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ALKUSANAT

Sisdilmaongelmat ovat aikamme vitsaus. Viime vuosikymmenind sisdilmaongel-
mien aiheuttamista sairastumisista on tullut merkittdva ja hyvin haastava ongelma.
Useissa kunnissa ja lukemattomilla tydpaikoilla sekéd oppilaitoksissa ollaan pulassa
niin sisdilman laadun kuin sen aiheuttamien sairaustapausten kanssa.

Sisdilmaongelmien selvittamiseksi on julkaistu hyvié kéyténteitd ja toimintamalleja.
Sen sijaan sisdilmasairaiden tilanne on jadnyt vihemmalle huomiolle. Emme tied4,
kuinka toimia sairastuneiden kanssa. Tdmi on vahingollista seké sairastuneen yk-
silon ettd myos hédnen yhteisonsd ja koko yhteiskunnan kannalta. Seuraukset ovat
kalliita kaikilla tasoilla.

Tédma julkaisu tarjoaa vastauksia nimenomaan néihin tilanteisiin ja kokoaa yhteen
jatkokehitystarpeita aiheen tiimoilta. Julkaisu on suunnattu sisdilmasairaita tydssidén
kohtaaville ja sisdilmasairauksien parissa tehtdvaa kehitystyotéd tekeville alasta riip-
pumatta.

Sisdilmasairaan tilanne asettuu monien eri avuntarjoajien ja erikoisalojen vélimaas-
toon. Tama julkaisu ei sisdlld tarkkaan kohdennettuja ratkaisuja ja tydkaluja kaikille
erikoisaloille ja avuntarjoajille. Sen sijaan julkaisu erittelee sisdilmasairaan toimin-
takyvyn tukemisessa oleelliset osa-alueet ja kuvaa yleiselld tasolla, miten niillé voi-
daan toimia ratkaisukeskeisesti. Julkaisu antaa vélineitd oman tydnkuvan hahmotta-
miseen osana tdtd monialaista toimintakenttdd. Ndin oman tyonkuvan voi muokata
kokonaisuutta tukevaksi.
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UUDENLAISTEN
RATKAISUJEN TARVE

1. JOHDANTO

Sisdilmasairaille soveltuvia hoito- ja tukijarjestelmid ei
tdlld hetkelld ole kattavasti kdytossd. Homepakolaiset-
yhdistyksen Ratkaisuja Sisdilmasairaille -projektissa laa-
dimme ehdotuksen malliksi, jonka avulla voidaan huomi-
oida sisdilmasairaan tuen tarve nykyistd kattavammin ja
kehittdd sisdilmasairaan pysymistd yhteiskunnan toimin-
takykyisend jasenend nykyistd parempaan suuntaan. Malli
esitellddn tdssa julkaisussa.

Sisdilmasairaat kayttdvét runsaasti palveluja hakiessaan
apua, mutta eivit useimmiten saa sitd tahoilta, joihin ovat
yhteydessd. Témé kuormittaa sekd sairastunutta itsedin
ettd palvelujirjestelmii. Apua haetaan terveysongelmiin,
tyon ja opintojen jatkamiseen tai tydllistymiseen, asunnon
16ytdmiseen ja moniin muihin sisdilmasairauden muka-
naan tuomiin haasteisiin.

Avunpuutteen vuoksi ymparistoperdisten sairauksien pa-
heneminen ja kroonistuminen seké erilaisten liitdnniis-
sairauksien puhkeaminen on yleisté ja johtaa valitettavan
usein ty0- ja toimintakyvyn alenemiseen. Monella sisdil-
masairaalla tilanne kriisiytyy ja johtaa lopulta tyokyvytto-
myyteen ja osattomuuteen. Tilanne on raskas ja vaurioitta-
va sairastuneelle itselleen, mutta ratkaisukeinojen puuttu-
minen rasittaa my0s sisdilmasairaita kohtaavia.

Avunsaannin tehostaminen sekd varhaisten tunnistus- ja
apukeinojen kehittiminen ovat sen vuoksi tarpeen. Pi-
demmille edenneisséd tilanneissa tarvitaan koordinoitua
monialaista apua. Tdllaisen avun ja hoidon keskittiminen
ja koordinoiminen asiantunteviin yksikdihin olisi talou-
dellisesti ja inhimillisesti kannatettava ratkaisu.
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Esitimme monisyiseen tilanteeseen neliosaista ratkaisu-
mallia, jolla sisdilmasairaiden tilanteiden kohentaminen
mahdollistuu, sairastumisen kroonistuminen viltetddn ja
toimintakykyé voidaan nostaa tai ylldpitdd. Mallin avulla
ehkéistddn myos uusia sisdilmasairastumisia, silld se pe-
rustuu varhaiseen puuttumiseen ja tunnistamiseen.

Sisdilmasairauksien lisdksi malli sopii muidenkin ympé-
ristdsairauksien hoitopoluksi, ja sitd voidaan soveltaa jat-
kuvasti yleistyvin monisairastavuuden ja kroonisten toi-
mintakyky4 alentavien oireyhtymien hoitoon.

Tamaén julkaisun osassa I kuvaamme, mistd sisdilmasai-
rauksissa on kyse. Osassa II esittelemme ratkaisumallin.
Osa III kuvaa ratkaisumallin tarvetta ja kdyttod yhden ta-
pausesimerkin kautta.

Esittdimdmme ratkaisumallin kehittimisen tueksi Ratkai-
suja Sisdilmasairaille -hankkeen aikana toteutettiin useita
haastattelukierroksia, tydpajoja ja kyselyjd. Laajemmat
haastattelukierrokset tehtiin sisdilmasta sairastuneille, si-
sdilmasta sairastuneille koulujen tyontekijoille ja koulujen
rehtoreille. Tydpajoja jérjestettiin esimerkiksi sisdilmasta
sairastuneiden avunsaannista, tyotilanteesta ja koululais-
ten tilanteesta. Toteutimme myos kyselyn sisdilmasairaan
palvelutarpeesta. Tassé julkaisussa kdytetyt lainaukset on
poimittu niistd kokonaisuuksista. Lisdksi mallin laatimi-
sessa on hyddynnetty kattavasti alan kirjallisuutta ja tut-
kimusta.

Mallissa on hyddynnetty myods Kanadan Nova Scotiassa
toimivan monisairaiden ja ympéristosairaiden hoitoon
erikoistuneen, koordinoitua monialaista hoitoa tarjoavan
keskuksen (Integrated Chronic Care Service) toiminta-
malleja. Keskus toimii osana provinssin julkista tervey-



denhoitoa ja on onnistunut hyvin tuloksin integroimaan
ympéristosairauksista kérsivien hoidon osaksi jéarjestel-
mén toimintaa. Apuna ratkaisumallin luomisessa on kéy-
tetty my0s Euroopan Ympaéristoldadketieteen Akatemian
(Europaem) materiaaleja.

Taté julkaisua ja tdssd esiteltdvdd ratkaisumallia voidaan
hy6dyntéa eri aloilla niin kdytdnndn tydssé kuin toiminto-
jen ja jarjestelmien kehittdmisessa.

2. MITA SISAILMA-
SAIRASTUMINEN ON -
UUSI YMPARISTOSAIRAUS

Sisdilmasairaudet ovat nykylaajuudessa uusi ilmié. Ne
nousevat ldhes pdivittdin esiin mediassa, aiheuttavat
painvaivaa kunnissa ja herattavét epétietoisuutta tervey-
denhuollossa.

Sisdilmasairaus on ympdristdsairaus. Silld voidaan tar-
koittaa monia asioita. Téssa julkaisussa tarkoitamme si-
sdilmasairauksilla sellaista oire- ja sairausrypésti, joka on
joko aiheutunut sisdilmaongelmista tai jossa ihminen rea-
goi sisdilmaongelmiin siten, ettd joko hdnen terveyden-
tilaansa tai eldméénsd laajemminkin aiheutuu muutoksia.

Emme tdssd julkaisussa kdytd termid sisdilmasairaus sy-
nonyymind millekdin yksittdiselle lddketieteellisesti maa-
ritetylle kokonaisuudelle. Sisdilman sairastuttamat ihmi-
set ovat hyvin heterogeeninen ryhmé. Kyse ei ole yhdesta
selkedsti madriteltdvissa olevasta sairausdiagnoosista.

Sen sijaan:

Sisdilmasairas on henkild, jolla on sisidilmatekijoisti/
muista ympiristotekijoista johtuva sisdilmaongelmiin/
joka voi ilmetii hyvin monenlaisena oirekuvana ja joka
aiheuttaa muutostarpeita arjen eri osa-alueille.

Kyse on yksittdisen sairauden sijaan eldméntilanteen
vyyhdistd. Siihen liittyvit ladketieteelliset oireet ja sai-
raudet voivat olla eri yksil6illd hyvin erilaisia riippuen
sekd altistumisen laadusta ettd esimerkiksi yksilollisistd
geneettisisté tekijoista.

Sairastunut tarvitsee siis sekd lddketieteellistd apua ettd
apua sairauden aiheuttamien haasteiden ratkaisemises-
sa. Tdméa voi tarkoittaa esimerkiksi sitd, ettd hoidetaan
yhtdiltd erilaisia somaattisia oirekuvia — kuten suolisto-
ongelmia, kilpirauhasen vajaatoimintaa ja astmaa — 144-
keticteellisesti ja autetaan toisaalta sairastunutta hénelle
sopivan toimintaympériston rakentamisessa, esimerkiksi
tyopaikalla sopivan tydympériston ja tydolosuhteiden jér-

jestdmisessd tai asuntotilanteen selvittdmisessd. Lisdksi
vakavammin ja monialaisemmin sairastuneet tarvitsevat
tukea sairauden kanssa selvidmiseen, neuvontaa itsehoi-
dossa ja tukea sairaudesta viestimiseen.

2.1. YMPARISTON MUUTTUMINEN MERKITSEE
MYOS ALTISTUMISEN MUUTTUMISTA

Miksi juuri nyt sairastutaan sisdilmasta? Ilmicté on alettu
ymmartdd aiempaa paremmin. Mahdollisia syitd ilmioon
on useita.

Rakentamisen laatu on muuttunut n. 1950-luvulta alkaen
dramaattisesti verrattuna mihinkdian aiempaan aikakau-
teen. Muutoksia on tapahtunut niin kaytetyisséd materiaa-
leissa, rakennustyypeissé kuin rakennusten kéyttdtavois-
sakin. Rakentamisen laadun yleinen romahdus on yleises-
ti tunnustettu tosiasia. Samoin tiedetdén, ettd korjausra-
kentamisessa epdonnistutaan usein.

Rakennusten kosteusrasitus on kasvanut vuosien saatos-
sa. Kosteusvauriot ovat yleisid ja rakennusten sisdltima
kemikaalikuorma tiysin toisenlainen kuin esimerkiksi
sata vuotta sitten. Rakentamisessa kéytettyjen kemikaali-
en midrd on kasvanut viime vuosikymmenini rdjahdys-
mdisesti. Vain murto-osaa terveyshaittoja aiheuttavista
aineista on toistaiseksi rajoitettu rakentamisessa. Myos
muut arjen altistusléhteet kuin rakennukset lisdavét altis-
tuskuormaamme aiemmasta poikkeavalla tavalla.

Monisyistd teemaa aletaan vasta ymmaértdd. On esimer-
kiksi alkanut hahmottua, miten kosteusvauriomikrobit
kayttaytyvét uusilla kasvualustoilla. On tehty havaintoja,
ettd mikrobit saattavat tuottaa poikkeavan myrkyllisid ai-
neenvaihduntatuotteita kasvaessaan tietyilld materiaaleil-
lal. Sen lisdksi, ettd altistumme aiempaa enemmén home-
ongelmille ja historiallisesti katsottuna aivan uudenlaisille
terveydelle haitallisille kemikaaleille, kyse saattaa olla
my0s siitéd, ettd olemme muuntaneet arkisen ymparistom-
me mikrobistoa, hieman vastaavasti kuin sairaalabakteeri-
ilmidssa.

2.2. UUSI YMPARISTOON
REAGOIVA SAIRAUSRYPAS

Ympdéristosairaudet edustavat lddketieteen kentdssd ny-
kyisessd mittakaavassa uudenlaista sairaustyyppié. Niille
on ominaista reagointi ymparistotekijoihin seka yksilolli-
set, vaihtelevat oireet.

Sisdilmaongelmiin liittyvét tekijat voivat aiheuttaa lukui-
sia erityyppisid vasteita, jotka taas voivat johtaa laaja-
skaalaisiin oireisiin ja pitkddn jatkuessaan monenlaisiin
sairauksiin. Vield ei osata selittdd tyhjentdvésti, mistéd
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ymparistdsairastumisissa ja ympéristoperdisille altisteille
reagoivuudessa on kyse. Kuva alkaa kuitenkin piirtyd, ja
joillakin osa-alueilla tietoa on jo suhteellisen kattavasti.

Mikrobien tuottamien toksiinien vaikutuksia on vasta alet-
tu ymmartda tarkemmin. Merkittdva 16ydos on ollut esi-
merkiksi se, etti tietyt mykotoksiinit pystyvét rei’ittimaan
solukalvon muodostamalla siihen kaliumkanavia?. Tami
voi vaikuttaa hyvin monenlaisiin elintoimintoihin.

Vastaava uusien nikoalojen avautuminen rakennuksissa-
kin kdytettyjen kemikaalien suhteen on kdynnissd esimer-
kiksi epigenetiikan ja metabolomiikan parissa. Alamme
ymmaértdd aiempaa paremmin, miten ihmiselimisto reagoi
muuttuneeseen ymparistoon. Esimerkiksi muovimatoissa
kiytettavien ftalaattien moninaisista ja pitkékestoisista,
jopa sukupolvien yli vaikuttavista terveyshaitoista on vii-
me vuosina saatu kattavaa tietoa. Hormonitoimintaamme
muuttavien aineiden vaikutuksista tiedetddn yhd enem-
mén. Arkiympéristossémme, mukaan lukien rakennuksis-
sa, yleiset kemikaalit voivat vaikuttaa mm. karsinogee-
nisesti ja neurotoksisesti ja olla yhteydessd esimerkiksi

lisddantymisongelmiin ja kilpirauhastoiminnan muutok-
siin.3: 4. 5.6

Kyseessd on niin monien biologisten ja kemiallisten teki-
joiden yhteisvaikutus, ettd yksittéisid syy-seuraussuhteita
ja kokonaiskuvaa yhteisvaikutuksista on kenties mahdo-
tonta koskaan saada selville. Tdma on yksi syy sille, miksi
ratkaisujen kehittdminen on viivastynyt.

Yleisid sairauksia, joita sisdilmasta sairastuneet raportoi-
vat, ovat esimerkiksi vakavat suolistosairaudet, monike-
mikaaliherkkyys, astma, alveoliitti, erilaiset reumat, kilpi-
rauhasen vajaatoiminta ja krooninen viasymysoireyhtymé
sekd erilaisten allergioiden ja intoleranssien puhkeaminen.

My®0s sairastuneiden raportoimat oireet vaihtelevat yhté
lailla. Yleisesti ilmoitettuja ovat esimerkiksi voimakas
vésymys, lihas- ja nivelkivut, neurokognitiiviset hiriot,
infektiokierteet, keuhko-oireet, pdansérky ja ndiden oirei-
den seka liitdnndissairauksien reagoivuus erilaisille ympa-
ristotekijoille, kuten kemikaaleille ja kosteusvauriomikro-
beille. Tyypillisid ovat myds monenlaiset uudentyyppiset
ruoka-aineintoleranssit ja laaja-alaisten allergioiden puh-
keaminen. Oireet ovat moninaisia ja voivat vaihdella hen-
kildiden vililld ja samallakin henkildlld altistuksesta ja
ajankohdasta riippuen.

Osa sisdilmaongelmille altistuneista herkistyy erilaisil-
le ympdristotekijoille, kuten kemikaaleille ja luonnon-
homeille. Herkistymisen mekanismeja tunnetaan vield
vajavaisesti. On mahdollista, ettd kyse on monista eri
mekanismeista. Esimerkiksi osalla potilaista voidaan
diagnosoida erilaisia homeallergioita’?. Osalla voidaan
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todeta nelostyypin viivastynyttd T-lymfosyyttivélitteista
allergista reaktiota erilaisille kemikaaleille8. Nk. moni-
kemikaaliherkiltd on 16ydetty useita muutoksia elimiston
aineenvaihdunnassa ja mm. myrkynpoistojarjestelméan eli
vierasaineen aineenvaihdunnan entsyymeissd®. Ympiris-
tosairailta on tavattu myos geneettisid muutoksia vierasai-
neiden kisittelyyn liittyvien geenien emaésjérjestyksessa,
hieman erityyppisid muutoksia ympéristoherkkyyden tyy-
pisté riippuen!%: 1. 12,13 Useiden eri kemikaalien tiede-
tadn vaikuttavan moninaisiin elimiston toimintoihin.

Kyseessd on nopeasti kasvava ongelma, johon myos ter-
veydenhuoltojarjestelmédt joutuvat mukautumaan. Kemi-
kaaliherkkyyksien, allergioiden ja ruoka-aineherkkyyksi-
en kasvu on globaali ilmid'4. Ympiristosairaudet ja niihin
liittyvit lieveilmiot aiheuttavat yhteiskunnallisesti merkit-
tédvid kustannuksia'®.
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3. SAIRAUDEN KOLME VAKAVUUSASTETTA

Sisdilmasta sairastuneiden tilanteet ja oirekuvat ovat hy-
vin yksil6llisid. Avuntarve on hyvin erilainen alkavas-
sa sairastelussa kuin pidempéddn sairastancen kohdalla.
Sisdilmasairaista puhutaan kuitenkin usein yhtend ho-
mogeenisend ryhmind, minkid olemme havainneet vai-
keuttavan avuntarpeen ja toimenpiteiden hahmottamista
ja ylipddnsd ilmion luonteen ymmaértdmistd. Ratkaisuja
Sisdilmasairaille -projektin aikana kehitimme tilanteen
selventdmiseksi kolmiportaisen luokituksen, jossa sisdil-
masairaiden tilannetta kuvataan vakavuusasteilla 1-3.

Useimmiten sairaus etenee ndilld vakavuusasteilla véhi-
tellen, altistuksen jatkumisen mydtd. On yksil6llistd, mi-
ten, missd vaiheessa ja milld voimakkuudella kukin sai-
rastuu. Tdménhetkinen avunsaannin vaikeus edesauttaa
sairauden syventymisté ja tilanteen monimutkaistumista.
Sairauden ensimmaiselld ja osin myds toisella asteella on
yleista, ettéi siséiilmaongelmista kéirsivéi henkilo ei vield
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ENSIMMAISEN ASTEEN SISAILMASAIRAS
(TYOKYKYINEN)

Ensimmadisen asteen sairastuneelle tunnusomaista on jat-
kuva infektiokierre, kasvavat sairauspoissaolot ja hiljal-
leen vdhenevé tyd-/opiskeluteho. Moni ensimmaéisen as-
teen sairastunut ihmettelee jatkuvaa visymysté ja omitui-
sia yksittdisid oireita. Han kéyttdd paljon terveydenhoito-
palveluja ja yrittad 16ytad syyté jatkuvalle sairastelulleen.

Tyypillisid ensimmaéisen asteen oireita ovat esimerkiksi
yska, kurkkukipu, silméitulehdukset, pddnsiryt, visymys
sekd erilaiset infektiokierteet, kuten keuhkoputkentuleh-
dukset ja virtsatietulehdukset. Moni kérsii epdmaériisista
oireista, jotka voivat olla hyvin erityyppisid, esim. vatsa-
kipuja, puutumisia ja epdméaériisid nivelkipuja. Osalla voi
puhjeta/pahentua astma.
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Ensimmaéisen asteen sairastunut tarvitsee apua altistuksen
katkaisemiseen ja ratkaisun kodin tai tyo-/opiskelupaikan
sisdilmaongelmaan viivytyksettd, jotta elimistdd rasittava
altistuminen voidaan katkaista.

Télla hetkelld varhainen ja toimiva avunsaanti on kuiten-
kin harvinaista. Terveydenhuollossa oireita ei useinkaan
tunnisteta merkiksi sisdilmasairaudesta. Tunnistaminen
tapahtuu usein omien ja l&hipiirin huomioiden perusteel-
la ja voi siksi viivastyd. Rakennuksista ei myoskdin aina
loydeté todellista syytd ongelmien aiheuttajalle, ja toisi-
naan taas loydettyihin ongelmiin ei reagoida ja korjaus-
prosessit pitkittyvét tai epdonnistuvat. Tamén vuoksi altis-
tus voi pitkittyé ja sairastuminen edetd asteelle 2.



Voikohan syyna olla sisdilma?
Mutta tutkimuksissahan

. s Voin paremmin kun
ei [oytynyt mitaan.

tuuletan tyéhuonetta.

Taas flunssa ja kotiin?
Mitahan ty6nantaja ajattelee?

Miten voin jatkuvasti
olla néin vasynyt? Mun on tosi
hankalaa suoriutua toista.

Ensimméisen asteen sisédilmasairas (tyékykyinen)
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TOISEN ASTEEN SISAILMASAIRAS
(TYOPAIKKARAJOITTEINEN)

Toisen asteen sairastuneen tilannetta kuvaa terveellisten
tilojen etsimiskierre ja sairauslomien voimakas pitkitty-
minen. Toisen asteen sairastuneelle tyypillistd on, ettd
monet pienet oireet ja infektiokierteet ovat jo edenneet va-
kavammaksi ja moninaisemmaksi oirekuvaksi. Sairastu-
nut voi kuitenkin opiskella ja tehda tyota tdysipainoisesti,
jos terveelliset tilat ja sopivat jarjestelyt 16ytyvét. Toisen
asteen sisdilmasairas on herkistynyt erilaisille ympéristo-
tekijoille. Siksi asumiseen, opiskeluun ja tyontekoon on
hankala 16ytéa tiloja.

Tyypillistd toiseen asteen sairastuneelle on, ettd oireet ovat
muuttuneet vakavammiksi ja moninaisemmiksi. Sairastu-
nut kérsii esimerkiksi lihas- ja nivelkivuista, allergioista,
suolisto- ja kilpirauhasongelmista, vakavista keuhkosai-
rauksista ja herkistymisestd mm. kemikaaleille ja luon-
nonhomeille. Hén voi olla epdnormaalin visynyt ja karsid
esimerkiksi keskittymisvaikeuksista. Vointi voi vaihdella
laidasta laitaan. Olo on terve silloin, kun altistuksia ei ole,
mutta altistuttaessa vointi voi olla erittdin huono.

10  SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN

Toisen asteen sairastuneen elinpiiri on edenneen sisdilma-
sairauden vuoksi rajoittunut, ja perusasioista tulee hanka-
lammin toteutettavia. Moni toisen asteen sairastunut ha-
kee toistuvasti apua seki terveydenhuollosta ettd muiden
tahojen piiristd, usein tuloksetta. Ratkaisujen etsiminen ja
eldmén pitdminen koossa vie aikaa ja voimia sekd vaatii
runsaasti taloudellisia resursseja. Tdma lisdd stressid ja
huolta, kun asioita ei saa jarjestymaén yrityksistd huoli-
matta.

Avuksi sairastunut tarvitsee tdssd vaiheessa moniamma-
tillista hoitoa, perus- ja erikoissairaanhoidon yhteistyo-
td. Hén tarvitsee apua tilajirjestelyissd. Suurin ongelma
toisen asteen sairastuneille on asumiseen, tyontekoon ja
opintojen jatkamiseen sopivien tilojen puute.

Talla hetkelld ei kuitenkaan ole olemassa tahoa, joka ot-
taisi kokonaisvastuun tilanteesta. Sairastunut kierté usein
vuosia etsimdssd apua. Tdmén vuoksi altistus ja hankala
tilanne pitkittyvit ja sairastuminen voi edetd asteelle 3.



Elamahan menee asuntonaytéissa ja
ladkareilla ramppaamiseen.

Nama oireet ei
ole enaa normaaleja.
Olen tosi huolissani.

Kuka kertoisi, missé tiloissa
voisin tehd& graduni loppuun...

Toisen asteen sisdilmasairas (tyépaikkarajoitteinen)
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KOLMANNEN ASTEEN SISAILMASAIRAS
(TYOKYVYTON)

Kolmannen asteen sairastuneen terveydentila on hei-
kentynyt merkittavisti, eikd hén useinkaan endd kykene
aktiivisesti hakemaan ratkaisuja. Tavallisesti hénelld on
takanaan vuosien kierre avunhakua, terveen asunnon ja
tyotilojen etsimistd seké oireiden pahentumista ja toimin-
takyvyn kaventumista.

Tyypillisesti tdssd vaiheessa useat erityyppiset altisteet ai-
heuttavat invalidisoivaa haittaa pieninékin méérin ja sai-
rastunut kérsii hyvin vakavista oireista. Yleisié sairauksia
ja oireita ovat autoimmuunisairaudet, alveoliitti, kognitii-
viset héiriot ja esim. anafylaktiset shokit sekd vasymys-
oireyhtymd, monikemikaaliherkkyys, sd@hkoherkkyys ja
lukuisat erilaiset allergiat ja intoleranssit.

12 SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN

Terveydentilan heikkoudesta ja eldmaintilanteiden haas-
teista johtuen arjesta selvidminen vie usein sairastuneen
kaikki resurssit ja elinpiiri voi rajoittua vahvasti. Henkild
on usein asunnoton tai muuttokierteessd, ty6ton ja tuloton.

