AKUSTIKUSNEURINOM
Tumor pa horselnerven

Patientguide




Till lasaren

Denna guide for patienter med akustikusneurinom ger grund-
ldaggande information om tumoren pa balans- och horselnerven,
om symtom, vard och rehabilitering. Guiden ar avsedd for saval
patienter, anhdriga som professionella.

Foreningsverksamhet och anpassningskurser bidrar till att oka
kdannedomen om sjukdomen, att uppmuntra och ingjuta hopp
om att det gar att klara sig. Bade for patienter och anhériga ar

kamratstod en viktig del av rehabiliteringen.

Akustikusneurinom, en godartad tumor

"Efter semestern mdrkte jag att det slagit lock fér mitt véinstra éra
och trodde att det blivit vatten kvar i hdrselgangen. Jag véinde

mig till jourhavande 6ronlikaren som genast konstaterade att det
handlar om ndgot annat. Man upptdckte att jag hade akustikus-
neurinom och tva mdnader senare var jag redan opererad. Vid ope-
rationen kunde tumdren helt avldgsnas, men hérseln férsvagades
betydligt pa den opererade sidan.”

Akustikusneurinom (vestibulart schwannom), det vill sdga en tu-
mor pa balans- och hérselnerven, ar sallsynt och alltid godartad.
Den befinner sig inuti skallen, men utanfor hjarnan. Horselner-
ven, balansnerven och ansiktsnerven utgar fran hjarnstammen
och I6per inne i skallen. De I6per till innerérat genom den beniga
horselkanalen i skallbasen. Akustikusneurinomet bildas i balans-
nervens (nervus vestibularis) yttre cellvavnad vid bendppningen
och borjar fylla den. Da tuméren vaxer trycks den fran horselka-
nalen mot den sa kallade ponsvinkeln ndra hjarnstammen.



Tumdrerna indelas enligt storlek i tre kategorier:

1. Enliten tumor (under 15 mm) ligger helt inuti horselnervka-
nalen eller sticker fram vid bakre skallgropen utan att réra
hjarnstammen,

2. en medelstor tumor (15-25 mm) rér hjarnstammen, men
utan att beréva den utrymme, och

3. en stor tumor trycker pa och tranger sig mot hjarnstammen
och plattar till den fjarde ventrikeln.

Tillvaxten kan vara mycket langsam, varfor situationen vid sma
tumorer arligen f6ljs upp med hjalp av magnetundersdkning
(magnetisk resonanstomografi MRT). Ibland kan tillvdaxten rentav
avstanna helt.

Den mycket sdllsynta neurofibromatosen (NF2) ar en arftlig
sjukdom, dar ett medfott genfel fororsakar akustikusneurinom
pa bada sidorna. Sjukdomen &drvs dominant och den férekommer
lika mycket hos man och kvinnor.

Typiskt for NF2 ar godartade tumorer i det perifera och centrala
nervsystemet. Tumorer kan finnas ocksa annanstans i huvudet an
i balansnerven och ofta ocksa i ryggmargen. Schwannomer kan
vid behov avlagsnas genom operation.

Sjukdomen NF2 framskrider ldangsamt och patienterna behover,
ocksa om de ar symtomfria, regelbunden kontroll och mag-
netundersokning.



Symtom vid akustikusneurinom

Sjukdomens férsta symtom ar bland annat forsamring av horseln,
tinnitus och yrsel. Tumoren kan ibland vaxa helt asymtomatiskt.
Ofta kopplas symtomen ihop med stress, Ménieres sjukdom eller
overgaende anstrangning. Ytterligare undersdkningar gors nar
en klar ensidig horselnedsattning konstateras hos patienten.

Symtomen och férekomsten av dem ar alltid individuella och de
varierar. Manniskan har en tendens att anpassa sig till symtom
som langsamt blir svadrare. Manga beskriver symtomen som vaga
och konstiga.

