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1 JOHDANTO

Sisdilmaongelmista ja niista sairastumisesta on kayty Suomessa keskustelua koko
opinnaytetyoprosessimme ajan. Keskustelua on herattanyt esimerkiksi se, ettei si-
sailmaongelmista sairastumista vield nykyisin tunnisteta ja hyvaksyta tarpeeksi katta-
vasti Suomessa. Aikana, jona olemme tehneet opinndytety6tamme, sisdailmaongelmia
ja niiden terveysvaikutuksia on alettu enenevassa maarin kasitellda mediassa. Valites-
samme aiheen tydllemme vuoden 2012 alkupuolella, yleinen keskustelu

sisdilmaongelmista ei ollut viela niin laajaa ja maarallisesti runsasta.

Vuoden kuluessa olemme saaneet kayttddmme uusia sisdailmaongelmiin ja niista sai-
rastumiseen liittyvia lehtiartikkeleita, keskusteluohjelmia ja tutkimustuloksia. Esi-

merkiksi Helsingin Sanomissa on julkaistu kevaan 2013 aikana useita koulujen ja pai-
vakotien sisdilmaongelmia kasittelevia uutisia. Lisaksi Inhimillinen tekija -ohjelmassa
25.1.2013 keskustelemassa olivat hometalon sairastuttama kirjailija, koulussa sairas-
tunut opettaja ja sisdilmaongelmien parissa tyoskenteleva rakennusterveysasiantun-

tija (Home — ndkymaton vihollinen 2013).

Syksylla 2011 Ajankohtaisessa kakkosessa esitetty kertomus homepakolaisten ela-
masta kiinnitti suuremman yleisén huomion ja osaltaan sen kautta ihmiset saivat
tietoa sisdilmasta sairastumisesta ja sairastuneiden asemaa ajamaan perustetusta
Homepakolaiset ry:std (Homepakolaisen elamaa 2011). Taman jalkeen etenkin
Homepakolaiset on ndhdaksemme vaikuttanut paljon siihen, etta keskustelu

sisdilmaongelmista ja niistd sairastumisesta on lisdantynyt.

Sisdilmasta sairastuneet jadvat helposti ilman tukea sosiaali- ja terveyspalveluissa
seka kouluissa ja tyopaikoilla. Sairastuneiden puolesta keratdaan verkossa adressia,
jossa vaaditaan sairastuneille asianmukaisia tutkimuksia ja hoitoa (Suomen home- ja
kosteusvauriosairaille saatava tutkimus ja hoito n.d.). Erilaiset jarjestot ajavat sisail-
maan liittyvia asioita. Asumisterveyshaittatilanteisiin on mahdollista saada neuvoja ja
tietoa Asumisterveysliitosta (Apuna asumisterveysongelmissa n.d.). Sisdilmayhdistys

puolestaan tekee ty6ta rakennusten terveellisen ja viihtyisan sisdilman puolesta.
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(Tietoa yhdistyksesta n.d.). Hengitysliiton ja Allergia- ja astmaliiton sisdilma- ja korja-
usneuvontapuhelimesta saa apua home- ja kosteusvaurioiden korjaamiseen liitty-
vissa kysymyksissa (Mistd apua? n.d.; Allergianeuvonta n.d.). Hengitysliiton paikal-

lisyhdistykset jarjestavat vertaistukiryhmia sisdilmasta sairastuneille (Sisdilma n.d.).

Maassamme on menossa ymparistoministerion koordinoima valtakunnallinen pro-
jekti Kosteus- ja hometalkoot, joka osaltaan on lisannyt kansalaisten tietoa sisdilma-
ongelmista ja tuonut esille aiheen tarkeytta. Kosteus- ja hometalkoiden tavoitteena
on vuosien 2010-2014 aikana “vdhentdd kosteus- ja homevaurioiden aiheuttamia
terveyshaittoja sekd taloudellisia menetyksié ja estdd uusien vaurioiden syntyminen”.

(Stop homeelle! n.d.)

Yhteiskuntamme tulevaisuuden kannalta on tarkeaa, etta lapsiperheiden hyvinvoin-
nista huolehditaan. Lapsiperheiden palveluita on jouduttu taloudellisista syista kar-

simaan viime vuosikymmenina. Sen sijaan varhaisen tuen ja ennaltaehkdisevan tyon
merkitysta on alettu korostaa. Talous- ja henkiloresurssien niukkuus voivat kuitenkin

vahentaa varhaisen tuen toteutumista.

Lapsiperheen arki sisdltda haasteita ja tuen tarpeita. Naitd ovat muun muassa per-
heen toimeentulon turvaaminen sekd perheenjasenten tyon, koulun ja harrastusten
yhteensovittaminen. Sisdilmasta sairastuminen lisdaa lapsiperheen tuen tarpeita enti-
sestdan. Sairastuminen koettelee useita elamanalueita, minka seurauksena perhei-
den tuen tarpeetkin ovat laaja-alaisia. Sisdilmasta sairastuneet lapsiperheet tarvitse-
vat riittavasti tukea, jotta perheiden vanhemmat eivat uupuisi raskaassa elamantilan-

teessa ja lasten hyvinvointi pystyttaisiin turvaamaan vaikeuksista huolimatta.

Koska sisdilmasta sairastuneita lapsiperheita ei ole aiemmin tutkittu, meidan oli
aluksi kerattava pohjatietoa sisdilmasta sairastumisesta ja sairastumisen vaikutuk-
sista yksilon ja perheen eldamaan. Taman jalkeen pystyimme selvittdmaan sisdilmasta

sairastuneiden lapsiperheiden arjessa esiintyvia tuen tarpeita.



2 LAPSIPERHEEN ARKI

Tilastokeskuksen mukaan ”Lapsiperhe on perhe, johon kuuluu vdhintédn yksi kotona
asuva alle 18-vuotias lapsi.” (Lapsiperhe n.d.) Myos lastensuojelulaki maarittelee
lapsen alle 18-vuotiaaksi (L 13.4.2007/417, 6 §). Tassa tutkimuksessa tarkoitamme
lapsiperheilla perheitd, joissa on alle kouluikaisia tai alakouluikaisia lapsia. Haastat-

telemiemme perheiden lapset tai osa lapsista olivat siis alle 13-vuotiaita.

2.1 Lapsiperheen arjen maarittelya

Arki on jotain, josta jokaisella on kokemusta ja kerrottavaa, mutta jolle on kuitenkin
vaikea |oytaa yksiselitteistd maaritelmaa. Arkea voidaan ldhestya useista eri nako-
kulmista. Se voidaan maaritelld esimerkiksi vastakohdaksi juhlalle tai pohtia sen il-
menemista tydssa ja vapaa-aikana. (Andersson, Hetemaki, Mustonen & Sihvola 2011,
5-6.) Eeva Jokinen (2005, 10) toteaa aikuisten arkea kasittelevadssa teoksessaan arkea
olevan kaikkialla, mutta kaikki ei kuitenkaan ole arkea. Hdnen mukaansa emme liiku
arjen ja ei-arjen valilla, vaan arkisen todellisuuden mahdollisuus on kaikkialla. Jokinen
kuvailee arjen kahta vastakkaista puolta, sen keveytta ja painavuutta. Arjen sujuessa
vaivattomasti, se koetaan kevyena. Arki muuttuu painavaksi, kun jokin vaikeuttaa

arjen sujumista.

Arki-kasitteen haasteellisuus tulee esille myds Maritta Térrosen (2012, 9, 50) lapsi-
perheiden arkea koskevassa haastattelututkimuksessa. Térronen on tutkinut 2000-
luvun Suomessa eldvien lapsiperheiden arkea pyrkien tuomaan esille vanhempien
oman kokemuksen arjestaan. Han on analysoinut perheita kuormittavia ja perheen
jaksamista edesauttavia tekijoita. Torrosen tutkimuksessa joidenkin kotona olevien
vanhempien oli vaikea kuvailla arkeaan, silla monet paivan askareista ovat rutiinin-
omaisia, eika niita siksi ole helppo muistaa jalkeenpadin. Jos arkipdiviin ei sisally jotain

erityista, samankaltaisina toistuvat paivat voivat sekoittua toisiinsa.

Lapsiperheen arki koostuu etenkin kodinhoitoon, talouteen ja vanhemmuuteen liit-

tyvien tehtdvien hoitamisesta. Arkea pydrittavien vanhempien tulee siis huolehtia
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perheen ruokataloudesta ja kodin siisteydesta, lasten hoitamisesta ja kasvatuksesta,
tekstiilihuollosta sekd omien asioidensa hoitamisesta. Arjessa selviytymiselle ei voida
asettaa tiettyja kriteereja, silla jokainen perhe kokee selviytymisensa yksilollisesti.
Edelld luetelluista tehtavista vanhempien kuitenkin odotetaan selviytyvan. (Jarvinen,

Lankinen, Taajamo, Veistila & Virolainen 2007, 84, 86.)

Arjen tehtavistd huolehtiminen tuo perhe-eldamaan jatkuvuuden ja turvallisuuden
kokemusta. Arjen hallinta on tarked osa perheen eldamanhallintaa. Elamanhallinta
sisaltad kokemuksen mahdollisuudesta vaikuttaa omaan eldamaansa ja uskon siihen,
ettd elaman mukanaan tuomiin erilaisiin tilanteisiin pystytaan sopeutumaan. Ela-
manhallinnan kokemus on siis ennen kaikkea luottamusta itseensa ja kykyihinsa toi-
mia. Eldmanhallintaa kokeva perhe uskoo voivansa vaikuttaa omaan arkeensa. (Jarvi-

nen ym. 2007, 86.)

Lapsiperheen arjelle on ominaista tiettyjen rutiinien ja tilanteiden toistuminen pai-
vasta ja viikosta toiseen. Arkea ovat rakentamassa muun muassa vanhempien tyos-
sakaynti ja lasten hoitopaivat seka perheen nukkumaanmeno- ja ruokailuajat.
(Ronka, Malinen & Lamsa 2009, 12.) Rutiinit tukevat lapsen kasvua ja kehitysta. Sa-
mankaltaisena toistuvat tilanteet auttavat lasta jasentdmaan paivaansa, hahmotta-
maan ajan kulkua ja ovat osaltaan rakentamassa lapsen perusturvallisuuden koke-
musta. (Matilainen 2008, 23.) Paivittain toistuvien samanlaisten rutiinien avulla lapsi
esimerkiksi oppii, etta illalla syddaan iltapala, kdydaan iltapesulla, luetaan satu ja
mennaan nukkumaan. Jos perheeltad puuttuu selkea paivarytmi, lapset reagoivat sii-
hen levottomuudella. Tdma taas johtaa helposti vanhempien vasymiseen. (Jarvinen

ym. 2007, 87.)

Torrésen (2012, 77, 81) tutkimus lapsiperheiden arjesta kasittelee perheiden arjes-
saan kokeman hyvinvoinnin tunnusmerkkeja. Tutkimukseen haastatellut vanhemmat
kuvailivat hyvinvointiaan taloudellisen ja sosiaalisen tilanteen vakautena. Tall6in hy-
vinvoinnissa yhdistyvat hyva asumistaso, toimeentulon riittavyys, yhteydet tyoela-
maan ja laaja ihmissuhdeverkosto. Torrosen tutkimuksessa talouden vakaus nakyi

haastateltavien puheen mydnteisyytena ja luottamuksena tulevaisuuteen. Sen sijaan
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taloudelliset huolet toivat toivottomuutta ja nakdalattomuutta haastateltujen ihmis-

ten kertomuksiin.

Torrésen (2012, 115, 140) tutkimukseen haastatellut vanhemmat pitivat tarkeana
sosiaalisten suhteidensa jatkuvuutta. Perheen, lasten, parisuhteen ja suvun merkitys
korostui haastatteluissa. Perheet kokivat saavansa eniten tukea isovanhemmilta.
Isovanhemmat auttoivat muun muassa lasten ja kodin hoitamisessa seka tukivat
henkisesti ja taloudellisesti vaikeissa tilanteissa. Isovanhempien jadlkeen tarkeimpia
tuen antajia olivat muut sukulaiset, ystavat ja entiset puolisot. Muilta laheisilta saa-
tuun tukeen verrattuna isovanhempien tuki oli merkittavinta esimerkiksi kodin- ja
lastenhoidossa. Sosiaalisten suhteiden merkityksen lisdksi haastateltavat korostivat

fyysisen ja psyykkisen terveytensa pysyvyytta.

Taina Kyronlampi-Kylmanen (2007, 1, 162, 164 —165) haastatteli vaitostutkimuk-
seensa Arki lapsen kokemana lapsia kuvatakseen lasten kokemuksia arjesta. Tutki-
mukseen osallistuneet lapset kokivat oman kotinsa hyvin tarkedana. Se oli heidan
mielestadan “maailman paras paikka”. Kotona olivat lapsen laheisimmat ja rakkaim-
mat ihmiset: vanhemmat ja sisarukset, joiden kanssa vietetyista yhteisista hetkista ja
yhdessa tekemisesta lapset saivat paljon iloa. Tutkimuksen mukaan lapset eivat kai-
paa sitd, ettda vanhemmat vievat heita elamyksesta toiseen. Sen sijaan lapsille tar-
keitd ovat rauhalliset ja intensiiviset yhdessdolon hetket vanhempiensa kanssa. Esi-
merkiksi saunominen, pyoraily, legoilla rakentelu ja pelaaminen olivat haastatelluille

lapsille hyvin merkityksellisid yhteisia kokemuksia.

Kyrénlampi-Kylmasen tutkimuksen (2007, 162—-163, 165) mukaan vanhemman ja lap-
sen valisessa suhteessa lapselle murhetta aiheuttivat ristiriitatilanteet ja kiistelyt
vanhemman kanssa. Lapsi koki ikdvana hetket, joissa vanhempi huusi hanelle kovalla
aanelld. Vanhemman stressi ja kiire valittyivat lapselle siten, etta vasynyt vanhempi
ajautui helpommin ristiriitatilanteisiin lapsensa kanssa. Lapset oivalsivatkin vanhem-
man kadytoksen usein johtuvan tyopaivan jalkeisesta vasymyksestd. Vanhemman ja
lapsen vilisten erimielisyyksien sopiminen esimerkiksi anteeksipyynnolla tai halauk-

sella oli lapselle merkittavaa. Jos riitaa ei sovittu, se jadi vaivaamaan lapsen mielta.
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Paivakodin arjessa lapsille on Kyrénlampi-Kylmasen (2007, 144) tutkimuksen mukaan
tarkeinta leikkiminen ikatovereiden kanssa. Yhteisista leikeista lapset saivat paljon
iloa ja mielihyvaa. Samanikaisten kavereiden ja ystavien merkitys lapselle ja hanen
kehitykselleen korostuu lapsen varttuessa kouluikaiseksi. Ikdtovereidensa seurassa
lapset oppivat monia tarkeita asioita, kuten kielellista kehitysta tukevia taitoja, sosi-
aalisia taitoja ja moraalisia sdantoja. Ystavien puuttuminen tai kiusatuksi joutuminen
ovat riskitekijoita lapsen tasapainoiselle kehitykselle. Nuoruusidssa ystavien ja kave-
reiden kanssa vietetty aika lisaantyy entisestadn. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen, Lyytinen,

Pulkkinen & Ruoppila 2010, 109, 122, 147.)

2.2 Arki kriisiytyy

Turvallisuuden kokemus oli Torrésen (2012, 113-114) tutkimuksessa yksi vanhem-
pien esille tuomista elaman tarkeimmista arvoista. Turvallisuuden tunne sisalsi ko-
kemuksen elaman jatkuvuudesta, sdannollisyydesta ja ennustettavuudesta. Turvalli-
suuden kokemusta luovat arjen sujuvuus, ruoan riittavyys, kodin siisteys, yhdessa
vietetty aika ja tyon turvaama toimeentulo. Turvallisuuden tunteeseen vaikuttaa

merkittavasti myos kodin ilmapiiri.

Ihmiset kohtaavat elamansa aikana erilaisia kriiseja, jotka horjuttavat kokemusta
elaman tasapainosta. Seka mydnteiset etta kielteiset elamantapahtumat voivat syn-
nyttaa kriiseja. lhminen joutuu kriisiin, kun hanelle tapahtuu jotain sellaista, johon
hanen ongelmanratkaisukykynsa eivat riita. Kriisi on ihmisen keino reagoida siihen,
ettd on menettanyt tai ollut vaarassa menettaa jotain itselleen tarkeaa. Kriisiin jou-
tuneen hallinnan tunne katoaa, han tuntee epavarmuutta ja stressia seka kyvytto-
myyttd toimia tilanteessa ja ymmartaa sita. Kriisi sisaltda seka riskeja etta mahdolli-
suuksia. Se voi heikentaa pysyvasti toimintakykya, mutta jos kriisissa saa apua ja tu-
kea, siita voi my0s selvitd aiempaa vahvempana ja toimintakykyisempana.

(Ruishalme & Saaristo 2007, 26-28.)

Ruishalmeen ja Saariston (2007, 26—-27) mukaan kriisit voidaan jakaa kehityskriiseihin
ja traumaattisiin kriiseihin. Kehityskriisit liittyvat ihmisen kasvuun ja luonnollisiin

elaman mukanaan tuomiin muutoksiin, kuten lapsuudenkodista muuttamiseen, lap-



sen syntymaan tai eldkkeelle siirtymiseen. Kehityskriisissa ihminen saattaa tuntea
ahdistusta kyseenalaistaessaan elimanhistoriaansa ja etsiessaan uudenlaista perus-
taa elamalleen. Traumaattisen kriisin aiheuttaa usein dkillinen odottamaton tapah-
tuma. Vakava sairastuminen, ldheisen akillinen kuolema tai onnettomuuteen joutu-
minen ovat esimerkkeja traumaattiseen kriisiin johtavista tapahtumista. Tapahtunut
herattaa ihmisessa jarkytyksen, pelon, vihan, syyllisyyden ja turvattomuuden tun-

teita.

Eija Palosaari (2008, 24) jakaa kriisit kolmeen ryhmaéan Jeffrey Mitchellid mukaillen.
Kehityskriisin ja traumaattisen kriisin lisdksi Palosaari puhuu kolmannesta kriisin
muodosta, eldmankriisista. Elamankriisin aiheuttaa jokin elamaa pitkaaikaisesti rasit-
tava tilanne, kuten pitkaaikaissairaus, pitkdan harkitun avioeron toteutuminen tai

tyduupumus. Kaikki ihmiset eivat kohtaa elamankriiseja.

Elamaa akillisesti ja voimakkaasti horjuttavassa traumaattisessa kriisissa ihminen elaa
ensin lapi sokki- ja reaktiovaiheen. Sokkivaiheen tehtdavana on suojata ihmista tapah-
tuneen herattamilta voimakkailta tunteilta ja auttaa toimimaan tilanteessa mahdolli-
simman tarkoituksenmukaisesti. Sokissa ihminen kayttaa vaistomaisia suojautumis-
mekanismejaan eika toimi niinkddn persoonansa tai arvomaailmansa mukaisesti.
Reaktiovaiheessa sokin suojaukset murtuvat ja ihmisen mieli avautuu ymmartamaan,
mita todella on tapahtunut. On tavallista, etta reaktiovaiheessa tunteet vaihtuvat
nopeasti, ilmenee muisti- ja keskittymisvaikeuksia ja tapahtunut voi palautua mie-
leen muistivalahdyksina. Sokin vangitsemat fyysiset reaktiot paasevat reaktiovai-
heessa vapaiksi aiheuttaen muun muassa vapinaa, pahoinvointia ja sydamentyky-

tysta. (Palosaari 2008, 53-56, 63—-64.)

Sokki- ja reaktiovaiheen jalkeen kriisia lapikayva siirtyy tyostamis- ja kasittelyvaihee-
seen. Tassa vaiheessa kriisin kohdannut tyostda ja kasittelee tapahtunutta puhumalla
ja muistelemalla. Han voi kayttaa tyostamisen apuna esimerkiksi kirjoittamisen ja
musiikin keinoja. Muisti- ja keskittymisvaikeudet ovat mahdollisia tassakin kriisin vai-
heessa. Kriisid tyostava voi myos olla artynyt ja vetaytya sosiaalisista suhteistaan.

Omien arvojen uudelleen pohdinta on tavallista. Viimeisessa kriisin vaiheessa, uu-



9
delleen orientoitumisen vaiheessa, ihminen vahitellen hyviaksyy tapahtuneen ja alkaa

sopeutua uuteen tilanteeseen. (Ruishalme & Saaristo 2007, 65, 70-71.)

Joskus kriisiin joutuneen reaktiot eivat etenekaan kriisin yleisten vaiheiden mukai-
sesti. Psyykkisen kivun ollessa sietdmatonta ihminen voi jumiutua traumaattiseen
tapahtumaan eli traumatisoitua. Han elda ikdan kuin jatkuvassa taistelussa muista-

matta kunnolla, mista kaikki alkoi. (Palosaari 2008, 26, 30.)

Perheen joutuessa kriisiin, on tarkeda pohtia, millaisia keinoja perheelld on kasitella
traumaattisen tilanteen herattamia tunteita ja ristiriitaisia ajatuksia. Vanhempien on
kriisin aikana huolehdittava omien menetystensa kasittelyn lisdksi lasten selviytymi-
sestd. Koska sureminen on ihmisen tapa selviytyda menetyksistd, perheen tunneilma-
piiri vaikuttaa merkittavasti kriisista selviytymiseen. Lasten on hyva nahda vanhempi-
ensa kielteisia tunteita saadakseen esimerkin, ettd myds niista voi selvitd. Vanhem-
pien on puolestaan tarkeda selittaa lapsilleen, mika saa aikuiset itkemaan ja riitele-

maan. (Dunder 2009, 147-148.)

Perheen kestavyytta koetellaan erityisesti, kun perhe joutuu kohtaamaan samaan
aikaan useamman kriisin (Kettunen, lhalainen & Heikkinen 2002, 61). Etenkin pitkdai-
kaiset kriisit lisddvat perheen monipuolista avuntarvetta. Pitkdan kestavien kriisien
aikana perhe tarvitsee aiempaa enemman jatkuvaa ja saannoéllista tukea. Tallaisen
kriisin syita voivat olla jatkuvat taloudelliset huolet tai pitkdaikaissairaus. (Aaltonen,

Ojanen, Siven, Vihunen & Vilen 2005, 16.)

Lasten hyvinvoinnin kannalta on tarkeda, etta lapset voivat kokea arjen turvallisena,
vaikka perhe joutuisi yllattavaan kriisiin. Lapsi tarvitsee kokemuksen kodin tuomasta
suojasta. Kaikenlaisissa tilanteissa lapsen tulisi saada luottaa siihen, etta hanesta pi-

detdan huolta. (Jarvinen ym. 2007, 87.)

2.3 Perheenjasen sairastuu

Perheenjasenen sairastuminen vaikuttaa perheen toimivuuteen ja arjen sujuvuuteen.

Sairaus aiheuttaa toisissa perheenjdsenissa monia tunteita, kuten huolta, pahaa oloa
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ja pelkoa. Syyllisyyden tunteet ja kokemus epdvarmasta tulevaisuudesta ovat myos
mahdollisia. Lisdksi laheiset voivat reagoida sairastuneen perheenjasenen tilantee-
seen fyysisilla oireilla, kuten vasymyksella tai vatsakivuilla. Perheen on tarkeda saada
tietoa sairastuneen perheenjasenen voinnista. Tiedon tulee olla asiallista, rehellista,
johdonmukaista ja ymmarrettavas, ja tietoa tulee saada riittavasti. Tieto auttaa per-
hettd selviytymaan muuttuneessa elamantilanteessa tukien sitd esimerkiksi voimava-
rojen hahmottamisessa, paatosten tekemisessa ja aktiivisessa toiminnassa. Perheen
on myos tarkeaa tietda, millaista ulkopuolista apua sen on tarvittaessa mahdollista
hakea ja saada. Tiedon puute vaikeuttaa perheen voimavarojen hyddyntamista ja
aiheuttaa turvattomuuden ja epidvarmuuden kokemuksia. (Astedt-Kurki, Jussila, Ko-

ponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008, 22, 24.)

2.3.1 Lapsen sairastuessa

Lapsen vakava sairastuminen vaikuttaa pysayttavasti perheen tavanomaiseen ar-
keen. Lapsen sairastuessa koko perhe ikdan kuin sairastuu. Vanhemmat voivat kokea
syyllisyyden, vihan, pelon ja avuttomuuden tunteita lapsensa sairastumisen vuoksi.
Sairastunut lapsi saattaa puolestaan kokea huonommuuden, pelon ja turvattomuu-
den tunteita sairastumisestaan. Muut perheen lapset ovat huolissaan sairastuneesta
sisaruksestaan. Sairas lapsi kaipaa erityisen paljon vanhempiensa ldaheisyytta ja siksi
perheen terveet lapset voivat kokea saavansa aiempaa vahemman huomiota. (Vilen,
Vihunen, Vartiainen, Siven, Neuvonen & Kurvinen 2006, 338, 341, 343-344.) Lapsen
olisi tarkeda saada kehitystasoaan vastaavaa asianmukaista tietoa sairaudestaan,
ettei han loisi sairaudesta mielessaan todellisuutta pelottavampia mielikuvia. Avoin
puhuminen sairaudesta lisaa lapsen turvallisuuden tunnetta. (Lapsella on pitkdaikais-

sairaus tai vamma n.d.)

Lapsen sairastuminen muuttaa perheen arkea monella tavalla. Vanhempien pa-
risuhde voi joutua koetukselle, koska sairaasta lapsesta huolehtiessaan vanhemmilla
jaa vahemman aikaa toisilleen. Sairaan lapsen hoidon jarjestamiseksi toisen tai mo-
lempien vanhempien voi olla valttdmatonta jaada pois tyosta tai siirtya osa-aikatyo-

hon, mika kuormittaa henkisesti ja taloudellisesti perheen arkea. Vasymyksen koke-
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mukset ovat pitkaaikaissairasta lasta hoitavilla tavallisia. (Lapsella on pitkaaikaissai-

raus tai vamma n.d.)

Torrosen (2012) tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat lasten sairastelun vaikeutta-
van perheen arkea vahdisten unien ja siita aiheutuvan vasymyksen seurauksena. Li-
saksi vanhemmat kertoivat, etta sairaista lapsista huolehtiminen aiheuttaa kotitdiden
kasautumista ja vaikeuksia sosiaalisessa kanssakdymisessa. Vasymyksesta seuraa na-
kdalattomuuden tunnetta. Kun lapset ovat terveita ja koko perhe pystyy nukkumaan
hyvin, voimat voivat palautua ja tulevaisuuteen on helpompi uskoa. (Térrénen 2012,
89.) Lapsen ollessa jatkuvasti tai kroonisesti sairas, vasymys ja arjen haasteet ovat

pysyvia, eivatkd vanhempien voimat ehdi valilla palautua.

2.3.2 Vanhemman sairastuessa

My0Os vanhemman sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen. Se herattaa seka lap-
sissa etta aikuisissa useita kysymyksid. Lapset voivat esimerkiksi pohtia, mika van-
hempaa vaivaa, mista se johtuu ja kuinka hanta voisi auttaa. Vanhempi voi miettia,
kuinka sairaus vaikuttaa lapsiin ja miten siita tulisi puhua. Kysymyksista olisi tarkeaa
keskustella avoimesti perheen sisalla. Lapsen kanssa tulisi puhua rehellisesti ja ym-
marrettavasti sairaudesta ja sen seurauksista. Lapsen olisi tarkeaa tietda ja kokea,

ettd hdnesta pidetdan huolta sairauden aikana. (Vanhemman vakava sairaus n.d.)

