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Vastaajina:

\

Neurokirurgi, dosentti Ville Vuorinen, TYKS
Neuropsykologi, dosentti Mervi Jehkonen, TAU
Psykologi Sari Hesselgren, Aivoliitto ry
Fysioterapeutti Pdivi Liippola, Sany ry

* K: Paljonko akustikusneurinoomasairastuneita on Suomessa?

* V: Noin 2000

¢ K:Onko AN lisdantynyt?

¢ V: On lisadntynyt, se on yleismaailmallinen suuntaus ollut viimeisen 5-10
vuoden aikana. Onko todellisuudessa lisdantynyt vai kertooko siita, etta
sairauksia tutkitaan ja diagnosoidaan paremmin.

* On arvioitu, ettd on todellinen asia ja se liittyy siihen, ettd ihmisten keski-

ikd on noussut. Hitaasti kehittyvat sairaudet tulevat esiin ikdantyvassa
vaestossa. Loytyy usein muun tutkimuksen yhteydessa.

Yleista AN:sta

¢ K: Onko sairastuneiden keski-ika laskenut?

* V:Ei, koska ikddntyneiden ryhmassa AN:t lisddntyvat ja ikdantyneiden
osuus vaestossa lisdantyy vV

* Seuraavan sivun kuva: Akustikusneurinooma eli oikeammin
vestibulaarischwannooma kaynnistyy useimmiten tasapainohermon
suojasolukosta (punainen nuoli) — tasapainohermo yhdistyy
kuulohermoon, jotka yhdessa muodostavat 8.aivohermon. Se vie
tasapaino- ja kuulotietoa aivorungon tumakkeisiin.

31.5.2021



31.5.2021

Nl

\3

\ brainstem |

W
1

facial

‘ nerve
] B R\ cochlear
3
MRI-kuva seuraavalla sivulla:
* 'Tassa on darimmainen muoto tasta Akustikusneurinoomasta.
* Muutamia asioita voidaan havainnoida:
* On kookas, lahes 5- senttinen
* Tama on pons-kulmassa: takakuopassa, jossa sijaitsevat pikkuaivot ja
aivorunko ja se vie tilaa tarkeiltd hermorakenteilta
* Toinen havainto on, ettd se kaventaa aivorunkoa ja litistda aivokammiota (IV
aivokammio) ja haittaa aivo-selkdydinnestekiertoa
* Aivoselkdydinnestekierron hadiriintyminen aiheuttaa hydrocephalusta eli
vesipadisyytta
« Kuvateksti: Preoperatiivisesti eli ennen leikkausta hydrocephalus
* Postoperatiivisesti eli leikkauksen jdlkeen kasvohalvaus’ VvV
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-33 syntynyt ¢
-preoperatiivisesti
hydrocephalus
-postoperatiivisesti
facialispareesi

10 ctn

Kysymys: Aivorunkoinfarkti
leikkauskomplikaationa lahes 40 vuotta sitten

* "Valitettavan terveen nakdinen” kertoo 28-vuotiaana tehdysta leikkauksesta, josta jai isoja
oireita, kun komplikaationa tuli aivorunkoinfarkti.

* Kuntoutuja jai aika yksin oireidensa kanssa ja on vasta vuosia myohemmin saanut tietoa, mita
tapahtui

* ’'Joudun etsimaan laakareille tietoa, enka tieda, mista uskallan kysya apua.’

* ’Laajentuneet aivokammiot. Tydmuistiongelmaa, keskittymisen ongelmia, aivorunkomigreeni,
nakovajauksia. ’

* 'Kokemus jalkojen liimautumisesta lattiaan.’

* V: jalkojen liimautuminen lattiaan voi kertoa normaalipaineisesta hydrocephaluksesta. Jos on uusi
oire, syita voi olla muitakin (Vv)
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Leikkaushoidon kehittyminen

* Tuohon aikaan ei ollut leikkauksen apuvalineitd kdytossa kuten nyt. Esimerkiksi
leikkausmikroskooppia ei ollut tuohon aikaan.

* Silloinkin monitoroitiin aivohermojen toimintaa, mutta ei ollenkaan siten kuin tana
paivana.

