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Kort om rapporten och resultatet

Rapporten bygger pd en enkédtundersokning riktad till fordldrar/narstaende till
personer med PANS eller andra immunpsykiatriska tillstand, tillstdnd som ofta
drabbar barn och som kan innebédra ménga och svéra symtom.

Sjalvskadebeteenden var vanligt forekommande, liksom att anvdnda vald-
samma sjdlvskademetoder. Sjdlvskadebeteende hade ofta debuterat fore tolv érs
alder.

Suicidtankar och suicidal kommunikation forekom hos ménga, 14% hade
gjort suicidforsok. Suicidforsok var ofta upprepade, for narmare en fjardedel av
dem som gjort suicidforsok skedde forsta suicidforsoket fore elva érs alder.

Resultatet ger en bild av att det vid PANS/immunpsykiatriska tillstdnd finns
en icke obetydlig undergrupp som har sjdlvskadebeteende och/eller gjort suicid-
forsok; som kan sakna hopp om fordndring av situationen; uppleva symtomen
pa sjukdomen som outhérdliga; samt lida av utanférskap och isolering.

Mot bakgrund av kidnda riskfaktorer for suicid (exempelvis valdsamma sjélv-
skademetoder och upprepade suicidforsok) bor denna grupp tidigt uppmaérksam-
mas inom hélso- och sjukvérd. Dé det 1 allt visentligt saknas kunskap om suici-
dalitet hos barn under tolv ar synes detta vara ett angeldget omride for framtida
forskning.

Rapportforfattaren och Férbundet SANE vill tacka alla fordldrar och nérstdende
som tagit sig tid att fylla 1 enkéten, vi vill ocksa tacka Folkhdlsmyndigheten for
det stod 1 form av projektbidrag som gjort denna rapport mojlig.

Gunilla Gerland, rapportforfattare

Katrin Pettersson, ordforande 1 SANE
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INLEDNING

Bakgrund

Forbundet SANE, en intresse- och patientforening for PANS och andra immunpsykiatriska
tillstdnd, har sedan 2013 moétt drabbade individer och deras familjer. Erfarenheten fran verk-
samheten dr att suicidalitet, inklusive suicidforsok och sjidlvskadebeteende inte var ovanligt.
I publicerade artiklar om symtom hos bdde svenska och amerikanska patienter med PANS
fanns stod for uppfattningen att suicidtankar och sjdlvskadebeteende inte dr ovanliga (t ex
Hesselmark och Bejerot, 2019; Frankovich et al., 2015a). Utover att det rapporterats fore-
komma har det dock helt saknats kunskap om omfattning av och karakteristika kring sjalv-
skadebeteende och suicidalitet vid PANS.

Mot bakgrund av kdnda samband mellan sjdlvskadebeteende och suicidalitet, att kunskap
saknades pa omradet, samt att sdvil barn och ungdomars psykiska hélsa som suicidprevent-
ion &r prioriterade omrdden 1 samhallet ansokte forbundet SANE om stdd 1 form av projekt-
medel fran Folkhilsomyndigheten for att géra en enkidtundersokning. Enkdtundersdkningen
som planerades och genomfordes hosten 2020 pa uppdrag av Forbundet SANE, presenteras
1 denna rapport.

PANS, PANDAS, immunpsykiatriska tillstdnd

Pediatric Acute onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS) dr ett medicinskt tillstind som
karaktdriseras av ett hastigt insjuknande med ofta svara tvangssymtom och/eller starkt re-
ducerat intag av foda 1 kombination med andra symtom. Flera psykiska/neurologiska sym-
tom dr vanligt forekommande, som exempelvis angest, aggressivitet, sensoriska eller mo-
toriska avvikelser, somnstorningar och urintrdngningar/enures. Mindre vanliga, men fore-
kommande, &r till exempel psykotiska symtom som vanforestéllningar och hallucinationer.
I majoriteten av fall har tillstandet ett sdgtandat forlopp med perioder som é&r bittre, foljda
av skov. Ofta ses samband mellan skov och infektioner, da fraimst men inte uteslutande
streptokocker (Frankovich et al., 2015b). Diagnosen stélls med hjélp av faststédllda kriterier
dé det idag saknas undersokningar eller blodprov som kan faststilla diagnos (diagnoskrite-
rier, se bilaga 1, sidan 41). Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric Disorder associated
with streptococcal infection (PANDAS) beskrevs forsta gangen pa nittiotalet (Swedo et al.,
1998) och anses numera vara en undergrupp till PANS varfor den senare termen huvudsak-
ligen anvénds 1 denna rapport, 1 betydelsen att PANDAS ér inkluderat.

PANS drabbar foretraddesvis barn fore puberteten men dldre ungdomar och unga vuxna
kan insjukna och de som insjuknat 1 PANS som barn/unga kan vara fortsatt sjuka 1 vuxen
alder. Den exakta sjukdomsmekanismen ar inte kidnd. Neuroinflammatoriska och -immu-
nologiska mekanismer har diskuterats. Djurmodeller har funnit tecken pa immunsystemet
(Platt et al., 2020) och i en nypublicerad studie sdg man att [gG-antikroppar binder till en
viss typ av interneuron 1 hjidrnan, vilket skulle kunna vara en del i1 sjukdomsmekanismen
(Xu et al., 2021).



Behandling vid PANS

P4 grund av att det d&nnu endast finns ett fatal behandlingsstudier med sma underlag ir be-
handlingen av PANS idag frimst baserad pa klinisk erfarenhet. PANS Research Consortium
(PRC), en amerikansk expertgrupp knuten till Stanford University, anser att behandling bor
besta av tre kompletterande omraden:

e Behandling av symtom (med exempelvis psykofarmaka, psykoterapi,
olika stodinsatser)

e Avlédgsna kéllan till inflammation med antimikrobiella likemedel.

e Behandla stérningar i immunsystemet med immunomodulerande
och/eller antiinflammatoriska lakemedel. (Swedo et al., 2017).

PRC foreslér ocksa att behandlingsstrategi ska utgé fran en bedémning av forloppet och
svarighetsgraden (Thienemann et al., 2017).

Forskningsintresset for PANS har 6kat de senaste fyra aren, savil i Sverige som inter-
nationellt: antalet vetenskapligt publicerade artiklar om PANS (inklusive PANDAS) som
listas 1 databasen Pubmed har tredubblats jimfort med de fyra aren dessforinnan.

Immunpsykiatriska tillstand

PANS ridknas till gruppen immunpsykiatriska sjukdomar/tillstdind. Immunpsykiatri dr ett
nytt begrepp och har idag ingen exakt definition, men anvénds for tillstind som bland annat
kan innebédra “nytillkomna eller kraftigt forsdmrade allvarliga multipla psykiatriska symtom
1 kombination med kroppsliga symtom”; “’bortfall av tidigare etablerade funktioner, exem-
pelvis nér det géller sprak, motorik, kognition och aktiviteter i dagliga livet”; som har icke-
typisk debut eller forlopp”: och som inte béttre kan ”forklaras av en annan psykiatrisk pro-
blematik” (BUP Region Stockholm, ej daterad). Immunpsykiatriska tillstdnd ar alltsa en
oprecis term som hér valts som samlande begrepp for intilliggande tillstdnd som kan ha
mycket gemensamt med PANS bade vad giller symtombild och behandling, exempelvis
autoimmuna encefaliter (hjarninflammationer) och Sydenhams korea.

Avgrénsning mot andra tillstand

Avgransningar mellan immunpsykiatriska tillstdnd &r inte alltid tydliga (Cellucci et al.,
2020). Vissa har funnit tydliga skillnader (Gamucci et al., 2019) medan resultatet 1 en studie
tyder pa att Sydenhams korea och PANS skulle kunna vara tvd manifestationer av en ge-

mensam mekanism, en dopamin-receptormedierad encefalit i basala ganglierna (Chain et
al., 2020).

Att de psykiska symtomen ofta dr de mest framtrddande vid PANS och kan misstas for
andra tillstdnd som exempelvis obsessive-compulsive disorder (OCD) och étstorningar eller
autism (Stanford medicine, 2020; Goncalves et al., 2018) samt att kunskap om tillstdndet
annu inte dr allmént spridd, leder inte sdllan till att drabbade och deras familjer har svart att
fa utredning och behandling. I en enkdtunders6kning som 1 huvudsak besvarades av ameri-
kanska foréldrar till barn med PANS, tog det for 35% Over tre &r frén insjuknandet till dia-
gnos och for ytterligare 26% oOver tva ar (Calaprice et al., 2017), det ser dock troligtvis ndgot
battre ut idag da tillstandet blivit mer ként.

Gréansdragningen mot andra psykiatriska tillstdnd har diskuterats, frimst géiller detta
OCD, da svara tvangssymtom ofta ar en del av symtombilden vid PANS. En studie fann att
5% av 136 barn och ungdomar med OCD uppfyllde kriterier for PANS och att dessa oftare
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hade autoimmuna sjukdomar, mer sédllan hade symmetritvang, samt att deras tvang paver-
kade familjefunktion 1 hogre grad (Jaspers-Fayer et al., 2017).

Kunskapslage

Forekomsten av suicidalitet och sjdlvskadebeteende vid PANS har uppmirksammats i en-
staka publicerade artiklar. I en studie rapporterades att 10 av 33 barn med PANS i aldrarna
6—-18 ar “checked suicidal items on the CBCL, including ‘talks about killing self” and/or
deliberately harms self or attempts suicide” (Murphy et al., 2015). I en rapport om symtom
hos 47 patienter (i &ldern 5-17 &r) vid en PANS-specialiserad mottagning i USA framkom
att 44% hade suicidtankar, 14% hade ”sucidal gestures”, samt "’life threating violence” hos
14% (Frankovich et al., 2015a). Begreppen exemplifieras eller definieras dock inte i artikeln
vilket gor det svart att veta exakt vad som asyftas. Termen suicidal gestures” har dartill
kritiserats for sin otydlighet, ett flertal forskare menar att termen “gesture” kan vara ett sétt
att bagatellisera suicidforsok och att man istéllet bor anvénda “suicide attempt” (American
Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 2001; Silverman et al., 2007; Posner et al.,
2007; Heilbron et al., 2010).

I en svensk studie undersokte man symtom hos patienter med PANS och jimférde med
en kontrollgrupp som hade psykiatriska symtom men som inte uppfyllde kriterier for PANS,
inte-PANS. Individerna med PANS indelades i tvd grupper, dir en grupp bedémdes som
bekrdftad PANS (de uppfyllde alla kriterierna) och en grupp bedomdes som misstinkt PANS
(de saknade kriteriet hastigt insjuknande). Hos 61% av dem med bekrédftad PANS och hos
45% av dem med misstdnkt PANS hade suicidtankar forekommit, motsvarande siffra i kon-
trollgruppen var 41% (Hesselmark och Bejerot, 2019). Forfattarna menar att det var an-
mirkningsvirt att det vid bekréftad PANS var vanligt att suicidtankar forekom redan i sam-
band med insjuknandet, vilket inte var fallet med de tvé andra grupperna.

En fallstudie beskriver en tvdngsmassig forestdllning om att ta sitt liv hos en niodrig
flicka med streptokockutlost PANS (PANDAS). Forfattarna drar slutsatsen att plotslig de-
but av suicidtankar kan tyda pd bakomliggande somatisk sjukdom och att man bor vara
uppmaérksam pa detta vid akut suicidalitet hos barn (Rozatkar och Dingra, 2015).

Suicidalitet finns beskrivet vid autoimmuna encefaliter, exempelvis anti-NMDAR-ence-
falit. I en studie pa 133 patienter hade 13% suicidala symtom (Zhang et al., 2017). Aven
vid féstingburna infektioner som paverkar hjarnan har suicidalitet och valdsamhet rappor-
terats (Bransfield, 2017). Det ar kint att det vid Sydenhams korea ofta forekommer psykiska
symtom, dé 1 synnerhet OCD, depression och dngest (Moreira et al., 2014; Punukollu et al.,
2016; Peall et al., 2017), uppgift om forekomst av suicidalitet och sjidlvskadebeteende sak-
nas dock 1 litteraturen.

Suicidalitet vid psykiatriska tillstand vars symtom dverlappar med PANS

En svensk registerstudie som omfattade mer &n 35 000 personer har visat att tvAdngssyndrom
(OCD) innebér okad risk for dod genom suicid (Fernandez de la Cruz et al., 2016). OCD éar
det vanligaste av de tvd huvudkriterierna vid PANS, i rapporten om symtom hos 47 patienter
pa en PANS-klinik i USA hade 94% OCD (Frankovich et al., 2015a).

Att suicidrisken dr forhojd vid schizofreni ar vilkant (Fenton et al., 1997, Pompili et al.,
2007). Aven psykotiska symtom utan regelritt psykossjukdom kan 6ka risken for suicidalt
beteende. En studie pd 1100 irlindska skolungdomar 1 dldern 13—16 ar visade att psykotiska
symtom innebar hog risk for suicidforsok (Kelleher et al., 2013).
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Vid PANS ir psykotiska symtom inte ovanliga, &ven om det séllan &r frigan om en typisk
psykossjukdom. Hallucinationer har vid PANS rapporterats forekomma hos 36% (Hessel-
mark och Bejerot, 2019; Silverman et al., 2019; Calaprice et al., 2017). En observationsstu-
die pa 23 patienter rapporterade psykotiska symtom (hallucinationer, vanforestdllningar)
hos 26% (Johnson et al., 2019). Vid autoimmuna encefaliter férekommer psykotiska sym-
tom hos 60% av patienterna enligt en studie (Herken och Priiss, 2017).

Atstdrningar #r forknippade med dkad forekomst av suicidforsok (Udo et al., 2019). Vid
PANS har restriktivt fodointag rapporterats hos 53% (Calaprice et al., 2017).

Samband mellan suicidalitet och sjdlvskadebeteende

Trots att majoriteten av dem som har sjdlvskadande beteende inte har en avsikt att do eller
annan form av suicidalitet finns samband. Det géller sérskilt vid allvarliga och frekventa
sjalvskadebeteenden (Whitlock och Knox, 2007) och hos individer med riskfaktorer som
psykiatrisk samsjuklighet eller traumatiska erfarenheter som exempelvis av vild och sexu-
ella overgrepp (Grandclerc et al., 2016). I en studie dér suicidforsok var tydligt associerat
med tidigare sjdlvskadebeteende fann man ocksé att de som tidigare haft sjdlvskadebeteende
hade en hogre grad av avsikt att d6 vid suicidforsok (Andover och Gibb, 2010).

Orsaken till sambandet dr inte klarlagd, men skulle kunna forklaras med Joiners inter-
personella teori om sjdlvmord, en teori som har ett visst vetenskapligt stod (Chu et al.,
2017). Teorin gar i korthet ut pé att suicidonskan uppstar nir tre faktorer samverkar: indi-
viden upplever sig som en bérda (perceived burdensamness), upplever social alienering
(thwarted belonging/social alienation) samt har forvdirvat formdga att ta sitt liv. Den for-
viarvade formdagan &r enligt teorin det som fradmst upphédver den mekanism att undvika
smarta som normalt dr inbyggd hos méanniskan. Férmagan att ta sitt liv forvdrvas pa olika
sdtt, exempelvis genom att upprepat utsétta sig sjélv, alternativt utséttas av andra, for smart-
samma eller skrammande upplevelser, exempelvis upprepat sjdlvskadebeteende, sjalvsvilt
eller vald/dvergrepp frén andra (Joiner, 2005; 2009).

Syfte

Syftet dr att 6ka kunskapen om sjdlvskadande beteenden och suicidalitet vid PANS och
néarliggande immunpsykiatriska tillstand.

D4 det 1 allt vdsentligt saknas tidigare kunskap om sjidlvskadebeteende och suicidalitet
vid PANS var enkiten brett utformad. Flera fragor hade en mojlighet att vdlja ”annat” och
lamna kommentar om man inte tyckte svarsalternativen stimde, eller ville lagga till ndgot
(enkétfragor, se bilaga 2, sidan 42).

Ett antal fragestillningar fanns dock formulerade pa forhand: Hur vanliga ar sjdlvskade-
beteenden, suicidforsok och andra uttryck for suicidalitet hos personer med PANS och né-
raliggande immunpsykiatriska tillstdnd? Skiljer sig denna grupp frdn vad som ar kint om
sjdlvskadebeteende och suicidalitet i den allménna befolkningen och vid andra psykiatriska
tillstand?

