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VOORWOORD

De laatste jaren is er groeiende aandacht voor de gezondheid van zwangere vrou-
wen en hun pasgeboren kinderen. Een belangrijke aanleiding is geweest dat de
sterfte van kinderen rondom de geboorte -perinatale sterfte- in Nederland hoger
blijkt dan in de ons omringende landen en ook minder snel dan daar daalt.

De betrokken beroepsgroepen, de overheid en daarnaast ook de media hebben in de
discussie over de mogelijke oorzaken geparticipeerd. Zowel het functioneren van de
typisch Nederlandse verloskundige ketenzorg, de risico’s van vrouwen door ziekte,
leefstijl en sociaal-maatschappelijke status waaronder de woonomgeving, als de
relatief grote verschillen in perinatale gezondheid tussen bevolkingsgroepen waren
daarbij onderwerp van gesprek.

Discussies over de kwaliteit van zorg zijn belangrijk omdat informatie over peri-
natale sterfte een belangrijke aanwijzing vormt voor de omvang van ziekten van
pasgeboren kinderen. Hun gezondheid heeft een directe relatie met de groei en
ontwikkeling in de eerste levensjaren en de gezondheid op latere leeftijd van dat
individu en diens kinderen. Zorg rondom zwangerschap en geboorte heeft dus alles
te maken met kansen tot ontplooiing en gezondheid van toekomstige generaties.

In april 2009 gaf ZonMw, de Nederlandse Organisatie voor Gezondheids-
onderzoek en Zorginnovatie, daarom opdracht tot een Signalementstudie die moest
leiden tot een prioritering van onderzoeksvragen en adviezen gericht op preventie
en zorg rondom zwangerschap en geboorte. Daartoe moest ook een overzicht wor-
den gegeven over de huidige beschikbare kennis hieromtrent. Dit document rappor-
teert over de belangrijkste bevindingen van deze studie.

Bij de totstandkoming van deze Signalementstudie zijn, naast de auteurs, ve-
len betrokken geweest. Een bijzonder woord gaat uit naar de Stichting Perinatale
Registratie Nederland voor het geschonken vertrouwen bij de realisatie van de cij-
fers over perinatale gezondheid en zorg, en naar de Nederlandse weten-schappelijke
collegae die bereid waren hun gedachten en nog niet gepubliceerde wetenschap-
pelijke gegevens met ons te delen. Wij danken prof. dr. PJ. van der Maas en prof. dr.
P.M.M. Bossuyt voor hun bijdragen als referent, wij danken ZonMw voor de moge-
lijkheid het rapport voor een breder publiek beschikbaar te maken.

Wij zijn van mening dat deze studie nieuwe kansen biedt om in een goede sa-
menwerking van verloskundigen, huisartsen, gynaecologen, kinderartsen en andere
professionals, de zorg rondom zwangerschap en geboorte verder te optimaliseren.

Rotterdam, 23 juni 2010
De auteurs

Dit project werd mogelijk gemaakt door ’53* ZonMw
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SAMENVATTING

De aanleiding: ongunstige perinatale uitkomsten in Nederland en
daarbij grote groepsverschillen

In opdracht van ZonMw, de Nederlandse Organisatie voor Gezondheidsonderzoek
en Zorginnovatie, werd in 2009 de Signalementstudie Zwangerschap en Geboorte
uitgevoerd. Dit document rapporteert over de belangrijkste bevindingen van deze
studie. De doelstelling was het identificeren van kennisvragen welke moeten wor-
den beantwoord om de perinatale gezondheid in Nederland te verbeteren.
Nederland heeft een relatief slechte positie wat betreft perinatale gezondheid op
Europees niveau. In ons land sterven ongeveer 10 op de 1000 kinderen rond de ge-
boorte. Zeventig procent van de perinatale sterfte in Nederland wordt veroorzaakt
door doodgeboorte (ook wel genoemd intra-uteriene vruchtdood) indien gerekend
vanaf 22 weken zwangerschapsduur. Dertig procent van de perinatale sterfte heeft
plaats in de eerste week na de geboorte. In Vlaanderen, dat sociaal-demografisch
en economisch goed vergelijkbaar is met Nederland, is de perinatale sterfte al min-
stens een decennium lang tweederde van die in Nederland. Dit is omgerekend niet
circa 1700 maar 1150 gevallen van perinatale sterfte per jaar bij 175.000 pasgebore-
nen in Nederland; een ongekend groot verschil.

Ook het aantal ziekten en aandoeningen bij pasgeborenen is relatief hoog in
Nederland: er zijn belangrijke gezondheidsproblemen, sommige tijdelijk, andere
van blijvende betekenis, bij 1 op de 6 kinderen die in Nederland worden geboren.
Daarbij gaat het met name om aangeboren afwijkingen, vroeggeboorte, laag ge-
boortegewicht voor de zwangerschapsduur, en een zogenaamde lage Apgar-score bij
de geboorte. Al deze kinderen hebben in zekere zin een valse start. Sommige kinde-
ren met een slechte start hebben op latere leeftijd vaker last van groei- en (psychi-
sche) ontwikkelingsstoornissen, suikerziekte, hart- en vaatziekten en overgewicht.
In Nederland is niet alleen het gemiddelde niveau van deze zogeheten ‘perinatale
uitkomsten’ relatief ongunstig; er bestaan ook grote verschillen tussen bevolkings-
groepen. Deze uitkomsten zijn het slechtst in de grote steden; daar zijn ook de ver-
schillen tussen bevolkingsgroepen het grootst. Dit geldt met name voor Rotterdam
en Den Haag.

Samenvatting
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Mogelijke oorzaken: meer risico’s, onvoldoende zorg

De slechte uitkomsten in Nederland kunnen het resultaat zijn van extra risico’s (ten
opzichte van het buitenland) en/of onvoldoende effectieve zorg. De eerdergenoem-
de slechte uitkomsten in de grote steden hebben mogelijk een relatie met beide
verklaringen: in de grote steden is sprake van meer risico’s op individueel en geo-
grafisch terrein (wonen, milieu), en mogelijk is ook de zorg niet voldoende toegerust
voor de combinatie van zoveel medische en sociale risico’s. Dit document tracht
meer inzicht te geven in het antwoord op de vraag waar het precies aan ligt, zodat
ook duidelijk wordt waar de kennislacunes liggen.

Het belang van dat antwoord gaat (zie boven) verder dan uitsluitend een daling van
de perinatale sterfte te bewerkstelligen. Het terugdringen van problemen rond de
geboorte, met aandacht voor de grote verschillen tussen bevolkingsgroepen, kan zo
bijdragen aan het terugdringen van deze grote gezondheidsverschillen in het latere
leven.

Initiatieven tot verbetering

In Nederland bestaat al enige tijd aandacht voor het verbeteren van de ongunstige
perinatale gezondheid. Zo heeft de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
in 2008 de Stuurgroep Zwangerschap en Geboorte ingesteld. Deze beoogde, geza-
menlijk met professionals in het veld, verklaringen te vinden en inventariseerde
binnen de huidige context mogelijke oplossingen. In de grote steden zijn initia-
tieven gaande, zoals het Rotterdamse ‘Aanvalsplan Perinatale Sterfte, programma
Klaar voor een Kind'. Ook de relevante beroepsverenigingen spreken in eigen kring
over de noodzaak tot verandering en welke vorm deze veranderingen moeten krij-
gen. In april 2009 gaf ZonMw opdracht tot een Signalementstudie die moest leiden
tot een onderzoeksagenda ten behoeve van een op wetenschappelijke leest ge-
schoeid perinataal gezondheidsbeleid.

Doelstelling en werkwijze Signalementstudie

Deze Signalementstudie Zwangerschap en Geboorte beoogt de tekorten in kennis
op het gebied van de perinatale gezondheid en gezondheidszorg te inventarise-
ren en op grond daarvan prioriteiten te stellen voor wetenschappelijk onderzoek.
Daarbij staat de relatie van de kenniswinst met de mogelijke vermindering van
de sterfte rond de geboorte (de perinatale mortaliteit) en van ziekte en gebrek (de

Samenvatting
12



perinatale morbiditeit) centraal. De kern was het aangeven van kennishiaten en
onderzoekssuggesties.

Informatiebronnen

Voor een systematische rapportage van reeds bekende informatie zijn de volgende
informatiebronnen geraadpleegd:
=  Nederlandse cijfers uit onderzoek over paren met kinderwens, zwangeren, ou-
ders en kinderen,;
=  wetenschappelijke publicaties over de wijze waarop medisch-biologische, soci-
ale risicofactoren en zorggerelateerde mechanismen tot perinatale ongezond-
heid leiden en publicaties over preventieve en curatieve interventies ter verbe-
tering van deze gezondheid;
= deskundigheid van Nederlandse zorgverleners en wetenschappelijk
onderzoekers.
Informatie bleek ongelijk beschikbaar, zelden in één kader geplaatst, en wat betreft
zorgorganisatie doorgaans op 1lijn georiénteerd (Nederlandse informatie) of in ge-
val van internationale literatuur moeilijk in Nederland toe te passen. Er zijn daarom
enkele aanvullende analyses verricht van Nederlandse registratiegegevens. Ook de
rol van enkele organisatorische factoren is beschreven.
Voor een verklaring van de huidige situatie werden twee reviews gecreéerd (betref-
fende risico’s en ziektemechanismen in de preconceptiefase en de vroege zwanger-
schapsfase), die werden aangevuld met deels ongepubliceerde informatie uit twee
grote Nederlandse cohortstudies (Generation R in Rotterdam en de ABCD studie in
Amsterdam) over het fenomeen van risicostapeling in de vroege zwangerschapsfa-
se. Over de postnatale situatie bestaan helaas nauwelijks registratie- en onderzoeks-
gegevens op Nederlandse schaal.
Waar gegevens ontbraken, hebben de expertraadplegingen, de derde bron van in-
formatie, een belangrijke rol vervuld in de Signalementstudie Zwangerschap en
Geboorte. Tien groepen van circa acht experts van diverse professionele en weten-
schappelijke herkomst, hebben op een gestructureerde wijze, aan de hand van een
vragenlijst, het hele voortplantingsproces (inclusief de nazorg) doorgenomen. Na
discussies over cijfers, mechanismen, beinvloedingsmogelijkheden en de rol van de
zorgketen, is de experts ook gevraagd naar hiaten in de kennis.

Samenvatting
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Systematisering van de kennis

Op 3 manieren is geprobeerd een samenhangend beeld te geven van de bestaande
informatie. Allereerst door vijf fasen op de ‘voortplantings-tijdsas’ te onderscheiden:
de preconceptie fase (de periode véoér de zwangerschap);

de vroege zwangerschap (in het bijzonder de eerste drie maanden);

de late zwangerschap (voornamelijk de laatste drie maanden);

de bevalling en de kraamperiode;

de postnatale fase (van moeder en kind; in principe tot en met 18 jaar, de nadruk
van dit rapport ligt op het eerste jaar na de bevalling).

In aanvulling hierop is daarnaast in deze studie steeds de nadruk geweest op pe-
rinatale sterfte en op vier aandoeningen die zeer nauw met deze sterfte blijken
samen te hangen: aangeboren afwijkingen, vroeggeboorte, laag geboortegewicht,
en een zogenaamde lage Apgar-score bij de geboorte. Tezamen noemen we deze de
Bigg, laten we een lage Apgar-score (zonder andere problemen) buiten beschouwing
dan spreken we over de Big3. Deze aandoeningen worden, samen met de sterfte,
aangeduid met de ‘perinatale uitkomsten’.

Tenslotte is gebruik gemaakt van een integraal analysemodel, waarin perinatale
uitkomsten en factoren die daarop van invloed zijn (zogenoemde determinanten,
enerzijds patiént-/cliéntgebonden factoren, anderzijds zorgfactoren) met elkaar in
verband zijn gebracht; hierbij is ook de eerdergenoemde fasering aangebracht.

Vo woN e

Ontwikkelingen

In 1993 verscheen een door het ministerie van VWS opgedragen scenario-studie die
(los van de vraag naar kennishiaten) eveneens een beschrijving gaf van de perina-
tale zorg met daarbij de belangrijkste toekomstverwachtingen. In deze scenarios-
tudie lag het accent op patiéntgebonden factoren technologische ontwikkelingen.
Nieuw in 2010 is dat de stagnatie in de daling van de perinatale sterfte wordt er-
kend. Sedert 2003 zijn de registratiegegevens van verloskundigen, gynaecologen

en kinderartsen gekoppeld in de vorm van de ‘Perinatale Registratie Nederland'.
Over de kwaliteit van de gegevens betreffende perinatale uitkomsten zoals sterfte
bestaat geen discussie meer. Naast het feit dat dit zekerheid heeft gegeven over de
Nederlandse positie wat betreft de perinatale uitkomsten, maken de complete gege-
vens van Nederland ook mogelijk het zorgproces van verwijzen in beeld te brengen,
inclusief verwijzing naar een neonatale intensive care unit (NICU). In beperkte zin
kunnen zelfs risicofactoren en zorgfactoren worden onderzocht.

Sedert 1993 is via gericht onderzoek ook veel meer bekend geraakt over de rol en

Samenvatting
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vooral de werking van de eerder genoemde medische en niet-medische risicofacto-
ren op de ontwikkeling van het kind. Niet-medische risicofactoren blijken niet veel
anders te zijn dan medische risicofactoren. Ze werken vaak via dezelfde biologische
mechanismen en leiden zo tot bijvoorbeeld groeiachterstand en vroeggeboorte. Met
behulp van registratiegegevens zijn ook de slechtere uitkomsten in grote steden en
in het bijzonder die in achterstandswijken goed gedocumenteerd, en, aan de hand
van grote onderzoeken in Rotterdam (Generation R) en Amsterdam (ABCD-studie)
deels verklaard. Het cruciale belang van factoren die al voor de conceptie en juist
in de eerste paar maanden van de zwangerschap werkzaam zijn, is nu duidelijk, en
inzicht neemt toe over de in het geding zijnde (epi)genetische mechanismen. Deze
mechanismen verklaren mede de lange termijn effecten van een slechte perinatale
uitkomst, zelfs over meer dan 1 generatie.

Naast kennistoename is er sprake van verbeterde techniek. Deze verbetering vond
geleidelijk plaats: zo verbeterde de effectiviteit en veiligheid aanzienlijk van inter-
venties zoals inleiden en een keizersnede. In vrij korte tijd werd, na aanvankelijke
discussie over de wenselijkheid, de mogelijkheid van epidurale pijnbestrijding in-
gevoerd. De geleidelijke maar niet minder indrukwekkende ontwikkeling van de
neonatale intensive care heeft onbetwist de prognose verbeterd van kinderen die te
klein en/of te vroeg ter wereld komen. Dat betreft zowel de overleving als de kwali-
teit van leven.

Al deze veranderingen beinvloeden in theorie het perspectief van risico-opsporing
en risicoselectie in de Nederlandse ketenzorg: bij een kortere zwangerschapsduur
dan voorheen, en niet alleen bij extreem grote risico’s maar ook matig grote risico’s,
zouden in deze redenering interventies mogelijk zinvol zijn voor moeder en kind.
Naast deze ontwikkelingen binnen het perinatale vak, zijn er ook algemene ont-
wikkelingen zoals meer aandacht voor de cliént-/patiénttevredenheid met en de
veiligheid van het proces van zorg. Professionals zijn actief in het introduceren van
‘evidence-based’ protocollen en werkwijzen.

Conclusies rond de mogelijke oorzaken van ongunstige perinatale
uitkomsten in Nederland

Op basis van analyse van de perinatale registratiegegevens staat nu vast dat circa
85% van de perinatale sterfte samenhangt met 4 aandoeningen (de Bigg). Afgerond
80% van de perinatale sterfte vindt plaats bij 2% van de kinderen met twee of meer
Big4 aandoeningen. Drie aandoeningen zijn als zodanig in principe soms beinvloed-
baar door preventie en/of therapie (aangeboren afwijkingen, vroeggeboorte, laag
geboortegewicht voor de zwangerschapsduur; tezamen Bigs). Bovendien lijkt de
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kans op perinatale sterfte bij het bestaan van een Big3 aandoening eveneens bein-
vloedbaar, in het bijzonder de foetale sterfte. Zonder dat deze tevoren kan worden
opgespoord, zou bovendien een lage Apgar-score (de 4° aandoening) mogelijk profi-
teren van een bevalling in of direct nabij een ziekenhuisomgeving.

Een verhoogd niveau van specifieke patiéntgebonden risicofactoren is niet verant-
woordelijk voor de slechte Nederlandse positie in Europa wat betreft perinatale
sterfte en andere maten van (on)gezondheid van het pasgeboren kind. Met name

de hogere maternale leeftijd in Nederland is geen oorzaak in dit verband, en ook
spelen factoren zoals een hoge meerling-prevalentie (al dan niet iatrogeen), consan-
guiniteit en achterblijvende prenatale screening nauwelijks een rol. Roken komt in
Europees verband in Nederland relatief wat meer voor, maar is op zichzelf ook niet
de verklaring voor de slechte positie van Nederland, daarvoor zijn de sterfteverschil-
len met landen waar minder door zwangeren gerookt wordt te groot.
Patiéntgebonden en geografische risicofactoren spelen wel een rol bij de grote
verschillen binnen Nederland (ten nadele van de grote steden), als ook bij de grote
lokale verschillen binnen grotere steden (vooral ten nadele van achterstandswij-
ken en bepaalde achterstandsgroepen). Hierbij springt er niet één afzonderlijk
risico uit; het is meer de optelling van een groot aantal risico’s (risicocumulatie).
Risicocumulatie (en de daaruit voortvloeiende gezondheidsverschillen) is uiteraard
afhankelijk van de intensiteit van preventieve en curatieve zorg.

Uit de waargenomen kengetallen, maar ook de expertraadplegingen, komt naar
voren dat het Nederlandse zorgsysteem waarschijnlijk wel een rol speelt bij de
Nederlandse positie. Diverse waarnemingen weerspreken enkele tot nu toe gang-
bare opvattingen. Een belangrijke observatie is dat relatief veel vrouwen pas laat in
de zwangerschap bij een verloskundig zorgverlener komen. Hierin bestaan relatief
grote verschillen afhankelijk van etniciteit, woonplaats en pariteit. Dit heeft conse-
quenties voor de mogelijkheid tot preventieve zorg en het benutten van mogelijkhe-
den van prenatale screening. De interpretatie wat betreft toegankelijkheid dan wel
bereik is op basis van de huidige beschikbare informatie onzeker: ze kunnen aan de
zorgorganisatie, aan de cliént of mogelijk de professional, en soms aan andere facto-
ren worden toegeschreven.

Een tweede zorgfactor van belang is de risicoselectie door eerstelijns verloskundi-
gen. De doelstelling van deze risicoselectie, namelijk het vooral vroeg uitselecteren
van zwangerschappen met een laag risico wordt niet voldoende bereikt. Er blijkt
namelijk dat een aanzienlijk deel van de risicozwangerschappen niet als zodanig
wordt herkend. Het niet voldoende slagen van de eerstelijns risicoselectie blijkt o.a.
uit het aanzienlijk aantal geborenen met (achteraf vastgestelde) Big3 aandoening
van wie de bevalling in de eerste lijn startte. Veel van deze zwangerschappen profi-
teren dus niet van de huidige tweede- en derdelijns mogelijkheden.
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Bovendien is de kwaliteit van de zorg onvoldoende: actieve preventie vroeg in de
zwangerschap en daarvéér vindt nauwelijks plaats, en het therapeutisch beleid (in-
clusief de verwijzing) is bij de huidige staat van de wetenschap te afwachtend. Het
is niet uit te sluiten dat de combinatie van een afwachtend preventieve houding,
niet goed werkende risicoselectie en een algemeen afwachtend therapeutische
houding samenhangt met de hoge foetale sterfte, waarbij het niet goed mogelijk
is precies aan te geven welk element voor welk deel verantwoordelijk is omdat het
gaat om één zorgsysteem.

Er zijn in de tweede en derde lijn uitkomstverschillen naar tijd van de dag, die sug-
gestief zijn voor een direct verband tussen de kwaliteit van de zorgsetting over de
dag en de medische uitkomst. In de eerste lijn is dit nog niet op vergelijkbare wijze
onderzocht.

De effecten van de bovengenoemde zorgfactoren lijken groot, gelden in het alge-
meen voor heel Nederland en in allerlei subgroepen, en zijn consistent over de
jaren. Wij interpreteren dit als een geleidelijk achterop raken van het Nederlandse
systeem als zodanig, omdat niet aannemelijk is dat alle zorgverleners individueel
tekortschieten en omdat alle betrokken beroepsgroepen zich zichtbaar inspannen
om binnen het zorgsysteem het beste te bereiken.

De grote steden zijn uiteraard onderdeel van het zorgsysteem. Daar bestaat zo'n
hoge perinatale sterfte, dat extra aandacht voor de veroorzakende risico’s, maar ook
voor daarop toegeruste preventieve en klinische zorg, noodzakelijk is, naast aan-
dacht voor de algemene zorgfactoren.

We zijn ons ervan bewust dat een oplossing niet met alleen onderzoek of eenvou-
dige maatregelen is te bereiken. Wel liggen sommige maatregelen binnen handbe-
reik zoals het maximaal naleven van de reeds bestaande richtlijnen en bijvoorbeeld
de herziening van de richtlijnen rondom de 37¢ zwangerschapsweek als grens voor
normale zwangerschapsduur.

Aanbevelingen voor onderzoek ter verbetering van perinatale
uitkomsten

Hieronder worden suggesties tot onderzoeken gedaan die doel hebben bij te dra-
gen aan verlaging van de perinatale mortaliteit en morbiditeit in Nederland. Die
verlaging kan plaatsvinden door zowel het gunstig beinvloeden van (patiéntgebon-
den) risicofactoren (door preventie en tijdige behandeling), als door beinvloeding
van eerder geschetste zorgfactoren; het voorgestelde onderzoek richt zich op beide
factoren.
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De lijst is heterogeen van aard, iets dat rechtstreeks te maken heeft met de vaststel-
ling dat kennishiaten c.g. sleutelvragen soms van fundamentele aard zijn (waardoor
ontstaat cerebral palsy, welke periconceptionele basale mechanismen laten zich
gunstig beinvloeden?), soms van epidemiologische aard (wat zijn de lange termijn
gevolgen van een kind dat met een Big4 aandoening is geboren?), en soms op het
terrein van meer toegepast gezondheidszorgonderzoek (hoe kan effectieve preven-
tie preconceptioneel en vroeg in de zwangerschap worden gerealiseerd, wat zijn de
diagnostische kwaliteiten van routine foetale biometrie, wat is de beste vorm van
samenwerking rond risico-assessment en risico-zorg?).

Bij de selectie van dit onderzoek vormden de bovengeschetste analyse en de on-
derzoekssuggesties van de experts de basis. Er zijn accenten gelegd op basis van de
vermoede bijdrage van het onderzoek aan het verminderen van de sterfte. De aan-
gebrachte accentuering is dan ook onvermijdelijk enigszins subjectief van aard.

=  Fundamenteel / translationeel periconceptioneel onderzoek

Translationeel onderzoek (samenwerking tussen kliniek en researchlaboratorium)
naar gestoorde embryogenese en vroege zogeheten placentatie. Hier ligt de basis
van aangeboren afwijkingen en, in veel gevallen, groeivertraging en vroeggeboorte
(drie van de Big4 aandoeningen). Methoden van vroegsignalering (bijvoorbeeld
groeimeting in het eerste trimester) zijn een potentieel product.

Tevens meer fundamenteel onderzoek naar fetal programming; de wijze waarop
het embryo wordt geprogrammeerd onder invloed van omgevingsfactoren en via
factoren gerelateerd aan de ouders. Dit zijn naast leefstijl (waaronder voeding) ook
andere omgevingsfactoren. Het ontwikkelen van periconceptionele preventie rust
op deze basis.

= Preconceptiezorg

Het verrichten van experimenten in de preconceptiezorg op lokaal en regio-

naal niveau. Verschillende grondvormen (individueel, openbaar-collectief, doel-
groepgericht) die inhoudelijk, logistiek en financieel op elkaar zijn afgestemd.
Samenwerking tussen zorglijnen (eerste, tweede en derde lijn), inclusief de GGD en
de Centra voor Jeugd en Gezin op basis van samenhangende financieringsmetho-
diek. Kwaliteitsprikkels, professionele registratie.

= Zwangerschapszorg: risicozorg-gerelateerd

Onderzoek ter ondersteuning van vroegtijdige (bij 8 weken zwangerschapsduur)
eerste verloskundige controle. Mede als basis voor ontwikkeling van de hierna be-
sproken lijnoverstijgende actieve preventie.

Ontwikkelen van een algemeen geldige, lijnoverstijgende, checklist voor prenatale
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risicofactoren. Ontwikkeling van organisatorische modellen voor het bieden van
gecombineerde preventie-protocollen voor medische en niet-medische risico’s. Deze
typen risico’s hebben nu elk hun eigen preventieve zorgsysteem wat ertoe leidt dat
van een samenhangende individuele preventie weinig terechtkomt. In dit kader
verdient E-health specifieke aandacht, naast (in de steden met veel migranten) de
inzet van tolken en voorlichters in eigen taal en cultuur (VETC-ers).

Het lijnoverstijgend uitvoeren van vergelijkend interventieonderzoek naar foetale
groeimeting. Essentieel hierbij is dat in dit onderzoek binnen een geselecteerde zor-
gregio alle zwangere vrouwen in de keten deelnemen aan het onderzoek.

Met name voor de grote steden; het ontwikkelen van intensiever vormen van
risico-signalering in verband met het risicocumulatie-fenomeen, en ontwikkelen
van specifieke benaderingswijzen voor etnische groepen en zwangeren/ouders in
achterstandswijken.

= Zorgaan einde van zwangerschap

Het ontwikkelen en introduceren van een adequaat (verwijs)beleid in de a terme
periode uitgaande van 38.0 tot 41.0 weken zwangerschapsduur als een ‘normale
spreiding’. Het verrichten van fundamenteel onderzoek naar de achtergrond van
vroeggeboorte en kenmerken van prematuriteit in de range van 35.0 tot 38.0 weken.
Vergelijkend onderzoek naar afwachtend versus actief beleid in de tweedelijns ver-
loskundige zorg (‘consortiumstudies’).

=  Geboortezorg

Het vaststellen, in lijnoverstijgend onderzoek, van de achtergrond en eventuele be-
invloedbaarheid van het ‘niet vorderen’ van de baring. Vergelijkend onderzoek naar
de zogeheten ‘proactive support of labour’ strategie aan het eind van de zwanger-
schap of van alternatieve vormen van zogeheten actief management.

