Respons pa regeringens beslut att utesluta kunskapsstod for bland
annat PANS

Regeringen gav 2023 Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram “ett samlat nationellt kunskapsstod for
diagnostik, vard och rehabilitering av postcovid och andra postinfektidsa tillstand som riktar sig till
bade primar- och specialistvard, samt socialtjanst”, 5$2023/01431. Uppdrag att sammanstdlla kunskap
om postcovid och andra postinfektidsa tillstdnd - Regeringen.se

| augusti 2024 presenterades “Postcovid och andra ndrliggande tillstand och syndrom - Kunskapsstéd
till dig som méter patienter” Postcovid och andra ndrliggande tillstdnd och syndrom

"Detta kunskapsstod omfattar tillstanden postcovid, postinfluensa, postsepsis,
postintensivvardssyndrom, kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS) och Pediatric Acute-onset
Neuropsychiatric Syndrome (PANS/PANDAS). Vi riktar oss har framst till dig som méter patienter i
primarvarden men aven i specialistvarden eller i socialtjansten. Du far stod for att valja lampliga
insatser vid olika symtom.”

Regeringens nya uppdrag at Socialstyrelsen ar nu i stallet att ta fram kunskapsoversikter gallande
enbart postcovid. Regeringen uppdrar ocksa at Socialstyrelsen att sprida kunskapen om enbart
postcovid. Okad kunskap om postcovid och bittre behandling av barn - Regeringen.se

Kunskapsstod kring PANS — mycket angelaget

PANS innebar en hog svarighetsgrad, lidandet &r sa hogt att barnen har en férhojd suicidrisk. | en
rapport om symtom hos 47 patienter (i aldern 5-17 ar) vid en PANS-specialiserad mottagning i USA
framkom att 44% hade suicidtankar, 14% hade "sucidal gestures”, samt ”life threating violence” hos
14% (Frankovich et al., 2015a). Familjer lever med en extrem belastning. Tillstdndet rankas av
Stanford klinik i USA som den nést anhérigtunga tillstandet i varlden. “The entire family system is
impacted during exacerbation, with changes in relationship among family members and extreme
burden and stress for the caregivers (Dolce et al., 2022). Det innebar en stdndig oro och en plaga att
se sitt barn lida och det innebar ofta en vanmakt éver bristen pa kunskap bland ldkare, skola och
socialférvaltning. Se vidare appendix om symtom.

For PANS-drabbade med en hog svarighetsgrad skulle ett kunskapsstod till framforallt vard, men dven
(skola) och socialtjanst vara mycket angelaget och efterlangtat. Dock har kunskapsstédet gillande
PANS uteblivit helt efter att SBU, vars arbete utgor ett underlag for detta kunskapsstdd, valt att
avgransa sig till randomiserade kontrollerade studier for att de ger bast forutsattningar for att dra
slutsatser om effekter. Regeringens nya uppdrag at Socialstyrelsen ar nu i stallet att ta fram
kunskapsoversikter gallande enbart postcovid. Regeringen uppdrar ocksa at Socialstyrelsen att sprida
kunskapen om enbart postcovid.

Regeringen gav initialt Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram kunskapsstod for postcovid, postinfluensa,
postsepsis, postintensivvardssyndrom, kroniskt trétthetssyndrom (ME/CFS) och PANS/PANDAS).
Varfor andra till enbart postcovid av skal som kan tyckas rimliga men som i praktiken blir oetiskt och
dessutom i forlangningen innebér en prioritering av patienter pa ett satt som inte foljer Halso- och
sjukvardslagen? Beslutet gar dessutom tvars emot regeringens uppdrag om att minska suicid.


https://www.regeringen.se/regeringsuppdrag/2023/04/uppdrag-att-sammanstalla-kunskap-om-postcovid-och-andra-postinfektiosa-tillstand/
https://www.regeringen.se/regeringsuppdrag/2023/04/uppdrag-att-sammanstalla-kunskap-om-postcovid-och-andra-postinfektiosa-tillstand/
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2024-8-9183.pdf
https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2025/02/okad-kunskap-om-postcovid-och-battre-behandling-av-barn/

Problematisk avgransning

Socialstyrelsen skriver: “Man gjorde inga avgransningar pa typer av interventioner eller
symtomgrupper inom de definierade tillstanden. Det betyder att de forskningsstudier som har
inkluderats i rapporten inte nédvandigtvis reflekterar de kliniskt viktigaste problemen och
symtomen”. Med andra ord, man har valt att helt forbise svarighetsgraden av tillstand och symtom
och hur patientgrupperna ser ut i 6vrigt, till exempel om det handlar om barn och unga.

