PANS/PANDAS

Ett neuroinflammatoriskt
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tillstand med psykiatriska symtom
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Sane

med psykiatrisk presentation

Forbundet autoimmuna encefaliter



Pediatric
Autoimmune
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Associated with
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Sydenhams korea (Danssjuka)

2-3 manader efter streptokockinfektion

Sydenham beskrev
1676 patienter med
- korea, OCD,
numaorsvangningar,
njartproblem och
ﬁudforandrmgar

Thomas Sydenham




I Reumatisk feber cirka 10 dagar
efter streptokockinfektion

Ledbesvar
Hjartproblem

Hudutslag

Korea




Acute rheumatic fever Lancet 2005;366:155-68

Environmental factors,

especially overcrowding
Precdipitating event:
infection with a strain of
group A streptococcus
carrying specific
virulence factors
¢ Repeated or ongoing infections
v possibly driving the vaihular
Repeated group A inflammatory response
streptococcus infections l l 1 1 1 l
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FIGURE 10 — UNITED STATES
MEAN ANNUAL SCARLET FEVER MORTALITY
1200 | | RATES PER 100,000 (1910-1958)
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Hermann Emminghaus Die Psychischen Storungen des Kindesalters 1887

Ein Knabe, der seit dem 7ten Jahre an postscarlatindser Epilepsie litt und
allmahlich der psychisch-epileptischen Degeneration verfiel, zeigte im 10ten und
11ten Jahre andauernd die Sonderbarkeit, dass er, mit dem Fusse irgendwo
zufallig anstossend, immer noch zweimal mit diesem Fusse auf den Boden
stampfte; wenn er den Arm auf den Tisch postirt hatte, pochte er regelmassig
noch 2mal mit dem Ellbogen auf. Auf Befragen gab er an: ,ich muss®, weiter war
nicht zu ergrinden.s 107



The Hospital for Sick Children
Great Ormond Street London

Fran 1860-1900 hade 5-7% av patienterna korea
(ofrivilliga,ihallande, varierande repeterande rorelser)



Patient 2 (consultant O Sturges)

Female, age 10 years and 11 months; admitted on April
18th, 1890.

Last November, she had a bad throat and lumps in the
neck. Since then she complained of pain in the legs at
times, and was soon tired; she made faces; mother thought
she was mimicking another girl at the school.

April 13th. She said she could not keep her hand in any
position. She let things fall. Mother thinks the right hand is
worse and the right leg is good. Three/four weeks ago
speech indistinct. Patient has lost power in her limbs,
especially the last 20 days. Patient’s disposition has
altered, she became silly and sullen from being bright
and cheerful. Has had difficulty in doing her sums lately
and has been kept in. Since Easter pain in right knee.
Mother had rheumatic fever. A sister suffers with tonsils.
Father had rheumatic fever when quite young.



Sjukhistoria










I Vi startade ett behandlingsteam for
OCD/Tourette i Uppsala 1995

En del fall var verkligen annorlunda.

De borjade akut med en allvarlig mix av
psykiatriska och neurologiska symtom.




Begrepp

PANS

Pediatric Acute Onset
Neropsychiatric
Syndrom

PANDAS

Pediatric Autoimmune
Neuropsychiatric
Disorder Associated with
Streptococcial Infection

PANDAS &r en undergrupp
till PANS



PANS (Swedo, et al 2012)

|. Urakut insattande OCD och/eller
restriktivt dtande

= |l. Samtidig och plotslig debut av
andra, svara neuropsykiatriska
symtom; minst tvd fréin foljande sju
kategorier:

(1) Patagligt forhdjd dngestnivd

(2) Emotionell labilitet och/eller
depression

(3) Irritabilitet, aggression och/eller
svart trotsbeteende

4) Tillbakagdng i
utvecklingsnivd/beteende

(5) Forsdmring av skolprestationer

(6) Sensoriska och motoriska
avvikelser

(7) Somatiska symtom inkluderande
somnstorning, enures eller tata
trangningar lll.

