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Povara pierderii unui copil geaman

Povara pierderii unui copil geaman
Ghid pentru personalul medical

Acest ghid provine dintr-un studiu care a constatat nevoia indrumarii personalulului
medical aflat in situatia de a sustine périntii dupa moartea unui bebe provenit dintr-o
sarcind multipla. A fost dezvoltat in colaborare cu personalul din domeniu.
Reprezinta doar un ghid s/ nu este obligatoriu.

Orice comentarii despre cum ar putea fi imbunatatit acest ghid sunt binevenite. Va rugam sa
adresati aceste comentarii catre Dr Nicholas Embleton (Consultant Neonatologie)
nicholas.embleton@newcastle.ac.uk

Imbunatétiri si versiuni in limbi stréine pot fi gasite pe site-ul nostru:
www.neonatalresearch.net/butterfly-project

Acest ghid a fost realizat cu ajutorul Sands (Stillbirth and Neonatal Death Charity www.uk-
sands.org ) si The Multiple Births Foundation (www.multiplebirths.org.uk ) si este sustinut de
European Foundation for the Care of Newborn Infants (www.efcni.org )
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Povara pierderii unui copil geaman
Ghid pentru personalul medical

Rezumat

Familiile care au pierdut un copil geaman sunt confruntate cu durerea pierderii unui copil,
fiind in acelasi timp intens ingrijorate pentru geamanul supravietuitor. Studiile au aratat ca de
multe ori personalul medical nu stie cum sa sustina parintii intr-o asemenea situatie.
Majoritatea personalului care lucreaza in obstetrica sau neonatologie a fost sau va fi in
situatia de a sustine o familie care a pierdut un bebe dintr-o sarcina cu gemeni, dar prea
putini sunt invatati cum sa se descurce intr-o asemenea imprejurare. Aceasta problema este
relevanta si pentru medicul de familie. Ghidul ofera sfaturi practice menite s& orienteze
personalul medical in ajutarea parintilor inainte si dupa nastere. La baza ghidului sta un
studiu calitativ care a explorat opiniile parintilor trecuti prin aceasta experienta. Studiul a
identificat un numar de actiuni/comportamente pozitive din partea personalului medical pe
care parintii le gasesc de ajutor:

1. Recunoaste statutul de geaman*
Parintii apreciaza faptul ca personalul recunoaste statutul de geaman al bebelui
supravietuitor.

2. Recunoagte durerea provocata de pierderea unui geaman
Parintii se bucura de obicei cand au sansa sa discute depre pierderea suferita.

3. Ofera sprijin emotional
Parintii apreciaza empatia cand unul dintre gemeni moare.

4. Asigura acces lainformatfie
Este important ca parintii sa aiba acces constant la informatie.

5. Asigura continuitate
Parintii apreciaza continuitatea in ingrijire si fetele cunoscute.

6. Creeaza posibilitatea formarii de amintiri
Parintii gasesc confort psihologic in faptul de a avea amintiri de la ambii gemeni.

7. Acordati atentie modului in care aranjati spatiul in sectia de nou-nascuti
Poate fi dureros pentru parintii care au pierdut un geaman sa se vada inconjurati de alli
gemeni.

8. Pregatifi parintii pentru externarea din spital
Parintii pot sa simta externarea geamanului supravietuitor ca pe un moment dificil.

* Termenul de ,geaman”este folosit pentru simplificare, dar poate Tnsemna triplet sau orice alt
ordin de sarcina.
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Povara pierderii unui copil geaman
Ghid pentru personalul medical

‘The important ingredient of care that has become diminished in our understandable 20th century
drive for science, evidence, and technology is one simple word, and that word is kindness. Of course,
technological advances are to be welcomed, and in healthcare we can and should strive to be as
technically advanced and scientifically correct as we humanly can. Yet in the 21st century we also need
to work more on the words that convey kindness and service’

»Un important ingredient al ingrijirii medicale este desemnat de un cuvdnt simplu: bundtate. Aceasta
s-a diminuat datoritd interesului nostru pentru stiintd, probe si tehnologie in secolul XX. Desigur,
avansul technologic este binevenit, iar in medicind trebuie sd ne straduim sd fim tehnologic si stiintific
cdt mai avansati posibil. Totusi, in secolul XXI, trebuie sd lucrdm mai mult pentru a folosi cuvinte care
transmit sprijin si bunatate.”

