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Suomessa uusitaan vuosien 2022-2023 aikana sisdilmasta oireilevia ja sairastuneita
koskevat hoitosuositukset. Potilasjarjestd Homepakolaiset ry toteutti suositusten
uudistusty6ta varten kyselyn sisdilmasta oireilevien ja sairastuneiden hoitokokemuksista.

Kysely toteutettiin verkkolomakkeella 21.12.2022-31.1.2023. Kysely sisélsi seka
monivalintakysymyksia ettd avoimia kysymyksia. Vastaamisen helpottamiseksi oli
mahdollista vastata vain niihin kysymyksiin, jotka vastaaja koki itselleen sopiviksi.
Kyselyyn vastasi 290 henkil6a. Avoimiin kysymyksiin vastattiin kuhunkin 223-270 kertaa.

Aineistossa nousee esiin tarve hoitojen, kuntoutuksen ja potilaiden kohtaamisen
kehittamiselle seka tarve katkaista altistuminen nykyista paljon tehokkaammin ja paasta
terveisiin tiloihin nopeammin. Sisdilmaan liittyviin terveysongelmiin on kaiken kaikkiaan
vaikea saada asiantuntevaa hoitoa ja kuntoutusta.

Viidesosa kyselyyn vastanneista oli asioinut terveydenhuollossa sisdilma-asioiden vuoksi
yli 50 tai yli 100 kertaa, ja 36 % vastaajista 11-50 kertaa. 43 % vastaajista voi
vastaushetkellda paremmin kuin “tilanteen alkaessa”, viidennes taas huonommin.

Vastaajien terveysongelmia on tutkittu ja diagnosoitu hyvin vaihtelevasti.
Terveysongelmia jatetaan tarkemmin tutkimatta silloinkin, kun oireet ovat vakavia tai
viittaavat selkedsti diagnosoitaviin sairauksiin.

Erityisen heikosti 1adkareilld vaikuttaa olevan tydkaluja terveysongelmien
sisdilmayhteyden huomioimiseen. Terveysongelmiin tarjotaan usein vain oireenmukaista
hoitoa. Moni kertoi taman pitkittdneen altistumista ja johtaneen lopulta vakavaan
sairastumiseen. Vastaajat, joiden terveydentila on nykyisin parempi kuin oireiden
ilmettya, kertovat usein tilavaihdoksista, kuten erityisjarjestelyista tydpaikalla tai
koulussa, tydpaikan tai asunnon vaihdosta tai etdtydmahdollisuudesta. Vastaajat
kertovat, etta oireilun alettua on tarkeda paasta pois sisdilmaongelmaisista tiloista ja etta
puhdas sisdilma on olennaista toipumisessa.

Aineistossa nousevat erityisen vahvasti esiin potilaiden kokemukset terveysongelmiensa
vahattelysta ja kasittelysta psyykkisind ongelmina, kuten masennuksena. Moni ei tdman
vuoksi enda puhu laakarissa sisdilmasta tai on vahentanyt asiointia terveydenhuollossa.

Kunnollisiin tutkimuksiin paasy koettiin kaiken kaikkiaan hankalaksi. Vastaajat toivoivat
myos kokonaisvaltaisempaa otetta tutkimuksiin ja hoitoon.

Toisaalta moni kertoi hyddyllisista tutkimuksista, 16yddksista, hoidoista ja diagnooseista.
Nama vaihtelevat paljon vastaajien valilla. Vastaajat antoivat runsaasti esimerkkeja siita,
kuinka laakarit voivat oikein kohdennetuilla tutkimuksilla, hoidoilla ja lausunnoilla
merkittavasti vaikuttaa potilaan terveydentilaan sekd mahdollisuuteen jatkaa tyossa ja
saada sosiaali- ja oikeusturvaa ja ylipdansa estaa terveysongelmien kroonistumista.

Erityisesti litannaissairauksien diagnosointi ja hoitaminen seka oireiden
sisdilmayhteyden tunnistaminen ja kirjaaminen lausuntoihin koettiin hyddyllisiksi.
Toipumisessa kaikkein keskeisintad ovat vastaajien mukaan terveet tilat. Ne auttavat seka



ongelmien ehkdisemisessa ettd toipumisessa. Laakarit ovat tukeneet terveisiin tiloihin
paasya esimerkiksi etdtydsuosituksin.

Vastaavasti vahattely ja terveysongelmien kasittely psyykkisina ja toiminnallisina
haittaavat tervehtymista ja kuntoutumista.

Téassa raportissa avataan vastauksia tarkemmin tarkoituksena tarjota ideoita hoito- ja
kuntoutuskaytantdjen kehittamisen ja tutkimisen tueksi.
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1. Vastaajien taustatiedot

Ika
(290 vastausta)
0-5 3 (1%)
6-11 3 (1%)
12-18 6 (2.1%)
19-30 10 (3.4%)
31-40 40 (13.8%)
41-50 101 (34.8%)
51-60
61-70 33 (11.4%)
Wi 70 13 (4.5%)
0 25 50 75 100 125
Sukupuoli
(290 vastausta)
Nainen 261 (90%)
Mies 22 (7.6%)
Muu |2 (0.7%)
En halua vastata 6 (2.1%)

0 100 200 300

Arvioi, kauanko olet oireillut sisailmasta
(287 vastausta)

Alle 1 wuosi

1-3 wiotta 25 (8.7%)

4-9 wotta 108 (37.6%)

Wi 10 wotta 152 (53%)

En tieda
0 50 100 150 200

Monivalintakysymysten vastausprosentteja on tarkemmin eritelty liitteessa 1.



2. Terveydentila ja oireet

Kyselyssa vastaajat saivat arvioida terveydentilansa kehittymistd monivalintakysymyksella
ja kertoa sen jalkeen vapaasti omin sanoin, miten kokevat oireiden muuttuneen ja mitka
asiat vaikuttavat nykyiseen terveydentilaan.

Kysymykset olivat seuraavat:

Miten terveydentilasi on kehittynyt sen jalkeen, kun aloit oireilla?
(Monivalintakysymys, 290 vastausta)

@ \oin nyt paremmin kuin tilanteen
alkaessa

@ \oin nyt huonommin kuin tilanteen

alkaessa
‘ @ Oireisto on muuttunut ajan kuluessa

@ \ointi on pysynyt jotakuinkin
samanlaisena

@ Enosaasanoa

Jos oirekuvasi on muuttunut ajan kuluessa, miten se on

muuttunut?
(Avoin kysymys, 243 vastausta)

Oireisto on muuttunut: Yleisin vastaus: oireiden muuttuminen liittyy tilamuutoksiin (koti,
tydpaikka, koulu jne.). Vastaajat kokevat my0s eri tiloissa erilaisia oireita. Osalla oireet
ovat helpottuneet, kun tilat ovat parantuneet. Osalla oireet ovat vaikeutuneet, tama
viittaa usein kroonisiin sairauksiin (esim. astma, allergiat, migreeni, krooninen
vasymysoireyhtyma). Useat vastaajat kertovat monikemikaaliherkkyyden/
tuoksuyliherkkyyden kehittymisesta, joka on tullut sisdilmaoireiden lisdksi tai muiden
oireiden helpotettua. Osalle vastaajista on myos kehittynyt monikemikaaliherkkyyden
jalkeen sahkdherkkyys. Suolisto-oireet mainitaan myds usein.

“Kun olen pddssyt pois sairaista tiloista, on vointini mennyt paremmaksi. Altisteita
en pysty mitenkddn viélttdmddn tdysin, joten oireita tulee ja menee.”

“Oirekuva on muuttunut sen mukaan missd sisdilmaongelmaisessa tilassa olen
oleskellut. Esim. oireilun painottuminen ihottumiin, pdénsdrkyihin tai yskddn.
Ajalla ei sindnsd ole ollut vaikutusta tilanteen kehittymiseen.”

“Alun drsytysoireiden jatkuessa, altistuksen myétd, helppohoitoisesta astmasta tuli
vaikeahoitoinen, jatkuvaaa lékitystd vaativa. Ja edelleen, uusien altistusten myotd
(kosteus- ja homevauriomikrobeille ja muulle huonolle sisdilmalle) herkistyin
kemikaaleille ja tuoksuille. Kemikaaliherkkyys pysyvé nyt.”



Voin nyt huonommin: Useilla vastaajista on vaikeuksia |6ytda hyvaa asuntoa tai puhdasta
tydpaikkaa, jolloin huonompi vointi johtuu nykyisestad asunnosta tai tyopaikasta. Useat
vastaajat mainitsevat altistuvansa tdissa kemikaaleille (kemikaalien kayttd toissa tai
muiden tydpaikalla olevien henkildiden hajusteet, pesuaineet jne.). Osalle vastaajista on
kehittynyt kemikaali- ja sdhkdherkistymista sekad muita sairauksia. Koronaan
sairastuminen on heikentanyt terveydentilaa.

“Koko ajan erilaiset oireet lisddntyneet, kun ollut huonossa siséilmassa.”

“Vaikka olen pddssyt eroon tyétilasta, jossa oli huono siséilma, on jéljelle jécdnyt
herkkyys homeisiin, hajusteallergia ja monikemikaaliyliherkkyys.”

“Minulla on puhjennut astma, kestévyyskunto on romahtanut, on tullut kemikaali-
Ja tuoksuyliherkkyyttd.”

Voin nyt paremmin: Yleisimpana mainintana on jonkinlainen tilojen vaihtuminen. Tilojen
vaihtuminen voi olla seurausta tydsta irtisanoutumisesta, elakoitymisestd, tyopisteen
vaihtumisesta tai mahdollisuudesta etatdihin. Tilojen vaihtumiset voivat myds johtua
kodin tai koulun vaihtamisesta. Vastauksissa [0ytyy myos mainintoja vdhdsaasteisempiin
pienempiin asuinpaikkoihin muuttamisesta. Parempaan vointiin liittyy my&s vastausten
perusteella olennaisesti hajusteettomuus, sekd muiden altisteiden ja huonojen tilojen
valttaminen.

“Olen terve, jos asun ja tydskentelen tiloissa joissa on hyvd sisdilma.”

“Kaikki oireet ovat lieventyneet ja harventuneet seké merkittévdstd osasta oireita
olen pddssyt kokonaan eroon.”

“Pysyviit sairaudet jéivdt, akuutti oireilu sisdilmasta on poistunut.”

Kerro lyhyesti, millaiset asiat ovat vaikuttaneet nykyiseen

terveydentilaasi (joko positiivisesti tai negatiivisesti)
(Avoin kysymys, 235 vastausta)

Positiivista (yleisimmin mainittua): Oleskelu terveessa rakennuksessa, jossa hyva
sisdilma. Altisteiden valttaminen, hajusteettomuus, etatyd, yrittdjaksi ryhtyminen, sopiva
terveellinen ravinto (usein gluteeniton, vdhadsokerinen, lisdaineiden valttaminen,
luomuruokaa), sopivat ravintolisat, laakitys (esim. kortisoni), homeopatia, lilkunta, ulkoilu
(tosin osa saa oireita tiettyind vuodenaikoina myds ulkona), hyva
terveydenhuolto/Iddkari, lepo ja hyvalaatuinen uni, joillekin apua erilaisista apuvalineistd
(ilmanpuhdistin), sairausloma akuutin oireilun jalkeen (altistumisen katkaiseminen),
sopivat lisdravinteet. Perheenjasenten sopeutuminen tilanteeseen (esim.
hajusteettomuus).



“Poistumalla altistavasta paikasta on ollut térkein positiivisesti vaikuttava asia.
Ravinto-asioihin huomion kiinnittdminen. LisGaineiden, sdilbnté-aineiden ja
hajusteiden vdlttdminen on my@és térkedd paranemisen kannalta.”

“Nyt positiivista se, kun saanut jdcddd etdtéihin, voisin sanoa, ettd korona pelasti
terveyteni.”

“Altisteiden viilttely on vaikuttanut positiivisesti”

Negatiivista (yleisimmin mainittua): Huono sisdilma. Altistuminen hajusteille. Ei saa
hoitoa, kuntoutusta eikd usein mitdan tukea, kun sairautta ei tunnisteta/tunnusteta.
Toivottomuus/nakdalattomuus masentaa ja yleisesti stressi pahentaa oloa. Taloudelliset
vaikeudet (tyokyvyttdmyydestd, osatyokykyisyydesta, etatyosta tai
tydpaikkakyvyttomyydestd johtuen) estavat kaynnit yksityislaakarilla tai ruokavalion
parantamisen, mika johtaa heikompaan terveystilanteeseen. Sahkalle altistuminen.

“Ei ole bytynyt tervettd kotia”

“Tydympdristdssdni on useita sisdilmaltaan huonoja kiinteistdjd joista saan
oireita.”

“Useat homekoulut ja homeasunnot, suuri ja pitkdaikainen kemikaalialtistus
asunnossa, jossa selvisi olevan ilmastointiongelma. Jatkuva taistelu omista
olkeuksista, mitd ei ole (esim. oikeus saada terveydenhuoltoa turvallisesti, oikeus
saada koulutus, oikeus olla olemassa, oikeus olla tulematta syrjityksi jne).”



3. Kohtaaminen terveydenhuollossa

Selvitimme vastaajien kokemuksia kohtaamisesta terveydenhuollossa neljalla
monivalintakysymyksella. Taman jalkeen vastaajat saivat kertoa omin sanoin, kokivatko
he tulleensa terveydenhuollossa kohdatuksi toivomallaan tavalla ja antaa tasta
esimerkkeja.

Kysymykset olivat seuraavat:

Oletko hakenut terveydenhuollosta apua sisailmaan liittyviin
terveysongelmiin?
(Monivalintakysymys, 290 vastausta)

0 kertaa 10 (3.4%)

1-2 kertaa 33 (11.4%)
3-10 kertaa 82 (28.3%)
11-50 kertaa 103 (35.5%)
50-100 kertaa 42 (14.5%)
Yli 100 kertaa 13 (4.5%)
En osaa sanoa
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Oletko maininnut laakarikaynnilla oireiden liittymisesta

sisailmaan/epaillyista sisailmaongelmista?
(Monivalintakysymys, 290 vastausta)

Aina 103 (35.5%)

Useimmiten 110 (37.9%)

Joskus 72 (24.8%)

En koskaan

En ole kéynyt koskaan ldékarissa
sisdilmaan liittyen

0 25 50 75 100 125



Sisadilmaoireiluun on suhtauduttu laakarikaynnilla asiallisesti
(Monivalintakysymys, 289 vastausta)

Aina

Useimmiten 87 (30.1%)

Joskus 152 (52.6%)

Ei koskaan 40 (13.8%)

En ole kaynyt koskaan lagkarissa

0y
sisailmaan liittyen 8 (3:13)

0 50 100 150 200

Oletko saanut laakarilta apua ja/tai asiallisia jatkotoimenpiteita
sisailmaoireisiin?
(Monivalintakysymys, 290 vastausta)

Aina 8 (2.8%)
Useimmiten 43 (14.8%)
Joskus

141 (48.6%)

Ei koskaan

En ole kdynyt koskaan laakarissa
sisailmaan liittyen

0 50 100 150

Oletko tullut terveydenhuollossa kohdatuksi toivomallasi tavalla?
Kerro halutessasi tarkemmin kokemuksistasi. Olemme
kilnnostuneita seka positiivisista esimerkeista etta

ongelmakohdista.
(Avoin kysymys, 226 vastausta)

Vastauksissa tulee voimakkaasti esiin, ettd potilaat kokevat |adkareilta vahattelya.
Laakarit jattavat huomioimatta, ja usein kirjaamatta, maininnat homeista tai
kosteusvaurioituneista tiloista, tai maininnoista johtuen potilaan oireet tulkitaan heti
psyykkisiksi ongelmiksi. Osa vastaajista on kokenut ladkarien puolelta asiatonta kaytosta.
Potilaat ovat todenneet, ettd on parempi olla kdymatta ladkarissa tai jattaa
sisdilmaepailyt vastaanotolla mainitsematta.
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“Parempi ettei sisdilmaa / hajusteherkkyyttd mainitse oma-aloitteisesti, vastassa
on muutoin masennusehdottelua, silmienpydrittelyd ja vihdttelyd. Jos lddikdri itse
ottaa asian puheeksi (astman hoidossa tullut positiivinen huomio), asiasta on
voitu keskustella asiallisesti.”

“On sanottu ettd luulen saavani oireita tietyissé paikoissa. On myds tarjottu
mielialalddkitysta.”

“Useimmiten oireisiin el ole otettu mitddn kantaa tai suhtauduttu véhditellen esim
mdcrddmdlld masennuslédkkeet. Vasta kun oireet pahenivat astmaksi ja testeissd
ndkyviksi allergioiksi on otettu todesta, mutta oireiden syytd ei sanota déineen
(vaikka tydterveyden on mahdotonta olla tietdmdtdn ongelmista)”

“Pddsdcdntdisesti minut on kohdattu hengitystieoireiden ja astman osalta
asiallisesti. Joidenkin ldckdreiden on ollut vaikea ymmdirtéd sisdilmasairauden
yhteyttd kemikaali- ja sdhkéherkkyyteen. Omalla kohdallani minua on suojannut
asiattomalta psykologisoinnilta se, ettd olen sairastunut astmaa ja erilaisia
allergioita jo lapsesta saakka.”

“Kun ensimmdiisen kerran sairastuin tydpaikan homeisessa konttorissa 90-luvun
lopulla keuhkolddkdri osasi diagnosoida kroonistuneen keuhkoputkentulehdukseni
homealtistuksesta johtuvaksi. Useat muut lddkdrit eivét tuolloin tienneet mistd
oireilussani oli kyse. Tuon jélkeen olen osannut jo itsekin tunnistaa omat oireeni ja
osannut myds kertoa lddkdreille misté on kyse. Olen saanut lédkdreiltd asiallista
kohtelua ihan viime vuosiin asti, mutta en endd. Vuonna 2017 tyéterveyslddkdri
sanoi ensimmdisen kerran, ettei voi tydpaikan sisdilmaongelma-asioille mitddn,
eikd saa endd kommentoida niitd. Tyéterveyslddkédrimme vaihtui (edellinen jéi
eldkkeelle) ja seuraava sivuutti tdysin kaikki sisdilmaan liittyvit kommentit ja
totesi tylysti, ettei toimistotiloissa ole mitédn altisteita (vaikka mitdcn ei oltu edes
tutkittu). Tdmdn jélkeen en ole endd edes yrittéinyt hakea apua lddkarilta.”

“Suurimmaksi osaksi olen kohdannut oireiden vdhdittelyd tai ei ole uskottu
ollenkaan. Kahdesti on tarjottu psykiatrista apua sisdilmasta johtuvaan
poskiontelo-oireiluun.”

“Oireita vdihdtelty ja ongelmien ratkaisun sijaan on koitettu hoitaa vain yksittdisid
vaivoja lddkkeilld joista el pidemmdn pddille ole hydtyd eikd poista ongelmaa. On
my@s kielletty sisdilman liittyvén oireiluun ilman varmaa tietoa tai perustelua.”

Avun saanti erityisesti julkisella puolella on puutteellista, tyoterveyslaskarilta ja
yksityiselta puolelta apua saa useammin. Ongelmana kuitenkin on, etta vaikka potilas
kohdattaisiin ja hanta ymmarrettdisiin, ei ole valttdmatta keinoja auttaa.

“.Oireilua psykologisoitiin ja véhditeltiin julkisella vuosikausia. Lopulta menin
yksityiselle ja sain apua. Tilani kroonistui julkisen hoitovirheiden vuoksi.”

“Lédkdirissé on huomioitu ja pyritty vain hoitamaan oireita (keuhkokuume,
thottuma, hermostolliset oireet), oireilun puhkeamiseen sisdilman vuoksi ei juuri
ole otettu kantaa, tosin ei sitd kielletykédn.”

“Julkinen terveydenhuolto ei suostu tutkimaan herkkyyksid, eikd ota kantaa
kouluun liittyviin sisdilmaasioihin (heiddn mielestéddn kuuluisi
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kouluterveydenhuoltoon). Myédskdcén kouluterveydenhuolto ei suostu ottamaan
kantaa sisdilma-asioihin, koska heille kuuluvat vain terveystarkastukset.
Pattitilanne joka puolelta. Apua ei oikein saa mistddn.”
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4. Tutkimukset ja diagnosointi

Selvitimme terveydenhuollossa sisdilmasta oireileville tehtyja tutkimuksia, heilla
diagnosoituja terveysongelmia ja niihin liittyvien tutkimusten ja diagnoosien perusteella
kirjoitettujen lausuntojen hyodyllisyytta seuraavilla kolmella kysymyksella:

Miten terveysongelmiasi on tutkittu ja diagnosoitu? Toivomme
vastauksia rippumatta siita, johtivatko tutkimukset ja

diagnostiikka sairauden toteamiseen vai eivat.
(Avoin kysymys, 268 vastausta)

Kerro halutessasi tarkemmin oireistasi ja millaisia diagnooseja
ja/tai laakarin lausuntoja olet sisailmaan liittyviin oireisiin ja
sairauksiin saanut? Mita ei ole osattu diagnosoida? Olemme
kilnnostuneita seka positiivisista esimerkeista etta

ongelmakohdista.
(Avoin kysymys, 245 vastausta)

Millaisesta diagnoosista ja/tai 1adkarinlausunnosta on ollut sinulle
apua tai hyotya? Miten?
(Avoin kysymys, 221 vastausta)

Vastausten perusteella vaikuttaa olevan hyvin yleista, ettd potilaiden terveysongelmia ei
ole terveydenhuollossa tutkittu riittavasti eikd heidan toivomallaan ja tarvitsemallaan
tavalla.

Moni vastaaja kertoi, ettd terveysongelmia ei oltu joko tutkittu mitenkaan tai vain osa
oirekuvasta oli huomioitu tutkimuksissa tai etta terveydenhuollossa oli kylla tutkittu ja
hoidettu oireita ja sairauksia, mutta ei selvitetty tai huomioitu niiden yhteytta sisdilmaan.

Vastauksissa mainittujen erilaisten tutkimusten ja diagnoosien maara oli suuri.
Tutkimukset ja diagnoosit myds vaihtelivat merkittavasti vastaajien valilla. Tama voi
johtua osin siita, ettd oirekuvat ovat hyvin yksil6llisid ja moninaisia, mutta osin selittya
my®s silla, ettd sisdilmasta oireilevien potilaiden tutkimiseen ja hoitoon ei ole selkeita
yhdenmukaisia ohjeita ja kaytantoja.

Moni vastaajista oli kokenut hankalaksi paasta tutkimuksiin. Tutkimuksiin paasy oli usein
myds venynyt kohtuuttomasti. Moni oli joutunut kdymaan lukuisilla 1adkareilla
saadakseen terveydentilaansa tutkittua, todennettua ja hoidettua.

Osa vastaajista toi esiin kokonaisvaltaisemman tutkimisen tarpeen: ettei jokaista eri
oireitta tutkittaisi eri taholla, vaan joku katsoisi kokonaisuutta.
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Toisaalta vastaajille oli myds tehty paljon erilaisia kokeita, tutkimuksia ja kartoituksia.
Vastaajilta oli tutkittu paljon esimerkiksi erilaisia keuhkosairauksia, infektioita, allergioita,
heilta oli otettu paljon erilaisia verikokeita, heille oli tehty kuvauksia ja tahystyksia seka
selvitetty heidan tilannettaan potilasta haastattelemalla tai kyselylomakkeiden avulla.

Tutkimuksissa oli tehty seka positiivisia ettd negatiivisia 16yddksia. Usein toistuvia
diagnooseja olivat esimerkiksi astma, sarkoidoosi, kilpirauhasen sairaudet, erilaiset
ihottumat ja ihosairaudet, monenlaiset allergiat ja yliherkkyydet seka herkistyminen
homeille, kemikaaleille, hajusteille ja séhkdlle. Moni kertoi myds saaneensa jonkinlaisen
toiminnallisen oireyhtyman diagnoosin, ja paljon mainintoja tuli my&s masennuksen tai
muiden psykiatristen sairauksien diagnoosista.

Osa kyseenalaisti saamansa diagnoosit, erityisesti toiminnalliset ja psykologiset
diagnoosit, tai katsoi, ettd oli diagnosoitu vain seurausvaikutuksia, kuten sairastumisen
aiheuttama masennus. Yleista oli, etta vastaajat kertoivat saamiensa diagnoosien
kuvastavan vain pienta osaa heidan terveysongelmistaan.

Toistuvasti tuli esiin, ettd oireiden ja sairauksien yhteys sisdilmaan jai tunnistamatta tai
diagnosoimatta. Tama on osassa tapauksia varsin ymmarrettavaa, silla vastaajien
oireiden ja sairauksien kirjo on laaja eika tutkittua tietoa kaikkien vastaajien kuvaamien
terveyshaittojen yhteydesta sisdilmaan ole olemassa. Kuitenkin sisdilmayhteys jaa
tunnistamatta toistuvasti my0s aivan selvissa tapauksissa.