* Myodskaan ei ollut MRI:a kaytettavissa niin, ettd kasvaimesta ei saatu samaan tapaan
etukateen tietoa kuten nyt.

* Myds hoidon tavoitteet ovat siihen aikaan olleet erit. Pyrittiin kasvaimen hallintaan ja
kokonaispoistoon.

* Paljon ovat hoidot tuosta kehittyneet

* Myéskiddn sddehoitomahdollisuutta ei 1980 luvun alussa vield ollut. VV

o K:mitké tekijét vaikuttavat leikkauspddtokseen?

o V: Kasvaimen koko, kasvunopeus ja sen aiheuttamat oireet eli
hoitoindikaatiot oltava kohdallaanda liséksi potilaan terveydentila
on sellainen, ettd han soveltuu leikkaukseen

. . o Joskus tilanne on kriittinen ja leikkauksen tavoitteena on pelastaa
H OltOJ en potilaan henki, mutta yleensd AN-leikkaus on sellainen, ettd
voidaan rauhassa miettia vaihtoehtoja
Vd | I nta dan o Stereotaktinen sdadehoito tai leikkaus voivat olla yhtd hyvia
.. - vaihtoehtoja. Joskus suositaan leikkausta, ettd saadaan kasvaimesta
| | |ttyV| a kudosndyte, joka antaa tarkan tiedon kasvaimen laadusta.

o K: Vaikuttaako kasvaimen koko hoitotuloksiin?

kysymyksia:

o V:Kylla se vaikuttaa seka leikkauspaatokseen ettd hoitotuloksiin.
Ison kasvaimen kohdalla sadehoidon hyéty menetetdan,
swtfvalkutukset korostuvat. Ison kasvaimen hoitona leikkaus on
realistisin.

o Kookas kasvain venyttaa aivohermoja enemmadn ja usein pitkdankin
sekd painaa aivorunkoa. Kun kasvain vapautuu, seurauksena voi
olla aivorunkoinfarkti tai turvotus.

o Tavoitteena on I0ytaa jokaiselle potilaalle juuri hanelle paras
mahdollinen hoitomuoto. \'AY




Hoitojen
valintaan
liittyvia

kysymyksia:

Hoitojen
valintaan
liittyvia

kysymyksia:

K: AN:nion 1,8 cm ja kuulo on heikentynyt vas. korvassa. Olisiko sddetys
vai leikkaus parempi vaihtoehto. Miten pitkédn voi vaan kuvata. Olen 59-
vuotias

V: Muut sairaudet vaikuttavat hoitopddtékseen, ndilld tiedoilla ei voi
sanoa. Myos se, milld nopeudella kasvain on kasvanut, vaikuttaa. Kokonsa
puolesta se soveltuu kumpaan hoitoon vaan.

Sadehoidon osuus idn myota kasvaa. Mika mahtaa olla potilaan oma tahto,
sekin vaikuttaa. Joskus halutaan sadstdaa sadehoidon mahdollisuus
myOGhempaan.

Kuvauksia voi jatkaa pitkdan

K: minulla on jatkuvaa huimausta, voiko hoitaa leikkaamalla tai
sddettdmdlld ja paheneeko huimaus?

V: Kéytdnnossa valittomasti leikkauksen jélkeen huimaus pahenee, mutta
sedéé useimmiten lyhytaikaiseksi. Huimauksen korjaantumista
!gikkauksella ei voi luvata. Osa kertoo oireen lieventymisesta leikkauksen
jélkeen.

A%

K: miksi kaikkia akustikusneurinoomia ei vain sédetetd. Eiké se
olisi helpoin hoito?

V: Kaikki AN:t ei reagoi sddehoitoon toivotusti. On tilanteita,
ettd sadetykselld kasvainta ei saada hallintaan.

Koko rajoittaa, se kasvattaa sadekenttia ja silloin ei voida
hyoyntda sadeveitsihoitoa, mikd nimenomaan on hyva hoito
hyvanlaatuisille kasvaimille. Laajemman alueen sadehoito
vaurioittaa ymparoéivaa kudosta eika sitd mielelldan anneta.

