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Om forbundet SANE

* Foreningen bildades 2013

« Ar dppen for alla intresserade, utdver drabbade dven anhoriga, professionella och
alla andra som vill stodja var verksamhet

e Cirka 700 medlemmar (varav ca 400 sjuka barn)

* Enideellt arbetande styrelse bestaende av bade ldkare och anhodriga
* Kanslii soderort/Enskede. Antal anstallda beroende av FOHM

e Samarbetar med andra organisationer i Sverige och internationellt

* Finns representerade i europeiska paraplyorganisationen EXPAND
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Vart syfte

® Att vara ett natverk for medlemmarna och deras familjer.

e Att samla och sprida information om fragor som ror PANS/PANDAS och andra misstankta
neuroinflammatoriska/infektionsutlosta/ autoimmuna OCD-, tics-, angesttillstand.

e Att verka for att tidig diagnos och behandling och annat stod till sjuka och deras familjer blir tillgangligt
for alla i patientgruppen i Sverige och varlden.

e Att aktivt driva fragor som ror forskning och kunskapsutveckling.
e Aktivt samverka med andra organisationer som gransar till/6verlappar vara fragor.
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Vad vi arbetar med

e Stddinsatser
* Kunskapsspridning V1,
* Paverkansarbete \\\ I// 7

N
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Var malsattning ﬁ

* Framtagande och utvecklande av kunskap
* Informationsspridning

e Utbildningssatsning



Vad vi moter

Svart sjuka barn med suicidrisk
Fortvivlade och utmattade foraldrar
Syskon som lider

Vardpersonal som sdker mer information




Vart moter vi dom?

 Sluten Facebookgrupp (langtidssjuka)
e Oppen Facebookgrupp (ca 2100 medlemmar- misstankt PANS/PANDAS, professionen, allmént intresserade)
* Allman Facebooksida och LinkedIn for information- och kunskapsspridning
* Ca 5 nya medlemmar varje vecka

 1-2 barn i varje skola

* 500s stodsamtal/ar

» 2500 samtal kring 6vriga fragor

 Ca 35 personer i var lokala SANE Ostergdtland
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Resultatet av vart arbete e

|
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Avslutade projekt ©

* Internationell konferens, SANE Sweden 2019 PANS Conference 2019

 3-3rigt projekt, “Okad kunskap om svdr PANS och koppling till suicidalitet och allvarligt sjélvskadebeteende”

* Rapporten, “Suicidalitet och sjalvskadebeteende vid Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS)
och andra immunpsykiatriska tillstand”.

e Studier i samarbete med Stockholms Universitet
”Unga vuxnas berdttelser om att leva med PANS”, Ulla-karin Schén Socionom och professor i socialt arbete och

"Att leva med PANS”, Noam Ringer Psykolog och fil dr. i pedagogik

* Dialogsamtal och foreldasningar for politiker, vard och omsorg



Arbetet framat \

Stodinsatser
e Utokade stodsamtalsinsatser

Kunskapsspridning
* Projektet, “Prevalens av PANS genom 6kad kunskap om sjukdomen bland sjukvérdspersonal
och elevhdilsa i suicidpreventivt syfte”.

Paverkansarbete

* Riksdags seminarie 9nov

* Regeringens uppdrag till socialstyrelsen (samla nationellt kunskapsstod for diagnostik, vard och rehabilitering
postinfektiosa tillstand samt utreda behov av nationellt kunskapscenter)

Potentiella framtida projekt
e Lakarnatverk
* Internationell konferens
 Narmre samarbete med andra postinfektitsa tillstand
e Samarbete med kliniker som ser vikten av brukainflytande



Projekt prevalens PANS/PANDAS

Prevalens av PANS genom 6kad kunskap om sjukdomen bland sjukvardspersonal och elevhalsa i
suicidpreventivt syfte. Att utforska prevalensen i en val avgransad region.

En forelasningssatsning som beviljats medel av Folkhalsomyndigheten.

Ar1
- Utbildningssatsning om PANS bland personal inom barnsjukvard och elevhalsa
- Ta emot remisser

-Ar2
-Tva digitala check-in och fortlépande uppdateringar.
L

-Mojlighet till telefonkonsultation. % iii‘iiiiii"iiiwiiiii

-Registrera inkomna nyremisser. Registerutdrag.

Ar 3:
-Bearbetning av data och forberedelse for publikation.
-Informationsspridning av resultaten



Varfor prata om PANS?
* (Ny) okand diagnos
* Stort lidande och

Pediatric funktionspaverkan
Acute onset * M&jligt god och snabb
Neuropsychiatric behandlingseffekt
Syndrome

* Tidig upptackt
e Samla patientgruppen for att
lara mer

* Bidra till forskning






* Organiseras under Barnneuromottagningen
US, Linkdping.

