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Bakgrund

Forbundet Sane dr en intresse-, patient- och anhorigorganisation for PANS och andra tillstdnd
med autoimmuna/neuroinflammatoriska mekanismer som debuterar med framtrddande och ofta
svéra psykiska symtom. I medlemsfamiljerna finns alltsa ofta barn med PANS, men ocksa andra
tillstdnd som exempelvis autoimmuna encefaliter och Sydenhams korea.

Da det ér ként att anhorigbordan dr hog vid PANS, ville vi undersdka hur pandemin péverkar
familjer som har ett hemmaboende barn med PANS eller annat immunpsykiatriskt tillstdnd.

En enkdt riktad till fordldrar med hemmaboende barn med PANS/ immunpsykiatriskt till-
stand utformades (enkitfragor, se bilaga). Inbjudan att besvara enkiten via en lénk skickades
ut i foreningens nyhetsbrev till medlemmar och postades i foreningens grupper pa Facebook.

Det inkom 150 svar pé enkdten. Den besvarades i huvudsak av mammor (138 mammor),
vilket var véntat d& vi sedan lénge sett att det ofta &r mammorna som ar aktiva och drivande
kring det sjuka och/eller funktionshindrade barnet.

Majoriteten (129) av de hemmaboende barnen som svaren rérde var 18 ar eller yngre, endast
12 hade barn &ver 20 ir med PANS/immunpsykiatriskt tillstind som bodde hemma. Aven om
alltsa ett fital var vuxna i lagens bemaérkelse, var de hemmaboende barn i familjerna, darfor
anvénds fortsattningsvis begreppet barn i denna rapport. Majoriteten av barnen hade diagnosen
PANS.

Svar fran fordlder med barn med PANS (inkl. PANDAS): 119

Svar fran fordlder med barn med annat immunpsykiatriskt tillstdnd: 31

Vad ar PANS, PANDAS och immunpsykiatriska tillstand?

PANS (Pediatric Acute onset Neuropsychiatric Syndrome) dr ett medicinskt tillstand som ka-
raktdriseras av ett hastigt insjuknande med ofta svara tvangssymtom och/eller starkt reducerat
intag av foda i kombination med andra symtom. Flera psykiska och neurologiska symtom ar
vanliga, exempelvis angest, aggressivitet, sensoriska/motoriska avvikelser, somnstorningar och
symtom fran urinblasan.

Psykotiska symtom som vanforestdllningar och hallucinationer kan ocksé forekomma. I ma-
joriteten av fall har tillstidndet ett sagtandat forlopp med perioder som é&r bittre, f6ljda av skov.
Ofta ses samband mellan skov och infektioner.

PANDAS (Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric Disorder associated with streptococcal
infection) beskrevs forsta gdngen pa nittiotalet och anses numera vara en undergrupp till PANS
varfor man overgatt till att i huvudsak tala om endast PANS.

PANS drabbar foretradesvis barn fore puberteten men dldre ungdomar och unga vuxna kan
insjukna och de som insjuknat i PANS som barn/unga kan vara fortsatt sjuka i vuxen alder. Den
exakta sjukdomsmekanismen dr inte kénd i dagsldget &r teorin att det ror sig om en neuroin-
flammatorisk och/eller autoimmun process.

PANS rdknas till omrddet immunpsykiatriska sjukdomar/tillstdnd. Immunpsykiatri ér ett
nytt begrepp och har idag ingen exakt definition men anvénds for tillstind som bland annat kan
kinnetecknas av ett flertal hastigt uppkomna eller kraftigt forsdmrade allvarliga psykiska sym-
tom i1 kombination med kroppsliga symtom. Det finns ofta ett bortfall av funktioner pa omriden
som till exempel sprik, motorik, ADL-fardigheter eller kognition.



Immunpsykiatriska tillstand &r alltsa tillstdnd dér de psykiska symtomen ofta ar framtré-
dande, sérskilt vid insjuknandet, och ddr man misstinker eller vet att immunsystemet &r en
bidragande orsak till symtombilden.