Sadehoidon haitat tulevat esiin pitkalla aikavalilla, eika sita
mielellddn anneta nuorille. vV
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K: Akustikusneurinoomani on diagnosoitu 2/2019 ja lisdksi 16ytyi 7
Hoitokysymyksia mm kasvain (nodus, meningeooma) (3/20) aivorungon ja
ydinjatkoksen maisemissa. Tasapaino on hyvin huono, olen kaatunut
ja luita on murtunut. Kuinka paljon néiden pitdd haitata eldmdd
ennenkuin leikataan, jos voidaan? Olen huonossa kunnossa.

V: Nyt pitdisi olla se MRI-kuva, etta voisi tietda nuo kasvainten koot.
AN:n kasvua seurataan, ettd nahdaan sen taipumus. AN voi myds
lakata kasvamasta, se voi kapseloitua. Silloin ei leikata. Kaatumisten
syy ei naista selvia.

Onko ika este leikkaukselle? V: kronologinen ika ei suoraan ole este,
potilaan fysiologinen ikd on ratkaisevampi. VV
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Hoitokysymyksia edelleen

o miten usein leikkauksessa tulee kasvohermovaurio? Voiko siitd parantua?

o V: Kun kasvainta irrotetaan kasvohermosta, néhdaan ohimenevana vauriota yli puolella.
Jos oireita on jo ennen leikkausta, nykytekniikoilla riski pysyvaan kasvohermovaurioon on
selvasti vahentynyt. Siitd huolimatta niitd joskus tulee, mutta alle 10 %:lla.

o Leikkauksen aikana monitoroidaan kasvohermon toimintaa ja voidaan siis seurata hermon
toimintakykya leikkauksen edetessa.

o Usein kasvohermossa nakyy vaurio jo ennen leikkausta, kun sitd mitataan. (ENMG)
o vV

o Pysyvédn vaurion hoitoina tulevat kyseeseen plastiikkakirurgiset hoidot. Varsinaisiin
kasvolihasten korjausleikkauksiin [dhdetdan vasta kun leikkauksesta on kulunut vuosi tai
puolitoista.

o Silmaluomen kulta-tai platinapaino voidaan asettaa silman suojaamiseksi vauriolta
piankin.

o Spontaania toipumista, lihastoimintaa voi ilmaantua vasta kuukausienkin kuluttua.
Fysioterapialla voidaan jkv edistda toipumista ja estda virheliikkeitd (synergioita) ja
kivuliaita lihaskouristeluja. PL
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Hoitokysymyksia edelleen

o K: kasvaintani ei saatu kokonaan pois leikkauksessa, onko siitd vaaraa?

o K: Olen kuullut, etta kasvain voi kasvaa uudestaan, vaikka se on leikattu tai sddetetty.
Mita silloin voi tehda? Miten yleistd se on, ettd uusiutuu?

o V:toisin kuin 80-luvulla, nyt hyvaksytaan se, ettd ei tehda kokonaispoistoa, jos se
mahdollisesti johtaisi hankaliin jalkioireisiin

o Nyt suositellaan kontrolloitua osapoistoa

o Nadin ollen kasvaimia voidaan joutua uudelleen hoitamaan ja tdma ryhma kasvaa
o Joskus kasvain kasvaa, vaikka se on leikattu ja sddetetty

o Uusintaleikkauksiin paadytaan ehka 10%:lla leikatuista

o Sadehoidetutkin kasvaimet voivat uusiutua. Annosta on pienennetty 12 ky:66n ja sen
mukana on tullut uusiutumisia. Nyt ollaan taas siirtymdassa hiukan isompiin annoksiin. VV
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* K: Kasvohalvaus:

* Mistd johtuu, ettd kasvohalvaus tulee useiden pdivien kuluttua leikkauksesta, vaikka
vdlittémadisti leikkauksen jdlkeen sitd ei ole ?

* Mistd johtuu, ettd kasvohalvauksen jélkeen vain osa kasvon toiminnasta palautuu?
* Voiko akupunktiosta saada apua kasvohermon elpymiseen?