Neal Maskrey http://blogs.bmj.com/bmj/2014/07/01/neal-maskrey-the-importance-of-kindness/

Introducere

Acest ghid este destinat personalului medical din maternitate si sectia de nou-nascuti mai
degraba decét personalului cu rol specific in consiliere psihologica. Cercetarea a aratat ca
modul in care personalul medical relationeaza cu parintii cand pierd un bebe dintr-o sarcina
multipla, n orice moment in timpul sarcinii sau la scurt timp dupa nastere, este important, si
are un efect major pe termen lung asupra modului in care parintii percep aceste momente
dificile si dureroase.

Cand parintii pierd un bebe dintr-o sarcina unica sau ambii gemeni dintr-o sarcina multipla,
acest eveniment este imediat perceput ca fiind o tragedie. Daca insa unul dintre gemeni
supravietuieste, parintii sunt pusi in fata unei situatii mai complexe. Emotiile parintilor sunt
un amestec de durere, pentru geamanul care a murit, impreuna cu bucuria datorata nasterii
geamanului supravietuitor. Majoritatea intructiunilor deja existente pentru personalul medical
care sustine parintii la moartea unui copil se aplica si pentru cazul in care parintii pierd un
geaman. Acest ghid este specific pentru sarcinile multiple.

Cand parintii pierd un geaman, ei vor avea mult mai mult contact cu personalul medical din
sectia de nou-nascuti decét in cazul in care ar fi pierdut o sarcina unica. In multe cazuri
geamanul supravietuitor este nascut inainte de termen, ceea ce inseamna ca parintii vor
raméne in contact cu spitalul pentru saptamani sau chiar luni. Chiar si in situatia in care
geamanul supravietuitor este naascut aproape de termen si nu necesita internare prelungita,
este important ca personalul medical sa stie care sunt problemele care pot apare, inclusiv
nevoia de a se comporta intr-un mod empatic si de a-i sprijini pe parinti. Exista situatii
specifice in care parintii se vor gasi atunci cand sufera pierderea unui geaman sau cand
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unul dintre gemeni este foarte bolnav. Tn plus, daca nou-nascutul se afld intr-un spital
departe de casa, parintii au si alte probleme de rezolvat®.

Acest ghid se bazeaza pe rezultatele unui proiect de cercetare calitativa care a explorat
parerile parintilor trecuti prin durerea pierderii unui geaman.* Studiul a identificat un numar
de comportamente si actiuni cu impact pozitiv din partea personalului medical, pe care
parintii le apreciaza, si, de asemenea, unele aspecte pe care parintii le-au simtit ca fiind
suparatoare si lipsite de sensibilitate. Ghidul reuneste aceste observatii. Veti gasi de
asemenea exemple de cuvinte sau fraze pe care parintii le gasesc potrivite pentru/in
anumite circumstante. Desigur, fiecare situatie trebuie judecata individual, iar fiecarui
membru al echipei i revine rolul de a isi gasi propria voce in relatia cu parintii. Conversatiile
si interactiunile trebuie adecvate fiecarei familii in parte. Asadar, acest document nu este
obligatoriu, ci trebuie considerat un ghid.

Instructiunile se concentreaza pe ce anume poate sa faca personalul pentru a sprijini parintii
dupa moartea unui geaman. De insemnatate sunt si nevoile personalului medical caruia fi
este necesar sa poata reflecta asupra influentei emotionale asociate muncii pe care o
indeplineste. Aceasta nevoie de reflectie trebuie prevazuta in organizarea sectiei. Desi
sprijinul informal din partea colegilor pare sa fie important pentru majoritatea personalului,
trebuie sa se ia in considerare si prevederea de a oferi sprijin formal printr-un sistem de
mentorat astfel incat personalul cu mai putina experienta sa poata invata de la cel cu mai
multa experienta. Trebuie sa existe sesiuni de discutie la intervale regulate. Personalul
trebuie sa aiba acces la consiliere. Fiti atenti la colegii care par sa treaca printr-o perioada
mai dificila si aflati care sunt posibilitatile de sustinere valabile la nivel local.

in procesul de sustinere a périntilor care au pierdut un geaméan, am identificat zone specifice
cu privire la buna practica. Acestea sunt explicate mai jos.

1. Recunoaste ,statutul de geaman”

Majoritatea parintilor simt nevoia sa se recunoasca faptul ca bebele supravietuitor este unul
dintre gemeni. Este important ca echipa medicala sa stabileasca de la inceput daca parintii
doresc sa se refere la nou-nascutul supravietuitor ca provenind dintre gemeni. Aflati numele
bebelusului care a murit si intrebati parintii daca doresc sa va referiti la el/ea pe nume in
timpul conversatiei, sau prefera alt gen de adresare. Cand puteti, aflati numele bebelusului
din foaia de observatie sau de la ceilalti membrii ai echipei, inainte de a vorbi cu parintii.
Daca parintii au o preferinta clara, inregistrati acest lucru (impreuna cu numele bebelusului)
si transmiteti informatia la schimbul de tura.

