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"Helt allvarligt,
ska det vara
sa har?”




Centrallasarettet Vax|o




Det var en gang......




Dagbok 16 augusti

* Ibland ar du lite lugnare. Ibland mycket orolig,
och otroligt stark. Du har hela tiden extra
personal hos dig. Pa eftermiddagen blir det
ohallbart for dig. Du har inte atit eller druckit
nagot. Tagit bort nalen som ar satt for dropp.
Tabletter vagrar du att ta. Du ska nu fa komma
till IVA for att fa en CVK.




FOrsta kontakten

"Hon ska bara komma hit for
att fa en CVK i sedering”

IVA-lakare




Lamnade IVA...

108 dagar och 16
timmar senare




Fragan vi stallde oss nastan
dagligen.




Sjukhistoria

« Kvinna med epilepsi i god remission som
inkommer med nagra dagars anamnes pa
avvikande beteende, forvirring, oro.

« Observeras over natten pa AVA och overfors till
psykiatrin dar patienten far ett krampanfall.




Har sedan ett patagligt aggressivt
nsykosinsjuknande med syn- och
norselhallucinationer och osammanhangande

heteende.

Patienten aterfors darfor till neurologen for
utredning.




Till IVA 16 augusti

« Extensivt utredd men igen saker diagnos.
« Patologiskt EEG samt LP.

 Misstanke om oklar encefalit och inte
psykiatrisk sjukdom i forsta hand,




Anti-NMDA receptor encefalit

: GLU NMDA agonst-binding sites
NMDA RECEPTOR " APV, CPP antagonist sites

Ghycing site
Extracellular

Cytoplaamic




Anti-NMDA-receptorencefalit.

« Joseph Dalmau och kollegor beskrev den 2007
* Viss association med teratom | ovarierna
« Drabbar framst unga kvinnor.

* Diagnos pavisande av antikroppar t.ex. i likvor




Anti-NMDA-receptorencefalit

* Fencyklidin — mer kant som PCP eller angel
dust — blockerar NMDA-receptorer.

* | stora doser kan drogen bland annat orsaka -
nallucinationer, forfoljelsetankar och
Krampanfall.

« Nar antikroppar paverkar receptorerna pa
liknande satt uppstar alltsa samma symtom.




Anti-NMDA-receptorencefalit.

« Centralnervisa symtom
* psykiska symtom,
* epileptiska anfall,
 orofaciala och extremitetsdyskinesier,
e autonom instabilitet
« koma

* 75 % hamnar inom psykiatrin innan diagnos
stalls.




My brain is on fire




Susannah Cahalan
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BRAIN ON FIRE

SUSANNAH CAHALAN




Isbjornen Knut




KLI N I K OC H VETE N SKAP LAS MER Engelsk sammanfattning
http://Itarkiv.lakartidningen.se
FALLBESKRIVNING

Nyupptackt autoimmun encefalit
misstogs for psykisk sjukdom
Anti-NMDA-receptorencefalit staller krav pa korrekt differentialdiagnostik

l i
" démde att patienten hade splittrat tankeforlopp, fastnade 1

o

FREDRIK PIEHL, professor, over-  fredrik.piehl@ki.se meningar och hade tanketrangsel, nedstamdhet och minnes-
lakare, funktionsansvarig, neu-  KAISAWINNERBACK, ST-lakare, svarigheter.

roimmunologi, neurologiska Psykiatri Nordvast, Danderyds
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KLI N I K & VETE N S KAP OVE RS I I(T Citera som: Lakartidningen. 2015;112:DCXF

Ett nyligen uppmarksammat tillstand med stor variation i allvarlighetsgrad

NMDAR-encefalit misstolkas
ofta som psykisk sjukdom

kroppar pivisade liga, men positiva titrar i savil serum (1:10-

OLAFUR SVEINSSON, bitrddan- ken, Capio 5:t Girans sjukhus, 1:200) som cerebrospinalviitska. Magnetkameraundersik-
de bverlakare, neurologiska kli-  Stockholm ning av hjirnan var hos tva utan avvikelse och hos den tredje
niken, Karolinska universitets- FREDRIK PIEHL, professor, dver- patienten sigs diskret signaltkning i den ena tinningloben.
sjukhuset, Solna lakare, neurologiska kliniken, Alla hade litt 6kade celltal i likvor (6-20 celler/10°/1). Hos en
olafur.sveinsson@karolinska.se  Karolinska universitetssjukhu- kvinna hittades med magnetkameraundersdkning ett ovarie-
JAN MATHE, medicine doktor, set, Solna teratom som avligsnades kirurgiskt. Samtliga patienter gavs
overlakare, neurologiska klini- behandling med intravendsa kortikosteroider i hig dos. Alla

fick intravendst immunglobulin och/eller plasmaferes samt




Min tid p& IVA




Journal 20 augusti

Fatt svar i dag fran Malmo6 som positivt for
antikroppar mot NMDA-receptorn.

"Planerar att ge Zyprexa och darefter extubera
efter rontgen.”




