S%Pndhedsstyrelsen

DEN FREMTIDIGE TILRETTELAGGELSE
AF EPILEPSIKIRURGH




styrelsen

Den fremtidige
tilrettelaeggelse af
epilepsikirurgi

Februar 2004



Den fremtidige tilrettelaeggelse af epilepsikirurgi

Sundhedsstyrelsen

Islands Brygge 67

2300 Kgbenhavn S

sst@sst.dk

URL: http/www.sst.dk

Emneord: Epilepsi; Epilepsikirurgi
Sprog: Dansk

Version: 1.0

Versionsdato: 24. februar 2004
Format: pdf

ISBN elektronisk udgave : 87-91437-20-2

Publikationen kan hentes pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside: www.sst.dk


mailto:sst@sst.dk
http://www.sst.dk/

Notatet er udarbejdet pa baggrund af en mederaekke med en bred kreds
af laegefaglige eksperter vedregrende epilepsikirurgi:

Overlage, dr.med. Finn Ursin Knudsen, Amtssygehuset i Glostrup, fra Dansk Peedi-
atrisk Selskab

Overlage, dr.med. Flemming Find Madsen, Rigshospitalet

Overlaege Jorgen Alving, Epilepsihospitalet i Dianalund

Professor overlage, dr.med. Anders Fuglsang Frederiksen, Arhus Kommunehospital
Overlege Karen Taudorf, Viborg-Kjellerup Sygehus

Overlaege, dr.med. Mogens Laue Friis, Odense Universitetshospital

Overlaege Christian Kruse Larsen, Amtssygehuset i Glostrup

Afdelingslage Claus Andersen, Arhus Kommunehospital, fra Dansk Neurokirurgisk
Selskab

Overlaege Hans Hogenhaven, Rigshospitalet

Overlage, dr.med. Peter Uldall, Rigshospitalet
Professor, overlege, dr.med. Mogens Dam

Overlzge, dr.med. Bo Voldby, Arhus Kommunehospital

Professor, overlage, dr.med. Per Solberg Serensen, Sundhedsstyrelsens sagkyndige
radgiver i Neurologi.

Overlage Birthe Pedersen, Aalborg Sygehus

l.reservelege Troels Kjer, Rigshospitalet, fra Dansk Neurologisk Selskab
Professor, overlege Christian Krarup, fra Dansk Selskab for Klinisk Neurofysiologi
Overlzge, dr.med. Per Sidenius, Arhus Kommunehospital

Kontorchef, overlege Steen Werner Hansen, Sundhedsstyrelsen (til 2002)
Afdelingslaege Marianne Jespersen, Sundhedsstyrelsen (formand)

Assisterende leege Dorte Alnor Wandall , Sundhedsstyrelsen (til 2002)
Medicinaldirektor Jens Kristian Getrik, Sundhedsstyrelsen






Indhold

Indledning

1.1 Baggrund

1.2 Sundhedsstyrelsens anbefalinger i redeggrelsen: “Kirurgisk behandling

af medicinsk intraktabel epilepsi” fra 1991 og Sundhedsstyrelsens

retningslinier for kirurgisk behandling af medicinsk intraktabel epilepsi

af 4. august 1993
Generelt om epilepsi og epilepsikirurgi
2.1 Epilepsi
2.2 Medikamentel behandling

2.3 Epilepsikirurgi

Epilepsikirurgi i Danmark - definition, afgraensning mv.

3.1 Definition
3.2 Afgraensning af den relevante patientgruppe
3.3 Indikationer for preeoperativ vurdering/ udredning

3.4 Udredningsprogram
3.4.1  Elektroencefalografiske undersggelser
3.4.2  Specielle former for elektroencefalografiske undersggelser
3.4.3 Billeddannende teknikker
3.4.4  Funktionelle billeddannende teknikker

3.5 Ad intrakranielle elektroder

Internationale operationsresultater
4.1 Temporallapskirurgi
4.2 Ekstratemporale resektioner

4.3 Epilepsikirurgi hos bgrn

Opsummering af eksperternes vurdering af udviklingen i relation til
vurderingerne og konklusionerne i redeggrelsen af 1991 og
retningslinierne af 4. august 1993

Resultater fra det danske epilepsi- kirurgiprogram

Organisering og krav til tilbud i det danske epilepsikirurgi-program
7.1 Antallet af patienter - behov for kapacitet
7.2 Organisation og tilrettelaeggelse

7.3 Krav til Third Level Medical-Surgical Center for Epilepsy

7.4 Krav til Fourth Level Center for Epilepsy
7.5 Opsummering vedrgrende tilrettelaeggelse
7.6 Den nuvaerende landsfunktion

Sammenfattende konklusion og anbefalinger

8.1.Szerudtalelser

10

13
13
13
14

17
17
17
18
19
19
20
20
20

21

25
25
26
27

29

33

37
37
37
39
41
43
46

47
50






1 Indledning

1.1 Baggrund

Kirurgisk behandling af epilepsi har verden over vaeret foretaget i mere end 50 ar.

I Danmark udferte man i 1960’erne epilepsikirurgi i et vist omfang, men aktiviteten
opherte bl.a. pé grund af fremkomst af nye og bedre medicinske behandlingsmulig-
heder.

1 1987 genetableredes tilbud om epilepsikirurgi i Danmark ved Epilepsikirurgigrup-
pen, som var et funktionelt samarbejde mellem en rakke specialfunktioner/ special-
afdelinger 1 Ostdanmark. Baggrunden herfor var bl.a. fremkomsten af diagnostisk
teknologi, der gav bedre mulighed for at identificere epileptogene foci i hjernen.

Pa baggrund af overvejelser om udvidelse af dette behandlingstilbud nedsatte Sund-
hedsstyrelsen i 1990 en ekspertgruppe bestaende bl.a. af neurologisk, neurofysiolo-
gisk og neurokirurgisk ekspertise med den opgave at afklare behovet og fremkomme
med forslag til, hvorledes undersggelse og behandling kunne organiseres.

Ekspertgruppen afgav i 1991 redegorelsen: Kirurgisk behandling af medicinsk in-
traktabel epilepsi — behov, vurdering og organisation” til Sundhedsstyrelsen. Pa bag-
grund af redegerelsen og heringssvar fra heringsrunden udarbejdede Sundhedssty-
relsen herefter sine anbefalinger til Sundhedsministeriet.

Sundhedsministeriet tilsluttede sig Sundhedsstyrelsens anbefalinger og anmodede
Sundhedsstyrelsen om at udarbejde retningslinier for den epilepsikirurgiske virk-
somhed. Sundhedsstyrelsen udgav herefter "Retningslinier for kirurgisk behandling
af medicinsk intraktabel epilepsikirurgi af 4. august 1993”.

Sundhedsstyrelsen har siden udgivelsen af retningslinierne lgbende fulgt udviklingen
pa omrédet bl.a. via orientering fra og dreftelser med landsfunktionen.

12001 indkaldte Sundhedsstyrelsen en bred gruppe af eksperter med henblik pa dref-
telse af behovet for justering og ajourfering af retningslinierne pa baggrund af de
indhgstede erfaringer og ny viden vedrerende epilepsikirurgi.

Gruppen har holdt fem meder og har her gennemgéet og dreftet foreliggende nyere
litteratur p4 omradet samt resultater/ erfaringer fra det hidtidige danske epilepsi-
kirurgiprogram.



1.2

Sundhedsstyrelsens anbefalinger i redeggrelsen:
"Kirurgisk behandling af medicinsk intraktabel epilep-
si” fra 1991 og Sundhedsstyrelsens retningslinier for
kirurgisk behandling af medicinsk intraktabel epilepsi
af 4. august 1993

Af Sundhedsstyrelsens overordnede samlede vurdering i 1991-1993 vedr. epilepsiki-
rurgi fremgar bl.a.:

at der blandt det samlede antal epilepsipatienter findes en lille gruppe med
alvorlig og sver epilepsi, som ikke kan behandles effektivt med medicin, og
som har en dérlig prognose,

at en mindre gruppe heraf vil kunne opfylde kriterierne for henvisning til ud-
redning med henblik pa epilepsikirurgisk operation og ca. halvdelen af disse
vil efter udredning opfylde kriterierne for at fa tilbudt operation,

at det af mange opgerelser fremstar veldokumenteret, at anfaldsfrihed eller
vaesentlig anfaldsreduktion kan opnds hos mellem 55-80% af disse patienter
ved operation - der er dog forskel i succesrate mellem de forskellige typer
operationer,

at intrakranielle diagnostiske metoder gav mulighed for mere precis kort-
leegning af det epileptogene fokus ved fokal epilepsi i tindingelappen og var
en ngdvendig forudsatning ved operation for ekstratemporal epilepsi,

at sddanne diagnostiske metoder anvendtes mhp. at forbedre mulighederne
for individuelt tilpassede operationer, hvor mindst muligt hjernevev fjernes
og den dermed péforte risiko for hjerneskade minimeres,

at disse metoder burde selvstendigt vurderes med hensyn til fordele og risici
og anvendelsesomréde.

Herudover konstateredes i Sundhedsstyrelsens vurdering:

10

at epilepsikirurgi befandt sig i en udviklingsfase med en rekke uleste pro-
blemer,

at medicinske behandlingsmetoder principielt ber foretraekkes frem for ki-
rurgiske behandlingsmetoder, som omfatter irreversible indgreb i hjernen,

at der i tolkningen af foreliggende hovedsageligt udenlandsk publicerede re-
sultater var en rekke vasentlige problemer vedrerende selektion af patienter,
praeoperativt undersggelsesprogram, operativ teknik, vurderingskriterier for
succes og postoperativ opfelgning,

at der i den forbindelse savnedes bredere vurderinger end blot anfaldshyp-
pighed, samtidig med at det blev understreget, at de fa opgerelser, der fand-
tes med sddanne bredere vurderinger, fremhaver den ngje sammenhang
mellem anfaldsfrihed og bedre social tilpasning,

at der var rejst veesentlige spergsmal om langtidsvirkning, forekomst af
postoperative psykoser, verbal og non-verbal kommunikationsevne samt
psykosociale problemer efter operation, og at disse spergsmal ikke var gan-
ske afklarede.



Sundhedsstyrelsen anbefalede pé denne baggrund bl.a. felgende vedrerende tilrette-
leeggelsen af det danske epilepsikirurgiprogram:

at hensynet til ensartet kritisk udvelgelse, udredning og efterbehandling af
patienterne og hensynet til videnskabelig opfelgning, samt til det lille pati-
entantal med deraf folgende begrensede muligheder for opretholdelse og
udvikling af den fornedne hejt kvalificerede og erfarne stab medferte, at ud-
redning behandling, efterbehandling samt videnskabelig vurdering burde fo-
retages centraliseret i et landscenter, dvs. én landsfunktion,

at indikationer og kontraindikationer burde praeciseres yderligere,

at det (i redegerelsen) beskrevne udrednings- og behandlingsprogram felges
inkl. tilbud om systematiseret efterbehandling i form af vejledning/ radgiv-
ning, neuropsykologisk genoptraening, psykolog/ psykiaterbistand og social-
psykologisk statte,

at kirurgisk behandling af epilepsi kun blev tilbudt patienter med svaer medi-
cinsk intraktabel epilepsi, hvor prognosen er darlig, og de medicinske be-
handlingsmuligheder var udtemte,

at afklaring heraf ber forega inden for en kortere arrekke,

at der vistes tilbageholdenhed med behandlingstilbuddet og for hver enkelt
patient foretages en ngje kritisk overvejning af gevinster og risici,

at der vistes den yderste tilbageholdenhed vedr. operation af barn og mentalt
handicappede,

at epilepsikirurgi kun foretoges et sted i Danmark i det funktionelle lands-
center “Epilepsikirurgigruppen”, der ogsa indstillede til udlandsbehandling,

at patienter og péarerende/ verger grundigt skulle informeres om resultater,
usikkerheder og risici ved udredning til og operativ behandling af epilepsi,
herunder information om usikkerhed omkring langtidsvirkninger, og sjeldne
savel som hyppige bivirkninger. Informationen skal gives bade skriftligt og
mundtligt, samt at udtrykkeligt samtykke ber indhentes,

at der skulle foretages systematisk og bred videnskabelig vurdering af resul-
taterne,

at udviklingen pa omradet burde folges og vurderes inden for en kortere ér-
raekke.

Disse anbefalinger udmentedes herefter i Sundhedsstyrelsens ”Retningslinier for ki-
rurgisk behandling af medicinsk intraktabel epilepsi af 4. august 1993

I den forbindelse praciseredes endvidere:

Med hensyn til udredningsprogram vedr. intrakranielle diagnostiske metoder, at

disse giver mulighed for mere precis kortlegning af evt. fokus for epilepsi-
en,

kan vere en ngdvendig forudsatning for operation ved ekstratemporal epi-
lepsi,

der var usikkerhed om den fremtidige plads i et udredningsprogram for sa-
danne metoder — og at Sundhedsstyrelsen var usikker pa, om der ville vere
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tilstraekkeligt patientgrundlag for udvikling og opretholdelse af ekspertise
pa omradet i Danmark, ferende til den konklusion, at disse metoder derfor
ikke burde indferes i Danmark, for yderligere vurdering af anvendelsesom-
radet forela.

