Hengitys-lehti

Sisailmasta oireilevien
kohtaamiskokemukset
vaihtelevat suuresti

kuvat Shutterstock
engitysliitto selvitti kevaan 2024 kohtaamiskokemukset eri tahojen kanssa
H aikana, millaisia sisdilmasta oireile- olleet kunnioittavia, tukea antavia, torjuvia
vien tuoreimmat kokemukset erilai-  tai jopa tylyjad. Halusimme myos tietdd, oli-
sissa arjen kohtaamisissa ovat olleet. Ky- vatko heidan omat kasityksensa oireilusta
syimme oireilevilta muun muassa, olivatko muuttuneet viimeisen 12 kuukauden aikana.
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Vastaukset kerattiin verkkokyselyn
avulla 27.3.-30.4. Vastaajien ei tarvinnut
kertoa nimidan eikd edustaa Hengitys-
liiton jasenyhdistysta ottaakseen osaa
tahan ajantasaista kokemustietoa ker-
ryttavaan kyselyyn.

Saimme vastauksia yhteensa 73
henkil6ltd, joista 30 % ilmoitti olevansa
hengitysyhdistyksen jasen. Lisaksi 33 %
vastaajista kertoi osallistuneensa
Hengitysliiton ja 24 % hengitysyhdistyk-
sen jarjestdmaan vertaistoimintaan. Vas-
taajista 66 % ilmoitti hyédyntaneensa
viimeisen 12 kuukauden aikana vertais-
tukea jossain muodossa (sosiaalisen me-
dian ryhmaé 58 %, verkossa kokoontuva
ryhma 27 %, kasvokkain kokoontuva ryh-
ma 13 %, puhelinvertaistuki 10 %) tai
saaneensa vertaistukea ystavalta tai
tyokaverilta. Moni vastaajista ilmoitti
oma-aloitteisesti olevansa monikemi-
kaaliyliherkka.

- Edistdessain sisdilmasta oireilevien
asiaa Hengitysliitto toimii jasenkuntansa
lisdksi my6s kaikkien oireilevien hyvéaksi.
Voimme olla tyytyvaisia siitd, ettd omis-
sa viestintdkanavissamme levittimam-
me linkki tavoitti myos ei-jasenia. Toivot-
tavasti saamme myos heitd mukaan
aktiivisen vertaistoimintamme pariin,
erityisasiantuntija Sari Maki kommentoi.
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Eniten kunnioittavia
kohtaamisia (26 %)
sisdilmasta oireilevat
kertoivat saaneensa
vertaisiltaan eli toisilta
oireilevilta.

- Koska vastaajamaara jai verrattain al-
haiseksi, tulokset eivét ole laajemmin yleis-
tettdvissad. Ne kuitenkin vélittavat tarkeda
kokemustietoa tdman ajan arjen haasteista,
hén jatkaa.

Sisdilmasta oireilu ja sen seuraukset
kestavat monen kohdalla pitkdan, jopa
useiden vuosien ajan. Oireilu vaikuttaa laa-
jasti arkielamaan, niin ihmisten valisiin
kohtaamisiin ja sosiaalisiin suhteisiin kuin
erilaisiin osallistumismahdollisuuksiin
tyoeldmassa ja muussa elamassa.

Arkikokemukset vaihtelevat
kunnioituksesta torjuntaan

Painotimme verkkokyselyssa sisdilmasta
oireilevien tuoreimpia kokemuksia. Pyysim-
me vastaajia palauttamaan mieleensé, mil-
laisia kohtaamiset eri tahojen kanssa olivat
heiddn mielestdén olleet viimeisten 12
kuukauden aikana. Vastaajille annettiin
valmiiksi vaihtoehtoiset adjektiivit kunnioit-
tava, tukea antava, torjuva ja tyly tai ei koske
minua/en osaa sanoa.

Eniten kunnioittavia kohtaamisia (26 %)
sisdilmasta oireilevat kertoivat saaneensa
vertaisiltaan eli toisilta oireilevilta, omalta
perheeltdén (21 %) ja ystaviltdan (14 %).

