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1 Lisaselvityksen tavoitteet ja toteutus

Filha ry toteutti syksylla 2020 selvityksen hoito- ja palvelupolkujen jarjestamisen nykytilasta kohdennetusti
perusterveydenhuollon johdolle (kuntien tai kuntayhtymien terveyskeskusten vyliladkarit ja hoitotydn
johtajat) seka erikoissairaanhoidon keuhkoylilddkareille (Filha ry 2020). Samassa yhteydessa selvitettiin
terveydenhuollon koulutuksen ja tuen tarvetta aihepiiriin liittyen. Kesalla 2021 Filha ry toteutti syventavat
jatkohaastattelut sellaisilta tahoilta, jotka antoivat 2020 kyselyn yhteydessa yhteydenottoon luvan.

Vuoden 2020 kyselyselvityksen (Filha ry 2020) tulosten perusteella sisdympéaristossa oireilevalle on vain
harvassa yksik6ssa maaritelty hoito- ja palvelupolku aina oireilun selvittamisesta hoito- ja tukitoimiin, vaikka
sellainen koettiin tarkeédksi. Sen sijaan toimintaohje rakennuksen sisdilmaongelmiin oli useammin vastaajien
tiedossa.

N&illa teemahaastatteluilla kartoitettiin tarkemmin olemassa olevia kaytdnteita, hoito- ja tukitoimia seka
kehittdmisideoita oireilevien tilanteen selvittdmisen ja hoidon ja tuen jarjestdmisen kehittamiseksi.
Teemoina olivat hoito- ja palvelupolku, hoito ja tuki, kuntoutus, haasteet ja vahvuudet sekd yhteistyon
kehittdminen. Haastattelut toteutettiin Teams-sovelluksen kautta. Litteroidut haastattelut analysoitiin
teemoittelemalla. Haastattelut olivat pddosin samansisaltoiset, mutta paikoin kohderyhmaille raataloidyt.
Haastattelun sisdllon  suunnitteluun  osallistui  Filhan  asiantuntijoiden lisdksi  asiantuntijoita
Tyo6terveyslaitoksesta (TTL). Vuoden 2020 kyselyyn vastanneista 24 antoi luvan yhteydenottoon, ja lopulta
yhteensa 7 henkil6a osallistui haastatteluun.

Selvitys on toteutettu Sosiaali- ja terveysministerién rahoittaman Kansallinen sisdilma ja terveys -ohjelman
(2018-2028) puitteissa. Ohjelman tavoitteena on edistéd terveyttd ja hyvinvointia vdhentdmdlld
sisdympdiristéon liittyvid haittoja Suomessa. Ohjelmaa koordinoi Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, ja ty6hén
osallistuvat aktiivisesti Tyoterveyslaitos, Filha ry, Hengitysliitto, Allergia-, lho- ja Astmaliitto sekd
Sisdilmayhdistys ry. Ohjelma toteuttaa hallituksen Terveet tilat 2028 -ohjelman terveyden ja hyvinvoinnin
edistdmistd koskevia toimenpiteitd.



2 Tulokset

2.1 Haastateltavien taustatiedot

Haastateltavia oli yhteensd seitseman. Heistd viisi edusti perusterveydenhuoltoa (4 vyliladkaria ja 1
terveyspalveluiden palvelupaallikkd) ja kaksi erikoissairaanhoitoa keuhkosairauksien erikoisalalta (2
keuhkoyliladkaria). Vastaajista 4 oli miehia ja 3 naisia. Haastattelujen kesto oli keskim&arin noin 50 minuuttia.
Haastateltavat tyoskentelivat eri organisaatioissa 4 eri sairaanhoitopiirin alueella (Kuvio 1.).

Haastateltavat sairaanhoitopiireittain
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Kuvio 1. Haastateltavat alueittain.

2.2 Hoito- ja palvelupolku ja eri toimijoiden vastuut

Haastatteluissa tiedusteltiin, onko organisaatiossa kuvattu hoito- ja palvelupolkua, eli ohjeistusta miten hoito
etenee aina tilanteen selvittdmisesta hoito- ja tukitoimiin. Lisaksi kysyttiin, miten vastuunjako eri toimijoiden
valilld on jarjestetty. Haastattelun kysymyksenasetteluissa keskityttiin oireilevan yksilon tilanteen
selvittamiseen seka hoitoon, tukeen ja auttamiseen terveydenhuollon ndkdkulmasta. Vastaukset olivat
linjassa vuoden 2020 selvityksen (Filha ry 2020) vastausten kanssa. Vastauksista korostui kautta linjan, etta
perusterveydenhuollon keskeisena tehtavana nahtiin mahdollisten hoidettavien sairauksien poissulkeminen.
Esimerkkeind nostettiin astman poissulku hengitystieoireilun ollessa kyseessa, tai esimerkiksi vakavammat
neurologiset sairaudet.

Valtaosa haastateltavista toi esiin, etta terveydenhuollossa tutkitaan ja hoidetaan potilaita ja rakennuksen
arvio ja korjaus kuuluu rakennusasiantuntijoille. Potilaiden oireiden selvittelyn sekd hoidon ja tuen nahtiin
suurimmaksi osaksi tapahtuvan perusterveydenhuollossa tai tilanteen mukaan tyoéterveyshuollossa.
Tyoterveyshuollon toimintamallit oli koettu selkeiksi. Haastavammat tapaukset lahetetaan jatkoselvittelyihin
erikoissairaanhoitoon.

“Tdrkein on ensimmdinen lenkki siind toimijaryhmdssd. Kun sisdilmasta tulee akuutteja ongelmia
henkilélld, niin ensimmdinen osoite on oma terveyskeskus tai tyoterveys; omalddkdri jonne
mennddén oireiden kanssa. Siellé tietenkin tdytyisi olla hyvd osaaminen ja asiantuntemus téhdn
diagnosointiin, tunnistamiseen ja hoitoon ohjaamiseen. Se menee sielld sitten sen normaalin
perusterveydenhuolto - erikoissairaanhoito tynjaon perusteella” H5



“perusterveydenhuollossa tehdddn tutkimukset, mitkd perusterveydenhuollolle kuuluu ja
sairaanhoitopiiri edellyttéd, ennen kuin aletaan ohjaamaan potilasta eteenpdin. Ettd jos me ei
pddsté diagnoosiin ja potilas oireilee niin Iéhinnd se on sitten allergia- ja ihotaudit tai
keuhkosairaudet (johon voidaan tehdd Idhete) ja tydterveyshuolto kéyttéd tyélddketieteen
poliklinikkaa ja muita ihan samoja poliklinikoita kuin mekin, mutta kyllé aika hyvin se
tyéterveyshuolto némd handlaa. Niitd (oireilijoita) jonkun verran tulee meille; onhan paljon
tyottéomid ja elékeldisicikin ettd ne on sitten meilld, jotka ei ole tyéterveyshuollossa.” H6

“perusterveydenhuollossa ensin kartoittaa oireita ja sen jidlkeen tehdddn yhteistyétéd tahon kanssa,
joka selvittdd sisdilman laatua, ettd saadaan selvd data...mietitddn  tarvitaanko
erikoissairaanhoidon tahoa... Riippuu siitd, kuinka paljon oireilee niin mddrittéé hoidetaanko
perusterveydenhuollossa vai erikoissairaanhoidossa ja varsinaisen asian (rakennuksen tilanteen)
selvittémiseen tarvitaan toimijoita jotka pystyy oikeasti mittaamaan sisdilman laatua ja saada siitd
raportteja. Meilld on aika hyvdt vilineet nykyddn kartoittaa siséilman laatua ja aika harvinaista,
ettd saadaan tulos, joka osoittaa ettd on absoluuttisen puhdasta.” H1

Perusterveydenhuollon edustajilta tiedusteltiin myos erikseen, miten oireilun selvittely, hoito ja tuki etenevat
kouluissa. Kouluihin liittyvat vastaukset on esitetty raportissa erikseen.

Useimmat haastateltavat kertoivat, ettd moniammatillisuutta hydédynnetadn tarpeen mukaan yksittadisen
oireilijan tilanteen selvittdmisessa ja hoidon ja tuen keinojen suunnittelussa. Yhteistyota tai konsultointia
kerrottiin tehtavan esimerkiksi tyoterveyshuollon, eri alojen erikoisladkareiden, terveyden- ja
sairaanhoitajien, fysioterapeutin ja sosiaalityontekijan kanssa niin perusterveydenhuollossa kuin
erikoissairaanhoidossakin, toki kaytannot vaihtelivat eika vakiintuneita toimintamalleja tuntunut olevan. Yksi
haastateltava mainitsi myods toiminnallisten oireiden yhteistapaamisesta ja toinen yhteistyosta
toiminnallisten héirididen poliklinikan kanssa.

“perusterveydenhuollossa terveyskeskuslddkdri ja sairaanhoitaja ja mahdollisesti fysioterapeutti.
Mutta meilld on fysioterapeutin kontaktit yleensé aina semmoisia episodiluonteisia, ettd
pitkdaikaista kontaktia fysioterapeutille ei ole... meilld on ollut toiminnallisista oireista kylld
semmoinen yhteistapaaminen. En muista minkd kaikkien erikoisalojen edustajia siind oli, mutta
ainakin lasten puolelta oli sekd lastentaudit ettd lastenneurologia (liittyen koulun
sisdilmatilanteeseen)” H3

“sosiaalityéntekijd jossakin tdmmdisissé tybépaikan ja tyékykyongelmissa voi olla (mukana). Ja
paljonhan me joudutaan tekemddn pitkdaikaisen sairausloman pddtoksié ja muita, jos on
hankalampi astma ja on timméisié ongelmia. Sosiaalitydntekijé on ehkd yks ja sitten aina hoitaja
osallistuu. Aina lddkdri-hoitaja tydparihan meilld on, samoin tyélddketieteelld. Se on kahden hengen
tiimi potilaan kanssa Idheisessé kontaktissa. Ja sitten on tdmdé ympdristéyliherkkien ohjaaja...
tottakai korva- nend- ja kurkkuldékdérid joskus konsultoidaan jos on oireita, ihotautilddkdrié jos on
iho-oireita. Harvoinhan me ndité neurologiseen tai joskus psykiatriseen hoitoon voidaan ohjata,
mutta aika harvinaisia ne nyt ihan omituiset neurologiset oireet” H4

Haastateltavilta ei systemaattisesti kysytty sisdilmatyéryhmista. Yhta lukuun ottamatta kaikki kuitenkin toivat
esiin kaupungin tai kunnan sisdilmatyéryhman olemassaolon. Yksi haastateltava myds kuvasi tyopaikan
sisdilmatyoryhman toimintaa. Kunnan sisdilmatyéryhmien rakennuksen sisdilmatilanteen selvittamiseen
liittyvat toimintamallit koettiin yleisesti selkeiksi. Kolme haastateltavaa osasi kertoa, ettd tarvittaessa
perustetaan myos esimerkiksi koulukohtainen tyéryhma. Haastateltavat kertoivat terveydenhuollosta olevan
ryhmassa mukana vaihtelevasti esim. laakari, terveydenhoitaja, kouluterveydenhoitaja, terveyskeskuksesta



terveystarkastaja, tyéterveyshuollon ladkareiden ja terveydenhoitajien edustaja. Kaksi haastateltavista kertoi
olevansa mukana kaupungin sisdilmatyoryhmassa, toinen heista jarjestavan tahon puolesta.

Lisaksi tiedusteltiin yhteistyosta ja kokemuksista kolmannen sektorin toimijoiden kanssa. Sen rooli nahtiin
yleisesti positiivisena voimavarana terveydenhuollon rinnalla tarjoten mm. tietoa ja vertaistukea oireilijoille.
Kolmella haastateltavista oli kokemusta yhteistyostd kolmannen sektorin kanssa, myds muut nakivat
palveluiden hyodyntamisessa potentiaalia. Yksi haastateltava toi esiin, ettd ihmiset hakeutuvat kolmannen
sektorin palveluiden pariin omatoimisesti, terveydenhuollosta ei sinne systemaattisesti ohjata.

