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Homeesta sairastuneiden

vertais- ja tukiverkostohanke
2013-2015

Tavoitteena tukea ja edistaa kosteus- ja homevaurioista terveyshaittaa
kokeneiden ja sairastuneiden ihmisten hyvinvointia ja ehkaista

palvelujarjestelman ulkopuolelle putoamista.

 Luomalla hyvia kaytantdja ja ohjausmalleja sairastuneiden tueksi
« Kohderyhman jarjestaytymista tukemalla ja vertaistoimintaa

kehittamalla.

« Lisdamalla tietoutta homeesta sairastumisesta ja sen vaikutuksista
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Selvitys sisallmasta sairastuneista

Tavoitteena oli kerata kokemuksia ja lisatd ymmarrysta homeesta
sairastuneiden ihmisten tilanteesta seka kartoittaa sairastuneen keinoja
selviytya ja syrjayttavia mekanismeja.

Teemahaastattelu, 30 kpl, keratty huhtikuu-heindkuu 2013
Haastateltavat jakautuivat kolmeen ryhméaan: kotona sairastuneet,
ty0ssa sairastuneet ja paivakodissa tai koulussa sairastuneiden lasten
vanhemmat.

Haastatelluista miehia 6 ja naisia 24. laltaan 10-62-vuotiaita. Asuvat
ympari Suomea.
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Selvitysraportissa
kasiteltavat teemat

* Oirekuvaukset, oireiden kirjo

« Kokemukset terveydenhuollosta
» Taloudelliset ndk6kulmat

* Asumisen jarjestaminen

* Vertaistuki

« Tieto ja ymmarrys
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Aineiston oirekuvaukset

Aineistossa lueteltu yli 50 erilaista oiretta.
Hengitystie- ja astmaoireet, infektiot
* Yleensa diagnoosi ja ladkkeet saatavilla. Syy ei aina selvilla.

* Neurologiset oireet ja autoimmuunisairaudet
» Ei tunnisteta eika tunnusteta homeista johtuviksi. Oireisia tutkitaan paljon, mutta
selityksia oireille ei tahdo |0ytyd. Ei diagnoosia eika laakkeita.

* |ho-oireet, ihottumaa, pistelya, poltetta
* Qireille ei usein loydy selitysta.
« Vatsaoireet, erityisesti lapsilla
o Paansarky, huimaus, lampaoily, sydanoireet
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Aineiston oirekuvaukset

Niveloireet ja puutumiset
» Epailty reumasairauksia, muttei tutkimuksissa loydetty mitaan.
* Yleinen uupumus ja vasymys.

* Usein tarjotaan masennusdiagnoosia syyksi, vaikka haastatellut kokevat masennuksen
seuraukseksi.

« Seurauksena monesti erilaiset yliherkkyydet: hajusteet, kemikaalit,

ruoka-aineet, sahko ja hajuaistin herkistyminen.
» Sosiaalisesti rajoittava tila, joka johtaa pahimmillaan taydelliseen eristaytymiseen.

« Altistumisen loppuminen helpottaa oireita. EIlaméa voi normalisoitua,
mutta osalla rajoitteet arkielaméassa huomattavia.
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Kokemukset ladkareiden kohtaamisesta

« Laakarikohtaamiset koettu joko onnistuneina tai epaonnistuneina.
« Siihen vaikuttaa ladkareiden omaama tieto homeesta sairastumisesta ja

sairauden mahdollisista hoitokeinoista.
* Laakareiden eriavat ndkemykset sairauden olemassaolosta, hoidosta ja laakkeista
hammentavat.

« Vaikuttaa potilaiden kayttaytymiseen: mita uskaltaa kertoa
laakarikaynnilla.

* Onnistunut kohtaaminen, kun potilasta on kuunneltu, hanet on otettu
vakavasti ja tutkittu kunnolla.
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Toimenpide-ehdotuksia

» Terveydenhuoltohenkilokunnan
koulutusta lisattava.