Tallainen johtaa vastausten perusteella siihen, ettd esimerkiksi sisdilmaongelmiin liittyvia
infektiokierteitd hoidetaan vain oireenmukaisesti ja esimerkiksi jatkuvin antibiootein
puuttumatta niitd aiheuttavaan syyhyn, mika johtaa pikkuhiljaa vakavampaan
sairastumiseen.

Kaiken kaikkiaan vastauksissa nakyy, etta terveydenhuollosta puuttuvat sellaiset tydkalut,
joilla voitaisiin selvittdd ymparistotekijoiden ja olosuhteiden vaikutusta potilaiden
terveydentilaan. Toisin sanoen laakarit keskittyvat diagnosoinnissa pitkalti ICD-
tautiluokituksen mukaiseen sairauksien selvittamiseen. Rinnalle tarvittaisiin esimerkiksi
ICF-luokituksen kaltainen tydkalu, joka tarjoaa valineita seurata toimintaympariston
vaikutusta potilaan terveyteen ja toimintakykyyn. Yksinkertaisimmillaan tydkaluna voisi
toimia oirepaivakirja ja perusteellinen, ymparistotekijoita huomioiva potilasanamneesi.

My®s ICD-luokituksen mukaisten sairauksien selvittdmisessa vaikuttaa olevan merkittavia
puutteita ja viivastymia. Monessa vastauksessa ilmeni, ettd jonkin selkedn sairauden
diagnosointiin on saattanut kulua valtavan kauan ja potilas on joutunut etsimaan
terveydenhuollosta pitkdan tahoa, joka hanta tutkisi. Aineistossa on paljon esimerkkeja
siitd, ettd diagnoosi on auttanut potilaan terveydentilan kohentumisessa, kun osaa
terveysongelmista on alettu hoitaa asianmukaisesti.

Potilaiden oireita ja sairauksia tulisi selvasti tutkia nykyista tarkemmin, nopeammin ja
kattavammin, olivat ne sitten sisdilmasta johtuvia tai liitdnnaissairauksia. Potilailla
korostuvat monisairastavuus ja monioireisuus. Diagnosoinnin puutteet ja viiveet estavat
terveydentilan kohenemiseen johtavien hoitotoimien kdynnistdmisen ja tilanteet
"vyyhtiytyvat”.
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Aineistosta ei selvia, tutkitaanko ja diagnosoidaanko terveydenhuollossa ylipdansa
potilaiden terveysongelmia ndin heikosti vai johtuvatko puutteet siitd, ettd potilas on
kertonut vastaanotolla epdilevansa oireiden yhteytta sisdilmaan.

Tutkimisen ja hoidon laatua heikentda entisestaan se, ettd monet potilaat eivat koe
vahattelyn ja negatiivisten seurausvaikutusten pelossa voivansa puhua tilanteestaan
avoimesti laakarille. Useampi vastaaja mainitsi, ettei vastaanotolla edes kerro
terveysongelmistaan todenmukaisesti sisdilma-asioita psykologisoivan ilmapiirin vuoksi.

Vastauksista valittyy, etta sisdilmaoireisiin suhtautumisessa on ladkareiden ja yksikodiden
valilla isoja eroja. Moni vastaaja kertoi kdyneensa lukuisilla [aakareilla ja vain osa on
kuunnellut ja/tai tutkinut asiaa. Erityisesti julkisen terveydenhuollon kyvyttémyys vastata
potilaiden tarpeisiin korostui vastauksissa.

Vastaajien terveysongelmien vahattely ja taipumus késitelld sisdilmaoireita
toiminnallisina ja psyykkisina vaikeuttaa potilaiden mahdollisuuksia saada tarvitsemiaan
tutkimuksia. Lisaksi asenteet vaikuttavat laajemmin yhteiskunnassa ja sen eri
organisaatioissa. Useampi vastaaja toi esiin, etta vaikka heillad oli laakarintodistus/-
lausunto terveysongelmistaan, ei siihen kaikkialla suhtauduttu asianmukaisesti tai etta
lausunnoista ja todistuksista ei ollut hyotya esimerkiksi kuntoutumisen ja sosiaaliturvan
saamisessa.

Toisaalta hyvin moni vastaaja oli onnistunut saamaan seka hyddyllisia tutkimuksia etta
sellaisia diagnooseja ja ladkarinlausuntoja, jotka olivat olleet aidosti avuksi niin
terveysongelmien hoidossa kuin kuntoutumisessa ja terveellisen ty6- ja
toimintaympariston saavuttamisessa.

Lausuntojen merkitys korostui aineistossa erityisesti terveydentilan kohentamisen ja
tydssa jatkamisen kannalta: hyvin moni kertoi padsseensa terveellisempiin
tydolosuhteisiin saamiensa diagnoosien ja ladkdrinlausuntojen perusteella. Monissa
vastauksissa nostettiin esiin lausunnon merkitys esimerkiksi itselle sopivien
tydjarjestelyjen saamisessa ja sisdilmaongelmaiselta tyopaikalta poispadsemisessa.

Juuri nditd onnistuneita kokemuksia olisi nyt tarkeaa kartoittaa enemman ja selvittasa,
millaisia tuloksellisia terveydenhuollon kadytanteita voitaisiin ottaa laajemminkin
kayttoon. Diagnooseilla ja l1adkarin lausunnoilla nimittdin on selvasti vaikutusta siihen,
kuinka kyselyyn vastanneet pystyivat huolehtimaan terveydestaan ja kuntoutumaan ja
kuinka heidan sosiaaliturvansa toteutui. Talld taas on laajemminkin positiivisia
vaikutuksia tydpaikoilla ja ylipddnsa yhteiskunnassa.

Vastaavasti ilman diagnoosia taas on mahdotonta saada esimerkiksi elaketta tai paatosta
ammattitaudista. Toisaalta moni vastaajista sai sosiaaliturvaa virheelliseksi kokemallaan
diagnoosilla eli erilaisilla mielenterveysdiagnooseilla. Vastauksista kuvastui, ettd monessa
tapauksessa ndin toimittiin tietoisesti seka laakarin ettd potilaan toimesta, jotta potilas
olisi saanut edes jonkin diagnoosin turvan sairaudelleen. Tama on vallitsevassa
tilanteessa yksittaisen potilaan kannalta jarkevaa ja inhimillista, mutta kuvaa hyvin kuinka
vakavasti sisdilmasta sairastuneiden ihmisten hoidon jarjestamisessa on epaonnistuttu ja
millaisia vaaristymia terveydenhuollon tilastot voivat sisaltaa. Tallainen luonnollisesti
hankaloittaa koko terveydenhuoltojarjestelman tuloksellista kehittdmista.
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Samalla on huomionarvoista, ettd moni vastaaja oli tehnyt lopulta itse johtopaatdkset
terveysongelmiensa yhteydesta sisdilmaan ja havainnoinut itse, mistd terveysongelmat
aiheutuvat ja mika omaa terveydentilaa kohentaa. Aineistossa tuli esiin myds tapauksia,
joissa ladkari oli auttanut potilasta oivaltamaan terveysongelmiensa aiheuttajan ja
katkaisemaan sairastumiskierteen. Kaiken kaikkiaan potilaat kuitenkin ottivat itse paljon
vastuuta terveydentilastaan terveydenhuollon ollessa kykenemé&tdn vastaamaan heidan
tarpeisiinsa.

Muutama vastaaja toi esiin, kuinka hdnen on hankalaa sisdilmaoireilun vuoksi asioida
terveydenhuollon tiloissa ja ettd se vaikuttaa mahdollisuuksiin selvittda ja hoitaa omia
terveysongelmia tarkemmin. Toisaalta osalla haaste oli painvastainen: tydpaikalla
ilmenevat oireet, kuten aanen ldhteminen, poistuivat sisdilmaongelmattomalla lagkarin
vastaanotolla, eika terveysongelma nakynyt uskottavasti ladkarille.

Kaikkiaan vastauksista valittyy kuva hyvin monimutkaisesta terveydenhuollon osa-
alueesta, jossa hoitokdytanndt ovat viime vuosina pikemmin heikentyneet kuin
kehittyneet. Vastaukset piirtdvat myds kuvaa suomalaisen terveydenhuollon tilasta
ylipdénsa. Potilaiden oikeusturvan, hyvan hoidon ja kuntoutumisen tavoitteet eivat
tallaisessa tilanteessa voi optimaalisesti toteutua. Avun saaminen on usein
sattumankauppaa tai suhteessa yksilén voimavaroihin, varallisuuteen ja sinnikkyyteen,
joskaan namakaan eivat takaa onnistunutta avun saamista.

On selvag, ettd nain isot puutteet merkittdvan kokoisen potilasryhméan diagnosoinnissa
ja hoidossa kuormittavat myds terveydenhoitojdrjestelmaa ja aiheuttavat liséksi kuormaa
ja hukkaa tydmarkkinoilla.

“Terveysongelmiani tutkittiin monella tavalla. Koska minua kuristi kaulasuoneni
tutkittiin. Ei johtunut siitd. Koska ddneni katosi téissa ddnihuuleni téhystettiin ja
tehtiin sdhkdneulatutkimus kaulan hermoihin. Ei ollut vikaa hermoissa vaikka
ddnihuuleni vaikuttivat halvaantuneilta tdhystyksessd. Syddmen rytmihdiriditd
tutkittiin polkupydrdtestilld. Niitd tuli, kun verenpaine kohosi vaarallisen korkeaksi
nopeasti polkiessa. Olin myds astmatutkimuksissa ja keuhkojen viipalekuvauksissa
jatkuvan sitkedn limaisuuden ja tukehduttavien yskénkohtausten vuoksi.

Oireina edellisten lisiksi olivat myds oireilevat bursat ja suolistotulehdukset.
Minulla oli vaikeuksia seistd ja kévelld, koska jalkapohjiin sattui askeleet ja
seisominen. Oli ns. luupiikki kummassakin kantapddssd sekd pékidt olivat arat.
Myés kummassakin lonkassa oli bursiitit. Suolisto oli jatkuvassa kéymistilassa ja
oli vaikea nukkua sen vuoksi. Sairastin myds divertikulooseja useamman kerran.
Yritin olla sokerittomalla, gluteiinittomalla ja maidottomalla dietilld, mutta se ei
auttanut suolisto-oireisiin.

Mistddn diagnoosista tai lausunnosta en koe olleen hydtyd, koska kela eiké keva
huolinut minua ty6kyvyn arviointiin eikd kuntoutukseen vaan minut laitettiin
tyottémdksi tydkkdrin mappi 66hén”

“(.)aikoinaan lddikdrin home-epdily auttoi minut myéhemmin tunnistamaan itse
oireiluni atheuttajat.”

“Mitédn el ole osattu diagnosoida. Se on astma tai/ja masennus, jos ei ne
diagnoosit kelpaa, niin saan syyttdd itteeni.”

16



“Oireilun alkaessa tydterveyshuolto teetti paljon testejé ja sisdilmaoireilusta
kirjoitettiin lausuntoihin. Olen kdynyt oireilujen takia allergiasairaalassa kolme eri
Jjaksoa. Ensimmdinen johti diagnoosiin, ettd olen allerginen koiralle ja siitepolyille.
Toinen jakso antoi monikemikaaliyliherkkyysdiagnoosin, kolmas jakso diagnoosin
toiminnallinen ddnihuulisalpaus. Minulle on tehty mm. PEF-seurantaa
astmalddkkeilld ja ilman, prick-testejd ja metakoliinialtistus sekd useita
spirometriatesteja.”

“(..) allergiapoliklinikalla kaikki mahdolliset tutkimukset tyGperdisen sairauden
mddirittamiseksi. Pef-puhalluksia ja kirjaus-jaksoja tyGterveydessd. Réntgen- ja
ultraddnitutkimuksilla. Ladkdrin tutkimuksia ja haasatteluja. Keuhkokuumeen
Jjédlkihoitona lopulta keuhkojen huuhtelu ja néytteiden tutkiminen.

Tutkimista oli my6s tyénantajan tarjoama muutto ensin saman koulun sisdlld ja
lopulta koulujen kokeilu, kunnes [6ytyi keuhkoilleni puhdas kouulu.”

"Talld hetkelld tn. tarvitsisin lddkdridiagnoosin sisdilmasairaudesta jotta minun ei
tarvitsisi tydssdni jatkaa arkiastopapereiden kdsittelyd, joista koen saavani oireita.”

Liitteessa 2 on tarkemmin eritelty tutkimuksiin ja diagnosointiin liittyvia vastauksia.
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5. Saadut hoidot ja niiden koettu
hyodyllisyys

Selvitimme vastaajien saamia hoitoja ja kokemusta niiden hyodyllisyydesta seuraavalla
kysymyksella:

Millaisia hoitoja olet saanut sisailmaan liittyviin terveysongelmiin?

Oletko kokenut saamasi hoidot hyodyllisiksi?
(Avoin kysymys, 260 vastausta)

Hyvin usein vastaajat kertovat saaneensa hoitoa oireisiin tavalla, joka ei paneudu
oireiden syihin. Joskus ndma hoidot on koettu hyddylliseksi, joskus tehottomaksi ja
joskus haitalliseksi.

Hoitamiseen liittyy kysymyksid: Hoidetaanko oireita tietoisesti vain vélivaiheena, ns.
"ensiapuna”, vai tarjotaanko oireenmukaista hoitoa pysyvana ainoana ratkaisuna? Hyva
esimerkki tasté ovat antibiootit: osa on syonyt niita valtavasti infektiokierteen samalla
jatkuessa.

Moni kuvaa, ettd saatu apu on ollut véliaikaista tai osittaista, tai ettd saadut hoidot
eivat auta tarpeeksi tai lainkaan, jos altistuminen jatkuu.

Astmaldakkeet, kortisoni, allergialdakkeet seka erilaiset oireiden hoitoon
tarkoitetut laidkkeet (kipuldadakkeet, nendsumutteet, silmatipat ym.) mainitaan
usein. Niista saatu apu vaihtelee.

Paljon muitakin ladkkeita nousee esiin. Niista on ollut joskus merkittavaa hyotya,
toisinaan ei lainkaan.

Hoitomuotona tuodaan paljon esiin terveellisiin olosuhteisiin paasya.
Monenlaiset taydentaviat hoidot ovat yleisia tassa vastaajajoukossa.

My®s erilaiset fysikaaliset hoidot ja monenlaiset interventiot, kuten fysioterapia ja
punkteeraukset, tulevat esiin aineistossa.

Ruokavalio nousee esiin osana onnistunutta hoitokokonaisuutta.
Apuvilineet vaikuttavat vastausten perusteella olevan joillekin olennaisen tarkeita.

Lisaravinteet ja vitamiini-/hivenainekorvaushoidot saavat myds paljon mainintoja.
Kokonaisvaltainen itsesta huolehtiminen nousee muutamissa vastauksissa esiin.

Psykoterapia nakyy jonkin verran tassa kysymyksessd, mutta tulee isommin esiin muissa
kysymyksissa. Terapiaa on saatu seka sairastumisen kasittelyyn ettd tarjottu
laaketieteellisten hoitojen tilalle.
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Suhteellisen yleisia ovat vastaukset, joissa kirjoittaja kertoo, ettd ei ole saanut mitaan
hoitoja, vaan on itse tai vertaistuen neuvojen avulla opetellut toimimaan. Tassa ei
tarkemmin kysytty, mitd “ei mitddn hoitoja” merkitsee vastaajalle.

“Reumalddke auttanut pahimpien jaksojen yli.(.)"

"Astmalddkitys helpotti oloani huomattavasti, samoin suositus vidilttdd oireita
atheuttavia rakennuksia ja kemikaaleja ja eldimid.”

“(..)Poskiontelot operoitiin, joka helpotti tulehduskierrettd sielld. Astman tilanne
helpottui itsestddn irtisanoutumisen jilkeen.(..)”

“Paras keino on viilttdad tiloja joissa saa oireita - muu el itselldni tehoa.”

“Rautalisd raudanpuutteeseen, nivelkipuihin Buranaa. Thyroxinia kilpirauhaseen,
tosin nivelkivut ovat nyt viistyneet ja kilpirauhanen kunnossa kun muutin.”

“Suolahuone auttoi todella paljon, valitettavasti omalla paikkakunnalla ei ole tdtd

mahdollisuutta”

Liitteessa 3 on tarkemmin eritelty saatuun hoitoon liittyvia vastauksia.
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6. Kaivattu hoito

Millaista hoitoa ja apua olisit kaivannut?
(Avoin kysymys, 240 vastausta)

Vahattely korostuu vastauksissa vahvasti. Lukuisissa vastauksissa toivotaan, ettd
vahattelyn sijaan saisi apua terveysongelmiin ja niiden tuomiin haasteisiin. Paljon
toivotaan myds varhaisempaa puuttumista ja oireilukierteen katkaisemista; etta
terveydenhuollossa olisi ajoissa tunnistettu yhteys sisdilmaongelmiin, jotta vakava
sairastuminen olisi voitu valttaa. Ladkareille toivotaan lisdd osaamista ja ymmarrysta
sisdilma-asioista.

Moni toivoo terveita tiloja/apua niiden |8ytdmiseen (tiloja tydntekoon, asumiseen ja
opiskeluun, mutta myds sopivia terveydenhuollon tiloja).

Kokonaisvaltaisen hoidon tarve korostuu: tutkimusten ja hoidon koordinointi ja apu
sairastumisen tuomiin haasteisiin. Arjessa selvidamiseen kaivataan tukea, opastusta ja
neuvontaa sekd asiantuntevaa apua omaan toimintakykyyn vaikuttavien tekijoiden
tunnistamiseen ja ndiden kanssa toimimiseen. Kuntoutuspolkujen tarve tulee esiin seka
avun saaminen tydssa jatkamiseen ja eldméssa selviamiseen yleensakin. Tilanteiden
kokonaisvaltaisuuteen kaivataan apua, samoin traumaterapiaa, tukea ja empatiaa
vakavan sairauden ja koko tilanteen kasittelyyn ja jaksamiseen.

Laakarilausunnoilla, diagnooseilla ja erilaisilla hallinnollisilla paatoksilla voitaisiin tukea
seka taloudellista selviamista ettd kuntoutumista ja tydkykya muutenkin. Vastauksissa
valittyy kaiken kaikkiaan paljon sellaisen hoidon tarvetta, johon pelkka |ddketieteellinen
apu ei riitd. Sen sijaan tarvittaisiin moniammatillista apua ja erilaisia tukipalveluita, kuten
sopeutumisvalmennusta ja asuntoapua.

Terveysongelmista on kokonaan erillinen kysymys, mutta moni vastaaja tuo esiin
herkistymisen kemikaaleille, ruoka-aineille ja osa myos sahkdlle/langattomalle
teknologialle, mika laajentaa avun tarvetta. Kaiken kaikkiaan kyselyssa tulee esiin hyvin
laaja skaala erityyppisia ja eriasteisia terveysongelmia ja avuntarpeita.

“Ettd lddikdrit olisivat jo alkuvaiheessa ottaneet todesta oireeni, olisin ehkd
aitkaisemmin tajunnut, ettd kotimme aiheuttaa oireet.”

“Olisin toivonnut ettd edes 1 lddkdri olisi puhunnut homeesta niiden 10v aikana
kun sairastuin kaikkiin ennen kun ymmdirsin itse yhteyden sisdilmaan. 10v py6rin
jokaisessa polissa esim MS tauti epdiltiin myds vaikka puuttumiset [puutumiset] on
tavallisia homeoireita. Se olisi ollut halvempi terveydenhuollolle ja mulle olisi ollut
parempi olla sairastumatta ndin pahasti etten voi edes olla téissd endd kuten
haluaisin.”

“Ymmdirrystd oireisiin . Minua vdiitettiin mielipotilaaksi vuosia. Syité oireisiin ei

lbytynyt. Hengitystieongelmat olivat niin pahoja etté lopetin liikunnan ja
harrastukset.”
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“Oikeaa kohtaamista, kuunneltu, uskottu kokemaani ja ettd masennuslddkkeet
aiheuttavat minulle vakavia oireita, kuten koko kehon valtavaa turvotusta,
rintakipuja, maksavaurioita jotka vaatineet pitkdaikaista seurantaa. jne. Olen
tunteva ihminen, en masennusldckkeilld hiljennetdvdé ylimddrdinen hdirié jonkun
kiireisessd agendassa.(..)”

“Laaja-alaista, tutkivaa, diagnosoivaa ja hoidollista ja ammattitaitoista apua.
Tutkimusta on lylld mutta tdmd iso ongelma Suomessa vain kielletddn vuodesta
toiseen.”

“Ylipddtdnsdkin potilaan kuuntelua ja sité hoitoa julkisesta terveydenhuollosta. Ja
ihmisen hoitoa ihan kokonaisvaltaisesti, ei vain yksittdisen oireen hoitoa.”

“En tiedd, olisiko ollut muita mahdollisia ldcikkeitd tai hoitoja, mutta eniten olisin
kaivannut ongelman lddketieteellistd tunnustamista ja toisaalta psykologista
tukea melko traumaattiseen tilanteeseen kestdmiseen (krooninen sairastuminen ja
kodin purkaminen ja uudelleenrakentaminen, ilman varmuutta tulevasta). Pahinta
on ollut tunne tdydellisestd yksindisyydestd asian kanssa.”

“Olisin toivonut, ettd tydterveys olisi suhtautunut vakavasti oireisiin ja minulle olisi
Jjdrjestetty puhtaat tyétilat. Sairastuin pahasti kun jouduin olemaan 12 vuotta tosi
toksisissa tiloissa”

Liitteessa 4 on tarkemmin eritelty vastaajien toivomaan hoitoon liittyvid vastauksia.
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7. Saatu ja kaivattu kuntoutus

Millaista tukea ja kuntoutusta olet saanut tai olisit kaivannut? Jos
et ole saanut kuntoutusta, mikad mielestasi on ollut esteena sen

saamiselle?
(230 vastausta)

Suurin osa kyselyyn vastanneista ei kokenut saaneensa kuntoutusta.

Muutama vastaaja oli saanut kuntoutusta astmaan tai johonkin muuhun sairauteen.
Vastauksissa oli hajanaisia mainintoja eri kuntoutusmuodoista (mm. fysioterapia,
sopeutumisvalmennus, psykoterapia).

Vastanneet eivat saaneet kuntoutusta, koska heilld ei ollut diagnosoitua sairautta,
kuntoutusta ei ole tarjottu tai sitd ei ole edes osattu pyytaa. Esteena koetaan myds
sisdilmaoireiden vahattely terveydenhuollossa ja sisdilmaongelmaiset tilat paikoissa,
joissa kuntoutusta jarjestetaan.

Kyselyn vastaajat pitivat hyvana lahtdkohtana tilannetta, jossa heilld olisi sisdilmaltaan
hyvat tilat olla ja elaa. Kuntoutukseen kaivataan kokonaisvaltaista lahestymista.
Terveydenhuollon palveluiden lisaksi olisi tarvetta sosiaalialan palveluille.
Toimintaterapeutin ja ravitsemusterapeutin palvelut koettaisiin tarpeellisiksi, samoin
tydeldmassa toimimisen tueksi kaivattaisiin erilaisia palveluja, kuten tukea
erityisjarjestelyjen |0ytamiseksi tydpaikalla tai uravalmennusta.

“Ei mitdén mainittuja voi saada koska tdtd sairautta ei tunnusteta. Jos olisi
kuntoutettu, ammatin vaihto, ehkd olisi vield tydkykyinen. Nyt velaksi elden. En
saa tydttomyyskorvausta.”

“Ei diagnoosia -> el hoitoa -> ei kuntoutusta tai tukea. Facebookin vertaisryhmd
on tukenut.”

“Olemassa oleviin kuntoutuksiin pitdisi jérjestdd mahdollisuus osallistua etdnd

(.)"

“Olisin kaivannut kokonaisvaltaista kuntousta, johon liittyisi ldcikdreiden ja
sairaanhoitajien lisdksi myds esim. sosiaalityéntekijén palvelut. Sairastuminen
vaikuttaa pahimmillaan koko eldmddn.”

“Olisin tarvinnut hdtdmajoitusta. Oli elimistélle iso vahinko, kun joutui ongelma-
asunnosta toiseen ja vield kolmanteen. Lopulta olikin niin rikki, ettd missddn el
voinut olla. Tdmd olisi pitdnyt saada katki ajoissa.(..)”

“Tukea antavaa terapiaa itselle ja perheelle. Sellaista tukea jossa autetaan
sopeutumaan rajoitteiseen eldmdn tilanteeseen. Kognitiivinen terapia ei ole se
tuki, jota tarvitsen.”

Liitteessa 5 on tarkemmin eritelty kuntoutukseen liittyvia vastauksia.

22



8. Mita toivot uusilta
hoitosuosituksilta?

Yhteensa 253 vastaajaa kertoi toiveensa.

