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Bakgrund

Enligt artikel 23 i FN:s konvention om barnets rattigheter bor ett barn med fysiskt eller kognitiv
funktionsnedsattning atnjuta ett fullvardigt och anstandigt liv under forhallanden som sakerstaller
vardighet, framjar sjalvfortroende och maijliggor barnets aktiva deltagande i samhallet [R1]. Sa
som framgar av denna rekommendation ar det betydelsefullt att ge och ta emot forsta

information for att uppna detta mal (se fraga 1).

Statsradet inrdttade den 5 mars 2020 en parlamentarisk kommitté for att inratta en nationell
barnstrategi som baserar sig pa FN:s konvention om barnets rattigheter, stracker sig dver flera
regeringsperioder och férenar olika forvaltningsomraden. Kommittén slutforde sitt arbete den 31
december 2020. Beredningen av strategin grundade sig pa Barnets tid 2040-arbetet, som borjade
ar 2018. Strategin utarbetades i enlighet med regeringsprogrammet i ett parlamentariskt
kommittéarbete och flera utredningar bereddes till stod for det [R2]. Enligt kommitténs
uppfattning ska den nationella barnstrategin skapa ett barn- och familjevanligt Finland som

respekterar barnets rattigheter.

Som en av de tre huvudtankarna lyfter barnstrategin fram malet om att stallningen for barn i
sarbar stallning tryggas och att deras behov identifieras battre. De strategiska riktlinjerna ar

foljande:

- Utsatthet bor beaktas pa ett 6vergripande satt i det forebyggande arbetet, i de korrigerande
atgarderna och tjansterna samt i rattsskyddssystemet. Det forebyggande arbetet bor utokas
liksom stodet och ingripandet i ett tidigt skede.

- Atgarderna for att trygga sarskilt utsatta barns rattigheter bor utokas. De yrkesévergripande
arbetssatten och samarbetsstrukturerna bor forstarkas med beaktande av barnens och

familjernas individuella behov.
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- Man bor utveckla metoder for att identifiera och beakta saval foljderna av strukturell
diskriminering som situationsbunden utsatthet i barns stallning. Olika faktorer i barns
forhallanden som 6kar utsattheten och hur dessa ackumuleras bér identifieras.

Statsminister Sanna Marins regering upprattade en genomforandeplan for den nationella

barnstrategin for att framja riktlinjerna i strategin under sin regeringsperiod [R3].

En av de atgarder som foreslogs i genomférandeplanen (atgard 15) var att uppratta en enhetlig
verksamhetsmodell for att ge forsta information. Med forsta information avses i
genomférandeplanen information som ges till familjen nar familjemedlemmarna stalls infér en
sjukdom, funktionsnedsattning eller en kroppsvariation hos ett barn eller ett foster. For att kunna
ge forsta information behovs en enhetlig modell som omfattar hela landet, sa att familjerna pa lika
villkor kan fa hjalp och stéd i en ovdntad och utmanande livssituation. Nar tjansterna for barn och
familjer fran forsta borjan samordnas och integreras till en helhet som genuint gynnar barnet och
familjen starks barnens och familjernas egna resurser, livskompetens och erfarenheter av

delaktighet och av att bli sedda.

Den forsta informationens betydelse hade tidigare lyfts fram i forslagen av kommittén for
rehabilitering av rehabiliteringen ar 2017 [R4]. Enligt forslag nummer 11 ska landskapen i
egenskap av organisator se till att fordldrar/vardnadshavare far information om
rehabiliteringsalternativen och organisationers och andra instansers stodatgarder nar ett barn
med funktionsnedsattning fods, barnets tillvaxt och utveckling férdrdjs, barnet drabbas av en

langvarig sjukdom och barnet borjar i smabarnspedagogik eller skolan.

Tidigare hade man till Finska Lakarforeningen Duodecim (nedan Duodecim) féreslagit att en God
medicinsk praxis-rekommendation om tillhandahallande av forsta information utarbetas. |
Duodecim ansags det att amnet inte lampar sig som en God medicinsk praxis-rekommendation. |
Duodecim upprattades dock en process for konsensusbaserade rekommendationer, som for forsta
gangen genomfoérdes i God praxis-konsensusrekommendationen Kroniskt trotthetssyndrom
ME/CFS [R5]. Nationella barnstrategin beslot att finansiera den av Duodecim upprattade
rekommendationen. Eventuell administrering av den konsensusrekommendation som nu

publiceras har inte planerats.

Varje rekommendationsfras har understotts av atminstone 75 % av medlemmarna av
rekommendationspanelen. Upprattandet av konsensusrekommendationen har beskrivits i

bakgrundsmaterialet (pa finska). Utgangspunkten har utgjorts av den systematiska dversikt som

publicerades ar 2007 for den irlandska rekommendationen om @mnet [R6] och den
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vardrekommendation som upprattades utifran den. Litteratursokningar for

konsensusrekommendationen har gjorts den 10 juni 2022 fran och med bérjan av ar 2007.

Vid sitt forsta mote fattade rekommendationspanelen beslut om avgransningar och de fragor som

ska behandlas i rekommendationen.

| konsensusrekommendationen behandlas tillhandahallande av forsta information i situationer dar
ett foster, ett nyfott barn eller ett barn under ett ar konstateras eller misstanks ha féljande

tillstand:

- ett fysiskt sensoriskt, kognitivt eller utvecklingsrelaterat problem, som leder till déden,
betydande incidens eller en funktionsnedsattning i barndomen

- en betydande patogen variation i genomet

- situationer vars konsekvenser for individen ar osakra (inkl. misstankar, prematuritet)

- kroppsvariationer som paverkar konskarakteristika, intersexualism.

Principerna i rekommendationen kan ocksa tillampas pa situationer som galler dldre barn an

malgruppen, dven om de inte hor till rekommendationens malgrupp.

Konsensusrekommendationen innehaller inte nagot stallningstagande till hur eventuella syskon

borde beaktas da den forsta informationen ges.
| konsensusrekommendationen behandlas féljande drendehelheter:

Varfor ar det viktigt att ge bra forsta information?

Hur ska man forbereda sig pa en hdandelse dar forsta information ges?

Vem ska vara pa plats vid en hindelse dar forsta information ges?

I hurudan omgivning finns det skal att ordna en handelse dar forsta information ges?

Hur mycket tid finns det skal att reservera for en handelse déar forsta information ges?

I T o o

Vilket ar informationsinnehallet i den forsta informationen i varje fas av den process dar

forsta information ges?

7. Hur ska deltagarna i en handelse dar forsta information ges bemdétas?

8. Hur kan utvecklingen av en trygg anknytnings- och interaktionsrelation mellan foraldrarna
och barnet stddjas i en situation och en handelse dar forsta information ges?

9. Hur forebyggs och skots potentiella konflikter och missuppfattningar i en handelse dar forsta
information ges?

10. Vilken ar betydelsen av skriftligt material och webbmaterial i samband med

tillhandahallande av forsta information?
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11. Pavilket satt finns det skél att samla in feedback pa tillhandahallandet av forsta information
och hur behandlas den?

12. Hurudana krav stéller tillhandahallandet av forsta information pa servicesystemet for halso-
och sjukvarden?

13. Hurudana sardrag som galler tillhandahallandet av forsta information ar forknippade med

situationer dar barn konstateras ha kroppsvariationer som anknyter till kénskarakteristika?

Definitioner av de termer som anvands i denna rekommendation

Med handelse dar férsta information ges avses i denna konsensusrekommendation en situation
dar ny eller foranderlig information om ovan beskrivna tillstand ges i ett tillfdlle som planerats i
forvag till parterna, sasom foraldrarna. Det kan finnas flera handelser dar forsta information ges,

varvid de bildar en process dar forsta information ges.

Med situation dar férsta information ges avses i denna konsensusrekommendation en situation
dar ny eller foranderlig information om ovan beskrivna tillstand ges i en situation som det inte
varit mojligt att forbereda individuellt i forvag. Det ar mojligt att man stalls infor en sadan situation

till exempel pa grund av fynd vid en ultraljudsundersoékning av ett foster eller vid fodseln.

Uttrycket mote dar forsta information ges anvands i denna konsensusrekommendation i sadana
sammanhang dar man inte vill géra skillnad mellan en handelse eller ett tillfalle dar forsta

information ges.

Enligt Statistikcentralens definition utgors en familj av sammanboende gifta eller samboende par
eller ssammanboende personer som registrerat sitt férhallande och av deras barn, av endera
foraldern tillsammans med sina barn, av gifta och samboende par utan barn samt personer som
registrerat sitt parférhallande och som inte har barn [R7]. och familjernas mangfald omfattar. Det
har redan lange funnits mangfald inom de finlandska familjerna, bland annat styv-, adoptions-,
foster-, flerlings- och regnbagsfamiljer [R8]. Denna konsensusrekommendation innehaller inte
nagot stdllningstagande till den statistiska eller juridiska definitionen av en familj, utan en familj
kan med hénsyn till situationen och dataskyddet ses ocksa som ett bredare begrepp da den forsta

informationen ges.

Med foraldrar avses i denna konsensusrekommendation de personer som i férsta hand sorjer och
ansvarar for ett fosters eller ett nyfott barns valbefinnande. Rekommendationen innehaller inte
nagot stallningstagande till fordldrarnas kon eller antal och inte den statistiska eller juridiska

definitionen av foraldraskap.
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Med kroppsvariationer som anknyter till konskarakteristika (variations of sex characteristics,
VSC) avses i denna konsensusrekommendation variationer som ar genetiska, kromosomala eller
som galler konskortlarnas och genitaliernas anatomi och hormonella funktion [R9], [R10]. Andra
termer som anvands i litteraturen ar till exempel disorders of sex development (DSD) och
intersexualitet eller intersexualism. De medicinskt definierade tillstanden omfattar till exempel
kongenital binjurebarkshyperplasi (CAH), medfédd 6ppning i urinrérets nedre vagg (hypospadi),
androgenokanslighetssyndromet (AlS), Turners syndrom och Klinefelters syndrom. Denna
rekommendation innehaller inte nagot stallningstagande till definitionen av ett fosters eller nyfott

barns kon.
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Checklista for tillhandahallande av forsta information

Det centrala budskapet i rekommendationen har sammanstallts till checklistan nedan.

BEREDELSE

ARENDELISTAM
JR

+ Tareda pa de vasentliga drendena som galler barnets situation,

vardalternativen och prognosen och vilken information sam
redan getts till fardldrarna

« Kalla féraldrarna och andra persener av betydelse till platsen

Reservera och forbered ett rum och tillrackligt med tid

« Urred vilka ractigheter, firmdner, tidiga tjanster, kamratstods-

grupper, aktirer inom tredje sektorn och skriftligt material och
webbmateral som dr tillgangliga

« Sakerstall tillgdngen till sartalshjalp: varifrén och hur?
« Sakerstall att féraldrarna farst haft mbjlighet att tillbringa tid

med det nyfidda barnet
Boka vid behov en tolk

« Kom Gverens om reliférdelningen mellan yrkespersonerna:

mitestedaren, den som gor anteckningar, stédperson osy,

+ Fortsatta méten: potentiella tidpunkter inom tva veckor frin det

firsta motet

¢ Insamling av feedback: tidpunkten och utnyttjandet av den

EN SITUATIOMN DAR
FORSTA INFORMATION GES

*

#

EN HAMDELSE DAR
FORSTA INFORMATION GES
» Beratta om orsaken till sam-
mankamsten ach den tid som
bakats for sammankomsten

Ge helst den farsta informa-
tiomen sittandes bredvid det
ryfadda barnet

Gratulera till fodseln + Forbered skriftligt material och
wiebbmaterial

Presentera deltagarna

Beratta om barnets goda egenskaper och kalla barnet vid det

namn som foraldrarna cnskar

Fréga faraldrarna vad de redan vet om rendet och om de till en

birjan har fragor

« Beratta om barmets nuvarande situation och medicinska arenden

enligt de overenskomna rellerna, genom att anvénda et konkret
cch begripligt vardagssprak

Beratta om awvvikande fynd med virdnad och utan att sara
mottagarna av informationen

Beratta om de fortsatta planerna och prognasen

Sikerstadll att féraldrarna farstatt den férsta information som de
fatt och att de blivit harda

Ge rad om praktiska drenden

Beratta om mgjlighetarna att fa stad och rattigheterna

Erbyjud samtalshjalp och stod

Ge kontaktuppgifter och kom dverens om fortsattningan

Deltagarna reserverar en stund for att aterhamta sig och samla de
egna tankarna

Den som leder tillfallet s3kerstaller att de fortsitia Etg'énrderna
framskrider och att anteckningar gjorts

Chef: debriefing fir deltagarna i tilifallet

- utbildning om vaxelverkan och behandling av emationella
reaktioner

- arbetshandledning
- utnyttjande av mottagen feedback

her infor matkon

Hur farbereda sig for
ett mate?

Wilka ska vara pa
plats?

Hurudan borde
omgivningen vara?

Hur mycket tid borde
reserveras?

Hurudant ar informa-
tionsinnehallet

i den farsta
informationen?

Hur borde
deltagarna bemotas?

Vilket ansvar har
den som leder
handelsen?

Hur stddja
faraldrarna far att
bilda en anknytnings-
relation?

Pa vilket satt borde
feedback samlas in
och hur behandlas
den?

© Finska Lakarféreningen Duodecim
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1. Varfor ar det viktigt att ge bra forsta information?

Rekommendation 1.1. Vi reckommenderar att sarskild uppmarksamhet dgnas at en hindelse,

situation eller process dar forsta information ges, eftersom den kan paverka familjen, barnet,
relationen mellan familjen och barnet och det framtida samarbetet med yrkespersoner inom

halso- och sjukvarden saval positivt som negativt.

Sammanfattning

Det satt pa vilket fordldrarna ges information om barnets situation paverkar hur de tar emot
informationen och accepterar den [R11]. Detta kan aterspegla sig ocksa pa foraldrarnas senare
attityd mot sitt barn [R12]. Oberoende av var informationen ges, ska de yrkespersoner inom halso-
och sjukvarden som ger informationen visa forstaelse for situationen, prata sanningsenligt, men i

en anda som ar positiv och stédjande och respekterar barnet och familjen [R13], [R14], [R15].

Det har framforts att tillhandahallandet av forsta information om barnets situation ar borjan pa
anpassningsprocessen. Misslyckande i detta 6kar i onddan férdldrarnas angslighet och kan inverka
negativt pa tilldgnandet och forstaelsen av den mottagna informationen. Framgang kan a sin tur
forbattra ocksa den framtida relationen mellan féradldern och yrkespersonerna inom hélso- och
sjukvarden. Yrkespersonernas grundlaggande uppgifter omfattar att erbjuda socialt och

psykologiskt stod i samband med att forsta information ges [R13], [R16].

