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Forlusten vid en tvillinggraviditet
Riktlinjer for vardpersonal

Sammanfattning

Familjer som har forlorat ett barn frén en tvillinggraviditet T star infor den svara utmaningen att
hantera forlossningen, samtidigt som de ofta kdnner sig oroliga 6ver prognosen for den éverlevande
bebisen. Forskning har visat att vardpersonal ofta kanner att de saknar fortroende for att stodja
foraldrar i denna situation. De flesta anstallda som arbetar inom neonatal- eller forlossningsvard
kommer att hamna i en situation nar de ska stodja foraldrar som har drabbats av en forlust i en
tvillinggraviditet vid nagot tillfalle, men valdigt fa har fatt utbildning i denna fraga. Fragan ar ocksa
relevant for personal som arbetar med antenatal- och neonatalvard samt vid barnavardscentraler.
Denna vagledning ar avsedd att erbjuda praktiska rad for att hjalpa medarbetarna att ge foraldrar i
denna situation stod fore, under och efter fodseln. Riktlinjerna bygger pa en djupgaende kvalitativ
studie som undersokte foraldrars synpunkter pa vad de hade upplevt vid en forlossning med
forlusten av en tvillinggraviditet

Denna studie identifierade ett antal positiva beteenden och atgarder som personal kan anvéanda sig

av for att hjalpa foraldrarna:

1. Attdetar en tvilling
Foraldrar uppskattar vanligtvis det nér personalen inser att deras bebis &r en tvilling.
2. Bekréafta foraldrarna
Foréldrar brukar valkomna mojligheten att prata om forlusten av tvillingen som avled
3. Ge emotionellt stod
Foraldrar varderar verkligen empatin de far fran personalen nér en av deras tvillingar
avlider.
4. Ge lamplig information
Det dar mycket viktigt att ge foraldrar tillgang till information I6pande.

5. Ge kontinuitet
Foraldrar uppskattar kontinuitet i varden dar det ar mojligt att se bekanta ansikten.

6. Skapa minnen
Foraldrar hittar trost i minnen av bada sina tvillingar

7. Hantera belaggningen
Det kan vara smartsamt for foraldrar som har forlorat en tvilling att vara omgiven av andra

tvillingpar.

8. Forbered foraldrarna infér utskrivning fran sjukhuset
Det kan vara smartsam att ga hem med en 6verlevande tvilling.

1 Termen "tvilling" anvénds for enkelhet men menas menande “tvilling, triplett eller hogre
order multipel™ hela tiden.

1. Richards J et al 2015 Parental perspectives on the perinatal loss of a co-twin: A
qualitative study BMC Pregnancy & Childbirth 2015;15:143



Forlusten vid en tvillinggraviditet
Riktlinjer for vardpersonal

En viktig bestandsdel av vard och omsorg, som har blivit forminskad under 1900-talets forstaeliga
driv mot vetenskap, evidens, och teknologi, ar ett enkelt ord, och det ordet ar véanlighet. Sjalvklart
ska teknologiska framsteg valkomnas, och inom hélso- och sjukvard kan och bor vi strava mot att
vara sa tekniskt avancerade och vetenskapligt korrekta som vi manskligen kan. Dock maste vi pa
2000-talet ocksa arbeta mer pa orden som formedlar vanlighet och service

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

Nar foraldrar forlorar en bebis eller bada bebisarna i en tvillinggraviditet ar det klart erkant som en
tragedi. Nar en tvilling 6verlever star foraldrarna infor en mycket mer komplex situation (2).
Foraldrarna upplever blandade kénslor dels en enorm sorg for tvillingen som avled, dels, hopp och
gladje for deras dverlevande tvilling. Mycket av den véagledning som finns tillganglig fér personal
och som stoder foraldrar i att klara av forlusten av en bebis. Samma information géller ocksa
foraldrar som bearbetar forlusten av en bebis fran en tvillinggraviditet.

