“Sd vist som et andet menneske med den tillid, det viser eller
begeerer, giver mere eller mindre af sit liv i den andens hdnd,
84 vist horer fordringen om at tage vare pd det liv med til vor

tilveerelse sddan som den nu engang er.”
K.E. Legstrup

Forord

Jeg blev opereret for et acusticusneurinom i 1992. Jeg folte mig alene med nye
og ubehagelige symptomer, som jeg ikke var blevet forberedt pa. Jeg var der-
for glad, da jeg endelig 10 maneder efter operationen, 10 maneder, hvor jeg
havde veret “Palle alene i verden®, fik kontakt med et menneske, som havde
provet noget af det, jeg havde.

Jeg deltog 1 1993 pd det forste weekend kursus for acusticusneurinomopere-
rede herhjemme nogensinde. P4 kurset navnte de tilstedevarende problemer
som depressioner, langsom motorik, intellektuelle vanskeligheder, mistet ini-
tiativ og lav selvtillid.

Nogle af de tilstedevarende var blevet helbredsmessigt fortidspensioneret af
arsager, der angiveligt hang sammen med operationens virkninger.

Jeg onskede at traznge dybere ned i livskvalitetsomradet.

Jeg spurgte mig selv: Hvordan var disse menneskers liv inden operationen, og
hvordan blev det efter?

For og nu blev vigtige dimensioner for mig i forhold til spergsmaélet om livs-
kvaliteten inden og efter det operative indgreb.

Som formand for Acusticusneurinom-udvalget (valgt i 1993) fik jeg op igen-
nem 1994 henvendelser fra mennesker, der var blevet opereret. Ved denne
kontakt blev mit spergsmal om livskvalitet for og efter operationen yderligere
accentueret.

Andre spergsmal, som treengte sig pa, var spergsmal om, hvordan informatio-
nen havde varet til patienten forud for det kirurgiske indgreb, og hvor meget
patientens selvbestemmelsesret og myndighed var blevet respekteret?

Min bevaggrund for at gd i gang med herverende undersagelse var, at jeg som
formand for en patientforening var kommet teet pa brugerindflydelsesperspek-
tivet og pé livskvalitetsaspektet.

Jeg besluttede mig for at foretage en sporgeskemaundersegelse om livskvalite-
ten for og efter operationen med udgangspunkt i de opereredes erfaringer.



Jeg vil benytte lejligheden til at takke mine sestre for den kaerlighed og statte,
jeg har modtaget under arbejdet med dette projekt.

En tak til familie og venner, som stettede og opmuntrede mig undervejs.

Tak til alle jer, som har besvaret mit omfattende spergeskema, og som har vee-
ret beredvillige til at tale med mig i uddybende samtaler.

CASA, Center for Alternativ Samfundsanalyse, har stettet mig skonomisk og
moralsk til at komme i gang med projektet. De har troet pd veerdien af den hen-
sigt, jeg har haft om at udvikle brugerperspektivet i en kvalitetsvurdering af det
legeligt professionelle arbejde. Jeg siger dem tak for tilliden.

Jeg retter ogsé en tak til Dansk Socialridgiverforening for at statte projektet
som en slags grundforskning 1 livskvalitetsfenomenet.

Endvidere rettes en tak til Grasrodsfonden, som til trods for, at mit emne lig-
ger noget uden for, hvad fonden normalt yder stotte til, alligevel pnskede at
give en hindsrakning til projektet.

En tak skal ogsé rettes til Sygekassernes Helsefond, som med i sin opfattelse
af sundhed og helse ogsé medtager et brugerperspektiv og stettede mif arbejde.

Til sidst vil jeg takke Gangstedfonden, som har bevilget skonomisk stette til
hjeelp til feerdiggerelsen af rapporten og Idella Foundation, som har ydet stotte
tit trykning og distribution af denne rapport.
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Kapitel 1
Undersegelsens formal og design

Undersogelsen tager udgangspunkt i et helhedsorienteret syn pa brugerne af
sundhedssystemet.

Undersagelsens formal har varet et enske om at medvirke til at fremme, at be-
handlingsmetoderne over for patienterne bliver mere nuancerede og inddrager
flere aspekter af patientens liv og hverdag.

Undersggelsens formdl har yderligere varet, gennem viden om bruger- og livs-
kvalitetsaspektet, at:

¢ bidrage til, at brugerorienterede livskvalitetsvurderinger indgar pa afgerende
og kvalitativ vis i patientbehandlingsprincipper og -metodikker,

» udvikle nye evaluerings- og kvalitetsmadl i forhold til behandlingsmetodik
i sundhedssektoren, herunder kommunikation og dialog, hvori patientgrup-
pers egenvurderinger og livskvalitetsmél indgar,

» udarbejde ansatser til en helhedsorienteret kvalitetsvurdering af patientbe-
handlingen, hvori ogsd inddrages sociale/psykologiske/emotionelle aspek-
ter. Herved vil helbredelsesprocessens kvalitativt blive forbedret.

Selv om denne undersegelse er inden for et enkeltomrdde, har jeg en formod-
ning om, at resultaterne vil vaere af betydning for flere andre patientomrader
i sundhedssektoren.

Det er mit héb, at livskvalitetsaspektet og den anvendte metode kan bruges af
andre patientgrupper inden for deres omréder, i forhold til en kvalitetsvurde-
ring af patientbehandlingen i sygehussektoren.

Formélet har ikke varet at opnd empirisk generaliserbare eller repreesentative
data, men at synliggere karakteren af nogle problemstillinger og dynamikkerne
bag at vaere med til at skabe et helhedssyn pd mennesker, som ofte i medicin-
ske fagartikler omtales med den upersontige kategori “patient”.

Udvalgte temaer

For at opfylde formdlet har spergeskemaundersogelsen koncentreret sig om
temaerne:



Livskvalitet

For at belyse i hvilken grad de kirurgiske indgreb har befordret et bedre hel-
bred, velvare og en bedre livskvalitet end den, de opererede havde praopera-
tivt (inden operationen), har jeg i mine spergsmal til de opererede lagt veegt pd
at fi besvaret, hvordan henholdsvis den praoperative og den postoperative til-
stand var.

Jeg har valgt at g4 i dybden med, hvordan det var “fer operationen”, velviden-
de, at der kan veere erindringsproblemer,’ og med, hvordan det blev “efter ope-
rationen”, hvad angik det fysiske helbred, arbejde, social udfoldelse, selvfalel-
se, det gkonomiske fundament og kontinuiteten i den hidtidige tilveerelse.

Information

For at f et grundlag for at vurdere, hvor fyldestgarende den preoperative le-
gelige information var om fordele, ulemper, risici og felgevirkninger ved et
eventuelt indgreb, har spargsmélene om informationens karakter og kvalitet
veeret vaesentlige at stille.

Blev den enkelte informeret pd en mide, si denne fik mulighed for at treeffe
et valg om sit helbred og sin velfeerd, og fik den enkelte mulighed for at forbe-
rede sig pa en eventuel gndret situation?

Brugerens selvbestemmelsesret

Hvordan si selvbestemmelsesretten ud for de diagnosticerede i forhold til at
veelge en fremgangsmade, som de selv kunne vere tilfreds med, og i hvilket
omfang sikrede den leegelige information ovennavnte ret? I hvilket omfang
blev en information givet, som sikrede, at den enkeltes livsplaner og livsvaerdi-
er blev respekteret? Hvad blev der gjort for at opné den enkeltes samtykke i
forhold til afgerelse om, hvad der skulle ske eller ikke ske?

Brugernes ansker til kvalitet i patientbehandiingen

Brugerne er de bedste til at udtale sig om virkningen af den behandlig, de har
modtaget. Jeg bad de opererede om, pa baggrund af deres indhestede erfarin-
ger, at fremkomme med deres rdd til kirurgerne og sygehuspersonalet om, hvad
der kunne gores bedre i patientbehandlingen 1 fremtiden.

'] artiklen Ugeskrift for Leeger 157/23, 1995 oplyser Saren Ventegodt, at patienter i labet af
en arraekke med en kronisk lidelse ofte tilpasser sig deres situation, og at patienter kan efter-
rationalisere og have en utrovardig positiv respons: “patienterne glemmer eller fortraenger
darlige oplevelser undervejs i forlebet, man vil ikke kvaerulere eller vaere utaknemmelig.” (p.
3366). Denne hukommelsesrespons pi f.eks. operationserfaringer og felgevirkninger sker,
nér disse er kommet noget pa afstand, og man forsgger at vaenne sig til en ny tilvaerelse. Hvis
en begivenhed erfares som traumatisk, er sanseindtrykkene voldsomme: “Det er kendetegnen-
de for sansningen under traumatisering, at den er krystalklar, at syns-, harelses-, lugt-, tempe-
ratur- og andre indtryk opfattes i mindste detalje, bliver “mejslet ind i bevidstheden”.
(Wieseth, L & Mehlum, L, 1994, p. 56). P4 denme méde mejslet ind i bevidstheden kan sam-
tale omkring diagnose og behandling veere og ligeledes selve operationsforlgbserfaringen.
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Ovrige temaer

Udover de ovennavnte temaer, har jeg efter modtagelse og bearbejdning af de
besvarede sporgeskemaer, inddraget det moralske og etiske aspekt i leegepati-
entforholdet.

Resultaterne af spergeskemabesvarelserne fik mig til at stille falgende spergs-
mal:

+ Hvorfra stammer den leegelige informationspraksis over for patienterne?

» Hvordan har udviklingen formet sig inden for dette kirurgiske fagspeciale
i de sidste ca. 20 417

« Hvilken etik kan p4 det medicinske omrade béde sikre patientens autonomi,
integritet og livsvaerdier? Kan en etisk forholden sig leeres?






Kapitel 2

Metode og materiale

Undersegelsen er bygget op som en undersegelse, der bestir af 70 besvarede
sporgeskemer. Der er benyttet kvantitative og kvalitative spargsmaél, nogle af
disse var multiple choice spergsmal.

Spergeskemaet bestod af lukkede og bne spergsmil med en indre konsistens,
som betad, at lidt forskellige spergsmadl spurgte ind til de samme omréder.
Kvalitative spergsmadl blev brugt til at uddybe besvarelserne og for at opnd me-
re skarpe detaljer om, hvordan de opereredes liv var pree-og postoperativt hel-
bredsmassigt, familiemaessigt, socialt mm. For endvidere at sikre, at min for-
stielse stemte overens med det, som spergeskema-besvareren snskede at oply-
se, foretog jeg uddybende telefoninterviews med 20 af de opererede.

Underspgelsen kombinerer et struktureret spergeskema med uddybende, kvali-
tative telefoninterviews med 20 personer udvalgt efter forskellige kriterier, sa
de dackker variation i alder, ken, @gteskabelig status og tumorsterrelse pa ope-
rationstidspunktet.

Endvidere er benyttet litteraturstudier for at 3 belyst og besvaret nogle af de
sporgsmdl, der rejste sig i forbindelse med bearbejdningen af spargeskemaerne
og resultaterne heraf.

Sporgeskemaundersogelsen
Sporgeskemaet var designet til at dekke tre hovedtemaer.

Det farste oplyste om de opereredes prae-og postoperative sociale status, samt
alder og kensfordeling, prae-og postoperative fysiske, emotionelle og kognitive
problemer.

Det andet tema indeholdt spargsmél om, hvordan formden, trivsel og handle-
kapaciteter var pra- og postoperativt, og hvorvidt og hvorndr man genoptog
sit sociale liv (herunder hidtidige arbejdsliv) samt egen opfattelse af positive
eller negative erfaringer i forbindelse hermed.

Det tredje tema var designet til at indhente oplysninger om, hvordan de opere-
rede havde erfaret informationsgtvningen og stetten fra hospitalet inden og ef-
ter operationen.
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Nogle af spergsmélene i herveerende underspgelse var inspireret af spergsma-
lene 1 Wiegand og Fickel’s amerikanske undersogelse (1989) vedrerende 541
opereredes opfattelse af, hvordan de havde det og fungerede efter en acusticus-
neurinom-operation. Det gjaldt forst og fremmest de postoperative helbreds-
massige, emotionelle og kognitive folgevirkninger, spergsmél vedrerende til-
bagevenden til aktiviteter og psykologisk tilpasning.

Mit udkast til spergeskema blev kommenteret af CASA (Center for Alternativ
Samfundsanalyse).

Jeg kontaktede alle medlemmer af Acusticusneurinom-udvalget (30 personer).

To personer, som var blevet opereret for acusticusneurinom havde tidligere
forsegt at f& dannet en brugergruppe. De havde navne pd opererede, som ikke
alle var medlemmer af udvalget (20 personer).

Disse kendte nogle andre opererede, som de havde ligget pé stue sammen med
p4 hospitalet eller tilfeeldigt havde medt under deres indlaggelse. To annoncer
i dagspressen gav ogsé henvendelser fra opererede, som var interesseret i at
vere med i spergeskemaunderseggelsen (26 personer).

Der blev sendt brev til 76 acusticusneurinomopererede, fordelt pa Jylland, Fyn
og Sjzlland, hvori de blev spurgt om, hvorvidt de enskede at deltage i sporge-
skemaundersggelsen? En kunne ikke findes pa adressen. En svarede ikke.

Der kom 74 tilbagemeldinger og bekreafielser. Efter modtagelsen af disse blev
spergeskemaet sendt ud.

I farste omgang blev 55 besvarede spergeskemaer returneret. Efter en skriftlig
rykker til de resterende 19, blev 15 besvarede spergeskemaer returneret. Fire
havde ikke besvaret skemaet af folgende grunde:

En enke oplyste, at hendes acusticusneurinomopererede mand var dod henover
sommeren. To opererede fortalte, at de gerne ville svare, men af helbredsmees-
sige grunde ikke var istand til at udfylde skemaet og en angav, at hun ikke en-
skede at “dykke ned i mine reedsler om dette handicap.”

Séledes besvarede 70 sporgeskemaet, en svarprocent pa 92.

Hvad angar svarpersonerne, adskiller de sig ikke fra andre opererede i perioden
1976-1994, som ikke har besvaret spargeskemaet. Tidligere underspgelser ved-
rerende helbredsmeessige, emotionelle og kognitive problemer postoperativt,
(Wiegand og Fichel, 1988; Parving et al, 1991; Jorgensen og Pedersen, 1992;
Hart, 1994; se kapitlerne 4 og 5) udviser nogenlunde samme fordeling, hvad
angér dem, der havde flere gener postoperativt, og dem, der havde fa gener.
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Fra leegelig side har et argument vaeret, at dem, Acusticusneurinom-udvalget
havde kontakt med, var darligere end gennemsnittet af opererede. Der er flere
grunde til at argumentet ikke holder:

1) det faktum, at opererede henviste til mennesker, som de havde vearet indlagt
sammen med, var ikke ensbetydende med, at de medindlagte havde det dar-
ligt,

2) reaktioner pd min annonce i dagspressen kom fra opererede, som 13 i den
bedre ende, hvad angik i postoperative folgevirkninger,

3) de, som reagerede, havde energien til at udfylde skemaet og deltage i spor-
geskemaundersegelsen,

4) en artikel om acusticusneurinom i et ugeblad resulterede i 1994 i at ca. 40,
som jeg ikke kendte, kontaktede mig. 30 af disse (som ikke er med i denne
undersegelse) havde tungere fysiske problemer, end nogle af besvarerne af
dette spergeskema, is@r motoriske problemer,

5) kontakt® med mere end halvdelen af opererede i drene 1992, 1994 og 1995
bekrafier den samme tendens, som hervaerende undersegelse og andre un-
derspgelser har pavist, hvad angar fordelingen pa skalaen fra f3 til mange
postoperative falgevirkninger og problemer.

Undersogelsens gyldighed og fordeling

Der kan veere fejlkilder i undersegelsen. Det kan vere et problem at bruge en
metode, der er athengig af hukommelse og folelser. Man kan aldrig vaere
100% sikker pd nejagtigheden i svarene, som kan vere praget af den tilstand,
man er i pd det pdgeeldende tidspunkt.

To fejlkilder kan veere:

1) at den, der svarer 1 sin nuvarende darlige situation, husker sin fortid som
idylliseret,

2) eller at den, der svarer, ser sin nutid i et idylliseret lys.

Resultaterne fra de preesenterede danske og internationale underspgelser viser
dog (se kapitel 5 vedrerende livskvalitet), at acusticusneurinomopererede,
spredt fra hinanden og uatheengigt af hinanden, svarer med stor enshed pé de
samme spergsmal, stillet vidt forskellige steder pa kloden: Danmark, Austra-

2 I kraft af min funktion som formand for henholdsvis Acusticusneurinom-udvalget og fra
december 1995 Dansk Acusticusneurinom Forening har jeg veeret, og er fortsat, i kontakt med
adskillige acusticusneurinomopererede.
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lien, USA, Canada m.m. Svarene peger pd de samme tendenser, som er fundet
i denne undersggelse, hvad angér postoperative falgevirkninger.

De stemmer ogsd overens med de praesenterede internationale legefaglige un-
dersegelser af komplikationer og felgevirkninger. Dette vil fremga i undersg-
gelsens lab.

Endvidere stemmer besvarelserne af dette spergeskema godt overens med de
oplysninger, som mennesker opereret efter 1994 har oplyst om informations-
givning og karakteren af falgevirkninger.

Undersggelsen er ikke reprasentativ i en sneever forstand. Set i sammenhaeng
med to andre danske undersegelser af medicinske og sociale vilkdr for acusti-
cusneurinomopererede dakkende perioden 1976-1990 (Parving et al, 1991;
Jargensen og Pedersen, 1991), hvoraf den ferste var representativ, svarer re-
sultaterne 1 hervaeerende undersggelse godt til den fordeling, der findes i de to
andre undersegelser, hvad angdr helbreds-, emotionelle og kognitive folgevirk-
ningers karakter og fordeling. Dette vendes der tilbage til senere i undersogel-
sen.

Geografisk fordelte mdlgruppen sig sdledes:

Jylland . ........ ... ... . oo 38 personer
Sjeellandogeermne ...................... 32 personer

Starstedelen af de opererede var praoperativt arbejdsfare mennesker i 40-50
ars alderen. Gennemsnitsalderen var 49 &r spandende fra 20 ar til 74 ar.

Der deltog 53 kvinder og 17 mend.’

I denne undersogelse var der en betydelig overvagt af kvinder i forhold til,
hvad der normalt ses. Kvinderne udger normalt ca. 60% og mandene 40% af
de opererede.

Familiesituationen:

46 var samboende par med barn, udeboende eller hjemmeboende,
5 wvar par uden bem.

11 var enlige med barn/bern.
7 var enlige uden bern.
1 wvar ubesvaret.

* Denne undersggelse er betydeligt overreprasenteret med kvinder i forhold til f.eks. den
amerikanske sporgeskemaundersagelse fra 1988, hvor 175 deltagere var maend og 366 kvin-
der, i den danske spargeskemaundersegelse fordeite det sig med 118 mend og 155 kvinder.
Der er en let overrepraesentation af kvinder blandt de acusticusneurinomopererede. Grunden
hertil er endnu ikke fundet.
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Operationstidspunktet:
Personerne, som har besvaret spargeskemaet, gennemgik operation 1 perioden
fra 1976 - 1994.

31 operationer, 43%, foregik i tidsrummet 1976 - 1989.
41 operationer, 57%, foregik i tidsrummet 1989 - 1994,

Der er i undersegelsen en overvagt af opererede 1 den sidst nevnte femdrs-
periode i forhold til den tidligere 13 4rs periode.

Nar det samlede antal besvarelser pd dette spergsmadl er 72 1 forhold til de 70,
som besvarede sporgeskemaet, skyldes det, at to opererede blev reopereret, for-
di tumoren ikke var blevet fjernet helt ved det forste kirurgiske indgreb og var
begyndt at vokse pény.
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Kapitel 3

Acusticusneurinom og operation

At fa et acusticusneurinom er ikke en lidelse, man herer om hver dag, derfor
stdr man pd bar bund, nir man fir diagnosen.

P4 det tidspunkt, hvor jeg fik konstateret den godartede tumor, var der ikke til-
gaengelig viden om den. Jeg ringede til Kreftens Bekempelses telefonradgiv-
ning og fik last op af en legebog om, hvad selve lidelsen var, Der var ikke
skrevet mange linier om denne hjernetumor.

P4 samme mdde vil mange lasere nok ikke pé forhdnd vide, hvad et acusticus-
neurinom er.

For at give en idé om, hvad lidelsen indebarer, er det nedvendigt at omtale,
hvad et acusticusneurinom er, epidemiologiske undersogelser, forskellige le-
gefaglige opfattelser af tumorens veakst, samt de i dag eksisterende behand-
lingsformer og mest fremtreedende komplikationer ved disse.*

Acusticusneurinom

Et acusticusneurinom er en hjernetumor, som udger ca. 8-10% af alle hjernetu-
morer. Et acusticusneurinom er en godartet og langsomt voksende tumor. Den
udspringer fra den Schwannske skede pd den ottende hjernenerve 1 taet forbin-
delse med den indre eregang,

Acusticusneurinomet er kendetegnet ved at vaere ensidig, det vil sige, at tumo-
ren kun er pé den ene herenerve, undtagen i meget sjeeldne tilfelde, hvor tumo-
ren er pa begge horenerver. I disse tilfzlde er der tale om en arvelig lidelse,
kaldet central neurofibromatose.

Hvad angédr irsagen til udvikling af acusticusneurinom, er denne endnu ikke
opklaret.

Fra det indre ore til hjernen lgber nerver gennem knoglekanalen, en lille for-
bindelseskanal, der kaldes den indre eregang. Der lgber vigtige blodkar gen-
nem den indre sregang. Gennem kanalen lgber to hjernenerver: den syvende,
ansigtsnerven, og den ottende, here-og balancenerven.

4 For en mere samlet beskrivelse af nogle komplikationer, som er rapporteret i forbindelse
med acusticusneurinomoperationer, se Thomsen et al, 1991 og Jackler, RK, 1992.
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Den ottende hjernenerve har to funktioner:

o at sprge for, at der sendes besked fra eret til det center i hjernen, der far os
til at opfange det, vi herer,
+ at give besked til hjernen om balancen.

Tumoren bliver indenfor sin egen kapsel, men efterhdnden som den vokser, vil
den for at f plads vaere nedt til at skubbe til omkringliggende vaev. Det sker
sA langsomt, at kroppen ofte 1 lang tid tilpasser sig denne tilstand. Som tumo-
ren vokser, skubber den ferst til herenerven og derefter til ansigtsnerven. Nog-
le tumorer vokser sig sa store, at de trykker pd hjernestammen, hvilket kan vee-
re livstruende.

Tidlige symptomer overhores let, fordi man darligt maerker dem. De farste
symptomer er i 90% af tilfasldene lettere nedsat herelse, ofte ledsaget af en
mindre, fin lyd eller ringen i aret. Horenedsattelsen sker seedvanligvis let og
forvarres kun langsomt, sé langsomt, at man ikke altid er klar over, at horelsen
er blevet forringet pa det ene are.

Svimmelhed og balanceproblemer er andre signaler. Nogle merker treethed.

Hvis tumoren presser pa ansigtsnerven, kan man f.eks. f sitren eller folelses-
lashed i nerver i den ene side af ansigtet. Nogle far hovedpine. Hvis tumoren
er blevet stor eller sidder et uheldigt sted, kan det give kvalme og opkastninger.

I Danmark bliver der diagnosticeret godt 50 acusticusneurinomer om dret.

