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Tiivistelma

Sisdilma sairastuttaa Suomessa vuosittain tuhansia. Selkein tautiluokituksen puuttuessa sairastuneiden ase-
maa luonnehtii sairauden ja terveyden epimairiinen vilitila, josta atheutuu taloudellisia ongelmia. Artik-
kelissa vastataan kysymykseen siitd, milld tavoin sisailmasta sairastuneet asemoivat itsedin talouden niko-
kulmasta. Lisaksi tarkastellaan sitd, kuinka perusturva vastaa sisailmasta sairastuneiden tarpeisiin. Aineisto
koostuu 30 sisdilmasta sairastuneen henkilon puolistrukturoidusta haastattelusta. Haastateltujen puhetta
analysoidaan asemointiteorian ja tarkoituksellisen itseasemoinnin kisitteen avulla. Tutkimuksen tarkoi-
tuksena on tuottaa tietoa sisailmasta sairastuneiden taloudellisesta tilanteesta ja perusturvan toimivuudesta.
Haastateltavien tutkimukseen osallistumista motivoi toive siitd, ettd sisiilmasairaudet tunnustettaisiin ny-
taneet olevansa oikeutettuja sairastuneen asemasta aiheutuviin etuuksiin ja palveluihin. Apua hakiessaan
he ovat huomanneet, ettei tilanne olekaan oletetun kaltainen. Sairastuneet asemoivat itsensi talouden
nikokulmasta kdyhiksi, pakotetuiksi, kyvyttomiksi ja toivottomiksi. Sairastuneiden puhe keskittyy sinnittelyyn
ja taloudelliseen vaihtoehdottomuuteen, jotka pidemmin paille luovat kyvyttomyytti ja epatoivoa ratkai-

vastaamaan sisdilmasta sairastuneiden monitahoisiin ongelmiin.

JonpaNTO

ra-asunnossa, josta hin muuttaa pois
muutaman kuukauden jilkeen jittien
taakseen kaiken uusittavissa olevan ma-

Keski-ikdinen mies ostaa omakotitalon
ja ehtii asua siind muutaman vuoden.

Remonttia tehdessaan hin saa oireita,
kuten pididnsirkya ja kurkun kiheyttd
ja lopulta hinen ihonsa kirvelee kaut-
taaltaan. Mies sinnittelee asunnossa,
koska sisdilmasta tehdyissd kokeissa el
havaittu ongelmia. Hin kiy vaativassa
tyOssd, jota hiiritsee painsiryisti joh-
tuva unettomuus. Lopulta oireet ovat
niin pahat, etti michen on muutettava
asunnostaan. Hin saa vuokra-asunnon,
jonne hin ottaa mukaan tavaroita en-
tisestd kodista. Oireet jatkuvat vuok-

terian. Omakotitalon rakenteista pal-
jastuu tarkemmissa tutkimuksissa laaja
kosteus- ja homevaurio. Mies kiy oi-
keutta saadakseen aiheuttajatahon vas-
tuuseen.

Edelld kuvattu esimerkki on todellinen
tilanne sisdilmasta sairastuneen arjes-
ta hankaluuksineen. Suomessa altistuu
paivittdiin kosteus- ja homevaurioille
600 000-800 000 ihmistd (Eduskun-
nan tarkastusvaliokunta 2012) ja arvi-
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olta tuhansia on sairastunut sisidilman
epipuhtauksien vuoksi. Epipuhtaalle
sisailmalle altistutaan ja siitd sairastutaan
padsdintoisesti joko kotona, tydpaikalla,
koulussa tai piivikodissa. Tutkimuk-
sissa on todettu, etti piivakotiraken-
nusten kosteusvaurioiden yleisyys on
1050 % ja koulurakennusten koste-
us- ja homevaurioita on noin 25 %:ssa
koulurakennuksista (Eduskunnan tar-
kastusvaliokunta 2012). Epipuhtaalle
sisailmalle altistuneet kokevat eritasoi-
sesti hengitystie-, tho-, silmi-, vatsa- ja
niveloireita sekd erilaisia yliherkkyyk-
sid. Altistumisen takia ja oireiden il-
maannuttua ithmiset ovat useimmiten
yhteydessi joko tySterveys- tai terveys-
keskuslddkiriin riippuen siitd, mihin he
ovat oikeutettuja ja missi he epiilevit
altistuneensa. Tyopaikalla sairastuneet
pyrkivit selvittimiidn asiaa yhteistyOssd
esimiehensid, mahdollisesti luottamus-
michen ja tySterveyshuollon kanssa.
Kotona sairastuneet ovat yhteydessi
talojen osalta markkinoilta ostettavaan
rakennusten kuntotutkimuksia teke-
viian yritykseen. Lasten vanhemmat
ovat yhteydessi joko piivikodin joh-
tajaan tai koulun rehtoriin asian selvit-
timiseksi. Viranomaistahoihin otetaan
yleensd yhteytti oireiden pahentuessa,
tyokyvyn mennessd tai oman asunnon
vaurioiden osoittautuessa niin vaikeiksi,
ettd asunnosta on muutettava pois.

Tyokyvyttomyys ja asumisen ongel-
mat seki lasten tapauksessa esimerkiksi
peruskoulun loppuun suorittaminen
atheuttavat sisdilmasta sairastuneelle ta-
loudellisen riskin. Sairastuessaan ihmi-
nen tarvitsee hoitoa ja toimeentulon
turvaa. Sisdilmasta sairastumisen talou-
delliset ongelmat liittyvit ensisijaisesti
syyperusteisen sairaus- ja tyokyvytto-

myysturvan sdidoksiin ja kiytintoi-
hin. Sairastumisen alkuvaiheessa on
mahdollista saada Kansanelikelaitok-
sen (Kela) maksamaa sairauspiivirahaa.
Sisdilmasta sairastuneen on my0s mah-
dollista pddsti ammattitautitutkimuk-
siin, jos sairauden epiilliin puhjenneen
tyopaikalla. Ammattitautitutkimuksissa
ongelmana on ollut se, ettei sairastunut
pysty tekemiidn tarvittavia tutkimuk-
sia tyOpaikan tiloissa. Tdstd esimerkki-
ni ovat tyOperiisen astman tutkimisen
yhteydessi  tehtivit pef-puhallukset,
jotka tulisi suorittaa useita kertoja pii-
vissd kahden viikon sarjana tyoskente-
lytiloissa. Sairastuneet ovat kuitenkin
kertoneet, etteivit he ole pystyneet
tekemiin pef-puhallus-sarjaa loppuun
tyOpaikalta saamiensa voimakkaiden
oireiden vuoksi (Miki & Nokela 2014,
28). Tiastd johtuen ammattitautidiag-
noosiin ei ole paidytty.

Toistuvien pitkien sairauslomien jatku-
essa ja ilman ammattitautidiagnoosia ta-
loudelliset ongelmat niyttiytyvit myos
viimesijaisen turvan eli toimeentulotu-
en ongelmina. Kotona sairastuneella ei
ole mahdollisuutta hakea ammattitau-
tidiagnoosia, mutta tydkyky voi mer-
kittivisti alentua sairauden vuoksi. On
my0s tapauksia, joissa henkil6t altistuvat
sisiilman epédpuhtauksille seki kotona
ettd tyopaikalla eikd perimmaiistd sai-
rauden aiheuttajaa pystyti erottamaan.
Taloudelliset vaikutukset eroavat tyds-
sd sairastuneen ja kotona sairastuneen
henkilon osalta oikeastaan siina, onko
tyokyky sdilynyt ja kuinka pahasti koti
on vaurioitunut, kuinka paljon asunto-
velkaa on ja onko hinelld mahdollisuus
ottaa tai saada lainaa asunnon korjauk-
sitn. Taloudellisesta nikokulmasta vai-
keimmassa tilanteessa on vaurioituneen
asunnon asuntovelkainen omistaja, joka



kotona sairastuttuaan saa oireita myos
tyopaikalla.

Tissd artikkelissa syvennytdidn sisdil-
masta  sairastuneiden taloudelliseen
tilanteeseen  ja  toimeentuloturvan
teemoihin. Vastaamme kysymykseen
siita, milla tavoin sisailmasta sairastuneet
haastatellut asemoivat itsedin talouden
nikokulmasta ja miten nykymuotoi-
nen perusturva vastaa sisiilmasta sai-
rastuneen tarpeisiin. Kuten esimer-
kiksi Hirvilammi & Miki (2013) ovat
todenneet, kohtuullista toimeentuloa
uhkaavat pienituloisuuden lisiksi ih-
misten toimintamahdollisuuksia rajoit-
tavat tekijit, kuten koulutuksen puute,
sairaudet ja velkaantuminen. Se tiede-
tiddn myos, ettd sairastuminen koyhdyt-
ympirilleen (Kinnunen 2009). Niin
ollen kisitteellisesti vakiintumattoman
sisdilmasta sairastumisen seurauksia ja
sairastuneiden taloudellista tilannetta
on tirkedi tutkia saadaksemme lisitie-
toa myOs perusturvan toimivuudesta.