Journal 21 augusti

 ’Lakarna har informerat foraldrar och bror om
att det kan bli en lang IVA-vardtid.”
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Journal 21 augusti

« Kontakt med Fredrik Piehl pa Karolinska i
Stockholm som har hyfsat stor erfarenhet av
denna typ av patienter.

 Han rekommenderar aggressiv
Immunsupprimerande behandling samt aven
mycket noggrann malignitetsutredning.




Dagbok 22 aug

Till Stina!

Som du forstatt skriver vi personal och dina anhoriga
samt vanner i denna bok for att du ska kunna fa en
Inblick 1 vad som hant under din sjukdomstid. Du kom
till oss pa IVA forra Iordagen eftersom du behovde
somnmedel sa att det blev lugnare for dig. Du hade
ocksa respiratorbehandling en dag | samband med
rontgen. Som du har last sa har vi nu kommit fram till
diagnosen limbisk encefalit. En ovanlig autoimmun
sjukdom. Du far behandling for detta och nu pa
mandag ska man borja med cellgifter. Tyvarr kan ingen
saga hur Iang tid du behover vara nedsovd for din oro
eller hur lang tid det tar for sjukdomen att ga over.
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Dagbok 30 aug

| natt har du inte kravt sa manga extradoser av
sOmnmedel utan sovit lugnt i nagra timmar. Vid
fyratiden fick du tag i tuben pa halsen fast jag
satt och holl i din hand, sa stark ar du. Sa jag
fick larma pa kollegor och doktorn sa vi kunde
hjalpa dig att fa en ny. Allt gick bra och du fick
extradoser sémnmedel flera ganger.




Dagbok 14 sep

 Det har varit en ratt orolig natt for dig. Du for
runt i singen som en liten al. Bara korta
stunder har du blundat. Vi har hallit dina
hander och haft lugn musik pa och férsokt gora
det sa lugnt som mdjligt runt omkring dig. Vi
hoppas att du ska orka med dagen anda.




Dagbok 20 sep

« Nu ar natten har Stina. Du hade precis fatt dina
somntabletter nar vi kom men somnade gott
forst vid midnatt. Du fick sova lugnt i ca 3
timmar. Vi var flera som turades om att sitta
hos dig I natt. Fram emot morgonen vaknade
du och vi sag pa din blick att hela du var full av
angest och oro. Vid flera tillfallen forsokte du

komma at tracken ( slangen pa halsen som

njalper dig att halla fri luftvag) och vid 5 tiden
yckades du. Vi fick kalla pa lakaren och vi fick
darefter byta till en ny track. Onskar vi kunde
njalpa dig sa du kanner dig trygg.
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Journal 22 september

« Dekanylering imorgon.

e Vi far succesivt utvardera behovet av
lugnande.

 Borjar anda kunna ana ett slut for IVA-vard och
overflyttning till vardavdelning.




Journal 24 september

 Pratat mycket om att hon "ar dod" att "polisen
star utanfor dorren” , att hon "vill tillbaka till
verkligheten" och att " vi forvaxlat henne med
XX".




Journal 4 oktober

 Lugn efter lunch och sov en stund.

* Blir sedan hastigt mycket orolig och staller sig
upp I stolen och "dyker" ner | sangen!!

 Ingen chans att hinna stoppa henne.

« Lokaliserar stomat pa halsen och trycker in
fingrarna dar.

 Pratar om ddden och att hon tror hon ar dod.




Journal 8 oktober

"Vi har fatt boérja om lite fran borjan.

Svart att veta om det ar svangningar i
sjukdomen eller om det beror pa saker vi gor.”

G
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Dagbok 12 okt

Nar vi pabdrjade vart nattpass fick vi rapport om att du haft
besok under dagen. Du hade da varit lugn och sansad men bli
ganska omgaende orolig nar de gar. Du har dock inte behovt
lika mycket lugnande medicin som tidigare under veckan och
detta ar vi mycket glada for och ser som en framgang. Nar du
tillfrisknat och sitter och laser om hur oroligt det har varit
emellan at sa har du sakert mycket svart att forsta detta. Du
har med storsta sannolikhet minnesluckor fran stora delar av
tiden pa IVA. Du ska inte pa nagot satt ha daligt samvete. Din
sjukdom och de symtom den gav kan du inte ra for. Vi
personal finns har for dig liksom alla dina nara och kara.
Intensivvard &r tyvarr tva steg framat och ett steg bakat
ibland. Men nu ser vi bara framat Stina. Vi ses igen till natten,
Vi ger inte upp och du blir inte av med oss .
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Journal 24 oktober

« Har pratat med ssk fran NIVA i Lund resp.
Karolinska.

 Tyvarr hade de inte mycket rad att hjalpa oss
med eftersom deras patienter inte varit sa
motoriskt oroliga.




Maten pa IVA kunde varit
battre.

e Initialt TPN
« Sedan sondmat via PEG
e Under senare delen av vardtiden mat




Journal 2 november

"Helt allvarligt, ska det var sa har???”
Stina







Min senare tid pa IVA...




