HOMEPAKOLAISET

SUOMI, MEILLA ON ONGELMA

Sisailmamyrkkyjen sairastuttamat jaavit vaille peruspalveluja

Homepakolaiset ry:n kannanottopyynnot ETENE:lle

Homepakolaiset ry pyytaa ETENE:Itd kannanottoa sisidilmasta sairastuneiden tilanteesta
Suomessa. Erilaiset kosteusvaurioaltisteet aiheuttavat monia eri sairauksia ja oireita. Tama
kannanottopyynto on tehty painottaen niiti sisdilmasta sairastuneita, jotka eivit kirsi
keuhkosairauksista. Tamé ihmisryhmai on vailla virallista tunnustusta, aputoimia ja oikeusturvaa.
Ryhma pitai sisidlliin mm. monikemikaalioireyhtymiiin sairastuneet (MCS eli Multiple Chemical
Sensitivity) ja ryhmén muita kosteusvaurioaltistuksen laukaisemia pitkiaikaissairauksia.

Sisdilmasta sairastuneista etenkin monikemikaalioireyhtymaiin sairastuneet ovat vaikeassa
tilanteessa, silli sairaus vaikeuttaa huomattavasti sopivan asunnon ja tyopaikan loytamista seki
asioiden hoitamista. Tata sairautta, kuten monia muitakaan sisdilman aiheuttamia sairauksia, ei
Suomessa tunnusteta, ts. niille ei ole olemassa diagnoosinumeroa. Sairastuneita ei tutkita heilli
ilmenevien oireiden pohjalta. Paasaantoisesti yritetiin loytia tai poissulkea astma ja allergiat, ja
jos ndita ei loydy, tutkimukset lopetetaan. Osa sairastuneista ei edes piase tutkimuksiin. Niin ollen
sairastuneet jaavit vaille diagnoosia, hoitoa seké tukitoimia.

Pyydimme ETENE:Itd kannanottoa seuraaviin kysymyksiin:

Kun terveydenhuolto ei Suomessa tunne MCS:44, eikd asian huomioimiseksi ole Suomessa
viranomaisohjeistuksia, et MCS:44 mydskdin oteta huomioon sairaalahoidon suunnittelussa ja sen
toteuttamisessa, kun hoidetaan MCS-sairaiden mahdollisia muita sairauksia. Siten sairaalaympériston eri
altisteet voivat sairaalahoidon aikana aiheuttaa MCS-sairaille vaikeita fyysisié oireita, jotka pahimmillaan
voivat pahentaa potilaan herkistymisté jopa pysyvésti.

1. Pyydimme ETENE:Iti kannanottoa siihen, onko MCS-sairaiden altistaminen
sairaalahoidossa mainituille altisteille ja MCS-sairauden huomiotta jittiiminen
sairaalahoidon aikana, eettisesti oikein? Toteutuuko tissi asiassa potilaan oikeus
hyviin hoitoon?

Lukuisten kansainvilisten tutkimusten mukaan kemikaaliherkkyydessa on kyse mittavasta
kansanterveysongelmasta, joka myds yleistyy jatkuvasti koskettaen entistd nuorempia, nykyéén myos
lapsia. Kuitenkaan l4dkireitd ei Suomessa kouluteta tunnistamaan kemikaaliherkkyyttd (ja MCS:44)

ja liittdmaan sitd ympéristoaltisteisiin (esim. sisétilassa oleviin altisteisiin) ja sen myoti ohjeistamaan
potilaita altisteiden valttdmisen tirkeydesti. Sen sijaan l4édkarit yleisesti ohjaavat oireilevia potilaita
takaisin altistumaan ja/tai olemaan vélittimaitti oireistaan, vaikka monissa kansainviélisissd tutkimuksissa
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todetaan, ettd altisteita tdytyy vélttdd. Esim. Espanjan sosiaali- ja terveysministerion selvitys MCS:std
(Documento de consenso 2011) korostaa, ettd oireilun mahdollisimman aikainen tunnistaminen
terveydenhuollossa on tirkedi, jotta oireilun voimistuminen ja kroonistuminen voitaisiin ehkéista.

2. Pyydimme ETENE:Itd kannanottoa siihen, onko eettisesti oikein, etti ladikireita ei
kouluteta tunnistamaan timin mittakaavan terveysongelmaa, vaan etta liakirit sen
seurauksena yleisesti ohjaavat oireilevia potilaita takaisin altistumaan ja/tai olemaan
valittimitti oireistaan, vaikka se voi edistii sairauden voimistumista ja kroonistumista
MCS:ksi ja pahimmillaan jopa johtaa potilaiden ajautumiseen tyokyvyttomyyteen?
Toteutuvatko tissi asiassa a) ammattihenkiloston hyva ammattitaito ja
b) potilaan oikeus hyviin hoitoon?

Suomen perustuslaki takaa oikeuden ithmisarvoiseen eldméin, johon kuuluu sisétila, jossa olla.
Sosiaalihuoltolaki edellyttdd antamaan asumispalveluja henkil6lle, joka erityisestd syysti tarvitsee apua
tai tukea asunnon tai asumisensa jérjestimisessi. Kuitenkaan vakavasti MCS-sairaat eivit saa apua
miltdén viranomaistaholta, vaikka olisivat joutuneet sairautensa pakottamana kodittomiksi, kun eivit
lukuisista yrityksistddn huolimatta ole onnistuneet 16ytiméén sisdilmaltaan riittdvan hyvai (ts. riittdvan
altisteetonta) asuntoa, jossa eivit saisi vaikeita oireita.

3. Pyydimme ETENE:Iti kannanottoa siihen, onko eettisesti oikein, etti Suomessa on
kasvava joukko sisdilmasta (ja/tai kemikaaleista) sairastuneita, jotka ovat jaineet
sosiaaliturvan ja toimeentulon ulkopuolelle ja jotka sairauden pakottamana joutuvat
asumaan epiinhimillisissi oloissa (esim. teltassa ympérivuotisesti), koska mikiin
viranomaistaho ei huomioi timin ihmisryhmiin olemassaoloa ja avunpyyntoja?
Toteutuvatko tissi asiassa oikeudenmukaisuus ja ihmisarvon kunnioittaminen?
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Taustatietoa

“Huono sisdilma on maamme suurimpia ympdristoterveysriskejd.”

“Sairaaloiden ja terveyskeskusten sisdilman laatu potilaiden kannalta tarkastellen Laissa potilaan
asemasta ja oikeuksista (1992/7835) sdddetddn, ettd potilaalla on oikeus laadultaan hyvddn terveyden-
Jja sairaanhoitoon. Hyvd laatu ei voi toteutua, jos hoitoympdristossd on kosteusvaurioiden aiheuttamia
homeongelmia.”

Lahde: Kosteusvaurioista ja muista sisdilmaongelmista henkilostolle aiheutuvien terveyshaittojen ehkéisysta ja
ongelmatilanteiden késittelystd 2010

Taustaa sisdilmaongelmista

Ympiristoministerion kosteus- ja hometalkoot -toimenpideohjelman mukaan arviolta jopa 600 000 -

800 000 suomalaista altistuu péivittidin kosteusvaurioista aiheutuville epdpuhtauksille (Pirinen 2010).
Saman ldhteen mukaan 15-20 %:ssa rakennuksista home uhkaa kéyttdjien terveyttd. Kerrostaloissa n. 60
%:ssa on kosteusvaurioita tai niiden jalkid (Koivisto et al, 1996). Pientaloissa kosteusvaurioiden osuus

on yli 80 % ja korjaus- tai tarkastamistarvetta 55 %:ssa rakennuksista (Partanen et al, 1994). Saarelan
mukaan kosteusvaurioita esiintyy yli puolessa Suomen kouluista, vaikeita ja laajoja vaurioita on noin
joka viidennessé koulussa (Saarela et al. 2005). Opetusalan Ammattijarjeston tuoreen selvityksen mukaan
sisdilmaongelmia esiintyi opetusalan henkiloston tai vanhempien ilmoittamina viimeisen kahden vuoden
aikana 66 % pdaivikoteja, peruskouluja ja lukioita (Opetusalan sisdilmaselvitys 2012).