De skiljer sig ocksé fran andra psykiatriska tillstdind med liknande symtom genom att be-
handlingen ér en annan. Utover behandling av symtom krédver PANS och andra immunpsykia-
triska tillstdnd behandling riktad mot sjukdomens mekanismer. Det kan vara sddant som anti-
inflammatoriska lakemedel, och likemedel som paverkar immunforsvaret, exempelvis korti-
kosteroider som nedreglerar immunforsvaret eller intravendsa immunglobuliner (IVIG) dér
man fér antikroppar fran friska blodgivare. P4 Sanes hemsida finns utforligare information om
diagnosen, sjukdomens mekanismer och behandling (www.sane.nu).

Sammanfattning av resultatet

Covid-19-pandemin har inneburit problem for flera familjer med barn med PANS och immun-
psykiatriska tillstdnd, samtidigt som en hel del ocksé upplever att det inte gjort ndgon stor skill-
nad.

Ett antal familjer upplevde att mojligheten till stod och avlastning minskat. Den sociala situat-
ionen hade forsdmrats for 80 av 150 barn, och flera upplevde att varden blivit mindre tillgdnglig.
Detta tyder pa att samhéllet bor ha en sdrskild beredskap som innefattar familjer med barn med
sjukdomar och funktionsnedséttningar i hdandelse av pandemi.

Det kan vara sadant som tillfélligt forstarkta stodinsatser via SoL eller LSS, direkt till barnet
och/eller hela familjen. Att varden blivit mindre tillginglig dr en alarmerande signal som sam-
hillet bor vara uppmérksam pa.

Manga foréldrar ser ocksa mojligheter i att forskning pa covid-19 kan leda till battre kunskap
om och fler behandlingsalternativ for PANS och immunpsykiatriska tillstand.



Enkatsvaren

Hur har familjesituationen i allménhet paverkats av COVID-19-pandemin?

Det var vanligast att man upplevde att familjesituationen antingen blivit ndgot sdmre (29%)
eller att det 1 stort sett inte var ndagon skillnad (41%). For 9% var familjesituationen mycket

forsdamrad, och for 4% mycket forbattrad.

Hur har familjesituationen i allménhet
paverkats av pandemin?
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Hur har pandemin paverkat barnet/personen med PANS/immunpsykiatriskt tillstind?

65 av 150 (45%) barn med PANS/immunpsykiatriskt tillstind hade paverkats ndagot (53) eller
mycket negativt (12) av pandemin. Ett fital hade paverkats ndgot (13) eller mycket positivt (7).

Hur har barnet paverkats?
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Hur har pandemin paverkat syskon till barn med PANS/immunpsykiatriskt tillstand?

Procentuellt sett hade ndstan lika ménga, 40%, av syskonen paverkats ndgot (39) eller mycket

negativt (7) av pandemin.

Hur har syskon paverkats?
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Vad berodde negativ paverkan pa?

Vi frigade dem som upplevt att barn, syskon eller familjesituation paverkats negativt vad detta
berodde pa. Fordldrar kunde vilja flera svar och ocksa ldgga till egna kommentarer.

Vilka faktorer har paverkat negativt? % Antal
Radsla for smitta 47,33% 71
Den sociala isoleringen har okat 38,00% 57
Saknar avlastning pga slakt i riskgrupp 34,00% 51
Okad stress/oro hos vuxna 34,00% 51
Vérden blivit mindre tillgénglig 27,33% |
Installda fritidsaktiviteter 22,67% 34
Okad stress/oro hos barn 22,67% 34
Forsamrad ekonomi 14,67% 22
Tvang som forsamrats 12,67% 19
Vuxna maste arbeta hemifran 10,67% 16
Sténgning av skola 8,00% 12
Installt korttids/kontaktfamilj etc. 7,33% 11

De faktorer som haft storst betydelse for att familjesituationen paverkats negativt av pandemin
var rddsla for smitta, 6kad social isolering, att vuxnas stress eller oro okat, samt att vdrden
blivit mindre tillgdnglig.