De har riktlinjerna fokuserar pa fragor som ar specifika for tvillinggraviditeter. Nér en foralder
forlorar en bebis fran en tvillinggraviditet kan de ha mycket mer kontakt med neonatal personalen
an vad som &r fallet med en bebis som avlider. | manga fall forblir den andra tvillingen fortidigt
fodd och foraldrar kommer i en néara kontakt med sjukhuset under veckor och i vissa fall -manader.
Om den dverlevande tvillingen &r fodd nara fullgangen tid och inte kraver langvarig sjukhusvistelse
ar det anda viktigt for personalen att vara medveten om de problem som kan uppsta, och behovet av
att personalen agerar pa ett empatiskt och stodjande satt finns dven da. Det finns ett antal specifika
omstandigheter som foréaldrar kan hamna i nar de drabbas av forlust av en bebis fran en
tvillinggraviditet eller nér en eller bada tvillingarna ar mycket sjuka. Dessutom har foraldrar som
har barn pa andra sjukhus &n deras hemsjukhus stalls infor ytterligare utmaningar (1).

Riktlinjerna bygger pa resultaten av en djupgaende kvalitativ forskningsstudie som undersokte
foraldrarnas upplevelse fran en forlossning fran en tvillinggraviditet (1). Studien ett antal positiva
beteenden och handlingar som personal kan anvénda sig av och som riktlinjer uppskattar, liksom
saker som foraldrar finner stérande och okansliga. Dessa sammanfattas i dessa riktlinjer. Exempel
pa ord eller fraser som vi tycker att foraldrar finner lampliga utifran vad de har sagt till oss ges
ocksa. Naturligtvis maste varje situation bedomas individuellt och varje anstéalld maste hitta sin
egen vag att relatera till familjer som kanns ratt for dem. Samtal och interaktioner maste
skréddarsys for specifika behov hos den enskilda familjen. Detta &r en riktlinje for hur man kan
arbeta med familjerna.

Guiden/riktlinjerna riktar sig till vad personalen kan gora for att stodja foraldrarna efter att en
tvilling avlidit.


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

Det &r viktigt att det finns avsatt tid for personalen att reflektera i dessa svara situationer. Enheten
bor ocksa 6vervéga att tillhanda halla mentorskap sa att de med mindre erfarenhet kan fa stod hos
dem med mer erfarenhet. Regelbundna reflektioner kan planers och schemalaggas. All personal
behdver veta vem de ska vanda sig till om man behover en samtalskontakt som finns lokalt. Var
uppmarksamma pa kollegor som har det svart och behdver hjélp och stod.

De omraden som du kan stétta en familj som forlorat en tvilling ar

1. Att kédnna igen en tvilling familj.
De flesta foraldrar vardesatter att man pratar om att deras dverlevande bebis ar en tvilling.
Har ar det viktigt att personalen tar reda pa om de vill att deras Gverlevande bebis ska kallas
tvilling. -Ta reda pa var den avlidna tvillingen hette och om de vill att man ska ndmna
barnet vid namn nar man pratar om den avlidna tvillingen eller om de vill att man gor pa
nagot annat satt. Sedan &r det viktigt att detta dokumenteras och fors vidare inom hela
personalgruppen.
”Du kan siga” Jag forstar att detta maste vara en valdigt svar tid for dig/er. Jag undrar
om ni vill att vi pratar om ert barn som avlidit eller om ni tycker det ar foér smart samt att
bli pamind. Jag tar med mig detta till personalgruppen sa de vet hur ni énskar att vi gor.
Om ni inte vet just nu s& kan vi prata om det har igen om ndgra dagar.”
Manga foraldrar som forlorar en tvilling beskriver att det &r smartsamt att forlora tvilling
statusen som foralder. De uppskattas att man pratar om deras bebis som tvilling. De k&nner
sig ledsna och nedstdmda nér detta gléms.
” Du kan saga:” -Nar du ser namnet pa er 6verlevande tvilling maste det pAminna dig om
er tvilling som avled”
Det kan vara tillhjalp att anvanda en symbol (tex en fjaril) pa det verlevande
barnets/barnens sangar for att indikera till personal och andra foraldrar som upplevt liknande
forlust att barnet &r en tvilling.
Detta kan hindra att personalen att géra oavsiktliga och smértsamma kommentarer. Forklara
for foraldrarna vad fjarilen symboliserar och varfor vi anvander den. Fraga om det kanns
okej for dem att anvanda sig av detta och om de vill att vi skriver den avlidna tvillingen
namn i i fjarilen eller om de vill sétta ett foto tillsammans med fjarilen. Detta har ej gjorts
nagon forskningsstudie pa annu, sa vi vet inte vilka foraldrar som kommer att tanka pa detta.
Det planeras ett arbete for att ta reda pa hur foraldrarna kanner for detta.
»Du kan saga: “vi brukar anvanda en fjaril som symbol att satta pa kuvésen hos de barns
som forlorat sitt tvillingsyskon. Detta fOr att visa for personalen att ert barn ar en tvilling.
Ar det ndgot som ni vill géra for era tvillingar?”

