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Tama pro gradu —tutkielma késittelee sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdvid mekanismeja
pyrkien samalla Kkartuttamaan yleistd tietoutta sisdilmasairaudesta, lisddmadn sosiaalityon
asiakasymmadrrystd ja pohtimaan miten sosiaality0ssd voidaan vaikuttaa ndihin mekanismeihin.
Ensimmadinen tutkimuskysymys on minkalaisten elamanpolkujen kautta sairastuneet ovat paityneet
nykyiseen tilanteeseensa ja millaisia hyvinvointia heikentdvid tekijoitd eldménpoluissa on
16ydettivissd. Toinen kysymys kisittelee hyvinvoinnin mekanismeja: minkilaisia mekanismeja
sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentdvissa tekijoissd ilmenee. Kolmas tutkimuskysymys koskee
sosiaalityon osuutta: miten sosiaalitydossd voidaan vaikuttaa sisdilmasairaiden hyvinvointia
heikentdviin mekanismeihin.

Keskeisia kasitteitd tutkimuksessa ovat sisdilmasairaus, hyvinvointi, sosiaalityd hyvinvointityona ja
vuorovaikutuksessa rakentuvana suhteena, rakenteellinen sosiaalityd sekéd sosiaalityOon orientaatiot.
Metodologisena ldhtokohtana tutkimukselle on Habermasin kriittis-emansipatorinen intressiteoria.
Aineisto muodostuu Hengitysliiton kerdamasta haastatteluaineistosta, joka kasittdd kolmekymmenta
sisdilmasta sairastuneen henkilon haastattelua. Tarkastelen aineistoa soveltaen kokonaisvaltaista
narratiivista tutkimusotetta, jota tiydennin aineistoldhtdiselld analyysilla.

Keskityn kuvaamaan sisdilmasairaiden erilaisia polkuja ja yleistd sairauden vaikutusta heidén
hyvinvointiinsa tutkimusaineiston pohjalta koottujen tyyppitarinoiden muodossa. Tyyppitarinoita
on viisi ja ne on koostettu vastaamaan haastateltujen iké- ja sukupuolijakaumaa. Tyyppitarinoiden
kautta, peilaten tutkimuksessa kdyttdmddni hyvinvointiteoriaa, olen mééritellyt mekanismit, jotka
heikentavit sisdilmasairaan hyvinvointia. Sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdviksi keskeisiksi
mekanismeiksi esitin autonomian heikkenemisen, ympdriston dominanssin, osallisuuden
heikkenemisen, ongelmien kasaantumisen ja sosiaalisen hylkddmisen sekd sen myotidvaikutuksesta
muodostuvan sekundaarisen trauman. Sisdilmasairaan terveydentila on ympdristdon reagoiva ja
sairaus on luonteeltaan kumulatiivinen. Auttamisrakenteiden puutteellisuudesta johtuen
sairastuneen transformaatio eli resurssien muuntaminen toimintakyvyksi heikkenee véhitellen
sairauden edetessd. Yksilon resurssit ovat vajaakdytolld ja saattavat lopulta jéada tdysin
hyodyntdmaittd.  Sosiaalityobn  ndkokulmasta  mekanismeihin  vaikutettaessa  korostuu
asiakasldhtdisyys; asiakkaan kannalta sopivaa fyysistd ympéristdd ei ole valttdmaittd olemassa, joten
se on luotava. Sisdilmasairauden pahenemisen ehkdisemiseksi sosiaalityOssd tulisi panostaa
varhaiseen puuttumiseen. Vaikeimmin sisdilmasairaat tarvitsevat puolestaan tukea arjessa
selviytymiseen voidakseen eldd ihmisarvoista eldmidd. Sosiaalityon kentdlld sisdilmasairaista
kerddntyva tieto tulisi kéyttdd hyodyksi rakenteellisen sosiaalitydon toteuttamisessa. Sosiaalityoté
tarvitaan kipedsti antamaan dini sisdilmasairaille ja raivaamaan heille olemassa olon oikeutusta.
Sisdilmasairaat tarvitsevat yhteiskunnan tukea ja yhteiskunta puolestaan sairastuneiden resursseja,
joiden ei saa antaa menné hukkaan pelkdstidin rakenteellisten puutteiden vuoksi.

Avainsanat:  sisdilmasairaus, hyvinvointi, rakenteellinen sosiaalityd, asiakasldhtdisyys,
tyyppikertomus, narratiivinen tutkimus
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1 JOHDANTO

Sisdilmaongelmat ovat Suomessa arkipdivdd, ne ovat aikamme vitsaus. Sisdilmasairaita on jopa
kuvailtu nykyajan evakoiksi (Hengitysliitto 2016). Home- ja sisdilmaongelmat ovat tilld hetkelld
paivanpolttava aihe julkisuudessa. Joka pdivd valtava miird lapsia altistuu terveydelle haitallisille
toksiineille suorittaessaan oppivelvollisuuttaan tai kdydessdén pidivédkotia. Aikuiset altistuvat
tyopaikoilla. Myos kodeissa altistutaan ja sairastutaan sisdilmasta. Home- ja kosteusvaurioista
raportoitaessa huomio kiinnittyy padsdintdisesti rakennuksiin. Toisaalta keskustelua kdyddan myos
terveyshaittojen nikokulmasta, niiden puolesta ja niitd vastaan (Mdki & Nokela, 2014, 5).
Sisdilmasairauden vakavimmassa #adripddssd sairastunut ajautuu erittdin vaikeaan tilanteeseen,
yhteiskunnan ulkopuolelle. Ndma yhteiskunnan ulkopuolelle ajautuneet henkildt eivét juurikaan niy
julkisessa keskustelussa. Kyseessd on samalla tavalla ristiriitainen ilmid kuin esimerkiksi
lastensuojelu: yhtd aikaa tunnettu, mutta kddntdpuolella on salattua ja vaiettua, jotain mit ei edes

haluta ndhdé (Pekkarinen 2015, 264—-300).

Eduskunnan tarkastusvaliokunnan arvion mukaan jopa 800 000 ihmisti altistuu paivittdin homeelle
(Reijula ym. 2012). Altistuminen johtaa monien kohdalla sisdilmasairauteen. Homepakolaiset ry on
kehittinyt mallin sisdilmasairauden vakavuusasteista. Ensimmaéisen asteen sisdilmasairaat ovat vield
tyokykyisid, mutta kdrsivdit mm. erilaisista drsytysoireista ja infektiokierteistd sekd astmasta ja
etsiviat jatkuvasti syytd sairastelulleen. Ongelmaa ei joko tunnisteta tai sen todentamisessa
epdonnistutaan. Suomessa on arviolta noin puoli miljoonaa ensimmaéisen asteen sisdilmasairasta.
Toisen asteen sisdilmasairaat ovat tydpaikkarajoitteisia. Tydssékaynti tai opiskelu onnistuu vain, jos
terveydentilaan sopiva tila jirjestyy. My0s sopivan asunnon loytyminen on haastavaa. Oireet
vakavoituvat ja mukaan saattaa tulla herkistymistd muille ympéristotekijoille kuten kemikaaleille.
Maassamme on arviolta noin 250 000 toisen asteen sisdilmasairasta. Kolmannen asteen
sisdilmasairas on kdynyt ldpi vuosien avunhakuprosessin eikd endd kykene hakemaan ratkaisuja.
Hénen toimintakykynsd on heikko ja monet altisteet pienindkin médrind vaikuttavat sairastuneeseen
invalidisoivasti. Kolmannen asteen sisdilmasairas on tyokyvyton ja vaikeasti sairas, heitd on

Suomessa arviolta 20 000. (Homepakolaiset 2017.)

Arkkitehti, professori ja talotohtori Panu Kaila méiérittelee Kari Ojalan teoksen “Talo ilman

hometta” alkupuheessa homeongelmat vakavaksi kansantaudiksi (Ojala 2018). Eduskunnan



tarkastusvaliokunnan raportissa arvioidaan homeongelmien jopa pahenevan siitd huolimatta, ettd
erilaisiin toimenpiteisiin on ryhdytty ja kosteus- ja homevaurioihin ja niiden ehk&isyyn on pyritty
panostamaan (Reijula ym. 2012). Sisdilmaongelmat ovat laaja kansantaloudellinen ja

yhteiskunnallinen ongelma, joka aiheuttaa paljon inhimillistd kdrsimysta.

Homeen talon rakenteissa tiedetddn olevan vaarallista, jopa pysyviin tyokyvyttomyyteen johtavaa.
Vaikka sisdilmasairaus ja henkilokohtaiset kokemukset sisdilmaongelmista ovatkin olleet
enenevissd mairin esilld julkisuudessa, viranomaistaholla asiaan ei ole tdhdn mennessd puututtu
ohjeistuksin tai toimintamallein. Kolmannella sektorilla on tehty tyotd sisdilmasairaiden aseman
parantamiseksi erilaisten selvitysten, oppaiden ja suositusten muodossa. Valtakunnallista
toimintamallia ei ole kuitenkaan ollut olemassa. Sosiaali- ja terveysministerio sekd
ympdéristoministerid ovat julkaisseet kuntien terveydensuojelu— ja rakennusviranomaisia varten
asumisterveysohjeita ja korjausoppaita (Putus 2017, 5). Télld hetkelli on kéynnissd tai
suunnitteluasteella kaksi laajaa ohjelmaa, jotka eivit edelleenkéén ratkaise sisdilmaongelmien koko

kirjoa (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018; Valtioneuvoston kanslia 2018).

Erityisesti viranomaistaholla kdytinteet ja toimintamallit ovat keskittyneet sisdilmaongelmien
selvittdmiseen ja sisdilmasairaiden tilanne on jadnyt sivurooliin. Ilman diagnoosia ja toimintakyvyn
arviota sairastuneet jadvit ilman sairauslomia, kuntoutusta ja ylipdétddn sellaisia toimenpiteitd,
jotka vaativat ongelman todentamista. Sisdilmasairauteen kohdistuu valtava todistustaakka; olipa
kyse ihmisestd tai rakennuksesta vaaditaan syy-seuraussuhteen todentamista. Sisdilmasairaat jadvat
Suomessa ndkymaittomaiksi, tilastoimattomaksi ryhmaiksi, joka kitkeytyy mm. sairauspoissaolo-,
terveydentila. Oirekuva voi olla hyvin monimuotoinen ja se voi aiheuttaa muutostarpeita monille eri
arjen osa-alueille. Sisdilmasairas reagoi sisdilmaperdisten tekijoiden lisdksi usein myds moniin
Sairastuminen vaikuttaa voimakkaasti sairastuneen elinpiiriin. Sairastuneiden paivittdisten asioiden
hoitaminen, liikkkuminen, asuminen, tyd- ja opiskelupaikalla oleminen sekd harrastaminen
hankaloituvat ja saattavat osoittautua jopa mahdottomiksi. Muutoksia sairastuneen tilanteeseen on
mahdoton tehdd ilman yhteison toimijoiden osallistumista. Sisdilmasairauden sosiaalinen luonne
ilmenee my0s tdssd suhteessa; sen seuraukset ilmenevit verkostoissa. (Pulkkinen & Pitkéniemi
2017.) Sisdilma-asioissa valta on rakentajilla, tyOnantajilla, kiinteiston omistajilla ja
terveydenhoitojirjestelmélld, mutta vastuuta ongelmien seurauksista ja hoidosta ei kuitenkaan

vaikuta olevan kenelldkdédn (Mansukoski 2013, 66). Tutkimuksessani tarkastelen sisdilmasairautta



sosiaalisena sairautena, joka heikentdd laaja-alaisesti hyvinvointia. Tarkastelun kohteena ovat
erityisesti hyvinvointia heikentdvdt mekanismit ja sosiaalitydn mahdolliset auttamisen paikat

rakenteellisella ja yksil6lliselld tasolla suhteessa ndihin mekanismeihin.

1.1 Aiheen valinta

Sisdilmaongelmat ja niiden aiheuttama sisdilmasairaus on laaja yhteiskunnallinen ongelma, joka
aiheuttaa sairaalle moninaisia ongelmia ja sitd kautta hyvinvoinnin heikkenemisté, jopa kérsimysta.
Aihe on minulle hyvin henkilokohtainen. Olen ollut itse samanaikaisesti molemmilla puolilla:
perheeni on ollut keskelld sisdilmakatastrofia ja olen tydskennellyt sisdilmaongelmien kanssa
kamppailevien perheiden parissa sosiaalityontekijin ominaisuudessa — tosin eri kunnissa.
Omakohtainen kokemus avasi silmini sisdilmasairaiden &irimmaiisen vaikeasta tilanteesta.
Sosiaalipuolella ei yksinkertaisesti ollut tietoa ja sitd kautta riittivdd ymmarrystd asiakkaiden
tarpeita kohtaan. Vaikka minulla oli tietoa oikeuksistani ja osasin vaatia tarveharkinnan kautta
jaettavia etuisuuksia, ei perheeni niitd saanut. Ongelman luonnetta ei ymmarretty ja jdimme tiysin
vaille apua tai edes ymmarrystd. Sosiaalitydssd omistusasuntomme sisdilmaongelman aiheuttamaa
vakavaa taloudellista uhkaa ei osattu hahmottaa Saimme kuulla seuraavaa: “Mitd jos vain
unohtaisitte sen asunnon?” vaikka lainaa asuntoon oli mittavasti, satoja tuhansia. ”Jos sosiaalitoimi
tukisi tilanteessa niin remonttien my6tidhin asunnon arvo nousisi” vaikka tarkoituksena oli palauttaa
asunto asumiskuntoiseksi ja saada sen arvo ainakin jollain tasolla palautetuksi. ”Miksi olette
ostaneet uusia huonekaluja? kun emme voineet hankkia kéytettyd tavaraa uusiaksemme
irtaimistomme. Mikd pahinta, kaikesta varovaisuudesta huolimatta tilanne uusi ja seurasi

muuttokierre. Lapset itkivét, kun taas muutettiin ja vaivalla hankittu omaisuus meni jélleen uusiksi.

Apua tilanteeseen haettiin kaikilta mahdollisilta tahoilta. Otin yhteyttd SPR:iin ja vertasin
tilannettamme tulipaloon: koti oli mennyttd (meille terveysvaikutusten vuoksi asuinkelvoton ja
ilman korjauksia asuinkelvoton kenelle tahansa) ja irtaimisto tuhoutunut. Sain tiedon oman SPR:n
piirini johtotasolta, ettd homeongelmat on rajattu jirjestossd avun ulkopuolelle. Diakonian kautta
kdvimme l4pi tyolddn hakuvaiheen yhteen kirkon avustusrahastoon. Lopputulos oli se, ettd emme
saaneet senttidkddn avustusta, koska avustus ei olisi ratkaissut ongelmiamme. Olimme siis liian
suurissa ongelmissa, eikd edes kirkko ollut halukas auttamaan meitd. Toisessa sisdilmakatastrofissa,
toisessa kaupungissa saimme diakoniasta paljon apua ja tukea, my0s huomattavaa taloudellista
sellaista. Ensimmaisti ja viimeistd kertaa tdhdn mennessd saimme konkreettista apua ja ymmaérrysta

ongelmiimme.



Kaiken keskelld kasvatimme lapsiamme, pyoritimme S5-henkisen perheen arkea ldhes ilman
tukiverkkoja. Oli tyd- ja opiskeluvelvoitteet, oikeudenkdynti omistusasunnosta, myohemmin lisda
juridista vddntéd vuokra-asunnoista, mittavat remontit joista riideltiin verisesti asunto-
osakeyhtiossd, kahden asunnon menot ja pienet tulot. Kaksi lapsista sairastui kroonisesti. Oli
kotikoulua ja funktionaalista ladketiedettd, loputonta kilpajuoksua valtavan tietomaarin kanssa, joka
sisdilmasirkuksessa eldminen vaatii. Lopulta terveyteni romahti lopullisesti ja jouduin 1&hteméddn
kaupunkiympadristostd. Asuin vuoden rakennuttamassamme mokissd metsdssd, eristyksessa
kaikesta, viikonloppuja lukuun ottamatta jopa perheestidni. Tuolle kokemukselle ei ole sanoja.
Miten minéd kouluttautunut, asioistani huolehtiva henkild olin voinut ajautua tiysin yhteiskunnan

ulkopuolelle? Koko eldaméni mititoityi, paédtyi romukoppaan.

Olemme olleet syoksykierteessd ja aina kun olemme luulleet seldttineemme jonkin ongelman,
kulman takana on odottanut uusi, entistd vaativampi ongelma. Sosiaalityon ammattilaisena,
hyvinvointivaltiouskossa olevana henkil6lle, on ollut kova kolaus tulla poiskddnnytetyksi kaikilta
ovilta, joille olen ahkerasti koputellut. Lopulta lakkasin hakemasta apua, silld avun hakeminen
saattoi jopa johtaa perheeni tilanteen hankaloitumiseen. Perheemme on tehnyt matkaa yksin ja silla
tielld olemme edelleen. Valitettavasti sisdilmasairaan tarinassa ei ole ldheskddn aina onnellista
loppua, vaan sairaus saattaa olla koko elimai leimaava, ei-toivottu seuralainen. Omat kokemukseni
ja vertaisten kohtalot sekd sosiaalityon kentélld kohtaamani tilanne yhdistettynd sisdilmasairaiden

syrjittyyn yhteiskunnalliseen asemaan saivat minut valitsemaan tdmén aiheen.

Omien kokemusteni kautta sekd ammattilaisena ettd palvelunkéyttdjand koen hyvin tarkedksi, ettd
sosiaalityOssd opitaan tunnistamaan sisdilmasairaiden kokemusmaailmaa. Lisdksi sosiaalitydssd ja
laajemmin yhteiskunnassa tulisi tunnistaa hyvinvoinnin haasteita ja hyvinvointia heikentévid
mekanismeja. Mekanismien tunnistamisen jdlkeen sosiaalitydssd on mahdollista etsid ratkaisuja

sisdilmasairaiden hyvinvoinnin lisddmiseksi.

1.2 Tyon viitekehys, rajaus ja tavoitteet

Yhteiskuntatieteellinen tutkimus sisdilmasairaista ja altistuneista on Suomessa edelleen vihdistd,
siitd huolimatta, ettd Eduskunnan tarkastusvaliokunta julkaisi vuonna 2012 rakennusten home- ja
kosteusvaurioista laajan tutkimuksen, joka pitdd sisdllddn my0s toimenpide-ehdotuksia (Miki &
Ryynénen 2016, 213). Sisdilmasairaiden asema yhteiskunnassa on heikko (mm. Kajanne ym. 2002;

Miki & Ryyndnen 2016; Miki & Nokela 2014). Huolimatta siitd, ettd Eduskunnan



tarkastusvaliokunnan laajassa julkaisussa todettiin ison osan kansaa altistuvan homeongelmille,
tarkastusvaliokunta ei  pddtynyt suosittelemaan  sosiaaliturvaan johtavan  diagnoosin
kayttoonottamista (Ennari 2015, 62). Uudessa Valtioneuvoston kanslian asettamassa Terveet tilat
2028 -toimenpideohjelmassa sisdilmasairaiden sosiaaliturvan selvittiminen on jilleen otettu

tavoitteeksi (Valtioneuvoston kanslia 2018).

Sisdilmasta sairastuneiden maéara tulee siis lisddntymédédn yhteiskunnassamme tulevaisuudessa. Yhi
useampi jad ilman perusturvaan tai hoitoon oikeuttavaa diagnoosia. Yhteiskunnan suhtautuminen
yliherkkiin, mukaan lukien sisdilmasairaat, on voimakkaasti syrjiyttdvd. Sairastuneelle
yhteiskunnan ja viranomaisten ymmartiméttomyys ja joustamattomuus on kohtuuton taakka
vaikean sairauden liséksi. (Ennari 2015, 57.) Talld hetkelld tilanne néyttdd yhteiskunnalliselta
asenne-ilmastoltaan edelleen haastavalta, silld sisdilmasairautta yritetdédn vahvasti lokeroida
toiminnallisten hiirididen piiriin (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018; Valtioneuvoston kanslia

2018; Homepakolaiset 2019a).

Sisdilmasairauden lisdéntyessd yhteiskunnassamme sosiaalityssd ei voida jdadd odottelemaan
viranomaisohjeita. Kédytdnnossd ongelmana on, ettd monet perusturvasta vastaavat viranomaiset
kokevat vastuun olevan sairauden aiheuttajalla eli kiinteiston omistajalla. Kukaan ei kanna vastuuta,
josta johtuen sisdilmasairaat jadvit leijumaan sairauden ja terveyden epdméériiseen vélimaastoon.
Epdmédrdinen asema aiheuttaa taloudellisia ongelmia ja monen kohdalla perusturva jaa
saavuttamatta (Médki & Ryynédnen 2016, 225). ICD 10 -tautiluokitukseen on lisdtty vuonna 2014
diagnoosi R68.81, ympiristoherkkyys (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015). Kéaytdnnossa

diagnoosista ei ole kuitenkaan hyo6tya sairauden hoidossa kuin perusturvan takaamisen suhteenkaan.

Sosiaalityon tulisi osata ottaa huomioon sisdilmasairaiden ryhmén erityistarpeet ja kyetd takaamaan
ryhmélle oikeudet perusturvaan monista vaikeuksista huolimatta. Suhde etiikkaan ja thmissuhteisiin
on erityisessd asemassa sosiaalialalla. Sosiaalialan tyon voidaan katsoa saaneen alkunsa juuri
ndiden kysymysten ja nithin liittyvien vastauksien pohdinnasta. (Talentian ammattieettinen
lautakunta 2013, 5). Sosiaalityon keskeinen areena on arki. Arki muuttuu sisdilmasairastuneen
osalta usein dramaattisesti sairauden vaikuttaessa pahimmillaan kaikkiin eldménalueisiin.
Sosiaalityon yksi keskeisimmisté tavoitteista onkin auttaa arjessa selviytymisessi ja 10ytdd keinoja
ongelmatilanteista selvidmiseksi arjessa ja osana yhteiskuntaa. Mekanismeja, jotka johtavat
sisdilmasta sairastuneen yhteiskunnasta syrjdytymiseen on useita (Médki & Nokela 2014, 5).

Syrjdytyminen johtaa yhteiskunnallisen osallisuuden ja osallistumisen heikentymiseen. Hankaluus



saada virallista tukea kattaa koko inhimillisen eldmin kirjon ja sisdilmasta aiheutuneet ongelmat
ajavat yksiloitd ja heiddn perheitddn yhteiskunnan marginaaliin. Sisdilmaongelmat ovat laaja
yhteiskunnallinen ongelma, jonka ratkaisemiseksi tarvitaan toimia ja yhteistyotd paikallisella ja

kansallisella tasolla (Mdki & Nokela 2014).

Sisdilmasairaan hyvinvointi on uhattuna yhtdaikaisesti monesta eri ndkokulmasta. Tdmédn
tutkimuksen avulla pyrin kasvattamaan sosiaalityon asiakasymmadrrystd eldmanpolkujen
kuvaamisen kautta ja pureudun sisdilmasairauden hyvinvointia heikentidviin mekanismeihin, jotta
sosiaalityOssd voitaisiin paneutua ratkaisujen etsimiseen sisdilmasairaiden ddrimmaéisen vaikeaan

asc€maan.

Tutkimuskysymykset:

1. Minkélaisten eldménpolkujen kautta sairastuneet ovat pddtyneet nykyiseen tilanteeseensa,

millaisia hyvinvointia heikentivié tekijoitd on l0ydettavissd ndissd eliménpoluissa?

2. Minkilaisia mekanismeja sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentivissd tekijoissd on

16ydettavissd?

3. Miten sosiaalitydssd voidaan vaikuttaa sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentiviin

mekanismeihin?

Téssd opinndytetyOssd keskityn kuvaamaan sisdilmasairaiden erilaisia polkuja ja yleistd sairauden
vaikutusta  heiddn  hyvinvointiinsa  tyyppitarinoiden muodossa. Koostan tyyppitarinat
tutkimusaineiston pohjalta. Eldimanpolkujen kautta padstddn tarkastelemaan sairauden ja sen myota
kumuloituvien ongelmien sekd hyvinvoinnin haasteiden etenemistd ja kasaantumista. Tami
hyodyntdd tavoitetta kasvattaa sosiaalityon asiakasymmarrystd sisdilmasairaiden kohdalla.
Sosiaalitydssd on tdrkedd ymmaértdd sisdilmasairauden etenevé luonne, jotta sairauden pahenemista
voidaan ehkdistd. Tyyppitarinoiden kautta, peilaten tutkimuksessa kéyttdmaini hyvinvointiteoriaa,
tarkoituksenani on madritelld mekanismeja, jotka heikentdvét sisdilmasairaan hyvinvointia.
Madriteltydni hyvinvointia heikentdviat mekanismit, tarkastelen sosiaalityon mahdollisuuksia, niin
yksilotyossd kuin rakenteellisella tasollakin, vaikuttaa sisdilmasairaan hyvinvointia heikentiviin
mekanismeihin. Mekanismilla tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa laaja-alaisia yldkasitteitd, jotka

vaikuttavat monella eri eliménalueella sisdilmasairaan hyvinvointia heikentéen.
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Tarkastelen hyvinvointia heikentdvid mekanismeja tutkimuksessani myds sosiaalityon fokalisaation
kautta. Tarkoituksenani on selvittdd, minké&laisia auttamisen mahdollisuuksia nimenomaisesti
sosiaalitydssd avautuu sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentdvien mekanismien suhteen ja miten
sosiaalityon eettiset 14htokohdat ja sitoumukset suhtautuvat tutkimuksessa ilmi tuleviin

mekanismeihin.

1.3 Tutkimusmenetelmét ja aineisto

Tutkimusotteeni on narratiivinen. Metodologisesti olen sitoutunut Habermasin kriittis-
emansipatoriseen intressiteoriaan (Habermas 1976). Tyyppikertomusten kautta sairauden
ominaispiirteet ja haasteet hyvinvoinnille hahmottuvat ja sairauden kumuloituminen ja sen mydta
ongelmien kasaantuminen nousevat esiin  helposti  havainnollistettavassa  muodossa.
Tyyppikertomusten avulla on myds mahdollista hahmotella mekanismeja, joilla sisdilmasairaus
heikentdd hyvinvointia. Mekanismien laatimisessa kédytin yleisempdd aineistoldhtoistd
analyysitapaa, jossa on vaikutteita myds teorialdhtdisestd analyysitavasta. Heijastelen tidmén
tutkimuksen viitekehyksen hyvinvoinnin teoriaa mekanismien laatimisessa, jossa etenen
yksityisestd yleiseen. Lisdksi pohdin kriittis-emansipatorisen intressiteorian hengessd, miten
sosiaalityOssd voidaan vaikuttaa sisdilmasairauden hyvinvointia heikentiviin mekanismeihin ja ndin
toimia  sisdilmasairaiden aseman parantamiseksi. Tarkastelen sosiaalitydn auttamisen
mahdollisuuksia rakenteiden kautta eli rakenteellisen sosiaalityon ndkokulmasta, kuitenkaan

yksilotyon ndkdkulmaa unohtamatta.

Toteutan analyysin tiivistden aineiston kolmestakymmenestd haastattelusta viiteen tyyppitarinaan,
joissa kuvataan sisdilmasta sairastuneen eldménpolkua ja hyvinvoinnin haasteita sisdilmasairaana.
Narratiivisen analyysin valmistuttua tarkoituksenani on maédritelld hyvinvoinnin heikkenemisen
mekanismeja. Ndiden mekanismien kautta paikallistan sosiaalitydn mahdollisia auttamisen paikkoja
— miten sosiaalitydssd voidaan vaikuttaa sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentiviin

mekanismeihin.

Opinndytetyoni aineistona toimii Hengitysliiton kerddmai aineisto. Hengitysliitto hallinnoi Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittamana hanketta nimeltd “Homeista sairastuneiden vertais- ja
tukiverkostohanke”. Hanke pyrki tukemaan ja edistimddn kosteus- ja homevaurioista terveyshaittaa

kokeneiden seki sairastuneiden hyvinvointia. Lisdksi hankkeessa pyrittiin ehkdisemédin sosiaalista
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syrjaytymistd. (Miaki & Nokela 2014, 9.) Osana hanketta tehtiin selvitys, jolla pyrittiin kerddmaan
kokemuksia ja lisddmédn ymmarrystd sisdilmasairaiden tilanteesta, samoin kuin kartoittaa tekijoité,
jotka edistivit selviytymistd sekd tekijoitd, jotka puolestaan johtavat syrjdytymiseen. Selvityksen
aineisto koostui sisdilmasairaiden haastatteluista. Haastateltavia oli yhteensd kolmekymmenta.

(Miki & Nokela 2014.)

1.4 Ty6n rakenne

Opinndytetyd koostuu kuudesta luvusta. Johdannon jélkeisessd toisessa luvussa ”Sisdilmasairauden
ulottuvuudet”  késittelen opinndytetyon kannalta keskeisid késitteitd ja  tutkimuksia
sisdilmasairaudesta, sisdilmasairauden vaikutuksista eri eldminalueilla sekd sisdilmasairautta ja
yhteiskuntaa. Kolmannessa luvussa késittelen sosiaalityotd ja pureudun sosiaalityon ldhtokohtiin,
sosiaalityon erilaisiin  orientaatioihin sekd tarkastelen sosiaalityon suhdetta sisdilmasta
sairastuneisiin. Neljdnnessd luvussa esittelen aineiston ja kerron tutkimusmenetelmédstd ja sen
valinnasta. Viides luku on aineiston analyysiluku, jossa kdyn ldpi aineiston analyysin vaiheet ja
kuvaan analyysiprosessia ja sekd kerron minkélaisia vastauksia tutkimuskysymyksiin
aineistoanalyysi antaa. Kuudennessa eli viimeisessd luvussa kertaan tutkimuksen tavoitteet ja
vaiheet, jonka jdlkeen kuvailen mitd johtopddtoksid tutkimuksesta on tehtdvissd eli késittelen
analyysiosion tulosten merkitystd. Lisdksi pohdin tutkimuksen tuloksia ja sitd miten ne suhtautuvat

aikaisempaan tutkimukseen.
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2 SISAILMASAIRASTAMISEN ULOTTUVUUDET

Jo parin vuosikymmenen ajan on keskusteltu homeiden riskeistd varsin mustavalkoisesti. Hometta
on pidetty joko merkittivéna terveysriskind tai silld ei ole koettu olevan merkitystd terveydelle.
Lopullista totuutta ei homeiden suhteen ole vieldkddn kirjoitettu, mutta tietopohjaa homeiden
aiheuttamista haitoista on jo sen verran, ettd homeongelmien vihéttelyn olisi pitényt jo loppua ajat
sitten. (Putus 2017, 6). Téamaéanhetkisen tutkimustiedon mukaan homeilla on yhteyttd
terveysongelmiin. Yleisimmét kosteusvauriomikrobit néyttdvdt epidemiologisen tutkimuksen
mukaan liittyvéin lisdéntyneeseen oireiluun. Mendellin ja hdnen tyoryhminsé julkaisemassa meta-
analyysissa todettiin mm. ndyton kosteusvaurion ja astman vililld olevan riittdva. (Mendell ym.
2011). Myos sisdilman kemikaalit ovat yhtd haitallisia kuin homeet. Huolimatta
kemikaalivalvonnasta monissa rakennusaineissa on ihmisen terveydelle haitallisia kemikaaleja.
My®s erilaisia materiaaleja yhdistelemalld syntyy ihmiselle vaarallisia kemikaaleja. (Ojala 2018, 20
—22.) Ympdéristolddketieteen professori Tuula Putus pitdd syntyméttomien lasten, leikki-ikdisten ja
kouluikdisten lasten sekd nuorten altistamista allergisoiville ja myrkyllisille pdlyille ja vaarallisille

kemikaaleille yhtd barbaarisena kuin lasten ja naisten fyysinen pahoinpitely (Putus 2017, 6).

Tutkimuksessani  tarkastelen pédédsddntoisesti sisdilmasairautta ja sairauden vaikutuksia
hyvinvointiin. Tarkastelukulmana sisdilmasairauteen on sosiaalinen elementti, sisdilmasairaus
sosiaalisena sairautena. Monikemikaaliyliherkkyys eli MCS (Multiple Chemical Sensitivity) kulkee
tutkimuksessa myds mukana, silld varsin moni homeista sairastunut herkistyy myos kemikaaleille ja

osa sairastuneista (10-20%) oireilee myds sédhkdlle (Valtonen 2017).

2.1 Sisdilmasairaus ilmioni

Yhteiskunnallinen ulottuvuus eli sisdilmasairaiden virallinen asema ja yhteiskunnan toimenpiteet
sisdilmasairauteen liittyvien tekijoiden suhteen kulkevat mukana tdssd luvussa, jossa kasitellddn
sisdilmasairastamisen eri ulottuvuuksia ja vaikutuksia niin  henkilokohtaisella  kuin

yhteiskunnallisella tasolla.
Téssd opinndytety0ssd sisdilmasairaus késitetddn joukkona erilaisia oireita ja sairauksia sekd

kokonaiseldmintilanteita, joita ei voida kattaa yhdelld yhtendiselld ladketieteelliselld diagnoosilla.

Télld linjauksella pyrin korostamaan aiheen monimuotoisuutta sekid luomaan yhdenmukaisuutta
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viimeaikaisen tutkimus- ja selvitystyon kéyttdmiin kasitteisiin. (mm. Pulkkinen & Pitkéniemi 2017,
Pimid-Suwal 2017; Lappalainen ym. 2018.) Opinnédytetyoni on vahvasti aineistoldhtdinen ja myos
haastatteluaineistosta nouseva kokonaiskuva sisdilmasairaiden joukosta tukee ajatusta siitd, ettd
sisdilmasairauden liittdiminen johonkin tdlld hetkelldi olemassa olevaan laéketieteelliseen
késitteeseen ei ole perusteltua. Sisdilmasairaus ei ulotu ainoastaan yhteen sairauteen tai ylipddtdén
yhteen ihmiseldmin osa-alueeseen vaan vaikuttaa laaja-alaisesti ja kokonaisvaltaisesti sairastuneen
elamddn ja arjen sujumiseen. Sisdilmasairauden kenttdd havainnollistaakseni esittelen joitakin

nakemyksid sisdilmasairaudesta, sen syntymekanismeista seki oirekuvasta.

