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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda sisailmasairauden vaikutuksia tyo- ja opiskeluikais-
ten sairastuneiden arkeen. Tavoitteena oli tarkastella sisailmasairauden vaikutuksia arkiel&-
maan kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin (CMOP-E) jokaisella osa-alu-
eella. Liséksi selvitettiin sairastuneiden tuen tarvetta ja sen saamista sosiaali- ja terveyspal-
veluilta. Opinnaytetytn yhteistydkumppanina toimi Homepakolaiset ry.

Opinnaytetydssa kaytettiin tutkimustapana menetelmatriangulaatiota eli seka laadullisen
ettd maarallisen tutkimuksen menetelmia. Aineisto keréattiin teemahaastatteluilla ja kyselylo-
makkeella. Ensin tehtiin teemahaastattelut kolmelle siséilmasta sairastuneelle henkildlle.
Haastatteluiden perusteella laadittiin kysely, jonka vastaajaméaara oli 101 henkil6a. Haastat-
telujen teemat ja kyselyn kysymykset laadittiin kanadalaiseen toiminnallisuuden ja sitoutu-
misen malliin perustuen. Kyseista mallia kaytettiin myds tulosten analysoinnissa ja rapor-
toinnissa.

Keratysta aineistosta kay ilmi sisédilmasairauden vaikuttavan kokonaisvaltaisesti arkielaman
kaikilla osa-alueilla. Aineistossa mikaan yksittainen osa-alue ei korostunut tai saanut va-
hemman huomiota kuin toiset. Lisdksi aineistosta havaittiin sisdilmasairauden korkeamman
vakavuusasteen lisaavan entisestaan vaikeuksia osallistua arkielaman toimintoihin. Aineis-
tossa korostui vastaajien tyytymattomyys sosiaali- ja terveyspalveluilta saatuun apuun ja
tukeen.

Opinnaytety® antaa nakyvyytta ja tunnettavuutta sisailmasairaudelle ilmiéna. Ymmarrys sai-
raudesta lisda valmiuksia kohdata siséilmasairas ja hanen arkensa. Aineiston perusteella
voidaan todeta, etta toimintaterapeuttien ammattitaidolla olisi kysyntdd myos sisailmasairai-
den kanssa tydskentelyyn. Lisaa tietoa kuitenkin tarvitaan seka sisailmasairaudesta yleensa
etta toimintaterapian mahdollisuuksista sairastuneiden parissa.

Avainsanat siséilmasairaus, arki, kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutu-
misen malli
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Abstract
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The primary purpose of the thesis was to investigate the everyday life of the working-age
people with Sick Building Syndrome (SBS) from the Canadian Model of Occupational Per-
formance and Engagement (CMOP-E) point of view. The aim of the study was also to collect
information about support and help given by social and health services. The working life
partner in this thesis was The Finnish Indoor Air Patients’ Association (Homepakolaiset ry).

The study was done using a method triangulation, which means using both the qualitative
research method and the quantitative research method. The material was collected with
themed interviews and a questionnaire. The questionnaire was based on the topics that
stood out from three themed interviews. 101 survey participants did leave their reply on the
guestionnaire. Themes of the interviews and the survey questions were based on the Ca-
nadian Model of Occupational Performance and Engagement. Moreover, analysing and re-
porting the results were also based on the Canadian Model of Occupational Performance
and Engagement.

The findings of the study confirm that indoor air problems have comprehensive effects on
daily life. This Bachelor’s thesis shows that the quality of indoor air has equal effects on the
person, the occupation and the environment. Severe symptoms of the illness make the abil-
ity to perform activities of daily living even more difficult. According to the study, people with
Sick Building Syndrome have the lack of support and help given by social and health ser-
vices.

The Bachelor’s thesis increases the awareness of connections between the health problems
of indoor air and everyday life. Furthermore, the understanding of the subject increases the
state of being prepared for facing a person with SBS and her/his everyday life. According to
this thesis, Occupational Therapists could promote daily life of customers with Sick Building
Syndrome. Further studies are needed to investigate building-related illnesses and possibil-
ities of Occupational Therapy to help people with this illness.

Keywords Sick Building Syndrome, everyday life, The Canadian Model
of Occupational Performance and Engagement
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1 Johdanto

Opinnaytetydssamme "Sisailmasta sairastuneen arvokas arki” selvitamme sisailmasai-
rauden vaikutuksia ty6- ja opiskeluikaisten sairastuneiden arkeen. Miten arkielama muut-
tuu, kun huonon ja epapuhtaan sisailman hengittaminen on sairastuttanut? Alla olevan
kertomuksen olemme koonneet opinnaytetydhdmme osallistuneiden henkildiden koke-

muksista. Kertomus ei ole suora lainaus.

Epéilin tydpaikallani vuosien ajan sisdilmaongelmaa, mutta esimies lykkasi sisil-
matutkimuksen tilaamista tyontekijoiden jatkuvasta oireilusta huolimatta. Meita
alaisia jopa kiellettiin puhumasta oireistamme, koska tydnantajan mielesté vika oli
korviemme valissa. Kun tydpaikkani sisdilmaongelmia vihdoin alettiin selvittéa, ei
yksi tutkimus riittanyt vaan vaadittiin useita testeja ongelmien alkuperan selvitta-
miseksi. Lopulta syyksi paljastuivat rakennusvaiheessa sattuneet virheet. Mikaan
taho ei korvannut minulle mitaan, vaikka tyopaikkani sisailma ehti sairastuttaa mi-
nut ennen kuin paasin puhtaisiin tyétiloihin tydskentelemé&an. Nuorena, tydikaisena
ihmisend haluaisin elda hyvaa elamaa sisailmasairaudestani huolimatta, kukapa
nyt haluaisi syrjaytya yhteiskunnasta sisailmaongelmien vuoksi.

Talla hetkelld arkielamé&ni sujuu vaihtelevasti: toisinaan arki tuntuu heikentyneen
toimintakyvyn takia raskaalta, mutta vertaistuki auttaa jaksamaan. Liséksi yhdella
merkittavalla kohtaamisella sosiaali- ja terveyspalvelujen ammattilaisen kanssa oli
kaanteentekeva vaikutus hyvinvointiini, silléa koin tulleeni ndhdyksi ja kuulluksi en-
simmaisté kertaa vuosien taistelun jalkeen. Kyseinen asiantuntija ei torjunut tai va-
héatellyt ongelmiani vaan hén halusi aidosti auttaa minua.

Opinnaytetytn tarkoituksena on selvittda sisailmasairauden vaikutuksia sairastuneiden
arkeen ja edistdd sisdilmasairaiden kuulemista oman arkensa asiantuntijoina. Tavoit-
teena on selvittaa myods sitda, minkalaista tukea sairastuneet ovat saaneet sosiaali- ja
terveyspalveluilta sairauteensa liittyen, ja onko tuki ollut heidan mielestaan riittavaa. Ko-
emme tarkedksi edistda sisailmasairaiden oikeuksien parantamista ja taysipainoisen
osallistumisen mahdollistamista erilaisissa toimintaymparisttissa. Sisdilmasairaus on to-
dellinen ongelma, joka ei parane vahattelemalla — meidan on aika ottaa sisailmaoireet

vakavasti.

Niin kutsutulle sisailmasairaudelle ei ole olemassa varsinaisia diagnostisia kriteereja tai
tautiluokitusta. Se ymmarretdankin usein yhta sairautta laajempana kasitteend, johon
liittyvat moninaiset oireet ja liitannaissairaudet. Kirjavaan oirekuvaan voi kuulua esimer-
kiksi silma-arsytys, paansarky, allergia ja astma seka hengitys-, iho- ja vasymysoireet
(Sisdilmayhdistys ry n.d). Sairastumiselle altistavia tekijoité ovat esimerkiksi kosteusvau-
riomikrobit, erilaiset kaasumaiset ja hiukkasmaiset epapuhtaudet, liian kostea tai kuiva

ilma, tupakansavu seka sisustus- ja rakennusmateriaalien paastot (Hengitysliitto 2018).
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Sisdilmasairaus voidaan maaritella eri tavoin. Esimerkiksi Pimid-Suwal (2017) mééaritte-
lee sisailmasairaan henkiloksi, jolla on siséilmatekijoista tai muista ymparistotekijoista
johtuva sisailmaongelmiin tai muihin ymparistotekijoihin reagoiva terveydentila. Sairaus
voi ilmet& hyvin monenlaisena oirekuvana ja se aiheuttaa muutostarpeita arjen eri osa-
alueille. (Pimia-Suwal 2017:18.) Opinnaytetydssamme emme siis maarittele sisdilmasai-
rautta diagnostisesti selkedksi ladketieteelliseksi sairaudeksi. Kuvaamme sisdilmasai-
rautta ilmiénd, jossa sisailma aiheuttaa sairastuneelle erilaisia oireita ja sairauksia, jotka

vaikuttavat henkilon toimintakykyyn ja arjessa toimimiseen.

Opinnaytetydssa kaytetaan seka kvalitatiivisia ettd kvantitatiivisia tutkimusmenetelmia
mahdollisimman luotettavan tiedon saamiseksi. Ensin teemme teemahaastattelut kol-
melle sisdilmasta sairastuneelle henkildlle. Haastatteluiden pohjalta laadimme kyselylo-
makkeen, jossa kartoitamme samoja asioita kuin haastatteluissa eli sisdilmasairauden
mukanaan tuomia arjen muutoksia seké sairastuneiden tuen saamista ja tarvetta. Seka
haastattelujen teemat etta kyselyn kysymykset perustuvat toimintaterapian teoriaan, ka-
nadalaiseen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malliin (Canadian Model of Occupational
Performance and Engagement, CMOP-E). Sen avulla selitetdan ihmisen toimintaan vai-
kuttavia tekijoita. Mallissa ndma tekijat jaetaan ihmiseen, hanen toimintaansa ja ympa-
ristdonsa liittyviin osatekijoihin. Kdytamme samaa teoriaa myos tulosten analysoinnissa

ja raportoinnissa jasentamaan vastauksia.

Tyoelaman yhteistydkumppanimme on vuonna 2011 perustettu yhdistys Homepakolai-
set ry, jonka tavoitteena on parantaa sisdilmasta vakavasti sairastuneiden tilannetta. Yh-
distyksen toiminnan tarkoituksena on lisata tietamysta sisdilmasairauksista ja edistaa
sisdilmasta sairastuneiden perusoikeuksien toteutumista Suomessa. Lisaksi tarkoituk-
sena on vaikuttaa lainsaadantoon seka viranomaistoimintaan. Yhdistys kehittédéa ratkai-
sumalleja, jotka mahdollistavat sairastuneiden pysymisen ty6- ja opiskeluelamassa. Li-
saksi se herattaa keskustelua rakentamistavoista ja kehittda toimivia rakennusvaihtoeh-

toja yhdessa asiantuntijoiden kanssa. (Homepakolaiset ry n.d.)
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2 Suomi, meilla on ongelma

Sisdilmaongelmat ovat ajankohtainen aihe valtakunnallisella tasolla, ja niiden voidaan
sanoa olevan kansanterveydellinen ja kansantaloudellinen ongelma. Arvioiden mukaan
jopa 800 000 suomalaista altistuu paivittain kosteus- ja homevaurioille (Sosiaali- ja ter-
veysministerid n.d.). Siita aiheutuvien terveyshaittojen kustannusten on arvioitu olevan
noin 450 miljoonaa euroa vuodessa (Ymparistoministerié 2016: 5). On kuitenkin hyvin
yksiléllista, millaisia terveyshaittoja altistumisella on: osa ihmisista sairastuu lyhyen ajan
kuluessa, osa pitkdn ajan kuluessa ja osa taas ei sairastu ollenkaan. Niin kuin yhteistyo-

kumppanimmekin on todennut: Suomi, meilla on ongelma.

2.1 Sisailmasairaus

Puhdas siséailma on jokaisen ihmisen perusoikeus. Ihmiset viettavat suuren osan ajas-
taan sisatiloissa, kuten kodissa, paivakodissa, koulussa ja tyorakennuksissa. (WHO
2009.) Siksi sisailman laatu ihmisen terveydelle ja hyvinvoinnille on merkittdva (Puhakka
ym. 1996: 15). Seuraavaksi kerromme lyhyesti sisdilmasairauden aiheuttajista ja tyypil-
lisista oireista. Lisaksi esittelemme Homepakolaiset ry:n kehittdman kolmiportaisen luo-
kituksen sisailmaongelman vakavuusasteen maarittdmiseksi seké valtakunnallisella ta-

solla tehtyja toimenpiteita sisailmaongelmien vahentamiseksi.

Syyt sairastumisen taustalla

Sisdilmaongelmien aiheuttajiksi voidaan luokitella hiukkaset, mikrobit, kaasumaiset epa-
puhtaudet seka fysikaaliset tekijat. Hiukkasiin, mikrobeihin ja siitep6lyihin kuuluvat muun
muassa liikenteen hiukkaset (esim. haka ja noki), huonepdly, tupakansavu, polypunkit
sekd homeet, hiivat ja bakteerit. Kaasumaisia epapuhtauksia ovat esimerkiksi haihtuvat
orgaaniset yhdisteet, typpi- ja rikkiyhdisteet seké otsoni ja radon. Fysikaalisiksi tekijoiksi
luokitellaan kosteus, lampdtila, melu, veto seka sateily. (Hyvarinen 2017.) Sisdilmaon-
gelmat voivat johtua myds rakennusmateriaaleista. Esimerkiksi uudet, nykyisin kaytetta-
vat rakennusmateriaalit siséltavat erilaisia kemiallisia yhdisteitd, jotka voivat aiheuttaa

herkistymisoireita. (Hengitysliitto 2018.)

Terveysvaikutusten syy-seuraus-yhteyttd rakennukseen on kuitenkin vaikea todentaa,

silla ei tarkkaan tiedetd, mitka tekijat aiheuttavat terveyshaittoja ja millaisin mekanismein.
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Sisdilmasairauden toteamiselle ei ole mydsk&an maaritelty spesifisia diagnostisia kritee-
reja. (Kosteus- ja homevaurioista oireileva potilas: Kaypa hoito -suositus 2017; Hyvari-
nen 2017.)

Oireet ja liitannaissairaudet

Sisailmaongelmille altistuminen voi aiheuttaa moninaisia terveydellisia haittoja seka eri-
laisia oireita ja sairauksia. Oireina voi esiintyd esimerkiksi nuhaa, allergiaa, silmien arsy-
tystd, yskaa tai iho-oireita. Myds ylahengitystieinfektioilla on todettu olevan yhteys huo-
nolle sisdilmalle altistumiselle: tutkimusnayttn valossa kosteusvaurioiden voidaan todeta
lisaavan riskia sairastua hengitystieoireisiin ja astmaan. (Kosteus- ja homevaurioista oi-

reileva potilas: Kaypa hoito -suositus 2017.)

Sisdilmasairastuneista osa sairastuu ajan myo6td myods monikemikaaliyliherkkyyteen
(Multiple Chemical Sensitivity, MCS). Se ilmenee oireherkkyytena monille asioille jo hy-
vin pienind maarina. Esimerkiksi pesuaineet, kosmetiikkatuotteet, painomusteet ja maalit
aiheuttavat oireita herkistyneille. Lisdksi voimakkaat mausteet ja aiemmin siedetyt ruoka-
aineet voivat herkistymisen my6ta alkaa aiheuttaa oireita. (Valtonen 2017.) Tyypillisia
oireita ovat altistumisen jalkeen tuleva paansarky, pahoinvointi, silmé-, limakalvo-, iho-
ja hengitystieoireet sek& monet yleisoireet, kuten vasymys (Hake ry 2010). Monikemi-
kaaliyliherkkyys ei liity endé vain yhteen tiettyyn rakennukseen, joten altistusta arsytta-
ville kemikaaleille on vaikea valttaa. Liséksi on esitetty arvioita, ettd noin 10-20 %:lle
sisdilmasairaista kehittyy s&hkoyliherkkyys. (Valtonen 2017.) Aiheesta ei ole saatavilla

kattavaa tutkimustietoa.

Vuonna 2017 on julkaistu Kéaypa hoito -suositus kosteus- ja homevaurioista karsiville
potilaille. Suositus kasittelee kosteusvaurioista aiheutuneita terveysvaikutuksia seké al-
tistuneen potilaan diagnostiikkaa ja hoitoa, ja sen yhtena tarkoituksena onkin yhtenaistaa
terveydenhuollon toimintamalleja. Lisaksi suosituksen tavoitteena on kuvata tdhan men-
nessa saatua tutkimustietoa, ja sen perusteella tarjota tyokaluja tutkimuksen ja hoidon

tueksi. (Kosteus- ja homevaurioista oireileva potilas: Kaypa hoito -suositus 2017.)

Opinnaytetydmme aiheen merkityksellisyydesta kertoo myos se, etté tutkimusnayttoon
perustuva Kaypa hoito -suositus on tehty koskien vain potilasta, joka oireilee kosteus- ja

homevaurioista (Kosteus- ja homevaurioista oireileva potilas: Kaypa hoito -suositus
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2017). Sisdilmaongelmat eivat rajoitu pelkdstaan edella mainittuihin tekijoihin, silla esi-
merkiksi homeitididen puuttuminen ei tarkoita sité, ettei rakennuksessa voisi olla muita
sisdilmaongelmia. Jo pelkastaan kosteus- ja homevaurioista aiheutuvien terveyshaitto-
jen vuosikustannukset ovat satojamiljoonia euroja (Ymparistoministerio 2016: 5). Sisail-
maongelmat kayvat yhteiskunnalle kalliiksi, jollei ongelmia saada kuriin. Tietoisuutta si-

sailmaongelmista on liséttava, jotta ongelmien ehkaisy ja valttaminen olisi mahdollista.

Sairauden kolme vakavuusastetta

Sisdilmasairauden oirekuva, sen puhkeamisen ajankohta seké& voimakkuus vaihtelevat
hyvin yksil6llisesti. Siksi Homepakolaiset ry on vuonna 2017 kehittanyt kolmiosaisen luo-
kituksen (1-3) sisailmasairauden vakavuuden kuvaamiseksi. Luokitus lukeutuu yhdistyk-
sen julkaisuun “Sisailmasairaan toimintakyvyn tukeminen: Ratkaisuja sairauden kolmella
eri vakavuusasteella”. Julkaisussa muun muassa kuvataan sisailmasairaan toimintaky-
vyn tukemisen osa-alueet seka annetaan valineita, joilla voidaan tukea ja yllapitaa sisail-
masairaan toimintakykya sairauden vakavuusasteesta riippumatta. (Pulkkinen — Pitka-
niemi 2017: 1,7.)

Julkaisussa sairauden kolme vakavuusastetta jaetaan seuraavasti: ensimmaisen asteen
sisdilmasairas (tyokykyinen), toisen asteen sisailmasairas (ty0paikkarajoitteinen) ja kol-
mannen asteen sisdilmasairas (tyokyvyton). Ensimmaista vaihetta leimaavat usein epa-
maaraiset oireet seka erilaiset infektiokierteet ja sairauspoissaolot. Tama voi aiheuttaa
tyo- ja opiskelutehon vahenemist&, mutta henkilo on kuitenkin viela tydkykyinen. Ensim-
maisen asteen sairastunut tarvitsisi apua sopivien tilojen etsimisessa, jotta altistus saa-
taisiin katkeamaan mahdollisimman pian. Tyypillista tassa sisailmasairauden vaiheessa
on avun hakeminen terveydenhuollosta. Oireiden tunnistaminen siséilmasairaudeksi on
kuitenkin vaikeaa, joten altistus voi pitkittya ja edetd seuraavalle tasolle. (Pulkkinen —
Pitkaniemi 2017: 8.)

Toisessa vaiheessa (tyopaikkarajoitteinen) oirekuva on monimuotoistunut ja infektiokier-
teet pitkittyneet. Suoriutuminen arjen toiminnoista on voinut hankaloitua. Apua tilantee-
seen haetaan terveydenhuollosta seka muilta tahoilta, usein jddden ilman ratkaisuja ja
apua. Toista astetta leimaa herkistyminen ymparistotekijoille, joiden vuoksi siséilmasai-
rastuneen elinpiiri on rajoittunut. Kuitenkin sopivat, terveet tyotilat voivat mahdollistaa

taysipainoisen opiskelun ja tytnteon. Tallaisia tiloja saattaa kuitenkin olla vaikea 16ytaa.
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Toisen asteen suurimmat ongelmat liittyvatkin juuri tdéhéan; mista 16ytaa sopiva tila asu-
miselle, tydnteolle ja opiskelulle. Apua tarvittaisiin moniammatilliselta tiimilta (perus- ja
erikoissairaanhoidon yhteisty0d) sekéa tukea sopivien tilojen I6ytymiselle. Toisen asteen
sisdilmasairastuneen tilanne voi aiheuttaa huolenaihetta arjesta selviytymiseen, esimer-
kiksi taloudellisiin asioihin liittyen. Kun sis&ilmasairastunut on etsinyt usein vuosia ratkai-
sua tilanteeseen, on oirekuva ja altistus pitkittynyt, ja henkil6 etenee mahdollisesti kol-

mannelle tasolle. (Pulkkinen — Pitkdniemi 2017: 10.)

Kolmannen asteen sisdilmasairastunut on luokituksen mukaan tyokyvytén. Tassa vai-
heessa terveydentila on merkittavasti heikentynyt ja toimintakyky kaventunut. Usein kol-
mannen asteen sairastunut on vuosien ajan yrittdnyt etsid apua omaan terveydenti-
laansa liittyen. MyGOs sopivia ty0-, asuin- ja opiskeluympariston tiloja on usein etsitty tu-
loksettomasti. Arjen selviytymisesta on siis tullut vaikeaa ja elinpiiri voi olla hyvinkin ra-
joittunut. Luokituksen mukaan kolmannen asteen sisdilmasairastunut on usein muutto-
kierteessa tai asunnoton, ty6ton tai tydkyvytdn. Kyseisen asteen sisdilmasairastunut tar-
vitsisi koordinoitua hoitoa laaketieteelliselta taholta sekd kuntoutusta ja apua sopivien
tilojen Io6ytamiseksi. Lahipiirin merkitys onkin tdssa vaiheessa olennainen, silla henkilon
resurssit avun hakemiselle tai etsimiselle voivat olla hyvinkin rajalliset. (Pulkkinen — Pit-
k&niemi 2017: 12.)

Valtakunnalliset toimenpiteet

Sisdilmaongelmien ja niiden vaikutusten vahentamiseksi laadittiin valtakunnallinen toi-
menpideohjelma, Kosteus- ja hometalkoot, joka toteutettiin vuosina 2009—-2016. Toimen-
pideohjelman tehtava oli tervehdyttdd rakennuskantaa, vaikuttaa kosteus- ja homevau-
rioiden aiheuttamiin terveyshaittoihin ja -kustannuksiin seké& ehkaista uusien vaurioiden
syntymista. Ohjelman on kerrottu tuoneen esiin esimerkiksi uutta tietoa seka tyovalineita

terveen rakennusprosessin mahdollistamiseksi. (Ymparistoministerié 2016: 3.)