Halso- och sjukvardslagen stipulerar att “Den som har det stérsta behovet av hidlso- och sjukvard ska
ges foretrade till varden” (3 kap 1 §, HSL). Det betyder att barn med svara immunpsykiatriska symtom
ska ges foretrade framfor en patient med lagre svarighetsgrad. Detta géller oaktat tydligheten kring
behandling i forskningsstudierna. Har ska, som Socialstyrelsen sjadlva beskriver pa sin hemsida,
evidensbaserad praktik anvandas innebdrande “en medveten och systematisk anvandning av flera
kunskapskallor for beslut om insatser:

e den basta tillgdngliga kunskapen
e den professionelles expertis
e berorda personens situation erfarenhet och 6nskemal

| en evidensbaserad praktik har den professionelle, med sin yrkeskunskap och personliga kompetens,
en viktig roll.” Vidare skriver Socialstyrelsen:

"Individens 6nskemal ska vdga tungt vid val av insats, sarskilt om det inte finns nagon kunskap om
den aktuella insatsen eller om studier visar svaga eller tvetydiga resultat. En person som upplever en
insats som relevant ar mer engagerad i behandlingen och det 6kar sannolikheten for att insatsen blir
till hjalp.” Att arbeta evidensbaserat - Socialstyrelsen

Socialstyrelsen skriver i sin rapport "Nar orsaken bakom ftillstandet inte ar klarlagt eller nar det finns
riktad evidensbaserad behandling ar det viktigt att i stallet rikta in sig pa att ge

symtomlindring..." For de med svar PANS ar symtomlindring i princip inte mojligt, dar kravs adekvat
behandling direkt. Symtomlindrande lakemedel for 6vriga inom denna patientgrupp kan bara ges
med den specifika kunskapen om detta tillstand. Symtomlindrande medicinering maste ges i lagre
doser for att inte leda till férsamring, men det ar kunskap som lakarna maste ha, annars riskerar
patienterna att i stallet forvarras. (PANS tolererar lagre doser av antidepressiva och antipsykotika.
Behandling av PANDAS och PANS

Socialstyrelsen skriver ocksa: ”"Personer som har langvariga eller allvarliga symtom behdver fa en
individualiserad bedémning och uppfoljning och ett stéllningstagande till behandling och
rehabilitering. Tidsfaktorn kan ha stor betydelse i rehabiliteringsprocessen, langvarig inaktivitet kan
ge forvarrade eller sekundara symtom. Ja, tidsfaktorn har en stor betydelse. En pagaende encefalit i
hjarnan som inte behandlas adekvat far konsekvenser i form av irreparabla skador. Da tillstandet
ocksa innebaér ett svart lidande med psykiatriska manifestationer innebar en felaktig och férsenad
behandling en 6kad suicidrisk.

Patientféreningen Sane - Forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk manifestation - féljer
varje ar ett hundratal barn med dessa tillstand och sammanstaller evidensbaserad praktik. Resultatet
ar samstammigt med vad bland andra professor S Bejerot presenterat, namligen att
fallbeskrivningarna visar att behandling med IVIG, antibiotika och plasmaferes kan ge drastisk
forbéattring av symtomen. Det verkar ocksa som att kortison och NSAID kan forkorta

skoven. Behandling av PANDAS och PANS: en systematisk litteraturstudie (som av SBU ansags vara
valgjord).



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/evidensbaserad-praktik/arbeta-evidensbaserat/
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0022395621000339
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0149763417305833

Kunskapsstod
| kunskapsstodet uppmanas att:

"Vardera symtomens paverkan pa livssituationen och 6vervag differentialdiagnoser for adekvat
handlaggning.”

