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Epilepsikirurgiska verksamheten ar 2016

Rapporterande enheter:

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska, Goéteborg
Drottnings Silvias Barn- och Ungdomssjukhus, Géteborg
Skanes Universitetssjukhus, Lund

Linkdpings Universitetssjukhus, Linkdping

Karolinska Universitetssjukhuset, Solna, Stockholm
Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm

Akademiska Sjukhuset, Uppsala

Norrlands Universitetssjukhus, Umea

Samtliga universitetssjukhus avrapporterar protokoll, vilket innebér en fullstandig tdckning av den
epilepsikirurgiska verksamheten i Sverige. Rapporten redovisar inkomna uppgifter om opererade
patienter under ar 2016 samt 2-arsuppfoljningar av patienter opererade under 2014. Vidare redovisas
resultat fran langtidsuppfoljningar 5, 10, 15 och 20 ar postoperativt, dvs patienter opererade 2011, 2006,
2001 och 1996. Antalet opererade patienter under 2016 var 43 st.

Antal opererade patienter 2016

<19 ar >19 ar Totalt

Goteborg 10 1 11
Linkdping 0 5 5
Lund 2 7 9
Stockholm 8 0 8
Umea 1 1 2
Uppsala 0 8 8

Summa 21 22 43
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Antal operationer vid resp enhet 1991-2016
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Diagrammet visar totala antalet operationer vid respektive enhet under den tidsperiod som
kvalitetsregistret samlat in data.
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Ovanstaende diagram visar antal operationer éver tid vid respektive enhet.
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Antal operationer totalt
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Alder vid operation
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Diagrammet ovan visar patientens alder vid operation (medianvarde). Patienter under 19 ar raknas som
barn. Medianaldern for opererade vuxna under ar 2016 var 39 ar och motsvarande siffra for barn var 11,5
ar. Under den period som registret omfattar har median operationsalder for vuxna varierat kring 34 ar och
for barn kring 10 ar.
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Operationsalder lesionektomier
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Gruppen lesionektomier (astrocytom grad 1-2, gangliogliom, kavernom, DNET) redovisas separat da
denna grupp uppvisat ett mycket gott resultat vad géller postoperativ anfallsfrekvens. 2016 genomfordes
12 lesionektomier inom den epilepsikirurgiska verksamheten (3 DNET, 6 gangliogliom, 1 laggradigt
astrocytom, 2 kavernom). Operationsaldern for lesionsgruppen har successivt minskat de senaste aren
vilket ar gladjande med tanke pa de goda resultaten vid epilepsikirurgisk behandling av just denna grupp.
For 2016 var medianaldern for lesionsgruppen 14 ar (5,5-46 ar).
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Sjukdomsduration
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Det har framhallits vid flera tillfallen att det ar 6nskvart att tiden mellan forsta anfall och remittering till
hogspecialiserad vard ej bor vara for lang for patienter med en besvarlig anfallssituation trots
farmakologisk terapi. Diagrammet ovan visar tid fran epilepsidebut till operation, vilket inte avspeglar
terapiresistent tid.

Tiden fran epilepsidebut till kirurgisk behandling har varierat mycket mellan olika ar, men med en sakta
sjunkande trend mot kortare sjukdomsduration. 2016 var dock sjukdomsdurationen 23,7 ar for vuxna
(medianvarde).

For barn har sjukdomsdurationen varierat kring 5 ar och for 2016 var sjukdomsdurationen 4,6 ar
(medianvarde).
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Sjukdomsduration lesionektomier
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Sjukdomsdurationen for lesionsgruppen har varierat mellan 3,3 och 12,3 ar. Denna langa
sjukdomsduration skall stallas i relation till de goda resultat man uppnatt med epilepsikirurgisk
behandling av just denna patientgrupp. For lesionektomier gjorda under 2016 &r medianvardet for
sjukdomsduration 5,3 ar (1,3-29,8 ar). Medelvardet ar 9,4 ar. Om man ser pa hela perioden 1991 tom
2016 ar medianvardet for sjukdomsduration i lesionsgruppen 6,5 ar.
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Fordelning pa hemlan

Lén Op 2016 Antal op /100.000 inv / &r
Antal pat | 2016 2015 2014 2013 2012 2012-2016