Kosteus- ja hometalkoot -toimenpideohjelman mukaan Suomen rakennuskanta on
ikdantynyt, silla tarvittavia peruskorjauksia ei ole esimerkiksi kasvavan korjausvelan
vuoksi pystytty tekemaan tarvittavan ajoissa. TAma on johtanut siihen, ettd rakennuksiin
on paassyt kehittym&an kosteus- ja homeongelmia. Toimenpideohjelmassa esitetyn tut-
kimuksen mukaan merkittéavid kosteus- ja homevaurioita on arvioitu olevan pien- ja rivi-
taloissa (7—10%), kerrostaloissa (6—9%), kouluissa ja paivékodeissa (12—18%), hoitolai-

toksissa (20—26%) seké toimistoissa (2,5-5%). (Ymparistoministerio 2016: 5.) Kaypa
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hoito -suosituksen mukaan tulisi seka rakennusten kosteusvaurioita ennaltaehkaista etta
jo syntyneita vaurioita korjata (Kosteus- ja homevaurioista oireileva potilas: Kaypa hoito
-suositus 2017).

Opinnaytetydn valmistumisen hetkella valtioneuvoston seké sosiaali- ja terveysministe-
rion Terveet tilat 2028 -hankeryhma valmistelee Terveiden tilojen vuosikymmen -toimen-
pideohjelmaa, joka pannaan voimaan vuosina 2018—-2028. Toimenpideohjelman tarkoi-
tuksena on tervehdyttda suomalaista rakennuskantaa ja siten edistaa ihmisten terveytta

ja hyvinvointia. (Valtioneuvoston kanslia n.d.)

2.2  Aiemmat tutkimukset

Etsimme tietoa aiemmista aiheeseen liittyvista tutkimuksista seka sisdilmasairaudesta
erilaisia hakukoneita ja tietokantoja kayttaen. Cinahl- ja PubMed-tietokannoista etsimme
tutkimuksia hakusanoilla indoor air pollution, indoor air quality, sick building syndrome,
building related illness, occupational therapy sekéa everyday life. Molemmista tietokan-
noista oli saatavissa sama aiheeseen liittyva tutkimus avainsanoilla indoor air pollution
seka occupational therapy. Tutkimus keskittyi vain astmaatikkojen oireiden helpottumi-
seen kodin sisailmatekijdiden parantuessa (Frisk — Blomqvist — Stridh — Sjodén — Kivi-
loog 2002: 294). Nain ollen tutkimus ei ollut opinnaytetydmme kannalta merkittava. Muilla
hakusanoilla ei kyseisista tietokannoista ollut saatavissa aiheeseen liittyvia tutkimuksia.
Mydskaan Taylor & Francis Online -tietokannasta ei ollut saatavissa yhtaan tutkimusta

kyseisilla hakusanoilla.

Suomen ammattikorkeakoulujen opinnaytettita verkossa julkaisevalta Theseus-sivus-
tolta oli saatavissa yhteensa viisi opinnaytetyta sosiaali- ja terveysalan koulutusohjel-
mista, jotka kasittelevat jollakin tavalla sisdilmasairauksia. Opinnaytetoista kolme oli hoi-
totydn koulutusohjelmasta ja muut sosiaalialan ja katilétydn aloilta. Aiemmissa opinnay-
tetdissa on kasitelty tydympéariston sisdilman terveyshaittoja, homeen vaikutusta ras-
kaana olevaan naiseen seka sisdilmasta sairastuneiden lapsiperheiden tuen tarpeita ar-
jessa. Kahdessa opinnaytetyssa on selvitetty sisdilmasairaiden kokemuksia terveyden-
huollon henkiloston suhtautumisesta ja ohjauksesta. Theseus-tietokannassa oli myos
yksi englanninkielinen hoitoalan opinnaytetyd, joka kasitteli siséilmasairauden vaikutusta

elaméanlaatuun sekéa sairastuneiden kokemuksia terveydenhuollon henkiléston kohtaa-
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misesta. Kyseinen opinnaytety6 perustuu kahden sisédilmasairaan henkilon haastatte-
luun (Sundin 2012: 3). N&in ollen sen perusteella ei voida tehda yleistettavia johtopaa-
toksia.

Lisaksi yksi opinnaytetyd muotoilun (YAMK) alalta on tehty yhteistydssé Homepakolaiset
ry:n kanssa. Siina selvitetdaan sisailmasta sairastuneiden kokemuksia tyoelamassa py-
symisesta ja tyohon paluusta. Suomen kielella oli saatavilla myds yksi pro gradu -tut-
kielma, jossa tarkastellaan sisdilmaongelmien aiheuttamia terveyshaittoja laéketieteelli-
sena kiistana. Tutkielman tavoitteena oli tuoda esiin ladkareiden ndkemyseroja ja sisail-
maongelmien kiistanalaisuutta selittavia tekijoitd seka niiden vaikutusta sairastuneiden
asemaan. (Mansukoski 2013: 2.) Suomessa ei tiettdvasti ole tehty aiemmin yhtaan tut-

kimusta tai opinnaytety6ta toimintaterapian alalta liittyen sisailmaongelmiin.
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3 Toimintaterapian nakdkulma sisdilmasairauteen

Toimintaterapiassa ihmista tarkastellaan eri ndkokulmista ja erilaisten mallien avulla.
Toimintaterapeutit ymmartavat arkielaman merkityksen ihmisen terveydelle ja hyvinvoin-
nille, minka vuoksi on tarkeaa tarkastella sisdilmasta sairastuneen arkea toimintatera-
peuttisesta nakokulmasta. Tassa opinnaytetydssa kasitellaédn sisdilmasairautta ja sen
vaikutuksia arkeen kayttamalla teoriaperustana kanadalaista toiminnallisuuden ja sitou-
tumisen mallia. Seuraavaksi esittelemme kyseisen mallin ja kerromme toimintaterapeut-
tien asiantuntijuudesta sekda Kanadan Nova Scotiassa tehdyista ratkaisuista ymparis-

tosairaiden kuntoutumiseen.

3.1 Toimintaterapeutit arjen asiantuntijoina

Toimintaterapiassa ihminen nahdaan biopsykososiaalisena kokonaisuutena. Kuntoutus
kohdistetaan toimintaterapiassa toimintakykykyyn. Esimerkiksi toimintaterapian arvioin-
timenetelmilla halutaan selvittéda sitd, miten henkild kykenee toimimaan arkielaman eri
tilanteissa, kuten paivittaisissa toiminnoissa. Asiakaslahtoisyyden varmistamiseksi toi-
mintaterapiassa huomioidaan muun muassa henkilon toimintakyvyn vahvuudet ja rajoit-
teet, henkilokohtaiset toiveet, tavat, tottumukset, mielenkiinnon kohteet ja ymparistoteki-
jat, kuten esimerkiksi sosiaalinen yhteis6. (Baumann 2003: 403—-405.) Toimintatera-
peuteilla on kuntoutuksen erityistydntekijdina tietoa ja osaamista ihmisen arkielaman
edistamiseen ja vahvistamiseen. Toimintaterapian tavoitteena on vahentdd asiakkaan
arkielaman vaikeuksia, jotka voivat varsinkin sisdilmasairauden vakavammilla asteilla

olla laajoja.

Hautala, Hamaélainen, Makela ja Rusi-Pyykdnen (2013) esittelevat teoksessaan maari-
telmi& toiminnasta. Sen maaritelldan olevan esimerkiksi "tavallisia ja tuttuja asioita, joita
ihmiset tekevat joka paivda” (The American Assosiation of Occupational Therapists,
AOTA 1995) tai "toiminta on sita, mitd ihmiset tekevat jokapaivaisessa elamassaan”
(McColl ym. 1992). (Hautala ym. 2013: 22—-23.) Toiminnan maaritelmiss& nousevat esiin
sanat joka paiva ja jokapaivainen, jotka voidaan mieltda tarkoittamaan arkea. Arjessa
toimiminen on ihmisen perusoikeus: ihmisoikeuksien yleismaailmallinen julistus kasitte-
lee ihmisen oikeutta esimerkiksi tydhon, vapaa-aikaan ja lepoon (Universal Declaration
of Human Rights 1948). Toimintaterapian tarkoituksena onkin vaikuttaa nimenomaan ih-

misen arkeen ja arkielaméan tarkeind pidettyihin toimintoihin. Yhtend esimerkking tasta
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on arkikuntoutus, jossa toimintaterapeutit ovat usein mukana moniammatillisen tiimin ja-

senena.

Arkikuntoutus on tieteellisesti tutkittua pohjoismaista kuntoutusta ja se tarkoittaa asiak-
kaan omassa ympaéristossa toteutuvaa, omatoimisuutta ja itsenaisyytta tukevaa moniam-
matillista ja asiakaslahtdista kuntoutumista. Arkikuntoutus suunnataan erityisesti henki-
IGille, joilla on alkavaa tai hiljalleen kehittyvaa toimintakyvyn alenemista, kuten ikaanty-
neilla. Arkikuntoutus perustuu asiakkaan omiin kuntoutustavoitteisiin, sitoutumiseen
sekd motivaatioon, ja kuntoutuksessa on usein kaytdssa haastatteluun perustuva ja toi-
minnallisuutta kartoittava COPM-itsearviointimenetelma (Canadian Occupational Perfor-
mance Measure). Kuntoutusjakso kestaa yleensa enintaan kolme kuukautta. Arkikun-
toutusmenetelméd on hyddynnetty Australiassa, Iso-Britanniassa, Tanskassa, Ruot-
sissa ja Norjassa jo vuosien ajan. (Niskanen 2017.) Kyllénen kertoo artikkelissaan nor-
jalaisten professorien Kjerstadin ja Tuntlandin tutkimuksen tuloksista, jotka osoittavat toi-
minta- ja fysioterapeutin ohjaaman ikaantyneiden arkikuntoutuksen olevan kustannuste-
hokkaampaa verrattuna tavanomaiseen hoitoon kotiymparistdssa. Kustannussaasttjen
havaittiin kestavan jopa viisi vuotta arkikuntoutuksen paattymisesta. Lisaksi arkikuntou-
tusta saanut interventiorynma arvioi suoriutumistasonsa ja tyytyvaisyyden suoriutumi-

seensa tavanomaista hoitoa saanutta kontrolliryhm&a paremmaksi. (Kyllonen 2017.)

Vaikka arkikuntoutusmenetelma on erityisesti ikaantyneille suunnattu, voisi siitd ottaa
mallia my6s sisdilmasairaiden kuntoutukseen. Arkielaman tasapaino ja mielekkyys ovat
merkityksellisia tekijoitd ihmisen kokonaisvaltaiselle hyvinvoinnille. Sairastuipa ihminen
mista syysta tahansa, se ei saisi estda hanta osallistumasta itselleen merkityksellisiin ja
mielekkaisiin arjen toimintoihin. Koemme, etta toimintaterapeutit voisivat omalla ammat-
titaidollaan auttaa ja tukea sisdilmasta sairastuneita heiddn muuttuneen arkensa hallin-
nassa. Yhdesséa toimintaterapeutin kanssa sairastuneet voisivat esimerkiksi |6ytaa uusia
tapoja osallistua heille merkityksellisiin arjen toimintoihin. My6s sisdilmasta sairastunei-

den ihnmisten arkielama on arvokasta.

3.2 Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli

Kaytamme opinndytetydmme teoriaperustana kanadalaista toiminnallisuuden ja sitoutu-
misen mallia (Canadian Model of Occupational Performance and Engagement, CMOP-
E). Malli ohjaa toimintaterapian toimintatapoja ja selittdéé ihnmisen toimintaan vaikuttavia

tekijoitd. Se korostaa ihmisen, h&nen toimintansa ja ympadristonsa valista dynaamista
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vuorovaikutussuhdetta, jonka tuloksena on toiminnallisuus. Mallissa ihminen, toiminta ja
ymparisto jaetaan yksityiskohtaisempiin osa-alueisiin. (Law, Polatajko, Baptiste, Town-
send 2002: 33.) Malli on kuvattu visuaalisesti kuviossa 1.

Kuvio 1. Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (mukaillen Law ym. 2002: 32)

Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli jaottelee ihmisen toiminnalliset val-
miudet affektiivisiin, kognitiivisiin ja fyysisiin valmiuksiin. Affektiiviset valmiudet pitavat
sisllaéan sosiaaliset ja emotionaaliset tekijat seka yksilon sisaisesti ettd muiden ihmisten
valilla. Kognitiivisiin valmiuksiin kuuluvat alylliset ja kognitiiviset tekijat, kuten esimerkiksi
ymmartaminen, havaitseminen ja muisti. Fyysiset tekijat puolestaan siséltavat kaikki
sensoriset, motoriset ja sensomotoriset valmiudet. Naiden toiminnallisten valmiuksien
lisaksi ihmisen siséista ydinta kuvaava termi henkisyys on mallin keskeinen k&site. lhmi-
sen henkisyys vaikuttaa kaikkien valintojen tekemiseen, silla se on tahdon, motivaation
ja itseohjautuvuuden ilmenemismuoto. Henkisyyden kautta ihminen méaarittda ne asiat,
jotka han kokee arkipaivan elamassaan merkityksellisiksi. (Law ym. 2002: 42—43.)

Mallissa toiminta jaetaan kolmeen osa-alueeseen: itsesta huolehtimiseen, tuottavuuteen
ja vapaa-aikaan. Itsesta huolehtimiseen liittyviin toimintoihin kuuluvat esimerkiksi henki-
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I6kohtaisten asioiden hoitaminen, ajankaytdn organisoiminen, hygieniasta huolehtimi-
nen sekd syominen ja juominen. Tuottavuuteen katsotaan kuuluvaksi toiminnat, jotka
liittyvat sosiaalisen tai taloudellisen paaoman hankkimiseen, esimerkiksi aikuisilla
palkka- ja kotityot seké lapsilla leikki ja koulutyd. Vapaa-aikaan liittyvéat toiminnat tuotta-
vat tekijalleen mielihyvad, esimerkkeina erilaiset harrastukset tai urheilu. Toimintojen
maarittely eri osa-alueisiin on henkilokohtaista, ja se voi vaihdella samalla ihmisell& ti-
lanteen mukaan. (Law ym. 2002: 34—-39.)

Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli erittelee ihmisen ympériston nel-
jaan osa-alueeseen. Fyysiseen ymparistéon kuuluu seka luonnollinen etta rakennettu
ymparisto, esimerkiksi luonto, rakennukset, liikenne ja teknologia. Sosiaalinen ymparisto
on monitasoinen ja siihen kuuluvat esimerkiksi paivittainen vuorovaikutus, yhteiskunnan
rakenteet seké erilaiset sosiaaliset verkostot ja ryhmat. Kulttuurinen ymparistd puoles-
taan kasittaa esimerkiksi tietyt tavat ja odotukset liittyen ihmisen toimintaan. Institutio-
naalisen ympariston tasot liittyvat yhteiskuntaan vaikuttaviin sosiaalisiin, taloudellisiin,

poliittisiin ja lainsdadanndllisiin tekijoihin. (Polatajko ym. 2007: 48-53.)

Valitsimme opinnaytetydn taustateoriaksi kyseisen mallin, koska se erottelee hyvin sekéa
ihmiseen, toimintaan etta ymparistoon kuuluvat osatekijat. Koska kyseessa on ymparis-
tosairaus, koemme tarkedksi sen, ettd pystymme mallin avulla tarkastelemaan sairastu-
neiden ymparistoa laajasta ndkokulmasta. Vaikka sairastumisen vaikutukset huomataan
usein helpoimmin ty6elamassa, vaikuttaa se kuitenkin kaikilla elaman eri osa-alueilla.
Tasta syysta on hyva, ettd mallin avulla kiinnitimme huomiota sairastuneiden koko arki-
elamaan. Liséksi teoreettisen mallin valintaa ohjasi se seikka, etta toimintaterapeutit ovat
vahvasti mukana ympaéristbsairaiden kuntoutusprosessissa Kanadan Nova Scotiassa

(Homepakolaiset ry 2016).

3.3 Mallia sisdilmasairaiden kuntoutukseen Kanadasta

Kanadan Nova Scotiassa toimii erityisesti ymparistosairauksien, monisairauksien ja
kroonisen kivun hoitoon tarkoitettu Integrated Chronic Care Service eli ICCS-keskus. Se
toimii osana julkista terveydenhuoltoa. Hoitoa saa myds epaselvilla tai puutteellisilla
diagnooseilla, silla diagnoosi ei ole ensisijainen arviointivaline vaan mittari hoidon tar-
peelle on toimintakyky. ICCS:n hoitopolun moniammatilliseen tiimiin kuuluu |&&kari, toi-

mintaterapeutti, hoitajia, psykologi, psykoterapeutti ja ravitsemusterapeutti. Moniamma-
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tillista tiimi& tarvitaan varsinkin kaikkein vakavimmin sairastuneiden kohdalla, ja toimin-
taterapeutti on merkittava ammattinenkild kuntoutusprosessissa. Verkostotyd on ympa-
ristsairaiden kuntoutuksessa tarkedssa osassa, ja kanadalainen toimintaterapeutin
koulutus painottuukin suomalaista koulutusohjelmaa enemman viestintddn ja verkos-
toissa toimimiseen. Nova Scotiassa kuntoutus on verkostotytta, jossa esimerkiksi sai-
rastuneen lahiomaiset integroidaan osaksi hoitoa. Joko toimintaterapeultti tai sairaanhoi-
taja organisoi hoitojakson ja toimii potilaan yhteyshenkiléna sen lapi. (Homepakolaiset
ry 2016.)

ICCS:n periaatteisiin kuuluu, ettd mahdollisimman moni ymparistotekijoista sairastunut
kykenee asioimaan keskuksessa, mutta tarvittaessa on mahdollista ottaa my6s etayh-
teys kayttéon. Hoidon lahtdkohtina ovat asiakaslahtoisyys, tuloksellisuus ja tarveperus-
taisuus, silla keskidssa ei ole rajattu sairaus vaan ihminen. ICCS-keskuksen ohjaavina
malleina ja viitekehyksina toimivat muun muassa CCM (Chronic Care Model) ja toimin-
takyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus eli ICF (International
Classification of Functioning, Disability and Health) (Dickson — Edwards — Hayden —
Salunkhe — Sampalli 2016). Yksil6llisella hoidolla pyritaan sairauden hallintaan, tyétilan-
teen organisoimiseen ja sopivien toimintaymparistéjen luomiseen. Keskus toimii yhteis-
tydssa tyopaikkojen kanssa ja tarjoaa tydpaikoille esimerkiksi oppaita, tietopaketteja
seka neuvonta- ja konsultointikaynteja. (Homepakolaiset ry 2016.)

Hoitojakson pituus ja muoto riippuvat hoidon tarpeesta, tilanteen vakavuudesta seké po-
tilaan omista toivomuksista. Sairastuneet saavat muun muassa ongelmiinsa perehty-
nyttd ladketieteellistd apua, sopeutumisvalmennusta seka ratkaisukeskeista vertaistu-
kea. Potilas saa maaritella itse hoitonsa tavoitteet, ja ICCS:n tulosten mukaan keskuksen
hoidolla noin 75 % potilaista saavuttaa tavoitteensa kanadalaisella toiminnallisen suoriu-
tumisen mittarilla (COPM) mitattuna. Tavoitteet liittyvat itsestd huolehtimiseen, tuotta-
vuuteen ja vapaa-aikaan. Potilaan valitsemat tavoitteet liittyvat monesti erityisesti tyollis-
tymiseen. (Dickson ym. 2016; Homepakolaiset ry 2016.) Lisaksi kaynnit perusterveyden-
huollossa, erikoissairaanhoidossa ja paivystyksessad vahenevat hoidon seurauksena.
Vakavasti sairastuneilla hoidon tulokset ndkyvét kykyna palata terveydenhuollon ja kun-

touttavan toiminnan asiakkaiksi. (Homepakolaiset ry 2016.)

ICCS-keskuksen tavoitteena on kehittdd menetelmid diagnosointiin sek& evidenssipoh-

jaista tietoa ymparistésairauksista, niiden hoitomenetelmista ja maaritelmista ymparis-
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tosairauksille. Keskus on kehittanyt ympéaristoperaisten herkistymissairauksien tutkimi-
seen ja hoidon tueksi erilaisia tutkimuslomakkeita, testausmenetelmia ja mittareita. Yh-
teistydssa vakuutusyhtididen kanssa keskus kehittaa arviointimenetelmid ymparistosai-
raiden tyokyvyn testaamiseen. (Homepakolaiset ry 2016.)

Terveelliseen ymparistoon ei kuulu heikkolaatuinen siséilma ja siita aiheutuvat terveysoi-
reet. Sisdilmasairaus on kuitenkin yleinen terveysongelma, joka aiheuttaa laaja-alaisia
haasteita terveydelle ja hyvinvoinnille. Vaikka sairauden oireet ja litdnnéaissairaudet
alentavat sairastuneen toimintakykya usein merkittéavasti, on tarpeeksi spesifeja tutki-
muksia haasteellista toteuttaa. Tasta syystd diagnoosin saaminen usein lykkaantyy.
Diagnosoinnissa voitaisiin hyddyntaa ICCS:n tapaa kayttaa toimintakykya mittarina hoi-
don tarpeelle, jolloin toimintaterapeutit toimintakyvyn asiantuntijoina voisivat tarjota lisda
diagnostisia keinoja perinteisten laaketieteellisten kokeiden ja testien rinnalle. Toiminta-
terapeuteilla on menetelmid esimerkiksi tydkyvyn ja ty6ssa vaadittavien taitojen arvioin-
tiin, kuten AWP (Assessment of Work Performance), AWC (Assessment of Work Cha-
racteristics), WEIS (Work Environment Impact Scale) ja WRI (Worker Role Interview).
Menetelmill& voidaan arvioida ja tunnistaa muun muassa tyOymparistoon ja -tehtaviin
liittyvia tekijoita (Suomen Toimintaterapeulttiliitto ry 2018). Toimintaterapeutit voisivat olla
moniammatillisen tydryhman jasenena arvioimassa sisailmasta sairastuneen toimintaky-

ky& osana sairauden diagnosointia.

Toimivan hoito- ja kuntoutusprosessin saaminen sisdilmasairaille vaatii tiivista yhteis-
tyota sosiaali- ja terveydenhuollon eri ammattilaisten valilla. Kuntoutusprosessissa tar-
vittaisiin toimintaterapeutteja tukemaan sairastuneiden toimintamahdollisuuksia ja osal-
listumista eri toimintaymparistoissa. Liséksi toimintaterapeuttien ammattitaito toimintaky-

vyn ja arkielaman arvioinnissa voisi tadydentdd muiden ammattilaisten osaamista.
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4 Menetelmalliset valinnat

Sisdilmasairauden vaikutukset voivat olla laajoja ja moninaisia. Lisdksi samastakin
syysta sairastuneilla henkil6illa oireet voivat olla taysin erilaisia ja ilmeté eri tavoin. Ta-
man takia myds sairauden vaikutukset arkielamaéan voivat nayttaytya erilaisina ja erita-
soisina. Nain ollen kyselylomakkeen laatiminen sisailmasairauden vaikutuksista arkeen
pelkastaan tutkimuskirjallisuuteen perustuen olisi vaikeaa. Jotta osaisimme keskittya ky-
selyssa oikeisiin asioihin, paatimme ennen kyselylomakkeen laatimista tehda kolme tee-
mahaastattelua sisdilmasairastuneille henkilille. Nain saimme sekéa kokemuspohjaista
nakokulmaa sairastumisen vaikutuksista ja pddsimme myds syventdmaan omaa tieto-
amme aihealueesta. Tutkimusmenetelmaksi valikoitui nain ollen triangulaatio, joka tar-
koittaa erilaisten aineistojen, teorioiden tai menetelmien kaytt6d samassa tutkimuksessa
(Eskola — Suoranta 1998: 68).

