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Sammanfattning

Denna rapport ar en sammanstéllning av resultat fran den enkat som skicka-
des ut 2015 till medlemmar i Sane - Forbundet autoimmuna encefaliter med
Psykiatrisk presentation. Sane ar en ideell forening vars medlemmar till
storsta delen utgors av fordldrar till barn med PANS.

PANS ar en neuroinflammatorisk, oftast infektionsutlést sjukdom som kan ge
svara psykiska symtom, kunskapen inom halso- och sjukvard ar fortfarande
lag.

Enkatsvaren visar att manga upplever att sjukdomen paverkar hela familjen
negativt, att syskon ofta far sta tillbaka. Exempelvis menade de svarande att
31 procent av barnen inte kunde ldmnas ensamma annat dn mycket korta
stunder och 46 procent har inte kunnat lamnas ensamt alls. Omfattande eko-
nomiska konsekvenser for vissa familjer har bland annat berott pa foérlorad
arbetsinkomst och merkostnader pa grund av barnets symtom (exempelvis
tvang och aggressivitet).

Manga beskriver att det ofta har varit mycket svart att fa diagnos och be-
handling. 58 procent angav att det kindes som en standig kamp att fa lakare
att forsta och behandla barnet. 56 procent av de svarande hade fatt hora av
nagon inom varden att de inte trodde pa PANS eller pd annat satt ifragasatt
om sjukdomen finns 6verhuvudtaget. De svarande upplever att det vilar ett
stort ansvar pa dem att sjdlva hitta ratt lakare, att ha egen kunskap om sjuk-
domen, halla sig palasta och kunna foresla behandling sjalva. I endast 13 pro-
cent av fallen blev fordldrarna informerade av barnets ldkare. Det var inte
ovanligt att man traffat valdigt manga lakare och att det tagit flera ar till ratt
diagnos.

Flera barn beskrivs av de svarande som mycket sjuka, ndrmare halften ag-
nade mer dn atta timmar per dygn at tvang och narmare halften av de barn
som hade tics hade sa kraftiga tics att barnet begransades allvarligt i sitt var-
dagliga liv, till exempel ndr det kommer till barnets sociala liv eller barnets
matsituation. En fjardedel av de svarande var radda att barnet skulle ta sitt
liv och ndrmare halften att barnet skulle skada sig sjalv, en tredjedel var
radda att barnet skulle skada ndgon annan. 67 procent angav att livet med ett
barn med PANS ar "som i en mardrém”.



Rapport 2017

”Som i en mardrom”. En rapport om PANS/PANDAS

Utgiven av: Sane — Férbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation
Forfattare: Gunilla Gerland

Kontakt: info@forbundetsane.se

Denna rapport dr gjord som en del av ett projekt finansierat av Allménna Arvsfonden


mailto:info@forbundetsane.se

Innehall

Sammanfattning ........oooomii e 2
INNENAIL ... 4
T INErOAUKLION ... 1
2 Enkaten och respondenter..........coooooiiiiiiiiiiiiiiie e 1
3 FOre insjuknandet ..o 2
L Y/ 1217 o 3
Sjukdomsdebut 0ch diagnos .........coovvviiiiiiiiii e 3
SYMEOMDII ..o 7
SpecCifika SYMEOM ..o 11
SJUKAOMENS QANG .. i e e e e e e e e e eeaaees 13
Symtomfria Darn ... 14
5  ANAra diagNOSEr ......ccoviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeee ettt 14
6 BehandliNg..........uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 15
Svar pa behandling ........oooo i 15
7  Konsekvenser av PANS ... 19
0o [ - T T I 19
Bemodtande i varden — "En standig kamp” for manga..........cccceevvvveveeneen. 20
Paverkan pa familien..........ccccoooriiiiiiie e 21
T (=T (=T TS =Y S 29
Bilaga 1 ENKAteN ......coooiii e 1

Bilaga 2 DiagnosKIriterier ... 1



Sane —”Som i en mardrom” 1

1 Introduktion

Sane - Forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation star-
tades 2013 som ideell forening och fick snabbt kontakt med manga familjer
med PANS-sjuka barn. PANS ar en neuroinflammatorisk, oftast infektionsut-
16st sjukdom som kan ge svara psykiska symtom. PANDAS rdknas som en
undergrupp till PANS, med den egentliga skillnad ar att man vid PANDAS
kunnat beldgga att det ar utlost av streptokockinfektion. D4 man internation-
ellt talar mer om PANS i allmanhet och inkluderar PANDAS i denna grupp,
har vi valt att fortsattningsvis anvanda begreppet PANS i rapporten. Se dia-
gnoskriterier i bilaga 2.

Vi hérde av medlemmarna manga berattelser om svara symtom och om en
sjukvard som ofta stillde sig oforstaende. 2015 beslot vi darfor att gora en
enkat till fordldrar for att fa en samlad bild av dessa erfarenheter. Av ekono-
miska skal blev inte bearbetningen och sammanstéillningen av dessa resultat
klara férran 2017. Aven om situationen har férbittrats ndgot sedan 2015 vad
galler mojlighet att fa vard och bemodtande i varden sa moter vi fortfarande
fordldrar som har stora svarigheter att fa utredning och behandling av bar-
nen, sarskilt svart ar det for de som har barn éver 18 ar. Aven om kunskapen
hos halso- och sjukvard har 6kat ndgot och mer forskning publicerats sedan
data samlades in ser vi fortfarande 2017 att manga familjer har en fortvivlad
situation och att det som framkommer i enkaten i stort fortfarande ar en
verklighet for manga.

2 Enkaten och respondenter

Under hosten-vintern 2015 skickade Sane en enkit rorande PANS till de for-
dldrar man da hade kontakt med. Enkéten var skapad av féorbundet baserad
pé medlemmars beréttelser och erfarenheter av symtom, behandling och hur
familjen paverkats. Enkiten var 6ppen vilket innebar att enkiten kunde spri-
das vidare av medlemmarna sé att flera kunde svara. Enkiten i sin helhet kan
ses i bilaga 1.

Av de som fick ta del av enkiten valde 83 foridldrar att svara pa fragor om sitt
barn och hur sjukdomen och dess symtom har paverkat livet fér den sjuka
och dennes familj.

En majoritet av de som fyllde i enkdaten var mamma (77 procent) till ett barn
med PANS.! De svarande var i forsta hand fran Sverige (89 procent) och 11

1 Eftersom det ar foraldrar till barn med PANS som besvarat enkdten bendmns den sjuka i
rapporten som barnet.
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procent fran annat land. Inom Sverige var det vanligast att respondenterna
horde till Stockholms lans landsting (27 procent) f6ljt av Vastra Gotalands-
regionen (22 procent). Nar enkdten besvarades varierade barnet i fragas al-
der mellan fyra och 36 ar, med en medeldlder pa 14 ar.

Av de svarande foraldrarna hade 31 procent tre barn, 48 procent tva och 13
procent ett barn. Den storsta andelen svarande hade ett barn med sjukdomen
PANS (94 procent), medan ndagra fa (sex procent) hade tva barn med sjukdo-
men. [ storsta delen av de svarandes familjer ar barnens férdldrar dess biolo-
giska foraldrar (89 procent). Respondenterna (férdldrarna) tillfragades, uti-
fran egen bedomning, om nagon av foraldrarna har eller har haft PANS och
63 procent svarade att de inte hade det och 19 procent att de inte visste. Sju
procent bedomde att ndgon av fordldrarna har eller har haft PANS. Av dessa
bedomde fem procent att féordldern fortfarande hade symtom.

Resultaten analyserades av Sane och statistiska berdkningar genomférdes
med hjalp av Enheten for utvardering vid Karolinska Institutet. Genom enka-
tens 6ppna spridning finns inte mojlighet att avgora hur representativa resul-
taten ar for foreningens medlemmar eller personer med PANS. Ur ett statist-
iskt perspektiv har det ldga antalet svar har dven begransat mojligheten att
gora jamforelser och att dra slutsatser. Resultaten bor pa grund av detta ses
pa med forsiktighet, likval ar de varda att uppmarksamma och folja upp.

3 Fore insjuknandet

Den svarande fick svara pa flera fragor angaende barnets tillstdnd innan in-
sjuknandet i PANS. Svarsalternativen var formulerade utifran anekdotisk in-
formation vi fatt fran foraldrar, vi ville se om ndgot stack ut som vanligare. I
overensstimmelse med vara intryck av de foradldrar och barn vi moéter fanns
bdde barn som fére insjuknandet behovt extra stod i skolan (23 procent),
som angavs ha haft svart med kamratrelationer (13 procent), som varit
"ledsna eller otillfredsstdllda” som barn, och barn som var valfungerande fore
insjuknandet. Den senare kategorin var i majoritet och rapporterade att bar-
net fore insjuknandet var "ett glatt och néjt barn” (56 procent), att barnet
"madde bra och fungerade val socialt” (59 procent) och att barnet hade latt
att lara och latt for sig i skolan (56 procent).

Detta starker bilden av att saval barn som har olika svarigheter som friska
och valfungerande barn kan drabbas av PANS.

Det fanns ocksa barn som fore insjuknandet varit sena i sin motoriska ut-
veckling fore insjuknandet (24 procent) och/eller som var fodda for tidigt
(fore vecka 36). Dessa barn visade sig i en analys ha en stérre mangd sym-
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tom, och aven fler ovanliga symtom dn andra PANS-sjuka barn néar de insjuk-
nat.

Nar det gillde om barnet varit mycket friskt eller haft manga infektioner un-
der sin levnadstid fore insjuknandet svarade 28 procent att barnet var myck-
et friskt medan 46 procent angav att barnet ofta hade infektioner (och 22
procent att barnet varit sa kallat "6ronbarn”). Det ar alltsa saval barn som
ofta har infektioner som barn som uppfattas som friska som kan insjukna i
PANS.

Det kan vara sa att de som uppfattas som mycket friska barn har haft asym-
tomatiska infektioner (infektioner som inte ger markbara symtom). Studier
pa djur tyder pa att post-streptokockreaktioner kan uppsta efter manga in-
fektioner. Framtiden far utvisa om detta ocksa galler manniskor.

4 Symtom

Sjukdomsdebut och diagnos
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Alder i ar vid sjukdomsdebut

Figur 1. Antal svar pa fragan: 80

Den vanligaste dldern for barnets sjukdomsdebut angavs vara fyra ar men
aldern varierade mellan ett och 17 ar. Medeldldern var sju ar. Den vanligaste
sjukdomsdebuten angavs vara "mycket snabb och plotslig” (49 procent), foljt
av "plotslig, men med vissa tecken innan” (31 procent) eller slutligen "gradvis
och langsam” (10 procent).

Detta ar intressant eftersom PANS sdgs kdnnetecknas av en plotslig debut.
Det kan naturligtvis vara sa att dessa 10 procent inte har PANS i egentlig me-
ning, men det ar ocksa en mojlighet att sjukdomsdebuten inte i alla enskilda
fall ar sa tydligt abrupt.
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B Mycket snabbt och plétsligt

Pl6tsligt, men med vissa tecken innan
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Figur 2. Antal svar pa fragan: 75. Antal barn in procent i varje typ av insjuknande.

Sjukdomsutbrottet och infektioner

Det beskrevs att 55 av barnen hade ndgon typ av aktiv infektion (66 procent)
vid sjukdomsdebuten, men vissa visste inte om barnet hade en infektion eller
inte (17 procent). Av de infektioner som férekommit var streptokocker van-
ligast. Flera andra typer av infektioner nimndes ocksa med ett fatal barn (1-
2 stycken) for varje infektion. Infektionerna var: fastingburen infektion,
mykoplasma, mononukleos (kortelfeber), varicella, haemophilus influenzae.
27 barn av de 55 hade "6vriga infektioner”, ej specificerat.

D3 vaccinationer, och sarskilt svininfluensavaccinet ofta diskuterats i sam-
manhanget, och man dessutom anekdotiskt hort att PANS kan 6verlappa med
narkolepsi stillde vi fragan om vaccinationer. De flesta barn hade enligt for-
aldern inte vaccinerats pa dtminstone sex manader fore de férsta symtomen
pa PANS (50 procent), 25 procent visste inte, medan 24 procent hade fatt
nagon vaccination under de senaste sex manaderna innan sjukdomsdebuten.

Miljo i samband med sjukdomsutbrottet

Vi fragade om nagra miljofaktorer i samband med sjukdomsutbrottet. Flera
foraldrar vi har haft kontakt med hade gjort en koppling mellan mégel i bo-
staden och sjukdomsdebuten. Det ar oklart hur ohdlsosamt mdégel i bostads-
miljon ar (och det finns flera olika sorters mogel), men troligen kan det pa-
verka kansliga individer pa ett negativt satt.

[ majoriteten av fallen angavs det att barnet vid sjukdomsdebuten inte var
utsatt for mogel (46 procent angav "nej”, 34 procent trodde att barnet inte
blivit det).

Nar det gillde traumatiska eller stressande handelser ville vi se om det fanns
nagon sadan koppling. Redan 1894 beskrev William Osler i boken "On Chorea
and Choreiform Affections” en sjukdomsbild som i allt vasentligt liknar det vi
idag kallar PANS. Osler menade att cirka 15 procent av de 400 fall han doku-
menterade hade utlosts av "skramsel” (vad vi idag skulle kalla ett emotionellt
trauma). Detta kan tyckas markligt, men med vetskap om hur immunsyste-
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met kan reagera pa allvarlig stress ar det inte omdjligt att forestdlla sig att
daven emotionellt trauma kan vara en utlésande faktor.