Puteti sa spuneti lucruri precum: ,Stiu ca va este foarte greu. Unii parinti doresc sa isi
aminteasca de bebele pe care I-au pierdut, insa altora le este dificil sa li se
reaminteascda. Daca imi spunefi ce v-ar fi mai de ajutor, le voi spune gi celorlalfi
membri ai echipei. Dacd nu stifi acum, nu e nimic, putem discuta mai tarziu.”

Majoritatea parintilor ne-au spus ca pierderea statutului ‘special’ de geaman, care s-a
intamplat pe parcursul catorva luni, a fost o experienta dureroasa aparte. Au apreciat cand
personalul medical si-a adus aminte ca bebelusul supravietuitor este unul dintre gemeni, si
s-au simtit suparati cand lucrul acesta a parut uitat.
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Puteti spune ‘Cand va uitafi la [numele geamanului supravietuitor], trebuie ca va
gandifi la [numele geamanului care a murit]’.

Tn legatura cu cele de mai sus, noi credem cé& este folositor un simbol (de exemplu un
fluturas), atasat la incubatorul geamanului supravietuitor care sa aminteasca personalului si
parintilor care au trecut printr-o experienta similara, ca bebelusul este un geaman. Acesta ar
putea ajuta personalul sa isi reaminteasca si sa previna comentariile dureroase involuntare.
Explicati parintilor cum arata eticheta cu fluturas si de ce este folosita. Intrebati-i daca doresc
sa foloseasca fluturasul si daca vor sa scrie numele geamanului care a murit pe el sau daca
vor sa 1l marcheze altfel (de exemplu prin atasarea unei fotografii). Pentru ca acest subiect
nu a facut parte din cercetarea noastra, nu stim inca ce vor crede parintii despre acest lucru,
de aceea planuim sa lucram in continuare cu parintii pentru a afla.

Puteti spune ,,Folosim aceste simboluri (fluturag) pe care le atagam la incubatorul unui
bebe care gi-a pierdut geamanul pentru a indica personalului si altor pdrinti ca acest
bebe este unul dintre gemeni. Afi vrea sa facem lucrul acesta pentru gemenii
dumneavoastra?”

Cand pierderea unui geaman s-a petrecut la Inceputul sarcinii, se intampla mai des ca
aceste probleme sa fie trecute cu vederea, de aceea conversatiile trebuie sa ia in
considerare diferitele situatii. Poate fi de ajutor ca simbolul de fluturas sa fie atasat la foaia
de observatie a mamei, pentru a indica faptul ca bebele este unul dintre gemeni, daca
parintii doresc acest lucru.

2. Recunoaste durerea legata de pierderea unui geaman

Parintii simt deseori ca durerea lor este subestimata din cauza tendintei celor din jur de a fi
incurajatori si de a se concentra pe geamanul supravietuitor. In general, parintii se bucura
cand pot sa discute despre pierderea lor, indiferent in ce stadiu al sarcinii s-ar fi petrecut si,
de asemenea, apreciaza ‘permisiunea’ de a jeli pierderea lor si in acelasi timp de a se
bucura pentru geamanul supravietuitor.

Si personalul medical a relatat ca a simtit uneori ca se concentreaza prea mult pe geamanul
supravietuitor si regreta faptul ca nu le-a dat parintilor ocazia de a reflecta asupra durerii lor.

Puteti spune:,E complet normal sa simfi o tristefe cumplita pentru moartea copilului
tau si, in acelasi timp, sa te simfi bucuros pentru cel care e in viata. Si alfi parinti trec
prin asta. Nu te teme sa discufi despre acest lucru.”

3. Ofera sprijin emofional

Relatia stabilita intre personal si parinti in sectia de neonatologie, iar apoi cu medicul de
familie poate fi de enorm ajutor pentru parinti. Multi parinti ne-au spus ca pretuiesc empatia
si sprijinul primit din partea echipei medicale. Este important sa recunoastem valoarea
discutiilor cu parintii si a sprijinului emotional. Asigurarea sprijinului emotional in mediul de
spital este la fel de importanta ca multe dintre interventiile practice.

In multe imprejurari, cei din echipa medicala sunt singurele persoane, in afara parintilor
insisi, care au ‘cunoscut’ geamanul decedat. Aceasta poate face ca legatura dintre parinti si
personalul medical sa devina foarte speciala: importanta interactiunilor umane dintre
personalul medical si parinti a constituit o tema foarte importanta a cercetarii noastre. Parintii
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apreciaza cand personalul arata empatie si apreciaza actiuni si comportamente care par
minore, dar care demonstreaza compasiune si grija.