Kaikkein eniten toivottiin sisdilmaan liittyvien terveysongelmien ottamista vakavasti,
vahattelyn lopettamista ja oikean avun ja hoidon saamista omaan tilanteeseen. Nayttdon
perustumattoman, toiminnallisen ja psykologisoivan hoitolinjan toivotaan loppuvan, silla
sen koetaan haittaavan hoitoa ja kuntoutumista. Useat vastaajat toivovat, ettd
hoitosuositus laadittaisiin riippumattomasti ja aidosti tieteelliseen tietoon perustuen.

Vastaajat toivoivat uusilta suosituksilta ennaltaehkaisyn, varhaisen puuttumisen, hoidon
ja kuntoutuksen edistamista. Vastaajat haluavat hoitosuosituksissa kiinnitettavan
nykyistd enemman huomiota terveiden tilojen rooliin kuntoutumisessa ja
terveydenhuoltoon valineitd potilaiden altistumisen katkaisuun.

Hoitosuosituksissa olisi mahdollista kuvata, kehittaa ja jalkauttaa hyvia, tuloksekkaita ja
potilaita arvostavia hoitokaytanteita. Niistd on paljon esimerkkeja ja ehdotuksia myds
kyselyvastauksissa. Tutkimustietoa sisdymparistoissa esiintyvien altisteiden
terveyshaitoista on olemassa tata tukemaan.

Ympéristotekijat huomioivaa kokonaisvaltaista hoitoa ja kuntoutusta kaivataan. Moni
vastaaja toivoi erityyppisten hoitojen kayttamista yhdessa. Esimerkiksi
ruokavaliohoitojen kayttamista laaketieteellisten hoitojen ohella, traumaterapiaa
menetysten seka vakavan sairastumisen kasittelyyn ja apua itselle sopivan
toimintaympariston toteuttamiseen.

Toiveissa alleviivattiin lisdksi sen tarkeyttd, ettd muutkin kuin keuhko-oireet
huomioitaisiin suosituksessa ja ettd suosituksissa ei ohjattaisi lddkareita hoitamaan
sisdilmasta oireilevia vain oireenmukaisen hoidon periaattein. Sen sijaan
terveydenhuoltoon toivotaan vélineitd paneutua oireiden ja sairastamisen syihin ja néin
ollen myds mahdollisuutta puuttua oireisiin ja sairastumiskehitykseen ajoissa.

Sisailmaan liittyvalle sairastumiselle toivottiin myds sairauden statusta, mika toisi
potilaille esimerkiksi oikeus- ja sosiaaliturvaa ja parempia mahdollisuuksia kuntoutua ja
saada muun muassa ty6ssa jatkamisen tukea tydpaikoilla.

Mikali potilaisiin suhtautuminen jatkuu viime vuosien kaltaisena, voi potilaiden asema
muuttua jatkossa entistd huonompaan suuntaan ja sairastumisten hoitaminen ja
ehkdiseminen vdhentya entisestaan. Vastauksista kdy ilmi, ettad potilaat joutuvat
Suomessa taistelemaan olemassaolonsa oikeudesta ja monen tilanne on selkedsti
epatoivoinen.

Kaikki vastaajien esittamat toiveet 16ydat listattuina verkkosivustoltamme osoitteesta
bit.ly/toivomuksia-hoitosuositukset
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9. Homepakolaiset ry:n ehdotuksia
hoidon ja kuntoutuksen kehittamiseksi

Nykyisia ongelmia

e On yleistd, etta sisdilmasta sairastunut ei ole saanut tarvitsemaansa hoitoa ja
tukea tai lainkaan hoitoa, vaan on itse tai vertaistuen neuvojen avulla opetellut
toimimaan.

e Terveydenhuollosta saadun hoidon tuoma apu on usein valiaikaista tai
osittaista, oireiden syihin ei paneuduta.

o Sisdilmasta sairastuneet kokevat usein terveydenhuollon ammattilaisilta
vahattelevaa kohtelua. Tama on este avun ja hoidon saannille ja lisaa tilanteen
kuormittavuutta.

e Sisdilmaongelmaisissa tiloissa olemiseen ei nyt puututa tarpeeksi aktiivisin
toimenpitein ja riittdvan varhaisessa vaiheessa, jolloin sairastelukierre jatkuu ja
terveysongelmat ehtivit kehittya vakaviksi.

e Vastaajilla on runsaasti oireita ja monisairastavuus vaikuttaa aineistossa yleiselta.
Tasta huolimatta potilaita tutkitaan puutteellisesti, eika liitdnndissairauksia
paasta hoitamaan.

e Sisdilmasta oireileva tai sairastunut ei saa tarvitsemaansa hoitoa, diagnoosia
ja lausuntoa, potilaiden toimintakykya ei arvioida ja siten potilaita ei
mydskaan ohjata kuntoutukseen. Tama vaikuttaa myds potilaiden oikeus- ja
sosiaaliturvaan.

e Osalla kdyntimaarat terveydenhuollossa ovat huomattavan suuria.

Mista on apua?

Puhtaat, sisdilmaltaan hyvat tilat. Terveydenhuollossa varhainen puuttuminen ja
oireilukierteen katkaiseminen (tilakokeilut, etdmahdollisuudet ym., tarvittaessa
sairauslomat); etta ajoissa tunnistetaan yhteys sisdilmaongelmiin, jotta vakava
sairastuminen voidaan valttaa.

Ladkehoitojen tarve on yksil6llista, ja niistd saadut hyoddyt vaihtelevat.
Liitdnnaissairauksien selvittdminen ja hoitaminen tukee voinnin kohenemista.

Tilannekohtaisesti hyotya voi olla apuvalineistd, fysikaalisista hoidoista, sopivasta
ruokavaliosta seka vitamiinien ja hivenaineiden puutostilojen korjaamisesta.

Asiantunteva kohtaaminen, neuvonta ja vertaistuki on tarkeaa.
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Toivetila

Moniammatillinen tiimi hoitamassa potilasta kokonaisvaltaisesti. Hoitopolut ovat
selkedt ja joku ammattilaisista ottaa hoidosta kokonaisvastuun.

Sisdilmasta sairastuneen terveysongelmat ja niiden tuomat haasteet otetaan
terveydenhuollossa vakavasti. Ladkareilla on enemman osaamista ja ymmarrysta
sisdilma-asioista.

Potilaat tutkitaan terveydenhuollossa huolellisesti ja todettuja sairauksia hoidetaan
asianmukaisesti.

Laakarinlausunnolla, diagnooseilla ja erilaisilla hallinnollisilla paatoksilla tuetaan seka
taloudellista selvidmista etta kuntoutumista ja tyokykya muutenkin.

Potilaan toimintakyky arvioidaan (ICF) ja sen avulla réatéaléidaan kuntoutusta ja
seurataan potilaan tilan kehitysta. Arjessa selvidmiseen saa tukea, opastusta ja
neuvontaa, esimerkiksi apua terveiden tilojen I6ytdmiseen, omaan toimintakykyyn
vaikuttavien tekijoiden tunnistamiseen ja tydssa jatkamiseen. Traumaterapiaa ja tukea
(sisdltden vertaistuen) on tarjolla vakavan sairauden ja koko tilanteen kasittelyyn ja
jaksamiseen. Oirepaivakirjaa kaytetaan hyodyllisena tydkaluna seka varhaisen
tunnistamisen (oireiden yhteys sisdilmaan) ettd kuntoutuksen (mika oireita aiheuttaa)
vélineena.

Aineiston perusteella vaikuttaa kaiken kaikkiaan siltd, ettd potilaiden terveydentilaan
voidaan vaikuttaa. On tarkeaa tutkia tarkemmin, millaiset hoidot ja kuntoutusmuodot
ovat tehokkaita ja tarkoituksenmukaisia.

Sisdilmasta oireilevia on Suomessa paljon. Esimerkiksi Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen FinTerveys 2017 -kyselyn mukaan noin 15 % tyoikaisista oli saanut oireita
tydpaikallaan viimeisen vuoden aikana, ja Kansallinen Sisailmakartoitus 2018 (THL)
kertoo noin 360 000 oireilleen kotonaan viimeisten 12 kuukauden aikana. Kun ndma
ihmiset puutteellisen diagnosoinnin ja terveysongelmiensa ohittamisen vuoksi
ohjautuvat vaarélle ja tuloksettomalle hoitopolulle, se ndkyy todenndkdisesti
tehottomuutena koko terveydenhuoltojarjestelmén ja tydmarkkinoiden tasolla.

Aineistossa esiin tulleet kummallisuudet potilastietojen kirjaamisessa ja etta laakarit
suorastaan pahoittelevat potilaille, ettd he eivat voi mainita sisdilma-asiasta
potilastiedoissa tai lausunnoissa, antavat vaikutelman aihepiirin ristiriitaisuudesta ja
kuvastavat myos ladkareiden jaavan nyt ikavaan valikateen.

Suunnanmuutos sisdilmasta oireilevien ja sairastuneiden hoidossa on tarkeaa seka
potilaiden, terveydenhuollossa tydskentelevien etta koko yhteiskunnan kannalta.

25



10. Potilaiden tarpeisiin voidaan
vastata - kaksi lisatietoa tarjoavaa
julkaisua

Ratkaisukeskeinen malli terveydenhuoltoon

Julkaisu Sisdilmasairaan toimintakyvyn tukeminen — ratkaisuja sairauden kolmella
vakavuusasteella esittelee nelivaiheisen mallin sisdilmasta oireilevien ja sairastuneiden
hoidon ja kuntoutuksen toteuttamiseksi.

Malli on kehitetty Homepakolaiset-yhdistyksessa Ratkaisuja sisdilmasairaille -hankkeessa
vuosina 2014-2017. Malli perustuu kattavaan tarvekartoitukseen. Malli kuvataan
julkaisun osassa 2, alkaen sivulta 28.

Tama kysely tuo edelleen esiin samoja tarpeita ja solmukohtia. Tarve potilaiden tarpeita
kokonaisvaltaisesti huomioivalle moniammatilliselle mallille ei ole poistunut.

Toimivien hoitomuotojen kehittdminen ei ole tarpeen pelkastdan potilaiden kannalta.
Sisdilmasta sairastuneet kayttavat usein valtavasti terveydenhuollon palveluja. Jos hoidot
ja hoitopolut saadaan tuloksellisiksi, se voi vahentaa kayntimaaria ja pienentaa
terveydenhuoltoon kohdistuvaa kuormitusta.

— Voisiko julkaisusta hyodyntaa elementteja hoitosuosituksen laadinnassa?

|ICF-toimintakykyluokitukseen perustuva hoito ja kuntoutus

Sairauksien ja oireiden hoidon rinnalle tarvitaan tdydentavia menetelmia ja
tarkastelutapoja, jotta sisdilmasta sairastuneet paasevat osallisiksi terveydenhuollosta ja
jotta kuntoutusratkaisuja voidaan tehokkaasti hyddyntaa talle potilasryhmalle.

Sisdilmasta oireilevan kuntoutumisessa on olennaista tunnistaa toimintakyvyn eri osa-
alueet seka toimintakykyyn vaikuttavat tekijat ja olosuhteet. WHO:n ICF-luokitus eli
kansainvalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus on tédhan
varteenotettava tydkalu.

Olemme selvittaneet ICF-kehikon soveltuvuutta sisdilmasta sairastuneiden hoidon ja
kuntoutuksen vélineeksi. ICF-luokitus huomioi lahtdkohtaisesti kaikki osa-alueet, jotka
ovat tarkeitd tdmankaltaiseen monimuotoiseen ja kokonaisvaltaiseen terveysongelmaan
vastaamisessa — se sopisi tdhan tarkoitukseen hyvin.

Sisdilmasta sairastuneille raataloity, ICF-luokitukseen pohjautuva toimintakyvyn
kartoituksen ja seurannan valine hoidon ja kuntoutuksen tydvalineeksi olisi helposti
kehitettavissa.

— Voitaisiinko tadssa hoitosuosituksessa hyédyntaa ICF-lahestymistapaa téllaiseen
terveysongelmaan vastaamisessa?
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LITTEET
F oV A YV < WN B E

LIITE 1. Tietoja vastaajista ja
monivalintakysymysten
vastausprosenteista

Kyselyyn vastasi 290 henkil6a, minka liséksi yksi vastaaja vastasi vain
palautekysymykseen ja taustatietokysymykseen "vastaan alaikdisen lapseni puolesta”.

Lisaksi:

Yksi vastaaja vastasi samalla kerralla sekd omasta puolestaan ettd alaikdisen lapsensa
puolesta. Han nakyy siksi tilastoissa sekd "mies” ja "nainen” -kohdissa etta ikdjakauman
luokissa "6-11" ja "41-50", mika selittaa, miksi vastausluokkien summa ei ole naissa
tasan 100 %.

Lisaksi monivalintakysymyksissd muutama vastaaja on valinnut useamman kuin yhden
vaihtoehdon, minka vuoksi ndissakaan vastausten jakauman summa ei ole kaavioissa
aina tasan 100 %:

"Kuinka kauan olet oireillut” -kysymys:
Tyhjia vastauksia oli 3 kpl. Liséksi yksi vastaaja on vastannut kahteen vaihtoehtoon ("1-3
vuotta” ja "4-9 vuotta”).

"Oletko hakenut terveydenhuollosta apua sisdilmaan liittyviin terveysongelmiin” -
kysymys:

Nelja vastaajaa valitsi kaksi vaihtoehtoa (“Yli 100 kertaa” ja "En osaa sanoa”, “50-100
kertaa” ja "Yli 100 kertaa”, "1-2 kertaa” ja “3—10 kertaa”, "0 kertaa” ja "En osaa sanoa”).

"Oletko maininnut ladkarikaynnilld oireiden liittymisesta sisdilmaan” -kysymys:

Kolme vastaajaa valitsi kaksi vaihtoehtoa (“useimmiten” ja “joskus”, “useimmiten” ja

"o

“joskus”, “useimmiten” ja “joskus”).

"Sisdilmaoireiluun on suhtauduttu [aakarikaynnilla asiallisesti” -kysymys:

nou

Viisi vastaajaa valitsi kaksi vaihtoehtoa (“joskus” ja “"ei koskaan”, “joskus” ja “ei koskaan”,

"o wou

“useimmiten” ja “joskus”, “aina” ja “useimmiten”, “joskus” ja “ei koskaan”). Yksi vastaaja ei
valinnut mitaan vaihtoehtoa.

"Oletko saanut laakarilta asiallisia jatkotoimenpiteitad” -kysymys:

non

Nelja vastaajaa valitsi kaksi vaihtoehtoa (“joskus” ja “ei koskaan”, “useimmiten” ja

"o "n ou

“joskus”, “joskus” ja “ei koskaan”, “useimmiten” ja “joskus"”).
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LIITE 2: Tutkimukset ja diagnosointi

2.1. Millaisia tutkimuksia vastaajille oli tehty?

Alla on ryhmitelty vastauksia kysymykseen:

1) Miten terveysongelmiasi on tutkittu ja diagnosoitu? Toivomme
vastauksia rippumatta siita, johtivatko tutkimukset ja

diagnostiikka sairauden toteamiseen vai eivat.
(Avoin kysymys, 268 vastausta)

Vastauksista esitelladn samalla tyypillisia esimerkkeja.

Huomioitavaa: Osasta vastauksia ei pysty paattelemaan diagnostisten tutkimusten
tarkkoja nimig, sillda monet vastaukset ovat kansankielisia ja/tai tietoja tehdyista
tutkimuksista on tiivistetty vastauksiin yleisluontoisesti. Sen vuoksi kuvaamme alla
tutkimuksia ja diagnooseja osin yleiskielen termein. Aiheen tarkempi kasittely vaatisi
tarkempaa potilaiden haastattelua ja heille tehtyjen tutkimusten ja [6yddsten
yksityiskohtaista selvittdmista. Monella vastaajalla on lukuisia erilaisia oireita ja
sairauksia, ladkarikaynteja on kertynyt valtavasti ja tehtyja tutkimuksiakin paljon, joten jo
pelkastaan kaikkien laakarikdyntien ja tehtyjen tutkimusten lapikdyminen on vastaajille
tyolasta ja aikaa vievaa. Halusimme pitda taman kyselyn helppona vastata; kyselylld on
haluttu antaa yleiskuva potilaiden tilanteesta hoitosuositusten laatimista varten ja tarjota
vinkkeja tarkeista jatkotutkimusaiheista. Useisiin kyselyssa ilmeneviin aiheisiin on tarve
palata kohdennetummilla selvityksilla/tutkimuksilla.

Vastauksissa mainittiin usein seuraavat tutkimukset:

e Astmatutkimukset, muiden keuhkosairauksien ja keuhkojen toiminnan
tutkimukset

e Kilpirauhasen tutkimukset
e  Muut hormonaaliset tutkimukset

e Ruoansulatuskanavan tutkimukset, kuten suolistotahystykset ja kalprotektiini-
tutkimus

e Sydantutkimukset, kuten rytmihairididen selvittdminen rasituskokein
e Perusverenkuva, muut tarkentamattomat verikokeet
o Allergiatestit

e Psykiatristen sairauksien diagnostiset testit (kuten masennus)
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Reumatutkimukset
Fysioterapeutin suorittamat testit

Vitamiinien ja hivenaineiden puutostilojen analysointi (kuten raudanpuutos ja
anemia, D-vitamiini)

Rontgentutkimukset mm. nivelista ja keuhkoista ja poskionteloista
Ultradani mm. poskiontelot, sydan

lho-oireiden tutkimukset

Magneettikuvaukset

Moni mainitsi tutkimuksena myds kattavan haastattelun ja keskustelun lagkarin
kanssa.

Lisaksi mainintoja saivat esimerkiksi:

Homevasta-ainetutkimukset, altistuskokeet (mm. luonnonhomeille)
Sieniviljelyt

Asnihuulten tutkimukset

Verenpaineen mittaaminen

Uniapnean ja unihairididen tutkimukset

Hermojen ja hermoston tutkimukset.

"Astmatutkimukset, hyperventilaatiota tutkittiin, allergiatestejé tehtiin,
keuhkokuvia otettu, keuhkotdhystys tehty.”

“Labrakokein, 3x astmakokeet, keuhkoréntgen, pddn magneettikuvaus, toinen tosi
tarkka kuvantaminen pdd+ keskivartalo, fysioterapeutin testit, ekg, syddmen ultra,
magneettikuvaus ja Holter, vatsalaukun téhystys, ruokatorven tutkimus,
masennustestit, kognitiiviset testit, psykiatrin kdynti, keskivartalon ja kaulan ultra,
luuytimen ja luun tutkimus.”

"Tydkyvyn kartoituksessa osui kohdalle ymmdrtdvd ldékdiri, joka antoi diagnoosit
(MCS ja SHR) ilman diagnoosinimikkeitd. Olin tdmdn jélkeen "etéitybkykyinen". Ei
mitddn varsinaista tutkimusta, keskustelun perusteella diagnoosit.”

“Minua haastateltiin ja tdytin lomakkeen joissa oli lista tyypillisistd
monikemikaaliherkkyyteen liittyvistd oirekuvista. My&s laboratoriokokeita otettiin.”

“Varsinaisia oireita ei ole tutkittu jos sisdilma on tullut puheeksi koska osaamista
el ole, ei tiedetd mitd tutkia.”
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"Astma tutkittu ja todettu. Sopivan ja riittévdn lddkityksen (bytdminen ollut
ongelma.”

Tutkimusten kohdentaminen

Vaihtelua oli siina, olivatko tutkimukset kohdistuneet potilaan kertomiin oireisiin. Tuli

esimerkiksi esiin, ettd potilailta oli monesti tutkittu lahinna keuhko-oireita, vaikka heidan

terveysongelmansa olivat paljon monimuotoisempia, tai ettd potilasta ei ylipaansa
tarkemmin tutkittu.

"Tyéterveysladkdriltd ldhete HuSin sisdilmapolille Hkiin pari vuotta sitten; sielld
lddikdri totesi ettd uskoo oireisiin mutta eivdit pysty auttamaan. Ei sen enempdid
tutkimuksia/diagnoosia. Tarjosi pyskofyysistd fysioterapiaa, kdvin pari kertaa.”

"Allergiasairaalassa, myéhemmin ihotautilddkdrilld. Useat astmatestit, on ollut

turhauttavaa, silld oireilu ei ole kohdallani ollut astmatyyppistd

enimmdkseen...joskus kylld. Atopia, kuivat silmdt (vaiva hdvisi muuton myéta),
epdmddirdinen iho-oire, johon ihotaudeista mddirdsivit 3 eri sairauden rasvaa
kokeiltavaksi - diagnoosiaa en tiedd, mutta vaiva loppui, kun tybyksikké vaihtul.’

"Ei ole tutkittu eikd diagnosoitu, terapiaa vaan”

“Korvan sienestd tehty viljely, astmatutkimus”

“Perusverenkuva ainoastaan, el juurikaan muuta. Oireet vaihtelevat: laihtunut
silmin ndhden lyhyessd ajassa, ruokahalu on olematonta, usein oksettava olo,
huimaa, jddtéva vasymys, pddnsdrkyd, silmien outoa tunnetta, iho "palaa" tai
kuten hdn pienempdind kuvasi, niin "polttomuurahaiset juoksevat iholla". Vililld
hén on aivan jéddssd, syvdjddtynyt. Vililld aivan tulinen. lho on herkkd, hiukset

U

eivdt voi koskea viililld niskaa. Pddnahkaan koskee niin, ettd ei voi nukkua. Jos kéy
huonossa tilassa, kuume nousee heti. Ehkd oudoin oire on se, ettd huonojen tilojen
/ drsykkeen jilkeen hdn alkaa haista. Hdnen kainalonsa muuttuvat oransseiksi ja

hien haju (myés jalat) muuttuu kamalaksi. Lisdksi henki alkaa haista todella
pahalta. Lista tuntuu loputtomalta.”

2.2. Loydoksia ja diagnooseja
Alla on ryhmitelty vastauksia kysymykseen:

Kerro halutessasi tarkemmin oireistasi ja millaisia diagnooseja
ja/tai laakarin lausuntoja olet sisdilmaan liittyviin oireisiin ja
sairauksiin saanut? Mita ei ole osattu diagnosoida? Olemme
kilnnostuneita seka positiivisista esimerkeista etta

ongelmakohdista.
(Avoin kysymys, 245 vastausta)
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Vastauksista esitelldan samalla tyypillisia esimerkkeja.

Tutkimuksissa oli tehty seka negatiivisia etta positiivisia 16ydoksia.

Loydoksina mainittiin esimerkiksi:

Keuhkosairaudet, kuten astma, sarkoidoosi, allerginen alveoliitti, keuhkofibroosi
ja ABPA

Kohonneet homevasta-aineet

Erilaiset allergiat ja intoleranssit, kuten siitepdly, keliakia, luonnonhartsit ja
epoksihartsit, tietyt homeet seka anafylaksia, maarittamaton allergia

Erilaiset ihottumat, urtikaria, paineurtikaria, piirtopaukamointi
Monenlaiset suolistosairaudet ja -ongelmat

ME/CFS

Refluksi

Uniapnea

Kilpirauhasen sairaudet ja/tai toimintahairiot, kuten hypotyreoosi

Vitamiinien ja/tai hivenaineiden puutostiloja, kuten raudanpuute, anemia, B-
vitamiinin puutostila, D-vitamiinin alhaiset tasot

Sympatikotonia
Raajaliikehairio

Erilaiset infektiot, infektiokierteet ja kroonistuneet infektiot esimerkiksi
keuhkoissa ja keuhkoputkissa, poskionteloissa, virtsateissa, joita hoidettu
oireenmukaisesti

Krooninen nuha, polyypit nendssa
Migreeni, Hortonin neuralgia
Erilaiset reumataudit

Erilaiset kiputilat

Erilaisia verenvuotoja

Plantaarifaskiitti, luupiikit, bursat nivelissa ja muut tuki- ja liikkuntaelinten
ongelmat ja kiputilat

Ruusufinni
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lhottuma, ihoinfektiot
Kemikaaliherkkyys, hajusteherkkyys
Sahkodherkkyys
Ymparistoyliherkkyys

Masennus, ahdistus
Konversiohairio

Toiminnallinen danihuulisalpaus

Yksittaisia poikkeavia |6ydoksia verikokeissa, kuten erittdin korkea yleis-igE tai
maksan P-GT-arvo

Rakkuloita silmissd, nendverenvuototaipumus ja mustelmat ilman
traumaa/mustelmataipumus

Muutama vastaaja mainitsi 16yddksind myos kasvaimia ja/tai syovan.

“Tavalliset PKV-verikokeet, pari kertaa astmatutkimukset. Kolmen vuoden
sairastelun jilkeen ensimmodistd kertaa keuhko-ja sydénréntgen ja ENMG. Siindpd
ne. Kuten arvata saattaa, [6ydokset normaaleja, joten eiviit johtaneet mihinkddn.”