Barnets situation i sig forutsager inte en bristfallig anknytningsrelation mellan féraldrarna och
barnet. A andra sidan dkar foéraldrarnas egna trauman — ocksa negativa erfarenheter i samband
med den forsta informationen — risken for att problem uppstar i bildandet av en
anknytningsrelation. Hjalp som erbjuds av yrkespersonerna till fordldrarna for att forsta barnets

situation Okar foraldrarnas resiliens och forbattrar deras sensitivitet i agerandet med barnet [R17].

Bra harmoni i familjen, socialt stéd och koordinerade tjanster minskar den stress som modrarna
upplever, forbattrar deras sensitivitet och ocksa den trygghet som barnen upplever [R18], [R19].
Enligt Lewis [R20] utgors ar den tid da forsta information fas en kritisk tid for foraldrar med ett
barn med en funktionsnedsattning. Féraldrarna som da fatt stéd och blivit forstadda accepterar
sitt barn battre, de dr mindre angsliga och bemaoter sitt barn med mer uppmarksamhet och

positivare an foraldrar som inte fatt detta stod.

En del av forédldrarna kan uppleva depression, radsla, oro och till och med kraftig dngslighet da de
hér om barnets sjukdom eller funktionsnedsattning [R21], [R22]. Det finns skal att komma ihag att

detta inte ar fallet for alla foraldrar. Fordldrarna kan behdéva hjalp for att samordna och hitta en
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|6sning pa motsattningarna mellan forvantningarna pa ett friskt barn och barnets
funktionsnedsattning [R23]. Om man inte lyckas I6sa motsattningarna mellan férvantningarna och
verkligheten, 6kar risken for osakra kdnslor i anknytning till barnet. Foraldrarna uppskattar

information som ges om deras barns tillstand i begriplig form och med medkansla [R15].

Informationen om fostrets eller barnets funktionsnedsattning, sjukdom eller sjukdomsrisk kan
chockera foraldrarna och andra narstaende. Manniskorna kan ibland reagera pa en chock med en
overraskande emotionell reaktion pa grund av den tidigare livshistorien. Utdver sorg kan ocksa till
exempel ilska, letande efter skyldiga och psykogen amnesi komma fram, varvid en vuxen som
upptrader helt sakligt efterat inte nédvandigtvis alls kommer ihdg vad som sades i situationen. Da
ar det mojligt att den information som &r av vasentlig betydelse for foradldrarna inte tillagnas pa
grund av chocken. Situationen kan hjdlpas av att en yrkesperson inom halso- och sjukvarden
beskriver de emotionella tillstanden och erbjuder foraldrarna mojlighet att valja hur intensivt
arendet behandlas. Dartill kan det under chock vara svart att avskilja smasaker fran viktiga saker

och en del av ménniskorna skyller pa sig sjalva.

| vaxelverkan i en bradskande och 6verraskande situation rekommenderas ett lugnt och empatiskt
forhallande till de forsta emotionella reaktionerna, 6verenskommelse av ett nytt méte och om
foradldrarna sa dnskar, erbjudande av psykiskt krisstod. Storsta delen av manniskorna aterhamtar
sig med stod av narstaende ocksa fran svara erfarenheter, men alla har inte narstaende.
Livshistorien, till exempel en tidigare betydelsefull psykisk sjukdom, kan utover sjdlva hdandelsen

exponera en del av manniskorna for psykiska symptom som forutsatter stéd.

Psykosocialt stod som familjen far i samband med forsta information kan paverka det stod och de
interventioner som barnet far. Acceptans av diagnosen har ett samband med hur val féraldrarna
forstatt den information som de fatt. Om foraldrarna inte férstar den information som de fatt,
accepterar de nédvandigtvis inte diagnosen. Detta kan ocksa leda till att de inte heller tar emot
stdd och interventioner som erbjuds for barnet [R24]. Missndjdhet med den forsta informationen
kan leda till osamja med yrkespersonerna. Familjer som ar missndjda med den forsta information
som de fatt for oftare tvister som galler deras barn till ratten an familjer som ar néjda med den

forsta informationen [R25], [R26]. Missndjdhet kan undvikas med bra kommunikation [R27].

Utifran det ovan beskrivna ar det mojligt att bedéma att mottagande av forsta information av hog
klass ar en del av sadan god halso- och sjukvard som lagen om patientens stallning och rattigheter

forutsatter (17.8.1992/785) [R28].
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2. Hur ska man forbereda sig pa en handelse dar forsta information ges?
Rekommendation 2.1. Vi rekommenderar att ett rum som lampar sig for amnet och mojliggor

intimitet samt tillrackliga resurser reserveras for att ge férsta information.

Rekommendation 2.2. Vi rekommenderar att de yrkespersoner som deltar i en handelse dar
forsta information ges diskuterar sinsemellan och for egen del och ocksa som ett team
forbereder sig pa att ge férsta information till barnets féraldrar. Pa sa satt stravar man efter att
sakerstalla att olika yrkespersoner inte ger foraldrarna motstridig information och att familjens

resurser beaktas.

Rekommendation 2.3. Vi rekommenderar att de yrkespersoner som arbetar med barnet och
familjen sinsemellan utbyter information med samtycke av fordldrarna och om lagen tillater det,
sa att fordldrarna inte behover berdatta samma saker till olika yrkespersoner. Yrkespersonerna
ska beakta att informationen kan @ndras med tidens gang och da informationen férmedlas fran
en manniska till en annan. Férdldrarna ska erbjudas mojlighet att precisera eller korrigera

informationen.

Rekommendation 2.4. Vi rekommenderar att de yrkespersoner som arbetar med barnet och
familjen utreder vad som berattats till familjen om barnets hélsotillstand, funktionsnedsattning,
sjukdom eller kroppsvariation som anknyter till konskarakteristika. For detta ska
yrkespersonerna ha tillgang till den i patientdatasystemet antecknade informationen om vad

som berdttats till foraldrarna.

Rekommendation 2.5. Vi rekommenderar att alla foraldrar till nyfédda barn och barn i
amningsaldern pa sjukhus bereds mojlighet att traffa sitt barn saval da de férbereder sig pa en

situation dar forsta information som efter en situation dar forsta information ges.

Rekommendation 2.6. Vi rekommenderar att behoévlig information delas med fordldrarna och

narstaende enligt deras 6nskemal utan onédigt dréjsmal.

Rekommendation 2.7. Vi rekommenderar att yrkespersonerna har tillgang till en skriftlig modell
for att forbereda sig pa en situation och handelse dar forsta information ges och om hur forsta
information ges samt har tid for att forbereda sig pa motet. Ocksa en checklista och ett

diskussionsunderlag ska anvandas.

Rekommendation 2.8. Vi rekommenderar att man i forvdg kommer 6verens om vem som leder

en handelse dar forsta information ges och om tidsplanen for den.
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Rekommendation 2.9. Vi rekommenderar att den som leder hdndelsen stravar efter att skapa

ett tryggt rum och bevarar det tryggt i en situation och en hiandelse dar férsta information ges.

Sammanfattning

Multiprofessionellt teamarbete, forberedelse pa potentiella forhallanden i anknytning till
tillhandahallande av forsta information och bra intern kommunikation inom teamet skapar en
grund for en framgangsrik situation, handelse och process dar forsta information ges [R29].
Yrkespersonerna ska ha tid for att forhandla sinsemellan och férbereda sig ensamma och som ett
team innan de traffar foraldrarna. Det ar betydelsefullt att rikta resurser till en situation eller en
handelse dar forsta information ges med tanke pa vardhelheten och fortsattningen. For att forsta
information ska ges med en sa jamn kvalitet som mojligt och oberoende av den enskilda personen,
ska arbetsgemenskapen ha tillgang till en skriftlig modell for att férbereda sig pa motet och
tillhandahallandet av forsta information. Detta minskar den stress som mottagaren av forsta
information upplever [R30]. Ett mote dar forsta information ges ar smidigt, om man har tillgang till
en i forvag upprattad checklista 6ver arenden som man ska komma ihag och som ska tas upp i
diskussionen. Denna modell borde omfatta debriefing for de yrkespersoner som ar med och ger

forsta information [R11].

Nar en hindelse dar forsta information ges anordnas ska alla foraldrar kallas till platsen, sa att det
nya darendet delas gemensamt fran forsta borjan. Foradldrarna kan ta med ocksa andra néra
personer till diskussionen. Diskussionen ska ske i ett lugn rumt som ar skyddat mot insyn, dar
diskussionen inte avbryts av ringande telefoner eller av utomstdende personer som tittar in.
Tillrackligt med tid ska reserveras for diskussionen. Information om barnets situation vacker ofta
manga former av kdnslor och darfor kan det vara svart for foraldrarna att efterat komma ihag allt
som berattats till dem. Narvaro av barnets egen vardare under samtalet ger foraldrarna mojlighet

att ga igenom saker och ting pa nytt med vardaren [R31].

Fore en hindelse dar forsta information ges ska lakaren for egen rékning ta reda pa de
vasentligaste drendena som galler barnets halsotillstand, sjukdom, funktionsnedsattning eller
kroppsvariation som anknyter till kénskarakteristika samt vardalternativen och prognosen. Om
barnets situation ar sallsynt och inte kdand fran tidigare for lakaren, ska hen konsultera en expert
pa den aktuella sjukdomen eller avvikelsen innan férsta information ges och darefter annu vid
behov hanvisa fordldrarna till ett samtal med en person som kan ge en maximalt korrekt bild av
problemen i anknytning till situationen. Féraldrarnas centrala fragor géller i allmédnhet barnets

framtid och forvantade livscykel. Deras attityd kan praglas av sorg over att ha gatt miste om ett
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friskt barn, radsla for framtida problem och kanslotillstand som skiftar fran tvivel och misstro till

depression och hat [R31].

Vid férberedelsen for en handelse dar forsta information ges ar det viktigt att diskutera med
aktorer som redan tidigare skott barnet och familjen (t.ex. forlossningslakaren, barnmorskor,
jourhavande ldkaren inom barnsjukdomar, skotare som skott barnet etc.). Forskningen har visat
att det forekommer problem med att ostrukturerat tillhandahalla information och vard [R32],
[R33]. Darfor ar det viktigt att alla samarbetsparter radgor och for ett intensivt samarbete
sinsemellan och att anteckningarna i patientdatasystemet ar tillrackligt tydliga och begripliga. Pa

sa satt sakerstalls ett uppdaterat och harmoniserat informationsflode till familjen.

Innan en handelse dar forsta information ges finns det skal att tillsammans med till exempel en
socialarbetare eller rehabiliteringshandledare utreda rattigheterna, och de tillbudsstaende
formanerna och tjansterna for barnet. Om det ar majligt, finns det skal att ta med skriftligt
material, lankar till lampliga webbplatser och kontaktinformation till grupper som erbjuder
kamratstod eller aktorer inom den tredje sektorn till handelsen. Efter det inledande skedet 6nskar
foraldrarna ofta att de far kontakt med andra familjer i samma situation. Det finns skal att lyfta
fram kamratstod ocksa senare och paminna familjen om detta. En grupp som erbjuder kamratstod
kan bildas av en annan familj med ett barn med samma sjukdom. | dessa situationer behdvs
tillstand av familjen for kontakten. Grupper som erbjuder kamratstod finns i form av
anpassningstraningskurser och méten som anordnas av aktorer inom den tredje sektorn, till
exempel stodféreningar som foradldrar bildat, organisationer och FPA. Lokalt finns det skal att
utreda kontaktinformationen for aktorer inom den tredje sektorn som verkar i omradet och i
fortsattningen halla informationen uppdaterad. Ocksa socialarbetare har uppdaterad
kontaktinformation till organisationer och kurser [R31]. Tillgdngen till stod och tjanster ger

familjen hopp och en stark kdnsla av att de inte lamnas ensamma.

Om en eller flera foraldrar har samma séllsynta tillstand som barnet eller om féraldrarnas
kulturella bakgrund avviker fran majoritetsbefolkningens bakgrund, kan detta forsvara deras
attityd till barnets sjukdom [R31]. Det finns skal att beakta kulturspecifika synpunkter och sétt hos
familjer fran olika bakgrunder, da dessa kan paverka féraldrarnas forestallning om barnet och
barnets framtida liv. Det finns skal for yrkespersonerna att utveckla deras allmanna kulturella
kunnande. Uppfattningarna och forestallningar om hélsa och funktionsnedsattningar varierar stort

i olika kulturer [R24], [R34], [R35]. Om det handlar om en familj som pratar ett fraimmande sprak,

ska en tolk, helst en kontakttolk, anlitas for en handelse dar forsta information ges.
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Familjemedlemmar eller vanner ska inte anvdandas som tolk. Da finns det risk att tolkens egna

synpunkter fargar yrkespersonernas information och tolkningen kan vara inexakt och till med

felaktig [R36].

Det finns skal att tillsammans med den arbetsgrupp som deltar i en handelse dar forsta
information ges i forvag fundera pa tidpunkten for foljande mote inom tva veckor fran det forsta
motet. Nar tidpunkten éverenskoms med foradldrarna ar det pa samma gang mojligt att ge
information om de samtal som ska féras i samband med foljande mote, sdsom om
osakerhetsfaktorer i anknytning till prognosen, planerna fér den narmaste framtiden och fragor
som vackts hos foraldrarna. Det ar viktigt med ett arligt och realistiskt forhallningssatt, men
betydelsen av minsta lilla hopp kan inte betonas nog [R31]. Nar ett barn skrivs ut fran avdelningen,
ska familjen ha namnet pa och kontaktinformationen till en person som de kan vanda sig till i

barnets drenden. Dartill ska foraldrarna om de sa 6nskar erbjudas professionell samtalshjalp [R31].

En av de professionellt och emotionellt svaraste sakerna i arbetet som lakare som skoter barn och
som perinatolog &r att beratta om ett fosters eller ett barns sjukdom eller funktionsnedsattning.
Det finns skal fér den som ger den forsta informationen att for en stund lugna sig, samla sina
tankar och férbereda sig pa motet fore samtalet. Det finns ocksa skal for hen att for en stund
reflektera 6ver sin egen uppfattning om funktionsnedsattningen, eftersom den enkelt férmedlas
ocksa till mottagaren av forsta information. Med tanke pa orken ar det nyttigt att reservera en
stund for att aterhdamta sig och samla sina tankar annu efter situationen [R31]. Det kan vara
valdigt pafrestande att ge forsta information. Detta kan lyfta fram manga former av kdnslor, sasom
sorg och skuld, och erfarenheter av identifikation med sig sjdlv och misslyckande. Ifall dessa inte
behandlas, 6kar det risker for utbrandhet och psykisk ohalsa [R26]. Darfor ar det viktigt att stodja

interaktionsfardigheterna och erbjuda utbildning till yrkespersonerna [R37], [R38], [R39].