Stockholms lan 9 0,40 0,22 0,18 0,55 0,42 0,35
Uppsala lan 1 0,28 0,28 0,57 0,29 0,29 0,34
Soédermanlands lan 2 0,69 0,00 0,36 0,72 0,00 0,35
Ostergotlands lan 4 0,88 0,45 1,36 1,37 0,46 0,90
Jonkopings lan 1 0,28 0,00 0,00 0,88 0,29 0,29
Kronobergs lan 1 0,51 0,52 0,53 1,60 0,00 0,63
Kalmar lan 0 0,00 0,84 0,85 0,43 0,00 0,42
Gotlands lan 0 0,00 0,00 0,00 1,75 0,00 0,35
Blekinge lan 0 0,00 0,00 1,31 1,31 0,00 0,52
Region Skane 5 0,38 0,54 0,39 0,63 0,71 0,53
Hallands lan 3 0,94 0,00 0,32 0,33 0,66 0,45
Vastra Gétalands lan 8 0,48 0,91 0,49 0,74 0,87 0,70
Varmlands lan 1 0,36 0,00 1,09 1,10 0,37 0,58
Orebro 1an 2 0,68 1,37 0,35 1,40 0,35 0,83
Vastmanlands lan 0 0,00 0,38 0,76 0,77 0,39 0,46
Dalarnas lan 0 0,00 0,36 0,00 0,72 1,08 0,43
Gavleborgs lan 1 0,35 0,71 0,00 0,00 0,72 0,36
Vasternorrlands lan 1 0,41 0,82 0,00 0,00 0,41 0,33
Jamtlands lan 0 0,00 0,00 0,79 0,79 0,79 0,47
Vasterbottens lan 0 0,00 0,00 0,00 0,00 0,38 0,08
Norrbottens lan 2 0,80 0,40 0,00 1,20 0,40 0,56
Riket 41 0,41 0,45 0,40 0,69 0,52 0,49

Ocksa for ar 2016 foreligger stora variationer mellan lanen vad galler patienter som genomgatt

epilepsikirurgisk behandling. Férdelningen for 2016 aterfinns i tabellen ovan, som visar antalet opererade
patienter. | tabellen ar antalet opererade patienter/100 000 invanare i lanen utraknat och sista kolumnen
visar medeltal opererade patienter/100 000 invanare/ ar under tiden 2012-2016, dvs de senaste 5 aren.

Det &r totalt 41 patienter da 2 utgar eftersom de ar fran Danmark. | diagrammet nedan visas lanen
sorterade efter befolkningsrelaterad operationsfrekvens.
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Diagrammet nedan visar lanen sorterade efter 6kande operationsfrekvens berdknat under tidsperioden
2012 - 2016.

Vasterbottenslan
Jonkopingslan
Vastemorrlands|lan
Uppsalaslan
Sodermanlandslén
Stockholms|lan
Gotlandslan
Gavleborgslan
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Dalamaslén
Hallandslan
Vastmanlands|én
Jamtlands|én
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Blekingeldn
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Kronobergslan
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Orebrolin
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026 Lansférdelning av
0,33 epilepsioperationer
0,34 per 100.000
035 invanare, medeltal
0.33 for tidsperioden
P 2012-2016
0,83
0,90
0,00 0,20 0,40 0,80 1,00 1,20

Kalla: Statistiska centralbyran: Folkmangd i riket, lan och kommuner 31 december 2016.
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Operationstyper

Tabellen redovisar samtliga ingrepp under ar 2016.

Operationstyp <19 &r (n=21)|>19 &r (n=22)| Totalt (n=43)
Temporallobsresektion 5 15 20
Selektiv amygdalahippokampektomi 0 2 2
Frontallobsresektion 7 3 10
Parietal- och occipitallobsresektion 4 2 6
Multilobér resektion 1 0 1
Kallosotomi 3 0 3
Hemisfarotomi 1 0 1
Hypothalamushamartom 0 0 0

Ingen operation utgjordes av enbart exploration eller subpiala transsektioner.

