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RAPORTTI TYOIKAISILLE AN-SAIRASTUNEILLE SUUNNATUSTA KYSELYSTA

Kysely akustikusneurinooman sairastaneiden kokemuksista tyossa selviytymisesta seka
kuntoutuksesta elo-syyskuussa 2018
Raportin laatija: Paivi Liippola, 040 703 0935, paivi.liippola@gmail.com

Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry:n kursseilla ja vertaistukitoiminnassa on havaittu tydikaisten
erityistilanne AN-sairauden yhteydessa. Kasvain kasvaa hitaasti ja my&s sen oireet kuten kuulonalenema,
tinnitus ja tasapainohdirié useimmiten kehittyvat hitaasti. Elimistd kompensoi oireita ja niiden
aiheuttamiin muutoksiin tottuu. Ajan mittaan kuitenkin hairiot kayvat lisddntyvasti voimille, aiheuttavat
huolta ja selviytyminen pdivan tehtavista kuluttaa tavanomaista enemman energiaa. Sairastuneet ovat
esimerkiksi kertoneet tilanteista, ettd tyotehtavat kasautuvat tai tulee aiempaa enemman virheita tai
unohduksia, ettad tyon lisdksi ei jaksa harrastaa mitdan tai etta yolepo ei riita pdivan rasituksesta
palautumiseen.

Yhdistyksessa haluttiin saada asiasta lisdd kokemustietoa tekemalla kysely verkkosivuston kautta.
Yhdistyksen verkkosivu on suunnattu AN-sairastuneille ja ldheisille seka asiasta kiinnostuneille
ammattilaisille ja niilla kdvi vuonna 2018 kuukausittain noin 4 000 kavijaa. Kysely tehtiin lyhyena
aikavalina elo-syyskuussa 2018 siten, ettd lomakkeeseen voi nimettdmasti vastata verkossa.
Kyselyvastauksia palautui 66, joista eroteltiin kahdesti |Idhetetyt lomakkeet ja vastauksia hyvaksyttiin 61
kappaletta.

Tyoikaisille akustikusneurinoomaa sairastaville elo-syyskuussa 2018 tehdyn
verkkokyselyn tuloksia:

Vastaukset taustakysymyksiin:

Vastaajista miehia oli 12 ja naisia 49. laltaan vastaajat olivat 24-71-vuotiaita. Yli 65-vuotiaita vastaajia oli
yksi. Vastaajien keski-ikd oli 48 vuotta. Vastaajista 84 % oli 35-64-vuotiaita.

Vastaajien AN:t oli todettu vuosien 1994-2018 vililla. AN:n diagnoosivaiheessa vastaajat olivat olleet 9-
60-vuotiaita, keskimaarin 37- vuotiaita. Joukossa oli muutama henkild, jolla kasvain oli uusiutunut.
Vastaajista 70 % eli 42 henkil6a oli tydssa, nelja oli osatyokyvyttomyyseldkkeelld, sairaslomalla viisi,
kuntoutustuella kolme, ty6ttomana nelja. Lisdksi kaikkiaan kolme henkil6a oli tyokyvyttomyyselakkeella.
Naista yksi AN:n, kaksi muun sairauden vuoksi.

Vastaajien akustikusneurinoomia oli hoidettu leikkauksella, sddettamalla tai toistuvin MRI- kuvauksin
seuraamalla. Yhteensa 39 henkil6lle oli tehty leikkaus, viidelle sddetyshoito ja seurannassa oli 21
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henkil6a. Vastaajista 28 % oli HUS:n, 18 % TYKS:n, 16 % TAYS:n, 13 % OYS:n ja 1 % KYS:n
hoitovastuualueelta. Kaikki vastaajat eivat olleet nimenneet vastuusairaalaa.

Leikatuista oli 69 % (27) tydelamassa, sddetetyistd 60 % (3) ja seurannassa olevista tyoelamassa oli 57 %
(12). Vastaajista 18 ilmoitti ammatikseen sosiaali-tai terveysalan ja 11 toimistoalan, yrittajina toimivia oli
kuusi ja samoin rakennusalalla seka kaupan tai palvelujen piirissa oli pienempia ryhmia. Kaikki eivat
olleet ilmoittaneet ammattiaan.