Fordi man har faet forfinede hajteknologiske skanningsmetoder, f.eks. MR-
skanneren (magnetisk resonans) og inden den CT-skanneren, opdages tumorer
nu ofte pa et forholdsvist tidligt tidspunkt i deres udvikling. Mennesker bliver
skannet og et acusticusneurinom bliver diagnosticeret uden, at den har givet
navnevardige symptomer udover enten lettere harenedsattelse, lettere eller
sveerere tinnitus (fin lyd eller stgj i oret) eller begge dele.

Ofte henvender den enkelte sig til en erelaege, fordi hun/han tror, at hun/han
har en ereprop, der blot kan fjernes.

De opererende kirurger har siden 1976, hvor de forste gang herhjemme be-
gyndte at tage en ny mikrokirurgisk-teknik 1 brug, afgivet steerke opfordringer
til greleeger og audiologiske afdelinger om en meget diminuties og vedvarende
opfelgning pd mindste mistanke om et acusticusneurinom. Det bevirkede, at
der inden for fa 4r skete en femndobling af bide diagnosticerede og opererede
mennesker pd dette ny kirurgiske omrade. Dette er n@rmere beskrevet i kapitel
6 om forskellige positioner.
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Epidemiologiske undersogelser

Epidemiologiske undersogelser (se efterfolgende omtale af epidemiologiske
undersggelser) har pavist, at der findes en relativ hgj forekomst af acusticus-
neurinomer, som ikke bliver diagnosticeret og som forholder sig ret symptom-
lost.

Flere vavsundersggelser har vist, at der er en relativ hej forekomst af udiagno-
sticerede og lidet symptomgivende acusticusneurinomer.

Fundene péviser, at mennesker lever med acusticusneurinomer et helt liv igen-
nem, at adskillige af tumorerne er uden symptomer eller giver sé lidt sympto-
mer, at det ikke er generende 1 dagligdagen.

Det er sdledes sandsynligt, at mange acusticusneurinomer vokser langsomt
eller spontant standser 1 vaekst. (Pedersen et al, 1993). Hvorvidt tumorer fundet
ved obduktion har veeret symptomgivende eller ¢j vides fortsat ikke i dag.

“The incidence of undiagnosed neuromas found at autopsy is
considerable higher than the estimated for diagnosed, sympto-
matic tumours, although the latter apparently has never been
systematically studied.” (Pedersen et al).

I obduktionsserier har man i forskellige tindingebensamlinger fundet, at acusti-
cusneurinomer udgjorde 0,8%, 0,9%, 1,7%, 2%, 2,4% og 2,7% af de pagzl-
dende antal.’

Eckermeier (1979) fandt, ved obduktion af 1720 indsamlede tindingeben, 30
acusticusneurinomer (1,7%). Blandt dem var 8 intrameatale (inden i den indre
aregang) og 22 havde diametre storre end 25 mm (Tos, M et al, 1984, p. 6835).
[ tre udvalgte obduktionsserier blev tumoren fundet hos henholdsvis 2%, 2,4%
og 2,7% af den undersogte population. (Hardy and Crowe, 1936; Moberg et al,
1969 og Thomsen og Jargensen, 1973).

Leonard og Talbot (1970) undersagte 883 tindingeben, som kom fra to forskel-
lige hospitalers afdelinger, hvor mennesker var dede af forskellige sygdomme.
Ligene, der blev brugt, var ikke et specielt udvalg, selv om de afdede havde
faet foretaget herekurvepreve 1 lgbet af deres liv.

“In general the cadavers represent an unselected hospital
population, but many of the patients were from the neuro-
surgical Service.” (ibid., p. 117).

5 Hardy og Crove, 1936; Leonard, JR et al, 1970; Thomsen og Jorgensen, 1973; Stewart, TJ
et al, 1975; Thomsen, 1982; Tos et al, 1984; Tos et al, 1993,
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I Stewart et al’s undersopgelse ansds de 517 lig, der obduceredes, som i Leo-
nards og Talbots undersggelse, som varende reprasentative for normalbefolk-
ningen, selv om undersggelsen af tindingeben foregik pd mennesker, der havde
veret hospitalsindlagte ved deres ded:

“Although these temporal bones have been collected mainly
from a hospital population, we consider that these individuals
may be taken to represent the general population so far as the
occurrence of occult vestibular schwannoma (acusticusneuri-
nomer) is concerned.” (1975, p. 94-95).

For de fem fund af ikke-diagnosticerede acusticusneurinomer, som Stewart et
al fandt i deres obduktionsserie gjaldt, at de fem patienter alle havde en anden
forudgiende sygdom og var dede af noget helt andet end af acusticusneurino-
met (1975, p. 92-94). I underspgelsen konkluderedes, at fundet af acusticus-
neurinomer i 0,9% af 517 obducerede tindingeben indicerede en hgj incidens
af ikke-symptomgivende tumorer i normalbefolkningen. Den meget lavere in-
cidens af diagnosticerede symptomatiske tumorer skyldtes, at dette cellevaev
udviste betydelig variation i veekstkarakter, oplystes det.

“Furthermore, the incidence figure of 0,9% for these tumors
in this series correlates closely with the results of Leonard and
Talbot who found four asymptomatic vestibular schwannomas
among 490 (0,82%) autopsy cadavers from a mostly unse-
lected hospital population.” (1975, p. 95).

Det er velkendt, at acusticusneurinomer ofte er noget, man finder tilfeldigt ef-

ter, at et menneske er ded, oplyste Stewart et al pa baggund af mange underso-
6

gelser.

Ovennavnte underspgelser viser, at acusticusneurinomer i mange tilfelde er
ikke-symptomgivende eller meget lidt symptomgivende henover ¢t menneske-
liv.

“It is well known that the vestibular schwannoma may be an
incidental post mortem finding, the tumor having failed to
mature to symptomatic stage during the patient’s lifetime.” (p.
91).

® Der henvises angéende erfaringen med tilfxldige fund af acusticusneurinomer postoperativt
til: 10 pvrige undersagelser: Henschen, 1915; Marx, 1926; Lange, 1929; Gray, 1933; Fowler,
1936; Hardy og Crowe, 1936; Scott, 1938; De Moura, 1967, Leonard og Talbot, 1970;
Schuhknecht, 1974.
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Séledes findes der mange flere stumme eller udiagnosticerede neurinomer ved
obduktion end der diagnosticeres hos mennesker i levende live. (Thomsen,
1982).

“Som det fremgér af kapitlet om immunologi og acusticus-
neurinomer, findes betydeligt flere stumme eller udiagnosti-
cerede neurinomer ved autopsi end antallet af tumorer, hvor
diagnosen stilles i levende live. Det er ganske uafklaret, hvilke
faktorer der bestemmer, om en tumor forbliver uden vasentli-
ge gener for patienten, og hvilke tumorer, der udviser vakst-
karakteristika, som ger, at tumoren nér en sterrelse, som krae-
ver kirurgisk fjernelse. Laengden af anamnesen giver ingen op-
lysninger om tumorens sterrelse.” (Thomsen, ibid., p. 87).

Fundene i ovennavnte epidemiologiske undersggelser viser, at der findes ad-
skilligt flere acusticusneurinomer ved obduktioner, end dem, der bliver diagno-
sticeret.

“The fact remains that a considerable number of acoustic
neuromas remain silent or at least undiagnosed, and they never
reach a size or behave in a fashion that requires surgical re-
moval.” (Thomsen, J og Tos, M, 1990, p. 18).

Opsummerende viser de epidemiologiske undersggelser, at der findes et relativt
stort antal acusticusneurinomer, som ikke er mere helbredsforringende end, at
mennesker kan leve et langt liv med dem. Adskillige lever et liv med tumoren
og der af andre drsager. '

Hvordan denne viden blev tolket og brugt i Danmark, kan ses i kapitel 6 om
forskellige positioner.

Tumorernes vakstrate

Et stort antal internationale underspgelser er blevet foretaget for at besvare
spergsmélet om de diagnosticerede tumorers vaekst.

“In the elderly, after subtotal resection, the remaining tumor
in 80% of cases appears to remain dormant during the average
six years follow up (1-16 years range). Eighty percent of acou-
stic neuromas not operated upon, appear to grow at a slow rate
(0.2 cim/year) while 20% grow at a fast rate (1 cm/year). Pa-
tients over the 65 with small acoustic neuromas do not need
surgical intervention. Yearly CT scanning is recommended to
determine the growth rate of the acoustic neuroma. A conser-
vative approach should be used in the treatment of all acoustic
neuroma in the elderly.” (Silverstein, 1985).
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Nogle underspgelser har identificeret en lille procentdel af patienter, hos hvem
tumorvaeksten var relativ hurtig, det betyder, at vaeksten var mere end 2 mm
om 4ret. (Kasantikul, V et al, 1980; Laasonen, EM et al, 1986).

For acusticusneurinomer galder, at de som oftest vokser meget langsomt. (Tos,
M et al, 1978, p. 1401). De fleste acusticusneurinomer har en veeksthastighed
pa mellem 0 og 3 mm om aret med et gennemsnit pd ca. 1 mm. (Wazen, J et
al, 1985; Gardner, G et al, 1986 og Fiirgaard, B et al, 1995, p. 6855). Tumoren
udvikler sig som regel over flere &r. Ofte er tumoren der i lang tid, inden den
begynder at vere symptomgivende.

P4 trods af konstateringen af, at acusticusneurinomer er langsomt voksende,
godartede tumorer, er der stor usikkerhed om tallene, hvad angér, hvor mange
af de diagnosticerede acusticusneurinomer, der vokser.

Inden for nyere tids forskning paviste Norén (1991) 1 en undersegelse af 67 per-
soner med ensidige acusticusneurinomer, at tumorerne voksede 1 68% af tilfzel-
dene og forblev uforandrede i storrelse i 32%.

Bedersons undersegelser, foretaget blandt 70 diagnosticerede, paviste (1991),
at tumorerne voksede i 53%, ikke voksede 1 40% af tilfeldene og skrumpede
ind i 7%.

Nedzelski paviste (1991), at blandt 50 diagnosticerede voksede tumorerne i
38% af tilfaeldene, 1 34% voksede de ikke, og hos hele 18% skrumpede de ind.

Pedersen, CB et al (1991) konstaterede i deres undersggelse, at 55,5% diagno-
sticerede tumorer voksede, at 39% ikke voksede, mens 5,5% skrumpede ind.

Charabi et al (1995) har fundet, at blandt 123 diagnosticerede, voksede tumorer-
ne i 74% af tilfeeldene, 18% forblev usendret og 8% skrumpede ind. Medtaget
i disse tal er seks personer med cystiske acusticusneurinomer og ni med neuro-
fibromatosis, som ifolge forfatteren er kendetegnet ved hurtig veekst.” ®

Fiirgaard et al (1995, p. 6855) omtaler, at der er indsamlet en del erfaring om
acusticusneurinomers spontane veekst, og at der er fremkommet en rackke arbej-
der, hvori det er pavist, at mellem 1/3 til 1/2 af acusticusneurinomer ikke vokser
efter, at de er blevet diagnosticeret.

7 Sterkers, O et al, 1991, p. 145; Charabi, S et al, 1994, p. 1348-52; Norén, G og Greitz, D,
1991, p. 191.

8 For gvrige arbejder som péviser, at mellem 33% og 50% af acusticusneurinomer ikke vokser
eller vokser meget langsomt, efter at de er blevet diagnosticeret, se Laasonen, EM og Thrupp,
H, 1996 og Strasnick, B et al, 1994,
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Et antal patienter med et acusticusneurinom er med succes blevet fulgt i op til
10 &r uden, at der har vaeret markbare forandringer i symptomerne, (Nedzelski,
IM et al, 1986).

Om ovennavnte resultater konkluderede Nedzelski pa den farste verdenskonfe-
rence om acusticusneurinom i Danmark i august 1991, pd baggrund af konfe-
rencens resultater, at:

“Of the papers presented, the majority of authors concurred
that approximately 40% of mostly elderly patients with acous-
tic tumors were noted to have no measurable tumor size in-
crease and in a minority, spontaneous tumor size reduction.
Furthermore, correlation of factors, such as initial tumor size
and patient age to rate of growth require further study.” (1991,
p. 979).

Endvidere papegede han, at kliniske underspgelser paviser, at vackstraten for-
bliver konstant over tid. Radiologiske underspgelser har vist, at vaekstraten er
relativ konstant for den enkelte patient. Det har i falge undersagelsere resulte-
ret i en positiv, linezr forbindelse mellem det forste og andet ars vakstrate,
(Bederson, 1991, p. 649; Nedzelski, 1991, p. 156 og 1992, p. 697-98).

“Results of analysis of growth variability indicate that the rate
of growth of the individual tumor is relatively constant. The
rate of growth at the start of follow-up predicted the future
growth rate. No significant tumor enlargement occurred once
a pattern of slow and absent growth had been established dur-
ing the period of three or more years. This is corroborated by
other authors, Consequently, it seems reasonable to suggest
that tumor behaviour will become apparent within a relatively
short period of observation subsequent to diagnosis, often
within the first 18 months.” (Bederson, 1991, p. 649).

“Aside from tumor growth rate, no other factor, including the
size of the tumor at presentation, was found to be useful in
predicting tumor growth. In isolated instances, large tumors
were observed to become smaller while small tumors were ob-
served to grow rapidly.” (Nedzelski, JM et al, 1991, p. 156).

Ud fra de seneste 10 4rs samlede undersegelser af tumorernes vakst, mé det
konkluderes, at de overvejende vokser langsomt, og at 30-50% af diagnosti-
cerede acusticusneurinomer ikke vokser.’ I de tilfelde, hvor de vokser, vokser

% Andre undersegelser har pavist noget tilsvarende, blandt andet Valvarossi et al, 1989; Luetje
et al, 1988; Bederson, 1993,
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de langsomt 1 80% af tilfzeldene (i gennemsnit 1 mm om 4ret). Kun gentagne
kontrolskanninger kan vise noget om den enkelte tumors adfeerd.

Et interkranialt indgreb er stort og omfattende og oftest ikke et uskyldigt ind-
greb for den enkelte, jf. Jargensen et al, 1992 og 1994; Fiirgaard et al, 1995.

Meget fa diagnosticerede tumorer, selv dem der var meget lidt symptomgiven-
de, er blevet fulgt via tilbagevendende kontrolskanninger over en l&ngere peri-
ode, og mélingsresultaterne har ikke i alle tilfzelde veeret til at stole pa. (Charabi
etal, 1991, p. 19ff). Mange skanninger er foretaget med ungjagtige undersegel-
sesmetoder sammenlignet med, hvad MR-skanninger i dag kan méle.

Kan, alder og tumorvaeksthastighed

I Danmark opfordrer de opererende kirurger yngre patienter, som har fet diag-
nosticeret et acusticusneurinom (30-50 drige, som ikke har cystiske- eller neuro-
fibromatose-tumorer), til at lade sig operere med det samme. Argumentet er,
at tumorerne i denne gruppe med stor sikkerhed vil vokse og vokse hurtigt. Det
har betydet, at et stort antal mennesker 1 ovennavnte aldersgruppe med et diag-
nosticeret acusticusneurinom er blevet opereret og ikke er blevet tilbudt kontrol-
skanning for at vurdere tumorens vakst over tid."

Der er ikke blevet offentliggjort tumorveekst-undersagelser, som viser udvik-
lingen af acusticusneurinomer hos yngre mennesker (20-50 &r):

“To data, no similar study of natural history of acoustic neuro-
mas in younger individuals has been published. Consequently
young patients who opt for a nontreatment course should be
advised of the need for even closer scrutiny with the under-
standing that surgery will be recommended in the event of
demonstrated growth.” (Nedzelski, M, 1992, p. 703).

I de fa tilfzelde, hvor yngre mennesker er inddraget i undersggelser, hvor man
har kontrolskannet 1 stedet for umiddelbart at operere, er det blevet péavist, at
der ikke er sammenhang mellem alder og tumorvaekst:

“No correlation was also found between growth rate of the
tumor and the patient age. In the 25 patients older than 50
years, the fumor became larger in 14 and did not change in 11.
In the 10 patients younger than 50 years, the tumor became
larger in six and did not change in four.” (Valvarossi, GE et
al, 1989).

I andre legevidenskabelige undersegelser er det pévist, at der ikke er nogen
afgerende sammenhang mellem tumorens vakstrate og alder:

S personlige samtaler samt hervaerende undersegelse og litteraturstudier (se bl.a. kap. 6).
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“No significant relationship existed between tumor growth rate
and tumor size, patient age, sex, or the duration of symptoms
at the time of initial examination in the 70 patients studied.”
(Bederson 1991)."

Der er séledes ikke forskningsmaessigt bevis for de opererende kirurgers péstan-
de over for yngre patienter om, at tumorerne vokser med sikkerhed og vokser
hurtigere hos yngre diagnosticerede. Dette var de legelige begrundelser for,
hvorfor disse yngre mennesker skulle lade sig operere.

Tumorernes storrelse hos de interviewede

Hvad angdr en kategorisering og operationalisering omkring tumorsterrelser
har jeg valgt en inddeling, hvorefter tumorstetrelseme er opdelt i tre kategorier.
Den fl'?rste kategori benzvnes gruppe 1, den neeste gruppe 2 og den tredje grup-
pe 3.

Tabel 1:  Tumorsterrelser

Grupper Antal Procent
Gruppe 1: <20 mm=smatumorer ..............c.c...... 21 3
Gruppe 2. </=40 mm = meliemstore tumorer .............. 29 43
Gruppe 3: >40 mm =storetumorer ...................... 18 26
ball . e e 68 100

2 personer har ikke besvaret spgrgsmaiet.

Hvor lzenge var acusticusneurinomet undervejs?

For at vurdere, hvorvidt interviewpersonerne var klar over, hvor lang tid tumo-
ren var undervejs, for den blev opdaget, blev de spurgt om, hvor lang tid den
enkelte mente, at han/hun havde tumoren, inden den blev opdaget?

* 26% (18) svarede ikke pa spergsmaélet. En antagelse er, at de 26% ikke vid-
ste, hvad de skulle svare.

+ Kun 30% (21) angav, at der var forskel i tid mellem, hvor l&enge de havde
haft tumoren og hvor lenge, de havde haft meerkbare symptomer, inden
diagnosen blev stillet.

* 44% (31) opfattede, at tumoren var kommet, da de markede symptomer,
som fik dem til erelaeger, audiologiske afdelinger m.v.

"' De seneste pévisninger og artikler herom er skrevet af Charabi, S et al, 1995, p. 5856 og
Pedersen, CB et al, 1995, p. 6858.

2 Der er ikke blandt leeger, der foretager mélinger af tummorstarrelser via CT- og MR-skan-
ninger enighed om, hvordan tumorsterrelsen méles. (Tos, M and Thomsen, J, 1991).
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Et eksempel til illustration: 1 af de 31 angav, at han regnede med, at tumoren
havde veeret der 1 5-7 4r, helt tilsvarende tidsrummet pa 5-7 ar, hvor han havde
haft markbare symptomer.

Besvarelserne 1 denne undersogelse viste, at der var en udbredt opfattelse blandt
de opererede af, at tumorens starttidspunkt var sammenfaldende med opkom-
sten af markbare symptomer, som fik den enkelte til at opsege en erelege eller
en horeklinik.

En lille halvdel havde dbenbart ikke haft viden om eller var blevet informeret
om, at tumoren kunne have veret der i lengere tid end de markbare sympto-
mer.

1 gennemsnit blev varigheden, som de opererede mente, at de havde haft tumo-
ren, angivet til at veere 7,5 &r deekkende en periode fra et halvt ar til 36 r inden
den blev diagnosticeret. 53 fremkom med angivelser pa tiden.

Diagnose og operationstidspunkt

I undersogelsen blev spurgt om, hvor lang tid der gik fra tumoren blev diagno-
sticeret og til den blev bortopereret? Spergsmalet blev stillet for at f3 oplysning
om, hvor hurtigt efter diagnosen, operationen blev foretaget.

For et flertal af opererede gik en periode fra 1 méned til 6 mineder mellem
diagnose og operationstidspunktet. 86% af dem, der fik diagnosticeret et acusti-
cusneurinom, blev opereret inden for et tidsrum af et halvt &r efter, at diagnosen
var blevet stillet.

Den almindelige skanningsprocedure har vaeret, at den diagnosticerede har faet
én skanning pa det hospital, som stillede diagnosen. Herefter har de allerfleste
kun féet foretaget endnu én skanning i forbindelse med operationen. Denne
skanning har typisk veeret foretaget dagen inden, operationen skulle foregd. Der
har i disse tilfelde ikke vaeret tale om, at patienten er blevet skannet for at vur-
dere tumorens vaekst, og hvorvidt en interkranial operation var ngdvendig.

7 personer ud af 70 diagnosticerede fik tilbud om en ekstra kontrolskanning ud-
over den, der bliver foretaget i forbindelse med, at patienten er indlagt til ope-
ration. Af de syv, der blev tilbudt kontrolskanning, havde kun to af dem fumorer
<20 mm, de fem andre havde tumorer >20 mm.

90% (19) med en tumorsterrelse pa <20 mm pd operationstidspunktet (se tabel
2) var ikke blevet tilbudt kontrolskanning.

Hervaerende underspgelse viser, at et meget lille antal diagnosticerede med smé

tumorer er blevet tilbudt kontrolskanning for at se, hvorvidt tumoren voksede,
og hvorvidt operation var nedvendig. Et stort flertal har fdet maksimalt to skan-
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ninger - én i forbindelse med diagnosen og én skanning i forbindelse med selve
operationen,

Tabel 2:  Tidsafstand mellem diagnose og operation

Tidsafstand Antal Procent
<Imaned . . ... .. e 6 9
T-emaneder ... ... i 53 77
FEMANeder .. ... 10 14
LAl . e 69 100

1 person har ikke besvaret spgrgsmalet.

Operationen

Indgrebenes art

I Danmark er der tre forskellige kirurgiske indgreb, som i dag anvendes over
for acusticusneurinomer. Operationerne af acusticusneurinomer er blevet cen-
traliseret til at foregd pd to hospitaler i Danmark. De tre indgreb, der i dag be-
nyttes, er det translabyrintare, det suboccipitale indgreb og fossa media indgre-
bet.

Det translabyrinteere indgreb udferes af otokirurger (erekirurger) lige bagved
eret, og anvendes i 90% af tilfaeldene. Man foretager indgrebet i kraniet lige
bag ved oret. Ved dette indgreb mister den opererede altid totalt herelsen pé
det ene ore pd grund af, at here- og balancenerven bliver destrueret under
operationen. Der er foretaget mere end 600 hundrede af dette indgreb, siden to
otokirurger begyndte at udfere det 1 1976. Operationerne foretages i dag pd to
hospitaler i Danmark.

Det suboccipitale indgreb foretages af en neurokirurg i samarbejde med otoki-
rurger. Indgrebet sker fra kraniets bagside. Indgrebet udfores angiveligt overfor
acusticusneurinomer ca. 10 gange om 4ret."” Indgrebet kaldes horebevarende.
I Danmark er herebevarelse endnu ikke lykkedes tilfredsstillende. (Charabi et
al, 1993, p. 6 og 9). Dette indgreb blev oprindeligt brugt i Danmark op igennem
1950erne og indtil 1976, hvor indgrebet i stigende grad blev aflest af det trans-
labyrintere indgreb.

Fossa media indgrebet er af nyere dato og udferes af otokirurger over for smé
tumorer op tif 15 mm. Indgrebet udfores ca. 5 gange om aret. Det kaldes hore-
bevarende. Det lykkes i hgjere grad ved dette indgreb at bevare noget eller me-

1® Skriftlig legelig kilde.
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get af horelsen, men det er ikke si skénsomt ved ansigtsnerven, som det trans-
labyrinteere indgreb."* Indgrebet foretages lidt over oret, ved tindingelappen.