Etiologisch en voorspellend onderzoek naar de gevolgen van een lage Apgar-score
en daaraan gerelateerd asfyxie en eventuele latere cerebral palsy; in dit kader
interventie-onderzoek. Evaluatieonderzoek naar de medische en organisatorische
kwaliteit van eerstelijns geboortecentra (en vergelijkbare initiatieven) en de cliént-
tevredenheid in dit kader. Hierbij aanvullend onderzoek naar de beste organisatie-
vorm die aansluit op een actief vervolgtraject door GGD/CJG/huisarts en kinderarts
na de geboorte (inclusief zorg na niet-goede uitkomst, zie hierna).

Ontwikkeling en evaluatie integrale follow-up zorg voor kinderen na een vroeg-
geboorte, met name de matig-ernstige groep zoals kinderen geboren tussen 32.0 en
37.0 weken zwangerschapsduur, met een te laag geboortegewicht (tussen 2¢ en 10¢
percentiel).
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= Organisatiegericht onderzoek

Onderzoek naar samenwerkingsmodellen (met name ‘shared care’) waarbij centraal
staan het opstellen van gemeenschappelijke risicoprotocollen, een gemeenschap-
pelijke (eerste en tweede/derde lijn samen) besluitvorming bij risicosituaties en het
beperken van overdrachtsmomenten. Onderzoek naar het introduceren van mini-
maal drie selectiemomenten voor risico-zorg (beoordeling, vaststellen van de beste
behandelaar, interventies) bij elk ouderpaar, met gemeenschappelijke oordeels-
vorming. Dit geeft invulling aan lokale Verloskundige SamenwerkingsVerbanden
(VSV’s). Deze selectiemomenten zijn minimaal: preconceptioneel, in de vroege
zwangerschap (het eerste zwangerschapsconsult) en in de late zwangerschap

ter voorbereiding van baring (bijvoorbeeld bij 34 weken zwangerschapsduur).
Ontwikkeling adequate financieringsmethodiek.

Integraal onderzoek naar de oorzaken van de 24-uurs verschillen in zwangerschaps-
uitkomsten met zowel aandacht voor de achterliggende biologische processen als
de zorgprocessen. Simulatie-onderzoek of internationaal vergelijkend onderzoek
naar de gevolgen van concentratie van de verloskundige zorg.

Onderzoek naar de feitelijke bijdrage van de huisarts aan de zorg in het begin (eer-
ste consult) van de zwangerschap, en eventueel in de kraamperiode. Vaststellen van
begunstigende en belemmerende factoren voor die bijdrage.

Economische evaluatie van het bestaande lijnensysteem ten opzichte van bij-
voorbeeld het verloskundig systeem in Vlaanderen of het Verenigd Koninkrijk.
Onderzoek naar het navolgen van richtlijnen.

Tot slot

De Signalementstudie heeft een analysemodel opgeleverd om de perinatale sterfte
en morbiditeit te analyseren. Zij heeft langs verschillende wegen informatie opgele-
verd die resulteerde in een samenhangende onderzoeksagenda die qua prioritering
reductie van perinatale sterfte en onderliggende aandoeningen centraal stelde.
Zorgorganisatie-gericht onderzoek heeft op dit moment de grootste prioriteit, maar
heeft tegelijkertijd ook de grootste complexiteit. De meest klemmende aanbeveling
in dit verband is elk onderzoek lijnoverstijgend in te richten: éénlijns onderzoeken
van welk type ook, leveren door diverse selectieprocessen geen valide informatie op,
en draagvlak voor resultaten zal ontbreken. De meeste gesignaleerde risico’s en pro-
blemen zijn ook onderliggend aan maternale ziekte en mortaliteit. Als bovenstaand
onderzoek bijdraagt aan het verminderen van de perinatale sterfte en de perinatale
morbiditeit draagt dit, zo menen wij, ook bij aan het verminderen van de belangrijk-
ste ernstige maternale problemen en aan de gezondheid van volgende kinderen.
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HOOFDSTUK 1
INLEIDING

1.1 Perinatale gezondheid in Nederland baart zorgen

Dit rapport onderzoekt in opdracht van ZonMw, de Nederlandse Organisatie voor
Gezondheidsonderzoek en Zorginnovatie, welke kennisvragen moeten worden
beantwoord om de perinatale gezondheid in Nederland te verbeteren. Deze laat

te wensen over. De perinatale sterfte in Nederland is bijvoorbeeld hoog vergele-
ken met die in andere Europese landen.' In Nederland sterven ongeveer 10 op de
1000 kinderen rond de geboorte.! In Vlaanderen, dat sociaal-demografisch goed
vergelijkbaar is met Nederland, is de perinatale sterfte al minstens een decennium
lang tweederde van die in Nederland.? Zeventig procent van de perinatale sterfte
in Nederland wordt veroorzaakt door doodgeboorte of intra-uteriene vruchtdood
indien gerekend vanaf 22 weken zwangerschapsduur (de officiéle WHO-definitie).
Dertig procent van de perinatale sterfte heeft dus plaats in de eerste week na de
geboorte.

Ook het aantal ziekten en aandoeningen bij pasgeborenen is relatief hoog in
Nederland. Zoals verder in dit rapport zal worden aangetoond is er sprake van ge-
zondheidsproblemen bij 1 op de 6 kinderen die in Nederland worden geboren; deze
kinderen komen als het ware met een valse start ter wereld. Daarbij gaat het om
aangeboren afwijkingen, vroeggeboorte, laag geboortegewicht, en een zogeheten
lage Apgar-score bij de geboorte (een Apgar-score geeft een o-10 rapportcijfer aan
een baby op grond van ademhaling, hartslag, spierspanning, kleur van de baby en
diens reactie op prikkels).

In Nederland is niet alleen het gemiddelde niveau van deze zogeheten ‘perinatale
uitkomsten’ relatief ongunstig; er bestaan ook grote verschillen tussen bevolkings-
groepen. De grote steden vormen in dit kader een extra aandachtspunt. Recent on-
derzoek heeft uitgewezen dat de perinatale uitkomsten het slechtst zijn in de grote
steden waarbij ook de verschillen tussen bevolkingsgroepen het grootst zijn. Dit
geldt met name voor Rotterdam en Den Haag.3#
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De slechte uitkomsten in Nederland kunnen het resultaat zijn van extra risico’s
(ten opzichte van het buitenland) en/of onvoldoende effectieve zorg. Dit document
tracht een antwoord te geven op de vraag waar het precies aan ligt. Risico’s liggen
onder meer op het terrein van de leefstijl, zoals rokens® (bekend is dat Nederland,
met name bij vrouwen, hierop slecht scoort), ongezond en te calorierijk eten’®
(waarbij Nederland ook slecht presteert). Ook andere risico’s, waarvan niet bekend
is dat Nederland duidelijk afwijkt, spelen een rol, zoals psychische en psychiatrische
problemens’, werkgerelateerde risico’s™®, leven in een ongezonde buurts (veel lawaai,
slechte luchtkwaliteit, veel stress), het gebruik van geneesmiddelen® en het hebben
van chronische aandoeningen®. In dit verband is gesuggereerd dat de hoge leeftijd
van moeders in Nederland een rol speelt.! Zoals ook uit dit rapport blijkt, is niet één
bijzonder risico de oorzaak van de slechte Nederlandse positie, maar een opeensta-
peling van verschillende risico’s.

Onvoldoende effectieve verloskundige zorg is de andere mogelijke verklaring voor
de slechte Nederlandse positie. Daarbij is een ruime blik noodzakelijk: verloskun-
dige zorg start al voor de zwangerschap (de zogenaamde preconceptiezorg), ook al
staat dat overal in de kinderschoenen.” Een belangrijke preventieve maatregel als
het slikken van foliumzuur kent in Nederland echter een afnemende tendens.’+*
Belangrijk is ook de mogelijke bijdrage van het Nederlandse systeem van verloskun-
dige zorg, dat als belangrijkste kenmerk heeft het bestaan van een eerste en tweede
lijn, waarbij de taakverdeling gebaseerd is op risicoselectie: lage risico’s bij de (zelf-
standig opererende) verloskundige, verhoogde risico’s bij de gynaecoloog. De verlos-
kundige is hier (anders dan elders) een zelfstandige medische beroepsbeoefenaar,
met een opleiding die op deze professionele beroepsuitoefening is gericht. De mo-
gelijkheid tot thuisbevalling is niet de essentie van dit systeem, maar volgens velen
wel een belangrijke extra mogelijkheid door dit systeem. De Nederlandse zorg staat
ook bekend als terughoudend en afwachtend wat betreft het doen van interventies.
Er is in Nederland namelijk sprake van lage cijfers wat betreft bijvoorbeeld inleidin-
gen en keizersnedes, en tot voor kort een beperkte toepassing van pijnbestrijding
tijdens de bevalling.'#

De eerdergenoemde slechte uitkomsten in de grote steden hebben een duidelijke
relatie met beide mogelijke verklaringen, die hebben te maken met zowel risico als
zorg. In de grote steden bestaat een oververtegenwoordiging van ouders met een al-
lochtone achtergrond, met een lage sociaal-economische positie, en van ouders die
in achterstandswijken wonen. De zorg is echter niet optimaal, als gevolg van het feit
dat diverse groepen zwangere vrouwen pas laat bij de verloskundige of de gynaeco-
loog komen. Daardoor zijn ze vaak te laat voor de standaard prenatale screening die
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idealiter dient plaats te vinden voor de 14° week van de zwangerschap.

De uitkomsten van de zorg rond de zwangerschap strekken zich verder uit dan
louter perinatale sterfte en problemen bij een laag geboortegewicht en een vroeg-
geboorte (die overigens op de korte termijn meestal goed zijn te behandelen). Veel
meer dan in het verleden werd gedacht blijken diverse gezondheidsproblemen,
ontstaan vroeg in de zwangerschap, ook te leiden tot gezondheidsproblemen op de
kinder- en volwassen leeftijd, zelfs bij een aanvankelijk succesvolle behandeling.”
Voorbeelden daarvan zijn groei- en (psychische) ontwikkelingsstoornissen, suiker-
ziekte, hart- en vaatziekten en overgewicht.” Dat inzicht, dat algemeen werd rond
de eeuwwisseling, is een doorbraak geweest in het denken over de betekenis van
slechte zwangerschapsuitkomsten. Daarom betekent het verbeteren van de perina-
tale uitkomsten ook werken aan de gezondheid van huidige en toekomstige genera-
ties. Het terugdringen van problemen rond de geboorte, met aandacht voor de grote
verschillen tussen bevolkingsgroepen, draagt ook bij aan het terugdringen van de
grote gezondheidsverschillen in het latere leven tussen die bevolkingsgroepen.

1.2 Activiteiten tot verbetering: Stuurgroep en Signalementstudie

In Nederland is al enige tijd aandacht voor het verbeteren van de ongunstige pe-
rinatale gezondheid. Zo heeft de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

in 2008 de Stuurgroep Zwangerschap en Geboorte ingesteld.>° Deze beoogde, ge-
zamenlijk met professionals in het veld, verklaringen te vinden voor de relatief
hoge perinatale ongezondheid en sterfte in Nederland en inventariseerde moge-
lijke oplossingen daarvoor. In de grote steden zijn initiatieven gaande, zoals het
Rotterdamse ‘Aanvalsplan Perinatale Sterfte, programma Klaar voor een Kind’ (zie
ook www.klaarvooreenkind.nl).> Ook de relevante beroepsverenigingen spreken in
eigen kring over de noodzaak tot verandering en welke vorm deze veranderingen
moeten krijgen. In april 2009 gaf ZonMw opdracht tot een Signalementstudie die
moest leiden tot een onderzoeksagenda ten behoeve van een op wetenschappelijke
leest geschoeid perinataal gezondheidsbeleid. Een eerste versie werd eind novem-
ber 2009 aan de leden van de Stuurgroep Zwangerschap en Geboorte vertrouwelijk
ter beschikking gesteld, en is in december 2009 besproken met experts. Een tweede,
geactualiseerde en voor een breder publiek toegankelijk gemaakte versie van de
Signalementstudie is het nu voorliggende document.
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1.3 Doelstelling Signalementstudie

Deze Signalementstudie Zwangerschap en Geboorte beoogt de tekorten in kennis
op het gebied van de perinatale gezondheid en gezondheidszorg te inventarise-

ren en op grond daarvan prioriteiten te stellen voor wetenschappelijk onderzoek.
Daarbij staat de relatie van de kenniswinst met de mogelijke vermindering van

de sterfte rond de geboorte (de perinatale mortaliteit) en van ziekte en gebrek (de
perinatale morbiditeit) centraal. Ook moet aandacht worden gegeven aan de verbe-
tering van de gezondheid van de moeder. Recente studies wijzen op een grote sa-
menhang van de slechte Nederlandse resultaten bij baby’s met de eveneens slechte
positie van Nederland wat betreft ernstige gezondheidsproblemen en sterfte bij
moeders. 324

Over de oorzaken bestond er bij het verstrekken van de opdracht geen algemene
consensus. Dit hangt ondermeer samen met het feit dat, zowel in binnen- als
buitenland, nadrukkelijker de vraag naar voren is gekomen wat de rol van het
Nederlandse verloskundige systeem is.>¢ Dit systeem wijkt, overigens net als het
zorgsysteem na de geboorte, af van dat in andere ontwikkelde landen. Het is ech-
ter niet eenvoudig een goed oordeel te vellen over een eventuele bijdragende rol
van dit systeem met betrekking tot minder goede (of juist goede) resultaten. De
Signalementstudie heeft geprobeerd hier enig licht op te werpen.

Om bij de inventarisatie en de analyse van mogelijke factoren behulpzaam te zijn,
heeft de Signalementstudie Zwangerschap en Geboorte vijf fasen op de ‘voortplan-
tings-tijdsas’ onderscheiden:

de preconceptie fase (de periode védér de zwangerschap);

de vroege zwangerschap (in het bijzonder de eerste drie maanden);

de late zwangerschap (voornamelijk de laatste drie maanden);

de bevalling en de kraamperiode;

de postnatale fase (van moeder en kind; in principe tot en met 18 jaar, de nadruk
van dit rapport ligt op het eerste jaar na de bevalling).

Deze indeling is praktisch omdat het Nederlandse zorgmodel er in de praktijk voor
elke fase anders uitziet. Niettemin is het goed te bedenken dat voor vrijwel alle zo-
geheten reproductieve risico’s, zoals roken, geldt dat ze hun invloed uitoefenen van
voor de zwangerschap tot na de geboorte.”” Een pasgeborene neemt nog geruime
tijd het ‘risicoprofiel’ van de moeder mee. De eerdergenoemde doorbraak in het den-
ken heeft veel nadrukkelijker de vraag naar voren gebracht hoe continue en elkaar
beinvloedende risico’s aangepakt kunnen worden in een systeem met veel schakels
en compartimenten.

Vi woN e
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Voor de inventarisatie van de tekorten in kennis op het gebied van de perinatale
gezondheid en gezondheidszorg waren diverse informatiebronnen beschikbaar:
= bekende Nederlandse cijfers uit reeds uitgevoerd onderzoek betreffende
paren met kinderwens, zwangeren, ouders en kinderen;
= wetenschappelijke publicaties over de wijze waarop medisch-biologische,
sociale risicofactoren en zorggerelateerde mechanismen tot perinatale on-
gezondheid leiden en publicaties over preventieve en curatieve interventies
ter verbetering van deze gezondheid;
= deskundigheid van Nederlandse zorgverleners en wetenschappelijk
onderzoekers.
Bruikbare informatie bleek ongelijk beschikbaar te zijn voor de verschillende fasen
van de voortplanting in Nederland. Daarnaast bleek de informatie veel meer be-
schikbaar voor de medisch-biologische en sociale risicofactoren dan voor de zorgge-
relateerde factoren. Dat laatste is goed verklaarbaar: door de specifieke Nederlandse
zorgsystematiek zijn buitenlandse studies over zorgorganisatie meestal niet van
toepassing in Nederland. Daarnaast zijn Nederlandse studies vaak opgezet vanuit
één perspectief: de eerste, tweede of derde lijn en niet vanuit de gehele zorgketen.

Deze Signalementstudie weerspiegelt de heterogene aard van de beschikbare infor-
matie. Zij is deels gebaseerd op bestaande analyses van Nederlandse registratiege-
gevens en bevolkingsgegevens en verder op, voor zover mogelijk, enkele aanvullen-
de analyses van Nederlandse registratiegegevens. Het resultaat daarvan is dat wel
een gedetailleerde beschrijving kan worden gegeven van de omvang van de perina-
tale ongezondheid en sterfte bij de geboorte, van de interventies rond de geboorte
(bijvoorbeeld een keizersnede), en van enkele organisatorische factoren.

Twee grote Nederlandse cohortstudies (Generation R in Rotterdam en de ABCD
studie in Amsterdam) boden verder belangrijke informatie over de diversiteit aan
risico’s en over de rol van risicostapeling in de vroege zwangerschapsfase en ook
daarvoor.5%#3 Daarnaast zijn ter ondersteuning twee uitgebreide wetenschappe-
lijke reviews verricht op het terrein van risico’s en ziektemechanismen in de precon-
ceptiefase en de vroege zwangerschapsfase (zie ook bijlage I en II).

Over de postnatale situatie bestaan helaas nauwelijks registratie- en onderzoeks-
gegevens op Nederlandse schaal. Er is eenmalig een grote studie verricht naar alle
Nederlandse pasgeborenen met ernstige perinatale problemen die in 1983 werden
geboren, maar inmiddels is de situatie rondom deze groep kinderen ingrijpend
veranderd.>>3¢ Onbekend is hoe het bijvoorbeeld bij het begin van de basisschool is
gesteld met alle kinderen die een slechte start bij de geboorte hebben gehad, en of
daarin een actieve houding van de jeugdgezondheidszorg van betekenis kan zijn.
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Waar gegevens ontbreken, hebben de expertraadplegingen, de derde bron van in-
formatie, een belangrijke rol vervuld in de Signalementstudie Zwangerschap en
Geboorte. Tien groepen van circa acht experts van diverse professionele en weten-
schappelijke herkomst, hebben op een gestructureerde wijze, aan de hand van een
vragenlijst, het hele voortplantingsproces (inclusief de nazorg) doorgenomen. Na
discussies over cijfers, mechanismen, beinvloedingsmogelijkheden en de rol van de
zorgketen, is de experts ook gevraagd naar hiaten in de kennis.

1.4 Aanpak van de Signalementstudie in vogelvlucht

Bij de aanvang van deze Signalementstudie bleek de bestaande informatie onvol-
doende samenhangend en geordend om de vraag naar de meest relevante kennis-
hiaten direct te kunnen beantwoorden. Er konden onvoldoende verbanden worden
gelegd tussen de diverse risicofactoren, de mate van verkregen zorg en de uitkom-
sten van de geboorte. Ook de rol van het zorgsysteem was niet eenvoudig aan te
geven. De ervaringen met de zogenoemde perinatale audit (het achteraf minutieus
uitzoeken van een geval van perinatale sterfte) kunnen moeilijk opheldering geven
over de rol van ‘het systeem’ omdat bij een audit immers de vraag centraal staat of
zorgverleners volgens de in het huidige systeem gebruikelijke methoden werken,
waardoor niet is na te gaan of juist dit systeem een oorzaak is.

De Signalementstudie Zwangerschap en Geboorte heeft geprobeerd om alle be-
schikbare informatie te presenteren vanuit één (al eerder toegepastss) algemeen
analysemodel dat in hoofdstuk 2 van dit rapport wordt gepresenteerd. Bij de invul-
ling van dit analysemodel kreeg onderzoek van Nederlandse komaf een belangrijke
plaats. Evenals de bestaande aanvullende analyses die zijn verricht met de gegevens
van de Perinatale Registratie Nederland. De auteurs zijn de houders van deze regi-
stratie zeer erkentelijk voor de ruimte die hen hiervoor is gegeven.

Het analysemodel fungeerde als ordenend principe, definieerde de informatievra-
gen voor de expertraadplegingen, en maakte het mogelijk alle verzamelde infor-
matie in samenhang te presenteren. In die samenhang staat voorop dat kennishi-
aten gerelateerd moeten zijn aan mogelijkheden om de perinatale gezondheid te
verbeteren.

Nadrukkelijk moet worden gezegd dat het analysemodel expliciet, noch impliciet
een uitspraak doet over de meest wenselijke zorgstructuur in Nederland. Wel laat
het model zien hoe kan worden bepaald of de ene aanpak beter is dan de andere.
Voor deze Signalementstudie is dit model ‘gevoed’ met de cijfers of de ‘kengetal-
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len’ (hoofdstuk 5), de gesystematiseerde opinies van experts (hoofdstuk 6) en twee
literatuuronderzoeken over de zorg voor de conceptie en zorg in de vroege zwanger-
schap, die zijn opgenomen in de bijlagen. De resultaten uit deze verschillende infor-
matiebronnen komen op hoofdlijnen met elkaar overeen. Dit geldt voor zowel wat
betreft de vermoedelijke oorzaken van de ontstane achterstand in perinatale uit-
komsten als wat betreft de wenselijke onderzoeksagenda, ook al leggen vertegen-
woordigers van specifieke beroepsgroepen sommige accenten op een andere plaats.

1.5 Leeswijzer

Hoofdstuk 2 verklaart het model en de begrippen die bij de integrale analyse van
de perinatale zorg is gebruikt. Dit model ligt ten grondslag aan de verzameling van
kengetallen, aan de opzet van de expertraadpleging, aan de twee specifieke litera-
tuuroverzichten en aan de rapportage. Ook de gehanteerde definities komen hier
aan de orde.

Hoofdstuk 3 presenteert de kernbevindingen uit de diverse studies; deze worden in
de hoofdstukken 5 (kengetallen) en 6 (expertraadpleging) uitvoeriger weergegeven.
Hoofdstuk 4 bevat de conclusies over de geconstateerde kennislacunes en geeft aan-
bevelingen voor onderzoek om die lacunes te dichten.

Hoofdstuk 5 geeft zoals gezegd in detail de uitkomsten weer van de informatie uit
registratiebronnen (in het bijzonder de Perinatale Registratie Nederland), telgege-
vens uit grote Nederlandse studies en andere bronnen, zoals het CBS en RIVM. Wij
noemen dit de kengetallen.

Hoofdstuk 6 geeft een beknopt overzicht van de uitkomsten van de
expertraadpleging.

Daarnaast telt de Signalementstudie Zwangerschap en Geboorte een aantal

bijlagen.
L Literatuurstudie Preconceptiezorg.
II. Literatuurstudie Vroege Zwangerschap.

III.  De ‘Rotterdamse Hypothese’

IV.  Expertraadpleging: Voorbeeld Vragenlijst
V. Expertraadpleging: Geraadpleegde Experts
VI.  Dankwoord
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HOOFDSTUK 2
VERKLARINGSMODEL PERINATALE GEZONDHEID

2.1 Inleiding

Dit hoofdstuk is gewijd aan de verduidelijking van de werkwijze en de uitgangs-
punten van de Signalementstudie. Daarbij speelt een zogenoemd ‘integraal verkla-
ringsmodel’ een belangrijke rol. Dit model geeft het ontstaan en de ontwikkeling
van het kind (eerst in de baarmoeder, later erbuiten) schematisch weer. Daarnaast
worden in dit model de factoren weergegeven die gezonde of ongezonde effec-

ten hebben in de verschillende fasen. De term ‘integraal’ verwijst er daarbij naar
dat allerlei verschillende factoren een plek in het model krijgen. Soms is de wer-
king van zo’n factor eenvoudig. Er is echter vaker sprake van een complexe wis-
selwerking tussen factoren en uitkomsten. De afgelopen 15 jaar zijn veel nieuwe
inzichten ontstaan in het proces van het ontstaan van een zwangerschap tot de
ontwikkeling van het kind. Veel van deze inzichten zijn te plaatsen in het ‘integraal
verklaringsmodel’.

Een integraal model is eerder, in 1993, gebruikt bij een vergelijkbare studie van de
Stuurgroep Toekomstscenario’s Gezondheidszorg.! Deze studie naar de toekomst
van de voortplantingszorg rapporteerde in boekvorm met de titel ‘Aan de Wieg van
de Toekomst’:

De opzet van dit model is in de huidige studie dezelfde; de detaillering is echter gro-
ter. We weten nu dat er vier vormen van aandoeningen zijn die voorafgaan aan 85
procent van de perinatale sterfte: aangeboren afwijkingen, vroeggeboorte, laag ge-
boortegewicht, en een lage Apgar-score bij de geboorte. Dat deze vier aandoeningen
zo belangrijk waren, was destijds niet bekend.

Evenmin was de allesbepalende betekenis van de vroegste ontwikkeling van het
kind voor zowel de perinatale uitkomsten als voor het latere leven bekend: reden
waarom het model hier ook op is aangepast. Een laatste uitbreiding ten opzichte
van het model uit 1993 behelst de rol van zorgfactoren, waarvan wij er vier onder-
scheiden omdat inmiddels aannemelijk is dat deze een rol hebben bij (on)gezonde
perinatale uitkomsten. De basisstructuur van het oorspronkelijke model is dus de-
zelfde gebleven, maar uitbreiding vond plaats door toegenomen inzicht.
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Vanwege de betekenis van het model, begint dit hoofdstuk met een samenvatting
van de integrale analyse van 1993, gevolgd door de toen en nu gehanteerde defini-
ties. Tot slot wordt het voor deze studie gebruikte geactualiseerde integrale verkla-
ringsmodel toegelicht.

Met dit model zijn, zoals in hoofdstuk 1 reeds is aangegeven, de informatie-elemen-
ten van de Signalementstudie geordend. Daarnaast zijn sommige aanvullende ana-
lyses (als de data dit toelieten) verricht op geleide van dit model. De belangrijkste
resultaten van deze analyse langs de structuur van dit model worden in hoofdstuk
3 besproken. Omwille van de omvang vindt hier echter geen uitgebreide toelichting
plaats. In hoofdstuk 5 staat de complete analyse en komen alle factoren aan de orde.
Daar wordt aan de hand van cijfers ook nader ingegaan op de definities en op de
waarde en de beperkingen van de cijfers.

2.2 Integrale analyse

Wat is een integrale analyse?

Een integrale analyse op basis geeft aan de diverse beinvloedende factoren een in
principe gelijkwaardige plaats. Het gaat daarbij om een zeer uitgebreid palet van
factoren: van individuele leefstijl en weers- en milieuomstandigheden tot factoren
die te maken hebben met de organisatie van de zorg alsmede van sociaal-culturele
en sociaal-economische omstandigheden tot de rol van eigen bijdragen.

