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Utredning och undersokning

Kirurgisk behandling av epilepsi kan komma i fraga vid medicinskt svarbehandlade sjukdom.
Det forutsatter att olika epilepsimediciner har provats utan att tillfredstéllande anfallskontroll
har uppnatts. Darutdver maste ett sa kallat epileptiskt fokus (det omrade i hjarnan varifran
anfallen startar) kunna pavisas. Det ar detta omrade som avlagsnas vid operation.

Nybesok

Inledningsvis sker ett bedomningssamtal mellan dig, medféljande narstaende och epilepsi-
lakare dér beslut tas om det ar lampligt att epilepsikirurgisk utredning ska inledas.

Undersdkning

Epilepsikirurgisk utredning sker stegvis varav den forsta undersokningen ar
langtidsregistrering med video-EEG som gdrs inneliggande under fyra till fem dagar. Med
elektroder klistrade pa harbotten registreras elektrisk aktivitet fran ovansidan av hjarnan,
ibland klistras elektroder aven pa kinderna for att registrera aktivitet fran tinningloberna. Sa
manga epileptiska anfall som mojligt spelas in. Vanligtvis kommer dina lakemedel mot
epilepsi behdva minskas under registreringen. Under vardtiden finns specialutbildad personal
i din narhet for att hjalpa dig vid anfall. Vantetiden till video-EEG kan vara nagra veckor till
ett par manader.

Féljande undersokningar ingar ocksa i utredningen, ibland kan de behdva kompletteras vilket
innebar att &ven om en undersokning ar gjord tidigare sa kan den behdva goras igen. Ofta sker
samordning mellan flera undersokningar och inlaggning pa neuroavdelningen kan behdvas
eller sa bokas patienthotell (6ppenvardsbesok for de som bor i narheten).

- Neuropsykologisk testning som syftar till att kartlagga minnes- och sprakfunktioner.
- Eventuell 6gonundersdkning.

- Magnetkameraundersokning (MR).

- L&karsamtal.

Efter att undersdkningarna har utforts

Nér dessa undersokningar ar utférda, sammantrader epilepsikirurgigruppen och beslutar om
nasta steg i utredningen och i slutdnden om operation ar méjlig.

Ibland kan ytterligare undersokningar behtéva goras. Exempel pa
dessa ar:

« Positronkameraundersdkning (PET) ar en metod for att undersdka olika funktioner i
hjarnan med radioaktivt markta sparamnen. PET-unders6kning gors for att lokalisera
epileptiska omraden.

e SISCOM (iktal samt interiktal SPECT) anvands for att registrera blodflodet i hjarnan. |
samband med ett anfall sprutas en radioaktivt markt sparsubstans in i blodet och
transporteras vidare till hjarnan. Genom att kombinera denna undersokning med MR kan
man fa en bild av hur blodflodet fordelas i hjarnan under anfall. I samband med anfall
okar blodflodet i det omrade varifran anfallen startar. Undersokningen gors tva ganger, en
for att registrera blodflédet vid anfall och en nér du inte har anfall.



e Funktionell MRI (f-MRI) gdrs om man behtver undersoka om epilepsin ligger i ndrheten
av omraden som ar viktiga for sprak eller motorik.

e TMS (transkraniell magnetisk stimulering) for lokalisation av sprak och motorik.

e Eventuellt kan ytterligare EEG-registrering, ibland med inopererade elektroder, bli
nodvandigt.

Eventuella fragor som rér inskrivning pa neuroavdelning 85D hanvisas till kontakt med
vardkoordinator pa 1177.se eller via telefon 018-611 50 08.

Efter utredning

Det gar inte alltid att pavisa var de epileptiska anfallen startar och da kan utredningen inte
leda till operation. Det hander ocksa att det epileptiska omradet &r inoperabelt pa grund av att
det ligger néra viktiga hjarnstrukturer.

Operation
Om beslut tas att operation ska utforas ar vantetiden nagra manader. Eventuella fragor om
operationstid besvaras av vardkoordinator pa neurokirurgen, telefon 018 611 53 50.

Efter utskrivning

Vardtiden i samband med operationen &r en till tva veckor. Efter operation behéver du vara
sjukskriven, oftast i tva till tre manader.

Uppfdljning
Kontroller som gors efter operation:
e Tre manader efter operation.
- Ldakarundersokning
e Ettarskontroll (patienthotell om du har lang resvag).
- Lékarunderstkning
- Magnetkameraundersokning (MR)
- Eventuellt 6gonunderstkning

e Tvaarskontroll (patienthotell bokas om du har lang resvag).

- Lakarundersokning.
- Neuropsykologisk testning (tva halva dagar).



Svenska Epilepsikirurgi-registret

Du kommer att bli kontaktad via telefon vart femte ar efter operation for att samla in
information till ett nationellt epilepsikirurgiskt kvalitetsregister.