“Suolisto-oireet, colonoskopia, nykyddn ibs dg, krooninen nuha, astmaa tutkittu, ei
loydostd”

“Verikokeita, ei varsinaisesti mtn, mutta yhdet arvot raja-arvojen alla, ei l6ytynyt
syytd. Ainaista "seuraillaan" aina uuden lddkdrin kanssa. Oirepdivdkirja, auttoi
yhdistdmddn tyopaikkaan. Ei mitdén diagnoosia. Jatkuvia korva- ja
virtsatietulehduksia, ne tutkittu ja diagnosoitu. Poskionteloita ultrattu. Astmaa
tutkittu, ei dg. Vatsan ultra. Ruusufinni diagnosoitu googlekuvista (lGdkdri)”

"Hengitysoireita tutkittiin, todettiin astma, joka hévisi kun olin ollut pois
homerakennuksrsta 2vuotta.”

"Allergiatesti (tavallisimmat allergiat prick-testi) pef-mittaus, spirometria,
verikokeet, lddkdri on kuunnellut keuhkoja, katsonut kurkkuun ja korviin jne kaikki
arvot on ollut ok, ei ole todettu mitdcn erikoista paitsi koivuallergia (ollut lapsesta
asti) On ymmidirretty ettd sisdilmaongrlmat uuvuttavat ja kuormittavat mutta
sithen ei ole diagnoosia eikd hoitoa.”

"Kdyntejé korva-, nend- ja kurkkutautien ldcikdreilld, kdynnit reumasairauksiin
erikoistuneilla lddkdreilld, kédynnit allergiasairaalassa, kdynnit ddnenkdytén ja

puheen poliklinikalla, puheterapia ddnen ongelmien takia, astman diagnosointi.”

"Hengen ahdistus, jatkuva flunssainen olo, dg:sisdilmasta johtuva astma. Suoliston
drtyminen, el dg:ta, Ndkdkentén puutos dg: ei tyypillinen glaukooma, dg:
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uniapnea, dg:t autoimmuuni kilpirauhastulehdus, kilpirauhasen vajaatoiminta,
dg:verenpainetauti, dg:palleatyrd, selkd-ja jalkasdryt dg: nestettd selkdrangan
ympdiristossd, iso lipooma reidessd, johon tehtiin leikkausoperaatio, krooniset
korvakdytdvdn ja pddnahan allergiset ihottumat, plantaarifasciitit homeisessa
tybpaikoissa ollessa. Suun alueen verenvuodot, kuitenkaan hammaslddkdri ei
loytdnyt asialle syytd, hemipleginen migreeni viallisesta sisdilmasta johtuen.”

“Sairauden alkuvaiheessa minulla oli jéadtdvdit hermosdryt, yskd ja toistuvat
nuhakuumeet ja keuhkoputkentulehdukset. Lihas-ja nivelkivut, suolisto tdysin
sekaisin koko ajan, aivosumua ja olin ihan poikki tyépdivéin jdlkeen. Ndihin
mddrdttiin tosiaan masennusldcdkkeitd niiden neuropaattiseen kipuun auttamisen
takia, mutta minulla ei auttanut, joten lddkityksid lisdttiin ja vaihdettiin toisiin
masennuslddkkeisiin. Kolmen vuoden jélkeen minulla diagnosoitiin keskivaikea
masennus ja passitettiin psykoterapiaan, jonka aikana fyysinen vointi huononi
palautumattomaksi. Ensimmdinen lddkdri diagnosoi minulla fibromyalgian, miké
myd6hemmin yksityisellé kumottiin ja diagnosoitiin monikemikaaliyliherkkyydeksi
ja ME/CFS. Toinen yksityinen lédkdri vahvisti ndmd diagnoosit.

Minulla on siis ollut diagnooseina fibromyalgia, eriasteinen masennus,
neurastenia, ndrdstys, erilaiset kipuoireyhtymadit, tuki-ja litkuntaelinoireilut ndin
muutamia mainitakseni.”

“Ongelmana on juuri se etté en ole saanut mitdén diagnoosia tai hoitoa
sisdilmaoireiluihin. Koen ettd on turha mennd lddkdriin asiasta, silld suurinosa
heistd ei usko koko asiaan. Omien oireiden mukaan minulla on paha sisdilmasta
sairastuminen, josta seurasi monikemikaaliherkkyys ja sdhkéherkkyys. Ne ovat
huonontaneet elimdnlaatuani, enkd ole saanut niihin mitdcdn apua. Olen vain
vertaistukiryhmien kautta saanut tukea ja tietoa.”

"F33.2 Toistuvan masennuksen vaikea masennusjakso ilman psykoottisia oireita
F43 Reaktiot vaikeaan stressiin ja sopeutumishdiriot

G93.3 Virusinfektiota seuraava visymysoireyhtymd

R68.81 Muualla luokittamaton, jatkuva tai toistuva herkkyys saada oireita tai
sairaudenmerkkejd ympdriston tavanomaisista tekijoistd

Z57.3 Tyéperdinen altistuminen muille ilman epédpuhtauksille

Sekd MCS monikemikaaliyliherkkyys”

Yhteys sisdilmaan

Monista vastauksista valittyy, ettd vaikka on onnistuttu diagnosoimaan jokin oire tai
sairaus, terveydenhuollossa on puutteellisesti keinoja selvittdd ndiden syita ja yhteytta
sisdilmaan.

"Astma diagnosoitiin ja erikoissairaanhoidossa todettiin poskiontelotulehduksia
nyt sitten vain tulevan. Lddkehoitoa runsaasti, ei muuta apua.”

“Tyépaikalla sairastin ldhes kuukauden viilein poskiontelutulehdusta,
kurkunpddtulehdusta, korvatulehdusta, keuhkoputkentulendusta jne. Niitd ei
koskaan tyoterveydessd yhdistetty huonoon sisdilmaan vaikka toin asiaa esille
sddnnéllisesti. Lisdksi em. sairaalatutkimuksen ddnihuulihalvauksen osalta (sekd
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puheterapia hoitokeinona), sekd astman hoito. Virallisina diagnooseina on vain
krooninen keuhkoastma sekd krooninen verenpainetauti. Epévirallisia diagnooseja
on myds autoimmuunin kilpirauhastulehduksen aiheuttama kilpirauhasen
vajaatoiminta, fibromyalgia ja suun punajékdld.”

"Eipd muita sairauksia yhdistetty sisdilmaongelmiin, kuin vain astma. Yksityisen
puolelta joutui hakemaan léhetettd julkiselle puolelle tutkimuksiin ja jotta sai
diagnoosin lopulta astmaan.”

"Keuhkokuvilla rtg, verikokeet, spirometria ja toinen puhalluskoe (pef?), keuhkojen
kuuntelu, ihon kliininen tutkimus, haastattelu. Johti keuhkosarkoidoosidiagnoosiin,
mutta suomalainen erikoislddketiede ei voi sanoa onko tutkitussa hometalossa
asuminen ja keuhkosarkoidoosiin sairadtuminen yhteydessd toisiinsa.(..)”

“TK:ssa el mitenkddn, erik.sair.hoidossa vain astmaan liityvid tutkimusia ja sitten
kerran kun oli tajuttomuuskohtaus ja useita raajojen kouristuksia sekd syddn
perdisid oireita. Ruuansulatuskanavan oireita scopioilla, mutta ei hoitoja tai
puhettakaan, ettd olisi yhteyttd mycotoksikoosiin.”

“Useita testejd kuten astma laajat verikokeet (mm kilpirauhanen vaihdevuodet
Jne) joilla pyrittiin selvittdmddn kroppani uupumisen syyté (kun ei vield
ymmdrretty sisdilman vaikutusta). Ehkd varsinaisesti sisdilmaa tutkittu vain
astmalla. Sitd ei ole.”

“Poskiontelotulehduksia on varmennettu huuhteluin, oireilua yritetty estdd
kahdella leikkauksella. Astmaa alettiin tutkimaan vasta altistumisen loputtua,
lopputulemana astmadiagnoosi. Altistumisen aikana terveysongelmien syitd ei
haluttu alkaa tutkimaan, madrdttiin vain oireita lievittévid lddkkeitd kerta
toisensa jéilkeen.”

"Alkavaa poskiontelotulehdusta lddkdri ei yleensd pysty diagnosoimaan. Jos
ladkdri tuntee historiaani ja luottaa minuun, hédn saattaa antaa varoiksi
antibioottikuurin, jonka voin harkintani mukaan aloittaa.

Keuhko-oireet katoavat, jos lddkdrin vastaanotto on puhdasilmainen.

Adinen menetystc ei ymmdrretd mahdollisesti sisdilmasta johtuvaksi, sekin
ilmenee sairaassa tyédtilassa, eikd aamuvastaanotolla puhtaassa lékdritilassa.”

“[ldékdrin nimi poistettu] R68.8Thome ja kosteusvauriosairaus cum
monikemikaaliyliherkkyys G 93 krooninen visymysoireyhtymd Julkiselta puolelta
Mddirittdmdtén dermatiitti L30.9, HENGITYSTIEINFEKTIO, MUU R83,
Mddrittdmdtdn ulkokorvan tulehdus H60.9, Limaismdrkdinen sidekalvotulehdus
H10.0, Silmdluomitulehdus HO1.0, Masennustila F32, Muu lasiaissairaus H43.8,
Muu fyysiseen ympdristéon liittyvd ongelma Z58.8, Siitepdlyn aiheuttama
allerginen nuha J30.10, TIHENTYNYT VIRTSAAMISTARVE U0Z2, Huonovointisuus ja
vésymys R53, Jannityspddnsdrky G44.2, Hengenahdistus R06.0, Mddrittdmdton
allergia T78.4. Tydterveyshuollossa useita poskiontelontulehduksia, joita el
koskaan ollut ennen altistumista, silmétulehduksia ja hengitysvaikeuksia. Ei ole
osattu ottaa huomioon altistumista tyépaikalla scdesienelle. Monet rakennukset,
joissa tyoskentelin ldhihoitajana on purettu!”
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“Sisdilmaoireet ovat aiheuttaneet kroonistuneen poskiontelotulehduksen, vaikka
FESS tehty, ja silmdtulehduskierteen, nithin mddrdtddn vaan antibioottia.”

"Ei diagnooseja muuten kuin ohimeneviin tulehduksiin. Itse kaipaisin jotain
virallista termid tdlle, ettd olen "terve" mutta sairastun jos olen huonoissa tiloissa.
En siis tarvitse hoitoa, jos rakennuksia hoidetaan. Kuumeilu on yhdistetty
sisdilmaan. Kroonisina vaivanneita tulehduksia (korvakdytdvi / vti) ei. lho- ja
silmdongelmia hoidettu oireiden perusteella. Sain lausunnon ettd suositellaan
olemaan etdtdissd, antoi esihenkilélle tukea sallia se.”

“lhoni on kuulemma atooppinen. Ongelma tuli vasta altistuttuani pahasti.
Migreeniin on annettu erilaisia lddkkeitd, mutta ainoa mikd toimii, on
sisdilmaongelmaisten paikkojen vdlttdminen ja tuoksujen vdlttdminen.
Korvakéytdvintulehduksiin annettiin tippoja ja kuuloa tutkittiin kun téissd korvat
tinnuttivat. Lopulta vain tyépaikan vaihto lopetti tulehdukset ja tinnutuksen.
Silmédongelmat (nddrdnndppyjd koko ajan) hoidettiin tulehduksina vaikka ne
loppuivat vasta kun ldhdin tydpaikasta. Nivelongelmia hoidettiin kortisonipiikein
Jja ortopedisin tuin, mutta ne loppuivat vasta kun pddisin terveeseen kotiin.
Viédsymystdni seliteltiin lapsiperhearjella, vaikka oikea syy oli home ja nukuin
terveessd asunnossa sitten hyvin hometalosta pois pddstydni. Sain unettomuuteen
nukahtamislddkkeitd. Iho- ja nuhaoireisiin otan yhé 2 allergialdidikettd joka péiva.
Ennen hometaloa en ollut millekdcén allerginen. Ldcikkeen avulla kestdn tuoksujen
atheuttamat oireet hieman paremmin tdissd.”

"Astma, jatkuvasti herpes, huimausta, kovaa visymysté/uupumusta, péadnsdrkyd,
Jjatkuvaa kuumeilua, suolisto-oireita, aivosumua, flunssaa,
poskiontelotulehduksia,ainoastaan kuumeilusta ja astmasta on ldékdri todennut
ettd voi johtua sisdilmasta.”

“Krooninen hankalahoitoinen poskiontelotulehdus, jatkuva visymys sekd
masennus (joka oli seurausta vuosien sairastelusta). Silmdtulehdus ja iho-oireita.
Mutta mitdcdn ndistd ei mydnnetd sisdilmasta johtuvaksi.”

Toisaalta oireiden yhteyttd sisdilmaan oli my&s todettu ja kuvattu.

“Vdsymyksen ja voimattomuuden osalta on (6ytynyt kilpirauhasen vajaatoiminta
ja taipumus alhaisiin rautavarastoihin. Keuhko-ongelmiin (ilman loppuminen ja
keuhkoputken paine/drtyminen) ei [6ytynyt ns. selitystd puhallustesteistd tai
muusta. Adhd-tyyppisen oireilun (toiminnanohjauksen ja tarkkaavaisuuden
hdiri6t) todettiin johtuvan lievéstd nepsy-taipumuksesta, mutta selkedsti
pahentuneen siséilmasta.”

“Kelaa ja TE-toimistoa varten olen saanut tydterveyslddkdriltd lausunnon, ettd
olen pahasti altistunut sisdilmaongelmille enkd voi siten tydskennelld niisté
kdrsivdssd rakennuksessa.”

“Nyt jo elikkeelle jdcdnyt lddkdri teki diagnoosin home- ja

monikemikaaliherkkyydestd, jota kukaan muu ei ole toivomallani tavalla ottanut
huomioon. Léhinnd ollut haittaa ja kuntoutustukihakemus ollut aina kielteinen.”
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Vaara diagnoosi
Vastaajat kokivat osan diagnooseista ongelmallisiksi tai virheellisiksi.

“Olen tyytyviinen, ettd monikemikaaliyliherkkyys on "diagnosoitu" vaikka se ei
tunnustettu diagnoosi olekaan. Diagnoosi toiminnallisesta ddnihuulisalpauksesta
drsyttdd minua, silld sithen on yritetty tarjota mm. terapiaa vaikka pdrjédn
sairauteni kanssa ja tunnistan kohtaukset, jotka ilmenevit aina altistuessa, eivdt
koskaan ilman syyta.”

“Lukuisat labra-kokeet ja thorax-réntgenit, koskaan ei nékynyt mitddn. Liscttiin
aina vaan jotain kortisonia vailla sen enempdié "tietoa" aiheuttajasta. TTL tutki
tybkykyd - kehoitettiin olla pelkddmdittd rakennuksia ja kerrottiin ettd
ldmménvaihtelut ovat normaaleja kuukautiskierron aiheuttamia. Siellé tehtiin
myds kognitiivisia testejé, mulle suomeksi vaikke kerroin ettd didinkieleni on
ruotsia - tuloksena minulla on heiddn mukaan auditiivinen foneettinen defekti
(kuullun ymmdrtdmisen ongelma) joka tekee minusta herkkd kuormitukselle ja
siitd syystd oireilen.”

"Ainoa saatu dianoosi on astma ja selittdmdton ahdistus. Jédlkimmdisesté on ollut
pelkkdd haittaa nuoren eldmdssd.”

"Ympdiristoherkkyysdg R 68.81 “ldtkdistiin” minulle yliopistolllisessa sairaalassa
Jotenkin hyvin tokerdsti. Silloin oli aika, jolloin otettiin kantaa kaltaisiini tapauksiin
Ja niputettiin tédhdn yliherkkyys-kategoriaan ilman ettd kanssani asiasta edes
keskusteltiin. Sain kutsun yllattdvddle kdynnille yliopistosairaalaan ja kun selite
kéynnisté tuli kotiin, sielld oli tdmd R 68.81 mukana. Tuolloin tapetilla oli dnrs-
metodi, jota minullekin kaupattiin.”

“Sekamuotoinen ahdistuneisuus ja masennushdirié than kaikkeen.”

“Masennusta tarjottiin joka kerta, ahdistuneisuutta ja paniikkikohtaukset tarjottiin
hengenahdituksiin vaikka ne olivatkin vaikea astma sisdilmaoireena. Masennus
olikin asperger oireyhtymd jota kukaan julkisten palveluiden hoitoyksikéissé
huomannut mitenkdcdn.Joko kyseessé on hoitohaluttomuus, osaamattomuus tai
sisdilmaoireireista kdrsivien systemaattinen vdhdttely. Yksikddn lddkdri ei voi
kieltdd hermomyrkkyjen lamaannuttavista vaikutukisista aivojen ja kehon
toimintaan, mutta kun kyseessé on homeesta johtuvaa hermomyrkkyjé
hengittinyt sisdilmaoireinen henkils, diagnosoidaan tdlle mielenterveys ongelma
joka doupataan téyteen masennuslddkkieté! Ja ndin potilas jad yksin ilman
asianmukaista kuulemista tai oikeita hoitotoimenpiteitd.”

Osadiagnoosi

Vastauksissa ilmeni, ettd vain osaa oireista oli tutkittu tai diagnoosi kuvasi potilaan
tilannetta vain osittain.

“Kognitiivista sisdilmaan liittyvdd oireilua ja raudanpuutteen syitd ei ole saatu
diagnosoitua. Hengenahdistus sensijaan tutkittiin hyvin ja astma saatiin
diagnosoitua.”
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“"Reuman kaltaiset oireet, el reumaa.

Tulehduksia niveliss.

Astman kaltaiset oireet, el astmaa.

Hajusteet turvottavat limakalvoja, mistd seuraa hermosdirky: viltd hajusteita.
Homeesta silmdtulehduksia, ei allergiaa homeelle.

Homeesta valtava visymys.

Hajuaisti melkein ldhtenyt.”

“On ollut toistuvia poskiontelotulehduksia, alkava astma ja paheneva astma. On
ollut erittdin voimakas tuoksuyliherkkyys johtuen tyépaikan siséilman
homeongelmasta. Tuoksuyliherkkyyteen en ole saanut diagnoosia tai ldcikkeitd,
poskiontelotulehduksiin ja astmaan olen saanut diagnooseja ja ldckkeitd.”

"Atooppinen ihottuma oli yks vitsi, koska home aiheutti sen eikd oo iho-ongelmia
ennen eikd jélkeen, tokan homekierroksen jilkeen kyl jGi muutama ldntti mitkd
olireilee herkdisti, ekan jilkeen [Ghti kaikki. Mut siis el mitéddn mainintaa homeista
vaan pelkkdd sitd atopiaa ja rasvaa ja valohoitoa, jotka ei edes auttanu ku asuin
homekédmpdissd. Myds kemikaalit jdi diagnosoimatta, tieddn ihan selvdsti
reagoivani Metyyli-isotiatsolinonille, mut se ei noussu epikutaaneissa jostain syytd
vaikka reagoin tosi herkdsti pieniin jidmiinkin (esim siilitukkaisen miehen hiusten
kosketus kun hdn on pessyt Metyyli-isotiatsolinonia sisdltdvdlld shampoolla ja
huuhtonut hiukset sen jilkeen). Nikkeliallergia on diagnosoitu”

Viive
Tutkimusten, diagnoosin ja hoidon viivdastyminen tuli esiin monissa vastauksissa.

"~ vaikeahoitoinen astma,

- bronkiektasiat sekd

- antibioottiresistentti bakteeri

Keuhko- ja infektiopolilla lopulta minut otettiin tosissaan, mutta silti hoidon
saamisessa kesti vuosia ja vuosia.”

“lhottuma,sinuiitti (yleinen) ,bronkiittiobstruktiivinen

hengitys,urtikaria, vti,niveltulehdus,silmdvaivat , sarkoidoosi puhkesi pahan
altistuksen vuoksi. Kaikkiin sain apua oireisiin ennemmin tai myéhemmin. Vaikea
oli saada apua ! Koskaan el "lbytynyt" syyté oireisiin ldékdrin mielestd ja
sairastelu pitkittyi.”

“Jatkuva tukkoisuus ja vésymys, toistuvat poskiontelotulehdukset, jotka loppuivat
ditiyslomien aikoina. Altistumisen seurauksena edelleen 14 vuoden jilkeen todella
voimakas allergia, astma, toistuvat poskiontelotulehdukset. Jatkuvien
antibioottikuurien jdljiltd huonokuntoinen suolisto (suolisto-ongelmia tutkittu
tyéterveyshuollossa ja erikoissairaanhoidossa, jossa gastroenterologi totesi, ettd
syy on jérkyttdvén suuressa antibioottimddrdssd ja mitddn ei ongelmille voida
tehda).”

"Artynyt paksusuoli oli "paras" dg :/ kun vililld yhtdkkid maha meni sekaisin
Epdselvd ihottuma
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Poskiontelotulehdukset
Oireita kyetcdn hoitamaan mutta perimmdinen syy jdi selvittdmdttd 10v sitten.
Sitten itse pddtin vaihtaa maisemaa ja oireet hévisi/lieveni siitd”

“Hortonin neuralgia (sarjoittainen pédnscrky) oli diagnooseista se, jonka
l6ytyminen tapahtui sattumoisin, kun keikkaldicikdri sattui olemaan tutussa tk:ssa,
kun jdlleen kerran tuskissani tulin pdivystykseen. Horton-oireet olivat alkaneet
yhtd aikaa sisdilmaoireilun kanssa, ja oireet néhtdvdisti 'katosivat' jdrjestelmdn
silmissd kaiken muun alle. Kdrsin oireista ldhes 3 vuotta ennen diagnoosia ja
asianmukaista hoitoa. Hortonin [6ytyminen muutti kaiken, koska vasta sitd kautta
kokonaiskuntoutuminen pystyi alkamaan. Pystyin vihdoin kuntouttamaan itsedni
kokonaisvaltaisesti, kun puuttuva palanen oireilussani oli [6ytynyt. Aivoni olivat
kdrsineet happivajeesta useita kertoja, ja siitd oli tullut jo neurologisia vaurioita.

v

Olen kuntoutunut ndistdkin vaurioista 'omin toimin'.

"Reumaattiset kivut, kova vdsymys ja hengenhaukkominen, totaali uupumus ja
aivosumu, elohiiri kasvoissa, sormien vddntyminen ja leukaluiden rahina olivat
alussa syyt miksi hakeuduin hoitoon.

Tyduupumusta ja masennusta ehdoteltiin ensin, mutta ne molemmat kokeneena
tiesin ettei niitd ole ja psykiatri totesi myds ettei oireilu johdu mielestd. Vasta
sitten muut ladkdrit aloittivat tutkimukset”

Kokonaisvaltaisuus

Kokonaisvaltaisempaa otetta terveydentilan selvittdmiseen kaivattiin.

"Autoimmuunisairautta on epdiilty. Syddnlihastulehdusta on epdiilty. Astmaa on
epdilty. Silmdlddkdri ja hammaslddkdri ovat todenneet, ettd jokin reumasairaus
on tulossa. Toistuvia infektioita on ihmetelty ja olen sy6nyt kymmenic
antibioottikuureja. Outoja neurologisia oireita ja aivosumua, pitkdaikainen
vdsymys. Eri oirekuvia eri tyépaikoilla. Oireet ovat vdistyneet, kun olen
irtisanoutunut ja vaihtanut tydpaikkaa. Syévdn diagnosointi on ainoa, mikd sujui
ilman viivettd. Ja hoitokin oli hyvdd. Allergiatutkimuksiin ja immunologisiin
tutkimuksiin en ole pddissyt, jos olen epdiillyt sisdilmasta johtuvaa oireilua. Kukaan
ladkdri el ota kokonaisesta ihmisestd hoitovastuuta. Yksi elin kerrallaan otetaan
tutkittavaksi eikd katsota kokonaiskuvaa. Vihdittelyd joskus, enimmdékseen vain
vaikeneminen ja hiljaisuus.”

“(..) kévin terveyskeskuksessa lukuisia kertoja, keskussairaalassakin
korvaongelmien ja huimauksen vuoksi. Jos mainitsin sisdilman ldékdri alkoi
katsoa ikkunasta ulos ja lopetti puhumisen.”

"Silmien punoitus, tukkoisuus, yskd ja valtava uupumus tulevat edelleen. Cfs
atheuttaa ettei kroppa kestd liitkuntaa vaan tulee huono olo. Lédkdirit vdlittdvdat
uupumusta masennuksen aiheuttamaksi.”
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Erot palveluissa

Erot julkisen, yksityisen ja tydterveyshuollon valilla tulevat esiin. Kokemukset vaihtelevat
yksilollisesti.

