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Verksamhetsberittelse 2025

Vi tackar Folkhdlsomyndigheten och Helge Ax:son Johnsons stiftelse, och vara
samarbetspartners som bidragit till viktiga delar av var verksamhet och projekt.

Forbundet

Verksamhetsaret 2025 har varit ett viktigt och hindelserikt ar for Forbundet Sane. Foreningen
har fortsatt sitt arbete med att sprida kunskap om PANS och andra immunpsykiatriska
tillstdnd samt att stodja drabbade barn, unga, vuxna och deras familjer. Verksamheten har
bedrivits genom stddinsatser, utbildning och informationsspridning, samverkan med
profession och civilsamhélle samt genom ett aktivt intressepolitiskt arbete.

Under aret har foreningen noterat ett 6kande antal vetenskapliga publikationer som beskriver
sambandet mellan immunologiska mekanismer och psykiatriska symtom. Samtidigt har Sane
mott ett 6kat intresse och ett minskat motstand fran vard, skola och andra samhéllsaktorer,
vilket skapat béttre forutsattningar for dialog, samverkan och konkret fordndringsarbete.

Styrelsens arbete

Styrelsen har under 2025 ansvarat for foreningens dvergripande styrning, ekonomi och
strategiska utveckling. Arbetet har priaglats av uppfoljning av statsbidrag och Sanes egen
verksamhet samt forberedelser infor kommande verksamhet. Styrelsen har sammantratt
regelbundet varje manad under aret och haft 16pande kontakt kring operativa och strategiska
fragor.

Beslut om Arvsfondsprojekt

Under december 2025 fattade Allménna arvsfonden beslut om att bevilja Forbundet Sane
medel for ett tredrigt projekt med planerad projektstart under 2026. Under slutet av
verksamhetsaret har forberedelser inletts i form av planering, dialog med samarbetspartners
och organisatoriska forberedelser infor projektstart. Sjdlva genomforandet av projektet
paborjas under 2026 och redovisas i kommande verksamhetsberéttelser.

Kansliets arbete

Kansliet har under 2025 haft ett omfattande arbete for den 16pande verksamheten. Arbetet har
omfattat medlemsstod och registrering, administration, fakturahantering och liknande samt
kontakter med véardgivare, myndigheter och samverkansparter.
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Verksamhetsbidrag 2025

(Har bekostats med stod av Folkhdlsomyndigheten)

Under ar 2025 har Forbundet Sane genomfort verksamhet med stdd av verksamhetsbidrag
frdn Folkhédlsomyndigheten inom omradet psykisk hélsa och suicidprevention. Statsbidraget
har mojliggjort ett fortsatt fokus pé individnéra stdd till barn, unga och vuxna samt deras
fordldrar och anhoriga, ofta i situationer priglade av hog psykisk belastning och akuta kriser.

Verksamhetsbidrag som beviljades for ar 2025 har varit begrénsat 1 omfattning. Detta har
paverkat mojligheten att genomfora samtliga de verksamhetsdelar som tidigare finansierats
genom statsbidrag. Verksamhetsbidrag avsdg stodtelefoni samt rad och stod 1 webbaserade
grupper och chatt. Verksamheten har bedrivits 1 full f6ljsamhet med Folkhédlsomyndighetens
beslut och har dérfor avgrinsats till de insatser som omfattades av bidraget. Inom denna ram
har ett omfattande individnéra stdd till malgruppen upprétthallits. Férbundet har dérutdver
bedrivit ytterligare verksamhet med stod av medlemsintdkter och gévor, vilka har héllits
atskilda fran statsbidraget och redovisas separat (se avsnittet Sanes egen verksamhet nedan).

Beslutet om reducerat verksamhetsbidrag har 6verklagats till Forvaltningsratten. Vid
tidpunkten for denna verksamhetsberittelse har d&nnu inget avgérande meddelats.

Verksamheten har huvudsakligen bestétt av stodtelefoni, mejlkorrespondens samt webb- och
chattbaserat rad och stod. Under aret har cirka 1 000 telefonsamtal hanterats, varav cirka 250
bokats via bokningstjénst. Darutover har cirka 100 inkommande mejl per vecka besvarats
samt webb- och chattbaserade rad- och stddinsatser genomforts med cirka 25 tillfallen per
vecka. Insatserna har varit tillgéngliga 16pande under dret och haft en central funktion for
malgruppen, som ofta befinner sig i komplexa vérd- och livssituationer dér det ordinarie
stodsystemet inte dr tillrackligt.

Efterfragan pa stdd har varit fortsatt hog under hela aret. Stodtelefonen har anvénts av unga
vuxna och vuxna med svért psykiskt lidande, fordldrar och anhdriga som soker hjélp 1
samband med akut psykisk ohélsa och suicidtankar hos barn och unga, svéra
familjesituationer samt behov av végledning kring vérd, skola och samhillsstod. Det
webbbaserade stodet har fungerat som ett viktigt komplement och mojliggjort kontinuerlig
kontakt, erfarenhetsutbyte och emotionellt stod 6ver tid.

