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HOMEPAKOLAISET RY

Rakennusten ja niissa sairastuvien ihmisten ongelmat ovat nousseet
merkittavien yhteiskunnallisten kysymysten agendalle.

Selvyytta siitd, mika sisdilmassa sairastuttaa, miten sisdilmasairauksia
pitdisi kasitelld ja miten sisdilmasairaiden ja sisdilmaongelmista karsivien
yhteiséjen olosuhteita voitaisiin parantaa, on vield puutteellisesti.

Homepakolaiset-yhdistys perustettiin vuonna 2011 tata tilannetta
varten. Tuotamme aiheesta tietoa, kehitimme ratkaisuja,
toimimme asiantuntijatahona ilmidon ymmartdmisessa ja
yhdistdamme alan toimijoita ratkaisujen dareen.

Yhdistyksen toiminnan tavoitteena on vdahentaa sisdilmaongelmien
aiheuttamaa kuormaa yksiléille, yhteisoille ja koko yhteiskunnalle.



Sisallysluettelo

] 01U o U 2
B Lo] oo =T o1 o J ST TUU PP U PP SO PP 3
OSA 1 RAKENNMUKSEL.......eeieitee ittt ettt ettt ettt s e e s bt e e st esbe e e sbte e s beeesabeesabeesabeeesabeesneeeanseesabenesabeesanes 5
OSA 2 TNMISET 1.ttt e b e s b e s a et st e bt e bt e bt e s b e e sheesae e eat e et e e abeesheesaeesabeeabe e beebeesmeeeneeeneeenseens 6
Ohjelman tavoitteet ovat Kannatettavia ......ccueiveciiiiiiie e 6
Keinoja ja aikatauluja taytyy KEhittaa .......c.coeiiiiiiii e 6
KESKEISTA KYSYMYKSIA ....viiiiiiiiieieiiiie ettt e e e e et e e e st e e e e sasbeeeesasbaeesensbaeeesnbeeeesnseeessnsens 6
Case Kaypa hoito: kohderyhman ohittamisella kriittisid seurauksia.........ccccoceveeiiiieiiecciei e, 8
VaikuttavuusSelVItyKSEt PUUTTUVAT ......cociiiii ettt e e e tee e e e e e e e abe e e e e areee e ennnes 11
KESKEISTA KYSYMYKSIA ...vveeiiiiiei ittt ettt e e e st e e e s be e e e s sabee e e e abeee e esabeeesennseeeessnseeeesnrens 11
Kayttajalahtoisyys ratkaisujen valineena — Tarvitaan kohderyhmalahtoista tutkimustietoa ..................... 12
Olennaisia vahvan perustan rakentamisen palikoita .......cccoccuveeiiiiiiiicii e 14
Miten Homepakolaiset ry voi osallistua ohjelmaan .........c..oooiiiie i 15
ENAOTUKSIA .ttt sttt et e s bt e s bt e st st et e b e e be e sae e st e e teereens 18
I PPV PPTOPROPRRPPRPIO 20
Ajatuksia "oikeasta tiedosta” ja SOVEltuvasta NAYLOSTE ......ccccveeieiiiiee e e 20
Tarvitaan monitasoisempaa tiedetta ..........vviiiiiii e e e e e e e e eanes 21
VATNTOBNTO ..ttt et e b e bt e s bt e s at e st e e bt e b e e bt e e bt e ehe e e at e et e e beesheesaeesateeane 22



Esipuhe

Sisdilmaongelmiin tarvitaan kipeasti ratkaisuja niin rakennusten kuin niiden kayttajienkin osalta.

On hienoa, ettd ongelmaan on tartuttu toimenpideohjelmien avulla.

Homepakolaiset ry on osallistunut Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen jarjestamiin ohjelmaa valmisteleviin
tyépajoihin ja tutustunut niissé laadittuihin suunnitelmiin® sekd Terveet Tilat 2028 -ohjelmaluonnokseen?.

Ohjelman tavoitteet ovat tarkeita ja kannatettavia.

Rakentamisen osalta ohjelmassa on paljon hyvid ehdotuksia.

Sen sijaan sisdilmasta sairastuneiden terveyden ja hyvinvoinnin osalta ohjelmaluonnokset ovat
mielestamme vield keinoiltaan huteria ja ehdotetut aikataulut ja menetelmat ristiriidassa kentan
tarpeiden kanssa. Naytt6é ehdotettujen ja valmistelussa esilla olleiden keinojen toimivuudesta puuttuu.

On riskind, ettd ilman vankemman pohjan rakentamista saadaan aikaan ohjelma, joka ei pureudu
sisdilmasairaiden osalta olennaisiin ongelmakohtiin ja on ratkaisuvastainen, mika jattaa sisdilmasairaat
yhteiskunnassa edelleen ilman apua.

Viime vuosilta on esimerkkeja ”ratkaisuista”, jotka vaikuttavat huonontaneen tilannetta. N&ita toimia on
toteutettu nopealla aikataululla ja ilman kattavaa esiselvitystyota.

Jotta ndita kehityskulkuja ei toisteta, ohjelman valmisteluun sisdilmasairaita koskevien toimenpiteiden
osalta tarvitaan vield lisaaikaa. Talla hetkella ei ole olemassa kattavaa selvitysta sisdilmasairaiden
tilanteesta Suomessa, millaista tietoa ja palveluja he tarvitsevat. Toimenpiteiden nopeaa kaynnistamista
tarkedampaa on niiden kohdentuminen varsinaisiin solmukohtiin ja varmuus siitd, etta toimenpiteilla
voidaan saavuttaa parannusta vallitsevaan tilanteeseen.

Esitamme tdssad lausunnossamme ehdotuksia, joilla ohjelmaan voisi luoda sellaista perustaa, etta se
vastaisi kohderyhman tarpeisiin ja antaisi evadita vaikuttavien ja myo6s kustannustehokkaiden keinojen
valintaan.

Ohjelman suunnittelu nykyista asiakas-/kayttaja-
lahtoisemmaksi takaa aidosti vaikuttavat
toimenpiteet ja tuo saastoa myos yhteiskunnalle.



Johdanto

Terveet Tilat 2018 -ohjelman tavoitteena on
1. vahentaa ja ennalta ehkaista eri syista johtuvia julkisten rakennusten sisdailmaongelmia
2. etsid keinoja tehostaa sisdilmasta karsivien ihmisten tukea
Alla kommenttejamme eriteltyind osaan 1 (rakentaminen) ja osaan 2 (ihmiset).
Ohjelmaluonnos ei tallaisenaan tarjoa tarvittavia ratkaisuja suurelle osalle

sisdilmasairaista, vaan uhkaa entisestaan vahvistaa heiddn avunsaantinsa
solmukohtia ja lisata syrjaytymista.

Sisdilmasairaudet ovat moninainen kokonaisuus erilaisia oireita ja sairauksia. Nyt toimenpiteitad on
kohdennettu vain astmaatikkoihin ja ns. ymparistoherkkiin. Ymparistéherkkyyksien hoidossa keskitytaan
vain tiettyjen keskushermoston reagoivuuteen liittyvien tautimekanismien hoitoon. Tahan luokkaan
putoavat nyt myos muilla mekanismeilla kehittyvista sairauksista ja oireista karsivat sisdilmasairaat.