Demonstrati parintilor ca sunteti disponibil(a) si doriti sa 1i ascultati, punand intrebari
deschise, cum ar fi: ‘Cum va simfifi azi?’ si ‘ Ce v-ar ajuta?’.

Pentru ca parintii vor vizita geamanul supravietuitor in sectie timp de cateva saptamani,
dorinta lor de a vorbi despre geamanul care a murit se poate schimba in timp, uneori de la o
zi la alta. Tineti minte acest lucru si adaptati-va modul in care abordati nevoile emotionale
ale parintilor.

Puteti spune: ‘Sunt intotdeauna disponibil (@) daca vrefi sa vorbim despre [numele
geamanului care a murit]. Poate azi nu e cea mai buna zi, dar putem vorbi altadata’.

Pe de alta parte, e important sa ne amintim faptul ca personalul medical are multe
responsabilititi si nu poate functiona in calitate de consilier sau psiholog. In timp ce
recunoastem acest lucru, este totusi important sa apreciem valoarea enorma a sprijinului pe
care il putem oferi parintilor.

Personalul medical se teme uneori 'sa nu spuna ceva gresit’. In general, parintii apreciaza
sansa de a discuta. Desi subiectul poate sa nu fie usor de abordat, in general e o idee buna
sa aduceti in discutie moartea celuilalt geaman si sa intrebati parintii daca li se pare ‘ca
intelegeti ce se Intampla’, chiar daca in acel moment nu vor sa stea de vorba. incercati s&
incepeti o conversatie cu parintii despre cum se simt si sa intelegeti ce nevoi au. Puteti
spune ‘Pot sa fac ceva pentru dumneavoastra?’ Sau ‘Ce ag putea face ca sa va ajut?’.

4. Asigura acces la informatie

Este important sa ne asiguram ca parintii au aces la informatia corecta si ca primesc sprijin
adecvat, si ca acest lucru se intampla permanent. n timpul studiului nostru, parintii au spus
deseori ca au apreciat faptul ca au fost ‘ tinuti la curent’ si li s-a spus la ce sa se astepte in
timpul sarcinii. Acest lucru le-a dat sentimentul c& au céat de cat putere si control asupra
deciziilor. Personalul medical trebuie sa colaboreze cu parintii — aceasta inseamna: a lua
decizii impreuna. Pentru a facilita acest lucru, parintii trebuie sa fie bine informati si implicati
n examinarea riscurilor potentiale si in dezvoltarea planurilor de ingrijire. Rolul unic al
parintilor in ingrijirea bebelusului (bebelusilor) lor trebuie pus in evidenta.

Parintii care au pierdut un geaman sunt foarte ingrijorati pentru sanatatea geamanului
supravietuitor, ceea ce este de inteles. In cazul in care parintii petrec mult timp vizitand
geamanul supravietuitor in sectia de neonatologie, ei se obisnuiesc cu rutina din sectie si
oferite. Orice schimbare in programul zilnic poate fi interpretata ca motiv de ingrijorare de
catre parinti. De aceea, daca o schimbare de plan este necesara, aceasta trebuie justificata
si explicata cu grija parintilor.

E greu de crezut ca parintii vor retine toata informatia oferita in conditiile Tn care tocmai au
trecut prin trauma cauzata de pierderea unui geaman. Informatia scrisa sau/si incurajarea
parintilor sa ia notite poate fi de ajutor.

Daca se stie inainte de nastere ca unul dintre gemeni a murit sau este de asteptat sd moara
curand dupa nastere, personalul trebuie sa incurajeze parintii sa se gandeasca ce ar dori sa

6



20/07/2016 Bereavement from a multiple pregnancy 1.4

se intample la nastere. Asigurati-va ca preferintele parintilor sunt inregistrate undeva si
transmise din tura n tura. Este de ajutor daca orice decizii ale parintilor sunt scrise in foaia
de observatie pentru ca sa fie clare pentru personalul prezent la nastere. Nu uitati,
bineinteles, ca aceste planuri se pot schimba n timp. Oferiti parintilor cat de multa informatie
posibila n legatura cu etapele urmatoare si destul timp ca sa poata face alegeri in

cunostinta de cauza. Daca un geaman a murit, pregatiti parintii in legatura cu aspectul sau la
nastere. O lista de probleme practice de luat in considerare si pentru care parintii au nevoie
de informare adecvata poate fi gasita in Anexa A.