3 ARJEN TUKEMINEN

Tarkoitamme tuella sosiaalista tukea. Sosiaalinen tuki on laaja kasite ja siksi
avaamme sita perusteellisesti. Sen jalkeen siirrymme kasittelemaan yhteiskunnan
lapsiperheille tarjoamia palveluita ja taloudellisia tukimuotoja. Osion lopussa esit-
telemme kahta lapsiperheita koskevaa tutkimusta. Toisessa on tutkittu lapsiperhei-
den palveluiden vastaamista tuen tarpeisiin ja toisessa lapsiperheiden terveyttd ja

hyvinvointia.
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3.1 Sosiaalinen tuki

Esko Kumpusalon (1991, 14) mukaan sosiaalisen tuen muodot voidaan jakaa aineelli-
seen, toiminnalliseen, tiedolliseen, emotionaaliseen ja henkiseen tukeen. Aineellinen
tuki voi olla esimerkiksi rahaa, tavaroita, apuvalineita tai ladkkeitad. Toiminnallisella
tuella tarkoitetaan muun muassa palveluita, kuljetusta ja kuntoutusta. Neuvojen an-
taminen, erilaiset harjoitukset seka opastus ja opetus sen sijaan ovat tiedollista tu-
kea. Emotionaalinen tukeminen on esimerkiksi empatiaa, rakkautta tai kannustusta.
Henkiselld tuella Kumpusalo tarkoittaa yhteisestd aatteesta, uskonnosta tai filosofi-
asta saatua tukea. Outi Ruishalme ja Liisa Saaristo (2007, 81) maarittelevat sosiaali-
sen tuen pitkalti samalla tavalla kuin Kumpusalo. Ruishalmeen ja Saariston mukaan
sosiaalinen tuki on ihmisten valisessa vuorovaikutuksessa saatua tukea. Se voi olla
henkistd, emotionaalista, tiedollista, toiminnallista tai aineellista. Sosiaalista tukea
saadaan sosiaalisista verkostoista ja yhteisOista. Sosiaaliset verkostot voivat joko
tarjota sosiaalista tukea tai olla antamatta apua. Tuen sijaan ne voivat siis myos ku-

luttaa ihmisen voimavaroja.

Kaikkia sosiaalisen tuen muotoja tarkasteltaessa voidaan ainakin jossain maarin tuen
muodon lisdksi pohtia tuen maaraa ja laatua. Erityisesti aineellisessa tuessa maaralla
on merkitysta. Muuten tuen maaraa ratkaisevampaa ovat tuen laatu ja oikea-aikai-
suus. Tuen oikea-aikaisuus on tarkeaa, jotta tuki olisi mahdollisimman vaikuttavaa ja
tehokasta. Liian aikainen tuki voi passivoida tuettavaa henkilda, kun taas tuen myo-
hastyessa tuettavan ongelmat usein monimutkaistuvat ja laajenevat. (Kumpusalo

1991, 15, 17.)

Tukemisessa olisi otettava huomioon tuettavien henkildiden ika, elamanhistoria, ke-
hityksellinen ja koulutuksellinen taso seka persoonallisuus. Kaikki nama vaikuttavat
sithen, miten tuki tavoittaa tuettavan. Tuki painottuu avun tarvitsijan fyysisen, psyyk-
kisen tai sosiaalisen selviytymisen helpottamiseen. Tuen painopiste riippuu siita,
mista tuen tarve on syntynyt. Se, millaista tukea henkil® tarvitsee, maarittelee hanen
omatoimisuuttaan ja osallisuuttaan tukiprosessissa. Kumpusalon mukaan jo pelkka
tieto tarvittaessa tarjolla olevasta tuesta voi auttaa selviytymaan vaikeistakin ongel-

matilanteista. (Kumpusalo 16-17.)
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Sosiaalinen tuki voi olla suoraa ihmiselta ihmiselle valitettya tai epasuoraa jarjestel-
man kautta saatua. Esimerkiksi perheessa tai hoitoyhteisossa tuki saadaan suoraan,
jolloin siihen vaikuttaa antajansa persoona. Yhteiskunnan sosiaaliturva sen sijaan on
epdsuora sosiaalisen tuen muoto. Sen padamaarana on vastata ihmisen aineellisiin
perustarpeisiin ja jarjestaa tarvittavat palvelut. (Ruishalme & Saaristo 2007, 81.)
Vaikka laheisten tuki on tarkeas, tietyissa tilanteissa tuen voi tarjota vain ammattilai-
nen. Tallaista tukea ovat muun muassa ladketieteellisten toimenpiteiden ja lakisaa-

teisen sosiaaliturvan tarjoaminen. (Kumpusalo 1991, 17.)

Hyodynnamme tutkimuksessamme Esko Kumpusalon (1991) sosiaalisen tuen maari-
telmaa, silla se pitaa sisalladn ne tuen muodot, joita tuella tarkoitamme.

Ainoastaan henkisen tuen ymmarramme eri tavalla Kumpusalon kanssa. Kumpusalo
tarkoittaa henkiselld tuella hengellista tukea, me taas miellimme henkisen tuen
Kumpusalon maarittelemana emotionaalisena tukena. Henkista tukea hengellisessa

mielessa ei ole mukana omassa tutkimuksessamme.

3.2 Tuki lapsiperheille

Suomen yhteiskuntarakenteessa tapahtui muutoksia erityisesti 1960- ja 1970-luvuilla
ihmisten muuttaessa maalta kaupunkeihin. Maatalousvaest6 vaheni, kun taas teolli-
suusvaeston ja palveluelinkeinojen parissa tyoskentelevien maara kasvoi. (Karisto,
Takala & Haapola 1998, 63, 65.) Yhteiskuntarakenteen muutos hajotti perinteisia
sosiaalisia verkostoja, jotka olivat toimineet siten, ettd vanhemmat saivat lastenhoi-
toapua omilta vanhemmiltaan ja vastaavasti aikuiset lapset huolehtivat vanhemmis-
taan naiden vanhetessa. Yhteiskuntarakenteen muuttuessa myos perherakenteet
muuttuivat ja naisten tydssakaynti lisdantyi. (Niemela, Pykala, Sullstrom & Vanne

2007, 6.)

Yhteiskunnallisten muutosten seurauksena perhe on eriytynyt suvusta ja muusta la-
hiyhteisosta enemman omaksi yksikokseen eli ydinperheeksi. Ydinperhe ei pysty vas-
taamaan jasentensa tarpeisiin yhta hyvin kuin aiempi laajasta lahiyhteisdsta apua

saanut perhe. Taman takia yhteiskunnan on taytynyt kehittaa tukimuotoja lapsiper-
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heille. Perhe, suku ja ldhiyhteisd ovat yhteiskunnan muutoksista huolimatta sdilytta-

neet tarkedn merkityksensa. (Vilen ym. 2006, 58, 73.)

Suomalaisella perhepolitiikalla pyritdan luomaan edellytyksia lasten turvalliselle kas-
vuymparistolle ja tukemaan vanhempia heidan kasvatustehtdvassaan. Lapsiperheille
suunnatuilla taloudellisilla tukimuodoilla on tarkoitus tasata lapsista perheille aiheu-
tuvia kustannuksia. (Vilen ym. 2006, 75.) Perhepolitiikan tavoitteena on lisata lap-
siperheiden kulutusmahdollisuuksia ja tukea perheita tyon ja vanhemmuuden yh-
teensovittamisessa. Perhepoliittisin keinoin on myos pyritty luomaan vaihtoehtoja
pienten lasten hoidon jarjestamiselle. Nykyaan ydinperheita kannustetaan tiiviim-
paan yhteydenpitoon sukulaisten, ystavien ja naapureiden kanssa, mikda on myos osa

perhepoliittista vaikuttamista. (Lainiala 2010, 8.)

3.2.1 Lapsiperheiden palvelut

Lapsille ja perheille tarkoitettujen palveluiden pyrkimyksena on turvata lasten suo-
tuisa kasvu ja kehitys, lisata lapsiperheiden voimavaroja ja edesauttaa lasten ja per-
heiden hyvinvointia ja terveytta. Palveluiden tavoitteena on tunnistaa lasten ja per-
heiden tuen tarpeet varhain ja tarjota tukea oikeaan aikaan. (Peréla, Salonen, Halme

& Nykanen 2011, 17.)

Lasten ja perheiden palveluita ovat terveydenhuollossa ditiys- ja lastenneuvolat,
kouluterveydenhuolto, muut terveyskeskuspalvelut ja erikoissairaanhoito. Sosiaali-
toimessa lapsiperheille suunnattuihin palveluihin kuuluvat muun muassa kasvatus- ja
perheneuvolat, lastensuojelu ja perheen sosiaalityd. Terveydenhuollon ja sosiaali-
toimen lisaksi palveluita tarjoavat opetustoimi, kulttuuri- ja lilkkuntatoimi seka kolmas

ja yksityinen sektori. (Perdld ym. 2011, 18.)

Aiemmin sosiaalitoimeen kuuluneet varhaiskasvatus ja paivahoitopalvelut ovat siir-
tyneet kunnissa opetustoimen alaisuuteen (Paivahoidon hallinto 2013). Paivdhoito-
palveluiden hallinnonala on siirretty vuoden 2013 alusta sosiaali- ja terveysministeri-
Osta opetus- ja kulttuuriministerioon. Lasten kotihoidon ja yksityisen hoidon tukia

koskeva lainvalmistelu tapahtuu kuitenkin edelleen sosiaali- ja terveysministeriossa.
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Lisaksi paivahoitoa koskevaa sosiaalihuollon lainsddadantoa on tarkoitus soveltaa pai-
vahoitoon hallinnonalan muutoksen jalkeenkin. (Paivahoidon valtionhallinnon tehta-

vat opetus- ja kulttuuriministeriolle 2012.)

Aitiys- ja lastenneuvolat ovat kaikille lapsiperheille kuuluva lakisdateinen, maksuton
palvelu. Neuvoloissa tehdaan tarkastuksia ja seulontatutkimuksia odottaville dideille
seka pyritdan ehkdisemaan ongelmien syntymista ja tukemaan lapsiperheiden ver-
taissuhteita. (Haapio, Koski, Koski & Paavilainen 2009, 43.) Neuvola tarjoaa perheelle
tukea my06s perhetydna. Neuvolan perhetyo on lyhytaikaista keskusteluapua, jonka
tarkoituksena on tukea vanhempien selviytymista ja arjessa jaksamista. Kdytannossa
neuvolan perhetyota ovat esimerkiksi tyontekijoiden kotikaynnit, vertaisryhmien
jarjestaminen ja palveluohjaus. Perhety6ta voi saada myds paivahoidon ja koulun

kautta. (Perhety6 2012.)

Suomessa jokaisella lapsella on subjektiivinen oikeus pdasta kunnan jarjestamaan
paivahoitoon. Lapsen hoito voidaan jarjestaa paivakotihoitona, perhepaivahoitona
tai ryhmaperhepadivahoitona. Monissa kunnissa on myds avoimia varhaiskasvatuspal-
veluita, kuten avointa paivakoti- ja leikkipuistotoimintaa. (Vilen ym. 2006, 79.) Tila-
pdiseen ja lyhytaikaiseen lastenhoidon tarpeeseen perheiden on mahdollista saada
omakustanteisesti apua Mannerheimin Lastensuojeluliiton kautta. Lastenhoitajat
ovat MLL: n kouluttamia yli 16-vuotiaita henkil6ita. (Lastenhoitoapua n.d.) Manner-
heimin Lastensuojeluliitolla on myds eri puolilla Suomea yli 400 perhekahvilaa, joissa
lapsiperheet pdasevat kohtaamaan toisia perheita (Perhekahvilat n.d.). Vertaistuki
onkin tarkeda vanhemmuuden ja arjesta selviytymisen tukijana seka elamanhallinnan

vahvistajana. (Haapio ym. 2009, 44-45.)

Neuvolan, pdivahoidon ja koulun perhetyd on ennaltaehkaisevaa lastensuojelua, eli
perheiden ei tarvitse olla lastensuojelun asiakkaita saadakseen apua naista perhe-
tyon muodoista. Kaikenlaisessa perhetydssa tavoitteena on auttaa perhetta kokonai-
suutena, mutta tukea perheenjasenia myos yksiloina. Perhettd tuetaan elaméanhal-
linnan taidoissa ja voimavarojen I6ytamisessa. Perhetyd voi olla muun muassa lasten
kasvatuksen ja hoidon ohjaamista, arkirutiinien hallinnan ja perheen vuorovaikutus-

suhteiden tukemista seka syrjdytymisen ennaltaehkaisya. (Perhetyo 2012.)
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Varsinaisiin lastensuojelullisiin tukitoimiin on ryhdyttava, jos lapsen kasvuolosuhteet
tai lapsen oma kayttaytyminen vaarantavat lapsen terveytta tai kehitysta. Vastuu
lastensuojelun avohuollon tukitoimien jarjestamisesta on sosiaalihuollon toimieli-
mella. Avohuollon tukitoimet voivat olla esimerkiksi perheen toimeentulon ja asumi-
sen turvaamista. Muita lastensuojelun avohuollon tukitoimia ovat muun muassa tuki
lapsen ja perheen ongelmatilanteen selvittdmisessa, perhetyd, vertaisryhmatoiminta
sekd loma- ja virkistystoiminta. (L 13.4.2007/417, 34 §, 35 §, 36 §.) Jotta perhe voi
saada naita lastensuojelun avohuollon tukitoimia, sen taytyy olla lastensuojelun asia-
kas, sillda avohuollon tukitoimien perustana on lastensuojelun asiakkuutta koskeva

asiakassuunnitelma (Taskinen 2010, 69; L 13.4.2007/417 308).

3.2.2 Taloudellinen tuki

Kansaneldkelaitos eli Kela vastaa lapsiperheiden sosiaaliturvasta. Kelan kautta jokai-
sella lapsiperheelld on oikeus muun muassa aitiysavustukseen, vanhempainrahoihin,
lapsilisdan ja pienten lasten kotihoidon tukeen. (Haapio ym. 2009, 45.) Lapsen sairas-
tuessa Kela korvaa osan yksityisladkarin ladkarikuluista seka laakarin maaraamista
tutkimuksista ja hoidosta. Myos reseptiladkkeista saa Kela-korvausta. Lisaksi van-
hempi voi saada erityishoitorahaa, mikali hanen osallistumisensa alle 16-vuotiaan
lapsensa sairaala- ja kotihoitoon on vadlttamatonta ja johtaa ansiomenetyksiin omasta
tyOstéa saatavasta palkasta. (Jos lapsi sairastuu 2012.) Vaikeasti sairaan tai vammaisen
lapsen hoitoon vanhempi voi hakea alle 16-vuotiaan vammaistukea. Tuen saamisen
edellytyksena on, etta lapsen sairaus tai vamma aiheuttaa perheelle vahintaan puo-
len vuoden ajan merkittavaa rasitusta verrattuna terveen lapsen hoitoon. (Alle 16-
vuotiaan vammaistuki 2010.) Jos perheen taloudellinen tilanne on erityisen vaikea,
perhe voi hakea sosiaalitoimistosta toimeentulotukea. Toimeentulotuki on vii-

mesijainen toimeentuloa turvaava tukimuoto. (Toimeentulotuki 2013.)

3.2.3 Palvelujen vastaaminen tarpeisiin ja lapsiperheiden hyvinvointi

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on julkaissut lapsiperheiden palveluita kasittelevan

tutkimusraportin Miten lasten ja perheiden palvelut vastaavat tarpeita? (Perala, Sa-
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lonen, Halme & Nykdnen 2011). Tutkimuksessa on selvitetty, millaista tukea lapsi-
perheet tarvitsevat, kuinka heille suunnatut palvelut vastaavat tarpeisiin ja miten
palveluita kaytetaan. Tutkimuksessa tarkasteltiin myds lapsiperheiden palveluiden
yhteensovittamista sekd vanhempien osallisuutta ja mahdollisuuksia vaikuttaa paa-
toksentekoon. Lapsiperheiden palveluita on kasitelty tutkimuksessa neuvolan, paiva-
hoidon, esiopetuksen, perusopetuksen ensimmaisen luokan ja kouluterveydenhuol-

lon osalta. (Perdld ym. 2011, 8, 18, 73.)

Valtaosa tutkimukseen osallistuneista vanhemmista koki parjadavansa vanhempana
arjen haasteissa. Lapsiin liittyvia huolia vanhemmilla olivat lasten terveys, psykososi-
aalinen kehitys ja sosiaaliset suhteet. Vanhempana toimimisessa he olivat eniten

huolissaan omasta jaksamisestaan. (Perdla ym. 2011, 31, 37-39.)

Tutkimuksen mukaan vanhemmat olivat padosin tyytyvaisia neuvolan, pdivdahoidon,
esiopetuksen, kouluterveydenhuollon ja koulun palveluihin. Vahintdaan kolme nel-
jasta antoi naille palveluille hyvan tai erinomaisen arvosanan. Vanhemmat esittivat
kuitenkin myos useita kehitysehdotuksia. He toivoivat muun muassa, etta heidan tai
tyontekijoiden huoliin puututtaisiin nykyista aiemmin ja keskityttdisiin enemman
ongelmien ennaltaehkaisyyn. Palveluiden ajallinen ja alueellinen saatavuus huoles-
tutti vanhempia ja lasten ryhmakokoja toivottiin pienemmiksi. Henkilokunnan vahai-
syytta ja vaihtuvuutta kritisoitiin. Lisaksi enemmisto tutkimukseen osallistuneista
vanhemmista oli sitd mieltd, etta kotiin annettavia palveluita tulisi lisata. Viisitoista
prosenttia koki, etta kiperimmat lapsen tai perheen tilanteeseen liittyvat asiat olisi
helpompaa hoitaa siten, ettd asiantuntijat tulisivat kdymaan perheen kotona. Palve-
luissa kohdatut hankalat tilanteet liittyivat muun muassa vanhempien ja tyontekijoi-
den ndakemyseroihin, vaikeuteen ymmartaa palvelujarjestelman toimintaa seka tar-

vittavien palveluiden ja tiedon saamisen puuttumiseen. (Perald ym. 2011, 76-79.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen vuonna 2012 julkaisemassa tutkimusraportissa
Lasten ja lapsiperheiden terveys- ja hyvinvointierot kasitellaan lasten, nuorten ja per-
heiden terveytta ja hyvinvointia seka niihin liittyvia tekijoita. Raportti tuo esille lapsi-
perheiden terveydessa ja hyvinvoinnissa ilmenevia alueellisia ja sosioekonomisia

eroja. (Maki, Kaikkonen & Laatikainen 2012, 41.) Raportissa todetaan pienituloisuu-
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den kasvaneen lapsiperheissa. Erityisesti pikkulapsiperheissa vanhempien pienituloi-
suus on kasvanut nopeasti. Riittdvaa toimeentuloa voidaan pitaa yhtena hyvinvoinnin
tunnusmerkkina, silla toimeentulo vaikuttaa merkittavasti perheen hyvinvointiin ja
huono taloudellinen tilanne on yhteydessa moniin muihin ongelmiin. (Kaikkonen &

Hakulinen-Viitanen 2012, 48.)

Tutkimusraportin mukaan turvatun toimeentulon lisdksi perheen saama sosiaalinen
tuki on tarkeaa vanhempien jaksamisen ja koko perheen hyvinvoinnin kannalta.
Etenkin, jos isovanhemmat ja muut sukulaiset asuvat kaukana, perheen lahella ole-
vien sosiaalisten verkostojen tarjoama apu korostuu. Perheita tukevia palveluita ja
tilaisuuksia ovat esimerkiksi pdivahoidon ja koulujen vanhempainillat, neuvolan van-
hempainryhmat ja perhekahvilatoiminta. Riittamaton tuen saanti uhkaa pitkittyes-
saan uuvuttaa vanhemmat, jolloin koko perheen hyvinvointi on uhattuna. Tutkimus-
raportin mukaan 60 prosenttia perheista oli tdysin tai osittain samaa mielta siita, etta
he pystyvat tarvittaessa saamaan apua laheisiltdan. Kuitenkin 40 prosenttia van-
hemmista koki, etteivat he saa tarvitsemaansa apua. (Kaikkonen & Hakulinen-Viita-

nen 2012, 52.)

4 SISAILMASTA SAIRASTUMINEN

Taman osion aluksi maarittelemme sisdilmaongelma-kasitetta ja sen jalkeen ker-
romme sisdilmaongelmien aiheuttamasta oireilusta ja sairastumisesta seka sisdilma-
ongelmien laajuudesta yleisesti. Home- ja kosteusvauriomikrobien aiheuttamat si-
sdilmaongelmat ja niista sairastuminen ovat merkittava ongelma yhteiskunnas-
samme. Sisdilmaongelmia ei kuitenkaan viela nykyisin tunnisteta ja tunnusteta riitta-
vasti Suomessa. Ongelman vahattely ja peittely vaikeuttavat sisdilmasta sairastunei-
den tuen saamista. Sisdilmasta sairastuminen koettelee perheen jaksamista useilla

eri elamanalueilla.
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4.1 Sisdilmaongelmat

Sisdilmaongelmat voidaan jakaa sisdailmahaittoihin ja sisdilman epapuhtauksiin. Si-
sadilmahaittoja ovat muun muassa vetoisuus, liian alhainen tai korkea lampétila,
epamiellyttavat hajut tai sisdilmasta johtuva oireilu. Hajut voivat olla Idhtoisin joko
kyseisesta tilasta tai muista tiloista. Hajun lahteena voivat olla ongelmat viemarin
toiminnassa, huonolaatuiset rakennus- tai sisustusmateriaalit tai kosteusvauriot ja
homeet. Sisdilman epapuhtauksia ovat muun muassa hiukkaset, mikrobit ja orgaani-
set kaasut. (Yleisimmat ongelmat 2008.) Opinndytetydssamme tarkoitamme sisail-

maongelmilla ensisijaisesti home- ja kosteusvauriomikrobien aiheuttamia ongelmia.

Rakennusten homesaneerauksessa kdytettyjen homeenestoaineiden eli biosidien
myrkyllisyys on ollut paljon esilla mediassa alkuvuoden 2013 aikana. Mikrobiologian
professori Mirja Salkinoja-Salosen mukaan biosideja ei saisi kayttaa sisatilojen desin-
fioinnissa, silla niiden myrkyllisyys on uhka ihmisen terveydelle ja lisaksi ne tuhoavat
huonosti homeita (Rigatelli 2013). My0s biosideilla voi olla osansa haastattele-

miemme perheiden sairastumisessa.

Terveydensuojelulain mukaan asuntojen ja muiden siséatilojen sisdilman tulee olla
laadultaan sellaista, ettei siitd aiheudu tiloissa oleskeleville terveyshaittaa. Mikali
asunnossa tai muussa oleskelutilassa ilmenee terveyshaittaa aiheuttava tekija, voi
kunnan terveydensuojeluviranomainen velvoittaa tiloista vastuussa olevan henkildn
toimenpiteisiin terveyshaitan poistamiseksi tai rajoittamiseksi. (L 19.8.1994/763 26 §,
27 8.)

4.2 Sisdilmaongelmista oireilu ja sairastuminen

Kosteusvaurion takia rakennukseen alkaa ilmaantua kosteusvauriomikrobeja, joille
altistuva ihminen voi alkaa oireilla. Altistumisen alkuvaiheessa oireiden ja rakennuk-
sessa oleskelun valilla on selkea ajallinen yhteys. Jos altistuminen on pitkakestoista,
ajallinen yhteys vaurioituneessa tilassa olemisen ja siitd aiheutuneiden oireiden va-

lillda hamartyy. Nain ollen oireet saattavat jatkua kauan vaurioituneesta rakennuk-
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sesta poistumisen jalkeenkin tai eivat katoa enda ollenkaan. Pitkdan sisdilmaongel-

mille altistunut voi alkaa oireilla my6s ulkohomeille. (Putus 2010, 7-8.)

Sisdilmaongelmat voivat aiheuttaa hengitystieoireita, silma- ja iho-oireita seka yleis-
oireita. Yleisoireita ovat esimerkiksi kuumeilu, lihas- ja niveloireet, paansarky seka
poikkeuksellinen vasymys. Sisdilmaongelmien takia voi oireilun lisaksi myds sairastua.
Erilaisia sisdilmaongelmista aiheutuvia sairauksia ovat hengitystieinfektiot, hengitys-
tiesairaudet, homepolykeuhko eli alveoliitti, allergiat ja muut pitkdaikaiset haitat,
kuten astman puhkeaminen, sen paheneminen tai allerginen nuha, allerginen silma-
tulehdus ja nivelreuma. (Mikrobien terveyshaitat 2008.) Infektiotautien ylilaakari
Ville Valtosen mukaan kosteusvauriosairauksiin liittyy allergia- ja myrkytysreaktioiden

lisdksi monikemikaaliyliherkkyys (Laitinen 2012, 13).

Amerikkalainen laakari Ritchie Shoemaker on tullut tunnetuksi homeista sairastunei-
den hoitajana ja tutkijana. Shoemaker on tutkinut kosteusvauriorakennusten myrkyl-
listen organismien yhteytta potilaiden lukuisiin oireisiin, joihin muilla 1adkareilla ei ole
tarjota toimivaa hoitomuotoa. (Ritchie Shoemaker, M. D. n.d.) Shoemakerin mukaan
homesairaus on kehon akuutti ja krooninen tulehdustila, joka on seurausta ihmisen

immuunijarjestelman jarkkymisesta (Overview of Mold lliness Diagnosis n.d.).

Shoemakerin mukaan perinndllinen alttius on erds syy homeista sairastumiselle. Gee-
nit selittavat osaltaan sitd, miksi jotkut sairastuvat altistuttuaan kosteusvaurioraken-
nuksen myrkyille ja jotkut eivat. Immuunijarjestelma toimii siten, ettda kehoon paas-
syt vieras ja myrkylliseksi havaittu aine pyritdan poistamaan vasta-aineiden avulla.
Osalla ihmisista on kuitenkin erityisid geeneja, joiden takia keho epdonnistuu vasta-
aineiden muodostamisessa. lIman vasta-aineita myrkyllinen aine jaa kehoon. Elimisto
pyrkii kuitenkin jatkuvasti taistelemaan myrkyllista ainetta vastaan, mista seuraa ke-
hon krooninen tulehdustila. Homesairaus vaikuttaa useisiin kehon jarjestelmiin ja
siksi sairastuneilla esiintyy monia erilaisia oireita. (Overview of Mold Iliness Diagnosis

n.d.)

Homeista sairastuneen hoidossa olisi Shoemakerin mukaan tarkeaa selvittaa perus-

teellisesti, mika potilaan kehossa on vialla. Tata varten hanelle tulee tehda kaikki tar-
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vittavat laboratoriokokeet. Sairautta hoidettaessa sairastuneen taytyy ensin paasta
eroon kosteusvauriomikrobialtistuksesta. Taman jalkeen hoitoa jatketaan poista-
malla kehosta myrkkyja kolestyramiini-nimisen lddkeaineen avulla. (Mold Sickness

Treatment — Step By Step n.d.)