Vedr. resektiv kirurgi blev det fastslaet, at

tindingelapsoperationer udger hovedparten af alle epilepsikirurgiske ind-
greb, idet ca. 80% af de tilfelde, hvor der kan lokaliseres et fokus, befinder
dette sig i tindingelappen,

at resultaterne af tindingelapsoprationer er langt de bedste og mest sam-
stemmende, og at sddanne operationer fortsat kunne udferes i Danmark.

Vedr. ekstratemporale resektive operationer konstateredes, at

resultaterne heraf generelt var darligere og mindre entydige end ved tin-
dinglapsoperationer og forekomsten af uenskede bivirkninger/ komplikatio-
ner storre,

behovet for sddanne typer operationer var meget lille og operationerne
yderst vanskelige at udfere pga. risikoen for beskadigelse af vigtige hjerne-
centre.

Med begrundelsen, at det kunne vere vanskeligt at opna tilstreekkeligt rutine og erfa-
ring pé grundlag af det lille patientunderlag, skulle patienter til sidanne typer kirurgi
derfor indtil videre henvises til operation i udlandet. Dele af udredning og efterbe-
handling skulle kunne tilbydes i Danmark.

Vedr. palliativ kirurgi konstateredes, at
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der ikke forelé egentlige videnskabelige undersogelser vedr. callosotomi
(overskering af hjernebjelken), og at en betydelig del af patienterne ikke
opnéede anfaldsmeessig bedring, samt at der var en betydelig komplikations-
frekvens i relation til dette indgreb. Pa grund af de vanskelige etiske proble-
mer med at foretage afthjelpende, men ikke helbredende operationer med sé
hgj en komplikationsfrekvens pa mentalt retarderede og multihandicappede
fastsattes i retningslinierne sarlige regler for dette indgreb, hvorefter denne
operation ikke mé foretages, forend der foreligger tilladelse fra et af Sund-
hedsstyrelsen nedsat rad

vedr. funktionel hemisfzerektomi (operation af en uudviklet eller beskadiget
hjernehalvdel), hvor der péa pageldende tidspunkt kendtes til ca. 100 indgreb
i alt pd verdensplan, fandt man, at indgrebet ikke burde udferes i Danmark
pga. dettes sjaeldenhed.



2 Generelt om epilepsi og epilepsikirurgi

Nearvarende notat beskaeftiger sig alene med problemstillinger, der relaterer sig til
epilepsikirurgi og ikke generelt med epilepsi og epilepsibehandling. En vis viden om
epilepsi er dog en nadvendig forudsetning for en forstaelse vedrerende problem-
stillingerne, hvorfor der nedenfor felger en ganske kort beskrivelse.

2.1 Epilepsi

Epilepsi er en af de mest udbredte neurologiske lidelser. Det vurderes séledes at ca.
55.000 — 60.000 personer lider af epilepsi i Danmark. Epilepsi er et sygdomskom-
pleks karakteriseret ved gentagne anfaldsfeenomener. De epileptiske anfald er séile-
des et symptom pa en bagvedliggende lidelse i hjernen. Det klassiske krampeanfald
er den mest kendte form for epileptisk anfald, selvom andre typer anfald er mere
hyppigt forekommende.

Hos ca. 60% - 70% af personer med epilepsi kan der findes en arsag til anfaldene.
Det kan dreje sig om medfedte misdannelser eller udviklingsforstyrrelser i hjernen fx
med “forkert placering” af nerveceller allerede i fosterstadiet (dysplasi, heterotopi),
ar fx efter fodselsskader pga. iltmangel under fodslen, eller folger efter senere ho-
vedtraumer, hjernebetandelse, hjernesvulster, blodpropper eller bledning i hjernen.
Typisk opstar der i denne forbindelse ar i hjernen som efter nogen tid, evt. &r senere,
irriterer nervecellerne med det resultat, at der udvikles epileptiske anfald.

Anfaldsfenomenerne kan saledes have udgangspunkt i et sygt omrade”, et sakaldt
fokus, hvorfra der udsendes abnorme bio-elektriske impulser, som gradvis breder sig
ud til sterre omrader af hjernen (unifokale anfald). I nogle tilfeelde stammer anfalde-
ne fra flere forskellige steder eller omréader i hjernen (multifokale anfald). Hvis an-
faldene breder sig ud over hele hjernen, opstar et generaliseret krampeanfald.

Ca. 30% af alle med epilepsi har en sékaldt idiopatisk (&rsag ukendt) epilepsiform,
som oftest medforer generaliserede anfald. Arsagen hertil kendes ikke, men meget
tyder pé, at epilepsien i disse tilfeelde kan skyldes biokemiske anomalier i hjernen.
Der er i disse tilfeelde saledes ikke lokaliserede syge omrader, hvorfra epilepsien ud-
gar.

Den hyppigste form for epilepsi hos voksne er tindingelapsepilepsi. Denne er ogsé
almindelig hos bern.

2.2 Medikamentel behandling

Medikamentel behandling er den almindelige méde at behandle epilepsi pa. Der fin-
des 15-20 forskellige effektive praparater. Ca. 70% af personer med epilepsi er vel-
kontrollerede/ velbehandlede pa medikamentel behandling. I mange tilfelde kan
man ngjes med behandling med et praeparat. Hvis dette ikke har tilstreekkelig effekt,
vil man kunne forsege kombinationsbehandling. Der kan vere sterre eller mindre
bivirkninger forbundet med den medikamentelle behandling.

Generelt foretraekkes medicinsk behandling af epilepsi frem for epilepsikirurgi.
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Epilepsikirurgi overvejes séledes forst, nar medicinsk behandling ikke medferer
acceptabel anfaldskontrol, herunder acceptabelt bivirkningsniveau. Det vil sige, at
man fagligt vurderer, at de medikamentelle behandlingsmuligheder er udtemte.

2.3 Epilepsikirurgi

Der er flere principielt forskellige typer af epilepsikirurgi. Ofte skelner man mellem
resektiv kirurgi — hvis formal er en kurativ fjernelse af det syge omrade i hjernen og
palliativ kirurgi, som er indgreb, der foretages mhp. at forhindre eller afbryde spred-
ning af den epileptiske anfaldsaktivitet.

Epilepsikirurgi forudsatter, at der er foretaget en omfattende udredning, som er bade
kravende og belastende for patienten.

Den resektive kirurgi omfatter:

Resektioner med fjernelse af et sygt omrade” — et fokus. Denne type epilepsikirurgi
udger ca. 90% af al epilepsikirurgi.

Hovedparten af de resektive operationer drejer sig om operationer pa tindingelappen
(80%), mens ekstratemporale resektioner med fjernelse af foci i pande-, isse- eller
nakkelap udger ca. 10% af al epilepsikirurgi.

Operationer med fjernelse af en hel hjernelap, eller evt. flere, foretages nu om dage
meget sjeldent hos voksne. Sadanne operationer foretages nasten udelukkende pa
bern med sakaldt katastrofe-epilepsi, dvs. ekstremt hyppige anfald, der totalt domi-
nerer tilvaerelsen og edelegger barnets udvikling, og hvor der er pavist store struktu-
relle leesioner 1 hjernen ved MR-scanning.

Epilepsikirurgi med fjernelse af det syge omrade i hjernen (resektiv kirurgi) forud-
setter, at der kan identificeres et sadant sygt omrade/ fokus, at dette kan entydigt lo-
kaliseres, og at det befinder sig et sted, der i gvrigt er tilgeengeligt for kirurgisk fjer-
nelse, dvs. i omrader, der ikke indeholder vigtige eller vaesentlige hjernefunktioner.

Tindingelapsepilepsi udger langt hovedparten af de fokale epilepsier. I ca. 80% af de
tilfeelde, hvor man kan finde et fokus, er dette séledes placeret i tindingelappen. Tin-
dingelapskirurgi udger som n&vnt ogsd den dominerende hovedpart af alle epilepsi-
kirurgiske operationer. Resektion af vaev/ fokus 1 pande-, isse- eller nakkelap udger
kun ca. 10% af de epilepsikirurgiske indgreb, og blandt disse er operationer for
pandelaps-epilepsi, dvs. frontallapsoperationer, langt de hyppigste. Generelt gelder,
at operation i disse omréader er forbundet med vasentlig sterre vanskeligheder, bl.a.
fordi man her i serlig hej grad risikerer at befinde sig neer ved vigtige hjernefunktio-
ner.

Tindingelapsoperationer kan udferes som en standardoperation med fjernelse af for-
reste del af hippocampus og spidsen af tindingelappen - eller evt. som mere indivi-
duelt tilrettelagte operationer.

Ekstratemporale resektioner, herunder pandelapsoperation forudsatter altid en meget
omhyggelig detaljeret kortlegning forud for fjernelse af vaev med henblik pé at und-

gd beskadigelse af sarligt vigtige centre i hjernen. Ofte vil operation vise sig ikke at

vere mulig.
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Den palliative epilepsikirurgi omfatter:

En rekke sjeldne indgreb, hvor man via gennemskering af forbindelser mellem for-
skellige dele af hjernen seger at begraense udbredelsen af de anfaldsfremkaldende
impulser.

Blandt disse indgreb findes callosotomi (gennemskering af hjernebjaelken, der for-
binder de to hjernehalvdele). Dette indgreb anvendes nu meget sjeldent, og i Dan-
mark forudsatter det en serlig godkendelse. Endvidere drejer det sig om sub-piale
overskeringer, der er en ret ny operationstype og den sakaldte funktionelle hemisfae-
rektomi.

Nervus vagus stimulator:

Endelig er der nu mulighed for at indoperere en nervus vagus stimulator, som ikke i
egentlig forstand er epilepsikirurgi. Det har vist sig muligt at stimulere nervus vagus,
hvorved denne i nogle tilfeelde kan standse epileptiske anfald. Dette kan ikke medfe-
re anfaldsfrihed, men der kan ofte opnés en reduktion i antallet af anfald.

En nervus vagus stimulator indopereres under huden i brystkassen pa lignende made
som en hjertepacemaker. Behandling med n. vagus stimulator kan tilbydes personer,
der ikke kan behandles effektivt med medicin, og hvor der ikke er mulighed for at
gennemfore epilepsikirurgi.
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3 Epilepsikirurgi i Danmark
- definition, afgreensning mv.

3.1 Definition

Definitionen af epilepsikirurgi i det danske program er fastsat til:

Ved epilepsikirurgi forstds en operation, som udferes pa grund af medicinsk
intraktabel epilepsi med invaliderende epileptiske anfald, hvor en bagvedlig-
gende neurologisk sygdom ikke i sig selv giver anledning til operation.

Afgraensningen vil sedvanligvis vere rimelig klar. Epilepsikirurgi i Danmark omfat-
ter saledes principielt ikke patienter med klare strukturelle forandringer sdsom tumor
eller karforandringer, der i sig selv giver anledning til operativ behandling, uanset at
epileptiske anfald kan udgere et symptom. Sddanne tumorer mv. vil sedvanligvis
fortsat blive visiteret og behandlet ved neurokirurgiske landsdelsafdelinger i samar-
bejde med onkologiske, saledes som det hidtil har veret tilfeldet, jf. ”Vejledning
vedrerende specialeplanleegning og lands- og landsdelsfunktoner i sygehusveasenet
2001”.

I visse serlige tilfelde kan dele af det preeoperative udredningsprogram for epilepsi-
kirurgi evt. bidrage til at optimere den praoperative tumordiagnostik. Henvisning til
supplerende udredning i den epilepsikirurgiske landsfunktion med henblik pa udvi-
det diagnostisk vurdering kan i sddanne tilfeelde findes fagligt hensigtsmaessigt.

Gruppen har i gvrigt ikke dreftet neurokirurgisk /onkologisk tumorbehandling ner-
mere.

ILAE Commission Report, “Commission on Neurosurgery of the International Lea-
gue Against Epilepsy (ILAE) 1993-1997 Recommended Standards, 2000, og Euro-
pean Federation of Neurological Societies Task Force: “Presurgical Evaluation for
Epilepsy Surgery — European Standards, 2001 har felgende definition af epilepsiki-
rurgi:

”Epilepsikirurgi er en neurokirurgisk intervention, der har athjelpning af
medicinsk intraktabel epilepsi som sit primare mal.

Formélet med epilepsikirurgi er at opna anfaldsfrihed, minimere folge- og
sidevirkninger og forbedre livskvaliteten for patienterne”.

Definitionen ma opfattes indholdsmaessigt i overensstemmelse med den danske defi-
nition. Gruppen er enig i ovenstdende formal.

3.2 Afgreensning af den relevante patientgruppe

ILAE Commission Report, “Commission on Neurosurgery of the International Lea-
gue Against Epilepsy 1993-1997 Recommended Standards, 2000”, og European Fe-
deration of Neurological Societies Task Force: “Presurgical Evaluation for Epilepsy
Surgery — European Standards, 2001” opstiller en rakke krav til udvelgelse af pati-
enter til praeoperativ udredning.
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Saedvanligvis skelnes - som tidligere naevnt - mellem resektiv kirurgi og palliativ ki-
rurgi:

1. Ved resektiv epilepsikirurgi forstds en operation, der ideelt set er en kurativ
fjernelse af det epileptogene fokus og dermed arsagen til symptomerne.

2. Ved palliativ kirurgi forstas en operation, hvorved symptomerne reduceres
fx ved at spredning af det epileptogene signal forhindres.

Kriterierne er opstillet for resektiv kirurgi, men gelder i vidt omfang ogsa ved pallia-
tive indgreb.

