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Cui ii sunt destinate aceste informatii?

Aceste informatii v-au fost puse la dispozitie deoarece echipa dvs. medicala considera ca puteti
avea o nastere extrem de prematura. Bebelusii sunt considerati ca fiind “extrem de prematuri”
daca se nasc inainte de 27 saptamani de sarcina. Este important ca dvs. si familia dvs. sa
intelegeti ce vi se poate intdampla dvs. si bebelusului dvs., daca se produce aceasta nastere
extrem de prematura. Echipa din maternitate si de neonatologie (doctori si asistente specializate
in pediatrie) va vor da detalii in acest sens, alaturi de aceasta brosura, iar dvs. veti avea ocazia
de a le pune orice intrebari doriti.

Ce inseamna acest lucru?

intelegem c& puteti fi trista, speriatd si/sau nelinistita la parcurgerea diverselor informatii din
aceasta brosura. Astfel, este important sa retineti ca bebelusul dvs. este o persoana separata si
ca, prin urmare, va primi un plan de ingrijire care sa corespunda familiei dvs.

Sarcina are in general in jur de 40 saptamani. Etapa in care se afla sarcina dvs. (gestatia) este
dedusa de obicei cu ajutorul unei ecografii in jurul termenului de 12 saptamani (ecografia pentru
stabilirea datei) sau pe baza ultimei dvs. perioade de menstruatie.

Este general acceptat ca terapia intensiva este inadecvata sub 22 saptamani. Bebelusii nascuti
mai devreme de 22 saptamani sunt atat de mici si de fragili incat plamanii si organele lor nu sunt
pregatite sa traiasca in afara uterului. Astfel de bebelusi minusculi pot da semne de viata o
perioada scurtd de la nastere, dar nu pot supravietui mai mult de cateva minute sau ore, nici
daca beneficiaza de cea mai buna ingrijire neonatala.

Cu cét este mai lunga sarcina nainte de nasterea copilului, cu atat are bebelusul sanse mai mari
sa supravietuiasca. Exista factori importanti implicati atunci cadnd se studiazad supravietuirea,
cum ar fi locul nasterii, genul si daca exista ocazia de a administra mamei medicatii, inclusiv
steroizi si sulfat de magneziu, care pot imbunatati sansele bebelusului. Bebelusii nascuti dupa o
sarcina de 22-27 saptamani pot fi inclusi in trei grupuri: risc extrem de mare, risc mare si risc
mediu. Riscurile inseamna lucruri diferite pentru persoane diferite, dar cunoasterea nivelului de
risc la care este expus bebelusul dvs. poate fi utila atunci cand planificati ingrijirea si pasii
urmatori. Puteti afla mai multe informatii referitoare la nivelul de risc din diverse etape de gestatie
la paginile 5 si 6.

Unii bebelusi nascuti extrem de prematur pot supravietui cu dizabilitdti reduse sau fara
dizabilitati, dar multi dintre bebelusii care supravietuiesc unei nasteri extrem de premature sunt
supusi riscurilor de dizabilitati grave pe fondul nasterii lor anticipate. Sansele de a nu supravietui,
de a supravietui cu dizabilitati grave si de a supravietui fara dizabilitati grave sunt prezentate in
graficele pentru bebelusi cu diverse sarcini pe pagina urmatoare.

Doctorii si moasele va vor vorbi despre lucrurile la care se asteapta in privinta bebelusului dvs. in
unele situatii, vor exista alegeri dificile privind modul de ingrijire a bebelusului dvs. Thainte si dupa
nastere. Lucrurile potrivite pot diferi de la o familie la alta. Din acest motiv, este important ca dvs.
sa fiti informati complet si sa va simtiti capabile sa spuneti doctorilor si moaselor care sunt
dorintele dvs. cu privire la bebelus.