Genom verksamheten har forbundet kunnat bidra till 6kad trygghet, minskad kénsla av
ensamhet och snabb tillgng till relevant information och medminskligt stdd. Aterkoppling
fran anvindare visar att stodet upplevts som sérskilt betydelsefullt i situationer dér oro,
osédkerhet och bristande bemétande fran andra instanser varit framtrddande. Den
specialiserade kunskapen om immunpsykiatri/PANS/PANDAS och det respektfulla
bemotandet har lyfts fram som avgorande for att skapa fortroende och ge anhoriga 6kad ork
att hantera en langvarig och kriavande situation.

Verksamheten har genomforts enligt plan och 1 enlighet med Folkhdlsomyndighetens beslut.
Samtliga beviljade medel har anvénts for avsett &ndaméal inom bidragsaret. Inga storre
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organisatoriska fordndringar eller avvikelser har paverkat genomférandet av den
bidragsfinansierade verksamheten.

Projekt ar 2025

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

(Har bekostats med stod av Folkhdlsomyndigheten)

Projektet har pdgatt sedan 2023 och avslutades under ar 2025 i enlighet med faststélld
projektplan. Projektets Gvergripande syfte har varit att undersoka prevalensen i en region med
goda forutséttningar samt att minska underdiagnostik av PANS genom riktade
kunskapshdjande insatser till sjukvérdspersonal och elevhilsa, som en del av ett langsiktigt
suicidpreventivt arbete for barn och unga 1 en avgriansad region med goda forutséttningar,
Ostergétland.

Idén om projektet har vuxit fram ur tva centrala erfarenheter. Patient- och

anhorigforeningen Sane — forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk

presentation moter aterkommande familjer vars barn misstinks ha PANS men som har svart
att na fram till vrden och dirfor inte far diagnos eller behandling. Samtidigt motte Maria
Hellman, specialist i barn- och ungdomspsykiatri och verlikare i ett multidisciplinirt team
aterkommande barn med akut debut av tving, tics eller restriktivt dtande, dar samband med
foregdende infektioner och behandlingssvar talade for en immunmedierad mekanism, men dar
vagen till diagnos och behandlingsforsok ofta varit lang och tyngd av svart lidande.

Teamets kliniska erfarenheter visar att barn som tidigt erhdller behandling mot PANS
tillsammans med andra relevanta insatser frdn BUP och socialtjénst ofta snabbt atergar till
symtomfrihet, medan barn som forblir odiagnostiserade riskerar 1dngvariga
funktionsnedséttningar och psykisk ohédlsa. Samverkan mellan forbundet Sane och den
immunpsykiatriska mottagningen 1 Link&ping har utgjort en framgangsfaktor for projektet.

Under projektperioden har omfattande utbildningsinsatser genomforts i Region Ostergdtland.
Sammanlagt har 6ver 450 yrkesverksamma inom barnsjukvérd, barn- och ungdomspsykiatri,
primdrvérd och elevhélsa deltagit 1 foreldsningar, dialogmdten och uppfdljande
utbildningstillfallen. Insatserna har haft fokus pa igenkénning av PANS, tidig identifiering,
remissvégar, bemotande samt kopplingen mellan akut psykiatrisk forsdmring och suicidrisk
hos barn och unga.

Projektet har resulterat 1 den forsta registerbaserade prevalensrapporten om PANS 1 Sverige.
Resultaten visar tydliga regionala skillnader 1 identifiering och indikerar omfattande
underdiagnostik pa nationell niva. I Region Ostergdtland, dir utbildningsinsatser genomforts
systematiskt, uppmittes en avsevirt hogre prevalens 4n i1 vriga landet, vilket bedoms spegla
forbattrad igenkdnning snarare dn faktisk skillnad 1 forekomst.
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Under 2025 har projektets arbete fokuserat pa analys, rapportering och nationell spridning av
resultaten. Prevalensrapporten har spridits till vArdenheter och elevhilsoteam 1 Region
Ostergotland samt till samtliga BUP-enhetschefer i Sverige. Resultaten har dven anvints som
underlag for dialog med vérdgivare, beslutsfattare och andra relevanta aktorer kring behovet
av jamlik kunskap, tidig identifiering och strukturer for immunpsykiatrisk kompetens.

Som en del av projektets avslutande spridningsarbete genomfordes den 4 november 2025 ett
dialogwebbinarie riktat till vardgivare. Vid webbinariet presenterades projektets resultat
tillsammans med kliniska erfarenheter, med fokus pé praktiskt arbete, remissbedomning och
suicidpreventiva aspekter. Projektresultatet har mottagits med stort intresse bade nationellt
och internationellt.

Sammantaget har projektet bidragit med ny kunskap, stirkt forutsdttningarna for tidig
identifiering och synliggjort betydande behov av fortsatt kunskapsutveckling och jamlik vérd
for barn och unga med akut psykiatrisk forsdmring.

