Sisailmasta sairastuneiden
kokemuksia laakarikaynneista

Homepakolaiset ry:n kyselyn tulokset

Homepakolaiset ry:n julkaisuja 2019



Johdanto

Sisdilmasta oireilevien ja sairastuneiden hoitopolut ja -kdytannot ovat viela
keskenerdisia. Potilasjarjestoon valittyy hyvin vaihtelevaa tietoa sairastuneiden
laakarikokemuksista. Sisdilmasta sairastuneiden hoitopolkuja on tarkoitus seuraavien
vuosien aikana kehittaa valtakunnallisessa Terveet Tilat 2028 -ohjelmassa.

Homepakolaiset ry selvitti tilanteen kartoittamiseksi ja kehitystyon avuksi sisdilmasta
sairastuneiden ladkarikokemuksia kevaalla 2019. Kyselyyn vastasi 311 henkil6a.

Vastausten perusteella sisdilmasta sairastuneiden kohtaamisessa ja hoidossa on
merkittavia kehittamistarpeita. Esimerkiksi vain alle 10 % vastaajista koki, etta
laakarikaynnilla on aina suhtauduttu sisdilmaoireiluun asiallisesti.

Alle puolet vastaajista kertoi mainitsevansa jokaisella ladkarikaynnilla epailyksistaan
sisdilmaongelmista omien oireiden tai sairastamisen syyna, ja murto-osa vastaajista
kertoi saaneensa ongelmiinsa apua tai asiallisia jatkotoimenpiteita.

Sisailmasta oireilevien ladakarikokemuksia ja niiden laatua ei ole Suomessa laajemmin
tutkittu. Homepakolaiset ry:n tekeman kyselyn tulokset kertovat vakavasta
eriarvoisuudesta terveydenhuollossa ja nostavat esiin tarpeen selvittda taman
potilasryhman hoidon tasoa perusteellisemmin.

Tassa raportissa kuvaamme lyhyesti kyselyn keskeisia tuloksia. Sen jélkeen erittelemme
vastauksien herattamia johtopaatoksia ja jatkoselvitystarpeita.

Kyselyn toteutus

Kysely toteutettiin toukokuussa 2019.

Kyselyyn sai vastata sahkdisella Google Forms -pohjaisella lomakkeella
22.5.2019-27.5.2019. Vastausmahdollisuudesta viestittiin yhdistyksen internet-
sivulla ja sosiaalisen median kanavilla, ja kyselya jaettiin sisdilmaan liittyvissa
verkkovertaisryhmissa. Lisaksi kyselyyn sai vastata yhdistyksen tapahtumateltassa
Maailma kyldssa -festivaaleilla 25.—26.5.2019.

Kyselylomake on taman raportin liitteena.



Vastaajat

Kyselyyn vastasi 311 henkildg, joista kaikkien vastaukset analysoitiin.
Vastaajien ikdjakauma oli edustava.
Vastaajista 95 % oli naisia.
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Sisailmasta oireilu

Olen oireillut/sairastanut

311 vastausta

@® alle vuoden
® 1-3 vuotta
@ 4-9vuotta
@ yli 10 vuotta
@ en tiedi

Kyselyyn vastanneista 32 % oli sairastanut yli 10 vuotta,
hieman alle 40 % oli sairastanut 4—9 vuotta ja 20 % 1-3 vuotta.

Minulla on/on ollut mahdollisesti sisdailmaan liittyvia oireita/sairauksia
seuraavissa toiminnoissa/elinjarjestelmissa

311 vastausta

Hengitystiet [N 92,3 %
Suolisto |G 57,9 %
Silmé ja korvat I 76,2 %
Limakalvot ja iho I 79,4 %
Hermosto NG 49,5 %
Mieli I 42,1 %
Tuki- ja liikkuntaelimisto  [INEGEEN 39,5 %
Sisdelimet GG 21,5 %
Hormonitoiminta ja aineenvaihdunta |GGG 42,8 %
Herkistyminen ympéristotekijoille [INIEIEGE 70,1 %
Autoimmuunisairaudet NG 31,8 %
Muut yleisoireet [IIININGEEEEN 44,1 %

Vastaajat nimesivat sisdilmaan liittyen monentyyppisia oireita useissa elinjarjestelmissa.
Yli 90 % oli karsinyt hengitystieoireista, yli 70 % iho-, limakalvo-, silma- ja korvaoireista.
My®ds suolisto-oireita koki yli 50 % vastaajista.

Yli 70 % vastasi herkistyneensa ympadristotekijoille.



Kyselyyn vastanneet ovat sisdilmasta sairastuneita, joista monella oireet ja sairastaminen
olivat kestaneet useita vuosia: vastaajista 71 % kertoi oireilun kestaneen nelja vuotta

tai kauemmin. Koska kysely toteutettiin potilasjarjeston sivuilla ja tapahtumassa, on
luonnollista, ettd pidempadn ja vakavammin oireilevien osuus on aineistossa korkea.
Talla kyselylla saatiin ndin ollen tietoa erityisesti pidempdan sairastaneiden tilanteesta.

Kokemustiedon perusteella tiedetaan, etta pidempiaikaista altistumista ja sisailmaperaista
oireilua seuraa monesti oireiden kroonistuminen, joka vaikuttaa merkittavalla tavalla
arkeen. Taman vuoksi kdytdamme tdssa raportissa pitkittyneesta oireilusta kasitetta
sairastuminen.

Tassa yhteydessa oli myos mahdollista kuvailla tarkemmin oireita ja sairauksia
omin sanoin. Taman teki 169 vastaajaa.

Vastauksissa kuvattiin hyvin monenlaisia oireita seka sairauksia ja ndiden yhteytta
sisdilmaan. Kuvatut oireet ja sairaudet vaihtelivat vastaajien valilla.

"Loputon flunssakierre, ihmeellisia kipuja, hiivatulehduksia, kohtukramppeja,
hengenahdistusta, herkat limakalvot, huimausta, aivosumua, hajamielisyyttd, lihaskipua
olemattomasta liikkunnasta jne”

"Migreeni, allergiat rdjahtivat kasiin homekampadssa asumisen jalkeen.”

"2010 alkoi edellisessa asunnossa oireilu. Myds aiemmat kodit ja kaikki kouluni ovat olleet
ongelmaisia. Oireet: nivelkivut (joiden takia piti jattaa jalkapalloharrastus), jatkuva nuha ja
poskiontelokipu, jatkuva pieni kuumeilu, paansarky, keuhkokivut, happivaje. 2017 16ytyi
kilpirauhasen vajaatoiminta. Ladkkeista ei ole ollut apua. Voimat menevit totaalisesti, jos
teen jotain kuten vaikkapa kayn ostoksilla, ja pitaa levata pari paivaa sen jalkeen. Lukio jai
kesken koska en vain jaksanut, ja ammattiopinnot ovat nyt katkolla. Paasin peruskoulusta
yli yhdeksan keskiarvolla mutta nyt olen vaarassa jaada ilman mitaan koulutusta.”