De “klassiske” kriterier for (resektiv) kirurgi er:
o Lokaliseret fokus
e Medicinsk intraktabel epilepsi
e Epilepsianfald reprasenterer et alvorligt og svaert handicap

e Epilepsianfald har eksisteret i tilstraekkelig lang tid til, at medicinresistens er
fastsldet

o Tilstreekkelig generel og mental helbredstilstand, tilstreekkelig motivation.
Patienten er i stand til at samarbejde i forlobet og skennes at kunne profitere
af indgrebet.

Disse kriterier er ogsa geeldende i dag. De blev pa nogle punkter uddybet og pracise-
ret i Sundhedsstyrelsens redegerelse fra 1991.

Aktuelt kan indikationerne for henvisning til praeoperativ udredning opsummeres
som i det folgende.

3.3 Indikationer for praeoperativ vurdering/ udredning

Forudsetning for at indgé i praoperativ vurdering er:

1. Dokumenteret medicinsk intraktabel epilepsi.
Dvs. fortsat tilstedevarelse af anfald trods gennemfert, optimal antiepilep-
tisk medicinsk behandling med minimum af to forskellige first-line antiepi-
leptika hver for sig som monoterapi og i kombinationsbehandling.
Behandling givet til maximalt toleranceloft. Evt. compliancekontrol.
I retningslinierne fra 1993 udtrykt som: medicinske behandlingsmuligheder
udtemte.

2. Der er principielt ingen absolutte aldersgranser.
De internationale retningslinier konstaterer, at patienten normalt er mellem 1
og 60 ar. Da komplikationer tilsyneladende er hyppigere i &ldre aldersklas-
ser vil operation i vasentlig yngre alder end 60 ar vaere hensigtsmaessig. For
visse sjeldne sarlige typer epilepsi hos bern vil operation for et ars alderen
vere relevant.

3. Kandidater til precoperativ udredning er patienter med alvorlige svere epi-
leptiske anfald, der pavirker deres daglige liv, og som ikke kan kontrolleres
med medicinsk behandling, og hvor patienten er motiveret og i stand til at
gennemgé det kraevende udredningsforleb.

4. Kirurgisk behandling ber i givet fald tilbydes inden for en kortere arraekke.
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Erfaringen internationalt og i Danmark er, at der ofte er gaet mere end 10-15 ar, in-
den patienten er blevet henvist til udredning med henblik pé epilepsikirurgi. Der er
enighed om, at dette er uhensigtsmessigt leenge og ber seges vesentligt afkortet, sa-
vel af hensyn til patientens livskvalitet som af hensyn til at vellykkede operationsre-
sultater vanskeligere kan opnds efter meget lang ukontrollabel epilepsi. I den forbin-
delse vil et generelt referenceprogram vedr. epilepsibehandling evt. ogsé kunne bi-
drage til hurtigere henvisning af relevante patienter.

3.4 Udredningsprogram

Forud for det epilepsikirurgiske indgreb gennemfores et omfattende udredningspro-
gram, hvis formal er:

e at dokumentere, at personen har en medicinsk intraktabel epilepsi, og har
udsigt til at kunne opna vasentlige forbedringer af livskvaliteten ved an-
faldsfrihed,

o at kortlegge de enkelte epileptiske anfalds bagvedliggende patologi og den
epileptogene zones pracise lokalisation,

e at bestemme sandsynligheden for, at personen vil kunne opna anfaldsfrihed
eller vaesentlig bedring ved operation,

e at bedemme personens risiko for ved operationen at udvikle neurologiske,
psykologiske eller sociale folgevirkninger.

Det er nodvendigt at foretage en lang reekke forskellige undersagelser for at kunne
opfylde ovenstadende formal. Disse skal herefter ssmmenholdes for at bestemme den
sandsynlige lokalisation og sterrelsen af den epileptogene zone, som er det hjerne-
omrade, der skal fjernes.

Undersogelsesprogrammet foretages trinvist startende med ikke-invasive underso-
gelser. Foreligger der herefter tilstreekkelig entydig afklaring om, at kirurgi ber til-
bydes, eller alternativt ikke er relevant, vil man traeffe beslutning pa grundlag heraf.
Kun hvis der foreligger indbyrdes konfliktende resultater, og kirurgi stadig anses for
en mulighed, vil man ga videre med fx invasive undersogelser.

Erfaringsmaessigt vil kun halvdelen af de epilepsipatienter, der starter i et preopera-
tivt udredningsprogram kunne blive tilbudt operation.

Undersogelserne omfatter:

3.4.1 Elektroencefalografiske undersggelser

Almindeligt EEG

Denne undersggelse er den vigtigste indledende i et udredningsprogram for epilepsi.
Undersagelsen omfatter optagelser mellem anfald, og vejleder om retningen for et
videre undersogelsesprogram.
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3.4.2 Specielle former for elektroencefalografiske undersggelser

Video-EEG

Video-EEG optaget under anfald er den made, hvorpa man mest preecist diagnostice-
rer epilepsi. Optagelsen kan analyseres for de symptomer, der folger med anfaldene
og for symptomrakkefolgen, og man kan hermed slutte sig til, hvor anfaldene kom-
mer fra. Undersggelsen foretages ofte med nedtrapning af medicin og er siledes ikke
uden risiko for patienten, der kan fa ophobede anfald eller status epilepticus. Om-
hyggelig overvéagning er sdledes nodvendig.

Hos ca. 50% af patienterne med temporallapsepilepsi vil video-EEG pege pa det om-
rade, der skal fjernes.

EEG med spenoidalafledning - samt

Intrakranielle elektroder (se senere).

3.4.3 Billeddannende teknikker

MR-scanning
Det kan konstateres, at MR har erstattet CT som primar billeddannende undersogel-
se ved udredning af epilepsi i den elektive situation.

MR-scanning er den vigtigste undersggelse ved mistanke om, at der kan vaere en la-
sion i hjernen. Man kan ved MR fa detaljerede og skarpe anatomiske billedoversig-
ter, der kan afslere tumorer, misdannelser eller skrumpninger. Der kan foretages ma-
linger pa hjernevaevet med henblik pd, om der er tale om normalt hjernevav, eller
arvev (gliose) ved at male relaksationstider (bremsning af de magnetiske balger) og
ved kemiske analyser af koncentrationen (spektroskopi).

MR-undersegelserne ber i gvrigt forega i henhold til fagligt anbefalede optagelses-
teknikker i relation til det konkrete formal, idet en standard MR-scanning ofte ikke
vil kunne pavise en tilstedeverende lasion.

Hvis der ikke findes noget abnormt ved special MR-scanning falder chancen for at
opna anfaldsfrihed ved operation til 40-50%. Operation uden, at der er péavist en lae-
sion ved MR-scanning, er nu om dage meget sjelden og forudsetter, at alle andre
undersogelser er meget overbevisende med hensyn til fokuslokalisation.

3.4.4 Funktionelle billeddannende teknikker

Funktionel-MR-scanning, der kan afslere omrader i hjernen med sndret blodgen-
nemstremning, er pa vej til at fa en plads i epilepsikirurgiudredning.

PET-scanning kan afslere afgreensede omréader i hjernen med nedsat stofskifte eller
@ndret sammensetning af signalstoffer. Sddanne omréader kan svare til den epilepto-
gene zone. Undersogelsen kan vere nyttig bl.a. specielt hos bern.

SPECT-scanning med kortleegning af blodgennemstremning i hjernen mellem og

under anfald, hvor denne er henholdsvis nedsat og aget, kan ligeledes medvirke til at
identificere den epileptogene zone.
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Neuropsykologisk undersogelse

Ved prover undersgges en reekke hgjere hjernefunktioner som intelligens, folelses-
massige forhold, koncentrationsevne, hukommelse, sprog, syn, herelse, koordination
m.v. Undersagelsen kan afslare omrader der er beskadiget, lokalisationen af skader-
ne og give indtryk af risikoen for at miste yderligere funktioner ved eventuel opera-
tion.

Ved en psykologisk undersegelse vurderes endvidere patientens robusthed med hen-
syn til at kunne klare et udredningsprogram og eventuel operation. Ogsa de psyko-
sociale forhold vurderes.

Psykiatrisk undersegelse foretages for at fi kortlagt samtidige psykiatriske lidelser
og psykiatrisk sarbarhed. Sverere psykiatrisk sydom kan evt. udelukke operation.
Endvidere skal patientens risiko for psykiatriske folgevirkninger vurderes. Det vides,
at ca. 10% udvikler psykiatriske komplikationer hovedsageligt i form af depression i
efterforlebet.

WADA-undersogelse

Under bedgvelse af en hjernehalvdel undersgges den anden vagne hjernehalvdel med
henblik pa identifikation af vigtige hjernecentre, herunder hvilken hjernehalvdel, der
er dominerende bl.a. vedrerende talecenter, brug af arm/hand samt hukommelse. Der
er 0,5% risiko for komplikationer ved denne undersegelse.

3.5 Ad intrakranielle elektroder

Allerede i konklusionen i ekspertgruppens redegerelse i 1991 gor man opmarksom
pa, at antallet af patienter med behov for intrakranielle elektroder er lille og meto-
derne komplicerede. Dette understregede nedvendigheden af, at sidanne metoder
kun blev indfert ét sted i landet.

Man gik i gvrigt ind for, at etablering af tilbud herom indfertes i Danmark mhp. at
forbedre diagnostikken (mere preecis fokuslokalisering) forud for kirurgi.

Sundhedsstyrelsen fandt imidlertid, at usikkerheden om disse metoders anvendelses-
omréde og fremtidige plads i et udredningsprogram var sé stor, at indferelse af sa-
danne metoder i Danmark burde afvente yderligere atklaring af anvendelsesomradet.
I den forbindelse var Sundhedsstyrelsen i tvivl, om patientgrundlaget var tilstrackke-
ligt for udvikling og opretholdelse af ekspertise.

Siden 1991 har bl.a. de billeddannende teknikker medvirket til at afgreense og i bety-
deligt omfang indskraenke behovet for anvendelse af intrakranielle elektroder i rela-
tion til epilepsikirurgi.

I visse tilfeelde vil der imidlertid i en udredning med henblik pé epilepsikirurgi fort-
sat veere behov for anvendelse af sddanne metoder med henblik pa sikker identifice-
ring af fokus.

Behovet for anvendelse af intrakranielle elektroder i et epilepsikirurgisk udrednings-

forleb er antalsmeessigt lille, idet denne diagnostik ikke er relevant ved regelret uni-
fokal medicinsk intraktabel epilepsi.
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Aktuelt er indikationsomrddet for invasiv diagnostik ved epilepsikirurgisk udredning
folgende:

Ved temporallapskirurgi kan intrakranielle elektroder overvejes anvendt ved
inkonklusive non-invasive data, specielt hvis leesionen/ fokus er i taet relation til vita-
le corticale omrader, herunder sprog.

Invasive elektroder er fortsat en vesentlig forudsaetning for udferelse af visse former
for ekstratemporallapskirurgi, specielt safremt leesionen/ fokus er i taet relation til vi-
tale corticale omrader, herunder for sprog og motorik.

Anvendelse af intrakranielle elektroder indebzrer altid en omhyggelig overvejelse af
fordele i relation til risikoen.

Der findes en raekke forskellige typer invasive elektroder med hver sine fordele i den
diagnostiske proces.

Risikoen ved anvendelse af intrakranielle elektroder handler primaert om, at patien-
ten udsattes for et ekstra neurokirurgisk indgreb udover selve det resektive indgreb.
Invasive diagnostiske indgreb er behaftet med infektionsrisiko og risiko for blad-
ningskomplikationer. Sterrelsen af risikoen er forskellig atheengig af valg af elektro-
detype.

Dybdeelektroder

En ca. 1 mm tyk ledning med en raekke elektrodepunkter indferes stereotaktisk efter
beregning af ensket placering. Bruges til at registrere epileptiske forandringer dybt i
hjernen. I op til 10 dage herefter optages video-EEG med henblik pa at opsamle an-
fald. Dybdeelektroder giver kun oplysning om et lille omrade. Risikoen for kompli-
kation er ca. 1% pr. dybdeelektrode, der indsattes. Dadsfald er forekommet.
Intracerebral blagdning: 1-4% af patienterne. Infektion kan forekomme, men lang-
tidskonsekvenser heraf er angiveligt sjeldne. Der mangler undersegelser, der belyser
eventuelle neuropsykologiske sequelae.

Der foreligger erfaringer med dybdeelektroder i forbindelse med parkinsonkirurgi.
Disse kan dog ikke direkte overfores til monitorering af epilepsipatienter.

Subdurale strips og grids

Mindre invasive end dybdeelektroder.

Strips er teflon-bandler med indlejrede elektrodepunkter, som gennem borehuller
kan placeres pa hjernens overflade. Strips kan ligge i flere uger. Der er 1-2% risiko
for infektioner. Blodninger ses sjeldent.

Grids er plader/ métter med mange elektrodepunkter. Sterrelsen kraever en egentlig
operation med abning af kraniet for anleeggelse. Der er risiko for hjernegdem og in-
fektioner op til 4%. Der kan efterfolgende foretages video-EEG registrering af an-
fald. Evt. bruges bade strips og grids.

Ved mapping (kortlegning) undersoges ved hjelp af elektroderne ved stimulations-
undersggelser den pracise placering af vigtige hjernecentre.

Elektrocorticografi er en direkte EEG-afledning fra hjernens overflade i forbindelse

med operation, mens patienten er bedevet. Peroperativ elektrocorticografi udferes
aktuelt i det danske epilepsikirurgiprogram.

