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Hvert ar far omkring 150-200 mennesker i Danmark stillet diag-
nosen acusticusneurinom.

Lidelsen er forholdsvis sjeelden og kendskabet til den er lille.

De, der rammes af sygdommen, er derfor ogsa usikre over for,
hvad det egentlig er, hvad der kan geres, og hvilke konsekvenser
det kan fa.

Dansk Acusticusneurinom Forening har udarbejdet denne infor-
mationspjece i hdbet om, at den kan give svar pd mange af de
spergsmal, som melder sig i forbindelse med sygdommen.

Det er foreningens gnske at dele viden og erfaringer, saledes at
valg af behandlinger og dagligdag kan blive gjort lettere for dem,
som er ramt af sygdommen og for deres pargrende.

Pjecen forteeller kort om de behandlingsmuligheder, der findes
i dag, og om de mest udbredte fglgevirkninger. Pjecen giver sig
ikke ud for at besvare alle spergsmal om acusticusneurinom, men
seger at sammenflette noget af den viden og erfaring, der er pa
omradet i dag.

Ved leesning af pjecen er det vigtigt at forsta, at man ved valg af
en behandlingsform ikke skal tro, at man far alle de falgevirkninger,
som er naevnt i pjecen. Nogle far maske flere, mens andre stort set
ingen far pa neer et sandsynligt heretab pa det pageeldende ere.
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Hvad er acusticusneurinom

Acusticus neurinom (AN) er en godartet tumor, der udspringer
fra den ottende hjernenerve. Tumoren udgar fra nerveskeden
(de Schwanske celler) og bestar blandt andet af bindevaev. | en-
gelsk fagsprog kaldes tumoren ogsa Acoustic Neuroma. Fra det
indre gre lgber nerven gennem en knoglekanal (indre gregang)
til hjernestammen.

| den indre gregang lgber 4 nerver, nemlig

e hgrenerven og to ligevaegtsnerver (den ottende hjernener-
ve) samt

* ansigtsnerven (den syvende hjernenerve).

Nerverne har fglgende funktioner:

Herenerven sender impulser fra heresneglen gennem indre gre-
gang via hjernestammen til hgrecentrene i hjernen.

Ligevaegtsnerverne sender impulser fra ligevaegtsorganet (buegan-
gen) gennem indre gregang via hjernestammen til balancecentret
i lillehjernen.

Ansigtsnerven styrer den mimiske ansigtsmuskulatur som lukker
gjet, spidser munden og rynker pande og naese. Endvidere er

der nervetrade som styrer tare- og spytkirtler.

Tumoren opstar inden for den harde hjernehinde i den indre
gregang.

- INFORMATIONSPJECE OM LIDELSEN ACUSTICUSNEURINOM



Orets anatomi
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Neurofibromatose (NF 2)

| ganske enkelte tilfeelde sidder der godartede tumorer pa begge
hare/ligeveaegtsnerver. | dette tilfelde er der tale om en defekt pa
kromosom nr. 22. Det defekte gen kaldes NF-2. Denne sygdom
omtales senere i et saerskilt afsnit pa side 33.

Meningiomer
Det forekommer, at en formodet AN tumor viser sig at veere et
meningiom. Denne sygdom omtales ligeledes senere i et seerskilt
afsnit pa side 35.

INFORMATIONSPJECE OM LIDELSEN ACUSTICUSNEURINOM



Tumor i indre gregang

Selvom der foregar forskning pa omradet, ved man ikke hvad,
der forarsager AN.
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Udvikling af
acusticusneurinom (AN)

Et AN opstar oftest i den del af den 8. hjernenerve, som ligger i
den lille knoglekanal (indre gregang) bag det indre gre.

Selv. om tumoren i sig selv er godartet, det vil sige, at det ikke
er kraeft, er placeringen sadan, at den kan skade bl a herenerven
samt strukturer i hjernestammen eller lillehjernen efterhanden
som den vokser indad i kraniet og bliver stgrre. Hvis den far lov
til at blive tilstreekkelig stor, kan den i yderste konsekvens true
livsvigtige funktioner.

Tumoren vokser langsomt, som regel over flere ar. Nogle tumorer
standser deres vaekst, andre vokser, seedvanligvis under 2 mm om
aret. Cirka 10 pct. vokser hurtigt. Undersggelser har vist, at tumorer
diagnosticeret ved en MR scanning i over halvdelen af tilfeeldene
ikke vokser. Sandsynligheden for at en tumor ikke vokser er szerlig
stor, hvis den er sa lille, at den fortsat sidder i den indre gregang.
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De forste symptomer pa AN overses let, fordi man darligt be-
meerker dem.

De symptomer, man som regel forst bemeerker, er lettere nedsat
horelse pa det ene gre og evt. svimmelhed og balanceproble-
mer. Horenedsaettelsen er som regel let, men den ledsages ofte
af en mindre, fin lyd eller ringen i gret, - altsa en lettere form for
tinnitus. Herenedseettelsen forvaerres for det meste kun ganske
langsomt, sa langsomt, at mange ikke teenker over, at hgrelsen
er blevet forringet pa det ene gre.

Disse symptomer kan vaere de samme ved Menierelidelsen eller
Otosclerose (forkalkning i mellemearet).

Hvis tumoren presser pa ansigtsnerven, kan man fa sitren eller
nedsat beveegelighed i den ene side af ansigtet. Falelseslgshed i
den ene ansigtshalvdel kan opsta i nogle tilfeelde, nar AN vokser
sig sterre end 2 cm. Det skyldes tryk pa trillingenerven.

Nogle far hovedpine og/eller treethed. Hvis tumoren er stor eller
sidder uheldigt, kan den give kvalme.

Hvis tumoren er hurtigt voksende og ikke behandles, kan den i
yderste konsekvens blive sa stor, at det kan medfgre deden. Dette
er dog ikke noget, der sker pludseligt. Ens tilstand vil langsomt
forveerres, sdledes at man bliver klar over, at der er noget helt galt.