"Astma, poskiontelotulehdukset, keuhkoputkentulehduksia ja keuhkokuume,
silmatulehdukset seka krooninen kurkunpaantulehdus. Kaikki edella mainitut sairaudet
olivat jatkuvasti tyoskennellessani hometyopaikassa. Olen ollut nyt 1,5 vuotta sielta
virkavapaalla ja suht terveissa tiloissa ja taysin terveena. Astmalddkkeet olen saanut
minimiin, enda Innovair 1/pva.”

"Alveoliittiepaily ollut 10 vuotta, mutta diagnoosia ei ole tehty (myohdinen ldhete
magneettikuviin/BAL-huuhteluun). Astma on diagnosoitu, mutta ei oireile ollenkaan,
kun sisdilmatekijat kunnossa. Refluksisairaus todettu, muttei oireile ollenkaan kun
sisailmatekijat kunnossa. Hypermobiliteetti, joka pahentaa sisdilmaoireita. Reuma-alttius
todettu verenkuvasta. Oireilu pysyy hallinnassa, kun ymparistotekijat kunnosssa. IgG- ja
HLA -puutokset selittdvina tekijoind, mutta hoitoa niihin ei ole. CFS-diagnoosi - josta
kuntoutuminen oikean hoidon avulla (naltrekson)”

"Henkea salpaa ja aani lahtee, iho kuoriutuu ja tulee pienia kutisevia nappyja.”



Kokemukset terveydenhuollossa

Olen kaynyt ladkarissa sisdilmaan liittyvien oireiden/oire-epailyn
vuoksi arviolta

311 vastausta

@ Okertaa
® 1-2kertaa

© 3-10kertaa
@® 11-50 kertaa

@ 50-100 kertaa %
@ yli 100 kertaa

34,4%

Vastaajista 38 % oli kdynyt sisdilmaongelmien vuoksi lddkarissa 11-50 kertaa,

ja 34 % 3—10 kertaa. 9 % vastaajista oli kdynyt ladkarissa 50—100 kertaa.

Yli 100 kertaa laakarissa kertoi kdyneensa alle 6 % prosenttia vastaajista ja koskaan
sisdilmaongelmien vuoksi ladkarissa ei ollut kdynyt alle 4 % prosenttia vastaajista.

Olen kaynyt sisailmaan liittyvien oireiden/oire-epailyn vuoksi laakarilla

311 vastausta

Perusterveydenhuollossa [N 68,2 %
Erikoissairaanhoidossa [N 49,5 %
Tyéterveyshuollossa I 67,8 %
Koulu-/opiskeluterveydenhuollossa | 10,9 %
Yksityislaakarilla NG 47,6 %
En ole kdynyt koskaan liittyen sisailmaoir. [l 3,2 %

Vastaajat olivat asioineet perusterveydenhuollossa, tyoterveyshuollossa, kouluterveyden-
huollossa ja erikoissairaanhoidossa ja kdyttaneet myos yksityisia ladkaripalveluja.



Olen maininnut laakarikaynnilla oireiden liittymisesta sisdilmaan/
epaillysta sisdilmaongelmasta

311 vastausta

® Aina

@ Useimmiten
@ Joskus

@ En koskaan

@ En ole kdynyt koskaan ladkarissa
sisailmaan liittyen

1,6%
2,6%

Alle puolet vastaajista kertoi aina ladkdrissa maininneensa oireiden liittymisesta tai epdillysta
liittymisesta sisdilmaan. 34 % vastaajista sanoi mainitsevansa tasta laakarikaynnilla useimmiten,
ja 15 % joskus. Alle 2 % ei koskaan mainitse asiasta ladkarissa.

Sisailmaoireiluun on suhtauduttu laakarikaynnilla asiallisesti

311 vastausta

® Aina

@ Useimmiten
@ Joskus

@ Ei koskaan

@ En ole kdynyt koskaan la3karissa
siséilmaan liittyen

Vain noin 6 % kertoi, etta sisdilmaoireiluun oli aina suhtauduttu laakarissa asiallisesti.
30 % kertoi sisdilmaoireiluun suhtaudutun asiallisesti useimmiten,

ja 51 % oli joskus kokenut oireiluun suhtaudutun asiallisesti.

Alle 10 % kertoi, ettd heidan oireisiinsa ei ollut koskaan suhtauduttu asiallisesti.



Olen saanut laakarilta apua ja/tai asiallisia jatkotoimenpiteita
sisailmaoireisiini

311 vastausta

® Aina
@ Useimmiten

@ Joskus

@ En koskaan A

@ En ole kdynyt koskaan laakarissa w
sisdilmaan liittyen

19,6%

Vain noin 5 % kertoi saaneensa ladkarista aina apua ja asiallisia jatkotoimenpiteita.
Noin 20 % kertoi saaneensa apua useimmiten, ja lahes 52 % joskus.
20 % vastaajista ei ollut koskaan saanut apua tai asiallisia jatkotoimenpiteita oireisiinsa.

Avoimet kysymykset

Vastaajat saivat myos kertoa ajatuksiaan ladakarikokemuksista ja hoidon kehittamisesta
vastaamalla avoimiin kysymyksiin.

Aluksi vastaajat saivat halutessaan kertoa vapaamuotoisesti laakari-
kokemuksistaan. Tahan vastasi 216 henkil6a.

Suuri osa vastauksista kasitteli ongelmia potilaan kohtaamisessa ja hoitamisessa. Merkittava
osa vastaajista kertoi kokeneensa, ettei hanta potilaana uskottu tai hanen oireitaan otettu
vakavasti. Osa potilaista kertoi, ettd oireet maaritettiin psykosomaattiseksi ilman tarkempia
tutkimuksia. Jotkut vastaajat kertoivat myds suorasta epdasiallisesta kohtelusta, kuten
naureskelusta. Useassa vastauksessa mainittiin potilastietojen kirjaamiseen liittyvista
ongelmista: Sisdilmaan liittyvia tietoja jatetaan potilaiden kertoman mukaan kirjaamatta,
vaikka ne voivat olla jatkohoidon tai myohempien syy-seuraussuhteiden tutkimisen kannalta
oleellisia. Moni kertoi saaneensa yksityisladakareilta asiantuntevampaa apua kuin julkisesta
terveydenhuollosta. Usea vastaaja pohti ladkareiden keinottomuutta auttaa potilasta
konkreettisin toimin. Astmaan tunnuttiin monen vastauksen perusteella saatavan paremmin
apua kuin muihin sisdilmaan liitettyihin oireisiin.