Majoriteten upplevde inte nagra traumatiska eller starkt stressande handel-
ser (76 procent svarade nej). Bland de 19 procent som svarade ja var typen
och graden av det man angivit som traumatisk handelse mycket varierande,
exempelvis allt fran hoga krav i studier, skolbyte, flytt eller fordldrars skils-
massa till mobbning, éverfall, dédsfall och niara anhérig som insjuknat i can-
cer.

Under tiden fore sjukdomsutbrottet angavs 33 procent av barnen ha upplevt
langvarig stress. De barn som hade flera diagnoser upplevde i fler fall stress
(44 procent) dn de som endast diagnosticerades med PANS (14 procent upp-
levde stress). Hiar kan man tdnka sig att for barn som har neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar innebdr vardagen lingt fler stressorer (exempelvis
sociala och akademiska krav som dr svara att hantera) dn for barn utan sad-
ana. Om stress kan bidra till sdrbarhet for att insjukna i PANS kan detta vara
en viktig anledning att se till att barn far ritt sorts anpassningar i sin vardag
for att hélla stressnivaer nere.

24

Upplevde inte stress

Upplevde stress

Antal barn

10 -

0 T 1
Barn med PANS Barn med PANS och andra diagnoser

Figur 3. Antal svar pa fragan: 69. Det var vanligare att barn med flera diagnoser upplev-
de stress vi sjukdomsutbrottet.

Hur fick man information om PANS?

Den svarande hittade i de flesta fall information om PANS pa egen hand (ex-
empelvis via Internet) och tog upp det med barnets lakare (55 procent). I
andra fall blev de informerade av barnets ldkare (13 procent), nagon i om-
givningen informerade den svarande (exempelvis slakting, en bekant eller
skolpersonal; 11 procent) och andra horde om PANS pa en forelasning (en
procent). Flera av de svarande hade fatt reda om PANS pa annat sitt (19 pro-
cent).

Detta speglar den svara situation som rader. Det ligger ett stort ansvar pa
foraldern da behandlande lakare i valdigt fa fall varit den som informerat.
Foraldrarna hade ofta traffat manga lakare innan diagnos stélldes. I enkéten
fanns fragan "Hur manga ldkare har ni uppsokt for barnets symtom innan
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korrekt diagnos stalldes, och hur lang tid gick det mellan sjukdomsdebut och

diagnos?” Ur svaren:

En

"MANGA, frdmst inom psykiatri. 17 dr mellan debut och diagnos.”

"Vildigt mdnga. Férsta ldkarkontakten var pd BUP i Uppsala och jag hade Idst om
PANDAS och sa att jag trodde att det var det. Min son fick bara en 10 dagars peni-
cillinkur sen sa Idkaren att det nog inte fanns ndgot som heter PANDAS.”

"Cirka 12 ldkare. Det tog 5 1/2 ar.”
"Cirka 10 ldkare, 5 dr fran debut till korrekt diagnos”

"Sju ldkare trdffade oss i samband med akut insjuknande men férstod inte vad som
hdnde i kroppen. Den sjunde utredde, utan ndgra provtagningar, i tvd dr och
kénde till PANDAS men ville ej lyssna. Den dttonde utredde i ytterligare tvd dr efter
att jag bad om en andra beddmning. Samtidigt fick vi remiss till BUP. Efter att ha
samlat pd mig fakta under fyra dr, var tvd ldkare frdn BUP och den senaste utre-
dande Ildkaren, beredda att skriva remiss till barnneurolog.”

"Mdnga ldkare. Kan inte rdkna dem. Femton dr mellan sjukdomsdebut och rdtt di-
agnos.”

"Vi besékte minst 20 ldkare (inkluderat ldkare pd akutmottagningar) innan kon-
takt med kunnig ldikare.”

"Sdkert 10-20 ldkare. BUP. Neuropsykiatrisk utredning. Det tog fem dr innan dia-
gnos stdlldes”.

del hade fortfarande inte lyckats fa behandling:

Vi bérjade sdka fér magsmdrtor, ofrivilliga urineringar, hég stress vid 18 ars dl-
der. Valsat runt inom vdrden hamnade till sist pd psykiatrin som inte kunde ndgot.
Tvdngsbeteenden, dngestattacker, extrem trétthet, separationsdngest, tappade
formdgor, backade till ca 3 drs dlder ldttare psykosgenomslag, personlighetsfor-
dndringar. Kraftigt insjuknande éver ndgra dagar helt sdngliggande ej dta sjdly,
svagt febrande under perioder (...) bor idag vid 29 dr i gruppboende med stid dyg-
net runt. Kampen fortsdtter for att fd behandling.”

Det fanns ocksa positiva erfarenheter, dven om de ar farre:

"Vi fick snabbt komma till BUP och de ndmnde PANDAS redan vid férsta besoket.
Det tog ca 1 mdnad fran sjukdomsutbrott tills vi fick penicillin utskrivet.”

"Vi bérjade med att séka pd BUP och efter ndgra veckor berdttade jag fér barnets
psykiater om mina misstankar som dd genast bjod in en PANDAS-kunnig psykiater
till vdrt ndstféljande méte. Frdn sjukdomsdebut till diagnos tog det ca tvd mdna-
der.”
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Diagnos
Av de svarande hade 55 procent fatt barnets diagnos fastslagen av en lakare,
13 procent var under utredning och 22 procent hade inte fatt en diagnos.

50 ~
32
30 - 25 26
(<
= 8 8
10 1
-10 - Psykiater  Neurolog Pediatriker Allmanldkare Immunolog Ovriga likare

Lakare som stallt diagnosen
Figur 4. Antal svar pa fragan: 53
Symtombild

I genomsnitt hade barnen 25 symptom. Barnens symtom kategoriserades i
analysen in i fyra grupper baserad pa hur vanligt forekommande symtomen
var enligt en forskningsartikel av Calarpice, Tona, Parker-Athill och Murphy
(2017) och diagnoskriterierna for PANS, se tabell 1. En komplett lista 6ver

alla symtom och vilken grupp de tillhor finns i tabell 2 pa sidan 9.
Tabell 1.

Grupp: Barnens antal symtom
1. Karnsymtom och de vanligaste symtomen 7
2. Vanliga symtom 8
3. Ovanliga symtom 18
4. Valdigt ovanliga symtom 34

Tre Kluster av PANS-sjuka barn urskiljdes empiriskt. Klustren ar baserade pa
antal symtom per grupp.

1 Barn med bred symtombild: Nastan alla kdrnsymtom och manga andra
symtom.

2 Barn med mdnga symtom: Nastan alla kirnsymtom och fd andra symtom.

3 Barn med isolerade symtom: Fa kairnsymtom och fa andra symtom.

B Barn med bred symtombild

Barn med manga symtom

Barn med isolerade symtom

Figur 5. Antal svar pa fragan: 83. Antal barn i de olika klustren.
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symtombild symtom symtom

Figur 6. Antal svar pa fragan: 69. Barnens forekomst i de tre olika klustren, vilka ar base-
rade pa hur allvarliga deras symtom ar samt vilken grupp deras symtom tillhér.

Vi hade i enkdten en omfattande lista dar fordaldern kryssade de symtom som
ens barn hade (eller hade haft). [ genomsnitt angavs barnen ha 25 symptom.
Det fanns ocksd en mojlighet att i fritext ldgga till om ens barn haft andra
symtom dn de som fanns med pa listan. Hir ndmner foraldrar flera motoriska
problem s som udda gangstil/gangsvarigheter, att fastna mitt i en rorelse
och att ha en "mekanisk motorik”. Nagra symtom som formodligen kan in-
rymmas i OCD namns ocksa: dermatillomani (att riva upp sar, peta hal pa
huden) och att tvangsmadssigt utsatta sig for fara. En del kroppsliga symtom
namns ocksa sa som: hjartklappning/ont i hjartat, andfaddhet, dreglande och
"suddig syn”. Selektiv mutism och dyspraxi ndmndes, liksom depression, vil-
ket ar ett kidnt symtom vid PANS men som vi hade glomt att ta med pa listan.

Sammantaget ger listan pa symtomen en bild badde av hur olika sjukdomen
kan manifestera sig (dven om det finns gemensamma kdarnsymtom).
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Tabell 2. Symtomkategorisering enligt Calarpice, Tona, Parker-Athill och Murphy (2017) Grupp 1
ar karnsymptom och de vanligaste symtomen, Grupp 2 &r vanliga symtom, Grupp 3 ovanliga sym-
tom och Grupp 4 ovanliga symtom.

OCD (tvangssyndrom)

Generell angest och oro

Forsamrad handstil och/eller formaga
att teckna

Tics

Problem i samband med att kissa, ex-
empelvis sdngvatning, urintrangning-
ar, kissar pa sig dagtid

Panikangest

Forsamrade matematikfardigheter
Motorisk rastloshet

Separationsangest

Specifika fobier

Regression (tillbakagang i utveckling-
en, t.ex. borjar prata bebissprak)
Forsamrade lasfardigheter
Horselhallucinationer

Visuella hallucinationer

Anorexia

Personlighetsforandring
Uppmarksamhetsstorning
Maniska episoder
Sjalvmordsbendgenhet (t.ex. hotar
att bega sjalvmord, har tankar pa
sjalvmord eller genomfort sjalv-
mordsforsok)

Taktila hallucinationer

Paranoia (rddsla att vara forfoljd,
Overvakad, att nagon ar "ute efter
en")

Bulimi

Plotslig viktnedgang

Plotslig viktuppgang

Annan atstérning (exempelvis radsla
for att bli forgiftad, svaljsvarigheter,
krakningar, reflux...)

Annan besatthet av déden
Vanforestallningar (t.ex. barnet tror
sig vara dod, att manniskor kan for-
vandlas till ndgon annan, att narsta-
ende har ersatts av kopior)
Koreiforma rorelser (t ex sma "piano-
spelande rorelser i fingrarna")
Krampanfall/epileptiska anfall
Ryckningar i kroppen under sémn
Suddig/férandrad syn

Samre horsel

Temporar synforlust

Temporar horselforlust

Problem med koordination och/eller
balans (barnet kan tex réra sig som
om det var alkoholpaverkat) i peri-
oder

Overkéanslighet mot sinnesintryck
(ljud, ljus, smak, kansel eller lukt)
Hum®orsvangningar

Irritabilitet

Raseriattacker

Hyperaktivitet

Sémnstorningar (t.ex. svart att
somna, sover for lite eller for mycket,
manga uppvaknanden under natten)
Overvildigande och ihallande trétt-
het

Svar nattskrack eller svara mar-
drommar

Onormalt forstorade pupiller
och/eller "uppsparrade égon"
/Skrackslaget utseende
Sluddrigt/férsamrat tal
"Hjarndimma", svarighet att tanka
klart

Magsmartor

Muskel- eller ledvark

Stamning

Aterkommande eller ihallande
halsont

Hudutslag, eksem

Rafflade naglar

Illamaende

Allmén sjukdomskansla
Overklighetskénslor (osaker pa om
saker sker "pa riktigt")

Tugga/slicka pa foremal (t ex fingrar,
klader etc.).

Svéljsvarigheter

Nedsatt allmanbegavning

Svar huvudvark

Svart att ga

Andra motoriska svarigheter

Grater for smasaker / "ingenting"
Star inte ut med en viss farg (eller
flera farger)

Yrsel

Affektiva kataplexier (faller omkull el-
ler "sackar ihop" vid starka kanslor,
som skratt, ilska etc.)

Kanselbortfall i delar av kroppen
Oférklarad feber/forhojd kroppstem-
peratur
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Sjukdomsbild under uppvaxten

Nar det kommer till barnens uppvaxt féreinsjuknandet skildrades de barn
som idag har bred symtombild (kluster 1), i stérre utstrackning ha haft
manga infektioner som barn dn de andra barnen. Vidare uppgavs barn med
isolerade symtom (kluster 3) inte ha varit sena i motorikutveckling eller
fodda for tidigt. Barn som 6verlag hade fler symtom beskrevs ocksa ha varit
ofta sjuka i infektioner fore PANS-debut, och barn som hade fotts for tidigt
eller varit sena i sin motoriska utveckling angavs ha fler karnsymtom.

0.3 ~ 0.3
> § 0.3 - e SjUk == Frisk S/F
©
oo O 0.2
c = 0.2 - 0.2
;Ez § 0.1
:§ E 0.2 - — o1
L 901 - )
2 © 0.0
545 0.0
5 0.1 0.0
=)
0-0 T T 1

Barn med bred symtombild Barn med manga symtom Barn med isolerade symtom
Figur 7. Antal svar pa fragan: 83. Grafen visar barnens tidigare halsoproblem innan in-
sjuknandet i PANS. Beroende pa foraldrarnas svar pa fragor gallande barnens tidigare
hédlsa delades barnen in i tre kategorier; sjukt, friskt och sen motorik/fér tidigt fédd (S/F i
figuren). Medelvardet pa en skala 0-1 anger i vilken utstrdackning barnen haft tidigare
halsoproblem dar 0 dr inga halsoproblem och 1 ar alla hdlsoproblem som kunde viljas av
foraldern.