Triangulaatio on usein aikaa vieva ja ty6las tutkimustapa, ja sen takia on tarkasti mietit-
tava missa tilanteissa menetelmén kayttd on tarpeellista. Triangulaation hyotyja ovat
mm. kattavamman kuvan saaminen tutkimuskohteesta seka tutkimuksen luotettavuuden
lisddaminen. Kun kyseessa on tutkimuskohde, josta ei vield tiedetéd kovin paljoa, on pe-
rusteltua kayttdd ensin kvalitatiivista tiedonkeruumenetelméé ja sen jalkeen kvantitatii-
vista menetelmaa. Kyseisesta tutkimustavasta kaytetddn nimitystd menetelmatriangu-
laatio. (Eskola — Suoranta 1998: 68-73.) Koska kaytamme opinnaytetydssamme seka
teemahaastattelua ettd kyselyd aineistonkeruumenetelmana, on kyseessd menetel-

matriangulaatio.

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimusote auttaa ymmartamaan ilmiéta, siihen vaikuttavia
tekijoitd ja niiden valisia vaikutussuhteita. Kvalitatiivinen tutkimus antaa vastauksen ky-
symykseen: "Mista tassa ilmidssa on kyse?” Kvalitatiivisia tutkimusmenetelmia ovat esi-
merkiksi haastattelu ja havainnointi. Laadullinen tutkimus mahdollistaa syvallisen ym-
marryksen saamisen seka mahdollistaa ymmarrettavan, tarkan ja kokonaisvaltaisen sa-
nallisen kuvauksen tekemisen ilmiésta. Tutkimusotteen joustavuus on samalla seka etu
etta haitta tutkijalle. Liséksi tutkijan omat kokemukset ja kiinnostuksen kohteet ohjaavat
laadullisesta aineistosta syntyvia tulkintoja. (Kananen 2011: 15-19.) Tassa opinnayte-
tydssa seka teemahaastattelut ettéd kyselyn avoimet kysymykset vastaavat laadullista

tutkimusotetta.
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Kvantitatiivisen eli maarallisen tutkimuksen tarkoituksena on puolestaan pyrkia teke-
maan yleistyksia. Maarallisen tutkimuksen tekeminen edellyttdé huolellista perehtymista
iImi6on, jonka vuoksi pohjalle tarvitaan laadullista tutkimusta. Maaréllisessa tutkimuk-
sessa mitataan muuttujia, lasketaan tiettyjen ominaisuuksien esiintymiskertoja, korrelaa-
tiota tai ennustetaan ilmitta. Kvantitatiivisen tutkimuksen mittarit ovat nimensa mukaisia
maarallisid, ja saatua aineistoa kasitelldaén tilastollisin menetelmin. Tyypillinen tiedonke-
ruumenetelma on kysely. (Kananen 2011: 15-19.) Tassa tydssa maarallisena tutkimus-
menetelmana toimii kolmen teemahaastattelun perusteella laadittu kysely. Seuraavaksi

kerromme seka laadullisen ettd maarallisen aineiston keraamisesta.
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5 Aineiston hankinta

Opinnaytetydn aineisto on keratty poikittaistutkimuksella eli useilta vastaajilta yhdessa
ajankohdassa. Poikittaistutkimuksen avulla voidaan kuvailla eri ilmiéita ja saada selville
asioiden keskinainen korrelaatio. (Vastamaki 2015: 121-122.) Kaytimme aineiston han-
kintaan kahta eri tiedonkeruumenetelmaa. Ensin teimme teemahaastattelut, joiden poh-

jalta laadimme kyselylomakkeen.

5.1 Teemahaastattelu

Teemahaastattelussa haastattelijalla on ennalta mietittyja teemoja, joista han keskuste-
lee haastateltavan kanssa. Haastattelijalla ei siis ole tarkkoja ja valmiita kysymyksia
haastateltavalle, vaan aihepiireista voidaan keskustella vapaassa jarjestyksessa ja laa-
juudessa. (Eskola — Vastaméaki 2015: 27-30.) Kaytimme haastattelujen teemoina kana-
dalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin osa-alueita ihminen, toiminta ja ympa-
ristd, seka niiden jaottelua tarkempiin kategorioihin. Rajasimme haastattelut koskemaan

opiskelu- ja tydikaisia henkiloita.

Hankimme haastateltavat Facebookin Home sweet Home -ryhmén avulla. Ryhméa on
Terve Sisailma ry:n yllapitdma ratkaisukeskeinen vertaistukiryhma sisailmaongelmien
pariin joutuneille. Ryhma on suljettu, ja opinnaytetydmme tekemisen aikaan siina oli yli
6 600 jasentd. Saimme vuorokaudessa yhteydenottoja Facebook-julkaisuumme 25 kap-
paletta, lisdksi muutamia viesteja tuli yksityisesti ja sdhkopostitse. Otimme yhteytta va-
paaehtoisiksi ilmoittautuneisiin ja sovimme haastatteluajat kolmen henkilon kanssa. Jo-
kainen opinnaytetyon tekijd haastatteli yhden vapaaehtoiseksi ilmoittautuneen. Heista
kahdella oli toisen asteen sisdilmasairaus (tyopaikkarajoitteinen) ja yhdella ensimmaisen
asteen sisailmasairaus (tyokykyinen). Haastateltavat arvioivat sisdilmasairautensa va-
kavuusasteen itse. Emme esittaneet heille kysymyksia esimerkiksi oireiden lukumaa-
rasta, vaan luotimme haastateltavien omaan nakemykseen sairautensa vakavuusas-

teesta.

Alkuperaisen suunnitelmamme mukaan tarkoituksenamme oli hankkia yksi haastatel-
tava jokaiselta sisdilmasairastumisen vakavuusasteelta (tyokykyinen, tyopaikkarajoittei-

nen, tyokyvyton), mutta lopulta paadyimme haastattelemaan henkil6ita sisédilmasairastu-
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misen kahdelta ensimmaiselta vakavuusasteelta. Syyna taéhan ratkaisuun oli muun mu-
assa tiukka aikataulumme haastattelujen toteuttamisen suhteen seka kolmannen asteen

sairastuneiden vahaiset yhteydenotot.

Kavimme haastateltavien kanssa lapi haastatteluun liittyvia yksityiskohtia, kuten haas-
tattelun tarkoitusta, kayttoa ja haastattelijoiden salassapito- ja vaitiolovelvollisuutta. Ta-
man jalkeen haastateltavat allekirjoittivat suostumuslomakkeen. Selvitimme haastatelta-
vien arkielamaa ja sisailmasairauden vaikutuksia siihen kanadalaisen toiminnallisuuden
ja sitoutumisen mallin osa-alueiden mukaan. Lisaksi selvitimme sita, millaista tukea he
ovat saaneet sosiaali- ja terveyspalveluilta ja olisivatko he kaivanneet enemman tai eri-
laista tukea. Haastateltavilla oli mahdollisuus perua suostumuksensa kahden viikon ku-
luessa haastattelusta. Haastatteluiden perumisajan umpeuduttua poistimme haastatte-
lupyyntd-julkaisumme Facebook-ryhmastéa kaikkien yhteydenottajien ja erityisesti haas-

tateltaviemme yksityisyyden suojaamiseksi.

5.2 Kysely

Haastatteluiden perusteella laadimme kyselylomakkeen kanadalaisen toiminnallisuuden
ja sitoutumisen mallin teemojen mukaan. Pidimme kyselyn kysymykset suunnilleen sa-
moina kuin haastatteluissa, mutta niistd nousseista asioista saimme luotua kyselyn ky-
symyksiin vastausvaihtoehtoja. Haastattelut varmistivat osaltaan myo6s sen, etta kyse-
lyssa ei jaanyt kasittelemattd mitddn tarkeaa arkielaméan osa-aluetta. Muokkasimme ja
kehitimme kyselylomakettamme useaan otteeseen yhdessa ohjaavien opettajien, yhteis-
tydkumppanin ja opponenttien kanssa. Myds kyselyn otoksen rajasimme opiskelu- ja
tydikaisiin sisdilmasairaisiin. Lisdksi pyysimme muutos- ja kehittdmisehdotuksia opin-
naytetydprosessin ulkopuolisilta henkilgilta. Myos kyselyn otoksen rajasimme opiskelu-

ja tyoikaisiin sisdilmasairaisiin.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tiedot kerataan kysymyksilla, joten niiden toimivuus on
merkityksellinen tekija esimerkiksi tutkimuksen laadun ja luotettavuuden kannalta. Kysy-
mykset tulisi laatia siten, ettd ne ovat yksiselitteisia ja helposti ymmarrettavissa, vastaa-
jilla on kysymysten edellyttama tieto vastata seka halu antaa kysymyksiin liittyva tieto.
Hyva kysymys on yleiskielinen, lyhyt, selked, yksinkertainen eik& johdattele vastaajaa.
(Kananen 2011: 30; 37-43.)
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Kanasen teoksessa esitelldén sita, kuinka avoimilla kysymyksilla voidaan saada tietoa,
jota ei strukturoiduilla kysymyksilla valttamatta saataisi, koska vastausvaihtoehtoja ei
suljeta. Haittapuolena on se, etta avointen kysymysten tuottamien vastausten analysointi
on tyoteliasta tutkijalle. Strukturoitujen kysymysten vastaukset on taas helpompi analy-
soida. (Kananen 2011:30-31, 34-35.) Kyselyymme valikoitui seka avoimia ettd struktu-
roituja vaihtoehto- ja asteikkokysymyksia.

Kartoitimme vastaajien taustatietoja kyselyn alussa pyytamalla heita valitsemaan asuin-
paikkansa maakunnan mukaan, ikdryhmansa seka sisdilmasairautensa taman hetkisen
vakavuusasteen. Liitimme vakavuusaste-kysymykseen mukaan linkin Homepakolaiset
ry:n julkaisuun, jossa sairauden kolmen vakavuusasteen luokitus esitellaan. Nain ollen
vastaajilla oli mahdollisuus kayda lukemassa luokituksen kriteerit, jos se ei ollut heille
ennestaan tuttu. Lisaksi kysyimme vastaajilta sitd, missa he ovat havainneet sisailma-

sairauteensa liittyvaa oireilua ja kuinka monta vuotta oireilua on kestanyt.

Alkukartoituskysymysten jalkeen kysyimme vastaajien arkeen ja ymparistoon liittyvista
asioista seka strukturoiduilla vaihtoehto- ja asteikkokysymyksilla ettéa avoimilla kysymyk-
silla. Avoimilla kysymyksilla kysyimme sitd, miten siséailmasairaus nakyy vastaajan ar-
jessa seka sita, millaisia muutoksia vastaajan koti-, tyd- tai opiskeluympéristoon on mah-
dollisesti tehty. Kyselyn lopussa pyysimme vastaajia valitsemaan listauksesta ne sosi-
aali- ja terveysalan ammattiryhmat, jotka he ovat tavanneet siséilmasairauteensa liittyen.
Liséksi kysyimme sitd, miltd ammattiryhmén edustajalta vastaajat kokevat saaneensa
eniten apua sisdilmasairauteensa. Esitimme myos avoimen kysymyksen siitd, millaista
apua ja tukea vastaaja olisi toivonut sosiaali- ja terveyspalveluilta, jos han ei ollut saa-

miinsa palveluihin tyytyvainen.

Asteikkokysymyksissd paadyimme kayttdmaan 4-portaista asteikkoa, jonka &aripaat
ovat taysin samaa mielta ja taysin eri mieltd. Koimme 4-portaisen asteikon esimerkiksi
7-portaista asteikkoa vastaajaystavallisemmaksi. Lisdksi valittavana oli en osaa sanoa -
vaihtoehto. Vastaajien annettiin valita vain yksi vaihtoehto asteikkokysymyksissa. Taméa
vahentaa tutkijan tekemia tulkintoja (Perkkila — Valli 2015: 113). Mitta-asteikon keskelle
sijoitettu "eos/ei samaa eika eri mieltd” -vaihtoehto mahdollisti sen, ettei vastaajan tar-
vinnut ottaa kantaa asiaan, jos han ei halunnut. Vaihtoehto- ja asteikkokysymykset olivat
vastaajille pakollisia yht& jatkokysymysta lukuun ottamatta. Avoimet kysymykset jatimme
vastaajille vapaaehtoisiksi. Kaikki kysymykset olivat vastaajien ndhtavilla samanaikai-

sesti, jolloin vastaajilla oli mahdollisuus vertailla omia vastauksiaan niin halutessaan.
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Tama edistaa vastausten johdonmukaisuutta ja kokonaisuuden hahmottamista (Perkkila
— Valli 2015: 115).

Toteutimme kyselyn verkossa Google Forms -ohjelmalla, jossa pystyimme seuraamaan
vastausten kertymista reaaliajassa. Valmiin kyselymme linkin valitimme Facebookin
Home sweet Home -ryhmaéan. Verkkokyselyn vahvuuksia ovat taloudellisuus, visuaali-
suus ja nopeus (Perkkild — Valli 2015: 109-110). Tavoitevastaajamaaraksi asetimme
100 henkil6a. Vastausaikaa kyselyyn annoimme yhden viikon, tai kun sadan vastaajan
maara tayttyisi. Saimme kyselyymme sata vastausta yhdeksan tunnin aikana, tarkalleen

ottaen verkkokyselyymme vastasi 101 henkil6a.
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6 Haastattelujen analysointi ja tulokset

Teorialahtbisessa analyysissa aineiston analyysia viitoittaa valmis kehys, jonka kautta
tutkittavaa ilmiéta maaritellaan. Aineisto suhteutetaan valmiiksi maariteltyihin kategorioi-
hin, ja muun muassa kasitteet maaritellaan valitun mallin mukaisesti. (Sarajarvi — Tuomi
2002: 99-100.) Taten kaytimme analyysimuotona teorialahtoista analyysia, koska tyo-
tamme ohjasi kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli. Haastattelut ja niista
nousseet teemat ohjasivat kyselylomakkeen laatimista. Taman takia myos haastattelut
oli tarkeaa analysoida melko tarkasti, jotta varmistuttiin siitd, ettd mikaan osa-alue ei jaa

puuttumaan kyselysta.

Kaikki kolme haastattelua nauhoitettiin, ja litteroitavaa materiaalia kertyi yhteensa noin
kolme ja puoli tuntia. Litteroimme kaikki puhutut lauseet ja virkkeet ilman syvallisempaa
kielellistéa analyysia. Litteroinnin jalkeen keskityimme ker&dmaan aineistosta opinnayte-
tyétamme ohjaavan mallin kannalta oleellisia ja kiinnostavia asioita. Sen jalkeen jaotte-
limme haastateltavien kokemukset sisédilmaongelmien vaikutuksesta arkeen kanadalai-
sen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin mukaisiin paakategorioihin ihminen, hanen
toimintansa ja ymparistonsa seka viela edelleen alakategorioihin. Kolmen haastattelun
teemoista koostettiin lopuksi yhteenveto. Nain ollen analyysi eteni teoksessa "Laadulli-
nen tutkimus ja sisallénanalyysi” esitetyn rungon mukaisesti (Sarajarvi — Tuomi 2002:
94).

Yhteenvetona haastatteluista voidaan todeta sisailmasairauden lukuisten oireiden ja lii-
tanndissairauksien vaikuttaneen kaikkien kolmen haastateltavan arkielamaan merkitta-
vasti. Sisdilmasairaus oli aiheuttanut kaikille haastatelluille fyysisia muutoksia toiminta-
kykyyn ja kahdelle my6s kognitiivisia oireita. Haastatteluissa nousi esiin sairauden vai-
kutus esimerkiksi ihmissuhteisiin, tulevaisuuden suunnitelmiin, tyéhon ja harrastuksiin.
Sisdilmasairauden vaikutukset vapaa-ajan aktiviteetteihin ilmenivéat esimerkiksi siten,
ettd harrastuksista oli pitdnyt luopua kokonaan tai ainakin osittain mm. harrastustilojen
epapuhtaan sisailman vuoksi. Kaikilla haastatelluilla siséilmasairaus oli vaikuttanut tyon-
tekoon, mutta he olivat erilaisin jarjestelyin pystyneet jatkamaan tyotaén: yksi oli vaihta-
nut tyopaikkaa ja kaksi muuta olivat tehneet erityisjarjestelyja, jotta pystyivat edelleen
tydskentelemdan omissa tyopaikoissaan. Kaksi kolmesta haastateltavasta oli kokenut
negatiivista suhtautumista tyopaikallaan sisailmasairautensa vuoksi. Yksi haastatelluista

oli tyytyvéinen terveydenhuollon ammattilaisilta saatuun apuun ja tukeen. Seuraavaksi
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esittelemme haastatteluissa nousseita asioita yksityiskohtaisemmin kanadalaisen toi-

minnallisuuden ja sitoutumisen mallin osa-alueisiin jaoteltuna.

6.1 lhminen

Kanadalaisessa toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallissa ihmisen toiminnalliset val-
miudet jaetaan affektiivisiin, kognitiivisiin ja fyysisiin valmiuksiin (Hautala ym. 2013: 211).
Sisdilmasairaus on muuttanut haastateltavien elaméntilanteita epdvarmemmiksi. Tama
on tuonut mukanaan huolta ja pelkoa erilaisista asioista, esimerkiksi tyokyvysta ja talou-
dellisesta tilanteesta. Affektiivisiin valmiuksiin liittyvat vahvasti myds erilaiset sosiaaliset
suhteet, joihin sisailmasairaus on kaikilla haastateltavilla vaikuttanut, joskin hieman eri
tavoin. Ystavyyssuhteiden yllapitamista on vaikeuttanut se, ettd yksi haastateltava ei voi
kayda kaikkien ystaviensa luona heidan kotinsa huonon sisailman takia. Toinen haasta-
teltava kertoo vasyvéansa sisdilmasairauden takia niin paljon tyopéivan aikana, etta sen
jalkeiset tapaamiset saattavat jaada valiin. Myos parisuhteessa jaksamiseen erés haas-
tateltava kertoo sairautensa vaikuttaneen. Yksi haastateltava kertoo etatyon aloittamisen
jalkeen kokevansa olevan tydssaan yksinainen, koska ei enaa tunne kuuluvansa tyéyh-
teiston. Toisaalta han kertoo jaksavansa ndhdad enemman omia laheisiaén, kun sosiaa-
liset kontaktit tdissd ovat vahentyneet merkittavasti. Yksi haastateltava kertoo sairau-
tensa vaikuttaneen vain yhteen sukulaisuussuhteeseen, muilta osin han ei koe sisailma-

sairaudella olleen vaikutusta l&ahimpiin perhe- ja ystavyyssuhteisiin:

Ei mul oo sellasia ystévia jotka ei uskois tata. Jos on nii emma vélitd semmosista
ihmisistd, mulle on aivan sama mité ne aattelee.

Yksi haastateltavista ei koe sisdilmasairauden vaikuttaneen héaneen kognitiivisesti. Toi-
set kaksi ovat huomanneet kognitiivisessa toimintakyvyssaan muutoksia, kuten keskitty-
misvaikeuksia, muistihdiridita ja aloitekyvyttomyyttd. Yksi haastateltavista kertoo teh-
neensa tdissd omien sanojensa mukaan jarkyttavia virheita, joita ei itse siina tilanteessa
ole ymmartanyt. Han kuvaa tata pelottavana ja sekopaisena toimintana. Jalkikateen han
on pohtinut tilannetta paljon myés tyoturvallisuuden ndkodkulmasta. Kaikki haastateltavat
kertovat kuluneen aikaa ennen kuin he osasivat yhdistaa oireensa sisdilmaongelmiin. He
kuvaavat uskoneensa oireiden johtuvan muista tekijoista ja epéilleensa itsedan ja oirei-

taan:

Tuli pdénsarkya, mutta sit sitd on aina helppo itelle selittda et ehka vaan jannitti ja
ehka se oli jostain muusta. Et sita helposti selittelee itelle kaiken.
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Kaikilla haastateltavilla on ollut lukuisia erilaisia sisédilmasairaudesta johtuvia fyysisia oi-
reita, joihin he ovat saaneet runsaasti laakitystd. Kaksi haastateltavaa kertoo fyysisen
kuntonsa huonontuneen huomattavasti, esimerkiksi portaiden kévely ei onnistu niin kuin
ennen. Lisaksi haastateltavat kertovat k&rsineensd mm. hajusteyliherkkyydesta, lisaan-
tyneestd unentarpeesta ja voimakkaasta vasymyksesta. Fyysiset oireet ovat helpotta-
neet tai havinneet ja laakityksen tarve vahentynyt, kun haastateltavat ovat paasseet pois
sisdilmaongelmaisista tiloista. He kertovat oireiden kuitenkin palaavan valittomasti sisail-

maltaan huonoissa tiloissa oleskeltuaan:

Et kyl keho muistaa, ei se niinku havia sieltd. Mutta sit ku mé& oon hyvas, niinku
puhtaissa tiloissa tai nain niinku normaaleissa tiloissa nii ei mulla sitte 0o mitaan
ongelmia.

Lisaksi kanadalaiseen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malliin kuuluu ihmisen siséista
ydintd kuvaava termi henkisyys, joka maarittda ihnmisen arkipéivan elamassa merkityk-
sellisiksi koetut asiat (Hautala ym. 2013: 211). Tydkykyisyys on kaikille haastateltaville
todella tarkeda, ja kaksi heista on pohtinut uuteen ammattiin kouluttautumista. Toinen
onkin aloittanut jatko-opinnot, jotta voi tarvittaessa tulevaisuudessa siirtya erilaisiin ty6-
tehtaviin sisailmaltaan puhtaampiin tiloihin. Liséksi haastateltavat nostavat muiden sa-
massa tilanteessa olevien auttamisen tarkeéksi. Kaikissa haastatteluissa nousee esiin

myds huoli "normaalin” elaman jatkumisesta ja sisdilmasairauden vaikutuksista tulevai-

suuteen:
Siis mul oli kevaalla jo kauhee kriisi siitd et mitéd mulle tapahtuu. Etta jos mé oonki
tyokyvytdn, et ma en pysty menee enaa toihin.