70 Vanligaste operationstyperna,
tidsperiod 1990-2016
60
NEVAAWAS
40 -
30 / \/~ v \/ \/\
» / \/\4/ \/
10 /\
O T T T T T T T T T T T T T 1 T T T T T T T T T T T T 1
-90-91-92-93-94-95-96-97-98-99-00-01-02-03-04-05-06-07-08-09-10-11-12-13-14-15-16
——Temporal resektion ——Extratemporal resektion
——Kallosotomi ———Hemisfarotomi
Arsrapport 2016

Nationella epilepsikirurgiregistret
Sid 12 (20)



Typer av ingrepp under perioden 1990-2016

Ar Temp |Extra- |Sel Multi- Hemi- Kalloso- | MST |Stereo- | Hypoth. Explor/
res temp AHE* |lob** sfaro- tomi taxi hamartom | Annan
res tomi** atgard
1990 14 3 0 1 1 2 0 0 0 1
1991 34 19 0 3 5 16 0 2 0 2
1992 43 19 0 7 1 19 0 2 0 2
1993 58 14 0 7 3 10 0 0 0 2
1994 45 15 4 1 2 8 2 1 0 2
1995 53 14 1 2 6 11 1 0 0 0
1996 37 12 3 4 3 6 4 0 0 0
1997 38 8 1 4 1 3 4 1 0 0
1998 50 13 1 1 5 1 1 0 0 0
1999 41 8 2 1 1 2 5 0 0 0
2000 43 11 3 0 2 1 1 1 0 1
2001 26 14 1 0 4 2 0 1 0 0
2002 29 11 0 2 5 1 0 0 2 0
2003 27 16 2 0 4 1 1 0 2 0
2004 32 17 4 1 1 0 0 0 0 0
2005 19 19 0 2 3 3 1 0 2 0
2006 34 23 1 0 3 2 0 0 3 2
2007 23 17 1 0 4 1 1 0 1 1
2008 32 14 1 1 1 2 0 0 3 0
2009 27 13 0 0 2 3 0 0 0 0
2010 26 14 0 2 3 3 0 0 0 0
2011 33 10 1 0 0 8 2 0 0 1
2012 26 11 0 1 3 8 0 0 2 2
2013 29 25 6 0 4 4 0 0 0 0
2014 19 11 2 0 4 1 0 0 1 0
2015 18 16 1 0 3 5 0 0 1 0
2016 22 18 2 1 1 3 0 0 0 0

Forklaring till forkortningar i tabellen: Temp res = temporal resektion; Extratemp res = extratemporal
resektion inkl frontal, parietal och occipitallob; Sel AHE = selektiv amygdalohippokampektomi. *Sel AHE
ar en delmangd av temp res; Multilob = multilobéar resektion. **Multilobéar resektion och hemisfarotomi
ar delmangder av extra temp res; Hemisfarotomi = hemisfarotomi inkl partiell hemisfarotomi och
funktionell hemisfarotomi. Kallosotomi = inkl saval anterior, posterior som total kallosotomi; MST =
multipel subpial transsektion; Stereotaxi = stereotaktisk kirurgi; Hypoth. hamartom = hypothalamus
hamartom (diskonnektion); Explor/Annan atgard = exploration utan ytterligare atgéard / annan atgérd
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Komplikationer vid operationer 2016

Komplikationer beddms efter en tvagradig skala: mindre allvarlig (inga kvarstaende besvar vid 3 man
kontroll) eller allvarlig med bestaende sequele. Rapportering foreligger fran 42 operationer (data saknas
for 1 operation).

Vid 5 operationer (motsvarande 12 %) forelag mindre allvarliga komplikationer. Det fanns inga
operationer dar det uppstod komplikationer klassificerade som allvarliga.

Totalt sett ligger komplikationsfrekvensen pa en Iag niva.
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PAD operationer 2016

PAD finns rapporterat for alla 43 operationer.
I 3 fall &r PAD ej utfort (3 kallosotomier). Nedanstaende tabell visar huvuddiagnoser. Dubbel patologi ar
ej redovisad har.

PAD Antal (n=43)
Mesial skleros 3
Annan glios 8
Gangliogliom 6
Astrocytom grad 1-2 1
Kaverntst hemangiom 2
Missbildning inkl kortikal dysplasi 12
DNET 3
Sturge-Weber 2
Tuberds Skleros 1
Epidermoidcysta 1
Ovrigt 1
PAD ej utfort 3

De kortikala dysplasierna var fordelade pa foljande PAD-diagnoser:
= 10 fokala kortikala dysplasier
= 1 andra parenkymat@sa missbildningar
= 1 migrationsstorning

Ovrigt var en Rasmussenencefalit.
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2-arsuppfoljning av patienter opererade ar 2014

Resultat rérande anfallssituationen féljer en modifiering av den internationellt anvanda klassifikationen enligt Engel:

- klass 1 utgdrs av helt anfallsfria, patienter med enbart aura, nagra anfall efter operation och darefter
anfallsfrihet samt atypiska generaliserade anfall vid medicinutséttning.

