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Etiska overvaganden

Beslut som innefattar etiska 6vervaganden fattas i flera sammanhang vid MS.
Litteraturen i amnet ar dock sparsam (1,2).

Prioriteringar inom sjukvarden

Med aren har allt effektivare MS-specifik behandling introducerats, vilket
medfor att sjukdomen behdver prioriteras hogre an tidigare. Beslutsfattare -
sjukvardsanstallda och politiker — behdver aterkommande information om
utvecklingen. Har behdver vi avsatta tid, t ex genom att tillhandahalla lokala
data fran Svenska neuroregister.

Aven inom patientgruppen MS kravs prioritering. Olika skal for patientkontakt
sasom uppfoljning av MS-specifik behandling, delgivande av
utredningsresultat, utprovning av symptomatisk behandling, och forekomst av
en social problematik, kan behdva vagas mot varandra.

Information

Generellt galler att informationsbehovet vid MS ar stort och skall tillgodoses sa
snart diagnosen har faststallts. Patienten bor fa veta allt som underlattar
tilvaron med MS. For den som ger information galler att varken forenkla i
Overkant eller att hemfalla at facksprak. Informationen skall anpassas
individuellt. | de fall da patient och anhériga har olika dnskemal betraffande hur
mycket information som onskas, ar regeln att i forsta hand tillgodose patientens
onskemal. Enligt halso- och sjukvardslagen (HSL) ska individen informeras om
sitt halsotillstand och tillgangliga behandlingsmetoder.

Diagnos

Liksom vid diagnostik av andra sjukdomar finns en osakerhetsfaktor vid
diagnostik av MS. Saval sjukhistoria som undersokningsfynd kan innehalla
detaljer som gor att neurologen vill vanta med att faststalla en MS-diagnos. Det
ar rimligt att kraven pa saker diagnos ar hogre vid en kronisk sjukdom som MS,
men samtidigt far inte en dverdriven for siktighet forhala uppstart av MS-
specifik behandling och den bearbetningsprocess som erhallandet av en
diagnos majliggor. Uppriktighet hos lakaren ar en forutsattning for patient-
lakarrelationen.

Begreppet "mdjlig MS” kan vara svart att hantera. Om "mgjlig” betonas,
signalerar det ofta en osakerhet till patienten. | praktiken handlaggs en patient
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med ett skov och nagra icke kontrastladdande MS-lesioner — "mdjlig MS” — pa
samma satt som en patient som haft ett ytterligare skov nagra ar tidigare —
"MS” — och da finns fa skal att betona distinktionen. En sjukskriven individ med
nydiagnostiserad MS kan vilja undanhalla arbetsgivaren vetskap om
diagnosen. Lakaren har skyldighet att uppge diagnos i sjukintyget, men den
sjukskrivne kan valja att stryka dver uppgifter som hon/han inte vill att
arbetsgivaren ska ta del av.

Prognos

Kunskap kring forloppet vid obehandlad MS kan anvandas i diskussionen med
patienter som behdver motiveras att borja behandling med bromsmedicin
(3,4).

Individuell information om prognosen vid MS forsvaras av osakra data saval
kring naturalfériopp som langtidseffekter av bromsmedicin.

Arftlighet

Detaljerad kunskap om risken for slaktingar till en individ med MS att sjalva
utveckla MS har kommit pa senare ar. Det behdver dock inte ligga ett
onskemal om att f& en procentsiffra bakom fragan: "Hur stor ar risken att mina
barn utvecklar MS?” Fragor kring graviditet innefattar ocksa ofta den blivande
foralderns egna farhagor att drabbas av funktionsnedsattningar med atféljande
svarigheter att ta hand om barnet.

Behandling

Tillgangen till allt mer effektiv bromsmedicin gor att beslut kring sadan
behandling blir allt viktigare. En liknelse som ofta anvands i samtalet med
patienten, och som fortjanar att tas upp tidigt, ar den dar inflammatorisk
aktivitet i MS-sjukdomen jamfors med hypertoni och dar skov/nya MS-lesioner
jamfors med komplikationer (hjartinfarkt, stroke) av ett oftillrackligt behandlat
forhojt blodtryck. Liknelsen kan bade anvandas for att tydliggdra ett behov av
behandling, och for att motivera att avsta fran behandling. Kravet dkar pa att
lakaren formedlar en korrekt bild av risk-nytta férhallanden och det blir allt
mindre forsvarbart att |akare eller patient fattar behandlingsbeslut pa felaktig
grund, t ex att patienten har sa lite symptom av sin sjukdom.

