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Dagordning

KIl.10.10 -10.40
"Vad dr PANS/PANDAS/immunpsykiatri”, Henrik Pelling 6verlidkare och
barnpsykiater.

Kl.10.40 - 11.00
Presentation resultat av djupintervjuer med barn, syskon och forédldrar av
Noam Ringer, doktor i pedagogik Stockholms universitet och leg. psykolog

KI. 11.00 - 11.10
Liget i Sverige idag och patientgruppens behov.

KIl. 11.10-11.30 dialog

KIl. 11.30-12.00 den som vill /kan &r vilkommen att stanna for fragor

och fortsatt samtal \'ﬁy

Sane



Vad vi moter 1 och arbetar med 1
patientforeningen

» Cirka 10 nya familjer tar kontakt varje vecka

 Daglig kontakt med manga av dem som varit sjuka lang tid.

* Barn som ir bundna till sina rum, som har tvangsritualer manga timmar per dygn, som
har roster och valdsamma aggressiva utbrott och barn som inte iter.

 Syskon som mar daligt, som anpassar hela sin tillvaro, som ir nedstimda och inte orkar
skolan

» Utmattade fordldrar, ekonomier, arbeten, egen hilsa och relationer som raseras.

» Vardgivare som inte tar med fragestdllning PANS och avfirdar att plotsliga
neuropsykiatriska symtpom kan vara postinfektiosa

* Patientansvariga ldkare som pratat med experter om att man inte lingre behandlar
PANS eller inte far behandla PANS



Anhorigborda

Care burden index

” De lever verkligen 1 helvetet” Jennifer Frankovich, chefslikare
Stanford clinic. (2019)

Familjerna dr mycket ensamma och ibland blir de ocksa
misstrodda av sldktingar och andra i omgivningen. Det ir vildigt
svart att ha omvardnad om dessa barn och detta har man ocksa
kunnat se niar man har métt anho6rigas bérda vid PANS.
Frankovich berittade att genomsnittlig anho6rigbérda métt med
CBI vid PANS-debuten var 37 vilket dr hégre dn vid Alzheimers
sjukdom och pa samma niva som vid Retts syndrom.

Retts syndrom ir en erkdnt mycket svar neurologisk sjukdom
och férildrar till barn med Retts far en hel del stod fran
samhillet som PANS-familjer inte far.
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https://youtu.be/Z5bSG-TN_Dg

Pediatric
Autoimmune
Neuropsychiatric
Disorder
Associated with
Streptococcus

Susan Swedo 1998
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Barare utan
symtom

e Halsfluss

Scharlakansfeber




Sydenhams korea (Danssjuka)

« 2-3 manader efter streptokockinfektion

Sydenham beskrev 1676 patienter
med korea, OCD, humoérsvingningar,
hjartproblem och hudférindringar.
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Reumatisk feber
» Cirka tio dagar efter streptokockinfektion

* Ledbesvir
* Hjirtproblem
* Hudutslag

* Korea
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Acute rheumatic fever Lancet 2005;366:155-68

Environmental factors,
especially overcrowding

Precipitating event:
infection with a strain of
group A streptococcus

carrying specific
virulence factors

- -

Repeated group A
streptococcus infections

LD

Repeated or ongoing infections
possibly driving the valular
inflammatory response

[RENERE
+ 4

Episodes of recurrent ARF

Susceptible First episode
host Priming of immune response of ARF
‘I
Molecular mimicry Exaggerated T-cell
between group A ———»| mediated immune
streptococcus antigens response
and host tissues
Genetically-
determined
host factors




Snabb debut
OCD

Tics
ADHD-symtom
Stort dtande
Somnstorningar
Separationsangest
Humorsvingningar
Aggressivitet
Sjalvdestruktivitet
Tillbakagang i utvecklingen
Svart skriva, ridkna, teckng
Urinvigsbesvir