Kaytannossa tama tarkoittaa sitd, ettd kaikki muuta kautta syntyneet oireet ja sairaudet jadvat hoitamatta.
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Ohjelmaan tulisi rakentaa pohja, joka kohdentaisi toimenpiteet ymparistoherkkien ja astmaatikkojen lisdksi
kaikkiin muihinkin sisdilmasairaisiin, joka on hyvin moninainen ryhma oireita, sairauksia ja avuntarvetta.



"Vasta usean vuoden
kymmenilla l3dkareilla
ramppaamisen jdlkeen sain
tutkimuksia, joissa sitten
diagnosoitiin akrylaattiallergia."

”Jatkuviin
poskiontelontulehduksiin
tyopaikalla suositellaan
stressinhallintaa.”

” Suurelle osalle
sisdailmasairastuneita
ymparistoyliherkkyys on
romukoppadiagnoosi.

"Miksi altistuksessa puhkeavia vakavia suolisto- ja
virtsatieoireita ei suostuta tutkimaan, vaan kaikki
leimataan huoleksi ja kehotetaan rauhoittumaan?"

"Hoitotoimet kaikkiin muihin sairauksiin — seka
ennen sisdilmaongelmia olleisiin etta niiden jilkeen
puhjenneisiin — lopetettiin, kun papereihini ilmestyi
diagnoosi ymparistoyliherkkyys R68.81. Astma,
reuma ja rytmihairiét ’paranivat’ yhdessa yossa.”

"Perusterveydenhuollosta ohjattiin tietenkin
psykologille, joka muutamien kdyntikertojen
jalkeen alkoi ehdotella, pitdisiko minun kuitenkin
viela koittaa paasta alveoliittitutkimuksiin."



OSA 1 Rakennukset

Rakentamisen osalta ohjelmassa on monia kannatettavia toimenpiteitd. Suhtaudumme toiveikkaasti siihen,
ettd nailla toimenpiteilld saadaan pureuduttua julkisen rakentamisen kosteus- ja homeongelmiin.

Toivomme rakennusten osalta ohjelmaan kolmea lisdseikkaa:

1. Rakennusmateriaalien huomioiminen ongelman synnyssa ja ratkaisuissa.
2. Lisdresursseja sen selvittdmiseen, mika rakennuksissa sairastuttaa.
3. Resursseja sisdilmasairaille soveltuvien tilojen kehittamiseen.

Rakennusmateriaaleissa kdytettyja aineita tunnetaan ja sdaadelldan puutteellisesti. Kemikaaleja koskeva
lainsdadanto (niin EU-tasolla esim. Reach-asetuksen puitteissa kuin kansallisella tasolla rakentamiseen
liittyvien lakien ja asetusten kautta) ei ole kyennyt kohdentamaan tarvittavaa huomiota rakennusten
sisaltamiin haitallisiin aineisiin ja rajoittamaan terveydelle ja ymparistolle selkedstikdan haitallisten aineiden
kayttoa rakentamisessa.

Esimerkiksi mutageenisia ja karsinogeenisia aineita, joita on pyritty rajoittamaan
muissa arkisissa tuotteissa (kuten tuttipullot), ei ole rajoitettu lattioissamme ja
seinissamme.

Suomi on ollut yksi edelldakavijoita rakentamisen modernisoimisessa ja uusien rakennusmateriaalien ja
materiaaliyhdistelmien kdyttdonotossa.

Tietoa siitd, miten tdama muutos vaikuttaa rakennusten kayttajien terveyteen, mika sen osuus on siing, etta
sisdilmasta sairastumisista on tullut kansanterveysmittaluokan ongelma, ja miten eri aineet vaikuttavat
yhdessa ja kayttaytyvat kosteusrasituksessa, ei ole.

Vain ymmartamalld, millaisia kemiallisia ja mikrobiologisia ymparistdja olemme luoneet ja miten nama
uudet ymparistot vaikuttavat terveyteen ja kasilla olevaan ongelmaan, pystymme jatkossa edistdamaan
oikeasti terveellistd rakentamista ja ehkdisemaan sisdilmaperaisten sairauksien yleistymista.

Toivomme ohjelmassa tarjottavan lisdresursseja sen ymmartamiseen, millaiset seikat rakennuksissa
sairastuttavat. On hienoa, ettd esim. rakentamisen kuivaketjuihin kiinnitetdan nyt huomiota, mutta tama ei
viela riitd. Rakennusten osalta kyse ei ole pelkdstaan homeista ja kosteudesta, vaan koko uudesta
kemiallisesta ymparistosta.

Millaista on terveytta edistava, sairastumisia ehkaiseva rakentaminen 2000-luvulla?

Lisaksi olisi hienoa, jos ohjelmassa tarjottaisiin resursseja sen ymmarryksen lisdidmiseen, millainen
rakentaminen on soveltuvaa sisdilmasta jo vakavasti sairastuneille. Tallaisia tiloja tarvitaan julkiselle
sektorille mm. ty6- ja opiskelutiloiksi.

Osallistumme mielellimme naiden asiakokonaisuuksien haltuunoton pohdintaan ja tarjoamme
suunnitteluty6hon osaamistamme aihepiirista.



OSA 2 Ihmiset

Ohjelman tavoitteet ovat kannatettavia

Ohjelman tavoitteet sisdilmasta sairastuneiden ihmisten tilanteen kohentamiseen ovat kannatettavia:
karsimyksen vaheneminen, luottamuksen lisdantyminen, hoitopolkujen ja sosiaaliturvan kuntoon
saattaminen seka tiedonkulun tehostaminen ovat kaikki asioita, jotka vaativat huomiota.

Tavoitteet kattavat keskeiset seikat, lukuun ottamatta uusien sairastumisten ennaltaehkaisyd, johon
ohjelmassa voisi viela kiinnittaa lisshuomiota. Lisdksi hoitopolkujen ohella olisi hyva huomioida
palvelupolut: sisdilmasairailla kyse on usein moninaisesta avuntarpeesta useilla eri elaman alueilla.
Sisdilmaongelmista karsivien sijaan toivomme kaytettavan muotoilua sisdilmasta oireilevat ja sairastuneet.

Keinoja ja aikatauluja taytyy kehittaa
Sen sijaan ohjelmaluonnoksessa esitetyilld ja valmistelussa esiin tulleilla aikatauluilla ja keinoilla on
hankala edistaa ndiden tavoitteiden toteutumista.

On ongelmallista, ettd ohjelman pohjaksi ei ole tehty esiselvitysty6td, johon pohjautuen ohjelmaa
voitaisiin yhdessa rakentaa tietoon ja ongelman kokonaisvaltaiseen ymmartamiseen pohjautuen.

Sen sijaan ollaan tilanteessa, jossa ohjelman pohjaksi on tiedon sijaan esitetty ndakemyksid, joita moni
kentan toimijoista ei jaa ja joiden pohjalta on riskind rakentaa sisdilmasta sairastuneiden tilannetta
heikentdva ohjelma.