Altistumista kosteusvaurioille voi tapahtua niin kodeissa, paivikodeissa, kouluissa kuin tydpaikoillakin.
Sisdilman laatuun vaikuttavat myos materiaalipddstot, joita tuottavat esim. rakennus- ja pintamateriaalit.
Kosteus ja mikrobitoiminta kithdyttdvit materiaalipddstdjd ja ndiden vaikutuksesta sisdilmaan voi
haihtua suuriakin pitoisuuksia yhdisteitd, joita materiaaleista ei suotuisissa olosuhteissa haihdu. Lisdksi
sisdilman laatuun vaikuttavat sisitilassa kédytettivat monet eri kemikaalit (pesu- ja puhdistusaineet,
desinfiointiaineet, hajusteet jne). Kemikaalien kéytto (ja siten niille altistuminen my®0s lasten tiarkeissi
kehitysvaiheissa) on lisddntynyt viime vuosikymmenind merkittavéasti.

Sisdilman eri altisteet voivat atheuttaa monia eri sairauksia ja oireita. Home- ja kosteusvaurioihin
liitettyjd sairauksia ja oireita ovat mm. hengitystiesairaudet, allergiat, pahoinvointi (oksentelu,
ripuli), krooninen visymysoireyhtymai, verenvuodot, paanséirky, neurologiset oireet, muistihdiriot,
keskittymiskyvyn puute ja nivelreuma (Sisdilmayhdistys 2008). Oireilun on havaittu korreloivan
sisdilman toksisuuden kanssa (Salin et al. 2012).

Tuoreen tutkimuksen (Mikkola ym. 2012) mukaan yksi kosteusvauriomikrobien vaikutusmekanismi
thmiselimistoon on mikrobien tuottamien peptidien aiheuttamien ionikanavien kautta. Vieraspeptidit
muodostavat ionikanavia solujen mitokondrioiden kalvostoille ja aiheuttavat siten kalvojannitteen
menetyksen, joka tuhoaa mitokondrioita, solujen energiatehtaita, ja lopulta myos koko solun.

Naita solumyrkyllisid vieraspeptideji tuottaa kosteusvaurioituneissa materiaaleissa yleisesti

kasvava Trichoderma-suvun homesieni. Ndiden ionikanavien potentiaaliset vaikutukset voivat
liittyd solukuolemaan: mitokondriot ja ionikanavat ovat tarkeédssd roolissa ohjatun solukuoleman
kdynnistdmisessd ja ohjelmoidun solukuoleman héiriintyminen ihmiselimistdssé voi johtaa esim.
syOpédn, sekd hermostollisiin ja autoimmuunisairauksiin.
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Huomioiden sen, ettd lapset voivat altistua sisdilmaongelmille my6s paivikodeissa, voi julkisissa
rakennuksissa tapahtuva terveydelle haitallinen altistuminen jatkua lapsen ja nuoren koko kehityskaaren
ajan. Lapsuudessa tapahtuva homealtistuminen on liitetty myos lapsen dlykkyysosamééran negatiiviseen
kehitykseen ja altistumisajan pidentyessi on havaittu AO:n aleneman suuruuden kasvavan (Jedrychowski
et al. 2011). Jotkut homeet tuottavat myrkyllisida mykotoksiineja, joille altistuminen on liitetty

haitallisiin terveysvaikutuksiin, kuten esim. neurologisiin vaurioihin (Karunasena et al. 2010). Lasten
oppimis- ja kehityshéiriot ovat viime vuosikymmenind lisddntyneet merkittdvasti. Samalla niyttd
ympdéristoaltisteiden yhteydestd ndiden hdirididen kehittymiseen on jatkuvasti lisdantynyt (Gilbert 2008).
Altistumisen seurauksena osa ithmisistd my0s herkistyy pysyvasti.

Taustaa kemikaaliherkkyydesti

Kemikaaliherkkyys on ei-allergiavilitteistd herkistymisté altisteille, joita ovat esim. kosteusvaurion
synnyttdmat kemikaalit, materiaalipdédstot, VOC-kemikaalit (esim. hajusteet ja vastaavanlaiset

yhdisteet). Kemikaaliherkistyneiden yleisimpid oireita ovat mm. hengitystieoireet, keskittymisvaikeudet,
muistivaikeudet, visymys, uupuminen ja padnsarky (Gibson ja Vogel 2009; Caress ja Steinemann 2003).
Talloin esim. koulujen ja oppilaitosten sisdilman laadulla (kosteusongelmat, materiaalipaéstot, hajusteet)
on merkitysta erityisesti (kemikaali)herkistyneiden oppilaiden oppimistuloksiin, koulutydssd jaksamiseen
ja sairauspoissaoloihin. Muutoinkin elinympéristdmme voimakas kemikalisoituminen vaikuttaa monin
tavoin kemikaaliherkistyneiden elimiin sekd opiskelu-, tyo- ja uramahdollisuuksiin.

Kemikaaliherkistyneiden oireet vaihtelevat lievistd vakaviin. Kemikaaliherkkyyden vakavampi,
krooninen muoto on MCS eli monikemikaaliherkkyys/monikemikaalioireyhtymd. MCS on
ympdristOsairaus, jossa jo pienen pitoisuuden altistus useille eri ympéristoaltisteille aiheuttaa voimakkaita
oireita, kuten esim. hengitysvaikeuksia, verenkiertohdiriditd, migreenid ja neurologisia oireita. Monien
tutkimusten mukaan yleisimmét oireet ovat keskushermosto-oireita (esim. Gibson ja Vogel 2009; Pall
2009). Nykytiedon mukaan kyse on myrkkyjen aiheuttamasta elimiston vierasaineiden aineenvaihdunnan
ja antioksidanttitoiminnasta vastaavien entsyymien toiminnan hairiintymisesté sairastuneilla, mika
ilmenee mm. muutoksina elimistdn hapetus- ja pelkistystilassa ja sytokiinien méaérissa (De Luca et al
2011; Pall 2009). Sairastuneilla on elimistdssdédn matala-asteinen krooninen tulehdustila. MCS -potilailla
on loydetty tilastollisesti merkittdvid muutoksia mm. seuraavissa veriarvoissa: punasolujen katalaasin ja
glutationi-S-transferaasin aktiivisuus, plasman hapettunut ja pelkistynyt glutationi, plasman nitriitti- ja
nitraattitasot, punasolujen kalvojen rasvahappoprofiili seka tietyt sytokiinit kuten interferoni-gamma,
interleukiini-10 ja PDGFbb (verihiutaleperdinen kasvutekijd). Néitd muutoksia on esitetty myos MCS:n
diagnoosiperusteiksi (De Luca et al 2011).

MCS:n syntyminen on lukuisten tutkimusten mukaan liitetty kosteus- / homevaurioaltistumiseen ja/
tai kemikaalialtistumiseen (esim. Genuis 2010; Pall 2009). Siten esim. pitkédaikainen kosteusvaurioille
(sisdilmamyrkyille) altistuminen altistaa myds MCS:n kehittymiselle, kemikaaliherkkyys on toisin
sanoen kosteusvaurioaltistumisen jilkitauti. Se puhkeaa noin puolelle sisdilmasairastuneista (Valtonen
2012).