Streptokio infektion/eller

P

Sane



PANS (Swedo, et al 2012)

o I. Urakut insidttande OCD och/eller restriktivt dtande

* II. Samtidig och pl6tslig debut av andra, svara
neuropsykiatriska symtom; minst tva fran féljande sju
kategorier:

(1) Patagligt forh6jd angestniva
(2) Emotionell labilitet och/eller depression

(3) Irritabilitet, aggression och/eller svart trotsbeteende

(4) Tillbakagang i utvecklingsniva/beteende
(5) Forsdamring av skolprestationer
(6) Sensoriska och motoriska avvikelser

(7) Somatiska symtom inkluderande sémnstorning,
enures eller tita trangningar III.

« III. Symtomen kan inte férklaras av annat tillstand som
ex Sydenhams chorea, SLE, Tourettes syndrom. \’{3’/

Sane



PANS/PANDAS - inflammation i basala
ganglierna

» Dampar och prioriterar
motorik, kinslor och tankar

 Viktiga for 6verlevnaden

Alltfler forskningsresultat har bekréftat att det dr en autoimmun \.{y

inflammation i basala i ganglierna )
ane



Susan Swedo Gunilla Gerland
2013
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Jenny Frankovich
PANS-kliniken Stanford

q Stanford Lucde Packard
W7 Children’s Health | Children’s Hospitsl
Stanford



F 32301}@1& JJ& Region Stockholm

PANS Clinic Stanford BUP Immunpsykiatri
De forsta 52 patienterna: 34 patienter:

: s 6% tillfrisknande
80% aterkommande/tillfrisknade cgo; sterkommande

9% kroniskt, konstant 35% kroniskt konstant/progressi
11% progressiv utveckling
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*Det ar en Oppen fraga om det ar battre att
langtidsbehandla med penicillin som ett team
med barnlakare och reumatolog gor i Florens.

* Aktivt letande efter streptokocker och
antikroppar antistreptolysin O och anti-DNas B
betonas.

UNIVERSITA
DEGLI STUDI

FIRENZE

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31140830/



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31140830/

371 patients

/

345 with PANDAS

~.

l

26 with PANS

258/345 improved

l

FIG. 3. Number of patients with PANDAS/PANS evaluated in
the study who showed improvement of neurologic manifestations
after treatment and antibiotic prophylaxis in a period of 3-5
months for PANDAS and 6-12 months for PANS. PANDAS.

23/26 improved

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31140830/

UNIVERSITA
DEGLI STUDI

FIRENZE


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31140830/

PANS Clinic Stanford @ gued ., i
Stanford
De forsta 52 patienterna:

Grupp A streptokocker 67%
Mycoplasma IgM 15%
Urinvigsinfektion av virus  55%
Bihaleinflammation 36%
Oroninflammation 15%

Ovriga: Babesios, impetigo, klamydia,

lunginflammation, tandinfektion,
vaccination, allergisk reaktion
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Somnsvarigheter

(Somnloshet. Mardrommar. Omvand
somncykel. REM beteendestorning.)

Sjalvdestruktivitet, aggressivitet,
sjialvmordstankar.
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Undvikande/restriktiv dtstérning
(ARFID)

* Sviljsvarigheter

 Skrick for att svilja saliv, tvang att spotta
 Sensorisk 6verkinslighet — smak, lukt, konsistens
 Réddsla for smitta, férgiftning

 Kdnner ingen hunger

e Bisarra tvangstankar och tvangshandlingar

e Inte stérd kroppsuppfattning som vid anorexi (Inte
alltid vid PANS)
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Olika allvarlighetsgrader

« "Mild” PANS/PANDAS

« Mattlig till allvarlig PANS/PANDAS

* Extrem eller livshotande PANS/PANDAS

Killa_ Neuropsychiatric Syndrome: .Journal of Child and Adolescent
Psychopharmacology (Volume 27, Number 7, 2017
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Hur stiills diagnos?

