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Akusti-hanke
Tietoa ja tukea
akustikusneurinoomapotilaalle

Vuonna 2013 aloittaneen AKUSTI-hankkeen tavoitteena oli luoda

‘ vertaistukihenkildiden verkosto akustikusneurinooman sairastaneiden tueksi.

i Akustikusneurinooma on kuulo-tasapainohermon hyvénlaatuinen kasvain,
jonka hoitovaihtoehtoja ovat leikkaus, sédehoito tai kasvaimen seuranta.
Vertaistukitoiminta on maksutonta palvelua, jonka tavoitteena on lisata
sairastuneen tai ldheisen hyvinvointia eldamanmuutoksen yhteydessa. Toiminta on
Raha-automaattiyhdistyksen tukemaa.

Suomen Akustikusneurinoomayhdistyksen
puheenjohtaja Paivi Liippolan mukaan ver-
taistukea on yhdistyksesséi tarjottu jo ennen
hankkeen aloittamista.

— Tosin yhdistyksessé oli pitkéén ollut puhet-
ta, ettéd tukihenkil6toimintaa pitdisi kehittaa
entisestddn. Jasenten parissa vuonna 2012
tehty kartoitus osoitti, ettéd tiedon ja tuen puu-
te oli selke# ongelma. Tukea tarvittiin kuntou-
tujan polulla useassa eri vaiheessa: saadessa
tiedon kasvaimesta, hoitotoimien suunnittelun
tai toteutuksen yhteydessa tai vaikkapa silloin,
jos kasvain ryhtyykin kasvamaan uudestaan.
Haluttiin asiallista tietoa, vertaistukea, kes-
kustelua ja neuvoja.

Hanke otettiin vastaan innostuneena.

— Ensimmaéisen vuoden aikana muodostet-
tiin hanketiimi ja muita tyoryhmié, aloitettiin
koulutuksen valmistelu, tiedotus seki toimin- Vertaistukihenkildiden koulutusviikonloppu kdynnis-
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nan arvioinnin valmistelu. Akusti-hankkeesta  tyy tietopaketilla.
pyrittiin tekeméén yhdistyksen yhteinen juttu,
Liippola kertoo.

Vertaistukihenkil6iksi hakeutui monipuoli-
nen joukko yhdistyksen jasenid. Myos uusia
ihmisid 1dhti mukaan toimintaan.

— Lis#adkin olisi tulossa, ja luultavasti parin
vuoden sisilld koulutus jarjestetdén jalleen.
Koulutus on kahden viikonlopun mittainen.
Toiminnallisen tyoskentelyotteen avulla vah-
vistetaan omakohtaista kokemusta sairauden
hyviksymisesté, pohditaan kaikkea sairas-
tumiseen liittyvAa ja jaetaan kokemustietoa.
Koulutuksessa saadaan myo6s uusinta tietoa
sairaudesta.

Hankkeen kautta on luotu yhteyksid myos
yliopistosairaaloihin.

— On ollut hienoa kuulla, ettd toimintaamme
on suositeltu sairaalassa ja kehotettu otta-
maan yhteyttd yhdistykseen. Yksi hankkeen
tavoitteista olikin, ettd ammattilaiset voisivat Liippolan mukaan hanketavoitteet saavutet-
kokea meidit luotettavaksi yhteistyokumppa- tiin nopeasti ja vertaistukitoiminta tukipuhe-
niksi. linpalveluineen on vakiinnuttanut paikkansa.

Keskustelua ryhmissa.




— Onnistuimme yli odotusten siini mieles-
sé, ettd vertaistukihenkil6itd saatiin mukaan
odotettua enemmaén ja verkostosta muodostui
kiinted. Toiminta osoittautui tarpeelliseksi,
merkitykselliseksi ja tekijoilleen antoisaksi.
Yhdistys sai arvokkaan voimavaran néissa
sitoutuneissa toimijoissa.

Enemmaénkin soittoja ja tukipyyntoéji toivot-
taisiin. Hankkeen aikana puhelinyhteyden-
ottoja on tullut noin 70 henkil6ltd. Vuosittain
tehddén 50-100 uutta akustikusneurinooma-
diagnoosia.

— Olimme rakentaneet 30 hengen vertaistu-
kijajoukon, jolle ei ollutkaan tarjota tuettavia.
Olen silti sitd mielt4, ettd tukihenkil6ité ei voi
koskaan olla liikaa, Liippola toteaa.

Yhteytta ottaneet tuettavat ovat olleet tyyty-
véaisia ja kiitollisia saamastaan avusta.

— Tarkeaé on kokemus siit4, etté joku ymmaér-
téda minua. Jollain toisellakin on ollut samanlai-
sia huolia ja hiankin on selviytynyt niista.

Tukipyynnét tapahtuvat useimmiten puhe-
limitse, sdhkopostitse tai sosiaalisen median
kautta. Yhteydenpidon tiiviys vaihtelee: toisel-
le riittaa yksikin yhteydenotto huolien lievitti-
miseen, toiset taas kiyvit erindisii keskuste-
luja — joskus jopa vuosien ajan.

Térkea tiedonkanava on myos yhdistyksen
verkkosivut.

— Panostamme kotisivuihin: sivuja péivite-
tdan sdénnollisesti ja tarjontaa monipuoliste-
taan. Tarjoamme aiheesta asiallista tietoa.

Vuoden 2016 alusta vertaistukitoimintaa on
jatkettu Veera-nimelld. Toimintaa on laajen-
nettu muun muassa alueellisilla ryhmékokoon-
tumisilla.