22



Foramen ovale elektroder
Formentlig den mindst invasive teknik. Risikoen ved foramen ovale elektroder anses
for mindre end ved de gvrige typer.

Epidurale Peg elektroder anses for supplerende til andre elektroder og med lav
komplikationsrisiko.

En oversigt fra 2001over data fra den svenske epilepsikirurgidatabase omtaler erfa-
ringer med 205 invasive elektrodeprocedurer (182 primare og 23 reundersggelser).

Komplikationer:
e strips: 3,8% af tilfeldene
e grids: 14,3% af tilfeeldene
o foramen ovale: 0 (fa patienter)
e epidural: 11,8% ( fa patienter)
e intracerebral (dybde): O (kun to patienter)

De svenske data, som er fra perioden 1990-95, viser, at der blev udfert i alt 205 in-
vasive elektrodeprocedurer og 449 operationer svarende til, at omkring halvdelen af
de opererede fik anlagt invasive elektroder. Den andel af de invasivt udredte, som
efterfelgende ikke blev tilbudt operation, indgar ikke i opgerelsen, hverken antals-
maessigt eller komplikationsmeessigt. Den konkrete betydning af procedurerne for
den kliniske beslutningsproces fremgar ikke.

Gruppen er enige om, at 205 invasive procedurer og undersggelse af ca. halvdelen af
de opererede er et meget hejt antal, der ikke udsiger noget om det nutidige behov i
Danmark.

Erfaringer fra Holland viser, at man i perioden 1972-2001 har anlagt invasive elek-
troder (multiple, bilaterale elektroder, dybde/ subdurale) i 124 tilfaelde, hvilket kan
settes i relation til 491 opererede og ca. 1200 evaluerede i perioden. Det vil sige, at
hhv. i ca. 25% og ca. 10% af tilfeeldene.

Antallet af multiple dybde/ subdurale elektroder og antallet af ekstensive subdurale
grids var 1 2000 imidlertid kun hhv. fire og to, og i 2001 to og to, hvor antallet af
operationer var hhv. 56 og 45. Dette bekraefter det reducerede behov for invasiv in-
trakraniel diagnostik.

Tilsyneladende svarer dette til en reduktion i anvendelsen af invasiv diagnostik fra
ca. 25% af de opererede til 9-10% af de opererede. (Et bedre mal er naturligvis an-
delen af udredte, men dette foreligger ikke oplyst).

I Norge blev der i 2002 anvendt intrakranielle elektroder hos 18 patienter, hvoraf 2/3
efterfolgende blev opereret. Der udfertes i alt 53 operationer i Norge i 2002.

I hvor mange tilfeelde, anvendelsen af denne type diagnostik har haft terapeutiske
konsekvenser, er generelt vanskeligt at belyse ud fra kendte opgerelser. Det drejer
sig dels om antal tilfeelde, hvor man afstar fra operation pga. fundene samt tilfzlde,
hvor operation tilbydes netop pga. af de intrakranielle fund.

Ved beslutning om anvendelse af intrakranielle metoder ber altid indgé overvejelser
vedrerende fordele, risiko og faktisk betydning for den kliniske beslutningsproces.
Antallet af danske patienter, hvor anlaeggelse af intrakranielle elektroder kan vere
relevant, kan udfra de hidtil indhestede erfaringer i Danmark skennes til:
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Det antal patienter med temporallapsepilepsi, som er henvist til supplerende udred-
ning i udlandet pga. uklarhed mht. fokuslokalisering. Dette har i gennemsnit fra 1993
til 2001 andraget 2 arligt. Antallet af resektive ekstratemporale operationer arligt
herudover er ca. 2 og omfatter ogsa invasiv diagnostik.

Hertil vil der formentlig forekomme enkelte yderligere tilfaelde, hvor man i dag af-
star fra invasiv undersggelse, fordi dette forudsatter henvisning til udlandet. Alt i alt
skennes aktuelt et behov for invasiv diagnostik svarende til et antal patienter p4 om-
kring 6-10 tilflde om aret.

Internationale guidelines fastsetter et minimumsantal for anleeggelse af intrakraniel-
le elektroder pa 5 tilfzelde arligt som forudsatning for at varetage funktionen.

Det er en erfaring i det danske epilepsikirurgiprogram, at henvisning til udlandet ale-
ne med udgangspunkt i behov for intrakraniel invasiv diagnostik udger en betydelig

belastning savel for patienterne som gkonomisk. Dette taler ogsé for indferelse af in-
trakranielle invasive metoder i Danmark, selvom behovet er lille - med henblik pa at
undgé disse belastninger i tilfeelde, hvor det samlede kliniske billede i egvrigt ikke gi-
ver anledning til henvisning til udlandet. Sikring og dokumentation af hej kvalitet er
i givet fald veesentlig.

Gruppens konklusion er, at intrakraniel invasiv diagnostik ber indferes i Danmark
som led i tilbuddene ved den epilepsikirurgiske landsfunktion.
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4 Internationale operationsresultater

4.1 Temporallapskirurgi

Erfaringerne fra kirurgisk behandling af medicinsk intraktabel epilepsi er mest sam-

stemmende og bedst underbyggede vedrerende temporallapskirurgi. Allerede i rede-
gorelsen fra 1991 konstateredes, at opgarelse af 2000 patienter fra 25 centre vurderet
pa kriteriet anfaldsfrihed viste, at ca. 55% blev anfaldsfti og yderligere 27% opnéede
bedring. Ca. 16% opndede ingen effekt af operationen. Mortaliteten p& grund af ope-
ration blev fundet til 0,5%, morbiditeten ca. 5%.

Komplikationerne var bl.a. permanent halvsidig lammelse hos 0,7%, taleforstyrrelser
0,35% og hukommelsesproblemer 0,35%. Sidstnavnte udger formentlig en under-
vurdering.

Blandt felgevirkningerne forekommer pavirkning af modsidige evre synsfelt i 10-
15% af tilfeldene. Antallet af postoperative psykoser skennes til at forekomme hos
7-10% af de opererede.

12001 er publiceret det forste kontrollerede studie vedrerende temporallapsepilepsi.
(Wiebe S. et al.: A randomized, controlled trial of surgery for temporal-lobe epilep-
sy. NEJM 2001,;345:311-318). Fra juli 1996 til august 2000 gennemfortes den forste
randomiserede, kontrollerede undersogelse blandt potentielle epilepsikirurgi-
patienter. Patienterne vurderedes efter et ar.

Inklusionskriterier var:

alder > 16 ar,

darligt medicinsk kontrollerede anfald i > et ar,
gennemsnitligt ménedlige anfald gennem det foregdende ar,
temporallapsfokus bedemt ved EEG, MRI

Kun patienter med anfald udlest fra en temporallap og understettende data hertil ved
MRI og neuropsykologiske tests blev opereret. I alt 80 patienter indgik i studiet, 40 i
kirurgigruppen og 40 i den medicinsk behandlede gruppe. I kirurgigruppen udgik fi-
re patienter, fordi de ved naermere undersggelse ikke fandtes egnede til operation.

Patienterne var i gvrigt sammenlignelige med hensyn til vigtige demografiske og
kliniske karakteristika sa som alder, erhvervsstatus, uddannelsesniveau, varighed af
sygdom, art og hyppighed af anfald, anvendte antiepileptika og MRI-fund. Patienter
allokeret til den medicinske gruppe havde lavere Quality of Life score end den kirur-
giske gruppe som base-line.

Resultater

Kirurgiske gruppe

36 opererede, alle antiepileptisk medicin indtil et ar efter operation.

Fri for anfald, der pavirkede bevidsthed (Engel 1b), efter et ar: 58%, deraf 38% helt
fri for anfald inkl. aura (Engel 1a). Ca. 15% havde anfald med pévirket bevidsthed
en til fire gange pr. méned, og 10% fem eller flere anfald.
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Der rapporteres fire komplikationer (11%): lille infarkt i thalamus medferende sen-
soriske forstyrrelser, en sarinfektion, to patienter med nedsat verbal hukommelse pa-
virkende erhvervsevnen efter et ar.

Toogtyve (55%) fik, som forventet, asymptomatisk evre kvadrantanopsi, syv (18%)
fik depression. Forbigdende psykose: en patient.

Medicinske gruppe

40 patienter. Efter et ar var 8% fri for anfald, der pavirkede bevidsthed (Engel 1b),
deraf 3% helt uden anfald, inkl. aura (Engel 1a), 20% (8) fik depression, forbigédende
psykose: en patient. Der var et uventet dedsfald 7,5 mdr. efter randomisering.

Begge patientgrupper blev vurderet base-line og tre, seks, ni og 12 mdr. efter i hen-
hold til fire skalaer. Fordelen ved kirurgi persisterede efter justering for alle base-line
demografiske og kliniske data, inkl. livskvalitetsparametre. Blandt patienter med
vedvarende anfald efter et ar var svaerhedsgraden ens i den medicinske og kirurgiske

gruppe.

Opsummerende bekreafter undersogelsen tidligere kendte resultater af epilepsikirurgi
ved temporallapsepilepsi mht. opnaelse af anfaldsfrihed, felgevirkninger og kompli-
kationer. Den stotter séledes opfattelsen af, for s& vidt angar temporallapskirurgi, at
epilepsikirurgi er et vaesentlig bedre tilbud end fortsat medicinsk behandling ved
”medicinsk intraktabel epilepsi”.

Det skal i gvrigt bemarkes, at 8% af den medicinsk behandlede gruppe ogsé opnée-
de bedring ved at indga i undersaggelsen. Dette understreger vigtigheden af en hgj
specialiseret medicinsk vurdering som led i et praoperativt udredningsprogram.

4.2 Ekstratemporale resektioner

For sé vidt angar ekstratemporale operationer konstateredes 1 1991, at resultaterne
vedrerende ekstratemporale resektioner viste en meget stor spredning ved forskellige
centre (0-73% succes) og generelt noget dérligere resultater end for temporallapski-
rurgi. Det mé konstateres, at resultaterne fortsat generelt er noget darligere med lave-
re succes og flere komplikationer end ved temporallapskirurgi. Generelt anfores 40—
50% at blive anfaldsfrie ved operation for ekstratemporal epilepsi mod 60-80% ved
tindingelapskirurgi.

Som tidligere er der er en reekke vanskeligheder ved opgerelser vedr. epilepsikirurgi,
bl.a. er selektionen af patienter til kirurgi meget vasentlig for resultaterne. Resulta-
terne publiceres i gvrigt enten som store kumulerede eller ret smé og meget hetero-
gene materialer. Den teknologiske udvikling betyder endvidere, at materialer ind-
samlet over en lengere arreekke har begrenset veerdi.

Disse problemstillinger gor sig naturligvis iser geeldende for de sjeeldnere operati-
onstyper.

For de ekstratemporale resektioner foreligger der tre nyere undersggelser vedr. ope-

ration for frontallapsepilepsi, som er den hyppigst foreckommende af de ekstratempo-
rale resektioner:
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1. Zentner et. Al., Epilepsia 1996:
Antal patienter: 56
Anfaldsfrihed: 49% (sikkerhedsgreenser 40-67%)

2. Janszky et al. Neurology 2000:
Antal patienter: 61
Anfaldsfrihed: 49% (sikkerhedgranser 36—-62%)

3. Mosewich et al, Epilepsia 2000:
Antal patienter: 68
Anfaldsfrihed: 59% (sikkerhedsgraenser 47—-72%)

De tre undersggelser viser, at anfaldsfrihed opnas hos mellem 49-59% af patienter-
ne. Der fremhaves endvidere i disse arbejder en reekke prognostiske faktorer for
henholdsvis gunstigt og ugunstigt resultat.

Engel har i 1993 publiceret nedenstdende opgerelse i tidsskriftet Neurology

Resultater af Kirurgisk epilepsibehandling (global opgerelse 1986 —90)

Anfaldsfri Ingen bedring
Temporallapsoperation (3579) 68% 8%
Ekstratemporal operation (805) 45% 20%
Hemisfaerektomi (190) 67% 12%

Med hensyn til de palliative indgreb foreligger der generelt ikke nyere systematiske
resultater/opgerelser.

4.3 Epilepsikirurgi hos bgrn

Internationalt ses en stigning i antallet af operationer af bern. Arsagen ma tilskrives,
at man med MR-scanninger lettere kan pavise patologiske forandringer, der kan
bortopereres. Endvidere er den tidligere generelle betaenkelighed af psykologiske
grunde mod at lade mindre bern gennemga et udredningsprogram mindsket i perio-
den. Der er en tendens til at operere tidligere, dvs. midt i barnealderen for at undgé
epilepsiens folgevirkninger og opné en efterfolgende udvikling intellektuelt, psykisk
og socialt, idet hjernens plasticitet i barnealderen giver mulighed for kompenserende
udvikling.

Endvidere opererer man ved storre omfattende forandringer i cerebrum, hvor erfa-
ringer tyder pé, at man kan opné bedring i livskvalitet og kognitiv udvikling.

Bern med medicinsk intraktabel fokal epilepsi, lokaliseret epileptogen zone og lav
risiko for nye postoperative neurologiske deficits, er potentielt kandidater til epilep-
sikirurgi. Resultaterne vedrerende temporallapskirurgi adskiller sig ikke radikalt fra
resultaterne for voksne.
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Den hyppigst forekommende @tiologi hos bern er imidlertid cortical dysplasi samt
”lowgrade” tumor.