Okad kunskap, 6kad samverkan och stéd — ett livsviktigt projekt
(Har bekostats med stod av Folkhdlsomyndigheten)

Projektet Okad kunskap, 6kad samverkan och stod — ett livsviktigt projekt har pagatt sedan ar
2024 och har under 2025 haft ett stort genomslag. Projektet avslutas ett ar tidigare dn
forvintat pa grund av projektmedel inte utlystes. Ar 2024 och 2025 har genomforts och
avslutats enligt plan. Projektets 6vergripande syfte har varit att minska psykisk ohilsa och
suicidalitet hos barn och unga med PANS och andra immunpsykiatriska tillstind genom 6kad
kunskap, stirkt samverkan och forbéttrad tillgédng till information och stod.

Under projektperioden har Sane genomfort omfattande informations- och utbildningsinsatser
riktade till aktérer som moter barn 1 deras vardag, dédribland skola, elevhélsa och socialtjinst.

Insatserna har haft fokus pa igenkdnning av PANS, forstielse for immunpsykiatriska tillstand
samt vikten av tidig identifiering och samordnade insatser i ett suicidpreventivt perspektiv.

Ar 2024 var satsningen riktad gentemot socialtjénsten, med ett fortsatt arbete for spridning &r
2025. Under ar 2025 riktades inbjudningar till foreldsningar till landets samtliga resursskolor
och sérskilda undervisningsklasser i samtliga kommuner. Foreldsningen riktade sig till
skolpersonal som moter elever med PANS/PANDAS och behandlade behov av anpassningar i
skolan, bemotande samt samverkan runt barnet. Foreldsningen nddde deltagare fran ett stort
antal kommuner och dvertridffade uppsatta mal avseende bade rackvidd och deltagande.

Projektet har dven resulterat 1 etableringen av Sanes kunskapsrad, som utgor en langsiktig
struktur for kunskapsutbyte och dialog mellan civilsamhille, ldkare och forskare med séirskild
kompetens inom PANS och nérliggande immunpsykiatriska tillstdnd. Kunskapsriddet bedoms
vara ett av projektets mest betydelsefulla resultat och har stirkt forutsattningarna for fortsatt
nationell kunskapsspridning. Rédet bestar av ldkare och forskare med kompetens inom bland
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annat barn- och ungdomspsykiatri, immunologi, neurologi och nirliggande medicinska
omréden.

Parallellt har projektet bidragit till fordjupad samverkan mellan organisationer som foretrader
personer med postinfektidsa tillstind, vilket har starkt mojligheterna till erfarenhetsutbyte,
gemensam kunskapsutveckling och mer sammanhéllet stod till mélgrupper med omfattande
psykisk ohélsa.

Sammantaget har projektet bidragit till 6kad kunskap, forbattrad samverkan och utvecklade
strukturer for 1angsiktigt stdd, i linje med nationella mal for psykisk hélsa och
suicidprevention. Projektet avslutades vid utgdngen av ar 2025, dé inga ytterligare
projektmedel utlystes for 2026.

Stiftelsen Karin och Ernst August Bings minne

Familjehelg for barn med PANS, deras syskon och forildrar — 2025

Under 2025 genomforde Forbundet Sane, med stod frin Stiftelsen Karin och Ernst August
Béngs minne, en familjehelg for barn med PANS, deras syskon och foréldrar. Aktiviteten
genomfordes enligt plan under en helg p4 Scandic hotell i Orebro och riktade sig till familjer i
en mycket utsatt livssituation.

Totalt deltog 14 familjer med sammanlagt 47 personer, inklusive sjuka barn, syskon och
foréldrar. Forbundet disponerade flera konferenslokaler, vilket mdjliggjorde ett tryggt och
anpassat genomforande med parallella gruppaktiviteter for barn, syskon och foréldrar, utifran
olika behov och forutséttningar.

Vid familjehelgen mottes barn, syskon och fordldrar 1 samtal om vad PANS innebér och hur
sjukdomen paverkar vardagen. Barn, ungdomar och syskon delade erfarenheter i mindre
grupper, samtidigt som forédldrar fick mojlighet att motas och utbyta erfarenheter.

Kvillen innehdll gemensam maltid samt lek- och filmaktiviteter for barn och ungdomar,
medan fordldrarna deltog i samtal om strategier, krishantering, hopp och végar framat.
Sondagen avslutades med besok pé dventyrsbad, dér barn och unga fick mojlighet till lek,
glidje. Aterkopplingen frén barn, syskon och forildrar var mycket positiv. Flera deltagare
beskrev helgen som en av de mest meningsfulla upplevelser de haft, ett tillfalle dar de for
forsta gdngen kinde att de inte var ensamma och en mojlighet att knyta kontakter med andra
familjer 1 liknande situation.

Sammanfattande bedomning

Familjehelgen blev en mycket betydelsefull insats for de deltagande familjerna. Den skapade
ett tryggt sammanhang for gemenskap, hopp och bekriftelse for barn och unga, samtidigt som
syskon och fordldrar fick stod, kunskap och langsiktiga kontakter.
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Stodet fran Stiftelsen Karin och Ernst (August) Bangs minne moéjliggjorde en insats som
annars inte hade varit genomforbar och som haft stor och direkt positiv paverkan péa barn och
familjer i en mycket utsatt situation.