e Diagnosen stills endast utifran karakteristiska symtom
med hastigt utvecklade neurologiska och psykiatriska symtom

I forskningsfronten finns undersékningar med
PET, MR och immunologiska prov
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» Antikroppar kan inte ge en definitiv
PANDAS-diagIlOS men antikI'OppaI' Asooo ! P =0.0064 . 50000, P =0.035

 P=00266 ’ R

mot dopamin D1 och D2,
lysogangliosid, antitubulin och CaM
Kinas IT avspeglar i manga fall

sjukdomsintensiteten och kan bidra ROSE T pEOomA TMes WD e

w
S8
=3
=

~
8
S
=

Anti-DR1 titer
Anti-DR2 titer

10000

N=25 N=7 N=16 N=25 N=5 N=18 N=23 N=7 N=16 N=25 N=8 N=19
till di
ill diagnosen c > oo
° 1000 I P =0.0004 - 8000 t
5 : i P=00184 ; | 20012 i
< : >=00004 —F =000
= 800
: 5 6000
e z
2 600 £
2 3 4000
§ 400 5
° c
3 - < 2000
z T
ol ol
PANDAS SC TS OCD ADHD Normal PANDAS SC IS OCD ADHD Normal
Controls Controls
N=22 N=8 N=18 N=21 N=18 N=17 N=24 N=8 N=17 N=24 N=12 N=16
E
300, P = <0.0001
) P = <0.0001
. . . o 0 o S 250 .
» Autoantibody Biomarkers for Basal Ganglia Encephalitis in Sydenham g ke
Chorea and Pedjatric Autoimmune Neuropsychiatric Disorder ZEa0l .
Associated With Streptococcal Infections $3 5
. . § 80 o :
Jennifer L. Chain et al 25 o v S5 che &
X -t +e
Front. Psychiatry, 24 June 2020 3 o

" PANDAS SC TS OCD ADHD Normal
Controls \.ﬁy
N=16 N=6 N=10 N=6 N=10 N=29

Sane



* Med PET-teknik har man visat att det finns en
autoimmun inflammation i basala ganglierna vid
PANDAS

Kumar A, Williams MT, Chugani HT. Evaluation of basal ganglia and thalamic inflammation

in children with pediatric autoimmune neuropsychiatric disorders associated with

streptococcal infection and Tourette syndrome: a positron emission tomographic (PET)

study using 11C-[R]-PK11195.

J Child Neurol. 2015,;30(6):749-756. \'{ 3./
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* Med en speciellt kinslig magnetkamerateknik (Diffusion
Weighted Imaging (DWI) har man kunnat pavisa svullnad i
basala ganglierna, talamus och amygdala vid PANS som
stimmer med den kliniska bilden med bland annat OCD,
emotionell labilitet och sémnstorningar.

Association of Pediatric Acute-Onset Neuropsychiatric Syndrome
With Microstructural Differences in Brain Regions Detected

via Diffusion-Weighted Magnetic Resonance Imaging

JAMA Network Open. 2020;3(5)
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Gut Microbiota Profiling and Gut-Brain Crosstalk in Children Affected by
Pediatric Acute-Onset Neuropsychiatric Syndrome and Pediatric Autoimmune
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. . . oy %o
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https://doi.org/10.3389/fmicb.2018.00675

1H-NMR-Based Metabolomics in Autism Spectrum Disorder and
Pediatric Acute-Onset Neuropsychiatric Syndrome J Clin Med 2022
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36362721/

 IgG-antikroppar fran barn med PANDAS
binder sig specifikt till kolinerga interneuron i
basala ganglierna. Denna bindning reduceras
efter behandling med IVIG.