SISAILMA TERVEYDEN JA
SOSIAALITURVAN KYSYMYKSENA

Home- ja kosteusongelmista ja niiden
atheuttamista terveyshaitoista kiydiin
julkista keskustelua puolesta ja vastaan.
Esiin tuodut nikokulmat vaihtelevat
puhujan mukaan ja ne ovat jossain
miirin ristiriitaisia. Altistuneiden ja
matta athepiirin yhteiskuntatieteellinen
tutkimus on Suomessa viela vahaista,
vaikka Eduskunnan tarkastusvaliokunta
julkaisi vuonna 2012 kattavan tutki-
muksen toimenpide-ehdotuksineen ra-
kennusten kosteus- ja homeongelmista.
Julkaisussa tarkastellaan rakennusten ti-

lanteen lisiksi kosteus- ja homevaurioi-
hin littyvii terveydellisid sekid kansan-
taloudellisia vaikutuksia (Eduskunnan
tarkastusvaliokunta 2012). Yksimieli-
syys on jo saavutettu tutkimuksen avul-
la siitd, ettd home- ja kosteusvaurioilla
on yhteys astmaan ja sen pahenemiseen,
keuhkoputkentulehdukseen ja home-
polykeuhkoon (Putus 2010; Mendell
ym. 2011). Uutta tietoa on saatu myds
siitd, ettd sisdilmasta ja elintarvikkeista
eristettyjen Bacillus-lajien  tuottama
mitokondrio-myrkky, amylosiini, vai-
kuttaa haitallisesti thmisen immuuni-
jarjestelmdn soluithin (Rasimus-Sahari
2016).

Keskusteluissa kaytetyt kisitteet eivit
ole wvakiintuneet. Sisiilmasta sairastu-
misen lisaksi kiytetian ympiristoherk-
kyys-termii. Ympiristoherkkyys lisit-
tiin ICD-10-tautiluokitukseen vuonna
2014 nimikkeelli R68.81 eli “muu
yleinen oire tai sairauden merkki”.
Ympiristoherkki ithminen saa terveyt-
td haittaavia oireita, jotka liittyvit ke-
mikaaleihin, hajusteisiin, mikrobiolo-
gisiin tekijoihin ja sihkdmagneettisiin
kenttiin. Nimike on valmisteltu sosiaa-
li- ja terveysministerion (STM), Sitei-
lyturvakeskuksen, Tyoterveyslaitoksen
ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitok-
sen asiantuntijoiden yhteistyoni. STM
pyyst valmisteluun lausuntoja potilas-
jirjestoiltd, ymparistoherkkid tukevilta
yhdistyksiltd, Lidkiriliitolta, yliopistos-
2014.) On kuitenkin vield jossain mai-
rin episelvid, milld tavoin sisdilmasta
sairastunut ja ympiristoherkki eroavat
toisistaan.

Sisdilmasta  sairastumiseen liittyvien
kisitteiden vakiintumattomuus voi-
daan rinnastaa muihin kiistelyn koh-
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teena oleviin sairauksiin. Tallaisia ovat
esimerkiksi krooninen kipu, moni-

kemikaaliherkkyys (multiple chemi-
cal sensitivity, MCS) ja krooninen
visymysoireyhtymi (chronic fatigue

syndrome, CFS), joita on tutkittu muun
muassa sairauden oikeutuksen niko-
kulmasta (Glenton 2003; Dumit 2006;
Phillips 2010). Sairaudet ovat kiisteltyji
reiden syyksi psykosomaattiset tekijit.
Sairastuneet kokevat tilldin leimau-
tuvansa  mielenterveysongelmaisiksi.
Tutkimusten mukaan yhteisti niille
tunnustamattomille sairauksille on se,
ettd sairastunut joutuu vakuuttelemaan
olevansa oikeasti sairas ja sen myotd han
kohtaa vaikeuksia saada asianmukaista
hoitoa ja taloudellista turvaa. Esimer-
kiksi monikemikaaliherkit eivit suostu
sairautensa psykosomatisointiin, vaikka
laakarit pitdisivit psykosomaattisia oi-
reita yhtd vakavina kuin fyysisid oireita
ja nithin tarjottaisiin hoitoa. Monike-
mikaaliherkkyyteen sairastuneet halua-
vat, ettd ulkoisten tekijéiden tunnuste-
taan aiheuttavan fyysiset oireet (Phillips
2010, 1027). T4lloin he samalla saavat
puretuksi sekid “hullun” ja epikohteli-
aan leiman ettid oitkeuden taloudelliseen
turvaan (Lipson 2004).

Keskustelua sisdilmasta sairastumises-
ta voidaan edelld kisitellyn pohjalta
tarkastella my0s medikalisaation ni-
kokulmasta. Medikalisaatiolla tarkoi-
tetaan ldiketieteen sekd sairauden ja
terveyden leiman ulottumista uusiin ja
arkipdiviisiin 1lmi6ihin (Lahelma 2003,
1863). Monesti medikalisaation kisi-
tettd sovelletaan yhdensuuntaisesti niin,
ettd passiiviset potilaat alistuvat [idkdrin
asiantuntijavaltaan. Sisdilmasta sairas-
tuneiden tilanteessa toimintaa voidaan
tulkita myGs toiseen suuntaan: he ovat

aktiivisia, hankkivat itsenaisesti tutki-
mustietoa seki ilmaisevat mielipiteensi
sairauden syystd ja hoidosta (Lahelma
2003, 1865).

Sairastuneiden kokemustieto korostuu
tarkasteltaessa sisdilmasta sairastumista
medikalisaation niakdkulmasta. Sairas-
tumisen kokemukseen vaikuttaa omien
tuntemusten lisiksi kulttuurinen tieto
sairastumisesta (Kangas 2003, 77). On
ristiriitaista, ettd sisdilmasta sairastuneen
asiantuntijuutta ei oteta huomioon sa-
malla tavalla kuin monen muun sairau-
den kohdalla. Kangas (2003, 78) toteaa,
etti erityisesti monen pitkiaikaissai-
rauden kohdalla nikékulma on muut-
tunut lidketieteen asiantuntemusta ja
ammattilaisten auktoriteettia suosivas-
ta sairaan asiantuntijuutta korostavaksi.
Tissd yhteydessd puhutaan potilaan ja
terveydenhuollon yhteistyostd sairau-
den hoitamisessa. Nikokulman muutos
on voinut osaltaan voimistaa medika-
lisaation vaikutusta ja mahdollistaa sen,
ettd vaikeasti todennettavia sairauksia
leimataan psykosomaattiseksi oireiluk-
si. Sisdilmasta sairastuneiden tilanteessa
kokemustiedon wvaihto sairastuneiden
kesken korostuu ldikirikunnan yk-
simielisyyden puuttuessa. Tami joh-
taa sairastuneiden kriittisyyteen sekd
he voivat yksin pdittdd sairastuneiden
statuksesta ja taloudellisesta turvasta.
Medikalisaation nikokulmasta tarkas-
teltuna kyse voi olla sairastuneiden yli-
optimistisista odotuksista lidketiedettd
kohtaan.

Sisdilmasta sairastumisessa koetun ja
diagnosoidun sairauden erottelut ovat
merkityksellisii. Sairastuneen koke-
muksellinen  asiantuntijuus  kyseen-
alaistetaan, vaikka sairastuneet pystyvit



kertomaan yksityiskohtaisesti oireistaan
ja pyytavit terveydenhuollolta toimen-
piteitd oireiden helpottamiseksi ja syyn
poistamiseksi (Miki & Nokela 2014;
Kangas 2003, 76-78). Lisiksi oireiden
syistd on erimielisyyksid. Niyttdd silti,
ettd hoitosuositukset ovat kirjavia ja
erimielisyydet jatkuvat, kunnes sisiil-
maoireiden aiheuttajista saadaan tie-
teellisti lisitietoa. Sairastuneiden ko-
kemukset otetaan huomioon lihinni
oirediagnoosin vahvistamisena. Ajan-
kohtaisen tutkimustiedon odottelulla
on sisdilmasairaan elimiin usein talou-
dellisia vaikutuksia.

