AKUSTIKUSNEURINOOMA
Kuulohermokasvain

Potilaan opas

Suomen
Akustikusneurinoomayhdistys ry




Lukijalle

Akustikusneurinoomapotilaan opas antaa perustietoa kuuloher-
mokasvaimesta, sen oireista, hoidosta ja kuntoutuksesta. Opas
on tarkoitettu niin akustikusneurinoomaa sairastaville ja laheisille
kuin ammattilaisillekin.

Hyvanlaatuisuudestaan huolimatta akustikusneurinoomaldydos
yllattda ja usein peldstyttaa potilaan. Rehellinen tieto on tarpeen.
Akustikusneurinooman hoitokdytannot ovat viime vuosina
muuttuneet. Diagnoosin jalkeen on useita hoitovaihtoehtoja.

Yhdistystoiminnan ja sopeutumisvalmennuskurssien avulla
pyritadn osaltaan lisadmaan tietoa sairaudesta, rohkaisemaan
ja antamaan uskoa selviytymiseen. Sairastuneiden ja laheisten
toisilleen antama vertaistuki on tarkea osa kuntoutumista.

Akustikusneurinooma on hyvanlaatuinen kasvain

"Palattuani kesdlomalta huomasin, ettd vasen korvani oli tukossa
ja luulin, ettd vettd oli jddnyt korvakdytdvddn. Kadnnyin pdivys-
tavdén korvaldcdkdrin puoleen, joka totesi heti, ettd kysymyksessd
on jotain muuta. Minulta I6ydettiin akustikusneurinooma ja kaksi
kuukautta myéhemmin minut oli jo leikattu. Leikkauksen lopputu-
los oli se, ettd kasvain saatiin poistetuksi kokonaan, mutta kuuloni
heikkeni merkittdvdsti leikatulta puolelta.”

Akustikusneurinooma (vestibulaarischwannooma) eli kuuloher-
mokasvain on harvinainen ja aina hyvanlaatuinen. Se on kallon
sisalld, mutta aivojen ulkopuolella. Kuulohermo, tasapaino-
hermo ja kasvohermo ldhtevat aivorungosta ja kulkevat kallon
sisalla. Ne kulkevat kallonpohjassa olevan luisen kuulokanavan
lapi sisakorvaan. Akustikusneurinooma saa alkunsa tasapaino-
hermon (n. vestibularis) pintasuojasolukosta taman luuaukon
kohdalla ja alkaa tayttaa sitd. Kasvaessaan se tyontyy kuulokana-
vasta kohti niin sanottua ponskulmaa aivorungon lahettyville.



Kasvaimet jaetaan koon mukaan kolmeen luokkaan:

1. Pieni kasvain (alle 15 mm) sijaitsee kokonaan kuulohermoka-
navan sisalla tai pilkistaa takakuoppaan koskematta aivorun-
koa,

2. keskisuuri kasvain (alle 15-25 mm) koskettaa aivorunkoa,
mutta ei vie silta tilaa ja

3. suuri kasvain painaa ja tyontyy aivorunkoa padin ja litistaa
neljatta aivokammiota.

Kasvu saattaa olla hyvin hidasta, joten pienten kasvainten tilan-
netta seurataan magneettikuvauksen avulla vuosittain. Joskus
kasvu jopa pysdhtyy kokonaan.

Hyvin harvinainen neurofibromatoosi (NF2) on perinndllinen
sairaus, jossa synnynndinen geenivirhe saa aikaan molemmin-
puolisen akustikusneurinooman. Tauti periytyy vallitsevasti ja
sitd esiintyy yhta paljon miehilla ja naisilla.

NF2:lle on tyypillista dareis-ja keskushermoston hyvanlaatuiset
kasvaimet. Kasvaimia voi olla paan alueella muuallakin kuin
tasapainohermossa ja usein myos selkdytimen alueella. Schwan-
noomia voidaan tarvittaessa poistaa leikkauksella.

NF2- sairaus etenee hitaasti ja sita sairastavat tarvitsevat oireet-
tominakin saannollistd seurantaa ja magneettikuvauksia.



Akustikusneurinooman oireet

Sairauden ensioireita ovat muun muassa kuulon heikkeneminen
ja tinnitus seka huimaus. Kasvain voi kasvaa myds taysin oireet-
tomana. Usein oireet yhdistetdan stressiin, Meniéren tautiin tai
ohimenevaan rasitukseen. Lisatutkimuksia tehdaan, kun potilaal-
la todetaan selva toispuoleinen kuulonalenema.

