e

,3:‘ M’J‘)O

“w
=
"é“%@g
", N
/v/7+S\i\

Stockholms
universitet

UNGA VUXNAS
BERATTELSER AV ATT
LEVA MED PANS

Ulla-Karin Schon

Professor i socialt arbete
Stockholms Universitet



Unga vuxnas berittelser om att leva med PANS

Innehall
TILEANIINE ..ttt ettt e a e e b e b e bt e bt e bt e et e s et e s bt e eb e e bt et e e et e eateeh e e nb e e b e e be et e enaeeaeas 2
Bakgrund: Vad vet vi idag om vuxnas erfarenheter av PANS?.......cccooviiiiiiiiiceeeeee et 3
De intervjuade och genOMEIOTANAET........cc.eeiuiiiiiiiiie ettt ettt ettt sb bt eteeeeesaees 5
RESUILAL ...ttt b et ea et et b e a e bbbt et e b b s bt e b e bt eb b e st et et e st e bt bt ebe et et et e 7
LivSSTtUAtIONEN JUST I ..eeiiitiiiieiteite ettt sttt et et ee et e b e b et et e s et e s aeesbe e bt emteeateebeenbeebeenbeennesaees 7
Tiden NAr PANS KONSTATEIAS ... .ceueeutiiirtirteitteieeieeit ettt ettt sttt ea ettt et e bt sbe bt et st et entenbeneeas 8
UPPIEVEISET AV PANS ... oottt ettt et e st e et e steeesbee s beeesbaesabeeesseesaseeanseesasaeasseesnsaeasseesnseennseesns 9
EIfarenheter @V VATA ......co.oiiiiiiiieicteec ettt sttt ettt b e bbbt et ettt e 11
Kénnetecknande fOr €n 0d VAT ........c.coeciiiiiiieiie ettt st e et e et e e s beesnbe e snbaennaees 14
D o) (A o1 570 1S) 3 A 2SS 16
Mammorna -omsorgsgivare och upptacktSresande.........c.eecverierierieiieieeieeeeee e 18
SAMMANTATININEZ ...ttt h e b e b e bt et e et s et e sheesb e e bt et e eateenteebeesb e e b e enbeennesnaesnees 20
LTEETATUTITISTA ...ttt ettt ettt et b e st h et es et et be s h e eb e bt e st et e ne e bt s bt ebeeaeeas et et e be e 22



Unga vuxnas berittelser om att leva med PANS

Inledning

Denna rapport dr en sammanstéllning av 10 unika beréttelser fran unga vuxna i aldern 18-34
ar, som lever med sjukdomen PANS (Paediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome).
Den handlar om hur de upplever sin livssituation, sin sjukdom och den vérd och st6d som de
erbjuds. PANS-vérden beskrivs vara under utveckling i Sverige och medicinsk- och
psykologisk forskning bedrivs for att battre forsta hur sjukdomen kan identifieras och
behandlas pa ett effektivt satt. Samtidigt dr kunskapen om hur det &r att leva med PANS som
barn och som vuxen idag mycket begrinsad bade i Sverige och internationellt. Inom ramen
for ett initiativ av Sane - Forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation, och
med finansiering fran Folkhdlsomyndigheten, dr syftet med denna rapport att bidra till att 6ka

kunskaperna om PANS.

I rapporten illustreras erfarenhetsbaserad kunskap om hur det &r att leva med PANS, om hopp
och fortvivlan, vad som kénnetecknar en god vird och vard som forsdmrar ens situation. Den
levda kunskapen, erfarenhetsexpertisen dr begriansad i tidigare forskning om PANS, men kan
betraktas som vérdefull for att fordjupa kunskapen om hur vard och stod kan utvecklas for att
mota barn och vuxna med PANS.

Mot den bakgrunden vill jag dérfor inleda denna rapport med att rikta ett stort tack till alla er
som bidragit med er kunskap och erfarenhet. Era bidrag har varit omistliga for detta arbete
och det dr min 6dmjuka férhoppning att era beréttelser blir vardefulla bidrag for andra som
drabbas av PANS och deras fordldrar, men kanske framforallt att det blir ett bidrag till arbetet

med att utveckla varden for att mota barn och vuxna med PANS.

Stockholm, december 2022

Ulla-Karin Schon
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Bakgrund: Vad vet vi idag om vuxnas erfarenheter av
PANS?

PANS stér for Paediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome och dr ett paraplybegrepp
for en rad symptom. Det forekommer 1 olika svarighetsgrad, men for de flesta som drabbas
paverkar det bade den enskildes och nirstaendes liv pa ett betydande sitt. Insjuknandet sker
plotsligt och visar sig genom symptom sdsom dngest, tvang, tics och dtstorning. PANS
drabbar 1 huvudsak barn, men vissa studier visar att &ven vuxna kan insjukna (Endres et. al.
2022). Déaremot finns det en grupp vuxna som har PANS-liknande symtom som de fatt redan
som unga, men som de inte fitt behandling for tidigare. For en del av dessa vuxna konstateras
PANS retrospektivt och behandling kan erbjudas. Det dr den gruppen som star i fokus for
denna rapport. De senaste dren har en rad studier och kunskapsdversikter genomforts som
sammanfattar kunskapslaget kring vad som kan orsaka PANS och vilka undersékningar och

behandlingar som finns att tillga (se t ex Endres et. al. 2022; Howes et al. 2021).

I Nordamerika publicerades riktlinjer 2017, for behandling av PANS baserat pa forskning och
kliniska erfarenheter av PANS Research Consortium, -PRC, (Sigra et al. 2018, Cooperstock
et al. 2017, Frankovich et al. 2017, Thienemann et al. 2017). I Sverige ddremot bedomde
Socialstyrelsen 2017, detta vetenskapliga underlag som otillrackligt, och rekommenderade
mer forskning inom omradet. Aven Statens beredning for medicinsk och social utvirdering -
SBU har lyft behandlingen av PANS som en angeldgen kunskapslucka, i behov av vidare
forskning (SBU 2021/787). Daremot har kliniska riktlinjer publicerats bland annat av
Karolinska Universitetssjukhuset, som &r baserade pa den internationella forskning som finns

(K1, 2018).