Supravietuire

La bebelusii care au primit terapie intensiva

7 din 10 bebelusi mor
[51 pana la 79%]

3 din 10 bebelusi supravietuiesc

6 din 10 bebelusi mor
[56 pana la 68%]

TDeClYe0000
4 din 10 bebelusi
supravietuiesc

4 din 10 bebelusi mor
[35 pana la 45%)]

6 din 10 bebelusi supravietuiesc

3 din 10 bebelusi mor
[22 pana la 30%)]

7 din 10 bebelusi supravietuiesc

2 din 10 bebelusi mor
[15 pana la 21%)]

8 din 10 bebelusi supravietuiesc

Dizabilitati grave
La supravietuitori**

Dizabilitati grave

1 din 3 bebelusi are
dizabilitati grave

[24 pana la 43%]

2 din 3 bebelusi nu au
dizabilitati grave®*

1 din 4 bebelusi are
dizabilitati grave

[16 pana la 33%]

3 din 4 bebelusi nu au
dizabilitati grave®*

1 din 7 bebelusi are
dizabilitati grave

[11 pana la 24%)]

6 din 7 bebelusi nu au
dizabilitati grave®*

1 din 7 bebelusi are
dizabilitati grave

[10 pana la 21%]

6 din 7 bebelusi nu au
dizabilitati grave®*

1 din 10 bebelusi are
dizabilitati grave

[6 pana la 14%)]

9 din 10 bebelusi nu au
dizabilitati grave**




“Rezultate”

Aceste grafice au la baza ceea ce cunoastem despre bebelusii nascuti extrem de prematur in
Regatul Unit. Acestea ne arata cati bebelusi supravietuiesc dintre cei nascuti vii Si care primesc
terapie intensiva in sala de nasteri. Dintre cei care supravietuiesc terapiei intensive, acestea ne arata
si cati dintre acestia sunt susceptibili s& dezvolte o “dizabilitate grava” atunci cand cresc. Unii dintre
bebelusii nascuti din sarcini scurte (22 si 23 saptamani) vor primi ingrijire de consolare in sala de
nasteri dupa discutiile dintre parinti si echipa medicala. Din nefericire, acestia vor muri la scurt timp
dupa nastere, chiar daca s-au nascut vii. Rezultatele pentru acesti bebelusi nu sunt incluse in acest
grafic.

Asa cum se aratad in imagine, bebelusii nascuti extrem de prematur au sanse mari sa dezvolte
probleme pe termen lung. La o sarcina de 22 saptamani, 1 din 3 bebelusii care supravietuiesc in
terapie intensiva vor dezvolta aproape sigur dizabilitati grave.

Este important sa luati in considerare aceste lucruri, ca o familie, deoarece lucrurile care se petrec in
apropierea nasterii poate avea efecte pe viata pentru bebelusul dvs.

Studiile folosite in aceasta brosura au luat in considerare problemele pe termen lung cele mai rele,
cum ar fi incapacitatea de a se deplasa, de a se hrani, orbirea sau surzenia. O parte dintre acesti
copii va dezvolta alte probleme pe masura ce cresc, ceea ce, de exemplu, poate insemna ca vor
avea nevoie de asistenta suplimentara la scoala sau ca vor avea probleme de mers sau deplasare.
Unii dintre acestia pot avea probleme sociale si emotionale, cum ar fi tulburarile de spectru autist
(TSA) si/sau Tulburarea de hiperactivitate si deficit de atentie (ADHD). Frecventa cu care se
confrunta copiii cu aceste probleme creste odata cu scurtarea sarcinii dupa care se nasc si este cel
mai des intalnita la copiii nascuti dupa o sarcina intre 22 si 24 saptamani.

Sansele bebelusului dvs. sa supravietuiasca fara dizabilitati grave depinde de mai multe lucruri
diferite. Pe langa caracterul prematur al nasterii lor, mai conteaza si greutatea acestora la nastere,
genul, daca sunt baieti sau fete, daca sunt din sarcini gemelare, unde se nasc si cat de bine va
simtiti, dvs. si bebelusul dvs. in momentul nasterii.

Ce inseamna “dizabilitati grave”?
Dizabilitatea poate Tnsemna lucruri diferite pentru persoane diferite. Atunci cand discutam despre
bebelusii nascuti extrem de prematur, termenul de dizabilitate grava include afectiuni cum ar fi:

- Incapacitatea de a merge sau de a se descurca independent (aici este inclusa paralizia cerebrala
grava)

- Incapacitatea de a vorbi, vedea sau auzi corect

- Dificultati de inghitire sau hranire in siguranta

- Existenta mai multor probleme de sanatate, cu deplasari frecvente la spital

- Nevoia de a frecventa cursurile unei scoli speciale pentru copii cu nevoi educationale speciale

- Incapacitatea de a se ingriji singuri sau a trai independent pe masura ce cresc

Ce inseamna acest lucru pentru bebelusul dvs.?

