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Introduktion

PRC star for PANS Research Consortium som bildades 2013 och tillsammans nu har erfarenhet av att behandla
fler an 1000 fall av PANS/PANDAS. I expertgruppen ingér ett antal forskare och kliniker fran olika delar 1 USA,
knutna till olika universitet (se lista 6ver PRC:s medlemmar pa sista sidan). PRC som grupp ar knutet till Stanford
University och samarbetar med National Institute of Mental Health samt ett flertal valrenommerade forskare, sa
som James Leckman och Tanya Murphy.

Nu har man 1 tidskriften Journal Of Child And Adolescent Psychopharmacology (Volume 27, Number 7, 2017) publi-
cerat nya riktlinjer for behandling av PANS och PANDAS. Denna text ar en sammanfattning pa svenska av dessa
riktlinjer. Riktlinjerna ska ses som en helhet men ar fordelade pa tre olika artiklar (se referenser och lank pa sista
sidan), dar en handlar om symtombehandling (Del I), en annan om immunomodulerande behandling (Del II) och
den tredje om infektionsbekdmpande behandling (Del III).

I riktlinjerna finns ocksa detaljerade tabeller om preparat, dosering med mera, kopplat till typer av sjuk-
domsforlopp och symtombild. Dessa aterger vi (med nagot undantag) inte hir, behandlande lakare uppmanas
ga till kdllan for att hitta sadan information. Angaende begrepp sa har vi valt att anvinda begreppet “skov” for
engelskans “exacerbation” (pa svenska kan man forvisso sdga exacerbationer, vilket betyder “férvarrande av grund-
sjukdom, uppblossande av symtom” men de flesta som vi traffar anvinder termen skov 1 Sverige och termen
exacerbationer forstas inte latt av lekman).

Det vii Sane vill gora har ar att skapa en begriplig och mer lattillganglig 6versikt 6ver det som framkommer 1
riktlinjerna. Citat fran artiklarna ar 6versatta till svenska och kursiverade. Varje sadant citat har en hanvisning till
respektive artikel och sidnummer for att man latt ska kunna finna originaltexten. Vid sammanfattning av viktiga
avsnitt har vi ocksa angett vilken artikel och sidnummer inom parantes.

Gumilla Gerland
for Sane — Férbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation

Begreppen PANS och PANDAS

PANDAS ska enligt riktlinjerna ses som en undergrupp till PANS och den enda egentliga skillnaden (trots att
de har olika diagnoskriterier) som ndmns 1 riktlinjerna ar att man vid PANDAS vet att det finns en koppling till
streptokocker. Streptokocker ar den vanligaste utlosande infektionen och i studier har retrospektiv koppling till
streptokocker funnits i 40%—77% av fallen. Aven om man framhéller att en mingd andra infektioner tycks kunna
utlosa samma symtombild och att det inte handlar om streptokocker i alla fall sa pekar man ocksa pa att det finns
en mojlighet att streptokocker ar kopplat till fler fall an man vet. Som exempel ndmns att vid Sydenhams korea
kan latensperioden (tiden fran streptokockinfektionen till insjuknandet 1 Sydenhams korea) vara lang (upp till 6
manader) och att om detsamma skulle gélla for PANS kan det forklara varfor man inte kan koppla streptokocker
till flera fall (Part I11, s 3).

Aven om primart fokus oftast legat pa streptokocker i litteraturen s& har alltsd flera andra infektioner observe-
rats 1 samband med PANS, man skriver:

”Den relativt vanliga forekomsten av flera olika icke-streptokock-triggers vid debut och skov antyder starkt att
wkespecifika immunaktiverande mekanismer ocksd kan bidra starkt till symtomutvecklingen.” (Del 111, s 2).
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Genomgaende 1 riktlinjerna ar att man anser det rimligt att fora in PANS/PANDAS 1 samma sammanhang som
andra neuroinflammatoriska sjukdomar. Sadana jamforelser gors pa flera stallen. Man skriver exempelvis:
”De generella principer som anvénds for att behandla andra neuroinflammatoriska sjukdomar (autovmmuna encefaliter,
systemusk lupus erythematosus (SLE) med CNS-engagemang, elc) giller troligen ocksa for PANS (sdrskilt for dem som
har allvarliga symtom): 1) Patienter som_far immunologisk behandling klarar sig battre och far skov mer sillan, 2) Pa-
tienter som_far behandling tidigt klarar sig battre, 3) Nar patienter inte svarar pa forsta linjens behandling sa_forbdttrar
andra ligens behandling prognos och_forebygger skov.” (Part 11, s 12).

