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Zakazenie paciorkowcem moze byc grozne
dla dzieci

Kiedy po przebytej infekcji zauwazasz u dziecka nagly regres w rozwoju, a do tego
zaburzenia neurologiczne: tiki, napady lekowe czy nerwice natrectw, warto sprawdzic¢, czy
to nie PANDAS - rzadkie, autoimmunologiczne schorzenie, ktore pojawia sie po zakazeniu
paciorkowcem grupy A - radzi Paulina Swoboda, ktéra w oparciu o doswiadczenia
z wlasnym synem zalozyla Fundacje ,Dzieciom z Zespolem PANS i PANDAS oraz ich
rodzinom”, by wspiera¢ rodzicow dzieci z zaburzeniami neurobehawioralnymi.

Co to jest zespol PANDAS? Przyznam szczerze, ze po raz pierwszy usltyszalam o tym od
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pani...

Bede sie opiera¢ na kryteriach swiatowych, bo w Polsce wciaz niewiele sie o tym mowi i pisze.
Zaczne od tego, ze jestem mama dziecka, u ktérego zdiagnozowano te chorobe, a $cislej méwiac -
sama ja zdiagnozowatam, zanim otrzymatam formalna diagnoze. Z zawodu jestem biotechnologiem
i dietetykiem, pracuje w laboratorium oraz w gabinecie dietetycznym. Mam chorowite dziecko, ale
wiadomo - niektore dzieci w wieku przedszkolnym tak maja. U nas byty to czeste anginy, wciaz tylko
»podleczane”. Bez antybiotykow, bez badan, bo ,moze sie wylize”. I tak sobie chorowal. Ale
w ktéorym$ momencie zauwazytam, ze mdj syn jakby zaczat cofaé sie w rozwoju. To sie zaczeto, gdy
poszedt do przedszkola, wczesniej rozwijat sie prawidtowo, wrecz ksiazkowo. Gdy zaczal chorowac
dotychczas zdobyte umiejetnosci zaczety sie cofaé. Doszto do tego, Ze stat sie dzieckiem
niemowigcym, pieluchowanym, srednio rozumiejacym, co sie do niego moéwi. Méwiono mi, Ze to
reakcja na to, ze go ze mna rozdzielono. Potem postawiono diagnoze, ze to spektrum autyzmu. Ale
nagle, pewnego dnia cos sie zmienito.

To znaczy?

Zaczal mowié, pokazywal na toalete i mowi: ,tam sie robi siku”. Wmurowalo mnie. Byla wtedy u
mnie mama, ktéra mi pomagata, bo mam jeszcze corke, ktorej podczas chorowania syna nie bytam
w stanie odprowadzac¢ do szkoty. I ona méwi do mnie: co mu tak pomagato? Zaczetas podawa¢ mu
psychotropy? Wtedy skojarzytam, ze to sie stato po tym jak zaczelam podawa¢ mu antybiotyk.
Poleciatam do naszej pediatry, ale ona ostudzita mdj entuzjazm twierdzac, ze nie widzi zwiazku i ze
gdy odstawimy antybiotyk, pewnie wroci do swojej normy.

Czyli, pani zdaniem poprawilo sie po antybiotyku?

Wszystko na to wskazywato. Zaczetam szukaé¢ w sieci, w zagranicznych zZrédtach, bo na naszych
polskich stronach nic nie udato mi sie znalezé. I tak wyskoczyt mi zespot PANDAS, czyli nagte
powiklanie w uktadzie nerwowym po infekcji paciorkowcowej. Nawet nie wiem, kiedy ja miat, bo
chorowat czesto, ale nikt nie sprawdzat, co wlasciwie mu jest. Po prostu ,tapat infekcje”, jak to sie
zdarza u przedszkolaka.

Zaczetam chodzi¢ po specjalistach i tak trafitam do dr. Michala Wroniszewskiego, zatozyciela
Fundacji SYNAPSIS. Powiedziatl mi, ze nie pasuje mu diagnoza autyzmu, ktéra postawiono synowi -
bo jego zdaniem on rozumie, co sie do niego mdéwi, ale nie chce wykonywac polecen. Np. tadnie
wskazywal, ktory to czerwony klocek, ale nie chciat wrzuci¢ go do wiaderka. Ja tez to czutam, ale nie
wiedzieliSmy, jak to nazwa¢. W kazdym razie od doktora dostatam kontakt do innej mamy, ktéra
miata podobny problem. Znalaztam tez wpisy na starym forum Dzieci.org - to byt rok 2015 i social
media nie byly jeszcze tak popularne, kontaktow szukato sie w inny sposéb. Tam ktos$ zasugerowat
kontakt z prof. Anna Pituch, ktoéra byla wtedy kierowniczka Oddzialu Immunologii Szpitala
w Prokocimiu w Krakowie. PojechaliSmy do niej i ona od razu powiedziata: to zespét PANDAS.