Nér forlusten av en tvilling sker tidigt i graviditeten ar det vanligt att dessa problem
ignoreras. Sa konversationer behdver lyfta dessa olika upplevelser. Det kan ocksa har vara
till hjalp att placera en fjéarilssymbol i den obstretiska journalen for att ange att en bebis ar en
tvilling om foraldrarna vill detta.

2. Att bekrafta forlusten



Foraldrar kanner ofta att deras sorg underskattas pagrund av att de forsoker vara positiva och
fokusera pa den dverlevande tvillingen. Oftast sa valkomnar foraldrarna méjligheten att fa
diskutera forlusten av sin avlidna tvilling oavsett nar forlusten skede. De vill ocksa kunna
sOrja sin avlidna tvilling men de vill &ven kunna fira sitt 6verlevande barn.

Personalen ha ocksa rapporterat en kansla av att det fokuserat for mycket pa den
overlevande tvillingen och de har inte gett familjen utrymmet att sorja sin avlidna tvilling.
Du kan sdga:” -Det ar normalt att du/ni kanner en fruktansvard sorg for er avlidna
tvilling samtidigt kanner en gladje dver er 6verlevande tvilling. Andra foraldrar har ocksa
upplevt detta och beskrivit det for oss. Var inte radda for att diskutera detta med
personalen”.

3. Erbjuda kanslomaéssigt stod

Relationen som personalen skapar med foraldrarna nér de ar pa avdelningen kan bli en stor hjélp
for familjen. Manga foraldrar beréttar att de vardesatter den empati och suport de far fran
personalen under tiden. Det &r viktigt att personalen forstar hur viktiga dessa samtal ar for
foraldrarna. Att ge kanslomassigt stod ar lika viktigt som manga andra praktiska uppgifter.

| manga fall &r personalen den enda férutom foraldrarna som traffat den avlidna tvillingen. Det
kan gdra relationen mellan foréldrar och personal speciell. Vikten av den ménskliga
interaktionen mellan personal och féraldrar var ett mycket starkt tema i forskningsstudien.

Foraldrar uppskattar nar personalen visar empati och vardera tillsynes sma handlingar och
beteende som visar pa med kansla.

Visa foraldrarna att du ar tillganglig och vilig att lyssna pa dem genom att stalla 6ppna fragor
som “hur mar du i dag? Och “kan jag hjilpa dig med nagot”

Det &r viktigt att komma ihag att personalen har mycket ansvarsuppgifter i sitt jobb och kan inte
verka som radgivare eller psykolog. Men det ar viktigt att komma ihag att personalen &r ett
enormt stod for familjen.

Personalen kan vara orolig for att séga nagot ting fel. Foraldrarna uppskattar nar personalen ger
dem mojlighet att prata. Aven om de kan kanna sig obekvama i att personalen ska borja prata om
deras avlidna barn som kan vara smartsamt. Fraga foraldrarna om det vill prata om sitt avlidna
barn eller om det inte vill prata om det. FOrsok starta en konversation med foréldrarna om hur de
kanner och forsok fa en forstaelse i vad deras behov ar. Du kan séga:” Finns det nagot jag kan
gora for dig?” Eller "N ad kan jag gora for att hjilpa dig?”’