Kirurgerne inddeler valg af operationsmetoderne ud fra falgende to hovedkrite-
rier:

1. Tumorstarrelse,
2. Przoperativ herelse.

Ved smd tumorer op til 15 mm og med heretab pa 0-30 dB opereres i dag for
det meste med fossa media indgrebet. Ved smé tumorer mellem 5 og 20 mm
og med haretab pd 0-30 dB anvendes i enkelte tilfzelde det suboccipitale ind-
greb. Ved smd, mellemstore og store tumorer fra 5-60 mm og praeoperativt hg-
retab pd over 30 dB opereres for det meste via den translabyrintare metode.

De i undersogelsen anvendte operationsmetoder:

+ Seks personer er blevet opereret via fossa media metoden. Fire fik foretaget
indgrebet i perioden 1989-1992. Alle seks var kvinder.

 Ni personer har faet det suboccipitale (indgreb bagfra nakken), to har faet
henholdsvis det translabyrintaere og det suboccipitale, den ene fordi vedkom-
mende ikke havde fiet fjernet tumoren helt, og den ny skulle fjernes igen,
den anden fordi hun havde tumorer to steder. Otte af de opererede med dette
indgreb var kvinder. En opereret var en mand.

55 personer har faet det translabyrintare indgreb (indgreb lige bagved eret).
39 var kvinder, 16 var mand.

Operationsmetoder

Translabyrinteer, ?9%]

Il‘
Y Subocclpltal 13%

'I/‘/// Fossa Medta, 8%
////

14 Skriftlig legelig kilde.
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Operationernes varighed

For at fa et billede af operationernes omfang bad jeg de opererede om at angive
den tid, deres operation havde varet. Gennemsnitstiden for operationerne var
7,9 timer pr. operation spaendende fra 4-16 timer.

o 39% (24) fra 4-7 timers varighed.
» 61% (37) fra 8-16 timers varighed.

Komplikationer

Litteraturen om komplikationer 1 forbindelse med det suboccipitale og det trans-
labyrinteere indgreb er efterhdnden omfattende, bade fordi der er blevet fore-
taget mange af disse hjerneoperationer i de senere &r, og fordi der nu hyppigere
er blevet rapporteret om forekommende komplikationer i forbindelse med ope-
rationerne. Det drejer sig om beskadigelse af ansigtsnervefunktionen, af om-
kringliggende hjernenerver, f.eks. trigeminusnerven (ansigtets falenerve). Der
forekommer endvidere skader pd hjernestammen:

“Much more serious complications, such as irreversible brain
stem injury, will occur from time to time even in the hands of
the most experienced surgeon. The complications may be all the
more difficult to accept in patients whose preoperative disability
was unilateral hearing loss.” (Nedzelski, 1986, p. 825).

Pollock et al konstaterer i en sammenlignende undersogelse af resultater ved
de mikrokirurgiske indgreb set i forhold til stereotaktisk radiokirurgi, at der var
adskillige komplikationer i forbindelse med mikrokirurgien blandt 87 opererede
i perioden 1990 og 1991 (1995, p. 219). Tumorerne var i gennemsnit under 30
mm,

“Fifteen patients (38%) had one or more postoperative com-
plications after microsurgical resection of their acoustic neu-
roma, Complications included rhinorrhea (18%), wound infec-
tion (5%, cerebellar contusion (5%), progressive hydrocephalus
(3%), pseudomeningocele (3%), dysphagia (3%), diplopia (3%),
and hemiparesis (3%). Nine patients (23%) underwent gold
weight tarsorrhaphy, and two patients (5%) had canthoplasty for
management of corneal exposure. Three patients (8%) required
a wound revision for persistent rhinorrhea and one patient had
evacuation of a postoperative cercbella hematoma.”

House gjorde i sin monografi fra 1964 opmaerksom p4, at et saerligt problem
ved det translabyrinteere indgreb var hjernebledning, udsivning af hjernevaske
0g meningitis.

Hvad angér postoperativ sygelighed nzevnes cerebellar ataxi (forstyrrelser i
musklernes samspil, fordi lillehjernen er ramt under operationen). Denne kom-
plikation sker ogsd ved det suboccipitale indgreb. (Thomsen 1976, p. 412).

29



Thomsen beskrev i 1976, hvilke postoperative komplikationer, der var ved det
suboccipitale indgreb. Blandt disse nzvntes hjernestammebledning, postopera-
tiv forstyrrelse i muskelbevaegelser, fordi lillehjernen er blevet holdt til side un-
der operationen.

“... the mere manipulation of the cerebellum which is the cause
of the postoperative ataxia.” (Ibid., p. 412).

Til gengzld er CSF (cerebrospinal fluid leak, udsivning af hjerneveske), et af
de hyppigere postoperative komplikationer ved det translabyrintere indgreb.

“Postoperative complications will occur with any approach.,
There is probably a slightly increased tendency to cerebrospinal
fluid leak from a translabyrinthine procedure ...” (Ibid., p.
413).5

Ved fossa media-indgrebet kan en risiko vaere, at der 1 forbindelse med operati-
onen kan ske bledningsskade pa tindingelappen (sprogcentret).'®

I 1992 skrev Wiet om komplikationerne ved acusticusneurinomkirurgi ud fra
rapportstudier. Studierne viste, at foruden ansigtsnervesvekkelse er udsivning
af hjernevaske (CSF-leak) den mest almindelige komplikation ved acusticus-
neurinomkirurgi. I dag er forekomsten, i felge offentliggjorte artikler, 1 10-20%
af de opererede tilfeelde.

Hjernevaskeudsivning sker lige s ofte ved operationer af sméd tumorer som
ved store, der er ingen forskel i antal tilfelde af udsivning mellem smé og store
tumorer (Wiet, 1992, p. 403). Ofte viser udsivningen sig som en klar vasske,
der siver ud fra séret, hvor indgrebet har veeret, gennem det eustatiske ror eller
fra erekanalen.

Meningitis er en af de mest almindeligt forekommende komplikationer som fal-
gevirkning af hjernevaeskeudsivningen. Meningitisforekomsten varierer fra 2
til 10% i forskellige offentliggjorte artikler. (Ibid., p. 402).

Af andre komplikationer naevnes problemer med interkraniale blodkar, hjerne-
bladning, iser ved posterior fossa indgrebet. Bledningerne og blodpropperne
fordrsager alvorlige endringer i hjernestammen og/eller “vand i hovedet”, lille-
hjerneproblemer f.eks. liflehjernebledning, infarct (tilstopning af arterie), adem
i lillehjernen. Endvidere neevnes ovrige komplikationer sdsom gendannelse af
tumorer, som ikke er blevet fjernet helt, ansigtslammelse, interkranial betaen-

'* For andre pavisninger af disse komplikationer se Thomsen, 1982, p. 181; Tos et al, 1985,
p. 351-54; Thomsen et al, 1992, p. 332; Wiet, 1992, p. 402-07.

16 Oplyst af en neurokirurg i skrivelse til formanden for det davarende Acusticusneurinom-
udvalg (1994).

30



delse, beskadigelse af hjernenerver. Her kan vare tale om gjets tre bevagener-
ver (kontrollerer gjeacblets beveagelser), trillingenerven (styrer kaebens tygge-
muskler og gar desuden til huden i ansigt og harbund samt til slimhinderne i
nasen og munden, ansigtets bevagenerve, here-og balancenerven, tunge- og
svalgnerven (forer til halsen, spytkirtlen og til slimhinden, der deekker tungen),
vagus hjelpenerven (kontrollerer tungemuskulaturen) og vagusnerven (den sto-
re indvoldsnerve, har forbindelse med slimhinden og muskulaturen i svalget).

@vrige komplikationer ved operationen er postoperativ hovedpine, “vand i ho-
vedet”, nervespasmer i den indre halspulsare. Postoperativ svimmelhed og ba-
lanceproblemer enten pa grund af dysfunktion i balancenerven eller i lillehjer-
nen. Endvidere er lillehjerneataxi et problem. Dette opstar angiveligt 1 storst
omfang i forbindelse med det suboccipitale indgreb og mindre i forbindelse
med det translabyrintere:

“This complication may be attributed to prolonged retraction,
cerebellar resection, cerebellar edema, thrombosis, or hemor-
rhage.” (Wiet, 1992, p. 409).

Herudover navnes det permanente ensidige heretab. De opererede mister nae-
sten altid horelsen pa det ene ore ved disse kirurgiske indgreb, og flere har per-
manent stej i eret (tinnitus) postoperativt.

Opsummerende mé konstateres, at listen af komplikationer er lang, og at flere
af disse komplikationer er af alvorlig karakter.

Komplikationer i forbindelse med operationen

For at f4 belyst om nogle af de 70 spergeskemabesvarere havde erfaret kompli-
kationer og i givet fald hvilke, spurgte jeg om, hvorvidt der havde varet kom-
plikationer i forbindelse med operationerne.

e 37% (26) ud af 70 svarede, at der var opstiet komplikationer i forbindelse
med operationen.

x Seks fik total og irreversibel ansigtslammelse i forbindelse med operationen.
Fire fik neuralgismerter (steerke smerter i ansigtets folenerve) i den ene side
af ansigtet, smerter der ikke opharer.

To fik edelagt synsnerven til det ene gje.

x Hos tre var der utzthed i hjernehinderne postoperativt.

Hos to sivede blod ud ad nzsen, hos en tredje sivede hjernevasken ud ad
naesen, vedkommende métte have daglig sugning af rygmarvsvaesken for at
hjernen kunne hele op.

Tre fik meningitis postoperativt.

Tre havde hgj feber.

Hos en sivede hjernevaske ud ved hjernestammen.

Hos en kom der hjernebledning ved genoperationen.

> ™

S

WO W W
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X Hos to blev tumoren ikke fjernet helt farste gang.

Hos to andre er der fortsat mistanke om mulig genvakst af tumoren.

To havde efter operationen Iuft pd hjernen, og métte have dreen i den hjerne-
halvdel, hvor der var luft.

En fik synkeproblemer og kunne ikke tale.

En var ved at forblede, fordi man havde snittet en blodare.

En fik svamp i munden.

En métte ligge tre dage pa intensivafdeling og kunne intet spise.

En erhvervede sig en diskusprolaps i forbindelse med ophangningen under
operationen.

En fik 4rebetendelse og méatte have staerk penicillin herfor.

En fik byld p4 maven efter fjernelse af fedtveev til brug for at dakke hullet
efter, at en del af kraniet var fjernet.

X En fik hjerteproblemer og matte blive adskillige dage pé intensivafdeling.

g

WO W W W
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Reoperationer og kosmetiske operationer
P4 grund af forskellige komplikationer i forbindelse med operationerne métte
nogle gennemga yderligere operationer udover den primere operation.

Tabel 3:  Reoperationer

Arsag Antal  Bemeerkninger

Udsivning af hjernevaeske ........ 4 1 person blev opereret 3 gange
Tumorrest med ny vaekst ......... 2 1 reopereret, samt 1 person for 2 tumorer
lalt ... 6

» 9% (6) svarede, at de havde mattet gennemga sterre reoperationer efter den
oprindelige operation.

Fire af de seks blev genopereret, fordi der konstateredes utaethed og udsivning
af hjernevaeske. Den ene af dem blev opereret tre gange for at finde utaetheden
og lekagen. En anden af de fire blev genopereret pa grund af luftansamling i
hjernen. To blev reopereret, fordi tumoren ikke var blevet fjernet helt ved forste
operation.

Tabel 4. Kosmetiske folgeoperationer

Arsag Antal  Bemaerkninger

Sammensyning afejet .............. 5

Plastiske operationer .............. 4 Pga. ansigtslammelse
Sammansyning af ansigtsnerve med tun-

GBMEBIVE .. ottt e e it i as 3

talt ... e 12 2 af de 12 fik gentagne operationer
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* 17% (12) fik foretaget kosmetiske operationer pa grund af beskadiget eller
totalt lammet ansigtsnerve.

Fem af disse oplyste, at de fik gjet syet sammen i den opererede side. Fire fik
foretaget plastiske ansigtsoperationer. Tre fik syet den totalt lammede ansigts-
nerve sammen med tungenerven. To af de 12 fik gentagne operationer for an-
sigtsnerven,
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Kapitel 4

Fysiske, emotionelle og kognitive problemer
préee- og postoperativt

“Leegevidenskaben hasvder altid, at oplevelse er dens behand-
lingers preve. Derfor havde Platon ret, da han sagde, at for at
blive en sand laege md en mand have oplevet alle de sygdom-
me, han héber at kurere, og alle de ulykker og tilfalde, han
skal bestemme.

En sddan mand ville jeg naere tillid til. Thi de gvrige leder os
som et menneske, der maler have, rev og havne, mens han
sidder ved sit bord og sejler med sit legetajsskib i fuldkom-
men sikkerhed. Kast ham ud i virkeligheden, og han vil ikke
vide, hvordan han skulle gribe den an.” Montaigne, Essay 3.13.

For at 3 viden om 1 hvor hej grad de kirurgiske indgreb i sig selv forbedrede
elier forringede de opereredes hidtidige livskvalitet, hvad angik fysisk, psykisk
helbred og intellektuelle formden, spurgte jeg om, hvordan de opererede havde
det prazoperativt og postoperativt pa disse omrader.

Jeg har bygget dette kapitel op pa den méde, at jeg ferst fremkommer med den-
ne undersegelses resultater og herefter omtaler resultater fra andre internatio-
nale undersagelser pa omradet.

Hvor der i denne undersegelse er blevet spurgt om pra&- og postoperative
symptomer inden for de fysiske, emotionelle og kognitive omrdder og om de
interviewedes egne vurderinger af livskvaliteten inden og efter operationen, er
der ikke i alle de evrige undersegelser foretaget sddanne for- og efteropgerel-
ser konsekvent. Iser er ikke navnt de preoperative symptomer.

Fysiske symptomer

Symptomerne praoperativt er for de fleste diagnosticerede ikke sd omfattende
og af en lettere karakter end de folgevirkninger, som kommer postoperativt,

De mest udbredte preeoperative symptomer er let eller sver ensidig herened-

saettelse - sommetider ledsaget af en mindre, fin lyd eller ringen i oret. Svim-
melhed og balanceproblemer er andre signaler. Nogle kan fa hovedpine. Gan-

35



ske f3 merker ndrede fornemmelser i den ene side af ansigtet, Nogle merker
treethed og andre en pavirkning i stemningen.”

I denne undersegelse viste de mest udbredte symptomer inden operationen sig
at veere lettere eller sterre haretab, tinnitus, lettere balanceproblemer, svimmel-
hed, treethed og trykken i hovedet.

Ansigtsnerven

Tab af ansigtsnervefunktionen er et af de store problemer for de opererede i de-
res dagligdag, bade af fysiske og kosmetiske arsager. Nedsat ansigtsnervefunk-
tion medferer torhed i gjet og/eller at gjet lober i vand, opheevet tirekirtelfunk-
tion, manglende slimhindefunktion i den ene side af ansigtet, manglende blin-
kemekanisme i det ene gje, mindre nuanceret eller helt ophavet muskelbevze-
gelse i den ene side af ansigtet.

Endvidere betyder et asymmetrisk og skeevt ansigt en forvrengning af det tidli-
gere harmoniske ansigtsudtryk og medferer derfor ofte en forringet folelse af
attraktivitet og selvtillid. (Se kapitel 5).

I'herveerende undersggelse blev spurgt om, hvordan ansigtsnerven fungerede
praeoperativt og postoperativt.

Ansigtsnervefunktionsproblemer efter cperationen
* 4% (3) angav, at de havde del-

vis ansigtslammelse inden ope-
rationen.

+ 70% (49) havde det efter opera-
tionen. Heraf angav 3 personer
at have haft problemer med an-

///////// s s

/ ste, at der ikke var sket nogen

//////// 7 4 :l;zli(gtisolrllspfjsaettelse af deres

[_Problementammelser, 70%]

Det ses af ovenstiende, at meget ferre havde ansigtsnervefunktionsproblemer
inden operationen end efter.

7 Atde preeoperative symptomer for det meste begreenser sig til ovennavnte bekraftes af an-
dre undersegelser, bl.a. Charabi et al, 1992, p. 19; Wiegand, DA og Fickel, G, 1989; Parving
et al, [991 og Jergensen, B og Pedersen, CB, 1992.
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I hervaerende undersagelse blev de opererede, som havde fiet ansigtsnerve-
funktionsnedsattelse, bedt om at oplyse, hvor meget de mente, at deres an-
sigtsnerve fungerede med i procent af tidligere funktion.

Procentsatsen var sat til:
100% = ingen ansigtslammelse

0% = total ansigtslammelse

Angivelserne fordeler sig som vist i tabel 5.

Tabel 5: Ansigtsnervefunktion i torhold til fer operationen

Nuveerende funktion i % Antal Procent
1005 . e e e e 21 30
=S 28 40
B0« it e e 11 16
P2 10 14
1| 70 100

I gruppen med 25%s bevarelse af ansigtsnervefunktionen befinder sig fire
(6%) og i gruppen med 50% tilbageveerende ansigtsnervefunktion befinder sig
to (3%), som ved operationen fik total ansigtslammelse. De fik efterfalgende
foretaget kosmetisk operation herfor.

I en amerikansk undersagelse (se tabel 6) (Wiegand, DA og Fickel, V, 1988)
omfattende 541 opererede s tallene sdledes ud:

Tabel 6:  Ansigtsnervefunktion i forhold il for operationen

Nuveerende funktion i % Antal Procent
1010 PO a0 19
2= 2 S 71 17
B0 v ettt e e e 71 17
20 v h e e e e e 118 28
B0 i 80 19
7 420 100
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I en reprassentativ dansk legelig spergeskemaundersggelse (se tabel 7), omfat-
tende 273 translabyrintaert opererede i perioden 1976-90 (Parving et al, 1991),
var de tilsvarende tal:

Tabel 7:  Ansigtsnervetunktion i forhold til far operationen

Nuvzerende funktion i % Antal Procent
00 . e 98 36
7= Z 49 18
B0 . e e 41 15
28 e e e e e 52 19
0 i e e e e 33 12
1 273 100

I en dansk undersegelse (Jergensen, B og Pedersen, CB, 992) fordeler den
postoperative ansigtsnervefunktion sig saledes, udformet efter en lidt anderle-
des opgerelsesmetode og fordelt pa de to forskellige operationsmetoder, det
translabyrint®re, 45 personer, og det suboccipitale indgreb, 9 personer:

Tabel 8:  Ansigtsnervefunktion i forhold til fer operationen

Nuvaerende funktion i % Translabyrintaert Suboccipitait
indgreb indgreb
100% . .vi 27% 11%
B0% .. e 20% 1%
B0% . 22% 1%
0% . e 7% 0%
20% 7% 0%
0% - 18% 67%
LAl e 100% 100%

I en australsk undersggelse blandt 107 opererede (Hart, L., 1994, p. 98) ser for-
delingen saledes ud i en lidt grovere skitsering:

Ingen ansigtslammelse .................. ... .. 17%
Delvis ansigtslammelse ....................... 51%
Total ansigtslammelse ........................ 32%
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Opsummerende ses, at bevarelsen af normal ansigtsnervefunktion varierer fra
mellem 11-50% i ovennavnte undersegelser. En afvigelse i forhold til oven-
nzvnte tal er Jorgensens og Pedersens (1992) malinger af resultaterne for an-
sigtsnervefunktionen ved det suboccipitale indgreb. Kun 11% af de pa den méi-
de opererede bevarede normal ansigtsnervefunktion postoperativt. Hele 67%
af de opererede havde total lammelse af ansigtsnerven. Da mélingerne vedro-
rende resultaterne for den postoperative ansigtsnervefunktion ved det subocci-
pitale indgreb er foretaget pa ni personer, og da disse ni havde meget store tu-
morer, som kra&vede suboccipitale indgreb, kan det vaere forklaring pa, at re-
sultatet var si tragisk for ansigtsnervefunktionen,

“The postoperative status of patients after translabyrinthine
surgery and pattents after suboccipital surgery cannot be com-
pared, since a selection has taken place. The largest tumors,
often accompanied by hydrocephalus, are treated by suboccip-
ital surgery, while minor tumors are treated translabyrin-
thinely.” (p. 885).

Da resultaterne ved det suboccipitale indgreb pa ni personer i Jorgensens og
Pedersens underspgelse er sé afvigende i negativ retning med hensyn til post-
operative falgevirkninger, vil jeg afgraense omtalen til at omfatte de postopera-
tive resultater ved det translabyrintere indgreb foretaget pa 45 personer.

For at f4 mere viden om den mdde, hvorpé ansigtsnervefunktionen virkede
preeoperativt og postoperativt, er de interviewede blevet spurgt om andre an-
sigtsnervesymptomer som f.eks. sitren i ansigtsnerver, andret falesans i den
ene side af ansigtet, sambevagelse.

Tabel 9:  Ansigtsnervefunktion fer og efter operationen

Far indgreb Efter indgreb

Problemets art
Antal Procent | Antal Procent

Sitreninarnver ........ oot 14 20 27 39
Endretfolelse ........... .. it 12 17 28 40
Sambevaagelse ............ ... . i a.. 1 1 21 30

Resultaterne i hervarende undersegelse pdviser, at ansigtsnervefunktionen er
betydeligt darligere efter operationen end inden, og at der kommer nye gene-
rende symptomer til - blandt andet sambevagelsen, som er forstyrrelse i nerve-
baners indbyrdes funktion i den ene side af ansigtet. Den forveerrede ansigts-
nervefunktion pavirker mange andre interkraniale nervefunktioner.
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Fire klagede over neuralgismerter (steerke smerter i ansigtets folenerve) i an-
sigtet postoperativt. Det skyldes, at den femte hjernenerve, ansigtets folenerve,
er blevet berart under operationen. (Tos, M og Thomsen, J, 1985, p. 353,
Thomsen, J et al, 1992, p. 332).

Under spprgsmélet om “andre symptomer” oplyste flere, at de havde lille eller
manglende bevagelse af mundvigen. Dette ses mest tydeligt ved smil og grin,
fordi den ene del af stykket mellem naesen og laeben ikke rigtigt kan bevages,
og mundvigen ikke kommer op i normal hegjde i den ene side.

Nogle oplyste, at det kneb med at beholde mundvandet i munden ved spisning,
andre havde terre slimhinder 1 nesebor og svalg.

Opsummerende ses, at ansigtsnervefunktionen ofte var normal praoperativt.
Kun tre ud af de 70, der besvarede sporgeskemaet, angav, at de havde delvis
ensidig lammelse i ansigtet prazoperativt,

I Jargensen, B og Pedersen, CB (1991) pavistes, at 42 ud af 46 translabyrintzert
opererede i perioden 1977-1989 havde normal ansigtsnervefunktion prasopera-
tivt, og 9 ud af 13 suboccipitalt opererede havde det prazoperativt (p. 883). I en
anden laegelig underspgelse af den postoperative ansigtsnervefunktion pd 128
acusticusneurinomopererede i 1990 fandtes, at ansigtsnervefunktionen hos
90% af de opererede var normal praeoperativt. (Buchwald et al, 1992, p. 771).

Herverende og andre undersggelsers resultater viser, at der for langt de fleste
diagnosticerede er normal ansigtsnervefunktion praeoperativt, og at forringelse
af ansigtsnervefunktionen er et sjeeldent forekommende praoperativt fanomen,
selv ved store tumorer. Problemerne med ansigtsnervefunktionen opstér 1 for-
bindelse med det interkraniale indgreb.