Utbildning i emotionella fardigheter stédjer ocksa yrkespersonernas emotionella reglering,
mentaliseringsformaga och sensitivitet i sjalva situationen och handelsen dar forsta information

ges. Detta stodjer i sin tur foraldrarnas process och ovriga mal med att ge forsta information.

| en handelse dar forsta information ges har ledaren av handelsen ansvar for att motet
framskrider, att tidsplanen haller och att de drenden som man funderat pa i forvag behandlas. Den
som leder hdandelsen ansvarar for att motet ar under kontroll, aktivera medlemmarna och for att
gora ett sammandrag och ge beslutsforslag som avslutning pa samtalet. | borjan av motet kan
ledaren fungera som presentator, forklara varfor métet sammankallats och ge en bakgrund till det.

Det finns skal for ledaren att ocksa beratta om huruvida yrkespersonerna redan sinsemellan
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diskuterat situationen. Det finns skal att i arbetsgruppen utse en person som goér nddvandiga
anteckningar. Om deltagarna inte kdnner varandra fran tidigare, finns det skal att presentera dem
eller att be att alla presenterar sig och beratta i vilken roll de deltar i situationen. Den som leder
motet har till uppgift att 6vervaka att samtalet haller sig till arendet och att alla deltagare beaktas
och blir horda. Det ar synnerligen viktigt att sakerstédlla att foraldrarna upplever att de kanner sig
trygga, far mojlighet att beratta om deras kadnslor och kan stalla alla fragor som vackts hos dem

under samtalet.

Det ar viktigt for den arbetsgrupp som deltar i ett mote dar forsta informations ges att med sitt
agerande och exempel skapa och bevara en trygg atmosfar i handelsen. Med principerna om ett
tryggt rum och de relaterade forfaringssatten stravar man efter att skapa ett tillstand dar alla med
sitt forfarande stravar efter att bygga upp en jamlik, respektfull och 6ppen atmosfar och
diskussion [R40]. Principerna om ett tryggt rum och exempel pa tillampning av dem da forsta

information ges har beskrivits i tabell 1.

Tabell 1. Principerna om ett tryggt rum och exempel pa tillampningen av dessa da

forsta information ges.
Princip Exempel pa tillampning

Hall ett fysiskt avstand som ar l[ampligt for
Respekt for en annan persons personliga fysiska och

iska till g situationen. Kritisera inte en person for att hen
psykiska tillstan

visar eller inte visar kanslor.
Var saklig och professionell i all din kommunikation
Undvik att forlojliga, hana, asidoséatta och genera och acceptera som ledare inte osakligheter av

nagon deltagare.

Undvik antaganden som baserar sig pa utseende Formoda inte att en annan person forstar eller inte

och agerande forstar, fraga vid behov.

Prata inte i mun pa andra. Som ledare ska du vid

behov begdra tankar av alla och sakerstalla att
Alla deltagare i diskussionen ska ges utrymme .

ocksa tysta deltagare kan uttrycka sina tankar vid

behov.
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Tabell 1. Principerna om ett tryggt rum och exempel pa tillampningen av dessa da

forsta information ges.
Princip Exempel pa tillampning

Ge deltagarna rum att tala. Lyssna och strava efter
Lyssna pa andra och lar dig av deras infallsvinklar att forsta deras infallsvinklar. Sakerstall att

foraldrarna upplever att de blivit horda.
Mojliggor fragor Beratta att alla fragor ar tillatna.

Fraga vid behov, om du sarat nagon. Be om ursakt
Be om ursakt for dina daliga ordval eller nagot som intraffar i

situationen.

3. Vem ska vara pa plats i en handelse dar forsta information ges?
Rekommendation 3.1. Vi reckommenderar att alla férdldrar ar pa plats vid en hiandelse dar forsta
information ges. Dartill kan fordldrarna om de sa onskar begdra att andra narstaende ar

narvarande. Detta rekommenderas sarskilt om enbart en av férdldrarna kan komma till platsen.

Rekommendation 3.2. Om alla féradldrar inte ar pa plats vid en hindelse eller situation dar forsta
information ges, rekommenderar vi att 6vriga fordldrar och de nidra familjemedlemmar som

fordldrarna viljer, informeras sa fort som maojligt.

Rekommendation 3.3. Vi rekommenderar att familjen om den sa onskar har majlighet att till en
handelse dar forsta information ges ta med en yrkesperson inom halso- och sjukvarden som ar

bekant for familjen.

Rekommendation 3.4. Vi reckommenderar att fordldrarna om de sa 6nskar har mojlighet att vid
en handelse dar forsta information ges har majlighet att fora samtal utan barnet, sa att den kan
tilldgna sig den information som de far och visa sina kdnslor. Foraldrarna ska i férvag informeras

om denna mdjlighet.

- Foraldrarna ska om de sa onskar ges maojlighet till privat tid for att fundera pa den
information som de fatt och de ska da ha mdjlighet att fortsidtta samtalet med en
yrkesperson.

- Om foraldrarna sa 6nskar, ska yrkespersonerna efter en situation dar forsta information ges

tillbringa tid med dem.
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Sammanfattning

Nar forsta information ges borde alla fordldrar vara pa plats [R11], [R41], [R42]. Da far foradldrarna

samtidigt samma information, de kan delta tillsammans i beslutsfattandet och de far en starkare
upplevelse av jamlikhet. Forsta information som getts till enbart en foralder kan dka
informationsmottagarens press och oro. Fordldern kan ocksa bli tvungen att i stallet for en

yrkesperson formedla den mottagna informationen till 6vriga foraldrar [R14], [R43], [R44], [R45],

[R46]. Om enbart en av foraldrarna kan komma till platsen, ska foraldern ges mojlighet att be att
en annan familjemedlem, sldkting eller van kommer for att stdédja hen. Man ska strava efter att for
ovriga foraldrar och narstaende anordna en mojlighet att fa forsta information om drendet sa fort
som mojligt. Om foréldrarna behdver hjalp och stod, kan de om de sa 6nskar ta med far- eller

morforaldrar, en van eller en stodperson till situationen.

Aven om det &r viktigt att fordldrarna har tillrdckligt med stéd och att féraldrarnas natverk av
narstdende kan utnyttjas i den process dar forsta information ges, ska man ocksa skydda barnets
integritet och tillsammans med foéraldrarna fundera pa vem som har ratt att fa information om till
exempel ett barns individuella kroppskarakteristika. Ibland kan det vara behdévligt att diskutera

med foradldrarna om vem som bjuds in till en hdndelse dar forsta information ges.

En yrkesperson som genomgatt andamalsenlig utbildning i arendet ansvarar for att ge forsta
information. Det antal yrkespersoner som ar narvarande vid en handelse dar forsta information
ges borde inte avsevart dverstiga antalet familjemedlemmar. Extra arbetstagare borde inte vara
narvarande ens i utbildningssyfte, savida arbetstagaren inte i fortsattningen kommer att arbeta
med familjen. Flera studier har visat att det finns skal att en egenskétare eller annan stédperson ar
narvarande utdver den person som ger forsta information [R34], [R45]. Det idealiska ar att
stodpersonen kdnner familjen fran tidigare [R46]. Stodpersonen kan stodja familjen da forsta
information ges och hjdlpa att ge den forsta informationen. Stodpersonen kan anteckna de
viktigaste drendena, vilket senare kan hjalpa familjen att komma ihag dem [R11]. En handelse eller
situation dar forsta information ges ar bara borjan pa stodatgarderna och stodet for barnets
tillvaxt och utveckling [R13]. Foéraldrarna far fortfarande férvanta sig manga betydelsefulla och
vardefulla stunder i framtiden, dven om forvantningarna har varit annorlunda [R47]. Det ar viktigt
att en utbildad professionell tolk ar ndarvarande da foradldrarna och den som ger forsta information
inte har ett gemensamt sprak. Forsta information ska ges pa ett begripligt satt, sa att

informationen fullféljer sitt andamal och sa att det ar mojligt att behandla emotionella reaktioner.
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En tolk behovs ocksa i situationer dar teckensprak behovs och de som ger forsta information inte

har tillrackligt kunnande for att anvanda teckensprak.

Det &r viktigt att foraldrarna hunnit se det nyfodda barnet och i man av mojlighet tillbringat tid
med barnet innan den forsta informationen ges. Detta hjadlper foraldrarna att se det nyfodda
barnet i forsta hand som sitt barn utan att uppmarksamhet riktas enbart mot barnets sjukdom
eller funktionsnedsattning. Pa sa satt ar det ocksa majligt att undvika en missuppfattning om

barnets dod eller ett omedelbart hot om dod i fordldrarnas sinne [R48].

Fragan om betydelsen av barnets narvaro vid en handelse dar forsta information ges ar inte lika
klar da forsta information ges senare an direkt efter fédseln. | vissa studier har barnets narvaro
haft en gynnsam inverkan [R13]. En yrkesperson kan da till exempel genom att berora barnet
formedla och visa barnets viarde och betydelse. A andra sidan har studierna visat att féraldrarna
tillagnar sig information och battre kan uttrycka sina kanslor och sin reaktion da barnet inte ar
narvarande [R11]. Det ar viktigt att foraldrarna har méjlighet att fora samtal ocksa utan barnet och

oro for tillsyn av barnet.

Om barnet inte ar med i en handelse eller situation dar forsta information ges, finns det skal att i
man av mojlighet kort efter detta anordna tillfdllen dar fordldern kan bekanta sig och tillbringa tid

med barnet med stod av en yrkesperson.

Denna konsensusrekommendation innehaller inte nagot stallningstagande om deltagandet av

eventuella syskon i den process dar forsta information ges. | takt med att den process dar forsta
information ges framskrider finns det skal att féra samtal med férdldrarna om hur syskonen ska
ges information om &rendet. Dartill 4r det behovligt att fordldrarna, om de sa 6nskar, kan delta i

en hdandelse dar forsta information ges utan att barnets syskon ar narvarande.

Yrkespersonerna ska respektera foraldrarnas behov av integritet, men pa samma gang ska det
sakerstallas att familjen inte upplever att den lamnar ensam. Férdldrarna vill ofta Iamna ensamma
efter att ha fatt den forsta informationen. Om foraldrarna dock sa 6nskar, ska en arbetstagare
eller stoddperson ha mojlighet att vara ndrvarande ocksa efter en situation dar forsta information

ges.

4.1 hurudan omgivning finns det skal att ordna en hdandelse dar forsta information ges?
Rekommendation 4.1. Vi rekommenderar att en hiandelse dar férsta information ges anordnas i
ett lugnt rum, dar det dr mojligt att fora samtal utan avbrott. Det finns skal att fordldrarna, om

de sa 6nskar, kan tillbringa tid i rummet efter situationen.
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Sammanfattning

Den stund da en foralder far forsta information ar en viktig upplevelse, som féraldern kan komma
ihag i flera ar framat [R49]. Upplevelsen praglas av det verbala innehallet, men ocksa av bilder och
intryck [R50]. Den paverkas av manga arenden, sasom i vilken miljo den forsta informationen getts
[R13], [R51]. I ett traumatiskt tillstand registrerar sinnet omgivningen pa ett exceptionellt noggrant

satt. Darfor ar det viktigt att forsta information ges i basta maojliga miljo och férhallanden.

Med tanke pa vaxelverkan ar det viktigt att ge forsta information i ett lugnt avskilt rum, som
mojliggor att samtal fors och fragor stalls utan avbrott eller ovdasen som hors utifran [R52]. Det
finns skal att rummet ar neutralt, tyst, ekofritt i frdga om akustik, storningsfritt, skyddat mot insyn
och trivsamt. Tillganglighet ska sdkerstallas vid behov. En bra allman belysning far inte blanda.
Indirekt belysning fér med sig hemtrevlighet och varme till rummet och forbattrar trivseln. Det
finns skal att halla framme nasdukar och forfriskningar. Dartill finns det skal att kunna anvanda
telefon i rummet, sd att fordldrarna kan ringa sina narstaende och diskutera med dem [R53]. Den
héndelse dar forsta information ges borde helst 4ga rum i borjan av veckan, sa att det for
foraldrarna och deras narstaende dar mojligt att snabbare anordna mojlighet till snabb kontakt och

snabba stodatgarder [R54].

Rummet bor arrangeras sa att alla deltagare sitter pa samma hojd och kan se varandra. Stolarna
ska placeras bredvid varandra med cirka 50-100 cm:s mellanrum och till exempel ett stort bord far
inte finnas mellan familjen och yrkespersonerna och pa sa satt eventuellt utgéra ett hinder for
vaxelverkan [R55]. Rummet ska reserveras for tillracklig 1ang tid, sa att familjen om den sa dnskar
efter handelsen kan stanna kvar for att fundera pa det som de hort. Det &r onskvart att forsta
information inte ges i ett rum som familjen anvander pa nytt, sasom en forlossningssal eller
familjerummet pa barnavdelningen, eftersom det senare kan aterkalla tunga minnen hos
foraldrarna. Det ar viktigt att i enheterna redan i férvag funderar pa vilka rum som ar forenliga

med rekommendationen och hur tillgangen till dessa kan sakerstallas.

5. Hur mycket tid finns det skal att reservera for en handelse dar forsta information ges?
Rekommendation 5.1. Vi rekommenderar att tillrdckligt med tid reserveras for en hdndelse dar

forsta information ges, sa att en kansla av bradska kan undvikas.

Rekommendation 5.2. Vi reckommenderar att behovet av tid bedoms i forhallande till bland
annat barnets funktionsnedsattning, sjukdom eller kroppsvariation som anknyter till
konskarakteristika och familjens resurser och specialbehov. Om méjligt finns det skal att en

yrkesperson inom halso- och sjukvarden som &r pa plats vid en hdandelse dar férsta information
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ges reserverar tid for att kunna fortsatta samtalet med fordldrarna och ge foraldrarna stod

direkt efter att den férsta informationen getts.

Rekommendation 5.3. Vi rekommenderar att den som leder en hdandelse dar forsta information

ges tydligt oppnar och avslutar tillfallet.

Sammanfattning

Det finns inte nagot schema for att ge forsta information vilket kan tillampas for alla familjer och i
alla situationer [R47]. Forsta information kan forstas snavt som forsta information om barnets
funktionsnedsattning eller sjukdom [R53]. | oférutsedda situationer ar det maojligt att forbereda sig
enbart i en kort tid pa att ge forsta information. Detta kan vara fallet till exempel vid en avvikelse
som konstaterats vid screening under graviditeten eller for ett barn som pa dverraskande satt fotts
med en sjukdom under jourtid. Ocksa i dessa situationer onskar foraldrarna att de far den forsta
informationen sa fort som mojligt [R56], [R57]. Situationerna kommer 6verraskande for alla, de ar
psykiskt belastande och darfor rekommenderas det att man 6var sig pa dessa med teoretiska
forelasningar, men ocksa med praktiska dvningar i grupparbete eller med simuleringar [R52]. Pa sa
satt skapar yrkespersonerna under évningarna i sitt sinne en férestallning om bra forfaringssatt,

vilket hjalper att agera pa ett strukturerat satt ocksa i verkliga situationer.

| bred mening omfattar forsta information utéver medicinsk information ocksa information om
rehabilitering, socialvardstjanster och -stoéd och psykosocialt stod och tjanster inom den tredje
sektorn. Handelser dar forsta information ges kan om de upprepas bilda en process som fortsatter
i flera ar och dndras enligt situationen for barnets funktionsnedséattning eller sjukdom [R53]. Det &r

viktigt att forbereda sig omsorgsfullt pa planerade hdndelser dar forsta information ges.