Naér det géller riktlinjer for hur PANS ska behandlas och hur varden bor organiseras kring
patienter som drabbas av sjukdomen, rekommenderar PRC 1 sina riktlinjer en individualiserad
behandling efter patientens behov och forlopp, med ett samtidigt fokus pd symtomlindring
och behandling av orsaker till symtomen. Antibiotika rekommenderas nér det finns en
konstaterad eller en misstiankt bakteriell infektion. Dessutom rekommenderas information,
stod och psykoterapier (tex. Kognitiv Beteendeterapi -KBT) tidigt 1 forloppet for att lindra

symtom. Antiinflammatorisk behandling foérordas vid lindriga och mattliga symtom.
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Vid svérare symptom rekommenderas immunmodulerande behandling, bland annat
intravends immunglobulinbehandling (IVIG). Sévil 1 CPR:s riktlinjer och riktlinjerna fran KI
framhalls behovet av ett ndra samarbete mellan flera specialiteter sdsom

barnpsykiatri/neuropsykiatri, barnneurologi/medicin, immunologi/reumatologi.

Den erfarenhetsbaserade kunskapen
Den forskning som presenterats ovan och som ligger till grund for bland annat

behandlingsriktlinjer dr i huvudsak medicinsk och fokuserar pa prevalens, etiologi och
behandlingseffekter. Nér det diremot géller upplevelser av sjukdomen, det vill sdga
erfarenhetsbaserad kunskap om hur det ar att leva med PANS, sa vet vi ganska lite. Och nir
det géller mer specifikt hur det ar att vara ung vuxen med erfarenhet av PANS &dr kunskapen

mycket begransad.

Viss forskning har genomforts utifran hur PANS péverkar familjen (Ringer & Roll-
Pettersson, 2022; Frankovich et. al. 2018). I dessa studier illustreras betydande negativa
konsekvenser pa familjen med anledning av PANS sjukdomen. Detta forklaras genom
tillstdndets langvariga karaktdr, en upplevd brist pa kontroll 6ver symtomen och stora
utmaningar att fa tillgang till medicinsk behandling. Frankovich och kollegor (2018)
redovisar att familjer med ett barn med PANS péverkas betydligt mer dn andra familjer med
barn med kroniska barnsjukdomar avseende kdnslomaissigt véilbefinnande, vilket medfor en
hogre nivé av lidande. Familjens funktion uppges paverkas av ett bristande stod fran den
medicinska varden, frin barnens skola, men dven fran familj och vénner. Vidare visade
forskningen att svarighetsgraden av de neuropsykiatriska symtomen var for fordldrar och

syskon en sdrskilt utmanande aspekt av PANS (Frankovich et. al. 2018).

Svérigheten att fa tillgang till adekvat vard och behandling beskrivs saledes som en av de
svéraste utmaningarna med att leva med PANS i familjen. Det kan handla om att sjukdomen
fortfarande betraktas som ny och okénd, att tillstdndet adresserar ett behov som kolliderar
med vardens organisering och specialisering, men ocksa om att det kan vara en “omtvistad
sjukdom” (Frankovich et. al. 2018). Tidigare forskning kring omtvistade sjukdomar som
exempelvis kronisk trotthetssyndrom (CFS) eller multipel kemisk kénslighet (MCS)
illustrerar hur personer som lider av dessa sjukdomar ofta upplever att deras sjukdom

ifragasitts eller fornekas (Armentor, 2017; Finell & Seppéla, 2018).
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Deras symtom beddms av varden att vara psykosomatiska vilket leder till att de erbjuds
psykiatriska diagnoser utan att neurologiska undersokningar 6vervigs (Finell & Seppila,
2018; Kornelsen et al., 2016); deras motiv ifragasitts, behov forblir okdnda och deras rtt till
vard nekas (Finell & Seppild, 2018; Montali et al., 2011). Dessa erfarenheter kan betraktas
som en slags epistemisk orittvisa (kunskapsoréttvisa), dir manniskors uttryckta lidande blir
ifragasatt eller avfardat av varden, som besitter makten att erkénna alternativt misskreditera
detta lidande (Blease et al., 2017; Buchman et al., 2017; Fricker, 2007). Aven om det
naturligtvis finns stora skillnader mellan kroniskt trotthetssyndrom, multipel kemisk
kéanslighet och PANS t ex avseende lidandets svérighetsgrad och hur 1dngt kunskapen har
kommit i att identifiera och klarldgga sjukdomen, s kan bemoétandet 1 varden och

upplevelsen av att fa sina kunskaper och vardbehov avvisade, liknas med varandra.

De intervjuade och genomfdrandet

Totalt har 10 personer intervjuats och bidragit med sin erfarenhetsbaserade kunskap av hur
det ar att leva med PANS. Bland dem som deltog var fem personer kvinnor och fem personer

man och de var i dldern 18-34 ar nir intervjun genomfordes.

Intervjupersonerna rekryterades genom en annons i Sane:s nyhetsbrev. I annonsen soktes

vuxna personer med erfarenhet av att leva med PANS och som kunde ténka sig att delta i en
intervjustudie. Intresserade ombads att kontakta forfattaren till denna rapport via e-post eller
telefon, for mera information. Ett halvar senare skickades tva ytterligare pdminnelser i hopp

om att nd ytterligare nagra intervjupersoner.

Intervjuerna genomfordes pé den plats som intervjupersonen foredrog. Detta resulterade i att
de flesta intervjuer genomfordes digitalt via Zoom. Tvéa intervjuer genomfordes som
telefonintervjuer och tvéa skedde som ett fysiskt mote. Intervjuerna varade mellan 50-80
minuter. Samtliga intervjuer spelades in och skrevs sedan ut ordagrant. I samband med
intervjutillféllet informerades de intervjuade om att deras medverkan skedde anonymt och att
namn och platser som skulle riskera att identifiera just dem skulle dndras eller tas bort i
samband med utskriften. Dessutom informerades om att deltagandet var helt frivilligt och att

mdjligheten fanns att hoppa Over fragor eller avbryta intervjun nir som helst.
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De utskrivna intervjuerna analyserades tematiskt utifrdn Braun & Clarkes (2006)
analysmodell som f6ljer fem steg. Steg ett handlar om att bekanta sig med materialet som
utgjordes av de inspelade intervjuerna, genom att det transkriberades ordagrant och lastes 1
sin helhet flera ganger. Andra steget gick ut pa att ta fram initiala koder pa ett systematiskt
satt genom hela materialet, detta gjordes med hjilp av analysprogrammet NVIVO. I det tredje
steget analyserades koderna vidare 1 NVIVO och grupperades till méjliga underteman. Steg
fyra innebér att teman sags over och reviderades till viss del genom att de jamfordes med
varandra och kontrollerades mot den utskrivna intervjutexten. I det sista femte steget
definierades och namngavs teman och huvuddragen beskrevs detaljerat. Dessa teman utgor

grunden for resultatredovisningen nedan.