"Patienter med allvarligare symtom eller mer komplex symtombild behéver ibland remitteras till en
annan vardniva, till exempel ett multiprofessionellt team i den specialiserade varden eller en
specialistldkare for bedémning och behandling.”

"Utvardera de atgarder som utfors och revidera behandlingsplanen vid behov. Nar det férvantade
forloppet avviker sa ar det viktigt att utreda annat eller ompréva diagnosen. Det &r viktigt att inte
fastna i primardiagnosen.”

Dessa instruktioner, som redan finns reglerade i lagar och regelverk sen lange, ar varda att upprepas.
For barnen som drabbas av PANS och andra immunpsykiatriska tillstand foljs sallan regelverket trots
svarighetsgraden pa symtomen och paverkan pa livssituationen. Det vanligaste ar i stillet att
familjerna moéts med ofdrstaelse och en lakare som, i stallet for samverkan och adekvat
differentialdiagnostisering, fastnar i en felaktig npf-diagnos. Det har handlar om tillstand med ett
omfattande lidande och en forhojd suicidrisk dar tid inte far tappas pa grund av felaktig hantering
inom varden.

Vidare gar att lasa:

"Sarskilt barn kan behdva bedémning i den specialiserade varden, speciellt om det finns en paverkan
pa skolgang eller pd annan social situation. Har behovs daven samverkan med skola och skolhalsovard
med en gemensam rehabiliteringsplan.”

Paverkan pa skolgangen finns for alla de PANS-drabbade barnen som ar i skolaldern, varav en del inte
kan ga i skolan alls. Men det saknas samverkan dven har. Féraldrarna far oftast sjdlva kdmpa for att
forklara vad tillstandet handlar om. Om det inte finns en lakare som intygar detta och forklarar vad
som kravs av skolan, slar det ofta tillbaka mot barnet som inte far nagra anpassningar for att klara
skolgangen. Lararna, som till stor del ocksa saknar kunskap om detta, misstanker att det ar fordldrarna
som inte stodjer sina barn tillrackligt.

Sane, som har kontakt med manga av de drabbade familjerna, vet att det inte dr ovanligt att
orosanmalningar gors, fran varden, skolan och/eller socialtjansten, da man inte forstatt vad tillstandet
handlar om. Foraldrar som kampar dygnet runt for sina barn blir inte séllan anklagade for
Minchhausen by Proxy och sa manga som 11 barn i Sverige har under senare ar tagits ifran
foraldrarna pa grund av detta.

Suicidalitet

2020 presenterades studien ”Suicidalitet och sjdlvskadebeteende vid Pediatric Acute-onset
Neuropsychiatric Syndrome (PANS) och andra immunpsykiatriska tillstand”

Suicidtankar och suicidal kommunikation férekom hos manga, 14% hade gjort suicidforsok.
Suicidforsok var ofta upprepade, for narmare en fjardedel av dem som gjort suicidférsok skedde
forsta suicidforsoket fore elva ars alder. Resultatet ger en bild av att det vid PANS/immunpsykiatriska



tillstand finns en icke obetydlig undergrupp som har sjilvskadebeteende och/eller gjort suicidforsok;
som kan sakna hopp om féréndring av situationen; uppleva symtomen pa sjukdomen som
outhdrdliga; samt lida av utanférskap och isolering. Suicidalitet vid PANS och andra immunpsykiatriska

tillstand

Om man valjer att inte sprida information kring immunpsykiatriska tillstand med hog suicidrisk gar
man ocksa emot det uppdrag som regeringen gav bland annat Socialstyrelsen i bérjan av 2025 Ny
nationell strategi for psykisk hélsa och suicidprevention - Socialstyrelsen Har star bland annat:

e Vistddjer primarvarden att forbattra omhandertagandet vid psykisk ohalsa.

e Vistddjer implementeringen av alla nationella riktlinjer som finns inom psykisk halsa: adhd
och autism, depression och angestsyndrom, schizofreni, dtstorningar samt missbruk och
beroende.