Metod

Enkéten skapades med onlinetjansten SurveyMonkey och de inbyggda verktyg for analys
som tjdnsten tillhandahéller. Enkéaten riktade sig till fordldrar, alternativt annan vuxen nér-
stdende, till personer som har eller har haft PANS eller niraliggande immunpsykiatriskt
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tillstdnd. Nér det géller immunpsykiatriska tillstind kan dessa 6verlappa varandra symtom-
missigt, det forekommer ocksé att en PANS-diagnos dndras till en annan diagnos. Det till
exempel ske om individen utvecklar koreatiska rorelser som tyder pa Sydenhams korea
(Frankovich et al., 2015) eller att det senare gors fynd som tyder pd autoimmun encefalit
(personlig kommunikation med foridldrar). Da dessa andra tillstind ocksa édterfinns bland
Forbundet SANE:s medlemmar valdes att inkludera dem 1 enkéten.

Inbjudan att besvara enkéten skickades ut till féreningens medlemmar via epost och in-
formation om enkéten postades i foreningens egna grupper i sociala media (ddr man ocksa
har kontakt med drabbade familjer som inte 4r medlemmar i féreningen).

[ inbjudan framgick tydligt att svar dven frdn dem vars barn nu tillfrisknat och/eller aldrig
haft en svir symtombild efterfragades. For att undvika att endast de forédldrar vars barn hade
haft sjdlvskadebeteende skulle vara motiverade att besvara enkdten presenterades den som
en enkédt om “de ibland svara symtom som kan férekomma vid PANS och immunpsykia-
triska tillstdnd” och var upplagd s att de som svarade nej pa frdgor om forekomsten av
exempelvis sjidlvskadebeteende skickades vidare till ndsta del av enkédten utan att behova se
foljdfrégorna.

Enkéten var utformad sa att svarande skickades till olika delar av enkéten beroende pé
hur man svarade. For dem som uppgav att det inte forekommit suicidforsok eller sjilvska-
dande beteende kunde enkiten ta cirka 5—10 minuter att besvara, medan det for andra kunde
ta cirka 30 minuter (enkétfragor, se bilaga 2, sidan 42). Mot bakgrund av att frdgorna skulle
kunna paverka de svarande kédnslomassigt fanns aterkommande information pa enkétens
sidor om att man kunde kontakta Forbundet SANE:s stodtelefon. Alla data som samlades
in var helt anonyma.

Resultaten begréinsas av att enkdten bygger pa uppgifter fran narstaende (framst forald-
rar), vilket betyder att den forlitar sig pad de svarandes minne, och att uppgifter, som exem-
pelvis om diagnos, inte kan objektivt bekréftas.

PANS och immunpsykiatriska tillstdnd &r forhallandevis okénda, dérfor har stor vikt
lagts vid att 1 inledning och diskussion sitta &mnet och resultatet i relation till relevant forsk-
ning for att fora in detta i ett sammanhang. Rapporten kan emellertid inte betraktas som en
vetenskaplig publikation dd den inte dr granskad utifrdn sddana premisser.

Svarande

Nar enkdten stingdes 2020-10-02 hade 287 svar inkommit, 47 av dessa sorterades bort pa
grund av att de var alltfor ofullstandiga, 10 svar var nagot ofullstindiga men beholls dé de
saknade svar endast till vissa delar. Enkéten hade till 97% besvarats av fordldrar (90% mam-
mor, 7% pappor) och 3% var ”annan anhorig” (N=240).

Majoriteten av svaren (94%) kommer frin fordldrar/nédrstdende dér det finns endast ett
barn/person med PANS eller annat immunpsykiatriskt tillstdnd. Fordldrar med fler dn ett
barn med PANS/immunpsykiatriskt tillstind ombads besvara enkéten en gang per barn, det
ar oként 1 vilken utstrackning denna uppmaning foljts men 15 svarande har uppgivit att det
finns fler &n ett barn med PANS/immunpsykiatriskt tillstdnd 1 familjen.

De svarande ar fran olika delar av landet, den enda region som inte finns representerad
ar region Jamtland/Hérjedalen. Fordelningen ér forvantad med flest svarande i de tre storsta
regionerna, ett fital svarande (n=7) uppger att de bor utomlands.



Svaren ror 240 individer fodda mellan 1977 och 2016 (tabell 1), av vilka 59% é&r poj-
kar/min och 41% flickor/kvinnor. Majoriteten av svaren avser individer som idag &r barn,
ungdomar eller unga vuxna, 195 av de 240 dr under 21 &r, vilket ar forvintat mot bakgrund
av att kunskap om PANS é&r forhdllandevis ny och majoriteten insjuknar i barndomen.

Tabell 1. Individer med PANS/immunpsykiatriska tillstand fordelade pa aldrar.

Fordelning av aldrar (N=240) % (n)
Fodda 1977-1994 (aldre an 25 ar) 12%(29)
Fodda 1995-2000 (ca 20-25 ar) 10% (24)

(
Fodda 2001-2005 (ca 15-19 ar) 29%(69)
Fodda 2006-2010 (ca 10-14 ar) 32%(77)
Fodda 2011-2016 (ca 4-9 ér) 17% (41)

P& fragan om barnet/personen tillfrisknat uppges 37% vara sjuka fortfarande, 30% béttre
men inte aterstédllda,12% uppger att individen dr symtomfti just nu, men man ar inte sdker
pa om det kan komma nya sjukdomsskov. Ytterligare 17% dr helt eller i ndgon man ater-
stdllda och 4% uppges vara friska/helt dterstillda.

Att endast en minoritet uppges vara i ndgon man eller helt aterstilld aterspeglar sannolikt
inte en prognos for PANS och immunpsykiatriska tillstind utan snarare att nér barnet/per-
sonen ar dterstilld ldimnar manga familjer féreningen och har inte nétts av information om
enkéten och/eller 4r mindre motiverad att besvara en enkat.

Diagnoser

De svarande kunde ange om de fétt bekriftat av likare att barnet/personen har PANS; om
familjen sjdlva misstinkte PANS (men dnnu inte fatt detta utrett); om barnet/personen fatt
diagnos autoimmun encefalit; Sydenhams korea; alternativt ange ”annat” med kommentar.

Begreppet PANS/immunpsykiatriska tillstand anvands har for hela gruppen svar (N=240)
men svaren har ocksé indelats 1 tre grupper som redovisas separat dar detta ansetts relevant:
1. Bekrdftad PANS (n=162)

De 162 som angett att barnet/personen fétt bekriftat av ldkare att barnet/personen har
fatt PANS bekriftat av ldkare.

2. Misstiinkt PANS (n=55)

De 55 som har angett att det &r familjen som sjdlva misstanker PANS, men &nnu inte
har utretts eller diagnosticerats.

3. Annat bekridftat eller misstinkt immunpsykiatriskt tillstand (n=23).

De 11 som angett att barnet/personen fétt diagnosen autoimmun encefalit; de 2 som
angett att barnet/personen fatt diagnosen Sydenhams korea; samt de 10 som pa fragan
om diagnos uppgivit “annat”, vilket de specificerat enligt foljande:

Myalgisk encefalomyelit (ME) och PANDAS (n=1)
Variabel immunbrist (CVID), med PANDAS-liknande symtom (n=1)

Neuroborrelios med encefalit (n=1)



Autism/atypisk autism (n=3)

Genetisk sjukdom forknippad med immunbristtillstdnd (n=1)
Schizofreni, OCD, tics (n=1)

Ingen diagnos dn men deltar 1 studie som ska ge svar pa detta (n=1)

Missténkt sjukdom i nervsystemet, under observation (n=1)

Diagnosen autism, som uppgivits av tre svarande, kan inte i sig anses tillhora omradet im-
munpsykiatri. Det dr dock mojligt att ha autism och PANS samtidigt. Vid en PANS-speci-
aliserad klinik rapporterades 21% av de 47 patienterna ha ett tidigare autismspektrumtill-
stand (Frankovich et al., 2015a) och autismspektrumtillstand forekom hos 12% 1 en enkat-
undersokning (Calaprice et al., 2017). I en svensk observationsstudie hade 5 av 17 barn med
PANS diagnosticerats med autism och/eller adhd innan de utreddes for PANS (Johnson et
al., 2019).

Det beslots att inkludera de tre med “autism” och de fyra som uppgivit ’Schizofreni,
OCD, tics”; “genetisk sjukdom forknippad med immunbristtillstand”; ...deltar i studie
som ska ge svar pa detta”; respektive ha ”"Missténkt sjukdom i nervsystemet...” 1 materialet
efter en genomgéng av deras enkitsvar. De uppges alla ha en symtombild som vél stimmer
med PANS och andra immunpsykiatriska tillstdnd, bdde vad géller mdngden symtom och
typer av symtom, exempelvis tvangssymtom, separationsdngest, symtom fran urinbldsan,
muskel- och ledsmérta och motoriska symtom. De redovisas dock som tidigare ndmnts som
annat bekrdftat eller misstankt immunpsykiatriskt tillstand dar detta ansetts relevant.



DEL 1: Suicidalitet

OVERSIKT: Suicidalitet vid PANS/immunpsykiatriska tillstand

Suicidforsok forekom hos 14% av dem med PANS/immunpsykiatriska tillstdnd. En hade fullbordat suicid.
Majoriteten av dem som gjort suicidfdrsik har gjort upprepade férsok. Over hélften (52%) av dem som
gjort suicidforsok var under 15 r vid forsta suicidforsoket, en fjardedel var under elva ar. Vid bekréftad
PANS har 12% gjort suicidforsok, hos dem med bekraftad PANS som idag &r under elva ar (fodda 2010
eller senare) hade suicidférsok férekommit hos 10%.

Sjalvskadebeteende var mycket vanligt hos dem som gjort suicidforsck. De som gjort suicidforsok och
haft sjdlvskadebeteende hade anvant fler metoder for att skada sig sjélva an de som endast haft sjalvska-
debeteende men aldrig gjort suicidforsok.

Avsaknad av hopp om att situationen kan fdréandras och att symtomen upplevs outhardliga ar enligt for-
aldrar ofta bidragande faktorer till suicidférsok.

Okad kunskap om och tillgénglighet till behandling av sjukdomstillstindet, inklusive kartldggning av
symtom, samt att aktivt verka for att formedla hopp till patienten synes vara angeldgna atgarder for att
minska lidande.

Tabell 2. Oversikt suicidalitet vid PANS och immunpsykiatriska tillstand.

Suicidalitet Alla Flickor/ Pojkar/ | Bekréftad PANS | Bekraftad PANS | Bekraftad PANS
kvinnor man alla aldrar Idag <14 ér Idag <10 &r
% (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)
Sucidal kommunikation 57% (235) 62% (100) 54% (135) 61% (161) 57% (90) 42% (40)
Suicidtankar 41% (233) 44% (98) 39% (135) 40% (159) 33% (90) 20% (40)
Suicidplaner 18% (233) 22% (98) 14% (135) 14% (159) 10% (90) 10% (40)
Beddmts vara suicidndra 13% (233) 15% (98) 16% (135) 12% (159) 4% (90) 5% (40)
Slutenvard pga suicidrisk 7% (233) 10% (98) 5% (135) 5% (159) 1% (90) 0(40)
Suicidforsok 14% (235) 17% (100) 13% (135) 12% (161) 9% (90) 10% (40)

Att antalet i underlaget (N) varierar beror pa att ett fatal deltagare inte svarat pa enstaka fragor.

Rubrikerna "Alla", "Flickor/kvinnor" och "Pojkar/man” avser saval bekréftad och misstankt PANS, som andra bekréftade och
misstankta immunpsykiatriska tillstand (for definitioner, se foregdende avsnitt). Rubriken "Bekraftad PANS, alla &ldrar"

avser personer fodda 1979-2016.

Suicidal kommunikation definieras har som verbala uttryck for att inte vilja leva/vilja do i en sadan grad att fordldrar uppfattat
att det g allvar bakom och att det vackte oro.



RESULTAT: Suicidalitet vid PANS/immunpsykiatriska tillstand

Suicidtankar och planer

P4 frdgan om barnet/personen ndgonsin haft suicidtankar eller -planer sdvitt man kanner till
uppges suicidtankar ha forekommit hos 41% (n=96) och suicidplaner hos 18% (n=41). Re-
sultaten skiljer sig inte ndmnvart mellan hela materialet och endast bekrdftad PANS. Det
forekommer dven 1 ldgre aldrar: hos dem under 15 ar (bekrdftad PANS) déar 33% (n=30) har
haft suicidtankar och 10% (n==8) suicidplaner, varav vilka ett antal med suicidtankar (n=8)
och suicidplaner (n=4) dr under elva ar (tabell 2, foregaende sida).

Suicidal kommunikation

Att man inte vill leva/vill d6 har enligt enkétsvaren uttryckligen sagts av 57% (n=135) pa
ett sadant sitt att svarande ansig att det var oroande och allvarligt menat, (tabell 2 foregé-
ende sida). Over hilften, 54%, var yngre #n tio ar nir de uttryckte det forsta gdngen, 30%
var mellan elva och 14 ar, 16% var 15 ér eller dldre. Majoriteten som uttryckt detta har gjort
det frekvent: manga (n=60) eller ordkneliga (n=26) génger. Av de 76 som uttryckt att de
inte vill leva/vill d6 manga—ordkneliga ginger har 33% (n=28) gjort suicidforsok.

P4 fragan om barnet/personen verbalt uttryckt att inte vilja leva/vilja d6 valde 25 sva-
rande svarsalternativet “annat” och gav exempel pa hur barnet/personen olika sétt uttryckt
uppgivenhet med mer eller mindre suicidala budskap. Svarande kunde ge exempel pa vad
barnet/personen sagt:

Det spelar ingen roll om jag lever eller dor.
Jag orkar inte, om man mar sa hdr kan man inte leva.

Vid tidpunkten for dddet pa Drottninggatan: Det hade inte spelat nagon roll om jag varit
ddr och dott.

Pa fragan om vad han onskade sig till elvadrsdagen svarade han det kanske inte blir
ndgon fodelsedag utan ett sjilvmord istdllet”.

Andra kommentarer handlar om att barnet/personen ger uttryck for uppgivenhet och
hopploshet pa olika sétt, exempelvis sdger att livet kinns meningsldst, samt att symtomen
ar skrimmande och/eller outhérdliga att leva med.

Bedomts suicidnara

Av enkitsvaren framkommer att 13% (n=31) har bedomts vara suicidndra av hilso- och
sjukvérd. De var i dldrarna 5-24 &r forsta gangen de beddmdes vara suicidndra, den genom-
snittliga dldern for forsta tillfdllet man bedomdes suicidndra var 12,8 ar (median 13). Mer
an hélften av dessa (n=17) har vardats i sluten-/heldygnsvard pd grund av suicidrisk, 7 vid
ett tillfalle och 10 vid flera tillfdllen.

I den yngsta gruppen, de som idag ar tio ar eller yngre (fodda 2010 eller senare, bekrdftad
PANS) hade 5% (n=2) bedomts vara suicidnéra. Vid bekrdiftad PANS, alla &ldrar ar det 12%
(n=19) som vid ett eller flera tillfdllen beddmts vara suicidnéra av hélso- och sjukvéard (ta-
bell 2, foregiende sida).



Foraldrars/narstaendes oro

Hilften av alla svarande, 51% (n=116), har nagon gang varit oroliga for att barnet/personen
med PANS/immunpsykiatriskt tillstdnd ska ta sitt liv avsiktligt, 17% har ként sddan oro ofta
(n=19) eller mycket ofta (n=20).

Suicid och suicidforsok

Av enkitsvaren framkommer att 14% (n=34) har gjort suicidférsok och en individ har full-
bordat suicid. Vid bekrédftad PANS &r det 12% (n=19) som gjort suicidforsok (tabell 3).

Négot fler flickor/kvinnor har gjort suicidforsok, 17% (n=17) av flickorna/kvinnorna och
13% (n=17) av pojkarna (tabell 2, sidan 8).
Majoriteten (n=23) hade gjort fler &n ett suicidforsok (tabell 4).

Tabell 3. Suicid/suicidforsok i forhdllande till diagnosgrupper.

Suicidférsok | Suicid

Diagnos % (n) n
Bekraftad PANS (N=161) 12%(19) 0
Misstankt PANS (N=55) 18%(10) 1
Annat misstankt/bekréftat 22% (5) 0

immunpsykiatriskt tillstdnd (N=23)

Tabell 4. Karakteristika suicidforsok.

Har gjort suicidforsok Bekrdftad PANS
Har gjort suicidforsok

Karakteristika N= 32-34* N=17-19*
Upprepade suicidforsok 23 11
Forsta suicidforsok < 10 ars alder 8 6
Forsta suicidforsok 11-14 ars alder 10 8
Har haft sjdlvskadebeteende 28 14

*Tva deltagare besvarade inte alla fragor.

Alder vid forsta (alternativt enda) suicidfdrsok

Forsta suicidforsoket har skett mellan 3 och 30 rs dlder, genomsnittlig &lder for forsta sui-
cidforsoket ar 13,9 ar (median 13,5). Narmare en fjirdedel (n=8) av de 34 som gjort suicid-
forsok var vid forsta tillfallet under elva ér.