“Tavanomaisia tutkimuksia tehty, voimat ei ole riittdnyt taisteluun
terveydenhuollon kanssa, koska on tiedossa ettd asiallista kohtelua ei ole luvassa,
véltdn mainitsemasta sisdilmaoireilua + ylipcdnsd viltdn terveydenhuoltoa, paitsi
silloin kun itselld riittéd rahaa tutkimuksiin yksityiselld”

"Pef-tutkimukset julkisella olleet aina normaalit. Hoitamatta jdttimisen takia
hakeuduin yksityislddkdirille, joka teetti keuhkofunktiokokeet. En ole saanut edes
pyytdmadlld esim. allergiatestejd. Tavallisimpia verikokeita otettu usein. Sairastuin
sisdilmasta vaikeammin tykykykartoitusprosessin aikana, jolloin minut ohjattiin
psykiatriseen arvioon. Sielld todettiin poikkeava reagointi ympdiriston
tavanomaisiin drsykkeisiin, korvien vdli on kunnossa.”

"Minua on tutkittu sekd kunnallisesti etté yksityisesti. Koska minulla on ollut hyvd
vakuutus, olen pystynyt tutkituttamaan itseni perusteellisesti. Kaikki erikoislcdkdrit
ovat tulleet samaan lopputulemaan. Minussa ei ole mitddn sellaista vikaa, minkd
pystyisi korjaamaan. Olen siis terve, mutta oireilen vahvasti tiloissa, joissa on
sisdilmaongelma. Olen saanut myés diagnoosin siitd.

Viimeisimmdssd tydpaikassa minulle aiheutui myds infektioastma, joka seuraa nyt
minua loppuicin. Tdmd todettiin tyéterveydessd ja sairaalassa.”

Osa vastaajista kuvasi myos ammattitautidiagnooseja ja diagnosoinnin haasteita.

"Astmadiagnoosi ainoa, jonka lddkdri on kytkenyt sisdilmaongelmista johtuvaksi
(el silti herunut ammattitautipddtostd). Muuhun oireiluun on saanut jonkin verran
oireenmukaista hoitoa, mutta itse koetan ldhinnd vain vdlttdé oireiden syntymistd
ylipddtddn, jotta en tarvitsisi ylimddrdistd hoitoa/lddkitysta.”

“(.)Minulla on ammattiastma. Nykyisin useampi lddkdri on suhtautunut nuivasti,
jos kommentoin jotain tyépaikkani huonosta sisdilmassa ja koen jonkun
sairauteni/oireent liittyvdin sithen. Olen saanut vastauksia/ohjeita, joissa el
mielestdni ole mitédn jdrked. Nykyisin mietin tarkkaan milloin tai missddn
tilanteissa sanon lddkdrille sisdilmasairaudestani. Olen tullut varovaisemmaksi
ladkdrissd, ettei minua tai oireita vdhdteltdisi. Varsinkin 2008-2010 sain
lddkdrinlausuntoja, joissa minua kiellettiin terveyssyihin vedoten olemasta joissa
tydpaikkani tuloissa. Ndissd tiloissa sain pahimmat oireeni”

PEF-puhallusten tekemisen hankaluus tydpaikalla korostui. Niitd ei usein voida tehda
tyopaikalla tulevien oireiden vuoksi, mikd on estdnyt ammattiastman diagnosoimista.

"Ammattitsutiastmadiagnoosia en saanut, koska tyépaikkapefié ei voitu tehdd,
koska sain heti tilassa anafylaktisen reaktion kurkun ja nielun turvotuksella.
Nokkosrokko kroonistui ja tuli heti ndkyviin tilaan tultua.”

"Yritetty tehdd tydpaikalla PEF, ei onnistunut kun rajut oireet 15 minuutissa.
Vasta-aineita testattiin, nditd el tosin voinut pddtelld mitédn. Olin

allergiasairaalassa keuhkojen tilavuusmittauksessa (testin nimed en muista).
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Kdytossd astmaldcdkkeitd ja jotain avaavia. Lopulta sain ldhetteen johonkin
mindfulness kurssille mikd on kdsittédkseni se valitettavan yleinen hoitomuoto
sisdilmaongelmatisille. Koin ettd omalla kohdallani se oli vain verorahojen
tuhlausta vaikka mukava kurssi olikin.”

"Erds lddkdri ehdotti stressihermon salpausta, tulosti vield esitteenkin minulle.
Adineni oli kiihed terveyskeskuksen sisdilman vuoksi ja poskeni ja kaulani kutisivat
Ja punoittivat. Talossa ei kuulemma ollut mitddn vikaa. Mybhemmin selvisi, ettd jo
viisi vuotta aiemmin oli tutkimuksissa l6ytynyt pahoja vikoja. Nyt rakennus
odottaa purkamista.

Yleensd oireitani on vdhdtelty, olen kuulemma ainoa, joka valittaa. Mutta oikeasti
olen niin herkistynyt homeille, etté reagoin niihin vuosikausia muita ennen,
kostealla sddlld saatan reagoida jo rakennuksen ulkopuolella. Useat rakennukset,
Jjoissa olen saanut pahoja oireita, on jo purettu tai odottavat purkamista, kun
muutkin ovat alkaneet oireilla pahasti.

Onneksi sain tydterveyslddkdrin, joka yritti auttaa ja tuki minua.

Kdvin kaikenlaisissa yliopistollisen sairaalan tutkimuksissa, mutta eipd niistd apua
ollut. Ja liséiksi oireilin joissakin sairaalan tiloissa. Psykiatri piti
korvienvilisairautena, sain diagnoosillaan vuoden kuntoutustukea, joka ky!lld
tuntui helpottavalta siind tilanteessa...

Menin yksityiselle knk - [Gdkdirille, joka ei ollenkaan véhdtellyt oireitani. Hin totesi
tarkkojen tutkimusten jélkeen minulla astman ja sithen saamani lddkityksen
avulla kuntoni parani huomattavasti. Hén totesi, ettd jo sairauteni alkuvuosina
tekemdni tyopaikkapef-mittaus osoitti minun sairastavan astmaa. Uusia
mittauksia en endd pystynytkddn tydpaikalla suorittamaan niiden sisdilman
vuoksi.”

Altistuskokeet

Altistustutkimusten haitoista terveydelle oli aineistossa useampi maininta.

"3 kertaa tehty keuhkojeni tdhystys, kerran otettu koepala(biopsia) keuhkoista.
Tiedonkatkon vuoksi ei sieniviljelyd tehty. TTL suoritettiin altistukset
luonnonhomeille. Altistusten jclkeen menetin lopullisesti terveyteni.”

“Tyéterveyslaitos totesi kosteusvauriomikrobien aiheuttaman

ammattiastman. Tutkimuksissa seurattiin myds keuhkojen diffuusiokapasiteettia ja
tuli huomattava lasku, kun olin hengittényt aspergillusta. Keuhkoldkdrini seurasi
ja tarvittiin vuosia, ettd tilanne parani.”

Sosiaaliturva
Diagnoosin yhteys sosiaaliturvaan tai turvatta jadmiseen on selkea.

"Ympdiristoherkkyys. Ei oikeuta sosiaaliturvaan vaikka sairastuminen on vienyt
itseltd perusty6kyvyn. Olen monen vuoden sairastumisen jilkeen pystynyt
perustamaan oman yrityksen, jonka kautta pystyy toimimaan etind omat
rajoitteet huomioiden. Muutaman tunnin tyéskentely viikoittain, jolloin tietysti

40



toimeentulo jdd erittdin pieneksi.”

"Pahoinvointi, huimaus, pddnsdryt, tukkoisuus, dénen kéheys, lukuisia
keuhkoputken tulehduksia. Silmd oireita. Varsinaista duagnoosia ei koodeineen
ole, ainoastaan lukee ettd pitkd altistuminen sisédilman epdpuhtauksille - reagoi
herkdsti. Tekeekd diagnoosilla mitédn, kun sitd el kukaan julkinen taho Kela
tmv.hyviksy eikd tunnusta vakavia oireita/rajoitteita aiheuttavaksi?”

“(.)Neurologi [nimi poistettu] antoi minulle ainoana sisdilmasairastuneen
diagnoosin (en muista tarkkaa diagnoosia, mutta joku herkistymisdiagnoosi se
oli). Diagnoosi ei ollut itselleni tirked, koska silld ei saa sairauspdivié tai
korvauksia (toivottavasti asia joskus muuttuisi).”

"Yksityinen kirjoitti hyvin lausunnon mutta silld ei pitkdlle pédssyt kun joka vuosi
pitdisi 6ytad ladkdri joka ymmadirtdd sairaudet ja kirjoittaisi hyvin lausunnon
niistd. Ei nditd lddkdreitd ole ja tdmd on ikuista taistelua kelan ja minimi rahan
saamiseksi. Eliikkeelle ei pddse vaikka olet tdysin tyékyvytén.”

Kirjaaminen

Laakarin kanssa keskustelu on monen vastaajan mukaan poikennut siitd, mita on kirjattu
potilastietoihin tai lausuntoon. Lisaksi oireiden ja sairauksien yhteyttd sisailmaan on
kirjattu puutteellisesti potilastietoihin.

“astmadiagnoosin keuhkolddkdriltd joka otti yhteyttd tyéterveyslaitokseen ja
huomautti heille ,ettd ovat tehneet virheen minun kohdallani ja he olivat sen
mydntdneet, mutta el mitéddn mustaa valkoiselle paperille koskaan laitettu ettd
olen sairastunut pahasti tydpaikan homeista astmaan,ihopolilla hajusteille tuli
positiivinen ja muillekkin olin allerginen”

"Sairaslomien syyksi kirjattiin médrittelemdton ahdituneisuushdirio tms.
Tosiasiassa tdlldistd ei ole koskaan diagnosoitu. Allergiakokeissa [ytyi
pélyallergia ja siitepdlyallergioita. Homeallergiakokeita ei otettu vaikka
tietddkseni tdllaisia on olemassa.”

"Emme ole koskaan saaneet lddkdrinlausuntoa, jolla lapsi olisi saanut
erityisjdrjestelyjé péivéihoitoon tai kouluun. Koulu on kylld suhtautunut
ymmidirtdvdisesti ilman todistuksiakin - kertonee jotakin ongelman ilmeisyydestd.

”

2.3. Mista oli apua ja hyotya?
Alla on ryhmitelty vastauksia kysymykseen:
Millaisesta diagnoosista ja/tai laakarinlausunnosta on ollut sinulle

apua tai hyotya? Miten?
(Avoin kysymys, 221 vastausta)
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Vastauksista esitelldan samalla tyypillisia esimerkkeja.

Moni kertoi diagnoosin ja/tai laakarinlausunnon olleen hyddyksi, mutta myds erilaisia
haittoja kuvattiin runsaasti.

Terveelliset olosuhteet

Hyvin moni vastaaja kertoi ladkarinlausunnon ja/tai diagnoosin ansiosta paasseensa
tydskentelemaan terveellisempiin olosuhteisiin, esimerkiksi toiseen tydpisteeseen tai
etatoihin.

Useat vastaajat myds mainitsivat diagnoosista olleen apua tyévoimapalveluissa;
laakarinlausunto auttoi siing, ettd ei tarvinnut vastaanottaa omalle terveydelle
soveltumattomia tydpaikkoja.

"Ekalla kertaa suositus tydtilan muuttamisesta toiseen rakennukseen. Tdmd auttoi
heti. Toisella kerralla tyékykyneuvottelu, jonka myété suositus tyétilan
muuttamisesta toiseen paikkaan. Tdmd johti muuttoon sekd tydtehtdvien
muuttumiseen. Olen ollut tyytyviinen.”

“Kun ldékdri toteaa/uskoo ettd oireeni tulevat selvdisti tietystd tyopisteestd.Ja
Jothinkin kiinteistoihin on kieltédnyt endd menemdstd sisdilmaoireiluni takia.”

"Etdtydsuositus terveydellisistd syistd -> lopetti altistumisen toissé”
"Suositus hajusteettomasta ympdristdstd esim. toissd”

“[ladikérin nimi poistettu] lausunto paras, sen nédytettydni tySterveysladkdri kirjoitti
uuden lausunnon ja sain siirron toiseen tydyksikk6dn parempaan siséilmaan.”

"Tydterveyslddkdriltd saamastani etéitydsuosituksesta on ollut hy6tyd siind, ettd
saan nykydcdn tehdd téitd téysin etdnd, eikd minun tarvitse mennd homeisiin
tyétiloihin.”

"Astmadiagnoosi on helpottanut terveydentilan todistamista, vaikkei se mukava
diagnoosi olekaan. Etéityosuosituksen sisdllyttdminen lausuntoon on helpottanut
eldmddni siten, ettd voin suojata itsedni oireiden aiheuttajilta ja estdd ldckitysten
haittavaikutusten kehittymista.”

“No eihdin diagnooseista mitdcdn hyétyd ole. Yksi ldcikdrinlausunto auttoi saamaan
kaupungin vuokra-asunnon, kun emme pystyneet asumaan siind joka meiddt oli
sairastuttanut.”

"Ympdiristdyliherkkyysdiagnoosi auttoi te-toimiston kanssa asioidessa, ettei
tarvinnut ottaa vastaan minulle epdsopivia tyépaikkoja”

"Ympdristdyliherkkyysdiagnoosilla ei ole oikeutettu sairaspdivirahoihin,
tyokyvyttémyyseldkkeestd puhumattakaan. Diagnoosista on kuitenkin ollut apua
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tyollisyyspalveluissa, joissa on hyvin huolellisesti mietitty millaiset tyStehtdviit
soveltuisivat minulle. Ladkdrini kirjoitti minulle yksityiskohtaisen, tarkan
kuvauksen tyéllisyyspalveluja varten. Minut on vapautettu tyénhakuvelvoitteesta,
koska minulla ei ole realistisia mahdollisuuksia tyéllistyd, mutta samalla minulle
on myédnnetty erilaisia tukia, joiden avulla voisin tyéllistyd osa-aikaisesti
terveydentilani asettamissa rajoissa.”

"Eldmdni pelastui kun osaava lddkdri kirjoitti napakan paperin tyénantajalleni =
heti muutettava pois ko. yksikdstd. Tietooni on tullut ettd myéhemmin moni
sairastui.”

"Olen useamman kerran saanut tyéterveyslddkdiriltd tukea ongelmaisen tyétilan
vélttdmiseen. Ensimmdisessd tapauksessa lddkdri ilmoitti yrityksen
toimitusjohtajalle, ettd minulle on jérjestettdvd tydtila toisesta rakennuksesta heti.
Seuraavassa tydpaikassa tyoterveyslddkdri médrdsi kahdeksi viikoksi
sairauslomalle, kun astmani paheni tyépaikan ilmanvaihto-ongelmien vuoksi.
Myéhemmin, kun eteeni tuli taas pahoin sisdilmaongelmainen tydpaikka,
tyéterveyslddkdri totesi kolmikantaneuvottelussa, etté en voi tydskennelld
tydtiloissamme ja suositteli siirtymistd etdtdihin, mistd tehtiinkin sitten
tyénantajan kanssa sopimus.”

“Olen saanut diagnooseja keuhkoputken tulehduksista, virtsatietulehduksista,
hiivatulehdus ja tdllaiset akuutit yksittdiset vaivat.

En ole saanut diagnooseja varsinaisesta sairastumisesta eli kun elimistd lopetti
sietdmdstd altistusta ja mm. virtsatiet jotenkin hajosivat, tuli pysyvid tuntohdiriditd
Ja kipuja raajoihin ja toimintakykyd rajoittavia nivelongelmia ja kaikki
altistumisen aiheuttamat jatkuvat sairastumiset (kuume/aliléimpd, véisymys,
oksentelu/kuvotus, veren virtsaaminen, pistelyt, pddnsérky, vdsymys, ihottumat).
Olen ihan terve virallisesti.

Se yksi hyvd ladkdri kirjoitti minulle lGdkérinlausunnon, jossa kuvasi ongelmat ja
niiden yhteyden sisdilma-altistumiseen ja suositteli toipumisjaksoa ja sitten
kuntoutusta ja ohjautumista mm. etdtéihin tai muuten sellaiseen tydhén, jota voi
tehdd altistamatta itsecidn jatkuvasti liscid vakaville sisdilmaongelmille.

Tuosta sisdilmaongelmia ymmdrtévin ldékdrin lausunnosta on ollut minulle
kéytdnnén hyotyd pyrkiesséni rakentamaan uutta tyéuraa uudelta pohjalta. Se on
auttanut mm. te-palveluiden kanssa siten, ettd olen nyt tdissd. Sen
lddkdérinlausunnon avulla sain mm. ty6kokeilun ja opintojakson ja ei ole tarvinnut
menndi sellaisiin paikkoihin, joissa selvésti sairastuisin. Kaikki virkailijat toki eivét
ole ymmdirtdneet ja oli ihan turhia, uuvuttavia episodeja. Kdsittddkseni myds
tilanne on nyt heikompi kuin silloin yli 10 vuotta sitten, kun itse tétd kdvin ldpi.
Nyt en varmaan edes esittdisi kyseistd todistusta missdcn, kun ilmapiiri on niin
psykologisoiva. Psykologisointi ei edistd kuntoutumista. Itse en olisi t6issé nyt, jos
en olisi keskittynyt itseni kuntouttamiseen (siis altistumista vihentdmadilld!) ja
sopivan elin- ja tydympdristén rakentamiseen.”

Taloudellinen hyoty

Diagnooseista ja lausunnoista oli ollut myds taloudellista hyotya.
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“lopetin tyét siivoojana 2018 kiinteiston takaseindssd oli laaja homevaurio
kosteusvaurion takia.Olisin joutunut karenssiin,jos en olisi saanut
ldéikdrintodistusta.Olen mielessdni kiitellyt sitd [Gdkdrid monta kertaa,ettd hén
uskoi tilanteeni todeksi.aiempi allergia taustani atopia ja pahat ruoka-aine
allergiat lapsena tukivat”

Toipuminen
Sairauslomat koettiin hyodyllisiksi toipumiselle.

"Ainoa kerta kun lddkdristd on ollut hyétyd oli altistumispaikassa saatu
sairausloma tydsuhteen loppuun.”

"hy6tyd ?! en osaa sanoa. Jos hydty on ollut se ettd olen pddissyt kotiin
"huilaamaan" véhdéksi aikaa ja "ouhdistautumaan" niin mikd tahansa saikku ollut
tervetullut, diagnoosilla ei vilid. Astma sana on ainakin kullanarvoinen, sen olen
todennut, sitd minulla ei valitettavasti ole ;(”

"Pitkdt sairauslomat toipumisen edellytyksid kouluvuosien aikana”

Hoidon kohdentaminen

Diagnoosit ja lausunnot auttoivat myds hoidon suunnittelussa ja kohdentamisessa.

"Viésymys, aivosumu, muistin ja keskittymiskyvyn heikkeneminen,
ruuansulatusongelmat, iho-ongelmat, kuivat silmdt, lihasheikkous, nivelkivut,
lampéily/kuumeilu, virkistdmdtdn yduni, hapen puute, tajunnan menetys.

Dg: R50.9 mddrittdmdton kuume , G93.3 krooninen visymysoireyhtymdi, (+F48.0,
F43.8, F45.38) J40, R68.81, Mobitz Il, kilpirauhasen autoimmuunitulehdus, K90.8
B-lausunnot: tydkyvytén kaikkeen ty6hon

[Oli apua] B-lausunnoista; sairasloma, tydkyvyton -> ei tarvitse yrittdd olla téissé
huonossa kunnossa eikd altistua liséd sisdilmaongelmille tydpaikalla, eiké hakea
tyétd kun ei tdihin kykene.

R68.81 nyt on mustaa valkoisella sisdilmasairastumisesta, hyotyd toistaiseksi
ldhinnd TE-toimistoon.

G93.3 -> selvisi mikd minulla on, ja lopulta vinkkejé toipumiseen
(rasitusikkunassa pysyminen (ei kyllédkddn onnistu yksinasuvana) Vertaistuki.”

"Astman diagnoosi auttoi jotta sain hengenahdistukseen lcidkkeen”
"Astmadiagnoosi. Lédkitys on hyvd ja auttaa.”

"Ainoa hyéty oli ldékdrin lausunto sairauteni alkuaikoina 10 vuotta sitten, ettd en
voi lukea painettua tekstid painomusteiden takia. Silld pédsin Celian asiakkaaksi,
Jjolta sain ddnikirjoja CD:lld ja laitteen, jolla pystyn kuuntelemaan niitd. Nyt olen jo
useita vuosia pystynyt lukemaan my@s uusia painettuja kirjoja - en kaikkia, enkd
sanomalehtid - mutta kirjaston kirjoja en, esteend niihin tarttuneet homeet ja
hajusteet, sanomalehdissé painomusteet(..)”
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“llmanpuhdistimen suositus. Muusta en koe hyétyd, silld lddkkeet tai silmdtipat jne
eivdt ole auttaneet, ainoastaan tyétilan vaihto.”

"Tietenkin ndistd oikeista diagnooseista, koska silloin sain tietdd, mikd minua
olkeasti vaivaa ja pystyin itse alkamaan hoitamaan itsecini oikein. Ei mitédn
asteittain liséttdvdd litkkuntaa eikd terapiaa, vaan Pacing= levon ja aktiivisuuden
rytmittdminen.(..)”

"Astman hoito tasannut merkittévdsti oloa. Se on myéds “ymmadirrettdvd” diagnoosi,
johon vedota léheisille kun olo heikkenee.”

Vakavasti ottaminen

Diagnoosit ja lausunnot myds rohkaisivat muita ottamaan potilaan terveysongelmat
tosissaan.

“Keuhkolddkdrin toteamasta "homealtistuksen aiheuttamasta vaikeasta astmasta
ja keuhkoahtaumasta" .... loppuivat vihdttelyt useimpien muiden ldckdreiden
osalta"

"Astma diagnoosi on auttanut, kun oireita alkaa tulla homeisesta tilassa,
tybnantaja uskoo ehkd helpommin.”

“[ladikérin nimi poistettu] auttoi ymmdrtdmddn kokonaisuuden ja kun otin myds
miehen mukaani vastaanotolle,héin tiivisti miehelle, mistd kyse. En ollut "hullu" ja
palapelin palaset alkoivat loksahdella paikoilleen. Olin oireillut homeelle jo kauan
syy-yhteyttd ymmdrtdmdttd ja lisdksi sairastuin mcs, cfs ja sGhk6herkkyyteen.
Myéds [ldcikdrin nimi poistettu] cfs-lausunnoista on ollut hyétyéd psykiatrian
puolella asioidessani. Ovat ymmdrtdneet, ettd en ole oikeasti mikddn klassinen
mielenterveyspotilas, vaan minulla on oikeasti sisdilmapulmien myétd lauennut
me/cfs. Tdmd vaikeuttaa myds lddkdrissd asiointeja, eikd minun ole ollut pakko
asioida homeisella polilla vaan minun kohdalla on onneksi pyritty soveltamaan.
Ymmdrrys lisddntyy pikkuhiljaa.(.)”

“"Monikemikaaliyliherkkyys-diagnoosi kertoo kanssaolijoille ainakin jotakin, minun
el tarvitse selitelld epdmddirdiisid. Toki aina [6ytyy ihmisid, jotka eivdit halua
ymmdrtaa.”

“Terveyskeskus on saanut keuhkolddkdrin lausunnot ja nithin on suhtauduttu
asiallisesti. Téistd sain pitkic sairaslomia.”

"Papereissani lukee nykydcdn homealtistus ja se otetaan kivasti huomioon esim
sairaalan tilojen ja kontaktien kanssa. MyGs infektioiden ei anneta endd pitkittyd
Ja odotella ohittuvaksi itsestcdn. Myds hengitysoireisiin saa apua helpommin.
Itselldni ei ole astmaa virallisesti koska en suostunut viikkoben altistamiseen ja
puhalluksiin . Kuntoni oli niin huono silloin.”
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Ei apua

Hyvin runsaasti mainintoja oli siitd, ettd hyotya ja apua ei ollut saatu.

"Ei mitdén apua mistddn. Luokitellaan psyykkiseksi tai toiminnalliseksi héirioksi.”
"Ei oikeastaan mistdcn.”

"Ei mistddn kun ei tutkita mitddn.”

Diagnoosi ei johtanut hoitoon

Monesti selkedkdan diagnoosi ei johtanut hoitotoimiin.

“Vain tuosta sarkoidoosidiagnoosista [ollut hyétyd], mutta siihen ei kohdallani
ilmeisesti ole mitcdn hoitoa ja sisdilmaoireilun kartoitus jétettiin siithen.”

Sisailma-asian sanoittaminen aiheutti haittaa

Joskus sisdilmayhteytta kuvaavista lausunnoista oli ollut myds haittaa. Terveydenhuollon
ja muun yhteiskunnan ambivalentti suhtautuminen asiaan valittyi vastauksista.
(Vastaukset kysymykseen: Millaisesta diagnoosista ja/tai lddkérinlausunnosta on ollut
sinulle apua tai hyétyd? Miten?)

“Lausunnoista missé todettiin etten voi olla tietyssd tilassa oli avuksi ennen kun
ajettiin toiminnallinen hdiri6 linjan. Astma, reuma, migreenit ovat selkedit ja niisté
kun voi saada lisdongelmia niin koodit hyddylliset. Nykydcn lausunnot missd el
mainitaan sisdilmasta mitédn on hyddyllisempid.”