Sjukdomsférlopp och symtombild styr behandlingsalternativen

Man delar in PANS/PANDAS 1 olika typer och svarighetsgrader, bade baserat pa symtombild (allvarlighetsgrad)
och pa sjukdomsforlopp (typ eller stadie 1 sjukdomsforloppet). Behandlingsrekommendationerna skiljer sig at
bade med hénsyn till férlopp och grad.

Typer/stadier av sjukdomsférlopp
1. Nyinsjuknad — eller nytt akut uppblossande
2. Skovvis forlopande (relapsing-remitting)
3. Kronisk — statisk

4. Kronisk — progressiv (patienten forsamras kontinuerligt)

Typer av svarighetsgrad

“Mild” PANS/PANDAS

Definition: Barnen har kliniskt signifikanta symtom och uppenbara funktionsnedsattningar men de begransas
till vissa situationer och/eller miljoer. Tvangssymtom kan uppta 1-2 timmar per dag och orsakar avbrott hemma
och 1 skolan, men skapar inte stort lidande eller paverkar den generella funktionen.

Symtomen faller oftast inom ramen for "besvarligt men uthardligt”. (Del I1, s 7).

Mattlig till svar PANS/PANDAS

Definition: Barn med mattliga till allvarliga symtom pa PANS/PANDAS har symtom som skapar lidande och
nedsatt funktion men anda upplevs hanterbart av barnet sjalv och familjen. Tvangssymtomen kan uppta 50—70%
av barnets vakna tid. Tvangssymtomen och andra PANS/PANDAS-symtom paverkar avsevart det dagliga livet,
men barnet kan ha kortare perioder da symtomen avtar eller forsvinner helt.

Barnet kan ha ett nedsatt mat- och vatskeintag men inte till den grad att det utgor ett medicinskt problem.
Ritualer och eller separationsangest kan hindra barnet fran att lamna hemmet men barnet kan lamna hemmet 1
sallskap med en familjemedlem eller ha vanner pa besok en kort stund.

Andra symtom ger liknande nedsatt formaga, exempelvis tillfilliga stérande, smartsamma eller pinsamma
situationer, tata toalettbesok for att kissa, somnstorningar, och nedsatt kognitiv funktion som leder till svarigheter
1 skolan (t ex skrivsvarigheter, forlust av matematik- och lasfardigheter, férlangsammad kognitiv formaga och
minnesproblem).

For manga barn med mattlig till svar PANS/PANDAS ar emotionell labilitet, irritabilitet och aggressivitet de
mest problematiska symtomen. (Del II, 9).
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Extrem eller livshotande PANS/PANDAS

Definition: Barn med extremt allvarliga symtom pa PANS/PANDAS lider av tvangssymtom 90-100% av sin
vakna tid och har ett omfattande lidande kopplat till separationsangest, generaliserad angest, depression och
emotionell labilitet. Barn som har ett begransat vatske- och fodointag (oftast pa grund av radsla for smitta, att
kvavas, att krakas eller liknande) kan utveckla uttorkning, signifikant viktforlust (mer dan 10% av kroppsvikten) och
fysiska tecken pa att det ar ett livshotande tillstand.

I dessa extrema fall ar de samtidiga symtomen ocksa svara och kan vara sadant som allvarlig beteendemassig
regression, kognitiv dysfunktion, socialt tillbakadragande, extrem irritabilitet, minnessvarigheter, aggressivitet,
emotionell labilitet, tankar pa vald, hallucinationer och/eller vanforestallningar, forstarkta sinnesintryck, moto-
riska storningar (av koreatyp, dystoniska och stereotypa) och tics.

Vissa barn har stora svarigheter att ga och/eller sitta utan stod. Symtomen orsakar inte bara stort lidande for
barnet och vardnadshavare, utan kan ocksa foérhindra barnet fran att laimna hemmet, ga i skolan och utféra ADL
(t ex duscha, dta, ga pa toaletten). En kombination av 6kad impulsivitet, beteendemassig regression, humorsvang-
ningar och irrationella radslor kan leda till livshotande impulsiva handlingar. (Del IL, s 11).