I henhold til review fra 2000 (Wyllie,E.: Surgical Treatment of epilepsy in pediatric
patients can. j. neurol. sci.) viser resultaterne vedr. barn generelt anfaldsfrihed sva-
rende til 60-65% af spaedbern (infants), 59-67% hos bern og 69% hos unge. Ved
”Catastrofic Epilepsy” foreligger kun fa kvantitative data, men erfaringer viser, at
succesfuld kirurgi kan resultere i udviklingsmaessige fremskridt. Det hedder herud-
over, at tidspunktet for kirurgi mé overvejes meget omhyggeligt p& baggrund af en
grundig vurdering af risici og benefits pa grundlag af en detaljeret praeoperativ vur-
dering.

Generelt finder de internationale guide-lines, at operation af bern ber foretages pa
niveau 4-center/ referencecenter (se senere).

I det nugeeldende danske epilepsikirurgiprogram har bern med relativt ukomplicere-
de tilstande hidtil kunnet opereres i Danmark. Nar en sa stor andel af bernene allige-
vel er henvist til udlandet, skyldes dette den mere brogede og varierede baggrund for
operationen blandt barn, og at der overvejende har vaeret tale om ekstratemporale
operationer.

Det er gruppens konklusion specielt vedrerende bern:
At de fremkomne positive erfaringer fra det sidste tidr ber medfere en @&ndring af

retningsliniernes formulering om at vaere yderst tilbageholdende vedrerende operati-
on af bern.
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5 Opsummering af eksperternes vurde-
ring af udviklingen i relation til vurde-
ringerne og konklusionerne i redegg-
relsen af 1991 og retningslinierne af
4. august 1993

Af Sundhedsstyrelsens overordnede samlede vurdering i 1991-1993 vedrerende epi-
lepsikirurgi fremgér bl.a. som beskrevet tidligere:

. at epilepsikirurgi befandt sig i en udviklingsfase med en reekke ulgste proble-
mer,
o at medicinske behandlingsmetoder principielt bar foretreekkes frem for kirur-

giske behandlingsmetoder, som omfatter irreversible indgreb i hjernen,

o at der i tolkningen af foreliggende hovedsageligt udenlandsk publicerede re-
sultater var en raekke vesentlige problemer vedrerende selektion af patienter,
praoperativt undersggelsesprogram, operativ teknik, vurderingskriterier for
succes og postoperativ opfelgning,

o at der i den forbindelse savnedes bredere vurderinger end blot anfaldshyppig-
hed, samtidig med at det understreges, at de fi opgerelser, der fandtes med sé-
danne bredere vurderinger fremhaver den ngje sammenhang mellem anfalds-
frihed og bedre social tilpasning,

o at der var rejst vaesentlige spergsmal om langtidsvirkning, forekomst af post-
operative psykoser, verbal og non-verbal kommunikationsevne samt psykoso-
ciale problemer efter operation, og at disse spergsmal ikke var ganske afklare-
de.

I relation hertil konstaterer ekspertgruppen pa baggrund af udviklingen i den forlab-
ne tid:

Der foreligger i dag et bedre erfaringsgrundlag for at kunne individualisere progno-
sen. Det vides séledes i hej grad, hvilke deficits de forskellige patientkategorier er i
risiko for, og dette indgar i den pracoperative radgivning og orientering af patient og
parerende samt i vurderingen af, om operationstilbud ber gives.

Det geelder stadig, at medicinske behandlingsmetoder principielt ber foretraekkes
frem for kirurgiske behandlingsmetoder

Vedrerende de folgende vurderinger fra redegerelsen konstaterer ekspertgruppen, at
udsagnene fortsat er korrekte (med de i1 kursiv fremhaevede minimale korrektioner),
men eksperterne finder det vigtigt tydeligere at fremhave og understrege de gode re-
sultater for de relevante patienter.

o At der blandt det samlede antal epilepsipatienter findes en lille gruppe med al-
vorlig og sver epilepsi som ikke kan behandles effektivt med medicin, og som
har en darlig prognose.

29



At denne mindre gruppe vil kunne opfylde kriterierne for henvisning til ud-
redning med henblik pé epilepsikirurgisk operation. Hidtil har ca. halvdelen af
gruppen, der er henvist til hajt specialiseret preeoperativ udredning i lands-
funktionen, opfyldt kriterierne for at fa tilbudt operation.

At det af mange opgerelser fremstar veldokumenteret, at anfaldsfrihed eller
vasentlig anfaldsreduktion kan opnds hos mellem 55-80% af patienterne. At
der er forskel mellem de forskellige typer operationer.

At intrakranielle diagnostiske metoder giver mulighed for mere precis kort-
leegning af det epileptogene fokus ved fokal epilepsi i tindingelappen og som
regel er en ngdvendig forudsatning ved operation for ekstratemporal epilepsi.

o At sddanne diagnostiske metoder anvendes mhp. at forbedre mulighederne
for individuelt tilpassede operationer, hvor fjernelse af det epileptogene
fokus sikres og risikoen for hjerneskade minimeres.

o At disse metoder ber selvstandigt vurderes med hensyn til fordele og risi-
ci og anvendelsesomrade.

Nedenfor beskrives mere detaljeret, hvilke af de dengang konstaterede uafklarede
spergsmal, der mé anses for enten besvaret eller i hvert fald bedre belyst i de mellem-
liggende é&r.

Udviklingen i det decennium, der har efterfulgt den forste ekspert-rapport, kan kort
sammenfattes séledes:

30

Trods fem nye antiepileptika (lamotrigin, vigabatrin, tiagabin, topiramat, gaba-
pentin og levetiracetam) er andelen af patienter, der kan geres anfaldsfri ad me-
dicinsk vej, ikke oget i storre omfang. Ingen af de aktuelt kendte nye praeparater
repraesenterer noget “gennembrud” i epilepsibehandlingen, hvis man som ef-
fektmal skal tage antallet af patienter, der bliver anfaldsfri; det samme kan siges
om n. vagus-stimulation, der blev introduceret herhjemme i 1996.

Det er nu veldokumenteret, at medikamentel terapiresistens viser sig ret hurtigt i
forlebet: De patienter, der ikke bliver anfaldsfri pa 1. eller 2. praparat, vil have
ringe sandsynlighed for at blive det senere, uanset hvor mange behandlingsfor-
sog, der gares (Kwan P, Brodie MJ: Early identification of refractory epilepsy.
New Engl. J. Med. 2000).

Der er i den mellemliggende tid identificeret et antal, hvad man kunne kalde “ki-
rurgiske syndromer” (Mesial Temporal Sclerose, smé indolente tumorer, focale
corticale dysplasier o.a. udviklingsanomalier), hvor medicinsk behandling oftest
er virkningsles, men hvor operation har hgj eller rimeligt hgj chance for succes -
bade med hensyn til anfaldsfrekvens og livskvalitet. Ved disse tilstande er det
veldokumenteret, at gennemprevning af et stort antal medikamenter (monoterapi
eller vekslende kombinationer) ikke forer til anfaldsfrihed, og derfor for patien-
ten er spild af kostbar tid (skole, uddannelse, arbejde, almen livsudfoldelse).

Hos smabgrn er der en karakteristisk serie sjeldne syndromer, der gér under fzel-
lesbetegnelsen “Catastrophic Epilepsy”. Der er her tale om bern med symptoma-
tisk epilepsi pga. cerebrale udviklingsforstyrrelser, som er s& hardt angrebet, at

livet stort set kun er anfald, og hvor den psykomotoriske udvikling samtidig gar i



std. Uden operation vil mortaliteten vere betydelig, og de, der overlever, bliver
svert mentalt retarderede. Rettidig, dvs. tidlig operation vil hos en stor procent-
del af disse bern kunne vende denne udvikling. Retningsliniernes generelle anbe-
faling af den yderste tilbageholdenhed mht. epilepsikirurgiske indgreb pa bern
bar séledes revideres og nuanceres i relation til denne gruppe.

Selvom opgerelser vedrarende (re)habilitering og livskvalitet er sakket noget ag-
terud for det lettere malbare kriterium: anfaldsfrihed - mé det i dag anses for
godtgjort, at det forst og fremmest er de helt anfaldsfrie opererede patienter, der
har en klar gevinst pa dette omrade, sarligt nar det drejer sig om bern og unge
med relativt kort anamnese.

En nyligt publiceret australsk undersegelse (Wilson SJ, Bladin PF, Saling MM,
Meclintosh AM. & Lawrence JA.: The longitudinal course of adjustment afier sei-
zure surgery. Seizure 2001, 10:165-172) viser, at mange patienter har brug for
mere end to ar til at “vaenne sig af med” sygerollen. Dette forhold understreger
betydningen af, at epilepsi-kirurgi-centret folger patienterne over et lengere
spand af tid (svarende til minimum fem &r). I den forbindelse indgar ogsé vurde-
ring af holdbarheden af resultater, idet der er en vis tendens til recidiv af anfald
hos nogle patienter, der primert blev anfaldsfrie efter operationen.

Hvad angér risikoen for hukommelses- og andre neuropsykologiske problemer i
forbindelse med operation, er der nu veesentligt mere viden end 1 1991. Ved tem-
porallapsoperationer er der i dag (baseret pd EEG, MR-fund og neuropsykolo-
gisk testning) mulighed for med rimelig precision at informere patienterne ikke
kun om chance for anfaldsfrihed, men ogsé om risiko for iser verbale hukom-
melsesproblemer - med andre ord: en mere individuel og differentieret radgiv-
ning af patienten. Ligeledes er risikoen for postoperative psykoser, der i 1991-
rapporten var genstand for en forstaelig bekymring, vurderet i nyere materialer,
og det fremgér heraf, at de fleste tilfaelde ses hos de patienter, der i forvejen var i
risiko herfor. Det understreges dog i en nylig oversigtsartikel (Blumer DP. &
Davies K.: Psychiatric issues in Epilepsy Surgery, i: A.B. Ettinger & A.M. Kan-
ner (red.): Psychiatric issues in Epilepsy. Philadelphia: Lippincott, Williams &
Wilkins 2001, p. 231-249), at psykiatriske komplikationer postoperativt er hyppi-
ge, men i reglen forbigédende, mest ses hos disponerede patienter, men i gvrigt re-
agerer godt pa relevant psykofarmakologisk behandling. Forholdet illustrerer
nedvendigheden af tilgang til dedikeret psykiatrisk assistance som led i et samlet
epilepsikirurgiprogram.

Et af de spergsmal, der blev stillet i 1991-rapporten, var, hvorvidt nyere diagno-
stiske teknikker (bl.a. intrakranielle elektroder) ville medfere faerre postoperative
komplikationer, idet man kunne “skraeddersy” operationerne bedre til den enkelte
patient. Spergsmalet relaterede sig bl.a. til, om der ville blive sterre behov for in-
trakranielle elektroder pga. mere individualiserede/ skraeddersyede indgreb i for-
bindelse med temporallapskirurgi. I denne sammenhang kan det konstateres, at
udviklingen er gdet den modsatte vej, og at behovet for at anvende intrakranielle
elektroder ved udredning generelt er blevet meget veaesentligt reduceret - og kon-
kret i relation til temporallapsepilepsi er behovet meget lille. Intrakranielle elek-
troder kan dog veere nedvendige ved temporallapsepilepsi og er ofte uomgaenge-
lige ved ekstratemporal epilepsi uden strukturelle laesioner.

Fremskridtene i billeddiagnostik (MR, PET, SPECT) har generelt reduceret be-
hovet for intrakranielle elektroder og har flyttet graenserne for indikationerne for
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invasive EEG-undersogelser. De fleste af de patienter, der i begyndelsen af
1990’erne fik foretaget sdidanne undersegelser kan nu opereres uden hjalp heraf,
idet den forfinede billeddiagnostik afklarer problemerne. De “nye” patienter, der
i dag henvises til invasive EEG-studier, var formentlig undervejs i udredningen
blevet udelukket fra tilbud om operation dengang.

o Der er i mere komplicerede tilfzelde generelt observeret mindre effekt af operati-
on end ved de “regelrette” unifokale epilepsier.

o Allerede af den tidligere rapport fremgar at operativ behandling af epilepsi pa
de store centre var en veletableret behandling med en stor erfaringssum og
publicerede resultater, der svarer til de resultater vi kender i dag (om end pa
utvivlsomt steerkt selekterede patientkategorier og forskelligt efter karakteren
af indgreb).

Manglen pé kontrollerede kliniske undersegelser er nu imadegaet i kraft af
den nyligt publicerede canadiske undersggelse vedr. tindingelapsepilepsi. Un-
dersogelsen viste, at ved medicinsk intraktabel epilepsi var den operative be-
handling den medicinske behandling massivt overlegent. Ogsé mht. livskvali-
tet kunne konstateres signifikant forskel i bedring mellem den opererede og
den medicinsk behandlede kontrolgruppe til trods for, at patientmaterialet var
lille (40 patienter i hver gruppe) og opfelgningstiden ret kort (et ar). Underse-
gelsen bekraefter og understotter séledes de resultater, som anfertes i 1991-
rapporten vedr. tindingelapskirurgi.

Ekspertgruppen konstaterer i evrigt, at der i arene 2000-2001 er udkommet en reekke
internationale “guidelines” vedrerende epilepsikirurgi. Mederakken har i sine dref-
telser vedr. krav til det danske epilepsiprogram primert taget udgangspunkt heri og
herudover i erfaringer og resultater fra det danske epilepsikirurgiprogram og opge-
relse af bl.a. komplikationer publiceret fra den svenske epilepsikirurgidatabase.
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6 Resultater fra det danske epilepsi-
Kirurgiprogram

Gruppen har faet prasenteret opgerelser vedr. det danske epilepsiprogram, bl.a. pa
grundlag af en nyligt etableret dansk epilepsikirurgisk database.

