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Taman  opinnaytetydon  tarkoituksena oli  perustaa Lappeenrantaan
vertaistukiryhma endometrioosia sairastaville naisille. Opinnéaytety¢ toteutettiin
toiminnallisena opinnaytetyona yhteistydssa Endometrioosiyhdistyksen kanssa.
Tyon tarkoituksena oli suunnitella ja jarjestéaa vertaistukiryhman ensimmainen
tapaamiskerta.

Ennen ensimmaista tapaamiskertaa kutsut alkavasta vertaistukiryhmasta vietiin
Imatran ja Lappeenrannan terveyskeskuksien ilmoitustauluille, Felicitas-
klinikalle ja Etela-Karjalan keskussairaalan naistentautien poliklinikalle seka
naistentautien vuodeosastolle. MyOs uutisvuoksessa julkaistiin kutsu, joka
sisélsi tietoa endometrioosista ja alkavasta vertaistukirynmasta. Ensimmaisen
tapaamiskerran valmisteluun kuului myds tapaamisen sisallén suunnittelua ja
paikan varaaminen. Vertaistukiryhm&n ensimmainen tapaamiskerta jarjestettiin
toukokuussa 2009 Saimaan ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysyksikon
ravintola Amandassa. Ensimmaisella tapaamiskerralla oli kahvitarjoilu ja
suunnittelua vertaistukiryhman jatkosta sekd vapaamuotoista keskustelua
endometrioosista ja vertaistuen tarkeydesta.

Vertaistukiryhmdn ensimmainen tapaaminen saatiin jarjestettya suunnitelmien
mukaan. Vaikka vertaistuki onkin tarkedd ja Endometrioosiyhdistys koki sille
olevan tarvetta Lappeenrannan alueella, saapui paikalle vain kaksi naista.
Vertaistukiryhma jai toimimaan naiden kahden naisen voimin heista toisen
ottaessa ryhmaén vetgjan vastuun.

Tehdyt tutkimukset ovat osoittaneet sairaanhoitajilla olevan puutteelliset taidot
kohdata endometrioosia sairastavia potilaita. Mahdollisia jatkotutkimusaiheita
voisivatkin olla vertaistukiryhman toiminnan analysointi ja kehittdminen seka
tutkimus sairaanhoitajien valmiuksista kohdata endometrioosipotilaita.

Avainsanat: endometrioosi, lapsettomuus, vertaistuki



ABSTRACT

Kati Merilainen, Laura Tiainen

Establishing a Support Group for Patients with Endometriosis,

29 pages, 5 appendices
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Health Care and Social Services, Degree Programme in Nursing

Mentors: Principle Lecturer Dr. Paivi L6fman, Peer Support Coordinator Taija
Rutanen

The purpose of this thesis was to start a peer support group in Lappeenranta for
women who have endometriosis. This project was sponsored by the
Endometriosis Association. The purpose was to organize and implement the
peer group's first meeting.

Before the first meeting, invitations about the peer support group were brought
to Imatra’s and Lappeenranta’s health centres, to the Felicitas Fertility Clinic,
and to the South Carelia Central Hospital's gynaecological diseases outpatient
clinic and ward. Also there was an invitation in the “uutisvuoksi”, a newletter
which includes knowledge about endometriosis and peer groups. Before the
first meeting, the content of the discussion was prepared and the location was
reserved. The first meeting took place in May of 2009 in a local school cafeteria.
The first meeting was largely social, coffee was served, and included
conversation about endometriosis and the importance of peer group support.

The first meeting went according to plan, but although peer support seems to be
important and the Endometriosis Association felt it was necessary for
Lappeenranta, only 2 women came to the meeting. These women took the
responsibility leadership and will hopefully establish a permanent group.

Previous documented research have shown that nurses lack skills for helping
women with endometriosis. Possible further studies might be done to analyse
peer group actions and development. Other further study might be done to
research nurses' abilities to confront patients with endometriosis.

Keywords: endometriosis, infertility, peer support
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydbmme tavoitteena on perustaa Lappeenrantaan vertaistukiryhméa
endometrioosia sairastaville naisille. Tuen tarkeyden, esiintyvyyden ja
endometrioosin aiheuttaman lapsettomuuden takia koemme, ettd ryhmén
perustaminen on tarpeellista. On tarkeaa, ettd endometrioosista karsivat tai
karsineet naiset voivat saada tukea toisistaan. Telsavaaran (2006)
tutkimuksessa todettiin myods, ettd ammattiauttajien ja laheisten tuki on todella

tarkeda sairauden aikana.

Endometrioosi on sairaus, jossa kohdun limakalvoa on kohtuontelon
ulkopuolella (Paananen, Pietilainen, Raussi-Lehto, Vayrynen & Aiméala 2006).
Endometrioosia esiintyy hedelmallisessa eli fertiili-iassa olevilla naisilla.
Harvinaisinta se on teini-ikaisilla ja yleisintd alle 35-vuotiailla (Ylikorkala &
Kauppila  2004). Sairautta esiintyy fertiili-ikaisilla  noin  10%:lla,
sterilisaatiopotilailla noin 5%:lla ja lapsettomuuspotilailla noin 25%:lla (Harkki
2007).

Tybmme on taysin tybelamalahtdinen, ja tavoitteena on, etta siitd tulevat
hyotymaan endometrioosiyhdistys ja vertaistukiryhmén tulevat jasenet.
Vertaistukiryhmé&n perustaminen on tarkeda, ja aihe on kokonaisuudessaan
mielenkiintoinen. Lisdksi tavoitteena on, etta opinndytetydomme edistda omaa
ammatillista kehittymistamme endometrioosin aiheuttamista oireista karsivien
ihmisten kohtaamisessa, vertaistukiryhman toiminnan ymmartamisessa ja
uuden ryhman perustamisessa sekd oman tietoudemme lisddmisessa

endometrioosista.

Toiminnallisia opinnaytetdita yhdistdd se, etta tavoitteena on tehda jokin
konkreettinen tuote tai tuotos. Tallaisia voivat olla esimerkiksi kirja, portfolio tai
tapahtuma. (Vilkka & Airaksinen 2003.) Toteutamme opindytetydmme
toiminnallisena tyond. Idean opinndytety6llemme saimme Saimaan
ammtikorkeakoulun jarjestaméalta Idea tasmentyy —kurssilta, jossa tydeldman
edustajat  olivat  esittelemassa ideoitaan  opinndytetyon  tekijdille.
Endometrioosiyhdistys oli laittanut koululle sdhkdpostia, etta silla olisi aiheita

opinnaytettihin. Otimme vyhteyttd yhdistykseen, ja sieltd ehdotettiin, etta
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ottaisimme aiheeksemme uuden vertaistukiryhman perustamisen. Erityisesti
endometrioosia sairastavat naiset voivat hyotya vertaistuesta. On helpompi
puhua ihmiselle joka on kokenut samoja vaikeita asioita. Yhteiset kokemukset

kasvattavat yhteisollisyyden tunnetta. (Tukiasema.net 2000.)

Koska opinnaytetyomme kasittelee yhta naistentautia, sitd ohjaavat katilotyon
keskeiset eettiset periaatteet ja sairaanhoitajan eettiset ohjeet. Naitd ovat
potilaan itsemaaraamisoikeus ja tasa-arvo, yksilollisyys, terveyskeskeisyys,
vastuullisuus ja turvallisuus, jatkuvuus, perhekeskeisyys sekd omatoimisuus
(Leino-Kilpi & Valimaki 2003, 173). Sairaanhoitajan eettiset ohjeet ohjeistavat
kunnioittamaan potilaan itsemaaraamisoikeutta ja kohtelemaan heita kuin
lahimmaisia. Sairaanhoitajina meidan taytyy kuunnella potilasta, pitaa salassa
potilaan antamat luottamukselliset tiedot ja elaytya taman tilanteeseen.
(Sairaanhoitajaliitto 1996.)



