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YHDISTYS

Toiminnan tarkoitus

Yhdistyksen tarkoituksena on edistéé sisédilmasta sairastuneiden perusoikeuksien
toteutumista Suomessa ja heréttdd keskustelua sairastuneiden vaikeasta tilanteesta.
Yhdistys pyrkii vaikuttamaan lains&&déntéén ja viranomaistoimintaan, tuomaan asiaa esille
eri tiedotuskanavien kautta ja tdten saamaan muutoksia nykytilanteeseen.

Tarkoituksensa toteuttamiseksi yhdistys luo kontakteja tiedotusvélineisiin, p&é&ttéjiin,
virkamiehiin, alan muihin yhdistyksiin ja vaikuttajiin, seuraa alan tieteellista tutkimusta ja
pyrkii kokoamaan yhteen siséilmasta sairastuneita. Yhdistys jakaa tietoa sisdilmaongelmista
esim. nettisivujen kautta ja voi liséksi harjoittaa muuta tiedotus- ja julkaisutoimintaa.

Yhdistyksen toiminta ja hallinto

Vuosi 2020 oli Homepakolaiset ry:n 9. toimintavuosi. Yhdistyksessé toteutettiin
monimuotoista toimintaa sisdilma-asioiden edistamiseksi seka vapaaehtoispohjalta ettd
kohdennetun toiminta-avustuksen ja yhteistybhankkeiden kautta.

Yhdistyksen kokous jarjestetaén vuosittain touko-lokakuun vélisen& aikana ja yhdistyksen
hallituksen toimintakausi on kokousten valinen aika. Yhdistyksen kokous jarjestettiin
saantdbmaaraisesti kerran vuonna 2020. Yhdistyksen hallitus kokoontui vuonna 2020
neljatoista kertaa.

Yhdistyksen puheenjohtajana toimi vuonna 2020 Maija Luostarinen ja lokakuun
vuosikokouksen jélkeen Tiina Julin. Yhdistys palkkasi vuoden maardaikaiseen
tydsuhteeseen osa-aikaisen jarjestokehittdjan palkkatuella heindkuussa 2020.

Yhdistys siirtyi vuonna 2020 toimimaan vapaaehtoispohjalta tavoitteidensa toteuttamiseksi.
Stean kohdennetulle toiminta-avustukselle ei myénnetty jatkoa vuodelle 2020. Kevaalla 2020
viimeisteltiin rahoituksen aikana aloitettuja projekteja ja tyéntekijéiden tydsuhteet paattyivat
huhtikuussa. Koronatilanteesta johtuen kaikkia suunniteltuja toimintoja ei voitu toteuttaa,
joten avustuksen loppusummalle haettiin k&yttdajan jatkoa vuodelle 2021.

Stea-rahoituksen avulla yhdistys pystyi toimimaan pitk&janteisesti tiedon ja ratkaisujen
tuottajana. Rahoitetuissa kokonaisuuksissa tehtiin tiedon kokoamiseen ja jasentamiseen
perustuvaa ty6ta sisailmasta sairastuneiden tyéelamékysymysten, asumisen, opiskelun ja
koulunkaynnin ratkaisujen kehittamiseksi ja eriarvoisuuden vahentamiseksi.

Vapaaehtoispohjalta yhdistyksessé hoidettiin yhdistyshallinnon lisdksi mm. jAsenasioita ja
jasenviestintda, yhdistykselle tuleviin yhteydenottoihin ja tiedusteluihin vastaamista ja
ihmisten ohjaamista soveltuviin palveluihin, seurantaa ja arviointia seka tieteen ja
tutkimuskentan seuraamiseen ja yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen liittyvaa toimintaa.
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TILINTARKASTUS JA KIRJANPITO

Tilintarkastaja

SYS Audit Oy, vastuullisena tilintarkastajana KHT Lauri Heinonen.
Kirjanpito

Yrityspalvelut Tuela Oy

STEA-AVUSTUS

Kohdennettu toiminta-avustus (Ak-avustus)

Yhdistyksessé toteutettiin 2017-2019 Stean kohdennetun toiminta-avustuksen puitteissa
toimintaa, joka oli jatkoa vuosien 2014—2017 Ratkaisuja sisailmasairaille -projektille.