Eri mielta ollaan esimerkiksi siita:
o onko ongelman ydin liiallisessa huolessa vai todellisissa, vakavissakin sairastumisissa

o onko sisdilmasta sairastumisissa kyse toiminnallisista ongelmista ja aivoperaisista reaktioista vai
monimuotoisemmasta, kehittynytta laaketieteellista diagnostiikkaa ja hoitotoimia tarvitsevasta
ongelmasta.

Nadin keskeiset nakemyserot vaikuttavat luonnollisesti siihen, millaisia ratkaisukeinoja kukin toimija
ongelmanratkaisuun toivoo valittavan.

Nyt ohjelmassa mm. luovutaan diagnostiikan kehittdmisesta ja valmistelutydssa on ehdotettu luokiteltavan
sisdilmaperaiset sairaudet toiminnallisten héirididen kategoriaan (tarkoittaa kdytdannossa: oireille ei ole
elimellista syytd) ja halutaan suitsia kansalaisten liian korkeita riskikdsityksia “huolta vahentamalla”.

Perusteluja ja taustatietoja ndiden - kiistanalaisten ja useiden kentan toimijoiden kritisoimien -
linjausten hyoédyllisyydesta a) potilaille b) yhteiskunnallisesti ei ole ohjelmaluonnoksissa esitetty.

Keskeisia kysymyksia

o Onko ohjelman sisdilmasairaita koskevien toimien pohjaksi tehty esiselvitysty6td, jonka pohjalta
linjaukset ovat perusteltavissa?

o Kenen lahtokohdista ja tarpeista ohjelman sisdilmasairaita koskeva osuus on laadittu?



PERUSTA PUUTTUU

HYVA PERUSTA

Sisailmasairaiden tilanteen kohentamiseksi ohjelmassa on viela tarpeen tehda kohderyhmalahtoista
selvitystyota, jonka pohjalle toimenpiteet voidaan yhteisymmarryksessa rakentaa.

Ohjelma ei nyt nojaa selvitettyyn tietoon, ja on siksi ristiriitainen ja huteralla pohjalla.

Kentan toimijoiden nakemykset eivat ole valmistelussa paasseet toivottavalla tavalla esiin.



Case Kaypa hoito: kohderyhman ohittamisella kriittisid seurauksia

Esimerkkina siitd, kuinka vakavia seurauksia kayttajatiedon ja esiselvitysten ohittamisella voidaan saada
aikaan, on viime vuosina toteutettu homesairauksien Kaypa hoito -suositusten laatimisprosessi.

Terveet Tilat 2028 -ohjelmassa ollaan nyt entisestdan vahvistamassa ndita suosituksia kriittisista
kayttdjakokemuksista huolimatta.

Kaypa hoito -suositusten laatimisprosessi eteni aikoinaan seuraavasti:

Lahtotila: Tehtiin paatos suositusten laatimisesta kuulematta kenttaa.

=>» Valittiin jo 1ahtékohtaisesti timan kaltaisen ongelman ratkaisuksi soveltumaton viline
(aukottoman nayton vaatimus terveysongelmien ja avuntarpeen todentamiseen
tilanteessa, jossa tutkimusta on puutteellisesti. Nayttoa linjattiin huomioitavan vain
homeista, vaikka potilaat eldvat 2000-luvun rakennetussa ymparistossa). Ks. LITE 1.

= ”“Kuultiin” kayttajia (lausuntokierros) — mutta kommentteja ei huomioitu, vaikka
samansuuntaista viestia tuli kentalta kattavasti. Toisin sanoen kuuleminen oli
kosmeettista huolimatta perustelluista lausunnoista.

=>» Laadittiin hoitosuositus, joka kaytanndssa teki potilaiden ldaketieteellisistd ongelmista
toiminnallisia ja antoi ladkareille legitiimin valineen sysata potilaat vastaanotoiltaan ja
lopettaa kuntouttavat toimet, joilla moni oli siihen asti saanut helpotusta.

=>» Kentan varoitukset suosituksen kriittisistd seurauksista ohitettiin kokonaan.

=> Suositusta juurrutettiin laajoilla koulutuskierroksilla |adkareille osana eduskunnan
kdynnistamia ratkaisutoimia ja ”potilaiden aseman parantamista”.

=>» Suosituksen soveltaminen aiheutti kentélld katastrofin sen poissulkiessa juuri ne
terveysongelmat, joista potilaat karsivat. Sisdilmasairaiden jattaminen hoidotta ja
toimivien kuntoutusmuotojen ulkopuolelle on ”legitimoitu”.

=>» Kentan viesti (ettd suositus on syrjayttanyt sairastuneita, sen avulla on lopetettu mm.
toimivia tydelamaratkaisuja johtaen sisdilmasairaiden syrjaytymiskehitykseen) ei tullut
kuulluksi tai kirjatuksi minnekaan.

=>» Vaikutuksista ei tehty minkdanlaista tutkimusta eik3 seurantaa.

=>» Toimenpide raportoitiin eduskunnalle positiivisena ratkaisuna ja edistysaskeleena
sisdilmasairaiden tilanteeseen.

=>» Vastaavan ministerin mielesta lddkdrit ovat tyytyvaisia (ministeri Saarikon vastaus
kirjalliseen kysymykseen potilaiden heikentyneesta tilanteesta
https://www.eduskunta.fi/Fl/vaski/KasittelytiedotValtiopaivaasia/Sivut/KK 504+2017.aspx).



https://www.eduskunta.fi/FI/vaski/KasittelytiedotValtiopaivaasia/Sivut/KK_504+2017.aspx

=>» Mutta mitd potilaille todellisuudessa on tapahtunut? Ja mitk& ovat todelliset
kustannukset yksildille ja yhteiskunnalle, jos heidan tilanteensa on heikentynyt?

=> Nyt Terveet Tilat 2028 toimenpideohjelman parissa niita suosituksia on tarkoitus
entisestadn juurruttaa ja laatia lisaa vastaavia suosituksia mm. “toiminnallisista
oireista karsiville sisdilmasairaille”.

Vastaava prosessi kaytiin diagnoosinumeron suhteen. R68.81-koodi laadittiin samalla mallilla, kentan
palautetta tosiasiallisesti kuulematta. Koodia kaytetaan talla hetkella sisdilmasairailla koko heidan
sairausvyyhtinsa (esim. jos potilaalla sisdilmaongelmiin liittyvid moninaisia oireita ja liitdnnaissairauksina
puhjennut esim. astma, kilpirauhasen toiminnan hairi6ita ja reuma) mitatéimiseen: potilas on nyt vain
ymparistoherkka ja saa enda "toiminnallisia hoitoja” (aivot ja keskushermosto), eika tarvitsemaansa spesifia
diagnostiikkaa ja niiden mukaisia hoitoja sekd ymparistotekijat huomioivaa vaikuttavuudeltaan tehokasta
kuntoutusta.

Vallitseva tilanne on juuri tdma — suuri osa sisdilmasairaista putoaa tarvitsemansa tunnistamisen, hoidon ja
kuntoutuksen ulkopuolelle, kun ongelma on kavennettu ymparistoyliherkkyydeksi ja hoitomuodot
toiminnallisten hairididen hoidoiksi.