Antibodies From Children With PANDAS Bind Specifically to Striatal
Cholinergic Interneurons and Alter Their Activity

Jian Xu, Ph.D.,, Rong-Jian Liu, Ph.D., Shaylyn Fahey, B.S., Luciana Frick,

Ph.D,, James Leckman, M.D., Ph.D., Flora Vaccarino, M.D,, Ronald S. Duman,

Ph.D, Kyle Williams, M.D., Ph.D., Susan Swedo, M.D., Christopher Pittenger, ol te,
M.D., Ph.D. The American Journal of Psychiatry Jun 2020 ‘\&gﬁ’
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https://lnkd.in/g9jBNP4M
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Our findings suggest the following:

* PANDAS / PANS is a neuroinflammatory disease

* Inflammatory cytokines in patient sera can be used for diagnostics

* Inflammatory cytokines in patient sera can be used to monitor treatment

* Drugs that target the neuroinflammatory response may be beneficial for long-

term treatment
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St calcr e j 3 e PRESCESTION ONLY MEDICINE
\ - ¥ Cosentyx' 150mg //
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[L.17A- Secukinumab (Novartis)

W roghe by OO wyes

FDA approved drugs for treatment of several
diseases:

* Ankylosing Spondylitis

* Psoriasis (children >6, adolescents, adults)
* Psoriatic Arthritis

* Crohn Disease (Stelara)

* llcerative Colitis

Counterindications:
Active infections —— — -

Wayne et al. (2023). BioRxiv doi.org/10.1101/2023.03.10.532135
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Plansch XXVII, Det ultravioletta ljusets biologiska verkningar. (Firklaring se texten!)

Prova sadant som kan stirka immunforsvaret utan att skada.

vitamin, omega-3, melatonin, kost eller tillskott som motver
brister och sadant som ar bra for tarmbakterierna.
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BEHANDLIN G — bade symptom och orsak

Journal of JCAP
Child and Adolescent
Orsaksbehandling Symtombehandling  FlRaeREatl
Infektionsbekdmpande eller Exempelvis:
immunomodulerande, . KBT for tving
exempelvis:
. p . « Psykofarmaka for specifika
o Antibiotika symtom
o Steroider (kortison) Men:
» IVIG (intravendst patienten kan vara for sjuk
immunglobulin) for KBT och det finns manga
eller plasmaferes rapporter om att man
« NSAID reagerar negativt pa
(antiinflammatoriskt) psykofarmaka.

o Rituximab och liknande
preparat (fran borjan \og o
cancerbehandling som y

. . Sane
nedreglerar immunforsvaret



Antibiotikabehandling

Modell fran reumatisk feber och Sydenhams korea
diar antibiotikabehandling 4r standard

« Skydda under ldngre tid for nya infektioner

NV
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Ett ars studie med
penicillin azitromycin

Antibiotic prophylaxis with azithromycin or penicillin for childhood-onset

neuropsychiatric disorders Lisa A Snider , Lorraine Lougee, Marcia
Slattery, Paul Grant, Susan E Swedo Biol Psychiatry. 2005



I en studie Italien med 5 ars penicillinprofylax med 345
fall av PANDAS och 26 PANS rekommenderar forfattarna
tidig diagnos och langtidsskydd med penicillin f6r att
undvika risken f6r langvariga neurologiska symtombilder.

Clinical-Serological Characterization and Treatment Outcome of a Large
Cohort of Italian Children with Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric
Disorder Associated with Streptococcal Infection and Pediatric Acute
Neuropsychiatric Syndrome

Gemma Lepri J Child Adolesc Psychopharmacol

2019 ,29(8):608-614 \o{y
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Immunmodulerande behandling

Vid svar symtombild och da neuroinflammation dr veriferad eller starkt
misstankt.

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

2. Hog dos steroider dr forstahandsmedel vid neuroinflammation. Solu-
Medrol 30mg/kg max (1000mg)x1 iv i 3-5 dgr. Alt. hogdos tabl. Betapred,
Deltison el. prednisolon ges 3-5 dgr. Vid god effekt av intiala hoga dosen kan
ges prednisolon i nertrappningsdos for att minska recidivrisk.