Oberoende av om det handlar om att ge snav eller omfattande forsta information, ar det
nodvandigt att familjen och yrkespersonerna far all den tid som de behover fér kommunikationen.
Bradska ska undvikas. Fordldrarna ska ha tid att stalla fragor och uttrycka sina kdnslor utan att
avbrytas. Kommunikation handlar inte enbart om ord, utan om tiden mellan orden och det som
sker under tystnaden [R58]. Det som ar dannu viktigare an tiden ar att foraldrarna har en kansla av
att man fokuserar pa deras arende utan storningar. Darfor finns det skal att stanga personsokare
och mobiler under tiden fér en hiandelse dar forsta information ges, om méjligt. Aven efter en
kortfattad situation dar forsta information ges ar det viktigt att se till att familjen far stanna kvar
ensamma med arendet. For att familjen ska klara sig och for att ett interaktionsférhallande som
bygger pa fortroende ska uppkomma ar det betydelsefullt att mojlighet ges att besvara fragorna

annu efter en situation dar forsta information ges.
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Den tid som dgnas at en medicinsk undersokning eller en atgard &r kortare an den tid som
foraldrarna behover for att héra om barnets funktionsnedsattning, sjukdom eller kroppsvariation
som anknyter till konskarakteristika och for att tilldgna sig informationen. Att ge tillrdckligt med tid
har saval terapeutiskt som etiskt varde [R55]. | en joursituation ska foraldrarna ges tid och
mojlighet att vara hos barnet efter att barnets maende stabiliserats. Darefter lugnas situationen
ner och Ovriga aktiviteter avbryts och man 6vergar till att ge forsta information. Det ar viktigt att
sakerstalla att alla deltagare i en situation dar forsta information ges vet att aktiviteterna avbrutits
for en stund. Det ar mojligt att skapa en kdnsla av lugn till exempel genom att sitta med familjen
pa stol nara det nyfédda barnet. Da ar det lattare for yrkespersonen att fokusera pa att ge forsta
information, stanna upp for att lyssna pa foraldrarnas fragor [R59] och ta emot de forsta
reaktionerna och kidnslorna. Aven en kort tid kan ricka for detta, d& det gérs genom att vara
narvarande pa ett lugnt satt och fokusera pa bemotandet. Efter samtalet 6verenskoms ett nytt
mote med familjen, da barnets medicinska situation eventuellt redan klarnat och da det ar mojligt
att reservera mer tid for diskussion. Med tanke pa den process dar férsta information ges
rekommenderas att atminstone barnets eventuella egenldkare, egenskotare eller en annan egen

arbetstagare ocksa deltar i senare moten.

Familjerna onskar framfor allt att den som ger forsta information stannar upp [R47]. Familjerna
och foraldrarna kan sinsemellan vara véldigt annorlunda. En del vill direkt ha mycket fakta, medan
andra a sin tur vill smélta den information som de fatt i lugn och ro. Ocksa foraldrarnas
information om funktionsnedsattningar, sjukdomar och kroppsvariationer som anknyter till
konskarakteristika varierar stort. Tid mojliggor en bra, individuell interaktionssituation och ger

utrymme for fordldrarnas och narstaendes kanslor och fragor [R47].

Sarskilda behov som kan paverka den behdvliga tiden, utgors till exempel av behov av en tolk eller
en annan svarighet att forsta information. Lagen om patientens stallning och rattigheter
(17.8.1992/785, patientlagen) forutsatter att en yrkesperson inom halso- och sjukvarden ska ge en
utredning pa sa satt att patienten i tillracklig man forstar dess innehall. | fraga om barn som pa
grund av sin alder och utvecklingsniva inte sjalva formar fatta beslut om sin vard, ges en utredning
till vardnadshavaren. Patientlagen forutsatter att om en yrkesperson inom halso- och sjukvarden
inte kan det sprak som patienten anvander eller om patienten pa grund av en horsel-,
synnedsattning eller nedsatt talféormaga inte kan gora sig forstadd, ska tolk anlitas i man av
mojlighet. Enligt patientlagen ska en patients modersmal, individuella behov och den kultur hen

foretrader i man av mojlighet beaktas i varden och bemotandet [R28].
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Tillrackligt med tid ska reserveras for att ge forsta information och for att forbereda sig pa detta.
Utifran arbetsgruppens erfarenhet rekommenderas att i snitt 1-1,5 timmar reserveras for en
héndelse dar forsta information ges, med beaktande av foradldrarnas 6nskemal och sarskilda
behov. | allmdnhet reserveras ungefir en timme fér arftlighetsradgivning. Aven om en stor miangd
ny information ofta ges vid radgivningen, framjar lugn och fokusering pa patientens situation
forstaelse av drenden som dven kan vara komplexa [R60]. Métesledaren har till uppgift att ansvara
for tidsanvandningen och att 6ppna och avsluta tillfallet. Om den tillgangliga tiden ar begransad,

finns det skal att berdtta det direkt i bérjan av samtalet.

Samtalet och vaxelverkan vid en hdndelse dar forsta information ges ar vardefulla aspekter, men
tiden efter en handelse dar forsta information ges ar lika viktig. Da kan foraldrarna fundera pa den
information som de fatt tillsammans och planera sin framtid. En egenvardare eller annan
stodperson kan vid behov stanna kvar som stod for familjen och hjalpa att behandla drendet.
Foraldrarna kan uppleva att det ar betydelsefullt ocksa att lakaren fér en kort stund och mindre

formellt kommer tillbaka annu samma dag efter en handelse dar forsta information ges [R58].

6. Vilket ar informationsinnehallet i den forsta informationen i varje fas av den process dar
forsta information ges?

Rekommendation 6.1. Vi reckommenderar att atminstone en yrkesperson som deltar i en
hdndelse dar forsta information ges har bra kunnande och erfarenhet om sjukdomen,
funktionsnedsattningen eller kroppsvariationen som anknyter till kdnskarakteristika hos den
aktuella familjens foster eller barn. Om detta inte ar maojligt, ska fordldrarna sa fort som majligt

beredas mdjlighet att diskutera med en yrkesperson med tillrdcklig expertis.

Sammanfattning

Informationsinnehallet i den forsta informationen paverkas av arten pa fostrets eller barnets
sjukdom, funktionsnedsattning eller kroppsvariation som anknyter till konskarakteristika, den
bradskande karaktadren pa de beslut och atgarder som foljer av informationen, fordldrarnas
mojlighet och férmaga att ta emot och behandla information samt kunnandet i d&rendet hos de
yrkespersoner som ar med och ger forsta information. Det finns skal for yrkespersonerna att vara
medvetna om granserna i deras kunnande och undvika att 6vertrada dessa granser. Ett battre svar
pa foraldrarnas fragor i stallet for ”jag gissar att” ar att ”jag vet inte, men jag tar reda pa det” eller

”jag vet inte, men jag hanvisar er till en person med battre kunnande i drendet”.

Det ar inte mojligt att ge nagon allman rekommendation om informationsinnehallet i olika

situationer dar forsta information ges, men nedan behandlas tva specialsituationer.
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Information som ges om fosterscreening och fosterdiagnostik

Malet med fosterscreening ar att faststalla hur langt graviditeten framskridit och antalet foster,
upptacka missfall och utvecklingsstérningar eller att hitta strukturella avvikelser [R61]. | Finland
erbjuds i enlighet med férordningen om screening (339/2011) och den senaste andringen av den
(339/2022) tva ultraljudsundersokningar till alla gravida (allman ultraljudsundersékning under den
tidiga graviditeten och ultraljudsundersokning for att utreda grava strukturella avvikelser). Den
forsta undersokningen omfattar screening av kromosomavvikelser, som kan goras som en
kombinerad screening i den tidiga graviditeten, en serumscreening under den andra tredjedelen
av graviditeten eller en non-invasiv prenatalundersokning (NIPT) fran moderns blodprov. Nar
fosterscreening erbjuds har familjerna i allménhet inte tidigare personlig erfarenhet av sjukdomar
eller funktionsnedséattningar hos barn och de har inte forberett sig pa en sadan mojlighet [R62].
Darfor ska foraldrarna fa tillrackligt med information om undersdkningarna redan fore
undersokningarna och i alla faser av undersdkningen, sa att de kan besluta om de vill delta i

screeningarna. Det ar frivilligt att delta i undersékningarna [R63].

Nar forsta information ges om ett avvikande resultat i en fosterscreening, ar det viktigt att
konstatera att det inte annu innebar att fostret har en sjukdom eller funktionsnedsattning [R64]. |
fall dar riskgransen overskrids vid en screening, erbjuds familjen majlighet till mer exakt
fosterdiagnostik med ett fostervatten- eller placentaprov eller en non-invasiv fosterundersékning
med ett blodprov av modern [R61]. | de fortsatta screeningundersdkningarna kan oron visa sig
vara obefogad, eftersom resultatet av den fortsatta undersékningen oftast ar normalt. | varje
situation ska foraldrarna ges information om undersékningarna och begransningarna i dessa.
Dartill finns det skal att styra foraldrarna att ocksa fundera pa eventuella foljder av
undersokningarna. Vid screeningar under graviditeten har foraldrarna inte tillgang till alla
familjeplaneringsmojligheter som kunde utnyttjas, om risken hade varit kand redan fore
graviditeten. Om det i de fortsatta screeningundersdkningarna visar sig att fostret har en sjukdom,
ar alternativet att foda ett barn med en sjukdom eller funktionsnedsattning eller att avbryta
graviditeten. Foraldrarna sjalv beslutar utifran informationen och deras egna varderingar om de
vill att ndrmare fosterundersékningar ska goras eller inte och hur man ska férfara om en sjukdom
konstateras hos fostret [R64]. Nar beslut om fortsatta undersdkningar fattas ar det inte alltid kant
hur resultatet av dessa paverkar foraldrarnas beslutsfattande om att ga vidare med graviditeten.
Av denna orsak kan det inte forutsattas att undersokningar gors enbart da foréldrarna i forvag

beddmer att undersdkningsresultaten ar av betydelse for beslutsfattandet om att fortsatta
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graviditeten eller om resultaten paverkar planeringen av uppféljningen av graviditeten,

forlossningen eller varden av det nyfodda barnet.

Fosterdiagnostik ar maojlig da man vid fosterscreening konstaterat en 6kad risk eller fran tidigare
kanner till en risk for en utvecklingsstorning pa grund av en arftlig sjukdom hos familjens tidigare
barn eller en arftlig sjukdom hos den ena foréldern eller utifran bararskap av en genmutation. | det
sist namnda fallet gors en remiss for familjen till enheten for klinisk medicin och behovet av
fosterdiagnostik och mojligheterna att man funderar pa mojligheterna att konstatera en misstankt
sjukdom eller funktionsnedsattning redan under fostertiden tillsammans med foraldrarna vid
arftlighetsradgivningen, helst i god tid fére en planerad graviditet. | sa fall ar det mojligt att
overvaga till exempel embryo- eller fosterdiagnostik, anvandning av donerade konsceller eller

adoption eller att acceptera risken for ett sjukt barn utan undersékningar.

Information om en sjukdom eller funktionsnedsattning hos ett foster kommer ofta som en
overraskning och chock for familjen. Varje gravid person 6nskar att fostret utvecklas normalt och
att barnet fods friskt [R64]. Ofta orsakar information om 6kad risk redan i det initiala skedet av
screeningen av kromosomavvikelser oro och rddsla for ett barn med en funktionsnedsattning
[R62]. Oro for att radslan blir verklighet och pl6tslig information om en sjukdom eller
funktionsnedsattning hos fostret ar ofta psykiskt tungt for fordldrarna. Konstaterade genetiska
sjukdomar ar langvariga och de har ofta en betydande inverkan pa patienternas och deras
familjers liv. Det finns botande behandling for enbart en del av dessa sjukdomar och
funktionsnedsattningar. Av denna anledning innebar framtagande av genetisk information ocksa
svara etiska och moraliska fragor och val, som familjerna och yrkespersonerna inom halso- och

sjukvarden stalls infér [R55].

En konstaterad avvikelse hos ett foster vacker ofta fragor hos foréldrarna, sa som vad som bor
goras i fraga om den fortsatta graviditeten eller om barnet kommer att do eller ha en svar
funktionsnedséattning. Yrkespersonerna inom hélso- och sjukvarden kan a sin sida fundera pa vad
de ska gora om fordldrarna ar av annan asikt om fortsattning eller avbrytande av graviditeten.
Fragorna ar svara, men i dessa situationer forvantar sig foraldrarna dock framfor allt att fa
information som ar medicinsk och exakt och galler precis deras situation [R65]. Det finns skal att
hanvisa familjer som fatt ett avvikande resultat till mottagning av en genetiker eller till annan
arftlighetsradgivning enligt de verksamhetslinjer och den arbetsférdelning som 6verenskommits
lokalt. Den genetiker som ger forsta information har till uppgift att ge information om betydelsen

av forskningsresultaten och beddéma situationen tillsammans med familjen. Radgivningsbehovet ar
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sarskilt stort da svarighetsgraden pa och 6vriga uttrycksformer for en utvecklingsstérning som en
fosterundersdkning avsldjat ar oklara. Konstaterade sjukdomar och funktionsnedsattningar ar i
allmanhet okanda for familjerna, varfor det &r utmanande att ge radgivning som tacker hela
livscykeln. Lakaren bor vara en opartisk expert, som hjdlper fordldrarna att hitta sjalvstandiga
l6sningar om undersdkningar och fortsatta atgarder enligt deras egna varderingar och deras

livssituation [R62].

De centrala principerna for arftlighetsradgivningen ar arlighet, icke-direktivitet och fortroende. |
radgivningen ges information om en genetisk sjukdom eller funktionsnedsattning, dess
konsekvenser, eventuella behandlingar, féljder och prognosen och arftlighetssattet och -risken pa
ett grundligt och 6ppet satt, aven da informationen kan vara tung att hora. En foralder kan
uppleva mindervardeskanslor och anklaga sig sjalv eller sin slakt for sjukdomen och for att barnet
eller barnbarnet arvt en funktionsnedsattning, sjukdom eller en kroppsvariation som anknyter till
kdnskarakteristika. Nar en familj uppsoker arftlighetsradgivningen, ska man dock prata grundligt
och direkt om prognosen. Familjen kan vara pa vag att fatta beslut om att vaga skaffa barn.
Beslutet paverkar inte enbart risken for att sjukdomen eller funktionsnedsattningen upprepas,
utan ocksa av familjens oro och besvar och i synnerhet det lidande som sjukdomen eller

funktionsnedsattningen orsakar for sjdlva det barn som fods [R66].

