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Pediatric Acute Onset Neuropsychiatric Syndrome

▪ PANS är en (symptom) beskrivning av patienter med 

akut insättande OCD och/eller anorexi associerat med 

andra neuropsykiatriska symptom som ångest, 

emotionell instabilitet, irritabilitet, regression, 

sensoriska och/eller motoriska avvikelser och somatiska 

sjukdomstecken. Klinisk diagnos – inga biomarkörer.

▪ PANDAS – tidsmässig relation till en 

streptokockinfektion.

▪ Sjuka barn, svåra symptom/funktionstapp!
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Fortfarande kontroversiella diagnoser

▪ Ej kodade i ICD-10 i DSM-5.

▪ Svåra att skilja från DSM-5 diagnoser som beskriver liknande psykiatriska symptom.

▪ Brist på evidensgrundande studier/behandlingar.

→ Vaga inklusions/exklusionskriterier.

→ Vaga eller alltför specifika utfallsmått.

→ Brist på skattningsskalor för att värdera responders/non-responders.

→ Open label trials eller fallserier, få RCTs.

▪ Tillförlitliga biomarkörer saknas.

▪ Stort mediaintresse.

→ Risk för över-/underförskrivning av antibiotika, antiinflammatoriska och immunmodulerande 

läkemedel.
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Övergripande syfte

▪ Skapa en kohort av PANS-patienter och följa dem 

longitudinellt.

▪ Beskriva olika sjukdomsförlopp.

▪ Bidra till att förbättra evidensbaserad bedömning, 

behandling och uppföljning med mer tillförlitliga 

utfallsmått.

▪ Utveckla vården för barn och unga med PANS genom 

publicerade behandlingsrutiner och multidisciplinära 

samarbeten barnpsykiatri/neurologi/reumatologi och 

immunologi.
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PANS-teamet, 2014
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Studie I
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Studie I

▪ Skapa en svensk kohort av väl utredda PANS-patienter och beskriva deras 

kliniska karaktäristika inkl samsjuklighet, lab status och utförlig 

ärftlighetsanamnes.
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Studie I

▪ OCD och beteendesymptom var de vanligaste debutsymptomen, men somatiska 

symptom såsom enures och smärttillstånd får inte missas.

▪ 64% hade en släkting med en psykiatrisk/neuropsykiatrisk diagnos, medan 76% hade en 

släkting med en autoimmun eller inflammatorisk diagnos.

▪ De vanligaste lab fynden var komplementaktivering (37%), leukopeni (20%), positiv 

ANA (17%) och förhöjda TPO-Ak (11%).
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Studie II
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Studie II

▪ Bedömning av aktuell psykiatrisk och somatisk hälsa, inkl förnyade lab prover 

2-5 år efter inklusion i kohorten.

▪ Undersöka kliniska karaktäristika som skulle kunna påverka förlopp och 

prognos, såsom att definiera ett skov och olika sjukdomsförlopp. 

▪ Alla patienter i kohorten med >2 år sedan inklusion kontaktades för en ny 

bedömning, oavsett om de fortfarande hade en aktiv vårdkontakt. 
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Studie II

▪ Skov:

→ Försämring av PANS-relaterade symptom och/eller funktionstapp (CGI-

S lika med eller >4) under längre än 4 dagar, oavsett given behandling. 

▪ Sjukdomsförlopp:

→ Remission: Inga PANS-symptom de senaste 12 mån.

→ Skovformat förlopp: Åtminstone ett skov de senaste 12 mån, men i 

remission >50% av tiden de senaste 12 mån. 

→ Kroniskt-statiskt/progressivt förlopp: Uppfyller kriterier för skov >50% 

av tiden de senaste 12 mån.
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CGI-S

1. Normal, not ill

2. Borderline ill

3. Mildly ill

4. Moderately ill

5. Markedly ill

6. Severely ill

7. Among the 

most extremely 

ill patients



Studie II
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▪ Medelålder vid uppföljning var 11.7 år, medeluppföljningstid 3.5 år

▪ Både CGAS och CGI-S förbättrades under uppföljningstiden

▪ OCD och tics var vanligt men fyllde ej längre kliniskt signifikanta svårigheter (CY-

BOCS<15; YGTSS<30)

▪ Hyperaktivitet/impulsivitet, ångest och beteendeavvikelser mer stabilt över tid

▪ 85% hade medicinerat och 59% genomgått psykologisk behandling de senaste 12 mån

▪ 6% hade en tidigare NP-diagnos, 38% hade erhållit en under uppföljningstiden

▪ 32% hade en tidigare AD-diagnos, 12 % hade erhållit en under uppföljningstiden
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Studie II: Kronisk vs icke-kronisk grupp

▪ Lika lång uppföljningstid

▪ Lägre ålder och lägre CGAS i kronisk grupp

▪ 100% i den kroniska gruppen hade medicinerat de senaste 12 mån

▪ IL-1- och TNF- var båda signifikant förhöjda i den kroniska jmf med den 

icke-kroniska gruppen 
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Studie II

▪ Remission var ovanligt, men prognosen god

▪ Majoriteten hade förbättrats signifikant, men 1/3 utvecklade kroniska, 

funktionshindrande symptom (yngre och mer funktionsnedsatta/större 

funktionstapp vid debuten) 

▪ OCD och tics verkar bli bättre, medan beteendeavvikelser och ångest kvarstår 

▪ Föreslagna definitioner av skov och sjukdomsförlopp särskiljer kroniska och 

icke-kroniska grupper avseende funktionsnedsättning och vårdbehov vid 

follow-up

▪ Hög samsjuklighet NP- och AD
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Studie III
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Studie III

▪ Bedöma lämpligheten av kliniska standardmått för bedömning och uppföljning av 

patienter med PANS, värdera agreement/överensstämmande mellan informanter och 

föreslå ett standardbatteri av relevanta mått.