”se on minun mielestd merkittévdd, ettd tddlld on ollut vertaistukihenkilGité ainakin Hengitysliitosta
ja Allergia- iho- ja astmaliitosta. (Jérjestét) on jdrjestdneet koulutusta ja varmaan Iddékdrit on kdynyt
potilasjéirjestéjen tilaisuuksissa puhumassa.” H4

“kyllé varmasti nykyisellédnkin jonkun verran jo ymmdrretddn ohjata kolmannen sektorin tuen
pariin, esimerkiksi jotain ryhmid on ollut tarjolla. Varmasti se on vield alikéytetty ja voitaisiin kdyttéd
enemmcdinkin ihan kaikissa vaiheissa, alkaen vdestén oikeanlaisesta informoinnista aina téhdn
kuntoutusvaiheen tukeen asti. Myéskin esimerkiksi vertaistukeen.” H2

2.2.1 Haasteet ja kehittamisehdotukset

Kysyttdessa erikseen hoito- ja palvelupolun haasteista, toimintatavat nahtiin osin epaselving, eika aina ollut
tiedossa mihin potilaan voisi ohjata. Toive yhteisten toimintatapojen ja maaritelmien kehittdmisesta nousi
esiin, samoin eri toimijoiden roolien ja vastuunjaon selkeyttdminen. Yksi haastateltava toi esiin ajatuksen,
ettei ole niinkdan valid, miten vastuunjako eri toimijoiden vililld jarjestetdan, kunhan toimintatapa on
selkedsti maaritelty ja kaikille yhteinen.

Hoito- ja palvelupolun prosessi nahtiin hajanaisena, tehottomana ja toisaalta eritasoisena eri
organisaatioissa. My0s alueelliset erot toimintamalleissa tuotiin esiin. Yksi vastaajista toi esiin ndkemyksen,
ettd sisdilma-asioiden suhteen saattaa esiintyd vastuun valttelyd. Erds vastaaja ehdotti Kdypa hoito -
suosituksen tyyppista kehittamista ja tutkimuspakettien luomista selventamaan, mita tutkimuksia tulisi
tehdad. Perusterveydenhuollon roolin vahvistamista ehdotettiin, samoin resursseja jatkohoidon
jarjestamiselle. Myds toimintamalleille erityisesti toiminnallisen oireilun kohdalla nahtiin tarvetta.

“prosessia pitdisi hioa. Tdd on aika hajallaan ja villié ja varmaan eritasoista eri organisaatioissa.
Osassa ei ole varmaan ollenkaan minkddn nékéistd muotoa tdmdn (sisdilma-) asian kdsittelyyn ja
sitten aina kun ensimmdiistd kertaa sitd tehdddn ja se on sdhlddmisté ja sddtéd... voi olla tuloksena
kaikenndkdistd sitten elikkd sen kdsittelymallin kehittdminen” H5

“ehkdi pitdisi olla vield tarkemmin nimenomaan ...ei ole ehkd riittdvdn selkedsti mddiritelty, ettd miké
taho hoitaa ndméd asiat. Sitten saattaa tulla siind alussa varsinkin semmoista tyhjékdyntid ja se jéd
vdhdn arpomiseksi” H1

“téytyisi tehdd sellainen etté mitd tutkitaan ja mitd ei tutkita missdkin. Eli tdmméinen mikd on
perusterveydenhuollon rooli téssd asiassa ja miké erikoissairaanhoidon rooli tdssd asiassa ja ettd
mitd tutkimuksia pitdisi tehdd.” H7

“tdmmodistd hoitopolku -tyyppistd, ettd ketd siihen osallistuu, milld tasolla ja millé lailla. Nyt enempi
katsotaan sitd lddketieteellistd puolta ja sitten todetaan, ettd ei ole sairauksia... ettd on laaja-
alaisen tiedon puutetta” H6



“neurologistyyppisistd toiminnallisista oireista tarvittaisiin lisdkoulutusta etté miten niiden kanssa
eletddn ja niité tuetaan. Meiddn erikoissairaanhoidon hoitojéirjestelmd on aika kehittymdtén
sellaisessa. Liian helposti se ihminen heitetéédn psykiatriselle puolelle, minkéd se sitten kokee
leimaavaksi. Pitéisi antaa resurssia, ettd ne pystyisi jonkin verran pitempdén seuraamaan myés
toiminnallisia oireita, ettd koska sitten kun se ihminen ohjataan psykiatrille se kokee tulleensa
jotenkin tosi nonsaneeratuksi sen oireensa kanssa ja se oire on kuitenkin ihan todellinen” H3

“perusterveydenhuoltoa on ehdottomasti vahvistettava jos aiotaan ndisté kaikista vaativistakin
asioista ottaa koppia ja nédéhdn on tyypillisesti sellaisia oireita ja ongelmia, jotka hyétyy
pitkdaikaisesta ja luottamuksellisesta hoitosuhteesta. Mieluiten tydpariin hoitaja IGdkdri jolloin
voidaan jakaa tyétehtévid ja tybkuormaa ja mydskin helpottaa saavutettavuutta ja kontaktin
saantia silloin kun jotain ongelmia ilmenee... hoitovelkaa ja ylikuormaa on paljon ja kapasiteettia
tarvittaisiin jatkohoidon jérjestémiseen” H2

Moniammatillisuuden lisddmistd hoito- ja palvelupolkuun ehdotettiin. Erityisesti kuntoutuksen ja
mielenterveyspuolen osaajia toivottiin otettavan mukaan. Moniammatillisuudessa katsottiin tarkeaksi
selkeiden toimintatapojen ja tavoitteiden maarittely. Yksi vastaaja toi esiin, ettd moniammatillisen tiimin
pyorittdaminen ei aina automaattisesti ole jarkevaa; saavutettu hyoty ja kaytossa olevat resurssit taytyy
arvioida.

“tédhdn tyéhén varmasti pitdd ottaa sitten kuntoutuksen ammattilaisia mukaan ja myéskin
mielenterveysosaajia. Se on varmasti moniammatillista tyétd ilman muuta.” H2

“olisi hyvé mddritelld moniammatillisuuden tavoitteet. Tdrkedd on se, etté on hyvin mddritelty
mitkd toimijat osallistuu, mimmoisia pddtdksid tehdddn.” H1

“meilld ei ole semmoista moniammatillista tiimid ja sehdn on hirvedn raskas organisaatio ruveta
erikoissairaanhoidossa... Kun me joudutaan erindkdisié asioita moniammatillisesti pohtimaan niin
varsinkin sitten jos siind (tiimissé) on potilas mukana, niin kylld siind menee valtavan usean henkil6n
yhteistd aikaa. Tdimmé@iset pienimuotoiset tiimit (esim.) tydkeuhkomeeting, toimii hyvin; lyhyt aika
kdsitellddn monta tapausta. Semmoinen raskaampi pohtiminen, téytyy todella miettid, kuka siité
oikeasti hyétyy. Hyvin monipuolisesta kdsittelystd ei aina ole kuitenkaan niin hyvdd hyotyd, kun mitd
siihen kéytetty tyépanos on.” H4

Vastaajien kesken koettiin, ettd yhteistyd kolmannen sektorin kanssa vaatisi kehitysta ja nahtiin, ettad tata
voisi hyddyntda ennaltaehkadisyssd, tiedottamisessa ja terveydenhuollon palveluiden jatkeena esimerkiksi
kuntoutuksessa.

“oikeaa tietoa pitdisi olla riittévdsti tarjolla ja tutkittua tietoa mydskin védestén ymmdrtimdlld
tavalla esillid ja tiedossa. Siind varmaan jérjestéilld on mydskin paikka kun tdtd asiaa viedddén
eteenpdin ... Varmasti se on vield alikédytetty ja voitaisiin kdyttdd enemmdnkin ihan kaikissa
vaiheissa, alkaen viestén oikeanlaisesta informoinnista aina tdhén kuntoutusvaiheen tukeen asti.
Mydskin esimerkiksi vertaistukeen.” H2

”..ainakin ennaltaehkdiseviné puolena kolmas sektori voisi olla juuri tiedon levittdjd.
Perinteisestihdn sitten kun olet saanut akuutin hoidon ... ja olet sitten vaikka kroonisesti sairas, niin
sitten sielld on se yhdistys taustatukena; perinteinen rooli siis téssé kohtaa. Luulen, ettd kolmannen
(sektorin) rooli voisi olla vahvempikin ... esimerkiksi yhdistyksen esilléolo, ettei se ole pelkdstddn
sisdilmaoireilevien tukiyhdistys, vaan kolmas sektori (voisi toimia) tiedonviilittéjiné jopa moneenkin
suuntaan” H5



Kysyimme my0s vastaajien ajatuksia alueellisen tydryhman perustamisesta sisdilmaan yhdistettyyn oireiluun
liittyen (esimerkiksi hoidon ja tuen jarjestamisen suunnittelua varten). Pdaasiassa ajatus koettiin hyvana,
mutta ei ongelmattomana. Kolme haastateltavaa toi esiin, ettd toiminnan linjauksen tulisi olla esimerkiksi
valtakunnallisesti ohjattua, ja toteutus ja yhteistyd voisi olla alueellista. Yksi haastateltava toi esiin, etta
itsendisen alueellisen selvitys-, tutkimus- ja toimenpideohjelman suhteen ongelmana on mm. alueelliset
koulukuntaerot, jotka koettiin voivan herattaa epauskoa ja -luottamusta. Kaksi haastateltavista oli sitd mielta,
ettei tarvetta erilliselle saannollisesti kokoontuvalle tyéryhmalle ole, koska aihe on niin harvinainen ja
monenlaiset tyéryhmat kuormittavat. Kuitenkin keskustelufoorumi kevyelld organisaatiolla, aiheen
tuominen olemassa olevaan maakunnalliseen ryhmaan tai tapaamiset kiinnostuneiden kesken nahtiin hyvina
vaihtoehtoina. Talldin pienempi ryhma voisi edelleen levittaa tietoa organisaatioissaan.

“piddn sitd erinomaisena ja kaikkea muutakin alueellista yhteistydtd. Alueellinen yhteistyé
tdmmodisten yksittdisten asioiden kanssa, jotka tulee aika harvoin yhteiskunnassa esiin, niin mitd
pienempi asia, tai ei tdmd sindnsé pieni asia ole, mutta tosi kuormittava asia...kuitenkin ei tule koko
ajan esiin. llman muuta alueellinen tyéryhmdi, jossa kertyy sitéd osaamista.” H1

”...nythdn némd koulukuntaerot véhén on ollut just alueellisia, ettd sité en haluaisi tukea ettd sitten
toimitaan eri tavalla eri alueilla... nostaa sitten epduskon ja epdluottamuksen esiin. Kylld
ensisijaisesti toivoisin valtakunnallista linjausta, ja sitten sille voi olla alueellista toimeenpanoa ja
yhteistyotd. Mutta en toivoisi sellaista ihan itsendistd alueellista selvitys- ja tutkimus- ja
toimenpideohjelmaa koska ne melko suurella todenndkdisyydelld eroaa huomattavasti toisistaan
aina asiantuntijoiden kdsityksen mukaan.” H2

“enemmdn ndkisin, ettd tdmd menisi ihan siind kun meilld on sddnnélliset yhteistyékokoukset
perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon kanssa maakunnallisesti, niin se voisi olla siellé
tyéryhmdssd aiheena. Mutta ettd perustaa oman tyéryhmdén tdn ympdrille niin en pidd
tarpeellisena, koska meilld on niin paljon asioita ettei joka asialle voi olla omaa tyéryhmdd... sen
verran harvoin vastaan tuleva juttu. Voisi riittdd ihan semmoinen, etté olisi joku pari tapaamista
asiasta kiinnostuneiden kesken ja sitten ne tulokset jaettaisiin kaikkiin alueen terveyskeskuksiin.
Sddnnéllisesti (tapaavaa) ryhmdd nii en olisi aloittamassa” H3

”...ei me tiedetd tarviiko tdssd vdlttdmdttd tatd erikoissairaanhoitoa tédhén (tyéryhmddn) yhdistdd,
mutta jonkunlainen suora linja tai sitten tdmmdinen keskustelufoorumi kevyelld organisaatiolla
ehkd olisi hyvd olla silloin tdllGin, ettd me kuultaisiin minkdlaista ongelmatiikkaa sielld heilld
(perusterveydenhuollossa) on menossa. mutta en oikein osaa sanoa mikd (olisi hyvd ratkaisu)..
kaiken ndkéisissd kokouksissa istuvana alkanut jo kylldstyd...”. H4

Aiheeseen liittyen kysyimme myds tarpeesta matalan kynnyksen konsultaation jarjestamiselle.
Haastateltavat kokivat hyvaksi, etta olisi jokin konsultoitava taho, jossa on asian suhteen ymmarrysta ja
osaamista. Erityisesti pienemmissa yksikoissa tarvetta korostettiin. Monessa vastauksessa korostui
mahdolliset haasteet kdytannon toteutuksen suhteen esimerkiksi alueellisten erojen vuoksi; onko
konsultoitava taho tavoitettavissa ja mika kyseinen taho olisi. Ehdotuksena nousi maakunnittainen
asiantuntijapari, jota voisi tarpeen mukaan konsultoida. Tyoterveyshuollon konsultoimista pohdiskeltiin
yhtena vaihtoehtona. Lisdksi ehdotettiin erityispoliklinikkaa, jota voisi konsultoida tai johon voisi ldhettaa
potilaita.