Majoriteten av de dtta som gjort suicidforsok fore elva ars alder var pojkar (n=7) och har
bekrdftad PANS (n=6). Alla atta har gjort upprepade suicidforsok, majoriteten (n=7) ar fort-
farande barn, idag mellan 8 och 14 ar.

Mer én en fjardedel (n=10) av de 34 som gjort suicidforsok gjorde det forsta forsoket i
11-14-arsédldern. Majoriteten av dessa har bekrdftad PANS (n=8) och &r idag unga (13-21
ar).
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Sjalvskadebeteende hos dem som gjort suicidfdrsok

Sjélvskadebeteende var vanligt forekommande hos dem som gjort suicidforsok (tabell 4).
De som gjort suicidforsok har 1 genomsnitt anvint fler sjdlvskademetoder dn de som endast
haft sjdlvskadebeteende:

De som gjort suicidférsok och haft sjilvskadebeteende (n=28) hade 1 genomsnitt anvént
3,2 metoder per individ, medan de som endast haft sjilvskadebeteende men aldrig gjort
suicidforsék (n=76) 1 genomsnitt anvént 1,8 metoder per individ.

Fler dn hélften (n=15) av dem som haft sjilvskadebeteende och gjort suicidforsék hade
anvént en eller flera valdsamma metoder for sjdlvskada (se sidan 24 for definition av vald-
sam metod).

Var suicidfdrsok planerat eller impulsivt?

Pé enkétens frdga om man uppfattat att suicidforsoket var planerat eller impulsivt (i de fall
individen gjort flera fors6k ombads man utga fran det allvarligaste) angav 14 att det var en
impulshandling, 9 var osédkra pa om det var planerat eller impulsivt, och 7 uppgav att det
var planerat. Majoriteten (n=13) dér det uppgavs att suicidforsok var impulsivt dr poj-
kar/min, medan majoriteten som uppgavs ha planerat suicidforsoket (n=5) var flickor/kvin-
nor. Alternativet “annat” valdes av 2 svarande med foljande kommentarer:

Bdde planerat och i affekt.
Under starkt tvdang och dngest. Uttryckte "jag maste do ™.

Vilken skada ledde suicidfdrsck till?

Majoriteten av suicidforsdken (om individen gjort flera suicidférsok ombads man skatta det
allvarligaste) ledde inte till allvarlig fysisk skada. De 6 som hade de tre allvarligaste gra-
derna av skada (krdvt inldggning pa sjukhus; intensivvérd; alternativt lett till doden) har alla
gjort fler dn ett suicidforsok (tabell 6).

Tabell 6. Grad av skada vid suicidférsok.

Hurallvarliga foljder fick (det Alla | Flickor/kvinnor | Pojkar/man
allvarligaste) suicidforsoket ? N=32 N=15 N=17
Ingen ellervaldigt liten fysisk skada

(texskrapsdr, bldmarke) 17 6 1
Mindre fysisk skada (t ex [att blodande,

forsta gradens brannskada, stukning) 7 3 4

Mattlig fysisk skada som kravt medicinsk

insats (t ex vid medvetande men sémnig,

andra gradens brannskada, stdrre blddning) 2 1 1
Mattligt allvarlig fysisk skada (skadan krévt

inlaggning pa sjukhus, t ex stérre blodférlust,

storre frakturer, tredje gradens brannskada) 2 1 1
Allvarlig fysisk skada (skadan har kravt

intensiward pa sjukhus, t exkoma, omfattande

blodfdrlust, stor skada pa vitala organ) 3 3

Det ledde till déden 1 1

M



Symtom och symtommaéngd

Det var ingen pataglig skillnad
mellan dem som gjort suicidfor-
s0k och dem som endast haft
sjilvskadebeteende (tabell 5).

Sjalvbestraffande beteende (t
ex att inte tycka att man ar vérd
bra saker) var dock ett vanligare
symtom hos dem som gjort sui-
cidforsok (62%) och/eller hade
sjdlvskadebeteende (67%), jam-
fort med dem som aldrig haft
sjdlvskadebeteende /aldrig gjort
suicidforsok (27%).

Aven aggressivitet, inklusive
fysisk aggressivitet riktad mot
andra, var vanligare hos dem som
gjort suicidforsok och/eller hade
sjdlvskadebeteende, jamfort med
dem som aldrig haft sjdilvskade-
beteende och aldrig gjort suicid-
forsok (tabell 5).

De som varken gjort suicid-
forsok eller haft sjdilvskadebete-
ende (n=100) uppgavs ha haft i
genomsnitt 18,6 symtom.

De som har gjort suicidforsok
och/eller har haft sjilvskadebete-
ende (n=110) uppges ha haft fler
symtom, i genomsnitt 24,8.

De som hade gjort forsta sui-
cidforsoket fore elva &rs &lder
(n=8) uppgavs ha haft en patag-
ligt hogre miangd symtom, i ge-
nomsnitt 33,8.

Tabell 5:

SSB = sjalvskadebeteende.

Svarande angav vilka symtom individen

nagonsin haft sedan insjuknandet i PANS /im-
munpsykiatriskt tillstand. Da PANS ofta har ett
skowvist forlopp kan symtom forsvinna med be-
handling (alternativt av sig sjalvt) och nya symtom
uppsta.

Eventuell behandling och hur ldnge man varit sjuk
kan saledes paverka vilka och hur manga symtom
man uppges ha haft.

Tabell 5. Jimforelse av symtom med eller utan
forekomst av suicidforsok och sjalvskadebeteende

. Ej SSB, Endast SSB, Har gjort
?ymtom Vld_PANS/ o ej suicidforsok | ej suicidférsok | suicidforsok
immunpsykiatriska tillstdnd N=100 N=78 N=32
Tvang/OCD 79% 90% 90%
Restriktivt fodointag 42% 60% 62%
Generaliserad angest 60% 86% 76%
Social angest 37% 58% 73%
Separationsangest 80% 87% 73%
Panikattacker 54% 71% 69%
Ledsenhet/nedstamdhet 67% 86% 87%
Sjalvbestraffande 27% 67% 62%
Humdrsvangningar 72% 90% 83%
Initabilitet 72% 90% 76%
Trots 29% 62% 34%
Aggressivitet/vredesutbrott 57% 87% 72%
Fysisk aggressivitet motandra 32% 62% 52%
Hyperaktivitet 42% 56% 31%
Impulsivitet 30% 56% 41%
Perceptionsstérningar 72% 87% 79%
Motoriska tics 54% 61% 65%
Vokala tics (t ex ljud/ord) 47% 62% 66%
Somnsvarigheter 65% 81% 69%
Mardrémmar 39% 59% 55%
Omfattande trotthet/utmattning 65% 87% 79%
Férvining/"hjamdimma” 49% 69% 55%
Enures/Kissar pa sig 40% 47% 24%
Frekventurinerande 34% 53% 31%
Beteendesmassig regression 47% 56% 52%
Forsdmrad handstil 50% 72% 69%
Forlustav matematikfardigheter 32% 50% 48%
Muskelsmarta 45% 60% 72%
Ledsmarta 42% 60% 60%
Magsmarta 42% 58% 45%
Huvudvark 52% 71% 72%
Specifika fobier 36% 57% 58%
Bisarra tankar eller beteenden 47% 58% 69%
Hallucinationer 37% 46% 48%
Vanforestallningar 29% 42% 59%
Maniska tillstand 22% 35% 34%
Katatoni 11% 16% 20%
Mutism (slutat tala helt) 7% 6% 3%
Selektiv mutism 5% 7% 14%
Stamning 9% 12% 7%
Ofrivilliga rrelser 39% 43% 48%
Svarigheteratt ga 30% 26% 34%
Oforklarade upprep. hudutslag 22% 33% 48%
Epileptiska anfall/avvikande EEG 10% 14% 10%
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Vilka symtom och faktorer i miljon ansdg svarande kunde ha samband med suicidférsoket?

Flera svar kunde anges pé dessa fragor och majoriteten sdg samband med fler &n ett symtom.
Depression/nedstdmdhet och &ngest var de symtom som flest uppfattat hade samband med
suicidforsok (tabell 7). Hos en fjardedel (n=8) hade man uppfattat att bade aggressivitet och
impulsivitet hade samband med suicidforsok, gemensamt for dessa var att de alla hade gjort
sitt forsta suicidforsok fore 15 ars alder och alla gjort fler &n ett suicidforsok.

De tre faktorer 1 livssituationen/miljon som flest ansdg hade samband med suicidforsok
var att sakna hopp om att situationen kunde fordndras/forbdttras; att det kdndes outhdrdligt
att leva med symtomen; samt att kdnna sig som en belastning for omgivningen (tabell 8).

Ett antal svarande (n=5) valde alternativet ”annat” 1 kommentarer nimns saddant som ex-
trem angest, till exempel dver att inte kunna utfora sina tvang; extrema tvangstankar; och
personlighetsfordndring. En svarande ndmner ocksa att barnet inte bara velat do sjélv utan
ocksa velat doda andra och hotar eller agerar pa det: "tar stryptag pd fordlder, forséker
sdtta plastpdsar over fordlders huvud eller kviva med en kudde”.

Tabell 7. Symtom som uppfattades ha samband med suicidforsok

Symtom man uppfattade hade Alla Flickor’kvinnor | Pojkar/mén

samband med suicidforsok N=32 N=15 N=17
% (n) % (n) % (n)

Depression/nedstamdhet 72%(23) 73%(11) 71%(12)

Angest 59%(19) 67%(10) 53%(9)

Impulsivitet (t ex kunde inte

hejda en impuls att gora det) 44% (14) 33%(5) 53%(9)

Aggressivitet (det skedde i

ett aggressivt utbrott) 34%(11) 20%(3) 47% (8)

Tvang (t ex tvangstankar om

att skada sig sjalv/att do) 31%(10) 33%(5) 29% (5)

Psykotiska symtom (t ex befallande

hallucinationer om att do/ta sitt liv) 25%(8) 33%(5) 18% (3)

Beteendemassig regression (t ex

forstod inte till fullo konsekvenserma) 19% (6) 13%(2) 24% (4)

Seringet samband med symtom 3%(1) 0 6% (1)

Vet inte/kan inte svara 3%(1) 0 6% (1)

Tabell 8. Faktorer som uppfattades ha samband med suicidforsok

Faktorer i miljon/livssituationen man uppfattade Alla Flickor/kvinnor | Pojkar/man
hade samband med suicidférsok N=32 N=15 N=17
% (n) % (n) % (n)
Saknade hopp om forbattring/forandring 69% (22) 60%(9) 76%(13)
Det kdndes outhardligt att leva med symtomen 65%(21) 60%(9) 71%(12)
Kande sig som en belastning forandra 47% (15) 47%(7) 47% (8)
Utanforskap och isolering pga sjukdomen 44%(14) 27%(6) 47%(8)
Uppgivenhet/sorg pa grund av
svarigheteratt fa vard/ behandling 41%(13) 20% (4) 53%(9)
Uppgivenhet/sorg pga bristande forstaelse/
negativt bemotandeivardagen, tex skolan 34%(11) 20% (3) 47% (8)
Uppgivenhet/sorg pga bristande forstaelse eller
negativt bemétande i varden 31%(10) 20% (3) 29% (5)
Seringet samband med ngti miljo/livssituation 9% (3) 13%(2) 6% (1)
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Diskussion

Forekomst

Livstidsforekomsten for suicidtankar bland ungdomar i befolkningen uppskattas till 12,1%
(Santesson, 2020) och Folkhédlsomyndigheten ar livstidsforekomsten av suicidtankar i be-
folkningen 13% (Folkhédlsomyndigheten, 2020a). I undersékningar gjorda pa psykiatriska
patienter varierar den rapporterade livstidsforekomsten, exempelvis beroende pé sédant
som vilken diagnos patienterna hade och om det var 6ppen- eller slutenvérdspatienter. Det
ar dock alltid hogre forekomst hos patienter med psykiska symtom/psykiatriska tillstdnd én
1 den generella befolkningen, vilket 6verensstimmer med enkédtsvaren hér.

Resultatet hir (41% uppgavs ha suicidtankar) ligger 1 linje med rapporten om symtom
hos patienter vid en PANS-klinik diar 44% uppgavs ha suicidtankar (Frankovich et al.,
2015a). Den rapporterade forekomsten hér bor dock ses i ljuset av att det ar fordldrar/nir-
stdende som &r uppgiftslimnare.

Livstidsforekomsten av suicidforsok hos sextondringar i den generella befolkningen var
1 en amerikansk studie 3,9% (Foley et al., 2006). Enligt enkétsvaren hade suicidtankar fo-
rekommit hos 33% och suicidforsok hos 9% av dem med bekrdftad PANS som idag var 14
ar eller yngre.

Suicidalitet hos barn

Det saknas i hog grad kunskap om suicidalitet hos barn under 12 &r (Ridge Anderson et al.,
2016; Ayer et al. 2020). Det dr fraimst det senaste decenniet som detta uppmirksammats
och ett visst forskningsintresse uppstatt.

Enligt enkédtsvaren hade mer én hélften (n=18) av dem som gjort suicidforsok gjort det
forsta forsoket fore 15 érs alder. Narmare hilften av dessa (n=8) var under tio ar, varav flera
(n=6) var sju ar eller yngre vid forsta suicidforsoket.

Det ér statistiskt ovanligt att barn under 15 ar dor genom suicid vilket dock inte betyder
att det inte forekommer. Nir det sétts i relation till hur sidllan barn avlider av andra orsaker
blir det tydligare att det &r ett patagligt problem. Enligt Santesson (2020) ar: ”...sjdlvmord
den vanligaste dodsorsaken hos dldre tonarsflickor och den nést vanligaste dodsorsaken hos
pojkar. For svenska barn och ungdomar 10—14-aringar utgor sjalvmord en tiondel alla dods-
fall och konsskillnaden ar inte lika tydlig.”

Barn i lagre éldrar, under 15 ar, som fullbordar suicid tenderar att bli osynliga i rappor-
tering av statistik. P4 Folkhilsomyndighetens (2020b) sida om dodlighet i1 suicid redovisas
endast statistik fran 15 ars alder och uppét 1 bade text och grafik, med undantag for en
mening: “Utover det som redovisas hér avled 9 barn under 15 &r i suicid 2018”. Osynlig-
heten giller inte bara redovisning av statistik, utan kan iakttas dven pa andra omraden. En
studie ddr man gick igenom 35 publicerade policydokument (t ex strategier for suicidpre-
vention och regionala riktlinjer for psykisk hilsa) frén olika ldnder fann att dessa séllan
ndmnde yngre ungdomar och barn. Forfattarna drar slutsatsen att bristen pé specifika om-
ndmnanden 1 policydokument pekar pa en lucka som kan leda till att suicidala barns behov
forbises (Gilmour et al., 2019).

Enligt en artikel pd Karolinska institutets hemsida framkommer att man far ”...en under-
rapportering av sjdlvmord om man viljer att rdkna bara sdkra diagnoser. S& mycket som
70-75 procent av de osdkra sjilvmorden har efter psykologiska undersdkningar skattats
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som sjdlvmord. Det finns alltsa skal till att sl& ithop sdkra och osdkra sjalvmord for att f4 en
mer réttvisande bild.” (Johansson, 2021).

Lagger man thop sikra och osdkra sjdlvmord har under dren 1999-2019 totalt 68 barn 1
aldern 10—14 &r suiciderat 1 Sverige: 48 dr registrerade som avsiktligt sjéilvdestruktiv hand-
ling (sjdlvmord) sa kallade sdkra sjdlvmord och 20 som skadehdndelser med oklar avsikt,
sa kallade osédkra sjdlvmord. For samma period har avsiktligt sjilvdestruktiv handling
(sjdlvmord) endast ett registrerat dodsfall alderskategorin 5-9 ar. Skadehdndelser med oklar
avsikt har 3 registrerade dodsfall i dlderskategorin 5-9 ar.

Det har diskuterats om dodsorsak rapporteras korrekt for suicid, en amerikansk rattsl-
kare har exempelvis framhallit att det kan vara svérare att bedoma fullbordade suicid nér
det géller yngre barn pd grund av att de inte har tillgéng till samma metoder som dldre barn
och ungdomar (Salvatore, 2020). En studie som undersokte rapporterad dédsorsak hos ung-
domar 10-18 ar i USA fann att den generella trenden for befolkningen inte paverkades av
felklassificering, men att i framfor allt den yngre gruppen behdvde antalet suicid korrigeras
uppét (Mohler och Earls, 2001).