Dupa ce ati explicat parintilor in detaliu despre cum este posibil sa arate fetusul la nastere,
puteti spune: ‘V-ati gandit daca vreti sa vedeti ambii bebelusi impreuna dupa nastere?
Unii parinti gasesc o alinare in a avea macar putin timp impreuna cu ambii gemeni
dupa nastere. Nu trebuie sa va decideti acum. Putem vorbi mai tarziu’.

E important sa gasim echilibrul intre a oferi parintilor toata informatia necesara si a-i
bombarda cu prea multa informatie dintr-o data. incercati s& va dati seama daca parintii
inteleg tot ce le spuneti. Puteti pur si simplu intreba: ‘V-am explicat clar?’. Verificati daca
mai vor informatie la momentul respectiv sau daca prefera sa discute mai tarziu: ‘E destula
informatie in momentul de fata? Vreti s& mai vorbim mai tarziu?’.

Sunt momente, mai ales pentru personalul lipsit de experienta, cand nu veti putea oferi
parintilor informatia de care au nevoie. In acest caz, spuneti parintilor ca o sa aflati de la
altcineva. Puteti spune imi pare rdu, nu stiu, dar o s§ aflu sivd spun mai tarziu’ si
discutati cu un coleg.

Informatie despre cum sa aiba acces la servicii, ca de exemplu consiliere, trebuie sa existe
la indeména si tot personalul trebuie sa stie cand este cazul sa puna parintii in legatura cu
aceste servicii si in ce fel. Parintii cred uneori ca exista un stigmat asociat cu a ‘admite’
nevoia de sprijin psihologic. Acest aspect trebuie atins cu delicatete.

5. Asigura continuitate

Una dintre temele importante ale cercetarii noastre a fost faptul ca parintii apreciaza
continuitatea personalului si fetele familiare. in cazul in care acest lucru nu este posibil, din
cauza modului de lucru intr-o sectie aglomerata si atunci cand familiile sunt transferate n alt
salon, spital sau in alta sectie, este de ajutor ca informatia sa fie comunicata eficient. Tn mod
evident, parintii gasesc ca e dureros sa explice diferitelor persoane despre moartea
geamanului lor sau ca personalul medical sa nu isi dea seama ca bebelusul lor este un
geaman supravietuitor. Pentru evitarea acestor imprejurari asigurati-va ca ati primit
informatia necesara inainte de a vorbi cu parintii. E bine sa stiti numele geamanului
supravietuitor ca si al celui care a murit.

Un alt mod de a oferi parintilor continuitate este de a le spune cand va veti reintalni. Puteti
spune: ‘Imi termin tura in 40 de minute sinu voi fi aici maine, dar ne revedem vineri’.

Cand va intalniti cu parinti care au pierdut un geaman, prezentati-va si referiti-va la ambii
gemeni pe nume. De exemplu:

‘Bund ziua. Md@ numesc..... Sunt unul dintre [rolul in unitate]. Imi pare rdu de moartea
lui [Geamdn B], fratele/sora lui [Geamdan A]. Imi dau seama cd vd e foarte greu. Dacd
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vrefi sa vorbiti despre ceea ce s-a intamplat, va ascult cu drag. Acum sunt aici ca
sa....’

Unele sectii sunt norocoase sa aiba o moasa sau asistenta specializata in ingrijirea familiilor
cu gemeni. Aceasta persoana se prezinta parintilor de la momentul confirmarii sarcinii
multiple si aduce continuitate si o fata familiarad pentru parinti cand unul dintre gemeni a
murit. De asemenea, o astfel de persoana dezvolta cunostinte si expertiza in a sustine
parintii in rezolvarea problemelor practice care apar dupa moartea unui geaman. in multe
sectii, un astfel de rol nu exista. In acest caz este cu atat mai important sa se asigure
continuitate in practica.

6. Creaza posibilitatea formarii de amintiri

In general, parintii apreciaza si gasesc alinare n a avea fotografii si suveniruri de la
geamanul decedat ca si de la ambii gemeni impreuna. Este o idee buna sa pastrati copii ale
acestor fotografii (si orice alte suveniruri), deoarece uneori parintii nu le doresc la momentul
respectiv, dar regreta daca nu le au mai tarziu. Alte amintiri pe care le puteti produce includ
amprente si cutii cu suveniruri. Puteti pune impreuna obiecte de la ambii gemeni. Puteti da
fiecarui geaman o jucarie de plus mica. Jucariile pot fi schimbate intre gemeni pentru a da
fiecaruia o impresie depre celalalt, iar dupa moartea unuia dintre ei, parintii le pot pastra ca
amintire. Cand ambii gemeni sunt vii la nastere, dar unul dintre ei moare curand dupa
nastere, parintii sunt in particular legati de amintiri cu ambii gemeni cénd erau in viata. De
aceea, este important sa informam parintii la timp cand anticipam moartea unuia dintre
gemeni pentru a permite crearea acelor amintiri Si pentru a le da timp sa isi vada si sa isi
tina in brate ambii copii Tn acelasi timp.