De factoren worden vanuit een neutrale positie gedefinieerd, wat betekent dat het
model geen bijzondere waarde toekent als zodanig aan bijvoorbeeld een systeem
met eerste- en tweedelijnszorg of geen a priori meerwaarde aan zorg door verlos-
kundige, gynaecoloog of huisarts.

Factoren worden zo mogelijk ook in kwantitatieve termen gedefinieerd. Zo wordt bij
perinatale sterfte de ondergrens precies vastgesteld op 22 weken zwangerschaps-
duur. Ook begrippen als ‘bereik’ en ‘toegankelijkheid’ van zorg worden zoveel mo-
gelijk kwantitatief benaderd, zoals via het percentage zwangere vrouwen dat bij 14
weken een eerste consult heeft gehad bij een verloskundige hulpverlener.

Als er goede gegevens over risico’s beschikbaar zijn, kan een integraal verklarings-
model de bijdragende rol van diverse risicofactoren bepalen voor bijvoorbeeld het
véorkomen van vroeggeboorte en een laag geboortegewicht (epidemiologen spre-
ken hier van populatie-attributief risico). Tenslotte kan met zo'n model worden
geschat wat de vermoedelijke gevolgen zijn van verandering van risico’s of verbete-
ringen van zorg.

Een dergelijk model vormt dus een raamwerk voor de kwantitatieve onderbouwing
van het relatieve belang van mogelijke medische, sociale of zorggerelateerde ver-
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klaringen voor de slechte perinatale resultaten bij zowel kind als moeder. Dit raam-
werk is nooit compleet, maar de Signalementstudie is juist gericht op het vinden
van de belangrijke ontbrekende elementen.

De integrale analyse uit 1993

De aanleiding tot de genoemde studie was niet zozeer bezorgdheid over de achter-
blijvende perinatale sterftecijfers, maar waren vragen over de consequenties van
een aantal trends zoals moederschap op hogere leeftijd, meer tweelingen en meer
migrantmoeders, en vragen over de consequenties van verschillende technologi-
sche ontwikkelingen. De 1993 analyse geeft veel aandacht aan demografische ont-
wikkelingen (zoals uitstel van de zwangerschap, moederschap op hogere leeftijd en
migratie), aan sociaal-culturele en niet-medische ontwikkelingen, en aan algemene
risicofactoren zoals roken en voeding. Zorgfactoren werden slechts in beperkte mate
aan de orde gesteld; grotendeels omdat van de goede effecten van het Nederlandse
systeem werd uitgegaan.

De centrale uitkomstmaten waren de 1993 studie zijn: perinatale sterfte onderschei-
den in foetale sterfte (doodgeboorte na 22 weken) en vroegneonatale sterfte (sterfte
tussen o en 7 dagen na de geboorte), vroeggeboorte (geboorte bij een zwanger-
schapsduur van minder dan 37 weken), te laag geboortegewicht voor de zwanger-
schapsduur (onder de zogeheten 10¢ percentielgrens) en aangeboren afwijkingen.
Uitkomstmaten in de periode na de bevalling en het kraambed waren geen onder-
deel van de analyse.

In 1993 werd gesteld dat:

1. deingezette stijging van de gemiddelde leeftijd van moeders zou doorgaan;

2. dit late ouderschap niet méér perinatale sterfte en ernstige morbiditeit ver-
oorzaakt (doordat er diverse compenserende effecten zijn), maarwel dat het
aantal medische interventies wel zal toenemen;

3. derol van tweelingzwangerschappen beperkt is;
beinvloedbare niet-medische factoren (in het bijzonder roken) een sterk on-
derschat negatief effect hebben op alle perinatale uitkomsten;

5. nieuwe prenatale screeningsmethodieken hun intrede zullen doen (afhanke-
lijk van politieke goedkeuring), maar dat deze van weinig invloed zullen zijn
op de perinatale sterfte;

6. erdoor gebrek aan gegevens, weinig kan worden gezegd over de rol van de
organisatie van de perinatale zorg (in het bijzonder het systeem van eerste,
tweede en derde lijn), behalve dat de rol van de verloskundig actieve huisarts
sterk verminderde.
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Vijftien jaar na dato kan worden vastgesteld dat de, soms vergaande, voorspellin-
gen uit het rapport van 1993 voor een groot deel zijn uitgekomen. Er zijn inderdaad
nieuwe vormen van snelle (en goedkope) genetische diagnostiek beschikbaar geko-
men. De IVF-volumina zijn thans zoals destijds werd voorspeld. Ook zijn echobeel-
den aanzienlijk nauwkeuriger dan 15 jaar geleden waardoor de groei en ontwikke-
ling van het kind al vanaf vijf weken zwangerschap kan worden gevolgd. De leeftijd
van de moeder bij het eerste kind is gestegen tot 30 jaar; de relatie van leeftijd

van de moeder met perinatale sterfte is echter nog minder geworden dan deze in
1993 was. Ook zijn voorspellingen op organisatorisch gebied uitgekomen, zoals de
afnemende rol van de huisarts in deze zwangerschapszorg en de opkomst van het
perinatologisch centrum. Wel is het aandeel van de verloskundige die de gehele be-
valling begeleidt, sterker gedaald dan was voorzien, evenals het aandeel thuisbeval-
lingen, hoewel we nu weten dat de toenmalige cijfers over de thuisbevalling hoger
werden geschat dan ze feitelijk waren. Het huidige organisatiedilemma rond de
positie van de verloskundige in een zich verder ontwikkelende medisch zorg werd
genoemd: blijft de verloskundige een autonome zelfstandige professional of vindt
functionele integratie plaats in perinatale samenwerkingsorganisaties.

Ontwikkelingen sedert 1993

Bij aanvang van de Signalementstudie in 2009 is de situatie in Nederland voor een
deel gewijzigd ten opzichte van 1993. Nieuw in 2010 is dat de stagnatie in de daling
van de perinatale sterfte wordt erkend. De facto begon die stagnatie al ruim voor
1993. Het was toen echter geen erkend vraagstuk en geen expliciet onderwerp van
studie. In 1993 kon men evenwel niet beschikken over de huidige integrale perina-
tale gegevens. Sedert 2003 zijn echter de registratiegegevens van verloskundigen,
gynaecologen en kinderartsen gekoppeld in de vorm van de ‘Perinatale Registratie
Nederland’, en voor onderzoek beschikbaar.3 Nu de kwaliteit van deze gegevens
vaststaat is er geen discussie meer over de feitelijke vraag naar de hoogte van de
perinatale sterfte. De complete gegevens maken bovendien mogelijk allerlei uit-
komstmaten te onderzoeken en bijvoorbeeld het zorgproces van verwijzen. Zo kan
nu (zoals ook in dit rapport gebeurt) de Apgar-score als uitkomstmaat worden ge-
bruikt of het verwezen worden naar een neonatale intensive care unit (NICU). Een
Apgar-score geeft een o-10 rapportcijfer aan een baby op grond van ademhaling,
hartslag, spierspanning en kleur van de baby en diens reactie op prikkels. Een lage
Apgar-score (wij hanteren hier een score van 6 en minder, 5 minuten na de geboor-
te) is vooral een gevolg van andere voorafgaande ongezonde perinatale uitkomsten
en bepaalt in belangrijke mate de prognose van de pasgeborene.
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Sedert 1993 is ook veel meer bekend geraakt over de rol en vooral de werking van de
eerder genoemde medische en niet-medische risicofactoren op de ontwikkeling van
het kind. Niet-medische risicofactoren blijken niet veel ‘anders’ te zijn dan medische
risicofactoren. Ze werken in op dezelfde biologische mechanismen en leiden zo tot
bijvoorbeeld, groeiachterstand en vroeggeboorte. Het biologisch-evolutionaire ver-
klaringssysteem heeft veel verbanden verklaard en nieuwe blootgelegd.

Met behulp van deze nieuwe registratiegegevens zijn ook de slechtere uitkomsten
in grote steden en in het bijzonder die in achterstandswijken goed gedocumenteerd.
Nieuw is kennis over het cruciale belang van factoren die al véér de conceptie en

in de eerste maanden van de zwangerschap hun invloed doen gelden (voeding,
roken, foliumzuur, stress) en over de lange termijn effecten van een slechte peri-
natale uitkomst. Vooral de ‘Hongerwinter studies’? en de Nederlandse cohortstu-
dies Generation R34, Amsterdam Birth Cohort and Development (ABCD)5° en Kind,
Ouders en Gezondheid: Aandacht voor Leefstijl en Aanleg (KOALA)’ zijn daarvoor
baanbrekend geweest. Tot voor kort was het een raadsel langs welke weg het ge-
netische (van de ouders verkregen) ‘gereedschap’ in de cellen van iedere foetus zo
sterk en duurzaam werd bepaald door de omgeving tijdens de vroege fase van de
zwangerschap. Nu bestaan hierover duidelijke aanwijzingen.

Er is ook meer kennis dan vijftien jaar geleden over pre-eclampsie (‘zwangerschaps-
vergiftiging’), een belangrijke oorzaak van perinatale ongezondheid. Daarnaast zijn
er nu tevens geavanceerde diagnostische middelen beschikbaar om de groei van het
kind tot in detail te volgen; ook al worden deze in Nederland nog niet routinematig
ingezet. De enorme ontwikkeling van de neonatale intensive care heeft onbetwist
het lot verbeterd van kinderen die te klein en/of te vroeg ter wereld moesten ko-
men. Daardoor is ook het perspectief van risico-opsporing en risicoselectie veran-
derd: bij een kortere zwangerschapsduur dan voorheen, en niet alleen bij extreem
grote risico’s maar ook bij matig grote risico’s is het actief beéindigen van de zwan-
gerschap soms de beste oplossing voor moeder en kind. Dus bij een (veel) lager risi-
coniveau dan voorheen is soms interveniéren gezonder dan afwachten.

In 1993 werd bijna als vanzelfsprekend aangenomen dat het Nederlandse afwach-
tende beleid ten aanzien van risicopatiénten aan het eind van de zwangerschap,
superieur was; zo blijkt uit de passages over de wenselijke organisatie ontwikkeling
bij de keuze tussen het klassieke drie lijnenmodel (eerste-, tweede-, derdelijnszorg)
of een geintegreerde verloskundige zorg. De argumenten werden ontleend aan

de lage frequentie van ingeleide bevallingen, aan de afwezigheid van pijnbestrij-
ding, en aan de lage frequentie van keizersneden in Nederland. Nu blijkt dat (in de
huidige medisch-technische context) in zulke gevallen een actief beleid, en daarbij
consequent medisch handelen, de zwangerschapsuitkomst juist gunstig beinvloedt.
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Bewijs hiervoor komt nu van eigen bodem, namelijk uit nationale studies van het
Consortium Verloskundig Onderzoek.®" Vandaag de dag wordt ook erkend dat er
aanmerkelijke behandelvariatie is binnen de eerste en tweede lijn: verwijspercenta-
ges verschillen, percentages inleidingen en keizersneden verschillen als gevolg van
een meer afwachtend of juist actief beleid. Daarnaast bestaat nu ook aandacht voor
verschillen in de perinatale uitkomsten die ontstaan als de bevalling overdag, s
avonds of ’s nachts plaats heeft of die ontstaan doordat de zwangere ver weg woont
van de plaats van praktijk of ziekenhuis.’» Die verschillen zijn een aanwijzing dat
ook factoren die te maken hebben met de organisatie van de zorg een rol spelen.”
Ook is er meer aandacht voor de tevredenheid met het proces van zorg, en voor de
vervolgzorg voor kinderen die (zeer) vroeg geboren zijn. Al met al is ook in deze
sector, op de meer algemene golf van zoeken naar ‘evidence’ voor voorheen zonder-
meer aanvaarde opvattingen, een meer wetenschappelijke attitude ontstaan bij de
beroepsbeoefenaren in deze sector.

Juist doordat er zoveel wetenschappelijke ontwikkelingen zijn, is het intrigerend
waarom Nederland achterblijft wat betreft de betere resultaten rond de geboorte
van kinderen. Andere landen die vergelijkbaar zijn met Nederland weten die
wetenschappelijke ontwikkelingen wel te vertalen in betere uitkomsten. Een inte-
grale analyse die de gezondheid van moeder en kind centraal stelt en aansluit op
deze nieuwe kennis ontbrak tot op heden.

2.3 Indeling en definities

Fasering

In het voortplantingstraject onderscheidt deze studie vijf fasen. Daarbij wordt aan-
gesloten bij de klinische praktijk. Die fasen zijn:

1. de preconceptie fase (de periode védr de zwangerschap);

2. de vroege zwangerschap (in het bijzonder de eerste drie maanden);

3. de late zwangerschap (in het bijzonder de laatste drie maanden);

4. de bevalling en de kraamperiode;

5. de postnatale fase (van moeder en kind; in principe tot en met 18 jaar, de nadruk
van dit rapport ligt op het eerste jaar na de bevalling).

Perinatale uitkomsten

In deze Signalementstudie legt, als het gaat om het vaststellen van de belangrijkste
perinatale uitkomsten, de nadruk op uitkomsten bij het kind. De relatief slechte re-
sultaten van Nederland wat betreft sterfte en ziekte van het kind vormden immers
de directe aanleiding voor deze studie.
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Perinatale morbiditeit

Naast perinatale sterfte wordt in deze studie ook aandacht besteed aan perinatale
morbiditeit. Daarbij is gekozen voor vier kernuitkomsten die meestal afzonderlijk
optreden, maar soms ook in combinatie: aangeboren afwijkingen, vroeggeboorte
(minder dan 37 weken zwangerschapsduur), een laag geboortegewicht (minder dan
het 10¢ percentiel behorend bij de betreffende zwangerschapsduur), en een lage
Apgar-score (<7, gemeten 5 minuten na de geboorte). Met deze uitkomstmaten volgt
de huidige studie de systematiek van vrijwel iedere (internationale) rapportage
over perinatale sterfte (zowel de foetale sterfte als de neonatale sterfte). De Apgar-
score wordt afgenomen bij een levend geboren kind en is alleen van belang voor de
neonatale sterfte, de andere uitkomsten zijn van belang voor zowel de foetale als de
neonatale sterfte.

Bigq, Big3

Tijdens de totstandkoming van de Signalementstudie bleek dat deze vier uitkom-
sten voorafgaan aan 85 procent van de perinatale sterfte. Het verbeteren van de pe-
rinatale sterfte kan dan ook in belangrijke mate vertaald worden in het verbeteren
van de resultaten bij deze vier condities. Deze vier vormen van perinatale morbidi-
teit gezamenlijk worden daarom de ‘Big4’ genoemd. Indien de Apgar-score wordt
weggelaten, spreken wij van ‘Bigs’. Voor de Big3 condities geldt dat ze in redelijke tot
sterke mate afhankelijk zijn van (vroeg) meetbare risicofactoren en dat ze daardoor
enigszins goed voorspelbaar zijn (met name vroeggeboorte en een laag geboortege-
wicht) en meetbaar zijn tijdens de zwangerschap in het bijzonder via echoscopisch
onderzoek.

Het meten en vastleggen van de uitkomsten in de diverse registraties en vooral de
relatie tussen de Big4 en de rol in de perinatale sterfte die deze vier factoren spelen,
komen in hoofdstuk 5 uitgebreider aan de orde.

Andere uitkomsten

Belangrijke uitkomstmaten die in de perinatale registraties ontbreken zijn de
follow-up gegevens van de directe problemen rond de bevalling van zowel moeder
als kind en gegevens over de stoornissen die zich op langere termijn bij het kind
openbaren, ook als het kind ogenschijnlijk zonder veel problemen de kraamperiode
doorkomt. Voorbeelden van zulke lange termijnstoornissen zijn metabole stoornis-
sen, waaronder suikerziekte, hart- en vaatziekten, gedrags- en ontwikkelingsstoor-
nissen en, specifiek voor meisjes, een minder goede uitkomst van hun eigen zwan-
gerschappen. Omdat hierover systematische gegevens in de registraties ontbreken,
geeft deze studie alleen via de expertraadplegingen aandacht aan deze factoren.
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Voor de moeder liggen de primaire ongunstige uitkomsten (sterfte en ernstige mor-
biditeit tijdens de zwangerschap) in de fase van de bevalling en de kraamperiode.
Minder ernstige aandoeningen, bijvoorbeeld letsel van de bekkenbodem kunnen
het risico verhogen op morbiditeit in het latere leven. Ook deze maternale uitkom-
sten komen in deze studie alleen ter sprake bij de expertraadplegingen. Daarbij
komt ook een secundaire uitkomstmaat voor de moeder of het ouderpaar ter sprake,
namelijk de tevredenheid over het zorgproces (de patiént-centredness, volgens
WHO-terminologie).

Perinatale risicofactoren

Er zijn diverse factoren die de uitkomsten van een geboorte negatief kunnen be-
invloeden. Eerder werd genoemd het verschil tussen medische en niet-medische
factoren, tussen individuele (zoals de leeftijd van de moeder) en collectieve (zoals
het wonen in een achterstandswijk) factoren, en tussen factoren die afthankelijk zijn
van de patiént of cliént of van de zorg. Ook zijn er factoren die aan het begin van

de zwangerschap van belang zijn of juist aan het einde ervan en sommige factoren
kunnen wel worden beinvloed, andere niet.

Deze studie maakt onderscheid tussen factoren die zijn gebonden aan de patiént of
cliént en factoren die afthankelijk zijn van de zorg. Voorbeelden van de eerste groep
factoren zijn de leeftijd van de moeder, roken tijdens de zwangerschap en het eerder
hebben ondergaan van een keizersnede. Voorbeelden van zorgafhankelijke factoren
zijn de kwaliteit van het selecteren van patiénten met extra risico’s en de toegan-
kelijkheid c.q. bereik van zorg. Dit laatste kan betrekking hebben op verschillende
factoren: de zorgorganisatie, de patiént/cliént, de professional, en soms overige
factoren.

Deze Signalementstudie richt zich, overeenkomstig de verschillende fasen van het
integrale verklaringsmodel, steeds op het belang van patiént-/cliént- en zorgfacto-
ren in relatie tot een bepaalde zwangerschapsfase.

De keuze voor deze fasering is nuttig omdat de belangrijkste doelstelling van deze
studie is te bepalen waar het aan kennis ontbreekt om de perinatale uitkomsten te
verbeteren. Daarvoor is het belangrijk te weten wanneer een factor een rol speelt,
zodat het moment van de verbetering kan worden bepaald. Daarnaast is het van
belang te weten of de factor betrekking heeft op de (aanstaande) zwangere vrouw
of op de verleende zorg, zodat het aangrijpingspunt kan worden bepaald. In hoofd-
stuk 5 wordt dieper ingegaan op de diverse risicofactoren die zijn betrokken bij deze
Signalementstudie.
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2.4 Integraal analysemodel

Onderstaande figuur geeft het analyseschema voor deze Signalementstudie weer.
Er wordt onderscheid gemaakt tussen cliént- en patiéntgebonden factoren en zorg-
factoren en aangegeven hoe de relatie van deze factoren is met de verschillende
zwangerschapsfasen en met de perinatale uitkomsten. De factoren die aanleiding
geven tot Bigq worden etiologische factoren genoemd; de factoren die de sterfte
beinvloeden zijn prognostische factoren. Veel risico’s hebben hier een dubbele rol en
veroorzaken zowel ziekte als sterfte aan deze ziekten (morbiditeit en mortaliteit).
Analoog aan bovenstaande indeling wordt in dit schema de zorg gesplitst in preven-
tieve zorg (voornamelijk voorafgaand aan en in het begin van de zwangerschap) en
therapeutische zorg (voornamelijk aan het einde van de zwangerschap en daarna).
Dit schema is richtinggevend geweest voor het verzamelen van de kengetallen en
voor de opzet van de vragenlijsten die bij de expertraadplegingen zijn gebruikt.

In dit schema zijn geografische factoren niet opgenomen. Deze zijn doorgaans een
combinatie van cliént- en patiéntgebonden factoren en zorgfactoren. In de meeste
geografische analyses die zijn bestudeerd in het kader van deze Signalementstudie
gaat het om een ruimtelijke clustering van cliént- en patiéntgebonden factoren,
vooral in de grote steden en achterstandswijken.

Integraal analysemodel
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HOOFDSTUK 3
KERNBEVINDINGEN

3.1 Inleiding

In dit hoofdstuk zullen de kernbevindingen worden besproken welke zijn af te
leiden uit de kengetallen (gepresenteerd in hoofdstuk 5) en de resultaten van de
expertraadplegingen (gepresenteerd in hoofdstuk 6). Bij deze presentatie wordt het
schema uit het voorgaande hoofdstuk, inclusief de fasering, gevolgd. Zowel patiént-
gebonden factoren als zorgfactoren worden gerapporteerd. Wat de zorgfactoren be-
treft gaat het daarbij vooral om de organisatiefactoren en de selectie van patiénten
met een hoog of laag risico. Kortheidshalve wordt het woord patiént gebruikt, waar
vaak ook cliént kan worden gelezen.

Voor de kengetallen zijn verschillende gegevensbronnen gebruikt. De Perinatale
Registratie Nederland (PRN) bevat zwangerschapsgegevens, enkele neonatale ge-
gevens en zorggegevens over alle zwangerschappen in Nederland vanaf 22 weken
zwangerschapsduur.*3 Rapportages en artikelen van het Centraal Bureau voor

de Statistiek (CBS) bevatten informatie vooral over demografische factoren. De
Generation R- en de ABCD-cohortstudies geven gedetailleerde risicofactorinforma-
tie (ook in onderlinge samenhang) met aparte aandacht voor etniciteit en sociale
achterstand.+* Deze Rotterdamse en Amsterdamse studies zijn zeer geschikt om
patiéntgebonden factoren en grootstedelijke effecten vast te stellen. Diverse on-
gepubliceerde analyses uit bovenstaande bronnen en data uit openbare bronnen
waaronder proefschriften zijn ook als bron geraadpleegd.

Voor nagenoeg alle beschreven verbanden ontbreekt het experimentele bewijs. Dit
geldt voor zowel demografische-, patiéntgebonden- als zorgfactoren. Experimenten
zijn immers zelden mogelijk in deze context. Soms is het bewijs niettemin zo goed
als causaal, doordat het mechanisme (bijvoorbeeld van de grote effecten van facto-
ren in de eerste 8 weken van de zwangerschap) goed begrepen is, en in dierproeven
onomstotelijk is aangetoond. Waar het mechanisme complex is en veel effecten
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tegelijk een rol spelen, is (in afwezigheid van experimenten) interpretatie meestal
noodzakelijk bij het analyseren van observationele gegevens. In ons geval speelde
bij de interpretatie de informatie uit de expertraadplegingen een belangrijke rol. De
eindverantwoordelijkheid voor de interpretaties ligt echter bij de auteurs van deze
Signalementstudie.

3.2 Kernbevindingen

Algemeen

In Nederland bedraagt de perinatale sterfte 9,7 / 1000, opgesplitst in foetale sterfte
6,6 / 1000, en eersteweeks sterfte (= vroegneonatale) sterfte 3,1 / 1000.: De verhou-
ding tussen foetale en neonatale sterfte is dus 70%:30%. Per dag overlijden (bij het
huidige niveau van ongeveer 175.000 geboorten per jaar) 3 kinderen door foetale
sterfte (waarvan de helft voor en de helft na 32 weken), en 1,5 levendgeboren kind
in de eerste week na geboorte. Deze cijfers zijn aanzienlijk slechter dan die in
Vlaanderen. Met een vergelijkbare populatie en een minstens even goede registra-
tie is daar de foetale sterfte 4,2 / 1000 en de neonatale sterfte 1,9 / 1000."

Veruit het grootste deel van de perinatale sterfte (85,2 procent) in Nederland hangt
samen met de aanwezigheid van één of meer van de volgende aandoeningen bij

de geboorte: congenitale afwijking, vroeggeboorte (geboorte voér een zwanger-
schapsduur van 37.0 weken), laag geboortegewicht voor de betreffende zwanger-
schapsduur (‘small for gestational age’, SGA, een geboortegewicht onder het 10¢
percentiel voor zwangerschapsduur) en een Apgar-score bij de geboorte van<7nas
minuten. Dit noemen we de Big4 aandoeningen. Ongeveer 15 procent van de perina-
tale sterfte is dus een sterfte zonder Big4 aandoening.

Een Big4 aandoening komt voor bij 16,3 procent van de zwangerschappen (één op
zes). In combinatie met de eerste bevinding kan gesteld worden dat 16 procent van
de zwangerschappen verantwoordelijk is voor 85 procent van de perinatale sterfte.
Laat men de lage Apgar-score buiten beschouwing, dan spreken wij van Big3 aan-
doeningen. Big3 aandoeningen veroorzaken 82 procent van de sterfte. Dat betekent
dus dat veruit de meeste gevallen van een lage Apgar-score te vinden zijn bij kinde-
ren die worden geboren met een Big3 aandoening.

De meeste kinderen met Big4 hebben slechts één Big4 aandoening (in totaal 14,2
procent van alle zwangerschappen); de rest (in totaal 2,1 procent van alle zwanger-
schappen) heeft dus meer dan één Big4 aandoening en dat vergroot het risico op
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sterfte enorm. In de 14,2% van de enkelvoudige Big4 vindt 6% van alle perinatale
sterfte plaats; in de 2,1% van de combinatie Big4 vindt 79% van alle sterfte plaats.
De resterende 15% heeft een andere achtergrond, maar vaker nog is ook achteraf na
grondig onderzoek niet duidelijk waarom het kind is overleden.

Samengevat: 79% van de perinatale sterfte vindt plaats bij 2% van de kinderen met
een combinatie van meerdere Big4. De sterftekans bij een combinatie van meerdere
Bigg is gemiddeld 39% tegen slechts 0,4% bij een enkelvoudige Big4 aandoening.

Levendgeboren kinderen met als enige probleem een te laag geboortegewicht
hebben een nog lagere sterfte (0,03%). Dat cijfer is echter misleidend. Een te laag
geboortegewicht (veroorzaakt door groeivertraging) geeft vooral véor de 37.0 we-
ken zwangerschapsduur sterfte door doodgeboorte. De groeivertraagde kinderen
die uiteindelijk op tijd worden geboren zijn relatief gezond op dat moment (met
desalniettemin consequenties voor de gezondheid in het latere leven®); er is hierbij
sprake van een gezonde selectie. Dit zogenaamde ‘healthy survivor’ fenomeen is van
groot belang voor een goed begrip van de cijfers van het Nederlandse systeem, en
maakt ook duidelijk dat uitsluitend kijken naar de kinderen die uiteindelijk in de
eerste lijn bevallen een onjuist beeld kan geven over de kwaliteit van het systeem
als zodanig.