Kolmannen asteen sairastunut tarvitsee perusteellista 144-
ketieteellistd hoitoa ja kuntoutusta seké tdysin altisteetto-
man asuinympdariston. Usein my0s taloudellinen apu on
tarkedd. Erilaiset apuvilineet voivat olla tarpeen. Avun
tulee olla koordinoitua.

Talla hetkelld soveltuvaa apua ei kuitenkaan ole saatavil-
la. Selvidminen jai sen varaan, auttaako ldhipiiri sairas-
tunutta. Moni kolmannen asteen sairastunut eldd epéin-
himillisissd olosuhteissa tulottomana ja asunnottomana.
Némai sisdilmasairaat 16ytyvat usein mm. syrjaytymis- ja
masennustilastoista.



Saisipa hetken tauon
kivuista ja huolista.

Tésta asunnosta olis pakko
jaksaa paéasta pois.
Miten ihan kaikki
voi hajota?
Saéstoista on jaljella
enaé tonni...

“Ette ole
oikeutettu tukeen.
Ei varsinaista sairautta.”

Kolmannen asteen sisédilmasairas (tyokyvytyén)

SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN 13
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JOHTOPAATOKSIA SISAILMASAIRAUDEN VAKAVUUSASTEISTA:

Sisailmasairastuminen etenee usein “oireilusta” moniksi erillisiksi sairauksiksi
jaltai terveyshaitoiksi.

Kyseessa on ymparistotekijoihin reagoiva terveysongelma, joka vaikuttaa toimintakykyyn

monin tavoin. Altistuksen jatkuessa ja herkistymisen kasvaessa arjen haasteet pahentuvat,
rajoitteet lisdantyvat ja kustannukset nousevat.

Mita aikaisemmin ongelma tunnistetaan ja siihen puututaan, sitd véhemman
osa-alueita ratkaisuissa tarvitsee huomioida.

SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN 15



4. SAIRASTUMISEN SEURAUKSIA:
ELAMA MITATOITYY

4.1. KAIKENKATTAVA KRIISI

Homeongelma ja sen psykososiaaliset vaikutukset -tut-
kimuksessa kuvataan homeongelmien seurauksia eksis-
tentiaalisena kriisini'®. Kemikaaleille herkistyneille hen-
kilgille on tyypillistd vieraantuminen yhteiskunnasta ja
sosiaalisen tuen vihiisyys'?.

Epéspesifi rakennettuun ymparistoon liittyva oireilu tuo
mukanaan isoja muutoksia ja rajoitteita sairastuneen ja
hidnen ldhipiirinsd péivittdiseen eldmadn. Hankaluudet
liittyvat sekd ympéristotekijoihin ettd muiden ihmisten
suhtautumiseen. Yhti lailla myds selvidmisstrategiat liit-
tyvit sekd fyysisen ympériston haasteisiin ettd sithen, mi-
ten sairaus kuormittaa emotionaalisesti ja sosiaalisesti.'®

Tutkija Pamela Gibson kirjoittaa, ettd koska useimmissa
julkisissa toimintaymparistdissd on tdnd pédivdnd haital-
lisia ympaéristotekijoitd, jad ympéristoperdisistd herkisty-
missairauksista kérsivd vdeston osa vaille ’paikkaa”, joka
olisi vélttdméton sosiaalisten suhteiden yllapitdmiselle.
”Nami ihmiset syrjdytetddn terveydenhuollon palvelui-
den piiristé ja luokitellaan erilaisiin mielenterveydellisiin
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kategorioihin, silld timénhetkinen ladketieteellinen ajat-
telutapa ei kykene hahmottamaan ja sisillyttdméén luo-
kitteluunsa ympaéristdperiisid, teollisen elinympériston
mukanaan tuomia sairauksia.” Gibson toteaa, ettd apua
hakiessaan ympéristoherkdt potilaat ohjataan mielenter-
veyspalveluihin, silld terveydenhuollosta puuttuu tieto ja
asiantuntemus haitallisten ympéristdtekijoiden aiheutta-
mista sairauksista.!®

Tutkimuksessa Homeongelma ja sen psykososiaaliset
vaikutukset kysyttiin vastaajilta, mikd homeongelmassa
on raskainta. Vastaajat arvioivat kaikkein raskaimmaksi
terveyden menetyksen, mutta ldhes yhtd raskaaksi koettiin
viranomaisten ja ylipddnsd ihmisten ymmartdmattomyys
ja vilinpitdimattomyys. Lisdksi moni kuvasi tilannetta
“kohtuuttoman suureksi ja pitkdkestoiseksi ongelmaksi”.
Tilanteeseen liittyi useilla myos vakavia taloudellisia vai-
keuksia. Tdmén vuoksi kaivattiin vastuunkantajaa, joka
ottaisi tilanteesta kokonaisvastuun.'6

Samankaltaisena ongelma ndyttdytyi hankkeemme aikana
tehdyissé kyselyissd. Ratkaisuja Sisdilmasairaille -projek-
tissa toteutettiin projektin alkaessa vuonna 2014 haastat-
telukysely sisdilmasairaille ja toinen kysely sisdilmasta
sairastuneille koulujen tyontekijdille 20. Haastatteluiden
tarkoituksena oli kartoittaa sisdilmasairaiden tilannetta
ja avunsaantimahdollisuuksia tdméin hetken Suomessa.



Naissakin kyselyissd kdvi ilmi, ettd sisdilmasairastumi-
nen seurausvaikutuksineen kriisiyttdd helposti koko eld-
méntilanteen ja ettd sisdilmasairastuneille ei ole tarjolla
soveltuvaa tukea tai apua. Virallisilta tahoilta saatu apu
on sattumanvaraista, eikd sisdilmasairastuneille suunnat-
tuja tukitoimia ole saatavilla. Sairastuneet kertoivat sisiil-
masairastumisen vaikuttavan kaikkiin eldmén tirkeisiin
osa-alueisiin, kuten tyohon, toimeentuloon, asumiseen ja
sosiaaliseen elaméaén.

”Tuntui, ettd oma eldm4, jonka oli saanut rakennettua,
hyvé koulumenestys, hyva fyysinen kunto, elamaénilo,
kaikki mureni kertaheitolla. Vdhan kuin ois jotain
hiekkaa véhitellen valunut sormien vélista.”

—mies 21 v

”Kun ois ollut turvatalo, mihin olis voinut
sairastumisen jilkeen mennd, niin mieli olisi ldhtenyt
toipumaan sielld. Mutta kun ei ole muuta paikkaa kuin
olla teltassa, ja sitten vield kun se telttakin homehtuu,
niin en toivo kenenkéén joutuvan siihen tilanteeseen.”
—nainen 37 v

Sisdilmasairaus on ymparistosairaus. Sairastunut reagoi
arjessa yleisiin ymparistotekijoihin, joita voi olla siséil-
man lisdksi esimerkiksi ulkoilmassa, kulutustavaroissa ja
ravinnossa. Sairaus on siitd syystd my0s sosiaalinen saira-
us. Se vaikuttaa ihmisen elinpiiriin voimakkaasti. Sairas-
tuneet kertovat esimerkiksi, ettd liikkuminen, asuminen,
ty0- ja opiskelupaikalla oleminen ja harrastaminen han-
kaloituvat. Pdivittdisten asioiden hoitaminen voi muuttua
hankalaksi, ja muiden ihmisten mukanaan kantamat kemi-
kaalit ja muut altisteet saattavat sairastuttaa. Jopa asiointi
esimerkiksi terveydenhuoltopalveluissa voi olla hanka-
limmissa tapauksissa mahdotonta.2!

”Suhtautuminen on ollut joko ettd ymmarretdén ja
autetaan tai sitten ei ymmarretd ja uhkaillaan.”
—nainen 45 v

Sisdilmasairaiden eldméntilanne on usein sekava ja kriisit
voivat olla pitkédkestoisia. Elama voi olla jatkuvassa muu-
tos- ja kriisitilassa?2. Home- ja kosteusvaurio-ongelmista
kérsivien on havaittu kokevan kielteisid elamadnmuutok-
sia keskimédrdistd enemmén. Tama vaikuttaa mieleen ja
jaksamiseen. Muutosten méaéra korreloi homeongelmista
karsivilld masennuksen kanssa. Home- ja kosteusvaurio-
ongelmavyyhdin keskelld elavilld my6s koherenssin, eli
tiivistetysti eldméanhallinnan ja luottamuksen tunteen, on
havaittu laskeneen. Henkilot kérsivit myds traumaattisen
stressin oireista ja olivat traumatisoituneempia kuin esi-
merkiksi Estonia-aluksen pelastustdihin osallistuneet.'®

“Traumaksihan lasketaan siis jo itsessdéin tyon
menetys ja parisuhteen menetys, talouden
heikkeneminen, terveyden menetys, kodin menetys.
Néa kaikki on jo yksittdin traumoja. Mités jos ne
tulee kaikki kerralla? Mun kisitys traumasta on myos
muuttunut.”

—nainen 37 v

Sisdilmasta sairastumisen seurauksena koko eldma saattaa
siis kriisiyty4 ja sen tirkeit osa-alueet romahtaa??. Erityis-
té sisdilmasairauksissa on, ettd toivoa tilanteen paranemi-
sesta ei usein ole. Tdmé merkitsee samalla eldmaén ja sii-
henastisten saavutusten mititditymistd. Verrattuna moniin
muihin hankaliin kriiseihin ja traumaattisiin tilanteisiin,
sisdilmasairautta leimaa monesti toivottomuus paremmas-
ta ja ongelmien erityinen pysyvyys ja ldpitunkevuus.

Sisdilmasairaus on pahimmillaan jatkuvaa kamppailua
terveyden romuttavia ympéristotekijoitd vastaan ja voi
haudata alleen pysyvésti koko eldmén. Esimerkiksi opet-
tajaksi kouluttautunut henkilé menettdd koulutuksensa
ja tyduransa, kun hin menettdd kykynsé toimia koulura-
kennuksissa — ndin ammatilliset saavutukset mitdtoityvat.
Vastaavasti sisdilmakoditon jaa tilanteensa vangiksi, kun
sairastuttavaa muuttokierrettd ja asunnottomuutta ei voi
paeta minnekaén. Edes muuttaminen toiseen kaupunkiin
tai lentiminen toiseen maahan ei usein ratkaise tilannetta:
lentdminen voi olla mahdotonta ympéristotekijoille her-
kistyneelle, tai jos matkustaminen on mahdollista, raken-
nusten home- ja kemikaaliongelmat ovat ldsnd kaikkialla
maapallolla, miké tekee kodin 16ytdmisestd mahdotonta.
Terveyttd romuttavia ympéaristotekijoitd ja niiden seurauk-
sia ei padse pakoon.

Kun tilanteeseen yhdistyy se, ettd kyseessé on kiistanalai-
nen sairaus, jota ei virallisesti ole olemassa, myds hankala
tilanne ja sen mukanaan tuoma kauhu mitdt6idaan. Thmi-
nen jaid menetystensé ja hankaluuksiensa kanssa yksin.

4.2 ERITYISIA SOLMUKOHTIA SUOMESSA

Solmukohtia, jotka estdvit avun saamisen, on paljon. Ne
ovat usein piilossa ja ndakyméttomid, ja niitd on vaikea
tunnistaa solmukohdiksi ilman tarkempaa tutkiskelua.
Sisdilmasta sairastuminen on useimmiten moniulotteinen
vyyhti, ja tarvitaan usean eri osa-alueen korjaantumista,
ennen kuin toivottuihin tuloksiin padstaan.

Néitd avunsaamista estdvid ja tilannetta hankaloittavia
solmukohtia esitellddn seuraavan sivun kaaviossa. Kuta-
kin kohtaa avataan kaavion jélkeisilla sivuilla tarkemmin.
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SOLMUKOHTIA SISAILMASAIRAAN AVUNSAANNISSA

MIKSI SISAILMASTA SAIRASTUMINEN JOHTAA
ELAMAN PERUSPILAREIDEN ROMAHTAMISEEN?

Terveys
—

)
Tyo/
toimeentulo

)
Sosiaaliset

suhteet

Sisailmasairaille
soveltuvien
tilojen vahyys

Sairausdiagnoosin
ja toimintakykyarvion
puuttuminen

Sisailmaongelman
todetamisen
hankaluus

Ratkaisuvastaisuus
ja tiedon puute

Altistuminen
sairastuminen

Sosiaaliturvan ja
vakuutusturvan
puuttuminen

Arkiympéristén-
muutos, altistetulva

Soveltuvan hoidon
ja koordinointi-

vastuun puuttuminen
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Asunnottomuus/
muuttokierre/
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sairassa
asunnossa

Invalideetti/
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kyvyttomyys/
L tydkyvyttdmyys )

N
Tulottomuus

Yksinjadminen

Voimavarojen

loppuminen
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Tilanteen

kriisiytyminen




4.2.1. SOPIVIEN TILOJEN PUUTE

Suomessa ei ole tarpeeksi sisdilmasairaille soveltuvia asu-
mis-, tyo- ja opiskelutiloja. Tadma johtuu kahdesta teki-
jésta:

+ sisdilmaongelmat ovat rakennuskannassamme yleisia

+ vakavasti sisdilmasairaat tarvitsisivat erityissuunni-
teltua, heille soveltuvaa rakentamista (sisdilmasairaan
esteettomyys). Téllaista ei vield tehda.

Arviomme mukaan Suomessa on noin 20 000 sisdilma-
koditonta. Sisdilmaltaan sopivaa tyd- ja opiskelupaikkaa
vailla on tdtd huomattavasti enemmaén ihmisid. Tilojen
16ytymisen hankaluus on kriittisin ongelma sisdilmasai-
raiden tilanteessa Suomessa. Tdma estdéd sisdilmasairas-
tuneen kuntoutumisen ja mahdollisuuden palata takaisin
normaaliin arkeen. Monen on mahdotonta 16ytid4 puhdas-
ta asuntoa ja opiskelu-/tydpaikkaa mm. korjausrakentami-
sen epdonnistumisten, rakennusmateriaalien sisdltdmien
haitallisten aineiden ja uudisrakentamisen heikon tason
takia.

”Pahin muuttokierre on ollut 15 kuukauden
aikana 7 muuttoa.”
—mies 50 v

”Nykyisessd puhtaassa asunnossa on alkanut
paranemisprosessi.”
—nainen 35 v

”Ei nyt kovin positiiviselta niytd, jos tydmaailmaa
ajattelee. Siis etenkin sitd ammattia, mihin

on kouluttautunut. Mutta en née sitd ainoana
vaihtoehtona tydmahdollisuuksissa. Varmasti
sisdilmasairastuneille 16ytyisi paremmin
tyomahdollisuuksia, jos sitd alettaisiin kartoittamaan
paremmin ja miettimédédn vaihtoehtoja. Tydpaikkoja
voitaisiin suunnitella sairauden lahtdkohdista.”
—mies 40 v

4.2.2. SAIRAS, MUTTA VIRALLISESTI TERVE -
DIAGNOOSIN JA TOIMINTAKYKYARVION PUUTE

Tautiluokitusjarjestelmistd puuttuu sisdilmasairastuneille
soveltuva diagnoosikoodi. Sairauteen liittyvid liitdnnéis-
sairauksia ja oirekuvia ei osata hoitaa ja diagnosoida.
Toimintakyvyn arviointia ei tavallisesti sovelleta sisdil-
masairaiden kohdalla. Tdémén vuoksi vakavasti sairaat ja
toimintakykyrajoitteiset sisdilmasairaat luokitellaan ter-
veiksi. Sisdilmasta sairastunut ei useinkaan saa mink&an-
laista diagnoosia useita elinjarjestelmid késittaville mo-
nialaiselle oireilulleen. Tautiluokitusjérjesteméén kehitet-
ty tilastointikoodi R68.81 (jatkuva tai toistuva poikkeuk-
sellinen herkkyys ympariston tavanomaisille tekijoille) ei

tuo ratkaisuja tilanteeseen.

Sisdilmaan liittyvaé sairauksien kirjoa késitelldén taval-
lisesti yliherkkyytend. Ymparistoherkkyys-termistdd on
pitkélti alettu kdyttdd merkitsemédn toiminnallista oirei-
lua, jolle ei ole somaattista pohjaa. Tarkkaa erotusdiag-
nostiikkaa ei sisdilmasairaalle monesti tehdi, ja edelleen
on yleistd, ettd sairastunut ohjataan pelkistdan psyykkisen
avun tai stressinhallintatekniikoihin perustuvan hoidon
piiriin, vaikka apua haettaisiin arkea haittaaviin krooni-
siin ja monimuotoisiin terveysongelmiin.

Somaattisen oireilun sivuuttamisen on havaittu haittaavan
paranemisprosessia, silld potilaat eivit saa tarvitsemaan-
sa ladketieteellistd apua ja keskeyttdvit avun hakemisen
fyysisiin oireisiinsa3. Vakavista ympéristdperiisisti
herkkyyksistd kirsivien onkin hankala saada terveyden-
hoitopalveluja. He tulevat tarpeineen tyonnetyiksi pois
avun piiristd, mika johtaa mm. siihen, ettd potilaat alkavat
lopulta vilttdd avun hakemista ja hakeutuvat terveyden-
huollon piiriin vain #irimmaéisessi hititilanteessa.24: 25

Terveyshaittojen ilmenemisestd yksiloilld ja niiden né-
kymisestd esimerkiksi soluviljelmissd tai eldinkokeissa
on pitkd matka siithen, ettd haitat pystytdan todentamaan
epidemiologisissa tutkimuksissa. Eldmme parhaillaan
tatd véliaikaa. Terveydenhuollossa kuitenkin sovelletaan
ndyttdon ja vahvaan todentamiseen perustuvaa tulokul-
maa, jonka pohjalta kyetddn reagoimaan uusiin ongelmiin
vasta vuosikymmenien viiveelld. Lahestymistapa ei ldh-
tokohtaisesti vield sovellu ympéristosairauksien hoitoon,
kun 14dht6kohtana on yksittdinen altiste ja sen elinvaste.

Sairastuneiden kokemukset terveydenhuollosta vaihtele-
vat my®onteisisti kielteisiin'6. Sairastuneet saattavat hakea
apua tilanteeseen ja terveysongelmiinsa vuosia. Moni on
lahes kaikkien poliklinikoiden asiakas, osa ei saa hoitoa
ollenkaan. Sisdilmasairastunut ei usein myoskain saa riit-
tivad tukea toimintakyvyn ylldpitoon.

Terveydenhuollossa sisdilmaan liittyvid terveysongelmia
el usein tunnisteta, uskota tai nithin ei osata reagoida
asiantuntevasti. Ratkaisuja sisdilmasairaille -projektis-
sa tekeméssimme selvityksessd monet sisdilmasairaat
kokivat terveyskeskuskdynnit ldhinnd negatiivisiksi tai
turhiksi. Heidét ldhetettiin eteenpdin aina uusille asiaa
tuntemattomille ldédkareille eikd heidédn oireidensa yhteyt-
td sisdilmaan tunnistettu tai kirjattu ylos. Tilanteeseen ha-
ettiin tuloksetta yhtéd yksittéisté, selittdvid ja ratkaisevaa
diagnoosia.

Nyt kun sain ldhetteen jonnekin sisdilmaklinikalle
[Tho- ja allergiasairaala], nekéén ei osaa nyt padttad
mikéd mulla on ja mitd mulle pitdis tehda.

—tyttd 16 v
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”Se jatkuva lause, ettd valitettavasti me emme tieda
mistd mekanismeista on kyse, on jotenkin jo vdhan
vitsikastd.”

—nainen 37 v

Ilman diagnoosia ja arviota toimintakyvysté sairastuneella
ei ole mydskddn mahdollisuutta toimintakykyé yllapita-
viin ratkaisuihin, sairauslomiin, kuntoutukseen, ra&tiloi-
tyyn uudelleenkoulutukseen tai ylipddnsa sellaisiin toi-
menpiteisiin, jotka vaativat ensin ongelman todentamista.

Tédmén vuoksi sisdilmasta sairastuneet jadvdat Suomes-
sa tilastollisesti ndkymattoméksi ryhméksi. Tdmd ryhma
katkeytyy sen sijaan mm. sairauspoissaolo-, tyottomyys-,
syrjaytymis- ja masennustilastoihin.

4.2.3. SAIRAS RAKENNUS —
ONGELMAN TODENTAMISEN VAIKEUS

Kuten sairastuneilta, my0s rakennuksilta puuttuu usein
”diagnoosi”. Mittareita, mittausmenetelmid, raja-arvoja
ja asiantuntemusta ei ole vield tarjolla niin kattavasti, ettd
rakennusten ongelmat saataisiin aina todistettua.

Mittareissa ei my6skdidn huomioida yksilod ja yksilollisid
herkkyyksid. Vaikka tietty rakennus on terveydensuojelun
mittapuulla turvallinen terveelle henkil6lle, toisen ja kol-
mannen asteen sisdilmasairas voi tarvita muita tilajérjes-
telyja.

Tilannetta saattaa haitata myos tiedotuksen ja avoimuuden
puute silloin, kun sisdilmaongelmat kyetéén todistamaan.
Tutkimustulosten salaaminen on edelleen valitettavan
yleistd. Tutkimus- ja korjausprosessit kestévit tavallisesti
vuosia, jopa vuosikymmenia.

Némai ongelmat johtavat samankaltaisiin tilanteisiin kuin
terveysongelman todistamisen hankaluudet: jos sairas ih-
minen ja sairas rakennus todetaan terveeksi, ratkaisut jaa-
vat etsimdttd. Talloin avuntarpeeseen ei reagoida, sairas-
tuminen etenee ja tilanne vyyhtiytyy.

4.2.4. RATKAISUVASTAISUUS JA TIEDON PUUTE

Suomessa sisdilmasairaista huomattava osa kertoo kaik-
kein raskainta olevan, etté jo romuttuneeseen eldméntilan-
teeseen saa konkreettisen avun sijaan epéduskoisia kom-
mentteja, leimaamista ja syrjintdd. Ennakkoluulot voivat
estdd toimivien ratkaisujen 16ytymisen ja tilanteen edisty-
misen. Pitkdaikaisen syrjinnédn ja leimaamisen kohteeksi
joutuminen on trauma jo itsessién ja vaikeuttaa tyokykyi-
seksi kuntoutumista.

Moni motivoitunut tydntekija syrjaytyy tydeldmaésté toi-
menpiteiden puutteen, tiedonkulun heikkouden ja ratkai-

20 SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN

suvaihtoehtojen vdhyyden takia, silloinkin kun tilanne
olisi selvitettdvisséd yksinkertaisin toimin.

4.2.5. SOSIAALI- JA VAKUUTUSTURVAN PUUTE

Koska sisdilmasairas on usein virallisesti terve eiki tilo-
jen sisdilmaongelmia saada todennettua, ei sisdilmasairas
ole oikeutettu sosiaaliturvaan tai vakuutuksesta saatavaan
kuntouttavaan/korvaavaan apuun.

Suomalainen sosiaaliturvajirjestelmd ei mydskddn tun-
nista sisdilmasta sairastuneiden erityistarpeita. Sisdilma-
sairaan tilanne voi jumiutua, kun omaa tydti tai ammattia
ei voi tehd4, mutta uusiakaan mahdollisuuksia ei avaudu.

”Suomessa ihmiset ovat tuudittautuneet sithen
ajatukseen, ettd jarjestelma toimii, minkd vuoksi
heidédn on vaikea ymmartia, ettei sosiaalitoimisto
auta... Kun ithminen menee turvaverkon lépi, niin se
menee ihan yhtékkid.”

—mies 50 v

4.2.6. TALOUDELLINEN KRIISI

Tybeldmasté pois joutuminen, hometalokriisi seké sairaus-
loma- ja invaliditeettikorvausten evdéminen johtavat mo-
nesti sairastuneen henkildkohtaisen talouden romahtami-
seen. Myds muuttokierre ja asunnon ja irtaimiston uusimi-
set tulevat hyvin kalliiksi.

Moni suomalainen sisdilmasairas eldi taloudellisessa krii-
sissé tai jopa kokonaan ilman tuloja, esimerkiksi tuttujen
avustamana. Taloustilanne voi estdd jaloilleen péadsemi-
sen, kun kierteestd on mahdoton nousta. Toivottomuudes-
ta tulee tahtomattakin osa elimid.22

”Haluaisin joko tehda toité tai sitten tulla toimeen.
Mulle kiy ithan kumpi vaan. Se mitd nyt tapahtuu, niin
se ei kdy, koska rahat loppuu kesken.”

—nainen 31 v

4.2.7. ARKIYMPARISTONMUUTOS

Arkiympéristonmuutos ja sisdymparistonmuutos rajaavat
ympéristotekijoistd sairastuvien elintilaa. Niin rakenta-
mistavat, rakentamisen laatu kuin kéytetyt materiaalit ja
rakenteet ovat muuttuneet. Sisdilman koostumus on aivan
toista kuin se oli esimerkiksi sata vuotta sitten. Homevau-
rioiden yleisyys ja rakentamisen kemikalisoituminen ovat
tunnettuja tosiasioita nykypéivan Suomessa.