For AN ramte, der kan tale en operation, kan denne situation
altid afveerges.
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Nar symptomerne

| dag er det muligt at opdage AN pa et tidligt tidspunkt ved at

foretage forskellige undersggelser:

* hereprave kan vise nedsat hgrelse péa det ene ore,

* kalorisk preve (hvor der hzeldes varmt og koldt vand i eret)
kan vise, om ligeveegtssansen er bergrt,

* hjernestammeaudiometri (en speciel hgreprove) kan vise,
om den ottende hjernenerve er bergrt.

Disse undersggelser kan udferes pa alle sygehuse med otologiske/
audiologiske afdelinger. Harepreve kan man ogsa fa foretaget
ved egen greleege.

En mere sikker diagnose kan ferst stilles ved en MR-scanning.
Det foregar normalt efter henvisning pa et af hospitalerne i
hjemregionen. Ved en sadan scanning kan man finde tumorer,
der kun er fa mm store, og som maske endnu ikke er vokset ud
af den indre gregang. Man skal dog regne med, at der kan veere
en maleusikkerhed pa op til 2 mm.
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Med den viden, som findes i dag, er der 3 muligheder for behandling:
e Kontrolscanning “Vent og se”

e Stralebehandling

* Operation

Kontrolscanning “Vent og se”

Hvis AN “kun” har forarsaget ensidig hgrenedseettelse, tinnitus
og/eller svimmelhed, og hvis tumoren er mindre end 15 -20 mm
stor, er der god mulighed for, at den ikke vokser, hvorfor man
oftest anbefaler "vent og se”.

En stralebehandling eller operation fijerner normalt ikke de eksiste-
rende symptomer og kan i givet fald gere storre skade end gavn.

Nar man har valgt “vent og se”, vil man Isbende blive undersggt
for at se, om tumoren vokser. Det sker ved MR-scanning som regel
med et interval op til 1 &r. Intervallerne er normalt kortere i starten
og forleenges efter nogle ar, nar tumoren ikke viser tegn pa veekst.

Hvis scanningerne viser, at tumoren ikke vokser, vil man forhabentlig
kunne leere at leve med de "mindre” symptomer, som man har.

Hvis tumoren derimod viser tegn pa vaekst, vil man seedvanligvis
blive anbefalet at fa foretaget operation, hvor tumor fjernes, eller
stralebehandling, hvor tumors veekst standses.

Stralebehandling

Stralebehandling af tumoren kan foretages, sa leenge den er min-
dre end ca. 25 mm. Denne behandling fjerner ikke tumoren, men
det pavirker cellernes molekyler, saledes at veeksten af tumoren
bliver standset.
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| dag findes der to former for stralebehandling:

* Stereotaktisk stradlebehandling (hejpraecisions stralebehand-
ling)

e Gamma Kniv

Stereotaktisk stralebehandling er den metode, som anvendes i
Danmark. Selve bestralingen, der foretages pa Rigshospitalet,
sker ambulant over en periode pa ca. 5 uger. Ved at gere dette
over leengere tid og i mindre doser skanes det vaev og de nerver,
som ligger teet ved tumoren.

Tal fra udlandet tyder pa en succesrate pa over 90 % ved strale-
behandling. Pa Rigshospitalet har man stralebehandlet patienter
med acusticusneurinomer i de sidste 20 ar.

Fordelen ved bestraling er, at man slipper for et intrakranielt
indgreb med de veesentlige risici dette indebaerer. Man slipper
endvidere for en lang rekonvalescensperiode.

De fleste mister hgrelsen inden for 2 ar, nsesten alle inden for 10 ar.

Hvis man veelger stralebehandling, vil man felge et kontrolforlzb
med MR scanninger resten af livet. Scanninger vil blive foretaget
med @gede intervaller.

Hos en mindre andel af patienter vokser tumoren fortsat trods
stralebehandling. Hos denne patientgruppe kan der blive tale om
operation. Der er delte meninger om, hvorvidt operation efter
stralebehandling er mere kompliceret.

Behandling med éngangsbestraling (Gamma Kniv) har man i en
arreekke udfert bl.a. i Stockholm. Behandlingseffekten er doku-
menteret i store serier af patienter, hvor man har kunnet pavise, at
tumoren skrumper/ikke laengere vokser i 85-95 pct. af tilfeeldene.
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Stralingsdosen ved éngangsbestralingen er lsbende blevet nedsat
hen over arene. Dette ser ud til at have nedsat bivirkningerne til
et meget lavt niveau.

| Norge, hvor al behandling af patienter med AN er samlet pa
Haukeland Universitetshospital i Bergen, anvender man ligeledes
stralebehandling med Gamma Kniv som det primaere behandlings-
tilbud, nar der kan veelges mellem operation og stralebehandling.

Ogsa her har man gode erfaringer med stralebehandling.

Operation
Der findes flere forskellige operationsmetoder og der udvikles
fortsat nye metoder.

| forhold til valg af operationsmetoder er der forskellige fordele
og ulemper afhaengigt af hvilket operativt indgreb, der anvendes.
Valg af operationsmetode haenger sammen med tumorens stor-
relse og den bevarede harelse.

Det endelige valg af operationsmetode sker efter en individuel
laegelig vurdering og i samrad med patienten.

Det translabyrintaere indgreb

Det er indtil videre den mest almindelige behandlingsform i Danmark
og anvendes normalt i de tilfeelde, hvor harelsen ikke er bevarings-
veerdig, eller hvor tumoren er stor eller sidder et uheldigt sted.

Der er en del erfaring med denne metode, idet der gennem de
sidste 40 ar er udfert op mod 1500 operationer.

Indgrebet bliver foretaget lige bag ved aret. Ved dette indgreb
fiernes hele det indre gre og dermed ogsa herelsen og balancen
pa den opererede side.
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Fordelen ved indgrebet er, at det i langt den overvejende del
af tilfeeldene lykkes at fjerne hele tumoren, og at det er meget
sjeeldent, at tumoren kommer igen.