Ten opzichte van de informatie bij geboorte is veel minder bekend over ernst en
duur van zwangerschapsziekten in de voorliggende periode. Daarnaast is er slechts
beperkte informatie over de tevredenheid van de zwangere vrouw voor, tijdens en
na de zwangerschap, in relatie tot de verwachting en bijvoorbeeld de verstrekte
informatie over zorg en gezondheid. Eveneens is er nog weinig informatie over de
gezondheid van opgroeiende kinderen in relatie tot hun gezondheid bij geboorte.

3.3 Risicofactoren

3.3.1 Patiéntgebonden risicofactoren

Vooral factoren die in het begin van de zwangerschap en daarvéér werkzaam zijn,
hebben een groot effect op de uitkomst van de perinatale sterfte en morbiditeit.
Roken, voeding, het niet nemen van foliumzuur en tal van medische en niet-medi-
sche factoren, die via stress de kans vergroten op vroeggeboorte, zijn daar voorbeel-
den van.+>°136 De effecten van de verschillende risico’s moeten bij elkaar worden
opgeteld, ongeacht hun ‘afkomst’. Vooral in de grote steden is dat aanleiding tot een
risico-cumulatie die leidt tot merkbaar hogere perinatale morbiditeit en mortaliteit
en grote verschillen daarin tussen afzonderlijke wijken.s7
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De Big4 aandoeningen ontstaan vooral door deze risico’s, die rond de conceptie en
in de eerste drie maanden van de zwangerschap bepalend zijn. Deze risico’s worden
(afgaande op de perinatale zorgregistratie) slechts voor een klein deel opgemerkt en
gemeten door het perinatale zorgsysteem. Daarnaast worden ze niet noemenswaar-
dig geregistreerd en, voor zover bekend, ook niet systematisch preventief beinvloed.
De huidige aanpak van roken lijkt (afgaand op het doorgaan met roken van veruit
de meeste zwangere vrouwen) weinig invloed te hebben.

Volgens de experts is veel winst te verwachten van preventie, echter alleen nadat
door onderzoek duidelijk is geworden hoe de verschillende doelgroepen optimaal
bereikt kunnen worden, bijvoorbeeld vrouwen in achterstandssituaties en bij mi-
granten. De huidige zorg is hierop niet (in)gericht.

3.3.2 Zorgfactoren

Er zijn duidelijke aanwijzingen dat de toegankelijkheid van de zorg, de kwaliteit van
zorgverlening, de kwaliteit van risicoselectie en negatieve organisatiefactoren (bij-
voorbeeld onvoldoende 7*24-uurs organisatie) invloed hebben op de uitkomsten van
geboorten in Nederland.®* We gaan deze vier zorgfactoren één voor één na.

Zorggebruik

Het gebruik van de verloskundige zorg is niet optimaal. Preconceptiezorg (voor
aanstaande ouders) staat in Nederland, net als in andere landen, nog in de kinder-
schoenen. Publieke preventie in deze fase is wel internationaal aanvaard, maar in
Nederland beperkt en qua intensiteit (foliumzuurgebruik) afgenomen. Het bereik
van deze vorm van publieke preventie lijkt af te nemen.>>* De toegankelijkheid van
individuele preconceptiezorg is beperkt omdat hiervoor nog geen plaats is in het
huidige honoreringssysteem.

Bij een suboptimaal gebruik van de prenatale zorg gaat het vooral om het vaak late
tijdstip van het eerste consult na een positieve zwangerschapstest en de inhoud
van de vroege preventie. Suboptimaal gebruik komt vooral voor bij allochtone- en
achterstandsgroepen: in de grote steden komt bijna de helft van hen zo laat bij de
verloskundig zorgverlener dat de standaard eerste trimester screening niet meer
mogelijk is en andere vormen van preventie veel minder effectief zijn.? De vast-
gestelde grote niet-deelname aan eerste trimester screening (combinatietest), wat
niet wordt vergoed, komt mogelijk mede door financiéle overwegingen van de aan-
staande ouders. De achtergrond van het late eerste consult staat momenteel nog
niet vast.

Wat betreft de plaats van bevallen is maar op een enkele plaats de keuze voor een
eerstelijns geboortecentrum mogelijk. Een geboortecentrum biedt een veilige eer-
stelijns bevalling nabij een ziekenhuis; dit is vooral van belang in grote steden en
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steden met achterstandswijken. Wat betreft de kraamzorg lijken er toegankelijk-
heidsproblemen te bestaan, in het bijzonder in de grote steden.

Kwaliteit van zorgverlening

Over de kwaliteit van de zorgverlening als zodanig bestaat weinig systematische
informatie. De regionale zogeheten ‘perinatale audits’ zijn specifiek gericht op het
vaststellen van substandaardzorg bij opgetreden perinatale sterfte?, er bestaat

ook een nationale audit van de veel zeldzamere moedersterfte®. Substandaardzorg
kan in circa 30% van de perinatale sterfte worden vastgesteld, ook al is daarmee
nog niet gezegd dat met adequate zorg deze sterfte was voorkémen.?” Deze peri-
natale audits, die momenteel in alle Nederlandse regio’s worden opgezet, worden
over het algemeen als grote stap voorwaarts gezien. Zij hebben echter als beper-
king dat ze nog niet gericht zijn op de vroege fase waarin de risicovolle zwanger-
schapsaandoeningen ontstaan. Ook over de factor ‘het Nederlandse systeem’ en (zie
hierna) terughoudend handelen kan een audit niet informeren omdat de audit juist
dit systeem als norm hanteert.

Een ander belangrijk aspect van kwaliteit is de ‘afwachtende’ houding, een niet-
normatieve kwalificatie, die volgens velen het Nederlandse verloskundige systeem
typeert?#, en bijvoorbeeld verantwoordelijk is voor een relatief laag percentage
keizersneden, een tot voor kort laag percentage ingeleide bevallingen en pijn-
bestrijding tijdens de bevalling.3** Daarnaast is in dit kader ook sprake van een
relatief (in vergelijking met bijvoorbeeld Vlaanderen) hoog percentage vaginale
stuitbevallingen.>

Het algemene afwachtende beleid wordt de laatste jaren systematisch onderzocht.
Uit dit, door ZonMw gefinancierd, onderzoek, beter bekend onder de naam ‘consor-
tiumstudies’ is vast komen te staan dat dit afwachtende beleid in veel gevallen niet
beter maar zelfs minder goed is dan een meer actief beleid.’s3¢ De vrees dat in een
ziekenhuissetting het sturen van en het sneller ingrijpen in de bevalling tot meer
mislukte inleidingen of meer keizersneden leidt, of tot minder goede uitkomsten,
blijkt (althans anno 2010) ongegrond; het tegendeel is soms het geval. Inmiddels is
een keizersnede dermate veilig en de neonatologische opvang van een kind zo effec-
tief dat voor veel risicosituaties het ‘actieve management’ en een vervroegde baring
de beste uitkomsten geeft voor kind en moeder. Deze bevinding heeft ook gevolgen
voor de risicodrempels van bijvoorbeeld consultatie of verwijzing vanuit de eerste-
lijns verloskunde. Als een groeivertraagd kind baat heeft bij een gemiddeld eerder
moment van bevallen, via inleiding of primaire sectio, dan kan die winst alleen
gerealiseerd worden als de kinderen met een hoog risico op groeivertraging of met
daadwerkelijke groeivertraging ook alle in de tweede lijn bekend zijn.

Wat betreft de stuitbevalling laten wij de vraag rusten of in een eerder stadium
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sommige kinderen met een stuitligging hadden kunnen profiteren van een lege ar-
tis uitgevoerde poging tot kering naar een hoofdligging. Het gaat in dit geval om de
aanpak bij een kind waar de stuitligging een gegeven is, circa 5% van de kinderen.
Een primaire keizersnede bij een stuitligging heeft 1/6 van het sterfterisico van een
op vaginaal bevallen gerichte aanpak (hierbij laten we de intra-uteriene vruchtdood
ofwel foetale sterfte buiten beschouwing omdat die al voor de baring plaatsvindt).
Er heeft een verschuiving plaatsgevonden richting het bevallen per keizersnede. In
Nederland wordt een stuitbevalling in 55% (2007) op deze wijze uitgevoerd.:

Risicoselectie

De risicoselectie is een volgende zorgfactor, naast toegankelijkheid en kwaliteit van
zorgverlening. Deze is de basis van het Nederlandse model van verloskundige zorg,
en onlosmakelijk verbonden met het bestaan van de zelfstandig werkende eerste-
lijns verloskundige (zie hoofdstuk 1). Hoewel risicoselectie zowel aan de orde is tus-
sen eerste en tweede lijn en tussen tweede en derde lijn, bespreken we hier alleen
de resultaten van risicoselectie in de eerste lijn (in hoofdstuk 5 komt ook de andere
vorm van risicoselectie aan de orde). Tijdens de zwangerschap, en vooral tijdens de
baring wordt een groot aantal zwangere vrouwen verwezen vanuit de eerste lijn.
Uiteindelijk bevalt circa 30% van de zwangere vrouwen onder volledige verant-
woordelijkheid van de eerste lijn, daarvan 2/3 thuis en 1/3 poliklinisch.

De risicoselectie tijdens de zwangerschap blijkt ontoereikend te functioneren. De
zwangeren die (achteraf) een Big4 aandoening hebben, blijken bij de start van de
baring relatief vaak niet bij de tweede of derde lijn onder zorg te zijn (bijna 30%).
Dit is van belang omdat de Big4 (en ook Big3) aandoeningen een groot aandeel in
de sterfte hebben. Voor de Big3 is onomstreden dat een zo vroeg mogelijke herken-
ning van hun aanwezigheid of van het extra risico daarop van belang is voor het
kind in verband met aangepaste zwangerschapszorg.>4° Een lage Apgar-score, als
deze op zichzelf staat, valt buiten dit betoog omdat deze moeilijk van te voren is in
te schatten. Een ziekenhuissetting is weliswaar beschermend voor deze kinderen
door de nabijheid van een kinderarts of neonatoloog, maar door het onvoorspelbare
karakter is dit een onvermijdelijk stukje risico als men, zoals in Nederland, buiten
het ziekenhuis bevalt.

Er bestaat een verschil tussen de zwangeren die onder leiding van een verloskundi-
ge thuis bevallen in vergelijking met zij die poliklinisch bevallen. Zoals in hoofdstuk
5 uitvoeriger wordt getoond, heeft de gemiddelde poliklinische eerstelijns patiént
afgaande op het voorkomen van Big4-aandoeningen (maar ook indien men afgaat
op Bigz aandoeningen) een aanmerkelijk zwaarder risicoprofiel dan de eerstelijns
patiént die thuis bevalt. Dit risicoverschil kan, zo blijkt, niet met de algemene in
registraties bekende kenmerken zoals leeftijd, pariteit, etniciteit en sociaal-econo-
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mische status worden weergegeven. Met deze wetenschap en gezien de rol van Big3
en Bigg bij de sterfte zou men (bij vergelijkbare eerstelijns baringszorg) een duide-
lijk hogere perinatale sterfte verwachten in de poliklinische situatie. De bevinding
dat de perinatale sterfte bij een thuisbevalling echter vrijwel hetzelfde is als bij een
poliklinische bevalling vraagt om zorgvuldige interpretatie van wat een veilige
plaats van bevallen is.#

We geven hier nu enkele cijfers over het functioneren van de risicoselectie in de
praktijk, zie verder hoofdstuk 5 voor meer gegevens. Bij het begin van de baring is
48% van de zwangeren onder begeleiding van een eerstelijns verloskundige. Als er
geen enkele risicoselectie zou zijn zou dus de kans op elk van de Big4 condities in de
eerste lijn ook 48% zijn, een uiteraard ongewenste en theoretische situatie. Een ef-
fectieve risicoselectie zou moeten inhouden dat gecombineerde Big4 aandoeningen
met een fors verhoogd sterfterisico (de combinatieaandoeningen) nog maar nauwe-
lijks in de eerste lijn aanwezig zijn wanneer de baring start. Het omgekeerde geldt
echter niet: goede risicoselectie impliceert niet dat bij verwezen patiénten complica-
ties optreden, waarbij de verwezen patiénten zonder complicaties als falende risi-
coselectie worden gezien. In de eerste plaats berust het oordeel al dan niet terecht
verwezen niet op een achteraf goed resultaat. Een achteraf zonder complicaties
goed afgelopen zwangerschap zegt weinig over een laag dan wel verhoogd risico.
Zelfs zonder medisch ingrijpen lopen hoog risico zwangerschappen nog geregeld
goed af, en zeker indien het gaat om beinvloedbare risico’s. In dat geval is een goede
uitkomst juist mede resultaat van de setting (in dit geval meer mogelijkheden in
tweede / derde lijn t.ov. de eerste lijn) en geen bewijs voor ‘laag risico’. In de tweede
plaats is het, los van risicoselectie, de vraag of de onderliggende aanname van een
systematisch uitkomstnadeel van een ziekenhuissetting juist is.

In tegenstelling tot de gecombineerde Big4 aandoeningen geldt voor de enkelvou-
dige Big3 aandoeningen (we laten de lage Apgar dus buiten beschouwing) de eis
van een minimale prevalentie van starten in de eerste lijn iets minder sterk. In
werkelijkheid blijkt een aanmerkelijk deel van de Big3 aandoeningen niet verwacht
of vroeg herkend te zijn. Van de kinderen met uitsluitend een laag geboortegewicht
(SGA, ‘small for gestational age’) start de baring in 40% in de eerste lijn, onder de
kinderen met uitsluitend een vroeggeboorte is dit percentage 20%. In het geval van
gecombineerde aandoeningen start 5% bij de eerste lijn. In totaal start 29% van de
Bigg, en 25% van de Big3 aandoeningen in de eerste lijn. Over eventueel falende
risicoselectie bij de specifieke gevallen van perinatale sterfte (zowel wat betreft
eerste naar tweede lijn, als tweede naar derde lijn) kunnen de registratiegegevens
geen opheldering geven, omdat de registratie niet de risico-informatie vastlegt en
het daarop gerichte handelen, zodat achteraf niet kan worden vastgesteld of en
waarom risicoselectie niet effectief was.

Kernbevindingen

47



Opmerkelijk is dat er geen (relevant) verschil is in tijdige herkenning van risico op
een Big3 aandoening als autochtone met allochtone vrouwen worden vergeleken, of
zwangeren uit niet-achterstandswijken met die uit achterstandswijken. Daarnaast
zijn er ook geen opmerkelijke geografische verschillen. Dit suggereert dat hier eer-
der sprake is van een kenmerk c.q. probleem van het systeem, dan van persoonlijk
of professioneel falen. De risicoselectie van het Nederlandse verloskundige systeem
heeft, in epidemiologisch jargon, dus een lage sensitiviteit, een lage specificiteit, en
in dit verband het belangrijkste, een lage negatief voorspellende waarde. Daarnaast
geldt dat, afgezien van het principe van risicoselectie, ook enkele risicorichtlijnen
niet volledig worden nageleefd. Dat betreft bijvoorbeeld de verwijzing van de beval-
ling gerelateerd aan zwangerschapsduur: voor 37 weken van eerste naar de tweede
lijn en (zie ook hoofdstuk 5) v66r 32 weken van tweede naar de derde lijn.

In Nederland is in vergelijking met andere Europese landen vooral de foetale sterfte
hoog, even hoog als in Vlaanderen de perinatale sterfte als geheel.**** Omdat risico-
selectie wat betreft de Big3 vooral gaat om het verbeteren van kansen van aandoe-
ningen die zich al vroeg in de zwangerschap ontwikkelen, suggereert deze obser-
vatie dat naast onvoldoende preventie ook onvoldoende risicoselectie een rol kan
spelen bij de slechte perinatale sterfte positie van Nederland in Europees verband.

Structuur zorgorganisatie

Naast toegankelijkheid, kwaliteit van zorg en risicoselectie speelt ook de structuur
van de zorgorganisatie een rol bij suboptimale uitkomsten. Hieronder vallen bij-
voorbeeld (1) de reistijd die nodig is om tijdens de baring van een eerste- naar een
tweedelijnssetting te komen (in combinatie met het feit dat deze verwijzing vaak
tijdens de baring gebeurt), en (2) een ‘24-uur-per-dag’ en ‘zeven-dagen-per-week’
volledige dekking van specialistische zorg (dit betreft ook de aanwezigheid van een
kinderarts en anesthesie-team). Er zijn aanmerkelijke verschillen in uitkomsten
tussen bevallingen overdag en vooral ‘s nachts (47% oversterfte in het laatste geval),
die aan verschillen in zorgorganisatie kunnen worden toegeschreven.® Algemeen
werd echter in de expertpanels een dergelijk volledige ‘24/7’ bezetting in alle zie-
kenhuizen die nu tweedelijns perinatale zorg leveren als niet realistisch beschouwd,
hetgeen de vraag oproept naar eventuele concentratie en aangepaste risicoselectie.
Deze balans is mogelijk anders in regio’s waar veel ziekenhuizen zijn, ten opzichte
van regio’s waar er weinig zijn.
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3.3.3 Overige factoren

Factoren die geen of beperkte invioed hebben

Van sommige factoren, die voorafgaande aan de Signalementstudie vaak zijn ge-
noemd als kandidaatverklaring voor de slechte Nederlandse positie, kan worden
aangetoond dat ze van weinig betekenis zijn. In hoofdstuk 5 worden de bereke-
ningen uitvoerig getoond; hier beperken we ons tot de conclusies. Geen of zeer be-
perkte rol spelen: de leeftijd van de moeder, het aandeel meerlingzwangerschappen,
consanguiniteit (bloedverwantschap tussen de ouders), en een beperkt bereik van
de eerste trimester screening. Het medische beleid bij onvoldragen zwangerschap-
pen (24 tot 26 weken zwangerschapsduur) speelt hooguit een beperkte rol, maar laat
zich door registratieonzekerheden internationaal ook moeilijker vergelijken.

Factoren waarover geen informatie bestaat

Over sommige zorgfactoren bestaat nauwelijks informatie, bijvoorbeeld over de rol
van de huisarts in het zorgproces, in het bijzonder tijdens de prenatale fase. Er is ook
weinig informatie over het zorgproces na de bevalling, in het bijzonder de syste-
matische nazorg (zoals door kinderarts, huisarts en jeugdarts), die zeker van belang
is na Bigg aandoeningen en andere gevolgen van een gestoorde zwangerschap die
zich na de geboorte openbaren bij kind en moeder. Het is onbekend welke groei- en
ontwikkelingsstoornissen zich voordoen. Daarnaast is ook onbekend of deze zich
kort na de bevalling voordoen of later in het leven, of ze worden onderkend in het
Nederlandse systeem van jeugdgezondheidszorg, en of de zorg kan worden ver-
beterd. De meest recente gegevens berusten op een nationale studie onder veel te
vroeg geboren kinderen uit 1983, de POPS-studie.+** Dit cohort is echter niet meer
representatief voor de zorg van 2010, en ook niet voor de Big4 populatie als geheel
omdat alleen kinderen met een extreem laag geboortegewicht waren vertegen-
woordigd; 10% van de Bigg populatie. Wij weten dus, ondanks een nagenoeg com-
plete deelname aan de zuigelingenzorg en jeugdgezondheidszorg, niet hoe het de
kinderen vergaat die een slechte start kenden.

Er is ook geen informatie beschikbaar over de kosten van de perinatale zorg,
minder nog dan in 1993. Daarom is moeilijk te schatten hoe (kosten)effectief het
Nederlandse perinatale systeem is, bijvoorbeeld ten opzichte van dat in Vlaanderen.
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HOOFDSTUK 4
CONCLUSIES ‘®. ONDERZOEKSAANBEVELINGEN

4. Inleiding

In Nederland bestaat grote maatschappelijke betrokkenheid van het publiek en
van de politiek bij het onderwerp perinatale gezondheid. Daarnaast voelen ook de
professionele organisaties zich aangesproken. De relatief ongunstige positie van
Nederland in de Europese perinatale sterftecijfers is onomstreden.! Deze achter-
stand lijkt zich 20 jaar geleden te hebben ingezet.? Binnen Nederland is niet alleen
de perinatale sterfte hoog, er zijn ook grote verschillen in perinatale morbiditeit,
met in de grote steden verontrustende uitkomsten onder niet alleen allochtone
maar ook autochtone vrouwen.3

Mede als gevolg hiervan staat de unieke vormgeving van de Nederlandse perina-
tale zorg ter discussie. Centraal in die zorg staat het onderscheid tussen de eerste-,
tweede- en derdelijnszorg waarbij twee professionals in de eerstelijnszorg naast
elkaar opereren: de huisarts en de verloskundige. Een vergelijkbare organisatie kent
de zorg na de bevalling, waarbij jeugdarts en kinderarts verschillende taken hebben.

Al sinds v66r de Tweede Wereldoorlog werd het Nederlandse systeem als modern en
effectief gezien, onder meer door de volledige dekking, de intensieve prenatale en
postnatale zorg, en een relatief afwachtend beleid bij gynaecologen. Uitgangspunt
daarbij was dat interventies alleen gewenst zijn als er duidelijke winst valt te beha-
len. In de jaren '60 en "70 van de vorige eeuw is met deze strategie een uitstekende
Europese positie bereikt.4 Deze positie is Nederland echter kwijtgeraakt.*s Zowel de
perinatale sterfte als de maternale sterfte zijn relatief hoog.*s®

Deze studie maakt onaannemelijk dat in Nederland sprake is van enkele specifieke
risico’s die (onvermijdelijk) veel hoger zijn dan die Europa. De belangrijkste kandi-
daat voor dat argument, de gemiddeld hoge leeftijd van de moeder, blijkt niet dat
effect te hebben: het optimum uit het oogpunt van lage perinatale sterfte is zelfs
ongeveer 30 jaar. Patiéntgebonden factoren lijken hier geen rol te spelen, maar spe-
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len alleen een rol bij de verklaring van de grote verschillen binnen Nederland, en
vooral binnen de grote steden waar de perinatale uitkomsten naar algemeen oor-
deel in sommige wijken op onaanvaardbaar niveau zijn.3

Uit de resultaten van de Signalementstudie komen wel verschillende zorg gere-
lateerde risicofactoren naar voren: verminderde toegankelijkheid/bereik, onvol-
doende risicoselectie, afwachtend zorgbeleid zowel preventief als therapeutisch, en
een kwetsbare zorgorganisatie buiten kantoortijden, die gezamenlijk de perinatale
uitkomsten waarschijnlijk negatief beinvloeden. Het is niet mogelijk verder te pre-
ciseren wat de afzonderlijke rol is van risicoselectie, zorgbeleid en zorgorganisatie:
het is één opzet, één systeem.

Omdat vooral zorggerelateerde risicofactoren van het Nederlandse systeem als
zodanig in het geding zijn, lijkt voor een verdere daling van de perinatale sterfte

in Nederland een herstructurering van het perinatale zorgstelsel onontkoombaar.
Hieronder schetsen wij de sleutelargumenten.

4.2 Argumenten voor een nieuw perspectief op perinatale zorg

Aan de Signalementstudie zijn uiteindelijk drie argumenten te ontlenen voor het
overwegen van een nieuw perspectief op de organisatie van perinatale zorg, waar-
aan een vierde argument kan worden toegevoegd dat meer algemeen van toepas-
sing is op de Nederlandse volksgezondheid en zorg.

I. Implementatie technologische ontwikkelingen

De mogelijkheden voor perinatale risico-identificatie, diagnose en behandeling zijn
vergroot, ondermeer door nieuwe technische hulpmiddelen. Een afwijkende groei
en ontwikkeling van de foetus is vroeger waar te nemen waardoor een risicovolle
zwangerschap nauwgezetter kan worden gevolgd. Bovendien kunnen door veiliger
chirurgie en anesthesiologie kinderen met ernstige problemen beter, en vooral (in-
dien tijdig gedetecteerd) eerder worden behandeld. Daarmee is er vandaag de dag
sprake van een wezenlijk andere timing en afweging in het handelen dan bijvoor-
beeld vijftien jaar geleden.

De interventies rond de bevalling, zoals het inleiden van de baring, het toepassen
van een keizersnede en pijnbestrijding tijdens de bevalling lijken dezelfde als voor-
heen. Door een sterk verbeterde balans van gunstige en ongunstige effecten zijn

ze dat echter niet. Zo is voorbeeld de verhouding tussen de voordelen en nadelen
rond een stuitligging (vaginaal proberen versus op een gekozen moment een keizer-
snede toepassen) sterk verschoven ten gunste van de laatste mogelijkheid.>* Deze
veranderingen in de balans van gunstige en ongunstige factoren zijn in de meeste
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gevallen geleidelijk ontstaan. Onze indruk is dat het publiek, vooral de aanstaande
ouders en zorgverleners zich daarvan weinig bewust zijn. Soms blijken zij argumen-
ten tegen de ‘medicalisering’ van de zwangerschap te noemen die feitelijk niet meer
passen bij de huidige situatie.

De consequentie van deze ontwikkeling is dat er tegenwoordig meer en andere mo-
gelijkheden zijn tot het onderscheiden van risico’s en de inzet van medische inter-
venties. Dit is in Nederland nadrukkelijk een keuze. In de landen om ons heen lijkt
deze keuze meer te worden gezien als een natuurlijke ontwikkeling omdat in die
situaties om minder aanpassingen van het perinatale zorgsysteem wordt gevraagd.
Het beschikbaar maken van technologische ontwikkelingen voor de Nederlandse
patiént is dus het eerste argument.

II. Aanpassen organisatie aan nieuwe kennis en doelmatigheidseisen

De (economische) verzakelijking van de zorg vereist dat organisatorische aspecten,
waaronder schaalgrootte, kritisch worden bezien. De keerzijde van een grotere
schaal (waarbij tevens een centralisatie van zorg) is een beperktere bereikbaarheid.
De keerzijde van het verdelen van taken is minder continuiteit van zorgverlener

en een geringere technische betrouwbaarheid van informatievoorziening. Aan een
lijnensysteem zitten dus gevaren van persoonlijke discontinuiteit en informatiever-
liezen bij de zorgoverdracht, zeker bij de huidige hoge percentages van overdracht.
De bevindingen uit de Signalementstudie pleiten voor herstructurering van het
zorgsysteem met een nieuwe balans waarbij meer kennis wordt ingebracht in de
gehele keten, in een goede samenwerking tussen eerste en tweede lijn. Hierbij moet
de financieringsstructuur niet van invloed kunnen zijn op het type van geleverde
zorg. Indien financiéle prikkels zouden worden ingebouwd zouden deze moeten
leiden tot verbetering van zorg.

