HOMEPAKOLAISET

SUOMI, MEILLA ON ONGELMA

Apua konkreettisten toimien saamiseksi sisailmasta sairastuneille

Olemme lahestyneet teitd aiemmin liittyen sisailmasta sairastuneiden halyttavaan tilanteeseen. Laitamme
nyt uutta viestia, silla meillda on aiheesta uutta tietoa ja ehdotuksia.

Olemme nyt yhdistyksena pitaneet sivujamme auki vajaat puoli vuotta. Syksylla aloimme kerata
sivuillemme sairastuneiden kertomuksia piilossa olevan ongelman esiintuomiseksi. Tarinoista

kuvastuu avun puute ja suuri hata. lhmiset ovat jaaneet vaille apua kaikkien viranomaistahojen

ja terveydenhuoltojarjestelman kanssa. Taman lisdksi tanakin vuonna on tapahtunut mm. useita
psyykkiseen pakkohoitoon sulkemisia sisdilmaoireiden perusteella. Tilanne on vakava. Saamme jatkuvasti
yhteydenottoja vakavasti sairastuneilta, joiden maara vaikuttaa kasvavan pelottavan nopeasti. Vastaavan
pelon on ilmaissut mm. YM:n Hometalkoiden Juhani Pirinen.

Monella elimisté on kosteusvauriomyrkyille altistumisen jaljilta niin sekaisin, etteivat he enaa I6yda itselleen
asuntoa; kosteusvauriomyrkyt sotkevat pahimmillaan ihmisen immuunijarjestelman niin, etta ihminen

saa vakavia oireita hyvin laajasti eri kemikaaleista ja homeista, sellaisistakin maarista joille ei ennen ole
reagoinut. Olemme ilmoittaneet sivuillamme keraavamme hatamajoituksen tarpeessa olevia ihmisia siina
toivossa, ettd tama viesti tulisi meidan kauttamme vaikuttavien tahojen tietoon. Saamme nyt jatkuvasti
eivat osaisi vuokrata/ostaa asuntoa, vaan siita, etta jopa satojen asuntonayttdjen jalkeen he oireilevat
vakavasti kaikkialla. Yhtal®, jossa sairastuminen yhdistetyna rakennustemme huonoon kuntoon, tuottaa
jatkuvasti lisda asunto-ongelman kanssa taistelevia. Joukossa on myos lapsiperheita. Uusi rakennuskanta
ei ratkaise asiaa, painvastoin, nyKkyisilla rakennusmaarayksilla ja -tavoilla on hyvin haastavaa rakentaa
terveellista taloa (tasta on laajasti tutkimustietoa, ks. mm. www.rakennusteollisuus.fi/frame).

Olemme nyt syksyn aikana tavanneet TTL:n ja THL:n johtoa ja aihepiiriin liittyvid henkiloita seka etsineet
ratkaisua STM:n ymparistdsairauksien yksikdon kanssa. Olemme olleet yhteydessa kaupunginvaltuutettuihin
seka lukuisiin asiantuntijoihin.

Valitettavasti kdynnit TTL:ssa, THL:ssa ja STM:ssa ovat olleet turhauttavia. Nykyiset rakenteet ja totutut
toimintatavat eivat toimi tilanteen ratkaisemiseksi ja muutoshalu tuntuu olevan vahainen. Paperillahan
tilanne on tiedetty ja siitd on puhuttu jo 20 vuoden ajan. Konkreettisesti tdma ei ndy sairastuneiden
tilanteessa mitenkaan, vaikka tilanne on jatkuvasti pahentunut. Selvitykset toisensa jalkeen eivat auta,
jos tahto ja taito konkreettisiin muutoksiin puuttuu ja selvityksissa keskitytdan sivuseikkoihin. Edelleenkin
esimerkiksi puuttuu tieto:

a) sairastuneiden maarasta

b) todellisista oireista (tutkitaan paaasiassa astmaa, vaikka suuri osa karsii aivan muunlaisista oireista)

Mielestamme valtion laitokset eivat talla eraa kykene toteuttamaan lakisaateisia tehtaviaan
sisadilmasta sairastuneiden osalta. Perustutkimusten puuttumisen lisaksi esim. laakareita ei

ole koulutettu edes perustietojen osalta, kasvavaan maaraan pysyvasti sairastuneita ei ole
toimintasuunnitelmaa eika ole olemassa tai suunnitteilla minkaanlaista avustusjarjestelmia

ndiden valiinputoajien auttamiseksi. Sairastuneet jaavat kaiken avun ulkopuolelle. Vastuulliset
virkamiehet eivat tunnu uskovan tilanteen vakavuutta. Tahan syksyyn asti sairastuneiden oireilu ja
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tilanne on kielletty mm. TTL:ssa ja STM:ssa ja sairastuneita on naiden laitosten puolesta leimattu
ylireagoiviksi/somatisoiviksi. Tallaista viestia on tullut ministeritasolta asti. Myoskaan THL ei ole
kantanut vastuutaan ajanmukaisen tiedon hankkimisesta ja tuomisesta kdaytannon tasolle. Olemme
olleet hammastyneita siitd perustiedon puutteesta, jota ndissa laitoksissa olemme vastuullisten
ihmisten tahoilta kohdanneet. Kuitenkin maailmalla on runsaasti laadukasta tutkimustietoa
aiheesta. Esimerkiksi TTL:ssa kaytetaan nyt termia tuoksuyliherkkyys, vaikka kansainvilisissa
tutkimuksissa on todettu, etta oireilua/sairastumista eivat laukaise tuoksut, vaan myrkyt, joista
osalla on myos tuoksu. Oireet ja sairaudet tulevat siis myos esim. hajuaistin ollessa tukittunakin.
Miksi maararahoja kaytetaan tallaiseen, eika oikeasti asian selvittamiseen? Valvooko kukaan valtion
laitosten toiminnan ajanmukaisuutta? Kuka on vastuussa siitd, ettd sairastuneet ovat talla hetkella
pudonneet kaiken avun ulkopuolelle? Onko kyse todellisesta asiantuntemattomuudesta vaiko
tietoisesta halusta vaientaa asia?

Lisaksi, kun esimerkiksi ei ole tietoa sairastuneiden maarasta ja eri oireiden korreloivuudesta
sisailmamyrkkyihin (/tata tietoa ei ole Suomessa otettu kayttéon), kdy seuraavasti:

Todellinen ongelma jaa piiloon ja oikean mittakaavan vaatimat toimenpiteet eivat tule tehdyiksi. Nyt
voidaan kommentoida, etta sairastuneita on vain rajattu joukko. Kuitenkin, kun edes laakarit eivat osaa
diagnosoida sairastuneita ja viranomaisetkaan eivat tunnista ongelmaa, isokin asia voi jaada pimentoon.
Kansainvalisen tutkimusreferenssin mukaan kyse on voimakkaasti kasvavasta ongelmasta (http://
homepakolaiset.fi/tutkimustietoa_prevalence_of.html). Kuitenkin sairastuneet kertovat kaikki samaa
tarinaa: heita ei missdan oteta vakavasti ja he kokevat jddvansa ilman apua kaikkien viranomaistahojen
ja terveydenhuoltojarjestelman kanssa. Meille tulee jatkuvasti yhteydenottoja ihmisilta, jotka ovat jaéneet
taysin ilman mitdan apua sairastuttuaan. Lisaksi kun tutkimus keskittyy Suomessa vanhanaikaisesti
keuhko-oireisiin, jaavat muut oireet kokonaan huomiotta. Taman seurauksena ihmisia sairastuu koko ajan
lisda kun oireiden yhteytta sisailmaongelmiin ei tunnusteta (kansainvalista tutkimustietoa olisi saatavilla!)
ja koko tutkimus ja toimenpiteet menevat vinoon kun keskitytddn vain yhteen kapeaan osa-alueeseen.
Laitosten lausunnot eivat sisdilma-asioissa monesti valitettavasti perustu tutkittuun tietoon.

Pyydamme nyt apuanne.

Nykyiset rakenteet ja laitokset eivat ole avuksi sisdilmasta sairastuneiden tilanteessa. Muutoshalu
laitoksissa tuntuu olevan vahainen tai ainakaan se ei ole valittynyt meille. Tarvitaan toisenlaisia
ratkaisumalleja. Olemme ehdottaneet ministerididen valista kriisiryhmaa tilanteen ratkaisemiseksi.
Haluaisimme itsekin olla aktiivisesti mukana tallaisessa ryhmassa.

Toivoisimme teidan selvittivan, voitaisiko tilanteen selvittimiseksi perustaa pikaisesti jonkinlainen
konkreettisiin toimiin tahtaava kriisiryhma. Toivomme teidan myoés kysyvan vastuullisilta ministereilta
ja valtion laitoksilta, miksi ongelmaan ei ole avunpyynndista huolimatta reagoitu. Viimeisten 20 vuoden
aikana aiheesta on tehty eduskunnassa 158 kirjallista kysymysta seka erilaista aloitetta ja ministeriot ja
laitokset ovat teettaneet lukuisan maaran selvityksid. Ministerididen vastaukset aloitteisiin ja kysymyksiin
eivat perustu todelliseen tilanteeseen ja osoittavat joko asiantuntemattomuutta tai valinpitamattémyytta.
Mielestamme nyt tarvitaan pikaisesti sellaisia toimintatapoja, jotka tahtaavat oikeasti tilanteen
ratkaisemiseen.

Kriisiryhmassa voitaisiin ratkoa mm. seuraavia asioita:
1) Selvittda, kuinka paljon meita on. Kukaan ei tieda.

2) Laatia kuntouttamisohjelma, eli kuinka sairastuneiden talla hetkella valiinputoajiksi ajautunut
ihmisryhma saadaan integroitua takaisin yhteiskuntaan:

a) sairastuneet tarvitsevat asuntoja (ks. kohta 3)
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b) sairastuneet tarvitsevat terveita tyopaikkoja/etatydmahdollisuuksien/opiskelumahdollisuuksien
kehittamista. Etatyd vaatii osan kohdalla uudelleenkoulutusta. Uudelleenkoulutus on jarjestettava siten, etta
se soveltuu myds vakavasti sairastuneille.

c¢) Terveydenhoitoa:

- Tarvitaan sisailmasta sairastuneille soveltuvia terveydenhoitotiloja, esim. sisailmaltaan terve sairaala
seka soveltuvia ladkariasemia/terveyskeskuksia. Mallia voisi ottaa esim. Saksasta, jossa on tehty
monikemikaaliyliherkille (MCS) soveltuvia sairaalahuoneita. Talla hetkella leikkausta vaativia sairastuneita
palvelemaan tarvittaisi ensi hatadan kenttasairaala tai muu erityisesti sisailmasta sairastuneille soveltuva tila
hoitotoimenpiteita varten. Talla hetkelld kukaan ei osaa vastata kysymykseen, minne sisdilmasta vakavasti
sairastunut voi menna hoitoon.

My@és sisadilmasta sairastuneiden hoitomenetelmia tulee kehittda. Sairastuneiden kohdalla tehokkain
hoitomuoto on ehdottomasti altistuksen valttdminen. Lisahoitona toivomme kuitenkin kartoitettavan erilaisia
hoitomenetelmia, joita sairastuneiden hoidossa on maailmalla kaytetty.

Lisaksi ladkareiden tietdmysta asiasta tulisi lisata pikaisesti - yleisesti ottaen laakareiden tietdmys sisailma-
asioista on erittdin heikko ja tdma johtaa mm. siihen, etta oireilevia ei osata diagnosoida ajoissa ja he
ehtivat sairastua pysyvasti.

d) Pahasti sairastuneet tarvitsevat vammaisuus-statuksen.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksesta: "Vammaisiinhenkil6ihin kuuluvat
ne, joilla on sellainen pitkaaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma,
jonka vuorovaikutus erilaisten esteiden kanssa voi estaa heidan taysimaaraisen ja tehokkaan
osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.

Saamiemme tietojen mukaan esim. Saksassa monikemikaali-herkistyneet lasketaan liikkuntavammaisiksi
juuri liikkumis- ja asiointirajoitusten perusteella. Vammaisuusstatuksen my6ta sairastuneita koskisivat
erilaiset kuntouttavat tukitoimet. Vertaus: pyoratuolissa oleva voi olla tydkykyinen kunhan paasee
apuvalineiden avulla likkumaan, eli asunnosta ja tydpaikalta on poistettava esteet. Py6ratuolissa olevalle
rappuset ovat esteita, sisailmasta sairastuneelle esteita ovat altisteet eli sisdilmassa olevat erilaiset myrkyt.
Vakavasti sisdilmasta sairastuneella elimistdn sietokyky myrkyille on laskenut (TILT, Toxicant induced loss
of tolerance).

e) Traumaterapia. Niille sairastuneille, jotka ovat kokeneet kohtuuttomia menetyksia (mm. terveys, asunto,
ty6, toimeentulo, irtaimisto, sosiaalinen tukiverkosto) ja jotka ovat jaéneet tilanteessaan vaille apua (esim.
viranomaisten ja |d8kareiden taholta) on heidan niin tahtoessaan jarjestettava kriisiapua. Erityisesti tdma on
tarpeen niille, jotka ovat sairastumisensa seurauksena karsineet pitkdsta asunnottomuudesta ja/tai joita on
uhkailtu psyykkiseen pakkohoitoon sulkemisella tai laitettukin pakkohoitoon.

3. Hatamajoitus

Kiireisin toimenpide sairastuneiden auttamiseksi on hatamajoituksen jarjestaminen niille, jotka eivat
kykene enaa |oytamaan sisatilaa, jossa olla. On ensiarvoisen tarkeaa, etta ihmisille jarjestetaan inhimilliset
asuintilat ja ettd altistumiskierre katkaistaan niin ajoissa kuin mahdollista. Vakavasti sairastuneiden kohdalla
tilanne johtuu usein siitd, etta altistumista ei ole saatu katkaistuksi tarpeeksi ajoissa sopivan asunnon/
ty6tilojen puuttuessa. Vakavasti sairastuneita elaa talla hetkella epainhimillisissa olosuhteissa nukkuen mm.
ulkona.

Toivomme hatamajoitusta jarjestettavan pikaisesti pohjaten esim. kuntalaisaloitteissa esittdmiimme pieniin
hirsipohjaisiin ratkaisuihin (http://homepakolaiset.fi/lkuntalaisaloitteet.html). Pidemmalla tahtaimella taytyy
keskittya pysyvien asumisratkaisujen kehittdmiseen sairastuneille.

Ehdotamme:

Valtakunnallista hatamajoitusprojektia, jossa ensi hiataan kokeillaan hirsirakenteisia
hatamajoitusratkaisuja 50:lle erittdin huonossa tilanteessa olevalle ihmiselle (ndistd osa perheita).
Nama hatadmajoituksen tarpeessa olevat inmiset sijoittuvat ympari Suomen. Hatdmajoitusratkaisujen
jarjesteleminen kuntakohtaisesti on lilan hidasta, ja toivomme valtion ottavan vetovastuun asiassa, silla
sairastuneiden tilanne on valtion harjoittaman politikan seurausta (esim. rakennusmaaraykset - Suomessa
on laillista rakentaa jo valmistuessaan kosteusvaurioitunut talo, lisaksi terveydenhoitojarjestelma ei kykene
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diagnosoimaan potilaita silloin, kun vakavat herkistymiset olisivat viela estettavissa, ja tata ei ole STM:ssa
edelleenkaan pyritty muuttamaan).

4) Viranomaisille olisi hyva laatia ohjeistus. Esim. kunnissa ei talla hetkella osata toimia, kun sairastunut
hakee apua kunnan virastoista.

5) Sairaus on virallistettava ja sairaudelle on saatava diagnoosinumero. Se, etta sairastuu erittain
vakavasti, on kykenematén normaaliin elamaan ja tydntekoon, mutta on virallisesti terve, johtaa vaikeisiin
tilanteisiin eika ole inhimillisesti kestava tilanne. Miksi Suomessa ei voitaisi ottaa kayttéén esim. Japanissa,
Saksassa ja Itavallassa kaytettyja ICD-10 koodeja talle sairaudelle?

Annamme mielelldmme lisdtietoa aiheesta ja tulemme mukaan yhteistydhon tilanteen parantamiseksi.

Liitteena muutama linkki:

-Sisdilmasta sairastuneiden kokemuksia Suomessa:
http://homepakolaiset.fi/tarinat.html

- Lehtijuttuja ja ohjelmia aiheesta:

http://homepakolaiset.blogspot.com/ ja
http://homepakolaiset.blogspot.com/2011/10/ajankohtaisessa-kakkosessa.html

- Kysymyksia STM:n toiminnasta:
http://homepakolaiset.fi/viestit_paattajille_sosiaali_%20ja_terveysministerio_26.9.2011.html
Yhteistyoterveisin,

Homepakolaiset Ry,

pj. Katja Pulkkinen
vpj. Klaara Lahteenaro
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