Vastaukset tyohon liittyviin kysymyksiin:

1. Tydtehtdvissdni tai —pisteessdni on tehty jérjestelyjd AN:n vuoksi.

Vastaajista kaikkiaan 18 ilmoitti AN:n vuoksi tehdyistd muutoksista tyotehtdvissa tai tyopisteissa. Sen sijaan
43 henkilon tyotehtaviin tai tyopisteeseen ei ollut tehty muutoksia.

2. Jos vastasit edelliseen kylld, kerro minkdlaisia jérjestelyjé on tehty

Vastaajista 11 ilmoitti muutoksista tai rajauksista tyotehtavissa. Tyotehtavista oli vahennetty tai jatetty
jotain pois, esimerkiksi puhelinty6ta, asiakastyota tai tyotehtavid, joissa kuulohaitta tai tasapainohairio voi
aiheuttaa riskin tyontekijalle tai asiakkaalle.

Viisi henkil6a ilmoitti, etta etatyota oli lisatty tai tyo oli muutettu kokonaan etatyoksi.

Tyétiloihin oli tehty muutoksia 8 henkilon tydpisteessa. Muutamalle oli osoitettu oma huone. Ty6huoneisiin
oli saatu eristysta. Asiakastydssa oli joustettu yksikorvaisen paremman kuulemisen tai halytilanteissa
selvidmisen vuoksi.

Tehdyt muutokset: suoria lainauksia vastauksista:

- ’Osa tyoOtehtavista jaanyt pois’

- ’En osallistu leikkaustoimintaan salissa, ettei tule virheita kuuloni takia’

- 'Paasin pois puhelin-ja asiakastiskipalvelusta kuulonaleneman vuoksi, teen nyt sdhkdisia yhteydenottoja
(tietokoneella)’

- ’Olen saanut valita tyopisteen sijainnin. Puhelinty6ta ei tarvitse juurikaan tehda kuulo-ongelmien vuoksi’

- ’Sain kansliahuoneeseen eristysta’

- ’Akustiikkalevyt huoneessa’

- ’Sairauden toteamisen jdlkeen tydhuoneeni siirrettiin (rauhallisempaan) alakertaan.

- ’Minulle annettiin mahdollisuus tehda t6ita etdna silloin, kun siltd tuntuu. Leikkauksen jalkeen kaytantoa
on jatkettu.’

- 'Etatyota lisatty, toimistolta varattu omaan kayttdon hiljainen ja hamara tila, myos tehtavia vahennetty’

- ’Oma huone, muut avokonttorissa’

- 'Oma tydhuone, sisatyod, pois yovuorot ja paivystystehtavat ulkona. Tyonantaja tuli hyvin vastaan ja
mitdadn ongelmia ei ole ollut jarjestelyissa.’

- 'Tarvittaessa huonona paivana voin ruokailla hiljaisemmassa ruokailuporukassa, vaikka tyévuoron
mukaan olisin toisessa.’
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3. Oma arvioni AN:n vaikutuksesta tyokykyyni (ei haittaa/ haittaa, miten, millaisissa tehtdvissd tai
tilanteissa)

Vastaajista kaksi (2/61) kertoi, ettd AN:sta ei ole ollut haittaa ja kaksi (2) oli jattdnyt vastaamatta
kysymykseen.

Kaikkiaan 57/61 vastaajaa kertoi AN:n tuoneen haittoja tyéelaméaan. Haitoista yleisimmat olivat kuulo-
ongelmat, jotka nimesi 48 vastaajaa, vasyvyys 29, tasapaino-ongelmat 17, keskittymisen ja muistin ongelmat
12. Lisdksi oli mainittu paansarky 8 kertaa, silmdongelmat 7, suuntakuulon puuttuminen 5, pahoinvointi 5,
huimaus 4, kasvo-oireet 2, tinnitus 2 sekd masennus 1.

Kuulon ongelmien koettiin yleisimmin vaikuttavan tyokykyyn. Kuulon alentuma, yksikorvaisuus ja ympariston
halyt vaativat kovaa keskittymista. Tydelaman kokous-, palaveri- tai asiakaspalvelutilanteet koetaan
haasteellisina ja kuluttavina. Naissa tilanteissa suuntakuulon puuttuminen ja samalla usean ihmisen
puhuminen yhta aikaa ja paallekkdin tekevat tilanteesta vaikeasti seurattavan ja rasittavan. Myos
avokonttoriolosuhteet tai oman tydhuoneen puuttuminen vaikutti tydskentelyyn ja jaksamiseen paljon.