De Signalementstudie tracht de ingrediénten van de overweging tot herstructure-
ring van het perinatale zorgsysteem te benoemen. Hierbij wordt geen uitspraak ge-
daan over de wenselijke toekomst van beroepen, lijnen en behandelingen, maar wel
over de noodzakelijke kennis- en ervaringsontwikkeling om, gegeven de aanwezige
prikkels tot herstructurering, tot verantwoorde keuzes te kunnen komen waarbij de
gezondheid van kind en moeder leidend zijn. Bestaand onderzoek naar voorkeuren
van ouders wijst op een allesoverheersende wens tot een gezond kind, zonder ver-
lies van kansen in het verdere leven.

III. Erkenning van de bepalende rol van periconceptie-periode

Een argument op langere termijn heeft te maken met fundamentele kennis over
het begin van het leven. Er is momenteel een niet te onderschatten mind-shift
gaande omdat de bewijzen zich opstapelen waaruit blijkt dat de periode kort voor
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de bevruchting en de vroege zwangerschap wezenlijk zijn voor de foetale groei en
ontwikkeling en de gezondheid in het latere leven. Bij deze processen zijn zowel
erfelijke- als omgevingsfactoren betrokken. Er blijkt nu ook dat omgevingsinvloe-
den van directe invloed zijn op de werking van genen. De wetenschappelijke kennis
op dit terrein heet wel ‘ epigenetica’. Volgens sommigen komt met deze kennisgroei
ook gunstige beinvloeding dichterbij.’3*4 Gevolgen van een ongezonde uitkomst
strekken zich vermoedelijk ook uit tot volgende generaties.

Wij lieten ons erdoor inspireren bij het formuleren van, wat in deze studie genoemd
is, de ‘Rotterdamse hypothese’ (zie bijlage III) over de slechte perinatale uitkomsten
in Nederland. De implicaties van de groei van fundamentele kennis zijn volgens ons
verreikend en vertaalbaar naar de concrete situatie. De aandacht van de media en
politiek gaat tot nu toe echter vooral uit naar de zorg rond het moment van de ge-
boorte. Het derde argument breekt in essentie een lans voor een perspectief dat zich
richt op het begin van de zwangerschap en de gehele erop volgende levensloop van
het individu.

IV. Nederland: verandering van afwachtende houding rond volksgezondheid en
preventieve zorg
Een laatste argument voor het wijzigen van het perspectief op de perinatale
zorg ligt in de algemene volksgezondheidssituatie in Nederland. De laatste
Volksgezondheid Toekomst Verkenning van het RIVM met daarnaast ook een re-
cente overzichtsstudie® laten zien dat Nederland slecht presteert op het terrein van
preventie en bij het terugbrengen van de grote gezondheidsverschillen naar sociale
positie en etnische herkomst, ondanks alle goede intenties. Deze studies wijzen op
een zekere houding van ‘laissez-faire’ in Nederland. Deze houding is ook in onze
context van belang. De perinatale gezondheid betreft immers de gezondheid van
een nieuw mensenleven wat in die fase volledig afhankelijk is van ouders en zorg.
Waar de Signalementstudie aanzetten geeft tot onderzoek naar herstructurering,
moeten deze ook worden gezien in het licht van de wenselijkheid van een individu-
eel en publiek zorgsysteem dat zich in het algemeen veel meer richt op actieve pre-
ventie en het terugbrengen van gezondheidsverschillen. Het laatste argument ont-
leent de noodzaak tot veranderen aan de algemene constatering dat de Nederlandse
volksgezondheid grote gezondheidsverschillen kent en dat feitelijke inspanningen
t.a.v. preventie waarschijnlijk beperkt zijn.
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4.3 Conclusies rond de mogelijke oorzaken van ongunstige perinatale uitkomsten

Circa 85% van de perinatale sterfte hangt samen met 4 aandoeningen, waarvan er

3 als zodanig vaak beinvloedbaar zijn door preventie en/of therapie. Bovendien lijkt
perinatale sterfte als uitkomst eveneens beinvloedbaar. Deze kennis levert handvat-
ten voor het verbeteren van de situatie.

Een verhoogd niveau van specifieke patiéntgebonden risicofactoren is niet verant-
woordelijk voor de slechte Nederlandse positie in Europa wat betreft perinatale
sterfte en andere maten van (on)gezondheid van het pasgeboren kind. Met name de
hogere maternale leeftijd in Nederland is geen oorzaak in dit verband. Roken komt
in Europees verband in Nederland relatief wat meer voor'**7, maar is op zichzelf ook
niet de verklaring voor de slechte positie van Nederland. De grote verschillen bin-
nen Nederland (ten nadele van de grote steden), als ook de grote lokale verschillen
(vooral ten nadele van achterstandswijken en bepaalde achterstandsgroepen) zijn
daarentegen wel het gevolg van grote risicoverschillen.® Hierbij springt er niet één
afzonderlijk risico uit; het is meer de optelling van een aantal risico’s.

Uit de kengetallen, maar ook de expertraadplegingen, komt nadrukkelijk een rol
naar voren van het Nederlandse zorgsysteem. De feiten weerspreken enkele tot nu
toe gangbare opvattingen. De toegankelijkheid/bereik van de zorg laat te wensen
over. Daarnaast is de kwaliteit van de zorg onvoldoende: actieve preventie vroeg in
de zwangerschap en daarvodr vindt nauwelijks plaats, en het therapeutisch beleid
(inclusief de verwijzing) is bij de huidige staat van de wetenschap te afwachtend.
De risicoselectie blijft achter bij de noodzakelijke vroegtijdige aandacht voor zwan-
gerschappen met een hoog risico. Ook zijn er grote uitkomstverschillen naar tijd van
de dag, die suggestief zijn voor een direct verband tussen de kwaliteit van de zorg-
setting over de dag en de medische uitkomst.” De effecten van deze 4 zorgfactoren
zijn groot, gelden in het algemeen voor heel Nederland en in allerlei subgroepen, en
zijn consistent over de jaren. Wij interpreteren dit als een geleidelijk achterop raken
van het Nederlandse systeem als zodanig, omdat niet aannemelijk is dat alle zorg-
verleners individueel tekortschieten en omdat alle betrokken beroepsgroepen zich
zichtbaar inspannen. We zijn ons ervan bewust dat een oplossing niet met eenvou-
dige maatregelen is te bereiken, al liggen er sommige binnen handbereik zoals het
maximaal naleven van de reeds bestaande richtlijnen.

In de grote steden bestaat zo'n hoge perinatale sterfte, dat extra aandacht voor de
veroorzakende risico’s, maar ook voor daarop toegeruste preventieve en klinische
zorg, noodzakelijk is. Verloskundige en sociaal-maatschappelijke hulpverlening
moeten worden afgestemd.
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4.4 Aanbevelingen voor onderzoek ter verbetering van perinatale uitkomsten

Hieronder worden onderzoeken beschreven die alle tot doel hebben bij te dragen
aan verlaging van de perinatale mortaliteit en morbiditeit in Nederland. Die verla-
ging kan plaatsvinden door zowel het gunstig beinvloeden van (patiéntgebonden)
risicofactoren (door preventie en tijdige behandeling), als door beinvloeding van
eerder geschetste zorgfactoren; het voorgestelde onderzoek richt zich op beide
factoren.

De lijst is heterogeen van aard, iets dat rechtstreeks te maken heeft met de vaststel-
ling dat kennishiaten c.q. sleutelvragen soms van fundamentele aard zijn (waardoor
ontstaat cerebral palsy, welke periconceptionele basale mechanismen laten zich
gunstig beinvloeden?), soms van epidemiologische aard (wat zijn de lange termijn
gevolgen van een kind dat met een Big4 aandoening is geboren?), en soms op het
terrein van meer toegepast gezondheidszorgonderzoek (hoe kan effectieve preven-
tie vroeg in de zwangerschap worden gerealiseerd, wat zijn de diagnostische kwa-
liteiten van routine foetale biometrie, wat is beste vorm van samenwerking rond
risico-assessment en risico-zorg?).

Bij de selectie van dit onderzoek vormden het eerder beschreven analysemodel (zie
hoofdstuk 2), de literatuurstudies en de onderzoekssuggesties van de experts de
basis. De aangebrachte accentuering is dan ook onvermijdelijk enigszins subjectief
van aard.

Fundamenteel / translationeel periconceptioneel onderzoek

1. Fundamenteel onderzoek naar fetal programming; de wijze waarop het embryo
wordt geprogrammeerd onder invloed van omgevingsfactoren en via factoren
gerelateerd aan de ouders. Dit onderzoek valt in het bijzonder in de context van
mogelijke toepassingen die onder andere zijn gericht op mechanismen zoals
DNA-methylering (epigenetica) in relatie tot leefstijl (waaronder voeding) en
andere omgevingsfactoren.

2. Translationeel onderzoek (samenwerking tussen kliniek en researchlaborato-
rium) naar gestoorde embryogenese en vroege zogeheten placentatie. Hier ligt
de basis van aangeboren afwijkingen en, in veel gevallen, groeivertraging en
vroeggeboorte (drie van de Big4 aandoeningen). Hierbij vormen verschillende
methoden van vroegsignalering een potentieel product.

Preconceptiezorg
3. Het verrichten van experimenten in de preconceptiezorg (PCZ) op lokaal en re-
gionaal niveau. Daarbij dienen de drie grondvormen van PCZ (individueel, open-

Conclusies ‘® Onderzoeksaanbevelingen

58



baar-collectief, doelgroepgericht) inhoudelijk, logistiek en financieel op elkaar
te zijn afgestemd. Samenwerking tussen de zorglijnen (eerste, tweede en derde
lijn), inclusief de GGD en de Centra voor Jeugd en Gezin is hierbij noodzakelijk.
Binnen deze context past het onderzoeken van verschillende aanbiedingsmo-
dellen (meer of minder actief wervend, meer of minder actief preventief) en
financieringsmethodieken in combinatie met kwaliteit en registratie. Bij aan-
biedingsmodellen is het evalueren van het gerealiseerde bereik van belang;
daarbij tevens het inzetten van een cliént-instrument zoals ‘Zwangerwijzer.

Zwangerschapszorg: risicozorg-gerelateerd

4.

Het lijnoverstijgend vaststellen van alle soorten belemmerende maar ook be-
vorderende factoren voor een tijdige eerste verloskundige controle. Daarbij is
‘tijdig’ gesteld op 8 weken zwangerschapsduur in verband met het aanbieden
van prenatale screening. In vervolg hierop staat centraal de ontwikkeling van
(lijnoverstijgende) interventies waarbij eventueel etnisch specifieke benade-
ringswijzen meegenomen kunnen worden.

Ontwikkelen van een algemeen geldige, lijnoverstijgende, checklist voor pre-
natale risicofactoren op basis van onder meer verscheidene cohortstudies.
Daarnaast dient aandacht besteed te worden aan het ontwikkelen van preven-
tieprotocollen voor niet-medische risicofactoren inclusief de organisatorische
vormgeving; al dan niet ‘shared care’ en een gecombineerde beoordeling in het
eerste trimester van de zwangerschap door de eerste en tweede lijn gezamenlijk
in VSV-verband. Ook het ontwikkelen van bijscholingsmodules voor iedere pro-
fessional in het prenatale traject verdient aandacht. In aansluiting hierop is de
ontwikkeling van kwaliteitssystemen in dit kader een noodzakelijk gevolg.

Het vaststellen van de optimale techniek (los van de inhoud) om via een vra-
genlijst of anamnese de verschillende risicofactoren uit het hiervoor genoemde
voorstel vast te stellen op routinematige wijze. In dit verband verdient ook het
potentiéle gebruik van elektronische hulpmiddelen de aandacht.

Specifiek onderzoek naar toegankelijkheid, de risicoprevalentie en de effectieve
preventie bij moeilijk bereikbare groepen in de grote stad. In navolging hierop
het ontwikkelen van interventies op drie niveaus: individueel, groep en collec-
tief. Hierbij dient specifiek aandacht besteed te worden aan de vormgeving van
preventieve zorg in het geval van het tegelijkertijd voorkomen van veel verschil-
lende risico’s.

Conclusies ‘& Onderzoeksaanbevelingen

59



8. Vaststellen van verschillen in interventiestijl tussen en binnen diverse beroeps-
groepen bij de zorg voor risicozwangerschappen gedurende het eerste trimester.
Hierbij valt te denken aan het gedrag van de zorgverlener, de verschillende
aanbiedingsvormen en de mate van terugkoppeling. In navolging hierop kan
op systematische wijze geéxperimenteerd worden met actieve preventiestijlen.
Vaststellen van de interactie van interventiestijl met etniciteit en andere rele-
vante persoonskenmerken verdient specifieke aandacht.

Zwangerschapszorg: overig

9. Onderzoek naar pre-eclampsie en het HELLP-syndroom (‘zwangerschapsvergif-
tiging’), met de nadruk op fundamenteel en translationeel onderzoek. Hierbij is
te denken aan vroege pathofysiologie van de diverse fenotypen van deze aan-
doeningen, implementatie van de bestaande richtlijnen op het niveau van de
praktijkzorg.

10. Het lijnoverstijgend uitvoeren van vergelijkend interventieonderzoek naar foe-
tale groeimeting, bijvoorbeeld in de vorm van één of meer echo’s in het derde
trimester. Daarnaast, het vaststellen van de diagnostische kwaliteit en techni-
sche voorwaarden van de foetale groeimetingen. Essentieel hierbij is dat in dit
onderzoek alle zwangere vrouwen in de keten deelnemen aan het onderzoek.

11. Het ontwikkelen en introduceren van een adequaat (verwijs) beleid naar zwan-
gerschapsduur in het bijzonder de heroverweging van de grenzen van de ‘nor-
male’ a terme periode (37.0 of 38.0 weken zwangerschapsduur als ondergrens en
41.0 of 42.0 weken als bovengrens). Een RCT (gerandomiseerde klinische studie)
is hierbij eventueel aangewezen. Het verrichten van fundamenteel onderzoek
naar de achtergrond van het risico op vroeggeboorten boven de 35.0 weken
zwangerschapsduur. In het bijzonder dient gekeken te worden naar kenmerken
van prematuriteit van het kind, los van de zwangerschapsduur.

12. Vergelijkend onderzoek naar de zogeheten ‘proactive support of labour’ strate-
gie bij de geboorte (of alternatieve vormen van zogeheten actief management).

Onderzoek zoals beschreven onder punten 10,11 en 12 leent zich bij uitstek voor on-
derzoek binnen het ‘Verloskundig Consortium’.

Geboortezorg
13. Etiologisch en voorspellend onderzoek naar de gevolgen van een lage Apgar-
score en daaraan gerelateerd asfyxie en eventuele latere cerebral palsy. In dit
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14.

15.

16.

kader kan, zo mogelijk, ook interventie-onderzoek plaatsvinden.

Het vaststellen, in lijnoverstijgend onderzoek, van de achtergrond en eventuele
beinvloedbaarheid van het ‘niet vorderen’ van de baring. Hierbij speciale aan-
dacht voor de vrouwen die voor het eerst bevallen. Daarnaast eventueel ook
onderzoek naar de rol van het partogram.

Evaluatieonderzoek naar de medische en organisatorische kwaliteit van eerste-
lijns geboortecentra (en vergelijkbare initiatieven) en de consumenttevreden-
heid in dit kader. Hierbij kan onderzoek specifiek gericht worden op hoe in de
verschillende organisatievormen geanticipeerd kan worden op het vervolg-
traject na de geboorte: te denken aan de rol van de kraamzorg, zorg vanuit de
huisarts, de jeugdgezondheidszorg en de kinderarts. Achterstandsgroepen ver-
dienen specifieke aandacht binnen dit kader.

Integraal onderzoek naar de oorzaken van de 24-uurs verschillen in
zwangerschapsuitkomsten met zowel aandacht voor de achterliggende biologi-
sche processen als de zorgprocessen.

Zorg na de bevalling

17.

Ontwikkeling en organisatorische implementatie van integrale follow-up zorg
voor kinderen na een vroeggeboorte. Niet uitsluitend voor kinderen geboren
voor 32 weken zwangerschapsduur, maar ook voor kinderen geboren tussen 32.0
en 37.0 weken zwangerschapsduur. Hetzelfde geldt voor kinderen geboren met
een te laag geboortegewicht (onder het 10¢ percentiel), in het bijzonder indien
dit lage geboortegewicht samengaat met andere perinatale morbiditeiten. Ook
dient aandacht besteed te worden aan ‘late groeivertraging’ en een te hoog ge-
boortegewicht (boven het g7¢ percentiel). In het kader van dit onderzoek dient
ook gekeken te worden naar kinderen met lichte aangeboren afwijkingen of
kinderen geboren met een lage Apgar score (<7, 5 minuten na de geboorte) wan-
neer er risico op cerebral palsy bestaat en als het om meerlingkinderen gaat.

Organisatiegericht onderzoek

18.

Onderzoek naar samenwerkingsmodellen (met name ‘shared care’) waarbij
centraal staan het opstellen van gemeenschappelijke risicoprotocollen, een
gemeenschappelijke besluitvorming bij risicosituaties en het beperken van
overdrachtsmomenten. Dergelijke modellen moeten vrij zijn van financieel on-
gewenste prikkels.

Conclusies ‘& Onderzoeksaanbevelingen

61



19. Onderzoek wat specifiek door experts is genoemd is het introduceren van drie
selectiemomenten voor risico-zorg (beoordeling, vaststellen van de beste behan-
delaar, interventies) bij elk ouderpaar, waarbij gemeenschappelijke oordeelsvor-
ming plaatsvindt. Dit sluit aan bij doelstellingen om op landelijk niveau invul-
ling te geven aan lokale Verloskundige SamenwerkingsVerbanden (VSV’s). Deze
selectiemomenten zijn minimaal: preconceptioneel, in de vroege zwangerschap
(het eerste zwangerschapsconsult) en in de late zwangerschap ter voorbereiding
van baring (bijvoorbeeld bij 34 weken zwangerschapsduur).

20. Economische evaluatie van het bestaande lijnensysteem ten opzichte van bij-
voorbeeld het verloskundig systeem in Vlaanderen of het Verenigd Koninkrijk.

21. Ontwikkeling van organisatorische modellen voor het bieden van gecombineer-
de preventie-protocollen voor medische en niet-medische risico’s. Deze typen
risico’s hebben nu elk hun eigen preventieve zorgsysteem wat ertoe leidt dat
van een samenhangende individuele preventie weinig terechtkomt. In dit kader
verdient E-health specifieke aandacht, naast de inzet van tolken en voorlichters
in eigen taal en cultuur (VETC-ers).

22. Simulatie-onderzoek of internationaal vergelijkend onderzoek naar de gevolgen
van concentratie van de verloskundige zorg. Een economische evaluatie is hier-
bij noodzakelijk.

23. Evalueren van aanvullende vormen van audit onderzoek op lokaal en regionaal
niveau waarbij ook Big4 aandoeningen worden betrokken. Daarbij kunnen
standaard epidemiologische analyses worden toegepast op willekeurige steek-
proeven die zijn getrokken uit een op het geboorteregister gebaseerd cohort.

24. Onderzoek naar de feitelijke bijdrage van de huisarts aan de zorg in het begin
(eerste consulten) van de zwangerschap, en eventueel in de kraamperiode.
Vaststellen van begunstigende en belemmerende factoren voor die bijdrage.

Epidemiologisch en registratieonderzoek

25. Onderzoek naar de mogelijkheden tot registratie van bekend geworden risico-
factoren, met name (psycho)sociale en sociaaleconomische risicofactoren en
determinanten. Daarnaast in dit kader ook gegevens over de preconceptiefase
en de preconceptiezorg. Vergelijkbaar onderzoek verdient de aanbeveling voor
wat betreft de vastlegging van de follow-up van kinderen met een suboptimale
uitkomst.
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4.5 Aanbevelingen op het terrein van zorg

Hoewel de Signalementstudie niet was gericht op het ontwikkelen van zorg-aanbe-
velingen, leverde de cijfermatige onderbouwing wel een tweetal directe suggesties
op die wij hier zullen noemen. Naar ons oordeel is er op deze punten voldoende evi-
dence, en is nader onderzoek niet nodig. Referenties en cijfers zijn in hoofdstuk 5 te
vinden.

De kengetallen en ook diverse publicaties met behulp van de Nederlandse registra-
tiegegevens tonen aan dat een geboorte in week 37.0 (37 weken, o dagen) tot 37.6
niet als fysiologisch kan worden beschouwd, maar als een premature geboorte.
Zo'n geboorte blijkt een bijna twee keer hogere sterfte met zich mee te brengen (in
vergelijking met de periode na 38 weken zwangerschapsduur) en dat is ons inziens
niet ‘normaal’. De indruk bestaat dat zorgverleners, noch de aanstaande ouders op
de hoogte zijn van dit feit. Op grond hiervan wordt aanbevolen de grens voor een
vroeggeboorte te verschuiven van 37.0 naar 38.0 weken.

Een vaginale baring bij een stuitligging (geen electieve keizersnede) lijkt duidelijk
samen te gaan met een zes keer hogere sterftekans. Deze risicoverhoging is vermoe-
delijk eigenlijk nog groter omdat momenteel, vermoedelijk, stuitliggingen met een
extra risico altijd al worden geselecteerd voor een geplande keizersnede. De mogelij-
ke effecten van een universeel keizersnede beleid bij stuitliggingen op de maternale
en perinatale morbiditeit in volgende zwangerschappen konden niet in deze studie
worden onderzocht.

Wellicht ten overvloede noemen we tenslotte de aanbeveling dat zo spoedig moge-
lijk wordt begonnen met de inrichting van de verloskundige zorg op zodanige wijze
dat nieuwe kennis en verworvenheden voor de gehele keten beschikbaar komen.
Denk bijvoorbeeld aan methoden tot de detectie van groeivertraging. Dit vereist,
ten opzichte van de huidige situatie, ontschotting van de ketenzorg. Dat wil zeggen
ketenzorg zonder barriéres en zonder niet-medische prikkels om een zwangere in
zorg te houden. Dit geldt niet alleen voor de overdracht van eerste naar tweede lijn,
maar ook voor de overdracht van tweede naar derde lijn.
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4.6 Tot slot

De Signalementstudie heeft een analysemodel opgeleverd om de perinatale sterfte
en morbiditeit te analyseren. Ook heeft zij langs verschillende wegen nieuwe infor-
matie opgeleverd die heeft bijgedragen aan het opstellen van een onderzoeksagen-
da. De keuzes die daar soms bij zijn gemaakt zijn zo goed mogelijk verantwoord.
Zorgorganisatie gericht onderzoek heeft op dit moment de grootste prioriteit, maar
heeft tegelijkertijd ook de grootste complexiteit en vergt veruit het meeste van de
beroepsorganisaties wat betreft het aan durven gaan van nieuwe werkvormen.

De dringendste aanbeveling in dit verband is elk onderzoek lijnoverstijgend in te
richten: éénlijns onderzoeken van welk type ook, leveren, door diverse selectiepro-
cessen, geen goede informatie op. Bovendien zullen de resultaten van onderzoek
vanuit één lijn, zeker als het gaat om organisatiegericht onderzoek geen draagvlak
hebben in de gehele keten.

Er staat daarnaast meer op het spel dan uitsluitend perinatale sterfte: de meeste
gesignaleerde risico’s en problemen zijn ook onderliggend aan maternale ziekte en
mortaliteit. Als bovenstaand onderzoek bijdraagt aan het verminderen van de peri-
natale sterfte en de perinatale morbiditeit draagt dit, zo menen wij, ook bij aan het
verminderen van de belangrijkste ernstige maternale problemen en aan de gezond-
heid van volgende kinderen.
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HOOFDSTUK 5
KENGETALLEN

5.1 Inleiding

Met de presentatie van kengetallen wordt een cijfermatig overzicht gegeven van de
stand van de verloskundige zorg in Nederland op het gebied van ziekte en sterfte
rond de geboorte. In hoofdstuk 3 werd een sterk verkorte versie van dit hoofdstuk
gepresenteerd, zonder figuren en tabellen, meestal zonder nadere toelichting, ter-
wijl juist wat meer interpretatie werd gegeven op basis van de expertmeetings.
Hier, in hoofdstuk 5, staan de cijfers centraal.

Bij deze presentatie van de cijfers wordt het schema van het integrale analysemodel
(zie hoofdstuk 2) gevolgd, inclusief de indeling in fasen. Zowel patiéntgebonden
factoren als zorgfactoren worden gerapporteerd. Wat de zorgfactoren betreft vooral
de toegankelijkheid van de zorg voor de zwangere vrouwen en de selectie van risi-
cozwangerschappen. Wij spreken hier kortheidshalve over ‘patiént’ waar vaak ook
‘cliént’ kan worden gelezen; in verreweg de meeste gevallen gaat een zwangerschap
immers niet gepaard met ziekte.

Voor de kengetallen in dit hoofdstuk zijn verschillende gegevensbronnen gebruikt:

- Gegevens van de Perinatale Registratie Nederland (PRN) over de periode 2000-
2006. Deze zijn nagenoeg volledig voor de in Nederland geboren kinderen en
bevatten zwangerschapsgegevens, enkele neonatale gegevens en zorggegevens.
Voor ons doel is van belang dat de PRN nagenoeg geen systematische infor-
matie bevat over specifieke individuele risicofactoren. Waar mogelijk wordt
gebruik gemaakt van de gepubliceerde bewerkingen van deze gegevens in de
vorm van PRN Jaarboeken (zie www.perinatreg.nl). Voor enkele verdiepende
bewerkingen in deze Signalementstudie zijn, na verkregen toestemming, ad-
ditionele analyses door de auteurs uitgevoerd. Deze analyses sluiten wat betreft
systematiek (definities, indeling van variabelen, insluitings- en uitsluitingscri-
teria van bepaalde groepen zwangere vrouwen) aan bij de Jaarboeken. Daardoor
zijn de uitkomsten van de aanvullende analyses hiermee te vergelijken.
Doorgaans presenteren wij gemiddelden over de periode 2000-2006.
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- Gegevens zoals gepubliceerd in rapportages en artikelen van het Centraal
Bureau voor de Statistiek (CBS). Daarbij gaat het vooral om demografische
factoren.