Min egen position och eventuella begransningar i metodvalet

Att den som genomfor studien ar relativt novis om PANS, och har en forskningserfarenhet
framforallt inom socialt arbete och psykosociala fragor, paverkar séklart hur studien har
utformats. Intresset har inte varit pa orsaker till sjukdomen eller utfall av behandlingar, utan
snarare pa subjektiva upplevelser av sjukdomen och méten med vard och stod. Att fa
mojlighet att intervjua personer med omfattande erfarenheter och kunskaper om PANS ar ett
sétt att samla och forsoka forstd levd erfarenhet, som ett komplement till tidigare medicinsk
forskning pa omradet. Samtidigt 4r subjektiv kunskap just det -personlig och inte
representativ for alla. Utifran de berittelser som samlats framkommer skillnader i upplevelser
och erfarenheter, samtidigt som manga likheter skildras.

Att rekrytera via medlemsorganisationen Sane hade manga fordelar avseende att na
malgruppen och att inge ett fortroende. Samtidigt innebér det implicit att de intervjuade sjdlva
eller ndgon anhorig har ett engagemang for frdgan och att det engagemanget ér aktuellt just
nu. Det kan riskera att personer som har tillfrisknat fran PANS och avslutat sitt medlemskap 1
Sane inte nas. Likasa utesluter det unga vuxna med PANS som inte kédnner till foreningen.
Det kan betraktas som en begrinsning med studien. Likvél presenteras nedan resultat frén 10

rikhaltiga beréttelser om hur det &r att som ung vuxen leva med PANS.
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Resultat

Livssituationen just nu
De intervjuade dr naturligtvis en heterogen grupp utifran hur de beskriver sin livssituation

och sina vard- och stddbehov. De allra flesta beskrev en livssituation som fortfarande
priglades av sjukdom. Men i ett par intervjuer hade sjukdomen en mindre betydelse och
ndgot som beskrevs “’finnas dér” men samtidigt nadgot som inte hindrade ett liv som

innefattade ett arbete, ett kreativt skapande, eller att umgas med vénner.

Fem av de intervjuade bodde hemma hos sina foréldrar, fyra hade ett eget boende och en
bodde med en sambo. Men oavsett om de bodde hos fordldrar eller pd egen hand beréttade de
intervjuade att de fick en hel del stdd i sin vardag av sina fordldrar eller sin sambo. Det kunde
handla om stdd 1 kontakterna med vérden eller andra myndigheter exempelvis
Forsédkringskassan, men det handlade for flera ocksd om en daglig omsorg och ett
betydelsefullt séllskap. Deltagandet i arbete, sysselséttning eller studier var lagt bland de
intervjuade. En person studerade med en anpassad studiegidng och en person arbetade deltid.
P& fragan om hur en vanlig dag ser ut sa beskriver de intervjuade att den mesta tiden
spenderas hemma och pé egen hand. De beréttar om sina liv som ”vid sidan om” det liv som

manga jdmnariga lever;

“Trots att det var 15 &r sedan jag blev sjuk sa har mitt liv blivit mer och mer
instdngd. Man kan vil séga att det &r fattigt pa nagot vis. Jag gor véldigt lite.

Jag dr vildigt séllan utanfor dorren och jag har inga aktiviteter som jag gor.”

Men samtidigt beskrivs en tillvaro dir de hade utvecklat ett innehall for dagarna hemma, dér
tiden anvénds till intressen sdsom att lyssna pd och spela musik, att 14sa eller att springa, nar

madendet tillater.

”Jag tycker om att springa, sa det brukar jag gora pa morgonen. Sen dr jag mest
hemma, jag tycker om att ldsa. Jag har lite problem med
koncentrationssvarigheter men jag gor mitt basta. Jag héller pd mycket med

musik och kreativa saker i1 allménhet.”

Men i de intervjuades berittelser vixer en bild av en villkorad tillvaro dar miendet styr
dagarnas innehall och formégan att utfora olika aktiviteter. Och det ar en tillvaro diar maendet

1 sig dr svart for de intervjuade att pdverka eller forutse.
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De intervjuade talar om ett daligt maende, det vill séga att de kdmpar med konsekvenserna av
PANS pa olika sétt. De upplever sig ma nagot béttre, kan gora mera saker @n tidigare, men
samtidigt beskrivs det som en skor framgang, dér sjukdomen kommer 1 skov och slar ut ens
formaga. Trots en konstant pdminnelse av sjukdomen upplever de att de i perioder har
formagan att géra mer i livet dn tidigare. Aktiviteter som att gé pé café eller att vaga géd in i
affdrer, vistas med andra genom musik eller andra gemensamma intressen, lyfts som exempel

pa forbattringar och nagot som inte skulle ha varit mgjligt tidigare, nar de madde sédmre;

” Just nu dr vl min plan att jag bara ska ta mig ut till stallet en dag i veckan, en
viss tid. For det dr s& mycket som jag klarar, just nu. Forut kunde jag inte gora
nagonting alls i princip.... Ar ute och handlar ibland och triffar kompisar gor

jag ju ocksé, men det gjorde jag inte alls forut.”

Tiden nar PANS konstateras
Bland de intervjuade aterfinns personer som fitt PANS konstaterat som barn dvs innan de

fyllde 18 ar och de som fatt sin PANS konstaterat som vuxna. Oavsett nir de fick sin diagnos
ar det gemensamt 1 alla beréttelser att de levt med en svar ohidlsa som de beskriver som
PANS-liknande sjukdom under manga ar, innan PANS konstateras 1 varden. Ingen har

drabbats av PANS som vuxen, utan det dr snarare en skillnad i ndr PANS konstateras;

” Jag dr idag 28 ar och fick den hér diagnosen i ér. Fast jag blev sjuk 2004 nér
jag var 10 ar. Det har format mitt liv och min personlighet kanske mer dn nagot

annat, skulle jag sdga.”