"Hybdyn mddird riippuu siitd, miten jérjestelmd on halunnut kunkin sairauden tai
vamman luokitella ja tunnustaa. Ndin ollen hyddyllisimpid lausuntoja ovat
Julkisen lddkdrin lausunnot, jotka koskevat jdrjestelmdissd jo valmiiksi hyvin
tunnettua ja tunnustettua asiaa. Jonkin verran hyétyd on ollut myés sellaisista
vastaavista lausunnoista, jotka koskevat ns harmaan alueen asiaa, kuten
sisdilmasairauteen liittyvdd toimintakyvyn laskua, mutta tdllaisten lausuntojen
hyédyllisyys riippuu myds vasttaanottavasta tahosta, ennen esim kotikunnan
sosiaalitoimesta, joiden asenteiden vililld eri kunnissa oli suuret erot. Eniten
hyétyd olen saanut perus keuhkoldcdkkeiden kirjoittamisen lisiksi psykiatrian
lausunnoista, koska niilld on saanut toimeentuloa ja edes jonkinlaista tukea
tilanteeseen. Suuri hydty oli myds aikoinaan vammaispalveluihin liittyvistd
lausunnoista silloin, kun kunnan asenne oli YKn vammaissopimuksen mukatinen.
Asenteet tiukkenivdt véhdn kaikkialla n2017 alkaen THLn ja Kédypdhoidon
ottaessa kantaa sisdilmasairaiden hoitoon, minkd vidlillisend seurauksena itsekin
menetin monia tukia varsin vakavin seurauksin.”

“Sellaisista lausunnoista, jotka poissulkivat muita sairauksia oli jossain mddrin
apua. Minulla oli lausuntoja johtavilta Suomen lédkdreiltd terveydentilastani, joten
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minua ei pystynyt lakaisemaan helposti maton alle. Olisin todella kaivannut
sellaista diagnoosia, joka olisi heti kertonut uudelle/seuraavalle lGdkdrille, ettd
minulla on oikeasti siséilman aiheuttama sairaus ja todella rajut oireet
sisdilmaongelmille. Sain myéds "sairas rakennus oireyhtymd" diagnoosin, mutta
sen ndyttdminen eteenpdin ei aina ollut hyvdiksi. Sellaiset [ddkdirit, jotka eiviit
uskoneet sisdilmaongelmiin, leimasivat minut helposti diagnoosin néhtyddn
hulluksi tai hysteeriseksi naisihmiseksi ja usein sanottiin, ettd tdmd oli
"muotisairaus"”. Olen myés kuullut ldédkdrin sanovan minulle, ettd sellaista ei ole
olemassa vaan se on urbaanilegenda. Hyvi tyéterveysldcdkdérini varoitti minua
myds ndyttdmdstd diagnoosia juuri tdstd syystd. Huvittavinta tdssd asiassa on
ollut erityisesti se, ettd en koskaan ole ollut hysteerinen. Osaan keskustella asiasta
rauhassa ja diplomaattisesti ja minulla on yli 20 vuoden kokemus asiasta. Osaan
myds kuunnella kehoani ja nendni on niin tarkka, ettd pystyn havaitsemaan
sisdilmaongelmat. Kaikissa niissd paikoissa missé ongelmaa on ollut ja olen
asiasta sanonut, on myéhemmin todettu ihan virallisesti olleen ongelmia.
Tdllaisista tydpaikoista olen itse joutunut ldhtemddn jo varhain, mutta tutkimukset
on saatettu aloittaa useita vuosia ldhténi jélkeen. Sen jilkeen on sairastunut myds
useita muita ihmisid tai usea ihminen on ymmdrtdnyt vasta myéhemmin
oireidensa johtuneen sisdilmasta.

Jatkuva taistelu ymmdrtdmdttomid ldckdreitd vastaan on kuluttavaa erityisesti
sairaana ja jos saat vield merkinndn asiasta esim. Kantaan, sinun on entisté
vaikeampi saada asiallista kohtelua ja apua.

Valitettavasti edelleenkin ndiitd véhdttelevid lddkdreitd on noin puolet lddikdreistd.
Koskaan et voi tietdd mikd kanta lddkdrilld on sisdilmasairauteen. Onneksi myés
nditd asiallisia lddkdreitd tuntuu olevan enemmdn kuin aiemmin. On jérkyttdvdd,
ettd vield 2000-luvulla meilld tédlld Suomessa ei hoideta asiallisesti
sisdilmapotilaita.”

"Ei mistddn, mikd liittyy sisdilmaan/homeisiin. Ndistd ollut vain haittaa kun kyse
sos.etuuksista”

Vaara diagnoosi haitallinen

Osa kertoi vaaran diagnoosin olleen selvésti haitallinen ja johtaneen haitallisiin
hoitotoimiin tai muihin seurauksiin.

"Ei [ole ollut hyétyd] niin mistédn sisdilmaoireisena saadusta masennus- ja
ahdistusdiagnoosista joita sain julkiselta terveydenhuollolta. Minua hoidettiin
totaalisen vddrin. Annettiin lddkkeitd joista jouduin vaikeiden ja harvinaisten
sivuoireiden takia sairaalahoitoon. Lédkkeitd ei annettu lopettaa vaikka syy-
seuraus oli suora. Vastaava hoitajani uskoi minua ja totesi ettd lddikitys tdytyy
purkaa koska se ei minulle sovi ja aiheuttaa vaikeita sairaalahoitoa tarvittavia
kohtauksia. Kun vihdoin lopetettiin niin vaikeat sivuoireet loppuivat lihes
vélittomadsti. Julkisella puolella ei yksinkeratisesti kuunnella tai vdlitetd potilaasta.
Erityisesti ldcikdrit ovat olleet suurin ongelma. Hoitajissa ollut useita kuuntelevia ja
tilanteen ymmdrtdvid henkiléitd, muutamaa poikkeusta lukuunottamatta.”
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Vaara diagnoosi hyodyllinen
Toisaalta virheelliseksi ja/tai puutteellisiksi koetut diagnoosit olivat olleet my&s hyddyksi.

“Olen ollut poissa tydeldmdstd mielenterveyspuolen diagnooseilla, timd taas
auttanut fyysisessd toipumisessa.”

"Spmatofirminen hdirié, jolla olen saanut pddtéksen pysyvista eldkkeestd.”

“(.)Lddkdrit ovat joutuneet valehtelemaan puolestani ja keksimdién lisciksi
nuppikoodeja, jotka ovat oikeuttaneet sosiaaliturvaan. Se on ollut vililld ihan
hirvedd, mutta kun minusta tuli oikeastikin trauma- ja ahdistuspotilas, on ollut
jotenkin helpompi hyviksyé asiaa. Kérsin epdoikeudenmukaisuudesta, miksi jotkut
sairaudet oikeuttavat sosiaaliturvaan ja toiset ei? Se lisdd potilaan taakkaa ja
ahdinkoa. Onneksi moni lddkdri on tdmdn ymmdrtdnyt ja ovat sitten auttaneet
parhaaksi katsomallaan tavalla. Kai tilanne turhauttaa lddkéreitdkin.”

“Oireiden listalla on yli sata kohtaa, kaikki eriteltyind. Oireiden mukaisia, astma,
migreen, sinuiitti, epdmddrdinen kipu jne. Koska varsinaista diagnoosia ei ole,
niin oireiden mukaan on menty poissulkumenetelmdilld.

[Hyébdyksi ja avuksi ollut] Migreeni mm. Pddnsérkykohtauksien vuoksi. Astma, niin
hengitysteitd hoidetaan. Masennus, on saanut levitd ja toipua.”

"Kun mysterivyyhti alkoi selvitd, sain apua vuoden sisddn [ldcdkdrin nimi poistettu],
[lddkdrin nimi poistettu] ja [lddkdrin nimi poistettu]. Lisdksi IAS-sairaalasta
(astma, silmdoireet) ja foniatrian polilta ym. Oli paljon oireita ennen kuin tilanne
rauhottui. Tydterveydestd sain kéytdnndn apua niukemmin, mutta sielld oli pakko
ravata niin kauan kuin tydésuhde oli voimassa. Hus psykiatrian kautta olen saanut
lisdksi henkistd tukea asiaan. Sielld kohtelu on ollut hoitajien osalta ok, diagnoosit
Jja lddkdrit kuitenkin ithan mitd, sattuu mutta vain ne ovat mahdollistaneet
sairauslomat ym kun ndité fyysisid ei sosiaaliturvan mielestd ole olemassakaan. Se
taas lisdd henkistd taakkaa, todistustaakkaa. Diagnoosit ovat perustuneet
pddasiassa sekd kliinisiin tutkimuksiin (mm.astma) ettd haastatteluihin ja oireen
mukaisiin havaintoihin.”

Virheellisestad diagnoosista kieltaytyminen

Kaikki eivat suostuneet vastaanottamaan virheellisiksi kokemiaan diagnooseja ja hoitoja,
vaikka siita koitui heille seurauksia.

“Vain migreeniin saan esim. TTlddkériltd riittdvdsti sairaslomaa ja lddkkeet. Muut
vaivat eivdt oikeuta palauttaviin sairaspoissaoloihin. Muihin oireiluihin minut
pakotettiin tekemddn masennus-seula ja kun en suostunut lGdkédrin mdérddmddn
masennuslddikitykseen, en mydskdédn saanut endid sairaslomaa. En ole
masentunut.”
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Hyoty laakityksessa

Diagnooseista oli ollut hyotya oikean laakityksen 16ytamisessa ja laakkeiden
korvattavuudessa.

“poskiontelotulehdus- ja astmadiagnoosista on ollut sikdli hyétyd, ettd olen saanut
nithin lddkkeitd”

“Keuhkosarkoifoosi dg, sain hoidon siithen. Muut oireet hoidetaan oireen mukaan
jos on keinoja (esim. allergislédkkeet), mutta todellinen apu [bytyy hyvistd
sisdilmasta.”

"Astmalddkket ja antihistamiini ovat hyvdit vililld. Ainoa apu on kipua tuottavien
asioiden ja paikkojen vilttiminen.”

"Ainoastaan astma ja korkean verenpaineen diagnoosit antavat korkea
ladkekorvattavuuden. Muut diagnoosit ovat epdvirallisia eiké ndin ollen ole kuin
perusldckekorvattavuus.”

“Kilpirauhasen vajaatoiminnan hoito on auttanut kaikkein invalidisoivimman ja
pitkéaikaisimman oireen eli jatkuvan visymyksen kanssa. Kun siihen saa apua,
pystyy kohentaa muitakin asioita.”

"Hypotyreoosi selkein. Lddkitys Ok. Myds reumalddkitys Ok. Oireet hallinnassa.”

"Astman hengitettdvdit inhalaatioldcikkeet hyvid. Iho- ja allergiapolin testit ja osa
lddikevoiteista olleet toimivia. ME/CFS-CFS-oireyhtymdid eli Kroonisen
vésymysoireyhtymdn LDN 4.5 mgq lddke ollut vaikuttava. Perusterveydenhuolto
viheksyy LDN lddkettd ja diagnoosia. Suolapiippu auttaa joissain tilanteissa.
Ladkdrien lausunnot olleet perusterveydenhuollossa puutteellisia ja heikosti
arkitilannettani vastaavia.”

"Astmadiagnoosista on ollut hydtyd kun on saanut oikeat ldcikkeet. Lisdksi
keuhkolddkdri on lausunut, ettei astmani vastaa PEFfeihin, joten olo voi olla
surkea vaikka pef-mittaukset olisivat kunnossa. Tdistd on ollut hyétyd esim
terveyskeskuksessa asioidessani. "

Osadiagnoosi ja vakavasti ottaminen

Osa mainitsi, ettd vaikka astma tai muut keuhkosairaudet ovat vain osa oirekuvaa, oli
niiden diagnosointi auttanut siind, ettd muutkin oireet otettiin vakavasti

"Astmadiagnoosista on se hyéty ettd sen kanssa kaikkiin hengitystieinfektioihin
suhtaudutaan lddkérikdynnilld vakavasti.”

"Papereissani lukee nykydcdn homealtistus ja se otetaan kivasti huomioon esim
sairaalan tilojen ja kontaktien kanssa. Myds infektioiden ei anneta endd pitkittyd
ja odotella ohittuvaksi itsestdcn. MyGs hengitysoireisiin saa apua helpommin.
Itselldni ei ole astmaa virallisesti koska en suostunut viikkoben altistamiseen ja
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puhalluksiin . Kuntoni oli niin huono silloin.”

"Astmadiagnoosista on ainoastaan ollut apua. Sithen vedoten ovat ainoastaan
uskoneet etten kyennyt ammattiani endd jatkamaan.”

Poissulku

My®os poissulku koettiin hyddyllisena. Siihen myds kaivattiin lisad osaamista

"MCS diagnoosi on auttanut erotusdiagnoosina harhaluuloisuushdiriésté. Psykan
polilla ei tarvitse endd selittéd nditd asioita. Kelan asumistukien kanssa joskus
huomioitu. Hy6tyd on ollut paljon.”

“Pdcdn magneetista saatiin tieto ettei ole MS tautia. Keuhkojen kuvauksella
suljettiin vakavimmat keuhkosairaudet pois.”

"Melko pian sisdilmasairastumisen jéilkeen todettiin matala ferritiini, hypokalemia,
lisimunuaisen vajaatoiminta (hypokortisolismi) sekd hemipleginen migreeni. Myds
vaihdevuodet tulivat saman aikaisesti, joten ldéikdreidenkédn ammattitauti e
taida riittdd erottamaan, mikd oire mistdkin voisi johtua tai miten ne minussa
yhdessd vaikuttavat. Sisdilmaoireilu jdd em. jalkoihin.”
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LIITE 3: Vastaajien saama hoito

Alla on ryhmitelty vastauksia kysymykseen:

Millaisia hoitoja olet saanut sisailmaan liittyviin terveysongelmiin?

Oletko kokenut saamasi hoidot hyodyllisiksi?
(Avoin kysymys, 260 vastausta)

Vastauksista esitelladn samalla tyypillisia esimerkkeja.

Ladakehoidot 1: Kortisoneja, allergialddkkeita, hoitoa oireiden
helpottamiseen

“Lisdé ladkitystd, uusi lddkitys on toki auttanut, muttei tietenkddn poistanut
olreitani sisdilmaoireita aiheuttaneessa tilassa.”

“Sdrkyldckkeistd ei apua hermosdrkyyn.”

“Kortikosterolfi lddikitys auttoi, keuhkosarkoidoosi pysdhtyi eikd tuhoa nyt
keuhkoja.”

“En mitdcén. Minulla on ollut kdytdssd vaikka mité silmdtippoja, mutta vain
ongelman poistaminen tilasta tai itse ldhteminen auttavat.”

“Hyddyllisin hoito sisdilmaan on ollut kortisoni impulssi tiputus.”

“olin néikéhermontulehduksen takia hoidossa,mutta tiputus vei kaikki oireeni
viikoksi kokonaan.”

“Kortisonia tabletteina tai, suoraan suoneen, epipen pistoksena lihakseen,
happiviikset.”

“Allergialdidkkeet ja nendsumutteet, korvadlijyt ja nencoljyt.”

“Sisdilma oireita on hoidettu flunssana ,siis sairauslomaa ja sdrkylddkettd.
Kortisoni tabletit pahoihin kemikaali oireisiin ,esim .limakalvoturvotus. hengen
ahdistus.”

“Nivelkipuihin sain kipulédkuurin, joka yhdessd kortisonin kanssa helpotti oloa.
Niité el kuitenkaan voinut kéyttdd jatkuvasti. Muuten ei ole hoidettu mitenkddn.”

“Silmdlddkdrin hoito sarveiskalvon tulehdukseen oletettavasti pelasti ndkéni, sillé
vasta yksi samentuma ehti muodostua. Sen jélkeen olen osannut seurata silmieni
tilaa ja reagoida asianmukaisesti.”

51



“Allergialddkkeitd, astmalddkkeitd. Oireita lievittdvid, mutta eivdt ratkaise
ongelmaa.”

Laakehoidot 2: Astmalaakkeita

"Astmalddkitys. Ei varsinaisesti poista homeoireilua.”

“Sillon kun olen huonoilmaisissa tiloissa minulla on tyypillisesti hylly tdynnd
erilaisia allergia- ja astmalddkkeitd eikd niistd ole juuri hydtyd. Kun pddsee
huonoista tiloista pois, vointi paranee eikd ldcikkeitd tarvitse. Tosin astman
puhkeamisen jilkeen joudun astmalddkkeitd kdyttdmddn jatkuvasti”

"Akupunktiota, astmalddkkeitd, limakalvojen turvotusta lieventdvdd lédkettd. On
ollut apua oireista toipumiseen. Eivit kuitenkaan estd oireita tulemasta.”

"Astmalddkkeet eivit auttaneet.”

"Astmapiippu ja kortisoninendsumute. Ensin mainittua kéytin, kunnes huomasin
saavani siitd syddmentykytystd ja rytmihdiriéitd. Nendsumutteen kéyton lopetin
heti, kun huomasin siiné olevan kortisonia. Ei se auttanut muutenkaan kuin hyvin
lyhytaikaisesti.”

“Astman diagnosointi oli ainakin hyédyllinen ja se, jotta aloitettiin astman hoito
ladkkein, kohentanut vointia vuosi vuodelta parempaan suuntaan.”

"Astmalcidkkeet, en muuta. Ja vaikka kuinka sanoin, ettd en sy6 astmalddkkeitd
sen takia, ettd pystyn tekemddn toitd homeisessa rakennuksessa ja kaiken liséiksi
olin tdssd vaiheessa jo itse hoitanut astman pois (ihan virallisilla testeillc
todistettu) niin keuhkotautien erikoislédkdrin suositus oli syddd astmalddkkeitd,
Jotta voin olla tydpaikalla (tyéni ei sitd millddn tavalla vaadi). Kysyin vield
erikseen, ettd hdn siis suosittelee minua syémdidn astmalddkkeitd, vaikka minulla
el ole astmaa, jotta voin tehdd téitd tietyssd rakennuksessa ja hdn vastasi kyllé.(..)”

Ladakehoidot 3: Antibiootteja tulehduskierteisiin

“"Homealtistuksen aiheuttamaa (astmaattista) poskiontelotulehdusta on hoidettu
antibiootilla, joka on ollut totaalisen vdérd ja haitallinen hoito. Se on pahentanut
oloa merkittdvdisti, eikd ole auttanut. Useat turhat antibioottikuurit aihettivat
suolistotulehduksen puhkeamisen ja myds herkistymisen joillekin antibiooteille.”

“Ldhinnd antibiootteja, hengitystd avaavaa lddkitystd sekd antihistamiineja. Ne
ovat auttaneet jonkin verran.”

“Antibiootit auttavat infektioihin, kunnes tulee seuraava infektio.”

“Liilan monta antibioottikuuria,sdrkylddkkeitd,kokeiltu erilaisia avaavia
nendsuihkeita ja allergialddkkeitd,nendkannu pdivittdin.Ovat tuoneet helpotusta
hetkellisesti.Lopulta auttoi vahva kortisonilddikitys.”
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Ladkehoidot 4: Muita laakkeita

“Sdrkyldcdkkeet eivit auta kasvosdrkyyn.”

“Joku reumatulehduskipuldidke auttoi nivelsdrkyihin.”

“Astma lddkkeet, herpekseen estolddkkeen. Olivat todella hyédylliset”
“Migreenildcikkeitd on kokeiltu, mutta el ole auttaneet”

“Kilpirauhaslddkitys on tietenkin auttanut jonkin verran. Itse hankittu akupunktio
myé&s. Omahoito mm. ruokavaliolla ja nendkannulla sekd elintapojen kautta
(=levon priorisointi) on ollut térkedd.”

“Suositus jdddd pois toistd. Altistus minimiin. Asunnon saneeraus. Astmaldicikkeet
ja hieman tukilddkitystd, esim.ohjeistus kurkumiiniin (laskee tulehdusta), tdllaiset
tuli ldékdreiltd. On ollut apua samoin pieni annos LDN lddkettd on auttanut
Jjonkun verran. Valitettavasti hoidot jdivdt kesken kun rahat loppuivat (.) Hyvd
ympdristé ja ravinto sekd mielenterveyden hoito (esim.sosiaaliset suhteet) ovat
térked osa jaksamista.”

Sairaslomaa, vaihtanut olosuhdetta, etsinyt/toteuttanut
omatoimisesti puhtaita tiloja/itselle muutoin sopivan
toimintaympariston

“Ainoa hyéty oli lopulta sairausloma, jolloin olo ja oireet helpotti.”
“Tydpaikan vaihto”
“No, uudelleen kouluttautuminen auttoi aikanaan vakuutusyhtién kustantamana.”

“DNRS-ohjelma toiminnalliset hdiriét polilta, sitten omapolku terveysky!c
haittaavien oireiden kuntoutusohjelma, en muista sen nimed. Paljon ldckkeitd on
kokeiltu. Ainut joka on minut auttanut on olla kotona, mies rakensi koivu
massiivihirrestd omakotitalon ja saan tehdd etdtyotd langallisella tietokoneella

)"

“Lédkekuureja ja astmalddkkeitd sairastuessa. Olen ollut myéds Aslak-
kuntoutuksessa yhden kerran. Lisdksi paras on ollut ratkaisu, jossa vdltetddn
tybpaikalla niitd tiloja, joissa saan oireita ja etdtyd.”

“Paras 'hoito' tilld hetkelld on etdtyé ja astman hallinnassa pitdminen lddkkeilld.”

“Puhdas, homeeton asunto ja altisteiden viilttiminen. Ne ovat tehokkaimmat ja
parhaat keinot vdhentdmddn oireilua.”
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Lisdravinteita/vitamiini- ja hivenainepuutosten hoitoa

“Antioksidanttihoitoja/vitamiineja/rasvahappoja ovat olleet hyddyllisid.”

“Olen saanut hyvid yleisohjeita (liikkunta, terveellinen ruokavalio, altistuksen
vidhentdminen jne.). Ndisté on ollut apua. Huonompia kokemuksia on ollut
liséravinteista, joita minulle yksi lGdkéri mddérdsi. Ne aiheuttivat voimakasta
thottumaa.”

“Alhaisen ferritiinin hoitoon olen saanut kolme Infuusiota. Ne ovat helpottaneet

hengenahdistustakin.”

“Astmahoitoni on ollut hyédyllistd. Raudanpuutteen korjaaminen infuusiolla auttoi

herkkyyksiin todella paljon. Samoin se auttoi hengitysoireisiin ja raskaisiin

Jjalkoihin, refluksi poistui ja pystyin nukkumaan oikean kyljen lisiksi vasemmalla
kyljelldni ja seldlldni. Sairauslomasta on ollut hyétyd, ettd el tarvitse stressata

Joutumista te-toimiston ldhettdmdnd johonkin sisdilmaongelmaiseen tydpaikkaan

eikd tarvitse ressata kaiken lisiksi myés tydnhausta.”

“Vitamiini/ravitsemushoitoja (..). Ei ole ollut toistaiseksi merkittévéd hyotyd.(.)”

“Oman tiedonhaun pohjalta kdyttdmdni antioksidantit ja muut ravintolisdt,
etenkin ubikinoni, karnosiini, seleeni ja karnitiini, ovat kohentaneet vointia

paljon.(.)"

Tdydentdvid/vaihtoehtoisia hoitoja

“Akupunktiosta, jota Kela el korvaa. Lymfa myds ja luontaistuotteet.”

“Olen itse etsinyt hoitoja luontaislddketieteen puolelta ja ravinnosta. Silté puolelta

olen [6ytényt helpotusta. Ja aika parantaa.”

“(.)Kokeilin homepatiaa, mutta tulin siitd erittdin kipeciksi kun kokeilin sitd liian

ldhelld homeasumista ja huonokuntoisessa asunnossa.(..)”

“1% kortisonisalva, astmalddkkeet - >ei hyétyd. Allergialddkitys helpotti oireita.
Parhaimman avun sain homeopaatilta. Oma rakenneaine ja lisdravinteet sekd

vitamiinit.”

“Lédkdireiltd vain reseptilld kipulddkkeitd, ettd pystyi suorittamaan opinnot

loppuun ja pystyi kdvelemddn. Kaikki hoitava apu on saatu vaihtoehtoldidiketieteen

puolelta.(.)”

“Léhete toiminnallisten hdirididen polille. ei auttanut millédn tavalla.”

Ei mitaan hoitoa

“Ei muuta, kun terapiaa”
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“En mitddn mikd suoraan liittyisi sisdilmasta johtuviin ongelmiin.”
“Ei apua saatu”
“Ei minkddnlaista”

“en erityisemmin ole saanut mitdcn hoitoja”

Ruokavaliomuutoksia ja ravitsemushoitoja

“Funktionaalinen lddketiede ja ravitsemus auttanut”

“Ravitsemushoitoja. Kylld on ollut hyddyllistd. Auttaa jaksamiseen ja
palautumiseen.”

“En ole saanut terveydenhuollosta apua. Itse olen ottanut selvdd ja vaihtanut
ruokavalion parantavaksi joka on auttanut.”

“(.)Ruokavalio-ohjeita, joiden ansiosta vointi on huomattavasti parantunut
(gluteeniton, maidoton, pddsdcdntéisesti luomu, sitruunahapon vilttdminen jne.).”

Siedatyshoito
“Sieddtyshoito puhjenneisiin allergioihin”
“Keuhkolddkkeitd, allergialddkkeitd, meniere-lédkkeitd, migreenilddkkeitd.
Sieddtyshoidosta oli apua yleistilanteeseeeni ja saatoin alkaa taas syddd

tarveellisesti, kun joka vihannes ei aiheuttanut endd allergiaa.”

“Sieddtyshoito heindlle”

"Itsesta huolehtiminen”

“(.)Joka pdivdinen kdvely/pyérdilylenkki pakokaasuttomassa ulkoilmassa ja jooga
tehneet hyvdd kehon toipumiselle sen jilkeen kun pddsin terveeseen kotiin.(..)"

“Léhinnd lepoa ja tilanteiden vdlttimistd. Alkuun annettiin resepti avaaville
suihkeille, jotta voisin jatkaa haitallisissa tiloissa.”

Vertaistukea (seka hoitona itsessdan etta apuna hoidon ja
avun loytamisessa)
“Hengitysharjoituksia. Opin rentouttamaan itseni hengittdmdlld. Ihan OK! Muuten

en ole saanut mitdén apua, mistd olisi ollut hy6tyd. Eniten ovat auttaneet
Facebookin vertaistukiryhmdit, ettd on henkisesti jaksanut pdivdstd toiseen (..)"
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“Astma- ja allergialddkkeiden annosten nostaminen on ollut lddkdriltd saatua
hoitoa. Lisdksi olen hoitanut itsedni vertaistukiryhmistd oppimillani neuvoilla.
Monet niisté ovat hyvin yksinkertaisia: ulkoilua, litkuntaa, saunaa (hikoilua),
puhdasta ruokaa, ei alkoholia. Olen karsinut eldmdstdni hajusteet sekd turhaa
kosmetiikkaa ja kemikaaleja. Lisciksi olen sy6nyt ravintolisid, mm. D-vitamiinia,
mutta en osaa sanoa onko niisté varsinaisesti ollut apua.”

“Lddkehoito ja keskustelu vertaisten kanssa olleet tukena”

Apuvilineita

“Uniapnealaite vdlttimdton, kortisonilddktitys astmaan, lukuisat muut lddkkeet eri
vaivoihin”

“(..)- Asioidessa kéytdn hengityssuojainta.”
“- Kotona ilmanpuhdistin kéytéssd. (..)"

“Nendkannu osoittautunut parhaaksi ja kytkimen nostaminen oireiluttavista
patikoista”

“Antibioottikuureja, puheterapia, ddnenvahvistin, tilojen viilttely. lhan ok”

“(.)En tulisi toimeen ilman tyéterveyslddkdrin suosittelemaa [tuotemerkki
poistettu] hengitysterapialaitetta.”

Fysioterapiaa

“Fysioterapialdhetteen, ihan hyddyllistd olisi jos pystyisin kédymddn ko.
rakennuksissa sairastumatta”

“Fysioterapiaa. Tension neck-diagnoosilla keskityimme hengitysharjoituksiin, joista
oli todellista apua.”

"Avaavan- sekd Astmalddkkeen yskddn, fysioterapiaa nivelongelmiin.”
“psykofyysisté fysioterapiaa taitavan ammattilaisen kanssa”

“En varsinaisesti mitdcdn julkiselta puolelta, paitsi CFS -> psykofyysinen
fysioterapia, josta on ollut apua ja 3x lymfaterapiaa, kun itse sité osasin vaatia.(..)”

Leikkauksia tai muita interventioita

“Poskionteloiden huuhteluita, 2 kpl fess-leikkauksia, lukemattomia
antibioottikuureja. Akuutit oireet ovat helpottuneet, kortisonikuureja,
kortisonisumutteita, astmaldckkeitd. Pitkdkestoista apua ei ole tullut mistédn.
Pompotellaan pth, tydterveys, esh puolten vililld, riippuen miten kauan kukakin
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ladkdri on kokenut pystyvinsd auttamaan tai miten pitkddn hoitosuhteeseen
ldhete riittdd.”

“Kaksi poskionteloleikkausta, vihintdcdn sata antibioottikuuria, luultavasti
enemmdn, kymmenid punktioita”

“lho-ja allergiasairaalan siséilma on todella huono joten kdvin vain kerran enkd
halunnut lisdtutkimuksia.sain ldhetteen héneltd tutkimuksiinjoissa lopulta
leikkauksessa poistettiin elastofibrooma.”

Terapia/psykologiset hoidot ensisijaisena ratkaisuna

“(.)Jouduin kdymddn psykiatrisessa tyékyvynarviointi polilla Hkissa, en muista sen
paikan tarkkaa nimed. Siellé ei ollut minkddnlaista ymmdirrysté ja sain aivan
vddrdt diagnoosit. Tulkitsi, ettd kemikaaliyliherkkyydessdi ja siitd, ettd reagoit
voimakkaammin kemikaalien hajuihin ja huomaat muita helpommin, johtuu
harhaluuloisuudesta. (..)"

Terapia sairastumisen aiheuttamiin seurauksiin

“Olen kéynyt terapiassa kdsitellessini sairauden aiheuttamaa masennusta ja
itsemurha-ajatuksia.”

“Ainoastaan allergialddkkeeet auttaneet hieman, ensin diagnosoitiin
psykoottiseksi ja hysteeriseksi, mikd laukaisi masennuksen ja vei luoton
terveydenhuolttoon ja aiheutti valtavan lddkdri pelon. Nyt ongelmat myédnnetty
todellisiksi ja saan Keskusteluapua, jotta pddsen yli traumaattisista kokemuksista
terveydenhuollossa....”

Muuta hoitoa

“Valohoito ja rasvausopetus, ei ollu hydtyd”
“Puheterapia ddnihuulihalvaukseen, josta ei ollut hyétyd.”

“(..) vitamiini ja hivenaine hoidot ovat auttaneet yleiseen vireeseen. Astma
ldcéikkeet auttavat hengitysvaikeuksiin. Akupunktio auttaa ja Suolahoidot.”

“(.)Kokeiluluonteisesti detoksifikaatiohoitoja, joista oli siind vaiheessa enemmdn

haittaa kuin hydtyd, koska hoito aloitettiin liian nopeaan tahtiin altistuksen
edelleen jatkuessa. (..)"
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LIITE 4: Vastaajien toivoma hoito

Alla on ryhmitelty vastauksia kysymykseen:

Millaisia hoitoja ja apua olisit kaivannut?
(240 vastausta)

Vastauksista esitelladn samalla tyypillisia esimerkkeja.

Varhainen puuttuminen, asiaan tarttuminen,
terveysongelman ennaltaehkaisy

“Tydterveysldcdkdreiden olisi pitdnyt uskoa minua heti, kun toin esiin epdilyni
(yksikdn toisen tybntekijdn huoneesta oli nimittdin [6ytynyt haitallisia
sisdilmamikrobeja). Silloin tilanteeni ei olisi pddissyt ndin pahaksi, ettd oireilen
hyvin herkdsti ja normaali eldmd on ajoittain vaikeaa.”

“Neuvoja ja tukea pddstd terveisiin tyétiloihin mahdollisimman nopeasti.Kerkesin
altistua 2,5vuotta!”

“Ensinndkin than se, ettd ei nOyryytettdisi ja olisi lupa edes puhua tdstd asiasta
ilman, ettd se tarkoittaa kddnnytystd pois tai leimaamista kokonaisvaltaisesti
luulosairaaksi ihmiseksi.”

“Pahimmassa tilanteessa olin todella masentunut oman pattitilanteeni takia, ja
sain sairaslomaa vain kaksi viikkoa. Olisin tarvinnut tukea enemmdn. Minulle
annettiin tyoterveydestd tiedot matalan kynnyksen kohtaamispaikkaan julkiselle
puolelle. Tuntui silloin n6yryytykseltd, enkd ndhnyt jdrked [dhted epdtoivoiselle
tielle, ettd olisin vaikka saanut oikeasti masennusdiagnoosin sitd kautta. Siitd olis
ollut tdssd jérjestelmdssé kaikista eniten apua! Ihmettelen sitd, miten helposti
Jjoillekin ihmisille tdmdé diagnoosi annetaan.

Eniten olisin tarvinnut ylipddtddn vain tietoa monikemikaaliherkkyyden
olemassaolosta ja homeille oireilemisesta ajoissa silloin 15-20 vuotta sitten, ettd
olisin voinut vilttdd tdydellisen tuhon eldmdsséni”

“Olisin toivonut, ettd lddkdrit olisivat uskoneet oireita alusta asti. Oireet eivit olisi
edenneet ja olisin voinut toipua nopeasti. En olisi tullut esim. hajusteille
oireilevaksi.”

“Ettd joku lddkdri olisi edes osannut ehdottaa, ettd oireet voivat johtua siitd. Myds
lapsemme kohdalla sama juttu.”

“Oireiden pahentuessa ja pitkittyessd olisin halunnut etté lddkdri kertoisi oireiden
alkuperdn (sisdilma) sekd ohjeita jatkotoimenpiteisiin.”

58



“Olisi ajoissa kdsketty vilttdmddn altisteita, ettei olisi puhjennut home-,
kemikaali- ja sdhkoherkkyys”

“Vahvempaa kannanottoa siihen, ettd tila ei ole terveyden kannalta turvallinen
tydskentelyyn”

Uskominen, kohdatuksi tuleminen, ei vahattelya

“Olisin kaivannut:

1. Tunnustamattomista sisdilmasairauden my6td puhjenneista liitdnndis-
ympdristésairauksista olisi jonkun pitényt oikeasti ottaa koppi ja alkaa tutkia ja
hoitaa sekd tukea asianmukaisesti. Nyt on kaikki tyd pitdnyt tehdd itse, hankkia
tiedot itse, ostaa mm. apuviilineet itse. Hintana on yhteiskunnalle ollut mm.
tyépanokseni pysyvd menettdminen jo nuorella idlld - mikd olisi asianmukaisin
toimin voitu helposti vélttdd ja voitaisiin osittain vielcikin, jos todellisuus
tunnustettaisiin. (..)"

“Paremman tutkimuksen puuttuessa(?) lddkdrien tulee ottaa tosissaan yleisesti
huonoon sisdilmaan liittyvdt oireet, jotta paraneminen voi alkaa. Liian pitkédn
asutaan huonoissa asunnoissa ja taloissa. Ongelmat pahenevat.(..)”

“en osaa vastata.Miksi virallinen linjaus on psyykkinen sairaus,kun sitd se ei ole.”

“Ettd sisdilmaoireet ylipddtdcn otettaisiin vakavasti eikd leimattaisi
mielenterveyspotilaaksi”

“Kohtaavaa eikd missddn nimessd vihdttelevid. En koskaan unohda
tyéterveyspsykologin sanoja siitd, ettd vika on pddni sisdlld. Alemmat diagnoosit
oli jo annettu ja pyysin hdntd katsomaan ne ja lopettamaan, mutta.hén vain
Jjatkoi.(..)"

"Ainakin ldékdreiltd edes ymmdirrysta”

“En endid edes odota apuja.”

“Se auttaisi ettd edes kuunneltaisiin eikd pidettdisi sekopddnd.”

“Tietoa, kuuntelua ja yritystd etsié toimivia ratkaisuja tilanteen helpottamiseksi.”

“Vaikeimpina aikoina olisin erityisesti kaivannut sitd, ettd olisi dédneen tunnustettu,
ettd oireet todella voivat johtua sisdilmasta. Napakampi kannanotto tila-asioihin
esim tyGterveydestd tms olisi ollut paikallaan. Oli itsekin vaikea uskoa asiaa, ja
tuntui, ettd sita pitdd todistella joka suuntaan.”

“Ymmdrrystd, tajuamista, tietoa. Niitd olen saanut vertaistukiryhmissd.
Kovapalkkaiset "asiantuntijamme" julkisissa viroissaan eivit lainkaan pdrjddé sille
inhimillisyydelle, mitd ihmiset tekevdit toisiaan kohtaan ilmaiseksi.(..)”

“Olidin halunnut ettd sairastumista ei olisi vdhdtelty tai ettd olisin avoimesti
voinut kertoa asiasta ilman ettd olisi leimattu tai se olisi vaikuttanut (muuhun)
hoitoon.”
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“(.)Hyvin raskasta on myds se, ettd kun vihdoin ja viimein lbytdd hyvdn lddkdrin,
niin hdn menee thl:n koulutukseen ja tarjoaa sen jilkeen huuhaahoitoja, kuten
dnrs:Gd, hoidoksi. Ndin ei pitdisi olla. Tdmd on hyvin raskasta sairastuneelle.”

“Se on ensimmdinen apu, ettd pitdisi pddstd pois sisdilmasairasta rakennuksista,
eikd tehdd kuten minulle tehtiin. Kokeiltiin monta eri sisdilmasairasta rakennusta
Ja sairaudet ja vointi pahenivat. Oireita pitdisi lievittdd ldckkeilld ja kirjoittaa
riittévdn pitkid sairauslomia. Omat sairauslomat olivat pdivin tai kaksi pitkid
joten keho ei pddssyt lepddmddn yhtddn. Olin 1/2 vuotta kuumeessa téissd koska
en saanut sairauslomaa. Sairaus pitdisi ottaa tosissaan, eikd véhdtelld.”

“(.)Ongelma lakaistaan maton alle ja tehdddin sairastuneista luulosairaita.
Ensimmdiinen askel olisi ottaa oireilevat ihminen todesta ja lopettaa se
masennuslddkkeiden tuputus kun ongelma on kehollinen! Ndiille pitdisi saada
kunnon diagnoosit ja sosiaalista tukea sairastuneille. Sieddttdminen ei toimi kun
keho sairastuu vain lisad.”

Huom. Tdssé kysymyksessd kysyttiin, mitd hoitoja vastaaja olisi toivonut, ei sitd,
onko oireita vihdtelty tai miten vastaaja on kohdattu terveydenhuollossa
(kyselyssd on erillinen kysymys sille, kokeeko vastaaja tulleensa kohdatuksi
toivomallaan tavalla). Se, ettd hoidoista kysyttdessd kuvataan ndin paljon
véhdttelyn kokemuksia, saattaa kertoa vastaajien kokevan vdihdittelyd niin paljon,
ettd se hallitsee hoitokokemuksia ja ndin ollen peittéd alleen muita tarpeita ja
hoidon kehittdmisehdotuksia.

Asiantuntemusta

“Olisin kaivannut ldédkdreiltd asiantuntemusta ja rehellisyyttd tarttua ongelmaan
ja myéntdd sen mahdolliseksi aiheuttajaksi sisdilmasiat.”

“(.)Lisdksi tarvitaan lisdkoulutusta lddkdreille asiasta. Heiddn olisi hyvd ymmdrtdd
myds miten talojen yleidimmdt sisdilmsongelmat syntyy, miten heikosti taloja
korjataan ja noudatetaan rakennusmdidrdyksia.”

“Osamista lddkdreille, sitd ei nyt ole julkisella juurikaan.”

“Olisin tyytyvdinen, jos lddkdri kuulisi puheeni ja ainakin kertoisi, ettei tunne asiaa
etkd siksi osaa auttaa - sen sijaan, ettd hdn ohittaa tdysin sanomani.”

“Ettd lddkdri olisi tiennyt, mitd oireita kuuluu sisdilmasairauteen ja olisi osannut
kysyé oikeita kysymyksid. Ettd [ddkdri olisi osannut suositella heti tydpaikasta
poisjdéntid ja kannustanut tekemdédn muutoksia eldmdssd ja laittanut pitkdille
sairaslomalle. Eikd niin, ettd mitdcn asioita ei kuunnella loppuun asti eikd oteta
tosissaan ja sairaus pdcsee kroonistumaan. Kertaakaan en lddkdriltd kuullut, ettd
oireeni olisivat voineet johtua tydpaikan jérkyttdvdstd sisdilmasta enkd itse sité
tiennyt, vasta kun menin yksityiselle ldckdrille.

Esimerkiksi tyoterveyslddkdri ei osannut diagnosoida minulle Levottomat jalat-
oireyhtymddi, vaikka kerroin vaikeista oireistani ja néin ollen minulla levisi tGdmd
oireisto koko kroppaan. Vasta yksityiseltd neurologilta sain apua téhdn ja
diagnoosin ja oikeat ldcikkeet, jotka auttoivat. Lédkitys on minulla nyt sitten
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loppueldmdni. Tyéterveyslddkdrin “asiallinen kommentti” kdsikipuihini liittyen oli,
ettd johtuvat siitd, kun olen lihonut...”

“Ymmdirtdvdd, osaavaa. lhmisarvoa ja toisen kokemuksen kunnioittavaa.”

“Ennen kaikkea olisin kaivannut sellaisia tutkimustiloja joissa en sairastu entistd
enemmdn, eli ympdristéltddn terveellisid tiloja. Myds osaamista sisdilmaasioissa.
Sellaista osaamista, ettd asenne on ldhtdkohtaisesti se, ettd sisdilmasta voi
sairastua fyysisesti. Mitd hyétyd terveydenalanammattilaisesta on minulle, jos hén
el usko sisdilmaoireiden olevan todellisia vaan luulotautia. Vield , hdnelld tulisi
olla enemmdin tietoa sisdilmasairauden hoidosta kuin minulla itselldni.
Tutkimusten pitdisi olla tarvittaessa vaikka solutason tutkimuksia.”

“(..) Tyéterveyslaitoksen kéynti oli [Ghinnd huono vitsi.”

“(.)Homeesta tulevat oireet ovat olleet perheellemme lamauttavia,
keuhkokuumeita, mdtdpaiseita, jatkuvia keuhkoputken- ja korvatulehduksia,
Jjdrkyttdvid migreeneitd viikottain jotka lamaannutti useaksi pdivéksi, nenciveren
vuotoja, aivosumuja, korkeita kuumeita jatkuvasti. Antibioottikuurien mécrd on
Jjdrkyttévd. sairauspoissaolojen mddrdd ei pysty edes laskemaan. Vihdttelyd
oireita ja home-epdiilyijé kohtaan ja ehdotettiin lisdd liikuntaa jo hyvin aktiiviselle,
ulkoilua ja litkuntaa rakastavalle perheelle.Ei kohdannut tarve ja tarjottu hoito
kohdallamme.”

Hoidon koordinointia, hoitopolkuja, kokonaisvastuuta

“Kokonaisvaltaista. Ymmdirsin itse ettd on niin moninaisia oireita ettd olisin
tarvinnut useamman asiantuntijan.”

“Joku ottaisi kokonaisvastuun tilanteesta eikd minua palloteltaisi ihmiseltd toiselle
than jatkuvasti. Enemmdn kuin kaksi kdyntié samalla ammattilaisella, please.
Pitdisi olla selked hoitopolku ja vastuulddkdri, jolle saisi tarvittaessa ajan eikd
pelkkid porttikieltoja ldékdriin.”

“Ongelmien jatkuessa olisi yksi paikka, mistd saa pitkdjcnteistd hoitoa ja jossa
yritetddn bytdd apu terveysongelmiin. Helpomman pddsyn erikoislddkdirille, joka
osaa tehdd hoitotoimenpiteet ja tietdd milloin pitdd ottaa jdredmmcit
hoidot/ldcikkeet kéyttoon.”

“Olisin kaivannut nimenomaan sisdilmasairastuneille suunnattua hoitoa ja tietoa
ja kuntoutusta. Nyt tieto on levillddn ja pirstaleisesti eri toimijoilla. Hyvdlld
tuurilla (ja rahalla) saa apua, mutta usein ei.”

“Kokonaisvaltaista hoitoa. Ammatillinen tyéryhmd jossa tehdddn
kuntoutussuunnitelma.”

“Miten saan puhdistettua elimistoni myrkyistd, joita myrkyllinen siséilma on

aiheuttanut. Miten saan ddnen, keuhkot, suoliston, bursat ja nivelet, syddmen ja
masennuksen hoidettua.”
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“Ongelman tunnistamista varhaisemmin, tyépaikan ja esimiehen tukea
huomattavasti aiemmin. Ennen kaikkea tydpaikan vastuunottoa siitd, ettd
sisdilmaongelmia on ja niisté todella osa sairastuu. Aika yksindinen ja erittdin
pitké taistelu ratkaisujen [6ytymiseksi. Henkisen puolen tukea, sitd ei ole tarjottu.
Pitkdd sairauslomaa, jossa olisi voinut tulla oikeasti parempaan kuntoon, yleensd
sai 3 pv tai maksimissaan viikko pahimpaan hétdén.”

“(.)Se oli yhtd pallottelua ja vetkuttelua, miké pahensi siis oireemme
ddrimmilleen, rakennukseen liittyvien ihmisten vdittéessd "menkdéd léadkdriin, te
olette sairaita", ja lddkdrin sanoessa "ei me ldcikdrit voida rakennusten ongelmia
korjata, valittakaa niille jotka ovat vastuussa rakennuksesta". Kukaan ei ottanut
vastuuta.(.)”

“Kaipaan sitd ettei tyydytd yhteen astmadiagnoosiin jos oireet jatkuvat, niin
kuunnellaan potilasta ja pddittyy stetddn hénet poliklinikalle josta héin kokisi
eniten hyotyvinsd. Neurologinen pkl 3 vuoden tutkimusten pddtteeksi 2011
kirjoitti 'ei l6ydo6ksid' ja suositteli psykiatrista pkl seuraavaksi hoitotahoksi. Miksi
aina psykiatrinen eikd esi.. sisdtautipoliklikkaa?(..)"

“Hoitopolku jonka avulla voi saada kokeellisia hoitoja”

“Kunnioittavampaa suhtautumista, kokonaisuuden hallinnan puute ndkyy kaikissa
hoitotahoissa. Vihdttelyn tuntu erilaisten, muuttuvien oireiden kanssa
kamppaillessa turhauttaa. Ymmdrrys siitd ettd “kaikki vaikuttaa kaikkeen” puuttuu
usein hoitavalta taholta. Oikeastaan vain yksi astmahoitaja on kyennyt
selittdmddn kokonaisuutta ja auttanut ymmdrtdmddn omaa vointia.”

“Tukea uudelleenorientoitumiseen: omat aiemmat ammatini ovat nyt
ulottumattomissani, olen sairaanhoitaja, [poistettu mikd opettajajopettaja,
[poistettu mikd opettajajopettaja, mutta en pysty tyéllistymddn omilla aloillani,
koska en kykene tekemdidn tyétd lGhikontaktissa jatkuvasti “omotuoksujen” tms
keskelld. Kemikaaliherkkyys on rajoittavin tekijé tdlld hetkelld, vaikka julkisten
tilojen ilmanvaihdossa on niin paljon toivomisen varaa, ettd monesti sekin on jo
esteend.”

“Kannustus kokeilla gluteenittomuutta vaikka ei olekaan virallista keliakiaa (se
auttoi valtavasti moniin vaikeisiin ongelmiin). Tietoa toiminnallisista hdiriéistd ja
niiden hoidoista ja ennusteesta (home ja kemikaaliyliherkkyys-, lddkeherkkyys).
Apua ahdistukseen: Mindfullnes/luonto harjoituksia, Keskustelua ja tietoa eri
terapia vaihtoehdoista, nepsy tutkimuksia, (matalankynnyksen lyhyt terapia,
eldinavusteinen tai ratsastus terapia, psykofyysinen terapia, musiikki terapia myos
aikuisille?) Tietoa ja ohjausta kuntouttavaan tydtoimintaan, pitkd-aikaista
varmuutta ja luottamusta talouteen/ pidempid sairaslomia kerralla, Nopeampaa
yhteistydtd lddkdreiden ja kelan vililld. Ohjausta yhteisélliseen (ilmaiseen?)
toimintaan/ harrastamiseen/vapaaehtoistoimintaan/ terveelliseen kokkaamiseen
yhdessd, paljon edullisempia hieronta/fysioterapia/ osteopatia/ kiropraktikko/
hermoratahieronta kéyntejé. Matalan kynnyksen apua
keskittymisvaikeuksiin/arjen/vanhemmuuden haasteisiin myés ilman nepsy
diagnoosia. Apua sisdilmaongelmaisten vuokra asuntojen nopeampaan
vaihtoon/tutkimuksiin/ etsintdcn/takuuvuokraan/muuttoon. Kemikaali ja
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homeyliherkkyydestd kdrsiville sopivia materiaaleja ja
peruskorjaus/rakennustapoja kaikkialle vuokra asuntoihin, yhteisiin tiloihin,
tybpaikoille. Apua ja joustoa sopivan asunnon etsintddn/vaihtoon herkistyneille.
Muutto/homesiivousapua.”

Traumaterapiaa terveyden menettamisen kasittelyyn

“Traumaterapiaa eli keskusteluapua!!! Kroonisesti sairastuminen ja oman
eldmdnsd menettdminen oli shokki! Varsinkin se, ettei ketddn kiinnostanut! Olin
kuukausia "dementikko" ja se jétti pelon, joka on vieldkin, ettd jos altistun liscd
tuleeko minusta kyvytén hoitamaan omia asioitani. Nukuin pitkddn vain
istualleni, kun en saanut henked ja pelko tukehtumisesta on my@ds jéttényt jéljen
kehomuistiin.”

“Asiallista ja oikeaa hoitoa. Ymmdirrystd ja ehdottomasti asiallista diagnoosia.
Riittavidsti sairaslomaa. Ldcdkdrin tukea ja lausuntoja, jotta myds tyénantaja
ymmidirtdisi tilanteen vakavuuden. Henkistd jutteluapua, vaikka kyseessd ei ole
mielenterveysongelma. Sisdilmasairauden hankaloittaa eldmddi ja se vaikuttaa
kaikkiin osa-alueisiin eldmdissd. Tdistd syystd sairaudesta johtuvia seurauksia ovat
usein uupumus, stressi ja masennus.”

“Enemmdn henkisen puolen apua. Tydpaikan vaihdokseen tukea.”

Puhtaita tiloja (esim. sopivat tyotilat, terve asunto)
“Puhtaita tiloja olisin tarvinnut”
“Terveet tyétilat”
“Apua oireettoman asunnon lbytimiseen”

“Todesta ottaminen. Vihdttely jérkyttéva.Kipuun ja fyysisiin vaivoihin lddkkeit.
Ennen kaikkea taloudellista tukea, nyt velkaa jo pelkdstédn home asunnon vuoksi,
Jjoita el pysty koskaan maksamaan kun tydkyvytén. Rahattomuus sairastuttaa
lisad. Puhdas asunto olisi tarpeen.”

“Miten selviytyd arjesta? TdissG hometta, kaupat tdynnd kukkia, kosmetiikkaa,
pesuaineita (jotka haisee). Hajuttomien tuotteiden ja tilojen saatavuus.(..)”

“Terveysperusteisen asunnon.”

“(.)En ole asunnon etsimisiin ja muuttoihin saanut mitddn apua. Olen kysellyt
kaikkia instansseja, apua ei tullut. Nyt suurin ongelma on,ettd Suomesta ei endié
léydy sellaista paikkaa, jossa voisin asua ilman etté olisi kdnnykkd-tukiasemia.
Enkd nyt endd pysty kdyttdmddn edes suojattuna tietokonetta enkd titenkddn
dlylaitteita, joten tuntuu, ettd putoan kokonaan yhteiskunnan ulkopuolelle ja
naapurit ja tuttavat vaan nauravat ja pilkkaavat jos mainitsen kénnykdn
haitoista.(.)”
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“Kaikkia ympdristéherkkyyksid ajatellen tiloja, joissa olisi voinut tilapdiisesti
toipua.”

“Varsinkin koulusta poissaolojen aikana lapselle opetusta kotiin, sité ei ole ollut
saatavilla.”

“Terveet tydskentelytilat, kuntoutusta.”

“Kaipaisin moniammatillisen tiimin hoitoa ja apua asunnon etsimiseen. Lapseni
sairastui vakavasti ja on toipumassa siitd. (..) Sisdilmasta sairastuneet ovat
eriarvoisessa asemassa myds turvakotien suhteen.”

Esimerkkeja tutkimuksista ja ladketieteellisista hoidoista, joita
toivottiin:

“Olen vain jédnyt ihmettelemddn, ettd eikd lddketiede todellakaan tunnista
homeallergiaa.”

“Keskusteluapua, laajaaverenkuvaa, tietoihin merkintdé home altistuksesta,
migreeni tutkimuksia”

“Olen huomannut, ettd (..B12, tuotemerkki poistettu)-pisrokset auttavat
sisdilmaoireisiin, mutta siithenkdcdn en saa reseptid, eikd pistoksia suostuta
antamaan julkisella. Tilaan [tuotemerkki poistettu] siis muualta ja pistén itse.”

“Kaipaisin edelleen apua kognitiivisiin oireiluihin, sekd vield (ldcketieteellisesti)
ratkaisemattomaan uupumisoireiluun joka homesairaista asunnoista on jddnyt jo
9v sitten.”

“Pidempid sairauslomia, 2-3 pdivdissd ei ehdi parantua, puolikuntoisena ei jaksa ja
seuraa uusia sairastumisia ja loppuunpalamista.”

“Tarkempaa tutkimusta homesienien mahdollisesta osuudesta oireisiin.”
“Kunnon tutkimuksia (esimerkiksi rasitusastma d, allergiat, verikokeet).”

“- Varhaista puuttumista ongelmiin, jotta terveys ei olisi romahtanut.

- Tulehduskierteiden taustasyihin puuttumista.

- Vakavan sairastumisen jilkeen: Empaattista kohtaamista, jossa olisi pysihdytty
miettimddn tilannetta kokonaisuutena. Kriisi oli kaiken kattava, kun samaan
aitkaan meni koti, terveys, tyé ja talous.

- Perusteellisia tutkimuksia eri elinjdrjestelmissé. Minulla oli oireita mm.
verenkierrossa, virtsateissd, lihaksissa ja immuunijérjestelmdssd. Kaikkia olisi
pitényt tutkia enemmdin, spesialistin avulla. Mité ne ovat, en tiedd, kun en ole
ladkart.

- Olisin myds tarvinnut terveydentilastani kunnon todistukset ja sanoitukset, jotta
joka paikassa ei olisi tarvinnut puolustella ja loputtomasti selittéd, miksi ei aina
vol toimia normaalilla tavalla.”
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“Syvempid / tarkempia labratutkimuksia ja hieman edes empatiaa.”

“Ainakin raudanpuutteeseen jotain apua.”

“puhtaan asunnon, detox-ohjeita, miten poistaa myrkkyjé elimistostd ja
ylipddtddn tietoa niiden haitallisuudesta. Ja néhdddn, ettd kemikaaliyliherkkyys
on seurausta homealtistuksesta.”

“Tukea ja ymmdirrystd etten ole luulosairas. En tiedd millaisia hoitoja on
saatavilla.”

Neuvontaa / Apua sen tunnistamisessa, mika oireita aiheuttaa
ja toimintakykya nostaa / Sopeutumisvalmennusta /
Ravitsemusneuvontaa

“Ettd sairauteni ja oireeni puhkeaminen ja liittyminen sisdilmaan tunnustettaisiin.
Joku miettisi ja suunnittelisi eldmdcdni tdmdn rajoitteen kanssa. Saisin/voisin ottaa
tdmdn rajoitteen paremmin huomioon.”

“Olisin kaivannut jdrkevdd neuvontaa eiké vaan sellaista ettd el pidd peldtd”
“Edes asiallista kohtaamista ja neuvoja”

“Tarkempia tutkimuksia mm. herkistymisten/allergioiden suhteen. Oireilen laajasti
monille ldékeaineille, jopa apteekin perusvoiteille ja hypoallergisille tuotteille.
Sisdilmaterveen kodin.”

“Sellaista hoitoa joka kokonaisvaltaisesti ottaisi huomioon myds muut herkkyyteni
Ja sairauteni ja miten ne liittyvit toisiinsa. Asiallista kohtaamista, ei kaikki ole
thmisten korvien viilistd kiinni vaan ne on oikeasti vakavasti otettavia sairauksia.
En itsekddn aina ymmdrré omaa tilannettani, ettd mille oireilen ja se tekee tdstd
haasteellista. Jos joku osaisi neuvoa kuinka tdstd umpikujasta pdcsee pois niin
olisin tosi kiitollinen. Pitdisi varmaan kouluttautua uudelleen silld nykyisessd
tydssdni en voi ndhtdvdsti jatkaa.”

“Alkuvaihe oli niin kaoottinen, ettd juuri silloin olisi ollut tarve positiiviselle
vahvistuksella, ettd eldmd jatkuu ja tdsta selvidgd.”

“Jonkun kokeneen neuvoja mitd pitdisi vélttdd. Itse selvittelin kylld.”

“Keuhkojen ja yleensdkin hengittimisen apuviilineitd. Neuvoja miten toimia
ongelmatilanteissa.”

“Altistumisen lopettamiseen ohjauksen aikoinaan”

“En pysty tdlld hetkelld tekemdicdn téitd, silld saan tietokoneista pahoja oireita
(kemikaaliyliherkkyys). Se alkoi ylléttden reilu puoli vuotta sitten ja siihen olisin
kaivannut apua, jota en ole saanut. Se johti irtisanomiseen toistd ja tyéttémyyteen.
Ennen tditd kemikaaliyliherkkyysoireilu oli jollain tavalla siedettdviéd ja jotenkin
"hallinnassa", koska se el estdnyt tydntekoa, ainoastaan hankaloitti arkea.”
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“Kriisiapu sairastuessa, apua rakentaa eldmd uudestaan sairauden ehdoilla,
neuvoja miten elddi téllaisen sairauden kanssa pahentamatta tilannetta
entisestddn jne. Apua miten pddstd ulos sairastuttavasta asunnosta laillisesti.
Altisteeton asunto toipumiseen. Taloudellinen tuki tilanteessa, jossa kaikki menee
uusiksi. Onko olemassa jokin fyysinen hoito tdhdn sairauteen?

Henkistd tukea, ohjeita miten toimia/selvittéd onko sisdilmaongelmaa, kenen
puoleen kddntyd.”

“Tukea ja tietoa ruoka-ainevalinnoista. Tietoa astman ja atopian saattamisesta
remissioon. Tietoa suoliston terveydestd ja suoliston tasapainottamisesta
toipumisen aitkana.”

“Sopeutumisvalmennusta,neuvontaa,vertaistukea ja tarvittaessa lddkitystd.oireisto
niin paha,ettd normaali eldmd ei ole mahdollista.”

“Ettd neuvolassa joku olisi keskustellut ja ohjannut ihottuman ollessa
pahimmillaan. Toivon, ettd jos poikani iho jatkossa huononee vaikka koulun
myodtd, ladkéri ymmdrtdd oireiden ja siséilman yhteyden, emmekd jad yksin.”

“Olisin toivonut kohtaavani asiantuntijan, joka olisi osannut kertoa mitd minulle
on tapahtunut, ja miksi olen yhtdkkic sairas. Olisin halunnut kuulla faktoja
harhauskomusten sijaan. Olisin toivonut, ettd joku olisi osannut tutkia minut
esimerkiksi oikeanlaisilla verikokeilla ja kertoa, mikd aine / mitkd aineet minut
(edelleen) tekeviit sairaaksi.(.)”

“Laajempia testejd ja kirjallista materiaalia sekd miten tydnantajan kanssa
voidaan asiassa edetd”

Sairastuneille soveltuvia terveydenhuollon tiloja

“Erityisesti ldékdrid, joka ottaisi tilanteeni haltuun kokonaisvaltaisesti, hoitavia
ertkoislddkdreitd tarvittaessa konsultoiden, sekd vastaanottotiloja, joissa kdyminen
el sairastuttaisi viikoksi.”

“Sitd ettd omaa kokemustani kuunneltaisiin ja uskottaisiin, etéitydsuosituksen sitd
pyytdessdni, vaikeimpina aikoina keskusteluapua vakaviin sisdilmaoireisiin
perehtyneeen asiantuntijan kanssa, etdpalveluita jos en pysty asioimaan alan
rakennuksissa, palvelujen tarjoamista sisdilmaltaan kunnossa olevissa
rakennuksissa tai palvelujen rddtdléintid siten ettd en esim. Joutuisi odottamaan
pitkid aikoja palveluita ongelmaisissa tiloissa, hoitohenkilékunnalle asiallista
tietoa, jotta osaavat kohdata sisdilmasairaan”

Rakennuksen ongelmiin puuttumista

“Apua sisdilmaongelmien hoitamiseen, toimenpiteisiin omalla tydpaikalla, jonkun
sanomaan ettd irtisanoudu nyt dlédkd endd odota, apua ammattiastman
toteamisen kéytdnnoén asioiden hoitamiseen”
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“Ohjeita ja paikan, mistd saan apua itse ongelmaan, sisdilmaongelmaan. Syy ei
ole meissd, vaan kiinteistossd. Sekd viranomaisten vilinpitdmdttomyydessa.”

Taloudellinen korvaus ja sosiaaliturva

“Oireiden ja terveyshaitan sekd tilanteen vakavuuden validointia vihdttelyn
sijaan. Asiallisen diagnoosin tilanteen mukaisesti seké korvauksen tyossd
aiheutuneesta vammasta. (Diabetes-diagnoosin mydtd eron oikein huomasikin:
tuli Kela-korvaus ldcikkeistd, omahoitotarvikejakelusta hoitoviilineet,
sopeutumisryhmd, oma hoitajan ja oma ldékdrin kontakti sekd valtakunnallisista
Jérjestoistd tietoa. Olisin tarvinnut tdmdn kaiken homesairastumisesta!)”

“Korvaus siitd ettd tyopaikka sairastutti”

“Kylldhdn tdssd ldhtokohtana avulle pitdd olla se, ettd tdmd tulkitaan oikeaksi
sairaudeksi, joka oikeuttaa sairaspdivirahaan. Nyt saa peldtd huonoina hetkind
lddkdriin menoa, koska lddkdrit tarjoaa ympdiristoyliherkkyys diagnoosia, jolla ei
saa edes pdivérahaa. Eli olen sairas, mutta yhteiskunta ei sitd tunnusta. Jos
menetdn tydkykyni lopullisesti, jédn taloudellisesti tyhjdn pdcdille. Témd pitdd
muuttua sisdilmasairaiden hoidossa.”

“Lausunnon lddkdrilta vilttddkseni karenssin. Aiempi oireiden tunnistaminen
sisdilmasta johtuviksi olisi auttanut ettei tilanne olisi pédssyt néin pahaksi.”

“Kokonaisvaltaista apua, sekd henkisesti fyysisesti. Voiko parantua,
ravitsemushoito, mitd asioita vdlttdd yms. Lisdksi toivoisin ettd néihin huonosta
sisdilmasta tulleisiin sairauksiin saataisiin viralliset diagnoosikoodit, jolloin
sisdilmasta sairastuneet olisivat sosiaaliturvan piirissd. Téllé hetkelld siséilmasta,
kemikaaleista -ja sdhkdstd oireilevat ovat tdysin heitteilld ja maksavat omasta
pussista terveyden ja jopa omaisuuden menetykset.”

“Noihin vaihtoehtoisiin hoitoihin olen ollut tyytyviiinen, toki toimivien ratkaisujen
léytdminen on vaatinut paljon aikaa ja rahaa. Ne pitdisi saada my6s Kelan
korvattaviksi.”

“Sosiaaliturvaa. Sairasloman palkka. Ja kuntoutusta KEVAsta palkallisena, nyt
KELA ja KEVA hylkdsi kaikki hakemukset. Tarvitsen osa-aika sairaslomaa mutta en
saa. Onneksi pérjddmme ndinkin juuri ja juuri kun mies on tydkuntoinen, mutta ei
tunnu reilulta.”

“Tdsmallisen diagnoosin sisdilman aiheuttamista neurologisista oireista.
Varmuuden siitd, ettd jos toissé ei pysty olemaan, voi jéddd sairaslomalle oikean
diagnoosin turvin. Urani on tuhoutunut sairauden myétd. Taloudelliset riskit ovat
isot, minulla on kuitenkin kaksi lasta eldtettdvdnd. Télld hetkelld opiskelen uutta.”

“(.)Olisin kaivannut sosiaalista tukea varsinkin homeasunnossa asuessa ja siitd
pois muuttaessa kun kaiken jouduin heittdmddn pois eikd ollut rahaa mihinkdén
tyéttémdnd yksinhuoltajana. Rahallista tukea olisin tarvinnut ja tarvitsisin
edelleen 10 vuoden sairastamisen jidlkeen mm. uusien soveltuvien kalusteiden
hankintaan. Itsestd huolehtimisen aineiden hankinta, luomuruoka, luomuvaatteet,
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luontaistuotekaupan tuotteet, apuvdlineet ja niiden suodattimet hintavia joiden
kustantaminen haastavaa. Nykyddn tarvitsisin soveltuvan tavan matkustaa. En
pysty matkustamaan yleisilld kulkuneuvoilla tai taksilla MCS vuoksi. Omaan
autoon ei ole varaa eiké lbydy soveltuvaa enkd pystyisi edes tankkaamaan.”

Sairauden statusta / lausuntoja eteenpain paasemiseksi ja
tyokyvyn tukemiseksi

“Kelan suhtautuminen osakuntoutustukeen myénteinen. Se olisi ollut téirkedad.
Tyénantajan suhtautuminen tydjérjestelyihin positiivinen niin, ettei olisi tarvinnut
"koko ajan tapella ja pitdd puoliaan”. Innovaatiot ja ratkaisut sijoittamisasioissa
olisi ollut kova juttu. Lédkdrikunnan kouluttaminen niin, ettd suhtautuminen olisi
joka paikassa kannustavaa ja asiallista. Jo pelkkd siséilmaoireilun ndkyminen

T

asiakastiedoissa ja siité keskusteleminen on joillekin lédkdreille "myrkkyd".
“Selkedid sopimista, miten toimitaan, ettd pysyy terveend ja tydkykyisend.”

“Kokonaisvaltaista hoitoa, tulehduskierteiden syyn selvittdmistd. Syyn selvittyd
(hometalo kotina) olisin kaivannut oireiden liittdmistd osaksi sisdilma-altistuksia.
Ja oireiden hoitamista yhdessd. Kaikki ne antibiootit, sienilddikkeet ja tulehdukset
olisi jddneet vihemmiyille, jos olisin ajoissa saanut vihid, mitd elimistéssdni
tapahtuu. Nyt osaan hoitaa itse itsedni, mutta tuolloin olisin kaivannut ldékdrin
apua tdhdn. Jos olisi tuolloin tai edes ténd pdivind olemassa jokin lausunto, jossa
selvidiisi se, etten pysty olemaan kaikissa sisdtiloissa, minun olisi helpompi
tyollistyd.”

“Lausunnolla olisi saanut asioita eteenpdin,esim puhtaat tilaat oireileville”

“Toivon, ettd kun ndéen lddkdrin tdlld viikolla, niin voimme myds poissulkea asioita
(lupus, kit-geeni, kilpirauhasarvot tms.) ja ettd ihoni katsotaan ja kuvia, ja ettd
saan kirjallisesti jotain sellaista jota voin ldhettdd Kelaan / TE-toimistoon, sillé
opiskelen kokopdiiviisesti ns. omaehtoinen opiskelu tyémarkkinatuella, johon itse
nimenomaan pyrin.(..)"

“Olisin kaivannut (..) 2. Tilanteeni realistista tunnustamista ja sen mukaista
ihmisarvoista kohtelua lakien, kuten YKn vammaissopimuksen, mukaisesti.
Lisdtraumatisoitumisen estdmistd traumatietoisella kohtelulla
kohtaamistilanteissa - ei esim vaikean vamman vuoksi pilkkaamista tai syrjimistd.
Esteettomyyteen panostamista mahdollisuuksien mukaan.”

“Muutenkin vaikeassa tilanteessa olisi ollut lohduttavaa jos olisi tullut kohdatuksi
eikd olisi kohdeltu kuin oireet olisi keksittyjd. Vaikka omat oireet olivatkin rajut ja
selkedit niin toisinaan koin silti véhdttelyd ja syytoksid ettd oireet on itse
atheutettuja oman milelikuvituksen tuotosta.”

"Aidosti kuulluksi tulemista, asian tunnustamista ja tunnistamista. Ettd
myénnettdisiin se tosiasia, ettd ndmd oireet ovat téyttd totta. Kukaan ei
"huvikseen" ndin toimi. Itsekin haluaisin todella olla tybeldmdssd ja eldmdd
"normaalia" eldmdd, joka on vain kaukainen haave. Olen jddnyt téysin tyhjdn
pddlle. Ja se, ettd vditetdcdin, ettd oireet tulevat pelosta niin ei kohdallani ole
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todellakaan totta. Olen lukuisia kertoja mennyt motivoituneena ja positiviisin sekd
innokkain mielin uuteen tydpaikkaan ja kaikesta siitd huolimatta, oireilu alkaa
altisteiden myétd. Yleensd asian myéntdmisté yrittdd itselleenkin viimeiseen asti
pitkittad.”

“Ymmdrrystd, tutkimuksia siitd, miksi jdin téllaiseksi. Todistuksia mm TE-
toimistoon ja Kelaan ja tybnantajille rajoitteistani. Ryhmdterapiaa ja vertaistukea
kdydd surua ldpi. Mm menetetty omaisuus ja irtaimisto olivat kova paikka, mikd
seuraa lopun eldmdn. Kaikessa olen saanut taistella yksin tai mieheni kanssa.
Myés lasten pdivikotien ja koulujen valinta on ollut hyvin hankalaa, emmekd ole
saaneet sithen tukea. Omaisuuden korvaaminen uudella oli paikka missd jGimme
yksin. (.) Olen joutunut tyéttémdnd tydnhakijana karensseihin (..) Kéyhyys on ollut
rankkaa kolmen lapsen didille.”
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LIITE 5: Kuntoutus

Alla on ryhmitelty vastauksia kysymykseen:

Millaista tukea ja kuntoutusta olet saanut tai olisit kaivannut? Jos
et ole saanut kuntoutusta, mika mielestasi on ollut esteena sen

saamiselle?
(230 vastausta)

Vastauksista esitelldan samalla tyypillisia esimerkkeja.

Ei ole saanut kuntoutusta

“En ole hakenut kuntoutusta kun en tiedd mistd/millé perusteilla sité voisi hakea,
kun en ole virallisesti sairas.”

"En minkddnlaista kuntoutusta. Esteend on ollut, ettd olen kaiketi pudonnut
sellaisten kunotutustahpjen ulkopuolelle - esim tydterveydessd ei edes puhuttu

tyGeldkeyhtididen kuntoutuksesta, el mydskddn te-toimistossa, vaikka oli pitkédn
ty6ttdmdnd, kotona.”

“En mitddn. Onko kuntoutusta sisdilmaoireille?”

"En ole saanut, koska virallisesti mitddn ongelmaa ei ole”

"En tiedd kaipasinko kuntoutusta . Sairaus pysyy jos altistus jatkuu. Eli sairasloma
tai tyétilojen muutos paras ratkaisu .

Mika on esteend kuntoutuksen saamiselle?
"En ole saanut, koska tyékyky on sdilynyt”
“Kun asiaa ei oteta todesta alun alkaenkaan.”
"Ennakkoluulot esteend, ei ndhdd oikeana sairautena”

’

"Olisin saanut kuntoutusta, mutta en pystynyt oleskelemaan rakennuksissa.’

Millaista kuntoutusta toivotaan?

“(...)Kuntoutus? Paras kuntoutus olisi lbytdd koti, jossa en tule sairaaksi.”

“puhdas asunto (...)"
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“En ole saanut kuntoutusta, koska diagnoosillani ei ole siihen oikeutta ja koska ei
lbydy soveltuvia ympdristdjd ja henkilékuntaa kuntoutukselle. Toivoisin my®ds ettd
luotaisi soveltuvan ympdiriston kuntoutuslaitoksia, jossa meitd voitaisi kuntouttaa
Jja jdrjestdéd sopeutumisvalmennusta yms. Hyétyisimme myd6s meidén asiamme
tuntevasta ravitsemusterapeutista. Hdnen pitdisi ymmdrtdd siséilmasta
sairastuneen kokonaisuus. Useat sisdilmasta sairastuneet hyétyisivdt
toimintaterapeutin tuesta apuvdlineiden ja kodin muutostdiden saralla, jotta
loydettdisi soveltuvaa asumista, tyéntekoa ja opiskelua soveltuvissa ympdristoissd.
Itse tarvitsisin myds soveltuvan tyéympdiriston lbytdmiseen tukea.”

“Tydpaikalle tuleva opas, tukihenkilo, joka muistaakseni Kanadassa on kdytdssd.
Kertoo tyénantajalle erityisjdrjestelyistd jos niitd tarvitaan. Ei aina tarvisi itse

taistella.”

“Sisdilmasta sairastuneelle kuntoutuksena voisi toimia kanssakulkija. lhminen,
Joka auttaa arjen asioiden hoitamisessa, lomakkeiden tdyttdmisessd ja muussa.”

“Uravalmennus, johon jatkuvien poissaolojen vuoksi pddsin, auttoi minua
pddsemdidn eteenpdin.”

“Vertaistukea kuntoutuksen muodossa”
“(...) Mielestdni sosiaalipuolen osaaminen tulee liittdd ehdottomasti

kuntoutukseen. Asiaan liittyy palon psykososiaalista kuormitusta, pelkoa
toimeentulon ja terveyden menetyksestd ym.”
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