Kanner du till

sjukdomen PANS? <=

SANE




Du som arbetar inom hdlso- och sjukvarden behover ha kunskap om PANS. Patienter
med PANS kan komma till olika delar av varden, éppenvard och slutenvard. De kan
dyka upp pa akuten eller pa vardcentralen, pa psykiatrisk eller neurologisk mottag-
ning alternativt en specialistmottagning for exempelvis dtstorningar eller OCD, for att

bara nimna nagra exempel.

Vad ar PANS?

PANS ar troligen ett inflammatoriskt tillstand i
centrala nervsystemet, den exakta sjukdomsme-
kanismen ar inte kdnd men man tanker sig att anti-
kroppar och immunceller kan ha passerat 6ver
fran blodbanan till hjarnan. Man talar ocksa om en
sa kallad autoimmun process, dar immunférsvaret
kan ha bildat sa kallade autoantikroppar. De tidiga
och mest framtrddande symtomen ar psykiatriska,
men kroppsliga symtom férekommer ocksa men
namns inte alltid av patienten sjalv om man inte
fragar, det kan t ex vara smarttillstand, forsamrad
motorik och symtom fran urinblasan.

PANDAS ar en undergrupp till PANS med den
huvudsakliga skillnaden att man vid PANDAS vet
att det ar en streptokockinfektion som varit den
utiésande faktorn. | dag vet man att dven andra
infektioner kan ge samma symtombild och krava
samma behandling och man &vergar darfér allt
mer till att enbart tala om PANS.

PANS forekommer i olika svarighetsgrad men
manga drabbas av allvarliga psykiatriska symtom
som inskranker individens och de nérstaendes,
dagliga liv. En typisk bild &r att man som barn eller
ung vuxen plétsligt insjuknar med symtom som
exempelvis tics, svara tvang, atstdrning, angest,
koncentrationsstdrningar, aggressionsutbrott,
skrivsvarigheter och muskel- och ledsmértor.
Sjukdomen gar dérefter ofta i skov eller har i vissa
fall ett mer statiskt forlopp.

Vuxna med PANS

Né&r man laser om PANS kan man fa intrycket att
det bara ar barn som har PANS. Sa &r det givetvis
inte. Om man insjuknar i PANS som barn och har
kvar sina symtom sa blir man naturligtvis, nar man
fyller 18 ar, en vuxen med PANS.

Eftersom man i huvudsak talar och skriver om
barn med PANS finns den kunskap som hittills
spridits framst hos barnlakare, barnpsykiater och
barnneurologer.

Om PANS kan debutera hos vuxna ar i dagslaget
oklart men individer som fatt PANS som barn kan
naturligtvis fa ett nytt skov som vuxna. Vissa anser
att det, om an sallsynt, ocksa kan debutera hos
vuxna.

Vuxna med PANS har pa grund av den bristande
kunskapen om tillstandet ofta &nnu svarare &n

barn att f& utredning och behandling for tillstandet.

Hur stills diagnosen?

Det finns idag inget prov som kan pavisa PANS
med sékerhet. Diagnosen stalls utifran symtom
och sjukdomshistoria. | utredningen ingar att
utesluta att symtomen beror pa nagon annan
sjukdom. Olika provtagningar och undersékningar
kan darfoér vara aktuella. Exempel pa undersok-
ningar, beroende pa symtombild, som kan inga ar:
infektionsprover, markorer for neuroinflammation
och immunbristtillstand, avbildning av hjarnan i
magnetkamera, analys av ryggmargsvatska och
matning av hjarnans elektriska aktivitet (EEG).

Behandling

Man ar idag inom PANS-expertisen enig om att
behandlingen behover vila pa tre ben, dels riktas
mot orsak som infektion och inflammation, dels
vara symtomlindrande (t ex psykofarmaka
och/eller KBT). Det &r vart att notera att patienter
med PANS ofta inte svarar som forvantat pa
psykofarmaka och att vad galler SSRI-preparat
praktiserar man att starta pa mycket lag dos och
Oka den langsamt.

Las mer pa var hemsida www.sane.nu

Symptom

Symtombilden varierar mycket hos individer. |
kriterierna for PANS skall en plétslig debut av
tvang och/eller restriktivt &tande forekomma med
samtida minst tva Gvriga symtom. Med tiden kan
symtombilden féréndras. Ofta ses en kombination
av nagra av féljande symtom:

Tvangstankar, tvangshandlingar och/eller tics.
Allvarligt reducerat intag av féda.

Angest (framfor allt separationsangest).
Emotionell Iabilitet och/eller depression.
Irritabilitet, aggressivitet och/eller svara trotssym-
tom.

En utvecklingsmassig tillbakagang i beteendet.
Forsamrade skolprestationer.

Sensoriska eller motoriska avvikelser.
Koncentrationssvarigheter.

Psykotiska symtom (ex vanférestéllningar, halluci-
nationer).

Sémnstdrning.

Urintrdngningar och/eller sédngvéatning.

e Smarttillstand (ex huvudvark, ledvark).

Immunpsykiatri, PANS och forskning
Immunpsykiatri kallas det falt som studerar
samband mellan immunsystemet och psykisk
sjukdom.