2 ENDOMETRIOOSI NAISTEN SAIRAUTENA

Endometrioosi on sairaus, jossa kohdun limakalvon kaltaista kudosta el
endometriumia esiintyy kohdun ulkopuolella (Harkki 2007). Usein endometrioosi
todetaan oireiden perusteella. Diagnoosi voidaan vahvistaa gynekologisella
tutkimuksella, jossa voidaan l0ytd&a perédsuoleen pain kallistunut, aristava ja
huonosti liikkuva kohtu, jonka takapinta on nystyramainen. Lopullinen varmistus
diagnoosista vaatii vatsaontelon tahystyksen tai leikkauksen. (Paananen ym.
2006.)

Yleisimpia paikkoja, joista endometriumia l6ytyy, ovat munasarjat, emattimen ja
rektumin valinen alue seka suolen ja virtsarakon pinnat (Harkki 2007).
Endometriumkudosta on I6ydetty kohdun ulkopuolelta muun muassa Douglasin
pohjukasta, kohdun taka- ja etuseinamastd, kohdusta leikkausarven pinnalta
seka kohtua peittavasta vatsakalvosta. Joskus pesékkeita voi esiintya lantion ja
vatsan alueella, jopa kainalon imurauhasissa, keuhkoissa ja silmissa. (Eskola &
Hytonen 2008, 308.) Endometrioosi on harvinaista teini-ikaisilla naisilla ja
yleisintd alle 35-vuotiaiden keskuudessa. Menopaussi eli vaihdevuodet
parantaa endometrioosin estrogeenitason laskiessa. (Ylikorkala & Kauppila
2004.)

Endometrioosi voi olla oireeton, mutta toisaalta se voi myds aiheuttaa hyvin
monimuotoisia oireita. Oireita on paljon erilaisia, ja ihmisesta riippuen oireita voi
olla vain yksi tai useita. Endometrioosin yleisimpiin oireisiin kuuluvat kivuliaat
kuukautiset, yhdyntékipu, alavatsa- ja lantiokivut, vuotoa kuukautisten valilla,
hankaluuksia raskaaksi tulemisessa ja epamaéaaraisia oireita. (Patient UK.
Endometriosis. 2006.) Endometrioosiin liittyy kuukautishairioitd, joita todetaan
noin 60 %:lla potilaista. Vuotohdiridita ilmenee usein ennen kuukautisia
tiputteluvuotona, kuukautisten runsastumisena ja kierron lyhentymisend. Tama
kaikki johtuu endometrioosin aiheuttamasta munasarjahormonien
erityshairiosta. (Ylikorkala & Kauppila 2004, 102.) Endometrioosin aiheuttama
kuukautiskipu alkaa paria paivaa ennen kuukautisia ja kestaa koko kuukautisten
ajan. Endometrioosin aiheuttamat kuukautiskivut eroavat normaaleista
kuukautiskivuista silla tavalla, ettd ne kestavat pidempaan. Yhdynnan aikainen

Kipu voi kestdd muutamia tunteja yhdynnan jalkeenkin. Alavatsa- ja lantiokivut
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voivat olla jatkuvia, mutta voivat my6s voimistua kuukautisten aikana.
Epamaaraisiin oireisiin voi kuulua tarindkipua, verta ulosteessa tai virtsassa ja

alavatsakipu virtsatessa. (Patient UK. Endometriosis 2006.)

2.1 Endometrioosin epidemiologia ja diagnosointi

Endometrioosin epidemiologia eli esiintyvyys on viela osittain tuntematonta.
Joitakin syitda endometrioosiin sairastumiselle on kuitenkin loydetty. Esiintyvyys
nayttaa lisdantyvan ian myota, koska endometrioosia diagnosoidaan eniten 40
— 44 —vuotiailla naisilla. Lisaksi endometrioosipotilailta on tutkittaessa loydetty
lyhyemmat kuukautiskierrot ja pidemmat seka runsaammat vuodot kuin muilta
naisilta. Riski sairastua endometrioosiin pienenee synnytysten maaran myota.
Huonoilla elaméantavoilla kuten vahaisella liikunnalla, kahvin ja alkoholin
juonnilla on arveltu olevan vaikutusta riskiin sairastua endometrioosiin.
Kuitenkin tupakoinnin on ajateltu pienentavan riskia sairastumiseen. (Stakes
2001.)

Gynekologisen tutkimuksen yhteydessad voidaan |0ytaa arkuutta kohdun
takakannatinsiteissa ja sivuilla, kohdun liikuttelun arkuutta sek& mahdollisesti
sinertavia endometrioosipesakkeita vaginasta (Harkki 2007). Endometrioosi voi
l6ytya yllattden myds taysin oireettomalta potilaalta, jonkin vatsaontelon alueen
leikkauksen, esimerkiksi keisarileikkauksen yhteydessa. Oireiden perusteella
epailtdessd endometrioosia varma diagnoosi saadaan ainoastaan kirurgisella
toimenpiteella. Yleisin kirurginen toimenpide endometrioosin diagnosoimiseksi
on vatsaontelon tahystysleikkaus.  Kuitenkin  epdiltdessd vaikeaa
endometrioosia voidaan joutua tekem&&n avoleikkaus (laparotomia).
Taydellinen diagnosointi vaatii koko vatsaontelon, erityisesti pikkulantion alueen
tarkan tutkimisen. (Stakes 2001.) Mikali potilaalla on virtsaamis- ja
ulostamiskipuja, voidaan tarvittaessa tehda virtsarakon ja paksusuolen tahystys.
Syvia  endometrioosipeséakkeitd  etsittdessd  voidaan tehdd lantion
magneettikuvaus. (Harkki 2007.)



2.2 Endometrioosin hoito

Endometrioosia voidaan hoitaa kirurgisesti, hormonaalisesti tai muulla
ladkehoidolla, johon kuuluvat tulehduskipuld&kkeet ja jotkin ehkaisypillerit.
Kirurginen hoito voi olla saastavdd tai radikaalia. (Lite 1.) Hoitoa
suunniteltaessa otetaan huomioon potilaan ika, perhetilanne, l6ydokset ja
oireet. Yleensa kaytetdaan saastavdd menetelmdd, johon kuuluvat
endometrioosipesékkeiden poisto, endometriooman eli munasarjassa olevan
nesterakkulan poisto ja kiinnikkeiden irrottaminen, jos potilas on nuori tai
hedelmallisyys halutaan sailyttaa. Kirurgiset toimenpiteet voidaan tehda joko
laparoskopisesti tai alateitse. Radikaalia menetelmaa kaytetddn, jos
endometrioosi on pahasti levinnyt tai kyseessad on uusiutunut endometrioosi,
johon hormonihoito ei ole tehonnut. Radikaalissa hoidossa voidaan poistaa
tilanteen mukaan munatorvet, munasarjat ja kohtu. (Ylikorkala & Kauppila
2004.)