Ulempen er, at hgrelsen og balancen forsvinder pa den opererede
side, samt at der er risiko for pavirkning af ansigtsnervefunktionen
afheengig af placeringen og sterrelsen af tumoren.

Det er vigtigt, at patienterne informeres om, at jo sterre tumoren
er, jo sterre er risikoen for ansigtslammelser efter operationen.
Dette problem er specielt vigtigt at diskutere med de patienter,
som veelger at lade sig observere inden behandlingen.

| tilfeelde, hvor en fijernelse af hele tumoren indebeerer risiko for
alvorlig beskadigelse af ansigtsnerven, har kirurgen i nogle tilfeelde
mulighed for at efterlade en mindre rest af tumoren i forsgget pa
at undga en total ansigtslammelse. Der vil normalt veere gode
chancer for, at den tilbagevaerende rest af tumoren ikke vokser.

Andre operationsmetoder
Som naevnt sker der en udvikling af andre operationsmetoder i
forseget pa at bevare hgrelsen, safremt der er s meget tilbage,
at den er bevaringsveerdig.

Muligheden for en evt. hgrebevarende operation ma patienten
tale neermere med leegen om, herunder hvor stor chancen for
bevarelse af en brugelig harelse vil veere, samt evt. risici i forhold
til det translabyrinteere indgreb.

Det retrolabyrinteere og det retrosigmoidale indgreb anvendes
typisk ved bevaringsveerdig herelse, idet disse giver mulighed
for at bevare harelsen. Som et af de eneste steder i verden an-
vendes i Kebenhavn et hgjteknologisk udstyr til monitorering at
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herenervens funktion under harebevarende kirurgi via det retro-
labyrinteere indgreb.

Muligheden for hgrebevarende operation foreligger for alle med
bevaringsveerdig herelse, uanset om man er nydiagnosticeret el-
leri “vent og se”. Typisk er det dog patienter med tumor i veekst
under "vent og se”, der bliver opereret hgrebevarende.
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Information

Har man faet konstateret et AN, er det vigtigt, at man far alt sa
godt belyst som muligt.

Leegen har ifelge lov om Patientrettigheder og cirkuleere fra
Sundhedsstyrelsen pligt til at informere om lidelsen og om de
forskellige behandlingsmuligheder, der findes pa omradet.

Leegen vil overfor patienter med en tumor under 1,5 -2 cm infor-
mere om kontrolscanningsmuligheden og muligheden for savel
stralebehandling som operation.

Patienter med knuder pa op til omkring 2,5 — 3 cm vil blive infor-
meret om operation og om stralebehandling som en evt mulighed,
alt athaengig af hvordan knuden sidder.

Endvidere oplyser leegen om de risici, komplikationer og fal-
gevirkninger, der kan veaere forbundet med stralebehandling og
operation samt om mulige konsekvenser ved valg af “vent og
se” (kontrolscanninger). Leegen vil informere om forhold, som
den diagnosticerede ma formodes ikke at have kendskab til pa
forhand, og som ma anses for veesentlige for den pageeldendes
stillingtagen til undersggelser, behandling m.v.

Ved denne information vil leegen sikre sig, at man har forstaet
de oplysninger, der bliver givet. Informationen falges op med
udlevering af skriftligt informationsmateriale.

Det er en god idé at tage et familiemedlem eller en god ven med

til samtalen/samtalerne med leegen/kirurgen, fordi man sa er to
til at here, hvad der bliver informeret om, og hvad der skal tages

INFORMATIONSPJECE OM LIDELSEN ACUSTICUSNEURINOM



stilling til om den videre behandling. Familien har samtidig brug
for at vide, hvad den evt skal forberede sig pa.

Normalt vil patienten fa god tid til at overveje situationen, saledes
at man far mulighed for at tale med andre, ligesom man ogsa selv
kan s@ge yderligere informationer om sygdommen.

Tal eventuelt med en person, der tidligere har gennemgaet én af
de ovennavnte behandlingsformer (kontrolscanning, operation
eller stralebehandling) og her om hendes/hans erfaringer. Ofte
er det en hjeelp at here fra andre, hvordan de har klaret sig.

Dansk Acusticusneurinom Forenings medlemmer er villige til at
informere og stette forud for og efter valg af behandling. For-
eningen har tillige netvaerksgrupper og kontaktpersoner spredt

ud over hele landet.

Lees naermere om patientforeningen sidst i pjecen.
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Efter operationen er man som standard indlagt i 5 dage. Efter
operationen kan der veere dage, uger med nye fornemmelser.

Hos nogle patienter forleenges indleeggelsestiden pa grund af
udsiven af hjernevaeske fra saret. | sjeeldne tilfaelde er et mindre
operativt indgreb nedvendigt for at lukke hullet.

Treethed er almindelig efter en leengerevarende operation. Det
kan veere et generende problem for nogle. Derfor er det vigtigt
at fa den ro og hvile, man har behov for. Det kan veere en mid-
dagslur eller 20 minutters afslapning med benene oppe. Frem
for alt geelder det om at lytte til sin krop.

Det er efter operationen ikke ualmindeligt med en periode med
folelsesmaessige nedture. Man er pavirket af operationen, af
omveltningen i ens liv og af, at man skal veenne sig til kun at
kunne here med ét gre,eller hore lidt darligere med eret pa den
opererede side. Endvidere kan man yderligere veere pavirket af
at have faet en forringet ansigtsnervefunktion og usikkerhed om,
hvordan nervefunktionen kan blive genetableret. Dertil kommer,
at der — iszer i starten - kan veere ikke uvaesentlige problemer
med balancen.

Det kreever forstaelse hos familien samt hos venner, bekendte og

pa arbejdspladsen.

Det er vigtigt at vaere i gang, men man skal ikke presse sig til
hurtigt at skulle genoptage sit hidtidige arbejde i fuldt omfang,
hvis man ikke faler sig frisk til det. For heftig og for energisk til-
bagevenden til det tidligere aktivitetsniveau kan i nogle tilfeelde

INFORMATIONSPJECE OM LIDELSEN ACUSTICUSNEURINOM



senere fore til en periode med ekstrem treethed, modlgshed og
manglende selvsikkerhed.