Har borde dven immunpsykiatriska tillstand som t ex PANS ldggas till. Svarighetsgraden, lidandet och
darmed suicidaliteten ar generellt sett hdgre i denna patientgrupp jamfért med Ovriga. For exempel
se Emils historia langst ner.

Webbutbildningar har tagits fram vilket ar mycket bra: ”Du som arbetar inom socialtjansten eller
hélso- och sjukvarden moter ofta personer i svara livssituationer. Bland dem kan det finnas personer
som har psykisk ohalsa och till och med tankar om att ta sitt liv.”. Igen, det vore mycket vart om
information om den forhdjda suicidrisken bland patientgruppen PANS och andra immunpsykiatriska
tillstand fanns med. Viktigt att notera &r att det ocksa handlar om prepubertala barn vilka ofta misstas
inte kunna vara suicidala.

| Socialstyrelsens rapport konstateras bland annat: ”"Inom dessa tillstand finns en mycket stor
variation i svarighetsgrad av symtom och funktionspaverkan. Individuell och personcentrerad
bedémning ar darfér av stor betydelse.” Som tidigare beskrivits ar PANS ett tillstand med hog
svarighetsgrad. Dessa patienter har inte mindre behov av individuell bedomning, tvartom. Flera
svenska forskare och kliniker i Sverige har specialistkompetens med riktlinjer och avtal saknas.

Kunskapsspridning - vad behéver regeringen och Socialstyrelsen gora?

Kunskapen om PANS och PANDAS &r begransad bland ldkare (och dvriga i samhéllet) och det ar troligt
att manga far och har fatt fel diagnos. Utéver det lidande som de har tillstanden redan innebar for
barnen och deras familjer, innebar avsaknaden av en diagnos ytterligare bekymmer. Utan en
etablerad diagnos hamnar de har familjerna ofta utanfor de vanliga insatser som finns fran samhallet,
som exempel stdd i hemmet och avlastning for foraldrarna. PANS/PANDAS - Hjdrnfonden

Hur ska den professionelle fa vetskap om den evidensbaserade praktiken? Denne maoter for fa fall for
att kunna bygga upp den kunskapen sjalv. Har skulle en kunskapsoversikt med stod for att valja
lampliga insatser vid olika symtom fér PANS vara mycket vardefullt for bade lakare och patient. Den
tanken fanns hos regeringen fran borjan, varfor dra tillbaka den av skal som i praktiken blir bade
oetiskt och dessutom i forlangningen innebar en prioritering av patienter pa ett satt som inte foljer
Halso- och sjukvardslagen?

Menar regeringen och Socialstyrelsen att for dessa svart sjuka barn géller (i de flesta fall overksam)
symtomlindring i vdntan pa att evidenslaget blir tydligare, formodligen om ganska manga ar? Det
skulle, férutom stort lidande och férhojd suicidrisk bland dessa barn, inte stamma 6verens med


https://sane.nu/wp-content/uploads/2021/04/PANS-Suicidalitet-och-sjalvskadebeteende-SANE-rapport-2021-1.pdf
https://sane.nu/wp-content/uploads/2021/04/PANS-Suicidalitet-och-sjalvskadebeteende-SANE-rapport-2021-1.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/psykisk-ohalsa/nationell-strategi/
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https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/
https://www.hjarnfonden.se/om-hjarnan/diagnoser/pans-pandas/

Barnkonventionen, Halso-och sjukvardslagen eller Patientlagen. Det gar ocksa tvartemot
Socialstyrelsens egna riktlinjer om evidensbaserad praktik. Vi tror inte att det var avsikten.