Forsta symtomen

Det vanligaste forsta symtomet var OCD | OCD; Obsessive-Compulsive

(69 procent av barnen). De som besk- | Disorder, eller tvangssyndrom, dr
revs ha OCD som forsta symtom till- en psykiatrisk diagnos. Vid

horde i sté « cknine ki d tvdngssyndrom besviras man av
orde i storre utstrackning klustret me obehagliga och éngestframkal-

bred symtombild (kluster 1) &n de andra | j3nde tankar (tvdngstankar). For
samt hade oftare symtom i grupp 1 | attlindra obehaget tar man ofta
(kdrnsymtom och de vanligaste symto- | till olika beteenden (tvdngshand-

men), 2 (vanliga symtom) och 3 (ovan- lingar). Df;’tﬁnns mdnga olika
liga symtom). sorters tvang.

40 -+ 32

30 - 1 25
20 4 Bred symtombild (kluster 1)

10 - 5 Farre symtom (kluster 2 och 3)

O T 1
Annat forsta symtom OCD som forsta symtom

Figur 8. Antal svar pa fragan: 83. Barn med OCD som forsta symtom beskrevs oftare ha
bredare symtombild.
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Sjukdomens allvarlighetsgrad
Barn med isolerade symtom (kluster 3) ansdgs av de svarande ha lindrigast
symtom. Antal symtom Kkorrelerade med allvarlighetsgrad pa sa satt att ju fler
symtom ett barn ansags ha, desto allvarligare ansags fallet vara.

30 -
25 4 21 24
20 -
15
10 - 8 6 7

15 Bred symtombild (kluster 1)

Antal barn

Farre symtom (kluster 2 och 3)

Figur 9. 1 = Ett ganska lindrigt fall (t ex t ex fatal symtom, har kunnat fungera val socialt
trots symtom), 5 = Mycket svart fall (t ex manga symtom, behovt vara inlagd el ej gatt till
skola).

Specifika symtom

ocD

Det som oftast (i 47 procent av fallen) angavs vara barnets tydligaste eller
svaraste OCD-symtom var patrangande tankar som stor hur barnet fungerar i
vardagen, till exempel tankar om doden eller forbjudna saker, f6ljt av be-
kymmer gallande baciller, sjukdom och smitta (41 procent av fallen). Nar
barnens OCD beskrevs vara som varst dgnade 46 procent av barnen mer dn
atta timmar om dygnet at sina tvang, foljt av 34 procent som dgnade tre till
atta timmar.

Tabell 3. Antal svar pa fragan: 266 (Den svarande kunde vilja flera alternativ). De tydligaste sym-
tomen hos de barn som rapporterades ha OCD.

Symtom %
Bekymmer kring baciller, sjukdom och smitta 41
Renlighet 43
Samlande/radsla for att saker ska ga sénder/férandras/kastas/forsvinna 43
Radsla att man ska gora andrailla 22
Radsla att nagot ska hdanda familjemedlemmar 32
Tvang som involverar sarskilda siffror 27
Kontrolltvang (att man slackt lampan, last dérren etc) 26
"Bekdnnelsetvang" (att man maste tala om allt man kan ha gjort fel t ex) 27

Att inte kunna ga 6ver trosklar mellan rum, eller upp for/ned for trappan i hemmet 14
och liknande
Patrangande tankar som stor hur barnet fungerar i vardagen (t ex om déden, for- 47
bjudna saker)
Ovriga 44
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Detta visar alltsa att ndra hélften av barnen ar sa sjuka att de dgnar nastan
hela sin vakna tid at tvdng. Att renlighet/smitta ar ett vanligt forekommande
tema for tvang ligger i linje med OCD hos manniskor som inte har PANS. Det
vi ser har ar dock att ndst vanligast dr det man brukar sammanfatta som
"hoarding” (samlartvang), vilket inte brukar ndmnas som ett av de vanligaste
temana for tvang vid OCD i allménhet.

Forandringar i vikt

Vi frdgade om viktférdndring av tva skil, dels déarfor att anorexia ar ett sym-
tom som finns med i diagnoskriterierna for PANS och vi ville veta hur vanligt
forekommande det var. Vi hade ocksé anekdotisk information om att en del
barn hade en péfallande viktuppgéng i samband med insjuknandet. Det ir
intressant att 4&ven om anorexi var vanligare sa hade sa ménga som 11 barn
av 83 en plotslig viktuppgéng.

Tabell 4. Antal svar pa fragan: 72. Forekomst av symtom av de barn som rapporterades ha for-
andringar i vikt.

Antal barn med motsvarande symtom %
Anorexia 15
Bulimi 4
Plotslig viktnedgang 22
Plotslig viktuppgang 13
Annan atstorning (t ex radsla for att bli forgiftad, svaljsvarigheter, krdakningar och 34
reflux)

[ de fall dar barnen kommenterades ha gatt upp i vikt (13 procent) svarade en
majoritet av dem (61 procent) att barnen inte at medicin som hade kunnat
péaverka viktuppgangen.

Idag vet vi inte vad detta betyder utan kan bara konstatera att plétslig och
ibland extrem viktuppgang forekommer i samband med insjuknandet. Vi gav
mojlighet att svara i fritext pa frdgan om hur ménga kilo barnet gatt upp pé
vilken tid. Fyra av svaren anger en extrem viktuppgéng: 20 kg pa 10 veckor,
70 kg pé ett ar, 23 kg pa 5 méanader och 20 kg pd 2 manader.

Tics

Tics innebdr plétsliga,

[ 48 procent av fallen angav den svarande att o i p g

. . . repetitiva rorelser eller

barnets tics ar sa kraftiga att barnet begransas L
L . L . beteenden som dr dter-

allvarligt i sitt vardagliga liv, till exempel nar det .

i ) ) kommande och svdrkon-

kommer till barnets sociala liv eller barnets mat-

) i trollerbara.

situation.
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Tabell 5. Antal svar pa fragan: 246 (den svarande kunde vilja flera alternativ). Férekomst av sym-
tom av de barn som rapporterades ha tics.

Symtom %
Vokala tics (t ex ljud eller att sdga vissa ord) 75
Stora tics som involverat flera muskler/hela kroppen 58
Huvud-/nacktics 56
Grimaser i ansiktet 54
Tics runt munnen 47
Tics runt 6gonen 40
Endast sma ryckningar i kroppen 25

Psykotiska symtom

Nar det galler psykotiska symtom stimmer resultatet i enkdten med var erfa-
renhet, att psykotiska symtom inte ar ovanligt. En siffra som férekom under
flera ar i artiklar var att det skulle vara 9 procent som har psykotiska sym-
tom, i senare studier (Toufexis et al, 2015; Frankovich et al, 2015), har siffran
legat mellan 21-28 procent. I var enkdt angavs 50 barn, det vill sdga 6ver
halften, ha psykotiska symtom. Detta kan vara en avspegling av att forening-
en har kontakt med svarare fall 4n de som ingatt i studierna.

Sjukdomens gang

Foraldrarna angav i de flesta fall (59 procent) att barnens sjukdom tydligt
gatt i skov, men 31 procent svarade att tillstandet i nulaget verkade mer kro-
niskt. Vanligast var att skoven associerades med infektion ("vilken som
helst”, 68 procent), psykosocial stress (42 procent) och streptokockinfekt-
ioner (33 procent).

[ bedomning om svarighetsgraden av sjukdomen nar barnet varit som sjukast
sa svarade tolv procent av fordldrarna att barnet var mycket svart sjukt vilket
ledde till att barnet till exempel kan behdva vistas i slutenvard eller inte
kunde vara i aktivitet, 22 procent angav att barnet var mycket sjukt och att
det gjorde att barnet behdvde sarskilda insatser och stod, 27 procent angav
att barnet var sjukt, dd det hade flera PANS-symtom och det paverkade var-
dagen, 33 procent angav att barnet var milt drabbat vilket fér barnet innebar
att vissa symtom fanns men att vardagen fungerade bra, och slutligen angav
sju procent att barnet idag var symtomfritt eller friskt.

50 -+
33 27
30 A 22
X 7 12
10 A
-10 “Symtomfri/frisk Milt drabbad Sjuk Mycket sjuk  Mycket svart

sjuk
Figur 10. Antal svar: 83. Den svarandes uppfattning av sjukdomens allvarlighetsgrad nar
enkaten besvarades.
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Symtomfria barn

Nara hélften (48 procent) av de svarande ansag att barnen var symtomfria
vid tillfallet for enkiten. Av dessa ansag 42 procent att barnet var symtom-
fritt, de menade dock att ett skov kunde dyka upp nar som helst. 32 procent
angav att barnet var symtomfritt med medicinering och 18 procent ansag
barnet vara symtomfritt, men upplevde en radsla for att PANS skulle bryta ut
igen. Atta procent ansag barnet vara fullt aterstallt och friskt. De foraldrar till
barn som vid tillfallet fér enkdten var symtomfria ansag antibiotikabehand-
ling vara mest effektivt (p = 0.06).

5 Andra diagnoser

Innan barnet insjuknat i PANS hade 60
procent av barnen diagnostiserats med
ett annat psyKiatriskt tillstand. I de fall
dar barnen hade diagnoser som ADHD,
AST eller liknande, och var diagnosti-

ADHD, Attention Defi-
cit/Hyperactivity Disorder; innebdr
svdrigheter att koncentrera sig
och/eller reglera sin aktivitetsnivd

_ _ och hdmma sina impulser.
cerade antingen innan eller efter

PANS-debuten, sa ansag 40 procent att
barnet fatt fel diagnos och egentligen
har PANS. 28 procent ansag att barnet
fatt ADHD och/eller AST som f6ljd av formdga att samspela och kommu-
obehandlad PANS, och 18 procent an- nicera med andra dr nedsatt.

sag att deras barn hade ratt diagnos

AST, autismspektrumtillstdnd be-
tyder bland annat att personens

och har PANS ocksa.
70 71 60
60 - 50
£ 50 - 40
8 40 - 30
® 30 - 20
c 14
g 20 - 12
0 6 6 6 4 5
O T T T T T T T T T T T 1
> & & & & &S
¥ &S & @ F ¢ F
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& Q & \‘?& {b& O .(\‘?06 O \‘;{.
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& > \O K ] S & Q
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Andra diagnoser barnet fatt fore eller efter PANS-debut

Figur 11. Antal svar pa fragan: 250 (de svarande kunde vilja flera alternativ).



Sane —”Som i en mardrom” 15

6 Behandling

Barn med bred symtombild (kluster 1) och barn med manga symtom (kluster
2) har behandlats med fler metoder dn barnen med isolerade symtom (klus-
ter 3), se figur 12.

. 3 2.7
©
2 _§° 2.5 r
Q = .
B2 2
2215 1.2
3
-s (_B 1 T T T 1
2 ‘g’ Barn med bred Barn med manga Barn med isolerade
symtombild symtom symtom

Figur 12. Antal svar pa fragan: 83. Antal behandlingar i genomsnitt per kluster.

Tabell 6. Antal svar pa fragan: 163 (den svarande kunde vilja flera alternativ). Andel
barn som fatt varje typ av forekommande behandling.

Behandlingar %
Antibiotika (t ex kort kur, 10-14 dagar) 14
Antibiotika medellang kur 15 dagar till 3 manader 16
Antibiotika (lang kur, mer dn 3 manader) 55
Intravendst immunoglobulin (IVIG) 25
Plasmaferes 1
Orala steroider (t ex kortison i tablettform) 9
Intravendsa steroider 3
Antihistaminer 13
Kosttillskott/vitaminer 43
Tonsillektomi 13
Ibuprofen (t ex ipren) 51
SSRI (antidepressiva) 25
Antipsykotisk medicin 18
Centralstimulantia 5
N-acetylcysteine (NAC) 7
Ovriga 29

Svar pa behandling

De behandlingar som var vanligast var intravendst immunoglobulin, tonsil-
lektomi, steroider och antibiotika.
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Antibiotika

20 17
14
15 11

10
5
O T T T T T 1

1 2 3 4 5
Uppskattning av hur vél antibiotika hjalpt

Antal svar
D
N

Figur 13. Antal svar pa fragan: 50. Svarskalan var pa 1-5 dar 1 representerade ”Ingen
symtomférandring alls” och 5 ”Stor skillnad, vi skulle inte ha klarat oss utan”.

Antibiotikabehandling ar en av de vanligaste behandlingarna vid PANS, dock
rader ingen konsensus om hur lang en sddan behandling ska vara. Av de som
gjort langtidsbehandling och provat géra uppehall i behandlingen svarade 25
procent att alla symtom kom tillbaka, 19 procent att det blev virre an det
varit innan de forsokte sluta, 19 procent att det gick bra att sluta samt 6 pro-
cent att nar de slutade sa uppstod nya symtom som inte setts hos barnet tidi-
gare. I de fall dar barnet fatt antibiotika och kunnat avsluta behandlingen
utan att symtom dterkommit sa svarade fordldern i de flesta fall att behand-
lingen varat i tre till sex manader (42 procent), foljt av 14 dagar till tre mana-
der (25 procent), mer dn tva ar (17 procent), samt sex till tolv manader (atta
procent) och tolv till 14 manader (atta procent).