Yhdistykselle ei mydnnetty jatkoa Stean Ak-avustukselle vuodelle 2020. Siirtyvan
avustuksen turvin yhdistys keskittyi alkuvuonna 2020 saattamaan p&atdkseen hankkeen
keskeneraiset julkaisut ja toteuttamaan sovitut verkostotapaamiset.

Ak-avusteisen toiminnan tavoitteena oli tuottaa vaikuttavia ratkaisuja sairastuneiden
tybeldma- ja asumiskysymyksiin hyddyntadmalla tietoa seka verkostotoiminnan ja viestinnan
avulla.

Toiminnassa kartutetiin tietopohjaa sisdilmasairaiden tyéelamaosallisuuden mahdollistavista
keinoista ja naihin liittyvistd solmukohdista seka edistettiin sisédilmasta sairastuneille
soveltuvien tilojen kehittdmista. Tyd tapahtui verkostona, useiden alojen osaamista
hyédyntaen. Toiminnan puitteissa koordinoimme mm. monialaista tyépajatoimintaa.

Toiminnassa tuotettiin julkaisuja mm. siséilmasta oireilevien tyéelamassé pitamiseksi ja
ymmarryksen lisddmiseksi sisdilmakodittomuudesta.

Ty6 oli pitk&janteista kehittdmisty6td. Kauaskantoisena tavoitteena oli vahentaa sisailmasta
sairastuneiden syrjaytymista, asunnottomuutta ja lisaté sairastuneiden tyéeldmassa
jatkamisen mahdollisuuksia.

Henkilésté

Toiminta-avustuksessa toimi kahden henkilétydvuoden verran vakituista tydvoimaa; kaksi
puolipaivaista ja yksi kokopaivainen tyontekija. Lisaksi tuntitdina oli kaytettévissa kolmen
kuukauden tyétunnit. Muu ty6 tehtiin vapaaehtoisverkoston avulla. Toiminta-avustukseen
littyneet tydsuhteet paattyivat huhtikuussa 2020 rahoituksen paatyttyd. Vuonna 2020
avustus kattoi yhden henkilétydvuoden.
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TYOTA, TAPAHTUMIA JA TUOTOKSIA

KOKEMUSTIEDON HYODYNTAMINEN, YHTEISTYO JATIEDONTUOTTO

Yhdistys toimi aktiivisesti yhteistydssé alan toimijoiden kanssa ratkaisujen aikaansaamiseksi.
Pidimme sdanndllisesti yhteyttd alan asiantuntijoihin, viranomaisiin ja muihin jarjestéihin
seka liittoihin niin Suomessa kuin ulkomailla.

Tyédmme perustui myés vuonna 2020 tiedolla vaikuttamiseen. Vaikuttamistydmme tarkea
kulmakivi oli sisdilmasta sairastuneiden tilanteen tunteminen ja tastd ymmarryksesta
johdetun tiedon tuottaminen. Taustatietoa on aikaisempina vuosina keratty kyselyin,
haastatteluin, tydpajoissa seka yhteydenotoissa ja sosiaalisen median keskusteluryhmi&
seuraamalla. T&altad pohjalta olemme edelleen tuottaneet verkosto- ja vaikuttamistydn
valineiksi mm. tapauskuvauksia, taulukointeja ja erilaisia koosteita.

Tarve juuri tallaiselle toiminnalle on [8htdisin tiedon puutteesta: sisdilmasta sairastuneiden
tilanteet ja tarpeet eivat talla hetkelld tule ymmarretyiksi ja kohdatuiksi yhteisdissa,
palvelujarjestelmassa eika sisadilmaohjelmissa.

Kokoamaamme tietoa olemme tuoneet yhteistyéverkoston kayttéén. Keskeisia
yhteistyétahojamme ovat olleet muut potilas- ja siséilmajarjestdét, ammattijarjestét seka
lapsiasiajarjestot, tutkijat ja asiantuntijat seka siséilma-asioissa toimivat paattajat ja
viranomaiset.
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Yhteistyd on merkittdvassé roolissa, jotta nain laajaan ja haastavaan ongelmaan voidaan
saavuttaa mielekkaita ja vaikuttavia ratkaisuja. Tavoittelemme yhteistydlla tiedon ja
ymmarryksen lisdantymista, jotta ratkaisuja voidaan kohdentaa oikeisiin ongelmiin siten, etta
sairastuneet saavat apua ja heitéd syrjayttaviin merkittaviin rakenteellisiin epéakohtiin voidaan
rakentaa pysyvia ratkaisuja.