De beskriver ar av ett intensivt sokande i sdvil somatisk som psykiatrisk vard, efter
forklaring till den sjukdom som de drabbats av och de beteenden och plotsliga oférmégor
som den medforde. Under denna period fick de flera olika psykiatriska diagnoser, med
kidnnetecken som de inte fullt ut kunde identifiera sig med och medicinsk behandling som

inte upplevdes ge ndgon mirkbar lindring.

” Som for de flesta som far PANS eller PANDAS blev jag feldiagnosticerad.
Aspberger, autism, grov ADHD och sant dir. S4 jag fick precis som dom,

mediciner som inte funkar.”

Men hér skiljer sig erfarenheterna av Aur de fick PANS faststillt av varden. Tva personer

beskriver hur de initialt fick hora talas om PANS genom sin behandlare.
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I ett fall foreslog en psykolog diagnosen pa den vuxenhabiliterings mottagning som personen
gick pa, med anledning av den Autism-diagnos hen hade fatt. Nir psykologen beskrev
diagnosen upplevde personen “att det verkligen lét pa pricken” som de upplevelser hen och
familjen hade. I en annan berittelse beskrivs hur psykologen i slutet av en ldngvarig
terapikontakt lyfter PANS som en mojlig diagnos. Utifrdn ohdlsans temporalitet, dar
intervjupersonen under perioder matt relativt bra och varit fungerande, till att plotsligt
drabbas av perioder av svéra psykiska och fysiska symptom, hade misstanken om PANS dykt
upp.

Men i majoriteten av berittelserna skildrades motsatsen, dvs att det var de anhdriga till
intervjupersonerna som foreslagit PANS till varden. Genom upplevelsen att diagnosen
intervjupersonerna hade tilldelats inte ’verkade ritt” eller ”inte alls stimde in” genomforde
anhdriga egna efterforskningar om vad det kunde handla om genom att soka information pé

Internet, genom stodgrupper och i vetenskapliga sokdatabaser av forskningslitteratur.

Upplevelser av PANS
Beskrivningarna av hur det upplevs att ha PANS handlar om att vara drabbad av en kraftfull

och fysisk sjukdom som det kan vara svart att géra nadgot at. En kénsla av att leva i en
“konstant mardrom” men en stark panikkénsla i kombination med angest. Sjukdomen
beskrivs ha kommit pl6tsligt och uttrycker sig i bade fysiska och psykiska symptom. Frén att

ena dagen ha klarat av skola eller arbete till att vara svart paverkad av sjukdomen;

” Jag fick vildigt kraftig yrsel och hjéartrusningar, svar trétthet, kraftigt
illaméende, krédktes vildigt mycket, var forvirrad och fick massor av allergiska
utslag 6ver hela kroppen och var helt rod 6ver hela brostkorgen som kom och
gick utan anledning, blev andfadd plotsligt 1 flera timmar utan ndgon anledning
/../ jag blev plotsligt vildigt radd for konstiga saker som jag aldrig hade varit
radd for tidigare. Jag jobbade [arbetsbeskrivning] och kunde inte léngre ga in i
en hiss for att jag var sd radd for att bli instédngd i hissen. Jag kunde inte skota
mitt arbete plotsligt for att jag vadgade inte ga in/../ 1 hissen och vagade inte
stdnga dorren nér jag gick pa toaletten for jag var sa radd for att bli
instdngd....och blev jétterddd for mat. Trodde att det kunde vara nagonting i

maten som hade missats. Diskmedels rester, eller att ndgot annat lagts i som typ
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ndgon gammal mat. Jag var véldigt rddd for att bli forgiftad plotsligt och det

kom verkligen fran ingenstans.”

Kénslan beskrivs alltsd som bade en kroppslig upplevelse och ett “psykiskt lidande”, som
sarskiljs frdn andra eventuella tidigare upplevelser av psykisk ohélsa som “starkare” och

ndgot som inte kan paverkas eller bemistras;

” PANS éar en kénsla av konstant oro och dngest 6ver ndgonting man inte vet
vad det dr, som bara &r dir och inte gar att géra ndgonting at. Det kénns 1
huvudet som en panikattack och kdnns i brostet, samtidigt. Det ar vildigt
speciellt och man vill for det mesta bara typ skrika, vrala, sld ndgonting tills
man &r helt utmattad. Sen om man har trottat ut sin kropp helt och héllet och
fortfarande har den hér konstiga angesten, vill ldgga sig ner pa marken och inte
gora ndgonting. Det hinder att jag bara ligger pa golvet ett tag, det kan ta

timmar, for att jag inte orkar géra ndgonting.”

” Det dr en vildigt tydlig skillnad nér det verkligen 4r PANS /.../ Assa, man
kénner igen den vildigt tydligt for det gar inte att géra ndgonting at det. Vanlig
angest, nu vill inte jag vara okénslig mot andra ménniskor som kanske lider av
det, men det finns saker som kan gora sa det blir béttre. Det finns prata med
folk, det finns sétt att hantera det pa, coping grejer ... PANS det gar inte for det
ar fysiskt. Det gér liksom inte att géra ndgonting, s& man lever med det dir hela

tiden.”

Sjukdomen beskrivs komma i skov. I de intervjuades berdttelser kommer symptomen
’plotsligt” och medfor ett stort lidande och gor individerna oférmogna att klara minsta
vardagsrutin. Diaremellan beskrivs perioder ddr de mar mycket béttre, dir vardagslivet har
fungerat d&ven om flera beskriver en “kraftloshet” eller somliga att de ’kédnner sig
deprimerade”. Det dr ocksa denna temporéra karaktir av sjukdomen som gor att flera av de
intervjuade inte kdnner igen sig 1 diagnoser sdsom exempelvis Autism som de i perioder har

fatt 1 den psykiatriska varden.
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Flera av de intervjuade beskriver att de perioder niar de madde som sédmst &r svéra att minnas i

detalj. Andra att de har totala minnesluckor fran nir de madde som sdmst;

”jag kommer ihag saker fran innan och efter men just den perioden nir jag var
som varst, dr det som en typ av blackout pa nagot sitt. Mamma har beréttat
historier om att jag har forsvunnit nér jag har varit med vénner och hon har
borjat leta efter mig pé stan. Ibland har jag legat i ndgon snddriva och typ varit
helt likblek med enorma pupiller och kollat lividst bara upp 1 luften och jag
kommer ihag den kvillen vagt. Jag kommer ihag kénslan, for den kénner jag

igen varje gdng men jag kdnner inte igen handelserna forutom nigra fa.”

