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A l l i a n c e  t o  S o l v e
P A N S  &  I m m u n e - R e l a t e d
E n c e p h a l o p a t h i e s

I m p r o v i n g  t h e  l i v e s  o f
t h o s e  a f f e c t e d  b y  
P A N S ,  P A N D A S ,  a n d
r e l a t e d  e n c e p h a l o p a t h i e s



C h i l d r e n  w h o  h a v e  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  ( A S D  o r
a u t i s m )  a r e  a t  r i s k  f o r  t h e  s a m e  m e d i c a l  c o n d i t i o n s  a s
c h i l d r e n  w i t h o u t  a u t i s m .  T h e r e f o r e ,  t h e y  a r e
s u s c e p t i b l e  t o  d e v e l o p i n g  P e d i a t r i c  A c u t e - o n s e t
N e u r o p s y c h i a t r i c  S y n d r o m e  ( P A N S )  a n d  P e d i a t r i c
A u t o i m m u n e  N e u r o p s y c h i a t r i c  D i s o r d e r  A s s o c i a t e d  w i t h
S t r e p t o c o c c a l  i n f e c t i o n s  ( P A N D A S ) .
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H o w e v e r ,  d i a g n o s i n g  P A N S  a n d  P A N D A S  c a n  b e  m o r e
c h a l l e n g i n g  i n  c h i l d r e n  w h o  h a v e  a u t i s m  b e c a u s e  o f  t h e
o v e r l a p p i n g  c l i n i c a l  p r e s e n t a t i o n s .   F o r  e x a m p l e ,  r i t u a l i z e d ,
r e p e t i t i v e  b e h a v i o r s  a r e  c o m m o n  t o  b o t h  d i s o r d e r s ,  s o  t o
m a k e  a  d i a g n o s i s  o f  P A N S  o r  P A N D A S  i n  a  c h i l d  w i t h  A S D ,
t h e r e  m u s t  b e  a n  a b r u p t  a n d  d i s c e r n a b l e  c h a n g e  i n
b e h a v i o r  s u c h  a s  n e w  r i t u a l s ,  r e s t r i c t e d  f o o d  o r  f l u i d  i n t a k e ,
e x c e s s i v e  i r r i t a b i l i t y  o r  a  w o r r i e d / a n x i o u s  a p p e a r a n c e .  

PANS/PANDAS
Guidelines for Children
with Autism

A l l i a n c e  t o  S o l v e P A N S  &
I m m u n e - R e l a t e d
E n c e p h a l o p a t h i e s

No child should ever be denied 
proper evaluation for

PANS/PANDAS 
just because they have an

Autism diagnosis.
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P l e a s e  c o n s i d e r  P A N S / P A N D A S  i n  a  c h i l d  ( w i t h  o r  w i t h o u t  u n d e r l y i n g
a u t i s m )  w h o  h a s  a n  A B R U P T  d r a m a t i c  o n s e t  o f  

A n x i e t y  ( p a r t i c u l a r l y  s e p a r a t i o n  a n x i e t y )  
S e n s o r y  o r  m o t o r  a b n o r m a l i t i e s  ( n e w  s e n s i t i v i t y  t o  l i g h t ,  s o u n d s  o r
t e x t u r e s ;  d e t e r i o r a t i o n  i n  d r a w i n g  o r  h a n d w r i t i n g ,  m o t o r  t i c s  o r  a b n o r m a l
m o v e m e n t s )  
B e h a v i o r a l / d e v e l o p m e n t a l  r e g r e s s i o n  ( b a b y  t a l k ,  l o s s  o f  p r e v i o u s l y
a c q u i r e d  s k i l l s )  
D e t e r i o r a t i o n  i n  s c h o o l  p e r f o r m a n c e  ( a b r u p t  o n s e t  A D H D - l i k e  s y m p t o m s ;
i n a b i l i t y  t o  c o n c e n t r a t e ;  l o s s  o f  m a t h  s k i l l s ,  c o g n i t i v e  d e c l i n e ,  m e m o r y
l o s s )
E m o t i o n a l  l a b i l i t y  ( i n c l u d i n g  s u i c i d a l  d e p r e s s i o n  a n d  h a l l u c i n a t i o n s  o f  a n y
s o r t )
I r r i t a b i l i t y ,  A g g r e s s i o n ,  a n d / o r  S e v e r e  O p p o s i t i o n a l  B e h a v i o r s
S o m a t i c  S i g n s  &  S y m p t o m s :