Oireet ja niiden esiintyminen ovat aina yksil6lliset ja ne vaihte-
levat. Ihmiselld on taipumus sopeutua hiljakseen vaikeutuviin
oireisiin. Moni kuvaa oireet epamadaraisina ja outoina.

Sairastuneet ovat kuvailleet muun muassa seuraavia oireita:

+  toisen korvan kuulon heikkeneminen

« huimaus, oksentelu, pyorryttava olo

«  korvan soiminen eli tinnitus

- kasvojen toisen puolen tuntohdirio

«  pahoinvoinnin lisddntyminen matkalla, korkeilla paikoilla,
vilkkuvaloissa tai meluisissa ja halyisissa paikoissa

+ tasapainohairio: kompurointi, kaatuminen, tormaily
huonekaluihin tai oven pieliin

« vasymys

«  paansarky

Lisaksi jotkut kertovat kokeneensa kasvaimeen liittyen muun
muassa nako- ja puhehairiditd, esineiden pudottelua, hammas-
sarkyad, nielemisvaikeutta, rytmitajun heikentymistd, keskittymis-
kyvyn ja numeromuistin heikentymistd, aloitekyvyttomyytta ja
tunneherkkyytta.



Diagnostiikka

"Vasemmasta korvastani meni kuulo ja hakeuduin lddkdriin. Koko
tutkimusprosessi kesti neljd kuukautta ennen kuin diagnoosi oli
selvilld. Epdtietoisuus oli tietenkin raskas kokemus, mutta minulle
oli helpotus kuulla, etté kasvain oli hyvénlaatuinen.”

Useimmat potilaista tulevat tutkimuksiin sairaalaan joko korva-
ldakarin tai neurologin lahettamina. Toispuoleinen, hitaasti kehit-
tynyt sisakorvakuulon lasku, korvan soiminen tai korvan kohina
johtavat usein tutkimuksiin. Akillisen kuulonlaskun taustalta 16y-
tyy kuitenkin vain harvoin akustikusneurinooma. Kuulonalenema
ilmaantuu yleensa ensin korkeille jaksoluvuille toispuoleisesti ja
etenee hitaasti puheen kuulemisen kannalta tarkeille taajuuksil-
le. Puheenerotuskyvyn heikkeneminen sairaassa korvassa tapah-
tuu usein jo varhain ja on merkittavaa. Tutkimuksissa todetaan
my&s kuulohermon aivorunkovasteissa poikkeavuutta.

Kasvain syntyy yleensa 8. aivohermon tasapainohermotuppeen,
mika aiheuttaa tasapainohermon toiminnassa hairigita. Tasa-
paino on onneksi monen jarjestelman yhteistyon tulosta. Siksi
elimistolla on hyvat resurssit korjata ja kompensoida hairita,
joka jaakin usein vdliaikaiseksi. Tasapainon puutteet nakyvat
yleensa uudestaan vasta myohemmalla ialla, jos nako heikkenee
ja/tai lihaskunto madaltuu.

Lopullinen, varma diagnoosi saadaan aivojen ja sisdisten kor-

vakaytavien magneettikuvauksella. Samalla voidaan arvioida
muutoksen laajuus ja suunnitella jatkotoimenpiteet.

MRI-kuvassa kookas akustikusneurinooma.




Akustikusneurinooman hoito

Akustikusneurinoomien tutkimus-ja hoitomenetelmat ovat
kehittyneet ja tarkentuneet. Yha useammin kasvain 16ytyy niin
pieneng, ettd sen kasvua voidaan jadda seuraamaan magneetti-
kuvauksin. Akustikusneurinooman hoitolinjaus onkin muuttunut
viime vuosien aikana. Aiemmin leikattiin kaikki kasvaimet, mutta
nykyisin vaihtoehtoja ovat myds sadehoito seka kasvun seuraa-
minen.

Isoissa kasvaimissa leikkaus on ainoa vaihtoehto. Jos iso kasvain
painaa aivorunkoa ja litistda aivokammiota, jolloin aivoneste-
kierto hairiintyy, leikkaus tehdaan kiireisena. Leikkaushoitoa
harkitaan aina, jos kasvain aiheuttaa haitallisia oireita. Eri hoito-
muotojen yhdistaiminen on mahdollista. My0s erilaisia leikkaus-
tekniikoita voidaan yhdistaa kasvaimen poistamiseksi.

Kasvain on yleensa kokonaan poistettavissa ja se kasvaa harvoin
uudelleen. Vaikean sijaintinsa takia sitd on kuitenkin usein mah-
dotonta saada kokonaan poistetuksi aiheuttamatta potilaalle
vaurioita kuten kuulon menetysta. Jos kasvain on pieni ja irtoaa
helposti, kuulon sailyminenkin on mahdollista.