”...sudenkuoppia, et me voidaan aina mddrittéd et toi taho konsultoi, mutta onko sielld juuri sillé
hetkelld joku osaaja, joka juuri siitd aiheesta tietdd paljon niin se on ihan toinen kysymys.” H1

7

. miten se saataisiin osaksi tdtd meiddn hoitojérjestelmdd... Perusterveydenhuollossahan on
totuttu siihen ettd konsultoidaan paljon ja nimenomaan erikoissairaanhoitoa. Se hoidon ja tuen
jéirjestdminen tapahtuu useimmiten perusterveydenhuollossa, niin jos meillé olisi maakunnallisesti
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perusterveydenhuollon puolella tidhén perehtynyt tydpari... esimerkiksi terveyskeskuslddkdreitd ja
sairaanhoitajia, jotka perehtyisi nimenomaan sisédilmajuttuihin. Muut voisi konsultoida... tyéaika
ehkad riittdisi jotain luokkaa pdivd viikossa, kuitenkin néitd ei onneksi ole niin paljoa.” H3

”

kédytdnnén ongelma se, ettd tyéterveyslddkdreitd ei saa kiinni... kevyen linjan
konsultaatiomahdollisuus niin sitdhdn me on pohdittu kylld tdmméisistd vaikeimmista tilanteista,
ettd voisi yhdessd neuvotella... tosi vaikea saada henkilé6kohtaisesti tiettyd tydterveyslddkdrid kiinni
ja varmaan pdinvastoin meitdkin tietysti.” H4

”sisdilmaneuvontaan olisi tdmmd&inen henkil6, jonka ammatti olisi ohjata ndité sisdilmaongelmia
oikeille urille... olisi keskitetty johonkin organisaatioon, onko se sitten kunnan tehtévd vai kaupungin
... mutta joku tdmmdinen se pitdisi olla” H7

Kehittamisehdotukset hoito- ja palvelupolkujen sujuvoittamiseen haastateltavien mukaan:

e Selkeiden ja madariteltyjen toimintatapojen luominen

e Eri toimijoiden roolien ja vastuunjaon selkeyttaminen, myos toiminnallisen oireilun suhteen

e Perusterveydenhuollon roolin vahvistaminen

e Resurssien lisdys jatkohoidon jarjestamiseksi

o Kolmannen sektorin palveluiden hyédyntaminen ennaltaehkaisyssa, tiedottamisessa ja
terveydenhuollon palveluiden jatkeena

e Moniammatillisuuden lisddminen ja kehittdminen, selkeiden toimintatapojen ja tavoitteiden
madrittely

e Kuntoutuksen kehittdminen

e Kevyen organisaation alueellinen keskustelufoorumi tai tydryhma; toiminnalla yhtenaiset
valtakunnalliset linjaukset

e Konsultoiva taho, kuten erityispoliklinikka, tyoterveyshuolto tai alueellinen tydpari (laakari ja
hoitaja)

Taulukko 1. Kehittdmisehdotukset hoito- ja palvelupolkujen sujuvoittamiseen haastateltavien mukaan.

2.3 Hoito, tuki ja ratkaisut eri asteisesti oireileville

Haastateltavien mukaan erityisesti tilanteissa, joissa oireet pitkittyvat ja rajoittavat toimintakykya, koetaan
keinottomuutta auttaa potilasta. Téallaisen vaikean oireilun arvioitiin olevan kuitenkin harvinaista. Lahes
jokainen haastateltava arvioi myos sisdilmaan liittyvan oireilun ylipaataan olevan harvinaista. Yksi
haastateltava toi esiin kokemuksen, etta sisdilma-asiat ndakyvat vahemman terveydenhuollossa nykyisin kuin
aiemmin, toinen taas arvioi oireilun olevan lisdédantymaan pain, ja ilmenevan aikakausittain aaltoillen. Lisaksi
yksi haastateltava nosti esiin, ettd sisdilmaoireilu korostuu Suomessa kansainvalisesti verrattuna. Kuten
syksyn 2020 (Filha 2020) selvityksessd, myOs tdssa tarkentavassa selvityksessd monet haastateltavat
totesivat, etta lievan ja keskivaikean oireilun kohdalla usein keinoja auttaa koetaan olevan tiedossa.

“tdd on yksittdinen asia niinku miljoonan muun yksittdisen asian joukossa mitkd aika harvoin
toistuu” H1

"herkimmdt témmb©iset indeksitapaukset ... niin kylld onneksi niitd on hyvin véhdn... Ainakin lievempi
oireisten kanssa kohtalaisesti pdrjdtédn, mutta sitten jos on nditd vakavasti oireilijoita, jotka
herkdsti oireilee, niin kylld sitten varmaan kddet nousee pystyyn entd sitten? ... (oireilutapaukset)
tulee semmoisina aaltoina” H6



”md luulen, ettd suurin osa on perusterveydenhuollossa ja me (erikoissairaanhoidossa) ollaan endd
vaan jédvuoren huippua katsellaan. Kylld se on muuttunut se on téssé md oon ndhny tén 20 vuoden
agikana se on muuttunut selvdsti ei ole mikddn tavallinen IGhetediagnoosi ettd Idhetetddn
sisdilmaongelman takia endé mutta ongelma on tietysti iso ja muuta mutta ettd hyvin
perusterveydenhuolto selvii tdn kanssa... ei ndité vaikeita niin paljon ole jotka sitten oikeasti haluaa
tulla... kylld tdd suhteellisen harvinaista on ...” H4

”...ei kannata unohtaa tietenkddn myéskddn kansainvilistd benchmarkkausta, koska tdmdhdn on
hyvin suomalainen ilmié tdmd siséilmaoireilu. Monessa muussa maassa, jossa on huomattavan
kosteat ja kylmdt (olosuhteet), kauhean nékdiset seindt ..., ja ihmiset ei juuri oireile semmoisista.
Ettd tdssd on muitakin tekijéitd kun vaan ndmd ihan fyysiset faktat” H2

Haastateltavilta tiedusteltiin, minkalaista hoitoa ja tukea eri tasoisesti oireileville on talla hetkelld kdytossa.
Kautta linjan vastauksissa korostui oireiden ja diagnosoitujen sairauksien hoito hyvan ladketieteellisen
kdaytanndon  mukaan.  Erikoissairaanhoitoa  konsultoidaan  tarvittaessa  muista  mahdollisista
hoitovaihtoehdoista. Ladketieteellisen hoidon sekd oireilun selvittelyn etenemisen ja potilaan eteenpadin
ohjauksen oireiden mukaan koettiin toimivan hyvin. Erityisesti tyoterveyden selvittelyprosessien koettiin
toimivan hyvin. Konkreettisista hoitokeinoista tdssa yhteydessa mainittiin esimerkiksi |aakitys.

“hoidetaan tdsmdlddkityksillé erilaisia oireita, ja jos perusterveydenhuollon Iééikdrin osaaminen ei
riité niin konsultoidaaan erikoissairaanhoitoa mahdollisista hoitovaihtoehdoista. Mut en md pitdis
tdtd sen enempdd poikkeavana mistdédn muusta asiasta, ettd hoidetaan niilld Ildékkeilld mitd
erilaisiin sairauksiin tai oireisiin on tarjolla ja jos osaaminen tai ymmdirrys loppuu, niin konsultoidaan
erikoislédkdrid.” H1

“potilaat tulee oikeaan yksikk66n asian selvittelyyn, siiné ei ole mitddn ongelmaa. Ne tulee sen
oirekuvanperusteella, ja se on jdrkevdd koska tdytyy tiettyjd sairauksia poissulkea. Kylléhdn ndisté
potilaista osalta esimerkiksi 16ytyy selked astma. Ymmdrrettévdsti sen tyyppiset henkilét oireilee
helpommin tai on entuudestaan jo timmdinen diagnoosi... se oikeaan pisteeseen ldhettiminen ei
minun mielestd tunnu oleva ongelma.” H4

”...sairauksien tasapainossa pitdminen on IGhinnd siind sitten se kuitenkin helpottaa niité mutta
kylld siitd huolimatta joutuu vdlttdmddn tiettyjé paikkoja tiettyjd tiloja. lhan perussairauksia;
astman ja allergioiden hallinnassa pitdd mennd ldékityksen avulla. Siiné se melkein on mitd me
voimme tarjota... Iddketieteellinen puoli ja selvittely en usko, ettd siind isompaa ongelmaa on” H6

Riippumatta oireilun vaikeusasteesta, empaattinen suhtautuminen ja potilaan tilanteen ja oireiden validointi
nahtiin erityisen tdrkedna lahtokohtana. Myo6s hoitajien ja ladkdreiden antaman tiedon, ja sen
yhtenevdisyyden nahtiin olevan tarkeaa, erityisesti jos oireilu on hankalaa ja pitkittynyttd. Myods oireiden
luonteen selittamisen merkitysta potilaalle korostettiin. Ylipaataan viestinta nahtiin tarkeana, ja siita
toivottiin myos lisda koulutusta niin ammattilaisille kuin vaestoéllekin.
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“semmoista viestintdkoulutusta tdd asia kaipaa, ettei se ihmisen mielessd sitten tule liian suureksi
H4

“lievéssd oireilussa tdytyy tietysti potilaalle sanoa, ettd jos I6ydetddn astma niin sitten hoidetaan se
astma. Se on térkedtd sanoo, etté se oireilu on ohimenevdd ja ei ehkd kauheasti takerruta siihen
koska usein I6ytyy muitakin allergeeneja ja muita syitd, jotka aiheuttaa nditd oireita.” H4

Ongelmalliseksi koettiin, jos kliinisissa tutkimuksissa ei |6ydeta poikkeavaa, mutta oireilu jatkuu. Yksi
haastateltava esitti, ettd jos oireet ovat muita kuin keuhko- tai iho -oireita, ihminen saattaa jaada ”heitteille”.