Tyypillisia esimerkkeja vastaajien kertomista laakarikokemuksista:

"Kokemukset ovat hyvin vaihtelevia. Toisessa daripadssa on kiinnostus ja toisessa
ladkarin drsyyntyminen, kun kerron monien sairauksieni alkaneen kertya pitkdaikaisessa
altistumisessa.”

"Ainoastaan yksi ainut ladkari tyoterveyshuollossa on suhtautunut oireisiini asiallisesti.
Kaikki muut julkisen puolen laakarit ovat suhtautuneet sisailmaoireisiin erittdin
vahattelevasti! Sain pahimmillaan erittdin voimakkaita hengenahdistuskohtauksia.
Minua pompoteltiin tyoterveyden ja pdivystyksen valilla. Kumpikin ilmoitti ettd heidan

ei kuulu hoitaa minua. Nyt kun on selvinnyt erilaisten testien (omakustanteisten) kautta
oireideni laajuus ja geenitestissa I0ytyneet viat ja virheet, niin saan nyt yhdelta laakarilta
tyoterveydessa asiallista hoitoa ja tietoihini on merkitty etta minut tulee hoitaa asiallisesti
my®&s hengenahdistuksen ollessa paalla”

"Alkuun en kertonut siksi, etten tiennyt etta oireiluni syyna oli tydpaikan sadesieni. Sitten
kun tiesin, asiasta kerroin ladkareille. Mutta koska suhtautuminen ollut usein melko
vdhattelevad, niin sitten en aina ole viitsinyt asiasta edes mainita. Myds aiempi kokemus
ettd ladkareita arsyttaa kun menee heille itse arvailemaan, etta mika voisi olla vaivana.”

"Alussa kavin ladkarissa paljon, silld oireita oli, mutta en osannut yhdistaa sisailmaan. Siita
Iahtien kun olen tiennyt oireistani, olen epailystani maininnut. Ladkarit eivat koskaan ole
ottaneet tosissaan, mutta toisaalta, tutkimuksia ei ole vield paljoa, joten lddkareiden on
vaikea ottaa kantaa.”

"Apua, tukea ja neuvoja on saanut yksityisilta. Julkisella puolella kiire, ihmisen paloittelu
yhteen elimeen kerrallaan ja asenteet vaikeuttaa jopa kuulluksi tulemista. Siella ei ole
resursseja eika keinoja.”’

"Astmaan ja allergiaan saa apua. Muihin oireisiin ei."

"Asuimme hometalossa. Minulla oli raju hengitystieinfektio, josta jai jaljelle kuukausia
kestanyt yska ja hengenahdistus. Sairastan astmaa jo ennestaan. Laakari ei sanonut
minulle suoraan, mutta oli kirjannut tietoihini oireiden johtuvan psyykkisista syista. Oireet
loppuivat muutettuamme talosta pois.”

"En suostu enda kdymaan silla 1aakarilla joka on nimetty vastaavaksi liittyen
sisdilmaongelmiin. Ei usko etta oireeni voisivat liittya tyopaikkaani.”

"Ensimmainen laakari ei halunnut tutkia oireitani ollenkaan. Vaatimalla toiselta ladkarilta
padsin astmakokeisiin.”

"Erdan laakarin kommentti oli "nyt ajattelet vaan iloisia ajatuksia ja paatat, etta huomenna
ei paata sarje!” - tulin taksilla 1aakariin kun en paansarylta autoa voinut ajaa. Mikaan
sarkyladke ei kipua vienyt pois.”

"Hoito riippuu taysin siitd mika on ladkarin ymmarrys henkilokohtaisesti asiassa. Puuttuu
hoitopolut ja ymmarrys, joka johtaa asiakkaan pallottelemiseen. Yhteys sisdilmaan
kielletaan ja vahatellaan. Sitten mcs:n tullessa et saa apua mistaan.”

"Hyvin harvoin asiaan on kiinnitetty huomiota, yleensa hoito on oireen mukaista, mutta
sisdilman osuus sivuutetaan”



"Ladkarit vaan totesi ettei voi ottaa kantaa kun kielletty, koska niin vaikea todistaa.”

"Muutama ladkarista on ollut skeptinen koko asiaan, eivat halunneet uskoa tai miettineet
kognitiivista kdyttaytymisterapiaa tms. Pari ovat toteneet ettad voisi tilanteessa vaan
kirjoittaa astmalaakitysta (ei ole sitd diagnoosia) jotta voisin jatkaa tydssani. Pari ovat
olleet ymmartavaisia ja todenneet ettd parasta on siirtyd muihin tiloihin ja kirjoittaneet
sithen suostumusta.”

"Jos kerron olevani homekodista sairastunut, se on ok hengitysteiden osalta. Mutta meni
2 vuotta esim. saada edes pef-seuranta ja astma dg. Jos mainitsee kemikaaliyliherkkyyden
niin sitten menee yli, en saa mitdan apua. En kdyta sita sanaa. Kerron vaan olevani
runsaasti allerginen nykydan homesairastumisen myota ja esimerkiksi ladkkeille kovin
yliherkkd. Tama sopii heille nakojaan paljon paremmin. Laitettiin homekodissa asumisen
aikana hengenahdistus psyykeen piikkiin, koska elin erittdin stressaavaa eldamanvaihetta.
Silti se hengenahdistus kummasti poistui jos oli poissa kotoa. Kotona ahdisti 24/7 ja tuskin
mikaan paniikkikohtaus kestaa niin kauan. Kirjattu vaarin kertomiani asioita ja pyynnosta
huolimatta ei teksteja ole korjattu.”

"Koska PEFit eivat olleet laskeneet, keskussairaalan keuhkopoliklinikan lddkari (jolla

kavin tyoterveyslaakarin lahetteen perusteella) kuunteli ivallisesti hymyillen selostustani
oireistani. Epikriisissa oireilu oli leimattu psyykkiseksi. Onneksi seuraavalla kerralla toinen
laakari sanoi valittomasti istuuduttuani, etteivat hanen mielestdan oireet ole psyykkisia,
vaan aivan selvasti kosteusvauriomikrobialtistuksen oireita. Tyoterveyslaakari tuntui
vastaanotolla suhtautuvan asiallisesti. Mm ndytin toissa ottamaani kuvaa ihostani, jolloin
han totesi kuvan olevan hammastyttavan selva kuva ekseemasta. Mutta epikriiseissa
sitten olikin erityyppista tekstid, joissa kyseenalaistettiin oireeni ja niiden perusteet, koska
kuulemma muut samassa rakennuksessa eivat oireile (myohemmin kuulin kylla muista
oireilijoista).”