Tata mekanismia on kuvattu seuraavan sivun kaaviossa.
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Sisdilmasairas jaa nykyaan usein ilman toimivaa hoitoa ja kuntoutusta.



Potilasryhman mahdollisuuksia tarvitsemaansa hoitoon ja kuntoutukseen tulisi ohjelmassa lisata.

Ohjelman valmistelussa suunnitelmat ovat kuitenkin vaikuttaneet painvastaisilta: diagnostiikan
puuttuminen ja toimien keskittaminen toiminnallisten hadirididen hoitoon ei kdyttdjapalautteen mukaan
edista tavoitteiden saavuttamista.

Tama akuutti ja kriittinen tilanne ei valitettavasti nyt ndy ohjelmaluonnoksessa, joka ennemminkin jatkaa ja
vahvistaa nykyisia linjanvetoja kuin kehittda niihin ratkaisuja.

Terveet Tilat 2028 -ohjelman valmistelussa on noussut esiin perustettavaksi esim. toiminnallisten
hairididen/ymparistoherkkyyksien poliklinikka, laadittavaksi toiminnallisten hairididen hoitosuositukset ja
luovuttavan diagnostiikan kehittamisesta. Juuri diagnostiikan ja sen mukaisten hoitojen kehittaminen olisi
nahdaksemme olennainen keino purkaa tdamanhetkisia solmukohtia: saadun palautteen perusteella suurin
osa potilaista hyotyy, kun oikeat syyt ja sopivat hoidot terveysongelmiin 16ytyvat.

Vaikuttavuusselvitykset puuttuvat

Perusteita ja vaikuttavuusselvityksia sille, etta sisdilmasairaat kannattaa maaritella toiminnallisista hairidista
karsiviksi ja ymparistoyliherkiksi, ja ndin ollen luopua diagnostiikan ja hoitojen tarjoamisesta ja
kehittdamisesta talle potilasryhmalle, ei ole esitetty.

Jos ndin toimitaan, se uhkaa jatkaa linjaa, joka sulkee suurimman osan sisdilmasairaista hoidon ja
kuntoutuksen ulkopuolelle tai tarjoaa hoidoksi esim. pelkastddn kayttaytymisterapiaa. Sisdilmasairaiden
kohdalla toimimattomat hoito- ja palvelupolut johtavat mm. putoamiseen ty6elamasta, sairauden
kroonistumiseen, opintojen katkeamisiin ja tilanteiden vyyhtiytymisiin. Tdma ei ole kestavaa yksilon,
yhteisdjen eika koko yhteiskunnankaan kannalta.

Keskeisia kysymyksia

e Miksi ohjelma ei sisalld diagnostiikan ja hoitojen kehittamista?

e Millaista taustaselvitysta ja ndytt6a on sen tulokulman puolesta, etta sisdilmasairauksia kannattaa
kasitelld toiminnallisina oireina ja hairidina seka ymparistdyliherkkyyksina?

e Millaisia selvityksid tdman valinnan kannattavuudesta on niin yksilotasolla kuin
kansantaloudellisella tasolla?

e Voisiko mahdollisen tietopohjan, vaikuttavuusselvitykset ja ndaytén, johon em. linjaukset
perustuvat, julkaista jatkokeskustelun pohjaksi?
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Kayttajalahtoisyys ratkaisujen vdlineena — Tarvitaan kohderyhmalahtoista
tutkimustietoa

Jotta osataan l6ytada vaikutuksiltaan tehokkaat keinot, jotka kdytannon tasolla palvelevat kohderyhmia, on
tunnettava kohderyhmat. Eli tarvitaan riittavan syvallista tietoa kohderyhmista ja heidan arjen tason
toiminnastaan, ongelmistaan ja tarpeistaan.

Epasuotuisten ja/tai tehottomien kehityskulkujen valttamiseksi ohjelman ensivaiheessa olisi syyta koota
riittava kayttajalahtoiseen tietoon perustuva pohja, ennen kuin voidaan edeta varsinaiseen suunnittelu-
saati toteutusvaiheeseen.

Homepakolaiset ry toivoo ohjelman valmistelun pohjaksi tehtavan kattavaa esiselvitystyota ja kartoitusta.

Jos ohjelman kohderyhmana ja hyddynsaajana on tarkoituksena olla sisdilmasairaat,
kayttajalahtoista tietoa tulisi kerata juuri heilta.

Alkukartoitus on tarked, silla potilasjarjestoille kentalta tullut potilaiden viesti on, etta heidan tilanteensa
avunsaajina on heikentynyt. He eivat ole saaneet terveydentilaansa sopivaa, tuloksellista apua. Tama
koskee erittdin suurta maaraa potilaita, jotka eivat ole sijoitettavissa ymparistoyliherkkien kategoriaan.
Nama potilaat tarvitsisivat muunlaista asiantuntevaa diagnostiikkaa, akuuttia lddketieteellistd apua, heidan
tilanteisiinsa soveltuvia kuntoutusmuotoja ja tukea.

Ohjelman toimenpiteiden tulee olla sellaisia, ettei potilaiden tilanne heikenny entisestaan.

Vain hyvin laaditun alkukartoituksen pohjalta ratkaisut voidaan suunnitella ja toteuttaa niin, ettd ne ovat
vaikutuksiltaan positiivisia ja tuottavat tuloksia.

”..tiedon ja paatoksenteon valisen vuorovaikutuksen kehittdminen on Suomen
tulevaisuuden kannalta keskeinen strateginen johtamishaaste. Siihen vastaaminen
edellyttda dialogiloikkaa: syvallistd toimintakulttuurin muutosta, jonka ytimessa on
ymmarrys siitd, etta tiedon merkitys luodaan vuorovaikutuksessa.”

— Sitra, Tieto Nakyvaksi3

"Palveluiden kayttajien osallistumisella palvelujen kehittdmiseen pyritdaan lissamaan
organisaatioiden ja palveluiden laatua, tehokkuutta ja tavoitteiden saavuttamista
seka kansalaisten palvelutarpeiden vastaamiseen."

— Sosiaali- ja Terveysministerio, Palvelut asiakaslahtoisiksi4
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Olennaisia vahvan perustan rakentamisen palikoita

Sisdilmasairaille hoitoa ja kuntoutusta suunniteltaessa olennaista olisi selvittda mm.
o Mita sisdilmasairaiden tarpeet terveydenhuollolta ja kuntoutukselta ovat?
o Millaisia oireita ja sairauksia sisdilmasairaille ylipddnsa esiintyy?

o Millaisista hoidoista ja kuntoutusmenetelmista on ollut apua nédiden oireiden ja sairauksien
hoidossa ja toimintakyvyn yllapidossa?

=>» Onko néitd asioita selvitetty?

=>» Kyetdanko naitd asioita selvittdmaan suunniteltujen aikataulujen puitteissa ennen toimenpiteiden
kdynnistamista vai tarvitaanko selvitystyolle lisdaikaa?