P& senare ar har immunpsykiatri blivit ett forsk-
ningsintensivt omrade och att infektion och/eller
inflammation kan vara orsak vid en komplex
psykiatrisk symtombild uppméarksammas allt
oftare. Halso- och sjukvarden behdver halla sig
uppdaterad pa kunskapsutvecklingen pa omradet.

Sedan nagra ar forskar psykiatern och
professorn Susanne Bejerot om PANS

Susanne har arbetat och forskat inom psykiatrin
med framférallt tvangssyndrom (OCD), ADHD och
autismspektrumstillstand i 6ver 30 ar. Forsta
gangen hon stétte pa en vetenskaplig artikel om
PANS var 1997, det kallades da PANDAS och
sedan dess har flera termer anvants.

— Eftersom jag har agnat en stor del av mitt liv at
OCD blev jag intresserad av diagnosen. Efter det
insag jag successivt att jag tidigare genom aren
maste ha traffat svarbehandlade patienter med en
tydlig bild av PANS, sager Susanne Bejerot.

Susanne har genom sin forskning pa PANS mott
manga drabbade familjer. Hon beskriver att hon
blivit otroligt omskakad av métena med barn med
PANS.

— Patienterna som deltog i studien var enormt
sjuka och deras foraldrar férde en desperat kamp,
sager hon.

— Aven om PANS debuterar i barn- och ungdoms-
aren betyder det inte att sjukdomen géar 6ver nar
man blivit aldre.

Tillsammans med Eva Hesselmark, forskare pa
Kl, och Sofia Sigra, doktorand pa Orebro universi-
tet, har Susanne Bejerot i en sa kallad metastudie
sammanstallt alla publicerade behandlingsstudier
om PANS och PANDAS. Datrtill har de dven gatt
igenom samtliga publicerade engelsksprakiga
fallbeskrivningar pa omradet som sammanlagt
inkluderar 240 patienter.

De fann totalt tolv studier som undersokt effekten
av olika behandlingar, exempelvis intravenost
immunoglobulin ~ (IVIG), plasmaferes (TPE),
kortison, NSAID-preparat, antibiotika och annat.

Eftersom omradet ar nytt &r det annu ont om
studier som é&r tillréckligt stora, randomiserade,
dubbelblinda eller placebokontrollerade vilket gor
evidensvardet lagt. Fallbeskrivningarna visar dock
att behandling med IVIG, antibiotika och plasma-
feres kan ge drastisk férbattring av symtomen och
pekar mot att kortison och NSAID kan forkorta
skoven.

Ldas mer om Susanne Bejerot pa var hemsida
www.sane.nu

Vilka ar vi?

Sane — Forbundet Autoimmuna Encefaliter med
Psykiatrisk Presentation ar en ideell rikstackande
férening med kansli i Stockholm. Sanes framsta
mal ar tillgang till tidig diagnos och behandling for
personer med troliga neuroinflammatoriska och
autoimmuna tillstdnd med psykiatriska symtom,
framst PANS.

Sanes syften ar att samla och sprida information
om missténkta immunpsykiatriska tillstand och att
aktivt driva fragor som ror forskning och kunskaps-
utveckling. Sane anordnade en konferens om
PANS och immunpsykiatri i Malmd i oktober 2019.
Konferensen samlade den nationella och interna-
tionella expertisen pa omradet. Forelasningarna
flmades och kan ses pa var hemsida
www.sane.nu

Sanes stodverksamhet

Sane fungerar ocksa som ett natverk for medlem-
marna och deras familjer. Sane arbetar saval med
att stédja och rada familjer vars barn och anhériga
drabbats av PANS, som vuxna som sjalva ar
sjuka.

Sane har en stodtelefon, dar svarar var socionom
Katrin Petterson pa vissa telefontider. Sane har
ocksa stodjande verksamhet for medlemmar,
bland annat i form av syskongrupper, foréldra-
grupper, familjeaktiviteter och traffar fér vuxna och
deras anhoriga.

En stor del av verksamheten handlar om att stotta
och véagleda foraldrar till svart sjuka barn (som
ocksa kan vara vuxna).

Om du arbetar inom halso- och sjukvarden och
har fragor ar du valkommen att kontakta oss. |
nagra regioner finns mottagningar med specialist-
kompetens kring barn med PANS, bland annat i
Vastra Gotaland och Stockholm.

Forelasning

Verksamheter i saval kommunal som regional regi
ar valkomna att kontakta oss for en kostnadsfri
forelasning om PANS. Vi traffar ocksa garna
skolpersonal och boendepersonal som arbetar

med barn, unga och vuxna med PANS.

Susanne Bejerot
professor i psykiatri

vid institutionen for
medicinska vetenskaper,
Orebro universitet
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Medlemskap i féreningen ar éppet for alla som vill
stédja forbundets syften. Som medlem kan du bade vara
passiv medlem eller engagera dig pa riks- eller lokalniva.

Du blir enkelt medlem i Sane via www.sane.nu

Broschyren finansieras med stod av
Folkhdlsomyndigheten.

Handelsvigen 24 B 122 32 Enskede tfn: 0737-39 39 30
info@forbundetsane.se  orgnr: 802470-1842
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