I de fall dar antibiotika anvandes som behandling
angavs att 50 procent av barnen med psykotiska
symtom (sasom horselhallucinationer, visuella hallu-
cinationer, taktila hallucinationer, paranoia och van-
forestallningar), samt 70 procent av de som inte hade
psykotiska symtom ansags bli hjilpta av antibiotika-

Paranoia innebdr
rddsla for att vara
forféljd, évervakad
eller att ndgon dr
“ute efter en”.

behandlingen.
20 -
16 16

e 15 - 12

S Barn som inte blev hjalpta av

= 10 1 behandlingen

6

[=

< 5 Barn som blev hjalpta av
behandlingen

0 T 1

Barn utan psykotiska  Barn med psykotiska
symptom symptom

Figur 14. Antal svar pa fragan: 50. Antal svarande som angett att barnet blivit hjalpt av
antibiotika, uppdelat pa barn med och utan psykotiska symtom.
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IVIG
10 8

Antal svar
(0]
w

Uppskattning av hur val IVIG hjalpt

Figur 15. Antal svar pa fragan: 18. Svarskalan var pa 1-5 dar 1 representerade ”Inte alls,
ingen skillnad” och 5 "Mycket stor symtomlattnad”.

IVIG (intravendst immunoglobulin) gavs ofta i enstaka behandlingar vid en-
kattillfallet, idag har man kunskap om att det ofta behévs upprepade serier
av behandlingar. I de fall dar barnet fatt IVIG och den svarande upplevt att
det hjdlpt angavs i de flesta fall att vissa symtom forsvann permanent men att
andra kom tillbaka (39 procent), foljt av att mer eller mindre alla symtom
kom tillbaka efter en tid (28 procent) och att alla symtom férsvann med IVIG
permanent (6 procent). Av de 20 barn som hade fatt IVIG hade sex barn fatt
endast en IVIG, sju barn hade fatt 2-4 behandlingar och ytterligare sju barn
hade fatt fler an fyra behandlingar.

Tonsill-/adenoidektomi

6
— 4 4
sS4 3
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€2
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Uppskattning av hur vil tonsill-/andonidektomi hjilpt

Figur 16. Antal svar pa fragan: 15. Svarskalan var pa 1-5 dar 1 representerade "Inte alls,
ingen skillnad” och 5 "Mycket stor symtomlattnad”.

I de fall dar barnet fatt tonsill-/adenoidektomi och den svarande upplevt att
det hjdlpt angavs i de flesta fall att vissa symtom forsvann permanent men att
andra kom tillbaka (29 procent) och att mer eller mindre alla symtom kom
tillbaka efter en tid (29 procent), foljt av att alla symtom férsvann med per-
manent (14 procent). Under perioden for operationen fick de flesta barn (72
procent) antibiotika, 46 procent fick ocksad antibiotika intravendst under op-
erationen. I 46 procent av fallen skickades vavnaden pa odling efter operat-
ionen. I 27 procent av fallen angavs det att barnet kunde sluta med antibio-
tika en tid efter operationen.
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Steroider
4 -

3

Antal svar

0

1 2 3 4 5

Figur 17. Antal svar pa fragan: 7. Svarskalan var pa 1-5 dar 1 representerade ”Inte alls,
ingen skillnad” och 5 ”"Mycket stor symtomlattnad”.

I de fall dar barnet fatt steroider och den svarande upplevt att det hjalpt
angavs i de flesta fall att mer eller mindre alla symtom kom tillbaka efter en
tid (29 procent), foljt av vissa symtom forsvann permanent men att andra
kom tillbaka (14 procent) och att alla symtom férsvann permanent (14 pro-
cent).

Plasmaferes

15
. 1
g 1
=
€ 05
< 0 0 0 0
0 T T T T T 1
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Uppskattning av hur val plasmaferes har hjilpt

Figur 18. Antal svar pa fragan: 1. Svarskalan var pa 1-5 dar 1 representerade ”Inte alls,
ingen skillnad” och 5 "Mycket stor symtomlattnad”.

I det fall dar barnet fatt plasmaferes angav foraldern att alla symtom for-
svann permanent. Trots att bara ett barn fatt plasmaferes valde vi att ta med
detta svar da en studie (Latimer et al., 2015) tyder pa att plasmaferes har
mycket god och varaktig effekt, men trots detta far ndstan inga drabbade den
behandlingen.

De svarande gavs mdjlighet att i fritext ange om barnet férsamrats av ndgon
medicin och i sé fall vilken. 21 svarande angav att barnet forsamrats av medi-
ciner. Den vanligaste typen av preparat var SSRI (tolv svar) och av dessa
niamndes specifikt Sertralin av fem svarande. Darefter nimndes centralsti-
mulerande av fem svaranden och neuroleptika av fyra.
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7 Konsekvenser av PANS

Skolgang

[ fem procent av fallen angavs barn inte ha kunna delta i undervisning alls pa
grund av sin PANS, medan i 28 procent av fallen kunde barnen inte ga i sko-
lan under langre perioder och 16 procent angav att barnet inte kunnat ga
under kortare perioder. 16 procent angav att barnet kunnat ga i skolan som
vanligt, medan nio procent angav att barnet kunnat ga med sarskilt stod eller
anpassningar och fyra procent har fatt byta till specialskola eller specialklass
och en procent till sdrskola. 65 procent av fordldrarna ansag att skolan hade
inneburit stor stress for barnet. 30 procent menade att barnet férlorat aka-
demiska fardigheter och fatt simre betyg. 17 procent svarade att barnet efter
behandling kunnat "komma i kapp” i skolan. Av de svarande upplevde 17
procent av foraldrarna ha skuldbelagts av skolan for barnets beteende.

Gallande skolans bemotande ansdgs det i 39 procent av fallen ha varit mycket
hjalpsamt och forstdende, medan foéraldrarna 27 procent av fallen angav att
barnet hade skuldbelagts for beteenden som barnet inte kunde hjalpa. I de
fall dar problem upplevts angav 14 procent att skolsituationen blivit battre
efter att barnet bytt skola.

Bland kommentarerna fran forildrarna mirks det att det har varit mycket
svart for vissa familjer:

“Skolan har véigrat samarbeta med BUP och fordldrarna, brot mot skollagen. Vid
hot om anmdilan till skolinspektionen gjorde skolan en motanmdlan pd pdhittad
grund till socialtjinsten.”

"Skolan innebdr mycket oro och dngest och leder ofta till fortidig hemgdng pga att
det dr ohdllbart.”

Men ocksé att behandling gjort skillnad:

“Barnet klarade inte att ga till skolan vid insjuknandet, pd grund av oerhord separat-
ionsangest. Vi fick penicillin insatt véldigt snabbt, och dngesten avtog pd ndgra da-
gar: efter det ville barnet gd i skolan som vanligt igen. Vi var ddrfor bara borta
ndgra dagar, mindre dn en vecka. Vi har diskuterat viss anpassning, men ndgra
storre insatser har inte behovts.”

Och vissa barn har klarat skolgdngen utan stora problem:

“Min dotter har hela tiden klarat av att ga till skolan, hon har skéirpt till sig’ ndr
hon varit ddr och forsokt dolja sina tvdang.”
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Bemotande i varden — ”En standig kamp” for manga

Vi vet att bemdtandet inom varden har stor betydelse, formodligen sarskilt
stor ndr ens barn drabbats av oférklarliga, plotsliga och svara psykiska sym-
tom. Darfor fragade vi om hur foraldrar upplevt bemoétandet. Bilden som
framkommer av svaren dr att manga foraldrar har svart att fa ett gott bemo-
tande. Det vilar ett stort ansvar pa foraldrar att sjdlva hitta ratt lakare och att
ha egen kunskap om sjukdomen, att halla sig paldsta och att kunna foresla
behandling sjalva. 65 procent av de svarande upplevde visserligen att alla
gjorde sitt basta men att det ocksa kdndes mycket tungt att som foralder all-
tid vara palast och foresla behandling och 58 procent att det kdndes som en
standig kamp att fa lakare att forsta och behandla barnet.

56 procent av de svarande hade fatt hora av nagon inom varden att de inte
trodde pa PANS eller pa annat satt ifrdgasatt om sjukdomen finns éverhuvud-
taget. 47 procent av fordldrarna hade ofta kant sig ifragasatta.

Vidare upplevde 43 procent att vissa ldkare har varit mycket tillmotesgdaende
medan andra har varit valdigt svara att ha att géra med, medan 37 procent
angav att dven om barnet har en valvillig 1dkare inom till exempel BUP ar det
svart att hitta en neurolog som lyssnar.

29 procent angav att det forst var mycket svart att fa ndgon att lyssna men att
de nu antligen hittat ndgon. Endast 18 procent angav att de var ndjda och att
varden gjort vad de kan och fem procent att de fatt ett fantastiskt bemotande
genomgdende.

Sa har kommenterar nagra foraldrar sina svar om hélso- och sjukvarden:

“Det kinns som om allt har vilat pa mig. Jag mdste hitta rdtt personer, sedan beméta
dem rdtt for att mitt barn ska ‘Gverleva’(som den person han var), och sedan fortsdtta
att hdlla mig vdil med alla, samtidigt som jag var sd fruktansvirt rddd och orolig for
mitt mitt barn. Det var helt 6vermdktigt. Och ndr jag blev ignorant, okunnigt, eller t o
m vidrigt ndgra gdnger, bemétt kostade det sa oerhort mycket av min kraft. Kraft som
Jjag behévde for mitt sjuka barn.”

Vi star fortfarande utan likare, ingen vill ta i det for hon dr 20 dr och de sdger att
de saknar kompetens och kunskap om detta.”

“Usel, ovirdig, osammanhdllen, okunnig, hanfull med ett par positiva undantag.”

“Kan aldrig forlata den forsta likaren som sa att PANDAS inte finns. Min son mddde
sd daligt i 1 1/2 dar. Han ville inte leva..."

“Frustrerande och ledsamt att ldkare inte vdgar prova behandling.”

"BUP-ldkaren som forskriver penicillin blir dirmed ifragasatt och ifrdgasditter i sin
tur dven oss (tex att dterkommande symptom kanske bara dr psykiska, att det dr vdir
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rddsla som gor att vi ser symptom, att vi mdste tdanka oss att allt dr bra nu, annars
skapar vi symptom, etc).”

“Jag har som mamma varit en stridspilot i cirka tio dr. Mott ndgon som lyssnat gdtt
ett spdr, fdtt soka ett nytt, tredje psykiatern nu, vi ldr upp ldkare och psykologer, dr
sjukskriven pad heltid for utmattningsdepression da dven ny okunnig skolledning varit

krdnkande.”

"Ndr vi samlat alla fakta sd lyssnade de. Innan var det ingen som trodde pd oss. Man
mdste vara pdldst sjdlv.”

“Fungerar vildigt daligt. Lyssnar ej pd fordldrar.”
“Sldaende ldag nivd pd kunskap generellt.”

“Ingen tror pd en. Och bemotandet dr krinkande. Har ingen ldkare.’

“Overlag ett mycket bra bemétande. Frustrerande att det finns lite kunskap for li-
karna att luta sig mot vad gdller exempelvis behandling och diagnostik.”

”Oerhort frustrerande att inte BUP vill samarbeta i vart fall med neurolog.”
Paverkan pa familjen

[ manga fall upplevde den svarande att barnets PANS paverkade familjen.

Tabell 7. Antal svar pa fragan: 378 (Den svarande kunde vélja flera alternativ). De uttryck som
den svarande tycker passat in pa deras barn vid vissa tillfallen.

Symtom %
Dr Jekyll och mr Hyde 44
Besatt 46
Ett annat barn 72
Jag ar radd for mitt barn 22
Jag ar radd att mitt barn ska skada sig sjalv 47
Jag ar radd att mitt barn ska ta sitt liv 25
Jag ar radd att mitt barn ska skada nagon annan 33
Som i en skrackfilm 36
Som i en mardrém 67
Det varsta jag varit med om 61
Ovriga 15
Ekonomi

Pa fragan om hur mycket pengar familjen lagt pa behandling ar 5 000 kronor
det vanligaste svaret (54 procent). Nar det kom till hur mycket barnets sjuk-
dom kostat familjen totalt var det vanligaste svaret att det var mindre dn
25 000 kronor (32 procent). Men for 23 procent hade sjukdomen kostat 6ver
en miljon kronor (varav 11 procent skattade det till 6ver tva miljoner Kkro-
nor).

Vi gav de svarande mojlighet att i fritext forklara skilet till kostnaderna. Det
vanligaste skilet till kostnaden angavs vara forlorad arbetsinkomst, men
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ocksa kostnader for forstorda ting i hemmet pé grund av aggressionsutbrott
och barnets kdptvdng angavs som orsaker. Merkostnader pé grund av renlig-
hetstving togs ocksd upp av flera som en pataglig kostnad, klader som maéste
slingas pd grund av att barnet anser plaggen nedsmutsade pa grund av att
nagon rort vid dem. Kosttillskott, resor till ldkare i andra stidder och andra
lander for att fa behandling var ocksa en stor utgift for flera.

"Att jag inte kunde arbeta, jag kunde inte koncentrera mig, inte fokusera, inte
tanka pa ndgot annat dn att fa mitt barn friskt. Eftersom jag dr egenforetagare
orkade jag inte utsdtta mig for fler ifragasdttanden av ldkare (som att forsoka
bli sjukskriven sjdlv) dirfor struntade jag bara i att jobba.”
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Figur 19. Antal svar pa fragan: 101.
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Figur 20. Antal svar pa fragan: 99.