Haly ja meteli koettiin monissa vastauksissa suurimmaksi haitaksi tydssa jaksamisen kannalta. Kuulo-
ongelmat ja heikentynyt sietokyky vahensivat sosiaalisia kontakteja.

Kuuron korvan tai suuntakuulon puuttumisen koettiin lisddvan tapaturmariskia. Tapaturmariskia lisdsi myos
pimea tai hamara tyotila, koska se vaikeutti tasapainon yllapitamistd. Tasapainovaikeus yleensakin tuotti
jonkin verran ongelmia tydarjessa. Muutama henkild oli juuri tasapainon epavarmuuden vuoksi joutunut
lopettamaan tai vaihtamaan tyota. Hienomotoriikkaa tai tarkkaa ndkoa vaativat tyot voivat kayda
mahdottomiksi, jos kasvohalvauksen seurauksena on kdytettava silmaa kostuttavia voiteita.

Vasymys seka keskittymisen ja muistin ongelmat olivat yleisia. Vastaajat kertovat jaksamisongelmista, levon
tarpeesta, aivosumusta, paan nopeasta vasymisesta ja ongelmanratkaisukyvyn madaltumisesta. Jos ty6 vaatii
pitkdkestoista keskittymistd, tarkkaavuutta, keskustelun seuraamista ja siihen osallistumista, voi tyopaiva
vieda kaikki voimat. Tydpaivasta palautumiseen tarvittaisiin enemman aikaa.

Vuoroty6 oli monelle ylivoimaista. Vuorotyo toi paivarytmiin epdsaanndllisyytta, joka lisasi vasymysta. Joku
koki olevansa kuin krapulainen, jos aamu-ja iltavuoroja tulee useampi perakkain.

Muutama vastaaja kertoi, ettei pystynyt jatkamaan entisessa tydssa. Joku oli jo hakeutunut uusiin téihin ja
joku mietti uudelleen kouluttautumista. Vaihtoehtoa haettiin koulutyén melulle, rakennustdiden
tasapainovaatimuksille, asiakastyon vuorovaikutushaasteille tai vuorotydlle.

Kuitenkin useimmat ovat pystyneet jatkamaan aiemmassa tydssaan ja joku kertoi edenneensa urallaan AN:n
jalkeen. Suunnittelutydt onnistuvat hyvin sekda omaan tahtiin tydskentely rauhallisessa ymparistdssa.

Helpotusta toi hdlyn véhentaminen tai oma tydhuone, jonka rauhassa oli helpompi keskittya, lyhyetkin
lepohetket, tyon tauottaminen seka esimerkiksi kuulokoje ja muut apuvalineet.
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Suoria lainauksia haittavastauksista:

"Kuuron korvan vuoksi varoitusadnien kuuleminen ja suuntiminen hankalaa.’
'Valilla tydmaalla on isoja koneita ja koska kaikkea ei kuule kunnolla niin riski tapaturmaan on suuri.’
" Heikko suuntakuulo saattaa aiheuttaa vaaratilanteita rakennustydomailla.’

’Moniddnisessa tilassa kommunikointi vaikeaa’

’Suurin arkipdivainen asia on kokoukset, kun ihmiset tuppaavat puhumaan paallekkain, enka aina
samoille ihmisille jaksa huomauttaa.’

"Puolikuuroisuus haittaa eniten. Melu, haly, kokoukset. Onneksi oma tyéhuone, jossa voi tyoskennella
rauhassa.’

"Hély on valilla sietamatontad’

'Taustahély vaikeuttaa huomattavasti kuulemista. Joudun usein kysymaan, voisiko toistaa. Varsinkin
miesten matalat danet hukkuvat taustahalyyn.’

"Muutaman tunnin palaverit vield menee, jos keskustelu on hallittua, mutta koko paiva tai halyinen
kokous on tuskaa ja olen taysin loppu vield pitkdan sellaisen tilanteen jalkeen.’

"Melussa vasyn, tinnitus voimistuu, alan dnkyttdmaan, paansarky lisdantyy.