Sanes egen verksamhet 2025

(Finansierad genom medlemsavgifter, gavor och egna medel)

Utover verksamhet som finansierats genom statsbidrag och projektmedel har Forbundet Sane
under 2025 bedrivit omfattande egen verksamhet med stdd av medlemsavgifter och gévor.
Den egna verksamheten har haft fokus pé stdd till medlemmar, kunskapsspridning,
intressepolitiskt arbete samt utveckling av langsiktiga strukturer for jamlik vard for barn och
unga med immunpsykiatriska tillstdnd.

Stod till medlemmar och familjer

En central del av Sanes egen verksamhet under 2025 har varit att ge rdd, stod och vigledning
till familjer som lever med PANS och andra immunpsykiatriska tillstdnd, dven 1 situationer
som inte omfattats av statsbidrag eller sérskilda projekt. Kontakter har skett via telefon, e-post
och digitala kanaler och har ofta rort langvariga och komplexa vardprocesser, bristande
samordning mellan olika aktdrer, skolrelaterade svarigheter samt behov av emotionellt och
praktiskt stod.

Som en del av detta arbete har Sanes personal dven deltagit i SIP-md&ten och andra
samverkansmoten kring bdde sjuka barn och vuxna. Deltagandet har syftat till att stodja
familjerna, bidra med kunskap om immunpsykiatriska tillstaind samt tydliggora de
konsekvenser som sjukdomen kan innebéra for individens funktion, familjeliv och vardag.

Forialdragrupper och anhorigstod

Under aret har Sane genomfort flera digitala fordldragrupper och dterkommande digitala
traffar for fordldrar och andra anhoriga, sdsom mor- och farfordldrar. Dessa tréaffar har
fungerat som strukturerade stodforum dar deltagarna kunnat dela erfarenheter, diskutera
strategier for att orka i vardagen och minska stress samt ta del av andras kunskap och
igenkdnning. Tréffarna har letts av Sanes personal och haft fokus pa gemenskap,
erfarenhetsutbyte och praktiskt stod.

Under varen genomfordes dven fysiska fordldratraffar i Stockholm, vilka gav mdjlighet till
fordjupade samtal och relationsskapande mellan familjer i liknande situationer. Under hosten
2025 genomfordes ytterligare digitala fordldragrupper, dér dterkommande teman bland annat
varit:

o att vara foralder till ett barn med PANS/PANDAS,
e hur vardagen pdverkas och hur barn kan bemdétas,
o relationer, bemdtande och samvetsfragor,
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o syskons situation — skydd, ansvar och upplevd orittvisa,
o hilsa, aterhdamtning och langsiktig héllbarhet f6r foradldrar.

Digitala gemenskaper

Sanes Facebookgrupp har fortsatt att fungera som en viktig stodjande motesplats under éret.
Gruppen har erbjudit stod dér nya medlemmar tagits emot med varme, rad och stdd av andra
medlemmar med egen erfarenhet av att leva med immunpsykiatriska tillstdnd 1 familjen.

Sammantaget har Sanes egen stodverksamhet utgjort ett viktigt komplement till den
bidragsfinansierade verksamheten och bidragit till minskad ensamhet, 6kad trygghet och
starkt egenmakt hos familjer i en ofta mycket utsatt livssituation.

Kunskapsspridning och utbildningsinsatser

Sane har under éret haft en aktiv roll i att sprida kunskap om immunpsykiatriska tillstand till
bade professionella, politiker och allménhet. Genom digital kommunikation och riktade
utbildningsinsatser har foreningen bidragit till 6kad forstaelse for hur immunologiska
mekanismer kan spela roll vid akut insjuknande av neuropsykiatriska och psykiatriska
symtom hos barn och unga.

Under 2025 genomfordes foreldsningar for specialpedagoger och blivande specialpedagoger
vid Stockholms universitet, med fokus pa PANS/PANDAS, konsekvenser for barns skolgédng
samt behov av anpassningar och samverkan runt barnet. Utvirderingar frdn deltagare visar att
insatserna upplevts som relevanta, berdrande och betydelsefulla for det framtida
yrkesutdvandet.

Sanes konferens ar 2025

Den 9 april 2025 arrangerade Forbundet Sane en nationell halvdagskonferens om
immunpsykiatriska tillstdnd med sérskilt fokus pa PANS/PANDAS och suicidrisk hos barn
och unga. Konferensen genomfordes 1 hybridformat och vickte ett mycket stort intresse fran
hela landet samt fran Norge och Danmark.

Konferensen holls fysiskt i Svenska Lakaresillskapets lokaler 1 Stockholm, dar 175 personer
deltog pa plats. Darutover var cirka 850 personer anmaélda till digitalt deltagande. Majoriteten
av deltagarna var yrkesverksamma inom hilso- och sjukvard, diribland lékare, psykologer,
sjukskoterskor och annan véardpersonal, med representation fran 1 stort sett samtliga regioner.