- Gegevens uit de Generation R- en de ABCD-cohortstudies
(zie www.generationr.nl en www.abcd-study.nl). Dit zijn de belangrijkste twee
Nederlandse studies wat betreft risicofactoren tijdens de zwangerschap. De
studies afkomstig uit Rotterdam en Amsterdam zijn zeer geschikt om patiént-
gebonden risicofactoren vast te stellen, ook in onderlinge samenhang (zoge-
heten risicocumulatie), en om grootstedelijke effecten vast te stellen. Vanwege
de grote consistentie in bevindingen in tientallen artikelen van beide studies
worden deze als de meest valide bronnen voor informatie over deze factoren
beschouwd. Deze studies geven ook directe steun aan de hypothese dat risico-
effecten reeds in het begin van de zwangerschap ontstaan.

- Diverse ongepubliceerde analyses uit bovenstaande bronnen (met mede-
werking van de auteurs) en data uit openbaar beschikbare bronnen, zoals
proefschriften.

Soms is gekozen voor een nieuwe bewerking van bestaande gegevens in plaats van
voor het gebruiken van een bestaande (gepubliceerde) analyse. Meestal gebeurde
dat als de opzet of de data van de betreffende studie was gebaseerd op slechts één
van de zorglijnen (eerste, tweede of derde lijn) of als de gehanteerde uitkomstmaat
te beperkt was. Vrijwel alle hier getoonde gegevens zijn zogenaamde observatio-
nele, beschrijvende gegevens. Dat betekent dat bij vergelijkingen (bijvoorbeeld een
primaire keizersnede tegenover een natuurlijk gestarte baring bij een stuitligging)
enige terughoudendheid op zijn plaats is bij de interpretatie. Het zijn immers geen
cijfers verkregen uit experimenten. Die zijn ook het terrein van bijvoorbeeld de leef-
tijd van de moeder bij het eerste kind, en allerlei zorgfactoren niet mogelijk. Er zijn
echter, zoals reeds gesteld in hoofdstuk 3, zeker situaties waarin ook observationele
gegevens vrijwel bewijzend zijn, en voldoende om beleid op te funderen. Dat ‘vrij-
wel bewijzend’ berust op een interpretatie van de gegevens. Hoewel de informatie
van de geraadpleegde experts een belangrijke rol heeft gespeeld bij die stap, ligt de
verantwoordelijkheid voor de interpretatiestap altijd bij de auteurs.

Vrijwel alle analyses zijn gepresenteerd in figuren en tabellen. Naast de tabellen en
figuren in de tekst van dit hoofdstuk zijn er ook aanvullende tabellen en figuren die
wel genoemd worden in de tekst, maar die omwille van de grootte van dit hoofd-
stuk achteraan dit hoofdstuk geplaatst zijn. De betreffende tabel- en figuurnum-
mers worden voorafgegaan door een ‘A.
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We wijzen er hier nogmaals op dat voor alle ongepubliceerde figuren geldt dat
gebruik dan wel afbeelding of verspreiding in welke vorm dan ook uitsluitend
is toegestaan na schriftelijke toestemming vooraf van de rechthebbenden. Deze
ongepubliceerde informatie is onder deze voorwaarde aan de auteurs van de
Signalementstudie ter beschikking gesteld.

In paragraaf 5.2 worden de in hoofdstuk 2 gepresenteerde risicofactoren nader ge-
specificeerd en gedefinieerd ten behoeve van het interpreteren van de kengetallen.
Paragraaf 5.3 geeft een algemene samenvatting van de uit de kengetallen gedestil-
leerde informatie. Dit betreft in de eerste plaats de informatie zoals deze door de
PRN jaarlijks wordt verstrekt onder de titel ‘Internationale Perinatale Indicatoren’.
Deze indicatoren spelen een sleutelrol in de zogenoemde Europese Peristat-
rapportages, waaruit de kwetsbare positie van Nederland bleek.”3 Daarnaast pre-
senteren we informatie over de zogeheten ‘Biga’- uitkomsten, de belangrijkste
perinatale uitkomsten waarop veel van de analyses over de Nederlandse situatie
stoelen. Dergelijke gegevens zijn niet in deze vorm terug te vinden in de internatio-
nale registraties en literatuur, in het bijzonder niet hun overlap en hun relatie met
perinatale sterfte.

Vervolgens presenteren wij in paragraaf 5.4 kengetallen over de rol van de demogra-
fische factoren, een specifieke vorm van patiéntgebonden factoren. In paragraaf 5.5
volgen de overige individuele patiéntgebonden factoren en in paragraaf 5.6 de zorg-
factoren. Paragraaf 5.7 besteedt aandacht aan geografische factoren, in het bijzonder
het wonen in een achterstandswijk. Deze factoren zijn opgebouwd uit een combina-
tie van individuele- en zorgfactoren. Paragraaf 5.8 gaat in op enkele veelgenoemde
factoren die verantwoordelijk zouden zijn voor de perinatale sterfte. Paragraaf

5.9 betreft andere uitkomsten zoals de cijfers over de tevredenheid van patiénten.
Paragraaf 5.10 vormt een korte afsluiting.

5.2 Definities

Uitkomstmaten

Bij uitkomsten die het kind betreffen, en niet over sterfte gaan, beperken we ons
bij de cijfermatige presentaties tot alleen perinatale morbiditeit. Gegevens over de
uitkomsten op langere termijn zijn schaars; de registraties van de jeugdgezond-
heidszorg voorzien hier niet in. Deze gegevens bestaan er alleen van een (overigens
bijzonder goed gedocumenteerd) cohort uit 1983 (de POPS-studie, zie ook
www.tno.nl/pops).

Binnen de perinatale morbiditeit is, zoals in hoofdstuk 2 en verder toegelicht, ge-
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kozen voor de uitkomstmaten geboortegewicht minder dan het 10¢ percentiel (p10)
behorend bij de betreffende zwangerschapsduur4, geboorte véor 37.0 weken zwan-
gerschapsduur, aangeboren afwijkingen in zoverre deze zijn geregistreerd tot en
met de eerste week na de geboorte, en een suboptimale start bij de geboorte (lage
‘Apgar-score’ 5 minuten na de geboorte).

Er zijn verschillende motieven voor deze keuze. De eerste drie uitkomstmaten zijn
in vrijwel iedere studie of rapportage over perinatale gezondheid of zorg terug te
vinden. Bovendien komen deze uitkomstmaten het meest voor, en veroorzaken ze
vermoedelijk ook verreweg het grootste deel van de kosten. De positie van de lage
Apgar-score is iets anders. Zij veronderstelt een levendgeboren kind en kan dus al-
leen van belang zijn voor de neonatale sterfte, terwijl de eerste drie uitkomstmaten
relevant zijn bij zowel foetale als neonatale sterfte.

Op de wijze waarop de uitkomstmaten zijn gemeten en zijn vastgelegd in de diverse
registraties past enige toelichting.

Vroeggeboorte lijkt eenduidig gedefinieerd. Toch is van 1 tot 2 procent van de kinde-
ren in Nederland de zwangerschapsduur niet genoteerd. Van een nog groter aantal
is de zwangerschapsduur onzeker, iets wat bijvoorbeeld vaak voorkomt bij onge-
wenste en ongeplande zwangerschappen. De grens van een risicovolle zwanger-
schapsduur (bij eenlingzwangerschappen) ligt nu bij 37.0 weken, maar was in het
verleden 38.0 weken.

Het bepalen van het kindgewicht is relatief eenvoudig en daarom al een zeer lang
bestaande uitkomstmaat.’ In Angelsaksische landen wordt nog steeds in registra-
ties gebruik gemaakt van grenswaarden zoals 1.500 of 2.000 gram als zijnde ‘te
licht’, waarbij geen rekening wordt gehouden met de zwangerschapsduur.® Dat is
tegenwoordig minder relevant.

Een te laag (of te hoog) geboortegewicht voor de zwangerschapsduur vereist ui-
teraard een zwangerschapsduurmeting en normen om te bepalen of het kind te
licht of te zwaar is. Deze norm wordt in Nederland gevormd door de zogeheten
‘Kloosterman-tabellen’ Deze geven het gewicht aan waaronder het gewicht van
een gedefinieerd percentage kinderen ligt, bij de betreffende zwangerschapsduur.
Zo wordt het 10¢ percentiel (daaronder ligt het gewicht van 10 procent van de gebo-
ren kinderen) vaak gebruikt als grens van ‘te licht’?

Voor de uitkomsten van kinderen op korte termijn is met het voortschrijden van
de medische techniek de grens waaronder de meest ernstige problemen begin-
nen steeds lager geworden. Deze is eerder 2 of 1 procent (2¢ of 1¢ percentiel) dan 10
procent. Er zijn toch 2 goede redenen voor de grens van pi1o. Allereerst is een laag
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geboortegewicht een zeer sterke risicoverhogende factor als zich gelijktijdig ook een
ander probleem voordoet. En daarnaast wordt steeds meer onderkend dat er van
een laag geboortegewicht ook effecten op de lange termijn zijn.® Deze zijn al wel
zichtbaar vanaf een geboortegewicht dat past bij die 10 procents grens.®

Het bepalen van deze normen blijkt complex. Niet alleen voor het kiezen van de
grenswaarden, maar ook voor het vaststellen of voor specifieke groepen een an-
dere norm moet worden genomen. Bijvoorbeeld bij verschillende etnische groepen.
Daarbij is de kernvraag of men de normen wel moet aanpassen omdat daardoor een
slechte uitkomst wellicht wordt ‘versluierd’.

Wij gebruikten de oorspronkelijke Kloosterman-normen# die er de facto toe leiden
dat ruim 7 procent (en niet 10 procent) van de pasgeboren kinderen te licht heet.
Inmiddels zijn er nieuwe Nederlandse normen, maar die waren bij het analyseren
van de gegevens voor deze studie nog niet geimplementeerd. Overigens betekent
dat voor alle in dit rapport gepresenteerde schattingen dat er sprake is van een on-
derschatting van de omvang van de problematiek.

Aangeboren afwijkingen zijn moeilijker te bepalen dan geboortegewicht of zwan-
gerschapsduur. Een aangeboren afwijking wil niet per se zeggen een erfelijke afwij-
king; in feite heeft een minderheid van minder dan 30 procent van de kinderen met
een aangeboren afwijking een erfelijke afwijking.? Aangeboren afwijkingen komen
niet allemaal in de cijfers tot uitdrukking. In de eerste plaats komt dit doordat er

bij veel van de ernstige aangeboren afwijkingen sterfte optreedt (vroege en late
miskraam) v6oér de registratiegrens van 22 weken zwangerschapsduur. Daarnaast
wordt een aanzienlijk deel van de aangeboren afwijkingen pas geruime tijd na de
bevalling in het eerste levensjaar opgemerkt, soms nog later. Die laatste gevallen
komen daarom niet terug in de door ons gebruikte perinatale registratiegegevens.
In de door ons gebruikte gegevens worden wel sporadisch voorkomende geboorte-
trauma’s, zoals een gebroken sleutelbeen van het kind, opgenomen als aangeboren
afwijking (zie ook www.perinatreg.nl). Ook hiervoor geldt echter dat het resultaat
van deze beperking is dat onze studie een onderschatting geeft van de perinatale
ongezondheid.

Ten slotte de Apgar-score: er bestaan soms twijfels over de betrouwbaarheid van
deze meting, in het bijzonder de inter-waarnemersvariatie, de validiteit, en de be-
tekenis van de score. Er is een consistente relatie tussen de hoogte van de Apgar-
score met de sterfte en andere gerelateerde gegevens over morbiditeit.” Wel zijn er
aanwijzingen dat kinderartsen de score op de Apgar-test systematisch wat lager
schatten dan gynaecologen en verloskundigen.”? Zolang men dit verschil kent en
weet welke registratiebron is gebruikt, is dat geen bezwaar. Net als voor de geboor-
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tegewicht-percentielen geldt dat er geen gevolgen zijn voor de door ons uitgevoerde
analyses.

Uitkomstmaten die in de registraties ontbreken zijn de lange termijn metabole
stoornissen, waaronder suikerziekte, en hart- en vaatziekten, gedrags- en ontwik-
kelingsstoornissen en, specifiek voor meisjes, de kans op een minder goede zwan-
gerschapsuitkomst in de vruchtbare leeftijd. Er is eenmaal een Nederlandse studie
verricht naar de lange termijn gevolgen bij kinderen die in 1983 werden geboren
met een ernstig te laag gewicht of ernstige vroeggeboorte (de POPS-studie, zie ook
www.tno.nl/pops). De betekenis van de resultaten uit deze studie®* is voor de hui-
dige situatie onduidelijk. De resultaten op korte termijn van geboorte zijn sindsdien
zijn sterk verbeterd. Daardoor zal de huidige groep overlevenden die voldoen aan de
POPS-criteria van destijds, een ander profiel hebben en een ander behandelverleden.
Ook representeert de POPS-groep slechts circa 10% van de groep die wij definiéren
aan de hand van de Big4-criteria. Omdat er over deze langere termijn verder geen
verdere systematische gegevens bestaan, is aan de uitkomsten op lange termijn al-
leen aandacht geschonken in de expertmeetings en niet bij de kengetallen.

De primaire uitkomsten voor de moeder zijn sterfte en ernstige morbiditeit tijdens
de zwangerschap, tijdens de bevalling of kraamperiode en de eventuele restmorbi-
diteit (bijvoorbeeld als gevolg van letsel aan het perineum). Verder zijn er eventuele
risico’s bij de voortplanting en conceptie van een volgend kind. Ook deze maternale
uitkomsten kwamen alleen ter sprake bij de expertmeetings.

Tevredenheid over het zorgproces, in het bijzonder langs de lijnen van de WHO-
definitie van patiént-centredness, wordt door ons als waardevolle secundaire uit-
komst gezien. Deze is voorwaardelijk van belang en afhankelijk van adequate zorg
en geboorte-uitkomsten. Tevredenheid van een ouderpaar hangt niet bij voorbaat
samen met de kwaliteit van de zorg. Ook deze uitkomst kwam alleen aan de orde in
de expertmeetings.

Perinatale Risicofactoren

Diverse risicofactoren voor een ongunstige uitkomst van zwangerschap en geboorte
worden onderscheiden in (1) medische en niet-medische factoren, (2) individuele
(zoals de leeftijd van de moeder) en collectieve factoren (zoals wonen in een ach-
terstandswijk), (3) in factoren die afhankelijk zijn van de patiént of cliént en van de
zorg, (4) in factoren die aan het begin van de zwangerschap van belang zijn of juist
later, (5) in etiologische en prognostische factoren, en (6) in beinvloedbare en niet-
beinvloedbare factoren.
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Dit rapport maakt primair een onderscheid in factoren die cliént- of patiéntgebon-
den zijn, zoals de leeftijd van de moeder, of het doorgemaakt hebben van een eerde-
re keizersnede en zorgafhankelijke factoren, zoals de kwaliteit van de risicoselectie
en de toegankelijkheid van zorg. Daarnaast wordt het belang van deze factoren in
relatie tot een bepaalde zwangerschapsfase bestudeerd.

Voor deze indeling is gekozen omdat de belangrijkste doelstelling van dit rapport is:
het vinden van kennislacunes om de perinatale uitkomsten te verbeteren. Daarvoor
is het belangrijk is om te weten wanneer een factor een rol speelt teneinde het
verbeteringstijdstip te bepalen. Daarnaast is het ook van belang te weten of de ri-
sicofactor de (aanstaande) zwangere betreft of de verloskundige zorg teneinde het
aangrijpingspunt voor verbetering te bepalen.

Tot de individuele, cliént- of patiéntgebonden factoren behoren onder meer de
leeftijd van de zwangere vrouw”, het al dan niet eerder zwanger geweest zijn met
of zonder complicaties®, de leefstijl van de zwangere vrouw (zoals roken, drugs- en
alcoholgebruik)¥??, voedingspatroon?, het bestaan van stress in allerlei vormen242
(ondermeer werkgerelateerde stress?¢), de aanwezigheid van ziekten zoals hyper-
tensie, suikerziekte of een erfelijke aandoening?, de genetische constitutie®, en de
eigen obstetrische voorgeschiedenis®. Algemene factoren zoals de leeftijd van de
zwangere, etnische herkomst of sociaal-economische positie oefenen langs meer-
dere wegen hun invloed uit.?o3

Al deze factoren hebben vooral invloed in de fase v66r de zwangerschap (ook op de
vruchtbaarheid) en vroeg in de zwangerschap (waar ze kans op gedefinieerde vor-
men van perinatale morbiditeit in de latere fase van de zwangerschap beinvloeden).
Ook dragen deze factoren bij tot de prognose na de zwangerschap. Dat wil zeggen
dat ze ook de sterftekans rond de geboorte en later beinvloeden, bijvoorbeeld door
eerder ontstane aandoeningen zoals intra-uteriene groeivertraging.3¢ Bovendien
zijn dezelfde factoren ook van belang voor de maternale sterfte en morbiditeit.s3¢
Niet zonder reden zijn er grote parallellen tussen de slechte Nederlandse positie van
zowel perinatale als maternale sterfte.3738

Een landelijke registratie van risicofactoren tijdens en voor de zwangerschap ont-
breekt. De kennis over deze risico’s volgt vooral uit de grote Nederlandse cohorton-
derzoeken: de Generation R-studie (Rotterdam, zie www.generationr.nl), de ABCD-
studie (Amsterdam, zie www.abcd-study.nl) en de KOALA-studie (Maastricht, zie
www.koala-study.nl).

Met zorggerelateerde risicofactoren wordt in de eerste plaatse een (tijdige) toegang
tot de (verloskundige) zorg bedoeld. Hoewel de verloskundige zorg grotendeels is
verzekerd volgens de zorgverzekeringswet, geldt dat nu niet voor de preconcep-
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tiezorg, de prenatale screening in het eerste trimester (tenzij de moeder 36 jaar of
ouder is), omvang van de kraamzorg en de poliklinische bevallingszorg zonder me-
dische indicatie. Dit speelt dus mogelijk een rol bij verminderde toegankelijkheid
van (vooral) preventieve zorg in het begin van de zwangerschap, en zorg rondom de
geboorte.

In de tweede plaats rekenen we de kwaliteit van de verleende zorg onder de zorg-
factoren. In algemene zin moet men daarbij denken aan het niet (goed) toepassen
van bewezen interventies, het toepassen van suboptimale diagnostiek en interven-
ties, het ongemotiveerd niet of beperkt volgen van richtlijnen, en aan onvoldoende
zorgkwaliteit door onvoldoende communicatie tussen de cliént/patiént en het
zorgsysteem.

Een derde zorgfactor is het lijnenstelsel van het Nederlandse perinatale zorgsy-
steem. Dit is uniek in de wereld. Het ontleent zijn bestaansrecht aan de veronder-
stelde prikkel tot minder interventies die ervan uitgaat. Eerstelijns zorgverleners
bieden laagdrempelige zorg en fungeren als poortwachter voor specialistische zorg,
terwijl de tweede lijn weer fungeert als poortwachter voor de derde lijn. De aan-
name daarbij is dat de risicoselectie in beide lijnen optimaal plaatsvindt, dat node-
loze interventies worden voorkomen, en dat er aan het proces van communicatie
en transport geen nadelen kleven. Een bijzonder kenmerk van de eerstelijnszorg is
de daardoor ontstane mogelijkheid om thuis te bevallen als de zwangere dat wil.
Landelijk betreft dat volgens de recentste cijfers ongeveer 22 procent van het totaal
aantal bevallingen.»

In Nederland is ook na de bevalling de zorg voor zuigelingen en opgroeiend kin-
deren in zekere zin gesplitst in preventieve zorg en signalerende zorg door de
jeugdarts van de GGD/CJG en de curatieve zorg van kinderarts en huisarts. Ook de
opdeling van de zorg in jeugdarts en kinderarts is uniek voor Nederland. Enigszins
vergelijkbaar met de zorg voor de geboorte bestaan hier vragen over effectiviteit
en afstemming, al beinvloeden deze niet de perinatale sterfte maar wel de overige
lange termijn gevolgen van een suboptimale start.

Ten slotte vallen onder de rubriek zorgfactoren de structurele kenmerken van het
zorgsysteem. Naast het lijnenstelsel betreft dit ondermeer de omvang van verlos-
kundige praktijken en ziekenhuizen, de reisafstand tot ziekenhuis en kliniek, de
dag-avond-nacht effecten in relatie ook tot de bezetting.+> Met meer dan 500 prak-
tijken, zijn er in Nederland relatief veel kleinschalige verloskundige maatschappen
en ruim 100 ziekenhuislocaties (inclusief 10 perinatologische centra) waar verlos-
kundige zorg wordt geleverd. Dit met een wisselend volume van zorg en een wisse-
lende 24-uurs bezetting van zorgverleners.

In Nederland, maar ook elders is er toenemende aandacht voor de effecten van be-
zetting en competentie van het personeel over de gehele dag.++
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Bij geografische factoren moet men denken aan het effect van wonen in een be-
paalde wijk, stad, of provincie, of nabij bepaalde fysieke, chemische of biologische
risicobronnen.?4 Ze worden in deze Signalementstudie afzonderlijk besproken.
Daarbij stellen wij een interpretatie van de tot nu toe gepubliceerde geografische

factoren voor.

5.3 Nederland algemeen

Tabel 5.01 geeft internationale perinatale indicatoren weer voor de jaren 2006 en
2007. Hieruit blijkt dat de foetale sterfte 6,6 per 1000 is, de vroegneonatale sterfte is
3,1 per 1000, en de perinatale sterfte dus 9,7 per 1000.

Tabel 5.01

Internationale perinatale
indicatoren Nederland,
kinderen vanaf 22.0 weken
zwangerschapsduur, 2006 en
2007.

Bron: PRN 2006 / CBS 2006 /
NVOG Commissie Maternale
Sterfte.

Indicatoren 2007 2006
Foetale sterfte totaal = 22.0 wk 6.6%0  6.8%0
- eenling 6.2%0  5.4%o
- meerling 18.8%0 16.0%0
Vroegneonatale sterfte (1-7 dg) 3.1%  3.1%o
- eenling 2.7%0  2.1%0
- meerling 14.6%0 15.1%o
Neonatale sterfte totaal (1-28 dg) 3.7%  3.6%o
- eenling 3.2%  3.2%o
- meerling 16.5%0  15.5%0
Zuigelingensterfte 4.1%0  4.4%0
Maternale sterfte cijfer per 100.000 9.3 10.9
Meerlinggeboorte 18.7%0  19.0%0
Laag geboortegewicht* (< 2500 gr)

- levend + doodgeborenen 6.8% 6.7%
- levendgeborenen 6.2% 6.3%
Premature geboorte (< 36.6 wk)

- levend +doodgeborenen 7.5% 7.7%
- levendgeborenen 71% 7.2%
* Bestaat voor ca. 50% uit prematuur geborenen

Maternale leeftijd < 20 jaar 1.5% 1.9%
Maternale leeftijd = 35 jaar 22.4% 21.8%
Pariteit 0 455% 45.1%
Pariteit 4+ 1.8% 1.9%
Bevallen per sectio 16.1% 15.1%
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De verhouding tussen foetale en neonatale sterfte is 70%:30%. Bij 175.000 geboorten
per jaar sterven per dag 3 kinderen door foetale sterfte (waarvan de helft vo6r en de
helft na 32 weken), en 1,5 levend geboren kind binnen een week na geboorte. Deze
cijfers zijn aanzienlijk slechter dan die in Vlaanderen bij een vergelijkbare popula-
tie: foetale sterfte 4,2 per 1000, neonatale sterfte 1,9 per 1.000 (zie figuur As.o1).

Figuur 5.02
Perinatogram: percentage Big4 aandoeningen (¥), en de daarbij behorende perinatale sterfte (1),
waarbij het totaal aantal Big4 aandoeningen 100% is.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Toelichting
Een SGA_p10 zonder andere Big4
ziekten komt dus voor bij 38.7% van
de baby’s met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.3%o. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 38.7% * 16.3% = 6.3%.
SGA_p10 incl. alle Big4 ziekten komt
APGAR<7 11% SGA (GEWICHT<p10) 45% | yoor bi 45% van de Bigd-baby’s

Figuur 5.02 geeft een gedetailleerde beschrijving van de verdeling van geboren kin-
deren over de Big4 aandoeningen (geboortegewicht < 10¢ percentiel, geboorte <37.0
weken zwangerschapsduur, aangeboren afwijkingen, en een suboptimale start bij
de geboorte: lage Apgar-score na 5 minuten). De figuur beschrijft de gemiddelde
situatie in de periode 2000-2006 en betreft alleen eenlingzwangerschappen. De
verschillende onderdelen van de figuur worden toegelicht.
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Rechts staat in een kader ‘BIG4 16,3% van alle zwangerschappen’. Dat betekent dat
bij 16,3% van de zwangerschappen tenminste een Bigg aandoening voorkomt; dus
bij 28.500 kinderen bij 175.000 zwangerschappen per jaar. Big4 aandoeningen zijn
verantwoordelijk voor 85,2% van alle perinatale sterfte.

Er zijn vier cirkels getekend met een ononderbroken zwarte lijn. Elke cirkel omvat
één van de vier Big4 aandoeningen. Bij elke cirkel staat aangegeven welk percen-
tage de betreffende Big4 aandoening uitmaakt van alle Big4. Zo staat linksboven
CONG AFW 16% voor het feit dat bij 16% van de Bigq aandoeningen sprake is van
een congenitale of aangeboren afwijking. Indien men dit vermenigvuldigt met de
eerdergenoemde 16,3% krijgt men dit percentage onder alle kinderen, in dit geval
2,6%.

Big4 aandoeningen komen ook gecombineerd voor. Dat is in de figuur aangegeven
door de cirkels elkaar te laten overlappen en vervolgens in ieder vakje aan te geven
hoe vaak deze combinatie voorkomt. Deze cijfers tellen op tot het Bigg aandeel van
de betreffende Big4 aandoening. In het voorbeeld is het grootste segment van de
‘CONG AFW’ cirkel, linksboven. Het bovenste getal in het vakje, 11,0%, staat voor

de waarneming dat aangeboren afwijkingen zonder enige andere Bigq 11% van de
Bigg uitmaken. De combinatie aangeboren afwijking met prematuur, het segment
rechts ervan, geeft 1,9 en betreft dus 1,9% van alle Big4. Let op dat twee combinaties
van twee aandoeningen niet simpel kunnen worden weergegeven door deze over-
lappende cirkels: lage Apgar met prematuur, en aangeboren afwijking met SGA.
Daarvoor zijn twee aparte ovalen gemaakt die met stippellijntjes zijn verbonden
met de twee broncirkels. De combinatie congenitale afwijking met SGA is goed voor
1,4 % (zie het meest rechtse ovaal).