En uttalad vilja hos lakare och patient att férsdka paverka sjukdomsutveckling
och lindra symtom medfor att principen "att behandla utifran vetenskap och
beprdvad erfarenhet” stalls pa svara prov. Valet mellan olika behandlingar,
respektive att avsta fran behandling, gors av patienten i samrad med lakare
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(5). Ofta ar den information lakaren ger avgorande for vilket beslut patienten
fattar. Publicerade behandlingsrekommendationer éver later i vissa stycken
avgorandet kring behandling till den enskilde lakaren. Den information som
lakaren sedan ger patienten beror pa lakarens vardering av behandlingens
effekt kontra biverkningar, antaganden kring langtidseffekt etc. Olika lakare
valjer ocksa i varierande grad att vaga in sin syn pa samhallsekonomiska
aspekter pa behandlingen. Be handlingsrekommendationer och prioriteringar
som gjorts i sjukvardspolitiska samman hang kan ocksa komma i konflikt med
patientens och/eller lakarens bedomning. Ett alternativ till behandling kan vara
deltagande i en lakemedelsstudie. Ibland ar patientens egen lakare forskare,
vilket staller krav pa att minimera effekten av beroendeforhallandet lakare-
patient vid inhamtande av informerat samtycke. Inte sallan ar patienten den
mest initierade avseende nya forskningsron. Internet erbju der ett rikt utbud av
mer eller mindre vetenskapligt grundade behandlingsforslag och uppgifter om
pagaende studier, som det kan vara svart for lakaren att hinna satta sig in i och
beddma. Behovet av kontinuerligt uppdaterade nationella riktlinjer for MS
behandling blir sarskilt patagligt nar forskningsron ror lakemedel som sedan
tidigare finns tillgangliga pa annan indikation.

Den svart MS-sjuke

For det fatal MS-patienter som drabbas svart av sin sjukdom kan sarskilda
problem upp sta. Aterkommande luftvagsinfektioner kan kréva upprepade
sjukhusvistelser, eventuellt med respiratorvard, och dysfagi kan motivera
anlaggande av en gastrostomi. Farhagor kring ytterligare férsamring av MS-
sjukdomen och medicinska komplikationer uppkommer ofta hos patient och
anhoriga. Lakaren bor ta upp en diskussion och tillsammans med patient och
anhdriga satta upp langsiktiga mal med behandlingen. Foér respiratorvard ar en
grundprincip att behandlingen anvands i situationer dar en aterhamtning av
andningsformagan kan forvantas. Beslut om att avsta fran behandling (t ex
respiratorvard och antibiotika) fattas ofta i situationer dar patienten pa grund av
avancerad sjuk dom inte kan uttrycka sin egen vilja. Ur etisk synpunkt ska
anhoriga och i forekommande fall god man alltid informeras om beslutet. Det ar
viktigt att i den situationen gora klart att beslutet fattas av lakare (ur juridisk
synpunkt), sa att anhoriga inte upplever sig ansvariga for beslutet. De ganger
lakare inte ar helt saker pa sin bedémning ar det klokt att forst samla in
kunskap for ett sadant beslut i samband med en vardkonferens dar be rorda
vardgivare medverkar och vid ett senare méte meddela beslut till anhdériga/god
man. | Ume3, liksom vid flera andra sjukhus, finns det tillgang till avancerad
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hemsjuk vard via en sarskild enhet. Sadana insatser innebar att patienten far
symptomlindrande behandling i hemmet och slipper upprepade
sjukhusvistelser samt att personliga assistenter far ett professionellt stdd pa
hemmaplan.

| dag bor manga av de svart MS-sjuka i egen bostad med personliga
assistenter. Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)
innebar en laglig rattighet att fa denna service (se kapitlet Psykosocialt
omhandertagande). Hos en person med tilltagande MS-symptom kan
situationen uppsta dar inte ens en optimalt fungerande personlig assistans och
insatser fran primarvarden kan tillgodose det medicinska vardbehovet. Ar da
individens aktuella vilja svar att faststalla pa grund av kognitiv dysfunktion
och/eller kommunikationsproblem och personen tidigare har uttalat en vilja att
fortsatta bo i den egna bostaden, maste lakare tillsammans med anhoriga
forsdka enas om hur denne nu skulle ha dnskat gora. Juridiskt underlattas
situationen har av att den MS-sjuke erhaller en god man med mandat att
hjalpa huvudmannen att sorja for sin person.
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