Hormonaalisen hoidon tavoitteena on helpottaa oireita. Keltarauhashormonilla
esimerkiksi danatsolilla, voidaan lopettaa kuukautiskierto 3-6 kuukaudeksi. Se
surkastuttaa endometrioosipesakkeitd ja nain helpottaa oireita. Samanlainen
vaikutus on GnRH-hormonilla, mutta sen toiminta perustuu munasarjojen
toimintaa saatelevien hormonien muodostumiseen. (Eskola & Hytonen 2008,
309.) Kivun hoitoon voidaan kayttda progestiinia suun kautta otettuna jatkuvana
ladkityksena. Se ei kuitenkaan paranna endometrioosia. Ehkaisypillereilla

voidaan vahentaa endometrioosiin liittyvaa kipua. (Stakes 2001.)

Kuukautiskipuja voidaan hoitaa tulehduskipulaakkeisiin kuuluvilla
tolfenaamihapolla ja naprokseenilla (Stakes 2001). Jos naisella todetaan
endometrioosi l&hella menopaussin todennadkdistd alkamisikdd, ei yleensa
paadyta leikkaushoitoon, vaan taudin seurantaan ja oireita lievittdvaan hoitoon
(Ylikorkala & Kauppila 2004, 103).

Endometrioosin aiheuttaman kivun hoidossa nopeina hoitokeinoina voi kokeilla

esimerkiksi lampotyynya, aromaattista istumakylpya ja risiiniéljyhaudetta. Myds

ravinnolla ja elamantavoilla on merkitystd. Ruokia, joilla on vaikutusta kehon

estrogeenitasoon, on syyta valttdd. Naita ovat esimerkiksi tyydyttyneita rasvoja
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siséltdvat ruoat ja alkoholi. Soijatuotteita, kuituja ja saannoéllistd liikuntaa
kannattaa suosia. Omaa immuunijarjestelmaa voi vahvistaa syomalla hedelmia,
vihanneksia, kalaa ja pellavansiemenid. Kahvin juontia kannattaa vahentaa ja

muistaa juoda tarpeeksi vetta. (Bricklin 2000.)

3 LAPSETTOMUUS

Lapsettomuutta arvioidaan olevan Suomessa noin joka kuudennella
hedelmallisessé iassa olevalla parilla. Yleensa lapsettomuushoidot aloitetaan,
kun lasta on yritetty tuloksetta yli vuoden ajan. Hoitojen avulla noin 80 %

pareista saa lapsen. (Vaestoliitto 2008.)

Lapsettomaksi  kutsutaan  sellaista paria, joka ei s&annollisesta
seksuaalielaméastaan huolimatta ole tullut raskaaksi. Lapsettomuus on
ensisijaista, jos naisella ei ole ollut yhtdén aiempaa raskautta, ja toissijaista, jos
naisella on ollut raskauksia. Tassa tapauksessa raskaudeksi lasketaan myds
keskenmenot ja kohdunulkoiset raskaudet. (Eskola & Hyténen 2008, 310.)
Lapsettomuus voi johtua naisesta, miehesta tai molemmista. 10-20 % kaikista

lapsettomuustapauksista [0ytyy taustalta endometrioosi. (Vaestoliitto 2008.)

3.1 Naisen lapsettomuus

Naisella lapsettomuus voi johtua munasolun irtoamishairidistd (33,3%),
endometrioosista (20%), munanjohdinvaurioista (15%), kohdunkaulan liman
koostumuksesta tai muista syista kuten rakennevioista, myoomista, polyypeista
tai kiinnikkeistda (Eskola & Hytonen 2008). Munasolunirtoamishéairiét ovat
tavallisimpia lapsettomuuden syitd. Munasolun irtoamisen eli ovulaation
hairidihin vaikuttavat lihavuus, laihuus ja siihen liittyvat syomishairiét, liallinen
urheilu ja PCO-syndrooma eli monirakkulaiset munasarjat. (Paananen ym.
2006.) PCO-syndroomaan kuuluu epasaannoéllinen ja pitkd kuukautiskierto,
johon altistavia tekijoitd ovat ylipaino, vaikea akne tai liikakarvoitusongelma.

Nama ongelmat aiheuttaa korkeista insuliinitasoista johtuva mieshormoni.
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Monirakkulaiset munasarjat voidaan todeta ultraddnelld. Muita syitd munasolun
irtoamishairioén voivat olla maitohormonin liikatuotanto ja hoitamaton

kilpirauhasen vajaa— tai liikatoiminta. (Suikkari & M&kinen 2007.)

Noin joka viidennelta lapsettomuustutkimuksiin tulevalta ldydetaan taustalta
munanjohdinvaurio. Sen voi aiheuttaa sairastettu sisasynnytinelinten tulehdus,
endometrioosi, kohdunulkoinen raskaus tai sterilisaation jalkitila. (Paananen ym.
2006.)

Kohtuviat voivat heikentdd hedelmallisyytta eri tavoin. Kohtuvikoihin kuuluvat
myoomat, kiinnikkeet ja polyypit, jotka vaikeuttavat raskaaksi tuloa tai alkion
kiinnittymistd. Myoomat eli kohdun lihasseinaman kasvaimet aiheuttavat
kohtuontelon epasaannollisyytta, johon voi liittya vuotohairiéita. Kiinnikkeita voi
muodostua  toistuvista  kaavinnoista, kohtuontelon tulehduksista ja
endometrioosista. Polyypit ovat kohdun limakalvon kasvaimia, jotka johtuvat
lisdantyneesté herkkyydesta estrogeenille. (Ylikorkala & Kauppila 2004.)

3.2 Miehen lapsettomuus ja lapsettomuuden tutkiminen

Miehilla tavallisimpia lapsettomuuden aiheuttajia ovat heikentynyt siemenneste,
siemensybksyn hairidt ja tuntemattomat syyt. Siemennesteen laatua voivat
huonontaa kiveslaskimoiden suonikohjut, sukupuolielinten tulehdukset,
hormonihéairiét, piilokiveksisyys, siittibvasta-aineet, tukokset lisakiveksissa tai
siemenjohtimissa, synnynnaiset kehityshairiot tai ladkkeet ja myrkylliset aineet.
(Eskola & Hytonen 2008.) Tutkittaessa hedelmattdmyyttd vajaassa puolessa
syy loytyy miehen lisdantymisterveydesta (Suikkari & Makinen 2007.)

Lapsettomuustutkimukset  niin miehilla  kuin naisillakin  aloitetaan
perustutkimuksilla. Naihin kuuluvat pituus, paino, painoindeksi, elaméntavat ja
sukukypsyyden kehittyminen. Tarkeaa on myos selvittda yleinen terveydentila,
johon kuuluvat mun muassa aiemmat sairaudet, leikkaukset ja sairaalahoidot,
kaytdossa olevat ladkitykset seka mahdolliset tulehdustaudit. (Ylikorkala &
Kauppila 2004.)
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3.3 Lapsettomuuden hoito

Yleisimpia lapsettomuuden hoitotapoja ovat hormonihoidot, leikkaushoidot ja
hedelmadityshoidot, joihin kuuluvat keinosiemennys eli inseminaatio ja
koeputkinedelmoityshoidot.  Kun  kaikkia ~ mahdollisia  lapsettomuuden
hoitokeinoja on yritetty, lapsen saa arviolta 70 - 80 prosenttia
lapsettomuuspotilaista. Kuitenkin joka viides pari jaa lapsettomaksi. (Suikkari &
Méakinen 2007.)

