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Inledning

Introduktion

Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS) ér ett kliniskt syndrom,
beskrivet sedan 2012, dir barn plotsligt insjuknar 1 tvAngssyndrom och/eller uttalat
restriktivt dtande, ofta tillsammans med separationsangest, tics, sémnstérning, nattvitning
och humorsvéingningar. I svarare fall forekommer hallucinationer och sjilvmordsnira
beteenden. Nir symtomdebuten har tidsméssig koppling till streptokockinfektion
benidmns tillstdndet Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric Disorders Associated with
Streptococcal infections (PANDAS), beskrivet redan 1998.

Trots vixande kunskap om sjukdomsmekanismer, internationella riktlinjer for diagnostik
och behandling saknas registerbaserade data om prevalens. Detta delvis pa grund av
variation i diagnoskodning.

Projektets syfte och framvixt

Denna rapport har flera syften: att belysa forekomsten av PANS/PANDAS 1 svensk
barnpopulation med sirskilt fokus pa Ostergétland och att prova validiteten hos de ICD-
10-koder som i praktiken frimst anvéinds 1 Sverige (FO68 och F079) sa att framtida
registeranalyser kan vila pé sékrare grund. Inom ramen for ett initiativ av forbundet Sane
ar syftet med denna rapport i forldngningen att bidra till 6kad psykisk hélsa hos barn och
till 6kade mojligheter for suicidpreventiva insatser hos en svart drabbad grupp barn i
Sverige. Projektet bekostas med stdd av Folkhédlsomyndigheten.

Rapporten om prevalens har vuxit fram ur tva centrala erfarenheter. Patient- och
anhdrigforeningen Sane — forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk
presentation moéter aterkommande familjer vars barn misstinks ha PANS men som har
svart att nd fram till vdrden och darfor inte far diagnos eller behandling. Samtidigt métte
Maria Hellman, specialist i barn- och ungdomspsykiatri och overldkare i ett
multidisciplindrt team aterkommande barn med akut debut av tvang, tics eller restriktivt
atande, dar samband med foregdende infektioner och behandlingssvar talade for en
immunmedierad mekanism, men dér vigen till diagnos och behandlingsforsok ofta varit
lang och tyngd av svart lidande.

Teamets kliniska erfarenheter visar att barn som tidigt erhéller behandling mot PANS
tillsammans med andra relevanta insatser frain BUP och socialtjanst ofta snabbt atergér
till symtomfrihet, medan barn som forblir odiagnostiserade riskerar l1&ngvariga
funktionsnedsédttningar och psykisk ohilsa.



Detta motiverade sévél Sane — forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk
presentation som det immunopsykiatriska teamet i Ostergotland till att vilja sprida
information om tillstdndet och om nuvarande kunskapslige till teamets potentiella
remittenter. Sérskilt dd denna kunskap dnnu inte &r sjdlvklart integrerad i grundutbildning
for vardpersonal. Samtidigt skulle en gemensam utbildningssatsning fran vardgivare och
patient- och anhdrigférening skapa forutsittningar for att anviinda Ostergdtland som en
modellregion for berdkningen av prevalens.

Flera faktorer talade for att det immunopsykiatriska teamet i Ostergétlands lin med hog
grad av giltighet skulle kunna minska underdiagnostiken och dérefter beskriva
forekomsten av PANS:

- tillgéng till sdkra data géllande ldnsbefolkning frdn Statistiska Centralbyrin

- rimligt antal potentiellt remitterande vardenheter och elevhilsoteam for att kunna
inventera och besdka samtliga under ett ars tid

- begrédnsad geografisk storlek med restid ca max en timme frin residensstaden
Linkoping

- vana och acceptans efter pandemin kring digitala foreldsningar

- aktuellt hog kunskapsnivd om tillstindet efter utbildningssatsning

- befintligt multidisciplinirt team som vid behov kunde erbjuda mgjlighet for
telefonkonsultation innan remiss

- immunpsykiatrisk mottagning verksam inom offentlig vard

- avsaknad av privat barnmedicinsk vard, som inte rapporterar till Socialstyrelsens
patientdataregister

Projektledare Catarina Lofgren & Katrin Pettersson
Sane — forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation

Bakgrund

Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome é&r ett samlingsnamn f0r tillstdnd dér
barn plotsligt utvecklar allvarliga psykiska symtom (Swedo et al., 2012). For att uppfylla
diagnoskriterier for PANS behdver barnet drabbas av akut debuterande tvéngstankar,
tvngshandlingar och eller dtvigran. Ofta upptrider samtidigt och plotsligt dven
separationsdngest, tics, somnproblem och humoérsviangningar. Miktionsrubbningar,
nytillkomna problem med motorik, forsamrad skriv och ritférmaga liksom nytillkomna
svarigheter att klara skolarbetet sdsom tidigare dr ocksa typiska symtom. I svara fall kan
barnen drabbas av depression, psykotiska symtom och till och med sjalvmordsforsok
(Gagliano et al., 2023; Hesselmark & Bejerot, 2019; Pavone et al., 2020). En tidigare
rapport fran Sane — forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation har



pavisat att 14 % av familjerna (n217) rapporterade sjdlvmordsforsok hos barn med
PANS-diagnos. Sjalvmordsforsok forekom i denna grupp dven hos barn yngre dn 11 ar

(Gerland, 2021).

Figur 1. Sammanfattning av diagnoskriterier (Swedo et al., 2012)

Diagnoskriterier PANS Beskrivning
Akut debut OCD / Pl6tsligt insdttande (ofta inom 2448 timmar) av
Restriktivt dtande tvangssyndrom (OCD) eller allvarlig restriktiv
atstorning.
Max sju dagar fran debut till peak (Masterson et al.,
2025)
Samtidigt akut debuterande Utover kdrnsymtomen ska minst tva av foljande
symtom symtomomraden upptrdda samtidigt:

- Angest (sérskilt separationsingest)

- Emotionell labilitet eller depression (inkl.
sjalvdestruktivitet)

- Irritabilitet, aggressivitet eller svérigheter att
reglera kénslor

- Regressivt beteende (barnet “gar tillbaka” i
utvecklingen, t.ex. babyprat, behov av hjilp
med toalett, borjar dta med fingrarna)

- Forsdmrad skolprestation (uppmarksambhet,
minne, exekutiva funktioner, tillbakagang i
matematisk formaga)

- Motoriska och sensoriska symtom (tics,
hyperaktivitet, forsdmrad finmotorik tex
skrivstil, hyperkénslighet for
ljud/ljus/berdring)

- Somatiska symtom som somnproblem,
frekvent urinering, sdngvétning.

Exklusion Symtombilden kan inte béttre forklaras av andra
kénda neurologiska eller psykiatriska tillstdnd.

Infektioner och immunologiska reaktioner tycks kunna utldsa den akuta symtombilden
(Falcini et al., 2014; Gromark et al., 2019; Johnson et al., 2019). Om symtomen kommer
efter en streptokockinfektion kallas tillstandet Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric
Disorders Associated with Streptococcal Infections (PANDAS) (Swedo et al., 1998).
Sjukdomsforloppet gar ofta i skov, det vill sdga i perioder med forsdmring (Masterson et
al., 2025; Vreeland et al., 2023).



Studier tyder pé att PANS och PANDAS kan bero pé inflammation i hjérnans basala
ganglier (Giedd et al., 2000) och att barn med PANS ofta ocksé senare utvecklar eller har
andra autoimmuna eller psykiatriska sjukdomar (Frankovich et al., 2015; Gromark et al.,
2019; Ma et al., 2024; Tang et al., 2025). Registerstudier har tidigare visat samband
mellan autoimmunitet och tics (Dalsgaard et al., 2015) samt tvdngssyndrom (Mataix-Cols
et al., 2018). Epidemiologiska studier har ocksa pavisat samband mellan att ha testats
positivt for streptokockinfektion och férekomst av tics och OCD (Orlovska et al., 2017).
Forskningsresultat nyligt publicerade visar att barn med PANS-diagnos rapporterar fler
infektioner och hogre frekvens av regression i tidig barndom én kontrollgrupp. Darutéver
pavisas epigenetiska avvikelser och immundysreglering i PANS-gruppen jimf{ort med
kontroller, vilket kan vara centralt i sjukdomens patofysiologi. De beskrivna
immunologiska och epigenetiska avvikelserna tycks paverkas av immunologisk
behandling med intravendst immunglobulin (Han et al., 2025).