Rekonvalescensperioden kan veaere af forskellig varighed, typisk
fra mellem 2 — 6 maneder. | visse tilfeelde kan midlertidig hjem-
mehjeelp veere til stor gavn i starten.

Ved udskrivelse fra hospitalet skal der tiloydes en individuel gen-
optraeningsplan, hvis der er leegefaglig begrundelse herfor. Gen-
optraeningen foregér pa et sygehus, hvis der kraeves et tvaerfagligt
samarbejde pa specialleegeniveau. Ved den mindre specialiserede
genoptraening, star kommunen for tilbuddet, som kan forega pa
kommunens egne institutioner, hos private behandlere, eller pa
andre kommuners institutioner.

For nogle betyder operationen, at de ma ga ned i arbejdstid.
Undertiden er det muligt med revalidering. Nogle ma s@ge hel-
bredsmaessig fertidspension.

Bliver man opereret, kan der opsta midlertidige eller permanente
eftervirkninger. Det drejer sig om:

Horetab

Ved sma tumorer er det - som omtalt tidligere - i nogle tilfeelde
muligt at bevare hgrelsen helt eller delvist. Ved det translabyrin-
teere indgreb gar harelsen tabt og kan ikke genvindes.

| forbindelse med heretabet kan der tillige opsta en generende
overfglsomhed over for visse lyde pa det raske gre.

Generelt er det saddan, at alle med en generende hgrenedseettelse

kan og ber modtage rad og vejledning hos den lokale areleege,
der ved behov henviser til det regionale hospitals audiologiske
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afdeling. Man behgver ikke en henvisning for konsultation hos
den lokale greleege. Det geelder sdvel for som efter en operation.

Der findes en maengde forskellige hgreapparater og andre hjzel-
pemidler pd markedet, som kan hjeelpe pa dit hgreproblem. Dette
omrade er under rivende udvikling. Det er vigtigt, at man ogsa
selv orker at seette sig ind i de muligheder der er og far afprovet
dem for at finde det rigtige apparat og fa sin ret til den rigtige
lzsning. Henvend dig til et kommunikationscenter/hgreinstitut i
din region. De kan radgive dig om hjeelpemidler, der kan bruges
som alternativ til hereapparater eller i kombination med hgreap-
parater samt om andre hjeelpemidler til eget brug. Du kan ogsa
sege informationer pa nettet og pa foreningens hjemmeside.

Der er ligeledes mulighed for hjeelp til indretning af arbejdsplad-
sen, fx i form af specialtelefon, teleslynge mv. Hvis du har brug
for det, kan du henvende dig til jobcentret i kommunen.

Veer opmaerksom pa, at det teerer pa ens ressourcer, nar man fx
kun kan hgre med det ene gre. Det kan iseer pavirke dem, der
fortsat har et job, der skal passes. Nogle bliver derfor hurtigere
treette og far vanskelighed med at klare jobbet i samme omfang
som tidligere. Der er derfor vigtigt, at man far afklaret behovet
for hjeelpemidler, fx i form af FM-systemer, der maske kan vaere
med til at forebygge problemerne.

Ved ambulant kontrol efter eventuel operation eller bestraling
informeres der pa Dansk Acusticus Neurinom Center (Rigshospi-
talet) om muligheder for hgrerehabilitering.

Tinnitus

Det er sjeeldent det sker, men hos nogle forsvinder tinnitus ved
operationen. Andre far eller beholder en lyd i gret efter opera-

tionen.
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Muligheden for at tinnitus forsvinder er steerkt begraenset. Derfor
bliver man ngdt til at leere at “leve” med sin tinnitus.

Somme tider kan afslapning, massage og afspaending hjeelpe,
men ogsa andre lyde udefra kan hjeelpe en med at lukke af for
tinnitus lyden.

Terapi og samtaler i grupper kan ogsa veere med til at afbede
generne. Hereforeningen/Tinnitus-foreningen kan evt. hjeelpe
med gode rad.

Endvidere kan man direkte henvende sig til et kommunikations-
center/hgreinstitut i regionen, der typisk kan tiloyde "“Tinnitus
Retraining Therapy”, der er anbefalelsesvaerdig.

Ansigtslammelse
Da ansigtsnerven ligger i samme kanal som hgrenerven, er der en
risiko for at denne bliver pavirket eller skaret over ved operationen.

Det har hgj prioritet hos kirurgerne at undga beskadigelse af an-
sigtsnerven, og man forsgger derfor ikke at fjerne hele tumoren,
hvis der er en abenbar risiko herfor. | stedet foretraekker man at
efterlade en mindre rest af tumoren, idet det er sjeeldent, at en
sadan rest vokser.

Selv hvor ansigtsnerven bevares anatomisk intakt kan der komme
ansigtslammelser. De fleste lammelser fortager sig, hvis ansigts-
nerven er bevaret intakt. Som regel sker bedringen inden for det
forste ar efter operationen, men der kan yderligere forekomme
positive forandringer i ansigtsmuskulaturen helt op til 2 ar eller
mere efter operationen.

Hvor ansigtsnerven ikke virker, som den skal, vil der veere nedsat
funktion i ansigtsmuskulaturen i den opererede side.
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Massage og anden stimulation kan veere gode tiltag til at @ge
blodcirkulation og kan pavirke en genopretning af funktionerne i
positiv retning.. Ogsa intensiv daglig ansigts-mimik foran et spejl
kan ggre underveerker.

Hvis der er tale om ansigtslammelse, er det vigtigt med en god
mundhygiejne, fordi spytsekretionen i den opererede side er
mindsket.

Hvis man far ansigtslammelse oplever mange, at det er psykisk
belastende og tager tid at veenne sig til sit nye udseende, bade
for sig selv og i samveer med andre.