= |ll. Symtomen kan infe forklaras av
annat fillstdnd som ex Sydenhams
choreaq, SLE, Tourettes syndrom.




Kraftig tillbakagang




Jenny Frankovich
PANS-kliniken Stanford

q Stanford Lucde Packard
W' Children's Health | Childeens Hospetel
Stanford




Symptom (Stanfords grupp 2017)




PANS Clinic Stanford
De forsta 52 patienterna:

q Stanford Lucde Packard
W' Children’s Health hilde tal

80% aterkommande/tillfrisknade
% kroniskt, konstant

1% progressiv utveckling

63% har infektion vid forsamring




PANS Clinic Stanford
De forsta 52 patienterna:

Grupp A streptokocker
Mycoplasma IgM

Bihaleinflammation
Oroninflammation

allergisk reaktion

67%
15%

rinvagsinfektion av virus 55%

36%
15%

Ovriga: Babesios, impetigo, klamydia,
lunginflammation, tandinfektion, vaccination,



Vad sager Jennifer Frankovich om
tecken pd inflammation — vad ar
vanligt vid PANS<¢




Sémn (93%)




Restriktivt atande




SJUKDOMENS MEKANISMER
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Hur stdalls diagnose




Behandling

Man behandlar bdde symtom och orsak

Orsaksbehandling Symtombehandling
Kan vara infektionsbekdmpande eller Exempelvis:
immunomodulerande, exempelvis:

. Antibiotika - KBTfortvang

. Steroider (kortison) - Psykofarmaka for specifika

symtom

.« IVIG (infravenost
| unglobulin)

ler plasmaferes Men:

« /NSAID (antiinflammatoriskt) patienten kan vara fér sjuk
Rituximab och liknande for KBT och det finns manga
preparat rapporter om aft man
(frén borjan cancerbehandling reagerar negativt pa
som nedreglerar psykofarmaka.
Immunforsvaret)

Behandlingens innehdll ska avgoras fran individ till individ,
och baseras pd svarighetsgrad och sjukdomsférlopp.




Man delar ocksa in PANS i olika

allvarlighetsgrader
“Mild” PANS/PANDAS

Tvangssymtom kan uppta 1-2 timmar per dag men skapar inte stort lidande eller paverkar den
generella funktionen. Symtomen faller oftast inom ramen for "besvarligt men vthardligt”.

Mattlig till allvarlig PANS/PANDAS

Barn med mattliga till allvarliga symtom pa PANS/PANDAS har symtom som skapar lidande och nedsatt
funktion men dnda upplevs hanterbart av barnet sjdlv och familjen. Tvangssymtomen kan uppta 50-70%
av barnets vakna tid. Ritualer och eller separationsangest kan hindra barnet fran att Iimna hemmet tata
toalettbesok for att kissa, somnstorningar, och nedsatt kognitiv funktion som leder till svarigheter i skola (t
ex skrivsvarigheter, forlust av matematik- och lasfardigheter, och minnesproblem). Fér manga barn i
denna grupp ar emotionell labilitet, irritabilitet och aggressivitet de mest problematiska symtomen.

Extrem eller livshotande PANS/PANDAS

Definition: Barn med extremt allvarliga symtom pa PANS/PANDAS lider av tvangssymtom 90-100% av sin
tid och har ett omfattande lidande kopplat till separationsangest, generaliserad angest, depression
och/emotionell labilitet. Barn som har ett begrdnsat vatske- och fodointag (oftast pa grund av radsla for
itta, att kvavas, att krakas eller liknande) kan utveckla uttorkning, signifikant vikiforlust (mer an 10% av
oppsvikten) och fysiska tecken pa att det ar ett livshotande tillstand. Extrem irritabilitet,
innessvarigheter, aggressivitet, emotionell labilitet, tankar pa vald, hallucinationer och/eller
anforestallningar, forstarkta sinnesintryck, motoriska storningar (av koreatyp, dystoniska och stereotypa)
och tics. Vissa barn har stora svarigheter att ga och/eller sitta utan stéd. Symtomen orsakar inte bara stort
lidande for barnet och vardnadshavare, utan kan ocksa férhindra barnet fran att Iimna hemmet, ga i
skolan och utféra ADL (t ex duscha, dta, ga pa toaletten). En kombination av 6kad impulsivitet,
eteendemassig regression, humorsvangningar och irrationella radslor kan leda till livshotande impulsiva
andlingar.