Behandling brukar innefatta tre delar: 1) behandling av eventuell infektion,

2) inflammationsddmpande ldkemedel och 3) psykiatriska insatser (Cooperstock et al.,
2017; Frankovich et al., 2017; Pfeiffer et al., 2021). Den amerikanska
barnldkarforeningen AAP rekommenderar dock i sin forsta kliniska rapport om PANS
endast del 1 och 3 (Board of Directors, 2025), vilket kritiserats av forskare (Bernstein et
al., 2025; Madan et al., 2025).

Hur varden for barn med misstankt PANS ar
organiserad i Sverige idag

I Sverige finns 1 tre av landets 21 regioner sarskilda immunopsykiatriska team riktade till
barn och ungdomar; i Stockholm, Vistra Gotaland och Ostergétland. Dessa team utreder
barn med misstédnkt PANS eller PANDAS och behandlar barn vars symtombild och
klinik motsvarar diagnoskriterierna for PANS eller PANDAS. Detta genomf6rs 1 nédra
samarbete mellan kompetens fran barnmedicin och barn- och ungdomspsykiatri, i sa
kallade multidisciplindra team. De svenska immunpsykiatriska teamen har bidragit till
forskning pa omréadet (Gromark, 2019; Gromark, 2022; Hajjari, 2022; Isung, 2020;
Johnson, 2019; Johnson 2021; Mataix-Cols 2018; Pérez-Vigil, 2016) och till pdgdende
forskning (Gillberg Neuropsychiatry Centre, 2020; Octapharma, 2024).

Vad vet vi idag om incidens och prevalens av PANS?

Kunskapen om hur utbredd diagnosen PANS ér, dr begrinsad. Variationen beskriven
bland olika diagnosgrupper ar stor. I en studie med 136 barn drabbade av OCD uppfyllde
5 % kriterier for PANS (Jaspers-Fayer et al., 2017) medan professor Swedo, som forst
identifierade tillstdindet PANDAS och senare PANS som egna entiteter, 1 intervjuer har



uppskattat forekomsten av PANDAS hos barn med OCD eller tics till 25% (Westly,
2010). 11 % av barn med tics fick symtomf{orsdmring efter streptokockinfektion i en
studie (Singer et al., 2000). En studie av 100 st konsekutiva patienter pa en
atstorningsmottagning redovisade att hela 52% av patienterna hade en symtombild sasom
den beskriven vid PANS inklusive akut debut av OCD och eller restriktivt 4tande (Aman
et al., 2022). Resultatet baserades pa en kort blankett for fordldrascreening av PANS-
symtom och patienterna bedomdes aldrig vad gédllde PANS-diagnosen genom lakarbesok
eller av multidisciplinért team. Forfattarna diskuterade att symtom som foljer med svar
atstorning ofta liknar de symtom som ingér i diagnoskriterierna for PANS, vilket gor att
forekomsten hogst sannolikt var Gverestimerad.

I en amerikansk retrospektiv studie fran 2023 beréknades incidensen av PANS till ca 1
fall/11,765 barn 1 &ldern 3-12 ar under dren 2017-2019. Den totala populationen uppgick
till ca 51 000/4r. En fortsatt potentiell underdiagnostik betonades i diskussionen (Wald et
al., 2023). Denna incidensnivd motsvarar ca 4,6 nya fall/ar i ett omrade med
Ostergotlands befolkning for dldern 3-12 &r. En kanadensisk enkiitstudie riktad till
barnldkare uppskattar prevalensen av PANS 1 hela populationen barn 3—17 ér 1 deras
kringomréden till 0,0017 %. Detta skulle motsvara 1,4 barn i Ostergétlands léns
befolkning mellan 3-17 &r. (Goren et al., 2024).

De f4 studier som hittills genomforts har sédledes rapporterat varierande procentsatser
vilket delvis beror pd mdjlig underdiagnostik, olikheter i metodik, huruvida strikt
uppfyllnad av diagnostiska kriterier applicerats, vardsystemens struktur och tillgang till
tillforlitliga register och brist pa enhetligt bruk av diagnoskoder for PANS och PANDAS.

I Sverige ar kunskapslidget annu mer begransat vad géller forekomst. Ndgon
epidemiologisk kartlaggning vad géller forekomst har inte tidigare genomforts. Det gor
det angelédget att analysera data fran nationella register, sésom det svenska patientregistret
och statistik frén Statistiska centralbyran over befolkningsméangd for att ndrma sig mer
tillforlitliga berdkningar av prevalens.

Vad vet vi idag om alder och konsfordelning vid PANS?

Data fran tidigare svenska kohortstudier (Gromark, 2019; Johnson et al., 2019) och
internationella studier om PANS (Calaprice et al., 2017; Falcini et al., 2014; Gagliano et
al., 2023; Ma et al., 2024; Masterson et al., 2025; Wald et al., 2023), med undantag for en
ny asiatisk studie (Zheng et al., 2025), visar tydliga likheter 1 konsfordelning med en liten
men genomgaende overvikt av pojkar. En jamforbar debutalder rapporterades i samtliga
kohorter (7,5-9,5 ar). Séledes tycks tillstindet PANS vid det forsta skovet drabba barn 1
framfor allt forskole- och lagstadiedlder och oftare pojkar. Hypotesen &r att &ven var
statistik torde visa pa dvervikt for pojkar i materialet. Vi kommer inte genom var



undersdkning kunna redovisa debutélder men didremot alder vid forsta diagnoskod
motsvarande PANS i registret om denna registreras fr.o.m. ar 2020. Séledes kan vi
beskriva alder vid erhallen diagnos PANS men inte alder vid insjuknandet utifran
registerdata.

Vad vet vi idag om samsjuklighet vid PANS?

Tidigare studier tyder pé en 6kad risk for samtidig forekomst av autoimmuna sjukdomar
och neuropsykiatriska tillstind (Frankovich et al., 2015; Gromark et al., 2019; Johnson et
al. 2019; Masterson & Gavin, 2024). Fran Australien rapporteras exempelvis att
foregaende PANS-debuten hade 38% autism-diagnos och 28% ADHD-diagnos (Han et
al., 2025). Risken for att patienter med PANS efter insjuknandet ska utveckla
autoimmuna diagnoser ar forhojd (Ma et al., 2024). Intresset vixer for sambandet mellan
autoimmuna processer och utvecklingen av neuropsykiatriska stérningar (Cox et al.,
2015; Endres et al., 2022; Murphy et al., 2010; Vreeland et al., 2023; Xiu et al., 2024).
Registerstudier har visat samband mellan tics, OCD och autoimmuna tillstand, liksom
med streptokockinfektioner (Dalsgaard et al., 2015; Kohler-Forsberg et al., 2019; Mataix-
Cols et al., 2018; Orlovska et al., 2017; Wang et al., 2016).

Vad vet vi idag om ICD-10 koder for PANS och
PANDAS?

De tre svenska pediatriska immunpsykiatriska teamen anvinder ICD-10 (International
Classification of Diseases, 10th Revision)-koderna FO068 (”Andra specificerade psykiska
storningar orsakade av kénd fysiologisk faktor”) eller FO79 (”Ospecificerad
personlighets- och beteendestorning orsakad av kénd fysiologisk faktor”) for PANS.
F068 anviinds av teamen i Stockholm och i Ostergdtland. I Vistra Gétaland registreras i
stéllet FO79 for diagnosen PANS.

Utanfor dessa regionala specialiserade team anvénds i Sverige ibland alternativa
diagnoskoder, sdsom F428 (”Andra tvangssyndrom”), D899 (”Sjukdom som engagerar
immunsystemet, ospecificerad”) och G099 (sjukdom i autonoma nervsystemet).

PANDAS finns angivet i det for USA modifierade alfabetiska registret i ICD-10, men
inte 1 ursprungsversionen frain WHO. PANDAS omnémns i den amerikanska versionen
under diagnoskod D89.89 ”Other specified disorders involving the immune mechanism,
not elsewhere classified” och kod B94.8 “Sequelae of other specified infectious and
parasitic diseases” (American Academy of Pediatrics, 2025).