* Immunopsykteamet utgors av:

Dr Catrin Furuhjelm (Specialist Barnmedicin)
Dr Maria Hellman (Specialist BUP)
Ssk Helena Fristedt (Barn/skol/BUP-ssk)

* En mottagningsdag/manad

e Stdd av barnneurosjukskoterskorna Hillevi
och Lillemor (31353)



Arbetssatt Immunopsykmottagningen

* Formular PNISSI fylls i hemma infér besoket
(diagnostiskt stod, 15 sidor)

* Intervju (videoklipp)
* Psykiskt status. Ritprov, klocktest

* Somatisk undersdkning inkl milk maids grip, Prechtl,
Balans, tunginspektion, infektionstecken MoS, 6ron,

hud, tecken pa artrit.
* Diagnostisk multidisciplinar professionell diskussion /-ﬁf/?\
. Aterkoppling till familj och inremitterande vardgivare / Wﬁ%\
* PANS-skattning fore och efter om behandling inleds. <



Arbetssatt Immunopsykmottagningen 2

Samarbete Barnmedicin - BUP

Kontakt med en BUP-mottagningen
initieras eller bibehalls

Behandling med somatiska lakemedel
via Barnneuromottagningen

Utvardering av ovanstaende
behandlingsforsok genom

- intervju / psykiskt status

- forskole / skolrapport

- specifik PANS-symtomskattningsskala

l', >




Historik

e Forskare vid NIMH USA identifierade pa 90-talet en mindre subgrupp bland en stor grupp
barn med OCD

* Plotsligt och dramatiskt insjuknande istf gradvis insjuknande

e OCD och/eller tics debuterade “overnight and out of the blue and usually reached full-
scale intensity within 24-48 hours.”

Forskargrupp:
Drs. Susan Swedo (barnlakare)
Henrietta Leonard (barn och ungdomspsykiater)

Judith Rapoport (psykiater)



PANDAS - ett postinfektiost tillstand

Swedos forskargrupp tyckte sig se ett samband med halsfluss och
oroninflammation som foregatt insjuknandet i tvangssyndrom.

Tidigare kanda postinfektiosa tillstand efter streptokockinfektion:
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PANS/PANDAS sjukdomsmekanism

e Annu inte helt klarlagd
* Det saknas biomarkorer som anvands i kliniskt bruk i Sverige (anti-D1-R, CaM kinas Il, ASO)

* Troligen ett inflammatoriska tillstand i basala ganglierna eller interneuron med hypotes om att
antikroppar kan ha passerat dver B-B-B.

* Troligen en autoimmun process
o Arftlighet (HLA-typ) + miljéfaktor (infektion)?
* En hypotes ar patogenes genom molecular mimicry — molekular harmning

* Exempel pa Al-sjukdomar med m. mimicry:
- Reumatisk feber cross-reactivity between cardiac tissue (heart valves) and streptococcal polysaccharides
= GUi”ain Ba rré GBS subsequent to Campylobacter jejuni enteritis

- I\/Iyastenia Gravis Herpes Simplex 1



https://www.sciencedirect.com/topics/biochemistry-genetics-and-molecular-biology/campylobacter-jejuni

PANDAS Foreslagna diagnoskriterier 1998

Pediatric autoimmune Neuropsychiatric disorders associated with streptococcal infections (Swedo et al, Am J Psychiatry
1998, 155(2): 264-271)

. OCD och/eller tics.
Il.  Debut efter 3 ars alder och fore puberteten.
Ill.  Akut debut med abrupt insattande symtom och skovvist férlopp.

IV. Tidssamband mellan symtomdebut och/eller férsamring och streptokockinfektion
grupp A.

V. Samband med neurologiska avvikelser (sarskilt motorisk dveraktivitet och koreiforma
rorelser).



PANS Foreslagna diagnoskriterier 2012

Pediatric acute-onset neuropsychiatric syndrome (Swedo et al, Pediatrics & Therapeutics 2012, 2(2)

. Urakut insattande OCD-symtom och/eller extrem anorexia.

Il.  Samtidig och plotslig debut av andra svara neuropsykiatriska
symtom, minst tva fran féljande sju kategorier:

Patagligt forhojd angestniva.

Emotionell labilitet och/eller depression.

Irritabilitet, aggression och/eller svart trotsbeteende.
Tillbakagang i utvecklingsniva/ beteende

Forsamring av skolprestationer.

Sensoriska och motoriska avvikelser (inkl tics).