Haastateltavilta kysyttiinkin, minkalaista hoitoa tai tukea téllaisessa tilanteessa voidaan tarjota. Yksi
haastateltavista totesi, ettd hoitoa tai tukea ei tassa tilanteessa ole tarjolla ollenkaan, vaan silloin kehotetaan
sanallisesti valttamaan oireita aiheuttavia tiloja. Lahes kaikki vastaajat kertoivat tilojen vaihdon olevan yksi
vaihtoehto. Lisdksi mainittiin mm. mahdolliset tyopaikan tyokyvyn toimenpiteet esim. tydjarjestelyjen
suhteen. Tarpeen mukaan oireita helpottavia laakityksida myos kaytettiin. Haastateltaville alustettiin, etta
vaikealla oireilulla tdssa yhteydessa tarkoitetaan monimuotoista ja kroonistunutta oireilua, jossa tilojen
valttamistarve rajoittaa elamanpiiria.

“jos on kaikki selvittelyt tehty ja mitddn ei I6ydy, niin aika haastava tilanne. Usein jotain hiukan
I6ytyykin, mutta se yhteys on muutaman séikeen varassa vaan, et siité on vaikea tehdé pddtéstd,
ettd se johtuu juuri tdstd tai ei johdu tdstd. Tietenkin jos tyétekijbistd on kyse nii sit vaan
kartoitetaan mahdollisimman paljon, mimmoisia tyétehtdvid on tarjota ja pyritddn tekemddn kaikki
ne toimenpiteet mité pystytddn tydjérjestelyjen suhteen.” H1

“perusterveydenhuollossa tietysti potilaita on erityyppisié tosi paljon... mutta sitten et jos jéljelle jéié
tdd monimuotoinen oireilu niin se on sitten se ongelma” H4

Erikseen kysyttdessd muutaman vastaajan mukaan my0Os psykososiaalista tukea kerrottiin olevan tarjolla
tarpeen mukaan. Kaksi vastaajaa ilmoitti organisaatiossaan olevan ryhmaéatoimintaa (kuvattu kohdassa
"kuntoutus”) ja lisdksi muutama vastaaja ilmoitti, ettd yksilollistd tukea on saatavilla mm. omalta
sairaanhoitajalta tai l3akarilta, psykiatrisen sairaanhoitajan jaksoluonteisin kontaktein, psykologin
vastaanotoin tai psykofyysisen fysioterapian keinoin. Psykososiaalisen tuen tarjoamisen haasteena yksi
haastateltava toi esiin riskin siitd, etta pahoittaa potilaan mielen tarjoamalla fyysiseksi koettuun vaivaan
psyykkista tukea.

”... riippuen tietysti siité oireilusta niin psykiatrinen sairaanhoitaja on kanssa mahdollinen mutta
ettd heillidkin ne on jaksoluonteisia ne kontaktit et vuosia jatkuvaa hoitokontaktia psykiatriseen
sairaanhoitajaan niin sellaista meilld ei yleensé ottaen ole ettd sitten vuosia jatkuvat kontaktit niin
ne on nimenomaan siihen omaan sairaanhoitajaan - omalddkdriin” H3

“no periaatteessa on, jos on tarvetta sitten timmodiselle psykologiselle, ettd kylld meiltd 16ytyy
psykologi ja mielenterveyspuolen erikoissairaanhoitaja ... niin kylld I16ytyy sitten tukea” H6

”..muuten se semmoinen henkinen tuki niin yleensd Iéhinnd sitten on noita Ildékdreiltd ja sitten
tosiaan ohjataan sinne vertaistukeen toisia potilaita jos on pitempddn oireilu ei tietty semmoisia
ihan akuutteja tilanteita” H4

Haastattelussa kysyttiin erikseen, antavatko laakarit tilojen valttamissuosituksia. Yleisesti laakareiden
antamien tilojen valttamissuositusten suhteen oltiin montaa mielta. Toiset vastasivat yksiselitteisesti, ettei
se kuulu ladkarille. Osassa vastauksissa sivuttiin myo6s valttamissuosituksiin mahdollisesti liittyvia ongelmia.
Naita ei tarkemmin avattu, mutta yksi haastateltava totesi, etta siirron on hyva olla valiaikainen. Toiset
vastaajista olivat sitd mieltd, etta suullisia kehotuksia voidaan antaa tarpeen mukaan. Kirjallisia suosituksia ei
vastaajien mukaan anneta.

“Ei siis meilld on selvit ohjeet siitd, ettd lddkdrin rooli on vaan tutkia niitd oireita (ei antaa
vdlttdmissuosituksia)” H3

“kyllé me vdlttdmissuosituksia annetaan, jos potilas oireilee niin voidaan sanoa, ettd tdssd
tilanteessa olisi hyvé hankkia toinen tyétila tilanteen selvittéimiseksi. Mutta niitten kanssa pitdd olla
tosi varovainen... viisasta se potilas viliaikaisesti siirtdd. Mutta me ei anneta semmoisia ohjeita,



ettei koskaan voi olla tdssd tilassa ja koskaan voi palata téhdn rakennukseen tai pitdd vaihtaa
ammattia tai jotain...” H4

“kylld mind ainakin jos totean, ettd mitddn ei I6ydy ja potilaalla ei ole allergista taustaa tai astmaa
ja hénelld on kuitenkin selkedit oireet, niin kylléhdn on ihan ilmiselvdd etté potilas tarvitsee vaan
tyétilan jossa ei altistu huonolle sisdilmalle. Ja se on sitten tyéterveyshuollon asia jdrjestdd
sellainen”. H7

2.3.1 Haasteet ja kehittamisehdotukset

Oireilun ollessa vaikeaa, esimerkiksi vahvat ennakkokasitykset sisdilmasta oireilun aiheuttajana nahtiin
haastavana ldahtokohtana oireilun selvittelyn sekd hoidon ja tuen etenemisen kannalta. Useampi
haastateltavista toi esiin, etta terveydenhuollon ammattilaisen tulisi pysya neutraalina oireilun aiheuttajan
suhteen. Ongelmalliseksi nahtiin myos tilanne, jossa oireet ovat niin vaikeat, etta henkild on oma-aloitteisesti
ryhtynyt valttdmaan tiettyja tiloja. Kolme haastateltavaa toi haasteena esiin ammattilaisten (ja yksi myos
vdeston) erilaiset kasitykset esimerkiksi oireilun syytekijoiden suhteen. Ammattilaisten viestin tulisi olla
linjassa keskenddn. Kaksi haastateltavaa alleviivasi ongelmallisena myo6s sen, jos rakennuksesta ei
tutkimuksissa 16ydy poikkeavaa, ja silti oireilu tiloissa jatkuu. Yksi haastateltava toi esiin myds ammattilaisten
mahdolliset asenneongelmat. Lisaksi nostettiin sisdilmamittausten tulosten epdavarmuus.

”... kun ihminen tai ihmisryhmd tulee siiné vaiheessa, kun ollaan jo hankalassa tilanteessa elikké
silloin se asetelma on hyvin voimakas sen suhteen, (ajatellaan) et varmasti on kyse
sisdilmaongelmista... se on ehkd se hankalin homma nimenomaan just et siiné kohtaa pitdisi ottaa
jotenkin takapakkia vahvasti ja miettid, et voiko olla kyse ensinkddén siitd (sisdilmasta)” H1

“tietdmdttémyys niilld asiantuntijoilla, jotka kohtaa (oireilijoita) ja voi olla asennepuolellakin
ongelma, koska tdhdn liittyy taas kaikenndkéistd. Sieltd pitdd ... I6ytdd semmoset, ettd jos ne
(oireet) on jostakin muusta johtuvaa; monesti meillé ei teknistd ndytt6d saada, ettd tila on
ongelmallinen, eli mittaukset ei kerro siitd. Mutta silti ihmiset (oireilee) niin se on véhdn vaikea
tilanne aina, miten se saadaan rauhoittumaan.” H5

”mikd tekee témdn ongelman hankalaksi, on etté ammattihenkil6t ja varsinkin véesté uskoo kovin
erilaisiin asioihin ja selityksiin koko teemassa. Ja se on ollut yksi problematiikan ja ahdistuksen Idhde
tilojen kéyttdjille ..., asiantuntijoiltakin saa kovin erilaisia kannanottoja... tdmdé koulukuntaristiriita
miké hémmentdd tédssé kokonaisuudessa niin videstdd kuin osaa ammattihenkilbitékin, niin se on
minusta kaikista suurin haaste ellei suorastaan ongelma.” H2

“ammattihenkiléiden osaaminen tdssd asiassa ja sellainen yhtendisyys, ettd oltaisiin yhteiselld
lddketieteen linjalla. Eiké olisi sitten tavallaan sielté vdlisté vetoja, jotka voi vuosien tyén
romauttaa; tuleekin arvovaltaiselta taholta ihan toisenlainen kdsitys ilman mitddn sen tarkempia
tutkimuksia tai tietoja, niin se on tietysti semmoinen, joka on asiaa vaikeuttava tekijé ja koituu
ehdottomasti potilaiden tai oireilijoiden haitaksi eikd hyédyksi.” H2

“varmaan se suurin kipukohta on, ettd onko siséilmaléydés aiheuttamassa oireita, kun ne on usein
epdmddrdisid ja marginaalisia ne I16ydékset ja on vaikea vetdd johtopddtdksid. Jos 16ytyy joku ihan
selked sisdilmaongelma niin eihdn sit oo mitéédn ongelmaa, mutta usein ne on tdysin arvailua ne
I6yddkset.” H1
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Hankalan ja pitkittyneen oireilun kohdalla ongelmalliseksi koettiin:

e Potilaan vahvat kasitykset sisdilmasta oireilun aiheuttajana

e Potilaan oma-aloitteinen, oireita aiheuttavien tilojen valttaminen

e Keinottomuus helpottaa potilaiden oireita ja tilannetta

e Terveydenhuollon ammattilaisten vaihteleva tietopohja vaikean oireilun syista ja keinoista auttaa
e Puute moniammatillisen osaamisen hydodyntamisesta

Taulukko 2. Koontia haastatteluissa esiin nousseista teemoista, jotka nahtiin ongelmallisina hankalan ja
pitkittyneen oireilun kohdalla.

Haastateltavilta tiedusteltiin kehitysehdotuksia potilaiden hoitoon ja tukeen liittyen. Ammattilaisten
vaihteleva tietotaso sisdilma-asioihin liittyen ja ilmeinen koulutuksen tarve toistui kaikkien haastateltavien
vastauksissa. Pari vastaajaa korosti, ettd koska sisdilma-asiat tulevat terveydenhuollossa harvoin eteen,
koulutus on tdrkeda nimenomaan, jotta tietotaito ja yhdessd sovitut kdytdnteet pysyisivat muistissa.
Kysyimme vield erikseen organisaation tuen tarvetta, ja myos ndissa vastauksissa toistui koulutuksen tarve.
Erityisesti koulutusta kaivattiin laaja-alaisesti erilaisista hoito- ja tukikeinoista, my0s toiminnalliseen oireiluun
liittyen seka viestinnasta ja oireilun syytekijoistd. Haastateltavista viisi toi eri yhteyksissa esiin oireiluun
liittyvan mahdollisen toiminnallisen komponentin ja siihen liittyvan tiedon puutteen.