3. Vid utebliven/otillrdcklig effekt av steroider ges IVIG 1g/kgx11i tva dgr. Vid
streptokock utlosta symtom kan IVIG 6vervigas som forsta behandling fore
steroider

4. Plasmaferes ir ett alt. Vid akut behandling av aggressiv
neuroinflammation.

5. Cytostatika och nyare biologiska likemedel vid otillricklig effekt av
ovanstaende

( PM, Karolinska Universitetssjukhuset)

NV
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En aktuell studie av IVIG-
behandling av 55 fall med

svar PANDAS fran Italien

uppvisade total remission

hos 85%.

PANS/PANDAS: Clinical Experience in IVIG
Treatment and State of the Art in
Rehabilitation Approaches Piero Pavone
NeuroSci 2020, 1, 75-84

(IVIG) 2 g/Kg per day (2 days)

n =55 patients

1

Absent Response
n=8 (15%)

Response
n=47 (85%)

2nd Administration

Only 1 Administration Required after 3
n=11 months
n=36



* Paediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS) and intravenous immunoglobulin (IVIG):
comprehensive open-label trial in ten children Hajjari P, Oldmark MH, Fernell E, Jakobsson K, Vinsa |,
Thorsson M, Monemi M, Stenlund L, Fasth A, Furuhjelm C, Johnels JA Gillberg C, Johnson M BMC Psychiatry.
2022 Aug 6;22(1):535

* Nine children had clinical response defined as > 30% reduction in PANS Scale scores. Improvements were also
noted for CY-BOCS scores (p = .005), and in school attendance. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35933358/

PANS Scale (Impairment)
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35933358/
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A novel tablet-based motor coordination test performs on par with the Beery VMI subtest and
offers superior temporal metrics: findings from children with pediatric acute-onset
neuropsychiatric syndrome

Max Thorsson , Martyna A Galazka, Parisa Hajjari, Elisabeth Fernell , Jonathan Delafield-Butt,
Christopher Gillberg , Mats Johnson , Jakob Asberg Johnels , Nouchine Hadjikhani Exp Brain Res
2023 Apr 13;241(5):1421-1436.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37052647/



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37052647/
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Anti-NMDA-encefalit

Viral-like
prodrome

2013

Psychiatric manifestations:
Psychosis, agitation,
hallucinations, mania,
pressured speech, reduced
verbal output, insomnia,
memory deficit, (often
seizures)

1-4 weeks

Prolonged recovery/deficits:
executive dysfunction, impulsivity,
disinhibition, memory deficit

5-24 months

of intensive support care:

movements (dyskinesias),

fve reactions, catatonia, coma,

BRAIN ON FIRE

SUSANNAH CAHALAN



Petter Brodin pa Karolinska har beskrivit
41 barn fran Rom och 10 fran Karolinska

som utvecklat ett multisystemiskt MIs-C T .
inflammatoriskt syndrome 4-6 veckor hedeche |
efter Covid-19. Lovande resultat av hoga
doser kortison och IVIG.
conncives R
_—
Cell sept 20 The Immunology of Multisystem sore tvoat

Inflammatory Syndrome in Children with COVID-19

rash

myocaraitis

abdominal pain
swelling
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PANDAS PHYSICIANS NETWORK

https://www.pandasppn.org/

What are PANS PANDAS?  Diagnostic Guidelines  Treatment Options ~ Research Library Resources Membership

The PANS/PANDAS flowcharts help
clinicians diagnose their patients and
determine the best course of treatment.

LEARN MORE



Suicidalitet och sjilvskadebeteende
vid Pediatric Acute-onset
Neuropsychiatric Syndrome (PANS)
och andra immunpsykiatriska tillstand

240 respondenter

* Suicidforsok forekom
i laga aldrar (fore elva
ars alder).

Suicidalitet och sjalvskadebeteende vid

nnnnnnnnnnnnnn

* Sj dlvskadebeteende e
med valdsamma
metoder var vanligt
forekommande.