"Keskustelu on ollut asiallista siihen asti kunnes olen maininnut sisdilmaongelmat. Olen
nahnyt ladkareiden ilmeista ja eleistd, ettd olen siirtynyt kategoriaan “luulosairas”. Kerran
olen saanut asiallista kohtelua, mutta vo:n jalkeen kavi ilmi, ettd tama laakari oli muiden
talutusnuorassa eika voinut vaikuttaa mihinkaan (tyopaikan sisdgilmaongelmat). Osa
ymmartaa asian jollain tavalla teoreettisella tasolla, mutta kdytannon potilastyd/-apu jaa
olemattomaksi, ts. asiakkaan tilanne ei parane (ei tutkimuksia, ei puhtaita tiloja, ei oikeaa
sairaslomaa).”

"Kun olen maininnut esim asuneeni asumiskelvottomaksi todetussa asunnossa

oireiden puhjetessa, ei ladkari ole kommentoinut asiaa mitenkaan ja tutkimisinto on
huomattavasti laskenut. Lopputuloksena vain pahimpien akuuttien oireiden laakinta
esim kortisonipiikilld, nendsumutteilla yms, mutta ei jatkotutkimuksia, neuvoja tai mitaan
muuta. Siksi pyrin nykydan valttamaan sisdilmaongelman esiintuontia, jotta saisin
laadukkaampaa hoitoa ja kohtelua. Jospa itse syyn keksiessaan kohtelisivat potilasta
asiallisemmin.”

"Laitettiin suoraan mielenterveyshoitajalle, sielld kun ei |I8ydetty mitdan, niin sen jalkeen
tutkittiin nend ja kurkku, maarattiin allergialdadkkeita ja siindpa se. Ja olin hyvin sairas ja

huonokuntoinen!”

"Sisdilman osuus tulisi ottaa huomioon ja miettia miten altistuminen voidaan valttaa, ja
tyo sailyttaa..”

"En ole kdynyt laakarissa aiheen tiimoilta, silld en ole uskonut siitd olevan hyotya.”
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Seuraavassa avoimessa kysymyksessa pyydettiin kertomaan, millainen
laakarin tarjoama apu olisi vastaajan mielesta sisdilmasairaalle hyvaa.
Tahan vastasi 239 henkil6a.

Monissa vastauksista painotettiin aidon kuuntelun tarkeyttd, hoitosuhteeseen
sitoutumista ja sen pysyvyyttd, kokonaisuuden hahmottamista ja asiallista ja potilasta
kunnioittavaa kohtelua. Moni vastaaja painotti avunsaannin tarkoittavan oireisiin
paneutumista, niiden tarkempaa tutkimista ja selvittelyd. Monessa vastauksessa
laakareilta kaivattiin konkreettisia potilasta auttavia toimenpiteitd joko erilaisten hoitojen
muodossa, tilannetta edistavin laakarin lausunnoin tai esimerkiksi ottamalla kantaa
altistumiseen ja sopiviin tydjarjestelyihin.

Tyypillisia esimerkkeja vastauksissa kuvatusta sisdilmasairaan saamasta
hyvasta avusta ladkarin vastaanotolla:

"Tarkeinta on kuuntelu, avoin keskustelu seka sellaiset toimenpiteet, jotka auttavat
jatkossa elamaa.”

"Aito kuuntelu, oireiden selvittdminen ja hoitaminen seka kokonaisuuden hoito”

"Yksilollisyys, moniammatillinen hoito, koordinointi, ymparistotekijoiden huomioiminen
elinympadristoa miettiessa. Kokonaisvaltaisuus.”

"Asiallinen, kuunteleva, yhdessa palasia yhdisteleva. Ladkarin ammattitaito
ihmiselimiston toimintaan liittyen yhdistettyna potilaan kokemuksiin omasta tilastaan

ja altistushistoriasta - nama yhdistden voisi yhdessa etsid ratkaisuja. Potilas tarvitsee
kokonaisvaltaista hoitoa, ei voida tuijottaa vain yhta asiaa. Talla hetkelld ilmapiiri on
sellainen, etta potilaat joutuvat jannittamaan miten kukin ladkari suhtautuu jos mainitsee
sanan sisailma.”’

"Asiaan uskova ladkari, joka voi miettid kanssasi ratkaisuja ja sulkea toki pois muut
sairaudet, jotka voivat aiheuttaa vastaavia oireita. Vanhempia ei myoskaan saa

syyllistaa lapsien sairastuessa sisdilmasta. Tama kokemus on jarkyttava, koska lapsen
sairastuessa vanhemmalla on suru sairastumisesta ja valtava huoli esimerkiksi opetuksen
jarjestamisesta. Tahan pitaa tulla selkea reitti miten asiat hoidetaan eika hopottaa mitaan
turhaa”

"Asiallista vuorovaikutusta niin, ettad potilaan kokemusta ei vahatella tai mitatoida. Ladkari
voi silti esittaa eridvankin mielipiteen perustellusti, koska maallikoiden kasitykset voivat
olla vaaria ihan yhta lailla kuin ladakarinkin.”

"Auttaisi paljon jos sisailma potilaan tarvitsemat apuvalineet saisi lainattua siind missa
muutkin apuvalineet. Lisdksi olisi hyva oikeasti tutkia olisiko jotain sellaisia oireita/
sairauksia joiden oireita voisi helpottaa esim. laakityksella tai ruokavaliolla. Talldisessa
ongelmavyyhdissa ei oikein 10 minuuttia vastaanotolla tahdo riittaa ja kokonaisuus jaa
nakymattomiin jos joka oireen erikseen kdy puhumassa tkssa, pahimmillaan joka kerta eri
ladkarille”

".Ei leimattaisi heti normisairastamiseksi ja syotettaisi vuosi ensin antibiootteja ja sitten

pikku hiljaa vasta uskotaan, etta vika on jossain muussa vaikka oletkin niin alusta asti
sanonut”
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"Ensinnakin 1adkarin pitdisi kuunnella potilasta eikd suhtautua ylimielisesti. Autoritaarinen
komentelu, jonka ladkarit kuvittelevat tepsivan joka potilaaseen, placebon tavoin, ei ole
minuun ainakaan tepsinyt. Olen voinut paremmin, kun olen valtellyt |adkarissa kdyntia.
Sen sijaan olen saanut apua vertaistuesta, internetista, joistakin luontaistuotteista

ja vitamiineista, vedesta ja rasvoista, suurina maarina seka sisaisesti etta ulkoisesti.
Parhain apu on tullut siita, etta 16ysimme lopulta riittdvan puhtaan asunnon jossa eldg,

ja etta havitimme kaatopaikalle haisevat ja oireita aiheuttavat tavaramme. Omaisuus ja
henkildhistoria niihin liittyen havisi, mutta henki sdilyi. Ladkarin tulisi ymmartaa potilaan
kokonaistila ja hanen henkensa merkittavyys. Nykyisin laakarit haluavat tutkia vain yhta
oiretta kerrallaan, ja oireen tulee olla sellainen etta siihen tepsii yksi Iddke. Mutta kun ei se
antibiootti, kortisoni, allergia- tai astmaldake tepsi nivel-, iho- ja keuhko-oireisiin, ei vaikka
laakari miten uskoisi ja vakuuttaisi. Mina en enda usko ladkareihin.”