De flesta besdkarna av arftlighetsradgivningen ar valdigt intresserade av att veta orsaken till
sjukdomen eller funktionsnedsattningen och risken for att den upprepas, varfor de &r motiverade
att hora och reflektera 6ver information, som ibland ocksa kan vara svar att begripa. Den
viktigaste omstandigheten for framgangsrik arftlighetsradgivning ar sjalva besdkarnas motivation.
Det ar inte fornuftigt att tvangsmassigt dela information till motvilliga, utan da ska man fokusera

enbart pa de fragor som ar viktiga for parterna [R60].

Nar forsta information ges om ett avvikande resultat i en fosterscreening eller om en genetisk
sjukdom hos ett foster, ska informationen vara sa begriplig att familjen utifran den information
som den fatt kan fatta sina beslut om graviditeten. Om mottagaren av forsta information och
foraldern till ett barn som fods ar en person som sjélv har en sjukdom eller funktionsnedsattning
som orsakats av samma genetiska mutation, finns det skal att vara sarskilt finkanslig vid en
handelse dar forsta information ges. Det finns skal att till exempel utreda den egna upplevelsen
hos mottagaren av forsta information om sjukdomen och funktionsnedsattningen i fraga och
anpassa den forsta informationen sa att den ar lamplig med detta. | en situation dar forsta

information ges, ar det viktigt att Idkaren, da hen delar information, stravar efter att pa samma
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gang skapa ett fortroligt forhallande mellan yrkespersonerna inom halso- och sjukvarden och
familjen. Pa sa satt skapas en grund, pa vilken familjens fortroende for hela halso- och
sjukvardssystemet byggs for framtiden. Nuvarande mojligheter till genetiska undersékningar och
en ndarmare diagnos mojliggor att behandlingen riktas mot de som har méjlighet att klara sig och a
andra sidan minskar de onédiga behandlingar och lidande for barn for vilka botande behandling

inte finns [R67].
Information om bdéirarskap av sjukdom

Genetiska undersokningar avviker fran de flesta andra laboratorieundersékningarna pa sa satt att
resultaten i huvudsak ar bestaende och de galler utover patienten ofta ocksa hens slaktingar [R62].
Exom- och genomsekvenseringarna okar och olika screeningprogram av nyfodda identifierar
allvarliga sjukdomar, som da de upptacks leder till minskad dodlighet eller incidens. Nar man letar
efter information om en viss sjukdom ar det mojligt att omfattande genetiska undersokningar
sporadiskt kan producera information ocksa om helt andra sjukdomar eller bararskap (bifynd).
Innan en undersokning begars, ska man fundera pa férdelarna, riskerna och utmaningarna med
anledning av den information som eventuellt fas for barnet och hens foraldrar [R68]. Fore
undersokningen finns det skal att for fordldrarna redogéra vad man letar efter med
undersokningen, vad fynden innebar och vilka fynd om eventuella andra sjukdomar féréldrarna vill
ha information om och kan fa. Nar en genetisk mutation hittas, ska man utreda dess betydelse,

hur den ar associerad med undersékningsobjektets sjukdom och hurudan klinisk bild den ar

forknippad med [R69], [R70].

Det finns skal att som en fast del av den forsta informationen om olika bifynd, ocksa om bararskap
av recessiva arftliga sjukdomar, foga ocksa genetisk radgivning av en arftlighetslakare.
Diagnosticering och testning av genetiska sjukdomar forutsatter att lakaren funderar pa bioetiska
fragor och har bra kommunikationsfardigheter, da forsta information ges om resultaten till
barnets foraldrar [R71]. Information om en kliniskt betydande genetisk mutation som konstaterats
hos ett barn anknyter utover patienten ocksa till slaktingarnas halsa och kan forutsatta
information till slakten och fortsatta undersoékningar. | fraga om resultat av genetiska
undersokningar betonas betydelsen av dataskydd och lakaren kan i allmdnhet inte kontakta
slaktingar utan tillstand av patienten. Darfor ska foraldrarna formedla informationen om fynden i

undersokningarna och behovet av eventuella fortsatta undersékningar. | fortsattningen har
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lakaren till uppgift att motivera behovet av undersékningar for sldktingarna och att hjalpa dem,

om de sa onskar, att uppsoka undersokningar pa deras boendeort [R62].

Gentestning i barndomen ar forknippad med etiska problem. Foregripande testning och screening
av arftliga sjukdomar och rekommenderas i allmédnhet inte (AAP:s, ACMG:s, ASHG:s och ESHG:s
utlatanden), savida resultaten inte &r till nytta for barnet. Man vill skydda ett barn fran eventuella
olagenheter som informationen for med sig [R72]. | yttrandena betonas barnets ratt till autonomi
och rétt att skyddas mot information tills hen som myndig kan besluta om hen vill fa
informationen eller inte [R68]. Undantaget utgodrs av de sjukdomar som kan behandlas eller som i
ovrigt ar medicinskt betydande redan i barndomen. Samma géller for en situation da en
minderarig ar gravid eller 6vervager fortplantning [R73], [R74]. Enligt europeiska radets
biomedicinkonvention kan minderariga undersdkas med genetiska undersékningar framst da
testet ar av betydelse for barnets egen halsa. Finland har ratificerat konventionen, varfor dess

betydelse har samma stallning som en lag [R75], [R130].

Aven om man i Finland i allmanhet tinker att ett barn har ritt att besluta om undersékningar av
sitt genom, kan till exempel badrarskap av sjukdomar komma fram som bifynd. Identifiering av
bararskap av en sjukdom redan i den tidiga barndomen kan ibland vara en fordel for barnet, dven
om det inte ar till omedelbar nytta for barnets halsa. Information om bararskap kan ges till barnet i
en alder som med tanke pa utvecklingen ar lamplig Foljaktligen kan ett barn med tidens gang lara
sig att acceptera informationen och inforliva den i sitt liv. | vissa fall kan bararskap av en sjukdom
vara forknippad ocksa med sardrag, som om de ar kdnda, kan bespara barnet fran ytterligare
undersokningar [R76], [R77]. Forstaelse for information som géller bararskap av en sjukdom innan

de egna fortplantningsaren borjar, mojliggdr ocksa prevention och familjeplanering [R68].

Foraldrar till sma barn ar i allmanhet i fortplantningsaldern, varvid de efter att ha fatt information
om bararskapet kan dra nytta av den i familjeplaneringen. Pa sa satt kan informationen hjalpa tva
generationer [R68]. A andra sidan kan den framkalla skuldkénslor och sjalvanklagelse hos
foraldrarna, i synnerhet da fordldrarna har barn med sjukdom [R78]. Om det ar kant att saval de
bdrande foraldrarna som de barande barnen ar friska, kan informationen minska den psykosociala

olagenhet som familjen upplever [R68].

Omfattande genomundersokningar kan i sig orsaka utmaningar i tolkningen av resultatet saval for
yrkespersonerna som for férdldrarna och betydelsen av alla identifierade mutationer kan annu
inte idag tolkas. Symptomldst bararskap av recessiva arftliga sjukdomar kan i brist pa information

jamstallas med en situation som orsakar risk for en sjukdom. Medikalisering och diskriminering till
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exempel av arbetsgivare och forsakringsbolag ar en potentiell risk [R79]. Ocksa familjerelationerna
kan storas av det annorlunda bemotandet av barnet av foraldrarna ("ett sarat barns syndrom")
[R80]. Radsla for stampling ar mojlig, da informationen om béararskap av sjukdomar 6kar [R68].
Ibland kan testningen till och med leda till att man upptdacker att faderskapet faststallts fel. For
narvarande finns det inte heller information om hur man i fraga om barn och ungdomar borde

behandla bararskap av sadana sjukdomar som orsakar sjuklighet forst i vuxenaldern [R81].

Det ar viktigt att sakerstéalla att all denna information tillagnas, att man reflekterar pa svara etiska
och moraliska fragor och att behorig forsta information ges, liksom ocksa att anteckningarna i
sjukjournalen ar tydliga och exakta. En svarare fraga ar hur man férmedlar information om resultat
av genetiska undersoékningar da barnet vaxer och hur och nar informationen formedlas. Det &r
sannolikt att information ges till barnet flera ar efter att undersdkningsresultaten fardigstallts.
Efter en lang tidsperiod kan i synnerhet information som foraldrar ger snedvridas och fargas, om
amnesomradet avviker fran fordldrarnas utbildning och kunnande. Enligt de preliminara
observationerna ar fordldrarna dock intresserade av att i omfattande grad ta emot genetisk
information som fas av undersdkningarna [R68]. Den forsta informationen om resultaten borde
vara sadan som hjalper forédldrarna att forsta informationens innebord pa sa satt att de i
fortsattningen kan forena den med deras barns liv utan att barnet stamplas eller medikaliseras.
Nar en sjukdom konstateras ar det viktigt att beratta om prognosen och vardalternativen med

hansyn till barnets alder och utvecklingsniva.

7. Hur ska deltagarna i en handelse dar forsta information ges bemotas?
Rekommendation 7.1. Vi rekommenderar att férsta information ges pa ett sitt som ar

realistiskt, respekterar barnet, positivt och bevarar hoppet.

Rekommendation 7.2. Vi rekommenderar att man pratar professionellt och arligt da forsta
information ges och lyssnar pa de narvarande och respekterar deras kdnslor och varden. Av
yrkespersoner forutsatts empati, sensitivitet, en respektfull attityd, bemotande med medkansia,

situationsmedvetenhet och férstaelse.

Rekommendation 7.3. Vi rekommenderar att yrkespersoner som deltar i en hdandelse och
situation dar forsta information ges riktar sarskild uppmarksamhet mot att de anvander
allmansprakliga uttryck och beaktar deltagarnas formaga att férsta uttrycken. Om medicinska

termer anvands i diskussionen, ska deras betydelse férklaras.
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Rekommendation 7.4. Vi rekommenderar att uttryck som respekterar fostret eller barnet
anvands da forsta information ges. Man ska undvika att tala om barnet till exempel med

diagnoskoder och med eventuellt krdnkande och stamplande ord.

Rekommendation 7.5. Vi rekommenderar att fordldrarna uppmuntras att stalla fragor oppet till

exempel genom att fraga om vilka tankar som viacks hos dem av den information som de fatt.

Rekommendation 7.6. Vi reckommenderar att man till féraldrarna och de néarstaende som varit
med, i slutet av en handelse dar forsta information ges, fragar hur vél de upplever att de forstar

deras barns situation.

Sammanfattning
Fodsel av ett barn med en funktionsnedsattning eller sjukdom kan orsaka oro i familjen och dndra

familjedynamiken och vaxelverkan mellan familjemedlemmarna [R82], [R83], [R84]. | en sadan

situation behover familjen stdd och sa lite onédig oro som mojligt [R33]. Nar forsta information
ges paverkar sattet att berdtta barnet och hens féraldrar [R85] och fordldrarnas senare formaga
att klara sig med ett barn med en sjukdom eller funktionsnedsattning [R53], [R86]. Enligt flera
studier ar empati, sensitivitet och arlighet viktigt for att tillhandahalla hogklassig forsta

information [R24], [R87], [R88]. Det viktigaste ur foradldrarnas synvinkel ar inte att direkt fa ratt

diagnos, utan pa vilket satt de bemdts. Fokusering enbart pa kliniska och medicinska aspekter och
fakta utan sensitivitet, vaxelverkan eller forstaelse for fordldrarnas infallsvinkel kan leda till svagt
fortroende i forhallandet mellan familjen och lakaren [R89]. Bemotandet har en accentuerad
upplevelse i erfarenheterna hos dem som deltagit i handelsen. Till detta anknyter utéver empati
och en erfarenhet av lugn, att man stannar upp och ar realistiskt positiv. Att bli sedd och hord
upplevs som en kraftkalla och ett stod, medan en kdnsla av att inte bli sedd och hord upplevs

orsaka kraftloshet och en kansla av att lamna ensam [R59].

En kdnsla av lugn uppkommer da yrkespersonerna stannar upp och sitter ner till exempel for en
kort stund bredvid familjen [R59]. Efter att information har getts av en yrkesperson ska det finnas
tid ocksa for fragor av féraldrarna, kommunikation och véaxelverkan [R59]. Féraldrarna énskar
noggrann och exakt information om deras barns situation, ocksa om drenden som dnnu ar oklara
och 6ppna [R53], [R65]. Information ska ges i ratt tid, pa begripligt satt, i tillracklig mangd och
individuellt. Information som ges i ratt tid hjalper férdldrarna att ta emot och tillagna sig
informationen, vilket i fortsattningen hjalper familjen att anpassa sig till den nya situationen.
Oftast vill familjerna ha den forsta informationen direkt eller sa fort som méjligt [R57]. Information

som upplevs vara onodigt tidig verkar inte 6ka den psykiska belastningen eller orsaka andra



28/53

DUODECIM

negativa konsekvenser. Daremot 6kar fordrojd information belastningen och bromsar

anpassningen [R59].

| borjan av en situation eller handelse dar forsta information ges ska man med 6ppna fragor
utreda vad foraldrarna redan vet. Det ar till exempel mojligt att fraga ”Vilken information har
redan getts till er om situationen?” eller ”"Vilken oro eller vilka fragor har vackts hos er?”. P3 sa satt
ar det mojligt for en yrkesperson att komplettera information som redan getts, vilket forbattrar
familjens mojlighet att tillagna sig och forsta det de hor [R54]. Det &r viktigt for yrkespersonerna
att vara medvetna om sitt kroppssprak och hur foéraldrarna kan tolka det. Negativ non-verbal

kommunikation och viskningar kan orsaka onddig oro hos féraldrarna [R90].

Det ar nédvandigt att lyssna pa foraldrarna och deras budskap [R55], [R59]. En yrkesperson ska ha
en formaga att se pa situationen ur fordldrarnas synvinkel och svara pa deras behov [R26], [R91].
Fokus i informationen ska ligga pa huvudarendena. | en situation dar forsta information ges formar
foraldrarna i allmanhet inte ta emot detaljerad, vetenskaplig och teknisk information. Spraket ska

vara konkret och begripligt vardagssprak [R11], [R45], [R55], [R59].

Nar forsta information ges ska man vara realistisk och positiv och bevara hoppet. Det ar 6nskvart
att vara professionell och halla sig till den professionella rollen. Saklighet, sakkunskap och lugn
upplevs vara tryggt, eftersom féraldrarna da den process dar forsta information ges borjar kan
uppleva att de maste 6verlata det aktiva agentskapet och kontrollen 6ver situationen till

yrkespersonerna, atminstone partiellt [R59].