"Tydhon kuuluvissa tilaisuuksissa, joissa paljon taustamelua ja kuitenkin pitaisi keskustella "jarkevasti"
asiakkaiden kanssa. ’

"Nopea paan vasyminen vie keskittymis- ja ongelmien ratkaisukyvyn.’
"Muisti heikentynyt ja kokonaisuuksia hankalampi pitda mielessa ja hallita’
" Muistivaikeuksien vuoksi joutuu tekemaan paljon muistiinpanoja’

"Huonovointisuutta ja jatkuva vasymys’

'Jaksaminen on valilla todella rankkaa enka oikein jaksakaan. Lepotaukoja on oltava.’
"Huolimattomuusvirheiden maéara on kasvanut.’

'Vasyminen johtaa alisuoriutumiseen ja tehtavien suorittamisen hitauteen. ’

"Vasymysta enemman, mikali taustamelua ja pinnistelya kuulemiseen puhelimessa tai seurassa.’

'Paineensietokykyni tyotehtavissa on selkedsti laskenut. Tydpaineet aiheuttavat eri tavalla vasymysta ja
"pokkyraista" oloa paassa kuin aiemmin’
'Olin tyokokeilussa, vasyin enka kyennyt jatkuvaan tyéhon. Kokeilu keskeytettiin’

AN vaikuttaa siten ettd en voi jatkaa nykyisessa tydssani. Sdhkoasentaja joutuu tydskentelemaan
tikkailta tai telineilta, tydmaalla on usein metelia, pimeytta ja liukkautta. ’
"Kuulo- ja tasapainopuutteet olisivat tyéturvallisuusriski itselle ja muille pdivystystehtavissa kentalla.’
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- ’Kasvohermohalvaus aiheuttaa puheen kangertelua’

- ’Kasvokramppeja pitkdan puhuessa, asiakastyossa’

- ’Silmat eivat vield ole tasaparit kasvohermohalvauksesta johtuen, joten tarkka tydskentely on hankalaa.
- 'Silmat vasyvat aiempaa enemman ja silmaladkkeita joutuu laittamaan useammin tyépaivan aikana.’

- ’Haittaa, kun ty6 vaatii hienomotoriikkaa. Kuulo, ndko heikentyneet. Tasapaino huono. Huimaa.’

- " Naon kanssa ongelmia erityyppisissa tarkkuutta vaativissa tehtdvissa ja ndyttopaatetyossa.’

- 'Tydsta palautuminen vaatii enemman, tarvitsisin paljon aikaa lepadamiseen ja rauhassa olemiseen, mika
ei oikeastaan onnistu kovin hyvin, kun on pienia lapsia kotona.’

- "Yritdn uudelleen kouluttautua koska en jaksa tata koulumelua monta vuotta. Ruokasalissa kamalaa,
opettajanhuoneessa myoskin, kun monta puhuu samanaikaisesti.’

- ’Suunnittelu, tietokonetyoskentely “rauhallisessa” ymparistdssa onnistuu.’

'Tyosta olen selviytynyt kuitenkin moitteetta ja olen edennyt urallani myos leikkauksen jalkeen.’

"Yrittdjana olen voinut jarjestella toitani (vasymyksen vuoksi) ’

4. Vastaajien omat arviot AN:n vaikutuksesta tyotilanteeseen seuraavan 2-4 vuoden aikana

Vastaajista 15 arveli, ettd AN ei vaikuta ldhivuosina tydkykyyn. Epdvarmoja ja epétietoisia tulevaisuudesta oli
13 vastaajaa. Kolme vastaajaa mietti ammatinvaihtoa tai uudelleenkoulutusta. Seitseman henkil63, joista osa
elakkeelld, koki, ettei pystyisi tydhon endd. Lyhyemmalla tydajalla, etatyolla, tyétehtaviin tai tyopisteeseen
tehtavilla muutoksilla arvioi seitseman henkil6a selvidvan tydssa. Kaikki eivat olleet vastanneet tahan
kysymykseen.

Oireet lievittyvat ja kuntoutumista tapahtuu, mutta huonokuuloisuuteen ja yksikorvaisuuteen seka
tasapainon epdvarmuuteen on totuttava ja opittava selvidmaan erilaisissa tilanteissa. Moni arveli, etta
vasymyspaivat lisddntyvat jatkossa.

Omissa arvioissa AN:n vaikutuksesta heijastuu epdavarmuus tydssa selviamisesta tulevaisuudessa. Toisaalta
uskottiin, etta tydssa jatkaminen onnistuu, jos sairaus ei uusiudu. Muutaman vastaajan eldkeikd on hyvin
Iahella ja he uskovat selvidavansa sen ajan.