Suomen perustuslain 19§:ssd todetaan,
ettd ”jokaisella, joka ei kykene hankki-
maan ihmisarvoisen elimin edellytti-
maa turvaa, on oikeus valttimattomaan
toimeentuloon ja huolenpitoon. Lailla
taataan jokaiselle oikeus perustoimeen-
tulon turvaan ty6ttdmyyden, sairauden,
tyokyvyttomyyden ja vanhuuden aika-
na sekd lapsen syntymin ja huoltajan
menetyksen perusteella”. Sairastumis-
paikasta riippumatta sisdilmasta sairas-
tuneilla on ongelmana myohemmin
luvussa -Haastateltavien nikokulmia
auttaviin toimijoihin- esiteltavit sai-
rauden ja terveyden tulkinnat, jotka
pahimmillaan  poistavat  perustuslain
19§:n vaikutuksen.

Suomalainen toimeentuloturva koos-
tuu riskitilanteissa annettavasta toi-
meentulosta ja muista rahana mak-
settavista  etuuksista, kustannusten
korvauksista, palveluiden vaihtoehtona
suoritetuista rahamdiaraisistd etuuksis-
ta ja verotuksen kautta annetusta sosi-
aalipoliittisesta tuesta (Arajarvi 2002).
Perusturva niahdain tassa artikkelissa
syyperusteisen  vihimmaisturvan  eli
Kelan maksamien vahimmaisetuuksi-

en ja viimesijaisen turvan eli toimeen-
tulotuen yhdistelmini, jota voidaan
nykyidin, perinteisen syyperustaisen
vihimmaiisturvan riittimittomyydesti

tena (Hirvilammi & Miki 2013).

Kelan mukaan sairaus ja tyokyvytto-
myys ovat erl asioita. Kun henkild sai-
rastuu, ei hin valttamatti ole Kelan kri-
teerein tyokyvyton. Tyokyvyttomyys
on osoitettava laakirin todistuksella,
jotta Kela myoOntidd sairauspdivirahaa.
Kela tulkitsee sairauden aiheuttaman
tyokyvyttomyyden hoitamisen kuulu-
van tyopaikkojen tydterveyshuollolle.
Kelan tydkykyyn liittyvit etuudet kos-
kevat muun muassa sairauspiivarahoja,
kuntoutusrahaa, kuntoutustarveselvi-
tystd, ammatillista kuntoutusta ja kan-
sanelikelain mukaista tyokyvyttomyys-
elaketta.

Kelan lisiksi sairastuneen toimeentu-
loon vaikuttavat kunnan terveys- ja
sosiaalitoimi sekd ty6- ja elinkeino-
toimisto. Kunnan terveystoimi vastaa
hoitotakuusta sekid hoitoketjusta pe-
rusterveydenhuollon ja erikoissairaan-
hoidon wvililli. Kunta jarjestid lisaksi
kuntoutuspalveluja ja tarjoaa apuvili-
neitd. Kunnallisen terveydenhuollon
maksuilla on vuosittainen maksukatto
(691 euroa). Kunnan sosiaalitoimen
kautta haetaan viimesijaista turvaa eli
toimeentulotukea, jonka myontiminen
perustoimeentulotuen osalta siirretdin
Kelaan vuoden 2017 alusta. Kuntien
vastuulla on tarjota myds kotipalvelua
sitd tarvitseville. Kunnat tarjoavat asuk-
kailleen talous- ja velkaneuvontaa ja
lisiksi osa kunnista myontid sosiaalista
luottoa. Tyo- ja elinkeinotoimistojen
kautta tehddin tyokykykartoituksia ja
-tutkimuksia. Toimeentuloa tiyden-
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tavit lisiksi Trafilta haettava vapautus
ajoneuvon perusverosta, tullilta haetta-
va autoveronpalautus ja autoveron huo-
jennus sekd verotoimistosta haettava
veronmaksukyvyn alentumisvihennys
ja kotitalousvihennys.

Edelli mainittujen Kelan etuuksien,
kuntien palveluiden ja verovihennys-
ten muodostama kokonaisuus on sai-
rastuneiden kiytettivissd. Tamin artik-
kelin aineistossa havaittiin viitteita siita,
ettd sisdilmasta sairastuneilla on vaike-
uksia  hyddyntid toimeentuloturvan
kokonaisuutta.

AINEISTO JA ANALYYSI

Tutkimuksen aineisto koostuu 30 si-
sdilmasta  sairastuneen  tiysi-ikdisen
suomalaisen puolistrukturoidusta haas-
tattelusta, joista nelji haastattelua kos-
ki haastateltavan sairastunutta lasta.
Haastateltavat tavoitettiin Hengityslii-
ton verkko- ja Facebook-sivujen seki
Hengitys-lehden kautta. Haastattelu-
pyyntdon vastasi yli 100 ithmistd, jotka
kokivat sairastuneensa sisiilmasta joko
lddkirin toteaman tai oman piittelyn
myotd. Pyyntoon vastanneista valikoi-
tunut harkinnanvarainen niyte koostuu
6 michestd ja 24 naisesta, jotka olivat
haastatteluhetkelld 24-63-vuotiaita.
Haastattelut toteutettiin vuonna 2013
huhti- ja heinikuun vilisend aikana.
Haastateltavia oli tasaisesti eri puolilta
maata (linnestd 13, eteldstd 8, idastd 4
ja pohjoisesta 5). Haastateltavat toimi-
vat muun muassa terveydenhuollon,
pelastustoimen ja palvelualan tehtivis-
sd, tutkimustehtivissd sekd yrittdjina
ja opiskelijoina. Osa haastatelluista oli
haastatteluhetkelld ty6eliman ulkopuo-
lella sairauslomalla, ty6ttomani, tyoky-

vyttomyyselikkeelld tai kuntoutustuel-
la.

Tekstin yhteydessd olevien aineisto-
sitaattien tunnistetietoina on kiytetty
tatelluista on liitteend (Liite 1). Haas-
tatteluissa keskusteltiin sisdilmasta sai-
rastumisesta, oireista, ladkirikidynneisti,
asumisesta, taloudellisista ongelmista
ja vertaistuesta. Litteroitua haastattelu-
tekstid on yhteensd noin 300 sivua. Tétd
artikkelia varten aineistosta on erotettu
haastateltavien toimeentuloa ja taloutta
kisitteleva puhe, jota tekstikorpuksessa
on vhteensi 20 sivua.

Haastateltavien talouteen liittyvid pu-
hetta tarkastellaan  kokonaisuutena.
Aineistoa el siten analysoida haasta-
teltavakohtaisesti, vaan analyysiyksik-
koni on sisdilmasta sairastuneiden ja-
kama kulttuurinen merkitysmaailma
toimeentuloon liittyen heidin omasta
nikdkulmastaan kerrottuna. Haastatel-
tujen puhetta kuvaa asemointiteorian
kisite tarkoituksellinen itseasemointi
(van Langenhove & Harré 1999, 26),
jolla tarkoitetaan tissd yhteydessd haas-
tateltavan tietoista reagointia aiempaan
asemointiin  tarkoituksenaan kiistaa,
korjata tai tiydentid sitd. Tullessaan ase-
moiduksi sopimattomalla tavalla, hen-
kil6 voi yrittid korjata tilannetta esitti-
milld vasta-asemoinnin tai kritisoimalla
hintd asemoinutta henkilod (Poysa
2010, 162). Haastateltavalla on vapaus
ja oikeus kertoa omin sanoin tilantees-
taan tutkijalle. Haastattelupuheesta on
16ydettivissi toimeentulosta kertova ta-
rinalinja, jossa esiintyy tarkoituksellista
asemointia.

Tarkoituksellisen asemoinnin nako-
kulmasta tutkimukseen osallistuminen



voidaan nihdd haastateltavien keino-
na saavuttaa jokin tavoite: sairastunei-
ta motivoi esimerkiksi halu sisdilma-
sairauden tunnustetuksi tulemisesta ja
halu vaikuttaa auttamisjirjestelmien
kehittamiseen (Harré & Slocum 2003,
135). Van Langehove & Harré (1999,
23) toteavat, ettd oikeus asemoida it-
seddn jakautuu yhteiskunnassa epita-
saisesti. [hmiset asemoivat itsedan niistd
oikeuksista, velvollisuuksista ja vaati-
muksista kisin, joita heilld on, joita he
olettavat heilld olevan tai jotka heille on
miiritty jokapdiviisen eldmin piirissi.
Haastateltavien puhe kuvaa vapauksia
ja toimintamahdollisuuksia sekd yksi-
Ion olettamia oikeuksia, velvollisuuksia
ja vaatimuksia. Tulkitsimme haastatelta-
vien taloudellisten asemien erityispiir-
teitd tdssd viitekehyksessi. T4lld tarkoi-
tetaan kuvauksia, joissa haastateltavat
pohtivat asemaansa suhteessa sairauteen
ja taloudelliseen tilanteeseensa. Puhe
pitdd sisillidn haastateltujen nikemyk-
sid eldmisti sisiilmasairauden kanssa.