"Etta laakari uskoo mita potilas kertoo ja laittaa kunnollisiin jatkotutkimuksiin ilman

etta taytyy niita rukoilla. (Minut on laitettu vain pinnallisiin kokeisiin, esim. allergiatestit
olivat hyvin suppeat. Kai siina samalla olisi voinut tehda laajemmankin tutkimuksen.)
Yleensa kerron oireet niin laajasti ja tarkasti etta suljen jo kertoessani muut mahdolliset
sairaudet pois. Asiansa osaavan laakarin pitdisi tarttua potilaan kertomaan, eika ehdotella
epamaaraisia diagnooseja. Sisdilmasairas osaa heti tulkita jos laakari ei oikeasti tieda
sisdilmasairaudesta mitaan.”

"Itse kaipaisin jatkuvuutta esimerkiksi kontrollikdyntien muodossa. Tulisi tunne, ettd ei
putoa tyhjan paalle/ jaa yksin.”

"Kaikki oireet ja kokonaistilanteen huomiointi, talla hetkelld itsellanikin vain astma on se
jota virallisesti hoidetaan.”

"Konkreettinen apu, eli tarvittavat ladkkeet ja tutkimukset, ei voi olettaa vaan tutkia pitaa!
Sairasloman maarays (jos ihminen oireilee toissd) lausunto, jos sille tarvetta. Itse sairastuin
kotona!”

"Kun laakari uskoo potilaan kertomaa, niin silla paastaan jo pitkalle. Riittavan pitka
vastaanottoaika. Kattavat lausunnot. Rohkeampaa kokeilua oireenmukaisten ladkitysten,
kuten allergialddkkeiden kanssa. Empaattinen suhtautuminen potilaaseen.”

"Kuuntelu, asialliset tutkimukset koskien sisdilman toksisia elimellisia vaikutuksia,
monikemikaaliherkkyyden toteaminen ja diagnosoiminen. Homesairaus ja mcs tarvitsevat
diagnoosit jotka oikeuttavat sairausturvaan ja hoitoon. Fyysisten oireiden vahatteleminen
elimiston stressireaktioiksi ei tuo sairaalle apua. Sen mydntaminen, etta altisteiden
valttaminen on tarked osa homesairaan hoitoa.”

"Kuuntelu, otetaan tosissaan, kysytadan mita potilas toivoisi, ehdotettaisiin eri
hoitomuotoja/tutkimuksia, ohjattaisiin jatkotutkimuksiin, sekd kerrottaisiin asiasta
yleisestikkin enemman ja mihin olisi hyva ottaa yhteytta asian tiimoilta. Ja jos ihminen
tuntuu olevan henkisesti vasynyt, niin keskusteluapu myos olisi hyva, ilman etta olisit
automaattisesti vakavasti masentunut.”

"Ladkareiden ja hoitajien pitaa opiskella oikeasti, mista sairaudesta on kyse. Ladkarin pitaa
osata kertoa, mita elimistossa oikeasti tapahtuu/on tapahtunut altistuessa. Ja osata kertoa,
mika mahdollisesti voisi helpottaa oireita ja juurisyita, esim miten kehoa voisi puhdistaa,
mitka vitamiinit yms yleensa on puutostilassa+niiden mittaukset. Ruokavalion vaikutus
(gluteeni, maitoproteiini, yms?). Ja jos ei kaikkea tieda, miksi ei voi laittaa Iahetetta
sellaiselle joka on perehtynyt jo valmiiksi. Potilasta pitda kuunnella
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"Ladkari uskoo ja osaa ohjeistaa valttoa. Ja siitd saa lausunnon, jonka turvin ei tarvitse
menna altistamaan itsedan turhaan yha uusiin hometiloihin ja sairastua lisaa. Nykyiset
vaihtoehdot on joko olla 0-tuloilla tai sairastua lisaa ja vaikeuttaa entista enemman omaa
elamaansa. Myoskaan tarvittavia tutkimuksia ei ole eivatka ladkarit tieda tarpeeksi tai
ndyttelevat etteivat tieda.”

"Terve ladkarirakennus. Viimeeksi jouduttiin HUS:n hammasladkaripaivystyksessa
varautumaan adrenaliinilla kun turposin hengenvaarallisesti.”

"Uskoa potilasta, kunnioittaa hdanen kertomaansa, ei vahatella hanta, ei sanoa etta vika on
korviesi valissa. Tutkia oikeasti, auttaa hakemaan korvauksia ym, suositella altistumisen
lopettamista, olla tyontekijoiden puolella, luoda uskoa tulevaisuuteen, etta vield tasta
selvitdan, katsoa tilanne kokonaisuutena!”

"Vaihtoehtoisten tydymparistdjen pohtiminen yhdessa tydterveyshuollon ja tydnantajan
edustajan kanssa. Motivoivan keskustelun kaytto tyoterveyshuollon tarkastelussa. Oireita
ei ole vdhatelty eikd mydskaan katastrofisoitu, vaan konkreettiset ratkaisut on valittdmasti
pyritty 16ytdamaan. Ladkari osaa ottaa tilanteen huomioon kokonaisvaltaisesti asiakkaan
voimavarat huomioiden ja asiakas osallistetaan omaan paranemisprosessiin.”

"En oikein tieda, kun en ole sellaista saanut.”
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Pohdintaa ja tutkimustarpeita

Kyselyssa nousi esiin monenlaisia kiinnostavia seikkoja, joita olisi tarkeaa selvittaa
laajemmalla otannalla ja perusteellisemmin yksityiskohtaisemmilla kysymyksilla.

Sisdilmayhteydesta kertominen

Erityisen huolestuttavaa on, ettd vain alle puolet kyselyyn vastanneista kertoi ottavansa
sisdilmayhteyden tai mahdollisen sisdilmayhteyden aina esiin vastaanotolla oireilun

tai sairastumisen syyna. Tallaisessa tilanteessa oireilun alkusyy voi jadda selvittamatta
ja huomiotta, mika taas saattaa johtaa sopimattomille hoitopoluille ohjautumiseen tai
hoidotta jaamiseen.

Olisi tarkeaa selvittaa tarkemmin, minka vuoksi sisdilma-asioita ei koeta voitavan nostaa
esiin vastaanotoilla. Mitka syyt estavat tai haittaavat puhumista vastaanotolla? Mika taas
edistaa sitd, etta potilas voi vapaasti esittda ajatuksiaan oireita aiheuttavista tai niihin
mahdollisesti vaikuttavista tekijoista?

Puhumista estavat syyt voivat olla yksilollisia, rakenteellisia ja vuorovaikutuksellisia.