Sisdilmaongelmista oireilevan tai sairastuneen olisi siis tarkedaa paasta mahdollisim-
man pian eroon altistuksesta. Homealtistuksen aiheuttamat arsytysoireet haviavat
johtamatta pysyvaan terveyshaittaan, mutta pitkdaikaisena ja toistuvana altistus jat-
taa ihmisen elimistoon taipumuksen reagoida vastaavalle altisteelle myéhemminkin
homeongelmaisissa rakennuksissa kdydessaan. Pitka altistus johtaa siihen, etta oireet
palaavat helposti. Erityisesti lasten oleskeluymparistdista olisi tarkeaa pitaa huolta,
silld varsinkin lapsuudessa altistuminen home- ja kosteusvauriomikrobeille on haital-
lista. Pdivakotien ja koulujen kunnossapidolla voitaisiin ehkaista suuri maara lasten
puhkeavia astmatapauksia. (Putus 2009, 217.) Kaksi vuonna 2012 julkaistua suoma-

laistutkimusta vahvistavat homealtistuksen ja astman yhteyden (Vayrynen 2012).

Tyoterveyshuollon ja tyoladketieteen professori, ymparistoladketieteen dosentti
Tuula Putus (2010) kasittelee teoksessaan Home ja terveys eri homelajien vaikutuksia
ihmisen terveyteen. Sisdilman myrkyllisyyden ja monien terveysoireiden yhteys on
vahvistettu myds Salkinoja-Salosen tutkimusryhman helsinkildiskouluissa tekemassa
tutkimuksessa, josta sanomalehti Kaleva uutisoi 14.3.2012 otsikolla Sisdilmalla yhteys

sairauksiin (Ahola 2012).

4.3 Sisdilmaongelmien laajuudesta

Tyoterveyslaitos ja Kansanterveyslaitos (nyk. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos) ovat
tutkimuksiin perustuen arvioineet, ettda 20-50 prosentissa tyopaikkarakennuksista on
merkittdvia kosteusvaurioita ja niihin liittyvaa homealtistumista. Julkisen sektorin
rakennuksista korjaustarvetta on havaittu erityisesti sairaaloissa seka kouluissa ja
paivdakodeissa. (STM:n selvityksia 2009, 63.) Tyoterveyslaitoksen Tyé ja terveys Suo-
messa 2009 -tutkimuksen mukaan 13 prosenttia kaikista tutkimukseen osallistuneista
kertoi havainneensa homeen hajua tydpaikallaan. Eniten (23 %) homeen hajusta il-

moittivat koulujen seké sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijat. (Tyo ja terveys
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Suomessa 2009, 60.) Tyoterveyshuollon erikoisladkari Kari Reijula arvioi vuonna 2010
Tyé Terveys Turvallisuus -lehdessa, etta puolessa Suomen 200 000 tyopaikasta on

jonkinasteinen kosteusvaurio (Anttila 2010, 12).

Opetusalan Ammattijarjestd OAJ:n syksylld 2012 julkaiseman tutkimuksen mukaan
sisdilmaongelmia on jopa kahdessa kolmasosassa kouluja, padivakoteja ja oppilaitok-
sia. OAJ:n tutkimukseen vastasi 155 kunnan alueelta 529 rehtoria, paivakodin johta-
jaa ja tyosuojeluvaltuutettua. Kyselytutkimuksen mukaan korjausta vaativia kouluja
ja pdivakoteja on pelkadstaan kosteusvaurioiden vuoksi suunnilleen 2000. OAJ:n pu-
heenjohtaja Olli Luukkainen pitaa tuloksia jarkyttavina. Luukkaisen mukaan tilantee-
seen olisi puututtava valittémasti. Han arvioi koulujen, pdivakotien ja oppilaitosten
korjausvelan suuruudeksi 3,7 miljardia euroa. Rakennusten korjaamiseen Luukkainen
esittda kaytettavaksi 100-150 miljoonaa euroa seuraavan kymmenen vuoden aikana.

(OAJ Tiedote 21.8.2012.)

4.4 Sisdilmasta sairastuminen kriisina

Marja-Liisa Dunderin (2009, 139) mukaan asunnossa ilmeneva homeongelma vaikut-
taa elamaan laaja-alaisesti. Se uhkaa terveyttd, toimeentuloa, tyossa jaksamista,
asumista ja sosiaalisia suhteita. Dunder puhuu asunnossa ilmenevan homeongelman
aiheuttamasta homekriisista. Homeongelman kohtaava joutuu keskelle useita mene-
tyksid, jotka jo yksistadn sisaltaisivat kriisin ainekset. Homekriisi voi seurata myos
tyopaikan homeongelmista. Miia Korpelan (2009, 152, 154) opinnaytetyotutkimuk-
seen osallistuneista osa oli kohdannut homeongelman asunnossaan, osa tydpaikal-
laan. Teoksessa Homehelvetti — Kriisisté ratkaisuihin Korpela kasittelee opinnadyte-
tyonsa pohjalta homeongelman vaikutuksia yksilon ja perheen elamaan. Korpelan
tutkimusaineiston perusteella homeongelman kohtaaminen aiheuttaa aina kriisin
ihmisen elamassa. Homekriisi on kokonaisuus, jota ulkopuolisen on vaikea hahmot-

taa.

Dunderin (2009, 140) mukaan homekriisin pitkdaikaisuus ja kriisiin joutuneen tieta-
mattémyys selviytymiskeinoista tekevat kriisista uuvuttavan. Myos sosiaali- ja terve-

ysministerion selvityksen Homeongelma ja sen psykososiaaliset vaikutukset (Kajanne,
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Erdnen, Leijola, & Paavola 2002, 3, 87) mukaan homeongelman aiheuttamaan kriisiin
liittyy pitka epatietoisuuden vaihe. Selvityksessa on tarkasteltu asunnon home-
ongelman psykososiaalisia vaikutuksia yksil6ille ja heidan perheilleen. Selvitys osoit-
taa saman tosiasian, jonka Dunderkin (2009, 139) toteaa: homeongelma vaikuttaa

ihmisen elamaan erittdin kokonaisvaltaisesti.

Seka STM:n selvitykseen (Kajanne ym. 2002, 87—-88) ettd Korpelan (2009, 158-159)
tutkimukseen osallistuneet henkil6t olivat olleet ennen homeongelmalle altistumista
taysin terveita. Korpelan tutkimukseen osallistuneille homealtistus oli aiheuttanut
terveysongelmia ja vield altistumisen jalkeenkin pysyvia terveyshaittoja. STM:n selvi-
tyksen mukaan vain muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta homeongelma oli aihe-
uttanut terveydellisia oireita. Yhteistd kummankin tutkimuksen tuloksille on lisdksi

se, ettd sairastamiselle oli ollut vaikeaa l6ytaa syyta.

Homealtistukseen liittyvaa oireilua ja sairastamista ei tilastoida riittavasti peruster-
veydenhuollossa, minka takia homeongelma ja sen seuraukset ovat varsin nakymat-
tomia yhteiskunnassamme (Halonen, Helimo & Kananen 2009, 8). Putuksen mukaan
sisdilmaongelmista oireileva saa harvoin diagnoosia. Han pitaa diagnosoimattomuu-
den syyna esimerkiksi sisdilmapoliklinikoiden puuttumista. Lisaksi [adkareilla ei ole
tarvittavaa asiantuntemusta tunnistaa sisdilmasta sairastuneiden oireita. (Sisdilmasta

sairastuneelle diagnoosi on lottovoitto 2012.)

Sisdilmasta sairastuneet voivat ajautua sosiaaliturvan ulkopuolelle diagnoosin puut-
tumisen takia. Sairastumisen johtaessa tyokyvyttomyyteen sairastunut joutuu tyot-
tomaksi. llman diagnoosia han on kuitenkin virallisesti terve eika nain ollen oikeu-
tettu tyokyvyttomyyseldakkeeseen. Sairastuneen ty6ttomyyskorvauskin voi katketa,
mikali han ilman todistettuja terveydellisia syita kieltaytyy tarjotuista toista tai koulu-
tuksista. (Laitinen 2012, 13-14.) Sisdilmaongelmista puhuvia henkil6itd pidetdaan hel-
posti ylireagoivina, minka takia he joutuvat kohtaamaan terveysongelmiensa vahat-

telya ja kieltamistda myos ammattihenkildilta (Korpela 2009, 154).

Homeongelma oli aiheuttanut taloudellisia vaikeuksia kaikille Korpelan (2009, 156—

157) tutkimukseen osallistuneille. Taloudellisten vaikeuksien luonne vaihteli sen mu-
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kaan, missa ongelma oli. Tydpaikalla sairastuminen oli vaikuttanut tutkittavien talou-
teen tulojen vahenemisena tai loppumisena. Asunto-osakkeessa tai omakotitalossa
homeongelman tuomat kulut muodostuivat muun muassa suurista sisdilmatutkimus-
ja asianajomaksuista seka homeiden pilaaman irtaimiston uusimisesta. Lisaksi sairas-
taminen itsessdan aiheutti kuluja. Myds STM:n selvityksen mukaan homeongelmasta
aiheutuu taloudellisia vaikeuksia. Useimmat STM:n tutkimukseen osallistuneista oli-
vat menettdaneet asuntonsa ja osan oli taytynyt luopua myods homeen saastuttamasta
irtaimistosta. Yli puolet vastanneista oli joutunut ottamaan suuren lainan

homeongelman takia. (Kajanne ym. 2002, 3.)

Ne STM:n selvitykseen osallistuneet, jotka olivat menettdneet asuntonsa ja irtaimis-
tonsa, olivat kdytanndssa menettdneet koko kotinsa. lhmiset olivat siis menettdneet
myo6s menneisyydestdaan muistuttavat tavaransa. Tallaiset menetykset horjuttavat
perusturvallisuuden kokemusta. Vanhempien perusturvallisuuden jarkkyessa myos
lasten turvallisuudentunne heikkenee. (Kajanne ym. 2002, 3—4.) Halonen, Helimo ja
Kananen (2009, 9) kuvailevat kotia ihmisen henkisena turvasatamana. Homeista sai-
rastumisen takia ihminen joutuu jattamaan taman turvasatamansa, joka on ollut ra-

kentamassa hanen perusturvallisuuden tunnettaan ja identiteettidaan.

Toisten ihmisten vahatteleva asenne aiheuttaa sisdilmasta sairastuneille hdapedn ko-
kemuksia ja voi johtaa sosiaaliseen syrjaytymiseen. Terveydenhuollossa oireilevan
kokemukset voidaan ohittaa tarjoamalla avuksi esimerkiksi mielialaladakkeita. Tydyh-
teiso voi syrjayttda sairastuneen henkildimalla sisdilmaongelman vain sairastuneen
henkil6kohtaiseksi ongelmaksi, vaikka tosiasiassa sisdilmaongelmainen tyopaikka on
uhka koko tydyhteisolle. Sairastuminen koettelee myods ldaheisia ihmissuhteita, kuten

yhteydenpitoa tuttavien ja sukulaisten kanssa. (Halonen ym. 2009, 12.)

STM:n selvityksen mukaan homeongelman kohdanneiden arjessa jaksamiseen vai-
kuttaa merkittavasti toisten ihmisten suhtautuminen tilanteeseen. Lahiymparisto
joko tuki tai vaikeutti homeongelmasta selviytymista. Laheisimmilta ystavilta oltiin
saatu henkista tukea, mutta padsaantoisesti sosiaaliset suhteet olivat kuitenkin ho-
meongelman kohtaamisen seurauksena huonontuneet. (Kajanne ym. 2002, 47, 88—

89.)



25

Myds Korpelan (2009, 153—-155) tutkimukseen osallistuneet olivat homeongelman
myotd kohdanneet monia sosiaalisia vaikeuksia. Tutkittavat kokivat tarkeana ystavil-
tdan saamansa tuen, mutta kertoivat kuitenkin osan ystavistaan kaikonneen home-
kriisin takia. Tutkittavat kokivat homekriisin yksindisena taisteluna. Kokemusta sosi-
aalisesta syrjaytymisesta selitti osaltaan huonontunut taloudellinen tilanne, mika
heikensi perheiden vapaa-ajanvietto- ja harrastusmahdollisuuksia. Useimmilla tutki-
mukseen osallistuneista kyldily, erilaisiin tapahtumiin osallistuminen ja julkisissa ti-
loissa kayminen rajoittuivat sisdilmaongelmien aiheuttamien oireiden takia. Parisuh-
teessa eldvat olivat kokeneet homekriisin koetelleen perheen ulkopuolisten suhtei-

den lisdaksi myds parisuhdetta.

STM:n selvitykseen osallistuneilla homeongelma oli heikentanyt koherenssin tun-
netta eli eldmanhallinnantunnetta. Tama kertoo homeongelman kohtaamisen psyyk-
kisesta raskaudesta. STM:n tutkimuksessa havaittiin, etta tutkittavien koherenssin
tunne oli sitd heikompi, mita pidempaan heidan terveysongelmansa olivat jatkuneet
ilman oireita selittavaa syyta. Tutkimuksen perusteella alhaisen koherenssin tunteen
lisdksi masentuneisuus ja traumaattinen stressi nayttavat liittyvdn homeongelmaan.
Tutkittavat olivat huolissaan muun muassa omasta ja perheenjasentensa, erityisesti
lastensa, terveydentilasta. Tutkittavat kokivatkin terveyden menettamisen yhdeksi
homeongelman raskaimmista seurauksista. He pitivat raskaana myos talouden hei-
kentymista ja siita johtuvaa elamanpiirin rajoittumista. Taloudelliset vaikeudet lisasi-
vat masennuksen ja traumaattisen stressin oireita. (Kajanne ym. 2002, 86—88.) My0s
Korpelan (2009, 160) tutkimuksen mukaan homeongelman kohtaaminen oli ollut
tutkittaville psyykkisesti raskasta. Se oli aiheuttanut stressia, vasymysta ja alakuloista

mielialaa.

Hilkka Nivukosken opinndytetyotutkimuksen mukaan homeista sairastuminen tunne-
taan huonosti yhteiskunnassamme. Tdman takia sairastuneet voivat saada huonoa
kohtelua virallisilta tahoilta. Nivukoski tutki opinndytetydssaan tydpaikalla homeal-
tistuksesta sairastuneiden sosiaaliturvan ja kuntoutuksen toteutumista. (Nivukoski
2004, 3, 81.) Myds STM:n selvitys osoittaa viranomaisten vahdisen tietdmyksen joh-

tavan siihen, ettd sairastuneet voivat jaada ilman ymmarrysta ja tukea (Kajanne ym.
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2002, 90). Myos Korpelan (2009, 164-166) tutkimuksessa tulee esiin viranomaisten
tiedon puutteellisuus. Tutkittavien mukaan terveydenhuoltoa tulisi kehittaa siten,
ettd tyontekijat tietdisivat enemman sisdilmaongelmien terveysvaikutuksista ja suh-
tautuminen sairastuneisiin muuttuisi paremmaksi. Erityisesti ladkareiden olisi tarkeaa
tunnistaa sisdilmaongelmista johtuva oireilu ja puuttua siihen. Sosiaalitoimen viran-
omaiset eivat ymmarra riittavasti homekriisin aiheuttamia taloudellisia ja henkisia
vaikeuksia. Taman seurauksena tutkittavat olivat kokeneet tulleensa vaarinkohdel-
luiksi. He toivoivat sosiaaliturvan kehittamista sekd muita taloudellisia tukimuotoja
homekriisiin joutuneille. Vakuutusyhtididen ja Kelan toimintaan toivottiin selkeita
ohjeita. Tutkittavat kaipasivat myos kdytannon apua. Muutamat toivoivat esimerkiksi
kotiapua helpottamaan arkeaan. Lisdaksi monet kokivat, etta kriisissa jaksamista hel-

pottaisi tieto henkilosta, jolle voisi puhua huolistaan.

Korpelan (2009, 162—-163) tutkimuksen mukaan arjen rutiinit, lapset ja perhe olivat
auttaneet tutkittavia merkittavasti kriisista selviamisessa. My0ds ajatus paremmasta
tulevaisuudesta auttoi jaksamaan. Muilta saman ongelman kohdanneilta saatu ver-
taistuki koettiin kannattelevana. Tutkittavat kokivat vertaistuen auttavan kriisipro-
sessin tyostamisessa ja lisdksi heille oli tarkeda auttaa toisia samassa tilanteessa
kamppailevia. Dunderin (2009, 144-145) mukaan homekriisin kohdannutta voi usein
parhaiten tukea henkild, joka on itsekin elanyt saman kriisin |api ja selviytynyt siita.
Vertaistuki mahdollistaa ymmartamisen ja kokemusten jakamisen syvemmalla ta-

solla.

4.5 Sisdilmasta sairastuneen perheen hyvinvointi koetuksella

Opinnaytetyossa kayttamamme teoriatiedon ja tutkimusten mukaan sisdilmasta sai-
rastuminen koettelee voimakkaasti ja laaja-alaisesti perheen elamaa. Torrosen (2012,
77, 115) tutkimuksen mukaan talouden ja sosiaalisten suhteiden vakaus vaikuttaa
merkittavasti perheiden kokemaan hyvinvointiin. Haastateltavat pitivat myos fyysista
ja psyykkista terveytta tarkeana osana hyvinvointiaan. Sisdilmasta sairastuminen
horjuttaa kaikkia ndita hyvinvoinnin tunnusmerkkeja. Seka STM:n selvityksen (Ka-

janne ym. 2002, 3, 87—-89) etta Korpelan (2009, 153—-159) opinnaytetutkimuksen mu-
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kaan homeongelma ja siita sairastuminen heikentavat koko perheen terveyttd, vai-

keuttavat perheiden taloudellista tilannetta ja koettelevat sosiaalisia suhteita.

Kyrénlampi-Kylmdasen (2007, 162—-164) tutkimuksessa lapset kokivat oman kotinsa
erittdin tarkedana paikkana. Kotona olivat lasten laheisimmat ja rakkaimmat ihmiset,
joiden kanssa vietetyista yhteisista hetkista lapset saivat suurta iloa. Vanhempien
kiire ja stressi sen sijaan valittyivat ikdvina kokemuksina myds lasten arkeen. Kyron-
lampi-Kylmasen tutkimuksen perusteella voidaan pohtia, millaisena lapsi kokee si-
sailmaongelmista sairastumiseen liittyvan kriisin, joka pitkdkestoisuudellaan, laaja-
alaisuudellaan ja epatietoisuutta tuomalla on aikuisellekin uuvuttava. Sisdilmasta
sairastumisen myota perhe voi menettaa kotinsa, jonka lapset Kyronlampi-Kylmasen
tutkimuksessa olivat nimenneet “maailman parhaaksi paikaksi”. Lisdksi perhe voi
menettda koko irtaimistonsa ja samalla menneisyydesta muistuttavat tarkeat tava-
rat. Tama horjuttaa koko perheen perusturvallisuuden kokemusta. (Kajanne ym.
2002, 3, 88.) Lapsiperheen joutuessa kriisiin vanhempien haasteellisena tehtdvana on

huolehtia sekd omasta ettd lasten selviytymisesta (Dunder 2009, 147).

Tuula Putusta haastateltiin Huomenta Suomi -ohjelmassa 18.2.2013 rakennusten
home- ja ilmanlaatuongelmiin liittyen. Putus kertoi haastattelussa olevansa huolis-
saan erityisesti lasten ja nuorten altistumisesta sisdilmaongelmille. Han kaytti kasi-
tettd lapsen homeura kuvatessaan lapsen kulkua suomalaisessa paivahoito- ja kou-
lujarjestelmassa. Siirryttdessa yliopisto-opintojen jalkeen tydelamaan, ihmisella saat-
taa Putuksen mukaan olla takanaan jo viidentoista vuoden altistus sisdilmaongel-
mille. Putus vaati haastattelussa lapsille ja nuorille seka tyontekijoille puhdasta ja
terveellista sisdymparistod. Hinen mukaansa kunnilta [6ytyy tarvittaessa vaistotilat
esimerkiksi tulipalon uhreille. Samalla tavalla my0s sisdilmaongelmien vaatimat vais-
totilat pitdisi voida jarjestaa. Putus kuvasi sisdilmaongelmia ikdan kuin hitaana tuli-
palona, jota ihmiset eivat viela nykyisin osaa ymmartaa ja tunnistaa riittavan vaka-

vaksi asiaksi. (Huomenta Suomi 2013.)

Etenkin pitkdaikaisessa kriisissa perhe tarvitsee aiempaa enemman jatkuvaa ja saan-
nollista tukea (Aaltonen ym. 2005, 16). Perheenjasenen sairastuessa vakavasti riitta-

van ja asiallisen tiedon saaminen auttaa perhetta selviytymaan, kun taas tiedon
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puute vaikeuttaa perheen selviytymistda. Omien voimavarojen hahmottamisen lisaksi
perheen olisi tarkeaa tietda, mista voi saada ulkopuolista apua tilanteeseensa. (As-
tedt-Kurki ym. 2008, 24.) Tiedon ohella toimeentulon turvaaminen ja sosiaalisista
suhteista saatava tuki vaikuttavat merkittavasti vanhempien jaksamiseen ja koko
perheen hyvinvointiin (Kaikkonen & Hakulinen-Viitanen 2012, 52). Vaikka vaikeassa
elamantilanteessa kamppailevan perheen olisi tarkeda saada tukea, STM:n selvitys ja
Korpelan tutkimus osoittavat, etta sisdilmasta sairastuneen perheen on vaikea saada
sitd laheisiltddn tai viranomaisilta (Kajanne ym. 2002, 88-90; Korpela 2009, 153 —155,
164-165).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen lapsiperheiden palveluita koskevassa tutkimus-
raportissa vanhemmat olivat padosin tyytyvaisia kayttamiinsa palveluihin, mutta toi-
voivat esimerkiksi nykyistd varhaisempaa huoliin puuttumista ja keskittymista ennal-
taehkaisevaan tyohon (Perala ym. 2011 76—77, 79). Lapsiperheiden palvelut vastaa-
vat Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimuksen mukaan melko hyvin useimpien
lapsiperheiden tarpeisiin. Sen sijaan STM:n selvityksen (Kajanne 2002, 90) ja Korpe-
lan (2009, 155, 164 —166) tutkimuksen mukaan sisdilmasta sairastuneiden lapsiper-
heiden tarpeisiin palvelut eivat kovinkaan hyvin vastaa. Nadissa tutkimuksissa perheet
olivat kokeneet viranomaisilta saamansa tuen ja ymmarryksen puutteelliseksi. Sisail-
masta sairastuneiden lapsiperheiden on vaikea hyodyntaa yhteiskunnan tarjoamia

palveluita, koska sairastuminen rajoittaa julkisissa rakennuksissa kdymista.

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimuksemme on luonteeltaan kvalitatiivinen eli laadullinen. Kvalitatiivisen tutki-
muksen tarkoituksena on kuvata todellista elamada mahdollisimman kokonaisvaltai-
sesti. Tavoitteena kvalitatiivisessa tutkimuksessa on ennemmin 16ytada tai tuoda julki
tosiasioita kuin vahvistaa jo olemassa olevia totena pidettyja vaitteita. (Hirsjarvi, Re-

mes & Sajavaara 2009, 161.)
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Kvalitatiivista tutkimusta tekeva tutkija suosii yleensa ihmista itsedan tiedon keruun
valineena. Tutkijan luottamus tutkittavien kanssa kaytavaan keskusteluun seka omiin
havaintoihinsa on suurempi kuin mittausvalineilla hankittuun tietoon. Tutkija pitaa
lomakkeita ja testeja pikemminkin apuvalineina tiedon hankkimisessa kuin varsinai-
sina tutkimusmenetelmina. Kvalitatiivista tutkimusta tekeva tutkija hyddyntaa aineis-
ton hankinnassa laadullisia metodeja, kuten teemahaastattelua, osallistuvaa havain-
nointia, ryhméahaastatteluita tai erilaisten dokumenttien ja tekstien diskursiivista
analyysia. Ndiden menetelmien tarkoituksena on mahdollistaa tutkittavien henkildi-
den nakokulmien ja ddnen esille paasy. Kohdejoukko kvalitatiiviseen tutkimukseen
valitaan tarkoituksenmukaisuusperiaatteella, ei satunnaisuuteen pyrkien. (Hirsjarvi

ym. 2009, 164.)

5.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Piddmme tarkedna, etta yleinen tietoisuus sisdilmaongelmien aiheuttamasta sairas-
tumisesta ja sen mukanaan tuomista laaja-alaisista vaikeuksista kasvaisi. Tarkoituk-
senamme on opinndytetydomme avulla mahdollistaa nimenomaan lapsiperheiden
aanen esille padaseminen. Haluamme nostaa esille lapsiperheiden nakdékulman, silla
juuri tasta lahtokohdasta aihetta ei ole aiemmin ldahestytty. Lapsiperheiden nakokul-
masta olemme kiinnostuneita myos siksi, etta lapsiperheet ovat keskeisessa osassa

sosionomiopintojamme.

Tutkimuksemme tavoitteena on selvittaa sisdgilmaongelmista johtuvan oireilun ja sai-

rastumisen vaikutuksia lapsiperheiden arkeen ja niista seuraavia tuen tarpeita. Lisdksi
tarkoituksenamme on selvittad, miten yhteiskunta ja lapsiperheiden ldheiset vastaa-

vat ndihin tuen tarpeisiin. Tuottamamme tutkimustiedon avulla pyrimme helpotta-

maan perheiden tuen saamista.

Tutkimuksemme tavoitteisiin padstaksemme etsimme vastauksia seuraaviin kysy-
myksiin:

1. Miten vanhemmat kokevat sisdilmaongelmista johtuvan oireilun tai sairastumisen
vaikuttavan lapsiperheen arkeen?

2. Millaista tukea sisdilmasta oireileva tai sairastunut lapsiperhe on saanut?
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3. Millaista tukea perhe tarvitsee?

5.2 Kohderyhma

Lahestyimme tutkimusaihettamme haastattelemalla sisdilmaongelmaisissa raken-
nuksissa oireilevien tai sairastuneiden lapsiperheiden vanhempia. Paatimme etsia
tutkimushaastatteluja varten 5—7 sisdilmaongelmista oireilevaa tai sairastunutta per-
hetta, joissa olisi alle kouluikaisia tai alakouluikaisia lapsia. Halusimme 16ytaa nimen-
omaan perheitd, joissa joko lapset tai seka lapset ettd vanhemmat oireilevat tai ovat
sairastuneet sisdilmaongelmien takia. Loydettyamme viisi haastateltavaa perhetts,
koimme haastateltavien maaran riittavaksi, koska halusimme pitaa tutkimusaineiston

koon kohtuullisena. Haastateltavia henkil6ita oli yhteensa seitseman.

Teimme yhteistyota Keski-Suomen Hengitysyhdistyksen kanssa etsiessamme haasta-
teltavia tutkimukseemme. Vierailimme Hengitysyhdistyksen jarjestamassa vertais-
ryhmassa, joka on tarkoitettu koulujen huonosta sisdilmasta oireilevien lasten van-
hemmille ja opettajille. Esittelimme opinnadytetytaihettamme ja tiedustelimme van-
hempien halukkuutta |ahtea haastateltavaksi tutkimukseemme. Vanhemmista kolme
lupautui haastateltavaksemme. Myéhemmin saimme Hengitysyhdistyksen yhteys-
henkilon valityksella vield yhden haastateltavan lisaa. Lisaksi etsimme haastateltavia
sosiaalisessa mediassa olevista sisdilmasta sairastuneiden vertaisryhmista. Viidennen
haastateltavan perheen valitsimme niiden joukosta, jotka sosiaalisen median kautta
ilmaisivat halukkuutensa osallistua tutkimukseemme. Perusteena valinnassamme
kdaytimme tutkimukseen lupautuneiden ilmoittautumisjarjestysta ja tutkimuksemme

kohderyhmaksi maarittelemiemme kriteerien tayttymista.