N o s N

Somatiska symtom inkluderande s6mnstorning, enures eller tata
trangningar till vattenkastning.

lIl. Symtomen kan inte forklaras av annat neurologiskt/medicinskt
tillstand som exempelvis Sydenhams korea, SLE, Tourettes syndrom.
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Nuvarande kunskapslage om PANS

Allt mer forskning
Samlas pa Stanford: https://med.stanford.edu/pans/publications.html
PANS-enhet under Barnmedicin — allergi, immunologi, reumatologi

Rubriker:

Evaluation and Treatment
Recommendations

Stanford Publications

Stanford Poster Presentations

Overview Articles

Imaging in PANS/PANDAS

REM Sleep without Atonia
Autoantibodies in PANS/PANDAS

Psychiatric and Behavioral Interventions

Immunomodulation

Genetics

Caregiver Burden

Infections and Antibiotics in PANS/PANDAS

OCD, Emotional lability, and other

Animal Models of PANS/PANDAS and Strep

Observational studies, case studies, and
case control studies with relevance to
PANS/PANDAS

Long-term Outcomes in PANS/PANDAS
Differential Diagnoses

Microbiome in PANS/PANDAS
Education in PANS

Allergic Disorders and Immune-mediated
Food Disorders in PANS

PANS in Adults
Low Ferritin and Anemia in PANS
OCD and Tourettes

psychiatric symptoms in Sydenham's Chorea

Sydenham Chorea

Autoimmune Enchephalitis

Microglia Activation in PANS, PANDAS, OCD,
and Tourette Syndrome

Other Relevant Strep Articles
HLA PANS

Dopamine Receptor Autoimmunity associated
Encephalitis

POTS
COVID, POTS, and PANS

Randomized placebo controlled treatment trials in

PANS/PANDAS



https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_3
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_1
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_15
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_4
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_2
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_5
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_6
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_7
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_8
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_9
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_10
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_11
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_12
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_26
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_41
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_27
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_28
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_29
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_30
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_31
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_32
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_33
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_34
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_35
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_36
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_37
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_38
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_39
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_40
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_56
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_57
https://med.stanford.edu/pans/publications.html#main_accordion_0_content_58
https://med.stanford.edu/pans/publications.html

Exempel pa slutsatser
fran forskningsstudier

» Streptokocker dkar BBB's permeabilitet vid
upprepad infektion

* Barn med PANS har en hog forekomst av
autoimmun sjukdom hos forstagradsslaktingar
och hog risk for egen Al-sjukdom

e Serum fran barn med PANS innehar antikroppar
som binder in pa interneuron

e Anhorigbordan vid PANS motsvarar den vid
demens

* Infusionsbehandling med antikroppar gav minst
50% symtomreduktion i 8-46 veckor.

* Cytokindkning i flera studier i OCD-grupp jmf
friska kontroller; TNF-a, IL-1 and IL-17




Registerstudie Danmark 1996-2013
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p<.001 var associerad med
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Orlovska S, et al. Association of Streptococcal Throat
Infection With Mental Disorders: Testing Key Aspects of
the PANDAS Hypothesis in a Nationwide Study. JAMA
Psychiatry. 2017 Jul 1;74(7):740-746.

Any Mental Disorder Tic Disorders




Statistiskt stod for samband Al - OCD

A nationwide study from Sweden in 30,082 patients with OCD demonstrated
a significant correlation with different autoimmune disorders: Individuals
with OCD had a 43% increased risk of any autoimmune disorders.

Mataix-Cols, D., Frans, E., Pérez-Vigil, A. et al. A total-population multigenerational family clustering study of autoimmune diseases in
obsessive—compulsive disorder and Tourette’s/chronic tic disorders. Mol Psychiatry 23, 1652—-1658 (2018).
https://doi.org/10.1038/mp.2017.215

A nationwide study from Taiwan of 63,165 patients with a history of
autoimmune disorders and 315,825 controls showed a higher incidence of
OCD in patients with previous autoimmune disorders, especially in patients
with systemic lupus erythematosus, dermatomyositis, and Sjogren’s
syndrome

Wang LY, Chen SF, Chiang JH, Hsu CY, Shen YC. Systemic autoimmune diseases are associated with an increased risk of obsessive-compulsive disorder: a
nationwide population-based cohort study. Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol. 2019;54:507-16.



https://doi.org/10.1038/mp.2017.215

Forskning pa Immunopsykmottagningen

e Kohortsammanstallning 2018-2020

”PANS in children and adolescents — a cohort study in east Sweden”
Preliminara resultat:

»Insjuknande i tidig skolalder

» Nagot fler pojkar an flickor

»1/3 hade en NPF-diagnos sedan tidigare

»Nastan alla insjuknade efter en infektion

» Stor andel har autoimmun arftlighet.

* Projekt prevalens PANS

* IVIG-studie
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' Patientfall Lisa
Sjukdomsdebut 4 aa

PANDAS
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Lisa — Streptokockinfektion dec/jan 4aa

* Mediaotiter x 4 tidigare enl journal

e Halsfluss arsskiftet 2022/23.
Strep-A positiv.
Patagligt allmanpaverkad, nackstel, lymfadenit.
Tillfrisknade efter iv. antibiotika inneliggande.