Omasta kiinnostuksestaan vertaistukihen-
kiloksi voi kertoa yhdistyksen vertaistukivas-
taavalle tai puheenjohtajalle. Yhdistyksen toi-
mintaan péésee helposti mukaan esimerkiksi
osallistumalla kevit- ja syyskokouksiin.

Vertaistukihenkild Erkki Kurtti

Vertaistukitoiminta on parhaimmillaan sit3, etti ku-
kaan ei jaa ongelmien kanssa yksin, sanoo Erkki Kurtti.

“Kun yhdistys ilmoitti vertaistukihenkil6-
koulutuksesta, olin heti valmis pyrkimdan
mukaan. Halusin auttaa niitid henkil6ita, joita
tdma sairaus tavalla tai toisella koskettaa. En

toivo kenellekddn samanlaista mustaa aukkoa
kuin itselléni oli.

Minulla todettiin akustikusneurinooma
vuonna 2008, ja leikkaus tehtiin vuonna 2010.
Koko tuona aikana en saanut kunnon selvi-
tysté sairaudesta. Se tosin kerrottiin, etté
kuulo menee leikkauksessa toisesta korvasta
kokonaan. Tybeldméén palasin hyvin nopeasti
leikkauksen jélkeen. Kului kolme vuotta ja
kasvain uusiutui. Toinen leikkaus suoritet-
tiin 2014 jo eldkkeelld ollessani. Leikannut
neurokirurgi kertoi akustikusneurinoomayh-
distyksestd, johon liityinkin valittomasti. N&i-
den kuuden vuoden aikana en ollut tavannut
yhtéén ainutta "akua”, vaan olin eldnyt taysin
pimennossa vaivoineni.

On hienoa jos ja kun pystyy auttamaan ihmi-
sid, jotka joutuvat tuskailemaan kasvaimeen
liittyvien erilaisten kysymysten parissa. Toi-
saalta saan myos itse lisdtietoa sairaudesta ja
sen kanssa eldmisestd. Olen péaidssyt verkostoi-
tumaan ja l6ytédnyt samanhenkisten ystdvien
piirin. Vertaistukitoiminta on parhaimmillaan
sitd, ettd kukaan ei ji4 ongelmien kanssa
vksin. Kaikki ovat tasavertaisia ja kaikista
asioista voidaan keskustella. Tapoja on monia:
vhteiset tapaamiset, puhelin, sihképosti ja
facebook.

Vertaistukihenkiloni toimiessani olen tor-
ménnyt hyvin erilaisiin tarinoihin. Erityisen
hyvéltd tuntui tapaus, jossa leikkaukseen
valmistautuva henkil6 soitti. Keskustelimme
lahes tunnin kaikesta mahdollisesta. Pari pii-
véd leikkauksen jalkeen hén soitti uudelleen ja
kysyi haluaisinko tulla sairaalaan juttelemaan
lisé4. Silloin tunsin onnistumisen riemua, ja
huomasin kuinka arvokasta vertaistuki voi-
kaan olla.”




Vertaistukihenkild Kaija Lankinen

”Kun sain kuulla Akustikusneurinoomayhdis-
tyksen vertaistukihenkilokoulutuksesta, oli
itsestadn selvid, ettéd lahden mukaan toimin-
taan. Haluan auttaa muita l0ytdmé&4an avun
helpommin ja tavallaan maksaa omaa kiitolli-
suuden velkaani takaisin.

Sairastuessani itse koin voimakkaana tar-
peen saada liséi tietoa ja ndhdé& miten muut
ovat selviytyneet sairauden kanssa. En ollut
koskaan aiemmin kuullut akustikusneurinoo-
masta, eiviitki ldheisenikdén. Onneksi 16ysin
monen mutkan kautta tien vertaisteni jouk-
koon, misté sain suunnattomasti apua.

Tunnen, ettd vertaistukitoiminta on ollut
palkitsevaa monin tavoin. Olen saanut monia
uusia, ihania ystavii. Itselle tulee sanoinku-
vaamattoman hyvi mieli, kun on voinut auttaa
jollain tapaa toista samassa tilanteessa olevaa.
Samalla saan itsekin paljon uutta tietoa ja
uusia kokemuksia. Myos muilta tukihenkil6ita
ja yhdistykselté saan tarvittaessa tukea, miké
tuntuu mukavalta.

Mielesténi vertaistoiminta on parhaimmil-
laan molempia osapuolia voimaannuttavaa
ja auttaa tuettavan arjessa jaksamista. Se
antaa tuettavalle tunteen, ettei hin ole yksin.
Hénella on tukihenkild, johon voi ottaa yh-
teyttd tarpeen vaatiessa. Vertaistuki voi luoda
elinik&isia ystdvyyssuhteita. Vertaistoiminta
parantaa parhaimmillaan eldménlaatua, roh-
kaisee, antaa tietoa ja vinkkeja selviytymiseen,

Tunnen, etti vertaistukitoiminta on ollut palkitsevaa
monin tavoin. Olen saanut monia uusia, ihania ystavia,
sanoo Kaija Lankinen.

lievittda yksindisyytta ja auttaa henkisestikin.
Vertaistuesta voi saada apua myos ldheinen, ei
ainoastaan sairastunut.

Erityisesti mieleeni on jaanyt, kun eris
puoliso tuli kyynelsilmin kiittdim&a#n ja halaa-
maan. Hén kertoi kuinka suuri muutos positii-
viseen suuntaan hinen puolisossaan oli tapah-
tunut vertaistukea saatuaan. Hadnen sanansa
todella koskettivat.”

Lisatietoja: Vertaistukipuhelin 045 188 9565

Yhdistyksen kotisivut: www.akustikusneurinoomayhdistys.com