Tukea antavia kohtaamisia l6ytyi vas-
taajien mielestd huomattavasti enemman.
Niitd oli saatu oireilevilta vertaisilta (64 %),
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ystaviltd (63 %), perheeltd (60 %), terveyden-
huollosta (31 %) ja tyonantajalta (27 %).

Torjuvaa suhtautumista koettiin yleisen
mielipiteen (53 %), terveydenhuollon (26 %),
tyonantajan (25 %) seka sosiaali- ja terveys-
jarjestojen taholta (18 %). Tylya suhtautumi-
sen koettiin olevan erityisesti yleisen mieli-
piteen (29 %), tyonantajien (20 %), terveyden-
huollon (18 %) ja Kelan (18 %) kohdalla.

- Mielenkiintoista oli se, ettd yli 60 %
vastaajista ilmoitti, ettei jostain syysta
osannut arvioida adjektiiveja sosiaali- ja
terveysjarjestdjen, Kelan tai sosiaali-
palvelujen osalta, Maki kommentoi.

— Sitd mista tama johtuu, ei ole
mahdollista suoraan tuloksista paatells,
hén jatkaa.

Muutoksia tapahtuu

Ihmismieleen jaa pitkdksi aikaa usein tun-
ne siitd, miten on tullut kohdatuksi ja koh-
delluksi. Halusimme kysya, ovatko kohtaa-
miset eri tahojen kanssa muuttuneet aiem-
mista vuosista viimeisen vuoden aikana.
Vastaajat saivat valita vaihtoehtojen kylld,
ei tai ei koske minua valilla.

Moni vastaaja kertoi huomanneensa eri
tahojen suhtautumisessa muutoksen.
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- Tulosten perusteella ei voi suoraan sa-
noa, ettd koettu suhtautumisen muutos oli-
si yhteydessd mydnteisempdan kokemuk-
seen kohtaamisesta ja kohdatuksi tulemi-
sesta, Maki arvioi.

— Muutos maariteltiin tdssa vain eroa-
vaisuudeksi 12 kuukauden ja aiemman
kokemuksen valilld. Pyysimme erikseen
vastaajia selventdmain muutoksen suun-
taa, han tarkentaa.

Vastaajien havainnot muutoksista kat-
toivat laajan kirjon erilaisia asioita ja suh-
tautumistapoja. Osa halusi nostaa esille
ystavien tapaamiseen, harrastamiseen ja
erilaisiin tapahtumiin osallistumisen vai-
keudet, kun haasteeksi tulevat tiloissa
koetut sisdilmaongelmat ja muiden ihmis-
ten kayttdmat hajusteet. Yksi vastaajista
kiteytti: "Jokainen pettymys vasyttaa, ja vie
aikaa ennen kuin jaksaa yrittdd uudelleen”.
Osa taas koki perheen, ystévien ja yleisen
ymmarryksen lisddntyneen ja sitd kautta
itseensa kohdistuneen suhtautumisen tul-
leen yha myonteisemmaksi.

Osa vastaajista néki yhteyden oman toi-
pumisensa ja toimintakykynsa parantumi-
sen ja muiden kunnioittavamman ja asialli-
semman suhtautumisen valilld. Joissain
tapauksissa myos sairausdiagnoosin (esi-
merkiksi astma) saannin jalkeen suhtautu-
minen sairasteluun muuttui. Tyoterveyden
osalta 16ytyi niin hyvid kuin pieleen men-
neita kokemuksia.

Kaikilla eivat asiat menneet sujuvasti.
Osa vastaajista nosti esille, kuinka raskasta
on joutua pitdmaan koko ajan puoliaan eri
tahojen kanssa. Esille otettiin myos, kuinka
oireiluun suhtauduttiin mielenterveyteen
liittyvéna ongelmana tai tyon vélttelyna
tyopaikalla. Tyonantajien suhtautuminen
etatyohon oli saattanut muuttua pidem-
malla aikavalilla kielteisemmaksi. Joissain
tapauksissa sisdilmaongelmien korjaami-
nen kévi hitaasti eikd sairauslomatarpeisiin
suhtauduttu asiallisesti.
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- Vastauksissa toistuvat edelleen monet
asiat, joita olemme Hengitysliitossa nosta-
neet vuosien aikana esiin. Sisdilmasta oirei-
levien tueksi tarvitaan ratkaisuja niin yh-
teiskunnassa, tyopaikoilla kuin ihmisten
tietoisuudessa. Hengitysliiton tehtava on
vaikuttaa pitkdjanteisesti padtcksentekoon,
tarjota oireileville vertaistukea ja valittaa
tietoa viestintdkanaviemme kautta, Maki
painottaa.