U r i n a r y  s y m p t o m s  ( u r g e n c y ,  f r e q u e n c y ,  n e w  o n s e t  o f  e n u r e s i s )
S l e e p  d i s t u r b a n c e s  ( d i f f i c u l t y  f a l l i n g  a s l e e p ,  R E M  d i s i n h i b i t i o n /  r e s t l e s s
s l e e p ,  i n s o m n i a ,  n i g h t  t e r r o r s ,  r e f u s a l  t o  s l e e p  a l o n e )

1 .
2 .

3 .

4 .

5 .

6 .
7 .

a .
b .

W h i l e  c h i l d r e n  m u s t  e x h i b i t  a t  l e a s t  t w o  o f  t h e  c o m o r b i d  s y m p t o m s  t o
m e e t  t h e  c r i t e r i a  f o r  P A N S ,  m o s t  c h i l d r e n  h a v e  4  o r  5  n e w  s y m p t o m s .

S e p a r a t i o n  a n x i e t y  ( 9 8 % )
U r i n a r y  f r e q u e n c y / u r g e n c y ,  e n u r e s i s  ( 9 0 % )
I n a b i l i t y  t o  c o n c e n t r a t e  ( 9 0 % )
H y p e r a l e r t  ( “ d e e r  i n  t h e  h e a d l i g h t s ” )  a p p e a r a n c e  ( 8 0 % )
I r r i t a b i l i t y  ( 7 0 - 8 0 % )  a n d / o r  p h y s i c a l  a g g r e s s i o n  ( 6 0 % )
S l e e p  d i s o r d e r s  ( 8 0 % )
H y p e r a c t i v i t y  ( 7 0 % )
C o g n i t i v e  d e c l i n e  ( 6 0 - 7 0 % )  –  e s p e c i a l l y  s h o r t e n e d  a t t e n t i o n  s p a n ,  m e m o r y
l o s s ,  d i f f i c u l t y  c o n c e n t r a t i n g ,  l o s s  o f  m a t h  s k i l l s  o r  c h a n g e s  i n
v i s u o s p a t i a l  p e r c e p t i o n
T i c s  ( 5 0 - 6 0 % )

d i s o r d e r  ( O C D )  o r  a v o i d a n t  r e s t r i c t i v e  f o o d  i n t a k e  d i s o r d e r  ( A R F I D )
a n d  c o n c u r r e n t l y  d e v e l o p s  T W O  o r  m o r e  o f  t h e  f o l l o w i n g  s y m p t o m s :  

T h o s e  m o s t  f r e q u e n t l y  s e e n  i n c l u d e :  

o b s e s s i v e - c o m p u l s i v e

PANS/PANDAS
Guidelines for Children
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I m p o r t a n t  t o  n o t e :  B e c a u s e  o f  t h e  s u d d e n  c h a n g e  i n  b e h a v i o r ,
c h i l d r e n  w i t h  a n d  w i t h o u t  a u t i s m  a r e  o f t e n  r e f e r r e d  f o r  p s y c h i a t r i c
c a r e  w i t h o u t  c o n s i d e r a t i o n  o f  P A N S / P A N D A S .   A s  a  r e s u l t ,  t h e s e
c h i l d r e n  m a y  b e  m i s d i a g n o s e d  a n d / o r  r e c e i v e  t h e  w r o n g  t r e a t m e n t .
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I n c r e a s e  i n  g o i n g  t o  t h e  b a t h r o o m  O R  g o n e  t o o  l o n g  –  u r i n a r y  f r e q u e n c y ,
O C D  i n  t o i l e t i n g ,  d r e s s i n g  o r  h a n d w a s h i n g
B e h a v i o r a l  r e g r e s s i o n  a n d  l o s s  o f  d e v e l o p m e n t a l  m i l e s t o n e s  –  s e p a r a t i o n
a n x i e t y ,  b a b y  t a l k ,  t o i l e t i n g ,  s o c i a l  r e g r e s s i o n
C h a n g e  i n  e n e r g y  l e v e l s  –  h y p e r a c t i v i t y ,  o r  s t u d e n t s  t o o  e x h a u s t e d  t o
p e r f o r m  o r  m a k e  i t  t h r o u g h  t h e  d a y  d u e  t o  s l e e p i n g  i s s u e s
L o s s  o f  e x e c u t i v e  f u n c t i o n  –  d i s o r g a n i z e d ,  a t t e n t i v e n e s s ,  d e c i s i o n
m a k i n g ,  m e m o r y ,  t i m e  m a n a g e m e n t ,  p l a n n i n g ,  f o l l o w i n g  d i r e c t i o n s
I n c r e a s e  i n  l a t e n e s s ,  a b s e n c e s
C h i l d  r e f u s e s  t o  c o m e  i n t o  t h e  s c h o o l  /  c l i n g s  t o  p a r e n t
I n c r e a s e d  r i g i d i t y  o r  r e p e t i t i v e  b e h a v i o r s
I n c r e a s e  o r  n e w  o n s e t  o f  m o t o r  o r  v o c a l  t i c s