Nu cunoastem exact care va fi viitorul bebelusului dvs. Bebelusii sunt diferiti si este important sa
discutati cu medicul si cu moasele. Acestia va vor oferi informatii specifice privind starea dvs. de
sanatate si cea a bebelusului dvs.

Ce pot face parintii?

Ce este bine pentru bebelusul si familia dvs. este specific dvs. Doctorii dvs. vor discuta cu dvs.
despre situatia dvs. si vor cauta sa inteleaga ce este important pentru dvs. si familia dvs. Acestia va
vor ajuta si va vor indruma si implica in deciziile lor privind tratamentul bebelusului dvs. Daca va
ganditi si comunicati despre sperantele, dorintele si temerile dvs. in privinta bebelusului poate ajuta
echipa sa va ofere cea mai buna asistenta posibila.

Ce optiuni de ingrijire exista pentru bebelusul dvs.?

Terapie intensiva neonatala: Dvs. si echipa puteti stabili ca inceperea terapiei neonatale intensive
ar fi cel mai bun lucru pentru bebelusul dvs.; acest lucru va insemna ca veti avea nevoie de unele
tratamente suplimentare inainte de nasterea bebelusului. Vi se vor administra steroizi care pot ajuta
plamanii si creierul bebelusului dvs., alaturi de sulfat de magneziu care ajuta la protejarea creierului
bebelusului. Poate fi nevoie sa va transferati la un spital specializat, de preferat inainte de a naste,
dar este posibil s& nu se poata efectua transferul in conditii de siguranta.



Daca dvs. si echipa dvs. stabiliti ca terapia intensiva este cea mai buna solutie pentru bebelusul dvs.,
trebuie sa beneficiati de ocazia de a vedea sectia de neonatologie (daca este timp suficient)
deoarece poate fi util sd o cunoasteti, alaturi de oamenii care lucreaza acolo, inainte de nasterea
bebelusului dvs. De asemenea, puteti discuta cu cadrele medicale despre recoltarea laptelui matern,
deoarece acesta este foarte important pentru bebelusii ndscuti prematur.

ingrijirea pentru consolare: dvs. si echipa puteti hotari ca cel mai bun lucru este sa oferiti ingrijire
pentru consolare bebelusului dvs., fie deoarece exista riscuri crescute ca bebelusul sa nu
supravietuiasca sau exista sanse sa sufere de dizabilitati pe toatd viata chiar si cu cele mai bune
tratamente. Ingrijirea pentru consolare este cunoscuta si sub denumirea de ingrijire paliativa si
reprezinta ingrijire speciala pentru bebelusii al caror tlmp este pretios, dar scurt. Acest lucru
inseamna asigurarea de tratamente care sa ii faca timpul cat mai confortabil posibil. Daca doriti, va
vom ajuta sa participati la aceasta ingrijire. Daca tineti bebelusul aproape si daca fi vorbiti, va puteti
simti mult mai bine. Mai multe informatii despre ingrijirea pentru consolare sau ingrijirea paliativa
pentru bebelusi sunt disponibile de la organlzatla Together for Short Lives (impreund pentru vietile
scurte).

Ce se poate intampla cu bebelusul meu?

Starea bebelusului dvs. se poate schimba de la o zi la alta pe masura ce sarcina si/sau starea dvs.

progreseaza, asa ca este foarte important sa aveti discutii regulate cu echipa de neonatologie si de

maternitate pentru a putea intelege ultimele noutati. Stim c& va puteti schimba opinia in ziua sau
zilele urmatoare, asa ca este foarte important sa pastram subiectul deschis.