Koordinoimassamme verkostotydssa on kasitelty mm. sisdilmasta sairastuneiden
tybeldmaosallisuuteen liittyvid kysymyksia, sisédilmasta sairastuneiden asuntotilannetta sekd
kuntoutumisen kysymyksia.

Vuonna 2020 jarjestettiin yksi verkostotapaaminen ammattiliittojen kanssa. Muita
sisdilma-aiheisia tydpajoja ei jarjestetty johtuen koronatilanteen aiheuttamista rajoituksista.

Ratkaistaan yhdessa! -hanke

Homepakolaiset ry toimi Ratkaistaan yhdessé&! -hankkeessa Hengitysliiton ja Suomen
Vanhempainliiton kanssa. Hankkeessa tuotetaan keinoja sisailmasta oireilevien lasten
koulunkdynnin, kaverisuhteiden ja hyvinvoinnin tukemiseen. Vuonna 2020 yhdistys oli
mukana hankkeen ohjausryhmassé ja vapaaehtoisvoimin yhteisissé tilaisuuksissa
tydstdmassa hankkeen materiaalia.

Ratkaistaan yhdessa! -hankkeessa on tehty ty6ta useissa kunnissa sisailmasta oireilevien
lasten, nuorten ja heidan perheidensa tukemiseksi. Hankkeessa tuotetaan tarkoitukseen
tietoa, toimintaohjeita ja toimintamalleja. Hankkeen valijulkaisu tehtiin vuonna 2019 ja
julkaistiin tammikuussa 2020.

Kansainvilinen yhteisty6

Seurasimme aktiivisesti alan kansainvélista keskustelua ja olemme yhteydessa mm.
potilasjarjestdihin ja sisdilma-asioihin erikoistuneisiin terveydenhuollon toimijoihin ja
tutkijoihin muualla maailmassa.

VAIKUTTAMISTYO

Vaikuttamistyd vuonna 2020

Pyysimme saada tietoomme sosiaali- ja terveysministeriélta niita tieteellisid tutkimuksia, joilla
sisdilmasta sairastuneiden tilannetta heikentaneet hoito- ja viestintalinjaukset Suomessa
perustellaan. Saimme ministeridltd vastauksen, mutta emme tutkimusnayttéad hoitolinjausten
perusteiksi.https://homepakolaiset.fi/2020/01/emme-saaneet-ministeriolta-tutkimusnayttoa-h
oitolinjausten-perusteiksi/

Julkaisimme raportin Sisdilmasta sairastuneiden laakarikokemuksia -kyselyn tuloksista.
Yhdistyksen vuonna 2019 toteuttamaan kyselyyn vastasi 311 henkil6a. Vastanneista vain
harva koki saaneensa terveydenhuollosta apua sisdilmaoireisiinsa ja tulleensa asiallisesti
kohdatuksi. Vahattelyn kokemukset toistuivat vastauksissa, ja moni myés eparéi kertoa
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l&a&karille oireiden sisdilmayhteydesta. Pidimme tuloksia halyttavina ja mielestamme
virallisten tahojen tulisi tehdé aiheesta pikaisesti jatkoselvitys.
https://homepakolaiset.fi/2020/01/kysely-kertoo-sisailmasairaiden-eriarvoisuudesta-terveyde
nhuollossa/

Helmikuussa 2020 monissa valtakunnallisissa medioissa levisi TTL:n mediatiedotteen
seurauksen auutinen, etté siséilmasta sairastuneet hyotyvét terapiasta. Yhdistys selvitti,
mista uutisen kohteena olleessa tutkimuksessa oli kyse ja julkaisi vastineen. Yhdistys halusi
painottaa, ettd jos tutkimustuloksista ei viestitd todenmukaisesti, ratkaisujen I6ytdminen
sisdilmaongelmaan hankaloituu. Tutkimuksessa ei saavutettu terapialla tilastollisesti
merkittdvaa hyotyéa verrattuna kontrolliryhmaan. Oireet eivat vdhentyneet, mutta unettomuus
ja masentuneisuus lisdantyivat. https://homepakolaiset.fi/2020/05/uutinen-johti-harhaan/