Den som ger forsta information ska strava efter att identifiera varje familjs speciella och unika
karaktar [R59]. Foraldrarna har tillgang till olika 6verlevnadsmekanismer [R11], [R45]. De personer
vars strategi for att klara sig ar att forneka eller undvika, klarar sig sdmre om dessa metoder
forbjuds [R87]. Familjerna for med sig alla tidigare livserfarenheter och -varderingar till hdndelser
dar forsta information ges. De kan avvika stort fran yrkespersonernas antaganden eller tidigare
moten [R59]. | moten med familjer som kommer fran frammande kulturer och talar fraimmande
sprak ska sarskild uppmarksamhet riktas mot detta. Familjens varden ska respekteras ocksa da de
inte 6verensstammer med yrkespersonernas egen uppfattning [R59]. Att berdtta om forskning och
forskningsresultat och halla foraldrarna uppdaterade om barnets situation upplevs visa respekt for
familjens varden och autonomi. Nar forsta information ges borde informationen ges maximalt
neutralt och jambordigt utan antaganden, ledande eller patryckningar med hansyn till familjens

kulturella bakgrund [R55], [R59].
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Nar familjer bemots ar det viktigt att beakta familjens utbildnings- och socioekonomiska bakgrund
och den eventuella chock som situationen orsakar [R34], [R92]. Nar man talar ska man anvanda ett
vordnadsfullt sprak [R10]. Positiva drenden, sasom gratulationer med anledning av den nya unika
familjemedlemmen, ska framféras forst, sa att negativa drenden inte tonar bort dessa [R55].
Avvikande sardrag och utvecklingsstorningar ska beskrivas som individuella sardrag eller
egenskaper och hanvisning till brister eller defekter i barnets kropp ska undvikas [R10]. For
tydlighetens skull finns det skal att for utvecklingsdréjsmal anvanda uttrycken

utvecklingssvarigheter eller -stérningar [R93].

Kommunikationens genomslag kan 6kas genom att undvika personlésa uttrycka och skapa ett
maximalt bra emotionellt band och fértroende till deltagarna. Ogonkontakt formedlar ett budskap
om verkligt intresse och framjar aktivt lyssnande [R55], [R94]. Kommunikation bildas av ord, men
ocksa av den non-verbala kommunikationen, tonfallet och betoningen. Det handlar om
identifiering och forstdelse av en annan manniskas tankevarld och bemétande av den. Utan detta
nar vara budskap inte fram till deltagarna pa 6nskat satt. Kommunikation som stédjer och erséatter
tal ska beaktas, om det finns personer med talsvarigheter och horselnedsattningar bland

deltagarna.

Det ar viktigt att gestalta en situation och hdandelse dar forsta information ges ur familjens
synvinkel. Detta hjalper att forsta behovet av stéd hos varje familj och att leta efter praktiska
|6sningar for familjens framsta problem. Ibland avviker dessa stort fran de medicinska problemen
[R55]. De kan galla anordnande av skétsel av syskon och husdjur och arbetsrelaterade drenden,
ekonomisk oro, skapande av maojligheter att stanna kvar hos ett barn med en funktionsnedsattning

eller en sjukdom och sa vidare. Se ocksa Tabell 1 om principerna om ett tryggt rum.

Efter att forsta information getts ska familjen erbjudas majlighet till professionellt psykiskt stod
och mojlighet att stalla fragor och fora ytterligare samtal med en expert. Det ar viktigt att beratta
hur undersdkningarna och varden fortsatter fran och med en situation eller handelse dar forsta
information ges och vilken instans eller vem foraldrarna kan kontakta vid behov. Man ska alltid
strava efter att anordna ett andra mote inom tva veckor fran det forsta motet med familjen [R90].
Detta 6kar familjernas fortroende och kénsla av trygghet. Pa sa satt stodjer man ocksa att familjen
i fortsattningen har en positiv installning till varden och battre klarar av oférutsedda situationer.
Ocksa hanvisning till kamratstdd och stéd- och radgivningstjanster hjalper familjen att i

fortsattningen behandla darendet ur en annan synvinkel ar med yrkespersonerna inom halso- och



30/53

DUODECIM

sjukvarden [R10], [R95]. Det ar viktigt for familjen att veta att de inte &r ensamma och att manga

andra ocksa funderar pa samma fragor och lever i en liknande situation [R47].

8. Hur kan utvecklingen av en trygg anknytnings- och interaktionsrelation mellan foraldrarna
och barnet stddjas i en situation och en handelse dar forsta information ges?
Rekommendation 8.1. Vi rekommenderar att om ett avvikande upptackt gors hos ett foster och
foraldrarna beslutar att ga vidare med graviditeten, ska man redan i den situation dar forsta
information ges stodja foraldrarnas positiva forestallningar om barnet, fordldraskapet och tiden

efter fodseln.

Rekommendation 8.2. Vi rekommenderar att de som ger férsta information gor sitt basta for att
inte orsaka eller 6ka, utan snarare forsoker lindra féraldrarnas eventuella kdnslor av radsla,

skam, misslyckande och skuld pa grund av fostrets eller barnets situation.

Rekommendation 8.3. Vi rekommenderar att foraldrarna uppmuntras att skota om och beroéra
sitt barn och ge barnet narhet pa ett satt som dr lampligt med hansyn till dldersperioden och
situationen och att férdldrarna stods att tanka pa barnet i férsta hand som ett barn, inte via en

sjukdom eller funktionsnedsattning eller som ett barn som definieras av dessa.

Rekommendation 8.4. Vi rekommenderar att man for fordldrarna, om de sa 6nskar, anordnar
mojlighet att fa professionellt psykiskt och psykosocialt stod efter en hiandelse dar forsta

information ges.

Sammanfattning

Anknytningsrelationen mellan en foralder och ett barn bérjar bildas fran och med den tidpunkt da
foraldern far information om graviditeten [R96], [R97]. Forestdllningen om det barn som kommer
att fodas starks och andras och blir mer verkligt da moderns kropp dndras, da foréldrarna far se
fostret med ultraljud, bérjar héra hjartljud och kdanna fostrets rérelser i livmodern [R98], [R99]. De
forestallningar om barnet som uppkommer under vantetiden ar 6verraskande bestdende och

darfor ar deras art viktiga med tanke pa den kommande vaxelverkan [R100], [R101], [R102].

Foradldrarna bor hjdlpas att bilda positiva forestallningar om barnet, foraldraskapet och tiden efter
fodseln efter att de beslutat att ga vidare med graviditeten. Positiva forestallningar ar synnerligen
viktiga da en avvikelse konstaterats hos fostret under graviditeten. Ocksa faderns narvaro vid

forlossningen betraktas som en omstandighet som starker anknytningsrelationen [R103].

Barnet utvecklas i vaxelverkan med sina foraldrar [R103]. Barnet har en begransad férmaga att

reglera sina behov och kanslor och darfor har foraldern till uppgift att observera barnets signaler
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och svara pa dessa. En trygg anknytningsrelation utvecklas via barnets interaktionserfarenheter,
dar barnet upplever att hens signaler och behov bemoéts i ratt tid med narvaro och fysisk narhet
utifran barnets behov [R104]. Vaxelverkan 6kar utsondringen av betaendorfiner som producerar
valbehag saval hos bebisen som hos foraldern [R105] och utvecklar uppkomsten av nervkopplingar
hos barnet. En tillrackligt tidig vaxelverkan tryggar att barnet kan lara sig att reglera sitt

uppforande och sin stress och att vara i social interaktion med andra [R106].

Uppkomsten av en trygg anknytningsrelation kan dventyras, om foraldrarna eller barnet upplever
radsla eller kronisk stress eller lever lange i ett negativt kdnslotillstand. Detta kan orsakas till
exempel av tung intensivvard av barn, langvariga eller aterkommande undersoknings- och
sjukhusvardsperioder, smartfulla interventioner och operationer, radsla for att forlora barnet eller
skam och en kdnsla av misslyckande [R104]. Ocksa ett barn som pa grund av sin
funktionsnedséattning reagerar pa ett avvikande satt pa fordlderns omvardnad kan vara en orsak
till att ett normalt interaktionsférhallande stors. Foljaktligen har bra vard av ett barn efter fodseln,

stod till foraldrarna och forsta information som getts pa ratt satt en stor betydelse [R104].

Med tanke pa uppkomsten av en anknytningsrelation ar anknytning till barnet och ordningen
mellan anknytningen och tillhandahallandet av forsta information med andra ord av stor
betydelse. Nar forsta information ges direkt efter fodseln, ar det majligt att stodja uppkomsten av
en anknytningsrelation mellan fordldern och barnet genom att ge férsta information bredvid det
nyfodda barnet i fordldrarnas narvaro. Forst finns det skal att gratulera till fodseln och tala om
barnet med positiva ord tillsammans med férdldrarna. En av de viktigaste sakerna i en situation
dar forsta information ges ar att stodja foraldrarna att tanka pa barnet i forsta hand som ett barn,
inte via en sjukdom eller en funktionsnedsattning eller definierat av dessa. Det ar ocksa viktigt att
fraga med vilket namn foraldrarna vill att man ska kalla barnet och anvanda namnet da man pratar

om barnet [R107].

Om de kanslor som uppkommit av den férsta informationen inte behandlas, kan de skada en
positiv utveckling av en tidig vaxelverkan [R108]. Féraldrarna uppmuntras att bescka barnet pa
avdelningen sa fort som mojligt efter att den forsta informationen getts. Det &r viktigt att
mojliggdra besok hos barnet ocksa da modern haller pa att aterhamta sig till exempel efter ett
kejsarsnitt. Efter en situation dar forsta information ges rekommenderas det att man for
foraldrarna (eller en annan stédperson som familjen bjudit in till platsen) anordnar maéjlighet att

Overnatta pa det sjukhus déar barnet vardas [R109].
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Under graviditeten bildas barnets sinnevarld av ljuden i moderns och fostrets kropp och stimuli
utanfor livmodern. Mot slutet av graviditeten borjar fostret lagra tidiga minnesbilder och darfor
kan barnet efter fodseln kanna igen bland annat sina familjemedlemmars roster [R96]. Hudkontakt
med fordldern och lyssnande pa bekanta roster lugnar ner barnet efter fodseln och befaster
anknytningsrelationen mellan foraldern och barnet. Det finns skal att alltid uppmuntra till
hudkontakt da det ar mojligt med hansyn till barnets och féraldrarnas maende. Det ar maojligt att
till foraldrarna sdga att ni haller pa att foda eller har fott ett eget unikt barn, som behéver och
tycker om narhet och beréring av foraldrarna. Om hudkontakt inte ar mojligt, borde berdring och
narhet till barnet dock mdjliggoras. Det ar viktigt att sakerstadlla att barnet och fordldrarna inte
separeras fran varandra i onddan, utan fordldrarna ska uppmuntras till deltagande i omvardnaden

av barnet och till narhet med hen.

Nar tillhandahallande av forsta information granskas som en process och inte som en enskild
engangshandelse, blir det viktigt att ge fordldrarna langvarigt stod for att vaxa som foraldrar och
stod for den tidiga vaxelverkan mellan barnet och férdldern. Modern rekommenderas att amma,
om hon och barnet har forutsattningar och resurser till det [R110]. Om amning inte ar mojligt, ar
det mojligt att befdsta anknytningsrelationen genom att halla barnet i famnen i hudkontakt.
Utover en sjukdom eller en funktionsnedsattning ar det viktigt att ta upp ocksa omvardnaden av
barnet, fordelningen av ansvaret mellan foréldrarna och arenden som géller parférhallandet och
skotsel av hemmet. Syftet med detta ar att vicka forestallningar om vardagen med barnet hos
foraldrarna och fordjupa anknytningsrelationen i vardagssituationer [R110]. Pa samma gang starks
foraldraskapet och formedlas ett budskap om hopp fér framtiden. Foraldrarna uppmuntras till
empatisk, mangsidigt samspel med sitt barn. Sadan utgors av ord, gester, uttryck, bra beroring,
kelande, leende, pladder, lek, sang och sa vidare. Det viktigaste ar att mojliggbra ett gemensamt

psykiskt och fysiskt utrymme for vaxelverkan [R104].

For att en anknytningsrelation ska bildas &r det viktigt att foraldern mar bra psykiskt. Information
som getts pa ratt satt kan underladtta en eventuell kansla av radsla, skam, misslyckande och skuld.
Det finns skal att erbjuda familjen skriftligt material, kamratstod och anpassningstraningskurser,
vilka kan vara till hjalp for att tilldgna sig den mottagna informationen och starka
anknytningsrelationen mellan barnet och féraldern. Till stod for sitt fordldraskap behéver
fordldrarna ocksa nara och uppmuntrande manskliga relationer, som kan starka deras resurser och

ork. Det finns skal att beakta ekonomisk oro och andra syskon i familjen.
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Trots forsta information som getts pa ett bra satt, kan information om en sjukdom,
funktionsnedsattning eller risk for sadana aventyra uppkomsten av en normal anknytningsrelation.
| sa fall ska familjen erbjudas samtalshjalp, stod for foraldraskapet och tidig vaxelverkan eller vid
behov hanvisas, ibland ocksa snabbt, till psykiatrisk beddmning och vard. Pa sa satt ar det mojligt
att starka uppkomsten av en anknytningsrelation och stddja den tillrackligt tidigt. Stodet till
foraldrarna och deras narstaende ska skraddarsys efter deras behov och 6nskemal genom att dra

nytta av de tjanster som &r tillgangliga pa den egna orten.

9. Hur forebyggs och skdts potentiella konflikter och missuppfattningar i en handelse dar
forsta information ges?

Rekommendation 9.1. Vi rekommenderar att de yrkespersoner som dr med och ger férsta
information erbjuds utbildning i tillhandahallande av forsta information, bra vixelverkan och

utmanande interaktionssituationer.

Rekommendation 9.2. Vi rekommenderar att man, i synnerhet da missuppfattningar
uppkommer, for foraldrarna och narstaende anordnar en ny eller nya maéjligheter att diskutera

med yrkespersoner for att utreda missforstand.

Rekommendation 9.3. Psykiskt stod for foraldrar och nirstaende anordnas vid behov enligt

lokalt 6verenskommen praxis.

- I samband med konfliktsituationer ersatter det psykiska stédet inte den information som ska
ges i begriplig form till fordldrarna om en egenskap, funktionsnedsattning eller sjukdom som
konstaterats hos barnet, vardalternativen, bradskan med relaterade beslut, prognosen och

prognosens sakerhetsgrad.

