FRA PRAKSIS

Akutt oppstatte nevropsykiatriske symptomer hos
barn: en kasuistikk fra BUP

Mia Kristin Stensland Jgrgensen
Lofoten og Vesteralen distriktspsykiatriske senter, Voksenpsykiatrisk enhet

Lina Kristin Josefsson
Privat praksis
lina.k.josef@gmail.com

Thomas Milo Jensen
Lofoten og Vesterdlen distriktspsykiatriske senter, Voksenpsykiatrisk enhet

Klinikerne erfarte at behandlingen ga mer mening nar vanskene ble forstatt som
PANS.

M] og L] arbeidet sammen i 2018/19 og var begge i perioder behandlingsansvarlig i saken som
beskrives i teksten. Skriftlig samtykke til publisering er innhentet fra foreldre. Kasus navngis
som Iben og er et fiktivt navn.

Vi ensker a dele vare erfaringer i etterkant av samarbeidet med en familie som opplevde en dramatisk
omveltning i livet da familiens yngste medlem pa 11 ar ble brétt syk. I henvisningen ble det beskrevet
et tidligere velfungerende, selvstendig og friskt barn. Barnet var aktivt pé fritiden og trivdes godt

pé skolen, bade faglig og sosialt. Da familien kom til BUP, mette vi et barn som pa kort tid hadde
sluttet a spise, fatt omfattende tvangshandlinger samt aggressive utbrudd og separasjonsangst.
Foreldrene beskrev at de ikke lenger kjente igjen barnet sitt. Som psykologer i BUP opplevde vi tidlig
en kompleksitet i problematikken som skilte seg ut fra det vi vanligvis mette. Det ble utredet for en
rekke hypoteser/tilstander, det ble sett pa egenskaper/vansker hos barnet og samspillet mellom barn
og foreldre. Over en periode pa halvannet ar var pasienten i kontakt med mer enn 14 forskjellige
hjelpeinstanser. Det var i mote med familien at vi forste gang ble kjent med tilstandene Pediatric
Autoimmune Neuropsychiatric Disorders Associated with Streptococcal infections (PANDAS) og
Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS).

PANS/PANDAS

PANDAS er en akutt tilstand hos barn der det i lopet av ett til to degn oppstar betydelige tegn pa tics
eller tvangslidelse. Majoriteten av tilfellene mistenkes & vaere utlost av eller relatert til GAS-infeksjon
(gruppe A streptokokker). Symptomene begynner oftest samtidig med eller innen en til to uker etter
infeksjonsutbrudd (Norsk helseinformatikk, 2025).
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PANS er en videreutvikling av PANDAS og er et klinisk begrep som blir brukt for & beskrive barn
og unge med akutte symptomer pa OCD (Obsessive-Compulsive Disorder) eller spiseforstyrrelse i
kombinasjon med andre nevropsykiatriske symptomer, og der man ikke finner annen nevrologisk
eller medisinsk forklaring (Frensdal & Grevan, 2021). PANS forstas i dag som en underliggende
autoimmun tilstand med nevrologiske avvik som gir psykiatriske symptomer. Til forskjell fra
PANDAS, hvor den utlosende arsaken er GAS-infeksjon, omfatter de antatte utlesende arsaker ved
PANS flere ulike infeksjoner og patogener, men det er den autoimmune tilstanden som er arsaken til
de psykiatriske symptomene (Malde, 2020).

PANS/PANDAS varierer i alvorlighetsgrad, og tilstandene kan ha et svingende forlop (Frensdal
& Grovan, 2021). En studie av LaRusso og Abadia-Barrero (2024) viser at omsorgsbyrden for foreldre
til barn med PANS/PANDAS ved forste sykdomsutbrudd kan sammenlignes med det pargrende til
personer med alzheimer opplever. Omsorgsbyrden malt med Caregiver Burden Inventory ble lavere
over tid i behandling (La Russo & Abadia-Barrero, 2024).