Sisdilmasairauteen liittyy lukuisia erilaisia oireita, jotka saattavat pitkdin jatkuessaan johtaa
monenlaisiin  sairauksiin. Télld hetkelld ei osata selittdd tyhjentdvidsti mistd kaikesta
sisdilmasairastumisessa ja ylipddtddn ympdristdsairastumisissa on kyse. Vaikuttaa siltd, ettd
kyseessd on monien biologisten ja kemiallisten tekijoiden yhteisvaikutus, joista on vaikea
muodostaa kokonaiskuvaa. Haastavien yhteisvaikutusten vuoksi ratkaisujen l0ytdminen on
viivdstynyt ja onkin mahdollista, ettei yksittdisid syy-seuraussuhteita ja kokonaiskuvaa saada
koskaan selville. Kuva siitd, mistd ympdristosairastumisissa on kyse alkaa kuitenkin hahmottua.

(Pulkkinen & Pitkdniemi 2017, 5-6.)

Kaikki eividt vaikuta sairastuvan kosteusvaurioiden myrkyttimédstd sisdilmasta. Amerikkalainen
ladkari Richie Shoemaker tutkii ja hoitaa homeista sairastuneita. Shoemaker pitdd perinndllistd
alttiutta yhtend syynd homeista sairastumiselle. Geenit selittdvit siis jossain méairin sairastumista
homeista. Osalla ihmisistd geneettinen taipumus johtaa sithen, ettd keho epédonnistuu
muodostamaan vasta-ainetta homemyrkyille. Myrkynpoistojéirjestelmd ei siis toimi ja toksiinit
jaavat kehoon. Elimistdon pyrkimys taistella myrkkyjd vastaan johtaa kehon krooniseen
tulehdustilaan. Homesairailla on monia erilaisia oireita, koska homesairaus vaikuttaa moneen
jarjestelmadn kehossa. (Survivingmold 2018) Monikemikaaliyliherkkyyden kohdalla on loydetty
erilaisia metabolisia ja myrkynpoistojdrjestelméin toimintahdirioon viittaavia muutoksia, joita on

ehdotettu sairauden diagnostisiksi mekanismeiksi (De Luca ym. 2010; De Luca ym. 2011).

Kotimainen tutkimus (mm. Salkinoja-Salonen 2016; Rasimus-Sahari 2016) solutason vaurioista,
liittyen mikrobien aineenvaihduntatuotteisiin ja niissd esiintyviin toksiineithin, on todennut
toksiinien olevan erityisen haitallisia solujen energiakeskuksille, mitokondrioille. Riippuen

toksiinien laadusta vaurioiden muodot ja vakavuusasteet vaihtelevat. Tutkimuksissa on pystytty
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myo0s todentamaan, ettd tietyt toksiinit kykenevét tekeméddn reikid solukalvoille muodostamalla

kaliumkanavia ja ndin ollen vaikuttamaan monenlaisiin elintoimintoihin (Weinhold 2013).

Tyolddketieteen ja ympaéristolddketieteen dosentti seké tyoterveyshuollon erikoislddkari Tuula Putus
on tutkinut kahden vuosikymmenen ajan terveyshaittoja liittyen kosteusvauriorakennusten
homeisiin ja muihin mikrobeihin ja julkaissut niistd kokonaisen teoksen. Teoksessaan Home ja
terveys (2017) Putus kuvaa kosteusvaurioaltistumiseen liittyvid oireita ja sairauksia vaiheittaisina.
Oireet etenevdt ja muuttuvat kosteusvaurioiden idn ja mikrobikannan mukaan. Alkuvaiheessa
ilmaantuvat viihtyvyys- ja hajuhaitat, joita seuraavat drsytysoireet kuten hengitysteiden, ihon ja
silmien drsytys ja yleisoireet kuten kuumeilu, visymys ja padnsérky. Alussa altistuksen ja oireiden
ajallinen yhteys on selvd, mutta kun altistus jatkuu pitkddn, myos ajallinen yhteys hdmirtyy.
Rakennuksesta poistumisen jdlkeen oireet eivdt vilttiméttd endd katoa muualla tai oireista
palautuminen voi kestda pitkddnkin. Myos ulkohomeista saattaa muodostua oireita aiheuttava tekija
pitkalld aikavaililld. Vakavia terveyshaittoja ilmaantuu usein vasta vuosikausien, jopa 10—15 vuoden
altistumisen jdlkeen. Altistuneiden henkildiden oireilu myoétiilee mikrobiologisten altisteiden
muutosta. Toistuvat hengitystieinfektiot, tulehduskierteet ja pitkittyneet infektiot seuraavat
arsytysoireita. Astma- ja allergiaoireet, kuten allerginen nuha, silmi- ja iho-oireet saattavat astua
my0s oirekuvaan. Tetriaarivaiheen eli pitkélle edenneen kosteusvaurion yhteydessé saattaa esiintyd
vakavia yleisoireita kuten neurologisia oireita, kudos- ja elinvaurioita sekd autoimmuunitautien
puhkeamista. (Putus 2017, 11-13.) Homepakolaiset ry:n kehittelemd malli sisdilmasairauden
kolmesta eri vakavuusastetta (Pulkkinen & Pitkéniemi 2017) on linjassa Putuksen kuvailemien

primaari-, sekundaari- ja tetriaarivaiheiden kanssa.

Homealtistuksen yhteydestd autoimmuunisairauksiin ja neurologisiin oireisiin on vasta alustavaa
tutkimustietoa. Toksiineja tuottavat mikrobit voivat johtaa immunostimulaatioon, joka puolestaan
voi geneettisesti alttiin henkilon kohdalla johtaa autoimmuunisairauden puhkeamiseen. (Putus 2017,
12—-13.) Homealtistuminen saattaa johtaa my6s monikemikaaliyliherkkyyteen sairastumiseen. MCS
eli monikemikaaliyliherkkyys on arvioitu puhkeavan yli puolelle kosteusvaurioiden takia
sisdilmasta sairastuneille, sdéhkoherkkyys puhkeaa puolestaan n. 10-20% sisdilmasta sairastuneille.
(Valtonen 2017.) MCS tarkoittaa sairautta, jossa pienetkin pitoisuudet ilmassa olevia kemikaaleja
aiheuttavat ruumiillisia oireita. Eniten oireita MCS —potilaille aiheuttavat homemyrkyt ja hajusteet.

(Ennari 2015, 13.)

15



Télld hetkelld on sisdilmasairaiden kohdalla ja yleisesti homeiden terveysvaikutuksiin seké
laajemmin ympaéristosairauksiin liittyen haasteena sairauden kiistanalainen luonne. Toisessa
ddripddssd on sairauden ndkeminen yksilollisend reagoivuutena ympéristotekijoihin ja toisessa
ddripddssd selked sairaus, joka koskettaa laajaa viestonosaa (Mansukoski 2013). Sisdilmalupaus-
kampanjan koordinaattori Niina Rissanen (2019) on esittinyt, etti Suomessa sisdilmasairaudelle
16ytyy véhintddn neljd eri médritelmad. Ensimmadinen ndkemys on, ettd sisdilmasta ei voi sairastua,
vaan ainoastaan saada lievid ja tilapdisid oireita. Sairaus selittyy huoli- eli
mielenterveysperustaisella toiminnallisen hiirion nidkemykselld. Toinen nidkemys myontda, ettd
sisdilmasta voi seurata lievien ohimenevien oireiden lisdksi pahimmillaan astmaa, joka voidaan
hoitaa lddkkeilld. Témédn ndkemyksen mukaan muut terveysongelmat liittyvdt toiminnallisiin
hdiridihin. Kolmas ndkemys vastaa Rissasen mukaan parhaiten perinteistd késitystd
sisdilmasairaudesta. Oireisiin kuuluvat poskiontelontulehdukset, kuume, allergiat, ihottumat ja
astma (myoOs vaikeahoitoinen) sekd erilaiset muut keuhkosairaudet. Téssd nikemyksessd
toiminnallisiksi hairidiksi madritelldén ns. uudet ympdristosairaudet
(monikemikaaliyliherkkyys/sdhkoherkkyys) ja muut tunnustamattomat sairaudet (mm. krooninen
viasymysoireyhtymé). Neljds ndkemys kuvaa oireita jatkumoksi lievistd ja ohimenevistd oireista
vakaviin, kroonisiin ja toimintakykyd laskeviin sairauksiin, jotka aiheuttavat asunnottomuutta ja

uhkaavat jopa henked.

Vaikuttaa siltd, ettd yksilollisyyden reagoivuuden painottaminen johtaa herkésti sairauden
nidkemiseen toiminnallisena héiriond (mm. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018), jolloin
sisdilmasairaat ja muut ympdristosairaat jadvit helposti ilman tarvitsemaansa ladketieteellistd apua
ja sosiaaliturvaa. Kyseessd on siis tieteellis-poliittinen asiantuntijakiista. Toisena ratkaisemattomana
ongelmana on oireilevat ja sairastavat ihmiset ja heiddn kohtalonsa sosiaalipoliittisena
kysymyksend. (Mansukoski 2013.) Asiantuntijakiistan seurauksena sisdilmasairaat jadvit ilman

yhteiskunnallista tunnustamista, jolloin heidén perus- ja thmisoikeutensa toteutuminen on uhattuna.

2.2 Sisdilmasairaus hyvinvointia heikentévina tekijana

Ihmisten hyvinvoinnin lisddminen on médritelty sosiaalityon yleismaailmalliseksi tavoitteeksi,
kansalaisten hyvinvointi on viime kédessd mittari siitd, miten yhteiskunnassa voidaan (Niemeld
2010, 16). Tassd alaluvussa késitelldédn erilaisia 1dhestymistapoja hyvinvointiin ja sisdilmasairauteen

hyvinvointia heikentidvéni tekijéna.
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2.2.1 Hyvinvointi

Hyvinvoinnin eri mééritelmissd painottuvat tarve- ja resurssipohjaiset teoriat. Tarveteoreettisella
puolella voidaan ottaa esiin Yhdistyneiden Kansakuntien (YK) mdiéritelmd, jossa hyvinvointi
nidhdidn ihmisen tarpeiden tyydytyksen tilaksi ja virraksi. Kyseinen elintasoluokitus pitdd siséllddn
kymmenen osatekijdd, jotka pitdd tulla tyydytetyksi ennen kuin ihminen voi hyvin. Tarpeen
tyydytyksen mittaaminen voi olla vaikea tehtdvd ja YK:n tarveteoreettista ldhestymistapaa onkin
kritisoitu tdstd syystd. Toinen mahdollinen ldhtokohta hyvinvoinnin tarkastelulle on
resurssiperustainen elintasoluokitus, jossa hyvinvoinnin tarkastelu keskittyy ihmiselld oleviin
resursseihin ja niiden kdyton mahdollisuuksiin. Resurssiperustaisessa elintasoluokituksessa resurssit
ndhdddn yksilon mahdollisuuksina toimintaan hyvinvointinsa edistimiseksi. (Niemeld 2010, 16—

18.)

Allardt (1976) on yhdistdnyt hyvinvointiteoriassaan tarve- ja resurssiperustaiset teoriat kayttdmalla
késitteitd “Having”, “Loving” ja “Being”. Resurssiperustainen elintasoluokitus on edustettuna
luokassa “Having”, jonka alle kuuluvat esimerkiksi terveys, tulot, asuminen, tyollisyys ja koulutus.
”Loving” puolestaan edustaa paikallisyhteisyyttd, perhesuhteita ja ystdvyyssuhteita. ”Being” pitdd
sisdllddn avunannon, korvaamattomuuden, mielekkédn vapaa-ajan toiminnan, statuksen seki
poliittiset resurssit. Edelld mainitut edustavat pdfosin tarveperustaisia eldminlaatukategorioita,
vaikka esimerkiksi poliittisilla resursseilla on myds resurssiperustainen luonne Allardtin ”Being”

kategoriassa. (Niemeld 2010, 18—19.)

Osallisuus on térked kisite, kun miéritelladn hyvinvointia. Hyvinvointi muodostuu nimenomaisesti
siitd, onko yksilo osallinen nithin asioihin, joista hyvinvoinnin katsotaan muodostuvan. Raivion ja
Karjalaisen (2013, 16—17) hahmottelemat osallisuuden ulottuvuudet pohjautuvat Allardtin (1976)
hyvinvoinnin ulottuvuuksiin. Heiddn mukaansa osallisuus koostuu seuraavista ulottuvuuksista:
“Having” eli ihmiselld on kdytossddn riittdvét aineelliset resurssit eli hyvinvointia, toimeentuloa ja
turvallisuutta, “Acting” eli ithminen on toimija omaa eldméédnsd koskevassa padtoksenteossa,
keskeisind toimijoina valtaisuus ja toimijuus sekd “Belonging” eli ihmiselld on merkityksellisid ja
tarkeitd suhteita, korostuvina elementteind ovat yhteisyys ja jdsenyys. Kullakin osallisuuden
ulottuvuudella on negatiivinen vastinpari eli syrjdytymisen ulottuvuudet. Kunkin osallisuuden
muodon vajaus lisdd syrjdytymisriskid ja vdhentdd osallisuutta. (Raivio & Karjalainen 2013, 16—

17.)
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Autonomialla tarkoitetaan ajatusta siitd, ettd olemme ja meiddn tulisikin olla viime kiddessé
vastuussa oman elimdmme muokkaamisesta. Kun hyvinvointia ajatellaan itse asetettujen
tavoitteiden saavuttamisena ja onnistumisena eldmaissd, kohdistuu hyvinvointipolitiikka
autonomisen toiminnan valttdmattomiin  edellytyksiin: poliittisin  keinoin tulee pyrkia
mahdollistamaan autonomisen eldmén edellytykset kaikille. Taloustieteilijdi Amartya K. Sen ja
filosofi Martha Nussbaumin kehittdima toimintakyky -ldhestymistapa on ldhelld ajatusta
hyvinvointipolitiikasta autonomisen eldmidn mahdollistajana. (Lagerspetz 2011, 100-101.) Yksilon
kdytettdvissd olevien resurssien vaikutukset riippuvat siitd, minkélaiset mahdollisuudet yksilolld on
kiyttdd resurssejaan. Vammasta tai sairaudesta kirsivd tarvitsee lisdresursseja, esimerkiksi
apuvilineiden tai avustajan muodossa, voidakseen saavuttaa saman toimintakyvyn kuin muut
yhteiskunnan jisenet. Toimintakykyndkokulman keskeinen ajatus on, etti hyvinvointi riippuu
kéytettdvissd olevista resursseista, vaikkakaan hyvinvointia ei samaisteta niiden kanssa. Resurssien
yksildille tarjoamat mahdollisuudet toimia luovat hyvinvointia, eivit resurssien tosiasiallinen kéyttd
tai niiden kaytOstd seuraava subjektiivinen hyo6ty. Mahdollisuudet toimia vaikuttavat yksilon

hyvinvointiin, riippumatta siitd miten yksilo padttdd toimintamahdollisuutensa kayttd. (Sen 2009.)

Keskeinen osa ihmisen hyvinvointia ovat myds yhteisolliset suhteet, joihin viitataan
yhteisyyssuhteina (Loving) Erik Allardtin (1976) hyvinvointiteoriassa. Arkikielessd erilaisia
sosiaalisten suhteiden muodostelmia kutsutaan wusein yhteisdiksi. Yhteiskuntapoliittisessa
keskustelussa yhteisot ja yhteisollisyys saatetaan nidhdd keinona hyvinvoinnin lisddmiseksi. Tédssa
yhteydessd saatetaan puhua myods yhteisollistimisestd. (Pessi & Seppédnen 2011, 288.) Monet
sosiaalipolitiikan tutkijat ovatkin sitd mieltd, ettd aivan kuten yksilon hyvinvointiin vaikuttaa hinen
mahdollisuutensa toimia, myds kuulumisen mahdollisuus on yhteisdjen tirkein ominaisuus (Emt.

293).

Hyvinvointia tarkastellaan usein makrotasolta kdsin asiana, jota kyetddn mittaamaan (mm. Saari
2011). Hyvinvoinnin ldhestyminen ihmisten elinolosuhteiden, resurssien ja arjen toiminnan kautta
(Raijas 2011, 243) on yksi mahdollinen ndkokulma hyvinvoinnin tarkasteluun ja tdssé
tutkimuksessa huomio kiinnittyy sisdilmasairauden arkieldmén muutosten kokonaisvaltaisuuden
vuoksi erityisesti ndihin ndkokulmiin. Arki tissd yhteydessd tarkoittaa eldmid, jonka muodostaa
ansiotyd tai opiskelu, kotieldmd sekd harrastukset. Arjen tapahtumapaikkoina ovat erilaiset
toimintaympdristot, joissa toimitaan yksin tai vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Arjen toimintojen
toteutuksessa tarvitaan resursseja sekd erilaisia hyodykkeitd. Arjen toiminnan tavoitteena on

hyvinvointi eli tarpeiden tyydytys. Tarpeet ovat erityisesti niitd tarpeita, joiden tyydyttdminen on
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olennaisen tdrkedd arjen sujuvuuden kannalta. Kyse ei ole pelkdstddn eloon jdémisestd ja sen
kannalta valttdimattomien perustarpeiden tyydytyksestd. lhmisen arjen areena, kotitalous on
yhteiskunnan neljds sektori, joka on vuorovaikutuksessa julkisen sektorin, yksityisten yritysten ja
kolmannen sektorin kanssa. Keskeistd arjen hyvinvoinnin kannalta on kuinka ihmiset arjessaan
omia resurssejaan hyodyntden hallinnoivat arjen moninaisten toimintojen kokonaisuutta erilaisissa

ympéristdissd — ja kuinka he kokevat timén. (Emt.)

222 Sisdilmasairaus ja hyvinvoinnin heikkeneminen

Hyvinvointia tarkasteltaessa painottuvat eldmidn eri ulottuvuudet. Hyvinvointia ja sen
heikkenemistd voi tarkastella useista eri ndkokulmista. Tutkimuksessani liitin hyvinvoinnin
heikkenemisen huono-osaisuuden kasaantumiseen ja tarkastelen niitd hyvinvointia heikentivié
mekanismeja, jotka nousevat esiin aineistosta kokoamieni tyyppitarinoiden kautta. Huono-
osaisuutta voi esiintyd useiden eri eldménulottuvuuksien piirissd, esimerkiksi taloudellisilla,
terveydellisilld, sosiaalisilla, koulutuksellisilla ja tydmarkkinallisilla ulottuvuuksilla (Rauhala
1988). Useimmilla ihmisilld eldménhallinta ei horju, jos jollakin huono-osaisuuden ulottuvuudella
ilmenee vaikeuksia, mikdli muut hyvinvoinnin ulottuvuudet ovat kunnossa. Yhdestd huono-
osaisuustekijdstd selviydytddn helpommin kuin useista samanaikaisista vaikeuksista. Huono-
osaisuuden kasaantuminen aikaansaa syrjdytymisprosessin, kun ongelmat monimuotoistuvat ja
heikentidvét mahdollisuuksia vaikuttaa oman eldmén hallintaan. (Berg ym. 2011, 168.) Tapahtumien
eteneminen ketjuna, johon ei pysty itse vaikuttamaan ei kuulu onnistuneeseen eldménhallintaan
(Roos 1987, 64-65). Pitkddn jatkuvat yksilon kontrollin ulottumattomissa olevat asiat aiheuttavat

vakavan stressireaktion (Kajanne ym. 2002, 48).

Sisdilmasairaiden kohdalla ongelmana ovat yhteiskunnan rakenteiden eli sosiaaliturvaan
oikeuttavan diagnoosin puuttuminen ja perustuslaillisen huolehtimisvelvoitteen laiminlydmisen
liséksi erityisesti ympdristotekijit. Resurssien maard kasvattaa mahdollisuuksia valita ja vaikuttaa
omaan eldmddnsd ja sitd myotd arjen sujumiseen. Mikdli ympdristd ei tarjoa mahdollisuuksia
resurssien hyddyntdmiseen, jadvét resurssit kokonaan vaille kdyttdarvoa (Ringen 1995, 7). Arjen
hyvinvoinnin juuret vaikuttavat olevan kolmessa toisiinsa kietoutuneessa tekijdssd: elinolosuhteet,
kotitalouksien resurssit ja toiminnot sekéd ihmisten omat henkilokohtaiset resurssit ja toimintakyvyt

(Raijas 2011, 260).
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Sisdilmasairaudella on laaja-alaisia ja varsin yksilollisid vaikutuksia hyvinvointiin. Homeongelmien
myo0td seuraava sisdilmasairaus vaikuttaa eldmiin ja arkeen monella eldméinalueella. Homeongelma
uhkaa asumista, terveyttd, toimeentuloa, tydssd parjddmistd ja jaksamista sekd sosiaalisia suhteita.
(Dunder 2009, 139). Sisdilmasairaus vaikuttaa siis kokonaisvaltaisesti arkielimén kaikilla osa-
alueilla (mm. Lappalainen ym. 2018; Pimid-Suwal 2017; Méki & Nokela 2014; Pietildinen &
Riuttaskorpi 2013; Kajanne ym. 2002). Arkieldmén haasteiden mukana tulevat muutostarpeet arjen
toimintaymparistoon. Sisdilmasairaus voi myods johtaa kokonaisvaltaisen osallisuuden menetykseen
(Lappalainen ym. 2018). Arjen hyvinvoinnin késite on tissd tutkimuksessa varsin keskeinen, silld

sosiaalityon toimintakenttdnd on arki ja siind ilmenevit ongelmat.

223 Sisdilmasairaiden hyvinvoinnin heikkeneminen tutkimuksissa

Sisdilmasairaan perusturvallisuus jarkkyy. Sisdilmasairas voi olla yhtakkii tilanteessa, jossa kaikki
ailemman eldmén peruspilarit sortuvat alta. Terveys ja tyokyky voi olla menetetty, oma koti voi olla
asuinkelvoton, asuntovelkaa on maksettava asunnosta, jossa ei voi asua ja tilapdisen asunnon
kuluista pitdd pystyd huolehtimaan. Taloudelliset ongelmat seuraavat sisdilmasairasta. Mikali
tyopaikan sisdilmasta sairastunut tai siitd oirehtiva ei kykene kdymdédn tyOssd, seuraa vaikeuksia
saada toimeentuloa. Sairauspdivirahaa saadaan usein oireilun alkuvaiheessa. Kun tilanne pitkittyy,
Kela tulkitsee helposti sairauden tyopaikkakyvyttomyydeksi eikd tyokyvyttomyydeksi. Kelassa
tulkitaan siis ihmisen olevan tyokykyinen sisdilmaltaan puhtaassa tyotilassa. Sairauspdiviraha
evatddn ja mikdli tyOnantajan taholta ei ryhdytd toimenpiteisiin tyontekijin olosuhteiden
parantamiseksi, joutuu sairastunut tyontekijd kantamaan vastuun ja seuraukset tilanteesta. (Maki &
Nokela 2014, 69-70.) Sisdilmakatastrofin kohdanneen lapsiperheen arki muuttuu sisdilmasta
sairastumisen myotd pelkédksi selviytymiseksi. Sairastumisen vaikutus on kokonaisvaltaista ja

monipuolisen tuen tarve lisdéntyy. (Pietildinen & Riuttaskorpi 2013.)

Hengitysliiton kokoamasta aineistosta on julkaistu artikkeli Janus-lehteen “Koyhit, pakotetut,
kyvyttomét ja toivottomat — sisdilmasairaiden kokemuksia taloudellisesta asemasta” (Méki &
Ryyndnen 2016) Artikkelissa keskityttiin kuvailemaan sisdilmasta sairastuneiden kokemuksia
taloudellisesta ndkdkulmasta selkedn tautiluokituksen puuttuessa. Selkedn diagnoosin puuttuessa
sisdilmasta sairastuneet ajautuivat ikdin kuin sairauden ja terveyden epamadirdiseen vilitilaan.
Artikkelissa todettiin, ettd vélitilassa ajelehtiminen johtaa taloudellisiin ongelmiin. Artikkelissa
tarkasteltiin myo0s, miten perusturvalla voidaan vastata sisdilmasta sairastuneiden tarpeisiin.

Sairauden ja terveyden tulkinnat ja selkedn tautiluokituksen puute poistavat pahimmillaan
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perustuslain 19§:n vaikutuksen ja tekeviét sisdilmasairaista viliinputoajia, joilta puuttuu lain

takaama perusturva.

Pimid-Suwalin opinndytetydssd korostuu sisdilmasta sairastuneen inhimillisen kohtelun ja
kohtaamisen merkitys. Vaikeassa tilanteessa, jossa sisdilmasairaat ovat héddissddn ja hyvin
stressaantuneita, sairastuneet kokivat saavansa edes jonkinlaista tukea, mikdli he tulivat
palveluntarjoajan taholta kuulluiksi ja heiddt otettiin vakavasti. Opinnédytetyohdn haastatelluista
monet kokivat kohdanneensa vihittelyd, ennakkoluuloja ja ymmaértdmattomyyttd. Negatiiviset
asenteet palveluntarjoajan ja muiden tahojen puolelta hidastivat tai jopa estivdt avunsaantia.
Toistuva ilman apua jddminen oli henkisesti raskasta. [lman apua jaiminen on kriisi, uusi kriisi
sairastumisen lisdksi. Avun viivdstyminen johtikin monen kohdalla siihen, ettd sairastuminen ei
jaanyt ohimeneviksi oireiluksi. Lisdksi kokemuksissa tuli toistuvasti esiin diagnoosikoodin puute,
tyokykyisyyden virallisen mairitelmén haastavuus ja sisdilmasairastamisen puutteellinen tai jopa
vadra tulkitseminen terveydenhuollossa. Monenlaiset ongelmat ldhtivéit kasaantumaan, koskettaen
sairastuneen koko eldméd. Ilman apua jddminen virallisen aseman vuoksi johti terveyden
menettdmisen lisdksi siis ongelmien kumuloitumiseen, mikd puolestaan lisdsi tyokyvyttomyyden
riskid. Sairastuneen somaattisia oireita saatettiin epdilld ja aliarvioida tai heiddn mielenterveyttdan
saatettiin jopa kyseenalaistaa. (Pimid-Suwal 2017, 38—46.) Toimintaterapian ammattikorkeakoulun
opinndytety0dssd Sisdilmasta sairastuneen arvokas arki” (Lappalainen ym. 2018) korostui myos
tyytymittomyys sosiaali- ja terveyspalveluilta saatuun apuun. Sosiaali- ja terveyspalveluilta
toivottiin enemmaédn empatiaa, arvostavaa kohtelua, ymmarrysti, tukea, hyviaksyntdi ja konkreettista
apua. Sosiaalipuolta erityisesti koskettavia apu- ja tukitarpeita olivat asumis-, opiskelu- ja
tydjarjestelyihin, omiin oikeuksiin ja sosiaalietuuksien selvittelyyn seké syrjdytymisen ehkdisyyn ja
arjessa jaksamiseen liittyvid. Sosiaali- ja terveyspuolen tyontekijoilld koettiin olevan puutteellisesti

tietoa, taitoa, kykya tai halua auttaa sisdilmasta sairastuneita. (Emt. 41-42.)

Sosiaali- ja terveysministerion selvityksid 2002:7 “Homeongelma ja sen psykososiaaliset
vaikutukset” (Kajanne ym. 2002) tarkasteltiin omistusasunnon homevaurioista seuranneita asioita
yksilo- ja perhetasolla. Tutkimuksen ldhtokohtana oli se, ettd homeongelmat omassa kodissa voivat
johtaa kriisiin perheessd. Kriisi uhkaa erityisesti perheen sen hetkisen eliminvaiheen tavoitteita,
tulevaisuuden hallintaa sekd minuutta. Kokonaisvaltaisuus seurausten suhteen on tyypillistd
asuntojen homeongelmissa. Homeongelmat ulottuvat vaikutuksiltaan kaikille keskeisille arkieldméan
osa-alueille. Sosiaaliset verkostot ja ldhiympéristd koettiin tirkeédksi jaksamisen kannalta, mutta

kyselyyn osallistuneet olivat saaneet osakseen myds syyllistdvdd ja mielenterveyttd
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kyseenalaistavaa kommentointia. Avun saaminen koettiin hankalaksi, jopa mahdottomaksi. Avun
saamisen vaikeuteen tOrmadttiin erityisesti viranomaistaholla. Rakenteellisella tasolla, sdddoksissd
tai ohjeissa, ei ole olemassa ratkaisuja homeongelmien kaltaisiin tilanteisiin. Myoskéén
viranomaisilla ei ole riittdvid tietoja homeongelmista. Homeasuntojen vauriot olivat useimpien
vastaajien kohdalla niin vakavia, etti he menettivdt asuntonsa. Jotkut joutuivat luopumaan koko
irtaimistostaan, koska se oli homeen saastuttama. N&in suuret menetykset johtavat
perusturvallisuudentunteen jarkkymiseen. Perheen lasten turvallisuudentunne puolestaan heikkenee
vanhempien perusturvallisuuden jarkkymisen myotd. Homeongelmien aiheuttama tapahtumasarja
vihentdd yksildiden ja perheiden psyykkistd hyvinvointia. Selvityksen johtopdétoksissd todetaan,
ettd "Nykyisin vallitsevassa tilanteessa kunkin ongelman kanssa tekemisiin joutuneen yksilon tai
perheen henkinen, fyysinen, taloudellinen, oikeudellinen ja sosiaalinen selviytyminen riippuu
ratkaisevasti siitd, millaiset hidnen tai hidnen perheensd omat voimavarat sattuvat homeongelman
ilmaantuessa olemaan.” Selvityksen aikaisessa yhteiskunnassa yksiloiden ja perheiden
selviytyminen on jidnyt tdysin heiddn itsensd varaan. Lihes kaksi vuosikymmentd myShemmin
tilanne on edelleen sama. Rakenteet auttavat homeongelmista kérsivid puuttuvat edelleen ja
viranomaistahoilla ei ole riittdvisti tietoa, taitoa tai vélineitd puuttua tilanteeseen ongelmista

kirsivien tukemiseksi.

Herkkyydet kemikaaleille ovat usein seurausta homealtistuksesta ja monikemikaaliyliherkkyys eli
MCS on varsin yleinen sisdilmasairaiden keskuudessa. Rajoitukset arjessa ovat sisdilmasairaiden ja
monikemikaaliyliherkkien  kohdalla  yhtenevidisid.  Edelld  mainituista  syistd  katson
monikemikaaliyliherkkyyttd  koskevan tutkimuksen olevan sopiva kuvaamaan myo0s
sisdilmasairaiden vaikutuksia eri eldménalueilla. Ida Ask tutkii opinndytetyossddn ”Accounts of
Life with Chemical Intolerance” kuinka kemikaali-intoleranssista kérsivét kuvaavat kokemuksiaan
eldmadsta sairauden kanssa. Eri narratiivien kokemukset ja kuvailut yhteiskunnasta vieraantumisesta
ja heikosta sosiaalisesta tuesta olivat yhtenevdisid. Tutkimustuloksissa painottui taudin oireiden
lisdksi sosiaalisen tuen puute ja yhteiskunnasta vieraantumisen kokemus. Tuloksissa nikyy my®0s,
ettd selviytymismekanismit saattavat vaihdella riippuen yksilon kokonaisolosuhteista. Kemikaali-
intoleranssin kohdalla olotila on vaihteleva, riippuen siitd kuinka hyvin olosuhteet on saatu
jarjestettyd. (Ask 2016.) Gibson ja tyoryhméd raportoivat monikemikaaliyliherkilld vakavia
ongelmia taloudessa, sosiaalisissa suhteissa, tyossd, harrastuksissa, pddsyssé julkisiin rakennuksiin,
koulutukseen ja terveydenhoitoon. Liséksi vastaajat ilmaisivat saaneensa huonoa ja epduskoista
kohtelua, joka pahensi henkilokohtaista ahdistusta asioiden tilasta. (Gibson 2001.)

Ympiristosairaiden oireet luokitellaan ladketieteellisesti selittdmattomiksi, jolloin oireet
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psykologisoidaan. Gibson rinnastaa psykologisoinnin  kolonisaatioon. (Gibson 2016.)
Ympéristosairaat ~ saavat  herkdsti  mielenterveysdiagnoosin  yrittdessddn  saada  apua
hoitojarjestelmastd, jossa ei tunneta ymparistosairauksia. Oireiden psykologisointi ja luulosairaaksi
leimautuminen on ilmennyt my0s kotimaisessa tutkimuksessa (mm. Aarola 2018; Pimid-Suwal
2017). Gibson tuo esiin myds ympdristosairaudesta kérsivien paikattomuuden. Gibson kuvailee
ympéristosairaita ihmisjoukoksi, jolta on riistetty henkilokohtaisten suhteiden ylldpitoon tarvittava
tunne paikasta” (Gibson 2016). Paikattomuus on vield kokonaisvaltaisempaa kuin syrjdytyminen.
Syrjaytyneelld on oma paikkansa yhteiskunnan rakenteissa, paikattomalta se puuttuu tdysin.
Paikattomuus on kokonaisvaltaista: paikaton on ilman tyotd, kotia, toimeentuloa ja sosiaalisia

suhteita tai turvallista ja terveellistd paikkaa tdssd maailmassa.

2.3 Sisdilmasairaus ja yhteiskunta

Eduskunnan tarkastusvaliokunta tilasi tarjouskilpailun perusteella Tydterveyslaitokselta
tutkimuksen rakennusten kosteus- ja homeongelmista. Tutkimus kédynnistyi loppuvuonna 2011.
Yhtend maamme suurimpana ymparistdterveysongelmana on pitkdén arvioitu olevan sisdilman
huono laatu. Sisdilman laatuun vaikuttavat merkittdvisti rakennusten kosteus- ja homevauriot.
Tutkimusta tilattaessa asetettiin tavoitteeksi sellaisen tiedon tuottaminen padtdksentekijoille, jonka
pohjalta voidaan véhentdd rakennusten kosteus- ja homevaurioiden aiheuttamia taloudellisia
menetyksid  sekd  terveyshaittoja.  Tarkastusvaliokunnan  tutkimuksesta  ilmeni, ettd
yhteiskunnassamme on merkittdvd ongelma home- ja kosteusvaurioiden muodossa. (Reijula ym.
2012, 8-9.) Ongelmalla on mittavat puitteet taloudellisilta ja terveydellisiltd vaikutuksiltaan,

puhumattakaan inhimillisestd kérsimyksesta.

