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Akusti-hanke 
Tietoa ja tukea 
akustikusneurinoomapotilaalle 
Vuonna 2013 aloittaneen AKUSTI-hankkeen tavoitteena oli luoda 
vertaistukihenkiloiden verkosto akustikusneurinooman sairastaneiden tueksi. 
Akustikusneurinooma on kuulo-tasapainohermon hyvanlaatuinen kasvain, 
jonka hoitovaihtoehtoja ovat leikkaus, sadehoito tai kasvaimen seuranta. 
Vertaistukitoiminta on maksutonta palvelua, jonka tavoitteena on lisata 
sairastuneen tai laheisen hyvinvointia elamanmuutoksen yhteydessa.Toiminta on 
Raha-automaattiyhdistyksen tukemaa. 

Suomen Akustikusneurinoomayhdistyksen 
puheenjohtaja P a i v i L i i p p o l a n mukaan ver-
taistukea on yhdistyksessa tar j o t tu jo ennen 
hankkeen aloittamista. 

- Tosin yhdistyksessa oli p i tkaan ollut puhet-
ta, etta tukihenki lotoimintaa p i t i i i s i kehittaa 
entisestaan. Jasenten parissa vuonna 2012 
tehty kartoitus osoitti, etta tiedon ja tuen puu-
te oli selkea ongelma. Tukea t a r v i t t i i n kuntou-
tu jan polulla useassa eri vaiheessa: saadessa 
tiedon kasvaimesta, hoitotoimien suunnitte lun 
t a i toteutuksen yhteydessa t a i vaikkapa sil loin, 
jos kasvain r y h t y y k i n kasvamaan uudestaan. 
H a l u t t i i n asiallista tietoa, vertaistukea, kes-
kustelua ja neuvoja. 

Hanke otett i in vastaan innostuneena. 
- Ensimmaisen vuoden aikana muodostet-

t i i n hanket i imi ja muita tyoryhmia, alo i tett i in 
koulutuksen valmistelu, tiedotus seka to imin-
nan arvio innin valmistelu. Akusti-hankkeesta 
p y r i t t i i n tekemaan yhdistyksen yhteinen j u t t u , 
Liippola kertoo. 

Vertaistukihenki lo iksi hakeutui monipuoli-
nen joukko yhdistyksen jasenia. Myos uusia 
ihmisia l a h t i mukaan toimintaan. 

- Lisaakin olisi tulossa, ja luultavast i par in 
vuoden sisalla koulutus jarjestetaan jalleen. 
Koulutus on kahden viikonlopun mittainen. 
Toiminnallisen tyoskentelyotteen avulla vah-
vistetaan omakohtaista kokemusta sairauden 
hyvaksymisestii, pohditaan kaikkea sairas-
tumiseen l i i t tyvaa ja jaetaan kokemustietoa. 
Koulutuksessa saadaan myos uusinta tietoa 
sairaudesta. 

Hankkeen kautta on luotu yhteyksia myos 
yliopistosairaaloihin. 

- On ol lut hienoa kuul la , etta toimintaamme 
on suositeltu sairaalassa ja kehotettu otta- Keskustelua ryhmissa. 
maan yhteytta yhdistykseen. Yks i hankkeen 
tavoitteista o l ik in , etta ammattilaiset voisivat Li ippolan mukaan hanketavoitteet saavutet 
kokea meidat luotettavaksi yhteistyokumppa- t i i n nopeasti ja vertaistukito iminta tukipuhe-
niksi . l inpalveluineen on vaki innuttanut paikkansa. 

Vertaistukihenkiloiden koulutusviikonloppu kaynnis-
tyy tietopaketilla. 
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- Onnistuimme y l i odotusten siina mieles-
sa, etta vertaistukihenkiloita saatiin mukaan 
odotettua enemman ja verkostosta muodostui 
ki intea. Toiminta osoittautui tarpeelliseksi, 
merkitykselliseksi ja tekijoilleen antoisaksi. 
Yhdistys sai arvokkaan voimavaran naissa 
sitoutuneissa toimijoissa. 

Enemmankin soittoja ja tukipyyntoja toivot-
tais i in . Hankkeen aikana puhelinyhteyden-
ottoja on t u l l u t noin 70 henkilolta. Vuosittain 
tehdaan 50—100 uutta akustikusneurinooma-
diagnoosia. 

- Olimme rakentaneet 30 hengen vertaistu-
kijajoukon, jolle ei o l lutkaan tarjota tuettavia. 
Olen s i l t i sita mielta, etta tukihenki lo i ta ei voi 
koskaan olla l i ikaa, Liippola toteaa. 

Yhteytta ottaneet tuettavat ovat olleet tyyty-
vaisia ja ki i to l l is ia saamastaan avusta. 

- Tarkeaa on kokemus siita, etta joku ymmar-
taa minua. Jollain toisellakin on ollut samanlai-
sia huolia ja hankin on selviytynyt niista. 

Tukipyynnot tapahtuvat useimmiten puhe-
limitse, sahkopostitse t a i sosiaalisen median 
kautta . Yhteydenpidon t i iviys vaihtelee: toisel-
le r i i t taa yks ik in yhteydenotto huolien l ievitta-
miseen, toiset taas kayvat erinaisia keskuste-
luja - joskus jopa vuosien ajan. 

Tarkea tiedonkanava on myos yhdistyksen 
verkkosivut. 

- Panostamme kot is ivuihin: sivuja paivite-
taan saannollisesti ja tarjontaa monipuoliste-
taan. Tarjoamme aiheesta asiallista tietoa. 

Vuoden 2016 alusta vertaistukitoimintaa on 
j a tke t tu Veera-nimella. Toimintaa on laajen-
nettu muun muassa alueellisilla ryhmakokoon-
tumisi l la . 