Er ansigtsnerven skaret over ved operationen, er der stadig nogle
muligheder for gode resultater. Kirurgerne vil forsgge at forbinde
enderne under operationen, sdledes at nervetrddene har storre
muligheder for at “finde vej”, nar de begynder at vokse ud igen.
Dette kan geres ved at seette nerve-enderne direkte sammen,
eller hvis enderne ikke er lange nok, ved at tage et lille stykke
nerve fra foden som indszettes som en nervetransplantat mel-
lem de to ender. Resultatet af dette afhaenger af mange faktorer,
blandt andet hvor gdelagt ansigtsnerven var inden operationen
pa grund af presset fra knuden. Det tager op mod 1,5 ar for
nervetradene at vokse ud igen, hvorfor man farst da kan se det
forelgbige resultat. Men selv efter det tidspunkt kan der vise sig
yderligere forbedringer.

Ved total ansigtslammelse geelder de samme rad om massage
mv. Hvis det imidlertid viser sig at lammelsen er blivende, findes
flere operative muligheder der kan lette problemet. Et eksem-
pel pa dette er anastomose, hvor ansigtsnerven forbindes med
tungenerven.
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Der er herudover en reekke plastikkirurgiske muligheder for udbed-
rende indgreb. Dansk Acusticus Neurinom Center (Rigshospitalet)
eller den lokale greleege kan henvise til plastikkirurgisk vurdering.

Folelsesloshed i ansigtet
Beskadigelse af trillingenerven kan give falelseslgshed i ansigtet
samt smerter i kaebe, kind og tunge.

Det kan forekomme, at steerke folelsesforstyrrelser i ansigtet (kind,
pande, kaebe, tunge) indtreeder flere ar efter operationen.

Det anbefales at fa fysioterapibehandling el. lign. med laserstraler.

Hvis smerterne bliver voldsomme — og ikke til at udholde - findes
der bl.a. mulighed for at fa sprejtet vaeske ind i nerven, men der
er risiko for lammelse bagefter. Derfor fa rad og vejledning hos
din greleege eller neurokirurgen, som foretager dette indgreb.

Jjengener

Nogle far gjengener i forbindelse med operationen, hvilket har
en direkte sammenhaeng med graden af ansigtslammelse. Qjen-
generne vil ofte veere midlertidige og vil fortage sig i takt med
genoprettelse af den del af ansigtsmuskulaturen, der omfatter
gjets blinkefunktion og lukkemuskler.

Problemet opstar fordi tareproduktionen og lukkefunktionen
ikke virker rigtigt og derved udtarrer gjet. Det er derfor vigtigt at
dryppe det ofte. Endvidere er det vigtigt at beskytte gjet, som pa
grund af nedsat eller manglende blinkfunktion er meget udsat.
Derved forebygges ogsa sjenbetaendelse og risiko for beskadi-
gelse af hornhinden.

Hos flere bliver det efter nogen tid bedre med fugtigheden i gjet.
Nogle far forringet lukkemekanisme i det ene gjenlag. Nogle far
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pa hospitalet tilbudt midlertidigt at fa syet et lille stykke af gjet
sammen. Flere veelger at se tiden an og vente p3, at blinkeme-
kanismen kommer naturligt i gang igen.

Nogle patienter kan have en vis lysfelsomhed.

Det kan for dem, som matte fa gjenproblemer, anbefales at ga til
gjenleege og jeevnligt fa efterset @je og syn. Hvis man skal bruge
kunstig tarevaeske, ber man vaere opmaerksom pa, at nogle kan
veere allergiske over for konserveringsstoffer i disse veesker. Et
middel, som bestar af en almindelig saltvandsoplasning, kaldes
natriumchlorid 0,9%. Det kan fas pa alle apoteker.

| dag findes der mange hjzelpemidler for problemer med f.eks.
tort gje, dvs. problemer med gjets blinkefunktion. Til lindring
findes ud over gjendraber ogsa bandagelinse, vadkammerbriller,

urglas og plug.

Plug bestar af siliconemateriale, der indseettes i en af de to ta-
rekanaler. Hvis man ikke kan téle plug (engelsk betegnelse), kan
der laves et snit, der lukker gjenkanalen.

Ved behov for urglas kan man fa udleveret et mindre antal ved
udskrivelse fra hospitalet, sdledes at man har til de ferste dage
indtil man kan fa leveret flere fra sit apotek.

Hos de fleste, der far en ansigtslammelse, som ikke fortager sig,
vil gjengener blive en varig lidelse.

Til athjeelpning af en manglende blinkefunktion kan indseettelse
af en lille guldveegt i gjenlaget veere den rigtige l@sning. Vaegten
fra guldpladen bevirker at gjet nemmere kan lukkes og i hvert
tilfeelde kan holdes lukket det meste af natten, hvor man sover.
| nogle tilfeelde kan der ogsa veere andre lgsningsmuligheder.
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| de senere ar har en del patienter med varige problemer pa grund
af tert gje faet en sclerallinse, som er en stor vandholdig linse,
der deaekker hele gjet. Det har veeret et stort fremskridt.

Svimmelhed / balanceproblemer

Ved alle de kirurgiske indgreb bliver balancenerverne fjernet under
operationen. Ofte er balancefunktionen i den ene side allerede
udslukt. | sjaeldne tilfeelde kan pavirkning af lillehjernen i forbin-
delse med operationen give sig udtryk i nedsat balancefunktion.
Efterhdnden vil den modsidige balancenerve kompensere for
tabet, og ligevaegten bliver god eller bedre.

Ved for lang dyb koncentration kan der opsta smerter i hovedet
og dermed folgende balanceproblemer. | marke kan balancen
veere et stort problem. Ved traethed og stress kan balancen ogsa
give store problemer.

Det er vigtigt, at komme i gang med genoptraening af balancen
relativt hurtig efter operationen.

Under indleeggelsen efter operation bliver der givet instruktion i
gennemfgarelse af et traeningsprogram.

Denne instruktion ber efter samrad med laegen viderefgres lokalt
i den farste stykke tid efter hjemsendelsen, og skal i givet fald
indarbejdes i en samlet genoptraeningsplan.

