudelleen paremmin ymmärrystä. Hänelle, kuten 

muillekin haastateltaville, oli kuitenkin tyypillistä, että omaa sairautta ei haluta tuoda työssä 

esille.  

 

Naisvaltasella alalla vähätelty. Nyt mies valtaisella alalla töissä ja lähimmät henkilöt tietää 

ja ymmärtää. Joudun miettimään joka viikko kuinka selviän töistä sillä joudun ennakoimaan 

esim. vaihtovaatteet reppuun jos en ehdi vessaan. En kuitenkaan halua tehdä taudista 

numeroa töissä. Vastaaja 11 

 

Pieni osa haastateltavista oli joko haastatteluhetkellä työelämän ulkopuolella tai palaamassa 

työhön. Työelämän ulkopuolella oleminen tarkoitti usein pienituloisuutta ja lisäsi 

yksinäisyyden kokemuksia. Siksi yksi haastateltava kertoi, että palata työhön, vaikka oli 

oikeutettu työkyvyttömyyseläkkeeseen.  

 

Olen palannut työelämään ja pystynyt toimimaan ihan hyvin. Kelasta tuli kyllä paperit 

eläkkeen hakemista varten ja sitä työterveyslääkäri mietti myös, jos ei helpota.  

En halunnut osasairauspäivärahalle vaan sovittiin että yritän lomien avulla palata töihin 

ihan oma halu toimia näin. Vastaaja 13 

 

Toinen haastateltava kertoi, että oli sairauslomiensa vuoksi päässyt työeläkevakuutusyhtiön 

kautta työkokeiluun ja löytänyt uuden suunnan työuralleen. Haastateltava kertoi, että 

työkokeilu oli myönteinen kokemus ja antoi uskoa kykyyn toimia terveydentilaan sopivissa 

tehtävissä työelämässä. Osa endometrioosia sairastavista voi kuitenkin olla työn ulkopuolella, 

esimerkiksi työttömänä, kuten yksi haastateltava. Ansiosidonnaisena etuutena 

työttömyysetuus voi olla sairauspäivärahaa taloudellisesti parempi yksilön kannalta. 

Työttömänä ollessa ei välttämättä kuitenkaan kerry näyttöä siitä, että sairaus vaikuttaa 

työkykyyn. Lisäksi moni saattaa pelätä pitkäaikaissairauden kertomisesta TE-toimistolle.  
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En ole saanut sairauspäivärahaa, vaan olen ollut työttömyysrahalla.  

Mielestäni pahimpina aikoina olisin kuulunut pitkälle sairaslomalle. […]  

Olen työttömänä, enkä tiedä kuinka hyvin olen saanut ilmaistua, että kroonista kipua 

aihetuttava sairauteni rajoittaa jaksamistani työelämässä ja elämässä ylipäätään. Vastaaja 12 

 

TE-toimistoissa on kuitenkin palveluja esimerkiksi pitkäaikaissairaudesta kärsivälle 

työttömälle. Hän voi saada sairautensa perusteella palkkatukea, työnantaja voi saada hänen 

palkkaamiseensa työolosuhteiden järjestelytukea tai ammatinvaihtotilanteissa voidaan 

arvioida, onko opiskelu työttömyysetuudella tarkoituksenmukaisin tapa edistää yksilön 

työllistymistä. TE-toimisto myös auttaa selvittämään, mikä taho on vastuussa asiakkaan 

kuntouttamisesta työhön. TE-toimiston palveluista pitkäaikaissairauksista kärsiville tulisikin 

tiedottaa enemmän, esimerkiksi potilasjärjestöjen kautta.  

 

 

7.7 Potilasjärjestön rooli ja läheisten tuki endometrioosia sairastavan elämässä    

 

Yhteiskunnallisten tukimuotojen ohella pitkäaikaissairastunut tarvitsee myös muuta tukea, 

joita tyypillisesti saadaan läheisiltä tai vertaisryhmätoiminnasta muilta samaa sairautta 

sairastavilta. Tämän tutkielman haastattelukutsua jaettiin ensisijaisesti gynekologisen 

potilasjärjestö Korento ry:n kautta, minkä vuoksi suurin osa haastatelluista oli myös kyseisen 

yhdistyksen vertaistoiminnassa mukana.  

 

Endometrioosin sairastaminen näyttäytyy erityisenä siihen liittyvien legitimaatio-ongelmien 

vuoksi. Endometrioosioireilevaa ei oteta tosissaan terveydenhuollossa eikä välttämättä edes 

läheisten piirissä, vaikka oireet voivat olla hyvin voimakkaita. Nämä sivuuttamisen 

kokemukset voivat saada aikaan yksinäisyyden kokemuksia, mutta herättää myös vihaa tai 

katkeruutta muita kohtaan (Denny 2004). Neljä haastatelluista oli jossain vaiheessa elämäänsä 

kokenut, että heidän läheisensä eivät ottaneet endometrioosioireilua tosissaan tai vakavasti. 

Nämä kokemukset liittyivät usein vaikeamuotoiseen endometrioosiin. Yksi haastateltava sai 

myöhemmin elämässään paljon tukea puolisoltaan, vaikka lähipiirissä sairautta ei ollut 

aiemmin ymmärretty.  
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Kerroin oireiluista vanhemmilleni. Vanhemmat eivät ymmärrä vieläkään sairauttani, vaikka 

olen kohta 36. […] Joten en saanut heiltä mitään tukea teini-iässä. Vastaaja 4 

En kertonut kenellekkään [teini-iässä]. Silloinen poikaystäväni tietysti tiesi kivuistani osittain, 

mutta hänkään ei juuri ollut huolissaan terveydentilastani. Eräänä viikonloppuna 

appivanhemmat tulivat kyläilemään ja juuri tuolloin olin erittäin kipeä ja  

kävin välillä salaa oksentamassa. Anoppi oli kuitenkin kuullut kun yöllä olin käynyt 

oksentamassa ja onnitteli perheenlisäyksestä. Mutta huokaisi kuitenkin helpotuksesta,  

kun kerroin etten suinkaan ollut raskaana vaan kuukautiskivut vaivasivat. Ei hänkään osannut 

arvella tuolloin mitään, vaikka työskenteli sairaanhoitajana. Vastaaja 14 

 

Suurimmalle osalle potilasjärjestön vertaistukitoiminta oli merkityksellinen tuen lähde. 

Vertaistukikanavina ovat suljettu Facebook-ryhmä, Whatsapp-ryhmät ja 

vertaisryhmätapaamiset. Osa haastatelluista kertoi myös, että vaikka eivät kokeneet 

tarvitsevansa vertaistukea, erilaisiin verkkoryhmiin kuuluminen oli tärkeä tietolähde ja 

mahdollisuus huomata, että ei ole sairautensa kanssa yksin. Kansainvälisessäkin 

endometrioositutkimuksessa on havaittu, että sen sairastamiseen voi liittyä kokemus 

yksinäisyydestä (Denny 2004). Vertaisryhmillä on tärkeä rooli tämän kokemuksen 

vähentämisessä tai poistamisessa.  