Tumorsterrelse og bevarelse af normal ansigtsnervefunktion

Et argument fra de opererende laegers side for at operere acusticusneurinomet
pa et tidligt tidspunkt, mens tumoren e lille, har veret, at der var storre chance
for at bevare ansigtsnervefunktionen intakt. (Thomsen, J, 1982, p. 177; Thom-
sen, J et al, 1992, p. 332).

For at f3 be- eller afkraeftet denne pastand har jeg undersagt, hvorledes graden
af den tilbageblevne postoperative ansigtsnervefunktion var blandt de tre grup-
per (se inddeling af grupperne i kapitel 3).

Som det kan ses af tabel 10, er der ikke den store forskel mellem gruppe 1 og
2, hvad angdr bevarelse af ansigtsnervefunktionen ved operationerne. I gruppe
3, gruppen af store tumorer, var der derimod ingen, som havde bevaret normal
ansigtsnervefunktion.
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Tabel 10:  Ansigtsnervefunktion efter operationen

Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3
Nuvaerende funktion i % Antal Procent | Antal Procent | Antal Procent
100% ................. 10 48 11 38 0 0
8% ... 8 38 11 38 8 44
50% ...... .., 2 10 5 17 3 17
5% 1 5 2 7 7 39
- | 21 100 29 100 18 100

Alti alt tegner der sig et billede af, at operationsresultaterne ved sma og mellem-
store tumorer er bedre end ved de store.

Imidlertid ses der ikke nogen betydelig forskel pa operationsresultaterne mellem
gruppen af smé og mellemstore tumorer (fumorer <40mm), hvad angér den post-
operative ansigtsnervefunktions niveau.

Et argument fra kirurgernes side for at bortoperere de sma tumorer (<20 mm),
i stedet for f.eks. at vente og give tilbud om kontrolskanning for at se, hvorvidt
og eventuelt hvor meget, tumoren voksede, har vaeret og er, at bortoperationer
af smé tumorer gav/giver et bedre resultat for ansigtsnervefunktionen.

Dette argument bliver ikke underbygget af resultaterne i herveerende undersegel-
se, hvad angér graden af ansigtsnervefunktionsbevarelsen ved smé og mellem-
store tumorer,

Ojet pa opereret side for og efter operationen
For at f& oplyst, hvorvidt og pa hvilke mader de interviewede havde gjenproble-
mer prae-og postoperativt, spurgte jeg herom.,

Af besvarelserne fremgik, at,

+ 9% (6) angav at have gjenterhed inden operationen,

* 63% (44) fik det i forbindelse med operationen,

« 19% (13) angav at have synsforstyrrelser/dobbeltsyn inden operationen,

* 31% (22) havde problemer med synsnerve/dobbeltsyn efter operationen, hvil-
ket beted, at den sjette hjernenerve var blevet berert under operationen. Af de
13, som havde synsnerve/dobbeltsynsymptomerme preoperativt, slap 10 ikke
af med den ved operationen. Tre havde disse symptomer inden operationen,
men havde dem ikke efter, dog angav de at have andre gjenproblemer som
gjenterhed, manglende térekirtelfunktion, nedsat syn, et gje, der lob i vand,
nedsettelse af gjenldgets blinkereaktion, gjenbetendelser, gjensmerter, 10 af
de 13 havde ikke disse gener pracoperativt, men fik dem ved operationen.
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Ingen af de interviewede oplyste, at tArekirtlen ikke fungerede inden operatio-
nen, hvorimod den efter operationen ikke fungerede hos 57% (40). Det betad,
at man ikke langere var i stand til at holde gjet naturligt fugtigt og ikke lengere
kunne producere tirer, der fugter og renser.

“Det er en stor gene ikke at kunne greede”, oplyste en.
« Hos 37% (26) leb gjet i vand pa den opererede side. Dette sker oftest under
spisning. Det samme med nasen, der leber 1 vand. Flere angav, at de matte

pudse nase under méltidet.
Flere af de interviewede, der angav at have gjenproblemer, klagede over, at luk-

gienproblemer prae- og postoperativt i procent
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kemusklen og blinkemekanismen i det ene gjentag ikke fungerede eller fungere-
de darligt, hvilket beted, at gjenliget ikke kunne lukke helt til og heller ikke
automatisk blinkede. Dette betyder, at hornhinden ikke fér den beskyttelse, den
har brug for, og at der kan opsta huller i den.

Fem oplyste, at de havde fiet deres ene gje syet sammen efter operationen for,
at de ikke skulle 4 tilbagevendende betendelsestilstande i gjet.

Under rubrikken “andet” skrev nogle om talrige gjeninfektioner, hornhindebe-
teendelser og beskadiget hornhinde. Flere oplyste, at de métte dryppe ojet flere
gange dagligt for at undga for megen irritation og gene.

“@jet er naesten altid radt”, skrev en.

“Gjet er tort og lober samtidig i vand”, angav andre.

“Det er meget generende med det itriterede gje. Det skal dryp-
pes hele tiden, alligevel kommer der ofte betendelse 1 det og
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der kommer gul materie, bare man dog kunne finde ud af no-
get, som kunne gendanne térekirtlen. Det er et stort problem og
skaber store gener.”

En anden skrev, at hun ikke leengere kunne koordinere blikket.

“Muskulaturen 1 gjet p& den opererede side er blevet slap, og
synet er blevet meget dérligere pa gjet 1 den opererede side.
Tidligere, inden operationen, holdt jeg af at sy og male, nu
flyder det ud, og jeg har mattet ophere.”

Jjensmerter, og at gjet lukkes under spisning, anferte andre som en daglig ge-
ne.

I Wiegand og Fickel (1988) oplyste 84% af 541 interviewede, at de havde for-
skellige gjenproblemer postoperativt.

51% klagede over et tort gje, 16% over afslidning af hornhinde og gjeninfekti-
oner. Andre problemer var for 10%s vedkommende dobbeltsyn, 8% havde slo-
ret syn, hos 5% lgb gjet i vand ved spisning, andre 5% havde overvaldende ta-
reflod, 2% havde lysoverfalsomhed.

34% matte gennemgs forskellige kirurgiske gjenoperationer i et forseg pa at
udbedre gjenskaderne (p. 8).

I Parving et al (1991) blev ikke omtalt de udbredte og ubehagelige gjengener,
som folger beskadigelse af ansigtsnervefunktionen i1 forbindelse med det kirur-
giske indgreb, og som er de mest gennemgaende postoperative gener. Den ene-
ste oplysning i denne undersggelse om gjenproblemer er en tabel (tabel 5, p.
18), hvoraf det fremgér, at hele 39% ud af 169 opererede, som havde en beska-
diget ansigtsnerve, fik foretaget et kirurgisk indgreb ved gjet postoperativt.'®
Dette hgje antal gjenopererede angiver indirekte, at der postoperativt har veeret
gjenproblemer.,

I Jargensens og Pedersens undersegelse (1992) havde 37% af 45 translabyrin-
teert opererede tort gje. 24% havde faet gjet syet sammen i umiddelbar forbin-
delse med operationen, fordi gjet ikke kunne lukke ordentligt.

I Hookers undersogelse (1994) havde 84% postoperativt faet gjenproblemer.
I Harts (1994) blev der ikke spurgt om det.

'8 Oftest er der tale om sammensyning af gjet (tarrsorrhaphy) pd den opererede side, fordi gjet
ikke kan lukke og blinke og er tert. Sammensyningen nedsatier risikoen for hornhindebeska-
digelse og for huller i hornhinden pé grund af manglende fugtighed i gjet.
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Ud fra besvarelserne i hervaerende undersegelse og ud fra de gvrige underso-
gelser ma konkluderes, at der opstir flere gjenproblemer i forbindelse med
operationerne, end der var preoperativt.

Flere af hjernenerverne styrer hver sine specifikke muskelgrupper. For eksem-
pel har hele tre af hjernenerverne med gjenbevagelser og syn at gore. Det er
disse hjernenerver, der bliver pavirket og/elier leederet under operationerne.

Ved hjernestammeskade ser man udfaldsmenstre praget af muskelsvackkelser
1 f.eks. gjenbeveegelser.

Herelsen

Fysiske hovedsymptomer, pree- og postoperativt (%)
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V2 preoperativt [l  Postoperativt

» 84% (59) havde bemerket en vis ensidig hgrenedsaztielse preoperativt.
+  99% (69) havde horetab efter operationen. Af disse var det ensidige horetab
hos 94% totalt, og hos 6% var det delvist. (Se figur).

I Wiegand og Fickel undersggelsen (1988) havde 86% ud af 541 interviewede
nedszattelse eller tab af herelsen pd den ene side pracoperativt. 94% havde totalt
haretab efter operationen, 5% havde delvist heretab, og 1% havde normal he-
relse.

I Parving et als underspgelse (1991) rapporteredes om 96% totalt ensidigt deve
postoperativt, 4% besvarede ikke sporgsmélet, men ma ogsd formodes at veere
blevet deve i forbindelse med det indgreb, som den pidgaxldende undersagelse
omfatter, det translabyrinteere (se kapitel 3, Operationen).

44



[ Jorgensen og Pedersens undersagelse (1992} er antallet af ensidigt deve efter
det translabyrintaere indgreb ikke oplyst, idet antallet er 100%.

I Hookers undersagelse (1994) havde 94% ud af 65 opererede totalt ensidigt
hgretab.

I Harts underspgelse (1994) havde 92% ud af 107 opererede totalt ensidigt ho-
retab.

Der er i ovennavnte undersggelser overensstemmelse omkring det relative an-
tal af personer med horetab postoperativt.

Tinnitus

»  49% (34) oplyste, at de havde tinnitus (en lyd i eret) i lettere eller svarere
grad inden operationen.

s 66% (46) havde dette efter operationen,; to tredjedele mod halvdelen inden
operationen. 59% af disse havde tinnitus i sa staerk grad, at det invaliderede
dem og pévirkede dagligdagen negativt.

» 41% (19) klagede over tinnitus i lettere grad.

Tinnitus er ogsd i andre undersegelser en udbredt gene. I den amerikanske un-
dersogelse (Wiegand og Fickel, 1988) havde kun 25% af 476 adspurgte ikke
tinnitus postoperativt. Kun 2% oplyste, at den pracoperative tinnitus var blevet
forbedret ved operationen.

Af dem, der fortsat efter operationen havde tilbagevarende tinnitus, svarede
61%, at intet mindskede den. 39% svarede, at den blev mindsket over tid, og/
eller at hvile lindrede den.

I Parving et al’s undersegelse (1991) angav 62% at have haft tinnitus inden
operationen, og 49% havde det postoperativt.

1 Hookers undersggelse (1994) havde 66% postoperativt tinnitus.

I Harts undersegelse (1994) havde 35% ud af 92 med totalt ensidigt heretab
svar tinnitus og 38% ud af 13 med delvist heretab havde tinnitus.

Af hervaerende og andre undersagelser pavises, at tinnitus er et fortsat udbredt
feenomen postoperativt.

Balancen

Ved det translabyrinteere indgreb bliver den ottende hjernenerve (here- og ba-
lancenerven) destrueret under operationen. Balanceorganet i den ikke-operere-
de side sgger at kompensere tabet, men det lykkes ikke altid. Sommetider er
balanceorganet gdelagt inden operationen, Balanceproblemer kan ogsi komme
fra pavirkning af lillehjernen.
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Af de 70 deltagere i denne undersegelse angav de:

» 66% (46) 1 lettere eller svaerere grad at have haft problemer med balancen
preoperativt.
+ 89% (62) klagede over dette problem postoperativt.

Herudover klagede:
» 56% (39) postoperativt over svimmelhed, svarende til godt halvdelen af alle.

Hos Wiegand og Fickel (1988) angav 61% ud af 541 opererede at have folt
svimmelhed praoperativt. 94% ud af 541 havde balanceproblemer postopera-
tivt.

Hos Parving et al (1991) havde 57% af 273 opererede svimmelhedsproblemer
preeoperativt, og 56% havde det postoperativt. [ undersegelsen blev der ikke
spurgt om balanceproblemer.

Hos Jorgensen og Pedersen (1992) angav 60% af 45 translabyrintart opererede
balance-og svimmelhedsproblemer praoperativt, og 65% havde let til svaer
svimmelhed og balanceproblemer postoperativt.

Hos Hooker (1994) havde 86% ud af 65 interviewede svimmelheds- og balan-
ceproblemer postoperativt.

Hos Hart (1994) havde 36% af de 107 interviewede altid balanceproblemer,
mens mere end 50% angav at have lejlighedsvist balancebesvaer. Kun 11% an-
gav ikke at have balanceproblemer postoperativt.

Hervarende og andre undersegelser viser, at svimmelheds-og balanceproble-
mer er udbredte postoperative folgevirkninger, idet en stor procentdel af inter-
viewede angav disse problemer og en del flere efter operationen end fer.

Trykken i hovedet og hovedpine

» 46% (32) angav, at de precoperativt falte trykken i hovedet og/eller hoved-
pine.

+ 56% (39) klagede over trykken i hovedet og

» 46% (32) over hovedpine efter operationen.

Wiegand og Fickel (1988) fandt, at 34% ud af 541 interviewede havde hoved-
pine som postoperativ felgevirkning.

I Parving et al (1991) klagede 29% af 273 over postoperativ hovedpine og
trykken 1 hovedet,
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Hos Jergensen og Pedersen (1992) angav 26% af 45 translabyrinteert opererede
at have hovedpine postoperativt. I Hookers (1994) undersggelse klagede 34%
af 65 herover, I Harts undersogelse (1994) blev der ikke spurgt om disse symp-
tomer.

Opsumunerende ses, at der er meget god overensstemmelse i forskellige under-
segelser med hensyn til, at en lille tredjedel opererede lider af hovedpine og
trykken 1 hovedet postoperativt.

@Gvrige symptomer

Andre symptomer, der er blevet spurgt om i denne undersogelse, er smags- og
lugtesans, seksualitet, tygge- og synkemekanisme, appetit, tandproblemer,
fatigue (udtratning) og muskelproblemer."”

Smags- og lugtesans

» 7% (5) havde ®ndring i smags- og lugtesansen inden operationen.

+ 41% (29) klagede postoperativt over &ndring i denne, omfattende fra forrin-
get til totalt sendret stnagssans i1 den ene side af tungen.

Stigningen fra 7% praecoperativt til 41% efter er en seksdobling.
Niende hjernenerve, der har med smags- og lugtesans at gare, er blevet berart.
Dette omride er ikke blevet bergrt i andre undersogelser.

Seksualitet
» 10% (7) havde seksuelle problemer inden operationen og
» 17% (12) fik det postoperativt.

1 Wiegand og Fickel (1988) angav 10% ud af 541 interviewede at have seksuel
dysfunktion. I Parving et al (1991) havde 6% ud af 273 interviewede postope-
rativt seksuelle problemer.

Appetit
» 6% (4) havde problemer med appetitten inden operationen.
o 14% (10) fik det postoperativt.

I de ovrige undersegelser har spgrgsmalet ikke varet stillet.

Tygge- og synkemekanisme

» 4% (3) af de interviewede havde tygge- og synkebesvar praeoperativt.

» 39% (27) havde det postoperativt.

I Wiegand og Fickels undersggelse havde 16% af de 541 interviewede det

postoperativt. I Parving et al undersggelsen angav 13% af 273 at have disse
problemer postoperativt. I Jorgensen og Pedersens undersggelse angaves 16%
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at have problemer med at spise og drikke. Det er ikke klart, om dette skyldes
ansigtslammelse eller synke- og tyggebesvar. I den canadiske undersegelse
angav 16% af 65 interviewede disse postoperative problemer. I Hooker under-
sogelsen havde 16% af 65 interviewede problemet postoperativt.

Pé dette punkt er der en variation mellem hervarende undersegelses resultater
og de gvrige naevnte. Det er ikke til at sige, hvad denne variation skyldes.

Hjernenerver, der har med tygning og synkning at gere, er under operationen
blevet pavirket pa en sddan made, at nogle af de opererede fir problemer med
disse to funktioner. Ved hjernestammebeskadigelse ser man muskelsvakkelser
i f.eks. synkning og tungefunktion. Det kan hos enkelte af de opererede give
lettere problemer med udtalefunktionen.

Tandproblemer
* 3% (2) havde tandproblemer praoperativt.
* 24% (17) klagede over tandproblemer efter operationen.

I den amerikanske undersogelse angav 18% at have dette postoperativt. I un-
derspgelsen af Parving et al angav ligeledes 18% at have det.

Der er en rimelig overensstemmelse mellem de tre undersegelsers resultater,
hvad angér postoperative tandproblemer.

Tandproblemerne skyldes lammelsen af ansigtsnervens funktion. Tyggemusku-
laturen er blevet forringet ved den delvise eller totale ansigtsnervebeskadigelse
under operationen og den dermed forbundne mindskede spytsekretion i den
ene side af mundhulen. Tenderne, disses emalje og tandkedet, holdes ikke
lazngere fugtige og dermed beskyttede.

Fatigue

“Det veerste er tretheden og det manglende initiativ. Jeg bli-
ver uendelig traet.” (En opereret).

De interviewede blev spurgt om, hvorvidt de pra- og postoperativt falte trat-
hed udover det, som er en naturlig trathed.

* 49% (34) angav, at de i mindre eller sterre omfang falte sig tratte inden

operationen.
* 81% (55) klagede over, at de folte traethed i lettere eller staerk grad postope-

rativt,

Femten, der blev opereret tilbage fra 1976 og indtil 1985, led fortsat af fatigue,
blev ekstra hurtigt treette. De 15 udger 71% af gruppen p4 21 personer, som
blev opereret i dette tidsrum.
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83% (40 ud af 45), der blev opereret i perioden fra 1986-1994, klagede over
fatigue.

Det ses af besvarelser om varigheden af fatiguesyndromet, at dette herer til en
af de langvarige postoperative gener. Mange kan ikke lengere overskue de
dagsprogrammer, som de kunne praoperativt.

“Jeg er hjemme at hvile mig midt pd dagen for at kunne fort-
sette.”

“Treethed, slaphed i hele kroppen, sd snart jeg er pa benene.”
“Stor treethed for at klare dagen og vejen.”

“Jeg bliver hurtigt traet, har tendens til at falde i sevn.”
“Jeg bliver uendeligt traet.”

Ovennavnte viser, at antallet af mennesker, der folte treethed udover normal
treethed inden operationen, egedes betragteligt som folge af operationen, og at
fatigue, let traetbarhedssyndrom, postoperativt har en tendens til at vaere perma-
nent. P4 grund af det forringede fysiologiske, organiske og mentale funktions-
niveau kan den enkelte ikke klare de samme belastninger som fer.

Wiegand og Fickel (1988) undersegelsen viste, at 26% af 541 interviewede
naevnte dette fenomen. I Parving et al’s undersagelse er dette ikke opgjort. I
Jargensen og Pedersens undersogelse naevnte 50% af 45 translabyrintart ope-
rerede, at de havde fatigue, sammen med andre neuropsykologiske falger (p.
884).

Fatigue er et af de mest typiske symptomer ved lettere og svarere hjerneska-
der, som ogsd kan forirsages af en hjerneoperation.

Neuropsykologer, der har med hjerneskadede patienter at gere, kalder syndro-
met for fatigue, udtreetning eller eget treetbarhed (Zappald, G, 1995, p .3). Den-
ne serlige trazthedsform er hjerneskadede ikke, siledes som raske mennesker,
i stand til at forcere, Hvis en hjerneskadet patient forseger at overvinde eller
forcere traetheden, kommer der psykisk og fysisk sammenbrud. Ofte er her tale
om en traethed, hvor man er traet, selv om man sover. Man kan have svert ved
at fole sig udhvilet, selv om man har sovet.

Muskulcere symptomer

I spargeskemaundersegelsen kunne man krydse af ved flere udslag af muskel-
speendinger, sdsom spaendthed, stivhed, slaphed, begraenset til omrédet fra hals,
nakke og ryg.
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» 34% (24) havde muskelspandinger 1 nakke og hals inden operationen.

Postoperativt havde

» 50% (35) spendinger, stivhed i nakke.

¢ 31% (22) stivhed i hals.

» 36% (25) havde spandinger, stivhed 1 skuldre.

+ 16% (11) havde spaendinger i gvre del af ryggen.
« 16% (11) i nederste del af ryggen.

+ 7% (5) 1 midterste del af ryggen.

I spergeskemaet blev der spurgt, om eventuelle speendinger var blevet vaerre
efter operationen?

+ 46% (32) angav, at spendingerne var blevet varre postoperativt,
» 7% (5) svarede, at de ikke var blevet veerre.

Hvad angik svakkelseme i lemmer, angav

» 10% (7), at de praeoperativt havde svaghed i haender, arme og ben.

« 20% (14), at de havde faet det postoperativt.

» 7% (5), at de postoperativt maerkede stivhed 1 hdndled.

s 21% (15), at de markede snurren, ferst og fremmest 1 hander og fingre, en
folelse af hvide fingre, eller at blodet ikke rigtigt cirkulerede, som om haen-
der og fingre sov.

Nogle opererede, selv med mindre tumorer, beskrev, at deres ben eller krop
pludseligt kunne give et spjeet ud til siden, eller de gik som en fuld uden at
kunne koordinere bevagelserne korrekt.

“Man bevager sig ofte som en beruset.”

“Jeg var ikke klar over, at balancen kunne blive si darlig i
muorke, at man ikke kan gé alene.”

“Jeg skal koncentrere mig 100% om alt, hvad jeg laver, selv
ndr jeg gér.”

“Nér jeg gér, laver jeg pludseligt og ufrivilligt spjeet ud til si-
den med det ene ben. Jeg kan ikke kontrollere det.”

I Wiegand og Fickels undersegelse blev ikke oplyst om muskelproblemer.

Det gjorde der i Parving et al undersegelsen. Her angav 20% af de 273 inter-
viewede “motoric problems,”

50



Det er ikke helt kiart, hvad der skal forstas hermed, men “motoric” kan her vae-
re ataxi og andre neurologiske forstyrrelser, som pavirker musklernes samspil
og koordination.

I Jorgensen og Pedersens undersogelse havde 17% ud af 46 translabyrintaert
opererede vanskeligheder med at gd postoperativt, og 11% ud af de 45 behpve-
de forskellige hjzlpemidler, sisom kerestol, gangstativ eller stok for at kunne
bevage sig omkring.

I hervaerende undersegelse angav ingen at lide af ataxi. Undersogelsen varierer
i forhold til den ene af de nzvnte undersegelser (Jargensen og Pedersen), idet
de interviewede ikke angav at have bevagelsesproblemer, som betad, at de
métte bruge de motoriske hjelpemidler, som oplyst i Jergensen og Pedersens
undersogelse. Da der ikke i Parving et al’s undersegelse nermere er specifi-
ceret, hvad begrebet “motoric” deckker, er en sammenligning ikke mulig her.

Ofte er den manglende kontrol af muskelbevagelser og/cller muskelsvakkelse
forarsaget af neurologiske forstyrrelser. Sommetider kan lettere hjerneskader
andre muskelgruppers samspil og speendingstilstand. Ved hj ernestammeskader
kan der ske svakkelse af musklerne. Der kan opsté besvar med at samordne
bevagelserne. Det samme er tilfeldet ved ataxi.

“When considering the patient’s postoperative condition,
apart from the facial paralysis, it is especially the cerebellar
ataxia which dominates the picture. In some of our operations
it was necessary to perform resection of varying magnitude of
the cerebellum.”

“However, the postoperative ataxia is found in the same fre-
quency and severity in patients with only retraction of the
cerebellum as in patients who had a part of the cerebellum
resected during the operation. It is therefore conceivable that
it is the mere manipulation of the cerebellum which is the
cause of the postoperative ataxia. (Thomsen, 1, 1976, p. 412).

Opsummerende om muskulzre problemer ses i hervarende undersggelse en
tendens til, at disse bliver varre efter operationen, end de var inden.