4. Ge lamplig information
Det &r viktigt att forsakra foraldrar om att de far korrekt information och support, och att det
finns mojlighet att fa tillgang till information och support pa ett lopande sétt. | studien
rapporterades att foraldrarna uppskattade att de far vara med pa vad som hander och
informerade om vad som forvantas under graviditeten. Detta gav dem en kansla av att ha
viss kontroll 6ver beslut som fattades. Personalen maste arbeta i partnerskap med



foraldrarna - det vill saga att fatta gemensamma beslut. For att underlatta detta maste
foréldrarna vara valinformerade och engagerade i att diskutera potentiella risker och
utveckla vardplaner tillsammans. Foraldrarnas unika roll i vard av deras barn bor betonas.
Foraldrar som har forlorat en tvilling var forstaeligt mycket oroliga for den 6verlevande
tvillingen. | situationer dér de spenderar lang tid pa att besoka sin 6verlevande tvilling pa
avdelningen, tenderar de att bli vana vid avdelningen och utveckla stor kunskap kring rutiner
av den vard som erbjuds. Varje forandring i varden och i vardplanen kan tolkas som mycket
oroande for foraldrarna. Nar en forandring av vardplanen kréavs, bor detta motiveras och
forklaras mycket noggrant for foraldrarna.

For foraldrarna ar det omojligt att komma ihag all information som ges i samband med det
stora traumat de gar igenom nar de forlora en tvilling. Uppmuntra foraldrarna att gora
anteckningar eller forsok dven ge dem information skriftlig.

Om det ar kant fore fodelsen att en tvilling har avlidit eller sannolikt kommer att avlida strax
efter fodseln bor personalen uppmuntra foraldrarna att tanka pa hur det vill ha det kring sitt
ddende barn. Se till att det foraldrarna onskat dokumenterats och finns att lasa, sa att ovrig
personal kan lasa detta vid personalbyte. Det bor naturligtvis understrykas att dessa planer
kan andras nar som helst. Ge foraldrarna sa mycket information som méjligt om vad man
kan forvanta sig samt gott om tid sa att de kan fatta valgrundade val. Om en tvilling har dott
in utero, forbered foraldrarna for hur fostret kan se ut vid fodelsen. En forteckning dver
specifika praktiska fragor som ska dvervagas och for vilka foraldrar behéver lamnas med
lamplig information finns i bilaga A.

Efter att ha forsett foraldrarna med s& noggrann information som mojligt om hur fostret ser
ut nar de fods sé kan du saga: "Har du funderat éver huruvida du vill se bada dina barn
tillsammans efter deras fodsel? Vissa foraldrar tycker att det ar trostande att atminstone
fa en kort tid tillsammans med sina tvillingar efter att de foddes. Du behdver inte
bestdmma nu. Vi kan prata om det senare?”.

Det ar viktigt att fa ratt balans mellan att ge foraldrar all information som de behéver och att
inte dverbelasta dem med information. Forsok att mata huruvida foraldrar tar in och forstar
all information du ger dem. Du kan helt enkelt siga ''Har jag gjort det har fragorna tydliga
for er eller undrar ni dver nagot?"" Kontrollera om de vill ha mer information eller om de
foredrar att f& mer information senare - "*Ar det tillrackligt for tillfallet? Ska vi prata mer
senare?

Det kommer att finnas tider, sarskilt for oerfaren personal, nér de inte kan ge foéraldrar den
information som de begar. | denna situation kan du sdga ''Jag ar ledsen att jag inte vet svaret pa
det har men jag kommer att ta reda pa det och kommer tillbaka till dig med svaret om det &r
okej"" och du kan fraga en kollega.

Att ge Information om att de kan fa tillgang till forlossningsstod, samtalsgrupper, kurator och
psykolog Det har bor finnas tillganglig pa enheten. Att all personal bor vara medveten om nér det &r



lampligt att séatta foraldrar i kontakt med dessa tjanster samt kénner till forfarandet for att gora det.
Foraldrar tror ibland att det finns ett stigma forknippad med att "tillatas" behova psykologiskt stod
som tillhandahalls akut. Detta maste hanteras noggrant.