5.3 Tutkimusmenetelma ja aineiston kerdaminen

Aluksi suunnittelimme tekevamme opinndytetyon yhteistydssa allergiapadivakodin
kanssa. Tarkoituksemme oli vanhempia haastattelemalla tutkia perheitd, joissa on
allergisia ja astmaa sairastavia lapsia. Olimme kiinnostuneita siitd, miten lapsen sai-
raus vaikuttaa perheen arkeen ja vanhemmuuteen. Miettiessamme viela aiheen ra-

jausta, keksimme maaliskuussa 2012, etta voisimme sittenkin tehda opinnayte-
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tydmme sisdilmaongelmista sairastuneista lapsiperheista. Kiinnostuksemme sisail-
masta sairastuneisiin lapsiperheisiin herdsi muun muassa siksi, etta toinen meista on
itse sairastunut sisdilmaongelmien vuoksi. Sisdilmaongelmiin ja niista sairastumiseen
enemman perehdyttydamme ongelman laajuus ja sairastuneiden vaikea asema va-

kuuttivat meidat siitd, etta aiheesta olisi tarkeaa tehda lisaa tutkimusta.

Otimme yhteytta Keski-Suomen Hengitysyhdistyksen Lapsi ja perheet -vastaavaan
kysydksemme hanelta mielipidettd aiheestamme sekd Hengitysyhdistyksen haluk-
kuutta alkaa toimeksiantajaksi opinnaytety6llemme. Lapsi ja perheet -vastaava oli
kiinnostunut opinnadytetydstamme ja vei toimeksiantajakysymyksen paatettavaksi

Hengitysyhdistyksen hallituksen kokoukseen, missa asia virallisesti hyvaksyttiin.

Kerasimme aineistomme haastattelemalla sisdilmaongelmista oireilevien ja sairastu-
neiden lapsiperheiden vanhempia. Haastattelu valitaan usein aineistonkeruumene-
telmaksi, kun halutaan korostaa tutkittavien subjektiutta. Tutkittava pyritaan talléin
ndakemaan aktiivisena toimijana, jolle annetaan mahdollisuus kertoa itsedan koske-
vista asioista mahdollisimman vapaasti. Muita syita haastattelumenetelman valin-
nalle voivat olla esimerkiksi tutkittavan aiheen aiempi vahainen tunnettavuus ja ar-
kojen tai vaikeiden aiheiden kasittely. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 35.) Vield yhtena
syyna haastattelumenetelman valitsemiselle voi olla tieto siita, etta tutkimuksen ai-
heesta on odotettavissa monitahoisia vastauksia (Hirsjarvi 2009, 205). Tiesimme jo
haastateltavia etsiessamme, etta tulemme todennakoisesti kuulemaan monia erilai-
sia, joskin samankaltaisuuksia sisaltavia kertomuksia aiheestamme. Tama haastatte-
lujen odotettavissa oleva monitahoisuus olikin yksi peruste haastattelumenetelman

valitsemiselle.

Paadyimme kerddmaan aineistomme haastattelun avulla. Olimme molemmat mu-
kana kaikissa haastatteluissa. Uskoimme, ettd haastattelemalla meidan olisi mahdol-
lista saada syvempaa tietoa tutkittaviemme tuen tarpeista kuin esimerkiksi kyselylo-
makkeen avulla. Haastattelutilanteessa meidan oli mahdollista varmistaa, ettd ym-
martaisimme tutkittavien kertoman mahdollisimman oikein. Haastattelun yhtena
etuna onkin se, ettd haastattelussa tutkija voi selventaa ja syventaa saamiaan vasta-

uksia esittamalla tarvittaessa lisakysymyksia (Hirsjarvi & Hurme 2008, 35). Haastat-
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telu suorana vuorovaikutustilanteena antaa tilaa myds sanattomille viesteille. Esi-
merkiksi savy, jolla haastateltavat kertovat ajatuksistaan ja kokemuksistaan, ei valt-
tamatta vality yhta hyvin kirjallisessa aineistossa kuin suullisia haastatteluja teke-
malla. Hirsjarven ja Hurmeen (2008, 34) mukaan ei-kielelliset viestit ovat haastat-

telussa apuna sanallisen ilmaisun ymmartamisessa.

Pidimme tarkedna sitd, ettda padasimme kohtaamaan haastateltavamme kasvokkain.
Haastattelutilanteessa halusimme omalla olemisellamme ja toiminnallamme pyrkia
valittdmaan tutkittaville sita aitoa kiinnostusta, jota koimme heidan tilanteestaan.
Kasvokkain kohtaaminen lisasi mahdollisuutta luoda haastattelutilanteeseen luotta-
muksellista ilmapiiria. Taman tarkoituksena oli helpottaa haastateltavien vapaata
kerrontaa. Luottamuksellisen haastattelutilanteen luominen onkin yksi haastattelun
onnistumiseen perustavanlaatuisesti vaikuttava tekija. Haastattelijan kyky synnyttaa
luottamusta haastateltavassa on merkityksellistd haastattelun annin kannalta. (Es-

kola & Suoranta 2008, 93.)

Haastattelun onnistumista tukemaan pyysimme haastateltaviamme kirjoittamaan tai
piirtdmaan arjestaan kartan. Arjen kartan laatimista varten meilla oli mukana neljdan
ruutuun jaettu paperi, jossa oli ruutu aamulle, paivalle, illalle ja y6lle. Taman kartan
oli tarkoitus auttaa seka haastateltavia ettda meita hahmottamaan perheen arjen ko-
konaisuutta, jotta arjesta olisi helpompi keskustella. Kdytimme haastattelussa myds
tekemaamme verkostokarttaa virallisista tahoista ja laheisista kaydyn keskustelun
tukena. Pohdimme haastateltavien kanssa verkostokartan avulla, millaisia virallisia

tahoja perheen elamaan liittyy ja keita laheisia perheelld on.

Haastattelun perusidea on samanlainen kuin arjessa kaytavien keskustelujen: kysy-
taan kysymyksia, tehdaan oletuksia seka osoitetaan toista kohtaan ymmarrysta ja
kiinnostusta. Yhtenevaisyyksista huolimatta tutkimushaastattelu eroaa monella ta-
valla arkikeskusteluista. Tutkimuksellista keskustelua ohjaavat muun muassa haastat-
telulle ennalta maaritelty tarkoitus seka haastattelijan ja haastateltavan roolijako.
Haastattelijan rooliin kuuluu ohjauksellinen tai ainakin suuntaa antava ote keskuste-
luun seka tietynlainen tietamattémyyden asema suhteessa haastateltavaan, jolla on

tieto aiheesta. Haastattelijalla on siis kysyjan ja tiedon kerdajan rooli ja vastaavasti
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haastateltavan rooliin kuuluu vastaaminen ja tiedon antaminen. (Ruusuvuori & Tiit-

tula 2005, 22-23.)

Toteutimme haastattelut teemahaastatteluna. Teemahaastattelussa ei ole tarkoitus
keskustella ennalta maariteltyjen tarkkojen ja yksityiskohtaisten kysymysten kautta,
mutta haastattelun aihepiirit eli teemat ovat kaikille haastateltaville samat. Koska
kysymysten tarkkaa muotoa ei ole maaritelty, mutta haastattelu rakentuu kuitenkin
ennalta sovittujen teemojen varaan, teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastat-
telumenetelma. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 48.) Teemahaastattelulla pyritdan luomaan
mahdollisuuksia tutkittavan vapaalle kerronnalle. Haastattelulle laaditut teemat kay-
daan joustavasti lapi kaikkien haastateltavien kanssa. Teemojen lapikdyntijarjestys on
vapaa ja eri teemoissa voidaan haastateltavasta riippuen viettaa erimittaisia aikoja.

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006a.)

Ainitimme tekemamme haastattelut. Tutkimushaastattelujen d4nittdminen onkin
yleinen tapa, josta on monenlaista etua tutkimukselle. Haastattelujen danittaminen
tarjoaa mahdollisuuden palata haastatteluihin myéhemmin uudelleen, jolloin haas-
tattelutulosten paikkansapitavyys ei ole tutkijan muistiinpanojen varassa. Adnittami-
sestd on hyotya myos haastattelusta tehtyjen tulkintojen tarkistamiseen ja tdsmen-
tamiseen seka haastattelun raportointitarkkuuden lisaamiseen. Tarkan raportoinnin
avulla haastattelutilanteen vuorovaikutusta on mahdollista tehda nakyvaksi myos

tutkimuksen lukijoille ja arvioijille. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 14-15.)

5.4 Aineiston analysointi

Laadullisen aineiston analyysin voidaan katsoa alkavan usein jo haastatteluvaiheessa,
koska tutkija voi tehda aineiston analyysiin liittyvid havaintoja jo haastattelutilan-
teessa. Kvalitatiivisen aineiston analyysille on tyypillista, etta aineistoa ei pyrita erot-
tamaan kontekstistaan, vaan se sailytetaan sellaisenaan sanallisessa muodossa. Ana-
lyysitekniikoita laadullisessa aineiston analyysissa on useita eli analyysin toteutta-
miseen ei ole olemassa yhté oikeaa tai ehdotonta tapaa. (Hirsjarvi & Hurme 2008,

136.) Laadullinen aineisto analysoidaan yleensa induktiivista analyysia hyédyntéen.
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Talloin tutkijan tavoitteena ei ensisijaisesti ole testata teoriaa tai hypoteesia, vaan

tarkastella itse aineistoa mahdollisimman monipuolisesti. (Hirsjarvi ym. 2009, 164.)

Haastatteluaineisto voi olla laaja, vaikka haastateltavien lukumaara ei olisi kovin
suuri. Esimerkiksi haastattelujen pitkakestoisuus kasvattaa aineistoa. Haastattelusta
kertyvan laajan ja elamanldheisen aineiston analysointi on mielenkiintoista, mutta
samalla ty6lasta ja haastavaa. Laajan aineiston tyostaminen vaatii tutkijalta analyysi-
vaiheessa paljon aikaa, kun han pyrkii jarjestelemaan aineistoaan, |6ytamaan siita
merkityksid ja tulkitsemaan haastateltavien kertomusta oikein. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 135.) Vaikka haastattelimme omaan tutkimukseemme vain viiden perheen
vanhempia, tutkimusaineistoa kertyi paljon, silla haastattelut kestivat puolestatoista

kahteen tuntiin.

Analyysivaiheessa aineistoa eritelldan ja luokitellaan eli jaetaan aineistokokonaisuus
pienempiin osiin ja yhdistelldan |6ydettyja osia toisiinsa. Aineiston jasentelyn jalkeen
tutkija pyrkii luomaan kokonaiskuvaa tutkimustuloksistaan. Tata analysoinnin jal-
keista vaihetta kutsutaan synteesiksi. Synteesissa tutkija palaa tarkastelemaan ai-
neistoa kokonaisuutena, tekee tulkintoja ja pyrkii teoreettisesti hahmottamaan tut-
kittavaa ilmiota uudelleen. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 143—-144.) Tutkijan tulisi aineis-
toa analysoidessaan loytaa tutkimuksen keskeiset tulokset, joita han tutkimusrapor-
tissaan kommentoiden ja kriittisesti [dhestyen esittelee (Saaranen-Kauppinen &

Puusniekka 2006b).

Ensimmainen vaihe tutkimusaineistomme tyostamisessa oli aineiston kerddamisen
jalkeen litteroida haastattelut eli saattaa puhe kirjoitettuun muotoon (Ruusuvuori &
Tiittula 2005, 16). Tutkija voi haastattelujen nopealla litteroinnilla parantaa tutkimuk-
sensa laatua (Hirsjarvi & Hurme 2008, 185). Taman vuoksi litteroimmekin aineis-
tomme niin pian kuin se oli mahdollista. Tekemistdmme haastatteluista syntyi 155

sivua litteroitua tekstia.

Hirsjarven ja Hurmeen (2008, 143) mukaan on tarkeda varata riittavasti aikaa aineis-
ton lukemiseen. Alkuvaiheessa aineistosta voi olla vaikeaa saada otetta, mutta aineis-

toa useaan kertaan lukemalla se tulee tutkijalle tutummaksi. Mita tutumpi aineisto
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on, sitd helpompi aineistoa on analysoida. Myos Eskola ja Suoranta (2008, 151) ko-
rostavat, ettd on tarkeda tuntea hyvin aineistonsa, jotta sitad voi analysoida. Litteroi-
tuamme haastattelut tutustuimme aineistoon lukemalla haastatteluja rauhassa lapi.
Lisaksi kuuntelimme haastatteludanitteita uudelleen, jotta tutkittavien oma aani kai-
kessa konkreettisuudessaan kulkisi mukana kirjoitetun aineiston tydstamisen rin-

nalla.

Aineiston analyysimenetelmana kdaytimme teemoittelua, jolla tarkoitetaan aineiston
jarjestamista teemoittain. Teemoittelu sopii hyvin juuri teemahaastatteluaineiston
analysointiin. Tavoitteena on etsia haastatteluja, vastauksia tai kirjoitelmia yhdistavia
tekijoita ja ndin l6ytaa tutkimusaineistossa esiintyvat teemat. Loydetyt teemat voivat
olla samoja, joita tutkija on madritellyt haastattelurunkoon, mutta aineistosta voi
analyysivaiheessa |6ytya myos uusia teemoja. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka

2006¢.)

Luettuamme aineistomme kerran lapi ja kuunneltuamme &danitteet, siirryimme tyos-
tdmaan aineistoa ensimmaista lukukertaa jasentyneemmin. Kokosimme haastatelta-
vien taustatiedot yhteen tiedostoon, minka jalkeen siirryimme tyostamaan muuta
haastatteluaineistoa. Jaoimme aineistomme kolmeen haastattelurunkomme paa-
teemaan (1. Perheen arki, 2. Tuki viranomaisilta ja muilta virallisilta tahoilta, 3. Tuki
|aheisiltd). Eskola ja Suoranta (2008, 150-151) toteavat, ettd teemahaastattelun
teemat muodostavatkin jo itsessdaan yhden tavan jasentaa aineistoa. Heidan mu-
kaansa tutkijan tulisi kuitenkin ymmartaa, etta aineiston analyysissa on edettdva as-
teittain eli ensimmadisen aineistosta tehdyn jasennyksen ei ole tarkoitus jaada viimei-

seksi.

Teemoittelun apuna voidaan kdyttda koodausta eli aineistoon tehtavia jasentavia
merkkeja. Esimerkiksi eri vareilld alleviivaamalla aineistoon voidaan merkita tiettyihin
aiheisiin liittyvat kohdat. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006d.)

Merkitsimme paateemat tutkimusaineistoomme kolmella varilla. Havaitsimme, etta
teemat menivat usein lomittain ja paallekkain. Kun koko aineisto oli jaettu varien
avulla kolmeen paateemaan, luokittelimme sen haastattelurungon kysymysten mu-

kaan. Taman luokittelun jalkeen etsimme luokitellusta aineistosta aiheita, jotka tois-



36
tuivat haastateltavien kertomuksissa. Toistuvia aiheita yhdistelemalla saimme pilkot-

tua aineistoamme pienempiin osiin.

Aineiston pilkkomisen myota kolmen paateeman alle muodostui pienempia alatee-
moja, joita jasentamalld ja uudelleen suuremmiksi kokonaisuuksiksi yhdistamalla
tutkimustulostemme kokonaiskuva alkoi hahmottua. Tiedostimme tutkimustuloksia
analysoidessamme, etta tutkijan tulisi pyrkia esittdamaan nimenomaan tutkittavien
ajatuksia tutkimusaiheesta, vaikka tutkija vaistamatta vaikuttaakin saamaansa tie-
toon jo keratessaan aineistoa ja myohemmin tehdessaan siita tulkintoja (Hirsjarvi &

Hurme 2008, 189).

Pyrimme tutkimustuloksia analysoidessamme noudattamaan erityista huolellisuutta
jokaisessa analyysin vaiheessa. Pohdimme tarkkaan aineiston luokittelu- ja jasenta-
misperusteita. Haastattelulle ennalta maaritellyt kolme paateemaa ja haastattelu-
runko toimivat mielestamme luontevana lahtékohtana analyysille. Haastateltavien
kertomuksissa toistuvat pienemmat alateemat maadrittelivat kuitenkin lopullisten
tulosten muodostumisen. Palasimme tarpeen tullen luokitellusta aineistosta luokit-
telemattomaan versioon tarkistaaksemme, ettd olimme ymmartaneet haastatelta-

vien kertoman oikein.

Raportoidessamme tutkimustuloksiamme, mietimme, kuinka pystyisimme tiivista-
maan tulokset yhdeksi kokonaisuudeksi, mutta samalla huomioimaan jokaisen haas-
tattelun ainutlaatuisuuden. Yhtena ratkaisuna tdhan paatimme liittaa tutkimustulos-
temme yhteyteen melko paljon suoria lainauksia haastateltaviemme puheesta, jol-
loin haastateltavien kerronta sellaisenaan paasee esille. Suorilla lainauksilla tutkijan
on myods mahdollista osoittaa tutkimusaineistosta tekemidan tulkintoja ja paatelmia

todeksi (Hirsjarvi ym. 2009, 233).

5.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Arvioitaessa tutkimuksen luotettavuutta, voidaan puhua tutkimuksen reliabiliteetista
ja validiteetista. Tutkimuksen reliaabeliutta tarkasteltaessa pohditaan tutkimuksen

mittaustulosten toistettavuutta. Tutkimus on validi eli pateva silloin, kun siina kayte-
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tylla mittarilla tai tutkimusmenetelmalld on kyetty mittaamaan sitd, mita on ollut
tarkoitus mitata. Reliabiliteetin ja validiteetin kasitteita on alun perin kdytetty kvanti-
tatiivisen tutkimuksen arvioinnissa ja siksi kasitteiden soveltuvuutta kvalitatiivisen
tutkimuksen arviointiin on kyseenalaistettu. Naita kasitteitd saatetaan valttaa kvalita-
tiivisen tutkimuksen yhteydessa, mika ei kuitenkaan tarkoita sitd, etteiko laadullisen-
kin tutkimuksen luotettavuutta ja patevyytta tulisi arvioida. (Hirsjarvi ym. 2009, 231—

232.)

Tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta lisaa laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuutta. Tutkijan tulisi raportoida kaikki tutkimuksen vaiheet ja kertoa olosuhteista,
joissa tutkimus on toteutettu. Esimerkiksi haastattelu- ja havainnointitutkimuksissa
olisi kerrottava paikoista, joissa aineisto on keratty. Haastattelututkimuksissa tulisi
kertoa haastatteluihin kaytetty aika, haastattelutilanteisiin liittyvat mahdolliset hai-
riotekijat ja virhetulkinnat seka tutkijan itsearviointi tilanteesta. (Hirsjarvi ym. 2009,

232.)

Toteutimme haastattelut haastateltavien kotona tai muussa rauhallisessa ymparis-
tossa, jossa ei ollut ulkopuolisia hairitsemdassa haastattelun onnistumista tai kuule-
massa haastattelua. Ldhes kaikissa haastattelutilanteissa perheiden lapset olivat osan
aikaa lasna, mista aiheutui dania haastattelun taustalle ja ajoittaisia keskeytyksia.
Lasten lasndolo ei mielestamme kuitenkaan merkittavasti hdirinnyt haastattelun on-

nistumista, vaan lapset olivat pikemminkin luonteva osa haastattelutilannetta.

Haastateltavillamme vaikutti olevan hyvin paljon kerrottavaa tutkimuksemme ai-
heesta. Pidimme tarkeadna, ettd haastateltavamme saivat rauhassa ja kiireettémasti
kertoa perheensa kokemuksista ja ajatuksista, emmeka siksi halunneet tarkasti rajata
haastatteluun kaytettavaa aikaa. Haastattelumme kestivatkin puolestatoista kahteen
tuntia. Koemme, etta vaikka haastatteluaineiston laajuus lisasi aineiston purkamisen
ja analysoinnin tydmaaraa, runsaan aineiston hyotyna oli monipuolisen tiedon saa-
minen aiheesta. Ajattelemme, etta mikali olisimme kiirehtineet ja enemman rajan-

neet haastateltavien kerrontaa, aineistomme olisi voinut jaada puutteellisemmaksi.
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Uskomme, ettd haastattelujen toteuttaminen tutussa ymparistdssa edisti haastatel-
tavien luontevaa kerrontaa. Havaitsimme haastateltavien kokevan tutkimusai-
heemme tarkedksi ja omakohtaiseksi, mika auttoi merkittavasti haastattelujen onnis-
tumista. Vaikka etsimme tutkimukseemme perheita suullisia haastatteluja varten,
saimme myo0s kirjallisia yhteydenottoja. Erds henkilo [ahetti meille tarinansa ja toi-
nenkin olisi ollut valmis kertomaan kokemuksistaan kirjallisessa muodossa. Emme
valitettavasti voineet sisallyttda saamaamme kirjoitettua tarinaa osaksi tutkimus-
tamme. Nama yhteydenotot kuitenkin vahvistivat haastatteluissa tekemdaamme ha-

vaintoa siitd, etta tutkimuksemme kohderyhma koki aiheemme hyvin tarpeellisena.

Kaksi haastateltavaamme otti meihin yhteytta viela haastattelujen jalkeen tayden-
tadkseen yhdella kommentilla haastatteluitaan. Ajattelemme myds ndaiden myohem-
pien yhteydenottojen kertovan, etta tutkittavamme kokivat aiheen tarkedana. Koska
haastateltavien jalkikdteen esittamissa taydennyksissa oli kyse vain muutamasta asi-

asta, olemme sisdllyttaneet ne osaksi tutkimustuloksiamme.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei ole tarkoituksena 16ytaa tilastollisia yleistyksia, vaan
tutkimuksella pyritaan kuvailemaan ja ymmartamaan paremmin jotakin ilmi6ta seka
tulkitsemaan sita teoreettisesti. Kvalitatiivisen tutkimusaineiston koko ei vaikuta va-
littdmasti tutkimuksen onnistumiseen eika aineiston koolle voida maaritella tiettyja
saantoja. (Eskola & Suoranta 2008, 61-62.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa onkin ta-
pana puhua harkinnanvaraisesta tutkimusnaytteesta, jolloin jo muutamankin henki-
|6n haastattelu voi tuottaa merkittavaa tietoa aiheesta (Hirsjarvi & Hurme 2008, 58—

59).

Tutkimusta toteuttaessamme pyrimme tiedostamaan ja havaitsemaan haastattelu-
tutkimuksen sisaltamia virhelahteita, jotka vaikuttavat tutkimuksen luotettavuuteen.
Seka haastattelija ettd haastateltava voivat aiheuttaa virheitd haastattelun tulokseen.
Haastateltava voi esimerkiksi pyrkid vastaamaan sosiaalisesti suotavalla tavalla, mika
voi heikentda haastattelun luotettavuutta. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 35.) Haastatte-
lusta saatu aineisto on myos konteksti- ja tilannesidonnaista. Tutkittavat saattavat
haastattelutilanteessa puhua eri tavalla kuin jossakin toisessa tilanteessa. (Hirsjarvi

ym. 2009, 207.)
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Haastattelumenetelmdssa on myds suuria etuja muihin tiedonkeruumenetelmiin
verrattuna. Haastattelu mahdollistaa joustavan aineiston kerdamisen tilanteen ja
haastateltavien ehdoilla. Haastatteluaiheiden jarjestysta voidaan haastattelun aikana
tarpeen mukaan vaihdella ja lisdksi haastattelu tarjoaa enemman tilaa tutkijan teke-
mille tulkinnoille kuin esimerkiksi kirjallinen kysely. (Hirsjarvi ym. 2009, 205.) Tutkija
voi etukateen vaikuttaa haastattelun laatuun laatimalla haastattelurungon huolelli-
sesti. Haastattelun onnistumista edesauttaa myos se, etta tutkija on etukateen poh-
tinut, millaisilla kysymyksilla hdn voi syventda haastattelunsa teemoja. (Hirsjarvi &

Hurme 2008, 184.)

Varasimme haastattelurunkomme laatimista varten paljon aikaa. Sitd tehdessamme
tutustuimme tutkimusaiheeseen liittyvaan teoriaan ja seurasimme sisdilmaongelmia
ja niiden terveyshaittoja kasittelevaa uutisointia. Teoriaan tutustuminen ja uutisten
seuraaminen antoivat meille tarkeaa tietoa haastattelurungon kysymysten suunnit-
telua varten. Lisaksi tutkimusaiheesta kertyneet omakohtaiset kokemuksemme aut-
toivat meita haastattelurungon laadinnassa. Ennen varsinaisia haastatteluja toteu-
timme harjoitushaastattelun kohderyhmaamme kuuluvan meille tutun henkilén
kanssa. Kdvimme haastattelurungon toimivuutta lapi myos haastattelemalla sen
avulla toinen toisiamme. Nadiden harjoitusten pohjalta muokkasimme haastattelu-

runkoa toimivammaksi.

Kun tutkimusta on toteuttamassa useampi kuin yksi tutkija, puhutaan tutkijatriangu-
laatiosta. Tutkijoiden tulee yhdessa paattaa tutkimuksen toteuttamisesta. Tama sisal-
taa esimerkiksi aineiston hankintaa, jasennysta ja tulkintaa seka raportointia koske-
vat kysymykset. Useamman tutkijan yhteistyo tekee tutkimuksesta monipuolisem-

man, erilaisia ndakokulmia sisadltdvan kokonaisuuden. (Eskola & Suoranta 2008, 69.)

Olemme vakuuttuneita siitd, ettd kahden tutkijan toteuttamana tutkimuksemme on
laadukkaampi kuin se yhden tutkijan tekemana olisi. Olemme kaikissa tutkimuksen
vaiheissa saaneet huomata kahden tutkijan rikastuttavan ja toistensa virheita korjaa-
van vaikutuksen. Koska teimme haastattelut yhdessa, pystyimme haastattelutilan-

teissa kysymaan monipuolisemmin tarkentavia kysymyksia. Aineiston analysoinnissa
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meitd on ollut kaksi havaintojen ja huomioiden tekijaa, minka takia uskomme 16y-
taneemme tutkimuksemme tarkeimmat tulokset. Toinen meista on pystynyt katso-
maan tutkimusaiheittamme omakohtaisesta sairastumisestaan kasin, kun taas toinen
enemman ulkopuolisen silmin. Tdman koemme lisanneen merkittavasti tutkimuk-

semme laatua.

Eettisissa kysymyksissa pohditaan sita, mita voi tai ei voi omassa tai muiden toimin-
nassa sallia ja milla perusteella. Tutkimuseettisissa kysymyksissa tutkijan tulisi pyrkia
noudattamaan tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimia hyvan tieteellisen kady-
tdnnon ohjeita. Hyvaan tieteelliseen kdytantoon kuuluvat tutkijan pyrkimys rehelli-
syyteen, huolellisuuteen ja tarkkuuteen tutkimustyossaan seka tutkimuksessa kaytet-

tyjen tutkimus- ja arviointimenetelmien eettinen kestavyys. (Kuula 2006, 21, 33-34.)