Suomessa MCS:lle ei ole diagnoosinumeroa toisin kuin esim. Saksassa, Itdvallassa ja Japanissa.

MCS ja sen vaikutukset

Kemikaaliherkkyyden ja sen vakavamman kroonisen muodon MCS:n mittakaavasta on olemassa useita
tutkimuksia. USAlainen tutkimus (Caress ja Steinemann 2003) osoittaa, ettd Atlantan metropolialueella
suoritetusta satunnaisotannasta oli 1,8 % menettényt tydpaikkansa MCS:n vuoksi. Kaikkiaan 12,6

% koko otannasta sai oireita kemikaaleista ja 4 %:lla oli vaikeuksia kidydd normaalisti kaupoissa
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herkistymisensa takia. Tanskalainen tutkimus (Berg et al. 2008) osoittaa, ettd suur-Kodpenhaminan
alueella suoritetusta satunnaisotannasta oli 0,8 % menettanyt tyopaikkansa tai koulutuspaikkansa
kemikaalioireilun vuoksi ja 0,4 % koko otannasta oli sairautensa vuoksi pysyvisti tyokyvyttoména.
Kaikkiaan 27 % otannasta sai oireita kemikaaleista ja 3,7 %:lla herkistyminen vaikutti kauppojen
valintaan. Review-artikkelissa (Genuis 2010) on katselmoitu useita eri maissa tehtyjéd vastaavasta
mittakaavasta raportoivia tutkimuksia. Suomessa MCS:n yleisyytti ei ole tutkittu.

MCS yleistyy jatkuvasti. Monet tutkimukset (esim. Genuis 2010; De Luca et al. 2010) kirjoittavat, ettd
kemikaaliherkistyneiden sekd MCS:één sairastuneiden mééra kasvaa jatkuvasti ja ettd sairastuneiden
joukossa on kasvavassa méérin myos lapsia. Uusimmat tutkimukset kirjoittavat jo sairastuneiden mairin
eksponentiaalisesta kasvusta (De Luca et al. 2011). Siten lukuisten kansainvélisten tutkimusten mukaan
kyseessd on voimakkaasti kasvava kansanterveysongelma.

MCS-potilailta on tehty lukuisia laédketieteellisid 10ydoksid, joista muutamia tutkimuksia esimerkkeina.
De Luca et al. (2010 ja 2011) osoittaa, ettd MCS:ssd on kyse fyysisistd vaurioista, mm. elimiston
puolustusjdrjestelmin vakavista ja monimuotoisista toimintahdiriodistd, jotka ovat mitattavissa. Orriols et
al. (2009) mukaan terveille turvallista pitoisuutta vastaava kemikaalialtistus aiheuttaa muutoksia MCS-
potilaiden aivotoiminnassa, mikd viittaa sairauden neurogeeniseen alkuperddn. Kimata (2004) osoittaa,
ettd tietyt neuropeptidit ja hermokasvutekijd ovat MCS-potilailla koholla, ja jotka edelleen merkittavésti
kohoavat matalan pitoisuuden VOC-altistuksen jidlkeen. Hermokasvutekijin kohoaminen kertoo
hermostovauriosta, jota kasvutekija pyrkii korjaamaan.

Alan johtavia tutkijoita oleva ruotsalainen professori Eva Millqvist on todennut, ettd kyseessi on
elimiston reaktio kemikaaleille ja ettd ongelman mittakaava tulevaisuudessa yhd vain kasvaa (Millqvist
2010). Review-artikkelit (De Luca et al. 2011; Genuis 2010; Pall 2009) tekevit lisdd yhteenvetoa
lukuisista fysiologisista 10ydoksisté, joita MCS-sairailta on tehty.

Espanjan sosiaali- ja terveysministerion MCS:sté julkaiseman laajan selvityksen (Documento de
consenso 2011) mukaan oireilun mahdollisimman aikainen tunnistaminen terveydenhuollossa on
tarkedd, jotta oireilun voimistuminen ja kroonistuminen voitaisiin ehk&istd. Selvityksen viittaamien
tutkimusten mukaan tehokkain (ja ainoa) toimiva hoito on altisteiden vélttiminen. Siten todetaan, etté
ty0- ja asuinympdristot tulee sopeuttaa altisteiden valttdimisen mahdollistamiseksi. Jos oireiluun ei
reagoida ajoissa ja oikealla tavalla ja sairaus pédédsee krooniseksi (MCS), silld on mittavat vaikutukset
sairastuneiden elaméén. Selvityksen viittaamien monien tutkimusten mukaan MCS:114 on suurempi
vaikutus potilaiden eldménlaatuun kuin muilla kroonisilla sairauksilla tai vammoilla. Liséksi huomattava
prosenttiosuus MCS-sairaista ajautuu selvityksen mukaan tyokyvyttdmyyteen.

Suomessa MCS:n olemassaoloa sairautena ei ole virallisesti tunnustettu, eikd ladkéreitd kouluteta
tunnistamaan siti. Siten terveydenhuolto ei osaa tunnistaa oireilua ja/tai liittdd sitd ymparistoaltisteisiin/
sisdilmaongelmiin. Niin ollen oireilun voimistumista ja kroonistumista MCS:ksi ei Suomessa ehkaista,
kuten ei myoskdan ehkdisti potilaiden ajautumista tyokyvyttomyyteen. Tama tarkoittaa sité, ettd
ehkaistivissd oleva yleistyvé sairaus lisdd tyokyvyttomyyttd ja syrjdytymista.

Kun terveydenhuolto ei osaa tunnistaa oireilua/sairautta, aiheuttaa se terveydenhuollolle myos
huomattavia kustannuksia. Kustannuksia syntyy, kun terveydenhuoltojarjestelmé yrittdd selvitd potilaista,
jotka ovat véérin diagnosoituja ja virheellisesti hoidettuja. Kanadalaisen selvityksen (Kassirer ja
Sandiford 2000) mukaan ympéristosairaudet (MCS ja sen kaltaiset sairaudet) aiheuttavat Kanadassa
arviolta yli miljardi dollaria véltettidvissd olevia terveydenhoitokustannuksia joka vuosi. Saman
selvityksen mukaan ndma sairaudet johtavat Kanadassa arviolta jopa yli kymmeneen miljardiin dollariin
menetettynd tuottavuutena vuosittain ja maksavat siten yhteiskunnalle valtavasti myds menetettyind
verotuloina.
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Koska MCS-sairaat saavat vaikeita oireita jo pienistd pitoisuuksista ympéristoaltisteita (esim.
kosteusvaurion synnyttimat kemikaalit, VOC-kemikaalit), voi MCS aiheuttaa merkittidvid seurauksia
sairastuneiden eldmiin. Niitd seurauksia ovat mm. toimeentulon ja tyo- tai opiskelupaikan menetys,
taloudellinen romahdus (sdéstdjen ja omaisuuden menetys), sosiaalinen eristdytyminen ja jopa
kodittomuus, koska sisdilmaltaan MCS:lle soveltuvia asuntoja voi olla erittdin vaikea 10ytda (esim.
Gibson ja Vogel 2009; Kassirer ja Sandiford 2000). Tutkimusten mukaan 67-77 % tutkituista MCS-
potilaista on joutunut luopumaan tydpaikastaan sairautensa vuoksi ja 66 % on joutunut asumaan erittdin
epétavallisissa oloissa, kuten esim. autossa tai teltassa jossain sairautensa vaiheessa, osan potilaista
joutuessa asumaan tillaisissa oloissa jatkuvasti (Gibson ja Vogel 2009; Gibson et al. 1996).