Yhdistys on seurannut sosiaali- ja terveysministerién (STM) ja sen alla toimivien Terveyden
ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) ja Ty6terveyslaitoksen (TTL) toimintaa vuosien ajan.
Sisdilmateemassa tapahtuneisiin kummallisuuksiin térmanneena emme olleet yllattyneet
koronaepidemiaan liittyvista tapahtumista, kuten maskiselvityksen ja -viestinndn saamasta
kritiikista. Pitkalla aikavalilla olemme havainneet, ettd STM, THL ja TTL saattavat toisinaan
toimia hyvin suppeista lahtékohdista kasin.Yhdistys julkaisi lokakuussa 2020 kannanoton,
jolla se halusi heréattéda keskustelua terveydensuojelun tilasta ja siihen liittyvasta
paatdksenteosta Suomessa. Eduskunnat ja hallitukset vaihtuvat, mutta miksi STM, THL ja
TTL ovat jo vuosien ajan toimineet terveydensuojelun kannalta epaedullisesti.
https://homepakolaiset.fi/2020/10/kuka-paattaa-terveydensuojelusta-suomessa/

Julkaisut vuonna 2020

Helmikuussa julkaistiin kooste kansainvélisen toimintakykyluokituksen (ICF) hyédyntamisen
mahdollisuuksista sisdilmasta sairastuneiden tilanteissa. ICF-luokitus on WHO:n kehittdma
toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus, joka huomioi laajasti erilaisia
toimintakyvyn osa-alueita ja niihin vaikuttavia tekij6itd ympéaristéssa ja inmisissa.
ICF-luokitusta on tarkoitettu kaytettdvaksi nykyisen tautiluokituksen (ICD) rinnalla.
ICF-luokitusta voitaisiin hyddyntaa sisdilmasta sairastuneiden toimintakyvyn ja siihen
vaikuttavien tekijéiden kuvaamisessa, hoidon rakentamisessa ja hoitotulosten
seuraamisessa.

Koostetta varten Homepakolaiset ry selvitti alustavasti ICF-luokituksen soveltuvuutta
sisdilmasta sairastuneiden toimintakyvyn kuvaamiseen. ICF-luokituksen avulla saatiin esiin
monipuolisesti niitd haasteita, joiden kanssa sairastuneet kamppailevat. Vastaavasti samalla
tulivat nakyviksi ne tekijat, joita huomioimalla toimintakykya voitaisiin nostaa.
Toimintakykyluokituksen hyédyntaminen voisi laajentaa huomattavasti mahdollisuuksia
kartoittaa ja kuvata siséilmasta oireilevan potilaan terveydentilaan ja toimintakykyyn
vaikuttavia ymparistétekijoité ja sisdilman epapuhtauksista johtuvia toimintarajoitteita ja
esteellisyyksid. ICF-luokitus vaikuttaa tarkoitukseen hyvin lupaavalta.

ICF-julkaisun lisaksi aiheesta tehtiin nettisivu ja mediatiedote::
https://homepakolaiset.fi/2020/02/whon-toimintakykyluokitus-sisailmasta-sairastuneiden-hoid
on-ja-kuntoutuksen-kehittamisessa/
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Julkaisimme oppaan Mita tehda irtaimistolle sisdilmaongelmissa? Vinkkeja kodin irtaimiston
kasittelyyn ja
puhdistukseen.https://homepakolaiset.fi/oppaat-ja-julkaisut/irtaimiston-puhdistaminen/

Lokakuussa jarjestetyn valtakunnallisen asunnottomien ydn yhteydessé julkaisimme
koosteen, jossa esittelimme vinkkeja asunto-ongelmien ehkaisyyn:
https://homepakolaiset.fi/’2020/10/nain-valtat-asunto-ongelmat/