— klass 2 ar >75% anfallsreduktion

— klass 3 &r 50-75% anfallsreduktion

— klass 4 &ar 0-50% anfallsreduktion

— klass 5 ar forsamring.

Under ar 2016 har 2-ars uppfoljningar genomforts pa de patienter som opererades 2014 (n = 37).

Rapportering om uppfoljning foreligger for 34 av de opererade patienterna. 2-ars uppfoéljning har inte
gjorts i ett fall pga reoperation inom 2 ar. For en patient saknas data nar arsrapporten skrivs, och en
patient har flyttat utomlands.

Resultatet av den epilepsikirurgiska behandlingen redovisas darmed for 34 patienter.
Operationsresultatet anges som férandrad anfallsfrekvens jamfort med pre-operativt och sammanfattas i
nedanstaende tabell.

Resultat Samtliga Temporala Extratemporala Icke resektiv
patienter uppfoéljda resektioner resektioner kirurgi
opererade patienter (n=20) (n=12) (n=2)
2014, (n=34)
uppféljning
2016
Antal | Andel | Antal Andel Antal | Andel | Antal | Andel

patienter | (%) | patienter (%) patienter | (%) | patienter | (%)
Klass 1 17 50% 10 50% 7 58% 0 0%
Klass 2 8 24% 5 25% 2 17% 1 50%
Klass 3 5 15% 4 20% 1 8% 0 0%
Klass 4 2 6% 1 5% 0 0% 1 50%
Klass 5 2 6% 0 0% 2 17% 0 0%

Anfallsfria eller >75% anfallsreduktion (klass 1 + 2) utgdr 74 % av patienterna om man ser till hela
gruppen. For bade temporallobs- och extratemporala resektioner ar 75 % i klass 1 + 2.
Diagrammet pa nasta sida visar 2-arsresultat som trend for klass 1.

Lesionektomier (rod kurva) redovisas som en separat grupp liksom temporala (gul kurva) respektive
extratemporala resektioner (bla kurva). Till lesionektomier hor gangliogliom, astrocytom grad 1-2,
kavernom och DNET. 2014 operades 5 patienter med dessa diagnoser.

I diagrammen redovisas ocksa resultaten for alla operationer som en grupp (grén kurva).
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Langtidsuppféljning, 5, 10, 15 och 20 ar

Opererade patienter kontaktas 5, 10, 15 och fran och med 2015 &ven 20 ar efter operation och resultatet
av operationen dokumenteras genom en telefonenkét. Under ar 2016 har patienter som opererades ar
1996, ar 2001, ar 2006 samt ar 2011 intervjuats. Patienter som reopererats redovisas i senare arskohorter
(uppfoljning efter den senast genomforda operationen).

Opererade 2011: 5-arsuppfoljning

Av 61 patienter opererade ar 2011 har information om alla 61 patienter kunnat inhdmtas. Av de 61
patienterna har 2 patienter avlidit (1 dodsfall ar epilepsirelaterat och 1 dodsfall &r ej epilepsirelaterat). 7
patienter har reopererats, 3 patienter gar ej att na och 1 patient har flyttat utomlands. Sammanlagt ingar
alltsa 48 patienter i 5-arsuppféljningen.

Efter 5 ar ar 58 % anfallsfria (48 % har varit anfallsfria hela tiden, ytterligare 10 % har blivit anfallsfria
efter 2 arskontrollen). 9 patienter (19%) har fatt en forbattrad anfallssituation efter 2-arskontrollen men
inte blivit anfallsfria.

Opererade 2006: 10-arsuppfoljning

Av 69 patienter opererade ar 2006 har information om alla 69 patienter kunnat inhdamtas. Av de 69
patienterna har 4 patienter avlidit (1 dodsfall ar epilepsirelaterat och 3 dodsfall ar ej epilepsirelaterade),
13 patienter har reopererats, 3 patienter gar ej att na och 3 patienter har flyttat utomlands. Sammanlagt
ingar alltsa 46 patienter i 10-arsuppfoljningen.