Suoria lainauksia vastauksista:

"Kuntouduin 100 % tyokykyiseksi osa-aikaisen tyoskentelyn jalkeen ja uskon, ettd pystyn jatkossakin
hoitamaan tydni ilman suurempia ongelmia. Tyoni on toimistossa ja palavereissa istumista ja asiakaspalvelua
puhelimessa ja sdhkdisesti.’

- "Mikali tilanne pysyy tallaisena, vaikutukset ovat varmaan pienet. Toki tasapainoa ja toiskorvaisuutta
joudun aina miettimaan.’
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- 'Jos kasvainta ei tarvitse leikata, niin toivon |6ytavani tyotehtaviksi jokseenkin stressaamattomia, mutta silti
sopivan haasteellisia tydtehtavia. Jos leikataan, on tyoelamaani liittyvat ajatukset huomattavasti
pessimistisempid, koska toipuminen on hidasta. En varmaankaan vaihda tyépaikkaa, vaan yritdn sinnitella
nykyisissa tyotehtavissani. ’

- "Toivon, etta pystyisin jatkossakin tekemaan taytta tydaikaa. Mutta kovin olen vasynyt tyopaivien jalkeen.
Paljon riippuu siitd, kuinka pitkddn tyonantajan karsivallisyys riittda, kun ei tydpanos kuitenkaan ylla
normitasolle.’

-’ Leikkauksesta on vasta vajaa vuosi, joten toivon, etta jaksaminen viela tasta paranee. Ajatukset
urakehityksesta olen joutunut hylkddamaan, tavoite on selviytya nykyisissa tehtavissd mahdollisimman
pitkaan’

- ’Jos sita edes puoliaikaiseen pystyisi palaamaan’

- 'Toivon, etta tyokykyni pysyy ennallaan’

- 'Luulen, ettd voi vaikuttaa tyépaikan saannissa’

-’Jos uusia hoitotoimenpiteita ei tarvitse tehda (sadetys/leikkaus), niin uskon pystyvani tydeldamaan samoin
kuin nyt, ellen jopa paremmin.’

- "Tulevaisuus riippuu kevaallda 2018 uudelleen havaitun AN-kasvaimen kehittymisesta ja siihen liittyvista
mahdollisista hoitotoimenpiteista. Ian myota kuulon todennakdisesti muutenkin heikentyessa pikkuhiljaa,
saattaa olla entistdkin haasteellisemmat ajat edessa.’

- 'Toivottavasti helpottaa, jos kasvohermohalvaus lieventyisi ja silmasta tulisi normaali.’
- 'Vasymyspaivat lisdantyvat. Tosin siihen alkaa oma ikakin jo vaikuttaa.’

- 'Vaikea sanoa. Talla hetkella teen maaraaikaisilla sopimuksilla, tykkaan tyéstani, mutta olen vailla
koulutusta talle alalle. En jaksa opiskella.’

-’ Toiveenani on paasta puolipdivatoihin lahivuosina (kuntoutusten jalkeen).’

- Oletan tilanteeni pysyvan ennallaan. Toivon kuitenkin padsevani osatyokyvyttomyyseldkkeelle [ahempana
virallista eldakeikaa.

- Pysyy samana. Jaan elakkeelle vajaan kolmen vuoden kuluttua.

- Varmaan vield samassa tyossa. Elakkeelle pdasen aikaisintaan viiden vuoden kuluttua.’

- 'Entiseen tyohon ei paluuta. Tyokokeilu edessd? Ehka tyokyvyttomyyseldke.’

- '"Myos toiseen (ei AN-) korvaan ilmaantunut voimakas tinnitus ja ajoittainen itsesyntyinen kuulon alenema
vaikuttaa kokonaistilanteeseen. Toivottavasti jaksaa vield tehda toita tydnantajankin mielesta riittavan
tehokkaasti noin vajaat 5 vuotta ennen eldkeian saavuttamista.’
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- '"Minulle tarjottiin mietittavaksi osa-aikaisen eldkkeen mahdollisuutta leikkauksen jalkeen, mutta en siihen
tuolloin tarttunut ja olen tehnyt kokoaikaisesti toita. Joskus raskaimpina aikoina kaduin sitd, mutta en enda
viime aikoina, koska vointini tasaantunut.’

