Etiske vurderinger

Ved Regional Kompetansetjeneste - Medfgdte Russkader Helse Sgr-@st (RK-MR HS@) er
etiske aspekter ved utredning av FASD gitt en fremtredende plass. Fglgende er med i
forordet i beskrivelse av deres pasientforlgp:

«FASD er en beskrivelse som i det den benyttes, ogsd sier noe om mulig drsaksforklaring.
Uansett beskrivelse under FASD-paraplyen (FAS, pFAS, Statisk encephalopati, Nevrologisk
betinget atferdsforstyrrelse) vil aldri prenatal alkoholeksponering vaere den eneste drsaken.
Det er viktig som fagperson G ta inn over seg at ingen mor utsetter sitt ufgdte barn for risiko
intensjonelt. Det er ulike drsaker til at mgdre har inntatt alkohol under graviditet. Var
erfaring etter samtaler med biologiske mgdre er at det i hovedsak fremkommer tre drsaker til
alkoholbruk under svangerskapet: 1) mor var ikke klar over graviditeten fgr det var gatt en
tid, 2) hun var ikke klar over risikoen som szerlig alkohol utgjgr for et foster, eller 3) hun var
avhengig av alkohol.»

Viktige etiske probemstillinger ved FASD-utredning hos voksne pasienter:

e Pasienten selv ma samtykke til henvisning og FASD-utredning. Pasienten ma informeres
om hva FASD er, og hva det kan innebeere a fa en slik diagnose. Det kan ogsa veere at
pasienten ikke har FASD selv om alkoholeksponering under svangerskapet er bekreftet.

e Selv om det kan veaere nyttig a avklare mulig FASD, er det ogsa viktig a unnga at personer
blir ungdvendig henvist til en sveert ressurskrevende og belastende utredning. Det er
viktig at de er i form, bade psykisk og fysisk, til 8 giennomfgre utredningen.

Ved RK-MR har de lagt seg pa fglgende linje:

«Dersom barnet (pasienten) har en eller flere diagnoser og behandling/tiltak er pG plass
og fungerer, mener vi man ikke bgr ga videre med utredning av FASD selv om det er kjent
alkoholeksponering i fosterlivet. Barnet har da en beskrivelse av sine vansker som er
hensiktsmessig og tilstrekkelig til & fG adekvat hjelp. Dersom barnet har en eller flere
diagnoser, tiltak er pé plass, men de igangsatte tiltak ikke fungerer som forventet — da bgr
man vurdere @ ga videre med utredning av FASD dersom det er kjent alkoholeksponering i
svangerskapet.»

e Pa grunn av kompleks komorbiditet og vansker med a bekrefte alkohol i svangerskapet
hos voksne, vil utredning og diagnostisering av FASD veere svaert krevende, og i noen
tilfeller ikke mulig a8 gjiennomfgre.

e Etter endt utredning er det viktig a bista pasienten med d finne riktig oppfalgning videre.
Ingen pasienter er like, og oppfglgingen ma veere tilpasset det pasienten trenger. Det er
ogsa en fare for at en FASD forstaelse vil skygge for andre lidelser, og gjgre at pasienten
ikke far tilstrekkelig oppfglgning og behandling for disse. Alle involverte bgr ha en
forpliktelse til 4 bidra til at pasientene far hjelp fra riktig instans (jfr. «sgrge for
prinsippet»).


https://sshf.no/helsefaglig/kompetansetjenester/regional-kompetansetjeneste-medfodte-russkader

Sarbarhet

Det er mye stigma knyttet til FASD, og mange erfarer sterke fglelser som sinne, tristhet,
skam og skyld nar diagnosen blir satt. Seerlig mor er utsatt i denne sammenheng, da
hennes alkoholbruk under svangerskapet beskrives som en faktor for a forsta pasientens
utfordringer, selv om andre forhold ogsa bidrar.

Familizere relasjoner kan pavirkes negativt ved bekreftet FASD og forarsake konflikter. En
bgr ha tenkt ngye gjennom de potensielt negative konsekvensene en utredning/diagnose
kan ha fgr en henviser.

| likhet med RK-MR anbefaler vi man vurderer/utelukker andre diagnoser enn FASD fgrst,
og prever ut tiltak/behandling for disse, selv om personen har veert utsatt for alkohol i
fosterlivet.

Ansvar

Tverrfaglig samarbeid pa tvers av instanser og mellom spesialisthelsetjeneste og
kommune, er en ngdvendighet for denne pasientgruppen. Alle involverte instanser har et
ansvar for a tilpasse oppfglgningen og behandlingen slik at pasienten kan nyttiggjgre seg
denne, enten direkte, eller indirekte via hjelpeapparatet rundt pasienten.
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