Det finns ingen specifik ICD-10-kod for PANS, och syndromet finns inte med i det
alfabetiska registret (WHO, 2015). Vad géller amerikanska rekommendationer har
American Academy of Pediatrics under 2025 ddremot kompletterat sin kliniska rapport
om PANS (Board of Directors, 2025) med en handledning riktad till amerikanska kliniker
kring diagnoskodning av tillstindet (American Academy of Pediatrics, 2025). Vid en
PANS-diagnos uppmanas de amerikanska vérdgivarna att rapportera alla koder for de
dokumenterade manifestationerna av syndromet, t.ex. OCD, tics, dtstorning samt
eventuella manifestationer som inte dr en integrerad del av syndromkriterierna t.ex.
psykos, se sammanfattning av deras handledning nedan.

For specifikt PANDAS rekommenderar American Academy of Pediatrics att man
diagnosregistrerar med ICD-10-kod D89.89 dér vi i Sverige narmast har tillgang till
D89.8 ”Andra specificerade sjukdomar som engagerar immunsystemet som ¢j
klassificeras péd annan plats” samt B94.8 ”Sena effekter av andra och ospecificerade
infektionssjukdomar och parasitsjukdomar” samt koder for manifestationerna.

ICD-10-kodning vid PANDAS enligt American Academy of Pediatrics
(AAP), 2025

D89.89 ”Other specified disorders involving the immune mechanism, not elsewhere
classified” och B94.8 “Sequelae of other specified infectious and parasitic diseases” samt
manifestationskoder, se exempel nedan 1 Figur 2.



Figur 2. ICD-10-kodning vid PANS enligt AAP, 2025

HuvudKkriterier

Tvangssyndrom, ospecificerat (F42.9)
eller tvangsbeteende (R46.81). I
Sverige ndrmast andra symtom och
sjukdomstecken avseende utseende och
upptridande (R46.8).

Kraftigt begransat fodointag
forslagsvis F50.82
undvikande/restriktiv dtstorning
(F50.82). I Sverige nidrmast andra
specificerade dtstorningar (F50.8)

Ytterligare manifestationer

+ Angest (t.ex. F41.9, angestsyndrom,
ospecificerat)

» Emotionell instabilitet (R45.86) och/eller
depression (t.ex. F32.89, andra specificerade
depressiva episoder. P4 svenska ndrmast andra
symtom och sjukdomstecken avseende
kinslolaget R45.8, andra specificerade
depressiva episoder F32.8.

* Irritabilitet (R45.4), aggressivitet (t.ex. R45.5,
fientlighet) och/eller svara trotssyndrom (t.ex.
F91.3, trotssyndrom)

* Regression av utvecklingen (t.ex. F84.9,
genomgripande storning i utvecklingen,
ospecificerad)

» Forsamrade skolprestationer (t.ex. Z55.3,
underprestation i skolan)

* Sensoriska eller motoriska avvikelser,
inklusive 6kad kénslighet for sensoriska stimuli
(t.ex. R20.3, hyperestesi), hallucinationer
(kategori R44-koder), dysgrafi (R27.8, annan
koordinationsrubbning) samt komplexa
motoriska och/eller vokala tics (kategori F95-
koder .

» Somatiska tecken och symtom, inklusive
sOmnstorningar (t.ex. F51.5, mardrémmar),
enures (N39.44, nattlig sdngvitning). I Sverige
ndrmast annan specificerad urininkontinens
(N39.4) eller 6kad miktionsfrekvens (R35.0, tita
urintringningar) I Sverige ndrmast andra
miktionssvarigheter (R39.1), som inte battre
forklaras av kénd neurologisk eller somatisk
sjukdom

10




Vad vet vi om kommande kodning av PANS och
PANDAS i ICD-11?

I kommande diagnoskodningssystemet ICD-11 (International Classification of Diseases,
11th Revision) har kategorin 6E64 ”sekundért tvangssyndrom eller relaterat syndrom”
inforts, vilken kan anvindas for autoimmun- eller postinfektiost OCD sdsom PANDAS
(Endres et al., 2022; World Health Organization, 2025). PANDAS anges ocksé som ett
av flera exempel pa diagnoser under koden 8E4A.0 (Paraneoplastiska eller autoimmuna
sjukdomar i centrala nervsystemet, hjirna eller ryggmirg / Autoimmun rorelsestdrning”)
(World Health Organization, 2025). ICD-11 anvinds @nnu inte kliniskt i Sverige. Nér
ICD-11 tas 1 bruk finns séledes tva olika diagnoskoder som av WHO foreslagits for det
streptokockassocierade tillstindet PANDAS, men ingen tydlig handledning i hur det mer
overgripande tillstindet PANS ska registreras och kodas.

Varfor kan det vara av vikt med epidemiologisk
kunskap om PANS/PANDAS?

Att kénna till forekomst och spridning av PANS och PANDAS ér av central betydelse ur
flera perspektiv. Med tillforlitliga prevalenssiffror underléttas fordelning av sjukvérdens
resurser for utredning, behandling och uppf6ljning. Behover fler team skapas som
bedomer och behandlar dessa barn? Data kan ocksé péavisa regionala skillnader i
diagnostik och tillgang till specialiserad vird. Det dr av vikt att klarldgga ev. regionala
skillnader géllande prevalens och uppskattning av eventuellt morkertal i Sverige. Detta
ar avgorande for att sdkerstélla att barn 1 hela landet far likvirdiga mdjligheter till diagnos
och behandling. PANS/PANDAS kan medfora allvarliga konsekvenser for bade barnet
och familjen, inklusive svar funktionsnedsittning och i vissa fall suicidrisk.

Overensstimmer véra data vad giller kon, alder och samsjuklighet med dvriga studerade
grupper av patienter s.k. kohorter med PANS kan det ge en vigledning kring huruvida
tillstdndet kan vara en valid, giltig diagnos eller ej. Ar olika forskargruppers kohorter
homogena tex vad giller fenotyp — observerbara egenskaper; kon, élder och
samsjuklighet antyder det att det finns sirskilda egenskaper 1 patientgrupperna som delas
over nationella och kulturella griinser. Ar kohorterna mycket olika varandra i egenskaper
antyder det istéillet att patienterna har olika tillstdnd och att diagnoskriterierna, i detta fall
for PANS och PANDAS, inte lyckas ringa in ett specifikt sjukdomstillstand.
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Varfor ar det av vikt att undersoka validiteten for de
diagnoskoder som anvands i Sverige for PANS?

Validitet eller giltighet avser i vilken grad en métning, diagnoskod eller variabel
verkligen speglar det fenomen den &r avsedd att representera. Att en diagnoskod for ett
sjukdomstillstand har hog grad av validitet innebér i praktiken att koden i journal- eller
registerdata verkligen motsvarar just det kliniska tillstind som den avser att representera.
I denna rapport fokuserar vi pd huruvida FO68 har hog validitet for tillstindet PANS i
Region Ostergotland och huruvida FO79 har hog validitet eller ej for tillstindet PANS i
Vistra Gotalandsregionen.

Studier som validerar eller undersoker det prediktiva vérdet av olika diagnoskoder for
PANS har, sdvitt vi vet, aldrig genomforts. Vi vet séledes inte huruvida de nuvarande
ICD-10-diagnoskoder som anvinds i Sverige eller internationellt 1 hdg grad motsvaras av
specifikt PANS och eller PANDAS eller ej. Dessa koder skulle kunna anvéndas av andra
mottagningar och specialiteter for helt andra tillstdnd, som fortsatt rymmer sig i
diagnoskodsrubrikerna ”Andra specificerade psykiska storningar orsakade av kdnd
fysiologisk faktor” (F068) eller ”Ospecificerad personlighets- och beteendestérning
orsakad av kind fysiologisk faktor” (F079).

Genom att genomfora en valideringsstudie infor registerstudien hoppades vi kunna fa en
uppfattning kring huruvida diagnoskoderna F068 respektive FO79 anvénds specifikt for
PANS eller snarare for andra tillstand.