Munasolun irtoamishairiditd hoidetaan hormonihoidoilla. Sen taustalla voivat
olla prolaktiinin liikaeritys, hoitamaton kilpirauhasen toimintahairio tai ali— tai
ylipainoisuus. Nama tulee hoitaa kuntoon ennen hormonihoitojen aloittamista.
Tavallisimmat munarakkulan kasvuun ja munasolun irtoamiseen vaikuttavat
hormonivalmisteet ovat klomifeeni ja pistoksina annettava aivolisdkehormoni
FSH:ta sisaltdva hoito, jolla voidaan hoitaa myds miehen hedelmattomyytta.
(Suikkari & Makinen 2007.)

Leikkaushoidoilla voidaan hoitaa endometrioosipesakkeista ja
munajohdinvaurioista johtuvaa lapsettomuutta. Tulehdusten aiheuttamat
nestetaytteiset laajentuneet munanjohtimet voidaan myds poistaa Kirurgisesti.
Kohtuontelon myoomat, polyypit ja kohdun véliseind voidaan poistaa
kohtuontelon tahystystoimenpiteellda, joka parantaa hedelmoityshoitojen

onnistumismahdollisuutta. (Suikkari & Méakinen 2007.)

Jos siemennesteesta loydetaan lieva poikkeavuus tai lapsettomuuteen ei 16ydy
selvdad syyta, voidaan kokeilla keinosiemennysta eli inseminaatiota. Yleensa
inseminaatiohoitoon liitetdan naiselle annettava FSH-pistoshoito. Naill& hoidoilla
saadaan raskaus aikaiseksi 10 — 15 prosentilla. Koeputkihedelmoityshoito eli
IVF-hoito on tehokkaimpia lapsettomuuden hoitokeinoja. IVF-hoidossa
hormonihoidon avulla kasvatetaan useita munarakkuloita, jotka ker&tdan
munarakkulapunktiossa ja hedelmoitetd&n laboratoriossa puolison siitti6illa.
Hedelmaittyneista munasoluista yksi tai korkeintaan kaksi siirretdan kohtuun ja
loput pakastetaan mahdollisia uusia hoitokertoja varten. Talla menetelmalla joka

kolmas alkionsiirto johtaa raskauden alkamiseen ja joka neljas lapsen
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syntymaan. (Suikkari & Makinen 2007.) Tarvittaessa voidaan myos kayttaa

luovutettuja munasoluja ja siittidita (Vaestoliitto 2008).

3.4 Lapsettomuuden hoidon etiikka

Terveydenhuollon ammattihenkilon tulee huolehtia, etta lapsettomuushoitoja
saava saa kaiken mahdollisen tarvittavan tiedon  toimenpiteen
onnistumismahdollisuudesta ja siihen liittyvistd  riskeista.  Jokainen
lapsettomuushoitoja tarvitseva nainen tai pari hoidetaan yksilollisesti. Erilaisia
eettisia seikkoja otetaan huomioon riippuen siitd, mika lapsettomuuden
hoitokeino on kyseessa. Suurin ero on siing, kaytetaanké hoidossa omia vai

lahjoitettuja soluja. (Paananen ym. 2006.)

Laissa hedelmdityshoidoista (22.12.2006/1237 238 Tiedonsaantioikeus)
todetaan muun muassa seuraavaa: Henkil6lld, joka on voinut syntya
luovutetusta sukusolusta tai alkiosta, on salassapitosdannosten estamatta
oikeus 18 vuotta taytettyddn saada palvelujen antajalta jaljennds
hoitosuostumuksesta ja siihen merkitysta luovuttajan tunnuksesta. limoittamalla
luovutusrekisteriin luovuttajan tunnuksen hénella on oikeus saada tietaa
luovuttajan henkil6llisyys.

4 ENDOMETRIOOSIYHDISTYS RY

Endometrioosiyhdistys on endometrioosia sairastavien naisten potilasyhdistys.
Yhdistykseen VOI liitty& varsinaiseksi tai kannattajajaseneksi.
Kannattajajdseneksi voivat liittya esimerkiksi endometrioosia sairastavien
omaiset, hoitohenkilokunta tai muut asiasta kiinnostuneet.
Endometrioosiyhdistyksen toiminta toteutetaan vapaaehtoisvoimin. Suomen
endometrioosiyhdistys on o0sa eurooppalaisen endometrioosiyhdistysten
allianssia, joka tekee yhteistyotd myos kansainvalisen Endometriosis
Association — Kkattojarjeston kanssa. Suomen endometrioosiyhdistys toimii
yhteistytsséa Lapsettomien yhdistys Simpukka ry:n kanssa.
(Endometrioosiyhdistys ry 2009.)
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Endometrioosiyhdistyksen tehtavand on endometrioositietouden lisdaminen ja
yhteistyd muiden potilasjarjestdjen seka hoitohenkilokunnan kanssa. Iso osa
yhdistyksen toiminnasta koostuu vertaistukiryhmien jarjestamasta
monipuolisesta toiminnasta. Lisaksi yhdistys julkaisee Endorfiini-jdsenlehtedan

nelja kertaa vuodessa. (Endometrioosiyhdistys ry 2009.)

Endometrioosiyhdistyksen tavoitteena on perustaa vertaistukirynmia kattavasti
ympari Suomea. Vertaistukiryhmid on talla hetkella 15:11& eri paikkakunnalla.
Vertaistukea on saatavilla my6s yhdistysen yllapitamalla keskustelupalstalla
internetissa. Tarkoituksena on yhteisten kokemusten jakaminen ja mielekas
yhdessad tekeminen. Kaikki ryhmé&t ovat avoimia yhdistyksen jasenille.
(Endometrioosiyhdistys ry 2009.)

5 VERTAISTUKI JA AUTTAMINEN

Endometrioosi aiheuttaa monimuotoisia oireita, joten se vaikuttaa naisen
elamaan laaja-alaisesti (Patient UK. Endometriosis 2006). Taman takia
vertaistuki on erityisen tarkedd endometrioosia sairastavalle naiselle.
HoitotyGsséa vertaistuki voi olla sitd, etta samaa tautia sairastava tukee vasta
sairastunutta, mika Iluo yhteenkuuluvaisuuden tunnetta (Salonen 2007).
Telsavaaran (2006) tuloksista ilmenee, etta kaikkien tutkittavien mielesta
vertaistuki on todella tarked& endometrioosista selviytymisessa. Tutkittavat ovat
kokeneet saavansa lohdutusta erityisesti niissd tapauksissa, joissa toisen
ihmisen sairaus on pahempi kuin heidan omansa. Tasséa tutkimuksessa kavi
iimi, ettd on helpompaa purkaa tunteitaan ihmiselle, joka ymmartda heidan

tilanteensa ja osaa elaytya siihen.

Vertaistukiryhmdaksi kutsutaan ryhmé&a, jossa saman kokeneet ihmiset voivat
jakaa kokemuksiaan ja tukea toisiaan. Ryhméan jasenet saavat tukea puhumalla
samassa elamantilanteessa olevien ihmisten kanssa ja kuuntelemalla heita.
Vertaistuessa keskeistd on ryhman jasenten keskuudessa hyvaksytyksi ja
kuulluksi tuleminen. Vertaistukitoimintaa voidaan harjoittaa monella tavalla,

esimerkiksi yhteisilla harrastuksilla tai keskusteluilla. Tavoitteena on, etta
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ryhman jasenet loytavat yhteisen mukavan tavan toimia ja etta jokainen kokee
itsensd tarkedksi. Yleensad vertaistukirynma toimii ilman ammattiapua, mutta
ryhman vetdja voi olla myds koulutettu tukihenkild. (Stakes. Neuvoa antavat
2009.)

