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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 multidisciplindrt team som saknas i stora delar av landet.

1. Om konsekvensbeskrivningen

Kristina Tedroff, overgripande ansvarig, och Anna Zucco, processtéd, ansvarar for
konsekvensbeskrivningens innehall.

2. Konsekvenser

2.1. Omfattning

Det fods ungefar 4—6 per 100 000 barn med Prader-Willis syndrom, PWS. Det innebar att det i
Sverige fods 6—8 barn med syndromet varje ar. Eftersom det sannolikt finns ett antal vuxna som inte
fatt diagnosen faststalld &r det svart att ange hur manga personer med syndromet som finns i
Sverige, men uppskattningsvis ar det mellan 300 och 350 personer. Data fran register saknas.

Manga olika professioner omfattas av kunskapsstodet. Det rér bade specialistvard, 6ppenvard 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. Da tillstandet
ar mycket sallsynt kommer de flesta vardgivare inte att ha nagon tidigare kunskap om tillstandet.
Med vardprogrammet ges en fyllig bakgrund samt tydliga anvisningar fér uppfoljning och
utvardering. Detta minskar avsevart risken for senkomplikationer och kan 6ka majligheten till god
social integration och delaktighet pa individniva.

Kunskapsstddet innebar inga risker for individen.

De rekommendationer som finns i detta nationella vardprogram ar i huvudsak baserade pa
konsensusdokument och publicerade fallserieartiklar, vilket i dag dr det som finns att tillga om
Prader-Willis syndrom. Ny kunskap kan komma att forandra bilden.

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

2.3. Etiska aspekter

Vardprogrammet kommer inte att paverka individens autonomi eller integritet negativt. Det
forvantas inte skapa undantrangningseffekter. Vardprogrammet berér mycket sma patientvolymer
varav de allra flesta foljs pa det satt som har rekommenderas. Vardprogrammet férvéntas inte heller
ge negativa konsekvenser utifran prioriteringsgrunderna for halso- och sjukvarden,
manniskovardesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen samt kostnadseffektivitetsprincipen.

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 Prader-Willis syndrom.
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2.4. Verksamhet och organisation

Vardprogrammet lyfter fram vikten av samarbete mellan professioner och tillgang till
multidisciplindrt team som saknas i stora delar av landet.

Ingen minskning av nuvarande vard &r aktuellt.

2.5. Kostnader

Okad kunskap kan resultera i mer adekvat vard och omhéndertagande, 6kade resurser for individen i
form av vardpersonal men ocksa farre ospecifika vardkontakter.

Personal och utbildning kan antas vara mest kostnadsdrivande.

2.6. Kompetensforsorjning

Vardprogrammet lyfter vikten av battre samarbete och tillgang av befintlig vard snarare dn nya
sarskilda utbildningsinsatser.

2.7. Paverkan pa andra kunskapsstod

Kunskapsstod pa Socialstyrelsens Kunskapsdatabas for séllsynta halsotillstand kan komma att behova
uppdateras utifrdn detta vardprogram, sa dven regionala rutiner kring vard av individer med Prader-
Willis syndrom.

2.8. Paverkan pa andra nyckelfragor i hdlso- och sjukvarden

Vardprogrammet férvantas inte paverka pa annat satt &n ovan angivet.

2.9. Uppfoljning

Det saknas mojligheter till uppfdljning i nulaget.

2.10. Ovriga konsekvenser

Inga 6vriga konsekvenser.
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