Hyvin moni vastaaja kertoi kokeneensa sisdilma-asioissa ldadkareiden asenteellisuutta

ja osaamisen puutetta. Ladkareiden asenteita ja tietoutta sisdilma-asioista seka niiden
vaikutusta potilaskokemuksiin on tdman kyselyn perusteella tarpeen selvittaa lisaa.
Terveydenhuollon vaihtelevat asenteet sisailmaoireilua kohtaan nousevat usein esiin
my®ds potilasjdrjeston tydssa sisdilmaoireilevien kohtaamisissa. Toistuvat huonot
kohtaamiset sisdilma-asioissa saattavat nousta esteeksi ottaa asia puheeksi uudelleen.
Kyselyn tulosten pohjalta on selvaa, etta osa sairastuneista hakee sisdilmaoireisiin apua
ladkarista kertomatta sairastamisensa sisdilmayhteydesta tai jattda kokonaan hakematta
apua terveydenhuollosta. Téllaiset ovat halyttavia signaaleja, joita tulisi pikimmiten
selvittaa lisaa.

On myos mahdollista, etta sisdilmaoireilua ei haluta tuoda esiin esimerkiksi sen
sosiaaliturvaan kohdistuvien negatiivisten vaikutusten vuoksi. Vastaukset voivatkin kertoa
yleisemmin sisdilmasta sairastuneiden asemasta yhteiskunnassa ja terveydenhuollon
roolista tdssa tilanteessa. Potilasjarjestdtydssa nousee esimerkiksi usein esiin
sosiaaliturvan pettaminen sen jdlkeen, kun terveydenhuolto on tehnyt potilastietoihin
kirjauksen sisdilmaoireilusta.

Terveydenhuollon yleiset resurssit ja vastaanottoaikojen lyhyys vaikuttavat myos
todennakdisesti potilaiden kokemuksiin, ja resurssikysymykset luonnollisesti korostuvat
tallaisessa monimuotoisessa ja paljon kasittelyaikaa vaativassa terveysongelmassa.
Samalla moni sisdilmasairas kuitenkin kuluttaa merkittavasti terveydenhuollon resursseja
toistuvilla ladkarikaynneilld, jotka eivat tunnu tuovan apua heidan ongelmiinsa.
Toimivampien hoitokdytantdjen ja hoitopolkujen kehittaminen olisi tarkeaa niin
potilaiden, [adkareiden kuin terveydenhuoltojarjestelman nakokulmasta.

Mielestdamme potilaiden mahdollisuus kertoa oireistaan vastaanotolla toimii tarkedna
mittarina sisdilmasta sairastuneiden hoidon kehittamisen onnistumisessa, ja potilaiden
kokemuksia ladkarin kanssa keskustelusta olisi hyva selvittaa ja seurata jatkossa
tarkemmin.
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Sisailmaoireiden monimuotoisuus

Sisdilmasta oireilevat ovat vaikeasti maariteltava potilasjoukko. Sisdilmaan liittyva oireilu
voi olla hyvin tavallista ylahengitystieoireilua, joka muuttuu joissain tapauksissa astmaksi.
Kyselyn perusteella oireilua on usein myds silmissd, korvissa, limakalvoilla ja iholla.
Suolisto-oireita on yli puolella vastaajista. Herkistyminen ymparistotekijoille on myds
tavallista: yli 70 % vastaajista kokee jo herkistyneensa. Osalla sairastuneista oireet ovat
vielda monimuotoisempia ja laaja-alaisempia.

Sisailmassa on monenlaisia epapuhtauksia — homeiden lisaksi esimerkiksi erilaiset
kemialliset epdpuhtaudet ovat sisdilmassa tavallisia. Kosteus- ja homevauriot ovat
suppeampi kasite kuin sisdilmaongelmat kokonaisuudessaan. Kokonaisvaltaisesti
sisaymparistoa kasittelevia hoitosuosituksia ei ole — esimerkiksi sellaisia, joissa
huomioitaisiin rakennusmateriaalipdastoihin liittyvia terveysriskeja. Kosteus- ja
homevaurioista oireilevan potilaan Kdypa hoito -suosituksetkin koskevat padasiassa vain
joitakin hengitystieoireita ja astmaa.

Kyselyn mukaan sisdilmaoireet ovat usein huomattavasti tdtd monimuotoisempia, ja
erityisesti muihin kuin astmaoireisiin on kyselyn vastausten perusteella hankala saada
apua. Kdypa hoito -suositus ohjeistaa kuitenkin terveydentilan kokonaisvaltaiseen
selvittelyyn riippumatta siitd, voidaanko taustalla osoittaa tai olettaa olevan kosteusvaurio.
Olisi hyva selvittaa, millaisia keinoja sisdilmasta sairastuneiden potilaiden tutkimiseen,
hoitamiseen ja tukemiseen laakarit kokevat heilla talla hetkelld olevan kaytettavissa.

Suomessa monimuotoinen ja pitkittynyt sisdilmaoireilu on maaritelty
ympadristoherkkyydeksi. Silld tarkoitetaan tilannetta, jossa potilas saa erilaisia oireita
ympadrist0ssd, jossa “suurin osa ei oireile”. Ymparistoherkkyyden hoidon painopiste
on talla hetkelld ihmisen oman kdyttaytymisen ja asenteiden muokkaamisessa.
Ymparistoherkkyyden diagnosoimiseen ei kuitenkaan ole kdytettavissa selkeda ja
fysiologisiin 16ydoksiin perustuvaa erotusdiagnostiikkaa.

Kyselyn avoimissa vastauksissa korostuivat kokemukset vahattelevasta kohtelusta

ja potilaiden esittamien terveysongelmien ohittamisesta. Olisikin tarkeda selvittaa,
vaikuttavatko hoitosuositukset ja -linjaukset jollain tavoin potilaiden kohtaamiseen ja
avunsaantiin vastaanotolla ja kokevatko sisdilmasta monimuotoisesti oireilevat potilaat
nyt jadvansa hoitosuositusten ulkopuolelle.

On my0s tarkeaa selvittaa tarkemmin sisdilmasta sairastuneiden oireita ja erilaisia
litdnndissairauksia. Potilasjarjestdssa ndemme sisdilmasta sairastumisessa selkeita
lainalaisuuksia, joista potilaat toistuvasti toistensa kokemuksista tietamatta kertovat
meille.
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Oireilun kroonistuminen ja toimintakyvyn tukeminen

Kiinnostava jatkotutkimustarve on myds oireilun kroonistumisen selvittdminen. Vaikka
aineistossa merkittavalla osalla vastaajista oireet olivat kestaneet vuosia, kyselyssa
esiin tulleet kokemukset terveydenhuollosta olivat heikkoja. Vaikuttaa siis silta, etta
kroonistuneeseen ja jopa vakavaan sisdilmaoireiluun saadaan harvoin apua.