Huolimatta MCS:n aiheuttamista merkittdvistd vaikutuksista sairastuneiden eldméiin, eivit MCS-sairaat
saa yhteiskunnalta apua, eikd sairastuneille ole sosiaaliturvaa, koska terveydenhuolto ja sosiaalitoimi
eivit tunne MCS:n olemassaoloa. Kun MCS-sairaat eivét missddn vaiheessa saa yhteiskunnalta apua
esim. sairautensa aiheuttamiin ongelmiin, ajaa se sairastuneet helposti kierteeseen, jonka lopputulos

on yhteiskunnalle lopulta erittdin kallis eli mm. koulutettujen ja tyohaluisten nuorten ajautuminen
tyokyvyttomyyteen ja syrjdytymiseen. Nykyisellddn vaikeassakin tilanteessa olevat sairastuneet jadvit
vaille yhteiskunnan apua tai tukea, eivitki heiddn kohdallaan toteudu samat perustuslailliset oikeudet
kuin muilla kansalaisilla.

Tanskan referenssin mukaan Suomessa on MCS:n takia jo noin 20 000 ihmistd pysyvésti tyokyvyttoméana
ja lahes 40 000 menetettyd tyo- tai koulutuspaikkaa (Berg et al. 2008). Saman referenssin mukaan
ldhemmas 200 000:11a suomalaisella kemikaaliherkistyminen vaikeuttaa arjesta selviytymisté. Lisdksi
monet tutkimukset siis kirjoittavat, ettd MCS:dén sairastuneiden méérd kasvaa jatkuvasti, jopa
eksponentiaalisesti, ja ettd sairastuneiden joukossa on kasvavassa midrin myos lapsia. Kyseesséd on

siis voimakkaasti kasvava, tyokyvyttomyyttd ja syrjdytymistd lisddva kansanterveysongelma, johon ei
kuitenkaan ole Suomessa reagoitu.

Reagoinnin tarpeesta MCS:4é4n on kirjoittanut mm. tyGterveyslaitoksen padjohtaja Harri Vainio (Tyd
Terveys Turvallisuus 2012). Hin mm. toteaa, ettd ongelma tulee tunnistaa tautiluokituksessa ja etti
sairastuneita ei saa jattdd yhteiskunnan suojaverkon ulkopuolelle. Liséksi Vainio toteaa, ettd aikaa ei

ole hukattavaksi. My0s professori Matti Hannuksela on kirjoittanut diagnoosinumeron tarpeesta jo
ICD-10:n yhteyteen (Hannuksela 2011). EU komission antamassa vastauksessa suomalaisten meppien
Satu Hassi, Ritkka Manner, Sirpa Pietikdinen ja Liisa Jaakonsaari jattiméén kirjalliseen kysymykseen
MCS:std (E-011169/2011) on komissio todennut, ettd myrkytykseen liittyvien sairauksien asiantuntijat
ovat ehdottaneet WHO:lle uuden ICD-koodin kédyttoonottoa kemikaaliherkkyydelle (MCS) (Dallin 2012).
Lisdksi Espanjan sosiaali- ja terveysministerion laajassa selvityksessd MCS:std (Documento de consenso
2011) kirjoitetaan MCS-diagnoosin tarpeesta ja siité, ettd MCS-diagnoosi tulee olla selkedsti merkittyna
potilashistoriaan. Kansallisen diagnoosin MCS:lle ovat virallistaneet mm. Saksa, Itdvalta ja Japani.

MCS ja masennus

Kelan tutkimusosaston raportin (Raitasalo ja Maaniemi 2011) mukaan nuorten ja nuorten aikuisten
masentumisen aiheuttamat sairauspoissaolot ja tyokyvyttdmyys ovat lisddntyneet koko 2000-luvun

ajan. Vuodesta 2004 vuoteen 2009 kasvoi 25-29 -vuotiaille miehille masennuksen vuoksi korvattujen
sairauspdivirahapdivien maird 69,3 %. Samanikadisilld naisilla ndiden vuosien vilinen kasvu oli 66,3 %.
Vuonna 2009 alle 30 vuotiaiden masennuksen vuoksi tyokyvyttomyyseldkkeelle siirtyneiden maarassa oli
kasvua vuodesta 2004 miesten osalta 60,5 % ja naisten osalta 42,1 %.

Koska kemikaaliherkkyys vaikeuttaa arjesta selviytymistd, kouluttautumista, tyontekoa ja sosiaalista
elamid, voi kemikaaliherkistyminen aiheuttaa my0s psyykkisid seuraamuksia. Esim. USA:lainen

Homepakolaiset ry:n kannanottopyynnot ETENE:Ile 23.11.2012 6/24



tutkimus (Caress ja Steinemann 2003) raportoi, ettd vain 1,4 %:lla kemikaaliherkistyneisti oli
masennusta, ahdistusta tai emotionaalisia ongelmia ennen herkistymistidén, mutta néitd ongelmia oli
kemikaaliherkistymisen seurauksena aiheutunut noin 40 %:1le herkistyneistd. Moni sisdilmasairastunut
tilastoituu vasten tahtoaan mielenterveystilastoihin, silld heidén oireitaan ei oteta vakavasti ja ne
tilastoidaan psyykkisind sairauksina. Téllaisia kokemuksia on suurella osalla sairastuneista joten
tilastollinen harha on oletettavasti merkittéva.

MCS:114 on monien tutkimusten mukaan suurempi vaikutus eldménlaatuun kuin muilla kroonisilla
sairauksilla tai vammoilla (Documento de consenso 2011). MCS voi sairauden vakavuudesta riippuen
aiheuttaa hyvinkin merkittdvid seurauksia sairastuneiden eliméén. Kuten aiemmin on todettu, niita
seurauksia voivat pahimmillaan olla mm. toimeentulon ja ty6- tai koulutuspaikan menetys, taloudellinen
romahdus (sdistdjen ja omaisuuden menetys), sosiaalinen eristiytyminen ja jopa kodittomuus, koska
sisdilmaltaan MCS:lle soveltuvia asuntoja voi olla erittdin vaikea 16ytdd. Tallaisilla elimanmuutoksilla on
vaikutuksensa myds MCS-sairaiden psyykkiseen hyvinvointiin. Esim. USA:lainen tutkimus (Gibson et al.
1996) toteaa, ettd MCS voi aiheuttaa vakavaa masennusta seké altistumisten kautta, ettd sekunddériseni
reaktiona MCS:n aiheuttaman eldmén pirstoutumisen ja ns. normaalielimén menettimisen kautta. MCS:n

osuutta masennuksen aiheuttajana on sivuttu monissa tieteellisissé julkaisuissa (esim. Genuis 2010; Pall
2009).

MCS on kansainvilisten tutkimusten mukaan voimakkaasti kasvava kansanterveysongelma ja
sairastuneiden joukossa on kasvavissa maérin myos lapsia (esim. Genuis 2010; De Luca et al. 2011). On
todennékoistd, ettd MCS on myds yksi merkittidva selittdjd yleistyvélle masentumiselle ja syrjdytymiselle.
Puuttumalla MCS:44 aiheuttaviin syihin, ehkdisemélld sithen sairastumista ja tukemalla jo sairastuneita,
ehkaistdisiin samalla lisdéntyvdd masentumista, tyokyvyttomyytté ja syrjdytymistd ja yhteiskunnalle
atheutuvien kulujen kumuloitumista.
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Liite 2

Sisailmasta sairastuneiden kokemuksia

Homepakolaiset ry on saanut runsaasti sairastuneiden kirjoittamia omakohtaisia kokemuksia siitd, kuinka
vaikeaa on eldd Suomessa sisdilmasta sairastuneena.