Det finns en sammanstélld 6versikt av 132 vetenskapliga artiklar géllande
anvindbarheten av det nationella patientdataregistret (NPR), som forvaltas av
Socialstyrelsen, i1 forskning. NPR bedomdes vara vérdefull resurs for storskalig
registerbaserad forskning. Tillgdngliga data tyder pd att det positiva prediktiva vérdet
(PPV) for diagnoser i registret overlag ligger pd omkring 85-95 % (Ludvigsson et al.,
2011). Den del som utforskades var slutenvéardsbesok. Fullstindigheten 1
patientdataregistret for 6ppenvardsbesok ér enligt en senare sammanstéllning av 89
studier generellt sett god, &ven om viss underrapportering forekommer, sérskilt fran
privata vardgivare. PPV var i genomsnitt 84% for granskade diagnoser i
patientdataregistrets dppenvardsdel (Everhov et al., 2025).

Positivt prediktivt virde (PPV) ar ett sitt att beskriva validitet numerart med en
procentsats. PPV motsvarar andelen patienter som har diagnoskoden och som vid
manuell journalgranskning eller strukturerad klinisk beddmning verkligen har diagnosen.

12



Om en diagnoskod har hog validitet kan registerdata anviandas mer pélitligt i
epidemiologiska studier, eftersom felklassificeringen ar ldg. Vid hog validitet analyserar
man i hog grad data frén det tillstind man faktiskt avser att analysera. Har diagnoskoden
tvért om lag validitet dr risken hog att man analyserar data som ar uppblandad med andra
sjukdomstillstand.

Specificitet dr ett annat sétt att beskriva validitet. Om en diagnoskod har hog specificitet
anvénds den inte i stor utstrickning for andra tillstdnd som exempelvis liknar diagnosen.

Om en diagnoskod for ett sjukdomstillstdnd eller en missténkt entitet har l4g validitet kan
det bero pa att likare anvinder olika koder for samma tillstand, eller att kodningen
blandas ihop med nirliggande diagnoser. I detta fall med PANS dir FO68 star for ”Andra
specificerade psykiska storningar orsakade av kénd fysiologisk faktor” och F079 star for
”Ospecificerad personlighets- och beteendestorning orsakad av kénd fysiologisk faktor”
skulle man tex kunna tdnka sig sammanblandning med hjarntumorsutlosta eller
hjérnskadeutlosta psykiska symtom. Man skulle ocksa kunna tdnka sig resttillstaind med
fordndrat beteende efter t.ex. hjdrninflammation (encefalit). En sddan sammanblandning
med andra sjukdomstillstand, om den forekommer, kan snedvrida forskningsresultat och
patagligt forsvéra tolkning av registerutdrag.

Epidemiologiska studier (t.ex. kring incidens, prevalens, riskfaktorer) bygger ofta direkt
pa registerdata. Bristande validitet gor att slutsatser om t.ex. sjukdomsborda och
resursbehov kan bli missvisande.

Gillande PANS ir det centralt att undersoka diagnoskodernas validitet i det svenska
patientdataregistret, dels eftersom detta aldrig tidigare &r genomfort och validiteten
hittills varit okdnd. Dels for att graden av validitet avgor om registerbaserade analyser &r
anvindbara. Vid 14g grad av validitet krdvs annan metod &n registeranalys for studier av
prevalens, incidens, kons och aldersfordelning etc. sésom kompletterande
journalgranskning med inhdmtande av kliniska data. Som redovisat tidigare finns ingen
nationell eller internationell konsensus kring diagnoskodningen, varfor det inte ar
sjdlvklart vilken diagnoskod man som kliniker bor anvénda 1 praktiken nir man
misstinker eller diagnosticerar PANS. En undersokning av validiteten for de
diagnoskoder som idag anvénds i Sverige for tillstindet kan ge oss handledning kring om
dessa diagnoskoder framover kan vara anvéndbara eller ¢j 1 framtida forskning.
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Undersokningar som ingitt i det aktuella projektet
kring prevalensen

-Inventering av antalet patienter i Region Ostergdtland

- Inventering av antalet patienter 1 Véstra Gotaland

- Analys av remissflodet till det immunpsykiatriska teamet i Link&ping &r 2023 och
2024

- Validering av diagnoskod F068 for PANS i Region Ostergotland

- Validering av diagnoskod F079 for PANS i Vistra Gotaland

- Enregisterstudie géillande bl.a. prevalens, kons och aldersfordelning samt
samsjuklighet baserat pa utdrag fran Socialstyrelsens Patientdataregister (NPR) —
fortsatt pagdende

Metod

Metod inventering av antalet patienter i Region Ostergétland

Det multidisciplindra team som vid Hennes Kungliga Hoghet (H.K.H.) Kronprinsessan
Victorias Barnsjukhus i1 LinkOpings barnneurologiska mottagning 1 Link&ping utreder och
bedémer barn med misstinkt PANS eller PANDAS i Region Ostergdtland har inventerat
patienter kopplade till mottagningen utifrdn néra och aktuell kinnedom om
patientgruppen. Till inventeringen inrdknades barn och ungdomar under 18 &r, bosatta i
Ostergétlands 1in, med diagnoskod FO68 motsvarande PANS eller PANDAS. 1
Ostergdtland anviinds ICD-kod F068 endast vid strikt diagnoskriterieuppfyllnad for
PANDAS (S. E. Swedo et al., 1998) och eller PANS (Swedo et al., 2012) inklusive
definitionen for akut debut (Masterson et al., 2025) med intervall fran debut till peak
inom 7 dagar.

Metod inventering av antalet patienter i Vistra Gotalandsregionen

Motsvarande inventering genomfordes pa Gillbergcentrum, Géteborgs
Universitet/Neuropsykiatrimottagning barn (BNK), Sahlgrenska, dér ett multidisciplinért
team utreder och beddomer barn med misstinkt PANS eller PANDAS 1 Vistra
Gotalandsregionen. Till inventeringen inrdknades barn och ungdomar med diagnoskod
F079, som bedomts uppfylla diagnoskriterierna for PANS eller PANDAS. Under forsta
aret efter diagnos anvinds ofta diagnoskod FO79 med tillaggstext "Misstinkt PANS” i
vintan pa att forlopp och behandlingssvar tydligt kan bekrifta diagnosen. Aven dessa
patienter inrdknades. Teamet identifierade ocksa antalet nydiagnostiserade patienter
under &r 2024,
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Metod analys av remissflode

Antal inkommande remisser till det immunpsykiatriska multidisciplindra teamet, via den
barnneurologiska mottagningen, vid H.K.H har f6ljts f6r &r 2023 och 2024, liksom
procentuellt utfall i PANS-diagnos av inkomna remisser. Remittenter har klassificerats
enligt BUP (6ppenvard och slutenvard), Barnmedicin (mottagning, akutmottagning och
slutenvérd), Véardcentral, Elevhilsa, Egenremisser. Vi har ocksa foljt antalet
utomlénsremisser. [ samband med de kliniska beddmningarna har tid for debut inhdmtats
som del av anamnesen. Tid frén debut till behandling har noterats som del av
mottagningens uppfoljningsarbete och for denna rapport.

Metod validering av diagnoskod F068 for PANS i Region Ostergétland

I Ostergétlands lidn var hypotesen att ICD-10-koden F068 uteslutande anviindes for
PANS och PANDAS. Vi undersokte om forekomsten av diagnoskoden FO68 pa ett
korrekt och specifikt sitt aterspeglade forekomsten av just tillstdinden PANS eller
PANDAS bland barn och ungdomar 017 4r i Ostergdtlands 1in genom att matcha alla
individer i NPR:s sluten- och ppenvardsdel med ICD-10-diagnoskod F068, registrerade
som bosatta i Ostergdtlands 1in NPR, med patienter som diagnostiserats kliniskt enligt
strikt kriterieuppfyllelse for PANS eller PANDAS vid Linkopings multidisciplinédra
immunopsykiatriska team. Denna matchning krévde etisk provning och godkénnande
fran Etikprovningsmyndigheten, vilket inhdmtats (Etikprévningsmyndigheten, 2024).
Socialstyrelsen hade synpunkter utifrdn en striktare sekretessprovning, varfor antalet
individer aktuella for journalgranskning justerades till ett minimum genom forfarandet
nedan.