Haastatteluaineisto luettiin lip1 kaik-
kiaan kahdeksan kertaa. Ensimmiisten
lukukertojen aikana kivi ilmeiseksi,
ettd kaikilla haastateltavilla sisdilmasta
sairastuminen oli johtanut taloudellisen
tilanteen heikentymiseen. Aineiston
pohjalta tuottamiamme asemia luon-
nehtii yleisesti taloudellinen niukkuus.
Ensimmiisten lukukertojen pohjalta
aineistosta kartoitettiin toistuvia tee-
moja, joista muodostettiin taloudel-
listen asemien kuvausten perusluokat.
Ailneiston jdsennys toteutettiin tissd
vaiheessa haastatteluista  poimittujen
yksittdisten lauseiden ja kappaleiden
tasoilla. Luokitteluperustana toimivat
samankaltaiset ilmaisut ja toisiinsa ver-
rattavissa olevien tapahtumien kuvaa-
miset. Viidennen luku- ja tulkintakier-

roksen jilkeen asemien luokitus ei endi
muuttunut. Tdmin tutkimusvaiheen
jalkeen tarkasteltiin jokaisen neljan ta-
loudellisen aseman (koyhid, pakotettu,
kyvyton, toivoton) rakennetta ja kes-
keisid ominaisuuksia erillisesti. Toisin
sanoen yksittdisen aseman rakenne
ja ominaisuudet eli ne tekijit, joihin
haastateltavat  vetosivat  puheessaan,
eriteltiin asemakohtaisesti. Lopuksi ai-
neistosta tuotettuja taloudellisia asemia
verrattiin keskeniin, jotta saatiin esiin
niiden keskeiset eroavaisuudet.

Asemointien paikantaminen tapahtuu
sosiaalisen konstruktionismin niakdkul-
masta. Aineisto on niyte tutkittavasta
todellisuudesta. Analyysin  kohteena
ovat haastateltujen jakamat kokemukset,
joiden totuudellisuuden tarkastelu ei
ole tutkimustehtivin kannalta merkit-
ovat todellisia sisdilmasta sairastuneille.
Artikkelissa painottuu  sairastuneiden
kokemusten tarkastelu heidin itsensi
kuvaamina. Tami oli tietoinen rajaus,
silli  tutkimustietoa kokemuksellisesta
nikokulmasta on vain niukasti. Haas-
tateltavien “todellista tilannetta” tai ul-
kopuolisen arviota heidin tilanteistaan
el ollut kiytettivissi. Tami el ole tut-
kimuksen tulosten kannalta kriittista,
silli haastateltavien kokemukset ovat
joka tapauksessa heille tosia, ja heidin
kertomansa kuvaa sosiaalisesti ja kult-
tuurisesti jaettuja nikemyksid sairaiden
taloudellisesta toimeentulosta.

Esitimme seuraavaksi sisdilmasta sairas-
tuneiden kokemusten viitekehykseksi
haastateltujen nikokulmia viranomais-
tahothin ja vakuutusyhti6ihin. Aineis-
ton ilmeisend perusolettamuksena on,
etti niiden toimijoiden puoleen voi
kiddntyd hidissi. Tdmid tulee ilmi siing,
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miten haastateltavat asemoivat itsensa
viliinputoajiksi suhteessa etuuksiin ja
palveluihin, joihin he kuitenkin ko-
kevat olevansa oikeutettuja. Asemoin-
ti ilmentdi joko tarkoituksellisesti tai
tarkoittamatta haastateltavien kokemaa
vidryyttd ja alisteista asemaa. Tami
olettamus on perusta haastateltavien il-
maisemille taloudellisille asemoinneille.

HAASTATELTAVIEN NAKOKULMIA
AUTTAVIIN TOIMIJOIHIN

Haastatelluille on yhteistd se, ettdi he
ovat sairastuneet joko tyo- tai opiske-
lupaikan tai asunnon sisiilmasta. He
kokevat, ettd jonkun muun kuin sairas-
tuneen on otettava siitd vastuu. Talou-
dellisesti vaikeaan tilanteeseen joutu-
neet haastateltavat ovat yrittineet 10ytia
keinoja tilanteensa parantamiseksi ole-
malla yhteydessi Kelaan, sosiaalitoi-
meen ja vakuutusyhtiéihin.

Sisdilmasta sairastunut ja Kela

Alkuun Kela maksoi mulle piivirahan
siitd, ettd olen sairas. Siti meni muu-
tama kuukausi ja siind tuli tietty paiva
vastaan, niin Kelan mukaan sielta tuli
ettd en voi menna toihin, kun ma olen
sairas sielld, ettd mi en pysty tekemain
toitd. Mi vaan yskin ja astma oli tosi
pahana. Mi en saa palkkaa, kun mi en
ole tdissd, mi en saa sairauspiivirahaa,
kun mi en Kelan mielestd vaan mene
sinne. Sitten, kun mulla ei ollut mitiin
ammattitautia todettu, niin vakuutus-
yhtiokdan ei maksa. Elikkd multa hivisi
toimeentulo. (N48)

Tyopaikkakyvyttomyydestd puhutaan
silloin, kun henkilé ei ole kykenevi

tyoskentelemidn rakennuksessa sielld
vallitsevien sisiilman epipuhtauksien
takia, mutta pystyy tyoskentelemiin
normaalisti sisdilmaltaan puhtaissa ti-
loissa. Kelan nikokulmasta tySpaik-
kakyvytdon on tySkykyinen altisteet-
tomissa tiloissa eikd henkilé ole niin
ollen oikeutettu sairauspiivirahaan.
palkkatuloja ja tyOkyvyttomyyden ajal-
ta annettavaa toimeentuloturvaa, mikali
tyOnantaja ei osoita tyontekijille puh-
minen tyottomiksi tyonhakijaksi tyo- ja
elinkeinotoimistoon ja toimeentulotu-
en hakeminen. (Miki & Nokela 2014,
36-37.) Miittd (2011, 95) on esittinyt
tutkimuksessaan myos sisdilmasta sairas-
tuneisiin sopivan kuvauksen tyokyvyt-
tomyydestd. Tyokyvyn heikkeneminen
atheuttaa sairauslomien, tydssiolon ja
tyottdomyyden  jatkuvaa vuorottelua.
Kun lddkirien diagnoosit eivit tule va-
kuutusyhtion tai Kelan hyviksymiksi,
tyokyvyttomit kokevat, ettd heidit on
leimattu laiskureiksi tai valehtelijoiksi.

Kela on maksanut joillekin haasta-
telluille sairauspdivirahaa sisdilmasta
sairastumisen alkuvaiheessa ja my6-
hemmin perustuen esimerkiksi masen-
nusdiagnoosiin, jonka avulla sairauslo-
maa on jatkettu. Masennusdiagnoosiin
perustuvan sairauspiivarahan maksami-
nen korjaa yksittiisen henkilén tilan-
netta tyokyvyttdomyyden ajalta, mutta
yhteiskunnan nikokulmasta tillainen
toiminta piilottaa sisdilmasta sairastu-
misen ja vaikeuttaa sithen liittyvien on-
gelmien ratkaisua.

Lisdksi haastateltavat ovat hakeneet ja
saaneet Kelan maksamaa asumistu-
kea, mutta mydnteisen pidtdksen pe-
rusteena on ollut jokin muu syy kuin



sisailmasta sairastuminen. Asumistuen
myontimisessd on ongelmia sisdilmasta
sairastuneen nikokulmasta. Esimerkiksi
joutuessaan muuttamaan pois home-
vaurioituneesta omistusasunnosta voi
asumistukea saada vain sithen asuntoon,
jossa hakuhetkelld asuu eli esimerkiksi
kunnan vuokra-asuntoon. Homevau-
rioituneen asumiskelvottoman omis-
tusasunnon vilittdmid kuluja el oteta

taviksi. T4std seuraa niin sanottu kahden
asunnon loukku, jonka piille saattavat
tyypillisesti tulla mittavat omistusasun-
non korjauskulut.