W h a t  d o  w e  s e e  a t  s c h o o l  i n  a  c h i l d  w i t h  A u t i s m  
a n d  a b r u p t  o n s e t  o f  P A N S / P A N D A S
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Draw Labs to

Understand Infections

and Immune System

Function

2

Review Symptoms,

Medical History,

Physical Exam

1

Perform Imaging or

Other Testing to Rule

Out Other Conditions

3

I f  i t  i s  P A N D A S  ( d u e  t o  a  r e c e n t  S T R E P  i n f e c t i o n ) ,
y o u  m a y  s e e  o n  p h y s i c a l  e x a m :

P e e l i n g  f i n g e r s  a n d  t o e s
P a l a t e  p e t e c h i a e
S c a r l a t i n a  r a s h
D a   m a g e d  n a i l  b e d  v a s c u l a t u r e
R e d  r i n g  a r o u n d  t h e  a n u s  ( p e r i a n a l  s t r e p )
C h o r e i f o r m  m o v e m e n t s  ( “ p i a n o  p l a y i n g  f i n g e r s ” )
S t r a w b e r r y  t o n g u e
S o r e  t h r o a t
N o  s i g n s  e x c e p t  b e h a v i o r a l  c h a n g e s  a s  a b o v e  

N o t e :  T h e  s t r e p  f i n d i n g s  a r e  m o s t  l i k e l y  e a r l y  a n d  t h e
c h o r e i f o r m  f i n d i n g s  a r e  l a t e r .  

C o n s i d e r  o t h e r  t r i g g e r s  o f  P A N S :
M y c o p l a s m a ,  I n f l u e n z a ,  C o x s a c k i e  v i r u s ,  C a n d i d a ,  v i r u s
o r  o t h e r  i n f e c t i o n s
A n e s t h e s i a
E n v i r o n m e n t a l  e x p o s u r e s
S t r e s s  



"
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W i t h  a n  A B R U P T  o n s e t  o f  b e h a v i o r a l  s y m p t o m s ,  a  c o m p r e h e n s i v e
m e d i c a l  e v a l u a t i o n  i s  r e q u i r e d  b e f o r e  m a k i n g  a  d i a g n o s i s  o f
P A N S / P A N D A S .  T o  e n s u r e  a n  a c c u r a t e  d i a g n o s i s ,  i t  i s  i m p o r t a n t  t o
e x c l u d e  o t h e r  c a u s e s  o f  a c u t e - o n s e t  n e u r o p s y c h i a t r i c  s y m p t o m s ,
i n c l u d i n g :

E n c e p h a l i t i s  ( i n f e c t i o u s ,  c e r e b r a l  v a s c u l i t i s )
C h i l d  a b u s e ,  s e x u a l  a b u s e ,  p s y c h o l o g i c a l  t r a u m a
T o x i n s ,  m e d i c a t i o n s ,  i l l i c i t  d r u g s
T u m o r s ,  s t r o k e s