5. Erbjuda kontinuitet

Ett av de viktigaste forskningsteman som framkom i studien var att foréldrar verkligen uppskattar
att ha en kontinuitet med personal och se bekanta ansikten. Det framkom dven att nar familjen
flyttas till annan avdelning eller enhet maste det rapporteras ordentligt om att de har forlorat ett
barn. Det ar till stor hjalp for familjen. Det &r uppenbart att foréldrar tycker att det &r smartsamt att
behdva aterberatta for olika individer om deras tvilling eller for att de inte inser att deras barn &r en
Overlevande tvilling. For att undvika detta, se till att du har 1damplig information till hands innan du
narmar dig foraldrarna. Var tydlig med namnen pa bade den dverlevande tvillingen och tvillingen
som har avlidit.

Ett annat satt att ge fordldrar en kansla av kontinuitet &r att lata dem veta nar de arbetar igen. Du
kan séga " Jag slutar nu och &r ledig i morgon. Jag tréffar er pa fredag igen”

Nar du traffar foraldrar som har forlorat en tvilling presentera dig sjalv och hanvisa till bada barnen
med namn. Ett exempel

'Hej. Jag ar <namn>. Jag ar en av skoéterskorna pa enheten. Jag var ledsen att hora om
er avlidna tvilling <tvillingens namn> bror / syster, <Tvillingens namn>. Jag inser att det
ar en mycket svar tid for dig. Nar som helst du vill prata om vad som hande sa finns jag
har. Just nu dr jag hér for att ....”

Nagra fa enheter ar lyckliga att ha en barnmorska eller sjukskoterska som har rollen som "expert pa
tvillingar”. Den hér personen introduceras foraldrar nar en tvillinggraviditet ar bekraftad och ger
kontinuitet och ett valbekant ansikte mot foraldrarna efter en tvillings dod. Tillhandahallandet av en
sarskild tvillinggraviditetsspecialist gor det ocksa mojligt for den personen att utveckla kunskap och
kompetens for att stodja foraldrar att hantera de praktiska uppgifter som maste slutforas efter att en
tvilling avlider. | manga enheter ar det inte mojligt att ha en sarskild tvillingexpert. | dessa
situationer ar det annu viktigare att forfaranden for att sékerstélla kontinuiteten i varden runt
familjen.

6. Att samla minnen

Foraldrar finner vanligen ett varde och trost i fotografier av och minnessaker fran sitt avlidna
tvillingbarn, och uppskattar att ha fotografier pa tvillingarna tillsammans. Det ar en god idé att
behalla kopior pa fotografier (och 6vriga minnessaker om mojligt) da foraldrar ibland inte vill ha
dem i stunden, men angrar senare att de inte sparat dem. Andra minnessaker att dvervaga inkluderar
hand- och fotavtryck samt att det finns minneslador att stoppa dessa saker i. Det kan vara moéjligt att
ha en gemensam minnes box och hand o fotavtryck bredvid varandras, sa att foraldrarna har
minnessaker (som tillagg till fotografier) av bada tvillingarna tillsammans. En annan idé att beakta
ar att ge var tvilling ett litet mjukisdjur. Dessa kan bytas mellan tvillingarna for att ge dem en



uppfattning om den andre, och om en av bebisarna avlider kan foréldrarna spara leksaken som ett
minne. Dar bada tvillingarna fods levande, men den ena dor strax efter forlossningen, varnar
foraldrarna speciellt mycket minnena av dem tillsammans medan de bada fortfarande levde. Med
detta i atanke &r det viktigt att snarast mojligt informera foraldrarna om den ena tvillingen snart
forvantas avlida, sa att det finns tid att skapa dessa minnen och ge foraldrarna maojlighet att bade se
och halla i bada sina bebisar pa samma gang.

Du kan saga: ""Manga foraldrar tycker att det ar trostande att ha minnen som att ha kramat sin
baby och att ha haft bada sina tvillingar tillsammans. Ofta tycker foréldrar om att ha bilder av
sina barn tillsammans for att titta pa i framtiden och att fa avtryck av sina barns hander och
fotter. Aven om du inte tror att det har dr n&got du vill ha just nu kan vi ta bilderna / utskrifterna
och behalla dem for dig, om du bestammer dig for att du vill ha dem senare *.