Tilstandene PANS/PANDAS er omstridte. Det foreligger per né ikke tilfredsstillende
dokumentasjon av arsak, sykdomsmekanisme eller behandling (Berger et al., 2021). Tema som er
oppe til diskusjon i fagmiljeene, er om GAS er arsak til PANDAS, om PANDAS er en autoimmun
sykdom, om pasienter skal behandles med medisiner som pavirker immunapparatet, om PANDAS er
en undertype av OCD/ticslidelse, eller om det er en egen tilstand (Norsk helseinformatikk, 2025).

® Tidsskrift for Norsk psykologforening


https://psykologtidsskriftet.no

FRA PRAKSIS 3

Diagnostikk og behandling

Verken PANS eller PANDAS finnes i de etablerte diagnosesystemene (Frensdal & Grevan, 2021).
Imidlertid har PANS/PANDAS fatt ICD-11-kode under autoimmune lidelser (The Children’s e-
Hospital, 2022; Ubhi et al., 2019). Bade PANS og PANDAS skiller mellom barn og unge med bra
sykdomsdebut og dem som har en mer gradvis sykdomsutvikling (Gilbert, 2019). For tiden finnes
det ingen biomarkerer som sikkert kan pavise PANS (Pfeiffer et al., 2021). Det er nylig utarbeidet
kartleggingsskjemaer for utredning av PANS/PANDAS (Bernstein et al., 2024; Bleibach et al., 2024).

I behandlingen fokuserer man pa & bekjempe infeksjonen, for deretter a behandle den
inflammatoriske komponenten og de psykiatriske symptomene (Malde, 2020). Tidlig behandling
av PANDAS ved hjelp av antibiotika ser ut til & kunne dempe/redusere de nevropsykiatriske
symptomene (Norsk helseinformatikk, 2023). Det er gjort fa kontrollerte studier pa behandling av
PANDAS. Anbefalinger er hovedsakelig basert pa klinisk erfaring og case-rapporter (Berger et al.,
2021). Psykoedukasjon, kognitiv atferdsterapi og psykofarmaka er evidensbasert behandling for
tvangslidelse og kan vere mest aktuelt ved PANDAS, ettersom de kliniske kjennetegnene ligner
tvangslidelse (Berger et al., 2021; Swedo et al., 1998).

Antakeligvis er det en okt risiko for kronisk tics og tvangslidelse ved uoppdaget og ubehandlet
PANS/PANDAS (Norsk helseinformatikk, 2023).

Iben 11 ar

Iben pé 11 ar ble henvist til spesialisthelsetjenesten véren 2018. Inntil da hadde Iben veert et sosialt og
aktivt barn med god funksjon. Det ble i henvisningen beskrevet vektnedgang, restriktivt matinntak
og opptatthet av kropp og trening. Symptomene hadde oppstatt bratt i lopet av noen uker. I forste
omgang ble henvisningen avvist av inntaksteamet ved BUP med anbefaling om videre oppfelging hos
helsesykepleier i forstelinjen.

Kort etterpd henviser fastlegen Iben til somatisk barneavdeling. Der har Iben et opphold péa en
maned for reernzering etter et vekttap pa ni kilo. Barneavdelingen reagerer pa at Iben har vert i hyppig
tysisk aktivitet (ogsa i skjul for omgivelsene), og vurderer treningen som tvangshandlinger. I tillegg
rapporterer foreldrene om sgvnvansker, personlighetsendring, angst, depressive symptomer, ufrivillig
vannlating, irritabilitet, uro, aggresjon, opposisjonell atferd og selvmordstanker. Iben kan sla og spytte
foreldrene i ansiktet og har ogsa blitt hypersensitiv for lys og lyd.

Pa barneavdelingen opprettes det kontakt med CL-team (Consultant Liaison, et spesialisert
team som jobber pa tvers av fagomradene pediatri og barne- og ungdomspsykiatri) og fagenhet
for spiseforstyrrelser. Samtidig opprettes det pa nytt kontakt med lokal BUP. Behandlerne pa
barneavdelingen og fagenhet for spiseforstyrrelser vurderer at Ibens hovedtilstand er restriktiv
spiseforstyrrelse.

Fagenheten folger familien tett gjennom hesten, med kontakt opptil flere ganger i uken. Lokal
behandler ved BUP henviser samtidig Iben til regionalt OCD-team, men far avslag, da det vurderes at
davaerende tilstandsbilde er spiseforstyrrelse.

Tilstanden forverrer seg

Utover hesten forverrer Ibens tilstand seg. De fysiske utageringene blir hyppigere, og intensiteten
og frekvensen av tvangssymptomene oker. Tvang er ikke bare knyttet til mat, spising og vekt, men
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fremkommer ogsa i situasjoner som ikke kan kobles til spiseforstyrrelsen, slik som smitte, telling
og symmetri. Behandlere ved BUP betrakter forverringen av utagering og selvmordsutsagn som sa
alvorlig at de vurderer tvangstiltak, og Iben henvises til akuttenheten for ungdom, dette til tross for
lav alder. Behandlere ved BUP ber ogsé om vurdering for & utelukke hjerneorganisk patologi, med
fremskyndet MR Caput.

Opphold pa akuttenhet for ungdom

Iben har i forste omgang et to maneder langt opphold pa akuttenheten. Akuttenheten vurderer
tilstanden til & veere anoreksi, samt natteskrekk. Iben mottar medikamentell behandling (bl.a.
nevroleptika) for sevn, tankekjor, tvangshandlinger og utagerende atferd. Det uttrykkes bekymring for
psykotisk utvikling. MR, blodprever og spinalveeskeundersokelse blir giennomfert, uten funn. Iben
blir henvist til nevrokognitiv utredning, der det blir gjort EEG i vaken tilstand og under sovn, i tillegg
til utredning ved sevnlaboratorium.

Familien stdr i en svaert krevende situasjon uten en tilfredsstillende forklaring pa Ibens alvorlige
tilstand. Iben selv gir uttrykk for a fa det darligere av & veere innlagt. Foreldre og lokale behandlere er
bekymret over konsekvensene av at Iben i en sa lav alder er langt borte fra familie og trygge omgivelser
(over seks timers kjoretur unna hjemmet). Foreldrene beskriver det som krevende at det er usikkerhet
rundt hvordan man kan forstd og behandle Ibens vansker, og lite endring i tilstand. Til tross for
manglende svar prover de ut en periode i hjemmet med tettere oppfelging fra forste- og andrelinjen.
Pa grunn av forverring kort tid etter hjemkomst, der man er bekymret for at Iben kan skade seg selv
og andre, ser ikke behandlerne pa BUP og foreldrene noen annen mulighet enn a henvise pa nytt til
akuttenheten. Iben blir i denne omgang innlagt over en periode pa fire maneder. Med bakgrunn i det
som oppfattes som sterke vrangforestillinger om mat, kropp og trening, gjennomferes strukturert
diagnostisk intervju og observasjon med Positive and Negative Syndrome Scale (PANSS). Resultatene
gir ikke stotte for psykotisk problematikk, men basert pa ovrig informasjon, observasjoner og klinisk
bilde vurderer spesialist ved akuttenheten at kriteriene for tilstanden F20.3 Udifferensiert schizofreni
er oppfylt.

Etter utslag pd EEG og sevn-EEG er det mistanke om epilepsi. Etter lengre utredning og
behandlingsforsek ved Spesialsykehuset for epilepsi (SSE) finner man imidlertid ut at den epileptiske
aktiviteten er en bivirkning av nevroleptika, og tilstanden remitterer etter seponering av medisin.

Tilbake pa poliklinikken

Tilbake pa BUP etter oppholdet pa akuttenheten fremstar diagnosen udifferensiert schizofreni som
lite gjenkjennbar for foreldre og behandlere. Behandlerne pa BUP opplever ikke Iben som paranoid
og vurderer ikke at det foreligger en realitetsbrist i psykotisk forstand, heller ikke en grensepsykotisk
fungering. Iben vurderes fortsatt med en anorektisk tilstand med sterk rigiditet og tvangshandlinger,
og familien fortsetter & motta behandling ved fagenhet for spiseforstyrrelser, parallelt med oppfelging
ved BUP. Iben henvises ogsa for andre gang til regionalt OCD-team, som fortsatt vurderer at Ibens
primere lidelse er spiseforstyrrelse. Iben oppleves trygg og tillitsfull i kontakten, men er fortsatt
unnvikende nar man forseker a ta tak i spiseproblematikken. Fokuset i behandlingen ved BUP

er rettet mot tvangssymptomer, da Iben er mest motivert for dette. Iben motsetter seg imidlertid
eksponeringsterapi og ensker kun psykoedukasjon. Iben beskriver at tvangshandlingene hjelper i
matsituasjoner og forteller ogsd om en sterk opplevelse av hjelpelashet i mote med tvangssymptomer.

® Tidsskrift for Norsk psykologforening


https://psykologtidsskriftet.no

FRA PRAKSIS 5

Etablering av behandlingsallianse og utvikling av en mest mulig samstemt forstaelse av Ibens tilstand
vurderes som serlig viktig etter en langvarig, belastende og til dels skremmende sykdomsperiode
preget av betydelig usikkerhet.

Oppfoelgingen av Ibens utfordringer samt usikkerhet knyttet til behandling og diagnostikk
pavirker familien i stor grad. Foreldrene er i perioder sykemeldte grunnet denne belastningen, den ene
forelderen mottar pleiepenger over ar. I tillegg blir sosken som péarerende fulgt opp av helsevesenet.

Gjennombruddet

Varen 2019 blir Brennpunkt-dokumentaren «Mitt monster» vist pa NRK. Tema folges opp pa NRK
Supernytt, og Iben ser et innslag om en gutt med diagnosen PANDAS. Gutten forteller at han etter
en infeksjon fikk en bra og alvorlig debut av nevropsykologiske symptomer. Bade foreldrene og
flere behandlere fra ulike hjelpeinstanser ser dokumentaren og kjenner igjen Iben i beskrivelsene
som kommer frem. Ansvarlig lege ved BUP konfererer med relevante spesialister lokalt og ved
Rikshospitalet og henviser Iben til videre utredning for PANS/PANDAS.

Tverrfaglig behandlingsteam ved Rikshospitalet, den instansen i Norge som utreder og behandler
for PANS og PANDAS, meter Iben. Etter standardisert utredning konkluderer behandlingsteamet med
at Iben har hatt debut av spiseforstyrrelse og tvang etter sannsynlig virusinfeksjon. Iben er i bedring,
men har fortsatt omfattende tvangshandlinger, restriktiv spising og separasjonsangst og fyller de
kliniske kriteriene for PANS. Det er na en samlet forstaelse rundt Ibens tilstand, og PANS blir satt som
hoveddiagnose. I samarbeid med foreldrene beslutter legene ved Rikshospitalet at Iben skal forsoke
behandling med den betennelsesdempende medisinen Ibux.

Behandling for PANS

Pa poliklinikken rapporterer de na om betydelig symptomlette etter oppstart av betennelsesdempende
behandling. Iben har mestret a kutte ut flere tvangshandlinger, pa eget initiativ. Foreldrene ser en
positiv utvikling nér det kommer til spising, og Iben oppnér en normal vekt. Det er mindre utagering
og sinneutbrudd, og Iben utever ikke lenger vold mot foreldrene. Behandling pé poliklinikken bestar
av foreldreveiledning og polikliniske samtaler med fokus pa a komme tilbake til hverdagen etter
funksjonstap og langt sykdomsfraveer.

I mars 2020 far Iben orebetennelse og har flere besegk pa sykehus under en utenlandsferie.
Iben opplever tilbakefall og okning i PANS-symptomer (endring i humer, sevnvansker, fysisk uro,
sinneutbrudd). Foreldrene kontakter Rikshospitalet, og nar de er tilbake i Norge, starter Iben pa Ibux
pa nytt. Etter oppstart rapporteres det pa nytt om en markant bedring.

PANS/PANDAS

o PANDAS er en akutt tilstand hos barn med akutt debut av tics og/eller tvangslidelse, ofte
utlost av streptokokkinfeksjon.

o PANS er et bredere klinisk begrep som beskriver akutt debut av OCD eller
spiseforstyrrelse kombinert med andre nevropsykiatriske symptomer.

o  Tilstandene antas & veere immunmedierte, kan ha svingende forlgp og innebeerer risiko
for kroniske symptomer ved manglende behandling.
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o Rapporterte tilleggsplager ved PANS er angst/separasjonsangst, emosjonell
ustabilitet, depressive symptomer, konsentrasjons- og oppmerksomhetsvansker,
sevnforstyrrelser, aggresjon, opposisjonell atferd, motoriske og sensoriske vansker og
vannlatingsproblemer.

o Inoen tilfeller fremkommer gestikulering, voldelige utbrudd og mord- og
selvmordstanker.

Kilder: Berger et al., 2021; Frensdal & Grevan, 2021; Malde, 2020; Norsk helseinformatikk,
2023; Swedo et al., 2012.

Forekomst av PANS/PANDAS

- PANS/PANDAS regnes som sjeldne tilstander, og prevalensen er usikker som folge av
begrenset forskningsgrunnlag.

- PANDAS forekommer hyppigere hos gutter og sees hovedsakelig hos barn i alderen 3-12
ar.

- I'Norge rapporterer Rikshospitalet en gkning i antall henvisninger de siste tre til fire
arene, og rundt atte barn og unge vurderes arlig til & oppfylle kriteriene for tilstanden.

- Internasjonalt viser en kanadisk studie at 84 barn ble diagnostisert med PANS/PANDAS
av 2 800 barneleger i lopet av én maned.

- Prevalensestimater varierer, og en studie rapporterer forekomst pa 1 av 11 765 barn, men
dette anses trolig som et underestimat.

Kilder: Fronsdal & Grevan, 2021; Goren et al., 2023; Norsk helseinformatikk, 2023; Wald et al.,
2023.

Diskusjon

Barn med PANS/PANDAS presenterer et bredt spekter av symptomer det vil veere vanskelig a forsta
innenfor en vanlig psykiatrisk ramme. Foreldrene har beskrevet sykdomsprosessen og kontakten
med helsevesenet som «a vaere vakne i et levende mareritt». Fortvilte foreldre kan fremstd som sveert
annerledes under krise, noe som kan medfere at hjelpeapparatet moter dem som en dysfunksjonell
familie og mister et bredere utrednings- og behandlingsfokus. Da vi mette Iben og ble presentert

for tilstanden forste gang, var det overveldende a ta inn over seg kompleksiteten, funksjonstapet og
innvirkningen symptomene til Iben hadde pa hele familien. Ut fra gjeldende diagnostiske system
passet Ibens symptomer best innenfor spiseforstyrrelse og OCD. Iben selv hadde vansker med a
kjenne seg igjen i denne forstaelsen. I Ibens tilfelle var det hjelpsomt og hensiktsmessig a kunne
kalle vanskene for PANS, selv om vi i poliklinikken fortsatte a rette behandlingen mot symptomer pa
spiseforstyrrelse og OCD.
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Mening og tillit

Erfaringen vi fikk fra kontakten med Iben, var at behandling ga mer mening nar vanskene ble

forstatt som PANS. Vi har reflektert over hvordan det var for familien a bli mett av et hjelpeapparat
med sterke meninger om barnets sykdomstilstand (som f.eks. schizofreni) og feringer for
behandlingstilneerminger, selv da foreldrene sa klart ifra om at de ikke kjente igjen barnet sitt i
beskrivelsene. Foreldrene rapporterte etter hvert om svekket tillit til hjelpeapparatet, spesielt etter at
medisinsk behandling for schizofreni skapte iatrogene symptomer som krevde ytterligere utredning og
behandling.

Iben kom fra en ressurssterk familie som aktivt oppsekte hjelp og stilte spersmal ved
behandlingen som ble gitt. Det var familien selv, ikke behandlingsapparatet, som la frem en hypotese
som forte til videre utredning og behandling. Familiens kapasitet, ressurser og innsats reiser spersmal
rundt hva som ville veert utfallet dersom Iben hadde kommet fra en familie med mindre ressurser og
lavere sosiopkonomisk status.

Tidlig intervensjon

Som vi har beskrevet i kasusgjennomgangen, rapporterte Iben og parerende en tydelig sasmmenheng
mellom oppstart av medisinsk behandling og markant symptomdempning. Hvilke tiltak som hadde
mest effekt, er vanskelig for oss & vurdere, da den medisinske behandlingen ble gitt samtidig med
psykoterapi rettet mot OCD-symptomer. Den psykoterapeutiske behandlingen alene kan neppe
forklare bedringen hos Iben, siden den ikke inneholdt den mest effektive behandlingskomponenten i
OCD-behandling (eksponering med responsprevensjon) (Ferrando & Selai, 2021).

Vi kan heller ikke utelukke at placeboeffekten spilte en rolle, men Iben hadde mottatt
medikamentell behandling tidligere uten at det var beskrevet placeboeffekter. Dette til tross for et like
sterkt hap om bedring hos Iben og de parerende.

Tilstandene PANS/PANDAS er omstridte. Vi mangler sikker kunnskap om arsak,
sykdomsmekanismer og behandling (Berger et al., 2021), som er diskutert i fagmiljoene (Norsk
helseinformatikk, 2025).

Basert pa vére erfaringer med Iben mistenker vi at barn og unge med underliggende PANS/
PANDAS har gitt glipp av hjelpsomme behandlingsmuligheter grunnet manglende implementering av
eksisterende kunnskap om tilstanden. Ettersom PANS/PANDAS kjennetegnes av en rekke symptomer
som oftest er assosiert med andre psykiatriske diagnoser, er tilstanden sarbar for feiltolkning
innenfor flere spesialiserte deler av helsetjenesten. Det er fortsatt lite kunnskap om PANS/PANDAS
i helsevesenet. En revisjon utfort i 2018 av The Children’s e-Hospital viste at 90 % av fastlegene ikke
kjente til tilstanden (The Children’s e-Hospital, 2022). Diagnostisering av PANS/PANDAS kan ha stor
betydning for den enkelte familie, og hvis ikke Ibens familie selv hadde kommet over informasjon
om tilstanden, er det neerliggende & tro at tilfriskningen ville ha tatt lengre tid, og i verste fall fort til
kroniske plager.

Ut fra det vi vet om PANS/PANDAS, mener vi at tidlig intervensjon fremstar like viktig som ved
andre alvorlige tilstander der det er risiko for kroniske nevrologiske utfall og funksjonsnedsettelse,
dersom tilstanden ikke behandles tidlig i forlgpet.

Samtidig som det er viktig & fange opp barn som er rammet av PANS/PANDAS, ma man utvise
forsiktighet pa grunn av mangelen pa evidens som stotter behandlingsanbefalinger, spesielt nar det
gjelder immunmodulering. Gilbert et al. (2018) anbefaler ikke at denne behandlingen gjennomferes
som standard praksis, da dette kan fore til ineffektive, mulig toksiske og langsiktige forlgp. Siden
prevalensen for tilstandene er lav, er det ogsa viktig at en screening har hey sensitivitet for & unnga
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falske positive. Ettersom bra debut av andre psykiske symptomer er forholdsvis sjelden og en mulig
marker for PANS/PANDAS, tenker vi at gkt kunnskap om sammenhengen mellom bra debut og mulig
PANS/PANDAS kan vere en viktig hjelp for a raskere kunne identifisere, forsta og behandle barn med
denne tilstanden. P
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