Etiska radets utlatande om ME/CFS-mottagningens
uppdrag

Etiska radet vid Sahlgrenska universitetssjukhuset har fatt en fraga angaende hur man
ska se pd ME/CFS-mottagningens uppdrag.

Etisk fragestallning

ME/CFS-mottagningen vid Sahlgrenska universitetssjukhuset har som uppdrag att
diagnostisera och behandla patienter med ME/CFS (Myalgisk Encefalomyelit/Chronic
Fatigue Syndrome) sedan 2024. Sedan starten har de diagnostiserat ca 200 patienter
utifran internationellt vedertagna kriterier utan att identifiera nagra patienter som
uppfyller diagnoskriterierna. Daremot har de identifierat patienter med andra problem
som utmattningssyndrom, depression, ldngvarig smarta eller funktionella syndrom.
Genom att erbjuda teamrehabilitering utifran en biopsykosocial modell sa har flera av
dessa patienter forbattrats. Samtidigt finns det ett visst motstand mot denna modell hos
foretradare for patienter med ME/CFS. Detta ger upphov till féljande fragor fran
fragestallarna:

1. Hur bor viforhalla oss till vart uppdrag att utreda och behandla enbart ME/CFS
nar vi inte funnit patienter som uppfyller kriterierna?

2. Ardet etiskt férsvarbart att inte erbjuda icke-farmakologiska,
teamrehabiliterande insatser till dessa patienter — trots att de inte uppfyller
ME/CFS-kriterier — nar vi ser funktionella forbattringar?

3. Hur bor viforhalla oss till patientforeningens krav pa en strikt biologisk
forklaringsmodell med provtagning och lakemedelsbehandling nar evidens och
beprovad erfarenhet saknas?

4. Vad ar etiskt riktigt i kommunikationen med patienter och allmanhet nar
diagnosens natur ar vetenskapligt omstridd och patientorganisationer driver en
annan linje an den kliniska erfarenheten och evidensen?

Etiska radets bedomning

For att halso- och sjukvarden ska leva upp till principerna om att gora gott, icke-skada
och respekt for autonomi forutsatts att vissa kriterier ar uppfyllda. For de forsta tva
principerna kravs att vardgivaren erbjuder insatser som ar i linje med vetenskap och
beprovad erfarenhet. | den man patienten ska erbjudas insatser som inte uppfyller
dessa kriterier bor det normalt ske inom ramen for ett etikprovat forskningsprojekt, aven
om det finns visst utrymme for att i enstaka fall testa obeprdovade behandlingsinsatser
(REF). Nar det galler tolkningen av vad som ari linje med vetenskap och beprdvad



erfarenhet sa baseras det pa att det finns en rimlig grad av professionell samsyn och det
ar i sista hand vardgivaren som avgor och maste ta ansvar for att verksamheten ari linje
med detta. Nar det galler respekten for autonomi, sé uttrycks den framfor allt i termer av
ett generellt krav pd informerat samtycke fran patienterna i samband med insats
(férutom i vissa specificerade undantag). Patientens utrymme for att valja
behandlingsinsatser regleras i patientlagen dar det samtidigt stalls krav pa att ett sddant
val endast kan ske inom vad som dels har stod i vetenskap och beprovad erfarenhet,
dels ar rimligt utifran ett kostnadsperspektiv (7 kap. 1 §). Halso- och sjukvarden har en
skyldighet att erbjuda vard till de patienter som har ett tillrackligt stort vardbehov och
dar det finns insatser som kan bidra till patientnytta, inom ramen for tillgangliga resurser.
Ytterligare ett krav pa halso- och sjukvardsverksamheten ar att den ska bedrivas pa ett
kostnadseffektivt satt (HSL 4 kap 18).

Med dessa utgangspunkter for etiska radet foljande bedémning av de fragor som stélls:

1. Om de patienter som soker vard vid mottagningen inte uppvisar de kriterier som
kravs for en ME/CFS-diagnos, sa bor naturligtvis inte en sadan stallas. Visar
diagnostiken att patienten istallet lider av nagot annat tillstand eller problem, har
vardgivaren en skyldighet att antingen remittera patienten till ratt vardniva, eller
erbjuda insatser som kan bidra med patientnytta. Om det, i den aktuella
situationen, inte finns ndgon annan vardenhet som ar battre lampad att gora
detta pa ett kostnadseffektivt satt, sa finns det skal for ME/CFS-mottagningen att
erbjuda den varden, savida det ar mojligt inom ramen for deras budget vilket
behover sakerstallas i dialog med ansvarig verksamhetschef. Radet finner att i
det fallet, sa ar det ocksa rimligt att bredda mottagningen uppdrag sa att det
avspeglar dels de diagnostiska spektrat, dels de insatser som kan erbjudas.
Huruvida detta ska ske ar dock ytterst en fraga for de politiskt ansvariga att
avgora.

2. Deinsatser som boér erbjudas patienter bor, enligt ovan, ha stéd i vetenskap och
beproévad erfarenhet. | de fall det inte ar indicerat med farmakologisk behandling
utifran den diagnostiska bedomningen, sa bor den inte heller erbjudas utan
istallet bor patienten erbjudas de insatser som har bast mojlighet att bidra med
patientnytta (inom ramen for tillganglig resurs).

3. lde fall detinte rader samsyn kring vad vetenskap och beprovad erfarenhet sager
sa finns det skal att inta en 6dmjuk hallning och vara 6ppen fér andra
forklaringsmodeller. Samtidigt, det ar professionen och vardgivaren som har
tolkningsforetrade i denna situation, och i den man bristen pa samsyn ar mellan
profession/vardgivare a ena sidan, och patienter (eller andra foretradare for
allmanheten) & den andra — sa bor den professionella synen vara det som avgor
diagnostik och vardinnehall. Detta eftersom det ar profession/vardgivare som
maste kunna ta ansvar for den vard som erbjuds.



4. All kommunikation med patienter och allméanhet bor ske pa ett 6ppet och
respektfullt satt dar man ar inlyssnande till de perspektivsom framfors (dven om
de strider som det egna perspektivet). | den man det finns utrymme till
anpasshningar inom ramen for vad som kan anses vara vetenskap och beprdvad
erfarenhet, och inom ramen for vad som ar rimligt utifran ett
prioriteringsperspektiv sd bor man vara 6ppen for den typen av anpassningar
(utifran att varden bor vara personcentrerad). Samtidigt, s har profession och
vardgivare ett ansvar att agera inom ramen for ovanstaende normer kring
vetenskap och beprdvad erfarenhet och prioriteringar.
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