Om sjukdomsforloppet skriver man:
“Det dr idag inte mojhigt att_forutsiga sjukdomsforloppet hos en PANS-patient. Mdanga barn forbdttras efler en enstaka
serie tmmunolerapeutiska behandlingar. Efterkommande skov kan forebyggas med antibiotisk profylax och/eller korta
behandlingar med steroider skovets initialskede Andra har ett hallande eller progresswt forlopp och kraver kontinuerlig
behandling. I tilligg till behandling som avligsnar patogena antikroppar bor man fokusera pa att_forlundra att de pro-
duceras. Antibiotika, eller 1 vissa_fall kirurgr, kan vara effektiot om den_formodade antigenkdllan kan sparas (exempelvis
kronusk sinusit, sinuscystor, tonsillér abscess eller mikroabscesser).” (Del 11, s 11).

Allmént kring behandling

Da vi inte 1 denna text tar upp riktlinjerna detaljerat med preparat och dosering relaterat till f6rlopp och svarig-
hetsgrad sammanfattar vi istallet 6versiktligt vilka principer man framhaller. PRC ar tydliga med att man behéver
behandla bade symtom och orsak:

“Medan underliggande infektiosa och inflammatoriska processer behandlas hos PANS/PANDAS-patienter behiver psyki-
atriska och beteendemdissiga symtom behandlas samtidigt for att minska lidande och_forbittra behandlingsfoljsamhet (s.k.
compliance).” (Del 1, Conclusion, sidan 1).

Man skriver ocksa att @ven om det visserligen ar sa att det fortfarande finns fa publicerade studier sa har man
nu inom PRC klinisk erfarenhet av mer dn 1000 patienter som ger starkt stod for anvindandet av antiinflamma-
torisk och immunomodulerande behandling. (Del II, s 2-3).

Individualiserad behandling
Behovet av behandling anpassad till individen aterkommer pa flera stallen 1 texten, exempelvis:

ZImmunomodulerande behandlingar krdver en skriddarsydd approach dar behandlingens intensitet matchas emot
svarighetsgraden av symtom och typ av sjukdomsforlopp.” (Del 11, s 4).

Forfattarna pekar ocksa pa att en sadan behandlingsmodell anvands vid besldktade sjukdomar:

“For manga autoimmuna/inflammatoriska sjukdomar galler att den kliniska presentationen (symtombilden) och det
observerade sjukdomsforloppet styr den behandling man valer for den individuella patienten, vilket ocksa géller for PANS
och PANDAS som har varierande kliniska symtombilder och varierande sjukdomsforlopp.” (Del 11, s 2).

Man trycker alltsa starkt pa att behandling maste individualiseras da tillstandet har sa olika forlopp och olika
patienter svarar battre pa olika behandlingar. I avsnittet om KBT och symtomlindrande psykofarmaka skriver man:

“Antibiotika och immunomodulerande behandlingar har ofta dramatisk effekt och minskar symtom till en uthdrdhg nivd,
eller avlagsnar dem helt. I andra fall misslyckas behandlingen eller nya symtom dyker upp innan barnet dr tillbaka till
baseline, och ger okat lidande och nedsatt funktion.” (Del 1, s 2).
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Har varnar man ocksa for att ”jaga sjukdomen” genom att upprepat behandla symtomutbrott med doshdjning
av psykofarmaka innan behandlingen ifraga eller andra behandlingar hunnit uppna full effekt.
I riktlinjerna finns en utforlig tabell med behandlingsalternativ baserade pa olika forlopp och svarighetsgrader.
Tabellen ar emellertid alltfor omfattande och komplex for att sammanfattas har, behandlande lakare uppmanas
lasa tabellerna som finns 1 Del II (se lank sist 1 detta dokument).

Behandling av orsak

Det framgar tydligt nar man laser riktlinjerna i alla sina tre delar att de enda patienter som eventuellt inte
bor fa immunomodulerande behandling 1 forstone ar de med mild PANS (det vill sdga de som “fungerar hem-
ma och 1 skola, dar symtomen inte paverkar den generella funktionen” och sjukdomen raknas som “besvar-
lig men uthirdlig”, se definition ovan). Dir kan exempelvis KBT vara tillrickligt. Aven i dessa fall kan dock
immunomodulerande och/eller antiinflammatorisk behandling komma ifraga om symtomen kvarstar (Del II,
Introduction, s 1).