Puteti spune ‘Multi parinti se bucura sa isi tina in brate copilul gi sa-i fi avut pe ambii
copii impreuna. De multe ori parintii se bucura sa aiba fotografii ale copiilor lor
impreuna pentru a se uita la ele in viitor si, de asemenea, amprente ale méanutelor gi
picioruselor. Chiar daca nu va doriti asta acum, putem sa le pastram, in caz cale
doriti mai tarziu’.

Daca nu se poate sa-i aduceti pe gemeni impreuna (din cauza riscului de infectie, de
exemplu), explicati parintilor intr-un mod intelegétor.

Incercati sa luati in considerare dorintele péarintilor de cate ori este posibil. Puteti sa i
intrebati ce fel de amintiri ar vrea sa le ramana de la gemenii lor.

7. Avefi grija la modul in care aranjati spatiul din sectia de nou-nascuf

Ocuparea spatiului va fi frecvent o problema in sectie. Aproape niciodata nu va exista
suficienta flexibilitate pentru ca sa se ofere tuturor parintilor spatiul ideal pentru ei si
bebelusii lor. Totusi, exista cateva lucruri practice pe care le putem face pentru a imbunatatii
situatia la maximum (vezi Anexa A).

Este dureros pentru parintii care au pierdut un geaman sa se vada inconjurati de gemeni si
sa i vada primind vizitatori care sarbatoresc statutul lor ‘special’ de gemeni. Daca este
posibil (dupa ce ati discutat cu parintii), poate fi de ajutor daca geamanul supravietuitor este
plasat intr-un loc in care nu se afla alti gemeni.
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Puteti spune: ‘Multi parinti care au pierdut un geaman gasesc ca e dificil sa fie intr-un
salon cu alti gemeni. Afi prefera ca bebele dvs. sa se afle intr-un salon in care nu se
afla alti gemeni?’.

Bineinteles, nu e intotdeauna posibil sa evitati plasarea unui geaman supravietuitor intr-un
salon fara alti gemeni, din cauza problemelor legate de spatiu. In acest caz, este bine sa
explicati parintilor situatia si sa admiteti faptul ca nu este ideala.

Puteti spune ‘imi pare rdu, dar singurul spatiu pe care il avem este intr-un salon cu alfi
gemeni. Imi dau seama cd poate s4 fie dureros pentru dvs. M4 intreb dacd ar fi de
ajutor daca le-as explica situatia celorlalfi parinti din salon?”’.

8. Pregatiti parintii pentru externarea din spital
Unii parinti petrec timp ndelungat in sectia de nou-nascuti, in timp ce geamanul
supravietuitor primeste ingrijire medicald. Momentul externarii geamanului supravietuitor in

‘lumea reald’ poate fi dificil si stresant. Buna comunicare si transferul de informatie catre
medicul de famile sunt foarte importante.

Exista anumite lucruri pe care personalul le poate face pentru a ajuta acest proces de
tranzitie pentru parinti. Sugestiile sunt incluse in Anexa A.

Referinte

1. Richards J et al 2015 Parental perspectives on the perinatal loss of a co-twin: A
gualitative study BMC Pregnancy & Childbirth in press

2. Bryan E, Hallett F. Bereavement. Guidelines for professionals. London: Multiple
Births Foundation;1997.
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Resurse

MBF — The Multiple Birth Foundation http://www.multiplebirths.org.uk/

CLIMB - Center for Loss in Multiple Birth http://www.climb-support.ora/

TAMBA - Twins and Multiple Births Association
http://www.tamba.org.uk/

SANDS - Stillbirth and Neonatal Death Society https://www.uk-
sands.org/

CONI — Care of the Next Infant http://www.lullabytrust.org.uk/coni
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Anexa A

Aceasta anexa contine in rezumat idei practice, lucruri de discutat cu parintii si moduri
specifice in care personalul medical poate fi de ajutor. Anexa nu este o lista prin care sa
treceti impreuna cu parintii, ci un ajutor pentru memorie care sa va asigure ca ati dat
parintilor oportunitatea de a considera lucruri importante si de a-i ajuta cu problemele
practice.

Cand un geaman moare inainte de nagtere

O

Vor parintii sa isi vada geamanul mort dupa nastere?

Vor parintii ca geamanul mort sa stea cu ei o perioada de timp? (unde e posibil)
Vor parintii sa aiba ambii gemeni impreuna un timp? (unde e posibil)

Vor parintii sa aiba o ceremonie sau o inmorméantare?