 

[Potilasjärjestön] vertaistuki korvaa sitä, mitä yhteiskunnalta ei saa. Se myös tarjoaa saman 

kokeneiden tukea ja itselle muiden auttamisen kautta apua omaan jaksamiseen. Vastaaja 1 

 

Valtavan suuri merkitys! Olen saanut yhdistykseltä sitä apua, mikä olisi pitänyt löytyä ja 

saada julkiselta puolelta. Yhdistyksestä on löytynyt apu kaikkeen, mitä olen kaivannut. 

Vertaistuki on ehdottomasti suurimpia voimavaroja mitä sairauden kanssa voi kokea! 

Vastaaja 5 

 

Potilasjärjestön tuki ja toiminta nähdään kuitenkin vertaistukea laajempana. Haastatellut 

kertoivat, että potilasjärjestön aktiivisuus yhteiskunnallisella tasolla oli heidän mielestään 

parantanut endometrioosia sairastavien elämää. Potilasjärjestö tekee esimerkiksi 

edunvalvonta- ja vaikuttamistyötä, toimii erilaisissa pitkäaikaissairastamiseen liittyvissä 

verkostoissa, on jäsenenä SOSTE:ssa eli Suomen sosiaali- ja terveys ry:ssä. Viimeksi mainittu 

on tärkeää, sillä SOSTE laatii erilaisia sosiaali- ja terveysalaa koskevia kannanottoja 

esimerkiksi poliittiseen päätöksentekoon. (Korento ry. Vaikuttaminen. Luettu 8.9.2021.) 
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Potilasjärjestöllä on myös tärkeä rooli tiedontuottamisen ja jakamisen kanavana, sekä 

pitkäaikaissairaille itselleen että terveydenhuollon henkilöstölle. Haastatellut toivoivat 

erityisesti, että potilasjärjestö työskentelisi vielä enemmän sen eteen, että 

endometrioositietous olisi laajempaa terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa. Osa 

endometrioosia sairastavista oli kohdannut terveydenhuollossa edelleen virheellistä tietoa, 

kuten että endometrioosia voitaisiin hoitaa kohdunpoistolla. Tietouden lisäämistä toivottiin 

erityisesti perusterveydenhuollon tasolle, missä hoitajat vastaavat potilaan lähettämisestä 

edelleen lääkärin vastaanotolle ja lääkärit taas jatkotutkimuksiin.  

 

Toivon, että [potilasjärjestö] lisäisi koulutusta/osaamista lääkäreiden ja  

hoitohenkilökunnan opiskeluohjelmissa. Jokaisen vuosikurssilaisen olisi syytä käydä laajempi 

osuus naistentaudeista, varsinkin kätilöt ja terveydenhoitajien keskuudessa, jotka toimivat 

eturintamassa koulu- ja opiskeluterveydenhuollossa sekä ehkäisyneuvoloissa ja neuvoloissa. 

Vastaaja 4 

 

Toinen tärkeä paikka, missä haastatellut toivoivat endometrioositiedon lisääntyvän, oli koulu. 

Osa haastatelluista kertoi vasta myöhemmin ymmärtäneensä, että heidän endometrioosinsa 

oireili peruskouluajoista lähtien. Osa heistä oli hakenut apua esimerkiksi 

kouluterveydenhoitajalta, mutta ei ollut saanut apua tilanteeseensa tai päässyt tarkempiin 

tutkimuksiin. Tämän vuoksi osa haastatelluista piti oireitaan pitkään normaaleina, mikä 

hidasti myöhempää hoitoon hakeutumista ja mahdollisti sairauden etenemisen 

vaikeampimuotoiseksi. Yksi haastateltu nosti esille myös lapsuudenperheensä taloudellisen 

tilanteen. Hänen vanhempansa oli yksinhuoltaja, jolla ei ollut varaa ostaa riittävän toimivia 

kuukautissiteitä. Onkin tärkeää nostaa esille, että kuukautisköyhyys on todellista kaikkialla 

maailmassa, myös vauraissa länsimaissa. Osassa länsimaita, kuten Skotlannissa ja Uudessa-

Seelannissa on saatavilla maksuttomia kuukautissuojia. Suomessakin Vihreät nuoret ovat 

ajaneet kuukautisten maksuttomuutta (Vihreät nuoret. Lopetetaan kuukautisköyhyys).  

 

Näin vanhemmiten vasta olen tajunnut sairastaneeni endometrioosia jo teininä.  

Kuukautiseni alkoivat 12 vuoden iässä ja olivat jo alusta alkaen runsaat.  

Äitini oli kolmen lapsen yksinhuoltaja, joten rahaa ei liiemmälti ollut ja äiti osti aina 

kuukautissuojiksi isoja ja kömpelöitä Vuokkoset-siteitä. Ostin viikkorahoilla Always-siteitä, 

jotka olivat paljon imukykyisempiä. Vastaaja 14 
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7.8 Asiantuntijahaastattelu  

 

Haastattelin tähän tutkielmaan endometrioosia sairastavien ohella naistentautien, synnytysten 

ja gynekologisen endokrinologian erikoislääkäri Päivi Härkkiä. Hän on tehnyt Suomessa 

endometrioositutkimusta lääketieteen näkökulmasta. Halusin haastatella tutkielmaa varten 

myös asiantuntijaa, sillä he ovat keskeisiä hyvinvointipalvelujärjestelmässä.  

Tutkielmani yksi kysymys oli selvittää, onko endometrioosi kiistanalainen sairaus. Härkin 

mukaan itse endometrioosidiagnoosiin ei liity konflikteja tai kiistoja. Sairauden ongelmana on 

pikemminkin diagnoosin asettamisen vaikeus ja diagnoosiviive. Nämä molemmat ongelmat 

ovat maailmanlaajuisia. Härkki kertoo, että Suomessa on kuitenkin havaittu, että 

endometrioosi tunnistetaan yhä nuoremmilla potilailla, kun sairaus havaitaan leikkauksen 

avulla. Tämä voi tarkoittaa, että diagnoosiviive voisi olla lyhentymässä. Voidaan kuitenkin 

pohtia, että onko varsinainen endometrioosioireilu johtanut leikkaukseen, vai ollaanko 

leikkaushoidolla hoitamassa muuta vaivaa, esimerkiksi umpisuolentulehdusta. Esimerkiksi 

yksi tätä tutkielmaa varten haastatelluista kertoi, että hänen endometrioosinsa löydettiin, 

koska oireiden perusteella hänellä epäiltiin umpisuolentulehdusta.  

 

Härkki kertoi haastattelussa, että endometrioositietoutta pyritään välittämään 

perusterveydenhuoltoon ja työterveyshuoltoon esimerkiksi lääkärilehtien kautta tai 

luennoimalla endometrioosista vuosittaisilla Lääkäripäivillä. Potilasjärjestöt tekevät tätä 

samaa työtä omien väyliensä kautta. Samalla on syytä pohtia, että missä sairaanhoitajien ja 

terveydenhoitajien endometrioositietoutta voidaan lisätä? Tiedon jakamisen ohella toinen 

tärkeä suunta on, että erikoislääkäripalvelujen saatavuutta lisätään perusterveydenhuollon 

piirissä. Nykysuuntauksena on, että esimerkiksi hankalista kuukautiskivuista kärsivät 

pääsisivät helpommin gynekologin vastaanotolle tilanteen arvioimiseksi.  