Erfarenheter av vard
Haélso- och sjukvardens kdrnuppdrag handlar om att erbjuda insatser for att varda dem som ar

sjuka och att kontinuerligt utveckla varden. Véarden ska vara jamlik, jdmstélld och tillgénglig
och erbjudas utifran behov pa lika villkor till hela befolkningen (Socialstyrelsen, 2020). Nar
det géller vard till barn och vuxna med PANS har, som redovisats inledningsvis i denna
rapport, behandlingsriktlinjer utvecklats for PANS savél internationellt, som regionalt (KI,
2018). I de unga vuxnas beréttelser om moéten med vérden blir dessa intentioner och
virdrekommendationer avldgsna. Tillgéngligheten till vard beskrivs som begransad och
erfarenheter av att ”fara illa” och ”bollas runt” i varden ar pataglig. En av utmaningarna som
fors fram &r att PANS dr en ”ny sjukdom” vilket enligt de intervjuade har som konsekvens att
kunskapen om sjukdomen hos personalen dr mycket begridnsad. Det anges som forklaring till
varfor PANS inte diskuterades i mdtet med varden nér de var barn, trots att upplevelsen av
sadana besvér fanns sa tidigt som 9-10 ars dldern hos somliga. Att komma till varden och
mota en ldkare som inte tidigare hort talas om PANS var en erfarenhet som delades av

manga;

”Ménga ldkare vet ju inte vad PANS é&r. Jag vet inte om det &r att det inte har

varit en etablerad diagnos sé lange. Eller mer att jag traffat fel lakare kanske”

” De flesta vet ju inte, de har inte ens hort talas om PANS. De brukar fraga mig
vad &r det for nétt och da far jag sitta och forklara. Sa det blir ju ganska

jobbigt.”

11



Unga vuxnas berittelser om att leva med PANS

Men det beskrivs ocksa som ett “omtvistat tillstdnd” som vissa lékare uppges ifrdgasitta. Det
finns idag ingen provtagning som tydligt visar att man har PANS, utan det dr en sa kallad
uteslutningsdiagnos som innebar att de problem som upplevs inte kan forklaras med nigot
annat tillstdnd eller diagnos. Har talade de intervjuade om hur de upplevde att det 14g ’en
tonvikt pa psykiatri” i behandlarnas blick, dér etablerade diagnoser sésom Autism och OCD
snabbt fordes fram. Behandlarnas vana att arbeta med dessa diagnoser innebar ocksa att de

’lag néra till hands” nér de intervjuade sokte hjalp;

” Men lékare du triaffar pa vardcentralen till exempel har lite svart att forsta det
hér med tvang. Och PANS 6verhuvudtaget. Sen dr det viktigt att man kommer

till rétt stélle direkt. Jag skulle ju kommit till en barnldkarmottagning direkt nir
jag var fjorton, men jag fick ju komma till BUP istéllet och fick antidepressiva
och sddidr. Sa att hitta ritt liksom, inte bara fokusera pa det psykiska, utan fraga

och ta reda pa om man har nagra fysiska symtom. Ta prover och allt sént dar.”

Hér ger ocksa flera av de intervjuade uttryck for en forstéelse att det ’kan vara latt att
diagnosticera fel”, dd@ manga uttryck for PANS beskrivs som psykiatriska, exempelvis svar
angest och tvang. Ddremot stiller de sig frigande till varfor behandlare héller fast vid en

behandling som inte gor ndgon skillnad;

” Jag forstdr med PANS och sa, det dr en ovanlig sjukdom, ovanlig diagnos. Sa
de vet vil inte, men jag tycker &nda man borde ha formaga att vare sig om det ar
ndgot man kan eller inte, kolla utanfor boxen. Om man inte kan, sa kan man inte
latsas som att man kan. Om tre olika preparat inte funkar, da kanske man inte
ska borja om fran borjan och testa samma preparat igen. Assa, det dr inte sa latt
men det kdnns som det dr valdigt mycket remisser ocksa. Att alla dr

specialiserade pa ett specifikt omréde och ingen kollar pa hela stora bilden.”

Begransningar i kunskap
Vardens specialisering ansdgs leda till ett begrénsat perspektiv dér exempelvis personal i den

psykiatriska virden hade begriansad kunskap om neurologi. Specialiseringen grumlade
behandlarnas blick for de intervjuades “hela problembild”. Rutiner och invanda arbetssitt
hade inneburit att flera av de intervjuade inte hade erbjudits de insatser som de anség sig

behova;
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” jag skyller inte pa ndgon speciell person jag har varit hos. Det som jag
tycker med till exempel BUP speciellt, det dr att man inte kollar pa helheten
alls. Jag vet inte, man kanske gor det men min uppfattning ar att de har en
checklista pa saker. Det finns ménga fall nér man ignorerar viéldigt tydliga

grejer och bara gér efter checklistan. ”

Det fanns dock ett visst 0verseende med den begriansade kunskapen hos personal i varden om
PANS. Likasa att vardens specialisering kunde leda till att behandling av hela problembilden
forsvarades. Konsekvenserna av organiseringen av separata specialiteter i exempelvis
neurologi och psykiatri samt mellan ungdomspsykiatri och vuxenpsykiatri beskrevs ha

negativa effekter, men var dndé begripliga for de intervjuade.

Déremot fanns det andra upplevelser som var obegripliga, som handlade om underlétenhet

eller ignorans, déligt bemotande och ren oérlighet.

Till skillnad fran ménga andra forlopp i varden, innebar inte det faktum att de fatt PANS
konstaterad nddviandigtvis att de hade blivit erbjudna en behandling eller hade en aktiv
behandlingsplan. De behandlingar de hade i samband med intervjun varierade och flera
beskrev hur de fortfarande befinner sig i en situation dér de intensivt sdker en behandling
som kan ha effekt. Vissa talar om en underlatenhet att erbjuda behandling for ett svart

tillstand;

” Liksom att man inte bara ger mig den hér diagnosen och sen ar det fardigt.
Utan att ta det vidare, hittar behandlingar eller medicinering som kan underlétta

for mig att leva ett s normalt liv som mojligt.”