- 'Tilanne entisellaan, ellei terveen korvan kanssa tule ongelmia’
- "ei vaikutusta, silla yrittajyys jatkuu’

-’AN ei tule vaikuttamaan’

-"Uuden ammatin opiskelu’

-'Ei varmaan suuremmin vaikuta’

5. Vastaukset kuntoutuksen saamista koskevaan kysymykseen

Vastaajista 29 oli saanut kuntoutusta. Osa heistd sai useampaakin kuntoutusmuotoa. Fysioterapiaa sai 16,
psykologin apua 11, kuulokuntoutusta 6, toimintaterapiaa 5, neuropsykologin kuntoutusta 2 ja jotain
muuta 11.

6. Vastaukset kuntoutustarvetta koskevaan kysymykseen :

Vastaajista 32 ei ollut saanut kuntoutusta ja 14 heista koki, etta olisi sita tarvinnut. Eniten olisi tarvittu
fysioterapiaa ja/tai henkista tukea. Kuntoutuksesta tai sen mahdollisuudesta ei juurikaan hoitojen
yhteydessd mainita.

Suoria lainauksia:

'Minulle ei edes mainittu mahdollisuudesta mihinkdan kuntoutukseen. Olisin mielelldni ottanut
jonkinmoista neuvontaa vastaan liittyen siihen, kuinka voisin helpottaa toimintaani yksikorvaisena. Esim.
tietoa kuulolaitemahdollisuuksista, tms.”

- 'En edes osannut ja ymmartanyt pyytda kuntoutusta aikaisemmin kuin nyt 2010-luvulla.’

- ’eitata voi kuntouttaa’

- ’Jotain psyykkisen puolen apua olisin ehka toivonut heti leikkauksen jalkeen.’

- ’Neuropsykologista terapiaa tai jotain sen kaltaista. Ladkdrin mukaan paranisin masennuslaakkeilla,
mutta en ole halunnut niitd ruveta sydmaan. En koe olevani masentunut, jadanyt vain eldman reunalle
roikkumaan, kun en oikein kyydissa enaa kesta ;) ’

- ’Neuropsykologiset testit tehtiin pariinkin kertaan, mutta en saanut kuntoutusta. Se olisi ollut hyva.’

- ’Leikkauksen jalkeen minulle tuli tdydellinen kasvohermohalvaus toispuoleisen kuurouden lisdksi.
Ulkonakdni aiheutti henkista murhetta, minulle tehtiin useita korjausleikkausta ja olisin tarvinnut
psykologista tukea leikkauspelkojen ja ulkondkopaineiden vuoksi. Fysioterapiasta olisin varmasti myos
hyotynyt ja kuulokuntoutuksesta’

SANY — Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry
p. 045 188 9565

sanyposti@gmail.com
www.akustikusneurinoomayhdistys.com




Suomen
Akustikusneurinoomayhdistys ry

Hany |

7. Vastaukset avoimeen kysymykseen ’Lisdksi haluan kertoa’

Avoimeen kysymykseen vastaajat toivat monia mielipiteitddan AN-hoidoista talla hetkella. Moni oli
harmissaan siitd kohtelusta, jonka olivat saaneet. Vastaajat kertovat jddneensa yksin niin oireiden syyta
etsiessd, seurannassa odotellessa kuin leikkauksen jalkeenkin.

Tunne siitd, ettd AN:aa sairautena oteta vakavasti, tuli esiin monessa vastauksessa. Erityisesti
terveydenhuollon, Kelan ja vakuutuslaitosten suhtautumista, tuen puutetta ja yhteistydn puutetta
ihmeteltiin. Oireita oli vahatelty, tietoa joutui etsimaan itse, oireita ei kuunneltu, tydhon paluussa ei ollut
saanut tukea tai ohjausta eika kuntoutusta ollut tarjottu. Kuntoutuksia on kustannettu itse. Kuntoutukseen
ohjaaminen ja vakuutuslaitokset koetaan byrokraattisina. Joku kokee tulleensa suorastaan kaltoin
kohdelluksi.

Akustikusneurinooman hoidon ja seurannan kehittdminen koettiin tarpeelliseksi. Tiedon saaminen on
olennaista. Toivottiin, ettd leikkaavat ladkarit osallistuisivat enemman potilaan jalkihoitoon.
Kuntoutustoimet ovat vahaisia ja/tai tulevat viiveelld.