Om det inte & mojligt att tvillingarna vardas tillsammans tillexempel pga risk for infektion, forklara
detta for foraldrarna sa noggrant som mojligt. Forsok att underlatta foraldrarnas 6nskemal om
mojligt. Du kan fraga foraldrarna om det finns nagot de vill gora nar det géller att skapa minnen av
deras tvillingar som de skulle vilja ha. Forsok att underlatta foraldrarnas onskemal om majligt. Du
kan fraga foraldrar om det finns nagot de vill gora nar det galler att skapa minnen av deras tvillingar
som de skulle vilja ha.

7. Hantera belaggningen noggrant

Beldggning kommer ofta att presentera en utmaning pa enheten. Det kommer nastan aldrig att
finnas tillracklig flexibilitet for att ge alla foraldrar ett idealiskt boende for sig sjalva och deras barn.
Det finns emellertid ett antal praktiska steg som kan vidtas for att gora situationen sa bra som
mojligt (se bilaga A)

Det ar smartsamt for foraldrar som har forlorat en tvilling. Att vara omgiven av tvillingar och att se
dem bestka och deras "speciella tvillingstatus” firas av sina bestkare. Nar det ar mojligt (och efter
samrad med foraldrarna) kan det hjélpa till om en dverlevande tvilling kan laggas pa ett rum dér det
inte finns nagra andra tvillingar.

Du kan séaga: ""Foredrar du att ditt barn vardas pa ett rum déar det inte finns tvillingar?

Naturligtvis kommer det inte alltid vara mojligt att undvika att placera en 6verlevande tvilling i en
rum med andra tvillingar pa grund av plats situationen. | denna situation ar det bast att detta
forklarar foraldrarna och erkénner att detta inte ar idealiskt.

Du kan séaga: ""Jag ar ledsen, men den enda plats vi har finns ett rum déar det vardas ett
tvillingpar. Jag forstar att detta kommer vara smartsamt for dig. Jag undrar om det skulle vara
till hjalp om jag forklarar dina omstandigheter till de andra foraldrarna i rummet?



8. Forbered familjen for flytt fran sjukhuset

Vissa foraldrar spenderar lang tid pa neonatalen medan deras dverlevande tvilling vardas. Nar de
kommer hem fran sjukhuset med deras Gverlevande tvilling och tillbaka till "véarden utan for
sjukhuset " Det kan vara en svar och stressig tid. God kommunikation och 6verforing av
information till barnavardscentralen och neonatal mottagning ar mycket viktig.

Det finns ett antal saker som personalen kan gora for att géra hemgangen lattare for foraldrarna.
Forslag finns i bilaga A.
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Forskning

Neonatal Butterfly project — www.neonatalbutterflyproject.org

MBF — The Multiple Birth Foundation http://www.multiplebirths.org.uk/
CLIMB - Center for Loss in Multiple Birth http://www.climb-support.org/
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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Bilaga A

Praktiska fragor att ska diskuteras med foraldrarna. Samt sarskild hjalp och stod som personal kan
tillhandahalla sammanfattas i denna bilaga. Detta ar inte avsett att anvandas som en checklista for
att ga igenom med foréaldrarna, men som ett hjalpmedel for att hjalpa personalen att sakerstalla att
foraldrarna har fatt mojlighet att 6vervaga viktiga fragor och stéd med praktiska arrangemang

Nar en tvilling avlider fore fodelsen

Vill féraldrarna se den doda tvillingen/tvillingarna efter fodseln?

Vill fordldrarna ha den déda tvillingen hos sig pa rummet en stund (om mojligt)?
Vill foraldrarna ha bada tvillingarna tillsammans (om majligt)?

Vill féraldrarna ha en minnesceremoni eller begravning?