Sosiaalitoimen  myontamdan  viimesijaisen
turvan rooli

Ei, sieltd [lastensuojelu] saatiin vain uh-
kailuja. Pitkallisen tappelun jilkeen 300
euroa yhteen sinkyyn. Et siind mielen-
tilassa mi olisin voinut palauttaa ne se-
telit. Ja siis toi suhtautuminen, etti me
otetaan sun lapset huostaan, jos sulla ei
ole asuntoa. Kun kyse on sairaudesta.
Kylli md ymmirtiisin sen, jos ma olisin
vetdnyt tuolla pian tiyteen ja keikkui-
sin pilvessd kaupungilla, et okei. Mutta
kun nyt on kyseessi sairaus. (IN40)

Sitaatti osoittaa sen, ettei sisailmasta
sairastunut haastateltava saa sosiaalitoi-
mesta sairastuneen asemaa, vaikka ko-
kee sithen oikeuden. Sosiaalitoimiston
myontimii ehkiisevdi toimeentulotu-
kea on saatu sisiilmasta sairastumisen
atheuttamien taloudellisten ongelmien
vuoksi esimerkiksi silmilasien (N45) ja
singyn ostoon (N40) sekd uuden asun-
non takuuvuokraan (N35). Tillainen
apu otetaan vastaan, mutta se koetaan
riittAmittomani korjaamaan sisiilmas-
ta sairastuneen ihmisen tilanne. TyOssid

kdyvi asuntonsa ja irtaimistonsa home-
vaurion vuoksi menettinyt yksinhuol-
taja kertoo yhteydenotosta sosiaalitoi-
meen:

En mi saa apua sosiaalitoimistosta. Ma
teen vain osittaista tyoaikaa, eikd ole
ihmeellinen palkka, mutta en nyt muis-
ta mikd niiden raja on, niin eipi siitd.
pitiisi ottaa lastensuojelun kautta ja mi
en sinne rupea asioimaan. Olisin tihin
muuttoprosessiin  kaivannut, mutta ei
heilld ole mitiin standardeja miten toi-
mia, kun tulee tillainen kriisi jollekin
perheelle. Kaikki vaan sanoo, ettei me

miten toimia. (N35)

Aineistossa on haastateltavia, jotka ovat
saaneet myods toimeentulotukea. Tilan-
ne ei niyti heidin kannaltaan olen-
naisesti erilaiselta. Haastateltavan jopa
ironinen vastaus tutkijan kysymykseen
osoittaa sen, ettei tilanne voi jatkua pit-
kdin ajamatta ithmistd jopa absoluutti-
seen kdyhyyteen:

Miten sa tulit toimeen? Sosiaalitoimes-
ta toimeentulotuki. Mi sain 700 euroa
kuukaudessa ja mi maksoin silli 900
euron laskut. Mi ostin itselleni ja kol-
melle lapselleni ruuan, vaatteet, kaiken
mitd tarvitsee. (N39)

Aineistossa on viitteitd myos siitd, ettei-
vit haastateltavat edes odota saavansa
sosiaalitoimelta rahallista apua eivitki
niin ollen kiinny sen puoleen. Tdhin
nihdiin syyni se, ettd perustoimeentu-
lotukea myonnettiessd huomioon ote-
taan hakijan kotitalouden tulot, jotka
saattavat nousta puolison tulojen vaiku-
tuksesta litan suuriksi. Ongelmana kui-
tenkin on, ettd sisailmasta sairastuneen
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menot ovat sairastumisen ja asumisen
ongelmien vuoksi toimeentulotuki-
normia huomattavasti suuremmat.

Niyttda siltd, ettd sosiaalitoimen autta-
mismahdollisuutena  perustoimeentu-
lotuki ei tiukkojen tulonormien vuoksi
tavoita sisdilmasta sairastuneita. Ehkdi-
sevd toimeentulotuki on taas riittimi-
ton korjaamaan sairastuneen kokonais-
tilannetta. Lastensuojelun palveluita on
tarjottu, mutta niitd el koeta tarkoituk-
senmubkaisiksi. Kyseessi el ensisijaisesti
ole lastensuojelullinen ongelma, vaan
sisdilmasta sairastunut tarvitsee ajoit-
taista tukea esimerkiksi asunnon 1oyti-
misen ja muuttamisen ajaksi. Sisdilmas-
ta sairastuneiden perheiden tilannetta
voi helpottaa se, ettd vuoden 2015 alus-
ta alkaen on lapsiperheilli ollut mah-
dollisuus saada kotipalvelua ilman las-
tensuojelun asiakkuutta. Kotipalvelun
takaaminen on osa sosiaalihuoltolain-

Vakuutusyhtict nikevdt sairaan

Haastateltavat ovat olettaneet saavan-
sa korvauksia sisiilmasta sairastumisen
yhteydessi muun muassa vakuutusyh-
tio1std. Niin ei kuitenkaan monesti ole
ollut. Asunnon kosteus- ja homevauri-
on ollessa kyseessi korvaushakemuk-
set vakuutusyhtiooén on hylitty silld
perusteella, etti kiinteistdn omistajan
kennuksista niin, ettei pitkdn aikavilin
kosteus- ja homevaurioita piise synty-
maan:

[sannoitsijd vaan sanoi, ettd pyydi va-
kuutusyhtiostd korvauksia, mutta ei va-
kuutusyhtio korvaa. Jos se olisi akillinen
vesivahinko tai tulipalo, mutta home-
juttuja se ei korvaa. (N35)

Sen lisiksi, ettd vakuutusyhtio ei kor-
vaa kosteusvaurioista aitheutuneita on-
gelmia, ovat haastateltavat huomanneet,
ettd uusia henkilokohtaisia vakuutuksia
on vaikea saada sisailmasta sairastumi-
sen myota:

Ja eihin mulla ole vakuutusta, enkid mi
saa. Senhin mai totesin jo pitkia aikoja
sitten, etta kun on ollut niin monissa
poliklinikoissa jo, etti ei saa. (N32)

Viranomaisten suhtautumisesta poike-
ten sisdilmasta sairastuneelle saatetaan-
kin vakuutusyhtidissi myontdi sairaan
asema. Kiytinnossd timi vaikeuttaa
selviytymistd entisestddn, silli sairaan
asema rajoittaa tai kokonaan evii mah-
dollisuuden hoitokuluvakuutusten ot-
tamiselle.

Edelld esitetyt nikokulmat suhteessa
auttaviin toimijoihin osoittavat, kuinka
sisdilmasta sairastuminen voi johtaa lain
takaaman perusturvan puuttumiseen.
Viranomaiset nikevit altistumisen ja
sairastumisen syyt rakennuksissa, joi-
den kunnossapidosta ja aiheuttamista
sairauksista ovat vastuussa kiinteistdjen
omistajat. Mikili aiheuttajataho ei ota
vastuuta, paityvit sairastuneet kanta-
maan yksin sairastumisen ja taloudelli-
sen tilanteen heikkenemisen seurauk-
set.

SISAILMASTA SAIRASTUNEEN
TALOUDELLISET REUNAEHDOT

Sisailmasta sairastuneet ovat sairastumi-
sen hetkelld ja apua hakiessaan saaneet
huomata, etteiviat viranomaistahot usein
pysty heitd auttamaan. T4std seuraa ta-
loudellisia vaikeuksia. Haastatellut ase-



moivat itsedin koyhyyden ja toimeen-
tulovaikeuksien kautta ja he kokevat
taloudellisia pakkoja sekd kyvytto-
myytti huolehtia itsestidn. Toimeentu-
lovaikeudet aiheuttavat epitietoisuutta
selviytymisen mahdollisuuksista ja pa-
himmillaan toivottomuutta.

Koyhdn asema ja toimeentulovaikeudet

Seuraavaksi tarkastellaan haastattelu-
jen pohjalta rakennettuja koéyhyyden,
pakkojen, kyvyttomyyden ja toivot-
tomuuden taloudellisia asemia niiden
erityispiirteineen. Asemien esitysjar-
jestys noudattaa kuvausten vyleisyyttd
aineistossa, mutta my0s toimeentulon
kanssa kamppailun ajallista kestoa. Toi-
sin sanoen kaikki haastatellut kokivat
itsensd koyhiksi ja muita asemia otettiin
haastattelupuheessa vihemmin. Kyvyt-
tomyyden ja toivottomuuden asemat
ovat tyypillisesti seurausta pitkittynees-
ti sairauteen ja taloudelliseen ahdin-
koon littyvisti tilanteesta.

Koyhidn asema ja koyhiksi itsensd ni-
medminen on puhetta rahan riittimit-
tomyydestd, korkeista kustannuksista ja
elinkustannusten kalleudesta. Koyhin
asemaa rakentava puhe muodostaa ai-
neistokatkelmien perusteella tutkimuk-
sen laajimman aseman. Taloudellisten
pakkojen asema ilmenee ilmauksina
slitd, ettd sisdilmasta sairastunut joutuu
tekemiin taloudelliseen tilanteeseen
vaikuttavia asioita, joita ei tekisi ilman
sairastumista. Taloudellisen pakon yh-
teydessd on kiinnitetty huomiota pu-

P}

tai “on pakko tehdd” -ilmauksiin.