Vastaajat kertoivat myos itsehoito-ohjeitaan ja selvidmiskeinojaan. Moni oli tarttunut rohkeasti elamaan, ja
aloittanut uuden harrastuksen tai I6ytanyt itsestaan uutta vahvuutta ja sinnikkyytta.

Yhdistykseltd saatu tuki ja tieto koettiin tarkeaksi. Yhdistys sai kiitosta my6s sopeutumisvalmennuskursseista
ja vertaistuesta. Keskustelu toisten sairastuneiden kanssa on ensiarvoisen tarkeda, koska toisia tapaa hyvin
harvoin. Kurssit ja keskustelut mahdollistivat akkujen lataamisen. Toisaalta yhdistykseltd odotettiin myds
kannanottoja ladkareiden toiminnasta tai sen puutteesta.

Suoria lainauksia:

- ’Esimieheni ja tyokaverini ovat vaihtuneet useasti leikkauksen jalkeen samoin tyoterveyslaakarini ja —
hoitajani, vaikka saman tyénantajan palveluksessa olen ollutkin. Terveydentilanteeni ymmarrys heidan
taholtaan on vaihdellut paljon ja olen kokenut usein, ettei hankaluuksiani ymmarreta. Onneksi
alkuaikoina oli ymmartavainen esimies. Nyt tuntuu, ettd olen tehnyt hektistad tyétani voimieni
darirajoilla.’

- ’Asiantuntijoiden (hoitajat, |dakarit) tiedon lisdédminen akustikusneurinoomasta sairautena ja sen
tuomista oireista olisi tarkeda diagnoosin l6ytymisen ja jatkohoidon kannalta.’

- 'Tietoa sai ennen leikkaustakin etsia itse, korvapolilta sita ei tullut’

- ’Huippuosaamista ei ole kaikissa leikkausta tekevisséa sairaaloissa’

- ’Sairastuneiden kohtelu ja sairauden ymmarrys on terv.huolto- ja vakuutusjarjestelmassa tdysin x:sta.’

- ’AN:n hoito ja seuranta on retuperalla. lhan yksin jatettiin kasvaimen |6ytymisen jalkeen’

- ’Valilla on tuntunut, ettad kuntoutumisen kanssa on ollut aika yksin.’
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-’ Taalla missa asun ei ole kohtalotovereita. Kaipaisin keskusteluryhmaa tms. Ainoat kenen kanssa olen
puhunut asiasta on |adkarit ja terveydenhoitaja, mutta heilldkin tieto vahaista. Ja jos tieto perustuu
kirjoihin, on se outoa puhua, jos itse ei ole samassa tilanteessa.’

- 'Tyoni oli leikkauksen jalkeen (16 vuotta sitten ) raskaampaa kuin talla hetkella. Olisin silloin tarvinnut
tukea tyon jarjestelemiseen ja keventdamiseen’

- ’Kuilu leikkauksesta toipumisen ja kuntoutuksen valilld on ty6las ylittaa. Jokainen laakaritaho on ottanut
kognitiiviset oireeni ja kipuni tosissaan ja ollut sitd mieltd, etta tarvitsen kuntoutusta, mutta se, etta
loppujen lopuksi pdasin neuropsykologiseen kuntoutukseen, vaati mielestani liikaa omaa aktiivisuutta,
vaatimista ja sitkeytta ja kesti pitkdan. Nyt kuitenkin olen erinomaisessa kuntoutusputkessa ja erittdin
tyytyvdinen saamaani apuun.’

- ’Sain opastusta ja harjoituksia (kotona tehtavaksi) leikkauskevdaana (1989) fysioterapeutilta tasapainon
hallintaan. Kuulokuntoutusta sain vasta 2017-2018.’

- ’Sairastin vakavan masennuksen muutama vuosi sitten, johon yksi syy oli AN:n aiheuttamat
jalkiseuraukset ja se etten ollut voinut kasitelld ongelmia.’

- ’Hankala asia (itse sairastamisen lisdksi) on tukibyrokratia. Jos minulla ei olisi niin palava halu paasta
t6ihin ja riittavasti osaamista, olisin voinut lannistua keva/mela/apuraha/kela-sdddén kanssa.’

