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Du som arbetar inom hdlso- och sjukvarden behéver ha kunskap
om PANS. Patienter med PANS kan komma till olika delar av
varden, oppenvard och slutenvard. De kan dyka upp pa akuten
eller pa vardcentralen, pa psykiatrisk eller neurologisk mottag-
ning alternativt en specialistmottagning for exempelvis dtstor-
ningar eller OCD, for att bara nimna nagra exempel. Vi har
anledning att tro att det finns ett morkertal inom vuxenpsykia-
trin enligt professor och psykiater Susanne Bejerot.

Vad ar PANS?

PANS ar troligen ett inflammatoriskt
tillstand i centrala nervsystemet. Den
exakta sjukdomsmekanismen &r inte
kéand men man tanker sig att antikrop-
par och immunceller kan ha passerat
over fran blodbanan till hjarnan. Man
talar ocksa om en autoimmun process,
dar immunférsvaret kan ha bildat sa
kallade autoantikroppar. De tidiga och
mest framtrddande symtomen ar
psykiatriska, men kroppsliga symtom
forekommer 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 é&r en undergrupp till PANS
med den huvudsakliga skillnaden att
man vid PANDAS vet att det ar en
streptokockinfektion som varit den
utlésande faktorn. ldag vet man att
andra infektioner, utéver streptokocker,
kan ge samma symtombild och krava
samma behandling och man 6vergar
darfér allt mer till att enbart tala om
PANS.

PANS forekommer i olika svarighets-
grad men de flesta drabbas av
allvarliga psykiatriska symtom som
inskrénker individens och de néarstaen-
des dagliga liv. En typisk bild ar att
man som barn eller ung vuxen plétsligt
insjuknar med symtom som exempelvis
tics, svara tvang, atstérning, angest,
koncentrationsstérningar, aggressions-
utbrott, skrivsvarigheter och muskel-
och ledsmartor. Sjukdomen gar
darefter ofta i skov eller har i vissa fall
ett mer statiskt férlopp vilket betyder att
det finns manga vuxna med PANS.

Vuxna med PANS

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

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
annu svarare an barn att fa utredning
och behandling for tillstandet.

Hur stalls diagnosen?

Det finns idag inget prov som kan
pavisa PANS med  sékerhet.
Diagnosen stélls utifran symtom och
sjukdomshistoria. | utredningen ingar
att utesluta att symtomen beror pa
nagon annan  sjukdom.  Olika
provtagningar och undersékningar kan
darfor vara aktuella. Exempel pa

undersokningar, beroende pa
symtombild, som kan inga ar:
infektionsprover, markorer for

neuroinflammation och immunbristtill-
stand, avbildning av hjarnan i magnet-
kamera, analys av ryggmargsvatska
och matning av hjarnans elekiriska
aktivitet (EEG).



Behandling

Man ar idag inom PANS-expertisen
enig om att behandlingen behdver vila
pa tre ben, dels riktas mot orsak som
infektion och inflammation, dels vara
symtomlindrande (t ex psykofarmaka
och/eller KBT). Det ar vart att notera att
patienter med PANS ofta inte svarar
som forvantat pa psykofarmaka och
t ex med 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 fér PANS skall en
plotslig debut av tvang och/eller
restriktivt atande férekomma med
samtida minst tva évriga symtom. Med
tiden kan symtombilden férandras. Ofta
ses en kombination av nagra av
féljande symtom:

Tvangstankar, tvangshandlingar
och/eller tics.

¢ Allvarligt reducerat intag av foda.
e Angest (framfér allt separations-

angest).

Emotionell labilitet och/eller depres-
sion.

Irritabilitet, aggressivitet och/eller svara
trotssymtom.

En utvecklingsmassig tillbakagang i
beteendet.

Foérsamrade skolprestationer.
Sensoriska eller motoriska avvikelser.
Koncentrationssvarigheter.
Psykotiska symtom (ex vanférestall-
ningar, hallucinationer).

Sémnstérning.

Urintrangningar och/eller sangvatning.

® Smarttillstand (ex huvudvark, ledvark).