Asigurati-i ca vor stii unde se afla corpul geamanului in primele zile dupa nastere.

Dupa moartea unui geaman

@)

Ajutor pentru serviciul memorial sau inmormantare (Parintii apreciaza daca un
membru al echipei medicale care cunostea bebelusul vine la inmorméntare).

Vor parintii o autopsie? (discutati despre necesitatea unei autopsii)

Vor parintii sa determine zigozitatea gemenilor daca aceasta nu a fost confirmata
Tnainte de nastere? (discutati despre implicatiile asupra geamanului supravietuitor)
Vor parintii acces la consiliere psihologica?

Dati sfat despre inregistrarea nasterii si a mortii(lor).

Dati sfat despre cum sa ia contact cu alte agentii (de ex. medic de familie, suport
financiar daca exista).

Cand geamanul supravietuitor se afla in sectie

Explicati parintilor ca este de asteptat sa aiba contact cu alti gemeni.

Intrebati-i unde ar prefera sa se afle geamanul lor si acomodati-le dorintele pe céat se
poate.

Evitati ca geamanul supravietuitor sa se afle langa alti gemeni daca e posibil.

Daca geamanul supravietuitor se afla intr-un salon cu alti gemeni, folositi ecrane
pentru asigurarea intimitatii.

Fiti atenti cand puneti alt bebe in spatiul in care se afla geamanul lor care a murit si
avertizati parintii despre acest lucru Tnainte ca ei sa intre in salon.

Daca un geaman a fost mutat pentru orice alt motiv, explicati-le parintilor inainte sa
intre n sectie.

Evitati sa mutati sau sa supuneti vreunei interventii pe geamanul supravietuitor chiar
in ziua Tn care celalalt geaman a murit.
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Cand externafi geamanul supravietuitor

o Asigurati parintii ca vor avea o intalnire inainte de externare cu unul dintre doctori
sau o asistenta, cu care se vor simti confortabil sa discute externarea geamanului
supravietuitor, cu o saptamana inainte de externare.

o Oferiti-le consiliere psihologica si asigurati-va ca stiu cum sa acceseze acest sprijin
n viitor.

o Puneti parintii in contact cu un ‘buddy group’ (daca exista) sau cu parinti care au
trecut printr-o experienta asemanatoare si pot ajuta.

o Oferiti parintilor detalii de contact pentru grupuri locale sau organizatii nationale sau
internationale, care pot oferi sprijin si sfat.

o Asigurati-va ca o scrisoare de informare este inclusa n foaia geamanului
supravietuitor in care se indica faptul ca este un geaman, astfel incat sa fie evident
oricui este implicat mai departe in ingrijirea sa.

o Aranjati o intélnire pentru parinti cu un anume doctor din sectie pentru a discuta
motivele decesului si orice rezultate valabile de la autopsie.

o Oferiti asigurari parintilor in legatura cu starea de sanatate a geamanului
supravietuitor.

o Aceasta cercetare a identificat anumite evenimente cheie ca fiind in mod special
dureroase. De exemplu: intoarcerea in sectie si sarcina de a imbraca geamanul
supravietuitor dupa iTnmormantarea celui care a murit. Tineti minte ca acestea sunt
momente dificile pentru parinti, in care este bine sa le fiti de ajutor.

o Dupa externare, in special in cazul in care geamanul supravietuitor nu a fost nascut
prematur si deci nu va beneficia de urmarire de rutina, se recomanda sa se ofere
parintilor urmarire asemanatoare cu cea oferita familiilor care planuiesc o sarcina
noua dupa moartea unui sugar. (CONI: Care of the Next Infant;
http://www.lullabytrust.org.uk/coni)

Anexa B
Citate

Mai jos urmeaza citate din cercetarea noastra pentru a ilustra fiecare dintre capitolele din
ghid. Fiecare citat este luat direct din transcrierea interviurilor luate pentru cercetare, iar
persoana citata (parinte sau membru al personalului) se indica in paranteze.