Det fremgér af denne undersagelses resultater, at de fysiske gener, som var

pracoperativt, er sget i omfang og sendret i karakter i forbindelse med operatio-
nen.
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Qvrige fysiske symptomer prae- og postoperativt (%)
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Emotionelle problemer

I herveerende undersegelse blev de interviewede spurgt om, hvorvidt de pre-
og postoperativt havde mentale problemer, sdsom depression, nervesitet, eeng-
stelse, sgvnproblemer og andre beslaegtede problemer, sdsom uoverkommelig-
hedsfalelse, 1solation mm.

Isolation

* 43% (30) oplyste, at de postoperativt falte sig isolerede i forhold til, hvad
de gjorde tidligere. Flere af disse gav udtryk for, at de uftivilligt isolerede
sig, fordi de generede sig over deres udseende, herte darligt, men ogsa hav-
de mistet lyst og initiativ til at vaere udadvendte og opsegende, sidan som
de havde vaeret precoperativt.

“Jeg harer dérligt, bliver hurtigt treet, jeg kan ikke falge med
1 en samtale og er angst for sterre forsamlinger.”

“Jeg er 1 dag mindre aktiv med selskabelighed og initiativ i
forhold til samveaer med andre. PA et tidspunkt kan jeg i sam-
var ikke klare mere, det er som om jeg opherer med at funge-
re oppe 1 hjernen. S& er det bare RO! Sddan havde jeg det ikke
for operationen,”

“Er blevet mere indelukket, skal altid tage et kraftigt initiativ
for at blive set-hert-opdaget.”
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“Jeg isolerer mig noget, da jeg ikke kan bega mig i sterre for-
samlinger.”

I Parving et al og Jergensen og Pedersen undersegelserne indgér tallene for
isolation sammen med andre postoperative mentale symptomer. Derfor kan
man ikke pracist se, hvor meget isolation i sig selv udger som symptom. I Jor-
gensen og Pedersen rapporteredes om mentale forandringer hos 50% af 45
translabyrintaert opererede, 1 Parving et al oplyste 57% ud af 273 interviewede,
at de folte isolation. I begge disse undersegelser er det lidt vanskeligt at adskil-
le symptomerne, idet de er skrevet sammen til et procenttal, der daekker over
flere mentale problemer.

I Parving et al deekker procenttallet over mentale eendringer som: isolation, de-
pression, selvusikkerhed, nervesitet.

IJorgensen og Pedersen daekker det over vanskeligheder ved at tage si g sam-
men, ubeslutsomhed, usikkerhed, isolation, nervesitet og mindrevardsfalelse.

Uoverkommelighedsfolelse

* 57% (40) svarede bekraefiende pa sporgsmalet om, hvorvidt de efter operati-
onen havde uoverkommelighedsfalelse eller ¢j. De angav at have sveert ved
at overskue og have overblik over daglige praktiske garemal, som de ube-
svaeret havde kunnet strukturere inden operationen. De falte sig energiflade
og passive i forhold til for.

“Jeg bliver for hurtigt udkert,”
“Magteslgshed.”

“Jeg har sveerere ved at have overblik, fir lettere uoverskue-
lighedsfalelse.”

“Jeg har sveert ved at tage mig sammen indimellem.”

Nervesitet

« 46% (32) angav, at de blev nervese, hvis noget skulle g4 lidt hurtigt eller,
hvis de skulle forberede noget til f.eks. geester. De havde en falelse af ikke
at have tjek pé tingene. De opfattede nu opgaver som kraevende arbej dsop-
gaver, som de for havde haft et roligt og afslappet forhold til og syntes var
forngjeligt.

“Jeg foler mig mere forvirret, og jeg fjumrer mere og er tit de-
primeret.”

“En folelse af isolation, fordi samvaret med flere mennesker
af gangen bringer mig ud af fatning.”
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“Angst for at veere sammen med andre og i sterre forsamlin-

bk

ger.

Hvad angar gvrige undersggelsers resultater, har Wiegand og Fickel (1988) ud-
skilt nervesitet fra andre mentale andringer. 35% ud af 541 interviewede led
postoperativt af nervesitet/zngstelse.

Darligt humer

Af de adspurgte angav

« 20% (14), at de markede darligt humer, precoperativt.

 50% (35), at de postoperativt folte sig i dérligt humer og nu lettere blev ke-
de af det.

“Jeg foler mig ikke lengere glad.”

Psykologiske problemer pree- og postoperativt (%)
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Depression
P4 sporgsmélet om, hvorvidt de opererede havde folt sig deprimerede preeope-
rativt og postoperativt, svarede

e 17% (12), at de havde falt sig deprimerede inden operationen.

Postoperativt folte
e 50% (35) sig deprimerede.
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Hos enkelte af dem, som angav at have felt sig eller folte sig deprimerede, har
der veret suicidaltanker. En har forsegt setvmord. En kvinde, der kom til kon-
trol efter operationen skrev:

“Jeg var deprimeret og ulykkelig. Jeg havde selvmordstan-
ker.”

I Wiegand et Fickel undersegelsen led 38% ud af 541 adspurgte af depression
postoperativt. [ Parving et al’s undersegelse indgik omfanget af interviewede,
der led af depressioner i de 57%, som havde gennemgdet negative mentale een-
dringer i forbindelse med operationen.

I Jorgensen og Pedersens undersegelse led 50% af 45 translabyrinteert operere-
de af depressioner. I Hooker undersagelsen led 80% af 65 interviewede af de-
pressioner postoperativt, I Harts undersegelse led 6% af 107 interviewede af
depression prazoperativt. Postoperativt led 75% af depressioner.

I bager og pjecer om forskellige former for hovedskader og kranietraumer, en-
ten dette skyldes trafikulykker, apopleksi (hjernebledning), hjernetumorer eller
hjerne- og interkraniale operationer, er et af de mest gennemgdaende symptomer
depressionen."

Hervaerende undersegelse viser ogsd, at meget ferre havde depression praeope-
rativt end postoperativ, selv om ogsa depression preoperativt udger en sterre
procentdel end i normalbefolkningen.

Ca. 3% af en normalbefolkning erfarer depression hen over et liv:

“Depressioner og angst er en folkesygdom, der rammer tre
procent af befolkningen...” (Jyllandsposten, 25.5.1995, p. 12).

I Norén (1993) omtales Gamma Knife-behandling, som er radioaktiv bestraling
lige preecis pa acusticusneurinomet. Ved denne ikke-invasive behandlingsméde
undgs, at patienterne fr postoperative depressioner, saledes som de far ved
de mikrokirurgiske indgreb:

“The method is as efficient as microsurgery without the risks
of infection, bleeding, CSF leak, or mental depression.”
(Norén, p. 106).

En red trid igennem ovennavnte undersogelser er, at fatigue og de andre men-
tale tilstande er gennemgfende stemnings- og orienteringsforandringer blandt

19 Depression som gennemgéende kendetegn ved letiere og svaerere hj erneskader er omtalt
i Finset, A, 1990; Orientering om apopleksi, 1991; Kranietraume, 1989; Feyereisen, P, 1989;
Frazier, RB, 1993; Gamst, A, 1994; Zappala, G, 1995.
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en stor del af opererede. Det er vafhengigt af, om der er forekommet ansigts-
lammelse i forbindelse med operationen eller ej. Horetabet spiller heller ikke
nogen central rolle her, idet flere af de opererede bekrafter, som Charabi et al
phviser (1993), at det ensidige heretab er noget, man kan leve med:

“Qely om bevarelsen af herelsen er et rimeligt mal ved be-
handlingen af acusticusneurinomer, rangerer tab af herelsen
efter tumorfjernelse lavest blandt samtlige sequelae.” (p. 8).

Herveerende undersggelse samt mange andre nationale og internationale under-
spgelser om postoperativ depression hos adskillige acusticusneurinomoperere-
de péviser, at denne mentale lidelse er meget mere udpreeget hos de opererede,
end depression er udbredt 1 normalbefolkningen.

Behandling for psykiske problemer

De opeterede blev spurgt om, hvorvidi de forud for operationen havde sagt
hjeelp for psykiske problemer elier ¢j, 0g hvorvidt de havde segt eller ikke sgt
psykologisk hjelp postoperativt.

« 3 besvarede ikke spargsmalet.

« 94% (63) svarede, at de ikke havde sggt eller haft behov for psykologisk
hjzlp inden operationen.

« 6% (4) svarede, at de inden operationen havde segt psykologisk hjelp.

Postoperativt havde:
o 36% (24) af de opererede sogt psykologisk hjelp for psykiske problemer.

De, som havde sogt psykologisk hjlp postoperativt, blev spurgt, om de havde
segt hjzlpen i forbindelse med operationens virkninger eller af andre drsager.

. 83% {20 ud af 24) svarede, at de havde segt hjzlpen pa grund af operatio-
nens virkninger.

Den store stigning i antallet af personer, som postoperativt ma soge psykolo-
gisk og psykiatrisk behandling, og deres egne udsagn om, at de mitte gore det
{ starre omfang postoperativt end inden, bekrefter, at der er en sammenheng
mellem operationens virkninger 0g de efterfalgende psykiske lidelser.

At omfanget og frekvensen af blandt andet psykologisk hj ®lpsegning er steget
postoperativt i forhold til hjelpsbehovet inden operationen, bekraefies af Jor-
gensen og Pedersen (1992), som konstaterede:

“Many patients are psychologically affected by the postopera-

tive process, and half the patients showed various degrees of
psychological disturbances after surgical treatment.” (p. 885).
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“Most patients treated surgically for acoustic neuromas had
frequent contact with the health system after operation, espe-
cially patients with larger tumors.”

De faggrupper, der blev sggt hjelp hos, var ferst og fremmest psykologer, 10
gik/gdr hos disse, 7 hos psykiatere, 3 til samtaleterapi og psykoterapi, nogle
sogte hjzlp hos egen laege, 2 havde vearet indlagt, og adskillige af de 24 havde
fAet/far antidepressiv medicin og nervemedicin for at dulme depression, for-
saenket stemningsleje, angst, nervesitet, tab af identitetsfolelse mm.

Kognitive problemer

Ved kognitive funktioner forstds f.eks. teenkning, sprog, problemlesning, er-
kendelse m.v. Ved kognitive problemer forstds problemer med evnen til at op-
fatte, forstd, vide. Herunder horer intellektuelle beredskaber som hukommelse,
koncentration, indlering, tenkning m.v.

Hukommelsesvanskeligheder er en af de mest almindelige former for svigt i
intellektuelle funktioner efter en hjerneskade.

I den norske bog om hovedskader nevnes, at hukommelsesfunktionen altid vil
vare skadet i sterre eller mindre omfang ved en omfattende, diffus hjerneska-
de. (Finset, 1990).

Et andet af de typiske omrader, der rammes ved hjerneskader, er evnen til kon-
centration. Det kan veere sveert at fastholde opmeerksomheden. Det er blevet
vanskeligere at lere nye ting end at huske det tidligere indlaerte.

I “Kranietraume” (Foreningen Hovedcirklen, 1989) papegedes, at der ofte ved
kranietraumer ses koncentrationsvanskeligheder, indleringsbesvar og eget
glemsomhed som karakteristiske felgevirkninger.

Zappala (1995) nzevner, at nogle af de mest almindelige kendetegn - ogsé ved
lettere hjerneskader - er nedsat koncentrationsevne, hukommelsessvigt (p. 3).

Hukommelse og koncentration

I herveerende undersegelse angav:

* 53% (37), at de havde hukommelsesproblemer. De klagede iser over, at det
var galt med korttidshukommelsen.

» 67% (47), at de havde koncentrationsbesver. De oplyste, at de havde svaert
ved at samle sig om en ting, at lase, at vare fordybet i noget i leengere tid
adgangen, at leere nyt,

Nogle af de akademisk uddannede i undersegelsen klagede over, at det var ble-
vet vanskeligere at klare det daglige arbejde med indlaring og fastholdelse i
hukommelsen af nyt stof. Nogle havde mattet indskranke deres hidtidige ar-
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bejde eller sege fartidspension, fordi indleringsevnen og hukommelsen ikke
le=ngere var i stand til at felge med i det, der skulle indleres, opbevares og
treekkes frem, ndr der var brug for det.

I Parving et al svarede 57% ud af 273 opererede, at de blandt andet havde hu-
kommelses- og koncentrationgproblemer. Da undersagelsen lod disse proble-
mer indgd med andre i de 57%, kan det ud fra en sddan opgerelsesméde ikke
vides, hvor stor en del heraf de naevnte intellektuelle problemer udgjorde. Hos
Jorgensen og Pedersen fandtes, at 16% ud af 45 translabyrintart opererede
havde fiet reduceret intellektuel funktion 1 form af hukommelses- og koncen-
trationsproblemer, og to af disse patienter var demente.

I den amerikanske forenings tidsskrift ANA-Notes udtalte neuropsykolog Dr.
Frazier (1993), at den kirurgiske procedure i sig selv kan fore til forandringer
i hjernestammen, som kan medfere emotionelle og kognitive forandringer hos
personen, der er blevet pdvirket.

At blive sig selv igen
Operationens folgevirkninger er &rsager til forandringer, forst og fremmest

mentalt, men ogsd familiemessigt og socialt.

1 undersggelsen sogtes at fa besvaret, hvor lang tid der gik postoperativt, for-
end de opererede folte, at de havde opndet en generel felelse af veltilpashed.

I hervarende undersogelse opnaede kun 5% (3) inden for to maneder efter ope-
rationen en generel folelse af veltilpashed.

Opnéelse af generel veltilpashed

Stadig tilpasning, 23% ] [ Ingen opnaelse af veltipashed, 26%

1-2 &r, 8% | <2 maneder, 5%

:
<12 maneder, 20% <4 mineder, 18%
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For 18% (12) gik der mellem 2-4 méneder.

For 20% (13) mellem 6-12 maneder.

8% (5) angav, at de opndede denne folelse i lobet af 1-2 ar.

23% (15) métte hele tiden tilpasse sig bevidst for at have en sddan falelse.
26% (17) angav, at de ikke havde opnédet nogen felelse af veltilpashed post-
operativt.

Saledes er det en daglig bestrasbelse eller umuligt for hver anden, 49%, at opnd
en generel folelse af veltilpashed efter operationen.

I undersegelsen blev ogsa spurgt om, hvor lang tid der gik, inden man falte sig
som sig selv igen, som den samme person, man havde veeret inden operatio-
nen?

At blive sig selv igen

/ | F;a Ier |kke at veere s:g selv, 31%

| Stadig tilpasning, 22% 7%

g S 1-24r, 18% B | 1-22r, 16% X nr 14%
s\\\\

Kun 8% (5) folte inden for 2 méneder, at de var sig selv igen.

9% (6) folte det efter 2-4 méneder.

14% (9) folte sig som sig selv igen efter mellem 6-12 maneder.

16% (10) genvandt folelsen af at veere sig selv igen efter 1-2 4r.

22% (14) mitte hele tiden arbejde pé at erhverve falelsen af at veere sig selv,
som fer operationen,

» For 31% (20) lykkedes bestrebelsen pd at fole at veere sig selv, som for ope-
rationen, ikke. De kunne ikke finde deres gamle jeg. Deres personlighed var
blevet forandret.

For mere end halvdelen, 53%, var det svaert eller umuligt at fole, at man var sig
selv igen, at finde sin gamle personlighed.

Som det, der blandt andet udgjorde den postoperative personlighedsforandring,

blev der angivet manglende selvvardsfolelse, oget nervesitet, de blev hurtigere
bragt ud af fatning end fer - is@r ndr de var sammen med flere mennesker -
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eller der var flere ting, de skulle overskue. Man skulle koncentrere sig mere
end for. Man havde ikke samme “drive” som inden. Man folte hurtigere over-
skuelighedsfolelse og manglende initiativ. Man skulle tage sig mere sammen
for at overkomme de ting, som faltes lette for. Det kunne veere at besgge ven-
ner, gé 1 byen, gore rent, ringe til nogen. Stemningsmassigt var man blevet ne-
gativt pavirket. Man var mere labil og mere opgivende end tidligere. Der skulle
ikke leengere s& meget til, forend man blev ked af det. Ens psykiske energi var
blevet lavere.

Nogle oplyste, at de keempede en kamp for at fole sig som et normalt menne-
ske igen, at de havde fiet en indre psykisk smerte, at de nu ofte graed og folte
sig mere fortvivlede, end de havde gjort for.

Andre angav manglende fysik til at gare det, de kunne praoperativt. Samvzaret
med venner og familie var blevet pdvirket negativt pd grund af heretabet. Det
var blevet svarere at tale med andre og finde de ord, man ville sige. Nogle
havde pa grund af svimmelhed sveert ved at feerdes pa gader, i butikker og i
merke.

Enkelte angav folelsen af forandrethed som noget for dem positivt: De havde
fundet nye sider af sig selv, havde lzrt at glede sig dobbelt over det, de stadig
kunne. De var blevet tvunget til at teenke positivt, at saette alle kraefter ind pa
at styrke sig fysisk og psykisk.

I Wiegand og Fickel angav 40% af 541 opererede, at der var sket en permanent
andring i deres identitet, personlighed og i, hvad de postoperativt kunne over-
komme:

“Many people described their experience with acoustic neu-
roma in profoundly negative terms, often expressing a sense
of irreversible separation from their previously normal, pro-
ductive life. For some, the combination of hearing loss and
cosmetic deformity have led to a reluctance to resume social
contacts and a sense of anxiety outside the home environ-
ment.” (p. 182).

Hos Parving et al (1991) erfarede 57% af 273 postoperativt personlighedsfor-
andringer i negativ retning;:

“Thus 154 patients (57%) indicated that they had changed
predominantly in a negative direction such as isolation, depres-
sion, reduced memory and concentration, insufficient self-
confidence, nervousness, less attractive - however, a few indi-
cated that they had achieved a better quality of life after the

surgery.” (p. 9).
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Ifalge Jorgensen og Pedersen undergik 50% negative personlighedsforandringer:

“Twenty-two of 45 patients reported psychological changes
and answered affirmatively to questions such as difficulty in
pulling themselves together, indecision, insecurity, fatigue,
isolation, feelings of inferiority and nervousness. Seven pa-
tients reported having reduced intellectual functions, such as
difficulty in concentration and memory, and of these, two
patients were dement. Twenty-two patients had altered mood
in depressive direction, so much that it was a daily problem for
them. Fifteen patients reported having regularly occurring
vanity problems in connection with the facial paresis.” (p. 834).

I Harts undersegelse folte 77% ud af 107 opererede, at de var blevet personlig-
hedsforandrede i negativ retning efter operationserfaringen. Kun 15 folte ikke,
at de havde forandret sig. 32, som ikke havde forandret udseende, oplyste, at de
folte sig anderledes.

“Eighty-two respondents reported numerous ways in which
they now felt “different” after their operation. 77 per cent of
the survey respondents experienced “feeling different”, alt-
hough for some there are no visible signs of their medical
condition. Fifteen per cent said they did not feel different.”

De opererede oplyste, at de pé det fysiske, emotionelle og kognitive plan {glte
sig forskellig fra deres tidligere selv. Nogle af bemarkningerne var, at man folte
sig genert, at man ikke leengere kunne klare de ting, man kunne preeoperativt, at
man falte sig ldre, at personligheden var blevet forandret, at man ikke havde
den samme tdlmodighed, man havde fer, at man méske var blevet mere aggres-
siv og én svarede:

“And what an experience, from a healthy and agile 72 year old,
to a tottery old woman.” (p. 61).

I Wiegand og Fickel, Jorgensen og Pedersen, Hooker og Hart opfattes forbindel-
sen mellem postoperative kognitive og emotionelle symptomer og de kirurgiske
indgrebs falgevirkninger som en naturlig og ofte beskrevet forbindelse, selv om
denne forbindelse ikke har vaeret genstand for hjereforskning. Den eneste afvi-
gelse herfra er Parving et al undersegelsen. Denne omtaler, at:

“No relationship between the social and psychological conse-
quences of the surgery could be established on the basis of the
investigation.” (p. 9).

Hervarende og ovennavnte undersogelser viser, at der sker negative personlig-
hedsmeassige forandringer for flere i forbindelse med disse hjerneoperationer.
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Flere foler, at de er blevet nogle andre personer. Det handler ikke om @ndret ud-
seende, men om en folelse indeni - et 2ndret selv i lettere eller svaerere grad.

Af herveerende og andre undersggelsesresultater pdvises, at den personligheds-
messige forandring er en stor menneskelig, familiemassig og social pris for
nogle ved disse interkraniale indgreb.

Lettere hjerneskader

Lettere hjerneskader forekommer uden, at der har veret slag mod hovedet. Det
er tilstraekkeligt, hevder Zappala, G., at der opstar treghed i sammenhangen
mellem den geleagtige hjernemasse og hjerneskallens benede overflade. Dette
drejer sig om de forreste og midtstillede hulrum, hvor hjerneskallens bund er u-
jaevn, Det er den diffuse effekt pa neurotransmittersystemet, der er arsag til for-
andringer i opmarksomhed, regulering af adferd, humer og degnrytme. (1995,

p. 3).

Flere af de opererede 1 hervarende undersogelse klager over manglende eller
forringet initiativ og “drive”. Initiativleshed er én af de almindeligste folger af
hjerneskader. (Arnstein Finset, 1990).

Evnen til at tage initiativ handler om et samspil mellem aktiveringscentrene i
hjernestammen og bestemte dele af frontallapperne (pandelapperne). Begge ste-
der md vare i funktion for, at et menneske kan tage initiativ pi en normal méde.
I Hovedcirklens pjece (1989) og i Apopleksiforeningens réd til patienter (1991)
er heevdet, at @ndring i energi og initiativ er naturlige falger af hjerneskader.

Den specielle udtraetning, fatigue, som findes ved hovedskader, ses ogsé hos
mennesker, der er blevet opereret for et acusticusneurinom, Forst og fremmest
er hjernestammepdvirkningen en drsag til denne specielle form for traethedstil-
stand.

Hjernestammen er involveret i reguleringen og opretholdelsen af vitale opgaver
og har et stort antal af specialiserede baner, som har at gere med végenhed,
stemning og hajere mentale funktioner.

Depressive reaktioner er meget almindelige efter hjerneskade. Ofte tager det et
stykke tid, fer depressionen kommer. [ den farste tid efter skaden er den skadede
sé optaget af at blive bedre og er ofte optimistisk og trasningsmotiveret, Efter-
hénden som det bliver mere klart for den skadede, at skaden er varig, eges den
depressive reaktion (ibid., p. 128).°

20 Depression og fanomenet, at denne indtreeder nogen tid efter operationen, er meget ud-
bredt blandt acusticusneurinomopererede. I min egenskab af formand for nu Dansk Acusti-
cusneurinom Forening, har jeg talt med adskillige opererede, udover de interviewede i denne
undersegelse. Hos flere er det typiske billede, at depressionsreaktioner bryder ud fra 3-12
méneder efter operationen.
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Hjernestammen har mange forskellige opgaver som blandt andet vigenhed,
sindsstemning og hejere mentale funktioner. Et omrade af hjernestammen, som
kan blive pavirket ved operationen, er et omrade, som kaldes “locus ceruleus”.
Omridet bestér af et system af en slags adrenalin-nerveceller kaldet norepine-
phriner. Omradet tenkes at spille en vigtig rolle i indlering og hukommelse
(ANA-Notes, december 1993).