Patienterna har beskrivit bland annat féljande symtom:

« forsamring av horseln pa ena 6rat

« yrsel, krakning och svindel

+ ringning i 6ronen (tinnitus)

+ kanselrubbningar i den ena ansiktshalvan

« 0kning av illamaende i samband med resor, hojder,
blinkande ljus eller bullriga stallen

« balansproblem: snubbling, fall, krockar med maobler
eller doérrposter

. trotthet

+ huvudvark

Dessutom berattar en del att de angdaende tumdren upplevt
bland annat synrubbningar och talstérningar, fallande av fore-
mal, tandvark, svarighet att svalja, férsamring av rytmkanslan,
forsamring av koncentrationsformdagan och sifferminnet, initia-
tivioshet och kanslighet.



Diagnostik

"Jag forlorade hérseln pd mitt véiinstra 6ra och uppsokte Idkare.
Hela undersékningsprocessen tog fyra mdnader innan diagnosen
klarnade. Ovissheten var férstds en tung erfarenhet, men det var en
ldttnad att hora att tumoren var godartad.”

De flesta patienterna kommer till sjukhus fér undersdkning med
remiss fran antingen 6ronlakare eller neurolog. En langsamt ske-
ende ensidig horselnedsattning i innerdrat, ringningar eller brus i
oOrat leder ofta till undersékningar. En akut hérselnedsattning be-
ror dock séllan pa akustikusneurinom. Horselnedsattningen visar
sig vanligtvis forst vid hdga frekvenser ensidigt och framskrider
langsamt till frekvenser som ar viktiga for hrandet av tal. Den
auditiva diskrimineringsférmagan i det sjuka 6rat forsvagas ofta
redan tidigt och den ar betydande. | undersékningar konstateras
ocksa avvikelser i hjarnstamsaudiometri av horselnerven.

Tumoren bildas ofta i den 8:e kranialnervens (balansnervens)
skida, vilket orsakar storningar i balansnervens funktion. Balan-
sen ar lyckligtvis ett resultat av samarbete mellan flera system.
Darfor har kroppen goda resurser att korrigera och kompensera
en storning, som ofta kan bli tillfallig. Brister i balansen visar sig
vanligtvis pa nytt forst senare i livet, ifall synen férsvagas och/
eller muskelstyrkan férsamras.

En slutlig, saker diagnos fas genom magnetundersokning av

hjarnan och de inre hérselgangarna. Samtidigt kan omfattningen
av forandringarna beddémas och vidare atgarder planeras.

MRT-bild av stort akustikusneurinom.



Behandling av akustikusneurinom

Undersdknings- och behandlingsmetoderna vid akustikus-
neurinom har utvecklats och blivit mer exakta. Allt oftare hittas
tumoren som sa liten att det racker med att folja med dess till-
vaxt med magnetundersokning. Riktlinjerna for behandling av
akustikusneurinom har dndrats under de senaste aren. Forr ope-
rerades alla tumorer, men numera anvands ocksa alternativen
stralbehandling och uppféljning av tillvaxten.

Vid stora tumorer ar kirurgi det enda alternativet. Om en stor
tumor trycker pa hjarnstammen och plattar till ventrikeln, varvid
hjarnvatskan inte kan cirkulera ostort, maste operationen goras
akut. Operation 6vervags alltid om tumoren orsakar skadliga
symtom. En kombination av olika behandlingsformer ar maojlig.
Ocksa olika kirurgiska tekniker kan kombineras for att avlagsna
tumoren.

Tumdren kan vanligtvis avlagsnas fullstandigt och den vaxer
sdllan pa nytt. Pa grund av tumorens svara lage ar det dock ofta
omojligt att far bort den helt och hallet utan att orsaka patienten
skada, t.ex. horselférlust. Om tumoren ar liten och den lossnar
latt, ar det mojligt att horseln kan bibehallas.

| Finland utfors arligen ca 60-70 operationer. Vid operationerna
anvands i Finland tre angreppsvagar: Genom bakhuvudet bakom
oOrat, genom orat eller framfor 6rat. Hur Idange operationen tar
beror bland annat pa om tuméren lossnar latt.