Hovedpine og muskulaere spaendinger
Hovedpine/fyldthedsfornemmelse i hovedet er generende for
nogle.

Smerten kan skyldes forandringer i kraniet, arveev og forkalkning
af dette, spaendte muskler og pavirkning af nerver i neerheden af
det opererede sted.
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Endvidere kan der opsta spaendinger, fordi kroppen sgger at kom-
pensere for den hgrelse og balance, der mangler i den ene side.

Speendinger er ofte i hals, nakke, skuldre og evre del af ryggen.

Fysioterapi og deltagelse pa nakke/skulderhold pa fysiurgiske-
eller private fysioterapiklinikker ma anbefales, da mange far stor
gjeblikkelig lindring heraf.

Traethed

For nogle patienter kan treethed blive et problem leenge efter, at
andre symptomer er forsvundet.

Traethed kan blive sa udtalt, at patienter i job efterhdnden far starre
og starre vanskeligheder med at arbejde i samme omfang som
hidtil. Det kan forekomme flere ar efter operationen. Det synes
bl.a. at have en sammenhaeng til de evner, der mistes i form af
harelse og balance mv.

Hukommelse og koncentration

En del far hukommelses- og koncentrationsproblemer, iszer i det
forste ar efter operationen — specielt korttidshukommelsen gar
det ud over.

Man kender ikke i dag helt przecis arsagen hertil, men det kan til
dels skyldes kroppens reaktion pa dbning af kraniet samt efter-
felgende arveev

Det kan i nogen tilfeelde maske ogsa skyldes de zendrede livsfor-
hold, som patienterne oplever, med devhed, vedvarende smerter
og balanceproblemer. Det tzerer pa energien og kan derved tillige
pavirke koncentrationsevnen.
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Depression / psykologiske problemer

Det er efter operationen ikke ualmindeligt med en periode med
folelsesmaessige nedture. Nogle oplever depression, humgrsving-
ninger, mangel pa initiativ m.m. i kortere og laengere perioder. For
nogle sker deti umiddelbar tilknytning til operationen, hos andre
forst senere. Man er pavirket af operationen, af omveeltningen i
ens liv. Man skal maske vaenne sig til et forandret udseende, har
generende smerter, skal veenne sig til enten at hare med ét are,
hore lidt darligere med det opererede eller maske bade at have
mistet harelse og faet forringet ansigtsnervefunktionen.

| nogen tilfelde opstar depression mv umiddelbart efter at syg-
dommen er konstateret.

Det er vigtigt, at man erkender tilstanden og serger for at fa den
stotte, man har brug for. Det kan f.eks. vaere psykologisk hjeelp,
stgtte fra neere netvaerk samt fra andre i samme situation. Det
kreever forstaelse hos familien samt hos venner, bekendte og pa
arbejdspladsen.

Nogle oplever at de ikke har det samme initiativ eller udfarenhed
som fgr operationen. | jo hgjere grad, man far stotte til at erkende,
acceptere og leve med nogle af disse symptomer — f.eks. ved at
tale med nogen fra Dansk Acusticusneurinom Forening — jo bedre
kommer man igennem perioder med energi- og stemningsmaes-
sige og eksistentielle forandringer.

Senere forlgb

Der kan generelt ved stress situationer opsta bade voldsom traet-
hed, koncentrationsproblemer samt balanceproblemer, idet stres-
sfaktoren har stor indflydelse pa disse omrader. Man er lidt mere
folsom efter at veere opereret for et acusticusneurinom. Opstar
sadan en situation kan det anbefales at fa malt sit blodtryk. Des-
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uden fa en undersggelse f.eks. hos en neurolog samt fa foretaget
en MR-scanning, saledes at andre sygdomme kan udelukkes.

Det anbefales at fa tilpasset sit aktivitetsniveau efter en stress-
periode
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Stralebehandling

Strélebehandlingen foregar pa Rigshospitalet og straekker sig
over en periode pa ca 5 uger med behandling i de fem hverdage,
mens der holdes pause i weekenden.

Der er som regel kun ganske fa eller ingen bivirkninger efter
stralebehandling. | enkelte tilfeelde kan haevelse (sdem) omkring
stralefeltet trykke pa hjernestammen og give symptomer med
balancebesveer, svimmelhed og kvalme. Dette kan i de fleste
tilfeelde behandles med binyrebarkhormon. Mange patienter
oplever forbigdende nogen hovedpineog let kvalme under selve
behandlingsforlagbet — dette forsvinder seedvanligvis hurtigt efter
behandlingsserien er overstaet. Hartab ses ikke efter stereotaktisk
stralebehandling af acusticusneurinom

Horetab
Man skal forvente, at de fleste patienter efter stralebehandling
vil miste funktionel hgrelse pa den stralebehandlede side i lgbet
af 1-2ar.

Tinnitus

Behandling med bestraling vil ofte ikke have nogen betydning
for udvikling af tinnitus. Ar efter behandlingen, vil der ofte vaere
en tilbgjelighed til en svag forbedring. Der er dog usikkerhed
om, hvorvidt dette blot skyldes, at man henover arene i et vist
omfang veenner sig til lidelsen.

Ansigtslammelse
Risikoen for varig ansigtslammelse som falge af bestraling er lille.
Risikoens stgrrelse er dog athaengig af sterrelsen af tumoren.
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Ansigtslammelsen vil ofte veere forbigaende og vil kun yderst
sjeeldent veere total.

Jjengener
Der er normalt ikke knyttet gjengener til behandling med be-
straling.

Svimmelhed / Balanceproblemer

Der vil kunne opsta svimmelhed og balanceproblemer som felge
af behandlingen. Med tiden vil disse problemer ofte aftage eller
helt forsvinde. Det er ikke helt afklaret, i hvor stort omfang disse
bivirkninger indtraeder.

Depression / psykologiske problemer

Undersagelser har pavist, at AN-patienter efter behandling med
bestrdling i de fleste tilfeelde ikke far depressioner eller psykolo-
giske problemer.