Kyvyttomyyden asema rakentuu pu-
heessa asioista, joita ei voi sairastumisen
vuoksi tehdd. Puheesta on paikannettu

toteamuksia, kuten “ei pysty”ja “ei voi
tehdd jotakin”. Esimerkiksi toteamus
”Se, ettd tulot on tippunut jirkyttavisti,
kun ei oo voinut tehdi t6itd” (N36) ra-
kentaa kyvyttomyyden asemaa. Toivot-
tomuuden asema tulee ilmi puhuttaessa
taloudellisesta epivarmuudesta ja ky-
vyttdmyydestd suunnitella tulevaisuut-
ta. Toteamukset — kuten “tilanne on nyt
se, ettd me el nyt tiedetd. Meilld on se
myrkkykoti than auki” (N45) — ilmen-
tivit epavarmuutta sekd sairauden ettd
talouden tilanteen suhteen.

Aloitamme koyhin asemoinnista, jossa
haastatellut kuvaavat itsensd huonosti
toimeentuleviksi. Tami tehddin pu-
humalla tulojen ja varojen, kuten siis-
tojen niukkuudesta suhteessa suuriin
kuluihin. Palkkatulojen poisjdinti sai-
rastumisen takia heikentid merkittavis-
ti taloudellista tilannetta. Sairastuminen
vaikuttaa suoraan siithen, etta toista on
tullut poissaoloja tai tdissi el ole pys-
tynyt kidymiin ollenkaan. Osalle haas-
tateltavista on kertynyt sddstja ennen
sairastumista. Sairastumisen ja mahdol-
ovat huvenneet sairauden ja asunnon
kunnon tutkimiseen tai korjaamiseen
seki elimisen kustannuksiin:

Oman kimpian kuvio menee nyt silld
tavalla, ettd meilld loppui nyt rahat sii-
hen taisteluun, ettd me ollaan nyt tissd
maksettu kahta asuntoa, siiti omistus-
asunnosta vaan tosin korot, mutta siini
on aika korkea vastike, yli kolmesataa ja
sitten korot ja sitten tosta vuokrakim-
pasta maksettu 1020 euroa joka kuu-
kausi. (N33)

Usealla haastatellulla on asuntovelkaa,
jonka hoitaminen on sairastumisen ta-
kia vaikeutunut. Asuntoa ei voi myds-
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kiin myydd ilman huomattavaa ta-
loudellista tappiota vaurioiden vuoksi.
Lisiksi osa haastatelluista on joutunut
ottamaan kulutusluottoja piivittdisten
menojen kattamiseksi. Sen lisiksi, ettd
puhutaan riittimittomistd tuloista ja
varoista, puhutaan kalliista kustannuk-
sista. Asumisen jirjestimiseen liittyvit,
mahdollisesta muuttokierteesta, tava-
roiden uusimisesta ja asunnon tutki-
misesta aitheutuvat kustannukset seki
lidke- ja lddkirikulut koetaan suurina.
Yksinhuoltaja kertoo tilanteestaan ho-
mevaurioituneesta asunnosta muuton
jalkeen:

Mi olen halvimman mukaan ostanut.
Mi ostin uuden sohvan. Se oli kuljetus-
kulujen kanssa 410 euroa. Lasten pat-
joihin meni 200. Mulla ei ollut rahaa
ostaa runkopatjasinkyi eiki myoskadin
tyttarelle, ettd hin nukkuu mun kanssa
sellaisella 120 c¢m patjalla. En ole edes
laskenut miti mulla on mennyt pesuai-
neisiin. (N35)

Ko6yhin asemassa korostuvat tulojen
pienentyminen seki kulujen kasvami-
nen sairastumisen myota. Toimeen tule-
minen on haastateltavien mukaan vai-
keaa. Erityisen ongelmallisen tilanteesta
tekee se, ettd oikeuksien puolesta el
vilttamattd ole varaa taistella. Tilantee-
seen el niin ollen koeta olevan hyvik-
syttivia ratkaisua. Ratkaisu molemmis-
sa vaihtoehdoissa, taistelun jatkamisessa
tai luovuttamisessa, kiteytyy puheessa
koyhin asemaan. Tarkoituksellisen itse-
asemoinnin nikdkulmasta tarkasteltuna
tilanne voidaan nihdi haastateltavien
tietoisena aseman ottamisena. K&yhin
asemaa halutaan perinteisesti viltelld
(Hirvilammi & Miki 2013, 133—-135).
Sitd hivetdidn ja peitellidn. Sisdilmasta

sairastuneet haastatellut vaikuttavat sen
sijaan korostavan titd asemaa.

Taloudellisten pakkojen asema ja vihdiset
vaihtoehdot

Ko6yhiksi asemointia syventivit enti-
sestddn taloudelliset pakot, kuten esi-
merkiksi homeesta vaurioituneiden
huonekalujen uusiminen tai jatkuva
muuttaminen sopivan asunnon 16yti-
miseksi. Epidmiellyttivid asiasta tekee
hallinnan menettimisen tunne. Koetut
oireet sanelevat esimerkiksi sen, millai-
sissa tiloissa voi olla. Sen lisaksi koetaan,
ettd on pakko menni toihin sairaana.
Tami on olennainen tekiji haastatel-
luilla, joilla ei ole diagnosoitu sairautta.
Sairauspiivirahaa on vaikea saada, mut-
ta toimeentulosta on kuitenkin huo-
lehdittava. Ahdistusta aiheuttaa my0s
kahdesta pahasta valitseminen, kuten
seuraava haastateltu asian ilmaisee:

Siis onhan se paskamaista, ettd sulla
on rahat siina vaiheessa, etti saat valita
syotko tanadn keitettynd kaurapuuroa
vai paistettuna. Ne on ne vaihtoehdot.
Ja se on toki aika kliseistd sanoa, ettd
joillakin on asiat vield huonommin. Ei

Juhila (2004, 30) kirjoittaa leimatun
identiteetin purkamisyrityksestd. Esi-
merkiksi tyoton perusturvan saaja saat-
taa kokea, ettei hin ole ty6ton, koska
tekee koko ajan yhdistystyota (Miki
2011). Sisdilmasta sairastunut haasta-
teltu el tyottdmin lailla yritd purkaa
leimattua identiteettid, vaan ennem-
minkin pyrkil saamaan sairastuneen
aseman, kuten edelli koyhin aseman.
Toimeentulo-ongelmia ei siis vihitelld
kasvojen siilyttamiseksi, vaan kielteises-
td vertailusta kieltdytymilli haastateltu



pyrkii osoittamaan olevansa sairas ja
tarvitsevansa apua.

Taloudellisten pakkojen asema haasta-
teltujen puheessa osoittaa, ettei kdyhyys
ole vain tulojen puutetta, vaan myos
toimintamahdollisuuksien rajallisuutta.
Leimallista taloudellisen pakon asemal-
le haastateltujen puheessa on hallinnan
menettimisen tunne ja se, ettei tarjolla
ole kuin huonoja vaihtoehtoja.

Kyvyttomyyden asema ja taloudellinen
riippuvuus

Tulojen puute vaikuttaa toimeentulon
lisiksi my®s itsetuntoon, parisuhteeseen

tava tiivistdd timan seuraavasti:

Niin, ettd mies tienaa ihan hyvin, mutta
ei silld nyt kaksi aikuista eld. Kylld sitd
on aikuisena ihmisena tottunut siihen,
ettd pidit huolta itsestisi. (N33)

Parisuhteessa elaville sisdilmasta sairas-
tuneille tilanne ndyttiytyy usein puo-
lisoriippuvuuden nikokulmasta. Tami
on tyypillistd sairastuneille, jotka eivit
pysty kiymiin toissd, mutta eivit Ke-
lan nikdkulmasta ole tydkyvyttdmii,
eivitkd puolison tulojen vuoksi ole oi-
keutettuja asumis- ja/tai toimeentulo-
tukeen (Miittd & Laine 2010, 83). Per-
heen sisdinen vallankiytté muuttuu, jos
vain toinen puolisoista ansaitsee. Haas-
tateltu vetoaa sithen, etti yhden ihmi-
sen palkalla ei kaksi atkuista eld. Sisail-
masta sairastunut joutuu tilanteeseen,
jossa syntyy taloudellinen riippuvuus-
suhde puolisoon, muihin perheenjise-
niin tai epivirallisiin turvaverkkoihin.
Samalla sairastunut menettii aikuisen
aseman eli itsestd huolehtimisen vas-

tavana koetaan usein se, ettei voi tehda
toitd, saada palkkaa tai vastaavasti saira-
uspiivirahaa ja huolehtia siten itsestdin.
rissa ajatellaan, ettd kaikilla on yhti
vaikeaa. On ihmisesta itsestdian kiinni,
Toisen varassa elaminen on tillaisessa
kulttuurissa kunnian menetys. (Kort-
teinen 1992; Kortteinen & Tuomikoski
1998.)
Taloudellisen  itsemddrai
menettiminen koetaan ahdistavana. Sa-
malla ollaan onnellisia liheisisti, joilta
on saatu apua vaikeassa tilanteessa:

Meilld on asuntolaina ja me saatiin sitd
sitten koroille muutamaksi kuukaudeksi
ja mun mies on silla lailla hyvituloinen,
ettd hin kylldi meitd sitten pyoritti, ettd
se oli kylld pelastus. Ja mun vanhem-
mat on auttanut, ettd ei siina mielessa
onneksi tarvinnut (yrittdd hakea lainaa
sairauskuluihin). (N33)

Kyvyttdmyyden asemointi saa merki-
tyksen tistd kaksijakoisuudesta: kyvyt-
tomiksi itsensid asemoimalla osoitetaan
yhteiskunnan vaatimus, jonka mukaan
atkuisen tulisi pirdtd omillaan, mut-
ta samalla korostetaan, ettei sisailmasta
sairastunut tule taloudellisesti toimeen.
Kyvyttémyyden asema rakentuu haas-
tateltavien  kokemista taloudellisista
vaikeuksista palkkatulojen ja sairaus-
paivirahan puuttuessa. Kyvyttomyys
selviytyd omillaan aiheuttaa taloudellis-
ta riippuvuutta ja vaikuttaa kielteisesti
salrastuneen itsetuntoon.
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Toivottomuuden asema ja epdvarmuus

Epitietoisuus tilanteen ratkaisuista ai-
heuttaa haastatelluille ahdistusta. Tu-
levaisuus niyttid samealta eikd suun-
nitelmia voi tehdi, koska terveyden ja
taloudellisen tilanteen kysymykset on
ratkaistava ensin. Monella haastatellulla
ovat elimin peruspilarit, kuten terveys,
asuminen ja toimeentulo vaakalaudal-
la tai jo menetetty. Elimin jatkami-
nen tallaisista lahtokohdista on vaikeaa,
mikd tulee ilmi stressii ja ahdistusta
koskevasta puheesta. Erds haastateltu
pohtii seuraavassa omaa eldmiinsi ja
vaihtoehtoja:

Mut kylli mi kauheasti pelkddn. Mitd
mi sitten teen, jos mi en 10ydi asuntoa,
jossa voin olla? Tai, jos en voi kiyttdd
tietokonetta? Milld mi teen toita? Sit
mulla ei ole tuloja. Ja sit jos sairauslo-
ma, jos Kela hylkdi sen, niin sit mulla ei
ole tuloja. Sit mun tiytyy kddntyd mun
didin puoleen... Ja jos tiytyy koko ajan
muuttaa asuntoja ja maksaa tuplavuok-
ria, niin eihin se pidemmin piille... Ja
nytkin, kun koko irtaimisto lahti ja sit
mi ostin uuden ja herkistyin myos sille.
Et nyt nekin on lihtenyt mun asunnos-
ta. Et se on niin kuin, on vaan lihtenyt
rahat ikkunasta ulos. (N32)

Toivottomuudesta puhutaan siind vai-
heessa, kun epidvarmuus kasvaa liian
suureksi ja koetaan, ettd kaikki mahdol-
liset vaihtoehdot tilanteen parantami-
seksi on kiyty lipi. Tdydellinen toivot-
tomuus tilanteen suhteen on aineistossa
harvinaista, mutta toivottomuuden ase-
mointeja kuitenkin tehdiin:

Ettd ihan sinkypotilaana ja ihan sairaa-
na, enki tiid miten tdssi tulee kiymiin,
ei 00 rahaa... Ja kirjaimellisesti ulosot-

tomies niskassa, ettd ei vaan pysty hoi-
tamaan maksuja. Ja sitten vaan ei enai
jaksanut kiinnostua niistd laskuista ja
muista. (N36)

Huoli omasta parjaimisestd ja sen taju-
aminen, ettei ole sairastumisen vuok-
si voimia edesauttaa tilannettaan eika
apua saa mistdin, saa haastatellun epi-
toivon valtaan ja miettimiin d4rim-
maistd keinoa selvittda asia:

Onhan tissi ollut niitd aikoja, kun
mi teen. Ja ihan helposti tulee se ajatus,
ettd mi teen sitten itsemurhan jossain
vaiheessa, jos el 0o missian, missi voi
asua ja jos mikdin ei toimi. Eihin mul-
la ole tarkoitus sitd tehdi, mutta kylld
ymmirrin niitd, jotka sen tekee. (N32)

Toivottomuuden asemassa kirjistyvit
koyhyys, taloudelliset pakot ja kyvyt-
kokemus ja ulkopuolisen avun puut-
tuminen korostuvat haastateltujen pu-
heessa. Tarkoituksellisen asemoinnin
nikokulmasta itsemurhasta puhuminen
pyrkii edesauttamaan puhujan tilan-
netta jollain tasolla. Lonngvist (2013,
55-58) toteaa, etti toivottomuus kyt-
keytyy titviisti toiminnalliseen kyvyt-
tomyyden tunteeseen. Vieraantuminen
muista, syrjaytyminen ja ulkopuolisuus
ovat tyypillisesti tilanteita, joiden tie-
detdin lisdavin itsetuhoisuuden riskid
viestotasolla. Sisdilmasta sairastuneiden
haastateltujen kokemukset vahvistavat
nikemystd, ettdi muun yhteisén tuen
puute, tissd tapauksessa muun muas-
sa sairauden tunnustamattomuus, lisaa
toivottomuuden tunnetta.



JOHTOPAATOKSET

Artikkelissa kartoitettiin sitd, kuinka si-
sdilmasta sairastuneet asemoivat itsedan
talouden nikokulmasta. Tutkimustarve
muodostui kiytinnon havaintojen pe-
rusteella: sisdilmasairauksille ei ole yk-
siselitteista sairausluokitusta, kasitteista
on episelvyytti ja sairastuminen eri-
tyistilanteena tuottaa tyypillisesti seka
tulojen menetystd ettd kustannusten
kasvua. Niiden tekijoiden vuoksi sisail-
masta sairastuneet ovat perheineen ih-
ja yhteiskunnan tukiverkkoja. Tissd
tilanteessa sairastuneiden kokemuksel-
linen asiantuntijuus ja sairastuneiden
kesken jaettu tieto korostuvat.

Lidkirikunnan yksimielisyyden puut-
tuessa ladkirit koetaan portinvartijoi-
na asiasta, josta heilli ei ole sairastu-
neiden mielestd riittavasti tietoa. Tdstd
kokemuksesta seuraavat taloudelliset
asemoinnit voidaan tulkita medikali-
saation nikdkulmasta, jonka my6td lin-
simaisilla thmisilld voi olla ylioptimisti-
set odotukset terveyden yllipidosta ja
sairauden hoidosta ldiketieteen keinoin
(Niiniluoto 2003, 1857). Sisdilmasta
sairastuneiden taloudelliset asemoin-
nit kuvastavat perusturvajirjestelmin
pettimiseen liittyvdd uhriutta ja vaati-
musta hyvinvointiyhteiskunnan tuot-
tamiin oikeudenmukaisiin ratkaisuihin.
sairastuminen voi terveelle thmiselle it-
sessdan olla jirkyttavid kokemus, jota el
pysty hyviksymiin ja jonka aiheutta-
jalle halutaan 16yt syyllinen. Terveyttd
korostavalla aikakaudella sairastuminen
ylipddnsi voi olla elimin ensimmiinen
ja pahin vastoinkidyminen.

Sisdilmasta sairastumisen suhdetta so-
staaliturvaan kuvastavat haastateltujen
tekemit asemoinnit, joiden mukaises-
ti he ovat sairastumisen alkuvaiheessa
luulleet olevansa oikeutettuja sairastu-
neen asemaan ja syyperusteiseen toi-
meentuloturvaan eli etuuksiin ja pal-
veluithin. Apua hakiessaan sairastuneet
ovat todenneet tilanteen poikkeavan
odotetusta. Sisdilmasta sairastuneille ei
ole kokonaisvaltaisesti tilannetta arvi-
olvaa viranomaista, joka pystyisi tarjo-
amaan ratkaisuja vaikeaan tilanteeseen.
Niyttda siltd, ettd perusturvasta vastaa-
vien viranomaisten tulkinnan mukaan
kokonaisvastuu sisiilmasta sairastumi-
sesta on sairauden atheuttajataholla eli
kiinteiston omistajilla. Kela eriyttid
sairastumisen kisitteen ja tyOkyvyn ar-
vioinnin tavalla, joka tillaisessa kiistel-
lyssd sairaudessa aiheuttaa sairastuneelle
ongelmia. Sairastunut ei ole oikeutettu
sairauspiivirahaan, jollei hinen osoiteta
olevan tyokyvyton. Sisdilmasta sairastu-
neista monet ovat tyopaikkakyvytto-
mii eli sairaita vain epipuhtaissa tilois-
sa. T4lloin Kela evii sairauspaivarahan.
Sairastunut on riippuvainen tyonanta-
jan ymmirryksestd ja saa parhaassa ta-
pauksessa puhtaat tyotilat. Pahimmas-
sa tapauksessa sairastaminen pahenee
puhtaiden ty6tilojen puuttuessa, jolloin
sairastunut ei voi menna toihin, mutta
el myOskidin ole oikeutettu sairauspii-
virahaan. Hin jii ilman palkkatuloja tai
perusturvaa. Lopulta sairastunut paityy
joko tyottomiksi tai hinelle myonne-
tidn sairausloma jonkin muun sairau-
den, kuten esimerkiksi masennuksen,
perusteella.