Apua kuitenkin haetaan kyselyn perusteella aktiivisesti, ja kdyntimaarat
terveydenhuollossa vaikuttavat olevan suhteellisen korkeita. 9 % vastaajista oli kdynyt
sisailmaoireiden vuoksi ladakarissa 50—100 kertaa, ja 5,8 % yli 100 kertaa. Oireilun
kroonistuminen tarkoittaakin inhimillisen karsimyksen ohella toistuvia ladkarikaynteja

ja tata kautta merkittavia kustannuksia terveydenhuollolle. Olisi hyodyllista

selvittaa perusteellisesti, mista hankaluudet avunsaamisessa johtuvat ja milla tavoin
terveydenhuollon palveluja voisi kehittaa vastaamaan tehokkaammin potilaiden tarpeita
jo sairastumisen ensivaiheissa.

Sisdilmaoireille on tyypillista, ettd oireet voivat loppua esimerkiksi sopivien asumis- ja
tyojarjestelyjen avulla, kun oireita aiheuttavat tekijat poistetaan tai niiden vaikutusta
vahennetaan. On ratkaisevan tarkeda, etta oireilu saadaan katkaistua varhaisessa
vaiheessa, tarvittaessa yksilollisin ratkaisuin. 20 % vastaajista ei kuitenkaan ollut koskaan
saanut oireisiinsa apua tai omasta mielestdaan “asiallisia jatkotoimenpiteitd”. Tahan voi
vaikuttaa esimerkiksi se, etta oireet ovat olleet epatyypillisia tai terveydenhuollossa on
tiedollisia puutteita muun muassa erilaisista kuntoutustoimista. Yksi jatkotutkimustarve
onkin selvittaa seka potilaiden etta terveydenhuollon henkilokunnan kasityksia potilaille
soveltuvista kuntouttavista toimenpiteista ja seurata myos niiden toimivuutta.

Sisdilmasta oireilevan tai sairastuneen moninaista oireilua voinee verrata monioireisten
ja -sairaiden asemaan. Vaikuttaa siltd, etta vallitsevaa oire- ja sairauskeskeista

hoitoa on haasteellista sovittaa moninaisesti oireileviin, jotka hyotyisivat enemman
potilaskeskeisemmadstd hoidosta. Tiedetddn, ettd monisairaat ovat haastava potilasryhmg,
joka vaatii suunnitelmallista hoitoa. Sama voi patea huonosta sisdilmasta oireileviin, joilla
on usein laaja kirjo oireita, sairauksia ja toimintarajoitteita.

Terveydenhuolto on avainasemassa

Sisdilmaoireilu ei ole pelkadstaan terveydenhuollollinen haaste, mutta terveydenhuollolla
voi olla ratkaiseva merkitys sairastuneen tulevaisuuden kannalta. Kun terveydenhuollossa
I6ydetaan ratkaisuja, voidaan estaa osallisuuden heikentyminen ja jopa pysyva
syrjdytyminen. Esimerkiksi huonosti tehty tai puutteellinen laakarinlausunto voi
poissulkea kaikki mahdollisuudet tilannetta korjaaviin ratkaisuihin. Potilaan yksilollisia
tarpeita varten laadittu lausunto voi vastaavasti raivata monia edessa olevia esteita ja
auttaa yllapitamaan potilaan toimintakykya ja osallisuutta.

Oireilevien ja sairastuneiden oikeudet on turvattava, kuten laki potilaan oikeuksista
maaraa: hyvaa hoitoa on annettava ihmisarvoa kunnioittaen, yhdenvertaisesti, ja hoidon
on tapahduttava yhteisymmarryksessa. Sisdilmasta oireilevien kohdalla tdma tarkoittaa
ensinnakin sita, etta potilas voi puhua vapaasti sisdilmaan liittyvista epdilyistadn ilman
mahdollisten haitallisten seurausten riskia. Se etta merkittava osa potilaista jattaa
kertomatta olettamastaan oireilun syystd, kertoo perustavanlaatuisista ongelmista
sisailmasta sairastuneiden hoidossa.
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Vastaajien kokemusten taustalla voi olla myds muita rakenteellisia taustatekijoitd, kuten
sopivien diagnoosien puute ja tydkyvyttomyyden maaritelma sairausvakuutuslaissa,
jotka rajoittavat laakarin mahdollisuuksia toimia ratkaisukeskeisesti ja potilaan tarpeisiin
vastaten. Nama voivat estda paasyn tarpeelliseen hoitoon ja kuntoutukseen. Ne

voivat myos vaikuttaa siten, etta tarvittavat tyo- ja asumisjarjestelyt eivat toteudu tai
sairastunut jaa ilman sosiaaliturvaa tai toimeentuloa. Sisdilmasairaan asemaa maarittaakin
usein ns. legitimiteetin puute: moni on hyvin sairas, mutta virallisesti terve tai vain
selittamattomalla tavalla sairas. Pahimmillaan téllaiset rakenteelliset ongelmat voivat
johtaa osattomuuteen ja syrjdytymiseen, jonka vaikutukset ulottuvat koko perheeseen ja
voivat olla jopa ylisukupolvisia.

Yhteistyolla parempia kokemuksia

Vain pieni osa sisdilmasta oireilevista ja sairastuneista vaikuttaa saavan hyvaksi
kokemaansa hoitoa. Moni ei osaa edes kuvata, mita se olisi. Vahattelyn ja ohittamisen
kokemukset toistuvat potilaiden kertomuksissa.

Hyva hoito maaraytyy aina tapauskohtaisesti. Hyvaa hoitoa on vahintdaankin potilaan
kuuntelu ja hoidon suunnittelu yhteisymmarryksessa. Toisinaan hyva hoito voi tarkoittaa
my®&s erikoisalojen tutkimuksia, joilla poissuljetaan sairauksia, tai lausuntoja erilaisia
kuntoutustoimia ja asumis- tai tyojarjestelyja varten. Sisdilmasairaan hyva hoito on
kokonaisvaltaista, potilaan yksil6lliseen tilanteeseen paneutuvaa ja ratkaisuihin tahtaavaa.
Parhaimmillaan hyva hoito estda pysyvan sairastumisen, ja sen mukanaan tuomat
isommat seuraamukset valtetaan.

Homepakolaiset ry:n toteuttama kysely kertoo sisdilmasta oireilevien vakavasta
eriarvoisuudesta terveydenhuollossa. Eriarvoisuuden taustalla voi olla monenlaisia
tekijoitd, joita ei tassa kyselyssa selvitetty. Tulosten perusteella sisdilmasta oireilevien
potilaskokemuksia, hoidon tasoa ja sen vaikuttavuutta on kartoitettava tarkemmin, jotta
potilasturvaa ja hoitoa voidaan kehittda tarpeita vastaavaksi.