Kunskapsorattvisa
Det var vanligt forekommande att de intervjuade med hjélp av sin mamma hade "kommit

med diagnosen” till ldkarna alternativt kunskap om tdnkbara behandlingar. Det hade sitt
ursprung i en initial upplevd brist pa kunskap hos psykiatrin eller en tilldelad diagnos med
behandling som var svér att identifiera sig med. Detta gjorde att egna efterforskningar gjordes
via forskningsdatabaser och olika stddforum pé sociala medier, framforallt av de intervjuades
mammor. Men denna kunskap vilkomnades inte nddvindigtvis av varden utan snarare blev

mammorna avfardade som kunskapsbérare.
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Deras auktoritet som vetande ignorerades av behandlingspersonalen och sdvidl mammornas
och de intervjuades erfarenheter diskvalificerades. De intervjuade uttrycker att i motet med
varden klargors var “expertisen” ligger, att vardpersonalen tydligt ger uttryck for "vi vet mer

dn vad du vet”.

Forutom en slags kunskapsoréttvisa och att den erfarenhetsbaserade kunskapen ignoreras

beskrivs ocksa erfarenheter av ett daligt bemdtande;

”Psykologen som utredde mig gick mest pa vad hon tyckte och tinkte. Det har
varit mycket felbehandlingar, man har fétt for mycket mediciner. Mediciner
som inte funkar och ja men allmént daligt bemoétande. En lékare satt och
skrattade &t mig till exempel och en annan pratade politik. Jag har traffat sa

mycket konstiga ménniskor/.../ Det &r en jétteviktig frdga, bemotandet”

Erfarenheter av att inte kénna ett fortroende for sina behandlare skapar oro och en ovisshet,
men ocksa en uppgivenhetskénsla hos de intervjuade. Végen till att fa behandling beskrivs

som “’en kamp” och flera beskriver att de inte kan forsté varfor varden ar sa svartillgéanglig;

” Det kénns som man inte vill testa och ge det en chans och se om det kan bli
béttre. Vad jag har forstatt sa dr det inte den billigaste behandlingen. Men jag
tycker inte riktigt det kan vara ett argument varfor man inte ska lata barn,
ungdom eller vuxen testa det. Man kan ge det en chans liksom. Jag forstar inte

riktigt varfor det skulle vara en svar kamp om att fa det. ”

”Nej assa, de skyller ju ofta pa allt mgjligt. Att de inte finns evidens och det
finns ... och sédger en sak ena gangen och en annan sak vid nésta besok. Skickar

en hit och dit till olika mottagningar, det ar ingen som vill ta ansvar.”

Kénnetecknande fér en god vard

Trots dessa negativa erfarenheter finns det ocksa positiva beréttelser om varden bade 1 hur
den &r organiserad och om ett gott bemdtande av personal. Beréttelser om god vard handlar
bland annat om att uppleva att det finns en kunskap om sjukdomen bland personalen och ett

samarbete mellan olika specialister som kan bidra med sina olika expertiser.
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Négra av de intervjuade hade tidigare erfarenheter av tillfélliga behandlingar med antibiotika
1 Norge eller Danmark, som de upplevde hade haft positiva effekter pa maendet. I samband
med dessa behandlingar hade de ocksé upplevelsen av att ha mott “en kunnig ldkare” eller
“en expert pd PANS”, vilket var en littnad bade i avseendet att de blev trodda i sin
beskrivning av sjukdomen och fick tillgang till en verksam behandling. Ytterligare ett par av
de intervjuade hade ingatt 1 svenska forskningsprojekt dar de erbjudits medicinsk behandling
med Rituximab, som hade gjort att de madde mycket béttre. Men projekten var
tidsbegransade och en fortsatt behandling visade sig vara svar att fa, trots tydlig kinsla av

forbéttring.

Sa kénnetecknande for ”en god vard” ar nér intervjupersonerna upplever att den behandling
som erbjuds inte ar tillfallig eller tidsbegransad. Flera beskriver hur de upplever en stor
lattnad nér de inser att de kommer att fa behandling och att den behandlande lékaren tar ett
behandlingsansvar for behandlingen. Det upplevs som en befrielse att inte behdva forklara

sina behov for vardpersonalen och plétsligt slippa “kdmpa for behandling”;

’Sé den hir emotionella vindpunkten, att nu ér jag trygg. Det var med
psykiatrin tror jag, med behandlingen. Och alla 6verldkare godkidnde den, det ar
liksom forankrat bara och jag har min ldkare som kdmpar for mig. Hon gor det

som &r bast for mig och jag vet att hon finns dér.”

Men det handlar inte bara om en ldttnad att varden upplevs som “ovillkorad” tidsmissigt. En
god vard kénnetecknas dven av ett upplevt samarbete, dir det finns en dmsesidig respekt for
varandras kunskap, dvs den medicinska kunskapen och den erfarenhetsbaserade kunskapen
hos de unga vuxna med PANS och deras nirstdende. En av de intervjuade beskriver
exempelvis hur behandlaren inte initialt hade en omfattande kunskap om PANS, men hade

ldst p& om sjukdomen och idag har en helt annan forstielse;

” Assa, jag tycker det dr tryggt att jag inte behover forklara. Jag har ju forklarat
en gang for henne, sen har jag inte liksom, jag vet inte ens om jag har forsokt.

Hon har ldst pa. Det tycker jag ér trevligt att folk har ldst pa. ”

Att ses som kunskapsbarare
Forutom en kunskap hos véardpersonalen lyfts &ven exempel pd nér de intervjuades

erfarenheter blir betraktade som vérdefulla. Det handlar ocksa om att som patient bli

respekterad som bérare av en erfarenhetsbaserad kunskap.
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En kunskap om det egna miendet, egen behandling, mél och preferenser som kan hjilpa
varden att fatta traffsdkra beslut. Nar behandlare 1 varden visar intresse for denna kunskap
och den ocksa far implikationer for hur varden utformas, upplevs det som god vard. Men 1 ett
sadant mote efterfrdgas ocksé dmsesidighet, dér vardpersonalens kunskaper och tankar ocksé

uttalas;

” Det ska inte vara vi och dom, man ska ha en diskussion tillsammans. Aven om inte
patienten kan uttrycka mycket, men fortfarande liksom att...jag och min ldkare sitter
och diskuterar tillsammans. Jag vill ju se hennes tankar och hon kan f& mina tankar,
det blir ju flow...assd, dynamiskt helt enkelt. D4 blir det liksom mer att jag kan ta in
hennes tankar, &ven om hon sdger nagot som jag kanske inte tycker dr okej, och hon
far veta mina. S4 hon uttrycker de tankar hon har direkt till mig, istéllet {for att bara
skriva ner dem direkt i journalen.