Mottagningens patienter inventerades enligt ovan och personnummer utan annan
kopplade data formedlades till Socialstyrelsen i 16senordskyddad komprimerad fil 1
sarskilt datasystem, 1 enlighet med myndighetens sdkerhetsrutiner. Handldggare vid NPR
identifierade direfter eventuella ytterligare pediatriska patientfall, skrivna i Ostergdtlands
1an, med diagnoskod F068 angivet vid ndgot vardbesok inom Sppen eller slutenvard
under kalenderéret 2024. Dessa personnummer formedlades tillbaka i sérskild
postutsindelse av ett USB med 16senordskyddad fil. Dessa atersdnda personnummer blev
sedan foremal for journalgranskning. Granskarna anviande en standardiserad mall for att
sdkerstdlla konsekvens 1 bedomningarna. Varje fall som identifierats av
Patientdataregistret, men inte av regionens immunpsyKkiatriska team, klassificerades i
samband med journalgranskning som antingen bekréiftad PANS, bekriftad PANDAS,
mojlig PANS (t.ex. pa grund av otillrdcklig information) eller icke-PANS. Detta baserat
pa diagnoskriterier beskrivna av Swedos forskningsgrupp (Swedo et al., 1998; Swedo et
al., 2012). Vi anvénde definitionerna av hyperakut och akut debut som foreslagits av
Masterson et al. (2025) vid journalgranskningen. Icke-PANS-fall underklassificerades

15



baserat pa ett system som anvints vid tidigare granskningar av diagnosers validitet i
svenska register (Ludvigsson et al., 2011; Nilsson et al., 1994):

(1) **Diagnostiskt fel:** Patienten var felaktigt diagnostiserad med PANS/PANDAS och
erholl en ICD-diagnos for PANS/PANDAS utan att uppfylla kriterierna.

(i) **Oversittningsfel:** En korrekt icke-PANS-diagnos och motsvarande ICD-kod i
journalen matchar felaktigt en annan ICD-kod i1 Patientregistret (NPR), vilket leder till att
patienten felregistrerats som PANS.

(1) **Kodningsfel:** En korrekt icke-PANS-diagnos stilldes, men en felaktig ICD-kod
registrerades 1 journalen och dverfordes till Patientdataregistret som mojlig PANS.

For ytterligare specifikation adderades ytterligare underkategorier under (i)
**Diagnostiskt fel:** :

(1a) **Atypisk PANS utan behandlingssvar:** Diagnoskoden avser ett sannolikt
immunopsykiatriskt tillstdnd som inte fullt ut uppfyller kriterierna och som inte svarat pa
typisk PANS-behandling.

(ib) **Atypisk PANS med behandlingssvar:** Diagnoskoden avser ett sannolikt
immunopsykiatriskt tillstdnd som inte fullt ut uppfyller kriterierna men som svarat pa
typisk PANS-behandling.

(ic) **Annat psykiatriskt tillstand avsett:** Diagnoskoden avser en annan organisk
psykiatrisk storning forenlig med ICD-kodens beskrivning.

Metod validering av diagnoskod F079 for PANS i Vistra Gotaland

I Vistra Gotalands 14n var hypotesen att ICD-10-koden FO79 anvindes uteslutande for
PANS eller PANDAS. Vi undersokte detta pa liknande sétt genom att matcha alla fall
med diagnoskod F079 i Vistra Gotaland via registerdata med patientgruppen som
diagnostiserats med PANS eller PANDAS av det immunopsykiatriska teamet vid
Gillbergcentrum, Goteborgsuniversitet och barnneuropsykiatrin (BNK), Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Vi granskade, s som ovan beskrivet, journalerna for de patienter
som 1 Patientdataregistret var registrerade med kod FO79 men som inte identifierats som
PANS eller PANDAS-patienter vid ndmnda klinik. Journalgranskningen genomfordes
enligt samma struktur och med identisk bedomningsmall som i Ostergétland.

Metod registerstudie

I syfte att minska det eventuella, men formodade, antalet underdiagnostiserade barn och
mer korrekt kunna beskriva forekomsten av PANS i en avgrinsad region (Ostergotland)
genomfordes dir en utbildningssatsning ar 2023. Information om PANS och kunskap om
remissmojlighet och remissvég erbjods 1 foreldsningsform ute pé enheter som 1 sjukvérd
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eller skola primért kommer i kontakt med barn och ungdomar med kroppsliga och
psykiska symtom. Enheter som naddes av erbjudandet var verksamma inom Region
Ostergotlands barnsjukvard, BUP-mottagningar, forsta linjens psykiatri riktade till barn
och unga samt till linets barnavardscentraler (BVC). Samma information med anpassning
for skolpersonal formedlades ocksa till Ostergdtlands samtliga tretton kommuners
elevhélsa. Samtliga enheter erbjods alternativt digital foreldsning for 6kad tillganglighet.
Kunskap spreds utover i forelasningsform for respektive enhet ocksa genom inbjudan till
gemensamma Oppna digitala fragestunder som inleddes med till exempel sammanfattning
av nya forskningsron pd omridet. Dessa “check-ins” riktades till samtliga enheter.

Ar 2025 begirdes registerutdrag ut frin svenska Socialstyrelsens patientdataregister
(NPR). Patientdataregistret samlar information fran 6ppenvards och slutenvardsbesok
inom svensk offentlig sjukvérd. Efterfrigade data géllde individer med diagnoskoder
hypotiserat motsvarande PANS (F068 och eller F079). Avidentifierade data gillande
identifierade individer 2019-2023 efterfragades i syfte att berékna forekomst, liksom
antalet nya individer med de aktuella diagnoskoderna per &r, i syfte att estimera
nyinsjuknandet (incidensen) arligen. Vi 6nskade ocksa beskriva epidemiologiska data
géllande kon och élder, se tabell 1.

Tabell 1. Avgriansning och utbegirda data for PANS (Sverige, 0-17 ar, 2019-2023)

Avgrinsning Utbegarda data
Alder 0-17 &r Antal

Diagnoskod F068 och eller FO79 Kon (pojkar/flickor)
Period 2019-2023 Alder (vid &rets slut)

Lopnummer (avidentifierad data)

Lan

Dérutover inhdmtades ytterligare data for patientgruppen som forekom i
patientdataregistret ndgon gang under kalenderaret 2024 i syfte att kunna utforska
foreliggande samsjuklighet vad géller psykiatriska diagnoser (diagnoskapitel FO0-F99),
men ocksé autoimma tillstind. En lista pd ICD-10-diagnoskoder upprittades i samarbete
med andra forskningsgrupper vad géller autoimmuna diagnoser. For att sortera bort
ovidkommande data och begdra ut mindre méngd kinsliga data begrénsades utdraget
enligt nedan, se tabell 2.
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Tabell 2. Avgrinsning, utbegérda och exkluderade data for PANS é&r 2024 (Sverige, 0—-17

ar)
Avgrinsning Utbegirda data Exkluderade data
(diagnoskapitel)
Barn 0-17 ér Antal 000-099 Graviditet
Diagnoskoder motsv. Kon S00-T98 Skador
PANS
Ar 2024 Alder U00-U99 Sérskilda

andamal

Lopnummer (avidentifierad
data)

VO01-Y98 Yttre orsaker

Lan

700-799 Faktorer
inverkande pa hélsa

Diagnoskod

Sammanfattningsvis syftade metoden for registerstudien till att dels folja forekomst och
nyinsjuknande i Sveriges ldn samt till att kunna redovisa alder, kon. For befolkningen
2024 med diagnoskod motsvarande PANS, syftade metoden ocksa till att kunna beskriva

komorbiditet med psykiatriska och autoimmuna diagnoser. Det senare genom utbegéran
av ett begrinsat antal diagnoskodskapitel for analys genom matchning mot fordefinierade
autoimmuna ICD-10-koder och det psykiatriska diagnoskapitlet. Att folja prevalensen

framat kommande ar ingér inte i projektets ram, men tillstand frén
Etikprovningsmyndigheten foreligger for en sddan framtida studie
(Etikprovningsmyndigheten, 2024).
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Resultat

Resultat: inventering av patientantal

Tabell 3. Inventering av patienter med PANS/PANDAS och beréknad prevalens 2024

Region Antal Befolkning 3— | Prevalens (per | Prevalens (%o)
patienter 17 ar (2024) 100 000)
(2024)

Ostergotland 52 81593 64 0.6

Vistra 40 306331 13 0.1

Gotaland

Inventering av antalet patienter i Region Ostergétland

49 st barn under 18 4r, skrivna i Ostergétlands lin identifierades som patienter med
PANS eller PANDAS-diagnos vid H.K.H. Kronprinsessan Victorias Barnsjukhus
barnneurologiska mottagning i Linkdping. Ytterligare 3 barn med F068 diagnos
identifierades av Socialstyrelsen och uppfyllde diagnoskriterier for antingen PANS eller
PANDAS vid journalgranskning. Den totala patientgruppen i Ostergotlands lin med
diagnoskod F068 uppgick till 52 st individer. Berdknat pé detta underlag, utan hiansyn
tagen till en méngd faktorer t.ex. tillfrisknande kan livstidsprevalensen upp t.o.m. 17 ar
estimeras till 0,6 promille eller 64 barn per 100 000 invanare 3-17 ar i Ostergétland.