Det kan pa den baggrund konstateres, at aktiviteten ikke har veret s& hgj som for-
ventet i 1991-redegerelsen. I alt er der i perioden 1993-2001 udfert 101 operationer
pa 98 patienter pa Rigshospitalet og i udlandet. Henvisning til udredning og operati-
on i udlandet er sket til hgjt specialiserede epilepsikirurgiske centre, der er blandt de
forende i verden. Der er gennem de senere ar set en jevn stigning 1 aktiviteten. Hoje-
ste antal opererede érligt i databasen udger 22 1 ar 2001. Af det samlede antal er i alt
53 voksne og 9 bern opereret i DK og 25 voksne og 14 bern i udlandet. Under 18-
arige er alle anfort som bern i opgerelsen, selvom problemstillingerne er vidt
forskellige i forskellige aldersgrupper. Patienternes medianalder pa
operationstidspunktet er 26 ar.

Antallet af udredte vides at udgere ca. dobbelt s& mange som de opererede, dvs. sva-
rende til ca. 200 i 9- arsperioden.

Anamnesevarigheden hvor denne er anfert i databasen viser en gennemsnitlig varig-
hed pé 17 ars epilepsi forud for operation.

Der er en vis regional variation blandt de opererede patienter jevnfor nedenstdende
skema.

Bopalsamt/-sted 1993-2001 Pr. 100.000
Fyns amt 3 0,63
Frederiksberg kommune 1 1,12
Ribe amt 3 1,34
Ringkebing amt 4 1,47
Storstrems amt 4 1,55
Vestsjeellands amt 5 1,71
Viborg amt 4 1,71
Arhus amt 12 1,90
Frederiksborg amt 7 1,96
Nordjyllands amt 10 2,03
Kebenhavns amt 13 2,13
Roskilde amt 5 2,20
Bornholms amt 1 2,22
Vejle amt 9 2,62
Kebenhavns kommune 13 2,68
Senderjyllands amt 7 2,75
I alt 101 1,91
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Resektive operationer udger 99 af de 101 operationer i databasen.

Vedrerende fordelingen mellem temporallapskirurgi og ekstratemporale/ skreedder-
syede resektive operationer er 80 af operationerne temporallapsresektioner og 19
ekstratemporale/ skraeddersyede.

Resultaterne i det danske epilepsiprogram findes generelt tilfredsstillende og pa in-
ternationalt sammenligneligt niveau med hensyn til anfaldsfrihed, komplikationer og
folgevirkninger.

Resultaterne i forhold til anfaldsfrihed vurderet et ar efter operation viser, at i alt
63% (66% af de opererede i Danmark og 59% af patienter opereret i udlandet) har
opnaet anfaldsfrihed eller frihed for anfald, der pavirker bevidstheden.

Yderligere 11% har opnéet vaesentlig anfaldsreduktion og 15% nogen bedring i an-
faldssituationen, ingen bedring: 8%.

Der er i alt 2 dedsfald blandt de opererede i Danmark. En patient dede en uge efter
operation pa grund af tilstedende postoperativ komplikation (trombose), og en pati-
ent dede 6 maneder efter vellykket operation, hvor der var opnaet anfaldsfrihed.
Dgadsarsagen er ukendt, men ikke tilskrevet operationen.

Med hensyn til felgevirkninger/ komplikationer findes i det danske program opgjort
efter tilsvarende kriterier som i den svenske epilepsikirurgiske database: 7 storre
(hemiparese og afasi) og 4 mindre komplikationer. Heraf 6 storre og 1 mindre hos
patienter opereret i udlandet, hvilket er i overensstemmelse med, hvad der mé for-
ventes bl.a. i relation til patientselektionen, hvorefter de mest komplicerede og van-
skeligste patienter er henvist til udlandet.

En del af de neurologiske skader er forventede og forudsete omkostninger/ folge-
virkninger ved operation af de svert syge patienter.

Gruppen konstaterer i gvrigt af fuldsteendige opgerelser over savel forventelige og
forudsigelige folgevirkninger/ bivirkninger som uventede komplikationer principielt
ber indga i resultatopgerelser, men at dette i foreliggende international litteratur ikke
fremgar systematisk. Valide sammenligninger kan séledes bl.a. af denne grund vaere
vanskelige at foretage.

Med hensyn til livskvalitet kan man i henhold til internationale undersogelser ikke
forvente vaesentlige psyko—sociale a@ndringer. I tilfzelde hvor dette forekommer er
det typisk forbundet med opnéelse af total anfaldsfrihed.

De danske erfaringer viser i overensstemmelse med andre opgerelser med hensyn til
sociale og neuropsykologiske forhold, at funktionsniveauet for operationen forudsi-
ger situationen et ar efter, forudsat at alvorlige neurologiske komplikationer undgas.

Isaer patienter opereret pa venstre side har en risiko for pavirkning af sproglig hu-
kommelse, hvilket genfindes i de danske resultater. For det store flertal af opererede
danske patienter viser de neuropsykologiske tests uendrede forhold efter operatio-
nen, en lille gruppe er forringet og kun en person forbedret. 12 (44%) personer ople-
vede dog ved subjektiv vurdering mere energi.
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Der er meget fa born arligt i det danske program. En stor del er opereret i udlandet,
hvilket afspejler den mere brogede og forskelligartede arsag til intraktabel epilepsi
hos bern. Resultaterne svarer generelt til de voksne med hensyn til anfaldsfrihed og
indgar i ovennavnte samlede opgerelse.

Resultater vedrerende de forste 22 danske bern, der er opereret, er herudover sar-
skilt publiceret i Ugeskrift for Laeger og viste, at 12 efterfolgende var helt anfaldsfri
(observationstid: fra en mdr. til 5% ér), og de gvrige havde opnéet faerre anfald. Re-
sultaterne er sdledes pa internationalt niveau (UfL, 2002, 164, 5795-8).

Hemisfaerektomi

Enkelte tilfzelde af ’Catastrophic Epilepsy” hos sma bern er forekommet siden 1993.
Disse patienter er opereret i udlandet med godt resultat og indgér i de samlede resul-
tater. Der er et veldefineret snevert indikationsomrade for hemisfarektomi. Antallet
har hidtil ligget omkring et barn hver 3.- 4. ar. Der er internationalt set en stigende
tendens.

Callosotomi

Siden 1993 er der ikke foretaget callosotomi pé danske patienter. Der foreligger mu-
lighed herfor efter anmodning om accept fra Sundhedsstyrelsens rdd vedrerende cal-
losotomi. Rédet har i den forlebne tid fiet forelagt én sag. Der findes ikke behov for
endring af retningslinierne i relation til dette indgreb, som ogsé internationalt an-
vendes mindre og mindre.
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7 Organisering og krav til tilbud i det
danske epilepsikirurgi-program

7.1 Antallet af patienter — behov for kapacitet

Antallet af patienter i Danmark er veesentligt lavere end forudsat i 1991-redegeorel-
sen, hvor man skennede et arligt antal pa 3050 patienter, senere eventuelt udviklen-
de sig til 60—120 patienter. Antallet for arene 2001, 2002 og de forste ti maneder af
2003 har ligget omkring knap 25 opererede patienter arligt.

Det er i gvrigt en generel erfaring fra mange lande, at antallet af henviste og opere-
rede er vaesentligt lavere end teoretiske beregninger over behovet. Dette gaelder bl.a.
USA og Holland. I Holland blev der i 2000 og 2001 udfert henholdsvis 56 og 45
operationer. [ Norge blev der i 2002 udfert 53 operationer ved det epilepsikirurgiske
landscenter. Der foreligger ikke nyere internationale vurderinger af behovet.

Forskellige arsager til variationerne har veeret dreftet i gruppen, men det ma konsta-
teres, at der ikke er findes dokumenterbare, gode forklaringer herpa.

Udgangspunktet for planlaegningen i Danmark ber séledes tage udgangspunkt i den
konkret foreliggende aktivitet, men sikre mulighed for kapacitetsudvidelser, safremt
der kommer stigninger i efterspergslen. Gruppen forventer at dette vil vaere tilfzldet.
Der er pa Rigshospitalet forelgbig kapacitet til ca. 40 operationer arligt.

Indtil videre ligger antallet af operationer vesentligt under denne kapacitet, og i un-
derkanten med hensyn til det gnskelige for sa vidt angér patientunderlag for opret-
holdelse af rutine og erfaring, nér der jeevnfores med de internationale anbefalinger.
Det er derfor overordentligt vigtigt af hensyn til kvaliteten at fastholde en samling af
funktionen som en landsfunktion ét sted.

7.2 Organisation og tilrettelaeggelse

Gruppen konstaterer, at der 1 arene 2000-2001 er udkommet tre guidelines vedr. epi-
lepsikirurgi.

Det drejer sig om:

1. ILAE Commission Report: Commission on Neurosurgery of the International
Leaque Against Epilepsy (ILAE), 1993 —1997. Recommended Standards,
2000.

2. Presurgical Evaluation for Epilepsy Surgery — European Standards. European

Federation of Neurological Societies Task Force, 2000.

3. Report of the National Association of Epilepsy Centers. Guidelines for Essen-
tial Services, Personnel, and Facilities in Specialized Epilepsy Centers in the
United States, 2001.

Der er i disse guidelines gennemgéende rimelig stor overensstemmelse med hensyn
til hvilke krav og standarder, der ber stilles til epilepsikirurgiske centre. Det ma dog
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understreges, at anbefalingerne ikke er evidensbaserede, men fastsat pa basis af eks-
pertudtalelser.

Kravene er mest detaljeret vurderet og beskrevet i de amerikanske guidelines.

Der skelnes med hensyn til epilepsikirurgiske centre i de europeaiske anbefalinger (1
og 2) mellem “Basic Center” og “Reference Center”. Disse er i stort omfang identi-
ske med de i de amerikanske guidelines beskrevne ”Third Level Medical-Surgical
Centers” og “Fourth Level Epilepsy Centers”.

I henhold til reference 1 og 2 ber:

Et Basis-epilepsikirurgisk center

kunne foretage praoperativ udredning og kirurgisk behandling af en variation
af patienter

rade over et kerneteam bestaende af neurofysiolog, neurolog og neurokirurg

have adgang til bl.a. neuroanzstesiologi, neuropsykolog, neuropsykiater og
neuroradiolog

have 20—40 patienter til kirurgi arligt
have en optageomradepopulation pé ca. 2 mio.

have en sengekapacitet svarende til mindst 700 sengedage for 25
epilepsikirurgiske patienter.

Indleggelsestiden mhp. telemetri vil typisk vaere leengere for intrakranielle
elektrodeoptagelser.

Et Reference-epilepsikirurgisk center

have fuldt program af etablerede praoperative undersggelser og kirurgisk be-
handling

have uddannelses-, treenings- og forskningsprogram

have kerneteam af neurofysiolog, neurolog og neurokirurg samt adgang til
neuroanzstesiologi, neuropsykolog, neuropatologi, neuropadiater, neuropsy-
kiater, neuroradiologi og et neurorehabiliteringsteam

varetage berneepilepsikirurgi
evaluere nye teknikker og teknologier
have 25-50 patienter til kirurgi arligt

rade over faciliteter og personel af hgj standard herunder til intrakraniel elek-
trodeimplantation

have et befolkningsunderlag pa 4-10 mio.
have sengekapacitet svarende til 30—70 dage pr. patient

have mulighed for elektrocorticografi, cerebral funktionel mapping og evoked
potential undersogelse.

Det bemaerkes i ovrigt, at ILAE finder, at basiscentre gradvis ber seges udbygget til
referencecentre, og man finder séledes ikke, at der over tid ber tilstraebes to niveauer
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af epilepsikirurgiske centre. Det anferes dog i reference 2, at palliative kirurgiske og
eksperimentelle procedurer kun ber foretages ved referencecentre.

De amerikanske guidelines anbefalinger med hensyn til opgavefordeling og krav
vedr. organisationen pé henholdsvis ”Third Level Medical-Surgical Center for Epi-
lepsy” og “Fourth Level Center for Epilepsy” beskrives nedenfor.

Third Level Medical-Surgical Center for Epilepsy er et center, der udover basal
diagnostik og behandling tilbyder:

o non-invasiv udredning mhp. epilepsikirurgi,
o ”straightforward” resektiv epilepsikirurgi og
o n. vagus stimulatorimplantation.

Man understreger, at et sdidant center ikke udferer intrakraniel evaluering eller mere
kompleks resektiv kirurgi. Ligesom det understreges, at et sadant center skal have
kompetence til at kunne visitere de relevante patienter til et ”Fourth Level Center”,
som man samarbejder med.

Fourth Level Center for Epilepsy beskrives typisk som et nationalt eller regionalt
center, som tilbyder:

o de mere komplekse former for intensiv neurodiagnostisk monitorering,
. mere extensiv medikamentel, neuropsykologisk og psykosocial behandling, og
o et komplet udredningsprogram vedr. epilepsi inklusiv intrakranielle elektro-

der, og en bred vifte af kirurgiske procedurer.