Tarinoita http://www.homepakolaiset.fi/tarinat.html

Téassd muutama esimerkki:

Vieras #99 13.4.2012

Ladkarind (mind itse ) voi sairastua homesairauteen. Jolloin joutuu toteamaan ettd meidén ld4kareiden
tieto homesairauksista on erittdin vihdinen. Psykiatrina voin sanoa etté fyysiset oireet eivit johdu
psyykkisistd syistd. Homesairaus johtaa kuitenkin monesti , seké kliinisen ja tutkimustiedon perusteella,
merkittdviin sekd fyysisiin ettd psyykkisiin sairauksiin. Kun epiilee sairastavansa homeesta johtuvia
oireita kannattaa ladkdrin vastaanotolla suoraan kysyé tutkivalta 1ddkariltd uskooko hidn homesairauden
olemassaoloon ja onko hédn valmis selvittdméén oireita myds mahdollisen homesairauden kannalta.

http://www.adressit.com/keskustelu/12896/start/75

Pari vuotta juoksin useilla eri 1ddkéreilld, mutta he eivét tienneet alkuunkaan, mikd on homman nimi.
Kaikki vain kehottivat olemaan vilittimétta koko oireiluista ja kertoivat, ettei siitd voinut olla haittaa.
Todellisuudessa kohdalleni oli osunut perdkkédin pari sisdilmaongelmaista asuntoa. Sen seurauksena
menetin niin terveyden, tyouran, kodin kuin toimeentulonkin. Herkistyin niin pahasti, etten ole enda
onnistunut edes asuntoa 10ytdméén, jonka sisdilmaa sietdisin. Siksi olen joutunut olemaan viimeisen
vuoden kodittomana. Kaikki viranomaistahot olen kiertdnyt 14pi yrittdessdni saada apua, mutta tilanteeni
el millekddn viranomaiselle tdssd maassa kuulu.

Tamai asia on Suomessa tabu ja sisdilmasairastuneet ovat modernin ajan leprasairaita. Meidét

halutaan vain pois silmisté, eikd kukaan halua meiddn olemassaolosta kuulla. Ja todellisuus on se, etti
sisdilmasairastuminen on tie rikkauksista ryysyihin. Itse menetin koko eldmini, rysédhdin yhteiskunnan
menestyneimmasté osasta kodittomaksi. Yhteiskuntakin menetti korkeasti koulutetun veronmaksajan
lahes 30 vuoden tyopanoksen. Miksi terveysviranomaiset, joiden tehtdvéna pitiisi olla kansalaisten
terveydestd huolehtiminen, vain ummistavat silménsi koko ongelmalta?

Kysyy mies vailla
tulevaisuutta

Jo lapsena altistuin 70-luvun rivitalossa, jossa kosteus oli pddssyt muovimaton alle ja sitd nostettaessa
sieltd tuli homeen haju. Minulla oli usein nendverenvuotoa. Asioista ei kuitenkaan silloin kai ajateltu
sen enempdd. Yli-asteen aikana olin koko ajan flunssassa ja poskiontelosairastelu alkoi. Yléd-aste onkin
ollut remontissa homeen takia. Nditd ovat sitten seuranneet muut homeiset opinahjot. Erddssd olimme
viimeinen ryhma opiskelijoita koska paikka meni remonttiin homeen takia. Olimme silloin kaikki koko

Homepakolaiset ry:n kannanottopyynnot ETENE:Ile 23.11.2012 10/24



ajan flunssaisia. Kun toisessa opiskelupaikassa sitten aloin saamaan kroonisempia oireita (olin taas koko
ajan flunssassa, hirvittdvin visynyt ja huurut tuntuivat vaikuttavan myds aivoihin, suolisto drtynyt seké
vatsa) sanottiin minulle silloin, ettd minulla on vain vaikeaa ja ettd mielenterveyteni on heikko.

Parissa seuraavassa asuinpaikassa aloin saamaan jo vaikeita hengitysoireita muiden oireiden liséksi.
Hengitysoireet onneksi 14hti pois kun muutin pois. Yleisesti oireet pahenivat 2002 ja sen jidlkeen olen
sairastellut todella suuren osan ajasta. Aina ei uskaltanut luottaa omaan tunteeseen ja kokemukseen etti
paikasta tiytyy lahted pois. Varsinkin jos se on tydpaikka. Lisdksi on aina inhottavaa ilmoittaa, etti en voi
kylailla laheisilla ihmisilld koska saan oireita heidian kodissaan. Sitdkin olen kuullut, ettd “tdlle diivalle
kun ei kelpaa mikadan”.

Ladkarilld olen ravannut, ja niinkuin olettaa saattaa on avunsaanti ollut todella vaikeaa. Mieheni on
joutunut eldttdmadn minua kun en ole pystynyt kdymain téissd enkd ole saanut mitidin tukia mistaan.
Kun on terveempid jaksoja eldmisséd tuhoutuu ne helposti muutaman tunnin vierailulla ja elamésta
tulee taas selviytymistd; jaksanko vield ennenkuin saan taas leviti ja miten krooniseksi oireet taas
kdyvit ennenkuin saan alkaa parantumaan. Koen ettd akupunktio on auttanut minua sekd kehon/
maksanpuhdistushoito, sekd lauluharjoitukset joita olen opiskellut.

Nyt olen onnellisesti raskaana viimeiselld kuulla. Kuitenkin huolestuttaa miten synnytys menee, silld
kaytyéni synnytyssairaalassa huomasin saavani sielld oireita. Synnytysosaston kerroksessa ilma ei
kuitenkaan tuntunut niin pahalta. Sielld ongelmaani suhtauduttiin asiallisesti ja sain kuulla etten ole
ensimmadinen oireileva. Tdma sairaala ei myoskdin ole pahimmasta paasti (Synnyttdédko kotona vai
sairaalassa?). Myos terveyskeskus jossa asioin on tdlld hetkelld remontissa homeen takia ja olinkin jo
vaihtanut toiseen. ...Olisipa edes terve sairaala jossa asioida!!!

Missd voi synnyttid homesairas, nainen 37 v, Helsinki

Olen 35-vuotias nainen. Minulla on hyvi koulutus, olen ahkera, sisukas ja tunnollinen tyontekija. Niilld
asioilla kun vain ei tunnu olevan mitédén merkitysta tdssd yhteiskunnassa, mikéli sattuu sairastumaan
tyOssddn vidrddn sairauteen. Siihen sairauteen, jota ei ole olemassa, joka jittdd pimedédn ilman apua,
tukea ja hoitoa.

Kymmenen vuoden aikana olen vaihtanut ldhes 10 tyOpaikkaa ja 20 asuntoa sisdilmaongelmien vuoksi.
Olen kiertdnyt 200 asuntoa, enké ole 10ytényt itselleni sopivaa. Olen saanut osakseni noyryyttavid
kohtaamisia, 1d4kdreiden, isdnnoitsijoiden, asiantuntijoiden ja tydnantajien taholta. Kymmenen vuoden
aikana olen kérsinyt lukemattomista tuskallisista oireista ympari kehoa. Minulle on puhjennut useita
lisdsairauksia ja autoimmuunisairauksia.

Kokemuksieni kanssa en ole yksin, oman taistelunsa kanssa sité kuitenkin on pohjattoman yksin.
En keksi turvattomampaa tilaa kuin tyopaikan menettdminen, asunnon menettdminen, terveyden

menettdminen, voimavarojen loppuminen.. tdmi kaikki ilman oikeaa diagnoosia ja hoitoa. Siihen
tilanteeseen l4dkarin naurahtava kommentti mielenvikaisuudesta vetdd melko hiljaiseksi.