Immunpsykiatri

Immunpsykiatri kallas det falt som
studerar samband mellan immunsyste-
met och psykisk sjukdom. Pa senare ar
har immunpsykiatri blivit ett forsknings-

intensivt omrade och att infektion
och/eller inflammation kan vara orsak
vid en komplex psykiatrisk symtombild
uppmarksammas allt oftare och halso-
och sjukvarden behoéver hélla sig upp-
daterad pa kunskapsutvecklingen pa
omradet.

Sedan nagra ar forskar psykia-
tern och professorn Susanne
Bejerot om PANS

Susanne har arbetat och forskat inom
psykiatrin med framforallt tvangssyn-
drom (OCD), ADHD och autismspekt-
rumstillstand i 6ver 30 ar. Forsta
gangen hon stotte pa en vetenskaplig
artikel om PANS var 1997. Det kallades
da PANDAS och sedan dess har flera
termer anvants.

— Eftersom jag har &gnat en stor del av
mitt liv &t 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.

Genom sin forskning pa PANS har
Susanne 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.

Susanne menar att det nog finns ett
morkertal inom vuxenpsykiatrin.

— Aven om PANS debuterar i barn- och
ungdomsaren betyder det inte att
sjukdomen gar Gver nar man blivit
aldre, enligt Susanne Bejerot.

Susanne Bejerot,
professor i psykiatri

vid institutionen for
medicinska vetenskaper,

Orebro universitet




Tillsammans med Eva Hesselmark,
forskare pa Kl, och Sofia Sigra,
doktorand pa Orebro universitet, har
Susanne Bejerot i en sa kallad meta-
studie sammanstallt alla publicerade
behandlingsstudier om PANS och
PANDAS. Dartill har de &aven gatt
igenom samtliga publicerade engelsk-
sprakiga fallbeskrivningar pa omradet
som sammanlagt inkluderar 240
patienter.

De fann totalt tolv studier som under-
sokt effekten av olika behandlingar, ex-
empelvis intravendst immunoglobulin
(IVIG), plasmaferes (TPE), kortison,
NSAID-preparat och antibiotika. Efter-
som omradet &r nytt ar det annu ont om
studier som ar tillrackligt stora, rando-
miserade, dubbelblinda eller placebo-
kontrollerade vilket gér evidensvardet
lagt. Fallbeskrivningarna visar dock att
behandling med IVIG, antibiotika och
plasmaferes kan ge drastisk forbattring
av symtomen och pekar mot att korti-
son och NSAID kan férkorta skoven.

Susanne Bejerot och andra forskare
vid Orebro universitet har nyligen
publicerat en studie av patienter med
svar OCD, autismspektrumtillstand,
psykos eller allvarligt sjalvskadandebe-
teende och kunnat visa tecken pa 6kad
inflammationsaktivering hos patien-
terna i jamférelse med friska kontroller.
Susanne utprévar ocksa en skattnings-
skala, "PsychoNeurolnflammatory rela-
ted Signs and Symptoms Inventory
(PNISSI)”, som avser att underlatta
anamnestagandet av komplicerade
psykiatriska tillstand med misstankt
inflammationsmedierad grund och
mata svarighetsgraden. Vidare prévas
nu immunologisk behandling med
rituximab for svart sjuka psykiatriska
patienter med OCD eller psykos, som
inte forbattrats av gangse behandling.
Rituximab ar ett Iakemedel som avlags-
nar mogna B-lymfocyter men inte plas-
maceller fran kroppens immunforsvar.
Preparatet anvands regelmassigt vid
svar ledgangsreumatism och MS men
har inte tidigare prévats pa indikationen

svar psykisk sjukdom.

Susanne Bejerots férhoppning ar att
tilsammans med sina forskarkollegor
finna markérer som kan ge stéd for
behandling med inflammationsmodere-
rande lakemedel pa de svarast
drabbade psykiatriska patienterna,
som har ett stort lidande och stort hjalp-
behov. Hennes forskning stéds av
Nyckelfonden, Hjarnfonden och
Torsten Séderbergs stiftelse.

Lds mer pa var  hemsida

www.sane.nu

Johanna fick livet tillbaka
med immunterapi

Johanna Hall har opererats mer
an 200 ganger till foljd av ett
tvangsmassigt skadande och
svaljande av foremal. Johanna
vet inte hur manga ganger hon
vardats enligt Lagen om psykia-
trisk tvangsvard (LPT). Det gar
inte att rdkna.