Leikkauksia tehddan Suomessa vuosittain noin 60-70. Leikkauk-
sissa kaytetdan kolmea lahestymistieta: takaraivon kautta korvan
takaa, korvan kautta tai korvan edesta. Leikkausaika riippuu
muun muasa siita, irtoaako kasvain helposti.

Leikkauksessa kasvainta poistetaan kuorimalla sisaltapain.
Leikkauksen tekevat neurokirurgi ja korvaldakari. Ladkari avaa
sisakorvakdytavan ja poistaa osan kasvainta varoen kuulo- ja
karvohermoa. Pienessa kasvaimessa hermojen rakenteet nakyvat
hyvin. Kasvain ndkyy sisakorvakdytavdssa ohuen, kermanvarisen
langan paksunnoksena.

Kasvain irrotetaan tasapaino-, kuulo- ja kasvohermoista. Leik-
kauksessa pyritaan sailyttamaan kuulohermo, jos sen toiminta on
ollut ennen leikkausta hyva ja se irtoaa hyvin kasvaimen kyljesta.
Tasapainohermo karsii leikkauksessa vaistamatta.



Eniten aikaa kuluu yleensa kasvaimen irrottamiseen kasvo-
hermosta. Kasvohermo (n. facialis) voi olla vaarassa vaurioitua
leikkauksessa, koska kasvain painaa ja litistaa sita kuulokanavan
seindmaan. Siksi leikkauksessa neurofysiologi mittaa ja seuraa
kasvohermon seka tarvittaessa myos kuulohermon ja kolmois-
hermon (n. trigeminus) toimintaa. Leikkaava ladkari saa siten
tietoa, paljonko kasvainta uskaltaa liikuttaa.

Kasvohermohalvauksia esiintyy toisinaan edelleen, mutta ldhes
kaikki toipuvat siitd. Useimmiten leikkaus ei aiheuta hairiota
kasvojen toimintaan.

Leikkauksen aikana seurataan kasvainta lahelld olevien terveiden hermojen toimintaa.

Pieniin tai keskisuuriin kasvaimiin voidaan vaihtoehtoisesti
kayttaa stereotaktista sddehoitoa. Sitd annetaan Cyberknife- tai
Linac-laitteella joko kerta-annoksena tai fraktioidusti usean
viikon aikana. Sadehoidon seurauksena kasvaimessa on usein
turvotusta ja niinpa hoidon vaikutus ndahdaan vasta kuukausien
kuluttua, kun tilanne on normalisoitunut.

Sadehoidon tavoitteena on pysayttda kasvaimen kasvu ja usein
se jonkin verran pieneneekin. Akustikusneurinoomien ei ole
todettu muuttuvan pahanlaatuisiksi sadetyksessa.



Toipuminen ja kuntoutuminen

"Aloitin 6-viikkoisen sddetysjakson. Pyysin ja sain sairaslomaa sen
loppupuolella pariviikkoa. Minulla kuitenkin scidetyksen aiheutta-
mat oireet olivat pahimmillaan vasta pari kuukautta sddetyksen
loppumisesta. Sédetys nimittdin turvotti kasvainta. Silloin tuli
pddnsdrkyd, huimausta ja visymistd. Sinnittelin tdissd ja kylld ne
oireetkin sitten lopulta hévisivdt. Magneettikuva myéhemmin
osoitti, ettd kasvaimen kasvu oli pysdhtynyt.”

Hoitotoimien jdlkeen tarvitaan aikaa toipumiseen ja kuntoutu-
miseen. Toipuminen on aina yksil6llistd, mutta useimmiten parin,
kolmen kuukauden aikana vointi kohenee, oireet lievittyvat ja
jaksaminen lisaantyy.

Kasvain tuhoaa tasapainohermon ja niinpa vauriopuolen tasa-
painoelimen toiminta hairiintyy. Tasapainoon vaikuttaa kuitenkin
useampi aistijarjestelma ja ihminen pystyy korjaamaan ja kom-
pensoimaan hairioita. Tasapainon kohentamiseksi on tarkeaa
turvallisesti haastaa se, jolloin keholle ja keskushermostolle
annetaan mahdollisuus korjata hairiota. Tasapainon kuntoutta-
misesta onkin hyotya akustikusneurinoomapotilaille.

Kuntoutuksessa keho harjaannutetaan kdyttamaan kaikkia jal-
jelld olevia taitoja liilkkumisen varmistumiseksi. Katseen kohdis-
tamis- ja totutteluharjoitukset, tasapaino- ja kavelyharjoitukset
seka kestavyyskunnon lisdédminen kuuluvat ndihin. Kuntoutus
etenee jaksamisen mukaan, pikkuhiljaa vaikeutta ja rasitusta
lisaten.