“pddllimmdinen asia on tosiaan se oikean tiedon puute, joka on kaikille yhteinen. Ja sitten ne mitd
kaikkia menettelyjd/toimintatapoja kannattaa kdyttdd, muutakin kun vaan sitten ndmd
ldéketieteelliset eli Idkkeelliset keinot” H6

“varmasti on parannettavaa tiedonkulussa, hoitokeinoissa, ammattilaisten ohjauksessa. Tdhdn
saattaa liittyd ihan puhtaasti tietdmdttémyyttd...Tiedon jakaminen ... on aika tehokas viline
rauhoittamaan sitd ilmoitusten muodossa tapahtuvaa oireilua, et jos mittarina kdytetddn
sisdilmailmoituksia niin ne kylld tyyntyy sitten. Tdmd viittaa kaikki ettd se on myés sielld psyykkiselld
puolella sitd oireilua aika paljon” H5

“varmaan ldékérin osaamisen kehittdminen etté hédn osaa tunnistaa nditd oireita ja osaa ohjata
jatkohoitoon ja antaa hoito-ohjeita... voi olla aika vaikeata kohdata (potilaita), ettd osaamista ei
vdlttémdttd ihan riviterveyskeskuslédkdrilld téhdn kovinkaan paljon ole” H5

“neurologistyyppisistd toiminnallisista oireista tarvittaisiin lisékoulutusta, ettd miten niiden kanssa
eletddn ja niité tuetaan.” H3

“kyllé semmoista viestintdkoulutusta (terveydenhuollon ammattilaisille), niin semmoista téd asia
kaipaa, ettei se ihmisen mielessd sitten tule liian suureksi” H4

”...sen tiedostaminen, ettd (astma)diagnoosinkin saaneilla kaikki (oireilu) ei selity sillé astmalla, ettd
opittaisiin tuntemaan nditd eri syisté tulevia oireita”H4

Tarkeaksi koettiin myds resurssien lisdys, jotta voitaisiin turvata hoidon ja hoitokontaktien jatkuvuus seka
tutkimuskierteesta eroon paasy. Kaksi haastateltavaa nosti esiin jatkuvan hoitokontaktin merkityksen,
mielelldan hoitaja-laakari tyoparin hydédyntamisen. Samoin potilaan voimavaroihin keskittyminen, henkisen
tuen, ohjauksen ja psykoedukaation kehittaminen seka tieteellinen tutkimus oireilun syytekijoista. Yksi
haastateltava nosti esiin tyokykyarvioinnin tarpeen vaikeasti oireileville.

”...voimavaroihin keskittyminen eli, et tutkimuskierteestd pitéisi pddstd eroon. Siihen tarvitaan
hoidon jatkuvuutta ja toimivaa omahoitaja-omalddkdri kontaktia... pdivystyskdynnit saataisiin
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vdhenemddn silld, ettd olisi se tiedossa oleva tydpari tai hoitotiimi johon sitten pystyy ottaa yhteyttd
silloin kun ne oireet on pahempana.” H3

“nédéhdn on tyypillisesti sellaisia oireita ja ongelmia, jotka hyétyy pitkdaikaisesta ja
luottamuksellisesta hoitosuhteesta ja mieluiten tydpariin hoitaja-Iéékdri, jolloin voidaan jakaa
tyétehtdvid ja tybkuormaa, ja mydskin helpottaa saavutettavuutta ja kontaktin saantia silloin kun
jotain ongelmia ilmenee.” H2

“tarvittaisiin ensin enemmdn tutkimusta ja ndyttéd siitd, etté onko meilléd olemassa tdmmdinen
sisdilmasyndrooma mistd se tulee miksi toiset ihmiset kokee helpommin oireita kun toiset. Onko se
oirekynnys vai onko se oikeasti sitd ettd sielld jotain altisteita, joita me ei vaan vield tunneta kaikkia
niité ettd mitd sielld ilmassa on mitd se potilas hengittdd semmoinen perustutkimus vield uupuu”
H7

”...vaikeimmin oireileville potilaille tyékykyarviointia ja muuta tavallaan semmoista
moniammatillista tekemistd, jossa sitten olisi tarpeeksi tietémystd niillé tekijéillé néisté sisdéilma-
asioista...” H4

Useampi haastateltava korosti, etta hoito- ja tukitoimet tulisi suunnata yksilollisesti oireilun mukaan. Lisdksi
korostettiin, ettd kaikkien hoito- ja tukitoimenpiteiden tulisi tapahtua suunnitelmallisesti ja hallitusti, eika
ketdan tulisi jattaa oireidensa kanssa yksin.

“ndmd toimet ja kohdentamiset pitdd sen mukaan suunnata, ettd jos ongelma on vaikea niin siihen
on puututtava vahvasti. Sitten témd suurempi joukko, joka ei oo sekddn hirveen suuri niin sen
mukaan mikd se haitta on, niin sen mukaisesti on toimittava. Mikd tahansa interventio onkin niin
on tdrkedd et se tapahtuu suunnitellusti ja hallitusti. Tdmd malli on se miké sopii ndille lievemmin
ja keskivaikeasti oireileville ja toki sitten jo kun yksiléllisesti ohjataan tarvittaessa selvittelyyn ettei
ketddn jdtetd ilman hoitoa tietenkddn” H2

Kehittamisehdotukset hoitoon ja tukeen liittyen haastateltavien mukaan:

e Koulutus terveydenhuollon ammattilaisille erityisesti laaja-alaisesti erilaisista hoito- ja
tukikeinoista, myds toiminnalliseen oireiluun liittyen, viestinnasta ja oireilun syytekijoista

e Potilaan voimavaroihin keskittyminen

e Henkisen tuen, ohjauksen ja psykoedukaation kehittdminen

e Tieteellinen tutkimus oireilun syytekijoista

e Hoito- ja tukitoimet tulisi suunnata yksilollisesti oireilun mukaan

e Tarvittaessa moniammatillisuuden hyédyntaminen

Taulukko 3. Kehittamisehdotukset hoitoon ja tukeen liittyen haastateltavien mukaan.

2.4 Kuntoutus

Haastattelussa tiedusteltiin erikseen, tarjotaanko oireilijoille kuntoutusta. Kuntoutusta ei tassa yhteydessa
erikseen maaritelty. Osa haastateltavista mielsi kuntoutuksen ulkopuolisen tahon, kuten Kelan tarjoamaksi
kuntoutusinterventioksi. Kuitenkin oman organisaationkin sisalla nahtiin mahdollisuuksia etenkin yksilollisen
kuntoutuksen jarjestamiseen, ja nelja vastaajaa tiesivat tai arvelivat tallaista yksilollisen tarpeen mukaan
jarjestettavankin mm. fysioterapian, psykofyysisen fysioterapian tai toimintaterapian keinoin. Kahden
haastateltavan mukaan tarjolla on myds ryhmamuotoista kuntoutusta, joka sisdltda muun muassa tehtavia
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ja tietoa oireilusta seka siihen vaikuttavista asioista. Yleisesti vastauksissa kuitenkin korostui kautta linjan,
ettei yleensa ole tiedossa, mihin potilaan voisi lahettaa jatkohoitoon tai kuntoutukseen.

”...meiddn terveyskeskuksen oma psykofyysinen fysioterapia niin siihen on seké yksil6 ettd
ryhmdmuotoista (kuntoutusta)...” H3

“kylldhdn tuota fysioterapiaa ja toimintaterapiaa on saatavissa... tarvittaessa kyllé ndihin
tietynlaisia oireilijoita (ohjataan). Aika moni on kyllé tietenkin astmaatikkoja, jotka kdyvdt kéyvétkin
tuolla fysioterapiassa ja toimintaterapiassa ettd saavat rentoutettua apuhengityslihakset ja niin
edelleen ja (saavat) ohjeita ja semmoisia...” H6

”...meiddn kaupungissa ei ole pddsty niin pitkdlle, ettd sisdilmaoireilijoille olisi jérjestetty
kuntoutusta tai yksilétasolla toki voi olla yksittdiselle jérjestetty” H2

“Joskus ldhetetddn Kelaan témméiseen moniammatilliseen kuntoutukseen ne, joilla tyékyky on
menossa tai mennyt tdmdn takia, ja Kelan tyokykyselvittelyihin. Tydeldkevakuutusyhtiét voi olla
myéds jotka tdtd kuntoutusta  kustantaa, mutta suhteellisen harvinaista on, ettd me
laitoskuntoutukseen muualle Idhetettdisiin. ... tietenkin asiat on vaikeita kun ei ole
sairausdiagnoosia vdélttdmdttd niin se on se on se iso ongelma ettd sen takia me on pdddytty tédhén
omaan kuntoutukseen... potilaalta kysytddn, onko hdn kiinnostunut (ympdristéyliherkkien
kuntoutusryhmdstd) ja sitten haastatellaan potilaat yksitellen ja sitten se ryhmd kokoontuu.
Ensimmdiiselld kerralla siellé kerrotaan heiddn taustansa ja heiddn altistuksensa ja he saa kertoa
sen ja sen jdlkeen siitd ei endd puhuta. He saa tehtdvid kotiin...kysely ennen ja jdlkeen siité on
depressio-ahdistuneisuuskysely ja lopuksi vapaamuotoisia kysymyksid. Ohjaaja ei millddn lailla
tutustu potilaitten sairauskertomukseen... hdn muodostaa itse kdsityksen potilaista ja oirekuvasta.
Ryhmé on aika pieni, siind on 6-10 henkil6d ... jotain yhteistapaamisiakin...” H4

“konsultti tarjoaa coaching-tyyppistd (ryhmdkuntoutusta), jossa siséltdé on ettd mistd ne oireet
tulee, mitkd asiat aiheuttaa sisdilmaoireilua, mistéd ne voi johtua ja miten niité voi sitten kdsitelld
kohdata... Kaupunki tarjoaa tyéntekijéille... Se voi olla, etté tyéntekijd itse ilmoittautuu, haluaa
mennd sinne tai sitten hdn on saanut tyéterveydestd (kehotuksen), et voi osallistua
vapaaehtoisesti... tavallaan meille se polku loppuu siihen coaching-ryhmddn, se on yhdenlainen
kuntoutusvdyld ja sitten tietenkin on terveydenhuollon instanssit jatkokuntoutuspaikat, joissa sitten
on tédmdén alan asiantuntemus ja mistd nditd palveluita saakaan sitten...” H5

2.4.1 Haasteet ja kehittamisehdotukset

Erityisend haasteena nostettiin, ettei ammatilliseen tai Kelan tukemaan kuntoutukseen pdadse ilman
sairausdiagnoosia. Yksi haastateltava esitti kuntoutuksen olevan hoito- ja palvelupolun heikoin lenkki.
Perusterveydenhuollon resurssien ja roolin vahvistaminen sekd hoidon jatkuvuus kuntoutuksessa nahtiin
tarkedna. Tosin myOs haasteena nostettiin perusterveydenhuollon jo valmiiksi kuormittunut tilanne.
Muutama vastaaja ehdotti kolmannen sektorin palveluiden tehokkaampaa hyddyntamista myos
kuntoutuksen saralla. Lisdaksi kolme haastateltavaa toi esiin tarpeen tutkimusnaytolle erilaisten
kuntoutusmuotojen vaikuttavuudesta, erityisesti ryhmamuotoisen kuntoutuksen kohdalla.