7.3 Krav til Third Level Medical-Surgical Center for Epilepsy
Mere detaljeret skal et Third Level Medical-Surgical Center kunne levere:

Elektrodiagnostik
o 24 timers video-EEG med overfladeelektroder
o EEG med sphenoidal elektroder

o i forbindelse hermed kontinuerlig supervision af epilepsisygeplejerske eller
EEG-assistent med stotte af monitoreringstekniker eller automatisk anfaldsde-
tectionsprogram

. WADA testing

. intraoperativ elektrocorticografi.

Kirurgi

o akut eller elektiv neurokirurgi inklusiv mulighed for biopsi, fjernelse af inci-
dentale lasioner og behandling af cerebrale komplikationer ved epileptiske
anfald

o behandling af kirurgiske komplikationer

o kirurgisk resektion af epileptogene strukturelle laesioner (“’straightforward le-
sionectomy”’)

. standard anterior temporal lobectomi ved mesial temporal sklerose
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o erfaring med resektiv epilepsikirurgi, svarende til:

o mindst 20 resektive epilepsikirurgiske operationer pr. ar i gennem-
snit gennem de foregéende fire ar

o tilstedeverelse af neurokirurg med erfaring fra 50 resektive epilep-
sikirurgiske indgreb gennem de sidste fire ar og

o specialleege som har evalueret mindst 50 patienter med henblik pé
epilepsikirurgi gennem de sidste to ar

o erfaring med implantation og styring af n. vagus-stimulator.
Billeddiagnostik

o MRI med tilstreekkelig hgj kvalitet

o Computer Axial Tomografi

o cerebral angiografi.

Farmakologisk ekspertise

o kvalitetssikret kontrol af antiepileptika serumniveau

o umiddelbar tilgeengelighed af kontrol for niveau af antiepileptika, 24 timers
service

o farmakokinetisk ekspertise hos mindst et medlem af teamet.

Neuropsykologisk/ psykosocial service

o nutidig neuropsykologisk testbatteri for evaluering af cerebrale dysfunktioner
herunder vedr. lokalisation af cerebrale dysfunktioner mhp. preeoperativ eva-
luering

. basal vurdering af karakterologisk og psykopatologisk karakter

. mulighed for henvisning til behandling vedr. psykogene ikke-epileptiske epi-
soder

o klinisk psykologisk service for vurdering og basal behandling af felelsesmaes-
sige forstyrrelser associeret med kronisk epilepsi

o basal vurdering af sociale og erhvervsmassige behov

o skoletilbud for indlagte patienter.

Rehabilitering

Fysisk, erhvervsmassig og talepeedagogisk basal vurdering og behandling.
Ovrig ekspertise bl.a.

o psykiater

o padiater

o neuroradiologi

o neuropatologi.
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Personale i teamet

neurolog eller neurokirurg, som leder af funktionen

mindst to specialleger, neurologer med ekspertise i epilepsi, mindst en klinisk
neurofysiolog

mindst en neurokirurg med speciel viden og erfaring i epilepsikirurgi, resektiv
kirurgi og n. vagus implantation

neuropsykolog med speciel erfaring i testevaluering mhp. epilepsikirurgi og i
fortolkning af WADA test

sygeplejersker med erfaring i epilepsi
herudover skal funktionen rdde over:
o EEG-assistent
o klinisk psykolog
o socialradgiver
o talepedagog

o fysioterapeut.

7.4 Krav til Fourth Level Center for Epilepsy

Nedenfor er oplistet krav til et 4. niveau/ referencecenter. De krav, der ligger udover
kravene til et 3. niveau center, er fremhavet med kursiv.

Elektrodiagnostik

24 timers video-EEG med overfladeelektroder
EEG med sphenoidal elektroder

kontinuerlig overvagning af epilepsisygeplejerske eller EEG-assistent med
stotte af monitoreringstekniker eller automatisk anfaldsdetectionsprogram

WADA testing
intraoperativ elektrocorticografi

24 timers video-EEG med intrakranielle elektroder (subdurale, epidurale eller
dybdeelektroder) under kontinuerlig overvagning af epilepsisygeplejerske mv.
(som ovenfor)

funktionel cortical mapping ved stimulation af subdurale elektroder ekstra-
operativt el. intraoperativt

evokerede potentiale optagelse, som kan anvendes sikkert med intrakranielle
elektroder.

Kirurgi

akut eller elektiv neurokirurgi inklusiv mulighed for biopsi, fjernelse af inci-
dentale laesioner og behandling af cerebrale komplikationer af epileptiske an-
fald
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o behandling af kirurgiske komplikationer

o kirurgisk resektion af epileptogene strukturelle leesioner (’lesionectomy”)
o anterior temporal lobectomi med eller uden mesial temporal sklerose
o implantation og styring af n. vagus-stimulator.

Herudover forudsettes tilbud om
e (ben og stereotaktisk biopsi
o placering af intrakranielle elektroder
o resektion af epileptogent veev uden strukturel leesion.
Erfaring med resektiv epilepsikirurgi svarende til:
. klinisk erfaring pa mindst 25 resektive epilepsikirurgipatienter og fem tilfeelde

af udredning med intrakranielle elektroder pr. dr i gennemsnit over de fire fo-
regdende dr - eller

. en neurokirurg med erfaring fra 50 resektive epilepsikirurgiske indgreb gen-
nem de sidste fire ar og 10 intrakranielle elektrodeimplantationer

o neurolog el. neurokirurg, som har udredt og vurderet mindst 50 patienter mhp.
epilepsikirurgi gennem de to sidste ar

o samarbejde med andet fourth- level center vedr. hemisfeerektomi og calloso-
tomi.

Billeddiagnostik

o vderligere krav om SPECT og PET.

Neuropsykologisk/ psykosocial service omfattende

. nutidig neuropsykologisk testbatteri for evaluering af cerebrale dysfunktioner
herunder vedr. lokalisation af cerebrale dysfunktioner mhp. praoperativ eva-
luering

o komplet vurdering af karakterologisk og psykopatologisk karakter

o psykologisk service i funktionen for vurdering og behandling vedr. psykogene
ikke-epileptiske episoder

o klinisk psykologisk service i funktionen for vurdering og behandling af folel-
sesmeessige forstyrrelser associeret med kronisk epilepsi

. vurdering af sociale og erhvervsmaessige behov. Interventionel social service-
funktion

skoletilbud for indlagte bern.

Herudover farmakologisk ekspertise, rehabilitering og evrig ekspertise som navnt
under niveau 3-center.

Der stilles saledes starre krav til ”Fourth Level Centres”-funktioner, tilbud og perso-
nalekapacitet og —erfaring end til et ”Third Level Center”, som tilbyder et mere af-

grenset program.

Med hensyn til hemisfaerektomi konstateres i disse guidelines, at behovet herfor fo-
rekommer uregelmeaessigt, hvorfor det anbefales, at ikke alle ”Fourth Level Centre”
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varetager denne funktion, men at der i givet fald henvises til andet ”Fourth Level
Center”.

Som det fremgér daekker opgavebeskrivelsen i et ”Third Level Medical-Surgical
Center” tilnzermelsesvis landsfunktionen i det nugeldende danske epilepsikirurgiske
program og et “Fourth Level Center” de funktioner, der i det nugaeldende danske
epilepsikirurgiske program henvises til udenlandsk center i henhold til Sundhedssty-
relsens ”Retningslinier for kirurgisk behandling af medicinsk intraktabel epilepsi af
4. august 1993”.

7.5 Opsummering vedrgrende tilrettelaeggelse

Det er gruppens konklusion, at tilrettelceggelsen og kravene i det danske epilepsiki-
rurgiske program bor tage udgangspunkt i de internationale guidelines (mest detal-
Jeret beskrevet i: Guidelines for essential services, personnel, and facilities in
specialized epilepsy centers in United States, 2001).

Det konstateres, at organiseringen og indholdet af det nuvarende danske program,
herunder aktiviteterne, i vidt omfang allerede svarer til disse anbefalinger. Aktivite-
terne i disse guidelines navnte ”Third Level Medical-Surgical Center”/ basis epilep-
sikirurgisk center svarer siledes stort set til den aktuelle danske landsfunktion, nar
der ses bort fra, at man i den danske landsfunktion ogsa foretager visse ukomplicere-
de operationer pé bern.

”Fourth Level Center for Epilepsy”/ referencecenter er stort set er identisk med, hvad
der i det nugeeldende danske program henvises til udlandet, nér bortses fra visse psy-
kosociale og rehabiliteringsmeessige opgaver, som i henhold til de aktuelt gaeldende
retningslinier skal kunne varetages i Danmark.

Der er i gruppen enighed om, at velbegrundede mindre afvigelser fra de internationa-
le guidelines kan vere acceptable under hensyn til serlige danske forhold.

Der er enighed om, at der pa baggrund af det aktuelle drlige patientantal kun er ba-
sis for ét epilepsikirurgisk center i Danmark, som fortsat bor samarbejde med hajt
specialiserede udenlandske centre pad referencecenter/ Fourth Level-niveau om scer-
lige og vanskelige patienter.

Der kan med udgangspunkt i den nuverende sygehusstruktur og arbejdsdeling jeevn-
for Sundhedsstyrelsens ”Vejledning om specialeplanlegning og lands- og landsdels-
funktioner i sygehusvasenet, 2001” — og i overensstemmelse med de internationale
guidelines — herefter beskrives folgende vedr. tilretteleeggelsen og opgavefordelingen
af diagnostik og behandling:

. et basisniveau omfattende almindelig diagnostik og behandling af epilepsi ved
neurologiske (og padiatriske) basisafdelinger

o et landsdelsniveau ved neurologiske og neurofysiologiske (padiatriske) lands-
delsafdelinger, der modtager, udreder og behandler patienter med sveer eller
kompliceret epilepsi, der ikke har kunnet hindteres tilfredsstillende pa basis-
niveau

o en landsfunktion for medicinsk intraktabel epilepsi med henblik pa preopera-
tiv vurdering, operation, postoperativ opfelgning i et teamsamarbejde mellem
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neurologi, neurofysiologi, neurokirurgi og paediatri mfl. — som ogsé henviser
til udlandsbehandling

o udlandsbehandling ved referencecenter af sarlige patienter.

Opgavefordelingen mellem disse niveauer er summarisk anfort i den efterfolgende
oversigt.
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Oversigt over udredning og behandling af epilepsipatienter

Amtsniveau

Indledende diagnostik og medicinsk be-
handling med registrerede praeparater.
EEG undersggelser

MR-scanning

Ved utilfredsstillende anfaldssituation
henvises til:

Landsdelsniveau

Landsdels- eller
landsniveau

Diagnosekontrol

Behandlingsstatus

Intensiveret antiepileptisk behandling
Evt. eksperimentel antiepileptisk behand-
ling

Safremt fortsat utilfredsstillende anfalds-
situation (diagnose: behandlingsresistent
epilepsi) overvejes henvisning mhp. ope-
ration.

Der kan evt. foretages visse af de under-
sogelser, der indgér i den preeoperative
udredning efter aftale med landsfunktio-
nen fx:

Video-EEG anfaldsregistering

EEG undersggelse med sphenoidalafled-
ning

MR-scanning, speciel og fokuseret
Psykiatrisk undersggelse

PET

Landsniveau/
hgjtspecialiseret center

(Supplerende) diagnostiske undersggelser
og behandling

SPECT

Evt. funktionel MR-scanning

Neuropsykologisk undersagelse

Evt. intrakraniel EEG anfaldsregistrering
og kortikal stimulation (subdurale elek-
troder, intracerebrale elektroder mv.)

Samlet vurdering af praoperative under-
sogelser og stillingtagen til kirurgi

WADA test
Operation

Evt. peroperativ korticografi

Henvisning til udlandsbehandling
Postoperativ kontrol og rehabilitering
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7.6 Den nuveaerende landsfunktion

Den nuvarende epilepsikirurgiske landsfunktion omfatter felgende specialafdelin-
ger/ specialfunktioner:

H:S Rigshospitalet, Kgbenhavn:

Neurologisk klinik: 2 professor og 1 overlege
Barneafdelingen: overlage

Neurokirurgisk klinik: overlege

Klinisk neurofysiologisk klinik: overlaege
Neuroradiologisk klinik: overlege
Neuropsykolog

Epilepsihospitalet i Dianalund:
Neurologisk afd.: %2 professor
Neurofysiologisk afd.: overlaege
Barneafdeling : overlaege
Neuropsykologer: 2

H:S Hvidovre Hospital/ Dansk Videncenter for MR bistar med sarlige MR-
undersogelser

Kobenhavns Amts Sygehus i Glostrup bistar med konsulentbistand vedr. SPECT

Herudover deltager overlage fra neurologisk afdeling, Arhus Sygehus, regelmassigt
i konferencerne, nar patienter udredt ved Arhus Sygehus droftes.
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8 Sammenfattende konklusion og anbe-
falinger

Ekspertgruppen konstaterer:

. At der i den forlgbne ti-ars periode er fremkommet bedre teknologi, ny viden
og flere erfaringer, hvilket giver et samlet bedre vidensmaessigt grundlag for
udvalgelse af relevante patienter til epilepsikirurgi. Indikationer og kontrain-
dikationer for tilbud om operation er saledes praciseret veesentligt i perioden.

