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FDUV:s utlatande om konsensusrekommendationerna
for god medicinsk praxis for givandet av forsta
beskedet

Inlamnat till Finska lakarforeningen Duodecim 22.5.2023.

FDUV tackar for mojligheten att ge ett utlatande om God medicinsk praxis-
rekommendationerna om att ge forsta beskedet. FDUV ar en riksomfattande
intresseorganisation for svensksprakiga personer med intellektuell eller liknande
funktionsnedsattning och deras narstaende. Forbundet representerar tio lokalféreningar
samt riksforeningen for personer med intellektuell funktionsnedsattning Steg for Steg.
FDUV har ca 2900 medlemmar, men betjanar narmare 5000 personer runt om i
Svenskfinland.

FDUV valkomnar initiativet att utarbeta god medicinsk praxis-rekommendationer for att
ge forsta beskedet. Enligt FDUV bildar rekommendationerna en tydlig och fungerande
helhet. Rekommendationerna ar skrivna pa en manniskonara och individcentrerad niva
som respekterar familjens och barnets integritet. FDUV:s erfarenhet ar att om det forsta
beskedet inte ges pa ett professionellt och sakligt satt kan det hindra familjens
sorgeprocess under manga ar och férsvara rehabiliteringen for barnet. Att
rekommendationer for god praxis nu utarbetas ar av hogsta prioritet.

Rekommendationerna beskriver pa ett tydligt och andamalsenligt satt hela processen
fran forberedelserna till sjalva situationen nar beskedet ges och uppfoljningen efterat.
Sammanfattningen pa sidan 5 med checklistan infor ett mote dar information om forsta
beskedet ges ar klar och tydlig. Checklistan borde spridas till all vardpersonal och bli
kand som ett viktigt arbetsverktyg.

FDUV vill sarskilt betona vikten av att oversatta rekommendationerna till svenska. Detta
for att forbattra personalens mojligheter att dela med sig av informationen pa svenska
och for att sakerstalla svensksprakiga familjers mojligheter till kvalitativ information pa
eget modersmal. | dag ar kunskapen och informationen om forsta skedet fragmenterad
och bristfallig pa svenska, vilket understryker vikten av att rekommendationerna finns
tillgangliga pa bade finska och svenska. Rekommendationerna borde dven fasta
uppmarksamhet vid vikten av att informationen ges pa familjens modersmal.

Vardpersonalen maste fa tillracklig fortbildning och méjlighet att bekanta sig med de nya
rekommendationerna for att kunna forverkliga dem i sitt arbete. | tillampningen av
rekommendationerna ar det viktigt att samarbeta med tredje sektorn kring kamratstod
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(pa finska vertaistuki). FDUV utbildar familjestodjare (erfarenhetsexperter) som stéder
foraldrar som har barn med funktionsnedsattning och som behdver rad, stod eller bara
nagon att prata med. Vara familjestodjare har alla erfarenhet av att leva med en
familjemedlem med funktionsnedsattning. De staller garna upp och forelaser for
professionella och berattar vad som ar viktigt att tanka nar det galler de forsta beskedet.
Ett samarbete med tredje sektorn kan starka kunnandet och ge bredare perspektiv vid
vardpersonalens fortbildningar.

Avslutningsvis vill FDUV fasta uppmarksamheten vid ordvalet pa raderna 87-88. Vad avses
med ordet “merkittava”? Ordet kan oppna upp for tolkningsmaojligheter kring vilka
familjer som ska omfattas av rekommendationerna for det forsta beskedet. Det kan vara
svart att avgora vad en betydande funktionsnedsattning innebar och exempelvis en
intellektuell funktionsnedsattning kan vara av olika grader (lindrig, medelsvar, svar). Det
som i medicinska sammanhang uppfattas som en lindrig funktionsnedsattning kan anda ha
stor inverkan i vardagen och stodbehovets omfattning kan vara betydande. Aven dessa
familjer borde omfattas av ratten till ett gott bemotande vid givandet av forsta beskedet

FDUV omfattar aven Ensitieto-verkostos utlatande om rekommendationerna.
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