KANNER DU TILL
PANS/PANDAS?

FOR DIG SOM ARBETAR PA
SOCIALTJANSTEN.



Du som arbetar inom socialtjéiinsten behover ha kunskap om immunpsykiatriska till-
stand som PANS och PANDAS. Patienter med PANS kan komma till olika delar av soci-
altjiinsten, exempelvis till enheterna barn och unga, socialpsykiatri och LSS. Arenden
kan inkomma som ansékningar eller anméilan om oro. Socialtjinsten beh6ver kunskap
for att a) i sin tur kunna informera forildrar/skol-/vardpersonal som inte kiinner till
PANS och b) kunna beméta barn med PANS och deras forildrar pa ett bra siitt. Arbetet

blir ocksa suicidpreventivt.

Symtom

Symtombilden varierar mycket hos indivi-
der. I kriterierna for Pediatric Acute onset
Neuropsychiatric Syndrome (PANS) skall en
plotslig debut av tvang och/eller restriktivt
dtande forekomma med samtida minst tva
Ovriga symtom. Gruppen av personer drab-
bade av PANS och andra immunpsykiatriska
tillstand 4r dock inte homogen och insjuk-
nandet &r inte alltid akut. For de flesta ar
den mest triffande beskrivningen att barnet
patagligt féréndrats, d.v.s. att de symtom som
ses inte funnits dér sedan tidigare utan &r
nagot som uppstatt under en relativt begrin-
sad tidsrymd. Med tiden kan symtombilden
fordndras. Ofta ses en kombination av nagra
av foljande symtom.

e Tvangstankar, tvangshandlingar och/eller
tics

e Allvarligt reducerat intag av foda

» Angest (fér barn framfor allt separations-
angest)

» Emotionell labilitet och/eller depression

o Irritabilitet, aggressivitet och/eller svara
trotssymtom

* En utvecklingsmissig tillbakagang i
beteendet

e Forsidmrade skolprestationer

e Sensoriska eller motoriska avvikelser

» Koncentrationssvarigheter

e Psykotiska symtom (till exempel vanfore-
stillningar, hallucinationer)

e S6mnstorning

e Urintringningar och/eller singvétning

e Smirttillstand (till exempel huvudvirk,
ledvirk)

Immunpsykiatri, PANS och socialtjiinst
Immunpsykiatri kallas det félt som studerar
samband mellan immunsystemet och psykisk
sjukdom. Pa senare ar har immunpsykiatri
blivit ett forskningsintensivt omrade och att
infektion och/eller inflammation kan vara

orsak vid en komplex psykiatrisk symtom-
bild uppméirksammas allt oftare. PANS &r
ett immunpsykiatriskt tillstand. Det pagar
dven studier ddr man undersoker vilken roll
immunsystemet har nér det gilller exempel-
vis psykos, OCD och depression. Trots att
omradet &r forskningsintensivt saknas rikt-
linjer for immunpsykiatriska tillstand som
PANS inom hilso- och sjukvarden vilket ofta
medfor att patienter och anhoriga kommer i
klam.

Varje ar foljer forbundet Sane ett hundratal
barn med tvang, tics, dtstorningar, valdsam-
ma utbrott, angest och suicidtankar vars
fordldrar kimpar i manga manader och ar for
att fa utredning och vard i Sverige.

Inte sdllan inkommer anmélan om oro for
barnet da sjukvarden inte kan identifiera
tillstandet och istéllet missténker brister i
omsorgen. I en enkdtunders6kning med 49
vardnadshavare skattar ndstan hilften, 49
procent, att familjesituationen paverkats
negativt av utredning inom socialtjdnsten
pa grund av ”att jag som anhorig har kint
mig missténkliggjord for att orsaka barnets
symtom”. Ett annat vanligt skl till anmélan
ir att barnet inte kommer till skolan. Manga
familjer kénner inte stod och forstaelse fran
socialtjidnsten trots att de ofta &r i svara be-
lastande situationer och har stora behov av
avlastning och st6d.