Johanna bdérjade plotsligt sjalvskada
som fjortonaring. Hennes sjalvskadan-
de eskalerade snabbt, de féljande 15
aren var hon inlagd en stor del av tiden.
Ingen férstod inledningsvis att hennes
sjalvskadande berodde pa tvang.
Johanna beréttar att hon ocksa hade
raknetvang. Hon raknade allt, aven
sjalvskador, antalet stygn hon fick sy
och antalet alvedontabletter hon
forsokt forgifta sig med.

| 6vre tonaren boérjade Johanna tvangs-
massigt att svélia olika féremal.
Féremalet var tvunget att fastna i mat-
strupen och gjorde det inte det var hon

Rontgenbild,
Johanna




tvungen att "géra om” och svélja igen
tills det verkligen satt fast. Till och med
nar hon vardades enligt LPT med vak
dygnet runt, lyckades hon svalja saker.

Johanna genomgick allt fler operatio-
ner for att ta bort de foremal hon svalt
men till slut gick det inte att genomféra
fler 6ppna operationer utan att riskera
hennes liv. Det beslutades hastigt att
hon skulle placeras pa rattspsykiatrisk
klinik. Isoleringen dar kunde dessvarre
inte hindra henne fran att svélja foremal
och hon fick besked att det inte gick att
hjalpa henne mer. Johanna berattar att
hon fick veta att om hon befunnit sig i
den somatiska varden skulle hennes
vard ha betraktats som palliativ.

— Jag forvantades do, och vidare vard-
insatser avsag bara att minska lidandet
i livets slutskede.

Johanna moter lidkarna som
bestammer sig for att vidga
perspektivet

Johanna fick en ny psykiater 2015. Hon
berattar att denna lakare sade att om
inte regionen hade tillracklig kunskap
om tvang sa maste de inhamta mer.
Darfér kontaktades Susanne Bejerot
och med nyinhamtad kunskap kunde
perspektivet vidgas.

Josefine Forssell ar oOverldkare pa
affektiva mottagningen i Sundsvall.
Josefine har varit Johannas behand-
lande lakare de senaste tva aren. Hon
minns dock att hon traffade Johanna
flera ar tidigare under sin jourtjanstgo-
ring pa den psykiatriska kliniken.

Josefine beréttar att Johanna hade ett
extremt svart och livsfarligt sjalvskade-
beteende. Johanna hade ofta behov av
inneliggande vard och fick bade
stamningsstabiliserande medicin och
upprepade ECT-behandlingar. Medici-
neringen var dock otillracklig.

— Hon har svalt manga saker som
kunnat ta kal pa henne, helt enkelt. Vi
var radda att Johanna skulle do,
berattar Josefine.

Man beslét att préva immunologisk
behandling i form av IVIG via neurolo-
giska kliniken. Den férsta gavs i januari
2016. Josefine berattar att Johannas
svéljpeteende shabbt efter detta
minskade markant.

Johanna sjalv beskriver att efter
behandlingen blev det tyst i hennes
huvud. Alla tvang upphérde. Dérefter
fick hon IVIG varje manad fram till april
2019, da ett utsattningsforsok gjordes.
Under de fyra manader som Johanna
var utan IVIG aterkom hennes tvang att
svélja foremal och hon opererades 16
ganger under denna tid. IVIG ar nu
aterinsatt och tvangen har ater upphort.
Johanna behdver fortsatt mycket stéd
bade fran region och kommun men nu
ar hennes mal inte att 6verleva utan att
ha ett sjalvstandigt liv.

Josefine Forssell om de
utmaningar hon mott

— Vi befinner oss pa oséaker mark har.
Det vi ser tydligt dock ar att Johannas
funktion har héjts dramatiskt med hjalp
av IVIG, sager Josefine.

Varken blodprover, magnetkameraun-
dersékning (MR), lumbalpunktion (LP)
eller EEG har givit nagra indikationer
pa inflammation. Inga provsvar har
varit avvikande. Josefine menar att det
ar svart att kunna hantera ett tillstand
som man inte kan bevisa an, att kunna
fatta beslut om behandling i ett sadant
lage och det ar viktigt att det finns
koordination mellan olika medicinska
specialister. | Johannas fall handlar det
till slut om att det inte blir etiskt férsvar-
bart att inte ga in med en behandling
som har gjort sa stor skillnad fér henne.
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Overlikare Josefine Forssell,
affektiva mottagningen i Sundsvall
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— Det ar mycket spannande med den
nya forskning som kommer, sager
Josefine Forssell. Hela diagnostanket
kan bli annorlunda framat i tiden.
Diagnoser har éverlappande félt och vi
ser fram emot vad man till slut kommer
komma fram till.