 

Myöskään Härkki ei ole havainnut endometrioosiin liittyvän häpeää, joka estäisi oireista 

kertomisen vastaanottotilanteessa. Hän tunnistaa kyllä, että kuukautisiin on historiallisesti 

liittynyt häpeää, mutta se ei vaikuta olevan läsnä 2000-luvulla lääkärin vastaanotolla. Tämä 

vastaa haastateltavieni kertomaa, sillä hekään eivät kokeneet endometrioosioireista puhumista 

niin hävettävänä, että jättäisivät sen vuoksi kertomatta oireista. Kysyin haastattelussa myös, 

että millaisessa asemassa gynekologisten sairauksien ja endometrioosin tutkimus hänen 

näkökulmastaan on. Härkin mukaan lääketieteellinen endometrioositutkimus on 

kansainvälisesti yhtäläisessä asemassa muiden sairauksien tutkimuksen kanssa. Jäin kuitenkin 
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pohtimaan tätä, sillä esimerkiksi Suomessakin on käynnistetty vasta vuonna 2021 naisten 

terveystutkimus. Naisten terveyden tutkimus ja naisille tyypillisten sairauksien tutkiminen on 

vahvistunut vasta viimeisen kymmenen vuoden aikana. Aiemmin se ei ole saanut rahoitusta, 

mutta myös häveliäisyyden on katsottu hidastaneen naisten terveyden tutkimusta. Toisaalta 

tänä päivänä naisten terveyttä on helpompaa tutkia, koska naiset ovat rohkaistuneet puhumaan 

intiimeistä asioistaan. (Yle Uutiset 13.5.2020.) Eli nykypäivänä oireista kertominen on 

helpompaa ja naisten terveyden tutkimisen tärkeyteen on havahduttu, mutta jos tutkimus on 

yleistynyt vasta viimeisen kymmenen vuoden aikana, tutkimus ei todennäköisesti ole vielä 

siinä pisteessä missä se olisi, jos naisten terveyttä ja gynekologisia sairauksia olisi tutkittu 

aktiivisesti jo pidempään.  

 

Monella endometrioosia sairastavalla on moninaisia oireita, joita tulee hoitaa eri tavoilla. 

Vain osa haastateltavista oli päässyt kipuoireiden vuoksi esimerkiksi kipupoliklinikalle ja 

kaikki psykologista apua tarvitsevat eivät olleet saaneet sitä. Härkki kertoo, että 

moniammatillinen hoito on endometrioosin kohdalla tarpeellista ja voidaan toteuttaa 

suurimmissa sairaaloissa, kuten yliopistosairaaloissa. Tärkeintä Härkin mukaan on saada 

erityisen vaikeasta endometrioosista kärsivät potilaat moniammatillisten osaamiskeskusten 

piiriin. Suomessa on viisi yliopistosairaalaa, mikä tarkoittaa, että osalla endometrioosia 

sairastavista matka erikoistuneeseen hoitoon on pitkä. Härkin mukaan endometrioosin hoidon 

keskittäminen on kuitenkin hyvä asia. Tämä mahdollistaa moniammatillisen hoidon ja 

yliopistosairaaloiden kesken on mahdollista sopia yhtenevistä hoitokäytännöistä. Kuitenkin 

hyvinvointipalvelujen keskittyminen on Suomen kokoisessa maassa ongelma 

saavutettavuuden kannalta. Endometrioosin kohdalla saavutettavuus on tärkeä kysymys, 

koska useimpien haastateltujen mukaan sairauden riittävä hoito ei toteudu 

perusterveydenhuollon tasolla. Härkki toteaakin, että endometrioosin hoidossa voi olla 

puutteita pienemmillä paikkakunnilla.  

 

Kysyin kaikilta endometrioosia sairastavilta haastateltavilta, että ovatko he päässeet mukaan 

päättämään hoidostaan. Vain yksittäiset haastatellut olivat kokeneet, että heidät oli otettu 

aidosti mukaan hoitonsa suunnitteluun. Useammat haastateltavat kokivat, että heille oli 

annettu vain mahdollisuus kieltäytyä hoidosta tai ottaa se vastaan. Härkin mukaan 

endometrioosin hoito on kokonaisvaltaista ja yksilöllistä. Hän nostaa kuitenkin esille, että 

tämä onnistuu nimenomaan endometrioosin hoitoon perehtyneissä hoitoyksiköissä. Härkki toi 
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esille, että myös potilaan itse ehdottamiin hoitomuotoihin otetaan kantaa ja siinä tapauksessa, 

että se ei ole kyseisessä tilanteessa sopiva, sitä ei toteuteta. Tässä asiassa haastateltavien 

kokemukset eriävät asiantuntijanäkemyksestä hoitokumppanuuden suhteen. Haastateltavat, 

jotka kokivat olevansa suhteellisen passiivisia hoidon kohteita, asioivat kuitenkin 

endometrioosiin erikoistuneessa yliopistosairaalassa.  

8 POHDINTA JA JOHTOPÄÄTÖKSET  

 

Keskityttyäni endometrioosin tutkimiseen yhteiskunnallisella tasolla sekä kandidaatin 

tutkielmassa että pro gradu-tutkielmassa koen saaneeni hyvän ja yhdenmukaisen käsityksen 

siitä, mitä endometrioosin sairastaminen Suomessa on. Tutkielmien aineistot kerättiin 

yhteistyössä potilasjärjestön kanssa, mikä on todennäköisesti ohjannut vastauksia jossain 

määrin. Potilasjärjestöjen toiminnassa mukana olevat ja sitä aktiivisesti seuraavat voivat 

esimerkiksi kärsiä hankalammista sairauden muodoista kuin ne, jotka eivät ole mukana 

potilasjärjestöissä. Tällöin lievemmän tai oireettoman endometrioosin kanssa elävien 

näkökulma voi jäädä vähemmistöön tai puuttua kokonaan. Toisaalta voi myös olla 

todennäköistä, että todella voimakkaista ja hankalista endometrioosioireista kärsivillä ei ole 

jaksamista olla mukana tai seurata potilasjärjestön toimintaa. Vaikeasti sairailla arki voi 

pitkälti kulua sairaudesta selviämiseen. Pidän otantaa ja näkökulmaa kuitenkin riittävänä tässä 

pro gradu-tutkielmassa, sillä saamani tulokset ovat yhteneväisiä kansainvälisen 

endometrioositutkimuksen tulosten kanssa.  