Sjeeldne bivirkninger

| sjeeldne tilfeelde udvikler patienten efter stralebehandling vand i
hovedet (hydrocephalus). Denne tilstand behandles med indszet-
telse af en shunt fra hjerneveesken og til bughulen.

Svulsten ligger i naerheden af strukturer, der er specielt falsomme,
sasom hjernestammen eller ansigtsnerverne. Der kan derfor fore-
kommer bivirkninger, som fglge af straleskade. Disse bivirkninger
er sjeeldne og optreeder flere maneder efter behandlingen. De er
her i landet endnu ikke observeret som varige.

Behandlingen benytter radioaktive straler til at standse veeksten

af svulsten. Derfor er der ogsa en risiko for at udvikle kreeft i neer-
heden af det behandlede omrade. Denne risiko er meget ringe.
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Hvilken behandling bgr man

Der kan ikke gives noget entydigt svar pa dette spergsmal.

Man ved ikke hvilken behandling der er bedst. Det vil sige, hvil-
ken der har det mest holdbare resultat med feerrest bivirkninger.

Den enkelte ma i samrad med de behandlende laeger tage stil-
ling til, hvilken behandling man foretreekker, nar der foreligger
forskellige muligheder, idet evt. fordele og ulemper ma afvejes.
Det kan veere en vanskelig beslutning.

Derfor er det vigtigt, at patienterne sgger og far en alsidig infor-

mation om alle behandlingsmuligheder, sdledes at man selv kan fa
indflydelse pa det videre forlgb, nar der foreligge flere muligheder.
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Neurofibromatose type 2

Hos et lille antal acusticusneurinom patienter sidder de godartede
tumorer pa begge here/ligevaegtsnerver. | dette tilfelde er der
tale om en defekt pa et bestemt kromosom, kromosom nr. 22,
Det defekte gen der er tale om, kaldes NF 2.

Det er en arvelig lidelse, der er karakteriseret ved, at man kan
veere tilbgijelig til at udvikle godartede tumorer i det centrale
nervesystem i kraniet. Godartede tumorer kan ogsa udvikle sig
langs rygraden.

Sygdommen er langt mere sjeelden end Acusticusneurinom og
skannes kun at forekomme hos 1 ud af 200.000 mennesker.

Symptomer

Symptomerne viser sig typisk i 18-24 ars alderen. Det farste symp-
tom er oftest ensidig hgretab, der kan vise sig enten gradvist eller
pludseligt. Tinitus er ligeledes et hyppigt forekommende ferste
symptom. Efterhanden pavirkes ogsa herenerven i den modsatte
side, og total dgvhed kan ofte indtreede inden 30 ars alderen.
Hovedpine og vanskeligheder med at holde balancen er ogsa
hyppige symptomer.

Undersggelse og diagnose

Nar NF 2 indledningsvis giver de samme samme symptomer som
acusticusneurinom, vil diagnosen efter en MR scanning oftest lyde
pa en acusticusneurinom.

Safremt der matte veere mistanke om, at det evt kan vaere NF 2,
kan yderligere undersaggelser vise, om der er en gen defekt.
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Behandling af NF 2 foregar pa Rigshospitalet

Afhaengig af tumorens starrelse vil der i samrad med leegerne
blive planlagt et behandlingsforlgb. De forskellige muligheder
er de samme, som geelder for acusticusneurinom.

Senere symptomer

Mere end 90 pct med sygdommen far synsproblemer af forskellig
art og sveerhedsgrad. Den mest almindelige arsag er udvikling af
gren steer , der optreeder uathaengigt af tumorvaeksten.

Halvdelen af personer med NF 2 vil f& tumorveekst i rygmarven,
og omkring 40 pct af disse vil udvikle symptomer i form af kraft-
nedseettelse, lammelser eller faleforstyrrelser.

Der kan veere store variationer i sveerhedsgraden af sygdommen.

Arvelighed

Arvegangen er autosomal dominant, dvs at en person med syn-
dromet med 50 pct sandsynlighed vil videregive lidelsen til sine
barn.
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Dansk Acusticusneurinomforening radgiver kun patienter med
meningiomer lokaliseret i den cerebellopontine vinkel (CBV), idet
symptomerne p& meningiomer i dette omréade tilnaermelsesvis er
de samme som hos acusticusneurinom patienter. Hovedparten af
meningiomerne diagnosticeres derfor ogsa oftest i farste omgang
som acusticusneurinomer netop pa grund af disse symptomer.

Meningiomer udgar fra celler i hjernehinden (meninges), som daek-
ker hjernen og rygraden, og de kan derfor sidde alle de steder,
hvor der findes hinder i hjernen.

Tumoren er omgivet af en kapsel og vokser normalt langsomt.
Neesten alle meningiomer er godartede. Ondartede meningiomer
er yderst sjeeldne og vokser normalt hurtigere end de godartede.

Almindeligvis presser tumoren pa det underliggende veev, og
kan i meget sjeeldne tilfeelde vokse gennem kraniets knogler og
gennem kraniet. Dette er ikke tegn pa, at tumoren er ondartet,
men det kan dog forringe prognosen lidt.

Arsag

Arsagen til meningiomers opstéen kendes ikke. Det menes, at en
af risikofaktorerne kan vaere hormonpavirkning (estrogen og pro-
gesteron). Bestraling af ansigtet som barn (f.eks. hos tandleegen)
menes ogsa at kunne veere en medvirkende arsag.

Meningiomer forekommer dobbelt s& hyppigt hos kvinder. De
optreeder hos personer i alderen mellem 40 - 70 ar.
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Symptomer

Tumorerne sidder uden pa hjernen og trykker, da kraniet ikke
kan give sig. Symptomer opstar ved, at tumoren trykker pa det
omkringliggende veev.

Mistanke om en tumor i hjernen opstar bl.a. pa grund af falgende
symptomer: Balanceproblemer, herenedszettelse pa det ene gre,
svimmelhed, faleforstyrrelser i ansigtet, synsforstyrrelser og evt.
hovedpine.