Eduskunnan tarkastusvaliokunnan julkaisussa vuodelta 2012 kiinnitetddn huomiota kosteus- ja
homevaurioiden  aiheuttamiin  terveydellisiin  sekd  kansanterveydellisiin  vaikutuksiin.
Tarkastusvaliokunnan julkaisussa todetaan, ettd sisdympéristoongelmien samoin kuin kosteus- ja
homevauriorakennuksien tutkimuksissa ovat erityisen haastavia herkkien yksildiden oireilu
sisétiloissa. Oireiden parempi ymmirrys on edellytys hoidon kehittdmiseen ja potilaiden
tehokkaampaan auttamiseen. Poikkeavan herkésti oireilevien ihmisten hoitoon ei ole tdlld hetkelld
olemassa toimintamalleja tai tydkaluja. Eduskunnan tarkastusvaliokunnan suosituksena on, ettd
terveydenhuollon tulisi kehittdd tyokaluja mahdollisimman pian. (Reijula ym. 2012.) Vaikka
tarkastusvaliokunta suositteli terveydenhuollon tyokalujen pikaista kehittdmistd, suosituksiin ei

kuitenkaan kuulunut hoitoon ja sosiaaliturvaan kuuluvan diagnoosin kdyttéonotto. (Ennari 2015,
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62). Kansanedustaja Ville Vahdamaiki (PS) oli jo vuonna 2012 kosteusvaurioista kérsivien asialla ja
esitti kirjallisen kysymyksen homeoireiden diagnosoinnista ja diagnoosinumeron perustamisesta.
Kirjallinen kysymys ei johtanut diagnoosinumeron saamiseen home- ja Kkosteusvaurioista
sairastuneille. (Vdahdmaki 2012.) Vasta vuonna 2014 Suomessa otettiin kiyttoon diagnoosinumero
R68.81, joka kattaa kdytdnnossd ympdiristoherkkyydet (mm. home- ja kosteusvauriosairaus,
monikemikaaliyliherkkyys ja  sdhkoherkkyys). Diagnoosinumero ja sen selite ovat
kokonaisuudessaan R68.81 “Jatkuva poikkeuksellinen herkkyys ympariston tavanomaisille
tekijoille.” Diagnoosinumero ei oikeuta sosiaalietuuksiin. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015).
Tilanne on siis edelleen sisdilmasairaiden kohdalla epdinhimillinen, heiltd puuttuvat samat
perusoikeudet kuin muilla sairastuneilla on Suomessa. Tilanne ei kosketa ainoastaan
sisdilmasairaita, vaan my0s muita ymparistbherkkid. Kiytdnnossd maassamme Maankéytto- ja
rakennuslain pitdisi estdd hometalojen syntyminen, Tyoturvallisuuslain tulisi estdd hometaloissa
tyoskentely ja Terveydensuojelulain puolestaan estdd hometalossa asuminen. Huolimatta kattavasta
lainsdddédnnostd, homeen uhriksi joutunut on kadytinnossa lainsuojattoman asemassa. (Ennari 2015,
180.) Perusopetuslaki puolestaan maéérittelee, ettd vakituisesti Suomessa asuvalla lapsella on
oppivelvollisuus (Perusopetuslaki). Kdytdnnossi siis lapsen huoltajat — padsddntdisesti vanhemmat
— ovat vastuussa lapsen hyvinvoinnista, mutta perusopetuslaki velvoittaa lapsen koulunkéyntiin,
vaikka lapsen terveyden kannalta sopivia opiskelutiloja ei olisi olemassakaan. Eri kunnissa on
erilaisia kdytdnt6jd sisdilmasairaiden lasten koulunkdynnin tukemiseksi/ jarjestimiseksi. Suurena
ongelmana asiassa on, ettd lapsilla ei ole olemassa jérjestelmédn suomaa tydsuojelua, erindiset tahot,
esimerkiksi Hengitysliitto, on ollut huolissaan lasten oikeuksien valvonnan puutteesta

koulumaailmassa ja kirjoittanut Lapsiasianvaltuutetulle vetoomuksen asiasta (Hengitysliitto 2016a).

Suomen perustuslaki takaa omalta osaltaan yksilolle oikeuden toimeentuloon huolenpitoon.
Perustuslain 19§ toteaa seuraavasti: ”Jokaisella, joka ei kykene hankkimaan ihmisarvoisen eldimén
edellyttimdi turvaa, on oikeus vélttimittoméain toimeentuloon ja huolenpitoon. Lailla taataan
jokaiselle oikeus perustoimeentulon turvaan tyottdomyyden, sairauden, tyokyvyttomyyden ja
vanhuuden aikana sekd lapsen syntymén ja huoltajan menetyksen perusteella” (Perustuslaki). Kun
otetaan vield huomioon perustuslain 22§, jonka mukaan viranomaisten on turvattava perus- ja
thmisoikeuksien toteutuminen, ollaan tilanteessa, jossa sisdilmasairaiden lainsuojattoman aseman
tulisi olla yhteiskunnassamme tdysi mahdottomuus. Sisdilmasairaus ja sen olemassaolo ja homeiden
aiheuttamat terveyshaitat ovat kuitenkin maassamme edelleen varsin kiistelyssd asemassa.

Lidketieteen puolesta diagnosointivdlineiden puute ja ladkarikunnan erimielisyydet johtavat siihen,
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ettd ollaan tilanteessa, jossa sisdilmasta sairastuneet joutuvat eriarvoiseen asemaan. (mm.

Mansukoski 2013.)

Kosteus- ja homevaurioista oireilevien potilaiden Kaypéhoitosuositusta on péivitetty vuonna 2017.
Suosituksen mukaan mahdollisiksi sisdilmaan liittyviksi ongelmiksi ja oireiluksi tunnustetaan
l1dahinnd hengitysteihin liittyvéa oireilu ja astma (Duodecim 2017). Suosituksen uudistamisen jdlkeen
sisdilmasairaudesta ei edelleenkddn voi saada sairauspdivdrahaan oikeuttavaa diagnoosia eli
Kéypahoitosuositus nykymuodossaan jéttdd edelleen sairastuneet ilman yhteiskunnan tarjoamaa
taloudellista tukea ja asianmukaista hoitoa. Mansukoski tarkasteli pro gradu -tutkielmassaan
sisdilmaongelmien aiheuttamia terveyshaittoja lddketieteellisend kiistana. Tutkielmassa pyritddn
tuomaan esiin lddkdreiden ndkemyseroja ja sisdilmasairausilmion kiistanalaisuutta selittdvid
sosiaalisia tekijoitd ja niiden vaikutusta sairastuneiden asemaan. Tutkimuksessa ilmeni lddkareiden
ndkemyksissd  kaksijakoisuutta. Jakautumista tapahtui suhtautumisessa sisdilmasairaiden
diagnosoinnin  haastavuuteen, oireiden aiheuttajiin sekd sisdilmasairauden aiheuttamien
terveysongelmien vakavuuteen. Ongelma vaikuttaa niyttdytyvén eri tavalla riippuen, korostetaanko
psykososiaalisia tekijoitd ja niiden vaikutusta oireiluun ja sitd kautta toisten ihmisten alttiutta
oireilla herkemmin kuin muut vai nihddinké ongelma vakavana, laajaa ihmisjoukkoa uhkaavana
ympdristosairautena. Johtopdédtoksend tutkimuksessa on, ettei tutkimusmenetelmien ja tieteellisen

tiedon rajallisuus riitd perusteeksi kyseenalaista sisdilmasairaiden avuntarvetta. (Mansukoski 2013)

2.3.1 Kansallinen sisdilma- ja terveysohjelma ja Terveet tilat 2028

Sisdilmaongelmien laajuuden, sithen liittyvén inhimillisen kdrsimyksen seké julkistaloudellisten
kustannusten vuoksi herdnnyt tarve etsid uusia tutkittuun tietoon perustuvia ratkaisuja, menetelmia
ja ndkokulmia johti Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen Terve ihminen terveissd tiloissa —
Kansallisen sisdilma ja terveys -ohjelman 2018-2028 valmisteluun. Kestoltaan kymmenvuotinen
kansallinen sisdilma ja terveys —ohjelmaluonnos koostuu neljdstd osa-alueesta. Osa-alueiden
tavoitteita ovat 1) vieston ymmairryksen lisddminen sisdympéristojen terveys- ja
hyvinvointivaikutuksista 2) sisdympdristoon liittyvien ongelmien hallinnan kehittdminen 3)
oireilevien ty0- ja toimintakyvyn parantaminen 4) eri toimijoiden tietojen ja taitojen vahvistaminen

koulutuksella (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018).

Terveet tilat 2028 toimenpideohjelma on kytkoksissd Kansallisen sisdilma ja terveys -ohjelman

toteuttamiseen ja tavoitteiden saavuttamiseen erityisesti rakentamiseen liittyvien toimenpiteiden ja
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sisdympdristossd oireilevien potilaiden sosiaaliturvan selvittdimisen suhteen. Sosiaali- ja
terveysministerid tekee selvityksen kuntoutumista tukevan toimeentuloturvan kehittdmisestd ja
tasavertaisesta kohtelusta yhteisty0ssd Terveet tilat 2028 -ohjelman kanssa. (Emt.) Valtioneuvoston
periaatepddtos Terveet tilat 2028 -ohjelmasta sisdltdd laajan ohjelman, jolla on tarkoitus
vakiinnuttaa vuoteen 2028 mennessd normaaliin kiinteistonpitoon menettely, jossa rakennusten
kuntoa, tarkoituksenmukaisuutta ja kéyttokokemuksia tarkastellaan sddnnonmukaisesti. Lisdksi
tilannetta tarkastellaan ja arvioidaan moniammatillisen yhteistyon kautta. Toimenpideohjelmaan ei
sisdlly valtion rahoitusta kiinteiston omistajille. Mydskéén lisdresursseja ohjelman toimeenpanolle
ei ole saatavilla, vaan toimeenpano perustuu ldhinnd ty6hon, jota kunnissa tehdddn téllad hetkelld.
Toimenpideohjelmassa huomioitiin tarpeet osaamisen arviointiin ja pdivitykseen esimerkiksi
talotekniikka- ja rakennusalalla, terveydensuojeluviranomaisten kohdalla seké terveydenhuollossa.
(Valtioneuvoston  kanslia 2018.) Sosiaalipuolen koulutustarpeista ei ole mainintaa

toimenpideohjelmassa.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen THL:n valmisteleman Kansallinen sisdilma- ja
terveysohjelman luonnos on heréttinyt voimakasta kritiikkid ammattijérjestdissd, jotka ovat
esittdneet luonnoksesta eridvin mielipiteensd. Julkisalan koulutettujen neuvottelujirjestd JUKO,
Julkisten hyvinvointialojen liitto JHL, Julkis- ja yksityisalojen toimihenkil6liitto Jyty, Opetusalojen
Ammattijarjestd OAJ, Suomen ldhi- ja perushoitajaliitto SuPer sekd Tehy kommentoivat yhteisessa
mediatiedotteessaan luonnosta kapea-alaiseksi ja sisdilmasta oireilevia vdheksyviksi. Lisdksi
jarjestot katsovat, ettd ohjelmasta on jdtetty olennaisia tietoja pois ja se sisédltdd jopa nykyisen
tutkimustiedon vastaisia kantoja. (Tehy 2018.) Saman sisdltoisid lausuntoja esittivit myds muut
jérjestot (mm. Homepakolaiset 2018). Jarjestdjen mukaan ohjelman valmisteluun olisi tullut ottaa
mukaan eri alojen asiantuntijoita laajemmin. Kansallisen sisdilma ja terveysohjelman luonnoksessa
kédytetddn termid “sisdilmasta oireileva”, jarjestdjen yhteinen kanta on, ettd sisdilman epdpuhtaudet
my0s sairastuttavat ja sairastuneita on litkaa. Jarjestot korostavat, ettd terveydenhuollolle ja
vdestolle tulee antaa asianmukaista tietoa sisdilman heikosta laadusta ja rakennusten kosteus- ja
homevaurioiden aiheuttamista terveysriskeistd. Jarjestot vaativat ohjelmaluonnosta korjattavaksi.

(Tehy 2018.)

Jarjestot arvostelevat ohjelmaluonnosta myos siité, ettd jarjestdjen laaja-alaisia kannanottoja ei ole
huomioitu (Tehy 2018; MLL 2018; Homepakolaiset 2018). Jéarjestdjen mukaan ohjelma on pohjattu
vahvasti sisdilmasairauden késittdmiseen toiminnalliseksi hdiridksi, jolloin oireherkkyys johtuisi

ympdériston kokemisesta haitalliseksi eikd sisdympdiriston terveydelle haitallisista aineista. N&in
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ollen sisdilmasta oireileville ja sairastuneille suunnatut ratkaisut painottuvat toiminnallisiin
hiiridihin ja psykiatrisiin toimenpiteisiin. Hyvin kuuloiset ohjelmatavoitteet kuten toimintakyvyn
tukeminen ja hoitopolkujen saattaminen kuntoon edelld kuvatun pohjalle rakentuvalla sisdllolla
saattaa johtaa sisdilmasta oirehtivien ja sairastuneiden tilanteen heikkenemiseen entisestdén. (MLL
2018; Homepakolaiset 2018.) Jérjestdjen kannanotot eivdt ole saaneet vastakaikua, vaan
toiminnallisten héirididen ndkokulma kulkee edelleen vahvasti mukana sisdilmasairaiden hoidossa.
Homepakolaiset ry on esittinyt Tyoterveyslaitokselle joukon kysymyksid aiheeseen liittyen ja
vaatinut vastauksia esimerkiksi tieteellisestd ndytOstd sisdilmasairauksien yhteydestd toiminnallisiin
hiiridihin ja niiden hoitoon erilaisin kognitiivisin terapioin ja aivoja muokkaavien menetelmien

avulla (Homepakolaiset 2019a).

Kissanhdnndn veto homeongelmien terveysvaikutuksista siis jatkuu. Rakennusalalta
homeongelmien terveyshaittojen kuvitteellisuutta on kommentoinut Juhani Pirinen, joka toimi
Ymparistoministerion kosteus- ja hometalkoiden ohjelmapaillikkoné. Pirisen mukaan viimeaikaiset
véitokset siitd, ettdi homeongelma on hysteriaa ja kdyttdjit oireilevat omia aikojaan, ovat vailla
perusteita. Kuvitteluteorioiden takana on hidnen mukaansa usein henkilditd, joilta puuttuu
konkreettista ensikdden kokemusta rakenteiden avaamisesta ja kuntotutkimusten teosta. Kun on
ndhnyt ja haistanut vauriot ja mahdollisesti myds oireillut niille, henkilokohtainen kokemus
konkretisoi ongelman todellisuuden ja vakavuuden. Kysymys ei ole endd uskon asiasta vaan

faktasta. (Pirinen 2016.)
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3 SOSIAALITYO JA SISAILMASAIRAAT

Tassd luvussa kéisitellddn sosiaalityon 14htokohtia, eettisid sitoumuksia, sosiaalityon roolia
hyvinvointityoné ja tarkastellaan sosiaality6td vuorovaikutuksessa rakentuvana suhteena. Lisdksi
luodaan katsaus sosiaalityon ja sisdilmasairaiden nykyiseen suhteeseen ja sosiaalityon tiedon

puutteeseen suhteessa sisdilmasairauteen seké tarkastellaan sisdilmasairaiden palvelutarvetta.

3.1 Sosiaalityon 1dhtokohtia

Sosiaalityon pyrkimyksend on arkielimén jatkuvuuden ja normaaliuden tukeminen. Motiivina
pyrkimyksille voidaan pitdd materiaalista hyotytavoitetta ja toisaalta sosiaalisten normien
ylldpitdmistd. Niin yhteiskunta kuin yksittdiset asiakkaatkin hyotyvét arkieldmén jatkuvuudesta.
Jatkuvuuden ylldpitdmisessd sosiaalityd noudattaa kahta yleisti normia; avuntarpeessa olevia

ihmisii tulee auttaa eiké toisia ihmisid saa vahingoittaa. (Sipild 1989, 61-62.)

3.1.1 Sosiaalityon eettiset sitoumukset

Arvot ja etilkka ovat sosiaalitydon ammatillisen toiminnan tirkein l&htokohta. Lénsimainen
kristillinen perinne on toiminut pohjana modernille eurooppalaiselle ihmiskésitykselle, johon myos
sosiaalityd nojautuu. Kyseinen arvomaailma ja —perusta rakentuu ihmisarvon, solidaarisuuden seka
inhimillisten oikeuksien varaan. (Raunio 2009, 83—86.) Sosiaalialan ammattijirjeston Talentian
eettisten periaatteiden taustalla on kansainvélinen periaatelausuma, jonka ovat maaritelleet IFSW eli
International Federation of Social Workers ja IASSW eli International Association of Schools of
Social Workers. Eettisen periaatelausuman arvot pohjaavat niin yksildlliseen hyvinvointiin kuin
yhteiskunnalliseen oikeudenmukaisuuteenkin. (IASSW & IFS 2004; Talentian ammattieettinen

lautakunta 2013, 7-9.)

Sosiaalialan ammattilaisen eettiset ohjeet ”Arki, arvot, eldma ja etitkka” (Talentian ammattieettinen
lautakunta 2013) korostavat eettisyyden merkitystd sosiaalialan tyossd nimenomaisesti sosiaalialan
tyOssd esiintyvin ammattiaseman ja sen myotéd tulevan valta-aseman vuoksi. Sosiaalialalla tehtdvéin
tyon tavoitteena on ihmisten auttaminen, puutteen ja karsimyksen vidhentdminen sekd hyvin
tekeminen. Sosiaalialan tyohon ja ylipddtddn ammattiasemaan liittyvddn virkamiesrooliin sisédltyy

valtaa. Vallan mukana tulee mahdollisuus vaikuttaa asiakkaan eldméén yksilotasolla ja sitd kautta
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on myds mahdollista vaikuttaa yhteiskunnan tasolla. Vallan my6td sosiaalialalla onkin pohdittava
suhdetta eettisyyteen erityisen tarkasti. IThmisoikeudet ovat lisdksi erityisessd asemassa, kun
tarkastellaan sosiaalityon ldhtokohtia. IThmis- ja perusoikeuksien merkitys on lisdéntynyt
yhteiskunnassamme. Perustuslaissamme madritellddn yhteiskunnalla olevan velvoite huolehtia
kaikista jdsenistddin. Sosiaalialan ja -tyon tehtdvdnd onkin toteuttaa perustuslaissa maédriteltya

huolehtimisvelvoitetta. (Talentian ammattieettinen lautakunta 2013, 5-6.)

Lainsddadantoon jad aukkokohtia. On tapauksia ja ithmiskohtaloita, jotka eivdt mahdu mihinkdin
yhteiskunnassamme ennalta méériteltyyn muottiin. Laki ei siis vélttimittd tuo vastausta
sosiaalityOssid esiintyviin hankaliin tilanteisiin (mm. Méattd 2012; Metteri 2012). Vaikkakin lain on
oltava sosiaalityOssd ja kaikessa julkisessa toiminnassa taustalla, eli toiminnan tulee perustua lakiin
ei laillisuus silti aina takaa oikeudenmukaisuutta. Tarvitaan ammattietiikkaa ohjaamaan tyOssd
tehtévid valintoja. Eettisyys ammatillisella tasolla tarkoittaa kdytdnndssé kykya reflektoida ja pohtia
omia valintojaan ja toimintaansa sekd paitoksenteon taustalla olevia perusteita ja edelld mainittujen
oikeudenmukaisuutta. Pelkin eettisyyden perusteella ammattilainenkaan ei voi tehdd paatoksid,
vaan oikeusvaltiossa kaiken viranomaistoiminnan on perustuttava voimassaolevaan lainsdadantoon.
Ihmisarvon ja yksilollisyyden kunnioittaminen on ainoa tapa tehdd eettisesti ja moraalisesti

kestdvaa sosiaalityotd. (Talentian ammattieettinen lautakunta 2013, 5-6.)

3.1.2 Sosiaality6 hyvinvointityona

Sosiaalitydn maailmanjéirjestd (IFSW) on linjannut sosiaalityon keskeisesti hyvinvointityoksi
Montrealin kokouksessa vuonna 2000, jolloin sosiaalityon pddmaéadrdksi asetettiin kansalaisten
hyvinvointi.  Jarjestd6  madritteli  siis  epdsuorasti  sosiaalitydbn  hyvinvointipolitiikan,
hyvinvointipalvelujen ja hyvinvointietiikan yhteiskunnalliseksi ammatilliseksi instrumentiksi.
(Niemeld 2011, 13.) Sosiaalisen tyon rooli hyvinvointivaltion eetoksen toteuttajana luo jénnitteita.
Vahvoista kansalaisten oikeuksista huolimatta oikeusturva saattaa jadda ndennéiseksi. Kansalaisten
oikeudet eiviat ole kiytinnossd yhdenvertaisia. (Pehkonen & Vidndnen-Fomin 2011, 7.)
Hyvinvointipalveluilla, joihin sosiaalityd kuuluu, on keskeinen rooli osallistumisessa ja
syrjaytymisessd Euroopassa. Hyvinvointipalveluilta vaaditaan erikoisjérjestelyjd, jotta voidaan
luoda erilaisia osallistumisen muotoja yhteiskunnan kaikkein syrjaytyneimmille. Syrjdytyneimmilla
kansalaisilla on usein huonoja kokemuksia palveluiden asiakkaana. Erityisen huonolla tolalla

palveluissa ovat kohtelu asiakkaina ja osallisuus palveluprosessissa. Moniin muihin maihin
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verrattuna Pohjoismaissa asiakkaan yksilollisyyden huomioiminen ja osallistuminen puuttuvat tai

ovat heikosti nakyvilld. (Matthies & Uggerhog 2016.)

Suomessa sosiaalityd on vahvasti sidottu sosiaalipoliittiseen jarjestelméédn. Téstd ndkokulmasta
katsottuna sosiaalityd on piaédsddntdisesti yhteiskunnan palvelujen ja etuuksien toteuttamista ja
viélittdmistd. Yhteiskunnan jarjestelmat, lakisdéteiset oikeudet, palvelut ja etuuksien tuntemus
madrittelevit sosiaalityon sisédltdd ja ammattilaisen tarvitsemaa osaamista. Mikdéli asiakasta ja hdnen
tilannettaan ldhestytddn ainoastaan tai ensisijaisesti edelld mainittujen toimintachtojen kautta,
saattaa asiakkaan kohtaaminen jdéda toteutumatta, luottamuksellinen suhde syntymatti ja asiakkaan
kokonaistilanne huomioimatta. Ulkoiset olosuhteet eli hyvinvointipolitilkan rakenteet seka
kansainvéliset kehitystrendit vaikuttavat sosiaalitydn kéaytdntoihin ja toteuttamistapoihin.
Sosiaalitydn osaamisen tulee siis olla vahvaa ja mukautuvaa, mutta ydinosaaminen ei saa olla
vallitsevien yhteiskunnallisten ja poliittisten suuntauksien tai organisaatioiden rakenteiden armoilla.
Sosiaalityd on muutakin kuin hyvinvointipolitiikan viline. Hyvinvointipolitiikan toimeenpanijan
roolin lisdksi sosiaalitydlld on Suomessa tdrked tehtdvd ihmisten ja yhteisGjen ammatillisena
kumppanina, joka pyrkii vahvistamaan ihmisten ja yhteisdjen mahdollisuuksia ja voimavaroja.
(Kananoja 2017, 37-39.) Julkisiin palveluihin pohjautuva jarjestelmikiinnittyneisyys tarjoaa
rakenteelliselle tyolle hyvin alustan. Valitettavan usein jirjestelma ja sosiaalityon asiakas asetetaan
toisiaan vastaan keskindisen ristiriidan tilaan, jossa jérjestelmd on omalakinen eikd kykene
huomioimaan riittdvéasti asiakkuuden tarpeita. Sosiaalitydn tehtdva on toimia asiakkaan parhaaksi,
jolloin jérjestelmén tulee olla olemassa asiakasta varten turvatakseen hidnen hyvinvointinsa. On
tairkedd pohtia, miten voidaan valjastaa hyvinvointipalvelut ja demokraattinen jirjestelma

asiakkuuden tueksi. (Pohjola 2017, 20.)

Jarjestelmékiinnittyneisyyden varjopuoli asiakkaan nédkokulmasta on siis se, ettd vaikka
jarjestelmin tulisi olla olemassa héntd varten se ei aina syystéd tai toisesta sijoita yksilod mihink&én
kategoriaan, jonka perusteella yksilo on oikeutettu sosiaaliturvaan. Yksilon jdddessd perusturvan
varaan, hédn altistuu poiskddnnyttdmiselle, koska on pakotettu toimimaan pirstaloituneen
palvelujdrjestelmin kanssa (Maditta 2012, 108). Kun asiakas ei saa tarvitsemaansa apua tai tukea
kyseessd ei ole ainoastaan viliinputoaminen, joka keskittyy asiakkaan ja tuen kohtaamattomuuteen,
vaan kyseesséd saattaa olla poiskdédnnyttiminen. Viranomaiskédytdnndt, joiden seurauksena asiakas ei
saa oikeutta, palvelua tai apua hakemaltaan taholta, on poiskddnnyttimistd. Poiskddnnyttdmiselld on
monia eri muotoja, mutta asiakkaan nékokulmasta niille on yhteisté viivyttely, joka voidaan tulkinta

jarjestelmidperdisen vilinpitdimattomyyden ilmaisuna. (Hadnninen & Karjalainen 2007, 188.)

30



Poiskddnnyttdmisen ja véliinputoamisen erona voidaan katsoa olevan se, ettd véliinputoaminen vain
tapahtuu, mutta poiskddnnyttiminen on aktiivista toimintaa. Hanninen (2007, 9) méérittelee
poiskddnnyttdimisen syrjdytymisen aktiiviseksi muodoksi siitd syystd, ettd institutionaalisiin
kdytintoihin liittyen avuntarvitsija suljetaan poiskdannyttdmisen kautta avun ulkopuolelle. Torjunta
voi olla suoraa torjuntaa tai epdsuoraa muualle ohjauksen kautta tapahtuvaa. Poissulkeminen
rakentuu viranomaisen toiminnan tuloksena, joten sitd ei voi tulkita ainoastaan jérjestelmén
aikaansaannokseksi. Poiskddnnyttiminen saatetaan perustella silld, ettd ihmisid pitdd auttaa
auttamaan itseddn, jolloin ihmiset saavat jdadd tdysin yksin oman tilanteensa kanssa (Emt.).
Viranomaisilla on mahdollisuuksia ja valtaa toimia joko poiskddnnyttimistd ja syrjayttdmistd
vahvistaen tai niitd vastaan. Jarjestelmdssi valta on niilld, jotka voivat asettaa toisen toiminnalle

omasta nikokulmastaan jarjestysté tuottavia rajoituksia ja sdéntdja (Juhila 2006, 80).

Poiskddnnyttdmisen eri muodot etenevit sulkeumasta kddnnytykseksi (epédsuora tai suora ohjaus
muualle) siitd siirrdnndksi ja lopulta vakavimmassa muodossa torjunnaksi, jolloin vaikeassa
tilanteessa oleva asiakas jdtetddn kokonaan ilman apua (Karjalainen & Hénninen 2007, 169-172).
Ihminen voi tilloin olla kohtuuttomassa tilanteessa ja tdysin yhteiskunnan hylkdama, jolloin hinta
ei ole virallisesti edes olemassa. Viitoskirjatutkimuksessaan Perusturva ja poiskddnnyttdminen”
Anne Maiittd (2012) on luonut poiskddnnyttimisen kehédn, joka pohjautuu edelld kuvattuun
Hinnisen ja Karjalaisen esittdméén siirrdntdén, sulkeutumaan ja torjuntaan. Poiskdidnnyttdmisen
kehilld siirrdnté saattaa johtaa sulkeumaan tai torjuntaan, mutta toisin kuin Hénnisen ja Karjalaisen
mallissa my6s sulkeuma saattaa johtaa siirrdntddn tai torjuntaan aivan kuten torjunta voi johtaa
siirrantddn tai sulkeumaan. Siirrdntd toimii Méédtin mukaan (2012, 103—-104) poiskddnnyttdmisen
prosessin kdynnistdjand. Kyseessd on luukuttamisen aiheuttama siirrdntd, joka tarkoittaa usean
viranomaistahon kanssa asioimista avun saamiseksi, pddtoksenteon viivyttdmistd tai siirtdmistd
muualle. Metterin viitdskirjatutkimuksessa samasta ilmidstd puhutaan asiakkaan pallotteluna ja

liitetdén se portinvartijuuteen (Metteri 2012).

Mielenterveyden jarkkyminen on yleistd tilanteessa, jossa sairastunut ei saa mistédn tukea. Erityisen
ja valitettavan yleistd on tydeldmén ulkopuolelle ajautumisen mydtd sosiaaliturvan ulkopuolelle
jdédminen ja sen seurauksena mielenterveyden horjuminen valtavien paineiden vaikutuksesta. (mm.
Metteri 2012; Maaitta 2012; Hiirronniemi 2014.) Yksilon tarpeista ldhtevdn sosiaalitydon merkitys
korostuu sisdilmasta sairastuneiden kanssa tydskennellessd, silld valmiita malleja ei ole olemassa,
mutta asiakkaita ei voi siitd huolimatta jattdd oman onnensa nojaan. Rakenteellisen tyon tekeminen

ja muutoksen aikaansaaminen vie oman aikansa, mutta erityisesti inhimillisen kdrsimyksen ja
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sairauden etenemisen ehkdisemiseksi sisdilmasairaat tarvitsevat apua nopeasti. Anna Metteri
valottaa véitdskirjassaan “Hyvinvointivaltion lupaukset, kohtuuttomat tapaukset — ja sosiaalityd”
sosiaalityontekijoiden paikkaa ja toimijuutta, sijoittaen sosiaalitydon asiakkaiden tarpeiden ja
hyvinvointipolititkan viliin. Johtopdiatoksend véitoskirjassa on, ettd sosiaalityon tulee yhdistda
suhdeperustainen asiakastyd ja rakenteellinen ty6. Yhdistimélld ndmé kaksi elementtid on
mahdollista ehkdistd kohtuuttomia tapauksia eli sosiaalista hylkddmistd ja kaltoin kohtelua
instituution puolelta. (Metteri 2002.) Joka tapauksessa poliittinen kriittisyys ja kriittiset kdytannot
ovat valttiméattomié sosiaalitydssd —ilman niitd on mahdotonta saavuttaa hyvéé sosiaalityotd (Webb

2000).

3.1.3 Sosiaalityd vuorovaikutuksessa rakentuvana suhteena

Kirsi Juhila (2006) késittelee teoksessaan “Sosiaalityontekijoind ja asiakkaina — sosiaalityon
yhteiskunnalliset tehtdvit ja paikat” suomalaisen sosiaalityon kenttdd. Juhila kokee sosiaalityon
ytimen olevan tyOntekijén ja asiakkaan kohtaamisessa. Sosiaalityd on ldhelld ihmisten arkea ja
arjessa ilmenevid ongelmia. Juhila ei siis késittele sosiaalitydtd ainoastaan sosiaalityontekijan
tekeménd tyond, vaan sosiaalityontekijdn ja asiakkaan vilisend suhteena. Sisdltd sosiaalityOssd
médrittyy sen mukaan, miten asiakas ja sosiaalityontekijd kohtaavat toisensa ja minkaélaisiksi roolit
kohtaamisissa muotoutuvat. Kohtaamisen tavat eivdt kuitenkaan ole ainoastaan toimijoiden
madriteltdvissd, koska sosiaalityd on yhteiskunnallinen instituutio. Instituutiona sosiaalityd on
automaattisesti sidoksissa sen hetkisiin tapahtumiin, ndkemyksiin ja yhteiskunnalliseen
keskusteluun. Myos Payne (2005, 22) korostaa sosiaalityon rakentuvan vuorovaikutuksessa
asiakkaiden kanssa. Kyseessd on siis sosiaalisesti konstruoituva prosessi. Sosiaalityon teoria
rakentuu Paynen mukaan samalla tavalla kuin itse sosiaality6 asiakkaiden kanssa. Teoria kdytantoa
varten vastaa senhetkiseen sosiaaliseen todellisuuteen ja vaikuttaa sithen, minkélaiset asiat
korostuvat sosiaalitydn teoriassa. Sosiaalityon teoria on siis rakenne, joka on vuorovaikutuksessa
todellisten sosiaalisten suhteiden kanssa. Teorian konstruktivistisen luonteen vuoksi sitd voidaan

kehittdd ja muunnella kdytdnnon tyossa.

Mirja Satkan mukaan (2014) edistyneiden ldnsimaiden hyvinvointijirjestelmit ovat muokkautuneet
litan kapeiksi, mutta samanaikaisesti liian monimutkaisiksi vastaamaan ihmisten jatkuvasti
muuttuviin tarpeisiin. Nopeasti muuttuvassa paikallisessa ja globaalissa kontekstissa vanhan
hyvinvointi-idean  pdivittiminen ei endd riitd, vaan tarvitaan perinpohjaisempaa

uudelleenrakentamista. Moderni sosiaalityd on ollut yhteydessd ajatukseen tydskennelld yhdessd
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kansalaisten kanssa, jotta voitaisiin parantaa heiddn itsetuntemustaan ja muutosvoimaansa
vallitsevissa sosiaalisissa oloissa. Lisdksi tarvitaan ldheistd dialogia, asiakkaiden kokemuksen,
kdytdnnon tiedon ja akateemisen tutkimuksen vélilld, kun kehitetddn sosiaalitydon palveluja. On
olennaisen tdrkedd muistaa, ettd sosiaalitydssd tydnantajanamme eivit toimi hyvinvointijarjestelmin
esimiehet, vaan tyOnantajia ovat veronmaksajat ja kansalaiset eli emansipatorisen sosiaalisen

toiminnan potentiaaliset omistajat. (Satka 2014.)