Joskus leikkauksesta seuraa kasvohalvaus. Potilaan on hyva
tietda, etta useimmiten kasvohermo alkaa toimia myohemmin
ja kasvot palautuvat entiselleen. Vaurio arvioidaan ja hermon
johtonopeus tutkitaan ensin kolmen kuukauden ja uudestaan
vuoden kuluttua leikkauksesta. Jos hermon johtonopeus sailyy,
on kasvolihasten toiminnan palaamiseen hyvat mahdollisuudet.



Niin kauan kuin kasvohalvaus kestaa, potilaan on tiedostettava
silman mahdollinen kuivuminen. Plastiikkakirurgi voi asentaa
kultapainon yldluomeen suojaamaan silmaa toipumisen aikana.
On varottava koskettamasta silmaa ja varsinkin sarveiskalvoa.
Silman saanndllinen kostuttaminen tipoilla, voiteilla tai geeleilla
on tarkeda.

Kun kasvolihaksissa on hiukankin aktiviteettia, voidaan fysiote-
rapeutin ohjaamilla eriytetyilld ilme- ja liikeharjoituksilla seka
erilaisilla rentoutusmenetelmilla lisata kasvojen symmetriaa.
Jotkut ovat hyotyneet alkuvaiheessa annetuista sahkohoidois-
ta tai voice massagesta. Moninaiset plastiikkakirurgin tekemat
kasvojen korjausleikkaukset ovat mahdollisia myéhemmin, jos
lihasten toiminta ei palaudu.

Korvien soiminen eli tinnitus voimistuu usein entisestadn hoito-
jen jalkeen, mutta tasaantuu sitten. Tinnitusaani koetaan hyvin
yksilollisesti. On tarkea tietaa, etta se ei ole vaaran merkki, vaan
"vaara halytys" Tinnitusdanesta voi oppia olemaan valittamatta.
Jotkut saavat avun peittavista kohinadanista.

Paansarkyoire voi olla sitkea niin leikkauksen kuin sadehoidon-
kin jalkeen ja kestaa kuukausia, joskus useamman vuoden. Sita
voidaan hoitaa rentoutuksen, tietoisuusharjoitusten, lilkkunnan
tai ladkkeiden avulla. Tarvittaessa voi hakeutua yliopistosairaalan
kipuklinikan hoitoon.

Hoitotoimien jdlkeen potilaan toipumista seurataan. Nykyaan

suositellaan, etta potilaita seurataan leikkauksen jalkeen saan-
nollisilla MRI-kuvauksilla. Seurantakdynneilld potilas ohjataan

tarvittaessa jatkohoitoihin tai terapioihin.



Tyohon paluu ja elamanlaatu

“Minulla oli kiire palata téihin ja néyttdd, ettd olen kunnossa.
Aamuisin ldhdinkin reippaana liikkeelle, mutta puoleen pdivéidin
mennessd olin ihan loppu. En ollut kunnossa ja vésdhdin. Unohtelin
asioita, olin drtynyt ja tuntui, ettd en milldiéin ehdi kaikkea. Toiden
jdlkeen istuin rdttivdsyneend keittion pdyddn ddressd. Onneksi esi-
mies huomasi, ymmdirsi ja ldhetti tyGterveyteen. Yhdessd lddkérin
ja esimiehen kanssa sovittiin 6-tuntisesta tydpdivdstd 3 kuukauden
ajaksi. Se riittikin palautumiseeni.”

Ty6hon palaaminen sairasloman jalkeen voi joskus vaatia erityis-
jarjestelyja jalkioireiden tai vasymyksen vuoksi. Kunto ei ehka
heti salli samaa tydpanosta, mihin on aiemmin tottunut. Jaksa-
mista voi tukea rajaamalla tehtavia tai tyoskentelemalld aluksi
osa-aikaisena, jos mahdollista. Sopivasti rasittava tai sopivasti
vaativa tyo voi olla my6s kuntouttavaa.

Meluisat tydpaikat tai avokonttori eivat sovi huonokuuloiselle.
Asiakastyo tai puhelimen kadytto tydvalineena voi olla haasteellis-
ta. Halyaanet vaikeuttavat keskittymista, aiheuttavat paansarkya
tai vasymysta.

Tyoyhteison tuki ja kannustus on tarpeen ja siksi asiasta kannat-
taa avoimesti keskustella. On hyva tiedostaa, ettd kuulovammai-
nen ei puhelimessa ollessaan kuule muuta samaan aikaan: pala-
vereihin kannattaa valita halyton tila, keskusteluissa puhutaan
vuorotellen, jne. Pienilldkin jarjestelyilla on mahdollista parantaa
huonokuuloisen selviytymista ja viihtyvyytta.