Kerroimme haastateltavillemme ennen haastattelujen toteuttamista, ettei tutkitta-
vien henkilollisyys tule esille opinnaytetydssamme. Henkilollisyyden suojaaminen eli
anonymiteetin sailyttaminen onkin osa eettisesti toteutettua tutkimusta. Anonymi-
teetin sdilyttdminen on jokaisen tutkittavan oikeus ja lisaksi siitd on hyotya tutkimuk-
selle. Anonymiteetti rohkaisee tutkittavia puhumaan rehellisesti ja suoraan, mika
auttaa tutkijaa kerdamaan tutkimuksen kannalta oleellista tietoa. (Makinen 2006,

114.)

Steinar Kvale (1996, 110-111) toteaa haastattelututkimusta kasittelevassa teokses-
saan eettisten ratkaisujen liittyvan koko tutkimusprosessiin eika vain johonkin sen
vaiheeseen. Kvale jakaa tutkimuksen seitsemaan vaiheeseen, joista jokaiseen eettiset
kysymykset sisaltyvat. Vaiheet ovat tutkimuksen tarkoituksen pohdinta, tutkimuksen
suunnittelu, haastattelutilanteen arviointi, tutkimuksen purkaminen, tutkimustulos-
ten analyysi, tutkimustiedon vahvistaminen ja tulosten raportointi. Tutkijan tulisi
tarkastella tutkimustaan eettisesti tutkimuksen tarkoituksen pohdinnasta tulosten
raportointiin asti. Tutkimuksen tarkoituksen pohdinnassa eettisesti olennaista on
tiedon lisdamisen ohella pyrkia tutkittavan inhimillisen tilanteen parantamiseen.
Kvalen mukaan eettiset kysymykset nakyvat myos tutkijan pyrkimyksena synnyttaa
luottamusta haastateltavissa ja tavoitteena tuottaa mahdollisimman todenmukaista

tietoa tutkittavasta aiheesta. Myos Makinen (2006, 102) toteaa, etta tutkijan on koko
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tutkimusprosessin ajan mietittava tutkimuksensa luotettavuutta ja tarkistettava tut-

kimustulosten paikkansapitavyytta.

Olemme pyrkineet Kvalen (1996) ohjeiden mukaisesti eettiseen pohdintaan koko
opinndytetydtutkimuksemme ajan. Oman tutkimuksen tarkoitusta pohtiessamme
pidimme alusta asti tarkedna seka tiedon lisdamista tutkittavasta aiheesta etta taman
tiedon avulla tutkittaviemme tilanteen helpottamista. Tutkimuksen tuloksia ana-
lysoidessamme mietimme tarkkaan, kuinka yksityiskohtaisesti pystymme tuloksia
raportoimaan haastateltavien anonymiteettia vaarantamatta. Tutkimustulosten ra-

portoimisen jalkeen havitimme haastatteluaineistomme asianmukaisesti.

6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Haastateltujen perheiden taustatietoja

Haastattelimme tutkimukseemme viiden lapsiperheen vanhempia. Naista kaksi oli
yksinhuoltajaperheitd. Yhteensa haastateltavia vanhempia oli seitseman. Suurin osa
perheiden lapsista oli alakouluikaisia tai sitd nuorempia. Tutkimukseemme osallistu-
neet ovat altistuneet sisdilmaongelmille omissa asunnoissaan, kouluissaan tai tyopai-
koillaan. Altistumista on tapahtunut yhdessa tai useammassa paikassa, esimerkiksi

kotona ja koulussa tai kotona ja tyopaikalla.

Lahes kaikissa perheissa seka vanhemmat etta lapset oireilevat tai ovat sairastuneet
pysyvasti sisdilmaongelmien vuoksi. Vanhemmat kertoivat sisdilmaongelmien aiheut-
taneen heille ja heidan lapsilleen monenlaisia oireita: silmien kirvelyd, kutinaa ja vuo-
tamista, nendn vuotamista, tukkoisuutta ja nendverenvuotoja, yskda, hengenahdis-
tusta, keuhkoputkentulehduksia, poskiontelovaivoja, iho-oireita, paansarkya, vasy-
mystd, kuumetta, pahoinvointia ja mahakipuja. Muita oireita olivat lihas- ja nivelki-
vut, huimaus, muistivaikeudet ja jopa ajoittaiset muistinmenetykset seka vakavat
allergiareaktiot eli anafylaksiat. Useille oireille oli ominaista niiden jatkuvuus ja pitka-

kestoisuus. Qireet olivat ajan myo6ta pahentuneet ja alkaneet yhda enemman vaikeut-
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taa elamaa. Kaikissa perheissa ainakin jonkun perheenjdsenen oireet olivat niin voi-
makkaita, ettd ne olivat vaatineet asunnon, koulun tai tyopaikan vaihtamista. Esi-
merkiksi lapsella oli saattanut tulla koulussa niin voimakasta padnsarkya, hengenah-
distusta tai vasymystad, ettd hanen oli siirryttava toiseen kouluun tai jatkettava kou-

lunkadyntia kotona.

Monelle tutkimukseemme osallistuneelle homealtistuksesta on seurannut hajuste- ja
kemikaaliyliherkkyys. Osalla hajuste- ja kemikaaliyliherkkyys on niin voimakas, etta
sen lisaksi, etteivat he itse pysty kdyttamaan mitdaan hajusteita tai kemikaaleja, he

eivat kesta niita myoskaan toisilla ihmisilla tai oleskeluymparistoissaan.

Tutkimukseen osallistuneet ovat saaneet |adkareilta erilaisia diagnooseja, kuten
astma, hajuste- ja kemikaaliyliherkkyys, ruoka-aineallergiat ja homeallergiat. Eniten
haastatelluissa perheissa on astmadiagnooseja. Osalla on astmaattisia oireita ja he
kayttavat astmaldakkeitd, vaikka heilla ei ole diagnosoituna astmaa. Haastattelemis-
samme perheissa on varsinaisia diagnosoituja sairauksia vahan verrattuna siihen,
kuinka paljon erilaisia oireita perheenjasenilla esiintyy. Sairastuneiden perheenjasen-
ten oireilu on niin runsasta, voimakasta ja pitkaaikaista, ettd perheenjasenet ovat
kdaytannossa jatkuvasti sairaita, vaikka heilla ei ole ladkarintodistuksia kaikesta oirei-

lustaan tai sairastamisestaan.

6.2 Sisdilmasta sairastuneen lapsiperheen arki

Tutkimushaastattelumme osoittavat sisdilmasta sairastumisen vaikuttavan laaja-
alaisesti lapsiperheen arkeen. Sairastumisen vaikutukset nakyvat useilla
elamanalueilla ja hankaloittavat monella tavalla perheiden arkea. Tutkimuksemme
vahvistaa STM:n selvityksen (Kajanne ym. 2002, 3) ja Korpelan (2009, 152)
opinndytetyotutkimuksen tuloksia, joiden mukaan homeongelman kohtaaminen

vaikuttaa yksilon ja perheen eldamaan hyvin kokonaisvaltaisesti.

Kysyimme perheiden vanhemmilta, miten sairaus tai oireilu ndakyvat perheen arjessa.
Emme puhuneet pelkdstdan sisdilmasta sairastumisesta vaan olimme kiinnostuneita

kaikentasoisten oireiden vaikutuksesta perheiden arkeen. Halusimme kerata
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mahdollisimman kattavasti tietoa kaikkien perheenjasenten tilanteesta, emmeka
keskittya vain selkeasti sairastuneisiin. Kaikissa perheissa ainakin joku perheenjasen
oireilee niin voimakkaasti, etta tutkimustulosten yhteydessa on mielestamme
kuvaavampaa puhua sisdilmasta sairastumisesta kuin pelkastaan oireilusta. Olemme
merkinneet haastateltavien puheesta otettuja suoria lainauksia lyhenteilld H1-H5.
Lyhenteet ovat perhekohtaisia. Kahdessa haastattelussamme oli mukana kaksi
vanhempaa. Nadista haastatteluista otetuissa lainauksissa ei ole eroteltu, kumman

vanhemman kertomuksesta sitaatti on peraisin.

Yksi haastattelurunkoon suunniteltu kysymyksemme oli Miten terveet perheenjdse-
net ovat suhtautuneet oireiluun ja sairastumiseen? Kysymys osoittautui haastatte-
luissa tarpeettomaksi, silla melkein kaikissa perheissa jokainen perheenjasen oireili
tai oli sairastunut sisdilmaongelmien takia. Taman takia emme kasittele tata kysy-

mysta tutkimustuloksissamme.

Sisdilmasta sairastuminen on vaikuttanut hyvin voimakkaasti haastattelemiemme
perheiden eldamaan. Kaikissa perheissa ainakin yhdella perheenjasenelld on arkea ja
elamaa merkittavasti vaikeuttavaa oireilua. Kahden perheen kertomusten mukaan
sisailmasta sairastuminen on ollut invalidisoivaa. Muutkin haastateltavat kertoivat
sairauden heikentdvan seka aikuisten ettd lasten toimintakykya. Joissakin perheissa
sisdilmaongelmien aiheuttamat oireet ovat olleet jopa hengenvaarallisia. Oireiden
vakavuus ja laaja-alaisuus on herattanyt perheissa epatoivoa ja hammennysta. Eras
haastateltavista oli huolissaan siitd, miten vanhempien toimintakyvyn aleneminen

vaikuttaa arjessa selvidmiseen.

" Jos toinen vanhemmista on invalidi, niin siité vield jotenkin voi selvitd,
mut jos kaks vanhemmista on invalidia, niin md en tiedd, kuka maksaa
meidn asumisen ja eldmisen ja minkékin.” (H1)

”Ja sit yhtékkid tilanne meni niin pahaks, et aina kun md olin kotona,
niin md menin niin tukkoon, et md en saanu henkee ja md jouduin
Idhteen sitten ottaan sairaalaan avaavia. Sit aina, kun mé pddsin
sairaalasta pois, md olin kolme neljd tuntia kotona, niin tilanne oli ihan
sama kun ennen sairaalaan menoo.” (H5)

”Vidlillé oli ihan paniikki niisté oireista, ku ne oli niin ku niin
voimakkaita.” (H3)
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Perheiden oli ollut aluksi vaikea 16ytaa syyta oireilleen. Vahitellen oli kuitenkin
alkanut selvitd, etta oireet johtuvat rakennusten sisdailmaongelmista. Oireiden syyn
loydyttya perheet olivat alkaneet etsia aiheeseen liittyvaa tietoa ja ratkaisuja

oireiden helpottamiseksi.

6.2.1 Arjesta tulee selviytymista

”Téd on niinku survival-arkea, -- Péirjéitédn, mutta se on semmosta
viimeisilld voimilla -- ettei siitd nauti, siind vaiheessa ainakaan, ku ei oo
tarpeeks aikaa kulunu ndistd kaikista héssdkéistd. Oottaa, ettd palais
semmonen turvallisen arjen tunne.” (H3)

Nelja haastattelemaamme perhetta oli asuntonsa kosteusvaurioiden aiheuttamien
sisdilmaongelmien takia menettanyt suuren osan omaisuudestaan ja joutunut
hankkimaan vanhojen tavaroiden tilalle uusia. Uuteen ongelmattomaan asuntoon
muuttamisen lisaksi lahes kaikki vaurioituneessa rakennuksessa ollut irtaimistokin oli
havitettava oireiden helpottamiseksi. Haastateltaviemme kertomukset vahvistavat
STM:n selvityksen (Kajanne ym. 2002, 3—4) tulosta siitd, etta sisdilmasta sairastunut
perhe voi joutua muuttamaan kotoaan ja havittdmaan kaiken irtaimistonsa. Kodin
menettaminen horjuttaa vanhempien perusturvallisuuden kokemusta, jolloin myds
lasten turvallisuuden tunne heikkenee. Tastd huolimatta perheen lasten olisi kaikissa

tilanteissa tarkeaa kokea, etta heistad pidetdaan huolta (Jarvinen ym. 2007, 87).

“Eldmd heittelee. Voi sanoa, ettei voi silleen niin ku eldmdd hallita.”
(H3)

Perheet olivat kokeneet puhtaan kodin |6ytymisen suurena helpotuksena.
Lisahelpotusta oli tuonut se, jos perheenjasenten ei tarvinnut enaa oleskella
muissakaan sisdailmaongelmaisissa rakennuksissa. Muuttaminen ja irtaimiston
havittdminen on vaikeuttanut merkittavasti perheiden taloudellista tilannetta.
Torrésen (2012, 77) tutkimuksen mukaan taloudellisen tilanteen vakaus kertoo

osaltaan perheen hyvinvoinnista.

”Sithdn me jouduttiin kotona uusimaan kaikki, kaikki sen oireilun takia.
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Niin ku lasten petivaatteet, tyynyt, peitot, patjat, lakanat. Kaikki lasten
kirjat havitettiin. Melkein kaikki lelut -- Ja sitten jouduttiin siis ostamaan
uusia.” (H1)

“Mieluummin terve elémd ja velkaa ku ettd jatkuva sairastelu.” (H1)

Sisdilmasta sairastuneiden lapsiperheiden arki ei haastatteluidemme perusteella ole
tavanomaista arjessa elamistd, vaan ennen kaikkea taistelua ja selviytymista paivasta
toiseen. Erds haastateltavamme kuvasi tata arjen kokonaisuutta mielestimme

osuvasti eloonjaamistaisteluna.

Sisdilmasta sairastuminen on tuonut haastattelemiemme lapsiperheiden arkeen
vasymysta ja voimavarojen vahenemistd, kiiretta ja jaksamisen pakkoa. Sairauden
myota arjen perusasioista, kuten nukkumisesta, syomisestd, kaupassa kdymisesta ja
siivoamisesta, on tullut osa selviytymistaistelua. Elaman jatkuvuuden ja
turvallisuuden tunne on heikentynyt. Taistelu normaalin arjen ja omien oikeuksien
puolesta on tullut vahvasti mukaan arkeen. Sairaus itsessaan vie paljon voimia ja
erilaisten asioiden hoitaminen, kuten asumisen, kouluasioiden ja tyon jarjestaminen,
vaatii perheilta paljon jaksamista. Tall6in vaarana on myds loppuunpalaminen. N&in
oli kaynyt yhdelle haastateltavistamme. Arjen muuttuessa selviytymiseksi,
perheenjdsenten yhteinen mukava tekeminen ja oleminen vahenevat. Kyronlampi-
Kylmasen (2007, 165) tutkimuksen mukaan lapset saavat arjessaan paljon iloa juuri

perheen yhteisista hetkista ja yhdessa tekemisesta.

”Se on kylld aikamoinen taakka koko perheelle. Syé semmosia
normaalin elémdn voimavaroja, ettd vdlilld tuntuu, ettd mihinkddén
tavalliseen ei ees oo voimavaroja. Tai sellaseen, et jaksettais perheend
tehdd jotain.” (H1)

”Se oli siis niinku jérkyttévd maailma, mikd aukes. Mdd en tajunnu
ollenkaan, mité on tulossa.” (H2)

”Ei sitd pysty, ei pysty kuvaamaan. Valvottuja Gitd, itkusia lapsia, kasa
pyykkid, likasia lattioita, pakko jaksaa.” (H2)

Perheissa on monesti jouduttu valvomaan 6isin. Osaltaan yévalvominen on
lapsiperheen elamaan kuuluvaa tavanomaista valvomista, mutta toisaalta

haastateltavat kertoivat valvomisen selkeasti liittyvan sisdilmaoireisiin. Altistus
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sisdilmaongelmille aiheuttaa oireita ydaikaankin, mika vaikeuttaa nukkumista.

Valvominen vasyttaa ja heikentda voimavarojen palautumista.

”Y6llé sitten niin kun yritetéén nukkua. Et saahaan voimia seuraavaan
pdivédn. Mutta jos on homealtistusta, niin sillon kukutaan. Eli homeet
valvottaa.” (H3)

”Toi, et ne valvottaa, se on kamala tunne. Miten ¢ékkid ihminen uupuu,
jos se on vaikka hometydépaikassa téissd, niin jos ei saa nukuttua, niin
sehdn on kiduttamista.” (H3)

”Kyl ne y6t on aika semmosia, niin kun aika tapahtumarikkaita,
turhankin tapahtumarikkaita.” (H5)

Pyykinpesu ja peseytyminen ovat haastattelemissamme perheissa lisdantyneet
huomattavasti sairastumisen myota. Paastyaan kotiin sisdilmaongelmaisesta paikasta

sairastuneen taytyy vield saada itsensa ja vaatteensa puhtaaksi oireiden aiheuttajista.

”Se on lisddntyny, ihan oikeesti varmasti kolminkertastunu se
pyykinpesun mddrd. Kaikki pyykki pestddn kuuessakympissd.
Mieluummin melkein puhtaat pestddn uuestaan.” (H1)

”Pyykinpesu -- Sen mdd niin kun alleviivan, elikkdé siis sitd on aivan
mielettémdsti.” (H4)

6.2.2 Arki rajoittuu ja arjen suunnittelu lisdantyy

Haastateltaviemme mukaan sisdilmasta sairastuminen rajoittaa perheen arkea
monella tavalla ja vaikeuttaa erilaisissa paikoissa kdymista, ihmissuhteita, tyontekoa,
harrastuksia ja syOmista. Sairastunut joutuu valttelemadan monia paikkoja pysyakseen
terveempadna. Oireet saattavat tulla niin voimakkaina, ettd ne pakottavat poistumaan
oireita aiheuttavasta rakennuksesta. Vaikka oireet eivat aina ilmene voimakkaina
varsinaisessa altistumistilanteessa, ne saattavat myohemmin tulla vahvoina ja niista

toipuminen kestaa pitkaan.

Sisdilmasta sairastuminen rajoittaa monissa rakennuksissa oleskelun lisdksi
ihmissuhteita. Perheet eivat voi ottaa kotiinsa vieraita, joiden vaatteissa ja tavaroissa
kulkeutuu sisdilmaongelmaisten rakennusten altisteita. Haastateltavat kertoivat, etta

on kiusallista selittaa laheisilleen, miksi perheen kotona ei voi kylailla. Useat
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haastateltavistamme olivat etenkin sairastumisen alkuvaiheessa pyrkineet
kiertamaan kylailykiellon erilaisilla jarjestelyilld. Vieraita oli esimerkiksi pyydetty
istumaan kangassohvan sijaan puutuoleille, silla tuolit oli helpompi kasitella
puhdistusaineilla vierailun jalkeen. Varotoimenpiteista huolimatta vierailut
sairastuttivat perheita ja siksi niitd harvennettiin tai ne lopetettiin kokonaan. Lisaksi
perheilld oli vaikeuksia ldheistensa luona kyldilyssa ja ndiden tapaamisessa muissa
paikoissa. Useat haastateltavat kertoivat hajuste- ja kemikaaliyliherkkyydenkin
rajoittavan perheen sosiaalisia suhteita. Myos Korpelan (2009, 155) tutkimuksen

mukaan sisdilmasta sairastuminen rajoittaa perheen liikkumista ja ihmissuhteita.

”Tokihan on siis vihentyny ihan dramaattisesti tééd tdmmadnen muitten
(perheen ulkopuolisten) sosiaalisten suhteiden mddird tdn sairastumisen
my6td.” (H5)

Haastatteluissamme ilmeni, etta sisdilmasta sairastuminen vaikuttaa myos
vanhempien tyossakdyntiin. Osa haastateltavista on ollut tyottémana, koska ei ole
monien kokeilujenkaan jalkeen |6ytanyt sisdilmaltaan sopivaa tyopaikkaa. Erds
haastateltavistamme pohti, [6ytdako valmistuttuaan sisdilmaongelmatonta
tyopaikkaa. Kaksi haastateltavaamme tarvitsivat paljon erityisjarjestelyja tyonteon

onnistumiseksi.

Harrastuspaikkojen sisdilmaongelmat rajoittavat haastattelemiemme perheiden
harrastusmahdollisuuksia. Sisdilmasta sairastunut ei voi tai hdanen terveydelleen ei
ole hyvaksi menna paikkoihin, jotka aiheuttavat oireita. Tilaongelmien lisaksi
harrastamista rajoittaa myos sairastumisesta seurannut kunnon heikkeneminen. Siksi
esimerkiksi liikuntaharrastukset voivat vahentya. Erds vanhemmista totesi, etta kun

arjesta tulee selviytymista, siina ei ole tilaa harrastuksille.

Vanhemmat kertoivat paljon erityisesti lastensa harrastusten rajoittumisesta. Monet
lapsista tasapainoilivat harrastusmahdollisuuksiensa kanssa kokeillen erilaisia
vaihtoehtoja. Vanhemmat pitivat tarkeana, etta lapsilla olisi edes joitain harrastuksia.
Harrastukset ovat tarkeitda myds lapsen itsetunnolle: erdan lapsen itsetunto oli
heikentynyt, kun han oli joutunut sairastumisen takia lopettamaan harrastuksensa.

Yksi vanhemmista, joka ei itse ollut sairastunut, painotti oman harrastuksensa
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auttavan merkittavasti arjessa selviytymista. Sairastuneet vanhemmat taas olivat

joutuneet luopumaan monista harrastuksistaan.

“Aikalailla melkein piti viime talvena jdttdd kaikki harrastukset ja kaikki
kdymiset, koska aina tuli niin kipeeks, et ei voinu oikein aatella, et kivis
missédn.” (H1)

Sisdilmasta sairastuminen on myds kaventanut perheiden ruokavaliota. Kaksi
haastateltavaa kertoi, etta sairastumisen pahimmasta vaiheesta toipuminen oli
vaatinut joidenkin oireita pahentavien ruoka-aineiden valttamista. Sairastumisen
myo6tad osa perheistd on alkanut saada oireita monista lisdaineista, mika on johtanut
lisdaineettomaan ruokavalioon. Osa perheista kertoi pyrkivansa sydmaan kotona

tehtya, mahdollisimman puhdasta ja luonnonmukaista ruokaa.

Haastatteluidemme perusteella sisdilmasta sairastunut perhe joutuu
suunnittelemaan arkeaan aiempaa enemman. Perheiden on esimerkiksi mietittava,
mista liikkeista voivat tehda ostoksensa. Jos perheenjasenten on mentava oireita
aiheuttavaan rakennukseen, heidan taytyy miettia, ottavatko oireita helpottavia
ladkkeita jo etukateen, vai riittadko, etta ladkkeet ovat varalta mukana. Eras
haastatelluista kertoi, ettad joutuu kaupoissa saamiensa voimakkaiden oireiden takia
suunnittelemaan kaupunkikaynnit tarkkaan selviytydkseen niistda mahdollisimman
nopeasti ja saadakseen hankittua tarvittavat ostokset. Toinen haastateltava kertoi,
ettd hanen taytyy suunnitella seuraavan pdivan aikataulu tarkasti ehtidkseen tehda
kaiken tarpeellisen. Arjen suunnittelua lisddvat myos haasteet ldheisten

tapaamisessa, koska tapaamiset vaativat onnistuakseen erityisia jarjestelyja.

“Ja kylléhén kun néé on tdmméstd hullunmyllyé ndé pdivdt -- elikkd se
on niin kun mentdvd, mietittdvd kellon kanssa tarkkaan se vuorokaus jo
hyvissd ajoin, ettd muutenhan sitd ei endid tietdis, ettd mihinkd menee
ja missd on ja millon.” (H4)

”Jokainen asia tdytyy harkita hirveen tarkkaan. Ettd kaikki menemiset ja
sitten mitd ostat ja mitd voit tuoda ylipédédnsd kotiin.” (H5)

6.2.3 Lasten arki

Lasten arjessa sisdilmasta sairastuminen nakyy haastattelujen mukaan erityisesti
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hankaluuksina koulunkdynnissa ja kaverisuhteissa. Sairastuminen rajoittaa myds
lasten harrastusmahdollisuuksia, horjuttaa elaman pysyvyyden kokemusta seka
saattaa vaikuttaa lapsen kayttdaytymiseen ja heikentda henkista jaksamista. Lapselle
olisi tarkeaa kertoa hanen kehitystasonsa mukaisesti sairaudesta, ettei han loisi siita
mielessadn todellisuutta pelottavampia mielikuvia. Avoin keskustelu sairaudesta lisaa

lapsen turvallisuuden tunnetta. (Lapsella on pitkaaikaissairaus tai vamma n.d.)

Vanhempien kertomuksissa korostui lasten koulunkdaynnin merkittava
hankaloituminen sisdilmasta sairastumisen vuoksi. Sisdilmaongelmaisissa kouluissa
lapset karsivat muun muassa voimakkaasta vasymyksesta ja voimattomuudesta,
mitka jatkuivat vield kotonakin. Osa vanhemmista kertoi joutuneensa hakemaan

lapsensa kotiin kesken koulupdivan opettajan soitettua lapsen heikosta voinnista.

Sairastuneet lapset ovat joutuneet vaihtamaan koulua sielld aiheutuvien oireiden
takia. Osalle lapsista on onnistuttu koulun vaihtamisen avulla turvaamaan oireeton
koulunkaynti, mutta jotkut lapsista eivat ole useankaan koulunvaihdon jalkeen
|oytaneet sopivaa koulua. Taman seurauksena muutamien lasten opetus on jouduttu
jarjestamaan kotona. Vanhemmat ovat ymmartaneet lastensa oireiden vakavuuden
eivatka ole halunneet ottaa riskia sairauden pahenemisesta. Sisdilmaongelmien

lisdksi toisten ihmisten hajusteet ovat osalla lapsista rajoittaneet koulunkayntia.

”Se tuli koulusta, niin se piti kantaa sdnkyyn ja se niin ku ei jaksanu
voiella leipddkdédn. Se oli ihan tyynni niin ku voimaton.” (H1)

”Sen jélkeen, ku se vaihto koulua, se oli muutaman viikon, ehkd joku
kolme viikkoo, niin sen jélkeen se alko ihan selkeesti muuttumaan ja
alko taas innostua.” (H1)

”Opettaja sai sen kiinni siitd, ettd se oli jéény nukkumaan pulpetin alle,
kun muut oli léhteny vdlitunnille, elikkd oli jo niin vésyneend.” (H4)

”-- ja nyt sitten on ilmeisesti eessd kotikoulu ja ndin, niin kylldhdn se
aika iso muutos niin kun on lapsienkin eldmdssd.” (H5)

Lasten arjessa ihmissuhteiden rajoittuminen tarkoittaa etenkin kaverisuhteiden
rajoittumista. Tastda vanhemmat puhuivat paljon koulunkdaynnin hankaloitumisen

lisdksi. Joissakin perheissa lasten kaverisuhteet olivat hyvin rajoittuneita: kaverit
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eivat voi kylailla lasten kotona ja ulkona leikkimisessakin voi olla hankaluuksia.
Joissakin perheissa lasten mahdollisuudet tavata kavereitaan eivat olleet taysin
rajoittuneita, mutta kuitenkin jonkin verran kaventuneita. Kaverisuhteet ovat tarkeita
lapselle, silla kavereiden puuttuminen tai kiusatuksi joutuminen voivat vaarantaa
lapsen tasapainoista kehitystd (Nurmi ym. 2010, 109, 122). Kyronlampi-Kylmasen
(2007, 144) tutkimuksessa lapset kokivat paivakotiarjessaan tarkeimpana

ikatovereidensa kanssa leikkimisen.