Man skriver alltsd att dven for denna grupp (de med mild PANS) kan tablettbehandling med kortikosteroider
vara ett alternativ, utover NSAID (Del II, s 9). Och for alla grader av PANS/PANDAS giller att infektioner alltid
ska behandlas (se nedan).

Behandling av orsaker riktar sig alltsa mot bade den inflammatoriska processen och mot infektioner.

Infektionsbekdmpande behandling

PPANS och PANDAS dr forknippade med infektioner. Bade sjukdomsdebuten och foljande skov dr ofta utlista av en
mdngd olika igenkinningsbara infektioner (Swedo et al. 1998; Murphy et al. 2004, 2015; Frankovich et al. 2015,
de kan ocksa sammanfalla med en stressbelastning (Lin et al. 2010), medan det 1 andra_fall inte finns nagon tydhg
utlosande faktor.” (Part 111, s 2)

Vidare skriver man att man har som praxis att alltid ge antibiotika till alla patienter som far PANS-diagnos,
oavsett om man funnit en streptokockinfektion (pa engelska GAS) eller inte och jamfér med rekommendationer
for behandling av reumatisk feber.

“Aven om det saknas data_frén kontrollerade kliniska studier tycks det klokt att diagnostisera och behandla strep-infek-
lioner pa elt resolut sitt, som ett led 1 att minska risken_for hjarnskada. I prakiiken upplever de flesta nyinsjuknade barn
med PANDAS en_forbittring av neuropsykiatriska symtom inom dagar till veckor efter antibiotikabehandling med effekt
pa strep-infektioner.” (Del 111, s 5).

Aven om det inte finns tillrickligt med data for att stédja langtidsprofylax med antibiotika anser man att for-
hindrande av streptokockinfektioner kan forlanga perioder av symtomfrihet och minska antalet skov och darmed
minska risk for bestaende men:

2

.. av dessa skal tllampar konsortiets medlemmar langtidsprofylax med antibiotika for de allvarligast sjuka barnen,
samt_for de som har multipla skov_forknippade med strep-infektioner”. (Del 11, s 5).

Nar det galler antibiotika papekar man att intravenos antibiotika anses mest palitligt mot streptokocker men
att det 1 praktiken bara ges till dem som inte tal eller svarar pa oral antibiotika. Vidare skriver man att till yngre
barn foredrar man flytande amoxicillin, trots att penicillin ar forstahandsval vid streptokockinfektioner, detta pa
grund av att amoxicillin smakar battre.

Utover detta diskuteras for- och nackdelar med olika typer av antibiotika med hansyn till exempelvis att strep-
tokocker kan ha hog grad av resistens mot viss antibiotika och att viss antibiotika ocksa verkar pa mykoplasma,
som ar en kand utlésande infektion for PANS.

Riktlinjerna rekommenderar svalgprov for streptokocker for alla 1 familjen/intima kontakter vid initialt insjuk-
nande och vid alla tillfallen av bade nytt skov och da patienten eller familjemedlem har halsont och feber (Del 11, s
3). Man papekar ocksa att streptokocker kan finnas pa flera stillen an i svalget (exempelvis impetigo, perianalt och
1 slidan hos flickor). Man framhaller alltsa att det ar viktigt att undersoka patienten med avseende pa infektioner
(och behandla dessa) vid nyinsjuknande och vid varje nytt skov:

“En kroppsundersokning ska generellt fokusera pa tandinfektioner infektioner 1 svalget, myukdelar;, perianala och hudinfektioner
dverlag.” (Del 11, s 10.)



Immunomodulerande behandlingar
Intravenést immunoglobulin (IVIG)

I riktlinjerna finns en langre genomgang av grunderna for att behandla PANS/PANDAS med immunomodu-
lerande terapier. Man pekar pa att det finns ett 6kande stod for att PANS ar (sasom PANDAS och Sydenhams

korea) en immunmedierad sjukdom i hjarnan och att immundysfunktion kan forekomma pa flera nivaer:

Lokalt: korsreaktiva antikroppar som kanner igen specifika antigen 1 centrala nervsystemet.

Regionalt: en dysfunktion relaterad till inflammation 1 blodkarl (vaskulit) 1 neuronal vavnad,
1 synnerhet 1 basala ganglierna.