Sammanfattning

| den irlandska rekommendationen om forsta information behandlas inte konfliktsituationer
separat. | reckommendationen betonas att férsta information ges i en lugn atmosfar, dar
foraldrarna bemots med empati och finkanslighet och att det sdkerstélls att foraldrarna forstar
betydelsen av den information som getts till dem och att eventuella nédvandiga avgéranden inte
paskyndas i onddan. Dessa drenden har lyfts fram ocksa i den finlandska anvisningen om
intersexualism hos barn [R10]. Betydelsen av ldkarens interaktionsfardigheter betonas ocksa i den
italienska konsensusrekommendationen om tillhandahallande av férsta information till familjer
[R55]. | den rekommenderas interaktionselement sasom empati, flexibilitet, aktivt lyssnande pa

familjen, tydlig information och stdd for att forsta betydelsen av informationen och integration av
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arendet till en del av familjens liv och hdandelser [R55]. Den forsta informationen paverkar utéver

det nyfodda barnet och féraldrarna ocksa 6vriga syskon och slaktingar [R68].

| den irlandska rekommendationen betonas ocksa att tid ska reserveras for tillhandahallande av
forsta information, i princip for tva moten, hanvisning till kamratstod och vid behov for
erbjudande av psykiskt stod. Dartill betonar den yrkespersonernas forberedelse bland annat i
fraga om att information som familjen redan fatt ar kand av alla yrkespersoner som deltar i ett
mote dar forsta information ges [R51]. Om situationen uppstar plotsligt och till exempel lakaren
samtidigt har jour och det forsta samtalet darfor kan avbrytas till och med flera ganger av
telefonsamtal, finns det skal att beratta detta direkt i borjan och i varje fall i slutet av moétet
komma 6verens om hur féljande méte anordnas. | Irland har man ocksa utbildat studeranden och

yrkespersoner inom halso- och sjukvarden att ge férsta information [R111].

Det kan bedémas att tillhandahallande av forsta information under planerade former och
forberedelse for situationen férebygger konfliktsituationer. Om situationerna inte kan I6sas
genom diskussion och foraldrarna ar missndjda med varden, kan de héanvisas till att fa rad av
patientombudet eller att géra en skriftlig anmarkning (tillaggsinformation finns pa webbplatsen for

Tillstands- och tillsynsverket for social- och halsovarden www.valvira.fi).

Samarbete mellan familjerna och yrkespersoner, kamratstod, fokusering pa resurser och
framtidsorientering ligger i fokus i genomforandet av natbaserade stodprogram till fordldrar med
barn under sex ar med neurologiska symptom [R112]. | USA har sjukskotarna en central roll i
stodprogrammet for modrar som vantar ett barn med en eventuell sjukdom [R113]. Det
individuella behovet av psykosocialt stod for en fordlder ska beaktas [R114]. Yrkespersonen kan i
alla moéten stodja fordldraskapet genom att prata om barnet som ett barn med en egenskap, risk

eller sjukdom och bemota foraldern konsekvent i forsta hand som foralder till barnet.

10. Vilken ar betydelsen av skriftligt material och webbmaterial i samband med
tillhandahallande av forsta information?

Rekommendation 10.1. Vi rekommenderar att tillforlitligt och skriftligt material och
webbmaterial i man av majlighet utnyttjas da forsta information ges och att foraldrarna styrs till

sadan information.

Sammanfattning
Den forsta informationen kan chocka och starta en kris, varvid mekanismerna for att skydda sinnet

satts igang hos mottagaren av forsta information. Syftet med mekanismerna ar att skydda mot
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information som sinnet inte dr redo att ta emot. D3 kan den information som getts vid ett mote
dar forsta information getts gldommas, bli overklig eller s kommer man ihdg enbart en del av
informationen. Om informationen blir bristfallig i fordldrarnas sinne, letar de aktivt efter
information fran olika informationskallor for att komplettera den bristfalliga informationen och
forsta den information som de fatt [R59]. Forskningen visar att manga foraldrar ocksa i ovrigt

anvander Internet som informationskalla direkt efter att de fatt forsta information [R14].

De letar efter information framfor allt pa webben, dar uppgifterna pa manga webbplatser ar
felaktiga och inexakta [R82]. Fordldrarnas fardigheter att leta efter information, deras tillgang till
olika databaser och framfor allt deras férmaga att tolka information varierar stort [R59]. | ERHA:s
rapport Integrated Patient Care [R109] konstateras att det kan bli problematiskt om familjen far
information som inte ar exakt, tillforlitlig och kanske inte kan tillampas pa deras barns situation
[R14]. Tillracklig forsta information, omsorgsfulla sjukjournalsanteckningar, skriftligt material och
hanvisning till tillforlitliga webbplatser forebygger felaktig information. Darfér ar det viktigt att vid
en handelse dar forsta information ges anvanda omsorgsfullt valt och hogklassigt skriftligt material

och webbmaterial till stod for tillhandahallandet av forsta information, dock utan att ersatta den.

Malet med det skriftliga materialet och webbmaterialet ar att kunna aterkalla innehallet i det
muntliga budskapet i minnet, férvara den information som getts, 6ka féraldrarnas maojlighet att
klara av situationen och paverka en erfarenhet av jamstalldhet da forsta information tas emot
[R59]. Materialet kan 6ka kunskapen och reda ut eventuella missforstand [R60]. Materialet ska
vara aktuellt och begripligt i fraga om saval innehall som sprakdrakt [R47]. Svarbegripligt material
kan 6ka radslan och oron. Yrkespersonerna ska vid en handelse dar forsta information ges ge
foraldrarna sakligt skriftligt material och hanvisa dem till webbplatser med tillforlitlig och
omfattande information om barnets sjukdom, funktionsnedsattning eller avvikelse [R43]. Saklig,
skriftlig information om barnets tillstand kan utgdras av broschyrer, tidningsartiklar, bocker, guider

och webbplatser.

Ocksa personer som talar fraimmande sprak ska erbjudas skriftligt material eller webbmaterial. |
valet av skriftligt material ska patientens sprak och kulturella varden beaktas. Materialet ska
verifieras med tanke pa eventuella fel och det ska sakerstallas att krankande uttryck eller bilder

inte anvants i det [R115].
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11. Pa vilket satt finns det skal att samla in feedback pa tillhandahallandet av forsta
information och hur behandlas den?

Rekommendation 11.1. Vi rekommenderar att fordldrarna och de narstdende som dr med, i
slutet av en hdndelse dar forsta information ges, far information om att de kan ge feedback pa

hidndelsen om de sa énskar.

Rekommendation 11.2. Vi reckommenderar att halso- och sjukvardsenheterna och -teamen
diskuterar feedback pa situationer dar forsta information ges pa ett satt som ar konstruktivt och

inriktat pa gemensamt ldrande och att feedbacken beaktas i utvecklingen av verksamheten.

Sammanfattning

Det ar krdavande for yrkespersoner inom halso- och sjukvarden att ge forsta information och svart
for foraldrar och narstaende att ta emot sadan information [R51]. Den medicinska informationen
har en central roll [R116], [R117]. Utdver medicinska omstandigheter kan kulturella och religitsa

omstandigheter ha betydelse [R51] och det tar tid att acceptera forsta information [R55].

Tillhandahallandet av forsta information utvecklas i ett samarbete mellan yrkespersoner inom
héalso- och sjukvarden och foraldrarna [R55]. Darfor borde feedback begaras separat om huruvida
familjen fatt tillracklig information om den egna situationen och mer allmant om processen med
att ge forsta information. | sjdlva situationen ska kommentarer om processen inte begaras i
relativt stor skala av familjen, men det rekommenderas att undersdka arendet, s3 att
tillhandahallet av forsta information kan utvecklas utifran feedbacken i en riktning som stédjer

familjerna [R51]. Feedback ska anvandas till stod for att utveckla verksamheten.

| samband med en situation och handelse dar forsta information ges ar det dock maojligt att fraga
och diskutera hur mottagarna av forsta information upplevt situationen eller handelsen. Mer
formell insamling av feedback till exempel i skriftlig form torde dock vara fornuftigt att [amna till
en senare tidpunkt och mottagarna av forsta information ska fa information om majligheten att
lamna information och metoderna for detta. Insamlingen av feedback behover inte vara
tidsbunden, utan feedback kan begdras och tas emot ocksa en langre tid efter en situation eller
hdndelse dar forsta information getts. Halso- och sjukvardsenheterna ska da ha fungerande praxis
for att formedla informationen till ratt plats och enligt prévning omsatta mottagen feedback i
praktiken. Ocksa organisationer och utbildade erfarenhetsexperter kan samla information som

hjalper att utveckla tillhandahallandet av forsta information.
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12. Hurudana krav stéller tillhandahallandet av forsta information pa servicesystemet for
halso- och sjukvarden?

Rekommendation 12.1. Vi rekommenderar att yrkespersoner som ger forsta information har
fardigheter att identifiera ett eventuellt behov av psykiskt stod eller krisstod hos foraldrar och

narstaende.

Rekommendation 12.2. Vi rekommenderar att man for yrkespersoner som dr med och ger férsta
information anordnar arbetshandledning och utbildning enligt deras behov kring hur psykiskt

stod ges, bra vaxelverkan och utmanande interaktionssituationer.

Rekommendation 12.3. Vi rekommenderar en systematisk uppféljning av hur foraldrar,
narstaende och yrkespersoner upplevt situationer dar forsta information ges och att
verksamheten utvecklas utifran resultaten av uppféljningen. Genomférandet av uppféljningen

kan goras till exempel i form av en elektronisk feedbackundersékning som anordnas tidvis.

Rekommendation 12.4. Vi rekommenderar att praxis som 6verenskommits om tillhandahallande

av forsta information inkluderas i introduktionen av nya medarbetare.

Rekommendation 12.5. Vi rekommenderar att vetenskaplig forskning genomfors om

tillhandahallande av forsta information och anknutna erfarenheter.

Sammanfattning
| hdlso- och sjukvardens servicesystem ges forsta information pa grund av dess karaktar saval
planerat som i 6verraskande situationer. Utbildningen forbattrar fardigheterna att ge forsta

information [R111]. Det finns dock relativt lite vetenskapliga ron om @mnet [R118], [R119].

Utifran rekommendationen om tillhandahallande av forsta information upprattades ett tva timmar
langt utbildningspaket i Irland. De studerande inom vardarbete, medicinstuderande och
specialiserande ldkare som deltog i utbildningen foljdes med en anonym undersdkning fére och
efter utbildningen (N = 235). Utbildningen innehdll en presentation av rekommendationen och de
vetenskapliga ronen, foraldrarnas inldgg och en gruppdiskussion. Enligt svaren forbattrade
deltagandet i utbildningen saval tillhandahallandet av information som den upplevda fardigheten
for detta [R111].

Det finns skal att skraddarsy utbildningens och fortbildningens innehall sa att det motsvarar
behoven hos hélso- och sjukvardsenheterna och yrkespersonerna. Utéver tillhandahallande av
forsta information kan utbildningen innehalla till exempel metoder for att identifiera behov av

psykiskt stod och krisstod, formedla empati i interaktionssituationer och identifiera egna kanslor.
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Det kan ocksa vara behovligt att erbjuda utbildning om grundlaggande fri- och rattigheter och

manskliga rattigheter, bland annat om minoriteters rattigheter, och diskutera dessa inom

arbetsgemenskapen [R120], [R121].

Enligt SHM:s anvisning ar psykosocialt stod och psykosociala tjanster ett paraplybegrepp for
verksamhet som anordnas for att bekdmpa och lindra foljder av psykisk stress som orsakas av en
samhallsolycka, storolycka eller en annan sarskild situation. Enligt anvisningen ska psykosocialt
stod, som inbegriper bradskande socialarbete och akut krisarbete, erbjudas till enskilda personer,
familjer och grupper ocksa da den handelse som personerna upplevt potentiellt &r
traumatiserande och eventuellt langvarigt paverkar deras valbefinnande och funktionsférmaga.
Verksamheten ar en del av de sedvanliga social- och hélsovardstjansterna da den géller enskilda
personer och familjer. Psykiskt stod har behandlats i SHM:s guide Psykosocialt stod [R123] i fraga
om utdragna problem som paverkar funktionsformagan ocksa i God medicinsk praxis-

rekommendationen Posttraumatiskt stressyndrom [R124].

Alla foraldrar behover inte och 6nskar inte psykiskt krisstod. Om krisstod behovs, ar det mojligt att
enligt tillgdngen, den lokalt 6verenskomna arbetsférdelningen och det individuella behovet
genomfora det till exempel i perinatala psykiatriska och psykologiska enheter, pa hélsostationerna
av psykiatriska sjukskotare eller i féretagshalsovarden. Dessa tjanster ska vara tillgangliga och
nabara och hélso- och sjukvardspersonalen ska kunna och ha formaga att vid behov hanvisa till

dessa tjanster.

| den initiala fasen ar det viktigaste att sakerstalla uppféljningskontakten, sa att fordldrarna vet
dem de ska kontakta om de har fragor. Kamratstéd som erbjuds av tredje sektorn kan ocksa vara

till hjalp.

| arbetsgemenskapen ska man identifiera den tid som behdvs for att ge forsta information och
beakta den i arbetstiden for personer som ar med och ger férsta information och i planeringen av
deras arbetsbeskrivning. | arbetsgemenskapen ska man ocksa majliggora arbetshandledning och

bearbetning av emotionellt tunga situationer (”defusing”).

Pa vissa universitets- och centralsjukhus har yrkespersonerna inom halso- och sjukvarden utbildats
i att ge forsta information och stéd i anknytning till detta. Mer information om forstastédsgrupp-

det vill sdga ETRI-verksamhet ges i bakgrundsmaterialet (pa finska) till rekommendationen.
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13. Hurudana sardrag som galler tillhandahallandet av forsta information ar forknippade
med situationer dar barn konstateras ha kroppsvariationer som anknyter till
konskarakteristika?

Rekommendation 13.1. Om en kroppsvariation som anknyter till konskarakteristika konstateras
hos ett barn, finns det skal att ge fordldrarna tydlig information om vilka vardatgiarder som ar
nodvandiga for barnets hélsa vid den aktuella tidpunkten och vilka som dr sadana som kan

skjutas upp till den tid da barnet sjdlv kan ge ett kunskapsbaserat samtycke till vardatgarden.

- Nar forsta information ges ska man uppmuntra till vardbeslut enbart i situationer dar
barnets halsa kraver akut behandling.

- Fordldrarna ska ges information om kroppsvariationer som anknyter till konskarakteristika
och uppmuntras att diskutera med olika yrkespersoner.

Rekommendation 13.2. Vi reckommenderar att fordldrarna i situationer dar férsta information
ges stods att acceptera och vardesatta sitt barn sddant som det fotts och att fatta beslut om
barnets kroppslighet eller hdlsa med respekt for barnets réattigheter. Det ar viktigt for
foraldrarna att forsta att barnet har rétt till sin kropp sadan som den &r. Barnet har ocksa ratt
att fa information om sin kropp enligt barnets utvecklingsskede och da barnet vaxer fatta

anknutna informationsbaserade beslut enligt de egna fardigheter som dr under utveckling.