Omasta kiinnostuksestaan vertaistukihen-
ki loksi voi kertoa yhdistyksen vertaistukivas-
taavalle t a i puheenjohtajalle. Yhdistyksen toi ­
mintaan paasee helposti mukaan esimerkiksi 
osallistumalla kevat- ja syyskokouksiin. 

Vertaistukihenkilo Erkki Kurtti 

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

" K u n yhdistys i l m o i t t i vertaistukihenkilo-
koulutuksesta, olin het i valmis pyrkimaan 
mukaan. Halusin auttaa ni i ta henkiloita, joita 
tama sairaus tavalla t a i toisella koskettaa. En 

toivo kenellekaan samanlaista mustaa aukkoa 
k u i n itsellani oli . 

Minu l la todett i in akustikusneurinooma 
vuonna 2008, ja leikkaus teht i in vuonna 2010. 
Koko tuona aikana en saanut kunnon selvi-
tysta sairaudesta. Se tosin kerrot t i in , etta 
kuulo menee leikkauksessa toisesta korvasta 
kokonaan. Tyoelamaan palasin hyv in nopeasti 
leikkauksen jalkeen. K u l u i kolme vuotta ja 
kasvain uusiutui . Toinen leikkaus suoritet-
t i i n 2014 jo elakkeella ollessani. Leikannut 
neurokirurgi kertoi akustikusneurinoomayh-
distyksesta, johon l i i t y i n k i n val ittomasti . Na i -
den kuuden vuoden aikana en ollut tavannut 
yhtaan ainutta "akua", vaan olin elanyt taysin 
pimennossa vaivoineni. 

On hienoa jos ja k u n pystyy auttamaan i h m i ­
sia, jotka joutuvat tuskailemaan kasvaimeen 
l i i t tyv ien erilaisten kysymysten parissa. Toi-
saalta saan myos itse lisatietoa sairaudesta ja 
sen kanssa elamisesta. Olen paassyt verkostoi-
tumaan ja loytanyt samanhenkisten ystavien 
p i i r i n . Vertaistukito iminta on parhaimmil laan 
sita, etta kukaan ei jaa ongelmien kanssa 
yksin. K a i k k i ovat tasavertaisia ja kaikista 
asioista voidaan keskustella. Tapoja on monia: 
yhteiset tapaamiset, puhelin, sahkoposti ja 
facebook. 

Vertaistukihenkilona toimiessani olen tor-
mannyt hyvin eri lais i in tar ino ihin . Erityisen 
hyvalta t u n t u i tapaus, jossa leikkaukseen 
valmistautuva henkilo soitti . Keskustelimme 
lahes t u n n i n kaikesta mahdollisesta. Par i pai-
vaa leikkauksen jalkeen han soitt i uudelleen ja 
kysyi haluaisinko tu l la sairaalaan juttelemaan 
lisaa. Silloin tuns in onnistumisen riemua, ja 
huomasin ku inka arvokasta vertaistuki voi-
kaan olla." 



Vertaistukihenkilo Kaija Lankinen 
" K u n sain kuul la Akustikusneurinoomayhdis­
tyksen vertaistukihenkilokoulutuksesta, ol i 
itsestaan selvaa, etta lahden mukaan to imin­
taan. Haluan auttaa muita loytamaan avun 
helpommin ja tavallaan maksaa omaa k i i t o l l i -
suuden velkaani takaisin. 

Sairastuessani itse koin voimakkaana tar-
peen saada lisaa tietoa ja nahda miten muut 
ovat selviytyneet sairauden kanssa. En ol lut 
koskaan aiemmin k u u l l u t akustikusneurinoo-
masta, eivatka laheisenikaan. Onneksi loysin 
monen mutkan kautta t ien vertaisteni jouk-
koon, mista sain suunnattomasti apua. 

Tunnen, etta vertaistukito iminta on ol lut 
palkitsevaa monin tavoin. Olen saanut monia 
uusia, ihania ystavia. Itselle tulee sanoinku-
vaamattoman hyva miel i , k u n on voinut auttaa 
jo l la in tapaa toista samassa tilanteessa olevaa. 
Samalla saan itsekin paljon uut ta tietoa ja 
uusia kokemuksia. Myos mui l ta tukihenki lo i ta 
ja yhdistykselta saan tarvittaessa tukea, mika 
t u n t u u mukavalta. 

Mielestani vertaistoiminta on parhaimmil ­
laan molempia osapuolia voimaannuttavaa 
ja auttaa tuettavan arjessa jaksamista. Se 
antaa tuettavalle tunteen, ettei han ole yksin. 
Hanella on tukihenki lo , johon voi ottaa yh­
teytta tarpeen vaatiessa. Verta is tuki voi luoda 
elinikaisia ystavyyssuhteita. Vertaistoiminta 
parantaa parhaimmil laan elamanlaatua, roh-
kaisee, antaa tietoa ja vinkkeja selviytymiseen, 

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

l ievittaa yksinaisyytta ja auttaa henkisestikin. 
Vertaistuesta voi saada apua myos laheinen, ei 
ainoastaan sairastunut. 

Erityisesti mieleeni on jaanyt, k u n eras 
puoliso t u l i kyynels i lmin k i i t tamaan ja halaa-
maan. Han kertoi ku inka suuri muutos positii-
viseen suuntaan hanen puolisossaan oli tapah-
t u n u t vertaistukea saatuaan. Hanen sanansa 
todella koskettivat." 

Lisatietoja: Vertaistukipuhelin 045 188 9565 
Yhdistyksen kotisivut: www.akustikusneurinoomayhdistys.conn 