Systemiskt: avvikelser 1 cytokin- och kemokinproduktionen som orsakar stérning 1
blod-hjarnbarriaren och i centrala nervsystemets funktioner.

Tidig behandling ar viktigt. Man skriver:
ZImmunomodulerande behandling bor dvervigas tidigt efiersom NSAID eller en kort tablettbehandling med kortikosteroider kan
vara tillrickligt for remission @ nyinsjuknade fall medan de som haft langvariga symtom ofla krdver mer intensiva och langvariga
tmmunologiska behandlingar.” (Del 11, Conclusions, s 12.)

For alla fall som inte rdknas till den “milda gruppen” (den milda gruppen ar alltsa den dar sjukdomen inte
“skapar stort lidande eller paverkar den generella funktionen”, se utforligare definition ovan) skriver experter-
na att IVIG, ibland 1 kombination med kortison, ar den behandling man oftast foredrar (Del II, Results, s 2).
Man skriver ocksa:

“Salunda maste ett komplett behandlingsprotokoll inkludera immunologiska interventioner; men de ska anvindas for
PANS-patienter vars symtom tyder pa underliggande neuroinflammation eller postinfektivs autormmunitet som vid PANDAS.”
(Del I, s 1).

Vilka ar det da som inte har saidana symtom som tyder pa “underliggande neuroinflammation eller postinfektios
autoimmunitet”? Det kan riktlinjerna inte riktigt svara pa, men det ar inte manga da man skriver att trots att sym-
tombilden ar varierad forutsatter man att neuroinflammation ar involverat 1 majoriteten av fallen och hanvisar
till en publicerad dokumentation av fall (Frankovich et al 2015) som visar att det finns immunologiska avvikelser/
abnormiteter i mer an 80% av fallen.

Eftersom steroider har stora risker for biverkningar, sarskilt nar de anvands 1 hog dos/lang tid s& menar man
att IVIG ensamt, alternativt IVIG 1 kombination med kortison oftast ar den foredragna behandlingen vid mattlig
till allvarlig PANS/PANDAS. I de detaljerade rekommendationerna ar det for forloppen Skovvis forlopande, Kronisk
— statisk samt Kronisk — progressiw allid IVIG 1 serier av behandlingar som foreslas (med undantag for de med M:ld
PANS som eventuellt inte behéver IVIG alls och de med Extrem eller livshotande PANS dar plasmaferes forordas, se
nedan). Man rekommenderar att den forsta IVIG-behandlingen ges 1 doser om 1,5-2 g/kg kroppsvikt och de
darpa foljande 1-2g/kg och pekar pa att de ta ar 1 linje med rekommendationer {or exempelvis anti-nmda recep-
torencefalit och flertal andra pediatriska neuroinflammatoriska sjukdomar.

“Enligt forfattarnas erfarenhet behover patienter som far tidig behandling bara en, tva eller tre higdos-1VIG-behandlingar:
Langvarig sjukdom kréiver dock mer tid och anstrangning for att forbattras.” (Del 11, s 10)

Angaende den enda studie som gjorts pa IVIG vid PANS/PANDAS skriver man:

“Kontrollerade forsok har bara utvirderat en enstaka 1VIG-behandling, men forfattarnas opublicerade erfarenhet tyder pa att
en tll tre upprepade IVIG-behandlingar kan vara limplgt for barn som svarar bra pa den forsta IVIG-behandlingen som
sedan dterfar symtom ndr de tillforda antikropparna har metaboliserats. Det dr vart att notera att behandlingseffekten av IVIG
ofta ar fordrijd 2=3 veckor och att IVIG kan ha storre effekt pa vissa symtom dn andra. Hos dessa patienter kan tilltagande
Jorbattring med varje ytterligare IVIG-kur. Manatlg IVIG har anvints vid ett antal inflammatoriska sjukdomar @ hydrnan.”
(Del I1, s 10.)
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Man trycker ocksa pa att behandlingen bor f6ljas upp med hjalp av skattningsskalor som CHILDREN'S GLO-
BAL ASSESSMENT SCALE (CGAS), Children’s Yale-Brown Obsessive-Compulsive Scale (CY-BOCS) och
andra symtomspecifika skalor.