6.2 Toiminta

Toiminta on kanadalaisessa toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallissa jaettu itsesta
huolehtimisen, tuottavuuden ja vapaa-ajan osa-alueisiin. Itsestd huolehtimiseen kuulu-
vat erilaiset kodin arkeen liittyvat toiminnat, esimerkiksi henkilékohtaisten asioiden hoi-
taminen, ruokailu, ajankdytdn organisointi seka hygieniasta huolehtiminen. (Hautala ym.
2013: 212.) Yksi haastateltavista kokee, ettei sisailmasairaus ole vaikuttanut kodin arjen
toimintoihin. Toinen haastateltavista kokee sisailmasairautensa oireiden hellittamisen
my0ta selviytyvansa nykyaan kodin arjesta hyvin ja pystyy esimerkiksi asioimaan kau-
passa kaikilla osastoilla, mika oli mahdotonta kemikaaliyliherkkyyden ollessa pahimmil-
laan. Kun sisdilmaoireet olivat voimakkaimmillaan, ei haastateltava omien sanojensa

mukaan jaksanut tehd& juuri mitdan. Puoliso hoiti tallbin kodin asioita. Kokonaisvaltainen
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toimintakyky oli sairauden pahimmassa vaiheessa haastateltavan mukaan todella
heikko:

Ma lahetin mun nuorimmat lapset mun &itin luo koska ma en jaksanu hoitaa omii
lapsia edes.

Tuottavuuden toiminnat ovat esimerkiksi sosiaalista tai taloudellista toimeentuloa edis-
tavaa toimintaa, kuten tydikaisilla koti- ja palkkatyot (Hautala ym. 2013: 212). Eras haas-
tateltava kertoo kodin askareiden sujuvan, mutta huomaa olevansa hitaampi kuin ennen.
Toiminnan aikaansaaminen ja loppuun vieminen tuntuu haastavalta, mink& vuoksi haas-
tateltava kuvailee jattavansa asioita useasti kesken. Jokaisella haastateltavalla siséilma-
sairaus on vaikuttanut tydntekoon. Yksi haastateltavista pystyy erityisjarjestelyjen ansi-
oista tydskentelemé&an taysipainoisesti. Toinen kokee siséilmaoireidensa hankaloittavan
merkittavasti tyontekoaan. Kolmas haastateltavista kertoo siirtyneensa pitkan sairauslo-
man jalkeen uuteen, sisdilmaltaan puhtaaseen tytpaikkaan seké aloittaneensa opinnot.
Opintojen aloittaminen on aiheuttanut taloudellista epavarmuutta. Sisdilmasairauden vai-

kutukset tybelamaan ovat tuoneet mukanaan myos huolta tulevaisuudesta:

Et nuori ihminen iteki edelleen.. Et kyl se tulevaisuus vahan pelottaa.

Vapaa-ajan toiminnoiksi voidaan liittda mielihyvaa tuottavat toiminnot, kuten erilaiset har-
rastukset, sosiaalinen kanssakayminen seka luova tekeminen (Hautala ym. 2013: 212).
Haastateltavat kertovat joutuneensa vahentamaan osallistumista tai kokonaan jatta-
maan yhden tai useamman harrastuksen sisailmasairauden vuoksi. Tahan ovat vaikut-
taneet harrastukseen liittyvat epasopivat tilat, ajanpuute seké vasymys ja uupumus. Yksi
haastateltavista mainitsee aloittamisen vaikeuden, jonka vuoksi harrastaminen on va-
hentynyt:

Mista ennen on tykannyt niin ne on jaany nyt sitten valiin.

Kaikki haastateltavat kokevat elinpiirinsad ja vapaa-ajan viettotapojensa rajoittuneen si-
sailmasairauden myo6ta. Yksi haastateltava kertoo, ettei pysty endd menemaan avoi-
mesti uusiin tilanteisiin ja joutuvansa my6s miettimaan mihin pystyy osallistumaan. Esi-
merkiksi ruokailu ystavien kanssa seka kylaily ovat merkittavasti vahentyneet tai jaaneet

kokonaan pois arkielamasta:

Mé& en oo kdyny missééan kylasséa niinku varmaan vuoteen.

metropolia.fi WM etropolia



25

6.3 Ymparistod

Ympaéristo jaetaan kanadalaisessa toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallissa fyysiseen,
sosiaaliseen, kulttuuriseen ja institutionaalisen ymparistoon (Hautala ym. 2013: 214).
Rakennetun ympariston ilmanlaadulla on vaikutusta haastateltavien arkeen. Kaikki
kolme haastateltavaa asuvat talla hetkella asunnoissa, jotka eivat aiheuta heille oireita.
Tyo6paikan erityisjarjestelyt, kuten esimerkiksi etatyéoikeus, ilmanpuhdistimet ja tydsken-
tely eri tyopisteilla, mahdollistavat tyonteon. Kun fyysinen ymparisto eli haastatelta-
viemme tapauksessa tyopaikka sairastuttaa, nousee sairastuneella huoli siita, millaisissa
tyotiloissa han pystyy enda tyoskentelemaan:

Sit tulee sellanen pelko ettd mihin voi menna ja missa voi asua.

Vertaistuki nousi haastatteluissa merkittavéksi sosiaalisen ympariston elementiksi. Kaksi
haastateltavista korosti erityisesti Facebook-ryhmien merkitysta vertaistuen antajina.
Heista toinen kertoo lukevansa Facebook-ryhméssa muiden kirjoituksia ja etsivansa tie-
toutta sisadilmasairauteen liittyen. Toinen kuvailee Home sweet Home —ryhman ja Home-
pakolaisten internetsivujen olleen hanen pelastuksensa, silla niistd han sai kaipaa-

maansa tietoa ja paasi jakamaan kokemuksiaan muiden sairastuneiden kanssa:

Taahan on ihan ku mun elamasta et mita ihmetta.

Kaksi haastateltavista kuvaa tyopaikan kulttuurin olleen salailevaa ja vahattelevaa. Si-
sailmasairautta on esimerkiksi vaitetty mielenterveysongelmaksi eika sairauslomalle ole
paassyt. Kaksi haastateltavista on kokenut sisdailmaongelmista kertomatta jattamisen
tydntekijoiden terveyden vahingoittamisena: moraalittomana, léhes rikolliseen toimin-
taan verrattavissa olevana asiana. Yksi haastateltava uskoo siihen, etta tyénantaja pys-
tyisi pitkalla aikavalilla vaikuttamaan tyontekijdiden tilanteeseen, jos vain haluaisi. Yksi
kolmesta haastateltavasta kuvailee esimiehen ja tydtiimin olleen ymmartavaisia hanen

sisdilmasairauttaan kohtaan:

Sillon ku sut tunnetaan ja tiedetaan kuka sa oot nii ihmiset... Se koskettaa niit eri
tavalla.

Sosiaali- ja terveyspalvelut nousivat keskidon institutionaalisesta ymparistosta. Palvelut
saivat osakseen seka kiitosta ettd moitteita. Eras haastateltavista kuvailee sitd, kuinka

tyoterveydessa hénen oireitaan ei ole otettu vakavasti ja suhtautuminen on ollut vahat-
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televaa. Haastateltava haluaisi laakéareille koulutusta sisailmasairauksiin liittyen seka sai-
rastuneiden puolella olevien ladkareiden asemaa paremmaksi. Yksi haastateltavista kai-
paa sita, etta l1adkarit kysyisivat vastaanotolla sisdilmasairaudesta, tydymparistosta ja jo
tehdyista toimenpiteistéd. Kaksi haastateltavista toivoo lisaa tutkimusta siséilmasairau-
desta, jotta sisailmasairaiden tilanne kohentuisi tulevaisuudessa esimerkiksi diagnoosin
osalta. Yksi kolmesta haastateltavasta on ollut tyytyvainen tapaamiensa terveydenhuol-

lon ammattihenkildiden toimintaan, silla han kokee saaneensa tarvitsemansa avun:

Voi olla et jossain kohti tuen tarve on isompi — — mut oon tés kohtaa haluamani
tuen saanut.

Nama haastatteluista esiin nousseet asiat toimivat kyselylomakkeen laatimisen perus-
tana. Kyselyn aineistonkeruu toteutettiin Google Forms —ohjelman avulla. Seuraavaksi
erittelemme kyselyn analysointia ja sen tuloksia kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitou-

tumisen mallin mukaisiin osa-alueisiin jaoteltuna.
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7 Kyselyn analysointi ja tulokset

Siirsimme Google Forms -ohjelmalla saadut kyselyn vastaukset Microsoft Excel -tauluk-
kolaskentaohjelmaan. Jatimme “en osaa sanoa” -vastaukset tyhjiksi, koska kyseisia vas-
tauksia tuli melko vahan eika niiden numerointi olisi edesauttanut tyén tarkoitusta. Excel-
taulukon avulla saimme siirrettyd vastaukset edelleen SPSS-tilastointiohjelmaan, jolla

analysoimme strukturoitujen kysymysten vastaukset.

Kaytimme analyyseissa vastausten lukumaaria (N), keskiarvoja (ka) seka keskihajontaa
(s), joka mittaa havaintojen keskimaaraista poikkeamaa keskiarvosta. Jos aineisto on
hyvin samankaltainen mitattavan asian suhteen, niin keskihajonta on pieni. Vastaavasti
keskihajonta on suurempi, jos aineiston vastaukset mitattavan asian suhteen ovat jakau-
tuneet laajemmin. (Karjalainen 2010: 97.) Ristiintaulukoinnin avulla selvitimme sita, mi-
ten kaksi luokiteltua muuttujaa vaikuttavat toisiinsa (Heikkila 2008: 210). Lisaksi kay-
timme t-testid (Studentin t-testi), jolla testataan keskiarvojen eroa kahden toisistaan riip-
pumattomien ryhmien valilla (Heikkila 2014: 2015). Tarkastelimme myd6s eri vastausten
korrelaatioita toisiinsa.

Korrelaatiokertoimella (r) selvitetddn kahden muuttujan valista riippuvuutta. Yleisesti
kaytetty mitta lineaarisen riippuvuuden voimakkuuden selvittdmiseksi on Pearsonin kor-
relaatiokerroin. Kertoimen arvo vaihtelee -1:n ja 1:n valilla, ja kertoimen arvo 0 tarkoittaa,
ettd tutkittavien muuttujien valilla ei ole lineaarista riippuvuutta. Jos kerroin on lahella
arvoa 1, on muuttujien valilla voimakas positiivinen korrelaatio. Tama tarkoittaa sita, etta
toisen muuttujan arvon kasvaessa myos toinen muuttuja kasvaa. Vastaavasti jos kerroin
on lahella arvoa -1, muuttujien valilla vallitsee voimakas negatiivinen korrelaatio, eli toi-

sen muuttujan kasvaessa toisen muuttujan arvo pienenee. (Heikkila 2008: 90-91.)

Merkitsevyystaso (p) puolestaan tarkoittaa sitd, kuinka suuri todennakoisyys on etta saa-
dut arvot tai riippuvuus johtuvat sattumasta. Merkitsevyystaso kuvaa siis tehdyn johto-
paatoksen tilastollista luotettavuutta. Virheellisen johtopaéatoksen riski pienenee p:n ar-
von pienentyessa. Raja merkitsevyystasolle on tutkijan paatettavissa. Yleisimmin kayte-
tyt merkitsevyystasot ovat 0,05 (5 %), 0,01 (1 %) ja 0,001 (0,1 %). Paatimme kayttaa
kyseisid arvoja opinnaytetydmme tulosten luotettavuuden tarkasteluun. Testatun riippu-
vuuden sanotaan olevan tilastollisesti erittdin merkitseva, kun p on pienempi kuin 0,001.

Jos 0,001 < p < 0,01, tulokset ovat tilastollisesti merkitsevia. Kun taas 0,01 < p < 0,05,
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riippuvuuden sanotaan olevan lahes merkitseva. SPSS-ohjelma ilmoittaa testauksen yh-
teydessa automaattisesti havaitun merkitsevyystason arvona Sig. (Significance). (Heik-
kila 2008: 194-195.)

Analysoimme kyselyn tuloksia kayttden kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen
mallin jaottelua ihmiseen, toimintaan ja ympéristoon liittyvista osatekijoista. Vertasimme
my0ds vastausten korrelaatiota vastaajien sisailmasairauden vakavuusasteeseen. Li-
saksi teimme analyysia vastaajien taustatiedoista. Testatut tulokset ovat néhtavissa tau-

lukoissa liitteessa 6.

7.1 Taustatiedot

Eniten vastauksia saimme Uudeltamaalta (26 %), Pirkanmaalta (12 %), Pohjois-Pohjan-
maalta (10 %), Keski-Suomesta (9 %) ja Varsinais-Suomesta (8 %). Suurin osa kyselyyn
vastaajista oli 31-40-vuotiaita (38 %) ja 41-50-vuotiaita (36 %). Alle 30-vuotiaita vastaa-
jia oli 14 % ja yli 50-vuotiaita 12 %. Yli puolet (65 %) kyselyn vastaajista ilmoitti siséilma-
sairautensa vakavuusasteeksi 2. asteen eli tydpaikkarajoittuneen. 3. asteen sairastu-
neeksi eli tydkyvyttdmaksi itsensa luokitteli 18 % vastaajista ja 1. tason sairastuneita el
tydkykyisia oli 13 % vastaajista. Nelja vastaajaa ei osannut sanoa sairautensa vakavuus-

astetta.

Teimme vastaajien ikéluokista ja sisdilmasairauden vakavuusasteesta ristiintaulukoin-
nin, joka on nahtavissa taulukossa 1. Siitd havaitaan, ettd nuoremmilla vastaajilla sisil-
masairauden vakavuusaste on alhaisempi kuin vanhemmilla vastaajilla ja pdinvastoin.
Esimerkiksi 20—30-vuotiaista vastaajista 31 % kertoo sisdilmasairautensa vakavuusas-
teeksi 1. asteen, kun taas 51-60-vuotiasta 1. astetta sairastaa vain 9 % vastaajista. Vas-
taavasti 20—30-vuotiasta vain 8 % kertoo sisdilmasairautensa vakavuusasteeksi 3. as-
teen, kun 51-60-vuotiasta 3. astetta kertoo sairastavansa 55 %. Tulosta selittanee se,
ettd vanhemmat vastaajat ovat altistuneet sisailmaongelmille kauemmin. Tall6in sairaus
on ehtinyt muuttua vakavammaksi kuin vahemman aikaa sairastaneilla, nuoremmilla
vastaajilla. Koska ikaryhmien valinen jakauma ei ollut tasainen, ei tilastollisia johtopaa-
toksid voida kuitenkaan tehda luotettavasti. Sisdilmasairauteen liittyvaa oireilua raportoi-
tiin eniten 3-5 vuoden ajan (31 %) ja seuraavaksi eniten 5—-10 vuoden ajan (28 %). Yli

10 vuotta oli oireillut 25 % vastaajista ja alle 2 vuotta 16 %.
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Taulukko 1. Vastaajien jakauma ikaryhmittéain kolmelle sairauden vakavuusasteelle

vV " Vakavuusaste
astaajien
maara (N) 1. aste | 2. aste | 3. aste | Entieda

k& | 20-30 v. 14 31 % 61 % 8%

31-40 v. 38 13 % 82 % 5%

41-50 v. 37 8% 61 % 25% 6 %

51-60 v. 11 9% 36 % 55 %

YIi 60 v. 1 100 %

Hieman yli puolet (54 %) vastaajista oli havainnut sisdilmaongelmiin liittyvaa, paivittai-
seen arkeen vaikuttavaa oireilua kotonaan. Ty6paikalla oireilevien maara oli suuri (82
%). Koulussa oireilua oli havaittu huomattavasti vahemman (28 %). Kyselyssa emme
tosin selvittaneet, kuinka moni vastaajista oli tdissa ja kuinka moni opiskeli. Tama rajoit-
taa vastauksista tehtavia tulkintoja tyo- ja opiskelueldman suhteen. Lisdksi yli puolet vas-
taajista oli valinnut myés vaihtoehdon muualla, johon he saivat kirjoittaa avoimen vas-
tauksen. Kaikki vastaajat mainitsivat erilaiset julkiset tilat, kuten kaupat, virastot, erilaiset
harrastuspaikat tai julkiset kulkuvalineet. Téllaisissa julkisissa tiloissa péivittaiseen ar-
keen vaikuttavaa oireilua oli havainnut 62 % kaikista vastaajista.

7.2 lhminen

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin osa-alueeseen ihminen kuuluvat
seka affektiiviset, fyysiset ja kognitiiviset valmiudet ettd kasite henkisyys. Seuraavaksi

kyselyn tuloksia analysoidaan naihin osa-alueisiin jaoteltuna.

Affektiivisuus

Sisdilmasairauden vaikutusta vastaajien affektiivisuuteen selvitimme sosiaalisiin suhtei-
siin liittyvien neljan vaittaméan avulla (sisdilmasairauteni on vaikuttanut perhe-ela-
maéni/sukulaisuussuhteisiini/ystavyyssuhteisiini/sosiaalisiin suhteisiini tyd-/opiskelupai-
kalla), vastausasteikon ollessa 1 (taysin eri mieltd) - 4 (taysin samaa mieltd). Lisaksi
valittavana oli vaihtoehto en osaa sanoa. Vastausten méaarat prosentteina ja niiden ja-

kautuminen on nahtavissa kuviossa 2.
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Sisailmasairauteni on vaikuttanut
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Kuvio 2. Sisailmasairauden vaikutus sosiaalisiin suhteisiin, prosenttiosuudet (N=101)

Vaikutukset jokaiseen neljddn osa-alueeseen olivat suuret. Eniten vastaajien mukaan
sisdilmasairaus on vaikuttanut sosiaalisiin suhteisiin tyo-/opiskelupaikalla seka perhe-
elamaan. Vaikutus ystavyyssuhteisiin oli hieman pienempi ja vaikutus sukulaisuussuh-
teisiin keskiarvoltaan kaikkein pienin. Kaikkien osa-alueiden vastausten keskiarvot olivat
kuitenkin yli kolme, joten jokaiseen sosiaalisten suhteiden osa-alueeseen sisailmasai-
raudella oli suuri vaikutus. Keskiarvot, vastausten maaréat ja keskihajonnat ovat nahta-

vissé taulukossa 2.

Taulukko 2. Siséilmasairauden vaikutukset sosiaalisiin suhteisiin, vastausasteikko 1 (taysin eri
mieltd) - 4 (taysin samaa mieltd)

Keskiarvo | Vastaajien maara (N) | Keskihajonta (s)
Perhe-elama 3,5 96 0,75
Sukulaisuussuhteet 3,1 90 1,0
Ystavyyssuhteet 3,4 100 0,74
Ty6-/opiskelupaikan suhteet 3,5 96 0,75

Korrelaatiotestissa todettiin tilastollisesti erittdin merkitseva positiivinen korrelaatio kaik-
kien neljan osa-alueen valilla toisiinsa. Esimerkiksi vaikutukset perhe-elaméaan korreloi-

vat seka sukulaisuussuhteiden (r=0,571, p=0,000, N=89), ystavyyssuhteiden (r=0,607,
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p=0,000, N=99) etta tyd-/opiskeluelaméan (r=0,576, p=0,000, N=95) sosiaalisten suhtei-
den kanssa. Tama tarkoittaa sita, etta mita enemman sisailmasairaudella on vaikutusta
yhteen osa-alueeseen, sitd enemman se vaikuttaa myds muihin. Lisaksi vastaajien si-
sailmasairauden vakavuusaste korreloi positiivisesti seka perhe-elaman (r=0,279,
p=0,006, N=97), sukulaisuussuhteiden (r=0,340, p=0,001, N=86), ystavyyssuhteiden
(r=0,377, p=0,000, N=96) etta ty6-/opiskelupaikan (r=0,366, p=0,000, N=92) sosiaalisten
suhteiden kanssa. Mitad korkeampi vakavuusaste on, sitd enemman silla on vaikutuksia

sairastuneen sosiaalisiin suhteisiin.

Fyysisyys ja kognitiivisuus

Tarkastelimme sisailmasairauden vaikutuksia vastaajien fyysiseen ja kognitiiviseen toi-
mintakykyyn kahdella vaittamalla (sisailmasairauteni on vaikuttanut fyysiseen toiminta-
kykyyni, sisdilmasairauteni on vaikuttanut kognitiiviseen toimintakykyyni) vastausas-
teikon ollessa 1 (taysin eri mieltd) - 4 (tdysin samaa mieltd). Vastauksista ilmeni, etta
sisdilmasairauden vaikutukset molempiin osa-alueisiin ovat merkittavia. Fyysisen toimin-
takyvyn vaikutuksiin vastattiin keskiarvolla 3,9 (N=99, s=0,37) ja kognitiivisen keskiar-
volla 3,7 (N=97, s=0,59). Lisaksi vaikutuksilla fyysiseen ja kognitiiviseen toimintakykyyn
todettiin tilastollisesti erittdin merkitseva positiivinen korrelaatio (r=0,591, p=0,000,
N=96). Mitd huonommaksi fyysinen toimintakyky koetaan, sitd huonommaksi koetaan

my06s kognitiivinen toimintakyky ja painvastoin.

Henkisyys

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin k&sitetta henkisyys tarkastelimme
kolmella vaittamalla (sisailmasairauteni on vaikuttanut tulevaisuuden suunnitelmiini, olen
joutunut luopumaan minulle tarkeisté asioista sisdilmasairauteni takia, olen kokenut mui-
den samassa tilanteessa olevien sairastuneiden auttamisen tarkeéksi), vastausasteikon
ollessa edelleen 1 (tdysin eri mieltd) - 4 (taysin samaa mieltd). Sisdilmasairaus on vai-
kuttanut vastaajien tulevaisuuden suunnitelmiin merkittavasti, vastausten keskiarvo oli
3,8 (N=99, s=0,43). Vaittamaan tarkeista asioista luopumisesta vastattiin keskiarvolla 3,0
(N=91, s=1,1). Muiden samassa tilanteessa olevien auttamista pidettiin tarke&na vaitta-

man vastausten keskiarvon ollessa 3,5 (N=87, s=0,59).

Korrelaatioanalyysissa todettiin tilastollisesti erittain merkitseva positiivinen korrelaatio

sisédilmasairauden vakavuusasteen seka tarkeista asioista luopumisen valilla (r=0,436,
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p=0,000, N=88). Mita vakavampi sairaus on, sitd enemman joudutaan luopumaan tar-
keista asioista. Lisaksi vaikutuksella tulevaisuuden suunnitelmiin seké téarkeista asioista
luopumisella todettiin tilastollisesti merkitseva positiivinen korrelaatio (r=0,284, p=0,007,
N=89). Tama tarkoittaa sita, ettda mitd enemman sisdilmasairaus on vaikuttanut sairas-
tuneen tulevaisuuden suunnitelmiin, sitd enemman han on joutunut myds luopumaan

itselleen tarkeista asioista.

7.3 Toiminta

Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin osa-alue toiminta jakautuu itsesta
huolehtimiseen, tuottavuuteen ja vapaa-aikaan. Seuraavaksi esitetdan kyselyn tulokset

toiminnan osa-alueiden mukaisesti.

ltsesta huolehtiminen

Selvitimme sisdilmasairauden vaikutusta itsestd huolehtimisen toimintoihin yhdella
kylla/ei-kysymyksella (onko arkesi kotona muuttunut sisdilmasairauden myota) “kylla”
saadessa arvon kaksi (2) ja vaihtoehdon “ei” saadessa arvon yksi (1). Vastaajista 93 %
kertoi arkensa muuttuneen. Liséksi esitimme vaittamakysymyksen “Olen kokenut yleisen
toimintakykyni hyvaksi” vastausasteikon ollessa 1 (taysin eri mieltd) - 4 (tdysin samaa

mieltd). Vaittaman vastausten keskiarvo oli 2,0 (N=93, s=0,83).