Under operationen avldagsnas tumoren genom att skala inifran.
Operationen utfors av en neurokirurg och en 6ronlakare. Kirur-
gen 6ppnar den inre hérselgangen och avlagsnar en del av tu-
moren, varvid horsel- och ansiktsnerverna aktas. | en liten tumor
syns nervernas strukturer tydligt. Tumoren syns i den inre horsel-
gangen som en fortjockning av den tunna graddfargade traden.

Tumoren lossas fran balans-, horsel- och ansiktsnerverna. Vid
operationen stravas efter att bevara horselnerven, ifall dess
funktion fore operationen varit god och ifall den latt lossnar fran
tumoren. Balansnerven lider oundvikligen av operationen.
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Mest tid gdr vanligen at till att avldgsna tumoren fran ansiktsner-
ven. Det finns risk for att ansiktsnerven (nervus facialis) skadas i
operationen eftersom tumaoren trycker pad och plattar till den mot
horselgangens vagg. Under operationen mater och kontrollerar
darfor en neurofysiolog ansiktsnervens och vid behov ocksa hor-
selnervens och trigeminusnervens funktion. Kirurgen far pa det
sattet information om hur mycket man vagar rora pa tumaren.

Ansiktsforlamningar férekommer fortfarande ibland, men nastan
alla aterhamtar sig fran det. | de flesta fall orsakar operationen
inga storningar i ansiktet.

Under operationen observeras hur de friska nerverna i narheten av tuméren fungerar.

Pa sma och medelstora tumorer kan alternativt stereotaktisk
stralbehandling (SBRT) anvdndas. Den ges med Cyberknife- eller
Linac-apparat, antingen som en engdngsdos eller fraktionerat
under flera veckor. Pa grund av stralbehandlingen ar tuméren
ofta svullen och darfor kan man forst efter ndgra manader, da
laget normaliserats, se hur behandlingen har verkat.

Syftet med stralbehandlingen ar att stoppa tumorens tillvaxt och
ofta kan tumoren ocksa bli ndgot mindre. Det har inte kunnat
konstateras att akustikusneurinomen pa grund av straloehand-
ling skulle bli elakartade.



Aterhamtning och rehabilitering

"Jag pabodrjade en 6-veckors bestralningsperiod. Jag bad om och
fick mot slutet av perioden sjukledigt ett par veckor. For mig var
emellertid symtomen som stralbehandlingen orsakade varst
forst nagra veckor efter att bestralningen upphort. Bestralningen
fick namligen tumoren att svalla. Da fick jag huvudvark, yrsel och
trotthet. Jag forsokte halla ut i mitt jobb och slutligen férsvann
symtomen. Magnetundersokning visade senare att tumoren slu-
tat vaxa.”

Efter behandlingen behover man tid for aterhamtning och re-
habilitering. Aterhdmtningen é&r alltid individuell, men inom tva
eller tre manader blir hdlsan vanligtvis battre, symtomen blir
lindrigare och man orkar battre.

Tumoren forstor balansnerven och darfor stors balansorganets
funktion pa den skadade sidan. Balansen paverkas emellertid av
flera sinnessystem och méanniskan kan korrigera och kompense-
ra storningar. For att forbattra balansen ar det viktigt att tryggt
utmana den sd att kroppen och det centrala nervsystemet ges
mojlighet att korrigera storningen. Rehabilitering av balansen
gagnar patienter med akustikusneurinom.

Under rehabiliteringen tranas kroppen att anvanda alla atersta-
ende fardigheter for att sakerstalla rérelseférmagan. Detta inne-
bar évningar for fokusering och tillvanjning av blicken, balans-
och gangovningar samt traning for att forbattra uthalligheten.
Rehabiliteringen framskrider i takt med vad patienten orkar med,
och sa att svarighetsgraden och belastningen gradvis 6kas.

Ibland kan en ansiktsforlamning uppsta efter operationen. Pa-
tienten bor veta att ansiktsnerven i de festa fall senare borjar
fungera och ansiktet aterstalls. Skadan bedéms och nervens led-
ningshastighet undersoks, forst efter tre manader och pa nytt ett
ar efter operationen. Om nervens ledningshastighet bibehalls,
finns det goda mojligheter att ansiktsmusklerna dterhamtar sig.