Plasmaferes

Man forordar plasmaferes 1 de svaraste fallen och skriver (se ovan for definition av ”Extrem eller livshotande

PANS”):

7Om tllganglgt, dr plasmaferes forsta lingens behandling for extrem och livshotande PANS eftersom har visat sig ge den
snabbast insdttande och mest markanta symtomforbitiring vid PANDAS, SLE med CNS engagemang och anti-NMDA
receptorencefalit.” (Del 11, s 11)

Intravenosa steroider kan vara ett alternativ:

7Om plasmaferes inte dr tillgingligt dr intravendst metylprednisolon och IVIG i kombination ett rimligt alternativ”™.
(Del IL, 5 11).

Steroider

Vid mild till mattlig PANS kan korta orala kortisonkurer vara ett behandlingsalternativ men man skriver ocksa
att man ska 1aktta forsiktighet om barnet har humoérsvangningar som inkluderar utbrott eller aggressivitet da
steroider kan 6ka dessa symtom (Del 11, s 6).

For allvarligare eller kroniska symtom kan en forlangd kortikosteriodkur (med gradvis utsattning) eller stétdo-
ser av kortison vara indicerad.

“Hogdos intravends metylprednisolon (...) leder sannolikt till en snabbare och stabilare symtom_forbdttring vilket gor det
ull forstahandsvalet 1 behandling av flertalet barn med autoimmuna encefaliter som anti-NMDA receptor encefalit.”
(Del I, s 10)

Man skriver att vissa medlemmar 1 PRC:s arbetsgrupp f6r immunomodulerande behandling anvinder ett pro-
tokoll med perorala stotdoser av kortison (i enlighet med hur det anvands vid sjukdomen Opsoklonus-myoklonus-
syndromet (OMS), en pediatrisk autoimmun sjukdom 1 CNS) och att man vid Sydenhams korea, PANS och
PANDAS sett att langre kurer resulterade 1 en langvarigare symtomforbattring.

Men man skriver ocksa:

“Det dr dock viktigt att komma thag att hoga doser och langvarig anvindning av kortikosteroider dr forknippade med
stirre risker; inklusive permanenta skador pa dgon och skelett och dkade psykiatriska symtom. Dessutom ska kortikoste-
rouder inte anvindas nar det finns en mojlighet att symtom beror pa infektion, metabol storning eller en neurodegenerati
sjukdom.” (Del 11, s 10).

Vidare skriver man att eftersom forbattringen pa kortikosteroider ofta upphor efteravslutad behandling och
langtidsanvandning kan vara kopplad till allvarliga biverkningar och permanenta skador ar IVIG, eller IVIG och
steroider 1 kombination, ofta att foredra (se under IVIG, ovan).

Antiinflammatorisk behandling

I milda fall (se definition ovan) férordar man exspektans (vanta och se) 1 tva veckor kan vara rimligt eftersom det
finns fall som har remitterar spontant (dock ska infektion alltid behandlas och som namndes ovan har manga som
praxis att alltid ge en antibiotikakur vid insjuknandet, oavsett om man funnit infektion eller inte). Om symtomen
kvarstar efter tva veckor 1 de milda fallen forordas behandling med NSAID. (Del I1, s 7). I 6vrigt ses NSAID som en
behandling som ges 1 kombination med annan behandling, olika NSAID-preparat for- och nackdelar diskuteras,
se tabeller 1 Del II.
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Rituximab/mycophenylate mofetil (MMF)

Rituximab eller MMF rekommenderas endast 1 vissa fall av extrem till livshotande PANS eller nar det ar ett kro-
niskt forlopp dar patienten ar beroende av steroider eller IVIG. Angaende symtomtypen “extrem till livshotande
PANS” (se definition ovan) skriver man:

7Om plasmaferes inte ar tillgingligt, dr kombinationen av stotdoser med intravenist metylprednisolon (IV MP) ett
rimligt alternati. Rituximab, MME och andra immunomodulerande medel ska overvégas 1 fall med pavisad neuroin-
flammation eller autoimmunatet, eller v fall som tidigare visat kvarstdende forbéttring efter IV MP eller IVIG men sedan
Jorsamrats. De ska endast anvindas av kliniker som har erfarenhet av dessa behandlingar.” (Del 11, s 11).

Symtomlindrade behandlingar

Syftet ar att minska symtom, forbattra funktion och mojliggéra deltagande 1 annan (orsaksrelaterad) behandling.
Nar det géller behandling av symtom med psykofarmaka, skriver man om exempelvis separationsangest att:

7Som tur ar kan behandling av PANS underliggande orsaker gora att lidandet och bordan blir kortvarig” (Del 1, s 5).