Paverkan pa barnet — manga barn blir isolerade och begriansade

[ Sane har vi erfarenheten att sjukdomen begransar saval barnen som hela
familjen mycket. Enkatresultatet stamde val 6verens med denna bild. En ma-
joritet svarande angav att sjukdomen isolerat barnet fran sina vanner (61
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procent), begransat barnets formaga att leka med jamnariga (59 procent) och
att barnet inte kunnat ldmna hemmet under langa perioder (59 procent).

Vidare angav 39 procent av de svarande att en vardnadshavare varit tvungen
att folja barnet till skolan, 31 procent att barnet inte kunnat lamnas ensam
annat an mycket korta stunder och 46 procent att barnet inte kunnat lamnas
ensamt alls. For de som inte kunnat lamna barnet ensamt alls var barnet vid
tillfallet for enkaten mellan sex och 30 ar, med ett medel pa 16 ar.

Vi har ocksa sett att en fordlder ofta &r hemma pa heltid pa grund av barnets
sjukdom: 54 procent av de svarande angav att en vardnadshavare i langre
perioder varit sjukskriven eller avstatt fran att arbeta pa grund av barnets
symtom.

Vissa barn, dven med ratt sd omfattande symtom, kan trots allt fungera i sko-
lan och i 36 procent av fallen ansags barnet, trots stora problem hemma, i
nagon man kunnat délja sina PANS-symtom for andra (till exempel i skolan).

[ vissa fall leder PANS till extrema situationer. I sex procent av fallen har for-
aldrarna varit tvungna att ringa ambulans pa grund av barnets beteende och i
fyra procent av fallen polis. Tio procent av barnen har varit inlagda pa psyki-
atrisk avdelning pa grund av sina PANS-symtom.

Paverkan pa fordldern — ”Fruktansvart smartsamt”
De svarande beskrev i de flesta fall att de paverkats i stor utstrackning av
sina barns sjukdom.

Tabell 8. Svarsskala: 1= Instammer verkligen inte alls, 2= Instammer inte, 3= Varken eller, 4=
Instimmer och 5= Instimmer helt och fullt.

Fraga medelvirde
Att ta hand om mitt/mina barn krdver ofta mer tid och energi an jag 4,5
egentligen har

Jag kdnner att ett stort ansvar vilar pa min att férsoka hjalpa mitt barn 4,9
med PANS/PANDAS

Att ha ett barn med PANS/PANDAS har gjort att mitt yrkesliv har fatt sta 4,3
tillbaka

Mitt sociala umgénge har paverkats negativt av att ha ett barn med 4,4
PANS/PANDAS

Min psykiska halsa har paverkats av att ha ett barn med PANS/PANDAS 4,2
Min fysiska halsa har paverkats av att ha ett barn med PANS/PANDAS 3,7

Vi fragade i enkdten om man anklagats for att ha Miinchhausens syndrom by
proxy (MBP) som dr en extremt ovanlig sjukdom dar foralder tillfogar sitt
barn skada for att fa uppmarksamhet i varden. Skalet till att vi fragade var att
vi hort detta ndmnas av fordldrar att vi kianner till ett par rattsfall i USA dar
foraldrar till barn med PANS pastatts vara de som gjorde barnen sjuka. Dar-
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for undrade vi om de svarande, och i sad fall hur manga, hade anklagats for
detta.

Tio procent av foraldrar angav att de var sdkra pa att de blivit anklagade for
att ha Miinchhausens syndrom by proxy (eftersom det statt i journaler eller
sagts till fordldern) medan 13 procent misstdankte att de anklagats for det, 11
procent angav sig inte veta. 68 procent sade att de inte blivit anklagade for
det.

Man kan konstatera att det alltsa ar ett fatal som vet att de anklagats for MBP,
men det faktum att ens nagra av varden misstankts vara den som gor sitt
barn sjukt ar allvarligt och tyder pa att vardpersonal kan sakna rutiner och
forhallningssatt nar de star infér en symtombild de inte forstar. For foraldrar
blir det naturligtvis ”"sten pa borda” att inte bara sta utan behandling for sitt
barn, utan ocksa anklagas vara den som orsakar barnets symtom.

Barnet och familjens omgivning

De svarande angav att de i flera sammanhang paverkats av sina barns sjuk-
dom. Att syskon far sta tillbaka sker i hog grad och man upplever det svart att
forklara for omgivningen, medan skolans forstdende och slaktingars stod inte
varit sarskilt patagligt.

Tabell 9. Svarsskala: 1= Instimmer verkligen inte alls, 2= Instdmmer inte, 3= Varken eller, 4=
Instammer och 5= Instammer helt och fullt.

Fraga medelvirde
Mina sléktningar och vanner har varit mycket stodjande och forstaende 3,3
nar det kommer till mitt barns sjukdom.

Skolan har varit mycket férstaende. 3,2
Syskon i familjen har fatt sta tillbaka pa grund av att jag/vi har ett barn 4,5
med PANS/PANDAS.

Det ar svart att forklara sjukdomen for andra sa att de forstar. 4,5
Jag har ofta kant mig ifrdgasatt av myndighetspersoner (t ex skola, social- 3,4

tjanst och sjukvard) pa grund av mitt barn.

Vi frdgade om barnet sagts ha konversions-
syndrom, en diagnos som betyder att symtomen
uppstar genom att man tror sig vara sjuk. Aven
om ett fatal hade varit med om detta tyder dven
detta pad att hdlso- och sjukvard kan sakna bra
handlingsplaner nidr de mdter en symtombild de
inte forstar. Fem procent av de svarande angav sig vara sékra pa att barnen blivit
pastddda ha somatoform storning eller konversionssyndrom (eftersom det statt 1
journaler eller sagts till fordldern) medan 19 procent missténkte att de pastatts ha

Somatoform stérning,
eller konversionssyndrom,
innebdr att barnet tror sig
vara sjukt.

det, 11 procent angav sig inte veta. 65 procent sade att barnet inte pastatts ha det.

De svarande gavs ocksd mojlighet att i fritext beskriva hur de upplevt att ha ett
PANS-sjukt barn och vad stodet frdn Sane och andra foréldrar eventuellt betytt for
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dem. Facebook-gruppen som det hidnvisas till i svaren administreras av forening-

€n.

’

”Det kinns som barnet forlorat sin barndom.’

“Det har kostat otroligt mycket energi, varit fruktansvdrt smdrtsamt samtidigt som
jag kéinner att vi haft "tur" som lyckades fa behandling sd snabbt. Som "vem dr jag
att klaga?" ndr jag moter familjer som fortfarande lever i en mardrom. Att vara i
kris, ha ett barn som dr svart sjukt och sedan dessutom bli ifrdgasatt/nonchalant be-
moétt — det har kostat sd javla mycket att jag inte ens vet hur jag ska beskriva det.”

“Svdrt fa andra forsta eftersom ingen kan eller vill tro att det kan bli sd illa, svart for
andra att sdtta sigini.”

Vi upplever att det dr/har varit ett helvete. Utan foreningen Sane och facebook-
gruppen hade vi inte fatt all den information och hjdlp som vi har fatt. Dessa har en
Jdttestor betydelse for 0ss.”

”Fruktansvdrt att se sitt barn lida. Fran att ha varit en pigg glad kille till att ma jdt-
tedaligt. Har kdmpat sjilv med mina barn i 6ver 9 dr. BUP har inte varit till nagon
storre hjdlp och inte heller slikten har forstatt. Vissa har tyckt att det dr jag som
gjort pojken ’san’. Tics, katastroftankar, tvangstankar, separationsdngest och virst
av allt hans tvang som kom i tondren med full kraft. Blev stora konflikter och jag blev
arg for att jag var tvungen att gora saker dat honom som han inte kunde. Svdrt att inte
bli en curlande fordlder. Aven om man vet att man inte ska sd gor man det indd. Bor-
Jjade grdta ndr jag gick med i er facebooksida och kunde ldsa om PANDAS. Jag
tinkte det dr ju det hir han har och har haft i 14 dar. Jag bestdllde journaler pa ho-
nom kring sexdrsdldern ndr ticsen borjade och fick da se att just den av manga hals-
flusser behandlades aldrig for jag tyckte den kunde lika ut av sig sjdlv. Efter det bor-
jade allt... Skont att kunna ldsa om hur andra har det pd facebook. Tack!”

“Det dr som att fastna i en mardrom utan slut. Sjukdomen dr fasansfull, oforstdende
och misstron och sveket fran omgivningen ibland virre dnda.”

“Mycket jobbigt och svdrt att se sitt barn ma daligt. Svart att fa sjukvdrden att
lyssna. Vi vintar pa ev adhd utredning, men tror ju mer pd pandas, dd han varit sd
gott som symtomfri under antibiotikabehandlingen. Det dr kimpigt.”

“Tror det mesta har framkommit i enkdten. Frdgan som inneholl alternativet Dr Je-
kyll o Mr Hide samt en rad andra alternativ dr nog den fraga som bdst beskriver
PANDAS. Alla alternativ stimmer klockrent! En mardrom som bérjar plotsligt! Det
arbete som SANE gor dr ovdrderligt for dessa barn och familjer!”

"Sjukdomen har varit en mardrom. Utan den stora erfarenhet, kunskap och klokhet
som Facebook-grupperna med andra Pandas-fordldrar har gett mig hade jag aldrig
klarat av det hdr.”

“Jag kdnner mig mycket ensam i att forséka géra det bdsta for min dotter. Hon dr
vdldigt isolerad och ledsen och jag dr mycket trétt, orolig och har svdrt att alltid be-
mota hennes svdra dngest och kontrollerande beteende. Vi har mycket uppslitande
uppgorelser fran tid till annan Mitt arbete har fadtt sta tillbaka och det dr inte alltid
jag orkar utan dr sjukskriven ibland. jag kan inte bjuda hem vinner dd det ofta 6kar
pd hennes dngest och tvang. Facebookgruppen har varit vildigt bra — mycket in-
formation har jag hdmtat ddrifran och jag har fdtt hjdlp med olika problem.”
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“En mardrom/skrdck att se sitt barn md sd fruktansvdrt daligt utan att kunna hjdlpa
innan sjukvarden dntligen hjdlpte. Ett famlande i morker som paverkat alla delar av
familjen.”

“Mitt barn blev plotsligt och akut sjukt. Vi hade enorm tur med sjukvarden och fick
behandling inom tre veckor, jag dr otroligt tacksam for det. Om vi inte fatt akut be-
handling dr jag helt sdker pd att hon varit inlagd pd en psykiatrisk klinik idag. Det
var fruktansvdrt, sdrskilt eftersom hon avskydde sig sjdlv. Hon sade att allt var hen-
nes fel, att hon var en ddlig mdnniska, att hon fortjinade att md sd ddligt eftersom
hon var dalig och att hon inte var vird vdar omsorg. Hon har aldrig sagt sd forut och
vid insjuknandet var hon bara dtta ar. Hon sade att hon inte stod ut i sin kropp, att
hon ville gd in i en vigg och forsvinna, att hon fick panik. Om hon inte fdtt behand-
ling dr jag sdker pad att hon skulle ha skadat sig sjilv, Nér det blev akut varken dt el-
ler sov hon. Om hon somnade skakade hon av dngest i sémnen.”

“Ndr vi gang pd gang, under mdnga dar, bad om hjdlp pa barnhabiliteringen och be-
réttade om vdr oro for vdart barns forsimrade tillstand sd svarade de alltid "Men han
har ju autism... det dr hans autism som forvdrrats forstdar ni vdl’. Vi vet inte om vdrt

barn haft PANDAS redan fran borjan...”

“Det dr en situation som dr sd pass besvdrlig att balansera att det kinns overmdktigt
och att samtidigt halla och behdlla en vilfungerande vardag med arbete och relat-
ioner lett till egna depressiva besvir och smdrttillstand. En frustration utav stora
madtt, att inte bli lyssnad pa, misstinkliggjord och “idiotforklarad’ dr nog det vdirsta
mitt i att forsoka ta hand om, rddda, och hdlla reda pad en tondring som gar runt pd
stan fram och tillbaka och beter sig sd pass udda: hoppar, rabblar ramsor, riknar
med mera och att han inte kan ta vara pa sig sjdlv eller lyssnar pa tilltal dr vidrigt.
Helt uppslukad i sina tvang har han klivit ut mitt i gatan. Jag har varit livrddd for att
han ska raka illa ut, eller bli arg och attackera ndgon alternativt ge upp och ta sitt
liv. De senaste dren har jag levt i en mardrém och jag har sikerligen utvecklat
PTSD.”

“Det dr som att kastas mellan hopp och fortvivlan varje dag! Vid symtomfrihet bérjar
jag fundera kring om det verkligen kan ha varit sd illa som det var under skovet och
under skovet fattar jag helt enkelt inte vart mitt barn tagit vigen! Facebookgruppen
och foreningen har VERKLIGEN hjdlpt mig med tips, rdd, svar pd fragor! De har
bdda stor betydelse!”