I en utvirdering fran socialsekreterare som
utrett barn med PANS uppger 6ver hilften
att de tyckte att det var mycket komplext att
utreda ett barn med PANS. Skilet till det &r
detsamma som det fordldrar beskriver, det
saknas kunskap inom hélso- och sjukvarden.
Socialsekreterare har erfarit att det dr svart
att fa klargérande utredningar nir sjukvirdens
och familjens bilder gar sé vitt isir. Férbundet
Sane har tagit fram en rapport med st6d av



Folkhilsomyndigheten déar 240 f6réldrar och
nirstaende till personer med PANS eller an-
nat immunpsykiatriskt tillstand besvarat en
enkdtundersokning om suicidhandlingar. Det
framkommer i enkéten att sjalvmordsférsok
forekommit hos 14 procent. Majoriteten har
gjort upprepade f6rsok att avsluta sitt liv.
Over hilften av barnen som gjort sjilvmords-
forsok var under 15 ar vid forsta forsoket, en
fjirdedel var under 11 &r. Over hilften av dem
med PANS eller annat immunpsykiatriskt
tillstand har eller har haft sjdlvskadebeteen-
de, varav den 6vervigande delen var yngre dn
12 ar nér handlingen debuterade. Férekom-
sten var lika vanlig bland flickor och pojkar.
Ett av de skél som uppges till suicidhandling-
ar och sjélvskada vid PANS &r avsaknad av
hopp. En av orsakerna till avsaknad av hopp
som ofta beskrivs av foréldrar dr avsaknad av
delaktighet i varden, brister i bemé6tande och
misstinkliggérande av foraldrar.

Vad dr PANS, PANDAS, Sydenhams
korea?

PANS ér ett inflammatoriskt tillstand i cen-
trala nervsystemet. Den exakta sjukdoms-
mekanismen éir inte kiind men man téinker
sig att antikroppar och immunceller har
passerat 6ver fran blodbanan till hjirnan. En
bidragande teori handlar om en autoimmun
process, dir immunfoérsvaret kan ha bildat sa
kallade autoantikroppar. Orsaken till detta
kan vara olika virus som exempelvis Covid
och bakterier men man utesluter heller inte
orsaker som stress. De tidiga och mest fram-
tridande symtomen &r psykiatriska, men
kroppsliga symtom férekommer ocksa men
nimns inte alltid av patienten sjdlv om man
inte fragar, det kan t ex vara smérttillstand,
forsamrad motorik och symtom fran urinbla-
san. Pediatric Autoimmune Disorder Associ-
ated with Stretococcial infection (PANDAS)
dr en undergrupp till PANS med den hu-
vudsakliga skillnaden att man vid PANDAS
vet att det dr en streptokockinfektion som
varit den utlésande faktorn. I dag vet man att
andra infektioner, utover streptokocker, kan
ge samma symtombild och krédva samma be-
handling och man 6vergar dérfor alltmer till
att enbart tala om PANS. Sydenhams korea
(kallas ocksa reumatisk korea) ir en autoim-
mun sjukdom som foljer pa streptokockin-
fektioner.

Tillstandet kan uppsta som en direkt f6ljd
av infektionen eller vara en komplikation
efter reumatisk feber. Symtomen &r ofrivil-
liga rérelser som kan vara alltifran milda till
sa pass allvarliga att de forsvarar gang och
tal. Ut6ver ofrivilliga rorelser dr bland annat
tics, tvang och angest vanligt. For enkelhe-
tens skull beskriver vi i nedanstaende text
det vanligaste tillstandet PANS. PANS f6re-
kommer i olika svarighetsgrad men de flesta
drabbas av allvarliga psykiatriska symtom
som inskrédnker individens och de nirstaen-
des dagliga liv. En typisk bild &r att man som
barn eller ung vuxen plétsligt insjuknar med
symtom som exempelvis tics, svara tvang,
dtstorning, angest, koncentrationsstorningar,
aggressionsutbrott, skrivsvarigheter, urin-
vagsproblem och muskel- och ledsmértor.
Aven psykossymtom kan férekomma. Sjuk-
domen gar dérefter ofta i skov eller har i vis-
sa fall ett mer statiskt forlopp vilket betyder
att det finns manga vuxna med PANS.

Vuxna med PANS

Eftersom man i huvudsak talar och skriver
om barn med PANS finns den kunskap som
hittills spridits frimst hos barnlékare, barn-
psykiater och barnneurologer. Tillstandet
kan ocksa debutera i sena tonar eller i vux-
en alder. Vuxna med PANS har pa grund av
den bristande kunskapen om tillstandet ofta
dnnu svarare én barn att fa utredning och
behandling.

Olika provtagningar och undersékningar kan
dédrfor vara aktuella. Exempel pa undersok-
ningar, beroende pa symtombild, som kan
inga &r: infektionsprover, markorer {6r neu-
roinflammation och immunbristtillstand, av-
bildning av hjdrnan i magnetkamera, analys
av ryggmargsvitska och mitning av hjdrnans
elektriska aktivitet (EEG).

Hur stiills diagnosen?