Tillsammans gor vi varden béattre!

Vi stréavar hela tiden efter att utveckla och sakra vardens kvalitet och olika register fyller har
en viktig funktion. Vi som bedriver epilepsikirurgi i Sverige har darfor ett gemensamt register
- det Svenska Epilepsikirurgi-registret. Detta &r ett nationellt kvalitetsregister som gor det
mojligt for oss att folja upp alla som opereras for epilepsi. Forbattringsarbetet mojliggors av
alla patienters medverkan sa att vi pa gruppniva kan folja resultaten av epilepsikirurgi bade pa
kort och lang sikt. Med uppgifterna i registret far vi unika mojligheter att se vilka arbetssatt
och behandlingsmetoder som ger bra resultat och vilka som inte langre bor anvandas. Ju fler
som &r med desto sékrare blir resultaten. Genom att Iamna ditt bidrag till kvalitetsregistret &r
du med och forbéattrar varden. De uppgifter om dig som registreras ar journaluppgifter, bland
annat personuppgifter, uppgifter om din epilepsi och utredningen infor Kirurgi. Uppféljningar
efter operationen ar viktiga for att se hur resultaten ar pa sikt, vilket inte minst ar viktigt for
radgivning till dem som dvervéger att tacka ja till en operation. Regelbundna uppfoljningar av
alla som opereras gors efter tva ar och sedan vart femte ar efter operationen, oftast via en
telefonintervju fran epilepsisjukskoterskan. I sammanstéllningarna som sedan gors pa
gruppniva gar det inte att identifiera uppgifter om dig.

Sa hanteras dina uppgifter

Uppgifter om dig samlas in fran din patientjournal och fran dig sjalv. Dina uppgifter far
endast anvandas for att utveckla och sakra vardens kvalitet, framstalla statistik samt for
forskning inom halso- och sjukvarden. Uppgifterna far efter sekretessprévning lamnas ut till
den som ska anvanda dem for nagot av dessa tre &ndamal. Nar uppgifter ur registret blir
foremal for forskningsstudier behdvs alltid ett godkénnande av en etikprovningsnamnd
(EPN).

Sekretess

Dina uppgifter omfattas av sekretess enligt Offentlighets- och sekretesslagen. Det innebér
som huvudregel att uppgifter om dig endast far lamnas ut fran registret om det star klart att
varken du eller nagon narstaende till dig lider skada om uppgiften lamnas ut.

Sakerhet

Dina uppgifter skyddas mot obehdriga. Det finns sarskilda krav som bl.a. innebdr att bara den
som har behov av uppgifterna far ha tillgang till dem, att det ska kontrolleras att ingen
obehdrig tagit del av uppgifterna, att uppgifterna ska skyddas genom kryptering. | registret
tilldelas varje operation en kod, vilket gor att man inte direkt kan se vilken person som
registreringen avser.

Atkomst

Din vardgivare (lakare och sjukskaoterska) far ta del av de uppgifter som de lamnar till
registret. Ingen annan vardgivare har atkomst till dessa uppgifter. De som centralt hanterar
registret kan och far ta del av dina uppgifter.

Dina rattigheter

Din medverkan i registret ar frivillig och paverkar inte den vard du far. Du har nar som helst
ratt att fa dina uppgifter borttagna ur registret. Du har en gang per ar, kostnadsfritt ratt att fa
veta vilka uppgifter som har registrerats om dig (registerutdrag). En sadan ansokan ska vara



skriftlig, undertecknad och skickas till kontaktpersonen for det nationella kvalitetsregistret
nedan.

Vid kontakt med din epilepsilakare kommer du att tillfragas om du vill vara med i Svenska
epilepsikirurgi-registret.

Kontaktuppgifter

Du kan ta kontakt om du vill:

— fa mer information om registret och hur det anvands for att forbattra varden
— att dina uppgifter tas bort

Svenska Epilepsikirurgi-registret

Registerhallare: Anna Edelvik
Registeradministrator: Judith Klecki

e-postadress: svenskaepilepsikirurgiregistret@gu.se

Adress: Anna Edelvik, Neuromottagningen, Bla straket 7, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
413 45 Goteborg.

Din vardgivare, som registrerar uppgifter om dig, ar personuppgiftsansvarig for att
registreringen sker pa ett korrekt satt.

Landstinget i Uppsala L&n &r centralt personuppgiftsansvarig for Svenska epilepsikirurgi-
registret.
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Du hittar information och
tjanster for din halsa och vard

Kontakt Akademiska
Akademiska sjukhuset nas via:
patientkontaki@akademiska.se
pa webbplatsen 1177.se. For Patientkontakt 018-611 30 33,

sjukvardsradgivning ring 1177, Véxel: 018-611 00 00
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