\‘U‘f
Sane rapport 2021:1

Rapportforfattare Gunilla Gerland Sane



OVERSIKT: Suicidalitet vid
PANS/immunpsykiatriska tillstand

* Suicidforsok férekom hos 14% av dem med o
PANS/immunpsykiatriska tillstand. En hade fullbordat suicid.

» Majoriteten av dem som gjort suicidforsok har gjort
upprepade forsok.

» Over hilften (52%) av dem som gP'.ort suicidférsok var under 15
ar vid forsta suicidférsoket, en tjardedel var under elva ar.

» Sjilvskadebeteende var mycket vanligt hos dem som gjort
suicidforsok.

* De som gjort suicidférsdk och haft sjilvskadebeteende hade
a;;;l/'éint er och mer valdsamma metoder for att skada sig
sjdlva.

* Avsaknad av hopp om att situationen kan féréndras och att
symtomen upplevs outhérdliga ar enligt férdldrar ofta bidragande
faktorer till suicidforsok.

NV
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OVERSIKT: sjilvskadebeteende vid
PANS/immunpsykiatriska tillstand

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

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

* Flera valdsamma metoder (att forsoka strypa/kvéva sig, trafikrelaterade
metoder och att hoppa fran hojder).

» Enkitsvaren tyder pa att sjdlvskadebeteende vid PANS och
immunpsykiatriska tillstand kan skilja sig fran sjialvskadebeteende i savil
andra patientgrupper som i den generella befolkningen, genom att debutera
i lagre alder, vara lika forekommande hos bada kénen, samt hog férekomst

av valdsamma metoder. "ﬁ Bo/

Sane



159 foraldrar till barn med PANS och vuxna
med PANS besvarar fragor om upplevd
behandlingseffekt april 2023

KBT 47% 35% 11% 7%
SSRI 40% 32% 15% 13%
BZD 39% 22% 30% 9%
ADHD-lkm 37% 31% 20% 12%
Antipsykotika 58% 20% 13%

Antibiotika 7,5% 7,5% 16%

NSAID 4% 24% 31%

IVIG 1% 4% 12%

Kortison 13% 20% 20%

Andra immunsuppressiva* 7% 0% 29%




Sammanfattning

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

* Metoderna att bekrifta diagnosen genom hjiarnavbildningar och
immunologiska test, som visar inflammation i basala delar av
hjdrnan gar framat, men avgor inte diagnosen

« Kunskapen gor att allt fler uppticks tidigt

 Erfarenheterna av vilka behandlingar som fungerar vixer genom
uppfoljningar fran olika kliniker, genom nétverk av behandlare
och genom fallbeskrivningar fran patienter och anhoriga

NV
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Motstand

”PANS far endast behandlas inom ramen f6r forskning”
“Enbart forskningsenheter far behandla PANS”

“Det saknas vetenskapligt underlag och man vet inte om
PANS finns”

“Man maste lata beprévade behandlingar fa foretriade framfor
forskningsdiagnoser”

“Dessa behandlingar ingar inte i vart uppdrag eller budget”
“Om vi inte vet orsaken kan vi inte behandla”

NV
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NYHETER
Okning av invasiva grupp A-

streptokocker hos barn pa * Det kan vara 1011 ar, och det
sistone viinte for bara nagra ar sedan
Hard kritik mot BUP efter att . oo "
Emmas son tog sitt liv Atstorningar gar neri aldrarnai
UPPDATERAD 2022-06- Vasterbotten: “Fler 10-11-

aringar som soker vard”