1. Recunoaste statutul de geaman
‘era ca si cum — nu mai e unul dintre gemeni...” [mama]

‘tofi (personalul) au finut minte ce s-a intamplat, si cred ca asta a fost foarte
important...nimeni nu a incercat s& ne trateze ca si cum am fi avut numai un bebe’
[mama]

2. Recunoaste durerea
‘unii zic c& suntem norocosi s& avem unul...noi voiam doi, aveam doi’ [tata]

‘una dintre doctorite la momentul acela chiar m-a supérat, tot zicea:’ cel putin mai ai
unul’... asta a fost unul dintre cele mai rele lucruri pe care cineva le putea spune’ [mama]
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ntotdeauna am sim{it ca nu m-am descurcat prea bine in situatia aceea din punct de
vedere emotional pentru ea, pentru c& pentru mine totul se lega de bebele de 28 de
sdptaméni care era incd in viatd....am simfit c& am oferit cea mai buné ngrijire practicd,
dar c& nu am luat in considerare geamanul mort asa cum ar fi trebuit...nu ludm in
considerare durerea, incercam s& ne concentradm pe lucrurile pozitive. Poate ar trebui s&
ne descurcdm in acelasi timp si cu fericirea si cu durerea’ [moasa]

3. Asigura sprijin emotional

‘Dr X a vorbit cu noi in sectie n dimineafa aceea si a zis ‘aa, tu esti bunicul care s-a
intors ieri din strainatate’... M-am gandit, cum poate s&-si aducd aminte, avefi atafia
bebelusi si atétea se intdmpla, dar el si-a adus aminte de bunicul lui ....’[bunica]

‘ei (personalul) nu aveau voie s& se arate suparati in preajma noastra... stiam cé pleaca
din camera... era bine s& stii ca cineva din jur se simte supérat ca si tine...."[mamal

4. Ofera informatie adecvata

tot timpul ...am stiut tot ce se intampl&, nu au incercat s& ascunda nimic....trebuie sa
auzi adevdrul asa cum e, dar depinde cum i/ spui’ [mama]

‘m-au dus la sectia de nou nascuti cand aveam 24 de sdptdmani s& imi arate un bebe
ndscut devreme’.[Intervievator: ‘si a ajutat?’] da, a ajutat, cand ea s-a nascut la 26 de
saptamani, aveam deja idee’ [mama]

‘ea (moasa) ne-a vorbit despre cum am putea s& o botezdm dacéa vrem, s& o vedem, s&
petrecem un timp cu ea...ne-a spus care erau opfiunile, si cand a venit ziua, tofi au fost
foarte buni cu noi...celelalte asistente....probabil vorbise cu ele, asa ca..I[mama]

‘lucrurile erau mai rele decéat ne-au spus la prima Tntélnire, cred ca atunci aveam nevoie
de asta....nu ne-au mintit... [mama]

5. Asigura continuitate
‘foarte des era o asistentd noud...trebuia sa trecem iar prin toate Tmama]

‘a fost foarte bine ca o stiam pe... (membru de personal) si aveam incredere in ea, gi ei
au adus-o pe eaTlbunica]

6. Creaza posibilitatea formarii de amintiri

‘asistentele s-au ocupat, au luat amprente; incd nu m-am uitat la ele - nu pot.....imi pare
bine c& au facut-o, dar nu stiu dacad am s& pot vreodatd s& ma uit la ele’[mama]

‘am poze, e dragutf s& 1i vezi pe amandoi in incubator’ [mama]
7. Aveti grija la modul in care ocupati spatiul din sectia de nou-nascuti
‘e un pic fard mild s& ne pund in salon cu alfi parinti si gemenii lor’ [mama]

‘un lucru care mi s-a parut dificil... m-au pus langa o grémada de alti gemeni’ [mama]
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8. Pregatiti parintii pentru externare
‘a fost groaznic cand am plecat acasa, a fost foarte greu’ [mama]
‘credeam cé& o sa fie mai bine acasa... dar a fost mult mai rduTmama]

‘despre ce urmeaza, e dificil, nu stiu cu cine s& vorbesc’ [mama]
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Multumiri

Acest proiect a fost completat de cercetatori si personal de la Newcastle University si
Newcastle Hospitals NHS Foundation Trust. Membrii echipei sunt:

Ms Claire Campbell
Dr Nick Embleton
Dr Louise Hayes
Professor Judith Rankin
Dr Judy Richards

Newcastle The Newcastle Upon Tyne Hospitals [/Z53
+ University NHS Foundation Trust

Acest proiect a fost finantat de North East and North Cumbria Academic Health Science
Network (AHSN) si The Tiny Lives Trust

ACADEMIC HEALTH o
SCIENCE NETWORK bm7 LVe,

NORTH EAST AND NORTH CUMBRIA

Registered Charity Number: 1150178

Acest ghid se bazeaza pe o cercetare care exploreaza vederile parintilor care au
pierdut un geaman, in colaborare cu personalul din Sectia de Obstetrica si
Neonatologie. Pentru sugestii, va rugam contactati:

Dr Nicholas Embleton (Consultant Neonatal Paediatrician)
nicholas.embleton@newcastle.ac.uk
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