I n  a n y  c h i l d  ( w i t h  o r  w i t h o u t  A S D ) ,  P A N S / P A N D A S  i s  a  C L I N I C A L
D I A G N O S I S ,  w h i c h  i s  b a s e d  o n  t h e  h i s t o r y  a n d  p h y s i c a l  e x a m i n a t i o n .
N o  l a b  t e s t  c a n  r u l e  i t  i n  o r  o u t .    H o w e v e r ,  s o m e  l a b o r a t o r y  s t u d i e s
m a y  b e  h e l p f u l  i n  d e t e r m i n i n g  i f  t h e  c h i l d  h a s  a n  i n f e c t i o u s  t r i g g e r
f o r  t h e i r  s y m p t o m s ,  o r  i f  t h e r e  i s  u n d e r l y i n g  i m m u n e  d y s f u n c t i o n .
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C u l t u r e s  o f  s i t e s  c o m m o n l y  i n f e c t e d  w i t h  b a c t e r i a  o r  v i r u s e s ,  s u c h
a s  n a s o p h a r y n x ,  t h r o a t ,  p e r i a n a l  r e g i o n ,  s i n u s e s  
I n f l a m m a t o r y  m a r k e r s  –  T h e s e  t e s t s  a r e  g o o d  a s s e s s m e n t s  o f
u n d e r l y i n g  i n f l a m m a t i o n  a n d  c a n  i d e n t i f y  o t h e r  c o n d i t i o n s  s u c h  a s
r h e u m a t o l o g i c a l  c o n d i t i o n s .  ( C R P ,  E S R ,  A N A )
I n f e c t i o u s  m a r k e r s  – T h e s e  t e s t s  c a n  p r o v i d e  i n f o r m a t i o n  o n  r e c e n t
i n f e c t i o n s ,  b u t  t h e y  s h o u l d  b e  i n t e r p r e t e d  w i t h  c a r e .  ( A S O ,
a n t i D N a s e B  A b ,  m y c o p l a s m a  I g G ,  I g M )
B a s e l i n e  l a b o r a t o r y  s t u d i e s ,  s u c h  a s  C B C  w /  d i f f e r e n t i a l ,  c h e m
p a n e l ,  t h y r o i d  t e s t i n g

PANS/PANDAS is  a
CLINICAL DIAGNOSIS ,
which is  based on the

history  and 
physica l  examinat ion.  

No lab  test  can ru le
 i t  in  or  out .  
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T h e  t r e a t m e n t  o f  P A N S / P A N D A S  i s  m u l t i - d i m e n s i o n a l ,
r e f l e c t i n g  t h e  c o m p l e x i t y  o f  t h e  u n d e r l y i n g  d i s e a s e
m e c h a n i s m s .  A  t y p i c a l  t r e a t m e n t  p l a n  w i l l  i n c l u d e
e a c h  o f  t h e  f o l l o w i n g :  

T r e a t  t h e  S o u r c e  –  E r a d i c a t e  d o c u m e n t e d / p r e s u m e d  i n f e c t i o n s
w i t h  a n t i m i c r o b i a l s .  
T r e a t  t h e  S y m p t o m s  –  P r o v i d e  r e l i e f  f o r  t h e  c h i l d ’ s  s p e c i f i c
s y m p t o m s  t h r o u g h  u s e  o f  m e d i c a t i o n s  a n d  b e h a v i o r a l
i n t e r v e n t i o n s .  F a m i l y  t h e r a p y  m a y  a l s o  b e  h e l p f u l .  
T r e a t  t h e  I m m u n e  S y s t e m  –  R e s t o r e  n o r m a l  i m m u n e  f u n c t i o n
t h r o u g h  u s e  o f  i m m u n o m o d u l a t o r y  

PANS/PANDAS
Guidelines for Children
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Immunomodulatory
Treatment

Psychotherapy
Treatment

Antimicrobial
Treatment

3-Pronged
PANS

Treatment

Overview of Treatment of  PANS-JCAP Vol27, 2017  - Swedo, MD, Frankovich,  MD, MS, Murphy, MD, MS