Lisa - Lakaruppfoljning BUM mars efter
meddelande pa 1177

e V8, 2023 plotsligt pakomna tvang; handtvatt, spotta ut
smutsig luft nastan standigt. Samtidigt nydebut av tics: blasa.
Aven nar hon vaknar nattetid.

 Okad separationsangest

* Bebisaktigt tal

 Urinlackage vid nagra tillfallen

 Okat trotsbeteende

» Uppfattas inte vara sig sjalv pa forskolan



Lisa PANS-bedomning april

PNISSI - Psychoneurolnflammatory related Signs and Symptoms Inventory
Foljande symtomnummer bejakas 1, 2, 5, 7, 9, 20 det vill saga

-Tvangsmassiga symtom
-Avvikande atbeteende
-Irritabilitet

-Valdsam mot andra/sjalv
-Personlighetsforandring
-Tics

(Miktionsrubbning, Regression)
Ovanstaende nydebuterade samtligt plotsligt v.8 2023



Lisas PANS-skala

Symtom
(tvangsymtom + forknippade neuropsykiatriska symtom), (0-25 + 0-25):

1 v fore insjuknandet (F): 5+ 0
Veckan efter insjuknandet (I): 20 + 17
Nuvarande vecka (N): 10 + 16

Funktionsnedsattning (0-50):

F:0
I: 40
N: 20

Total poing Uppfyller kriterier for
F:5

: 77 diagnos PANDAS

N: 46



Lisa Behandlingsforsok PANDAS april

* Erymax i 10 dagar.

* Tics och tvang liksom att kissa pa sig forsvann och var borta
nar antibiotikakuren avslutades.

* Man uppfattar dock fortsatt inte Lisa som helt tillbaka i sitt
tidigare beteende. Till skillnad fran innan v.8 skriker hon hogt
vid motstand, mycket besvarligt i samband med laggning.
Syskonen vill inte ta med Lisa pa utflykter etc for man skams
for hur hon borjat bete sig. Lisa har mycket svart att vara stilla
och ata och tycks mer impulsiv. Hysteriskt radsla for myggor.



Lisa Behandlingsforsok 2 PANDAS juli

e Lisa far paborja NSAID (och Nexium), maxdos for vikt. Efter 3-4
veckor symtomfri fran PANDAS-besvar.

e Forsamras vid utsattningsforsok. Aterinsatt pd NSAID, Nexium.
 Satts ut efter nagra manader. Fungerar bra.



Lisa PANDAS-skov oktober

| samband med lindrig OLI recidiv PANDAS-symtom;

blas-tics

skrikighet

mera trots
separationsangest.

Svalgodling utan vaxt.
NSAID-behandling utan effekt.

Med antibiotika 10 dagar symtomfri.
Nu lakemedelsfri. Valmaende.



OCD VS

* 2% prevalens
* Medianalder debut 10-14 ar

* Maijoritet insikt om orealistiskt radsla som de ev
forsoker halla hemligt

» Okar successivt

« Okar vid stress/pafrestning

PANS

Okand prevalens — 25% av OCD?
Medianalder debut 7-8 ar

Oftast svar radsla

Debut-svar inom 72 timmar

Debut/skov efter immunaktivering

Tyngre symtom-borda

Kroppsliga symtom
(urin, smn, motorik, neurologi)

Mycket ofta + separationsangest

76% har 1-3 gradslakting med autoimmun sjukdom



1. OCD 89%
kontaminering 61%
symmetri
orsaka skada
sexuell/religits
samlande 25%

2. Tics 71%

3. Atstdrning 61%



OCD 89%
Somnpaverkan: mardrémmar, somnstorning 89%

Sensorisk overkanslighet for ljud och ljus, taktila och
visuella upplevelser 82%

Separationsangest 79 %
Urintrangningar eller sangvatning 75%
Tics 71%

Koncentrationssvarigheter 71%
Emotionell labilitet 71%

Aggressivitet, irritabilitet 64 %
Forsamrad skolprestation 63%

Generell angest 62%



e Atstdrning/restriktivt dtande 61%

* Personlighetsforandring 61%

* Uppsparrade 6gon och vidgade pupiller 46%
* Regressivt beteende (t ex bebissprak) 46%

* Hyperaktivitet 46%

* Fobier 46%

* Dysgrafi 44%

* Panikattacker 43%

* Subtila koreiforma rorelser 42%

* Syn- eller hoérselhallucinos 36%
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Ett barn som plotsligt ar forandrat

Till skillnad fran tidigare:

* Inte klarar att lamna foraldrarna utan grat, panik

* Behover springa pa toaletten ofta, kissar pa sig

» Backar i formaga att rita/skriva

* Samre balans, osmidigare an tidigare, pianofingrar
* Far patagligt mer utbrott

* Fastnari kapprummet med att klader ska sitta ratt.
Staller alla skor i rader.