* V: Viivastyneen kasvohalvauksen ilmaantumiseen voi olla monia syita, joista yksi on turvotus
leikkausalueella. Usein tdma oire toipuu nopeasti.

* V: Kasvohermo haarautuu kahteen haaraan ja voi olla, ettd alun perin toinen haara on enemman
vaurioitunut ja toipuu vdhemman. Herkimmin vaurioituu suupielen alue. VV

* Akupunktiosta ei ehka ole apua hermon elpymiseen, mutta se voi helpottaa kipuja ja spastisia
kouristelutuntemuksia PL
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Voiko AN:aan liittya neuropsykologisia oireita?

- K: Voiko AN:aan liittyd ylimddréistd vdsymystd?

- V: Erityisesti hoitoihin liittyen AN-potilaat kertovat kokevansa voimakasta vasymysta. Se
vasymys ei hellitd nukkumalla ja tavallisella levolla. Aivorungossa on ihmisen vireyden
sadtelyn keskeiset rakenteet. Jos iso kasvain painaa aivorunkoa, vasymysta voi olla.
Leikkauksen jalkeen ilmaantuvan vasymyksen syy on epdselvempi. M)
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K: voiko AN vaikuttaa muistiin? Tydssd vdsyn ihan uuvuksiin, kun pitdd jatkuvasti varmistaa, ettd
muistan tarvittavat jutut. Kuulokin on huono ja joudun pinnistelemdén. Minusta tilanne on
pahentunut tdmén AN- diagnoosin jélkeen kaksi vuotta sitten. Jos nyt tulee leikkaus, vaikuttaako
se kenties muistiin vield liséiksi?

- V: Muistin ongelmat ovat laheisessa yhteydessa edelliseen eli jos on vasynyt ja vireys matala, ei
voi suunnata tarkkaavaisuutta tarpeen mukaan. Oppiminenkin heikkenee. Moni kertoo, ettd on
sumuinen olo aivoissa. Ei saa itsestdan irti samaa kuin ennen.

- Leikkauksen vaikutusta ei tieda etukateen. Vasta akuuttivaiheen mentya ohi, ndhdaan, onko
leikkaus vaikuttanut kognitioon. M)

- Kognitio = mielen sisaltod

- Kognitiivinen= aivojen tiedon kasittelyyn liittyva, tarkkaavuus, havaitseminen, muisti, motoriikka
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Kuva seur.sivu: Muistitoiminnoista ja vasymyksesta

* Moni kysyy, miksi muisti ja muistin ongelmat on niin keskeinen tdssa.

* Vireystila, tarkkaavaisuus ja keskittyminen heikentyvat sen seurauksena, etta kasvain

painaa aivorunkoon. Mutta siihen vaikuttavat muutkin asiat.

* Kaikki nama kuvassa nakyvat seikat vaikuttavat siihen, ettd mieleenpainaminen ja muistista

haku heikentyvat.

* Muista asioista tulevat stressitekijat lisddvat AN:sta tulevaa vasymysta ja
kokonaiskuormitus kasvaa MJ

17
Muistitoimintoihin vaikuttavia tekijoita
M\ vireystila, mieleen
tarkkaavuus, painaminen
keskittyminen Ja muistista
heikentyvit haku vaikeutuvat
|
alkoholi
Jehkonen M. & Nurmi L. h Suse p‘““m
18
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Kuntoutuminen

K: Moni tunnistaa senkin, etté vaikka tilanne olisi ollut isompiakin hdiriéité ison kasvaimen jdlkeen,
toipumista tapahtuu ja hankaluudet hellittdvdt.

V: Tapahtuu spontaania kuntoutumista. Jos se ei odotetusti kdynnisty, voidaan kuntoutustoimilla
auttaa. Neuropsykologista kuntoutusta on saatavilla yliopisto-ja keskussairaaloissa ja eri
kuntoutuslaitoksissa. M)
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Tasapainoni on huono

o K: Tasapainoni on huono. Vililld kévelen kuin humalainen. Tilanne vaihtelee. Jos tyépdivén jilkeen menen
kauppakeskukseen, joudun kdvelemddn ldhelld seinid heti valmiina ottamaan tukea. Liukuportaiden ndkeminenkin

huimaa. Nolottaa! Mikd auttaa?