Det finns idag inget prov som kan pavisa
PANS och andra immunpsykiatriska tillstand
med sikerhet. Diagnosen stélls darfor uti-
fran symtom och sjukdomshistoria. I utred-
ningen ingar att utesluta att symtomen beror
pa nagon annan sjukdom. Olika provtagning-
ar och undersdkningar kan dérfor vara aktu-
ella. Exempel pa undersdkningar, beroende
pa symtombild, som kan inga &r:



infektionsprover, markorer for neuroinflam-
mation och immunbristtillstand, avbildning
av hjdrnan i magnetkamera, analys av rygg-
maérgsvitska och métning av hjdrnans elek-
triska aktivitet (EEG).

PANS och andra diagnoser

Man vet idag inte om PANS kan utl6sa

t. ex. ADHD och autism men det vi vet ir att
PANS har en formaga att se ut som flertal
andra psykiatriska tillstand som dtst6rning-
ar, psykossjukdomar, OCD/tvangssyndrom,
Tourettes syndrom, autism och ADHD. Aven
om autism brukar benimnas som ett utveck-
lingsrelaterat tillstand och som "medf6tt”
(eller atminstone ska ha uppstatt i tidiga
smabarnsar) ir detta inte helt tydligt i varje
enskilt fall. De flesta med autism har inte
PANS, men nagon som har medf6dd autism
kan givetvis fa PANS. Det &r inte ovanligt i
PANS-gruppen. Det giller dven 6vriga psyki-
atriska tillstand. Nér det saknas kunskap om
detta inom sjukvarden leder det ofta till att
det blir dn svarare for barnet eller den vuxna
att fa ritt vard. Det hdnder istéllet ibland att
drabbade individer diagnosticeras med ett
antal olika neuropsykiatriska diagnoser som
de inte hade fore insjuknandet.

Behandling

Forskare och andra experter &r idag eniga
om att behandlingen behdover vila pa tre ben.
Behandlingen riktas mot orsak som infektion
(t ex antibiotika) och inflammation (t ex anti-
inflammatoriska eller immunmodulerande
likemedel). Den kan ocksa vara symtomlind-
rande (t ex psykofarmaka och/eller KBT).
Det &r virt att notera att patienter med PANS
ofta inte svarar som forvéintat pa psykofar-
maka. Med t ex SSRI-preparat praktiserar
man att starta pa mycket lag dos och 6ka den
langsamt samt ha beredskap for att patienten
inte tolererar likemedlet.

LAS MER PA VAR WEBBPLATS WWW.SANE.NU

Socionom Katrin Pettersson

Katrin har ménga ars erfarenhet av

arbete inom barn och unga pa socialtjins-
ten och har i sin nuvarande roll som verk-
samhetsansvarig pa Forbundet SANE mott
hundratals barn, vuxna och anhoriga som
lever med PANS.

Hon ombeds att kommentera hur det kom-
mer sig att forbundet Sane kommer i kon-
takt med sa manga foréldrar, i princip alltid
modrar, som kénner sig misstidnkliggjorda
for att orsaka sina barns symtom nir de i
realiteten dr desperata att fa bra vard.

— Det finns nog en hel rad faktorer. En av
dem ir att socialtjdnsten dr enormt pressad.
Det dr svart att fa tiden att ricka till en om-
fattande utredning dir komplexiteten kan
tydliggoras. Att fa in anmélan med miss-
tanke om att forildrar orsakar sina barns
symtom eller uppger symtom som varden
inte ser maste givetvis tas pa stort allvar av
socialtjinsten. Det dr dock viktigt att soci-
altjansten ocksa kan fa forstaelse f6r hur
familjer drabbas nér sjukvarden inte har
tillracklig kunskap.

— Att socialtjinsten dr extra noggranna med
att inhdmta information fran de i familjens
nitverk som familjen uppger som referen-
ser &r viktigt menar Katrin Pettersson. Hon
uppger vidare att socialtjdnsten bor ta del
av civilsamhéllets kunskap samt begéra in
hilsoutlatande av ldkare med specialist-
kompetens om immunpsykiatri/PANS. Det
finns enbart ett fatal sadana ldkare i Sveri-
ge. Forbundet Sane vet vilka dessa ldkare dr
och socialtjénsten ir alltid vilkommen att
kontakta forbundet.

— Av erfarenhet blir det mesta bra om famil-
jen far kdnna sig delaktig och sedd som en
resurs och tillgdng och om socialtjénsten
ansvarar for samverkan med f6r familjen
viktiga parter siger Katrin Pettersson.