“Facebookgruppen har varit ett stort stéd for att man inte kdnner sig ensam i virlden
med sina problem. Ndr det var som virst sd onskade jag mdnga gdanger att jag skulle

slippa vakna mer. Sa mycket lidande for den sjuka, men ocksa for hela familjen. Inget
socialt umgdnge, inga semestrar och sjukskriven ett dr. Nu dr Ildget bdittre.”

“Det dr en stor osdkerhet. Ingen tydlig behandlingsplan eller likare som driver be-
handlingen. Kdnns som man star ensam. Jobbigt att inte veta prognos. Fordldrafore-
ningen betytt mycket framfor allt i de jobbigaste perioderna. Sként att kunna luta sig
mot och fa stéd men ocksd jobbigt att ldsa om de som har det sa mycket virre.”

“Frustrerande att inte forstd vad det dr som hinder hos barnet/ungdomen, frustrat-
ion av att inte skola och sjukvdrd har tillrdckliga kunskaper (lds inga alls). Fortviv-
lan att inte kunna hjdlpa sitt sjuka fortviviade barn.”

“Jag har gett otroligt mycket av mig sjdlv for att hjdlpa min dotter. Jag kdnner mig
utmattad emellanat. Foreningen SANE har betytt vildigt mycket for mig och hemsi-
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dan om PANS/PANDAS. Det var hemsidan som hjdlpte oss att forsta vad det var frd-

’

gan om.

”Fruktansvdrd situation for frdmst barnet men ocksd hela familjen. Att inte bli lyss-
nade pd, forstadda, anses hysteriska. Att barnet faktiskt riskerar att "forlora" flera dr
av sitt liv och sin skolgdng och sin tillhérighet och sitt sociala liv. Att hora sitt barn
inte orka leva detta livet med att md sd ddligt. Att som fordlder kinna att man bdr
hela ansvaret sjdlv och att kdnna skuld for att man inte har kimpat tillrdckligt mycket
och pa rdtt sdtt i tid. Facebookgruppen och SANE har varit och dr ett fantastiskt stod
och kunskapsbank, det enda, forutom om man har tur att fa en behandlande likare.”

“Det har varit det vdrsta vdr familj varit med om. Oerhdrt pdfrestande kdnslomdss-
igt. Det har paverkat hela familjen negativt. Frustration och maktléshet 6ver att inte
kunna hjdlpa sina barn.”

“Det finns ingen livsglddje, ingen tid till dterhdmtning, stressen dr sonderslitande,
familjen bryts isdr, jag far inte mojlighet att sova, jag hinner inte jobba, min kropp
ldgger av, mina kdnslor trubbas av, jag lever som en zombie. Det vore bittre for mig
sjdlv att vara dod, men mitt barn behover mig och ddarfor fdr jag fortsdtta kimpa.
Féreningen ger stod, man forstdr att man inte dr ensam, man kan fd tips om forstd-
ende likare och tips pda behandlingar som hjdlpt andra.”

“Det finns en stindig oro i vilken dagsform sonen dr i ndr han vaknar, gar han till
skolan idag? Kommer jag att kunna gd ivdg pa mitt mote eller mdsta jag stanna
hemma med honom? Det kan vara svdrt att planera roliga saker/utflykter och verkli-
gen glddja sig dt det, eftersom vi vet att det kan behéva stillas in om sonen mdr dd-
ligt och ej vill folja med. Svart att kunna ldmna hemmet ibland pd kvillen med barn-
vakt, nagon fordlder mdste alltid vara hemma. Det kinns ibland som att vi "gdr pd
glas" vad vi dn sdger eller hur vi dn gor sd blir det fel. Jag kdinner ibland att lillasys-
ter far std tillbaka och blir lite lidande for att all uppmdrksamhet gdr till sonen.”

“Det dr en stindig kamp att hdlla 6ga pd henne, att vaga ldta henne leva normalt och
att inte forstd hur hon lever. Frdan borjan ndr jag kdnde att ndt var sd fel och inte
kunde forsta. Alla besék pa BUP och forsék att hitta rdtt. Sen for tvd dr sen sdg jag
ett tv program om detta, sa direkt till mannen: detta dr vdar dotter!! Ingen lyssnade, i
tvd dr, stindig kamp, 24/7 évervakning, se pd hur hon timme for timme for timme héll
pd med ritualer, rev tapeter, dansade runt, utbrott. Tid som jag skulle ldgga pa tre
barn, pd nattning, sagoldsning, medicinhantering, egen tid, tvittning, husdjur mm ,all
tid och fokus pd henne. Jag hatade henne flera ganger och jag var sd fortvivlad att
Jjag inte nddde fram till mitt eget barn, min dlskade dotter! Kom i kontakt med mina
soners neurolog, nu har vi behandling i ett halvdar med viss skillnad. IVIG varje mad-
nad i sex mdnader framdt, en enda vecka i manaden dr hon bra resten, dngest, virk,
grdt och infektioner. Facebookgruppen har betytt allt for mig! Att fa stod och rdd
fran fordldrar som upplever exakt samma sak, samma kinsla och frustration dr guld
vérd! Att kdimpa tillsammans och att tillsammans fa hjdlp och ge vdra dlskade barn
de liv som de verkligen fortjinar.”

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att PANS ofta innebar en stor belast-
ning for foraldrar och att syskon far sta tillbaka i hog grad. Det finns forsk-
ning kring andra diagnoser, exempelvis autism, som visar att foraldrar till
dessa barn upplever hogre grad av stress, samre halsa och samre valbefin-
nande in foérialdrar som inte har barn med autism (Rao et al, 2009). Annu
finns ingen sadan studie avseende PANS men med den ofta komplexa sym-
tombilden och dartill svarigheterna att fa diagnos och behandling kan man
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formoda att sjukdomen kan fa allvarliga konsekvenser ocksa for foraldrars
hélsa och valbefinnande.
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Bilaga 1 Enkaten

Bakgrundsfragor

1l.Jag ar:

O mamma till ett barn med Pandas

O pappa till ett barn med Pandas

O fordldrarna besvarar enkdten gemensamt

O annan vardnadshavare till barn med PANDAS
O Ovriga

2. Familjen bor i:
O Sverige
O Utanfor Sverige

3.Familjen tillh6r foljande landsting:
O Stockholms lans landsting
O Landstinget i Uppsala lan

O Landstinget Sormland

O Landstinget i Ostergétland
O Landstinget i Jonkopings lan
O Landstinget Kronoberg

O Landstinget i Kalmar lan

O Region Gotland

O Landstinget Blekinge

O Region Skane

O Region Halland

O Vastra Gotalandregionen

O Landstinget i Varmland

O Orebro lans landsting

O Landstinget i Vastmanland
O Landstinget i Dalarna

O Landstinget i Gavleborg

O Landstinget Vasternorrland
O Jamtlands lans landsting

O Vasterbottens lans Landsting
O Norrbottens lans landsting

4.Familjen bor i:
O Norden

O Ovriga Europa
[ Asien

O Nordamerika
O Sydamerika
O Afrika

O Australien

O Ovrigt

5.Hur manga barn finns totalt i familjen?
O Ett barn

O Tva barn

O Tre barn
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O Fyra barn
O Fem eller fler barn

6.Hur manga barn med PANDAS finns i familjen?
O ett barn med PANDAS

O tva barn med PANDAS

[ tre barn med PANDAS

O fyra eller fler barn med PANDAS

7.0m det finns fler an ett barn med PANDAS i familjen — dr barnen biologiska syskon?
O Ja, de ar alla biologiska syskon
O Nej, de ar inte alla biologiska syskon

8.Ar forildrarna biologiska foraldrar till barnet med PANS/PANDAS
OJa,bdda OJa,en O Nej

9.PANDAS-barnet ar fott ar:
[Rullista med artal]

10.Ar din bedémning att ndgon av forildrarna har eller har haft PANDAS?
O Ja, och foraldern har fortfarande symtom

O Ja, men foraldern har inga symtom langre

O Kanske, jag tror det

O Nej

O Vet gj

Fragor om barnet FORE insjuknandet

11.Vilj alla de svarsalternativ som du tycker stammer for ditt barn

O Han/hon féddes for tidigt (fére vecka 36)

O Han/hon var mycket frisk som barn

O Han/hon hade ofta infektioner som barn

O Han/hon var ett sa kallat "6ronbarn”

O Han hon har haft mycket utslag pa huden som barn

O Han/hon har haft klada/sveda/varit rod runt anus ofta som barn
O Han/hon hade mycket roda kinder som barn

O Han/hon var lite sen i sin motoriska utveckling

O Han/hon skiljer sig utseendemaéssigt fran resten av biologiska familjen (t ex lju-
sare hy, annan harfarg)

O Han/hon var ett ledset och svartillfredsstallt barn

O Han/hon var ett glatt och ndjt barn

O Han/hon var kinkig med maten som barn

O Han/hon var madde bra och fungerade val socialt

O Han/hon var en ensamvarg och hade svart med kompisrelationer
O Han/hon hade latt for sig i skolan/latt att lara

O Han/hon behovde extra stdd i skolan

O Ovriga

Fragor om sjukdomsdebuten
12.Vid vilken alder drabbades barnet av PANS/PANDAS?
[Rullista med 1 ar eller yngre till dldre dn 40]

13.Sjukdomsdebuten skedde:
O Mycket snabbt och plétsligt (under tre dygn eller kortare tid)
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O Gradvis och langsamt
O Plotsligt, men med vissa tecken innan
O Jag vet inte

14.Upplevde barnet langvarig stress under tiden fére sjukdomsdebuten
OJa O Nej O Jag vet inte

15.Var barnet exponerat fér mogel i bostad vid sjukdomsdebuten?
O Ja det ar sakerstallt

[ Jag tror att det kan varit sa men vet inte sdkert

O Jag tror inte det

I Nej

16.Bytte barnet milj6/omgivning i samband med debuten?
[ Nej O Jag vet inte O Ja (specificera i nésta fraga)

17.0m barnet bytte milj6, ange pa vilket satt

O Vi var pd resa inom Sverige

O Vi var pa resa utomlands

O Vi hade nyligen flyttat (inom en 2-manadersperiod)

O Barnet var pa besok hos vanner/slaktingar/lager el liknande
O Ovriga

18.At ditt barn/ungdom p-piller i samband med sjukdomsdebuten? Om ja, ange hur
manga manader hon tagit dem innan sjukdomen brot ut.

O Barnet/ungdomen at inte p-piller

O Ja, sedan 0-1 man innan sjukdomsdebut

O Ja, sedan 2 man innan sjukdomsdebut

O Ja, sedan 3-6 man innan sjukdomsdebut

O Ja, sedan 6-12 man innan sjukdomsdebut

O Ja, sedan mer 4n 12 man innan sjukdomsdebut

O Vet inte

Handelser i samband med sjukdomsdebuten

19.Upplevde barnet nagra traumatiska eller starkt stressande héndelser i samband
med debuten?

OJa O Nej O Jag vet inte

20.0m ja, ange gdrna kortfattat vilken typ av traumatisk handelse

[Oppen fraga]

Infektioner i samband med debuten

21. Hade barnet nagra bekriftade aktiva infektioner i samband med debuten?
O Ja (specificera i nasta fraga) O Nej O Jag vet inte

22.0m ja pa forra fragan, vilken eller vilka typer av aktiv infektion fanns vid sjukdoms-
debuten?

[ Streptokocker

O Fastingburen infektion (t ex Borrelia)

O Mykoplasma

O Mononukleos (Epstein-Barr virus)

[ Varicella

[0 Haemophilus influenzae

O Coxsackievirus
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O Ovriga

23.Vaccinerades barnet mot ndgot mindre dn sex manader fére forsta symtomen pa
PANDAS/PANS?
OJa O Nej O Vet inte

24.0m, ja pa forra fragan, ange vilket vaccin. Skriv kortfattat!
[Oppen fraga]

Fragor om utredning och diagnos

25.Hur fick du forst héra talas om PANDAS?

O Nagon i min omgivning informerade mig (exempelvis sldkting, bekant, skolperso-
nal)

O Barnets lakare informerade mig

O Jag hittade information pa egen hand (exempelvis via internet) och tog upp det
med lakaren

O Jag horde om det pa en foreldasning

O Ovriga

26.Har barnet har fatt diagnosen PANDAS (eller PANS) faststélld av en lakare?
O Ja (specificera i nésta fraga)

O Nej, men har diagnosticerats med en annan autoimmun encefalit

O Barnet ar under utredning

O Jag vet inte

O Nej

27.0m ja pa forra fragan: Hur manga ldkare har ni uppsokt for barnets symtom innan
korrekt diagnos stalldes, och hur lang tid gick det mellan sjukdomsdebut och diagnos?
Skriv kortfattat.

[Oppen fraga]

28.Likaren som stillde den PANDAS/PANS-diagnosen var:
O Psykiater

O Neurolog

[ Pediatriker

O Immunolog

O Allménlakare

O Vet inte

O Ovrigt

29.Har barnet fatt géra Cunninghampanelen, dven kallad Wieslab-testet?
O Ja (specificera i nésta fraga) O Nej O Vet inte

30.0m du vet barnets resultat fran Cunninghampanelen/Wieslab-testet, kryssa i ne-
dan vilka delar som visade forhéjda varden:

O CamKinase II

O Tubulin

O Lysoganglioside

O Dopaminreceptor D1

0 Dopaminreceptor D2

O Inga varden var forhojda
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31. Skriv in de exakta virdena pa varje deltest fran Cunninghampanelen/Wieslab-
testet, se ovan.
[Oppen fraga]

Fragor om symtom
32.Vilka var de forsta tydliga tecknen pa PANDAS hos barnet?
O 0CD/Tvang O Tics O Ovriga

33.Hur har ditt barns tics manifesterat sig?