* Fastnar pa toaletten med handtvattande
* Borjar ticsa — snorvla, pipa, blinka, nicka, blasa

* Forsamrad matematikformaga
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Walter 17 ar

* Remiss till Immunopsykmottagning -19 vid 17 aa

 Kontakt med BUP RO sedan juni-17 pga angest med debut efter
sportlovet i 15aa. Total skolfranvaro. Bedomts som otrolig PANDAS
med tanke pa alder. Behandlats bl.a. inom mellanvard under diagnos
tvang och medelsvar depression. Minskade tvang och nedstamdhet
pa Zoloft, men kvarstaende nedsatt funktion socialt, skolfranvaro. F.n.
aktuellt ocksa med NP-fragestallning enl remiss.



Walter 17 ar forts

Foraldrarna uppmanades av bekant 2017 att fundera 6ver PANDAS. Vid kontakt
med varden har familjen tidigare fatt besked om att diagnos PANDAS ej ar aktuell
da X varit for gammal vid ett ev insjuknande.

ARFTLIGHET: For autoimmuna sjukdomar psoriasis, reumatism. Ingen fér NPF
undantaget en kusin med Asperger. Pa langt hall bipolar sjukdom.

Kommer nu pa egenremiss med fragestallning PANS



Walter 17 ar forts

FORLOPP: Enl frld ej avvikande utveckling, aldrig tidigare haft nagra psykiska
problem.

Patienten insjuknade vid sportlovet 2017 med en rejal infektion (okant agens) och
efter det plotsligt pakomna svara symtom av tvang, nedstamdhet och
prestationsangest. Borjade sova bredvid mamma. Var tidig med att lara sig lasa
men klarar numer inte alls att |asa ens en sida.

Varit hemma ifran skolan i 2 ar; depressiva besvar, prestationsangest och tvang.
Symtomen har successivt minskat nagot.

Han blev anyo samre i samband med en OLI varen 2019. Blev spontant férbattrad
bade i OLI och i angestsymtom.

Han har tagit Ipren sporadiskt i samband med infektioner men aldrig kontinuerligt.
Har inte behandlats med antibiotika.



Walter 17 ar forts

* Bedoms uppfylla diagnoskriterier for PANS

* Nyinsattning antiinflammatorisk behandling
Pronaxen 500 mg1x2i4v.

Uppfdljningstiden skjuts upp och pga rapporterad halsinfektion med
symtomforsamring anyo far patienten kvarsta pa behandlingen till
nasta mottagningstillfalle.



Walter 17 ar forts

Behandlingsutvardering efter 10 v:

"Modern vill meddela att det har blivit som att "vanda pa en hand"
sedan han paborjade Pronaxenbehandlingen. Det ar som en annan
person. Positiv, social, ser friskare ut. Borjat lasa igen fran att inte ha
last under lang period.

Skolstarten har fungerat bra och man kan ju méjligen alternativt tanka
sig att det ar sjalva skolstarten som har stimulerat till ett battre
maende”.



Walter 17 ar forts

PANS-scale FORE behandling
e Symtom (tvangsymtom + forknippade neuropsykiatriska symtom) (N): 22 + 10 p, Funktionsnedsattning N: 20
* Total PANS-skalepodng N: 45

PANS-scale UNDER behandling NSAID 10v
e Symtom (tvangsymtom + forknippade neuropsykiatriska symtom) Under behandling (N): 5 + 5p, Funktionsnedsattning N: O
* Total PANS-skalepoang N: 10p

BDI-C (depressionssymtom) FORE resp 10 v NSAID
* 16 p (latt deprimerad) = Op

HAD (&ngest och depressionssymtom) FORE resp 10 v NSAID
« A 12 p (moderat angest) = 3p (normal)
* D4 p - 0p(normal)



Walter, nu man 21 ar

Overtogs av vuxensidan Psykiatripartners med fortsatt stod av

immunpsykiatrisk kompetens v.b. Forsiktigt trappat ut Sertralin och
sedan Pronaxen.

Nu medicinfri. Inget nytt skov.

Klarade gymnasiestudierna pa yrkesgymnasium. Valfungerande.

Avslutad fran psykiatrin.



Finns specifika PANS-
symtom?

Sensoriskt: Sent debuterande hypersensitivitet (ffa hud - texturer)?
Finmotorik: Plotslig dysgrafi

Somnstorning: REM Sleep behavior disorder; vid polysomnografi
icke-hammad motorisk aktivitet under REM-so6mn?