Talla hetkelld nukun teltassa, olen ty6ton ja oireilen jatkuvasti. Siitd huolimatta, en aio luovuttaa. Aion
etsid omaa polkuani niin kauan kun voimavaroja riittdd. Vield en aio kaatua tdiméan kauheuden alle. Sithen

olen ihan liian arvokas.

Maria 35-vuotta
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Olen 29v sosionomi. Tieddn olevani tyOssdni hyvé, pienestd asti olen tiennyt, ettd kutsumukseni on auttaa
muita. Olin ehtinyt tehdé ty6tani pari vuotta kun sain méaéraaikaisen tyosuhteen kaupungilta. Sairastuin
parissa viikossa vanhassa toimistorakennuksessa: rintakipuja, huonovointisuutta, flunssaista oloa,
viiltdvad kipua imusolmukkeissa. Toimistolla ollessa kurkussa oli jatkuvasti ns. palan tunne, pikku hiljaa
nieleminen kdvi todella vaikeaksi. Kurkussa oli sitkedd limaa, korvat kutisi, silmét kuivui, kehoa pitkin
meni “kylmid véreitd” jatkuvasti, nend vuoti “vettd”, aivastelin, poskiontelot ja otsaontelot olivat todella
kipeit ja “paineistetut” tyopdivien jilkeen. Oloni oli ns. kokonaisvaltaisesti tulehtunut. Vahén vélid oli
joku kehon osa tulehtumassa mutta misséén testeissi ei kuitenkaan oikein tavoitettu mitdin.

Tydterveyshuollossa ei ensin otettu kuuleviin korviin, mutta kun tilanteeni jatkui, niin sieltikin alkoi tulla
neuvoja tyopaikan vaihtamisesta ja ladkari totesi, ettd en tule kaupungilta sellaista tydtilaa 16ytdmaan
jossa en oireilisi. Ajanmittaan oireeni pahenivat ja lisdéntyivit: Tuli nivelkipuja, jatkuvaa lampdilya ja
palelua, laihtumista, hiusten 18htod, ihottumaa, keuhkokipuja ja keuhkojen ja keuhkoputkien tulehduksia.

Tyonantaja ei reagoinut tarpeeksi pian eikd tarpeeksi voimakkain keinoin: tydtilaani vaihdeltiin

samassa toimistossa vaikka huomasin saavani oireita koko tilassa. Lopulta sain kolmikantaneuvottelun
tuloksena paperin, joka kielsi tydskentelyni toimistossa. TyOnantaja tarjosi minulle vaihtoehtona kaksia
sisdilmaongelmaisia tiloja, joista uudempiin sijoituin hetkeksi kunnes olin niin sairas, etten endé kyennyt
tyohon ollenkaan. Ehdotin tuon pitkén puolitoistavuotisen tydsuhteeni aikana monesti, ettd tydskentelisin
osittain kotoa mihin suhtauduttiin 14hinné huvittuneesti. Olisin ollut tdysin tyokykyinen vield tydsuhteen
alussa, ainoastaan tyopaikka sairastutti minut. Olisin voinut tavata asiakkaita vaihtoehtoisissa paikoissa
jne.

Nykypéivéni olen sairastunut useisiin ruoka-aineyliherkkyyksiin, jotka on varmistettu verikokein ettid on
edes jokin lista, jonka mukaan voin syddi. Oli pitkid aikoja kun en uskaltanut sy6da oikein mitddn koska
tuntui, ettd saan jatkuvasti anafylaktistyyppisid yliherkkyysreaktioita. Liséksi minulla on ns. MCS eli
monikemikaaliyliherkkyys.

En pysty endd tyohon koska saan oireita nyt jokapaikassa ja kosteusvaurioissa sosiaalialan tiloissa joita
on valtavasti en voi edes kuvitella oleilevani.

Ympdristolleni allerginen, 29-vuotias nainen, Vantaa

Homepakolainen

Eldkkeelle JOUDUIN sairauteni takia ja koska puhtaita tyotiloja ei K-SKS:sta 16ytynyt. Tyopaikkani
riskiluku on 5, joka tarkoittaa SIETAMATONTA riskid. Aikaisemmin minulla ei ole ollut allergioita/
astmaa eikd atopiataipumusta.

Oireilin jo useita vuosia ennen sairastumistani ja astman diagnosointia, oireilut rajoittuivat VAIN

JA AINOASTAAN TYOPAIKALLE. Oireet helpottuivat kotona vapailla ja lomilla. Elokuussa

2008 kesdlomalta paluuni jilkeen oireilu paheni entisestdéin huomattavasti ja siité lahtien olin ldhes
yhtdjaksoisesti sairaslomilla. Sairastumiseni jélkeen olen alkanut oireilla monille epdspesifeille aineille,
paikoille ja hajuille ym.

Miten oireilen:

yské/kohd, kdheys, yskidnpuuskat, hengen ahdistus, limaisuus, voimakas vdsymys (esim. ruokapdytién
nukahtelut), nenédn tukkosuus, nendverenvuoto, silmien kirvely, sekava péd (kuin imppaajalla), tunne kuin
péén sisdlld olisi litkaa tavaraa, rintakipu (kuin keuhkoputket olisi vereslihalla), en ymmarrd kuulemaani,
en 10ydé sanoja, muisti huonontunut huomattavasti, palelu, huimaus. Namé kaikki alkuun vain tydpéiviin
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liittyen. Ammattitautia ei ole (itse ja hoitavat lddkarit ovat eri mieltd)

Missé oireilen:

Virastot, kuten JKL:ssd, keskussairaala, Kela, verotoimisto, monet kaupat. Paikat, joissa paljon ihmisid,
esim. teatterit ym. yleis6tapahtumat, jopa keséteatterit, vaikka ovat ulkotilassa (parfyymit, hiuslakat,
partavedet, deodorantit ym tuoksut), huoltoasemat.

Mille oireilen:
Ilman epédpuhtaus, homeenhajut, savu, tupakanhaju, kemikaalien tuoksut esim. parfyymit, dodét,
pesuaineet, pakokaasu, multa, katupoly, pakokaasut, monet voimakkaat tuoksut/hajut

Miten sairastuminen on vaikuttanut eldmééni:

Menetin terveyteni, tyoni josta pidin, jouduin luopumaan kodistani, koska en pystynyt hoitamaan
kesdlld tuoksujen enka talvella pakkasten takia pihahommia (terveeni olivat intohimoni), ruuan laitto ja
leipominen 1dhes loppuneet, oireilen perunoille ym. juureksille ja jauhoille, sosiaalinen kanssakdyminen
on supistunut minimiin, [HMISARVON MENETYS, olisi halu kehitti4 itsed, mutta en omaksu enéa
uutta.

Huolestuneena, liki kauhulla mietin tilannetta, ettd joudun jostain syysté sairaalahoitoon K-SKS:aan.
Poliklinikka kdyntikin jouduttiin toteuttamaan kahdessa erissé, koska oireilin niin voimakkaasti sairaalan
sisdilmasta. Ndistd molemmista puolikkaista kdynneistd toipumiseen meni ldhes viikko.

Aina hoitoa ei kuitenkaan voi keskeyttdd, henkihédn siind menee. MUTTA jos jatkaa, niin henki ei kulje ja
silloinkin hengen meno. El HYMYILYTA EI!