Att kéinna 6msesidighet och fortroende fran varden innebar ocksa for somliga att de beskriver

ett forandrat forhallningssétt till vardpersonalen. De upplever sig inte behdva “driva kampen”

s& hart utan kunde bli lugnare och mer 6dmjuka. De betraktade inte ldngre personalen som

okunniga och vardmdten som en forhandling.

” Dé var det en sjukskdterska som jag har kontakt med fortfarande som var
jéttebra mot mig, som inte ifragasatte mig, som lyssnar pa mig nér jag har
nagonting och sdga och som jag kan berétta for och har fortroende for. Sé fick
jag en ldkare 1 samma team som hon jobbade, da borjade liksom, vi byggde upp
fortroendet for psykiatrin som hade raserats innan. Vi kunde kénna att det finns
maéanniskor som &r bra och som &r snilla. Da behover inte vi g& pa och bli arga
for att de inte fOrstér, utan da kan man ha en dialog och prata med varandra om

sa har kanske man kan gora och sadér.”

Ett brett perspektiv

En annan aspekt som lyfts nér exempel pa god vard beskrivs ar nédr varden kan erbjuda flera
behandlingar som ett led i ett brett perspektiv pa sjukdomen. I beréttelserna gors en skillnad
mellan behandling mot PANSEN och behandling for att fungera i vardagen. Det finns flera

exempel pa behandling mot PANS som beskrivs som effektiva bland de intervjuade.
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Det handlar om immunomodulerande behandlingar med sa kallad intravends immunglobulin
(IVIG -behandling), med antikroppsmedicinen Rituximab, eller med Kortison. Dessa

behandlingar uppges ha haft stor betydelse for méendet;

”Det var en flera dagars behandling. D4 tredje gdngen blev det som tyst i mitt
huvud, det var tyst. Det var ju ett stort kimpande for att f& behandling/.../men

det 4r som natt och dag.”

De intervjuade talar om behandlingens effekter som helt avgdérande och har blivit experter pd

hur den verkar i kroppen och stillt in sitt sociala liv efter det;

”Nu fér jag IVIG, och det &r sa att jag mérker att... ndr jag far pafyllning gar jag
upp direkt pa kvillen [efter behandlingen] och mar bra, &r glad och allt det hér.
Sen sa gar jag ner och gér ner, tills att jag far en pafyllning igen. Nér jag mér
béttre kan jag gd ut med kompisar, jag hittar pa nat med vinner, jag kdnner mig
s& mycket mer vid liv. Nir jag far den héar behandlingen sa kénner jag att
sjukdomen finns kvar, den dr pa men det héller inte 1 med samma kraft. Sa det
ar en stor skillnad. Det dér larde jag mig till slut. Visste vad det var for dagar —
17 dagar ungefdr haller det sig. Och efter det har det gatt ner igen. S4 tydligt

och regelbundet ér det.”

Vid sidan av dessa behandlingar uppgav négra av de intervjuade att de hade tagit bort sina
halsmandlar for att de hade hort att det kunde minska risken for bakteriesamlingar. Flera
beskrev ocksa att de tog Ipren varje dag som en antiinflammatorisk behandling, utifran att de

hade lést att det hade hjilpt andra med PANS.

Niér det handlar om behandling for att hantera vardagen avses bade kognitiv beteendeterapi
(KBT) for att ldra sig att hantera exempelvis tving och dngest, och mera langsiktiga

terapiformer;

” Jag kénner iallafall sjélv att jag skulle behova mycket mer psykiatriskt stod &n
att bara ga pa mote efter mote till olika personer som ska ge mig mediciner.
Medicinerna hjélper sékert men jag tror att man behdver mycket mer

psykiatriskt stod nér man blir dldre &n ndr man var liten.”
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Bland dem som har erbjudits en mer 14ngsiktig terapi beskrivs den ha varit ett stod i att forsta
sin situation och de upplevelser som varit i samband med insjuknande och hantering av

sjukdomen.

”Jag tycker att psykologen jag gick hos, som gick tillbaka véldigt 1&ng tid och
verkligen forsokte forstd hur det var for mig. Det hjdlpte mig mycket mentalt.
/.../Jag skulle séga att det inte hjdlpt med symptomen, men det har hjalpt till

med négot annat.”

Mammorna -omsorgsgivare och upptacktsresande

Ett patagligt inslag 1 ndstan alla berittelser dr betydelsen av mammorna. Det 4&r mammorna
som beskrivs som mest betydelsefulla nar det giller omsorg och stdd i svara stunder. I de
svaraste tiderna av sjukdomen beskrivs tilliten till andra som mycket begrénsad och i de flesta
fall beskrivs mammorna som den enda person som de i perioder hade tilltro till. Mammorna

blev de personer som behdvdes konstant ndrvarande nér radsla och tving dominerade dygnet;

”For den som é&r sjuk ldgger all sin tillit till oftast ... till en person. Jag la det till
min mamma. Hon var den enda som kunde liksom egentligen, verkligen ...som
jag litade pd. Det var hon som behdvde vara hemma med mig mycket och det

var hon som behovde sluta pa jobbet for att jag inte kunde vara hemma ensam.”

Mammorna beskrivs ha tagit ett stort omsorgsansvar och flera uppger att deras mammor helt
eller delvis hade slutat att arbeta for att stodja sitt barn med PANS. Men mammorna beskrivs
inte bara som omsorgsgivare, de utges dven vara envetna uppticktsresande i1 kunskap. De har
outtrottligt sokt information om sjukdomen, om ténkbara behandlingar och sokt behandlare
inom eller utanfor Sveriges grinser;
”Om jag inte minns helt fel sa tror jag det var vi som tog upp [med varden] att
det fanns en behandling. Om jag inte minns helt fel sé tror jag det var min
mamma som hade forskat lite kring PANS och sadir. Det var dels hon som kom
till ladkarna och sa, kan det inte ténkas att hon har PANS d4? Hon hade lést pa
lite och kommit i kontakt med andra forédldrar vars barn hade liknande symtom

och sadar. Sa det var mamma som hade hittat ett satt att ... mot PANS eller ett
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medicinskt sdtt att jobba mot PANS. Men mamma har fatt kriga jattemycket for

att jag ska fa de behandlingarna som jag har nu.”