Symtombehandling maste alltsa anpassas efter svar pa annan behandling och, papekar man, kraver regelbun-
den uppfoljning eftersom:

PANS/PANDAS-symtom ofta forindras under sjukdomsforloppet, exempelvis genom att patienten gar fran svdr angest
ull aggresswitet eller fran emotionell labilitet till depression.” (Del 1, s 2).

Som namndes ovan varnar man for att behandla tillfilliga symtomutbrott genom att doshdjning av psykofar-
maka innan full effekt hunnit uppnatts, och sjalva sjukdomsforloppet kan gora behandlingseffekten svarbedémd:

“Dock dr den kliniska symtombilden vid PANS/PANDAS ofta mycket komplex med multipla samtidiga symtom.
Dessutom kan det skovvisa sjukdomsforloppet gora det svart att skilja_farmakologiskt behandlingssvar som tar dagar till
veckor innan effekt kan pavisas, fran sjukdomens eget forlopp med perioder av _forsimring och forbittring ™ (Del L, s 3).

Man skriver vidare att:

?Vissa erfarna kliniker rapporterar att PANS/PANDAS-patienter tycks vara mer kinsliga for bwerkningar av psykotro-
pisk medicinering, inklusive agitation, dyston eller katatoni.” (Del 1, s 3).

Darfor rader man kliniker att ”starta med en lag dosering och 6ka den langsamt™ nar psykotropa likemedel
forskrivs (en initial dosering med hogst en kvarts dos av en normaldosering rekommenderas).

Kognitiv beteendeterapi

Man skriver att aven om KBT for PANS/PANDAS-patienter inte har vetenskapligt utvarderats 1 storre skala,

sa tyder en pilotstudie pa att KBT (sarskilt sa kallad exponering och responsprevention, ERP) ar effektivt for att
behandla OCD-symtom hos PANS/PANDAS-patienter. KBT ska ges sa snabbt som mojligt for basta effekt, men:

”... 1 den akuta sjukdomsfasen kan barnet vara for paverkat av tvangssymtom och/eller angest, sensorisk dverkanslighet,
emotionell labilitet och kognitiva nedsdttningar for att vara v skick for att delta 1 KBT”. (Del 1, s 3).

Foraldrar kan med fordel lara sig KBT-strategier for att kunna hjalpa barnet att ”sta emot” och darmed for-
hindra att symtomen eskalerar.

Smaértbehandling

Man tar ocksa upp smaérta som ett vanligt symtom vid PANS/PANDAS som kan behova behandlas, men manga
namner inte smartsymtom spontant varfor klinikern bor fraga om detta. Muskel- och skelettsmarta ar antingen
inflammatorisk orsakad eller orsakad av en avvikande upplevelse av smarta. De patienter som har en omfattande
smartproblematik ar ocksa ofta kansliga for ljus och ljud, och upplever en ”hjarndimma” (eng: brain fog), huvud-
vark, trotthet och depressioner.
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Om smartan inte behandlas riskerar den att bli kronisk. De patienter som far en smartbehandling rapporterar
ofta om en allman symtomlindring. Beroende pa orsaken till smartan kan kontakt med
reumatolog, smartspecialist och/eller sjukgymnast vara indicerad. (Del 1, s 6).

Anpassningar i skolan

De flesta barn med PANS/PANDAS behover anpassningar 1 skolan, det avseende den sociala miljon och under-
visningsmassigt. Atgardsprogram behéver upprittas. Sadana méste visserligen alltid utvirderas systematiskt av
skolan men vid PANS/PANDAS utvarderas oftare och vara flexibla eftersom symtomen kan forandras fran dag
till dag och manad till manad till f6ljd av sjukdomens natur. .

D-vitamin

D-vitaminet har en roll 1 att savél forhindra infektioner som att aktivera en nedreglering av den autoimmuna
processen. Darfor bor D-vitaminnivaer kontrolleras ochdoseringen optimeras hos barn med PANS/PANDAS
(Del II1, s 9) . Diskussion om serumnivaer, dosering och preparat finns i Del II1.

I forbigaende namns ocksa mojlig positiv effekt av tonsill/adenektomi och probiotika.