I en dldre svensk studie undersoktes om korrekt dodsorsak registrerats for ett antal unga
man som avlidit 1969—1983. Man fann att 161 dodsfall registrerats som sjdlvmord och 47
som skadehidndelser med oklar avsikt. Efter noggrann granskning av alla dokument omvér-
derade man 9 av de 47 som definitiva sjdlvmord (Allebeck et al., 1991). Artikelforfattarna
menar att det kan finnas en ytterligare underskattning av antalet sjdlvmord. I denna studie
ingick dock inte dédsfall hos barn och ungdomar och ndgon sadan studie tycks inte ha ge-
nomforts 1 Sverige (personlig kommunikation med Socialstyrelsen, 2021-02-18).

Det ér sdledes extremt ovanligt att barn under tio ar fullbordar suicid, emellertid visar en
studie att suicidala tankar och handlingar hos yngre barn tenderar att folja barnet upp 1 skol-
aldern och det har foreslagits att en oférmdga att identifiera och behandla suicidalitet hos
yngre barn kan ha samband med senare suicid (Whalen et al., 2015; Ridge Anderson et al.,
2016).

Enligt enkidtsvaren hade médnga med PANS/immunpsykiatriska tillstdnd uttryckligen och
upprepat verbalt uttalat att de ville do/inte langre ville leva pa ett sdtt som man hade upp-
fattat oroande och allvarligt menat. Sddana uttalanden maéste sjilvfallet inte betyda att en
individ har suicidtankar eller dr suicidnéra. Det har varnats for att dvertolka barns uttalanden
om att inte vilja leva (Zeanah och Gleason, 2018). Andra har dock patalat att pa grund av
att det dr sd ovanligt att yngre barn suiciderar att man aldrig kommit i kontakt med det, finns
det risk att man inom hélso- och sjukvard forutsitter att barn inte kan vara suicidnira (Van
Meter et al., 2018).

En studie dir suicidalitet hos barn med depression 1 dldern 3—7 &r undersoktes, fann att
11% hade suicidtankar. Enligt forfattarna tyder deras data pé att suicidala uttalanden och
beteenden 1 denna 1aga alder ar starkt associerade med lidande och psykisk problematik,
oavsett hur utvecklad forstaelse de har av dod och sjalvmord (Whalen et al., 2015). En van-
lig uppfattning, baserad pa studier pa barn i den generella befolkningen ar att barn forst 1
skoldldern har en uppfattning om doéd och sjdlvmord (t ex Normand och Mishara, 1992;
Mishara, 1999). Barn med depression och suicidtankar i fyra- till sexarsalder har emellertid
visat sig ha en béttre och mer avancerad forstéelse av doden, bade jamfort bdde med jamn-
ariga barn med depression utan suicidtankar och med friska jimnariga (Hennefield et al.,
2019).
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Suicidriskbedémning

Instrument for suicidriskbeddmning inom psykiatrin har inte god evidens (SBU, 2015). Ut-
vecklingen har gatt langsamt pa omradet, enligt en studie har man inte blivit sékrare pa att
beddma suicidrisk de senaste 50 aren (Franklin et al., 2017) och att bedoma suicidrisk hos
yngre barn kan vara sérskilt svért (Odlind, 2020). De bedomningsinstrument som anvinds
inom psykiatrin har inte tillrdcklig evidens, och 1 vissa fall ndr det géller just barn- och
ungdomar kan det helt saknas studier (SBU, 2015).

Av enkitsvaren framkom att det bland dem som gjort suicidforsok var vanligare att bar-
net bedomts vara suicidnidra om man var 1 aldern 11-14 ar, 4n om barnet var under tio. En
fordlder kommenterar pd frdgan om man upplevt att oro for barnets liv tagits pé allvar:
”Oron har vél noterats, men det kdnns som att de tycker att ett litet barn nog inte kan mena
detta, att man 6verdriver som fordlder”.

Det har péapekats att pd grund av att kunskap om yngre barns suicidalitet saknas kan
suicidriskbeddmningar for dessa komma att bero mer pa den bedémande ldkarens person-
liga forestéllningar om suicidalitet hos barn (Gleason, 2019). Eftersom psykiatrisk sluten-
vard séllan dr en god 16sning for yngre barn, dr det pakallat enligt Gleason, att man bade
utvecklar specifika aldersadekvata insatser for de yngre barnen med suicidalitet och arbetar
forebyggande.

Gransdragning mellan suicidfdrsok och sjalvskadande handling

Da resultatet bygger pa fordldrars/nérstdendes uppgifter och grinsdragningen mellan ett su-
icidforsok och en sjidlvskadehandling med hog risk for dodlighet kan vara sérskilt svar vad
géller yngre barn, kan forekomsten av suicidforsok vara savil 6ver- som underrapporterad
hir (se dven diskussion om avgransning mellan suicidforsok och sjdlvskada, sidan 32).

Icke-suicidalt sjidlvskadebeteende och suicidforsok kan skilja sig &t pa flera olika sétt,
exempelvis vad giller metod och frekvens, den mest avgorande skillnaden dr dock huruvida
det foreligger en avsikt att do eller inte. Enligt Santesson (2020) ir ett sjdlvmordsforsok en
”...avsiktlig skada med nagon avsikt att d6”. Denna avsikt kan alltsd vara l1dg eller hog och
dven en avsiktlig skada med 14g avsikt att d6 &r ett suicidforsok. I en mindre studie framkom
emellertid yngre barn som gjort suicidforsok hade lagre avsikt att do, vilket kontrasterade
mot att de anvinde metoder med hog dodlighet (Stordeur et al., 2015).

I allvarlig form kan PANS ha en mycket komplex symtombild, &ven hos smé barn, och
en bedomning av suicidal avsikt kan eventuellt kompliceras av det ofta skovvisa forloppet.
Kommentarer som ldmnats i enkéten ger bilden av att det hos nigra individer forekommer
plotsliga och impulsiva suicidforsok vid starka symtompaslag i ett sjukdomsskov, vilket
skulle kunna betyda att suicidal avsikt 1 denna grupp kan vara plotslig och hog, for att en
tid darefter vara lag eller obefintlig.

Faktorer i miljon/livssituationen

De fyra faktorer 1 miljon/livssituationen som flest svarande uppfattat hade samband med
suicidforsok hos individen var hopploshet, att symtomen upplevdes outhdrdliga, att indivi-
den upplevde sig som en borda for andra samt att man upplevde utanférskap och isolering.
Uppgifterna stimmer 6verens med att hopploshet dr en kénd riskfaktor for suicidalt bete-
ende (Klonsky et al., 2012; Kuo et al., 2004; Steeg et al., 2016) dven om vissa studier ocksa
funnit svagare samband (t ex Qiu et al., 2017), och det har framhallits att man bor skilja pa
hopploshet som en tillfallig kidnsla och ett mer varaktigt tillstind (Burr et al., 2018). Att
flera som gjort suicidforsok hade upplevt sig som en borda for andra och kiande utanforskap
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och isolering ligger 1 linje med Joiners interpersonella teori om sjdlvmord som tidigare
ndmnts (se sidan 4).

En studie har visat att anhorigbordan dr hog vid PANS, liksom att en kortare tid mellan
sjukdomsdebut och utredning betydde ldgre anhorigborda (Frankovich et al., 2018). Det ar
inte studerat hur PANS paverkar individens livskvalitet men patienter vid en PANS-speci-
aliserad klinik hade utover de psykiska symtomen ”...severe and often life-impairing so-
matic symptoms” (Frankovich et al., 2015a).

Mot bakgrund av de symtom som rapporterats tidigare (t ex Frankovich et al., 2015a;
Calaprice et al., 2017; Hesselmark och Bejerot 2019) och 1 enkétsvaren hér, inklusive sddant
som tvingssymtom, dngest, smarttillstind, forlust av fardigheter, psykotiska symtom och
somnproblem, synes det sannolikt att symtomen i1 hog grad kan paverka livskvaliteten ne-
gativt for de individer som har ménga och/eller svara symtom.

Sammanfattningsvis tyder enkétsvaren pé att suicidtankar och suicidal kommunikation ar
vanligt forekommande vid PANS/immunpsykiatriska tillstdnd och att suicidforsok kan fo-
rekomma 1 lag &lder. Svaren ger en bild av en undergrupp med ett mer omfattande lidande:
som har symtom som kan upplevas outhérdliga; som saknar hopp om fordndring av situat-
ionen; och som upplever utanforskap och isolering.

I det nationella programmet for suicidprevention framhélls att suicid ska ses som ett psy-
kologiskt misstag eller en olycka, handlingen blir da ... en f6ljd av pafrestningar som in-
dividen for stunden inte kan bemaistra, pd samma sitt som vid fysiska olyckor. [...] Perspek-
tivet gor det ocksa léttare att l4ra av andra omrdden, dar man arbetar med att forstd varfor
olyckor sker och hur man kan utveckla system for att forhindra dem.” (Folkhalsomyndig-
heten, 2019). Mot bakgrund av detta olycksperspektiv och att Sverige stravar efter att arbeta
barnréttsbaserat, synes forskningsinsatser for att 6ka kunskap om dddsfall 1 suicid hos barn
under 15 &r och om suicidalitet hos yngre barn sirskilt angeldgna.

Enligt det nationella programmet for suicidprevention, ska “medicinska, psykologiska
och psykosociala insatser” sattas in tidigt vid psykisk ohélsa. Region Stockholm skriver i
”Strategi for suicidprevention” (2020) att ett ”... viktigt sétt att forebygga suicid for perso-
ner med suicidrisk dr att forsoka minska lidandet genom att behandla de tillstdnd eller
minska de svérigheter som &r orsaken till lidandet.”

Aven om risken for fullbordat suicid hos barn under tio #r statistiskt sett nistintill obe-
fintlig bor resultatet som presenterats 1 denna rapport ses mot bakgrund av: att tidigare sui-
cidforsok okar risken for nya suicidforsok (Santesson et al. 2017); risken for att suicidala
beteenden kan f6lja barnet upp i dldre dlder (Whalen et al., 2015); samt att upprepat sjilv-
skadebeteende med valdsamma sjdlvskademetoder hos personer som inte gjort suicidforsok
innebdr okad risk for senare suicid (Bergen et al., 2012).

Ur ett suicidpreventivt perspektiv framstér ett antal omraden for forbattrade eller nya
insatser som tdnkbara:

— Insatser for att minska lidande hos denna grupp, som inkluderar behandling av sdvil
sjukdomsmekanism som att noggrant kartldgga och behandla av symtom.

—  Okad kunskap om PANS och andra immunpsykiatriska tillstind inom hélso- och
sjukvard, som forhindrar en fordrojning av utredning och behandling.

—  Atgirder for att bryta utanforskap, skam och isolering och andra former av stodinsat-
ser kan vara vigar att forebygga en livssituation dér riskfaktorer som hopploshet och
att uppleva sig som en borda for omgivningen utvecklas, som 1 forlingningen kan
forhindra att suicidrisk uppstar.
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Del 2. Sjalvskadebeteende

Inledning

Sjalvskadebeteende ér en bred term som omfattar allt frdn beteenden som exempelvis att
rispa sig eller riva upp sar 1 huden utan risk for allvarlig skada, till sddant som exempelvis
att forgifta sig och att kasta sig ut fran hoga hojder med hog risk for svira skador eller
dodsfall. Det brukar avgransas mot sjalvdestruktiva beteenden som exempelvis missbruk
eller sjdlvsvilt. Hur man ska kategorisera, avgrdansa och bendmna olika typer av sjélvska-
dande och sjdlvdestruktiva beteenden har emellertid diskuterats under en léngre tid (t ex
Hamza et al., 2012; Muehlenkamp et al., 2012; Liljedahl och Westling, 2014).

Inom forskning anvidnds huvudsakligen tre olika termer: deliberate self-harm (DSH);
self-injurious behavior (SIB); och nonsuicidal self-injury (NSSI). DSH och SIB utesluter
inte suicidal avsikt medan NSSI gor det. Vid nonsuicidal self-injury disorder (NSSID), som
infordes 1 den senaste upplagan av den amerikanska diagnosmanualen DSM som ett till-
stdnd 1 behov av forskning, ska sjdlvskadande handlingar sakna suicidal avsikt (APA, 2013).

Aven om inte avsikten med en sjilvskadande handling inte 4r att do forekommer det
dock att individer med NSSID har suicidplaner och/eller har gjort suicidforsok (Zetterqvist
et al., 2020). Vissa har argumenterat att skillnaden mellan SIB och NSSI &r en skillnad 1
grad, inte 1 art vilket innebdr risk att man inte ser hela bilden nér dessa tillstdnd étskiljs,
samt att fokus pé suicidal avsikt dr problematiskt eftersom det inte dr ovanligt att personer
som skadar sig sjdlva dr ambivalenta ifraga om avsikt (Kapur et al., 2013; Orlando et al.,
2015). Andra menar dock att det, trots att NSSI kan 6verlappa med suicidalitet, &r menings-
fullt med denna kategorisering da den kan underlitta forskning och utveckling av behand-
lingsmetoder (Hooley at al., 2020).

Gransdragning mot suicidférsok

Sjélvskadande handlingar med nigon avsikt att do bor betraktas som suicidforsok men in-
divider kan vara ambivalenta, yngre barn kan ha ligre grad av avsikt, och det ar mojligt att
det hos en del individer med PANS, pd grund av symtompdéslag vid skov, skulle kunna
uppsta plotslig och kortvarig avsikt att do (se foregaende avsnitt, sidan 16). Avsikt kan sa-
ledes vara svarbedomt, och nér det giller barn har det varnats for risken att man férmodar
att den som anvénder en icke-dodlig metod for att skada sig sjdlv saknar avsikt att do, da
barn kan ha en begréinsad forstaelse av hur dodlig en metod &r (Posner et al.,2007).

Forekomst

Hos ungdomar i den allmédnna befolkningen uppskattas forekomsten av sjidlvskadehand-
lingar utan suicidal avsikt till 13—28% (Westling et al., 2016). Sjilvskadebeteenden fore-
kommer 1 hogre grad hos patienter inom psykiatrin. I en svensk kartldggning av sjdlvska-
debeteenden hos patienter 1 psykiatrin rapporterade 47,2% av kvinnorna och 34,9% av min-
nen att de haft minst ett sjdlvskadebeteende de senaste sex manaderna (Odelius och Ram-
klint, 2014).
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Sjélvskadebeteende vid PANS och andra immunpsykiatriska tillstand

Det saknas djupare kunskap om sjélvskadebeteende vid PANS men det har rapporterats
vara vanligt forekommande. I en rapport om symtom hos patienter vid en specialiserad
PANS-klinik féorekom “injury/damage from violence” riktat mot self” hos 36% (Franko-
vich et al., 2015). Det dr dock svart utifrdn formuleringen avgdra hur detta definierats. I
samma artikel ndmns ocksé att riskfyllda impulsiva beteenden ar vanliga, som att forsoka
kasta sig ut genom ett fonster eller ur en bil under férd. I en amerikansk enkdtundersékning
som besvarades av 698 fordldrar till barn med PANS uppgav 40% att deras barn haft sjalv-
skadebeteende (Calaprice et al., 2017). I en artikel om symtom hos 43 barn med PANS i
aldern 4—14 ar rapporteras forekomst av sjdlvskadebeteende som harm to self and others”
hos 40%, men dér 1 kategorin “obsessive-compulsive symptoms” (Murphy et al., 2015).

Sjélvskadebeteende dr ocksd omnadmnt 1 fallbeskrivningar av PANS. Lawrence och
Baggot (2017) beskriver en pojke dar sjdlvskadebeteende tillsammans med bland annat tics,
OCD och anorexi ingick i symtombilden, och som framgangsrikt kunde behandlas med an-
tibiotika. I en annan fallrapport beskrivs 15-arig flicka med ett progressivt sjukdomsforlopp
och ett flertal svdra symtom, inklusive sjdlvskadebeteende, som hade diagnostiserats som
schizofren men inte svarade pé sedvanlig behandling. D4 hon bedomdes uppfylla kriterier
for PANS behandlades hon med plasmaferes (plasmabyte, en immunologisk behandling)
vilket ledde till fullstdandig tillbakaging av psykos-, tvings- och dngestsymtomen (Barzman
et al., 2018).

En behandlingsstudie, dér intravendst immunoglobulin (IVIG) f6r patienter med PANS
utvirderades, ndmner sjélvskadebeteende som ett av flera symtom hos dem som sedan fick
behandlingen, det framgér dock inte om just sjdlvskadebeteendet forbittrades av behand-
lingen (Pavone et al., 2020).

Vid autoimmuna encefaliter dr sjdlvskadebeteende rapporterat 1 fallbeskrivningar (Chen
et al., 2020; Engen et al., 2020), uppgifter om sjidlvskadande beteende vid Sydenhams korea
saknas 1 litteraturen.