Inventering av antalet patienter i Vistra Gotalandsregionen

40 st barn under 18 &r, skrivna 1 Véstra Gotalands 14n identifierades som patienter med
PANS eller PANDAS-diagnos ndgonsin pd Gillbergcentrum, BNK, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset 1 Goteborg. En av dessa patienter hade inte F079-kod registrerad 1
sin journal, vilket heller inte gick att justera retroaktivt av journaltekniska skal.
Socialstyrelsen identifierade ytterligare tv patienter med diagnoskod F079, men ingen av
dessa patienter uppfyllde vid journalgranskning diagnoskriterier for PANS. Den totala
patientgruppen 1 Viastra Gotalands 1dn med diagnoskod FO79 ndgonsin utgjordes av ca 40
st individer. Berdknat pa detta underlag, kan livstidsprevalensen upp t.o.m. 17 ar
estimeras till 0,1 promille eller 13 barn per 100 000 invénare 3-17 ar 1 Viastra Gotaland.

Estimerad forekomst i riket

Om man antar att forekomsten i Ostergétland utifrén nylig kunskapsspridning och
tillgang till multidisciplindrt immunopsykiatriskt team ar en ndgorlunda korrekt
forekomst, med formodad viss fortsatt forekomst av underdiagnostik kan forekomsten for
Sverige berédknas, enligt nedan, se tabell 4.
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Tabell 4. Estimerat antal patienter under 18 &r med PANS/PANDAS i Sverige 2024

Beriknat Befolkning 3— | Prevalens (per | Prevalens (%o)
antal 17 ar (2024) 100 000)
patienter
utifran
prevalensen i
Ostergétlands
ldn (2024)

Sverige 1183 1848794 64 0.6

Resultat: Remissinflode och utfall 2023-2024

Remissinflode 2023

Under kalenderiret 2023 mottogs totalt 12 remisser avseende lika manga barn med
fragestéllning PANS/PANDAS (Tabell 5). En remiss géllde ett barn skrivet utanfor
Ostergdtland. Samtliga remisser resulterade i nybesdk. Hilften 50%, kom fran linets
BUP-enheter. BUP Psykiatripartners Linkdping 1 centrala ldnsdelen stod for 50% av
remisserna frain BUP. BUP US, inklusive slutenvérdsavdelningen, i centrala ldnsdelen
stod for 33% och BUP Capio i véstra ldnsdelen for 16,7% av antalet inkomna remisser
frdn BUP. Fran BUP ViN 1 6stra ldnsdelen inkom ingen remiss. Darutdver inkom tvé
remisser fran barnmedicin (16,7% av totalantalet remisser), tva fran vardcentral (16,7%)
samt en egenremiss (8%). Inga remisser inkom fran elevhélsa.

Remissinflode 2024

Ar 2024 mottogs 20 remisser avseende 18 barn, varav tvd remisser var egenremisser. Tre
remisser géllde barn skrivna utanfor Ostergdtlands lin. Totalt genomfordes 18 nybesdk
utifrn de inkomna remisserna 2024, varav 15 barn var skrivna i Ostergdtland. Nedan
redovisas data géllande patienterna som aktualiserades for nybesdk och som var skrivna i
Ostergdtlands 1in (Tabell 5). Av inkomna remisser kom étta frén BUP-enheter i Region
Ostergotland, frimst frén BUP Capio i vistra linsdelen (50 % av BUP-remisserna), foljt
av BUP US i centrala ldnsdelen (25 %), BUP Psykiatripartners Linkdping i centrala
lansdelen (12,5 %) och BUP ViN fran ostra ldnsdelen (12,5 %). Frdn barnmedicin inkom
en remiss (5,9%), frdn vardcentral tva (11,8%), fran ungdomshélsa en (5,9%) och frén
skolhdlsovarden en remiss (5,9%).
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Tabell 5. Remissinflddet 2023 — 2024 patienter skrivna i Ostergétland

2023 2024 Forandring (n och %)
Antal inkomna 11 17 +6 (+55%)
remisser
Antal nybesok 11 15 +4 (+36%)
Remisser fran BUP | 6 8 +2 (+33%)
i Ostergétland
Remisser fran 2 1 -1 (-50%)
barnmedicin
Remisser fran 3 3 Oforéndrat
vardcentral
Remisser fran 0 1 +1
elevhalsovard
Egenremisser 1 2 +1 (+100%)

Foriandring mellan aren 2023-2024

Remissinflodet 6kade med 55% mellan &ren (frén 11 till 17) gdllande barn bosatta i
Ostergotland. Antalet nybesok dkade med 36% (fran 11 till 15). Antalet remisser frin
BUP-enheter steg fran 6 till 8 (+33%). Antalet egenremisser 0kade frén en till tva, medan
inflodet frdn barnmedicin minskade. Remisserna frdn vardcentral var pa ofordndrad niva.
Nytt for 2024 var remisser fran skolhdlsovarden och fran ungdomshélsan.

Utfall av bedomningar 2023 — barn skrivna i Ostergotland

Av de 11 nybesoken 2023 bedomdes fem barn (45%) uppfylla kriterierna for PANS eller
PANDAS, se tabell 6. Tva av dessa hade en streptokockassocierad symtomdebut och
diagnostiserades med PANDAS. Tva barn (18,2%) foljdes vidare under diagnosen
misstinkt eller atypisk PANS, medan fyra drenden (36,4%) avslutades efter bedomning.
Medelvintetiden fran symtomdebut till diagnos (doctors delay) var 16,7 ménader,
medianvéntetiden var 1,5 manad. Kortaste tiden frdn debut till behandling var 0,5
manader. 6 ar och 4 manader var ldngsta tid fran debut till diagnos. Konsfordelningen
bland barn som diagnostiserades med PANS eller PANDAS var 20 % flickor och 80 %
pojkar.
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Utfall av bedomningar 2024 - barn skrivna i Ostergétland

Av de 15 nybesoken 2024 diagnostiserades sju barn (46,7 %) med PANS (n = 5) eller
PANDAS (n = 2), se tabell 6. Dessa erbjods fortsatt vardkontakt med
immunopsykmottagningen. Tre barn (20 %) f6ljdes vidare under diagnosen missténkt
eller atypisk PANS, medan fem édrenden (33,3 %) avslutades fran
Barnneuromottagningens immunopsykteam efter bedomning. Medelvéntetiden for barn i
Ostergdtland som remitterades under 2024 och som direfter erholl diagnos var 6,9
manader. Medianvintetiden var 2 manader (spann 1 dag — 34 manader).
Konsfordelningen bland diagnostiserade barn var 28,6 % flickor och 71,4 % pojkar.

Tabell 6. Bedomningsutfall bedomning med PANS-fragestéllning 2023-2024

2023 2024 Forandring
(n och %)
(n och % av (n och % av
nybesoksbeddmningar) nybesoksbeddmningar)
Utfall: 5 (50%) 7 (46,7%) +2 (+40%)
PANS/PANDAS
Utfall: 3 (30%) 3 (20%) Oforéndrat
Missténkt/Atypisk
PANS
Avslutade efter 2 (20%) 5(33,3%) +3
beddmning (+150%)
Medelvintetid 16,7 6.9 -9,8
(man)
Medianvintetid 1,5 2 +0,5
(man)

Forindring mellan dren

Antalet barn som diagnostiserades med PANS/PANDAS o6kade fran fem till sju (+40 %).
Den procentuella andelen nybesdk som utmynnade i PANS eller PANDAS-diagnos var
stabil kring 50 %. Nér dven barn med missténkt eller atypisk PANS inkluderas dkade
gruppen som foljdes upp vidare fran atta barn 2023 till tio barn 2024.