Viimesijaisesta turvasta eli toimeen-
tulotuesta ei ole ratkaisevaa apua si-
sdilmasta sairastuneille. Usein heidin
kotitaloudellaan ylittyvit toimeentulo-
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tukinormin mukaiset tulot eivitkid he
niin ollen ole oikeutettuja etuuteen.
Sairastuneilla toimeentulotuen saajilla
ongelmaksi saattaa muodostua kahden
asunnon loukusta johtuvat tuplakus-
tannukset. Ehkiisevisti toimeentulotu-
esta, sosiaalisesta luotosta ja kotipalve-
lusta voisi olla sisdilmasta sairastuneille
apua, mutta aithetta on syyti tutkia tar-
kemmin. Niiden etuuksien hakeminen,
myontiminen ja kiyttd olivat haastatte-
luaineistossa vahiisia.

Syrjaytynyt ihminen ja kunta julkaisussa
esitetdin myos sisdilmasta sairastuneihin
patevi tapahtumaketju: heikko terveys
vaikeuttaa selviytymisti ja pudottaa ih-
misid pienemmille sosiaalietuuksille tai
kokonaan niiden ulkopuolelle. Sosiaali-
turva ei edisti heikon terveystilanteen
omaavien ihmisten tyollistymistd, vaan
johtaa epitoivoisiin selviytymisstrategi-
oihin, sopeutumiseen ja vetiytymiseen
(Isola ym. 2015).

Sisdilmasta sairastuneet asemoivat it-
sensd taloudellisesti koyhiksi, pakote-
tuiksi, kyvyttomiksi ja toivottomiksi.
Ko6yhin asemassa korostuvat tulojen
pienentyminen seki kulujen kasvami-
nen sairastumisen myotd. Oireilun ja
sairastumisen  tunnustamattomuuden
vuoksi koetaan taloudellisia pakkoja,
jotka syventivit koyhyyden tunnetta.
Kyvyttdmyys niyttiytyy taloudellisena
riippuvuutena liheisistd ithmisistd, ja sen
vaikutus itsetuntoon on kielteinen. Toi-
vottomuuden asemassa kirjistyvit koy-
hyyden, pakkojen ja kyvyttdmyyden
kokemukset, joista seuraa vaihtoeh-
dottomuuden tila. Haastateltujen puhe
keskittyy sinnittelyyn, joka pidemmin
paille luo kyvyttdmyyttid ja epitoivoa
l6ytad tilanteelle ratkaisu. Edelld kuva-
tut puheessa tehdyt asemoinnit voidaan

nihdi asemointiteorian tulkintakehyk-
sessi  haastateltujen tarkoituksellisena
hitdhuutona tilanteeseen, josta he eivit
nie ulospdisyd. Sisdilmasta sairastumi-
nen voi olla kokonaisvaltainen tragedia,
jonka selvittimiseen ei yhteiskunnas-
samme ole tilli hetkelld riittivii kei-
noja. Taloudellisten asemointien muo-
dostama sinnittelyyn ja kirsimykseen
keskittyvi tarinalinja vahvistaa sen, ettd
hidin hetkelld kansalaiset odottavat tu-
kea hyvinvointivaltiolta.

Tutkimuksen kartoittavan luonteen
vuoksi tulosten tulkinnassa ja sovelta-
misessa on syyti ottaa huomioon muu-
tamia rajoittavia tekijoitd. Haastateltavat
edustavat rajattua ja harkinnanvaraista
naytettd sisdilmasta sairastuneita tai sai-
rastuneeksi itsensd tuntevia henkilGiti.
Artikkelissa esitettyjd taloudellisia ase-
mia el siten ole syytd yleistda tilastolli-
sesti koskemaan sisdilmasta sairastunei-
ta Suomessa. Haastateltavat kuitenkin
kuvasivat yhteniisesti kokemuksiaan.
Lisdksi asemia rakentavat piirteet tois-
tuivat haastatteluissa, jolloin voitiin
tunnistaa aineiston saturoitumista. Tassd
mielessd sisdilmasta sairastuneet jakavat
patkallisesti ja teoreettisesti yleistetti-
vissi olevan sosiaalisen ja kulttuurisen
kokemusmaailman taloudellisen epi-
varmuuden nikokulmasta. Haastatelta-
vat ovat my0s voineet valikoitua niin,
etti esimerkiksi taloudelliset ongelmat
ovat olleet merkittivid tai ettd haasta-
teltavilla on ollut jokin erityinen syy
ilmoittautua  haastateltavaksi.  Sisiil-
maongelmien kohtaaminen voi olla
my6s ohimenevi eldmintilanne, jolloin
tassd artikkelissa kuvattuja taloudellisia
asemointeja el enniti kehittyd. Myos
sairastuneiden seka taloudelliset ettd so-
staaliset lihtotilanteet eroavat toisistaan.



koisesti runsaasti tekijoitd, jotka voivat
selittdd kuvattujen asemien syntymistd
ja kehittymistd yksittdisessd sairastapa-
uksessa.

Sisailmasta sairastuneita voi verrata
Honkasalon (2000, 72) tutkimiin kroo-
nisesta kivusta kirsiviin ihmisiin. Hi-
nen tutkimuksensa mukaan kroonisella
kivulla ei ole vakiintunutta nimea. Se
el ole “oikea” sairaus. Sisailmasta sai-
rastuneet nayttavit kulkevan, krooni-
sesta kivusta kiarsivien lailla, edestakai-
sin identiteettien valilli. Lasnd on vain
tunnustamattoman sairauden kokemus.
Honkasalo kutsuu tillaista tilaa valiti-
laidentiteetiksi, jossa henkilo on siirty-
mavaiheessa kahden tilan valilla, ei enai
terve, mutta ei sairaskaan. Tdllainen vi-
litila johtaa pitkittyessdin taloudellisiin
vaikeuksiin ja tdssi artikkelissa havaittu-
jen asemien omaksumiseen.

Sairauden  tunnustamisen vilineeni
kiytetddn diagnoosia, joka antaa sairau-
delle nimen ja kokemuksellisesti oikeu-
den sairaan asemaan.Ympiristosairauk-
sille asetetussa yhteisessd nimikkeessa
R68.81 on kyse oirediagnoosista, joka
ei oikeuta sosiaaliturvaan eiki sen kiyt-
tokelpoisuutta voi vield arvioida muil-
la kriteereilli. Diagnoosin tulkinta ja
sairastumisen vastuunkantajatahot on
selvitettava, mutta niiden kasitteellisen
epaselvyyden ei kuitenkaan saa antaa
hidastaa sisdilmasta sairastuneiden toi-
meentuloturvan parantamista ja hei-
din kokonaisvaltaista kohtaamistaan.
Erityisen tirkedd on kohdata sisdilmas-
ta sairastunut sairastumisen ja talou-
dellisen kriisin alkuvaiheessa, jolloin
sairastuneen voimavarat ovat vihiiset.
Taloudellisella, oikeudellisella ja tervey-
denhuollon tuella kriisiin joutuneelle
thmiselle voidaan tarjota vilineitd ar-

keen palaamiseen ja elimin jatkumi-
seen.
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LIITE 1. Haastateltavat tunnistetietoineen.

Sukupuoli Ika Missa sairastunut? Onko
tyOelimassid/koulussa
Nainen (N10) | 10-v. Lapsi koulussa Viistotilat koululla
lapsi
Nainen (N7) 7-v. Lapsi patvikodissa Koulussa
lapsi
Nainen (N16) | 16-v. Lapsi koulussa Koulussa
lapsi
Nainen (N24) | 24 Koulussa Opiskelee
Nainen (N26) | 26 Kotona ja toissd Toissa
Nainen (N29) | 29 Toissd Hoitovapaa
Nainen (N29) | 29 Koulussa ja toissd Opiskelee
Nainen (N32) | 32 Kotona Sairausloma
Nainen (N33) | 33 Toissd Toissa
Nainen (N33) | 33 Kotona, tdissi ja Toissa
koulussa
Nainen (N33) | 33 Kotona Toissd
Nainen (N33) | 33 Kotona Hoitovapaa
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