Sanan "ryhma” maaritelmaan sosiaalipsykologiassa kuuluu viisi kriteeria, joista
olennainen on se, etta jasenia yhdistdd sosiaalisten suhteiden verkosto ja
heidan valilladn on vuorovaikutusta. Ryhman jasenilla on yhteinen paamaara,
jonka saavuttamiseksi he tekevat yhteisty6ta. Jasenet tietavat, keitd ryhmaan
kuuluu ja kokevat yhteenkuuluvaisuuden tunnetta. Paamaaran saavuttamiseksi
ryhmalaiset ovat valmiita tekemé&an myos kompromisseja. (Lahikainen & Pirttila-
Backman 2007, 146.)

Ihmisella on luontainen tarve auttaa. Jokainen maéaadrittelee itse auttamisen
muodon. Se voi olla esimerkiksi vapaaehtoisty6ta hyvantekevaisyydessa, oman
|&hipiirin auttamista tai vanhuksen raskaan kassin kantamista. Jokaisella
ihmisella on oma henkilokohtainen syy muiden auttamiselle. Toisen
kuunteleminen on yksi auttamisen muodoista, ja sen kautta kuuntelijalle
tarjoutuu mahdollisuus myds itsensa auttamiseen. (Lahikainen & Pirttila-
Backman 2007, 133.)

6 OPINNAYTETYON EETTISET NAKOKOHDAT

Terveydenhuollossa etiikka on tarkedd, koska hoitotyossa ollaan jatkuvasti
tekemisissé ihmiselaméan peruskysymysten kanssa. Paamaarana on terveyden
edistiminen, sairauksien ehkaisy ja hoito sekd karsimyksen lievittaminen.

(Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta 2001.)

Tutkimusaiheen valinta on tutkimuksen ensimmaéinen eettinen kysymys, jota
pohdittaessa selkiytetaan se, kenen ehdoilla ja miksi tutkimukseen ryhdytaan.
Tutkimusaihetta valittaessa on otettava huomioon eri tieteenalojen arvot,

ihmiskasitys ja toiminnan tavoitteet. (Tuomi & Sarajarvi 2003.)
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Tieteellisessad tutkimuksessa on tarkeaa, etta tutkijat noudattavat hyvia
tieteellisia kaytantoja ja eettisia periaatteita. Yksityisyyden kasitteeseen
tutkimuksessa liittyy se, ettei tutkittavien henkilokohtaisia asioita ja tietoja levia
muiden tietoisuuteen. Taman takia tutkijan taytyy tehda kaikkensa, ettei
tutkittavien henkiléllisyys paljastuisi. (Makinen 2006.) Yksittaisista ihmisista ja
heidan antamistaan tiedoista ei saa puhua tai kirjoittaa niin, etta heidat voitaisiin
tunnistaa. lhmisten taytyy voida myos luottaa siihen, ettd heiddn antamansa

tiedot kasitellaan luotamuksellisesti. (Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto 2007.)

Terveys- ja sosiaalialalla on keskeisend eettisend ongelmana se, onko
moraalisesti hyvaksyttavaa tutkia ihmisid, jotka ovat ongelmallisessa
elamantilanteessa. Toiset ihmiset voivat olla halukkaita kertomaan itsestaéan ja
tilanteestaan sairauden aikana, kun taas toiset haluavat pitda asiansa
yksityisena. (Méakinen 2006.)

7 ENDOMETRIOOSIA SAIRASTAVAN NAISEN TUKEMINEN

Telsavaara (2006) on tutkinut endometrioosia sairastavien naisten
selviytymista. Kohderyhmé&an kuului kymmenen endometrioosia sairastavaa
naista Helsingin seudulta. Tutkielma toteutettiin haastatteluilla ja taydennettiin
myohemmin kyselyilla. Tutkielman tuloksena syntyi kolme erilaista ryhmaa
selviytymiskeinoista: ammattiauttajien tuki, omat selviytymiskeinot ja laheisten
tuki. Naiden lisaksi tutkittavat olivat hankkineet lisdapua vaihtoehtohoidoista,
terveellisemmistd elamantavoista ja yksityiseltd terveydenhuollon sektorilta.
Tutkielman tuloksista kay ilmi myds se, ettd sairastuminen endometrioosiin on

aktivoinut tutkittavien hengellistéa ja henkista elamaa.

My6s Denny (2004) on tutkinut endometrioosia sairastavia naisia. Tutkimus on
tehty Birminghamin yliopistossa vuosina 2001 — 2002. Tutkimukseen osallistui
15 endometrioosia sairastavaa naista, jotka haettiin internetin, paikallisen
sairaalan ja lumipallomenetelmén kautta. Tutkimus suoritettiin haastatteluilla.
Se osoitti, etta oireiden ilmaannuttua endometrioosin diagnosointiin  kuluu

tarpeettoman paljon aikaa. Edelleen tulosten mukaan
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terveydenhoitohenkilékunnan tulisi antaa enemman tietoa endometrioosista
sairastumisen alkuvaiheessa. Tutkimustuloksissa todettiin sairaanhoitajilla
olevan tarkea rooli, koska heilla on mahdollisuus keskustella potilaiden kanssa

ja varmistaa se, etta potilaiden oireet otetaan tosissaan.

Huntingtonin ja Gilmouren (2005) tutkimuksen oli tarkoitus selvittdd naisen
elamaa endometrioosin kanssa. Tutkimus on tehty Wellingtonin yliopistossa
Uudessa— Seelannissa. Tutkimukseen osallistui 18 naista, jotka olivat ialtaan 16
- 45 —vuotiaita. Osallistujat haettiin Uuden— Seelannin
endometrioosiyhdistyksen kautta. Tutkimus suoritettin haastatteluin, jotka
nauhoitettiin. Tulosten perusteella diagnosointiprosessin huomattiin kestavan
viidestd kymmeneen vuotta. Myos tassa tutkimuksessa todettiin, etta lisatietoa
endometrioosista ja sen hoidosta tarvitaan vielakin enemman. Kivun

hoitamiseen tarvitaan paljon tukea ja erityisosaamista.

8 OPINNAYTETYON TARKOITUS

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli perustaa Lappeenrantaan vertaistukiryhméa
Etela-Karjalassa asuville endometrioosia sairastaville ja sairastaneille naisille.
Tehtdvanamme oli suunnitella ja toteuttaa perustettavan vertaistukiryhman
ensimmainen tapaaminen, jonka jalkeen vastuu siirtyi uudelle vertaistukiryhméan

vetajalle.

9 VERTAISTUKIRYHMAN PERUSTAMINEN

Toiminnalliseen opinnaytety6hdn kuuluu olennaisena osana ammatillisen
teoreettisen tiedon ja keskeisten kasitteiden kayttd. Toiminnallinen opinnaytetyd
tukee ja edistad vahvasti my6és omaa ammatillista kasvua. Ennen itse
opinnaytetydn toteuttamisen aloittamista on tarkedda, etta koko tydlle on tehty
toimintasuunnitelma, joka siséltaa vastaukset kysymyksiin, mitd tehdaén, miten
tehdd&n ja miksi tehddan. Toimintasuunnitelman olisi hyva sisaltada myo6s

aikataulu opinnaytetyon toteutuksesta. (Vilkka & Airaksinen 2003.)
17



Opinnaytetydbmme on Vilkan ja Airaksisen (2003) mukaan projektityyppinen
opinnaytetyd tydelamaldhtodisyyden takia. Projektityyppisen opinnaytetytn
suunnitelma siséltaéa myos selityksen projektin tarkoituksesta, rajauksesta ja
tavoitteista. Koko opinnaytetyon tekemisen aikana on tarkead pysya
aikataulussa, sitoutua kunnolla omaan aiheeseen ja raportoida ty6n
etenemisesta sen eri vaiheissa ohjaavalle opettajalle seka tyoelaman
edustajalle.