Kaiku, nainen 59v, Jyviskyld

Olen nyt kotona vailla mitéén tuloja. Tydsuhde on edelleen tosin voimassa, mutta kdytinndssd minua

ei ole olemassakaan. Luojan kiitos, olen sdéstinyt vuosien varrella rahaa, joten parjdén jonkun aikaa.
Tyonantajalla ei ole tarjota puhtaita tiloja. KELAn piiriin en kuulu, tydvoimatoimiston piiriin en

kuulu, liiton pdivarahojen piiriin en kuulu. Kaikki pystyvit pesemédin kétensi asioistani vedoten
tyoturvallisuuslakiin ja tydnantajan vastuuseen jérjestdd ty6tilat. On turhaa puhua hyvinvointi-Suomesta
- niin helppoa tdilld on pudottaa ihminen kaiken ulkopuolelle. Kaikki sen vuoksi, ettd tydpaikkani
sisdilmapulmien viheksyminen niitéd perusteellisesti kuntoon hoitamatta, on saanut timén aikaan.
Terveydellisten tappioiden ja elimén rajoittuneisuuden lisdksi koko ajan tulee taloudellisesti takkiin,
koska tyoturvallisuuslakia ei noudateta.

Mahdolliset harrastukset ja asiointipaikat pitdd miettid. Enédd ei voi etukiteen arvailla missd oireilen ja
sen jalkeen toivun hyvén aikaa. Sosiaalinen eldma on supistunut paitsi minulla, myos perheelléni timéin
pulman myata.

Tamdko on hyvinvointia ja thmisarvoista elamia?

Kunpa olisin nostanut aikanaan kytkintd typaikaltani ajoissa. Jilkiviisaus on aina niin helppoa, joten on
syytd vain katsoa eteenpdin. Jotenkin.

Voi eldmdn kevdt, nainen 43v
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Introduction

Multiple Chemical Sensitivity (MCS) is a debilitating condition described as serious
physical symptoms initiated by chemical exposure. In a self-reporting survey, MCS was
shown to affect around 1% of adults living in South Australia. In addition, about 16%
identify as having some hypersensitivity to one or a small number of chemicals. Since
there are no diagnostic or clinical guidelines for MCS in Australia, it is possible that some
chemically hypersensitive individuals have symptoms more aligned with MCS.

Patients with an MCS condition may suffer from a variety of physical symptoms as a
result of exposure to chemicals. These symptoms of exposure may include respiratory
and flu like symptoms, chest pain, muscle and joint pain, headaches, myalgia, nausea,
abdominal pain and other somatic symptoms experienced with an intensity that may
range from major to severe in some patients. The physical symptoms experienced by
people with MCS to chemical incitants are likely to undermine patient treatment whilst in
hospital, affecting recovery, health outcomes and wellbeing.

The types of chemicals or incitants to which people with MCS are sensitive vary
considerably and are often found in hospital environments. These incitants may be in
food and drink normally provided to in-patients and/or may include hospital cleaning and
disinfectant products, as well as perfumes and aftershaves, personal hygiene and hair
care products worn by hospital staff. Therefore hospital stay of patients with MCS is
ideally planned with hospital administration prior to admission and managed by health
professional staff on an individual, case-by-case basis.

Purpose

These MCS hospital guidelines are not provided as a definitive MCS text or to argue the
aetiology of the condition. They are designed to help hospital administrators and health
professionals to best respond to the needs of people with MCS requiring hospital
treatment thus ensuring access to effective, quality care and improved patient health
outcomes. Meeting the environmental needs of people with MCS who require medical or
surgical treatment in hospital is likely to reduce length of hospital stay and improve
individual health outcomes.

As the incitants to which people with MCS are sensitive and their responses to exposure
vary widely, hospitalisations for people with MCS are ideally planned and will require
consultation between the patient and/or carer and hospital administration regarding
hospital accommodation management. Alternatives to hospitalisation (pg 10) may be
considered where clinically possible in conjunction with patient, medical/nursing and
allied health and as well as the GP. If admission can not be avoided, clinical assessment
prior to admission will be required and include establishing the types of chemical incitants
to which the patient is sensitive and documentation of the symptoms of exposure
experienced by the patient so as to inform and develop individualised care plan and
treatment regimes.

Discharge planning is an essential component in the overall care planning (as with all
patients) and is particularly important for people with MCS, as early discharge as soon as
clinically appropriate and practical, reduces incitants exposure during the recovery and
rehabilitation period post hospital treatment.
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Aim
The Multiple Chemical Sensitivity - Guidelines for South Australian Hospitals have been

provided with the aim to minimise the effects of common hospital incitants on people who
suffer from MCS and require treatment in a hospital setting.

Objective

The South Australian Department of Health is committed to improving health outcomes of
people with MCS requiring hospital treatment by planning for and providing an
appropriate treatment environment that reduces exposure to chemical incitants.

Chemical Incitants

The types of chemicals and their effect on people with MCS vary and therefore
consultation and individual care planning are essential. The following section provides
descriptions of some of the incitants that may affect people with MCS, some of the most
common MCS symptoms, as well as the hospital procedures and processes that may be
necessary when people with MCS require in-patient treatment. Also included are the
alternatives to in-patient hospital services that may be planned for people with MCS
condition.

Common incitant triggers

Some of the chemicals that trigger MCS symptoms are known to be irritants or to be
potentially toxic to the nervous system. The products and other chemicals that cause
problems vary among affected individuals and can include:

> Anaesthetics

> Artificial colours, flavours and preservatives in food, drinks and drugs

> Perfumes and fragrances

>~ Detergents and other cleaners

> Prescribed medications

> Smoke from tobacco products

>~ Solvents from felt pens etc.

Most Common Symptoms
> Respiratory symptoms

> Headache

> Fatigue

> Flu-like symptoms

> Mental confusion

> Short term memory loss

> Gastro-intestinal tract symptoms
~ Cardiovascular irregularities

> Muscle and joint pain

> Irritability and depression

> Ear, nose and throat complaints
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Planning Hospital Admission

In all cases wherever possible and other than an emergency admission, the patient with
MCS needs to provide as much advance notice as possible to hospital management prior
to any scheduled visit to the hospital, stating particular sensitivities. MCS patients should
carry a medical alert at all times.

People with MCS are often well-informed regarding their condition and can educate
others who they come into contact with. Ensure that the MCS patient is aware of the
following, which will help to reduce exposure to incitants in hospital:

1. Patients may arrange to provide their own personal items that may not be readily
obtainable at the hospital facility, e.g. toothpaste, linen, personal care products.
The hospital cannot meet every special requirement as patients with MCS have
highly variable needs.

2. The doctor who treats the patient's MCS should be contacted or should contact
the hospital to provide information that will facilitate the patient’s care.

Alternatives to hospital admission are available and should be considered as part of the
patient assessment (refer to page 10). If admission to hospital is unavoidable, planning
for admission is to be conducted with the view to discharge as early as possible if
clinically appropriate to an alternative treatment environment in order to reduce the
possibility of patient exposure to potentially harmful incitants.

Preparation for Hospital Admission

In preparing for a planned hospital admission, there are a number of simple changes that
can be made in the general hospital environment designed to assist with the appropriate

care of patients with MCS thus improving the outcomes of hospital treatment. Of utmost

importance is the air quality.

Patient assessment and consultation with patient/carer and GP will help to develop an
individual care plan. The following points provide a general overview of some of the
preparation that may be required prior to admission for people affected by MCS.

Hospital Environment

The patient’'s room is probably the most important area in the hospital to concentrate on
as the majority of the patient’s time is spent there. While it is virtually impossible to
ensure a completely chemical-free environment, measures can be taken to prevent
unnecessary exposure to incitants in consultation with the patient/carer and GP.