Korrelaatioanalyysissa havaittiin sisdailmasairauden vakavuusasteen korreloivan negatii-
visesti ja tilastollisesti erittdin merkitsevasti yleisen toimintakyvyn kanssa (r=-0,410,
p=0,000, N=89). Mita vakavampi sisailmasairauden aste on, sitéa alhaisemmaksi yleinen
toimintakyky on koettu. Taman vaitteen vahvistaa myds t-testi, jossa havaittiin 1. vaka-
vuusasteen sairastuneen kokeneen toimintakykynsd paremmaksi (ka 2,54, N=13,
s=0,78) kuin 3. vakavuusasteen sairastuneen (ka 1,38 N=16, s=0,5). Ero naiden kahden
ryhman keskiarvojen valilla on tilastollisesti erittdin merkitseva (t=4,89, df=27, p=0,000).

Tuottavuus
Sisdilmasairauden vaikutusta tuottavuuden toimintoihin tarkastelimme vaittAmakysy-

myksella “Olen osallistunut taysipainoisesti tyd/opiskeluelamaani sisailmasairaudestani

huolimatta” vastausasteikolla 1 (tdysin eri mieltd) - 4 (taysin samaa mieltd). Vaittamaan
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vastattiin keskiarvolla 2,0 (N=96, s=1,0). Vastaajat vastasivat myos kylla/ei-kysymyk-
seen “Onko sinulla ollut tdista/opinnoista sairauspoissaoloja sisailmasairautesi takia?”
Vastaajista 86 % vastasi kysymykseen kylla. Sairauden 1. vakavuusasteella olevista 13
vastaajasta 6 eli alle puolet ilmoitti poissaoloista sisdilmasairauden takia. Puolestaan 2.
ja 3. asteen sairastuneista noin 90 % kertoi olleensa pois tdistd/opinnoista sisailmasai-

rautensa vuoksi.

Selvitimme myo6s poissaolojen maaraa jatkokysymyksella “Jos vastasit kylla, kuinka
usein?” vastausvaihtoehtojen ollessa 1-3 paivéan valein, viikon vélein, 2—-3 viikon vélein,
kuukauden vélein tai harvemmin. Kun tarkasteltiin kaikkia vastaajia, eniten poissaoloja
kerrottiin olevan kuukauden valein. Toiseksi eniten poissaoloja oli 1-3 paivan valein ja
harvemmin kuin kuukauden valein. Kaikkien vastausten prosenttiosuudet ovat

nahtavissa kuviossa 3.

Poissaolojen maara
30%

21%

20%
17% 17%

I 21%

m1-3 pvinvalein  mViikon valein  m2-3vko:nvélein  mKuukauden védlein  ®Harvemmin

15%

10%

5%

0%

Kuvio 3. Sairauspoissaolojen maara, prosenttiosuudet (N=84)

Kun tarkasteltiin poissaolojen méaérid vastaajien sisdilmasairauden vakavuusasteen mu-
kaan, havaittiin poissaolojen lisééntyvan sairauden vakavuusasteen noustessa. Esimer-
kiksi poissaoloja harvemmin kuin kuukauden vélein ilmoitettiin 1. vakavuusasteella ole-
van 33 %:lla vastaajista, 2. asteella 20 %:lla ja 3. asteella vain 6 %:lla. Vastaavasti pois-
saoloja 1-3 paivan vélein ei ollut 1. asteella yhdellakaéan vastaajalla, 2. asteella niita oli
10 %:lla ja 3. asteella 69 %:lla. Myds korrelaatioanalyysissa todettiin tilastollisesti mer-
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kitseva positiivinen korrelaatio sisailmasairauden vakavuusasteen ja sairauspoissaolo-
jen maaran kanssa (r=0,351, p=0,001, N= 82). Eli mita alhaisempi vakavuusaste on, sita

vahemman oli my@s poissaoloja ja painvastoin.

Vakavuusasteen ja tyt/opiskeluelam&én osallistumisen valilla puolestaan havaittiin erit-
tain merkitseva negatiivinen korrelaatio (r=-0,517, p=0,000, N=92). Tama tarkoittaa sita,
etta mita vakavampi sairauden aste on, sitd heikommin pystytdén osallistumaan tydela-
maan. Lisaksi todettiin tilastollisesti erittdin merkitseva positiivinen korrelaatio koetun toi-
mintakyvyn ja tyohon/opiskeluun osallistumisen valilla (r=0,664, p=0,000, N=91). Kun

toimintakyky on koettu hyvaksi, tydelamaan on pystytty osallistumaan paremmin.

Korrelaatiotestissa havaittiin myos tilastollisesti erittédin merkitseva negatiivinen korrelaa-
tio tyo-/opiskeluelamaan osallistumisen ja poissaolojen maaran valilla (r=-0,412,
p=0,000, N=79). Mitd heikommin vastaaja koki pystyvansa osallistumaan tybelamaan,
sitd enemman hanella oli sairauspoissaoloja. Lisaksi poissaolojen maaran ja koetun toi-
mintakyvyn valilla havaittiin tilastollisesti merkitseva negatiivinen korrelaatio (r=-0,335,
p=0,003, N=76). Mitd heikommaksi toimintakyky koetaan, sitd enemman on sairauspois-

saoloja.

Vapaa-aika

Tarkastelimme sisdilmasairauden vaikutusta vapaa-ajan toimintaan vaittamakysymyk-
sella “Olen osallistunut taysipainoisesti harrastuksiini sisailmasairaudestani huolimatta”
vastausasteikon ollessa 1 (taysin eri mieltd) - 4 (taysin samaa mieltd). Vastausten kes-
kiarvo oli 1,9 (N=91, s=0,96).

Korrelaatioanalyysissa havaittiin tilastollisesti erittdin merkitseva negatiivinen korrelaatio
sisdilmasairauden vakavuusasteen ja harrastuksiin osallistumisen valilla (r=-0,464,
p=0,000, N=88). Tama tarkoittaa sitd, ettd mita korkeampi sisdilmasairauden vakavuus-
aste on, sitd vahaisempaa on harrastuksiin osallistuminen. Harrastuksiin osallistuminen
korreloi positiivisesti ja tilastollisesti erittdin merkitsevasti vaittdman “Olen kokenut toi-
mintakykyni hyvaksi” kanssa (r=0,503, p=0,000, N=87). Mitd paremmaksi vastaaja on
kokenut toimintakykynsa, sitd paremmin han on pystynyt osallistumaan harrastuksiinsa.
Liséksi harrastuksiin osallistuminen korreloi positiivisesti ja tilastollisesti erittdin merkit-

sevasti myods tyo-/opiskeluelaméén osallistumisen kanssa (r=0,704, p=0,000, N=89).
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Tama tarkoittaa sitd, ettd mitd enemman pystytaan osallistumaan harrastuksiin, sité pa-

remmin pystytéaén osallistumaan myds ty0-/opiskeluelaméaan.

7.4  Ymparistod

Kanadalaisessa toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallissa ymparistéon kuuluvat fyysi-
nen, sosiaalinen, kulttuurinen seka institutionaalinen ymparistd. Seuraavaksi kyselyn tu-

loksia analysoidaan naihin osa-alueisiin jaoteltuna.

Fyysinen ymparist6

Selvitimme sisdilmasairauden vaikutusta fyysiseen ymparistéén kahdella kylla/ei-kysy-
myksella (onko kotiymparistossasi tehty muutoksia ja/tai erityisjarjestelyja sisailmaongel-
mien vuoksi, onko opiskelu- tai tydymparistossasi tehty muutoksia ja/tai erityisjarjestelyja
sisdilmaongelmien vuoksi). Vastaajista 62 % kertoi, etta heidan kotiymparistdssaan on
tehty muutoksia ja opiskelu-/tydymparistossa 54 %.

Liséksi esitimme fyysiseen ymparistoon liittyen kolme vaittamakysymysta (olen ollut si-
sdilmasairauteni takia asunnoton/muuttokierteessa, kotona tehdyt muutokset ja/tai eri-
tyisjarjestelyt ovat helpottaneet sisdilmasairauteni oireita, tyo- tai opiskelupaikassani teh-
dyt muutokset ja/tai erityisjarjestelyt ovat helpottaneet sisdilmasairauteni oireita) vas-
tausasteikon ollessa 1 (taysin eri mieltd) - 4 (taysin samaa mielta). Vaittamaan asunnot-
tomuudesta/muuttokierteesta vastattiin keskiarvolla 2,0 (N=96, s=1,25). Vastaajista 23
% kertoi olevansa vaittdman kanssa taysin samaa mielta. Vaittdman “Kotona tehdyt
muutokset ja/tai erityisjarjestelyt ovat helpottaneet sisadilmasairauteni oireita” vastausten
keskiarvo oli 3,1 (N=66, s=0,96), kun taas vastaavan tyd-/opiskelupaikan vaittaman vas-
tausten keskiarvo oli 2,6 (N=69, s=1,2). Prosentuaalisesti 53 % vastaajista koki kotona
tehtyjen muutosten helpottaneen sisdilmasairautensa oireita ja 41 % koki ty6- tai opis-
kelupaikalla tehtyjen muutosten tai erityisjarjestelyiden helpottaneen oireita. Kyselyssa
ei kuitenkaan selvitetty, kuinka moni vastaajista oli vastaushetkelld aktiivisesti tyoela-
massa mukana, joten tyopaikalla tehtyjen muutosten osalta ei voida tehda tilastollisia

johtopéaatoksia.

Korrelaatioanalyysissa havaittiin sisédilmasairauden vakavuusasteen korreloivan tilastol-

lisesti merkitsevasti ja positiivisesti asunnottomuuden/muuttokierteen kanssa (r=0,321,
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p=0,002, N=93). Mita korkeampi on sairauden vakavuusaste, sita yleisempaa on asun-
nottomuus ja/tai muuttokierre. Vakavuusasteen ja opiskelu-/tydympaéristossa tehtyjen
muutosten todettiin korreloivan kesken&an tilastollisesti merkitsevasti ja negatiivisesti
(r=-0,284, p=0,005, N=97). Tama tarkoittaa sairauden vakavuusasteen kasvaessa va-
hentyvan kylla-vastausten maara kysymykseen "Onko opiskelu- tai tydymparistossasi
tehty muutoksia ja/tai erityisjarjestelyja sisdilmaongelmien vuoksi”. Eli korkeammilla va-
kavuusasteilla muutoksia ei ole tehty yhta paljon kuin sairauden lievemmalla tasolla. Ky-
seista havaintoa voidaan selittda esimerkiksi silla, ettd kolmannen asteen sairastuneet
ovat jo jaaneet pois opiskelu- tai tydelamasta, koska ovat tydkyvyttbmia. Taman takia
vakavammin sairaiden kohdalla tydymparistdon muutokset eivét ole enaa ajankohtaisia.
Kyselysséa ei kuitenkaan selvitetty kolmannen asteen sairastuneiden tyétilannetta, joten

kyse on arviosta, ei kyselyn tuloksista tehdysta johtopaatoksesta.

Kotona tehtyjen muutosten havaittiin korreloivan oireiden helpottamisen kanssa positii-
visesti ja tilastollisesti erittdin merkitsevasti (r=0,423, p=0,000, N=66). Kotona tehdyt
muutokset ovat siis lievittaneet sisailmasairauden oireita. Samoin kysymysten "Onko
opiskelu- tai tydymparistossasi tehty muutoksia ja/tai erityisjarjestelyja siséilmaongel-
mien vuoksi” ja "Ty6- tai opiskelupaikassani tehdyt muutokset ja/tai erityisjarjestelyt ovat
helpottaneet sisdilmasairauteni oireita” valilld havaittiin tilastollisesti erittdin merkitseva
positiivinen korrelaatio (r=0,541, p=0,000, N= 69). TAma tarkoittaa sisdilmaoireiden va-
hentyneen tai ainakin helpottuneen tehtyjen muutosten ja/tai eritysjarjestelyiden vuoksi.

Sosiaalinen ymparistd

Tarkastelimme sisdilmasairauden vaikutusta sosiaaliseen ymparistoon kolmella vaitta-
makysymyksella (olen saanut vertaistukea muilta sairastuneilta, olen kokenut vertais-
tuen hyddylliseksi, en koe tarvitsevani vertaistukea) vastausasteikolla 1 (tdysin eri
mieltd) - 4 (tdysin samaa mieltd). Suurin osa vastaajista oli saanut vertaistukea (92 %)
ja myo6s kokenut sen hyddylliseksi (89 %). Vastaavasti vaittdmaan vertaistuen tarpeetto-
muudesta saatiin paéasiassa eriavia mielipiteita vastausten keskiarvon ollessa todella

pieni. Keskiarvot, vastausten maarat ja keskihajonnat ovat nahtéavissa taulukossa 3.
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Taulukko 3. Vertaistuki, vastausasteikko 1 (taysin eri mieltd) - 4 (tdysin samaa mieltd)

Keskiarvo | Vastaajien maara (N) | Keskihajonta (s)
Saanut
) 3,4 97 0,68
vertaistukea
Kokenut
. ) 3,5 94 0,62
hyodylliseksi
Kokenut
. 1,2 89 0,56
tarpeettomaksi

Korrelaatioanalyysissa todettiin tilastollisesti erittdin merkitsevaa positiivista korrelaatiota
saadun vertaistuen ja vertaistuen hyodyllisyyden kanssa (r=0,628, p=0,000, N=93). Ver-
taistukea saaneet sairastuneet ovat nain ollen kokeneet vertaistuen hyddylliseksi.

Kulttuurinen ymparisto

Sisdilmasairauden vaikutusta kulttuuriseen ymparist6é6n tarkastelimme kahdella vaitta-
makysymyksella (tyo- tai opiskelupaikassani on suhtauduttu kielteisesti sisailmasai-
rauteeni, tyo- tai opiskelupaikassani on suhtauduttu myonteisesti sisailmasairauteeni)
asteikolla 1 (taysin eri mieltd) - 4 (taysin samaa mieltd). Vaittamaan kielteisesta suhtau-
tumisesta vastattiin keskiarvolla 3,0 (N=87, s=1,0) ja myonteiseen suhtautumiseen kes-
kiarvolla 1,9 (N=85, s=0,96). Ty6- tai opiskelupaikalla on siis koettu enemman kielteista

kuin myonteista suhtautumista.

Korrelaationanalyysissa todettiin sisdilmasairauden vakavuusasteen ja tyo- tai opiskelu-
paikan myodnteisen suhtautumisen valilla tilastollisesti merkitsevaa negatiivista korrelaa-
tiota (r=-0,285, p=0,009, N=84). Vakavuusasteen ja ty6- tai opiskelupaikan kielteisen
suhtautumisen valilla puolestaan havaittiin tilastollisesti lahes merkitseva positiivinen
korrelaatio (r=0,241, p=0,026, N=86). Tulokset tarkoittavat sita, ettd mita lievempi sisail-
masairauden vakavuusaste on, sitd myonteisimmin ty6- tai opiskelupaikalla on suhtau-
duttu sairauteen. Vastaavasti mitd korkeampi sairauden vakavuusaste on, sita kieltei-

semmin ty6- tai opiskelupaikalla on suhtauduttu sisdilmasairauteen.
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Institutionaalinen ymparisto

Sisailmasairauden vaikutusta institutionaaliseen ympéaristoon selvitimme kahdella vaitta-
makysymykselld (koen saaneeni riittdvasti apua ja tukea sosiaali- ja terveyspalveluilta,
olisin toivonut enemman apua ja tukea sosiaali- ja terveyspalveluilta) vastausasteikolla
1 (taysin eri mieltd) - 4 (taysin samaa mieltd). Vastaajista 83 % olisi toivonut enemman
apua ja tukea sosiaali- ja terveyspalveluilta (ka 3,67, N=91, s=0,68). Vastaajat eivét ol-
leet kokeneet saaneensa riittdvasti apua ja tukea sosiaali- ja terveyspalveluilta, vastaus-
ten keskiarvo oli 1,38 (N=91, s=0,76).

Liséksi kysyimme vastaajilta, mitd sosiaali- ja terveysalan ammattiryhmia he olivat ta-
vanneet sisailmasairauteensa liittyen, seka minkd ammattiryhman edustajalta he olivat
kokeneet saaneensa eniten apua sisailmasairauteensa. Vastaaja sai valita edelliseen
kysymykseen niin monta ammattiryhmaéa kuin halusi, kun taas jalkimmaiseen kysymyk-
seen vastaaja sai valita vain yhden ammattiryhman. Kaikista vastaajista 72 % oli tavan-
nut tydterveyslaakarin, 70 % yleislaakarin, 61 % erikoisalan ladkarin, 50 % tytterveys-
hoitajan, 39 % sairaanhoitajan, 34 % psykologin, 31 % terveydenhoitajan, 15 % sosio-
nomin/sosiaalitydntekijan ja 14 % fysioterapeutin. Toimintaterapeutin oli tavannut yksi
vastaaja. Yksittdiset vastaajat ilmoittivat tavanneensa listaamiemme ammattiryhmien li-
saksi esimerkiksi osteopaatin, akupunktiohoitajan, psykoterapeutin, homeopaatin, dia-
konin, kansanparantajan, ravitsemusterapeutin, kiropraktikon, vyohyketerapeutin ja ja-
senkorjaajan. Vastausten jakautuminen on nahtavissa kuviossa 4. Keskimaarainen lu-

kumaara tavatuille ammattiryhmille oli 3,94.
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Olen tavannut sisdilmasairauteeni liittyen
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Kuvio 4. Tavattujen ammattiryhmien méaréa (N=101)

Kaikkien vastaajien vastauksia tarkasteltaessa eniten apua koettiin saaneen erikoisalan
ladkarilta (37 %). Kyselyssa ei selvitetty sita, minka alan erikoislaakareita vastaajat olivat
tavanneet. Toiseksi eniten apua oli saatu tyoterveysladkariltd (14 %) ja kolmanneksi eni-
ten yleislaakarilta (9 %). Tarkastelimme vastauksia myds ristiintaulukoimalla ne vastaa-
jien sisdilmasairauden vakavuusasteen mukaisesti. Ensimmaisen asteen sairastuneiden
todettiin saaneen eniten apua ty6terveyshoitajalta (30 %), toisen ja kolmannen asteen
sairastuneet olivat kokeneet saaneensa eniten apua erikoisalan laakarilta (2. aste 51 %
ja 3. aste 77 %). Seuraavaksi eniten apua oli saatu tytterveyslaakarilta sisailmasairau-
den kaikilla vakavuusasteilla (1. aste 20 %, 2. aste 19 % ja 3. aste 23 %). Eniten apua
antaneeksi ammattiryhman edustajaksi mainittiin listan ulkopuolelta muun muassa eri-
laisten vaihtoehtoisten hoitomuotojen ammattilaiset, tydsuojeluvaltuutettu, paéluotta-
musmies ja terveystarkastaja. Vastausten jakautuminen on tarkasteltavissa taulukossa
liitteessa 6.

7.5 Avoimet kysymykset
Avointen kysymysten vastaukset kasittelimme laadullisesti sisdllonanalyysilla. Kasite si-

séallonanalyysi tarkoittaa dokumentin sisalléon kuvaamista sanallisesti: pyrkimyksena on

luoda selked ja tiivis kuvaus aineistosta (Sarajarvi — Tuomi 2002: 107, 110).
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Arki

Vastaajista 90 % vastasi kysymykseen “Kerro miten sisailmasairautesi nékyy arjessasi”.
Osa vastaajista kertoi joutuneensa luopumaan harrastuksistaan, koska sisailmaltaan
puhtaita harrastuspaikkoja ei ole. L&hes puolet vastaajista kertoi kodin ulkopuolella ta-
pahtuvan erilaisen asioinnin rajoittuneen. Esimerkkind mainittiin mm. kaupoissa ja erilai-
sissa virastoissa kaymisen olevan hankalaa tai mahdotonta naiden paikkojen huonon

sisdilman takia:

Kodin ulkopuolella arki on haastavaa, silla kaikki misséa on ihmisia on yhta kuin
hajusteita ja kemikaaleja.

Jotkut vastaajista kertoivat myos, ettd eivat pysty enda vierailemaan joidenkin sukulais-
tensa ja ystaviensa luona naiden kotien huonosta sisailmasta johtuen. Mygds ystavien
vierailua omassa kodissa joutuu osa vastaajista rajoittamaan, silla esimerkiksi homeen
haju on tarttunut heidan vaatteisiinsa omasta kodistaan tai hajustetuilla pesuaineilla pes-
tyt vaatteet pahentavat sairastuneiden oireita. Osa vastaajista kertoi ndiden seikkojen
vaikuttavan koko perheen elaméaan, silla esimerkiksi lasten kavereidenkin vierailua voi
joutua rajoittamaan samoista syista. Sosiaalisten suhteiden rajoittumisesta seuraa mo-
nien vastaajien mukaan yksinaisyytta. Lisaksi vastaajat kertoivat kokevansa masentu-
neisuutta, ahdistusta, epatoivoa ja pelkoa tulevaisuudesta sisdilmasairautensa takia.

Yleinen elinpiirin kaventuminen oli havaittavissa useissa vastauksissa:

Olen erakkona kodissani kun muut perheenjasenet elavat "normielamaa”.

Moni vastaaja mainitsi sisdilmasairauden aiheuttavan voimakasta vasymysta ja fyysisen
kunnon heikkenemista. Taman takia monet kertoivat arjen askareiden ja kotitdiden jaa-
van hoitamatta tai muiden perheenjasenten hoidettavaksi. Eraskin vastaaja kertoi ole-
vansa niin vasynyt, etta tdissa kaynnin lisaksi jaksaa vain nukkua. Monelle vastaajista
on puhjennut sisdilmasairauden myotd monikemikaaliyliherkkyyys ja lisaksi myés uusia
ruoka-aineallergioita. Arkisista valinnoista on taten tullut rajoittuneempia ja tarkempia, ja
vastaajien mukaan sisdilmasairauden moninaiset oireet yhdistettyna ndihin erilaisiin yli-

herkkyyksiin vaikeuttavat elamaa paivittain:

Elama pydrii Iaékkeiden, oireiden ja apuvalineiden ympaérilla.
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Ymparistén muutokset

Kyselyyn vastanneista 75 % vastasi kysymykseen "Millaisia muutoksia koti-, opiskelu- ja
tydymparistéon on tehty: esimerkiksi ilmanpuhdistin, uusi tybhuone, remontti, tydpaikan
vaihto, muutto toiseen asuntoon jne.” Vastauksista nousi esiin elinymparistéihin tehdyt
lukuisat erilaiset muutosty6t, kuten ilmanvaihdon uusiminen seka tilan kokonaisvaltainen
tai osittainen remontti. Naiden koettiin auttaneen hyvin vaihtelevasti; osa koki naisté ol-
leen hyotya, osalla oireet jatkuivat muutostoéista huolimatta. Muutama vastaajista kertoi,

etta tilanteelle ei ole tehty yhtddn mitdan tai on toteutettu vain pienia korjaustoita:

Korjaillaan jatkuvasti jostain. Uusia tiloja ei ole suunniteltu, joten kestéa ainakin 5
vuotta ennen kuin tuolta paésee pois.