”On kavereita, joilla ei pystytéd kdymdén. On kavereita, joilla leikitéén
vaan pihalla ja jotka meillé leikkii vaan pihalla.” (H2)

Yhdessa haastattelussa vanhemmat kertoivat, etta lasten voi olla vaikea ymmartaa
rakennuksista tai ihmisista tulevia oireita. Myohemmin tulevat jalkioireet voivat
herattaa lapsessa hammennysta. Vanhemmat kertoivat myds, etta lapselle
ominainen tapa ilmaista asiat suoraan voi tuoda haasteita myds kaverisuhteisiin.

Lapsi saattaa ilmoittaa kaverilleen: "Haiset pahalle, mene pois.”

“Lapsilla se on ehkd hankalampi asia, -- kun ne oireet ei ala sitten heti,
vaan ne menee sitten tukkoon ja alkaa sdrkeen pddtd ja muuta. Sitten
vdhén ajan pddstd. Ja sitten ne on kiukkusia.” (H5)

Erds vanhemmista kuvaili sisdilmasta sairastumisen olevan lapselle sosiaalisesti
taannuttavaa. Sairastuminen vie lapselta kaverisuhteita, jotka ovat tarkeita lapsen

parjaamiselle, ja vahentada lapsen arjesta pysyvyyden kokemusta.

“Et sellanen niin kun tuntuu, ettd lasten kannalta tommonen vddrin
rakentaminen ja huonosti remontoiminen, niin se on sosiaalisesti
erittdin taannuttavaa. Ku kaikki niin kun otetaan aina pois. Otetaan
harrastukset pois, otetaan ystévdt pois. Kaikki ne, mitkd pitdd
pystyssd.” (H3)

”-- lapsella kaiken pitdis pysyd. Kaiken ympdristén ja semmonen, niin
kaikki vaihtuu alati.” (H3)
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6.2.4 Sairaus vaikuttaa vanhemmuuteen

Haastatteluidemme mukaan sairaan lapsen vanhemmat kokevat stressid, pelkoa ja
huolta lapsensa sairastumisen takia. Muutamat vanhemmista totesivat vanhemmuu-
den olevan vaativampaa lasten ollessa sairaita. Torrosen (2012, 89) tutkimuksessa
vanhemmat kertoivat lasten sairastelun haastavan perheen arkea, silld sairaan lapsen

huolehtimisesta aiheutuva valvominen vasyttaa.

Kaksi haastateltavistamme totesi, etta lapsen sairastuessa vanhemman on yritettava
unohtaa itsensd, koska hanen on jaksettava huolehtia ensisijaisesti lapsesta. Erds
vanhemmista kertoi, ettd l[adkareiden ymmartamattomyys lapsen sairaudesta aiheut-
taa vanhemmille avuttomuuden ja turvattomuuden tunteita. Vaikka sairaista lapsista
huolehtiminen on raskasta, yksi vanhemmista totesi, etta lapset jo pelkalla lasna-
olollaan auttavat hanta jaksamaan. Lisdksi han koki sairauden lahentaneen hanta ja
lapsiaan. Emme saaneet suoraa vastausta kysymykseen, onko erilaista olla sairaan
kuin terveen lapsen vanhempi, koska perheiden terveemmatkin lapset oireilevat ai-
nakin jonkin verran. Lasten oireiden vakavuus ja maara ovat kuitenkin erilaisia eri
lapsilla. Haastateltavien mukaan terveemmat lapset voivat jadda vaihemmalle huo-
miolle, koska vanhemmilla kuluu paljon aikaa sairaammista lapsista huolehtimiseen.
Vanhemmilta saatu vahaisempi huomio voi olla lapselle vaikeaa, silla Kyrénlampi-Kyl-
masen (2007, 165) tutkimus osoittaa, ettd vanhempien kanssa vietetyt rauhalliset ja

intensiiviset yhdessadolon hetket ovat lapsille tarkeita.

”Se on tietosella tasolla ihan dlyttémdn stressaavaa tajuta, etté oma
lapsi on sairastunu.” (H1)

“Tietdd valvottuja 6itd, valvottuja pdivid, ihan dlyténtd yhtdjaksosta
tekemistd pahimpaan aikaan, mutta se pelkké ilme, minké mé saan
mun lapselta, se halaus, minkd md saan, niin se laittaa jaksamaan.”
(H2)

”Semmonen huoli on niin ku aikusella on. Toivois toki, ettd lapsi on terve
ja sillé menee hyvin --” (H3)

“Elikkéd nythdn menndidin, etitddin sille lapselle sitd parasta mahollista,
ettd silld ois hyvd olla, ja kyl siind itsensd unohtaa -- sité vaan yritetddn
kahlata sité arkee pdivdstd toiseen.” (H4)
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Neljassa haastattelussamme vanhemmat kuvasivat sisdilmasta sairastumisen
aiheuttamaa epatietoisuutta tulevaisuudesta. Tama on raskasta ja herattaa pelkoa.
Muun muassa liikkkumisen, tyoskentelyn ja koulunkdynnin rajoittuminen herattaa
haastateltavissamme useita tulevaisuuteen liittyvia kysymyksia. Vanhempien
kertomuksissa korostuivat pelot ja pohdinta lasten tulevaisuudesta. Tulevaisuutta

pohdittiin myods koko perheen nakoékulmasta.

”On ite sairastunu vakavasti, mutta vield ehké kauheempaa on tajuta se
niin ku oma lapsi ja miettié sen tulevaisuutta, ettd mitd se voi isona
tehd, mikd sen tulevaisuus on.” (H1)

”Et mdd todellakin kylld pelkddn tota tulevaisuutta. Mut ku ej sité voi
ddneen sanoa.” (H2)

”On niin kun surullista se, et lapset joutuu elddn jo
varhaislapsuudessaan téidn saman ongelman kanssa. Et heillehdn se
tuottaa suunnatonta vaikeutta niin kun alkaen koulutuksesta, sit
tulevaisuudessa parin valinta, perheen perustaminen --” (H5)

Neljan perheen vanhemmat ovat itsekin sairastuneet sisdilmasta. Vanhemmat
kertoivat oman sairauden vaikeuttaneen lapsista huolehtimista. Sairaus vie
voimavaroja, eikda vanhempi siksi pysty parhaalla mahdollisella tavalla huolehtimaan
lapsistaan. Kahdessa haastattelussa vanhemmat kertoivat, ettd aikoina, jolloin toisen
vanhemman vointi on sairauden takia erityisen huono, terveempi vanhempi joutuu
huolehtimaan kotitoista ja lastenhoidosta. Yksi haastateltava koki jaksamisen pakkoa,
silla hanen oli huolehdittava lapsistaan omasta huonosta voinnistaan huolimatta.

Taman takia han ei voinut kunnolla myontaa sairauttaan edes itselleen.

”“No mdd oon tosi drtyny, vdsyny, oikeesti aika voimaton ja toistaitonen
siis ihan perusasioissa. En pysty antamaan iltapalaa, enkd pysty mitéén
tota tavallaan rutiineita.” (H1)

”Sillon kun on oikein huono olo, niin sitten on niin huono olo, ettei siitd
lasten paimentamisesta tule mitddn.” (H5)

Kahdessa haastattelussa vanhemmat toivat esille, ettd oma sairaus auttaa lapsen
sairauden ymmartamisessa. Jos lapsi esimerkiksi saa kiukkukohtauksen
sisdilmaongelmaisessa rakennuksessa tai hajusteellisten ihmisten laheisyydessa,

vanhempi ymmartaa lapsen kayttaytymisen syyn. Hin myos ottaa lapsen
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huonovointisuuden riittdvan vakavasti.

”Kun tietdd sen omalta kohdaltaan, niin se on ollu niin kun helpompi
hyvdksyd, et lapsikin voi olla samalla lailla sairas.” (H5)

6.3 Virallisten tahojen tuki

Kun kasittelemme tyossamme virallisia tahoja, tarkoitamme niilla valtion ja kuntien
seka yksityisen ja kolmannen sektorin palveluiden tarjoajia. Kuvailemme ensin viral-
listen tahojen suhtautumista haastattelemiemme perheiden tilanteeseen, silla suh-
tautuminen vaikuttaa merkittavasti siihen, saako sairastunut perhe tukea, ja jos saa,

millaista tuki on. Mydnteinen suhtautuminen on jo itsessaan tarkea tuen muoto.

Perheen kestavyytta koetellaan erityisesti silloin, kun perhe kohtaa yhtadaikaisesti
useamman kriisin (Kettunen, lhalainen & Heikkinen 2002, 61). Dunderin (2009, 139)
mukaan homeongelman kohtaaminen aiheuttaa useita menetyksia, jotka jo yksistaan
voisivat johtaa kriisiin. Oman tutkimuksemme mukaan perheet ovat kokeneet paljon
menetyksia sairastuttuaan sisdilmaongelmien vuoksi. Pitkdaikaissairaus on pitkdan
kestava kriisi, jossa perheen olisi tarkeda saada aiempaa enemman jatkuvaa ja sdan-

nollista tukea (Aaltonen ym. 2005, 16).

6.3.1 Virallisilta tahoilta saatu tuki ja tuen puutteellisuus

Haastatteluidemme perusteella sisdilmasta sairastumisesta on liian vahan tietoa laa-
kareilld, koulujen tydntekijoilld, sosiaalityontekijoilla ja muilla virallisilla tahoilla. Si-
sailmasta sairastumiseen liittyy paljon erilaisia oireita. Pelkdstdan sairastumisen syyn
oivaltaminen voi olla vaikeaa. Sisdilmasta sairastumista ei tunnusteta Suomessa viral-
liseksi sairaudeksi. Koska sisdilmasta sairastumiselle ei ole diagnoosinumeroa, sairas-
tuneet eivat valttamatta saa asianmukaista hoitoa tai korvauksia terveytensa ja
omaisuutensa menettamisestd. He eivat myoskaan pysty saamaan sairauspdivarahaa
tai tyokyvyttomyyselaketta pelkan sisdilmasta sairastumisen perusteella. Yleinen tie-
don puutteellisuus seka sisdilmaongelmia ja niista sairastumista vahatteleva ilmapiiri

pakottavat sairastuneen taistelemaan oikeuksiensa puolesta. Haastateltaviemme
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mukaan sairastuneet henkilot kokevat joutuvansa ikdan kuin lainsuojattomaan tilaan,

koska sairautta ei virallisesti tunnusteta.

”Diagnoosinumeron puuttuminen ja sitd myétd kaikkien mahdollisten
korvausten ja avustusten saaminen. -- Kun home vie omaisuuden ja ter-
veyden kaikilta, niin kukaan ei korvaa mitddn.” (H2)

”Se on ehkd kaikkein rankinta, et tétd ei hyviksyté semmoseks niin kun
viralliseks ongelmaks ja sairaudeks.” (H5)

“Loputon taistelu joka asiasta kaikkien kanssa. Oikeuksia ei oo yhtddn.”
(H2)

Kaikki haastateltavamme kertoivat kdyneensa vasyttavaa taistelua viranomaisten ja
muiden virallisten tahojen kanssa etsiessdan apua sairastumiseen liittyviin asioihin.
Suuri osa viranomaisista ei ole uskonut perheen kertomusta oireiden vakavuudesta
tai ymmartanyt niiden johtuvan sisdilmaongelmista. Haastateltavat ovat kokeneet
hyvin raskaana vahattelevan ja kyseenalaistavan suhtautumisen perheen

tilanteeseen.

Perheiden virallisilta tahoilta saama tuki on ollut vahaista ja vaikeasti |6ydettavissa.
Erds haastateltavamme kertoi perheensa saaneen apua ainoastaan kirkon
diakoniatyoOsta. Toiset perheet ovat saaneet muutakin tukea. Toteamus kirkon
diakoniatydsta ainoana auttavana tahona kuvaa kuitenkin hyvin sita avun
vahaisyyttd, jonka sisdilmasta sairastunut perhe joutuu kohtaamaan. Virallisten
tahojen tiedon puutteellisuus ja sisdilmasta sairastuneiden vaikeudet saada apua
tulevat esille myds STM:n selvityksessa (Kajanne ym. 2002, 90) ja Korpelan (2009,
164-165) opinndytetyodtutkimuksessa. STM:n selvitykseen osallistuneet olivat
joutuneet asioimaan useita kertoja eri viranomaisten kanssa ja kokemukset

viranomaisista olivat monesti olleet kielteisia.

Erds haastateltavamme koki yhteiskunnan asettavan sisdilmasta sairastuneelle ristirii-
taisia odotuksia. Yhteiskunta vaatii, etta sairastuneen tulisi itse selviytya sairauden
aiheuttamasta kriisistd, mutta toisaalta jos sairastunut huolehtii ja jarjestelee sai-

rauteensa liittyvia asioita hyvin ja selviytyy eteenpdin suurista vaikeuksista huoli-
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matta, sithenkin suhtaudutaan kyseenalaistavasti: “Et vaaditaan sitd, et pitdis niin ku

selvitd, mut sit jos sd selvidt, niin sd oot ihan pimee.” (H3)

Terveydenhuolto

Haastatteluidemme perusteella julkisessa terveydenhuollossa ei ole riittavasti tietoa
sisdilmasta sairastumisesta, eika siksi myoskaan keinoja auttaa sairastuneita.
Haastateltavamme puhuivat paljon tyytymattomyydestaan julkisen terveydenhuollon
palveluihin. Tyytymattomyys kohdistui ensisijaisesti |ddkareihin. Haastateltavat
kuvailivat lddkareiden tiedon ja ymmarryksen puutteita seka suorastaan vaheksyvaa
ja loukkaavaa kohtelua. Ladkarit olivat olleet kyvyttomia |oytamaan sisdilmasta
sairastuneen oireiden syyta ja useat heistd myos haluttomia uskomaan oireita todelli-
siksi. Erds haastateltavistamme totesi, ettd mikali sairastuneella ei ole todisteita siita,

ettd hanen oireensa johtuvat sisdilmaongelmista, lddkarit eivat usko hanta.

”--se lddkdri suhtautu (ihottumiin) todella sillé tavalla, ettd me ollaan
niin kun jotain spitaalisia tai ruttosia ja me saatetaan tartuttaa.” (H1)

”Kyl siel on niin monenndkdstd Iddkdrid tullu vuosien saatossa, ettd. On
sitd, joka haluaa yrittdd ymmdirtdid ja sitten on sitd, jo ei haluakaan yrit-
tdd ymmdrtdd.” (H4)

Sisdilmasta sairastuneen selittamattomat oireet voidaan haastateltaviemme mukaan
helposti tulkita psyykkisiksi. Kolmessa haastattelussa vanhemmat kertoivat laaka-
reistd, jotka eivat olleet uskoneet oireita todellisiksi, vaan selittdneet niita esimerkiksi

henkisella pahoinvoinnilla tai oireiden kuvittelemisella.

”Jos meet vddrdlle lddkdrille, niin sulle ollaan kirjottamassa Idhetettd
psykiatrille. -- Se on psyykkistd, joo, ettd nuo astmat ja kaikki on psyyk-
kistd.” (H2)

Yksi haastateltavistamme kertoi, etta neuvolan terveydenhoitajat, terveyskeskuksen
vastaanottohenkil6kunta ja sairaanhoitajat olivat suhtautuneet ymmartavaisesti per-
heen oireiluun. Perheet tarvitsivat kuitenkin ladkarintodistuksia, joita ndilta tyonteki-
joilta ei pystynyt saamaan. Esimerkiksi perheen lapset tarvitsivat ladkarintodistuksen

koulun sisdilmaongelmien aiheuttamista oireista.
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Erds vanhempi kertoi hyvasta julkisen terveydenhuollon ladkarista, joka oli ensin
aktiivisesti hoitanut koulun sisdilmasta oireilevan lapsen asiaa. Ladkari oli kuitenkin
jonkin ajan kuluttua todennut, ettei voinutkaan enaa auttaa lasta. Haastateltava
epaili, ettd muutos ladkarin suhtautumisessa olisi ollut seurausta johtavan tason
maarayksesta. Samalla haastateltavalla oli myonteinen kokemus myo6s toisesta

terveyskeskuslaakarista.

Lahes kaikkien perheiden oli taytynyt hakea apua yksityisesta terveydenhuollosta,
koska julkisessa terveydenhuollossa heita ei oltu osattu tai haluttu auttaa. Perheiden
kokemukset yksityisesta terveydenhuollosta olivat hyvid. Useimmat perheista olivat
saaneet terveydenhuollollista apua vain yksityiseltd puolelta. Yksityiset laakarit eivat
olleet kyseenalaistaneet oireita, vaan ottaneet ne vakavasti ja pyrkineet parhaansa
mukaan auttamaan, vaikka heillakin oli ollut vain vahan tietoa sisdilmaongelmien
takia sairastumisesta. Vaikka haastateltavamme kokivat saaneensa paremmin apua
yksityiselta puolelta, yksityisten terveyspalvelujen korkeat hinnat kuitenkin rajoittivat
tai estivat perheita kayttamasta naita palveluja, koska perheiden taloudellinen ti-

lanne oli jo valmiiksi heikentynyt sisdilmasta sairastumisen myo6ta.

"Yksityiseltd saatiin ihan asiallista kohtelua. Ja ohjausta eteenpdiin ja
ndin, mutta se taas olis ollu niin kallista, ettd me ei menty sitten endd
eteenpdin.” (H1)

”Jos md oisin ollu tk-asiakas, niin md en viélttdmdttd vielékddn tietdis, et
miks mé oon kipee.” (H5)

Koulu

Kaikki vanhemmat kertoivat koulujen kanssa tehtyyn yhteisty6hon liittyneen kieltei-
sia kokemuksia. Vanhemmat olivat joutuneet erimielisyyksiin opettajien ja rehtorien
kanssa hoitaessaan sisdilmaongelmista sairastuneiden lastensa kouluasioita. He oli-
vat kokeneet useimpien opettajien ja rehtorien suhtautuneen lasten tilanteeseen
vahattelevasti ja ymmartamattomasti seka joutuneensa jopa ivailun, nalvimisen ja
vadlinpitamattomyyden kohteeksi. Kahdessa haastattelussa vanhemmat mainitsivat

kohdanneensa lasten koulussa esiintyneeseen oireiluun ymmartavaisestikin
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suhtautuneita opettajia. Toisessa ndista haastatteluista ilmeni, ettd monet myontei-

sesti suhtautuvista opettajista olivat itsekin sisdilmasta sairastuneita.

Inhimillisessa tekijassa 25.1.2013 mukana olleen opettaja Marja Veteldisen oman
kokemuksen mukaan opettajia ei yleensa tiedoteta koulujen sisdilmaongelmista. Jos
tyopaikan sisdilmaongelmat tulevat opettajien tietoon, heita saatetaan kieltda kerto-
masta asiasta oppilaiden vanhemmille. Veteldinen kertoi erdaasta opettajasta, joka oli
|ahettanyt koulun sisdilmaongelmista viestia oppilaiden vanhemmille ja taman takia
erotettu tyostaan. (Home — nakymaton vihollinen 2013.) Osa haastateltavistammekin
kertoi havainneensa tallaista koulun tyontekijoiden hiljentamista. Yhden haastatelta-
vamme mukaan opettajat eivat puhu sisdilmaongelmista ja kieltavat myds lapsia
puhumasta niista. Tahan liittyen han kertoi lapsensa koulun vaihdon yhteydessa

opettajan vaientaneen lapsen, joka totesi koulussa olevan hometta.

“Opettaja oli sanonu, ettd -- h6p6 hopd, ei siitd saa puhua. Siind oli niin
ku se, mitd infoo saivat luokan oppilaat siité, miks (lapsen nimi) ldhti
luokasta.” (H1)

Lasten vakava oireilu sisdilmaongelmista oli kaikissa haastattelemissamme perheissa
johtanut siihen, etta ainakin joku perheen lapsista oli joutunut vaihtamaan koulua tai
opetus oli jouduttu jarjestamaan kotona. Osalle lapsista sisdilmaongelmien aiheutta-
masta oireilusta oli seurannut paljon poissaoloja koulusta. Erdan vanhemman mu-

kaan lasten koulujarjestelyt jadvat pelkdstaan vanhempien vastuulle, koska koulujen

tyontekijat eivat ota vastuuta sairastuneiden lasten kouluasioiden jarjestamisesta.

Perusopetuslain mukaan lapsella on Suomessa oppivelvollisuus, eli hanen on
osallistuttava kunnan jarjestamaan perusopetukseen tai saatava perusopetuksen
oppimaaran tiedot muulla tavalla. Mikali lapsi ei osallistu jarjestettyyn opetukseen,
lapsen asuinkunnan tulee valvoa oppivelvollisuuden edistymista. (L 21.8.1998/628,
25 §, 26 §.) Perusopetuslaissa ei ole sdaddetty kotikoulua kdyvan lapsen oikeuksista.
Tama lienee yksi syy haastateltavien kokemukselle, etteivat koulun tyontekijat ota

vastuuta sairastuneen lapsen tilanteesta.
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Useat haastateltavistamme olivat huomanneet, etta ilman ldakarintodistuksia lasten
oireilun vakavuutta ja yhteytta sisdilmaongelmiin ei uskottu. Esimerkiksi koulun
vaihtamisen tai kotikouluun siirtymisen onnistuminen oli monen lapsen kohdalla
edellyttanyt ladkarintodistusta. Yhdessa haastattelussa vanhempi kertoi, kuinka vai-
keana lapsi oli kokenut koulun henkilékunnan ikdvan ja tylyn suhtautumisen lapsen

koulun vaihtamiseen.

“Lapsethan koki sen ihan niin ku hirveen vaikeena -- ne koki sen niin
semmoseks, ehkd niin kun aikuisten taholta pikkusen kiusaamiseks.”
(H1)

“Tuntuu et opettaja rankasee vield siitd, jos joku on homealtistunu eiké
tule tunnille. Ettd erittdin ilkeetd, niin ku tavallaan sellanen puolikiusaa-
miskuvio.” (H3)

"Et jo pelkdstddn (lapsen nimi) koulun vaihto oli niinku lopullinen tais-
telu.” (H2)

Kahdessa perheessa koulu oli yrittanyt tukea lasten koulunkdyntia hajuste- ja
kemikaaliyliherkkyyteen liittyvilla jarjestelyilld. Tama tarkoitti esimerkiksi toisten
oppilaiden ja opettajien hajusteiden kayton rajoittamista. Yhden lapsen koulunkayn-
tia oltiin pyritty tukemaan koulupsykologin avulla. Vanhemman mukaan tasta ei
kuitenkaan ollut hyotya, koska psykologi ei keskustellut lapsen kanssa sisdilmasta
sairastumiseen liittyvista asioista. Yhden lapsen kotikoulua tuettiin niin, etta eras

opettaja kavi valilla opettamassa lasta tdman kotona.

Erds haastateltava kuvaili koulun tyontekijoiden ymmartamattomyytta kertomalla
koulun tekemista pienistd muutoksista, jotka olivat vain ndenndisia lapsen terveyden
kannalta. Kun muutoksia oli tehty, lapsen oletettiin voivan sen jalkeen olla koululla
normaalisti. Omaan joustamiseensa vedoten koulu odotti lapselta vastaavasti jousta-
mista siten, etta lapsi jatkaa koulun tiloissa oleskelua ilman ongelmia. Muutokset
eivat kuitenkaan olleet tukeneet lapsen hyvinvointia, eika lapsi ennen pitkaa voinut
tulla enda ollenkaan koululle. Lapsen vanhempi ihmetteli koulun vaatimusta: “Mutta
ei se mee silld tavalla, ettd jos on vaikka lapsi, jolla ei oo jalkoja, niin se ei voi juosta

sataa metrid, mutta voisko se viiskyt metrid”. (H5)
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Muut viralliset tahot

Tutkimukseemme osallistuneiden perheiden talous oli horjunut sisdilmasta
sairastumisen seurauksena. Osa perheista oli joutunut muun muassa hakemaan toi-
meentulotukea sosiaalitoimistosta. Naiden perheiden oli tdytynyt muuttaa kotoaan
kosteusvaurion takia ja uusia myds kotinsa irtaimisto. Sosiaalitoimiston tyontekijoi-
den suhtautuminen perheiden tilanteeseen oli ollut enimmakseen ymmartamatonta.
Yksi perhe oli pienta kertaluontoista avustusta lukuun ottamatta jaanyt ilman
ymmarrysta ja tukea. Toinen perhe oli useamman yrityksen jalkeen l0ytanyt sosiaali-
tyontekijan, joka oli ottanut perheen tilanteen vakavasti ja auttanut perhetta.
Ymmartavaisesti suhtautunut sosiaalityontekija oli kirjoittanut perheelle lausunnon,
josta oli ollut sille myéhemmin paljon hyotya, sekda myontanyt perheelle taloudellista
tukea. My6s Korpelan (2009, 164) tutkimuksen mukaan homekriisin tuomia

taloudellisia ja henkisia rasitteita ei ymmarreta useinkaan sosiaalitoimessa.

Sosiaalitoimistossa asioineista perheista yksi oli ollut tekemisissa myds lastensuoje-
lun kanssa. Lastensuojelun tyontekijatkin olivat perheen mukaan suhtautuneet
padasiassa ymmartamattomasti perheen tilanteeseen. Perhe oli saanut lastensuoje-
lusta perhetyo6ta ja oli tdéhan apuun tyytyvadinen, mutta muuten lastensuojelu oli
haastattelun mukaan enemman vaikeuttanut perheen selviytymista kuin tukenut
sitd. Esimerkiksi lasten paivahoitojarjestelyissa lastensuojelun tyontekijat eivat olleet
ymmartaneet, etteivat lapset voineet menna hoitoon sisdilmaongelmaiseen paivako-

tiin.

Haastateltaviemme mukaan sairaille kuuluvia lakisaateisia tukimuotoja on vaikea
saada diagnoosinumeron puuttumisen takia. Erds perhe oli saanut taloudellista tukea
vakavasti sairaan lapsensa hoitamiseen vasta useamman yrityksen jalkeen. Yksi
haastateltavista kertoi, etta oli saanut tukea perheensa tilanteeseen pelkastaan kir-
kon diakoniatydsta. Eras toinen perhe kertoi saaneensa Asumisterveysliitolta tuetun

loman.

Yksi haastateltavistamme kertoi joutuneensa tyoyhteisonsa syrjimaksi sairastuttuaan

tyopaikkansa sisdilmaongelmien vuoksi. Muut tyoyhteison jasenet eivat uskoneet
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tyopaikallaan olevan sisdilmaongelmia. He suhtautuivat vahatellen haastatelta-
vamme sairastumiseen ja kyseenalaistivat hanen vakavien oireidensa olemassaolon.
Haastateltavamme kertoi kokeneensa tydpaikalla sairastumisen ja siita johtuvan

syrjinnan erittdin raskaana.

Haastateltavamme kritisoivat huolimatonta ja valinpitdmatonta rakentamista seka
rakennusten huonoa kunnossapitoa. Rakennusten kunnosta vastaavien tahojen
suhtautuminen sisdilmaongelmaisten tilojen korjaamiseen on ollut haastatelta-
viemme mielesta kadsittamatonta. Ihmeteltydan rakennuksen korjaamattomuutta
eras haastateltavamme oli saanut vastaukseksi: “Ei me voida hei, kun meillé on kaikki

ongelmaisia, niin ei me voida vaan yhtd ruveta korjaamaan.” (H5)

Yksi perheista on joutunut turvautumaan asuntonsa sisdilmaongelmiin liittyvissa asi-
oissa oikeudenkayntiprosessiin. Toinenkin haastateltava pohti tarvitsevansa
oikeudellista apua, mutta ei ollut uskaltanut ldhtea oikeuteen, silld han epaili, ettei
oikeusviranomaisillakaan ole riittavaa tietoa sisdilma-asioista. Hin myds arveli, etta

oikeudenkadynnista voisi olla enemmankin haittaa kuin hyotya.