Op deze wijze is duidelijk dat bij 11% enkelvoudige aangeboren afwijkingen alle
combinaties in de CONG AFW cirkel 3,7% (= 1,9 + 0,6 + 0,2 + 0,4 + 0,2 + 0,4) moeten
worden opgeteld alsook 1,4% (congenitale afwijking met SGA). Dat is bij elkaar na
afronding 16%.

Er zijn bij 4 verschillende aandoeningen in principe 16 combinaties mogelijk: geen
Big4, een enkelvoudige diagnose (4 stuks), 2 diagnoses tegelijk (6 unieke combina-
ties), 3 diagnoses (4 combinaties) en alle 4 (uiteraard 1 combinatie).

In ieder grijs vakje staat niet alleen als bovenste getal het Big4 aandeel, maar ook de
sterftekans. Bij een enkelvoudige congenitale afwijking is deze 0,69%, zoals links-
boven in de cirkel onder 11,0 staat. De combinatie congenitale afwijking met prema-
tuur geeft een sterfte van 3,05%.

Deze schematische weergave van de uitkomsten van de zwangerschap noemen

we een ‘perinatogram’. In dit perinatogram staat aan de rechterzijde uitgewerkt
voor SGA_p10, hoe een aandeel in de Bigg zich vertaalt in het aandeel in alle
zwangerschappen.
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De afzonderlijke Big4 aandoeningen worden afgekort tot Clongafw], P[rematuur],

S[GA, <p10] en A(lage Apgar na 5 minuten). De belangrijkste bevindingen zijn:

= EenBigg aandoening (al dan niet gecombineerd) treedt op bij 16,3% van de ge-
boorten, en is verantwoordelijk voor 85,2% van de sterfte. Laat men de afzonder-
lijke lage Apgar buiten beschouwing (3,9% van de Big4), dan spreken we zoals
gezegd van Big3, die verantwoordelijk zijn voor 82,0% van de sterfte.

= De verdeling over de 4 afzonderlijke diagnoses (berekend op Bigg als totaal, zie
figuur) is C16%, P 44%, S 45%, A 11%. Berekend op alle zwangerschappen is dat C
2,6%,P7,1%,S 7,4%, A1,8%.Deze cijfers zouden optellen tot meer dan 16,3% als
niet met overlap door de combinaties rekening wordt gehouden.

= Opgesplitst naar enkelvoudige diagnose / combinatie diagnose, en berekend
op alle zwangerschappen levert op: C1,80+0,84%, P 5,48+1,60%, S 6,29+1,09%, A
0,64+1,18. Op een lage Apgar na, komt bij ieder van de de Big4 de enkelvoudige
diagnose dus meer voor dan de combinatie.

= Alle Big4 samen genomen en berekend op alle zwangerschappen heeft 14,2%
een enkelvoudige diagnose heeft en 2,1% een combinatiediagnose.

= Enkelvoudige of combinatiediagnose maakt veel uit voor de sterfte: in de 14,2%
van de enkelvoudige diagnose-Big4 vindt 6,11% van alle perinatale sterfte
plaats, en in de 2,1% van de combinatie-Big4 vindt 79,07% plaats (de resterende
14,84% is zoals gezegd zonder Bigg). Ofwel: afgerond 80% van de perinatale
sterfte vindt plaats in de 2% van de kinderen met een combinatie Big4.

= Uit het perinatogram kan men berekenen dat de sterftekans van een combina-
tiediagnose gemiddeld 39% is tegen slechts 0,4% bij een enkelvoudige Bigg.

= Sterftekansen zijn per Bigg aandoening niet gelijk: de aflopende volgorde is
(enkelvoudig+combinatie bij elkaar): A 43,68%, P10,16%, C 8,05%, S 5,35%.

= Foetale en neonatale sterfte treden vrijwel altijd op in relatie tot een zogenoem-
de Big4 aandoening, en ongeveer 50% van de foetale sterfte vindt véor de 32¢
week plaats (figuren As.02 en As.03). Dit is van belang bij de interpretatie van
de sterk verhoogde foetale sterfte in Nederland.

=  Bij vergelijking van de periode 2000-2003 met 2004-2006 (zie figuur As.04
en As.o5) blijkt geen noemenswaardige trendmatige verandering in de Bigq
aandoeningen.

5.4 Demografie
Het totaal aantal geborenen is het resultaat van een groot aantal factoren en ver-

toont flinke jaarlijkse schommelingen. In de periode 2001-2007 (Figuur As.06) is het
aantal geboren kinderen gedaald van ongeveer 190.000 naar circa 175.000. Het aan-
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deel meerlingen is licht gedaald van 2,1% naar 1,9% (het aandeel kinderen geboren
uit meerlingzwangerschappen daalde van 4,20% naar 3,75%; 99% van de meerling-
kinderen zijn tweelingkinderen). Deze daling moet een gevolg zijn van zorgfactoren,
want de biologische factor die van belang is voor een grotere kans op natuurlijke
tweelingen (een hogere leeftijd van de moeder) is in die periode juist gestegen.

Om het reproductieve gedrag van een bevolking te typeren kijkt men naar vrouwen
die in een bepaald kalenderjaar zijn geboren (een ‘cohort’). Het cohort 1965 is repre-
sentatief voor jongere cohorten (CBS). Hierin krijgt ongeveer 20% van de vrouwen
geen kind (vlak na de oorlog was dat bijvoorbeeld minder dan 15%). Het geboorte-
interval tussen geboortes is voor het eerste naar het tweede kind vrij constant on-
geveer twee jaar; de afstand tot het derde kind is sinds de jaren 70 gedaald van 3,0
naar 1,5 jaar, parallel met het stijgen van de leeftijd van de moeder.

Figuur 5.03
Gemiddelde leeftijd van de moeder bij de geboorte van het eerste, tweede en derde kind:1980-2006.

Bron: Centraal Bureau voor de Statistiek 2008.
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De leeftijd van de moeder bij haar eerste kind heeft grote fluctuaties gekend (figuur
As.07). In de vooroorlogse periode was de leeftijd van de moeder vrij hoog door uit-
stel van gezinsvorming als gevolg van de slechte economische omstandigheden.
Figuur 5.03 beschrijft de leeftijd van de moeder in recente jaren. De afstand tussen
het eerste, tweede en derde kind is een onderschatting van de werkelijke afstand,
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omdat relatief meer oudere dan jongere moeders met een eerste (tweede of vol-
gende) kind geen volgend kind meer krijgen. De toename van de maternale leeftijd
bij het eerste kind is sinds 2004 gestabiliseerd rond 29,4 jaar. Door een iets andere
populatie en volledigheid bij de PRN voor wat betreft doodgeborenen, laten de PRN-
cijfers een nog wat hogere maternale leeftijd zien bij het eerste kind, namelijk 30,6
jaar. Als risicofactor wordt leeftijd in de volgende paragraaf besproken.

Figuur 5.04
Aantal kinderen per vrouw (vruchtbaarheidscijfer): 1970-2050.

Bron: Centraal Bureau voor de Statistiek 2008.
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Conform figuur 5.04 rekent het CBS voor de lange termijn op een gemiddeld kinder-
tal per vrouw van 1,75. Bij een geschatte 21% onvruchtbare viouwen komt dit over-
een met 2,2 kinderen per gezin van alle gezinnen met minstens één kind. Vrouwen
blijken al op jonge leeftijd een bepaalde intentie te hebben wat betreft hun repro-
ductie. Vooral wat betreft de vraag of zij een kind willen en op welke leeftijd. Het
percentage vrouwen dat een tweede kind krijgt na een eerste kind, is tamelijk con-
stant (rond de 85%).

Gegevens betreffende een derde kind lijken iets meer conjunctuurgevoelig, zo bleek
ook het laatste decennium. Voor de perinatale sterftecijfers is het aantal eerste
kinderen op het totaal van belang omdat een eerste kind als zodanig de perinatale
sterfte met 40% verhoogt in alle categorieén (leeftijd, pariteit, etniciteit). Het CBS
verwacht weinig verandering in dit aandeel dat nu op ruim 45% ligt.
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Een laatste factor van betekenis is het aantal allochtone zwangere vrouwen.
Volgens de PRN (2007) is 19% van de zwangere vrouwen van allochtone herkomst
(figuur As.08). Dit is een combinatie van eerste en tweede generatie allochtonen die
primair op basis van naam, uiterlijke kenmerken of taal door de zorgverlener zijn
ingedeeld. Dit percentage is nauwelijks toegenomen sinds 2001, minder dan 1%.
Van demografische betekenis is dat allochtone vrouwen soms een aanzienlijk hoger
vruchtbaarheidscijfer hebben, vooral de eerste generatie. Er treedt evenwel sterke
convergentie op van het reproductiegedrag van allochtonen in de volgende gene-
ratie, dat wil zeggen, dit gedrag gaat steeds meer op dat van autochtone vrouwen
lijken. Dit fenomeen is zichtbaar in het geringe verschil in aandeel eerste kinderen
(pariteit o) in Nederland: 47% bij autochtone vrouwen, 40% bij allochtone vrouwen.

5.5 Patiéntgebonden risicofactoren
Leeftijd en etniciteit

Figuur 5.05 toont de ontwikkeling van de leeftijd van de moeder voor twee perioden
(2001-2003 en 2004-2006), onderscheiden naar etnische groep. De leeftijd wordt

op twee manieren beschreven: de gemiddelde leeftijd en het percentage zwanger-
schappen in drie leeftijdscategorieén. Op grond van deze cijfers blijkt dat de leeftijd
van de moeder vooral stijgt bij niet-Nederlandse vrouwen naar het Nederlandse
niveau (convergentie); dat de leeftijd vooral stijgt in de vorm van meer 35-plus
moeders; en dat het aantal tienerzwangerschappen daalt (7,7/1000 in 2002 tegen
5,2/1000 in 2007).

De effecten van de leeftijd van de moeder zijn complex en lopen, net als die van
etniciteit en sociaaleconomische achterstand, via diverse wegen. Daarom zijn ver-
anderingen hierin niet eenvoudig te vertalen in veranderingen van de perinatale
sterfte. Voor de maternale leeftijd gelden drie algemene bevindingen. In de eerste
plaats hangt de kans op een aantal voor de zwangerschap relevante aandoeningen
af van de leeftijd, in het bijzonder in relatie tot al bestaande chronische hart- en
vaataandoeningen, suikerziekte, en het ontstaan van zwangerschapshypertensie. In
de tweede plaats is de kans op een niet-spontane geboorte (dus via vacuiim en for-
ceps of een keizersnede) sterk afhankelijk van de leeftijd van de moeder (zie figuur
5.06).In de derde plaats is de kans op perinatale sterfte weliswaar leeftijdsafhanke-
lijk, maar lang niet zo sterk in het nadeel van het oudere moederschap (zie figuur

5.07).
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Figuur 5.05
Leeftijd moeder en etniciteit: 2000-2003 vs. 2004-2006

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Vanuit het oogpunt van sterfte ligt de optimale leeftijd om kinderen te krijgen rond
de 29 jaar, nauwelijks lager dan het huidige gemiddelde. Dit optimum is ook het
laatste decennium, parallel aan de werkelijke gemiddelde leeftijd, iets hoger ge-
worden. Bovendien is de relatie tussen maternale leeftijd en perinatale sterfte sterk
verminderd. Pas vanaf 40 jaar neemt het sterfterisico enigszins toe, maar het aantal
kinderen dat wordt geboren uit moeders boven de 40 jaar is slechts 2%. De mogelij-
ke verklaring is dat enkele medische nadelen van het oudere moederschap worden
gecompenseerd door enkele voordelen die onlosmakelijk met hogere leeftijd ver-
bonden zijn, zoals hogere opleiding, meer welvaart en baanzekerheid, en mogelijk
ook selectie (‘healthy conceiver’ fenomeen).

Net als bij leeftijd staat ‘etniciteit’ voor tal van specifieke patiéntgebonden risi-
cofactoren. Er zijn echter ook nog onbegrepen etnische effecten die per etnische
groep kunnen verschillen en zelfs niet voor iedere etnische groep ongunstig zijn.
De Generation R- en ABCD-studies geven hierover gedetailleerde informatie 3334447
Figuren As.09 en As.10 laten het verschil zien tussen geboorte-uitkomsten van
Westerse zwangeren en geboorte-uitkomsten van niet-Westerse zwangeren in
Nederland. Niet alleen komen Big4 aandoeningen vaker voor onder niet-Westerse
zwangeren, ook geldt voor alle Bigq combinaties (ieder vakje gevormd door de over-
lap van cirkels, zie figuur 5.02) dat de perinatale sterftekans groter is. Dus zowel de
etiologie als de prognose is bij deze risicogroep belast, en gezamenlijk veroorzaakt
dit de aanzienlijk hogere sterfte.
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Figuur 5.06

Wijze van baring naar leeftijdsklasse (autochtonen, nulliparae, eenlingzwangerschappen). Let wel,
deze cijfers berusten op gegevens uit 2003 toen de perinatale sterfte wat hoger was dan de huidige
perinatale sterftecijfers.

Bron: PRN 2003, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Over het algemeen hebben zwangere vrouwen van oorspronkelijk Afrikaanse
oorsprong veruit de hoogste risico’s (Creoolse Surinamers, Ghanezen). Onder hen
komen vooral zwangerschapshypertensie en pre-eclampsie veel vaker voor, inclu-
sief de daaruit voortkomende groeivertraging (ook los van pre-eclampsie) van het
kind (zie figuur As.11). Dit wordt niet alleen door bekende risicofactoren veroorzaakt,
maar heeft mogelijk ook een biologisch-(epi)genetische oorsprong. Bovendien leidt
dit tot hogere sterfte van zowel kind als moeder. Gedetailleerd onderzoek maakt
duidelijk dat dit etnische effect ook na een correctie voor andere risicofactoren blijft
bestaan. Bijvoorbeeld correcties voor laag geboortegewicht (zie figuur As.12) en
vroeggeboorte. Bovendien verbeteren bij de ene etnische groep de cijfers bij een 2°
of daaropvolgende generaties (convergentie), terwijl deze verbetering bij een andere
etnische groep uitblijft.
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Figuur 5.07
Perinatale sterfte naar leeftijdsklasse (nulliparae, eenlingzwangerschappen).

Bron: PRN 2003, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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We komen op etniciteit en sociaal-economische achterstand later terug bij de be-
spreking van geografische factoren, omdat beide individuele factoren ook een dui-
delijke geografische component hebben en mogelijk zowel direct medisch-sociale
risicofactoren betreffen als zorgfactoren.

Leefstijl: roken, alcohol, voeding

Er bestaat geen landelijke informatie over de risicokenmerken van vrouwen en
mannen met zwangerschapswens (preconceptioneel) of tijdens de zwangerschap.
Uit cijfers betreffende de algemene populatie van de Stichting Stivoro

(zie www.stivoro.nl) blijkt bijna 30% van de vrouwen, en 35% van de mannen te
roken (zie figuur As.13). In het jaarboek 2007 maakt de PRN er melding van dat
volgens deze registratie 0,3% van de vrouwen zwangeren rookt tijdens de zwan-
gerschap. Het percentage zwangeren dat rookt, is leeftijdsafhankelijk. Als men
diverse bronnen combineert is dat percentage vermoedelijk minimaal 20%, maar
waarschijnlijker rond de 25%. Deze risicofactor heeft de grootste afzonderlijke bij-
drage aan vroeggeboorte, laag geboortegewicht en perinatale sterfte, zoals eerder
in de scenario-studie uit 1993 werd gememoreerd.z°>3*4¥5° Maar het verschil met het
buitenland is niet zo groot dat hiermee de verschillen in perinatale sterfte kunnen
worden verklaard.!

Tevens blijkt dat het percentage vrouwen tot 24 jaar dat te veel alcohol consumeert
bijna 10% is (figuur As.14). In de oudere leeftijdscategorie en daarna daalt dit percen-
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tage snel. Bij mannen is het percentage drinkers veel hoger.

Voeding is volgens de geraadpleegde experts een onderschatte risicofactor. Het gaat
hierbij om zowel nutriénten als de hoeveelheid calorieén. De gemiddelde samen-
stelling van het dieet van personen in de vruchtbare leeftijd is verre van gezond
(zie tabel 5.08). Overgewicht (een BMI groter dan 25) en obesitas (een BMI van meer
dan 30) vormen een groeiend gezondheidsprobleem. Het percentage mensen met
overgewicht ligt, enigszins leeftijdsafhankelijk, rond de 50% bij mannen en 40% bij
vrouwen (zie figuur 5.09). Onder zwangere vrouwen zal dat percentage vanwege
een selectie-effect vermoedelijk wat lager liggen, maar de ervaring van alle verlos-
kundige zorgverleners is dat deze risicofactor, in ieder geval in samenhang met ge-
boortecomplicaties sterk toeneemt.s

Tabel 5.08
Percentage 19- tot 30-jarigen dat voldoet aan de aanbevelingen uit de ‘richtlijnen goede voeding’

Bron: Voedsel Consumptie Peiling 2003, zie ook: www.rivm.nl/vcp.

Aanbeveling Mannen Vrouwen

Groente 150-200 g/dag 55 0,2
Fruit (incl. noten) 200 g/dag 7,8 6,7
Groente en fruit samen 400 g/dag 2,5 1,3
Totale vetzuren <35 energie% 58 53
Verzadigde vetzuren <10 energie% 11 6

Transvetzuren <1 energie% 60 21
Vis (aanbeveling is 2 maal/week) 21 maal/maand?® 47 41

2de aanbeveling voor visconsumptie is 2 maal/week. De percentages verwijzen naar
minimaal 1 keer per maand vis.

Er is geen systematische landelijke informatie beschikbaar over de rol van micronu-
triénten (zoals vitamines), vetzuren en andere componenten, bij de perinatale uit-
komsten. Een belangrijke micronutriént is foliumzuur en een preventief belangrijke
maatregel is het al voor de geboorte slikken van foliumzuur. Dat gebeurt ondanks
herhaalde campagnes veel minder dan gewenst. Kort na de overheidscampagnes
(rond 2003) lag dat op rond de 70% (autochtonen) tegenover maximaal 55% (niet-
Westers allochtonen). Figuur As.15 toont dat het preconceptioneel gebruik van foli-
umzuur verder daalt.
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Figuur 5.09

Percentage mensen (20 jaar en ouder) met (matig dan wel ernstig) overgewicht in de periode
1981-2007, gestandaardiseerd naar leeftijds- en geslachtsverdeling in 1981.

Bron: Centraal Bureau voor de Statistiek - Permanent Onderzoek Leefsituatie (POLS);

module Gezondheid en Welzijn 2008, zie ook www.cbs.nl.
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Overige client- en patiéntgebonden factoren

Er is geen systematische landelijke informatie beschikbaar over factoren zoals in-
fectieziekten, aanwezige somatische en psychische ziekten bij de moeder (inclusief
geneesmiddelgebruik), en sociale- en werkfactoren. Over de rol van obstetrische
factoren is meer bekend, vooral als deze in de PRN zijn vastgelegd. Voor de 3 van de
Bigq aandoeningen is de kans op herhaling vergroot, over een lage Apgar-score is in
dit opzicht echter weinig bekend. Een eerste kind heeft gemiddeld een lager geboor-
tegewicht (125-150 gram) dan volgende kinderen en een sterk verhoogde kans op pe-
rinatale mortaliteit (ongeveer 40%). Dit hangt ondermeer samen met de verhoogde
kans bij een eerste kind op pre-eclampsie en groeivertraging.

5.6 Zorgfactoren

Voor zover dat mogelijk is, hebben wij de rol van vier zorgfactoren proberen te
kwantificeren: zorggebruik (toegankelijkheid/bereik), kwaliteit van zorg, risicose-
lectie en organisatorische structuur. Daarbij is steeds een afzonderlijke fase van de
zwangerschap onder de loep genomen.
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Preconceptiezorg

Er zijn twee erkende vormen van preconceptiezorg (PCZ). Allereerst de collectieve
publieksvoorlichting (Gezondheidsvoorlichting en -opvoeding, GVO) zoals ten
aanzien van gezinsplanning, anticonceptie en foliumzuur gebruik. Ook web-based
instrumenten kan men hiertoe rekenen zolang er geen sprake is van een op het
individu toegesneden advies.

Daarnaast is er de individuele PCZ die in drie vormen bestaat: zelfzorg via een in-
strument als Zwangerwijzer (risico-inventarisatie, zie ook www.zwangerwijzer.nl),
algemene PCZ via de huisarts of verloskundige, en specialistische PCZ.

Een derde vorm die thans tot ontwikkeling komt is de groepsgewijze PCZ. De selec-
tie van de doelgroep kan betrekking hebben op moeilijke bereikbaarheid voor deze
zorg of op de aanwezigheid van extra risico (overigens gaan die twee aspecten vaak
samen). Een voorbeeld is voorlichting gericht op (allochtone) achterstandsgroepen
of op tieners op scholen.

Zorggebruik

Over de toegankelijkheid en bereik van PCZ is maar beperkt informatie voorhanden.
In de eerste plaats is er informatie over het aantal bezoeken en raadplegingen van
de Zwangerwijzer website, een nationaal beschikbaar instrument. Het aantal bezoe-
kers is nu 1.500 tot 2.000 per maand, zonder actieve bekendmaking (zie figuur 5.10)

Er is beperkt onderzoek naar de kennis in de bevolking over preconceptiezorg en de
attitude daar tegenover. Gegevens uit het Rotterdamse programma Klaar voor een
Kind wijzen op een aanmerkelijke zogenoemde health illiteracy onder de bevolking
als het gaat om reproductieve risico’s (vruchtbaarheid, zwangerschap en bevalling).
Uit figuur 5.11 blijkt bijvoorbeeld dat de kennis over het risico van roken en overge-
wicht ook bij hoogopgeleiden gering is. Voor vrijwel alle kennis-onderdelen geldt
dat die kennis is gerelateerd aan opleidingsniveau en in mindere mate etniciteit (zie
figuur As.16).

Een belangrijk aspect is dat individuele PCZ vooral door eerstelijns verloskundigen
wordt aangeboden, terwijl de bevolking, met name allochtonen, in de eerste plaats
de huisarts lijken te zien als aanspreekpersoon (zie figuur As.17).

Perinatale kengetallen

87



Figuur 5.10

Aantal actieve bezoeken website ‘Zwangerwijzer’ (www.zwangerwijzer.nl).

Bron: ongepubliceerde gegevens Erfocentrum / Erasmus MC 2006-2009. Denktass,
van Vliet-Lachotzki EH, Steegers EAP.

Aantal bezoeken zwangerwijzer

Aantal

Figuur 5.11
Kennis over risicofactoren (% correct antwoord) naar opleidingsniveau, n=316.
Bron: Denktas S, Sonneveld H, Birnie E, Van der Weg EJ, Voorham AlJ, Peters IA, Bonsel GJ, Steegers EAP.

Rapportage eerste jaar pilostudie preconceptiezorg in deelgemeente Noord. Rotterdam, 2010.
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Kwaliteit van preconceptiezorg

Over de kwaliteit van de PCZ (bijvoorbeeld via het gebruik van Zwangerwijzer), en
over de geschiktheid van PCZ voor allochtone en achterstandsgroepen is weinig
bekend. Feit is dat foliumzuurgebruik, een beoogd effect van PCZ, bij deze groe-

pen sterk achterblijft vergeleken bij dat van autochtonen. In de expertgroepen is
nadrukkelijk uitgesproken dat samenhang tussen de (verschillend gefinancierde)
modaliteiten voor preconceptiezorg noodzakelijk is. In Rotterdam wordt daarom
geéxperimenteerd met een integraal PCZ-programma dat is afgestemd met verle-
ners van algemene en specialistische individuele zorg, en een vorm van certificering
voor individuele PCZ-zorgverleners.

Risicoselectie en organisatorische aspecten

Risicoselectie is een van de beoogde doelen van preconceptiezorg (zowel
Zwangerwijzer als het individuele consult). Dit moet zich uiten in een vorm van een
verwijzing voor specialistische PCZ. Het is nu niet mogelijk hierover een kwantita-
tief oordeel te vormen, omdat PCZ nog nauwelijks systematisch wordt aangeboden
en toegepast. De KNOV heeft wel pilot-onderzoek op dit terrein ondernomen en
brengt het belang ervan actief naar buiten.s* Over organisatorische aspecten be-
staan nog geen gegevens.

Een bijzondere vorm van zorg is zorg voorafgaand aan de zwangerschap voor paren
die niet zondermeer zwanger kunnen worden, voortplantingsgeneeskunde (zie
tabel 5.12).

Over de totale omvang van de voortplantingsgeneeskunde in de eerste, tweede

en derde lijn geen goede specifieke landelijke cijfers. Het aandeel van deze

zorg onder hen die slaagden in hun zwangerschapswens is deels af te lei-

den uit de PRN-registratie. De meest voorkomende interventie is hormonale
ovulatie-inductie, een behandeling die ook in de eerste lijn gegeven wordt.
Vruchtbaarheidsbehandelingen spelen een zichtbare rol bij het ontstaan van
meerlingzwangerschappen: in 2007 in ongeveer 25% van de gevallen, waarvan
overigens maar de helft door IVFE. In 2005 lag dit percentage op 30%, deze daling is
toe te schrijven aan de toepassing van meer single-embryo transfers. Het aandeel
eenling-zwangerschappen dat een vruchtbaarheidsbehandeling als voorgeschiede-
nis heeft, is bescheiden. Het is onbekend of er nog sprake is van directe of indirecte
toegankelijkheidsproblemen van de voortplantingsgeneeskunde. Over kwaliteit

en kostenaspecten van voortplantingsgeneeskunde is via ZonMw veel onderzoek
verricht.
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Tabel 5.12
Wijze van conceptie naar eenling/meerling bevallingen bij een zwangerschapsduur vanaf 22 weken.

Bron: PRN Jaarboek 2007.