PANDAS nie PANS?

PANS to duzo szersze pojecie, moze pochodzi¢ od wielu innych infekcji. PANDAS to zakazenie
paciorkowcem grupy A. Spytatam skad pewnos¢, ze to nie PANS, bo wtedy juz orientowatam sie
w réznicach. Moj syn byl jej trzecim pacjentem z tym schorzeniem. Powiedziata, ze gdy tylko
opisatam, jakie neuropsychiatryczne objawy przeszty po wtaczeniu antybiotyku, juz wiedziata.
Powiedziala: ,wiem, jak zachowuja sie te dzieci i wiem tez, ze potrafia sie dobrze maskowac”. Syn
byt wtedy matoméwny, troche dziki. Powiedziala do niego: nie musisz sie przede mng hamowac,
i nagle cos sie w nim zmienito.

Co bylo dalej?



Poczutam wielka ulge. Pomyslatam: mam diagnoze, ,jestem w domu” - wiadomo, lekarz przepisze
wlasciwy antybiotyk i w koncu wszystko wroci do normy. DostaliSmy skierowanie do szpitala na
neurologie, zeby sprawdzili, czy wszystko jest w porzadku. No i zaczetly sie schody.

To znaczy?

UslyszeliSmy, ze syn ma juz diagnoze, a jest nig spektrum autyzmu, wiec po co sie upieram na dalsze
badania. Kiedy méwitam, ze co$ mi w tej diagnozie nie pasuje, ttumaczyli, ze sa rézne odmiany
autyzmu, ze niektdrzy sa tzw. wysokofunkcjonujacymi autystykami itd. Dopietam jednak swego,
zrobili dodatkowa diagnostyke, ale na wyniki trzeba byto czeka¢ cztery miesiace. Dodatkowo na
wlasng reke zrobiliSmy tez badanie calego genomu - na ten wynik czekaliSmy 2 lata. Ale optacato sie:
okazalo sie, Ze syn ma uszkodzony gen scisle powigzany z niewydolnoscia uktadu odpornosci.

Na czym to polega?

Mowiac obrazowo: reaguje nieadekwatnie do sytuacji, nie raportuje, jesli w organizmie jest jakas
infekcja. I to by sie zgadzato, bo w mojej rodzinie sa choroby immunologiczne. Wtedy juz bytam
pewna, ze to nie autyzm, ale wiedziatam, ze musze sama zawalczy¢ o swoje dziecko. Kiedy byliSmy
w szpitalu, poznatam inne mamy, ktére miaty podobne przejscia ze swoimi dzie¢mi i tez nie zgadzaty
sie z diagnoza. ZatozytySmy grupe wsparcia. Z czasem przeorganizowatySmy sie na fundacje, zeby
mie¢ wiecej mozliwosci pomocy tym dzieciakom. I tak powstalo Pandas.pl, a p6zniej fundacja.

Czy PANDAS jest zarejestrowana jednostka chorobowa?

PANDAS czyli Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric Disorders Associated with Streptococcal
Infections nie jest odrebna jednostka chorobowa, lecz raczej zespotem objawdéw wynikajacych
z powiklan po zakazeniu bakteryjnym, ktéry jest podtypowo powiazany z PANS (Pediatric
Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome). Od niedawna ma juz nadany swoj kod: ICD11 8E4A. Dla
nas, rodzicow, to wazne, bo mozemy positkowac sie tym zapisem - argumentowad, ze jest taka
choroba.

Jej przyczyna lezy w niewydolnosci uktadu odpornosci, ktéry zamiast atakowaé czynniki infekcyjne,
atakuje uktad nerwowy. Takich zakazen jest zreszta wiecej: wirus Epsteina-Barr jest odpowiedzialny
za ostra chorobe infekcyjna - mononukleoze zakazng. Goraczka reumatyczna moze by¢ powiktaniem
nieleczonej infekcji paciorkowcowej gardta (anginy). Po prostu uktad odpornosciowy, atakujac -
w tym przypadku - paciorkowca, omytkowo uszkadza wtasne narzady, takie jak serce, stawy albo
uktad nerwowy - stad ten watek psychiatryczny.

Na czym najbardziej wam zalezy?

Zeby lekarze zaczeli wierzyé rodzicom, bo to oni najlepiej znaja swoje dzieci, spedzaja z nimi
najwiecej czasu. Chcemy, zeby byta wieksza wiedza o tej chorobie - niejednoznacznej, podszywajacej
sie pod inne. To trudne, ale jesli trafimy z leczeniem, efekty sa spektakularne. Bo tak naprawde to
zdrowe dzieci i gdy ustapi zakazenie, nie maja zadnych objawéw chorobowych. Doszukiwanie sie
choroéb o podtozu psychiatrycznym bez préby wykluczenia innych przyczyn powoduje niewtasciwa
diagnoze, ktéra rzutuje na cate zycie.

Potrzebujemy pediatréw, ktérzy sa dociekliwi i gdy trafi do nich rodzic z dzieckiem, u ktérego
zachowanie dramatycznie zmienito sie po infekcji, zechce sprawdzié¢, w czym rzecz. A jest na to
prosty protokét: wiaczenie antybiotyku o dlugim kursie (3-6 tygodni), aby lek wniknat do uktadu
nerwowego. To pozwala wygasi¢ infekcje i uktad odpornosciowy.

Co moze zrobic rodzic, ktory podejrzewa, ze jego dziecko ma zesp6t PANDAS lub PANS?



Jesli zauwazamy, ze po przechorowaniu grypy czy anginy co$ dziwnego zaczeto dzia¢ sie z naszym
dzieckiem, warto zbada¢ przeciwciata, bo to moze mie¢ zwiazek z infekcja. Nie musi, ale moze miec.
Najlepiej zbada¢ wszystkie czynniki infekcyjne, ktére przyjda nam na mysl, badania serologiczne
umozliwiaja wykrycie - w probkach materiatu biologicznego - obcych dla organizmu antygenéw oraz
wytwarzanych do walki z nimi przeciwciat. Oczywiscie musimy mie¢ z tytu glowy, ze u dziecka
predysponowanego immunologicznie moga po prostu zdarza¢ sie nieadekwatne reakcje i czestsze
infekcje.

A jesli znajdziemy cos, co ewidentnie laczy nam sie z watkiem neurologicznym?

Warto zrobi¢ EEG i rezonans. Jesli wychodzi cokolwiek niepokojacego, lekarz powinien wystawic
skierowanie do szpitala na pobranie ptynu mdézgowo-rdzeniowego i zleci¢ badanie przeciwciat
antyneuronalnych lub onkoneuronalnych. Badanie polega na analizie probki krwi lub ptynu
mozgowo-rdzeniowego pod katem obecnosci tych autoprzeciwcial, ktére wskazuja na
autoimmunologiczne schorzenia ukltadu nerwowego. A jest ich coraz wiecej: kiedy moj syn zaczynat
chorowadé, oznaczonych byto ok. 20, teraz jest ich juz ponad 100.

Do tego jednak potrzebne jest zrozumienie lekarza, bo rodzic samodzielnie niewiele badan jest
w stanie zrobic.

A jest z tym problem?

Niestety tak. Najczesciej styszatam: ,nie moze pani zaakceptowac dziecka”, ,trudno pani przyjac, ze
zmienito mu sie zachowanie”, albo ,dzieci dojrzewajg, maja rézne etapy”.

Jest kilku lekarzy w Polsce, ktorzy lecza zespot PANDAS, jednak wiekszos¢ w ogodle nie wie, co to jest.
Z drugiej strony - skad maja to wiedzie¢, skoro w najswiezszym wydaniu podrecznika do pediatrii,
z ktorego ucza sie studenci, nic na ten temat nie ma? Poza tym zdarzaja sie dzieci, u ktérych ciezko
po czasie potaczy¢ watek infekcji z obrazem neuropsychiatrycznym. Dlatego wraz z innymi rodzicami
dzieci, ktéore maja na swoim koncie takie doSwiadczenie, chcemy szerzyé wiedze na temat tej
choroby. Edukacja to moja misja, bo uwazam, ze kazde dziecko zastuguje na wtasciwa diagnoze,
szanse na poprawe funkcjonowania i powrdt do zdrowia.

Zeby jak najwiecej os6b dowiedzialo sie, czym jest ta choroba, przylaczamy sie do obchodéw
Swiatowego Dnia PANS i PANDAS. Z tej okazji 9 pazdziernika 2025 r. Patac Kultury i Nauki
w Warszawie zostanie podswietlony na zielono - w tym roku, dzieki dostepnosci odpowiedniego kodu
Swietlnego, wybralisSmy zielen jako symbol nadziei, gdyz wreszcie doczekalismy sie indywidualnego
kodu choroby.

Zrédlo: pap.pl
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