Kalla_ Neuropsychiatric Syndrome: .Journal of Child and Adolescent Psychopharmacology (Volume 27, Number 7, 2017



PANS — inflammation i basalo
ganglierna

Dampar och prioriterar
motorik, kanslor och tankar

viktiga for overlevnaden

Allifler forskningsresultat har bekraftat att det ar
en auvtoimmun inflammation i basala i ganglierna

Magnetkamera, PET, autoantikroppar, djurmodeller m.m.



Antibiotikabehandling

Modell fran reumatisk feber och Sydenhams korea
dar antibiotikabehandling ar standard.

Skydda under langre tid for nya infektioner.



Ett ars studie med
penicillin azitromycin




Italiensk uppfoljning av 345 barn med
PANDAS som behandiats med
penicillin i 5 ar. Cirka 75% blivit av med
sina neurologiska symptom.

Clinical-Serological Characterization and Treatment Outcome

of a Large Cohort of Italian Children with Pediatric Autoimmune
Neuropsychiatric Disorder Associated with Streptococcal Infection
and Pediatric Acute Neuropsychiatric Syndrome.

Journal of Child and Adolescent Psychopharmacology 2019



I Immunmodulerande behandling

~Vid svar symtombild och da neuroinflammation ar veriferad eller
starkt misstankt.

1- NASID- beskrivs i enskilda fall kunna lindra symtomen
(ibuprofen).

2- Hog dos steroider ar forsta handmedel vid neuroinflammation.
Solu-Medrol 30mg/kg max (1000mg)x1 iv i 3-5 dgr. Alt. hdgdos po
beh. tab. Betapred, Deltison el. prednisolon ges 3-5 dgr. Vid god
effekt av intiala hogadosen kan ges prednisolon i nertrappningsdos
inska recidivrisk.

utebliven/otillracklig effekt av steroider ges IVIG 1g/kgx1 i tva
id streptokock utlosta symtom kan IVIG 6vervagas som forsta
behandling fore steroider

44 Plasmaferes ar ett alt. Vid akut behandling av aggressiv
uroinflammation.

- Cytostatika och nyare biologiska lakemedel vid otillracklig effekt
v ovanstaende

M, Karolinska Universitetssjukhuset)
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Plaoseh XXVIL Det ultravioletta lusets biologiska verkningar. (Firklaring se texten!)

Prova sddant som kan stérka immunfdrsvaret utan att skada.
D-vitamin, omega-3, melatonin, kost eller tillskott som
motverkar brister och saddant som ar bra fér tarmbakterierna.




Anti-NMDA-encefalit |

Viral-like
prodrome
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Psychiatric manifestations:
Psychosis, agitation,
hallucinations, mania,
pressured speech, reduced
verbal output, Insomnia,
memory deficit, (often
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Prolonged recovery/deficits:
executive dysfunction, impulsivity,
disinhibition, memory deficit

5-24 months

issociative reactions, catatonia, coma,
dysregulation

, hypoventilation




Troligen gar det att lara mycket av andra
sjukdomar som ger svullnad i nervsystemet

Ansiktsforlamning pa grund av borrelia
med en inflammation av facialisnerven
Akut antibiotikakur plus kortison






The Immunology of Multisystem
Inflammatory Syndrome in
Children with COVID-19

Petter Brodin pd Kl har ) MIS-C ‘

beskrivit 41 barn frdn
Rom och 10 frdn
Karolinska som utvecklat
ett multisystemiskt
inflammatoriskt syndrome

-6 veckor efter Covid-19.
Lovande resultat av hoga
doser kortison och IVIG.
Cell sept 20




Sammanfattning

= Efter 25 ar dr det enbart en samling symtom som ger
diagnosen PANDAS/PANS

= En omfafttande forskning gor aft vi vet mer om
hyperinflammationen i basala delar av hjarnan.