Att ridsla for smitta paverkat flest negativt kan bade hora samman med att rddsla for smitta
ar ett vanligt tvdngssymtom hos individer med PANS, och att individer med PANS ofta for-
sdmras i sina symtom av infektioner. Det kan givetvis ocksé handla om en allmén ridsla for att
smittas av COVID-19.

Att social isolering 0kat och att man saknar avlastning &r tva faktorer som troligen kan sam-
verka olyckligt for familjer med PANS. Méanga &r beroende av avlastning frdn anhdriga da det
inte dr ovanligt att samhéillsinsatser som exempelvis korttidsverksamhet inte fungerar pa grund
av barnets symtom. Det kan da handla om att barnet har for svéra psykiska symtom (aggressi-
vitet, tvng, psykos) eller att separationsangest dr for svar. De familjer som har allvarligt sjuka
barn blir ofta socialt isolerade pd grund av barnets symtom, och den sociala kontakt man har
kan dven den utgoras av dldre sldktingar. Har har alltsa pandemin péverkat flera familjer nega-
tivt.

Att 27% upplever att virden blivit mindre tillgdnglig &r en alarmerande signal som samhéllet
bor vara uppmaérksam pa.

Exempel pa kommentarer som l&mnats i enkédten om vad som paverkat negativt:

”Hog infektionskanslighet drabbas ofta av virusinfektion, kan d& inte vara i skolan pga de
allménna rekommendationerna fran FHM.”

”Dottern har borjat forskoleklass och har separationsadngest. Pga pandemin ar det svart att f4
vara med henne i skolan och ldrarna kramar inte henne, vilket hon vill och behover.”

”Mitt barn har varit véldigt radd att bli smittad av Covid 19.”
“Infektionskénslighet ger svarbedomda situationer.”

”Vardkder som dr X100 nu dr det vérsta av alla anledningar.”



”PANS-barnets oro att ndgon ska do har 6kat nagot.”

”Den andra fordldern far panikkénslor av viruset och vad som kan hinda om négon av oss
blir sjuk.”

”Barnets hosttics har skrimt bdde pedagoger samt andra barn pa skolan. D4 alla trodde han
hade Corona. Tics som han haft innan Corona kom. Ticsen blev jittemycket vérre da alla
borjade papeka dom.”

“Hyperaktivt barn vars aktiviteter begransas himmar utvecklingen och dkar frustration”

Vad hade paverkat positivt?

Vilka faktorer har paverkat positivt? % Antal
God hygien/restriktioner ger mindre risk for skov 42,67% 64
Storre forstaelse att infektioner kan ge svara symtom 28,67% 43
Minskade krav i allmanhet 27,33% 41
Att arbeta hemifran underléttar 22,00% 33
Skola pd distans 10,00% 15
Lattare med vdrdkontakter online 10,00% 15

De som upplevt att familjesituationen paverkats positivt ansdg att restriktioner (att ménniskor
stannar hemma nér de har symtom och béttre hygien) var positivt dd det gav mindre risk for
smitta som kunde utldsa en forsdmring hos barnet.

Flera upplevde ocksa att pandemin skapat en storre forstdelse hos omgivningen for att in-
fektioner kan utlosa minga och svara symtom.

Exempel pa kommentarer:

”Om jag hade kunnat jobba hemifrdn hade det underléttat”

”Kiénslan av utanforskap har dndrats da nu alla lever mer i utanforskap, sa som vi levat ldnge
pga PANS.”

Vi pendlar inte och far da sova mer.”

Vi har levt relativt isolerat vilket ocksd varit positivt da barnet inte fatt ndgra andra infekt-
ioner. Pa sd vis matt bra. Vi har ocksé gjort fler uteupplevelser mot tidigare, positivt roligt
for oss alla.”

”Mer tid for barnen, de mar bittre nir de vet att jag finns hemma varje dag och kan himta
och ldmna dem, laga middag mm.”

’Lite lagre tempo generellt mérks.”

Ett antal upplevde, som tidigare ndmnts, att pandemin inte inneburit nagon storre skillnad. Tva
kommenterar detta sd hér:

Vi har innan covid en ohallbar familjesituation pga PANS, sd ingen skillnad vid covid”

”Vi har haft sonen hemma mestadels under covid-tiden sa det blev ingen skillnad for oss.
[...] Sa for oss har kanske covid 19 underlittat pa sé sétt att vi fatt mer forstéelse hur det &r
att bara vara hemma hela tiden.



Den sociala situationen for barnet med PANS/immunpsykiatriskt tillstand

Den sociala situationen hade pa grund av pandemin blivit sémre for majoriteten av barnen med
PANS/immunpsykiatriskt tillstdnd. Det var dock manga som upplevde att det inte var stor skill-
nad, vilket kan tyda pd ménga av dessa barn &r isolerade pa grund av sin sjukdom dven nér det
inte rader pandemi.

Hur har den sociala situationen for

barnet med PANS paverkats? % Antal
Den sociala situationen ar mycket samre 18,12% 27
Den sociala situationen dr ndgot samre 35,57% 53
Det dri stort sett ingen skillnad 39,60% 59
Den sociala situationen dr lite battre 1,34%

Den sociala situationen ar mycket béttre 0,00% 0

Har pandemin okat foraldrars egen oro géllande barnet med PANS/immunpsykiatrisk problematik?

En majoritet av fordldrarna (58%) hade ként 6kad oro, 30% hade inte kidnt 6kad oro och 12%
var osidkra/kunde inte svara. Fordldrar kunde ldmna kommentar om vad som lett till 6kad oro,
89 lamnade en sddan kommentar. Utifrdn kommentarerna framgar att graden av oro varierar
stort, vissa har bara ként en liten oro, for nagra har den minskat med tiden, medan andra har en
hog grad av oro.

De flesta kommentarer handlar om oro for hur en covid-19-infektion skulle paverka det
PANS-sjuka barnet med exempelvis konsekvenser som hyperinflammation, samt att det skulle
kunna leda till nya och svara skov.

Flera pépekar att deras barn har nedsatt immunforsvar, vissa som en del i sjukdomsbilden
(till exempel 1 form av immunbristtillstdnd), andra av behandling. Ett antal ndmner att deras
barn inte bara fir skov utan ocksa blir sjukare dn andra av vanliga infektioner sa som exempel-
vis forkylningar.

Andra svar handlar sddant som att man &r radd att sjélv bli sjuk och dé inte kunna ta hand
om sitt/sina barn.

Exempel pa kommentarer:

’Lite fundersam hur barnets immunforsvar hanterar covid19 med tanke pé hur galet det blir
vid vanliga sjukdomar. Vanligtvis dr han délig 2 veckor av en forkylning andra blir sjuka 3
dagar av och mycket svullen i slemhinnor. Ej orolig for PANS-symtomen héar utan mer for
immunforsvaret generellt.”

”Har behandling med kortison, forsdmrat immunforsvar. Likare sagt kan barnet ev. bli all-
varligt sjuk av covid-19.”

“Eftersom barnet behandlas med anti-inflammatoriskt preparat si fanns/finns en oro dver att
behdva gora uppehall om han blir smittad. Och @ven en oro dver hur hans immunforsvar
kommer reagera vid en eventuell smitta.”

”Oro fran borjan angéende hur covid paverkar PANS, men jag har inte ténkt pa det pa linge.”



”Jag dr orolig for hur barnets kropp skulle reagera om han blir smittad. Varden visste knappt
vad den skulle gora nér han fick [en immunmedierad sjukdom] och sa att han skulle bli helt
aterstélld. Litar inte pa att virden vet hur mitt barn reagerar pa covid.”

”Om jag blir allvarligt sjuk sa finns ingen som hjélper mitt barn.”

”Osikerheten kring hur ett insjuknande med covid-19 pdverkar PANS-symtomen eller utlo-
ser ett fruktansvért skov. Om det blir ett fruktansvirt skov finns det da IVIG eller kommer
det bli brist i hela vérlden pa grund av pandemin.”

”Att viruset ska innebdra svara skov, symtom som ger langvarig forsdmring, att vardsituat-
ionen ska forsdmras sa att IVIG-behandlingen stélls in, att han inte fir fortsatt behandling
av IVIG pa av hoga vardkostnader, att en eventuell forsdmring inte ska tas pa allvar, att han
ska bli mer isolerad, att han inte ska kunna gé i skolan, att det ska bli hemstudier som han
ska klara pa egen hand. Tappa kontakten med farmor och farfar.”

Ger pandemin ocksa dkat hopp vad galler PANS/immunpsykiatriskt tillstand?

Ja, 40% tyckte att det fanns aspekter av pandemin som ocksd gav okat hopp om framtiden.
Kommentarerna handlar framst om att man ser likheter mellan konsekvenser av covid-19 och
PANS, att det kan sévil 6ka forskningsintresset som skapa en battre forstielse for att infektioner
kan leda till komplicerade och svérforstieliga symtom.

Ett antal ndmner ocksé att pandemin kan leda till att manniskor generellt i framtiden kommer
att skota handhygien bittre och stanna hemma vid sjukdom, vilket gor att farre med PANS
riskerar infektionsutlosta skov.

Exempel pa kommentarer:

“Forskningsintensivt 1dge omkring Covid skapar effekt d4ven inom immunopsykiatri.”

”Mer kunskap verkar finnas om hur en infektion kan ge bdde somatiska och psykiatriska
symptom under 14ng tid.”

”Ja, nu verkar mycket mer forskning kommit igdng géllande foljdsjukdomar, gdllande hjérn-
skador/hjarninflammation/cytokiner mm Jag hoppas att likare och allménhet forstar att man
kan fa allvarliga foljdsjukdomar som ocksa ger psykiatrisk paverkan.”

“Restriktionerna om att vara hemma vid symptom gor att sonen kanske inte smittas av lika
ménga forkylningar och dirmed inte kommer in i lika manga skov och att det finns ett hopp
om att klara sig utan behandling.”

”Med forskning pa immunforsvaret kanske vi kan 16sa gdtan med Pans och dess behandling.”

Hade man dnskat sarskilt stod/sarskilda insatser relaterat till pandemin?

Det var forhéllandevis ménga som inte Onskat nagra sérskilda insatser (29%), eller inte visste
om de gjorde det (27%). Resterande 44% ldmnade kommentar om vilka insatser de onskat.

Relativt mdnga kommentarer rorde dock sddant som inte har med pandemin att gora, det vill
sdga insatser man Onskat for PANS generellt, vilket tyder pa att fragan kan ha varit otydligt
formulerad.



Bland de svar som tar upp sadant som é&r relaterat till covid-19-pandemin handlar en del svar
om att man uppfattat regelverket som “’stelbent” nér det géller exempelvis medfdljande person,
det vill sdga att man méste kunna gora undantag for detta ndr det géller personer med sjukdo-
mar/funktionsnedséttningar med psykiska symtom som gor att de behover stod. Andra tar upp
att man skulle ha behovt 6kade insatser frdn LSS/SoL eller pa annat sitt, pad grund av att man
inte ldngre har stod/avlastning fran anhoriga (som &r i riskgrupp). Det dr ocksa dterkommande
att man Onskat mdjlighet till distansundervisning for PANS-barn &ven i grundskolealder.

Exempel pa kommentarer:

”Det borde vara sjélvklart att dsidositta allménna coronaregler for att ge trygghet och nérhet
till mitt barn for att klara av att borja forskoleklass. Istéllet har vi tvingats halla barnet
hemma.”

”Hade onskat mer stdd frén skola. Tex mdjlighet att gora prov pé distans samt battre mojlig-
het till distansundervisning.”

”Man behdver ha andra restriktioner for besoksforbud och folja med pa vardbesok nir det
giller personer med funktionshinder.”

”Vi HAR fatt hjilp av Daglig verksamhet som kommit hem till var dotter i stéllet for att
motas pd enheten.”

”Hemskolning for de som vill/har mojlighet dven i lédgre aldrar.”

”Hade onskat varden av PANS-sjuka inte kommit dn mer i kldim pga pandemin, inte hade
bortprioriterats mer én den redan dr.”

Pa enkétens sista sida fanns mgjlighet att ldmna ytterligare ldngre kommentar om man hade
nigot att tilligga angdende hur pandemin paverkat familjen eller barnet. Aven hir fanns kom-
mentarer om bade positiva och negativa konsekvenser.

Exempel pa kommentarer:

”Mojligheten att jobba hemma har for oss varit en vilsignelse. Inte sa bra for arbetsfor-
mdgan, men livsviktigt for att kunna finnas dar for vért barn. Han har 4tminstone kunnat gétt
lite 1 skolan nu tack vare detta uppliagg.”

“Mycket av hjélp och stéd inom sjukvérden forlorades.”

’Stor oro hos oss fordldrar att barnet skulle bli valdigt sjuk av covid och att det skulle ge ett
langt skov. Barnet och resten av familjen var sjuka i covid i vdras och barnet med PANS var
den som var lindrigast sjuk. Fick inget direkt skov, mer &n lite 6kade PANS symtom strax
innan sjukdomsdebut och ett par dagar efter. Fick IVIG nagra dagar innan insjuknandet vil-
ket kanske gjorde att barnet klarade covidinfektionen sé pass bra.”

”Om sambhillet var sé hér flexibelt och forstaende jamt, skulle vart liv forbéttras avsevirt.”

”Sonen med PANS hade distansundervisning vt 2020. Det var helt otroligt hur bra ldrarna
pa skolan genomforde undervisningen, de f6ljde ordinarie schema och alla lektioner var la-
rarledda. Fungerade jéttebra for sonen. Positivt att slippa oro for smittor men lite trakigt att
inte komma hemifran.”
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Slutsats

Covid-19-pandemin har inneburit problem fér ménga familjer med barn med PANS och im-
munpsykiatriska tillstdind. Men man ser ocksa mojligheter i att den intensiva forskning som
pagar kring covid-19 ocksa kan leda till béttre kunskap om och fler behandlingsalternativ for
PANS och immunpsykiatriska tillstand.

Att ett antal familjer upplevde minskat/stdd avlastning och att vdrden blivit mindre tillgdng-
lig, samt att den sociala situationen forsdmrats for 80 av 150 barn med PANS och immunpsy-
kiatriska tillstdnd bor tas ad notam. Det tyder pa att samhéllet behdver planera for och ha en
sarskild beredskap som innefattar familjer med barn med sjukdomar och funktionsnedsattningar
1 hdndelse av pandemi. Det kan vara saddant som tillfélligt forstirkta stodinsatser via SoL eller
LSS, direkt till barnet och/eller hela familjen, att skapa undantag i vissa regler (for exempelvis
medf6ljande) och extra satsningar inom vard som sékrar tillgénglighet for de som &ar sjuka med
svara psykiska symtom.
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Bilaga 1. Diagnostiska kriterier for PANS

PANS - Pediatric Acute onset Neuropsychiatric Syndrome

1. Akut, dramatisk debut av tvangssyndrom eller av ett allvarligt begransat fodointag.

2. Samtidig forekomst av ovriga neurologiska/psykiska symtom, med likartad svar symtom-
bild och akut debut, som inkluderar minst tvé av nedanstdende symtom:

. Angest

* Emotionell labilitet och/eller depression

« Irritabilitet, aggressivitet och/eller svéra trotssymtom
* En utvecklingsmissig tillbakaging i beteendet

* Forsdmrade skolprestationer

* Sensoriska eller motoriska avvikelser

» Somatiska tecken och symtom som inkluderar sémnstdrning, enures eller
okad miktionsfrekvens

3. Symtomen forklaras inte bittre av ndgon kind neurologisk eller annan somatisk sjukdom,
som Sydenhams korea, SLE eller Tourettes syndrom. Viktigt dr att den diagnostiska utred-
ningen vid misstankt PANS ér tillrdckligt omfattande for att utesluta dessa och andra
relevanta sjukdomar. De samtidigt upptradande symtomens natur bor styra vilka under-
sOkningar som krévs, t ex magnetkameraavbildning, lumbalpunktion, EEG eller andra
diagnostiska test.

Kalla: Nationella riktlinjer for vard vid depression och angestsyndrom, Socialstyrelsen 2016.
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Bilaga 2. Enkatfragor.

Enkat till foraldrar PANS och immunpsykiatriska tillstdnd under pandemin

1. Hur har familjesituationen i allmanhet paverkats av COVID-19-pandemin?
O Familjesituationen &r mycket sémre
O Familjesituationen &r ndgot samre
O Det éri stort sett ingen skillnad
O Familjesituationen &r lite battre
O Familjesituationen &r mycket béttre
O Vet inte/kan ej svara

2. Hur har av COVID-19-pandemin paverkat barnet/personen med PANS/immunpsykiatrisk problematik?
O Han/hon har paverkats mycket negativt
O Han/hon har paverkats ndgot negativt
O Det éri stort sett ingen skillnad
O Han/hon har paverkats nagot positivt
O Han/hon har paverkats mycket positivt
O Vet inte/kan ej svara

3. Hur har av COVID-19-pandemin paverkat eventuella syskon i familjen som inte har PANS/immunpsykiatrisk problematik?
O Han/hon/de har paverkats mycket negativt
O Han/hon/de har paverkats nagot negativt
O Det éri stort sett ingen skillnad
O Han/hon/de har paverkats nagot positivt
O Han/hon/de har paverkats mycket positivt
O Vet inte/kan ej svara/det finns inga syskon

4. 0m familjesituationen paverkats negativt, vilka faktorer har haft betydelse? Du kan valja flera svar.
O Familjesituationen har inte paverkats negativt
O Stdngning av skola
O Installda fritidsaktiviteter
O Radsla for smitta
O Tvang som forsdmrats
O Varden har blivit mindre tillganglig
O Vuxna tvingats att arbeta hemifran
O Sémre/ingen mdjlighet till avlastning pd grund av slaktingar i riskgrupp
O Samre/ingen mojlighet till avlastning pé grund av sdmre tillgéng till korttids/kontaktfamilj
eller liknande (dvs samhallsfunktioner)
O Forsamrad ekonomi
O Den sociala isoleringen har dkat
O Okad stress/oro hos vuxna
O Okad stress/oro hos barn
O Annat, ange kortfattat vad
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5. Om familjesituationen péverkats positivt, vilka faktorer har haft betydelse? Du kan valja flera svar.
O Familjesituationen har inte paverkats positivt
O Skola pa distans fungerat battre
O Kraven i allménhet har minskat
O Battre hygien och att folk stannar hemma vid symtom skapar mindre risk for skov
O Att arbeta hemifran underlattar
O Omgivningen dr mer forstaende kring att infektioner kan skapa manga svéra symtom
O Det har blivit lattare med vardkontakter online
O Annat, ange kortfattat vad

6. Har den sociala situationen paverkats for barnet/personen med PANS/immunpsykiatrisk problematik pa grund av pandemin?
Till exempel méjlighet att tréffa vénner, slakt och liknande.

O Den sociala situationen &r mycket sémre

O Den sociala situationen &r nagot samre

O Det éri stort sett ingen skillnad

O Den sociala situationen dr lite béttre

O Den sociala situationen dr mycket battre

O Vet inte/Kan inte svara

7. Har pandemin dkat din egen oro specifikt vad géller personen/barnet med PANS/immunpsykiatrisk problematik?
O Nej
O Vet inte/Kan inte svara
O Ja, ange kortfattat vad oron galler

8. Ar det ndgot med pandemin som ger dig 6kat hopp om framtiden vad galler PANS/immunpsykiatrisk problematik?
O Nej
O Vet inte/Kan inte svara
O Ja, ange kortfattat vad som ger dig hopp

9. Finns det ndgot sérskilt stod eller en insats som du hade dnskat fran samhallet relaterat till hur
pandemin paverkat familjen och barnet/personen med PANS/immunpsykiatrisk problematik?

O Nej

O Vet inte/Kan inte svara

O Ja, beskriv kortfattat vad

10. Hér har du mdjlighet att ldmna en ldngre kommentar om du vill.
Jag vill Iimna dessa synpunkter angdende att ha ett barn med PANS/immunpsykiatrisk problematik under COVID-19-pandemin:
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