Ved det translabyrinteere indgreb bliver hjernestammen eller forbindelseslinier
hertil (f.eks. blodkarforsyningen til hjernestammen), ofte pavirket eller indirek-
te eller direkte berert;

“Sluttelig koaguleres de smé kar, der leber fra hjernestammen
ind 1 tumoren, mens de store kar, der ofte slynger sig om tu-
moren, prapareres bort, Arteria og vena auditiva, der forleber
pa forsiden af den ekstrameatale del af tumoren, koaguleres
og prapareres bort.” (Thomsen, 1982, p. 166).

Pavirkning af hjernestammen medferer en forandring i tilstanden af vigenhed
og sevn. En skade 1 hjernestammens aktiveringssystem giver mindsket vigen-
hed og aget passivitet hos den ramte, (Finset, p. 34).

Ved det suboccipitale indgreb er det selve hjernestammen og lillehjernen, som
bliver holdt til side under hele operationen, fordi man gér ind bagfra nakken.
(Thomsen, 1976, p. 412).

Det betyder, at der hos flere opererede kommer senere hjernestammeaffektio-
ner, som medforer ekstraordinzr trethedsfolelse.

En neurolog udtalte til mig i 1994, at man

“desveerre ses dementielle gener hos patienter med lette hjerne-
stammeaffektioner.

Jeg har 1 tiden leb truffet mange opererede acusticusneurinom-
patienter, og en del har varet demente i lettere eller sveerere
grad."}

Mange af symptomerne, som acusticusneurinomopererede har, svarer til symp-
tomer ved lettere hovedskader, nemlig felgende symptomer:

Pa det fysiske plan:
Udtraetning, nedsat muskelstyrke, sanseforstyrrelser, bevaegelseshemning, mu-
skelspaendinger og nedsat energi.

Pa det folelsesmassige plan:
Sdrbarhed, irritabilitet, tristhed, depression, usikkerhed/nervesitet, bitterhed,
gradlabilitet og sevnforstyrrelser.
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Pd det intellektuelle plan:

Nedsat koncentration, indleringsvanskeligheder, hukommelsesproblemer, ned-
sat tempo, nedsat problemlgsningsevne og for nogle fi nedsat sproglig funk-
tion.

Pa det personlighedsmeessige og sociale plan:

Nedsat selvtillid, nedsat initiativ, endret selvopfattelse, manglende accept, af-
hengighed, isolation, seksuelle vanskeligheder, sndret rolle i familien, @ndret
social status - f.eks. overgang fra aktivt arbejdsliv til helbredsmessig fortids-
pension, darligere gkonomi.*!

Ovennzvnte mentale og kognitive folgevirkninger er desvarre et omrdde, der
endnu ikke bliver forsket i herhjemme. Det vil veere godt, om hjerneforskere
og neuropsykologer forskede mere i emotionelle og kognitive processer for og
efter acusticusneurinomoperationer, idet forhdbentligt flere acusticusneurinom-
opererede kan fa den hjelp, de har brug for postoperativt.

I USA har den amerikanske Acusticusneurinomforening bevilget belgb til la-
gelig forskning i, hvad der sker med omréderne: teenkning, sprog, problemles-
ning og hukommelse hos acusticusneurinomopererede. (Gamst, A., november
1994 og ANA-Notes, 1994).

De mange samstemmende pavisninger bor fi en konsekvens for, hvordan man
fra politisk hold initierer, at der kommer en uvildig forskning i gang i forhold
til en neermere undersagelse af mulige fysiologiske og biokemiske pavirknin-
ger i hjernen ved disse operationer. Ganske vist er hjerneforskningen ikke i dag
der, hvor den kan udrede alle biokemiske og organiske forhold i hjernen, men
en pget forskning i, hvad arveevsdannelse, eendringer i blodforsyning, i neuro-
transmissionssystemer og i biokemien betyder for emotionelle og kognitive og
personlighedsmassige forhold, vil forhdbentlig kunne komme fremtidige pati-
enter til gode i form af udvikling af mindre invasive behandlingsformer samt
medfare en mere nuanceret vurdering af, hvornér det er nedvendigt med disse
interkraniale indgreb.

Fiirgaard et al skriver:

“Ingen patienter gnsker en interkranial operation, sfremt be-
handlingen ikke er nedvendig.” (1995, p. 6855).

2 Neuropsykolog Grethe Damgaard fra Vejlefjord, Center for Udvikling og Genoptraening,
holdt p et weekendkursus for acusticusneurinomopererede den 2. - 4.12.1994 et foredrag om
ovennvnte symptomer i forbindelse med lettere hjerneskade/post-kommotionelt syndrom.
Guiseppe Zappala (1995, p. 3) naevner flere af de samme kendetegn ved lettere hjerneskade:
nervesitet, irritabilitet, hovedpine, nedsat Ingtesans, let traetbarhed, svimmelhed, uklarhed,
nedsat koncentrationsevne, hukommelsessvigt, sevnforstyrrelser, intolerance over for alkohol,
seksuelle forstyrrelser og depression.
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Kapitel 5
Livskvalitetsbegrebet

“The universe of science represents a finite province of mean-
ing that is quite distinct from the naively experienced, immedi-
ately perceived reality of everyday life.

Whereas the physician defines iliness in terms of those categor-
ies that are relevant in the universe of science, the patient uses
categories that are related to everyday life and function. Illness
as it 1s lived-through is responded to quite apart from any sci-
entific theoretical explanation of disease.” (Toombs, K, 1987,
p. 225).

Livskvalitetsbegrebet er pd én gang et omfattende og diffust begreb, brugt i
forskellige sammenhaenge, politisk, sociologisk, i hverdagslig og i sundheds-
pkonomisk forstand. Der er mange indfaldsvinkler til begrebet, ligefra ordet
brugt i dagligdagen, til ordet brugt i forhold til velfeerdstaenkning og til forskel-
lige videnskabelige skolers forsgg pd at indfange et kulturelt og foranderligt
fenomen som noget entydigt malbart og observerbart.

Begrebshistorisk formuleredes livskvalitetsbegrebet inden for den videnskabe-
lige og politiske diskurs 1 slutningen af velfzrdsstatens opgangsperiode i
60erne og begyndelsen af 70erne. Begrebet blev introduceret som en slags af-
laser for ligesd uklare begreber som “velfeerd” (B. Hansen, 1968) og “trivsel”
(well-being).

Udspringet for det &ndrede sundhedsbegreb begyndte i 1948 med WHOs zn-
dring af den davarende opfattelse, at sundhed blot var det modsatte af sygdom.

“Well-being” begrebet blev introduceret og blev for ferste gang t legeviden-
skaben sat lig med “sundhed som en tilstand af fuldstendig legemligt, sjecleligt
og socialt velvaere eller velferd.” (A, Aggernas, 1990).

Livskvalitetsbegrebet var pd det tidspunkt bade formuleringen af et nyt mal for
velfaerdspolitikken (eget livskvalitet) og samtidig udtryk for en tematisering
af velfeerdsstatens problematik. (B. Forchammer, 1991).

Inden for lezgevidenskaben udviklede der sig en tematisering af, hvordan for-

skellige somatiske indgreb i den menneskelige krop pavirkede mennesket pa
en bredere made end blot rent biologisk.
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P4 samfundsplan blev der gennem 60erne og 70erne rejst kritik af den made,
hvorpé leegevidenskaben snavert fokuserede pad mennesket som et biologisk/
mekanisk apparat. Der var ikke den forngdne indsigt i, at mennesket har en so-
cialpsykologisk varen og identitet, hvori resultater af f.eks. medicinsk behand-
ling eller kirurgiske indgreb ma indtenkes.

Faktorer som fuld beskaftigelse betad 1 60erne, at man begyndte at fokusere
pé den enkeltes erhvervsdygtighed, og forskellig leegelig behandling blev vur-
deret ud fra, hvorvidt den enkelte gennem en sddan behandling igen blev sat
1 stand til at fungere pi et arbejdsmarked. Den rene kvantitative overlevelses-
anskuelse, altsé antal &r, man kan leve efter f.eks. en operation, var ikke leenge-
re nok i forhold til at vurdere den fulde veerdi af kirurgiske indgreb.

Herudover var flere borgere og politikere begyndt at erkende, at et aget bruger-
demokrati og brugerindflydelse var vigtig pa forskellige vitale omrader i sam-
fundet. Det indvirkede pa kvalitetsfordringer og krav om, at mennesket blev
opfattet som en helhed i den lgelige behandling i sundhedssystemet. Der ud-
vikledes en gget kritisk/analytisk forholden sig til de hidtidige autoriteters u-
rerlighed (politikere, politi, leegestanden m.v.) og til de ideologier, som de be-
tjente.

Til denne udvikling fajedes et oget uddannelsesniveau af almenbefolkningen,
udbredelse af gget information via massemedierne om bade de leegevidenska-
belige fremskridt og tilbageskridt og om de etiske og retssikkerhedsmaessige
dilemmaer, som disse fremskridt betad.

Disse faktorer har tilsammen medvirket til at underminere opfattelsen af den
gode, paternalistiske lazge, som alene tager ansvar for og har autoritet til at be-
stemme, hvad der er i patientens bedste interesse, og handler for at udfere det,
uden at patienten selv er deltager i denne proces.

“Patienter har enkeltvis eller gennem patientorganisationer rejst
kritik af behandlingssystemet dels ved at pege pd, at de her bli-
ver umyndiggjorte, dels ved at pege pa, at traditionel behand-
ling alene fokuserer p4 de biologiske aspekter ved sygdom,
mens sociale og psykologiske forhold glider i baggrunden. Og-
s& mange behandlere har forholdt sig til denne kritik. Den age-
de interesse for at arbejde med psyko-social forskning og ud-
viklingsprojekter inden for forskellige somatiske behandlings-
omrader kan bl.a. ses som udtryk herfor.” (Forchammer, B.,
1992, p. 134).

Udviklingen af nye behandlingsteknologier aktualiserede debatten om nye mél
for behandlingen. Effekten af denne métte nu maéles i forhold til, om den hidti-
dige livskvalitet blev aget, og kunne ikke laengere alene méles pa en udvidelse
af livslengden (antal levede ar efier f.eks. en operation). Et nyt og bredt sund-
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hedsbegreb fulgte i kelvandet p den ogede demokratisering i samfundet og
den hastige teknologiske udvikling inden for det leegevidenskabelige omrade.

Livskvalitet begyndte at blive noget kvalitativt og ikke lengere blot noget rent
kvantitativ og teknisk/biologisk malbart.

Farst i slutningen af 70erne og i begyndelsen af 80erne blev der publiceret ar-
tikler, der foretog deciderede livskvalitetsmilinger. I den nyere tids medicinske
behandlingspraksis blev modsaetningsforholdet mellem det medicinske be-
handlingsideal om at lindre og hjzlpe og den reelle effekt af mange nye be-
handlingsmetoder stadig tydeligere. Dramatiske fremskridt  den medicinske
teknologi fristede leeger til at identificere, hvad der var det bedste for patienten
med den nyest tilgaengelige teknik.

Det teknologiske imperativ beted, at man behandlede mere end for. Inden for
leegeprofessionens egne rackker begyndte nogle at blive klar over, at legelig
behandling ikke aitid ger rask og helbreder, og at foreget livslangde ikke er
ensbetydende med eget livskvalitet.

“For de store diagnosegrupper var (og er) behandlingen ikke
helbredende, men den kan i mange tilfalde forleenge patienter-
nes levetid. Men dertil kom, at behandlingen fortsat nsesten
uden undtagelse gav en raekke omfattende bivirkninger.” (Forc-
hammer, 1991, p. 144).

En yderligere faktor, til at man i legesystemet har kastet sig over mélbare livs-
kvalitetsanalyser, er, at den folkelige demokratibevagelse igennem de sidste
30 ar har rettet fokus p, hvad patienterne selv synes er det bedste for dem. Di-
lemmaer bliver synliggjorte mellem en medicinsk vurdering af, hvad der skal
til og individernes livsplans- og livskvalitetsvurdering. (Inger Marie Lunde,
1990). Det pavises gennem de sgede antal klager til forskellige patientklagein-
stanser,” men ogsd gennem patientorganisationers krav om en ordentlig
leegelig information.”

Mange har forsegt sig med en definition af livskvalitetsbegrebet. I Medline var
der 1 1992 publiceret 1328 livskvalitetsartikler (Forchammer, 1992, p.147).

Jeg har valgt at begrense mig til kort at beskrive to bredere funderet livskvali-
tetsteorier og en mere snaver medicinsk/skonomisk model, qaly-metoden.

2 De senere 4rs arsberetninger fra henholdsvis Patientklagenavn og Patientforsikringsretten,

s Kraftforeningen Tidslerne har i medlemsblade og massemedier efterlyst grundig informa-
tion om forskellige kreftbehandlingers lengeresigtede bivirkninger.
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To livskvalitetsteorier

Filosoffen Lennart Nordenfelt er én af dem, der har beskaeftiget sig indgende
med livskvalitetsbegrebet. Livskvalitetsbegrebet indeholder for ham oplevet
lykke/gleede og opfyldelse af livsplaner/ensker.

Lykke er i Lennart Nordenfelts betragtning koblet til menneskers ensker og
mélsetninger (1988, 1991). Denne livskvalitetsbegrebsopfattelse kaldes for
preferenceteorien.

Selvom Nordenfelt medtager objektive faktorer som arbejds-, familie- og bo-
ligforhold som havende betydning for livskvaliteten, bestar denne ifolge ham
forst og fremmest af, at den enkeltes vigtigste malseetninger gar i opfyldelse
eller har gode muligheder for at opfyldes.

Livskvalitet i betydningen lykke ber, ifolge Nordenfelt, adskilles fra begreber-
ne “almen velfaerd, individuel adfaerd, helse og subjektiv helse.” Helse er imid-
lertid vigtige faktorer for et menneskes Iykke. Ligesom sundhed bidrager til
lykke, bidrager ogsa indre og ydre faktorer hertil. Sidanne er f.eks. gode ka-
rakteregenskaber, et veludviklet socialt liv, en god boligstandard og en rimelig
ekonomi. I det omfang, den enkelte savner nogle af disse ngdvendigheder, kan
vedkommende falde under niveauet for minimal lykke (1991). Til de vigtigste
mal herer ofte at bevare status quo, at beholde de nermeste omkring sig, at be-
holde sit hjem, 1 det hele taget at beholde sine grundlaeggende livsvilkar (ibid.
do., p. 42).

Nordenfelt stiller spergsmalstegn ved de undersggelser, som har til hensigt at
méle livskvalitet, men som 1 stedet for kun bedemmer og vurderer helse eller
en kombination af helseforhold og visse andre forhold i et menneskes situation.
Hvad fortaller disse bedommelser egentlig om menneskets livskvalitet i betyd-
ningen lykke? sperger han. Nordenfelt legger op til, at man klarger sig hoved-
formalet med sin undersggelse, gor sig klart, hvad man vil underspge. Er det
f.eks. udelukkende helse? Er det visse aspekter af denne? Er det en persons
velfaerd? Er det den enkeltes lykke over livet? Er det en kombination af flere
faktorer?

Nordenfelt (1994) opstiller falgende kategorier, som han mener, lykken kan
findes indenfor eller ulykken, hvis de snsker og praferencer, man har inden for
disse omrader, ikke tilfredstilles:

1. at vaere istand til at tage vare pa sig selv, pd pdrerende og pa hjemmet,
2. arbejde,

3. fritidsaktiviteter,

4. at opretholde nere sociale relationer.

For Nordenfelt er livskvalitet farst og fremmest et udtryk for, at den enkeltes
livsplan lykkes, at den enkelte har velbefindende. Det gode liv for den enkelte
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handler om, at den enkelte far mulighed for at udeve og udvikle de aktiviteter,
som giver mening og lykke. Lykke er ifalge Nordenfelt en dimension og ikke
en tilstand. Hvorvidt man er lykkelig atheenger af, hvordan ens situation stem-
mer overens med ens enskemdl. Fuldstendig lykkelig er man kun, nér der ra-
der fuldstendig overensstemmelse mellem den faktiske tilstand og den tilstand,
man gnsker. Lykken henger grundleeggende sammen med, hvilke gnskemil
der bliver tilfredstillet, og hvor vigtige de anses for at vare for den enkelte.

Anton Aggernass (1989) prasenterer en behovsorienteret teori, hvor fire funda-
mentale behov og tilfredsstillelsen af dem er centrale for en vurdering af et
menneskes livskvalitet.

Ved ordet “fundamental” forstar Aggernas menneskelige behov, som findes
hos alle mennesker, og som er karakteriseret ved, at man lider, hvis de slet ikke
tilfredsstilles.

De fire behov er:

1. De elementazre biologiske behov.,

2. Behov for varme menneskelige kontakter.

3. Behov for meningsfuld beskeeftigelse.

4. Behov for et varieret, spendende og engageret handle- og oplevelsesliv.

Denne opfattelse er forankret i en psykologisk teori, som farst og fremmest ta-
ger udgangspunkt i menneskelige behov, som den amerikanske psykolog Mas-
low har formuleret dem. Ifolge ham findes der universelle menneskelige behov
(Maslow, 1970), som er biologisk og psykologisk begrundede. Sddanne uni-
verselle behov er f.eks. fysiologiske behov, behov for tryghed, behov for sam-
herighed og keerlighed, behov for selvagtelse og selvrealisering. Et menneske
opndr livskvalitet ved at {4 opfyldt disse universelle, menneskelige behov.

Aggernas’ valg af de fire behov som de fundamentale begrunder sig i, at de
gér igen 1 antropologisk og etnografisk litteratur og i Maslows beskrivelse af
behovspyramiden. (Aggernas, p. 29).

Aggernas skelner mellem de primaere menneskelige behov og de ressourcer,
der skal vaere tilstede som forudsaetning for livskvaliteten (p. 24). For eksempel
udger sundhed en ressource i forhold til at opnd livskvalitet, i saerdeleshed for
at realisere sine fundamentale behov.

Begge ovennavnte opdelinger tager udgangspunkt i den subjektive oplevelse
og erfaring af livskvalitet, men medinddrager vigtige faktorer, som indfluerer
pa den subjektivt oplevede livskvalitet - f.cks. helse, arbejde, bolig og skono-
mi.
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Qaly-teorien

Denne teori er forst og fremmest en gkonomisk teori for fremskaffelse af ako-
nomiske ressourcer til bestemte dele af sundhedsvacsenet. Den méler livskvali-
tet pa helseomradet som grundlag for fordeling af ressourcer til sygehusveaese-
net. Projektet gar ud pa at vurdere, hvad de gkonomiske ressourcer i sundheds-
sektoren skal bruges til. Skal der f.eks. swttes flere penge af til hofteoperati-
oner eller anses hjerte- og nyretransplantationer for at véere en storre medicinsk
opgave?

Disse former for livskvalitetsmalinger tager i hej grad udgangspunkt i en medi-
cinsk model. Nytten af en indsats i sundhedsvasenet vurderes ikke af forbru-
geren selv, men af leegen. (Alban, A., 1992). Modellen er bygget op omkring
ot maleinstrument bestdende af to dimensioner, funktionsforméen pd den ene
skala, og hvor meget man lider (fysisk eller psykisk) pa den anden. Det man
kan méle er forskellige sundheds- og sygdomstilstande. Den basale idé i qaly-
teorien er at afveje livslengde og livskvalitet over for hinanden. Det betyder,
at man maler kvalitetsjusterede levear (qaly). Ved konstruktionen af galy kvali-
tetsjusteres hvert levedr med et nyttetal, hvor f.eks. 1 betyder helt rask og 0 be-
tyder, at man er ded. Ideen er, at nyttetallet skal afspejle den helserelaterede
livskvalitet. Qaly-modellen er en begraenset model, refererende til en medi-
cinsk/ekonomisk vinkel. Den medtager ikke de afledte sociale forhold og ind-
flydelsen pé realisering af livsplaner og personlige behov og ensker.

Leegerne kan nu - til forskel fra tidligere - holde mennesker i live langt udover,
hvad der er naturlig og intellektuel kapacitet til hos den enkelte patient. Mulig-
hederne i den leegelige teknologi ligestiller, hvad der er det bedste for patienten
med forlengelsen af livet.

Der er sommetider en sadan ligestilling. Men det er langtfra altid, at erhvervet
livsieengde, gennem f.eks. en operation, opvejer det dirlige helbred eller den
forringede livskvalitet postoperativt. En sadan ligestilling findes f.eks. ikke 1
tilfeldet med en relativt rask 75-arig kvinde med et acusticusneurinom. Hun
var frisk og rerig, lidt svimmel, havde nedsat herelse pa det ene gre, men ellers
var hun ikke fysisk eller psykisk besvaret af noget. Efter operationen métte
hun g4 med gangstativ. Hun kunne ikke lengere ferdes pé trapper. Hun kunne
ikke leengere frdes ude alene. Hun blev totalt ensidigt ansigtslammet, fik mu-
skelsvaekkelse i den ene arm og det ene ben. Hun fik problemer med tale, med
spisning og drikning m.v. Hun blev energiflad, deprimeret og folte sig steerkt
personlighedsforandret. Maske lever denne kvinde 5 ar lengere med de nye
gener, end hun ville have gjort, hvis hun ikke var blevet opereret. Men fordi
hendes livskvalitet helbredsmeessigt, psykisk og socialt er blevet forringet post-
operativt, kan hun risikere at dg inden for kortere tid, end hun ville uden

operation.

En opstilling af et lighedstegn mellem livskvalitet og livskvantitet er ikke mu-
lig.
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Opsummerende om de tre livskvalitetsteorier mener jeg, at vurderingen af den
enkeltes livskvalitet bedst kommer til syne ved at medtage bade de subjektive
sider, som behov for et godt helbred, keerlighed, gode sociale kontakter, reali-
sering af malsaetninger/livsplaner, og ressourcerne hertil, sdsom arbejde og ma-
terielle vilkér i form af ekonomi og social tryghed.

Jeg vil tage udgangspunkt 1 Aggernaes’ livskvalitetsmodel, men valger, til for-
skel fra ham, at se helbred som en setvstendig livskvalitetsdimension og ikke
som en ressource til opnielse af livskvalitet (1988, p.111£f), pa samme mdide
som arbejde og gkonomi er det. Arbejde og skonomi anses i hervaerende un-
dersogelse som vasentlige ressourcer/midler til opndelse af livskvalitet, forsta-
et som mulighed for selvrealisering og tryghedsfundament.

Jeg har valgt at lade fem subjektive og to ressourcemaessige (arbejde, gkono-
mi) dimensioner indgd 1 det livskvalitetsbegreb, jeg opererer med i denne un-
dersagelse:

1. Fysisk og psykisk velvare® forstaet i den af WHO i 1948 formulerede tese,
“at sundhed er en tilstand af fuldstendig legemligt, sjeleligt og socialt vel-
vere eller velferd™,

2. Arbejde, som mulighed for personlig realisering af livsplaner og for at opnd
faglig/social anerkendelse.

3. Rimelig skonomi for at skabe eksistentiel tryghed og gere det muligt at rea-
lisere noget af det, man ensker.

4. Varme menneskelige kontakter, et godt socialt og familiemaessigt netveerk.
5. Udevelse af et varieret, spendende og engageret handle- og oplevelsesliv.
6. Selvtillid, personlig selvielelse.

7. Et godt keerlighedsliv/partnerskab.

I det folgende vil pa helbredsomradet indgd de besvarelser om det fysiske og
psykiske helbred, som er beskrevet i kapitel 4.

I hervaerende undersegelse bliver den enkelte bedt om at besvare, hvordan det
var pé disse dimensioner pre- og postoperativt og om, hvorvidt eventuelle for-
andringer postoperativt havde positiv, neutral eller negativ betydning for oven-
navnte livskvalitetsdimensioner?