 

Tutkimukseni aineiston vastaajat jakautuivat suhteellisen tasaisesti sen suhteen, asioivatko he 

endometrioosioireidensa vuoksi ensin julkisessa terveydenhuollossa vai yksityisessä 

terveydenhuollossa. Yksityisten lääkäripalvelujen käytön osuus oli kuitenkin yllättävän suuri 

ja työterveyshuollon rooli yllättävän vähäinen. Yksityisten sairauskuluvakuutuksien nopea 

yleistyminen 2000-luvulla selittää tätä. Kehitys liittyy osittain erityisesti väestön 

vaurastumiseen. (Tilastokeskus 23.1.2019.) Myös opiskeluterveydenhuollossa asioinnin 

vähäisyys endometrioosin ensioireiden kanssa oli hyvin pientä. Julkisen terveydenhuollon 

palvelujen yleisyyttä selittää se, että osa vastaajista kertoi käyneensä endometrioosioireiden 

vuoksi ensimmäistä kertaa kouluterveydenhoitajalla. Endometrioosioireet olivat siis alkaneet 
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jo peruskoulussa tai toisen asteen oppilaitoksissa. Endometrioosioireilua ei kuitenkaan 

tunnistettu tai tunnustettu nuorilla, vaan terveydenhuollon käynnit jatkuivat pitkään 

ensimmäisen käynnin jälkeen. Nuoren asioidessa esimerkiksi kouluterveydenhuollossa 

endometrioosioireilunsa vuoksi, oireiden sivuuttaminen tai vähättely uusintavat 

kuukautiskulttuuria, jossa häiritseviä kuukautisoireita normalisoidaan ja vaikeidenkin oireiden 

kanssa tulisi kyetä elämään. Osa vastaajista kertoi kokeneensa, että heitä pidettiin valittajina, 

koska muut pärjäsivät hankalienkin kuukautisoireidensa kanssa. Tämä saattoi hidastaa 

myöhempää hoitoon hakeutumista ja aiheuttaa oireiden vaikeutumista ja kroonistumista. 

Moni vastaaja toivoikin, että endometrioositietoutta lisättäisiin nimenomaan julkiseen 

perusterveydenhuoltoon. Tässä tulisi huomioida myös kouluissa tapahtuva terveydenhuolto, 

sillä se on monelle nuorelle ensimmäinen paikka, johon he osaavat hakeutua.  

 

Kouluihin sijoittuvat terveyspalvelut voisivat olla erityinen paikka muovata yhteiskunnassa 

vallalla olevia käsityksiä terveydestä, sairastamisesta ja esimerkiksi kuukautiskulttuurista. 

Suomessa on viime aikoina ollut esillä kampanjat kuukautisköyhyydestä (esimerkiksi Vihreät 

nuoret) ja vaikeiden ja epätyypillisten kuukautisoireiden normalisoinnin poistamisesta 

(esimerkiksi moona.info). Kuukautisköyhyyden poistamiseen tähdätään muun muassa 

luokittelemalla kuukautissuojat terveystuotteiksi ja soveltamalla niihin matalampaa 

arvonlisäveroluokkaa. Lisäksi vähävaraisten tulisi saada terveyskeskuksista ja 

kouluterveydenhuollosta maksuttomia kuukautisvälineitä. (Vihreät nuoret 6.5.2020.) Tämä on 

myös asiantuntijoiden näkemys Suomessa, minkä ansiosta Helsingissä käynnistyy ilmaisten 

kuukautissuojien tarjoaminen vuoden 2021 aikana (Helsingin sanomat 27.8.2020 & 3.6.2021). 

Poliittinen keskustelu kuukautisköyhyyden ympärillä oli kuitenkin vilkasta. Ilmaisia 

kuukautistuotteita pidettiin ongelmallisina muun muassa siksi, että niiden kustannukset 

sisältyvät perustoimeentulotukeen. Vähävaraisiin kohdistui myös paremmin toimeentulevien 

vinkkejä säästämiseen, kuten kuukautissuojien valmistamiseen vanhoista t-paidoista. 

(Helsingin sanomat 3.6.2021.) Kuukautisköyhyys on kuitenkin todellista myös Suomessa, 

eivätkä siitä kärsi vain kaikista heikoimmassa asemassa olevat, perustoimeentulotuen varassa 

elävät. Kuukautisköyhyys voi liittyä myös työssäkäyvän pienituloisuuteen esimerkiksi 

yksinhuoltajaperheissä. Yksi aineistoni vastaaja nosti esille, että hänen yksinhuoltajaäidillään 

ei ollut varaa hankkia toimivia kuukautissiteitä. Vastaaja sai kuitenkin viikkorahaa, jolla 

pystyi ostamaan itselleen tarvittavia kuukautissuojia. Kaikissa perheissä tilanne ei ole näin 

hyvä. Puute voi olla niin kokonaisvaltaista, että perustoimeentulotuen kuukautissuojiin 
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tarkoitettua osaa ei voida irrottaa muusta tarpeellisesta kulutuksesta. Myös pelko 

terveyskeskusmaksuista ja lääkkeisiin kuluvasta rahasta voi estää endometrioosin hoidon 

taloudellisesti heikoimmissa asemissa olevilla ja nuoret ilman omia tuloja kuuluvat tähän 

ryhmään.  

 

Suomessa kotitaloudet rahoittavat suuremman osan terveydenhuoltomenoistaan kuin 

esimerkiksi muissa Pohjoismaissa (Yle uutiset 19.10.2021). Suomessa terveydenhuollon 

maksullisuus palasi 1990-luvun laman jälkeen, kun perusterveydenhuollosta tehtiin uudelleen 

maksullista (Tilastokeskus 23.1.2019). Maksullisuuden ohella julkiseen terveydenhuoltoon 

pääsy vie aikaa, mikä muodostaa esteen palvelujen saatavuudelle (Yle uutiset 19.10.2021). 

Julkisessa terveydenhuollossa jonot akuutisti sairailla ovat pitkiä, tuntikausien istumista 

päivystysjonossa tai vähemmän kiireellisiksi luokitelluissa tilanteissa viikkojen odotusta 

vastaanottokäynnille. Pitkäaikaissairastaminen on monelle liian kallista Suomessa, vaikka 

meillä kompensoidaan sairastamisesta aiheutuvia kustannuksia julkisista varoista. 

Endometrioosia sairastavalle kertyy kustannuksia myös enemmän kuin muista 

pitkäaikaissairauksista kärsiville. Tämä syntyy eri tekijöistä: endometrioosia sairastavien 

diagnosointi viivästyy ja tarkoittaa useita käyntejä terveydenhuollossa ilman, että hoito tai 

diagnosointi edistyy millään tavalla. Jos yksilön oireet ovat selkeästi gynekologisia, hän 

saattaa hakeutua yksityisen sektorin gynekologipalveluihin. Osa haastatelluista asioi 

yksityisissä lääkäripalveluissa myös sillä odotuksella, että maksamalla hoidostaan enemmän 

oireilulle saisi legitimaatiota. Yksilöiden kokemuksissa julkisen terveydenhuollon edullisuus 

yhdistyi siis myös heikkolaatuiseen palveluun. Osa haastateltavista ei saanut ennen virallista 

diagnoosia tunnustusta endometrioosioireilleen edes yksityisistä gynekologipalveluista. Tämä 

yhdistettynä käynnin korkeisiin kustannuksiin tuntui kohtuuttomalta.  

 

Endometrioosin hoidossa myös lääkkeisiin kuluu huomattavia summia rahaa. Tämä johtuu 

siitä, että suurin osa endometrioosin hoitoon käytettävistä lääkkeistä ei ole lääkemaksukaton 

tai Kela-korvauksen piirissä, koska kyseessä on usein ensisijaisesti ehkäisyyn käytetty 

valmiste. Endometrioosioireiden lievittäminen näillä lääkkeillä ei ole kyseisten lääkkeiden 

ensisijainen käyttötarkoitus. Endometrioosiin toimivaa ja yksilölle sopivaa hoitomuotoa 

joudutaan toisinaan myös hakemaan lukuisien lääkekokeilujen kautta. Käyttämättä jääneet 

lääkkeet ovat kalliita. Osa tähän tutkimukseen haastatelluista kertoi, että endometrioosin 

hoitaminen kokonaisuudessaan oli merkittävä kuluerä. Hoitoon hakeutumatta jättäminen tai 

lääkkeiden ostamatta jättäminen olivat kuitenkin harvinaisia. Yksi haastateltava kuitenkin oli 
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jättänyt hakeutumatta hoitoon hoitokustannusten vuoksi ja isompi osa haastateltavista nosti 

esille, kuinka lääkkeisiin kuluu huomattavia summia rahaa. Raha ja yksilön taloudellinen 

tilanne nousivat esiin monessa endometrioosin sairastamisen vaiheessa. Yksi haastateltava 

kertoi, että taloudellisten asioiden esille nostaminen johti terveydenhuollossa kommenttiin, 

että potilas tuskin on kovin sairas, jos miettii raha-asioita hoidon suhteen. Osa haastateltavista 

taas kertoi, että erikoissairaanhoidossa heidän yksilöllinen taloudellinen tilanteensa otettiin 

huomioon hoitoa suunniteltaessa. Tämä onkin yksi pitkäaikaissairastamisen ja rationaalisen 

lääkehoidon keskeisimmistä periaatteista. Kuitenkaan harva haastateltava nosti tätä esille, 

minkä vuoksi olisi tärkeää selvittää, miten yksilön taloudellinen tilanne kyetään ottamaan 

huomioon pitkäaikaissairauden hoidossa, oli kyse endometrioosista tai muusta 

kustannustekijäksi nousevasta pitkäaikaissairaudesta. 

 

Lääkehoito ei kuitenkaan ollut kaikkien endometrioosia sairastavien toive, vaan osa tähän 

tutkimukseen haastatelluista halusi elää lääkkeetöntä tai mahdollisimman lääkkeetöntä 

elämää. Osalla haastatelluista oli useita eri lääkkeitä samanaikaisesti käytössä ja yksilöt 

kokivat tämän huolenaiheena. Mahdollisimman lääkkeetön elämä voi olla pitkäaikaissairaalle 

tärkeä arvo, mutta hän voi samalla toivoa, että sairautta hoidetaan niin, että oireet eivät haittaa 

elämää. Koska endometrioosin hoidossa hormonihoidolla on merkittävä rooli, täysin 

lääkkeetöntä elämää endometrioosin kanssa voi olla vaikeaa saavuttaa. Kuitenkin osa hyötyy 

esimerkiksi kivunhoidossa myös lääkkeettömistä menetelmistä. Endometrioosin kohdalla 

tyypillinen lääkkeetön hoitomuoto kipuun oli TENS-laite. Kyseinen laite on myös 

terveydenhuollossa käytetty kivunlievitysmenetelmä. Osa haastateltavista hyödynsi 

endometrioosin hoidossa myös niin sanottuja vaihtoehtohoitoja, kuten akupunktiota tai 

kraniosakraaliterapiaa. Tieto toimivista vaihtoehtohoidoista levisi muiden endometrioosia 

sairastavien keskuudessa ja niiden kokeiluun oli matala kynnys. Terveydenhuollon piirissä 

tällaisia vaihtoehtohoitomuotoja ei ehdotettu, vaikka yksilön toiveena olisi hoitaa sairautta 

mahdollisimman lääkkeettömästi. Vaihtoehtohoitojen sopivuuteen ei otettu 

terveydenhuollossa myöskään kantaa, jos yksilö kertoi niistä. Vaihtoehtohoitoihin tyytyväiset 

haastatellut kokivat hyötyvänsä niistä. Kiinnostusta vaihtoehtohoitoihin on perusteltu myös 

sillä, että niissä yksilö kohdataan kokonaisvaltaisena ihmisenä oireiden sijaan ja yksilö saa 

legitimaatiota voinnilleen. Biolääketieteellisessä näkökulmassa potilas taas voi näyttäytyä 

vain diagnoosina tai oireiluna, tai kiinnostavana erikoistapauksena, kuten yksi haastateltava 

kertoi. Endometrioosia sairastavat olivat monesti myös kohdanneet vointinsa ja oireidensa 
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vähättelyä terveydenhuollon piirissä. Vaihtoehtohoitojen piirissä yksilön oireita ja 

kokemuksia ei välttämättä kiistetä samalla tavalla. On kuitenkin erittäin tärkeää nostaa esille, 

että vaihtoehtohoitoihin turvautuminen voi hidastaa tai estää terveydenhuollon piiriin 

hakeutumista tai luoda mielikuvia siitä, että sairaus on hoidettavissa esimerkiksi omia 

ajatusmalleja muuttamalla. Tällaiset vaaratilanteet tulisi tunnistaa ja nostaa esille sekä 

terveydenhuollossa että vertaistukitoiminnassa. Yhdeltäkään haastatellulta ei 

terveydenhuollon piirissä tiedusteltu, hyödynsivätkö he muita kuin biolääketieteellisiä 

menetelmiä hoitomenetelmiä endometrioosin hoidossa. 

 

Endometrioosiin liittyvät työelämävaikutukset ovat merkittäviä sekä yksilötasolla että 

työelämässä ja yhteiskunnallisella tasolla. Työelämävaikutukset kasautuvat osalla 

sairastavista jo koulutusvalinnoista lähtien. Endometrioosi voi aiheuttaa jo teini-iässä 

poissaoloja koulusta ja yksilö voi jäädä opetuksesta jälkeen. Endometrioosi ja vaikeat 

kuukautisoireet voivat vaikuttaa myös siihen, millaiseen työhön yksilö voi ajatella 

pystyvänsä. Yksilö voi pohtia, että voiko opiskella jotain tiettyä alaa tai pääseekö koskaan 

etenemään urallaan, jos hänellä on toistuvia poissaoloja työstä tai ei suoriudu työstään yhtä 

tasalaatuisesti kuin muut työntekijät. Haastatteluaineistossa yksi haastateltava kertoi, että hän 

joutui keskeyttämään kiinnostavan koulutusalan opiskelun sen vuoksi, että endometrioosin 

riittävä hoito oli niin kallista, että hänen oli mentävä töihin. Opiskeluaikana pienituloisuutta 

pidetään tyypillisenä yhteiskunnallisellakin tasolla, että taloudellisen tuen saaminen 

pitkäaikaissairastamisen kustannuksiin tässä elämänvaiheessa esimerkiksi toimeentulotuen 

muodossa on vaikeaa. Pitkäaikaissairaalla sairaus ja sen hoito voivat kuitenkin olla niin suuria 

taloudellisia rasitteita, että hän ei voi opiskella tai hakeutua opiskelemaan tutkintoa, jonka 

suorittamiseen kuluu pitkä aika. Jos tätä tarkastellaan poliittisten tavoitteiden näkökulmasta, 

pitkäaikaissairauksien kustannukset ja diagnosoinnin ongelmat voivat olla yksi este, minkä 

vuoksi tavoitetta väestön koulutustason nostosta ei kyetä saavuttamaan. 

 

Kouluttautumisen jälkeen endometrioosia sairastavan työelämä on erilaista kuin muilla. 

Endometrioosi vaikuttaa yksilön työssäkäyntiin jopa useita vuosikymmeniä. Tiedustelin 

haastatteluissani erityisesti, että onko vastaajilla ollut pidempiä poissaoloja työstä 

endometrioosin vuoksi. Noin puolet haastatelluista kertoi olleensa pidempiäkin aikoja poissa 

työstä sairauden vuoksi. Ylipäätään endometrioosia sairastavilla on enemmän 

sairauspoissaoloja kuin niillä, jotka eivät sairasta, keskimäärin yli 10 sairauslomapäivää 

enemmän (Rossi ym. 2021, 1825). Omassa haastattelussa keskityin tiedustelemaan pitkistä 
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poissaoloista, sillä ne liittyvät yleensä hankaliin endometrioosimuotoihin tai sairauden 

leikkaushoitoon ja niillä voi olla enemmän vaikutuksia työelämään osallistumiseen kuin 

lyhyemmillä poissaoloilla. Kansainvälisessä endometrioositutkimuksessa on kuitenkin 

havaittu, että endometrioosin sairastaminen ei tarkoita matalampaa kynnystä olla poissa työstä 

oireiden vuoksi (Hansen ym. 2013, 335–336). Myös omassa aineistossani tämä nousi esille.  

Endometrioosia sairastavien on havaittu sinnittelevän sairaina töissä. Sekä 

kandidaatintutkielmassani että pro gradu -tutkielmassani sairauspoissaolot työstä aiheuttivat 

osalle vastaajista esimerkiksi häpeän tunteita. Tämä johtui siitä, että yksilö ei pystynyt 

täyttämään hänelle asetettuja odotuksia. Kiinnostavana huomiona työelämästä yksi 

haastateltava nosti esille, kuinka endometrioosin sairastaminen ja sairauspoissaoloista 

kertominen oli helpompaa miesvaltaisella alalla ja -työpaikalla, vaikka kyseessä on 

sukupuolittunut sairaus. Kuitenkin endometrioosin sairastaminen oli hyvin yksityistä, eikä 

omasta sairaudesta puhuttu työpaikalla yleisesti, vaan se oli esihenkilön ja mahdollisesti 

lähimpien työkavereiden tiedossa. 

 

Suomalaisessa endometrioositutkimuksessa on havaittu, että endometrioosi on yhteydessä 

heikompaan työkykyyn, mutta ei esimerkiksi työttömyyteen (Rossi ym. 2021). Yksi tätä 

tutkielmaa haastateltu oli työttömänä, mutta se ei ollut suoraan yhteydessä endometrioosin 

sairastamiseen. On kuitenkin syytä pohtia, että vaikuttavatko toistuvat sairauspoissaolot tai 

pidempi sairauslomajakso esimerkiksi määräaikaisen työsopimuksen jatkamiseen. Joillain 

aloilla määräaikaiset työsopimukset ovat hyvin yleisiä ja tutkimusten mukaan erityisesti naiset 

ovat useammin määräaikaisissa työsuhteissa. Jos tällaista sopimusta ei jatketa, endometrioosia 

sairastava voi päätyä työttömäksi. Yksi haastateltava kertoi olevansa haastattelun aikaan 

työttömänä ja saavansa ansiosidonnaista työttömyysetuutta. Hän koki, että endometrioosilla 

oli negatiivisia vaikutuksia muun muassa hänen työkykyynsä. Työttömänä ollessa 

pitkäaikaissairaudesta ei välttämättä kerry riittävää näyttöä sairauden todellisista vaikutuksista 

työkykyyn. Tällä taas voi olla pidempiaikaisia seurauksia yksilölle. Rossin ym. (2021) 

tutkimuksessa ei havaittu, että endometrioosia sairastavilla olisi kuitenkaan enempää 

työkyvyttömyyseläkkeitä kuin muilla samanikäisillä, jotka eivät sairastaneet endometrioosia. 

Omassa aineistossani kaksi haastateltavaa oli haastatteluhetkellä työkyvyttömyyseläkkeellä 

endometrioosin vuoksi. Yksi haastateltava kertoi kieltäytyneensä työkyvyttömyyseläkkeestä, 

vaikka sitä oli hänelle suositeltu. Endometrioosia sairastavat ovatkin moninainen joukko ja 

joilla on hyvin vaihtelevia tuen tarpeita. Työikäisillä tuen lähteet ovat kuitenkin usein 
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pirstaloituneita: terveydenhuolto ja erikoissairaanhoito auttavat oireiden kanssa, mutta 

sosiaalitukiin tai kuntoutukseen liittyvää neuvontaa ei saa. Osa on saanut etuuksiin ja 

palveluihin liittyvää neuvontaa Kelasta, jos on osannut kysyä sitä. Myös potilasjärjestö 

tiedottaa oikeuksista palveluihin ja etuuksiin. TE-toimistosta vastaajat eivät olleet saaneet 

neuvoja tilanteessaan, vaikka TE-toimistojen palveluihin kuuluu työkyvyn kartoitusta ja 

osatyökykyisten työllistymisen edistämistä sekä ohjaamista tarvittaessa ammatillisen 

kuntoutuksen piiriin. 

 

Endometrioosia sairastavien yksilöiden lisäksi haastattelin tähän tutkielmaan myös 

naistentautien, synnytysten ja gynekologisen endokrinologian erikoislääkäri Päivi Härkkiä. 

Tutkittuani ensin endometrioosin sairastamisen yksilönäkökulmaa ja kokemuksia palvelujen 

käytön näkökulmasta, pidin tärkeänä nostaa esille asiantuntijanäkökulma, eli miltä 

endometrioosin sairastaminen näyttää ammattilaisten näkökulmasta. Erikoissairaanhoidon 

asiantuntijanäkökulmasta endometrioosin sairastaminen näyttäytyy osittain erilaisena kuin 

mitä endometrioosia sairastavien yksilöiden kokemukset ovat. Härkki totesi, että 

endometrioositutkimukseen on saatavilla rahoitusta siinä missä muiden sairauksien 

tutkimukseen. Tätä tutkimustietoa pyritään välittämään eteenpäin vuosittaisilla 

Lääkäripäivillä. Yksilöiden kokemusten mukaan tämä tieto ei kuitenkaan saavuta 

perusterveydenhuoltoa, missä portinvartijoina toimivat yhä useammin hoidontarpeen 

arviointia tekevät sairaanhoitajat. Perusopetuksessa kouluissa on useimmiten tavattavissa 

terveydenhoitaja. Asiantuntijahaastattelussa ei ilmennyt, kuinka endometrioositietous 

saavuttaisi sairaanhoitajat. Edelleen endometrioosin diagnoosiviive on myös Suomessa pitkä 

(Härkki ym. 2011, 1837), mutta Härkin mukaan kuromista on tapahtunut ja endometrioosi 

havaitaan aiempaa varhaisemmassa vaiheessa nuoremmilla potilailla. Tähän olisi tärkeää 

paneutua tarkemmin ja tunnistaa, ovatko endometrioosin tunnistamisprosessit kehittyneet ja 

millaisissa tilanteissa endometrioosi on kyetty havaitsemaan varhaisemmassa vaiheessa. Jos 

kyseessä on aidosti toimiva käytäntö, se tulisi jalkauttaa laajemmin terveydenhuoltoon.  

 

Suomessa palvelujen keskittämistä on pitkään tarkasteltu kriittisesti, sillä se tarkoittaa, että 

yhä useammalle matka palvelujen ääreen pitenee. Myös endometrioosin erikoistunut 

moniammatillinen hoito on keskittynyt yliopistosairaaloihin, mitä Härkki piti hyvänä 

ratkaisuna. Hänen mukaansa moniammatillisen hoidon järjestäminen toteutuu helpoiten 

isoissa toimintayksiköissä ja erityisesti vaikeaa endometrioosia sairastavat on tärkeä saada 

moniammatillisen avun piiriin. Härkki totesi haastattelussa, että pienemmillä paikkakunnilla 
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endometrioosin moniammatillisessa hoidossa voi olla puutteita tai eroavaisuuksia suhteessa 

endometrioosin hoitoon erikoistuneeseen yksikköön. Tämä nostaa esille suomalaisen 

terveydenhuoltojärjestelmän keskeisen epäkohdan: asuinpaikka vaikuttaa siihen, millaista 

hoitoa yksilö saa. Vaikka moniammatillinen hoito olisi mahdollista keskitetysti, se tarkoittaa 

osalle endometrioosia sairastavista pitkiä ja maksullisia matkoja hoitoon. Matkakustannukset 

ovat yksi taloudellinen lisärasite endometrioosia sairastavalle, sillä Kela korvaa 

matkakustannuksista vain osan. Myös kulkemiseen kuluva aika voi muodostua esteeksi 

suhteessa yksilön muuhun elämäntilanteeseen. Asiantuntijahaastattelussa korostuivat hyvän 

hoidon periaatteet, mutta yksilöhaastattelujen perusteella esimerkiksi potilaita osallistavat 

periaatteet eivät useinkaan toteudu endometrioosin hoidossa. Useat haastateltavat eivät 

myöskään olleet päässeet kipupoliklinikalle, vaikka olisivat saattaneet hyötyä siitä. Yksi 

haastateltava kertoi saaneensa yhden käyntiajan kipupoliklinikalle, kun oli osannut pyytää 

sitä. Suomessa vaikeiden kiputilojen hoitoa onkin tarkasteltu kriittisesti ja havaittu, että se ei 

ole kaikkien sitä tarvitsevien saatavilla.  

 

Tämän tutkimuksen tulosten pohjalta voidaan sanoa, että suomalainen 

hyvinvointipalvelujärjestelmä ei toimi toivotulla tavalla endometrioosia sairastavien kohdalla. 

Hyvinvointipalvelujärjestelmän rakenteelliset ongelmat paikantuvat yleislääketieteellisen 

perusterveydenhuollon ja erikoistuneen terveydenhuollon välille ja palvelujärjestelmän 

etuuksiin, joiden tarkoitus on korvata pitkäaikaissairastamisesta aiheutuvia taloudellisia 

lisäkustannuksia yksilölle. Toinen tämän tutkielman tarkoitus oli arvioida, onko 

endometrioosi sairautena sellainen, että sitä voidaan pitää kiistanalaisena sairautena. 

Kiistanalaisella sairaudella tarkoitetaan tässä sellaista sairautta, jonka syntymekanismi eli 

etiologia, oireet ja siksi myös diagnoosi ovat vastustuksen kohteina ja epävarmuuden 

määrittelemiä (Brown ym. 2011, 939). Endometrioosissa esimerkiksi sairauden 

syntymekanismit tai altistavat tekijät ovat tuntemattomia. Härkki kertoi haastattelussa, että 

endometrioositutkimus tähtää kyseisen sairauden syntytekijöiden selvittämiseen. Lisäksi 

tutkimuksessa pyritään selvittämään, että ovatko kaikki endometrioosin muodot edes 

luokiteltavissa yhden endometrioosidiagnoosin alle, vai onko niissä kyseessä eri sairaus. 

Endometrioosissa instituutioiden vastustus kohdistuu mielestäni sen oireisiin. Vaikeat ja 

voimakkaat oireet, jotka välillä ovat poissa, on vaikea osoittaa tosiksi terveydenhuollossa. 

Potilas kohtaa usein epäilyksiä terveydenhuollossa, kun kertoo esimerkiksi kipujensa olevan 

niin voimakkaita, että hän oksentaa tai pyörtyy niiden vuoksi, mutta ei ole hengenvaarassa. 
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Tämä nousi esille osassa yksilöhaastatteluja ja on ilmennyt myös kansainvälisessä 

endometrioositutkimuksessa. Lisäksi endometrioosioireet liittyvät yleensä kuukautisiin ja 

ruoansulatuselimistön alueelle ja näihin liittyviä ongelmia on pidetty arkisina kautta historian. 

Tämä näkyi myös haastateltavien kokemuksissa terveydenhuollossa, kun asiantuntijat 

ihmettelivät, mikseivät he pärjää oireidensa kanssa kuten muutkin.  

 

Endometrioosi voi altistaa yksilön pienituloisuudelle ja lisätä taloudellisia vaikeuksia, jos 

sairastunut yksilö on entuudestaan valmiiksi pienituloinen. Endometrioosin vaikutukset 

näkyvät jo koulutusvalinnoissa, jos yksilö ei sairauden hoitokustannusten vuoksi voi opiskella 

pitkään, vaan joutuu hakeutumaan työelämään matalammalla koulutustasolla. Tämä voi 

pidemmällä tähtäimellä johtaa pienituloisuuteen myös myöhemmin elämässä. Yksilön 

valintojen mahdollisuuden puute ja potentiaalin käyttämättä jättäminen ovat henkilökohtaisten 

tragedioiden ohella yhteiskunnallisesti merkityksellisiä, kun tavoitteena on kansalaisten 

elintason ja hyvinvoinnin lisääminen. Alaikäiset nuoret ovat erityisen haavoittuvassa 

asemassa, jos he sairastavat endometrioosia. Perheen heikko taloudellinen tilanne voi 

Suomessakin tarkoittaa, että nuori ei saa riittäviä kuukautissuojia tai uskalla hakeutua 

terveydenhuollon piiriin. Lisäksi endometrioosin tunnistamisen ongelmat ilmenevät jo 

kouluterveydenhuollossa. Sairauden tunnistamatta jättäminen on tällä hetkellä suurin 

ongelma, mutta pienituloisten perheiden nuorilla endometrioosin hoitoon liittyvät 

lääkekustannukset voivat myös muodostua yhdeksi taloudelliseksi rasitteeksi. Endometrioosin 

lääkehoito on endometrioosia sairastavien näkökulmasta keskeisin epäkohta.  