. At der i de seneste ar er fremkommet internationale guidelines, som bl.a.
indeholder beskrivelse af forudsatninger og krav til epilepsikirurgiske centre
pa forskellige niveauer, og at disse anbefalinger bor legges til grund for
tilretteleggelsen af det danske epilepsikirurgiprogram.

o At disse guidelines overordnet bekrafter den hidtidige definition af epilepsiki-
rurgi, forméal med preoperativ udredning og operation samt afgrensning af
den relevante patientgruppe. At disse definitioner og afgraensninger grundlag-
gende og i vidt omfang er i overensstemmelse med de vurderinger, der forela i
den tidligere redegerelse og Sundhedsstyrelsens hidtidige anbefalinger, bortset
fra en generelt mere positiv vurdering i relation til operation af bern.

. At forudsatningerne for at indgé i et praeoperativt udredningsprogram samt
stillingtagen til om operationstilbud ber gives, nu generelt foreligger bedre af-
klaret og underbygget, og at der saledes foreligger bedre grundlag for indivi-
dualiseret udvelgelse af patienter til kirurgi bl.a. pa baggrund af billediagno-
stisk identificerbare hjernemaessige anomalier og bedre kendskab til henholds-
vis prognostisk gunstige og ugunstige forhold.

o At der i relation hertil nu er identificeret visse tilstande hos voksne og hos
bern, hvor operation har hgj eller rimelig hej udsigt til succes med hensyn til
anfaldsfrihed/ veesentlig anfaldsreduktion og livskvalitet.

o At henvisning af de relevante patienter til praeoperativ vurdering inden for en
kort &rreekke er veesentlig og ber seges fremmet, idet mangearig ukontrollabel
epilepsi forud for operation forringer muligheden for gode resultater eller
eventuelt umuligger operation.

o At resultaterne vedr. operationer for barn ikke adskiller sig fra voksne i relati-
on til temporallapskirurgi, men at hjernemassige udviklingsanomalier og
”lowgrade tumorer” oftere ligger til grund for medicinsk intraktabel epilepsi
hos bern, og at der i relation hertil er mulighed for gode resultater af epilepsi-
kirurgi forudsat kvalificeret relevant udvalgelse af patienterne og hej kvalitet i
udferelsen af operation. At der i relation til en reekke meget sjeldent fore-
kommende syndromer og sékaldt “katastrofe-epilepsi” hos smé bern forelig-
ger erfaringer, der viser at kirurgi kan resultere i anfaldsfrihed/ vaesentlig an-
faldsreduktion og udviklingsmaessige fremskridt. At denne mere brogede og
varierede baggrund for medicinsk intraktabel berneepilepsi generelt medferer
storre behov for operation af bern pa referencecenter-niveau.

At anbefalingerne vedrerende bern i Sundhedsstyrelsens retningslinier ber
@ndres 1 overensstemmelse med ovenstdende erfaringer.

o At antallet af patienter arligt i tidrsperioden har vist sig at vaere vesentligt la-
vere end forudsat i 1991-redegoarelsen. At det er i overensstemmelse med erfa-
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ringen i en rekke andre lande, at den faktiske efterspergsel er lavere end teo-
retiske beregninger af behovet. At antallet af opererede danske patienter de
seneste ar dog er steget til omkring knap 25 opererede arligt og ca. dobbelt s&
mange udredte. At der forventes en vis yderligere tilgang af patienter. At kra-
vene i internationale guidelines anbefalinger vedr. aktivitet ved et center i de
kommende ar hermed lige akkurat vil kunne indffis.

o At der i forbindelse med planlegningen i Danmark ber tages udgangspunkt i
det konkret foreliggende aktivitetsniveau - men sikres mulighed for kapaci-
tetsudvidelser ved stigning i efterspergslen.

o At der ved landsfunktionen pa Rigshospitalet forelgbig vil vaere kapacitet til
ca. 40 operationer arligt. At antallet af operationer aktuelt (i alt ca. 25 i Dan-
mark og udland arligt) ligger veesentligt under denne kapacitet og i underkan-
ten af det enskelige, nér jeevnferes med internationale guidelines anbefalinger
vedr. patientunderlag.

o At dette understreger nedvendigheden af;, at epilepsikirurgifunktionen kun va-
retages €t sted i landet og som nu holdes pa fa haender. Det vil sige at pracope-
rativ udredning og operation fastholdes som landsfunktion i landscenteret
“epilepsikirurgiteamet” ved Rigshospitalet.

o At der under opfyldelse af denne forudsaetning ved landsfunktionen vil vaere
grundlag for indferelse af intrakraniel diagnostik i form af invasive elektroder
i overensstemmelse med de internationale guidelines minimumskrav for sddan
aktivitet pd fem tilfelde arligt. Det skonnes i den forbindelse, at behovet for
intrakranielle elektroder vil udgere ca. seks til ti tilfeelde &rligt. Det anbefales
pa denne baggrund, at intrakraniel invasiv diagnostik indferes i Danmark som
led i tilbuddene ved den epilepsikirurgiske landsfunktion.

o At der hermed og pa baggrund af den opnéede erfaring i landsfunktionen og
udviklingen generelt ber dbnes mulighed for, at ekstratemporale resektioner,
efter faglig vurdering, kan udferes af landsfunktionen pé Rigshospitalet.

o At der ikke er behov eller grundlag for endring af retningslinierne vedr. callo-
sotomi — et indgreb, der i gvrigt internationalt anvendes 1 mindre og mindre
omfang.

o At (funktionel) hemisfaerektomi i overensstemmelse med guidelines som hidtil

indtil videre ber henvises til niveau-4 center/ referencecenter i udlandet som
har erfaring med dette sjeeldent forekommende indgreb.

. At n. vagus stimulator implantation udferes som hidtil jeevnfer ”Vejledning
om specialeplanlaegning og lands- og landsdelsfunktioner i sygehusvaesenet,
2001”.

o At palliativ kirurgi i evrigt typisk overvejes henvist til udlandet.

Sammenfattende vil de her anbefalede justeringer af virksomheden medfere, at man
inden for rammerne af det samlede danske epilepsikirurgiske program &bner mulig-
hed for en gradvis udvidelse af den nuvarende landsfunktions egen virksomhed og
tilbud.

Der sker hermed en udvidelse af landsfunktionens status som niveau 3-center hen
imod, at landsfunktionen kan varetage en rackke af de opgaver, der i henhold til de
internationale guidelines er placeret ved niveau 4-centre/ referencecentre for epilep-
si, og som derfor hidtil er henvist til udenlandsk center.
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Forudsaetning for realisering heraf vil vare, at man kan leve op til de i de internatio-
nale guidelines opstillede krav til virksomheden - og kan dokumentere dette.

Epilepsikirurgifunktionen fastholdes sidledes som en landsfunktion i landscenteret
ved Rigshospitalet. Stillingtagen til eventuel fremtidig etablering af yderligere centre
forudseetter bl.a. meget vaesentlig stigning i patienttilgangen.

Fastsaettelse af epilepsikirurgifunktionen ber i gvrigt fremover foretages af Sund-
hedsstyrelsen i ”Vejledning om specialeplanlegning og lands- og landsdelsfunktio-
ner i sygehusvasenet”.

I relation til justering af retningslinierne for det danske epilepsikirurgiprogram om-
handlende mulighed for udferelse af intrakraniel diagnostik i Danmark, en mere po-
sitiv og nuanceret vurdering af epilepsikirurgi pa bern samt mulighed for udferelse
af ekstratemporale resektioner i Danmark skal det understreges:

At ensket om at opnd et passende aktivitetsniveau svarende til anbefalinger i de in-
ternationale guidelines ber underordnes hensynet til, at serlige og vanskelige patien-
ter fortsat skal vaere sikret mulighed for relevant og hensigtsmaessig vurdering og
operation pa hejt specialiseret niveau 4-/referencecenter i udlandet. Det er siledes
ikke i sig selv et mal med @ndringerne at nedbringe antallet af henvisninger til ud-
landet. Formalet er alene alt i alt at sikre patienterne et fortsat hejt kvalificeret, men i
visse mulige tilfeelde lettere tilgaengeligt tilbud.

Udgangspunktet for stillingtagen til, hvor udredning og eventuelt operation ber fore-
tages, skal sdledes tages af landsfunktionen udfra en nuanceret faglig bedemmelse af
den enkelte konkrete patients situation.

Der er aktuelt ikke generelt basis for at omdefinere landsfunktionen fra et niveau 3-
center til et fuldt udbygget niveau 4-/ referencecenter, der kan tilbyde alle behand-
lingsmodaliteter. Med udgangspunkt i det samlede danske befolkningsunderlag pé
ca. fem mio. er det pa de nu kendte premisser ikke sandsynligt, at der i neermere
fremtid vil blive grundlag herfor. Der findes imidlertid grundlag for at foretage en
gradvis udvidelse af opgaverne for funktionen i Danmark i retning mod et niveau 4-/
referencecenters opgaveprofil. Det vil sige, at der arbejdes hen imod udvikling af
den danske landsfunktion til et epilepsikirurgisk referencecenter. Overvagning af
kvaliteten i forbindelse hermed vil vere et absolut krav.

Udvidelsen af tilbuddene 1 Danmark inden for det nuvaerende samlede danske epi-
lepsikirurgiprograms rammer forudsatter saledes fortsat et samarbejde med interna-
tionale niveau 4-centre med stor erfaring som en integreret del af programmet. Hen-
visning til udlandet foretages fortsat af den epilepsikirurgiske landsfunktion med
henblik pa Second Opinion, og eventuel operation ved niveau 4-centre af serlige
sjeldne og vanskelige patienter.

Justering og ajourfering af retningslinierne betyder saledes mere konkret, at de gene-
relle begrensninger i de nugaldende retningslinier medferende henvisning til udlan-
det, erstattes af en mere nuanceret faglig stillingtagen vedrerende, hvor den enkelte
patient ber udredes og opereres.
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8.1.Sarudtalelser

Overlage, dr. med. Per Sidenius, neurologisk afdeling, Arhus Universitetshospital,
har ensket at fremsatte folgende serudtalelse:

Omkring 1990 var Danmark ferende i Skandinavien pé epilepsikirurgiomradet. |
1993 udsendte Sundhedsstyrelsen meget restriktive retningslinier for epilepsikirurgi-
en. De udsprang ikke af den faglige radgivning, men var udtryk for en politisk be-
slutning. De var baseret pa den misforstaelse, at epilepsikirurgi er et indgreb i en el-
lers normalt fungerende hjerne, ikke det faktum, at der ved resektiv epilepsikirurgi
fjernes et dysfungerende omrade, som er arsag til betydelig morbiditet og @get mor-
talitet.

De restriktive retningslinier beted at epilepsikirurgien i Danmark gik i sté fra den ene
dag til den anden til skade for de mere end 400 patienter, der i denne periode kunne vee-
re blevet opereret, og til skade for udviklingen af epilepsidiagnostikken og —behandlin-
gen i Danmark.

Aktivitetsniveauet er langsomt steget, men ligger fortsat langt under niveauet i de 2 lan-
de, som vi er mest sammenlignelige med, Norge og Sverige. I disse lande bliver der
opereret 2-3 gange det aktuelle danske tal. [ Norge foregar det ved et epilepsikirurgisk
center, der aktivitetsmeessigt er blandt verdens 10 sterste. I Sverige er det fordelt pa 5-6
centre, som har dokumenterede resultater pa niveau med, hvad der ses ved store uden-
landske centre.

Det foreliggende notat er praeget af en forbeholden indstilling til omradet og en udtalt
skepsis over for, om vi i Danmark er i stand til at lefte denne opgave. Der er ingen fag-
lig begrundelse for dette.

Notatet tager ikke hajde for, at der i labet af de seneste ar er blevet etableret en samar-
bejde om udredning af patienter til epilepsikirurgi mellem landsfunktionen ved Rigs-
hospitalet og Arhus Universitetshospital. Det synes séledes fortsat at vaere Sundhedssty-
relsens gnske at begraense aktiviteten mere end at udvikle omradet.

Konklusion:

Sundhedsstyrelsen opfordres til:

L. At understrege, at patienter med medicinsk behandlingsresistent epilepsi ber
henvises til udredning med henblik p& muligheden for kirurgisk behandling.

2. At fastlaegge retningslinier for kirurgisk behandling af medicinsk intraktabel epi-
lepsi, som sikrer en opgradering af den danske aktivitet til skandinavisk niveau.

3. At sikre, at den danske aktivitet lever op til kravene til et epilepsikirurgisk refe-
rencecenter.

4. At anerkende det eksisterende samarbejde pa omradet med en konstatering af
Arhus Universitetshospitals deltagelse i epilepsikirurgigruppen.

5. At fastholde muligheden for at etablering af et epilepsikirurgisk center i Arhus,
hvis aktiviteten stiger til samme niveau som i vore nabolande.

Saerudtalelsen er efterfolgende blevet stottet af overlaege, dr. med. Anders Fuglsang
Frederiksen, neurofysiologisk afdeling, Arhus Universitetshospital, og dr. med. Mogens
Dam.
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Overlage, dr.med. Bo Voldby, neurokirurgisk afdeling; Arhus Universitetshospital, har
onsket at afgive folgende seerudtalelse:

1.

At der opfordres til, at de epilepsikirurgiske behandlingsmuligheder i s tidligt
et stadium i sygdommen som muligt overvejes af de behandlende laeger (prak-
tiserende laeger, neurologer, paediatere).

At der opfordres til, at landsfunktionen ved Rigshospitalet inddrager de sam-
arbejdende afdelinger ved landsdelshospitalerne i udvikling af omradet med
henblik pa, at der henvises flere patienter til epilepsikirurgi, og at den epilep-
sikirurgiske behandling séledes kan komme flere danske patienter til gode.
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