V: Tasapaino vahvistuu haastamalla se; harjoittelemalla ja liikkumalla
* Tp-hairid korjaantuu osittain itsestdan, koska aivot korjaavat ja kompensoivat sitd ndaon ja kehosta tulevan
tuntotiedon avulla
* Kun tasapainoelin/-elimet on pois kdytosta
* aivosolut rakentavat uusia yhteyksia

* naon seka kehosta tulevan tuntotiedon merkitys korostuvat
* jos toisen puolen tp-jarjestelma on kunnossa, se saa tehtavakseen huolehtia molemmista puolista

Kaikki vaatii kuitenkin sen, etta toimit ja liikut ja siten koulutat omia aivojasi

* AN- erityisongelma on VOR-radan hiirio: silmien/p&an liike kdynnistaa tasapainoreaktiot ja tuo huimauksen
tunteen. Katseen kohdistamisharjoitukset ovat tarpeen ja tietoisesti katsetta kohdistamalla voi liikkuessa

vahentaa huimauksen tunnetta.

(VOR = vestibulo-okulaarinen refleksi = stabiloi katseen paan liikkeiden yhteydessa) oL

20
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* K: On kokemuksia, ettd AN-oireet ovat raskauden aikana
pahentuneet. Onko raskaudella vaikutusta AN-

K SVMVS A N 1 a oireisiin/kasvaimiin?

y y y J * V:on kylla erittain harvinainen. Jo nuorten AN:t ovat
harvinaisia ja AN:n ilmaantuminen raskauden aikana on viela
harvinaisempaa. Joitakin yksittaisia tapauksia on
kirjallisuudessa kuvattu. Estrogeenireseptoreita on I0ydetty
AN-kasvaimista. En ole tietoinen, etta raskaus jotenkin
vahvistaisi AN:n kehittymista.

raskaus

Tinnitus

K: Miksi korvat sirisevdit, kun liikuttaa silmid ?

* ‘Tinnitukseni muuttuu silmistd’

* V: Tama on AN- sairastavien oma spesiaali kokemus: kun paa on paikallaan ja liikuttaa silmia, tinnitus
voimistuu ja kuuluu voimakas sirina tai vonkuna tai ujellus tai mikd se oma tinnitusdani onkaan PL

V: refleksikaaren, aivojen radastojen aiheuttama aani. VV
- ja olisiko nimenomaan VOR-eli silman liikehermon (3.aivohermo) ja vestibulaarihermon vilinen
refleksirata syyna. Sehan vaurioituu AN: n seurauksena. PL
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* K: korva soi jatkuvasti — vdlillé en siihen kiinnitd huomiota, mutta vdlillé tuntuu, ettd pdd hajoaa.
Voiko tinnitukselle tehdd jotain?

* V: Tinnituksen kokijalle neuvotaan, ettd se dani ei ole vaaran merkki ja voit sen unohtaa. Kyllad sen
voikin ajan mittaan unohtaa ja jattda suuremmin huomioimatta. Tinnitus on yksil6llinen kokemus,
hyvin subjektiivinen kokemus.

* Erilaisia hoitokeinoja ovat rentoutuminen, rauhallinen liikkunta, luonnossa oleminen, kohina- tai
peitedanet kuulokkeiden kautta, poisoppimishoito jne.

* My0s transkraniaalinen magneettistimulaatio (TMS) on antanut lievitystad oireeseen, ei pysyvasti,
mutta voi tuoda muutaman kuukauden tauon tinnituksesta. PL

* TMS:n vastetta on vaikea arvioida etukdteen, mutta jotkut siitda hyotyvat. VV
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WVINEREINE N EROLGEES
ymmarrysta ?

Apu, tuki,

voimavarat Miten voisin helpottaa

oloa, kun valilla stressi
ja ahdistus vyoryy?
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* Kysymys: AN oli shokki - miten pddsen tdstd eteenpdin?