Vaikka sosiaalityd rakentuu vuorovaikutuksessa asiakkaan kanssa, vuorovaikutus tapahtuu
aikakauden asettamien reunaehtojen kautta. Sosiaalityd on sidoksissa kunkin aikakauden
yhteiskunnallisiin keskusteluihin ja vallitseviin arvoihin sekéd asenteisiin. Asenteet ja arvot eivit
synny tyhjdstd, vaan aikaisempien pohjalta. Talld hetkelld yhteiskuntapoliittista keskustelua
vaikuttavat hallitsevan ekonomistinen hyotyajattelu ja individualismi. Individualismilla tarkoitetaan
yksiloiden oman toiminnan ja henkilokohtaisten valintojen korostamista, jolloin sosiaalinen ja
hyvinvointivaltiollinen ajattelu jaavét sivurooliin. Sosiaalinen oikeudenmukaisuus, tasa-arvo ja
solidaarisuutta korostavat yhteiskunnalliset arvot ovat joutuneet vdistymdan yksilon pérjadmistd ja
vastuuta korostavien arvojen tieltd. (Juhila 2006, 66; Raunio 2009, 88.) Uusliberalistinen poliittinen
suuntaus korostaa nimenomaisesti talouden ensisijaisuutta ja ihmisten omaa vastuuta.
Uusliberalistisessa ajattelussa ndhdddn ongelmallisena hyvinvointivaltion litan suuri vastuu
kansalaisistaan. Vaikkakaan uusliberalistista oppia ei toteuteta varsinaisesti kokonaisuudessaan
missddn ldnsimaisessa valtiossa, on sen rooli kuitenkin vahvistunut poliittisissa ratkaisuissa ja
argumentoinneissa. (Juhila 2006, 69-71.) Sosiaalipoliittisessa keskustelussa kuvataan termid
”Austerity” uudelleen muotoilluksi uusliberalismin manifestaatioksi. “Austerity” keskittyy
leikkauksiin julkisissa kuluissa. Leikkaukset on ndhty tiend lamanjélkeiseen taloudelliseen kasvuun.
Leikkauksilla ja julkisen hankintojen rajoittamisella on kuitenkin vain heikennetty
hyvinvointivaltiota ja sen antamaa sosiaalista turvaa. Solidaarisuutta on haavoitettu
suunnitelmallisesti hyvinvointivaltion ja sen tulevaisuuden kustannuksella. (Farnworth & Irwing,
2015, 38-39.) Huolimatta yhteiskunnallisesta asenneilmapiiristd ja sen vaikutuksesta sosiaalityon
kiytantdjen rakentumiseen, sosiaalitydssd tulisi muistaa eettiset sitoumukset ja ldhtokohdat ja
kohdata asiakkaat niiden pohjalta. Vuorovaikutuksessa rakentuva suhde rakentuu kahdella tasolla:

suhteessa aikakauteen ja ympéristoon sekd suhteessa asiakkaan yksilollisiin 1dhtokohtiin.
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3.2 Sosiaality0 ja sisdilmasta sairastuneet

Tutkimuskirjallisuudessa ilmenee, ettd sosiaalityon tiedot ja sitd myotd myods keinot puuttua
sisdilmasta sairastuneen tilanteeseen ovat védhdiset. Tadssd alaluvussa kisitellddn sisdilmasairaiden
palvelutarvetta sekd pohditaan sosiaalityon mahdollisuuksia sisdilmasairaiden hyvinvoinnin

parantamiseksi.

3.2.1 Tiedon puute sosiaalitydssd

Viranomaisten  tiedon  puutteellisuus on  tullut esiin  mm. Hilkka Nivukosken
opinndytetyotutkimuksessa, jossa todetaan homeista sairastumisen olevan huonosti tunnettu ilmi6
yhteiskunnassamme. Nivukosken tutkimuksen kohteena oli tydpaikalla homealtistuksesta
sairastuneiden sosiaaliturvan kuntoutuksen toteutuminen (Nivukoski 2004). Miia Korpelan
tutkimuksessa (2009, 164-166) ilmenee myods viranomaistahojen puutteellinen tieto home- ja
kosteusvaurioista, niiden aiheuttamista terveysongelmista sekd sosiaalitoimen viranomaisten
ymmartiméttdomyys homekriisin aiheuttamista koettelemuksista taloudellisten ja henkisten
vaikeuksien muodossa. Myds muussa tutkimuskirjallisuudessa sosiaalipuolen tydntekijoiden
tietdmyksessd ja sisdilmasairaiden kohtelussa ilmeni suuria puutteita (mm. Pimid-Suwal 2017;

Aarola 2018).

Suomessa sosiaalitydn osuudesta sisdilmasairaiden auttamisverkossa ei ole tehty suoranaista
tutkimusta, mutta mm. seuraavissa tutkimuksissa on sivuttu sosiaalityon roolia: “Sisdilmasta
sairastuneiden lapsiperheiden tuen tarpeet arjessa” (Pietiliinen & Riuttaskorpi 2013), “’Sisdilmasta
sairastuneiden selviytymisen ja syrjdytymisen kokemuksia” (Méki & Nokela, 2013) ja "Koyhit,
pakotetut, kyvyttomét ja toivottomat” (Méki & Ryynénen, 2016) ja “Tydhaluisesta viliinputoajaksi
— Sisdilmasta sairastuneiden kokemuksia tydeldméssd pysymisestd ja tyohon paluusta” (Pimid-

Suwal 2017).

Pietildinen ja Riuttaskorpi tarkastelivat tutkimuksessaan yhteiskunnan suhtautumista sisdilmasta
sairastuneisiin lapsiin ja perheisiin. Sosiaalityontekijoiden todettiin olevan sisdilma-asioissa
ymmartdméttomid. Sosiaalityontekijat eivdt ndhneet ongelmakentin laajuutta, eivéitkd ndin ollen
osanneet auttaa muuttokierteessd olevia. MyoOskddn uuden kodin irtaimiston hankinnassa
sosiaalityontekijét eivit olleet avuksi. Lastensuojelun sosiaalityontekijét eivdt olleet merkittavésti

avuksi, vaan saattoivat jopa pahentaa perheen tilannetta. (Pietildinen & Riuttaskorpi 2013)
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Hengitysliiton julkaisussa ”Sisdilmasta sairastuneiden selviytymisen ja syrjdytymisen kokemuksia”
todetaan, ettd useat haastatellut eivét olleet halunneet kddntyd sosiaalitoimen puoleen, koska
epdilivit saavansa sieltd mitddn tukea. Perusteeksi haastatellut totesivat tilanteensa liian “hyviaksi”,
silld vain tulot otetaan huomioon toimeentulotukea myoOnnettdessd. Sisdilmasairaudesta kérsivien
kulut ovat kuitenkin asumisen ongelmien ja sairauskulujen vuoksi toimeentulotukinormeihin
ndhden moninkertaisia. Muutamat haastateltavat olivat saaneet avustuksia yksittdisiin asioihin,
kuten takuuvuokraan, huonekaluihin tai silmélaseihin. Myos avun pyytdmisen vaikeus kavi ilmi
haastatteluissa. (Méki & Nokela 2014, 39-40.) Janus-lehden artikkelissa “KoOyhit, pakotetut,
kyvyttomit ja toivottomat — sisdilmasta sairastuneiden kokemuksia taloudellisesta asemasta” yksi
haastateltava totesi saaneensa lastensuojelun sosiaalityOstd vain uhkauksia. Artikkelissa todetaan,
ettd sisdilmasairas ei tissé tapauksessa saanut sosiaalitoimesta sairastuneen asemaa. Sosiaalitoimen
taloudellinen apu koettiin riittimattoméni korjaamaan kokonaisvaltaisesti haastavaa tilannetta, joka
on aiheutunut sisdilmasta sairastumisesta. (Mdki & Ryynénen, 2016.) Sisdilmasairaiden kohdalla
perusnormien kautta tilanteen hahmottaminen ei riitd, vaan tilannetta pitdd hahmottaa
tapauskohtaisesti. Haastatteluaineiston kerddmisen jilkeen toimeentulotuki on siirtynyt Kelaan,
mutta kunnan sosiaalitoimi huolehtii edelleen harkinnanvaraisesta puolesta. Harkinnanvaraisuuden

avulla sisdilmasairaita pystytdan sosiaalitydsséd tukemaan asiakasldhtoisesti.

Koen himmaistyttdvini, ettd sosiaalityon parissa ollaan melko tietdiméttomid sisdilmasairauksien
aitheuttamista haasteista ihmisen arjessa. Sosiaalityotd tehddin pddsaantoisesti julkisissa
rakennuksissa, joissa on paljon haasteita kosteus- ja homeongelmiin liittyen. Homepakolaiset ry oli
mukana Sosiaalialan asiantuntijapdivilld vuonna 2017. Huomio keskittyi pisteelld kdvijoiden omiin
sisdilmasta johtuviin opiskelu- tai tydongelmiin. Joukossa oli my6s henkilditd, joille opiskelu tai
tyonteko oli kdynyt mahdottomaksi sisdilmaongelmille altistumisen vuoksi. Niin tyontekijat kuin
esimiehetkin kertoivat hankkeen pisteelld vieraillessaan tydpaikallaan olevasta sisdilmakierteesta.
Kierteessd olevassa tydpaikassa tiloissa on paljon sairastelua ja tehdédédn tutkimuksia, joissa ei 16ydy
mitddn vakavaa. Vaikka tyOpaikalla korjataan, oireilu jatkuu. Oireilun jatkuessa ollaan

ymmartimattomid siitd, mitd pitdisi tehdd. (Homepakolaiset 2017 a.)

Nina Aarolan pro gradu -tutkielmassa Liian yksindistd taistelua” tarkastellaan tyOpaikan
sisdilmasta sairastumista sosiaalialan tyontekijoiden kertomana. Tutkimuksen keskeisend tuloksena
oli, ettd sisdilmasta sairastumisella on kauaskantoisia seurauksia tyontekijoiden fyysiseen,

psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Kaikki kertojat oireilivat pitkddn ennen varsinaista
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sairastumistaan. Suurin osa jdi tdysin ilman apua tai apu tuli liian myo6hddn. Tutkimukseen
osallistuneet naiset olivat saaneet osakseen vdhittelyd, mitdtointid ja tulleet jopa kiusatuiksi
tyOyhteisdissddn. Sisdilmaongelmien suhteen tyOpaikoilla vallitsee edelleen salailun ja
vaikenemisen kulttuuri. Kukaan ei kanna kokonaisvastuuta tilanteesta ja tyoturvallisuuslainsddadianto
jaa noudattamatta. Aarola esittdd kysymyksen “Kuinka ottaa puheeksi asia, jonka olemassaolo
halutaan kieltdd ja josta ei ole edes sallittua puhua ty0yhteisossd?” ja toteaa, ettd ongelma pitda
tehdd nékyvéksi ja ongelmiin pitdd puuttua nykyistd varhaisemmin. Vastuuta ei saa enédé pakoilla ja
tyosuojelulainsdddantdd tulee sen rdikedn rikkomisen sijasta noudattaa. (Aarola 2018.)
Sosiaalialakaan ei siis ole immuuni sisdilmaongelmille ja sen mukanaan tuomille ongelmille:
salailulle ja sairastuneiden véhittelylle. Tiedon puute sisdilmaongelmista ja ratkaisuvaihtoehdoista
on valtava, my0s sosiaalialalla. Sosiaalitydssé on ratkaistavana my0s suuri sisdinen ongelmakentté
—ennen kuin ongelmat tunnustetaan ja niihin etsitdén ratkaisuja oman ammattikunnan siséllé, kuinka
sisdilmasairaiden potilaiden asioita voitaisiin ajaa. Vai voisiko sisdilmasairaiden yhtildisten

oikeuksien ajaminen myds toimia emansipatorisena toimintana sosiaalityon profession sisalla?

322 Sisdilmasairaiden palvelutarve

Lahtokohtaisesti sisdilmasairaille tulisi tarjota yhdenvertaiset terveys- ja sosiaalipalvelut,

yhdenvertainen toimeentulo sekd yhdenvertaiset koulutus- ja tydmahdollisuudet.

Jokaisen perus- ja thmisoikeuksiin kuuluu pdistd terveys- ja sosiaalipalveluihin yhdenvertaisesti.
Terveyspalveluiden kohdalla tilanne on se, etti kokonaisvastuuta ei kanna kukaan tai seuraa
sairauden etenemistd, myOskddn toimintakyvyn laskua ei mitata. Ei ole harvinaista, ettd
sisdilmasairas ohjataan mielenterveyspalveluihin, josta ei saa apua fyysisiin sairauksiin tai
kokonaistilanteeseen. Ongelmaksi saattaa muodostua myds se, ettd sisdilmasairaalle voi olla
fyysisesti  mahdotonta  mennd  sisdilmaongelmaisiin  terveydenhuollon  toimipisteisiin.
Sosiaalipalveluiden suhteen Suomessa ei toteudu YK:n vammaissopimus, joka takaa pitkdaikaisista
toimintarajoitteista kérsiville mahdollisuuden tukeen arjessa toimimiseen ja esteettOmain
asumiseen. Vammaispalvelut tulisi jirjestdd kaikille vaikeasti toimintarajoitteisille yhdenvertaisesti,
huolimatta diagnoosista tai sairauden syystd, timd koskee myds sisdilmasta vammautuneita.
Héatdmajoitusta tarvitaan sisdilmasairauden vuoksi asunnottomille samoin kuin tukea
sisdilmaesteettomédidn asumiseen. My0Os lapsiperheet tarvitsevat lapsen oikeuksia kunnioittaen
jérjestetyt palvelut. Sosiaaliturvan kohdalla tulisi myds huomioida sairauden aiheuttamat todelliset

kustannukset. (Sisdilmalupaus 2019.)
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Palvelut ja niiden kdytdnnon toteutus eivédt kohtaa sisdilmasairaiden tarpeita. Yhdenvertainen
toimeentulo on ensisijaisesti poliittinen kysymys. Kéyttdmalld termeja tyopaikkakyvyttomyys,
ympdéristoherkkyys ja toiminnalliset hdiriot paddytddn tilanteeseen, jossa muusta syystd samalla
tavoin  toimintarajoitteisen  kohdalla  tulisivat kysymykseen sairaus-, vammais- tai
esteettomyysndkokulmat. Yhdenvertaisten koulutus- ja tydmahdollisuuksien nékokulmasta
yhdenvertaiset tukitoimet ovat tarpeen, jotta voidaan mahdollistaa lasten, nuorten ja aikuisten
opiskeluun ja tydeldmédn osallistuminen. Mahdollisuuksien puuttumisen vuoksi meilld on
Suomessa meneilldén vastentahtoinen aivovuoto ulkomaiden sijasta yhteiskunnan ulkopuolelle.
(Sisailmalupaus 2019.) Kyseessd ei ole siis ainoastaan yksildtason ongelma, vaan yhteiskunnan

resursseja niin taloudellisesti kuin tydvoiman resurssien suhteenkin pahasti heikentdva ilmio.

Lapsiperheiden tuen tarpeet liittyvét erityisesti arjen pyorittdmiseen. Sairaus itsessién ja sen lisdksi
sairastumisesta seurannut koko eldmin mullistava kriisi vievdt vanhempien voimavaroja ja apua
tarvittaisiin mm. siivoukseen, lastenhoitoon ja asiointiin. Asiointi avun tarve liittyy esteellisyyteen;
sisdilmaongelmaisissa rakennuksissa kdyminen aiheuttaa vakavia oireita. Avun vastaanottaminen ei
ole myoOskdin yksinkertaista, silli avun tarjoajien pitdd tulla puhtaista rakennuksista, puhtailla
vaatteilla, muuten perheet saattavat saada oireita. Lisdksi monikemikaaliyliherkkien kohdalla

auttajien tulee olla hajusteettomia. (Pietildinen & Riuttaskorpi 2013, 63-64.)

Homepakolaisten hahmottelema moniammatillinen ongelmanratkaisu sisdilmasairaille pohjautuu
koordinoituun monialaiseen hoitoon. Pitkille edenneen sisdilmasairauden kohdalla saatetaan tarvita
palveluiden koko kirjoa, koska avuntarve on monialainen ja tilanteen vyyhtiytymisen vuoksi se
vaatii kattavampaa koordinointia. Palveluntarpeet ovat seuraavilla osa-alueilla: toimintakyvyn
arviointi, asiantunteva lddketieteellinen apu, sopeutumisvalmennus, yksilollinen altisteneuvonta,
soveltuvat tyoratkaisut, asumisen tuki, apuvilineet, kriisiapu, traumaterapia, avustaja ja seuranta
kattaen toimenpiteiden toimivuuden seurannan sekd mahdollisuuden palata avun piiriin tilanteen
muuttuessa. (Pulkkinen & Pitkdniemi 2017, 40-53.) Ottaen huomioon palveluntarpeiden sisdllon ja
sisdilmasairauden sosiaalisen luonteen sisdilmasairaan monialaisen hoidon koordinointi soveltuisi
hyvin sosiaalitydon toimenkuvaan. Koordinoinnista vastuussa olevan henkildn tulisi kuitenkin olla

koulutettu sisdailma-asioissa.
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3.23 Sosiaalitydn orientaatiot ja sisdilmasairaat

Sosiaalitydon asiakkaiden tarpeet ovat monialaisia, heijastaen alati monimutkaistuvan
yhteiskuntamme riskejd ja epdvarmuustekijoitd. Lahitulevaisuudessa on odotettavissa monenlaisia
muutoksia lainsdddédnnossd, palvelurakenteessa ja tehtivirakenteissa myos sosiaalitydn osalta.
Tdssd tulevaisuuden myllerryksessd orientaation on yksi tapa tarkastella sosiaalityon eri
menetelmien kokonaisuutta. Orientaatiot tarkoittavat laaja-alaisia kokonaisuuksia, jotka
muodostavat osaamisperustan sosiaalityolle. Liian kapea-alainen menetelmien hallinta ei ole enéda
yhteiskunnallisessa tilanteessamme riittdvéd, vaan tarvitaan erilaisia menetelmid ja monialaisen
osaamisen yhdistdmisté, jotta voidaan saavuttaa tavoiteltuja vaikutuksia. (Karjalainen 2017, 193.)
Sisdilmasairaiden kohdalla monialainen ldahtokohta tydskentelylle on ddrimmadisen tirked, silld

asiakkaiden tilanteet ovat haastavia monilla eri eliménalueilla.

Lainsdiddannolld on myos ollut vaikutusta siihen, ettd sosiaalitydn on muotoutunut sektorittaiseksi.
Perinteiset sektorirajat ylittdville tydskentelylle on tarvetta. Sektoritoimijat eivét pysty vastaamaan
tai tunnistamaan palvelutarpeita tilanteissa, joissa avuntarpeet eivdt asetu lainsddddnnon
jasennyksiin tai organisaatio- ja palvelurakenteisiin. SosiaalityOossd rajapintatyoksi voidaan
médritelld esimerkiksi asiakkaiden eldméntilanteen kartoitus sekd arviointi, eldménhallintatyd ja
ammatillisten ja hallintorajojen ylittiminen ilman ennakkoluuloja. (Karjalainen 2017, 193-194.)
Erityisesti sosiaalityolle sopiva tydskentelymuoto voisi olla sisdilmasairaiden eldméntilanteiden
kartoittaminen rajapintatyoskentelynd. Sisdilmasairaiden kohdalla sairauden kokonaisvaltaisuus
aiheuttaa haasteita kdytdnnon toimien toteuttamiselle. Hyvinvointipalveluiden pirstaloituminen
hankaloittaa niin asiakkaan kuin ammattilaisenkin toimimista tilanteissa, joissa edellytetdén

moniammatillista, yli sektorirajojen tapahtuvaa tydskentelya.

Rakenteellinen sosiaalityd0 maééritellidn nykyddn yhdeksi sosiaalitydon tyOorientaatioksi. Vahva
ammatillinen asiantuntijarooli ja kriittinen suhtautuminen yhteiskunnalliseen tilanteeseen ovat
tunnusmerkkejd rakenteellisen sosiaalitydon orientaation omaavalle sosiaalityontekijélle. (Muotka
2013, 50.) Orientaatiot pitdvét sisdllddn erilaisia sosiaalitydon tydmenetelmid. Tydmenetelmid ovat
esimerkiksi yksilo- ja ryhmitydmuodot, palveluohjaus, psykososiaalinen tyd ja valtaistavat,
voimaannuttavat menetelmat. Riippumatta siitd, milld menetelmélld tyoskennelldén, orientaatioihin
pohjautuvassa sosiaalitydssd tarkastelun kohteena on samanaikaisesti niin mikro- kuin
makrotasokin. (Karjalainen 2017, 195-196.) Sisdilmasairaiden laaja-alainen palvelutarve

huomioiden orientaatiopohjainen tyOskentelytapa antaa hyvét ldhtokohdat vastata moninaisiin ja
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monisdikeisiin tarpeisiin. Mikro- ja makrotason huomioiminen on didrimmaéisen tirkedd, kun
tyoskennellddn  sisdilmasairaiden kanssa. Mikrotasolla  yksilon sairauden pahenemisen
ennaltachkdisy ja yksilollisiin tarpeisiin vastaaminen ovat keskeisessd asemassa, kun taas
makrotasolla painottuu rakenteellinen tyd eli ratkaisujen etsiminen yhteiskunnallisella tasolla ja

asiakasryhmékohtainen asianajotyo.

Rakenteellisen sosiaalityon ulottuvuus, rakenteellinen oikeudenmukaisuustyd toimii erinomaisena
pohjana tyodlle, jota sosiaalitydssd tulisi toteuttaa sisdilmasairaiden parissa. Rakenteellisen
oikeudenmukaisuustyon kohteena on yksilon, yhteisjen ja yhteiskunnan viliset suhteet ja
rakenteet. Oikeudenmukaisuustyon tavoitteena on oikeudenmukaisuuden edistiminen, syrjivien
kdytdntdjen ja olosuhteiden tunnistaminen ja vastustaminen. Rakenteellinen oikeudenmukaisuustyo
perustuu ldhtdkohtaisesti sosiaalitydn eettisiin periaatteisiin, perus- ja ihmisoikeuksiin, sosiaalityén
koulutuksessa saavutettuun teoreettiseen ymmarrykseen vuorovaikutuksesta yhteiskunnan,
instituutioiden sekd yhteisdjen ja yksildiden vililld. Térked l4dhtokohta on myds monipuolinen
tietotaito liittyen sosiaalityon kohdeilmidihin ja niiden ratkaisemiseen. Emansipatorinen
tiedonintressi toimii myds rakenteellisen oikeudenmukaisuustyon 1dhtokohtana. (Hurtig ym. 2014,
275.) Emansipatorinen tiedonintressi pyrkii toimijoiden valtauttamiseen, ja sen avulla voidaan
havaita, mitd mahdollisuuksia on muuttaa toimintaa oikeudenmukaisempaan suuntaan. Kyseessa on
aktiivinen toiminta, jossa toimijoiden kriittinen reflektio johtaa muutosta tavoittelevaan toimintaan.
(Huttunen & Heikkinen 1999, 168-169). Toisaalta sosiaalityossd muutostyd itsessddn edellyttdd
kriittistd suhdetta todellisuuteen. Asioiden muuttamiseksi todellisuuteen kohdistetaan interventio.
Kriittisyys luonnehtiikin sosiaality6td ja sen perusluonnetta ilman, ettd kriittisyyttd pidettiisiin
erityisend sosiaalityon suuntauksena. (Fook 2002) Kriittisyys sosiaalitydssd voi siis tarkoittaa
emansipatorista tieteenteoreettista ldhestymistapaa tai kriittisyyttd sosiaalityon perusluonteena,
juontaen  juurensa  sosiaalitydbn  asemasta  yhteiskunnan  heikompiosaisten  auttajana.
Heikompiosaisten auttaminen edellyttdd kriittistd suhtautumista vallitseviin olosuhteisiin.
Tutkimuksessani metodologisena ldhtokohtana on emansipatorinen, kriittinen tiedonintressi
(Habermas 1976, 118-141) koska tavoitteena on sisdilmasairaan yhteiskunnallisen aseman

parantaminen.

Rakenteellisessa oikeudenmukaisuustydssid sosiaalityontekijin tyon sisdllossd korostuu jatkuva
reflektio, vallan jakautumisen tunnistaminen, asenteiden, kulttuurin ja kéytinteiden ndkyviksi
tekeminen, tiedon kdyttd erityisolosuhteisiin vaikuttamisessa, yhteiskunnalliseen keskusteluun

osallistuminen erityisesti arvo- ja moraaliasioihin liittyen sekd osallistuminen paikalliseen
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palvelujérjestelmén ja yhteiskunnan tasolla asiakkaiden asioiden ajoon (Hurtig ym. 2014, 275-276).
Rakenteellinen sosiaality0 toimii my0s yksilon arjen ja kokemusten peilauspintana, silld
sosiaality6lli on mahdollisuus avata uusia rakenteellisen sosiaalityon toimintamalleja
hahmottamalla yksilon aseman muodostumiseen vaikuttavia tekijoitd. Tarvitaan kykya hahmottaa,
selvittdd ja tulkita rakenteiden yksilotason vaikutuksia arkieldméssd. (Pekkarinen 2014, 232.)
Tarkedd on myoOs erottaa uusliberalistisesta ajattelusta kumpuava tarve voimaannuttaa asiakkaita,
jotta he kykenevdt vastaamaan odotuksiin itsepérjddmisestd, todellisesta asiakkaan tarpeista
lahtevistd voimaantumisen prosessista. Paulo Freire kuvaa teoksessaan Sorrettujen pedagogiikka
(Freire 2016, 169) kulttuurisen valtaamisen prosessia, jossa valtaajat ovat toimijoita ja vallatut
toiminnan kohteita. Valinnat ovat valtaajien kidsissd ja vallattujen odotetaan seuraavan niitd ja
tulevan muokatuksi valtaajien edellyttdméén suuntaan. Vallattujen vapaa itseilmaisu on ndin ollen
tukahdutettu. Ilmi6 vastaa “toiseksi tekemisen” ilmiotd (Othering). Riippumatta siitd mikd muoto
“toiselle” annetaan vallan elementti, joka voi olla diskursiivista tai materiaalista, on aina ldsna.
Toiseksi tekevillad sosiaalisella jarjestykselld on aina valtaa suhteessa sithen ryhméén tai maailman
osaan, jonka se on sijoittanut toisen asemaan. (Fiske 2003,135.) Sisdilmasairaat eldvét jatkuvassa
toiseudessa, jossa muut maédrittelevdt heiddn sairautensa olemassaolon ja sitd myotd oikeudet

perusturvaan ja jopa perus- ja ihmisoikeuksien toteutumiseen.

Tarkastelen sosiaalitydn mahdollisia auttamisen paikkoja tutkimuksessani pddosin rakenteellisen
sosiaalityon ndkokulmasta, rakenteellisen sosiaalityon ulottuvuuden kautta. Rakenteellisen
nidkokulman painottaminen perustuu sithen, ettd sisdilmasairas on kaytdnndssd yhteiskunnan
palvelurakenteiden armoilla. Rakenteissa ei ole olemassa valmista auttamisen mallia, valmiita
paikkoja, joissa sisdilmasairaiden auttaminen ja tukeminen tapahtuu. Paikattomuus luonnehtii

sisdilmasairaita.
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4. MENETELMAT JA AINEISTO

Téssd luvussa esittelen tutkimusaineiston ja kuvaan menetelmdn valintaa ja tutkimuksen
metodologista ldhestymistapaa eli kriittis-emanpsipatorista tiedon intressid. Lisdksi kuvaan
kerronnallista eli narratiivista tutkimusotetta. Pohdin luvussa my0s tutkimusetiikkaa ja tutkijan oma

roolia sekd tunteita suhteessa tutkimukseen.

4.1 Aineisto

Opinndytetyoni on empiirinen. Opinndytetyoni aineistona toimii Hengitysliiton kerddmai aineisto,
joka on kerdtty osana kvalitatiivista tutkimushanketta. Hengitysliitto hallinnoi Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittamana hanketta nimeltdi Homeista sairastuneiden vertais- ja
tukiverkostohanke (2013-2015). Hanke pyrki tukemaan ja edistimiin kosteus- ja homevaurioista
terveyshaittaa kokeneiden sekd sairastuneiden hyvinvointia. Lisdksi hankkeessa pyrittiin
ehkdisemdin sosiaalista syrjdytymistd. Osana hanketta tehtiin selvitys, jolla pyrittiin kerddmadn
kokemuksia ja lisidmédn ymmarrystd sisdilmasairaiden tilanteesta, samoin kuin kartoittaa tekijoita,
jotka edistivit selviytymistd sekd tekijoitd, jotka puolestaan johtavat syrjdytymiseen. Selvityksen
aineisto koostui sisdilmasairaiden haastatteluista. Hengitysliitto tavoitti haastateltavat Hengitysliiton
verkko- ja Facebook -sivujen kautta. Lisdksi haastateltavia tavoitettiin Hengitysliiton jdsenjulkaisun
Hengitys -lehden kautta. Pyynt66n vastasi yli 100 ihmistd. Haastateltavia oli yhteensd
kolmekymmentd eli kaikkia vapaaehtoisia ei kyetty haastattelemaan, mutta kaikille tarjottiin
mahdollisuus kirjoittaa oma tarinansa. Sisdilmasairaiden omia tarinoita saapui Hengitysliittoon
yhteensd kuusitoista. Kaikki pyyntoon vastanneet kokivat sairastuneensa sisdilmasta, joko oman
padttelynsd myoté tai lddkarin diagnosoimana. (Miki & Nokela 2014, 10 —12; Méki & Ryynénen
2016, 216.)

Opinndytetyoni aineiston muodostavat Hengitysliiton toteuttamien haastattelujen vapaamuotoiset
osuudet, joissa sisdilmasairaat kertovat tilanteestaan omin sanoin. Haastatteluja on kolmekymmenti
kappaletta. Haastatteluista neljd koski haastatellun sairastunutta lasta. Liséksi otin mukaan kahden
lapsen tiedot vanhemman haastattelusta poimien, néin lapsia oli tutkimusaineistossa yhteensa kuusi.
Ensimmaiinen ajatukseni oli, ettd suljen lapsia koskevat haastattelut opinndytetyoni ulkopuolelle.
Péaddyin kuitenkin sithen lopputulokseen, etti myds ndméd haastattelut antavat arvokasta lisdarvoa

opinndytety0lleni, koska sisdilmaongelmat koskettavat suuresti myos lapsiperheitd. Valitettavasti
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Hengitysliitto ei voinut luovuttaa kédyttooni niitd kuuttatoista vapaamuotoista kertomusta, jotka
syntyivét seurauksena siitd, ettd kaikkia halukkaita ei ollut resursseja haastatella. Kertomusten
kerddmisen yhteydessi ei oltu pyydetty lupaa kayttda tarinoita tutkimuskayttoon tai luovuttaa niitd

eteenpdin.

Hengitysliiton aineistosta on aiemmin julkaistu selvitys ”Sisdilmasta sairastuneiden selviytymisen
ja syrjaytymisen kokemuksia” (Méki & Nokela 2014) ja artikkeli Janus-lehteen ”K&yhit, pakotetut,
kyvyttomét ja toivottomat — sisdilmasairaiden kokemuksia taloudellisesta asemasta” (Maki &
Ryynédnen 2016). Kiinnostuin Hengitysliiton kerddmaistd aineistosta luettuani ko. Janus-lehden
artikkelin. Sisdilmasairaus ja sen yhteys hyvinvointiin oli valikoitunut opinnéytetyoni aiheeksi jo
alemmin ja aineisto vaikutti tdydelliseltd valitsemaani aihetta ajatellen. Otin yhteyttd
Hengitysliittoon ja minulle kerrottiin, ettd aineisto on saatavissa tutkimuskayttoon. Hengitysliitossa
oltiin erityisen tyytyvdisid siihen, ettd aineistoa kaytettdisiin sosiaalityon opinniytetydohon. Tehtyéni
aineiston  kdyttosopimuksen, = minulle  luovutettiin  haastattelumateriaali litteroituna.

Haastattelumateriaalia on noin 300 sivua.

4.2 Menetelmin valinta

Metodologisesti olen sitoutunut Jyrgen Habermasin kriittis-emansipatoriseen tiedon intressiin, joka
on yksi Habermasin maédrittelemistd kolmesta tiedon intressistd. Habermasin intressiteorian
keskeinen ajatus on, ettd tieto on aina sidoksissa eldvddn eldméddn ja ndin ollen se on
arvosidonnaista.  Kriittis-emansipatorinen  tiedon  intressi on  yhteydessd  kriittisiin
yhteiskuntatieteisiin ja valtaan, pyrkien selvittdmadn ja tuomaan esiin erilaisia yhteiskunnallisia
lainalaisuuksia ja riippuvuussuhteita. Subjektin vapauttaminen riippuvuussuhteista ja itsereflektion

ohjaaminen ovat emansipatorisen tiedon intressin keskeisié periaatteita. (Habermas 1976, 118—141.)