Ympéristonmuutos ei kuitenkaan rajaudu vain rakenta-
miseen. Arjen kemikalisoituminen nikyy rakennusmate-



riaalien liséksi esimerkiksi hygieniatuotteiden, liikenteen,
tekstiilien ja sisustustuotteiden kautta tulevana jatkuvana
altistumisena. Kemikaalilainsd&dédntomme ei toistaiseksi
kattavasti rajoita terveydelle haitallisia yhdisteitd. Ravin-
tomme on koostumukseltaan ja laadultaan erilaista kuin
aiemmin. Liséksi pdivittdiseen eldmddmme on ilmaantu-
nut uusia ymparistotekijoitd, kuten ldhes kaikkialle ulot-
tuvaa langatonta tekniikkaa, jonka terveysvaikutuksia ei
vield tunneta kattavasti. Arjen rytmi on aiempaa kiivastah-
tisempi, ja erilaisia drsykkeiti tulvii ymparillimme jatku-
vasti. Tama kaikki rasittaa elimistodmme.

Henkil6iden, jotka oireilevat erilaisille ympéristdtekijdille
kuten kemikaaleille tai homeille, on huomattavan vaikea
16ytéé paikkaansa tdmén paivan muuttuneessa maailmas-
sa.

”Ma4 oon miettinyt, ettd voinko menni ikina
mihink&&n ammattiin, ja jos 16ydén jonkun sopivan
ammatin, ettd voinko opiskella sithen missdén tai
voinko tehdd ylipddnsd yhtddn mitddn.”

—tyttd 16 v

4.2.8. KOKONAISVASTUUN PUUTE JA
SOVELTUVAN HOIDON PUUTTUMINEN

Sairastuneiden kertomuksista heijastuu, miten vaikea
on saada niin ldédketieteellistd kuin kokonaisvaltaistakin
apua. Monisairas ja moniongelmainen sisdilmasairas jai
nykytilanteessa valitettavan usein vaille tukea. Moni kier-
tdd taholta toiselle vuosia. Téma rasittaa sekd yksilod, ha-
nen kohtaamiaan palveluntarjoajia ettd koko yhteiskuntaa.

”Olen viiden sairausvuoden aikana hakenut apua
kymmenilti tahoilta. Aina ohjataan muualle.
Kuvitellaan, ettd kuuluisin ongelmineni aina jonnekin
toisaalle. Satoja turhia, turhauttavia ja pahimmillaan
noyryyttiavid kohtaamisia.”

—nainen 32 v

5. ASIAKAS KESKIOSSA:
TOIMINTAKYKY JA
MONISAIRASTAVUUS
KOORDINOIDUN

AVUN LAHTOKOHTINA

Sisdilmasairaan hoidossa korostuu monialaisen hoidon
tarve. Ympdristdsairaat ovat hyvin usein monisairaita, ja
siten he rinnastuvat hoito- ja kuntoutustarpeiltaan 1dhinna

useista kroonisista sairauksista kérsiviin potilaisiin. Pelk-
ka ladketieteellinen hoito ei riitd pidemmalle edenneissé
tapauksissa. Hoidossa on vélttdmétontd huomioida ihmi-
nen ja hédnen tilanteensa kokonaisuutena. Esittelemme tés-
sd luvussa uusia tulokulmia, jotta uuteen ilmidon voidaan
puuttua.

5.1. TOIMINTAKYKY JA MONISAIRASTAVUUS

Sisdilmaongelmiin liittyvid, liitinndissairauksiltaan ja oi-
rekuvaltaan moninaisia sairauksia yhdistda se, ettd ne hei-
kentévit toimintakykyd. Sisdilmasairas reagoi ymparisto-
sevat apua moniin kuntoutumisen ja eldmén osa-alueisiin.
”Sisdilmaongelmista kérsivd potilas on usein moniongel-
mainen eikd spesifid diagnoosia ole.”26

Ympéristosairauksia on hyvéd tarkastella yksittdistd sai-
rautta monitahoisempana kokonaisuutena niin terveyden-
huollossa, kuntoutuksessa kuin yhteiskunnallisessa paa-
toksenteossakin.

Ympdéristosairaudet levittdytyvat sairauksien ja toimin-
takyvyn vilisen rajapinnan yli ja ulottuvat kummankin
alueelle. Ympdéristosairauksia kyetddnkin ldhestyméén
tehokkaimmin yhdistdmaélla tautiluokituksen mukaista ar-
viointia (ICD-jarjestelma) ja toimintakykyluokituksen tar-
joamia keinoja (ICF-luokitus). Ndin kyetddn kuvaamaan
ja eritteleméddn kunkin potilaan kohdalla, minkélaisesta
terveysongelmasta ja tilannevyyhdisti on kyse.

Monisairaiden hoitoon tarkoitetut asiakasldhtdiset, mo-
ninaisen hoidon osa-alueiden koordinointiin keskittyvit
hoitomallit soveltuvat sisdilmasairaiden hoidon ja kun-
toutumisen 14htokohdiksi. Tamé tulokulma luo hoidolle
ja ratkaisuille vankan pohjan. Kayttdmalla lisdksi toimin-
takykyyn pohjautuvaa arviointia ja ratkaisukeinoja pysty-
tddn sisdilmasairaiden tilannetta parantamaan jo nykyéaén.
Jatkossa ndyttoon ja erilaisiin validoituihin menetelmiin
perustuvia hoitosuosituksia ja -kdytintdjd tulee kehittda
sitd mukaa, kun tietoa uudentyyppisestd ongelmasta kart-
tuu.

5.2. HUOMIO KALLEIMPAAN RYHMAAN

Nykyinen pirstoutunut terveydenhuoltojirjestelmé kyke-
nee vastaamaan heikosti monisairaan, epdmaérdisesti oi-
rekuvasta kérsivin ja monialaisen avun tarpeessa olevan
sisdilmasairaan auttamiseen. Yksi merkki siitd on se, ettd
avunhakukierre ja huomattavasti kohonnut sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden kdyttd korostuvat télld asiakasryhmaélla.
Sisdilmasairaasta tuleekin usein vastentahtoisesti erilais-
ten palveluiden suurkuluttajia.
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Runsaasti erilaisia palveluja kayttdvan vdestéryhmaén pal-
velukokonaisuuden tulisi olla suunniteltu ja koordinoitu.
Tarvitaan yksi mééritelty vastuutaho, ja tiedon taytyy kul-
kea palveluntuottajien ja vastuutahon vililld. Sosiaali- ja
terveydenhuollossa olisi kannattavaa keskittyd timén kal-
leimman asiakasryhmén hallintaan ja ehkéista siihen jou-
tumista.7- 28

Tallaista tulokulmaa on hyddynnetty Kanadan Nova Sco-
tiassa lupaavin tuloksin2% 30. 31 mygs ympiristdsairaiden
auttamiseen. Provinssissa monisairastavuus, asiakasldh-
toisyys ja kokonaisvaltainen tulokulma potilaan tarpeisiin

on otettu itsendiseen péarjadmiseen tihtddvan hoidon ldh-
tokohdaksi2?: 31, 32,

ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteet.3®

5.3. TERVEYSHYOTYMALLI JA
BIOPSYKOSOSIAALINEN MALLI

Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kan-
sainvdlinen luokitus ICF kuvaa yksilon toimintakykya
kokonaisvaltaisesti. ICF-luokitus3* perustuu biopsyko-
sosiaaliseen malliin: toimintakyky on moniulotteinen,
vuorovaikutuksellinen ja dynaaminen tila. Se koostuu
terveydentilan, yksilotekijoiden ja ympéristotekijéiden
yhteisvaikutuksesta.

ICF kuvaa toimintakykya kolmella tasolla:

* kehon rakenteet ja toiminnot

+ niiden varaan osittain rakentuvat suoritukset

+ osallistuminen eri eldméntilanteisiin ja
yhteison eldmaén.

Terveydentila

T

! L

Kehon

rakenteet < >

& toiminnot

T

Suoritukset

L

‘ ’ Osallistuminen

T

L

Ymparistotekijat

!

Yksilotekijat



Hoidon koordinoinnin perusldahtokohdaksi ottava Nova
Scotian malli perustuu WHO:n ICF-luokitukseen ja kroo-
nisten sairauksien hoitomalliin, niin sanottuun terveys-
hyotymalliinZ®. Asiakas osallistuu hoitonsa suunnitteluun

ja toteuttamiseen, ja héntd autetaan selvidmién tervey-
denhuoltojirjestelméssi. Hoito perustuu kokonaisvaltai-
sesti tilanteen ja potilaan ongelmien huomioimiseen ja
kroonisten sairauksien hoidon yleisiin ldhtokohtiin.
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5.4. HUOMIOITAVIA OSA-ALUEITA
MONISAIRAAN HOIDOSSA

Monisairastavuuden hoidossa itsehoidon ja itsendisen par-
jéamisen tukemisen on todettu olevan avaintekijoitd ter-
veyden kohentumisessa33.

Hoidon ja kuntoutuksen kannalta reagoivuus ymparistd-
tekijoille ja sen moninaiset vaikutukset useilla eri elamén
osa-alueilla merkitsevit sitd, ettd sairautta ei voida hoitaa
pelkéstiddn ladkérin vastaanotolla. Ladkdrin roolina on
diagnosoida ja hoitaa taudinkuvaan liittyvid tekijoitd ja
opastaa potilasta eteenpdin. Kuntoutuminen tapahtuu kui-
tenkin sairastuneen arkipdivén verkostoissa. Tyd- ja toi-
mintakyky riippuvat sairastuneen oman panoksen liséksi
vahvasti timéin verkoston panoksesta.

Asiakaskeskeisyys ja potilaan tarpeiden tunnistaminen on
olennaista, kun hoidetaan kroonisia monisyisié sairauksia.
Se wvaatii hoitojirjestelmiltd syventymistd kaikkiin nii-
hin ongelmiin, joita asiakas tuo mukanaan vastaanotolle,
ei pelkdstddn keskittymistd ladketieteellisesti rajattuihin
tehtéviin. Asiakkaan ndkeminen kokonaisuutena ja maail-
man hahmottaminen hdnen nékdkulmastaan on oleellista
onnistuneen hoidon tarjoamisessa tille potilasryhméille33:
37, 38,39 Gellaiset ohjelmat, joissa on keskitytty erityisten
ongelma-alueiden kuten toimintakyvyn parantamiseen,
ovat olleet tehokkaimpia monisairaiden hoidossa3’.

Monisairaat potilaat kaipaavat apua erityisesti fyysisten
ja emotionaalisten oireiden kanssa selvidmiseen. Potilaat
ovat maininneet esimerkiksi masennuksen, kivun ja uu-
pumuksen oireina, joiden kanssa toimeen tulemiseen he
ovat saaneet mielestéién liian viihén asiantuntevaa ammat-
tiapua.33

On havaittu, ettd kroonisesti monisairaiden vaikeus saada
sosiaalista tukea on merkittidva este heidén tilanteensa ko-
henemiselle. Tuen saaminen tai tietous sen saamisen mah-
dollisuudesta koettiin tarkeéksi tekijiksi sairauden kanssa
selvidimisessi.33

Potilaat haluavat tuntea ja ymmértdd oman tilanteensa,
jotta he voivat huolehtia itsestdén ja selvitd sairautensa
kanssa itsendisesti. He kaipaavat enemmain faktatietoa ja
vakuuttavaa tietopohjaista yhteisty6td hoidontarjoajien
kanssa. Kuitenkin moni raportoi tilanteensa olevan ham-
mentdvé ja sekava, silli tarjolla oleva tieto on ristiriitaista,
samoin terveydenhuollosta saatavat ohjeet.33

Sairastuneen kannalta paras ratkaisu olisikin, jos yksi asi-
allisesti ja ymmartavésti toimiva taho ottaisi kokonaisvas-
tuun sairastuneen tutkimuksesta ja hoidosta sekd ohjaisi
organisoidusti potilaita eteenpdin muuhun tarvittavaan
apuun ja tukeen sellaisille tahoille, joilla on ymmarrysta
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ongelmasta. Vastaavan tahon pitdisi olla asiantunteva ja
perehtynyt johdonmukaisesti potilaiden tarpeisiin ja tilan-
teisiin.

Hoidossa ja potilaan ohjaamisessa tarvitaan kokonaisval-
taisempaa tulokulmaa ja yksityiskohtaisen teknisen infor-
maation liséksi kroonisten sairauksien hoidossa tarvittavia
tukitoimia. Sellaisia ovat esimerkiksi tavoitteiden maarit-
tdminen, terveellisten eldméintapojen tukeminen, palvelu-
jarjestelméssé selvidmisessd avustaminen, hoidontarjoaji-
en kanssa kommunikointi ja liskehoidon hallinta.33: 37

Potilaan oman tiedon ja tarpeiden kuunteleminen ja siir-
tyminen hierarkkisesta asiakas—hoitaja-suhteesta yhteis-
tyohon perustuvaan hoitosuhteeseen potilaan tukemiseksi
on tuiki tirkedd. Silloin kun asiakas tarvitsee tukea, sille
tdytyy olla mahdollisuus. Asiakas ei saavuta tehokkaan
itsehoidon ja itsendisen parjdédmisen tavoitteita, jos jirjes-
telmi ei kykene seuraamaan asiakkaan tarpeita.33

Tuloksiin pééstddn paremmalla kommunikaatiolla asiak-
kaan kanssa, jatkuvuudella seké asiakkaan kokemusten ja
héanen kokemusperdisen tietonsa arvostamisella. Monia-
lainen hoito tulee koordinoida johdonmukaiseksi kokonai-
suudeksi.33

Monisairaat henkil6t ovat saaneet apua tukitoimista, joissa
keskitytddn mm. sairauden hoitoon, soveltuviin eldmén-
tapoihin, stressinhallintakeinoihin vaikeissa vaiheissa ja
kiytinndn ongelmanratkaisukeinojen esiintuontiin.40

Sisdilmasairaan tilanne on vastaavalla tavalla monisyinen
kuin muillakin monisairailla, jopa monisyisempi. Siksi
monialainen ja potilaan kohtaamiin konkreettisiin haastei-
siin keskittyva tulokulma on kannatettava myos sisdilma-
sairaiden kohdalla. Sisdilmasairas eldd hyvin kompleksi-
sessa tilanteessa ja tarvitsee apua mm. verkostoissa toimi-
miseen, mikd on oleellista toimintaympériston muokkaus-
ta vaativan sairauden kanssa.

Sisdilmasairaan tilanteen kohentamiseksi tarvitaan tukea
moniin asioihin: ongelman selittdmiseen ja selvittimiseen
sosiaalisessa verkostossa ja tydpaikalla, asunto-ongelmien
ratkaisemiseen, pitkittyneen stressitilanteen kanssa elé-
miseen, soveltuvan ruokavalion koostamiseen, soveltu-
van toimintaympériston luomiseen sekd kivun ja oireiden
kanssa selvidmiseen ja niiden hallintaan.



PERUSLAHTOKOHTIA SISAILMASAIRAAN
HOIDOSSA OVAT:

KOORDINOINTI

Koordinoitu hoito kroonisesti
sairaalle/monisairaalle ja
terveydenhuollon ja sosiaalipuolen
palveluja suurkuluttavalle asiakkaalle.
Koordinoidaan hoidon osa-alueet
tarkoituksenmukaiseksi
kokonaisuudeksi.

TERVEYDENHOITO
(ICD-luokituksen nakdékulma)

Yksilollisesti tarpeen mukaan,
monisairastavuus huomioiden.

Osassa |l esittimamme ratkaisut lahtevat naista lahtdkohdista.

TARPEIDEN
HUOMIOIMINEN

Asiakas- ja tarveldhtdisyys,
kokonaispersoonan

huomioiminen.

TOIMINTAKYVYN
TUKEMINEN
(ICF-luokituksen nakékulma)

Kehon toimintojen tukeminen,
ympdristotekijoiden huomioiminen,
yksilollisten selvidmiskeinojen
huomiointi ja tukeminen, yksilon
tukeminen yhteisosséén ja yhteison
tukeminen, avustaminen
suoriutumisessa.
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PAHKINANKUORESSA: UUDENLAISTEN RATKAISUJEN TARVE

 Sisdilmasairaat ovat usein monisairaita ja heidan tyo- sekéd toimintakykynsa on alentunut.

* Sisdilmaongelmille altistumisen pitkittyminen ja avunsaamisen hankaluus johtaa usein
tilanteen pahenemiseen.

+ Sisdilmasairastuneet kdyttdvit runsaasti erilaisia palveluja hakiessaan apua, usein tuloksetta.
Soveltuvaa apua ei ole toistaiseksi saatavilla. Tama kuormittaa seki sairastunutta itseddn
ettd palvelujarjestelméd. Kukaan ei tilla hetkelld koordinoi sisdilmasairaan tilannetta
kokonaisvaltaisesti.

+ Palveluita tulee muokata sisdilmasairaiden tarpeisiin sopiviksi, avunsaantia tehostaa ja varhaisia
tunnistus- ja apukeinoja kehittdd. Monisairaiden hoitoon kaytetyt mallit soveltuvat 1dhtokohtaisesti
myos sisdilmasairaiden hoidon pohjaksi.

 Sisdilmasairas tarvitsee monialaista apua. Hoitoa tulee koordinoida. Hoidon keskittdminen ja
koordinointi on taloudellisesti ja inhimillisesti kannattavaa.

» Osassa II esitellddn ratkaisuvaihtoehtoja, joilla tilanteeseen voidaan reagoida.
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OSA

SISAILMASAIRAAN
TOIMINTAKYKYA
TUKEVA RATKAISUMALLI

6. KOORDINOITU MONIVAIHEINEN
RATKAISUPOLKU

Seuraavassa kuvaamme sisailmasairaan
toimintakyvyn tukemiseen tarkoitetun
ratkaisumallin vaihe vaiheelta.

Osassa Il kuvataan ratkaisumalli:
millaisia osa-alueita sisailmasairaan
tilanteen ratkaiseminen siséaltaa.

Osassa lll avataan esimerkin kautta,
miten osa-alueiden toteuttaminen toimii
kaytannossa tydikaisen sisdilmasairaan
kohdalla.

Sisdilmasairaan toimintakykya tuetaan pédpiirteissdén seuraavan 4-vaiheisen polun avulla:

: 1. ONGELMAN : 3. TILANTEEN 4. YKSILOLLINEN
S TUNNISTAMINEN - 2 ENSIAPU KARTOITTAMINEN JA ONGELMANRATKAISU -
: T : KAYTANNON TOIMET KOORDINOITU MONIALAINEN HOITO

Mita alhaisemmalla sairauden vakavuusasteella ollaan,
sitd lyhyempénd polku voidaan yleensd kulkea. Esimer-
kiksi sisdilmasairauden 1. asteella ja alkuvaiheen 2. asteen
tilanteissa ratkaisuihin voidaan pddstd jo ensimmdisen
kahden tai kolmen vaiheen toteuttamisella. Sisdilmasai-
rauden asteilla 2. ja 3. tarvitaan usein yksilollistd ongel-
manratkaisua (kaikki vaiheet) moniammatillisen avun
voimin.
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Tarvittavat toimet ovat monialaisempia mallissa pidem-
mélle mentiessd. Ensimmaéisen asteen sairastuneen tilan-
teen korjaamiseen riittdd usein kdytdnnon toimenpiteisiin
liittyvén tiedon tarjoaminen sekd sairastuneelle ettd hinen
toimintayhteisolleen (esim. tyopaikka) ja esimerkiksi tyo-
olosuhteiden korjaaminen eli oireita aiheuttavan altistuk-
sen nopea katkaiseminen (vaiheet 1 ja 2, osin 3). Toisen
ja kolmannen asteen sairastuneen toimintakyvyn tukemi-



seen tarvitaan syvempid tukitoimia (vaihe 4, koordinoitu
monialainen hoito), kuten erityisratkaisuja tyollistymi-
seen ja opiskeluun, apuvilineitd, yksilollistd neuvontaa
elinympdriston ja elintapojen jéarjestamiseksi seka erityis-
td ladketieteellistd apua.

Toimijat

Sisdilmasairaiden tilanteet ovat monisyisié, ja niihin liit-
tyy hyvin monenlaisia toimijoita eri tahoilla. Talla hetkel-
14 nimettyjd vastuutahoja tai sisdilmasairaille tarkoitettuja
hoitokeskuksia ei ole. Yksittdiset toimijat voivat omalla
toiminnallaan tukea sisdilmasairaan etenemistd ratkaisu-
polulla. Seuraavilla sivuilla kuvattua mallia voidaan hyo-
dyntéé parhaiten, kun jokainen sisdilmasairaita kohtaava
taho hahmottaa mallin avulla roolinsa prosessissa ja toi-
mii ratkaisuhakuisesti kokonaistilanteen edistdmiseksi.
Mallin jilkeen, luvussa 7.2. esitettidvissd kaaviossa kuva-
taan toimijoita mallin eri vaiheissa. Kaaviota voi hyddyn-
tdd oman roolin hahmottamisessa ja jérjestelmien tasolla
vastuuroolien méérittdmisessa.

Tarvitaankin aktiivista kehitystyotd, jotta sisdilmasairaille
saadaan pidemmadlli aikavalilla luotua toimiva hoitopolku
ja siithen selked vastuuroolitus. Toistaiseksi hoidossa tu-
lee ldhted siitd, ettd kaikki sisdilmasairaita kohtaavat tahot
toimivat ratkaisuhakuisesti ja edistévét tilannetta omassa
roolissaan.

Yksilollisyys ja
paikallinen riitilointi

Esittaimddmme ratkaisumallia pitdd hyddyntdd aina ta-
pauskohtaisesti. Sairastumisaste sekd sairauden vaikutus
elaméntilanteeseen ja elinymparistoon on kullakin sairas-
tuneella yksilollinen.

Sisdilmasairaat tarvitsevat apua hyvin erilaisiin tilantei-
siin ja toimintaympéristoihin. Tarkkaa yksityiskohtaista
toimintaohjetta ja vastuiden kuvausta kuhunkin néistd ei
tdman mallin puitteissa voida tarjota. On maériteltdva pai-
kallisesti, miten téitd polkua noudatetaan kussakin toimin-
taympéristossd (esim. kunta/oppilaitokset/te-toimistot/
tyOpaikat).

Yhteiso mukaan

Sisdilmasairas reagoi ympéristotekijoihin, joten toimin-
takyvyn nostaminen vaatii ladketieteellisen avun lisdksi
my0s elinympériston muokkausta. Mukauttamalla toimin-
taympéristdd autetaan sairastunutta toimimaan/jatkamaan
ympdristdssidn ja esimerkiksi sdilyttimaén tyokykynsa.

Toimintaympariston muokkaaminen vaikuttaa luonnolli-
sesti koko siihen yhteisd6n, jossa sairastunut eldi ja toimii.
Muutokset edellyttivét ndin ollen avointa ja lapindkyvaa
keskustelukulttuuria ja dialogia. Oleellista on tiedon li-
sddminen yhteisossd, ennakkoluulojen poistaminen seké
muutosten suunnitteleminen ja tekeminen yhteistydssa.
Sisdilmasairastunutta tuetaan toimimaan sairauden kanssa
siind yhteis0ssd, jossa hin eldd, kun taas yhteis64 autetaan
toimimaan sairastuneen kanssa.

Muutoksia on mahdoton tehdé ulkoapiin ilman yhteison
toimijoiden osallistumista muutoksiin. Sisdilmasairauden
seuraukset ilmenevit verkostoissa; se on siind mielessd
hyvin sosiaalinen sairaus.

Merkittavia tekijoitd toimintakyvyn kohentamisessa ovat
sietokyvyn nostaminen minimoimalla altisteet ymparis-
tostd sekd tiedon ja ratkaisuvaihtoehtojen tarjoaminen.
Samalla parannetaan sairastuneen henkisid ja tiedollisia
voimavaroja.

Seuraavaksi kuvataan tarkemmin mallin vaiheita ja niihin
liittyvid osa-alueita. Tarkemmin selostetaan myds sité,
miten kussakin vaiheessa voidaan toimia tilanteen edis-
tdmiseksi.
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6.1. VAIHE 1:
ONGELMAN TUNNISTAMINEN

1. ONGELMAN
TUNNISTAMINEN

0000000000 OCOCOIOIOIOIS
Tunnistaminen

Ohjaaminen
eteenpéin

Prosessin ensimmaiinen vaihe on sisdilmaongelmiin liitty-
vien oireiden ja avuntarpeen tunnistaminen. Mitd aikai-
semmin ndin tehdéin, sitd todenndkdisemmin ehk&istddn
sairastumisen paheneminen ja tilanteen kérjistyminen.
Samalla ehkiistddn terveydenhuolto- ja sosiaalipalvelui-
den kéayttotarpeen noususta johtuvaa kustannusten kasvua
sekd muiden seurannaisvaikutusten aiheuttamia kuluja.

Sisdilmaongelmien tuoma oirekuva on aina yksildllinen,
samoin avuntarpeen luonne ja mééra. Varhaisessa/ensim-
maéisessd vaiheessa puhutaan usein kdytdnnon toimenpi-
teistd, jotka on mahdollista toteuttaa paikallistasolla/yh-
teisOissd. Mitd pidemmalle sairastumispolulla mennéén,
sitd vaikeaselkoisemmaksi avuntarpeen kartoittaminen
my06s muuttuu. Tilanteeseen liittyvéaé avuntarvetta voi olla
hankala tunnistaa.