Nar det géller vuxna tanker Josefine att
det ar viktigt att ha en bred syn kring
dem som ar valdigt sjuka och dar
funktionsnivan ar lag trots behandling.
Det kan vara exempelvis svart sjuka
psykospatienter dar neuroleptika inte
fungerar. Men &aven vissa patienter
med bipolar sjukdom, depression och
personlighetssyndrom. En bred frage-
stallning kring dessa patienter behdver
kanske inkludera bade psykiatriska-,
neurologiska- och motoriska aspekter.
Vi kommer stegvis att komma narmare
ett battre kunskapslage, menar hon.

Josefine har provat BOS-skalan for att
folja forandring av funktionsniva hos
Johanna.

— Johanna har ocksa tillgang till DBT-
behandling och hennes funktionsniva
och tillstand samt diagnoser kommer
utvarderas over tid, ju mer kunskap vi
har tillgang till. Har kan vi inte vara
sékra annu. Det viktigaste nu ar att
Johanna mar mycket battre.

Las hela intervjun med Johanna och
Josefine pa var hemsida
www.sane.nu

Vi ger oss inte — Sofie har en
framtid!

Sofie ar fodd 1994. Hon var frisk fram
till 2009 da hon insjuknade i PANS.
Plotsligt fick Sofie svara tvang och hon
tvattade sig manga timmar per dygn.
Varden kunde inte forklara Sofies
hastiga debut av tvang pa annat satt an
att Sofie haft en tuff period efter att
hennes mormor avlidit och Sofie hade
det lite jobbigt i skolan med en kompis.
Hon pabdrjade behandling med SSRiI-
preparat och KBT.

Sofie behandlades bade pa en privat
specialistmottagning fér OCD och inom
BUP, men varken den eller BUP nadde
nagon storre framgang med hennes
vard. Med tiden forbattrades Sofie
nagot och sakteligen vande sig ocksa
Sofie och familien vid hennes tvang.
Aven om tvattandet tog mycket tid fréan
Sofie sa hade familien manga goda
stunder och atergick till att forsoka leva
ett vanligt liv. Sofie fick diagnosen
Aspergers syndrom men varken hon
eller hennes féraldrar kande igen den
beskrivning som framkom i utredning-
en.

2014 genomgick Sofie en knaopera-
tion. Operationen gick bra men en kort
tid darefter férandrades hennes liv
anyo. Sofie fick akut svar angest,
panikattacker, hjartklappning och skak-
ningar i kroppen. Hon var konstant
nervds och orolig utan att veta varfor
och tvangen styrde hela hennes till-
varo. Sofie duschade flera timmar per
dag.

— Nar jag antligen kom upp fran
duschen var det dags att tvatta
handerna och det tog ytterligare en
timme. Det var det mitt liv gick ut pa, att
duscha och sova.

Inom ett halvar var Sofie bade ljus- och
ljudkanslig. Ljuset varkte och gjorde ont
i hennes 6gon och i perioder kunde
ingen i familjen ha teven eller radion
pa. Sofie hade redan vid sitt forsta
insjuknande som fjortonaring fatt skak-
ningar i kroppen, men nu kom &aven
kraftiga ryckningar i huvudet. Hon
kissade ocksa pa sig varje gang hon
reste sig. Tvangen var hemska och
kanslan av att vara smutsig gav henne
outhardlig angest. Efter ytterligare en
tid kom oklar smarta pa flera stéllen i
kroppen — ont i tdnderna, i kndna och
bréstsmartor som gjorde att Sofie
trodde att hon hade ett hjartfel. Sofies
mamma Helena berattar att hennes
dotter ocksa hade kraftiga humor-
svangningar och blev mycket arg for
smasaker.



En diagnos som stiammer

Helena bérjade stka efter artiklar och
forklaringar pa Sofies symtom och
hittade en artikel av Susanne Bejerot
som ar professor i psykiatri. Den
handlade om PANS och Helena kande
omedelbart igen Sofies symtom.