Téssd tutkimuksessa kriittis-emansipatoriseen tiedon intressiin liittyy kohdallani halu tuoda esiin ja
vaikuttaa tutkimuskohteen yhteiskunnalliseen asemaan ja olosuhteisiin. Oma tiedon intressini
vaikuttaa my0s luonnollisesti tutkimuksen kulkuun ja sitd kautta tutkimustulokseen. Pyrinkin

tuomaan intressini esiin tutkimuksessani kautta linjan.
Lahestyn tutkimusongelmaa narratiivisesta nakokulmasta. Opinnéytetydssini niin aineisto kuin

analyysimenetelmédkin ovat narratiivisia. lhminen on kertova ihminen, “homo narrans” ja kertomus

onkin inhimillisen tulkinnan perusmuoto. Kerronnallisella tutkimuksella tarkoitetaan sitd, ettd
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tutkimus keskittyy kertomuksiin ja kertomiseen tiedon vilittdjidna ja rakentajana. (Heikkinen 2015,
149—151.) Narratiivisuudella voidaan tarkoittaa niin tarinaa tutkimusmateriaalina kuin
analyysimenetelménikin. Toisaalta tutkimus voidaan ymmartdd myos itsessédén kertomuksen
tuottamiseksi maailmasta. (Heikkinen 2010, 143.) Tarinaan liittyy perustavanlaatuisesti se, ettd
tarinat koskevat ajassa etenevié tapahtumakulkuja (Hénninen 2010, 160). Hengitysliiton kerddméssa
materiaalissa on nimenomaisesti annettu tilaa tarinan kertojalle muodostaa oman kokemuspohjansa
perusteella tarina omasta sisdilmasairaudestaan. Ajassa etenevit tapahtumakulut ja niiden
kuvaaminen sopivat opinndytety0honi erinomaisesti, silld niiden avulla pystytidin

havainnollistamaan sisdilmasairauden ja sen myotd syntyvien ongelmien kumulatiivista luonnetta.

Polkinghorne (sit. Heikkinen 2010, 149) jakaa narratiivisen aineiston kasittelytavan kahteen
kategoriaan. Narratiivien analyysi luokittelee kertomuksen sisdltod erilaisiin luokkiin perustuen
esimerkiksi tapaustyyppeihin, metaforiin tai kategorioihin. Narratiivisessa analyysissa painottuu
uuden kertomuksen tuottaminen. Tarina siis “tiivistetddn” ja jarjestetddn ajallisesti. Tarinan kertoja
ei rakenna tarinaansa systemaattisesti, vaan tutkijan tehtéviksi jai tarinan systematisointi. Aineiston
analysoinnissa voi kdyttdd myds ns. fokalisaation nédkokulmaa, jolloin maédritelldin, kenen
nikokulmasta asiaa tarkastellaan (Nyqvist 2015). Padsaantoisesti késiteltdessi narratiivista aineistoa
voidaan siis ottaa nidkokulmaksi joko tapahtumat ja niiden tiivistiminen, kokemus ja niiden
ymmaértdmien tai fokalisaatio eli asioiden tarkasteleminen tietystd ndkokulmasta (Kettunen 2014).
Téssd opinndytetydssd ndkokulmana on kokemuksen kisitteleminen ja tiivistiminen sekd
fokalisaatio siitd ndkokulmasta katsottuna, missd kohtaa sisdilmasairaiden auttamisen

mahdollisuudet sosiaalitydon ndkokulmasta katsottuna sijaitsevat.

Hatch ja Wisniewski (sit. Heikkinen 2010, 156-159) ovat tutkineet narratiivien olemusta ja
koonneet tekijoitd, jotka erottavat narratiivisen otteen muusta laadullisesta tutkimuksesta.
Narratiivisessa tutkimuksessa huomio kohdistuu yksilon merkityksenantoon eli sithen, miten yksilot
merkityksellistdvdt asioita tarinoidensa kautta. Narratiivinen tutkimus ei mydskddn pyri
objektiiviseen tai yleistettivddn tietoon, vaan tutkimuksesta saatava tieto on paikallista,
henkilokohtaista ja subjektiivista. Narratiivinen tutkimus on myds kdytdntodn suuntautunutta, eiki
tutkijan tarkoitus ole vélttimattd ainoastaan kuvata maailmaa, vaan tutkimuksella voidaan myos
muuttaa tutkimuksen kohteena olevien ihmisten oloja. Vaikka péétehtavéni tutkimukselle on kuvata
sisdilmasairaiden kokemuksia ja sitd kautta mairitelld sisdilmasairauden hyvinvointia heikentivia
tekijoitd ja mekanismeja, on taustalla my0s ajatus siité, ettd sisdilmasairaiden hyvinvointia voitaisiin

parantaa kehittdmaélld sosiaalityon interventiomalleja ja ylipdédtdén lisddmalla ilmion ymmaérrysta
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sosiaalityon ammattilaisten parissa. Interventiomallien kehittimisen suhteen koin tirkeéksi, ettd en
pelkdstdadn kuvaa sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentdvié tekijoitd, vaan pyrin 16ytdméan niiden
taustalla vaikuttavia mekanismeja. Narratiivinen tutkimusote on myos linjassa tutkimukseni
metodologisen ldhestymistavan eli kriittis-emansipatorisen tiedon intressin kanssa, jonka yhtena

tavoitteena on vaikuttaa tutkimuksen kohteena olevan ihmisryhmén oloihin.

Narratiivisen tutkimuksen huomio kohdistuu ihmisten autonomisiin kertomuksiin. Télld tavoin
narratiivinen tutkimus siis eroaakin niistd laadullisen tutkimuksen tavoista, joissa tiedon kerddminen
perustuu ennalta suunniteltuihin ja jdsenneltyihin haastattelukysymyksiin, kyselylomakkeisiin tai
osallistuvaan/suoraan havainnointiin. Edelld mainitun kaltaisessa tutkimusotteessa analyysi ja
merkityksenanto perustuvat tutkijan omaan ajatteluun. Narratiivinen tutkimus ei myo6skddn pyri
objektiiviseen tai yleistettdvédn tietoon. (Heikkinen 2010, 156-157.) Taydensin analyysin yhdessi
vaiheessa narratiivista ldhestymistapaa hyoddyntden yleistd aineistoldhtOistd analyysitapaa, jossa

yksityisestd muodostetaan yleisid havaintoja (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95,100).

4.2.1 Tyyppikertomukset

Varsinaisena analyysimuotona tutkimuksessani toimii tyyppikertomus (Eskola & Suoranta 2005,
182—-186) sen informatiivisuuden vuoksi, kohderyhmistd saadaan paljon helposti sisidistettivaa
tietoa titvistetyssi muodossa. Lisdksi tyyppikertomusta puoltavana tekijdnd olivat sen
yhtymikohdat palvelumuotoilun ja asiakasldhtdisyyden kanssa, jotka tukivat pddtostini
tyyppikertomusten kéyttdmisestd analyysimuotona. Koska opinndytetyoni tavoitteena ei ole
ainoastaan kuvata sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdvid tekijoitd, vaan myds mahdollisesti
vaikuttaa heiddn asemaansa ja heille tarjottaviin palveluihin, palvelumuotoilun ominaispiirteitd
siséltdvid analyysimenetelmd sopi erinomaisesti yhteen tavoitteideni kanssa. Palvelumuotoilussa on
kysymys muotoilun prosessien ja menetelmien soveltamisesta uusia palvelumuotoja luotaessa tai
olemassa olevia palveluita parantaessa. Palvelumuotoilu pyrkii kokonaisvaltaisuuteen ja
asiakaslidhtisyyteen ja tarkoitus on huomioida mahdollisimman laajasti palveluun liittyvid
osapuolia. Asiakas osallistuu palvelun suunnitteluun ja kehitystyohon. Palvelumuotoilussa
yhdistyvét kulttuurisen, sosiaalisen ja inhimillisen vuorovaikutuksen alueet. (Miettinen 2011, 20—
41.) Opinndytetyoni yksi tavoitteista on kartuttaa asiakasymmarrystd. Palvelumuotoilussa
asiakasymmairrys tarkoittaa, ettd palveluntuottajan on ymmarrettivd se todellisuus, jossa
kohderyhmi eldd ja toimii (Tuulaniemi 2011, 71). Asiakkaat ndhdddn siis oman eldménsd

asiantuntijoina, joilta keritty tieto toimii pohjana kehitystyolle. Typpikertomusten kautta minulla on
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mahdollista tiivistdd tietoa niin, ettd sen pohjalta kehittamistyotd voidaan jatkaa sisdilmasairaille
suunnattujen palveluiden ja etuisuuksien parissa asiakasléhtoisesti. Sosiaali- ja terveysalalla
asiakaslahtbisyys voidaan tiivistdd neljdén eri ulottuvuuteen. Ensinnékin asiakasléhtdisyys on koko
toiminnan arvoperusta ja perustuu ihmisarvoisuudelle. Toiseksi asiakasldhtdisessd toiminnassa
asiakasldhtoisyys tarkoittaa sitd, ettd toiminnan organisoinnissa palveluntuottajan sijaan asiakkaan
tarpeet ovat keskidssd. Organisoijalta vaaditaan siis asiakasymmarrystd. Liséksi asiakas tulee ndhda
aktiivisena toimijana passiivisen palveluiden kohteen sijasta ja asiakkaan oma eldménkokemus
tekee hdnestd yhdenvertaisen toimijan ja tasavertaisen kumppanin ammattilaiselle. (Virtanen ym.

2011, 18-19.)

Tyyppikertomusten avulla pystyy vilittdimidin suuren méiédrdn tietoa helposti ymmérrettivassi
muodossa. Tyyppikertomus (Eskola & Suoranta 2005, 182—-186) on yhdistetty kertomus, jonka
muodostamiseen on kolme erilaista tapaa. Aineistosta voidaan valita yksi tyypillinen kertomus
kuvaamaan koko tutkimusaineistoa. Toinen tapa kertomuksen rakentamiseen on tehdd yhdistetty
kertomus, jossa kootaan yhteen erillisissd kertomuksissa yleisimmin esiintyvid asioita.
Kolmannessa tavassa tyyppikertomus kootaan ottamalla mukaan suurimmalle osalle yhteisié asioita
ja tidydentdmilld kertomusta halutuilla osilla muissa kertomuksissa ilmenevid asioita. Téssd
opinndytety0ssd kdyttiméani menetelmi vastaa kolmatta tyyppikertomuksen laatimistapaa. Valitsin
tavan, koska sisdilmasairaiden tarinat ovat hyvin yksilollisid, vaikka niissd esiintyy paljon
yhteneviisyyksid ja lainalaisuuksia. Yhden esimerkkitarinan valitseminen ei olisi tuonut aineiston
monimuotoisuutta valttdmatta parhaalla tavalla esiin. Lisdksi anonymiteetin sédilyttdmisen kannalta

yhden esimerkkitarinan esittdminen olisi saattanut tuoda haasteita.

422 Tutkimusetiikka ja tutkijan oma rooli sekd tunteet

Laadullinen tutkimus perustuu empiriaan ja on alisteinen tutkijan omille ja tulkinnoille. Tulkinnan
mahdollisuus ja tutkijan valintojen suuri rooli aineiston analyysissa vaikuttavat tutkimukseen.
Tutkijan on siis erityisen tirkedd raportoida oma toimintansa ja valintansa tarkasti.
Analyysimenetelmésti ja aineiston esittelytavasta huolimatta tutkija on se, joka valikoi ja pelkistda
aineiston rikkautta. (Hanninen 2002, 34.) Narratiivisessa tutkimusotteessa tutkijan tulee myos
kiinnittdd erityisesti huomiota oman osuutensa vaikutukseen niin tutkimusprosessin kuin
analyysinkin osalta. Kohdallani oma sisdilmasairaus ja sen keskelld eldminen saattavat vaikuttaa
tulkintoihini, joten minun on tarkasteltava omaa toimintaani erityisen kriittisesti ja reflektiivisesti.

Toisaalta, juuri omakohtainen kokemus sisdilmasairaan arjesta antoi minulle sysdyksen ldhted
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tutkimaan aihealuetta nihtyéni, kuinka paljon sisdilmasairaus heikensi sairastuneiden hyvinvointia

ja ajoi yhteiskunnan tukiverkon ulkopuolelle.

Aineiston ldpikdyminen ja sithen uppoutuminen on ollut minulle todella tunteikas prosessi. Minua
on koskettanut suuresti se inhimillisen kdrsimyksen mééri, joka aineistossa esiintyy. Samalla olen
hidmmaéstynyt positiivisesti siitd valtavasta elinvoimasta, joka haastateltujen tarinoissa vilittyy. Olen
kyynelehtinyt niin myodtdtunnosta kédrsimystd kohtaan, raivosta kohtuuttomien tilanteiden vuoksi
kuin litkutuksesta haastateltavien késittiméattomasta kyvystd luovia eteenpdin, jaksaa ja uskoa —siité
huolimatta, ettd yhteiskunta, 1&hiyhteisd ja ylipdédtdan ympéristd kerta toisensa jidlkeen néyttavat
heille heidédn paikkansa ts. paikattomuuden. Sosiaalityon tutkimukseen liittyy usein tunteita
heréttdvit ja sensitiiviset aineistot. Tutkijan tunteet ovat jddneet tutkimuksessa vdhemmaélle
huomiolle. Aivan kuten itsellenikin, myds Tarja Posolle (2005, 124—126) tunteet ndyttiytyivét niin
tulkkina kuin taakkanakin. Tutkiessaan nuorten koulukodissa asumista P6s6 antoi kyynelten tulla
lukiessaan tutkimushaastatteluja. Sosiaalitydn ammattilaisuuden ei tarvitse mielestdni merkiti sité,
ettd pitdd kehittdd panssari itsensd ja asiakkaiden vilille ja késitelld tunteet pois. Myds Elina
Pekkarinen pohtii omia tunteitaan suhteessa lastensuojelutydhon ja toteaa ettei ammattiosaaminen
ole tutkimustydssd ehkdissyt hdnen kohdallaan voimakkaita tunnekokemuksia (Pekkarinen 2015,

288).

Ihmisoikeudet muodostavat eettisen perustan tutkimuksessa, jonka kohteena ovat ihmiset. Tutkijan
tehtavind onkin tédlldin suojata tutkimuksen kohteena olevat ihmiset. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
131.) Tdmén tutkimuksen aineisto on Hengitysliiton kerddami. Aineisto luovutettiin kdyttooni
sopimuksen perusteella. Aineistoa kerittdessd haastattelujen yhteydessé oli pyydetty lupa aineiston
luovuttamisesta edelleen tutkimuskdyttoon. Haastattelujen litteroinnin yhteydessd haastateltujen
tunnistetietoja mm. paikkakuntia oli poistettu. Edelld luetellut vaiheet on toteuttanut Hengitysliitto,
joten en ole itse voinut vaikuttaa aineiston keruun toteutustapaan. Kootessani tyyppitarinoita véltin
litan yksinkohtaisten tietojen antamista (esimerkiksi erikoisemmat ammatit) siitd huolimatta, etti
yksikédén tyyppitarina ei vastaa kenenkdéin haastatellun kokonaiskertomusta. Néin pyrin suojaamaan

haastateltujen yksityisyytta.
Huolimatta siitd, ettd olen saanut aineiston kayttooni Hengitysliitolta en ole saanut sieltd tutkimusta

varten toimeksiantoa tai rahoitusta, vaan tutkimusaineiston luovuttaminen kédytt6oni perustui omaan

yhteydenottooni.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Téassd luvussa kuvaan prosessin, jolla toteutin aineiston analyysin. Lisdksi esitin vastauksia
tutkimuskysymyksiin, jotka ovat 1) Minkélaisten elamadnpolkujen kautta sairastuneet ovat paityneet
nykyiseen tilanteeseen, millaisia hyvinvointia heikentdvid tekijoitd on I0ydettidvissd néissi
elimdnpoluissa? 2) Minkélaisia mekanismeja sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentivissi
tekijoissd on lOydettdvissd? 3) Miten sosiaalitydssd voidaan vaikuttaa sisdilmasairaiden

hyvinvointia heikentdviin mekanismeihin?

5.1 Analyysiprosessi

Téssd alaluvussa kuvaan analyysiprosessini. Prosessi ei ole ollut suoraviivainen, vaan olen moneen
kertaan palannut takaisin aineiston pariin ja pohtimaan mitd mind oikein haluan tutkimuksellani
saavuttaa ja mitkd ovat ne kysymyksen asettelut, jolla saan vastaukset kysymyksiini. Olen myds
joutunut lisddmdidn yhden wuuden “analyysikierroksen” sen jdlkeen, kun olin saanut
tyyppikertomukset valmiiksi. Koin, ettd tyyppikertomusten avulla voin kylld kuvata
sisdilmasairaiden oloja ja nidin kasvattaa asiakasymmarrystd, mutta syvemmit hyvinvointia
heikentidvat mekanismit, jotka koskettavat sosiaalitydssd tehtidvad yksilotyotd ja myos rakenteellista
tyotd jaivat késittelemattd. Tastd syystd analysoin tyyppikertomuksissa piirtyvien tekijoiden kautta
hyvinvointiteoriaan peilaten niitd keskeisid tekijoitd, joista muodostuu sisdilmasairaan hyvinvointia

heikentivid mekanismeja.

Erilaisia vaihtoehtoja pohtiessani tarkemman analyysitavan ja tulosten esittimisen muodolle
paddyin siis tyyppikertomusten rakentamiseen. Seuraavaksi kuvaan viiteen tyyppikertomukseen
johtaneen  analyysiprosessin.  Yhdistettyjen tyyppikertomusten rakentamisessa painotin
padsddntoisesti omassa ryhméssddn kaikkein vaikeimmissa tilanteissa olevia. Kyseiselld ratkaisulla
pyrin tuomaan esiin hyvinvoinnin heikkenemisen ja sisdilmasairaudesta aiheutuvien ongelmien
kokonaisvaltaisuuden ja sen, ettd ongelmia ilmenee kaikilla eliménalueilla. Kukin tyyppikertomus
on siis monien erillisten haastattelujen sisdlloistd koottu kokonaisuus. Kertomusten osat ovat
sisdlloltddn jonkun haastatellun kertomia, mutta kokonaisuus ei vastaa kenenkddn yksittdisen

informantin haastattelussa kertomaa kokonaistarinaa.
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Aloitin aineiston analyysin lukemalla aineiston kokonaisuudessaan kolme kertaa. Aineisto
muodostuu kolmestakymmenestd haastattelusta ja litteroitua tekstid on yhteensd noin kolmesataa
sivua. Ensimmadiselld lukukerralla luin haastattelut 14pi huolella. Toisella lukukerralla aloin tehda
alleviivauksia ja merkintdjd marginaaliin tekemistdni keskeisistd huomioista. Aineistocorpus on
laaja ja siitd syystd tein tutkimuksen tavoitteet huomioiden tiivistelmit jokaisesta haastattelusta
helpomman késiteltivyyden vuoksi. Aloin hahmotella tiivistetystd aineistosta tutkimustehtdvien
kannalta keskeisid tekijoitd ja merkitd niitd erilaisilla véri- ja merkkikoodeilla. Jatkoin analyysin
tekemistéd, kunnes tarvetta uusille koodeille ei endéd ilmennyt. Taméan jilkeen siirryin tiivistelmisti
uudelleen kokonaisaineistoon ja etsin aineistosta mahdollisia huomaamatta jadneitd tutkimusaiheen
kannalta merkityksellisid asioita. Koodeja tuli téssd vaiheessa jonkin verran lisdd ja kdvin aineistoa
uudelleen lédpi, jotta sain tarkistettua uusien koodattujen ilmididen esiintyvyyden koko aineistossa.

Kun uusia asioita ei endd ilmennyt, kokosin koodit kisin taulukkoon haastateltavakohtaisesti.

Aineistossa on lasten lisdksi selkedsti neljé eri ikd/sukupuolikategoriaa. Haastateltavat on alun perin
valittu mahdollisimman kattavaksi ikdrakenteeltaan. Miehid oli huomattavasti vihemmén kuin
naisia ja miehet edustivat kédytdnnossd vain yhtd ikdluokkaa. Miesten yhteydenottoja
haastattelupyyntdihin tuli vihemmin kuin naisten. Lajiteltuani koodit haastateltavakohtaisesti
kasasin koodit yhteen ikéd/sukupuoliryhmittiin, jolloin sain ndkyviin eri ilmididen eli
koodiluokitusten yleisyyden ryhmdkohtaisesti. Tamén jélkeen jérjestin alkuperdisaineiston
ryhmikohtaisesti ja luin aineiston vield kerran ldpi ennen ryhmékohtaisen esimerkkikertomuksen
laatimista. Tarinat syntyivdt ottamalla mukaan yleisimpid ilmiditd sisdilmasairaiden kohdalla
kussakin esimerkkiluokassa ja tdydentimailld niitd erindisilld haastatteluaineistossa esiintyvilld

asioilla.

Toteutettuani analyysin tyyppitarinat -osion olin jdlleen sen pohdinnan edessd, miten nostaa
tarinoista esiin ne tekijit, joiden kautta sisdilmasairaiden hyvinvointi heikkenee. Halusin
yksittdisten ilmididen sijaan niputtaa asioita laajemmiksi kokonaisuuksiksi, mekanismeiksi. Tarinat
ovat itsessdédn pitkid, enkd halunnut lyhentdd niité, silld tarinoissa on mielesténi tdrkedd sdilyttda
laaja-alaisuus, jonka avulla asiakasymmaérrystd voidaan sisdilmasairaiden kohdalla kasvattaa.
Tarinatyyppeihin jaolla voidaan auttamaa lukijaa kuulemaan sairastuneiden moniulotteisia tarinoita

yhteisiin muotteihin pakottamisen sijasta (Frank 1995, 76).

Kokeilin aluksi analysoida yksittdisten tarinoiden perddn tekijoitd, jotka heikentévit

sisdilmasairaiden hyvinvointia ja miettid missd kohtaa sosiaalityon auttamisen paikat sijaitsevat.
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Kyseinen ldhestymistapa oli mielestéini liian sekava ja ilman yleisluonteisuutta, jonka pohjalta
sosiaalityOssd voitaisiin tarttua ongelmakohtiin. Téstd syystd pddtin koittaa tarinoiden kohdalla
teorialdhtoistd (hyvin viljasti toteutettuna) 1dhestymistapaa, jossa aikaisempi tieto voidaan valjastaa
ohjaamaan tai auttamaan analyysia (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95-97). Tarkastelin tyyppitarinoita
tutkimuksen teoreettisessa viitekehyksessd esitetyn hyvinvointiteorian kautta. Teorialdhtodisyys oli
tassd yhteydessd varsin viljdsti toteutettua, mutta kiyttdméllda mm. arjen hyvinvointiteorian osa-
alueita minulle alkoi hahmottua keskeiset mekanismit, joilla sisdilmasairaiden hyvinvoinnin
heikkeneminen ilmenee. Péittelyn logiikan suunta oli kuitenkin yksittdisestd havainnosta yleiseen
eli induktiivista paéttelyd. Sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentdvissd mekanismeissa kéytin siis
kokonaisvaltaisen narratiivisen ldhestymistavan lisdksi aineistoldhtdisti analyysia, jossa yksityisesta

muodostetaan yleisid havaintoja. (Emt. 95, 100.)

5.2 Sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentivat tekijat aineistossa

Téassd alaluvussa kuvaan minkélaisia hyvinvointia heikentévid vaikutuksia sisdilmasairaiden
haastatteluissa ilmenee. Lisdksi kuvaan my0s aineistossa esiintyvid ratkaisuehdotuksia

sisdilmasairauden aiheuttamiin ongelmiin liittyen.

5.2.1 Taloudelliset vaikeudet

Koko aineistoa tarkasteltaessa ylivoimaisesti yleisin i1lmid oli sisdilmasairauden vaikutus
toimeentuloon. Aineistosta ilmeni, ettd haastatelluilla oli ollut erindisid haasteita toimeentuloon
liittyen. Taloudellisten ongelmien laatuun vaikutti huomattavasti se, oliko haastateltu sairastunut
kotona vai tyOpaikalla. Erilaisia taloudellisten ongelmien muotoja olivat kotiin ja asumiseen
liittyvdt (esimerkiksi remonttikustannukset, pidéllekkdiset asumiskustannukset ja saastuneen
irtaimiston uusiminen sekd oikeudenkdyntikulut) tyohon ja sen muutokseen liittyvit taloudelliset
tekijat (mm. osa-aikatyo, keikkatyd, uuden ammatin opiskelu, tyokyvyttomyyseldke tai osa-
aikainen tyokyvyttomyyseldke), terveydenhoitokustannukset (laakéri-, ladke- ja
vaihtoehtoishoitojen aiheuttamat kustannukset), viranomaispéddtosten taloudelliset vaikutukset,
erilaiset vakuutusasiat, ulkopuolisen avun tarve (mm. erilaiset sisdilmaan ja rakennusterveyteen
liittyvit tutkimuskustannukset ja irtaimiston puhdistus). Kaikki ongelmat eivit vélttamitta koske
kaikkia sairastuneita, mutta on melko yleistd, ettd kaikki edelld kuvatut taloudellisten ongelmien
muodot ovat ldsnd sisdilmasairaan eldmissd. Aineistossa ilmeni selvésti kuinka taloudelliset

ongelmat syvenevit ja laaja-alaistuvat sairauden keston pidentymisen ja vakavoitumisen myoté.
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5.2.2 Terveyden romahtaminen

Yliherkkyyksien puhkeaminen (mm. mcs, ruoka-aineet, poly ja sdhkd) seurasi ajallisesti altistumista
sisdilman epédpuhtauksille. Yliherkkyydet rajoittavat elaméé, koska muiden ihmisten vaatteet voivat
olla voimakkaasti hajustettuja tai homeen hajuisia ja tdmén takia osa haastatelluista oli muiden avun
varassa arkisten asioiden kuten kaupassa kdynnin suhteen. Haastatelluilla oli moninaista oireilua
sisdilmasairauteen liittyen, aineistossa ilmeni kymmenid erilaista oireita. Ladkédrissd jouduttiin
kdymédn useita kertoja ennen kuin oireita alettiin tutkia ja hoito oli hyvin hajanaista, eri
erikoislddketieteen osa-alueisiin perustuvaa. Lihete erikoislddkérille saattoi jiddd myds kokonaan
saamatta. Suurin osa haastatelluista oli pettynyt perusterveydenhuoltoon. Osalla haastatelluista oli
myoOs myonteisid kokemuksia l4dkéreistd. Muutaman haastatellun kohdalla tydterveysladkari oli
ollut se, joka oli kieltdnyt endd menemaéstd tyOpaikalle. Haastatelluissa oli myds tapauksia, joissa
omalddkéri oli luottoladkérind. Omalédédkarilld on mahdollisuuksia potilaan kunnon pitkdaikaiseen
tarkasteluun ja sitd kautta mahdollisuus havaita muutokset potilaan voinnissa. Oireita saatettiin
my0s psykologisoida terveydenhuollossa ja siitd johtuen saatettiin jadda kokonaan wvaille
asianmukaista ja tarkoituksenmukaista hoitoa. Psyykkisen terveydentilan epdilemisen taustalla oli

se, ettd lddkari el uskonut sisdilmaongelmaan oireiden aiheuttajana.

Hyvin yleinen ilmi6 haastateltujen keskuudessa oli terveyden totaaliromahdus, joka seurasi pitkda
sinnittelyd vaikeassa tilanteessa. Romahtamista seurasivat usein kroonisten sairauksien
puhkeaminen, sddnnoéllisen ladkityksen tarve, liitanndisherkkyyksien puhkeaminen ja lopulta
sisdilmasairauden ja liitdnndisherkkyyksien vaikuttaminen kaikkeen arjessa ja tulevaisuudessa.
Usein sisdilmasairaat pettyivit perusterveydenhuoltoon ja sen vuoksi panostivat itsehoitoon seka

yksityisiin (funktionaaliseen) lddkéareihin.

523 Ongelmien kasaantuminen

Sisdilmasairaat jadvit taistelemaan jokaiselta eldménalueelta kasaantuvia ongelmia vastaan —
useimmiten tiysin yksin. Moninainen oireilu altisteille, oireiden psykologisointi ja sitd kautta ilman
asianmukaista apua jddminen, terveyden totaaliromahdus, kroonisten sairauksien puhkeaminen,
saannollisen ladkityksen tarve, sisdilmasairauden ja liitdnndisherkkyyksien vaikuttaminen kaikkeen
arjessa ja tulevaisuudessa, itsendiset uudelleenjérjestelyt sopivan tyo- tai opiskelupaikan ja kodin

16ytamiseksi ovat kaikki ongelmia, joiden parissa sisdilmasairaat kamppailevat.
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Lisdksi muuttokierre sisdilmaongelmien vuoksi ja irtaimistosta luopuminen toistuivat aineistossa.
Myos erilainen vastentahtoinen luopuminen harrastuksista, asunnosta, tyOpaikasta jne. esiintyi
aineistossa toistuvasti. Aineistossa oli monia, joiden ongelmat olivat kasaantuneet niin pahasti, ettd
heilld ei kédytdnnossd ollut turvallista paikkaa asua, tydskennelld, opiskella tai edes harjoittaa

sosiaalisia suhteita. Usean haastateltavan aikaisempi eldmé on tidysin mitdtditynyt.

52.4 Sosiaalisten suhteiden katkeaminen

Ihmissuhteiden katkeaminen ldheisten ja ystdvien ymmairryksen puutteen tai tapaamisten ja
yhteydenpidon hiipuminen kéytdnnon jérjestelyjen vaikeuksien vuoksi (esimerkiksi homeet ja
hajusteet) olivat aineistossa yleisid. Sisdilmasta sairastuminen koettiin kokonaisvaltaisena,
herkkéluontoisena asiana ja osa haastatelluista totesi miettivdnsd tarkoin, kenelle asiasta haluaa
puhua. Oman kehon pettéessi kaivattiin tukea, mutta sen sijaan saatiinkin usein osaksi epduskoa tai
himmastelyd. Sairastuminen on kriisi sindllddn, jopa traumaattinen tapahtuma. Henkilokohtaisen ja
hyvinvointivaltion turvaverkon pettiminen vaikeassa tilanteessa on uusi kriisi sairastumisen lisiksi.

Usea haastateltu oli pettynyt syvisti hyvinvointivaltioon oman sisdilmakriisinsd myota.

Haastateltujen sinnikkyys ilmeni kuitenkin aineistosta; monet olivat tehneet vaikuttamistyotd ja
antaneet (sekd saaneet) vertaistukea, kdyneet ldpi useita viranomaistaisteluja samanaikaisesti, kun
oma terveys oli pahemman kerran pettinyt. Sisdilmasairauden myo6ta kaikki on eldméssd luotava

uudelleen, my0s sosiaaliset suhteet.

5.25 Aineistossa esiintyneet ratkaisuvaihtoehdot

Haastateltavat tarjosivat erilaisia ratkaisuehdotuksia sisdilmaongelmien parissa kamppailevien
tilanteen  helpottamiseksi. Keskeisend ~ teemana  ratkaisuehdotuksissa  oli tarve
kokonaisvaltaisuudelle. Haastateltavat kokivat, ettd on olemassa valtava tarve kokonaisvaltaiselle
avustusjdrjestolle, joka kykenee neuvomaan sisdilmakriisin kourissa kamppailevia ja auttamaan
heididt oikeaan osoitteeseen avuntarpeineen. Nykyinen jérjestopuoli koettiin sekavaksi ja
riittdmittomaksi tarpeeseen nihden. Kokonaisvaltaisuutta kaivattiin my0ds terveydenhuollossa,
yhtend ehdotuksena oli, ettd jokaisessa terveyskeskuksessa ja keskussairaalassa tulisi olla joku joka
ymmartdd sisdilmasairastamisen kokonaisuutta. Liséksi mainittiin koko sektorin uudelleen

rakentaminen yli viranomaisrajojen; terveydenhuolto, sosiaalipuoli seki juridinen puoli.
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Toinen laaja kokonaisuus ratkaisuehdotuksissa oli erilaisten rahoitusvaihtoehtojen luominen
sisdilmakriisin keskelld eldville. Sisdilmasairaat tayttdvdt harvoin markkinalainojen saantiehtoja.
Vaihtoehtoina mainittiin esimerkiksi sosiaalisen luototuksen mallit ja asuntolainoitus, johon
pienituloisella sisdilmasairaalla olisi mahdollisuus. Omistusasunnon hankkimisen tai rakentamisen
kautta osa muuttokierteisti voitaisiin katkaista, koska sisdilmasairaat eivit olisi endi
vuokranantajan armoilla. Asuntokantaan liittyivit myds ne ehdotukset, jossa painotettiin, ettd
sisdilmasairaille tarvitaan omaa asuntokantaa. Asuntokannassa voisi olla esimerkiksi
asumisoikeusasuntoja vuokra-asuntojen liséksi ja asuntoja pitdisi voida testata ilman sitoumuksia ja
niistéd pitdisi voida ldhted nopealla aikataululla. Tarvittaisiin myds pienid asuntoja, joista késin voisi
etsid itselleen sopivaa asuntoa ilman, ettd pitdd esimerkiksi talvea vasten tehdd hétéisid
pakkoratkaisuja. Niitd asuntoja tulisi olla erilaisia, eri materiaaliratkaisuin, jotta niistd 16ytyisi
sopivia mahdollisimman monille. Rakennuskannan kuntoon liittyen mainittiin myds, etti
terveystarkastajan tulisi olla jokin ulkopuolinen taho, koska tilla hetkelld tarkastajat ovat kunnan
palkkalistoilla ja ajavat kunnan (taloudellista) etua. Useat haastatellut painottivat myos
sosiaalituvan  tdrkeyttd; tarvitaan diagnoosinumero, joka oikeuttaa sosiaaliturvaan ja

kokonaisvaltaiseen hoitoon.

53 Sisdilmasairaiden tyyppitarinat

Veera 16 vuotta, lukiolainen

Veera oli jo vauvana herkkd homeelle, hinen kasvonsa punottivat tietyissd paikoissa. Veeran vanhemmat ovat vasta
Jjdlkikéiteen ymmdrtineet mistd oli kysymys. Veera aloitti pdivikodin 1,5-vuotiaana ja didin mukaan pdivikodin ilma
tuoksahti. Pdivikodissa ei myénnetty ongelmaa, tutkimuksia oli tehty, mutta mitddn ei ollut [6ytynyt. Myéhemmin puolet
rakennuksesta purettiin, koska alapohja oli aivan mdrkd.