Sa lange ansiktsforlamningen varar maste patienten vara med-
veten om en eventuell uttorkning av 6gat. En plastikkirurg kan
installera en guldvikt i 6vre 6gonlocket for att skydda 6gat under
aterhamtningen. Man maste akta sig for att rora 6gat och i syn-
nerhet hornhinnan. Det ar viktigt att regelbundet fukta 6gat med
droppar, salvor eller gel.

Da ansiktsmusklerna visar ens en aning aktivitet, kan ansiktets
symmetri 6kas med hjalp av differentierade ansiktsuttrycks- och
rorelsedvningar under ledning av en fysioterapeut. En del har
dragit nytta av elektroterapi eller voice massage i borjan. Olika
slags rekonstruktiv kirurgi av ansiktet, utford av en palastikkirurg,
kan goras senare ifall musklernas funktion inte dterstalls.

Horselnedsattning i det ena orat eller dovhet medfor avsaknad
av riktningshorsel. | trafiken ar det ofta ett stort handikapp och
kraver sarskild uppmarksamhet. Med hjalp av horapparater kan
man korrigera en nedsatt horsel eller tradlost Gverfora ljudet fran
det dova orat till det horande 6rat. Det ger dock inte tillbaka rikt-
ningshorseln.

Ringning i 6ronen eller tinnitus forstarks ofta efter behandling-
arna, men stabiliseras sedan. Tinnitusljudet upplevs mycket in-
dividuellt. Det ar viktigt att veta att det inte ar ett tecken pa fara,
utan ett "falskt alarm”. Det gdr att lara sig att inte bry sig om tinni-
tusljudet. En del far hjalp av brusljud som déljer tinnitusljudet.

Huvudvark kan vara ett ihallande symtom efter saval operation
som stralbehandling och den kan halla pa i manader, ibland i
flera ar. Den kan behandlas med avslappning, medvetenhetsov-
ningar, motion eller lakemedel. Vid behov kan man soéka vard pa
en smartklinik vid ett universitetssjukhus.

Efter behandlingarna féljer man med patientens aterhamtning.
Numera rekommenderas att man efter operationen foljer med
patienten med regelbundna magnetundersokningar. Vid kon-
trollbesok hanvisas patienten vid behov till eftervard eller terapi.



Atergéng till arbetet och livskvalitet

"Jag hade brattom att dtergad till arbetet och att visa att jag mdr bra.
Pd morgnarna startade jag dagen pigg, men vid middagstid var jag
alldeles slut. Jag var inte i skick och blev helt orkeslds. Jag glémde
saker, var irriterad och kénde att jag bara inte hann med allt. Efter
jobbet satt jag utmattad vid kbksbordet. Min chef mdrkte det, férstod
och skickade mig till foretagshdlsovdrden. Tillsammans med ldkaren
och min chef kom vi 6verens om en sex timmars arbetsdag under en
period av tre mdnader. Det réickte till for att jag skulle bli aterstdlld.”

Atergang till arbetet efter en sjukledighet kan ibland kréva specia-

larrangemang pa grund av sekunddra symtom och trotthet. Halso-
tillstandet tillater kanske inte omedelbart samma arbetsinsats som
man tidigare varit van vid. Begransning av uppgifterna och i bérjan
deltidsarbete kan gora att man orkar battre. Lagom anstrangande

eller lagom kravande arbete kan vara ocksa rehabiliterande.

Bullriga arbetsplatser eller 6ppna kontorslandskap ar inte lamp-
liga for horselskadade. Att arbeta med kunder eller att ha tele-
fonen som arbetsredskap kan vara utmanande. Brusljud kan ge
koncentrationssvarigheter, orsaka huvudvark eller trotthet.

Stod och uppmuntran pa arbetsplatsen behovs och darfor I6nar
det sig att diskutera saken 6ppet. Det ar bra att vara medveten om
att den horselskadade under ett telefonsamtal inte samtidigt hor
nagot annat. Fér moten I6nar det sig att reservera ett bullerfritt
rum och under diskussioner bér man tala en &t gdngen. Aven med
sma arrangemang kan man fa den horselskadade att klara sig och
att trivas.