» Perustettava osaamiskeskuksia
oireiden ja sairauksien hoidon
kehittdmiseksi
(sisailmapoliklinikat).
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Taloudellisia ongelmia

"Sitten ma olin tilanteessa, etta méa en voi
menna toihin, kun ma olen sairas siella. Ma en
pysty tekemaan toitd, ma en pysty olemaan, ma
vaan yskin ja astma oli tosi pahana. Ma en saa
palkkaa, kun mé en ole toiss&a, ma en saa
paivarahaa, kun ma en Kelan mielesta vaan
mene sinne. Sitten, kun mulla ei ollut mitadan
ammattitautia todettu, niin vakuutusyhtiokaan ei
maksa. Elikka multa havisi toimeentulo. Kolme
pienta lasta, yksinhuoltaja. Siind vaineessa ma
jo mietin, ettd mita tasta tulee.” Nainen, 48
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Tyossa tapahtuvien muutosten vaikutukset

* TyOpaikan vaihto, tyosta poissaoloja, tybajan lyhentaminen
* TyoOpaikkakyvyttomyys
* TyOkyvyn menetys

Tyokyvyttomyyselake pudottaa tuloja

Jos Kela tai vakuutusyhtié katsoo, etta ihminen on vain tydpaikkakyvytdn, voi jaada
sosiaaliturvan ulkopuolelle tai ty6ttomyystuelle.

« TyOkyvyn menettamisen pelko
* Pitkien sairaslomien epaaminen (Kela)
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Kotl ja asuminen

« Kodin irtaimiston uusiminen
* Taloudellinen vaikutus suuri yksittaisen ihmisen elamaan, erityisesti jos tulot samalla

laskeneet.

* Asumiskustannusten nousu
* Uuden asunnon etsiminen, paallekkaiset vuokrat ja/tai lainan maksu

Laake- ja laakarikustannukset

* Oloa helpottavat lagkkeet maksavat, jos niita ylipaansa on.
o Laakarikulut kasvavat, kun oireiden kirjon vuoksi kierretaan
erikoislaakarilta toiselle
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Taloudellinen apu

* Ensisijaisesti oma puoliso seké sukulaiset ja ystavat.

o SAaastot kaytetty, laina sukulaisilta, kulutusluotto

« Diakoniaty6n apu

« Sosiaalitoimiston auttamismahdollisuuksiin ei olla tyytyvaisia.

« Vakuutus ei korvaa pitkalla aikavalilla syntyneiden homevaurioiden
alheuttamia kustannuksia.
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Asuminen

« Kodin homevaurion selvittaminen vie aikaa, mutta evakkoon lahdetty
nopeasti.

* Evakkopaikan I6ytaminen haastavaa. Asunnoton usein muiden armeliaisuuden varassa.
« Kotonaan homeesta/sisadilmasta sairastuneiden vaikea |6ytaa sopivaa

asuntoa

 Asumiskustannusten nousu
» Alttius joutua muuttokierteeseen.
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Toimenpide-ehdotuksia

« Pysyvasti tai valiaikaisesti tyokyvyttbman oikeus toimeentuloturvaan
tyokyvyttomyyden ajalta

« TyOpaikkakyvyttomyyden tunnustaminen ja ratkaisujen miettiminen,
esim. puhtaat tilat ja etatyo

* Kunnille toimintamalli sisdilmasta sairastuneen, erityisesti
homevaurioisen kodin asukkaan, auttamiseksi.
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Toimenpide-ehdotuksia

* Kriisirahasto, josta mahdollisuus kohtuuehtoiseen lainaan tai
avustukseen vaurioituneen asunnon korjaamiseksi tai uuden
rakentamiseksi.

« Taloudellista tukea homevaurioisen kodin perusirtaimiston hankintaan,
esim. ehkaiseva toimeentulotuki.

« Hatamajoitus- ja/tai vaistotiloja akillisesti homekodista lahteneille.

o Koeasumisen/-nukkumisen mahdollistaminen.
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Vertaistuki

Erityisen tarkeaa siksi, etta sairastuneet harvoin kokevat saavansa apua
ja ymmarrysta virallisilta tahoilta ja muulta yhteiskunnalta.

Toinen, joka on kokenut saman ja tietad mista puhuu

Ryhma osalle tarkea.

Perheenjasen tai ystava.

Verkkovertaistuki aktiivista, erityisesti tiedon vaihtaminen.

Lasten vertaistuelle tarve.

Osalle raskasta kuulla jatkuvasti uusien sairastuneiden tarinoita.
Ratkaisukeskeisyys tarkeaa.
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Ymmarrys

« Useat haastateltavat korostivat ymmarryksen tarkeytta
* Vertaiset ja laheiset ymmartajina

« Jos laheiset eivat ymmartaneet, elama oli raskasta.
« Vailkuttanut sosiaalisiin suhteisiin, esim. kylaily

« TyOelamassa vaikuttanut tygjarjestelyihin.