Pdivdikoti-ikdisend Veeralla oli ensin iho-oireita, myohemmin hdnelle puhkesi astma ja allergioita. Allergiat
ldhentelivdt anaflaksiaa ja niitd hoidettiin kortisonikuureilla ja -piikeilld. Lddkdrit eivdt uskoneet tilanteen johtuvan
homeista, vaikka Veeran terveys koheni loma-aikoina. Koulun alettua Veera oli koko ajan kiped, astmalddkkeet olivat
maksimiannostuksella ja hdnelld oli toistuvasti poskiontelontulehduksia. Veeran koulussa tehtiin tutkimuksia, mutta
raja-arvot eivdt ylittyneet, vaikka astmaatikot oireilivat koulussa. Veeran luokkaan saatiin ilmanpuhdistin. Puhdistimen
ja vahvan astma- ja allergialddkityksen turvin Veera pystyy kdymddn koulua. Veeran diti oli tdssd vaiheessa
kummissaan siitd, ettd hdnen lapsensa joutuu syomddn niin paljon lddkkeitd voidakseen kdydd koulua. Vahva lddkitys
johti siihen, ettd Veeran lisdamunuainen lakkasi toimimasta ja hdn joutui sairaalahoitoon. Veeralla oli paljon
poissaoloja koulusta ja hén oli jatkuvasti vésynyt, viikonloput menivit kouluviikosta toipumiseen.

Harrastusten ja sosiaalisten suhteiden ylldpitiminen oli Veeralle vaikeaa yleisen visymyksen ja homeherkkyyden
vuoksi. Veera oli vililld aivan masentunut ja kyseli miksi tdmd tapahtui juuri hdnelle. Alakoulun suorittaminen oli
Jjatkuvaa sinnittelyd. Veeran kotikaupungissa kouluissa on kaikkialla sisdilmaongelmia ja Veeran vanhemmat kokivat
Veeran kotikouluun siirtimisen viimeiseksi vaihtoehdoksi, silld Veera ei ole kovin sosiaalinen ja tarvitsee paljon
aikuisen tukea sosiaalisissa suhteissa. Lopulta, alakoulun loppupuolella, Veeran alati pahenevien terveysongelmien
vuoksi tilanne kddntyi siihen, ettd Veeran vanhempien on otettava hénet kotikouluun. Lupa kotikouluun ei hellinnyt
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helposti, vaan esimerkiksi sosiaalipuoli hyokkdsi vastaan ja rehtori yritti saada terveystarkastajan tarkistamaan,
loytyyko Veeran kotoa hometta. Kotikoulun vihdoin jérjestyttyd, se tehtiin hyvin hankalaksi. Kotikoulussa Veera joutui
suorittamaan kaiken etukdteen ja tuntiosaamisen puuttumisen vuoksi numeroita laskettiin. Ylikoulu loytyi pitkdin
hakemisen jilkeen, mutta Veeraa alettiin kiusata ja hdn joutui jilleen vaihtamaan koulua. Uudessa koulussa oli jonkin
asteista ongelmaan, mutta Veera sinnitteli kertomatta vanhemmilleen pahenevista oireistaan.

Veeran perheen kotona tapahtui vesivahinko. Vuoden pddstd vesivahingosta koko perhe oli jatkuvasti sairaana kérsien
ihottumista, korvatulehduksista, silmdtulehduksista, hengitysvaikeuksista, huimauksista ja mahakivuista. Puhdasta,
uutta asuntoa etsiessddan perhe joutui muuttokierteeseen ja joutui muutamaan kertaan luopumaan koko irtaimistostaan.
Perhe joutui vaihtamaan paikkakuntaa eikd Veeralle loytynyt sopivaa koulua uudelta paikkakunnalta. Veera aloitti
kuitenkin yhdessd koulussa, jossa hdn oireili pahasti. Muu perhe oireili myés Veeran koulukirjoista. Veeralle ei annettu
tenttimismahdollisuutta. Veera joutui tuplaamaan kahdeksannen luokan poissaolojen vuoksi. Tdysin sopivaa koulua ei
loytynyt, joten Veeran sinnittely hdnelle epdsopivassa oppimisympdristossd jatkui. Veera joutui usein sairaalaan ja oli
edelleen paljon poissa koulusta. Yhdeksdnnelld luokalla, juuri ennen koulun loppua, rehtori ja oppilaslautakunta
tekivit poissaolojen vuoksi Veerasta lastensuojeluilmoituksen.

Veeran kotikoulu- ja etdopetusmahdollisuuksia heikensi se, ettd hén oli yhdeksdnnelld luokalla jonkin aikaa herkistynyt
sdhkélle ja painomusteille. Veera tunsi esimerkiksi tietokoneen sdhkdisyyden ja painomuste aiheutti hdnelle
hengitysoireita. Veera onnistui kuitenkin hoitamaan oppivelvollisuutensa ja suorittamaan peruskoulun loppuun.
Veeralla oli toiveita erityislukiosta omiin tulevaisuuden suunnitelmiinsa liittyen, mutta hdn joutui luopumaan
haaveistaan, koska terveydentilalle sopivaa opiskelupaikkaa ei [6ytynyt koko Suomesta. Muutakaan terveydentilalle
sopivaa lukiota ei ole Ioytynyt. Nyt Veeran pitdisi suorittaa tavallinen lukio ilman opetusta ja tehdd sopimukset
suorituksesta lukion kurssimuotoisuuden vuoksi kuuden viikon vilein kahdeksan eri opettajan kanssa.

Veera on masentunut tilanteestaan, hin kokee jddvdnsd ilman oikeuksia. Veera on saanut kuulla jopa yhden koulunsa
rehtorilta, ettd hdnelld on vain “vikaa pddssd” Veeran sosiaaliset suhteet ovat jddneet ja hdin kokee tulleensa
pudotetuksi kaikin mahdollisin tavoin. Tulevaisuus pelottaa Veeraa,; mitd hén kykenee tekemddn, mitd jos hdn herkistyy
pysyvisti homeen lisiksi sahkolle ja painomusteelle?

Emmi 29, vuotta sairaanhoitaja, 2 lasta

Emmi aloitti tyot vanhassa, huonokuntoisessa rakennuksessa. Alkuun hénelld itsellddn (ja myés tyékavereilla) oli lievid
oireita kuten nuhaa, silmien kirvelyd ja pientd yskdd. Tyopaikalta I6ytyi putkivaurio, joka oli aiheuttanut vesivahingon.
Emmi oli raskaana ja pyrki raskausaikana pysyttelemddn poissa siitd tyépaikan osasta, jonka tiesi vaurioituneen.
Joitakin viikkoja ennen ditiyslomaa Emmille alkoi tulla sietimdttomdmpid oireita; hdnelle tuli urtikariaa (nokkosrokko)
Jja kova flunssa. Emmi siirrettiin tdihin toiseen sairaalaan, jossa hin sai myés joitakin oireita.

Kaikki oireet kuitenkin helpottivat Emmin jddtyd ditiyslomalle. Vauvan ollessa muutaman kuukauden ikdinen Emmille
alkoi taas ilmenemddn oireita. Lopulta Emmin kunto romahti tdysin. Henki ei kulkenut, tuli pahoinvointikohtauksia,
rintakipua ja rytmihdiriéitd. Emmi ja hdnen perheensd viettivit lomalla muutaman pdivin muualla ja oireet alkoivat
helpottaa. Kotiin palattua Emmille selvisi, ettd makuuhuoneen patteri oli vuotanut. Perhe lihti evakkoon sukulaisen
luokse, jossa oli aiemmin voinut hyvin. Pidempi oleskelu osoitti, ettei sukulaisen asuntokaan ollut kunnossa ja Emmin
oireet palasivat, oksetusta, rintakipua ja rytmihdiriéitd. Ulkona Emmi voi ihan hyvin.

Emmin perhe asuu vuokralla ja isinnditsijd tarjosi vdistotiloja, joita Emmi koenukkui, mutta mikddn asunnoista ei ollut
hdnelle sopiva. Perhe asuu edelleen samassa asunnossa, josta loytyi ervindisid terveydelle vaarallisia pddstojd. Emmi
on joutunut asumaan parvekkeella keskelld talvea. Uutta asuntoa on etsitty epdtoivoisesti. Uudemmat eivdt kdy
pddstojen vuoksi, koska Emmille on puhjennut monikemikaaliyliherkkyys. Vanhemmat rakennukset ovat puolestaan
usein homeisia, hirsitaloissa Emmi saa oireita puun hajusta. Lasten vuoksi Emmin perhe ei voi muuttaa telttaankaan
(eikd Emmi edes tiedd sopisiko teltan materiaali hénelle).

Masennusdiagnoosia on tarjottu Emmille ja ylipddtddn hinen oireitaan on leimattu psyykkiseksi ja kdsketty hintd vaan
menemddn téihin. Emmilld on todettu kroonisia sairauksia, hénelld on astma ja kilpirauhasen vajaatoiminta. Emmi on
hakenut apua funktionaalisen lddketieteen puolelta, silld julkisella puolella hénen kilpirauhasarvonsa katsotaan
normaaliksi. Ravintoon ja lisdravinteisiin panostamalla Emmi on pystynyt lisddmddn hieman toimintakykyddn
pystydkseen edes jotenkin huolehtimaan lapsistaan. Emmin eldmd pyovii hyvin pienessd piirissd, silld kodin
ulkopuolinen eldmd altisteineen (mm. polyt, hajut, kemikaalit ja homeet) vievdit héinet huonoon kuntoon. Emmilld on
pelko omasta terveydestd, kaikki tuntuu kaatuvan pddille, eldmd kapeutuu ja tulee kohdelluksi huonosti. Huoli
tulevaisuudesta on kova, silldi Emmi ei voi terveyssyistd palata nykyiseen tyohonsd, vaan suunnittelee keikkatoitd,
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joiden mddrdd hdn voi itse sdddelld terveydentilansa mukaan ja fyysisen tyoympdriston voi itse valita. Taloudellisesti
tekee tiukkaa, kun perheen toinen aikuinen ei saa tiyttd palkkaa.

Emmi kokee ymmdrtimdttomyyden suureksi ongelmaksi niin sosiaalisissa suhteissa kuin ammattilaistenkin kohdalla.
Hiin kokee, ettei ole saanut apua mistddn ja sosiaalityostd hin ei ole saanut perheen tilanteeseen minkddnlaista
vastakaikua. Emmi kuvaa, ettd sosiaalipuoli on “ihan kuoppa”, sielld ei ole ketddn joka auttaisi tai jolta kysyd mitd
etuuksia tilanteessa voi saada. Emmilld on ollut haastavaa myds puolisonsa kanssa. Puolison on ollut vaikea ymmdrtdd
Emmin olevan todella sairas. Tilanne vaihtelee edelleen, mutta pddpiirteittdin puoliso uskoo Emmin tuntemuksia ja
tukee hdntd. Ystdvit eivdt ymmdrrd ja ovat jddneet. Ainoastaan saman kohtalon kokeneet ymmdrtdvit oireiden
vakavuuden ja ovat valmiita tekemddn riittavidi myonnytyksid, jotta tapaamiset mahdollistuisivat. Emmi on myds
Jjoutunut jattamddn rakkaan harrastuksensa, silld voimat eivdt riitd puhumattakaan muista haasteista liittyen sopivan
tilan loytymiseen.

Emmi on katkera, homeinen tyopaikka johti hinen eldmdnsd tdyteen kaaokseen. Vaikeinta on diagnoosin puute, jonka
vuoksi jdd yksin ja putoaa tyhjdan pddlle. Emmi on menettdinyt uskonsa hyvinvointiyhteiskuntaan ja hdnen
tulevaisuutensa on tdysin auki kodin, terveyden ja tyén suhteen.

Johanna 35, yrittiji: konsultti, yritysneuvoja

Vuokrattuaan uuden tilan ja aloitettuaan innokkaasti yrityksend pyorittimisen Johanna alkoi sairastella jatkuvasti.
Ensin hédn luuli sairastelun johtuvan stressistd, koska hén ei jaksanut tehdd mitddn ja hédntd vain itketti. Johanna sai
tdssd vaiheessa “masentuneen paperit”’ mikd soti tdysin hinen perusluonnettaan vastaan. Flunssien lisdksi Johannalla
oli monia muita oireita; silmdtulehduksia, jatkuvaa tukkoisuutta, nivelkipuja ja hin oksensi limaa. Johanna koki
olevansa tdysin toimintakyvyton, hdn meinasi jatkuvasti nukahtaa seisaalleen. Aina kun Johanna meni tyétilaansa, alkoi
kummallinen pddnsdrky ja pdd tuntui kuumalta, héin yski jatkuvasti ja kdrsi nuhasta sekd poskiontelontulehduksista.
Ndin jatkui pitkddn Johannan ymmdrtimdttd mistd oli kyse. Lopulta vyyhti alkoi purkautua, kun yksi Johannan
asiakkaista alkoi epdilld hometta Johannan oireiden syyksi.

Tyétilan vuokranantaja vaati todisteita sisdilmaongelmista. Tutkimukset piti kustantaa itse ja niissd piti ilmetd
ongelmia, jotta vuokranantaja purkaisi sopimuksen ja kustantaisi tutkimukset. Johanna otti selvdd tutkimuksista ja
ymmdrsi etteivit niiden tulokset vdilttamdittd kerro mitddn. Terveystarkastaja kommentoi asiaan, etteivit yksityisyrittdjdt
kuulu hdnelle — tai kenellekddn muullekaan. Vakuutusyhtio ei korvannut, koska mitddn vahinkoa ei ollut tapahtunut.
Johannalle lankesi tyotilasta kuuden kuukauden irtisanomisaika, mutta hdn ei endd pystynyt tekemddn tilassa toitd.
Muutaman viikon lepddmisen jilkeen Johannan piti tehdd tyétiloissa PEF-seuranta ja puhallusarvot laskivat
radikaalisti muutamassa viikossa. Lddkdri kielsi tiloissa oleskelun ja kdski hdvittid kaikki tiloissa olleet tavarat.
Johannalle jdi siis maksettavaksi kuuden kuukauden tyétilavuokra, vaikka hén ei voinut tyoskennelld tiloissa. Kaikki
toimistokalusteet ja -tarvikkeet oli hévitettivd. Yrittdjand Johannalla ei ollut varaa sairauslomaan. Tdmd harmittaa
Johannaa, silld jos hdn olisi ollut tyontekijin asemassa, hin olisi jddnyt ajat sitten sairauslomalle eikd sisdilmasairaus
olisi vilttamdttd edennyt niin pitkdlle.

Johanna siirtyi tekemddn toitd kotoaan, hdn teki Ildhinnd etdtoitd ja joutui vdhentdmddn tditddn huomattavasti.
Etditoiden myotd Johanna alkoi epdilld, ettd myos kotona oli jotain ongelmaa, silld hdnelle tuli nékohdirioitd, kehon
koko vasemman puolen puutumisia, refluksitautia, tinnitusta ja epdmddrdisid reumaoireita. Johanna pdiitti lihted
asumisoikeusasunnostaan, vaikka hdnelld ei ollut mitddn virallista tutkimustietoa ongelmista. Johanna joutui
maksamaan asunnosta vield kolme kuukautta, vaikka hén ei asunut sielld endd. Kodin irtaimisto meni uusiksi.

Johanna ajautui muuttokierteeseen. Johanna on joutunut vililld jopa nukkumaan autossa. Altistuksen jatkuminen on
aiheuttanut Johannalle lisdd herkkyyksid, hdnelle on puhjennut monikemikaaliyliherkkyys (mcs), vakavia ruoka-
aineallergioita ja sdhkoherkkyys. Johannan diti tekee hdnen ruokaostoksensa, silld kemikaaliyliherkkyyden vuoksi
Johanna ei pysy kdymddn kaupassa. Johanna on siis riippuvainen oman ditinsd avusta. Painomuste oireiluttaa myos
Johannaa, joten hdn pystyy lukemaan harvoja kirjoja tai lehtid. Sdhkoherkkyytensd vuoksi Johanna pystyy
tyoskentelemddn koneella korkeintaan kaksi tuntia pdivissd, eikd se mitenkddn riitd takaamaan Johannalle riittavdd
elantoa. Johannan sddstot alkavat olla lopussa. Johanna aikoo nukkua tulevan kesdn teltassa siind toivossa, ettd raitis
ilma auttaisi hdntd toipumaan ja hdn pystyisi palaamaan sisdtiloihin.

Johannan toimeentulo on todella tiukoilla. Yrittdjyyden lisdksi sosiaaliturvaan oikeuttavan diagnoosin puute
hankaloittaa tilannetta. Yrittdjind Johannalla ei omien sanojensa mukaan ole mitddn asiaa sosiaalitoimeen, hdn on
kokeillut sitikin tahoa ja tullut poiskddnnytetyksi. Johanna on saanut joiltakin lddkdreiltd osakseen vihdttelyd, hdntd
on vditetty hysteeriseksi tai diagnoosina on ollut, ettd “Johanna on vain nainen”. Johannan suhteet ystiviin ovat

54



Jddneet, vertaistukea netin kautta olisi saatavilla paljon, mutta tietokoneaika on rajoitettua. Kaikki uuden hankkiminen
aina elektroniikasta vaatteisiin on hankalaa kemikaalien vuoksi.

Johannan tulevaisuus terveydentilan, kodin, tydnteon ja sosiaalisten suhteiden kannalta on tdysin avoinna. Johanna ei
koe saavansa mistidn apua. Hin on kdyttdnyt huomattavan summan rahaa yksityisiin - lddkéreihin,
erikoisruokavalioihin ja vitamiineihin. Nyt sddstéot ovat lopussa. Vuokra-asuntomarkkinoilla tai asumisoikeusasuntojen
puolella ei ole Johannalle sopivaa asuntokantaa. Johannan eldmd on tdlld hetkelld pelkkdid selviytymistd kaikilla
eldmdnalueilla. Itsemurha on Johannan takaporttina, mikdli eldmd ei ala ollenkaan helpottumaan.

Sirpa, 44, Toisen asteen ammatillinen opettaja, yksinhuoltaja, 3 lasta

Sirpa ja hdnen miehensd olivat harkinneet pitkddn tietyn omistusasunnon hankintaa ja vierailleet kohteessa useaan
kertaan. Asunnossa teetettiin kuntokartoitus ennen kappaa. Vanhassa kylpyhuoneessa oli vihdn kosteutta, mutta Sirpan
perheen oli joka tapauksessa tarkoitus remontoida mdrkdtilat. Muuttopdivind Sirpa haistoi asunnossa hajua ja viikon
asuttuaan hén tajusi, ettd haju ahdisti héintd hirvedsti ja koki, ettd se pilaa kaiken. Sirpan mies suuttui kun Sirpa kertoi
héinelle asiasta ja sanoi, ettd Sirpa ei vaan osaa olla onnellinen. Sisdilmamittauksissa loytyi ongelmaa ja kun yksi
lapsista ihmetteli omituista oloa asunnossa, Sirpan perhe teki nopean ldhtopddtoksen. Perhe kerdsi joitakin tavaroita ja
léhti asunnosta ensin hotelliin vain neljd viikkoa muuton jélkeen.

Myohemmin Sirpa tajusi, ettd heiddin edellisessd asunnossaan oli ollut hometta ja siksi he reagoivat niin nopeasti
uudessa asunnossa. Edellinen asunto oli vuokra-asunto ja perhe sairasteli sielld todella paljon. Myyjitaho hermostui
homeasioiden ilmitulosta ja halusi purkaa kaupan. Ensin Sirpa ja hinen miehensd eivdt olleet halukkaita purkamaan
kauppaa, mutta mm. asianajanajan suositeltua kapanpurkua, kun se kerran oli mahdollinen, he ymmdrsivdt, ettd
tilanteeseen kannattaa tarttua. Uutta asuntoa oli mahdotonta Ioytdd, silld Sirpa oireili kaikelle. Perhe vietti
kiertolaiseldmdd ja Sirpa oli vililld, sairauslomalla. Surutyéti ei ehtinyt tehdd vaan koko ajan piti toimia. Sirpalla ei
ollut sanoja tapahtumille, ensin héinelld oli eldmd ja yhtdkkid hdn ei tehnyt muuta kuin pakeni oireita ja oli aivan
piipussa. Lasten nukkuessa hén itki. Parisuhde ei kestdnyt, tuli riitaisa ero.

Sirpa voi henkisesti ja fyysisesti huonosti ja yritti samanaikaisesti olla diti. Sosiaalitoimi avusti olemattoman pienelld
summalla, vaikka Sirpa oli menettinyt koko omaisuutensa. Irtaimisto oli saastunut homeasunnossa kdyttékelvottomaksi
kuukaudessa. Sirpa otti yhteyttd moneen eri tahoon, mutta ei saanut apua mistddn. Sirpa pddtti rakennuttaa talon, tdssd
vaiheessa hdn oli vield kutakuinkin toimintakykyinen. Sirpan vanhemmista oli paljon apua, silld he asuvat muutaman
sadan metrin pddssd Sirpasta ja lapsista. Vanhemmat myos kuuntelevat, vaikka eivit ymmdrrdkddn Sirpan sairautta.
Rakennetusta talosta tuli onneksi Sirpalle ja lapsille sopiva, kotona on hyvd olla. Sirpa koki, ettd hinen on pidettivi
talosta kynsin ja hampain kiinni. Eldmd oli niukkaa ja Sirpan on turvauduttava oman puutarhan ja metsdn antimiin,
mutta tdrkeintd oli, ettd Sirpa ja lapset voivat kohtuullisesti.

Tilanne sai uuden kddnteen, kun Sirpan alkoi jdilleen saada erikoisia oireita ja tydterveystarkastuksessa hdnelld
havaittiin outoja patteja ihossa, ddnen kiheytymistid ja tukkoisuutta. Seuraavaksi Sirpalle tuli uupumus ja
lihasheikkoutta, muisti heitteli ja hdn joutui ensiapuun verempaineen nousun ja rytmihdirididen takia. Vaikka
tyoterveyshuollossa todettiin, ettd oireet johtuivat tydpaikasta, niin tyénantaja ei ole tihdn mennessdikddn suostunut
myontdmddn sitd. Sirpa sai astma- ja reumadiagnoosin. Hdn kokeili kaikki mahdolliset tydpisteet, mutta ei pystynyt
olemaan missddn tyonantajan tiloissa, joten hdn pddtyi piddttdytymdcdn toistd koska tyénantaja ei pystynyt osoittamaan
terveitd tyotiloja hdinelle. Sirpa ei saanut ammattitautidiagnoosia, koska hdn ei kyennyt tekemddn PEF-mittauksia
tyopaikalla. Tyéterveyslaitoksella Sirpa sai asiatonta kohtelua ja hdnen oireitaan psykologisoitiin. Sirpa siirtyi kotiin
tekemddn ammattinsa mukaista perustyotd, mutta se osoittautui hankalaksi, silld hdn altistui kédyttimilleen
kemikaaleille. Myds asiakkaat toivat mukanaan homeitiditd ja muita altisteita, mm. hajuvesid ja pesuaineiden
hajusteita. Sirpalle tulee koko ajan uusia herkistymisid ja hdn onkin pddttinyt hakeutua opiskelemaan uutta alaa.
Taloudellisesti Sirpa ei tiedd miten tulee selvidimddn opiskelusta tai mistd ylipddtddn on mahdollista l6ytdd riittdvin
terveet tilat opiskelemista ajatellen.

Sirpa kokee olevansa arvoton: “Tuntuu tosi pahalle, ettd on ihan tdyttd roskaa, ettd ihan semmoinen, ettd roskis on
auki, ettd ootetaan vaan, ettd voisitko hypdti sinne”. Hdinelld on kroonisia sairauksia ja hdntd pidetddn
sisdilmavouhottajana. Kolmesta lapsesta kahdella on astma. Yksi lapsista ei pysty kdymddn koulussa, koska oireilee
sisdilmalle niin voimakkaasti, ettd joutuu olemaan sairauslomalla koulusta. Sirpalle on tarjottu vaihtoehdoksi
kotikoulua, mutta héin ei pysty jdrjestimddn opetusta. Lapsi ei pysty nyt kdymddn koulua, vaan on sairauslomalla ja jéd
vaille opetusta, tuuliajolle. Oman kunnan puolesta uhkaillaan ja painostetaan niitd, jotka yrittdvdt nostaa esiin kunnan
omistamien rakennusten kuntoa. Ongelmia salaillaan viimeiseen asti ja syyllistetddn asukkaita tai tilojen kdyttdjid.
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Sirpa kokee itsensd yhteiskunnan viholliseksi tuodessaan homeasioita julki. Omia vanhempia lukuun ottamatta suku
pitdd héntd hdyrdhtdneend. Ystdvdt ovat jddneet, Sirpalla on ihmissuhteista jiljelld endd vertaisia eli samoja asioita
ldpi kdyneitd. Sirpa kokee olevansa elinikdisessd, henkilokohtaisessa helvetissd.

Martti 55, jirjestelmdasiantuntija, tyokyvyttomyyseliikkeellii

Martti muutti kunnan homeiseen vuokra-asuntoon. Kuukauden kuluttua hén oli jo todella sairas. Ensimmdisend tuli
keuhkokuume ja sen jilkeen kivulias ihottuma, Martti “mdtdni” pystyyn. Martti testautti itseddn kunnan
terveyskeskuksessa ja homealtistuksia tutkittiin verestd vasta-aineiden kautta. Terveyskeskuksen johtava lddkdri jétti
mainitsematta vasteen huomattavalle mddridlle vaarallisia kosteusvaurioindikaattorihomeita, vaarallisimpia mitd
loytyy. Lidkdri myds vditti homeiden terveysvaikutuksia merkityksettomdksi. Martti kokee olevansa ikuisesti sairas
kunnanlddkdrin salailun vuoksi. Lédkdrin valehtelu avasi Martin silmdt kunnassa tapahtuvalle valehtelulle ja salailulle

rakennusten kunnon suhteen.

Taloudellisista syistd Martin ei ollut mahdollista muuttaa ennen kuin kunta saatiin osoittamaan uudet asunnot.
Terveyden kannalta siind kesti aivan liian kauan. Taistelu oli pitkd ja vilissd yritettiin silmdnlumeremontteja. Kun
Martin asunnon muovimatto irrotettiin, sen alta 16ytyi valkoinen kerros sddesientd. Nyt Martti asuu vihdoin puhtaassa
asunnossa, mutta herkkyydet ovat jidneet. Martti on ollut sairauslomalla ja yrittinyt erilaisia tydjdirjestelyjd, mutta
homeiden seurauksena puhjennut astma ja runsaasta kortisonin kdytostd seuranneet kaularangan ja selin ongelmat
estdvdt tyonteon. Martti on siis kroonisesti sairas ja kdyttdd sddannollisesti astma- ja kipulddkkeitd. Alkuun sisdilmasta
sairastuttuaan Martti yritti jdrjestid tyéolosuhteitaan uudestaan ja suoritti erindisid tyokokeiluja. Omalla tydpaikalla
tehtiin epdonnistunut remontti, lopulta tyoterveyslddkdri totesi, ettei Martilla ollut endd mitddn asiaa tyopaikallensa.
Kolmen vuoden kovan taistelun jdilkeen Martti pddsi tyokyvyttomyyseldkkeelle. Pelkkd astma ei olisi riittinyt
eldkkeeseen, vaan astman ja selkdvaivojen kerrannaisvaikutukset lopulta oikeuttivat tyokyvyttomyyseldikkeeseen.

Menetettyjen palkkatulojen ja sairauslomien vuoksi Martin talous on ollut erityiselld koetuksella. Martille oli jirkytys
siirtyd julkisen terveydenhuollon piiriin tyéterveyshuollon jélkeen. Kohtelu ja palveluiden kattavuus on aivan eri tasoa
kuin tyéterveyshuollossa. Martti joutui uusimaan homeiden takia irtaimistonsa eikd saanut sithen mistddn tukea.
Sosiaalitoimessa ei ymmdrretty irtaimiston vaihdon tarpeellisuutta, vaikka Martilla oli siind vaiheessa esittdd
tutkimustuloksia. Martille on kehittynyt poly- ja hajusteherkkyys homealtistumisen liséiksi. Ndmd herkkyydet rajoittavat
Julkisilla paikoilla liikkumista ja mm erilaisiin kulttuuririentoihin osallistumista. Martin astman hoitotasapaino
vaihtelee ja siitd riippuu huomattavasti, millainen toimintakyky hédnelld on, jaksaako hdn kivelld esimerkiksi kivelld
edes lihikauppaan. Sisdilmasairauden ja sen myotd puhjenneiden lisdherkkyyksien vuoksi Martti on joutunut
luopumaan itselleen mieluisista puuhista kuten saunareissuista tietyissd kaveriporukoissa (tuli yhdestd reissusta
kipedksi viikkokausiksi).

Tyokyvyttomyyseldkkeensd aikana Martti on ollut aktiivinen sisdilma-asioissa ja tehnyt paljon vaikuttamistyétd. Martti
on auttanut ihmisid erilaisissa viranomais-, tutkimus- ja valitusprosesseissa sekd neuvonut ihmisid homekatastrofiin
liittyen. Martti on katkera salailukulttuurista ja ongelman aktiivisesta piilottamisesta, se tekee hdnet vihaiseksi. Martti
kuvaa omaa sopeutumistaan sisdilmasairauteen niin, ettd ensin hdn luuli kuolevansa sairauteen ja sitten toivoi
kuolevansa ja pddsevdinsd jatkuvasta piinasta. Nyt Martti on tajunnut, ettd ndinkin on jotenkin mahdollista eldd. Eldmd
ei ole helppoa, yksinkertaista tai nautinnollista, koska oireet ovat jatkuvia. Martti kokee olevansa helisemdssd
kroppansa kanssa, se ei jétd hintd rauhaan. Hdn joutuu jatkuvasti miettimddn mitd hén voi tehdd, missd hédn voi kdydd
Jja ketd hdn voi tavata ja missd.

5.4 Sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdavét mekanismit tyyppitarinoissa

Téssd alaluvussa kuvaan hyvinvointia heikentdvid mekanismeja, jotka ilmenevét tyyppitarinoissa.

Mekanismien rakentamisessa on hyddynnetty tutkimuksen hyvinvoinnin teoriapohjaa.
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54.1 Autonomian heikkeneminen

Tyyppitarinoissa ilmenee selkedsti, kuinka jérjestelmikeskeisyys sivuuttaa asiakasldhtoisyyden.
Sisdilmasairas joutuu osaksi pirstaloituneen palvelujérjestelmin kokonaisuutta, jossa hdnen oma
ddnensd vaiennetaan ja muut midrittelevit sairastuneen tilanteen ja siihen tarvittavat ratkaisut.
Kiistanalainen sairaus ja sitd myotd tuntematon esteellisyyden muoto johtavat yhteiskunnalliseen
tunnustussuhteen puutteeseen. Yhteiskunnallisella tunnustussuhteella tarkoitetaan sitd, ettd ihmisen
erilaisuus ja ainutlaatuisuus tunnustetaan jirjestelmissa. (Metteri 2012, 236-237.) Sisdilmasairaus
ilmenee yksilolliselld oireilulla ja ongelmien kasaantumisella, joten itseméédrdémisen sivuuttaminen
johtaa sisdilmasairaan kannalta tilanteeseen, jossa polku on muiden viitoittama ja usein myos
ennalta midritelty. Polkuriippuvuus (mm. Maittd 2012, tiivistelmd), joka viittaa etuuspddtdsten
vilisiin sidoksiin, johtaa tilanteeseen, jossa viranomaispaitds tai lausunto vaikuttaa myohempiin
paitoksiin. Yksilon hyvinvoinnin kannalta tirked tekijd, autonomisuus, eli oman eldmén
vastuullinen toimijuus on hévitetty jérjestelméssd, jossa tunnustussuhteen puutteen vérittdmat

tulkinnat johtavat keskindisten riippuvaisuuksien polulle.

Eri ikékausissa autonomian heikkeneminen ilmenee tyyppitarinoissa eri tavoin. 16-vuotiaan Veeran
eldmdssd sairaus itsessddn oli jo rajoittanut eldmdd harrastusten ja sosiaalisten suhteiden
rajoittumisten vuoksi. Motivaatiosta huolimatta Veeralla ei ole mahdollisuutta valita itse
peruskoulun jélkeistd opintopolkua, silld ratkaisukeskeisyyden ja asiakasldhtdisyyden sijasta
painottui jarjestelmikeskeisyys — Veeran pitdisi sopeutua jarjestelmdidn yksilollisten ratkaisujen
tarjoamisen sijasta. Sairauden kiistanalainen luonne ja tunnustussuhteen puute johtavat siithen, ettid
Veeralla ei ole muuta mahdollisuutta kuin toimia jirjestelméin edellyttimilld tavalla, omat
mieltymykset ja kiinnostuksen kohteet unohtaen. Talld hetkelld viranomaistaholla sisdilmasairaus
luokitellaan ainakin osittain toiminnallisten hdirididen piiriin (kts. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2018) ja tdstd syystd Veerankin oireilu luokiteltiin “péddviasta” johtuvaksi ja hin jdi ilman
asianmukaista hoitoa ja tukitoimia, jopa opetusta. Hoidon ja tukitoimien puutteen vuoksi Veeran
mahdollisuudet muokata tulevaisuuttaan kapenivat. Télla hetkelld Veeran tulevaisuus ndyttdd

autonomian kannalta hyvin rajoitetulta.

Myoés aktiivisessa tydidssd oleva Emmi on joutunut kohtaamaan saman tunnustamattomuuden
ongelman. Hénelle on tarjottu masennusdiagnoosia ja hdnen oireensa on leimattu psyykkisiksi.
Sairauden kiistanalaisuuden vuoksi Emmille ei ole tarjottu ratkaisuja tyonantajan tai yhteiskunnan

puolelta, vaan hinen tulee itse ratkaista toimeentulon, tydonteon ja asumisen ongelmat, huolimatta
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sairauden aiheuttamista rajoitteista. Ratkaisuvaihtoehdot ovat rajoittuneet sairauden vuoksi ja on
olemassa suuri vaara, ettd sisdilmasairaus tulee eteneméin tyopaikkakyvyttomyydestd tdydeksi
tyokyvyttomyydeksi, mikdli Emmi ei kykene itse [0ytiméén terveydelleen sopivia ratkaisuja tai saa
yhteiskunnalta tarvitsemaansa yksilollistd tukea. Polkuriippuvuus on tidssdkin kohtaa alkanut:
ratkaisuvaihtoehdot ovat kavenneet sen myo6td, ettd Emmilld ei ole sosiaaliturvaan oikeuttavaa
diagnoosia. Johanna on puolestaan vastaavassa tilanteessa kuin Emmi, mutta sairaus on edennyt
pidemmélle ja hédnen kohdallaan autonomia on ldhes kokonaan kadonnut. Johannan kohdalla
vaihtoehdot asumisen ja tyonteon suhteen ovat ldhes olemattomat. Johannan toimintakyky on
heikentynyt niin voimakkaasti, ettd hén tarvitsee apua arjessaan ja on riippuvainen oman ditinsi
avusta. Johanna kokee omat vaikuttamismahdollisuutensa tilanteeseensa niin pieneksi, ettd

harkinnassa on itsemurha, mikéli tilanne ei helpotu.