Det finns en studie som ger stod for PANS Rating Scale som ett giltigt forskningsinstrument med god
intern konsistens. PANS Rating Scale verkar vara ett anvandbart matt for att bedéma barn med PANS.
Psykometriska egenskaper hos PANS 31-punkts symtombetygsskala | Tidskrift for barn- och
ungdomspsykofarmakologi Tillsammans med sammanstallning av evidensbaserad praktik torde det
kunna utgora en bra grund for framtagande av kunskapsstod som, tillsammans med information om
att det handlar om en forskningsdiagnos, skulle underlatta mycket for lakare och andra som patienten
kommer i kontakt med. | kunskapsstodet ska ocksa information finnas om de forskningsenheter och
kliniker med specialistkunskap som tar emot patienter via remiss. Vidare vore till stor hjalp for
patientgruppen om regioner uppmanas att upphandla immunpsykiatrisk vard sa ar mojligt.
Differentialdiagnostiering med bland annat de 6vriga postinfektitsa tillstanden som Socialstyrelsen
forst hade med, bor forstas finnas med da de 6verlappar varandra.

Det handlar om svart sjuka patienter, oftast barn, med en forhojd suicidrisk. Det ar av yttersta vikt
att vi inte dverger dessa sarbara individer pa grund av en avgransning i kunskapsoversikten fran
SBU. Denna avgransning riskerar att leda till bristande vard och stod for en patientgrupp som
redan befinner sig i en kritisk situation. Vi uppmanar darfor regeringen att omprova den
nuvarande avgransningen och ge i uppdrag att ta fram en omfattande kunskapsoversikt som tar
hansyn till hela forskningslaget och den beprévade erfarenhet som finns. En sadan 6versikt skulle
inte bara belysa de utmaningar som dessa patienter star infor, utan dven inkludera befintlig
evidensbaserad praktik och stodatgarder.

Det ar av yttersta vikt att vi agerar nu for att sdkerstédlla att dessa barn och ungdomar far den vard
och det stod de behdver for att Gvervinna sina svarigheter.

Stockholm 2025-02-19

Katrin Pettersson, ordférande Forbundet Sane

Miriam Srigley, styrelseledamot Férbundet Sane

mamma till Emil som suiciderade 11 ar gammal

Allvarlig kritik mot BUP efter att Emil, 11, tog sitt liv

Emil, 11, tog sitt liv — BUP utreds for brott



https://www.liebertpub.com/doi/abs/10.1089/cap.2023.0088
https://www.liebertpub.com/doi/abs/10.1089/cap.2023.0088
https://www.aftonbladet.se/nyheter/a/76yd23/allvarlig-kritik-mot-bup-efter-att-emil-11-tog-sitt-liv
https://www.aftonbladet.se/nyheter/a/JQ3OEP/emil-11-tog-sitt-liv-bup-utreds-for-brott

Appendix

Barn med extrem eller livshotande PANS lider av tvangssymtom 90—100% av sin vakna tid och har ett
omfattande lidande kopplat till separationsangest, generaliserad angest, depression och emotionell
labilitet. Extrem irritabilitet, minnessvarigheter, aggressivitet, emotionell labilitet, tankar pa vald,
hallucinationer och/eller vanférestillningar, forstarkta sinnesintryck, motoriska storningar och tics.
Vissa barn har stora svarigheter att ga och/eller sitta utan stod. Symtomen orsakar inte bara stort
lidande for barnet och vardnadshavare, utan kan ocksa forhindra barnet fran att Iamna hemmet, ga i
skolan och utféra ADL (t ex duscha, &ta, ga pa toaletten). En kombination av 6kad impulsivitet,
beteendemassig regression, humaorsvangningar och irrationella radslor kan leda till livshotande
impulsiva handlingar som t ex suicidforsok.

”Icke desto mindre tyder den viaxande mangden immunologiska och kliniska bevis pa ett troligt
samband mellan immundysreglering och neuropsykiatriska symtom, vilket kraver ytterligare analyser.
Ur ett biomedicinskt perspektiv ar det viktigt att ndrma sig detta pediatriska tillstand med ett 6ppet
sinne. Mer uttdmmande, multicenterundersdkningar for att bekréfta innovativa insikter om
neuroimmuna kopplingar ar obligatoriska for att forbattra patientresultaten.” Pediatriskt akut
neuropsykiatriskt syndrom (PANS) och pediatriska autoimmuna neuropsykiatriska stérningar
associerade med streptokockinfektioner (PANDAS): Immunologiska egenskaper som ligger till grund
for kontroversiella enheter
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