Samband mellan sjdlvskadebeteende och suicidalitet

Som tidigare ndmnts forekommer sjilvskadebeteende ofta utan suicidalitet men att sjalv-
skadebeteende innebér en okad risk for suicidtankar och -beteenden ér vil ként (Hamza et
al., 2012; Klonsky et al., 2014; Franklin et al., 2017). Sjidlvskadebeteende kan dven oka
risken for suicid. En studie visade exempelvis att barn och ungdomar som hade sokt akut
pa grund av sjdlvskada under aren 20002013 vid uppf6ljning hade en arlig forekomst av
suicid som var 30 génger hogre dn vad som skulle forvéintas hos samma aldersgrupp i den
generella befolkningen (Hawton et al., 2020). Andra studier har sett 6kad risk for suicid vid
vissa sjdlvskademetoder (Beckman et al., 2018), vid upprepat sjilvskadebeteende (Zahl och
Hawton, 2004) och vid anvdndande av vdldsamma sjdlvskademetoder (Bergen et al., 2012).
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OVERSIKT: sjélvskadebeteende vid PANS/immunpsykiatriska tillstand

Halften (51%) av dem med PANS/immunpsykiatriska tillstand har eller har haft sjalvskadebeteende. Det
var lika vanligt hos pojkar som flickor.

Hos majoriteten av dem med sjalvskadebeteende (67%) hade det debuterat fore 12 ars alder.

Mer an hélften (57%) av dem med sjalvskadebeteende har, savitt svarande kanner till, haft suicidtankar
och narmare en fjdrdedel av dem med sjdlvskadebeteende (24%), har gjort suicidforsok.

Flera véldsamma metoder (att forsoka strypa/kvava sig, trafikrelaterade metoder och att hoppa frén hoj-
der) var enligt enkatsvaren vanligare an mindre vdldsamma metoder, exempelvis att branna sig sjalv.

Enkatsvaren tyder pd att sjalvskadebeteende vid PANS och immunpsykiatriska tillstand kan skilja sig fran
sjalvskadebeteende i savél andra patientgrupper som i den generella befolkningen, genom att debutera
i lagre &lder, vara lika forekommande hos bada konen, samt hog forekomst av valdsamma metoder.

Tabell 9. Oversikt sjalvskadebeteende

Sjélvskadebeteende Alla Flickor/ Pojkar/ Bekr. PANS Bekr. PANS Bekr.PANS
(SSB) kvinnor mén alla aldrar Idag <14ar Idag <10ar

% (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)
Nagon form av SSB 51%(239) | 50%(100) | 51%(140) | 61%(161) 57%(90) 42% (40)
Anvantvaldsam metod | 41%(233) 44%(98) 39%(135) | 40%(159) 33%(90) 20% (40)
Frekvent SSB 18%(233) 22%(98) 14%(135) | 14%(159) 10% (90) 10% (40)

De tre forsta kolumnerna ("Alla", “Flickor/kvinnor” och "Pojkar/mén") avser savél bekréftad och misstankt PANS, som
bekréftade och missténkta immunpsykiatriska tillstand.

De tre foljande kolumnerna avser endas bekréftad PANS. Fér definitioner, se sidan 6-7.

Valdsam metod = metoder med risk for allvarlig skada/dddlighet, se sidan 24.

Frekvent sjalvskadandebeteende = sjalvskadande handlingar uppgavs ha skett manga eller ordkneliga ganger.
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Resultat: sjalvskadebeteende vid PANS/immunpsykiatriska tillstand

Forekomst

P& frdgan om barnet/personen skadat sig sjilv avsiktligt uppges 51% (n=121) med
PANS/immunpsykiatriska tillstind ha gjort detta, medan 44% (n=104) aldrig skadat sig
sjdlva. Ett fital (n=14) svarade att de inte visste om barnet/personen skadat sig sjilv avsikt-
ligt. Konsfordelningen var jimn, 50% av flickorna/kvinnorna (n=100) och 51% poj-
karna/minnen (n=140) har haft sjdlvskadebeteende.

Bland dem som aldrig skadat sig sjilva avsiktligt (n=104), féorekom det dock att ett antal-
forsokt skada sig sjdlv men kunnat stoppas (n=12), och/eller hotat att skada sig sjdlv (n=28).

Det var ingen pétaglig skillnad mellan férekomsten av sjdlvskadebeteende vid jamforelse
mellan endast bekrdftad PANS och materialet som helhet. Vid bekrdftad PANS var det inte
heller ndgon pataglig skillnad mellan forekomst i olika &ldersgrupper, forekomsten var 47%
hos dem som idag dr under 15 ar, och 42% hos dem under elva ér (tabell 9, foregdende
sida).

De 121 som haft sjdlvskadebeteende fordelar sig pa: 65% (n=79) bekrdftad PANS; 16%
(n=31) misstdnkt PANS; 6% (n=7) andra bekrdftade och misstdnkta immunpsykiatriska till-
stand.

Debutélder

Hos 64% (n=78) av dem som har sjilvskadebeteende debuterade beteendet fore tolv ars
alder. Den genomsnittliga debutildern av sjdlvskadebeteendet dr 10,9 &r (median 9 ar).
Sjélvskadebeteendet hade hos majoriteten debuterat i ett relativt ndra samband till tidpunk-
ten for sjukdomsdebuten. Hos hélften, 51%, (n=62), debuterade sjélvskadebeteendet 1
samma dlder som sjukdomsdebuten skedde och hos ytterligare 23% (n=28) inom cirka ett
ar efter insjuknandet.

Grad av skada som sjélvskadande handling lett till

Det var mycket ovanligt att sjdlvskadande beteende ledde till allvarlig skada. For cirka hélt-
ten (52%) hade det inte lett till ndgon, eller endast véldigt liten, fysisk skada. For ytterligare
34% hade det endast lett till mindre fysisk skada. For 12% hade skada kriavt ndgon medi-
cinsk insats, och for ett fatal av dessa (n=3) hade det lett till allvarlig fysisk skada (tabell
10, nésta sida). Flickors/kvinnors sjdlvskadebeteende ledde négot oftare till allvarlig skada
an pojkars/méins.
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Tabell 10. Grad av skada vid sjalvskadebeteende.

Hurallvarliga foljder har sjélvskadebeteende fatt ? Alla Flickor/ kvinnor | Pojkar/mén

(vid det allvarligaste tillféllet) N=120 N=49 N=71
% (n) % (n) % (n)

Ingen eller véldigt liten fysisk skada (t ex skrapsar, bldmarke) 52% (62) 39% (19) 61% (43)

Mindre fysisk skada (t ex latt blodande forsta gradens

brannskada, stukning) 34% (43) 41% (20) 32% (23)

Mattlig fysisk skada som krévt medicinsk insats (t ex vid medvetande

men somnig, andra gradens brannskada, storre blodning) 7% (9) 10% (5) 6% (4)

Mattligt allvarlig fysisk skada (skadan kravt inlaggning pa sjukhus,

t ex storre blodforlust, storre frakturer, tredje gradens brannskada) 2% (3) 4% (2) 1% (1)

Allvarlig fysisk skada (skadan har kravt intensivvard pa sjukhus,

t ex koma, omfattande blodférlust, stor skada pa vitala organ) 2% (3) 6% (3) 0

Det ledde till doden 0 0 0

Omfattning och varaktighet

Alla utom en individ hade upprepat sjdlvskadebeteende. Hos majoriteten var sjdlvskadebe-
teendet frekvent, de hade skadat sig sjdlva mdnga (n=46) till ordkneliga ganger (n=26),
tabell 11.

Tabell 11. Sjalvskadebeteende frekvens

Hur ofta har de med Alla Flickor/kvinnor | Pojkar/man
sjalvskadebeteende N=121 N=50 N=71
skadat sig sjalva? % (n) % (n) % (n)
Ordkneliga ganger 21%(26) 12%(24) 20% (14)
Ménga ganger 38% (46) 32%(16) 42% (30)
Nédgra enstaka ganger 37% (45) 36%(18) 38% (27)
En géng 1% (1) 2% (1)

Vet inte/kan ej svara 2% (3) 6% (3)

Svarande uppgav att sjdlvskadebeteendet nu helt upphort hos 74 individer, hos en av dessa
slutade det med ett suicid. [ 41 fall ar sjdlvskadebeteende pagdende och 6 svarande uppger
att de inte vet om det har upphort eller ej. Hos mer én en tredjedel (n=29) av de 74 dér det
nu har upphort pagick det under lang tid, 1 mer @n 3 ar (n=15) eller mer &n 5 ar (n=14).

Sjalvskademetoder
De vanligaste metoderna for sjdlvskada var att sla sig sjdlv, inklusive att sld huvudet mot
vaggar/foremadl (n=90) och att skdra sig (n=42).

En fjardedel hade forsokt strypa/kviva sig sjdlva och trafikrelaterade metoder forekom
hos en femtedel. Farre hade anviant metoder som att hoppa/kasta sig ut fran hojder som
exempelvis fonster och stup, forgifta sig och svilja foremal (tabell 12, nista sida).
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Svarande kunde ocksé vilja annat” med och specificera med kommentar, dar det fram-
kom ytterligare metoder som fanns hos flera (se tabell 12).

Vissa metoder som uppgavs i kommentarer fanns endast hos enstaka individer:
Trycka in nélar i huden (n=1).
Krossa porslin och ga pé det (n=1).
Gréava ner sig i1 en grav (n=1).

Sldnga en paslagen elektrisk apparat i badet och forsoka hoppa i (n=1).

Strypning/kvavning var den tredje vanligaste metoden, och har anvénts av en fjardedel.
Strax over hélften (n=64) hade anvint fler &n en metod for att skada sig sjdlv (tabell 12).

Hos dem med bekrdftad PANS och sjdlvskadebeteende (n=79), uppgavs bade strypning
/kvavning och att skéra sig forekomma hos 30% (n=24) vardera, och var dirmed den andra
vanligaste metoden, efter att slé sig sjilv.

Tabell 12. Metoder for sjalvskadande

Alla Flickor/kvinnor | Pojkar/mén
Sjélvskademetoder N=121 N=50 N=71
SI& sig (inkl mot vaggar/féremal) 74% (90) 58% (29) 86% (61)
Skara sig 35% (42) 50% (25) 15% (17)
Strypalkvava sig 25% (30) 22% (11) 27% (19)
Trafikrelaterat (t ex springa ut framfér bilar) 19% (23) 18% (9) 20% (14)
Hoppa frdn hojd (t ex fonster, stup etc) 11% (13) 6% (3) 14% (10)
Forgifta sig 10% (12) 12% (6) 9% (6)
Svélja foremal 4% (5) 6% (3) 6% (4)
Brénna sig 6% (7) 6% (3) 3% (2)
Nypalriva/rispa sig* 7% (9) 12% (6) 4% (3)
Bita sig* 7% (8) 6% (3) 7% (5)
Slita bort naglar/har (ledertill hudskada)* 5% (6) 6% (3) 4% (3)
Klippa’hugga sig med sax* 2% (2) 0 3% (2)
Multipla metoder 53% (64) 62% (31) 46% (33)
Valdsamma metoder 34% (41) 32% (16) 35% (25)

*Uppgifterna kommer fran kommentarer i kategorin "annat”, da dessa inte var listade som alternativ &r de sannolikt
underrapporterade har.
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Valdsamma sjalvskademetoder

Metoder med risk for allvarligare skada/dodlighet (trafikrelaterade metoder, hoppa frén hoj-
der och att forsoka kvéva/strypa sig sjilv) kategoriserades som valdsamma. Flera vald-
samma metoder var vanligare én mindre vdldsamma.

Mer én en tredjedel (n=42) av dem som haft sjdlvskadande beteende hade anvént en eller
flera valdsamma metoder (tabell 12). Alla som anvént en valdsam metod hade anvédnt mul-
tipla metoder. Det ledde oftare till allvarlig skada hos dem som anvint valdsam metod, for
6 av 42 hade det lett till skada som kravt medicinsk insats, av vilka det for hélften (n=3)
kravt inldggning pa sjukhus (varav 2 kravt intensivvard).

Att anvinda vdldsamma metoder var 1 stort sett lika vanligt hos bagge konen (19% av
pojkarna/ménnen, 16% av flickorna/kvinnorna). Vid bekrdftad PANS var det lika vanligt
hos dem som idag &r yngre @n 15 ar (fodda 2006 eller senare) och de som idag dr yngre én
elva ar (fodda 2010 eller senare) som i1 gruppen som helhet (se tabell 9, sidan 20).

Suicidalitet

Suicidtankar uppgavs, sdvitt svarande kiande till, ha funnits hos mer én hélften (n=65) och
18% (n=28) hade gjort suicidforsok (tabell 13), en individ hade fullbordat suicid. Hos dem
med sjidlvskadebeteende som idag dr under 15 ar (n=50) var férekomsten av suicidforsok
14% (n=7), varav ett antal (n=3) &r under elva ar.

Av de 14 som bade hade anvdnt valdsam sjilvskademetod och hade ett frekvent sjdlv-
skadebeteende (n=14) hade 6 gjort suicidforsok.

Vid bekriftad PANS hade nidrmare en femtedel av dem med sjdlvskadebeteende gjort
suicidforsok. De som aldrig haft sjdlvskadebeteende uppgavs 1 ldgre grad ha haft suicidala
tankar och beteenden (tabell 13).

Tabell 13. Suicidalitet vid sjdlvskadebeteende.

Alla med SSB Bekrdftad PANS +SSB | Aldrig haft SSB

Suicidalitet N=116 N=77 N=103
% (n) % (n) % (n)
Suicidtankar 56% (65) 57% (44) 23% (24)
Suicidplaner 29% (34) 23% (18) 4% (4)
Beddmts vara suicidnara 23% (27) 21% (16) 4% (4)
Slutenvard pga suicidrisk 13% (15) 9% (7) 2% (2)
Suicidforsok 24% (28) 18% (14) 3% (3)

SSB=sjalvskadebeteende.

Symtom svarande ansag kunde ha samband med sjélvskadande beteende

Flera svar kunde ges pa denna fraga, majoriteten sdg samband med fler &n ett symtom.
Angest och depression var de symtom som flest uppfattat hade samband med sjélvskadande
beteende (tabell 14, nésta sida).
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Tabell 14. Samband mellan symtom och sjilvskadebeteende enligt svaranden.

Vilka symtom uppfattade man
hade samband med sjélvskadande?

Rngest

Depression/nedstamdhet

Aggressivitet (det skedde i ett aggressivt utbrott)

Tvang (t ex tvangstankar om att skada sig sjélv)
Impulsivitet (t ex kunde inte hejda en impuls att géra det)

Pykotiska symtom (t ex befallande hallucinationer
om att skada sig sjalv)

Beteendeméssig regression (t ex forstod inte till
fullo konsekvenserna)

Seringet samband med symtom

Vet inte/kan inte svara

Svarande kunde vélja flera alternativ.

Faktorer i miljon/livssituationen svarande ansag kunde ha samband med sjélvskadande beteende
Det var vanligast att man sag ett samband med avsaknad av hopp om fordndring och att

Alla
N=121

66%
55%
51%
41%
32%

25%

20%
2%
3%

symtomen upplevdes outhdrdliga (tabell 15).

Ett antal svarande valde att ocksa ldmna en kommentar. Exempel pa sddant som nimns
1 kommentarerna ar att man sett samband mellan sjdlvskadande handling och sjdlvbestraf-
fande (att barnet/personen t ex tyckte sig vara dum, dalig eller ful); med missférstdand och
motgdngar; med frustration over plotsliga symtom; samt med fysisk smdrta.

Flickor/kvinnor
N=50

70%
54%
42%
48%
36%

30%

16%
2%
2%

Pojkar/man
N=71

63%
55%
58%
37%
30%

21%

23%
3%
4%

Tabell 15. Samband mellan miljé/livssituation och sjalvskadebeteende enligt svaranden.

Vilka faktoreri livssituation/miljo uppfattade man

hade samband med sjélvskadande beteende?

Saknade hopp om att situationen
kunde forbattras/forandras

Detkdndes outhérdligt attleva med symtomen

Uppgivenhet/sorg pga bristande forstaelse/
negativt bemotandeivardagen, tex skolan

Utanforskap och isolering
pd grund av sjukdomen

Kande sig som en belastning forandra

Uppgivenhet/sorg pa grund av
svarigheteratt fa vard/ behandling

Uppgivenhet/sorg pga bristande forstaelse eller
negativt bemétande i varden

Seringetsamband med négot i
miljon/livssituationen

Svarande kunde valja flera alternativ.

Alla
N=121

55%
49%

36%

34%
32%

27%

22%

19%
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Flickor/kvinnor
N=50

58%
48%

30%

34%
26%

28%

24%

16%

N=71

54%
49%

39%

34%
35%

27%

21%

15%

Pojkar/man



Vilka atgarder hade man vidtagit for att forhindra sjalvskadebeteende?