▪ Data samlades in som del av långtidsuppföljningen av PANS-kohorten.

▪ Kliniker-, föräldra- och barnskattade mått av specifika symptom, global symptombörda 

och generellt fungerande.

▪ Beskrivande analyser, ICCs för grad av överensstämmande mellan informanter och 

korrelationskoefficienter för att mäta grad av association mellan olika mått. 
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Studie III

▪ Median- och medelvärden på både globala and specifika symptomskalor vid uppföljning 

indikerade låga-till-medelsvåra symptom och en hög funktionsnivå 

▪ Stor variabilitet

▪ Överensstämmande mellan informanter var utmärkt för funktionsmåtten, låg till måttlig 

för mått på global symptombörda och varierad för symptomspecifika skalor

▪ Klinikerskattad global symptombörda och klinikerskattade globala funktionsmått 

överensstämde bättre med skattningar från föräldrar och barn än när specifika 

symptomskalor skattades
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Studie III

▪ PANS är en varierad patientgrupp med olika 

symptom/sjukdomsbilder

→ Studier som använder specifika symptomskalor som enda 

utfallsmått, ex CY-BOCS, riskerar att både över- eller 

underskatta behandlingssvar 

→ Globala mått är mest användbara

→ Minimimera mängden av skattningsskalor för att inte belasta 

familjen (och förlora data)
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Clinician-rated scales:

CGAS

CGI-S

CY-BOCS

YGTSS

Parent-rated scales:

CGI-S

KIDSCREEN-10

SMFQ-P

SAAI-P

AQ-10

SNAP-IV

Child-rated scales:

CGI-S

KIDSCREEN-10

SMFQ-C

ISI-C



Studie IV
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Studie IV

▪ Global enkätundersökning

▪ Föräldrar till 154 barn i åldrarna 3-17 år (96 pojkar; 62%) med PANS

▪ Deltagarna kom huvudsakligen från Sverige (33%), USA (32%), Storbritannien (13%), 

och Kanada (12%)

▪ 1/3 rapporterade försämrade PANS-symptom

▪ Majoriteten av familjerna upplevde otillräcklig vård och stöd under pandemin

▪ De främsta orsakerna som angavs var minskad tillgänglighet till vård och läkemedel, 

minskad tillgänglighet till stödfunktioner i samhället, skolstängningar och oro utifrån 

hur själva infektionen skulle påverka ett sjukt barn 

▪ Tillgång till digitala vårdkontakter upplevdes hjälpsamt
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Slutsatser

▪ Symptompresentationen vid PANS kan variera stort mellan patienter, 

symptomen kan vara svåra och leda till funktionsnedsättning.

▪ Multidisciplinära samarbeten behövs för att hantera kombinationen av 

psykiatriska och somatiska symptom och behovet av breda 

behandlingsstrategier. 

▪ Indikationer om att PANS i vår kohort var associerat till 

autoimmunitet/inflammation (autoimmun samsjuklighet, ärftlighet för 

autoimmuna tillstånd och avvikande inflammationsmarkörer).

▪ Majoriteten blev signifikant bättre under uppföljningstiden, 1/3 utvecklade mer 

kroniska symptom, full remission var ovanligt.
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▪ Vi vet inte om avvikelserna i de testade inflammationsmarkörerna är relaterade 

till prognos. För att en biomarkör ska vara användbar behöver den kunna 

diskriminera patienter med PANS från vanliga OCD-RD patienter. 

▪ Vi rekommenderar användningen av globala skalor kompletterade med ett 

fåtal skalor som skattar kärnsymptom. 

▪ Viktigt med neuropsykiatriska bedömningar!

▪ Patienter som inte uppfyllde strikta PANS-kriterier, framför allt pga andra 

kärnsymptom än OCD/ätstörning, inkluderades inte i kohorten men erhöll 

liknande behandling och uppföljning. Med positiva resultat!
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Framåt…?

▪ Fokusera bredare på psykiatriska symptom associerade med autoimmun eller 

inflammatorisk sjukdom

▪ Fortsatta samarbeten för att möjliggöra bra behandlingsstudier och fortsätta 

utveckla behandlingsriktlinjer

▪ Identifiera potentiella biomarkörer, prediktiva och prognostiska faktorer
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STORT TACK!

28

• Patienter och familjer som 

deltagit i forskningen

• Handledare, kollegor och 

samarbetspartners på KI, G22 

och ALB

• Region Stockholm (ALF)

• Jane & Dans stiftelse för 

vetenskapliga ändamål

• FRF-stiftelsen

• Drottning Silvias Jubileumsfond

• Fonden för Psykisk Hälsa

caroline.de.visscher@momentpsykologi.se