My6s muuttokierre ilmeni useista vastauksista. Eras vastaaja kertoi asuvansa talla het-
kelld asuntovaunussaan. Useat mainitsivat asuvansa evakossa, silla puhdasta asuntoa
ei ole l6ytynyt. Monet kyselyyn vastanneista kertoivat joutuneensa muuttamaan asun-

nostaan sisailmaongelmien vuoksi kerran tai useammin:

Olen muuttanut kolmen vuoden aikana nelja kertaa, eikd nykyinenkaan asunto
tunnu hyvélle.

Useat vastaajat kertoivat joutuneensa vaihtamaan tyéhuonettaan esimerkiksi eri puolelle
tydrakennusta tai hoitavansa tytt etdna eri toimipisteestd. Osa on myos vaihtanut tyo-
paikkaa kokonaan. Erés vastaaja kertoi vaihtaneensa uusiin toimitiloihin, joita h&n vuok-
raa itse. Muutamat kertoivat joutuneensa irtisanoutumaan toista ja olevansa talla hetkella
tyottdmia tai tyokyvyttémid. Monet mainitsivat tydskentelevansa kotoa kasin, silla sopi-

vaa ty6tilaa ei ole |6ytynyt:

Padasiassa teen etaty6ta kotona, koska tydpaikalla en voi olla 2 tuntia pidempééan
ilman oireita.

Sosiaali- ja terveyspalvelujen tuki

Vastaajista 81 % jatti vastauksensa kysymykseen "Millaista apua ja tukea olisit toivonut
sosiaali- ja terveyspalveluilta, jos et ollut tyytyvainen saamiisi palveluihin®. Monet vas-
taajista olisivat toivoneet sosiaali- ja terveyspalveluita kayttaessdan enemman empatiaa,
arvostavaa kohtelua, ymmarrystd, tukea, hyvaksyntaa ja konkreettista apua. Vastaajat

toivoivat esimerkiksi asiallisia ja kunnollisia tutkimuksia, sisailmasairauden diagnosoin-
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tia, kuntoutusta, moniammatillisuutta, asianmukaisia sairauslomia sek& sopeutumisval-
mennusta. Vastauksista kavi ilmi se, ettd monet haluaisivat sosiaali- ja terveyspalvelujen
henkilostolle paremman tietdmyksen sisédilmasairauden vaikutuksista ihmisen fyysiseen,

psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin:

Laajempaa ja kokonaisvaltaisempaa tietdmysta ja ymmarrysta sisailmaongelmien
vaikutuksesta ihmisen koko elamaan.

Liséksi kaivattaisiin apua ja tukea muun muassa asumis-, opiskelu- ja ty6jarjestelyihin,
omien oikeuksien ja sosiaalietujen selvittdmiseen, syrjaytymisen ehkaisyyn seka arjessa
jaksamiseen. Erds vastaajista kokee epdoikeudenmukaisena sen, ettei diagnoosilla si-
sdilmasairas saa sairauspaivarahaa eika tyokyvyttomyyselakettd, vaikka sairastunut on
tyokyvyton tai tyopaikkakyvytdn. Vastaaja kaipaisi sosiaaliturvaa siséilmasta sairastu-
neen turvaksi. Vastaajat ovat kokeneet raskaaksi esimerkiksi niin kutsutun luukulta toi-
selle pallottelun, jatkuvan kamppailun tydkuntoisena pysymiseksi ja taloudellisen epa-

varmuuden:

Etta ladkarit ottaisivat sisdilmasairauden yhtena sairautena eika joutuisi juokse-
maan usealla ladkarilla siind toivossa, ettd joku ymmartaisi ja alkaisi tutkia/saisi
apua.

Useissa vastauksissa korostui kokemus siitd, ettei sosiaali- terveyspalvelujen henkil6-
kunnalla ole riittavasti tietoa, taitoa, halua eika kykyad auttaa sisdilmasta sairastuneita.
Eras vastaajista kuvailee sosiaali- ja terveyspalvelujen asioimiskokemuksiaan siten, etta
hanen sisailmasairauttaan sivuutetaan ja ohitetaan, ja jos yleisimmat laboratoriotutki-
mukset ovat arvoiltaan normaalit, pannaan oireet helposti psyykkisen oireilun aiheutta-
miksi. Vastaajan mukaan esimerkiksi samoja tutkimuksia toistetaan turhaan, koska har-
vinaisempien kokeiden merkitystéa ei tunneta. Edelld mainituista syista johtuen useampi

vastaaja toivoisikin sisailmaklinikan tai -sairaalan perustamista:

Ymmarrysta sairaudesta, sen vaikutuksista ja vakavuudesta. Sisdilmasairas pu-
toaa kaiken avun ja tukipalveluiden ulkopuolelle, kun ei ole oikeaa diagnoosia tai
hoitoa. Sisdilmasairaiden klinikka olisi tarpeen ja parempi tuki mm. toimeentulotuki
ja apu muuttokustannuksiin.
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8 Johtopdaatokset

Opinnaytety6n tavoitteena oli selvittaa sisailmasairauden vaikutuksia sairastuneiden ar-
keen. Lisaksi tavoitteena oli tarkastella sairastuneiden tuen tarvetta ja sen saamista so-
siaali- ja terveyspalveluilta. NAma tavoitteet saavutettiin opinndytetydssa. Seka kyselyn
pohjana olleissa haastatteluissa etta kyselyn vastauksissa kavi ilmi siséilmasairauden
moninaiset vaikutukset arkielamaan jokaisella kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitou-
tumisen mallin osa-alueella. Haastatteluissa esiin housseet asiat olivat hyvin samankal-
taisia kuin kyselyn tulokset, eikd eroja ollut juurikaan havaittavissa. Havaitsimme tulok-
sissa samankaltaisuuksia myds Hengitysliiton tekemien havaintojen (2014) kanssa: si-
sailmasairaudelle ominaista on kirjava oirekuva, tiedon tarve sairaudesta, ymmarrys ja
tuki muilta ihmisilta, vertaistuen merkitys, taloudelliset haasteet, pelko tydokyvyn mene-
tyksestd, asumisongelmat seka kokemus sairaanhoidon pirstoutumisesta (Maki — No-
kela 2014: 5-6, 69—70).

Yhteenvetona opinnaytetydn kyselyn tuloksista voidaan todeta, etta sisailmasairaus vai-
kuttaa hyvin laajasti kaikkiin arkielamén osa-alueisiin. Tuloksissa mikaan yksittainen
osa-alue ei korostunut tai saanut vahemman huomiota kuin toiset. Kyselyn vastaajat oli-
vat tavanneet keskimaarin nelja sosiaali- ja terveysalan ammattiryhm&a sisailmasai-
rauteensa liittyen. Tyytymattomyys sosiaali- ja terveyspalvelujen tarjoamaan apuun ja
tukeen oli selvasti havaittavissa kyselyn tuloksista. Eras kyselyyn vastaaja kiteytti oman
mielipiteensa nain: “Tunne, etta minulla olisi ihmisarvoa on havinnyt, kun yhteiskunnan
jarjestelmat ei tue eika usein edes myoénna ongelmaa.” Vastaajat toivoivat konkreetti-
sena apuna sosiaali- ja terveyspalveluita esimerkiksi asiallisia ja kunnollisia tutkimuksia,
sisdilmasairauden diagnosointia, kuntoutusta, sopeutumisvalmennusta, tukea asumis-,
opiskelu- ja ty6jarjestelyihin, sairastuneen oikeuksien ja sosiaalietujen puoltamista seka
sisdilmaklinikan perustamista. Seuraavaksi teemme laajempaa yhteenvetoa ja johtopaa-
toksia kyselyn vastauksista kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin mu-

kaisesti eritellen.
Ihminen
Sisdilmasairauden vaikutukset ilmenivat kaikissa mallin esittdmissa ihmiseen liittyvissa

osatekijoissa eli affektiivisuudessa, fyysisyydessa, kognitiivisuudessa seka henkisyy-

dessa. Kyselyyn vastanneista selvd enemmisto kertoi sisdilmasairautensa vaikuttaneen
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sosiaalisiin suhteisiinsa. Hieman muita vahemman ilmoitettiin vaikutuksista sukulaisuus-
suhteisiin. Sen sijaan vaikutukset perhe-, ystavyys- ja tyt-/opiskelupaikan suhteisiin oli-
vat merkittavia. Yksi havaintoa selittava tekija saattaa olla se, etta kaukaisempiin suku-
laisiin pidetd&n enemman yhteytta esim. puhelimitse. Kun sisailmasairaus rajoittaa mo-
niin paikkoihin menemista ja vieraiden kutsumista omaan kotiin, nékyvat vaikutukset hel-
pommin laheisissé suhteissa, joissa tyypillisesti tavataan enemmaén kasvokkain. Kuiten-
kin myds sukulaissuusuhteisiin siséilmasairaudella todettiin olevan vaikutusta. Samoin
vaikutukset nakyvat helposti tyd-/opiskelupaikan sosiaalisissa suhteissa silloin, kun ky-
seisessa paikassa oleskelu on sairastuneelle mahdotonta. Vastaajat kertoivat sosiaalis-
ten suhteiden rajoittumisen johtavan yksinaisyyteen ja sitd kautta joissain tapauksissa
edelleen mm. masentuneisuuteen. Sisailmasairauden kerrottiin aiheuttaneen mydés ah-

distusta, epatoivoa ja pelkoa elaman eri osa-alueilla.

Sisdilmasairauden vaikutukset fyysiseen toimintakykyyn olivat erittéain merkittavid. Moni
kyselyn vastaaja kertoi erilaisista fyysisista oireistaan avoimen kysymyksen vastaukses-
saan. Monet mainitsivat yhtend suurimpana ongelmana voimakkaan vasymyksen ja fyy-
sisen kunnon huononemisen. Tasta syysta kodin arkiaskareet jaavat hoitamatta eika va-
paa-ajalla jaksa osallistua mielekkaisiin toimintoihin. Liséksi useissa vastauksissa mer-
kille pantavaa oli monikemikaaliyliherkkyyden puhkeaminen sisailmasairauden myota.
Siséilmasairauden vaikutukset kognitiiviseen toimintakykyyn olivat hieman alhaisemmat
kuin vaikutukset fyysiseen toimintakykyyn, mutta kummankin osa-alueen osuus oli mer-

kittava. Sisdilmasairauden vaikutukset ovat siis huomattavia ja todella moninaisia.

Siséilmasairaudella todettiin olevan merkittavia vaikutuksia myds ihmisen henkisyyteen
liittyviin tekijoihin. Sairastumisen havaittiin vaikuttavan suuresti sairastuneiden tulevai-
suuden suunnitelmiin. Jonkin verran vastaajat kertoivat olevansa huolissaan ja pelois-
saan tulevaisuudesta sairauden kanssa. Myts nama tulokset kertovat osaltaan siité, mi-
ten laajasta ja moninaisesta sairaudesta on kyse. Moni vastaaja oli joutunut myos luo-
pumaan itselleen tarkeista asioista sairauden myo6ta. Tarkeista asioista luopuminen oli
sitd yleisempéaé, mita korkeampi sairauden vakavuusaste oli. Avoimessa kysymyksessa
vastaajat kertoivat, ettd esimerkiksi harrastuksista on pitanyt luopua kokonaan tai ainakin
osittain, koska harrastuspaikat ovat sisailmaltaan epapuhtaita eikd voimakkaan vasy-

myksen ja muiden oireiden takia yksinkertaisesti jaksa osallistua harrastuksiin.
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Toiminta

Kyselyn avoimella kysymyksella kartoitimme sairauden vaikutuksia vastaajien itsesta
huolehtimisen toimintoihin kysymall& kodin arjen muuttumisesta. Vastaajista 93 % kertoi
sisdilmasairauden muuttaneen kodin arkea. Vastaajat kertoivat siirtyneenséa sisailmasai-
rautensa vuoksi esimerkiksi erikoisruokavalioon ja kayttamaan hajusteettomia pesuai-
neita ja kosmetiikkaa. Eras vastaajista kuvailikin, ettei han "sieda oikeastaan mitaan yli-
maaraisia hajuja, monet ruoka-aineet ovat epasopivia.” Liséksi kyselyn tuloksista havait-
tiin se, etta yleinen toimintakyky koettiin sitd huonommaksi, mita korkeampi sairauden
vakavuusaste oli. Tdma havainto on looginen, silla mitda vakavammaksi sairaus muuttuu,

sitd suurempia ovat vaikutukset myds toimintakykyyn.

Sisdilmasairauden havaittiin vaikuttaneen ratkaisevasti myds tuottavuuden toimintoihin,
joita kasittelimme kotitdiden, opiskelun ja tydnteon kautta. Avoimen kysymyksen vas-
tauksista havaittiin se, etta sisdilmasairaudesta johtuva voimakas vasymys ja muut oireet
hankaloittavat arjen askareisiin ja kotitdihin osallistumista. Osa vastaajista kertoi, ettei
yksinkertaisesti jaksa tehda kotitdita enda tydpaivan jalkeen. Kyselyn tulokset toivat ilmi
sisdilmasairauden vaikuttavan merkittavasti tyéelamaan. Sisailmasairauden korkean va-
kavuusasteen todettiin heikentavan vastaajien kykya osallistua tyéelamé&én. Samoin ko-
kemus toimintakyvyn alenemisesta heikensi kokemusta tyohon osallistumisesta.

Liséksi huomattavan suuri osa vastaajista kertoi joutuneensa olemaan téista pois siséil-
masairauden takia. Jos sairastunut joutuu tydskentelemaan tai muuten oleilemaan si-
sdilmaltaan epépuhtaissa tiloissa, on tarkeaa paasta toipumaan altistuksen jalkeen.
Tama vaatii usein hieman pidemman ajan ja sairauslomaa toistd. Saman toteaa myos
Pimi&-Suwal (2017) omassa opinnaytetydssaan. Han nostaa esiin myos sisédilmasairaan
vaikeuden saada Kelan myontdmaa sairauspaivarahaa, silla sité varten tulee olla diag-
noosi. Koska sisailmasairaudelle ei ole olemassa diagnoosia, on sairausloman saami-
nen hankalaa. Pimid-Suwalin selvitykseen osallistuneet olivatkin saaneet sairausloman
muilla diagnooseilla. (Pimid-Suwal 2017: 57.) Kyselyssd my6s sairauden vakavuusas-
teen todettiin olevan yhteydessa poissaolojen maaraan ja tydelamaan osallistumiseen.
Mitd vakavampi sairastumisen taso on, sitd enemman joudutaan pitAmaan sairauslomaa
eika tybelamaan pystyta osallistumaan taysipainoisesti. Sairastumisen varhainen totea-
minen ja tarvittavien muutosten tekeminen ajoissa lisdaltistuksen valttamiseksi olisi tas-

tékin syysta ensiarvoisen tarkeaa.
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Sisdilmasairaus vaikuttaa kyselyn tulosten mukaan vahvasti my6s vapaa-ajan toimintoi-
hin, kuten harrastuksiin osallistumiseen. Joko harrastuksista on jouduttu luopumaan ko-
konaan tai ainakin niihin osallistumista on pitanyt vahentaa huomattavasti. Syina tahan
on esimerkiksi sisdilmasairauden aiheuttama voimakas vasymys ja muut oireet tai sisail-
maltaan epasopivat harrastustilat. Liséksi todettiin sisailmasairauden vakavuusasteen
kasvun vaikeuttavan edelleen vapaa-ajan toimintoihin osallistumista. Tuloksista havait-
tiin myos se, etta mitd vahaisempaa oli tydelamaan osallistuminen, sita vahaisempaa oli
myds harrastuksiin osallistuminen. Tulosta selittda sisdilmasairauden kokonaisvaltainen
vaikutus toimintakykyyn. Kun sairaus on niin vakava, etta se rajoittaa osallistumista yh-
teen arkielaman osa-alueeseen, vaikuttaa se myos kaikkeen muuhun toimintaan osallis-

tumiseen.

Ymparisto

Sisdilmasairauden vaikutukset nékyivat ympariston kaikilla osa-alueilla: fyysisessa, so-
siaalisessa, kulttuurisessa ja institutionaalisessa ymparistdssa. Vastaajista 62 % kertoi,
ettd kotona oli tehty muutoksia sisdilmaongelmien takia. Avoimen kysymyksen vastauk-
sissa mainittiin esimerkiksi remontti ja ilmanvaihdon uusiminen. Osa vastaajista kertoi
asuvansa evakossa ja ettd on joutunut muuttamaan useaan kertaan sisailmaongelmai-
sesta asunnosta toiseen. Kyselyn vastaajista 53 % koki kotona tehtyjen muutosten hel-
pottaneen sisdilmasairautensa oireita. Avoimessa kysymyksessd vastaajat kertoivat
my0ds tyOympariston erityisjarjestelyista tai muutoksista. Esimerkkina mainittiin muun

muassa etatyd kotoa kasin seka tydpaikan tai toimipisteen vaihto.

Vertaistuen merkityksellisyys korostui sosiaalisen ympariston osa-alueella. Kyselyyn
vastanneista 92 % oli saanut vertaistukea muilta sairastuneilta ja 89 % oli kokenut ver-
taistuen hyodylliseksi. Vertaistuen saamisesta emme tieda sitd, ovatko kaikki halukkaat
vastaajat saaneet vertaistukea: mahdollisesti osa on jaanyt ilman vertaistukea, vaikka
he olisivat sitéa halunneet. My6s Pietildinen ja Riuttaskorpi (2013) havaitsivat opinnayte-
tydssaan vertaistuen olevan yksi tarkeimmista tuen muodoista sisdilmasta sairastuneille
lapsiperheille (Pietilainen — Riuttaskorpi 2013: 70). Yhten& selittdvana tekijana vertais-
tuen tarkeydelle voi olla se, miten huonosti sairaudesta viela tiedetd&n Suomessa. Jos
sosiaali- ja terveyspalveluiden piiristd ei saa tarvitsemaansa tukea, taytyy sita etsid muu-
alta. Seuraamalla sosiaalisen median ryhmid havaitsimme, ettd niiden kautta vertaisilta
voi saada hyodyllista tietoa esimerkiksi kotipaikan julkisten rakennusten sisailman laa-

dusta, hyvaksi havaituista hajusteettomista kodin puhdistusaineista, alueella toimivista
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homekoirayrityksista tai mista tahansa muusta. Vaikka siséilmasta sairastuminen vaikut-
taa elam&an monin eri tavoin, voi vertaisilta saada myds kokemuksia onnistumisesta ja
oireiden helpottamisesta. Tama voi olla todella tarke& k&&nnekohta ja toivon pilkahdus
sairastuneelle, joka on vaikeassa tilanteessa eika silla hetkella kykene ndkeméaan valoa
tunnelin paassa. Esimerkiksi Invalidiliton tai Suomen Mielenterveysseuran kaltaisen
suuren kattojarjeston kehittdminen sisdilmasta sairastuneille laajentaisi vertaistuen saa-
tavuutta, liséisi eri osapuolten vélista yhteisty6ta ja auttaisi valittamaan tietoa sairau-

desta.

Kulttuuriseen ymparistoon liittyen kyselyn tuloksista havaittiin se, etta tyo- tai opiskelu-
paikan suhtautuminen sisailmasairauteen koettiin sita kielteisemmaksi, mitd korkeampi
sairauden vakavuusaste oli. Tata saattaa selittdd esimerkiksi se, etté jos ty6- tai opiske-
lupaikalla ei ymmarreté sisdilmasairauden vaikutusta toiminta- ja tyokykyyn, voi iimeta
sairauden epailya ja vahattelyd. Myos Pimia-Suwal (2017) havaitsi opinnaytetytssaan
sisdilmasta sairastuneiden kohdanneen vahattelya ja epauskoa seka tyénantajan, tyo-

terveyshuollon ettd muun terveydenhuollon taholta (Pimia-Suwal 2017: 50).

Institutionaalisen ymparistdon osa-alueessa korostui kyselyn avoimeen kysymykseen
vastanneiden tyytymattomyys sosiaali- ja terveyspalveluja kohtaan. Moni kyselyyn vas-
tanneista toivoi sosiaali- ja terveyspalveluilta "muutakin kuin psyykelaakkeet”, "selvaa
kannanottoa sisdilmaongelman olemassaolosta ja vaatimusta tydnantajan suuntaan sen
tutkimisesta” seka sita, "ettd muutkin oireet olisivat merkittavia, vain astman pahenemi-
nen lasketaan joksikin”. My6s Honkanen ja Korhonen (2016) seka Halinen ja Mikonmaki
(2015) ovat aiemmissa opinnaytetdissaan tehneet samankaltaisia havaintoja esimerkiksi
sairastuneen mielenterveyden kyseenalaistamisesta, hoidon puutteesta seka terveyden-
huollon henkiléston tietAmattdmyydesta ja ymmartamattomyydesta (Honkanen — Korho-

nen 2016: 28-29; Halinen — Mikonmaki 2015: 34-35).

Vastaajat toivoivat, etta sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset kohtaisivat sisdilmasairaat
ymmartavammin ja empaattisemmin kuin nyt. Liséksi vastauksissa toivottin enemman
konkreettista apua ja tukea seké hyvaksyntaa ja arvostavaa kohtelua. Vastaajat toivoivat
myds esimerkiksi kunnollisia tutkimuksia ja sisdilmasairauden diagnosointia, moniam-
matillista tyoskentelya tilanteensa kanssa sek& asianmukaisia sairauslomia. Useam-
missa vastauksissa toivottin myos sisailmaklinikan perustamista. Vastaajat toivoivat

paikkaa, jossa kaikki tarvittava apu ja tuki olisi saatavissa samoissa tiloissa ja jonka hen-
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kilokunnalla olisi tarvittavat tiedot ja taidot sisdilmasairaiden auttamiseen. Kyselyyn vas-
tanneista 83 % olisi toivonut enemman apua ja tukea sosiaali- ja terveyspalveluilta. Ky-
selyn vastaukset hajaantuivat niin laajasti ympari Suomen, ettd paikkakuntakohtaisia
vastauksia oli suhteellisen vahan. Tasta syystd emme kokeneet mielekkaaksi vertailla
tyytyvaisyytta sosiaali- ja terveyspalveluihin eri puolella maata.