Efter 10 ar ar 48% anfallsfria, 39 % har varit det minst sedan 5-arsuppféljningen och 4 patienter (9%) har
blivit anfallsfria sedan senaste uppfoljning. 5 patienter (11%) har fatt en forbattrad anfallssituation men ej
blivit anfallsfria.

Opererade 2001: 15-arsuppfoljning

Av 48 patienter opererade ar 2001 har information om alla 48 patienter kunnat inhdmtas. Av de 48 har 1
patient avlidit (dodsfallet &r ej epilepsirelaterat), 8 patienter har reopererats, 4 patienter gar ej att na och 2
patienter har flyttat utomlands. Sammanlagt ingar alltsa 33 patienter i 15-arsuppféljningen.

Efter 15 ar ar 55% anfallsfria. Alla anfallsfria patienter (55%) har varit det minst sedan 10-
arsuppféljningen och inga patienter har blivit anfallsfria sedan senaste uppféljning. 5 patienter (15%) har
fatt en forbattrad anfallssituation, men ej blivit anfallsfria.

Opererade 1996: 20-arsuppfoljning

Av de 63 patienter som opererades 1996 har information om alla 63 kunnat inhdmtas. Av de 63
patienterna har 6 patienter avlidit (2 dodsfall ar epilepsirelaterade och 4 dédsfall ar ej epilepsirelaterade),
6 patienter har reopererats, 4 patienter gar ej att na och en patient har flyttat utomlands. Sammanlagt ingar
alltsa 46 patienter i 20-arsuppféljningen.

Efter 20 ar ar 54% anfallsfria, 52 % har varit det minst sedan 15-arsuppfoljningen och 1 patient (2%) har
blivit anfallsfri sedan senaste uppféljning. 6 patienter (13%) har fatt en forbattrad anfallssituation, men ej
blivit anfallsfria.
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Op 1996 Op 2001 Op 2006 Op 2011
Antal Andel Antal Andel Antal Andel Antal Andel
(46) (%) (33) (%) (46) (%) (48) (%)

Ofdrandrat anfallsfria ” £204 18 o i sz = P
Oftrandrat fortfarande
anfall 10 22% 7 21% 9 20% 6 13%
Forbattrat jfr med
foregaende kontroll,
anfallsfria 1 2% 0 0% 4 9% 5 10%
Forbattrat jfr med
foregaende kontroll,
farre anfall 6 13% 5 15% 5 11% 9 19%
Forsamrat jfr med
foregaende kontroll,
anfallsfri men &terfatt
anfall 1 20 1 3% 5 11% 2 4%
Forsamrat jfr med
foregaende kontroll,
Okad anfallsfrekvens 4 9% 5 6% 5 11% 3 6%

Grona falt markerar anfallsfria patienter, rosa ar forbattrade sedan senaste uppfoljning, men inte

anfallsfria.
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Sammanfattning och slutsatser

Sammanfattning och slutsatser har genom de sista arsrapporterna varit i stort sett
desamma:

o Under 2016 var antalet opererade patienter 43 st jamfort med 44 aret innan.

o Vid en lansjamforelse foreligger som tidigare ett ojamnt utnyttjande Over landet av
epilepsikirurgisk behandling.

o Fortsatt ses 6ver lag en lang sjukdomsduration innan operation, men gladjande nog
sjunkande i den grupp patienter dar epilepsin orsakats av godartade, avgréansbara
lesioner som kunnat avldgsnas med gott resultat. Man ska beténka att
sjudomsdurationen avser tiden fran epilepsidiagnos till operation, inte tiden fran
terapiresistent epilepsi.

o Det ses en fortsatt Iag komplikationsfrekvens vad géaller bestdende neurologiska
deficit.

o Langtidsuppféljningarna efter 5, 10, 15 och 20 ar visar att det postoperativa resultatet
med avseende pa anfallsfrihet kvarstar jamfort med 2-ars uppfoljningen — ca 50 % av
patienterna ar anfallsfria vid varje langtidsuppfoljning, och rapporteringen till registret
har varit fullstandig.

o Sma patientmaterial vid de opererande enheterna understryker vikten av ett
heltdckande nationellt register for kirurgisk behandling av epilepsi.

Goteborg den 10 april, 2018

FOr styrgruppen

Anna Edelvik
Registerhallare

Judith Klecki
Registeradministrator

Rapporten kommer att finnas tillganglig pa webben: www.epilepsisallskapet.se
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