O Endast som sma ryckningar i kroppen

[ Stora tics som involverat flera muskler eller hela kroppen
O Huvud/nack-tics

O Grimaser i ansiktet

O Tics runt 6gon

O Tics runt munnen

[ Vokala tics (t ex ljud, sdga vissa ord)

34.Kryssa for det som stammer bast angdende ditt barns tics

O Ticsen har i perioder varit sa kraftiga att han/hon fatt smartor i kroppen

O Ticsen har i perioder varit sa kraftiga att han/hon begransats allvarligt i sitt var-
dagliga liv (t ex matsituation, socialt, etc)

O Ticsen har varit helt hanterbara (inte paverkat vardagen sa mycket)

[ Mitt barn har kunnat délja/kontroller ticsen infér andra

O Mitt barn har haft s valdsamma tics att han/hon gjort sig illa/fatt blamarken

35.Mitt barns tydligaste/svaraste symtom pa OCD ar/har varit:

O Bekymmer kring baciller, sjukdom och smitta

O Renlighet

O Samlande/radsla for att saker ska ga sonder/forandras/kastas/forsvinna

[0 Rédsla att man ska gora andra illa

[ Réadsla att nagot ska handa familjemedlemmar

O Tvang som involverar sarskilda siffror

O Kontrolltvang (att man slackt lampan, last dorren etc)

O "Bekannelsetvang” (att man maste tala om allt man kan ha gjort fel t ex)

O Att inte kunna ga 6ver trosklar mellan rum, eller upp for /ned for trappan i hem-
met och liknande

O Patrangande tankar som stor hur barnet fungerar i vardagen (t ex om doden, for-
bjudna saker)

O Ovriga

36.Nér det varit som virst, hur manga timmar per dygn har ditt barn dgnat at sina
tvang
O Mindre 4n en timme [ 1-3 timmar O 3-8 timmar 0 Mer 4n 8 timmar

37.Vilka symtom som ibland kan forknippas med PANDAS har barnet haft under sin
sjukdomstid?

O OCD (tvangssymdrom)

O Tics

O Problem i samband med att kissa, exempelvis sdngvétning, urintrangningar, Kis-
sar pa sig dagtid

O Separationsangest

O Generell angest och oro

O Panikangest
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O Specifika fobier

O Regression (tillbakagang i utvecklingen, tex borjar prata bebissprak)

O Forsamrad handstil och/eller formaga att teckna

O Férsamrade lasfardigheter

O Férsamrade matematikfardigheter

O Horselhallucinationer

O Visuella hallucinationer

O Taktila hallucinationer

O Paranoia (radsla att vara forfoljd, 6vervakad, att nagon ar "ute efter en")

O Anorexia

O BulimiPlotslig viktnedgang

O Plétslig viktuppgang

O Annan atstérning (exempelvis radsla for att bli forgiftad, svaljsvarigheter, krak-
ningar. reflux...)

O Overkénslighet mot sinnesintryck (ljud, ljus, smak, kinsel eller lukt)

O Motorisk rastloshet

O Hyperaktivitet

O Personlighetsforandring

O Uppmarksamhetsstérning

0 Maniska episoder

O Humorsvangningar

O Sjalvmordsbendgenhet (tex hotar att bega sjalvmord, har tankar pa sjalvmord
eller genomfor sjalvmordsforsok)

O Annan besatthet av doden

O Vanforestallningar (tex barnet tror sig vara dod, att manniskor kan forvandlas till
nagon annan, att ndrstaende har ersatts av kopior)

O Irritabilitet

O Raseriattacker

O Koreiforma rorelser (t ex sma "pianospelande rorelser i fingrarna")

[0 Somstorningar (tex svart att somna, sover for lite eller for mycket, manga uppvak
under natten)

O Svar nattskrack eller svara mardrommar

O Krampanfall / epileptiska anfall

O Onormalt forstorade pupiller och/eller "uppsparrade 6gon" /Skrackslaget utse-
ende

O Ryckningar i kroppen under somn

O Suddig/forandrad syn

O Samre horsel

O Sluddrigt/férsamrat tal

O Temporar synforlustTemporar horselforlust

O "Hjarndimma", svarighet att tanka klart

O Problem med koordination och/eller balans (barnet kan tex réra sig som om det
var alkoholpaverkat)

O Magsmartor

O Aterkommande eller ihallande halsont

0 Hudutslag, eksem

O Rafflade naglar

O Illamaende

O Allman sjukdomskansla

O Muskel- eller ledvark

O Overvildigande och ihallande trétthet

O Overklighetskanslor (osdker pa om saker sker "pa riktigt"

O Tugga/slicka pa foremal (t ex fingrar, klader etc).

O Svaljsvarigheter
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O Nedsatt allmdanbegavning

O Stamning

O Svar huvudvark

O Svart att ga

O Andra motoriska svarigheter

O Grater for smasaker / "ingenting"

O Star inte ut med en viss farg (eller flera farger)

O Yrsel

[ Affektiva kataplexier (faller omkull eller "séckar ihop" vid starka kédnslor, som
skratt, ilska etc)

O Kanselbortfall i delar av kroppen

O Oforklarad feber/forho6jd kroppstemperatur i perioder
O Ovriga

38.0m du tycker att ditt barn haft andra symtom som vi inte ndmnt kan du lista dem
har.
[Oppen fréga |

39.0m ditt barn haft en plotslig viktokning i samband med insjuknandet, ange hur
manga kilo pa vilken tid
[Oppen fréga |

40.At ditt barn nagra mediciner under denna tid som skulle kunna férklara viktupp-
gangen?

O Nej, inga mediciner alls

O Ja, men det var mediciner som han/hon atit under langre tid utan att ga upp i vikt
avdem

O Ja, det kan ha varit mediciner som orsakade viktuppgangen

41.0m ditt barn hade en plétslig viktuppang, kryssa for de alternativ som stammer
bést

O Det kom fran ingenstans, jag forstar inte hur det gick till

O Han/hon boérjade ata pa ett tvangsmassigt satt

O Det verkade som om han/hon at som nagon slags sjalvmedicinering (till exempel
det var lugnande att 4ta)

O Han /hon at plotsligt mycket storre portioner och verkade ha forlorat mattnads-
kansla

O Ovriga

42.0m ditt barn haft anorexi som en del av symtombilden, kryssa de alternativ som
stimmer

O Anorexin har handlat om tvang kring mat, radsla for smitta/bakterier

O Anorexin har handlat om tvang kring dtande, radsla for att kvavas, krakas etc

O Anorexin har ansetts svarbehandlad jamfort med andra fall av anorexi

O Anorexin har kunnat behandlas framgangsrikt med sedvanlig anorexibehandling
O Anorexin har varit sa svar att mitt barn har sondmatats

O Anorexin har handlat om radsla att bli/vara tjock

O Anorexin har handlat om svéljsvarigheter

O Ovriga

43.0m ditt barn haft en allvarlig viktnedgang i samband med PANDAS, ange hur
manga kilo pa vilken tid
[Oppen fraga]
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Forlopp

44.Har barnets PANDAS ett tydligt skovvist forlopp, med battre och samre perioder?
O Ja, symtomen kommer och gar i perioder

O Nej, symtomen finns dar i ungefar samma omfattning hela tiden

O Forst var det tydliga skov, nu verkar det mer kroniskt

O Vet inte

45.Kan de samre perioderna associeras med nagra tydliga faktorer (kryssa i de som
stimmer).

[ Streptokockinfektioner

O Vilken infektion som helst

O Allergier

O Att bara vara i narheten av andra som ar sjuka i ndgon infektion

O Psykosocial stress

O Jag kan inte se nagot utlosande, de bara kommer

O Arstider (t ex ofta forsamring pa vintern)

O Ovriga

46.Uppskatta ditt barns svarighetsgrad av PANDAS nér det varit som virst

O Ett ganska lindrigt fall (t ex t ex fatal symtom, har kunnat fungera vél socialt trots
symtom): 1

0?2

0as3

04

O Mycket svart fall (t ex mdnga symtom, behovt vara inlagd el ej gatt till skola): 5

47.0m du beddmer ditt barn som friskt/symtomfritt idag ange det alternativ som
stimmer bast

[ Jag anser att han/hon ar fullt aterstalld /frisk

[ Jag anser att han/hon dr symtomfri men vet inte om /ar radd for att PANDAS kan
bryta utigen

O Han/hon ar symtomfri med medicinering

O Han/hon ar just nu i en symtomfri period, men ett skov kan dyka upp nar O som
helst

Andra diagnoser/tillstand

48.Har ditt barn diagnosticerats med ett annat psykiatriskt tillstand fore dess att
hon/han insjuknade i PANDAS

OJa O Nej O Vet inte

49.0m ditt barn fatt diagnoser som adhd, autismspektrumtillstand eller liknande, fore
eller efter PANDAs-debut, kryssa i det som stammer bdst med din uppfattning

O Jag tror att mitt barn fick fel diagnos och egentligen har PANDAS

O Jag tror att mitt barn hade ratt diagnos men sedan fick PANDAS dessutom

O Jag tror att mitt barn har fatt adhd och/eller autism som en konsekvens av obe-
handlad PANDAS.

O Jag har faktiskt ingen aning om vad som ar vad

50.Andra diagnoser mitt barn har fatt

O ADD eller ADHD

O Aspergers syndrom eller annan diagnos inom autismspektrum
O ocDh

O Tourettes syndrom
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O Bipolar stérning /sjukdom

[ Psykossjukdom ( exempelvis schizofreni eller annan psykossjukdom)
[ Depression

O Generaliserat angestsyndrom/GAD

O Konversionssyndrom (somatoformt syndrom)

O Utmattningssyndrom/ME/CFS

O Immunbristsjukdom (skriv vilken i rutan for other)
O Reumatisk sjukdom (skriv vilken i rutan for other)
[ Genetisk sjukdom ((skriv vilken i rutan for other)

O Neurologisk sjukdom (skriv vilken i rutan for other)
O Autoimmun sjukdom (skriv vilken i rutan for other)
O Ovriga

Skolsituation

51.Har ditt barns skolgang paverkats av PANDAS?

O Mitt barn har inte kunnat ga i skolan under langre perioder pga PANDAS

O Mitt barn har inte kunnat ga i skolan under kortare perioder pga PANDAS

O Mitt barn har inte kunnat ga i skola alls sedan han/hon insjuknade

O Mitt barn har kunnat ga i skola som vanligt trots PANDAS

O Mitt barn har kunnat ga i skola med sarskilt stod/anpassningar pga PANDAS
O Mitt barn har fatt byta till sarskola pa grund av PANDAS

O Mitt barn har fatt byta till specialskola/specialklass pa grund av PANDAS

O Ovriga

52.Hur har skolan fungerat?

[ Skolan har varit mycket hjalpsam och forstaende

O Mitt barn har i skolan skuldbelagts for beteenden han/hon inte kan hjalpa

O Skolan har inneburit en stor stress for mitt barn

O Mitt barn har forlorat akademiska fardigheter och fatt saimre betyg

[ Skolsituationen var tidigare valdigt svar men sedan vi bytte skola har det blivit
battre

O Jag/vi foraldrar har skuldbelagts av skolan fér mitt barns beteende

O Efter behandling har mitt barn kunnat komma ifatt i skolan

53.0m du vill tilldgga nagot om ditt barns skolsituation kan du géra det har. Skriv kort-
fattat.
[Oppen fraga]

Behandling

54.Sedan vi fick reda pa att mitt barn har PANDAS har han/hon behandlats med
O Antibiotika (t ex kort kur, 10-14 dagar)

O Antibiotika medellang kur 15 dagar till 3 manader
O Antibiotika (lang kur, mer dn 3 manader)

O Intravendst immunoglobulin (IVIG)

O Plasmaferes

O Orala steroider (t ex kortison i tablettform)

O Intravendsa steroider

O Antihistaminer

O Kosttillskott/vitaminer

O Tonsillektomi

O Ibuprofen (t ex ipren)

O SSRI (antidepressiva)

O Antipsykotisk medicin
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O Centralstimulantia
[0 N-acetylcysteine (NAC)
O Ovriga

55.0m ditt barn fatt IVIG, hur manga behandlingar?
[0 Endast en 024 O Fler 4n 4

56.0m ditt barn fatt IVIG, ange pa skalan hur val IVIG bidragit till symtomlé&ttnad
O Inte alls, ingen skillnad: 1

02

O3

04

O Mycket stor symtomlattnad: 5

57.0m ditt barn fatt IVIG och ni upplevt att det hjilpt, har symtomen dnda kommit
tillbaka senare?

O Nej, alla symtom som forsvann med IVIG férsvann permanent

[ Vissa symtom férsvann permanent, andra kom tillbaka

O Mer eller mindre alla symtom kom tillbaka efter en tid

O Ovriga

58.0m ditt barn fatt gora tonsill-/adenoidektomi, ange pa skalan hur vil det bidragit
till symtomlattnad

O Inte alls, ingen skillnad: 1

a2

O3

O4

O Mycket stor symtomlattnad: 5

59.0m ditt barn gjort tonsill-adenoidektomi och ni upplevt att det hjdlpt, har symto-
men danda kommit tillbaka senare?

