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Sammanfattning

Vardprogrammet ger i forsta hand kunskapsinformation till vardpersonal. Vardprogrammet lyfter
fram vikten av god vard och omhandertagande, samt vikten av samarbete mellan professioner och
tillgang till multidisciplinart team som idag saknas i stora delar av landet.

1. Om konsekvensbeskrivningen

Sélveig Oskarsdéttir, Gvergripande ansvarig och Anna Zucco, processtdd, ansvarar for
konsekvensbeskrivningens innehall.
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2. Konsekvenser
2.1. Omfattning

Enligt en kanadensisk studie baserad pa nyfoddhetsscreening forekommer 22q11-
deletionssyndromet hos knappt 50/100 000 nyfédda. Detta innebér att det féds ungefar 50 barn om
aret med syndromet i Sverige. Syndromet ses i alla etniska folkgrupper och ar lika vanligt hos bada
kénen.

Manga olika professioner omfattas av kunskapsstodet. Det rér bade specialistvard, 6ppenvard,
primarvard och habilitering. Férdelning mellan olika insatser gar inte att uppskatta.

2.2. Nytta eller risker for individen

Forhoppningen ar att vardprogrammet ska leda till battre och mer jamlik vard i landet.
Vardprogrammet innebar inga risker for individen.
De rekommendationer som finns i detta vardprogram ar i huvudsak baserade pa

konsensusdokument och publicerade artiklar som idag ar det som finns att tillga inom 22q11-
deletionssyndrom. Ny kunskap kan komma att forandra bilden.

Vardprogrammet ger 6kad kunskap till patienter och anhériga vilket kan 6ka delaktigheten i
individens vard och omhandertagande.

2.3. Etiska aspekter

Vardprogrammet kommer inte att paverka individens autonomi eller integritet negativt. Det
forvantas inte heller skapa undantrangningseffekter eller ge negativa konsekvenser utifran
prioriteringsgrunderna for hélso- och sjukvarden — manniskovardesprincipen, behovs- och
solidaritetsprincipen eller kostnadseffektivitetsprincipen men det &r svaréverskadligt. Det saknas
ocksa majligheter att folja patienterna i register. Tillgang till genetisk diagnos och méjlighet till
faststalld diagnos ser olika ut i landet och paverkar mojligheterna att ta del av rekommendationer i
vardprogrammet.

Forhoppningen ar att vardprogrammet ska leda till battre och mer jamlik vard i landet for alla
patienter. Vardprogrammet omfattar alla individer som misstanks ha eller har 22q11-
deletionssyndrom.

2.4. Verksamhet och organisation

Vardprogrammet lyfter fram vikten av samarbete mellan professioner och tillgang till
multidisciplinart team, vilket saknas i stora delar av landet idag.
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2.5. Kostnhader

De ekonomiska konsekvenserna av att infora vardprogrammet kan inte tydligt bedémas. Ett utvecklat
expertomhandertagande kan kosta mer, men en samling av kompetens och omhandertagande kan
ge effektiviseringsvinster. Okad kunskap kan resultera i mer adekvat vard och omhiandertagande,
Okade resurser for individen i form av vardpersonal men ocksa farre ospecifika vardkontakter.
Kostnaden kan komma att 6ka pa verksamhetsniva men minska totalt sett i regionen, det mest
kostnadsdrivande férandringarna uppskattas vara personal och utbildning.

2.6. Kompetensforsorjning

Vardprogrammet lyfter vikten av 6kat samarbete och tillgang till befintlig vard snarare dn nya
sarskilda utbildningsinsatser.

2.7. Paverkan pa andra kunskapsstéd

Kunskapsstdd pa Socialstyrelsens Kunskapsdatabas for sallsynta halsotillstand kan behoéva
uppdateras utifran detta vardprogram, sa dven regionala rutiner kring vard av individer med 22q11-
deletionssyndrom.

2.8. Paverkan pa andra nyckelfragor i hadlso- och sjukvarden

Vardprogrammet férvantas inte paverka pa annat satt an ovan angivet.

2.9. Uppfoljning

Det saknas mojligheter till uppféljning i nulaget.

2.10. Ovriga konsekvenser

Inga 6vriga konsekvenser.
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