Se till att foraldrar vet var kroppen av deras tvilling kommer att vara under de forsta
dagarna efter fodelsen

Efter en tvilling avlidit

Stodja familjen sa de vet vem de kan kontakta for planering och arrangera en minnesservice
eller begravning

(Foraldrar uppskattar det ofta om en anstélld fran enheten, som kande barnet, gar pa
begravningen)

Vill foraldrarna ha en obduktion pa den doda tvillingen? (Diskutera och ge rad om behovet
av en obduktion)

Vill fordldrarna bestdmma tvillingarnas zygositet om detta inte bekréftades fore fédelsen?
(Diskutera konsekvenserna av detta for den dverlevande tvillingen)

Se till att foraldrar har aterbesok till specialistmodravarden

Kuratorn kan ge rad om vad som behovs goras hos forsakringskassan

Ge rad om att ta kontakt med primarvard vid behov att fortsatt sjukskrivning

Kuratorn hjélper till med eventuella forsékrings fragor

Nar en éverlevande tvilling finns pa avdelningen

Forklara for foraldrar att de sannolikt kommer att stéta pa andra tvillingar

Fraga foraldrarna om var de vill att deras tvilling ska vardas

Undvik att varda den éverlevande tvillingen i ett rum med andra tvillingar

Om en Overlevande tvilling maste dela rum med andra tvillingar, 6vervaga att anvanda
skarmar om det ar tillgangligt for att ge sekretess

Var forsiktig nar det kommer ett nytt barn till rummet dér den éverlevande tvillingen finns
beratta da for foraldrarna att detta kommer att ske sa de kan forbereda sig.

Om tvillingen har bytt rum av nagon anledning, lat foraldrarna veta innan de kommer in pa
avdelningen

Undvik att flytta eller schemaldgga procedurer for den 6verlevande tvillingen pa dagen for
begravningen for tvillingen som har avlidit

Nar den 6verlevande tvillingen skrivs ut fran sjukhuset



Se till att foraldrarna far ett mote fore utskrivning med lakare och sjukskoterska. Sa det far
mojlighet att diskutera eventuella fragor.
Se till att foraldrar vet var de ska vanda sig for att fa hjalp och stod efter att ha lamnat
sjukhuset
Beratta for foraldrarna var de kan vanda sig for att komma i kontakt med foraldrar som har
liknande erfarenhet.
Ge foraldrar kontaktuppgifter till lampliga lokala grupper, samt nationella och
internationella organisationer som kan ge stéd och rad.
Se till att ett informationsblad ingar i de dverlevande tvillingens anteckningar for att visa att
de ar tvillingar sa att det ar uppenbart for ndgon personal som ar involverad i efterfoljande
vard av den 6verlevande tvillingen.
Ordna ett uppféljningssamtal for foraldrarna att traffas med en lakare och sjukskaterska fran
enheten for att diskutera orsakerna till deras tvilling och resultaten av eventuella obduktion
etc.
Ge foraldrarna information om den éverlevande tvillingens halsa.
Forskningsprojektet identifierade problem som var sérskilt smartsamma. Exempel ar att
atervanda till enheten for uppfoljningsvard.

Kla pa den 6verlevande tvillingen for forsta gangen

Att gora ordning det avlidna barnet efter det avlidit.

Att forbereda for begravningen

Var medveten om dessa svara stunder for foraldrarna och ge sd mycket stod som mojligt.

Efter utskrivning fran sjukhus, speciellt for foraldrar vars 6verlevande tvilling inte var
prematur och darfor inte erbjods rutinmassig uppféljning rekommenderas att uppféljning
sker med ater besok nar obduktions svar kommit och att man far komma pa aterbesok till
modravarden och eventuellt genetisk radgivning.

Care of the Next Infant; http://www.lullabytrust.org.uk/coni



http://www.lullabytrust.org.uk/coni

Bilaga B
Citat fran studien

Citat fran forskningsstudien kommer att illustreras var och en i punkterna som finns i riktlinjerna
nedan. Var och en av citaten tas direkt fran intervjuerna som gjorts i undersékningen och personen
som citeras (foralder eller anstalld) anges inom parenteserna.