”80% had evidence of rapid eye movement (REM) sleep motor
disinhibition, as characterized by excessive movement, laughing,
hand stereotypies, moaning, or the continuation of periodic limb
movements during sleep (PLMS) into REM sleep”.

”Rapid Eye Movement Sleep Abnormalities in Children with
Pediatric Acute-Onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS)”, T.
Gaughan J Clin Sleep Med. 2016.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4918985/

PANS/PANDAS

Behavioral Regression Handwriting Deterioration

During Flare In Treatment




Behandling

Clinical Management of Pediatric Acute-Onset Neuropsychiatric Syndrome. Frankovich J. et al and PANS/PANDAS Consortium. Journal of Child and Adolescent Psychopharmacology.
September 2017, 27(7): 574-593. https://doi.org/10.1089/cap.2016.0148

"Antibiotika och immunomodulerande behandlingar har ofta

dramatisk effekt och minskar symtom till en uthardlig niva, eller
avlagsnar dem helt”

Tre lika viktiga delar:

nfektionsbekampande +

nflammationsdampande/immunomodulerande +
Psykologiska/pedagogiska insatser



https://doi.org/10.1089/cap.2016.0148

Behandlingsriktlinjer

Amerikanska sedan 2017

Clinical Man.age.ment of Pediatric Acute-Onset
Neuropsychiatric Syndrome: Part I, II, III.

Thienemann M et al. Journal of Child and Adolescent
Psychopharmacology. Sep 2017

Nordiska sedan 2021 (Rekommenderas av SFBUP)

Clinical guidance for diagnosis and
management of suspected Pediatric Acute-
onset Neuropsychiatric Syndrome in the
Nordic countries

Pfeiffer HCV et al. Acta Paediatr. 2021 Dec;110(12):3153-3160.
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Exempel ur de nordiska riktlinjerna

« 4.2.2 Non Steroidal Anti-Inflammatory Drugs (NSAIDs)

If the child has persistent symptoms affecting daily functioning, and symptoms
do not resolve on psychiatric care and elimination of infection alone, our
clinical experience is that a treatment trial of oral NSAID (for example,
Ibuprofene 10-15 mg/kg/dose, three times a day, maximum 500 mg/dose
or Naproxene 10-20 mg/kg/day split in two doses, max 500 mg twice a
day) might be considered after the end of antibiotic treatment up to the point
of full resolution.

We recommend evaluation of the effect after 4 weeks, and if positive effect,
treatment might be continued.

The treatment should always be accompanied by oral proton pump inhibitor in
standard dosing to prevent gastritis.



Immunopsykmottagningens
behandlingstrappa

Medicinsk behandling utifran behandlingstrappa:

If the child is severely affected (Table 5) after the
treatment trial with NSAID (...), we recommend
monthly oral dexamethasone pulses for 3 months
(each pulse being 10(-15) mg/m?2 daily in two doses on

intravendsa immunoglobuliner (1VIG) !
three consecutive days).

v

Kortison Svar PANS:
- 10% vikt
"""""""""" TTTTTTT7 - <3 miktionstillfallen/dygn
NSAID och eller Antibiotika (uttorkning)
- CY-BOCS=>24p
- YGTTS240p
- 2 50% skolfranvaro senaste
manaden.
- Of6rmaga till fritidsaktiviteter



https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/apa.15875#apa15875-tbl-0005




| Ostergétland samverkar Barnmedicin och BUP

HUVUDBUDSKAP

e PANS och PANDAS ar forskningsdia-
gnoser dar evidensen for den foreslagna
autoimmuna patofysiologin fortfarande
bedoms otillracklig.

e Patienter med misstankt PANS/PAN-
DAS bor bedomas bade psykiatriskt och
somatiskt.

e Behandling med antibiotika och immun-
modulerande lakemedel kan komplettera,
men far inte tranga undan sedvanligt
barnpsykiatriskt omhandertagande.

MEDICINSK KOMMENTAR

PANS och PANDAS - diagnoser
med stora kunskapsluckor

ANTIBIOTIKA OCH IMMUNMODULERANDE BEHANDLING FAR INTE
TRANGA UNDAN SEDVANLIGT PSYKIATRISKT OMHANDERTAGANDE

PANS (pediatric acute-onset
neuropsychiatric  syndrome)
och undertillstaindet PANDAS
(pediatric autoimmune neuro-
psychiatric disorders associated
with streptococcal infections)
ar omdebatterade forsknings-
diagnoser som inte ar syste-
matiskt utvdrderade och dnnu
inte forekommer i vedertagna

sjukdomsklassificeringssystem.