Kokosimme nettisivuillemme vinkkeja onnistumiseen la&karinvastaanotolla.

https://homepakolaiset.fi/sairastuneelle/sisailmasairas-onnistu-laakarissa/

TIEDE JA TUTKIMUS

Tutkitun tiedon hyddyntédminen ratkaisujen edistdmisessa, keskeisten lisatutkimustarpeiden
tunnistaminen ja avoin tieteellinen keskustelu ovat olleet olennainen osa tekem&amme
vaikuttamisty6ta. Seurasimme sisdilma-alan kotimaista ja kansainvalistd tutkimusta myés
vuonna 2020. Homepakolaiset oli mukana Suvi Kaikkosen vaitéskirjan ohjausryhmassa.

Pyrimme laajentamaan suomalaista huoliteoriaan painottunutta siséilmakeskustelua niihin
nakokulmiin, jotka kansainvalisessa sisdilmatutkimuksessa talla hetkella ovat esilla.

Lisaksi olemme k&yneet keskustelua sosiaali- ja terveysministerién kanssa aiheesta.
Teemme myds yhteisty6ta tutkijoiden kanssa: olemme edelleen valittdneet kokoamaamme
tietoa sisdilmasta sairastuneiden tilanteista eteenpéin lisatutkimuksen kohdentamiseksi.

Homepakolaiset osallistui vuonna 2020 seuraaviin tapahtumiin:

Sisdilmayhdistys: Sisailmastoseminaari 2020

Sisdilmayhdistys: Sisailmapaja 2020

Viite ry, Tieteen ja teknologian vihreat: Sisailma ja tiede -webinaari

Filha: Sisdilmako ahdistaa? -webinaari

Kymsote: Sisailma ja terveys -webinaari

THL: Ratkeavatko sisailmaongelmat Suomessa vain ep&dpuhtauksien pitoisuuksia
alentamalla? -webinaari

SOSIAALINEN MEDIA, VIDEOT JA INTERNET-SIVUT

Yhdistys on jatkanut tiedotustydta sisdilmaan liittyvista terveyshaitoista ja ajankohtaisista
sisailmasairauksiin liittyvista sosiaalipoliittisista kysymyksista olemalla yhteydess& median
edustajiin.

Internet-sivut
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Internet-sivuillamme vieraili vuonna 2020 98 951 kavijaa, joista eri osoitteista 76 176.
Yksittaisia sivuja luettiin yhteensé 151 259 kertaa.

Luettuja kestosuosikkeja ovat vuodesta toiseen olleet sisdilmaoireilun tunnistamiseen seké
tybeldmaratkaisuihin liittyvat sivut seké erilaiset yhteiskunnallisia ongelmakohtia kuvaavat
sivut. My&s kansainvalisié uutisia ja tiedekoosteita luetaan ahkerasti. Kdydyimmat yksittaiset
sivut olivat terveyshaitat-sivu ja siséilmasairauden kolme astetta -kokonaisuus.

Sosiaalinen media

Vuonna 2020 yhdistys jatkoi aktiivista viestintda sosiaalisessa mediassa. Olemme
panostaneet sosiaalisessa mediassa seuraaviin seikkoihin:

e Ymmarryksen lisddminen siséilmasairastumisesta ja siihen liittyvista
haasteista
Ratkaisukeskeisyys ja uudet ndkékulmat
Sisdilmasairaita tydssaan kohtaavien henkildiden tyékalupakin
kasvattaminen

o Tybeldmassa jatkamisen ratkaisut

e Kansainvélinen tutkimus.

Facebook: Tykkaajia Homepakolaiset ry:n Facebook-sivuilla vuoden lopussa oli 3681.
Paivitysten keskim&ardinen nékyvyys oli 1242 henkil6a.

Twitter: Yhdistyksella on vuoden 2020 lopussa Twitterissa 480 seuraajaa ja tviittejd yhteensa
131 kpl.

Vuonna 2019 perustetulla Linkedin -kanavalla seuraajien maara kasvoi vuonna 2020 59:84n.
Linkedinissa julkaistiin samoja paivityksid kuin Facebookissa.