Syftet med konferensen var att stirka kunskapen om immunpsykiatriska tillstand, belysa
diagnostiska och behandlingsméssiga utmaningar samt lyfta vikten av tidig identifiering och
tvarprofessionell samverkan i ett suicidpreventivt perspektiv. Det mycket stora antalet
anmaélda deltagare bekréftade ett uttalat behov av strukturerad kunskap och professionsnéra
dialog inom omradet.
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Medverkande talare och innehall

Konferensen samlade flera av Sveriges mest erfarna forskare och kliniskt verksamma ldkare
inom immunpsykiatri, neuroimmunologi och angransande omraden.

Caroline De Visscher, medicine doktor och specialist i barn- och ungdomspsykiatri, foreldste
om PANS/PANDAS med fokus pa klinisk igenkdnning, diagnostiska kriterier,
utredningsging och behandlingsstrategier. Foreldsningen byggde pa klinisk erfarenhet och
aktuell internationell forskning och belyste vikten av tidig identifiering och korrekt
bemotande vid akut psykiatrisk forsdmring hos barn och unga.

Anders Fasth, seniorprofessor i pediatrisk immunologi vid Goteborgs universitet och
overldkare vid Drottning Silvias barnsjukhus, gav en férdjupad genomgéang av
immunsystemets funktion och samspelet mellan immunforsvar och nervsystem. Han belyste
autoimmuna och autoinflammatoriska mekanismer samt diskuterade varfor
immunmodulerande behandlingar, sdsom intravendst immunglobulin (IVIG), &r féremél for
bade kliniskt intresse och vetenskaplig diskussion.

Ronny Wickstrom, barnneurolog, éverldkare vid Neuropediatriska enheten pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus och adjungerad professor i neuropediatrik vid Karolinska Institutet,
belyste ett neuroimmunologiskt perspektiv pd svara psykiatriska tillstdnd hos barn. Han
beskrev gransdragningen mellan psykiatri, neurologi och inflammatoriska tillstand samt gav
en Oversikt av aktuellt kunskapslége kring utredning och behandling vid missténkt
immunpsykiatrisk problematik.

Janet Cunningham, professor vid Institutionen for medicinska vetenskaper vid Uppsala
universitet och overldkare 1 psykiatri vid Akademiska sjukhuset, presenterade immunologiska
tillstdnd som kan manifestera sig i tonaren eller i vuxen dlder med komplex psykiatrisk
symtombild. Hon betonade vikten av integrerad psykiatrisk och somatisk utredning samt
redogjorde for pagdende forskning kring identifiering av patienter som kan ha nytta av
immunologiskt inriktade behandlingsstrategier.

Susanne Bejerot, psykiater och seniorprofessor vid Orebro universitet, foreldste om
immunmodulerande behandling vid psykiatrisk sjukdom, med sérskilt fokus pa kliniska
studier av rituximab vid tillstdnd sasom schizofreni och tvdngssyndrom. Hon redogjorde for
studiernas upplédgg, preliminéra erfarenheter och diskuterade mojligheter och begrédnsningar
med immunterapi inom psykiatrin.

Sammanfattande betydelse

Ett genomgéende tema under konferensen var att samspelet mellan immunsystemet och
hjarnan dr en central aspekt vid forstdelsen av vissa neuropsykiatriska tillstaind. Konferensen
understrok behovet av tidig identifiering, 6kad samverkan mellan olika medicinska
specialiteter — sdsom psykiatri, neurologi, immunologi och pediatrik — samt fortsatt forskning
for att forbattra diagnostik och behandling for denna patientgrupp.

[ v ’ SJx9qIrDL-1-BJjcLSP8Ze 9




Konferensen filmades och har i efterhand gjorts tillgéinglig via Sanes webbplats. En skriftlig
konferensrapport har dven tagits fram och utgor ett viktigt kunskapsunderlag for bade
profession och medlemmar. Rapporten har spridits till vardgivare och verksamheter som
deltagit i konferensen eller varit i kontakt med Forbundet Sane.

Kunskapsunderlag och patienters virderfarenheter

Under aret har Sane sammanstéllt ett nationellt kunskapsunderlag baserat pa en fordldraenkat
om vardupplevelser vid immunpsykiatriska tillstdnd. Resultaten visar pd betydande brister 1
tillgénglighet, kontinuitet och samordning inom varden, samt pa omfattande psykisk ohélsa
hos bdde barn och familjer. Underlaget har anvénts i foreningens dialog med regioner,
myndigheter och beslutsfattare och har stiarkt Sanes roll som kunskaps- och patientforetriddare.

Intressepolitiskt arbete och dialog med beslutsfattare

Under 2025 har Forbundet Sane bedrivit ett omfattande och aktivt intressepolitiskt arbete pa
lokal, regional och nationell niva. Arbetet har haft fokus pa att synliggora personer med
immunpsykiatriska tillstdnd och de allvarliga konsekvenser som bristande kunskap, otydliga
ansvarsforhallanden och otillrdckliga vardstrukturer far for patienterna och deras familjer och
anhdriga.