Att kdnna igen en tvillingfamilj

"Det var nastan som - han &ar inte var tvilling langre ...." [Mor]

"Alla i Personalen forstod vad som hande, och jag tror att det var det som var valdigt viktigt. Ingen
hade nagonsin forsokt att behandla oss som foraldrar som bara hade en bebis " [Mor]

Att bekrafta forlusten

"Manga sager att du har tur som fatt en... Vi ville ha tva, vi hade tva" [Fader]
En av doktorerna vid den tiden upprorde mig verkligen och hon sa ofta till mig "Du har atminstone
fortfarande en" ...det var en av de varsta saker som nagon kunde saga "

"Jag kande alltid att jag hanterade den kansloméssiga situationen fel for henne. FOr att det
handlade om den 28 veckors bebis som levde ... Jag kdnde att jag gav den bésta omvardnaden men,
jag kande alltid att jag inte hade erkant tvillingen som avlidit pa det sétt som jag borde ... Vi
erkanner inte sorgen, vi forsokte fokusera pa det positiva. Vi borde kanske ta itu med bade gladijen,
upprymdheten och sorg samtidigt. "'[Barnmorska]

3. Erbjuda emotionelit stod

"Lékaren pratade med oss pa férlossningen/ neonatalen den morgonen sa” Ah du &r han som [flog
hit] ... Jag tankte nu hur kan du komma ihag det, du har s& manga bebisar och sa mycket att
gora.... men han kom ihag att denna farfar var utomlands igar "[farmor]

"Personalen fick inte bli upprérd omkring dig ... du visste att de typ limnade rummet... en trost att
runt dig ar upprord tillsammans med dig " [Mor]



Ge lamplig information
"S& hela vagen igenom ... var vi helt informerade, De forsokte inte dolja nagonting. Du maste hora
den arliga sanningen men det finns ett satt att berétta den pa som med manniska" [Mor]

"De tog mig till specialistmodravarden nar jag var 24 veckor for att visa mig hur en bebis som
foddes fortidigt skulle se ut” [Intervjuer: "Hjalpte det?"] "Ja det gjorde det, det gjorde det nar hon
kom pa 26 veckor sa hade jag redan en idé "[Mor]

Hon talade om att vi kunde fa dopa henne om vi ville, vi kunde se henne, vi kunde tillbringa tid hos
henne. S& hon beréttade alla alternativ. Nar det var dags var dom valdigt bra ... ... dom andra
sjukskdoterskorna ... ..man maste ha informerat dem om saker "'[Mor]

"Saker var otydliga 4n vad de hade sagt i borjan och jag tror att det ar definitivt vad vi behovde pa
tidpunkten... ..de ljog aldrig for oss ... [Mor]

5. Ge kontinuitet

" De flesta dagarna hade vi en ny sjukskoterska och det betydde att vi fick beratta var situation om
och om igen™ [Mor]

"Det var valdigt bra att vi kdnde personalen och litade pa hennes arbete och det sprang i vag och
hamtade henne snabbt" [Farmor/mormor]

6. Att samla minnen

"Sjukskaterskorna gjorde det, de tog fot och handavtryck; Jag har fortfarande inte tittat pa dem -
jag kan inte Jag ar glad att de gjorde det, men jag vet inte om jag nagonsin kommer kunna titta pa
dem.

"Jag har bilder pa .... det &r trevligt att se att det var bada tillsammans i kuvésen"[Mamma]

7. Belaggning

"Det ar lite hjartlost att de lagger oss pa ett rum med andra tvillingforaldrar"[Mor]
"En sak som jag finner ar .. var nar jag var bredvid andra tvillingar" [Mor]

8.Forbered foraldrarna for utskrivning fran sjukhuset

"Det var hemskt att ga hem, det var verkligen svart" [Mor]

"Trodde det skulle bli battre nar jag kom hem. men det blev faktiskt mycket varre "[Mor]

"Ur uppfoljningsperspektiv Jag kanner verkligen nu att det ar svart att veta vem viska vanda sig
till" [Mor]

Detta arbete ar skapat av forskare och sjukvardspersonal fran Newcastle university och Newcastle
Hospital NHS Foundation Trust.
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