= Metoderna att bekrdafta diagnosen genom
hjarnavbildningar och immunologiska test gar framat
men avgor inte diagnosen

= Kunskapen gor att allt fler upptdcks tidigt

= Erfarenheterna av vilka behandlingar som fungerar vaxer
genom uppféliningar fr&n olika kliniker, genom ndtverk av
behandlare och genom rapporter frén patienter och
anhdoriga

PANDAS PHYSICIANS NETWORK

PANDAS PHYSICIANS NETWORK




PANS i skola/arbete/boende




Vart att veta om PANS |
skolan/vardagen

Vad ar PANS2

e PANS arinte "bara” autism och adhd — men kan
vara det ocksa.

* PANS/PANDAS d&r INTE ndgon superkraft utan en
somatisk behandlingsbar sjukdom.

e Individer med PANS forsdmras om du gér Hill
jobbet sjuk.

e | skov forsamras alla férmagor, t ex formdagor att
skriva och rékna, sociala férmdagor och
affektuttryck.

e PANS kraver flexibilitet i alla led.




Vilka symptom pdverkar
skola/vardag/arbete?

Labilitet/I&sningar/snabba svangningar

Humarsvangningar

Angest

Separationsédngest
Regression
Hallucinationer/Roster
Tvéng och/eller tics
Motoriska avvikelser

Trotthet/Hjarntrotthet

Enures/kissa pd sig



Extrema affekter

IIska
sorg
gladje

Infresse

forvaning
radsla

skam/skuld

avsky

Individer med PANS/PANDAS dr liksom mdnga andra barn mycket sensitiva
Ok §ffekter. Tank pd att affekter smittar.



Motoriska avvikelser

Fingerspel och koreiforma rérelser — som &r svara
att upptacka och som barn och fordldrar inte
alltid kanner fill.

Grovmotorik - manga fall och svarigheter med
avstdndsbeddmningar.

Finmotorik - att skriva och rita kan vara omaijligt.









Familler med PANS lever med extrem belastning

STOR pdaverkan for syskon
|
Standig oro for forsamringar
Iskan dver barnets begrdnsade liv

pldgan att se sitt barn lida

skulden gentemot friska syskon
kanslan av ofillracklighet
vanmakten dver att inte traffa kunnig [akare
vanmakten dver att inte f& behandling

vanmakt dver ofdrstdelse frdn omgivning




MOojligheter

Skola/boenden
har fantastiska
Mojligheter aft
gora skillnad!

-inte bara for barnet utan for bdde
foraldrar och syskon

- Ko*\;m bakats av en 12-drig flicka med PANDAS "till uppmuntran fér alla barn med PANDAS".



dlkommen till skolan
> Jekyll and Mr. Hyde

Kravanpassning

— pusha eller
backae

Karfldgg!




Atgdrdsplan som en
levande kartlaggning

Nar barnet utvecklas eller sjukdomen
forsamras/torbattras kravs flexibilitet och
andrade strategier.




Kartldggningar av férmagor

= Att forstd konsekvenser aftt sitt eget handlande \
= Flexibilitet

Motoriskt lugn

Stresstdlighet

Intryckské&nslighet | /

Kommunikationsformdéga

» Uppmdarksamhet

= Uthdllighet \
= Sociala férmdagor |
= |mpulskontroll

Bo Hejlskov Elvén




Lagaffektivt bemodtande

"manniskor som kan uppfora sig gor det” ross w. Greene

= Ett forhaliningssatt
= Ansvarsprincipen
Synvdndan

= Den onda och den goda cirkeln

= Affektsmitta, spegelprocesser, man mdste kunna ha
kontroll Over sig sjalv, om man ska kunna samarbeta