Dessa tillstand innefattar akut
debuterande  tvangssyndrom
(OCD) eller atstorning med dra-
matisk symtomutveckling och

Selma

2 Idring
~_ Nord-

strom,

med dr, overlakare
® selma.idring-nordstrom@

regionstockholm.se
T EvaHes-
T | selmark,
 meddr,
psykolog,

enhetschef: bada
BUP-mottagningen
for immunpsykiatri,
Region Stockhalm

mekanismer i delar av hjarnan,
vilket praglat forslag till bade
diagnostik och behandling. Fo-
reslagna behandlingar inklude-
rar antibiotika och inflamma-
tionsdampande behandling sa-
som NSAID, kortison, immun-
globuliner och plasmaferes vid
sidan av psykiatrisk behandling.

Dock saknas évertygande evi-
dens for den formodade neuro-
inflammatoriska patofysiologin.
Vid PANDAS antas en strepto-
kockinfektion kunna utlésa en
autoimmun mekanism som bi-

som gjorts har till storsta del inte omfattat
randomiserad och dubbelblindad kontrol-
lerad design. Den psykiatriska diagnosen
OCD ar daremot valstuderad, och det finns
god vetenskaplig evidens for att KBT och
SSRI ar effektiva behandlingar [9].

Det finns méanga kliniska utmaningar
kring PANS: grinsdragningen gentemot
typiska psykiatriska tillstind ar otydlig
och tillstinden saknar specifika diagnos-
tiska markorer, samtidigt som det akuta
forloppet motiverar differentialdiagnos-
tik gentemot kdnda somatiska tillstand,
sisom verifierbar neuroinflammation,
malignitet med mera, som del i en bred




Upplevd effekt av given behandling

- svar fran patientfamiljer (159st) patientforeningens medlemsenkat:

Behandlmg Ingen effekt Liten effekt Moderat effekt m

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 7% 0% 29%

immunsuppressiva™®

* Azatioprin, Metotrexate, Mabthera, Cellcept



PANS-misstanke vacks pa VC

PANS-SCREENING-FORMULAR UNDERLATTAR RIKTLINJE | DOKUMENTA
RIKTAD ANAMNES “BARN MED PLOTSLIGT PAKOMNA NEUROPSYKIATRISKA SYMTOM”



PANS-screening RO

Diagnoskriterier for PANS enligt pandasppn.org (2014) samt Swedo et al (2012). Screeningfragor skapad av C Gromark, enheten
fér OCD och relaterade tillstdnd 2014. Reviderad av M Hellman, Psykiatripartners i Ostergdtland 2020.

Plétslig debut eller plétslig och pataglig férsimring av tvangssymtom, restriktivt fédointag eller tics?

|:| JA = Fortsatt med kriteriefrdgorna nedan

[_] NEJ > PANS féreligger ej

Fraga

Diagnoskriterium

Fareligger nu

Farelag tidigare
(ej nu)

Plotslig debut eller allvarlig forsdmring av

KRITERIUM |

eller aggression som ej stimmer med
barnets vanliga temperament?

eller svar trots

OCD-symtom "dver natten"? Har Abrupt, dramatisk debut av OCD-symtom | Ja Nej la Nej
symtomen utvecklats inom 3 dygn? eller allvarligt begransat matintag.
(Tillagg -20: tics)
Foreligger begransat matintag?
Viktnedgang eller dehydrering?
KRITERIUM Il
Samtidig férekomst av neuro-psykiatriska
symtom med likartad svar symtombild
och akut debut frdn atminstone tva av
foljande sju kategorier:
Plotslig debut eller allvarlig forsamring av 1. Angest la Nej la Nej
generaliserad angest, separationsangest,
riadslor eller fobier?
Foreligger humdorsvangningar eller hastigt 1. Emotionell labilitet och/eller la Nej la Nej
debuterande depression? Finns depression
sjdlvskadebeteende eller suicidala
tankegdngar?
Plotslig personlighetsforandring, utbrott 2. Irritabilitet, aggression och la Nej la Nej




Forlust av aldersadekvat sprak?
Tillbakagang i ADL? Skriver/ritar som ett
mindre barn? "Klangighet”?

Fungerande skolarbete som forut? Kan
barnet sitta still? Koncentrera sig? Har
ADHD-lika symtom och/eller
inldrningssvarigheter tillkommit plotsligt?

Ter sig barnet klumpigt? Finns plotsligt
debuterande eller allvarligt forsamrade
tics? Finns andra ofrivilliga rorelser? Har
barnet forsamrad formaga att skriva for
hand (dysgrafi)? Finns dkad sensorisk
kanslighet (ex for textilier, beroring, lukt,
ljus, ljud)? Verkar barnet se eller hora saker
som inte finns?

Finns somnstorning eller urinvagssymtom?