Majoriteten (n=107) av fordldrar/nirstaende till individer med sjdlvskadebeteende hade vid-
tagit dtgérder for att hindra barnet/personen frén att skada sig sjdlv. De vanligaste dtgérderna
var: att gdmma knivar, saxar och vassa foremal; att ha en omfattande 6vervakning; samt att
fysiskt hindra/halla 1 individen (tabell 16).

Flera hade vidtagit fler 4n en atgérd, 1 genomsnitt hade man vidtagit 3,1 atgirder. Ett
antal (n=14) valde att ocksa ldmna kommentar om andra atgérder man vidtagit.

Exempel péd kommentarer:
Overvakning med kameror hemma, vabb heltid.
Spikat igen fonster, bort med stegar m m.

Vi har stdllt mindre krav och undvikit att trigga henne t ex genom att inte sdga till ndir
hon gor fel.

Tabell 16. Atgérder for att forhindra sjalvskadande

Atgarder har man vidtagit for

attforhindra sjalvskade beteende N=118
Gommalta bort vassa foremal 63%
Omfattande dvervakning (tex inte

l[amnaindividen ensam) 52%
Halla i barnet/personen fysiskt 52%
Viss dvervakning 36%
Undvikit triggande miljoer 32%

Gémmalta bort mediciner/giftiga vatskor | 31%
Ringaambulansellervénda sig till

psykiatrisk akutmottagning 30%
Psykiatrisk slutenvard 1%
Inga dtgarder, da detinte skulle

kunna forhindra sjalvskadande 9%

Svarande kunde valja flera alternativ.

Hur péverkas familjen?

For 6ver hdlften (n=74) av individerna med sjdlvskadebeteende uppgav fordlder/nérstaende
att man uppfattat att det funnits en 6nskan att do/inte langre leva i samband med sjdlvska-
dande handlingar. I de flesta fall (n=54) hade barnet/personen verbalt uttryckt detta, reste-
rande (n=20) uppgav att man uppfattat detta utan att barnet/personen uttryckligen sagt det.
Det var féarre (n=34) dir man inte alls uppfattat en sddan 6nskan, ett ftal (n=13) svarade att
de inte visste/inte kunde svara.

En majoritet av fordldrarna (n=118) har kint ndgon oro for att barnet skulle kunna d6 av
sjdlvskadande beteende, och ndrmare halften (n=50) har varit mycket eller extremt oroliga
for detta (tabell 17).
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Tabell 17. Foralders oro for att barnet skulle kunna dé av sjélvskadande handling.

Harman ként oro att bamet/ Fordlder
personen skulle kunna dé av SSB? N=118
Nej, intealls 28% (34)
Lite orolig 18%(22)
Ganska orolig 12%(15)
Mycket orolig 26% (30)
Extremt orolig 17%(20)

SSB=sjalvskadebeteende.

Pé frdgan om hur mycket stress/oro det sjdlvskadande beteendet orsakat fordldrar svarar en
majoritet, 60% (n=71), att det lett till omfattande stress/oro och ytterligare 24% (n=28) att
det lett till mycket stress/oro. Aven om syskon paverkats i nagot ligre grad har det har det
for 66% (n=66) lett till hogre grad av oro/stress (mycket—omfattande) t6r dem (tabell 18).

Tabell 18. Stress/oro i familjen pa grund av sjalvskadebeteende.

Hur mycket stress/oro Forfordlder | Forsyskon
har SSB lett till? N=118 N=99
Ingen stress/oro 2%(2) 7% (7)
Viss stress/oro 14%(17) 26%(26)
My cket stress/oro 24%(28) 32%(32)
Omfattande stress oro 60%(71) 34%(34)

Vilken hjélp hade man dnskat?

Det fanns mojlighet att ldmna en ldngre kommentar om vilken hjdlp man hade 6nskat for
barnets/personens sjidlvskadebeteende. De ord som oftast forekommer 1 svaren ar behand-
ling, forstdelse och kunskap. Nar det géller behandling ndimns sadant som att man Onskat fa
immunologisk behandling och/eller psykologisk behandling som KBT eller samtalsstod.
Flera skriver att det tar for ldng tid att f4 hjdlp. Manga kommenterar att kunskapen om
PANS ér for 1ag, att det ar svart att fa utredning och behandling.

Bemotande 1 hilso- och sjukvdrden ndmns ocksa, exempelvis att man som fordlder hade
onskat bli battre forstddd och tagen pa allvar 1 sin oro for det sjdlvskadande beteendet. Nigra
beskriver att de upplevt sig misstinkliggjorda eller skuldbelagda for barnets sjalvskadebe-
teende. Det finns ocksa nagra kommentarer om att man fatt bra hjilp, bra bemoétande och
fungerande behandling, och en kommenterar att man inte ansett sig behova sérskild hjélp
med just det sjdlvskadande beteendet.

Exempel péd kommentarer:

[Hade onskat] hjdlp att fa assistans eller mdjlighet att fa vara hemma med honom utan
att forlora all inkomst.

[...] att inte fa nagon hjdlp trots méten méten moten, pdtryckningar och mdnga telefon-
samtal med vidjan om hjdlp till mitt barn, att varden aldrig har hért talas om PANS. Jag
har ensam vaktat mitt barn dagar och nditter, inte sovit, varit pda pass dygnet runt. [...].
Det har funnits ndgon enstaka person under alla dessa ar av sjukdom, som har varit till
ndgon liten hjdlp annars har det varit en obefintlig vard/hjdlp.
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Behovde ingen hjdlp frdan samhdillet. Vi fick direkt borja med IVIG* ndir beteendet eska-
lerade.

[Hade onskat] rdtt” stod frdan bup. Nagon som forstod. Man kdnner sig sa ensam som
fordlder.

[Hade énskat] hjdlp med hur vi kunde skydda honom hemma.

[Det dr] skrdmmande att tinka pd hur lag kunskapen om PANS och forstaelsen for inne-
borden av att leva med PANS dr i varden. Mitt barns sjdilvskadande dr alla ganger, och
det dr manga, direkt relaterade till att hen inte har fdtt behandling eller dr i skov. Med
andra ord sd dr jag overtygad om att sjilvskadande och suicidtankar/handlingar vid
PANS gar att forebygga.

*IVIG, intravendsa immunoglobuliner, ar en behandling som kan ges vid svarare fall av PANS.
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Diskussion

Forekomst och debutalder

Sjélvskadebeteende var vanligt forekommande, att ndrmare hélften med bekrdiftad PANS
(49%) hidr uppges ha avsiktligt skadat sig sjélva skiljer sig ndgot fran vad som tidigare rap-
porterats om sjdlvskadebeteende vid PANS: 36% vid en PANS-specialiserad klinik (Fran-
kovich et al., 2015a) och 40% i1 en amerikansk enkédtundersokning (Calaprice et al., 2017).

Studier pé sjdlvskadebeteende visar att det vanligen debuterar i tidiga tonar (Hawton et
al.,2012), dven om det ocksé forekommer att det debuterar tidigare (Ross och Heath, 2002).
Enligt Odelius och Ramklint (2014) 1 Nationella sjdlvskadeprojektets rapport dr det fa pati-
enter som uppger debut fore 12 ars alder.

Debutélder for sjdlvskadebeteende dr inte tidigare rapporterat vid PANS men att den hir
var 1ag (genomsnitt 10,9 ar/median 9 ar), samt att det hos ndrmare tre fjardedelar debuterade
1 ndra anslutning till sjukdomsdebuten kan tyda pa att sjdlvskadande beteende &r relaterat
till sjidlva sjukdomsmekanismen.

Kon

I studier pa sjdlvskadebeteende rapporteras ofta forekomsten hogre hos flickor/kvinnor adn
hos pojkar/mén, sévil 1 den allménna befolkningen som hos patienter inom psykiatrin
(Hawton och Harriss, 2008; Odelius och Ramklint, 2014). Det har dock pépekats att det kan
vara underrapporterat hos pojkar/mén, bland annat pa grund av att farre man soker vard
(Tengelin och Samulowitz, 2014; Kimbrel et al., 2017).

I en enkdtundersokning rapporterades en forhallandevis jimn konsfordelning for sjalv-
skadebeteende vid PANS (Calaprice et al., 2017), vilket 6verensstimmer med resultatet
som presenterats hér.

Sjalvskademetoder

Nagot mer dn en tredjedel av dem som hade sjdlvskadebeteende anvdnde vildsamma me-
toder som hér definierades som metod med risk for allvarlig skada/dédlighet, vilket inklu-
derade trafikrelaterad metod (t ex springa ut framfor fordon i rorelse); strypning/kvivning;
samt hoppa frdn hojd (t ex fran stup, fonster, balkong).

Begreppet valdsam metod har framst anvints 1 suicidforskning ddr man talar om vald-
samma och icke valdsamma metoder, men det dr inte direkt dverforbart till sjdlvskadebete-
ende. Ett suicidforsok som involverar att skira sig kan exempelvis vara en valdsam metod
(Stenbacka och Jokinen, 2015), medan att skéra sig som metod vid sjdlvskadebeteende ofta
kan innebir att ytligt rispa huden och dé inte kan betraktas som vdldsamt. Begreppet har
emellertid anvints pa sjdlvskadeomrédet, bland annat visade en studie att de som behdvt
sjukhusvard for sjdlvskada med valdsam metod har hogre risk for senare suicid (Beckman
et al., 2018).

Det ér dock inte mojligt att utifrén rapporterad metod i1 enkéten verkligen bedéma dess
valdsamhet och det var endast 12% som behdvt medicinsk insats for uppkommen sjélv-
skada. Emellertid aterfanns 3 (av de totalt 6 1 hela materialet) som kravt inldggning pa
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sjukhus pa grund av uppkommen sjélvskada (varav 2 av de totalt 3 som kréavt intensivvérd)
bland dem som anvént vdldsamma metoder. Enkédtsvaren visar ocksd att de som anvént en
valdsam metod 1 hogre utstrackning gjort suicidforsok, samt att kombinationen véaldsam
metod och frekvent sjdlvskadebeteende 6kade forekomsten av suicidforsok. Detta ger en
bild av att det vid PANS/immunpsykiatriska tillstdnd kan finnas en undergrupp som har ett
komplext sjdlvskadebeteende med okad risk for allvarlig skada och suicidforsok, och att
sjalvskademetod kan vara en faktor som bor uppmérksammas.

Studier pa forekomst av olika sjdlvskademetoder har varierade resultat, vilket kan bero
savil pa vilka grupper som studerats som hur fragor stillts. I en svensk enkdtundersokning
riktad till psykiatriska patienter nimns inte nagra av de valdsamma metoderna, de vanlig-
aste metoderna var dér att sla sig och att rispa sig och skéra sig, foljt av i fallande skala: riva
sig; forhindra sarldkning; sticka vassa foremal 1 huden; bita sig; branna sig; rista bilder/ord
1 huden (Odelius och Ramklint, 2014).

I studier i den generella befolkningen &r att skira sig (”skin-cutting”) den vanligaste me-
toden och direfter dr, utan inbordes ordning, att riva sig sd att man bldder; sla sig; och
brianna sig bland de vanligaste metoderna (Klonsky och Muehlenkamp, 2007).

Enkétsvaren ligger till viss del i linje med dessa resultat: att sl sig sjdlv och skira sig
var de vanligaste metoderna d@ven hos dem med PANS och immunpsykiatriska tillstand.
Svaren ger dock en bild av det vid PANS och immunpsykiatriska tillstind oftare kan fore-
komma metoder som &r ovanliga savil bland psykiatriska patienter som i den generella
befolkningen. Det dr noterbart att flera vildsamma metoder (att forsoka strypa/kvéva sig,
trafikrelaterade metoder och att hoppa frdn hdjder) enligt enkdtsvaren var vanligare dn
mindre valdsamma metoder, exempelvis att brénna sig sjélv.

Att svilja foremal var forvisso inte vanligt, det uppgavs forekomma endast hos 4%, men
var néstan lika vanligt som att brdanna sig sjdlv som forekom hos 6%. Sa kallad deliberate
foreign body ingestion (DFBI) formodas vara en mycket ovanlig sjdlvskademetod (Huang
et al., 2010) men forekomsten dr inte kind. Utdver de uppenbara riskerna med att svilja
foremal som exempelvis pennor, batterier och rakblad, innebdar DFBI en utmaning for hélso-
och sjukvarden och &r kostsamt for samhillet d& det kan krdva upprepade medicinska insat-
ser (Huang et al., 2010; Low Kapalu et al., 2020).

Kunskapen om DFBI ar dnnu ldg, behovet av mer forskning om DFBI och andra kom-
plexa sjdlvskadebeteenden har patalats (Low Kapalu et al., 2020; Navinés et al., 2013). De
artiklar som publicerats har huvudsakligen ett gastroenterologiskt/kirurgiskt perspektiv,
dartill finns enstaka fallbeskrivningar (t ex Navinés et al., 2013; Low Kapalu et al., 2020).

I den vetenskapliga litteraturen dr inte DFBI beskrivet vid PANS/immunpsykiatriska till-
stand. I en intervju med en svensk patient och hennes ldkare finns dock en beskrivning av
DFBI med féormodat immunpsykiatriskt samband publicerad pa forbundet SANE:s webb-
plats. Kvinnan, som opererats éver 200 ganger och sjdlvupplevde tillstdndet som relaterat
till tvdngssymtom, kunde framgéngsrikt behandlas med intravendsa immunglobuliner
(SANE, ej daterad).

Symtom som uppfattades ha samband med sjalvskadande beteende

Som nidmnts 1 rapportens forsta del skiljde sig inte helhetsbilden av rapporterade symtom
och mangden symtom hos dem som endast hade sjdlvskadebeteende fran dem som gjort
suicidforsok medan det daremot fanns skillnader jimfért med dem som varken gjort suicid-
forsok eller haft sjilvskadebeteende (se sidan 12).
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Nar det géller vilka symtom man ansag kunde ha samband med sjdlvskadebeteende upp-
gavs dngest och depression/nedstimdhet vara vanligast vilka, i omvénd ordning, ocksa upp-
gavs vanligast, pd samma fraga angdende suicidforsok (se sidan 13). Daremot var det van-
ligare att man vid sjidlvskadebeteende uppfattade ett samband med aggressivitet (att det
skedde 1 ett aggressivt utbrott) samt tvangssymtom (att man hade tvangstankar om att skada
sig) vid sjdlvskadebeteende.

Depression och angest dr vanligt forekommande hos individer som har sjidlvskadebete-
ende, vilket framkommit i flera studier (t ex Zetterqvist, 2014; Boone och Brausch, 2016;
Giner-Bartolome et al., 2017; Dixon et al., 2019). Vad géller samband med aggressivitet
har ett par studier visat hogre forekomst av aggressivitet hos personer med sjdlvskadebete-
ende (Ross och Heath, 2003; Tang et al., 2013).

Aggressivitet/irritabilitet dr ett vanligt férekommande symtom vid PANS och har rap-
porterats forekomma hos 64—79% (Frankovich et al., 2015; Johnson et al., 2019; Hessel-
mark och Bejerot, 2019). Det dr ocksd omnédmnt att det kan forekomma valdsamma och/el-
ler destruktiva, aggressiva utbrott (Thienemann och Frankovich, 2017; Calaprice et al.,
2017). Ett rapporterat fall beskriver en flicka med PANS och upprepade aggressiva utbrott
dar sjdlvskadande beteende forekom i samband med utbrott (Frankovich et al., 2015b).

Av enkitsvaren framkom att 41% uppfattade att sjdlvskadande beteende hade ett sam-
band med tvingssymtom, exempelvis tvangstankar om att skada sig sjalv.

Tvangssyndrom idr det vanligaste forekommande huvudkriteriet (av tva mgjliga) 1 dia-
gnoskriterierna for PANS men det dr oklart om tvangen vid PANS bor betraktas som OCD.
De typer av tvidng som forekommer vid PANS tycks forvisso kunna vara desamma som
forekommer vid OCD utan PANS-symtom, exempelvis tvdngstankar kring smitta, upprep-
ningstvang och samlande. De skiljer sig dock genom att debutera akut och tillsammans med
flera andra symtom (Hesselmark och Bejerot, 2019). En studie fann att hos individer som
fatt OCD-diagnos och som ocksé uppfyllde kriterier for PANS forekom symmetritvang mer
sdllan medan tvangen paverkade familjens funktion i hogre grad (Jaspers-Fayer et al.,
2017).