Il o

Sarcina de 22-23 saptamani

Risc extrem de mare

Echipa de neonatologie are obligatia de a va ingriji bebelusul si de a nu face niciun rau. Daca
bebelusul dvs. este nascut extrem de prematur, echipa de neonatologie, alaturi de dvs., trebuie sa
analizeze posibilitatea vatamarilor in incercarea de a ajuta bebelusul imediat dupa nastere, alaturi de
Zilele/saptamanile/lunile care pot urma prin asigurarea de terapie intensiva.

Stim ca pentru multi bebelusi nascuti vii dupa o sarcina extrem de scurta, in special cei nascuti la mai
putin de 23 saptaméani de sarcina, familia si echipa de neonatologie vor hotari impreuna ca ingrijirea
de consolare este cea mai buna optiune. Pentru bebelusii ale caror familii si echipe de neonatologie
hotarasc sa inceapa terapia intensiva, aceasta hotarare poate fi revizuita pe masura trecerii timpului.
Indiferent de hotaréarea luata de dvs. si de echipa medicala a bebelusului dvs., echipa va este alaturi.

Risc mare

Sarcina de 24-25 saptamani

Atunci cand va ganditi la cea mai buna modalitate de |ngru|re a bebelusului nascut extrem de
prematur, echipa de neonatologie va va vorbi despre situatia unica a bebelusulw dvs. si de sansele
de supravietuire si despre ce ar putea sa insemne acest lucru.

in general vorbind, majoritatea bebelusilor nascuti in urma unei sarcini de 24-25 saptdmani vor
beneficia de un anumit nivel de ingrijire conform dorlntelor familiei si discutiilor cu echlpa medicala.
Acest lucru se datoreaza faptului ca, desi bebelusii nascutl dupa o astfel de sarcina sunt inca expusi
in mod semnificativ riscului crescut de dlzabllltatl sansa de supravietuire fara dezvoltarea de
dizabilitati creste odata cu fiecare saptamana care trece. In unele situatii, dorintele familiei si discutiile
cu echlpa medicala pot duce tot in directia unei hotarari privind ingrijirea de consolare dupa o astfel
de sarcina.



: Risc mediu

Sarcina de 26-27 saptamani

In majoritatea situatiilor din aceasta ultima etapa de nastere extrem de prematura, familiile si echipele
medicale aleg sa ofere terapie intensiva la nastere. Totusi, supravietuirea dupa o astfel de sarcina nu
este garantatd. Studiile ne aratd ca o medie de 8 din 10 bebelusi nascuti in aceasta etapa vor
supravietui si, dintre cei care supravietuiesc, majoritatea o vor face fara dizabilitati grave. Este
important de retinut sa discutati in mod regulat cu echipa dvs. medicala pentru a intelege nivelul
riscurilor la care este expus bebelusul dvs. si cum se poate schimba acest lucru de la o zi la alta. Nu
sunteti singuri atunci cand luati aceste hotarari, iar echipele medicale si de ingrijire va sunt alaturi
pentru a va indruma si a va ajuta.

Nasterea unui fat mort

Unii bebelusi nascuti atat de devreme nu supravietuiesc travaliului si nasterii. Daca se intdampla acest
lucru, bebelusul va va fi dat sa-I tineti in brate. Veti avea ocazia de a petrece cat timp doriti impreuna
cu acesta si a va pastra amintiri. Conform legislatiei din Regatul Unit, doar bebelusii ndscuti dupa o
sarcind de 24 saptamani incheiate pot fi Tnregistrati ca nascuti morti. Daca bebelusul nostru s-a
nascut mort inainte de termenul de 24 saptamani, acest lucru este cunoscut ca o pierdere de sarcina
si nu trebuie sa inregistrati oficial nastere fatului dvs. mort.

Dar daca bebelusul meu nu se nagte acum?

Daca bebelusul dvs. nu se naste in urmatoarele cateva zile, sansele acestuia se pot imbunatati. n
mod ideal, bebelusul va sta in uter cat mai mult posibil (in functie de sanatatea dvs. si a bebelusului
dvs.).

Daca se intampla acest lucru, pot exista diverse optiuni pentru dvs. si bebelusul dvs. in apropierea
momentului nasterii, in functie de momentul nasterii bebelusului dvs. si de alti factori care afecteaza
sansele bebelusului de a raspunde la tratament. Echipa dvs. de ingrijire va continua conversatia cu
dvs. privind modificarile si optiunile diferite care pot exista, in functie de momentul posibil al nasterii
bebelusului dvs. Veti putea discuta si schimba planurile convenite in consecinta.