Sammanfattning

Konet kan inte uppfattas entydigt. Kénsmangfalden med alla variationer utmanar var uppfattning
om konet och intersexualismen. Ingen av oss uppfyller helt alla egenskaper som upplevs som en
del av en individs kon och &r inte heller fullkomligt fri fran det motsatta kénets egenskaper. Varje

manniskas kon ar unikt [R125].

Definitionen av kdnet ar en komplex process som styrs av genetiska och hormonella faktorer. Efter
att ett barn fotts galler den forsta kommentaren ofta det fodda barnets kon, det vill sdga om det
ar en pojke eller flicka. Det ar dock inte mojligt att dra en sdker slutsats om kdnet utifran de yttre
kdonsorganen. Ett nyfott barn kan ha sa stor klitoris att den ser ut som en penis eller sa kan barnet
ha en mikropenis eller missbildade testiklar. A andra sidan kan kénsorganen se helt normala ut,
dven om den enskilda personen har det motsatta kénets kromosomuppsattning, eftersom ocksa
kromosomerna ibland kan ge fel uppfattning om en enskild persons kon. De aktiva generna, inte
kromosomerna, faststaller en enskild persons kon. Biologiskt kan en manniskas kon med andra ord

klassificeras antingen enligt kromosomerna (eller rattare sagt enligt de aktiva generna),
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konskortlarna eller den externa fenotypen. Ur kénsidentitetssynvinkel faststaller den enskilda

person sjalv sitt kon [R126].

Efter fodseln faststaller en lakare att ett barn hor till ett av de tva juridiska konen for att barnet ska
fa en personbeteckning. Fordldrarna ges information om att dven om barnets juridiska kon
faststélls vid tidpunkten for fodseln, ar detta enbart en gissning [R10]. Lagen om
befolkningsdatasystemet (21.8.2009/661) mojliggor dock att kdnsanteckningen i
personbeteckningen korrigeras, om personen konstateras vara av annat kén dn vad som
definierats kort efter fodseln. | lagen om konsfaststallelse (3.3.2023/295) féreskrivs att en person
har en annan konstillhdrighet an den som antecknats for personen i befolkningsdatasystemet om
personen lamnar en redogorelse for sin varaktiga upplevelse av att tillhdra det kén som ska

faststallas, har uppnatt myndighetsaldern och ar finsk medborgare eller ar bosatt i Finland.

Nar foraldrar far ett barn vars kroppsliga struktur inte ar entydig eller tydlig med tanke pa
faststallandet av kdnet, ar det viktigt att 1ata fordldrarna tillbringa en stund med sitt barn innan
undersokningar gors och den forsta information ges, pa samma satt som i andra situationer dar
forsta information ges. Man kan fraga av foraldrarna vilket namn de vill att man ska anvanda for
barnet. Man kan saga till dem att de kan tanka pa sitt barn som en flicka eller pojke eller
kdnsneutralt. P4 samma gang ar det viktigt att normalisera situationen och formedla ett budskap
om att det inte handlar om en nddsituation och att kroppsvariationen inte beror pa deras
garningar eller uteblivna garningar. Vid undersdkningar ska man beskriva kroppens naturlighet,
unika karaktar och varde i ord. Vid granskning av kdnsorganen finns det skal att prata om de
individuella egenskaperna eller variationerna i kdnskarakteristika med vérdnad. Situationen
normaliseras av att vid undersokningen av barnet betona att kdnskarakteristika utvecklats pa ett
individuellt satt [R10]. Inga medicinska interventioner behovs i sigi en intersexuell persons kropp
[R125]. Om barnets tillstand kraver ndarmare undersokningar och vard omgaende (t.ex.
saltforlustkris i anknytning till hyperplasi i binjurebarken) redogors detta ocksa enligt principerna

om forsta information till foraldrarna.

Det ar viktigt att yrkespersoner som ger forsta information om kroppsvariationer som anknyter till
kdnskarakteristika kanner till de vardriktlinjer som ar forenliga med den nuvarande uppfattningen,
etiska och som forsvarar barnens rattigheter. Vissa variationer som anknyter till kdnskarakteristika
ar forknippade med situationer som kraver medicinsk vard, men sjalva intersexualismen eller

kroppens individuella sdrdrag ar inte en sjukdom eller ett storningstillstand [R10], [R125]. | Finland

gors initiala utredningar som géller intersexuella barn pa forlossningssjukhuset, men ovriga
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behandlingar ar koncentrerade till de fem universitetssjukhusen. Vid behov dr det mojligt att kalla
in en expert som inte ar fran forlossningssjukhuset for att ge forsta information till exempel 6ver

en videofdrbindelse. Sa har man gjort till exempel i Schweiz [R127].

Nar forsta information ges, ska fordldrarna informeras om att kroppsvariationer som anknyter till
konskarakteristika alltid funnits och finns dverallt. Endast i en del fall kan intersexualism urskiljas
under fostertiden eller direkt efter fédseln. Det finns skal att tydligt beratta at féraldrarna vilka
atgarder som ar nodvandiga for barnets hélsa och vilka som ar sddana som skjutas upp fram till
dess att barnet sjdlv kan fatta beslut om dessa. Det ar viktigt att begripligt beradtta ocksa om

nyttorna och oldagenheterna av vardatgarderna [R10].

Operationer av barns kdnsorgan ar en omtvistad fraga. Generellt kan det konstateras att det inte
ar brattom med beslut om operationer och i synnerhet om genomfdérandet av dessa. Operationer
ar forknippade med en stor mangd betydande och ocksa svara komplikationer, varfor det finns
skal att gora operationer enbart efter att barnet sjalv 6vervdgt operationen pa basis av
information [R128]. Nar forsta information ges ska man uppmuntra till vardbeslut enbart i

situationer dar barnets halsa kraver akut vard [R127].

Forédldrarna kan styras att bilda en egen forestallning om barnets kon eller att tdnka pa barnet som
en egen person utan att alls kénsuppdela barnet. Forédldrarnas forestallning om konet kan ocksa
andras och enligt nuvarande uppfattning paverkar den inte barnets konsidentitet sa starkt som
man tidigare trodde. Féraldrarna kan med andra ord slappna av i fraga om hur de uppfattar sitt
barns kon. Det finns dock skal att de forblir 6ppna for hur barnets sjalv senare beskriver sin

konsidentitet och inte stravar efter att paverka detta med fostran [R10].

En kroppsvariation som anknyter till kdnskarakteristika hos ett nyfott barn kan orsaka angslighet
och forvirring hos foradldrarna. Oron for barnets héalsa och framtida utveckling och
omedvetenheten om vad och hur man ska beratta om drendet till slaktingar och andra narstaende
kan vara stor [R10]. Darfor har innehallet i den forsta informationen, lakarens synpunkter och
ocksa taktfulla vardrekommendationer stor betydelse. Foraldrarna vill ha information om
kroppsvariationer som ar opartisk, neutral, aktuell och baserar sig medicinsk forskning [R126]. De
ska fa mojlighet att diskutera med ldkare inom specialomraden for att fatta beslut som ar forenliga
med deras egna varden och barnets intressen, och det ar inte brattom med besluten. Det ar viktigt
for foraldrarna att forsta att barnet har ratt till sin kropp sadan som den &r [R125]. Det ar ocksa
viktigt att komma ihag barnets ratt att senare delta i beslutsfattandet om det egna konet [R129].
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Foradldrarna kan ocksa vilja diskutera till vem och hur det finns skal att beratta om barnets
kroppsvariationer som anknyter till kdnskarakteristika. Det finns skal att till foraldrarna férmedla
ett budskap om att det inte finns nagot att skammas for i fraga om barnets variation som anknyter
till kdnskarakteristika och att det inte ar behovligt att hemlighalla drendet. A andra sidan ska man
undvika situationer dar personer utanfor familjen vet mer om ett vdaxande barns intima drenden
an barnet sjalv. Genom att fora drendet pa tal med fordldrarna kan de hjdlpas att behandla
motsattningarna mellan respekten for barnets integritet och onddig hemlighallning. Ju naturligare
foraldrarna sjalv forhaller sig till en kroppsvariation som anknyter till kdnskarakteristika, desto
naturligare kan de behandla drendet ocksa med sitt barn. Pa sa satt kan de starka barnets
uppfattning om sin unika karaktar och sitt varde och 6ka barnets medvetenhet om de egna

granserna och rattigheterna [R10].

Det finns mer information om kroppsvariationer som anknyter till konskarakteristika i

bakgrundsmaterialet (pa finska).
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Kirsi Pollari (1:a ordférande), jur.dr., HvM, pol.mag., specialexpert; nationella barnstrategin, social-
och halsovardsministeriet (10/2021-9/2023), specialexpert; Mannerheims barnskyddsférbund rf
(9/2023-)

Jorma Komulainen (2:a ordférande, ordférande for redaktionsgruppen), med.dr., docent, specialist
i barnsjukdomar och pediatrisk endokrinologi, God medicinsk praxis-chefredaktor; Finska

Lakarféreningen Duodecim
Rekommendationspanelens medlemmar

Kristiina Aittomaki, med.dr., kvinnosjukdomar och férlossningar, klinisk genetik, emerita professor

(klinisk genetik), forskare; Helsingfors universitet
Ritva Halila; med.dr., specialist inom barnsjukdomar
Esa livonen, jur.mag., ledande sakkunnig; Mannerheims Barnskyddsférbund rf

Elina Kontu, fil.dr., professor (autismspektret och funktionshindrens psykologi), docent

(smabarnspedagogik), musik- och psykoterapeut, specialldrare; Tammerfors universitet

Tiina Maenpa3a, doktor i hidlsovetenskaper, hilsovardare, ordférande; Finlands

Halsovardarforbund, FHVF rf, (2018—-2022); i pension fran och med 1.11.2022

Sari Nyman, magister i hdlsovetenskaper, halsovardare, lektor, examensansvarig for
halsovardarexamen; yrkeshogskolan Metropolia

Tikli Oikarinen; Regnbagsfamiljer rf

Ulla Parisaari, barnmorska, arftlighetsskotare (samtalsstod och radgivning med lag troskel);

Harvinaiskeskus Norio

Tuomas Sahlberg, magister i ekologi och evolutionsbiologi, amneslarare, forskningsassistent;

HUS/Helsingfors Biobank

Ulla Sankilampi, med.dr., docent, specialist inom barnsjukdomar, neonatolog,
avdelningsoverldkare, universitetsforskare; Kuopio universitetssjukhus och Ostra Finlands

universitet

Maija Seppa-Moilanen med.dr., specialist inom barnsjukdomar och pediatrisk neurologi; HUS/Nya

barnsjukhuset, Barnneurologiska linjen



44 /53

DUODECIM

Salla Sipari, fysioterapeut, magister i hdlsovetenskaper, pedagogie licentiat, filosofie doktor,

overlarare; Kompetensomradet Valbefinnande, yrkeshégskolan Metropolia
Miina Weckroth, med.lic.,, med.dr., verkstallande direktor; Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry

Mika Venhola, med.dr., specialist inom kirurgi och barnkirurgi, bitradande overldkare; Uledborgs

universitetssjukhus/Barnkirurgi
Redaktionsgruppen

Mari Juuti, med.lic., specialist inom barnsjukdomar, neonatolog, specialkompetens inom palliativ
medicin, bitrddande 6verldakare; samkommunen for social- och héalsotjanster i Norra Karelen (Siun

sote), Lastenkeskus

Tanja Laukkala, docent, specialist inom psykiatri och halsovard, specialkompetens inom militar
medicin, forsakringsmedicin och rehabilitering, stallf. avdelningséverldkare; Finska
Lakarféreningen Duodecim, HUS Hjarncentrum, gruppen for psykiatriska ansvarsomradet,

Helsingfors universitet

Bindningar
Bindningarna for medlemmarna i rekommendationspanelen och redaktionsgruppen meddelas for
senaste tre ar. Anmalningarna har samlats in i samband med redigeringen av den

rekommendation som publicerats 25.10.2023.

Kristiina Aittomaki: Bisysslor: 6verldkare pa deltid, Institutet for hdlsa och valfard, konsultativ
specialist inom arftlighetsmedicin; Norra Karelens centralsjukhus/Samkommunen for social- och
héalsotjanster i Norra Karelen (Siun sote). Fértroendeuppdrag: European Society of Human
Genetics Board member 2015-2020, ordférande; Foreningen for Medicinsk Genetik i Finland
2019-2021, sektionen for andringssdkande i den riksomfattande etiska delegationen, SHM.
Styrprojekt: Medlem av sakkunnigarbetsgruppen inom genommedicin 2021-30.6.2022; THL,

Genomcentret sakkunnigarbetsgruppen fram till 2020.

Ritva Halila: Bisysslor: mottagning, Dextra Pihlajalinna. Andra bindningar: Tjansteutbudsradets

sektion for fortplantningshalsa
Esa livonen: Inga bindningar som géller amnet

Mari Juuti: Utbildningsverksamhet: féreldsningar; Ostra Finlands Medicindagar, Palliativa dagarna
(2021 och 2023) Palliativ vard av barn och LANE ry. Fortroendeuppdrag: Medlem av

specialkompetensnamnden for palliativ medicin fran och med 2021; sakkunniglakare vid Valvira



45 /53

DUODECIM

fran och med 2021. Styrprojekt: Medlem av gruppen for God medicinsk praxis-rekommendationen
Aterupplivning (nyfédda); sakkunniguppdrag i God praxis-konsensusrekommendationen
Tillhandahallande av forsta information, Finska Lakarféreningen Duodecim. Andra bindningar:

redaktionsarvode, Kustannus Oy Duodecim

Jorma Komulainen: Foreldsnings-, utbildnings- och expertarvoden: Profession.
Fortroendeuppdrag: styrelseledamot (2017-2022), Befolkningsforbundet; suppleant i styrelsen
(2018-2020), ITLA; medlem av vetenskapliga delegationen for den periodiska publikationen
Kasvun tuki (Tidig insats). Styrprojekt: Tjansteutbudsradet (permanent sakkunnig), SHM: Medlem
av styrgruppen, Grunderna for hanvisning till rehabilitering (2020-2022); medlem av styrgruppen
for Natverket for lakemedelsinformation, Fimea. Andra bindningar: Projektet Patienterna med i
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Maija Seppéa-Moilanen: Inga bindningar som galler amnet
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Finansiering

Denna vardrekommendation har finansierats av nationella barnstrategin.

Ansvarsbegransning

God praxis-konsensusrekommendationerna dr rekommendationer som har upprattats av en
expertpanel och baserar sig pa vetenskapliga ron och konsensus. Rekommendationerna fungerar
till stod for beslutsfattandet av lakare eller andra yrkespersoner inom halso- och sjukvarden da
vardbeslut fattas. De ersatter inte bedomningen av ldkaren eller en annan yrkesperson inom
halso- och sjukvarden om en enskild patients basta mojliga diagnostik, vard och rehabilitering da

vardbeslut fattas.
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