”(Jos) ei voida osoittaa mitddn sairautta, mutta potilas oireilee voimakkaasti, mutta ei ole mitddn
diagnoosinumeroa ... niin silloinhan me kdytetddn erilaisia diagnoosikoodeja, jotka ei missddn
Kelassa tai vakuutusyhtiéssd mene ldpi. Se on merkittdvin (ongelma) ettd pitdisi olla sellainen
diagnoosikoodi siis icd-10 koodi, se helpottaisi tétd (kuntoutus)asiaa.” H7
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“selvdsti tarvitaan kuntoutusvaihetta ja sitéhdn on nyt Idhestyttykin perusterveydenhuoltoa et
miten ndiden jatkohoito jéirjestyisi koska moni tarvitsisi pitkédaikaista perusterveydenhuollon
kontaktia ja tukea... piddn sitd tdrkednd ettd on tdmmdinen erityispoliklinikka jota voi joko
konsultoida tai jonne voi léhettdd. Sitten se paluu sieltd kuntoutukseen on varmasti télld hetkelld se
heikoin lenkki, koska nyt erityisesti koronan takia mutta muutenkin niin sitd hoitovelkaa ja
ylikuormaa on paljon ja kapasiteettia tarvittaisiin jos minkdlaisen jatkohoidon jérjestdmiseen, ettd
tdmdhdn ei ole ainoa vaan yksi sadoista mitd perusterveydenhuollossa pitdisi sitten
jatkohoitaa...perusterveydenhuoltoa on ehdottomasti vahvistettava jos aiotaan ndistd kaikista
vaativistakin asioista ottaa koppia" H2

“tarvetta on ja tulisi kehittdd mutta en osaa sanoa miten, varmaan kolmannen sektorin toimijat
isossa roolissa, jotka jdrjestdd aiheen ympdrilld tapahtumia, tilaisuuksia, keskustelupiirejd,
tiedottavat omilla sivuilla ja muuten aktiivisesti (toimivat). Se on varmaankin hyvd ja ehkd pitdisi
olla vahvempana esilld.”H5

“nykyisellddnkin jonkun verran jo ymmdrretdén ohjata kolmannen sektorin tuen pariin, esimerkiksi
jotain ryhmid on ollut tarjolla, mutta varmasti voitaisiin kéyttdd enemmdnkin ihan kaikissa
vaiheissa alkaen vdestén oikeanlaisesta informoinnista aina téhdn kuntoutusvaiheen tukeen asti...
esimerkiksi vertaistukeen, vaikka silloin kun on tdmméinen tosi vaikea vaihe menossa, niin voisin
kuvitella etté siiné olisi yksi sauma... kylld kaikkiin néihin tasoihin ja vaiheisiin pitdisi varmasti
enempi hyédyntdad ... jdrjestotoimijoita, joilla tosiaan voi olla funktioita ihan vdestétasolla yhtd lailla
kuin yksilétasolla merkitystd, myés silld vertaiskanssakulkijoita témdn vaiheen Idpi.” H2

”..tdytyy systemaattisesti se ryhmdn seuranta toteuttaa, ettd tavallaan se ettd me tarvittaisiin
ndyttéd ndistd kuntoutuksellista toimenpiteistd enemmdéin.” H4

Kaikki haastateltavat tunnistivat tarpeen kuntoutukselle ja sen kehittamiselle. Kuntoutustarpeen nahtiin
yleisesti painottuvan vaikeammin oireileville. Moniammatillisuuden ja kokonaisvaltaisen ldhestymistavan
merkitys kuntoutustoimissa tuotiin monessa vastauksessa myds esiin. Kaksi haastateltavaa kuvasi tarvetta
sopeutumisvalmennukselle, jotta oireilutaipumuksen kanssa myds voisi tarvittaessa oppia elamaan ja
ymmartdmaan erilaiset syyt oireilun taustalla. Myos esimerkiksi vakuutusyhtididen tai Kelan tarjoamaa
ryhmakuntoutusta ehdotettiin kdytettavan ostopalveluna.

“varmaan osalla on (tarvetta kuntoutukselle). Ne, jotka pddsee nopeasti taas normaaliin eldmddn
kiinni, ehkd ei niinkédn, mutta jotka vaikeasti oireilee ja kroonistuu, niin heille varmasti sellainen
kuntoutus olisi tarpeen. Se pitdisi olla hyvin kokonaisvaltaista ja siséltdd mydés psykososiaalista
(tukea) ja jos on I6ydetty jotakin sellaista mitd voi tehdd hengityselimistén tai muun elimistén osalta
niin sitten siihen kohdistuvaa, mutta ei ole varmaan mikédn ihan yksiselitteinen asia, etté mitd sen
pitdisi sisdltdd” H2

“tdmmodistd tietynlaista sopeutumisvalmennusta jdrjestdd, ettd oppisi sen vaivan kanssa eldmddn
kun ei ne tahdo siitd kokonaan eroon pddstd. Mutta jos myds tdmmdéinen henkinen tuki olisi ja
potilaat saisi tietoa siitd silld tasolla, ettd ne ymmdrtdd sen mitd se on se vaiva, mistd se johtuu,
mitd sille voi itse tehdd ja miten sen kanssa vois parhaiten eldd... koska siihen liittyy muutakin kuin
tdmmodistd lddketieteellistd sairautta; erilaisia pelkoja ja kun on pelkoja niin tulee oireita. Ettd kylld
siind sitten tdmmaoinen henkisen puolen ohjaus ja neuvonta on varmaan hyvinkin tdrkedd, koska
monesti ndillé ihmisilld on ennakko-odotus jostain drsykkeestd niin ne saa oireita vaikka sitd
drsykettd ei olisikaan.” H6

“Varmasti on tarvetta juuri tdmmoéiselle sopeutumisvalmennuskurssityyppiselle jutulle, eli ettd
ihmiset ymmdirtdisi sen mitd se (oireilu) tarkoittaa ja misté se tulee... sen tulisi olla kiihkotonta,
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koska se mikd on hirveén surullista; jos ihmisille jGd kamala katkeruus jotain tyépaikkaa tai koulua
kohtaan, ettd sitd ei otettu vakavasti... ihminen voisi kokea, ettd hédnen oireilu otetaan vakavasti ja
tarjottaisiin tutkimuksiin perustuvaa apua” H3

”... vakuutusyhtiélld on isot kuntoutusorganisaatiot, ettd niilld olisi tdmméisid radtdaléityjé ryhmid...
isolla yksikéllé on mahdollisuus tehdd tdtd ostopalveluna... muuten ndkisin ettd ne vakuutusyhtiot
ja Kela pystyisi ehkd tdllaista organisoimaan; témmdaistd jérkevdd koulutusta ja samalla voitaisiin
siihen potilaan tyékykyyn ja muuhun paneutua sitten vield yksil6llisesti. Varmaan pienemmiit
sairaalat ja mekin ehkd voitaisiin jatkossa kdyttdd tdmmdistd (vastaavaa) TyGterveyslaitoksen
kuntoutustoimintaa” H4

Kehittamisehdotukset kuntoutukseen liittyen haastateltavien mukaan:

e Perusterveydenhuollon resurssien ja roolin vahvistaminen ja hoidon jatkuvuus kuntoutuksessa
e Sellaisten ICD-koodien lisdadaminen, joilla Kela-kuntoutusta voidaan myontaa

e Tarvittaessa moniammatillisuuden hyédyntaminen

e Kolmannen sektorin palveluiden hyédyntaminen kuntoutuksen saralla

e  Kuntoutus ostopalveluna (esim. vakuutusyhtididen tai Kelan tarjoamana)

e Tutkimus eri kuntoutusmuotojen vaikuttavuudesta

Taulukko 4. Kehittdmisehdotukset kuntoutukseen liittyen haastateltavien mukaan.

2.5 Sisdilmatilanteet kouluissa

Perusterveydenhuollon edustajilta (n=5) tiedusteltiin, 16ytyyko alueelta hoito- ja palvelupolkua koululaisten
oireillessa. Kaikki haastateltavat arvelivat tai ilmoittivat jonkinlaisen toimintamallin koulurakennusten
sisdilmatilanteiden selvittdmiseen liittyen 16ytyvan. Kaksi vastaajaa kuvasi myo6s yksilon hoidon ja tuen
keinoja, jotka ovat erilldan, mutta samanaikaisia rakennuksen selvittelyiden kanssa.

Ne vastaajat, joiden mukaan toimintamalli rakennuksen tilanteen selvittdmiseen on kaytossa, kuvasivat
prosessin etenevan yleensa siten, ettd oppilas ottaa joko opettajaan tai kouluterveydenhoitajaan yhteytta
oireilun vuoksi. Seuraavaksi asia saatetaan rehtorin tietoon. Jos ilmenee jatkuvaa oireilua ja valituksia liittyen
koulun sisdymparistoon, kouluterveydenhoitaja tekee koululle sisdilmakyselyn, ja
ympdristoterveystarkastaja tutkii rakenteet ja selvittda, onko kyseessa ongelma, joka voidaan korjata.

Oirekyselyiden kaytosta ei erikseen kysytty, mutta 3 vastaajista kertoi sisdilmaoirekyselyiden olleen kaytossa
koulun sisdilmatilannetta selvitettdessa ryhmatasolla. Yksi vastaajista kertoi, ettd oirekyselyita hyddynnetdan
tarvittaessa myos yksittdisen oppilaan kohdalla hdanen tilanteensa seurannassa tai selvittamisessa, jotta
nahdaan liittyyko oireilu esimerkiksi ajallisesti kouluun.

“kouluterveydenhoitaja pitdd téllaista oireseurantaa siitd ettd oppilaat jotka epdilee ... siséilmasta
johtuvia oireita, niin ettd he tai heidén vanhempansa ilmoittaisivat siitd terveydenhoitajalle
vdhintddn kerran lukukaudessa. Jos sitten oireet jatkuvat ... koulukohtaisiin sisédilmakokouksiin
terveydenhoitaja on raportoinut (asiasta) siséilmaterveydenhoitajan kautta. ... oireseurannasta
yksilétasolla sitten on ohjeistettu pitdmddn oirepdivékirjaan riippuen vahdn tilanteesta ja tilanteen
vakavuudesta. ... jotta saataisiin ndkemystd siitd, ettd liittyyké ne (oireet) kouluaikoihin tai lomiin
tai miten ne (ilmenee)... kellonaikaisesti tai vuosikellon mukaisesti... ... sitten meilld on kertaalleen
tehty tdllainen isompi kysely ulkopuolisen toimijan toimesta, jossa kartoitettiin kaikkien koulujen
tilanne pistemdiselld Idpileikkauskyselylld” H2
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“terveydenhoitaja tekee niitd oirekyselyité lapsilla ja sitten sen oirekyselyn mukaan sitten
jatkotutkimukset, mutta ettd sitten se itse rakennuksen tilanne niin sielléhdn kdy sitten
terveyskeskukselta terveystarkastaja. Mutta et sit muuten rakennukseen liittyvit asiat niin nehén
on sitten kuntien asioita.” H3

“meilld on kouluterveydenhoitaja... jos alkaa (valituksia) tulla niin kylléhén sitten tekee ihan ...
periaatteessa koko koululle sitten sisdilmakyselyn ...(myés) opettajille. Automaattisesti niité
(kyselyitd) ei tehdd, mutta jos ... iimenee jatkuvaa oireilua niin ... se on tdmmdinen hyvdksi havaittu
kéyténté miten toimitaan. Ja se kylld laukaisee sitten muitakin toimenpiteitd, ettd tulee
ympdristétarkastaja ja muut jossain vaiheessa mukaan, mitataan ja rakenteita tutkitaan. Mutta se
on tietenkin paljon helpompaa ja vastuullisempaa kun on kunnan rakennuksia ja rakenteita niin ei
niitd jaddd sitten odottelemaan vaan se kylld selvitetddn, ettd onko sielld joku ongelma, joka
voidaan korjata.” H6

Mikali tilanne vaatii, terveydenhoitaja ohjaa oppilaan oireilun jatkoselvittelyihin perusterveydenhuoltoon,
josta edelleen ohjataan tarvittaessa erikoissairaanhoidon jatkotutkimuksiin. Koululdadkariresurssin kerrottiin
olevan pieni, ja sisdilma-asioissa |ddkarin kerrottiin olevan mukana neuvotteluissa Iahinna silloin, jos oireilu
ja ratkaisujen loytaminen on ollut erityisen hankalaa.

