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Kommentit ydinkysymykseen: 8. Miten sisdilmaoireisten ihmisten sosiaali- ja terveydenhuoltoa tulisi
kehittaa tulevaisuudessa?

Kommentit liitteeseen 1

Kommentit liitteeseen 2

Muuta lausuttavaa

Miksi annamme lausunnon asiassa

Lihastautiliiton aikuisten kuntoutuskursseilla v.2010-2019 kurssilaiset yllattaen ilmoittivat joko
omassa kodissaan tai tydpaikallaan todetuista kosteusvaurioista. llmoituksia tuli kurssilla tehdyissa
haastatteluissa noin 10-20 % kurssilaisista. Kosteusvaurioiden ilmeneminen kuntoutuskurssilaisten
keskuudessa oli kurssilaakari Ulla Rytokosken (LT, fysiatri, elakkeelld; Lihastautiliiton aikuisten
kuntoutuskurssin laakari vuosina 1997-2019) mielesta poikkeavaa. Tieto ymparistotekijasta eli
kosteusvaurio kotona tai tyopaikalla, kirjattiin kurssilaisen luvalla ns. kurssilausuntoon. Rytékoski on
ilmoittanut havainnosta Lihastautiliiton toiminnanjohtajalle seka Turun yliopiston
ymparistolaaketieteelliselle tyéryhmalle ja ehdottanut kosteusvaurion ja lihastaudin puhkeamisen
mahdollisen yhteyden tarkempaa tutkimista.

Erityisesti tydikaisille suunnatulla Pysytdan toissa -kurssilla on havaittu vuoden 2019 — 2023 aikana
yha useamman kurssilaisen kertovan, etta on altistunut kosteusvauriolle, padosin tyopaikalla. Vaikka
henkil6illd on tiedossa altistuminen oireille ja tyopaikalla on tehty esim. vaistotyotilaratkaisuja, he
tulkitsevat sisdilmaoireita johtuviksi lihassairaudesta. Sisdilmaoireiden perusteella ei kuitenkaan saa
ratkaisua edes vaikeissa tilanteissa osatyokyvyttomyyseldkkeestd, vaikka se pahentaa huomattavasti
perussairaan henkilon tyo- ja toimintakykya.

Erityista oppaasta

Vammaisjarjeston vaikuttamistydssa harvoin térmaa niin stereotypiaa ja toiseuttamista luovaan kuin
oppaassa joissain kohdin esiintyy. Kiinnittaisin huomiota siihen, mitd arvoa nama kirjaukset tuovat
oppaan tavoitteisiin ndhden ja sisdilma-altistuneen henkilon auttamisessa terveydenhuollossa. Jos
tama arvo on olemassa, se jaa lukijalta tavoittamatta talla hetkellad — ja hyvin todennakoisesti myos
potilasta hoitavalta |adkarilta. Teksti tulisi sitoa kokonaisuuteen tai jattaa pois. Kyse on seikoista,
joihin oireita kokenut henkilo ei voi omassa tilanteessaan vaikuttaa: kappale 5. psykososiaaliset
tekijat: yksiloon ja yhteisoon vaikuttavat tekijat s. 25 — 26.
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Erityisesti kohta s. 32: "Pitkittyneesti oireilevilla, terveydenhuollon tutkimuksiin paatyneilla
ymparistoherkkyydesta karsivilld potilailla on havaittu olevan yhdistavia taustatekijoita, kuten
esimerkiksi taipumus huolestua omasta terveydestaan, keskimaarin matalampi itsetuntemus ja
alentunut kognitiivinen selviytymiskyky.” Suomessa ei systemaattisesti tehda diagnoosia
ymparistoherkkyydesta kenellekdan, ei edes niille henkiloille, joille on vakavan sisdilmaoireilun lisdksi
tullut myos esim. hajuste- ja kemikaaliherkkyytta. Siten henkil6t hakeutuvat itse terveydenhuoltoon
ndiden oireiden vuoksi, jos hakeutuvat. Tuloksia ei voida yleistdad. Suomessa asenne sisdilma-
altistuneita ja ymparistoyliherkkia ihmisia kohtaan on alentuva ja vahatteleva, joka ei herata
suurtakaan luottamusta potilaissa ja estad hakeutumista terveydenhuoltoon oireista huolimatta.
Ottaisin tdssa oppia fibromyalgiasta, jota vuosia pidettiin henkildiden yksilollisten piirteiden ja
kenties jopa mielikuvituksen tuotteena, naiset tassakin joukossa yliedustettuina. Mutta |oytyi se
fysiologinen syy sillekin sairaudelle lopulta.