- ’Leikkausta odottaessa alentuneella tyokyvylla on hankala olla tydssa. Toistaiseksi onnistunut jotenkin
vanhojen ylityétuntien mahdollistama lyhyempi tydpaivd, mutta se ei ole kovin pitkdaikainen ratkaisu.’
- ’Olen omia kuntoutuksia maksanut. Kun paa sairastaa vuosia ennen diagnoosia, toipuminen on hankalaa

’

- 'Tinnitukseen tottumiseen seka sairastumisen kasittelemiseksi tarvitsin ulkopuolista apua. Kavin
terapiassa 4 v ajan, ensimmaisen vuoden ajan 2 x vk, sen jalkeen kerran viikossa (maksoin itse).’

- AN -leikkauksen jalkeen olen aloittanut laskettelun aivan uutena harrastuksena ja monen vuoden tauon
jalkeen myos pyorailyn. Vaikka tasapaino on huonompi, niin menen silti ja toivon, ettd se ei ainakaan
huonone.’

- ’kaikkea apua/kuntoutusta ei voi saada yhteiskunnalta, siispd oma apu on tarpeen’

- ’tasapainoharjoituksia ym sopivaa liikuntaa teen voinnin mukaan’

- ’Olen menossa TAYSin kuulokeskukseen kuulolaitekuntoutukseen parin viikon kuluttua.’

- ’Saan kasvoihin botox-hoitoa HUS:ssa.’

- ’Kuulo meni kokonaan oikeasta korvasta jo pari vuotta ennen leikkausta. Kdytdssani on nyt cross-laite,
josta on paljon apua toissa ja sosiaalisissa tilanteissa muuallakin.’

- ’Kiitos aktiivisesta yhdistyksestal’

- ’Sanyn kurssit ovat olleet huikean tarkeita vertaistuen ldhteita ja akkuja lataavia upeita kokemuksia’
- ’Sany ry on ollut ihan parasta, kurssitarjontaa on mukavasti ja vertaistukea.’

- ’Sany:n kautta olen saanut arvokasta tietoa!’
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Pohdinta:

Akustikusneurinooman sairastaneiden vastaukset tahan kyselyyn kertovat monista hankaluuksista ja
pohdinnoista, joita sairastuminen aiheuttaa myos tydelamassa ja / tai sithen palatessa. Moni kokee
jadneensa yksin alun perin oireita asiantuntijalle kertoessaan seka my0s taas vaikkapa leikkauksen jalkeen.

Tyossa kayvalle AN:n hitaasti lisddntyvat oireet sekoittuvat yleiseen jaksamisongelmaan. On vaikea erottaa,
mika oire tai kokemus mistadkin johtuu. Oireiden taustaa ei ehka tiedeta tai ymmarreta, eika niiden
vaikutusta arkeen ja jaksamiseen ole helppo tunnistaa. Ammattilaisetkaan eivat osaa niita yhdistaa.

Sairauden harvinaisuus nakyy siind, etta terveydenhuollon ammattilaiset eivat sitd tunne riittavasti.
Osaaminen on keskittynyt hyvin harvoille asiantuntijoille, eivatka avun tarvitsijat ehka ohjaudu oikeille
asiantuntijoill. Voi kestda vuosia, ennen kuin oikea tutkimus tai hoito osuu kohdalle.

Kuntoutuksen merkitystda AN-potilaalle ei tiedosteta eika sairastunut itsekdaan osaa sita pyytaa. Kuitenkin
moni hyotyisi vaikka lyhyestdkin kuntoutusjaksosta toipumisen tukena. Moni huomaa vuosien jalkeen, etta
toipumista ja kuntoutumista on tapahtunut. Hoitotoimien yhteydessa ja tyohon palatessa saatu apu ja tuki
tai kuntoutusjakso voisi nopeuttaa toipumista ja antaa potilaalle uskoa ja luottamusta tulevaan. Kuntoutus ja
ohjaus voivat ehkaistd oireiden aiheuttamaa ylirasitusta ja tydssa uupumista.

Yhdistyksen sopeutumisvalmennuskurssit tarjoavat apua, mutta niille useimmiten hakeudutaan vasta
kuukausia diagnoosin tai hoitojen jalkeen. Yhdistyksen jakamaa tietoa ja ohjausta tarvitaan paljon nykyista
enemman. AN-sairaus on harvinaissairaus ja voi olla, etta tyoterveysladkari tai muu ammattilainen ei ole
uransa aikana tavannut yhtakaan AN-potilasta.

Kyselyyn saadut vastaukset antavat yhdistykselle evaita jatkotoimien suunnittelussa. Kiitos kaikille
vastanneille!
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