“koululéddikdriresurssi on sen verran tarkkaan mitoitettu ndihin lakisddteisiin tarkastuksiin, ettd jos
se ongelma osuu sellaiseen yhteyteen niin toki siité keskustellaan, mutta meilld ei ole
mahdollisuutta antaa jokaiselle sisdilmaoireita epdileville erillisté  vastaanottoaikaa
koululédkdrille, vaan silloin ohjataan terveysasemalle. Tai jos lapsella jo on esimerkiksi tai allergian
takia joku olemassa oleva hoitokontakti niin sitten luonnollisesti sinne sitten. Mutta muutoin
kouluterveydenhuollon kapasiteetti ei nykypdivind ole sellainen, ettd pystyttdisiin kaikkia téllaisia
lisdsairauksia ottamaan sinne kouluterveydenhuollon lddkdrin vastaanotolle, osa toki on. Sellaisissa
koululédkdéri kylld on ollut mukana missé on suuria vaikeuksia I6ytdd oikeaa koulua tai
menettelytapaa” H2

”...ihan samalla lailla (kuin aikuisten kohdalla) eli etté perusterveydenhuollon osuus on selvittdd se
oireilu.” H3

Kaksi haastateltavista osasivat kertoa kouluilla toteutettavista hoito- ja tukitoimista. Koulun
terveydenhoitaja, jolle sisdilma-asiat on keskitetty, nahtiin erityisen tarkedssa roolissa oireilun selvittelyssa
sekd ohjauksen ja tuen tarjoamisessa ”lahelld oireilijaa”. Terveydenhoitaja ndhtiin jopa avainasemassa
luotettavana, pysyvana kontaktina perheille ja oireileville lapsille. Hanen kuvattiin myos toimivan linkkina
sujuvassa viestinndssa pysyen ajan tasalla myos koulun tilanteen kokonaiskuvasta. Erityisen tarkeaksi nahtiin
oireilun selvittelyyn tarttuminen viipymatta. Yksi haastateltava kuvasi kokemuksia tilojen vaihdosta, joita
saatetaan toteuttaa haastavimmissa tilanteissa. Vaihdon tulee olla aina suunniteltua ja hallittua, ja pysyva
kontaktihenkilo oli koettu tarkedksi. Kokemuksen mukaan kuitenkaan moni oppilas ei lopulta kuitenkaan
halua vaihtaa etenkaan koulua.

”..perhe ja lapsi tietdvdt kehen ottaa yhteyttd; oman koulun terveydenhoitaja tai
sisdilmaterveydenhoitaja sekd niin kuin akuutisti ettd pitkdlld tdhtdimelld pidetddn

seuranta/oirepdivdkirjaa... Myéskin muuta psykososiaalista tukea ajatellen, ettd jos menee vaikka
uuteen kouluun niin jérjestetddn sitten mahdollisimman hyvé integraatio siihen luokkaan ja ndin,
koska totta kai ihmiseen, ja varsinkin nuoren ihmisen kohdalla, liittyy tdmmoéisiin tilanteisiin paljon
muutakin kuin se siséilma-asia. Ettd aika vaikea erottaa varmaan monia oireita niinku vdsymys,
pddnsérky ja mahakipu vaikkapa siitd, ettd jdnnittéd uutta luokkaa ja uutta koulua. Mikéd on
vdhintddnkin inhimillistd. Kukapa sen pystyy sitten erottamaan sisdilmaoireista, niin sehén on Iéhes
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mahdoton tehtdvd, niin silloin tietysti tarjotaan mydskin téllaista psykososiaalista integraatiotukea,
ettd opettaja on tietoinen. Tietysti lapsen ja perheen luvalla ja muut, jotka on mahdollisia
tukihenkiléitd: kuraattori, terveydenhoitaja ja ndin poispdin ettd, oppilashuollon resursseja
hyédynnetddn.” H2

“no silloin (jos oireilu on vaikeaa) mennddn subjektiivisten kokemusten mukaan ja tarjotaan avuksi
koulun sisdllé tapahtuvaa tilojen vaihtoa jos siitd on hyétyd; toinen luokka tai ei osallistu johonkin
pienryhmdiéin jossain tilassa, jossa oireilua tulee. Sitten tdmd koulun vaihtokokeilu on, mutta se on
ollut kylld aika huomattava, etté ei Idheskddn jokainen, jolle tdtd tarjotaan, niin kuitenkaan halua
sité loppujen lopuksi toteuttaa. Joko edes sité kokeilua tai sitten sen kokeilun jdlkeen kuitenkin palaa
takaisin ... miten tdmd kokeilu tapahtuu ja milloin, kun siihen saatiin terveydenhoitaja
sisdilmaterveydenhoitajan tueksi niin sehdn rupesi onnistumaankin; lapsella oli kontaktihenkild,
jonka puoleen kdéintyd jos jotain erityistd ilmeni. Kouluterveydenhoitaja oli tietoinen ja huolehti
asiasta, kirjasi ja néin poispdin. Oli turvalliset puitteet ndille jdrjestelyille; oli ne sitten koulun sisélld
tapahtuvia tilojen vaihtoja tai koulutilojen kokonaan vaihtoa, lddkityksenottoa. Mitéd tahansa
interventio onkin niin se tapahtuu suunnitellusti ja hallitusti.” H2

“ndmd toimet ja kohdentamiset pitdd niin kuin sen mukaan suunnata ettd jos ongelma on vaikea,
niin ettd se estdd normaalia arjen toimintaa niin siihenhén on totta kai puututtava vahvasti ja
huolehdittava lapsen oikeuksista sivistyksellisté oikeuksista ja muistakin oikeuksista. Meilld on
joitakin tapauksia lastensuojeluun asti jouduttu viemddn kun lapselta evdtddn liikkuminen kodin
ulkopuolella kédyténnéssd kokonaan. Ne on tietenkin ddritapauksia, niitd on onneksi hyvin harvoin,
mutta silloin on laitettava kaikki panokset liikkeelle ja huolehdittava asiasta aikaa ja voimia
sddstelemdttd.” H2

“selvittelyihin pddsee ettd se ettd kouluterveydenhoitaja ohjaa tai sitten perhe hakeutuu itse
tutkimuksiin itse epdilemdnsd sisdilmaoireiden takia niin tutkimuksiin pddsee ja ne selvitykset
kéynnistetddn ja sitten niin sité se ja siihen oireiluun saa hoitoa useimmiten” H3

Koulussa yksittdisen oireilevan oppilaan tilanteen selvittdminen ja hoito- ja tukitoimet

e Kouluterveydenhoitajan ohjaus ja tuki perheelle ja oireilijalle

e Tarvittaessa kouluterveydenhoitajan ohjaus perusterveydenhuoltoon oireilun jatkoselvittelyihin

e Tarvittaessa ladkitys

e Selkea viestinta ja yhteyshenkil6t (yleensa kouluterveydenhoitaja)

e OQireiden seuranta esim. oirepdivakirjan avulla (mm. oireilun ajallisen yhteyden selvittdmiseen)

e Psykososiaalinen tuki, tarvittaessa hyédyntden oppilashuollon resursseja (esim. kuraattori)

e Tarvittaessa tilojen vaihto suunnitellusti ja hallitusti

e Lapsen oikeuksista huolehtiminen aaritapauksissa (jos esimerkiksi vanhemmat rajaavat lilkkkumista
oireiluun vedoten)

Taulukko 5. Koontia haastattelussa esiin nousseista keinoista oireilun selvittamiseen, hoitoon ja tukeen
liittyen kouluissa.

2.5.1 Haasteet ja kehittamisehdotukset
Myo6s koululaisten kohdalla haasteena nahtiin tilanteet, joissa oireilu pitkittyy ja on haittaavaa jopa

rakennuksen korjaustoimenpiteiden jalkeen. Tosin myo6s kouluissa vaikeasti oireilevia arvioitiin olevan hyvin
pieni osa kaikista oireilijoista. Yksi haastateltava myo6s korosti, ettd monien muiden tekijéiden, kuten uuden

17



luokan jannittdmisesta johtuva oireilu on myds mahdotonta erottaa sisdilmaoireilusta. Kaytossa olevien
keinojen koettiin olevan toimivia lievasti tai kohtalaisesti oireilevien kohdalla. Epama&ardinen neurologinen,
keskushermostoperaiseksi tulkittava oireilu koettiin hankalaksi. Hyvia kokemuksia oli saatu eri erikoisalojen
edustajien yhteistapaamisista ja vastaavaa toimintamallia ehdotettiin ratkaisuksi vaikeimmin oireilevien
tilanteen ratkaisemiseksi. Lisaksi ongelmana nahtiin rakennuksen selvittelyprosessien hitaus.

“téissé meiddnkin kuntayhtymdén alueella on ollut niité ettd sitten jotkut perheet ihan laittaa lapsen
vaihtamaan koulua sen takia koska ne kokee, ettd se oireilu pahenee siellé koulussa... koulua on
remontoitu ja sitd kuitenkaan ei ole saatu sitd tilannetta remontilla korjaantumaan niin, ettd se
lapsen oireilu olisi loppunut” H3

”selkedisti hankalampia ettd totta kai sitd huimausoiretta halvausoireita niin neurologiallehan siité
tehdddn ldhete, mut ettd niissé se menee usein se reitti vaikeammaksi koska sitten sielld ei ole ehkd
niin totuttu siihen ettd mitd sitten. ettd niinku meillé on ollut toiminnallisista oireista kylld
semmoinen yhteistapaaminen ja md en muista minkd kaikkien erikoisalojen edustajia siind oli mutta
ainakin lasten puolelta oli todella hyvin ettd siiné oli seké lastentaudit ettd lastenneurologia” H3

Aiheen ymparilla oleva epaluulo etenkin selvittelyiden alkuvaiheessa oli myos koettu haastavaksi, mutta sen
oli koettu helpottavan avoimen ja selkedn viestinnan, ja ripean asioihin puuttumisen avulla. Vastauksissa
korostui viestinndan tarkeys. Rakennuksen tilanteesta ja selvittelyprosessien etenemisesta tulisi kertoa
avoimesti ja selittdd ymmarrettavasti koko koululle. Tama oli koettu yleensa myds rauhoittavan tilannetta ja
oireilua.

Kehittamisehdotukset hoitoon ja tukeen liittyen kouluissa haastateltavien mukaan:

e Avoin ja selkea viestinta
e Moniammatillisuuden hyédyntadminen
e Toiminnan ja toimenpiteiden tarkka suunnittelu ja harkinta

Taulukko 6. Kehittdmisehdotukset hoitoon ja tukeen liittyen kouluissa haastateltavien mukaan.
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3 Yhteenveto

Perusterveydenhuollon terveyskeskuksista tai erikoissairaanhoidon keuhkoklinikoista ei haastateltavien
mukaan l6ytynyt varsinaisia maariteltyja hoito- ja palvelupolkuja, mutta haastatteluissa nousi esiin kaytdssa
olevia hoidon ja tuen keinoja seka kehitysideoita naihin. Potilaiden oireiden selvittelyn sekd hoidon ja tuen
nahtiin suurimmaksi osaksi tapahtuvan perusterveydenhuollossa tai tilanteen mukaan tyoterveyshuollossa.
Haastavammat tapaukset l|dhetetddan jatkoselvittelyihin erikoissairaanhoitoon. Moniammatillisuutta
hyodynnetdan vaihtelevasti tarpeen mukaan yksittdisen oireilijan tilanteen selvittamisessa ja hoidon ja tuen
suunnittelussa, mutta vakiintuneita toimintamalleja ei ole kdytéssa. Kolmannen sektorin rooli nahtiin
yleisesti positiivisena voimavarana terveydenhuollon rinnalla tarjoten mm. tietoa ja vertaistukea oireilijoille.
Kaikki haastateltavat nakivat kolmannen sektorin palveluiden hyddyntamisessa potentiaalia.

Ladketieteellisen hoidon seka oireilun selvittelyn etenemisen ja potilaan eteenpain ohjauksen oireiden
mukaan koettiin toimivan hyvin. Tyoterveyshuollon toimintamallit oli koettu selkeiksi. Samoin kuntien
sisdilmaryhmien toimintamallien rakennuksen tilanteen selvittdmiseen arvioitiin olevan selkeitd ja
olosuhteita on pystytty parantamaan nopeallakin aikataululla.

Kautta linjan ongelmakohtana korostui tilanne, jossa kliinisissa tutkimuksissa ei |6ydeta poikkeavaa ja oireilu
jatkuu tietyssa rakennuksessa jopa korjaustoimenpiteiden jalkeenkin. Usein ndissa tilanteissa oireilu on
vaikeaa ja rajoittaa toimintakykya. Haastateltavat toivat ilmi keinottomuuden auttaa ja helpottaa tall6in
oireilevan tilannetta. Tosin tallaisia potilaita kerrottiin tulevan harvoin vastaan. Haastattelujen perusteella
tilannekuva vaikuttaakin talla hetkella osin epatyydyttavalta — oireilun taustalta ei aina 16ydy sairautta tai
diagnoosia, eikd siten spesifista hoitoa, tukea tai kuntoutusta. Haastavimpiinkin tilanteisiin tukimuotoja on
tiedossa, mutta yleensa ottaen haastateltavat osasivat nimeta vain muutaman esimerkin.

