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Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer frén hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma séllsynta diagnos, i det hir fallet
PANDAS/PANS. Under vistelsen far fordldrar, barn med diagnosen
och eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter
och tréffa andra i liknande situation.

Fordldraprogrammet innehdller foreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhéllet kan erbjuda. Barnens program &r anpassat fran
barnens forutsittningar, mdjligheter och behov. I programmet ingér
forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehillet fran foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation om PANDAS/PANS som skrivits av redaktor
Marianne Lesslie, Agrenska. Innan informationen blir tillgéinglig for
allménheten har varje foreldsare faktagranskat texten. For att illustrera
hur det kan vara att leva med sjukdomen eller syndromet berittar ett
fordldrapar om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna har i
verkligheten andra namn. Sist i dokumentationen finns en lista med
adresser och telefonnummer till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,
www.agrenska.se.
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Vad ar PANDAS/PANS?

PANDAS ir forkortning av Pediatric Autoimmune
Neuropsychiatric Disorder Associated with Streptococcal
infections. Denna forskningsdiagnos har under manga ar
anvints for att beskriva fall med akut debut av
neuropsykiatriska symtom i samband med
streptokockinfektioner.

PANDAS startar abrupt med svara neuropsykiatriska symtom
bland annat tvdngssyndrom det vill siga OCD (Obsessive
Compulsive Disorder) och tics, som nar sin kulmen efter 24 till 48
timmar. Forloppet ér ofta episodiskt med en recidiverande (ett eller
flera dterinsjuknande) symtomkurva.

— Vi vet inte hur manga barn som insjuknat i Sverige, men det
verkar vara fler pojkar én flickor. Mer kunskap frin forskning och
god information till allménhet och sjukvard kan bidra till sékrare
diagnos och behandling, sdger Mats Johnson dverldkare vid
enheten for barnneuropsykiatri, Gillbergcentrum i Goteborg.

PANS

PANS - Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome, ar ett
nyare begrepp som definierades av forskare 1 USA 2010. PANS ér
en bredare diagnos &n PANDAS, och ticker in de fall dér orsaken
dnnu 4r okind och kanske inte alls associerad med
streptokockinfektioner.

— PANS ér en uteslutningsdiagnos, forst maste andra
behandlingsbara neurologiska- och medicinska tillstdnd uteslutas,
sdger Mats Johnson.

Han ndmner autoimmun encefalit (hjarninflammation) och
systemisk autoimmun sjukdom, psykiatriska tillstdnd som
angestsyndrom, depression, bipolaritet, Tourettes syndrom, trauma,
stressyndrom och psykosomatiska dkommor.

Mer kunskap

Mats Johnson har nyligen fétt i uppdrag av Socialstyrelsen att
sammanstélla den forskning kring diagnosen PANDAS/PANS som
finns. Han kommer ocksa att tillsammans med professor Elisabeth
Fernell och professor Christopher Gillberg pa Gillbergscentrum
starta nagra ytterligare forskningsstudier. Elisabeth Fernell berittar
mer om det i nista avsnitt av dokumentationen.

— Tanken &r att vi ska sidtta PANDAS/PANS ”pd kartan” i Sverige.
Vi ska ldra oss s@ mycket som mojligt om tillstaindet. Men
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forskning &r en sak verkligheten en annan. Svarigheten har varit att
hitta sékra samband med streptokockinfektioner. Sddana hir
tillstind maste darfor i forsta hand behandlas med ledning av hur
sjukdomen utvecklar sig och hur patienten mar. Det gar inte att
enbart luta sig mot forskningen, menar Mats Johnson.

De studier som hittills har gjorts, frimst i USA, visar varierande
resultat och det vetenskapliga underlaget ar &nnu ofullsténdigt.

Bakgrund

PANDAS beskrevs 1998 av den amerikanska ldkaren Susan
Swedo, forskare pa National Institute of Mental Health (NIMH) i
Washington DC, USA.

— Susan Swedo hade mott manga barn med Sydenham’s Chorea, en
sjukdom med streptokockinfektioner som innebér stora problem
med att koordinera rorelser, tvidngssyndrom och tics. I USA
konstaterades liknande fall under nittiotalet, men med lindrigare
neurologiska symtom. De fick namnet PANDAS, sdger Mats
Johnson.

Diagnos

Diagnosen stills 1 forsta hand pa barnets/ungdomens symtombild. I
vissa fall kan laboratorietester som pavisar streptokocker vid
halsinfektion, bekrifta diagnosen. Antikroppar bildas vid
streptokockinfektioner och de kan finnas kvar linge i kroppen. Ett
negativt streptokockprov i svalget utan antikroppar utesluter inte
PANDAS/PANS. Aven andra infektioner kan ge upphov till
tillstdndet och diagnosen blir d4 istéllet PANS. Det &r viktigt att
den diagnostiska utredningen &r sd omfattande att den utesluter
andra neurologiska sjukdomar och medicinska tillstdnd.

I en studie 2012 av Murphy undersoktes 109 patienter med OCD
och/eller tics. Av dessa uppfyllde 41 PANDAS-kriterier.

Symtom

Forutom den dramatiska debuten och de plotsliga dterfallen ér det
typiskt for PANDAS att det startar innan puberteten. Bara i enstaka
fall bryter sjukdomen ut senare i livet. Andra symtom som kan
forekomma dr svar angest, separationsangest, irritabilitet,
raseriutbrott, adhd-liknande symtom, kénslighet for ljus eller ljud,
pataglig tillbakagéng i utvecklingsniva eller 1 formagan att rita och
skriva.

— For diagnos ska minst tva av dessa symtom forekomma. Vanligt
ar ocksa ett begrénsat fodointag, somnstorningar och svarighet att
hélla urinen, sdger Mats Johnson.
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Behandling

Behandlingen bestar vanligen av antibiotika mot streptokocker som
kan mildra symtomen. Vid svéra tillstdind ges immunglobulin
intravenost, IVIG. Syftet med immunglobulinbehandlingen ar att
aterstélla nivaerna av antikroppar i blodet sé att kroppen kan
bekdmpa infektioner bittre.

Barnens tvangssyndrom kan forbattras med kognitiv beteendeterapi
— KBT och antidepressiv medicin (SSRI-preparat).

Slutsats

Andra neurologiska och medicinska tillstand ska uteslutas forst.
”Vanlig” OCD och Tourettes syndrom till exempel.

PANDAS/ PANS ér fortfarande en forskningsdiagnos som bor
utvirderas ytterligare. Det dr av avgdrande betydelse att strikt folja
de foreslagna diagnoskriterierna.

Kommande studier

Tvé nya studier pa barn med diagnosen PANS startar i Vistra
Gotalandsregionen. Det ir Gillbergcentrum och BNK-
barnneuropsykiatriska kliniken, som stir bakom dem.

Det séiger Elisabeth Fernell, professor och barnneurolog pa
Gillbergcentrum i Goteborg.

Den forsta studien ar paborjad. Det dr en journalstudie pa barn.

— V1 har kontaktat barnldkare, barnpsykiatriker och
barnneurologer, som varit i kontakt med barn som har diagnos eller
misstdnkt diagnos PANS och som behandlats eller vardats inom
sjukvérden i Vistra Gotalandsregionen mellan 2013 och 2015. I
dagarna har vi fitt godkédnt av etikprovningsndmnden att fa
kontakta fordldrar och be om deras medgivande att fa granska
journalerna, sdger Elisabeth Fernell.

Elisabeth Fernell har hittills fatt medgivande fran foréldrar till cirka
10 barn for journalgenomgang.

Genom journalerna vill forskarna undersoka vilka barn som
drabbats och om de har haft ndgra symtom inom det
neuropsykiatriska omradet, innan debut av de akuta symtomen.
Forskarna vill studera arftlighet, forlopp, symtom och de
behandlingar barnen fatt.
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Medicinsk studie

Studie nummer tva ér pa planeringsstadiet. Den dr medicinsk och
innebar att ett blodprov tas pa barnet.

En blodprovsanalys kommer att vara riktad mot immunologi ett
samarbete med klinisk immunologi, Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge. HLA (Human Leukocyte
Antigen) och cytokiner (viktiga markorer for
infektion/inflammation), kommer att analyseras.

— Studier har visat att inte bara antigen fran H1N1/influensavaccin
utan ocksa streptokockantigen kan trigga narkolepsi hos genetiskt
predisponerade individer och vi har funderat 6ver om det kan
finnas ndgon likhet - vad géller bakomliggande mekanism — mellan
PANS och narkolepsi. Narkolepsi har visat sig ha en stark koppling
till en specifik HLA-variant och manga barn som insjuknat med
narkolepsi har ocksé haft neuropsykiatriska symtom, séger
Elisabeth Fernell.

En andra analys giller genetiska markorer, i ett samarbete med
Klinisk Genetik pd Sahlgrenska universitetssjukhuset. En tredje
analys ska vara riktad mot att spira eventuell nervcellspaverkan, i
samarbete med det neurokemiska laboratoriet som finns i M6Indal.

Fragor till Mats Johnson och Elisabeth Fernell:

Jag dir intresserad av den genetiska sdrbarheten hos barn med
PANDAS/PANS. Ar det nagot ni tittar pa?
— Det planerar vi att undersoka 1 studie nummer tva.

Vilka invindningar har de som dir tveksamma till
PANDAS/PANS?

— De kanske blir tveksamma nér de inte hittar nagot i proverna som
bevisar att det har utldsts av en streptokockinfektion. Jag tycker att
man ska resonera sé att man inte bara stddjer sig pa provresultat.

Kommer PANS att bli en erkiind diagnos?

— Svart att svara pa. An sa linge betraktas det som en
forskningsdiagnos. Med erkdnd menar ni kanske att den kommer in
1 WHO:s diagnossystem. Vi arbetar pa att PANDAS/PANS ska bli
allmént ként.

Hur gdr resonemanget bland likare om teori och kunskap?

— Kunskapen ar ofullstdndig och vi forsoker fa veta s& mycket som
mdjligt. Teorierna ska provas och haller inte alltid.
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Vad finns det for rutiner vid utredningen?
— Vi ténker pé olika tillstdnd och gor en sd ’bred utredning’ som
mojligt.

Ar ett protokoll pad gdng, sd att alla far likvirdig utredning?

— Vi dr en grupp lédkare som ska forsoka utarbeta det 1 Véstra
Gotalandsregionen. I andra delar av Sverige har de ocksa utarbetat
protokoll {for utredning.

Vad héinder i kroppen vid medicinering med antibiotika och
varfor mdste vdrt barn fortsiitta ta penicillin?

— Antibiotika mot streptokocker har visat sig effektivt for en del
patienter med PANDAS/PANS. Det verkar antiinflammatoriskt pa
ett immunologiskt plan. Varfér man behover fortsatta med
penicillin efter att inflammationen har gatt ned kan vara pa grund
av en sdrbarhet for infektioner och aterfall. En del barn har ocksé
lagre halt av immunglobulin A och viss infektionskénslighet.

Finns det en lathund for IVIG-behandling (intravenist
immunglobulin)?

— En bra beskrivning finns pa National Institute of Mental Health
hemsida pé Internet. Déar finns information om olika behandlingar.

Ska tvangstankar behandlas med medicin eller KB T-kognitiv
beteendeterapi?
— Instéllningen &r att det ena inte utesluter det andra.

Den som har mycket karies har ofta streptokockinfektioner i
munhdlan. Ar det ndgot ni har tittat pa?

— Nej men det kan vi tdnka oss att gora i samarbete med tandlédkare.

Lukas 14 4r kom till Agrenska med syskonen Emil 11 ar, Isak 1,5
ar, mamma Jessica och pappa Goran.

Vid sju ars alder fick han diagnosen OCD, tvangssyndrom. Han
hade ockséd adhd-symtom och tics. Lukas fick KBT-behandling for
sin OCD och mediciner mot sina adhd-symtom, och fungerade for
det mesta bra. Han var en omtyckt kamrat i skolan och stod ofta 1
centrum av kamratgénget. Det var niar han kom hem som
spanningen sldppte och han kunde vara trétt och irriterad.

— Han hade OCD och adhd men var annars som vilken pojke som
helst. Det var inga stora svérigheter da. Nér han medicinerade
madde han bra, séger Jessica.
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I oktober 2011 nir Lukas var tio ar forsdmrades hans tillstdnd
dramatiskt. Fordldrarna trodde forst att det hade med hans adhd att
gora.