Jos aiempi tyo ei sovi, voi Kelan tuella padsta ammatilliseen
kuntoutustutkimukseen tai tyokyvynarviotutkimuksiin, joissa
selvitetddn mahdollisuudet jatkaa tyoeldamassa esimerkiksi lisa-
tai jatkokoulutuksen avulla. Tutkimuksien aikana kuntoutuk-
sen ammattilaisilta saa kokonaisvaltaista tukea tulevaisuuden
suunnitteluun, olipa lopputuloksena sitten entisen tyon jatka-
minen, uuden ammatin hankkiminen tai eldkkeelle siirtyminen.
Jos tydelama ei suju toivotulla tavalla, kannattaa ottaa yhteytta
tyoterveyslaakariin jatkosuunnitelmia varten.

10



Vinkkeja akustikusneurinoomapotilaalle

- Noudata sairaalasta saamiasi henkilokohtaisia ohjeita, jotka koskevat
esim. laakitysta, oireiden muutoksiin reagoimista, silman hoitoa tai
tasapainoa.

«  Kirkas leikkaushaavasta, nendstd, korvista tai nieluun valuva neste voi
olla aivoselkdydinnnestetta eli likvoria — hakeudu paivystykseen.

- Malta levata riittavasti, toipilaana tarvitset paivaunet.

+  Suojaa kuuleva korvasi melulta ja hoida mahdolliset tulehdukset hyvin.

- Harjoittele tasapainoa ja haasta se turvallisesti.
«  Ole tarkkaavainen liikenteessa, jos kuulet vain toisella korvalla.

- Valta sukeltelua ja uimista yksin. Veden alla suuntavaisto voi hamartya
ja tuntua silta, ettei I16yda pintaan.

- Hakeudu vertaistoimintaan — huomaat, ettet ole ajatustesi kanssa yksin.

Tarkistettu painos 2017
Kansikuva: Paivi Liippola

Kiitdmme neurokirurgian dosentti Ville Vuorista asiantuntija-avusta.
Lahteena kdytetty muunmuassa:

Blomstedt G; Ramsay H: 2014: Vestibulaarischwannooma:
aktiivinen hoito vai seuranta? Duodecim 2014;130:1413-1420
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Yhdistystoiminta

Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry toimii akustikusneurinooman
sairastaneiden ja laheisten sekda ammattilaisten yhdyssiteend. Yhdistyksen
tavoitteena on kohentaa sairastuneiden ja laheisten hyvinvointia tarjoamalla
vertaistukea ja -tapaamisia, tietoa, kursseja, koulutusta ja vapaaehtoistoimintaa.
Yhdistys kokoaa tietoa akustikusneurinoomasta, sen hoidosta ja kuntoutuk-
sesta. Yhdistys tiedottaa jasenille ja verkkosivujen kautta kaikille asiasta kiin-
nostuneille. Yhdistyksen toimialueena on koko Suomi. Yhdistys on Kuuloliiton
valtakunnallinen toimialayhdistys.

Yhdistys jarjestda vuosittain akustikusneurinoomapotilaille ja laheisille suun-
nattuja sopeutumisvalmennuskursseja. Kurssien tavoitteena on lisata sairastu-
neiden ja ldheisten toimintakykya ja hyvinvointia. Yhdistys saa kurssitoimintaan
tukea STEA:Ita ja kurssit ovat osallistujille maksuttomia.

Yhdistyksen vertaistukipuhelin 045 188 9565 etsii soittajalle sopivimman
mahdollisen vertaistukijan. Vertaistukijoita on niin sairastuneille kuin ldheisille.
Vertaistukijat odottavat viestidsi!

Eri puolilla Suomea kokoontuvat alueelliset ryhmat kaksi kertaa vuodessa.
Jasenet saavat kutsun tapahtumiin. Myos verkkosivuilta ndkee tulossa olevat
aluekokoontumiset.

Yhdistykselle tarked varainhankintatapahtuma on Pieni Ele- vaalikerays. Yhdis-
tyksen lipaskerdadjia on mukana monilla vaalipaikoilla.

Tervetuloa joukkoomme!

Suomen Akustikusneurinoomayhdistys
www.akustikusneurinoomayhdistys.com
sanyposti@gmail.com
facebook.com/akustikusneurinoomayhdistys

Vertaistukitoiminta ja sopeutumisvalmennuskurssit
sanyposti@gmail.com
vertaistukipuhelin p. 045 188 9565
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