Aren som folide var svara. Sofie och
hennes familj méttes med okunskap
och ifragasattande och Sofie
spenderade hela sin tid isolerad fran
andra. Familjen forstod att Sofie inte
skulle fa hjalp inom psykiatrin. Helena
bérjade forska efter andra alternativ
och fick via andra drabbade familjer till
slut kontakt med en norsk lakare som
hade kunskap om PANS.

Sofie fick via den norska lakaren
antibiotikabehandling som gav
forbattring. Sedan tva ar skrivs antibio-
tikan ut av psykiatrin dar hon bor. 2019
genomgick hon tonsillektomi och tycker
att forbattringen sedan dess har tagit
ytterligare fart. Sofie kommer delta i
studien med rituximab-behandling i
Orebro och hoppas att det skall hjélpa
henne ytterligare.

— Aven om rituximab inte skulle fungera
som Onskat s& kommer vi inte att ge
0ss, hu nar det antligen kommer
forskning och ny kunskap. Sofie
kommer ha en framtid! sager Helena.

Svenska Immunopsykiatris-
ka Alliansen

Vetenskapsradet har i november
2019 beviljat bidrag for att bygga
ett nationellt natverk, Svensk
Immunopsykiatrisk Allians, och
for behandlingsstudier med
rituximab.

Initiativtagare till natverket ar docent
och psykiater Janet Cunningham vid
Akademiska sjukhuset/Uppsala univer-
sitet.

Janet Cunningham leder sedan 2015
en forskargrupp pa en sarskild
mottagning som utreder och i
undantagsfall behandlar patienter med
etablerad eller misstankt autoimmun
sjukdom i nervsystemet, som ger
upphov till psykiska symtom.

| 40 procent av de fall som utretts pa
mottagningen har misstanken om
immunologisk paverkan starkts genom
avvikande fynd i ryggmargsvatska eller
blod, alternativt vid réntgenundersok-
ningar eller EEG. Hos majoriteten av
patienterna fanns en ovanlig och
komplex sjukdomsbild och debuten har
oftast samband med infektion eller
annan autoimmun sjukdom.

Hos sju av patienterna pa mottagning-
en, dar man haft misstanke om att
autoimmun sjukdom paverkar hjarnan
och dar andra behandlingsalternativ
varit uttbmda, har behandling med
rituximab prévats. Janet Cunningham
berattar att behandlingsresultaten ar
lovande och deras férhoppning ar att
betydligt fler patienter kan bli hjélpta av
immunterapi.

Janet Cunningham é&r glad oOver att
natverket, Svenska Immunopsykia-
triska Alliansen, nu startas upp. Hon
menar att ett valfungerande natverk av
psykiater, med saval klinisk erfarenhet
som Dbiologisk inriktad forskning,
kommer vara avgérande for projektets
framgang.

Fran starten medverkar ett trettiotal
kliniska och prekliniska forskare fran
fem olika universitet i Sverige.
Malsattningarna  ar att  forbattra
diagnostiken av patienter med psykia-
triska tillstiand som har misstankt
bakomliggande autoimmunitet, att
skapa ett optimerat protokoll fér en
bredare behandlingsstudie med
lakemedlet rituximab, samt att ge stdd
for battre strukturerade processer for
evidensbaserat arbetssatt.



Sane - Forbundet Autoimmuna Encefaliter

med Psykiatrisk Presentation ar en ideell riks-
tackande férening med kansli i Stockholm. Sanes framsta
mal ar tillgang till tidig diagnos och behandling fér personer
med troliga neuroinflammatoriska och autoimmuna tillstand
med psykiatriska symptom, framst PANS. Sane arbetar
saval med rad och stod till familjer vars barn och anhériga
drabbats av PANS, vuxna som sjélva ar sjuka och med att
sprida kunskap och information.

Sanes syften ar att samla och sprida information om miss-
tankta immunpsykiatriska tillstand och att aktivt driva fragor
som ror forskning och kunskapsutveckling. Sane anordnade
en konferens om PANS och immunpsykiatri i Malmoé i
oktober 2019. Konferensen samlade den nationella och
internationella expertisen pa omradet. Forelasningarna
filmades och kan ses pa var hemsida www.sane.nu
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