3. Regression

4. Forsamrad skolprestation

5. Sensoriska eller motoriska
avvikelser

6. Somatiska symtom (ex

somnstorning, eneures,

miktionsrubbning)

Ja

Ja

Ja

Ja

Nej

Nej

Nej

Nej

Ja Nej

Ja Nej

Ja Nej

Ja Nej

Foreligger atminstone tva ”Ja” under
KRITERIUM 117

Ja

Nej

Ja Nej

KRITERIUM I

Symtomen forklaras inte battre av annan
kdand neurologisk eller medicinsk
akomma

Ja

Nej

Oklart
(Ej utrett)
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Barn med plotsligt pakomna
neuropsykiatriska symtom

Linsovergripande H.K.H. Kronprinsessan Victorias barn- och
ungdomssjukhus, Linképing och Barn- och ungdomskliniken, Norrkoping,
Barn- och ungdomspykiatriska kliniken, Linképing och Norrképing

Pediatric Acute onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS) ir en deskriptiv
symtomdiagnos med saval psykiatriska som somatiska besvar som debuterar akut. Etiologin
ar okdnd och sannolikt heterogen. En neuroinflammatorisk komponent kan inte uteslutas
trots att objektiva fynd sillan stoder detta. Det finns idag inga biomarkorer som med god
evidens kan bestyrka diagnosen hos barn med misstiankt PANS, men den medicinska
utredningen behovs for differentialdiagnostik.

PANS ir en uteslutningsdiagnos och sannolikt relativt ovanlig. Enligt socialstyrelsen skall
utredning och behandling endast ske inom ramen for forskning och utveckling. Denna
riktlinje for Region Ostergotland ar baserat pa riktlinjer framtagna av somatisk barnsjukvird
och BUP i Stockholm(1).

Handldaggning av misstankt PANS/PANDAS pa Akuten

1. Beskriv symtombilden, sarskilt ev tillbakagang i utveckling. Filma ev
rorelseavvikelser.

e 2 Leta efter alla typer av infektioner/immunaktivering. Inspektera MoS, 6ron, hud,
underliv for ev rodnad, stjartfluss eller vaginal flytning. Odla samtliga frin svalg och
nasopharynx, ev hud, ev perianalt.

» Alla med akut behov av barnneurologisk utredning (se indikationer nedan) laggs in pa
Barnsjukhuset.

» Alla med akut behov av barnpsykiatrisk konsultation/inldggning pd BUP remitteras dit
akut.

3. Alla icke akuta misstiinkta fall av PANS/PANDAS remitteras till
“immunopsykmottagningen” pa US Barnneuromottagning for ssmbedomning mellan
barnneurolog och barn— och ungdomspsykiater gillande differentialdiagnos, symtomskattning
och ev kriterieuppfyllnad PANS. Dir tas beslut om fortsatt behandling och eventuell kontakt
med forskningscenter BUP OCD, Stockholm.

4. Inled behandling i vintan pa uppfoljande besok pa barnneuromottagningen (preparat och
doser finns under Behandling nedan):

* Antibiotikabehandla infektion, verifierad i anamnes eller grundligt status, som foregatt
de psykiska symtomen och som inte blivit adekvat antibiotikabehandlad.

e NSAIDi hogdos (tex Ipren 20mg/ml 7,5 mg/kg x 3-4) med Esomeprazolskydd for
magen.

Obs! Vid lag symtomgrad eller lingvarig sjukdom over 6 médnader remittera barnet till
barnneurologmottagning for sambedomning utan att paborja behandling.

Anviind diagnoskod Fo68 i syfte att kunna spira patienterna i FoU-arbete. Andra
diagnostexten "Andra specificerade psykiska syndrom och storningar orsakade av hjarnskada,



Remiss med fragestallning PANS/PANDAS

Riktas till: Barnmottagningen US, Linkdping
Fragestallning: PANS?
Vi vill samla alla 6stgdtska barn med misstankt PANS/PANDAS hos oss!

Utover PANS-screening kommentera garna
- Symtombild
- Debut

- Forlopp
- Ev behandlingseffekt av NSAID/antibiotika

Om mycket svart tillstand soker familjerna akut. Barnakuten har en riktlinje for utredning
och behandling vid pl6tsligt pakomna neuropsykiatriska symtom. Denna kan nyttjas dven av
primarvarden inkl uppstart av behandling.



Patient med PANS-diaghos soker VC

- Forvarrad psykiatrisk symtombild i samband med infektion

- Immunopsykmottagningen forsoker finnas tillgangliga for att kunna
lagga in t.ex. svalg/NPH-odling i LabRos vid infektionsutlost skov—
behandlingsbar patogen?

- Vardrutinavvikelse ofta inlagd i Uppmarksamhetssignalen (generos
antibiotikaforskrivning)




Fragor?




Varmt tack for att vi fick lana Er vardefulla tid for forskningsprojektet

Prevalens av PANS genom 6kad kunskap om sjukdomen bland sjukvardspersonal
och elevhalsa i suicidpreventivt syfte

-
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