Skadetvang, pitrangande tankar om att skada sig sjilv eller andra, dr en typ av tvdng som
kan forekomma vid OCD. Det saknas kunskap om denna typ av tvdng som 1 litteraturen 1
huvudsak aterfinns i fallbeskrivningar, dér det da framhaélls att det leder till undvikandebe-
teende, och inte till att individen agerar pa tvingstankarna (Al-Zaben, 2012; Wetterneck et
al., 2016). I en oversikt 6ver riskbedomning vid OCD menar forfattarna att det 6ver huvud
taget inte forekommer att man agerar pa saddana tvangstankar: ”At its simplest, this need
never be a concern: there are no recorded cases of a person with OCD carrying out their
obsession” (Veale et al., 2009). Andra har pa liknande sitt framhallit suicidtankar och
tvangstankar om att bega sjdlvmord &r tvé helt atskilda tillstind (Wetterneck et al., 2016;
Rachamallu et al., 2017).

Vid PANS finns dock ett rapporterat fall dir tvangstankar om att do lett till suicidala
handlingar (Rozatkar och Dhingra, 2016), och av enkétsvaren 1 denna rapport framkommer
att det finns individer med PANS/immunpsykiatriska tillstind som tycks agera pad tvangs-
tankar. Det ar darfor tankbart att tvAngssymtom vid PANS skiljer sig frén de typer av tving
som kdnnetecknar OCD, alternativt att de vid PANS samverkar med andra symtom som da
leder till att personen agerar ut sina tvingstankar. For 0kad klarhet kring detta kravs studier
av karakteristika kring tvangssymtom vid PANS.
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Faktorer i miljon/livssituationen som uppfattades ha samband med sjélvskadebeteende

Foredelningen av faktorer 1 miljon/livssituationen som svarande ansédg kunde ha samband
med sjdlvskadande handlingar var likartad den f6r dem som gjort suicidforsok, dar de tva
vanligaste faktorerna uppgavs vara att sakna hopp om fordndring och att symtomen upplev-
des outhdrdliga. En skillnad var dock att for individer som gjort suicidforsok var det vanli-
gare att svarande uppgav att barnet/personen kénde sig som en belastning for andra, vilket
kan tolkas som dverensstimmande med Joiners interpersonella teori om sjdlvmord som ti-
digare nimnts (se sidan 4).

Hopploshet dr en riskfaktor for upprepat sjilvskadebeteende och dven for senare suicid
hos personer med sjidlvskadebeteende (Steeg et al., 2016; Kuo et al., 2004). Da majoriteten
av de svarande upplevde att sdvil suicidforsok som sjélvskadebeteende hade ett samband
med hopploshet bor en medvetenhet om detta finnas 1 bemétande av patienter med PANS
och immunpsykiatriska tillstind och anhoriga stodjas till att formedla hopp.

Miénga som hade sjédlvskadebeteende och/eller gjort suicidférsok uppgavs uppleva sym-
tomen som outhérdliga att leva med, det framkom ockséa att médngden symtom kan vara
omfattande. Det dr sannolikt dr individuellt vilka symtom som orsakar mest lidande, det kan
dock vara virt att sarskilt uppmérksamma smarttillstdnd da dessa, framfor allt muskel- och
ledsmérta och huvudvirk, oftare forekom hos dem som hade sjdlvskadebeteende och/eller
gjort suicidforsok (se tabell, sidan 13).

Smarttillstdnd har ocksa tidigare rapporterats vanligt forekommande vid PANS, det har
1 samband med detta framhallits att barn med PANS sillan beréttar om sméartsymtom om
de inte tillfragas specifikt; att smérttillstdnd bor behandlas tidigt for att undvika att de ut-
vecklas till kronisk smérta; samt att lindrande av sméirta kan forbéttra individens generella
funktionsformaga (Frankovich et al., 2015a: Thienemann et al., 2017).

I syfte att minska lidande torde det déarfor vara meningsfullt att man, utdver behandling
riktad mot sjukdomens mekanismer (se sidan 4), ocksa noggrant kartldgger individens sym-
tom, inklusive hur individen sjélv uppfattar dem.

Suicidalitet

Det kan vara svért att skilja pa vad som ér ett suicidférsok och vad som idr en icke-suicidal
sjalvskadehandling (Runesson, 2020) och som tidigare nimnts dr kunskapen om suicidalitet
hos yngre barn bristfallig. Mot bakgrund av att en majoritet av de svarande uppfattat att det
funnits en Onskan att do i samband med sjidlvskadande handlingar, samt hur vissa sjélvska-
dande handlingar beskrivits i1 enkétsvaren (t ex grdva ner sig i en grav eller att sldnga en
paslagen elektrisk apparat i badkaret och forsoka hoppa 1) dr det mojligt att en del av dessa
bor betraktas som avbrutna suicidforsok.

Att suicidtankar och suicidala beteenden forekom i hogre grad hos dem med sjilvskade-
beteende dn hos dem utan ligger i linje med tidigare ndimnda kénda samband (se sidan 4).
Halso- och sjukvarden bor ha kinnedom om att det vid PANS/immunpsykiatriska tillstdnd
kan forekomma sévail suicidalitet som komplext sjdlvskadebeteende 1 lagre &ldrar.

Sammanfattningsvis ger enkdtsvaren en bild av att en forhallandevis stor andel av dem med
PANS/immunpsykiatriska tillstdnd har sjdlvskadebeteenden som é&r svéra pa ett eller flera
av foljande satt: ar mycket frekventa; anvindande av vdldsamma metoder; forekomma 1 ldg
alder; och/eller 6verlappar med suicidala beteenden.
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Bilden av allvarliga sjdlvskadebeteenden starks ocksé av att fordldrar/nérstaende uppgav
att man, pa grund av sjdlvskadebeteende, for 30% av individerna hade ringt ambulans eller
vént sig till psykiatrisk akut, samt att 11% hade vérdats i sluten-/heldygnsvard for sjdlvska-
dande beteende.

Enligt en kvalitativ studie som undersokt hur familjer paverkas av sjdlvskadebeteende ar
social isolering, stress och skuldkdnslor vanliga hos fordldrar och forekommer dven hos
syskon (Ferrey et al., 2016). Som tidigare ndmnts dr anhorigbordan ofta mycket hog vid
PANS (Frankovich et al., 2018).

Av enkétsvaren framkom att sjdlvskadebeteendet ofta orsakade hog grad av stress hos
forédldrar och syskon. Ett flertal familjer uppgav ocksa att de vidtagit omfattande, och ibland
ovanliga atgérder (t ex kameradvervakning och att spika for fonster), for att forhindra att
barnet/personen skadar sig sjilv. Detta ger sammantaget bilden av en omfattande anhorig-
borda. Att PANS ér forhallandevis oként och att behandlingsinsatser &nnu saknar evidens
kan formodas forstiarka en utsatthet och vara en bidragande orsak till att ett antal svarande
uppger att man upplevt ifrdgaséttande och bristande forstaelse i mote med hélso- och sjuk-
vard.

Svérigheter att & utredning och vard framkommer 1 enkétsvaren och har ocksa tidigare
rapporterats (Calaprice et al., 2017). I en nypublicerad pilotstudie sdg man tecken pa att en
forsening 1 identifiering och behandling av PANS kan betyda ett svérare sjukdomsforlopp
med allvarligare symtom (Harris et al., 2020).

For att 4 tillgang till tidig diagnos och behandling behover kunskap om PANS/immun-
psykiatriska tillstand 6ka samt utredning och behandling bli tillgdngligare. For att forebygga
sekundira effekter av stress och social isolering synes stodinsatser till bdde individen med
PANS/ immunpsykiatriskt tillstind och familjer vara betydelsefulla.

I relation till att det kan finns 6kad risk for suicidforsok hos dem som anvént valdsamma
sjalvskademetoder (Bergen et al., 2012), och att sjdlvskadebeteende i unga ar bade pa kort
och lang sikt 6kar risken for suicid (Beckman, 2018) bér man vara sdrskilt uppmarksam pa
de individer med PANS/immunpsykiatriska tillstdnd som har véldsamt sjdlvskadebeteende
och/eller dér detta debuterat tidigt. Att enheter som bedriver vard for sjdlvskadebeteende
har kdinnedom om PANS och kan remittera for utredning synes ocksa angeléget.
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Bilaga 1. Diagnoskriterier PANS

Diagnostiska kriterier for PANS

Pediatric Acute onset Neuropsychiatric Syndrome
1. Akut, dramatisk debut av tvangssyndrom eller av ett allvarligt begrdnsat fodointag.

2. Samtidig forekomst av dvriga neurologiska/psykiska symtom, med likartad svar sym-
tombild och akut debut, som inkluderar minst tvé av nedanstdende symtom:

« Angest

* Emotionell labilitet och/eller depression

« Irritabilitet, aggressivitet och/eller svéra trotssymtom
* En utvecklingsmaéssig tillbakaging i1 beteendet

* Forsamrade skolprestationer

* Sensoriska eller motoriska avvikelser

 Somatiska tecken och symtom som inkluderar sdmnstorning, enures eller
okad miktionsfrekvens

3. Symtomen forklaras inte béttre av ndgon kénd neurologisk eller annan somatisk sjuk-
dom, som Sydenhams korea, SLE eller Tourettes syndrom. Viktigt dr att den diagnostiska
utredningen vid misstankt PANS ér tillrackligt omfattande for att utesluta dessa och andra
relevanta sjukdomar. De samtidigt upptriddande symtomens natur bor styra vilka under-
sokningar som krévs, t ex magnetkameraavbildning, lumbalpunktion, EEG eller andra
diagnostiska test.

Kélla: Nationella riktlinjer for vard vid depression och angestsyndrom, Socialstyrelsen 2016.
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Bilaga 2. Enkatfragor

Enkat till foraldrar/nérstaende:

PANS och immunpsykiatriska tillstand

Enkéten &r en del av ett projekt som finansieras av Folkhalsomyn-
digheten. Dina svar r viktiga for kunskapsutvecklingen.

- Du kan besvara enkéten dven om du ér fordlder/anhdrig till en
vuxen med PANS/immunpsykiatriskt tillstand.

- Du kan besvara enkaten dven om barnet/personen numera ar
symtomfri sedan ldnge eller frisk.

- Dina svar ar helt anonyma, inga ip-adresser sparas.

Vi riktar oss endast till foraldrar/anhdriga pa grund av att vissa fra-
gor kan vara triggande for den som sjalv har haft vissa symtom. Det
ar viktigt att vi endast far ett svar per barn/person med PANS/im-
munpsykiatriskt tillstind, kom éverens med partner/annan anhdrig
om vem som ska besvara enkaten. Om det finns fler dn ett barn med
PANS/annat immunpsykiatriskt tillstand i familjen ber vi dig att be-
svara enkaten en gang per barn. Vi forstar att det kan kénnas tidsg-
dande att besvara den flera ganger, men dé antalet barn med PANS
ar litet i Sverige dr det mycket vérdefullt att fa svar rérande sd
manga barn som méjligt. Syftet ar att fd mer kunskap om vissa svara
symtom som kan forekomma vid PANS (inkl PANDAS)/immunpsy-
kiatriska tillstdnd. Om enkétens fragor vécker tankar och behov av
att prata kan du alltid kontakta Sanes stodtelefon.

Stort tack for att du tar dig tid att besvara enkaten!

Del 1. Aliménna uppgifter
*VVem &r du som besvarar enkéten?
Jag & mamma till person med PANS/annan immunpsykia-
trisk problematik
Jag ér pappa till person med PANS/annan immunpsykia-
trisk problematik
Jag &r annan anhérig till person med PANS/annan immun-
psykiatrisk problematik

*Hur ménga barn med PANS/immunpsykiatriskt tillstand finns
det i familjen?
Finns det flera barn med PANS i familjen ber vi dig svara for ett barn i
denna enkat och sedan gora den igen for ndsta barn, och sa vidare. Med i
familjen" menar vi dven om det &r ett vuxet barn som flyttat hemifran.
En person/barn med PANS/immunpsykiatriskt tillstand
Flera personer/barn med PANS/immunpsykiatriskt tillstand

*Vilket &r ar barnet/personen med PANS/ immunpsykiatriskt till-
stand fodd? Svara med hela artalet, fyra siffror:

*Vilket kon har barnet/personen med PANS/immunpsykiatrisk
problematik?

Pojke/man

Flicka/kvinna

Annat

*Viilken diagnos har barnet/personen med PANS/annan immun-
psykiatrisk problematik?
PANS (inkluderar dven PANDAS) bekréftat av likare
Sydenhams korea
Autoimmun encefalit
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Vi misstanker sjélva PANS (inkl PANDAS), men han/hon ar
inte utredd/har inte fatt diagnos

Annan immunpsykiatrisk problematik, vénligen ange vilken
diagnos: ___

*| vilken 3lder insjuknade barnet/personen?
Om du inte vet exakt, ange ungeférlig 8lder. Svara med siffror: ____

*Jir barnet/personen fortfarande sjuk och/eller har symtom?
Fortfarande sjuk i PANS/immunpsykiatrisk problematik
Bittre men inte helt aterstalld
Symtomfri just nu, men det kan komma nya skov
Frisk/aterstalld men med vissa foljder av sjukdomen
Frisk/helt aterstalld
Vet inte/kan inte svara

*| vilken region &r familjen bosatt?

Vélj region frén listan. Om personen med PANS/immunpsykiatrisk proble-
matik inte &r hemmaboende och bor i en annan region dn du som svarar,
ange den region dar personen bor. Valj "Annat" i listan om du inte bor i
Sverige.

Del 2 Sjélvskadebeteende

Sjalvskadebeteenden definieras har som beteenden dar man avsiktligt och
medvetet skadar sig sjalv fysiskt men utan syfte att do/ta sitt liv.

I denna del avser vi alltsa inte sjélvmordsforsok, frigor om det kommer
langre fram i enkaten. | denna del far du alltsa svara pa frdgor om bar-
net/personen med PANS/immunpsykiatriskt tillstdnd skadat sig sjélv av-
siktligt. Exempel pd sjélvskadebeteenden &r att t ex avsiktligt skara sig,
brénna sig, sld/dunka huvudet i/mot saker, hoppa fran hdjder, dta olamp-
liga foremal/forgifta sig. Att svalta sig och andra sjélvdestruktiva hand-
lingar (t ex missbruk) raknas inte som ett sjdlvskadebeteende hér.

Syftet &r att béttre forsta hur vanligt sjdlvskadebeteende &r hos personer
med PANS eller annan immunpsykiatrisk problematik och hur det kan
yttra sig.

Vi uppskattar att du tar dig tid att svara pa dessa frdgor och vi forstdr att fra-
gestédliningarna kan vacka jobbiga minnen. Om du kénner behov att prata
kan du alltid kontakta Sanes stddtelefon, telefonnummer och telefontid
finns pa Sanes hemsida.

Bra att veta: Om du inte tycker att frigorna stimmer riktigt in pd er situat-
ion, svara s gott det gar, du har méjlighet att [dmna léngre en langre
kommentar i slutet av enkéten.

*Har barnet/personen sedan insjuknandet i PANS/immunpsyki-
atriskt tillstand avsiktligt skadat sig sjalv fysiskt?

Ja

Nej

Vet inte/kan inte svara

* Hur ofta har barnet/personen avsiktligt skadat sig sjélv?
En gdng
Nagra enstaka ganger
Maénga ganger
Orékneliga ganger
Vet inte/kan inte svara



* Hur gammal var han/hon forsta gangen han/hon skadade sig
sjalv? Om du inte vet exakt, ange pé ett ungefar. Ange alder med siff-
or.___

* Om sjélvskadebeteendet upphdrt nu hur lange pagick det?
Det vill séga fran forsta gangen till sista gdngen, dven om det varit peri-
oder emellan dér detta inte forekommit.

Kort tid/enstaka gang

Mer &n 3 manader

Mer &n 6 manader

Merén 1ar

Mer én 3 ar

Merén 5 ar

Det har inte upphdrt

Vet inte/Kan inte svara

*Vilken, om nagon, skada ledde sjalvskadebeteendet till?
Om det skett flera gdnger i olika allvarlighetsgrad, vlj allvarligaste till-
féllet har.

Ingen eller véldigt liten fysisk skada (t ex skrapsar, bla-
marke)

Mindre fysisk skada (t ex létt blodande, forsta gradens
brannskada, stukning)

Mattlig fysisk skada som krévt medicinsk insats (t ex vid
medvetande men sémnig, andra gradens brannskada, stérre
blédning)

Mattligt allvarlig fysisk skada (skadan kréavt inldggning pa
sjukhus, t ex stérre blodfdrlust, stérre frakturer, tredje gradens
brannskada)

Allvarlig fysisk skada (skadan har kravt intensivvard pa sjuk-
hus, t ex koma, omfattande blodférlust, stor skada pa vitala or-
gan)

Skadan ledde till déden.

*Uppfattar du att det funnits en dnskan att inte langre leva/att
dé i samband med sjélvskadande handling?