Miten tehostaa ”sisdilmasta karsivien” ihmisten tukea ja neuvontaa? Jotta osataan vastata ko.
kysymykseen, on selvitettava ja ymmarrettdva tuen tarve (mika aiheuttaa karsimysta, millaista karsimysta
ja mitka osatekijat vaikuttavat karsimyksen syntyyn?)

o Mihin kaikkiin asioihin tukea tarvitaan?
o Mille kohderyhmille?

o Millaista tukea kukin kohderyhma tarvitsee?

= Onko néitd asioita selvitetty?

=>» Kyetdanko naita asioita selvittdm&an suunniteltujen aikataulujen puitteissa ennen toimenpiteiden
kdynnistamista vai tarvitaanko selvitystyolle lisdaikaa?

Samoin viestintaa suunniteltaessa sen sijaan, etta yksipuolisesti kdynnistetaan pikaisia ”huolta
vahentdvid” viestintdtoimia, olisi tarpeen selvittda mm.

o Millaista viestintda eri kohderyhmat tarvitsevat?

o Millaisella viestinnalld voidaan perustellusti odottaa saavutettavan hyotyja ja kohennusta
tilanteeseen. Esim. millainen tieto on auttanut ja ollut hyddyllistd missakin asiassa?

o Ovatko ihmiset milla tavoin huolestuneita vai pikemminkin tiedostavia ja kiinnostuneita
itseddn koskevista asioista?

=>» Onko néita asioita selvitetty?

=>» Kyetdanko naita asioita selvittdam&an suunniteltujen aikataulujen puitteissa ennen toimenpiteiden
kdynnistamista vai tarvitaanko selvitystyolle lisdaikaa?
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Seuranta

=>» Ohjelman vaikuttavuuden seuraamiseksi on laadittava mittarit ja keinot, joilla

v

o saadaan maarallisen tiedon lisdksi syvallista laadullista tietoa ohjelman toimivuudesta ja
vaikutuksista

o pystytadan huomiomaan asiakas-/kayttajalahtoinen nakokulma

o voidaan ymmartaa syy- ja seuraussuhteita.

Seurannan tulee olla jatkuvaa ja systemaattista.
Toimenpiteiden onnistumisen arvioimiseksi on maariteltava riittavasti valiseurantapisteita.

Ennen toimenpiteiden lanseerausta on suositeltavaa tehda vaikuttavuusarviointia esimerkiksi
testaamalla mallinnuksia tms. asiakkailla/kayttajilld ja jatkaa kehittamista saadun palautteen
perusteella ennen lanseerausta laajaan kayttoon. (iteraatiokierroksia)

Iteraatiokierrosten vahentamiseksi/epaonnistumisten valttamiseksi ohjelma ja sen toimenpiteet
kannattaa alusta alkaen perustaa syvilliseen asiakas-/kayttajalahtoiseen tietoon ja osallistaa

asiakkaat/kayttajat mahdollisimman suuressa maarin rakentamaan ohjelmaa ja sen toimenpiteita.

Seurannan tulee jatkua myds toimenpiteiden lanseerauksen jalkeen ja kehitystyota tulee jatkaa
kentélta tulleiden asiakas-/kayttdjakokemuksien perusteella.

Tehokasta seurantatiedon kerdamista varten tulee rakentaa kattava kenttatoimijoiden verkosto,
jonka avulla ohjelman aikana tehdyista toimenpiteista voidaan koota seurantatietoa.

Toivomme ohjelman kirjoittamiseen sisdilmasta sairastuneita koskevien toimien
osalta otettavan tarvittava maara lisaaikaa taman kaltaista pohjatyota varten.

Toivomme tehtdvan kayttajalahtoista selvitystyota tarkempien menetelmien ja

keinojen kohdentamiseksi niihin osa-alueisiin, joilla tarve on keskeisin ja joilla toimet

arvioidaan seka inhimilliseltd vaikuttavuudeltaan etta kansantaloudelliselta
tehokkuudeltaan keskeisimmiksi.

Toivomme myos toimia kohdennettavan sisailmasta sairastuneisiin pelkastaan
ympadristoherkkien sijaan.
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Miten Homepakolaiset ry voi osallistua ohjelmaan

Sisdilmaongelmien ja niihin liittyvien terveysongelmien kanssa ollaan uuden ja haastavan ongelmavyyhdin
aarella. Kellaan ei ole tilanteeseen valmiita vastauksia, ja tilanne on kaikille toimijoille ja asianomaisille
haastava.

Yhdessa toimimisen ja monialaisuuden kehittdminen on tdman ongelmakokonaisuuden ratkaisemisessa
kannatettavaa, kuten ohjelmaluonnoksessa on esitetty. Homepakolaiset ry on motivoitunut toimimaan
yhteisty0ssa muiden toimijoiden kanssa ratkaisujen I6ytamiseksi ja kestdavan pohjan rakentamiseksi.

Homepakolaiset ry haluaa osallistua seuraavien osakokonaisuuksien jatkosuunnitteluun ja
toteuttamiseen:

Toimenpiteet julkisten rakennusten kunnon selvittamiseksi

1.1 (Sisdilmaongelmat Suomessa ja vertailumaissa), 1.5 (Tilastoinnin kehittdminen sisdilmaongelmallisten
rakennusten maaran seuraamiseksi).

Toimenpiteet terveyteen ja hyvinvointiin liittyvien kysymysten edistamiseksi

2.1 (Viestintaaineiston tarkistus), 2.2 (Sisdilmasta oireilevien ja sairastuneiden tuki ja neuvonta), 2.3
(Tutkijoiden verkoston perustaminen), 2.4 (Lainsdadantoselvitys, alustava kartoitus), 2.5
(Lainsdadantoselvitys), 2.6 (Ongelmarakennusten selvitysprosessien kehittaminen), 2.7 (Sosiaali- ja
terveydenhuollon toimintamallit), 2.8 (Tyo- ja toimintakykyisyyden tukeminen), 2.9 (Sosiaaliturva), 2.10
(Viestintataitojen kehittdminen), 2.11 (Riskeja koskevan tiedon jakaminen).

Toiminnallisten vaatimusten tunnistaminen ja huomioon ottaminen

3.1.4 (Ty6- ja oleskelutilojen kehittdaminen hyvinvointia edistaviksi), 3.1.5 (Joustava, muunneltava,
monikayttdinen ja turvallinen oppilaitosrakennus).

Rakennusten yllapitokdytannot

3.2.2 (Sisdilmaongelmien ratkaisemisen hyvat kdytannot), 3.2.4 (Rakennusten korjaustarpeiden arvioinnin
ja priorisoinnin parantaminen).

Terveen rakennuksen hankinta

4.3 (Hyvista kaytannon toteutusmalleista viestiminen ja kuntien osaamisen kehittdminen — osallistumme
jakamalla tuotettuja viestintdamateriaaleja).