Kolme haastateltavaa toi haasteena esiin ammattilaisten (ja yksi myos vdeston) erilaiset kasitykset
esimerkiksi oireilun syytekijoiden suhteen. Tarkedna nahtiin, ettd ammattilaisten viestinnan tulee olla linjassa
keskendan. Hoidon jarjestamisen prosessi nahtiin epadselvdna, hajanaisena ja toisaalta eritasoisena eri
organisaatioissa. My0s alueelliset erot toimintamalleissa tuotiin esiin. Aina ei ole ollut tiedossa mihin potilaan
voisi ohjata. Erityisesti kuntoutusta on heikosti tarjolla ja sille nahtiin erityista kehitystarvetta. Erityisena
haasteena nostettiin, ettei ammatilliseen tai Kelan tukemaan kuntoutukseen p&ase ilman sairausdiagnoosia.
Toive yhteisten toimintatapojen ja maaritelmien kehittdmisesta nousi esiin, samoin eri toimijoiden roolien ja
vastuunjaon selkeyttaminen.

Hyvan ladketieteellisen kaytannon lisdksi empaattinen suhtautuminen ja potilaan oireisiin liittyvien
kokemusten ja tilanteiden validointi nahtiin erityisen tarkeana lahtékohtana. Hoitajien ja lddkareiden
antaman tiedon, ja sen yhtenevadisyyden nahtiin olevan tarkedaa. Myds oireiden luonteen selittdmisen
merkitysta potilaalle korostettiin. Ylipaataan viestinta ja vuorovaikutustaidot nahtiin tarkeana.

Muutaman haastateltavan mukaan myds psykososiaalista tukea on kdytettavissa tarpeen mukaan. Yksilollista
tukea on saatavilla tarvittaessa mm. omalta sairaanhoitajalta tai laakarilta, psykiatrisen sairaanhoitajan
jaksoluonteisin kontaktein, psykologin vastaanotoin tai psykofyysisen fysioterapian keinoin.

Nelja haastateltavaa tiesi tai arveli omassa organisaatiossa jarjestettdavan kuntoutusta yksilollisen tarpeen
mukaan mm. fysioterapian, psykofyysisen fysioterapian tai toimintaterapian keinoin. Edelld mainittujen
tukitoimien kdytannot eivat kuitenkaan olleet vakiintuneita. Kahden haastateltavan mukaan tarjolla on myos
ryhmamuotoista kuntoutusta elamantapavalmentajien johdolla, joka sisdltdd muun muassa tehtavia ja tietoa
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oireilusta seka siihen vaikuttavista asioista. Kaikki haastateltavat tunnistivat tarpeen kuntoutukselle ja sen
kehittamiselle. Yleisesti vastauksissa korostui kautta linjan, ettei yleensa ole tiedossa, mihin potilaan voisi
lahettaa jatkohoitoon tai kuntoutukseen.

Kaikille

Kun oireilu on hankalaa ja pitkittynytta

Hoitoa ja ldakitysta oireiden/sairauden mukaan

e Tybkyvyn tuen toimenpiteet (esim.

e Tarvittaessa konsultaatio esh tyojarjestelyt)

e Psykososiaalinen tuki/ ohjaus ja neuvonta Tyokykyarviointi

o Ammattilaisen neutraali suhtautuminen oireilun Harkituissa tilanteissa oireita aiheuttavien
mahdollisiin syytekijéihin tilojen sanallinen valttamissuositus

e Empaattinen kohtaaminen Moniammatillisen tiimin osaamisen

Johdonmukainen viestinta

Potilaan tilanteen ja oireiden validointi
Oireiden luonteen selittdminen

Ohjattiin pitdm&an oirepaivakirjaa (kouluissa,
selvittdmaan oireilun ajallista yhteytta)

hyddyntaminen
Psyykkinen/psykososiaalinen tuki (ryhma- tai
yksildmuotoinen)

Kuntoutus (yksilollinen; esim. fysioterapian,
psykofyysisen fysioterapian tai

e Voimavaroihin keskittyminen toimintaterapian keinoin)

e Toimivat omahoitaja-omaldakari -kontaktit;
tutkimuskierteestd eroon pdasy

e Hoidon jatkuvuus ja kaikkien toimien
suunnitelmallisuus

Kaikki toimenpiteet yksilollisesti tarpeen mukaan

Taulukko 6. Koontia haastatteluissa esiin nousseista keinoista oireilun selvittamiseen, hoitoon, tukeen ja
kuntoutukseen liittyen. Naita ilmoitettiin olevan jossain maarin kaytossa terveyskeskuksissa,
keuhkoklinikoissa tai kouluissa. Alleviivattuna kohdat, joille nahtiin erityista kehittamistarvetta.
esh=erikoissairaanhoito.

Perusterveydenhuollon  edustajat arvelivat alueeltaan Idytyvdn jonkinlaisen  toimintamallin
koulurakennusten sisdilmatilanteiden selvittdmiseen. Kaksi vastaajaa kuvasi myos yksittdisen oireilevan
oppilaan hoidon ja tuen keinoja, jotka ovat erilldadn, mutta samanaikaisia rakennuksen selvittelyiden kanssa.
Kouluissa terveydenhoitaja ohjaa oppilaan oireilun jatkoselvittelyihin perusterveydenhuoltoon, josta
edelleen ohjataan tarvittaessa erikoissairaanhoidon jatkotutkimuksiin. Koululddkariresurssin kerrottiin
olevan pieni, ja sisdilma-asioissa laakarin kerrottiin olevan mukana neuvotteluissa Iahinna silloin, jos oireilu
jaratkaisujen loytaminen on ollut erityisen hankalaa. Erityisesti kouluterveydenhuollon kokemusten pohjalta
korostettiin, ettd kaikkien hoito- ja tukitoimenpiteiden tulisi tapahtua suunnitelmallisesti ja hallitusti, ja
pysyva kontaktihenkilo oireileville lapsille ja heidan vanhemmilleen oli koettu tarkedksi. Tdaman nahtiin
korostuvan esimerkiksi silloin, jos joudutaan vaihtamaan tilaa valiaikaisesti.

Kokonaisvaltaisempi ldhestymistapa hoidossa, tuessa ja kuntoutustoimissa nahtiin tarkedna. Samoin
resurssien lisdys, jotta voitaisiin turvata hoidon ja hoitokontaktien jatkuvuus seka tutkimuskierteesta eroon
paasy.  Erityisesti  lisdaresursseja  toivottiin  jatkohoidon ja  kuntoutuksen jarjestamiselle.
Perusterveydenhuollon roolin ja resurssien vahvistaminen erityisesti kuntoutuksessa nahtiin tarkeana.
Haastateltavien kesken koettiin, etta yhteistyota kolmannen sektorin kanssa voisi kehittaa ja nahtiin, etta sita
voisi hyddyntaa ennaltaehkaisyssa, tiedottamisessa ja terveydenhuollon palveluiden jatkeena esimerkiksi
kuntoutuksen tukena.
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Moniammatillisuuden hyédyntaminen koettiin tarpeelliseksi hoidon, tuen ja kuntoutuksen suunnittelussa ja
jarjestamisessa, jos oireilu ja ratkaisujen |6ytaminen on vaikeaa. Toisaalta tuotiin esiin, ettei
moniammatillisen tiimin pyorittdminen aina automaattisesti ole jarkevaa; saavutettu hyoty ja kaytossa olevat
resurssit taytyy arvioida. Vastauksista kasi ilmi myds tuen tarve terveydenhuollon ammattilaisille. Kevyen
organisaation alueellinen keskustelufoorumi tai tyéryhma koettiin pdaosin hyodylliseksi, ja toiminnalle
toivottiin yhtenaisia valtakunnallisia linjauksia. Samoin sisdilma-asioissa konsultoiva taho nahtiin padosin
hyvana ajatuksena. Konsultoivaksi tahoksi ehdotettiin mm. erityispoliklinikkaa, tyoterveyshuoltoa tai
alueellista laakari-hoitaja -tydparia. Toisaalta naihin liittyvia kdytanndn ongelmia tuotiin myds esiin.

Haastateltavien vastauksissa toistui, ettd toiminnallisen ja vaikean oireilun syytekijoistd, hoito- ja
tukikeinoista tarvittaisiin lisdad ymmarrysta ja laaja-alaista koulutusta terveydenhuollon ammattilaisille.
Haastateltavista viisi toi eri yhteyksissa esiin oireiluun liittyvdan mahdollisen toiminnallisen komponentin ja
silhen liittyvdn tiedon puutteen. Lisdksi koulutusta kaivattiin viestinnastd. Potilaan voimavaroihin
keskittyminen tukitoimissa koettiin tarkedksi. Lisdksi ehdotettiin henkisen tuen, potilaan ohjauksen ja
psykoedukaation kehittamistd sekd tieteellista tutkimusta oireilun syytekijoista ja erilaisten
kuntoutusmuotojen vaikuttavuudesta. Nahtiin, ettd hoito- ja tukitoimet tulisi suunnata yksil6llisesti oireilun
mukaan.

Yleisesti ottaen vastaajat arvioivat sisdilmaan liittyvien potilaskdayntien olevan melko harvinaisia
kokonaispotilasmaaraan verrattuna. Taman nahtiin toisaalta korostavan tarvetta hyville ja selkeille
toimintamalleille sekd koulutukselle. Lisdksi tuotiin esiin nakemys, ettd oireilua ilmenee aikakausittain
vaihtelevasti.

Haastatteluraportissa on esitelty pienen otoksen nakemyksia ja kokemuksia aiheesta, eivatka tulokset ole
yleistettavissd laajempaan joukkoon. Haastateltavat valikoituivat sen perusteella, antoivatko he
yhteydenottoon luvan Filhan edellisessa kyselyselvityksessa (Filha 2020).
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4 Johtopaatokset ja jatkosuositukset

Haastatteluiden perusteella hoito- ja tukikeinoja vaikeasti oireileville on hajanaisesti tiedossa, ja kautta linjan
koettiin keinottomuutta auttaa ja helpottaa vaikeasti oireilevan tilannetta. Vastauksissa korostui tarve
selkeiden, maariteltyjen toimintatapojen luomiselle tilanteisiin, joita terveydenhuollossa kohdataan harvoin.
Erityisesti kuntoutusta koettiin olevan heikosti tarjolla. Erityisend haasteena nostettiin, ettei ammatilliseen
tai Kelan tukemaan kuntoutukseen pddse ilman sairausdiagnoosia. Moniammatillisen kuntoutuksen
kehittamista vaikeasti oireileville kaivattiin, lisdksi lisdaresursseja perusterveydenhuoltoon. Tulosten
perusteella seuraaviksi toimenpiteiksi ehdotetaan:

1. Valtakunnallinen kannanotto hoidon ja tuen keinoista eri asteisesti oireileville.

2. Kootaan valtakunnallinen terveydenhuollon ammattilaisten verkosto toimivien kdytanteiden ja
toimintamallien jakamiseksi.

3. Kuntoutusmallien kehittdminen, selkeyttaminen ja vaikuttavuuden osoittaminen.
Moniammatillisuuden hyddyntaminen resurssina kuntoutuksessa.

4. Kolmannen sektorin palveluiden hyodyntaminen ennaltaehkaisyssa, tiedottamisessa ja
terveydenhuollon palveluiden jatkeena.

5. Tiedon ldpinakyvyyden lisadminen ja jakaminen seka terveydenhuollon ammattilaisille etta
vaestolle.
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