Stodjande insatser

”De lever verkligen i helvetet” séger Jennifer
Frankovich, chefslidkare pa Stanford clinic,
pa en konferens i Sverige ar 2019. Hon talar
om anhorigbérdan. Hon menar att familjerna
ir mycket ensamma och ibland blir de ocksa
misstrodda av sldktingar och andra i omgiv-
ningen. Det dr vildigt svart att ha omvard-
nad om dessa barn och detta har man ocksa
kunnat se nir man har métt anhérigas bérda
vid PANS.

Det &r viktigt att syskons situation utreds och
tas i beaktande. Syskon beskriver ofta stor
inskriankning pa sina liv. Ofta maste syskonet
anpassa sig for sitt sjuka syskons tvang och
utbrott. Syskon beskriver ofta stor oro och
ridsla.

Forbundet Sane erfar att det kan vara svart
att fa avlastande insatser att fungera nir
symtomen ofta inkluderar separationsangest,
tvang, utbrott och ibland hallucinationer. Det
ar desto viktigare att socialtjdnsten bistar
med det stod som behovs for att fa avlastan-
de insatser att fungera. Detsamma giller for
vuxna personer med PANS som inte séillan
har behov av insatser. Samverkan &r ytter-
ligare en viktig insats f6r familjer drabbade
av PANS. Ett barn kan exempelvis vara i
behov av skolsocialt team, behandlingsskola
eller annat men i de flesta fall maste barnet i
forsta hand behandlas for tillstandet for att
insatser skall kunna fungera. Manga beskri-
ver ocksa fantastiska insatser fran kontakt-
personer, avlésare, ledsagare, boendestodjare
och boenden.

Tips fran forildrar vars barn utretts av soci-
altjansten

”Utbilda personalen i att forsta skillnad
mellan desperata fordldrar och férdldrar som
saknar férmaga. Moéjlighet till patryckning
pa skola och vard - kan goras genom tydliga-
re struktur och ansvar pa SIP-méten.”

” Forédldrar kan inte veta vilken hjélp som
finns att fa och en utmattad hjarna forstar
inte och férmar inte. Sa tidig och mer eller
mindre obligatorisk info och hjilp till avlast-
ning!”

Vilka ér vi?

Sane - Férbundet autoimmuna encefaliter
med psykiatrisk presentation ir en ideell
rikstdckande forening med kansli i Stock-
holm. Sanes frimsta mal &r tillgang till tidig
diagnos och behandling fér personer med
troliga neuroinflammatoriska och autoim-
muna tillstand med psykiatriska symtom,
framst PANS.

Sanes syften &dr att samla och sprida infor-
mation om misstédnkta immunpsykiatriska
tillstand och att aktivt driva fragor som ror
forskning och kunskapsutveckling samt att
ge stod till drabbade familjer.

Sanes stodverksamhet

Sane fungerar ocksa som ett néitverk for
medlemmarna och deras familjer. Sane ar-
betar savil med att stédja och rada familjer
vars barn och anhériga drabbats av PANS
som med vuxna som sjélva &r sjuka.

Sane har en stodtelefon, dir svarar var
socionom Katrin Petterson pa vissa telefon-
tider. Sane har ocksa stodjande verksamhet
for medlemmar, bland annat i form av sys-
kongrupper, férdldragrupper, familjeaktivi-
teter och tréiffar f6r vuxna och deras anho-
riga. En stor del av verksamheten handlar
om att stotta och vigleda foréldrar till svart
sjuka barn (som ocksa kan vara vuxna).

Om du arbetar inom socialtjénsten och har
fragor eller undrar var barn med misstinkt
PANS kan utredas vidare dr du vilkommen
att kontakta oss.

Forelisning, rad och deltagande pa
moten

Verksambheter i savidl kommunal som regio-
nal regi dr vilkomna att kontakta oss avse-
ende foreldsning. Vi traffar gdrna personal
pa socialtjanst, LSS-personal, skolpersonal
och boendepersonal som arbetar med barn,
unga och vuxna med PANS.

MEJLA FORFRAGAN TILL:
INFO@FORBUNDETSANE.SE



Vill du stodja var verksamhet?
Foreningen dr 6ppen for alla som vill stédja férbundets syften. Som medlem kan du bade
vara passiv medlem eller engagera dig pa riks- eller lokalniva.

Du blir enkelt medlem i Sane pa www.sane.nu

Kontaktuppgifter
Sane - Férbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation

Handelsvigen 24B
122 32 Enskede
Tnr 073-7393930
Epost info@forbundetsane.se
Orgnr 802470-1842
Www.sane.nu