Osaamisen ja ohjeistuksen riittavyyden selvittiminen ja padivittaminen

5.1 (Osaamiskartoitus).
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Seuranta

6.1 (Seurannan valineiden kartoitus ja indikaattoreiden valinta), 6.2 (Sisdilmaongelmaisten rakennusten
maaran kehitys ja sisdilmasta oireilevien ja sairastuneiden maaran kehitys: seurantamenetelma), 6.3
(Olemassa olevan ohjeistuksen hyodyntaminen seka laadun ja maaran seuranta), 6.4 (Koulutusmateriaalien
maaran kehitys ja koulutusta tarjoavien oppilaitosten maara).

Verkostuminen ja tiedonkulku

7.1.5 (Vuorovaikutteiset tyotavat).

Homepakolaiset ry:1la on erityista annettavaa niilla osa-alueilla, joissa kattavat yhteydet kentalle ovat
tarpeen ja joissa verkostojamme voidaan hyodyntaa niin tiedon kokoamiseen kuin jakamiseenkin.

Erityisesti toivomme voivamme osallistua kayttajalahtdisen pohjamateriaalin tuottoon, jota voidaan
hyodyntda toimenpiteiden suunnittelussa ja kohdentamisessa. Yhdistykselld on resursseja tiedon
hankintaan, kokoamiseen ja esittdmiseen. Yhdistykselld on myds mahdollisuuksia palvelumuotoilun
menetelmien hyodyntamiseen ongelmakokonaisuuden haltuunotossa.

Voimme toteuttaa mm. seuraavia kokonaisuuksia joko omana tydndmme tai esim. opinndyteyhteistyona
yhteistyoverkostoomme kuuluvien oppilaitosten kanssa:

=» Materiaalin tuottaminen sisdilmasairauden monimuotoisuudesta kohderyhmén erityispiirteiden ja
tarpeiden hahmottamiseksi

=>» Materiaalin tuottaminen sisdilmasairaiden tydeldmaosallisuudesta ja sen solmukohdista.

=>» Materiaalin tuottaminen siitd, millaisista hoito- ja kuntoutusmuodoista sisdilmasairaat ovat
hyotyneet

=>» Kyselyn toteuttaminen viime vuosien toimien (kuten kdypa hoito -suosituksen) vaikutuksista
= Materiaalin tuottaminen siita, millainen viestinta on koettu hyddylliseksi

=>» Tiedon tuottaminen menetelmist3, jotka voivat olla hyodyllisid sisdilmasairaiden hoidossa ja
kuntoutuksessa

=>» Tiedon tuottaminen sisdilmasairaita tyossdan kohtaavien tarpeista

=>» Ratkaistaan yhdessa -hankkeen toteuttaminen jarjestéjen yhteistyona: kartoitetaan
oppimisymparistojen sisdilmaongelmia kohdanneiden lasten ja perheiden tilanteita ja avunsaannin
haasteita ja kehitetdaan naihin tilanteisiin soveltuvia ratkaisumalleja.

=> Koosteen tuottaminen julkisissa tiloissa tytskentelevien/opiskelevien vakavasti
sisdilmasairastuneiden kohdalla onnistuneista ja epdonnistuneista tilaratkaisuista

=>» Seurantatiedon kokoamiseen osallistuminen ohjelmassa toteutettujen toimien vaikutuksista.

Lisdksi yhdistys voi jakaa ratkaisukeskeisia viestintdmateriaaleja kanaviensa kautta ja osallistua siten
ohjelmassa tuotettujen tyokalujen juurruttamiseen. Homepakolaiset ry:llda on myds valmiina
kayttajalahtoisia ratkaisukeskeisia materiaaleja, joita voidaan hyédyntda ohjelmassa tiedonvalityksessa.
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Ehdotuksia

Ehdotamme, etta:

Sisdilmasairaita koskevien toimenpiteiden osalta ohjelman aikatauluja muutetaan siten, ettd ennen
toimenpiteiden toteuttamista kyetdan kokoamaan tarvittavaa kayttajalahtoista tietoa.

Talta pohjalta voidaan suunnitella ja rakentaa kohderyhmakeskeisia toimenpiteitd, joiden vaikuttavuutta
sitten seurataan ja kehitetdan tarvittaessa eteenpain.

Toimenpiteiden suunnittelun ja toteutuksen lisdksi viestintdosuudet sisdilmasairauksiin liittyen kannattaa
siirtaa aikataulullisesti myohemmaksi ja toteuttaa, kun on varmuutta siita, millaisella viestinnalla voidaan
edistaa tavoitteiden saavuttamista, ja kun viestinnan pohjaksi on talta pohjalta tuotettu kattavammin
tietopohjaa ja materiaaleja.
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LITE 1

Ajatuksia "oikeasta tiedosta” ja soveltuvasta naytosta

Ohjelmaluonnoksessa (seka Terveet Tilat 2028 -ohjelma etta sen alaosio Kansallinen sisdilmaohjelma)
painotetaan terveysperusteisuutta, oikeaa tietoa ja ndytt66n perustuvaa toimintaa.

Nama kaikki ovat kannatettavia periaatteita.

Kuitenkin tieddmme, etta tahan asti ndiden periaatteiden soveltamisella sisdilmasairaiden ongelmien
ratkaisuun on saatu aikaan paaasiassa tilannetta heikentavia ratkaisuja.

Siksi on aihetta kysya:

= Missd mddrin ja milla tavoin néité periaatteita voidaan soveltaa sisdilmasairauksia kasiteltdessa?
=>» Ovatko ne jarkevid, ratkaisuihin johtavia periaatteita niin yksilén kuin yhteiskunnankin kannalta?

=>» Olisiko ohjelmaan syyti kirjata tarkennuksia ndiden periaatteiden soveltamiseen?

Perustelut ja ehdotuksia tarkennuksiksi

Ladketieteellinen tutkimus, joka tutkii tiettyjen syiden aiheuttamia sairauksia ja ko. syiden yhteytta
sairauksiin, on yleensa tehty rajaamalla tarkasti tietty syy ja tietty sairaus ja tutkimalla niiden yhteytta.
Tama tapa tehda tutkimusta perustuu tieteelliseen ihanteeseen siind mielessa, etta pyritaan
yksinkertaistamaan tutkimusasetelma mahdollisimman selkeaksi.

Sisdilman yhteys astmaan onkin periaatteessa todettu talla tavalla.

Sisdilmaongelmissa ei kuitenkaan ole kyse yhdesta aineesta ja yhdesta sairaudesta, vaan hyvin
moninaisesta kokonaisuudesta erilaisia oireita ja altisteita, joista ei vield edes tunneta kuin murto osa.

On vaikeaa l6ytaa ko. tieteellisellda menetelmallad kaikkia mahdollisia sisdilmaan vaikuttavia esim.
materiaaliyhdisteitd, jotka voivat olla yhteydessa joihinkin tiettyihin oireisiin ja sairauksiin. Kukaan ei pysty
kontrolloimaan kaikkia sisdilmassa esiintyvia yhdisteita eika kukaan pysty tutkimaan naiden kaikkien
yhdisteiden yhteisvaikutuksia.

EU:ssa on markkinoilla kymmenia tuhansia kemikaaleja, joista vain kourallista on rajoitettu
rakennusmateriaaleissa. Erilaisia homelajeja ja niihin liittyvia aineenvaihduntatuotteita on satoja tuhansia,
ja uusia loydetaan jatkuvasti. Elamme olosuhteissa, joita emme tieteellisesti viela tunne kuin pienelta osin.