Vastaajat olivat tavanneet sisédilmasairauteensa liittyen keskim&arin nelja sosiaali- ja ter-
veysalan ammattiryhmaa, joista tydterveyslaakari oli kaikista eniten tavatuin. Vaikka kai-
Kista vastaajista yli 70 % oli tavannut tyoterveyslaakarin, vain 20 % koki saaneensa eni-
ten apua tyoterveysladkariltd. Sen sijaan eniten apua koettiin saaneen erikoisalan laa-
karilta. Listattujen ammattiryhmien liséksi yksittiiset vastaajat ilmoittivat saaneensa eni-
ten apua esimerkiksi erilaisten vaihtoehtoisten hoitomuotojen ammattilaisilta. Taméan ha-
vainnon mukaan sairastuneet ovat valmiita hakemaan apua my®os virallisten tahojen pal-
veluiden ulkopuolelta. Huomionarvoista on myos se, etta ainoastaan yksi vastaaja oli
tavannut toimintaterapeutin. Toimintaterapeuttien tyéllistymisen puolesta sisailmasairai-
den pariin puhuu se, etteivat vastaajat ole kokeneet saamaansa hoitoa toimivaksi ja riit-

tavaksi.
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9 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tarkastella sisdilmasairauden vaikutuksia ty6- ja opiske-
luikéisten sairastuneiden arkeen. Lisaksi tavoitteena oli selvittda sairastuneiden tuen tar-
vetta ja sen saamista sosiaali- ja terveyspalveluilta. Opinnaytety® toteutettiin menetel-
matriangulaation keinoin, jotta tuloksista saatiin mahdollisimman luotettavia. Ensin teh-
tiin sisdilmasta sairastuneille kolme teemahaastattelua. Haastatteluiden perusteella laa-
dittiin verkkokysely, johon vastasi 101 henkiléa. Seka haastatteluiden etta kyselyn pe-
rustana kaytettiin kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin osa-alueita, joita
hyddynnettiin my6s tulosten analysoinnissa ja raportoinnissa. Mallin avulla arkielaman
osa-alueiden jaottelu toimintaterapeuttisesta nakokulmasta helpottui. Liséaksi se auttoi
kiinnittam&&n huomiota erityisesti ympariston eri osa-alueisiin, mika oli tarke&a opinnay-

tetydn kohteena ollessa ymparistdsairaus.

Siséilmasairaus voi nayttaytya niin monenlaisena ja eriasteisena, etta sisailmasairaita
on hankalaa lokeroida tiettyyn joukkoon, jota koskevat samat lainalaisuudet. Sisailma-
sairaat yhtena ryhmané ovat hyvin monenkirjava joukko, joten huomioitavia ja ristiin vai-
kuttavia asioita on todella paljon. Vaikka kyselyn otanta oli kohtuullisen suuri, on kattavaa
ja yksiselitteista selvitysta sisdilmasairauden vaikutuksista ja niihin liittyvista tekijoista
hankalaa tehda. Opinnaytetydmme antaa kuitenkin nakyvyytta ja tunnettavuutta sisail-
masairaudelle iimiéna. Sisailmaan liittyvat terveysongelmat eivat katoa, jollei muutosta
vaadita: sisdilmaongelmat vaativat kannanottoa sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-

laisista lainlaatijoihin.

Saimme usealta eri taholta kiitosta valittuamme ajankohtaisen ja merkittavan ilmién opin-
naytetydmme aiheeksi: koimme olevamme tarkean aiheen aarella opinnaytetyota teh-
dessa. Sisdilmasairauden laaja-alaisuus ja yleisyys yllatti aineistoa keratessa, silla si-
sdilmasta sairastuminen osoittautui vield puhuttelevammaksi teemaksi kuin olimme
osanneet kuvitellakaan — lukuisat henkil6t ilmoittautuivat nopeasti vapaaehtoisiksi haas-
tatteluun, ja kyselyn sadan vastauksen raja tayttyi yhdeksassa tunnissa. Koko opinnay-
tetyoprosessin ajan mediassa oli useasti esilla erilaisia sisdilmaongelmiin liittyvia uutisia
ja artikkeleita. Koimme olevamme todella ajankohtaisen asian aarella opinnaytetyota

tehdessamme.
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Olimme tyytyvaisia valittuamme opinndytetyota ohjaavaksi teoriaksi kanadalaisen toi-
minnallisuuden ja sitoutumisen mallin, silla kyseinen malli osoittautui toimivaksi teoria-
perustaksi aiheelle. Mallin avulla saimme kokonaisvaltaisesti huomioitua sisdilmasairau-
den vaikutukset arkielamaan aina henkisyydesta institutionaaliseen ymparistoon. Mallin
sisaltdalueet vastasivat hyvin tybmme tarpeisiin. Tosin jotkin itsesta huolehtimisen osa-
alueeseen kuuluvat tekijat, esimerkiksi hygieniasta huolehtimisen ja ruokailun, luokitte-
limme yleisen toimintakyvyn -kasitteen alle. Emme kokeneet sisdilmasairaiden kohdalla
yksityiskohtaista selvitysta kyseisista asioista tarpeelliseksi, silla koimme kysymysten ar-
jen muutoksista ja yleisesta toimintakyvysta selvittavan riittvasti vastaajien kokemusta

itsesta huolehtimisen osa-alueesta.

Liséksi vastaajien jakaminen kolmen vakavuusasteen sairastuneisiin osoittautui toimi-
vaksi ratkaisuksi, silla luokittelu auttoi tuomaan esiin merkittavia eroja eri vakavuusastei-
den valilla. Havainnot vahvistavat sen, etta pitkaaikainen sisailmaongelmille altistuminen
ja sairauden vakavuusasteen kasvu on todellinen uhka seka yksildlle ettd yhteiskunnalle.
Jos sisdilmasairaus paasee pitkittymaan ja muuttuu vakavaksi, sen seuraukset tuntevat
seka yksild pahimmillaan toimintakykynsa menetyksena etta yhteiskunta kalliina laskuna
menetetysta tyokyvysta ja sairauden mukanaan tuomista kustannuksista. Olisi kaikkien
etujen mukaista, etté sisdilmaongelmat huomattaisiin ajoissa ja niihin puututtaisiin asian
vaatimalla vakavuudella. Aineistosta ilmenneet havainnot ja tulokset ovat arvokkaita
myds siksi, ettei sisdilmasairauden vakavuusasteen luokittelusta ole vield tehty aiempia

opinnaytetydmme kaltaisia selvityksia.

Koska sisdilmasairaudesta on tehty viela vahan tutkimusta toimintaterapeuttien taholta,
koimme aiheen rajaamisen opinnaytetyoprosessin alussa vaikeana. Kaikkia ilmioon liit-
tyvid asioita ei voinut tarkastella, vaikka se olisikin ollut mielenkiintoista. Tiedostimme
kuitenkin opinnaytetytlle méaaritetyn laajuuden ja aiheen tarkan rajaamisen tarkeyden.
Nain ollen tyén ulkopuolelle jai asioita, joihin olisimme halunneet paneutua tarkemmin.
Esimerkiksi aiheen kasittely ratkaisukeskeisesta nakdkulmasta olisi ollut antoisaa ongel-
makeskeisen nakokulman jalkeen. Toisaalta opinnaytetydmme kaltainen selvitys siita,
mihin kaikkeen sisdilmasairaus vaikuttaa, on aluksi valttdméaton. Vasta tdméan jalkeen
voidaan alkaa pohtia ratkaisuja sairastumisen mukanaan tuomiin vaikutuksiin, kun ensin
tiedetddn mitd ne ovat. Koemme joka tapauksessa tehneemme melko kattavan pohja-
tyon aiheesta toimintaterapeuttisesta nakokulmasta. Talta pohjalta voivat seuraavat ai-

heesta kiinnostuneet jatkaa erilaisiin osa-alueisiin syventymista.
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Itse opinnaytetyon toteuttamisen ja raportoinnin suoritimme lopulta tiiviisti melko lyhy-
essa ajassa. Viimeisten neljan kuukauden aikana teimme haastattelut, kyselyn ja tulos-
ten analysoinnin seka raportoinnin. Vaikka aikataulu oli tiukka, ehdimme syventya ty6-
hon hyvin. Saimme onnistuneesti vastattua asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Opinnay-
teyon tekeminen antoi valmiuksia kohdata siséilmasairas ja huomioida osa-alueet, jotka
vaikuttavat sairastuneen arkielamaan. Opinnéaytetyoprosessi oli oppimiskokemus, joka

syvensi toimintaterapeuttista osaamistamme ja opetti tieteellista ajattelua.

8.1 Luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetydn luotettavuutta ja laatua tarkasteltaessa ovat kaytossa termit reliabiliteetti
ja validiteetti. Validiteetti eli patevyys tarkoittaa olennaisten asioiden mittaamista: validi
mittari mittaa oikeaa asiaa. Siséista validiteettia olemme nostaneet laatimalla mittarin
tutkimuskysymykseemme perustuen seka johtamalla mittarin teoriasta. Mita tulee ulkoi-
seen validiteettiin, vastaa otos populaatiota. (Kananen 2011: 118; 121-124). Kokonais-
validiteettia tarkasteltaessa on syytd muistaa se, etta sisadilmasairaat ovat heterogeeni-
nen ryhma, misté johtuen koemme sataprosenttista yleistettavyytta tarkeammaksi kasit-
teellistdd sisdilmasairaan arkea toimintaterapian teoreettisista lahtokohdista lisatak-

semme ymmarrysta tutkittavaan ilmioon.

Reliabiliteetti tarkoittaa tulosten pysyvyytta. Reliabiliteetin osatekijaa stabiliteettia voi-
daan nostaa toistamalla mittauksia, mutta opinnaytetdissa tdma on usein vaikeasti to-
teuttavissa. Sen sijaan reliabiliteetin toisen osatekijan konsistenssin eli yhtenaisyyden
mittaukset on helpompi suorittaa esimerkiksi asettamalla kysymykset vastinpareiksi.
(Kananen 2011: 118-120.) Kyselyssdmme mittasimme muutamia asteikkokysymyksia
kahdella vastakkaisella vaittamalla opinnaytetyon reliabiliteettia lisdtdksemme, kuten
"Olen kokenut vertaistuen hyddylliseksi” ja "Olen kokenut vertaistuen tarpeettomaksi”.
Opinnaytetydbmme luotettavuusarviointia lisdd myos se, etta olemme kaytténeet mene-

telmatriangulaatiota sekéd dokumentoineet opinnayteprosessiamme vaihe vaiheelta.

Luotettavuutta pohtiessamme kiinnitimme huomiota erityisesti sosiaalisen median kayt-
t6on, koska hyddynsimme Facebook-ryhmaa aineiston hankinnassa. Aineiston konteksti
on syyta huomioida, silla erilaisilla keskustelualustoilla kommunikoivat henkil6t muodos-
tavat tietyn kayttajakunnan ja kayttokontekstin (Perkkila — Valli 2015: 118-119). Tuloksiin

saattoi vaikuttaa esimerkiksi se, etta ryhmalaiset olivat keskustelleet suljetussa ryhmas-
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saan sisailmasairastumiseen liittyvista aihepiireistd ennen haastattelujen ja kyselyn to-
teuttamista. Aineistosta ei selvia myoskaan se, olivatko esimerkiksi kyselyyn osallistujat
ryhman aktiivisimpia jasenia, vai osallistuivatko myos passiivisemmat jasenet kyselyyn.

Kyselyn luotettavuuteen vaikuttaviin tekijoihin on aiheellista kiinnittd& huomiota eri nako-
kulmista. Esimerkiksi kyselyyn vastaajat saivat madritella itse sisailmasairautensa vaka-
vuusasteen, jolloin on mahdollista se, etté vastaaja on arvioinut sairautensa vakavuus-
asteen todellisuutta matalammaksi tai korkeammaksi. Huomionarvoista on kuitenkin ai-
neistosta ilmennyt havainto siita, etta vain nelja vastaajaa ei osannut tai halunnut arvi-
oida sairautensa vakavuusastetta. Voimme olettaa siis Homepakolaiset ry:n luoman luo-
kituksen olevan monelle vastaajalle jo ennestaan tuttu tai muutoin helposti ymmarrettava
ja haltuunotettava kuvaus sairastumisen ilmenemisesta. Sisailmasairauden vakavuus-
asteen luokittelu virallisella arviointilomakkeella tekisi tulevaisuuden tuloksista vertailu-
kelpoisia ja luotettavampia. Virallinen arviointilomake auttaisi myds tukitoimien yksilollis-

tamisessa sisailmasairauden vakavuusasteen mukaan.

Kyselylomakkeen taustatietoihin liittyvia kysymyksia tehdessamme emme kokeneet tar-
peelliseksi pyytda vastaajia madrittelemé&én sukupuoltaan, silla emme ajatelleet vastaa-
jan sukupuolella olevan merkitysta opinndytetydn tavoitteen kannalta. Jalkikateen ajatel-
tuna olisimme voineet pyytaa vastaajia maaritteleméén sukupuolensa, jolloin olisimme
voineet vertailla naisten ja miesten sairastumisiin liittyvi& samankaltaisuuksia ja eroavai-
suuksia, esimerkiksi olivatko naiset ja miehet saaneet erilaista kohtelua sisailmasai-
rauteensa sosiaali- ja terveyspalveluilta. Liséksi olisimme voineet kysya vastaajien am-
matteja, mutta emme kokeneet sen ndin pienessa aineistossa olevan tarpeellista. Luo-
tettavien johtopaétosten tekeminen eri ammattiryhmien vertailusta olisi vaatinut laajem-

man otannan.

Lisaksi kyselylomakkeesta jai uupumaan kysymys siitd, olivatko vastaajat kyselyn vas-
taushetkelld ty6- tai opiskelueldman aktiivisia jasenia vai tyo- tai opiskeluelamén ulko-
puolella. Aineistosta ei selvid esimerkiksi sairauden vuoksi elakkeelld olevat tai amma-
tillisesti uudelleen- tai jatkokouluttautuvat henkilot. Myos sairauspoissaoloihin liittyen ky-
selylomakkeessa olisi voinut olla tarkentavia kysymyksia. Olisimme voineet selvittaa tar-
kemmin sairastuneen ja terveydenhuollon kuormittumista sisdilmasairauden vuoksi, esi-
merkiksi tehtiinkd sairauspoissaolot omalla ilmoituksella vai laakérintodistuksella ja li-

saantyivatko poissaolot sairauden eri vakavuusasteilla iltapaivan aikana ty6paikan sisail-
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masta johtuen. Sen lisaksi, etta selvitimme miten usein sairauspoissaoloja oli ollut siséil-
masairauden takia, olisimme voineet tarkastella myods poissaolojen pituutta. Voidaan
olettaa, ettd sairauspoissaolot olisivat pidempid vakavuusasteen ollessa korkeampi,
mutta tutkimustietoa aiheesta ei ole. Sairauspoissaoloihin liittyvat lisatiedot olisivat voi-
neet tuoda myo6s sairastumiseen liittyvia piilokustannuksia nakyviksi.

Vaikka opinnaytety0 tayttda asettamamme tavoitteet, olisimme voineet tarkemmin tar-
kastella sairastuneiden saamaa apua ja tukea sosiaali- ja terveyspalveluilta. Kyselyssa
olisi voitu selvittdd avun ja tuen muotoja, esimerkiksi olivatko vastaajat saaneet keskus-
teluapua vai ladketieteellistd apua. Toisaalta taas emme halunneet kyselyssé johdatella
tai tiukasti rajata sairastuneiden vastauksia sosiaali- ja terveyspalveluiden avusta ja tu-
esta. Vastaajat saivat siis melko vapaasti paattaa ne asiat, joista he haluavat kertoa.
Nain ollen on todennékdisempaa, etta vastauksiin kirjattiin ne asiat, jotka tietylle vastaa-
jalle ovat tarkeimpia. Jos olisimme rajanneet kysymyksen asettelun tiukemmin, olisi vas-
tauksista voinut jadda puuttumaan olennaisia asioita. My6s tavatuista ammattiryhmista
voidaan kuitenkin tehda jonkinlaisia paatelmia saadun avun ja tuen muodoista. Voidaan
myds olettaa avun ja tuen laadun olleen paaséantoisesti heikko vastaajien tyytymatto-
myydesta paatellen.

Noudatimme opinnaytetyon tekemisessa Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK)
ohjeistuksia. Olemme huolehtineet huolellisuudesta ja tarkkuudesta tyossa, esittdneet
tulokset oikeassa valossa sek& huomioineet muiden tutkijoiden tyon (Sarajérvi — Tuomi
2002: 130). Teimme kirjallisen sopimuksen yhteistydbkumppanimme Homepakolaiset ry:n
sekd Metropolia Ammattikorkeakoulun kanssa.

Huolehdimme luottamuksellisuudesta ja vaitiolovelvollisuudesta opinnaytetydn tekemi-
sen aikana ja julkistamisen jalkeen hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti. Haastatel-
tavilta pyysimme Kkirjallisen suostumuksen kayttaa haastatteluja opinnaytetyéssamme.
Haastattelut nauhoitettiin ja sen jalkeen litterointiin. Kaikki haastatteluihin liittyva materi-
aali havitettiin opinnaytetydn valmistumisen jalkeen. Kyselylomakkeeseen vastattiin ano-
nyymisti, emmeka kerénneet vastaajilta henkilotietoja tai selkeitd tunnistetietoja. Kasit-
telimme seka haastattelut ettéa kyselyn vastaukset niin, ettei vastaajaa voida tunnistaa.
Haastateltavien yksityisyyden suojaamiseksi emme myoskaan kayttaneet heista yksilol-
lisia tunnistetietoja, kuten esimerkiksi haastateltava 1 ja haastateltava 2. Kerromme ky-

selyn vastauksista ja tyon tuloksista vain yleisella tasolla.
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8.2 Jatkotutkimusaiheet

Potentiaalinen jatkotutkimuskysymys liittyy toimintaterapian mahdollisuuksiin sisailma-
sairaiden kanssa tydskennellessa. Opinnaytetydmme perusteella koemme toimintatera-
pian tarjoavan monipuolisia mahdollisuuksia, kun asiakasryhmana ovat sisailmasairaat.
Moniammatillista tiimi& tarvitaan sisailmaongelmien ratkaisemiseksi: jos toimintatera-
peutit saataisiin mukaan muun muassa sairastumiseen liittyvéd&n neuvotteluprosessiin,
voitaisiin pohtia kolmikantaneuvottelun muuttamista nelikantaneuvotteluksi. Siin& toimin-
taterapeutti voisi tuoda omaa osaamistaan toimintakyvyn arvioijana ja arjen asiantunti-

jana mukaan prosessiin seka toimia sairastuneen etujen ajajana.

Lahtokohtana sisailmasairaiden oikeuksien parantumiselle on sisdilmasairauden ennal-
taehkaisy ja sairauden mahdollisimman varhainen tunnistaminen. Toimintaterapeuteilla
on edellytykset antaa neuvontaa, ohjausta ja miettia ratkaisuja yhdessa asiakkaan
kanssa jo heti sairastumisen alkuvaiheessa. Mikali sisdilmasairaus on edennyt jo pit-
kélle, tulee asiakkaan kanssa kartoittaa tilannetta laaja-alaisesti, jotta toimintakyky sailyy
seka tydssa etta vapaa-ajalla. Diagnosointi on haasteellista ilman moniammatillista ty6-
ryhmaa, ja koemme ettd toimintaterapeuteilla olisi monipuolisia valineitd sairastuneiden
toiminta- ja tydkyvyn arviointiin. Sisailmasairaus voi johtaa toimintakyvyn menetykseen,
mutta myds kokonaisvaltaisen osallistumisen menetykseen. Toimintaterapiaprosessissa
voidaan asiakaslahtoisesti miettid keinoja edistaa ja vahvistaa asiakkaan toimintakykya

ja osallistumista eri toimintaymparistoissa.

Jatkoselvityksen kannalta on perusteltua tutkia toimintaterapeuttien tietdmysta sisailma-
ongelmista ja -sairastumisista. Millaisia ennakkokasityksia toimintaterapeuteilla on tyos-
kentelysta sisdilmasairaiden parissa, ja millaisena he nakisivat toimintaterapian mahdol-
lisuudet esimerkiksi arvioinnin ja kuntoutusprosessin suhteen. Voisiko esimerkiksi toi-
mintaterapeuttien osaamista asunnon muutostodista ja apuvalineista hyddyntaad sisail-
masta sairastuneiden parissa? Toimintaterapeuteilla olisi paljon osaamista elaman eri
osa-alueiden kaytanndn jarjestelyihin ja toimintatapoihin liittyen. Tarkoituksenmukaista
on selvittdd tarkemmin my0s sitd, miksi sisdilmasairaan tulisi ohjautua toimintaterapian
piiriin. Toimintaterapeuttien tydllistyminen sisailmasairaiden pariin loisi samalla uusia

tydpaikkoja esimerkiksi tydterveyshuoltoon.
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Lisaksi pitkittaistutkimuksen tekeminen siséilmasairauden vaikutuksista arkeen selvit-
taisi aiheeseen liittyvia syy-seuraus-suhteita. Poikittaistutkimuksen tuloksilla ei voida se-
litta& syitéa ja seurauksia. Lisaselvitykset olisivat tarpeen myds sairastumisen mahdolli-
simman nopean toteamisen kannalta. Mitd kauemmin altistumista huonolle sisailmalle
tapahtuu, sitd vakavammaksi sairaus muuttuu heikentden aina enemman toimintakykya
ja vaikeuttaen osallistumista arkielamaéan. Lisaa selvityksia tarvitaan, jotta sisailmaon-
gelmiin liittyvaa oireilua kyetaan kasittelemaan ratkaisukeskeisesti ja asiantuntevasti. Li-
satutkimukset edesauttaisivat myds kehittamaan ratkaisuja helpottamaan jo sairastunei-
den elamaa. Liséksi olisi mielenkiintoista selvittda laajemmin sitd, eroaako sisailmasai-

raiden saama hoito seka sosiaali- ja terveyspalvelujen tarjoama tuki eri puolilla Suomea.
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Haastattelun saatekirje Home sweet Home -ryhmaan

SISAILMASAIRAAN ARKI - HAASTATTELUPYYNTO

Hei!

Olemme 3. vuoden toimintaterapeuttiopiskelijat Metropolia Ammattikorkeakoulusta ja
teemme opinnaytetyota yhteistydssa Homepakolaiset ry:n kanssa. Opinnaytetydmme ai-
heena on siséilmasta sairastuneen arvokas arki. Opinnaytetydssamme haluamme kuu-
luviin sisdilmasta sairastuneet oman arkensa asiantuntijoina: millaista on juuri Sinun ar-
kesi ja miten sisdilmasairaus on muuttanut sitd? Tutkimusta sisailmaan ja toimintatera-
piaan liittyen on niukasti, joten haluamme opinndytetydmme avulla mm. edistaa sisail-

masairaiden oikeuksien parantamista ja taysipainoisen osallistumisen mahdollistamista.

Toteutamme opinnaytetydmme kyselytutkimuksen avulla. Ennen varsinaisen kyselylo-
makkeen laatimista tarvitsisimme vield kolme (3) haastateltavaa, yksi jokaiselta sisail-
masairastumisen vakavuusasteelta (tyokykyinen, ty®paikkarajoitteinen, ty6kyvyton).
Haastatteluja apuna kayttden laadimme kyselylomakkeen, johon toivomme runsaasti

vastauksia eri puolilta Suomea. Laitamme alkuvuodesta linkin kyselyyn tahan ryhmaan.