21 PUBLICERAD 2022-06-21
katatoni regredierat beteende yrsel huvudvark lakanidningen Q =

personlighetsforandringar aggressionsutbrott ljudkanslighet
kanslig for neonfarger svart for forandringar forstarkta kanslo
vettsramd fér sina familjemedlemmar upprord over ”“otacksamhet

psykotisk tappat tal tvangshandlingar i form av en speciell
rorelse skramd av rorelser och personer tics minnesforluste . o .
R e R L R e U T e a el  SENASTE Lakare riktar kritik mot ekonomisk gel

roster pratade konstigt ”asiatiskt” sprak

NYHETER
0 KOMMENTARER

The COVID-19 pandemic and children with Efter pandemin _ kraftig
PANS/PANDAS: an evaluation of symptom severity, .., . .
okning av patienter med

telehealth, and vaccination hesitancy O
https://www.ncbi.nlm.nih.gov > articles » PMC93619 atstorningar \ogy
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https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwjEvo6o0e76AhXnX_EDHVb2CTYQFnoECAgQAw&url=https%3A%2F%2Fwww.ncbi.nlm.nih.gov%2Fpmc%2Farticles%2FPMC9361990%2F&usg=AOvVaw2ekCdArf_aueQ1JnIxU7xd

Framsteg

Pressmeddelande fran Socialdepartementet

Uppdrag tor starkt
kunskap om postcovid

Publicerad 20 april 2023

Regeringen ger idag tva uppdrag som ska
starka och sprida kunskapen om diagnostik,
vard och rehabilitering av personer som
drabbats av postinfektiosa tillstand.

NV
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Framsteg

ProPANS

Har ditt barn nyligen fatt diagnosen pediatriskt akut
neuropsykiatriskt syndrom (PANS)?

Da kan du anmala honom eller henne till ProPANS IVIG-studien.

Syftet med denna studie ar att utforska hur vél ett IVIG-studielakemedel* fungerar pa barn i
aldrarna 6-17 med PANS. Andra studiekrav géller.

*Amerikanska livsmedels- och lakemedelsmyndigheten (FDA) har godkant detta lakemedel
for behandling av andra sjukdomstillstand, men det har @nnu inte godkants for behandling
av PANS-symptom hos barn.

Forskningspersoner i studien far foljande utan kostnad:

o TillnAna till att nutt IVIG-etudielikemedsal eanm kan 1inderliatta hanterinnen av PANS

Webinarium: Psykossjukdom och inflammation i hjarnan

NAR: Torsdagen den 25 maj ki 18.00-19.30
LANK: https://oru-se.zoom.us/j/66468917463
PRIS: 0 FORELASARE: Susanne Bejerot och Mats Humble

Schizofreni ar en allvarlig sjukdom och trots att dagens mediciner kan bidra till att halla psykossymtomen
i schack kvarstar ofta besvérliga symtom som orkesléshet, initiatividshet och nedstamdhet.
Lakemedelsbiverkningarna bidrar dessvarre till att manga inte heller vill ta medicinerna. Personer med
schizofreni har férutom de psykiska symtomen ocksa en 6kad sjuklighet i bland annat immunologiska
sjukdomar. Pa senare ar har ett samband mellan inflammation, autoimmunitet och schizofreni pavisats
i flera forskningsstudier och forra aret publicerades éver 150 vetenskapliga artiklar inom faltet. Vissa
forskare tror att schizofreni dr en autoimmun sjukdom som drabbar hjarnan och som leder till
hjarnsymtom i form av till exempel hallucinationer, initiatividshet och nedstamdhet.

| detta webinarium kommer vi att beratta om var forskningen befinner sig idag avseende psykossjukdom
och inflammation. Vi kommer ocksa berétta om en nyligen avslutad studie dar vi behandlade en liten
grupp om nio personer med schizofreni med lékemedlet rituximab i tilligg till deras ordinarie
antipsykotiska behandling. Deltagarna fick rituximab vid ett tillfalle och 7 av 9 upplevdes som mycket
forbattrade. En person med schizofreni som deltog i studien berattar om sin patagliga forbattring i SVT,
se och hér henne berétta pa féljande lank: https://www.svt.se/nyheter/lokalt/orebro/charlotte-i-
orebro-far-ms-medicin-mot-sin-schizofreni-helt-plotsligt-far-man-tillbaka-ett-liv