9.1 Vertaistukiryhman perustamisen suunnittelu

Y hteistydkumppaninamme koko opinnaytetydprosessissa oli
Endometrioosiyhdistys, jonka kanssa teimme yhteistydsopimuksen (Liite 2).
Yhdistyksen puolesta meilla oli tydeldmé&ohjaaja. Tutkimuslupia emme

tarvinneet.

Tehtdvanamme oli  vertaistukiryhmé@n perustaminen ja ensimmaisen
tapaamiskerran suunnittelu. Idean opinnaytetydmme aiheeksi saimme Saimaan
ammattikorkeakoulun jarjestamaltd idea tdsmentyy —kurssilta kevatlukukaudella
2008. Taman jalkeen aloimme etsia tietoa endometrioosista, lapsettomuudesta
ja vertaistuesta. Ideavaiheesta saakka olemme olleet yhteydessa
Endometrioosiyhdistyksen  yhteyshenkilomme kanssa sahkdpostitse ja
puhelimitse. Teoriatietojen etsimisen ohessa Kirjoitimme
opinnaytetyosuunnitelman syksylla 2008 ja esitimme sen seminaarissa
marraskuussa 2008. Opinnaytetyon teoriaosuutta  Kirjoitimme  koko

opinnaytetydprosessin ajan.

Kevaalla 2009 aloitimme vertaistukiryhman ensimmaisen tapaamiskerran
suunnittelun. Suunnitteluamme ohjasi Endometrioosiyhdistykseltd saamamme
vertaistukiryhmien ohjeistus (Liite 3). Suunnitteluun kuului alkavasta
vertaistukiryhmasta tiedottaminen, johon siséltyivat Uutisvuoksessa julkaistu
lehtikutsu  (Liite 4) ja terveyskeskuksien ilmoitustaululle, Felicitas-
lapsettomuusklinikalle, Etela-Karjalan keskussairaalan synnyttaneiden ja
naistentautien vuodeosastolle seka naistentautien poliklinikalle viedyt kutsut
alkavasta vertaistukiryhmasta (Liite 5). Lehtikutsuja tarjottiin - muillekin

paikallislehdille, mutta tiukan aikataulun takia vain Uutisvuoksi julkaisi
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lehtikutsun. [Imoitimme alkavasta vertaistukiryhmastéa myo6s
Endometrioosiyhdistyksen keskustelupalstalla, ja yhdistys lahetti kutsun
vertaistukiryhmaan jasenkirjeiden mukana. Perustettavalle vertaistukiryhmalle
yhdistys loi séhkdpostin, jonka hoitaminen kuului meidan vastuullemme
ensimmaiseen tapaamiskertaan saakka. Taman jalkeen vastuu sahkopostin

hoitamisesta siirtyi vertaistukiryhman uudelle vetajalle.

Lisédksi varasimme ensimmaiselle tapaamiskerralle paikan Saimaan
ammattikorkeakoulun opiskelijaravintola Amandasta. Suunnittelimme
tapaamiskerran sisélloksi endometrioosiyhdistyksen ja vertaistukitoiminnan
esittelyd, tutustumista toisiin paikalla olijoihin ja kahvitarjoilun. Olimme
suunnitelleet kertovamme, kuinka vertaistukiryhma ensimmaisen tapaamisen
jalkeen toimii ja mitd seuraavilla tapaamiskerroilla vertaistukiryhman jasenet
voisivat tehda. Olisimme keranneet tapaamiseen tulevilta naisilta ehdotuksia
naiden tulevien vertaistukirynmén tapaamisten sisalloksi. Samalla olisimme
kyselleet myds hieman palautetta omasta toiminnastamme, kuten alkavasta
vertaistukiryhmasta tiedottamisesta ja ensimmaisen tapaamisen sisallosta.
Tapaamiseen piti alkuperédisten suunnitelmien mukaan tulla lissksemme
yhdistyksen hallituksen jasen kertomaan Endometrioosiyhdistyksestd ja sen

tarjoamasta vertaistukitoiminnasta.

9.2 Vertaistukiryhmé&an ensimmaéinen tapaaminen

Vertaistukiryhman ensimmainen tapaamiskerta jarjestettiin toukokuussa 2009
Suunnitellusti Saimaan ammattikorkeakoulun opiskelijaravintolassa.
Jarjestimme omakustanteisesti kahvitarjoilun. Olimme vieneet opaskyltit
Saimaan ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysyksikon laheisyyteen.
Tapaamiseen saapui kaksi naista. Endometrioosiyhdistyksen hallituksesta
kukaan ei paassyt tulemaan ensimmadiseen tapaamiseen. Tapaamisessa
keskustelu oli vapaamuotoista, ja sisalti omien kokemusten jakamista
endometrioosista ja vertaistuen tarkeydestd. Emme pitdneet esittelya
Endometrioosiyhdistyksesta, koska molemmat naiset olivat jo yhdistyksen
jadsenia ja nain tunsivat jo yhdistyksen toimintaa. Heistd molemmat olivat
saaneet tiedon alkavasta vertaistukiryhnméastd Endometrioosiyhdistyksen

lAhettamista jasenkirjeistd. Toinen naisista ryhtyi vertaistukiryhman vetgjaksi.
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Luovutimme hanelle ryhman sahkopostin tunnukset ja vertaistukiryhmékansion,
jonka olimme itse saaneet opinnaytetyoprojektin alkuvaiheessa yhdistykselta.
Kansio sisélsi muun muassa vertaistukiryhmien ohjeistuksen. Paikalla olleet
naiset suunnittelivat tapaavansa viela myéhemmin uudestaan ja kerddvansa
vertaistukiryhnmaan uusia jasenia. Endometrioosiyhdistys lupasi myés ilmoittaa

jo alkaneesta vertaistukiryhmasta viela uudelleen jasenilleen.

Ensimmaisessa tapaamisessa meilla oli vertaistukiryhman vetajan rooli, johon
kuului keskustelun johdattelu ja kuunteleminen. Tapaamiskerran jalkeen
laitoimme yhdistykselle sé&hkdpostia, jossa kerroimme tapaamisesta. Vastuu
vertaistukiryhnmésta ja siihen lisgjasenien saamisesta siirtyi yhdistykselle.
Ehdotuksia seuraavien tapaamiskertojen siséalloksi emme kerdnneet, koska

uusien jasenten etsiminen jatkui viela.

9.3 Vertaistukiryhman ensimmaisen tapaamisen arviointi

Alkuperaisten suunnitelmien mukaan meilla oli tarkoitus keratd palautetta
toiminnastamme vertaistukiryhman ensimmaisen tapaamiskerran
iimoittamisesta ja sisallosta seka keréata ideoita tulevien tapaamisten sisalloksi.
Emme kerédnneet palautetta, koska tapaamiseen tulleita naisia oli vain kaksi.
Naiset kuitenkin suunnittelivat keskendén pitdvansa pizzaillan ja yrittavansa
kerata vertaistukiryhmaan lisaa jasenia muun muassa tutuistaan. Kyselimme
naisilta  kuitenkin  siitd, mitd kautta he saivat tiedon alkavasta
vertaistukirynmasta. Noin neljd kuukautta vertaistukiryhman perustamisesta
meihin otti yhteyttd nainen, joka kertoi olevansa vertaistuen tarpeessa ja

kyselikin perustamamme vertaistukiryhnman yhteystietoja.

Palautteen kerdamatta jattamista ja suunniteltua aikataulua lukuun ottamatta
vertaistukiryhman ensimmadinen tapaaminen sujui aika lailla suunnitellusti.
Opinnaytetyoprojektin alkuvaiheessa suunnittelimme voivamme pitda Viitta
vaille valmis —seminaarin jo ennen kesaa 2009. Ohjaavan opettajan vaihdon
takia aikataulumme viivastyi alkuperaisesta suunnitelmasta poiketen noin kolme

kuukautta.
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10 POHDINTA

Endometrioosi on hankala sairaus niin sitd sairastaville naisille, heidan
puolisoilleen kuin hoitohenkilokunnallekin, kuten useissa kayttamissdmme
lahteissa todetaan. Epamadaaraiset ja moninaiset oireet seka kivut tekevat
sairaudesta vaikean diagnosoida, ja tasta syysta diagnosointi usein viivastyykin.
Taman takia myos puolisot voivat kokea sairauden vaikuttavan parisuhteeseen
ja sairastavan puolison tukemisen olevan hankalaa. Hoitohenkilokunnan
kokemuksia endometrioosipotilaita hoidettaessa pohdimme luvussa 10.3.

Jatkotutkimusaiheet ja opinnaytetydomme hyddynnettavyys.

Vaestoliiton mukaan Suomessa lapsettomuus on Yyleista, ja endometrioosi
aiheuttaa merkittdvan osan siitd. Lapsettomuustutkimukset ja —hoidot vaativat
erityistd hienotunteisuutta ja eettista pohdintaa hoitohenkilékunnalta perustuen

esimerkiksi lakiin hedelmoityshoidoista.

Kuten Telsavaaran (2006), Dennyn (2004) seka Huntingtonin ja Gilmouren
(2005) tutkimuksissa todetaan, endometrioosia sairastavat naiset toivoisivat
hoitajilta enemman tukea, lasndoloa ja sairaudesta tiedottamista. Naihin
taitoihin olemme saaneet uusia valmiuksia opinnaytetyoprosessin aikana.
Oikeanlaisen vertaistuen jarjestymisen kannalta sairaanhoitajan on osattava
ottaa jokainen potilas huomioon yksilond. Ensimmaéisessa vertaitukiryhman
tapaamisessa paasimme kokemaan vertaistuen merkityksen kaytdnnossa.
Tapaamisessa huomasimme, kuinka tarkeda on oppia kuuntelemaan ja

ymmartaa inmisten erilaisuutta.

10.1 Opinnaytetyoprosessin yhteenveto

Lahtokohtana opinnaytetyon aiheen valinnalle oli tehda toiminnallinen
opinnaytetyd. Tama siksi, ettd halusimme opinnaytetydstamme olevan hyotya
muillekin kuin vain itsellemme. Otettuamme yhteytta
Endometrioosiyhdistykseen saimme monia aiheita, joista tehda opinnaytetyd.
Naistd aiheista valitsimme vertaistukirynmé&n perustamisen, koska aihe oli
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mielestdmme mielenkiintoinen ja koimme siitd olevan hydtya myos

endometrioosia sairastaville naisille.

Opinnaytetydn onnistumisen kannalta on tarkeaa, ettd tydn tekijoiden valinen
yhteistyd on sujuvaa ja tavoitteet ovat yhtenevét. Yhteistydomme on ollut
luontevaa, ja taman takia on ollut helpompaa, ettei tyonjakoa valillamme ole
ollut, vaan olemme tehneet kaikki asiat yhdessd. On myds tarkeaa, etta
yhteistyd on toiminut Saimaan ammattikorkeakoulun opinnaytety6ohjaajan ja
tydelaman ohjaajan kanssa. Toisaalta olisimme toivoneet, ettd yhteistyota

tydelamanohjaajan kanssa olisi ollut enemman.

Koimme opinnaytetyoraportin laadinnan haastavana, koska toiminnallisia
opinnaytetoita on tehty vain vahan eika meilla ollut valmista vertailukohdetta
tyollemme. Alkuperdisten suunnitelmien mukaan olisimme toivoneet, etta
opinnaytetydomme olisi valmistunut aiemmin. Koska yhteistyd ensimmaisen
opinnaytetydtamme ohjaavan opettajan kanssa ei toiminut, tuli aikatauluumme
viivastymista kevaalla 2009. Vaihdoimme ohjaavaa opettajaa, jonka jalkeen ty6
alkoi sujua paremmin. Ohjaajan vaihdon jalkeen meilla tuli kiire
vertaistukiryhman ensimmaisen tapaamisen jarjestamiselle, jotta ehdimme pitaa
tapaamisen ennen kesalomien alkua. Taméan takia alkavan vertaistukiryhman
kutsut ehtivat olla liian vahan aikaa esilla, mika voisi olla syyna siihen, ettei

ensimmaiseen tapaamiseen tullut kuin kaksi naista.

Opinnaytetyoprosessin aikana olemme oppineet pitkajanteista tyoskentelya ja
vertaistukiryhmdn monipuolista toimintaa. Lisadksi meille on selkiytynyt
prosessityoskentelyn kautta oma ammatillinen toimintamme erilaisissa
tilanteissa. TyoOskentelyn aikana oma tietomme endometrioosista ja sen
aiheuttamasta lapsettomuudesta on lisaantynyt ja syventynyt. Nyt ymmarramme
entista paremmin kuinka tarkeé rooli vertaistuella ja meilla sairaanhoitajina on
sairauden eri vaiheissa. Koko opinnaytetyoprosessi on Kkehittanyt omia

vuorovaikutustaitojamme.
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10.2 Opinnaytetydn luotettavuus ja eettisyys

Tybmme luotettavuus perustuu paaosin lahteiden ja kaytetyn Kkirjallisuuden
luotettavuuteen. Lahteet ovat paaosin 2000-luvulta, ainoastaan Sairaanhoitajan
eettiset ohjeet ja Hoitotieteen tutkimusmetodiikka —kirja ovat 1990-luvulta.
Sairaanhoitajan eettisid ohjeita ei ole uudistettu vuoden 1996 jalkeen. Suurin
osa kayttamistamme internetldhteistd kuten Stakesin raportti ovat saatavilla
vain internetissd. Opinnaytetydmme lukija voi luottaa siihen, ettd keskeiset
kasitteet on avattu ja teoriatieto on loogista ja perusteltua. Toisten tekstia tai
tuloksia ei ole plagioitu, vaan lahdeviitteitd on Kkaytetty teoriatietoa

kirjoittaessamme. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009.)

Eettisyys korostui tydssamme siten, ettemme pyytdneet vertaistukiryhmaan
osallistuneilta  naisilta  henkildtietoja  eikd  henkildllisyys  kay  ilmi
opinnaytetydraportistamme. Emme ole kirjoittaneet opinnaytetyéraportissamme
niin, ettda vertaistukiryhmaan osallistuneet naiset olisi mahdollista tunnistaa.
Ryhmaan osallistuminen oli koko ajan aidosti vapaaehtoista eika vaatinut
minkaanlaista sitoutumista. Osallistuneilla oli mahdollisuus esittaa kysymyksia
ja halutessaan keskeyttdad vertaistukiryhméaén osallistuminen. Alkavan
vertaistukiryhman  kutsut olivat asiallisia ja  perustuivat faktoihin.
Vertaistukiryhmaa perustettaessa sairaanhoitajan eettiset ohjeet ohjasivat
toimintaamme. Ensimmaisessa tapaamisessa saimme elaytyd endometrioosia
sairastavien naisten tilanteeseen ja kohdata heitd tasa-arvoisesti seka

yksil6llisesti.