“ T r e a t m e n t  o f  P A N S  i n v o l v e s  a  t h r e e -
p r o n g e d  a p p r o a c h  t h a t  u t i l i z e s
p s y c h i a t r i c  m e d i c a t i o n s  w h e n
a p p r o p r i a t e  t o  p r o v i d e  s y m p t o m a t i c
r e l i e f ,  a n t i b i o t i c s  t o  e l i m i n a t e  t h e
s o u r c e  o f  n e u r o i n f l a m m a t i o n ,  a n d
a n t i - i n f l a m m a t o r y  a n d  i m m u n e
m o d u l a t i n g  t h e r a p i e s  t o  t r e a t
d i s t u r b a n c e s  o f  t h e  i m m u n e  s y s t e m . ”

P l e a s e  s e e :  h t t p s : / / w w w . p a n d a s p p n . o r g / f l o w c h a r t

T h e  s p e c i f i c  i n t e r v e n t i o n s  t o  b e  e m p l o y e d  w i l l  d e p e n d  o n  t h e  c h i l d ’ s
c l i n i c a l  p r e s e n t a t i o n  a n d  s y m p t o m  s e v e r i t y .  T h e  P A N D A S  P h y s i c i a n s
N e t w o r k  p r o v i d e s  f l o w c h a r t s  s u m m a r i z i n g  c a r e  f o r  M i l d ,  M o d e r a t e ,
a n d  S e v e r e / E x t r e m e  c a s e s  o f  P A N S / P A N D A S .  

https://www.pandasppn.org/flowchart/
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T h e  t r e a t m e n t  o f
P A N S / P A N D A S  i s  m u l t i -
d i m e n s i o n a l ,  r e f l e c t i n g
t h e  c o m p l e x i t y  o f  t h e
u n d e r l y i n g  d i s e a s e
m e c h a n i s m s .  
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O v e r v i e w  o f  P A N S  T r e a t m e n t  G u i d e l i n e s
I n i t i a l  c o u r s e  o f
a n t i b i o t i c s / a n t i m i c r o b i a l s  ( u p  t o  3 0
d a y s )  i f  a n  i n f e c t i o n  i s  s u s p e c t e d

P e n i c i l l i n ,  A m o x i c i l l i n - C l a v u l a n a t e ,
A z i t h r o m y c i n ,  C l a r i t h r o m y c i n ,
C e p h a l e x i n ,  C e f a d r o x i l ,  C e f d i n i r
d e p e n d i n g  o n  s u s p e c t e d / p r o v e n
i n f e c t i o n  a n d  l o c a l  r e s i s t a n c e

A n t i - i n f l a m m a t o r y  a n d  a n t i h i s t a m i n e
o r a l  m e d i c a t i o n
A n t i b i o t i c / a n t i m i c r o b i a l  p r o p h y l a x i s
w i t h  a n  o n g o i n g  c o n c e r n  f o r  i n f e c t i o n
C o g n i t i v e  B e h a v i o r a l  T h e r a p y ,  P a r e n t
M a n a g e m e n t  T e c h n i q u e s
I m m u n o t h e r a p y /  I m m u n e  m o d u l a t i o n
b a s e d  o n  s e v e r i t y

D i e t / P r o b i o t i c / A n t i -
i n f l a m m a t o r i e s / S t e r o i d s  
I V I G ,  P l a s m a p h e r e s i s  

G e n e r a l  P r i n c i p l e s  f o r  T r e a t i n g  P A N S
P A N D A S

E s t a b l i s h  t h e  c o r r e c t  d i a g n o s i s  –  A C U T E
O N S E T 
P r o v i d e  s y m p t o m a t i c  r e l i e f  a n d
c o m p r e h e n s i v e l y  t r e a t  s y m p t o m s
c a u s i n g  t h e  m o s t  d i s t r e s s  ( T h i e n e m a n n
e t  a l ,  J  C h i l d  A d o l  P s y c h o p h a r m ,  2 0 1 7 )
T r e a t  i n f e c t i o n s  –  t h e r a p e u t i c  a n d
p r o p h y l a c t i c a l l y  ( C o o p e r s t o c k  e t  a l ,  J
C h i l d  A d o l  P s y c h o p h a r m ,  2 0 1 7 )  
 T r e a t  n e u r o i n f l a m m a t i o n  a n d  p o s t -
i n f e c t i o u s  a u t o i m m u n i t y  w i t h  a n t i -
i n f l a m m a t o r y  a n d  i m m u n o m o d u l a t o r y
i n t e r v e n t i o n s  ( F r a n k o v i c h ,  J  C h i l d  A d o l
P s y c h o p h a r m ,  2 0 1 7 )
E v a l u a t e  t h e  e f f e c t i v e n e s s  o f
t r e a t m e n t ,  m o d i f y i n g  a s  w a r r a n t e d  b y
r e l a p s i n g  a n d  r e m i t t i n g  s y m p t o m s
( S w e d o  e t  a l ,  J  C h i l d  A d o l  P s y h o p h a r m ,
2 0 1 7 )