Flera av de intervjuade uttrycker alltsé att deras mammor har blivit illa behandlade av varden
nér de forsokt fa svar pa vad problemet kan vara, nir de har ifragasatt diagnoser och uttryckt
misstro kring behandling. Men framf6rallt nar de har forsokt fora fram kunskap om PANS

och tdnkbara behandlingar;

” Min mamma har gjort vildigt mycket. Det &r hon som har fatt skota néstan all
kontakt med forsakringskassan, ldkare, ringa om tider och sént. S6ka runt utan att fa
hjalp. Det ar tack vare henne som jag &r battre. Hon har hjdlpt mig att fa antibiotika
frdn den hir l&karen i [annat land], for det var ingen som ville skriva ut det hér. Sa
hon har hjélpt mig jattemycket. Hon har i princip tagit hand om mig nir jag varit som

samst, varit som en vardare.”

Flera av de intervjuade uttrycker explicit att det dr tack vara sin mammas outtréttliga kamp

som de dr vid liv 1 dag;
” Man vet inte, utan min mamma hade jag inte fatt ndgon hjilp och formodligen

varit dod nu.”
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Sammanfattning

Syftet med denna rapport har varit att undersoka erfarenhetsbaserad kunskap om hur det ar att
som vuxen leva med PANS. Resultaten visar att vuxna med erfarenhet av PANS é&r bérare av
betydelsefulla kunskaper om bidragande faktorer till ett forbéttrat maende och fungerande
livsvillkor. De beskriver vad som utifrdn deras behov kdnnetecknar en god vérd, och vilka
aspekter 1 varden som kan forsdmra situationen. Ur resultaten framgar dock att vid
intervjutillfillet hade enbart tre av de intervjuade en padgaende behandling som de upplevde
var riktad mot PANS sjukdomen och som hade en mérkbar effekt paA maendet. En god vard
hade dock upplevts for de flesta 1 vissa perioder, inom ramen for forskning eller i métet med

specifika behandlare.

Det rader konsensus bland de intervjuade nér det géller behovet av en 6kad kunskap i varden
for att identifiera PANS och for att kunna erbjuda en effektiv behandling. Enligt de
intervjuade sa behover en sddan behandling stricka sig 6ver flera specialistomraden inom
vérden sdsom immunologi, neurologi och psykiatri for att adressera savil de medicinska
behoven och de mera samtalsbehandlande behoven. Nir dessa kunskaper speglas mot vad
som framkommit ur tidigare forskning kring PANS (Sigra et al. 2018Swedo, Cooperstock et
al. 2017, Thienemann et al. 2017) kan det noteras att det klingar samstamt.
Behandlingsforskningen slar fast att en effektiv behandling av PANS behover ha fokus bade
pa symtomlindring och behandling av orsaker till symtomen. Antibiotika rekommenderas nér
det finns en konstaterad eller en misstinkt bakteriell infektion. Antiinflammatorisk
behandling rekommenderas vid lindriga och mattliga symtom och vid svarare symptom
rekommenderas immunmodulerande behandling. Dessutom rekommenderas information,

stod och psykoterapier tidigt i sjukdomsforloppet (Endres et. al. 2022; Howes et al. 2021).

P& samma sétt som de intervjuade uttrycker behovet av att olika specialistenheter samarbetar
och lér sig av varandra for att mota behoven hos personer med PANS, patalas i tidigare
forskning behovet av ett nira samarbete mellan flera specialiteter sésom
psykiatri/neuropsykiatri, neurologi/medicin, immunologi/reumatologi (Cooperstock et al.

2017, Frankovich et al. 2017, Thienemann et al. 2017).

En ytterligare aspekt avseende god vérd handlar om vad som i exempelvis

behandlingsriktlinjerna beskrivs som en individualiserad behandling efter patientens behov
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och forlopp. Ett nedslédende resultat i denna studie dr en pétaglig kénsla av att ha bollats runt i
varden utan att ndgon tagit ansvar for behandlingen. Erfarenheter av felbehandlingar och ett
daligt bemotande av bade de intervjuade och deras nérstaende, finns i alla berittelser och
uppges leda till simre hilsa och en kénsla av uppgivenhet. Trots att de intervjuade har levt
och hanterat sin sjukdom i ménga &r, sd uppfattar de att deras erfarenhetsbaserade kunskap
inte har efterfragats av varden. Tvirtom, upplever de att deras upplevelser har forminskats
eller avfardats av varden. Likasé avfardas de intervjuades mammor nér de for fram kunskap
de sjélva hittat kring PANS och hur det kan behandlas. I berittelserna skildras saledes en
pataglig kunskapsorittvisa (Fricker, 2007). Detta trots att varden ér i ett uppenbart behov av

kunskap och har 1 uppdrag att erbjuda en personcentrerad vérd.

For att orka s6ka vard och patala sina behov framkommer ett betydelsen av ett

foretradarskap. Har framstér de intervjuades mammor som omistliga bdde som foretrddare
och som ambassaddrer for ny kunskap. Men det ér ett foretrddarskap som tycks innebdra
stora svarigheter att leva ett liv med arbete och tid for annat umgéinge och intressen. Denna
bild gér ocksa i linje med tidigare forskning som just fokuserar pA PANS konsekvenser pa
familjer (Ringer & Roll-Pettersson, 2022; Frankovich et. al. 2018). Dessa resultat reser fradgan
hur det gér for personer med PANS sjukdom som inte har en fordlder som besitter formaga

att axla ett foretradarskap och 1 perioder erbjuda omvardnad dygnet runt?

Forskningen om PANS é&r vixande och bedrivs inom olika vetenskapliga discipliner. Likasa
véaxer den kliniska erfarenheten av att identifiera PANS och behandla sjukdomen pa ett
effektivt sétt. Detta kan ses som en positiv utveckling och nagot som ocksa uttrycks ett behov
for 1 resultaten 1 denna rapport. I genereringen av ny kunskap och nya riktlinjer fér vard och
stodinsatser till barn och vuxna med PANS, kan den erfarenhetsbaserade kunskapen betraktas

som ett viktigt bidrag.
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