Esimerkkind tyontekijd, joka kdrsii jatkuvista flunssa-
kierteistd ja pddnsdryistd ja kdy jatkuvasti tyéterveyden-
huollossa. IThanteellisessa tapauksessa tyoterveysldcdkdri
tunnistaa sisdilman vaikutuksen sairastelukierteeseen ja
ohjaa tyontekijin saamaan vdlineitd tilanteen ratkaisemi-
seen tyopaikalla. Mahdollisesti tyonantaja on yhteistyo-
haluinen ja henkilélle tehdddn rddtdlointejd tyopisteen
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Tunnistetaan/esitetdan epaily sisailmaan liittyvasta oirekuvasta/sai-
rastumisesta tai tilanteeseen liittyvasta avuntarpeesta.

Onhjataan eteenpain ensiapuun ja tarkempaan kartoitukseen.

Ja/tai tyoskentelypaikan suhteen. Muutokset vaikuttavat
sessa henkilon oireet ja sairauspoissaolot loppuvat sekd
tyoteho kasvaa.

Tilanne saattaa kuitenkin muotoutua pitkittyessddn
haastavaksi vyyhdiksi. Lddkdri ei vélttdmdttd tunnista
oireilun syytd, joten tydntekijd jatkaa altistavissa olo-
suhteissa eikd tyonantaja ryhdy rddtdléimddn tyéolo-
suhteita tai selvittimddn tyopisteen sisdilma-asioita. Ti-
lanteen pitkittyessd tyontekijin oirekuva usein laajenee,
sairaspoissaolomddrd lisddntyy entisestddn ja tyoteho
laskee. Usein myds muilla tyontekijoilld voi olla saman-
kaltaisia tilanteita. Sairastunut saattaa menettdd tyoky-
kynsd ja altistuu yhd vaikeammin. Tdamdn jdlkeen alkaa
usein kierre, jossa henkilo on jatkuvasti sairauslomilla
tai joutuu irtisanoutumaan, putoaa tyéttémyysetujen ul-
kopuolelle, jatkaa tyén etsimistd, mutta altistuu lisdd.
Lopulta terveydentila heikkenee niin, ettd puhtaan tyé-
paikan [6ytdminen on hyvin vaikeaa. Usein tdhdn vyyh-
tiin tulee mukaan asunnon loytimisen vaikeus. Ndin
myés avuntarpeen mddrd lisddntyy ja monimutkaistuu.



Edelld mainitun vyyhtimdisyyden ja yksil6llisyyden
vuoksi sisdilmasairaiden tunnistaminen ja eteenpdin oh-
jaaminen on haastavaa, mutta sitd voidaan helpottaa kah-
den muistilistan avulla:

1. Sisdilmasairaille tunnusomaisia oireita
ja piirteitd kokoava muistilista

2. Avuntarpeen tunnistamisen muistilista

Terveysongelman ja avuntarpeen méiérittimisen pohjalta
tunnistaja arvioi, kykeneekd hén tarjoamaan tilanteeseen
apua vai ohjaako hin asiakkaan tarkempaa kartoitusta ja
palveluohjausta tarjoavalle henkil6lle.

Muistilistat kuvataan seuraavassa.

1. Mahdollinen sisidilmaongelmiin
—_— liittyvé terveysongelma —
muistilista

» Potilaan oireet ja sairauksien vakavuus
vaihtelevat olosuhteiden mukaan.

* Potilas reagoi erilaisille ymparistdtekijoille.

» Potilas itse epiilee oirekuvan/ongelmavyyhdin

* Oirekuva on moninainen ja “epadmaééardinen”:
monenkirjavia oireita useissa eri
elinjarjestelmissa.

* Potilaalle on puhjennut &killisesti rypds uusia
oireita ja sairauksia.

 Potilaalla on useita sisdilmasairaiden tavan-
omaisesti raportoimia sairauksia, kuten
kilpirauhasen ongelmia, hengitystiesairauksia,
kemikaaliherkkyys, krooninen viasymys-
oireyhtymi, keliakia/viljaherkkyys.

» Potilas on monisairastava ja/tai
moniongelmainen.

Jos edellisestd listasta voidaan rastittaa useampi vaihto-
ehto, voidaan epiilld henkil6lld olevan mahdollinen ym-
péristoterveysongelma, jolloin on syyté arvioida jatkotoi-
menpiteiden tarvetta.

Avuntarpeen kartoittamiseen voidaan hyodyntda seuraa-
vaa listaa. Listan avulla selvitetddn alustavasti, minka
tyyppisilla osa-alueilla henkil6 tarvitsee apua.

2. Mahdollinen
- sisdilmasairastumiseen
liittyvii avuntarve — muistilista

+ Laiketieteellinen apu

* Asuntoapu

+ Asiointiapu, avustaja

+ Tyo-/opiskelujérjestelyn avuntarve
 Sosiaaliturvan tai taloudellisen avun tarve
+ Jaksaminen

+ Kéytdnnon neuvonnan tarve (esim. miten

hoitaa omistus-/vuokra-asuntoon tai tydpaikan
sisdilmaongelmiin liittyvid tilanteita)

Naiden listojen avulla voidaan saada ensikasitys tilantees-
ta ja ohjata asiakas eteenpiin saamaan siihen apua.

Tunnistajatahot, vastuu
jokaisella toimijalla

Vastuu sisdilmasairaan tunnistamisesta ei ole vain l14aka-
rilld. Sisdilmasta sairastunut kédyttdd monesti useita eri
palveluja. Tésti syystd ongelman tunnistajatahoja voi olla
useita. Luonnollisin ja todenndkdisin tunnistajataho on
terveydenhuolto eri yksikkdineen, mutta etenkin sairau-
den pitkittyessd sisdilmasairastunut on tyypillisesti esi-
merkiksi te-palveluiden ja sosiaalitoimen avun piirissé tai
avunhakijana. Vakavimmin sairastuneet eivét aina ole vi-
rallisen jérjestelmin kanssa kosketuksissa. Heidédn avun-
tarpeensa tulee esiin esim. kolmannella sektorilla, kuten
vaikkapa diakoniassa ja SPR:ssi.

Kaikilla tahoilla osaaminen ja tietdmys sisdilmasairauk-
sista ja ratkaisuvaihtoehdoista on vasta karttumassa. Tadma
kyseinen julkaisu on tehty nimenomaan téhén tarpeeseen.
Olemme kaikki uuden ongelman keskelld ja tilanteessa,
jossa asianosaisilta vaaditaan heittdytymistd oppimispro-
sessiin ja kérsivillistd ja luovaa otetta.

”En tiedd tdsti teemasta paljoa, mutta [&hdetdin
miettiméén, jotta voidaan auttaa.”
— hoitava ladkari

Sisdilmasta sairastuneen oirekuva on laajempi kuin voi-
daan tdlld hetkelld tieteen keinoilla todentaa. Télla hetkel-
14 kattavasta oirekuvasta ja monenlaisista herkistymista ei
ole tietoa, ja virallisissa suosituksissa potilaiden tilaa tark-
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kaillaan keskittyen hengityselimistdon ja astmaoireistoon,
muut oireet ja avuntarve unohtaen. Keskeiseksi nouseekin
potilaan ja ldadkédrin tai muun avuntarjoajan vuorovaiku-
tussuhde. Dialogi on ratkaisun avaimia tilanteen korjaa-
misessa.

Tilannetta tulee tarkastella yksilon eikd véestoterveyden
nikokulmasta: tunnistaminen/epdily ja avuntarpeen kar-
toitus tehdddn, vaikka yleiset terveydensuojelulliset vii-
tearvot tai mittarit eivét osoittaisi ymparistoterveysriskid
véestotasolla. Mittareita ja viitearvoja ei ole vield kehitet-
ty kattavasti ymparistoterveyden eri osa-alueille. Liséksi
herkistyneiden kohdalla viestdtason viitearvoja ei voi so-
veltaa luotettavasti. [hminen on vield toistaiseksi avuntar-
peen herkin mittari.

Oireileva henkil6 ei voi odottaa pitkien tutkimus- ja kor-
jausprosessien tuloksia, vaan hinet tulee ohjata eteenpiin
huolimatta siitd, miltd mittaustulokset/rakennusterveys-
toimet ndyttdvit. Usein tarvitaan nopeaa apua, silla tilan-
teen pitkittymistd on tarked valttaa.

Minne asiakas ohjataan
tunnistamisen jilkeen

Kun tilannetta epéilldén tai se tunnistetaan sisdilmaléhtoi-
seksi, tulee madrittdd avuntarve ja ohjata henkil6 sen mu-
kaan eteenpdin. Avuntarpeen ohjauksessa voidaan kayttda
avuntarpeen muistilistan ohella hyddyksi sisdilmasairauk-
sien asteluokitusta.

1. asteen sairastunut — apu tarpeen mukaan.

2. ja 3. asteen sairastunut — apu tarpeen mukaan, liséksi
ohjataan jatkokartoitukseen ja palveluohjaukseen. Voi-
daan ohjata my0s suoraan moniammatillisen koordinoi-
van avun piiriin (mm. kuntoutustutkimuspoliklinikka,
tyovoiman palvelukeskus, tulevaisuudessa mahdolliset
aihepiiriin erikoistuneet keskukset).
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ﬂ Tunnistaminen —
toteuttajatahot
p )

Tunnistajatahoina voivat toimia esimerkiksi:

* terveydenhuolto (TT-huolto, kouluterveydenhuolto,
armeija, terveyskeskukset, ja erityissairaanhoito,
yksityinen terveydenhoito, psykologit/psykiatrit
esim. terveyskeskuksen mielenterveyshoitajat ja
tydpsykologit)

* kriisipalvelut (mm. sosiaalipdivystys)

* TE-palvelut

* sosiaalitoimi (perhepalvelut, sosiaalitoimi,
terveydenhuollon sosiaality0)

* kolmas sektori: mm. diakonia.

Tunnistaminen —
~  kehitystarpeet

]

=
Millaisia kehitystarpeita tunnistamiseen liittyy?
Ensinnékin kaksi tyokaluratkaisua auttaisi paljon:

1) Sisdilmasairaita tunnistamaan auttava tunnistus-
tyokalu, esim. tarkempi oire- ja avuntarvelomake,
joka auttaisi erottamaan sisdilmasairaiden tyypilliset
oireet ja tilannekuvan.

2) Monisairaita/moniongelmaisia/terveydenhuollon
suurkuluttajia poimiva tunnistamisjarjestelma.

Niiden tyokalujen ja jérjestelmien avulla tulisi mah-
dolliseksi poimia palvelujirjestelméstd tehokkaammin
sellaiset henkildt, jotka kérsivdt sisdilmaongelmista tai
kuormittavat jarjestelmad sisdilmasyisté, ja ohjata heidét
soveltuvan avun piiriin.

Néistd kumpaakaan ei ole toistaiseksi kdytettdvissd. Si-
sdilmaongelmille eriasteisesti oireilevien henkiléiden
tunnistamistydkalujen laatiminen on ensisijaisen tirke#da
rakennettaessa ratkaisuja sisdilmasta sairastuneiden tilan-
teeseen.



6.2. VAIHE 2:
ENSIAPU

2. ENSIAPU

Neuvonta

Kohtaaminen ja yleisen tason neuvonta

(ei yksildity) yleisten tilannetta kroonistavien

Kohtaaminen virheiden valttamiseksi

Ongelman tunnistamisen jélkeen tarvitaan usein nopeita
toimenpiteitd ja yleistason neuvontaa sairastumiskierteen
katkaisemiseksi. Sairastuneelle tilanne on uusi, eikd
tietoa mahdollisista ratkaisuista ja apuvélineisti ole.

Ensiapuna toimii selkeiden merkittidvien altisteldhteiden
poistaminen. Neuvonnan avulla sairastuneen on helpompi
eliminoida elinympéristostddn selkedt ymparistoterveys-
riskit ja oireiden aiheuttajat. Tdmé& on tarkedd varhaisessa
vaiheessa, jotta paraneminen mahdollistuu.

Akuutissa vaiheessa elimistd on usein kuormitettu ja lisa-
altistumista on tdssé vaiheessa erityisesti véltettava. Kui-
tenkin tiedonpuutteen vuoksi moni yrittda ratkaista ongel-
mia tavoilla, jotka tdssd vaiheessa pahentavat sairautta ja
hidastavat paranemista.

Monesti havaitaan liian my6hdén, mitka tekijét pahensi-
vat oireilua ja pitivdt sitd ylld. Tdstd syystd sairaus saat-
taa edetd seuraavalle vakavuusasteelle. On tavallista, ettd
oireilu homeille laajenee koskemaan kemikaaleja ja siitd

edelleen muita ymparistotekijoitd, kuten sihkdmagneet-
tista sdteilyd, mikd taas rajoittaa esimerkiksi mahdolli-
suuksia tehda etdtoitd langattoman tekniikan avulla. Moni
herkistyy kemikaaleille muutettuaan homeasunnosta uu-
teen, voc-padstoiltddn terveyshaitalliseen asuntoon tai uu-
sittuaan kerralla koko irtaimistonsa huomioimatta tasti ai-
heutuvaa kemikaalikuormaa. Talldin tilanne hankaloituu
entisestddn. Asiantuntevalla neuvonnalla tilanteen laaje-
neminen tissd kriittisessd vaiheessa voidaan estdd. Tama
taas edistda pitkalla tdhtdimelld sietokyvyn kohentumista
ja tdlla tavoin toimintakyvyn nousua.

Tassd vaiheessa neuvonnan ei tarvitse olla yksildityé.
Sairastunut tarvitsee neuvoja esimerkiksi liittyen siihen,
mistd ongelmassa on kyse, millaisilla toimenpiteilld voi
tilannetta helpottaa ja miten véltetddn yleiset virheelliset
ratkaisuyritykset. Tamé ehkéisee sairastumisen kroonistu-
mista, silld ndin voidaan katkaista kaikenlainen turha li-
sdaltistuminen: niin kemiallinen, fysikaalinen, biologinen
kuin psykososiaalinenkin.
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Perehdy aiheeseen ja tarjoa sairastuneelle tietoa seuraavil-

ta osa-alueilta:

* ravintotekijit, jotka usein aiheuttavat
ongelmia sisdilmasairaille

* arjen kemikaalit, mm. hajusteet ja
pesuaineet, jotka pitdvat tilannetta ylla

* turvallinen etityo- ja etdopiskelujirjestely
(huomioi langallinen tekniikka terveytta
yllapitdvéna ratkaisuna)

» kontaminoituneen irtaimiston ja tekstiilien
turvallinen uusiminen (huomioi kemikaali-
kuormitus riskitekijana)

* desinfioinnit tai otsonoinnit — riskit ja
mahdollisuudet

* turvallinen tilanvaihto: mitd huomioitava
muuttokierteessi ja uutta asuntoa tai
tyd-/opiskelutilaa valitessa

* neuvonta kdytdnnon asioissa ja tilanteen
pitkittymisen estdminen: miten kannattaa
toimia rakennusteknisissa tutkimuksissa ja
vastaavissa prosesseissa, etteivit ne veny

¢ viestintd — miten viestin hankalasta, elin- tai
toimintaymparistdon ja muihin ihmisiin
vaikuttavasta sairaudesta?

Akuutissa vaiheessa eldméntilanne monesti kriisiytyy, jol-
loin tiedon lisddmisen ohella oleellisena ensiapuna sairas-
tuneelle on kohtaaminen ja kuulluksi tuleminen. Luonteva
ensiavun antaja on terveydenhuollossa terveydenhoitaja
tai sairaanhoitaja. Se, ettd sairastunut voi kuvata tilan-
teen ddneen, peilata sitd ammattilaisen kanssa ja ryhtyd
yhdessd miettimdan mahdollisia ratkaisuvaihtoehtoja, on
valttdimatontd ensiapua. Varhaisella puuttumisella ja kes-
kusteluavulla ehkiistddn tilanteen kriisiytymistéd tulevai-
suudessa.

Mikili hoitava ldadkéri on todennut oirekuvan, keskuste-
lun tai lomakkeen avulla, ettd oireita aiheuttavana toden-
nékdisend/mahdollisena tekijand ovat sisdilmatekijit, voi
hén ohjata asiakkaan sairaanhoitajan/terveydenhoitajan
tuen piiriin saamaan ensiapua tilanteeseen.

Ammattiavun lisdksi moni sairastunut saa huomattavaa
apua vertaistuen piiristd. Vertaistuki voi tarjota akuutis-
sa tilanteessa ratkaisevaa tietoa mm. kédytinndn asioiden
jarjestelyyn.
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Ensiapu ja neuvonta —
” toteuttajatahot
y

Ensiavun ja neuvonnan tarjoajat:

* tunnistava taho

 asiakasvastaava

* sairaanhoitaja

» tyGterveyshoitaja

* kouluterveydenhoitaja

* sosiaalityontekija

* palveluohjaaja

+ ratkaisukeskeinen vertaistuki: jérjestot

* tulevaisuudessa mahdollisesti erityiset
neuvontapalvelut.

~''7_  Ensiapu ja neuvonta —
- Z  Kkehitystarpeet

E=3

Aihepiiri vaatii avuntarjoajalta perehtymistd, jotta
hén voi tarjota asiantuntevia neuvoja monilta osa-
alueilta. T4td tyotd voisi helpottaa aihepiirid késitte-
levén tietolehtisen tai tietopankin luominen, niin ettad
sairastunut saa siitd tietoa perusasioista. Toistaiseksi
yhté téllaista ensiavuntarjoajien avuksi koottua tieto-
pankKkia tai sairastuneille jaettavaa tietolehtisté ei ole
kaytettdvissd. Alan jarjestot, kuten Homepakolaiset
ry, Hengitysliitto, Asumisterveysliitto ja Terve Si-
sdilma ry ovat koonneet joiltakin osa-alueilta tietoa
ja oppaita, joita ensiavun tarjoajat voivat hyodyntaa.

Myos tdydennyskoulutusta aiheesta tarvitaan ensi-
apua tarjoaville tahoille.



6.3. VAIHE 3:
TILANTEEN KARTOITTAMINEN JA

TOIMINTAYMPARISTON RAATALOINTI

3. TILANTEEN KARTOITTAMINEN
JA KAYTANNON TOIME T

QOireita aiheuttavien
tekijoiden kartoituksen
aloittaminen (yksildity)

Soveltuvien toiminta-
ymparistjen maarittely

Aloitetaan tilanteen kartoittaminen.

Maaritetdan karkeat puitteet sopivalle

toimintaympéristélle ja tydnkuvalle.

Toimintaympériston

toteutus Puututaan selkeisiin ongelmakohtiin
toimintaymparistéssa. Toipuminen alkaa.

Joissakin tilanteissa vaiheessa 2 annettu ensiapuluontoi-
nen neuvonta ja kohtaaminen auttaa sisdilmasairasta rat-
kaisemaan tilanteen niin, ettd toiminta- ja tydkyky sdilyvét
ja ongelmia aiheuttavat tekijat saadaan eliminoitua ympé-
ristosta.

Usein kuitenkin esimerkiksi tydpaikallaan vakavammin
sairastunut henkild tarvitsee muutakin apua ja tukea on-
gelman kartoittamiseen, méiérittdmiseen ja toimintaympa-
riston muokkaamiseen. Niité toimia toteutetaan vaiheessa
3.

Jotta pédstdan tarvittaviin toimenpiteisiin, tilanne ei kar-

jisty ja sairastumisen aste syvene, aloitetaan tilanteen
kartoittaminen.

Téssd vaiheessa kartoitetaan tarkemmin elinympéristoad ja
siihen liittyvid oireita kahden tydkalun avulla:

1. Kattava oire- ja ympiristotekijikysely. Timén vai-
heen toteuttaa ympéristdsairauksia tunteva ladkari. Apuna
voidaan kayttdd kyselylomakkeita, mutta niitd on suo-
meksi vield heikosti tarjolla. Yksi vaihtoehto on Euroopan
Ympéristolddketieteen Akatemia Europaemin englannin-
kielinen kyselylomake4!. Voidaan kéyttdd myds muita so-
veltuvia, oirekuvaa, toimintakykyd ja ympéristotekijoita
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kattavasti mittaavia lomakkeita. Kartoituksessa selvite-
tddn ympadristotekijoistd neljdd eri ryhmédi: kemiallisia,
fysikaalisia, biologisia ja psykososiaalisia ympéristoteki-
JOita.

2. Ympiristosairaan oire- ja toimintakykypéivikirja.
Téasséd vaiheessa sisdilmasairastuneelle annetaan tdytettd-
viksi oirepdivikirja, jolla seurataan altistumista erilaisille
ymparistotekijoille ja toimintakyvyn astetta. Ndin saadaan
selkeyttd siihen, millaiset tekijédt laskevat toimintakykya
ja mitkd nostavat. Oirepéivékirja on kdytdssd koko kun-
toutuksen ajan ja auttaa soveltuvan toimintaympériston
rakentamisessa sekd toimintakyvyn asteen madrittami-
sessd. Oirepdivikirjaa voidaan pitdd kirjaamalla ylos
paivittidin oirekuva, toimintakyvyn aste sekd kunakin
ajanjaksona omassa elinymparistdssa vaikuttaneita ympa-
ristotekijoitd, mukaan lukien ravintotekijoitd, edellisessd
kohdassa mainitun ryhmittelyn mukaan. Oirepiivikirjan
tekoon opastaa toimintaterapeutti. Sisdilmasairaan oire- ja
toimintakykypdivékirjaksi on kehitteilla sahkodinen versio
Homepakolaiset ry:n ja yhteistydtahojen yhteistyona.

Téassd mallin vaiheessa médritetdan alkukartoituksen pe-
rusteella my0s karkeat puitteet sopivalle toimintaympéris-
tolle ja tyonkuvalle sekd puututaan kartoituksessa ilmen-
neisiin selkeisiin ongelmakohtiin. Toimenpiteitd voivat
olla esimerkiksi:
* tydtila siirretdén rakennukseen, jossa ei ole
vakavia sisdilmaongelmia
» tyonkuvaa muokataan siten, etti altistumista
esimerkiksi tyoperdisille haitallisille aineille
saadaan viahennettya
* toteutetaan hajusteeton tydtila
» vihennetdédn psykososiaalista stressid
» kytketdén reititin pois padltd ja kdytetddn
sen sijaan langallista yhteyttd.

Koordinoijana toimii toimintaterapeutti tai tyohon erik-
seen koulutettu altisteneuvoja. Ladkéri toteuttaa oireky-
selyn ja arvioi samalla sen pohjalta jatkotutkimusten ja
hoidon tarpeen.

Téssd vaiheessa otetaan siis asiakkaan tilanne tarkemmin
haltuun ja luodaan tilannekuva, jonka pohjalta ryhdy-
tddn toteuttamaan tarvittaviksi arvioituja toimia. Ongel-
mat mééritetddn monen tahon yhteistyond. Koordinoivan
vastuuhenkilén nimeédminen helpottaa prosessin kulkua.
Koordinoija voi olla aiheeseen koulutettu terveydenhuol-
toalan ammattilainen, esim. sairaanhoitaja tai tdyden-
nyskoulutettu toimintaterapeutti. Koordinoija voi toimia
esim. tyOterveyshuollon moniammatillisessa tiimissa,
jolloin tydpaikkayhteistyd ja seuranta mahdollistuvat toi-
votulla tavalla. Koordinoijan ty6ti helpottaa, ettd hanelld
on tuntemusta toimintaymparistdistd: hdnen tulee auttaa
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asiakasta toimintakyvyn nostamisessa ja tihin tarvittavi-
en tukitoimien hahmottamisessa.

Kéytinndn toimenpiteissd tarvitaan ymparistotekijoiden
aiheuttamaa toimintakyvyn laskua tuntevan ja verkosto-
toimintaa taitavan toimijan apua. Esimerkiksi aihepiirid
tunteva toimintaterapeutti voi toimia tdssi vastuuroolissa:
Hén osaa arvioida ja mukauttaa toimintaympéristoa asiak-
kaan tarpeiden mukaisesti niin, ettd timéin toiminta- ja tyo-
kyky séilyy. Hén osaa myo0s toimia viestijdni esimerkiksi
asiakkaan ja tyonantajan vilissd, jotta kdytdnnon ratkaisut
saadaan toteutettua. Tdma4 tarkoittaa tiedon lisdémista tyo-
yhteisdssd, ympariston muokkausta yhdessd tyonantajan
kanssa sekd asiakkaan viestintétaitojen ja itsetunnon vah-
vistamista. Tdmén tapaista verkosto- ja toimintakykypai-
notteista toimintaa on toteutettu Kanadan Nova Scotian
julkisessa terveydenhoidossa toimintaterapeuttivetoisesti
hyvin tuloksin.

Koska varsinaista ladketieteellistd, sisdilmasairauksiin
soveltuvaa diagnostiikkaa ei ole kdytdssd, on kaikkien
osapuolten kannalta eduksi tukea sairastuneen tilannetta
toimintakykyperusteisesti. Monen sairastuneen tilantees-
sa erikoisterveydenhuolto ei pysty vastaamaan ongelmaan
yksin.

Kéytidnnon ratkaisujen etsinnén ohella kartoittamisjakson
tavoitteena on akuutin oireilun rauhoittuminen. Alku-
vaiheessa sairastunut on usein herkimmilldén ja saattaa
reagoida miltei mihin tahansa. Talldin luotettavan arvion
antaminen sairauden vakavuusasteesta ja kokonaistilan-
teesta on hankalaa. Kun ensiapu- ja maarittdmisvaiheissa
puututaan selkeisiin ongelmakohtiin, tilanne voi rauhoit-
tua, miké luo edellytykset pitkén tdhtdimen kuntoutuksen
aloittamiselle. Tdlloin voidaan hahmottaa, mille asteelle
toimintakyky ja sairastumisen aste lopulta asettuvat.

ﬁ Kartoittaminen ja
toimintaympériston riatiléinti —

toteuttajatahot

Esimerkiksi asiakasvastaava/palveluneuvoja/toimintatera-
peutti/sosiaaliohjaaja/sairaanhoitaja koordinoi prosessia
ja toimii yhteyshenkilona eri tahojen valilla sekd asiak-
kaan suuntaan.

Hianen kanssaan yhteisty0ssé tdssd vaiheessa toimivat:

+ ladkari — diagnosointi ja ladketieteellinen hoito
sekd jatkotoimenpiteiden arviointi

* sisdilma-asiantuntijat — asiantuntijat toiminta-
ympariston korjaustoimenpiteissa sisdilman
osalta



« altisteneuvojat — asiantuntijat toiminta-
ympdristdd méadritettiessa ja toteutettaessa

* paikalliset toimijat — toimijat asiakkaan
paivittiisestd toimintaymparistosta,
esimerkiksi tyOpaikalta tai oppilaitoksesta
kéytdnnon toimien toteutuksessa

* ”sisdilmasairaan tilapalvelu” — palveluntarjoaja,
joka ottaa haltuun sisdilmasairaan tilaongelmat
ja auttaa niiden jérjestdimisessd mm. asunnon
osalta.

Ympéristosairaan tilapalvelu ja altisteneuvoja ovat
uusia tyonkuvia ja palveluja, joita ei vield ole. Nai-
den palveluiden kehittdminen on tirkeéd, silld ne ovat
avainrooleja sisdilmasairaiden hoidossa ja kuntoutuk-
sessa. Nditd on avattu tarkemmin luvussa 7.2., lisdksi
altisteneuvonnasta 10ytyy lisédtietoa luvusta 6.4, kohta A.

vy,

\
-

»  Kartoittaminen ja

~  toimintaympéristéon

= raitilointi — kehitystarpeet
Kartoittamisty6té varten tarvitaan sisdilmasairaan oire- ja
toimintakykypdivakirja sekd kattavia suomenkielisid oire-

ja ympdéristotekijoita selvittivia kyselylomakkeita.

Lisdkoulutusta ja uusia palveluntarjoajia tarvitaan asian-
tuntijoiksi ja toteuttajiksi toimintaympériston raétéldin-
tiin.

Vastuuroolitusta tulee kehittdd, etenkin koordinoivan vas-
tuuhenkilon osalta. Tdssd tdrkedd on, ettd huomioidaan
siirtymait — hoitoketju ei saa katketa esimerkiksi siirrytta-
essé tyoterveyshuollosta perusterveydenhuoltoon tai opis-
kelijaterveydenhuollosta tydterveyshuoltoon. Sekd ndiden
sektorien sisdistd ettd ndiden vilistd vastuuroolitusta tulee
kehittdd. Tama on oleellista, silla tyypilliselld sisdilmasai-
raalla eldmaéntilanteen, tyollisyystilanteen ja asuinpaikan
vaihtuvuus on suurta.

VAIHEET 1-3 TOTEUTETTU - TARVITAANKO VIELA MONIAMMATILLISTA JAKSOA?

Parhaassa tapauksessa ndmé kolme ensimmadisti vaihetta (tunnistaminen, ensiapu ja neuvonta, kartoittaminen
ja kdytdnnon toimet toimintaympériston muokkaamisessa) ovat riittdvit toimenpiteet, eikd syvempéad hoitojak-

soa tarvita.

Téassd vaiheessa on onnistuttu tilanteen rauhoittamisessa ja haltuunotossa seké saatu aikaa oireiden tasoittumi-
selle, jos oireita aiheuttavat tekijét on saatu eliminoitua. Néin tilanteeseen on saatu selkeytté ja raamit. Saadaan
selvyytti siité, riittdvatkod aputoimet vai tarvitaanko monipuolisempaa ja syvempii apua.

Jos tilanteeseen ei saada ratkaisua ndiden toimien avulla, jos oireet jatkuvat tai ratkaistavia osa-alueita on
kiytannon tason toimenpiteille liian useita (esim. ongelmia asumisessa, tyopaikalla, asioiden hoitamisessa),
tarvitaan moniammatillista ja pitkdaikaisempaa apua. Siindkin tapauksessa vaiheiden 1-3 aikana tehty tilanteen

maédrittdmisjakso toimii hyvéné alkuna jatkotoimenpiteille.

Jotta sisdilmasairaan toimintakyvyn ylldpidolle saadaan hyva pohja, tulee hinen saada jatkoa varten ladkérin-
todistus tai muu selvitys, jossa kuvataan mééarittdmisjaksolla tehtyjd havaintoja toimintakyvysti ja toimintara-

joitteista.
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6.4. VAIHE 4:
MONIAMMATILLINEN
ONGELMANRATKAISU

4. YKSILOLLINEN ONGELMANRATKAISU -
KOORDINOITU MONIALAINEN HOITO

Tydkyvyn /
toimintakyvyn

arvio Apu-

vélineet

Avustaja ja

arjen tuki Moni-

ammatillista Laadke-

apua tieteellinen

tarvitseva apu
sisdilmasairas

Kriisiapu /
traumaterapia

Yksil6llinen
altiste-

Sopeutumis- neuvonta

valmennus

Soveltuva
tydpiste /
tyératkaisu

Mikéli ongelman ensiapu- ja kartoittamisvaiheen toimet
eivdt auta sdilyttdméén tai palauttamaan sairastuneen toi-
mintakykya tavoitellulle tasolle, ohjataan henkild syvem-
padn moniammatilliseen ongelmanratkaisuprosessiin.

Keskeistd moniammatillisessa ongelmanratkaisussa on,
ettd sisdilmasta sairastuneen tilannetta koordinoidaan yh-
deltd taholta ja kokonaisvastuu on sovitulla asiantuntijalla
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Moniammatillinen syvempi prosessi, jossa
ongelmakohtiin puututaan yksiléllisesti.

Tahéan vaiheeseen ohjataan ne 2. ja 3.
asteen siséilmasairaat, joilla tilanne ei ole
ratkennut rajatummalla, toimintaymparis-
t66n keskittyvalla avulla. Nailla henkil6illa
avuntarve on monialainen ja vyyhtiyty-
neen tilanteen ratkaisu vaatii kattavampaa
koordinointia.

tai taholla. Ndin kyetddn vastaamaan asiakkaan tilantee-
seen kohdennetusti.

Tédméin vaiheen ongelmanratkaisun osa-alueita ovat:
* toimintakyvyn arviointi
 asiantunteva lddketieteellinen apu

* sopeutumisvalmennus



 yksildllinen altisteneuvonta

* soveltuvat tyoratkaisut

* asumisen tuki

» apuvilineet

* kriisiapu

* traumaterapia

* avustaja

* seuranta — toimenpiteiden toimivuuden seuranta ja
mahdollisuus palata avun piiriin tilanteen muuttuessa.

Huomioitavat osa-alueet valitaan tarpeen mukaan edelli-
sessd vaiheessa tehdyn kartoituksen ja tdssd vaiheessa to-
teutettavien liséselvitysten perusteella.

Toisen asteen sisdilmasairailla hoidon pituus on usein
lyhyempi eiké kaikkia hoidon osa-alueita valttdmaétté tar-
vita. Kolmannen asteen sisdilmasairailla tarvitaan usein
kaikkia osa-alueita ja hoitojaksot ovat pitkdkestoisempia.

Moniammatillinen tiimi toimii ndiden eri osa-alueiden to-
teuttajana. Tiimi voi sijoittua esimerkiksi kuntoutustutki-
muspoliklinikalle tai tydvoiman palvelukeskukseen, jois-
sa on jo valmiina moniammatilliseen ldhestymistapaan
soveltuva rakenne.

Prosessia koordinoidaan keskitetysti. Koordinoija voi olla
esim. toimintaterapeutti, sosiaaliohjaaja tai sairaanhoitaja.

Seuraavassa kerrotaan tarkemmin monialaisen hoidon
osa-alueista.

Yksiléllinen

altiste-
neuvonta

A) ALTISTENEUVONTA

Aiemmassa vaiheessa, “ensiavun” yhteydessd, sairastu-
nut on saanut yleisen tason neuvontaa. Tdmén pohjalta
hénelld on perustiedot sisdilmasairaille yleisistd ongelmia
aiheuttavista tekijoistd, ja onnistuneessa tapauksessa ndita
tekijoitd on myds onnistuttu karsimaan. Samalla on kéyn-
nistetty sen madrittiminen, mitka tekijit ovat erityisen on-
gelmallisia kullekin henkil6lle.

Tiasséd vaiheessa kun asiakkaan tarpeet tiedetdéin tarkem-
min, keskitytddn aiempaa yksil6llisempaén neuvontaan.

Tarve arvioidaan yksilollisesti. Mm. 1ddkérin toteuttaman
perusteellisen anamneesin, oirepdivékirjan ja kohden-
nettujen laboratoriotutkimusten avulla saadaan mahdol-
lisesti selville yksilollisid véltettdvid ympéristotekijoita.
Tallaisia voivat olla esimerkiksi akrylaattiallergia, oirei-
Iu muovimatoille ja liimoille, hajustettujen pesuaineiden
aiheuttamat oireet, keliakia ja psykososiaalinen stressi
tilanteen vuoksi. Monen tyyppisistd tekijoistd ja ndiden
atheuttamista monisyisistd oireista voi syntyéd hankala ja
invalidisoiva vyyhti, jota altisteneuvojan avulla 1dhdetéén
purkamaan.

Yksiloidyn altisteneuvonnan on tarkoitus tarjota apua
niiden tekijoiden selvittdmiseen ja téitd kautta soveltuvan
toimintaympaériston ja elintapojen luomiseen. Altistuksen
véhentdminen on oleellista lisdvaurioiden vélttdmiseksi.

Kun oireita aiheuttavat tekijét eliminoidaan, sietokyky voi
pitkédlld aikavililld nousta. Kun elimistod héiritsevé altis-
tekuorma saadaan minimoitua, toipuminen mahdollistuu.
Niin ollen pitkalla tdhtdimelld mahdollistuu sen erottami-
nen, millaisia tekijdita sairastunut voi alkaa myds sietda.

Esimerkiksi kun vakavasti sisdilmaongelmista sairastu-
nut, monialaisesti oireileva henkild péadsee tyotilaan, jossa
merkittivdd materiaaliperdistd kemikaalialtistusta sekd
home- ja kosteusvaurioita ei ole, hén voi alkaa sietdd koh-
tuullisia méérid sellaisia ympéristotekijoité, joille hén ai-
emmin, elimistdn ollessa kuormittunut, oireili vakavasti.42
On hyvin yksilollistd, missd mdirin tilanne voi kohentua,
ja se riippuu mm. elimistdlle aiheutuneiden vaurioiden
tyypistd, altistumisajasta ja yksilollisistd geneettisistd
eroista. Vakavimmin sairastuneiden elinymparistd tulee
rakentaa pysyvisti mahdollisimman altisteettomaksi.

Pétevi altisteneuvoja toimii asiantuntijana, tukena ja oh-
jaajana niin altisteiden kartoittamisessa, vihentdmisessi
kuin mahdollisessa lisd&dmisessakin. Tarvittaessa voidaan
yhdessé asiantuntevan 1adkarin kanssa arvioida, mité kan-
nattaa ryhtyi kokeilemaan .42

Sairastunut hy6tyy usein ravintoneuvonnasta osana altis-
teneuvontaa. On yleistd, ettd sisdilmasairailla puhkeaa eri-
laisia ruoka-aine allergioita ja intoleransseja. Yleisid ovat
mm. herkistyminen viljoille tai gluteenille ja maidolle.

Altisteneuvonta on koordinoitua. Siitd voi vastata esi-
merkiksi aihepiiriin koulutettu tai perehtynyt toimintate-
rapeutti tai tydhygieenikko. Télld henkil6lld on perustie-
tdmys ympéristosairaille oireita aiheuttavista tekijoista.
Héan hahmottaa, milld osa-alueilla henkil6 tarvitsee apua,
ja osaa ohjata potilaan saamaan tarvittacssa lisdineuvontaa
(esim. hyOdyntamélld ravitsemusasiantuntijan, ravitse-
musneuvojan tai ravintovalmentajan palveluja tai sisdil-
ma-asiantuntijan tyokalupakkia).
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Altisteneuvonnassa huomioitavat osa-alueet:

* biologiset tekijdt (mm. homeet)

» kemialliset tekijat (kemikaalit rakennuksissa ja
arjessa)

» fysikaaliset tekijat (mm. séteily)

» psykososiaaliset tekijdt (mm. stressinhallinta,
sairaudesta viestiminen)

¢ ravinto.

Kaytdannon toteutuksen osalta ratkaisuissa vaaditaan usein
tiedon lisddmistd ja ratkaisuhakuista viestintdd mm. tyo-
yhteisdisséd ja perheessd, jotta uuden, soveltuvan toimin-
taympériston ja elintapojen toteuttamiseen paastddn. Al-
tisteneuvoja tukee tdssd prosessissa. Hén kuulee kaikkia
osallisia ja tarjoaa tarvittavaa tietoa. Tilanteessa autetaan
viestinndssé ja rakennetaan yhteyksié. Toimitaan asiantun-
tijatahona yhteison (mm. tydpaikka, nuoren ystévépiiri)
suuntaan ja voimistetaan sairastuneen omia viestintataito-
ja. Tyopaikoilla ja oppimisympéristoissd etsitddn kaikille
sopivia keinoja; esimerkiksi véhdhajusteinen oppimis-
ymparistd on usein kiytinndssd toteuttamiskelpoisempi
ratkaisu kuin tdysi hajusteettomuus. Altisteneuvoja voi
esimerkiksi kertoa koululuokassa hajusteiden siséltdmis-
td kaikkien terveydelle haitallisista aineista ja suositella
tdllaisten aineiden vdhentdmistd. Samalla kemikaaleista
sairastuva oppilas voi myds opiskella luokkatilassa.

” Altisteneuvonta —
toteuttajat
y

Altisteneuvontaa voivat tarjota esim.
* sairaanhoitaja

o ladkari

* varsinainen altisteneuvoja

* ravitsemusneuvoja/ravintoterapeutti
e toimintaterapeutti.

= /’_ Altisteneuvonta —
kehitystarpeet

=

Lisdtiedolle ja lisdkoulutukselle aiheesta on tarvetta.
Kehitystyotd tarvitaan tiedon yhdistdmiseksi toimivaksi
tyonkuvaksi: uusi altisteneuvojan toimenkuva/toimenku-
van integroiminen jonkin olemassa olevan toimenkuvan
osaksi voisi téssd olla pitkélld tdhtdimelld yksi mahdolli-
nen ratkaisu.
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Soveltuva

tyopiste/
tyératkaisu

B) SOVELTUVA TYOPISTE/TYORATKAISU

Yksilollisen toiminta- ja tyokyvyn asteen méérittelyn
(kohta E) ja altisteneuvonnan (kohta A) avulla toteute-
taan sairastuneelle soveltuva tyonkuva, tySympaéristo tai
opiskeluympéristd. Téssd vaiheessa prosessia verkosto-
tyyppinen monien eri sektoreiden yhteistyond tapahtuva
toiminta on tarpeen.

Toimiva ratkaisu voidaan 16ytda tyOpisteen rdatiloinnil-
14, tydnkuvan muuntamisella, etityolld tai muulla omaan
tyonkuvaan tai opintoihin soveltuvalla ratkaisulla. Jos
ndma eivit ole mahdollisia, voidaan hyddyntia uudelleen-
koulutusta tai tukitydllistimispalveluita uuden tyonkuvan
tai tyopaikan hakemisessa.

Téssd prosessissa merkittdvana tukena voi olla esimerkik-
si toimintaterapeutti ja/tai ammatillinen kuntoutusohjaaja,
jonka kanssa olemassa olevia tydrajoitteita ja mahdolli-
suuksia kisitelladn.

Mikdli sairastuneella ei ole typaikkaa, mutta kuntoutus-
tavoitteena on pédstd takaisin tyohon, hoitohenkilokun-
nalla on mahdollisuus arvioida erilaisia sopivia ratkaisuja
tdmin tavoitteen toteuttamiseksi. Esimerkiksi tukitydllis-
tdmispalvelujen, kuten tydkokeilun ja tydvalmennuksen
avulla voi testata vahariskisesti kuntoutujan sen hetkista
tyokykyéd, mahdollisuutta toimia tietyssd tyOpisteessd ja
kyseisen tyon sopivuutta. Tydllistymispalvelujen tulee
olla joustavia ja pitkdjénteisid sekd mahdollistaa yrityk-
set ja epdonnistumiset. On monien tahojen edun mukaista,
ettd esimerkiksi tydkokeiluissa otetaan huomioon useam-
man kokeilun mahdollisuus sen sijaan, ettd prosessi paate-
tddn, jos kertaluonteinen kokeilu ei toimi.

Mikdli sairastuneella on tydpaikka ja kuntoutumisen ta-
voitteena on kyetd ylldpitdméén tai palauttamaan tyoky-
kya téssé tyopaikassa, hoitohenkilokunnan tulee arvioida,
minkélaisin toimin tavoitetta voidaan tukea. Kanadan
Nova Scotiassa tyOpaikkayhteistyd on keskeinen osa
toimintaterapeutin roolia monisairaiden ja ympéristdsai-
raiden hoidossa julkisessa terveydenhuollossa. Toiminta-
terapeutti toimii kaikkia osapuolia kuulevana vilikdtend
ja tiedontuojana potilaan ja tyonantajan vélilld. Toimin-
taterapeutti selvittidd altisteneuvonnan (kohta A) keinoin
tydonkuvan ja tydpisteen soveltuvuutta potilaalle, ehdottaa
ongelmakohtiin ratkaisuja ja selvittdd tyonantajan mah-



dollisuuksia tukea tyontekijén tydhonpaluuta/tydssijatka-
mista.

Toimintaterapeutti keskittyy tyopaikkayhteistydsséd hyvin
konkreettisiin ratkaisuihin, jotka ylldpitdvit tyontekijan
toimintakykyé tyopaikalla. Hén voi esimerkiksi selvittéa,
voidaanko tydssé korvata haitallisten, oireita aiheuttavien
aineiden tai ty6tapojen kiyttod korvaavilla aineilla tai me-
netelmilld. Onko tyOpistettd, joka sopii sairastuneelle tois-
ta paremmin? Onko tyOpaikalla jotakin osaa, jossa kayte-
tddn vihemmén hajusteita tai onko tyontekijain mahdol-
lista istua avoimen ikkunan vieressid? Salliiko tyonkuva
etatyon tekemisen, voiko kokouksiin osallistua etdyhtey-
den kautta tai onko vaikkapa mahdollista saada ilmapuh-
distinta tai hengityssuojainta, jos tarvitaan? Lopullisten
ratkaisujen tulee olla mielekkaité kaikille osapuolille.

Toimintaterapeutti tarjoaa tyOnantajalle ja tyOyhteisol-
le mahdollisuuden kysyé kaikkea mik& mietityttdd. Néin
ei myOskddn jdd endd sairastuneen vastuulle kyetd selit-
tdmédn omaa oloansa ja tilaansa, vaan hin voi keskittya
toipumiseen ja tyohonsd. Toimintaterapeutti esimerkiksi
selittdd tyopaikalla, miksi sairastunut voi olla yhtend pii-
vand erittdin toimintakykyinen ja toisella kertaa taas rea-
man altistumisen seurauksena. Mikili tyonantaja haluaa,
hoitohenkil6kunta voi myds tarjota koko tydyhteisolle tie-
toa ympdéristdterveydestd, esimerkiksi hyvéstéd sisdilmas-
ta, hajusteettomuuden terveyshyddyisté tai terveellisestd
ruokavaliosta, jotta koko tyOyhteisd voi paremmin ja ndin
kaikkien toimintakyky ja ty6hyvinvointi voi kohentua.
Kanadan Nova Scotiassa tyOnantajat ovat kiinnostuneet
téstd toimintatavasta ja asiantuntevia toimintaterapeutteja
kutsutaan tyopaikoille puhumaan ymparistterveydesta jo
ennen kuin sairaustapauksia ilmenee.43

TyoOnantajalla on aina mahdollisuus olla yhteydessé toi-
mintaterapeuttiin myds mydhemmin, jos uutta tarvetta
ilmenee.

Tyonkuvan jérjestimisessd tehdddn yhteistyoté altisteneu-
vojan kanssa tai sama henkild voi toimia seké altisteneu-
vojana ettd tyopaikkayhteistydsséd tyoratkaisun rakentaja-
na.

Vastaavia rditéloityjd toimia sovelletaan myds koulu- ja
opiskelutilanteissa opiskeluymparistéon. Apua voidaan
tarjota myds kotiymparistoon toimintakyvyn nostamisek-
si, jolloin perhe otetaan mukaan prosessiin.

Lisétietoa:

Ammatillinen kuntoutus sisdilmasairauksissa

http://homepakolaiset.fi/ratkaisuja-sisailmasairaille/
asiantuntija-saara-haapala/

Sisdilmasairas tyopaikalla

http://homepakolaiset.fi/ratkaisuja-sisailmasairaille/
materiaalit/opas-tyopaikoille/

Sisdilmasairaus ja opiskelu

http://homepakolaiset.fi/ratkaisuja-sisailmasairaille/
materiaalit/opas-oppilaitoksille/

Ympéristosairaan tyotila
http://homepakolaiset.fi/ratkaisuja-sisailmasairaille/
mista-tilat/oppilaitokset/ymparistosairaan-tyotila/

” Tyopiste/tyoratkaisu —
toteuttajat
»m

Toteutetaan koordinoituna moniammatillisesti.
Apuna mm.:

+ toimintaterapeutti

+ tyd/opiskelupaikan vastuuhenkil6t

* sisdilma-asiantuntija, altisteneuvoja

+ tyovoimapalvelut, ammatillinen kuntoutusohjaaja.

Tyopiste/tyoratkaisu —
kehitystarpeet
£

Ratkaisujen toteuttamiseen soveltuvaa osaamista, toi-

menkuvia ja yhteistydmuotoja tulee kehittdd nykyisesta.
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Sopeutumis-

valmennus

C) SOPEUTUMISVALMENNUS

Talla hetkelld sisdilmasairaille ei ole tarjolla sopeutumis-
valmennusta. Tukimuoto on kuitenkin keskeinen, jopa
ratkaiseva, kun huomioidaan tilanteen monisyisyys ja va-
kavuus.

ﬂ Sopeutumisvalmennus —
toteuttajatahot
»n

Sopeutumisvalmennuksen luonnollisin tarjoaja olisivat
yhdistykset ja yksityiset palveluntarjoajat.

~ Sopeutumisvalmennus —
= kehitystarpeet

Sisdilmasairaiden sopeutumisvalmennusta ei ole saata-
villa, joten kokonaisuus vaatii kattavaa kehittdmistyota.
Valmennus voidaan toteuttaa yksilollisesti tai ryhmékoh-
taisesti riippuen sairastuneen eldméntilanteesta. Sopeutu-
misvalmennuksen avulla tuetaan henkilon toimintakykya
tarjoamalla neuvontaa, ohjausta ja tietoa.

Sopeutumisvalmennus tarjoaa parhaimmillaan vélineitd ja
tukea, joiden avulla sairastunut voi jatkaa mahdollisim-
man hyviid eldmii sairauden erityispiirteet huomioiden.
Valmennus tukee monialaisen hoidon tavoitteita selvita it-
sendisesti sairauden kanssa ja ottaa vastuu omasta selvia-
misestd. Vastuun ottaminen on helpompaa, kun sen avuksi
saa tietoa ja tukea.

Sisdilmasairaus vaikuttaa monella tavoin myos sairastu-
neen sosiaalisen verkostoon mm. arkiympériston muutos-
tarpeiden vuoksi. Tdstd syystd erityispiirteend sisdilma-
sairaiden sopeutumisvalmennuksessa on ldhiympariston
mukaan ottaminen valmennukseen. Sopeutumisvalmen-
nuksen tulisi ensisijaisesti vastata potilaan ja hdnen 14-
hipiirinsd kysymyksiin: miten rakentaa uusi mielekis ja
kaikkien kannalta toimiva eldmé sairauden kanssa?
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Tiedonpuute sairauden eri puolista, muodoista ja vaiku-
tuksista on suurimpia esteitd ratkaisujen teolle yksilo- ja
yhteisotasolla. Tiedonpuute aiheuttaa myods merkittavasti
lisdhaasteita vuorovaikutukseen sairastuneen ja hénen la-
hiverkostonsa vililld. Erityispiirteind sisdilmasairaudessa
on usein henkilon voimavarojen véhyys ja aihepiirin haas-
teellisuus.

Erityisen kriittisessé tilanteessa on sisdilmasairastunut
lapsi tai nuori, jonka identiteetin ja itsetunnon kehit-
tyminen on vield kesken. Sairauden tuomat rajoitteet ja
muutokset etenkin liittyen sosiaalisiin tilanteisiin ovat
kehitykselle riski. Tastd syystd psykososiaalinen tuki on
valttdiméaton. Se tarkoittaa yksilollistd lapsen/nuoren tar-
peet huomioivaa tukea, vertaistukea toisten sairastuneiden
lasten kesken, mutta myos tukea aiheesta viestimiseen ja
kertomiseen esim. luokkatovereille ja muulle vertaisryh-
malle. Lasta ja nuorta ei tule jattdd yksin selittdjan ja sel-
vittdjan rooliin tilanteessa, joka monimuotoisuudessaan
on ddrimmaisen haastava aikuisenkin selitettédviksi.



Apu-

vélineet

D) APUVALINEET

Kun arjen esteettdmyys on huomioitu sisdilmasairaan
kannalta, voidaan apuvilineilld joissakin tapauksissa
saada edelleen laajennettua toimintakykyé, lisdttyd osal-
lisuutta ja itsendistd parjadmistd sekd vihennettya tukipal-
velujen tarvetta.

Sisdilmasairaan esteettomyys rakentuu seuraavasti:

1. Esteettomyydestd huolehditaan pédasiassa soveltuvan
ty0-, toiminta- ja asumisympériston luomisella.

2. Jidljelle jadviin rajoitteisiin hyddynnetdén lisdapuna
apuvilineitd/avustajaa.

Apuvilineiden tarve ja niiden toimivuus kussakin tilan-
teessa on hyvin yksilollista. Tarve kartoitetaan aina tark-
kaan asiantuntevan toimintaterapeutin tai muun tahon
toimesta.

Apuvilineiden tarve voi liittyd hyvin monenlaiseen toi-
mintakyvyn rajoittumiseen. Esimerkiksi osalla siséil-
masairaista hengitystyssuojain tai raitisilmakypard voi
helpottaa alveoliittioireita tai kemikaalialtistusten aiheut-
tamia oireita vaikkapa hoidettaessa pakollisia asiointeja
ongelmatiloissa. Harvinaisemmissa ja vakavammissa kol-
mannen asteen sairaustiloissa liikuntakyky voi lihas- ja
nivelvaurioiden sekd lihasten palautumisongelmien vuok-
si olla huomattavasti alentunut. Talldin pyodrétuoli on valt-
tdmaton apuviline.

Apuvilineitd voidaan tarvita esim. seuraaviin osa-aluei-

siin:

* hengittdmistd helpottavat: mm. hengityssuojaimet,
raitisilmakypéra

* ergonomiset apuvilineet: mm. soveltuva
tydergonomia, esim. késituet

 ilmanlaatuun vaikuttavat: ilmanpuhdistin, tehostettu
ilmanvaihto (esim. ilmanvaihtoikkuna), tilakohtainen
ilmanvaihtolaite, erilaiset suojakankaat ja suodattimet

« liikkumisen apuvélineet ja tukitoimet:
mm. pyoratuoli, soveltuva taksipalvelu

o IT-laitteet, ohjelmat ja muut apuvilineet: mm. etityon,
etdopiskelun ja etdasioinnin mahdollistamiseksi —
laitteet ja ohjelmat yksilollisen tarpeen mukaan.

Apuvilineiden tarve voi olla viliaikaista tai pysyvéaa.

Apuvilineilld ei tule korvata esteettomén toimintaympé-
riston rakentamista. Esimerkiksi hengityssuojaimet ja il-
manpuhdistimet eivét voi siirtdd sisdilmaongelmien kor-
jaustarvetta, mutta niiden avulla voidaan kohentaa hengi-
tystievilitteisesti oireilevan potilaan kykyé hoitaa asioita
ja selvitd paivittdisestd eldmasté, silloin kun mahdolliset
muutokset toimintaympéristoon on tehty. Esimerkiksi rai-
tisilmakyparédn avulla hyvin vakava-asteisesta sairastumi-
sesta kédrsiva sisdilmasairas voi selviytyéd pakollisesta sai-
raalayOpymisestd akuutissa sairaanhoitoa vaativassa tilan-
teessa, jossa sairaalahoitoa ei muutoin voitaisi toteuttaa.

" Tyttdremme koulussa monelle oppilaalle puhkesi vakavia
tuki- ja litkuntaelinsairauksia ja liikkumisvaikeuksia. Niin
myos meiddn tyttdrellemme, jolla oli sidekudospoikkea-
vuuden vuoksi alttius sairastumiseen. Oireet altistuksessa
ovat vakavia. Nyt jo pienikin rasitus laukaisee voimatto-
muuden raajoissa, voimakkaan pyérrytyksen ja kipuja.
Kunto romahtaa useiksi pdiviksi pienestdikin rasituksesta.
Liscksi hdn kdrsii nykyisin erityyppisistd intoleransseista
ja herkkyyksistd mm. ravintoaineisiin ja tiettyihin kemi-
kaaliryhmiin liittyen, mikd johtaa altistuttaessa ndihin sa-
moihin oirekuviin. Tyttdremme sai apuvdilineend kevytra-
kenteisen pyérdtuolin ja sdhkdisen kelauksenkeventdjdn,
silld kdsien voimattomuuden vuoksi kisin kelaaminen oli
mahdotonta. Tdmd oli merkittdvd parannus itsendiselle
selvidmiselle pdivittdisissd perustoiminnoissa: nyt tyttd-
remme pystyy esimerkiksi kdymdcdn kaupassa ja lddkdris-
sd ilman kunnon romahtamista ja tapaamaan ystdviddn.”

Apuvilineet —
ﬂ toteuttajat
y

Ladkari ja toimintaterapeutti arvioivat apuvilineiden tar-
peen ja koordinoivat apuvélineiden hakua ja hankintapro-
sessia.

N /,_ Apuvilineet —
- = kehitystarpeet

Lisdkoulutusta ja tietoa soveltuvista apuvélineistd ja nii-
hin liittyvistd haasteista tarvitaan. Tdmaén liséksi on tarvet-
ta kehittdd soveltuvaa tuotetarjontaa.
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Avustaja ja

arjen tuki

E) AVUSTAJA JAARJEN TUKI

Pieni osa vakavimmin sairastuneista sisdilmasairaista tar-
vitsee avustajaa selviytydkseen arjesta ja tavanomaisista
eldmin toiminnoista. Avustajan tarpeessa olevat henkil6t
ovat vakavimmin sairastuneita kolmannen asteen sisdilma-
sairaita. Heille avustaja on elinehto, ja heidén eldméntilan-
teensa on usein kokonaisvaltaisesti kriisiytynyt. Avustajan
tarve liittyy ndissé tilanteissa erityisen vakava-asteiseen
herkistymiseen ja vakaviin tuki- ja liikuntaelinten toimin-
tahdirioihin. Sellaisia voi aiheuttaa esimerkiksi krooninen
vasymysoireyhtymé, joka puhkeaa liitdnndissairautena
osalle kolmannen asteen sisdilmasairaista.

Avustajan apua tarvitsevat ovat usein tilanteessa, jossa
litkkkuminen on kdynyt mahdottomaksi. Reagointi altis-
teille on hyvin voimakasta, mikd tekee esimerkiksi asi-
oinnin hoidosta tai pdivittdisistd tehtivistd selvidimisesta
vaikeaa tai mahdotonta, ja voimavarat ovat vihentyneet.
Osalla asuntotilanne on toivoton: pysyvéé paikkaa asumi-
seen ei ole tai se on sisdilmaltaan terveydentilaa kriittisesti
huonontava. Avuntarve voi olla hyvin moninainen. Se voi
liittyd konkreettisiin rajattuihin osa-alueisiin, kuten kau-
passakiyntiin, mutta myds esim. lomakkeiden tayttoon,
virastoasiointiavun tarpeeseen ja omien asioiden hoita-
miseen. Vakavimmin sairastuneet tarvitsevat apua myos
perustoimista selvidmiseen, jos heiddn liikuntakykynsé ja
jaksamisensa on huomattavasti alentunut.

Omaishoitajuus on yksi keino jatkuvamman avuntarpeen
hoitamiseen.

Vakaviin toimintakykyd laskeviin sairaustiloihin liittyy
lahes aina myos vakava-asteista yliherkkyyttd ympéris-
totekijoille, kuten vaatteissa kulkeutuville mikrobiperi-
sille tekijoille tai hajusteille. Siksi tilannetta tunteva ja
soveltuvasta ymparistostd (esim. ei homevaurioituneesta
kohteesta) tuleva avustaja on myos tiltd kannalta hyva ja
monesti ainoa toimiva ratkaisu. Ulkopuolisen avustajan on
huomioitava ymparistotekijoihin liittyva esteettomyys ja
sitouduttava potilaalle oireita aiheuttavien tekijoiden vilt-
tdmiseen.
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LISATIETOA ESTEETTOMYYDESTA:

Esteettomyys asumisessa: ks. kpl koti (kohta F).
Esteettomyys ty0- tai opiskelupaikalla: tyopaikkaratkai-
sut (kohta B)

Avustaja ja arjen tuki —
ﬁ toteuttajat
y |

Laakari ja toimintaterapeutti arvioivat avustajan tarpeen.
Palvelun tuottaa: kunta/yksityinen palveluntarjoaja.

Avustaja ja arjen tuki —
- Z  kehitystarpeet

Alalle tarvitaan lisdkoulutusta ja soveltuvaa palvelutar-
jontaa: ympéristOsairaalle sopiva avustaja.



F) KOTI

Sisdilmasairastunut tarvitsee tervehtyékseen sisdilmaltaan
puhtaan kodin. Se on kuntoutumis- ja tydllistymispro-
sessin yksi keskeisimmistd tekijoistd. Kodin 16ytdmisen
mahdottomuus on kuitenkin monen 2. ja 3. asteen siséil-
masairaan ongelmien kriittisin ja hankalimmin ratkaistava
kohta.

Suomessa on Homepakolaiset ry:n arvion mukaan 20 000
akuutisti asuntoavun tarpeessa olevaa sisdilmakoditonta.
Té&han ryhmédn lukeutuvat kokonaan asunnottomat ja ne,
jotka eivét voi kéyttdd asuntoaan ilman tdysin invalidisoi-
via oireita. Liséksi Suomessa on huomattavasti enemmén
viahemman akuuteissa asuntotilanteissa eldvid henkilGita,
joiden terveydentilaa terveempi asunto kohentaisi. Kaikki
nama tilanteet ovat tervehtymisen ja toimintakyvyn estei-
téd, joko akuutisti tai pitkdlld tahtdimella.

Kodin hankkimiseen liittyy eriasteisia hankaluuksia sai-

rastumisen asteesta riippuen:

+ Sairauden ensimmadiselld asteella ongelmatiloista
poismuuttaminen usein auttaa ja uusi sopiva koti
voi 16ytya.

+ Sairauden toisella asteella sopivan kodin 16ytdminen
on huomattavan hankalaa. Kolmannen asteen
sairastuneelle se on usein mahdotonta.

+ Jotta toisen ja kolmannen asteen sairastunut 10ytda
itsellensa kodin, tarvitaan erityisasuntotuotantoa.
Toisella asteella rakentamisessa vaaditaan yleiset
sisdilmasairaalle soveltuvan rakentamisen periaatteet,
kolmannella asteella ndiden lisaksi yksilollista
radtalointia.

Kuntoutumisprosessissa kodin 16ytyminen on keskeista.

Sisdilmasairas tarvitsee sithen konkreettista kdytinnon

tukea ja apua.

Mikali henkil6 on koditon (joko kokonaan vailla kotia tai
vailla asumiskelpoista asuntoa), tarvitsee hédn tdhén hen-
kistd tukea ja konkreettista kdytdnnon apua. Tarpeen ovat
esimerkiksi pesulapalvelut ja tila, jossa ladata ja kiyttda
puhelinta, tietokonetta ym. sekd toimittaa muita olennai-
sia asioita tilanteen selvittdmisen edistdmiseksi. Valitet-
tavasti osa vakavasti sairastuneista on tdysin vailla heille
soveltuvaa sisétilaa. Tdmén kaltaisia kriisitilanteita varten
tulisi olla mahdollisuus saada apua esim. makuupussin ja
teltan hankintaan ja niiden pesemiseen ja kuivattamiseen.

Home- ja kemikaaliherkkyydestd kérsivdn kodittoman
tilanne on erittdin hankala eivitkd nykyiset kodittomien
tukipalvelut sovellu siihen liittyvien hankalien ongelmien
ratkaisemiseen.

Tarjoamalla apua ja tukea sisdilmakodittomalle ehkéistaén
my0s stressitilanteen pahenemista ja seurannaisvaurioita.

Jokaiseen kuntaan nimetdén sosiaalitoimeen henkild, joka
vastaa kodittoman tuen rdétéldinnisté ja pitkén tdhtdimen
toimenpiteiden edistdmisestd. Tdssd prosessissa tehddin
yhteistyotd soveltuvan palveluntarjoajan kanssa.

Sisdilmasairaille soveltuvista tilaratkaisuista ja tdhan liit-
tyvistd haasteista voi lukea julkaisusta Kohti terveempéa
rakentamista:  homepakolaiset.fi/ratkaisuja-sisailmasai-
raille/materiaalit/kohti-terveempaa-rakentamista/.**

> '/, Koti —
” - - toteuttajat ja kehitystarpeet
»n

Sisdilmakodittomien tilanteiden ratkaisemiseksi tarvitaan
télle ryhmalle soveltuvaa rakennustuotantoa. Jérjestely-
jen koordinoimiseen tarvitaan sisdilmasairaan tilapalve-
luja ja kuntiin nimettyja koordinoivia vastuuhenkildja.
Ongelma vaikuttaa sen verran laajalta, ettd on syyti arvi-
oida, tarvitaanko suurempiin keskuksiin erityisid sisdil-
makodittoman tukipalveluja ja tukipisteita.
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Tyokyvyn/

toimintakyvyn
arvio

G) TYOKYVYN/TOIMINTAKYVYN ARVIO

Tilannearvion ja toimenpiteiden perustana on sisdilmasai-
raan toimintakyvyn arviointi. Erilliset sairausdiagnoosit
kulkevat sen rinnalla, mutta niiden vaikutus toimintaky-
kyyn vaihtelee suuresti. Siksi ratkaisujen ja avuntarpeen
madrittdmisessd toimintakykyperusteisuus on tdrkein tyo-
véline.

Sisdilmasairaan terveydentila muuttuu ympéristotekijoi-
den mukaan. Toimintakyvyn arviointi on sen vuoksi pitka
prosessi, joka kdynnistetddn ratkaisumallin vaiheessa 3
toimintakyky- ja oirepdivékirjan avulla.

Toimintakykyé arvioidessa on tarpeen miettiéi, missa koh-
taa sairastumisprosessia se tehdddn. Akuutissa vaiheessa
oireet ovat usein voimakkaimmillaan, mutta toimintaym-
paristoon tehdyt altistumista vdhentdvét toimet auttavat
rauhoittamaan tilannetta4? ja ns. oirekdyré alkaa tavallises-
ti tasoittua. Jotta toimintakyvyn aste kyetdén arvioimaan
luotettavasti ja arvio on pitkilld aikavélilld oikea-asteinen,
on se hyvé tehdé vasta ensiavun, tilanteen médrittimisen
ja yksilollisen altisteneuvonnan jilkeen. Télloin pahim-
masta sairastumisesta on kulunut jonkin aikaa ja tilanne
on asettunut tietylle asteelle. Tilanteen muuttuessa arvio
voidaan tehdd uudelleen.

Ensimmadisen asteen sairastuneilla pysyvai tyo- ja toimin-
takyvyn laskua ei ole tapahtunut. Kun oireita aiheuttava
ja toimintakykya laskeva ymparistotekijd korjataan, toi-
mintakyky palautuu. Toisen asteen sairailla toimintakyky
heittelee huomattavasti altistumisen mukaan. Toimintaky-
ky voi vaihdella hyvin vdhiisesti tdyteen toimintakykyyn.
Tilanteen pitkittyessd toimintakyvyn pysyvad laskua voi
tapahtua useilla osa-alueilla. Kolmannen asteen sairastu-
neilla toimintakyky on usein huomattavasti alentunut ja he
ovat padasiassa tyokyvyttomia.

Ty6- ja toimintakyvyn asteen arvioinnissa apuna voidaan
kayttaa sisdilmasairaan oirepéivikirjaa, jonka téyttiminen
on aloitettu maérittdmisvaiheessa. Oikea-aikaisen kuntou-
tus- ja tydllistymispolun 16ytyminen vaatii tyokyvyn arvi-
ointia. Tdmai arvio tehddén henkildn tyd- ja toimintakyvyn
asteen pitkdaikaisen seurannan perusteella.

Toimintakyvyn arvioimiseen yksi soveltuva viitekehys
on WHO:n ICF-luokitus (ks. seuraava sivu). Sisdilma-
sairaalla voidaan havaita toimintakyvyn laskua luokituk-

48 SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN

sessa huomioiduilla osa-alueilla. Oireita voi esimerkiksi
ilmetd useissa eri elinjarjestelmissé, kuten tuki- ja litkun-
taelimistOssd, aineenvaihdunnallisissa toiminnoissa sekd
immuunijarjestelmén ja mielen toiminnoissa. Yhté lailla
moninaisia ovat eldiménalueet, joihin sairastuminen vai-
kuttaa: asuminen, vapaa-aika, tyOstd ja arjesta selviyty-
minen hankaloituvat. Taloudellinen toimintakyky voi olla
hyvin heikko. Kattavalla arvioinnilla voidaan piirtdd kuva
toimintakykya laskevista tekijoistd ja osa-alueista, joihin
ndmi vaikuttavat. Tama toimii valttdmattomana tyovali-
neend jatkotoimille.

” Toimintakyvyn/tyokyvyn arvio —
toteuttajat
»

Tyokyvyn arvioivat esimerkiksi 14dkdri ja toimintatera-
peutti.

‘', Toimintakyvyn/tyokyvyn arvio —

z Z  kehitystarpeet
E=3

Tarvitaan nykyistd tarkempia testilomakkeita ja -menetel-
mid ympaéristdsairaiden tyd- ja toimintakyvyn arviointiin.



ICF-luokituksen osa-alueet.

Sisdilmasairailla on usein ongelmia hyvin monella ndista
osa-alueista.

000 00 00000000000000000000000000000000,

000 0000000000000 0000000000000000000000000000,

®e00000000000000000000000000000000000°

000 00 0000000000000 0000000000000000000,

000 0 0000000000000 0000000000000000000000,
L]

®e00000000000000000000000000000000000°

RUUMIIN/KEHON TOIMINNOT

Mielentoiminnot

Aistitoiminnot ja kipu

Aéni- ja puhetoiminnot

Sydan ja verenkierto-, veri-, immuuni-
ja hengitysjarjestelméan toiminnot
Ruoansulatus-, aineenvaihdunta- ja
umpieritysjarjestelmén toiminnot
Virtsa- ja sukuelin- seka suvun-
jatkamisjarjestelméan toiminnot

Tuki- ja liikuntaelimistdon ja liikkeisiin
liittyvat toiminnot

lhon ja ihoon liittyvien rakenteiden
toiminnot

SUORITUKSET JA OSALLISTUMINEN

Oppiminen ja tiedon soveltaminen
Yleisluontoiset tehtavat ja vaateet
Kommunikointi

Liikkuminen

Itsesta huolehtiminen

Kotielamé

Henkildiden valinen vuorovaikutus
ja ihmissuhteet

Keskeiset elamanalueet

Yhteiséllinen, sosiaalinen ja
kansalaiselama

©0000000000000000000000000000000000000000000°

©00000000000000000000000000000000000000°

Laaketieteellisen avun lisdksi monisai-
raan sisadilmasairaan hoidon keskiossa

on se, mitkd hanen rajoitteistaan ovat
ratkaistavissa ja milla keinoin.

000 00 0000000000000 0000000000000000000,

RUUMIIN RAKENTEET

¢ Hermojarjestelman rakenteet

e Silma, korva ja niihin liittyvat rakenteet
» Aaneen ja puheeseen liittyvat rakenteet

e Sydan ja verenkierto-, immuuni- ja
hengitysjarjestelman rakenteet

¢ Ruoansulatus-, aineenvaihdunta- ja
umpieritysjarjestelman rakenteet

* Virtsa- ja sukuelin- sek& suvunjat-
kamisjérjestelman rakenteet

e Liikkeeseen liittyvat rakenteet

* lhon rakenne ja ihoon liittyvat rakenteet

000 00 0000000000000 0000000000000000000,
©o00000000000000000000000000000000000°

©000000000000000000000000000000000000°

000 0 0000000000000 00000000000000000000,

YMPARISTOTEKIJAT
e Tuotteet ja teknologiat

e Luonnonmukainen ympéristd ja
ihmisen tekemat ymparistémuutokset

Tuki ja keskinaiset suhteet

Asenteet

Palvelut, hallinto ja politiikat

000 0000000000000 0000000000,
©®o000000000000000000000000°®

©000000000000000000000000000000000000°
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Laéke-

tieteellinen
apu

H) SAIRAUDEN LAAKETIETEELLINEN
TUTKIMUS JAHOITO

Sisdilmasairas tarvitsee asiantuntevaa ladketieteellistd
apua. Ladketieteelliselld hoidolla voidaan monissa tilan-
teissa helpottaa potilaan oirekuvaa ja nostaa toimintaky-
kya.

Ladketieteellisesti katsottuna mitéén yksittéista ja kaikille
potilaille yhtendisti ”sisdilmasairautta” tai “hometalosai-
rautta” ei ole 10ydettdvissa.

Sisdilmasairauksiin liittyy vield paljon tietoaukkoja. Nii-
den sairauksien tautimekanismeista ja hoidoista ei ole
kattavaa tietoa eikd ohjeistusta lddkarin tueksi. Ladkari
voi kuitenkin etsid ja mahdollistaa ratkaisuja tarkan po-
tilasanamneesin ja sen pohjalta tehtdvien tutkimusten ja
radtildidyn hoidon avulla.

On havaittu, ettd kiistanalaisissa sairauksissa parhaiten
potilaille apua kykenevit tarjoamaan ladkérit, jotka teke-
vit paljon yhteistyotd potilaan kanssa, hakevat hoitosuo-
situksia laajemmin tietoa eri ldhteisti (esim. konferenssit,
uudet tutkimukset) ja jotka uskovat, ettd kyseesséd on fyy-
sinen sairaus huolimatta siitd, ettd sitd vield ymmaérretdan
vaillinaisesti.45

Potilasryhménd sisdilmasairaat kdrsivit hyvin erityyppi-
sistd oirekuvista. My®ds tilanteeseen liittyvit sairaudet voi-
vat vaihdella esimerkiksi astmasta alveoliittiin tai moni-
kemikaaliherkkyydesta erilaisiin elinvaurioihin. Yhteista
sisdilmasairaille on oireiden liittyminen ympéristotekijoi-
hin, erityisesti sisdilmaan.

Laiketieteellinen hoito voi koostua useiden eri erikoisalo-
jen tutkimuksista ja toimenpiteistd. Vakavammissa tapa-

uksissa hoitoa ja tutkimuksia koordinoidaan keskitetysti
ja ladkérin apuna toimii moniammatillinen hoitotiimi.

Alkukartoitus

Sairauden hoito ldhtee oirekuvan, altistusten ja kattavan
potilashistorian kartoittamisesta.

Niamai vaihtelevat tilanteen mukaan. Altistuksia voidaan
hakea nelikentin avulla:
* Dbiologiset tekijit (mm. homeet)

* kemialliset tekijat (mm. kemikaalit rakennuksissa,
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esim. ftalaatit, liimat, palonestoaineet)
+ fysikaaliset tekijat (mm. séteily, esim. tukiasemat)
* psykososiaaliset tekijat (mm. pitkittyneet
stressitilanteet).

Avuksi oireita aiheuttavien tekijoiden kartoittamiseen on
tarjolla erilaisia kyselylomakkeita. Mm. Europaemin ky-
selylomake (selvittdd kattavasti oireita ja ymparistoteki-
joitd) ja Qeesi (kemikaaliherkkyyden diagnosointiin) ovat
mahdollisia apuvilineitd nimenomaan oireiden ja ympé-
ristotekijoiden arviointiin.

Tutkimukset

Alkukartoituksen jdlkeen, anamneesiin perustuen, selvi-
tetddn tarkemmin elimiston tilaa, mahdollisia vauriota,
elinvasteita ja oireiden taustalla vaikuttavia mekanismeja
erilaisin tutkimuksin, jotka laédkéri valitsee oirekuvan mu-
kaan. Ne voivat olla toiminnallisia tutkimuksia tai erilai-
sia laboratoriokokeita.

Tama vaihe sisdltdd myo0s erilaisten liitdnnéissairauksien
diagnosoinnin.

Hoito

Laéketieteellinen hoito radtiloidadn tutkimusten ja anam-
neesin perusteella. Mm. seuraavia osa-alueita on hyddyn-
netty ympéristosairaiden hoidossa:

« liitdnndissairauksien hoito ja potilaan ohjeistaminen
niiden itsehoidossa

* puutostilojen korjaaminen
* erilaisten vaurioiden ja héiridtilojen hoitaminen

mahdollisuuksien mukaan ja potilaan ohjeistaminen
ndiden itsehoidossa

» ympdristotekijoiden vaikutuksen selvittiminen
oireisiin mm. kokeilemalla, ja potilaan ohjaaminen
valttdimaan sairauden kuvaa pahentavia tekijoitad
tilanteen mukaan

* intoleranssien, allergioiden ja suoliston hoito

* kivusta karsivilla potilailla sopiva kivunlievitys

+ ladkeaineherkkyyksien huomioiminen ja ladkityksen
raétalointi sen mukaisesti

» mahdollisten apuvilineiden ja tukitoimien tarpeen
huomioiminen

+ keinojen tarjoaminen sairauden mukanaan tuomien
haasteiden kanssa selvidmiseen.

Kattavia hoitosuosituksia ja ohjeita ei toistaiseksi ole.
Kaypé hoito -suosituksia voidaan soveltaa niihin tapauk-
siin ja liitdnndissairauksiin, joihin ne soveltuvat.



Ladkari voi kayttdd hoidon tukena erilaisia lisdpalveluja,
kuten ravintoterapiaa, kriisi- ja traumaterapiaa, fysiotera-
piaa, fysikaalisia hoitoja, toimintaterapiaa ja asiantunte-
vaa altisteneuvontaa.

Sairauden lidéketieteellinen
ﬁ tutkimus ja hoito — toteuttajat
p
Aihepiiriin perehtynyt/erikoistunut ladkéri.

, Sairauden liéketieteellinen
Z  tutkimus ja hoito — kehitystarpeet

Sisdilmasairaiden potilaiden asiantunteva hoito vaatii laa-
kéreiden ja terveydenhuoltohenkilokunnan lisdkoulutusta.
Lisdksi tarvitaan diagnosointimenetelmien seké tarvittavi-
en lisdpalvelujen (mm. laboratoriot) kehittdmista.

Kriisiapu/

traumaterapia

1) KRIISIAPU JATRAUMATERAPIA

Sisdilmasairauteen liittyy paljon perusturvallisuuden mu-
renemista, menetyksid ja huolta selvidmisestd. Ominais-
piirteend tilanteessa on avunsaannin hankaluus ja yksin-
jadaminen. IThmistd saattaa kohdata samaan aikaan asunnon
menetys, tyon menetys, terveyden menetys ja taloudelli-
nen kriisi. Ne voivat ylittdd henkisen sietokyvyn, silléd jo
yksikin tdllainen menetys tuottaa psyykkistd karsimysta
kenelle tahansa.

Eldmén jatkuminen kriisin keskelld vaati tapahtumien la-
pikéyntid turvallisesti ammattilaisen kanssa. Apu on vélt-
tAmatonta, jotta sairastunut voi jatkaa eldmiinsé tapahtu-
neen kanssa lannistumatta vaikeuksien alle.

Henkilo, joka kohtaa eldaméssidin home- tai kosteusvaurio-
ongelman kotona tai tdissé, kokee useimmiten erittiin voi-
makasta psyykkista stressid ja kuormitusta. Vaikeaa ndissa
tilanteissa on se, ettd stressi liittyy eldmén perusasioihin
kuten terveyteen, asumiseen ja toimeentuloon. Ongelmat
ndilld eldménalueilla aiheuttavat voimakasta epitietoisuu-
den ja turvattomuuden tunnetta.

Jos tilanne tulee eteen ylléttden, voidaan ajatella olevan
kyse akuutista kriisistd. Akuutissa kriisissad oleva henkild
on usein aluksi shokkitilassa. Sitd seuraavassa reaktio-
vaiheessa tilanteen haastavuus valkenee hénelle ja tun-
teet tulevat voimakkaasti mukaan. Ammatillisesti tehtdva
akuutti kriisity® ajoittuu tihén reaktiovaiheeseen, ja sen
tehtdvénd on auttaa henkil6d pdédsemdin surutyon alkuun.

Monien home- ja kosteusvaurioita kodissaan tai tyopaikal-
laan kohdanneiden tilannetta pahentaa erityisesti 1dheis-
ten, mutta myods muiden ihmisten, kuten tydtovereiden ja
viranomaisten, kielteinen tai vdheksyvé asenne. Sairastu-
neelle kdy monesti ylivoimaisen raskaaksi, kun hén jou-
tuu jatkuvasti todistamaan omaa tilannettaan. Asiallisen
tiedon ja hoidon puute tuo tilanteeseen oman sdvynsi: sai-
rastunut joutuu esimerkiksi itse kaivamaan tietoa ja yrittéa
saada selkoa siitd, kuinka omaa terveytti tulisi hoitaa, tai
kodistaan evakkoon joutunut yrittdd omin voimin selvit-
tad, millaisia korjaustoimenpiteitd oma asunto vaatii, jotta
ongelmat saadaan asianmukaisesti korjattua.

Kosteus- ja homeongelmat ovat syrjdytymisriski. Jos
omaisuus ja terveys ovat menneet ja niskassa on velka-
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taakka, voi olla hyvin vaikeaa niahda tilanteessa toivoa ja
tulevaisuutta. Téstd syystd vertaistuki on korvaamatonta,
silléd useimmiten vain toinen saman kokenut voi ymmaértaa
pohjia mydten, kuinka vaikea tilanne on.

Monesti sairastunut tarvitsee my0s ammattiapua jaksa-
misen ja toivon ylldpitdmiseksi ja kokonaistilanteen trau-
maattisuuden vuoksi. Vihan ja katkeroitumisen vaara on
suuri, eivéitkd masennusoireet ja itsemurha-ajatukset ole
harvinaisia. Toimintakyky saattaa olla selkeésti alentunut
ja paitoksenteko vaikeaa. Laheisten ja hoitohenkilokun-
nan onkin ensiarvoisen tirkedd ilmaista myd&tdtuntoa ja
toiveikasta asennetta

Kriisiavun saaminen edesauttaa tilanteen purkautumista ja
estdd traumatisoitumista. Sisdilmasairaan kriisiterapia voi
perustua esim. psykodynaamiseen tai ratkaisukeskeiseen
lahestymistapaan. Tarvittaessa hoitoa voidaan jatkaa pit-
kalla terapialla.

Trauman hoito

”Silloin kun on aivan paniikissa eikd saa mistdan
apua, niin se on melko traumatisoivaa, kun ei voi
luottaa kehenk&én.”

—nainen 37 v

”Toivoisi ettd olisi mieluummin joku aivokasvain
tai syopa. Sais ees papereihin merkinnén... Porukka
tajuais, ettd on oikeesti kipee.”

—nainen 35 v

”Mennyt luotto ldédkéreihin, en luota yhtidin
mihink&4n mitd ne sanoo... Kévin psykiatrilla ja
psykologilla ja ne yritti mulle ettd oot ihan sekasin, ja
antoi mulle ladkkeitd. Vedin ne vessanpontostd alas.”
—tyttd 16 v

Asiakkaalle, jolla on pitkittynyt ja monia eldmén osa-
alueita koskeva kriisi, tarjotaan mahdollisuus traumate-
rapiaan. Pitkittynyt kriisi tarkoittaa usein ldhes kaikkien
eldmén osa-alueiden pitkéaikaista jarkkymistd ja perus-
turvallisuuden romahtamista. Moni sisdilmasairas elda
vuosia keskelld akuuttia, perustavanlaatuista kriisid. Té-
hin voi liittyd mm. kodittomuutta, vakavia kiputiloja ja
elimiston vaurioitumista, taloudellista ahdinkoa ja tdydel-
listd toimeentulottomuutta seké tyd- ja opiskelumahdolli-
suuksien katkeamista. Moni joutuu eristdytymééin sosiaa-
lisesti sekd sairauden tuomien rajoitteiden etti sosiaalisen
ympdriston ymmarryksen puutteen vuoksi.

Akuutin tuen antaja voi olla esim. psykiatrinen sairaan-
hoitaja ja pidemmaén prosessin tuen antaja psykoterapeut-
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ti. Traumaterapian laajuuden tarve ja muoto arvioidaan
yksilollisesti.

Suomessa kompleksisen trauman hoidossa kéytetddn
usein kolmivaiheista mallia. Se sisdltdd vakauttamisen,
trauman késittelyvaiheen ja uudelleensuuntautumisvai-
heen. Hoidon viimeisessd vaiheessa suurimmat trauma-
muistot on késitelty, mikd luo mahdollisuuden suuntautua
nykyhetkeen. Tavoitteena on toimintakyvyn paraneminen.

Traumaattiset tapahtumat voivat késittelemattomina jaada
mieleen muistoina ja kehon aistimuksina. [lman kehon ja
mielen kokonaisvaltaista integroitumista on vaikea péadsta
hyviin tuloksiin kuntoutumispolulla.

Vakavasti sisdilmasairaat ovat verranneet tilannettaan
mm. sotapakolaisuuteen, kidutukseen sekd jatkuvan hen-
kisen ja fyysisen vikivallan alla eldmiseen.

Erityispiirteind sisdilmasairaiden traumaattisissa tapahtu-
missa on avunsaannin mahdottomuus, ongelman olemas-
saolon tyrmédminen viranomaistahoilla ja potilaiden ndy-
ryyttdminen. Sisdilmasairas kokee usein apua hakiessaan
mielenterveyttd murentavaa vastustusta. Moni hakee apua
muutaman kerran, mutta jéttda usein avun hakemisen, sil-
14 ei halua tulla tieten tahtoen asettua satutettavaksi. TAima
on erityisen kuormittava tekija sisdilmasairauksissa ja ai-
heuttaa luottamuksen menetyksen ja yksinjddmisen tuntei-
ta. Etenkin pitkdén jatkuessaan nima kokemukset vaativat
ammattitaitoisen ihmisen tukea ja purkua ajan kanssa.

”Ongelmavyyhtini on ollut liian suuri kenenkdin
késitettdviksi. Laheisten, viranomaisten tai
ladkireiden. Eldn eldmii, joka on liian omituista
kuulla tai ymmaértad. Olen oppinut, ettei omaa
todellisuutta kannata kertoa. Se tyrméitiin, siitd
tehdddn vitsi tai sitd ei vain kuulla. On jarkevimpaa
kehittdd selked, rajattu rooli, jonka avulla yrittda
pysyéa hengissid. Olen sisdilmasairauden takia
rahaton, tyoton ja koditon. Selviytydkseni 10ydén
tdmén roolini avulla nukkumapaikkoja ja saan edes
minimaalista taloudellista apua tilanteeseeni. Tieddn,
ettd jos romahdan, minut luokitellaan psyykeltdni
hiiriintyneeksi. Vasymykseni menetyksiin tulkittaisiin
psyykkiseksi epdmaardisyydeksi tai heikkoudeksi,

el normaaleiksi reaktioiksi. Siksi kerdédn aina kaikki
voimani kohtaamisiin, toimin niissé kuulijan ehdoilla
ja selvidn taas hetken eteenpéin. Varaa voimien
loppumiseen ei ole.”

—nainen 27 v

” Avunhaku tai median seuraaminen aiheuttaa vain
mielen sdpileitd, kun kuulee, ettd Thomeongelma’ ei



aiheuta pysyvid vaurioita ja ettd timé on hysteriaa.
Keskityn pérjadmisessa sisddnpdin, ja koetan selvitd
paivittdisestd eldmaistd ja kivuista ajattelematta ja
kokoamalla kaikki voimani selvidmisen ympdérille.”
—mies 42 v

Vuosien padttymdton avunhakukierre voi olla traumati-
soivaa, mutta lisdksi altistuminen toksiineille rasittaa eli-
mistdd, etenkin hermostoa ja ajattelutoimintaa. Thminen
voi olla kokonaisvaltaisesti kriisissd. Osalla sairastuneista
keskushermosto siirtyy ylikierroksille altistusten, pitkdin
jatkuvan kiputilan ja kokonaisvaltaisen stressin seurauk-
sena. Monella keho on vésynyt, uupunut ja toimimaton.
Moni sisdilmasta sairastunut karsii esimerkiksi lihasten
toimintavaikeuksista, kroonisesta kivusta, invalidisoivista
neurologisista oireista ja lihasspasmeista. Vyyhdin pur-
kaminen vaatii asiantuntevaa ammattiapua. Talloin esi-
merkiksi psykofyysistd fysioterapiaa voidaan hyodyntdd
kehon ja mielen hoidossa.

Kriisiapu ja traumaterapia —
M toteuttajat
»

Psykoterapeutti toteuttaa kriisiavun ja traumaterapian.

<!/, Kiriisiapu ja traumaterapia —
- Z  kehitystarpeet

=
Sisdilmasairauksiin liittyvien erityispiirteiden vuoksi tar-
vitaan psykoterapeuttien tdydennyskoulutusta tematiik-
kaan. Koulutuksen toteutus voidaan hoitaa mm. kokemus-
asiantuntijoiden avulla.
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7. MONIAMMATILLISEN
JAKSON VASTUUALUEIDEN
KEHITYSTARPEET

Moniammatillista hoitoa ja avun tarjoamista voidaan to-
teuttaa jo nyt esimerkiksi moniammatillisten kuntoutus-
tutkimuspoliklinikoiden tai tydvoiman palvelukeskusten
tarjoamana. Kannattaa kuitenkin arvioida, milld tavoin
jarjestelmid voidaan uudistaa ja kehittdd huomioimaan
sisdilmasairaat merkittdvana potilasryhména. Tarvitaan-
ko esimerkiksi kokonainen koordinoidun hoidon ja kun-
toutuksen jarjestelmd ja siithen liittyvid yksikoitd? Yksi
vaihtoehto voi olla esimerkiksi ympéristosairaiden ja mo-
nisairaiden hoitoon erikoistunut keskus, jolla on valmiuk-
sia toteuttaa monialaista aihepiiriin erikoistunutta hoitoa
koordinoituna kokonaisuutena. Kaikkiin monialaista hoi-
toa tarjoaviin keskuksiin, my6s nykyisessa jéarjestelméssa,
tarvitaan terveydenhuoltohenkildkuntaa, jolla on osaamis-
ta ymparistoterveydestéd ja kliinisestd ympéristoladketie-
teestd. Tarvitaan nykyistd monialaisempaa ladketieteen ja
kuntoutuksen osaamista seké néihin erikoistuneita erityis-
palveluja.

7.1. SEURANTA JA YLLAPITO

Seuranta on keskeinen osa sisdilmasairastuneen kuntou-
tusta ja tyOllistymistd. Vaiheiden 14 tarkoituksena on
tukea sisdilmasairaan itsendistd selvidmistd ja vakauttaa
tilanne tasolle, jossa palveluiden tarve on védhentynyt.
Néiden toimien toimivuutta seurataan ja dokumentoidaan.

Toimintakyvyn ja tyokyvyn kohentuminen on monesti hi-
das prosessi, jossa takapakitkin ovat yleisid. Sisdilmasta
sairastuneen osalta tulee ottaa huomioon, ettd toiminta-
kykyyn vaikuttaa monia tekijoitd ja palasten asettuminen
paikalleen vie runsaasti aikaa. Tasapainon saavuttaminen
vaatii usein paljon yrittdmistd, vaihtoehtojen kokeilemis-
ta, rddtélointid, yhteistyotd ja tukea.

Yllattavat muutokset ymparistotekijoissi voivat romuttaa
kertaalleen saavutetun ratkaisun. Tdmén vuoksi asiakkaal-
le tarjotaan mahdollisuus palata avun piiriin, jos tilanne
muuttuu, esimerkiksi jos asiakas jdid uudestaan sisdilma-
kodittomaksi kotona tapahtuneen vesivahingon tai muun
ymparistoolosuhteiden muutoksen vuoksi.

7.2. PROSESSIN VASTUUNJAKO -
TARVITAAN ASIAKASVASTAAVA

Valmiita rooleja ja vastuutahoja ei sisdilmasairaan tilan-
teen hoitamiseen télld hetkelld ole. Tama johtaa siihen, ettd
sisdilmasairastunut joutuu usein loppumattomaan avunha-
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kukierteeseen. Epdinhimillinen ja kallis kierre jatkuu, jos
apua hakeva sisdilmasairas asiakas ohjataan eteenpdin il-
man tarkkaa esiselvitystd mahdollisesta tulevasta avusta.

Ratkaisukeskeisessd toiminnassa tunnistajan tehtivd on
ohjata sisdilmasairas soveltuvan tahon pariin saamaan
apua: ensiapua, neuvontaa, tarkempaa tilannekartoitus-
ta ja apua soveltuvan toimintaympériston radtaloinnissa.
Tunnistaja voi my0s tarjota ensiapua ja neuvontaa itse, ja
ohjata potilaan sen jilkeen eteenpdin kartoitusjaksolle.

Jarkeva toimintatapa on hyddyntdd koordinoijaa. Esi-
merkiksi terveysasemille ja tyoterveyshuoltoon voidaan
nimetd sisdilmasairaiden tilanteiden kartoittamiseen ja
koordinointiin erikoistunut henkild, asiakasvastaava tai
palveluohjaaja. Han voi olla esimerkiksi muitakin moni-
sairastavuudesta karsivid kohtaava toimintaterapeutti tai
aihepiiriin perehtynyt sairaanhoitaja. Tydparina voi tarvit-
taessa toimia aihepiirié tunteva ladkéri.

Palveluohjaaja tai asiakasvastaava ottaa tilanteen haltuun.
Hén vastaa ensiavun ja neuvonnan tarjoamisesta seké ti-
lanteen ja avuntarpeen kartoituksen kdynnistdmisesta.

Koordinoiva henkilé voi hyodyntii mm. seuraavien
ammattiryhmien osaamista ja palveluja:

+ asiantunteva ladkéri
* toimintaterapeutti
« ammatillisen kuntoutuksen ohjaaja
* kriisipalvelut
+ erikoissairaanhoito
+ tyShygieenikko/muu ymparistotekijoita
tunteva palveluntarjoaja
* sosiaaliohjaaja, sosiaalityontekijd, sosiaalitoimi
 yhteis6pedagogi
* koulukuraattori
* sairaanhoitaja/terveydenhoitaja
+ yksityiset palveluntarjoajat.
Neuvonnan ja tiedon tarjoamisessa voi hyodyntai
esimerkiksi seuraavia tahoja:
* tietopankit (mm. Hometalkoot rakennusten
ongelmiin liittyen)
» Hengitysliiton korjausneuvonta ja Asumisterveysliitto
(niin ikddn rakennuksen ongelmat)
» Homepakolaiset ry, Hengitysliitto, Terve Sisdilma ry,
Hajuste- ja kemikaaliyliherkét ry (sisdilmasairaudet
ja niihin liittyva tieto).
Vertaistukea voi saada monien jirjestdjen kautta. Téllaisia
ovat esimerkiksi Hengitysliitto, Terve Sisdilma ry, Home
Sweet Home -keskusteluryhmé ja muut sosiaalisen medi-
an vertaisryhmét yleisesti sisdilmasairaille. Liséksi Asu-
misterveysliiton vertaisryhmét sopivat hyvin rakennusten



saneerausprosesseja lapikayville.

Aina ei ole selvdd, mikd taho voi tarjota sopivaa apua.
Sisdilmasairaiden kaikkiin ongelmiin ei ole vastuutahoja
ja soveltuvaa palvelutarjontaa. Esimerkiksi asunnottoman
sisdilmasairaan kohdalla tulee selvittdd, kuka kunnassa
vastaa sisdilmasairaiden asunto-ongelmista, ja ohjata sai-
rastunut téllaisen henkilon pariin.

Asiakasta ei tule ohjata eteenpdin, jos epdilee, ettd hin
joutuu jatkossa ohjatuksi edelleen seuraavalle taholle.
Tallainen kierre katkaistaan a) varmistamalla avun saata-
vuus seuraavalla tasolla ja b) pitdmélld monialaista apua
tarvitseva sairastunut koordinoidun avun piirissé.

Tyo- ja opiskelupaikoilla tarvittavia jérjestelyjd koordi-
noivan henkilon tehtdva on huolehtia, ettd tieto muutostar-
peista ja tilanteesta siirtyy eteenpdin ja sairastunut henkild
saa esimerkiksi tydjérjestelyjen tarpeesta lausunnon, jotta
ratkaisut saadaan toteutettua. Tyo- ja opiskelupaikoilla ti-
lanteen ratkaisuissa voidaan hyodyntdd Homepakolaiset
ry:n oppaita Sisdilmasairas tyopaikalla ja Sisdilmasairaus
ja opiskelu.

Jos tilanne on erityisen mutkikas, on syyté arvioida, ohja-
taanko asiakas moniammatillisen avun tarjoamiseen eri-
koistuneeseen yksikkoon. Téllainen voi olla esimerkiksi
kuntoutustutkimuspoliklinikka, tydvoiman palvelukeskus
tai tulevaisuudessa mahdollisesti sisdilmapoliklinikoil-
le/moniammatillista apua tarjoaville ympéristdsairaille
suunnattu poliklinikka, joiden perustamista on suunnitel-
tu. Moniammatillisen avun piiriin voidaan ohjata myos
kartoitusjakson jilkeen, jos ensiapu, neuvonta ja toimin-
taympariston toteutusapu eivit ole ratkaisseet ongelmia.

Tarkeintd on, ettd potilas ei jdd avutta, vaan pidetdédn sel-
kedsti huolta, ettd tilanne on aina jonkin tahon vastuulla.
Tadma on erityisen olennaista muutostilanteissa, kuten tyo-
paikkaa vaihtaessa, uudelleenkoulutukseen siirryttiessa
tai tyottoméksi jaddessd. Tdllaisia murrosvaiheita siséil-
masairailla on keskiméérdistd useammin.

EHDOTUS ROOLIEN JAKAUTUMISESTA PROSESSISSA

1. ONGELMAN
TUNNISTAMINEN

2. ENSIAPU

ASIAKASVASTAAVA

Esim. terveysasemalle nimetty
asiakasvastaava, tyoterveyslaékari,

koululaakari
TUNNISTAJA - 1
=i KAYTANNON RATKAISUJEN
i TOTEUTUSVASTAAVA
Terveyden- : TS o
hoito, Esim. rehtori, tyépaikan esimies,
te-palvelut oma te-virkailija
sosiaalitoimi

TOTEUTTAJAT

Esim. resurssiopettaja, ympéristésai-
raan tilapalvelu, ravintoneuvoja,

3. TILANTEEN KARTOITTAMINEN

JA KAYTANNON TOIMET

4. YKSILOLLINEN ONGELMANRATKAISU -
KOORDINOITU MONIALAINEN HOITO

MONIAMMATTILLISEN
JAKSON KOORDINOIJA

Koordinoiva henkild moniammatillista
tukea tarjoavassa keskuksessa
Esim. kuntotutkimuspoliklinikka/
tyévoiman palvelukeskus

TOTEUTTAJAT

Esim. Toimintaterapeutti, ymparistosai-
raan tilapalvelu, traumaterapeutti,
avustaja, altisteneuvoja, siséilma-
asiantuntija, ammatillisen kuntoutuksen
ohjaaja, ravitsemusneuvoja

g

siséilma-asiantuntija, sairaanhoitaja

SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN 55



Mallia voidaan toteuttaa jo nyt, mutta jatkossa tarvitaan
tiettyjd uusia toimenkuvia avainkohtiin. N&itd ovat erityi-
sesti:

Altisteneuvoja

Altisteneuvoja on henkild, joka tuntee kemialliset, biolo-
giset, fysikaaliset ja sosiaaliset ympaéristdtekijdt sekd osaa
selvittdd ndiden esiintymistd ja vaikutusta asiakkaan toi-
mintakykyyn ja koordinoida mahdollisesti monialaistakin
selvitystyOtd. Altisteneuvoja tuntee ratkaisuja erilaisten
ympdristotekijoiden aiheuttamiin ongelmiin. Altisteneu-
vojan tydn tavoitteena on sellaisen toiminta- ja tydympé-
riston rakentaminen, jossa kukin asiakas selvidd mahdolli-
simman toimintakykyisena.

Sisdilmasairaan tilapalvelu

Sisdilmasairaan tilapalvelu on palvelu, joka tuntee sisil-
masairaiden asunto-/tydtila-/opintotilaongelmia ja niiden
ratkaisumahdollisuuksia. Palvelu auttaa jarjestiméén so-
veltuvia véistotiloja ja hdtimajoitusta. Tekee yhteistyotd
sisdilmasairaille soveltuvan rakennustuotannon ja muiden
aihepiirin palveluntarjoajien kanssa.

Tyopaikkayhteistyo/
tyopaikkakuntoutus

Moniammatillisen kuntoutuksen oleellinen osa on ty6-
paikan/oppilaitoksen kanssa tehtivd tyOympériston jér-
jestdmiseen pohjautuva yhteistyd. Tdma tyd on pitkalti
vuorovaikutukseen pohjautuvaa. Vastuuhenkilond toimii
esimerkiksi lisdkoulutettu aihepiirid tunteva toimintatera-
peutti.
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PAHKINANKUORESSA:
SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN

* Varhaisella tunnistamisella ja puuttumisella voidaan ehkéistd sisdilmasairaan terveydentilan ja tilanteen
pahentuminen: voidaan tarjota sairastuneelle neuvontaa tilanteeseen, kartoittaa ongelmakohdat ja
eliminoida riskitekijoitd elinympéristosta.

» Keskeistd on katsoa sairastuneen tilannetta yksilollisesti ja miettid yhdessé, voidaanko tilanne ratkaista
muokkaamalla toimintaymparistod vai tarvitaanko koordinoidumpaa moniammatillista apua.

+ Kiriisiytyneen ja kroonistuneen tilanteen ratkaiseminen vaatii yleensd moniammatillisen tiimin tukea
ja koordinointia.

+ Talld hetkelld varsinaisia sisdilmasairaiden hoitoon erikoistuneita, moniammatillista apua tarjoavia
keskuksia ei ole. Monialaista apua tarvitseva sisdilmasairas ohjataan esimerkiksi tydvoiman palvelu-
keskukseen, kuntoutustutkimuspoliklinikalle tai muuhun monialaista palvelua tarjoavaan keskukseen.

» Hoidossa tulee toistaiseksi ldhted siitd, ettd kaikki sisdilmasairaita kohtaavat tahot toimivat ratkaisuhakuisesti
ja edistévit tilannetta omassa roolissaan, vaikka nimettyjd vastuutahoja ja -henkilditi ei ole. Tama julkaisu
on laadittu tdhdn tarkoitukseen eri tahojen avuksi.

* Huomioimalla sisdilmasairaat kattavasti eri alojen palvelutarjonnassa kunkin toimijan roolit alkavat
véhitellen selkiytyd. Aktiivista kehitystyota tarvitaan, jotta pidemmalld aikavélilld saadaan luotua
toimiva hoitopolku ja selked vastuuroolitus sisdilmasairaiden toimintakyvyn tukemiseksi.
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OSA lll

TOTEUTUS -
KAYTANNON ESIMERKKI

8. RATKAISUMALLI
KAYTANNOSSA

Luvussa 8 kdydadn ldpi ratkaisumallin vaiheita esimerkin
kautta.

Esimerkki kertoo 40-vuotiaan sisdilmasta sairastuneen
Marian kuntoutumispolusta. Marian tapauksessa avun
saaminen on epdonnistunut sairauden 1. ja 2. vakavuus-
asteilla. Siksi sairastuminen on edennyt asteelle 3, jossa
hénen avuntarpeensa on jo monialaista ja pitkdaikaista.
Tilanne on tilla hetkelld hyvin tyypillinen.

Eri toimijoiden, kuten l4ddkéreiden ja viranomaisten roo-
lit Marian prosessissa ovat olleet sattumanvaraisia, silld
viralliset ratkaisumallit ja vastuuroolit puuttuvat sisdilma-
sairaustilanteissa vield Suomesta. Marian tapaus kuitenkin
osoittaa, ettd soveltuvan avun tarjoaminen on mahdollista,
kun moni taho yhdessi ryhtyy toimimaan ratkaisuhakui-
sesti ja tilanteelle 10ytyy ratkaisuja koordinoiva taho.

Tyokyvyttoméksi ajautuneen Marian kohdalla on 1dhdetty
toimimaan edelld osassa II kuvatun ratkaisumallin mukai-
sesti. Prosessissa on saavutettu hankalasta tilanteesta huo-
limatta my0nteisid lopputuloksia.

Tilanteen eteneminen télle vakavauusasteelle (3. asteen
sisdilmasairas) olisi kuitenkin voitu ehkiistd selkedmmal-
14 puuttumisella sairauden aiemmissa vaiheissa (1. ja 2.
asteen sisdilmasairas). Talloin toimenpiteiden tarve olisi
ollut huomattavasti rajatumpaa.
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Lyhyesti Mariasta

Marialla on yliopistotasoinen koulutustausta ja usean
vuoden ty6kokemus omalta alaltaan. Maria altistui siséil-
maongelmille jo peruskoulussa ja jatko-opintojen aikana.
Opiskeluaikana oli selkedd 1. asteen oireilua. Ensimmai-
selld tyopaikallaan Maria altistui erityisen vakaville sisiil-
maongelmille heti valmistumisensa jilkeen n. 25-vuotiaa-
na, jolloin tilanne paheni ratkaisevasti.

13 vuotta myShemmin, 38-vuotiaana, Maria oli tyokyvy-
ton, hyvin sairas ja vailla pysyvia asuntoa, jossa kykeni-
si asumaan ilman vakavia sisdilman aiheuttamia oireita.
Sairastuminen oli edennyt asteelle, jossa elimistossd oli
pysyvid vaurioita. Marialle oli puhjennut useita liitdn-
niissairauksia, ja hin kdrsi mm. suolisto- ja keuhkovau-
rioista. Marian oireet olivat vakavia hénen altistuessaan
sisdilmaongelmille: hén reagoi hyvin herkésti sekéd kos-
teusvaurioihin ettd moniin kemikaaleihin. Sisdilmaltaan
ongelmattomassa tilassa Marian terveys kohentui, ja hén
olisi vield ollut osatydkykyinen, mutta ongelmana oli til-
laisen tilan 16ytdminen.

Téssa tilanteessa Maria pédsi avun piiriin. Kuntoutustutki-
muspoliklinikan ja moniammatillisen tyéryhmén tuen an-
sioista Maria tyollistyi haastavasta tilanteesta huolimatta.
Tadma tapahtui moniammatillisen tuen, soveltuvan tyojér-
jestelyn ja asiantuntevan terveydenhoidon ja muiden tuki-
toimien avulla. Marian tarpeisiin sopivan asunnon puute
estdd kuitenkin tilanteen vakautumisen.

Seuraavassa kuvaamme tarkemmin tapahtumia ja toimia
sairauden asteilla 1, 2 ja 3.



ASTE 1: EPAONNISTUNEET RATKAISUT

Ajanjakson pituus: noin 4 vuotta

Maria altistui tyOpaikallaan vakaville sisdilmaongelmille
25-vuotiaana. Maria sairasti jatkuvasti poskiontelotuleh-
duksia, keuhkoputkentulehduksia ja virtsatietulehduksia.
Myohemmin Maria kérsi voimakkaasta paansérysta ja vé-
symyksesta.

Marian avuntarve asteella 1:
¢ Oireilun tunnistaminen

» Terveellinen ty6-/opiskelutila (terveellisen
tilan méaritelma: terveellinen véestotasolla)

Miti toimenpiteiti tehtiin?

« Ei toimenpiteitd

Tuottivatko toimenpiteet tulosta?

» Eij, silld toimenpiteita ei tehty.

Missé epédonnistuttiin?

1. Tunnistaminen: Maria kévi kolmen vuoden aikana
noin 80 kertaa tyoterveysldédkérin ja -hoitajien vastaan-
otolla, oli toistuvasti sairauslomalla ja sai ldhetteitd mo-
nenlaisiin laboratoriokokeisiin ja rontgentutkimuksiin.
Marian jatkuvalle ja koko ajan voimistuvalle oireilulle ei
16ytynyt selitystd. Oireita ei myoskddan yhdistetty sisdil-
maongelmiin. Maria itse epdili sisdilmaa mahdolliseksi
selittdviaksi tekijaksi, mutta tyopaikalla ongelmat kiellet-
tiin jarjestelmaéllisesti. Vuosia my6hemmin rakennus ase-
tettiin kdyttokieltoon vakavien sisdilmaongelmien vuoksi
ja on nyt purettu.

2. Kartoitus ja kiiytinnon ratkaisut: Marian tarvitsemia
toimenpiteitd ei tehty, silld sisdilmaongelmiin ei uskottu
eikd terveyshaittaa tunnistettu. Ratkaisuja olisivat voineet
olla esim. tilan vaihto, osittainen etdty0 tai muu altistumi-
sen katkaisu tyOpaikalla.

3. Koordinointi: Tyo6tilojen vaihto tai tyojérjestelyjen
raétélointi olisi vaatinut lddkarintodistuksen, jota Maria ei
saanut. Tilannetta ei koordinoinut kukaan.

Koska Maria ei saanut tarvitsemaansa apua ollessaan
sisdilmasairauden asteella 1., altistuminen jatkui ja
hénen sairautensa paheni vihitellen asteelle 2.

ASTE 2: EPAONNISTUNEET JA
ONNISTUNEET RATKAISUT

Ajanjakson pituus: noin 4 vuotta

29-vuotiaana Marian oirekuva on kroonistunut. Oireet
ovat aiempaa moninaisempia ja vakavampia. Tyopaikalla
selvidminen on hankalaa ja sairastuminen on aiheuttanut
asunto-ongelmia.

Marian avuntarve asteella 2:

* Sairauden tunnistaminen

* Vastuuhenkild (asiakasvastaava)
+ Tarvittava ladketieteellinen apu
+ Altisteneuvonta

» Tyopaikkaratkaisut

* Asuntotilanteen ratkaiseminen

* Asunto- ja tydtilaratkaisuissa: Sisdilmaltaan keskiméaa
rdistd terveellisempi tila, joka on tehty sisdilmasairaille
soveltuvan rakentamisen yleisten periaatteiden
mukaisesti44.

Miti toimenpiteiti tehtiin?

Oireiden yhteys sisdilmaan tunnistettiin. Tyoterveysladka-
rin koordinoimana toteutettiin tydtilajérjestelyjd tydpai-
kalla.

Tuottivatko toimenpiteet tulosta?

Kéaytdnnon toimenpiteet tydpaikalla eivét olleet riittavia.
Maria joutui tyottomaksi.

Asiakasvastaava puuttui, mika oli ratkaiseva ongelma. Ti-
lanteessa olisi tarvittu koordinointia ja ohjaamista moni-
ammatilliseen hoitoon, kun tilanne ei tyopaikalla ratken-
nut. Nyt Maria putosi pois avun piiristé.
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Missé epédonnistuttiin ja missi
onnistuttiin?

1. Tunnistaminen: Terveysongelmien ja sairauspoissa-
olojen kasautuessa Maria péési sellaisen lddkérin vastaan-
otolle, joka yhdisti oireet sisdilmaongelmiin. Tiedostami-
nen alkoi: Maria alkoi itse tunnistaa, mistd sairastelussa
on kyse. Terveydentila koheni, kun hén véltti oleskelua
sisdilmaongelmaisissa rakennuksissa. Tdmén seurauksena
Maria sai ladkariltd lausunnon ja suosituksen vélttdd on-
gelmarakennuksia.

Maria voi huonosti tyopaikalla ollessaan, ja hinelld oli
jatkuvia sairauspoissaoloja. Hén oli ehtinyt sairastua niin
vakavasti, ettd hinelld oli ongelmia hyvin monissa tiloissa
sisdilman epédpuhtauksien ja muiden ymparistdtekijoiden
vuoksi. Téstd syystd my0s asunnon 16ytdminen oli hanka-
laa, ja Maria etsikin sopivaa kotia tiiviisti usean vuoden
ajan. Han muutti useita kymmenié kertoja ja asui useissa
véliaikaismajoituksissa, nukkui aina ikkunat auki ja mo-
nesti parvekkeella. N4illa ratkaisuilla oireet pysyivit sie-
dettédvind, mutta pysyvéa kotia ei 10ytynyt.

Tyopaikalla Marian keuhkot tulehtuivat, ja hénelld todet-
tiin pitkdn tutkimusjakson jalkeen vaikea-asteinen astma
ja alveoliittiepdily. Maria oireili jatkuvalla kuumeilul-
la, vasymykselld ja niveloireilla, minka liséksi hén kérsi
kovista mahakivuista. Oireet helpottivat vapaapdivini ja
sairauslomilla. Asiantunteva tyoterveysldékéri tunnisti oi-
reilun johtuvan sisdilmatekijoista.

Ladkarin neuvosta alettiin tydpaikalla kokeilla tilanvaih-
toa. Tehtiin tilarddtdldinteja ja useita kokeiluja vaihtoeh-
toisiin tyOpisteisiin, jotka eivit kuitenkaan auttaneet. Laa-
kari huolestui altistumisen ja oireilun pitkittymisesté. Lo-
pulta Maria irtisanoutui tydstddn sairaana ja uupuneena.

2. Kaytinnon ratkaisut (tyopaikkajarjestelyt omalla tyo-
paikalla): Maria oli toipumista edistivilla sairaslomalla
usean kuukauden ajan, minké jélkeen jarjestettiin kolmi-
kantaneuvottelu lddkérin, tyonantajan ja Marian kesken.
Neuvottelu jarjestettiin lddkédrin aloitteesta. Palaverissa
keskusteltiin Marian tyOssa jatkamisesta. TyOnantaja ker-
toi korjaustoimenpiteistd, joita tyopaikalla oli tehty, ja
vahvisti, ettd heiddn puoleltaan oli toistaiseksi tehty kaik-
ki voitava. Maria teki kokeiluja tyopaikalle, mutta oireilu
alkoi vélittomasti. Ladkari totesi, etteivdt korjaustoimen-
piteet olleet riittdvid Marian terveydelle, ja terveyssyisti
kielsi Mariaa tyoskentelemaistd kyseisissé tyotiloissa.

Tybnantajalla ei ollut tarjota toisia tyétiloja, eiké tydonku-
vaa voinut siirtdé taysin etityoksi, joten ainoaksi mahdol-
lisuudeksi Marialle jdi irtisanoutuminen virastaan.

3. Monialaisen kuntoutuksen tarve: Tilanteesta puuttui
henkild, joka olisi kartoittanut Marian kokonaistilannetta.
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Monialaisen kuntoutuksen tarve ei tullut esiin. Kéytdnnon
toimenpiteind tyopaikalla tehtiin kaikki voitava tilanteen
ratkaisemiseksi. Koska se ei kuitenkaan riittdnyt, Maria
olisi tdssd vaiheessa tarvinnut kokonaisvaltaista, moniam-
matillista apua. Niin ongelmavyyhti olisi otettu haltuun:
asunto-ongelmien ratkaiseminen, uuden soveltuvan tyo-
paikan etsiminen ja asiantuntevan ladketieteellisen avun
koordinoiminen. Maria olisi myds tarvinnut apua sen
tunnistamiseen, millaisia tekijoitd hdnen tulee vilttda.
Hinelle oli kehittynyt monenlaisia herkkyyksid. Tassa
esimerkiksi altisteneuvonnasta olisi ollut suuri apu. Maria
kuitenkin putosi vastuuhenkilon (mallissa asiakasvastaa-
va) puuttuessa tyhjan péélle.

Marian oli mahdoton 16ytdd terveydelleen sopivaa tyo-
paikkaa ja asuntoa. Hén kiersi tyOpaikasta toiseen ja irti-
sanoutui aina uuden tyopaikan osoittautuessa hinen terve-
ydelleen sopimattomaksi.

Maria ei saanut tarvitsemaansa apua, ja hiinen tilan-
teensa luisui vihitellen sairauden vakavuusasteelle 3.

ASTE 3: ONNISTUNEITA JA
PUUTTEELLISIA RATKAISUJA

Ajanjakson pituus: noin 4 vuotta

Marialle madrdttiin irtisanoutumisen jélkeen karenssi
tydvoimatoimiston tyonhaussa. Syyni oli oma irtisanou-
tuminen tyGtehtivistd. Maria yritti seuraavien vuosien ai-
kana aloittaa useammassa tyOpisteessd. Lisdaltistuminen
jatkui edelleen. Terveys oli kuitenkin mennyt altistumisen
jatkumisen vuoksi entistd huonommaksi, ja oireilu sisiil-
malle alkoi usein vélittdmaisti ja johti vakaviin oireisiin ja
pitkiin toipumisjaksoihin. Herkistyminen paheni entises-
tddn. Tdma johti useampaan irtisanoutumiseen. Marialla
ei edelleenkién ollut asuntoa. Tilanne alkoi olla kriittinen
jaksamisen suhteen.

Marian avuntarve asteella 3:
+ Koordinoitu moniammatillinen apu
* Asuntotilanteen ratkaiseminen (Erityisen altisteeton



asunto: yksilollisten tarpeiden mukaan raataloity
toteutus)
* Traumaterapia, sopeutumisvalmennus, apuvélineet ym.

muut monialaisen avun osa-alueet (ratkaisumallin
vaihe 4).

Mitéi toimenpiteita tehtiin?

* Tunnistaja ldhetti Marian moniammatillisen tuen
piiriin, jossa toteutettiin useita toimenpiteita.

Tuottivatko toimenpiteet tulosta?

* Moniammatillisen tiimin tuen johdosta Maria
tydllistyi osa-aikaisesti.

» Maria sai asiantuntevaa lddketieteellistd apua,
mika auttoi sairauksien hallinnassa.

* Marian jaksaminen kohentui saadun tuen ansiosta.

* Asuntotilanteeseen ei ollut saatavilla apua. Koditto

muus on kriittinen tekijd, minka vuoksi tilanne ei
ole kestévilld pohjalla.

Missé onnistuttiin ja miké jii ratkaisematta?

1. Tunnistaja (Moniammatillisen kuntoutustarpeen tun-
nistaminen): Lopulta yksityinen keuhkosairauksien eri-
koislddkiri tunnisti Marian kokonaistilan haastavaksi.
Hén totesi Marian tilanteen, terveydentilan ja toiminta-
kyvyn heikoiksi ja ty6llistymisen ilman kokonaisvaltaista
apua mahdottomaksi ja kirjoitti ldhetteen kuntoutustutki-
muspoliklinikalle.

Maria péési kuntoutustutkimuspoliklinikan asiakkaaksi.
Alkukartoituksessa (jossa olivat mukana lddkari, psyko-
logi ja sosiaalityontekijéd) todettiin, ettd ilman kuntoutta-
via aputoimia Marian on mahdoton ponnistaa tydeldméén.
Terveys ja voimavarat olivat heikentyneet niin paljon. Toi-
meentulon turvaamiseksi ndhtiin yhdeksi vaihtoehdoksi
elakkeen hakeminen. Kartoitusta tekevd ryhma néki tilan-
teessa kuitenkin kuntoutumisen mahdollisuuden, ja Maria
padsi moniammatillisen tiimin autettavaksi.

2. Moniammatillisen jakson koordinointi: Asiakkuuden
aikana kuntoutustutkimuspoliklinikka koordinoi Marian
tilannetta. Marian tutkimuksia muilla poliklinikoilla koor-
dinoitiin yhdestd paikasta ja pidettiin moniammatillisia
palavereja Marian terveydentilasta ja tulevasta kuntoutuk-
sesta. Maria kévi psykologin vastaanotolla késitteleméssa
hankalaa eldméntilannettaan ja oli myds yhteydessd mo-
niammatillisen tiimin sosiaalityontekijadn. Naiden perus-
teella Marian tilanteesta kirjoitettiin lausunto ja paitettiin
yrittdd tyollistymistd uudelleen tydkokeilun kautta. Maria

ohjattiin erikoissairaanhoitoon ja myéhemmin myds psy-
kiatrin kautta traumaterapiaan.

Marialle myonnettiin apuvélineeksi raitisilmakypéra.
Apuvilineen turvin Maria pystyi nukkumaan 6itdén osas-
sa kokeilemiaan asuntoja, jotka eivit muutoin olisi tarjon-
neet hinelle yosijaa.

Marialle myonnettiin ravintoterapiaa, silld hénelle oli
puhjennut useita ruoka-aineallergioita ja intoleransseja.
Ravitsemusterapian avulla ravintoasiat pantiin kuntoon.
Téma helpotti Marian tilannetta huomattavasti.

Altisteneuvonnassa kartoitettiin yksityiskohtaisesti eri-
tyyppisid oireita aiheuttavia tekijoitd osittain oirepdivakir-
jan avulla. Marialle tehtiin myos laboratoriokokeita, joi-
den avulla l6ydettiin spesifeja herkkyyksid erityyppisille
ymparistotekijoille, kuten akrylaattiallergia. Néin saatiin
selkeyttd, mitka tekijét heikensivit yleiskuntoa jatkuvasti.
Niiden eliminointi kohensi Marian yleisvointia huomatta-
vasti. Maria sai my0s lahetteen fysioterapiaan ja sai koko-
naisvaltaisen hoidon tueksi lampohoitoa ja rentoutumis-
harjoitteita.

Koordinoijan kdytossé ei ollut palveluntarjoajaa asuntoti-
lanteen jarjestdmiseksi. Asunto-ongelmaa ei siksi paasty
ratkaisemaan, mutta Maria sai tukea jaksaakseen asunnot-
tomuuden kanssa.

Marian terveydentilalle ja voimavaroille sopivan tydtilan
ja tyotehtavien loytdminen oli haastavaa. Tdmén vuoksi
vakuutusyhtié mahdollisti Marialle asiakkuuden ammatil-
liseen kuntoutukseen. Prosessin aikana selkiytyi, millaisia
tyotehtdvid hdn voisi tulevaisuudessa tehdd ja millaiset
taas ovat terveysrajoitteiden vuoksi poissuljettuja. Maria
totesi pystyvinséd péadosin etdtyond tehtdviin asiantuntija-
tehtéviin, ja ainakin téssi kuntoutumisen vaiheessa puoli-
paivéiseen tyohon.

3. Kéytinnon ratkaisut: Marian vakuutusyhtié mahdol-
listi Marialle tyokokeilun padasiassa etityona tehtdvaan
asiantuntijatyohon. Tyokokeilussa tydtuntiméaérd oli 50 %
tydajasta. TyOnantaja varmisti, ettd huolimatta tilanteesta
tyonteko onnistui hyvin. Marian voimavarat eivét kuiten-
kaan olleet tyokokeilun pédttyessa vield riittdvasti palautu-
neet, ja tilanne oli edelleen epdvakaa. Ladkarinlausunnon
perusteella kokeilua jatkettiin vield tydvalmennuksena.

Tamén jalkeen Maria tyollistyi puolipdiviisesti tydval-
mennuspaikkaansa. Tyovalmennus oli molemmin puolin
tarked mahdollisuus. Tydvalmennettava voi testata mah-
dollisuuttaan, kykyjdén ja voimavarojaan tydskennelld
kyseisessd tyOpaikassa ja tyonantaja voi taloudellisesti
riskittomaisti testata toimintakykyrajoitteisen valmennet-
tavan sopivuutta tyotehtaviin.

SISAILMASAIRAAN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN 61



Kokonaisvaltaisen tuen avulla Maria on kuntoutunut osa-
tyokykyiseksi. Hénen terveydentilansa on kohentunut
huomattavasti.

4. Kriittinen piste — asunnon puute: Kokopiiviisen
tyon vastaanottaminen ei ole Marialle mahdollista, sil-
14 hén ei ole 16ytanyt terveydelleen sopivaa kotia. Tdma
epasdannodllinen ja haastava eldmaéntilanne ei mahdollista
kokopéivityon tekemistid. Maria joutuu etsimdin sopivaa
kotia jatkuvasti, mikd on seké taloudellisesti ettd henki-
sesti haastavaa. Marian tilanne on asunnon puutteen vuok-
si arvioitu traumatisoivaksi, stressaavaksi ja pitkalla téh-
taimella toimintakykya ja jaksamista uhkaavaksi.

Jotta tyokykyd voitaisiin nostaa, olisi ensisijaista, ettd
Maria 16ytéisi terveydelleen sopivan kodin. Ladkéri arvi-
oi, ettd kun asunto-ongelma ratkeaisi, Maria olisi mahdol-
lisesti vield kykeneva kokopéiviaty6hon tai vihintdankin
nykyinen tilanne pysyisi vankalla pohjalla.

PAHKINANKUORESSA:
VIIVASTYNYTKIN PUUTTUMINEN KANNATTI

* Marian kohdalla vakava sairastuminen ja tilanteen kriisiytyminen olisi ollut ehkdistdvissa,
jos vastuuroolit olisivat toimineet ajoissa.

* Marian prosessi osoittaa silti, ettd mydhéinenkin puuttuminen ja kuntouttaminen kannattaa.
Kun moniammatillinen kuntoutus ja vastuuroolit saatiin toimimaan, ndinkin hankalasta tilanteesta
voitiin kuntoutua puolipdivatdihin.
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LOPPUSANAT

Tama ratkaisumalli on laadittu tilanteeseen, jossa ohjeita, malleja ja vakiintuneita
toimintatapoja sisdilmasairaiden auttamiseksi ei ole. My0s vastuuroolit, sisdilma-
sairaille soveltuvat hoitojérjestelmaét ja hoitolaitokset puuttuvat. Néistd syistd mallin
laatiminen oli erityisen haastavaa: mallia tulisi voida hyodyntdd hyvin erilaisilla ta-
hoilla, eri toimenkuvissa ja merkittdvdd muutosvaihetta lapikdyvéssa terveyden- ja
sosiaalihuoltojirjestelmissé seké nyt ettd muutosten jilkeen.

Ratkaisumalli on laadittu sellaiseksi, ettd sitd voidaan kéyttaad raatdloiden ja sovel-
taen hyvin erilaisissa kiytdnnon tilanteissa. Toivomme mallin auttavan oman roolin
hahmottamisessa osana kokonaiskuvaa ja antavan tietoa seké vilineitd sisdilmasai-
rauksiin liittyvien ongelmatilanteiden ratkaisemiseen kaikille aihepiirin kanssa tyds-
kenteleville toimenkuvasta riippumatta.

Jérjestelmien tasolla toivomme, ettd ratkaisumalli toimii apuna sisdilmasairaille toi-
mivien ratkaisujen kehittdmistydssa.

Toivomme, ettd timén julkaisun avulla voi kdynnistya pitkdjanteinen ja monialainen
keskustelu siitd, kuinka sisdilmasairaiden integroiminen avun ja tuen piiriin voidaan
toteuttaa mahdollisimman tuloksekkaasti.
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Tama opus tarjoaa uudenlaisia ratkaisuja sisailmakeskusteluun.
Naiden kansien valista |0ydat jasenneltya tietoa sisailmasairaan
avuntarpeesta ja saat valineita sisadilmasairaan toimintakyvyn
tukemiseen sairauden eri vakavuusasteilla.

Julkaisussa eritelladn myos kehitystarpeita taman asiakasryhman
huomioimiseen niin kaytanndn tydssa kuin jarjestelmienkin tasolla.

Ratkaisukeskeinen julkaisu on suunnattu kaikille, jotka kohtaavat
tydssaan sisailmasairaita tai toimivat kehitys- ja paattajatehtavissa
aihepiiriin liittyen.

Antoisia lukuhetkia!

HOMEPAKOLAISET ry
Ratkaisuja Sisailmasairaille -projekti
www.homepakolaiset.fi