= Verktygsiddan

Bo Hejlskov Elvén




Lagaffektiv metod

» Ddampa kdnslouttrycken

= Undvik dominerade dgonkontakt

= Prata lugnt utan att hoja rosten utan kakspanningar
Lat det ta tid, stressa inte

= F& personen att ténk p& annat, avled

= Lugn, v@nta ut, dtergd till vardagsaktivitet, stéda upp, avlied
vidare

=» Hantera Utvardera Forandra

Bo Hejlskov Elvén




Hure

Verktyg for traning,
Okad tydlighet och
struktur, féradndring
av den fysiska
miljébn och den
pedagogiska
ramen

Verktyg for aft
hantera svara
situationer, utan
att trappa upp
konflikter, stress
eller kravniva

Verktyg for att
utvardera orskaer
till stress och kaos,
vad som fungerar

och inte, kartldgga
risk- och
friskfaktorer




Vad vill vi uppnade

= Erbjud miljo praglad av lugna och positiva
forvantningar

= Syfte att minska stress och problemskapande
beteende

= Oka sjalvkontroll

= Oka tillfallen att lyckas

= Oka formdga fill inlérning




dagligverk-
samhet ar
ovarderlig |

vard

Skolan/boende/

utvardering vid
uppfolining av

Instruktion till registreringar:

Varje lektionstillfalle fylls i med
fargkoderna, rod/gul/gron utifran
elevens dagsform, maende och hur

lektionen fungerat.

Foljer schema, med hjalp av
vuxen. Gor det som avtalats pa
lektionen. God koncentration.

GUL: Féljer delvis, arbetar delvis med
det som ar avtalat pa lektionen, men
distraheras pga sitt maende vilket gor
att uppgifter inte kan slutforas etc.

RGBE Foljer ej, & stressad/ledsen/
arg/upprord, mycket tics och
symptom vilket tar fokus fran

skolarbetet.



rns 1ips

en |larare som alltid ar med

Tank pd att det ar jattesvart att koncentrera
sig, man behover att det ar tyst

> F& g& undan och vara sjdlv nér man behdver

> Lata barnet g& ut eller spela lpad innan hen
blir arg

> Maji

et att arbeta enskilt

t pd att det ar [Gttare att [Gra om saddant
man Ar intresserad av

a en lek som passar beroende pd humor
Tvinga inte. Nej ar nej.

Det ér trakigt = det &r for svart eller jag ar for
troft

Lata barnet goéra det som kénns bra fér
arnet



Lastips!

ur i helvete kunde det bli sahar? :
om en okdnd sjukdom och svensk psykiatri
En berdttelse om ett barns — senare en ung kvinnas — markliga psykiska
symtom och mammans kamp for att rédda dotterns liv.

Forfattaren Birgitta Aupeix ar leg. sjukskdterska och leg. psykolog och
mamma fill Amandine Aupeix.

-




En rapport med referat frdn
foreldsningarna som holls vid Sanes

internationella konferens om PANS och
Immunpsykiatri 2019.
Finns att bestalla pd:

www.sane.nu
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Forbundet Sane

Behover du nagon att prata
med?
Sanes stdd- och frégetelefon. | telefonen

svarar Katrin Pettersson, socionom med
gedigen erfarenhet av PANS.

Kanner du ett barn eller

en ungdom med PANS?
| Sane tr&ffar vi ménga barn och Tack!
ungdomar med PANS. Det &r ofta
bra att kunna lite om sin

sjukdom.

\(’N)p

\s‘e J;‘ﬁ"

’Q:

www.sane.nu \gg '

Sane

Férbundet autoimmuna encefaliter

med psykiatrisk presentation




for att du lyssnade! Q N %‘l‘w
whdy
SN o
tod gdrna vart arbete genom att bli medlem Sane

ww.sane.nu

Foérbundet autoimmuna encefaliter
med psykiatrisk presentation


http://www.sane.nu/