> WHOs opfattelse af sundhed (se Aggernzs, 1988, p.30).
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Helbredstilstand

Jeg @nskede at fd mere viden om, hvordan den enkeltes oplevelse af raskhed
(man fuler sig frisk og velfungerende), darligdom (man faler sig utilpas og har
gener) og sygdom (man faler sig invalideret og handicappet pd vaesentlige
funktionsomrader) var pre- og postoperativt,

Svarene kunne give et billede af, hvorvidt operationerne i almindelighed bidra-
ger til at forbedre eller forringe den praoperative helbredsmassige tilstand.

[ undersegelsen spurgte jeg om, hvordan den enkelte havde opfattet sig selv
helbredsmeessigt inden og efter operationen.

Der var mulighed for at svare pa udsagnene “rask”, “darlig” og “syg” bade for
og efter operationen.

Af de 70 adspurgte svarede 66.
* 35% (23) svarede, at de falte sig raske inden indgrebet og darlige efter.

+ 8% (5) felte sig raske prazoperativt og syge som en folgevirkning af operati-
onen,

Undersggelsen viser sledes, at 42% af alle i undersegelsen opfattede sig som
raske prazoperativt og som dérlige elier syge postoperativt,

Til sammenligning svarede

* 9% (6), at de folte sig darlige eller syge inden operationen og raske postope-
rativt.

* 27% (18) svarede, at de folte sig raske inden indgrebet og raske bagefter.
» 14% (9) felte sig dérlige inden og dérlige efter.

» 4% (3) folte sig syge inden operationen og darlige efter.

+ 1% (1) folte sig darlige inden og syge bagefier.

» 1% (1) felte sig syge inden og syge efter,

Andelen af adspurgte, der falte sig henholdsvis déarlig/syg og rask prae- og postopera-
tivt

Praeoperativt Postoperativt
Darliglsyg ... oo, 30% 64%
Rask ....... ... .. ... o il 70% 36%
Total ... ... 100% 100%
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Opsummerende ses, at et relativt storre antal patienter folte sig raske inden
operationen (70%) end efter operationen (36%), og at relativt farre folte sig
dérligere eller syge inden operationen end efter operationen - 30% fer mod
64%, der folte sig darligere eller syge efter operationen, svarende til en fordob-
ling.

Om det forringede helbred siges:

“Tinnitus, trethed, depression, klart nedsat indleringsevne og
dérlig hukommelse.”

“@resusen, smerter, svimmelhed, traethed, som aldrig forsvin-
der.”

“Min ansigtslammelse, bevagelsesbesvar, hovedpine, aresu-
sen, hertabet, treethed. Jeg bevager mig ofte som en beruset.”

Arbejde

Arbejdet giver mulighed for social identitet, for socialt samver, for nogle mu-
lighed for prestige, for indtjening og for fastholdelse af en gkonomi. Arbejde
udger for mange et socialt fundament og er med til at bekrafte og bestyrke fo-
lelsen af identitet og normalitet, af at man mestrer noget, som er socialt aner-
kendt.

Hvorvidt den enkelte er i stand til efter operationen at fortsaette som for i ar-
bejdslivet er én vaesentlig indikation pé effekten og gavnen af det interkraniale
indgreb.

I denne undersogelse spgtes svar pé, hvorvidt de kirurgiske indgreb fremmede
eller modvirkede en fortsettelse af et hidtidigt aktivt liv pd arbejdsmarkedet.

Det blev undersggt, hvor mange der havde vaeret syge pracoperativt grundet tu-
moren i sig selv, og som - som falge af operationen - blev 1 stand til at vende
tilbage til sit hidtidige arbejde, eller hvorvidt det modsatte gjorde sig galden-
de: At praoperativt arbejdsfere mennesker postoperativt ikke leengere var i
stand til at vare aktive pa arbejdsmarkedet.

Malgruppen for operationen er relativt unge mennesker, som har flere ar foran
sig som arbejdsaktive (kapitel 2), og hvis sociale identitet i haj grad er bygget

op om arbejdsferhed og om at mestre socialt udadvendte arbejdsopgaver.

Der blev spurgt om, hvem der var i beskaftigelse umiddelbart inden operati-
onstidspunktet.
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Af de 70 opererede var
« 81% (57) i arbejde pa operationstidspunktet.

Af de 81%, som var i arbejde preeoperativt, vendte
+ 54% (31) ca. halvdelen tilbage til arbejdsmarkedet postoperativt.

« 16% (5) af disse méatte grundet operationens folgevirkninger g ned i ar-
bejdstid eller overga til lettere arbejde.

En, der prazoperativt havde arbejdet pa deltid, havde sogt helbredsmeessig for-
tidspension, men fiet afslag, hvorfor vedkommende fortsat arbejdede pa deltid,
dog med nedsat tid.

To selvstzndige erhvervsdrivende havde sogt helbredsmessig fertidspension.
Den ene havde féet afslag, fordi han pd trods af handicaps fortsat forsegte at
klare at arbejde en smule i sin virksomhed. Den anden selvstendige modtog
invaliditetsydelse.

I alt vendte 40% af de 81% erhvervsaktive tilbage til arbejde pd ordinare be-
tingelser efter operationen.

Af de 81% prasoperativt erhvervsaktive

+ overgik 30% til en status som helbredsmessig fortidspensionist og sygedag-
pengemodtager. 82% af disse fik tilkendt helbredsmessig fortidspension pd
grund af operationens folgevirkninger.”® En af disse havde umiddelbart in-
den operationen faet tilkendt fertidspension pd grund af tumorens virknin-
ger. 18% modtog sygedagpenge.

+ Saledes fik 23% af de praeoperativt ethvervsaktive tilkendt helbredsmassig
fartidspension pd grund af operationens erhvervsevneforringende folgevirk-
ninger.

» 7% overgik fra aktiv arbejdsstatus inden operationen til en arbejdsleshedssi-
tuation postoperativt.”®

I alt fik 30% pavirket deres hidtidige aktive arbejdsstatus negativt i forbindelse
med operationen.

“Efter operationen kunne jeg ikke laengere klare mit job som
sygehjelper.”

25 Mens denne rapport har veret undervejs, har forfatteren kendskab til, at yderligere fire per-
soner har f3et tilkendt helbredsmasssig fertidspension pa grund af operationens falgevirknin-
ger.

2 4% overgik fra arbejdsleshedsstatus praeoperativ til sygedagpengemodtagerstatus postope-
rativt.

74



“Den svareste erfaring for mig har veeret, at jeg som 37-arig
kun har 1/3 erthvervsevne tilbage - at jeg skal hutle mig igen-
nem resten af livet.”

“Det er svert for mig at skulle miste min tilknytning til ar-
bejdsmarkedet, og at min fysiske bevagelsesfrihed er begran-
set.”

Affire hjemmearbejdende sggte de tre helbredsmeessig fortidspension postope-
rativt, men fik afslag, fordi de ikke efter lovreglerne havde lidt et indtagtstab
i forhold til deres tidligere sociale status. De taller sdledes ikke med i en opgo-
relse af dem, som gér fra en arbejdsmarkedstilknytning til forsergelse pé over-
forselsindkomst.

Fem modtog folkepension p4 tidspunktet for sporgeskemaundersegelsen. Af
dem var to overgdet fra helbredsmessig fertidspension grundet operationen til
aldersbetinget folkepension.

Disse tal indeholder sdledes en skjult invaliditet i pensionslovgivningens for-
stand - enten fordi de pageeldende var hjemmegaende pa tidspunktet inden ope-
rationen eller var folkepensionister eller lignende.

3% (2) var under uddannelse inden operationen og fortsatte hermed efter ope-
rationen. En var under uddannelse inden operationen og modtog arbejdsles-
hedsdagpenge pa underspgelsestidspunktet. En modtog arbejdsleshedsdagpen-
ge inden operationen og overgik til efterlen pa tidspunktet for denne sparge-
skemaundersggelse.

Gennemsnitsalderen for de 13 personer, som efter operationen matte gi fra ar-
bejde til helbredsmeessig fertidspension, var 48 &r.

» 10 var mellem 40-50 &r,
* 2 var henholdsvis 62 og 63 &r, og
» 1 var294ar.

Gennemsnitsalderen for dem, der métte gi fra arbejde til sygedagpengemodta-
gerstatus var 41 4r.

* 3 vari40-&rs alderen og 3 var mellem 20-40 ar.

Opsummerende ses, at en lille tredjedel af preeoperativt erhvervsaktive ikke
kommer 1 gang med erhvervsaktiviteten postoperativ.

Tilbagevenden til jobbet

En ud af de 54%, som vendte tilbage til et arbejde, svarede, at vedkommende
var i stand til at vende tilbage inden for 2 méneder efter operationen.
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* 55% (17) var i stand til det 1 lebet af en periode pé fra 2-4 maneder efter
operationen.

» 32% (10) var i stand til det i labet af 6-12 méneder.

» 6% (2) var i stand til det mellem 1-2 ar efter operationen.

» 6% (2) vendte tilbage til arbejde efter 2 4r.

Det ses af undersogelsen, at kun en meget lille del af de opererede formar at
vende tilbage til hidtidigt arbejde inden for en periode af 2 méaneder (8 uger),
nemlig 3%. Langt stersteparten, 87%, bliver farst i stand til det i perioden fra
2-12 maneder efter operationen.”’

Andre undersogelser
[ Jargensen et al undersegelsen er den gennemsnitlige tid for tilbagevenden til
arbejdsmarkedet for 45 translabyrintaert opererede 5.4 méneder:

“The postoperative convalescence period of patients resuming
work was 5.4 months.” (1994, p. 480-81).

Gennemsnitsalderen for de opererede i undersegelsen var 52 ar spendende fra
16 til 73 &r. Hovedfordelingen for de 46 translabyrinteert opererede var i alders-
gruppen mellem 40 til 70 4r. (Jorgensen og Pedersen, 1991, p. 882).

I andre undersegelser fandt Wiegand og Fickel, at 70% ud af 541 vendte tilba-
ge til arbejdslivet inden for 4 maneder efter operationen.

Parving et al’s undersogelse er ikke klar pd dette omrdde. Det omtales, at af
157, 58% (ud af 273 interviewede), som var i arbejde pd interviewtidspunktet,
vendte 49% af disse tilbage til arbejde i labet af 2 maneder og 39% i lebet af
6 méneder efter operationen.

Afunderspgelsen fremgéar ikke, hvad de andre 116, 42%, foretog sig prae- og
postoperativt, ligesom det ikke er klart, hvad der menes med at vaere 1 arbejde
og “normale aktiviteter.”

Jargensen et al (1992) fandt, at 19 ud af 45 translabyrintaert opererede, 42%,
ikke vendte tilbage til arbejde postoperativt.

21 Adskillige opererede har oplyst mig om, at informationen fra sygehuset til patienter, som
er i arbejde praeoperativt, er, at man vil vaere i stand til at starte p4 arbejde 4 uger efter opera-
tionen. Dette forizlles ogsd den pigeldende postoperativt. Den opererende lages arbejds-
givererklaering lyder ogsd pd 4 ugers sygemelding postoperativt. Det har hos nogle af de
opererede skabt uheldige helbredsmacssige og arbejdsmeessige tilbageslag, at de gik i gang
for tidligt og kraevede for meget af sig selv samtidig med, at arbejdsgiverens forventninger
var, at vedkommende burde vare i stand til at klare et fuldtidsarbejde inden for 4 uger efter
operationen, for det havde kirurgen jo skrevet. Man mé hdbe, at denne praksis sendres, da den
for flere opererede skader en optimal rekonvalescens mere, end den gavner.
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“Thirteen patients discontinued their daily work or chores, six
were pensioners, while six were put on invalidity pension, one
patient was at the time of the investigation being rehabilitated.”
(Tbid., p. 480-81).

Hart (1994) fandt, at 64, 60%, ud af 106 interviewede, var i arbejde praopera-
tivt, 42% var ikke. De fleste af de sidstnaevnte var hjemmegdende, nemlig 35%
af samtlige. Postoperativt var kun 32 af de oprindeligt 64 erhvervsaktive, 50%,
i beskeeftigelse, altsd en halvering.

Det mé konkluderes, at operationen viser sig at have helbredsforringende kon-
sekvenser for ca. 1/3 af opererede i en sddan grad, at deres tilknytning til ar-
bejdsmarkedet enten har mattet ophere eller er blevet forringet. I stedet for at
operationen skulle s@tte den diagnosticerede i stand til at vende tilbage til et
aktivt arbejdsliv, ses det modsatte at gere sig galdende, nemlig at af dem, som
var arbejdsfere praoperativt, blev kun ca. halvdelen i stand til igen at komme
i gang med deres hidtidige arbejdsaktivitet postoperativt.

Tumorsterrelse og tilbagevenden til arbejde efter operationen

Man kan have den hypotese, at jo sterre tumoren er, jo mindre sandsynlighed
er der for at blive arbejdsfor efter operationen eller omvendt, jo mindre tumo-
ren er pd operationstidspunktet, jo sterre sandsynlighed er der for, at man bli-
ver 1 stand til at kunne vende tilbage til et aktivt liv pd arbejdsmarkedet post-
operativt.

Jeg anskede at finde ud af, om der var en sammenhang mellem, hvor stor tu-
morsterrelsen var pa operationstidspunktet, og hvorvidt det postoperativt lyk-
kedes den enkelte at vende tilbage til arbejdsmarkedet eller ¢j.

Underspgelsen viste, at blandt dem, som vendte tilbage til arbejdslivet postope-
rativt, havde 19% (6) store tumorer (>40mm), 51% (16) mellemstore tumorer
(>20mm og <40mm) og kun 19% (6) smi tumorer (<20mm).

Tumorens sterrelse ses sledes ikke at have en afgerende betydning, hvad an-
gér postoperativ arbejdslivstilknyning. Hovedveegten af erhvervsaktive perso-
ner postoperativt findes i gruppen af opererede, som havde mellemstore tumo-
rer, >20mm og <40mm. Tumorens starrelse pa operationstidspunktet bestem-
mer ikke entydigt, hvordan det gar den enkelte postoperativt med hensyn til bi-
beholdt erhvervsevne.

Okonomi

Okonomien hanger sammen med tilknytningen til arbejdsmarkedet, men ogsé
med social status, social forankring og betyder noget for den enkeltes eksisten-
tielle tryghed og handlemuligheder. En andring i den gkonomiske situation,
forst og fremmest fordi man ikke leengere kan beholde sit arbejde, kan betyde
en stor forandring og for nogle en negativ omvaltning i deres liv.
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I forhold til at vurdere, hvor eksistentielt forandrende resultaterne af operatio-
nerne kan veere for nogle opererede, stillede jeg spprgsmal om gkonomien prae-
og postoperativt.

« 3 besvarede ikke spergsmélet.
o 36% (24) svarede, at de pa grund af operationens virkninger havde faet for-
ringet deres skonomiske forhold.

For resten, 60%, havde operationen ikke betydet en pkonomisk nedgang. 47%
af dem, som havde haft skonomisk nedgang i forbindelse med operationen, an-
gav, at denne forst og fremmest skyldtes overgangen fra lenindtaegt til fortids-
pensionsindtagt og sygedagpengeindtagt.

“For mig beted fartidspensioneringen store gkonomiske af-
savn,”

“Det var voldsomt at skulle leve af 60.000 kr. mindre om aret.
Det har vaeret hardt at miste arbejde og hidtidig lenindteegt.”

Store sendringer i hverdagen, bdde skonomisk og sd, at man
ikke fungerer som for.,”

Nedenfor er den gkonomiske nedgang beregnet pa 1 ar, men skal for flere ope-
reredes vedkommende ganges op med flere 4r, for at man kommer frem til det
korrekte tal for, hvor meget den enkelte reelt har méttet gd ned i skonomisk ni-
veau.

Arligt indtaegtstab i forbindelse med operationen:

» 9 var gdet metlem 20.000 til 40.000 kr. ned.

5 var giet mellem 40.000 til 80.000 kr. ned.

» 2 var gaet mellem 80.000 til 150.000 kr. ned.

» 1 er ghet mellem 150.000 til 300.000 kr. ned

« 7 var géet ned 1 indtegt, men angav ikke belob.

I undersegelsen blev ogsa spurgt om, hvad behandlingen for postoperative mu-
skelproblemer betad for skonomien.

2 besvarede ikke spargsmalet.

» 43% (29) oplyste, at de gik til behandling for stivhed i muskulaturen. 2 ville
gerne g til behandling herfor, men havde ikke rdd. De blev ikke talt med
i opgerelsen.

e 69% (20) af dem, som fik behandling for stivhed i muskulaturen, oplyste,
at de gik til fysioterapeut.
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» 21% modtog hjelp fra kiropraktor og andre
+  21% fra akupunkter.

Af andre behandlingsformer, som de betalte for, blev neevnt: Homgopat, men-
sendicklaerer, zoneterapeut, gienlaege, tandlage og alternativ behandler.

P4 behandling brugte:

6 personermellem .......................... 500 - 2.000 kr. om 4ret
8personermellem ......................... 2.000 - 5.000 kr. om &ret
Jpersonermellem .............. ... .. ..., 5.000 - 10.000 kr. om &ret
2personermellem ............. ... .. ..... 10.000 - 25.000 kr. om &ret

Undersggelsens resultater viser, at operationens samlede virkninger, hvad an-
gar overgang fra egen lonindtzaegt til at veere modtager af statslig overforsels-
indkomst, ikke alene koster skatteyderne penge, ogsi den enkelte fér sine gko-
nomiske forhold forringet.

Jorgensen et al underseggelsen viste, at 27% ud af 45 opererede havde erfaret
betragtelig nedgang i gkonomisk status efter operationen. (Jergensen et al,
1994, p. 481).

Socialt netvaerk

Der blev spurgt om, hvordan felgevirkningerne af operatibnen havde pavirket
relationerne til betydningsfulde andre, sdsom cegrefeelle og familie

» 8 besvarede ikke spergsmilet, sd det kunne bruges.

+ For 19% (12) ud af 62 skete der negative endringer.

« 24% (15) ud af 62 havde en positiv erfaring med familien i den forbindelse.
« For 56% (35) skete der ingen @&ndring i den hidtidige relation til familien.

Som negativt n@vntes:

“For min datter store afsavn, at hun ikke leengere havde en vel-
fungerende mor (traethed).”

“Jeg kan ikke hjelpe dem, som jeg for kunne. Jeg tror, de sy-
nes, at jeg ret tit er 1 darligt humer.”
Som positivt angaves, at familieforholdet var styrket.
“V1 er nok blevet rystet mere sammen.”
“Storre samherighed med sterre livskvalitet.”

“Sterre sammenhold, mere tolerance.”
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Herefter blev der spurgt om, hvorvidt relationen var normal umiddelbart efter
operationen, blev det senere eller ikke blev det.

Familierelationen

« fungerede for 31% (20) inden for de forste 2 méneder efter operationen, og
+ for 36% (23) inden for 2-4 méneder postoperativt,

» normaliseredes for 9% (6) inden for 6-12 méneder, og

» for 5% (3) inden for mellem 1-2 4r.

« 13% (8) oplyste, at de hele tiden anstrengte sig, og at den sa fungerede.

* 6% (4) angav, at de forsagte at tilpasse sig, men at det ikke fungerede.

Hvad angik det hidtidige forhold til venner og andre mennesker oplyste:

* 31% (18) ud af 59, som besvarede spergsmalet, at operationens virkninger
havde haft negativ betydning herp4.

* 17% (10) oplyste, at operationen havde haft positiv betydning herpa.
* 51% (30), at operationens virkninger ingen betydning havde haft herpa.

“Pa grund af traethed ser vi ikke vore venner s4 tit nu. Jeg tager
nadigt til sterre fester.”

“Tab af herelsen pavirker mig meget, da jeg har sveert ved at
folge med i samtaler, hvor der deltager flere mennesker.”

“Det pdvirker mig negativt, at jeg ikke magter det, jeg gerne
vil, f.eks. samvaret med andre.”

Hart (1994) angav, at der postoperativt skete endringer i relationerne til fami-
lie, barn, venner, egtefelle for mere end halvdelen af de 107 interviewede. For
39% var der ikke sket andringer postoperativt. For de interviewede var det
overvejende negative ndringer. For eksempel var forholdet til agtefelle/bern
andret negativt for ca. 20% af de opererede, hvorimod det var @ndret positivt
for 7%. (p. 81).

Det sociale liv, samarbejdet pa arbejdspladsen, vennerne, kulturelle sammen-
haenge spiller en central rolle og er med til at udvide os og forme os som perso-
ner. Det sociale liv er med til at give impulser og inspiration. Det er med til at
give os vor identitet.

Til sociale aktiviteter regnes i hervaerende underspgelse samvaer med venner,
selskabelighed, kulturelle aktiviteter, egen initiativtagning til aktiviteter og
samveer med andre. Hvordan var omfanget af disse aktiviteter pree- og postope-
rativt?
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* 6 adspurgte svarede p4 en made, som ikke kunne bruges i undersggelsen.

+ 38% (24) svarede, at de, hvad angik samveer med venner, ikke leengere var
ligesd aktive, som de havde vaeret prazoperativt.

» 34% (22) svarede, at de med hensyn til kulturelie aktiviteter var blevet min-
dre aktive postoperativt,

» 52% (33) angav, at de postoperativt var blevet mindre initiativtagende i for-
hold til eller heit var ophert med at foretage sig noget med andre.

“Manglende overskud, har svert ved at falge samtaler, hvor
der er mange mennesker.”

“Selvom jeg ved, det er fjollet, kan jeg ikke s godt lide at spi-
se sammen med andre p# grund af skaevheden i ansigtet, og he-
renedszettelsen generer, néir man er sammen med mange.”

“Mindre aktiv, mindre initiativrig.”
Den sterste scorer, hvad angik formindsket social aktivitet postoperativt, var

selskabelighed.

« 58% (37) oplyste, at de var blevet mindre aktive eller helt havde indskreen-
ket pd dette omrade.

Af arsager til indskraenkninger, navntes forst og fremmest:

Faerre kraefter, “nedsat blus”, traethed, mindre overskud, hereproblemer, isolati-
onstendens, manglende selvtillid pd grund af det skeeve ansigt og den dishar-
moniske mimik, stajoverfelsomhed, dobbeltsyn, mistet initiativ og fremtidsfor-
ventning, manglende gejst. Flere klagede over, at de ikke laengere havde det
samme udadvendte engagement, som de havde haft inden operationen.

Hvad angik, hvorndr den enkelte igen var istand til at genoptage udadvendte
sociale aktiviteter oplyste

» 9% (6) ud af de 64, som besvarede spergsmalet, at de var det inden for 2
méneder efter operationen.

+ 30% (19) var i stand til det efter 2-4 maneder.

» 21% (13) var i stand hertil efter 6-12 méneder.

» 6% (4) begyndte herpd 1-2 é&r efter operationen,

» 11% (7) métte hele tiden arbejde bevidst pd det, og det fungerede.

« For 21% (13) lykkedes det ikke at genoptage udadvendte aktiviteter.
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Hovedparten af opererede oplyste, at de var 1 stand til at genoptage tidligere
aktiviteter inden for en periode pd mellem 2-12 méaneder. For mellem 30-60%
foregik disse enten ikke leengere eller i et mindre omfang end prazoperativt.

For dem, som havde méttet foretage indskreenkninger i sociale aktiviteter, hav-
de det negativ betydning for deres folelse af livskvalitet.

Handle og oplevelsesliv

Evnen til at tage initiativ og have interesser stdr sterkt i det menneskelige liv.
Med til livskvaliteten herer aktiviteter, samveer, fzellesskab og interaktion med
andre.

I undersogelsen blev der spurgt om, hvilke aktiviteter de opererede havde dyr-
ket inden operationen, og hvilke aktiviteter de fortsat dyrkede.