T h e  s p e c i f i c
i n t e r v e n t i o n s  t o  b e
e m p l o y e d  w i l l  d e p e n d
o n  t h e  c h i l d ’ s  c l i n i c a l
p r e s e n t a t i o n  a n d
s y m p t o m  s e v e r i t y .



I f  a  c h i l d  h a s  s u d d e n  r e g r e s s i v e  A u t i s m ,  t h e y
s h o u l d  b e  e v a l u a t e d  f o r  P A N S / P A N D A S .

I f  a  c h i l d  h a s  s u d d e n  w o r s e n i n g  o f  s y m p t o m s
a s s o c i a t e d  w i t h  A u t i s m ,  t h e y  s h o u l d  b e
e v a l u a t e d  f o r  P A N S / P A N D A S .

I f  a  c h i l d  w i t h  A u t i s m  h a s  n e w  b e h a v i o r s  o r
s y m p t o m s  t h a t  c o r r e s p o n d  t o  t h e
P A N S / P A N D A S  d i a g n o s t i c  c r i t e r i a ,  t h e y
s h o u l d  b e  e v a l u a t e d  f o r  P A N S / P A N D A S .

O u r  M i s s i o n
T o  i m p r o v e  t h e  l i v e s  o f  c h i l d r e n  a n d  a d u l t s  a f f e c t e d  b y  P A N S ,  P A N D A S ,  a n d
r e l a t e d  e n c e p h a l o p a t h i e s .

O u r  V i s i o n
W e  a s p i r e  t o  c r e a t e  a  w o r l d  w h e r e  c h i l d r e n  a n d  a d u l t s  a f f e c t e d  b y  P A N S ,
P A N D A S  a n d  r e l a t e d  e n c e p h a l o p a t h i e s  o b t a i n  a  t i m e l y  d i a g n o s i s  f r o m  i n f o r m e d
p r o v i d e r s  a n d  r e c e i v e  e f f e c t i v e ,  p r o v e n  a n d  a f f o r d a b l e  t r e a t m e n t s  a n d  s u p p o r t  i n
a l l  a r e a s  o f  d a i l y  l i v i n g ,  w i t h o u t  d i s c r i m i n a t i o n .  

www.ASPIRE.care i n f o @ a s p i r e . c a r e

P A N S  i s  a  d e v a s t a t i n g  d i s o r d e r  b u t  r e c o v e r y  i s  p o s s i b l e .  E a r l y  d i a g n o s i s  a n d
t r e a t m e n t  l e a d  t o  i m p r o v e d  o u t c o m e s .  U n f o r t u n a t e l y ,  m a n y  P A N S / P A N D A S
p a t i e n t s  d o  n o t  r e c e i v e  a  t i m e l y  d i a g n o s i s  o r  a p p r o p r i a t e  t r e a t m e n t  d u e  t o  a
l a c k  o f  e d u c a t i o n  a b o u t  t h i s  m e d i c a l  c o n d i t i o n .  W h e n  a c c e s s  t o  c a r e  i s  d e l a y e d ,
s y m p t o m s  c a n  w o r s e n  a n d  b e c o m e  c h r o n i c .  A S P I R E  a i m s  t o  i m p r o v e  t h e  l i v e s  o f
t h o s e  a f f e c t e d  b y  P A N S  b y  c l o s i n g  t h e  g a p  b e t w e e n  t h e  o n s e t  o f  s y m p t o m s  a n d
t h e  s t a r t  o f  t r e a t m e n t .

PANS/PANDAS
Guidelines for Children
with Autism

A l l i a n c e  t o  S o l v e P A N S  &
I m m u n e - R e l a t e d
E n c e p h a l o p a t h i e s