Videot

Yhdistys julkaisi Youtube -kanavallaan vuonna 2020 yhden videon, jossa kuvataan, kuinka
sisdilmasta sairastumisesta voi selviytyé ja saavuttaa paremman toimintakyvyn.

"Sisailmasta sairastunut Aino kertoo videolla, kuinka han alkoi oireilla ty6paikallaan.
Viikoittain toistui sama kaava: maanantaina terveena t6ihin ja viimeistaan torstaina
sairauslomalle. Tydyhteiséss& moni oireili, eik& kenellekdan ollut selvaa, mika oireita
aiheutti. Katso videolta, mita sitten tapahtui!”
https://www.youtube.com/watch?v=fLRT6jCt4U4

Uutishuone
STT-infon kautta jaettiin vuonna 2020 kolme mediatiedotetta.

Potilasjarjestdn kysely kertoo sisailmasairaiden vakavasta eriarvoisuudesta
terveydenhuollossa

https://www.sttinfo. fi/tiedote/potilasjarjeston-kysely-kertoo-sisailmasairaiden-vakavasta-eriarv
oisuudesta-terveydenhuollossa?publisherld=59033349&releaseld=69873226
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Potilasjarjesté Homepakolaiset ry ehdottaa, ettd WHO:n toimintakykyluokitusta
hyédynnetaan sisailmasta sairastuneiden hoidon ja kuntoutuksen kehittdmiseen.

https://www.sttinfo.fi/tiedote/potilasjarjesto-homepakolaiset-ry-ehdottaa-etta-whon-toimintaky
kyluokitusta-hyodynnetaan-sisailmasta-sairastuneiden-hoidon-ja-kuntoutuksen-kehittamisee
n?publisherld=59033349&releaseld=69875488

Uutinen sisdilmasta oireilevien terapioista hyétymisesta johti harhaan

https://www.sttinfo.fi/tiedote/uutinen-sisailmasta-oireilevien-terapioista-hyotymisesta-johti-har
haan?publisherld=59033349&releaseld=69881633

MESSUT JA TAPAHTUMAT

Vuonna 2020 yhdistys ei osallistunut messuille eikd muihin tapahtumiin, koska ne olivat
koronatilanteen vuoksi peruttu.

Yhdistyksen edustaja luennoi maaliskuun alussa Julkisten ja hyvinvointialojen liiton (JHL)
jarjestdmassa sisailmakoulutuksessa. Koulutus oli suunnattu erityisesti tydsuojelutehtavissa
ja yhteistoimintatehtavissa toimiville JHL:n jasenille.

Yhdistyksessé aloitettiin elokuussa viikottaiset etdpalaverit, jotka oli suunnattu tyéntekijéille
ja vapaaehtoisille. Homepakolaisten lounaspalavereja jarjestettiin vuonna 2020 14
kappaletta. Palavereissa kaytiin 1api yhdistyksen tilannetta, siséilma-aiheisia ja muita
ajankohtaisasioita.

YHDISTYKSEN VARAINHANKINTA JA TALOUS

Yhdistys sai STEA:Ita kohdennettua toiminta-avustusta (Ak-avustus) vaikuttamistyéhén,
toiminnan kehittdmiseen ja verkostotydn koordinointiin 2017-2019. Ak-toiminta-avustusta
myénnettiin vuodelle 2019 205 000 euroa, josta siirtyi vuodelle 2020 73 205,78 euroa.
Avustuksen kayttdaika on kaksi vuotta, eli siirtynyt avustus olisi tullut kayttaa vuoden 2020
aikana, mutta johtuen koronaepidemian aiheuttamista yhteiskunnallisista muutoksista ja
rajoitteista, kaikkea toimintaa ei voitu toteuttaa. Siirtyneest& avustuksesta kaytettiin vuonna
2020 54 525,36 euroa, loppuavustukselle 20 240,42 euroa Stea mydnsi kayttdajan
pidennysta vuodelle 2021.

Yhdistyksen jdsenmaksut olivat vuonna 2020 kannatusjasenilta 15 € ja alennettu

kannatusjasenmaksu mm. opiskelijoille, tyéttémille ja elakelaisille oli 5 €. J&senmaksutuloja
ja lahjoituksia kertyi yhteensd 2305,00 euroa.
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