Jos vertaistukiryhmé&n ensimmaéinen tapaaminen olisi jarjestetty yleisessa
paikassa kuten ravintolassa, olisivat ryhmaléiset voineet pelata leimaantuvansa,
jos kaikki ihmiset olisivat tienneet, missa ja milloin tapaaminen jarjestetaan.
Vertaistukiryhmdn ensimmaiseen tapaamiseen tulevat saivat halutessaan
listietoa ottamalla yhteyttd sahkopostitse kutsussa mainittuun osoitteeseen.
Endometrioosiyhdistyksella on omat ohjeet, jotka sdatelevat vertaistukirynman

perustamista. (Liite 3.)
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10.3 Jatkotutkimusaiheet ja opinnaytetydn hyddynnettavyys

Hyva ja varmastikin hyodyllinen jatkotutkimusaihe voisi olla vertaistukiryhman
toiminnan analysointi ja sen kehittdminen. Aikaisemmat tutkimukset ovat
osoittaneet sairaanhoitajilla olevan puutteelliset taidot kohdata ja ohjata
endometrioosipotilaita. Voisi olla tarpeellista tehdda endometrioosipotilaiden

kanssa tydskenteleville sairaanhoitajille kyselytutkimus naista taidoista.

Opinnaytetyostamme voi olla hyotya vertaistukiryhmda perustettaessa tai
tehtaessa mitéa tahansa toiminnallista opinnaytetyota. Opinnaytetydraportista voi
saada ohjeita toiminnallisen ty6n raportointiin. Tydéstdmme on hyodtyd myos

endometrioosipotilaille, jotka voivat saada vertaistukea perustetusta ryhmasta.
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VERTAISTUKIRYHMIEN OHJEISTUS

Uuden ryhman aloitus

R/
0‘0

X3

%

X3

%

Ryhmanvetaja voi laittaa ilmoituksen aloittavasta ryhmasta paikkaan, jossa
ilmoittaminen on maksutonta
» Lehtien toimintapalstoilla ja vastaavissa paikoissa on kuitenkin hyva
ilmoittaa vain paivamaara ja kellonaika ja pyytaa kysymaan lisatietoja
ryhman séhkopostiosoitteesta. TAma siksi ettei kukaan jaé pois
pelatessdan leimautuvansa jossain paikassa (jos tapaaminen on
esimerkiksi ravintolassa).
Vertaistukikoordinaattori ja webmaster laittavat aloittavasta ryhmasta
ilmoituksen myds Endorfiiniin ja yhdistyksen kotisivuille seké mahdollisesti
keskustelupalstalle, joiden lisdksi jasenrekisterin yllapitdja lahettaa alueella
asuville jasenille ensimmaisesta tapaamisesta informoivan kirjeen kotiin.
Ryhmanvetéja voi itse muistuttaa ryhman kokoontumisista keskustelupalstalla
jatkossakin.
Ryhmanvetaja tekee ilmoituksen tai mainoksen ryhmastaan ja toimittaa sen
jasenrekisterin yllapitajalle. Ennen ilmoituksen julkaisemista hallituksen on
kuitenkin ensin hyvaksyttava ilmoitus.
Ryhmanvetéja tutustuu vertaistukikansioon ja on ongelmatilanteissa tai
mahdollisten kysymysten ilmaantuessa yhteydessa vertaistukikoordinaattoriin.
» Ryhmaéanvetdja sitoutuu tdydentamaéan kansiota saamillaan
paivitysmateriaaleilla.
Ryhmanvetéjan on oltava Endometrioosiyhdistyksen vuosimaksua maksava

jasen!

Vertaistukisahkopostin hoitaminen

R/
0.0

X3

%

Aloittaessaan ryhmanvetajana sitoutuu vetaja tarkistamaan yhdistykselta
saamansa séhkdpostin vahintdan kerran viikossa seka vastaamaan viesteihin
mahdollisimman nopeasti.

Sahkopostin haltija sitoutuu kayttdmaan yhdistyksen sahkopostiosoitetta
vastuunsa tuntien ja asiallisesti seka harkitsemaan millaisissa tilanteissa ja

miten yhdistyksen sdhk&postiosoitteen kayttd on aiheellista.
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< Mikali ryhmanvetaja estyy sahkodpostin tarkistamisesta, tulee tasta sopia

mahdollisuuksien mukaan hyvissa ajoin vertaistukikoordinaattorin kanssa.

Vertaistukiryhméan tapaamiset

X3

%

Tapaamiset, tapaamistiheyden ja -paikat maarittelevat ryhmat itse vetajan
johdolla.

X3

%

Tapaamisissa on hyva kayda ryhmalaisten kuulumiset I&pi ja jos mukana on
uusia ryhmalaisia, esittelykierros saattaa olla tarpeellinen.

7
'0

*,

Ryhmaéanvetajan tulee muistuttaa ryhmalaisia, etta kaikki ryhméassé kuultavat
asiat ovat luottamuksellista.
» On myds hyva kertoa uusille jasenille, ettd rynméssa saa kertoa sen
mitd haluaa eika tarvitse kertoa / puhua asiasta josta ei halua.
% Tapaamiset ovat paddasiassa vapaamuotoisia ja niissa
» voidaan kokeilla erilaisia liikuntamuotoja
» voidaan kayda sydmassa, leffassa...
» ryhmalaisten toiveet on hyva ottaa huomioon
» vapaamuotoisuudesta huolimatta olisi hyva, etta ainakin silloin talléin

olisi teemailtoja (mm. vaihtoehtohoidot, Iaakitys, ruokavalio, rentoutus...)

X3

%

Olisi hyva, ettéa ryhmanvetgjalla olisi varahenkild, joka voisi ryhménvetajan
tilapaisesti estyessa hoitaa jo sovitun tapaamisen. Mikali tama ei ole
mahdollista, tulee vetdjan tiedottaa ryhmalaisia tapaamisen peruuntumisesta

mahdollisimman aikaisessa vaiheessa.

(Endometrioosiyhdistys. Vertaistukiryhmien ohjeistus —kansio.)
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Endometrioosiyhdistyksen uusi vertaistukirynma

Lappeenranta — Imatra —alueelle perustetaan vertaistukiryhnma
endometrioosia sairastaville ja sairastaneille naisille. Se on
tarkoitettu kaikille naisille ik&&n ja asuinpaikkaan katsomatta.
Vertaistukiryhnman perustaminen ja ensimmainen tapaaminen
toteutetaan sairaanhoitajaopiskelijoiden opinnaytetyona.
Vertaistukirynmalla ei ole viela omaa vetajaa. Jos sinulla olisi siihen
kiinnostusta, otathan yhteyttd sahkoOpostitse alla olevaan

osoitteeseen.

Ensimmainen tapaaminen jarjestetaan tiistaina 19.5.2009 klo 17.30
Saimaan ammattikorkeakoulun sosiaali —ja terveysyksikon tiloissa,
osoitteessa Valto Kakelan katu 3, ravintola Amandassa. Paikalle on

opaskyltit Etela-Karjalan keskussairaalan edesta.

Lisatietoja saa halutessaan etelakarjala@endometrioosi.fi tai
numerosta 040-8205225. Ensimmadainen tapaaminen koostuu
tutustumisesta ja toiminnan suunnittelusta. Tapaamisessa on

kahvitarjoilu. Tervetuloa!

Lahde: www.endometrioosiyhdistys.fi