O Nej, alla symtom som férsvann permanent

[ Vissa symtom férsvann permanent, andra kom tillbaka

O Mer eller mindre alla symtom kom tillbaka efter en tid

O Ovriga

60.0m ditt barn gjort tonsill/adenoidektomi:

[ Mitt barn fick intravends antibiotika under operationen

O Vavnaden skickades pa odling efter operation

O Mitt barn at antibiotika under perioden for operation

[ Barnet kunde sluta med antibiotika en tid efter operationen
O Ovriga

61.0m vavnaden skickades pa odling, och det fanns infektioner vill vi att du skriver har
vilka infektioner man hittade
[Oppen fraga]

62.0m ditt barn fatt plasmaferes, ange pa skalan hur vil plasmaferes bidragit till sym-
tomlattnad

O Inte alls, ingen skillnad: 1

a2

O3

O4

O Mycket stor symtomlattnad: 5
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63.0m ditt barn fatt plasmaferes och ni upplevt att det hjalpt, har symtomen anda
kommit tillbaka senare?

[ Nej, alla symtom som férsvann med plasmaferes forsvann permanent

[ Vissa symtom férsvann permanent, andra kom tillbaka

O Mer eller mindre alla symtom kom tillbaka efter en tid

O Ovriga

64.0m ditt barn fatt steroider, ange pa skalan hur vil steroider bidragit till symtom-
lattnad

O Inte alls, ingen skillnad: 1

a2

O3

O4

O Mycket stor symtomlattnad: 5

65.0m ditt barn fatt steroider och ni upplevt att det hjilpt, har symtomen dnda kom-
mit tillbaka senare?

O Nej, alla symtom som forsvann med steroider forsvann permanent

O Vissa symtom forsvann permanent, andra kom tillbaka

O Mer eller mindre alla symtom kom tillbaka efter en tid

O Ovriga

66.0m ditt barn fatt antibiotika, ange pa skalan hur vil behandlingen hjalpt mot sym-
tomen

O Inte alls, ingen skillnad: 1

a2

O3

O4

O Mycket stor symtomlattnad: 5

67.0m ditt barn fatt antibiotika i langtidsbehandling och ni provat att sluta/gjort up-
pehall i behandlingen

O Det gick bra, vi kunde sluta utan problem

O Nar vi slutade kom alla symtom tillbaka

O Nér vi slutade uppstod nya symtom som vi inte sett forut

O Det blev varre an det varit innan nar vi forsokte sluta

O Det blev varre /uppstod nya symtom nér vi provade att sluta, men till sist gick det
att sluta utan problem

O Ovriga

68.0m ditt barn fatt antibiotika och ni kunnat avsluta behandlingen utan att symtom
aterkommer, hur lang behandling kravdes

O 14 dagar eller mindre

O 14 dagar - 3 mdnader

O 4- 6 manader

O 6 - 12 manader

012 - 24 ménader

O Mer an 2 ar

69.0m ditt barn provat olika sorters antibiotika, skriv hdar den/de som ni eventuellt
upplevde bast effekt av
[Oppen fraga]
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70.0m ditt barn férsamrats av vissa mediciner, lista har vilka
[Oppen fraga]

71.0m du behandlat ditt barn alternativmedicinskt, ange vilka metoder som varit
framgangsrika har

O Glutenfri kost

O Gluten- och mjolkfri kost

O Annan diet

O Vitaminer

O Andra kosttillskott (som inte ar vitaminer)

O Homeopati

O Ovriga

Bemotande i varden

72.Kryssa for de alternativ som stimmer bast med hur du som vardnadshavare upp-
levt bemétandet

O Vi har fatt ett fantastiskt bemo6tande genomgaende

O Jag ar nojd, det kdnns som om de vi mott gor vad de kan

O Vissa lakare har varit mycket tillmotesgaende medan andra har varit valdigt svara
att ha att géra med

O En (eller flera) har sagt att de inte tror pd PANDAS, eller pa annat satt ifragasatt
om sjukdomen finns 6verhuvudtaget

O Det har kidnts som en standig kamp att fa lakare att forsta och vilja behandla

O Jag kdnner mig ofta ifragasatt

O Aven om alla gor sitt bista kidnns det mycket tungt att som férilder sjilv alltid
vara palast och insatt och foresla behandling

O Det som ar svart ar att &ven om man har en valvillig lakare inom till ex BUP sa
maste man ocksa hitta en neurolog som lyssnar eller vice versa

O Det kdnns som om ldkarna famlar i blindo och chansar ganska vilt

O Det kdnns som att lakarna vet vad de gor och jag kan verkligen kinna mig trygg
med det

O Forst var det mycket svart att fa nagon att lyssna, men nu har vi antligen hittat
ratt och fatt hjalp

73.Egen kommentar angaende bemoétandet fran sjukvarden
[Oppen fraga]

Paverkan pa familjen

74.Kryssa i vilka uttryck du tycker har passat in pa ditt pandasssjuka barn vid vissa
tillfallen

O Dr Jekyll och mr Hyde

O Besatt

O Ett annat barn

O Jag ar radd for mitt barn

O Jag ar radd att mitt barn ska skada sig sjalv

O Jag ar radd att mitt barn ska ta sitt liv

O Jag ar radd att mitt barn ska skada ndgon annan
O Som i en skrackfilm

O Som i en mardréom

O Det varsta jag varit med om

O Ovriga
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75.Kryssa i de rutor som under nagon period gallt for ditt sjuka barn

O Mitt barn har under perioder inte kunnat lamna hemmet

O Vi har varit tvungna att ringa ambulans pa grund av mitt barns beteende

O Vi har varit tvungna att ringa polis pa grund av mitt barns beteende

O Mitt barn har varit inlagd pa psykiatrisk avdelning pa grund av sina PANDAS-
symtom

O Aven om vi haft stora problem hemma har mitt barn i ndgon mén kunnat délja
sina PANDAS-symtom for andra, till exempel i skolan

O PANDAS har isolerat mitt barn fran sina vanner

O PANDAS har paverkat mitt barns formaga att leka med jamnariga

O En vardnadshavare har i langre perioder varit tvungen att folja barnet till skolan
O En vardnadshavare ar sjukskriven eller har avstatt fran att arbeta pa grund av
barnets PANDAS-symtom

O Mitt barn kan inte lamnas ensam annat 4n mycket korta stunder

O Mitt barn kan inte lamnas ensam alls

76.Hur mycket pengar har du lagt ut pa ditt barns behandling
0 Mindre dn 5.000 kronor

[05.000 - 10.000 kronor

[010.000 - 25.000 kronor

[0 25.000-50.000 kronor

050.000 - 100.000 kronor

0 100.000 - 250.000 kronor

O Mer dn 250.000 kronor

77.Hur mycket pengar uppskattar du att ditt barns sjukdom kostat familjen totalt
[0 Mindre 4n 25.000 kronor

[0 25.000-50.000 kronor

0 50.000 - 100.000 kronor

0 100.000 - 250.000 kronor

[0 250.000 - 500.000 kronor

0 500.000 - 1000.000 kronor

O 1 miljon - 2 miljoner kronor

O Over 2 miljoner kronor

78.Det som inneburit storsta kostnaden ar
[Oppen fraga]

Stress i familjen
79.Att ha ett barn med PANS/PANDAS har gjort att mitt yrkesliv fatt st3 tillbaka
O1 02 O3 04 as

80.Mitt sociala umgénge har paverkats negativt av att ha ett barn med PANS/PANDAS
O1 02 O3 04 a5

81.Att ta hand om mitt/mina barn kraver ofta mer tid och energi dn jag egentligen har
O1 02 O3 04 as

82.Jag kédnner att ett stort ansvar vilar pa mig att férsoka hjilpa mitt barn med
PANS/PANDAS
O1 02 O3 04 s
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83.Syskon i familjen har fatt sta tillbaka pa grund av att jag/vi har ett barn med
PANS/PANDAS (hoppa 6ver fragan om inga syskon finns)
O1 a2 O3 04 as

84.Jag har blivit anklagad for att ha Munchhausens syndrom by proxy
O Ja, det vet jag sdkert (star t ex i journaler, man har sagt det rent ut)
O Jag har fatt en kinsla av att man misstiankt det

I Nej

O Jag vet inte

85.Mitt barn har pastatts ha somatoform stérning/konversionssyndrom
O Ja, det vet jag sdkert (star t ex i journaler, man har sagt det rent ut)
O Jag har fatt en kdnsla av att man misstankt det

[ Nej

O Jag vet inte

86.Skolan har varit mycket forstaende
O1 02 03 04 a5

87.Jag har ofta kidnt mig ifragasatt av myndighetspersoner (t ex skola, socialtjénst,
sjukvard) pga mitt barn.
O1 02 O3 04 as

88.Min psykiska hilsa har paverkats av att ha ett barn/med PANS/PANDAS
O1 02 O3 04 a5

89.Min fysiska hilsa har paverkats av att ha ett barn/med PANS/PANDAS
O1 02 O3 04 )

90.Mina sldktingar och vanner har varit mycket stédjande och forstaende nar det gil-

ler mitt barns sjukdom
O1 02 O3 04 a5

91.Det ar svart att forklara sjukdomen for andra sa att de forstar
O1 02 03 04 a5

92.Skriv med egna ord kortfattat hur du upplevt/upplever att ha ett barn med den hir
sjukdomen. Om du ir medlem i féreningen SANE och/eller den svenska facebooks-
gruppen om PANS/PANDAS, beskriv girna ocksa vad foreningen/facebookgruppen har
haft for betydelse for dig.

[Oppen fraga]

93.Hur sjukt bedomer du att ditt barn ar idag, i skrivande stund
O1 02 O3 04 a5

94.Far vi kontakta dig for uppféljande fragor om det skulle bli aktuellt?
[Oppen fraga]

95.Hir kan du skriva en nagot langre text om det &dr nagot du vill tilligga
[Oppen fraga]
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Bilaga 2 Diagnoskriterier

Diagnoskriterierna for PANDAS, vidareutvecklade pa National Institute of
Mental Health:s (NIMH) websida:

1. Kliniskt signifikanta tvangstankar, tvangshandlingar och/eller tics.

2. Ovanligt abrupt symtomdebut och en recidiverande symtomkurva. Bade
under den initiala debuten och vid recidiv, “exploderar” symtomen i sva-
righetsgrad och nar vanligen maximal styrka inom 24-48 timmar. Mellan
episoder minskar symtomen vanligen avsevart, och férsvinner ibland
helt.

3. Prepubertal debut (det finns undantag till detta kriterium). Kan fore-
komma hos tondringar och vuxna.

4. Association med andra neuropsykiatriska symtom. Olika kombinationer
av neuropsykiatriska symptom férekommer, sdsom tvangssyndrom + tics
+ ADHD-liknande symtom; eller OCD + svar separationsangest + nat-
tenures; eller tvangssyndrom + tics + hyperaktivitet + utvecklingsregress-
ion. Borjar inom 1-2 dagar fran debuten av tvang, med lika dramatisk,
plotslig debut.

De vanligaste associerade symtomen ar:

Svar separationsangest

Generaliserad angest, ibland med panikreaktioner.

Motorisk hyperaktivitet, abnorma rorelser, rastloshet.

Sensoriska avvikelser, t.ex. overkanslighet for ljus eller ljud, forvrangd

visuell perception, och ibland syn- eller horsel- hallucinationer.

e. Koncentrationssvarigheter, forsamrad formaga i skolarbetet, sarskilt i
matematik och visuospatiala uppgifter.

f. Tata urintrangningar och nydebut av nattenures

g. Irritabilitet (ibland med aggression) och emotionell labilitet. Abrupt
debut av depression med suicidtankar.

h. Utvecklingsregression med humorutbrott, "baby talk” och férsamrad
handstil.

5. Association med streptokockinfektion.

a0 o

Diagnoskriterierna for PANS:

1. Akut, dramatisk debut av tvangssyndrom eller av ett allvarligt begransat
fodointag.

2. Samtidig forekomst av 6vriga neurologiska/psykiska symtom, med likart-
ad svar symtombild och akut debut, som inkluderar minst tvd av nedan-
stdende symtom:

Angest

Emotionell labilitet och/eller depression

Irritabilitet, aggressivitet och/eller svara trotssymtom

En utvecklingsmassig tillbakagang i beteendet

Forsamrade skolprestationer

© a0 o
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f. Sensoriska eller motoriska avvikelser
g. Somatiska tecken och symtom som inkluderar sémnstdérning, enures
eller 6kad miktionsfrekvens
3. Symtomen forklaras inte battre av nagon kdnd neurologisk eller annan

somatisk sjukdom, som Sydenhams korea, SLE eller Tourettes syndrom.
Viktigt att den diagnostiska utredningen vid misstankt PANS ar tillrackligt
omfattande for att utesluta dessa och andra relevanta sjukdomar. De sam-
tidigt upptradande symtomens natur bor styra vilka undersékningar som
kravs, t ex magnetkameraavbildning, lumbalpunktion, EEG eller andra di-
agnostiska test.

Kalla: Nationella riktlinjer for vard vid depression och angestsyndrom, Soci-
alstyrelsen 2016



