Laserablationen
forandrade livet

Alexander Mattsson fick sitt forsta epilepsianfall 2016. D& var han fyra ar. | december 2020
blev han en av de forsta i Sverige att opereras med laserablation. Aren dar emellan var fulla
av traumatiska sévningar och inldggning pa intensivvardsavdelningar.

— Operationen ar ett mirakel, sdger hans mamma Johanna Mattsson.

— Det ar ett helt nytt liv. Fran att ha fatt fran upp till 90 epilepsianfall varje dygn ar Alexander
nu fri, dven om vi haft ett par misstankta tillbud senaste tiden. Man kan leva med epilepsi.
Daremot gar det inte att leva som han gjorde tidigare.

2016 sag Alexanders férialdrar hur deras fyradring
plotsligt borjade skratta oférklarligt och hogt, allt medan pu-
pillerna vidgades och han blev stel i kroppen. Det var Alex-
anders forsta epileptiska anfall.

Alexander, som numera bor i smdlindska Algutsboda,
blev knuten till neurologen 1 Linkdping. Inget syntes pi mag-
netkameraundersékningen, men da epilepsin visade sig i tyd-
liga fokala epilepsianfall och paverkat tal var teorin tidigt att
dess centrum satt nira insula och talcentrum. Alexander vi-
sade sig ha fokal kortikal dysplasi (FCD), en medfédd miss-
bildning som ofta leder till svirbehandlad epilepsi.

Alexander blev snabbt simre. I skov pd tre mdnader kun-
de han {3 anfall upp till 90 gdnger per dag, och det enda som
lindrade ett svarare anfall var djup sémn eller att han var
klarvaken. Alexander svarade dessutom inte pd medicine-
ring, det gav istillet besvirliga biverkningar.

— Varje ging vi har provat en medicin har det gétt t hel-
vete, han har blivit vildigt dalig. Frin februari 2016 har Alex-
ander legat djupt nedsévd i s& kallad 1 burst suppression tre
génger, testat transkraniell magnetstimulering (TMS) pd
neurokliniken i Linkdping, firat tva fodelsedagar dir och for-
sokt med de flesta epilepsimediciner, siiger Johanna Mattsson.

P4 hosten 2019 borjade Alexander férsta klass. D han
drabbades av ett forkylningsvirus ledde det till att epilepsian-
fallen 6kade, och istillet for att sitta i1 skolbiinken blev han
inlagd 1 Linkoping och sévdes ner 1 koma. Direfter birjade
en ldng dterhimtning. Den avbréts 1 januari 2020 dd han
reagerade oerhért starkt pd gondroppar han fick vid en syn-
undersékning.

— Av dem fick han generella kramper med syrebrist, nigot
jag aldrig sett tidigare. D4 dr jag ind4 en fett trinad kramp-
morsa. Under 2020 hade han nirmare 9.000 anfall. Du hin-
ner inte tinka utan blir en lejonmamma. Visst, svira patien-
ter ger utveckling 1 medicintinkande men inte roligt nir det
ir din son.

Alexander kopplades nu samman med Drottning Silvias
barnsjukhus i Géteborg med barnepileptolog Tove Hallbssk
och neurokirurgen Daniel Nilsson pd Epilepsicentrum. Enda
mojligheten var operation och 1 februari startade en stor epi-
lepsikirurgutredning. Eftersom EEG inte hade visat pd ndg-
ra férindringar underséktes Alexander forst med SEEG, dir
flera djupelektroder placerades 1 hjirnan for att kartligga det
epileptiska nitverket. I Alexanders fall genomférdes under-
sokningen med hjdlp av en minirobot, en av de forsta i viirl-
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den isitt slag, och med hjilp av den programmerade roboten
kunde elektroderna placeras exakt. Nu bekriftades att epi-
lepsins centrum satt i insula, precis som man trott.

— Strax innan klippte han av sitt linga hir som han sparat
i fyra &r. En period hade vi varit placerade pd barnonkologen
och han hade sett mdnga barn som tappat sitt hir av behand-
lingen. "Jag ska lata mitt hir viixa ut och ge bort, sa kan ett
annat barn bli glad”. Infér undersékningen klippte han av
sin flita som blev peruk &t ndgot annat litet barn.