Oma suhtautuminenkin muuttuu

Vahan yli puolet (55 %) vastaajista kertoi
myos oman suhtautumisensa sisdilmasta
oireiluun muuttuneen viimeisten 12 kuu-
kauden aikana. Muutama ilmoitti hyvaksy-
neensa sisdilmasta oireilun osaksi ela-
maansa.

Moni kertoi olevansa oireilusta tietoi-
sempi, pelkasi terveytensd heikkenemisen
puolesta tai kaipasi eldkkeelle. Jotkut ilmai-
sivat visymyksensa siihen, etteivdt enda
pystyneet osallistumaan erilaisiin aktivi-
teetteihin ja jaivat nain syrjaan sosiaalisis-
ta tilaisuuksista.

Jotkut vastaajat olivat lakanneet valitta-
mastd muiden mielipiteista ja alkaneet ker-
toa suoremmin omat kokemuksensa.
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Kokemukseni vertaistuesta ovat (N 45):
* Saan uutta tietoa (61 %)
e Saan kunnioittavia kohtaamisia
(51 %)
e Paidsen jakamaan kokemuksia (41 %)
¢ Ratkaisukeskeisyys (28 %)
e Voimaantuminen (28 %)
¢ Vaikuttaa myOnteisesti omaan
eldménlaatuun (26 %)
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- Osallistujat esittivat lopuksi paljon toiveita
Hengitysliitolle julkishallinnon ja rakennus-
teollisuuden toiminnan muuttamiseen seka
ladketieteellisen koulutuksen jarjestamiseen
ja diagnoosikriteerien uudistamiseen. Naista
asioista paattavat kuitenkin yhteiskunnas-
samme muut tahot. Hengitysliitto valittaa
sisdilmasta oireilevien kokemuksia eri taho-
jen kanssa kdymiinsa keskusteluihin ja
jatkaa osaltaan vaikuttamista paatoksen-
tekoon, Maki kommentoi.

Hengitysliiton sisdilmasta oireilevien ver-
taistukitoimintaa on kehitetty ratkaisukes-
keisen ajattelun pohjalta. Haluamme mah-
dollistaa osallistumisen paikkoja myos ih-
misille, jotka eivit pysty kokoontumaan yh-
teen muiden kanssa julkisissa tiloissa.
Esimerkiksi verkkotoiminnasta loytyy Lem-
pean liikkeen litkuntaryhma Facebookissa ja
Teamsilla kokoontuva taide- ja kulttuuriela-
myksid tarjoava Superaistit-vertaisryhma.
Lisdtietoa Hengitysliiton sisdilmasta
oireilevien vertaistoiminnasta 16ytyy
www.hengitysliitto.fi tai kysymalla suoraan
vertaistoiminnan koordinaattori Pirkko
Moisiolta, pirkko.moisio@hengitysliitto.fi/
044 407 7054.

- Toiveisiin, jotka liittyvat yleiseen kansa-
laistietoisuuden lisddmiseen tuoksuista ja
tuoksuttomuudesta, vaikutamme kaytos-
samme olevin voimavaroin. Kannustamme
julkisia toimijoita, yrityksia ja kansalaisia
tuoksuttomuuteen ja annamme verkossa
vapaasti kdyttoon tdhan liittyvda materiaa-
lia. Voimme kaikki osaltamme lisdta tietoi-
suutta ja kannustaa suvaitsevuuden henges-
si vahentamé&in tuoksukuormaa, Maki
summaa.

- Olemme vaikuttaneet esimerkiksi VR:n
ja Helsingin seudun liikenteen HSL:n perus-
tamissa tyoryhmissa esteettomiin matka-
ketjuihin, joiden yksi elementti on tuoksut-
tomuuden lisddminen julkisissa kulkuvéli-
neissd, Maki jatkaa.
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