6.3.2 Virallisilta tahoilta tarvittava tuki

”Oltais ehottomasti tarvittu tukee, mutta mistd me oltais sitd haettu ja
misté me oltais sitd saatu.” (H1)

Kaikkien haastattelemiemme perheiden oli taytynyt selviytya sisdilmasta sairastumi-
sen mukanaan tuomista vaikeuksista ilman virallisten tahojen riittdvaa tukea. Useat
haastateltavista toivoivat, ettd joku ammattilainen ottaisi enemman vastuuta
sairastuneen perheen tilanteesta eikda vanhempien tarvitsisi kertoa siita yha uudel-
leen ja jarjestella kaikkia asioita itse. Myds STM:n selvitykseen (Kajanne ym. 2002,
94) osallistuneet olivat toivoneet, ettd joku viranomainen ottaisi selkeasti vastuun
homeongelman kohdanneen henkilon tilanteesta. Haastateltaviemme mukaan
virallisten tahojen tulisi tietdd enemman sisdilmaongelmista ja niista sairastumisesta

seka osata ja haluta auttaa sairastuneita.
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“Et saisit jostain sen, et hei tdd juttu kuunneltais ja sit se IGhtis mene-
mddn eteenpdin, eikd niin, ettd sd joudut ite niin kun hakemalla hake-
maan sitd apua ja selittdmdién joka paikkaan sen saman asian ja kaikki-
alla: 'Joo, ei tdd ehkd meille kuulu."” (H1)

”Joku tdmménen koulukuraattori, joka meiddn puolesta jéirjestéid néd
asiat. Eikd meiddn tarttis jdrjestelld ite kaikkia asioita, vaan mdd kerron
jollekin tyypille, ettd meidn lapsilla on timménen ongelma, ettd hoida
se asia niin kun kuntoon.” (H5)

”Se on varmaan jokaiselle sairastuneelle se ongelma, ettd misté saat
sitd kunnollista hoitoo. -- Et sitd on vaan yritettdvd sitten saaha apua
vdhdn sielté ja véhdn tddltd ja yritettdvd niin kun jotenkin keplotella sit-
ten.” (H4)

Yksi haastateltavistamme ihmetteli, kuinka yhteiskunta voi toimia niin, etta
sisdilmaongelmista sairastuneet pyritdan vaientamaan eika heita haluta auttaa. Eras
toinen haastateltava hammasteli, miksi homeista sairastuminen on yhteiskunnas-

samme asia, josta ei haluta eika uskalleta puhua.

“Miksi tdd yhteiskunta toimii niin, etté yritetddn vaientaa sairaat, sulje-
taan ne vaikka (psykiatriselle) osastolle ennemmin ku myénnetddn, ettd
on ongelma?” (H2)

”Miks tdd homesairaus on semmonen tabu tai joku hirvee peikko? Niin
kun ettd miksi ihmisid kohdellaan niin huonosti. Ettd tavallaan sité halu-
ais tuoda esiin semmosen syrjinndn tai sellasen.” (H3)

Useat haastateltavat painottivat, etta sosiaali- ja terveysviranomaisten tieto ja koulu-
tus tulisi saada ajan tasalle, jotta ndma osaisivat vastata sisdilmasta sairastuneiden
yksiloiden ja perheiden tarpeisiin. Haastateltavamme olivat kokeneet osaavan ja ym-
martavan ladkarin [6ytamisen yhtena merkittavimmista tuen muodoista. Taman takia
he pitivatkin tarkedna nimenomaan sisdilmasta sairastuneiden hoitoon liittyvaa
ladkarikoulutuksen paivittamista. Myos Korpelan (2009, 165) tutkimuksen mukaan
terveydenhuollossa on paljon uudistustarpeita sisdilmasta sairastuneiden nakokul-
masta. Korpelan tutkimuksessa toivottiin erityisesti [adkareiden tiedon ja osaamisen
paivittamistd. Haastateltaviemme mukaan toinen tarkea tarve on diagnoosinumeron

saaminen sisdilmasta sairastuneille.



62
“Pitdiis vdhd lddkdreitd ja hoitajia kouluttaa, etté ne ymmédirtdis tdstd ja
aika vikkelddnki.” (H3)

”Se, ettd tdlle ois diagnoosi, niin se auttais tosi paljon.” (H1)

“Edes ymmadrrystd, ettd tauti olis niin kun virallinen tauti. Eikd vaan joku
epdmddrdnen oire.” (H5)

Monet haastateltavistamme totesivat, etta tietoisuutta sisdilmaongelmista ja niista
sairastumisesta tulisi yleisemminkin lisata yhteiskunnassamme. Erdaan haastatelta-
vamme mukaan sisdailmaongelmiin liittyvan tiedon salaamisella ei voiteta mitaan,
vaan olemassa oleva tieto pitaisi olla kaikkien saatavilla. Samaa toivoivat kaikki muut-

kin haastateltavat.

”Silld ei mun mielesté ainakaan voiteta mitéién, etté tietoa niin ku
pantataan. Vaan se pitdis niin ku vapauttaa, ja antaa toimia ihmisten
hyvdksi.” (H3)

”Jotenki julkisuuteen tdytyis saada myés paljon paremmin tieto néky-
viin. lhminen, joka on altistunu sisdilmalle, ei se tajua sitd, ei se osaa
googlettaa Homepakolaiset, tai Sisdilmayhdistys.” (H2)

Osalle perheista sisdilmasta sairastumisesta oli seurannut hajuste- ja
kemikaaliyliherkkyys. Haastateltavat toivoivat virallisilta tahoilta ymmarrysta myds
hajuste- ja kemikaaliyliherkkyyteen. Yhden perheen vanhemmat toivoivat
hajusteettomuutta terveyspalveluihin ja eras toinen haastateltava totesi, ettd myos

vaikean hajuste- ja kemikaaliyliherkkyyden vuoksi tulisi padsta tarvittaessa elakkeelle.

Erds haastateltava toivoi yhtendista ohjeistusta sille, mita tukimuotoja sisdilmasta
sairastuneen perheen kannattaa hakea tilanteensa helpottamiseksi ja mita puoles-
taan ei. Tallaisen ohjeistuksen avulla sairastuneiden olisi mahdollista valttaa turha

tyo ja kohdistaa voimavaransa oikeiden tukimuotojen hakemiseen.

Kaikkien haastateltaviemme mukaan yhteiskunnan tulisi huolehtia paremmin julkis-
ten rakennusten kunnosta, jotta ihmiset eivat sairastuisi sisdilmaongelmien vuoksi.
Pdivakotien ja koulujen sisdailmaongelmat olisi otettava vakavasti ja ryhdyttava toi-
miin ongelmien poistamiseksi. Haastateltavat vaativat yhteiskuntaa jarjestamaan

puhtaat paivakoti- ja koulutilat lapsille ja nuorille, jotta nama eivat sairastuisi sisail-
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maongelmien vuoksi niin pahasti, ettd joutuisivat siirtymaan kotikouluun.
Haastateltavien mielestd yhteiskunnan tulisi turvata kotikouluun joutuvalle lapselle
tasavertainen ja yhdenmukainen opetus esimerkiksi jarjestamalla lapselle opettaja

kotiin.

“Tarttetaan puhtaita rakennuksia, tarttetaan vdistétiloja, tarttetaan
pdivdkoteja, kouluja, tydpaikkoja, missé ihmiset ei sairastu.” (H2)

”Kylldhdn ehottomasti tarvis ndille sairastuneille -- nehdén tarvis sen
oman puhtaan rakennuksen, mihinkd ne sais ne opettajat. Et se ois ihan
ehoton, minkd kunta ois velvollinen jérjestdmddn. Edes yhden,
kédyttékelposen koulurakennuksen.” (H4)

Kaikki haastattelemamme perheet toivoivat yhteiskunnalta konkreettista apua sisail-
masta sairastuneiden lapsiperheiden arjen helpottamiseksi. Vanhempien mukaan
perheet tarvitsisivat siivous-, lastenhoito- ja asiointiapua. Asiointiavulla vanhemmat
tarkoittivat apua asioimiseen sisdailmaongelmaisissa rakennuksissa, joissa kdayminen
aiheuttaa vakavia oireita. Vanhemmat toivoivat, etta joku voisi kdyda heidan puoles-
taan esimerkiksi kaupassa tai toimittaa heidan asioitaan virastoissa. Toisena
vaihtoehtona asiointiapu voisi olla asioinnin jarjestamista ulkotiloihin. Konkreettisen
avun tarjoajaksi yksi vanhemmista ehdotti perhety6ta ja muutama vanhemmista
kodinhoitopalvelua. Toive kdytannon tuen jarjestamiseksi sisdilmasta sairastuneille

tuli esille myos Korpelan (2009, 166) tutkimuksessa.

“Mdd tarttisin jonku sellasen joustavan lastenhoitojéirjestelmdn. Et mdd
saisin ite ladata vaikka akkuja tai levdtd.” (H2)

”Ois ihanaa, ku sisdilmasairaat sais jotain niin ku apua. Siis ihan
konkreettista siivousapua ja tdmmdstd arjesta selviytymisapua.” (H3)

Haastateltavat tarvitsivat apua, mutta pohtivat, miten pystyisivat ottamaan sita vas-
taan. Avun tarjoajien pitaisi tulla perheen luo puhtaista rakennuksista puhtailla vaat-
teilla, jotta he eivat sairastuttaisi perheenjdsenia mukanaan kulkeutuvilla oireiden
aiheuttajilla. Hajuste- ja kemikaaliyliherkdn perheen luo tulisi menna hajusteetto-
mana. Tallaiset varotoimet riittaisivat joissakin perheissd, mutta kaikkein vaikeimmin
sairastuneet saisivat todenndkoisesti oireita ndista varotoimista huolimatta. Osassa

haastattelemistamme perheista jotkut perheenjdsenet oireilevat niin voimakkaasti



64
toisten ihmisten mukana kulkeutuvista homealtisteista ja hajusteista, ettd kanssakay-
minen toisten ihmisten kanssa on erilaisista varotoimista huolimatta hankalaa tai

mahdotonta.

Yksi haastateltavistamme toivoi, etta perheen vanhemmat olisivat saaneet ammat-
tiapua sisdilmasta sairastumisen aiheuttaman kriisin kasittelyyn. Haastateltava pohti,
ettd olisi tarvinnut ohjausta vanhemmuudessa kriisin keskella. Talléin han olisi pysty-
nyt kasittelemaan virallisten tahojen ikdvasta kohtelusta johtuvat tunteet oikealla
tavalla. Esimerkiksi perheneuvola voisi haastateltavan mukaan tukea perhetta krii-

sissa.

”--ohjannu mua olemaan vanhempi siind lapsille, ettd md en niin ku ota
itteeni niitd aikuisten tyhmid juttuja ja niinku tavallaan, ettei se pur-
kaudu kotona lapsiin, vaan se ois niin ku oikeesti kanavoituna oikeella
tavalla. Ettei lapset ois joutunu kérsimddin siitd. Koska se ei oo lasten
vika, ettd ne oireilee ja ettd ne on sairastunu.” (H1)

Lahes kaikki haastateltavat olivat sitd mieltd, etta sisdilmasta sairastuneet perheet
tarvitsisivat yhteiskunnalta taloudellista tukea. Sairastuminen oli aiheuttanut kuluja
muun muassa muuttamiseen, omaisuuden menettamiseen, ladkari- ja ladkemaksui-
hin seka ruokavaliomuutoksiin liittyen. Kaikissa perheissa vanhemman tai lapsen sai-
raus haastoi vanhempien tydssakayntia tai teki sen mahdottomaksi. Tama vaikeutti
perheiden taloudellista tilannetta entisestaan. Tutkimuksemme perusteella Kelan
lapsiperheille tarkoitetut taloudelliset tukimuodot eivat ole riittavia vastaamaan
sisdilmasta sairastuneiden lapsiperheiden tarpeisiin. Lisdksi erddan vanhemman mu-
kaan vakavasti sisdilmasta sairastuneen lapsen hoitoon on vaikea saada mitaan talou-
dellista tukea. Esimerkiksi Kelan sairaan lapsen erityishoitorahaa ja alle 16-vuotiaan
vammaistukea ei myodnneta sisdilmasta sairastumisen perusteella (Jos lapsi sairastuu

2012; Alle 16-vuotiaan vammaistuki 2010).

“Tarviis tota tukea, rahallista tukea just nimenomaan, ettd raaskii lait-
taa tavarat kiertoon, mitkd aiheuttaa. -- Mut kéyhdlld ei oo varaa
mennd ostamaan uusia.” (H1)

”"Mdd oon oppinu taktikoimaan, mdd saan kyllé ruuat riittéé ja pystyn
maksaa laskut, mutta koskaan ei jéd senttidkdd liikaa.” (H2)
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Yhteiskunnan taloudellinen tuki sisdilmasta sairastuneille lapsiperheille olisi tarkeas,
jotta vanhemmat eivat uupuisi joutuessaan taistelemaan myos toimeentulonsa puo-
lesta muutenkin vaikeassa elamantilanteessa. Yksi vanhemmista kertoi, etta arjen
selviytymistaistelu on niin vasyttdvaa, ettei voimia riita enda perheen yhteiselle
tekemiselle. Taloudellisen tilanteen turvaaminen tukisi myds perheen yhteisia
virkistaytymishetkid. Eraan haastateltavamme mukaan yhteiskunnan olisi tarkeaa
huomioida taloudellisissa tukimuodoissa sisdilmasta sairastuneiden yksildiden ja per-
heiden erityiset tuen tarpeet. Vanhempi totesi, etta sairastuneilla tulisi olla esimer-
kiksi mahdollisuus saada lainarahaa, mikali he joutuvat muuttamaan homeasunnos-
taan ja menettavat samalla myds irtaimistonsa. Myos STM:n selvityksen (Kajanne
2002, 94) mukaan yhteiskunnan tulisi taloudellisissa tukimuodoissa ottaa huomioon

sisdilmasta sairastuneen henkilon tilanteen erityispiirteet.

Yhden perheen vanhemmat olivat sitd mieltd, etta sisdilmasta sairastuneet perheet
tarvitsisivat toimivien yleisten palveluiden lisdksi erityisesti sisdilmasta sairastuneille
suunnattuja palveluita. Vanhemmat toivoivat, etta sairastuneiden olisi mahdollista
padsta sopeutumisvalmennukseen eli keskustelemaan asiantuntijan kanssa sisdil-
masta sairastumisesta. He totesivat my0s, etta yhteiskunnan olisi hyva perustaa
avustusyksikko, josta sisdilmasta sairastuneen olisi mahdollista saada asiantuntija-

apua.

Tutkimuksemme mukaan monet lapsiperheille suunnatuista palveluista, kuten
lastenhoitopalvelut ja erilaiset perhetydmuodot, eivat yksistaan ja nykymuodossaan
riitd vastaamaan sisdilmasta sairastuneiden perheiden tuen tarpeisiin. Perheiden on
vaikeaa hyotya nadista palveluista, mikali tyontekija suhtautuu kielteisesti ja ennakko-
luuloisesti perheen tilanteeseen. Sisdilmasta sairastunutta perhettd tuettaessa on

huomioitava sairauden aiheuttamat erityistarpeet ja rajoitteet.

Erds haastateltavista oli sitd mieltd, etta osa sairastuneiden heikosta tilanteesta joh-
tuu huonoista poliittisista paatoksista ja sairastuneiden asemaa voitaisiin parantaa

toteuttamalla uudenlaista politiikkaa paatoksenteossa.
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”Ne johtuu poliittisista pddtdksistd, ettei niinku ihmisid jatetd tyhjén
pddlle ja syytetd, ettd kyllépd nyt ootte surkuja, ku ootte homekédmp-
pddn joutunu. Vaan ettd nehdn on niinku ihan politiikan tuloksia.” (H3)

6.4 Laheisten tuki

Kasittelemme perhetta tutkimuksessamme yksikkona ja tarkoitamme laheisilla koko
perheelle |dheisia ihmisid. Olemme keskittyneet selvittamaan perheen ulkopuolisia
laheisida ihmissuhteita, emme niinkdan perheen sisaisia suhteita. Kuvailimme virallis-
ten tahojen yhteydessa tyontekijoiden suhtautumista perheen tilanteeseen. Vastaa-
vasti [aheisten tuesta kertoessamme kuvailemme ldaheisten suhtautumista. Laheisten
suhtautuminen maarittaa, saadaanko heilta tukea ja millaista saatava tuki on. Jo

myoOnteiselld suhtautumisella [dheinen tukee sairastunutta perhetta.

6.4.1 Liaheisilta saatu tuki

Haastatteluissamme korostuu sukulaisten, ystavien ja tuttavien kielteinen
suhtautuminen sisdilmasta sairastuneen perheen tilanteeseen. Tama on ilmennyt
perheen tilanteen vahattelyna ja oireiden kyseenalaistamisena. Laheiset eivat usein-
kaan ole ottaneet vakavasti sisdilmasta sairastuneiden oireita ja sairastumisen tuo-
mia vaikeuksia. Heidan on ollut vaikea ymmartaa sisdilmasta sairastuneiden oireile-
van voimakkaasti monille rakennuksille seka toisten ihmisten mukana kulkeutuville
homealtisteille tai hajusteille. Erds haastateltava pohti, etta yksi syy ihmisten kieltei-
selle suhtautumiselle voi olla se, ettd he tiedostavat liikkuvansa sisdilmaongelmai-

sissa tiloissa, joissa itsekin voivat sairastua.

”-- (sukulainen) aina kysyny ja epdiilly, ettd onko meillé oikeesti allergi-
oita ja onko Iédkdri ne todennu.” (H1)

”Paljon on ihmisid, jotka ei niin kun voi késittdd sitd ettd oireillaan silld
lailla. — Elikké ihmisten puheista niin kun pystyy lukemaan rivien viilistd,
ettd ne kuvittelee, ettd md olen niin tdmménen emohahmo elikkd md en
laske lapsiani mihinkddn, ettd se vika onkin siind.” (H4)

“Ehké kymmenen prosenttia ymmdrtdd tén, ettd téd on niin kun on-
gelma. Viiskyt prosenttia on ihan, ettd se (yhteydenpito) loppuu sitten
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niin kun siihen. Et selvd. Sitten ne loput on vdhdn sellasia, ettd koittakaa
nyt tsempata ja ei tdssd mitddn.” (H5)

Joidenkin laheisten suhtautuminen on ollut ristiriitaista: valilla he ovat osoittaneet
myotdtuntoa ja halunneet ymmartaa perheen tilannetta, mutta valilla taas kayttayty-
neet valinpitdmattomasti. Erddn haastateltavan mukaan toiset ihmiset voivat hel-
posti ajatella, ettei sisdilmasta sairastunut ole oikeasti sairas, koska sairaus ei valtta-
matta ndy ulospdin. Tata kasitysta tukee se, ettd sairastuneen oireet eivat aina tule
valittdmasti sisdilmaongelmaisessa rakennuksessa, vaan ne voivat ilmeta jalkioireina
mydhemmin. Se, etta sisdilmasta sairastunut ei valttamatta ndyta sairaalta, voi saada
laheiset ikdan kuin unohtamaan sairastuneen olevan pitkaaikaisesti tai pysyvasti sai-
ras. Monet haastateltavat kertoivat saaneensa ikdvan tai psyykkisesti sairaan ihmisen
leiman puhuttuaan sairastumisestaan ldheistensa kanssa, koska ldaheiset eivat ole

ymmartaneet sairautta.

“Toisille pystyy sanomaan ihan suoraan, mutta suurimmalle osalle ihmi-
sid ei voi sanoo, ettd md en voi tulla teille sen takia ettd. Tai jos sanoo,
niin tietdd, et se ei niin ku, se pitdd hulluna tai h6lménd tai jonain
muuna.” (H1)

”Sit tdd (léheinen) totee, ettd eihdn silld mitddn ongelmaa oo, se pysty
kédymddn sielld. Mutta kun ei ne oireet ala heti ja totta kai lasta kiinnos-
taa, mitd siellé alakerrassa on.” (H5)

Monet haastateltavistamme totesivat, etteivat heidan voimavaransa riita jatkuvaan
sairautensa puolustamiseen ja selittelyyn. Useat myos kertoivat sairastumisen
etddnnyttianeen perhettd muusta suvusta ja viilentaneen valeja niiden sukulaisten ja
muiden ldheisten kanssa, jotka eivat ole ymmartidneet perheen tilannetta. Erdan
perheen vanhempi totesi, ettad yksi suurimmista sisdilmasta sairastumisen vaatimista
luopumisista oli luopuminen omista sukulaisista. Sairauteen liittyvien asioiden

ymmartamattomyydestd on myds seurannut ystavyyssuhteiden katkeamisia.

“Ei oo itelldkddn sitten endd voimavaroja ruveta sitten roikkumaan
jossakin ystévdssd, joka ei niin kun halua, ja jéiéihd selittelemddn hd-
nelle. Se vaan sit, juna jatkaa eteenpdin.” (H4)
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Osa laheisista oli osoittanut sairastuneelle perheelle ymmarrysta ja valittamista. Per-
heet olivat kokeneet taman erittdin merkittavana. Ne ldheiset, joilla on omia
kokemuksia sisdilmaongelmista ja niista sairastumisesta, ovat pystyneet helpommin
ymmartdmaan ja tukemaan sairastunutta perhetta. Osa haastateltavista puhui paljon
sukulaisten kielteisestd suhtautumisesta perheen tilanteeseen. Haastateltavat kertoi-
vat my06s esimerkkeja sukulaisista, jotka olivat kyseenalaistamisen jalkeen alkaneet
uskoa tilanteen vakavuuteen ja muuttaneet suhtautumistaan ymmartavaisemmaksi.
Ne ystavyyssuhteet, jotka ovat sdilyneet, ovat voineet jopa syventya sairauden tuo-

mista koettelemuksista huolimatta.

“Ndissd lapsuusvuosien ystdvissd erottuu jyvdt akanoista.” (H2)

“Ettéd kyl se vaan muotoutuu ne ystdvdit siitd, jotka sitten ihan oikeesti
vdlittdd ja ymmdrtdd sen tilanteen.” (H4)

Useimmat haastateltavat ovat saaneet vain vahan tukea sukulaisiltaan. Tukea on
saatu lahinna isovanhemmilta. Nama ovat tukeneet jonkin verran perheita taloudelli-
sesti sisdilmasta sairastumisen ja omaisuuden menettamisen aiheuttamissa
kustannuksissa. Osalle perheista isovanhemmat ovat tarjonneet myds lastenhoi-
toapua. Tata kaikki perheet eivat kuitenkaan ole kyenneet ottamaan vastaan toisten
ihmisten mukana kulkeutuvien oireiden aiheuttajien vuoksi. Ymmarrys ja valittami-
nen, jota osalta sukulaisista on saatu, on my0ds auttanut jaksamaan. Yksi perheistad on
saanut muihin perheisiin verrattuna paljon tukea sukulaisiltaan. Sukulaisten tuki on

ollut taloudellista ja henkista seka apua arkiaskareisiin.

Perheet ovat saaneet ystaviltdan suurimmaksi osaksi henkista tukea. Hyvat ystavat
ovat jaksaneet kulkea vaikeaan elamantilanteeseen joutuneen perheen rinnalla,
kuunnelleet ja osoittaneet ymmarrysta. Ystavien kanssa on voitu keskustella ja tyos-
taa kokemuksia. Henkisen tuen lisaksi erds haastateltavista mainitsi saaneensa

ystaviltdan myos hieman taloudellista tukea ja lastenhoitoapua.

“Et kyllg meilld kuitenkin on niitdkin ystévid, ehottomasti, jotka on jak-
sanu kuunnella ja kulkee rinnalla. -- Ite on ehkd toistanu ja toistanu ja
jankannu ja jankannu niitd, sitd samaa asiaa, ku on niin ku prosessoinu
sitd. Niin on ollu semmosia ihmisid, jotka on jaksanu kuunnella. Niin on
se ollu ehoton.” (H1)
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Kumpusalon (1991, 14) maarittelemistd sosiaalisen tuen muodoista haastattele-
mamme perheet olivat saaneet ldheisiltdan emotionaalista, aineellista seka
toiminnallista tukea. Emotionaalista tukea laheiset ovat osoittaneet esimerkiksi
ymmartamalla perheen tilannetta. Taloudellinen tuki on ollut aineellista tukea ja apu
lastenhoidossa, siivouksessa sekad kaupassa kaymisessa toiminnallista tukea. Vaikka
perheet ovat saaneet tukea joiltakin laheisiltaan, he kokevat kuitenkin kamppaile-
vansa yksin vaikeuksiensa kanssa. Yksi haastateltavista totesi, etta sairaus tuo muka-
naan sellaisia tehtavia, joista kukaan laheinen ei voi ottaa vastuuta, vaikka haluaisi-
kin. Tallaisia ovat esimerkiksi lasten koulunkdynnin jarjestaminen. Myos Korpelan
(2009, 153) opinnaytetyotutkimuksen mukaan homeongelman kohdanneet olivat

kokeneet itsensa yksinaisiksi taistelijoiksi.

”Sen ongelman kanssa on tosi yksin, se on kylld aikamoinen taakka koko
perheelle.” (H1)

Sosiaalisten suhteiden merkitys sairastuneille perheille korostuu tutkimuksessamme.
Myds Torrdsen (2012, 77) tutkimuksen ja THL:n tutkimusraportin (Kaikkonen &
Hakulinen-Viitanen 2012, 52) mukaan sosiaaliset suhteet ovat tarkeita perheen
hyvinvoinnille. STM:n selvityksessa (Kajanne ym. 2002, 47, 89) ja Korpelan (2009,
153) tutkimuksessa ldheisten suhtautuminen sisdilmasta sairastuneiden tilanteeseen
on ollut hyvin merkityksellista. STM:n selvityksen mukaan laheiset voivat suhtautumi-
sellaan olla joko tukemassa sairastuneiden selviamista tai estamassa sita. Omassa
tutkimuksessammekin tama tulee esille. Seka STM:n selvityksen etta Korpelan tutki-

muksen mukaan homeongelman kohtaaminen vaikeuttaa ldaheisida ihmissuhteita.