I april var det dags f6r den hjirnoperation, dir den lilla
del av hans hjirna dir epilepsin satt skulle avligsnas. Opera-
tionen ir ytterst kinslig och Alexander var illa diran, men
ingreppet gick bra.

— Neurokirurgen beskrev att vid en dysplasi kinns den
delen av hjirnan annorlunda, och dirfor kinner sig kirurgen
forsiktigt fram med hinderna. Det dr viktigt att bara den
skadade delen tas bort. Eftersom omradet satt nira talcen-
trum fanns en oro att det skulle pdverka hans talf6rméaga,
men 1 stillet skedde motsatsen. Nir skéterskan pd uppvaket
sa att "din son fragar efter dig” tinkte jag att “nu ljuger de”.
Men det var sant, talet hade blivit bittre. Under tva veckor
var det helt perfekt.

Tyvirr rickte inte operationen for att f4 bort hela omridet
for Alexanders epilepsi, ytterligare en ytterst liten del behév-
de avldgsnas. Inom tva veckor var epilepsianfallen tillbaka
och talet forsimrades igen. Att gora dnnu en stor operation
skulle vara for riskfyllt, sd sommaren 2020 blev dyster. Alex-
ander blev allt simre. Han kunde inte lingre svilja, blev
sondmatad och bérjade forlora funktionerna i hogersidan.
Nu diskuterades mojligheten att med laserablation ta bort ett
ytterst litet svirdtkomligt omrdde, dir kirurgen forsiktigt
virmer upp och forstér missbildad hjirnvivnad med hyilp av
laserteknologi. Metoden gor det méjligt att komma at svir-
dtkomliga omrdden i hjirnan.

— Vi tar beslut {6r att vi inte har andra val och vi var fullt
inforstdidda med att det behévdes flera operationer. Vi litade
helt pd Daniel och hans team, som i sin tur éverlade med kol-
legor i USA.

Ambulansflyget gick frin Kalmar den 9 december 2020.
Dagen dirpd 18g Alexander pa operationsbordet. Det var en
komplicerad process d epilepsins centrum satt nira minga
viktiga blodkirl, men sammanlagt kunde en bit stor som en
fingertopp tas bort.

— Tack vare den teknik de anvint tidigare hade de en 3D-
karta 6ver Alexanders hjirna, en kartliggning som utfordes
av Josefin Nilsson, docent 1 klinisk neurofysiolog. En annan
av hjidltarna var applikationsspecialisten Anders Hammas
som sdg till att det virmeskyddande réret som anvinds {6r
att skydda hjiirnans omgivande delar placerades sd exakt som
mdjligt. Tack vare teamets och Anders samarbete fungerade
det. Redan vid uppvaknandet var Alexander helt reko. Nag-
ra dagar innan julafton sade han sina forsta ord efter niir-
mare tre minader med total tystnad.

Just nu, siiger Johanna Mattsson, lever familjen i en period
av terhimtning.

— Alexander har alltid dlskat att méla och teckna, och un-
der de svira dren var det hans frihet. Vi hade turen att for-
lamningen férsvann. Han har talsvdrigheter, men vi trinar
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Josefin Nilsson, docent
i klinisk neurofysiologi,

gjorde en 3D-karta 6ver
Alexanders hjéarna.
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att borja lisa och rikna igen. Sedan har han naturligtvis bli-
vit starkt paverkad av allt. Han har trauman frin sévning och
behandlingar och minns allt, har ofta mardrémmar och ir
oerhért ridd for sprutor sd nu tjatar jag om behandling for
posttraumatisk stress och sjukgymnastik. Men hjirnan ir
plastisk och det ger hopp. Daniel, Josefin, Anders och teamet
ir vira hyiltar som 1 pandemitiden lyckades fa thop det s4 att
Alexander 6verlevde. Mediciner ir bra dd de fungerar, men

d& de inte gor det behovs andra losningar. Jag har en stark
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tilltro till teknik och att vi méste viga se nya losningar for
sjukdomar.

MARIE SKOGLUND, frilansjournalist
Foto: JOHANNA MATTSSON och
LINA HASKEL
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