Andelen avslutade drenden 6kade fran 20 % (n = 2) till 33,3 % (n = 5), motsvarande en
Okning pa 150 %. Medelvintetiden mer &n halverades fran 16,7 till 6,9 minader, 4ven om
medianvantetiden 6kade nagot (frén 1,5 till 2 ménader).
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Validering av diagnoskoder for PANS - preliminéira resultat

Validering av diagnoskod F068 for PANS i Region Ostergotland och F079 i Vistra
Gotaland

Resultaten 1 denna del anges preliminért da vi har ambitionen att publicera resultatet av
denna undersokning av diagnoskodernas validitet. En detaljerad redovisning dventyrar
mdjligheten att alls publicera resultaten, vilket skulle innebéra att forskningsresultaten
aldrig skulle komma forskarsamhallet, sjukvérden eller slutligen patienterna till nytta.

Validiteten utforskades genom journalgranskning i enlighet med metodbeskrivningen
ovan. Baserat pd vara resultat dr validiteten, beskriven genom positivt prediktivt véirde
och specificitet, for ICD-10-kod FO68 mycket hog for PANS inkluderat tillstandet
PANDAS i Ostergétlands lin.

Registerstudie baserad pa Patientdataregistret - preliminiira resultat

Resultaten ocksa 1 denna del anges prelimindrt och utan att ange exakta siffror. Vi
invintar kompletterande data fran Socialstyrelsens Patientdataregister i syfte att f4 mer
rittvisande siffror p.g.a. att data fran det registerutdrag vi erhdll tidigare i1 ar uppdagade
misstinkta brister i inrapporteringen fran vissa regioner till Patientdataregistret for ar
2024. Vi invantar nya data efter uppdatering efter samrad med handlaggare fran
Socialstyrelsen. Minst en region har efter att misstanke om inkompletta data patalats
upptéckt brister i sin inrapportering och slutfort denna. Redan nu kan vi dock dra vissa
slutsatser. Dessa beskrivs nedan i allménna ordalag utan siffror eller tabeller vilket
tillradits av presumtiv redaktor vid den vetenskapliga tidskrift vi paborjat dialog med. En
detaljerad redovisning skulle dventyra mdjligheten att senare alls publicera studien.

De slutgiltiga resultaten kommer att formedlas till Folkhdlsomyndigheten nér dessa &r
publicerade, vilket &r ambitionen. Vetenskapligt publicerade och granskade data méste
vara grunden for den informationsspridning som dérefter kan ske.

Studien ér en registerbaserad kohortstudie med nationell tickning for dren 2019-2024.
Alla individer 0—17 ar har inkluderats, vilket motsvarar drygt 2,3 miljoner barn arligen.

De ICD-10-koder som i denna studie ansetts motsvara PANS (F068 och F079) har en
mycket 1&g forekomst 1 stora delar av landet, talande for att dessa diagnoskoder inte heller
anvénds for andra tdnkbara sjukdomstillstdnd. Sdledes tycks det inte som att exempelvis
pediatriska hjdrnskadeteam eller liknande nyttjar dessa ICD-koder 1 klinisk verksambhet, 1
alla fall inte 1 ndgon storre omfattning. Detsamma géller preliminért i ndstan alla 14n for
kod F069, som i Ostergdtland brukas for misstéinkt eller atypisk PANS.

Preliminéra data antyder en mycket stor skillnad 1 férekomst dver landets
sjukvardsregioner. Prevalensen av PANS ir storst i Ostergdtlands lidn ar 2024.
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Det preliminédra utfallet antyder att flera hundra barn dr odiagnostiserade hela riket
inrdknat.

Forekomsten av PANS jamfors i studien mot forekomsten av OCD i olika lin. Aven
denna kvot dr mycket varierande 6ver landet. Den hogsta kvoten &r hdgre dn den som
hittills beskrivits 1 studier.

Diskussion

Overgripande tolkning av huvudfynd

Vira preliminira resultat tyder pa att forekomsten av PANS i Ostergdtland uppskattas
ligga 1 niva med tidigare studier kring incidens och prevalens fran Nordamerika.
Forekomsten dr enligt preliminéra opublicerade resultat patagligt hogre dn 1 6vriga
svenska lan. Detta kan i forsta hand troligen forklaras av en att landets fa
immunopsykiatriska mottagningar etablerades i Ostergétland 2018, dkad medvetenhet
efter riktade utbildningsinsatser, mer konsekvent anvéndning av diagnoskoder och
avsaknaden av privat barnmedicinsk vard i regionen, vilket gor att en storre andel av
patientbesdken har rapporterats in till Socialstyrelsen. Dessa bakomliggande faktorer
tycks troligare én t.ex. genetisk variation mellan populationer 1 olika 1dn. Sammanvégt
talar resultaten for en substantiell underdiagnostik, sérskilt i flertalet regioner utan
strukturerad kompetens och tydliga remissvigar for immunpsykiatriska tillstdnd hos barn
och ungdomar. Detta innebér att manga barn riskerar ojamlik tillgang till vard med
fordrojd eller utebliven diagnos och behandling, med negativa konsekvenser for
funktionsniva, skolgdng och familj samt for barnets tid i mojligt behandlingsbart lidande.
Alternativt sker i Ostergdtlands lin en dverdiagnostik vad giller PANS och nyttjandet av
diagnoskod F068. De patienter som dr kopplade till det multidiciplindra teamet i
Ostergétland har enligt teamets rutiner dock erhallit diagnoskod F068 endast om strikta
kriterier for PANS eller PANDAS ér uppfyllda. Journalgranskningen identifierade
ytterligare tre barn med kriterieuppfyllnad, dér teamet hade klassat dem som missténkta
eller atypiska, vilket snarare antyder en konservativ tolkning av kriterierna i
Ostergotland.

Enligt prelimindra icke-publicerade data antyder kvoten fall av PANS vs. OCD i
Ostergotland att PANS-kriterieuppfyllnad foreligger vid en inte oansenlig andel av barn
och ungdomar med tvangssyndrom.

Validitet i diagnoskodning (F068/F079)

Journalgranskning indikerar ett hdgt positivt prediktivt virde for F068 i Ostergétland och
ett nistan lika hogt virde for F079 i Vistra Gotaland. Atminstone i dessa tva regioner ir
dessa koder vél lampade for registerbaserad forskning. Vara analyser visade inte pa nagot
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fall dér FO68 eller FO79 avsiktligt anvénts for andra tillstdnd d4n PANS eller missténkt
PANS, vilket ytterligare stiarker kodernas anvéndbarhet.

En utmaning for epidemiologisk registerforskning &r att Patientdataregistret inte fangar
upp redigerad diagnostext, exempelvis ’Preliminir hypotes PANS” eller ”Misstinkt
PANS”. Som kliniker &r man inte alltid medveten om att redigerad diagnostext inte
medfoljer den data som sedan finns att tillgd i Patientdataregistret. Detta gor att osékra
fall inte kan sdrskiljas fran sdkra diagnoser i registerdata. Hér identifieras ett behov av en
sarskild ICD-kod for ospecificerade eller atypiska immunpsykiatriska tillstind béade i
nuvarande och i kommande diagnoskodningssystem. Sadana fall kan exempelvis vara
patienter som aktualiseras med PANS-fragestillning efter att avsiktslost forbéttrats i
OCD eller tics av t.ex. forskriven antibiotika- eller NSAID-behandling. Detta utan att ha
en symtombild som vid senare teambeddmning motsvarar full kriterieuppfyllnad. Ett
annat exempel ar patienter som inte debuterar i sin symtombild s& urakut som kriterierna
kraver, men dir symtomfloran &r typisk inklusive ett skovvist forlopp tidsmissigt kopplat
till infektioner. Det vore av vikt for framtida studier att endast symtombilder som strikt
uppfyller diagnoskriterierna for PANS eller PANDAS fortsatt erhaller diagnoskod FO68
eller FO79.