* V:sairastuminen tulee yllattaen ja toivomatta. Se suistaa pitkdlle matkalle sairauden kanssa, etta
sithen sopeutuisi

* jokaisella on oma elamantilanne, ika, persoonallisuus ja voimavarat, mutta

yleisid ohjeita kaikille:
* pida lemped katse suhteessa itseen — myotatunto itsed kohtaan

* mieti: olen kokenut kovia tdman kanssa, miten voin auttaa itseéani
* voi suhtautua itseensa kuin hyvaan ystavaan, joka on sairastunut

* hyvdksy erilaiset tunteet ja ajatukset, mitka sairauteen liittyvat
» 3dla vahattele, pienentele, reipastele liikaa
* anna tilaa tunteille, sitd kautta padset eteenpdin

* hae ja ota vastaan tukea toisilta, laheisilta, ystaviltd ja vertaisilta - et ole yksin
* harvinaissairauden kasittelemisessa vertaistuki on valtavan tarkeaa

* ammattilaisiltakin voi laakinnallisen tuen lisdksi hakea keskustelutukea SH
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El3 tita hetkea ja paivaa
- Kun tulee huolta ja pelkoa, usein |ahdetdan aikakoneella eteenpain pelaten, mita
kaikkea mahdollista voikaan olla tulossa
- Pysdhdy ja ankkuroi itsesi tdhdn hetkeen — se auttaa ja antaa mahdollisuuden
huomata, ettd oikeastaan nyt on kaikki hyvin.
Mista saa ammattiapua?
- Riippuu iasta ja asuinpaikasta, elamantilanteesta ym
- TyOeldamassa oleva tyoterveyden puolelta, nuori tai opiskelija voi kayttaa
opiskelijoille tarkoitettuja palveluja, kaikille terveyskeskuksesta
- Hae matalan kynnyksen tukea; Mahdollisimman helposti, ilman lahetetta —
esimerkiksi psykiatrinen sairaanhoitaja voi olla avuksi. Hae apua ajoissa!
- Netista 10ytyy runsaasti itsehoitoon sopivaa materiaalia- esim. mielenterveystalo
SH
26
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K: Olen muuttunut AN:n takia. Korona-aika on ollut minulle tavallaan helpotus, kun olen nyt
etdtoissd. Olin ennen AN:aa sosiaalisempi ja tyépaikan kahvikeskusteluissa innolla mukana. Nyt
vien kahvin omaan tyéhuoneeseen, jos sinne olen (korona- aikaan) mennyt. En kuule, kuulen
vddrin, asioita menee ohi eikd kaikki tyékaverit jaksa huolehtia, etté mindkin pysyn keskustelussa
mukana. Kyllé se harmittaa, etten tunne olevani sama (mukava) tyyppi kuin ennen.

V: Sairastuminen ravisuttaa ihmisen koko minuutta: kuka olen, millainen olen, mihin
pystyn, mitd eldmassani on tdssa ja nyt. Kuulemisen takia pitaa skarpata, etta pysyy mukana ja se
vdsyttad. Helposti elama kaventuu.

Kannustaisin, ettet anna akustikusneurinoomalle liikaa valtaa. Ole oma itsesi, vaikka olet saanut
taman matkakumppanin.

Kerro tarpeistasi toissd ja kotona: haluat kommunikoida niin, ettd kuulet. Ald suostu
pienentamadan itsedsi sairauden vuoksi. Ei ole hyvdksi omalle hyvinvoinnille, jos oma rooli
kapeutuu ja eristaytyy. Ole rohkeasti oma itsesi.
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Sanyn toiminnan ydin - tieto ja vertaistuki

* Mitd Sany minulle merkitsee- vastauksia:

luotettavaa tietoldhdettd, vertaisia,

voimaannuttavaa kurssitoimintaa, yhteenkuuluvuuden tunnetta,

antoisia vertaistukikeskusteluja,

tukea ja turvaa hammennyksen ja pelon keskella

parempaa ja tasapainoisempaa elamaa, kun saa tietoa ja ymmarrystd samassa

tilanteessa olevilta. Se on mittaamattoman arvokasta.
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Kiitos kysymyksista ja kiitos asiantuntijoille- Elama jatkuu !

YE

¥

29

31.5.2021

15