Nar ar man inte “behandlingsbar”?
Fragan om ndr man ska ”ge upp” behandling (och t ex remittera patienten till habilitering) behandlas valdigt
kortfattat. Man sager, om an indirekt, att man alltsa inte kan avgéra om nagon inte (langre) ar behandlingsbar
forran man provat alla de behandlingar som riktlinjerna omfattar.

Frankovich och medarbetare skriver: al skriver:

“Man maste dverviga majligheten att kretsar v hydrnan dr skadade och ett behov av att skifia till primdr rehabilitering
hos de patienter vars psykiatriska symtom inte dr (eller inte lingre dr) mottaglhga for de immunomodulerande behand-
lingar som némns har (sarskilt de som inte svarar alls pa intravenist metylprednisolon).” (Del 11, s 11).

Stod vart arbete - bli medlem i Sane!

Vi vdlkomnar medlemmar som ar
yrkesmassigt intresserade, savil som
drabbade och deras familjer.

Forbundet autoimmuna encefaliter
med psykiatrisk presentation

Alla som vill stodja Sanes arbete kan bli medlemmar. Du
madste inte sjalv vara drabbad. Aven organisationer och
foretag kan vara medlemmar. Det kostar 200 kr per ar
(eller 500 kronor for tre ar). Bankgiro 157-7956 eller swisha
till 123 321 2404. Skriv din epostadress som referens.

Kann igen
symtomen

Skicka ett mejl till var kassér Anna:
anna.hamberg@forbundetsane.se med din postadress nar
du betalat in avgiften.

Eller varfor inte skianka oss en gava? Vi kommer att Forandra
anvanda pengarna till att sprida kunskap! prognosen
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PANS Academic Research Consortium ar knutet till Stanforduniversitetet i USA. Du kan ldsa om dem har:
https://med.stanford.edu/pans/research/PANS-consortium.html

Medlemmari PRC

Kiki Chang, MD (Stanford University School of Medicine): Professor of Psychiatry & Behavioral Sciences

Michael Coooperstock, MD, MPH (University of Missouri School of Medicine): Pediatrics Infectious Diseases

Jim Crowley, PhD (University of North Carolina School of Medicine): Research Assistant Professor of Genetics
Madeleine Cunningham, PhD (University of Oklahoma College of Medicine): Professor of Microbiology & Immunology
Jennifer Frankovich, MD (Stanford University School of Medicine): Clinical Professor of Pediatric Rheumatology

Mady Hornig, MD, MA (Columbia University, Mailman School of Public Health):Professor of Epidemiology

Elizabeth Latimer, MD (Latimer Neurology Center): Pediatric & Adolescent Neurology

Tanya Murphy, MD (University of South Florida): Professor of Pediatrics & Psychiatry

Mark Pasternack, MD (Massachusetts General Hospital): Associate Professor of Pediatrics Infectious Disease

Susan Swedo, MD (National Institute of Mental Health): Chief Pediatrics & Developmental Science Branch

Margo Thienemann, MD (Stanford University School of Medicine): Clinical Professor of Psychiatry & Behavioral Sciences
Jolan Walter, MD (Massachusetts General Hospital): Assistant Professor of Pediatrics Allergy & Immunology

Kyle Williams, MD (Massachusetts General Hospital): Instructor in Psychiatry

Artiklarna

Denna sammanstillning pa svenska av de tre artiklarna (se nedan) publicerade 1 Journal of Child and Adolescent
Psychopharmacology (Volume 27, Number 7, 2017) har gjorts av Gunilla Gerland, ordforande 1 Sane — Forbundet autoimmu-
na encefaliter med psykaitrisk presentation.

Artiklarna finns med sa kallad open access och kan laddas ner har:

http://wwwliebertpub.com/global/pressrelease/revised-treatment-guidelines-released-for-pediatric-acute-on-

set-neuropsychiatric-syndrome-pans-pandas/ 2223

Artiklarna heter: Clinical Management of Pediatric Acute-Onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS):
”Part I-Psychiatric and Behavioral Interventions;”

”Part II-Use of Immunomodulatory Therapies”

”Part III-Treatment and Prevention of Infections.”

Om tidskriften:

Journal of Child and Adolescent Psychopharmacology is an authoritative peer-reviewed journal published bi-
monthly in print and online. The Journal is dedicated to child and adolescent psychiatry and behavioral pedi-
atrics, covering clinical and biological aspects of child and adolescent psychopharmacology and developmental
neurobiology.