Regionala skillnader och tillgang till vard

Niér remissvégar och kompetens finns dkar rimligen identifieringen och véntetiderna
forkortas. Ett uppdrag for stod till nya team genom nationell konsultationsfunktion skulle
kunna Overvégas i syfte att erbjuda en mer jamlik vard. Ett alternativ &r att prova en
modell for nationell hdgspecialiserad vard, vilket skulle stirka mojligheten att
uppritthélla kompetens, utveckla viarden och samla patienter for forskning.

Underdiagnostik och ”doctor’s delay”

Den stora spridningen 1 véntetid och forekomsten av egenremisser antyder att vissa
familjer upplever hinder i kedjan frén debut till diagnos. Liksom Wald et al (2023)
diskuterar foreligger fortsatt en okunskap kring diagnosen inom sjukvérden, varfér man
inte forknippar vanliga symtom som ofta signalerar tillstdndet nédr de debuterar urakut —
sdsom separationsdngest, restriktivt dtande, tics eller OCD — med en mojligt utlosande
infektion. Dértill har det funnits kliniker som betraktar det publicerade vetenskapliga
underlaget for PANDAS/PANS som otillrdckligt dvertygande och som déarfor 1 mindre
utstrackning soker efter stodjande fynd, sdsom odlingar eller serologi, hos barn med akut
debut av neuropsykiatriska symtom.

”Doctor’s delay” framstér som reducerbar genom riktade utbildningsinsatser. Vart

material visar att antalet remisser tydligt 6kat och att medelvéntetiden halverats efter
utbildningsinsatser, vilket talar for att sddana atgérder kan ha effekt.
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Relation till tidigare litteratur

Kons- och aldersmonster i vara data dverensstimmer med tidigare kohorter, med en
tydlig 6vervikt for pojkar och forekomst framst i yngre skolalder. Denna konvergens kan
starka antagandet att PANS representerar en sarskiljbar klinisk fenotyp.

Kodning nu och i framtiden (fran ICD-10 till ICD-11)

Hog validitet talar for att ICD-10-kod FO68 kan anvdndas som primér identifierare for
PANS fram till 6vergéngen till ICD-11 i utvalda regioner. Denna diagnoskod ldmpar sig
vil att anvédnda for just PANS dven i 6vriga l4n, da risken att sammanblandas med andra
sjukdomstillstand diagnosticerade inom tex onkologin eller neurologin tycks vara mycket
liten. Tilldggskodning 8 anvénds for specificerade tillstind, men som inte har en egen
mer specifik kod, vilket stimmer vil for PANS.

Det tycks fortsatt meningsfullt att nyttja diagnoskod F069 vid misstankta eller atypiska
fall av PANS, dven om denna diagnoskod inte dr validerad i nagot 1&n. FO69 ser vi enligt
prelimindra resultat nyttjas i mycket 1ag utstrickning i nidstan hela landet, vilket minskar
risken for sammanblandning med andra tillstdnd. Tilldggskodning med 9 signalerar att
tillstandet ar ospecificerat.

For att forbéttra registerdatakvaliteten bor kliniker dessutom konsekvent registrera
manifestationskoder for exempelvis OCD, tics, dtstérning och miktionsrubbning. Vad
giller manifestationskoderna ar handledningen frdn AAP till gott stod (American
Academy of Pediatrics, 2025). Utdver kodning for PANS vore det av virde att med
diagnoskod markera att tillstdndet handlar om just PANDAS i fall dir
symtommanifestationerna bedoms ha tidssamband med en foregaende
streptokockinfektion. Nar tillstdndet bedoms som PANDAS skulle den av AAP
rekommenderade diagnoskoden B94.8 ”Sena effekter av andra specificerade
infektionssjukdomar och parasitsjukdomar” kunna anvindas for att PANDAS i senare
registerstudier ska kunna urskiljas. Att koda PANDAS med ytterligare en kod utdver kod
for PANS, i stillet for med ytterligare tva koder som AAP foreslar, tycks rimligare bl.a.
utifran administrativ borda. B94.8 belyser just att tillstandet dr en foljd av en specificerad
typ av infektion (streptokock), vilket ar det framst sdrskiljande med PANDAS jamfort
med PANS. D89.8 ”Andra specificerade sjukdomar som engagerar immunsystemet som
ej klassificeras pa annan plats” vilket dr den andra diagnoskoden som AAP
rekommenderar vid PANDAS, sérskiljer inte ut PANDAS frdn PANS. Mgjligen finns 1
USA forsdkringstekniska skal till att AAP rekommenderar bade B94.8 och D89.89 for
PANDAS. I flera amerikanska delstater har lagstiftning inforts som &ldagger
sjukforsdkringsgivare att ersitta [VIG-behandling vid PANS/PANDAS.
Ersittningspolicys for IVIG kan innefatta koderna D89.89 och/eller D89.9 (storning i
immunsystemets funktion, ospecificerad) som en del av de diagnoskoder som kravs for
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att bevilja erséttning for administrering av immunglobulin (American Academy of
Pediatrics, 2025).

Avsaknaden av en egen ICD-11-entitet for PANS é&r problematisk. WHO anger
kodmdjligheter for PANDAS, men dessa koder delas med andra, inte helt ovanligt
forekommande tillstand sisom NMDA-R encefalit, vilket minskar specificiteten. En
svensk tilliggskod for PANS och PANDAS vore dérfor av stor betydelse for
forskningsmdjligheterna efter inforandet av ICD-11. Detta ér sérskilt av vikt i de nordiska
landerna dér vi har vil upparbetade och tillforlitliga register med unika mdjligheter for
epidemiologisk forskning.

Att aven 1 ICD-11 sérskilja PANDAS fran PANS ocksa genom diagnoskodning tycks
meningsfullt dd PANDAS kan vara en subgrupp av PANS med mgjligt egen fenotyp,
patofysiologi och epidemiologisk profil (Swedo et al., 2022).

En nationell och gérna nordisk kodningsvégledning skulle vilkomnas for att sdkerstilla
enhetlig anvindning och jamforbarhet mellan regioner och nordiska nationer, liksom for
att underlatta framtida registerbaserad forskning.

Datakvalitet i Patientdataregistret

Viér forskningsprocess har forsvérats av att det saknas en tillrackligt valfungerande
aterkopplingsloop mellan regionerna och Socialstyrelsen for att uppticka brister i
inrapportering. Detta forsvérar nationella analyser. For att registerbaserad forskning ska
vara tillforlitlig kravs kontinuerlig uppdatering och kvalitetssidkring av rapporteringen.
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Slutsats

Undersokningarna inom detta projekt indikerar att tillstindet PANS sannolikt har
motsvarande forekomst som nordamerikanska studier antytt, kring 0,6%o . I néstan alla
svenska regioner foreligger om detta stimmer, en betydande underdiagnostik. Hundratals
barn i Sverige #r, utifrdn forekomsten i Ostergétlands lin, drabbade av PANS utan att ha
identifierats. Resultaten pekar preliminért pa betydande regionala skillnader. Detta beror
troligen pa skillnader i kunskapsspridning och skillnader i tillgang till specialiserad vard,
snarare dn en faktiskt regional variation av sjukdomsforekomst.

Tillforlitligheten i den diagnostiska koden F068 &r mycket hog i region Ostergétland,
vilket gor koden anvindbar i registerbaserad forskning.

For framtiden &r det angelédget att:

¢ minska underdiagnostik och ’doctor’s delay” exempelvis genom
utbildningsinsatser

e utoka antalet specialiserade multidisciplinira team

e alternativt prova en modell for nationell hdgspecialiserad vard

e sikerstilla enhetlig kodning nationellt och gidrna i Norden

e bibehalla en hog grad av datakvalitet i Patientdataregistret genom konsekvent
inrapportering frdn vardenheter

e ivéntan pa ICD-11 1 ICD-10 forslagsvis bruka FO68 for PANS, tillaggskod B94.8
vid PANDAS och att dirutdver koda for symtommanifestationer

e infor inforandet av ICD-11 diskutera mdjligheten till specifik tillaggskod for
PANS 1 berorda specialitetsforeningar

o dérutover for okad precision i forskning vélkomnas ocksa mojlighet att koda for
PANDAS, liksom for misstiankta/ospecificerade immunpsykiatriska
manifestationer

Rapporten dr en del av ett projekt som bekostats med stdd av Folkhdlsomyndigheten

Sane — forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation
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