Pitkäkestoiset lääkekokeilut tarkoittavat rahanmenoa, kun lääkkeiden hankintakustannuksia ei 

useimmiten korvata ja jo hankittuja lääkkeitä jää käyttämättä. Voidaankin pohtia, että 

millaisia muita ratkaisuja lääkekokeiluihin voisi olla, kun sairauden hoidossa haetaan 

sopivinta vaihtoehtoa. Yksi vaihtoehto olisi, että lääkkeet tulisivat maksuttomina 

sairaanhoidon kautta.  

 

Kiistanalaisuus syntyy myös siitä, että viralliset tahot eivät tunnusta oireilua tai 

lääketieteellistä diagnoosia sairaudeksi tai sellaiseksi sairaudeksi, jolla olisi vaikutusta 

toimintakykyyn. Yksilön oireiden legitimaation puute on kiistanalaisten sairauksien 

keskiössä. Tämä voi saada aikaan sen, että tällaisista sairauksista kärsivät kokevat oireidensa 

ja sairautensa todellisuuden puolustamisen taisteluna. (Jutel 2011, 77.) Tämä kuvastaa hyvin 

sitä, mitä moni endometrioosia sairastava on käynyt läpi. Haastattelujen perusteella 

endometrioosi ei diagnoosivaikeuksista ja oirekuvasta huolimatta ole kiistanalainen sairaus. 
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Oirekuvan vähättely tai sivuuttaminen on todennäköisimmin seurausta tiedon puutteesta 

perusterveydenhuollossa. Oikean diagnoosin saatuaan osa sairastavista on esimerkiksi 

työkyvyttömyyseläkkeellä ja saanut kuntoutusta työeläkeyhtiön kautta. Endometrioosi 

tunnustetaan siis sairaudeksi, jolla on vaikutuksia yksilön toimintakykyyn.  

 

Pohdin myös, että vaikeuttaako endometrioosin oirekuva sairauden tunnistamista sen vuoksi, 

että oireet liittyvät kuukautisiin ja ruoansulatuselimistöön, joiden vaivoja helposti peitellään ja 

häpeillään. Yksittäiset haastateltavat nostivat esille, että eivät ole aina kertoneet kaikista 

oireistaan terveydenhuollossa. Syinä tähän oli kuitenkin esimerkiksi oireiden runsaus, vaikeus 

kuvailla niitä sekä yksilön oma arvio, että jokin oire ei välttämättä ole osa 

endometrioosioireistoa. Sairastamisen varrella nämä yksittäisetkin haastateltavat olivat 

kuitenkin ryhtyneet kertomaan kaikista oireistaan terveydenhuollossa, sillä he alkoivat nähdä 

tilanteen sitä kautta, että piilottamalla oireita niihin ei myöskään voi saada apua. Oireiden 

muistamista helpottamaan on olemassa erilaisia sovelluksia ja oirepäiväkirjapohjia. 

Yksittäiset haastateltavat hyödynsivät näitä terveydenhuollossa asioidessaan. Moni 

haastateltava kertoi, että heidän täytyy toistuvasti kuitenkin kertoa oireistaan 

terveydenhuollossa. Osalla tästä herää olo, että ovatko oireet todellisia, kun niitä pitää 

jatkuvasti toistaa ja selittää.  

 

Haastateltavat eivät kuitenkaan hävenneet oireitaan terveydenhuollossa tai omassa arjessaan. 

Häpeää aiheutti pikemminkin se, että sairaus ei näy ulospäin, minkä vuoksi sairauspoissaoloja 

kyseenalaistetaan ja yksilölle syntyy tunne, että hänen on selvitettävä sairauttaan 

ulkopuolisille. Häpeää aiheutti myös se, että ei pystynyt käymään töissä tai joutui 

perustelemaan, miksi ei voi osallistua jo aiemmin sovittuihin menoihin. Häpeä ei johtunut 

endometrioosista tai sen oireista sinänsä, vaan odotusten ja lupausten pettämisestä. 

Endometrioosia koskeva tutkimukseni lähti liikkeelle siitä, että onko endometrioosin 

sairastamisen haasteiden takana yksilötason häpeän kokemuksia tai viitteitä siitä, että 

endometrioosi olisi kiistanalainen sairaus instituutioiden näkökulmasta. Osa endometrioosia 

sairastavista kertoi kokeneensa häpeää oireistaan, mutta se ei johtunut oireista sinänsä, vaan 

liittyi esimerkiksi työkyvyttömyyteen tai sovittujen menojen perumiseen. Osa haastatelluista 

oli jättänyt myös kertomatta oireistaan terveydenhuollossa, mutta tähänkään syynä ei ollut 

häpeä, vaan oirekuvan moninaisuus ja mahdollisesti halu säästää terveydenhuollon 

asiantuntijaa. Myöskään Härkki ei asiantuntijaroolissaan ollut havainnut häpeää 
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endometrioosia sairastavilla. Hän ymmärsi kuitenkin viittauksen, että häpeää voisi ilmetä, 

sillä kuukautiset ovat historiallisesti olleet jotain, mikä on pyritty piilottamaan.  

 

Tämä tutkimus auttoi osoittamaan suomalaisen hyvinvointipalvelujärjestelmän ongelmakohtia 

endometrioosia sairastavien kohdalla. Endometrioositietoisuuden levittämisen lisäksi tulisi 

tarkastella esimerkiksi lääkkeiden korvattavuutta. Endometrioosia sairastavien kannalta 

myönteistä on, että endometrioosi ei institutionaalisesta näkökulmasta näyttäydy 

kiistanalaisena sairautena, vaikka ongelmia diagnoosin saamisessa on. Seuraavaksi 

endometrioositutkimuksessa voisi olla hyödyllistä keskittyä selvittämään 

endometrioosipotilaiden hoitopolkuja terveydenhuollossa kohti erikoissairaanhoitoa. Tätä 

hoitopolkua on mahdollista seurata esimerkiksi potilastietojärjestelmien kirjausten avulla. 

Tosin on syytä huomata, että käyntitietokirjauksissa voi olla puutteita, jos 

endometrioosioireilun todellisuutta tai voimakkuutta vähätellään. Tämä antaa kuitenkin 

hyödyllistä tietoa siitä, miten terveydenhuollon henkilöstöä tulisi kouluttaa kohtaamaan 

endometrioosioireista kärsiviä potilaita. Samalla voitaisiin puuttua myös siihen, mistä syistä 

potilaat eivät pääse tarkempien erikoissairaanhoidon tutkimusten piiriin, vaikka heitä ei 

kyettäisi perusterveydenhuollossa auttamaan. Lisäksi endometrioosipotilaiden kokemuksia ja 

tyytyväisyyttä erikoissairaanhoidon piirissä olemisesta tulisi kartoittaa. Samalla tulisi 

huomata, että erikoissairaanhoidon piirissä olevat endometrioosia sairastavat asioivat muissa 

terveyteen liittyvissä asioissa perusterveydenhuollossa. Vain endometrioosiin liittyvän 

oireiston vuoksi he asioivat erikoissairaanhoidossa. Tämä pitää yllä pirstaloitumista 

suomalaisessa terveydenhuollossa. Samalla asiointi perusterveydenhuollossa voi pitää yllä 

niitä negatiivisia kokemuksia, joita endometrioosia sairastavalle on kertynyt ennen kuin hän 

on saanut endometrioosidiagnoosin.  
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