Om det tidigare arbetet inte ar lampligt, kan man med stod fran
FPA fa en beddmning av behovet av yrkesinriktad rehabilitering
eller en bedémning av arbetsformagan. Darvid utreds mojlighe-
terna att fortsatta i arbetslivet med hjalp av tillaggs- eller vidareut-
bildning. Under bedémningen fas heltackande stdd for planering
av framtiden av rehabiliteringsexperterna, vare sig slutresultatet
blir att fortsatta med det tidigare arbetet, att skaffa sig ett nytt yrke
eller att bli pensionerad. Om arbetslivet inte gar enligt forvant-
ningarna, lonar det sig att kontakta foretagslakaren for fortsatt
planering.
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Tips till en patient med akustikusneurinom

«  Folj de rad du fatt pa sjukhuset, betraffande t.ex. medicinering, att rea-
gera pa forandringar av symtomen, vard av 6gat, eller balansen.

«  Klar vatska, som rinner fran operationssaret, nasan, éronen eller svalget,
kan vara ryggmargsvatska eller likvor — sok dig till akutmottagningen.

- Kom ihag att vila tillrdckligt, som konvalescent behdver du en tupplur.

«  Skydda ditt horande 6ra fran buller och skot eventuella inflammationer
ordentligt.

- Ova balansen och utmana den p4 ett sakert sitt.
«  Varuppmarksam i trafiken ifall du hor bara pa det ena orat.

+  Undvik att dyka och simma ensam. Under vattnet kan orienteringsfor-
magan vara dalig och det kan kdannas som om du inte hittar upp till ytan.

- Sok dig till var verksamhet for kamratstod — du kommer att marka att du
inte ar ensam med dina tankar.

Sany ry tackar Ville Vuorinen,
docent i neurokirurgi, for experthjalp.

KALLOR, bl.a.
Blomstedt G; Ramsay H: Vestibulaarischwannooma:
Aktiivinen hoito vai seuranta? Duodecim 2014;130:1413-1420
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Foreningsverksamhet

Akustikusneurinomforeningen i Finland r.f. fungerar som en lank
mellan dem som insjuknat i akustikusneurinom, deras anhdériga
och yrkesfolk. Foreningens syfte ar att forbattra de insjuknades
och de anhdrigas valbefinnande genom att erbjuda kamratstod
och -maéten, utbildning och frivilligverksamhet. Féreningen
samlar in information om akustikusneurinom, dess behandling
och rehabilitering. Féreningen informerar medlemmarna och via
webbsidorna alla intresserade. Féreningens verksamhetsomrade
ar hela Finland. Féreningen ar en riksomfattande medlemsforen-
ing i HOrselorbundet.

Féreningen ordnar arligen anpassningstraningskurser for patien-
ter med akustikusneurinom och deras anhdoriga. Svensksprakiga
kurser ordnas vart fjarde eller femte ar. Kursernas syfte ar att for-
battra de insjuknades och deras anhdrigas funktionsférmaga och
valbefinnande. Féreningen far understod for kurserna av Social-
och halsoorganisationernas understédscentral STEA. Kurserna ar
gratis for deltagarna.

Féreningen erbjuder kamratstod. Stodpersoner finns saval for de
insjuknade som for deras anhdriga.

Regionala grupper sammantrader pa olika orter 2-3 gadnger om
aret. Medlemmarna far en inbjudan till evenemangen. Pa webb-
sidan finns information ocksa om regionala traffar.

Ett for foreningen viktigt evenemang for medelanskaffning ar
valinsamlingen En liten gest (Pieni ele). Foreningens medlemmar
vaktar sparbossorna i manga vallokaler.

Valkomna med!

Akustikusneurinomféreningen i Finland r.f.
www.akustikusneurinoomayhdistys.com
sanyposti@gmail.com
facebook.com/akustikusneurinoomayhdistys
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