* Tieto ja omakohtainen kokemus lisaa ymmarrysta

Q” Hengitysliitto




Tleto

Haastatellut jdaneet usein ilman tietoa ja apua.

« Tiedon tarve suuri, koska halutaan oireilulle selitys ja etsitadn apua
tilanteeseen

« Halutaan kuulla sairauden kanssa elamisesta ja erilaisia vinkkeja

* Haetaan paljon internetista
* Google, Facebook, keskustelupalstat, kirjoitukset, linkit tutkimuksiin

« Ei virallista tietolahdetta, joten tukeudutaan paljon vertaisilta saatuun

tietoon.
* Vertaistietoon luotetaan usein enemman kuin ladkareiltd saatuun.

* Tietoa tarvitsevat my6s muut kuin sairastuneet. Nain tukea ja apua olisi
helpommin saatavilla.
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Sisailmasta sairastuminen on laaja,
kansanterveydellisesti ja -taloudellisesti
merkittava ongelma, jonka ratkaisemiseksi
tarvitaan monialaista yhteistyota niin
paikallisesti kuin valtakunnallisesta.
Julkaisu luettavissa:

www.hengitysliitto.fi

Seurantakysely haastateltujen elamassa

tapahtuneista muutoksista tehty kevat 2015.
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Mita heille kuuluu nyt?

« Selvitys Sisailmasta sairastuneiden selviytymisen ja
syrjaytymisen kokemuksia
« Sahkoinen seurantakysely selvitykseen haastatelluille

« Vastauksia 19 (30).

« Kysely rakennettiin selvityksessa esiin tulleiden teemojen
mukaisesti:
Oireet
Ladkarikokemukset
Taloudellinen tilanne
Asumisolot
Vertaistuki
Tieto ja ymmarrys

« Tuloksista artikkeli Hengitys 4/2015.
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Teemat ja yhteenveto

Altistuksen valttaminen avain oireettomuuteen

Moni osaa valttaa ja pystyy valttamaan altistavia paikkoja ja ihmisia. Mahdollisuus oireettomuuteen.

Laakarikokemukset vaihtelevat edelleen

Rohkeus vaatia perusteellisia tutkimuksia edesauttaa myonteisyytta ladkareiden kohtaamisessa.
Osa ei kuitenkaan kerro laakareille altistustaustaa, jotta ei tulisi leimatuksi.

Taloudellisen tilanteen muutokset yhteydessa tyokykyyn

Osa pystynyt palaamaan t6ihin raataléidyn tydnkuvan ansiosta ja taloustilanne on néain ollen prantunut.
Kaikilla niill&, joilla taloustilanne on vaikeutunut, on tapahtunut muutoksia ty6kyvyssa johtuen
vaikeutuneista oireista.

Asumisolot mietityttavat

Sisailmaltaan sopivan asunnon l[dytaminen on vaatinut kaikilta ponnisteluja ja osa on siina onnistunut.
Osa on edelleen muuttokierteessa asuen sukulaisten luona.

Myonteiset kohtaamiset tarkeita vertaistuessa

Osa perustanut oman vertaisryhméan
Selviytymistarinoiden jakaminen vertaistoiminnana eri muodoissa tarkeaa.

Tieto on lisdantynyt, mutta onko ymmarrys?

Osa kokee, etta tieto ja ymmarrys sairastuneita kohtaan ovat lisddntyneet eika heita nahda enaa
luulotautisina.

Osa taas nakee, etta tietoa on enemman, mutta laatu on huonontunut ja tasta syystad ymmarrys ei ole
lisdantynyt.
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Muutoksia tapahtunut vahan:

* Merkittavimpana se, etta useat vastaajat ovat oppineet elamaan
sisdilmasairauden kanssa.

« Selviytymistarinat ja positiivisten kokemusten jakaminen tarkeita
vertaistuessa.

« Tieto sisailmasta sairastumisesta lisaantynyt, mutta konkreettiset toimet
sairastuneiden tilanteen parantamiseksi puuttuvat.

« Sisailmasta sairastuneet tarvitsevat ulkopuolista apua tyon, asumisen ja
taloudellisen tilanteen jarjestelyyn varsinkin sairauden alkuvaiheessa.
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Tehtya...

« Ymparistoherkkyys lisatty ICD-10 tautiluokitukseen vuonna 2014
nimikkeellda R68.81 "muu yleinen oire tai sairauden merkki”.

« Kaypa hoito —suositus kosteus- ja homevaurioista oireileva
potilas vuonna 2016.
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