Hvis der var sket indskrenkninger, hvad var da drsagen?

+ 43% behovede ikke at ophere med deres hidtidige interesser/aktiviteter i
forbindelse med operationen.

» 56%, godt halvdelen af de opererede oplyste, at de af helbredsmessige
grunde havde méttet opgive de fritidsinteresser/aktiviteter, de havde inden
operationen.

Fritidsinteresser/aktiviteter, som havde méttet opgives, var i videst omfang
- gymnastik/motion, hvilket kan have betydning for helbredet videre frem. End-
videre var det udfiugter, herunder gature, cykling, men ogsd bilkersel, rejser.
Flere turde ikke laengere tage ud pé rejser pd grund af svimmelhed og balance-
problemer.

Flere oplyste, at de ikke leengere lyttede til musik pd grund af deres forringede
herelse. Andre var stgjoverfolsomme, havde tinnitus. Andre fritidsinteresser,
som métte opgives eller indskraenkes var leesning, pé grund af gjenproblemer
og darligere syn pé den opererede side.

Vedrerende indskraenkninger i aktiviteter blev der spurgt, hvorvidt dette havde
positiv eller negativ betydning?

For:

« 49% (18) af de 37 fik det negativ indflydelse pd det sociale samvar.

» 54% (20) havde indskreenkningerne haft negativ indflydelse pa selvvurde-
ringen og humgret,

» 59% (22) af de 37 adspurgte oplyste, at indskreenkningerne havde haft nega-
tiv betydning for livskvaliteten.
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De gvrige angav, at det tkke havde betydning. Ingen angav, at indskrenknin-
gerne havde haft positiv betydning.

De helbredsmasssige drsager til, at man métte opgive tidligere aktiviteter og in-
teresser, var den delvist eller totalt lammede ansigtshalvdel. Som andre grunde
navntes svimmelhed, balanceproblemer, aget treetbarhed, manglende energi,
den darlige samlede harelse, darligt syn, koncentrations- og hukommelsespro-
blemer, depression og en svaekket fysik.

To af de opererede skrev:

“Jeg har ikke kraefter til s meget, fir hurtigt for mange gener,
ndr jeg prever at opfare mig som et almindeligt menneske. Der-
for m3 jeg sige nej til mange ting.”

“Det svaere har vaeret at finde ud af, at jeg skulle leve pa en an-
den made. Den fandenivoldske pige var blevet vaeck, kunne ikke
findes igen.”

Selvtillid

Med til velbefindende og folelse af selvtillid herer oplevelsen af kroppens in-
takthed. Kroppen er en stor del af menneskets selvoplevelse. Det vigtigste er
ansigtet, som er og bliver kaldt “sjaelens spejl”. Ansigtet, gjnene, er som regel
det mennesker forst haefter sig ved hos hinanden. Ansigtet er kronen pd det as-
tetiske kunstveerk “mennesket.”

Selvtillid har betydning for den made mennesker omgés andre. Selvtillid er
med til at give spontanitet, udadvendthed og pévirker humaret og stemningen
1 positiv retning.

Jeg onskede at fa belyst, hvorledes operationen og dens falgevirkninger, herun-
der heretab og ansigtslammelse, pavirkede de opereredes selvtillid og folelse
af attraktivitet som ken?

+ To besvarede ikke spoargsmaélet.

* 53% (36) oplyste, at operationens felger havde haft negativ betydning for
deres selvtillid.

» 13% (9) svarede, at det havde haft positiv betydning for deres selvtillid. De
resterende 34% (23) oplyste, at det ikke havde betydet nogen forskel for
dem,

For en majoritet har operationens falger, 1 serdeleshed det negativt andrede
ansigt og den mangelfulde mimik, haft en negativ indflydelse p4 den tidligere
selvtillid.
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Nogle udtalelser lod:
*“Har ingen selvtillid, har sveert ved at tage mig sammen.”

“Mit arbejde herhjemme. Der er mange ting, jeg ikke kan mere,
det er sveert.”

Som noget positivt na&vner en:

“Det er positivt at gennemga en krise og komme positivt igen-
nem den. Det har vaeret udviklende at arbejde med at have et
@ndret udseende - fra et godt ansigt, et stort smil, til et ansigt,
der er skaevt, osv.”

* 63% (31) ud af de 49 ansigtslammede svarede bekrefiende p4, at operatio-
nens virkninger havde haft negativ indflydelse p deres selvtillid.

* 18% (9) af de ansigtslammede angav, at operationens virkninger havde haft
positiv indflydelse pa deres selvtillid.

« 16% (8) angav, at operationens virkninger ingen betydning havde haft pa
selvtilliden.

For:

* 24% (5) ud af de 21, som ikke havde ansigtslammelse, havde operationens
virkninger negativ betydning for deres selvtillid.

» 76% (16) ud af de ikke ansigtslammede angav, at operationens virkninger
ikke havde haft nogen betydning for deres selvtillid.

* 5% (1) ud af de ikke ansigtlammede angav, at operationens virkninger hav-
de positiv betydning for selvtilliden.

“Mindre selvvaerd pa grund af ansigtslammelsen.”

“Vil helst ikke fotograferes. Altid hdnden for munden, nér jeg
griner.”

“Ingen selvtillid. Jeg tor ikke smile, da min mund er sd skav.”
Som positivt udtaler en:

“Jeg tor vaere mig selv og vise mig, som jeg ser ud nu.”
Det fremgér her, at ansigtslammelsen pavirker selvtilliden i negativ retning, og
at de, som undgér ansigtslammelse, i mindre grad er pavirket pa deres selvtil-
lid.
Et andet spergsmdl til belysning af, hvorvidt der var sket &ndringer i de inter-

viewedes selvtillid, var spergsmalet om, hvorvidt deres spontanitet og udad-
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vendthed var blevet ndret i forbindelse med operationens virkninger. Og i gi-
vet fald i hvilken retning?

+ For 46% (31), knapt halvdelen, havde operationens resultater, fysisk som
psykisk, haft negativ og indskrenkende virkning pd praeoperativ spontanitet
og udadvendthed.

» 3% (2) oplevede, at operationen havde haft en positiv betydning herpd.

Der blev spurgt, hvad operationens folger havde betydet for faleisen af attrak-
tivitet?

* 50% (34) oplyste, at operationens folger havde haft negativ indflydelse pa
denne folelse. Kun

+ 1% (1) angav, at operationens resultater havde haft en positiv indflydelse pa
folelsen af attraktivitet. For en mindre halvdel beted operationens resultater
ingen &ndring.

Besvarelserne pa disse spergsmal vidner om, at operationernes resultater over-
vejende har haft negativ indflydelse pa selvtilliden for ca. halvdelen af de ope-
rerede.

De forhold, som selvtilliden er pévirket negativt ved, er forst og fremmest det
eendrede udseende, forskellige gener omkring den ydre fremtoning, det forrin-
gede energiniveau.

Jorgensen, B. og Pedersen, C.B. (1994, p.483) udtalte:

“Generally, there seems to be a tendency to underestimate the
importance of normal facial expression. Patients have cosmetic
problems as well as difficulties in speaking, eating and using
their eyes, due to a total facial paresis.”

En ansigtslammelse betyder for alle en skeemmelse af ansigtet. Det resulterer
naturligt nok i en heemning i forhold til at bruge sin mimik. Det pavirker nega-
tivt psykisk.

Kzrlighedsliv/partnerskab

Der blev spurgt om, hvad operationens resultater havde betydet for forholdet
til samleveren /keeresten, og hvad det havde betydet i den enkeltes forhold til

det andet ken?
+ Fire havde ikke besvaret spargsmadlet.

« 33% (22) af 66 svarede, at operationens folger fik negativ betydning i for-
hold til karesten/samleveren.
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« 8% (5) angav, at operationen havde haft positiv betydning.
« For 53% (35) havde operationen ikke betydet nogen @ndring i relationen.

Hvad angik den enkeltes forhold til det andet ken, besvarede 4 ikke sporgsma-
let.

o 41% (27) oplyste, at operationens folger havde haft negativ betydning og
indvirkning pa forholdet til det andet ken.

+ 5% (3) oplyste, at det for dem havde haft en positiv betydning. For de gvri-
ge havde det ikke nogen @ndret betydning.

Ikke alle familier og parforhold kan klare forandringen. Undersogelsens resul-
tater viser, at nogle i forbindelse med operationens folgevirkninger, erfarede
brudte og opleste parforhold. Fire eegteskaber og syv parforhold gik i stykker
i forbindelse med operationens virkninger. Herudover oplyste andre syv, at de-
res samliv var blevet negativt forandret. Atter andre oplyste om kreevende om-
stillinger. For ca. 26% betwad operationens eftervirkninger, at agteskaber/par-
forhold/familieforhold enten var blevet oplest eller vanskeliggjort.

For én var forholdet under oplesning allerede pd diagnosetidspunktet. For de
andre kom det i forbindelse med operationen og de falgevirkninger, som er
blevet belyst i de tidligere kapitler.

Undersggelsen har vist, at af de 18, der var enlige praeoperativt med og uden
born, havde kun 1 postoperativt fundet en kareste eller samlever.

Noget tyder pd, at mennesker, der praeeoperativt er enlige, ogsé forbliver det
postoperativt med de tab, det giver i forhold til keerlighed, udveksling, stotte
og delen om daglige praktiske opgaver.

Der blev spurgt om, hvad operationen og dens falgevirkninger havde betydet

i familien.

+ For 6% (4) havde operationen ikke @ndret noget.

+ 14% (10) oplyste, at lidelsen havde betydet noget positivt, nemlig givet ster-
re sammenhold og tolerance, givet en viden om, at livet ikke fortsatter i det
uendelige, sa det handler om at leve mere her og nu.

“V1i har fundet betydningen af sammenhold, og livet har fet
nogle andre vaerdier.”

“Storre samherighed - dermed starre livskvalitet.”

“Storre sammenhold - mere tolerance.”
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“At du blev klar over, at du ikke er hverken udedelig eller usar-
bar, og at du ber koncentrere dine krefter fremover om at gore
resten af livet veerdifuldt for dig selv og dine narmeste.”

« For 53% (37) betad operationen og dens felgevirkninger negative forandrin-
ger i familien.

Det gjaldt @gede omsorgsbyrder pa familiemedlemmer, men ogsa skilsmisser,
opleste forhold. Den opererede havde forandret sig og var blevet et andet men-
neske, end han/hun var praoperativt.

“Vi har faet samlivet til at fungere, selvom det ikke har veeret
let og stadigt ikke er, ndr jeg er sd traet, og helst vil vaere hjem-
me stille og roligt.”

“Det har helt klart betydet meget for min familie, at jeg ikke
lengere er vild med at veere sammen med andre mennesker i
festligt lag p& grund af herelsen, balanceproblemer og @ndret
udseende.”

“Meget, min mand har sveert ved at acceptere skeevheden 1 mit
ansigt, da han altid har vaeret stolt af mig.”

“Jeg blev skilt efter operationen.”

“Mit forhold til min ven gik i stykker.”

“Det har veeret et helt andet menneske, de fik. Ikke leengere den
livsglade, sprudlende, udadvendte og selvtillidsfyldte person,

men et labilt og hudlest menneske med ar i selvtilliden og hel-
bredet.”

“Min datter, som jeg har vearet alene med i flere 4r, flyttede til
sin far, fordi jeg havde det s& darligt og var helt sldet ud.”

“Bernene fik en anden far. Operationen beted en total omveelt-
ning i familiens liv. Jeg har brug for ro, orden, planlegning,

mere sevn. Min hustru skal klare meget mere i det daglige.”

“Store negative endringer i hverdagen, ogsé skonomisk samt
det, at man ikke fungerer som for.”

“Vores barn er blevet preget af dette. Agteskabet er blevet
temt for liv. Familien er ikke laengere udadvendt, som for.”

“Det har veeret meget hardt for mine familie, specielt lige om-
kring operationen, men ogsa at se, hvor hirdt jeg har haft det.
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De siger, at de har folt sig magteslose. Nogle gange synes jeg
naesten, at jeg kan se, at de er blevet 10 ar aldre.”

“Jeg foler, at det hele er glet i stykker. Jeg bliver tit meget ked
af det hele.”

“Mange afsavn, herunder sociale.”

En parerende agtefxlle siger:

“Det er meget vigtigt, at egtefeeller eller andre parerende dbent
bliver informeret om lidelsen og dens forskellige konsekvenser.
Der mé vaere mulighed for rid og vejledning, séledes at man
kan statte opererede, eventuelle bern og sig selv i sygdomsfor-
lobet. Ikke mange har kendskab til denne sygdom pa forhdnd.”

Forud for sa stor en omvzltning som disse operationer er for mange, helbreds-
massigt, personligt og eksistentielt, er det af stor vigtighed, at familien og de
neere parerende inddrages 1 beslutningsprocessen om, hvad der skal forega.

Serligt enlige er i en sarbar situation, hvis de er alene, ndr operationen sker.
Ofte far de flere efterfolgende problemer end, hvis man er i et godt familienet-
vaerk. Man skal overskue og klare mange ting selv samtidig med, at man efter
en sidan operationserfaring har brug for stette, omsorg, stimulering og praktisk
hjalp.

Familien er en central, men ofte overset instans i forhold til at fa stette til at
hizlpe et menneske, der p& grund af lidelse, skade eller operation er blevet for-
andret og har brug for omsorg og stotte.

Det kraver ogsd, at familien bliver forberedt pé nye opgaver i den preeoperati-
ve samtale og i forbindelse med udskrivningen fra hospitalet. For mange kom-
mer den manglende postoperative stette og formidling heraf fra det opererende
hospitals side som en negativ overraskelse.

Opsummerende viser denne undersegelse af livskvaliteten, at 56% scorede ne-
gativt pa fra fire til alle syv af de livsdimensioner, som blev valgt at vurdere
den subjektive livskvalitet ud fra i dette kapitel, nemlig helbredstilstanden, ar-
bejdet, skonomien, det sociale netveerk, handle- og oplevelseslivet, selvtilliden
og keerlighedslivet/partnerskabet.

Flere angav tabet af hidtidigt arbejde som livskvalitetsforringende. Andre livs-
kvalitetsforringende dimensioner var sdelagte og opleste gteskaber og parfor-
hold postoperativt. Forandringerne i familien blev efter operationen stetre, end
familien havde varet klar over pa forhdnd.
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Andre negative forandringer angaves at vare péa det mentale, det kognitive og
det udseendesmaessige omride. Flere angav, at de postoperativt mistede deres
tidligere udadvendthed og spontanitet, selvtillid, falelse af identitet og attrakti-
vitet. Nogle angav, at de havde mistet falelsen af kontinuitet i deres liv og de-
res hidtidige livsperspektiv. Nu teenkte de i et “for” og i et “efter” operationen.
De erfarede forandringen som et eksistentielt tab.

Andre igen ngevnte, at de falte, at noget var blevet amputeret i deres liv, fordi
de havde mattet indskraenke tidligere interessseomrider og samveaer med andre.
Nu havde de mindre fysisk og intellektuel formden og oget tratbarhed.

Nogle udsagn herom var:

“Jeg foler mig gammel, grim, degraderet arbejdsmaessigt og
menneskeligt.” (Skrevet af en kvinde pé i dag 44 &r).

“Jeg har mistet mit arbejde, min sen er flyttet, og jeg har varet
bundet til hjemmet pa grund af angst og depression.”

“... mistet arbejde - har mistet det glade og impulsive.”
“Skilsmisse, mistet venner.”

“Jeg blev separeret. Min mand flyttede hjemmefia 18 méneder
efter operationen.”

“Det, der er sldet i stykker for mig er arbejde, psykisk, socialt,
parforhold.”

“Jeg har mistet mine muligheder for udadvendthed, keertighed,
spontanitet og tidligere selvtillid.”

“En utrolig stor operation med store konsekvenser for mig.”

Konkluderende pa baggrund af denne undersogelses resultater om folgevirk-
ningerne af operationerne pé det helbredsmassige, det personlighedsmassige,
det sociale og ekonomiske plan ma konstateres, at hovedvanskelighederne,
som de opererede erfarer dem, er den ndrede personlighed, det forringede
helbred, depressionerne, de tabte jobs eller forringede jobmuligheder, de en-
drede sociale relationer, krevende situationer i familien. Besvarelserne viser
vanskelighederne med at reetablere en “normal” hverdagsrytme, at fortsette
den brudte kontinuitet i livet, at finde en ny identitet, at skabe sig kontrol over
situationen i en periode af usikkerhed og @ndrede livsomstendigheder.
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Hvis jeg ansd preoperative gener, sisom herenedsettelse, tinnitus, lettere
svimmelhed og trethed,” som lettere gener, og der var kommet andre gener til
i forbindelse med operationen, sdsom yderligere fysiske forringelser, medicin-
ske, socialpsykologiske og socialekonomiske vanskeligheder, var det kun 17%,
der ikke havde fiet vasentlige problemer postoperativt. 83% havde vasentlige
fysiske, medicinske, socialpsykologiske og socialekonomiske problemer posto-
perativt.

Denne undersogelses resultater er relativt teet pd de fund, som Jorgensen og
Pedersen (1992) gjorde i deres undersegelse. De kom frem til, at der kun var
22% ud af 59, der ikke postoperativt havde vasentlige helbredsmassige og so-
cial-ekonomiske problemer og ulemper (p. 886).

I samme undersegelser, hvor der blev udvalgt en kontrolgruppe, viste det sig,
at af de 20 mennesker, hvis acusticusneurinomer ikke blev bortopereret, men
hvor de 20 i stedet blev tilbudt kontrolskanning, da havde disse det langt bedre
end de, der blev opereret:

“Twenty neuromas were not operated on, and this group of
patients is also the group who has managed by far the best, as
illustrated elsewhere.” (Ibid., p. 886).

Den anden danske livskvalitetsundersagelse og den amerikanske har ikke op-
gjort sidanne forhold.

Andre livskvalitetsundersegelser

Mange leegevidenskabelige artikler er blevet skrevet om acusticusneurinom og
om forskellige kirurgiske indgreb.” I disse artikler har meget fa leeger beskre-
vet, hvordan det var at leve postoperativt.

Der var intet skrevet om, hvordan mennesket har det fysisk og psykisk, emotio-
nelt, intellektuelt og socialt efter disse kirurgiske indgreb, ferend en ameri-
kansk kvinde, Virginia Fickel (tidligere formand for den amerikanske forening
af acusticusneurinomopererede), selv opereret, sammen med en leege, David

2 Jeg medregnede ikke det énsidige haretab, da det neesten for alle, uanset operationsmetoden
og om metoden kaldes herebevarende, ikke lykkedes at bevare herelsen hos mere end to af
de deltagende i denne underspgelse. Haretabet er sdledes et vilkdr, flere indstiller sig pa pree-
operativt. Derfor medtages kun de symptomer, som mange af de opererede havde praopera-
tivt.

%% Qe Tos og Thomsen, Kugler Publication 1992, hvor mere end 200 legelige artikler om
acusticusneurinom er publiseret. Robert D. Frazier papeger, at i et to-binds vaerk om acusti-
cusneurinom, the Otolaryngologic Clinics of North America, var der et stort antal sider om
diagnoser, kirurgiske metoder og komplikationer og kun én artikel handlede om den psy-
kologiske virkning for patienterne af ansigtslammelserne. Mere end 500 leegefaglige artikler
er blevet produceret om de kirurgiske metoder inden for de seneste par 4r. F4 af dem har vur-
deret den samlede livskvalitet postoperativt p4 en helhedsorienteret made.
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Wiegand i 1988 offentliggjorde en livskvalitetsundersogelse om, hvordan det
var géet 541 opererede 1 USA, med hensyn til efterfelgende helbredssituation
og hivskvalitet,

Den amerikanske undersegelse viste, at der postoperativt var sket personlig-
hedsmassige forandringer og @ndringer i selvbilledet (self-image) hos flere af
de 541 adspurgte.

40% af de adspurgte erfarede, at operationen havde forarsaget en permanent
forandring 1 deres falelse af at vere sig selv. 15% udtrykte dybt negative folel-
ser over deres postoperative status.

Mange af de adspurgte beskrev deres erfaringer med acusticusneurinom i
yderst negative vendinger. Ofte udtrykte de en folelse af en irreversibel (kan
ikke fares tilbage) adskillelse fra deres tidligere normale og produktive liv.

For nogle var kombinationen af heretab og den kosmetiske deformitet skyld
1, at de havde ulyst til at optage sociale kontakter og havde en folelse af &ng-
stelse, ndr de var ude,

For andre var de psykologiske problemer mindre tunge, mens tilbagevendende
problemer med balancen, hereevnen og det ndrede ansigtsudtryk forblev be-
tydelige daglige problemer.

Med i det samlede billede var, at 38% angav, at de havde depressioner, 35%
falte nervositet og aengstelse, 34% havde hovedpine/trykken i hovedet, 26%
angav udtratning, uoverkommelighedsfelelse og almen svakkeise.

Den amerikanske undersegelse inspirerede to danske kirurger og en overlage
pa en audiologisk afdeling til at udarbejde en tilsvarende dansk landsdekkende
spergeskemaundersggelse, som 273 translabyrinteert opererede besvarede (i pe-
rioden 1976-90). (Parving et al, 1991).

Underspgelsen konstaterede, at hele 57% af 273 adspurgte angav at have dérlig
livskvalitet pa det psykologiske, mentale og sociale plan, sdsom isolation, de-
pression, forringet hukommelse og koncentration, utilstrakkelig selvtillid, ner-
vesitet og tab af attraktivitetsfelelse (p. 9).

Jorgensen og Pedersen (1992) fandt i deres livskvalitetsundersegelse i perioden
1977-1989, at ud af 45, der havde gennemgaet en translabyrintar operation,
matte 13 ophere péd deres job og 6 overgé til helbredsmessig fortidspension
postoperativt, 1 alt 42%. 27% havde betydelig indteegtsnedgang efter operatio-
nen. 49% havde svaert ved at tage sig sammen, led af ubeslutsomhed, usikker-
hed, udtreetning, isolationsfalelse, mindrevardsfalelse og nervesitet. 16% hav-
de nedsat intellektuel funktion og 2 var demente.
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50% havde depressioner i et sédant omfang, at det var et dagligt problem for
dem. 30% havde tilbagevendende problemer pd grund af deres ansigtslammel-
se. 47% havde udviklet handicap som problemer med at spise og drikke, gé og
cykle. For 11% var talen blevet dérlig pd grund af ansigtslammelsen.

Flere havde hyppige kontakter med sygehuse og leeger efter operationen.

Mange af dem havde eget kontakt til leeger, og alle patienterne erfarede be-
greensninger i deres fritidsaktiviteter (p. 881-82). Derfor anbefalede Pedersen
at:

“Under hensyn til ikke ubetydelige komplikationer ved operati-
on, hvad enten disse foretages translabyrintart eller suboccipi-
talt, er det rimeligt fortsat at observere og kontrolskanne «ldre
patienter med acusticusneurinom (wait and scan) inden stilling-
tagen til operation. Herved undgas medicinske og/eller socio-
gkonomiske komplikationer hos en del patienter.” (Pedersen,
CB et al, 1992).

I 1995 blev budskabet gentaget af Fiirgaard, B et al i Ugeskrift for Lager:

“Endvidere er det pavist, at en rekke AN-patienter efter en iov-
rigt vellykket operation har en reekke medicinske og sociogko-
nomiske problemer, som geor sygdommen AN til en alvorlig
lidelse. Endelig méa det anfores, at der ikke er mange patienter,
som ensker en intrakranial operation, hvis det ikke er ned-
vendigt, dvs. hvis tumor ikke vokser.” (p. 6858).
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