— Han var omvéxlande arg, irriterad och véldigt ledsen. Han
anklagade oss for att vi 1j6g for honom och for att inte dlska honom
eller bry oss om honom. Vi tinkte inte mycket pa det 1 borjan.
Ibland hade det varit liknande beteenden néir han véxte ur
medicindosen for adhd, sdger Jessica.

— Vi forstod dndé inte riktigt vad han var arg pé, sdger Goran.

Det skulle bli vdrre. Han fick svart att sova och kissade pa sig pa
natten. Han blev oresonligt arg for minsta sak och det borjade gé ut
over lillebror Emil.

— Om Emil som da var sju ar, gick in i hans rum kunde han sédga att
han skulle sla ihjal honom, berdttar Goran.

I november blev fordldrarna allvarligt bekymrade och Jessica
kontaktade BUP och berittade att Lukas médde déligt och att de
behovde hjélp. Familjen visste inte vad de skulle gora. De triffade
en sjukskoterska och Lukas fick dngestddmpande medicin. |
december var det ldkarbesok och dé fick han en hogre dos av sin
adhd- medicin.

— Det var som att sétta en blasbalg till gloden. Lukas formligen
exploderade och gick fran att hota lillebror verbalt till fysiskt vald.
En gang nir jag kom in 1 rummet hade han tagit ett strupgrepp pa
Emil och holl samtidigt handen for munnen pa honom. ’Emil sdger
ju inte till mig att jag ska sluta’, var hans forklaring till varfér han
inte tog bort hdnderna. Han kunde ockséd oprovocerat sparka in
Emil 1 viggen fOr att han inte gick ut ur hans rum tillrackligt fort,
sdger Jessica.

Vem var det som hade tagit plats i Lukas kropp, fragade Jessica
och Goran varandra. Lukas som alltid varit en glad och snéll kille.
Vem var han nu? Strax efter det vigrade han att ga till skolan.

— Nér han madde béttre i en period, sa han sjdlv att: Det dr inte jag
mamma, det 4r monstret som bor 1 mig. Sa var det verkligen.
Plotsligt forandrades hans mimik och kroppshallning. Det var som
om ndgon tog pa sig honom som en kostym och létsades vara
Lukas, sdger Jessica.

— Det var en mardrom, rena Hitchkockfilmen, lagger Goran till.
Det gick sa langt att de var tvungna att se till pojkarna dygnet runt.
De kunde inte ldmna bréderna ensamma. Nar de sjélva inte var
hemma hade sldktingar, bland annat Jessicas mamma, olika pass i
hemmet.

— Nu borjade Lukas, en tiodring, plotsligt sdga att han inte ville leva
langre och hittade pa alla sétt han kunde tdnka sig att forsoka ta
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livet av sig. Nir vi var pd landet skulle han hoppa 1 havet, var vi vid
en vég dir det fanns bilar ville han sldanga sig framfor dem, berittar
Jessica.

— Gick vi pa en bro kastade han sig mot stingslet och skulle kléttra
over kanten. Vi var pa helspiann och forsdkte hela tiden vara steget
fore. Vi kunde sitta 1 soffan framfor teven och sd horde jag nagot i
koket. Helvete vad var det dir, sa jag till Jessica och rusade ut. Nar
jag kom dit stod han med en forskérare och skulle sticka den 1
kroppen, sidger Goran.

— Vi visste inte om han verkligen skulle gora det eller om det var
hot, men vi kunde inte chansa, sdger Jessica.

Jessica tog kontakt med BUP och BUP-akuten, tre — fyra gdnger
under den har tiden. Lukas fick nya mediciner som inte hjélpte.
Han végrade till slut att &ka med till mottagningen eftersom han
tyckte det var meningslost.

Jessica och Goran kédnde sig ensamma och uteldmnade.

— Det var ingen som riktigt forstod hur illa ddran han var. De
tillfillen ndr han var med och triffade andra, kunde han pa nagot
satt skérpa till sig, sdger Jessica.

Efter ett knappt halvér tvingade de sig in pa BUP:s slutna
avdelning med Lukas och blev kvar dér i tva veckor. Dér kunde
personalen se hur dngestfylld Lukas var. Men de forstod inte vad
som pldgade honom eller hur de skulle hjdlpa honom. Kort efter
utskrivningen fick de en remiss till barn-och ungdomspsykiatriska
behandlingsenheten.

Inom ett par veckor kom tvé personer hem till dem for att knyta an
till Lukas. Lékaren pa enheten undersokte sedan honom och nér
hen hade samlat tillrickligt med information om Lukas tillstdnd
gav hen Jessica och Goran en broschyr fran féreningen Sane och
bad dem att ldsa 1 den.

— Vi tror att Lukas har PANDAS. Det dr en autoimmun sjukdom,
immunforsvaret har gatt 1 baklas av nagon infektion oftast handlar
det om streptokocker. Ak hem och lis och se om ni kiinner igen er,
sd hor vi av oss 1 borjan pa nésta vecka, sa ldkaren.

Infektion och autoimmunitet

En hypotes ar att PANDAS hor till de autoimmuna
sjukdomarna.

— Exakt hur autoimmunitet uppkommer vet vi inte. Men
variationer i virt immunsystems funktion spelar stor roll och
att en infektion utloser sjukdomen, konstaterar Anders Fasth
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professor i pediatrisk immunologi vid Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Goteborg.

Anders Fasth arbetar till vardags med barns immunologiska
sjukdomar.

— Det dr barn som inte kan forsvara sig mot infektioner. Det
inbegriper ocksa autoimmuna sjukdomar som till exempel
reumatism, sdger han.

Immunforsvaret som har till uppgift att skydda oss fran infektioner,
ar ytterst komplicerat med en mingd samverkande faktorer i
kroppen. Forenklat beskrivet bestar det av tva system. Den ena
delen ar det medfodda priméra immunforsvaret. Den andra ér det
adaptiva, det fordndringsbara.

I det medfodda immunsystemet finns vita blodkroppar som éter
upp virusinfekterade celler och bakterier. Det dr granulocyter och
monocyter sa kallade dtarceller” och NK-celler (naturliga
mordarceller efter engelskans natural killers). Dessa celler
cirkulerar i kroppen och har féormégan att omedelbart kidnna igen
olika smittdmnen och virus.

— Det ér forst de senaste femton dren som forskare forstatt att
uppskatta det medfédda immunforsvaret. Tidigare avfairdade men
det med att det var primitivt eftersom det ocksa finns hos djur och
vaxter, siger Anders Fasth.

Idag vet vi att det primédra medfédda immunsystemet ar lika viktigt
som det adaptiva. Bada systemen samverkar med varandra. Det
adaptiva immunforsvaret minns en tidigare attack, kan anpassa sitt
forsvar och gora det mer effektivt vid en ny attack.

— I det adaptiva immunforsvaret finns T-celler och B-celler. Deras
namn visar att de gér 1 skola pé olika stéllen. T-cellerna gar i skola 1
thymus, bréssen. B-cellerna lir sig att forsvara vart immunsystem i
benmaérgen. Till skillnad mot det medfédda immunsystemet maste
dessa celler léra sig att bekdmpa infektioner, sdger Anders Fasth.
Thymus ér kroppens viktigaste immunologiska organ. Det dr
“grundskola”, ”gymnasium” och hogskola” for immunforsvaret.
Thymus sitter innanfor brostbenet och det dr dir T-cellerna
utbildas.

En stor del av cellerna, omkring 90 procent, kommer inte att lira
sig ndgot. Nagra kommer att ldra sig fel saker och istéllet for att
skydda kroppen fran infektioner, borja forsvara kroppen mot sig
sjalv. Elimineras inte dessa i thymus, genom en process kallad
programmerad celldod, apoptos, ger det upphov till autoimmuna
sjukdomar.
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— Sédana kan vara ledgédngsreumatism, struma och mdjligen
PANDAS/PANS, séger Anders Fasth.

Genetik

I cellens kédrna finns kromosomerna, dér arvsanlagen, generna,
finns lagrade.

— Vi har cirka 23 000 olika gener forpackade 1 kromosomerna i 22
par, med en kopia fran mamma och en fran pappa, plus
konskromosomerna X och Y, sdger Anders Fasth.

Han liknar generna vid en uppsittning datorprogram som anvéands
for att bestimma over hur var kropp ska fungera och se ut. Generna
ar kod for tillverkning av proteiner.

Kanske s& manga som 5000 av dessa gener dr inblandade 1
immunsystemet pa nigot sitt. Om nagon av dessa gener ar skadade,
muterade, bildas inget protein eller s bildas ett fordndrat protein
med sdmre funktion. En immunbristsjukdom av nagot slag har
uppkommit. Forskarna har fram till idag hittat 300
immunbristsjukdomar med en sddan skadad gen.

— Ytterligare 3000 immunbristsjukdomar, tror man, kommer att
upptickas i framtiden. Nagra &r véldigt sdllsynta med kanske bara
nagon enstaka person som har sjukdomen, sédger Anders Fasth.

Autoimmuna sjukdomar

Niér det géller autoimmuna sjukdomar da kroppens immunforsvar
riktas mot de egna vdvnaderna, dr orsaken 1 de allra flesta fall
okénd.

Dock vet man att flera faktorer har betydelse i sammanhanget,
bland annat immunsystems uppbyggnad, med
variationer/polymorfismer, i olika gener. Ként &r ocksd att vissa
vavnadstyper (HLA), gynnar uppkomsten av autoimmuna
sjukdomar.

Olika mekanismer kan forklara varfor en infektion utloser
autoimmunitet. Immunsystemet kan lata sig luras av vissa virus
eller bakterier eftersom dessa kan ha proteiner som liknar
ménniskans protein. Ett forsvar mot smittdmnet blir da samtidigt en
reaktion mot det ménskliga proteinet. Virusinfektioner kan

ocksa avsloja proteiner, som aldrig visats for T-cellerna i thymus
ndr det gick 1 skola dar.

— En tredje mgjlighet ar att balansen mellan tva olika typer av T-
celler, regulatoriska T-celler, Treg och Th17 rubbas. Treg
forhindrar autoimmunitet och Th17 gynnar autoimmunitet. En
virusinfektion kan rubba den balansen. Viger det 6ver for mycket
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at Th17 kan resultatet bli en autoimmun reaktion, sdger Anders
Fasth.

Pa senare ar har forskningen funnit autoantikroppar vid manga
sjukdomar. Bland annat ndr det géller olika typer av encefalit.

PANDAS/PANS

Anders Fasth forhaller sig skeptisk till att PANDAS/PANS ér en
autoimmun sjukdom, tills han sett bevisen for det, det vill sdga
autoantikroppar.

— Jag séger inte att sjukdomen inte finns! Men fortfarande &r det
oklart om streptokocker (eller andra smittimnen) spelar roll for
uppkomsten av PANDAS/PANS. A ena sidan finns den kliniska
bilden, & andra sidan den immunologiska och de ska métas. Det
géller att forsoka bena ut vad PANDAS/PANS ér och inte dr och fa
thop de hér bilderna. Vi behover mer forskning for att forsta,
avslutar Anders Fasth.

Fragor till Anders Fasth:

Lukas far behandling

Gor dolda infektioner i kroppen att likarna rekommenderar
fortsatta antibiotikakurer?

— Jag tror inte det. Snarare handlar det om att streptokocker normalt
finns 1 omgivningen, framforallt hos barnfamiljer och fortsatt
antibiotikabehandling forhindrar aterinsjuknande.

Kan immunforsvaret forindras over tid?

— Det kan det. Efter tonaren aldras det och blir simre. Thymus
krymper och blir vildigt liten. Immunsystemet maste trénas hela
livet for att fungera. Ménniskor méste utséttas for virus etcetera for
att f4 motstandskraft.

Riskerar den som har en autoimmun sjukdom att fi andra
autoimmuna sjukdomar?
— Nej det har vi inte sett.

En av alla fragor de fick pd barn-och ungdomspsykiatriska
behandlingsenheten om Lukas och hans tillstaind var om det fanns

nagon i sldkten som hade nédgon sjukdom som har med
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immunforsvaret att gora? Jessica berittade att hennes mamma har

nedsatt immunforsvar.

Det som inte stimde med bilden av PANDAS var att den ska starta
med en streptokockinfektion. Lukas hade inte haft det vad
fordldrarna visste.

— Déremot har vi diskuterat om sjukdomen egentligen brét ut nér
han var sju ar och fick diagnosen OCD. Han hade ju ockséd adhd-
symtom och tics. Men det gar bara att spekulera om det ar sa, sdger
Jessica.

De kunde bocka av i stort sett alla symtom nér det géillde
PANDAS/PANS. Allt fran att inte kunna halla urinen till
tillbakagangen i utvecklingen. P4 kort tid hade Lukas tappat mer &n
fyra ar i sin mentala och psykologiska utveckling.

Jessica laste vidare om behandlingen. Det stod att
antiinflammatoriska vérktabletter kunde ddimpa symtomen i
akutstadiet och att det dérefter var dags med antibiotika. Hon
ringde ldkare och frdgade om de kunde borja med viarktabletter
direkt. Det var inga problem och redan efter tva till tre dagar
mirkte de en stor forbattring.

— Vi ville borja med antibiotika ocksd men lékaren trodde inte det
skulle ha effekt. Hen foresprékade istéllet en IVIG- behandling
(intravends immunglobulinbehandling), men det skulle ta lite tid
innan Lukas kunde fa den.

— Er son har varit sjuk for lang tid for att enbart antibiotika ska ha
nagon effekt, sa hen till oss, sdger Jessica.

De bad énda att 3 testa lite mildare antibiotika och det hjélpte!
Efter en kort tid bytte de till bredspektrumantibiotika.

— Nér tva veckor hade gétt var hélften av hans symtom borta. Han
var mindre dngestfylld och deprimerad och framforallt fick Emil
vara ifred, sdger Jessica.

Lukas drabbades av en svar vinterkriksjuka vintern 2013. Efter det
fungerade inte antibiotikan ldngre och alla symtom aterkom med
full kraft. D4 startade de behandlingen med IVIG. Lukas fick sju
doser en gédng 1 ménaden.

— Det dr en vildigt dyr behandling och dérfor var det ldge forst nar
inget annat hjdlpte. Men det hjdlpte Lukas. Det var som om hans
kropp hade torstat efter immunglobulin. Den sog 1 sig det som en
svamp. Jag sdg hur han forandrades under tiden han fick det. Han
gick dérifrdn som en normal tondring, séger Jessica.
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Vad kannetecknar personer utredda for PANDAS?

Susanne Bejerot, ir professor i psykiatri pa ldkarutbildningen
vid Orebro universitet och adjungerad vid Karolinska
Institutet i Solna.

Som vuxenpsykiater har hon ilgnat en stor del av sin
yrkesverksamma tid 4t behandling av tvingssyndrom. Bland
annat ir det utifrin det som hon nu intresserar sig for
PANDAS/PANS.

— Mina liikarstudenter kommer att ha hort talas om PANDAS,
siager hon.

Hon borjar med att ringa in hur sjukdomar och sérskilt psykiatriska
tillstdnd, har uppfattats historiskt. Det har handlat om magiska
forestillningar och religiosa. I borjan av 1900-talet var det Freuds
teorier med inre konflikter dolda for det medvetna jaget, som skulle
16sas upp och forsvinna med psykodynamisk terapi. Tillstdinden har
forklarats med kognitiva felslut, behavioristisk teori och
evolutiondra mekanismer. Vetenskapen har konstaterat att
psykiatriska sjukdomar ibland &r drftliga, beror pa skador, gifter,
bristtillstand och olika sjukdomar.

— Vi dr hela tiden pd vdg mot ny kunskap, sdger hon.

Diagnostisk manual

De erkénda psykiatriska diagnoserna finns upptecknade i den
amerikanska diagnostiska manualen DSM-5, Diagnostic and
Statistical manual of Mental Disorders.

— Det har varit diskussioner om ménga av diagnoserna. For de allra
flesta av dem édr inte orsaken kédnd utan det &r symtomen som
beskrivs. Narkolepsi ar ett undantag. Det dr den enda diagnosen i
DSM dér orsaken redogdrs. Minst sju genetiska predispositioner
gOr att personer kan utveckla narkolepsi. Narkolepsi ar
symtommassigt avgransad och sjukdomsbilden dr homogen dnda
kan den ha méinga olika orsaker.

— Narkolepsi dr virldens mest avgridnsade sjukdom, det manar till
O0dmjukhet, sdger Susanne Bejerot.

Tvangssyndrom

Susanne Bejerot traffade sin forsta patient med tvangssyndrom pa
1980-talet och det blev manga fler genom aren. En fjardedel av
patienterna hade tics, det vill sdga ryckningar, som foérsvann senare
1 tondren. Ménga patienter hade avvikande personlighet och
autistiska drag och sammantaget svarade 20 procent av dem inte pa

Dokumentation nr 504 © Agrenska 2015



PANDAS/PANS

behandlingen med SSRI-preparat - antidepressiva lakemedel och
kognitiv beteendeterapi.

— Jag laste Susanne Swedos artiklar om PANDAS mot slutet av
1990-talet och skrev sjdlv ett kapitel om den PANDAS-patient jag
hade mott 1 en ldrobok jag ér forfattare till. Jag uppfattade att
PANDAS var mycket ovanligt, nu &r jag inte lika siker, sdger
Susanne Bejerot.

Frian ovanligt till vanligt

Kunskapen om hur vi uppfattar sjukdomar féréndras dver tid.
Numera uppfyller till exempel alltfler barn diagnoskriterierna for
adhd och autismspektrumtillstind och PANDAS/PANS. Tidigare
har dessa tillstands vanlighet ifragasatts.

Susanne Bejerot anser att denna kunskap lar oss négot.

— Manga sjukdomar som forr var sillsynta 4r mer vanliga nu. Till
exempel diabetes, allergier, astma, glutenintolerans, MS, ALS och
inflammatoriska tarmsjukdomar. Samtliga tillstdnd beror pa ett
stort immunsystem, nagot som ocksé kan gilla psykisk ohélsa.

Studie om PANDAS/PANS

Susanne Bejerot och psykologen Eva Hesselmark vid Orebro
Universitet har startat en studie om PANDAS/PANS och en tredje
variant CANS, som ocksa kénnetecknas av tvangssyndrom
(PANDAS-relaterade sjukdomar har olika namn, men snarlika
symtom). De har traffat ett 50-tal familjer, déar fordldrarna
misstainker PANDAS/PANS. I en prelimindr sammanstéllning av
39 barn hade 21 av dem ndgon av diagnoserna.

— Vi vill genom foréldrarna och barnen ta reda pé vilka symtom de
har, vad de upplevt och hur de har svarat pa behandlingar. De har
fatt lamna blod- och salivprov, gjort ett neuropsykologiskt test och
en skrivtest, siger Susanne Bejerot.

Resultatet sa har langt dr att angest och nedstimdhet ar vanligt. De
har eller har haft tvangssyndrom, dtstorningar, tics och eller
separationsangest. De &r kénslomaissigt labila och flera uppger eller
har uppgett att de inte vill leva langre. De &r ofta lattirriterade och
en del har gatt tillbaka 1 utvecklingen.

Aven de som inte uppfyllde kriterierna i gruppen patienter fick
nagon form av behandling. Fem personer av sex forbéttrades av
IVIG- behandling, intravendst immunglobulin.

— Sammanfattningsvis var 1 stort sett alla patienter svart sjuka och
det var inte litt att skilja symtomen &t, mellan de som uppfyllde
diagnoskriterierna for PANDAS/PANS och de som inte gjorde det,
berdttar Susanne Bejerot.
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PANDAS/ PANS/CANS, ir det flera sjukdomar?

Susanne Bejerot tror inte att det bara handlar om PANDAS, PANS
och CANS, utan om flera psykiatriska sjukdomar, till exempel
personlighetsstorningar, som autism och psykoser, som kan ha en
immunologisk orsak.

— Vi har énnu inga bra biologiska markorer sé att vi kan reda ut det
hir och sdkert sdga vilka behandlingar som fungerar, men vi har
sett att antibiotika och IVIG har effekt i flertalet fall, avslutar
Susanne Bejerot.

Fragor till Susanne Bejerot:

Vad finns det for tankar kring att anviinda liikemedlet retuximab
vid PANDAS?

— Rituximab eller Mabthera dr en monoklonal antikropp, som
agerar genom att sl& ut B-celler. Den anvinds vid Non-Hodgkins
lymfom, vissa former av leukemi samt mot bortstdtning av
transplanterade organ. Rituximab har dven visat sig vara effektiv
vid flera olika tillstdnd, bland annat myalgisk encefalomyelit och
autoimmuna sjukdomar sdsom multipel skleros. Det har provats pa
ett fatal patienter med misstankt PANDAS pa Karolinska
sjukhuset, men inte varit framgangsrikt. Amerikanska forskare har
emellertid sett effekt pa vissa patienter. Men behandlingen ar
dramatisk eftersom vita blodkroppar slds ut och jag tror inte att den
ges till barn.

Kan sensomotorisk trining paverka likeprocessen?

—Ja, i den meningen att det kan forbéttra vissa motoriska problem.
Traning ger en inldrning, men det botar inte PANDAS. Precis som
ndr en person tranar pa att spela piano blir personen bra pa det till
slut. Jag tror att det dr bra att trdna sig pa det personen har
svarigheter med, om inte traningen ar for svér.

Forstar experter att PANDAS/PANS iir ett trauma for barnen och
deras familjer. Ofta har barnen sdadan dngest att de inte vill leva,
trots att de bara dir sex dr. Pratar man om en traumabehandling?
— Vi dr tveksamma till traumabehandling. PANDAS/PANS gér 1
skov, liksom till exempel bipolér sjukdom och nir tillstandet har
lugnat ner sig ska barnet leva sd normalt som mojligt. Daremot kan
fordldrar och kanske syskon behdva stod.
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Vad underlattar i vardagen?

Foraldrarna samtalar med varandra en stund i mindre
grupper och redovisar sedan vad de tycker underlittar for
familjen i vardagen.

Forstéelse fran skola och forskola ar viktigt. Nar det géller
forskolan finns det behov av trygghet runt barnet, forstaelse fran
pedagogerna och att det i mojligaste mén gar att undvika de virsta
konflikterna. Det finns behov av struktur bade i skolan och hemma.
Stora forandringar blir jobbiga fordndringar, som péverkar
familjen. Det dr bra om det finns en person som knyter an till
barnet bade i forskola och skola, sdger nagon.

Kunskap och en god dialog mellan alla som har del i problematiken
ar av godo. Det kan gélla habilitering, BUP och behandlande
lakare. Goda relationer med LSS och forsdkringskassan ar ocksé
viktigt att ha. Bra habilitering och kontakt med psykolog pa
habiliteringen. En familj har fatt tillgang till en KBT-psykolog som
har kommit hem till familjen med jémna mellanrum.

Det som underlittar dr utvilade fordldrar och en god ekonomi. Att
ha ett barn med PANDAS kan kosta bade kraft och tira pa
ekonomin. Manga foréldrar arbetar deltid eller tvingas ta ledigt ofta
frén arbetet for att f4 vardagen att gé ihop.

Nir det giller kommunikation med barnet ér det bra att vara tydlig
och gérna upprepa det som ska ségas flera ginger.

— Viér pojke ska kédnna att han &r delaktig. Han ska kunna vara ute i
samhillet och behandlas med respekt.

Social inkludering dr viktig. Kédnner barnen att de har kompisar
fungerar allt bittre, sdger nagon.

Maénga prisar den slutna facebook-grupp dér familjer som drabbats
av PANDAS/PANS kan kommunicera. ”Utan den skulle jag kidnna
mig ensam.” ”Det ar hérligt att fa forstaelse fran andra i1 liknande
situation!”

Information fran intresseforeningen

Forbundet Sane ir nitverket for enskilda individer eller
familjer vars barn har PANDAS/PANS/CANS eller andra
autoimmuna encefaliter med psykiatriska presentation.

— Vi i foreningen vill verka for en tidig diagnos och ge stod till
de som har dessa tillstand, sdger Gunilla Gerland, ordfoérande i
Sane.
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Sane bildades 2013 och é&r rikstdckande. Idag har férbundet 371
medlemmar. De stodjer forskning och arbetar for att alla som har
diagnosen PANDAS/PANS eller misstdnks ha den ska fa tillgdng
till sa bra behandling som mojligt.

— Hur var och en svarar pd behandlingen med till exempel IVIG,
intravendst immunglobulin och antibiotika, varierar. Det finns
antagligen manga faktorer som kan paverka behandlingen som man
idag inte vet tillrackligt om. Men vi ser att med behandling blir en
del helt symtomfria och andra mycket béttre. Ett fital svarar inte
alls p& behandlingen. Vi vill att alla i hela landet ska fa lika
mdjlighet till behandling. S& ser det inte ut idag, sdger Gunilla
Gerland.

Mer information pa: www.panspandas.se/www.pandasinfo.se

Neuropsykologisk utredning

En neuropsykologisk utredning ir till for att kartligga
svarigheter och styrkor hos barnet.

— Det kan behévas for att barnet med PANDAS ska fa
rittigheter tillgodosedda och forstielse i till exempel skolan,
siger Eva Billstedt som ar docent och neuropsykolog vid
Gillbergcentrum i Géteborg.

Neuropsykologer behandlar relationen mellan kroppens centrala
nervsystem och hur ménniskan fungerar. Det innebér att de bland
annat utreder barn och ungdomar som har svarigheter pa olika sétt
med inlérning. Vanligt ar att barn med misstanke om adhd och eller
autismspektrumtillstind utreds. Dessa neuropsykiatriska tillstdnd
drabbar fem till sju procent av alla skolbarn och férekommer ocksa
hos barn med PANDAS.

PANDAS

Neuropsykologiska test visar om barnet har sprékliga svérigheter,
svért med problemldsning eller med uppmirksambhet.

Forutom testresultaten ingar ocksa beteendeobservationer och
genomgang av tidigare psykologbedémningar.

Slutledningen baseras dérefter pa en samlad bild av barnets
symtom, information om hur barnet r i olika situationer,
neuropsykologisk-, logoped- och specialpedagogisk utredning.
Utredningen som ligger till grund for diagnostiken utfors ofta
genom ett samarbete mellan olika professioner, sdsom psykolog,
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pedagog och ldkare. Teamets instrument dr skattningsskalor och
strukturerade intervjuer.

— Genom att forst och framst prata med barnet men ocksé med
foréldrar och pedagoger som é&r nira barnet forsoker vi fa en
uppfattning om vad barnet sjilv upplever som svért, och hur det
mar rent generellt, siger Eva Billstedt.

Tester

Begévningstesterna, de sa kallade IQ-testerna eller IK-testerna som
de heter pa svenska, ér det viktigaste verktyget vid utredning av
barn. Testerna utgdr grunden for den neuropsykologiska
bedomningen. Resultatet fran 6vriga neuropsykologiska test maste
varderas utifran begavningstestet eftersom barnets generella
begavning paverkar dven andra funktioner.

Wechslerskalorna dr de mest anvinda begévningstesten. De jamfor
barnens kognitiva funktion med den hos andra barn i samma alder.
For att diagnosen intellektuell funktionsnedséttning och psykisk
utvecklingsstorning ska stéllas kravs det tva testningar med resultat
som bada indikerar samma sak.

— Detta ir 1 synnerhet viktigt for barn som dr inom gransomradet
for intellektuell funktionsnedséttning, sdger Eva Billstedt.

Begavning

Begévningstesterna méter de funktioner som krivs for att det ska
ga att tillgodogora sig teoretisk kunskap. Det ar strikt kopplat till
inldrning och problemlosning.

— Begdvning &r forhédllandevist stabilt dver tid och i olika
situationer. Det har samband med hur man klarar skola, yrkesliv
och problemldsningar, sdger Eva Billstedt.

Wechslerskalorna finns anpassade for forskolebarn (WPPSI),
skolbarn (WISC) och vuxna (WALIS).

— Testen ska goras nir barnet mér s& bra som mojligt, for vi vill
fanga in barnets optimala resurser, sédger Eva Billstedt.

Testen har fyra huvudomréden, sa kallade index. Verbal funktion,
perceptuell funktion, arbetsminne och snabbhet, alltsd hur ldnge
och hur effektivt barnet kan arbeta koncentrerat med en uppgift.

— Syftet med testen nér det géller era barn och ungdomar, &r att fa
omgivningen att forsté att det sker forandringar 1 och med att
eleven har drabbats av PANDAS/PANS. Barnet kommer ocksé att
behova stod vid svarigheter och det géller att méta barnet dir det ar
begavningsmassigt, sdger Eva Billstedt.

Testerna ar utformade sa att genomsnittspersonen har ett IK pa 100.
De som har ett IK pé 70 eller ldgre har en intellektuell
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funktionsnedsattning i ndgon grad, det man ocksé kallar psykisk
utvecklingsstorning.

— Om ett barn far IK 50 som resultat pa ett test innebér det att
barnet presterar ungefar hélften sd bra som en genomsnittlig person
1 samma alder nir barnet ska 16sa ett teoretiskt problem som barnet
inte har trdnat infor. For den som &r tio ar innebar det att den agerar
som en genomsnittlig femaring i1 de specifika avseenden som
testats.

— Dock kan ju en tioaring dra nytta av erfarenheter och kunskaper
som en femdring dnnu inte hunnit fa, sdger Eva Billstedt.

De som ligger strax dver griansen, med ett IK pa 71-85, behover
ocksa hjélp och stdd med inldrningen.

For att f4 diagnosen intellektuell funktionsnedséttning kravs ocksa
att man har en nedsatt adaptiv forméga. Det handlar bland annat om
hur barnet klarar sig i vardagen, om kommunikation och
delaktighet i samhdllet.

— Testen uteldmnar manga formégor, som é&r viktiga ur andra
perspektiv. Exempelvis finns varken musikalitet, fantasi, lojalitet,
konstnérlighet eller social kompetens med, tillagger Eva Billstedt.

Exekutiva funktioner

Ofta fallerar de exekutiva funktionerna som handlar om att kunna
planera i flera led, f6lja en planering och se meningen med att
uppfylla mal 4&ven om man inte far en snabb beléning. Barn med
svarigheter inom detta falt kan ha problem med att tdnka tillbaka
eller relatera till ndgot som ska hinda i framtiden, med att komma
igdng med en uppgift och att hejda impulser.

— De dr ’hér och nu’ pd ett annat sétt dn andra, vilket gor att de kan
behova extra stottning. Det dr ndgot som néstan alla barn och
ungdomar, som jag traffar som neuropsykolog, har svart med, sdger
Eva Billstedt.

Att se saker ur andra ménniskors perspektiv kan ocksa vara svart.
— Vid autism till exempel ér det kardinalsymtomet. Problematiken
gOr att personen har svarigheter med andra ménniskors beteenden
och reaktioner, och inte vet vilken information andra personer
behover fa for att forsté, sdger hon.

Adhd forekommer hos fem till sju procent av alla skolbarn och det
ar vanligt vid PANDAS. Det innebér att barnet bland annat har
svart med uppmairksamhet, motivation och att gora nagot som ar
mentalt uttréttande.

Atgirder
Genom olika atgérder och ett genomténkt bemdtande gar det att

Dokumentation nr 504 © Agrenska 2015

23



PANDAS/PANS

minska effekterna av de symtom som de neuropsykologiska
svérigheterna medfor. Det kan handla om att anpassa miljon pa
olika sitt och att fokusera pa barnens styrkor, sa att de har
forutsattningar att lyckas.

Fragor till Eva Billstedt:

Sprakstorning

Om testet gors under ett skov, dd visar det liiget just da och blir
kanske inte sd anviindbart i skolan ndr barnet mdr bittre. Vart
vinder vi oss om vi vill géra om det?

— Helst till samma person som gjort det tidigare. Istillet for ett nytt
omfattande test, nir barnet inte mar bra, gér det att géra en
beddomning av den adaptiva funktionen, det vill sdga hur barnet
fungerar.

Testen innehdller mycket matte. Siffror dr dngestfyllt for manga
av barnen med PANDAS. Vad gar att gora?
— Det finns test utan siffror.

Niir barnet har gjort en test, vad far vi reda pa da?

— Hur det ligger till jimfort med andra barn i samma alder och om
barnet har specifika ojamnheter 1 sin begdvning. Bade styrkor och
svagheter.

Vad gor man nir liraren inte vill se att barnet har forindrats?
— Gér till skolhdlsovarden och skolpsykologen, sedan till rektor och
sedan vidare uppat.

Ménga barn med sprikstorning fingas upp pa BVC redan vid
tva och ett halvt ars dlder och mer in hélften visar sig senare
ha en neuropsykiatrisk funktionsneds:ittning.

— Det ar viktigt att finga upp de hir barnen sa tidigt som
mojligt, for att kunna stodja och behandla. Det siiger Carmela
Miniscalco, logoped och docent pa Gillbergcentrum i Géteborg.

Sverige ér det enda landet i viarlden som har en generell screening
av sprakformdgan pd barnavirdscentralen. Den gors med
evidensbaserade metoder ndr barnet dr mellan tvé och ett halvt och
tre ar och cirka sex procent av alla barn fangas upp da.
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Annu finns inga gemensamma riktlinjer dver landet for hur barn
med spraksvarigheter ska behandlas.

— Vi vet inte om screening medfor battre forutséttningar for barnen
generellt. Det blir en utmaning for forskningen att ta reda pa, sdger
Carmela Miniscalco.

Tal, sprak och kommunikation

Talet ar sprékets redskap som 1 sin tur dr uppbyggt av ljud.
Dessutom finns sprékliga regler for hur ljuden fogas samman i ord
och meningar. Svenska spraket bestir av 18 konsonanter och nio
vokaler.

— Sprék &r ett mycket vidare begrepp @n tal. D& handlar det inte
bara om det vi uttrycker utan ocksa om hur vi forstar det som sags,
pa ord-, menings- och textniva. Vi har ocksa olika sprak som till
exempel italienskan, svenskan, skrift- och teckensprak, sdger
Carmela Miniscalco.

Kommunikation &r ett &nnu vidare begrepp. Det handlar om hur vi
samspelar med varandra verbalt och icke-verbalt, med kroppssprak,
mimik och gester. Vi lir oss kommunikation i samspel med andra
och denna grund for sprakutveckling sker ofta automatiskt. Barn
forstar och uttrycker sig genom icke-verbal kommunikation innan
det ldr sig att anvinda talade ord.

— Vi logopeder arbetar med alla de har omradena. Vi vet att barn
med autismspektrumstorningar till exempel har svért for
kommunikation och samspel, men vissa har ocksa svart med sitt
sprék och sitt tal. Mellan de olika omradena tal, sprak och
kommunikation, dr det inte vattentéta skott, siger Carmela
Miniscalco.

Logopedens arbetsomrade

Barn (och vuxna) 1 alla dldrar med kommunikations- sprak- och tal-
storningar kan remitteras till logoped inom primérvard,
lanssjukvard och regionvard. Logopedens uppgift ér att utreda,
diagnostisera, behandla och handleda (pedagoger i forskola och
skola till exempel). De arbetar i team eller enskilt inom
habilitering, forskola och skola.

Vid en logopedbeddmning fragas fordldrarna om den tidiga
utvecklingen; till exempel om barnet jollrade, nér de sade sina
forsta ord och meningar. Logopeden testar sedan barnet for att
bedoma deras ord- och sprakforstaelse, deras grammatiska formaga
och deras ljudsystem. Logopeden beddomer ockséd hur barnets
samspel dr med andra. Fragor som stdlls dr: Kan barnet hélla den
roda triden i ett resonemang? Hur klarar det turtagning? Anvander
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barnet icke-verbal kommunikation till exempel 6gonkontakt och
gester 1 samtal med andra?

— For mig som logoped ir det allvarligare om jag traffar pa ett barn
som har svart att forsta och formulera sig é&n om det pratar otydligt,
sdger Carmela Miniscalco.

For att visa hur viktigt det dr att utreda sprakstorningar beréttar
Carmela Miniscalco att 50 procent av barn med sprakstorningar
riskerar att hamna utanfor 1 leken med jamnariga.

— Vid lek far den som har sprak- eller talstorning ofta vara den lagst
stdende 1 hierarkin.

Forskningen har visat att det finns manga riskfaktorer och orsaker
till sprékstorning, som var och en kanske har liten effekt men som
tillsammans ger barnet sprakstorning. Sprakstorning finns ofta i
familjen — det dr vanligt att syskon eller sldktingar ocksé har
svarigheter med talat sprik eller skrift, siger Carmela Miniscalco.

Hur visar sig en sprikstorning?

Barn med sprakstorning jollrar mindre eller pa ett annorlunda sétt
an andra barn. De ar patagligt senare 1 uttrycksformaga och
forstaelse dn andra jdmnariga barn. De kommer igdng med sina
forsta ord nar andra barn fullkomligt exploderar. Det gér langsamt
framéat och barn med sprékstorning kan kunna ett ord ena dagen
och nista dag &r det som bortblést. Det kan ocksa vara svart att
forsta barnet, for att det pratar i korta meningar eller anvénder ord
ospecifikt. Sprak- och talstorning &r mer vanligt hos pojkar @n hos
flickor (tre pojkar pé varje flicka har det) och cirka sex procent av
alla forskolebarn. En sprakstorningsdiagnos baseras pé all
tillgénglig information om barnet.

Det finns en stark koppling mellan sprék- och talstdrning och
senare lds- och skrivsvarigheter. Mer én hélften av alla som har en
sen sprakutveckling vid tva och ett halvt ars alder har lds-och
skrivsvarigheter vid atta ars alder.

— Léasning och skrivning vilar pa en spréklig grund, sidger Carmela
Miniscalco.

Forskning

I sin egen forskning har Carmela Miniscalco f6ljt en grupp barn
med sprakstérning och en utan sprakstorning fran tvéa och ett halvt
ars alder och framat. Grupperna testades vid fyra ar, sex ar och atta
ar.

— Vi sdg att sprakliga problem kvarstod men dndrade karaktér 6ver
tiden som vi foljde dem, séger hon. Sprakstérningen vid tva och ett
halvt ars alder visade sig som svérigheter att tala i meningar och att
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forstd, men vid sex ars alder bland annat som svérigheter med
ordforrad, till exempel att bendmna férger, rdkna och att berétta.
Vid sex ars alder hade de barn som hade kvarstaende
spraksvarigheter ocksa problem med kontaktformagan, beteendet,
koncentrationen och uppmairksamheten. Nir de undersoktes
multidiciplinirt ett ar senare visade det sig att mer dn hélften av
barnen ocksa uppfyllde en adhd-diagnos eller en
autismspektrumstorningsdiagnos forutom sprakstérningen.

— Forskare har sett vissa gener och kromosomer som dr
gemensamma for sprakstorning och autism. Autism och
sprakstorning hénger ihop, sdger Carmela Miniscalco.
Sprakstorning forekommer vid andra samtidiga storningar som
svag begavning, autistiska drag, autism, adhd, cerebral pares,
genetiska syndrom och olika epilepsiformer.

— Det dr bra att komma ihag att en plotsligt forandrad sprakformaga
ar ett allvarligt tecken, sdger Carmela Miniscalco.

PANDAS och sprikliga svirigheter

Nir det giller barn med PANDAS/PANS har Carmela Miniscalco
inte hittat ndgon studie om sambandet mellan diagnos och
sprakstorning. Daremot fann hon fallbeskrivningar om PANDAS
och dysartri, neurologisk talstorning och stamning, det vill sdga
tillstdnd dér talet ar paverkat.

Vanligt dr att barn med PANDAS beskrivs fa en plotslig spréklig
regression, det vill sidga att de gér tillbaka i sin sprakliga utveckling
och kanske tappar ord eller borjar prata bebissprak. Deras
finmotorik fordndras ocksa och det ger en forlust eller forsdmring
av skriv- och ritformégan. De matematiska fardigheterna kan ocksa
forsdmras och den visuospatiala formégan, det vill sdga 6ga- och
handkoordinationen. Detta leder i sin tur till svarigheter med
inldrningssituationen och att kunna skriva och rdkna. Méanga barn
far ocksa problem med korttidsminnet.

— Barn med PANDAS behdver hjélp med flera omraden samtidigt,
vart och ett av omrddena behdver en separat behandling, séger
Carmela Miniscalco.

Fragor till Carmela Miniscalco:

Kan ett barn fa sprakstorning niir det blir dldre?

—Ja, de kan fa forvirvad sprékstorning genom till exempel en
stroke eller en infektion. Men hér pratar jag mer om
utvecklingsrelaterad sprakstorning.
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Viart barn har tappat lisformdgan. Hur kan vi trina upp den
igen?

— Testa ldsningen och sprakférmégan forst hos en logoped, sé att ni
vet hur det ligger till. Sedan kan logopeden lédgga upp ett sdrskilt
program utifran vad som framkommit vid utredningen.

Hur hjilper du barn som har en sprakstorning?

— Forsta steget dr en noggrann logopedbeddmning. Med den som
underlag kan man skridddarsy behandlingen for just det barnet.
Handlar det om behov av generell spréklig stimulans ordnas det i
samarbete med forskola eller skola, dir jag som logoped kan
handleda kring barnet. Om det ror sig om specifika
problemomréaden kan barnet behdva individuell traning hos
logoped.

Tydlighet och struktur underléittar tillvaron for barn med
neuropsykiatriska svirigheter. Visuella ledtradar hjilper till
att fokusera pa ritt information.

— Malet ar att utveckla sia hog grad av sjilvstindighet som
mojligt. Det ar dven ett satt att forebygga stress och
beteendeproblem, siger Gunilla Westman Andersson,
specialpedagog pa BNK, Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

Den som kénner sig trygg med vad som forvintas, har léttare att
lara in nya fardigheter. Darfor dr det viktigt att omgivningen lér sig
vad som é&r viktigt for barnet och vet vad som bade kan vara
positiva och negativa faktorer.

Kanske dr barnet kénsligt for att det finns for manga ménniskor
omkring dem i vardagen. Varierande bemoétanden och
forhallningssitt fran olika personer i barnets narhet kan forvirra.
Nya grupperingar kan kénnas jobbiga. Forflyttningar kan vara
stressande, atminstone om de sker plotsligt och utan att barnet ér
insatt i att de ska ske.

— Det ar bra att vara tydlig och forbereda barnet vil infor olika
situationer, sdger Gunilla Westman Andersson.

Nya miljoer och oregelbundna vardagsrutiner kan ocksé stressa,
liksom for ménga valsituationer och fria aktiviteter.

— Att fa vilja dr positivt 1 sig, men for barn med neuropsykiatriska
diagnoser, kan det istéllet ge upphov till oro och osikerhet, séger
Gunilla Westman Andersson.
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Fragor att stélla sig som forélder eller pedagog ér vilken typ av
information som passar barnet bédst? Ska det vara symboler, foto
bilder eller text? Men @ven hur mycket information barnet kan
hantera och ta in p4 samma géng.

Visuella stod

En sak, en bild eller nagot som ar skrivet, ger stod till det talade
ordet, det fortydligar och konkretiserar.

— Ska jag visa att vi ska dta mat snart, kanske jag tar fram en tallrik
eller en gaffel. Foremal dr den mest konkreta nivan. Dérefter
kommer foto, symbol, tecknad bild och skrift, sdger Gunilla
Westman Andersson.

Att tydliggéra rummet for barnet, till exempel den plats dér barnet
ska hénga sina kldder 1 hallen eller i skolan, gors genom att tinka
over om platsen ar lamplig och att mérka upp den tydligt. Det dr
ocksa bra att markera de platser diar barnen ska leka eller gora
andra aktiviteter.

Viktigt dr ocksa att veta nér saker och ting hander, var nagonstans,
med vem jag ska gora det och vad som hénder sedan.
Tydliggorande av tid kan goras genom schema, timstock eller annat
tidshjélpmedel.

— Det finns en del appar att ladda ner med tidsangivelser och olika
scheman. Den som har koll pa tiden blir lugnare och det blir léttare
for er fordldrar att avbryta en aktivitet om barnet frdn borjan vet att
tiden ar begrinsad, sdger Gunilla Westman Andersson.

Nir det giller att tydliggora till exempel skoluppgifter, finns det
ocksa strategier. Det dr till exempel bra att ligga in hur manga
uppgifter som ska goras i schemat. Istéllet for att till exempel ha en
hel mattebok med massor med sidor kan ldraren ldgga in de sidor
som ska goras for tillféllet.

— Det blir en tydlig borjan och ett tydligt slut och kidnns inte som att
det ar for mycket att greppa pa en gang, sdger hon.

De flesta vardagssituationer gar att spalta upp i ett dagsschema.
Motivation &r viktigt.

— Ser jag ingen nytta med det jag ska gora &r det svéart att uppbada
kraft att gora det. Da &r det bra att ldgga in ndgot som lockar
efterat. Det &r viktigt att hitta den kravnivd som passar barnet bést,
sé att det far kdnna av att det lyckades innan det gér 6ver pa nista
uppgift. Da blir det lattare att fortsdtta med de mer utmanande
uppgifterna, sdger Gunilla Westman Andersson.

Stod for kommunikationen
Kommunikationsstdd blir en forstérkning till det verbala spraket.
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Pa& ménga forskolor forekommer tecken som stod och bildstdd. Det
anvénds oftast till hela barngruppen, inte bara till det barn som har
en neuropsykiatrisk diagnos.

— Det som &r bra for det barn som behover det allra mest édr dven
bra for de andra, sdger Gunilla Westman Andersson.

Annat som kan behovas ér ritprat och det betyder att den vuxne
och barnet har en konversation med penna och papper till hjilp.

— Det ar ett sitt att synliggdra kommunikationen som kan vara till
hjélp for ménga, sdger hon.

Social beriittelse ér en kort historia som beskriver en situation och
som anpassas efter barnets behov. Berittelsen bestar av meningar
som ar beskrivande, perspektiva, direktiva och kontrollmeningar.
Det ér bra att anvinda infor olika situationer, en utflykt, hos
tandldkaren etcetera. Ett tips dr att alltid anvdnda samma
anteckningsbok, sa finns det kvar till ndsta gang situationen
uppstar.

— Det dr som en social instruktionstext som gors ihop med barnet
och blir ett sdtt att lira sig de regler som styr det sociala umgénget,
sdger Gunilla Westman Andersson.

Kommunikationskarta med bilder for olika situationer &r ett annat
bra samtalsstod.

Lankar till bildstod: www.bildstod.se,

www.dart-gbg.org

Fraga till Gunilla Westman Andersson:

Lukas och skolan

A det riitt att siinka kravnivan i till exempel skolan?

— Det dr klart att man ska utmana men ldgger man kravet for hogt
blir det bara en svér och pressad situation. For att kunna hjalpa
ndgon maste jag veta var formégan ligger. Ligger skolan pa en for
lag nivé dr det kanske inte motiverande att fortsétta anstringa sig.
Jag tror att risken &r storre att kraven ligger for hogt an for 1agt.

— Skolan gjorde allt ritt. En fantastisk skola med en rektor och
larare som samarbetar. Nér vi bad om uppgifter fick vi det nér vi sa
stopp var det inget ifrdgaséittande. BUP sdger att vi ska vinta da gor
vi det, sa de. De trodde pa oss och litade pd BUP, séger Jessica.
Lukas gick i fyran nér han blev sjuk och klarade inte att ga till
skolan lédngre, eftersom han fick panikéngest sa fort han gick
utanfor hemmet. Han var ocksa 1 sitt sjukdomstillstand extremt
bunden till sin mamma. D4 kontaktade Jessica och Goran skolan.
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— Vi forsokte en tid plugga med honom hemma, men det gick inte.
Han formadde inte ta in kunskap och inte att sitta still. Vi provade
ocksa hemundervisning med ldrare men det gick lika déligt. Dé sa
skdterskan pd BUP att vi méste lata Lukas vila. *Slépp skolarbetet,
sa han. ’Ja men da maste du hjélpa oss och sdga det till skolan’, sa
vi och det gjorde han.

Nér Lukas efter behandling blev béttre kom skolan, socialtjdnst och
fordldrar gemensamt fram till att han behévde en resursperson som
bara var med honom. Av olika anledningar blev det skolan som
bekostade resursen. Personen borjade hosten 2013 i hemmet med
att 1dngsamt nidrma sig Lukas.

— Allt gick lugnt tillvéiga och till slut kunde hon sitta och plugga
med honom. Han hade tappat mycket kunskaper framforallt i
matten, séger Jessica.

Nér Lukas blev mogen for att borja skolan igen pé varterminen
2014, efter ett och ett halvt ars frdnvaro, ville han absolut borja i
sin gamla klass. Resursen var med honom i skolan. Det gick inte
sarskilt bra for Lukas i den gamla klassen, men han klarade att vara
dédr med stod fran resursen. Han hade svart att hdnga med i tempot
och hade inte mycket gemensamt med sina kompisar langre. Efter
sommarlovet forsokte han att klara av skolan utan resursen, men
det gick inte alls. Efter hostlovet 2014 var han hemma pa heltid
igen.

— Som tur var blev det en plats i den del av skolan som finns for
barn med Aspergers syndrom, vilket ju Lukas inte har, men vi fick
mdjlighet att prova om miljon passade honom. Dir borjade han
varen 2015, séger Jessica.

Syskon till barn med funktionsnedséittning behover kunskap,
att fa triaffa andra och ha nagon som lyssnar pa dem. Det visar
forskning och Agrenskas syskonprojekt.

— Vi forsoker stotta dem i deras roll i viara syskongrupper,
berittar Samuel Holgersson, sjukskoterska i Agrenskas
barnteam.

Syskonrelationen ar speciell eftersom den oftast dr den ldngsta
relation vi har i livet. Den dr fylld av gemenskap och kirlek, men
praglas ocksé av rivalitet, avund och konflikter. Vad som
dominerar kan vara olika och dven dndra sig dver tid.

— Vi vill ge redskap i rollen som syskon till en syster eller bror med
funktionsnedsattning, siger Samuel Holgersson.
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Han beréttade om erfarenheterna fran arbetet med syskonen under
familjevistelserna. Under veckan utgér personalen fran syskonets
behov och fragor, for att de ska fa strategier att hantera sina kénslor
och sin vardag. Under familjevistelserna pa Agrenska har
barnteamet utarbetat ett program for syskonen som utgér ifran
kunskap, kédnslor och beméstrande. Kunskap ges utifran fragor om
diagnosen som syskonen arbetat fram tillsammans. Kdnslor
hanteras genom ett Oppet och tillatande klimat, dér alla ska kdnna
sig bekvdma med att prata fritt.

Bemdistrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
utbyta erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pd sédant
som kan kallas for daliga hemligheter”.

Kiinslor och fragor

Att fa ett syskon med funktionsnedséttning viacker ménga fragor
och kénslor. Det &r en orolig tid. Den nya situationen paverkar
vardagen och syskonrollen.

— Ett flertal studier visar att syskon har bristféllig kunskap om sin
syster eller brors funktionsnedséttning och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksé att fordldrar tenderar att dverskatta barns
kunskap och vad barn forstatt. Barn har mindre mdjligheter att
paverka sin situation och omgivning pa grund av sin élder och
sociala situation.

Redan i vildigt ung élder ar syskon till barn med
funktionsnedsattning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjélp.
De har méinga varfor-frdgor som behover svar, men det &r viktigt
att bemota barnet pa ritt niva.

Efter 9-arséldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron dn de
haft tidigare. De borjar se konsekvenser och uppmérksammar
Reaktioner fran omgivningen.

— I den dldern borjar det bli jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande beteende eller utseende. De noterar blickar och borjar
fundera pa hur de ska forklara for andra.

Aldre syskon tar ofta p4 sig ansvar for att fordldrarnas ska orka. De
funderar ocksa dver érftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjilva inte drabbades nér deras syster eller bror gjorde det.

Syskonens program
Den forsta dagen pa Agrenska ir det fokus pa barnet eller
ungdomen vars syskon har PANDAS/PANS. Syskonen beréttar om
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sig sjélv eller sin familj om man vill. Andra dagen borjar man
fundera kring diagnosen och formulera fragor till sjukskoterska
eller lakare. Till dem kan de stilla alla fragor de har. Informationen
om diagnosen utgér alltid fran barnens egna fragor och funderingar.
I de yngre aldrarna récker det ofta att syskonen far ett namn pa
sjukdomen och en kort beskrivning av hur den paverkar deras bror
eller syster. Fran och med niodrsaldern véxer en mer realistisk syn
pa tillvaron fram. Barnen inser att villkoren &r olika. De borjar se
och forstd konsekvenser av syskonets sjukdom. Fragorna kan
handla om hur det ska g for deras bror eller syster i skolan och hur
framtiden ser ut.

I dldre syskons frdgor hors ofta skuld, skam och sorg. Skuld 6ver
att de sjdlva inte fick funktionsnedséttningen. Men ocksa sorg dver
att inte ha fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far fragor
som de burit pa lange en chans att luftas.

For ndgra ar sedan var det en pojke som trodde att han orsakat sin
brors funktionsnedséttning. Nej, blev svaret fran lakaren. Lattnaden
syntes 1 14-aringens ansikte.

— Prata med barnen. Allt man pratar om mister lite av sin farlighet.
Pé onsdag och torsdag finns det chans till reflektioner och fortsatt
samtal kring syskonets egna kéanslor. Syskonen triffas i sma
grupper. Ofta dr det forsta gingen de traffar andra som har broder
eller systrar med samma diagnos.

Utdver samtalen gor syskonen olika samarbetsovningar. De kan
gora kamratbanan som bestér av dventyrsbanor dir de far agera
tillsammans for att klara 6vningarna.

Att lara kéinna varandra och ha roligt tillsammans lagger grunden
for samtal dir de kan dela hemligheter, kénslor och strategier.
Personalens uppgift i samtalen ar att bekrifta barnens kénslor, inte
avvisa dem genom att ge trost. Det ar viktigt att syskonen far lufta
det svéra.

De behdver veta att det ar okej att kinna som de gor och att de inte
ar ensamma 1 den kdnslan. Det osagda kan létt kdnnas som en
klump i magen eller ndgon annanstans i kroppen. I familjen ar det
kanske inte alltid sa létt att prata eftersom fordldrarna har s&
mycket att gora med barnet som har funktionsnedsittning och
syskonet vill inte belasta dem.

Att béra det tunga inom sig skapar stress.

Ber:iittelsebok

Under veckan skapar syskonen en beréttelsebok om sig sjdlv, om
diagnosen och om sina egna strategier. I boken ritar de av sin hand,
som en symbol for dem sjdlva. Vid tummen ska de rita tva saker de
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ar bra pa. Vid pekfingret saker de vill ska hinda om tvé ar. Vid
langfingret, vad andra séger de ér bra pd. Vid ringfingret drommar.
Och vid lillfingret modiga saker de gjort.

En annan del i beréttelseboken &r att fylla en cirkel med tértbitar av
kanslor. Glddje, sorg och ilska. Cirkeln blir en utgangspunkt for att
diskutera vilka de svéra kénslorna dr och vad man kan gora at dem.
Men ocksé vilka de hirliga kdnslorna édr och hur de kan kénnas
oftare.

Innehallet i veckan gar ut pa att skapa ett Oppet och tillatande
klimat dér det &r okej att prata kinslor och ha drdmmar. Da kan
dven de bra sidorna av syskonskapet fa plats.

Vardagstid med foraldern

Ett vanligt problem ar att syskonet inte tycker det spelar ndgon roll
vad de gor eller hur bra de ar i skolan. Forédldrarna tar det bara for
sjalvklart att de &r duktiga och tar ansvar. Om syskonet kommer
hem med hdga betyg far de inte den uppmirksamhet de dnskar, for
fordldrarna ar fullt upptagna med att lillebror kunnat vicka pa
tummen!

Brist pd egen tid med fordldrarna dr ocksé ndgot som syskonen
pratar om. Nistan alla vill ha mer tid med mamma eller pappa.

— En pappa som skjutsade sitt barn till ridningen lade till fika
efterat. Tack vare det blev turen som tidigare var ytterligare ett
stressmoment en egen stund tillsammans varje vecka, sdger Samuel
Holgersson.

Syskonens egna tips till fordldrarna dr att de ska berdtta om
diagnosen och vad den innebér. De ska prata om hur den dr idag
och hur den kan bli i framtiden.

Men det dr inte bara jobbigt att ha ett syskon som har
funktionsnedséttning. Forskning kring syskonskap visar att barnen
har 6kad mognad jaimfort med jdmnariga, har stark empati,
engagemang, ansvarskénsla och att de ofta lyfter fram positiva
upplevelser i familjen.

Lis mer om Agrenskas syskonarbete pd www.syskonkompetens.se
Pa hemsidan finns bland annat verktyg for samtal och ldstips i
dmnet. Dar finns ocksd filmer som illustrerar olika situationer och

fragestillningar. De bygger pa fordldrars egna berittelser.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandl

ar-och-syskonkarlek/
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Lukas och lillebror Emil

Emil var skraimd lédnge for Lukas och han har fortfarande svart att
busa pa syskonsitt, med sin bror. Det var mot Emil som mycket av
Lukas aggressioner, ilska och desperation var riktad.

— De senaste ett och ett halvt &ren har de borjat f4 en normal
syskonrelation igen, som de hade innan. Men fortfarande reagerar
vi alla nédr Lukas brusar upp och da undrar vi om det &r PANS, men

kommer fram till att det &r en normal tonérsreaktion, sdger Jessica.

Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sirskilda behov tidigt har
kontakt med tandvirden, giirna en barntandvardsspecialist.
Om det finns svirigheter med tal, sprik och itande behovs
aven kontakt med logoped.

Det siiger overtandlikare Marianne Bergius och logoped Asa
Mogren, pa Mun-H-Center i Hovas.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska p4 Lilla Amundén
samt pa Odontologen 1 Goteborg. Det dr ett nationellt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvérd, munhilsa och munmotorik hos barn med
sdllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till ett bittre
omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berorda
patientgrupperna och deras anhoriga.

I Sverige finns ytterligare tva kompetenscentrum for sillsynta
diagnoser som ror munhélsa, i Umed och 1 Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar och sjukdomar. Efter godkénnande fran
foréldrarna gor en tandldkare och en logoped en dversiktlig
undersokning och beddmning av barnens munforhéllanden.
Observationerna, tillsammans med information som fordldrarna
lamnat, stills samman i en databas.

Kunskap om séllsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers
webbplats (www.mun-h-center.se), Facebook, You Tube och via
MHC-appen. Kortfattad information om séllsynta sjukdomar och
tand- och munvard, finns pa www.mun-h-center.se
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Tand- och munvérd for

barn och ungdomar med sirskilda behov

Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvéarden &r sa bra att
en god munhélsa kan bevaras.

Att komma igang med goda vanor tidigt dr viktigt. Alla bor
anvinda fluortandkrdm. Tandvarden rekommenderar fordldrar att
hjilpa sina barn med tandborstningen och borsta tva ganger om
dagen. For att underlitta tandborstningen tipsar Marianne Bergius
om att det &r bra att std bakom barnet och anvdnda den egna
kroppen som stdd.

— D& kommer man at béttre och det blir léttare att borsta.
Alternativt kan man lata barnet ligga ner i en séng eller liknande.
Ndr nya kindtdnder kommer dr det extra noga med tandborstning
av groparna pa tuggytan. De kan ocksa forseglas med plast for att
minska risken att fa hal.

Det finns ménga olika typer av hjdlpmedel som kan underlitta
munvarden. Tandvérdspersonalen hjélper till att individuellt prova
ut ldmpliga hjidlpmedel.

Vid éarliga undersokningar pa tandklinik &r det viktigt att
tandlékaren far kinnedom om barnets aktuella hélsa och
medicinering, da det kan paverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med 6kad risk for karies, hél i tinderna, som f6l;d.
Kontroll av bettutveckling, kdkleder och muskulatur i kékarna ar
viktig att utfora forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott
och tinder. Ett eller tva aterbesok mellan de ordinarie besdken
rekommenderas for polering och fluorbehandling av tinderna.
For barn som inte tycker om tandkrdmssmaker finns sarskilda
tandkrdmer utan smak. Det finns ocksd tandkrdmer som inte
skummar s& mycket.

Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sirskilda behov ett anpassat
tandvardsomhéandertagande.

Foljande mun/tandrelaterade symtom har observerats hos
barnen/ungdomarna med PANDAS:
e Normal forekomst av emaljforandringar
e Belédggningar, troligen orsakade av penicillinbehandlingar
e Tandslitage pa framtédndernas skér
e Medicinering som kan ge muntorrhet och som da kan ge
okad risk for karies eller tandslitage. Sddan medicin ar till
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exempel Theralen, Ritalin, Sertralin, Fluoxetin, Abilify och
Fevarin.
En viss grad av behandlingsproblematik kan férekomma hos
dessa barn/ungdomar.

Naér det géller beldggningar fran antibiotikabehandling
rekommenderar Marianne Bergius att barnet gar till tandvarden
regelbundet for att f4 beldggningarna borttagna. Tandvarden bor
ocksa ha kontroll pa eventuellt tandslitage och rekommendera
lampligt medel mot muntorrhet.

— Det bildas mer saliv da och risken for karies och dven
tandslitage blir mindre, sdger Marianne Bergius.

Munmotorik

Munmotoriken ér viktig for minga funktioner i munnen, som att
prata, dta och kontrollera saliven.

— Hos barn som har generella motoriska svarigheter ér ofta d&ven
munmotoriken paverkad, siger logoped Asa Mogren.

Logopeden kan ge rad angdende &tsvarigheter, tal- och
kommunikationstrining samt oralmotorisk trining. Syftet med
behandlingen kan vara att 6ka formagan att kontrollera saliven,
forbattra dt-och artikulationsforméga samt vid behov 6ka eller
minska kénslighet i munnen.

— Det dr jattebra med tvérprofessionella samarbeten dér olika
specialister som har med barnet att gora kan samverka for att na
bésta resultat, siger Asa Mogren.

Som fordlder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser. D4 kan man be habiliteringen att
samordna kontakten mellan tandlikare, logoped och/eller
oralmotoriskt team.

Munmotorik vid PANDAS

Niér det géller barn med PANDAS har personalen pd Mun-H-Center
sett att flera av barnen forefaller ha behov av att bita pé till exempel
fingrar eller foremal, sa kallad bitovana/ ”Oral habits”. Nigra har
kommunikationssvérigheter av varierande grad.

Oralmotorisk trining

Att vissa barn biter pa naglar, hdander och gnisslar tdnder dagtid,
kan bero pa att munnen dr ett centra for sinnesupplevelser.
Beteendet kan i sddana fall vara sjdlvstimulerande. Det dkar
méngden saliv i munnen och det kan bli problem med dregling.
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— I vissa fall hjdlper det att fa ndgot annat att bita i eller tugga pa,
som till exempel olika bitredskap sa kallade chewy tubes och mat
som tuggas, siger Asa Mogren.

Lds mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i skriften ”Uppleva med munnen”. Den gar att
bestdlla via Mun-H-Centers hemsida:

www.mun-h-center.se

Fragor till Marianne Bergius och Asa Mogren:

Viart barn har svart beliggning pd tungan. Vad gora?

— Det kan bero pa en kombination av medicin och miljén i munnen.
Foreslar att ni kontaktar den ordinarie tandvarden for mer
information och uppf6ljning.

Lukas och familjen idag

Lukas fick sin sista [VIG-behandling i oktober 2014 och avslutade
tva och ett halvt ars behandling med bredspektrumantibiotika
sommaren 2015. Han har inga permanenta skador. Hans tics har
forsvunnit och han fungerar normalt 1 skolan sdvél som hemma.
Han dr dock extra kénslig for halsinfektioner. Nar ndgon i
omgivningen har det kdnner han av det och kan fa en svag kdnning
av PANS, men dé botas det med antiinflammatoriska varktabletter.
Lukas gér 1 attan pa skolans enhet for barn som har Aspergers
syndrom och han trivs. Han har fatt kamrater och har himtat hem

ndstan allt han forlorade under fyra ar.
— Det dr rétt miljo och rétt pedagoger for barn med sma marginaler,
som Lukas och som inte fungerar i en vanlig skola, sdger Jessica.

Lucas har borjat tdnka framat.

— Han sdger att han vill g i en vanlig klass 1 gymnasiet och har
borjat dromma om vad han ska arbeta med i framtiden, berittar
Jessica.

Resten av familjen haller ldngsamt pd att aterhdmta sig.

— Det har varit tufft. Emil har sett och hort saker som inget barn
borde uppleva och vi fordldrar maste hitta tillbaka till en vanlig
vardag igen.

Jessica tror dnda att det var meningen att de skulle drabbas. Saker
sker inte utan anledning.
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— Lukas fragade mig en dag varfor just han fick PANS. Vi kom
fram till att det ar for att vi klarar av att berdtta om det, sa att folk
far kunskap om tillstdndet. En mycket viktig lirdom av det hér ar
att om du kénner att ndgot &r riktigt fel, g pa den kénslan dven om
alla andra dr emot dig. Ingen trodde pa oss men vi gav oss inte och
fick hjélp till slut, sdger Jessica.

Information fran forsakringskassan

Vardbidrag, tillfillig fordldrapenning, kontaktdagar och
assistansstod dr nigra av de stod som forsikringskassan kan ge
till foridldrar som har barn med funktionsnedséttning, séiger
Gunnel Hagberg, som ir personlig handliggare pa
forsikringskassan i Goteborg, informerade om det ekonomiska
stod familjerna kan erbjudas.

De som har barn med funktionsnedsittning kan ansdka om
vardbidrag, bilstdd och assistansersittning. Fran och med juli det &r
de blir 19 ér kan funktionsnedsatta ungdomar sjilva ansoka om
handikapperséattning och aktivitetserséttning.

Ansokan

Nér man skickar en ansdkan till forsédkringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfirdat av behandlande ldkare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedsattning. Nér alla handlingar
inkommit tar handldggaren, helst inom en vecka, kontakt med
sOkanden for att boka tid for utredningssamtal. Detta kan ske pa
forsiakringskassan men ocksé i hemmet eller via telefon.
Handldggaren utreder drendet och lagger ett forslag till beslut, och
beslut fattas till sist av en sdrskilt utsedd beslutsfattare.

Vid avslag kan drendet omprovas vid forsékringskassans
omprovningsenhet. Far man avslag dér kan drendet 6verklagas 1
Forvaltningsritten, dérefter i Kammarrdtten och Hogsta
Forvaltningsdomstolen. Dessa avgor dock om provningstillstdnd
lamnas eller inte. Detta innebér att Forvaltningsrétten kan bli den
slutliga instansen.

— Eftersom forsékringskassan gor en individuell prévning i varje
enskilt fall ar det viktigt att man 6verklagar beslut man inte &r n6jd
med. Overklagan behover inte vara komplicerad, det ricker med ett
brev dir man pa ett enkelt sétt forklarar varfor man dr missnojd
med beslutet, siger Gunnel Hagberg.
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Mer info och blanketter for ansokan finns pd
www.forsakringskassan.se

Vardbidrag

Vérdbidrag ér till for dem som vérdar ett sjukt barn eller barn med
funktionsnedséttning. Det kan betalas ut frén att barnet ar nyfott till
och med juni det ar det fyller 19 éar.

For att man ska kunna f& vardbidrag méste barnet behdva sérskild
vérd och tillsyn under minst sex manader. Véard- och
tillsynsbehovet innefattar exempelvis medicinering, hjilp med
kommunikationen, aktivering, trdningsprogram och tillsyn for att
avstyra farliga situationer.

Vérdbidragets niva styrs av barnets vardbehov, inte av vilken
diagnos barnet har. Det kan alltsd ges d&ven om ingen faststilld
diagnos finns. Nér annat samhéllsstdd finns, exempelvis om barnet
bor hos stodfamilj eller dker pd korttidsverksamhet, paverkas nivan
pa vardbidraget. Om barnet beviljas assistanserséttning omprovas
vardbidraget.

Ett helt vardbidrag dr 250 procent av prisbasbeloppet, som &r

44 500 kr (2015).

Vérdbidraget finns 1 fyra nivaer: helt, tre fjardedels, halvt eller en
fjardedels bidrag. For 2015 ger det foljande belopp:

Helt vardbidrag 9 271 kr/ méan 111 252 kr/ar
Tre fjdrdedels vardbidrag 6 953 kr/mén 83 436 kr/ar
Halvt vardbidrag 4 635 kr/man 55 620 kr/ar
En fjérdedels vardbidrag 2 318 kr/mén 27 816 kr/ér

Utdver vardbidraget — som &r en ersittning for den extra
arbetsinsats funktionsnedsattningen medfor for fordldrarna — kan
familjen ocksa i vissa fall fa ersdttning for merkostnader. Det
innebér att om det finns merkostnader pa 18, 36, 53 eller 69 procent
av prisbasbeloppet, som godkints av forsdkringskassan, kan denna
del av vardbidraget skattebefrias.

Det finns dven mojlighet att fa merkostnadserséttning utéver
beviljat vardbidrag. Det sker om tillsyns- och vardbehovet for ett
barn &r sé stort att familjen far ett helt vardbidrag och dessutom har
merkostnader pa minst 18 procent av prisbasbeloppet.

Merkostnader innefattar exempelvis:
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e Slitage av klader

e [Extra kostnader for okat tvéttbehov

e Specialkost

¢ Behandlingsresor/behandlingsbesok

e Kostnader for kommunikationstraning, motorisk traning etc.

Merkostnaderna ér de extra kostnader familjen har till f6ljd av
barnets funktionsnedséttning, alltsé inte den totala kostnaden for
varje kategori.

Vardbidraget &r skattepliktigt och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Det kan beviljas for olika tidsperioder, men
barn med bestaende funktionsnedséttning kan bli beviljade
vardbidrag pa “obegréinsad tid”. Forsdkringskassan foljer da upp
vardbehovet genom att gora efterkontroller.

Bidragstagarna ér skyldiga att anmaila fordndrat vardbehov eller om
man beviljats annat samhallsstod.

Assistansersittning
Assistansersittning dr ett ekonomiskt stod som ger de personer med
de allra svéraste funktionsnedsattningarna rétt till personlig

assistent for att kunna leva ett mer sjélvstandigt liv.

Personlig assistans kan ansdkas hos kommunen eller
forsdkringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundldggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjélpbehovet tillgodoses. Staten (forsékringskassan) kan bevilja
assistansersittning for personlig assistans nir de grundldggande
behoven dverstiger 20 timmar per vecka.

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn ska kunna utgé krivs det att vardbehovet
ar betydligt storre én vad som normalt ingar 1 fordldraansvaret.

Tillfallig foridldrapenning

Tillféllig fordldrapenning r erséttning for inkomstbortfall nér en
fordlder méste avsta fran arbete for bland annat vérd av sjukt barn,
behandlingsbesdk eller kurs av sjukvirdshuvudman. Erséttningen
kan utgé maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vérdbidrag betalas ut for barnet kan tillféllig fordldrapenning
inte betalas ut for samma vérd- och tillsynsbehov.

Erséttningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i
vissa fall upp till 16 ar. Det finns d&ven mojlighet att fa tillfallig
fordldrapenning for barn med allvarlig diagnos, och en pagaende
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akutbehandling dér det foreligger hot mot barnets liv, till dess
barnet fyller 18 &r. Speciellt ldkarutldtande kriavs da. Tillféllig
fordldrapenning vid allvarligt sjukt barn kan utgd med obegréansat
antal dagar.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) géller sirskilda regler. Tillfallig
fordldrapenning kan 1 dessa fall utga upp till 21-23 érs élder.
Foréldrarna till dessa barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar per
barn och ar, vilka kan anvéndas for att ge fordldrarna mojlighet att
lara sig mer om hur de kan stddja sitt barn. Det kan exempelvis ske
genom kurser eller besoksdagar i skolan. Man kan f3 tillfdllig
fordldrapenning for kontaktdagar fram tills barnet fyller 16 ar.

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag for inkdp av bil (genom grundbidrag och
anskaffningsbidrag), eller anpassning av bil. Det gér att ha
fardtjanst och samtidigt soka bilstod.

Fordldern kan fa bilstod om barnets funktionshinder gor att
familjen har visentliga svarigheter att forflytta sig med barnet eller
att dka med allménna kommunikationsmedel.
Funktionsnedsédttningen ska vara bestaende eller 1 vart fall berdknas
vara under minst nio ars tid. Dérefter finns det mojligheter att
ansOka om ett nytt bidrag.

Bilstodet bestar av ett grundbidrag pa 60 000 kronor, ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag pad maximalt 44 000 kronor samt
ett bidrag for anpassning av bilen. For anpassningen finns inget
kostnadstak. Det gar att soka anpassningsbidrag for bil man redan
dger. Man maste dock uppfylla kraven for bilstéd som man sedan
inte maste plocka ut. Bilen maste ocksa ansens lamplig for
anpassning.

Efter beslut har familjen sex manader pa sig att inférskaffa den nya
bilen eller genomfora anpassningen. Familjen viljer sjélv bil men
blir aterbetalningsskyldig om den séljs inom nio &r efter att beslut
om bilstdd fattades.

— Vill man kopa en ny bil inom den tiden kan man fora en dialog
med sin handlaggare, siger Gunnel Hagberg.

Normalt kan man inte fa nytt bilstdd innan det gétt nio ar sedan
forra beslutet.

En enklare vardag
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Forsékringskassan minskar kranglet for personer med
funktionsnedsittning och deras anhoriga. Myndigheten har efter
genomforda kundundersdkningar dndrat sitt arbetssitt i grunden for
att anpassa det till den enskildes behov sé att moten skall bli
enklare, tryggare och mer personliga.

e En kontaktperson hos Forsikringskassan. De som har
storst behov av stod ska erbjudas en kontaktperson med
ansvar for att samordna alla kontakter med
Forsédkringskassan.

e Stod till fordldrar med barn som ér svart sjuka eller har
en funktionsnedséttning. Mgjligheten att kunna {2 stod
frdn Forsdkringskassan redan pa sjukhuset eller
Habiliteringen finns redan pa vissa stéllen och det skall nu
utokas till att bli tillgédngligt 1 hela landet.

e Forenklade och samordnade uppfoljningar. For att géra
vardagen mera forutsédgbar och tryggare for den som har en
funktionsnedséttning skall Forsdkringskassan samordna och
forenkla de lagstadgade uppfoljningarna inom olika drenden
som den enskilda har hos Forsakringskassan.

e Kortare viintetider pa beslut

e En egen plan for framtiden for elever som gir pa
gymnasiet och har aktivitetsersittning

e Enklare digital kontakt med Forsikringskassan

Samhallets ovriga stod

— Det finns stodinsatser i kommunen som kan vara aktuella for
barn med PANDAS. Sadant som avlosarservice i hemmet,
korttidsvistelse/stodfamilj och kontaktperson utanfor familjen.
Det siiger Malena Ternstrom, socionom pa Agrenska, niir hon
redogor for olika typer av stod som erbjuds i kommunen.

LSS

Om du har en funktionsnedséattning kan du ha rétt till insatser enligt
lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS. Den
som omfattas av LSS tillhor ndgon av foljande tre kategorier eller
personkretsar, som det heter:

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand

2. Personer med betydande och bestaende begdvningsméssig
funktionsnedséttning efter hjarnskada i vuxen alder, foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom
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3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar, som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande. Funktionsnedséttningarna bor vara stora och fororsaka
betydande svérigheter i den dagliga livsforingen och personen bor
ha omfattande behov av stdd eller service.

Enligt LSS har de som tillhor ndgon av personkrets 1-3 ratt till 10
olika insatser for sarskilt stod och service

SoL

De insatser som ges enligt LSS kan ocksé ges enligt
socialtjdnstlagen, SoL. Alla har rétt att soka en insats och fa ett
skriftligt besked om beslut. Tryck pé behoven!

Stodet soks hos socialsekreterare, LSS-handldggare eller
bistandshandlidggare. Man kan ocksa vénda sig till kurator pa
habilitering eller socialsekreterare/anhdrigkonsulent.

Anhorigstod

Enligt Socialtjdnstlagen, SoL 5 kap 10 § ska kommunen ocksa
erbjuda stdd till anhoriga. Med anhoriga menas en familjemedlem,
(till exempel dldre syskon, morforéldrar eller farfordldrar) eller en
god vin till ndgon med fysisk och/eller psykisk
funktionsnedséttning.

Som anhorig dr det mojligt att delta i samtalsgrupper eller
individuellt anpassat stdd, och att fa tips, rdd och hjdlp med
kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens anhdrigkonsulent.
Denna tjénst kan heta och se olika ut i olika kommuner.

Avlosarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avkoppling och kunna utritta drenden utanfér hemmet.
Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt frén fall till
— Det dr viktigt att tinka pa att avlgsarservice kan paverka
vérdbidraget. Meddela forsékringskassan vid nya beviljade insatser,
sdager Malena Ternstrom.

Korttidsvistelse och stodfamilj

— Korttidsvistelse 1 en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar till
att ge avlosning for anhoriga och ge mer tid for syskonen, men det
tillgodoser ocksa barnets behov av miljoombyte och rekreation,
sdager Malena Ternstrom.

st»Tanken 4r att barnet ska fd mojlighet till personlig utveckling.
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Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan 1 tidig alder.

Kontaktperson

En kontaktperson kan utses for att ge ett personligt stod utanfor
familjen. Syftet dr att bryta isoleringen och underlétta for en person
med funktionsnedsittning att leva ett sjdlvstandigt liv.

Det hir giller i skolanisy!

Enligt skollagen har barnen ritt till stod for att nd skolans
kunskapsmél. Atgirdsprogram ska upprittas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som krévs. Det dr rektorns
ansvar att eleven fér ett dtgérdsprogram om det behovs.

Skolan ska ta hdnsyn till elevers sérskilda behov, anpassa
undervisningen till varje enskild elev och inte tvirtom.

Fran och med den 1 juli 2011 géller en ny svensk skollag for bade
offentliga och privata skolor. Den innebir bland annat skdrpta krav
pa lérare; endast behoriga lérare ska kunna fa tillsvidareanstillning.
Skolinspektionen har mojlighet att ge vite till eller stdnga skolor
som misskoter sig.

— Rektorn eller forskolechefen dr skyldig att utreda om en elev
behover sirskilt stod, sdger Malena Ternstrom.

Stodatgarder

Stodatgarderna till en elev med funktionsnedséttning kan se olika
ut och exempelvis besta av handledning och fortbildning av
personal. Eleven kan ocksé fé en resursperson i skolan. I andra fall
gOrs en omorganisation sa att eleven undervisas i en mindre grupp.
Aven anpassning av lokal eller liromedel kan riiknas som stdd.
Skolan har skyldighet att ta hdnsyn till elevers olika behov, samt ge
stod och stimulans sé att elever utvecklas sa langt som mojligt.

Tips infor moten med skolan

— Som foralder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
ménga moten med de parter som omger barnet. Forbered er vél
infor sddana moten och se till att ha med berérda beslutsfattare,
sdager Malena Ternstrom.

Det ér bra att ha en tydlig dagordning och fora protokoll om vem
som ska gora vad — och till nédr. Det 6kar chanserna att forslagen
faktiskt genomfors. Det dr ocksé viktigt att boka in en ny tid for
aterkoppling och uppfoljning av atgarderna.

En forlosande fraga, som kan leda till kreativitet och ett gemensamt
engagemang dr: “Hur gor vi da?” Sarskilt bra fungerar en sadan
oppen frdga om forhandlingarna mellan parterna gar trogt. Att fa
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till ett gott samarbete och god samverkan kring barnet &r viktigt
och allas ansvar.

Sarskolan

e For elever med begédvningsméssiga funktionsnedséttningar

e Beddmningen av om eleven ska tas emot i sérskolan gors av
ansvariga 1 politiska nimnden

e Utredningen ska omfatta en pedagogisk, psykologisk,
medicinsk och social bedomning

— Sérskolan dr en egen skolform med egna kursplaner. Den delas in
1 traningsskola eller grundsérskola, sdger Malena Ternstrom.

Vart viander vi oss?

Om familjen dr missndjd med nigot beslut som beror barnet 1
skolan vinder man sig i1 forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nista instans dr ansvarig tjinsteman eller ndmnd i
kommunen. Man kan dven vinda sig till Skolverket
www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjénst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

Hjalpmedel

Hjélpmedel skrivs ut for att forbéttra eller vidmakthalla funktion
och forméga. Det kan ocksa skrivas ut for att kompensera for en
nedsatt eller forlorad funktion eller forméga att klara det dagliga
livet.

Det giller dock inte produkter som &r vanliga i hemmet, som
exempelvis en dator.

Hjédlpmedel ar oftast landstingens ansvar och kriaver hilso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Beslutet kan inte 6verklagas.
Hjélpmedel finns bland annat pa habiliteringen,
hjédlpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler. st

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjélpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus kan man fa hjalp med
att hitta fonder. De finns ocksé 1 bibliotekets bocker Alla dessa
fonder och Stora fondboken. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas: www.stiftelser.Ist.se/StiftWeb/SSearch.aspx. Vissa
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PANDAS/PANS

foretag hjdlper ocks4 till att hitta rétt fonder for en mindre summa.

Tips pa bra webbsidor:
http://www.agrenska.se — Agrenska
www.agrenska.se/syskonkompetens
www.fk.se - Forsdkringskassan
www.1177.se — Sjukvérdsupplysningen

www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se — Skolverket
www.skolinspektionen.se

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.mfd.se — Myndigheten for delaktighet

www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.mun-h-center.se — Mun-H-center

www.notisum.se — Lagar pa nitet

www.nfsd.se — Nationella funktionen séllsynta diagnoser

for ovanliga diagnoser

Ovanliga diagnoser/sjukdomar ir i stor utstrickning ocksa
okinda sjukdomar. Behovet av kunskap ér diarfor stort.
Informationscentrum gor kontinuerligt uppdateringar av
kunskapsliget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientforeningar.

I databasen finns ndrmare 300 ovanliga diagnoser och nya
tillkommer hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs
en informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat
dess forekomst, behandling och forskning. Den som behover flera
broschyrer, for att till exempel dela ut till forskole- eller
skolpersonal kan bestélla det kostnadsfritt via ett mail till
ovanligadiagnoser

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att 6ka samordningen, samverkan och spridning av
information inom omrédet séllsynta diagnoser har
Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag inrittat Nationella
Funktionen Sillsynta Diagnoser, NFSD.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012
arbetet i enlighet med uppdraget.
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NFSDs uppgift ér att:

bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med sdllsynta sjukdomar liksom
okad samordning med bland annat socialtjédnst och
frivilligorganisationer.

bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av
hélso- och sjukvérden och till andra berdrda samhallsinstanser samt
till patienter och anhoriga

bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan de
aktorer som bedriver verksamhet pa omradet

identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra ldnder och internationella organisationer.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med
helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
sattning, deras familjer samt professionella som de méter.

Mer om NFSD verksamhet kan du ldsa pA www.nfsd.se

Adresser till forelasarna

Overlékare Mats Johnson
Gillbergcentrum
Kungsgatan 12, van 2
411 19 GOTEBORG

Professor Elisabeth Fernell
Gillbergcentrum
Kungsgatan 12, van 2

411 19 GOTEBORG

Professor Anders Fasth
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 GOTEBORG

Neuropsykolog Eva Billstedt
Barnneuropsykiatri-BNK
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Otterhdllegatan 12 A

411 18 GOTEBORG
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Specialpedagog Gunilla Andersson

Enheten for barnneuropsykiatri

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Otterhéllegatan 12 A

411 18 GOTEBORG

Logoped Carmela Miniscalco
Gillbergcentrum

Kungsgatan 12, van 2

411 19 GOTEBORG

Professor Susanne Bejerot
Orebro Universitet
Institutet for psykiatri
Birger Jarlsgatan 131 B
113 56 STOCKHOLM

Foreningsrepresentant Gunilla Gerland
e-post: ordforande@panspandas.se

Personlig handldggare Gunnel Hagberg
Forsédkringskassan

Funktionshinder

Box 8784

402 76 GOTEBORG

Medverkande fran Mun-H-Center
Marianne Bergius, 6vertandlékare

Asa Mogren, logoped

Lena Romeling Gustafsson, tandskoterska

Mun-H-Center
Box 2046

436 02 HOVAS
Tel: 031-750 92 00
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Medverkande frin Agrenska
AnnCatrin Rojvik, verksamhetsansvarig
Cecilia Stocks, socionom

Malena Ternstrém, socionom

Samuel Holgersson, sjukskoterska
Astrid Emker, pedagog

Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031-750 91 00
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En sammanfattning av dokumentation nr 504
PANDAS ér en dnnu okind autoimmun sjukdom som

1 de flesta fall utloses av en streptokockinfektion. Nar
tillstdndet 4r utlost av annan infektion bendmner man
tillstdndet som diagnosen PANS.

PANDAS startar abrupt med neuropsykiatriska utbrott i
form av tvangssyndrom och tics, som nér sin kulmen inom
48 timmar. Efter det kan det komma plotsliga aterfall.
PANDAS drabbar barn som inte kommit in i puberteten.
Okiént dr hur manga som har diagnosen. Hittills ar det fler
pojkar én flickor som far diagnosen.

Diagnosen stills pa symtombilden och laboratorietester kan
1 vissa fall bekrifta diagnosen.

Behandlingen bestar i forsta hand av antibiotika mot
streptokocker. Barnets tvangssyndrom kan forbéttras med

KBT-terapi.
(o]
AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUNENVISTELSER AGRENSKA
Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser www.agrenska.se
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