Symptomerne kan variere meget. Nogle vil meerke flere af symp-
tomerne og andre naesten ingen.

Undersggelse og diagnose

Meningiomer i den cerebellopontine vinkel giver som naevnt nae-
sten samme symptomer som acusticusneurinomer og bliver derfor
ofte i ferste omgang - efter en MR-scanning - diagnosticeret som
et acusticusneurinom.

Forst efter yderligere undersagelser bliver den endelige diag-
nose fastslaet. Det sker typisk pa Rigshospitalet, hvor den videre
behandling foregar.

Operation

Afheengig af tumorens starrelse vil der blive planlagt et behand-
lingsforlgb. Kirurgisk behandling er den primeere behandling af
meningiomer. De fleste kan fjernes uden starre bivirkninger. Hvis
tumoren kan fjernes radikalt, er patienten helbredt. Hvis derimod
tumoren ikke fiernes helt, har den tendens til at kommer igen.

Mange patienter med meningiomer kan leve med tumoren i mange

ar uden at have synderlige symptomer. Se under Kontrolscanning
“Vent og se” (AN patienter)
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Stralebehandling

Ved stralebehandling anvendes przecisions stralebehandling til
at @deleegge tumorcellerne. Denne metode kan anvendes til
meningiomer, det ikke har veeret muligt at fjerne helt ved kirurgi,
eller fordi operation ikke er mulig pa grund af tumorens placering.
Metoden kan ogsa anvendes til at fjerne tumorer, der kommer
igen. Stralebehandling af tumor eller resttumor kan dog ikke
foretages flere gange.

Stralebehandling gives normalt over en kort periode i sma por-
tioner, hvorved det omkringliggende veev skanes, fx hverdage i
27-30 dage med pause i weekender.

Efter operation

Risikoen for eftervirkninger efter behandling er generelt mindre
end ved behandling af acusticusneurinomer. Det kan dog variere
noget fra person til person, ligesom det kan athaenge af tumorens
sterrelse og ngjagtige placering.
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Dansk Acusticusneurinom

Foreningens medlemmer er personer, der selv er ramt af AN samt
deres pargrende.

Kendskab til lidelsen og dens falger er sparsomme i det danske
samfund og i det sociale og sundhedsmaessige system. Mange har
folt sig alene efter at have faet stillet diagnosen og har oplevet,
at information om lidelsen har veeret mangelfuld.

| hab om at forbedre disse forhold blev Dansk Acusticusneurinom
Forening dannet.

Foreningens formal:

Foreningens formal er at varetage AN-ramtes interesser. Forenin-
gen driver informations- og radgivningsvirksomhed om acusti-
cusneurinom lidelsens fysiske , psykiske, sociale og skonomiske
felger og varetager udadtil medlemmers interesser i forhold hertil.

Til opfyldelse af formalet kan foreningen bl.a.:

* indsamle og udbrede oplysninger om acusticusneurinomets
natur og patienternes seerlige problemer samt ege samfun-
dets kendskab til acusticusneurinomlidelsen.

e virke for, at de, der venter og ser, sikres mulighed for regel-
maessige kontrolscanninger og lebende dialog med be-
handlende leege om de forskellige behandlingsmuligheder.

e virke for, at de, der er behandlet med bestraling, sikres
mulighed for regelmaessige kontrolscanninger og social og
psykologisk hjeelp med henblik pa, at de kommer sa godt
igennem forlgbet som muligt.
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e virke for, at de opererede, som har behov herfor, efter ope-
ration og udskrivning far tilbud om fysisk genoptreening og
social og psykologisk hjeelp med henblik pa, at de kommer
s& godt igennem det postoperative forlgb som muligt.

* stgtte tveerfaglig forskning i arsagerne til lidelsen, i dens
felgevirkninger og i hvilke undersggelses- og behandlings-
metoder, det fremmer staorst livskvalitet.

Medlemskab:

Som medlemmer kan optages personer med AN og NF2, Menin-
giomer (godartede knuder pa hjernehinderne) i den cerebello-
pontine vinkel (hvor AN ogsa er placeret), pargrende, samt efter
bestyrelsens sken, andre med lignende godartede knuder.

Som stettemedlem kan optages personer, virksomheder, organi-
sationer og foreninger, der gar ind for foreningens formal.

Foreningen tilbyder kontakt med andre, der har en af oven-
naevnte lidelser, deltagelse i netveerksgrupper, vejledning, stotte
ved oprettelse af netveerk, atholder mader og kurser, henviser til
forskellige hjeelpeinstanser m.m.

Alle medlemmer modtager foreningens medlemsblad - Med-
lemsnyt - 3 gange arligt. Her bringes personlige beretninger fra
medlemmerne, artikler om de nyeste behandlingsformer og resul-
taterne af disse samt artikler vedrarende falgerne af sygdommen.
Endvidere bringes der oplysninger om hjeelpemidler til athjeelpning
af falgerne af sygdommen og relevant lovstof. Medlemskab giver
ogsa adgang til medlemssiderne pa foreningens hjemmeside. Her
kan der bl a hentes flere praktiske oplysninger samt mulighed for
at laese om andres erfaringer.
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Kontakt
For yderligere information henvises til foreningens hjemmeside
www.acusticusneurinom.dk eller du kan kontakte os pa tif. 46 49

67 18.

n INFORMATIONSPJECE OM LIDELSEN ACUSTICUSNEURINOM



Rigshospitalet er ved at revidere Ansigtsevelsesprogram og
Balancetreeningsprogram.

Amerikanske pjecer

Vi er kommet i besiddelse af en reekke pjecer, som vores ameri-
kanske s@sterorganisation (ANA, Acoustic Neuroma Association)
har udgivet. Folderne omhandler bl.a. generelle oplysninger om
sygdommen, facialisparese, gjenproblemer, balanceproblemer,
hereproblemer og hovedpine. Disse foldere kan fas gennem
foreningens kasserer.