6.4.2 Laheisilta tarvittava tuki

Vaikka haastateltavat olivat paaosin tyytyvaisia siihen tukeen, mita olivat laheisiltdan
saaneet, se tuntui kuitenkin osittain riittamattémalta. Eniten he kokivat tarvitsevansa
ymmartavdisempaa suhtautumista. Joidenkin |dheisten vahatteleva ja ymmartama-
ton suhtautuminen sisdilmasta sairastuneiden tilanteeseen oli hankaloittanut tuen

antamista ja vastaanottamista.
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Osa haastateltavista toivoi jo olemassa olevalle tuelle jatkuvuutta. Erds vanhemmista
piti tarkeana, ettad hanella olisi tulevaisuudessakin ihminen, jolle voisi tarvittaessa
soittaa ja joka kuuntelisi ja ymmartaisi. Toinen vanhempi halusi sukulaistensa tukea
tavallisen arjen elamisessa: “Mut ehkd sitd vaan semmosta tavallista arkee toivoo

niiltd sukulaisilta. Ettd niin ku eivdt katoo siitd.” (H3)

Kaksi haastateltavaa toivoi lastenhoitoapua laheisiltaan. Lastenhoitoapu koettiin
merkittavana tukena vanhempien omalle jaksamiselle, silla se tarjosi vanhemmille
mahdollisuuksia levata ja kerata voimia. Toinen lastenhoitoapua toivoneista per-
heista oli jo saanutkin laheisiltdan apua lastenhoitoon ja oli hyvin kiitollinen saamas-
taan avusta, mutta kaipasi sita viela lisda. Toinen perhe ei sairastumisen jalkeen voi-
nut enaa ottaa lastenhoitoapua vastaan toisista ihmisista aiheutuvan oireilun vuoksi.

Taman perhe koki suurena menetyksena.

”No lastenhoitoapua varmasti, sais ite levdtd. -- Eli sitd lastenhoitoapua
niin kun. Sitd, jos me pystyttdis ottaan vastaan, niin sitéd me haluttais.”
(H1)

”No ehkd vihd enemmdn tuota lastenhoitoo sillon, ku on itekin huo-
nona.” (H2)

6.5 Vertaistuki

Kaikki perheet olivat saaneet vertaistukea ja kokeneet sen erittdin merkittavana
apuna. Vertaistukea oli saatu erilaisista saannodllisin valiajoin kokoontuvista jarjesty-
neistd vertaisryhmista seka sosiaalisen median vertaistukiryhmista ja keskustelupals-
toilta. Lisaksi vertaistukea oli saatu my0s sisdilmaongelmista oireilevilta tai sairastu-
neilta laheisilta ja tuttavilta. Myds Korpelan (2009, 162-163) tutkimuksen mukaan
vertaistuki on hyvin tarkead tuen muoto sisdilmasta sairastuneille. Dunder (2009, 145)
toteaa, ettd homekriisin kokenut ja siita selviytynyt henkild on usein paras tukija

homekriisin kohdanneelle.

Lahes kaikki perheet mainitsivat vertaistuen yhtena tarkeimmista tuen muodoista.
Haastateltavamme kokivat vertaistuen auttaneen merkittavasti selviytymistaan en-

nalta tuntemattoman sairauden kanssa. Saman kokeneilta perheet olivat saaneet
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keskusteluapua ja ymmarrysta kriisiytyneeseen elamantilanteeseen seka tietoa ou-
dosta sairaudesta ja neuvoja sen kanssa elamiseen. Vertaistuki auttoi rauhoittamaan
mielta ja toi helpotusta poistamalla turhia itsesyytoksia ja ylireagointiepailyja. Jotkut
vanhemmat totesivat, etta olisivat ilman vertaistukea olleet eksyksissa, silla sisail-
masta sairastuminen oli tuonut paljon vaikeita, vastauksia kaipaavia kysymyksia.
Erddn haastateltavamme mukaan harva ihminen osaa neuvoa oikein sisdilmasta
sairastunutta, koska neuvojen pohjaksi tarvitaan tietdmysta sairaudesta ja siihen

liittyvista erityispiirteista.

”Ja sitten neuvot, sillon alussa varsinki, ku ei tienny mistéiéin mitddn. Olj
paljo helpompi ite ymmdrtdd tétd uutta outoo altistusta, uutta outoo
tautia, kun saiki jo sairastuneilta sen tuen ja ymmdrryksen.” (H2)

”Ja vertaistukea I6ytyy sitte ndistd homeryhmistd, et aika paljohan sitd
on tullu sitte, ku se asia on niin ku akuutti, niin tietynlainen kriisi pddlld,
niin totta kai sitd pitéié hakee sitte sellasta, missd voi keskustella niisté
asioista.” (H3)

“Mut kylhdn se toi vertaistuki niin siité saa niin mielettémdsti ihan ide-
oita ja tulee niin ku ahaa-eldmyksid -- Kaikki niin kun 16ytyy tdllai
pikkuhiljaa nédé avut aina, et toisen kokemuksen kautta.” (H4)

Kolmessa haastattelussa kerrottiin vertaistukiryhman ohjaajasta, jolta perhe oli saa-
nut hyvin paljon tukea tilanteeseensa. Haastateltavien mukaan vertaisohjaajalla oli
laajasti tietoa ja han pystyi neuvomaan ja ohjaamaan sisdilmasta sairastuneita per-
heitd. Vertaisohjaajalta saatu tieto auttoi haastateltavia muun muassa ymmartamaan
paremmin omia ja lastensa oireita sekad toimimaan asianmukaisesti oireita aiheutta-
vissa tilanteissa. Vertaisohjaajalta oli saatu myotatuntoa seka ohjausta erilaisten tuki-
muotojen hakemisessa. Haastateltavat kokivat vertaisohjaajan auttaneen merkitta-
vasti heidan jaksamistaan yhteiskunnan ymmartamattomyytta vastaan kaydyssa
taistelussa. Yksi haastateltavista totesikin, ettei tiennyt, olisiko ilman vertaisohjaajaa

selvinnyt sairastumisen mukanaan tuomista vaikeuksista.

“Etten mdd niin ku tiié, oisinko mdié tosiaan pystyny kaikista kuvioista
selviddn, ku tddlld on niin ku niin jdrjeténtd pyéritystd vdlilld.” (H3)

”(Vertaisohjaajan nimi) on kyllé ollu siis aivan uskomaton apu ettd. Siis
meilléhén meni vuosia sillai, etté enhdn md tuntenu ees ketdicin, jotka
oli sairastunu.” (H4)



72

6.6 Raskas arki ja jaksamisen voimavarat

Haastateltavien mukaan sisdilmasta sairastumisen jalkeen rankinta on ollut muiden
ihmisten vahatteleva ja muutenkin kielteinen suhtautuminen perheen tilanteeseen ja
lisdksi oma kokemus tulevaisuuden rajoittuneisuudesta ja epavarmuudesta. Rankkoja
kokemuksia ovat olleet myos terveyden ja tyon menettaminen sekd kokemus
lainsuojattomuudesta ja rauhallisen elaman puuttumisesta. Yhden vanhemman
pohdinnan mukaan lapsille raskainta oli todenndkoisesti muutto homeasunnon takia
toiselle paikkakunnalle asumaan ja samalla kavereista eroaminen. Vanhemmat olivat

hyvin huolissaan lastensa tulevaisuudesta.

”No kyllé kai se henkinen puoli kaikista rankinta on, ettd kun miettii sitd
lasten tulevaisuutta, ettd mikd se tulee olemaan, nii kyl se varmasti on
niin ku kaikista rankin.” (H4)

Raskaiden kokemusten vastapainoksi haastateltavamme kertoivat asioista, jotka
olivat auttaneet heita jaksamaan ja selviytymaan sairastumisen vaikeuttamassa
arjessa. He ovat kokeneet saamansa vahadisenkin ymmarryksen ja myotatunnon hyvin
merkittavana. Kaikki haastateltavamme mainitsivat vertaistuen seka hyvien ystavien
ymmarryksen ja tuen auttaneen hyvin paljon perheiden selviytymisessa.
Haastatteluissa tuli esille sekin, etta lapset jo pelkalld lasndolollaan auttavat
vanhempia jaksamaan ja toisaalta vanhempien vahva halu huolehtia lapsistaan antaa
voimavaroja jatkaa paivasta toiseen. Kaikki haastateltavat ovat kokeneet
ymmartavan ladkarin I0ytamisen ja sisdilmaongelmaisista tiloista puhtaisiin
padsemisen auttaneen merkittavasti selviytymisessa. Yksittdisind mainintoina
kerrottiin myos muista selviamista tukevista tekijoista, kuten toimiva parisuhde,
sukulaisilta saatu apu, liikunta, periksiantamaton luonne, sairastuneen tahto taistella

parjaamisensa puolesta seka sairauteen liittyvan tiedon etsiminen ja |[6ytaminen.

Haastateltavien pohdinnoissa tuli esiin se, ettd kun sairastumisen mukanaan tuomat
vaikeudet kohdataan vahitellen, ne ovat helpommin kestettavissa kuin jos sairauden
laaja-alaisuus ja tulevaisuuden vaikeudet olisivat kerralla tulleet tietoon. TallGin

selviytymiseenkin on mahdollista uskoa.
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”Ja toisaalta me ollaan menty pdivdé kerrallaan, ettd jos tén ois tienny
vaikka sillon (vuosiluku), ettd mitd téd tarkottaa, niin ei varmaan ois
pystyny mitenkddn sisdistdmddn ndin isoja asioita. Etté tavallaan pala
kerrallaan, tavara kerrallaan, asia kerrallaan on pitdny hévittdd ja niin
ku siirtyd.” (H1)

”Jos sind aamuna ois tienny, mitd eldmd tuo tullessaan, niin ei sité ois
jaksanu. -- Et tiid mitd huomenna tulee eteen, niin sen vaan sitten
ihmeesti jaksaa. Mutta jos ois yhelld kertaa lyéty niskaan ja kerrottu,
mitd tuleman pitdd, niin ei varmaan olis jaksanu sitd taakkaa vetdd.”
(H4)

7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimuksemme tarkoituksena oli selvittdad, milta sisdilmasta sairastuneen lapsiper-
heen arki ndyttaa, millaisia tuen tarpeita sairastuminen on perheen arkeen tuonut ja
miten yhteiskunta ja ldheiset vastaavat naihin tuen tarpeisiin. Tavoitteenamme oli
lisata tutkimustietoa sisdilmasta sairastuneiden asemasta yhteiskunnassamme ja

keskittya sairastumisen vaikutuksiin lapsiperheissa.

7.1 Tutkimustulosten yhteenveto

Torrésen (2012, 113) tutkimuksen mukaan perheen turvallisuuden tunnetta rakentaa
kokemus elaman jatkuvuudesta, sdannollisyydesta ja ennustettavuudesta. Haastat-
telemissamme perheissa tdma turvallisuuden tunne oli heikentynyt. Haastateltavat
kertoivat tulevaisuuden muuttuneen epavarmaksi sisdilmasta sairastumisen myaota.

Tama herattaa pelkoa ja huolta.

Tutkimustulostemme mukaan sisdilmasta sairastuneen lapsiperheen arki on pelkkaa
paivasta toiseen selviytymista. Sairastaminen tuo perheiden arkeen vasymysta, kii-
rettd ja jaksamisen pakkoa. Perheissa oireillaan myos disin ja valvotut yot estavat
voimavarojen palautumista. Sairastuminen lisdd huomattavasti joidenkin arkiaskarei-
den, kuten pyykinpesun ja peseytymisen, maaraa. Sairaus rajoittaa perheiden liikku-

mista, ihmissuhteita, tydssakayntia, harrastuksia ja ruokavaliota. Lasten arjessa si-



74
sailmasta sairastuminen nakyy etenkin koulunkdynnin ja kaverisuhteiden vaikeutumi-
sena. Lasten sairaus aiheuttaa vanhemmille stressia, pelkoa ja huolta. Lisdksi se saa
pohtimaan lasten tulevaisuutta. Vanhempien oma sairastaminen vahentaa lapsista
huolehtimiseen tarvittavia voimavaroja. Oma sairaus auttaa kuitenkin ymmartamaan

lapsen sairautta.

Laakareilld, koulujen tyontekijoilld, sosiaalityontekijoilla ja muilla virallisilla tahoilla
on tutkimustulostemme mukaan liilan vahan tietoa sisdilmasta sairastumisesta eika
heilla ole tarpeeksi halua auttaa sairastuneita. Haastattelemamme perheet kertoivat
kdyneensa vasyttavaa taistelua omien oikeuksiensa puolesta. He olivat joutuneet
tekemaan paljon ty6ta ennen kuin olivat saaneet edes hieman tukea tilanteeseensa.
Virallisilta tahoilta saatua merkittavaksi koettua tukea olivat esimerkiksi ymmartavan
ladkarin lI0ytaminen, lapsen koulunkdynnin tukemiseksi tehdyt jarjestelyt seka talou-
dellinen tuki. Perheet olivat siis saanet virallisilta tahoilta jonkin verran tukea, mutta

tuki ei kuitenkaan riittanyt vastaamaan perheiden laaja-alaisiin tuen tarpeisiin.

Haastattelututkimuksemme mukaan sisdilmasta sairastuneiden lapsiperheiden tu-
kemiseksi olisi tarkeda paivittaa sosiaali- ja terveysviranomaisten koulutusta. Myos
muiden virallisten tahojen tietoa aiheesta tulisi lisata. Tiedon lisddmisen ohella si-
sailmasta sairastumiselle olisi tarkeda saada diagnoosinumero, jotta sairastuneet
eivat ajautuisi yhteiskunnan tukimuotojen ulkopuolelle. Sisdilmasta sairastuneet lap-
siperheet tarvitsevat virallisilta tahoilta myds taloudellista tukea, siivous-, lasten-
hoito- ja asiointiapua, ammattilaisen tukea kriisin kasittelyyn seka selkeita ohjeita
erilaisten tukimuotojen hakemisessa. Yhteiskunnan tulisi huomioida yleisissa tuki-
muodoissa sisdilmasta sairastuneiden erityiset tuen tarpeet. Sisdilmasta sairastu-
nutta perhetta tuettaessa tulisi ymmartaa, etta sairastuminen vaikuttaa hyvin koko-
naisvaltaisesti yksilon ja perheen elamaan (Dunder 2009, 139; Kajanne ym. 2002, 3).
Haastateltavat totesivat my0s, etta julkisten rakennusten kunnosta tulisi pitaa pa-

rempaa huolta, jotta ihmiset eivat sairastuisi sisdilmaongelmaisissa tiloissa.

Tutkimustulostemme perusteella sisdilmasta sairastuneen perheen ldheiset suhtau-
tuvat usein vahatellen ja kyseenalaistavasti perheen tilanteeseen. Kielteinen suhtau-

tuminen voi etdannyttaa sukulaisista ja vahentda ystavyyssuhteita. Merkittavana tu-
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kena koetaan kuitenkin se, jos laheisiltd saadaan ymmarrysta ja valittamista. Haas-
tateltavat toivoivat laheisiltdan nykyistd enemman ymmartavaa suhtautumista per-

heen tilanteeseen ja jatkuvuutta olemassa olevalle tuelle.

Haastateltavat olivat padosin tyytyvaisia laheisiltdan saamaansa tukeen. Muutama
haastateltavista toivoi ldheisilta lisda apua lastenhoitoon. Vertaistuesta haastatelta-
vat olivat saaneet merkittavaa apua selviytymiseen ennalta tuntemattoman sairau-
den kanssa. Toisilta sisdilmasta sairastuneilta perheet olivat saaneet keskusteluapua,
ymmarrysta kriisiytyneeseen elamantilanteeseen, tietoa sairaudesta ja neuvoja sen

kanssa elamiseen.

Torrésen (2012, 115) tutkimuksen mukaan sosiaalisten suhteiden jatkuvuus on yh-
teydessa perheen kokemaan hyvinvointiin. Haastattelemiemme perheiden sosiaaliset
suhteet olivat karsineet, mutta samalla ldheisilta tarvittavan tuen maara oli sairastu-
misen myota lisadntynyt. STM:n selvityksen mukaan laheisten suhtautuminen ho-
meongelman kohdanneen perheen tilanteeseen vaikuttaa merkittavasti arjessa jak-

samiseen (Kajanne ym. 2002, 89).

Konkreettista apua toivoessaan haastateltavat pohtivat avun vastaanottamisen mah-
dollisuuksia. Perheenjasenet oireilivat toisten ihmisten mukana kulkeutuville homeal-
tisteille ja monet my0s hajusteille. Avun vastaanottaminen vaatii monia varotoimia.
Avun tarjoajan pitaisi tulla perheen kotiin puhtaista tiloista puhtailla vaatteilla, tar-
peen vaatiessa my0s hajusteettomana. Tutkimustulostemme perusteella Suomessa
nayttaisi olevan tarve tukimuodoille, jotka olisi kohdistettu vastaamaan nimenomaan
sisdilmasta sairastuneiden yksildiden ja perheiden erityisiin tuen tarpeisiin. Ajatte-
lemme, ettad palveluiden esteettomyytta suunniteltaessa tulisi esteettémyyskysymyk-
sena huomioida myds rakennusten ilmanlaatu. Tama olisi merkittava tuki sisdilmasta

sairastuneille lapsiperheille ja kaikille sisdilmasta sairastuneille henkiloille.

Sisdilmasta sairastuneiden tukimuotoja pohdittaessa olisi mielestamme tarkeaa
huomioida sairastuneiden lasten ja nuorten erityiset tuen tarpeet. Lapsille ja nuorille
tulisi jarjestaa syrjaytymista ehkaisevia tukimuotoja. He voisivat saada vertaistukea

sairastuneille jarjestettavan toiminnan kautta. Lisdksi sairastuneiden lasten ja nuor-
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ten koulunkayntia ja harrastusmahdollisuuksia olisi tarpeen tukea nykyista enem-

man.

7.2 Tutkimuksen toteuttamisen arviointia

Sisdilmasta sairastumista on tutkittu vahan etenkin sosiaalialan nakékulmasta. Koska
aihe on melko tuntematon Suomessa ja valmista teoriatietoa on siksi vahan, han-
kimme lisatietoa ajankohtaisista uutisista ja artikkeleista. Ndin saimme sisallytettya
tutkimuksemme teoriaosaan monipuolisesti tietoa sisdilmasta sairastumisesta. Ai-

heen vahdinen tunnettavuus vaikutti myos koko tutkimuksemme laajuuteen.

Sisdilmasta sairastuneiden lapsiperheiden arkea ei ole aiemmin tutkittu. Taman
vuoksi meidan oli kerattava pohjatietoa sisdilmasta sairastumisesta ja sairastumisen
vaikutuksista yksilon ja perheen elamaan. Sen jalkeen pystyimme tutkimaan sisail-
masta sairastuneiden lapsiperheiden arjessa esiintyvia tuen tarpeita. Pyrimme rapor-
toimaan tutkimustulokset tarkasti ja tuottamaan talla tavalla perusteellista tietoa

aiemmin tutkimattomasta aiheesta.

Mielestamme saimme tutkimusaiheesta kattavan aineiston, joka vastasi hyvin tutki-
muskysymyksiin. Kuulimme erilaisia kuvauksia sisdilmasta sairastuneen lapsiperheen
arjesta. Haastateltujen perheiden tilanteissa oli myos paljon samankaltaisuuksia.
Haastattelut siis taydensivat ja tukivat toisiaan. Tarkea tutkimustulos virallisilta ta-
hoilta ja ldheisiltd saadussa tuessa on mielestimme se, ettd jo ymmartava suhtautu-
minen perheen tilanteeseen on perheen tukemista. Suhtautumistapa luo pohjan saa-
tavissa olevan tuen laadulle ja vaikuttaa siihen, onko tukea ylipdataan mahdollista
saada. Toisena tarkedna tutkimustuloksena piddamme sisdilmasta sairastuneiden lap-

siperheiden erityisid tuen tarpeita.

Haastattelumenetelma mahdollisti runsaan ja monipuolisen aineiston kerdaamisen.
Olemme tutkimustulostemme perusteella vakuuttuneita siita, ettd haastattelumene-
telman valinta oli oikea ratkaisu tutkimuksen toteuttamiseksi. Runsaasta haastatte-
luaineistosta saatiin laajasti tietoa sisdilmasta sairastuneiden lapsiperheiden arjesta.

Aineistoa analysoidessamme kuitenkin mietimme, olisiko meidan pitanyt rajata haas-
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tattelusta kertyvan aineiston maaraa tarkemmin. Havaitsimme esimerkiksi, etta arjen
kartta ja verkostokartta veivat luultua enemman aikaa haastattelutilanteissa. Vaikka
karttojen kayttaminen tuki ja jasensi keskustelua, olisimme voineet suunnitella ja
testata karttojen kayttamista enemman, jolloin haastattelujen pituus ei olisi niiden

takia kasvanut.

Olemme pohtineet oman tutkimuksemme aikana tutkimuksen eettisista kysymyk-
sista erityisesti haastateltavien anonymiteettia. Koska aineistomme koostuu vain
viiden perheen haastatteluista, olemme harkinneet huolellisesti tutkimustulosten

raportointitarkkuutta.

Lapsiperheiden arjen tutkiminen on syventanyt tietoamme perheiden arjessaan ko-
keman hyvinvoinnin tunnusmerkeista. Perheitd tukiessamme meidan tulee kiinnittaa
huomiota muun muassa perheen taloudelliseen tilanteeseen, sosiaalisiin suhteisiin ja
terveyteen, sillda ndma vaikuttavat merkittavasti perheen arjessa jaksamiseen. Ajat-
telemme, ettd sosionomeina meidan tarkeimpiin tehtaviimme kuuluu nimenomaan
asiakkaidemme arjen tukeminen. Tutkimuksemme toteuttamisen myota tietomme
sisdilmaongelmien laaja-alaisuudesta ja sisdilmasta sairastumisen arkea rasittavista
vaikutuksista on kasvanut. Haastateltaviemme kielteiset kokemukset virallisista ta-
hoista muistuttavat meita siita, ettd ammattilaisen on aina tarkeaa kuunnella per-
heen oma kertomus tilanteestaan. Tutkimuksen toteuttaminen on lisannyt kyky-
amme huomioida ja tunnistaa sisdilmasta sairastuneiden tuen tarpeita. Uskomme,
ettd tutkimusaiheemme tyostaminen on lisdnnyt myos yleistda kykydmme havaita ja

puuttua mahdollisimman varhain perheissa esiintyviin tuen tarpeisiin.

7.3 Jatkotutkimusmahdollisuuksia

Lasten ndakdkulma on esilla jo omassa tutkimuksessamme, mutta mielestimme olisi
tarkeda antaa lasten itse kertoa sisdilmasta sairastumiseen liittyvista kokemuksis-
taan. Naita kokemuksia voitaisiin selvittda haastattelemalla sisdilmasta sairastuneita
lapsia ja nuoria. Osa tutkimukseemme osallistuneista vanhemmista ehdotti lasten

haastattelemista jo tahan tutkimukseen. Piddmme kuitenkin tarkedna, ettd aiemmin
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tutkimatonta aihetta lahestytdaan ensin vanhempia haastattelemalla. Ndin saadaan

perustietoa aiheesta.

Toinen tarpeellinen tutkimusaihe olisi se, miten jo olemassa olevat tukimuodot saa-
taisiin sopimaan sisdilmasta sairastuneille ja millaisia erityisia tukimuotoja voitaisiin
kehittad. Oma tutkimuksemme antaa jo vastauksia naihin kysymyksiin, mutta tuki-
muotojen jarjestamista olisi silti tarkeada selvittda tarkemmin. Kolmanneksi olisi tar-
keda tutkia, miten keskustelu sisdilmaongelmista ja niista sairastumisesta saataisiin
avoimemmaksi, jotta aihetta ei tarvitsisi salailla ja ihmisia vaadittaisi vaikenemaan.
Avoin keskustelu lisdisi ihmisten tietoa ja voisi sen myo6ta osaltaan ennaltaehkaista

sisdilmasta sairastumista seka helpottaa jo sairastuneiden asemaa ja tuen saamista.
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LITTEET

Liite 1. Kirje haastateltaville

Hei!

Olet lupautunut haastateltavaksemme opinnadytetyotdamme varten. Teemme
opinndytety6ta aiheesta Sisdilmasta sairastuneiden lapsiperheiden tuen tarpeet
arjessa ja haastattelemme sita varten sisdilmasta sairastuneiden lapsiperheiden
vanhempia.

Tarkistamme siis nyt, oletko sina (tai sina ja puolisosi) yha halukkaita
haastateltavaksemme?

Toteutamme tutkimuksen teemahaastatteluna. Haastattelutilanteessa tarkoituksena
on keskustella perheen arjesta yleisesti seka selvittaa, millaista tukea perhe tarvitsee
sisdilmaongelmista sairastumisen tai oireilun takia arkeensa.

Ainitimme haastattelut tutkimuksen luotettavuuden lisddmiseksi ja havitimme
danitteet kirjoitusprosessin jalkeen. Haastateltavien henkil6llisyys ei tule ilmi
opinnaytetyossamme.

Aikataulumme on siten joustava, ettd voimme tulla tekemaan haastatteluja myos
iltaisin ja viikonloppuisin. Varaamme aikaa yhden perheen haastattelemista varten
noin tunnin.

Otamme ldhipdivina yhteytta puhelimitse haastatteluajan ja -paikan sopimista
varten.

Terveisin

sosionomiopiskelijat

Kaisa Pietildinen puh. XXX-XXXXXXX
Johanna Riuttaskorpi puh. XXX-XXXXXXX
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Liite 2. Haastattelurunko

HAASTATTELURUNKO

Taustatiedot

- Keta perheeseen kuuluu?

- Lasteniat

- Missa on altistuttu sisdilmaongelmille?
- Milloin?

- Ketka ovat sairastuneet tai oireilevat?
- Millaisia oireita tai sairauksia on tullut?
- Diagnoosit?

1. Perheen arki

- ARJEN KARTTA (keskustelun tukena)
- Miten sairaus tai oireilu nakyy arjessa?
o Miten ndakyy nimenomaan lasten arjessa?
o Miten vaikuttaa harrastuksiin?
o Miten sairaus tai oireilu vaikuttaa arjen suunnitteluun yleensa?
- Miten sairaus tai oireilu on muuttanut perheen arkea?
o Miten rajoittaa arkea?
- Milta tuntuu olla vanhempana sairaalle lapselle?
o Onko erilaista olla vanhempi sairaalle kuin terveelle lapselle? Milla
tavalla?
- Vaikuttaako oma sairaus tai oireilu lapsen kanssa olemiseen tai lapsesta
huolehtimiseen?
o Miten?
- Miten terveet perheenjasenet ovat suhtautuneet oireiluun ja sairastumiseen?
- Mika on ollut tai on rankinta?
- Mika on auttanut jaksamaan ja selviytymaan arjessa?

VERKOSTOKARTTA (keskustelun tukena)

2. Tuki viranomaisilta ja muilta virallisilta tahoilta

- Millaista yhteisty6ta on ollut viranomaisten tai muiden virallisten tahojen
kanssa?
o Onko perhe saanut tukea?
o Millaista?
o Jos tukea on saatu, miten se on l6ydetty?



o Miten perheen tilanteeseen on suhtauduttu?
- Millaista tukea on tarvittu tai olisi tarvittu?
- Millaista tukea toivottaisiin jatkossa?

3. Tuki laheisilta

Miten laheiset ovat suhtautuneet sairastumiseen tai oireiluun?
Onko laheisilta saatu tukea?
o Millaista?
Millaista tukea on tarvittu tai olisi tarvittu?
Millaista tukea toivottaisiin jatkossa?
Onko perheelld mahdollisuuksia vertaistukeen?

Mista perhe kokee saaneensa eniten tukea?
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Liite 3. Verkostokartta

SOSIAALI- JA ‘
TERVEYS- 1 SUKULAISET
VIRANOMAISET |
OMA 0
PERHE

| MUUT TARKEAT
TYQ KOULL: ‘ IHMISET
PAIVAHOITO | (Ystavat, naapurit,

T vertaistuki...)

\ /