Foreningen har haft dialog med politiker, regionforetradare och statliga myndigheter,
daribland Myndigheten for vird- och omsorgsanalys och Socialdepartementet. I dessa
sammanhang har Sane sérskilt lyft behovet av specialiserad immunpsykiatrisk kompetens,
tydligare vardstrukturer samt béttre samordning mellan hélso- och sjukvard, skola och
socialtjdnst, 1 linje med nationella mal for psykisk hélsa och suicidprevention.

Regeringens uppdrag om postcovid och Sanes reaktion

Bakgrunden till en stor del av det nationella paverkansarbetet under aret 4r regeringens
uppdrag fran 2023 till Socialstyrelsen att ta fram ett samlat nationellt kunskapsstod for
diagnostik, vard och rehabilitering av postcovid och andra postinfektiosa tillstdnd, daribland
PANS/PANDAS. Uppdraget skulle rikta sig till bade primér- och specialistvard, socialtjinst
och beslutsfattare.

Nar uppdraget slutrapporterades 1 augusti 2024 resulterade det i en kunskapsoversikt som
enligt Sane och Ovriga berdrda patientforeningar inte forbéttrade situationen for
patientgrupperna. Tvértom upplevdes dversikten som otillrdcklig och i vissa fall direkt
skadlig, da regioner anvinde den som grund for att avsluta eller avsta fran behandling.
Forbundet Sane har bland annat uppméarksammat att Region Gotland, med hanvisning till
oversikten, upphorde med behandling av PANS.

Under 2023 och 2024 hade Sane flera méten med Socialdepartementet, dir patientgruppens
situation och behov lyftes. Vid méte i november 2024 framfordes att regeringen avsag att se
over uppdraget. Nér ett nytt regeringsuppdrag presenterades i februari 2025 visade det sig
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dock avse enbart postcovid. PANS/PANDAS och 6vriga postinfektiosa tillstdnd hade da
exkluderats.

Sane reagerade kraftfullt pa denna avgriansning och vénde sig till regeringen med en formell
skrivelse. I skrivelsen framfordes att beslutet far allvarliga konsekvenser for en patientgrupp
med dokumenterat hog svarighetsgrad och forh6jd suicidrisk, i synnerhet barn och unga.
Foreningen ifragasatte avgriansningen utifrdn bade Barnkonventionen och Héalso- och
sjukvardslagens behovsprincip samt regeringens egna mal om att minska suicid. Skrivelsen
avslutades med en tydlig begéran om fortsatt dialog och ansvarstagande. Sanes och dvriga
patientforeningar reaktioner har lett till att Regeringen har ett uppdrag till Myndigheten f6r
vard- och omsorgsanalys, se nedan.

Dialog med myndigheter och fortsatt nationellt arbete

Under aret har Sane dven foljt och deltagit i dialog kring regeringsuppdraget till Myndigheten
for vard- och omsorgsanalys, som fatt i uppdrag att kartligga hur andra lander arbetar med
kunskapsstyrning inom postcovid och nirliggande tillstind med svagt kunskapslage.

Efter publiceringen av den svenska prevalensrapporten om PANS planerar Sane att
intensifiera arbetet for att immunpsykiatri ska erkdnnas och upphandlas som specialiserad
vérdform, samt att fortsitta dialogen med beslutsfattare pd nationell och regional niva.

Regionalt piaverkansarbete

I dialog med Region Stockholm och Region Vistra Gotaland har Sane under 2025 sérskilt
uppmarksammat brister 1 tillgdngen till specialiserad immunpsykiatrisk vard for barn och
unga. Foreningen har lyft behovet av tydligare vardstrukturer, 6kad tillgang till specialiserad
kompetens samt bittre samordning mellan regiondriven vdrd och kompletterande insatser.

I Region Stockholm har Sane haft flera moten och en fortlopande dialog med politiker och
tjédnstepersoner. Dialogen har lett till att hdlso- och sjukvérdsndmnden i Region Stockholm har
aviserat att ett rundabordssamtal om immunpsykiatrisk vard for barn och unga kommer att
genomforas under 2026. Samtalet ska samla relevanta aktorer for att gemensamt diskutera
nuldge, behov och mgjliga utvecklingsvigar for varden i regionen.

I Region Vistra Gotaland har Sane tillsammans med representanter fran Sane VGR under
hosten 2025 haft mdte med politiker dir foreningen foreslagit etableringen av en specialiserad
immunpsykiatrisk mottagning. Forslaget har utgatt frdn den unika kompetens som finns vid
Gillbergcentrum vid Goteborgs universitet. Dialogen har haft fokus pa mdéjligheten att
kombinera klinisk vard, forskning och kunskapsutveckling i en regional struktur. Arbetet
fortsétter ar 2026.
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PANS Awareness Day — 9 oktober 2025

Den 9 oktober uppmérksammade Forbundet Sane PANS Awareness Day, en internationell
temadag for att synliggora PANS/PANDAS och andra immunpsykiatriska tillstdnd samt
starka gemenskapen mellan drabbade familjer och anhdriga.

