#46 Internationellt samarbete kring patienter med svarbehandlad epilepsi
Transkribering:

Epilepsicentrum pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset ar nationellt ledande pa ovanliga och
svarbehandlade epilepsier. Sjukhuset representerar ocksa Sverige i EpiCARE, ett europeiskt natverk
dar experter lar av varandra och tillsammans hjalper patienter 6ver hela Europa. Dagens avsnitt av
Sahlgrenskapodden géastas av Tove Hallbddk, docent, bitrddande centrumférestandare och
verksamhetséverlakare pa barnneurologen, Drottning Silvias barnsjukhus. Med ar dven Johan Bjellvi,
overldakare och medicine doktor inom neurologi pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
Kommunikationsdirektor Anders Goliger intervjuar.

AG: Varmt vialkomna hit!

AG: Det ar val mycket om hjarnans inre liv som &r lite okdnt. Hur mycket av epilepsins gata har vi/ni
|6st?

TH: Vi vet enormt mycket mer idag én bara for ett par ar sedan. Det &r en exponentiell kurva kan
man sadga. Det finns ny imaging, att vi ser mycket med nya MR-tekniker s& som missbildningar och
arr, men ocksa tack vare genetisk utredning och kunskapen dar.

AG: Har pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset finns ju en centrumbildning for hogspecialiserad
epilepsisjukvard, de allra svarast fallen. Vad ar epilepsicentrum och hur jobbar ni?

TH: Fran borjan var det ett uppdrag av SU-ledningen, att bilda ett tatare natverk for att bade
effektivisera och forbattra kunskap, forskning och omhandertagande. Och dven information om
epilepsi, i allmdnhet och svarbehandlad epilepsi i synnerhet.

AG: Nar blir en epilepsi svarbehandlad?

JB: De flesta som far epilepsi blir anfallsfria som vi kallar det, alltsa att man inte har nagra anfall nar
man tar sin epilepsimedicin. Men sen finns det en grupp, en tredjedel ungefar, som fortsatter ha
anfall trots att man proévat ett par ratt valda lakemedel. Det kallar vi svarbehandlad epilepsi.

AG: Hur gar en utredning till om du far in en vuxen patient?

JB: Da forsoker vi ta reda pa vad som ar orsaken. Da ar grunden dels en magnetkameraundersékning,
en MR av hjarnan och ett EEG. Nar vi har personer med svarbehandlad epilepsi sa kompletterar vi
den har utredningen. Den utredningen laggs upp for att vi vill faststélla att patientens anfall kommer
fran ett begréansat omrade i hjarnan.

TH: Ju noggrannare vi kan bestdmma var anfallen startar, desto mer finlirigt kan vi operera. Idag gors
operationer med hjalp av laser Eller elektrokoagulering inom omraden mindre an tva centimeter.

AG: Pa vilket satt hjalper det patienterna med en san har centrumbildning?

TH: Uppdraget innebar initialt mer resurser. Da har vi kunnat formulera mer vad det ar vi gor, sa att
vi dven kan informera fler personer om att detta finns. Da ténker jag pa den svarbehandlade
epilepsin och de specifika behandlingar vi gor har pa Sahlgrenska. Ketogen kost och epikirurgi, men
dven ovanliga epikirurgiska metoder som vi under manga ar var ensamma om att gora i Sverige.

AG: Vad kan det har fa for resultat fér patienterna?



TH: Man kan val saga att atminstone hélften av de barn som opereras blir anfallsfria, och det galler
vuxna ocksa. Den siffran 6kar kanske till 75-80 procent om man har en specifik vad vi kallar lesion
eller missbildning som man ser gar att ta bort.

JB: Har &r vi inne pa den gruppen som har manga anfall trots att de har prévat inte bara tva utan tre
och fyra och i vissa fall tio eller fler olika lakemedel innan de kommer sahéar langt. Den gruppen
kommer ju i stor utstrackning fortsatta ha sin epilepsi om det inte finns mojlighet att erbjuda den har
behandlingen.