Vi har nu startat en stor placebokontrollerad studie dar personer med psykossjukdom fran hela landet
vélkomnas att delta. Deltagarna (18-55 ar) kommer att lottas till att antingen fa en dos koksalt i dropp
eller en dos rituximab och foljas under ett halvt ar. Rituximab &r ett vélbeprévat inflammations-
hdmmande ldkemedel som ofta anvands vid MS och vid svar ledgangsreumatism. Det har funnits pa
marknaden i 6ver 25 ar och cirka 10 000 svenskar behandlas med lékemedlet arligen. Var forskning
stéds av Torsten Soderbergs stiftelse, Hjarnfonden och Vetenskapsradet.

Susanne Bejerot ar psykiater, senior professor
vid Orebro Universitet och KBT-psykoterapeut.
Hon har tidigare framst arbetat med patienter
med OCD, ADHD, autism och PANS/PANDAS
men pa senare ar intresserat sig for behandling
av schizofreni. Hon har i sin forskning tagit fram
samt oversatt flera bedémarinstrument for
psykiatriskt bruk. Hon har publicerat ett 90-tal
vetenskapliga artiklar.

Mats Humble ar  pensionerad  psykiater,
medicine doktor och aktiv forskare. Han har
arbetat med samtliga patientgrupper inom
psykiatrin och har ocksa fordjupat sig i
kostfaktorernas roll for psykisk halsa. Han har
varit framtradande i debatten om D-vitaminets
roll for halsa. Han ar val insatt i den senaste
Immunologiska forskningen vid psykisk sjukdom.
Han &r en av tva lakare, som byggt upp
psykiatriutbildningen for lakarstudenter vid
Orebro universitet.
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Mal
 Okad kunskap. Alla skall ha ritt till jimlik
utredning, vard och behandling
* Vardgivare som star upp for patientgruppen
 Politiska beslut som ger vardgivare forutsiattningar
 Satsning pa forskning
« Ettidéburet partnerskap mellan region och

ideell forening dir diven syskon tas om hand och
fordldrar bemots med nyfikenhet och respekt.
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Tips
EXPAND:s medicinska rad
Socialstyrelen ”FOU far inte sammanblandas med att icke-behandla”

Socialdepartementet maj, 2023 "Alla regioner kan vélja att prioritera
gruppen

Flera regioner har mycket goda férutsittningar for politiska
satsningar

Webbinarium: Psykossjudom och inflammation i hjarnan torsdagen 25
maj kl 18.00-19.30

”I am not the problem, I am part of the solution”. Ga NSPH:s
webbutbildning f6r brukarinflytande.

on ne,
Vialkomna att hora av er! \gy
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Fragestillning

Vad kan professionen bidra med?

* Vad behovs for att identifiera barn med PANS,
diagnostisera och behandla?

* Vad behovs inom sjukvarden f6r att kunna paverka och
forbittra situationen?

Vad kan politiken bidra med?

* Vad skulle behovas for att din region skulle vara
intresserad av idéburet offentligt partnerskap avseenc \.W
immunpsykiatri?

Sane



LASTIPS!

Hur i helvete kunde det bli sahéir? :

om en okind sjukdom och svensk psykiatri

En berittelse om ett barns — senare en ung kvinnas - mérkliga
psykiska symtom och mammans kamp f6r att rddda dotterns liv.

Forfattaren Birgitta Aupeix dr leg. sjukskoterska och leg. psykolog
och mamma till Amandine Aupeix.
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En rapport med referat fran
foreldsningarna som hoélls vid
Sanes internationella konferens
om PANS och immunpsykiatri
20109.

Finns att bestilla pa:
WWWw.sane.nu
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Tack for att du lyssnade!

-Stoéd gidrna vart arbete genom att bli medlem

www.sane.nu

7/ 0od /i katrin.pettersson@forbundetsane.se

L) Tel: 0737393930
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