Under 2025 valde Sane att fokusera pa medlemsnéra aktiviteter och gemenskap snarare dn
storre publika arrangemang. Det innebar att ingen PANS Awareness Walk genomfordes detta
ar. Flera internationella systerorganisationer genomforde istéllet gemensamma initiativ i form
av sd kallad “PANS Awareness light-up”, diar byggnader och broar vérlden dver belystes.
Sane valde att inte delta i detta initiativ, da foreningens resurser behdvde prioriteras till andra
insatser under aret. Forbundet deltog dock aktivt i sociala medier i samband med temadagen.

I samband med PANS Awareness Day bjod Sane in medlemmar till gemensamma middagar 1
Stockholm, Goteborg och Linkdping. Syftet var att skapa tillfallen for nya och etablerade
medlemmar att motas, dela erfarenheter och stérka gemenskapen i en trygg och informell
miljo.

I Stockholm genomfoérdes middagen pé restaurang Kamarina pa Sodermalm. Sane stod for
middag och alkoholfri dryck, och triffen riktade sig till medlemmar i forbundet. I Goteborg
samlades medlemmar vid Posthotellet vid Drottningtorget for gemensam promenad till
restaurang 1 ndromradet, foljt av middag och samtal. I LinkOping arrangerades aktiviteten av
lokalféreningen Sane Ostergdtland, som bjéd in till en familjetriff med mat, musikquiz och
gemenskap.

Uppmdrksammande av goda vdrdinsatser och virdegrundsarbete

I samband med PANS Awereness Day fortsatte Sane traditionen Dagens ros, ett initiativ dir
lakare och vardgivare som gjort sirskild skillnad for barn och familjer med
immunpsykiatriska tillstdnd uppmérksammas. Under hosten 2025 skickades Dagens ros till
hela 40 ldkare och vardgivare runt om i landet som nominerats av patienter eller anhoriga.

Initiativet syftar till att synliggéra goda exempel inom varden, stirka virdegrundsarbete,
uppmuntra professionellt ansvarstagande och inge hopp hos drabbade familjer. Dagens ros har
blivit ett viktigt och aterkommande inslag i Sanes arbete for att lyfta fram det som fungerar
vél inom vérden, parallellt med att uppmérksamma brister och utvecklingsbehov.

Genomslag i offentlig debatt

Sanes arbete har under aret dven fétt genomslag i den offentliga debatten. Resultat frdn
foreningens prevalens- och kunskapsarbete har uppmarksammats i regional press och anvints
som underlag i politiska diskussioner om behovet av 6kad kunskap och jamlik vard for barn
och unga med immunpsykiatriska tillstdnd. Detta ses som ett viktigt steg i arbetet for
langsiktig fordndring och béttre forutsiattningar for malgruppen.
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Samlad bedémning

Sanes egen verksamhet under 2025 har priglats av ett starkt engagemang for barn och
familjer med immunpsykiatriska tillstdnd. Genom stod till medlemmar, kunskapsspridning,
intressepolitiskt arbete och internationell omvéarldsbevakning har foreningen bidragit till 6kad
synlighet for malgruppen, starkt dialog med beslutsfattare och forbéttrade forutsittningar for
jamlik och evidensnéra vérd.

Samverkan och omviirldsbevakning

Samverkan och internationell omvirldsbevakning har varit en viktig del av Forbundet Sanes
verksamhet under 2025. Foreningen samarbetar 16pande med ett stort antal aktdrer inom
civilsamhalle, hdlso- och sjukvard och forskning. Nedan lyfts ndgra av de samarbeten och
sammanhang som varit sirskilt betydelsefulla under &ret.

Samverkan och kunskapsutveckling

Sane har under 2025 fortsatt och fordjupat samarbetet med foreningen PACE samt med
Gillbergscentrum vid Goteborgs universitet. Samverkan bygger pa en gemensam ambition att
starka bade vérd och forskning inom immunpsykiatri, med sarskilt fokus pd barn och unga
med PANS och nérliggande tillstand. Under aret har dialog forts kring hur ett langsiktigt
trepartssamarbete mellan civilsamhille, akademi och klinisk verksamhet kan utvecklas vidare.
Forhoppningen ér att denna samverkan ska kunna fortsétta och fordjupas under 2026.

Ett annat viktigt resultat av samverkansarbetet &r Sanes medicinska kunskapsrdd, som under
aret fortsatt att utvecklas inom ramen for projekt Livsviktigt. Kunskapsradet bestar av ldkare
och forskare med sérskild kompetens inom immunpsykiatri, barn- och ungdomspsykiatri,
neurologi och relaterade omréden. Radet bidrar med medicinsk sakkunskap, kvalitetssakring
och stdd 1 foreningens kunskapsspridning, professionsdialog och strategiska arbete. Forbundet
Sane vill rikta ett varmt tack till de ldkare och forskare som genom sitt engagemang bidrar till
forbattrad vard och okad kunskap for foreningens patientgrupp.