Sisdilmaoireita kokeva henkil6 ei ole kokenut kyseisia oireita aikaisemmin ja tuntee menettdneensa
terveytensa ja jossain maarin aina myos toimintakykyaan. Tieto siitd, ettd sairaus on pysyva, on usein
lahtokohta sopeutumisprosessin alkamiselle ja tilanteen hyvaksynnalle. Mikali potilas ei tied3,
ovatko oireet pysyvia tai mistd ne johtuvat, hdn ei todennakaoisesti hyvaksy tilannetta. Tama on
tyypillistda monille harvinaissairaille, joiden tarkkaa diagnoosia ei ole pystytty maarittelemaan. Tassa
tapauksessa tilanne saattaa johtaa valttamiskadyttaytymiseen ja ilmeisesti ymparistoherkkyyden
puhkeamiseen oppaan perusteella.

Mita pitaisi jatkossa kehittaa (kappale 8, s. 70): Tyonantajan ja yksityisen asunto-osakeyhtion
velvoittavuutta I6ydettyjen sisdilmahaittojen korjaamiseen tulisi vahvistaa. Usein potilaiden oireet
pitkittyvat sen vuoksi, ettei havaituille tai tutkituille ongelmille tehda vuosiin mitaan. Asiasta
vastuussa olevat jattavat niihin reagoimatta. Oireilevalla ihmisella ei ole tilanteessaan juurikaan
voimavaroja tai keinoja vaikuttaa oireiden pitkittymisen estamiseksi.

Lisaksi

Ehdotus, etta lisatdaan aihekokonaisuuteen Fysikaaliset ymparistotekijat (s. 22) myds hajuaistiin
vaikuttavien tekijoiden arviointi. Hajusteet, joita ihminen kohtaa ymparistéssaan eivat ole
hallittavissa yksilon toimesta. Esimerkiksi majoituslaitokset, julkiset liikennevalineet ja kaupat ovat
tiloja, joissa seka asiakkaat etta tyontekijat altistuvat tuoksuville kemikaaleille, siivousaineille seka
hajumarkkinoinnille. Sekd kohtaan 1.4.4 Adniympéristd: kerrostaloissa ja rivitaloissa erittdin
hairitsevaa melua saattavat aiheuttavat myés muut asukkaat.

Suositus 3.1.1 (s. 33) kappale on kokonaisuudessaan hyva ja tarpeellinen suositus. Siita puutuu
kuitenkin yksilon nakdkulma: sisdilma-altistuksen estymisen takia yksildiden inhimilliset karsimykset
vahenevat, eika synny riskia vakaviin toiminnallisiin haasteisiin.
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Kohta 3.3 (s.34) Tuntuu, etta todellisessa elamassa ollaan hyvin kaukana tasta. Tyoterveyshuollosta
annetaan oireenmukainen laakitys, mikali oireeseen on ladkitys. TyOnantaja paattaa tutkitaanko tila
ja kuinka monta vuotta tyontekija joutuu sitd odottamaan.

Kohta 4.1 (s. 35) on hyvia kirjauksia, jotka tukevat myds potilaan nakékulmasta paremmin
mahdollisuutta yllapitaa terveytta seka tyo- ja toimintakykya kuin talla hetkella kaytannossa
toteutuu.

"Potilas ei valttamatta kaipaa tai halua laajoja selvityksid, vaan tarkeinta hanelle voi olla tulla
kuulluksi ja saattaa omat huolensa tiedoksi terveydenhuollon ammattilaisille tai rakennusteknisten
ratkaisujen kanssa tyoskenteleville.” (s. 35) Tama pitaa paikkaansa. Tyoterveyshuollon toiminta ja
sen kirjaukset ovat ainoa vayla, joka johtaa ty6paikan sisdilmaongelman selvittamiseen. Mikali
kukaan oireileva henkilo ei ole tyoterveyshuoltoon yhteydessd, ei asia todenndkdisesti herata huolta
siind maarin, etta sita |ahdettaisiin tutkimaan.

Kurssitydryhman puolesta
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