It is recommended that a minimum of one staff member, in each department, on each
shift be available to attend to the clinical needs of an MCS patient. Patients with MCS
should have all incitants recorded in the patient’s medical record (according to the clinical
history). Incitants may or may not be recorded as allergens. All members of the health
care team should be informed of the admission of the patient to enable them to ensure
adequate preparation for care.

1. The MCS patient care is best planned in a single room accommodation with
ensuite facilities if possible.

2. Cleaning staff should be contacted to ensure the room is cleaned prior to use,
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3. The room should be free of any mould or dampness. If necessary, engineering
should be contacted to change ceiling tiles and check ventilation systems for
cleanliness.

4. Aerosol cleaners, disinfectants or room deodorisers should not be used. All
perfumed items should be removed from the room.

5. Either sterile linen to make the bed, alternatively patient-supplied linen can be
used.

6. A sign may be used on the outer door for visitors with instructions to contact the
nurse in charge prior to entering the room.

7. To minimise contamination, allocate a member of staff to care for the patient and
inform all health care personnel that will be looking after the patient about the
admission. If a transfer to another department is required e.g. x ray, the staff
should be notified prior to the patient’s arrival.

8. Equipment that may be used when caring for the patient with MCS is listed
below.

During Admission

The following points provide an overview of some of the preparation that may be required
during admission depending on the individual patient requirements. The process of care
during admission may include:

1. All hospital employees and visitors check in at the nurse’s station for instructions
prior to entering the patient’'s room.

The door of the room to be kept closed at all times.
Hospital staff to wash their hands prior to entering the room.
The medical chart is to be kept out of the patient’s room.

No flowers / plants / newspapers or treated paper in the patient’s room.

2 T

The cleaning is coordinated with cleaning personnel so no toxic chemicals are
used in the general area during the patient’s stay.

7. Daily cleaning of an MCS patient’s room by the cleaning services should be
minimal but include:

e Dust with a clean cotton cloth moistened with only water
¢ Use baking soda for tubs, sinks and toilet
e Remove rubbish at least twice daily

8. Do not leave patient trays in the room after meals

9. Do not leave wet laundry and towels in the room. Remove immediately after
patient has finished personal hygiene.
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Equipment that may be required in the care of MCS patients
> Sterile 100% cotton gowns

> Red armband

>~ Sterile 100% cotton linen

> Fragrance-Free Hygiene products

>~ Bottled drinking water

> Door signs

> Fragrance-Free Cleaning products

> Latex-free products including no latex gloves

> Sodium Bicarbonate (Baking Soda)

> Non-toxic cleaning products/chemicals (pg 7)

Hospital Staff

MCS can be a debilitating condition. It is imperative that advice is sought from the patient

and reassure them it is understood that they are chemically sensitive. Patients with MCS
can severely react to clothing, products and chemicals worn by others. The following
steps will assist in preventing contamination of the area where the MCS patient is
housed.

1. The staff member caring for the patient must be familiar with the condition and
what constitutes an incitant.

2. Laundry soaps, fabric softeners, deodorants, shampoo, hair lotions, hair spray,
make-up, hair mousse, gels and bath soaps can all contain perfume or masking
fragrances and deodorisers, and should be avoided by staff during the patient’s
stay.

3. All staff members who are in contact with the MCS patient should ensure they
obtain a supply of non perfumed personal hygiene products and sterile scrub
caps and surgical gowns, as staff should:

e be fragrance-free
e use hypoallergenic products
e not use aerosol sprays
4. Staff members who smoke should not care for the patient with MCS.
5. The medical officer will provide suggestions for special orders regarding MCS.

6. Be on alert for any possible environmental triggers for the MCS when following
normal hospital procedures. The patient’s medical and nursing team are
responsible for coordinating with all other hospital departments the patient may
be sent to. Whenever possible, arrange to have the patient treated in his / her
room.

Dietary requirements

MCS patients may have different food sensitivities and allergies. If the patient is aware of

specific food sensitivities and / or allergies and requires a special diet in hospital, the
ward dietician should be contacted. This should occur as soon as admission is arranged.
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The patients should be allowed to bring in their own food if requested and if consistent
with clinical management.

Medications

MCS patients may have significant reactions to medications. Referral should be made to
the pharmacist as soon as admission is arranged. Do not use substitutes or generic
drugs for medications unless unavoidable.

- Standard ingredients of medications should be known, as MCS patients react to things
including but not limited to: dyes, preservatives, artificial sweeteners and flavourings.

> Drug reactions should be reported to the medical officer immediately. Be observant for
symptoms such as:

- Muscle spasm
> Local swelling, hives
- Syncope
- Hyperventilation
>~ Seizures
- Asthma

~ Severe anaphylaxis

Emergency Department

People who suffer MCS presenting at an emergency department often carry a medical
alert. Staff will need to check with all patients if they have any alerts and/or allergies. If
the patient is conscious and able to communicate, they are a valuable resource for
temporary care instructions. In addition the following could be done:-

> Subject to the clinical requirements of managing the condition necessitating admission,
MCS patients should be treated in an area that is not close to:
o Areas being remodelled or renovated
o Highly trafficked areas within the hospital
o Chemical storage and supply areas
o Chemotherapy treatment areas
o Computers, photocopy, fax machines
- Utilise the equipment listed on page 7 when caring for the patient.
> Wherever possible, liaise early with the patient’s general practitioner.

> Confirm with the patient their specific chemical sensitivities and mark them clearly on
the alerts and allergy sheet of the medical chart. In addition:

o Ask patient to identify any serious reactions they have experienced and
identify what exposures have caused such reactions in the past.

o Ask patient to detail what can be done to reduce the severity and list the
information in the patient’'s medical chart.

o Check the patient’s medical record for previous documentation in relation
to MCS.

- Personnel other than those having direct care for the patient should avoid entering the
area when the patient is being accommodated.
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> Patients with MCS may be irritated by chemically treated papers or documents. A
family member or other designated person may sign for the patient, but verbal consent
with witnesses present should always be obtained and fully documented.

Alternatives to hospital admission and discharge planning

Alternatives to in-patient care may be appropriate for people suffering MCS contingent on
clinical assessment and service criteria. Care and discharge planning should encompass
issues covered in these guidelines.

Further Information on Accommodating People with MCS

US National Institute of Building Sciences, “IEQ, Indoor Environmental Quality”, which
includes MCS hospital and nursing protocols and assistance with implementing fragrance
control policies, htip://ieq.nibs.org/.

Canadian Human Rights Commission, “The Medical Perspective on Environmental
Sensitivities”, http://www.chrc-ccdp.ca/pdf/envsensitivity en.pdf.

References

Anema, S. Hospitalization for the Chemically Sensitive Patient Hospital Protocol
Guidelines Dallas 1999.

Fitzgerald, D.J., Studies on Self-Reported Multiple Chemical Sensitivity in South
Australia. Environmental Health, (2008) 8(3): 33-39.

Institute for Human Development / AzTAP. Multiple Chemical Sensitivity Arizona 2001.
National Institute for Building Sciences, IEQ Indoor Environmental Quality, 2005.

Sears, M., The Medical Perspective on Environmental Sensitivities, Canadian Human
Rights Commission, 2007.

Smith, S. A Review of the Multiple Chemical Sensitivity NSW Parliamentary Library
Research Service 2001.

Temple, T. Healthier Hospitals A Comprehensive Guide to Assist in the Medical Care of
the Patient with Multiple Chemical Sensitivity (MCS) Disability Ohio 1996.

Page 10 of 10

Homepakolaiset ry:n kannanottopyynnét ETENE:lle 23.11.2012 24/24