Naiden kaikkien aineiden asiantunteva eristaminen ja kaikkien mahdollisten yhteisvaikutusten tutkiminen
on kaytannossa taysin mahdoton tehtava.

Kuitenkin ndyttoon perustuvaa ladketiedetta sovelletaan sisdilmaongelmissa siten, kuin tata
mahdottomuutta ei olisi olemassa ja aihepiiriin liittyva naytto olisi taysin kattavaa. Asiat, joita ei ole viela
osattu nayttdaa aukottomasti toteen, eivat ole olemassa. Potilaiden kannalta tilanne on kestamaton.

Lineaarisiin kausaalisuhteisiin perustuva asetelma tulee vield hankalammaksi, jos halutaan tutkia erilaisia
sairauksia talla tavalla (sisdilmasairaiden oire- ja sairauskuva on aivan muuta kuin pelkka astma, joka nyt on
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hoitosuosituksissa kasittelyssa): tutkimusasetelma lisda vielad usean erilaisen sairauden tai niiden eri
muodon tdhan yhtaléon.

Ko. ladketieteellistd nayttoa ei tulla koskaan saamaan, koska tutkittavien yhdisteiden eri permutaatioiden
maara on liian suuri. Lisaksi oireet saattavat tulla heti, seuraavana paivana, vuosikymmenien kertyman
kautta tai jopa epigeneettisesti seuraavissa sukupolvissa, ja ihmiset reagoivat eri tavoin riippuen heidan
omasta altistushistoriastaan ja geeneistdan. Vaikka kausaliteetti reaalisesti olisi olemassa, ko. kausaliteetin
osoittaminen tulee ladketieteellisen tutkimuksen nakékulmasta liilan hankalaksi — muuttujia on
yksinkertaisesti liikaa.

Siksi ei ole perusteltua, ettd sisdilmasairauksiin liittyen perustetaan hoitosuosituksia, toimenpiteita ja
kokonaisia valtakunnallisia ohjelmia ladketieteelliseen ndytt6on talla tavalla tulkittuna, ilman etta
tietoaukkojen ja tutkimusndyton keskeneraisyyttd huomioidaan lainkaan.

Na&itd periaatteita noudattamalla on jo nyt luotu sellainen avunsaannin ja sairauksien olemassaolon
kieltdmisen perusta, ”oikean tiedon” ja “ndytto6n perustuvan ladketieteen” pullonkaula, jonka lapi
sisdilmasairas ei mahdu. Suurin osa potilaista putoaa ymmarrettavasti taman pullonkaulan toiselle

puolelle, “ymparistoherkkien” kategoriaan.

Tilannetta ei edistd nojaaminen toimenpidearvoihin, raja-arvoihin ja viitearvoihin, jotka ovat kdytannossa
hallinnollisia paatoksia, eivat yksilotasolla sovellettavissa olevia tutkimusnaytt66n nojaavia totuuksia
moniaineisesta ja moniulotteisesta todellisuudesta.

Vallitseva paradigma kasittelee naita potilaita “toiminnallisesti oireilevina”. Ladketieteessa on edelleen
tapana kategorisoida selittamattomat oireet esimerkiksi erilaisiin psykologisiin lokeroihin (sisdilmasairaita
on viime aikoina luokiteltu harhaluuloisuudesta karsiviksi) ja huoleksi (”potilaat pelkdavat ja ovat
huolissaan”). Kaytannossa toiminnallista oiretta kdytetaan talla hetkelld synonyymina oireelle, jolle ei ole
|6ydettavissa elimellistad perustaa, tai joka on typistettavissa vain keskushermosto- ja aivoperaisiin
reaktioihin.

Esimerkiksi Tanskalaisessa Arhusin mallissa ympéristoperaisista elimellisista sairauksista karsivia on suljettu
jopa psykiatrisiin sairaaloihin, kun toiminnallinen malli ei huomioi lineaarisen tieteen rajallisuuksia ja muita
kuin aivoperaisia tautimekanismeja. Mallia on sovellettu Tanskassa kohta lahes 20 vuotta, ja se on johtanut
tilanteen kriisiytymiseen. Esimerkiksi CFS-potilaat kritisoivat hoitomallin pysdyttaneen CFS:n hoidon ja
tutkimuksen maassa muutaman vuosikymmenen ajaksi. Mallista ei ole tehty vaikuttavuusarvioita eika sille
ole esitetty pitavaa tieteellista pohjaa, se on perustunut "asiantuntijoiden konsensukseen”. Tilanne on
saman kaltainen kuin nyt Terveet Tilat -ohjelmankin valmistelussa esiin tulleilla toiminnallisilla ja
ymparistoherkkyyteen rajautuvilla hoitomenetelmill, joita kentalla vastustetaan, mutta joita tietyt
ryhmittymat ajavat siitd huolimatta vahvasti eteenpdin. Kasittaaksemme juuri Arhusin mallia ja vastaavia
toiminnallisien sairauksien hoitomalleja on esitetty tuotavan Terveet Tilat 2028 -ohjelman kautta myos
Suomalaisten sisdilmasairaiden hoidon raamistoksi.

Tarvitaan monitasoisempaa tiedetta

N&yttoon perustuva ladketiede, joka kasittelee yhta muuttujaa (esim. yhden ladkkeen tai altisteen
vaikutus yhteen oireeseen) ei lahtokohtaisesti sovellu sisdilmasairauksien kaltaisen
ongelmakokonaisuuden tyévalineeksi. Silla pystytdan luomaan vain poissulkumekanismeja: kaikki osa-
alueet, jossa epidemiologista lineaarista selkeisiin kausaalisuhteisiin liittyvaa nayttda ei vield ole, tulevat
suljetuksi ratkaisujen ulkopuolelle, kuten nyt on kaynyt.
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Kaytanndssa myos rajaamalla voidaan sulkea kdyttokelpoista tietoa kasittelyn ulkopuolelle, ja kaventaa
"oikean tiedon” todellisuutta entisestdaan. Esimerkiksi Kaypa hoito -suosituksissa ei ole huomioitu yhtakaan
rakennusmateriaalia, siina kasitelladn pelkkia homeita. Ndidenkin osalta vain kiistaton epidemiologinen
naytté on huomioitu. Laadukkaita tutkimuksia on jatetty suositusten ulkopuolelle. Tietoaukkoja aihepiirin
tiimoilta ja alueita, joilta tutkimusta puuttuu, ei ole kuvattu ja niiden merkitysta arvioitu. Potilasta
hoidetaan ladkarin vastaanotolla nyt tdlla menetelmalla, joka kattaa todellisuudesta vain minimaalisen
osan. Kuka 2000-luvun sisadilmasairas esimerkiksi asuu rakennetussa ymparistossa, jossa
rakennusmateriaalien osalta on relevanttia huomioida vain homeet, ei esimerkiksi maran betonin paalta
haihtuvia liimoja ja muovimaton sisaltdmia yhdisteita?