Haluaisitko Sind antaa haastattelun sisdilmasairauden vaikutuksesta arkielamaasi? Te-
kisimme mielellamme haastattelut viela ennen joulua. Haastattelu voidaan toteuttaa va-
litsemassasi paikassa p&akaupunkiseudulla (Helsinki, Espoo, Vantaa) n. klo 9-18 valilla.
Haastatteluun on hyva varata aikaa noin tunti. Haastattelu nauhoitetaan ja haastattelu-
materiaalit havitimme opinnaytetydprosessin paatyttyd. Kdymme haastattelumateriaalit
luottamuksellisesti I&pi ja huolehdimme siita, ettei haastateltavaa voi tunnistaa henkilona
opinnaytetyossa. Voit ottaa meihin yhteytta Facebookin tai séhkdpostin kautta, jos haluat
iimoittautua haastateltavaksi tai sinulla on kysyttavaa opinnaytety6hoén tai haastatteluun
liittyen.

Yhteistyoterveisin,

Anni Lappalainen, Riikka Lehtonen ja Anni Maunuksela

Toimintaterapeuttiopiskelijat, Metropolia Ammattikorkeakoulu

(Julkaistu yllapidon luvalla.)
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Kyselyn saatekirje Home sweet Home -ryhméaan

Hei sin& opiskelu- tai tytikainen, tervetuloa vastaamaan kyselyymme!

Olemme 3. vuoden toimintaterapeuttiopiskelijat Metropolia Ammattikorkeakoulusta ja
teemme opinnaytetyota yhteistydssa Homepakolaiset ry:n kanssa. Opinndytetydmme ai-
heena on siséilmasta sairastuneen arvokas arki. Opinnaytetydssamme haluamme kuu-
luviin siséilmasta sairastuneet oman arkensa asiantuntijoina: millaista on juuri Sinun ar-
kesi ja miten sisdilmasairaus on muuttanut sita?

Toteutamme opinnaytetydmme kyselytutkimuksen avulla, johon toivomme nyt opiskelu-
ja tyoikaisten vastauksia. Kyselyn vastaamisaika on noin 10-15 minuuttia. Kysely on
avoinna 3.2.2018 saakka tai kun 100 vastaajaa on tayttynyt. Kyselyn vastaukset kadymme
luottamuksellisesti lapi ja vastaukset pysyvét taysin anonyymeina.

Meihin voi ottaa yhteyttd, jos esimerkiksi opinnédytetydbmme herattaa kysymyksia tai vas-
taamisessa ilmenee pulmia. Opinnaytetydmme on tarkoitus valmistua toukokuuksi 2018,
jonka jalkeen se on luettavissa Theseus-tietokannassa.

Kiitos vastauksestanne jo etukateen!

Yhteistyoterveisin,

Anni Lappalainen, Riikka Lehtonen ja Anni Maunuksela

Toimintaterapeuttiopiskelijat, Metropolia Ammattikorkeakoulu

(Julkaistu yllapidon luvalla.)
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Teemahaastattelun runko

Miten sisailmasairaus vaikuttaa arkielamaan: teemahaastattelun runko Kanadalaisen toi-
minnallisuuden ja sitoutumisen malliin pohjaten

Alkukartoitus: ensimmaisen, toisen vai kolmannen asteen sisdilmasairaus, oireet, missa
ja milloin sairastunut

1. Ihminen

-Affektiiviset valmiudet (sosiaaliset ja emotionaaliset tekijat)

- Esim. siséilmasairauden vaikutus sosiaalisiin suhteisiin

-Kognitiiviset valmiudet (&lylliset ja kognitiiviset valmiudet)

- Esim. sisdilmasairauden vaikutus psyykeeseen

-Fyysiset valmiudet (sensoriset, motoriset ja sensomotoriset valmiudet)

- Esim. siséilmasairauden aiheuttamat fyysiset vaikutukset

-Henkisyys (tahto, maotivaatio, itseohjautuvuus)

- Esim. sisailmasairauden vaikutus arkielaman merkityksellisiin asioihin
2. Toiminta

-Itsesta huolehtiminen (esimerkiksi henkilokohtaisten asioiden hoitaminen, ajan-
kaytdn organisoiminen, hygieniasta huolehtiminen, likkuminen seka sydminen ja
juominen)

- Esim. millaista arki on kotona, miten arki on muuttunut sisailmasairauden
myota

-Tuottavuus (sosiaalisen tai taloudellisen padoman hankkiminen, esimerkiksi ai-
kuisilla palkka- ja kotity6t)

- Esim. tyokykyisyys

-Vapaa-aika (mielihyva& tuottavaa, esimerkiksi harrastukset ja sosiaaliset suh-
teet)

- Esim. onko harrastuksia pitdnyt muuttaa sairastumisen myota, onko aktivitee-
teilld arjessa jaksamista vahvistava vaikutus
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3. Ymparistd

-Fyysiseen ymparist6 (luonnollinen etta rakennettu ymparisto, esimerkiksi luonto,
rakennukset, liikenne ja teknologia)

- Esim. mahdolliset muutokset koti- ja/tai tydympéaristossa

-Sosiaalinen ymparistd (paivittdinen vuorovaikutus, yhteiskunnan rakenteet sekéa
erilaiset sosiaaliset verkostot ja ryhmat)

- Esim. onko tarvetta vertaistuelle
-Kulttuurinen ympaéristo (tietyt tavat ja odotukset liittyen ihmisen toimintaan)
- Esim. tydpaikan kulttuuri suhtautumisessa sisailmasairauteen

-Institutionaalisen ymparist6 (tasot liittyvat yhteiskuntaan vaikuttaviin sosiaalisiin,
taloudellisiin, poliittisiin ja lainsaadanndllisiin tekijoéihin)

- Esim. mita apua ja tukea sait sosiaali- ja terveyspalveluilta ja millaista apua ja
tukea olisit toivonut sosiaali- ja terveyspalveluilta
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Haastattelun suostumuslomake

Suostumus opinnaytetydhon liittyvaan haastatteluun

Ymmarran haastattelun tarkoituksen ja sen kéayton. Suostun siihen, ettd haastattelu nau-
hoitetaan ja siihen liittyvd materiaali havitetdan opinnaytetyon valmistumisen jalkeen.
Hyvaksyn haastattelun kayton materiaalina opinnaytetytssa, esimerkiksi suorien lai-
nausten kayttdmisen. Olen tietoinen siitd, ettéd kertomani asiat kasitellaan luottamuksel-
lisesti eika minua voi tunnistaa henkilona opinnaytetydsta. Tiedan, etta minulla on mah-

dollisuus peruuttaa suostumukseni kahden viikon kuluessa haastattelusta.

Paivamaara Paikka

Allekirjoitus ja nimenselvennds
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Sisailmasairauden vaikutukset arkeen
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Tervetuloa vastaamaan opinnaytetydhomme liittyvaan kyselyyn. Arvioitu vastaamisaika

on noin 10-15 minuuttia. Kyselyn vastaukset kdymme luottamuksellisesti 1api ja vas-

taukset pysyvéat taysin anonyymeina.

*Pakollinen

Alkukartoituskysymykset

Asun*

Ahvenanmaalla
Etela-Karjalassa
Etela-Pohjanmaalla
Eteld-Savossa
Kainuussa
Kanta-Hameessa
Keski-Pohjanmaalla
Keski-Suomessa
Kymenlaaksossa
Lapissa
Pirkanmaalla
Pohjanmaalla
Pohjois-Karjalassa

Pohjois-Pohjanmaalla

Pohjois-Savossa
Paijat-Hameessa
Satakunnassa
Uudellamaalla

Varsinais-Suomessa

Muualla kuin Suomessa

metropolia.fi
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Alle 20 vuotta
20-30 vuotta
31-40 vuotta
41-50 vuotta
51-60 vuotta
Yli 60 vuotta

Sisailmasairauteni vakavuusaste (Homepakolaiset ry:n kolmiosainen porrasmalli siséil-

masairauden vakavuuden kuvaamiseksi:_http://homepakolaiset.fi/ratkaisuja-sisailma-

sairaille/wp-content/uploads/2017/05/Ratkaisumalli.pdf) *

1. aste eli tydkykyinen

2. aste eli tydpaikkarajoitteinen
3. aste eli tydkyvyton

En tieda

Olen havainnut sisailmaongelmiini liittyvaa, paivittdiseen arkeeni vaikuttavaa oireilua

(voit valita niin monta kuin haluat) *

Kotona
Koulussa
Tyopaikalla

Muu:

Minulla on ollut sisdilmasairauteeni liittyvaa oireilua *

Alle vuoden
1-2 vuotta
3-5 vuotta
Yli 5 vuotta
Yli 10 vuotta
Yli 20 vuotta

En osaa sanoa

metropolia.fi
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ArkKi
Valitse itsedasi parhaiten kuvaava vaihtoehto
Sisdilmasairauteni on vaikuttanut*
Taysin Jokseenkin | Eosl/ei Jokseenkin | Taysin
samaa samaa samaa eri mielta eri mielta
mielta mielta eika eri
mielta
perhe-elamaani
sukulaisuussuhteisiini
ystavyyssuhteisiini
fyysiseen toimintakykyyni
(esim. nivelkivut, paansarky,
astma, hajusteyliherkkyys)
kognitiiviseen toimintakykyyni
(esim. muisti- ja keskittymis-
vaikeudet, aivosumu)
Olen*
Taysin Jokseenkin | Eos/ei Jokseenkin | Taysin
samaa samaa samaa eri mielta eri mielta
mielta mieltd eika eri
mielta

kokenut yleisen toimin-

takykyni hyvaksi

metropolia.fi WM etropolia



Liite 5

4(7)
osallistunut taysipainoisesti
tyd-/opiskeluelaméaani sisail-

masairaudestani huolimatta

osallistunut taysipainoisesti
harrastuksiini sisailmasai-

raudestani huolimatta

joutunut luopumaan minulle
tarkeista asioista sisdilmasai-
rauteni takia (esim. harrastuk-

sistani)

ollut sisadilmasairauteni takia

asunnoton/muuttokierteessa

kokenut muiden samassa ti-
lanteessa olevien sairastunei-

den auttamisentarkeaksi

saanut vertaistukea muilta

sairastuneilta

kokenut vertaistuen hyodyl-

liseksi

kokenut vertaistuen tarpeetto-

maksi

Onko arkesi kotona muuttunut sisdilmasairauden myota? *

e Kylla
o FEi

Jos vastasit kyll&, kerro miten siséilmasairautesi nékyy arjessasi.
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Onko sinulla ollut toistd/opinnoista sairauspoissaoloja sisdilmasairautesi takia? *

o Kylla
o FEi

Jos vastasit kyll&, kuinka usein?
e 1-3 paivan valein
e Viikon valein
e 2-3viikon valein
e Kuukauden vélein
e Harvemmin
Ymparisto

Onko kotiymparistdssasi tehty muutoksia sisailmaongelmien vuoksi? *

e Kylla
o FEi

Onko opiskelu- tai tydympadristdssasi tehty muutoksia ja/tai erityisjarjestelyja sisailma-

ongelmien vuoksi? *

e Kylla
o FEi

Jos vastasit kylla, kerro millaisia muutoksia: esimerkiksi ilmanpuhdistin, uusi ty8huone,

remontti, tydpaikan vaihto, muutto toiseen asuntoon jne.

metropolia.fi ﬁfMetropolia
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Valitse taulukosta itseasi parhaiten kuvaava vaihtoehto. *
Taysin Jokseenkin | Eos/ ei Jokseenkin | Taysin
samaa samaa samaa eri mielta eri mielta
mielta mielta eika eri
mielta

Kotona tehdyt muutokset ovat
helpottaneet sisailmasairau-

teni oireita

Tyo- tai opiskelupaikassani
tehdyt muutokset ja/tai erityis-
jarjestelyt ovat helpottaneet

sisdilmasairauteni oireita

Ty6- tai opiskelupaikassani
on suhtauduttu myodnteisesti
siséilmasairauteeni, esim.

kannustaen ja tukien

Tyo- tai opiskelupaikassani
on suhtauduttu kielteisesti si-
sailmasairauteeni, esim. va-

hatellen ja epaillen

Koen saaneeni riittavasti
apua ja tukea sosiaali- ja ter-

veyspalveluilta

Olisin toivonut enemman
apua ja tukea sosiaali- ja ter-

veyspalveluilta

Millaista apua ja tukea olisit toivonut sosiaali- ja terveyspalveluilta, jos et ollut tyytyvai-

nen saamiisi palveluihin?
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Olen tavannut sisdilmasairauteeni liittyen* (voit valita niin monta kuin haluat)

Yleislaakarin
Tyoterveyslaakarin
Erikoisalan laakarin
Sairaanhoitajan
Terveydenhoitajan
Tyoterveyshoitajan
Sosionomin/sosiaalitydntekijan
Psykologin
Fysioterapeutin
Toimintaterapeutin
Muu:

Minka ammattiryhman edustajalta olet kokenut saaneesi eniten apua sisailmasai-

rauteesi? *

Vastauksesi on meille arvokas, kiitos kun vastasit!

Yleislaakariltéa
Tyoterveysladkarilta

Erikoisalan laakarilta
Sairaanhoitajalta
Terveydenhoitajalta
Tyoterveyshoitajalta
Sosionomilta/sosiaalityontekijalta
Psykologilta

Fysioterapeutilta
Toimintaterapeutilta

Muu:

metropolia.fi
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Taulukot

Korrelaatiot sairauden vakavuusasteen ja sosiaalisten suhteiden valilla

Vaka- Perhe- Sukulai- Ystavyys- | Tyd/opiskelu-
vuus- elama suus- suhteet elama
aste suhteet
Vakavuusaste Pearsonin 1
korrelaatio
Sig. (2-tailed)
Tutkittavat (N) | 97
Perhe-elaméa Pearsonin 279" 1
korrelaatio
Sig. (2-tailed) ,006
Tutkittavat (N) | 97 100
Sukulaisuus- Pearsonin ,340" 571" 1
suhteet korrelaatio
Sig. (2-tailed) ,001 ,000
Tutkittavat (N) | 86 89 90
Ystavyyssuhteet Pearsonin 377** ,607™ ,736™ 1
korrelaatio
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,000
Tutkittavat (N) | 96 99 90 100
Tyo/opiskelu- Pearsonin ,366™ ,576™ ,498™ ,486™ 1
elaméa korrelaatio
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,000 ,000
Tutkittavat (N) | 92 95 86 95 96

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

metropolia.fi ﬁfMetropolia



Liite 6

2(8)
Korrelaatiot sairauden vakavuusasteen ja henkisyyden valilla
Vakavuus- Tulevaisuu- Tarkeista Muiden
aste den suunni- asioista auttaminen
telmat luopumi- tarkeéa
nen
Vakavuusaste Pearsonin korrelaatio | 1
Sig. (2-tailed)
Tutkittavat (N) 97
Tulevaisuuden Pearsonin korrelaatio | ,297** 1
suunnitelmat
Sig. (2-tailed) ,004
Tutkittavat (N) 95 99
Tarkeista Pearsonin korrelaatio | ,436™ ,284" 1
asioista
luopuminen Sig. (2-tailed) ,000 ,007
Tutkittavat (N) 88 89 91
Muiden Pearsonin korrelaatio | ,182 217" , 176 1
auttaminen
tarkeaa Sig. (2-tailed) ,095 ,045 ,126
Tutkittavat (N) 85 86 77 87
*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

Korrelaatiot sairauden vakavuusasteen ja itsesta huolehtimisen toimintojen valilla
Vakavuusaste Kokenut yleisen | Onko arki
toimintakyvyn kotona
hyvaksi muuttunut
Vakavuusaste Pearsonin korrelaatio 1
Sig. (2-tailed)
Tutkittavat (N) 97
Kokenut yleisen Pearsonin korrelaatio -,410" 1
toimintakyvyn hyvaksi Sig. -tailed) 500
Tutkittavat (N) 89 93
Sig. (2-tailed) ,348 ,003
Tutkittavat (N) 97 93 101
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
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Korrelaatiot vakavuusasteen ja vapaa-ajan seka
tuottavuuden toimintojen valilla
Vaka- | Osal- Osal- Poissa- Poissa-
vuus- | listunut listunut oloja olojen
aste tyo/ harras- toista/ maaré
opiskelu- | tuksiin opin-
elamaéan | taysipai- noista
taysipai- | noisesti
noisesti
Vakavuusaste Pearsonin 1
korrelaatio
Sig. (2-tailed)
Tutkittavat (N) | 97
Osallistunut Pearsonin -517" |1
tyd/opiskelu- korrelaatio
elamaan
taysipainoisesti Sig. (2-tailed) | ,000
Tutkittavat (N) | 92 96
Osallistunut Pearsonin -, 464" | 704" 1
harrastuksiin korrelaatio
taysipainoisesti
Sig. (2-tailed) | ,000 ,000
Tutkittavat (N) | 88 89 91
Poissaoloja Pearsonin ,298" | -,486™ -,390™ 1
téistd/opinnoista | korrelaatio
Sig. (2-tailed) | ,003 ,000 ,000
Tutkittavat (N) | 97 96 91 101
Poissaolojen Pearsonin ,3561" | -,412" -,283" 1
maara korrelaatio
Sig. (2-tailed) | ,001 ,000 ,013 ,000
Tutkittavat (N) | 82 79 77 84 84
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
*, Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
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T-testi. Toimintakyky ja vakavuusaste
Group Statistics
Vakavuusaste | Tutkitta- | Mean Std.Deviation | Std.Error
vat (N) Mean
Kokenut yleisen 1. aste 13 2,54 176 ,215
toimintakyvyn hyvaksi
ywn v 3. aste 16 1,38 ,500 ,125
Independent Samples Test
Levene's t-test for Equality of Means
Test for
Equality of
Variances
F Sig. | t df Sig. Mean Std. 95% Confi-
(2-tai- | Diffe- Error dence Inter-
led) rence Diffe- val of the Dif-
rence | ference
Lower | Up-
per
Kokenut yleisen toi- | Equal varian- | 3,282 | ,08 | 4,8 |27 | ,000 1,163 | ,238 ,675 1,6
mintakyvyn hyvéksi | ces assumed 1 86 52
Equal varian- 4,6 | 19, | ,000 1,163 ,249 ,644 1,6
ces not assu- 73 666 83
med
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Korrelaatiot sairauden vakavuusasteen ja fyysisen ympaéariston valilla
Vaka- Asun- Onko Onko Kotona Opis-
vuus- noton/ koti- opiskelu/ | tehdyt kelu/ty6-
aste muutto- ympa- tydympa- | muutok- | paikalla
kiertees- ristdssa | ristdssa set ovat | tehdyt
sé tehty tehty helpotta- | muutok-
muutok- | muutok- | neet set ovat
sia sia oireita helpotta-
neet oi-
reita
Vakavuus- Pearsonin 1
aste korrelaatio
Sig. (2-tailed)
Tutkittavat (N) 97
Asunnoton/ Pearsonin 321" 1
muuttok- korrelaatio
ierteessa Sig. (2-tailed) ,002
Tutkittavat (N) 93 96
Onko koti- Pearsonin ,186 ,410™ 1
ymparistossa | korrelaatio
tehty Sig. (2-tailed) ,068 ,000
muutoksia  FTygittavat (N) 97 96 101
Onko opis- Pearsonin -,284™ -,439™ -,233" 1
kelu/ty6 korrelaatio
ymparistéssa | Sig. (2-tailed) ,005 ,000 ,019
tehty Tutkittavat (N) 97 96 101 101
muutoksia
Kotona Pearsonin ,023 ,045 423" ,090 1
tehdyt muu- korrelaatio
tokset ovat Sig. (2-tailed) ,856 , 728 ,000 472
helpottaneet "t ittavat (N) 62 61 66 66 66
oireita
Opiskelu/tyé- | Pearsonin -,166 -,100 -,148 ,541™ ,150 1
paikalla korrelaatio
tehdyt muu- Sig. (2-tailed) ,176 ,428 ,226 ,000 ,303
tokset ovat i
helpottaneet Tutkittavat (N) 68 65 69 69 49
oireita

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
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Vakavuusaste

suhtauduttu

myonteisesti

Opiskelu/tyopaikalla

Opiskelu/tydpaikalla

suhtauduttu kielteisesti

6 (8)
Korrelaatiot sairauden vakavuusasteen ja kulttuurisen ympariston valilla
\Vakavuusaste|Opiskelu/ Opiskelu/

tydpaikalla  tydpaikalla
suhtauduttu  [suhtauduttu
myonteisesti |Kielteisesti

Pearsonin 1

korrelaatio

Sig. (2-tailed)

Tutkittavat (N) 97

Pearsonin -,285™ 1

korrelaatio

Sig. (2-tailed) ,009

Tutkittavat (N) 84 85

Pearsonin 241" -,671" 1

korrelaatio

Sig. (2-tailed) ,026 ,000

Tutkittavat (N) 86 82 37

**. Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
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Korrelaatiot sairauden vakavuusasteen ja sosiaalisen ymparistdn valilla

\Vakavuus- |Saanut ver-Kokenut Kokenut

aste taistukea |vertaistuen |vertaistuen
muilta sai- |hyodyl- tarpeetto-
rastuneilta |liseksi maksi
\Vakavuusaste Pearsonin 1
korrelaatio
Sig. (2-tailed)

Tutkittavat (N) (97

Saanut vertaistukea |Pearsonin , 158 1
muilta sairastuneilta korrelaatio
Sig. (2-tailed) |,128

Tutkittavat (N) 94 97
Kokenut vertaistuen |[Pearsonin ,054 ,628™ 1
hyodylliseksi korrelaatio
Sig. (2-tailed) |,608 ,000
Tutkittavat (N) 92 93 94
Kokenut vertaistuen |[Pearsonin ,015 -,118 -, 474" 1
tarpeettomaksi korrelaatio
Sig. (2-tailed) |,888 275 ,000
Tutkittavat (N) 88 87 86 89

**.Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
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Sisailmasairauden vakavuusasteen ja "Minkd ammattiryhman edustajalta olet kokenut saa-
neesi eniten apua sisdilmasairauteesi” -kysymyksen ristiintaulukointi

Yh-
Keneltd kokee saaneensa eniten apua teen-
sé
yleis | tyo- | eri- sai- | ter- tyo- | so- psy- | fysio-
aa- | ter- kois- | raan | vey- | ter- sio- ko- tera-
kéari | veys- | alan | hoi- | den- | veys- | nomi | logi peutti
laa- | laa- |taja | hoi- | hoi- | /sos.
kéri kari taja |taja | tyon-
tekija
Vaka- | 1. Luku- |2 2 1 1 0 3 0 1 0 10
vuus- | aste | maara
aste
Pro- 20,0 | 20,0 | 10,0 |10,0 | 0,0 30,0 | 0,0 10,0 | 0,0 100,0
sentti
2. Luku- |7 10 27 1 1 1 2 3 1 53
aste | maara
Pro- 13,2 {189 (50,9 |19 1,9 1,9 3,8 57 1,9 100,0
sentti
3. Luku- | O 3 10 0 0 0 0 0 0 13
aste | maara
Pro- 00 |231 |[76,9 |0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 100,0
sentti
1.-3. aste Luku- |9 15 38 2 1 4 2 4 1 76
maara
Pro- 11,8 | 19,7 | 50,0 |2,6 1,3 53 2,6 53 1,3 100,0
sentti
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