AG: Hur manga anfall kan det handla om?
JB: Allt fran flera per manad till flera per dag. For en del, sarskilt for barnen, kan det vara annu fler.

AG: Men det ar svara beslut gissar jag om man ska ta stéllning for sitt barn eller sjalv ta stallning till
om man vill géra en operation i hjarnan? Nar manga hjalper till och gor svara bedémningar maste
vara en trygghet.

JB: Ja verkligen. Det ar ett helt team. Dels ar det ju patienten sjalv som har sin uppfattning och fattar
sitt beslut utifran bakgrund och 6nskemal. Dels ar det ett team med neurolog, neurokirurg, psykolog
och klinisk neurofysiolog och sa vidare som har varit med i den har utredningen innan vi kommer s3
langt att vi vill rekommendera patienten den har behandlingen.

Mellanprat:

Epilepsicentrum pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset &r det centrum som representerar Sverige i
EpiCARE. Ett ndtverk dar experter fran hela Europa kan lara av varandra inom just epilepsi. Har kan
sjukhuset stotta med sin kunskap och bidra till att hjdlpa patienter i andra lander, men ocksa fa hjalp
att bolla fall pa hemmaplan som kan vara extra svara.

AG: Nyligen gjordes en operation pa en tre manader gammal patient dar ni hade lite nytta av
EpiCARE. Kan ni beskriva vad som hande i det fallet?

TH: Det var ett litet barn déar vi kunde visa att barnet hade en missbildning, dar vi ocksa
erfarenhetsmassigt idag vet att en tidig operation forbattrar utvecklingen pa sikt och stoppar upp det
har frekventa antalet anfall pa 20-30 anfall per dag som forhindrar en normal utveckling. Det har ar
fortfarande en ganska ovanlig situation, att man ger sig pa att operera sa pass tidigt. Darfor blir det
en trygghet och en extra kvalitet att ganska snabbt kunna lyfta en san har fraga i ett europeiskt
natverk.

AG: Och hur gar det till rent praktiskt?

TH: Just nar det géllde det har barnet var det sa pass brattom att jag lyfte pa telefonen och ringde.
Men som det ar tankt inom EpiCARE sa &r vi initiativtagare nationellt till regelbundna nationella
konferenser dar man fran alla universitetssjukhus samlar upp sina fall och lyfta dem.

AG: Sa hur gick det for bebisen?

TH: Helt anfallsfri, och har redan borjat utvecklas pa ett helt annat satt som man ska géra i den
aldern. Det ar ju ett steg till vad géller att ha ett ndtverk med forskare och expertkunskap. Men ocksa
trygghet for patienterna: Nar jag fragar min doktor i exempelvis Norrkdping sa vet jag att den
doktorn kan lyfta det har forst i det nationella ndtverket och darifran om det skulle behdvas, i det
europeiska natverket. | Sverige ar varje sadan har epilepsityp fortfarande ganska ovanlig, sa bade for
oss som behandlar och forskar ar det oerhort viktigt med dven europeiska register. Och for patienter
att veta att man kanner till att det finns sddana som mig eller mitt barn som varden samarbetar runt.



JB: Vi hoppas ju att de har centrumbildningarna ska vara ett satt for personer att fa kinnedom om de
har avancerade behandlingarna som finns. Och det ar ju fortfarande en liten del av patienterna som
ar aktuella for den har typen av behandling. Men det ar ju 4nda sa att en patient som behandlas och
fortsatter ha anfall, alltid har madjlighet att fraga sin lakare eller sjukskoterska i teamet om detta
skulle kunna vara nagot for mig. Da kan det ju leda till att den har personen kan vanda sig till oss och
fraga.

AG: Stort tack for att ni var med idag!
AVSLUTNING:

Sahlgrenskapodden gastades idag av Tove Hallb6ok och Johan Bjellvi fran epilepsicentrum. Podden
gors av kommunikationsavdelningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Har du synpunkter, tips
eller idéer, hor av dig till redaktionen.su@vgregion.se.

Tack for att du lyssnat!
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