Jos tietoaukkoja olisi kasitelty ratkaisukeskeisesti, suosituksella olisi voitu tarjota laakarille valineita
ymmartaa, millaisia aukkoja aiheeseen liittyy ja millaisia altisteita ja oireita suositus ei vield pysty
kasittelemaan. Vastaanotolla istuva potilas nayttaytyisi talloin ladkarille aivan eri valossa.

Nyt suositus tyytyy luettelemaan, mitka oireet eivat liity sisdilmaan: suurin osa sisdilmasairaille taysin
tyypillisista oireista ja sairauksista luetellaan asiaan liittymattémiksi, ja potilas — ymparistoyliherkka, jos
astmaa ei todettu — neuvotaan siirtdmaan erilaisten aivoreaktioiden hoitoon. Esimerkiksi alveoliitista,
kilpirauhasen toiminnan hairidista, virtsatieoireista ja lihasten toimintahairioista — jotka kaikki ovat yleisia
oireita ja liitanndissairauksia sisdilmasairailla — karsivat potilaat ohjataan pois tavanomaisen
terveydenhuollon piirista “aivojen hoitoon”.

Terveet Tilat 2028 -ohjelmavalmistelussa tahan ei ole puututtu, vaan ndita mekanismeja vahvistetaan
entisestaan, jos fokus todella pidetdan toiminnallisissa oireissa, ymparistoherkkyydessa ja diagnostiikka
suljetaan pois kehittamisen piirista.

Vaihtoehto
Nayttoon perustuvan lddketieteen vaihtoehtona ei tarvitse olla nayton puute ja sattumanvaraisuus.
Ohjelmaan voisi kirjata seuraavia seikkoja em. ongelmien ratkaisemiseksi:

1) Naytt6a voidaan kasitelld kattavasti huomioiden kaikki sisdymparistossa esiintyvat tekijat (esim.
paivitetddan homeita koskeva Kaypa hoito -suositus sisdltamadan myos rakennusmateriaalien
sisaltamat aineet).

2) Huomioidaan my®os eri asteista ndyttoa lineaarisen epidemiologisen ndyton lisdksi. Tama on
perusteltua ndin uudessa ja monisyisessa kokonaisuudessa, jossa epidemiologista ndyttoa on
hyoddynnettavissa toistaiseksi rajallisesti. Aihepiiristd on paljon muuta tutkimusta, jota pitaisi
epidemiologisen tutkimuksen lisdksi kdyttaa kokonaisuuden hahmottamiseen, mm. kliinisia
tutkimuksia, tapaustutkimuksia, solu- ja eldinkokeissa saatua nayttoa niin homeiden kuin
rakennetun ymparistén kemikaalienkin suhteen.

3) Hyoddynnetdan tutkittua tietoa, jota saadaan koeasetelmien kautta. Tilannettahan on mahdollista
mallintaa ladketieteessa koeasetelmana: voimme kerata nayttoa erilaisten jarjestelyjen, hoitojen ja
kuntoutusmuotojen toimivuudesta sisdilmasta eri tavoin sairastuneilla — ja hyddyntaa naista myos
olemassa olevaa tutkimusta. Tdma on uskottava ja perusteltu tapa hyddyntaa ja kerata nayttoa ja
"oikeaa tietoa” ratkaisukeskeisesti. Tahan perustuu mm. Kanadan Nova Scotian hoitomallin
kehittdminen, jossa jatkuvan kehittamisen periaattein, asiakaskeskeisesti ja laadukkaalla jatkuvalla
seurannalla keratdan tietoa toimivista ratkaisuista ymparistosairaiden kuntouttamiseksi niin yksilo-
kuin ryhmatasolla.
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4) Taydennetaan kapeaa naytt66n perustuvan ladketieteen keinovalikoimaa siirtamalla
painopistetta terveydensuojelulliseen ja riskien hallintaan perustuvaan ladketieteeseen.
Aukottomaan nayttoon perustuva kaypadhoito -paradigma ei tarjoa ladkareille valineitd tunnistaa ja
hallita riskejd, ei yksilo- eikd ryhmatasolla. Juuri tdman kaltaisessa monitekijdisessd, monitasoisessa
uudessa ilmidssa riskien hallinnan tarve korostuu. Silla paastadan myos sellaisten olennaisten
asioiden aareen kuin varovaisuusperiaate, ennaltaehkaisy ja varhainen puuttuminen.

Ohjelmassa voitaisiin seuraavin termimuutoksin saada tulokulmaa laajennettua vastaamaan tarkemmin
ongelmaan, esim.

Terveysnaytté - vaikuttavuusnaytto
Terveysperusteisuus = vaikuttavuusperusteisuus, terveyshyédyn mittaaminen

Nayttoon perustuva ladketiede - kokonaisvaltaisuus, potilaslahtoisyys, hoidon koordinointi,
palveluohjaus, toimintakykymittarit (ICF), diagnostiikan kehittdminen (ICD), riskien hallinnallinen,
terveydensuojelullinen.

Jarkevan ”oikean tiedon tuottamiseen” tarvitaan tdman kaltaisessa ongelmakokonaisuudessa juuri jatkuvan
kehittdmisen menetelmia: kdyttajalahtoisen tiedon pohjalta rakennettuja toimenpiteitd, toimenpiteiden
jatkuvaa seurantaa, toimivuuden ja vaikuttavuuden arviointia, kattavaa seurantatiedon kerdaamista. Naita
periaatteita tulisi hydodyntaa Terveet Tilat 2028 -ohjelmassa. Lisdksi epidemiologisen tutkimustiedon
tuottamista kannattaa suunnata niille osa-alueille, joilla isoimmat tietoaukot ovat (ts. esimerkiksi muut
aine- ja sairausyhdistelmat kuin home ja astma).

On my6s huomionarvoista, ettd nyt toimenpideohjelman valmistelussa vahvasti esilla olleille tulokulmille
(ympadristoherkkyys sairausmekanismina, toiminnallisten hadirididen kategoriaan asettaminen ja niihin
liittyvat hoitomallit) ei ole esitetty ndyttoon perustuvaa pohjaa niiden toimivuudesta ja vaikuttavuudesta
sisdilmasairailla. Kyse on tiettyjen tahojen kannattamasta hypoteesista. Itseasiassa tutkimusnaytt6 kertoo
vastakkaista: nailla tulokulmilla ei ole saavutettu ymparistosairaiden hoidossa sairautta parantavia tuloksia,
suomalaisissakaan tutkimuksissa, vaikka ndita hoitoja nyt tarjotaan ohjelman pohjaksi ja niista myos
viestitadn aivan kuin tutkittua ja kiistatonta tietoa ja nayttda niiden toimivuudesta olisi. Samaan aikaan
nayttda muita elinjarjestelmia koskevista tautimekanismeista ja muista toimivista hoidoista ei huomioida.

Tdssa mielessa "oikean tiedon” kdyton vaatimus sisdltaa linjauksen, etta tietyilld instansseilla on oikeus
perustelematta maaritelld, mita "oikea tieto” on. Tama kaikki vaatisi tarkempaa tarkastelua.
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