Cum poate arata bebelusul meu?

Bebelusii nascuti atat de devreme pot cantari mai putin de jumatate de kilogram (1 punga mica de
zahar) si pot arata destul de diferit de cum ne imaginam ca arata un nou nascut. Au pielea lucioasa si
subtire (asa ca bebelusii au de multe ori culoarea roz inchis/violet deoarece pielea le este usor
transparenta) si acoperita de perisori fini. Dat fiind ca nu sunt complet dezvoltati, este posibil sa nu
poatd inca sa deschida ochii. Uneori, bebelusii pot dezvolta vanatai in urma nasterii. Daca un
bebelus moare inainte de nastere, de obicei sunt complet inerti. Ocazional, atunci cand bebelusii mor
foarte aproape de nastere, pot face miscari reflexe scurte care se opresc foarte repede.

Daca bebelusul se naste viu, poate respira si plange putin sau pot sa nu respire.

Transferul la un alt spital

Daca ati hotarat, impreuna cu echipele de obstetrica si neonatologie ca inceperea terapiei intensive
neonatale este cea mai buna cale pentru bebelusul dvs., atunci spitalul in care nasteti devine foarte
important. Studiile ne arata ca, pentru bebelusii nascuti inainte de 27 saptamani de sarcina, ori de
cate ori este posibil, cel mai bine este sa se nasca intr-o sectie de maternitate specializata, cu sectie
de terapie intensiva neonatala (denumita uneori “NICU de Nivel 3”). In acest caz, ori de cate ori este
posibil, Thainte de nasterea copilului, veti fi mutata intr-un spital care are NICU. Daca copilul este
nascut Thainte de 27 saptamani de sarcina intr-o sectie de maternitate (sau acasa) unde nu exista
NICU specializata, si atunci dovezile ne aratd ca desi transferul bebelusilor nascuti extrem de
prematur nu este complet lipsit de riscuri, bebelusului ii va fi mai bine in general daca este transferat
intr-o unitate NICU specializata la momentul potrivit dupa nastere.

Pentru mai multe informatii privind transferul, consultati brosura EMNODN cu informatii privind
transferul.



Ce se intampla daca am si alte intrebari?

Aceste informatii va sunt comunicate ca parte a conversatiei pe care o va avea cu dvs. echipa
medicala. Daca aveti orice alte intrebari, asigurati-va ca le cereti medicilor si asistentelor sa va
raspunda pentru a avea toate informatiile de care aveti nevoie despre situatia dvs. si despre ce
alegeri aveti la dispozitie. Echipa dvs. de sanatate doreste sa colaboreze cu dvs. pentru a lua
cea mai buna hotarare pentru bebelusul dvs. si pentru familie.

Acest spatiu este dedicat echipei medicale care discuta cu dvs. despre acest lucru, unde poate
scrie toate detaliile suplimentare despre bebelusul sau bebelusii dvs. Va poate fi de folos sa
scrieti in acest spatiu unele intrebari pe care le puteti discuta cu echipa.

Pentru multe familii sunt utile discutiile de urmarire, asa ca puteti cere sa discutati iarasi cu
echipa de neonatologie in orice moment.

Detalii de contact utile:

Bliss - Organizatie caritabila pentru copiii nascuti prematur si bolnavi
http://www.bliss.org.uk/

Together for Short Lives - Organizatie caritabila pentru copiii cu afectiuni care le limiteaza viata
https://www.togetherforshortlives.org.uk/
Linie de asistenta telefonica: 0808 8088 100

Sands - Organizatie caritabila pentru cazurile cu copii nascuti morti sau cu deces neonatal
https://www.uk-sands.org/

Linie de asistenta telefonica: 0808 1643332

E-mail helpline@sands.org.uk

Tommys - Sarcina, nastere si pierdere
https://www.tommys.org/

Aceasta brosura informativa a fost adaptata din instructiunile redactate de BAPM prin Reteaua
de Transport Operational Neonatal din East Midlands pentru a fi utilizata pe tot teritoriul East
% Midlands.
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