Selvitettdessa potilaiden kokemuksia on tarkeaa tavoittaa potilasryhma kattavasti.
Potilasjarjestoissa kohdataan myds niita potilaita, joita ei terveydenhuollossa tunnisteta
tai jotka eivat itse ota sisdilma-asiaa esiin laakarin vastaanotolla. Jarjestdissa tunnistetaan
my®ds syitd, joiden takia sisdilma-asioista ei voi vapaasti puhua. Homepakolaiset

ry muistuttaakin, etta potilasjarjestolld on laaja kokemustieto erityisesti pysyvasti
sairastuneiden kokemuksista.

Sisdilmasta sairastuneiden kokemuksista saataneen parhaiten tietoa hyodyntamalla
tutkijoiden ja kenttatietoa omaavien jdrjestojen yhteistyota. Lisaksi sisdilmasta
sairastuneita kohtaavien terveydenhuollon eri ammattiryhmien monipuolinen
kuuleminen olisi tarkeda. Tilanteessa, jossa sisdilmaoireilun syihin liittyy Suomessa
merkittavia nakemyseroja, tulisi jatkoselvitystydssa pyrkia kuulemaan mahdollisimman
avoimesti monenlaisia ndkokantoja edustavia toimijoita useilta sektoreilta.
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Homepakolaiset ry on kansalaisjarjesto, joka toimii ratkaisujen parissa sisdilmasairaiden
tilanteeseen liittyen. Yhdistys tuottaa jasenneltya tietoa monialaisesti eri ammatti-
ryhmille. Toiminnan tavoitteena on vahentaa sisailmasairauksien aiheuttamaa kuormaa
yksildille, yhteisdille ja koko yhteiskunnalle.

Jotta sisdilmasta sairastuneiden auttamisessa pdastaan aidosti vaikuttavuuteen,
ratkaisuehdotukset eivat voi perustua olettamuksiin sisdilmasta sairastuneiden
tilanteesta. Homepakolaiset ry hyddyntaa tydssaan palvelumuotoilun lahestymistapaa
ja ndkee sisdilmasta oireilevat/sairastuneet ja heidan lahipiirinsa asiakkaina, joiden
kokemukset ja tarpeet on selvitettava kunnolla kehitystydn pohjalle. Asiakkaiden
ruohonjuuritason elamasta, aidoista arjen tilanteista, haasteista ja niiden ratkaisu-
mahdollisuuksista pyritddn saamaan syvallinen ymmarrys. Ratkaisuja kehitetadn yhdessa
osallisten kanssa.

Vuodesta 2014 tietoa ja asiakasymmarrysta on kartutettu jasennetysti tydpajojen,
haastattelujen, havainnoinnin ja kyselyjen kautta seka opinndyteyhteistyon avulla.
Kerdttya tietoa analysoidessa on erottunut tiettyja lainalaisuuksia ja yhtenevaisyyksia,
joiden pohjalta on tuotettu tietoa ja kdytannon ratkaisuja sairastuneille ja heita
kohtaaville tahoille.

Esimerkiksi vuonna 2018 sisdilmasta sairastuneiden tarpeita selvitettiin yhdistyksessa
seuraavasti:

+  Yhteydenotoilla sairastuneiden tai heita yhteistissa kohtaavien kanssa.
Yhteydenottoja oli arviolta 1 440 kpl, joista eri henkildita 325, joista yhdistykselle
uusia henkiloita 178. (Yhteydenotto = viesti, puhelu tai tapaaminen).

« Laadittuja kyselylomakkeita/kysymyslistoja tiedon kokoamiseksi tehtiin 6 kappaletta.
- Sairastuneille suunnattuja tilaisuuksia/tydpajoja jarjestettiin 2.

«  Lisaksi teimme jatkuvaa seurantaa useissa aiheeseen liittyvissa sosiaalisen median
vertais-, keskustelu- ja neuvontaryhmissa, joissa jasenind yhteensa n. 10 000 — 20 000
henkil6a.
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HOMEPAKOLAISET &

Vastaa kyselyyn ja kerro, millaisia kokemuksia sinulla on
laakarikaynneista sisailmasta oireiluun/sairastamiseen liittyen.

Homepakolaiset ry toimittaa kyselyn tulokset
Terveet Tilat 2028 -toimintaohjelman vastuuhenkiléille.

lka Sukupuoli Olen oireillut / sairastanut
[] alle 20 ] nainen [ alle vuoden

[] 20-30 ] mies [J 1-3vuotta

[] 31-40 ] muu [J] 4-9vuotta

] 41-50 [J yii 10 vuotta

[] 51-60 [] entieda

[] e1-70

] yii70

Minulla on / on ollut mahdollisesti sisdilmaan liittyvia oireita /
sairauksia seuraavissa toiminnoissa / elinjarjestelmissa

[] Hengitystiet
Suolisto

[

Kuvaile halutessasi tarkemmin oireita / sairauksia:
Silméat ja korvat

Limakalvot ja iho

Hermosto
Mieli

Tuki- ja liikuntaelimistd

L]
|
|
|
|
[ sisaelimet
L]
|
|
|

Hormonitoiminta ja aineenvaihdunta

Herkistyminen ymparistotekijoille

Autoimmuunisairaudet

Muut yleisoireet

Olen kaynyt ladkarissa sisdilmaan liittyvien oireiden / oire-epailyn vuoksi arviolta

[] 0kertaa

] 1-2kertaa

[] 3-10kertaa
] 11 -50 kertaa
[] 50 - 100 kertaa

1 YIi 100 kertaa . .
Kaanna —>



Olen kaynyt sisailmaan liittyvien oireiden / oire-epailyn vuoksi laakarilla

[] Perusterveydenhuollossa

] Erikoissairaanhoidossa

[ Tyéterveyshuollossa

[] Koulu-/opiskeluterveydenhuollossa

] Yksityislaakarilla [] En ole kaynyt koskaan laékarissa sisailmaan liittyen

Olen maininnut laakarikdynnilla oireiden liittymisesta sisdilmaan / epaillysta sisdqilmaongelmasta

[ Aina
] Useimmiten
[] Joskus

[] En koskaan [] En ole kaynyt koskaan laékarissa sisailmaan liittyen

Sisdilmaoireiluun on suhtauduttu ladakarikaynnilla asiallisesti

] Aina

[J useimmiten

] Joskus

[] Eikoskaan [] En ole kaynyt koskaan 144karissa sisailmaan liittyen

Olen saanut ladkarilta apua ja/tai asiallisia jatkotoimenpiteita sisdilmaoireisiini

[ Aina
] Useimmiten
[] Joskus

[] Eikoskaan ] En ole kaynyt koskaan laékarissa sisailmaan liittyen

Kerro halutessasi tarkemmin kokemuksistasi:

Millaista mielestasi on hyva apu sisdilmasairaalle ladkarissa?