Forbundet Sane medverkar i referensgrupp till den pdgaende RITS-studien (RCT-RITS), en
klinisk forskningsstudie som undersoker samband mellan inflammation, autoimmunitet och
psykossjukdom. Sane deltar i referensgruppen som patientforetrddare och bidrar med
erfarenhetsbaserad kunskap om immunpsykiatriska tillstdnd samt perspektiv frn patienter
och anhoriga. Referensgruppen har haft aterkommande méten under aret. Studien leds av
Susanne Bejerot, seniorprofessor och dverlikare i Region Orebro lin.

Sane har under aret deltagit i den nationella samordningen for suicidprevention som leds av
Folkhélsomyndigheten och som samlar representanter frdn myndigheter, regioner och
civilsamhillet.
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Foreningen har 4ven medverkat i nationella méten och dialogforum kopplade till
genomforandet av den nationella strategin for psykisk hélsa och suicidprevention Det handlar
om livet.

Foreningen har haft mote med den nationella samordnaren for suicidprevention, Karin Schulz,
och bidragit med patient- och anhdrigperspektiv kring barn och unga med immunpsykiatriska
tillstdnd och f6rhdjd suicidrisk.

Utover detta har Sane deltagit 1 dialog och fokusgruppsarbete t.ex. med
Folkhélsomyndigheten kring utveckling av nya former for kunskapskommunikation, dar
civilsamhaéllets perspektiv och erfarenheter utgjort ett viktigt bidrag.

Internationellt forskarmote i Arild

En betydelsefull del av arets internationella samverkan var forskarmétet 1 Arild 1 Skéne 1 april
2025. Motet arrangerades av PANDAS Network 1 samarbete med Sanes medlemmar Stina
Leire och Ulrika Granath och samlade internationellt ledande forskare och kliniker inom
streptokockinfektioner, PANDAS, reumatisk feber, Sydenhams korea samt relaterade
immunologiska och neuropsykiatriska tillstand.

Bland centrala medverkande fanns forskare och kliniker med expertis inom mikrobiologi,
immunologi, neuroimmunologi, barnneurologi och barnpsykiatri, diribland Madeleine
Cunningham, Dritan Agalliu, Michael Daines, Elisabeth Latimer, Alberto Spalice och
Chandra Menendez. Motet hade ett tvarvetenskapligt uppldgg med presentationer och
fordjupade diskussioner om kliniska observationer, 6kande forekomst av allvarliga
streptokockrelaterade komplikationer efter pandemin samt behovet av forbéttrad dvervakning,
diagnostik och kunskap inom varden. For Sane innebar deltagandet en stirkt internationell
forankring och ett vardefullt kunskapsutbyte.

Internationell konferens i Italien

Under aret deltog tre personer fran Sanes riksstyrelse, tillsammans med ordféranden for Sanes
lokalforening 1 Vistra Gotaland, 1 en internationell konferens i Italien med fokus pa
immunpsykiatri och neuroimmunologi. Konferensen samlade ledande forskare och kliniker
fran flera lander och belyste bade grundforskning och kliniska erfarenheter kring PANS,
PANDAS och nérliggande immunpsykiatriska tillstand.

Bland foreldsarna fanns internationellt vilkdnda forskare och kliniker sasom Susan Swedo,
Madeleine Cunningham, Jennifer Frankovich, Gabriele Masi, Alberto Spalice och Dritan
Agalliu. Foreldsningarna behandlade bland annat autoimmunitetens roll vid akuta
neuropsykiatriska symtom, storningar i blod—hjarnbarridren, diagnostiska dverviganden samt
antibiotisk och immunmodulerande behandling vid PANS och PANDAS.
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Konferensresan bidrog till fordjupad kunskap, virdefulla internationella kontakter och nya
perspektiv som har varit betydelsefulla 1 foreningens fortsatta kunskapsspridning,
professionsdialog och intressepolitiska arbete.

Nordiskt symposium om PANS i Stockholm

Sane deltog &ven i samband med ett nordiskt state-of-the-art-symposium om PANS som
arrangerades vid Likareséllskapet i Stockholm den 24 oktober 2025. Symposiet arrangerades
av Karolinska Institutet och riktade sig till vardprofessioner i de nordiska landerna. Syftet var
att ge en uppdatering av det aktuella kunskapsldget samt att 14gga grunden for fortsatt
konsensus kring utredning, beddmning och behandling av barn med PANS-liknande symtom.
Forbundet Sane deltog som patientforetrddare och foljde symposiet som en del av foreningens
internationella omvérldsbevakning och dialog med professionen.

Sanes konferens 2025

Sanes konferens den 9 april 2025 — ett samlat uttryck for behovet av kunskap, samverkan och
tidig vard for barn och unga med immunpsykiatriska tillstand.
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RESULTATRAKNING

Féreningens intédkter
Medlemsavgifter
Erhallna bidrag FHM
Erhallna bidrag dvriga
Ovriga ersattningar

Féreningens kostnader
Aktivitetskostnader
Ovriga externa kostnader
Personalkostnader
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Ranteintakter
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