Ja, jag tror det

Ja, barnet/personen sade det uttryckligen

Nej

Vet inte/kan inte svara

* Vilken eller vilka typer av sjdlvskadebeteenden har han/hon
haft?
Du kan valja flera svar.
Sla sig sjalv (dven sla huvudet mot vdggar/féremal)
Skéra sig sjalv
Brénna sig sjélv
Hoppa fran hdjder (t ex genom fénster, branta stup)
Trafikrelaterat (t ex springa ut framfor bilar)
Svélja foremal
Férgifta sig
Strypa/kvava sig sjélv
Annat, ange kortfattat vad. Max 40 tecken.

*Har du uppfattat att det sjdlvskadande beteendet har haft sam-

band med nagra av barnets/personens symtom?
Du kan valja flera svar har.
Tvang (t ex tvdngstankar om att skada sig)
Psykotiska symtom (t ex héra rdster som sdger att man ska
skada sig sjélv)

Impulsivitet (t ex kan inte hejda impuls att géra det)

Depression/nedstimdhet/kdnslor av meningsldshet

Aggressivitet (det sker i ett aggressivt utbrott)

Angest (att den sjalvskadande handlingen lindrar &ngest)

Beteendemdssig regression (t ex tillfallig nedsatt formaga
att farsta konsekvens av en handling)

Nej, kan inte koppla det till ett annat symtom

Vet inte/kan inte svara

* Har du uppfattat att det sjdlvskadande beteendet haft sam-
band med nagra faktorer i miljon/ livssituationen?
Du kan valja flera svar har.
Uppgivenhet/sorg dver svarigheter att fa vérd/behandling
Uppgivenhet/sorg av negativt bemétande/bristande forsta-
else inom varden
Uppgivenhet/sorg av negativt bemétande/bristande forsta-
else i vardagen (t ex skolan)
Saknade hopp om forbattring/férandring av situationen
Utanfdrskap och isolering pa grund av sjukdomen
Det kdndes outhérdligt att leva med symtomen
Kénde sig som en belastning for andra
Jag inte se en koppling till ndgot i miljén eller livssituat-
ionen
Annat. Ange kortfattat vad. Max 40 tecken.

*Har du som foralder/anhdrig varit orolig att barmet/personen
skulle kunna do av det sjalvskadande beteendet?
Vi forstar att du kan ha varit orolig att barnet/personen skulle kunna dé av
ndgot annat skal, men hér frdgar vi specifikt vad géller sjélvskadande bete-
ende.

Nej

Lite orolig

Ganska orolig

Mycket orolig

Extremt orolig

* Vilken sorts hjélp/stod hade du 6nskat fran samhéllet vad gal-
ler just det sjdlvskadande beteendet? Med samhéllet menar vi sam-
hallsfunktioner som t ex hélso- och sjukvard, socialtjanst, omsorg, skola
etc. Skriv kortfattat, max 100 tecken:

Forsok att avsiktligt skada sig sjalv

*Har barnet/personen (sedan insjuknandet) forsokt att avsiktligt
skada sig sjalv men stoppats?
Det vivill veta & om det forekommit forsok till sjélvskadande handlingar
som stoppats/forhindrats genom att ndgon ingripit.

Ja, barnet/personen har férsékt men alltid stoppats

Ja, barnet har forsokt skada sig och stoppats men ocksa

lyckats skada sig en eller flera ganger
Nej
Vet inte/kan inte svara

Uttalanden/hot om att skada sig sjalv

* Har barnet/personen (sedan insjuknandet) hotat/sagt att
han/hon ténker skada sig sjalv, men utan att gdra det?
Ja



Nej
Vet inte/kan inte svara

*Hur ofta har barnet/personen hotat/sagt att han/hon ska skada
sig sjélv?

En gdng

Nagra enstaka ganger

Maénga ganger

Orékneliga ganger

Vet inte/kan inte svara

Paverkan pa familjen

* Vilka dtgérder har du behdvt vidta for att hindra bamet/perso-
nen fran att skada sig sjalv? Observera att frigan endast géller sjélv-
skadebeteende. Om ni t ex vént er psykiatrisk akut av andra skél, valj da
inte det svaret har. Du kan vélja flera svar.
Inga. Barnet/personen har inte haft ndgot sjélvskadebete-
ende och inte forsokt skada sig.
Har inte vidtagit dtgérder i vardagen, dd det inte kunnat
hindra honom/henne
Undvikit vissa miljéer som kunde trigga honom/henne
Gémma/ta bort knivar, saxar och andra foremal
Gémma ta bort mediciner/giftiga vétskor
Viss dvervakning

Omfattande Gvervakning (t ex inte limna honom/henne en-

sam) O Halla i honom/henne fysiskt
Ringa ambulans/vénda sig till psykiatrisk akutmottagning
Slutenvard/heldygnsvard pa psykiatrisk avdelning
Annat, ange kortfattat vad: ___

* Hur mycket stress/oro har barnets/personens sjalvskadebete-
ende och/eller hot om att skada sig lett till for dig som foral-
der/anhérig?

Ingen stress/oro

Viss stress/oro

Mycket stress/oro

Omfattande stress/oro

Inte tillimplig

*Hur mycket stress/oro har barnets/personens sjalvskadebete-
ende och/eller hot om att skada sig lett ill for syskon i familjen?
Ingen stress/oro
Viss stress/oro
Mycket stress/oro/
Omfattande stress/oro

Inte tillimplig

Del 3 Suicidalitet

I denna del av enkaten staller vi frdgor som rér om barnet/personen haft
sjalvmordstankar och/eller gjort sjélvmordsforssk. Vi uppskattar att du tar
dig tid att svara pd dessa fragor dven om det kan vécka jobbiga minnen.
Om du kdnner behov att prata kan du alltid kontakta Sanes stodtelefon, te-
lefonnummer och telefontider finns p& Sanes hemsida.

Syftet med frdgorna &r 6kad kunskap om sjélvmordsforsok och andra suici-
dala beteenden forekommer vid PANS/immunpsykiatriska tillstand, och i
sa fall i vilken utstréckning och hur det yttrar sig. Kom ihdg att om du

tycker att ndgon fréga inte riktigt stimmer in pa er situation s kan du gora
en langre en ldngre kommentar i slutet av enkaten.

*Har du som foralder/anhdrig varit orolig att ditt barn skulle
bega sjalvmord, dvs. ta sitt liv avsiktligt?

Nej

Ja, ibland

Ja, ofta

Ja, mycket ofta

Vet inte/Kan inte svara

*Har du som foralder/anhérig varit orolig att ditt barn skulle ta
sitt liv oavsiktligt? (t ex genom en impulsiv handling, inte forsta
konsekvenserna av en handling etc).

Nej

Ja

Ja, ofta

Ja, mycket ofta

Vet inte/Kan inte svara

*Har barnet/personen (sedan insjuknandet) uttalat att han/hon
“inte vill leva langre" eller "vill d6"?

Ja

Nej, inte exakt sd, men liknande

Nej

Vet inte/Kan inte svara

*Beskriv pa vilket satt uppfattar du att barnet/personen uttryckt
onskan om att dd/inte leva:

*Hur ofta har barnet/personen uttalat att han/hon inte vill leva
langre/vill d6?

En gdng

Nagra enstaka ganger

Maénga ganger

Orékneliga ganger

Vet inte/kan inte svara

*Hur gammal var han/hon férsta gdngen han/hon uttalade det?
Om du inte vet exakt, ange pd ett ungefdr. Ange med siffror: ____
*Uppfattade du att det fanns att allvar bakom uttalandet, att det
verkligen var ett uttryck for att vilja do eller inte orka/vilja fort-
satta leva?

Nej

Ett visst allvar (tillréckligt for att oroa mig)

Ja, definitivt

Vet inte/Kan inte svara
Har barnet/personen gjort nagot sjalvmordsforsék sedan
han/hon insjuknade i PANS eller annan immunpsykiatrisk pro-
blematik?
Vivill alltsd veta om baret/personen avsiktligt forsokt ta sitt liv.

Ja

Nej

Vet inte/Kan inte svara



*Hur manga ganger har baret/personen forsokt ta sitt liv?
En gdng
Flera ganger
Vet inte/Kan inte svara

*Om barnet/personen gjort flera sjalvmordsférsok, ange antal
har. Svara med en siffra.

*Hur gammal var han/hon vid sjélvmordsférsoket?
Om det skett flera forsok ange alder for forsta forsoket. Om du inte vet ex-
akt, ange pd ett ungefér. Skriv ldern med siffror:

*Var sjélvmordsforsdket enligt din uppfattning planerat eller
impulsivt?

Det var planerat

Det var en impulshandling

Vet inte om det var planerat eller impulsivt

Annat, skriv kortfattat vad

*Hur allvarliga foljder fick sjalvmordsforsoket?
Om det skett flera ganger i olika allvarlighetsgrad ber vi dig valja det all-
varligaste tillféllet har.

Ingen eller véldigt liten fysisk skada (t ex skrapsar, bla-
marke)

Mindre fysisk skada (t ex létt blodande, forsta gradens
brannskada, stukning)

Mattlig fysisk skada som krévt medicinsk insats (t ex vid
medvetande men sémnig, andra gradens brannskada, stérre
blédning)

Mattligt allvarlig fysisk skada (skadan kravt inldggning pa
sjukhus, t ex stdrre blodfdrlust, stérre frakturer, tredje gradens
brannskada)

Allvarlig fysisk skada (skadan har kravt intensivvard pa sjuk-
hus, t ex koma, omfattande blodforlust, stor skada pa vitala or-
gan)

Det ledde till doden.

*Har du uppfattat att sjalvmordsférsok haft samband med négot
av barnets/personens symtom?
Du kan valja flera svar har.
Tvang (t ex tvdngstankar om att ta sitt liv)
Psykotiska symtom (t ex héra rster som sade att han/hon
skulle ta sitt liv)
Impulsivitet (t ex inte kunna hejda impuls att géra det)
Depression/nedstimdhet/kdnslor av meningsldshet
Aggressivitet (det skedde i ett aggressivt utbrott)
Angest
Beteendemdssig regression (t ex tillfélligt nedsatt firmdga
att forsta konsekvenser)
Nej, kan inte koppla det till ett annat symtom
Vet inte/kan inte svara

*Har du uppfattat att sjdlvmordsforsok haft samband med fak-
torer i livssituationen/miljén? Du kan vélja flera svar hér.
Uppgivenhet/sorg dver svarigheter att fa vérd/behandling
Uppgivenhet/sorg av negativt bemétande/bristande forsta-
else inom vérden
Uppgivenhet/sorg av negativt bemétande/bristande forsta-
else i vardagen (t ex skolan)
Saknade hopp om forbattring/férandring av situationen
Utanfdrskap och isolering pa grund av sjukdomen

Det kédndes outhérdligt att leva med symtomen

Kénde sig som en belastning for andra

Jag inte se en koppling till ndgot i miljén eller livssituat-
ionen

Annat. Ange kortfattat vad. Max 40 tecken: ____

* Vilken sorts hjélp/stod hade du 6nskat fran samhéllet vad gal-
ler just sjalvmordsforsok och sjalvmordsrisk?

Frdgan géller bade forebyggande insatser och/eller efter forsoket

Med samhéllet menar vi samhéllsfunktioner som t ex hélso- och sjukvard,
socialtjanst, omsorg, skola etc. Skriv kortfattat, du kan skriva max 100
tecken har. I slutet av enkaten kan du ldmna en léngre kommentar:

*Har barnet/personen savitt du kadnner till haft tankar pa sjélv-
mord sedan han/hon insjuknade i PANS/immunpsykiatrisk pro-
blematik?

Nej, inte savitt jag vet

Ja

Annat, ange kortfattat vad: ____

*Har barnet/personen savitt du kdnner till haft planer pa sjalv-
mord sedan han/hon insjuknade i PANS/immunpsykiatrisk pro-
blematik?
Med planer menar vi att han/hon ténkt ut sédant som t ex metod, plats och
tidpunkt for sjalvmord.

Nej, inte savitt jag vet

Ja

Annat, ange kortfattat vad: ____

*Har barnet/personen vid négot tillfalle sedan han/hon insjuk-
nade beddmts suicidnara av hélso- och sjukvard? Suicidnéra bety-
der att har man har beddmt att det fanns risk att han/hon skulle begd sjélv-
mord.

Ja

Nej

Vet inte/Kan inte svara

*Hur gammal var barnet/personen nér han/hon bedémdes som
suicidndra? Om det skett flera ganger, ange 8lder forsta gangen:

*Har barnet/personen vardats i slutenvard/heldygnsvard pa psy-
kiatrisk avdelning pé grund av suicidrisk (risk att han/hon bega
sjalvmord)? Vi forstér att barnet/personen kan ha vardats i slutenvard av
andra skal, men om det inte da géllde just suicidrisk ber vi dig svara nej
hér.

Ja, vid ett tillfille

Ja, vid flera tillfallen

Nej

Vet inte/Kan inte svara

*Viilken sorts heldygns-/slutenvérd har han/hon haft i samband
med den bedomda sjélvmordsrisken?
Frivilligt sluten-/heldygnsvard
Sluten-/heldygnsvard baserad pa tvangslagstiftning (tvangs-
vard)
Sluten-/heldygnsvard bade frivilligt och baserat pa tvangs-
lagstiftning, vid olika tillféllen
Vet inte/Kan inte svara
Annat, ange kortfattat vad: ____



*Hur upplevde du som anhérig att sluten-/heldygnsvéarden
fungerade?

Bra

Mycket bra

Varken bra eller déligt/bdde bra och daligt

Daligt

Mycket déligt

Ejtillampligt

*. Har du ndgon kommentar angdende sluten-/heldyngsvarden?

* Nar det galler oro for barnets/personens liv, upplever du att
halso- och sjukvarden tagit symtomen och oron pd allvar?

Jag har inte ként sadan oro

Nej, vi har inte fatt hjlp alls

Ibland, ibland inte - det har berott pd vem vi tréffat

Ja, de hartagit det pa allvar

Ja, de har tagit det pa stort allvar

Vet inte/Kan inte svara

Annat, vénligen ange vad: ___

*Har kan du ldmna en langre kommentar kring sjalvskadebete-
ende och suicidalitet om du vill:

Avslutande fragor om symtom
* Viilka av dessa symtom har barnet/personen haft sedan
han/hon insjuknade i PANS/immunpsykiatrisk problematik?
Ange sédana symtom som inte fanns fére insjuknandet i PANS/immunpsy-
kiatrisk problematik, och som haft ndgon varaktighet dver tid dven om de
kommit och gatt i perioder. Du kan vélja flera svar.

Generaliserad dngest

Social dngest

Separationsangest

Panikattacker

Tvang/OCD

Humdrsvangningar

Iritabilitet

Overdriven oro

Aggressivitet/vredesutbrott

Ledsenhet/nedstdmdhet

Sjélvbestraffande beteende (t ex inte tycka att han/hon ar

vérd bra saker)
Perceptionsstdrningar (kanslighet for vissa sinnesintryck, t
ex ljus, ljud etc)
Férsémrad handstil
Trots

Omfattande trétthet/utmattning

Specifika fobier

Bisarra tankar eller beteenden

Sémnsvarigheter

Hyperaktivitet

Impulsivitet

Forlust av matematikfardigheter

Férvirring/"hjarndimma”

Kissar pa sig

Frekvent urinerande

Mardrémmar

Panikattacker

Fysisk aggressivitet riktad mot andra

Restriktivt dtande

Bulimi/hetsétning

Motoriska tics

Vokala tics (t ex ljud/ord)

Hallucinationer

Vanforestallningar

Maniska tillstand

Beteendemassig regression

Muskelsmérta

Ledsmrta

Magsmarta

Huvudvirk

Stamning

Mutism (slutat tala helt)

Selektiv mutism (slutat tala pa vissa stéllen, exempelvis i
skolan)

Aterkommande oférklarade hudutslag

Ofrivilliga rérelser

Svarigheter att ga

Epileptiska anfall eller avvikande EEG

Katatoni (ett tillstand med forandrad muskelspanning - stel-
het och stérd motorik).

Sista sidan

Vivill tacka for att du tagit dig tid att besvara enkaten. Vi pdminner om att
om enkéten véckt tankar, kénslor och behov av att prata s kan du alltid
kontakta Sanes stodtelefon. Har har du méjlighet att [imna langre syn-
punkter om du vill. GIém inte att klicka p& KLAR l&ngst ner pd sidan for att
skicka in ditt enkétsvar!

* Jag vill Iamna dessa synpunkter pa enkatens utformning och
fragor:

* Jag vill Iamna dessa synpunkter kring sjalvskadebeteende och
sjalvmordsrisk vid PANS/immunpsykiatriska tillstdnd:



