


Om forbundet SANE

« Foreningen bildades 2013

e Ar dppen for alla intresserade, utéver drabbade dven anhériga, professionella
och alla andra som vill stédja var verksamhet

 Cirka 700 medlemmar

* Enideellt arbetande styrelse bestaende av bade likare och anhoériga
« Kansli i soderort/Enskede. Antal anstédllda beroende av FOHM

« Samarbetar med andra organisationer i Sverige och internationellt

 Finns representerade i europeiska paraplyorganisationen EXPAND
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Vart syfte

* Att vara ett nidtverk for medlemmarna och deras familjer.

 Att samla och sprida information om fragor som rér PANS/PANDAS och andra misstinkta
neuroinflammatoriska/infektionsutlésta/ autoimmuna OCD-, tics-, angesttillstand.

o Att verka for att tidig diagnos och behandling och annat st6d till sjuka och deras familjer blir
tillgdngligt for alla i patientgruppen i Sverige och vérlden.

o Att aktivt driva fragor som ror forskning och kunskapsutveckling.
 Aktivt samverka med andra organisationer som grénsar till /6verlappar vara fragor.
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Vad vi arbetar med

« Stodinsatser
» Kunskapsspridning V1,
« Paverkansarbete \\\ [ / 7

Var malsattning @

« Framtagande och utvecklande av kunskap
 Informationsspridning

» Utbildningssatsning


Presentatörsanteckningar
Presentationsanteckningar
I Sane arbetar vi med framför allt kunskapsspridning och stöd. Vår verksamhet finansieras med stöd av verksamhetsbidrag och projektmedel. Vi har hundratals kontakter med föräldrar varje år och varje vecka kontaktar föräldrar till nyinsjuknade barn oss. 


Vad vi moter

Svart sjuka barn med suicidrisk
Fortvivlade och utmattade fordldrar
Syskon som lider

Vardpersonal som s6ker mer information
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Vart moter vi dom?

* Vi har ca 700 medlemmar i féreningen (400barn drabbade barn)
* Ca 400 medlemmar i var slutna grupp (langtidssjuka)

* Ca 2100 medlemmar i var 6ppna grupp (misstinkt PANS/PANDAS, professionen, allmént intresserade
* Ca 5 nya medlemmar varje vecka
 1-2 barni varje skola

* 500s stédsamtal/ar

« 2500 samtal kring 6vriga fragor

* Ca 35 personer i var lokala SANE Ostergotland
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Resultatet av vart arbete E

|
0
Avslutade projekt [L,

* Internationell konferens, SANE Sweden 2019 PANS Conference 2019

* 3-Arigt projekt, “Okad kunskap om svdr PANS och koppling till suicidalitet och allvarligt
sjialvskadebeteende”

» Rapporten, ”Suicidalitet och sjidlvskadebeteende vid Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome
(PANS) och andra immunpsykiatriska tillstand”.

» Studier i samarbete med Stockholms Universitet
”Unga vuxnas beréittelser om att leva med PANS”, Ulla-karin Schon Socionom och professor i socialt

arbete och "Att leva med PANS”, Noam Ringer Psykolog och fil dr. i pedagogik

» Dialogsamtal och foreldsningar for politiker, vard och omsorg
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Arbetet framat

Stodinsatser
» Utodkade stodsamtalsinsatser

Kunskapsspridning
* Projektet, “Prevalens av PANS genom dkad kunskap om sjukdomen bland sjukvardspersonal
och elevhilsa i suicidpreventivt syfte”.

Paverkansarbete

* Riksdags seminarie 9nov

* Regeringens uppdrag till socialstyrelsen (samla nationellt kunskapsstod for diagnostik, vard och
rehabilitering postinfektitsa tillstand samt utreda behov av nationellt kunskapscenter)

Potentiella framtida projekt
» Lakarnitverk
» Internationell konferens
» Néarmre samarbete med andra postinfektitsa tillstand
» Samarbete med kliniker som ser vikten av brukainflytande
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Projekt prevalens
PANS/PANDAS

Prevalens av PANS genom 6kad kunskap om sjukdomen bland sjukvardspersonal och elevhilsa i
suicidpreventivt syfte.

MAL

- Utbildningssatsning om PANS bland personal inom barnsjukvard och elevhilsa, som ska leda
till ett 6kat inflode av remisser utifran framtagna och kommunicerade PANS kriterier

- Framtagande och utvecklande av kunskap gillande prevalens och incidens géllande PANS

- Informationsspridning av resultaten samt publikation av studie
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