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Tiivistelma3a

isdilmaongelmista ja niiden aiheuttamista terveyshaitoista kay-

dddn jatkuvaa julkista keskustelua puolesta ja vastaan. Esiin tuodut

ndakokulmat vaihtelevat puhujan mukaan ja ovat jossain madrin
ristiriitaisia. Tdssd Hengitysliiton Homeesta sairastuneiden vertais- ja
tukiverkostohankkeen osana tehdyssa selvityksessd annetaan dani
sisdilmasta sairastuneille. Heilld, jos kellddn, on ensi kdden tietoa siitd,
mitd tarkoittaa olla sisdilmasta sairastunut. Selvitystd varten on keratty
hankkeen tavoitteiden mukaisesti sisdilmasta sairastuneiden omia koke-
muksia oireista ja sairastumisesta, lddkdreiden vastaanotoilta, taloudelli-
sista ongelmista, asumisen ongelmista sekd viranomais- ja vertaistuesta.
Selvityksessad kdytetddn termid sisdilmasta sairastunut, jolla tarkoitetaan
kosteus- ja homevaurioista sairastunutta tai sisdilman muille epapuh-
tauksille oireilevaa tai sairastunutta henkilod.

Laadullisin menetelmin toteutettuun selvitykseen haastateltiin 30
sisdilmasta sairastunutta ihmistd ympari Suomen. Haastateltavat tavoi-
tettiin Hengitysliiton verkkosivujen ja Facebook-sivujen sekd Hengitys-
lehdessd julkaistun haastattelupyynnon avulla. Lisdksi haastateltavia saa-
tiin sisdilma-asioihin perehtyneen tydterveyshuollon ja tyclddketieteen
professori Tuula Putuksen kautta. Haastateltavat valittiin mahdollisim-
man monelta paikkakunnalta ja tasaisesti seuraavista ryhmistd: kotona
sairastuneet, tyossd sairastuneet ja pdivakodissa tai koulussa oireilevien
lasten vanhemmat. Aineistoa on analysoitu teemoittain. Teemojen valin-
taa ohjasivat osittain hankkeelle asetetut tavoitteet, mutta padsdantoises-
ti haastatteluissa useasti esiin nousseet tekijdt.

Sosiaalinen kanssakdayminen nousi merkittavimmaksi selviytymista
edistdvaksi tekijaksi sisdilmasta sairastuneilla henkil6illd. Haastatellut
korostivat 1aheisten, ystdavien ja sukulaisten tuen tarkeyttd sairastuessa.
Sisdilmasta sairastumiseen ja oireiluun on vaikea saada virallista tukea,
joten vertaistuen merkitys korostuu. Selviytymistd edesauttaa se, ettd
sairastunut tai oireileva ei koe jadvansd ongelmien kanssa yksin.

Sisdilmasta sairastuneita syrjdyttavid mekanismeja on useita. Tutkit-
tua tietoa ja sen myotd ladkdreiden ja hoitohenkilokunnan koulutusta
sisdilmasta sairastumisesta ja sisdilman epdpuhtauksien aiheuttamasta
oireilusta ei ole riittdvasti, joten lddkdrit eivat aina tiedd miten suhtautua
sisdilmasta sairastuneeseen potilaaseen. Haastatellut kokevat sairaan-
hoidon olevan pirstoutunutta, kun eri erikoisalojen ladkarit tutkivat
yksittdisid oireita, mutta kokonaisndkemys potilaan tilanteesta puuttuu.
Ladkareiden osaamista sisdilmasta sairastuneiden ja oireilevien tunnis-
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tamiseksi ja hoitamiseksi tulee lisdtd, jotta potilaiden siirtely ladkarilta
toiselle vahenee.

Taloudelliset ongelmat ovat jokapaivdisid miltei kaikille haastatelluil-
le. Sisdilmasta sairastuneet kohtaavat toimeentulo-ongelmia tyokyvyt-
tomyys- tai tyopaikkakyvyttomyystilanteissa. Monet joutuvat turvautu-
maan ainakin hetkittdin ldheisten tai erilaisten jdrjestdjen taloudellisen
apuun. Omassa kodissaan homevaurion kohdanneet menettavit pa-
himmassa tapauksessa kodin lisdksi koko irtaimistonsa ja jaavat velkaa
asunnosta, jota ei ole varaa korjata eikd myyda. Taloudellisia ongelmia
kohdatessaan ihmiset tarvitsevat erityistd tukea, mutta he eivit tied4,
mistd apua loytyy.

Sisdilmasta sairastuminen on merkittdva yhteiskunnallinen ongelma,
jonka ratkaisemiseksi on tehtdva monialaista yhteistyotd niin valtakun-
nallisella kuin paikallisella tasolla.
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Johdanto

omeesta sairastuneiden vertais- ja tukiverkostohanke (2013-

2015) kdynnistyi 1.3.2013 Hengitysliiton hallinnoimana ja Raha-

automaattiyhdistyksen rahoittamana. Hankkeen pddtavoitteena
on tukea ja edistdd kosteus- ja homevaurioista terveyshaittaa kokenei-
den ja sairastuneiden hyvinvointia ja ehkdistd sosiaalista syrjaytymista.
Hankkeen tehtdva jakautuu kahteen osa-alueeseen: vertaistoiminnan
kehittdmiseen ja tukiverkoston luomiseen. Vertaistoiminnan kehitta-
minen pitd4 sisdlladn sekd olemassa olevien sisdilmasta sairastuneiden
vertaisryhmien toiminnan tukemista ja vahvistamista ettd uusien vertais-
ryhmien perustamista. Tukiverkoston luomiseen sisdltyy sisdilmasta sai-
rastuneiden selviytymisen ja syrjaytymisen mekanismien selvittdminen
sekd vaikuttaminen ja tyoskentely sisdilmasta sairastuneiden ihmisten
tilanteen parantamiseksi.

Saavuttaaksemme hankkeelle asetetun tavoitteen ja tehtdvat tarvit-
semme laadullista lisdtietoa sisdilmasta sairastuneiden ihmisten tilan-
teesta. Tutkimuksia ja selvityksid on tehty sisdilman arsytystekijoiden ja
kosteus- ja homevaurioiden yhteydestd erilaiseen oireiluun ja sairauksiin
(Putus 2010). Home- ja kosteusvaurioiden yhteydestd astmaan ja sen
pahenemiseen, keuhkoputkentulehdukseen ja homepélykeuhkoon on
todettu olevan riittdvasti ndyttod (Mendell ym. 2011). Tutkittua tietoa
on my0s homeongelman psykososiaalisista vaikutuksista (Kajanne ym.
2002), tyopaikalla homealtistuksesta oireilevien ja sairastuneiden sosiaa-
liturvasta ja kuntoutuksesta (Nivukoski 2004), sisdilmasta sairastuneiden
lapsiperheiden tuen tarpeesta arjessa (Pietildinen & Riuttaskorpi 2013)
ja sisdilmasta sairastumisesta lddketieteellisend kiistana (Mansukoski
2013). Eduskunnan tarkastusvaliokunta julkaisi vuonna 2012 kattavan
tutkimuksen toimenpide-ehdotuksineen rakennusten kosteus- ja home-
ongelmista (Eduskunnan tarkastusvaliokunta 2012).

Home- ja kosteusongelmista ja niiden aiheuttamista terveyshaitoista
kdydddn jatkuvaa julkista keskustelua puolesta ja vastaan. Esiin tuodut
ndkokulmat vaihtelevat puhujan mukaan ja ovat jossain madrin risti-
riitaisia. Tdssd hankkeen osana tehdyssa selvityksessd annetaan ddni
sisdilmasta sairastuneille. Heilld, jos kellddn, on ensi kdden tietoa siitd,
mitd tarkoittaa olla sisdilmasta sairastunut. Kerddmme ja painotamme
hankkeen tavoitteiden mukaisesti sisdilmasta sairastuneiden omia koke-
muksia oireista ja sairastumisesta, lddkdreiden vastaanotoilta, taloudelli-
sista ongelmista, asumisen ongelmista sekd viranomais- ja vertaistuesta.
Kaytdamme selvityksessd termid sisdilmasta sairastunut, jolla tarkoi-
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tamme kosteus- ja homevaurioista tai sisdilman muille epapuhtauksille
oireilevaa tai sairastunutta henkilGa.

Jatkamme vaikuttamistyotd sisdilmasta sairastuneiden ja oireilevien
tilanteen parantamiseksi selvityksen tulosten pohjalta. Toivomme, ettd
selvitys lisdd ymmarrystd sisdilmasta sairastuneiden kokemuksista ja
toimii omalta osaltaan vertaistukena sairastuneille sekd antaa viranomai-
sille, terveydenhuollolle ja pdattdjille tietoa sairastuneiden kohtaamiseen
jaheiddn tilanteensa parantamiseen.

Yllatyimme haastatteluihin ilmoittautuneiden madrastd ja oli harmil-
lista, ettemme voineet haastatella kaikkia halukkaita. Kiitdmme kui-
tenkin kaikkia meihin yhteyttd ottaneita sekd erityisesti haastateltuja ja
meille tarinansa ldhettdneitd ihmisia.

Helsingissd 24.2.2014

Sari Maki ja Katri Nokela
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Selvityksen tavoite,
menetelmat ja aineisto

omeesta sairastuneiden vertais- ja tukiverkostohankkeen padta-

voitteena on tukea ja edistdd kosteus- ja homevaurioista terveys-

haittaa kokeneiden ja sairastuneiden hyvinvointia ja ehkdista
sosiaalista syrjaytymistd. Hankkeen tehtdvd jakautuu vertaistoiminnan
kehittdmiseen ja tukiverkoston luomiseen.

Selvityksen tavoitteena on kerdtd kokemuksia ja lisdtd ymmarrysta
sisdilmasta sairastuneiden ihmisten tilanteesta sekd kartoittaa heiddan
selviytymistddn edistdvid ja heitd syrjayttavid mekanismeja. Selvityksen
ldhestymistapa on laadullinen ja aineistonkeruumenetelmana on teema-
haastattelu. Menetelmavalintaa ohjasi halu kuulla ja koota sairastunei-
den omin sanoin kertomia kokemuksia heiddn eldmastddn sekd ymmar-
tda sairastuneiden omia nakokulmia.

Laadullinen haastattelututkimus valittiin menetelmaksi myos siita
kaytannollisestd syystd, ettd sisdilmasta ja homeesta sairastumisesta ei
ole juuri tehty aiempaa tutkimusta. Laadulliselle menetelmadlle on omi-
naista tutkimusanalyysin eteneminen aineistoldhtdisesti, jolloin tutkit-
tavien ndakokulmat korostuvat tutkijan ennakko-oletusten sijaan. Talla
tavoin saadaan tutkittavasta ilmiostd uutta tietoa, silld ilmiotd edustavat
ihmiset kertovat tutkijalle heille itselleen tarkeistd kokemuksista. Laadul-
lista aineistoa, my0s tdssd selvityksessd, pidetddn yleisesti ottaen ndyttee-
nd kielestd ja kulttuurista (Koskinen, Alasuutari & Peltonen 2005, 71-72).
Talloin tutkijan pohdittavaksijd4, aineiston luonne huomioon ottaen,
milld ehdoilla pdatelmid voi aineistosta tehda.

Laadullisen haastattelututkimuksen tulosten pohjalta ei voi tehda
madrallisid yleistyksid sisdilmasta sairastuneista. Tdman selvityksen
tarkoituksena onkin pyrkid "riisumaan naamioita” (Hacking 2009) val-
litsevien ja itsestddn selvind pidettyjen ajattelutapojen ylta seka tuottaa
uusia ndkokulmia toimenpide-ehdotuksineen sisdilmasta sairastuneiden
eldmadn helpottamiseksi. Selvityksen tulosten pohjalta on mahdollista
ja toivottavaa tehda jatkotutkimusta myGs kvantitatiivisin menetelmin,
esimerkiksi selvittdd sisdilmasta sairastumisen ongelmien laajuutta kyse-
lytutkimusten avulla.

Selvityksen aineisto koostuu kolmenkymmenen sisdilmasta sairastu-
neen ihmisen haastattelusta. Haastattelupyyntd julkaistiin Hengityslii-
ton verkkosivuilla ja Facebook-sivulla sekd Hengitysliiton julkaisemassa
Hengitys-lehdessa. Facebookissa haastattelupyyntd levisi homeesta
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sairastuneiden omiin ryhmiin. Lisdksi haastateltavia saatiin sisdilma-asi-
oihin perehtyneen tyGterveyshuollon ja tyolddketieteen professori Tuula
Putuksen kautta. Haastattelupyyntd ldhetettiin myds Allergia- ja Astma-
liiton lapsiperheille suunnatun sopeutumisvalmennuskurssin hakijoille
osoitetun kirjeen mukana. Haastattelupyyntoon vastasi yli sata sairastu-
nutta ja sairastuneen lapsen vanhempaa. Kaikkien haastatteleminen ei
ollut mahdollista, joten pyysimme niitd henkil6itd, joita haastatteluun

ei valittu, kirjoittamaan oman tarinansa. Nditd tarinoita saapui yhteensa
kuusitoista.

Haastattelupyynnon avulla halusimme tavoittaa henkilditd, jotka koke-
vat sairastuneensa home- ja kosteusvaurion vuoksi. Osalle haastatelluista
ladkari oli joko epdillyt tai todennut oireiden ja sairastumisen johtuvan
home- ja kosteusvaurioista. Osa oli itse padtynyt epdilemadn oireiden ja
sairastumisen johtuvan home- ja kosteusvaurioaltistumisesta.

Aineiston analyysin edetessd laajensimme nakokulmaa ja vaihdoim-
me kisitettd homeesta sairastuneista sisdilmasta sairastuneisiin, silld
haastateltujen kokemukset viittasivat myds moniin muihin sisdilman
epdpuhtauksiin kuin vain homeisiin. Emme ota kantaa oireiden ja sairas-
tumisen syihin, vaan keskeistd on haastateltujen oma kokemus sairas-
tumisesta. Tdamd on merkityksellistd siindkin mielessd, ettei sisdilmasta
sairastuneille ole olemassa diagnoosia. Tatd kirjoittaessa ymparistoherk-
kyys suunnitellaan lisdttavaksi tautiluokituksen ICD-10:n suomalaiseen
painokseen diagnoosinumerolla R68.81 jatkuva tai toistuva poikkeuksel-
ministerion perustelumuistion mukaan yhtendistd nimikettd voidaan
kdyttad kaikissa ymparistoherkkyyksissd, kuten monikemikaali-, sahko-,
sairasrakennus- tai hajuherkkyydessa.

Haastateltavat valittiin mahdollisimman monelta paikkakunnalta
ja tasaisesti kaikista seuraavista ryhmistd: kotona sairastuneet, tydssa
sairastuneet ja koulussa tai pdivakodissa oireilevien lasten vanhemmat.
Osa haastatelluista oli altistunut sekd kotona ettd tyossd, koulussa tai
paivakodissa. Haastateltaviksi pyrittiin saamaan seka naisia ettd miehid.
Sairastumisen vaiheeseen kiinnitettiin myos valinnassa huomiota: osalla
haastatelluista sairastuminen oli tapahtunut ldhelld haastatteluhetked ja
osalla taas sairastumisen akuuttivaihe oli jo ohitettu. Haastattelua varten
valmisteltiin puolistrukturoitu haastattelurunko. Haastatteluiden alussa
haastateltavaa kuitenkin rohkaistiin kertomaan oma tarinansa vapaasti,
jolloin esitettiin vain tarkentavia kysymyksia tarinan kerronnan edetessa.

Haastatelluista miehid on 6 ja naisia 24, idltddn he ovat 10-62 -vuotiaita.
Haastattelut tehtiin huhtikuun-heindkuun 2013 aikana kahdeksalla paik-
kakunnalla ympari Suomea. Haastateltujen koulutus- ja ammattitausta on
monipuolinen. He toimivat muun muassa terveydenhuollon, pelastustoi-
men ja palvelualan tehtavissad, tutkimustehtdvissa seka yrittdjind ja opiske-
lijoina. Osa haastatelluista oli haastatteluhetkelld tyoelaméan ulkopuolella
sairauslomalla, tyottomand, tyokyvyttomyyseldkkeelld tai kuntoutustuella.

Haastattelunauhoitukset litteroitiin tekstitiedostoiksi. Litteroitua
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tekstid on yhteensd noin 300 sivua. Aineistoa on luokiteltu ja jisennelty
usein toistuvien teemojen mukaan. Haastattelujen yhdeksi valintape-
rusteeksi otettua jaottelua (kotona sairastuneet, tyossd sairastuneet ja
koulussa tai pdivikodissa oireilevien lasten vanhemmat) ei ole kiytetty
selvityksen analyysissa sindnsd. Jaottelu tulee esiin lukujen teemojen
sisdlld aina tarvittaessa. Merkitykselliseksi sairastumispaikka tulee siind
vaiheessa, kun tarkastellaan sairastumisen seurauksia ja annetaan oh-
jeita siitd, miten pitdisi toimia, kun sairastuu kotona, tyopaikalla tai kun
lapsi sairastuu pdivdkodissa tai koulussa. Taman selvityksen tarkoituk-
sena ei ole antaa ohjeita, vaan kuvailla ja valittdd ihmisten kokemuksia.
Neuvontatyo tehdddn toisessa yhteydessd ja aineiston kolmijaosta on
siind vaiheessa hyotya.

Aineisto on laaja ja siitd riittdd tutkimusaiheita tdman selvityksen
teemojen ulkopuolelle. Teemojen valintaa ohjasivat hankkeelle asetetut
tavoitteet. Esimerkiksi sisdilmasta sairastuneiden vertaistuen kehittdmi-
nen vaatii tuekseen tutkittua tietoa siitd, miten vertaistuki koetaan tdlld
hetkelld. Pddsddntoisesti selvityksen teemojen valintaa ohjasivat haasta-
teltujen puheessa useasti esiin nousseet tekijat. Selvityksen lopullisiksi
teemoiksi muodostuivat oirekuvaukset, kokemukset lddkiareiden suhtau-
tumisesta, taloudelliset ongelmat, asumisen ongelmat, vertaistuki seka
tieto ja ymmarrys. Ndilld pddteemoilla on runsaasti alateemoja, joiden
merkitystd sairastuneille ja ymparoiville yhteiskunnalle avataan selvi-
tyksessd. Selvityksestd saatuja tuloksia kdytetddan hankkeen tavoitteiden
tayttdmiseksi ja erityisesti vaikuttamistyon valineena.

Kyseessd on luottamuksellinen tutkimusaineisto, joka on kerdtty
ihmisten kokemuksista, heiddn sairauksistaan ja taloudellisesta tilan-
teestaan. Tdstd syystd seuraavissa luvuissa esitetyt aineistolainaukset on
koodattu ainoastaan haastateltavan sukupuolen ja idn mukaan haastatel-
tujen anonymiteetin suojaamiseksi. On otettava huomioon, ettd aineis-
tossa on useita saman ikdisid henkil6itd. Kaikki muut tunnistetiedot on
poistettu kdytetyistd sitaateista.
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Koettujen oireiden kirjo ja kuvailu

Haastatelluilla on kokemuksia yli viidestadkymmenestd erilaisesta si-
sdilmaoireesta, jotka olemme tiivistaneet seuraavien padryhmien alle:
hengitystie- ja astmaoireet sekd infektiot, yliherkkyydet, iho- ja silm&oi-
reet, yleinen uupumus ja vasymys seka syddnoireet, padnsarky ja huimaus
sekd 1ampdily ja muut oireet, kuten vatsa- ja niveloireet ja puutumiset seka
muistin ja kognitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen. Jaottelu on kar-
kea ja onkin muistettava, ettd suurin osa haastatelluista on kokenut useita
eri oireryhmien oireita samanaikaisesti. Haastatellut yhdistavat kaikki
luvussa mainitut oireet altistumiseen sisdilman epdpuhtauksille, vaikka se
ei tulisi ilmi oireryhmien kuvailussa ja niissa kdytetyissd sitaateissa.

Hengitystie- ja astmaoireet seka infektiot

Sisdilman epdpuhtauksista hengitystieoireita kokeneet haastatellut ku-
vailevat ensimmadisind oireinaan hengenahdistusta, kuivaa yskidd, nendn
tukkoisuutta ja jatkuvia infektioita, kuten poskiontelo-, keuhkoputken- ja
korvatulehduksia.

"Siis homeestahan jdi se, ettd kun normaali-ihmiset saa flunssan, md
saan heti poskiontelotulehduksen tai keuhkoputkentulehduksen. Mulla
tulee se ja siind ei ole vaihtoehtoja. Mulla oli viime syksynd kolme tai
neljd poskiontelotulehdusta perdkanaa.” Nainen, 53

Oireiden jatkuessa haastatellut ovat menneet lddkariin, mutta ensimmadi-
sistd kdynneistd ei ole koettu olevan sanottavaa hyotyd. Useampi haasta-
teltu ei ole saanut esimerkiksi mitddn ladkitystd tai hoito-ohjeita hengen-
ahdistusoireita tai nendn tukkoisuutta helpottamaan. Vasta kun oireet
ovat jatkuneet pitempddn, niitd on ryhdytty tutkimaan tarkemmin.

"Sitten sitd tutkittiin yliopistosairaalassa ja md ymmdrsin sen pohjal-
ta, ettd mulla ei ole astmaa, ainakaan mitddn lddkkeitd md en saanut.
Joten jatka eldmddsi kuten hyvdksi ndet.” Nainen, 33

Ensimmdisten tarkempien tutkimusten yhteydessd on usealla aiemmin
terveelld haastatellulla todettu astmaattisia oireita, mutta ei selkeda
astmaa. Astman taudinmadarityksen kriteerit perustuvat keuhkoputkien
toimintahdirion eli vaihtuvan ahtautumisen osoittamiseen (Astman tau-
dinmddritys, Terveyskirjasto). Usealla haastatellulla PEF-puhallusarvot
eivdt ole vaihdelleet riittdavasti astman diagnosoimiseksi. Toisille on tdssa
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vaiheessa madratty avaavia ladkkeitd kokeiltavaksi ja toiset on ldhetetty
kotiin vield seuraamaan tilannetta ilman lddkitystd. Osa haastatelluista,
joilla on ennestddn astma- ja allergiataustaa seka ladkitys, on osannut
vaatia lisdldakitystd hengenahdistukseen.

"Mulla on koivuallergia, ja mulla on ollut Zyrtecid tai Aeriusta, siis
tabletteja ja nendsumutteita kdytossd, ja se on ollut silld hallinnassa.
Mutta sitten mulla ldhti ddni, md vdsyin ja menin ihan tukkoon, joten
menin pdivystykseen pyytdmddn astmalddkettd.” Nainen, 35

Oireiden yhd jatkuessa ovat haastatellut vaatineet tai lddkarit ehdottaneet
tarkempia tutkimuksia. Usein tdssd vaiheessa on my0s herdannyt ajatus
sisdilman vaikutuksesta oireiden aiheuttajana.

"Kun md olin puolitoista vuotta tyopaikalta pois, md en sairastanut
mitddn koko aikana. En edes nuhaa, ei mitddn. Ja sitten kun md tulin
takaisin toihin, niin pari viikkoa sen jdlkeen tuntui nokassa siltd ettd ei
hyvd, kurkunpddhdn otti ja rupesi yskittamddn. Pari viikkoa sen jédlkeen
tuli ensimmdinen keuhkoputkentulehdus. Niitd oli viisi perdkkdin. Aina
kun kuuri loppui, alkoi uusi kuuri. Kun viides kuuri oli, niin tydterveys-
lddkdri sano, ettd nyt tdmd ei ole normaalia endd.” Mies, 60

Usealle aiemmin terveelle haastatellulle on viimein diagnosoitu astma
ja sithen on saatu hoitavat lddkkeet. Astman diagnosointi on osunut
samaan ajankohtaan kuin tyopaikan tai kodin sisdilmaongelmien to-
teaminen. Jo aiemmin astmaa sairastaneet haastatellut kertovat astman
pahenemisvaiheista ja tulehduskierteistd, joille on 16ytynyt syy sisdilma-
ongelmaisten rakennusten myota.

"Sitten kun koulu alkoi ja hin oli uudessa koulussa, uudessa tilassa,
niin sitten hdn oli koko ajan kipednd. Se mddrd, mitd astmalddkkeitd
meni, nousi ihan huippuunsa. Ja poskiontelotulehduksia tuli koko ajan.
Myg6hemmin tajusi, ettd kaikki se tulehdus- ja astmaoireitten pahene-
minen johtui siitd. Se oli ihan silmin nédhtdvissd se home sielld.” 8-vuoti-
aan vanhempi

Kaikki sisdilman epdapuhtauksista hengitystieoireita saaneet haastatellut
eivdt ole sairastuneet astmaan, vaan osa on sisdilmaongelmaisissa raken-
nuksissa ollessaan sairastanut poikkeuksellisen paljon flunssaa, yskaa

ja erilaisia tulehduksia. Sairastelu on vihentynyt tai lakannut kokonaan
haastateltujen padstya pois altistuksesta. Ongelmana monella on kuiten-
kin erilaisten yliherkkyyksien kokeminen, joka on ajallisesti seurannut
homealtistumista.

Yliherkkyydet: haju, poly, kemikaali, ruoka-aine, sahko

Moni haastateltu kokee erilaisia yliherkkyyksid, kuten haju-, poly-, kemi-
kaali-, ruoka-aine- ja sahkoherkkyyttd. Hajut ja kemikaalit, kuten tupa-
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kansavu, painomuste, multa, puu, muovimaton paastot, homeen haju,
hajuvedet, hiuslakat ja pesuaineet, aiheuttavat haastatelluille oireita. Ha-
juihin ja kemikaaleihin liittyvid oireita ovat hengenahdistus ja tukehtu-
misen tunne, pddnsarky, ihon pistely ja turvotus, jonkin jasenen kramppi,
levottomuus, syddmen tykytys, pyorrytys, sumea tunne padssd ja astma-
kohtaus. Usea haastateltu kuvailee hajuaistinsa herkistyneen tunnista-
maan homeen hajun rakennuksista ja muiden ihmisten vaatteista:

"Kuntosalilla, missd md kdyn, on varmaan hometta, ja kun md menen
vessaan sielld missd on homeen haju, niin md piddtdn hengitystd ja
tuntuu, ettd md en voi hengittdd sitd ilmaa. Se haju on just sellainen
kellarimainen.” Nainen, 39

"On semmoisia ihmisid, joista haistaa vaatteista, ettd kaikki ei ole niit-
ten kotona kunnossa.” Nainen, 33

Homeen hajun lisdksi erilaiset hajusteet ja pesuaineet aiheuttavat monel-
le oireita. Haastateltu kuvailee kauppareissuaan:

"Joulun alla kdvin Prismassa, ja kahtena perjantaina kdvi perdkkdin
silleen, ettd menin kassajonoon ja huomasin, ettd siind naisilla oli voi-
makas hajuvesi. Siirryin seuraavaan, otin avaavaa lddkettd, pakkasin
tavarat ja ajoin kotiin. Ensimmadiselld kerralla nukuin kaksi tuntia. Se
veti niin totaalisesti voimat. Toisella kerralla puolitoista tuntia. Ettd
hajuvedet on semmoinen asia, joka rajoittaa.” Mies, 60

Joillakin haastatelluilla hajuista ja kemikaaleista saatavat oireet ovat
helpottaneet pikku hiljaa, kun homealtistuksesta on padsty pois. Toisilla
myos astmalddkityksen saaminen on helpottanut hengenahdistuksen ja
tukehtumisen tunnetta. Suurin osa haastatelluista kuitenkin kokee, ettd
herkistyminen hajuille ja kemikaaleille on jadnyt pysyvaksi.

"Mutta miten md nykyddn mddrittelen terveen? Md koen, ettd ollaan
koko perhe terveitd. Mutta on ne elinikdiset herkistymdt. Ne vaan on.
Niistd ei pddse mihinkddn.” Nainen, 45

Usea haastateltu kokee saaneensa ruoka-aineyliherkkyyksia homeal-
tistumisen jalkeen. Haastatellut luettelevat useita ruoka-aineita, joista
kokevat saavansa oireita, kuten kurkun ja kielen turpoamista, hengenah-
distusta, ihon pistelyd ja vatsakipuja. Tallaisia ovat muun muassa vehnd,
sokeri, hiiva, voimakkaat mausteet (chili, valkosipuli), liha, sitrushedel-
mat, suklaa, salmiakki ja lakritsi, lisdaineet, makeutusaineet, maito ja
vehndgluteeni. Monet sanovat alkaneensa syodd vain luomuruokaa. On
muistettava, ettd kaikki haastatellut eivat saa oireita kaikista edelld mai-
nituista ruoka-aineista.

Muutamalla haastatellulla on homealtistumisen jdlkeen allergiates-
tein todettu ruoka-aineallergioita.
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"Mulle tehtiin ruoka-aineyliherkkyystesti, ja md olen allerginen tai her-
kistynyt vaikka mille. Se mun lddkdri sanoi, ettd sulla ei se aivoverineste
toimi, ettd sd et oikeastaan voi vetdd mitddn missd on e-koodeja, kun
kaikki menee mun pddhdn. Tulee huono olo taivoi tulla itkukohtaus,
riippuu mitd ainetta se on. Pitdd olla tosi tarkka. Mulla ei ole mitddn
herkkupdivid. Tanddn md olin tosi onnellinen, kun md pystyin syomddn
greippid.” Nainen, 33

Suurimmalla osalla haastatelluista ei kuitenkaan ole, oirekokemuksis-
ta huolimatta, allergiatestein pystytty toteamaan mitddn ruoka-aine-
allergioita.

"Ollaan me tietyt ruoka-aineet jdtetty ruokavaliosta pois, kuten esimer-
kiksi sitrushedelmdit, jotka tiedetddn, ettd drsyttdd ihoa, mutta hdnelld
ei ole todettu mitddn ruoka-aineallergioita.” 7-vuotiaan vanhempi

Lisdksi aineistossa on haastateltuja, jotka ovat rajoittaneet ruokavaliotaan
varotoimenpiteend ja katsoneet, helpottuuko olo ruokavaliota muutta-
malla. He ovat hakeneet muilta homeelle altistuneilta tietoa ja kokemuk-
sia ruokavaliomuutoksista.

"Vehndn, hiivan, sokerit, lisdaineet ja makeutusaineet. Muut ovat jdt-
tdneet kaiken sellaisen. Md itse syon kylld vield tosi tummaa suklaata
ja kuivattuja karpaloita, joissa ei ole rikkid. Monet ovat jdttdneet kaikki
hedelmdt ja leivdt. Md en ole jdttdnyt sellaista hiivatonta ruisleipdd,
joka on tehty luomusti.” Nainen, 29

Muutama haastateltu kokee sahkoherkkyyttd, jonka he toteavat seuran-
neen ajallisesti homealtistumista. Haastatellut kokevat saavansa oireita
kannykastd, tietokoneesta, sahkovaloista ja yleisesti kodin sdahkolaitteis-
ta, kuten televisiosta, pesukoneista, mikrosta ja uunista.

"Md innoissani tein tddlld jouluruokia, perunalaatikkoa uunissa ja nau-
danlihakddryleitd hellalla ja pyykkdsin kaikkia pyykkejd mitd oli tullut
niiltd kahdelta tydmatkalta. Sitten, kun olin niitd vihdn aikaa pyoritel-
lyt, niin totesin, ettd nyt on aika paha olo. Md istuin tuolla sdngylld ja
luin jotain kirjaa ja tajusin, ettd mulla palaa korvat.” Nainen, 33

"Md en pysty tietokonetta aina kauheasti kdyttdmddn. Mulla puutuu,
lihakset menee kipedksi ja md menen ihan punaiseksi.” Nainen, 32

Edelld mainittujen yliherkkyyksien lisdksi haastatellut mainitsevat saa-
vansa oireita eldimistd, esimerkiksi koirista ilman todettua koira-allergi-
aa, sekd joistakin ladkeaineista ja rokotteista.

Haastatellut kokevat erilaisten yliherkkyyksien rajoittavan eldmas,
olivatpa ne sitten haju-, kemikaali-, ruoka- tai sdhkoherkkyyttd. Arkipai-
vdn tilanteista selvidminen edellyttdd etukdteissuunnittelua ja erityisid
toimintatapoja.
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"Esimerkiksi Cittarilta, kun md haen pesuaineita, niin md en endd mene
sinne hyllyjen vdliin. Md laitoin sinne sdhkdpostia, ettd onko tdssd mi-
tadn jdrked, ettd hajusteettomat tuotteet on samassa kuin voimakkaasti
tuoksuvat. Niin sieltd tuli vastaus, ettd erillisid hyllytiloja emme pysty
jdrjestdmddn, mutta mene neuvonnan kautta ja pyydd niitd hakemaan.
Md ihan oikeasti kdvelen sithen neuvontaan ja pyyddn niitd hakemaan.
Siitd ei tule muuten yhtddn mitddn.” Nainen, 41

Erityisjdrjestelyt koskevat myos muiden ihmisten, kuten ystdvien ja suku-
laisten tapaamista. Usea haju- ja kemikaaliyliherkkyyksid kokeva haas-
tateltu joutuu pyytdmddn omia tai lastensa ystavid kdymdan suihkussa
ja pukemaan hajusteettomilla pesuaineilla pestyt vaatteet pddlle ennen
tapaamista. Omaan kotiin on vaikea kutsua vieraita, koska heistd saa niin
helposti oireita. Joskus on my0s niin, ettei joidenkin ystdvien kotiin voi
mennd ollenkaan sielld olevien hajujen vuoksi. Tdima on pistdnyt monet
ystavyyssuhteet koetukselle.

Yliherkkyyksien aiheuttamia rajoitteita kerrotaan miltei kaikissa
haastatteluissa. Yliherkkyydet rajoittavat sosiaalista eldmaa ja johtavat
pahimmillaan tdydelliseen eristdytymiseen muista ihmisista.

"Mustekin aiheuttaa ongelmia, joten md en voi kauheasti lukea mitddn.
Mulla on yksi lehti. Se on nyt parvekkeella ja se on sielld nyt kuukauden
tai kaksi ja ehkd sen jdlkeen md pystyn vdhdn kattomaan sitd niin kuin
kaukaa.” Nainen, 32

"Toi on muutenkin vihdn huono talo, kun siind pestddn tosi vahvoil-

la kemikaaleilla rappukdytdvdt. Md en pddse ulos ilman, ettd mun
keuhkoputket menee kiinni. Sitten ihmiset kdyttdd tosi voimakkaita
hajuvesid ja partavesid, niin ettd astmakohtaus tulee joka kerta. Joskus
md saan siihen monikemikaaliyliherkkyyteen liittyvdn kohtauksen,

ettd md tunnen, ettd mulla alkaa pistelemddn pddssd. Vdlilld md piddn
hengityssuojainta, kun menen siitd, mutta sekddn ei auta, kun se tulee
sen ldpi. Ne on niin vahvat ne kdryt siind. Nyt ollaan tosta heti lihd0dssd,
kun mahdollista.” Nainen, 33

Tho- ja silmdoireet

Haastateltujen iho-oireet vaihtelevat ihon punoittamisesta, kutinasta,
kirvelystd ja kuumottamisesta aina laajoihin ihopaiseisiin ja nokkos-
rokkoon. Monet kuvailevat iho-oireita varsinkin kasvojen, kdsivarsien ja
pohkeiden alueella.

"Huomasin, ettd yhtdkkid rupesi pohkeissa kutiamaan, tai kirvelemddn.
Ainakin mun oireissa se ei oo kutinaa vaan enemmdnkin kirvelyd. Mun
olo oli kuin olis koko ajan maannut alastomana kusiaispesdssd.” Mies, 62
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Silmdoireisiin liittyy silmien punoitus, kutina, silmadluomien tulehdukset
ja ndkohairiot. Sekd iho- ettd silmdoireita esiintyy toisaalta tdysin uutena
oireena aiemmin oireettomilla haastatelluilla, toisaalta aiemmin iholla ja
silmilld oireilevilla esiintyy oireiden pahentumista sisdilmaltaan epapuh-
taissa tiloissa.

"Md oon nyt ollut téissd viime toukokuusta saakka, ja mulla on kauheat
silmdoireet koko ajan. Mun silmdt on koko ajan semmoiset ihmeelliset.
M vditdn, ettd sielld tydhuoneessa on hometta. Tydterveyden fysiotera-
peutti just ndhtyddn minut kysyi, ettd kuinka sun silmdt on taas tuollai-
set. Md sanoin, ettd niinpd. Md vedin just aiemmin hirvedt kortisonitip-
pakuurit ja ne tuli hyviksi. Olin kolme viikkoa sairauslomalla, kun en
endd ndhnyt oikein mitddn. Ne sanoi, ettd mulla on virikalvon tulehdus.
Mutta nyt se tulee taas takaisin.” Nainen, 53

Iho- ja silmdoirekokemuksille on tyypillistd, ettd ne alkavat ja pahenevat
nopeasti ja helpottavat melkein yhtd nopeasti altistuksen loputtua. Kaikki
iho- ja silmdoireita kokeneet haastatellut yhdistavdt oireet sisdilmaongel-
maisiin rakennuksiin juuri tdmdn nopean reagoinnin vuoksi.

"Sitten se tammikuussa alkoi ja md olin taas viikon toissd ja viikon
sairaana. Aina, kun menin téihin, niin mulla alkoi sielld tyopaikassa
ihottumat. Jos oli ollut vaikka maanantain téissd, niin tiistaina alkoi
olla tosi outo olo. Mun kasvot lehahti tdyteen ihottumaa.” Nainen, 26

"Olin sitten toissd ja mulle rupesi tulemaan sietdmdttomdmpid oireita.
Nokkosrokkoa kdsivarsiin. Sit md olin kuusi viikkoa uudessa tyopistees-
sd. Sielldkin md sain oireita, nokkosihottumaa kdsiin. Mutta olin sen
kuusi viikkoa tdissd ja sitten jdin pois. Ja mun kaikki oireet helpotti, kun
jdin pois toistd.” Nainen, 29

Siitd huolimatta, ettd haastatellut itse uskovat iho- ja silmdoireiden johtu-
van sisdilmaongelmaisista rakennuksista, he kokevat, ettd ldakarit eivat
tunnista eikd tunnusta heiddn sairauttaan. Haastatellut kertovat, etteivat
ladkarit kielld iho- ja silmdoireiden olemassaoloa, silld ne ovat niin na-
kyvid, mutta heiddn tapaamansa lddkarit eivat myoskddn myonnd niiden
johtuvan sisdilmaongelmista.

Aineistossa on vanhempia, jotka kertovat lastensa reagoivan erilaisin
iho-oirein paivdkodin tai koulun sisdilman epapuhtauksiin. Tilanne on
tukala sekd oireilevien lasten ettd vanhempien osalta.

"Mind olen koettanut sitd nimenomaan kysyd, ettd voisiko tdd johtua
siitd homeesta, kun se on ollut semmoisessa pdivikodissa, missd on
ollut hometta. Ja nyt on semmoisessa koulussa, missd on hometta.
Hinelld on nditd iho-oireita jatkuvasti, mutta sitten, kun on pidempi
jakso, ettd hdn on kotona, esimerkiksi kesdloma tai joululoma, niin iho
saadaan sind aikana rauhoittumaan. Sitten kun koulu alkaa, niin se
iho lehahtaa saman tien. Mind yritin sitd tddlld yliopistosairaalassa
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kyselld. Ne ei usko sithen homeeseen. Sitd ei tunnusteta. Yksi lddkdri
kylld sanoi, ettd voi johtua siitd, mutta toiset sitten kumoaa, ettd ei voi
johtua.” 7-vuotiaan vanhempi

Sama vanhempi jatkaa kuvailemalla lapsensa epdtoivoista tilannetta:

"Tho on ihan jarkyttdvdssd kunnossa ja me vaan koitetaan kortisonilla
ja perusvoiteilla pdivittdin sitd hoitaa. Sitten hdnelld tietenkin kutisee
seiho ja ndmd Ataraxit ja histamiinit ei auta, ja se unissaankin raapii
sitd. Jatkuvasti pitdd sanoa, ettd dld raavi sitd ihoa. Luulen, ettd hdnelld
on pikkuisen kdytdsoiretta ja ainakin uskotaan, ettd se johtuu ihosta.
Hin kdrsii omasta ihostaan niin paljon, ettd se vaikuttaa hdnen kdyt-
tdytymiseensd. Hdnelld on paha olla.” 7-vuotiaan vanhempi

Yleinen uupumus ja visymys sekd syddnoireet

Haastatellut ovat kokeneet homealtistumisen yhteydessa yleistd uupu-
musta ja vasymystd, joka voidaan haastateltujen kuvailun perusteella
jakaa kolmeen eri ndkdkulmaan. Ensinndkin haastatellut puhuvat jatku-
vasta vasymyksestd, joka ei helpota nukkumalla.

"Lapset meni kahdeksalta nukkumaan, ja md olisin ollut valmis ldhte-
mddn younille samaan aikaan. Sitten md totesin, ettei tdstd tule mitddn.
Aikuisen eldmd, ettd menet kahdeksalta nukkumaan ja kuudelta ylos

ja silti olet ihan nukkuneen rukous. Ja kun on tottunut liikkumaan ja
tekemddn, ettd on ollut hyvdkuntoinen.” Nainen, 48

"Hiihdin, olotila vastaa Ozzy Osbournea, jos telkkarista olet joskus
ndhnyt. Kun hiihdetddn silld tavalla, ihan kuutamolla.” Nainen, 41

Toiseksi osalla haastatelluista jatkuva visymys on pahentunut niin vai-
keaksi, ettd he pelkdavat kuolevansa siihen.

"M olin ihan dlyttomdn kiped, md olin aina vaan makuuhuoneessa
nukuin, nukuin, nukuin. Md olin tosi vdsynyt ja mulla oli tosi paha olla
ja md ajattelin, ettd md ehkd kuolen.” Nainen, 53

"M luulin oikeasti jossain vaiheessa, ettd md kuolen tuossa syksylld. Et
md vaan odotin, et yks pdivd md en endd herdd.” Nainen, 32

Kolmanneksi haastatellut puhuvat kehon uupumuksesta ja voimatto-
muudesta. Haastatellut kuvailevat tilaa niin, etteivdt he endd jaksa toimia
ja liikkua entiseen malliin, kuten kavelld ldhikauppaan tai lasten kanssa
leikkipuistoon. Tdllaisiin uupumuksen ja voimattomuuden tunteisiin
liittyy suurimmalla osalla syddnoireita, kuten sydamen tykytysta tai
rytmih&irioita.

"Sitten rupesi tulemaan kaikkee, ettd md en niin kuin jaksanu puhua

lapsille seisaallaan. Mulla oli semmoinen olo, ettd vaikka md hengitte-
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len tavallisesti, niin ei vaan voimat riitd. Semmoinen voimaton olo. Mul-
le tuli pahoinvointikohtauksia, rintakipua ja rytmihdiriditd.” Nainen, 29

Kehon uupumuksesta kertovat haastatellut ovat huolestuneet tilantees-
taan juuri sen takia, ettd muutos edelliseen virkeddn eldmadn on niin
suuri.

Padnsdrky, huimaus ja lampoily

Padnsdrky mainitaan haastatteluissa usein koettuna sisdilmaongelmien
oireena. Pddnsdrkyyn liitetddn my0s vannemaista tunnetta paan ympa-
rilld ja ylipddnsd omituista tunnetta padssa. Paansarky liitetddan selkedsti
sisdilmaltaan epdpuhtaaseen rakennukseen, silld haastatellut kokevat
pddnsdryn alkavan hetki rakennukseen saapumisen jdlkeen ja helpotta-
van rakennuksesta poistuessa. Useimmilla pddnsdrkya kokeneilla haasta-
telluilla on ollut my6s jopa viikkoja jatkuvaa lampoilyd tai kuumetta.

"Olin viitisen vuotta tuossa vanhassa toimitilassa. Pari vuotta ihmet-
telin, kun oli aina kuumetta kevdisin ja varsinkin syksyisin. Sellaista
37,4 ja hiked pukkaa ja sitten se laskee ja nousee. Kdvin tutkimuksissa
ja mistddn ei [6ydy mitddn vikaa. Kaikki on kunnossa. Ja varmaan kaksi
tai kolme kuukautta otin joka ikinen aamu migreenilddkkeitd. Kun me-
nin siihen tilaan, niin alkoi kummallinen pddnsdrky ja pdd oli kuuma.
Joulukuussa ldhdin sieltd pois lddkdrin kehotuksesta.” Nainen, 36

Osalla haastatelluista on ollut lisdksi voimakkaita huimaustuntemuksia,
joihin liittyy joillakin haastatelluilla paha ja oksettava olo.

"Sitten, kun aloitin ne opinnot, niin sielld rupesin oireilemaan huimauk-
sella. Se oli ensimmadisid oireita, mutta se vaan paheni koko ajan. Sielld
ruokalassa oli pahin, mutta myds ympdri koulua. Kdytdvilld tuntui, ett-
en selvid luokkaan. Menin pitkin seinid. Se oli ihan julmettu se pyérryt-
tdmisen tunne ihan joka paikassa, tuntui, ettei penkissd pysy pulpetin
ddrelld. Se oli hirved tunne.” Nainen, 35

Muut oireet: vatsa- ja niveloireet, puutumiset seka
muistin ja kognitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen

Monet haastatellut puhuivat vatsan oireilusta koettujen sisdilmaon-
gelmien yhteydessd. Vatsaoireet vaihtelivat kivun tuntemisesta koviin
vatsakramppeihin ja oksenteluun. Usea haastateltu on mennyt lddkdriin
vatsakipujen vuoksi, mutta mitddn lddketieteellistd syytd niille ei ole
loytynyt.

"M asuin kaksi kuukautta niin homeisessa kdmpdssd, ettd sielld mulla
romahti terveys. Md en ole edelleenkddn toipunut niistd rytmihdiridistd
ja kaikesta mitd sielld oli, monikuukautinen ripuli ja vatsakivut. Md
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vasta tdnd kevddnd tajusin, ettd se vatsakipu sielld homekodissa oli
nimenomaan sitd miksi mua tosi pitkddn tutkittiin, kun me asuttiin
siind edellisessd asunnossa. Nyt vasta olen alkanut yhdistelld asioita.”
Nainen, 45

Vatsaoireiden lisdksi haastatellut ovat kokeneet niveloireita sekd jasenien
ja kasvojen puutumisen tunnetta. Niveloireet vaihtelevat kivun tuntemi-
sesta aina reumaepdilyyn asti. Niveloireet ja puutumiset ovat helpotta-
neet altistumisen loputtua.

"Mut vaihdettiin toiseen tydpisteeseen kokeilemaan, mutta sekddn ei
ollut hyvd. Rupesi tulemaan nivelsdrkyjd ja puutumisia. Se kylld pelasti
mut, ettd olin sen kokeilun jdlkeen kotona melkein puoli vuotta. Md olin
aika paljon vaan kotona enkd kdynyt missddn. Tosi herkdsti sain oireita,
niin olin kotona ja se pelasti mut varmaan siind kohtaa.” Nainen, 33

Haastatellut nostavat esiin my0s muistin ja kognitiivisen toimintakyvyn
heikkenemisen sisdilman epapuhtauksille altistumisen seurauksena.
Haastatellut kokevat, ettd muistin ja toimintakyvyn heikkeneminen ovat
seurausta muista voimakkaista altistusoireista, esimerkiksi iho-oireista ja
nivelkivuista, jotka estavat hyvan unen.

"Kun ne oireet vield yltyi, niin md sanoin, ettd en pysty olemaan tdissd,
kun en md nuku ja md palelen koko ajan, ihoni polttaa, md en pysty
keskittymddn ja muisti katkeilee. Pahimpina aikoina tuli artikulaatio-
vaikeuksia. Mun piti etsid kaikki sanat. Siis se oli ihan kummallista.”
Mies, 62

Usea haastateltu kuvailee my6s jatkuvia keskittymisvaikeuksia, joita ei
ole ollut ennen sisdilman epdpuhtauksille altistumista.

"Siind pisteelld, missd md paljon olin, oli semmoista, etten jaksanut
keskittyd. Vihdn niin kuin tuntui, ettd pdd ei toimi. Sitten md ajattelin,
ettd md oon vaan tyhmistynyt, ettd ihminenhdn itin myo6td tyhmistyy,
ettd tdssd on vaan hidastuttu ja pdd ei toimi. Ei voi tehdd montaa asiaa
yhtd aikaa niin kuin ennen pystyi.” Nainen, 33

Altisteiden valttaminen keskeinen keino oireiden hallinnassa

Haastatteluaineisto kattaa 30 erilaista kokemusta sisdilmasta sairastu-
misen prosessista, joka on tapahtunut kotona, tydpaikalla, koulussa tai
paivakodissa. Yhteistd kaikille sairastumispaikoille on haastateltujen
oirekuvailun samankaltaisuus.

Haastatellut ovat pyrkineet selviytymddn oireilustaan altisteita
valttdmalld. Usealla haastatellulla oireet ovat selkedsti vihentyneet, kun
homealtistus on loppunut ja he ovat pystyneet palaamaan vahitellen noz-
maaliin eldmaddn altisteisia paikkoja yha valttden.
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Osa haastatelluista on sairastumisessaan niin akuutissa vaiheessa,
ettd heidan paddllimmaisend tunteenaan on pelko siitd, miten he selvidvat
tulevaisuudessa sairauden ja oireiden kanssa. Muutamalla haastatellulla
sairastuminen on jo edennyt sen verran pahaksi, ettd he kokevat jatkuvan
oireilun vuoksi huomattavia rajoitteita arkieldmassdan.
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Kokemuksia laikareiden
kohtaamisesta

Haastatellut ovat kdyneet useiden eri alojen lddkareiden vastaanotoilla.
Luvussa esitetddn haastateltujen kokemuksia ndistd tapaamisista. Laa-
karit on ryhmitelty aineistoldhtdisesti. Haastatelluilla on eniten koke-
muksia tyoterveyslddkareistd ja terveyskeskuslddkareistd. Ndiden lisdksi
kokemuksia on yksityisistd ladkdreistd, yliopistosairaaloiden erikoislda-
kdreistd ja oppilaitosten lddkdreistd. Haastatellut ovat tavanneet myos
useita eri alojen lddkdreitd tyoterveyslaitoksen ammattitautitutkimuksis-
sa. Kokemukset eri ladkdreiden kohtaamisesta jakautuvat padsddntoisesti
onnistuneisiin ja epdonnistuneisiin. Jokaista lddkariryhmad kasitelldan
tdman jaottelun mukaisesti.

Tyoterveyshuolto ja opiskelijaterveydenhuolto

Tyopaikalla sairastuneet ovat ensisijaisesti turvautuneet tyoterveysladka-
reihin. Nama ovat joko ldhettdneet potilaat eteenpdin jatkotutkimuksiin
erikoislddkdreiden vastaanotoille tai yrittdneet rauhoitella ja kehottaneet
jatkamaan toitd. Osa tyopaikalla sairastuneista, jotka eivdt ole saaneet
apua tyoterveyshuollosta, ovat varanneet ajan yksityiselle erikoisladkaril-
le omalla kustannuksella.

Kokemukset tyoterveyslddkdreistd jakautuvat. Toiset haastatelluista
kokevat, ettd tydterveyslddkdri on tukenut, uskonut ja ymmartanyt si-
sdilmasta sairastunutta. Toisten mielestd tyoterveysladkari ei ole usko-
nut sisdilmaongelman olemassaoloon ja on epdillyt potilaan psyykkistd
terveydentilaa.

Onnistuneeseen kohtaamiseen liittyvdat monen kohdalla tyGterveyslaa-
kdrin aloitteesta tyopaikalla kdynnistetyt sisdilmatutkimukset. TyGterveys-
ladkdriin on oltu tyytyvdisid myos silloin, kun hdn on ldhettdnyt sisdilmas-
ta oireilevan haastatellun jatkotutkimuksiin. Haastatellut kokevat tédllaisen
toiminnan osoittavan, ettd tyoterveysladkari on ottanut potilaan vakavasti.
Samanlaiseen johtopadtokseen tulee myos Mansukoski (2013, 30) todetes-
saan, ettd monesti tySterveyshuollon toimenpiteet tyontekijan tyoskentely-
olosuhteissa edesauttavat oireilun ottamista vakavasti tyopaikalla.

Aineistossa on haastateltuja, joiden tydterveyslddkarit ovat olleet
yhdessa rintamassa tyontekijan kanssa ongelman kieltdvda tyonantajaa
vastaan. Tyoterveyslddkarin perddnantamattomuus ja potilaan puolen
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pitdminen ovat auttaneet sisdilmasta sairastunutta tyontekijad jaksa-
maan sairauden tuomien ongelmien kanssa.

Kanssakdymistd tyoterveysladkarin kanssa on auttanut 1adkarin tietd-
mys sisdilman epdpuhtauksista ja niiden aiheuttamista oireista. Haasta-
telluilla on kokemuksia my0s tyoterveyslddkareistd, jotka ovat olleet en-
sin epduskoisia sisdilmasta sairastumista ja oireilua kohtaan, mutta jotka
ovat muuttaneet mieltddn, kun yha useampi saman tydpaikan tyontekija
on tullut vastaanotolle samankaltaisten oireiden vuoksi.

"Mut kylld otettiin aika hyvin, md olen jo ihan alussa kdynyt tyoter-
veyshuollossa ja kylld ne mun oireet otettiin heti vakavasti. Kun meiddn
osastolla oli monia muitakin oireilijoita, niin meiddt otettiin tosi vaka-
vasti heti aluksi. Toki oli sellaista vihdttelyd pitkddn, ettd jos ei loydy
mitddn, niin eihdn ndmd ole totta. Mutta kun sitten kevddlld valmistui
ne tulokset ja sieltd l6ytyi home- ja kosteusvauriomikrobeja, niin kylld
meiddt ihan tosissaan otettiin ja heti laitettiin myds tyéterveyslaitoksel-
le ldhetteet tutkimuksiin.” Nainen, 33

Epdonnistuneisiin kohtaamisiin tyoterveyslddkdreiden kanssa liittyy sisdil-
masta oireilevan haastatellun psyykkisen terveyden epdilyd ilman fyysisten
oireiden tutkimista. Haastatellut kokevat tdlloin, ettei tyoterveysldadkari
usko sisdilmasta sairastumiseen eikd ota haastatellun oireita vakavasti.

Ongelmalliseksi tyoterveyslddkdrin vastaanotoissa kerrotaan lisdksi
se, ettd ainoina vastaanottavina lddkdreind on sellaisten erikoisalojen
ladkareitd, jotka eivdt pysty vastaamaan sisdilmasta sairastuneiden tar-
peisiin. Osasta tyGterveyslddkareistd koetaan, ettei heiddn osaamisensa
riitd moninaisten oireiden ja erikoislddkkeiden kokonaishallintaan. Tastd
huolimatta ldhetettd erikoisladkarille ei valttamattd saa.

Haastatellut pohtivat, ettd osa tyoterveyslddkareistd ei pysty puutteel-
lisesta sisdilmaongelmien tietdmyksestd johtuen arvioimaan, ettd poti-
laan tilanteessa on kyse sisdilmasta oireilemisesta. Tyoterveyslddkdrien
alituinen vaihtuminen koetaan ongelmalliseksi, silld tdlloin kukaan tyo-
terveyslddkari ei paneudu potilaan asioihin ja hdnen oireisiinsa kunnolla
eikd pysty seuraamaan potilaan voinnin muutosta.

"Aikoinaan olin sellaisessa tyopaikassa, missd aloin oireilla. Mulla on
mydhemmin todettu neljdlle eri homeelle allergia, ja md sanoin tydter-
veyslddkdrille ennen kuin tdtd ruvettiin testaamaan ammattitautiepdi-
lynd, ettd sielld tydpaikalla on hometta. Hdn sanoi, ettd ei, hdn on itse
kdynyt tarkistamassa, ettei sielld ole hometta. Kun md sitten juttelin
tyotovereiden kanssa, niin ne sanoi, ettd sielldhdn on ihan selvd home,
kdypd kattomassa. No sielldhdn oli, sen ndki paljaalla silmdlld, ettd
sielld oli hometta. Tyoterveyslddkdri vditti, ettei sielld mitddn ole. Am-
mattitautitestit nyt tehty, mutta siitd ei tullut ammattitautipddtostd,
koska tyoterveysldadkdri vditti, ettei sielld ole hometta. Md en endd siind
tyopaikassa ole. Nyt olen ammatinvaihdosta tekemdssd, mutta ihan
omaehtoisena koulutuksena.” 7-vuotiaan vanhempi

Sisdilmasta sairastuneiden selviytymisen ja syrjdytymisen kokemuksia « Hengitysliitto 2014 25



Kokemukset oppilaitosten terveydenhuollosta ovat perdisin toisen asteen
ja korkea-asteen oppilaitoksissa opiskelevilta haastatelluilta. Padasialli-
nen kokemus oppilasterveydenhuollon lddkareistd on se, ettei sisdilmasta
johtuvia oireita ole tunnustettu ja oireilijaa on vain rauhoiteltu ja patis-
tettu takaisin opintojen pariin. Opiskelijaterveydenhuollon tehtdvissa
tyoskentelevdt ammattilaiset ovat joissain tapauksissa kiinnostuneet
opiskelijan oireilusta tilastoidakseen tietoja koulun rekistereihin, mutta
he eivit ole pystyneet vaikuttamaan oppilaitosten sisdilman parantami-
seen tai antamaan mitddn hoito-ohjeita oireilijoille.

Terveyskeskusldadkarit

Tyoterveyshuollon ulkopuolella olevat sisdilmasta sairastuneet haas-
tatellut turvautuvat ensisijaisesti terveyskeskuslddkdreiden vastaan-
ottoihin. Epdonnistuneeseen kohtaamiseen vaikuttaa ensinnakin se,
ettd terveyskeskuslddkarin vastaanotolle on vaikea pddstd ja jonot ovat
pitkat. Toiseksi haastatellut kokevat, etteivit terveyskeskusladkarit
ymmadrrd sisdilmasairauden luonnetta eikd lddkdriltd ndin ollen saa ym-
marrystd eikd tukea oireiden ja sairauden kanssa. Haastatellut kokevat,
ettd terveyskeskuslddkari ndkee monesti ainoaksi keinokseen asettaa
potilaalle masennusdiagnoosin ja odottaa sisdilmasta sairastuneen
siithen tarttuvan.

"Sitten mulla epdiltiin MS-tautia ja ensimmadisend tietysti julkisella
puolella tyrkytettiin koko ajan sitd masennusta. Kun sd olet kahden pie-
nen lapsen diti, niin sd et voi muuta olla kuin masentunut.” Nainen, 33

Kolmanneksi koetaan, ettei terveyskeskusldakari tutki sisdilmasta sairas-
tunutta kunnolla eika tédsta syystd terveyskeskuslddkariltd saa lahetettd
erikoisladkadrin jatkotutkimuksiin. Sen vuoksi haastatellut ovat, talou-
dellisen tilanteen niin salliessa, turvautuneet yksityiseen yleislddkariin,
jonka kautta ldhete esimerkiksi yliopistosairaalaan on hoitunut.

Erds haastateltu on saanut terveyskeskusladkariltd sisdilmaoireiden
vuoksi psyykkisen sairauden diagnoosin ilman ettd terveyskeskuslda-
kdri on tarkemmin tutkinut fyysisid oireita. Myonteiseksi haastatellun
kokemus kyseisestd terveyskeskuslddkaristd muuttui siind vaiheessa, kun
terveyskeskuslddkari joutui myontamadan fyysisten oireiden jatkuttua
oireiden johtuvan jostakin muusta kuin psyyken ongelmista.

Onnistunutta kohtaamista terveyskeskuslddkdrin kanssa on edesaut-
tanut myos mahdollisuus pitkdaikaisen omalddkdrisuhteen yllapitoon.
Omalddkarin on koettu ndkevan pitkdn aikavalin muutokset potilaassa
sekd ymmartavan ja tukevan sairauden kanssa.

"Md kdyn tuossa terveysasemalla normilddkdreilld, tai siis omalddka-
rihdn mulla on aina sielld. Ettd ihan kymppiplussa sinne vaan. Md oon
kauhean hyvin pddssyt aina terveyskeskukseen, se mun ex-omalddkdri
tiesi, ettd siind vaiheessa, kun md soitan ja yritdn varata aikaa, vaikka
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silld oli pdivdt ihan tdys, niin se otti mut aina ylimddrdisend. Se tiesi,
ettd md en ihan heti ensimmdisestd vingahduksesta tule.” Nainen, 53

Yliopistosairaaloiden erikoisladkarit

Suurin osa haastateltujen lddkdrikontakteista on julkisesta perustervey-
denhuollosta tai tyoterveyshuollosta. Osa haastatelluista on saanut ldhet-
teen yliopistolliseen sairaalaan vaikeiden oireiden vuoksi. Kokemukset
yliopistosairaalassa kohdatuista erikoislddakareistd ovat yhta ristiriitaiset
kuin tyoterveydesta ja perusterveydenhuollosta.

Haastatellut kertovat, etteivat yliopistosairaalan erikoislddkdrit ole
pystyneet tekemddn sisdilmaoireiden selvittdmiseksi sen enempad kuin
muutkaan heiddn tapaamansa lddkarit. Joihinkin selkeisiin sairauksiin,
kuten astmaan, on kuitenkin saatu paremmin apua yliopistosairaalan
erikoisldadkariltd. Ongelmana on kuitenkin se, ettei astman hoidon lisdksi
saa apua muihin oireisiin. Esimerkiksi ndkyvat iho-oireet huomioidaan,
mutta niitd ei tunnusteta johtuvaksi sisdilmaongelmista eikd niiden syytd
yleensd saada selville. Hoito-ohjeet ovat oireenmukaisia ilman ettd ym-
paristotekijoihin kiinnitetddn huomiota. Haastatellut ovat lisdksi koke-
neet, ettd yliopistosairaaloiden lddkarit ovat epdilleet heiddn psyykkistd
terveyttddn, rauhoitelleet ja patistaneet t6ihin.

Yksityiset ladkarit

Yksityisiin 1ddkareihin liittyy aineistossa mielenkiintoinen tekija. Mil-
tei jokainen yksityinen lddkari, jolta haastateltu kokee saaneensa apua,
mainitaan nimeltd. Tima johtunee siitd, ettd sisdilmasairaus on kiistelty
ja sairastuneiden piirissd vaihdetaan aktiivisesti tietoja niistd ladkareis-
td, joilta apua on saatu. Haastatellut ovat pddsdantoisesti kdyneet niilld
yksityisilld 1ddkdreilld, joista ovat kuulleet suosituksia ja ndin ollen he
ovat tyytyvdisid yksityisiltd ladkdreiltd saamaansa kohteluun ja hoitoon.
Nididen lddkdreiden vastaanotoilla sairastuneet ovat tulleet kuulluiksi ja
ymmarretyiksi ja he ovat saaneet apua oireiden hallintaan.

Tyoterveyslaitos

Haastatellut, jotka ovat olleet ammattitautitutkimuksissa sisdilmaoirei-
den takia, kokevat saaneensa vihattelevdd suhtautumista Tyoterveyslai-
toksen ladkdreilta.

"Md menin sinne Tyéterveyslaitokselle tutkimuksiin. Tietenkin se tila oli
huonossa kunnossa, md oireilin heti ja mitddn lddkkeitd ei saanut ottaa.
Sielld mulle tuli sellainen histamiinireaktio, ettd verenpaine nousi ja
syddn hakkasi ja tuli tosi kurja olo, ja sitten en saanut lddkettd. Ja sitten
yskitti niin, ettd tukehtuu. Sitten ne sanoi, ettd jee, ei sulla ole mitddn
ammattiastmaa, sullahan vaan drtyy kurkunpdd. Ei tdmd ole mikddn
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ammattitauti. Susta tuntuu, ettei haise puhtaalle, ja sd alat puhua tdlld
tavalla ja ddni madaltuu ja sitten sd kuvittelet, ettd tddlld on jotakin
hometta. Ettd tdimmdinen oli se kohtelu sielld.” Nainen, 41

Sen lisdksi ammattitautitutkimuksiin liittyvaa tyopaikalla tehtdavaa PEF-
seurantaa (PEF-tyopaikkaseurantaohje, TyGterveyslaitos) kritisoidaan,
silld monet haastatellut eivat ole pystyneet suorittamaan PEF-seurantaa
tyopaikalla loppuun asti sielld saatavien pahojen oireiden takia. Haas-
tateltujen ndkemys on, ettd ammattitautidiagnoosia on erittdin vaikea
saada sisdilmaoireiden takia.

Sisdilmasta sairastuneet toivovat
kokonaisndkemystd sairauden ja oireiden hoitoon

Haastatellut ovat kokeneet lddkdrikohtaamiset joko onnistuneina tai
epdonnistuneina padsddntoisesti riippuen siitd, onko ladkarilla tietoa
sisdilmasta sairastumisesta ja sairauden mahdollisista hoitokeinoista.
Sairastuneita hdmment&vat erilddkireiden eridvdt ndkemykset sairauden
olemassaolosta, hoidosta ja lddkkeista. Nayttad siltd, ettd kun luotettavaa
tietoa sisdilmasairauksista on vahdn, eivdt lddkarit aina tiedd miten suh-
tautua sisdilmasta sairastuneeseen potilaaseen.

Ladkdreiden suhtautumista sisdilmasta sairastuneisiin potilaisiin ka-
sittelevissa tutkimuksessa (Mansukoski 2013, 34) erds ldadkari toteaa, ettd
potilaiden tilanteiden selvittely on "saveltdmistd”, jossa sattuman osuus
ja epavarmuus vaikuttavat lopputulokseen. Saman tutkimuksen mukaan
ladkadreiltd puuttuu selked toimintamalli sisdilmasta sairastuneiden po-
tilaiden hoitamiseen (Mansukoski 2013, 31). Tdllaisen todellisuuden val-
litessa sisdilmasta sairastunutta potilasta kierratetddn 1ladkariltd toiselle,
jalopputuloksena voi silti olla, ettei hdn saa apua sairauteensa. Potilaat
kokevat 1ddkariltd toiselle pompottelun turhauttavana, silld jokaisen uu-
den lddkdrin kohdalla on oma tarina kerrottava alusta asti uudelleen.

Sairastuneet ovat tulleet huonojen kokemusten myo6ta varovaisiksi sen
suhteen, mitd he uskaltavat kenellekin lddkarille sanoa. Haastatellut ovat
tavanneet ladkareitd, jotka ovat epdilleet heiddn henkistd tasapainoaan, ja
osa heistd onkin pyytdnyt pddstd psykologin tai psykiatrin vastaanotolle
sulkeakseen tdmadn vaihtoehdon pois. Toisinaan haastatellut kokevat, ettd
heilld on hankalan potilaan leima, kun kaikkien mahdollisten tutki-
musten jalkeen oireet jatkuvat ja 1ddkarit turhautuvat tilanteeseen, jossa
oireiden syitd ja hoitoratkaisuja ei tahdo loytya.

Haastatellut kokevat, ettd sisdilmasairauksiin perehtyneitd lddkareitd
on kaiken kaikkiaan vaikea 16ytda. Sairastuneet jakavat keskenddn aktii-
visesti vinkkejd myonteisistd lddkdrikokemuksista, ja timd onkin pddasi-
allinen keino 16ytdd asiantunteva lddkari nopeasti.

Onnistuneita kohtaamisia on koettu niiden lddkareiden kanssa, jotka
tarkastelevat ihmistd kokonaisuutena ja joilla on tietoa ja ymmarrystd
sisdilmasta sairastumisesta. Tallainen lddkari kuuntelee potilasta, ottaa
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héanet vakavasti, tutkii kunnolla tai ldhettdd jatkotutkimuksiin sekd antaa
omahoito-ohjeita ja toivoa tulevaisuuteen.

Haastateltujen kokemusten perusteella ndyttdd siltd, ettd terveyden-
huollon palveluiden tulee vastata paremmin sisdilmasta sairastuneiden
tarpeita. Sisdilman aiheuttamien oireiden ja sairauksien hoidon kehit-
tdmiseksi tulee perustaa osaamiskeskuksia, jotka edesauttaisivat niissa
potilaita vastaanottavien ladkdreiden kokemuksen ja osaamisen karttu-
mista. Sisdilmasairauksien tutkimusta tulee lisdtd, ja osaamisen keskit-
tdminen antaisi edellytyksid sisdilmasairauksien tutkimukseen ja tiedon
levitykseen myos osaamiskeskusten ulkopuolelle.

Ladkdreiden koulutusta tulee lisdtd, jotta potilaiden siirtely ladkarilta
toiselle vihenee. Haastatellut kokevat sairaanhoidon olevan pirstoutu-
nutta - eri erikoisalojen 1dadkarit tutkivat yksittdisia oireita, mutta koko-
naisndkemys potilaan tilanteesta puuttuu. Ladkareilld tulee olla oman

herkistyneet voivat saada oireita.

« Sisdilmasta sairastuminen ja oireilu tulee tunnistaa ja
tunnustaa terveydenhuollossa ja sairastuneelle tulee antaa
hoito-ohjeita sairauden kanssa eldmiseen.

» Epdpuhtaan sisdilman aiheuttamien oireiden ja sairauksien
hoidon kehittdmiseksi tulee perustaa osaamiskeskuksia,
jotka edesauttaisivat niissd potilaita vastaanottavien lddkarei-
den kokemuksen ja osaamisen karttumista ja levittamista.
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Taloudellisia ongelmia

Sisdilmasta sairastuminen vaikuttaa monin tavoin sairastuneen talou-
delliseen tilanteeseen. Tassd luvussa esitellddn aineistossa esiin tulleita
taloudellisia ongelmia, joita haastatellut ovat kohdanneet sairastumisen
prosessissa.

Taloudelliset ongelmat vaihtelevat sen mukaan, onko henkil? sairas-
tunut vaurioituneessa kodissa vai tyopaikalla. Seuraavaksi esitetyt nako-
kulmat eivdt siis valttamattd koske kaikkia sairastuneita, mutta traagi-
simmillaan sairastunut on voinut altistua sekd kotonaan ettd tyopaikalla.
Mitd herkemmaksi sairastunut on altistumisten myota tullut, sitd laaja-
alaisemmat ovat hanen taloudelliset ongelmansa.

Haastateltujen kohtaamia taloudellisia ongelmia kisitellddn seitse-
mastd ndkokulmasta: koti ja asuminen, lddke- ja ladkirikustannukset,
tyossd tapahtuvien muutosten taloudelliset vaikutukset, Kelan toiminnan
taloudelliset vaikutukset, ulkopuolisen taloudellisen avun tarve, velkaan-
tuminen ja sddstojen kaytto sekd vakuutukset.

Koti ja asuminen

Kotiin ja asumiseen liittyvat taloudelliset ongelmat liittyvat kodin ir-
taimiston uusimistarpeeseen ja asumiskustannusten nousuun. Ndiden
lisdksi haastatellut kokevat suhtautumisensa omistamiseen muuttuneen,
mitd voidaan pitdd seurauksena taloudellisista ongelmista.

Kodin irtaimiston uusiminen

Moni asuntonsa kosteus- ja homevaurion takia menettdnyt on joutunut
uusimaan suurimman osan kodin irtaimistosta. Varsinkin pehmeista
kodin materiaaleista, kuten sohvista, patjoista, vuodevaatteista, matoista
ja pyyhkeistd, on jouduttu luopumaan jo sen takia, ettd homeen haju tart-
tuu helposti pehmeisiin pintoihin. Niiden lisdksi kodinkoneet, kuten as-
tian- ja pyykinpesukoneet ja imuri on usein jouduttu vaihtamaan uusiin.
Kaikki sdilytetty materiaali on pitdnyt puhdistaa tehokkaasti, esimerkiksi
vaatteet on pesty korkeissa lampotiloissa useaan kertaan.

Osa haastatelluista on yrittdnyt pelastaa irtaimistoaan tilaamalla ko-
din irtaimiston homedesinfioinnin saaden kuitenkin jalkikdteen kuulla
biosideja sisdltavien desinfiointiaineiden aiheuttamista terveyshaitoista.
Osa haastatelluista on sdilyttanyt henkilokohtaiset tavarat, kuten va-
lokuvat, kirjat ja taulut, vaikka eivdt oireitta pysty niitd kdsittelemdan.
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Tallaiset tavarat pidetddn huolellisesti suljetuissa laatikoissa varastossa
tai kaapin perimmaisessa nurkassa. Ne, jotka ovat joutuneet luopumaan
myds henkilokohtaisista tavaroistaan, kokevat menettdneensd osan muis-
tojaan.

Osa haastatelluista on joutunut vaihtamaan kaikki kodin pesuaineet
hajusteettomiksi. Toiset taas pystyvit kdyttdmddn ennen sairastumista
kaytettyd hajusteellista pesuainetta, mutta eivat kestd mitddan uusia haju-
ja. Pesuaineiden vaihtoa hajusteettomiksi ei ndhda suurena taloudellise-
na ongelmana, silld nykyddn useimmat saatavilla olevat pesuainemerkit
sisdltdvdt samanhintaisen hajusteettoman version. Ongelmaksi koetaan
ennemminkin se, ettd kaupoissa hajusteelliset ja hajusteettomat pesu-
aineet ovat samassa hyllyvalikossa vierekkdin, jolloin hajusteettoman
pesuaineen hakeminen sieltd on monelle hajusteyliherkdlle vaikeaa.

Menetettyjen kodin materiaalien korvaaminen uusilla on suuri ta-
loudellinen kustannus. Monet haastatellut joutuvat kartuttamaan kodin
irtaimistoaan hitaasti ja eldmdan pitkid aikoja askeettisesti, esimerkiksi
ilman sohvaa ja poytdd, ja nukkumaan pelkalld patjalla. Osa kodin mate-
riaaleista joudutaan ostamaan osamaksulla ja velaksi. My0os sukulaiset
ja ystavat ovat lahjoittaneet tavaroita. Useimmat haastatellut eivit voi
ostaa mitddn kirpputoreilta, silld tavaroiden lahtékohdasta ei ole tietoa ja
riski saada niistd oireita on suuri. Monet haastatellut sanovat joutuvansa
ostamaan kaupasta halvinta, silla muuhun ei ole varaa.

"No, Maskusta sain sitten joustavalla maksuajalla kerjdttyd ruokapdy-
ddn meille. Ensimmdiset kaksi viikkoa siind asunnossa - mulla on ku-
viakin siitd, miten tyhjd se oli. Pienet pojat nukkui mun kanssa patjalla,
ne ei halunneet sdnkyihinsd, kun didilld ei ollut stnkyd. Olohuoneessa ei
ollut mitddn muuta kuin leluja. Ei ollut tietoa televisiosta. No, tietokone
oliylldttiden ensimmdinen, minkd md ostin evakkotaipaleen alussa.
Koska ilman sitd ei olisi [oytynyt asuntoaq, ei mitddn. Eikd olisi pystynyt
hoitamaan mitddn. Sen md ostin kytkykaupalla. Kun lapset ei ndhnyt,
niin md itkin. Kaikki, mitd md olin saanut kerdttyd neljddnkymmeneen
vuoteen - kaatopaikalle.” Nainen, 40

Kodin irtaimiston uusiminen on tdysin ylldttdavd menoerd, joka pitda las-
kea kaiken muun tavanomaisen kulutuksen pdille. Rahaa on silti riitetta-
vd ruokaan, peruslaskuihin, uusiin puhtaisiin vaatteisiin ja lddkkeisiin.

Asumiskustannusten nousu vaikeuttaa arjesta selviytymistd

Asumiskustannusten nousu on asia, joka on viimeistddn romahdutta-
nut monen kotona sairastuneen haastatellun taloudellisen tilanteen.
Omistusasujan asumiskustannuksia nostaa se, ettd homevaurioituneen
ja usein asumiskelvottoman asunnon lainanhoitomenojen lisdksi on
maksettava vdliaikaisen asunnon vuokrat. Vuokralla asuvat taas kokevat
usein vaikeuksia loytdd uusi, sisdilmaltaan terve vuokra-asunto, ja heilld
on suuri riski joutua muuttokierteeseen.
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Haastateltujen keskuudessa ei ole lainkaan harvinaista, ettd yhdesta
homevaurioituneesta asunnosta on joutunut muuttamaan uuteen home-
vaurioituneeseen asuntoon. Tdssd vaiheessa sairastuneet ovat jo sen ver-
ran valveutuneita, ettd he usein vaativat vuokranantajilta perusteellisia
korjauksia ennen muuttoa tai kokonaan uutta puhdasta vuokra-asuntoa.
Haastatteluissa tuli ilmi, ettei kaikilla paikkakunnilla ole saatavilla puh-
dasta vuokra-asuntoa, ja muutama haastateltu onkin joutunut vaihta-
maan asuinpaikkakuntaansa.

Sen lisdksi, ettd asumisen perusmenot kaksinkertaistuvat, nostavat
omistusasujien kustannuksia homevaurioituneen kodin vaurioiden
paikantamiseksi tehtdvat tutkimukset. Usein tarvitaan myos asianajajaa
edunvalvojaksi asioiden riitauduttua valittdjan, edellisten asukkaiden tai
taloyhtion kanssa.

"Meilld on nyt jo mennyt 4000 euroa tdmdn nykyisen tilapdisen asunnon
vuokriin, tonni homeasunnon vastikkeisiin siind samalla, toinen tonni
homeasunnon korkoihin, asianajajaan 1400 euroa. Rakennusterveysasi-
antuntijan tutustuminen asiakirjoihin maksoi 300 euroa ja sitten timd
toinen asianajaja otti satasen, kun meiddn oma oli lomalla. Ettd kylld
BKT:td on tdssd pydritetty. Mutta mitddn ei saa itse. Tdmd on niin kuin
joku semmoinen surkeasti kirjoitettu elokuva, jossa vaan odottaa, ettd
milloin tdd loppuu, ei tétd jaksa endd itsekddn katsella.” Nainen, 33

Monella haastatellulla on pankkilainaa niin paljon, ettd vaurioituneen
asunnon korjauskuluihin on vaikea saada lisdd velkaa. Erds haastateltu
katsoi ainoaksi vaihtoehdokseen vaurioituneen asunnon myynnin, mutta
ymmarsi, ettei se ole yksinkertaista. Jotta vaurioituneen asunnon voisi
saada kaupaksi, se on myytdva ostohintaa huomattavasti halvemmalla
hinnalla, jolloin myyntihinta ei valttdmattd kata edes asunnosta jiljelld
olevaa velkasummaa.

Yhtend vaihtoehtona epdselvissd vastuukysymyksissa haastatellut
pitavat asioiden viemistd oikeuden kasiteltdavaksi. Kynnys oikeustaiste-
luun on kuitenkin korkea, koska haastatellut kokevat, ettd homeasunto-
asiat ovat oikeusteitse kdsiteltyind pitkid ja kalliita, eikd takeita voitosta
ole. Tilanne on kestamaton sekd yksilon ettd yhteiskunnan kannalta, jos
vaurioitunutta asuntoa ei saada korjatuksi asumiskelpoiseksi. Saman-
suuntaisia tuloksia taloudellisista vaikutuksista on saatu Sosiaali- ja ter-
veysministeriossd tehdyssa selvityksessa Homeongelma ja sen psykososi-
aaliset vaikutukset, jonka mukaan taloudelliseen tilanteeseen liittyvit
ongelmat heikensivdt kaikkien haastateltujen elintasoa seki eldimaénlaa-
tua (Kajanne, Erdnen, Leijola ja Paavola 2002, 40).

Suhtautuminen omistamiseen muuttuu

Moni sisdilmasta sairastunut herkistyy kaikenlaisille hajuille ja materi-
aalipddstoille niin paljon, ettd kotiin hankittavien tavaroiden kanssa on
oltava erityisen tarkkana. Monet tyossddnkin sairastuneet ovat joutuneet
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luopumaan osasta kodin materiaaleista herkistyttyddn hajuille ja kemi-
kaaleille. Sairastuminen ja sen myotd miltei kaiken materiaalisen menet-
tdminen on muuttanut sairastuneiden ajattelutapaa suhteessa tavaraan,
omistamiseen ja myos ruokaan.

Haastateltujen keskuudessa on yleistd, ettd henkisid arvoja koros-
tetaan materialistisia enemman. Kodin ja irtaimiston menettdmista ei
missddn tapauksessa pidetd positiivisena kokemuksena, mutta useat
haastatellut yrittdvat 16ytdd tapahtumille selityksid ja syvempdd merki-
tystd esimerkiksi pohtimalla sitd, miten yhteiset vaikeat kokemukset ovat
lahentédneet perhetta.

"Meiddn pieni perhe, siind tilanteessa, oikeastaan ilman mitddn. Kuinka
ollakaan, se yhdisti. Se paransi meiddn keskeisid vdlejd niin dlyttomadsti.
Siind vaiheessa ainakin oppi sen, mitd arvoa on eldmadlld. Ainoa, joka
merkitsee, on oma perhe. Purin hammasta ja pddtin, ettd pdrjdtddn.”
Nainen, 40

Asunnon ostamiseen ja omistamiseen suhtaudutaan varauksella. Moni
haastateltu kokee, ettd asunnon ostaminen olisi liian suuri riski sisail-
masta sairastuneelle ihmiselle. Toisaalta ostamiseen ja omistamiseen
suhtaudutaan varovaisemmin, esimerkiksi mahdollisiin tulevaisuuden
asuntoihin aiotaan teettdd pikkutarkat kuntotutkimukset. Lisdksi halu-
taan kaikin keinoin varmistaa, ettei vastaava tragedia toistu omien lasten
kohdalla heiddn aikuistuessaan.

Pahasti oireileville ihmisille tirkeintd on pystyd hengittamdan puh-
dasta ilmaa. Kodin olosuhteet pyritddan tekemaddn sellaisiksi, ettei oireita
tulisi. Haastatellut ovat tavaroiden lisdksi joutuneet osittain luopumaan
totutusta ruuasta, silld he kokevat tiettyjen ruoka-aineiden pahentavan
oireita.

"Mikroa en endd kdytd, enkd mitddn valmisteita tai teollisesti tehtyd.
Enkd endd ldmmitd alumiinitolkeissd tai teflonpannuissa. Pesuaineista
kdytdn pelkdstddn jotain pesupdhkinditd ja hajuttomia luomusaip-
puoita ja astianpesuaineita. Tdd on aika rajua. Md en oo jdttdnyt

vield kaikkea, minkd md jo tieddn, ettd mun pitdd jdttdd. Yritdn vahdn
pikkuhiljaa. Kotonakin md vaan tieddn niistd kaikista tavaroista, ettd ei
me voida pitdd tota eikd tota eikd totakaan. Mutta sitten pistdd yhden
pdivdssd silleen pikkuhiljaa pois, niin ei tuu itku.” Nainen, 29

Ajattelutavan muutos ei tapahdu kivuttomasti. Kodin tavaroista luopu-
misessa ikddn kuin luovutaan osasta omaa identiteettid, joka on raken-
nettava sairastumisen myotd uudelleen muun kuin materian varaan. Erds
haastateltu kuvailee kodista ja irtaimistosta luopumisen myota alkanutta
ajattelunmuutosprosessia ja yritystd sdilyttda toivo vaikeuksien keskelld:

"Olin md loytdnyt meditaation jo ennen tdtd homekotiakin, mutta ehkd
tdmd uusi suhde tavaraan ja sen tajuaminen, mitd turvaa se toi mulle...
Ensimmdinen reaktio, kun md tajusin, ettd koti ja koko irtaimisto meni,
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oli ettd musta tuli shoppailija. Kun md olin tyomatkalla, niin md en
muuta olisi tehnyt kuin ostanut. Se meni niin sairaaksi, koska md en ole
ikind ollut shoppailija, ettd yhtdkkid md tajusin, ettd md ostan turvaa.
Mind, joka olen mielestdni kaikkea muuta kuin materialisti. Ndin se on
kuitenkin muhun solutasolla piiloutunut. Se on se turva se tavara, ja
siitd alkoi sellainen parantuminen. Kirjoja md edelleen murehdin, mutta
en jotain menetettyjd huonekaluja. Kiva, ettd ostettiin ne, maksoi monta
tonnia ja mietin, ettd ollaanko ansaittu ndin kalliit huonekalut. Mutta
sitten just tdd psykologisuus ja se, ettei niitd tarvitse endd, ja sekin on
tdssd kirpaissut katsoa just sitd hyvdd tavaraa mikd menee. Jotenkin,
ettd ei ndin, meiddn pitdd kierrdttdd ja sdilyttdd olemassa olevat. Tdssd
on niin monia asioita rikottu mun luontoa vastaan. Md olen kulkemassa
kohti jotain ihan eri. Ettd kylld md haluan ajatella, ettd tdstd tulee vield
jotakin hyvdd. Myds lapsille.” Nainen, 45

Téllaista aineistossa vallitsevaa henkisyyttd korostavaa ajattelutapaa
voidaan pitda selviytymiskeinona. Kaiken materiaalisen menettdmisen
yhteydessa korostuvat ldheisten ihmisten tuki ja olemassaolo. Haastatel-
lut ovat kaikessa kurjuudessaan nahneet, mikd loppujen lopuksi ylldpitda
toivoa paremmasta. Perheen ja varsinkin lasten vuoksi on jaksettava tais-
tella eteenpdin. Kaikilla sairastuneilla ei kuitenkaan ole Idheisten tukea ja
monet perheet myds hajoavat tdllaisten vaikeuksien kohdatessa. Voidaan
todeta, ettd sekd perheet ettd yksittdiset sisdilmasta sairastuneet ihmiset
jadvdt usein ongelmiensa kanssa yksin ilman henkista tai taloudellista
tukea yhteiskunnalta tai edes omalta ldhipiirilta.

Ladke- ja lddkarikustannukset

Aineistossa on toisaalta haastateltuja, joiden oireisiin ei ole timan hetken
tietdmykselld saatavissa oireita helpottavia ladkkeitd ja toisaalta niita,
jotka ovat kokeilleet useita erilaisia lddkkeitd ja osasta saaneet helpotusta
oireisiin.

Ne haastatelluista, jotka ovat kokeilleet ja 16ytdneet edes jossain
maddrin toimivan lddkkeen, toteavat yksikantaan, ettd ladkekustannukset
tekevit talouteen suuren loven. Tallaisiin lddkkeisiin kuuluvat useimmi-
ten astman hoitoon tarkoitetut inhaloitavat ja tablettimuotoiset kortiso-
nit. Ladkkeitd ei kuitenkaan jatetd ostamatta, vaan pikemminkin monet
haastatellut sanovat, ettd terveys menee jopa ruuan edelle.

Vaikka suurin osa haastatelluista joutuu maksamaan lddkkeet itse, on
osa haastatelluista saanut apua ladkemenoihin Kelan lddkekattoon, ammat-
titautipadtokseen, tyopaikan sairauskassaan ja henkilckohtaisiin sairausku-
luvakuutuksiin perustuen. Ladkkeiden lisdksi monet sairastuneet kokeile-
vat ja kdyttavat erilaisia lisdravinteita, jotka ovat my0s suuri kuluera.

"No siis mun kaikki rahathan menee apteekkiin ja silloin pahimmil-
laan meni kylld ihan jdarkyttdvid summia, kun silloin tietysti kokeili
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kaikenlaisia lddkkeitd ja otti joka ikistd lddkettd, jota lddkdri mddrdsi.
Sitten mulla oli hirved mddrd kdyttdmdttomid lddkkeitd, ja md oli jo
ihan pihalla niitten lddkkeitteni kanssa, et mitd nditd nyt pitdd ottaa ja
mihin vaivaan ja pddllekkdisid. Tietysti lddkdrit niin helposti mielellddn
kirjoittelee kaikkia just kuulemiansa lddkkeitd, ettd kokeilepas tuota

ja tuota. Ja kylldhdn se raha-asioihin vaikutti ja kalliiksi tuli, mutta ta-
vallaan kylld prioriteetit oli siind terveydessd, ettd kylld md sain kaiken
ostettua, mitd pitikin. Md oon apteekissa jo sellainen tuttava henkilo-
kunnan kanssa.” Nainen, 39

Laakekulujen lisaksi ladkdrikulut nousevat monella haastatellulla suu-
riksi varsinkin sairauden alkuvaiheessa, silld usein oireiden syyta etsivat
monet eri alan 1adkarit. Osalla haastatelluista on mahdollisuus kdyttda
tyoterveyden palveluja, mutta usein heiddn tyoterveyshuoltonsa ei kor-
vaa erikoislddkarikdyntejd, jolloin ne jadvat itse maksettaviksi. Monella
tyoeldmdn ulkopuolella olevista ei ole mahdollisuutta kayttda yksityisia
ladkaripalveluja. Osa haastatelluista on myos turvautunut funktionaalisiin
ladkareihin. Erilaiset ladkarikdynnit ja oikean l1ddkarin etsiminen ovat
suuri kustannuserd varsinkin silloin, kun sairastaminen jatkuu pitkdan ja
sairastunut on tyopaikkakyvyton ja menettanyt tai on vaarassa menettda
tyokyvyn.

TyoOssa tapahtuvien muutosten vaikutukset

Tyopaikalla sisdilmasta sairastuneet joutuvat kohtaamaan tydssa tapah-
tuvien muutosten vaikutukset, joilla on selked taloudellinen merkitys.
Aineiston perusteella tyossa tapahtuvat muutokset voidaan jakaa neljdan
ndkokulmaan, joita ovat tyon menettdmisen vaikutus, tydajan menettd-
misen tai lyhentdmisen vaikutus, tyopaikkakyvyttomyyden ja tyopaikan
vaihtamisen vaikutus seka tyokyvyn menettdmisen pelko ja sen vaiku-
tukset.

Tyon menettiminen

Tyokyvyn kokonaan tai osa-aikaisesti menettdneet ovat sairastuneet ja
oireilevat niin pahasti, etteivat he pysty toimimaan normaalisti arjessa
eivdtkd ndin ollen pysty endd kdymadan toissd. Tyon menettdmiselld on
suuri vaikutus toimeentuloon. Tulojen pienentyessd on pitdnyt miettid
oma talous ja kulutustottumukset uusiksi. Jotkut tyokyvyn menettaneis-
td haastatelluista olisivat valmiita yrittdimadn etdtyon tekemistd, mutta
tyOnantajat eivit ole sithen vaihtoehtoon suostuneet.

"Ehkd olen semmoista ikdpolvea, ettd oon oppinut siihen, ettd silloin
kun tulot on pienet, niin silloin sopeutuu. Silloin syédddn kaurapuuroa.
Niin kuin rakennusaikana, ollaan muisteltu vaimon kanssa, ettd silloin
meilld oli paljon kaurapuuroviikkoja. Tdssd sairastumisen kanssa on
vdhdn sama homma, ettd silloin kun tulot pienenee, niin sitten pienen-
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netddn menojakin. Ei siind ole paljon vaihtoehtoja. Ettd pdrjdtdadn niilld
palikoilla, mitd on kdsissd.” Mies, 60

Kaikki tyonsd sairauden takia menettdneet eivit suhtaudu tilanteeseensa
niin kuin ylld oleva haastateltu. Jotkut tyossd sairastuneista tyokyvyn
kokonaan menettdneistd haastatelluista kokee, ettd ovat terveyden ja
sdannollisen palkkatyon menettdmisen myotd menettaneet valinnan-
vapauden. Moni ei palkkatyon ulkopuolella korkeine sairauskuluineen
pysty esimerkiksi endd matkustelemaan, vaan on sidottu kotioloihin
niukassa taloudellisessa tilanteessaan. Arki ja vapaa-aika eivdt endd erotu
toisistaan ja eldma on rajoitteista.

Monet sairastuneet saavat epapuhtaan sisdilman lisdksi oireita hajus-
teista ja kemikaaleista, jolloin oireita saadaan myos niistd ihmisistd, jotka
kayttavat hajusteita tai pesevdt vaatteensa hajustetuilla pesuaineilla.
Haastatellut pohtivat sitd, ettd on vaikea 1oytdd uutta taysin muista ihmi-
sistd irrallaan olevaa, pelkdstddn etdtyond tehtdvad tyotd. Usein ainoaksi
vaihtoehdoksi jda tyon menettaminen kokonaan.

Tyoajan lyhentdminen

Monet haastatellut, jotka ovat sairastumisen jdlkeen joutuneet vaihta-
maan tyopaikkaa, ovat joutuneet uudessa tydssddn vihentdmadadn tydai-
kaansa joko siitd syystd, ettd tarjolla on ollut vain osa-aikaisuuksia tai
sitten oireet ovat rajoittaneet eldmada niin paljon, ettei jaksaminen ole
riittdnyt kokoaikaiseen tyohon. Tastd johtuen tulot ovat tietysti pienem-
mat kuin ennen sairastumista, kun puuttuvaa palkanosaa tdydennetadan
esimerkiksi tyottomyyskorvauksella.

Lisdksi ne vanhemmat, joiden lapset ovat sairastuneet koulussa tai
paivdakodissa, ovat joutuneet olemaan pois toistd lapsen hoidon ja tutki-
musten takia. Sisdilmasta sairastuneen lapsen vanhempi kertoo:

"Meilld on ollut jatkuvia kdyntejd keskussairaalassa. Koko kevdt on
hypdtty sielld. Miehelld on tullut tdistd poissaoloja ja minulla tietysti
koulusta poissaoloja sen takia.” 7-vuotiaan vanhempi

Tybajan menettdmiseen liittyvien taloudellisten menetysten lisdksi epaily
tyomarkkina-aseman huonontumisesta sairauspoissaolojen vuoksi sekad
huoli omasta ja lasten terveydestd kuormittavat perheiden elamaa.

Tyopaikkakyvyttomyys ja tyopaikan vaihtaminen

Tyopaikkakyvyttomyys tarkoittaa sitd, ettei henkilo ole kykeneva tyos-
kentelemddn tietyssd rakennuksessa sielld vallitsevien sisdilman epdapuh-
tauksien takia, mutta pystyy tyoskentelemddn normaalisti sisdilmaltaan
altisteettomissa tiloissa.

Tyopaikkakyvyttomistd haastatelluista onnekkaimmat ovat onnistu-
neet vaihtamaan tydpaikkaa ja pystyvat tyoskentelemddan normaalisti.
Toisaalta heilld kaikilla on tyonkuva muuttunut eikd se vastaa enda sitd
koulutusta ja ammattitaitoa, jonka he ovat kartuttaneet. Kaikki uuteen
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tyopaikkaan vaihtaneet ovat joutuneet matalamman koulutustason
tyotehtdviin ja useimmilla my6s palkkataso on laskenut. Lisdksi uudessa
tyopaikassa on usein tarjolla vain sijaisuuksia madrdaikaisilla tydsopi-
muksilla tai osa-aikaista tyota.

Jotkut haastatelluista ovat omasta mielestddn tyokyvyttomid, mutta
Kelan ja eldke-vakuutusyhtion kriteerein tyopaikkakyvyttomid, kuten
erds haastateltu kuvailee:

"Sitten md olin tilanteessa, ettd md en voi mennd toihin, kun md olen
sairas sielld. Md en pysty tekemddn toitd, md en pysty olemaan, md
vaan yskin ja astma oli tosi pahana. Md en saa palkkaa, kun md en ole
toissd, md en saa pdivdrahaa, kun md en Kelan mielestd vaan mene
sinne. Sitten, kun mulla ei ollut mitddn ammattitautia todettu, niin
vakuutusyhtiokddn ei maksa. Elikkd multa hdvisi toimeentulo. Kolme
pientd lasta, yksinhuoltaja. Siind vaiheessa md jo mietin, ettd mitd tdstd
tulee.” Nainen, 48

Kela ja eldke-vakuutusyhtiot siis tulkitsevat, ettd tydpaikkakyvyton ei
ole tyokyvyton eikd tdten oikeutettu sairauspdivdarahaan eikd tyokyvyt-
tomyyseldkkeeseen, vaan on tyckykyinen altisteettomissa tiloissa. Jos
tyOnantaja ei osoita tyontekijille tilaa, jossa hdn voi tyoskennelld, sairas-
tunut jad valiinputoajaksi vaille palkkatuloja ja tyokyvyttomyyden ajalta
annettavaa sosiaaliturvaa.

Tyokyvyn menettimisen pelko

Moni tyossd kdyva haastateltu on huolissaan tulevaisuudestaan ja siitd,
pahenevatko sairauden oireet niin paljon, ettd he menettdvit tyokykynsa.
Varsinkin opiskellessa sairastuneet miettivit tulevaisuuden tydmahdol-
lisuuksiaan ja sitd, mitd oman opintoalan t6itd he voisivat jatkossa tehda.
My®0s tyonantajat ovat kehottaneet tydpaikan tai alan vaihtamiseen.
Téllaiset kehotukset lisddvat pelkoa siitd, pystyyko tyoskentelemddn endd
missddn tiloissa. Aineistossa on henkilGitd, jotka ovat irtisanoutuneet
tyostddn tallaisten tyonantajien ja tyokavereiden vihjailujen ja jopa tyo-
paikkakiusaamisen vuoksi.

Toisaalta on haastateltuja, jotka ovat kouluttautuneet lisdd ja pddsseet
tekemddn omalla alallaan toisenlaista tyotd eikd palkkataso ole laskenut.
Sisdilmasta sairastunut opiskelija miettii tulevaisuuttaan:

"Talld hetkelld mulla on ihan sellainen toiveikas olo. Silloin vuosi sitten,
kun olin aiemmassa oppilaitoksessa, jossa sairastuin, niin silloin oli sellai-
nen olo, ettd jos md en opiskelupaikkaakaan l6ydd, niin miten md voin iki-
nd saada tydpaikan. Mutta nyt md olen saanut harjoittelupaikan uudesta
rakennuksesta ja md toivon, ettd se on hyvin rakennettu.” Nainen, 24

Sisdilmasta sairastuneet ihmiset joutuvat miettimdan omaa tulevaisuut-
taan, ammatinvalintaansa ja tyopaikkaansa sen mukaan, minkalaisissa
rakennuksissa tyotd tehdddn. Pelkka suunnittelukaan ei riitd, vaan
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monen sairastuneen on pdastdava kokeilemaan etukdteen sitd rakennus-
ta, jossa mahdollinen tyopaikka sijaitsee. Aina tima ei ole mahdollis-
ta, ja silloin ensimmadiset tyopdivat toimivat kokeiluna sille, pystyyko
rakennuksessa tyoskentelemddn. Tdllaiset tekijdt asettavat sisdilmasta
sairastuneet tyonhakijat eriarvoiseen asemaan muiden tyonhakijoiden
kanssa.

Kelan etuuksien vaikutus taloudelliseen tilanteeseen

Moni tyopaikalla epdpuhtaan sisdilman takia sairastunut olisi taysin
tyokykyinen, jos saisi tydskennelld altisteettomissa tiloissa. Suurimmalla
osalla haastatelluista ei ole ollut vaikeuksia saada sairauslomaa ja Kelan
maksamaa sairauspdivarahaa sisdilmaoireilun alkuvaiheessa. Ongelmana
on se, ettd aina palatessaan sairausloman jalkeen altisteiselle tyopaikalle
haastatellut ovat saaneet voimakkaita oireita ja joutuneet hakeutumaan
ladkariin. Tallaisen prosessin kautta ja sairauden pitkittyessa Kela on
evannyt sairauspdivdarahan, koska se tulkitsee henkilon olevan tydpaikka-
kyvyton, mutta ei tyokyvyton.

Aineistossa on my0s haastateltuja, jotka eivdt ole saaneet oireidensa
takia Kelan sairauspdivarahaa. Osa ndistd haastatelluista on pystynyt
hakemaan sairauslomaa ja sairauspdivdrahaa jonkin muun sairauden,
esimerkiksi masennuksen, avulla.

"Sitd sairauspdivdrahaa on aina saanut, mutta se on silld masennus-
diagnoosilla.” Nainen, 24

Kelan myontiamada asumistukea ovat muutamat haastatellut hakeneet ja
saaneet, mutta tuen perusteena on ollut muu syy kuin sisdilmasta sairas-
tuminen, esimerkiksi avioero. Joutuessaan evakkoon omasta homevau-
rioituneesta omistusasunnosta voi asumistukea saada vain siihen asun-
toon, jossa silld hetkelld asuu eli esimerkiksi kunnan vuokra-asuntoon.
Homevaurioituneen asumiskelvottoman omistusasunnon valittomia
kuluja ei oteta huomioon asumistukipddtoksessd. Ne jddvat yksin asun-
non omistajan maksettaviksi.

Jokunen haastateltu on saanut myds tyottomyyskorvausta, kun tys- ja
elinkeinotoimisto on hyvaksynyt tydpaikalla sairastuneen vajaakuntoi-
seksi tyonhakijaksi silld perusteella, ettei hdn voi mennd tyopaikalleen.

Ulkopuolinen taloudellinen apu

Suurin osa haastatelluista on joutunut turvautumaan ulkopuoliseen
taloudelliseen apuun jossain vaiheessa sairastumisen prosessia. Ulkopuo-
liseksi taloudelliseksi avuksi on tdssa luokiteltu kaikki sellainen taloudel-
linen apu, joka tulee omien henkilokohtaisten taloudellisten resurssien
ulkopuolelta. Esimerkiksi puolisoiden taloudet katsotaan erillisiksi ja
puolison palkalla eldminen ulkopuoliseksi taloudelliseksi avuksi.
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Ulkopuolinen taloudellinen apu jakautuu perheen, viranomaisten ja
kolmannen sektorin, etenkin hyvantekevdisyyden varaan. Huomionar-
voista on, ettd taloudellista apua on haastateltujen mukaan vaikea saada.

Tyossd kdyvdn puolison tuloja pidetddn merkittdvand apuna varsinkin
silloin, kun sairastamisen vuoksi on itse oltava pois toistd, kuten haasta-
teltu seuraavassa kiittaa:

"No luojan kiitos mulla on mies, joka kdy toissd. Mutta onhan se aina,
kun toisen palkka jdd pois. Sehdn on ithan kdsittdmdtontd.” Nainen, 53

Sairastamisen pitkittyessd puolison palkkatuloilla eldminen vaikeuttaa
koko perheen taloudellista selviytymistd. Monesti ndissd tapauksissa
puolison tulot ovat esimerkiksi toimeentulotukinormin nakokulmasta
liian suuret eikd toimeentulotukea ole mahdollista saada. Tilanne on vie-
ld hankalampi, jos omistusasunto, josta on velkaa, on vaurioitunut, eika
toinen velallinen sairautensa vuoksi pysty palkkatyohon ja taten osallis-
tumaan paillekkdisten asuntojen juokseviin kuluihin. Monet haastatellut
ovatkin saaneet taloudellista apua sukulaisiltaan, etenkin vanhemmil-
taan ja sisaruksiltaan. Vanhemmat ovat auttaneet ylimadrdisissd asumis-
kuluissa ja mahdollistaneet esimerkiksi jonkin harrastuksen lapselleen
tai lapsenlapselleen.

Niissd tapauksissa, joissa perheen eli puolison tai sukulaisten talou-
dellista apua ei ole saatavilla tai se on riittdimatontd, ovat haastatellut
kdantyneet viranomaisten ja kolmannen sektorin toimijoiden puoleen.
Sosiaalitoimen puoleen kddntyneet ovat yleensd saaneet vain pienid avus-
tuksia akuutissa kriisissa.

Erds haastateltu anoi sosiaalitoimesta uuden puhtaan asunnon takuu-
vuokran, koska itselld ei ollut sellaista rahasummaa. Hanen perheensa
kodin irtaimisto oli uusittava muuton yhteydessa eikd taloudellista apua
ollut saatavilla sukulaisilta. Muutamat muut haastatellut ovat saaneet
sosiaalitoimelta maksimissaan 400 euron avustuksen huonekalujen tai
henkilokohtaisten tavaroiden, kuten silméalasien hankintaan.

Useat haastatellut sanoivat, etteivit he ole edes halunneet kddantya
sosiaalitoimen puoleen, koska he tietdvit, etteivdt kuitenkaan saisi sieltd
mitddn.

"Sen takia md en esimerkiksi sosiaaliviranomaisiin ole ollut yhteydes-
sd, koska md en usko, ettd mistddn saisin mitddn korvauksia, jos md
joutuisin niin pitkddn olemaan sairauslomalla. Koska en md ole saanut
aikaisemminkaan, niin miksi md nytkddn saisin.” Nainen, 53

Perusteena haastatellut pitivét sit4, ettd heiddn tilanteensa on liian "hyva”
toimeentulotuen saamiseksi, koska toimeentulotuen myontamispe-
rusteena otetaan huomioon vain tulot. Ongelmana onkin, ettd monen
haastatellun menot ovat asumisen ongelmien ja sairauden hoidon vuoksi
moninkertaiset toimeentulotukinormiin ndahden. Home- ja kosteusvau-
rion takia asuntonsa ja terveytensd menettianeet tarvitsisivatkin taloudel-
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lista apua myontoperusteiltaan viimesijaisesta toimeentulotuesta poik-
keavalla tavalla.

Muutama haastateltu on akuutissa kriisissd saanut sekd henkistd
tukea ettd maksusitoumuksen ruokakauppaan kirkon diakoniatyonteki-
jaltd. Niiden lisdksi diakoni on antanut vinkkejd avun tarjoajista esimer-
kiksi asunnon ja irtaimiston menettamisen hetkelld. Lisdksi muutamat
haastatellut ovat saaneet lahjoituksina huonekaluja.

Taloudellisen avun saamista pidettiin vaikeana. Sisdilmasta sairastu-
minen on akuutti kriisi ja sairastuneet ovat nopeasti taloudellisesti kes-
tdmattomassa tilanteessa, josta selviytyminen edellyttdd oman talouden
ulkopuolista apua. Aineistossa korostui itse parjddmisen idyllin rikkoutu-
minen, kuten seuraava haastateltu kertoo:

"Mulla oli 700 euroa kuukaudessa kdytdssd ja md maksoin silld 900
euron laskut. Md ostin itselleni ja kolmelle lapselleni vaatteet, ruuat,
kaiken mitd tarvitsee. Mulla on onneksi vanhemmat jotka jeesas, en olisi
pdrjannyt muuten. Sitten se tunne, kun sd et tule toimeen. Sd olet eldttd-
nyt itsesi, sd olet eldttdnyt lapsesi, sd et tiedd mitd tulee.” Nainen, 48

Monet haastatellut totesivat, ettd avun pyytdminen on vaikeaa varsinkin
silloin, kun on aina ennen pystynyt huolehtimaan itsestddn ja perheestddn.
Kun he ovat ylittdneet avun pyytdamisen kynnyksen, he ovat joutuneet huo-
maamaan, ettei taloudellista apua ole helposti saatavilla. Mikddn yhteiskun-
nan taho ei tarkastele sisdilmasta sairastuneen tilannetta kokonaisuutena,
vaan saatavilla oleva apu on sirpaleista eli sitd on haettava useilta eri tahoil-
ta, ja lopulta avun saaminen on kiinni sairastuneen omasta aktiivisuudesta.

"Md olen hirvedn pettynyt ja surullinen. Md soitin erddseen yhdistyk-
seen ja sieltd ohje mulle oli, ettd kun sd olet tuollainen perheenditi ja me
naiset ollaan vahvoja, niin sd osaat tehdd oikeita ratkaisuja ja sd selvidt
tdstd. Se oli hiinen tapansa sanoa, ettd hdnelld on nyt kiire ja parem-
paakin tekemistd. Md kirjoitin vield varmuuden vuoksi sinne samaan
paikkaan, kun sain vihjeen, ettd sielld saattaisi olla joku rahasto, josta
saisi apua. Luettelin, mitkd meilld on ne aputarpeet, ettd onko heilld mi-
tddn tietoa. Md en saanut edes vastausta. Md olen pettynyt. Md en tiedd
mitddn tahoa, joka auttaisi. Md olen alkanut lottoamaan.” Nainen, 45

Velkaantuminen ja sddstojen kiytto

Haastateltujen velkaantumisen taso vaihtelee. Osa heistd on joutunut
kattamaan pdivittdisen elamédn menoja kulutusluotoilla ja toiset taas
sanovat, etteivdt suostu ottamaan velkaa, vaan pyrkivat tulemaan toi-
meen silld vahalld tulolla, jonka saavat. Kokemukset vaihtelevat riippuen
eldmaéntilanteesta ja perusteluista, joita omalle tilanteelle annetaan.

"Siis se on kauheata, kun miettii, ettd kaikki rahat on mennyt, siis ettd
mistd sd saat sun toimeentulon ja kaikkea, koska monillahan on sem-
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moista. Ettd md vditdn, ettd tdd mun tilanteeni on siindkin suhteessa
tosi hyvd. Md olen oikeasti pddssyt ylldttdvdn helpolla. Se, ettd mulla
on joku yksi kdyttéluottolaina, niin eihdn se ole paha, kun miettii, ettd
monilla ihmisilld saattaa olla monien kymmenien tuhansien eurojen
velat.” Nainen, 53

Toinen haastateltu taas pohtii tilannettaan seuraavasti:

"Me ollaan sen ikdiluokan ihmisid, ettd jos ei ndilld tuloilla pdrjdd, niin
sitten ollaan syémdttd muutama viikko. Ettd velkaa ei ruveta ottamaan.
Se on se karu totuus. Se on ihan eldvdstd eldmadstd. Silloin, kun oli
tiukkaa, niin silloin tehtiin tdmmdistd, ettd syotiin vaatimattomasti. Ja
pienennettiin menot.” Mies, 60

Usealla haastatellulla on ennen sairastumista otettu asuntolaina, josta on
pystytty maksamaan vain korkoja sairastumisen ja tyokyvyttomyyden ajal-
ta tai asunnossa todetun homevaurion jalkeen. Osalla ei ole ollut mitddn
mahdollisuutta ottaa asuntolainaa pienien tulojen vuoksi ja osa taas ei sai-
rastumisen myotd uskalla ottaa lainaa, ainakaan asunnon ostamista varten.

"Md olen jotenkin aina vdhdn kaihtanut velkaa ja sitten huomasin, ettd
asunto ei ole sellainen asia, mihin kannattaa velkaa ruveta ottamaan,
ettd se on kylld huonoin investointi nykypdivdnd, ainakin tdllaiselle
sairastuneelle ihmiselle. Siind on niin paljon riskejd.” Mies, 50

Joidenkin sukulaiset ovat ottaneet pankista lainan auttaakseen sairastu-
nutta ldheistd. Tallaisella pankkilainalla on ollut tarkoitus esimerkiksi re-
montoida sairastuneen homevaurioitunutta asuntoa tai avustaa asunnon
tai sairauden tutkimuskuluissa.

Monella haastatellulla on ollut sddstdjad ennen sairastumista, mutta
haastatteluhetkelld melkein kaikilta ovat sdastot huvenneet lddkarikuluihin,
asunnon tutkimuskuluihin, ylimaardisen asunnon vuokriin ja lakimieheen.

Asuntonsa homevaurion takia menettdneet haastatellut kaipaavat
jarjestelmds, jossa lainaa voitaisiin myontda sosiaalisin perustein. "Kunta
voi myontdd sosiaalisen luoton henkil6lle, jolla ei ole pienituloisuutensa
ja vdhdvaraisuutensa vuoksi mahdollisuutta saada kohtuuehtoista luot-
toa muulla tavoin, mutta jolla kuitenkin on kyky suoriutua luoton takai-
sinmaksusta” (STM, sosiaalinen luototus). Sosiaalista luottoa myonnettiin
vuonna 2010 keskimdarin 4000 euroa ja suurin osa sosiaalista luottoa
saaneista oli opiskelijoita (Arajdrvi 2011, 1-2). Kuntien sosiaalinen luoto-
tus ei yksinddn riitd ratkaisemaan asuntonsa menettdaneiden sisdilmasta
sairastuneiden kohtaamia ongelmia, vaan niiden korjaamiseksi on otetta-
va huomioon my6s muut heiddn kohtaamansa vastoinkdymiset.

Vakuutukset

Useimmilla haastatelluilla on kokemusta vakuutusyhtioiden kanssa
asioimisesta home- ja kosteusvaurioiden takia. Monelle on tullut yllatyk-
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send se, ettei kotivakuutuksesta korvata pitkalld aikavililld syntyneiden
homevaurioiden aiheuttamia kustannuksia edes silloin, kun vauriot eivit
ole johtuneet omasta huolimattomuudesta.

"Niin tosiaan, meilld on laaja kotivakuutus, mikd ei korvaa mitddn.

Ei asumista muuallg, ei irtaimistoaq, ei pintamateriaaleja, ei mitddn.
Lakimiestdkddn se ei korvannut, kun pitdisi laittaa kdrdjille se asia, niin
sitten olisi korvannut.” Nainen, 33

Vakuutusyhtion kanssa home- ja kosteusvaurioasioissa asioineet ovat
saaneet kuulla, ettd jos asunto olisi esimerkiksi palanut, olisi tapahtunut
akillinen vesivuoto tai kdynyt varkaita, olisi vakuutus korvannut aiheutu-
neet vahingot.

Kotivakuutuksen lisdksi monella haastatellulla on hoitokuluvakuutuk-
sia joko itselleen tai lapsilleen. Hoitokuluvakuutukseen ollaan tyytyvaisid,
silld se mahdollistaa sairauden tutkimisen myos yksityislddkareilld. Hoito-
kuluvakuutuksesta on myos korvattu ladkkeitd. Erds haastateltu on saanut
vakuutusyhtiolta haittakorvauksen, eldkkeen sekd ladkari- ja ladkekulut
ammattitautipdatokseen perustuen. Aineistossa on myos haastateltuja, jot-
ka eivdt voi endd saada hoitokuluvakuutusta sisdilmaoireiden vuoksi tehty-
jen tutkimusten perusteella, vaikka mitddn sairautta ei ole diagnosoitu.

Haastateltujen kokemuksiin perustuen voidaan sanoa, ettei vakuutus-
turvakaan pysty suojaamaan pitkalld aikavililld syntyneiden kosteus- ja
homevaurioiden taloudellisilta kustannuksilta. Tdllaisten vaurioiden
kustannukset jaavat tdysin kiinteiston omistajien vastuulle. Taloudellisesti
ongelmallisinta tamd on omistusasujilla, jotka asuvat omakotitalossa tai
esimerkiksi pienessd vain muutaman asunnon asunto-osakeyhtiossa pari-
tai rivitalossa.

Asiantuntevan asunnonvalityksen ja asuntokaupan merkitys koros-
tuu. Aineistossa on haastateltuja, joiden juuri ostetusta asunnosta on
loytynyt laaja homevaurio, jonka taloudellisista seurauksista he asunnon
uusina omistajina ovat joutuneet vastaamaan.

Sisailmasta sairastuneet tarvitsevat tukea

Sisdilmasta sairastuminen koskettaa sairastuneen koko eldmdnpiirid 1dhei-
set mukaan lukien. Taloudellisten ongelmien tarkastelu osoittaa, kuinka
haavoittuvaisessa tilanteessa sairastunut on silloin, kun hin ensin menettda
terveyden ja sen seurauksena pahimmillaan asunnon, tyopaikan ja toimeen-
tulon. Inhimilliset kdrsimykset ovat mittavat. Sisdilmasta sairastuneen ihmi-
sen autonomia on uhattuna eika yhteiskuntaamme ole rakennettu verkostoa
taloudellisen tilanteen palauttamiseksi. Haastateltujen kokemusten perus-
teella voidaan todeta, ettd sisdilmasta sairastuneiden tilanteen korjaamiseksi
on lisdttdva sekd taloudellista ettd siihen linkittyvdd muuta tukea.

Monet tyopaikalla sisdilmasta sairastuneet joutuvat kielteisen sai-
rauspdivarahapdatoksen myotd ainakin hetkellisesti tulottomiksi ja
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eldmddn joko puolison palkalla, turvautumaan eri avustusjdrjestGjen
valiaikaisiin avustusmuotoihin tai rahoittamaan eldimdansa esimerkiksi
kulutusluotoilla. Pysyvasti tai vdliaikaisesti tyokyvyttoman sisdilmasta
sairastuneen tulee olla oikeutettu toimeentuloturvaan tyokyvyttomyyden
ajalta. Tyopaikkakyvyttomyystilanteissa sairastunut joutuu vaihtamaan
kokonaan tyopaikkaa tai ammattia padstikseen tyoskentelemddn tervei-
siin tiloihin. Ndissd kaikissa tapauksissa taloudelliset menetykset ovat
vddjaamattomia sekd yksiloille ettd yhteiskunnalle.

Tyopaikkakyvyttomyys tulee tunnustaa olemassa olevaksi ongelmaksi.
Tyonantajien tulee olla velvollisia miettim&dn ratkaisuja tyopaikkakyvytto-
madn tilanteen ratkaisemiseksi esimerkiksi etsimalld sairastuneelle altis-
teettomat tilat tyoskentelyyn tai pohtia etdtyon lisddmisen mahdollisuutta.

Kotinsa ja irtaimistonsa homevaurion takia menettdneet ovat pa-
himmillaan suurissa veloissa asunnosta, jossa he eivit voi asua ja jota ei
voi myyda. Téllaisissa tapauksissa my0s asunnon korjauskustannukset
nousevat usein korkeiksi ja jo otetun asuntolainan padille on vaikea saada
lisdlainaa yllattavaa korjausta varten.

Asumisen rahoitus- ja kehittamiskeskus voi myontdd avustusta
terveyshaitan, eli kosteus- tai homevaurioiden, poistamiseen erittdin
poikkeuksellisissa tapauksissa ruokakunnalle, joka asuu ympdrivuotisesti
korjattavassa asuinrakennuksessa tai asunnossa. Avustuksen myontdmi-
nen edellyttdd, ettd ruokakunta on joutunut asuntonsa terveyshaittojen
vuoksi suuriin taloudellisiin vaikeuksiin ilman omaa syyta. (Terveys-
haitta-avustusohje 2013.) Asumisen rahoitus- ja kehittdmiskeskuksen
terveyshaitta-avustusta ei voi saada pieniin muutaman asunnon asunto-
osakeyhtioihin, joiden osakkaat voivat joutua yhta lailla suuriin taloudel-
lisiin vaikeuksiin home- ja kosteusvaurioiden takia. Asumisen rahoitus- ja
kehittamiskeskuksen terveyshaitta-avustuksen ulkopuolelle jddvid tilan-
teita varten tulee perustaa jonkinlainen kriisirahasto, josta olisi mahdol-
lisuus saada kohtuuehtoista lainaa tai avustusta vaurioituneen asunnon
korjaamiseksi tai uuden rakentamiseksi puretun rakennuksen tilalle.

Talla hetkelld viimesijaiseksi turvaksi tarkoitettu toimeentulotuki ei
pysty auttamaan asuntonsa homevaurion takia menettaneitd, silld toi-
meentulotuesta myonnettdvat summat ovat liian pienid ratkaisemaan
sisdilmasta sairastuneen kokonaistilannetta. Ehkdisevdn toimeentulotuen
tarkoituksena on edistdd henkilon ja perheen omatoimista suoriutumista
ja ehkdistd syrjdytymistd. Ehkdisevan toimeentulotuen kayttoa pitda lisatd
homevaurion takia kotinsa menettdneiden auttamiseksi esimerkiksi niin,
ettd he voisivat ostaa uuteen puhtaaseen kotiin tarkedd perusirtaimistoa.

Vuokra-asunnossa sairastuneen ja muuttokierteeseen joutuneen
avuksi tulee luoda jarjestelmd, jonka puitteissa takuuvuokran maksami-
sessa on joustoa niin, ettd takuuvuokrat eivdt ole kiinni vuokrayhtiissa
pitkddn asunnosta poismuuttamisen jdlkeen. Sisdilmasta sairastuneille
henkiloille ja perheille, jotka ovat akuutisti joutuneet lahtemadn home-
vaurioituneesta asunnosta, tulee julkisin varoin jarjestdd puhtaat hata-
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majoitus- ja/tai vaistotilat, joista kdsin sairastuneet voivat selvittda tilan-
nettaan ja etsid puhdasta asuntoa. Osa sisdilmasta sairastuneista oireilee
niin pahasti, ettei normaaleilta vuokra-asuntomarkkinoilta l6ydy sopivaa
asuntoa. Tallaisia tilanteita varten tarvitaan sosiaalista asuntotuotantoa,
jonka lahtokohdaksi otetaan sisdilmasta sairastuneiden tarpeet. Isojen
vuokranantajien tulee lisdtd tietouttaan sisdilmasta sairastumisesta
jatunnustaa sairauden olemassaolo. Sairastuneen muuttokierteeseen
joutumista voidaan ehkaistd esimerkiksi mahdollisuudella koenukkua
tarjottu vuokra-asunto ennen sen hyvaksymista.

« Pysyvasti tai vdliaikaisesti tyokyvyttoman sisdilmasta sairas-
tuneen tulee olla oikeutettu toimeentuloturvaan tyokyvytto-
myyden ajalta.

Tyopaikkakyvyttomyys tulee tunnustaa olemassa olevaksi
ongelmaksi. Tyonantajien tulee olla velvollisia miettimdan
ratkaisuja tyopaikkakyvyttoman tilanteen ratkaisemiseksi
esimerkiksi etsimadlld sairastuneelle puhtaat tilat tyoskente-
lyyn tai pohtia etdtyon lisidmisen mahdollisuutta.

o Asumisen rahoitus- ja kehittamiskeskuksen terveyshaitta-
avustuksen ulkopuolelle jadvid tilanteita varten tulee perus-
taa kriisirahasto, josta on mahdollisuus saada kohtuuehtoista
lainaa tai avustusta vaurioituneen asunnon korjaamiseksi tai
uuden rakentamiseksi puretun rakennuksen tilalle.

Ehkdisevdn toimeentulotuen kdyttod pitda lisatd homevau-
rion takia kotinsa menettdaneiden auttamiseksi esimerkiksi
niin, ettd he voivat ostaa uuteen puhtaaseen kotiin tarkeda

perusirtaimistoa.

Sisdilmasta sairastuneille henkildille ja perheille, jotka ovat
akuutisti joutuneet lahtemddn homevaurioituneesta asun-
nosta, tulee julkisin varoin jarjestdd puhtaat hatamajoitus- ja/
tai vdistotilat, joista kdsin sairastuneet voivat selvittad tilan-

nettaan ja etsid puhdasta asuntoa.
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Asumisen ongelmia

Haastatellut jakautuvat niihin, jotka ovat asuneet homevaurioituneessa
kodissa ja sairastuneet sielld sekd niihin, jotka ovat sairastuneet typai-
kan sisdilman epapuhtauksista ja joutuneet sen myotd kiinnittamaan
huomiota kodin kuntoon ja materiaaleihin. Aineistossa on my6s tyGssa
sairastuneita haastateltuja, joiden ei ole tarvinnut tehdd mitddn muutok-
sia kotonaan.

Luvussa kasitellidn asumisen ongelmia aineiston mukaisesti edeten
asunnon kosteus- ja homevaurioepdilystd ja siihen liittyvistd ongelma-

gelmien muuttuessa todellisuudeksi.

Epdily asunnon ongelmista heraa

Kosteus- ja homevaurioiden paikantaminen asunnosta on ollut haastatel-
luille vaikeaa. Ensimmdiset epdilyt ovat monesti herdnneet siind vaihees-
sa, kun henkilo itse tai joku perheenjiasen on alkanut sairastella jatkuvasti
ja ailemmasta poiketen. Osa haastatelluista kertoi, ettd jdlkikdteen ajatel-
len selvd merkki on ollut asunnossa oleva kummallinen haju yhdistettyna
ihmisten sairasteluun.

"Muuttopdivdnd haistoin sellaisen oudon hajun. Tai md olin haistanut
sen jo kaksi pdivdd aiemmin, mutta luulin, ettd kun olohuone oli maa-
lattu, niin se oli sitd maalin hajua. Md en ollut koskaan aikaisemmin
haistanut sitd. Ja sitten, kun olin viikon asunut, niin tajusin, ettd tdd ah-
distaa mua niin hirvedsti. Soitin sitten erddlle kuntotutkijalle, ettd tamd
ei ole mun mielestd terve haju, ettd tdmd on tutkittava, ettd tddlld ei ole
kaikki hyvin. Siind vaiheessa md olin alkanut huomata, ettd aina kun
menin alakertaan, mulla rupesi pistelemddn ihoa. Jotenkin md heti liitin
intuitiivisesti sen hajun ja sen ihopistelyn, koska se oli ihan sellainen
outo. Ei mua ole ikind silleen ihoa pistellyt.” Nainen, 45

Toisinaan hajun lisdksi on tarkemmin katsottuna l6ytynyt kosteusvauri-
onjdlkid ja hometta asunnon pinnoilla. Tama on kuitenkin harvinaista,
ja monesti kosteus- ja homevauriot ovat olleet pintojen alla rakenteissa
niin, ettei niitd ole voinut nahda pdallepdin. Ihmisten sairastelu on ollut
merkittdavin tekija asunnon tutkimusten kdaynnistamisessd, kuten seuraa-
vasta esimerkistd ndhddan:
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"Sit kun md palasin tonne asuntoon takasin, niin md aloin kipeilld

ihan hirveesti. Md oon jilkeenpdin miettinyt, ettd kukaan ei sanonut
mulle, ettd onko sulla kimpdssd hometta. Se tuli jostain multa itseltd.
M otin sitten vuokraisdntddn yhteyttd ja sanoin, ettd md haluaisin
tdnne mittaukset. Kun kaikki muu on poissuljettu. Mulla on otettu
kaikki mahdolliset testit, mitd vaan voidaan ottaa. Mulla ei ole todettu
keliakiaakaan. No, md en uskonut, ettd sielld asunnossa on mitddn. Md
en tiennyt niistd asioista silloin yhtddn mitddn. Kun md sain ne tulokset,
niin samana iltana sanoin irti vuokrasopimuksen ja huomasin yhtdkkid
olevani koditon ja tyhjdn pddlld. Silloin selittyi kaikki.” Nainen, 26

Yhteys taloyhtioon, isannoitsijddn tai entisiin omistajiin

Vuokra-asunnossa tai asunto-osakeyhtiossd asuvat haastatellut ovat
olleet kosteus- ja homevauriota epdillessddn yhteydessa taloyhtion
hallituksen puheenjohtajaan, kiinteistostd vastaavaan huoltoyhtiton ja

kaan ilmoitusta epdilystd asunnossa olevasta kosteus- ja homevauriosta.
Haastatellut ovat tdstd syystd joutuneet olemaan yhteydessd kunnan ter-
veystarkastajaan, joka on kdynyt asunnolla toteamassa vauriot. Useimmi-
ten tdman jalkeen isdnnditsijat ovat kdynnistaneet toimenpiteet asunnon
korjaamiseksi. Sellaisistakin isdnndoitsijoistd on kokemuksia, jotka eivat
ole terveystarkastajankaan jilkeen suostuneet toimenpiteisiin. Tallaisissa
tapauksissa haastatellut ovat muuttaneet asunnosta pois, koska he eivat
ole ndhneet mitddn muita vaihtoehtoja estdd sairauden paheneminen.
Yhdessa tapauksessa isdannditsijd ryhtyi jatkotoimenpiteisiin haastatellun
asianajajan painostuksesta:

"Sitten me ldhdettiin pois sieltd meiddn kotoa ja pyydettiin niitd tutki-
muksia sinne. Isdnnditsijd tilasi sitten tutkimuksen ja raja-arvot ei ylity,
mutta siind tutkimuksessa suositeltiin kuitenkin tarkempia kosteusmit-
tauksia. Se isdnnditsijd ei meinannut tilata sitd jatkotutkimusta ja se
oli muutenkin, ettd sun tdytyy selvittdd, ettd sun sairaudet johtuu ihan
varmasti jostain muusta ja ndin. No sitten asianajajan painostuksesta
isdnnditsijd tilasi sitten sen toisen tutkimuksen, jonka raporttia me ei
meinattu saada itsellemme. Syykin selvisi sitten, kun sieltd l0ytyi se
viemdrivuoto.” Nainen, 33

Joissakin niistd vuokra-asunnoista, joissa korjaustoimenpiteet on kdyn-
nistetty, on ollut ongelmia korjauksen aikaisissa suojauksissa niin, etta
haastatellut ovat joutuneet muuttamaan toiseen asuntoon.

"Me asuttiin tdssd samassa taloyhtidssd pienemmdssd asunnossa ja
meille syntyi tytdr. Tyttdren kanssa oltiin kotona ja huomattiin, ettd
kylpyhuoneessa on kaakelin taakse mennyt vettd ja sitten se isdnnaitsijd
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tuli kdymddn ja potkas sen auki ja sielld todettiin kosteusvaurio. Me
oltiin tyttdren kanssa kotona, kun ne korjas ja kuivas sen. Oireiltiin to-
della paljon samanaikaisesti ja sen jilkeen. Sit me ajateltiin, ettd meiddn
pitdd hommata uusi kimppd ja muuttaa pois, et jotain tdssd on. Ettd se
remontti tehtiin silld lailla, ettd sitd ei suojattu ollenkaan. Sielld piikat-
tiin laattoja auki ja hiottiin. Sielld oli kuumailmapuhallin kolme viikkoa
suojaamattomasti vessassa. Vessan ovi oli kiinni ja me asuttiin siind

ja me oltiin pienen lapsen kanssa kotona. Ettd saatiin kylld ihan koko
paketti mikrobeja ja mitd kaikkee. Kukaan ei varoittanut, eikd silloin itse
ymmdrtdnyt ndistd asioista, ettd siitd voi seurata tdlld lailla sairastumi-
nen.” Nainen, 39

Pddsdantoisesti vuokra-asunnoissa asuvat haastatellut eivat ole palanneet
takaisin korjattuun vuokra-asuntoon, vaan he ovat evakkoon lahtiessddn
hakeneet uutta vuokra-asuntoa joko samalta tai toiselta vuokranantajalta.

Omakotitaloissa asuvat haastatellut ovat asunnon kosteus- ja ho-
mevaurioepdilyksen herattyad olleet yhteydessd ensisijaisesti asunnon
myyjddn ja sen jilkeen rakennusten kuntotutkimuksia tekeviin yrityk-
siin sekd sisdilmaongelmissa auttaviin jarjestoihin. Joissain tapauksissa
haastateltu on onnistunut saamaan kaupan purun juuri ostamaansa
asuntoon, josta on 16ytynyt kosteus- ja homevaurio. Aineistossa on myos
tilanteita, joissa oikeusprosessi on kdynnissa entistd omistajaa vastaan
esimerkiksi asunnon rakennusvirheiden vuoksi.

Evakkoon lihdetddan nopeasti

Koko aineistossa nousee esille se, ettd vaikka kodin homevaurion selvit-
tely on aikaa vievad ja vaikeaa, niin vaurioiden tullessa vihdoin selville on
koti jatetty hyvin nopeasti, jopa saman pdivan aikana.

"Et sitten se vaan ldvdhti kdsiin ja se oli sen viikon aikana selvdd. No
meilld on kaksi pientd lasta ja se oli niin kuin selvd, ettd muovipussiin
jotain kamaa ja ldhettiin ja silld tielld ollaan.” Nainen, 45

Haastatellut ovat lahteneet lyhyelld varoitusajalla evakkoon hotelliin,
ystdvien ja sukulaisten luo ja joissain tilanteissa uuteen vuokra-asuntoon.
Evakkoon lahteminen on vaatinut useimmissa tapauksissa paikkakunnan
vaihtoa ja paljon kdytannon jarjestelyja tydmatkojen seka lasten koulun ja
pdivahoidon suhteen.

Evakkoasuminen esimerkiksi ystdvien tai sukulaisten luona ei ole
ongelmatonta. Haastatellut kertovat, ettd he ovat yleensa saaneet kdyt-
toonsa toisten kodista yhden makuuhuoneen, jonne koko evakossa
oleva perhe on mahdutettu. Usean sukupolven tai kavereiden erilaisten
elamantyylien yhteensovittaminen lyhyeksikin ajaksi on ollut taiteilua
ja vaatinut monen asian sovittelua puolin ja toisin. "Toisten nurkissa”
asuminen on ollut monelle haastatellulle vaikeaa. Oman vapauden ja itse-
maddrdadmisoikeuden menetys koetaan vahvasti juuri silloin, kun home-
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asunnosta on ollut pakko ldhted eikd omia tavaroita ja eldmisen tapoja ole
voinut ottaa mukaan.

"Haettiin vdliaikainen vuokra-asunto, kun tilanne kdvi niin tukalaksi
sielld sukulaisten luona. Me riideltiin sielld ja md huusin pari kertaa
nuppi punaisena niille kaikille, kun ne ei meinanneet ymmdrtdd mun
tilannetta. Se oli todella ahdistavaa, kun on kiped eikd tiedd mikd itselld
on ja kukaan ei tue eikd ymmdrrd. Ne ehdottomasti halusi, ettd pestddn
niitd meiddn hometalosta otettuja vaatteita. Md sanoin, etten tiedd
onko se ihan fiksua. Sitten se sukulainen pesi niitd alakerran yleisessd
pesukoneessa, missd on kdytetty hajusteellisia pesuaineita, ja md sain
tosi pahat oireet. Sekin oli sen sukulaisen mielestd sellaista niskan
nakkelua ja muuta, ettei mulle kelpaa mikddn. Kiittdmdton paska, ettei
kelpaa.” Nainen, 33

Muutto uuteen valiaikaiseen tai pidempiaikaiseen asuntoon, joka on
tdysin omassa hallinnassa, ei sekddn ole ollut ongelmatonta. Ensinndkin
puhtaan ja sopivan asunnon léytdminen on vaikeaa. Vuokra-asuntoja saa
yleensd kdydad vilkaisemassa ennen hyviaksymispdatostd, mutta hetken
vierailu asunnossa ei valttamatta riitd sisdilmasta sairastuneelle.
Haastatellut perdankuuluttavat mahdollisuutta asunnon koeasumi-
seen tai koenukkumiseen. Tdlloin sisdilmasta sairastunut saisi parem-
man kuvan asunnosta ja voinnistaan siind. Koeasuminen voi tarkoittaa
yhden yon nukkumista tyhjdssd asunnossa tai jopa kuukauden jaksoa,
jonka aikana vdhitellen lisdtddn tavaroita asuntoon. Tadlloin vuokralaisen
ei tarvitsisi kirjoittaa esimerkiksi vuoden vuokrasopimusta vain yhden
pikaisen kdynnin jdlkeen, vaan pidempiaikainen vuokrasopimus allekir-
joitettaisiin vasta koeasumisen jdlkeen, mikali asunto osoittautuisi si-
sdilmaltaan ja materiaaleiltaan sopivaksi. Tdllainen jarjestely ei sindllddn
poistaisi toista ongelmaa, jota sopivaa asuntoa etsivdt sisdilmasta sairas-
tuneet kohtaavat, nimittdin muuttokierrettd. Koeasuminen kuitenkin
vahentdisi sisdilmasta sairastuneen riskid saada kasiinsa uusi sisdilmaon-
gelmainen asunto ja joutua pahimmillaan usean asunnon loukkuun.

Alttius joutua muuttokierteeseen

Muuttokierteeseen joutuneet haastatellut ovat vaihtaneet asuntoa useita
kertoja vuoden aikana, kuten seuraavasta haastatellun kokemuksesta kdy
ilmi:
"Viime vuoden puolellahan me muutettiin neljd kertaa. Ei sitd ihan
huvikseen tekisi tdn poppoon kanssa. Viime vuoden puolella kdytiin

lukematon mddrd asuntondyttdjd. Md putosin laskuista jossain neljin-
kymmenen kohdalla.” Nainen, 40

Muuttokierteeseen joutumisen syynd ovat usein asunnon sisdilman
epdpuhtaudet, joiden ratkaisemiseksi isannditsija ei toimi ja vaikka
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toimisikin, luottamus asunnon remontin jalkeiseen kuntoon ei ole kovin
suuri. Ne haastatellut, jotka ymmartavat oireidensa johtuvan sisdilmaon-
gelmista kokevat, ettd heilld on tdllaisissa tilanteissa vain yksi vaihtoehto
eli poismuuttaminen.

"Olin aina ennen asunut ongelmitta, kunnes muutin yhteen asuntoon,
missd alkoi viemdriremontin jdlkeen viemdrinhaju. Siitd tuli sitten hir-
ved vadnto isdnnditsijdn ja omistajan kanssa, jotka eivdt uskoneet, ettd
se pitdd paikkansa. Md olin kutsunut sinne todistajat ja kaikki, mutta
se ei auttanut. Silloin terveystarkastajan saaminen kesti tuommoisen
kolme neljd kuukautta. Mulle ei jatinyt muuta mahdollisuutta kuin
muuttaa pois.” Mies, 50

Muuttokierteen voidaan katsoa alkavan ensimmdisestd evakkopaikasta ja
jatkuvan aina siihen asti, kunnes l6ytyy asunto, jossa saa olla pidemman
aikaa ja pystyy olemaan oireitta. Varsinkin monen opiskelevan madrdai-
kaisessa opiskelija-asunnossa asuvan haastatellun voidaan katsoa olevan
muuttokierteessd, vaikka juuri haastatteluhetkelld heilld saattoi olla
puhdas asunto.

Muuttokierteeseen liittyy kodin irtaimiston menettdminen tai puhdis-
tus seka siirtely, joka on toistuvasti ja sairaana erittdin rankkaa. Seuraa-
vassa erds haastateltu kuvailee tunnelmiaan siind vaiheessa, kun selviaa,
ettd homeasunnosta tuotuja puhdistettuja tavaroita ei ole puhdistettu
oikein ja ne aiheuttavat edelleen voimakkaita oireita:

"Lapset oli just saaneet monen kuukauden odottamisen jdlkeen lelut.
Md muistan, ettd semmoinen kaikkein heikoin hetki minkd md olen iki-
nd kokenut, oli silloin, kun olin jo kerran kdynyt sen tavararumban ldpi
ja sitten md herdsin hirveddn stressiin aamuyélld neljdltd ja tajusin,
ettd nyt ne tulee hakemaan ndmd tavarat ja meilld on vield niin paljon
pakkaamatta. Md rupesin ahdistuneena pakkaamaan niitd lasten leluja
ja sitten md sain jonkun minibreakdownin. Md vaan huudan ja itken

ja mun mies tulee sithen ja md sanon sille, ettd md olen jumalauta tén
kerran jo tehnyt, vastahan md tein tdtd huhtikuussa, md en kestd, ettd
taas. Siind md huusin ja kiljuin, onneksi lapset ei herdnnyt. Jotenkin md
romahdin. Sitten oli ihan hiljaista ja yhtdkkid yhdestd lelusta kuuluu
Buzz Lightyearin ddni, ettd tdmd on intergalaktinen hdtdtilanne. Sitten
md jotenkin rentouduin, se ldhti siitd. Se kaikuu taatusti loppueldmdn
mun pddssd.” Nainen, 45

Luottamuksen menetys

Sisdilmaongelmaisessa asunnossa asuminen ja sielld sairastuminen

on saanut haastatellut pelkddmadan, ettei sopivaa asuntoa 16ydy ja ettd
he joutuvat olemaan ikuisessa muuttokierteessd. He ovat menettdneet
luottamustaan asuntokantaa, vuokranantajia ja isdnnoitsijoitd kohtaan.
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Monet haastatellut puhuivatkin siitd, etteivdt he endd ikind halua omistaa
mitddn. Luottamuksen menetystd kuvastaa myos se, ettd ne haastatellut,
jotka haastatteluhetkelld kokivat asuvansa sisdilmaltaan itselleen sopi-
mattomissa, mutta muille perheenjasenille sopivissa asunnoissa, nukkui-
vat esimerkiksi parvekkeella tai kaikki ikkunat auki ympdari vuoden.

"Nyt md oon tammikuun loppuvaiheesta eli kaksi ja puoli kuukautta
nukkunut parvekkeella. Sielld meiddn asunnossa loytyi formaldehydid
ja ammoniakkia, mutta ei mitenkddn valtavan paljon. Me etsitddn koko
ajan asuntoa. Mutta md olen kdynyt ja nukkunut vaikka kuinka mones-
sa. Mulle ei kdy uudet, koska niissd on pddstdjd, eikd tunnu kdyvdn sel-
laiset vihdn vanhemmat uudet, koska ei ole loytynyt ja ei kdy homeiset.
Ollaan kdyty kattomassa vanhoja, niin ei oikein kdy vanhat. Ei kdy hirsi-
talot, kun ne haisee puulta. Ei oikein kdy minkddnlaiset. Ja kun on ne
lapset, niin ei voi oikein muuttaa telttaan. En md tiedd kdvisiko se teltan
materiaali, mutta nyt md sitten asun sielld parvekkeella.” Nainen, 29

Edellisen esimerkin kaltaiset haastatellut olivat erityisen herkkia kaikil-
le hajuille ja kemikaaleille ja he olivat joko miettineet kesdksi telttaan
muuttamista tai jopa toteuttaneet sen.

Ne haastatellut, jotka kertoivat olevansa monikemikaaliyliherkkid,
pyrkivdt sddstaimddn perheitddn ja itseddn muuttokierteeltd tekemalld
sen hetkisessd asunnossa kaikki mahdolliset jdrjestelyt, jotta heiddan
oireensa vdhenisivat. Tilanne on herkisti oireilevien kohdalla tukala, silld
vaihtoehtoja ei juuri ole. On joko etsittdva ja testattava lukuisia asuntoja
ja pdddyttavd pahimmillaan muuttokierteeseen tai yritettdva pdrjatd eri-
tyisjdrjestelyin jo olemassa olevassa asunnossa.

"Sitten, kun pddstiin uuteen vuokra-asuntoon, niin olikohan alle viikko,
kun me oltiin nukuttu siind makkarissa, missd on se muovimatto, ja md
rupesin saamaan tosi pahoja pddnsdrkyjd ja huimauskohtauksia ja
semmoista kauheeta oksettavaa oloa. Sitten md kokeilin, ettd mdpd nu-
kun tossa toisessa makuuhuoneessa, jossa on parkettilattia, niin sitten
alkoi helpottaa. Sitten md sain oireita, jos joku muu oli sielld huoneessa
eli md en tiedd oliko se vaan se, ettd sielld oli jotain voc-yhdisteitd tai
jopa hometta. Ettd meilld on tdlld hetkelld koko perheelld yksi makuu-
huone kdytdssd, ja ne ovet on vedetty kiinni siitd muovimattohuonees-
ta.” Nainen, 33

Haastatteluissa esitettiin ratkaisuehdotukseksi jonkinlaista jarjestelmas,
jonka puitteissa esimerkiksi kunnat voisivat tarjota hatdmajoitusta sisdil-
masta sairastuneille asunnostaan evakkoon joutuneille ihmisille.

"Meikdldisille pitdisi saada joku timmdinen jdrjestelmd aikaiseksi, ettd
olisi ensisuoja. Se olisi joku koppero vaan, tietysti perheiden kanssa se
on vdhdn ongelmallisempaa, kun sen pitdd olla vihdn isompi koppe-

ro. Sellainen tila, missd ihminen voi olla ja mistd kdsin voi etsid kotia
itselleen.” Mies, 50
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Hatamajoituksen lisdksi haastatteluissa ehdotettiin rakennettavak-
si sisdilmasta sairastuneille heiddn tarpeitaan vastaavia sisdilmaltaan
puhtaita asuntoja, joiden rakentamiseen olisi mahdollista saada valtion
rahoitusta.

Asumisen ongelmien ratkaiseminen vaatii monialaista yhteistyota

Epdpuhtaan sisdilman aiheuttamia asumisen ongelmia leimaa epavar-
muus ja vaikeatulkintaisuus. Suurin osa homekodissa asuvista haastatel-
luista oli oireillut ja sairastunut ensin ja vasta sen jdlkeen oli ryhdytty tut-
kimaan kodin rakenteiden kuntoa. Haastatellut sanoivat, ettd jalkikdteen
ajatellen oireiden ja sairastumisen yhteys kodin vaurioihin on ilmiselvi,
mutta home-epdilyn ja rakennetutkimusten yhteydessa yritettiin yllapi-
tdd toivoa siitd, ettei tilanne ole niin paha kuin miltd se vaikuttaa. Moni
kuitenkin koki hetkellistd helpotusta kodin vaurioiden tultua ilmi. Oireil-
le ja sairastumiselle saatiin syy ja asian ratkaisua saatettiin alkaa miettid.

Ihmisen perusturvallisuus jirkkyy hdnen sairastuessaan ja menettdes-
sddn kotinsa kosteus- ja homevaurion takia. Hian on yhtdkkia tilanteessa,
jossa pahimmillaan kaikki eldmdn peruspilarit pettdvét. Terveys ja tyoky-
ky ovat menneet, omasta kodista on lahdettdava, asuntovelat kuormittavat
asunnosta, jossa ei voi asua ja uuden tilapdisen asunnon valttamattomiin
kuluihin on 16ydettdvd jostain rahaa. Tallaisessa tilanteessa ihmiset tar-
vitsevat erityistd tukea, mutta he eivit tiedd, mistd apua loytyy.

Kuntiin tulee kehittdd toimintamalli sithen, miten sisdilmaongelman
kohdanneita kuntalaisia ohjataan ja autetaan. Moni haastateltu kuvailee
kohdanneensa syvdd epdtoivoa saatuaan tietdd, ettd kodissa on homevau-
rio. Tulevaisuus pelottaa ja luottamus auttaviin tahoihin on karissut sitd
mukaa kun apua ei saa. Asumisen ongelmat liittyvat kiintedsti taloudelli-
seen toimeentuloon.

Asumisen ongelmia tulee ratkaista lisddmalla tietoa ja koulutus-
ta koko vdestolle. Tarkedd on keskittya kosteus- ja homevaurioiden ja
muiden sisdilmaongelmien ennalta ehkdisyyn, esimerkiksi panostamalla
rakennusten ennakoivaan huoltoon. Kunnilla on viranomaisohjausta
uusien talojen rakentamiseen tai suurempien korjausten tekemiseen tai
jo vaurioituneiden talojen terveyshaittaepdilyjen selvittdmiseen, mutta ei
ohjausta ja neuvontaa rakennusten elinkaaren aikaisiin huolto- ja kor-
jaustoimenpiteisiin.

Asumisen ja kunnan omistamien kiinteist6jen ongelmia ja hatikai-
den tehtyjd padtoksid voidaan ehkdistd ennalta tietoa lisddmalld. Tietoa
tarvitsevat erityisesti asumisen rakennusten kanssa tekemisissd olevat
ammattilaiset, kuten huoltomiehet, isdnndoitsijdt ja terveystarkastajat
sekd terveydenhuollon ammattilaiset.

Hyvén sisdilman tunnusmerkit ja toimenpiteet epapuhtaan sisdilman
varalle tulee olla saatavilla sellaisista ldhteistd, joista ihmiset l6ytavat ne
helposti. Hengitysliitolla on yhteistyossa Allergia- ja Astmaliiton kanssa
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sisdilma- ja korjausneuvontapalvelu, jonka puitteissa toimii neuvonta-
puhelin, johon ihmiset voivat ottaa yhteytta silloin, kun asumiseen ja
sisdilmaan liittyvdt asiat askarruttavat. Tallaista matalan kynnyksen
neuvontatoimintaa tulee ylldpitdd ja vahvistaa.

Lisdksi tulee levittdd tietoa ja ymmarrystd sisdilmasta sairastuneiden
asunnon loytdmisen vaikeudesta. Etenkin isojen vuokrataloyhtididen
tulee ottaa mahdollisuus koenukkumiseen tai koeasumiseen yhdeksi
toimintaperiaatteeksi.

o Kuntiin tulee kehittdaa toimintamalli siihen, miten sisdilma-
ongelman kohdanneita kuntalaisia ohjataan ja autetaan.

» Hyvan sisdilman tunnusmerkit ja toimenpiteet epdpuhtaan
sisdilman varalle tulee olla saatavilla sellaisista ldhteistd, jois-
ta ihmiset loytavat ne helposti.

» Asumisen ongelmia tulee ratkaista yleiselld tiedon ja koulu-
tuksen lisddmiselld. Tarkedd on keskittyd kosteus- ja home-
vaurioiden ja muiden sisdilmaongelmien ennalta ehkaisyyn,
esimerkiksi panostamalla rakennusten ennakoivaan huol-
toon.
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Kokemuksia vertaistuesta

Vertaistuen merkitys korostui haastatteluissa. Sisdilmasta sairastuneelle
vertainen on usein ainoa, joka ymmadrtda oireilevan kokemuksen ja jolta
saa tietoa sairaudesta ja keinoista selvitd sen tuomista terveydellisistd ja
elamadntilanteeseen liittyvistd ongelmista.

Vertaistoiminta on yhteistoimintaa yhteisesti jaetun asian ympadrilla.
Vertaistukitoiminnassa ihmiset, joita yhdistdd sama elimantilanne, koke-
mus tai ongelma, kohtaavat ja jakavat ajatuksiaan, tunteitaan, kokemuk-
siaan ja tietoa toistensa kanssa. Vertaistuesta puhuttaessa tarkoitetaan
usein vertaistukiryhmid, joihin osallistujat organisoidusti kootaan yhteen.
Laajemmin ymmadrrettynd vertaistoiminta voidaan ndhda vertaisten kes-
ken tapahtuvana kokemusten jakamisena. (Laimio & Karnell, 2010, 10-14.)
Tdssd selvityksessd vertaistuki ymmarretddn laajasti samaa kokeneiden
ihmisten keskindisend tukena ja kokemusten vaihtona, joka tapahtuu niin
kahdenkeskisend tukena kuin vertaisryhmadssa ja verkkovertaistukena.

Kun sisdilmasta sairastumista ei yleisesti tunneta eikd tunnusteta
sairaudeksi ja oireilevaa ei aina uskota, saa sairastunut vahvistusta koke-
muksilleen vertaisilta. Usein vertaisten vdlittdma tieto auttaa ymmarta-
madn, mista oireilussa voi olla kysymys.

"No sen yhden opettajan tapasin, joka oli sairastunut, ja kertoi niistd
oireistaan. Silloin alkoi vdhdn enempi avautua, ettd ne minunkin hui-
mauskohtaukset on ihan tdysin siitd.” Nainen, 35

"Pitdisi olla niin sanotusti kohtalotovereita ja semmoinen, joka selittdd,
ettd hei, sd tieddt, sd olet oikeassa. Vaikka ei vdlttdmadttd pysty anta-
maan sellaista konkreettista neuvoa, niin kuuntelee ja auttaa. Ja sanoo,
ettd hei md olen ollut ihan samassa. Olisi hyvd, ettd se olisi joku tyyppi,
jolla on ollut ihan sama tilanne.” Nainen, 33

Vertaisuudessa helpotusta on tuonut erityisesti se, ettd toinen sairastunut
ymmartdd sisdilmasta sairastumisen kokemusten kirjon. Kaikki sairas-
tuneet eivdt oireile samalla tavoin eivdtkd seuraukset ole identtisid, ja
oireilevat joutuvat kohtaamaan epdilya ja mitatointid kokemuksiaan koh-
taan. Silloin toisen sairastuneen erilaisiin kokemuksiin voi olla helpompi
samaistua.

"Sen huomaa, ettd ihminen, joka on kdynyt itse sen ldpi, ymmadrtdd. Se
tietdd mistd puhuu, ettei tartte vddntdd rautalangasta. Sen huomaa.”
Nainen, 33
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Julkisessa keskustelussa sisdilmaongelmista on puhuttu paljon ja esilld
on ollut ihmisid, jotka ovat niistd sairastuneet. Silti oireiluun ja sairas-
tumiseen liittyvistd asioista ei ole kootusti luotettavaa tietoa. Terveend
pysyneet eivdt tiedd, mitd kaikkea sisdilmasta sairastunut voi joutua
kohtaamaan, millaisia eldmdntilanteen muutoksia se tuo ja millainen
oireiden kirjo voi olla. Sairastuneet ovat joutuneet vililld kyllastymiseen
asti selittdmadn kokemuksiaan ja kertomaan tilanteestaan. Tdll6in ver-
taistuen merkitys korostuu. On voimaannuttavaa kohdata ihmisid, joille
ei tarvitse kertoa tilanteestaan alusta ldhtien ja taustoja selittden.

Haastatellut ovat osallistuneet organisoituihin vertaisryhmiin,
kohdanneet vertaisia sosiaalisessa mediassa ja saaneet henkilgkohtaista
vertaistukea toisilta sairastuneilta. Eri vertaistuen muodot tdydentavat
toisiaan. Internet on usein tarked vertaistiedon lihde ja se luo myos
mahdollisuuden kertoa tilanteesta anonyymisti. Osalle haastatelluista
verkkoymparisto on ollut hyvinkin luonnollinen paikka kdyda keskus-
telua ja etsid tietoa. Toisille tarkedmpdd on kuitenkin ollut tavata muita
sairastuneita kasvotusten.

Ihmisten tapa kdsitelld asioita vaihtelee, eivatka kaikki koe tarvitse-
vansa vertaistukea. Jollekulle riittds, ettd asiasta voi puhua kenen kanssa
vain. Joskus ammatti voi olla esteend vertaisryhmdan osallistumisessa.
Hoitotyttd tekevd pelkad, ettd hdn saattaisi vertaisryhmadssd alkaa hoitaa
muita, jolloin kyse ei enda olisi vertaisuudesta. Pari haastateltua on koke-
nut saaneensa sopivamman tuen hengellisestd yhteisostd.

"Mulla on toi oma tukiverkko niin vahva ja hyvd, ja kun on uskossa, ja
sen uskon myétd ystdvdt seurakunnassa ja muuten, niin sieltd saa myds
vdhdn sellaista syvempdd apua tai tukea. Se on ollut itselle tdrkedmpi
kuin itse vertaistuki.” Nainen, 24

Haastatellut kuvaavat vertaistuessa tarkedksi asiaksi sen, ettd heitd ym-
madrretddn ja heiddn ongelmansa hyviaksytddn olemassa oleviksi. Tdssd
haastateltu sai sen muualta, joten vertaistukea ei tdlloin tarvittu. Useim-
mat haastatelluista kuitenkin kokevat, ettd todellinen ymmarrys ja aito
tuki tulevat vain vertaisten kautta.

Sairastuneen tarve tulla kuulluksi toteutuu vertaisuudessa

Sairastuneilla on tarve tulla kuulluksi. Vertaistuki antaa mahdollisuuden
kertoa kokemastaan niin, ettd toinen todella kuuntelee. Tarve tulla kuul-
luksi oli varmasti yksi motiivi hakeutua myds timén selvityksen haastat-
teluun. Haastatteluissa valittyi tunne, ettd haastatelluilla oli kova tarve
kertoa kokemastaan ja saada kokemuksensa laajempaan tietoon.
Ymmarryksen saamisen tarkeys korostuu sisdilmasta sairastuneilla
ja sairastuneiden lasten vanhemmilla, silld tuntemattomasta ja epdilysta
herdttdvastd sairaudesta on vaikea saada ymmarrystd osakseen. Usea
haastateltu korosti ymmarryksen saannin merkitysta.
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"Kun on joku nimenomaan semmoinen, joka ymmdrtdd. Ettd sun ei
tarvitse sanoa muuta kuin, ettd nyt on vihdn huonompi aamu, niin se
kaveri tietdd heti, mistd on kyse. Ei tarvitse selostaa.” Nainen, 48

"Ajattelin, kuinka ithanaa oli lauantaina istua samassa kahvipoyddssd
sen ithmisen kanssa, joka tiesi, mistd puhutaan. Ja se oli sillekin vapaut-
tavaa, se oli ihan ettd ihanaa, ettd hdn saa jonkun toisen, jolla on samoja
ajatuksia, samoja kokemuksia ja saa jakaa sen kanssa niitd.” 10-vuoti-
aan tyton diti

Vertaiset puhuvat "samaa kieltd”. Toinen sairastunut ymmartad heti, mis-
td oireista ja tilanteesta kertova toinen sisdilmasta sairastunut puhuu. On
vapauttavaa tulla ymmarretyksi ilman jatkuvaa selittdmistd ja todistelua.

"No juurikin toiset sairastuneet on olleet niitd jotka ymmadrtdvat. Siis
uskomaton yhteiso. Ihmisid, joita et ole koskaan ndhnyt. Saat puhelun
joltain, ettd hdnelldkin on tdllainen ja tdllainen tilanne, onko sulla vink-
kejd. Se ennestddn outo ihminen tuntuu heti todella tutulta. Kaikkein
parasta, jos tdstd jotain hyvdd pitdd loytyd, on juurikin se, ettd sairastu-
neet pitdd yhtd keskenddn.” Nainen, 40

Yhteenkuuluvuuden tunnetta pidetddn tarkednd osana vertaisuutta.
Haastatellut kuvaavat sen lisddavan jaksamista. Osa haastatelluista kokee,
ettd sairastuneista on muodostunut oma yhteisonsd, jossa ihmiset autta-
vat muita toisiaan tuntematta. Yhteinen kokemus sairaudesta yhdistaa.
Sairastumisesta ja elamadntilanteen muutoksesta selviytymiseen tarvitaan
toivoa ja pelkdstddn muiden sairastuneiden olemassaolo voi sitd tuottaa.

Osalle haastatelluista vertaistuki on ollut kimmoke oikeuksien perda-
miseen ja tukihenkil6toimintaan. Erds haastateltu kertoi saaneensa apua
tukihenkiloksi ryhtyneeltd vertaistoimijalta, joka selvitti hinen kanssaan,
miten opiskelupaikassa oireilu ja sairastuminen otetaan huomioon.
Saman kokeneiden kanssa on helpompi vaatia, ettd kosteus- ja homevau-
rioihin puututaan.

"Voi olla hirveen vaikea l0ytdd semmosta, ettd puhuttais samoista asi-
oista. Ettd se on se naapuri, ettd me puhutaan samaa kieltd. Ja yhdessd
ollaan laitettu justiinsa niitd sdhkoposteja, molemmat ollaan sovittu,
ettd nyt laitetaan tdstd asiasta. Sitten on ndyttdd, ettd useampi lapsi on
huonossa voinnissa.” 8-vuotiaan tyton diti

Sairastuneet kokevat, ettd oikeuksien perddminen ja asian eteenpdin
vieminen yksin on raskasta. Useamman ihmisen jaettu kokemus an-
taa voimaa vaatia esimerkiksi koulun tai tydpaikan sisdilmaongelmiin
puuttumista. Osalla sairastuneista on suuri tarve saada oikeutta, 16ytda
syyllinen sairastumiseen ja asettaa syyllinen edesvastuuseen. Syyllista
on harvoin ldhdetty hakemaan oikeuskdsittelyn kautta, silld monet ovat
kuulleet, ettd se on turhaa. Erds haastateltu nikee, ettd sairastuneiden
yhteisrintamasta voisi kuitenkin olla hy6tya oikeuskasittelyssa:
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"En md silleen koe, ettd tarvitsisin vertaistukea, kylld mun tulee tdstd
pulputettua ihan kenen kanssa vaan. Mutta ehkd sitten, jos joitain oi-
keuksia pendttdisi tai tuommoista, koska md en varmastikaan ole ainoa
tuolla koululla, joka on sairastunut. Sitten, jos jotain olisi mahdollista
jostain saada, niin kylld se siind vaiheessa olisi tervetullutta, ettd meitd
olisi enempi.” Nainen, 35

Vaikka monet sairastuneet ovat kuulleet, ettd epailtyd sairauden aiheuttajaa
ei kannata haastaa oikeuteen, toive siitd, ettd sairastumiselle voi 16ytdd syylli-
sen, eldd. Muiden saman kohtalon jakaneiden olemassaolo pitdd toivetta ylla.

Vertaistietoon tukeudutaan

"Md olen huomannut vertaistuen itselleni hyddylliseksi. En sellaisena
asiana, ettd saisin siitd jotain tunteita, kiksejd md en ole sieltd hakemas-
sa. Vaan ihan vinkkejd, saatan kuulla yhdeltd yhtd ja toiselta toista ja
tdlld lailla.” Mies, 50

Konkreettinen vertaistuesta saatava asia on vertaisten tuottama tai ko-
koama tieto sisdilmaongelmien aiheuttamista oireista ja sairastumisesta
sekd sairauden kanssa eldmisesta. Tassd selvityksessd tdllaisesta tiedosta
puhutaan vertaistietona.

Tiedon saanti on useille ollut motivaatio vertaistuen hakemiseen.
Sairaudelle ei ole ollut diagnoosia, joten siihen ei ole ollut hoitosuosituk-
sia. My0s sosiaalinen tuki on puuttunut. Harvalla on ollut tietoa, miten
sairastuneita tulee auttaa ja vield harvemmalla konkreettisesti kykya
auttaa sairastuneita.

"Ettd olisi joku turvallinen ihminen, taikka puolueeton, joka auttaisi sua
eteenpdin. Kun siind terveydentilassa ja kaikessa mylldkdssd piti vaan
itse onkia se tieto, jonka pystyi loytdmddn. Ja sitten jossain Facebookis-
sa kyselet kuka tietdd tai kavereilta kysyt, ettd mistd ldhdetddn eteen-
pdin, kelle lddkdrille, mitd pitdd tutkia.” Nainen, 36

Kun virallista tietoldhdettd ei ole, tukeudutaan vertaistietoon. Haasta-
tellut haluavat saada kdytdnnon vinkkejd, jotka edesauttavat sairauden
kanssa eldamistd. Tietoa kaivataan tukien ja avun hakemisesta ja ladka-
reistd, jotka hoitavat sisdilmasta sairastuneita. Koska terveydenhuollosta
ei usein saada hoito-ohjeita, ovat vertaisten kokemuksista syntyneet
omahoito-ohjeet suosittuja. Osa kokee tarpeelliseksi tiedon rakennuk-
sista, joissa toiset homeesta sairastuneet oireilevat, jotta osaisivat valt-
tdd ndihin rakennuksiin menemista tai pystyisivdt valmistautumaan
oireiluun. Haastatellut kokevatkin saaneensa vertaistiedon kautta usein
parhaimman tiedon sairaudesta ja oireista ylipddtdan.

"Kylld haluaisin istua tdlleen, ettd voisi joltain kyselld, ettd mitd nyt ja
kun ahdistaa, niin mitd teen. On tullut jotain kavereita, jotka on sano-
neet, ettd nyt kun sen astmapiipun kanssa ldhdet kdvelemddn, niin otat
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varttitunnin ennen sitd lddkettd. Kun ei alkuun jaksanut edes rappusia
nousta. Ettd tdllaisia kdytdnnon vinkkejd. Ettd oppii eldmddn tdmdn
sairauden kanssa ja tunnistamaan niitd. Semmoisella asiallisella tasol-
la voisi olla enemmdnkin.” Nainen, 36

Monet vertaistietoa kaipaavista ovat myos jakaneet tietoa sosiaalisessa
mediassa. Omien kokemusten ohella on jaettu linkkeja tutkimuksiin ja
muiden kirjoituksiin.

"Md olen nyt itsekin enemmdn kirjoittanut sinne, jos olen loytdnyt jotain
vinkkejd tai niksejd tai on ollut jotain kysyttdvdd. Md oon vaan laitta-
nut sinne, koska ihmiset sitten auttaa.” Nainen, 32

Moni sairastuneista kokee, ettd vertaiset tietdvdat enemman kuin 1dakarit,
puhumattakaan muista viranomaisista tai henkildistd, jotka tyossdadn
kohtaavat sisdilmasta sairastuneita. Vertaistiedon kautta on saatu vahvis-
tusta siihen, ettd sisdilmaongelman aiheuttamat oireet eivit ole korvien
valissd, vaan oireilu on todellista ja sille on loydettdvissa syy.

Vertaistuessa koettuja ongelmia

Haastatellut kertoivat, ettd vertaisryhmiin osallistuminen on valilld
vaikeaa. Sisdilmasta ja homeesta sairastuneille vertaisryhmid ei ole kovin
monella paikkakunnalla eikd ryhmien kokoontumisajankohta aina sovi
kaikille. Pari haastateltua kertoi ongelmaksi kokoontumistilan sisdilman,
jonka johdosta he oireilivat. Oma haasteensa ovat vertaiset, jotka asuvat tai
tyoskentelevit kosteus- ja homevaurioituneessa rakennuksessa ja kantavat
homeen hajun vaatteissaan vertaisryhmadén. Useat haastatelluista kertoi-
vat altistuneensa voimakkaasti kemikaaleille, jolloin muiden kayttamat
kosmetiikkatuotteiden hajusteet seki vaatteiden pesuaineiden hajusteet ai-
heuttavat oireita. Ne, jotka joutuivat jattimadn vertaisryhmadn valiin edelld
mainittujen syiden takia, hakivat usein vertaistukea sosiaalisesta mediasta.

Erds sisdilmaongelmien vuoksi astmaan sairastunut haastateltu kertoi
kdyneensd astmaatikkojen vertaisryhmassd, mutta koki, ettei sielld ym-
madrretty homeesta astmaan sairastuneen sairauden erityisluonnetta ja
erilaisen avun tarvetta. Siksi sisdilmasta sairastuneiden omat vertaisryh-
mat koetaankin tarpeellisiksi.

Osa tyopaikan sisdilmaongelmien vuoksi sairastuneista haastatel-
luista kertoi, ettd ongelmiin ja oireisiin liittyvdd keskustelua kdydaan
tyopaikalla pdivittdin. Samassa paikassa tyoskenteleville tuki on erityi-
sen tdrkedd, jos tyopaikan oireettomat eivdt ymmadrra sairastuneita. Jos
tyopaikalla asiaan ei ole puututtu rivakasti tai tehdyt korjaustoimenpiteet
eivdt ole poistaneet oireita, asian jatkuva lapikdynti vertaisten kanssa osin
myos vahvistaa kierrettd, jossa tilanteesta ulospddsyd ei endd ndhda.

Vakava sairastuminen on henkisesti raskasta. Sisdilmasta sairastumi-
sen raskautta on lisdnnyt sairastuneen oireiden kyseenalaistaminen ja
se, ettei apua ole saatu. Osa haastatelluista on kokenut vertaisryhmadssa
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kdymisen tai vertaiskeskustelujen seuraamisen verkossa liian raskaaksi.
Muiden sairastuneiden kohtaloiden kdyminen ldpi yha uudelleen ei auta
eldmddn 1dpi omaa raskasta elamantilannetta.

"Facebookissa on semmoinen homesairastuneiden ryhmad. Siind olin pit-
kddn, mutta sitten koin, ettei se ollut mulle hyvdksi. Se, ettd luin niiden
muiden ikdvid kertomuksia ja semmoisia. Sen masennuksen kannalta se
ei ollut hyvd, ja md erosin siitd ryhmdstd.” Nainen, 24

Muutama haastateltu kertoi, ettd sairastuneiden tarinoita on rankkaa
kuunnella jatkuvasti. Joistakin haastatteluista valittyi sairastuneiden
avuton ja joskus jopa vainoharhaisuutta lahenteleva olo, kun sairastunut
oli lukenut ja kuullut millaisia ongelmia ja oireita muilla sairastuneilla
on ollut ja oli alkanut peldtd, mitd hanelle vield voisi tapahtua. Sairauden
kanssa eteenpdin pddaseminen voikin olla vaikeaa, jos vertaistuki ei ole
ratkaisukeskeistd, vaan ikdvid tilanteita jadddadn pyorittamadn.

"Totta kai vertaistuki on tiettyyn pisteeseen asti hyvd, mutta sitten
jossain vaiheessa, kun on tapahtunut mikd on tapahtunut ja ndin, niin
md nden, ettd jos md ihan hirveesti ldhtisin johonkin vertaisryhmddn
pyorimddn, niin se sitten menee tavallaan siind vellomisessa sitten.”
Nainen, 29

Erds haastateltu kokee, ettd sisdilmasta sairastumisesta liikkuva vertais-
tieto voi saattaa ihmisen hysterian partaalle, jos eldma kietoutuu liiaksi
sen ympadrille:

"Mutta sitten on valitettavan paljon sitd, ettd jos ne kaikki lukis, niin

sit tulee semmonen olo, ettd apua, ei 0o mitddn. Ja sitten ihminen alkaa
kelaamaan nditd ihan kamalasti, ettd nyt mulla on sitd ja mulla on tdtd
jamd envoi eldd. Ettd mun pitdd lopettaa itteni, ja kaikkee muuta. Itsekin
menis siihen, jos lukis kaiken, rupeis kelaamaan, ettd md en voi tehdd
mitddn, md en voi mennd minnekddn, koska ne piilee joka paikassa. Kylld
md ldhden siitd, ettd md itse kokeilen ja haistan. Haluan eldd.” Nainen, 36

Useat sisdilmasta sairastuneet oireilevat muuallakin kuin vain kotonaan
tai tyopaikalla, jossa oireilun aiheuttava sisdilmaongelma on todettu.
Moni haastateltu kertoi haluavansa valttdd paikkoja, joissa saavat valilla
koviakin oireita. Kaikki eivdt kuitenkaan saa oireita samoista paikoista.
Altistumisen aste on erilainen ja altisteet erilaisia. Jonkun hyvéaksi koke-
ma paikka voi aiheuttaa oireita toiselle. Timd on vertaistiedon ongelma
my0os omahoito-ohjeiden kanssa. Samat keinot eivdt auta kaikkia.

Erds haastateltu oli turhautunut vertaistukeen. Han koki, etti vertais-
tuki on ainoa tuki sisdilmasta sairastuneille. Hinen mielestdan ver-
taistuki ei kannattele pitkille, mikali sairastuneet eivdt saa muunlaista
tarvittavaa apua eli hoitoa sairauteensa ja tukea taloudellisiin ja asumisen
ongelmiin. Tamad kuvaa vertaistuelle asetettuja suuria odotuksia, mika
johtuu muun yhteiskunnan avun vahdisyydesta.
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Vertaistuen eri muodot

Vertaisryhma

Osa sairastuneista oli kdynyt vertaisryhmissa. Tieto ryhmadstd on saatu
erilaisia reittejd pitkin. Erds haastateltu oli saanut tiedon ryhmadsta keuh-
kolddkdrin vastaanotolla. Useampi on tuntenut toisen sairastuneen, jonka
kautta on saanut tiedon vertaistuesta. Koulussa sairastuneiden lasten
vanhempia on yhdistdnyt muun muassa yhteinen tuttu.

Sisdilmasta sairastuneille lapsille vertaisryhmdtoimintaa ei ole. Sairas-
tuneiden lasten vanhemmat kaipasivat lapsille tukea, jossa ammattilainen
voisi vastata lasten pohdintoihin ja jossa lapset nakisivat, ettd muillakin
lapsilla on samoja kokemuksia kuin heilld. Vaikeita kysymyksid lapsen ela-
mastd ja tulevaisuudesta olisi hyvad pohtia ryhmaéssa. Myos sopeutumisval-
mennusta toivottiin niin lapsille kuin aikuisille sisdilmasta sairastuneille.

Verkkovertaisuus

Verkkovertaistuki nousi haastatteluissa vahvasti esiin. Haastatelluista
useat ovat 20-40-vuotiaita, ja tdssd ikdryhmassa tiedon ja tuen etsiminen
internetistd on luonnollista. Verkkovertaistuen korostuminen haastatte-
luissa voi my0s johtua siitd, ettd useat haastatelluista olivat ndhneet haas-
tattelupyynnon Hengitysliiton verkkosivuilla tai erityisesti Facebookissa,
jossa haastattelupyynto levisi nopeasti ja laajalle.

"M luulen, ettd kohta on vihdn pakko etsid tukea vain netistd, kun ei
voi liitkkua endd samalla tavalla.” Nainen, 29

Osa haastatelluista korosti, ettd verkkovertaistuki on miltei ainoa mahdol-
linen tuen muoto tilanteessa, jossa oireet ja sairaus pahenevat kodin ulko-
puolella. Verkkoymparistossa voi myos toimia mihin kellonaikaan tahansa,
joten se sopii esimerkiksi pienten lasten vanhemmille. Muutama haastatel-
luista totesi, ettei koe ryhmédtapaamisia omakseen, vaan toimii mieluum-
min verkossa joko keskustellen tai vain lukien muiden kokemuksia.

"Mitd md olen sielld Facebookissa jutellut, niin se on ollut tosi hyvd. Sin-
ne voi mennd, kun tietdd, ettd kukaan muu ei tajua. Ettd mikdhdn mulle
tuli timmdinen, joku ihan h6lmé asia ja joku heti sanoo, ettd mulla on
kanssa ja se on siitd ja siitd.” Nainen, 34

Haastateltujen keskuudessa erityisen kaytetty verkkopalvelu on Facebook.
Sielld on erilaisia sekd avoimia ettd suljettuja sivuja ja ryhmid, joissa jaetaan
tietoa, linkkejd, omia kokemuksia ja vastataan muiden esittdmiin kysymyk-
siin. Osa haastatelluista vain seurasi sivuja ja ryhmissa kdytavad keskus-
telua, toiset osallistuivat keskusteluihin aktiivisemmin. Tarkeintd on, etta
sivut tuovat yhteen saman kokeneet ihmiset ja sairastuneet ndkevit, etteivdt
ole yksin tilanteessaan. Suljetuissa keskusteluissa "hélmotkin” kysymykset
uskaltaa esittdd. Facebook mahdollistaa erilaisten omien ryhmien luomi-
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sen. Yksi haastatelluista koki erityisen hyvaksi samassa tydpaikassa sairas-
tuneiden oman salaisen ryhmaén, jossa keskustelua pystyy kdaymadéan luotet-
tavasti. Yhteyttd sairastuneiden kesken on pidetty myos sahkopostitse.

Verkkovertaistuessa korostuu vertaistieto. Haastatellut ovat hakeneet
verkkovertaistuen kautta vinkkejd sairauden kanssa eldmiseen. Muun
muassa omahoito-ohjeet ja tieto paikoista, joissa muut ovat tai eivdt ole
oireilleet, ovat olleet haluttua tietoa.

Liheinen vertaistukena

"Mun anoppi itsekin sairastelee, hdnelld on astma ja hdn sairasteli sielld
kotona ja tyopaikalla myds. Meilld on vihdn sellainen vertaistukisuhde
myds. Olen kokenut, ettd olen ihan hyddyksikin.” Nainen, 24

Monelle haastatellulle vertaistuki on 16ytynyt laheltd, kun ystdvd, tuttava
tai perheenjdsen on sairastunut sisdilmasta. Osa haastatelluista on saanut
tukea ldheisiltddn, vaikka he eivdt olisikaan sairastuneet. Moni haastatel-
luista sanoikin, ettd jos ei kukaan muu, niin &diti on ollut se, joka ymmar-
tdd. Sairaus on myos yhdistdanyt ihmisid. Uusia ystdvyyksid on syntynyt

ja vanhat tuttavuudet vahvistuneet ystavyyksiksi, kun yhteinen kokemus
sisdilmasta sairastumisesta on yhdistdnyt.

"Md oon saanut tukea mun ystdvdltd, joka kdsittdmdtontd kylld on sat-
tumalta samassa tilanteessa. Hdnelld alkoi oireet vdhdn ennen mua. Se
on ollut sellainen henkireikd, koska enhdn md pysty mihinkddn tdllai-
siin tukipiireihin ldhtemddn.” Nainen, 33

Sairastunut liheinen koetaan vertaisena erityisen hyvaksi, silld hdneen
on helppo ottaa yhteyttd ja tavata. Vinkkejd ja neuvoja voi jakaa ja saada
jatkuvasti. Jollekulle ryhmédédn ldhteminen on tuntunut vaikealta, mutta
yksikin ldheinen vertaisena on koettu riittavaksi. Jotkut haastatelluista
ovat tarvinneet ldheisen vertaisen oivaltaakseen, mistd omasta oireilusta
on kyse ja mitd sairastuminen merkitsee. Laheisen vertaisen kanssa on
myds helpompi vaatia sisdilmaongelmiin puuttumista.

Vertaisuus voimavarana muiden auttamisessa

Jotkut haastatelluista ovat toimineet vertaisryhmadn vetdjana tai vertais-
tukena toisille. He ovat kokeneet roolin itselleen ominaiseksi saatuaan
itse vertaistukea. Osa haastatelluista on myds joutunut vertaistueksi
tahtomattaan. Kun heiddn on kuultu puhuvan avoimesti sisdilmasta
sairastumisestaan, heihin on otettu yhteyttd. Myos julkisessa ammatissa
toimivat saattavat kohdata ylldttden sairaudesta kyselijoitd, kuten erds
haastateltu kampaajana toiminut nainen kertoo:

"Selkedsti huomaa, ettd sellaiset, jotka on sairastuneet, tulee kampaa-
moon ja alkaa heti jutella siitd, ettd voitko avittaa ja ymmdrritko mikd
on tdmdn homman nimi. Se on aika raskasta, kun ei itsekddn meinannut
selvitd tdstd jarkevin papereissa.” Nainen, 41
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Vertaistukena toimiminen vaatii voimia ja sitd, ettd on kdynyt oman
sairastumisensa prosessin lapi. Mikili rooliin joutuu tahtomattaan, voi
taakka kasvaa liian suureksi oman eldmantilanteen vuoksi. Usein vertais-
tukea on pyydetty, kun on haluttu konkreettisia neuvoja.

"Mad olen auttanut ihmisid toteamaan asunnoistaan, mitd homeita heil-
ld on, kdyttdnyt laskeumamaljatekniikkaa. Neuvonut ensiksi, ettd tdssd
on malli, mitd kannattaa tilata. Ja olen auttanut heitd sitten ottamaan
laskeumamaljandytteitd.” Mies, 63

"Aika monta olen auttanut tdssd asiassa, ettt miten teiddn kannattaa
tehdd. Mulle on sairaalasta soitettu, ja opettajat on soittaneet, ettd mitd
kanavia kannattaa kdyttdd. Jossain vaiheessa oli mielessd, ettd olis
ollut kiva ottaa se koko porukka kasaan ja kdydd niiden kanssa ldpi eri
organisaatioita, ettd miten kannattaa tehdd.” Mies, 49

Sisdilmaongelmien kanssa painivat tarvitsevat konkreettisten neuvojen
antajia ja rohkaisijoita. Tdllaisen tuen antajien puoleen onkin kddannytty
yhd uudestaan. Konkreettinen neuvonta on ollut ominainen rooli usealle
haastatellulle miehelle. Ehkdpd miehen on helpompaa jakaa kokemuk-
siaan konkreettisen avun antamisen ja neuvonnan kautta. Naisten ja
miesten osallistumisen eroista kansalaistoiminnassa onkin todettu, ettd
naiset ennemmin hoivaavat ja keskittyvit solidaariseen toimintaan, kun
taas miehelle on ominaisempaa aktiivinen toiminta ja ndkyva hyodylli-
nen tekeminen (Raninen, Raninen, Toni & Tornaeus 2007, 120).

Vertaistuki on tarkeimpid selviytymisen
keinoja sisdilmasta sairastuneille

Sisdilmasta sairastuminen aiheuttaa usein vakavan henkisen, sosiaalisen ja
taloudellisen kriisin. Vertaistuki auttaa omalta osaltaan sisdilmasta sairastu-
neita, joiden tarpeisiin yhteiskunnan tarjoama tuki ei vastaa. Selviydyttydan
sairastumisen aiheuttamasta kriisistd moni haluaa kuitenkin jatkaa normaa-
lia eldmaddnsa, eivdtka kaikki koe tarvetta vertaistoiminnalle tdiman jdlkeen.
Sairaus, jota ei tunnisteta eikd tunnusteta, ja siitd seuraavat ongelmat,
joihin ei saa apua, turhauttavat ihmistd. Kun hyvinvointivaltiossa apua
ei totuttuun tapaan saa yhteiskunnan taholta, voi luottamus asioiden
jarjestymiseen vahentyd. Silloin on mahdollista, ettd ihminen jid oman
tilanteensa vangiksi ja kierteeseen, jossa kdydddn lapi samoja ongelmia
yhd uudelleen. Useamman ihmisen samanlainen tilanne voi vield voi-
mistaa negatiivisuuden kierrettd, jos vertaisryhmassa ei tietoisesti pyritd
ratkaisukeskeisyyteen ja elamdn jatkumiseen muuttuneissa olosuhteissa.
Sisdilmasta sairastuneiden vertaistuen tarve on erilaista kuin monissa
muissa sairausryhmissd. Oireet ovat epdspesifisid ja vaihtelevat. Sairastu-
neet kokevat, ettd heiddn kokemustaan epaillddn ja se mitdt6iddan. Sai-
rauden syntymekanismi ja hoito ovat tuntemattomia, ja luotettavaa tietoa
sairaudesta ja keinoista selviytyd siitd ei ole saatavilla. Sairastuneet eivat
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tiedd, kenen viranomaisen puoleen kdantyd, ja he joutuvat tekemdan
paljon toitd 16ytddkseen ja kootakseen tiedon murusista ymmarryksen
siitd, miten toimia. Tdstd johtuen heilld on tarve vaikuttaa yhdessa toisten
vertaisten kanssa ja vaatia oikeuksiaan.

Vertaistuelle on yhd kasvava tarve ja toimintaa pitdd kehittdd. Vertais-
ryhmid tarvitaan useammalle paikkakunnalle. Vertaisryhmien toimin-
nan on tarkedad olla ratkaisukeskeistd ja niiden toimintaa on kehitettdava
nykyistd monimuotoisemmaksi. Sisdilmasta sairastumisen aiheuttaman
kriisin vuoksi sddnnéllisesti kokoontuvien avoimien ryhmien lisdksi
tarvetta on myo0s suljetuille maardaikaisille ryhmille, joissa ryhmalle
asetetaan tavoitteet ja asiat pyritddn kdsittelemdan ratkaisukeskeisesti.
Erityisryhmdnad on otettava huomioon lapset, joille tdlld hetkelld ei ole
tarjolla vertaistukea. Heille tuki tulisi jarjestdd ammattilaisvetoisesti.

Tarinoita on monia erilaisia, uhkakuvia riittda. Sananlasku "tieto lisda
tuskaa” voi hyvin pdted sisdilmasta sairastuneen tilanteeseen. Kun aukto-
risoitua tietoa sairaudesta ei ole, hakeudutaan internetin ja vertaisten jaka-
man tiedon pariin, joka on tasoltaan vaihtelevaa. Verkkovertaistoimintaa
auttaisi, jos luotettavaa tietoa sairastumisesta saataisiin kootuksi verkkoon.

Sosiaalisessa mediassa ja verkkoympadristossd toimii tdlld hetkelld
monia erilaisia ryhmid. Verkkovertaistuen haltuunotto vaatii jarjestoilta
erityispohdintaa. Verkkovertaistuesta vastuussa ovat yksittdiset henkilct.
Heiddn voimavarojensa varassa on tdlloin paljon. Kolmannen sektorin
toimijat voisivat miettid, olisiko niilld tarjota verkkovertaistukea antaville
tukea ja koulutusta, jolloin ne voisivat oppia verkkovertaistuesta sekd paa-
sisivdt jakamaan tietoaan ja luomaan yhteyttd kansalaisiin tatd kautta.

Muiden vertaistukitoimintojen lisdksi erds haastatelluista toivoo neu-
vovaa puhelinta, jossa neuvoja olisi vertainen. Sisdilmasta sairastuneet
tarvitsevat erityisesti oireilun ja sairastumisen alussa koottua tietoa ja
ymmadrrystd ihmiseltd, joka on kokenut saman tilanteen eldmdssddn. Tatd
varten vertaisneuvonnan puhelin olisi tarpeen.

« Vertaisryhmadtoimintaa tulee tarjota my®os lapsille ja nuorille
sekd heiddan vanhemmilleen.

« Sisdilmasta sairastuneiden selviytymistd tukee parhaiten
ratkaisukeskeinen vertaisryhmadtoiminta, jonka tavoitteena on
sairauden hyvaksyminen ja sen kanssa eldmadn oppiminen.

« Verkkovertaistoiminta on tarked vertaistuen muoto sisdilmasta
sairastuneille. Jarjestojen tulee tukea verkkovertaistoimintaa.
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Tiedon ja ymmarryksen rooli

Sisdilmasta sairastuneet toivovat, ettd he saavat tukea terveydenhuollos-
ta, apua taloudelliseen tilanteeseensa sekd asumisolonsa jarjestetyksi.
Niiden lisdksi ja niitd ldpileikkaavana teemana haastatteluissa nousee
esille tarve saada tietoa ja ymmarrystd osakseen. Taloudellisesta avusta ja
asumisen jarjestelyistd tarvitaan tietoa. Ladkdrin vastaanotolta toivotaan
tietoa ja ymmarrystd sairastuneen kokemusta kohtaan. Vuokra-asuntoa
etsittdessd toivotaan ymmarrystd siihen, ettd sisdilmasta sairastunut voisi
koenukkua asunnossa.

Tdssd luvussa kisitellddn tietoa ja ymmarrystd. Luvussa kerrotaan,
millaista tietoa sairastuneet ovat etsineet, mistd he ovat sitd 1oytdneet,
mistd tietoa tarvittaisiin lisdd ja miksi tietoa on haluttu saada. Lisdksi
luvussa kdsitellddn sitd, miksi sisdilmasta sairastunut toivoo ymmarrysta
ja keneltd hdn on sitd saanut osakseen.

Sisdilmasta sairastunut kaipaa paljon tietoa

"Kylld se on ihan selvd, ettd kukaan ei tiennyt, mistd on kysymys, puhumat-
takaan siitd, ettd olisi antanut toimintaohjeen: okei, ndyttdisi olevan ho-
meiden aiheuttamista oireista kysymys, nyt pitdd toimia ndin ja ndin. Sun
pitdd ldhted sieltd heti, dld ota mitddn tekstiilejd, dld ota mitddn vaatteita.
Jatd kaikki tdssd vaiheessa. Ja etsi mahdollisimman puhdas kdmppd ja
sitten ruvetaan jatkamaan tdtd selvitystd. Sellaisia ohjeita jokaisen pitdisi
saada. Pitdisi olla joku taho, jolla se olisi selkedsti kirjattuna.” Mies, 62

Oheinen lainaus kuvaa hyvin usean haastatellun kertomaa hammennystd
siitd, miten oireileva ja sairastunut jdd ilman tietoa ja apua. Moni toivoi,
ettd tietoa sisdilmasta oireilusta, sairaudesta, niiden aiheuttajasta ja siita,
miten toimia, kun ymmartdd oireilun syyn, olisi helposti Idydettdvissd ja
tiivistetysti ohjeistettuna.

Haastatellut kertoivat etsineensa paljon tietoa sisdilmasta sairastumi-
sesta ja siihen liittyvistd asioista. Harva on saanut tietoa viranomaistahoil-
ta, joten itsendiseen tiedon hankintaan on kdytetty paljon aikaa. Oireiluaan
ihmetteleva on alkuun etsinyt tietoa oireiden syystd ja sisdilma-altistusta
epdilevd hakenut tukea epdilylleen. Tietoa on etsitty homeista ja niiden
aiheuttamista oireista sekd home- ja kosteusongelmien tutkimisesta.

Ne, jotka ovat sairastuneet kotinsa kosteus- ja homevaurioista, ovat et-
sineet paljon asumiseen liittyvda tietoa. Erityisesti heitd on kiinnostanut,
mitd homeelle altistuneille kodin materiaaleille tulee tehda: mitd tehda
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homeelta haiseville tavaroille ja mistd voi hankkia niiden tilalle tavaroi-
ta, jotka eivat aiheuta oireita hajujensa tai kemikaalipddstdjensa vuoksi.
Asuntonsa omistavat ovat etsineet tietoa myos homekodin siivouksesta.

Moni on jatkanut tiedon hankintaa aktiivisesti kriisivaiheen jalkeen.
Sairastumisen jdlkeiseen eldamddn halutaan vinkkejd. Osa haastelluista on
kaivannut tietoa tiloista, joissa muut sairastuneet ovat voineet oleskella
jatiloista, jotka ovat pahentaneet heiddn oireitaan. Sairauden kanssa
eldminen ylipddnsa on kiinnostanut. Haastatellut ovat halunneet saada
omahoito-ohjeita, silld useimmat eivit ole kokeneet saaneensa terveyden-
huollosta ohjeita oireidensa hallintaan. Tietoa on etsitty myos apuvali-
neistd, kuten ilmanpuhdistimista ja hengityssuojaimista.

Haastatellut toivovat, ettd tietoa olisi helpommin 16ydettdvissa yh-
destd paikasta. Erityisesti perdtdan tietoa siitd, mistd sisdilmasta sai-
rastumisessa on kyse sekd toimintaohjetta tilanteeseen, jossa huomaa
oireilevansa sisdilmasta. Vaurioituneen kodin tutkimiseen, korjaamiseen,
siivoamiseen ja siihen, miten kodin tavaroiden kanssa toimitaan, kaiva-
taan selkedtd, tiivista tietopakettia.

Lisdd tietoa sisdilmasta sairastumisesta ja sen vaikutuksista eldmdan
toivotaan my®0s eri viranomaistahoille, erityisesti terveyden- ja sosiaali-
huollolle. My6s rakennuksista vastaavien tahojen tulee saada lisdd tietoa.

Tiedon kokoaminen yhteen ja sen levittdiminen auttaa ihmisid ym-
martamadn, mistd sisdilmasta sairastumisessa on kysymys ja mitd se
voiihmiselle aiheuttaa. Helppo tapa tiedon levittdmiseen on internet.
Sisdilmasta sairastumisesta voisi myos tehdd esitteen, jota levitetddn esi-
merkiksi terveyskeskuksiin. Erillinen tietopaketti voitaisiin koota muun
muassa sairastuneen liheiselle.

Tietoa etsitddn laajasti eri lahteistd

Tiedon ldhteend haastatellut ovat kdyttdneet eniten internetid ja tiedon
hakuun Googlea. Vertaisilta saatavaa tietoa on haettu sosiaalisesta medi-
asta sekd sahkopostitse kysymalld. My0s jarjestdjen ja virastojen sivuilta
on haettu aktiivisesti tietoa sisdilmasta sairastumisesta. Jotkut haastellut
ovat myo0s olleet yhteydessd jarjestoihin tai liittyneet niihin saadakseen
tietoa. Muutama kertoi 16ytdneensd verkon avulla yhteyshenkilon, jolta
tietoa on voinut kysya.

Osa haastatelluista on etsinyt ja lukenut erilaisia aihetta kasittelevia
julkaisuja. Tietoa on haettu niin tieteellisistd artikkeleista kuin tiedotus-
valineistd ja kirjoista. Yhteyttd on otettu myds asiantuntijoihin, joiden
tiedetddn puhuneen sisdilmasta sairastumisesta. Harva haastateltu kokee
saaneensa tietoa viranomaisilta, mutta erds kertoi terveystarkastajasta,
jolta oli saanut hyvid ohjeita.

Moni kertoi vertaisilta saadun tiedon tarkedksi, silld tietoa on ollut
kootusti huonosti saatavilla. Vertaistiedon lahteind mainittiin muun mu-
assa ystavd, tuttu, tutun tuttu seka vertaisryhmd ja tukihenkild.
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Erds haastateltu korosti, ettd hdn on joutunut etsimdan tietoa si-
sdilmasta sairastumisesta sellaisistakin ldhteistd, joita ei yleensd pida
luotettavina, kuten keskustelupalstoilta. Tama kuvaa sitd, miten kova
tarve hdnelld on ollut 16ytda tietoa, kun sitd ei ole saatavilla virallisista
tai yleisesti luotettaviksi todetuista tahoista. Jotkut haastatelluista taas
kertoivat suhtautuvansa osaan verkosta loytyvastd tiedosta epdilevasti.

"Toki varmaan sielld on paljon sitdkin, ettd tulee vddrid neuvoja. Ja kun
noita keskusteluryhmid seuraa, vililld on semmonen olo, ettd md en viit-
si lukea, kun ihmiset on erilailla sairastuneita. Ehkd md en vdlttamdtta
halua kaikenlaisiin kokeisiin ainakaan tdssd vaiheessa - jos jotain on,
niin katsotaan sitten pikkuhiljaa. Jonkun kanssa voi eldd, vaikka siitd ei
tietdisikddn.” Nainen, 36

Edelld haastateltu kuvaa vertaisilta saadun tiedon ongelmaa. Sisdilmasta
sairastumisen oirekirjo on laaja ja vaihteleva, ja sairastuneen kertoman
subjektiivisuus korostuu. Jotkut korostivatkin, ettei verkossa liikkuvaan
tietoon voi aina luottaa.

Vertaisilta saatu tieto on toisaalta koettu hyvaksi, koska se on samalla
vertaistukea. Moni haastateltu kertoi myos kokeneensa hyvaksi sen, ettd
pystyy auttamaan muita sairastuneita, kun oman oireilun takia tietoa on
kertynyt paljon. Esimerkiksi tyopaikan sisdilmaongelmien selvittelyssa
tietoa jo aiemmin hankkineet pystyvat vaatimaan ongelmien selvitta-
mistd. Muutama haastateltu ndki sairastumisen ja siitd hankitun osaa-
misen vdlineend ammatinvaihdokseen tai oman erikoisalan 16ytymiseen
ammattialaltaan.

Tietoa tarvitaan, jotta oireilulle saa selityksen

"M liityin yhteen jdrjestdon ja aloin lukea niitd lehtid ja sielld oli hirvees-
ti artikkeleita sisdilmaongelmaisista ihmisistd ja sisdilmaongelmista.

Ja sit md luin niitd, ettd ei oo todellista, ettd ndd on ihan niitd, mitd mad
oon kokenu. Ettd mulla oli ne pahimmat oireet, mitd oli jossain jutussa.
Jamd olin ihan et apropoo et timdhdn se olikin se koko homman kuvio ja
sit tuntui, ettd olis halolla lyéty pddhdn. Sen jdlkeen kun tajusi, mistd oli
kyse, niin se tuska helpotti siitd, ettd mikd ihme mua vaivaa. Sitd ennen se
oli sitd, ettd md pelkdsin, ettd mulla on joku syopd tai jotain.” Nainen, 39

Haastatellut kertoivat tiedon tarpeen olevan suuri siksi, ettei terveyden-
huolto ollut antanut ohjeita hoitoon tai valttimattd edes osannut sanoa,
mistd oireilussa on kyse. Sairastuneiden oireet ovat niin voimakkaita,
ettd he kaipaavat tietoa siitd, miten selviytya tilanteesta. Haastatellut
kuvasivat halua ymmartdd ja saada selitys sille, mistd oireilussa on kyse.
Tieto oireilun syystd on usein helpottanut, kun endd ei tarvinnut peldtd
erilaisia sairauksia, joista oireilu olisi voinut johtua. Tieto koetaan hel-
pottavaksi my0s siksi, ettei sairastuneen tarvitse peldtd vian olevan vain
korvien valissd.
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"Tieto kylld auttaa niin paljon omaa jaksamista, kun loytdd ne selityk-
set. Se on kaikista hirveintd, kun ei tiedd. Ja sitten kun luet sen Home-
helvetti-kirjan ja huomaat, ettd hei, tossa on ihminen, jolla ne asiat on
mennyt ihan samalla lailla. Ettd md en oo keksinyt sitd. Kun sitd oikees-
ti tulee niin hulluksi, ettd keksinks md kaikki ndd jutut.” Nainen, 26

Selitys oireille ja sairastumiselle on auttanut jaksamaan oireilua. Haasta-
telluille helpotusta on tuonut ymmarrys siitd, ettei ole yksin oireidensa
kanssa. Tiedon kartuttua sairastuneet ovat myods osanneet kertoa lahei-
silleen, mistd oireilussa on kyse, jolloin ndmd ovat ymmartdneet sairas-
tunutta paremmin. Tarkedd tiedon saannissa on ollut se, ettd asiaa on
voinut viedd eteenpdin. Esimerkiksi taloyhtigssa tai tyopaikalla on voinut
vaatia tarvittavia sisdilmatutkimuksia, kun on saanut tietoa siitd, ettd
oireilun syy voi olla sisdilmassa.

Muiden ymmarrys tirkedd sisdilmasta sairastuneille

"Kaikista pahinta oli se ihmisten ymmdrtamdttomyys. Se oli niin louk-
kaavaa. Ettd sd itse sinnittelet tuolla pdivdstd ja kuukaudesta toiseen,
kattelet kattoon ja meinaat romahtaa henkisesti siihen, ettd sd et tiedd.
Lddkdrikin sanoi mulle kerran, ettd ei sulla leukemiaa ole... Se pelko
omasta terveydestd, ettd mitd kaikkea voi olla, ja kaikki kaatuu pddille,
kun kaikki suunnitelmat peruuntuu ja koko eldmd kapeutuu. Ja kun vie-
ld tyopaikalla tommosta kohtelua, niin md ajattelin, ettd en mene sinne
endd, ettd laitan itseni edelle.” Nainen, 26

Edelld haastateltu kuvaa sisdilmasta sairastuneen tilanteen ahdistavuutta.
Kun oma keho pettdd, sairastunut tarvitsee tukea muilta ihmisiltd. Monet
haastatellut kertoivat kohdanneensa epdilyd, hammastelyd ja epduskoa,
kun he olisivat kaivanneet ymmarrystd osakseen. Sairastuneet kokevat
ymmarryksen tdrkedksi, silld se helpottaa oloa ja auttaa jaksamaan.

"Ilman vaimon ja tyttdrien ja vdvyjen tukea, niin tuota - missd oliskaan,
en tiedd. Ettd perhe on korvaamaton.” Mies, 60

Useimmin ymmadrrystd on saatu vertaisilta ja ldheisiltd. Erityisen tarkedk-
si se on koettu silloin, kun muu maailma ei ymmarra.

"Se on hyvd, ettd on vierelld ihminen, joka uskoo. Silloin kun md romah-
din sielld edellisessd asunnossa, niin silloinen miesystdvd ei ymmdrta-
nyt yhtddn. Ei semmoisen ihmisen kanssa voi eldd. Muutama ystdvd

ja diti ja nykyinen miesystdvd, siind on ne, jotka oikeasti ymmadrtdd.
Kylldhdn se piiri pieni lopulta on. Ja ne tyékavereista, joilla on samanlai-
nen tausta, ne ymmdrtdd.” Nainen, 26

Moni haastateltu mainitsi perheen tukijaksi. Liheiset ovat ndhneet 1dhel-
td, miten oireet ja sairaus ovat vaikuttaneet sairastuneen elimdan. Heille
on ollut helpompi kertoa sisdilmasta sairastumisesta ja siihen liittyvistd
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kokemuksista, silld he kuuntelevat. Osa haastatelluista huomautti, ettda
vaikka ldheiset eivdt aina ymmadrtdneet tai hieman epdilivit mistd on
kyse, he ovat kuitenkin tukeneet. Jotkut kokevat, ettd kun oireet eivit ndy
paallepdin, niin sairastumisen todenperdisyyttd on epailty. Muutamalla
on kokemus siitd, ettd kun ldheiset eivit tue, sairaus vaikuttaa negatii-
visesti my6s ihmissuhteisiin. Yhtend ymmartdmisen muotona voi myos
ndhda sen, ettd vaikka toisen sairaus on himmentanyt ja ihmetyttanyt
laheisid, ndma ovat muuttaneet toimintatapojaan, esimerkiksi vaihtaneet
pesuaineita hajusteettomiksi.

Haastateltujen tyopaikoilla suhtautuminen sisdilmasta sairastu-
neisiin vaihteli. Sairastuneita on tuettu, jos esimerkiksi esimiehelld on
ollut kokemusta sisdilmaongelmista edelliseltd tyopaikalta. Tyotoverit ja
esimiehet koettiin ymmartavaisiksi silloin, kun he ovat olleet avuksi ja
miettineet ratkaisuja, kuten tyopisteen vaihtoa tai tyotehtavien vaihta-
mista. Haastatellut kertoivat my®ds siitd, ettd ymmartamattomyyden takia
vaihtoehtoisia ratkaisuja tyopaikalla ei edes ole yritetty miettid. Kdsitys
sairastuneen kokemuksista on lisddntynyt siind vaiheessa, kun tydpai-
kalla muutkin ovat alkaneet oireilla. Kun sairastuneita on ollut vain yksi,
ymmarrystd on harvoin saatu.

Ymmartdmattomyys on aiheuttanut muun muassa sitd, ettd sairas-
tuneen sairauslomien on epdilty johtuvan lintsaamisesta. Haastatellut
kertoivat sen lisinneen juoruiluja ja huonontaneen tydpaikan ilmapiiria,
mikd on aiheuttanut joissakin heistd katkeruutta.

Muut ihmiset ovat saaneet kdsityksen sairastuneen kokemuksista,
kun he ovat ndhneet sairastuneen tilan ldheltd ja erityisesti, kun he
havaitsivat tilassa tapahtuvan muutoksen esimerkiksi koulun tai tyopai-
kan vaihtamisen seurauksena. Ymmarrys on lisdantynyt, kun tieto on
lisddntynyt. Omakohtainen kokemus on haastateltujen mukaan lisinnyt
ymmadrrystd heitd kohtaan.

"Ehkd sitd ei voi ymmdrtdd, jos sitd ei ole itse kokenut. Se vaati sen, ettd
meiddn ditikin sairastui. Sitten hdn sanoi mulle, ettd nyt tieddn mitd
sd olet kdynyt ldpi. Varsinkin anoppi ja mun miehen perhe on ollut tosi
hyvdnd tukena. He asuvat tdssd ldhempdnd, niin on tullut vihdn ldhei-
semmdt vdlit. Se mun anoppi itsekin sairastelee.” Nainen, 24

Haastatellut kertoivat, ettd ymmarrys vaikuttaa sosiaalisten suhteiden
sdilymiseen. Kun sairastuneen tilanne on kisitetty ja joustettu toiminta-
tavoissa sen mukaisesti, on ystavyyttd ollut helppo jatkaa, kuten seuraa-
vassa lainauksessa kerrotaan:

"Meilld on tosi monta paikkaa, mun kummilapsen koti esimerkiksi, jon-
ne ei voi mennd. Ne kdy sitten aina meilld. Onneksi ovat ymmadrtdneet,
ettd tilanne on vaan semmoinen, ettd ei onnistu.” 8-vuotiaan diti

Osa haastatelluista taas kertoi, ettd vilit joihinkin ystaviin ovat viilen-
tyneet, kun ystavat eivdt ole ymmartaneet, miksi sairastunut ei pysty
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vierailemaan toisten luona tai ettd heiddn todella tulisi valttaa hajusteita
sairastuneen ldsnd ollessa. Sairastuminen on vaikuttanut sosiaalisissa
tilanteissa toimimiseen. Aikaa halutaan viettdd niiden kanssa, jotka
ymmartdvat. Sisdilmasta sairastuminen on kokonaisvaltainen kokemus,
joten se vaikuttaa siihen, kenelle haastatellut ovat asiasta halunneet ja
vdlittaneet puhua.

Haastatelluilla on kokemusta siitd, ettd muut eivit ole kasittaneet,
kuinka huonossa kunnossa he voivat olla. Yhdeksi syyksi jotkut esittavat
sen, ettei sairaus ndy pdallepdin. Toisaalta parilla haastatellulla on satut-
tava kokemus siitd, ettd kortisonin kdytostd johtuvaa ndkyvad muutosta
kehossa ei ole ymmadrretty ladkityksen seuraukseksi, vaan painonnousun
on epdilty kertovan sairastuneen eldiméanhallinnan ongelmista.

Ymmadrtamattomyyttd kohdatessaan saattaa alkaa itsekin epdilld
oireitaan. Elaman kriisitilanne on raskas taakka ja tuen puute on lisannyt
taakkaa. Haastatellut kuvasivat, miten ymmarryksen puute jittad yksin.
Heiddn mukaansa kriisin 1dpi eldminen yksin lisd4 tilanteen raskaut-
ta. Jotkut kokivat ymmartdmdttomyyden jopa pahimpana asiana, mitd
sairastumisen myo6td on tapahtunut. Erds haastateltu pohti, miten se voi
aiheuttaa sairastuneessa vainoharhaisuutta. Kun sairastunut kokee ke-
honsa pettdvdn ja ihmiset ympadrilld eivdt usko oireisiin ja niiden syyhyn,
voi sairastunut itsekin alkaa ep4illd oireitaan. Lisdksi hanen on vaikea
tietdd, kehen endd voi luottaa.

» On koottava tietopaketti, jossa annetaan ohjeet siitd, miten
tulisi toimia, kun epdilee tai tietdd oireilunsa johtuvan si-
sdilmaongelmista. Tiedon on loydyttava kootusti ja helposti
yhdesta paikasta.

« Tietoa ja koulutusta on lisdttdva henkiloille, jotka tyoskente-
levit sisdilmasta sairastuneiden, sisdilmaongelmien ja niistd
oireilevien kanssa.
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Lopuksi

Sisdilmasta sairastuneiden ihmisten selviytymistd edistdavat useat tekijat.
Haastatteluissa korostui ldheisten ihmisten, ystdvien ja sukulaisten tuen
tarkeys. Sisdilmasta sairastumiseen ja oireiluun on vaikea saada virallista
tukea, joten vertaistuen merkitys on korostunut. Selviytymistd edes-
auttaa, jos sairastunut tai oireileva ei tunne jddvansa ongelmien kanssa
yksin. Sisdilmasairauden tunnistavan ja tunnustavan ladkarin loytdmi-
nen ja hoito-ohjeiden saaminen on ollut monelle sairastuneelle tarke-

ad. Tyonantajan tuki on auttanut tyopaikalla sairastuneita selvidmadan
sairauden kanssa. Erilaisia tyonantajan mahdollistamia tydjdrjestelyja,
kuten tyopisteen vaihtamista oireilun mukaisesti, pidetddan myonteise-
nd. Kotona sisdilmasta sairastuneet kokevat saaneensa tukea sellaisilta
isdnnditsijoiltd ja taloyhtioiltd, jotka ovat ottaneet todesta ilmoitukset
asunnon vaurioista ja aloittaneet pikaisesti asunnon kunnon tutkimukset
ja mahdolliset korjaukset.

Sisdilmasta sairastuneita syrjdyttdvid mekanismeja on useita. Tutkit-
tua tietoa ja sen myotd ladkdreiden ja hoitohenkilokunnan koulutusta
sisdilmasta sairastumisesta ja kosteus- ja homevaurioiden aiheuttamasta
oireilusta ei ole riittdvasti, joten 1ddkarit eivit aina tiedd miten kohdata si-
sdilmasta sairastunut potilas. Haastattelemamme ihmiset ovat kokeneet
useita oireita, jotka he ovat liittdneet home- ja kosteusvaurioaltistukseen.
Syrjayttaviksi kokemuksiksi voidaan sanoa sellaisia lddkarissakaynte-
jd, joilta sisdilmasta sairastuneet eivit koe saaneensa apua sairauden
hoitoon tai oireiden lievittdmiseen, vaan tuntevat jddneensd sairauden
kanssa yksin. Tatd vahvistaa, jos vastaanottava ladkari ei usko sairastu-
neen kertomusta timan oireista.

Taloudelliset ongelmat ovat jokapdivdisid miltei kaikille haastatelluille.
Varsinkin tyopaikan sisdilmasta sairastuneilla tai oireilevilla on vaikeuk-
sia saada toimeentuloa, jos he eivdt pysty kdymaddn toissd. Tamd johtuu
siitd, ettd pysyvasti tai vdliaikaisesti tyokyvyttomalld sisdilmasta sairastu-
neella on nykyisin vaikeuksia paastd Kelan maksaman toimeentuloturvan,
sairauspdivdrahan ja tyokyvyttomyyseldkkeen, piiriin.

Sairauspdivdarahaa on mahdollista saada oireilun alkuvaiheessa, mutta
tilanteen pitkittyessd Kelassa tulkitaan sairastuneen olevan ennemmin-
kin ty6paikkakyvyton kuin tyokyvyton ja Kela evdd sairauspdivarahan.
Kelassa tehtdvan tulkinnan mukaan tyopaikkakyvyton ihminen on tydky-
kyinen sisdilmaltaan puhtaassa tyopaikassa. Mikili tydnantaja ei ryhdy
toimenpiteisiin oireilevan tai sairastuneen tyontekijdn tilanteen paran-
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tamiseksi, jadvat vastuu ja seuraukset sairastuneelle tyontekijdlle. Tastd
seuraa, ettd tydpaikkakyvyttomdn ihmisen on oireilun jatkuessa joko
loydettdva pikaisesti uusi tydpaikka tai irtisanouduttava tyottomaksi.
Pahimmassa tapauksessa ihminen jdd irtisanoutuessaan ainakin hetkeksi
ilman tuloja joko ldheisten tai epdvirallisen taloudellisen avun varaan.
Haastateltujen kokemusten mukaan viimesijaisesta turvasta, toimeentu-
lotuesta, ei ole ollut tillaisissa tilanteissa apua. Tyopaikalla sisdilmasta
sairastunut tai oireileva tydpaikkakyvyton jad siis pahimmillaan kaikkien
taloudellisten turvaverkkojen ulkopuolelle.

Omassa kodissaan sisdilmaongelmien vuoksi sairastunut on syrjayty-
misvaarassa. Ihmisen perusturvallisuus jairkkyy hdnen sairastuessaan ja
menettdessddn kotinsa kosteus- ja homevaurion takia. Han on yhtakkid
tilanteessa, jossa pahimmillaan kaikki eldméan peruspilarit pettavat. Ter-
veys ja tyokyky ovat menneet, omasta kodista on ldhdettdva, asuntovelat
kuormittavat asunnosta, jossa ei voi asua, ja uuden tilapdisen asunnon
juokseviin kuluihin on loydettdva jostain rahaa. Tdllaisessa tilanteessa
ihmiset tarvitsevat erityistd tukea, mutta he eivit tiedd, mistd apua loytyy.

Kuntiin tulee kehittdd toimintamalli, miten sisdilmaongelman koh-
danneita kuntalaisia ohjataan ja autetaan. Hyvan sisdilman tunnusmerkit
ja toimenpiteet huonon sisdilman varalle tulee olla saatavilla sellaisista
lahteistd, joista ihmiset loytdvat ne helposti.

Tieto ja ymmarrys kietoutuvat sisdilmasta sairastuneen tilanteessa yh-
teen. Haastatellut saivat harvoin helposti tietoa sairaudestaan ja ymmar-
rystd tilannettaan kohtaan. Jos viranomaiset ja muut ihmiset tietdisivat
enemmadn sisdilmasta sairastumisesta, ymmarrys sairastuneita kohtaan
lisddntyisi. Sairastuneet puolestaan tarvitsevat tietoa, jotta he ymmar-
tdvdt, mistd oireilussa on kyse, padsevat lapi kriisitilanteen ja oppivat
eldmddn sairautensa kanssa.

Sisdilmasta sairastuminen on laaja, kansanterveydellisesti ja -talou-
dellisesti merkittava ja toistaiseksi osin tuntematon ja tunnistamaton
ongelma, jonka ratkaiseminen edellyttdd monialaista yhteistyotd niin
valtakunnallisella kuin paikallisella tasolla.
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