Sirpan kohdalla kokemus oman autonomian heikkenemisestd kiteytyy itsensd vertaamisessa
roskaan; omat vaikuttamismahdollisuudet ovat yhteneviiset jitteen kanssa; ei mitddn virkaa tai
arvoa, tiysin kdyttokelvoton tapaus. Hyodottomyyden tunne ja autonomian puute heijastuvat myos
Sirpan kokemuksessa siitd, ettd hdn on elinikéisessd henkilokohtaisessa helvetissé, joka maérittelee
hinen eldmiinsi. Martin autonomian heikkeneminen ilmenee erityisesti siini, ettd han on joutunut
luopumaan tyostddn. Homeherkkyyden lisdksi myos poly- ja hajusteherkkyys rajoittavat Martin
litkkumista julkisilla paikoilla ja hin on jopa joutunut luopumaan itselleen mieluisista harrastuksista
ja puuhista. Sairauden vuoksi Martti joutuu jatkuvasti miettimdén mitd hén voi tehdd ja minne hin
voi mennd — ja kenen kanssa. Hénen oireensa ovat jatkuvia, eikd niitd pddse pakoon. Sairauden
kiistanalaisella luonteella on ollut oma osuutensa siihen, ettd Martti ei ole saanut tarvitsemaansa

apua riittdvédn nopeasti sairauden etenemisen ehkéisemiseksi.

5.4.2 Ympiriston dominanssi

Arjen hyvinvoinnin kannalta keskeisid tekijoitd ovat elinolosuhteet, kotitalouksien resurssit ja
toiminnot sekd yksilon henkilokohtaiset resurssit ja toimintakyvyt (Rajas 2011, 260).
Eldmaénhallinnan ja autonomian kannalta ratkaisevaa resurssien suhteen on, kuinka kaéntdd kaytossa
olevat resurssit, esimerkiksi asunto, tyo ja koulutus, toiminnoiksi. Pelkét resurssit eivét riitd, vaan
tarvitaan kykyd hyodyntdd niitd. Transformaatio, eli resurssien muuntaminen toimintakyvyksi on
olennainen tekijd eldménhallinnan kannalta. (Saari 2015, 110.) Sisdilmasairaiden kohdalla
elinolosuhteet eli tdssd yhteydessd ympiristd dominoi arjen hyvinvointia. Ympériston asettamat

rajoitteet estdvit sisdilmasairaita hyodyntdmadstd resurssejaan. Resurssien mddrd on sidoksissa
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henkilon mahdollisuuksiin valita arjen toiminnassa. Resurssit jddvét kuitenkin vaille kdyttdarvoa,
mikali ympéristo ei mahdollista niiden hyddyntdmistd. (Ringen 1995, 7.) Ympdristo tarkoittaa téssi
yhteydessd niin fyysistd ympdaristdd sisdilmasairasta oireiluttavine tekijoineen kuin yhteiskunnan
rakenteita, joissa ei ole kiistellyn sairauden tunnustamisen puutteen vuoksi sisdilmasairaille
suunnattua tukea, apua ja hoitoa joiden avulla sisdilmasairaat voisivat muuntaa resurssinsa

toimintakyvyksi.

Fyysisen ympdriston ja yhteiskunnan rakenteiden aiheuttama resurssien vajaakdyttd tai
hyodyntiméttdomyys nousevat tyyppitarinoissa  keskeiseksi  hyvinvointia  heikentdvaksi
mekanismiksi. Erityisen suuressa roolissa ympéristd ndyttdytyy sopivien tilojen puutteena.
Fyysisesti sopivia tiloja on vaikea 10ytda, eikd yhteiskunnan rakenteissa ole tukitoimia eli sopivaa

asuntokantaa tarjolla sisdilmasairaille.

Emmilld on koulutus, tyOpaikka ja asunto, mutta fyysinen ympdristd ei ole hénelle sopiva, joten
resurssit jadvit vaille kdyttdarvoa. Johannan kohdalla tilanne on sama; koulutus ja tydokokemus
resursseina mitdtoityvét, kun tydskentelyyn ei 16ydy sopivaa ympéristod. Asumistilanne on
katastrofaalinen ja Johannan tilanne alkaa kdantyd ympariston suhteen toivottomaksi. Paikattomuus
suhteessa ymparistoon ja yhteiskunnan rakenteisiin leimaa voimakkaasti Johannan eldméai. Sirpa
kipuilee myos paikattomuuden kanssa, fyysisen ympériston vuoksi hénen on luovuttava
ammatistaan kokonaan ja yritettdvd 10ytdd keinoja kouluttautua uudelleen. Martille ympériston
altisteet ja yhteiskunnan rakenteelliset puutteet ovat myds johtaneet ongelmiin hyddyntda
resursseja, tilanteessa jossa hdn on joutunut vaihtamaan asuntoa ja luopumaan tyOstddn.
Paikattomuus tarkoittaa my0s eristdytymistd. Kun ei ole sopivaa paikkaa esimerkiksi sosiaalisille
suhteille ja ihmisten mukanaan tuomat altisteet aiheuttavat vakavia oireita, eldimé kapenee ja
eristiytyneisyys ja vieraantuminen ympérdivdstd yhteiskunnasta ja yhteisdistd leimaavat
sairastuneen eldméi. Muita keinoja arjessa selviytymiseen ei kuitenkaan télla hetkelld ole fyysisen

ympdriston ja yhteiskunnan rakenteellisten puutteiden dominoimassa toimintaymparistossa.

Kaikissa tyyppikertomuksissa tulee esiin se, ettd fyysisen ympariston ominaisuudet ovat alun perin
olleet sairastuttava tekijd, mutta yhteiskunnan puutteelliset rakenteet eli hoidon ja sosiaaliturvan
puute ajavat yhd syvempiin ongelmiin. Sisdilmasairaus on luonteeltaan kumulatiivinen ja etenevi,
joten avun viivdstyminen tai puuttuminen kokonaan sairastuttavat lisdd. Huolimatta siitd, ettd
jérjestokenttdd on kuultu laajasti, yhteiskunnallinen asenneympéristd on sisdilmasairaan kannalta

heikko. Tilanteessa on mielestéini kyseessd rakenteellinen syrjintd. Kokemusperdistd tietoa on
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kerdtty sisdilmasairailta laajasti (mm. Méki & Nokela 2014; Pulkkinen & Pitkéniemi 2017; Pimié-
Suwal 2017) ja tieteellistd tutkimusta mm. homeiden terveysvaikutuksista on kansainvilisessi
tiedeyhteisOssd tarjolla laaja-alaisesti. Sisdilmasairaiden kohtelu yhteiskunnassamme rikkoo
syrjinnén kieltoa.

543 Osallisuuden heikkeneminen

Tyyppitarinoissa ilmenee, ettd osallisuus heikkenee sen kaikilla ulottuvuuksilla: Having (aineelliset
resurssit, hyvinvointi, toimeentulo ja turvallisuus) Acting (toimijuus omaa eldmdinsd koskevassa
padtoksenteossa) ja Belonging (merkitykselliset suhteet; yhteisyys, jdsenyys). (Raivio &
Karjalainen 2013). Osallisuuden ulottuvuudet ovat varsin yhtenevidisid Allardtin (1976)
hyvinvoinnin ulottuvuuksien kanssa, keskeisend erona toimijuus (Acting). Toimijuutta tarvitaan
sithen, ettd pystyy valjastamaan kéytossddn olevat resurssit hyotykayttoon. Aiemmassa analyysin
alaluvussa keskusteltu ympériston dominanssi —niin fyysisen kuin yhteiskunnan rakenteiden —on
usein esteend sisdilmasairaiden omien resurssien kdyttdmiselle. Kaikissa tyyppitarinoissa ilmenee
ongelmia aineellisten resurssien, hyvinvoinnin, toimeentulon ja turvallisuuden saralla. Mitd
pidemmalle sisdilmasairaus etenee, sitd haasteellisempaa toimeentulon turvaaminen on.
Sisdilmasairauden kiistellyn aseman vuoksi sairauslomaa tai eldkettd voi olla mahdotonta saada tai
ainakin niistd joutuu taistelemaan pitkddn, jopa vuosia. Vaille diagnoosia ja siti mydtd hoitoa
jaaminen tarkoittaa heikentyneen toimeentulon vuoksi my®ds sitd, ettd omiin hyviksi havaittuihin
hoitokeinoihin ei ole vélttiméttd endd varaa. Turvallisuus vdhenee sitd enemman mitd pidemmélle
sairaus etenee ja mitd vaikeampi on 10ytéd itselleen turvallisia ja terveellisid paikkoja maailmassa.
Erityisesti Johannan ja Emmin kohdalla turvallisuuden aspekti on varsin keskeinen: mistd 10ytaa

turvallinen ja terveellinen tila jossa asua ja tehda tyota.

Aineellisten resurssien ja toimijuuden heikkenemisen lisdksi osallisuuden ulottuvuuksista karsivat
voimakkaasti my0s merkitykselliset suhteet ja yhteisyyden sekd jdsenyyden kokemukset eli
”Belonging”. Tyyppikertomuksissa kaikkien sosiaalinen eldmé oli kérsinyt ja he olivat joutuneet
luopumaan térkeistd jasenyyksistddn tyopaikoilla, opiskelussa, ryhmissa ja harrastuksissa. Veera on
jaanyt vaille opiskeluympdristdd, joka voisi tarjota hénelle sosiaalisia suhteita ja
merkityksellisyyden kokemuksia. Johanna, Sirpa, Emmi ja Martti ovat kaikki joutuneet oman
tyoyhteisonsd ulkopuolelle oman tahtonsa vastaisesti. Lisdksi kaikissa tyyppitarinoissa kédy ilmi,
ettd yhteisyyssuhteet ovat kirsineet myds ymmairryksen puutteen vuoksi; ystivét tai edes ldheiset

eivdt ymmarrad sairautta. Yhteydenpito saattaa ymmaértaimattomyyden lisdksi kaatua myds siihen,
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ettd jonkin asian tekeminen ei ole fyysisesti mahdollista — kuten Martin tapauksessa

kaveriporukassa saunominen.

Aikaisemman eldmdn mitdtdityminen on hyvin kokonaisvaltaista ja ldheisten ihmisten véhatteleva
tai ymmartdmiton suhtautuminen satuttaa, varsinkin kun ddrimmadisen vaikeassa eldmintilanteessa
kaipaisi tukea ldhipiiriltd. Ainoat, jotka ymmaértévit ovat vertaiset. Kuuluakseen johonkin ryhméaian
sisdilmasairaiden olisi siis kaiken muun lisdksi jaksettava jdlleenrakentaa sosiaaliset suhteensa
uudessa ryhmissd. Kun kaikki hajoaa ympdriltd terveyden menettdmisen liséksi yhteiskunnan ja
ldheisten ymmartdmattomyys kuormittaa huomattavasti sisdilmasta sairastuneita (esim. Kajanne ym

2002).

544 Ongelmien kasaantuminen

Aineiston pohjalta laadituissa tyyppitarinoissa havainnollistuu selkeésti sisdilmasairauksien
kumuloituva luonne (vrt. Putus 2017, 11-13; Pulkkinen & Pitkdniemi 2017) eli sairaus etenee,
mikéli olosuhteita ei saada jérjestettyd fyysisessd mielessd riittdvan hyvéksi. Tyyppitarinoissa
ilmenee, ettd sisdilmasairaiden olosuhteiden parantamisen tielld on useita rakenteellisia esteitd,
joissa osassa on selkedsti kyseessd yhteiskunnallisen tunnustussuhteen uupuminen sisdilmasairaan
kohdalla, liiallinen jdrjestelmikeskeisyys asiakasldhtisyyden sijasta ja erilaiset poissulkemisen
prosessit (mm. Maittd 2012; Metteri 2012; Hanninen 2007) jotka johtavat polkuriippuvuuteen eli

sithen, ettd vaihtoehdot vihenevit sitd mukaa kun ovia suljetaan sisdilmasairaan edesté.

Esimerkiksi Johannan ja Emmin kohdalla vaihtoehdot tyonteon suhteen ovat olemattomat. Heidin
on loydettiva itse ratkaisut, koska tyOnantajataho ei ole halunnut tai kyennyt vaikuttamaan asiaan
silloin kun ratkaisuvaihtoehtoja terveydentilan puolesta olisi ollut vield tarjolla. Verkko kiristyy
sisdilmasairaan ympérilld, elinpiiri kapenee ja ongelmat pahenevat samaa tahtia sisdilmasairauden
etenemisen kanssa. Johannan eldmaéntilanne on hyvin kriittinen, hdnen ongelmansa alkavat olla
ylitsepddsemattomia. Hén on monin tavoin vailla paikkaa. Johannan

ongelmanratkaisuvaihtoehdoissa onkin alkanut vilahdella itsemurha.

Aineistossa piirtyy kuva ddrimmaéisen sisukkaasta joukosta, jolla on ollut valtava miérd resursseja
kéytossddn sairastumisen alkutaipaleella. Ympéristd on eliminoinut mahdollisuudet kayttda
resursseja ja ne ovat my0s heikenneet pahentuneet sairauden myoti. Sisdilmasairas kohtaa elimén

suurimpia stressi- ja riskitekijoitd kohtuuttoman paljon samanaikaisesti. On erityisen suuri riski
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hyvinvoinnin heikkenemiselle ja syrjdytymiselle, kun ongelmia on yhtdaikaisesti monia (Berg ym.
2011). Ongelmien kasaantuminen ja jatkuva tormddminen poissulkemiseen ja siitd seuraava
viranomaistaistelu, jossa omaa sairautta ei tunnusteta voi johtaa identiteettiongelmiin ja jopa
ongelmien psykiatrisoitumiseen (mm. Hiirronniemi 2017). Tyyppitarinoissa kédy ilmi, ettd
ongelmien psykologisoiminen on yleisti. Tdmd johtaa usein siihen, ettd sairastunut jdi vaille
asianmukaista hoitoa ja tukea. [lman apua jaédminen voi johtaa sairastumisesta aiheutuneen trauman
lisdksi sekundaariseen traumaan (mm. Pulkkinen & Pitkdniemi 2017; Kajanne 2002) joka
puolestaan voi edetd ongelmien psykiatrisoitumiseen tai heikentdd entisestdédn sisdilmasairaan jo
valmiiksi hankalaa tilannetta psyykkiselld puolella. Mitd vaikeampi sisdilmasairaan asumistilanne

on, sitd enemmén hdn kokee masennusta ja traumaattisen stressin oireita (Kajanne ym 2002, 88).

545 Sosiaalinen hylkddminen ja sekundaarinen trauma

Tyyppitarinoissa ilmenee selkedsti, kuinka hyvinvointivaltio on tuottanut sisdilmasairaille tuen
sijasta vahinkoa. Veera koki tulleensa pudotetuksi kaikin mahdollisin tavoin, Emmi on menettinyt
uskonsa hyvinvointivaltioon, Johanna on harkitsemassa itsemurhaa, koska ei jaksa jatkuvaa
selviytymistaistelua tdysin mahdottomissa olosuhteissa, Sirpa kokee itsensd roskaksi ja kokee
olevansa elinikdisessd, henkilokohtaisessa helvetissd, Martti kipuilee jatkuvien oireiden kanssa ja

on katkera yhteiskunnassa vallitsevasta salailukulttuurista.

Sisdilmasairaiden kaoottiset eldméntilanteet ja pitkdkestoiset kriisit ilmentyvit tyyppitarinoiden
kautta. Sisdilmasairaan eldméi voi siis olla jatkuvassa muutos- ja kriisitilassa (Méki & Ryynénen
2016). Sisdilmasairaiden yhteiskunnallinen tilanne on kohtuuton. Tédysin kohtuuttomassa tilanteessa
ketjuuntunut sosiaaliturvan hylkddminen vaikuttaa pitkdaikaisesti ihmisen selviytymiseen.
Kohtuuttomassa tilanteessa olevat kokevat turvattomuutta, yksinjddmistd, hyldtyksi tulemista,
thmisarvon menetystd ja vélinpitimétontd kohtelua. Tilanteesta koituu usein vakavia henkisid,
sosiaalisia ja taloudellisia seurauksia. (Metteri 2012, 190.) Sisdilmasairaiden tilanne on siitd
erikoinen, ettd aivan kuten Sirpa toteaa, kyseessd on elinikdinen henkilokohtainen helvetti. Pitkille
edennyt sairaus vaatii hoidolta ja tuelta monialaisuutta ja koordinointia, eikd sairastuneella silti ole
vélttimattd mahdollisuuksia toipua, vaan eldmi on jatkuvaa selviytymistaistelua. (Vrt. Pulkkinen &
Pitkdniemi 2017.) Vakavasti sisdilmasairaat ovat usein ilman minkéanlaisia mahdollisuuksia hallita
omaa eldméinsai ja yritykset suunnitella tulevaisuutta ovat kariutuneet. Tdllainen kokonaisvaltainen
elimdn hallinnan puuttuminen ja jatkuvat hylkddmiskokemukset saattavat johtaa voimaantumisen

vastaprosessiin; itsetunto murenee ja voimavarat hiipuvat (Immonen & Kiikkala 2007, 77).
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Tutkimuksessa monikemikaaliyliherkén toivon mé&édrd on osoittautunut saman tasoiseksi kuin
leskeksi jddneen vanhuksen (Gibson 2001, 9). Esimerkiksi Sirpa kokee eldvénséd elinikdisessa,
henkilokohtaisessa helvetissd, tilanteen muuttumisesta ei ole juurikaan toivoa. Tdémé tunne on
yhtenevdinen muiden sisdilmasairaiden kokemusten kanssa, joissa he vertaavat tilannettaan
esimerkiksi eldmiseen jatkuvan henkisen ja fyysisen vikivallan alla sekd kidutukseen ja
sotapakolaisuuteen (Pulkkinen & Pitkdniemi 2017, 52). Kajanne ym. rinnastivat tutkimuksessaan
homeongelman traumaan, koska se voi aiheuttaa vakavan sairastumisen ja kodin
asuinkelvottomuuden ja arvottomuuden sekd irtaimiston menetyksen (Kajanne ym. 2002, 79).
Sosiaalisen hylkddmisen kokemus syntyy sisdilmasairaiden kohdalla siitd, ettd traumaan
verrattavissa eldmintilanteissa, jotka kestdvét pitkddn, he eivét saa apua yhteiskunnalta. Huono
kohtelu aiheuttaa lisdstressid ja vaikuttaa edelleen haitallisesti terveyteen (Hyvérinen 2017).
Sairastuminen itsessdén voi johtaa kriisin ja traumatisoitumiseen ja vaille apua jddminen vuosien

avunhakemisen jilkeen voi johtaa sekundaariseen traumaan.

Sisdilmasairaat jddvit kautta linjan hyvinvointivaltion perustuslaillisen huolehtimisvelvoitteen
ulkopuolelle. Tyyppitarinoissa nousee esiin, ettd esimerkiksi sosiaalityon asiakastilanteissa asiakas
ei ole tullut kuulluksi tai tilanteessa ei ole toimittu asiakasldhtoisesti. Sosiaalityontekijit ovat
toteuttaneet  sosiaalisen hylkddmisen politikkaa. Sosiaalisessa hylkddmisessd  yhdistyy
kohtuuttomiin tilanteisiin joutuneiden ndkdkulmasta yhteiskunnan uudelleenjaon epdonnistuminen
ja thmisen arvokkuuden, ainutlaatuisuuden ja ihmisarvon tunnustamisen puute. Samalla kysymys
on kulttuurisesta hylkdidmisestd, silld kohtuuttomiin tilanteisiin joutuneet kokevat jadneensa vaille

oman ihmisarvonsa, identiteettinsé ja kokemuksensa tunnustusta. (Metteri 2012, 191-192.)

5.5 Sosiaality0 ja sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdvit mekanismit

Téssd alaluvussa késittelen edellisessd alaluvussa maédrittelemiéni sisdilmasairauden hyvinvointia
heikentdvid mekanismeja sosiaalityon nidkokulmasta, erityisesti tdssd tutkimuksessa maéériteltyjen
sosiaalityon ldhtokohtien ja eettisten sitoumusten ndkokulmista. Pureudun sosiaalityon
mahdollisuuksiin  vaikuttaa hyvinvointia heikentdviin mekanismeihin niin  yksilo- kuin

rakenteellisella tasollakin.
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5.5.1 Asiakasldhtoisyys, vuorovaikutus ja kohtaaminen

Sosiaalitydon kannalta keskeisintd kaikissa hyvinvointia heikentdvissd mekanismeissa on
asiakasldhtoisyyden puute. Sisdilmasairaat eldvét toiseudessa, muut madrittelevit heiddn sairautensa
olemassaolon ja sitd kautta heiddn mahdollisuutensa saada tukea ja apua. Kun asiakkaiden toinen
tieto jdd kuulematta, heiddt sivuutetaan. Kysymys on tuolloin vallasta ja sen kéyttdmisesta.
Sosiaalityontekijin asema on haastava, jopa jannitteinen hyvinvointipolitiikan toteuttajan roolissa.
Tyyppitarinoista muodostettujen sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentdvissd mekanismeissa
ilmenee selkedsti ne ongelmat, jotka syntyvit siité, ettd asiakasryhméé ei kohdata sen yksildllisten
piirteiden ja ominaisuuksien kautta. Vuorovaikutuksen merkitys nousee esiin asiakaslédhtdisyyden
teeman kanssa. Vuorovaikutuksessa syntyvd kohtaaminen muodostaa sosiaalitydn sisdllon (Juhila
2006). Juuri kohtaaminen nousee sosiaality0ossd keskioon, kun kyseessd ovat sisdilmasairaat, jotka
on sivuutettu ja poissuljettu vuosien ajan heididn hakiessaan apua. Sosiaalityontekijd on se, joka
vilme kéidessd rajoittavista tekijoistd huolimatta vastaa asiakkaan kanssa tapahtuvasta,

henkilokohtaisesta vuorovaikutuksesta (Pohjola 2002, 46).

Sosiaaliseen hylkddamiseen taustalla on erilaisia poissulkemisen mekanismeja (mm. Méaattd 2012;
Metteri 2012). Poissulkemisella on monia eri ilmenemismuotoja, joiden tavoitteena on enemmaén tai
vihemmadn tietoisesti ohjailla ithmisid (Immonen & Kiikkala 2007, 57). Yhteiskunnassamme ja
laajemminkin on vahvasti esilli uusliberalistinen poliittinen suuntaus, joka korostaa talouden
ensisijaisuutta ja thmisen vastuuta omasta eldméstdén. Luonnollisesti tdmé ajattelutapa vaikuttaa
my0s sosiaalityohon, joka on sidoksissa oman aikakautensa vallitseviin arvoihin ja asenteisiin.
Sisdilmasairaiden kohdalla ilman hoitoa ja sosiaaliturvaa jddminen korostaa yhteiskuntamme
suuntautuneisuutta uusliberalistisuuteen, sairastuneen selviytyminen jad hinen omalle vastuulleen.
Sosiaalitydssd on ddrimmaéisen tdrkedd muistaa sen rooli my0ds thmisten ja yhteis6iden kumppanina,
jonka pyrkimyksend on vahvistaa niidden mahdollisuuksia ja voimavaroja. Vakavasti sisdilmasairaat
ovat yhteiskuntamme kaikkein syrjdytyneimpien joukossa. Oikeastaan heidédn kohdallaan kyse on
kokonaisvaltaisesta paikattomudesta; he ovat vailla paikkaa asua, tydskennelld tai opiskella ja
yllépitdd sosiaalisia suhteita sekd vailla apua. Tutkimuskirjallisuudessa ja myds tutkimusaineistossa
ilmeni, ettd sisdilmasairaille on todella kannustavaa ja rohkaisevaa tulla kohdatuksi omista
lahtokohdistaan. Yksikin aito ja vuorovaikutuksellinen kohtaaminen antoi sairastuneille toivoa

selviytymisen mahdollisuudesta.
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Sisdilmasairaiden kohtaaminen sosiaalitydssd on paradoksaalista fyysisestd ndkokulmasta. Julkiset
rakennukset ovat huonossa kunnossa, eikd sosiaaliala ole immuuni sisdilmaongelmille.
Esteettomyys ei toteudu ja osa sisdilmasairaista ei voi tdstd syystd kdyttdd palveluita lainkaan.
Ympiriston dominanssin eliminoiminen asiakasty0ssé yksiltasolla tarkoittaa sopivien olosuhteiden
jérjestimistd kohtaamiselle, asiakkaan erityistarpeet (mm. home-, monikemikaali-, ja
sdahkoherkkyys) huomioiden. Yhteiskunnan kaikkein syrjdytyneimpien kanssa tydskenneltdessd
tarvitaan erikoisjérjestelyjd, jotta voidaan luoda osallistumisen mahdollisuuksia. Koska rakenteissa
ei ole valmiita paikkoja sisdilmasairaille, tulee ne luoda yksilon tarpeista kisin. Yksiloiden
tarpeiden huomioimisen ja asiakkaiden kohtaamisen kautta sosiaalityontekijoille kertyy tietoa, jota
voidaan kayttdd apuna rakenteellisen tyon, erityisesti vaikuttamistyon, tekemiseen. Rakenteellisen
tyon tavoitteena sisdilmasairaiden kohdalla tulee olla yhdenvertaiset sosiaali- ja terveyspalvelut

sekd yhdenvertainen sosiaaliturva.

TyoOskentelemilld asiakasldhtoisesti jarjestelmikeskeisyyden sijasta voidaan myos véhentdd
autonomian heikkenemistd, joka on yksi sisdilmasairauden hyvinvointia heikentivisti
mekanismeista. Sisdilmasairas on asiakasldhtoisessd tyoskentelymallissa oman asiansa omistaja ja
asiantuntija ja hénelld on aktiivinen rooli oman tilanteensa kartoittamisessa ja ratkaisuvaihtoehtojen

etsimisessa.

5.5.2 Rakenteellinen sosiaality®

Ympiriston dominanssi -mekanismia késittelevdssd analyysin alaluvussa ilmenee, ettd fyysisen
ympdriston lisdksi yhteiskunnan rakenteet tai tarkemmin niiden puutteet yllapitavat
sisdilmasairaiden heikkoa yhteiskunnallista asemaa ja sen lisdksi ylldpitidvit ja jopa pahentavat
sairautta. Sosiaalityon osalta pelkkd yksilotasolla toimiminen ei riitd, vaan tarvitaan myos

rakenteellista tyota.

Rakenteellinen  oikeudenmukaisuustyd ja  erityisesti tiedon  kéyttiminen tarvittaviin
erityisolosuhteissa  vaikuttamisessa nousevat keskeiselle sijalle rakenteellisessa tydssd
sisdilmasairaiden parissa. Yksityiskohtaista, asiakastyOssd kertyvdd tietoa voi kayttdd yksilon
hyvinvoinnin edistimiseen ja samalla laajemmin suuremman ihmisryhmén olojen parantamiseen.
Yleisen tiedon lisddntyminen ja yhteiskunnallisen aseman ja palveluiden parantuminen vaikuttavat
kaikkiin sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdviin mekanismeihin positiivisesti. Kun

sisdilmasairaiden erityistarpeisiin pyritdéin vastaamaan paremmin osallisuuden heikkeneminen,
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ongelmien kasaantuminen, autonomian heikkeneminen, ympériston dominanssi ja sosiaalinen

hylk&d&minen vihenevit.

Sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentdvistd mekanismeista osallisuuden heikkeneminen ja
ongelmien kasaantuminen ovat erityisesti sellaisia alueita, joiden kohdalla orientaatiopohjainen
tyoskentely antaa  avaimet riittdvdn  laaja-alaiseen  tyOskentelyyn  pirstaloituneessa
palvelujirjestelméssd. Osallisuuden haasteiden moniséikeisyys ja ongelmien kasaantumisen laaja-
alaisuus vaativat perinteisid sektorirajoja ylittdvid tydskentelytapoja. Rajapintatydskentelylla,
erilaisia sosiaalitydn tyomenetelmid kéyttden voitaisiin toteuttaa esimerkiksi eldmintilanteen
kartoitusta ja arviointia. Orientaatiotyoskentelya toteutetaan samanaikaisesti mikro- ja makrotasolla.
Kuten tyyppitarinoita ja niistd johdetuista sisdilmasairauden hyvinvointia heikentivien tekijoiden
mekanismeja tarkasteltaessa ilmenee, molemmat yksilollinen ja rakenteellinen taso ovat

edustettuina sairaudessa, yhteen kietoutuneina ja molemmat tasot toisiinsa vaikuttaen.

Sisdilmaongelmat ovat vahvasti ndkyvilld mediassa rakennusten nékokulmasta. Kyseessd on siis
ilmid, joka on yhdestd ndkokulmasta varsin ndkyvd, mutta itse sairastuneiden asema julkisessa
keskustelussa on ldhes ndkymidton. Monissa kunnissa on perustettu julkisiin rakennuksiin liittyen
sisdilmatyoryhmid. Sairastuneet on jdlleen unohdettu, mieleeni nouseekin ajatus: voitaisiinko
perustaa vastaavia, sisdilmasairaisiin keskittyvid tyoryhmid, joiden tilannetta Kkartoittavan
tydryhmin koordinoivana osapuolena toimisi sosiaalitoimi tai esimerkiksi sosiaali- ja terveyspuoli
yhdessd. Tyoryhmidn toimenkuvaan voisi kuulua niin eldmaéntilanteen kartoittaminen kuin
monialaisen hoidon koordinoiminenkin. Tutkimusaineistossa esiteltyjd ratkaisuehdotuksia kuten
erilaisia rahoitusmalleja (mm. sosiaalinen luototus) ja asuntotuotanto sisdilmasairaille voitaisiin
ottaa pilottiprojekteiksi tyoryhmissd kunnallisella tasolla, josta niitd voitaisiin kehittdd edelleen

valtakunnallisiksi malleiksi.

Paikattomilla ihmisilld, joiden osallistumismahdollisuudet puuttuvat ympériston dominanssin
vuoksi ei ole mahdollisuuksia vaikuttaa omaan eldmiinsd, saatikka tehdd yhteiskunnallista
vaikuttamistyotd. Tutkimusaineisto koostuu ihmisisté, jolla on ollut vield mahdollisuuksia osallistua
haastatteluun ja ndin ollen koittaa vaikuttaa sisdilmasairaiden asemaan, antaa heille déni. Kaikkein
vaikeimmassa tilanteessa olevat, teltassa tai alkeellisissa oloissa erillddn yhteiskunnassa asuvia
tallaiset haastattelupyynnot eivit vilttimatta edes tavoita tai heille ei ole mahdollista osallistua

haastatteluihin.  Rakenteellista  oikeudenmukaisuusty6td tarvitaan antamaan &ini tille
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nidkymittomélle ihmisjoukolle ja tekemddn asianajoty6td nédiden ihmisten hyvéksi, joista

vakavimmin sairastuneet ovat ajautuneet tdysin yhteiskunnan ulkopuolelle.

5.53 Esikdinnyttdminen ja portinvartijuus

Tutkimuskirjallisuus ja tutkimusaineistoni vahvistivat ajatustani siitd, ettd sisdilmasairaiden
annetaan heti kéttelyssd ymmartdd niin viranomaisten kuin vertaistenkin puolelta, ettd avun
saamisen suhteen vastassa on seind. Vakuutus ei korvaa, diagnoosilla ei saa sairauslomaa tai
sosiaaliturvaa, vakavimmin sairastuneille ei ole olemassa asuntokantaa, sosiaalitoimi ei huomioi
yksilollisid tarpeita vaan katsoo asioita perusnormien kautta. Vertaisten viidakkorumpu toimi
tehokkaasti ja toimii tavallaan esikdfnnyttdmisen esikddnnyttdmisend. Téssd yhteydessd tarkoitan
esikdidnnyttdmiselld sitd, ettd asiakas ei hae ollenkaan jotain tiettyd etuutta tai palvelua, koska on
saanut asiasta etukdteen kielteisen suullisen péddtoksen (Maattd 2012, 114). Esikddnnyttdmista
voidaan kuvata my0s termilld portinvartijuus, jonka motiivina toimii usein yhteiskunnalliset sddstot
ja leikkaukset (Metteri 2012). Esikdédnnyttdmiseksi tai portinvartioinniksi tulkittavaa toimintaa ovat
my0s ne vaihtelevat kriteerit, joilla harkinnanvaraisia tukia evitiin sekd kriteerien tulkitseminen

asiakkaan kannalta epdsuotuisasti (Maattd 2012, 114 —115).

Sosiaalisen hylkddmisen prosessi saattaa siis alkaa jo ennen kuin apua on varsinaisesti edes haettu.
Vakavasti sisdilmasairaiden kollektiivinen kokemus sosiaalisesta ja kulttuurisesta hylkddmisesti
ohjaavat todenndkdisesti sisdilmasairaiden toimintaa jossain méérin. Voimavarojen ollessa vihissi
ja eldmén ollessa kaiken kattavassa kriisissd, on taistelut valittava tarkoin. Vertaisten kertomat
tarinat huonoista kokemuksista samoin kuin erindiset selvitykset sisdilmasairaista (mm. Miki &
Nokela 2014; Méki & Ryynédnen 2016; Kajanne ym. 2002; Pulkkinen & Pitkéniemi 2017) luovat

kuvaa avun saamisen hankaluudesta.