Dagbok 12 nov

* Hej Stina

« Nar vi kom i eftermiddag var du férsvunnen fran
ditt rum och efter en stund kom du gaende med
gabordet, da hade du gatt en Iang runda och till nu
ikvall har du gatt 5 langa rundor pa avdelningen.
Du ar med i vara samtal och kanns lugn och trygg,
ibland blir du lite ledsen och vill aka hem. Din
pappa kom en runda och vi satt och pratade om
lite mat for vi skulle snart ga och hamta din
matbricka. Da éppnar sig dorren och Péar star dar
med en pizza till dig, han lovade ju dig en sadan
folggn manad sedan. Du at upp halva pizzan, bra

obbat!
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Familjen och vanner var
viktiga




Borjar trana

« Vaxjoloppet (5 km) den 1 maj &r ett mal.
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Neurologrond

 Neurologen var nastan dagligen pa IVA.
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Dagbok 16 nov

« Dagen har varit ratt kampig for dig. Du har varit
orolig och ledsen samt stallt dig upp | sangen
flera ganger. Du har dock varit uppe och gatt
med gabordet vilket fungerar fint.




Journal 17 november

* Inventering av allt som kan skada inne pa
rummet.

 Absolut inga vassa bestick inne pa rummet.

* lordningstallande av ett bord utanfor rummet
dar alla vassa féremal personalen har i sina
fickor deponeras innan man gar in pa rummet.




Borjar planera

« Vardavdelningen kommer narmare varje dag.

G
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Journal 30 november

« Kanner sig lycklig over att slippa alla
Intravendsa infusioner!

 Lugn och tillfreds.

* Upplever just nu inga hotfulla tankar eller
situationer.




Aven jag skriver i dagboken




VI borjar narma oss jul




Dagbok 2 dec

ldag ar det din nast sista d
Imorgon flyttar du till avde

ag hos oss pa IVA.
ning fyran. Vi har varit

uppe pa avdelningen och héalsat pa idag. Du fick
se ditt rum och dagrum. Det fick godkant av dig.

Du har redan borjat packa

Ihop dina saker, det

blir ett riktigt flyttlass med pepparkakshus och
allt. Vi onskar dig och din familj allt gott

framaover, att du blir friskare for varje dag som
gar och att du kan fa fira jul hemma ( &ven om

det bara ar permission).
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Dags att lamna IVA...

 Efter 108 dagar ar det antligen dags.

G
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108 dagar och 16 timmar

« Respirator 20/8 till 20/9
» Dekanylerad 22/9

* CVK

 Inga komplikationer

* Inga trycksar
 "Valtranad”




Pa avdelningen




En isbjorn hade varit lattare att
sedera?




2014 Augusti September Oktober November
3 34 35 36 37 38 39 40 41 42 43 44 45 46 47 48 49

Midazolam X X X X X X X X X X X X X X X X
Dexdor X X X X X X X X X X X X X
PI’OpOfOl X X X X X X X X X X X X X

Stesolid X

Catapresan X X X X X

Propavan X X X X X X X X X X X X
Imovane X X X X X X X X X X X X
Sobril X X X X X X X X X X X X
Heminevrin X X




Midazolam 4mg |210 mg | 366 mg | 226 mg | 450 mg X 155 mg| 260 mg | 235 mg | 365 mg | 660 mg | 355 mg | 240 mg|120 mg|400 mg
Dexdor X X 624 ug |1716 ug| 1868 ug| 1692 ug|1752 ug|3148 ug| 1708 ug|1712 ug|1704 ug| 660 ug
PrOpOfOl 650 mg|3200 mg|2800 mg|3330 mg|4190 mg X X 2050 mg|1820 mg|2430 mg|4050 mg|[2090 mg

Stesolid X

Catapresan X 60 ug | 105 ug [1044 ug|3690 ug

Propavan X 50mg [50mg | 50mg | 50mg | 50mg [ 50mg | 50mg | 50 mg | 50 mg [ 50 mg | 50 mg
Imovane X 7,5mg|7,5mg| 7,5mg | 7,5mg | 7,5mg | 7,5mg | 7,5mg |7,5mg|7,5mg|7,5mg|7,5mg
Sobril X 30mg | 80mg | 80mg | 80 mg | 90 mg | 120 mg | 120 mg [ 160 mg| 160 mg|135 mg|160 mg
Heminevrin X |600mg
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2014 Augusti September Oktober November
oW % 3% ¥R N o 4oL B M OB b oy OB OY

Haldol X (Y X X X XX
[yprexa |

Olanzapin KX X

Cipralex X0 XX
Lyrica XX




-33

Pro-Epanutin

Iktorivil
Keppra
Fenemal
Tetmodis
Lamictal
Akineton

Pargitan




Slutet gott allting gott

 Till rehab....




Post IVA mottagning




1 maj — Vaxjoloppet

 Jag sprang och det blev en bra tid.




Tillbaka pa IVA

« Aterbesok pa IVA




http://fof.se/tidning/2016/8/artikel/immunforsvaret-gjorde-henne-

psykotisk
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