554 Eettiset sitoumukset

Sosiaalitydon rooli hyvinvointipolitilkan ja arjen hyvinvoinnin toteuttajana ja asiantuntijana
velvoittaa siihen, ettd ruohonjuuritasolla etsitddn ratkaisuja yksilolliselld tasolla esimerkiksi erilaisia
sosiaalityon orientaatioita kdyttden. Vallitsevasta “niukkuuden kulttuurista” ja uusliberalistisesta
yksildllisen vastuun korostamisesta huolimatta sosiaalitydssd tulee muistaa, kenen etuja me olemme

vartioimassa. Emme valtion kassan tai esimiestemme, vaan tyonantajinamme toimivat kansalaiset.
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Sosiaalityontekijoilld on yhteiskunnan sille antama mandaatti kéyttdd tarpeeseen perustuvaa
harkintaa. Erilaiset poissulkemisen muodot eivdt ole ainoastaan jdrjestelmiperdisid, vaan
viranomaisilla on omalla toiminnallaan mahdollista vaikuttaa tilanteiden tulkintaan ja ndin ollen
sithen mihin suuntaan tilanne muotoutuu; sinkoutuuko asiakas polkuriippuvuuden polulle, jonka
pddssd saattaa odottaa totaalinen sosiaalinen hylkddminen vai tulkitaanko tilanne sisdilmasairaan
kannalta parhaalla mahdollisella tavalla asiakkaan yksilollisistd tarpeista ldhtien. Sosiaalityon
asiakkaiden tulisi voida luottaa siihen, ettd tyontekijét ja heiddn edustamansa organisaatiot toimivat

tehokkaasti turvatakseen heiddn etunsa (Dominelli 2002 a, 24).

Sisdilmasta sairastuneiden lasten ollessa kyseessd sosiaalityotd velvoittaa erityisesti lapsen
oikeuksien sopimuksessa médritelty lapsen etu (YK sit. Lapsenoikeudet 2019) joka on sopimuksen
keskeisin periaate. Lapsen etu on ensisijaisesti huomioitava tekijd kaikissa lapsia koskevissa
julkisissa ja yksityisissd sosiaalihuollon toimissa. Lasten oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa
sdddetddn myos lapsen oikeudesta hyvinvoinnilleen vélttiméattoméaén suojeluun ja huolenpitoon ja
sopimuksessa korostetaan my0s viranomaisen velvoitteita, vaikka padvastuu lapsen huolenpidosta

onkin lapsen vanhemmilla tai huoltajilla.

Sisdilmasairauteen liittyy valtava méard inhimillistd kdrsimystd. Sosiaalityon eettiset sitoumukset,
erityisesti kédrsimyksen véhentiminen ja perustuslaillisen huolehtimisvelvoitteen toteuttaminen
velvoittavat sosiaality6td niin yksilo- kuin rakenteellisella tasollakin toimimaan sisdilmasairaiden
aseman parantamiseksi ja kdyttdmddn jéarjestelmidn mahdollistamaan harkinnanvaraisuutta. Talld
hetkelld sosiaaliala loistaa poissaolollaan julkisessa keskustelussa suhteessa sisdilmasairaiden
asemaan. Jirjestotasolla muiden alojen edustajat ovat kommentoineet laajasti esimerkiksi THL:n
Kansallisen sisdilma ja terveys -ohjelman luonnosta. Sosiaalialan vaikeneminen julkisuudessa
suurta ihmisjoukkoa koskettavasta ongelmasta, joka ajaa ihmisid kokonaan yhteiskunnan

ulkopuolelle, on vastoin alan eettisid periaatteita.

68



6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Taman tutkimuksen tavoitteena on ollut kartuttaa yleisti tietoutta ja sosiaalialan asiakasymmaérrysta
sisdilmasairaudesta ja sen hyvinvointia heikentivistd mekanismeista. Lisdksi pyrkimyksenéni on
ollut paikantaa sosiaalityon mahdollisuuksia vaikuttaa sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentéviin
mekanismeihin. Olen halunnut myds antaa ddnen sisdilmasairaille; millaisia hyvinvoinnin haasteita
heidin elaméssddn ilmenee, etenkin vaikeimmin sairaiden kohdalla. Tutkimustehtdvien luonteeseen
liittyen olen sitoutunut metodologisesti Habermasin (1976) intressiteorian kriittis-emansipatoriseen
intressiin. Tutkimuksen keskeisind késitteind ovat sisdilmasairaus, hyvinvointi, sosiaality0d
hyvinvointityond ja vuorovaikutuksessa rakentuvana suhteena sekd sosiaalityon orientaatiot.
Tutkimusaineistoni muodostuu Hengitysliiton kerddméstd haastatteluaineistosta, jossa on mukana
kolmekymmenti sisdilmasta sairastunutta. Olen rakentanut aineistosta tyyppikertomuksia, joiden
avulla kuvaan sisdilmasairaiden aiheuttamia hyvinvoinnin haasteita ja méérittelen sisdilmasairauden
hyvinvointia heikentdvid mekanismeja. Sosiaalityon auttamismahdollisuudet ja velvoitteet
sisdilmasairaiden kohdalla méérittelen suhteessa sisdilmasairaiden hyvinvointia heikentéviin

mekanismeihin ja tutkimuksen teoreettisiin késitteisiin, erityisesti hyvinvointiteorioihin.

Tutkimusotteeni on kerronnallinen eli narratitvinen. Olen tidydentdnyt kokonaisvaltaista,
narratiivista ldhestymistapaa yksittdisestd havainnosta yleiseen etenevélld yksityiskohtaisemmalla
aineistoldhtoiselld analyysilld (Tuomi & Sarajérvi 2009, 95). Tyyppitarinoiden kautta, peilaamalla
tarinoiden siséltod tutkimuksen teoriaan, erityisesti hyvinvointiteoriaan, olen muodostanut

sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdvid mekanismeja.

Olen jatkuvasti tutkimuksen edessd pyrkinyt reflektoimaan omaa rooliani tutkimuksessa, erityisesti
atheen omakohtaisuuden vuoksi. Uskon, ettd ilman omakohtaista kokemustani ajautumisesta
yhteiskunnan ulkopuolelle ja jopa eroon perheestdni, en olisi voinut késittdd sosiaalialan
ammattilaisena ja hyvinvointivaltiouskossa olevana, kuinka heikossa asemassa sisdilmasairaat ovat
yhteiskunnassamme. Ilman kokemuksiani minun ja vaikeimmin sisdilmasairaiden vélilld olisi
vallinnut liian suuri sosiaalinen etdisyys, jotta olisin voinut hahmottaa ongelmien

kokonaisluonnetta.

Seuraavaksi esittelen tutkimuksen keskeiset tulokset ja pohdin tarkemmin niiden merkitysta.

Hyvinvointia heikentédvistd tekijoistd nousi aineistossa esiin keskeisid, kaikille yhteisid tekijoita,
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huolimatta siitd, ettd jokaisen sairastuneen polku on yksildllinen. Sairastuneet ovat joutuneet
kaoottiseen, hallitsemattomaan eldméntilanteeseen, jossa on kohdattavana useita elimén suurimpia
stressitekijoitd samanaikaisesti. Keskeisimpdnd haasteena aineistossa ilmenivit taloudelliset
vaikeudet, terveyden romahtaminen, ongelmien kasaantuminen ja sosiaalisten suhteiden
katkeaminen. Selkeésti yleisin ilmid oli sisdilmasairauden vaikutus toimeentuloon. Taloudelliset
ongelmat syvenivit ja laaja-alaistuivat sairauden keston pidentymisen ja vakavoitumisen myota.
Terveyden romahtaminen esiintyi myos toistuvasti tutkimusaineistossa. Totaaliromahdus seurasi
pitkdd sinnittelyd vaikeassa tilanteessa. [Erilaisen yliherkkyyksien puhkeaminen (mm.
monikemikaaliyliherkkyys, ruoka-aineet, pdly ja sdhkd) seurasivat ajallisesti altistumista sisdilman
epapuhtauksille. Sisdilmasairaus ja liitinndisherkkyydet ajoivat sisdilmasairaat tilanteeseen, jossa
ne mddrittelivdt kdytinndssd toimimisen reunachdot arjessa ja tulevaisuudessa. Ongelmat
kasaantuivat ja aineistossa esiintyikin monia, joilla ei ollut turvallista paikkaa asua, tydskennelld,
opiskella tai edes harjoittaa sosiaalisia suhteita. Sosiaalisten suhteiden katkeaminen oli aineistossa
seurausta ldheisten ja ystdvien ymmarryksen puutteesta sekd yhteydenpidon hiipumisesta kdytdnnon
jarjestelyjen vaikeuden vuoksi. Vieraantumista tapahtui niin omista sosiaalisista suhteista kuin
yhteiskunnastakin. Ongelmien kasaantuminen on tullut esiin myds muussa samaa aihepiirid
koskettavassa tutkimuksessa (esim. Kajanne ym. 2002; Dunder 2009; Pimid-Suwal 2017) samoin
kuin sosiaalisen tuen puute ja yhteiskunnasta vieraantuneisuus (mm. Ask 2016; Gibson 2016).
Aineistossa piirtyi kuva ddrimmaisen vaikeassa tilanteessa olevasta suuresta ihmisryhmaésti, joka on

jarjestelmallisesti yhteiskunnan avun ulkopuolella.

Aineistosta on julkaistu aiemmin Hengitysliiton selvitys (Mdki & Nokela 2014) ja artikkeli Janus-
lehdessd (Miki & Ryyndnen 2016) sisdilmasairaiden kokemuksista taloudellisesta asemasta. Yleiset
havainnot tdssd tutkimuksessa myoétdilevdt samaa linjaa hyvinvointiin vaikuttavista tekijoista.
Saadakseni lisdarvoa aineiston aiempaan kdyttoon ndhden halusin nostaa esille juurisyitéd
hyvinvoinnin heikkenemiselle. Hyvinvoinnin mekanismeissa tavoitin mielesténi tirkeitd ja laaja-

alaisia kokonaisuuksia, jotka toimivat ikdin kuin hyvinvointia heikentévien tekijoiden ylikésitteina.

Tyyppitarinoiden yhtend tarkoituksena oli kuvata minkilaisten polkujen kautta sairastuneet ovat
padtyneet nykyiseen tilanteeseensa. Toteutin tyyppitarinoiden kokoamisen niin, ettd yksikdin
tyyppitarina ei vastaa kenenkdidn haastatellun kokonaistarinaa, vaan aineistosta on koottu kutakin
tyyppitarinaa koskettavat yleisimmat piirteet ja poimittu yksityiskohtia erillisistd haastatteluista.
Néin toimimalla pyrin véalttdmédn tunnistamista eli suojelemaan haastateltujen anonyymiteettia.

Mielestdni  onnistuin  tyyppitarinoiden avulla tuottamaan vastauksia tutkimustehtdviin
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sairastuneiden polkujen kuvaamisessa ja hyvinvointia heikentdvien tekijoiden méérittelyssa.
Tyyppitarinoissa ilmenee sisdilmasairauden erilaiset vaikutukset eri ikdluokissa ja elaménvaiheissa,
mutta my0s sairauden luonteelle tyypilliset piirteet eli laaja-alaiset vaikutukset yksilon eldmiin ja
hyvinvointiin, sairauden kumuloituva luonne sekd yhteiskunnallinen tunnistamattomuus tulevat
esiin tarinoissa. Laatiessani tyyppitarinoita pohdin kuitenkin, ettd toivottavasti haastateltavat
kokevat kertomukset jollain lailla omakseen enkd ole heiddn mielestdin omassa
”dadnenantamisprosessissani”’ hukannut kenenkdin &éntd, vaan onnistunut yhdistelemddn tarinoissa
elementtejd ~ mahdollisimman  monipuolisesti.  Joka  tapauksessa  tyyppitarinat  ovat
parhaimmillaankin vain kompromissi ja oman analyysiprosessini tuotosta, vaikka pyrkimyksena
olisi mahdollisimman edustava kuvaus vaikeasti sisdilmasairaiden eldmastd ja yhteiskunnallisesta

asemasta.

Omat tutkimushavaintoni myo6téilevit aiempaa tutkimusta siind, ettd sisdilmasairaan selviytyminen
riippuu  olennaisesti siitd millaiset hdnen tai hdnen perheensd voimavarat sattuvat
sairastumistilanteessa olemaan (esim. Kajanne ym. 2002). Sairastumisen pitkittyessd, tilanne
muuttuu resurssien suhteen olennaisesti. Sairauden alkuvaiheessa, ldhtotilanteessa, perheilld saattaa
olla huomattavakin méérd resursseja kéytossddn, mutta yksi tutkimuksessa madrittelemistdni
sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdvisti mekanismeista eli ympériston dominanssi heikentda
yksilon mahdollisuuksia kéyttdd resurssejaan. Transformaatio eli resurssien muuntaminen
toimintakyvyksi heikentyy vdhd vidhdltd sairauden etenemisen myotd; fyysisen ympériston ja
yhteiskunnan rakenteiden aiheuttamat haasteet johtavat resurssien vajaakdyttoon ja lopulta
hyodyntdméattomyyteen. Kyseessd on kumulatiivinen sairaus, jossa sairastunut jdd avun puutteen
vuoksi yksin sairautensa kanssa. Pahimmillaan tilanne voi johtaa siihen, ettd sairaus on edennyt niin

pitkélle, ettei toipuminen ole endd mahdollista ja eldmé on pelkkdi selviytymistaistelua.

Sairaus rajoittaa yksilon kykyd hallita omaa eldmédnsd eli yksilon autonomia Kkarsii.
Sisdilmasairauden kiistanalainen luonne ja ympaériston asettamat rajoitukset johtavat sithen, ettd
yksilon toimijuus mitdtdityy. Autonomian heikkeneminen onkin tutkimustuloksissani yksi
sisdilmasairauden hyvinvointia heikentévistd mekanismeista. Kolmas tyyppitarinoista johdettu
hyvinvoinnin heikkenemisen mekanismi on osallisuuden heikkeneminen. Kuten tyyppitarinoissa
ilmenee, osallisuus heikkenee sen kaikilla ulottuvuuksilla: Having (aineelliset resurssit, hyvinvointi,
toimeentulo ja turvallisuus) Acting (toimijuus omaa elimédnsd koskevassa pédidtdksenteossa) ja
Belonging (merkitykselliset suhteet; yhteisyys, jdsenyys) (Raivio & Karjalainen 2013).

Osallisuuden heikkenemiselld on yhteys ongelmien kasaantumiseen eli kumuloitumiseen, joka
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ilmeni yhtend keskeisend hyvinvointia heikentdvand tekijand tutkimusaineistossa. Nostinkin
ongelmien kasaantumisen myds yhdeksi hyvinvointia heikentdvéiksi mekanismiksi tutkimuksessani.
Aineistossa ilmeni erittdin hyvin, kuinka ongelmat pahenivat, laajenivat ja syvenivét sairauden
edetessd. Yksittdisistd haasteista on paljon helpompi selvitd kuin monesta yhtédaikaisesta
ongelmasta. Sisdilmasairaiden hyvinvointi on laaja-alaisesti uhattuna kasaantuvien ongelmien
vuoksi. Ongelmien kasaantuminen ja jatkuva poiskddnnyttiminen johtivat aineistossa tilanteeseen,
jossa hyvinvointivaltio tuotti sisdilmasairaille tuen sijasta vahinkoa. Viidentend ja viimeisenéd
keskeisend sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdvind mekanismina esitdnkin tutkimuksessani
sosiaalisen hylkdimisen ja sekundaarisen trauman. Ketjuuntunut sosiaaliturvan hylkddminen
vaikuttaa pitkdaikaisesti ihmisen selviytymiseen ja johtaa kokonaisvaltaisen eldménhallinnan
menettdmiseen. Sairastuminen itsessddn on kriisi, jopa traumaattinen tapahtuma, ja sosiaalinen

hylkddminen johtaakin usein sekundaariseen traumaan.

Tutkimuskirjallisuudessa esiintyneet poissulkemisen prosessit (esim. Metteri 2012; Maattd 2012),
jotka johtivat sosiaaliseen hylkddmiseen, tulivat esiin tutkimusaineistossa varsin samankaltaisina;
polkuriippuvuuden leimaaman poissulkemisen kehén lopussa siinsi paikattomuus ja yhteiskunnan
ulkopuolelle jadminen. Tutkimuksen edetessd oma kisitykseni sisdilmasairaudesta sosiaalisena
sairautena on vahvistunut entisestddn. Sisdilmasairaus vaikuttaa verkostoissa ja verkostoihin.
Mikéddn yksittdinen hoitomuoto ei paranna sisdilmasairasta, vaan tarvitaan laaja-alaista
lahestymistapaa, jotta arjessa toimiminen on mahdollista. Verkostojen tulee mahdollistaa
sisdilmasairaalle riittdvin hyvét olosuhteet toipumiseen. Mm. perheet, tyo- ja opiskelupaikat seka
hoitavat tahot ovat sosiaalityon lisdksi niitd tahoja, joissa joudutaan sopeuttamaan toimintaa ja
toimintaympdristod sisdilmasairaan terveydentilaa tukevaksi. Samanaikaisesti ndissd verkostoissa
joudutaan sopeutumaan muutoksiin, joita sisdilmasairaiden terveydentilan tukeminen vaatii. Talld
hetkelld yhteiskunnallinen tilanne on se, ettd sisdilmasairaan selviytyminen riippuu ldhes tdysin
hinen omista voimavaroistaan. Tdssd tutkimuksessa olen mielestdni onnistunut osoittamaan, ettd
ilman yhteiskunnan ja verkostojen tukea sisdilmasairas ei kykene eliméddn eldmédd, jossa hinen

perus- ja ihmisoikeutensa toteutuvat.

Huono-osaisuutta maéritellddn ulkoisten ja sisdisten kriteerien kautta. Ulkoisilla intresseilld
tarkoitetaan viranomaisten ja intressiryhmien tekemid luokitteluja, joilla rajataan ihmisid eri
kategorioihin. Intressiryhmien pyrkimyksend on rakentaa erilaisia sulkeumia, jotka sopivat ryhmien
intresseihin. Minuuksien ja identiteettien rakentuminen liittyy puolestaan sisdisten kriteerien

muodostumiseen. Ratkaisevaa on se, kuinka ithmiset méarittivit oman eldmaéntilanteensa suhteessa
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muihin ihmisiin ja ryhmiin. (Niemeld & Saari 2013, 12.) Vaikeimmin sairastuneiden osalta
aineistossa ja tutkimuskirjallisuudessa vilittyy kuva ihmisistd, jotka eldvdt ikddn kuin
rinnakkaistodellisuudessa. Sairastuneiden eldmdssd mikddn ei ole ndenndisesti muuttunut, mutta
ympdéristostd on tullut heille haitallinen. Sairastunut ei ole endé kelvollinen tdhdn maailmaan ja hin
saattaakin tuntea itsensd tdysin hyddyttomadksi ja mihink&dén kelpaamattomaksi. Muut ympérilld
jatkavat eldamddnsé kuten ennenkin samalla kun sisdilmasairas taistelee paikastaan ja olemassaolon
oikeutuksesta. Sairastunut kokee voimakasta ulkopuolisuutta ja vieraantuneisuutta. Ei ole ihme, jos

vakavasti sairastunut kohtaa tillaisessa tilanteessa voimakkaan eksistentiaalisen kriisin.

Olen Tutkimustulos-osiossa pohtinut sosiaalityon keinoja vaikuttaa sisdilmasairaiden hyvinvointia
heikentdviin mekanismeihin erityisesti sosiaalityon l4htokohtien ja eettisten sitoumusten
nidkokulmasta. Keskeistd sosiaalitydssd sisdilmasairaiden kanssa toimiessa on luopua
jarjestelmikeskeisyydestd ja korvata se asiakasldhtdisyydelld. Sisdilmasairaat asiakkaat tulee
kohdata heidén yksilollisistd lahtokohdistaan. Vaikka sosiaalityontekijdn rooli on usein jannitteinen
hyvinvointipolitilkan toteuttajan asemassa, on sosiaalityontekijan tehtdvdnd vastata asiakkaan
kanssa tapahtuvasta vuorovaikutuksesta ja kohtaamisesta. Kohtaaminen on ddrimmadisen tirked
elementti, joka korostui myds muussa sisdilmasairaita koskevassa tutkimuksessa (esim. Pimid-
Suwal 2017; Lappalainen ym. 2018). Erityisesti vuosikausikausien avunhakukierteen jéilkeen
sisdilmasairas tarvitsee ammattilaista, joka kohtaa sairastuneen hidnen omista ldhtSkohdistaan, ei

jérjestelmén nikokulmasta katsottuna.

Tutkimusaineisto ~ vahvisti  késitystdni  siitd, ettd sosiaaliseen hylkddmiseen johtava
poiskddnnyttimisen prosessi saattaa alkaa jo ennen kuin apua haetaan virallisesti. Syyna ei aina ole
viranomaisten tekeméd esikdannyttdminen (epévirallinen tieto tulevasta hylkadmispadtoksestd, jonka
perusteella asiakas jéttdd hakematta etuutta), vaan sosiaalitydn maine toimii tehokkaasti
esikddnnyttdmistd esikddnnyttivand elementtind; edun saantimahdollisuuksia ei edes tiedustella,
koska esimerkiksi vertaiset saattavat antaa ymmartia, ettd se ei kannata. Sosiaalityon kentélld saa
usein myds kuulla, ettd sisdilmasairaat eivdt ole juurikaan edustettuna asiakaskunnassa. Kun
sisdilmasairastamisen yleisyys on tiedossa samoin kuin se, ettd sisdilmasairaiden tilanteissa
ongelmat kasaantuvat, on ihmeellistd, ettd sisdilmasairaat eivdt ole edustettuna laajemmin
sosiaalityon asiakaskunnassa. Viranomaisten tekemd esikdidnnyttiminen ja vertaisten puolelta
tapahtuva esikddnnyttimisen esikddnnyttiminen selittdisivdt jossain mdiérin sisdilmasairaiden
vihyyttd sosiaalityon asiakaskunnassa. Jatkotutkimuksen kannalta mielenkiintoinen aihe olisi

selvittdd sosiaalityontekijoiden kokemuksia sisdilmasairaiden kanssa tyoskentelystd; miten ilmid
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ndkyy kentdlld ja minkélaisia keinoja sosiaality0ssd koetaan olevan sisdilmasairaiden auttamiseksi
ja mitd sosiaalityontekijoiden mielestd sosiaalitydssd tulisi kehittdd, jotta sisdilmasairaita voitaisiin

tukea?

Vilma Hénnisen viitdskirjassa (2002, 142-143) esitelldén tarinallisen kuntoutumisen késite, joka
pohjautuu sairauskokemuksen hallintaan saamiseen. Vakava sairastuminen on uhka eldméintarinan
jatkuvuudelle ja merkityksellisyydelle. Sairastunut voi saada apua muiden sairastuneiden
kertomuksista sairaudesta ja sen kanssa eldmisestd. Sisdilmasairaiden kohdalla tarinallinen
kuntoutuminen ei aina toimi eliménhalua ja uskoa palauttavasti, silld tarinat ovat usein hyvin karuja
ja kertomuksia elinikdisestd, henkilokohtaisesta helvetistd. Tietylld tavalla vertaisten tekemi
esikdidnnyttiminen toimii my0s tarinallista kuntoutusta estdvdnd tekijand. “Tarinallinen
kuntoutuminen on kaiken kuntoutuksen ehto, koska se antaa ihmisille eldménhalua ja luo
tavoitteita, joiden saavuttamista kuntoutuminen palvelee”. Sisdilmasairaille jopa tarinallinen
kuntoutuminen on hankalaa, silld timan hetkinen yhteiskunnallinen tilanne ja sisdilmasairaiden
tilanne on niin heikko, ettd onnellisia loppuja esiintyy harvoin. Vertaistuki on kuitenkin
kokonaisuudessaan tirkedd sisdilmasairaille, silli sen avulla he 16ytdvdt uuden sosiaalisen
viiteryhmén ja saavat opastusta tdysin uudessa eldmaintilanteessa. Vertaisten merkitys erityisesti

sairastumisen alkuvaiheen opastajina korostui myos tutkimusaineistossa.

Pohtiessani sosiaalitydon keinoja ja mahdollisuuksia vaikuttaa sisdilmasairauden hyvinvointia
heikentdviin mekanismeihin nostin esiin myos rakenteellisen sosiaalityon ja sosiaalityon eettiset
sitoumukset. Madrittelemieni sisdilmasairauden hyvinvointia heikentdvien mekanismien joukosta
erityisesti ympériston dominanssi —mekanismissa korostuu yhteiskunnan rakenteiden ts. niiden
puutteiden vaikutus sairauden ylldpitdmiseen ja jopa pahenemiseen. Tarvitaan siis rakenteellista
oikeudenmukaisuusty6td, jonka kautta pyritddn vaikuttamaan sisdilmasairaiden tarvitsemiin
erityisolosuhteisiin. Sisdilmasairaat eivdt pysty hyodyntiméain kiytossddn olevia resursseja ilman
erityisjarjestelyjd. Ilman tukea ja yhteiskunnallisia rakennemuutoksia monien sisdilmasairaiden
perus- ja ihmisoikeudet jadvit toteutumatta. Sisdilmasairaiden tilanteen parantamiseksi tulee tehda
yhtd aikaisesti yksilotyotd ja rakenteellista tyotd. YksilotyOssad saavutettua tietoa sisdilmasairaiden
hyvinvoinnin parantamisen kannalta tarpeellisista ratkaisuista voidaan kéyttdd hyvéksi
rakenteellista tyotd tehtdessd. Rakenteelliset muutokset puolestaan heijastuvat yksilon hyvinvointiin
kaikilla yksilon hyvinvoinnin eri ulottuvuuksilla. Pidemmalla tihtdimelld voidaan sanoa, ettd ilman
rakenteellista muutosta yksilotasolla ponnisteleminen ei tuota riittdvdd hedelmédd sisdilmasairaiden

tilanteen parantamiseksi.
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Eettiseltd ndkokannalta katsottuna sosiaalityon sitoumukset, erityisesti kdrsimyksen vdhentdminen
ja perustuslaillisen huolehtimisvelvoitteen toteuttaminen velvoittavat sosiaality6td toimimaan
sisdilmasairaiden hyvéksi. Sisdilmasairaat ovat tilld hetkelld laaja yhtendinen ihmisjoukko, joka on
vailla yhteiskunnallista tunnustussuhdetta. Tunnustussuhteen saavuttamisen kannalta on titd
Johtopédtos-osiota kirjoittaessani tullut esiin ristiriitaisia tulevaisuudenkuvia. Hallitusohjelmassa
(Homepakolaiset 2019) mainitaan ensimmadistd kertaa sisdilmakodittomat samanaikaisesti kuin
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos pitdd tiukasti kiinni linjastaan koordinoimansa Kansallinen
sisdilma ja terveys -ohjelman suhteen (Pekkanen ym. 2019), sivuuttaen néin edelleen jdrjestdjen
laajan kuulemisen ja kritiikin ohjelmaluonnosta kohtaan (esim. Tehy 2018; Homepakolaiset 2018;

MLL 2018).

Sisdilmakodittomuus  ndyttdytyi vahvasti tdmédn tutkimuksen aineistossa. Soveltuvien
asumisvaihtoehtojen puuttuessa sisdilmakodittomat saattavat asua autossa, teltassa, ldhipiirin
majoittamina, jatkuvassa muuttokierteessi tai olosuhteissa, jotka sairastuttavat heitd koko ajan lisai.
Sisdilmakodittomuuden mainitseminen hallitusohjelmassa on &drimméisen tdrked avaus
yhteiskunnallisesti  ilmion ymmaértdmiseksi. Asunnottomuutta pidetddn huono-osaisuuden
pohjanoteerauksena, johon liitetdén rakenteellisten syiden lisdksi vahvasti yksilollisid tekijoita.
Suomalaisten késityksissd suurimpana syynd asunnottomuudelle ovat riippuvuudet. (Saari 2015,
136-139.) Kuten tutkimuksessani ilmenee, erityisesti tyyppitarinoiden kautta, sisdilmakodittomien
ryhmd on aivan erilainen kuin perinteisesti mielletty asunnottomuuden ilmi6. Monilla
sisdilmakodittomilla on valtava méiéird henkilokohtaisia resursseja kiytossddn, mikali heille kyetddan
jdrjestdimddn sopivat olosuhteet. Toivonkin, ettd tutkimukseni kerryttdd sosiaalityontekijoiden
asiakasymmarryksen lisdksi my0s muiden asunnottomuustyotd tekevien tahojen ymmaérrysté

kyseisestd kohderyhmdsti ja auttaa hahmottamaan ratkaisuvaihtoehtoja.

Uusi hallitus korostaa olevansa hyvinvointivaltion asialla. Sosiaalityon kannalta pidén tdtd todella
toiveikkaana merkkind. Yhteiskunnallisella asenneilmapiirilldi on suuri vaikutus sosiaalityon
rakenteellisille 1dhtokohdille. Sisdilmasairaiden tilanteen kannalta on mielestidni merkityksellistd
painottaa sairaiden yhdenvertaista kohtelua yhteiskunnassa ldédketieteellisen kiistan sijasta. Olen
asiassa samaa mieltd kuin Mansukoski (2013); lddketieteellinen kiista ei saa olla esteend
sisdilmasairaiden hoitamiselle. Uskoakseni lddketieteellinen kiista ei tule selvidméédn
lahitulevaisuudessa. On kuitenkin ilmiselvdd, ettdi Suomessa on laaja ihmisryhmé, joka kokee

sosiaalista hylkddmistd. Sosiaalityontekijoilld ei ole asiantuntemusta osallistua lddketieteelliseen
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kiistaan, mutta ammattiosaamiseemme kuuluu tunnistaa syrjityt ihmisryhmét ja toimia heidin
parhaakseen, heidin oikeuksiaan puolustaen. Konkreettisena esimerkkind sisdilmasairaiden hyvéksi
tarvittavalle asianajotyolle sosiaalityon kentélld toimii vammaisstatuksen edistdminen. Vaikeasti
sisdilmasairaille ja siksi vakavasti toimintarajoitteiselle vammaisstatuksen myontdminen diagnoosin
sijasta tosiasiallisen, objektiivisesti mitattavan, toimintakyvyn perusteella on merkittdvd keino
sisdilmasairaiden olemassaolon ja ihmisoikeuksien tunnustamiseksi. Yksilolliselld tasolla
sosiaalitydssd asiakasldhtoinen, asiakkaan tarpeista ja eldméntilanteesta ldhtevd, tyoskentely

korostuu sisdilmasairaiden kanssa.

Uudistetussa sosiaalihuoltolaissa médritellédédn tilanteita, joissa yksildityjen tuen tarpeiden pohjalta
on tarjottava sosiaalipalveluja. Néitd laissa méériteltyja tarpeita ovat mm. jokapdiviisestd eldméasti
selviytyminen, asumiseen ja taloudellisen tuen tarpeeseen liittyvit, dkillisiin kriisitilanteisiin
liittyvét tarpeet, muusta sairaudesta tai vammasta aiheutuva tuen tarve seké fyysiseen, psyykkiseen
sosiaaliseen ja kognitiiviseen toimintakykyyn liittyvd tuen tarve. (Sosiaalihuoltolaki.) Palvelujen
tarjonnan tulisi siis perustua asiakkaan tarpeisiin, joihin jirjestelmin on sopeuduttava sen sijasta,
ettd yksilon tulisi sopeutua jirjestelméén omien tarpeidensa kustannuksella. Juuri tdimén tyylinen

lahestymistapa on avainasemassa, kun tyoskennellddn sisdilmasairaiden kanssa.

Myoés rakenteellisen sosiaalitydn roolia on madritelty sosiaalihuoltolaissa ja laki velvoittaa
sosiaalista hyvinvointia ja sosiaalisia ongelmia koskevan tiedon vilittdmisen ja sosiaalihuollon
asiantuntemuksen hyddyntdmiseen hyvinvoinnin ja terveyden edistdmiseksi. (Sosiaalihuoltolaki.)
Rakenteellisen sosiaalityon ndkokulmasta erityisesti sosiaalialan ammattijérjeston tulisi takoa nyt
kun rauta on kuumaa: hyvinvointivaltio on taas nousussa ja sisdilmasairaiden asiat ovat edustettuina
hallitusohjelmassa. Sairastuneet tarvitsevat yhteiskunnan tukea ja yhteiskunta tarvitsee
sairastuneiden panosta. Meilld ei ole varaa pudottaa lapsia ja nuoria yhteiskunnasta jo
peruskouluvaiheessa tai tiputtaa korkeasti koulutettuja tydeldmasti. Emme voi antaa kenenkdin
jaada selviytymain yksin, yhteiskunnan ulkopuolelle. Ennen kaikkea yksilon oikeus olla olemassa
on uhattuna sisdilmasairauden vaikeimmassa pédssd, jossa paikattomuus on kokonaisvaltaista.
Yhteiskunta, sosiaaliset verkostot ja fyysinen ympéristd kaikki kertovat samaa viestié: sind et kuulu
tanne. SosiaalityOta tarvitaan kipedsti antamaan d4ni sisdilmasairaille ja raivaamaan heille olemassa
olon oikeutusta. Thmisarvon ja yksilollisyyden kunnioittaminen on ainoa tapa tehdd eettisesti ja
moraalisesti kestidvad sosiaalityotd (Talentian ammattieettinen lautakunta 2013, 5-6). Aivan lopuksi
voin yhtyd Riitta Granfeltin sanoihin: “Sosiaalityd yhteiskuntapoliittisena toimintana ei ole

paljonkaan arvoista, ellei sen tekijoilld ole rohkeutta asettua niiden ihmisten puolelle, jotka eivit voi
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puolustaa eldmisoikeuttaan suorituksilla, selviytymiselld tai kunniallisella elaméntavalla” (Granfelt
1998, 177). Sisdilmasairauden pahenemisen ehkéisemiseksi sosiaalitydssé tulee panostaa varhaiseen
puuttumiseen ja ennaltachkdisevdan tyohon inhimillisen kérsimyksen minimoimiseksi. Vaikeimmin
sisdilmasairaat tarvitsevat puolestaan tukea selviytydkseen arjessaan ja voidakseen elda

thmisarvoista elamai.
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