N %
Eenling zwangerschap
Spontaan 107421 64,2%
Medische begeleiding 4279 2,6%
-Ovulatie inductie / hyperstimulatie 1038 0,6%
-lUI 942 0,6%
-IVF 1511 0,9%
-Overig 788 0,5%
Onbekend 55612 33,2%
Subtotaal 157312 100,0%
Meerling zwangerschap
Spontaan 2339 73,5%
Medische begeleiding 843 26,5%
-Ovulatie inductie / hyperstimulatie 132 4,1%
-lUI 118 3,4%
-IVF 401 12,6%
-Overig 202 6,3%
Onbekend 0 0,0%
Subtotaal 3182 100,0%
Alle zwangerschappen
Spontaan 109750 64,4%
Medische begeleiding 5122 3,0%
-Ovulatie inductie hyperstimulatie 1170 0,1%
-lUI 1050 0,6%
-IVF 1912 1,1%
Overig 990 0,6%
Onbekend 55512 32,6%
Totaal 170494 100,0%

Prenatale zorg

Zorggebruik

Een belangrijke indicator voor de toegankelijkheid/bereik van de prenatale zorg is
de zwangerschapsduur ten tijde van het eerste consult bij verloskundige, huisarts of
gynaecoloog (zie figuur 5.13).

Deze figuur toont een analyse met onderscheid naar wonen in de vier grote steden
(G4), pariteit en etniciteit. Hierbij werden twee sleutelmomenten gekozen, namelijk
14.0 weken, en 23.0 weken zwangerschapsduur als respectievelijk het tijdstip waar-
na geen eerste trimester screening, dan wel structureel echoscopisch onderzoek
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(SEO) goed mogelijk is. In de grote stad zijn autochtone vrouwen in circa 75% van de
gevallen voor de 14e week bij een zorgverlener geweest en allochtone vrouwen in
circa 50% van de gevallen; vrouwen die voor het eerst zwanger zijn, komen iets eer-
der dan vrouwen die al eerder zwanger waren. Buiten de grote stad zijn de cijfers 5%
tot 10% gunstiger voor zowel autochtone als allochtone vrouwen. Voor een SEO bij
20 weken is het mogelijk te laat voor zo'n 15% van de allochtone vrouwen en voor
ruim 5% van de autochtone vrouwen, met kleine fluctuaties afhankelijk van pariteit
en woonplaats. Overigens biedt deze informatie geen uitsluitsel over de precieze
achtergrond van een verlaat eerste verloskundig consult.

Figuur 5.13

Tijdstip van het eerste consult bij een verloskundig zorgverlener tijdens een zwangerschap, naar
autochtoon/allochtoon, multi-/nullipariteit en woonachtig in één van de 4 grote steden (Gg)/elders
woonachtig.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Tabellen 5.14 en 5.15 geven een indicatie over de deelname in de regio Zuid-West
Nederland aan risicobepalende screenings in het eerste trimester (in het bijzonder
gericht op de aanwezigheid van het syndroom van Down bij de foetus) en screening
bij 20 weken (SEO, vooral gericht op structurele afwijkingen). De deelname aan eer-
ste trimester screening is beperkt, met grote variatie naar etnische herkomst en de
praktijk die de vrouw bezoekt. Onder Surinaamse en Turkse vrouwen was het per-
centage geinformeerde beslissingen 26%, respectievelijk 5%, tegenover 71% onder
autochtone vrouwen. De deelname aan SEO is vrij algemeen, vermoedelijk uiteinde-
lijk meer dan 9o%. Van SEO worden eventuele perinatale sterfte effecten verwacht,
maar deze zijn in de cijfers tot nu toe (2007) nog niet goed vast te stellen. Al met al
lijkt de toegankelijkheid (zorggebruik) hier niet optimaal.

Tabel 5.14

Reactie op het aanbod van prenatale screening in de regio Zuid-West Nederland, 58 praktijken:
juni 2008-augustus 2009.

Bron: Stichting Prenatale Screening Zuid-West Nederland, ongepubliceerde gegevens. Schoonen H,
Peters I, Wildschut HIJ, de Koning H, Steegers EAP.

Reactie aanbod prenatale screening N %

Wil prenatale screening 1234 19.2%
Wil geen prenatale screening 2377 38.9%
Zwangere wil er nog over nadenken 1547 24.0%
Niet van toepassing 457 71%
Niet gevraagd 44  0.7%
Onbekend 779 121%

Tabel 5.15

Reactie op het aanbod van structureel echoscopisch onderzoek (SEO) in de regio Zuid-West
Nederland, 58 praktijken: juni 2008-augustus 2009.

Bron: Stichting Prenatale Screening Zuid-West Nederland, ongepubliceerde gegevens. Schoonen H,
Peters I, Wildschut HIJ, de Koning H, Steegers EAP.

Reactie aanbod stuctureel N %
echoscopisch onderzoek (SEO)

Wil SEO 4436 68.9%
Wil geen SEO 73 1.1%
Zwangere wil er nog over nadenken 766 11.9%
Niet van toepassing 213 3.3%
Niet gevraagd 171 2.7%
Onbekend 779 12.1%
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Kwaliteit van zorg

Met het schema van hoofdstuk 2 in gedachten kan de kwaliteit van zorg in de pre-
natale fase worden onderscheiden in de kwaliteit van preventieve zorg in vooral het
begin van de zwangerschap, en van therapeutisch handelen in het laatste deel van
de zwangerschap. Het onderdeel risicoselectie wordt daarna besproken.

Over het preventief handelen in vooral het eerste trimester van de zwangerschap
bestaan, afgezien van de zeer specifieke vorm van prenatale screening geen syste-
matische gegevens; hierop wezen ook de experts in de expertmeetings. Op grond
van de gegevens uit cohortstudies (maar ook op grond van de informatie uit ex-
pertmeetings en uit recent veldonderzoek in Rotterdam) is het aannemelijk dat
geen van de betrokken verloskundige zorgverleners systematisch actieve preventie
toepast ten aanzien van de meeste (veelal leefstijl gerelateerde) risicofactoren. Ook
de perinatale audits hebben tot nu toe weinig aandacht besteed aan het voortraject
van perinatale sterfte waar het gaat om preventief handelen.

Over de therapeutische kwaliteit zijn wel enkele gegevens beschikbaar. Daarbij
beperken we ons tot enkele erkend belangrijke vraagstukken. Deze cijfers zijn
niet afkomstig uit de PRN, omdat de PRN-cijfers niet voldoende detail kennen
in het vaststellen van de risicosituaties aan het einde van de zwangerschap. Het
onderzoeksconsortium verloskunde is een samenwerkingsverband waarin veel
ziekenhuizen met hun maatschap verloskunde/gynaecologie maar ook vaak kin-
dergeneeskunde participeren. Het onderneemt grootschalig interventie-onderzoek
waarbij aan hoge kwaliteitseisen wordt voldaan. Op de website van het consortium
(www.studies-obsgyn.nl) staan zowel studies als resultaten van afgeronde studies
vermeld. In een aantal gerandomiseerd vergelijkende studies is zo op Nederlandse
schaal onderzocht of er verschil bestond in uitkomsten bij veelvoorkomende obste-
trische situaties aan het einde van de zwangerschap. De primaire vraagstelling was
of een ‘afwachtend’/expectatief dan wel een ‘actief’/invasief beleid moet worden
voorgestaan. Een van de onderzoeksvragen was of een actief interveniérend beleid
inderdaad tot de meeste interventies leidt, zoals wel werd verwacht. De veelvoorko-
mende situaties waren gedefinieerde vormen van zwangerschapshypertensie/pre-
eclampsie en groeivertraging.
Vier algemene conclusies kunnen uit het reeds uitgevoerde onderzoek worden
getrokken:

= actief beleid leidt niet tot meer (grote) interventies zoals keizersneden

(soms mogelijk zelfs minder);
= deuitkomsten van de twee manieren van aanpak zijn vrijwel gelijk of licht
in het voordeel van een actief beleid;
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= de kwaliteit van leven van de moeder was identiek na beide
behandelingsvormen;
= en, misschien wel het belangrijkste, alle ernstige vormen van perinatale
morbiditeit en perinatale sterfte lagen in deze studies ver onder wat voor-
af werd verwacht ongeacht de toegepaste interventie.
Mogelijk heeft de studie-verplichting om consequent volgens de richtlijnen te wer-
ken, met goede controles op alle momenten, een belangrijk effect gehad. Omdat aan
deze studies veel ziekenhuizen deelnemen, wordt de geldigheid voor Nederland van
deze resultaten aanvaard. Over de meer programmatische ‘actieve’ aanpak van ‘pro-
active support of labour’ bestaan (nog) geen cijfers.

Risicoselectie en verwijzen

Risicoselectie en verwijzen zijn wezenlijke componenten van het Nederlandse
zorgsysteem. Het Nederlandse antenatale verloskundige systeem kent drie profes-
sionals waarvan huisarts en verloskundige beiden de eerste lijn worden genoemd,
hoewel de rol van de huisarts bij de bevalling tot minder dan 5% van de bevallingen
is gereduceerd. De gynaecoloog behoort, afhankelijk van de klinische faciliteiten en
extra competenties, tot de tweede of derde lijn. Er is ook een postnataal perinataal
systeem met een lijnstructuur. Hierin wordt, enigszins analoog aan de antenatale
situatie, zorg vanuit huisarts en jeugd- of consultatiebureau-arts geboden bij een
kind zonder problemen. Indien er indicatie voor bestaat verleent de kinderarts ook
systematische specialistische nazorg.

Een lijnensysteem heeft de zogenoemde risicoselectie als uitgangspunt. Dat bete-
kent dat een professional uit een lagere lijn steeds een inschatting dient te maken
of verwijzing naar een volgende lijn met bijbehorende faciliteiten is aangewezen.
Een dergelijk systeem vereist dat de lagere lijn kennis heeft van (1) de ziekten en
aandoeningen die hier in het geding zijn, (2) van de competenties (diagnostische,
curatieve, palliatieve) en faciliteiten van de volgende lijn, en (3) dat zij de effectivi-
teit van de hogere lijn onderschrijft, en dezelfde taal spreekt. Bij verwijzing vereist
het systeem daarnaast een overdrachtssysteem dat de volledige informatie (niet
alleen over dat moment maar ook over het beloop) expliciet naar de volgende lijn
overdraagt en retour bij verwijzing terug. Ter evaluatie van de antenatale risicose-
lectie tonen wij twee analyses.

In de eerste plaats onderzoeken we als wij zwangere vrouwen indelen op grond
van de beoogde begeleidende lijn bij de bevalling (de eerste lijn bij een laag risico
versus de tweede of derde lijn bij een hoog risico) of het aandeel Big3 aandoeningen
groot is onder starters in de eerste lijn (ongeacht de woonplaats). Een kind met een
lage Apgar-score kan beter in het ziekenhuis bevallen, maar we accepteren de zeer

Perinatale kengetallen

94



beperkte voorspelbaarheid daarvan. Wij nemen bij de berekeningen de perinatale
sterfte uiteraard mee (intention-to-treat), hoewel dat door de lage incidentie weinig
uitmaakt. Zoals toegelicht in Hoofdstuk 2 kan men de kwaliteit van de risicose-
lectie vertalen in de vraag in welke mate het systeem erin slaagt de Bigg (of Big3)
aandoeningen (tijdig) te onderkennen. De vraag die wordt beantwoord, is niet of
zorgprofessionals het wel goed doen (er wordt niet getwijfeld aan de grote inzet en
gerichtheid op risicoselectie) maar wel of met de huidige organisatie het beoogde
doel wordt bereikt.

Figuur 5.16
Perinatogram: de Big4 aandoeningen, aandeel waarbij de start van de baring in de eerste lijn is (1),
met bijbehorend relatief risico op perinatale sterfte (1) t.ov. start van de baring in de tweede lijn.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Bij het begin van de baring is 48,0% van de zwangeren onder begeleiding van de
eerste lijn. Als er geen enkele risicoselectie zou zijn zou dus de kans op elk van de
Big4 condities in de eerste lijn ook 48,0% zijn, een theoretisch getal. Een goede risi-
coselectie zou moeten inhouden dat gecombineerde Big4 aandoeningen met een
fors verhoogd sterfterisico voor bijvoorbeeld minder dan 5% in de eerste lijn zitten,
en de geisoleerde Bigg aandoeningen niet meer dan voor 10%, met uitzondering van
de lage Apgar-score. Uit figuur 5.16 blijkt dat in werkelijkheid de enkelvoudige Big4
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aandoeningen maar beperkt worden geselecteerd; van de op zichzelf staande SGA
start 39,9% in de eerste lijn, van de op zichzelf staande prematuren 19,5%. De ge-
combineerde aandoeningen starten in meer dan 5% bij de eerste lijn. In totaal start
28,3% van de Bigq aandoeningen in de eerste lijn (exclusief lage geisoleerde Apgar,
dus voor de Bigs, is dat circa 25%).

Uit de Figuren As.18 - As.21 blijkt geen (relevant) verschil in de herkenning van Bigq
aandoeningen tijdens de risicoselectie als Westerse met niet-Westerse viouwen
worden vergeleken. Ook niet tussen zwangere vrouwen uit niet-achterstandswijken
en wel achterstandswijken (‘prachtwijken’). Dat maakt ook duidelijk dat hier eerder
sprake is van een probleem van het systeem.

Een tweede analyse (zie tabel 5.17) beschrijft dit verwijsproces over de tijd zonder de
effectiviteit in termen van Bigg-selectie erbij te betrekken. Hierbij is wel onderzocht
of risicoselectie het beoogde patroon heeft dat de viouwen met hogere risico’s op
sterfte in het begin worden geselecteerd en er nog maar weinig risicoselectie aan
het eind plaatsvindt (wanneer vrouwen nauwelijks meer kunnen profiteren van
tweedelijns voorzieningen, zoals foetale biometrie in combinatie met vervroeging
van de bevalling bij ernstige groeiachterstand).

Wij onderscheiden voor deze analyse, zoals in de Jaarboeken van PRN, vier groepen
zwangere vrouwen. Allereerst zwangere vrouwen die in de eerste lijn zijn begonnen
en daar bleven; dan zwangere vrouwen die in de eerste lijn begonnen en tijdens de
zwangerschap werden verwezen; vervolgens zwangere vrouwen die in de eerste lijn
startten en tijdens de bevalling werden verwezen; en tenslotte zwangere vrouwen
die vanaf het begin onder verantwoordelijkheid waren van de tweede- of derdelijns
zorg.

Zwangere vrouwen zijn ingedeeld naar leeftijd (tussen 20 en 35 jaar, en van 35 jaar
en ouder), pariteit (pariteit o versus 1), woonomgeving (achterstandswijk versus
niet-achterstandswijk), en etnische herkomst (allochtoon versus autochtoon). Zo
ontstaan 16 verschillende groepen. Voor de eenduidigheid van de interpretatie is de
in deze context bijzondere groep tienerzwangerschappen buiten beschouwing gela-
ten, evenals de groep met pariteit twee en hoger. Een adequaat verwijsproces dient
bij voorkeur voor alle groepen een vergelijkbaar profiel te hebben. Daarbij moet
worden aangetekend dat sommige zwangeren al op voorhand tweedelijns zorg krij-
gen. Ook dient een redelijk deel van de zwangere vrouwen in de eerste lijn te blij-
ven, anders zou direct verwijzen efficiénter zijn en minder discontinuiteit geven.

Eerst bespreken we de bovenste regel van de tabel 5.17, ter uitleg. Deze regel betreft
niet-‘ prachtwijk’ zwangeren, nulliparae, 20 tot 34 jaar, allochtoon. Zij vormen 5,2%
van alle zwangere vrouwen. Voor deze groep geldt het volgende: 28% begint in de
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Tabel 5.17

Verwijskansen tijdens of voér de baring met bijbehorende sterftekansen, onderverdeeld naar nulli-/

multipara, prachtwijk/niet-prachtwijk, leeftijdsklasse, allochtoon/autochtoon en eerste/tweede lijn.

Ter verduidelijking hierbij ook enkele kengetallen.

irnie 2009

1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Bi

PRN 2000-2006, n
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eerste lijn en blijft daar, 32% start in 1e lijn maar wordt tijdens zwangerschap verwe-
zen, 22% wordt verwezen tijdens de bevalling, en 17% start direct in de 2e lijn. Deze
getallen stellen in staat te berekenen welk percentage in 1e lijn start en daar blijft.
In dit geval is dat 34%, namelijk 28% / (28% + 32% + 22%). Een handige maat voor de
efficiéntie van de risicoselectie (gericht op het willen blijven in de eerste lijn) is het
‘Number Needed to Stay’ (NNS), kortweg: hoeveel zwangeren (van deze subgroep)
moeten in de eerste lijn starten om er één ook werkelijk in de eerste lijn te laten
bevallen. Deze NNS is hier 2,9 (namelijk 1,0/0,34). Men kan als uitgangspunt hebben
dat de verhouding tussen deze ante en durante partu (v66r en tijdens de bevalling)
verwezen zwangeren zo groot mogelijk moet zijn. Deze verhouding blijkt echter 1,5
(32% en 22% verwijzingen antenataal en durante partu respectievelijk). Ten slotte is
de perinatale sterfte van deze groep berekend: deze is 14 op 1.000, waarvan 10 foe-
taal en 4 neonataal.

De groep die het minst in de eerste lijn bevalt, staat op de derde regel van het twee-
de deel van de tabel waar ‘prachtwijk’ boven staat. Deze wordt gevormd door vrou-
wen ouder dan 35 jaar, zwangere viouwen met een allochtone achtergrond, pariteit
0, en woonachtig in een ‘prachtwijk’. We lopen ook deze regel na. Deze groep is klein
(0,1%) en daarvan blijft slechts 15% van deze zwangere vrouwen in de eerste lijn; de
perinatale sterfte is voor Nederlandse begrippen hoog: 22 per 1.000.

Organisatiekenmerken

Organisatiekenmerken van de zwangerschapszorg betreffen de preventieve zorg
(vooral in het begin van de zwangerschap) en het therapeutisch handelen (in het
laatste deel van de zwangerschap). Bij gebrek aan cijfers beperken we ons tot het
einde van de zwangerschap en het begin van het baren.

Recente studies suggereren de invloed van enkele organisatiekenmerken op de
perinatale sterfte:+° namelijk het effect van avond- en nachturen en van bevalling
tijdens het weekend, het effect van volume (schaalgrootte) en het effect van senio-
riteit van de staf (1.0 = alleen geregistreerde gynaecologen). Tabel 5.18 toont dit ef-
fect in perifere ziekenhuizen. Uit deze tabel is ondermeer af te leiden dat er tussen
middernacht en 08:00 uur een 47% extra risico op intrapartum gerelateerde sterfte
bestaat, vergeleken met een tijd van bevallen tussen 08:00 en 18:00 uur.
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Tabel 5.18

Intrapartum sterfte (exclusief foetale sterfte) en totaal ongunstige uitkomsten (som van intrapartum
sterfte, neonatale sterfte, Apgar-score na 5 min < 7 en opname NICU) in perifere ziekenhuizen
Nederland, naar tijdstip van bevallen, dag van bevallen, verloskundige omvang, en relatieve
senioriteit van de gynaecoloog, zoveel mogelijk gecorrigeerd voor risicostatus. Weergegeven in odds
ratios (met een 95% betrouwbaarheidsinterval).

Bron: PRN / De Graaf JP, Ravelli ACJ, Visser GHA, Hukkelhoven CW, Tong WH, Bonsel G.J, Steegers EAP.

Increased adverse perinatal outcome of hospital delivery at night. BJOG 20105 in press.

Intrapartum Totaal ongunstige

ORGANISATIE KENMERKEN sterfte uitkomsten

N=1.206 N=11.118
Tijd van bevalling
8.00 - 18.00 1 [Ref] 1 [Ref]
18.00 - 0.00 1,32 (1,15-1,52) 1,30 (1,24-1,36)
0.00 - 8.00 1,47 (1,28-1,69) 1,28 (1,22-1,34)
Dag van bevalling
Zaterdag 1,28 (1,03-1,59) 1,01 (0,93-1,08)
Zondag 1,13 (0,91-1,41) 1,03 (0,95-1,11)
Maandag 1,03 (0,84-1,28) 1,00 (0,93-1,08)
Dinsdag 1 [Ref] 1 [Ref]
Woensdag 0,99 (0,80-1,22) 1,08 (1,01-1,15)
Donderdag 1,16 (0,95-1,43) 1,04 (0,97-1,11)
Vrijdag 1,07 (0,87-1,32) 1,06 (0,99-1,14)

Jaarlijks aantal bevallingen
<750

750- 999

1000- 1249

1250- 1499

1500 - 1749

>1750

Senioriteit-index gynaecologen
(1.0=alleen senioren)
Continue
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Ja
Nee

1,08 (0,83-1,40)

0,89 (0,70-1,34)

0,99 (0,81-1,20)

1,01 (0,83-1,23)

0,97 (0,81-1,18)
1 [Ref]

0,61 (0,32-1,15)

1 [Ref]
0,91 (0,77-1,07)

(0,99-1,19)
(1,07-1,26)

,09
16
5 (0,98-1,12)
0
6

(0,93-1,06)
(1,00-1,13)
1 [Ref]

1
1
1,0
1,0
1,0

0,49 (0,39-0,61)

1 [Ref]
1,28 (1,21-1,36)

Figuur 5.19 toont grafisch de samenhang tussen de reistijd van de plaats van
thuisbevalling tot het ziekenhuis en perinatale sterfte. Uit de bijbehorende cijfers
(regressie-analyse) kan men opmaken dat bij een reistijd van meer dan 20 minuten
resulteert in een stijging van de intrapartum en neonatale sterfte met 26%.

Figuur As.22 toont de bereikbaarheid van een tweedelijns centrum naar postcode
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gebied, in termen van geschatte reéle reistijd. Er zijn gebieden in Nederland waar de
reistijd meer dan 45 minuten bedraagt.

Figuur 519

De kans op sterfte tijdens de baring of in de 1e week (intrapartum plus vroegneonatale sterfte)

naar geschatte reisduur naar ziekenhuis, indien de bevalling daar plaatsvond. Inbegrepen zijn:
poliklinische bevallingen o.lv. een verloskundige, bevallingen in een perifeer ziekenhuis (tweede lijn)
en bevallingen in een perinatologisch centrum (derde lijn), ca. 760.000 a terme zwangerschappen.
Bron: PRN 2000-2006, Travel time and intrapartum and early neonatal mortality in term deliveries’,
2009, Master Thesis van M. de Groot, Medische Informatiekunde, UvA-AMC.
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Baringszorg

Toegankelijkheid

De toegankelijkheid van de baringszorg kan men op verschillende wijze definiéren.
Plaats en zorgverlener zijn niet vrij ter keuze: een ziekenhuisbevalling onder leiding
van een gynaecoloog vereist een (medische of sociale) indicatie.

Een naar verwachting laag risicobevalling kan thuis, poliklinisch (ziekenhuis), of,
indien beschikbaar, in een geboortecentrum plaatsvinden. Gegevens over de toe-
gankelijkheid intramurale voorzieningen (bijvoorbeeld poliklinische consulten en
verloskamers) ontbreken.
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Kwaliteit van de baringszorg

De kwaliteit van de baringszorg kent vele aspecten, cijfers zijn echter schaars. Wij
bespreken in deze paragraaf eerst de keuze van de plaats van de bevalling onder
leiding van de eerstelijns verloskundige, thuis bevallen of poliklinisch. Als de Bigq
aandoeningen in gelijke mate voorkomen bij zwangere vrouwen die thuis of polikli-
nisch bevallen (iets dat men zou verwachten) kan men de sterfte mogelijk vergelij-
ken, en zo, met alle voorzichtigheid, een indruk krijgen over de veiligheid van thuis
bevallen. Als daarentegen thuis of poliklinisch meer (tevoren niet vastgestelde, er
was immers anders verwezen) Big4 aandoeningen optreden, dan wijst dat in onze
ogen op een verschil in risicolast bij de start van de baring.

Van de zwangere vrouwen die onder leiding van de eerstelijns verloskundige de ba-
ring beginnen, start 68,9% van de vrouwen thuis en 31,1% poliklinisch. Het blijkt dat
een bevalling die poliklinisch start (volgens PRN definitie) of thuis, een verschil kent
in het (achteraf gezien) optreden van niet-herkende Big4 aandoeningen. Namelijk
6,3% thuis tegen 9,3% poliklinisch (figuur As.23). Van alle baby’s met enkelvoudige
Big4 aandoeningen waarvan de baring in de eerste lijn start, wordt 59,9% thuis
geboren en de rest poliklinisch. Van alle kinderen met gecombineerde Big4 aandoe-
ningen die zijn begonnen in de eerste lijn, wordt 46,1% uiteindelijk ook thuis gebo-
ren; de rest (53,9%) poliklinisch. Dit alles wijst op een concentratie van de hogere
risico’s in de poliklinische groep. Weglaten van de zwangeren met alleen een lage
Apgar maakt verder niet uit voor de vergelijking. Daarbij nemen we aan dat de zorg
thuis en in de poliklinische setting even goed is.

Deze vergelijking werd ook gemaakt voor de meest voorkomende groep in
Nederland: Nederlandse (autochtone) zwangeren, pariteit o, leeftijd 20-35 jaar, niet
in een achterstandswijk wonend (figuur As.24). Het verschil in het voorkomen van
Bigq neemt dan toe naar 8,9% bij de vrouwen die thuis bevallen tegen 12,4% in de
poliklinische groep.

In de twee bevallingssituaties is de kans op sterfte alles bijeen ongeveer even groot,
maar vast staat dat het risicoprofiel bij de start van een poliklinische bevalling daar-
bij wel hoger is dan bij de start van een thuisbevalling. Dit leidt er weer toe dat niet
zonder meer duidelijk is of beide plaatsen van bevalling even veilig zijn.

Over de ontwikkeling van tweedelijns interventies zoals pijnbestrijding, inleiding
en keizersnede bestaan geen informatieve gegevens. Wel zijn er gegevens over de
kans op zulke interventies per zwangerschap. Pijnbestrijding (verbonden met klini-
sche baring) neemt toe, maar is verder niet direct gerelateerd aan perinatale sterfte.
De kans op inleiding neemt toe met de implementatie van de resultaten van de
consortiumstudies, mede omdat de eerste lijn bij twijfel mogelijk vaker zal verwij-
zen. Ten slotte is het moeilijk een volledige analyse te geven van de ontwikkeling
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in de frequentie van de keizersnede. De incidentie is toegenomen van 13,7% in 2002,
tot 15,4% in 2007 (zie Jaarboeken PRN, www.perinatreg.nl). De redenen daarvoor
zijn divers. Een recente bijdrage aan de toename van het aantal keizersneden werd
geleverd door de beleidsverandering rond de stuitbevalling. Na counselling kunnen
ouders nu opteren voor een geplande keizersnede (zie ook pagina 104 en tabel 5.23).
Er zijn geen landelijke cijfers over de veiligheid van de uitwendige versie (het
omdraaien van de baby) bij een voor de bevalling vastgestelde stuitligging. Ook
niet over de plek waar deze is uitgevoerd en de gerealiseerde foetale bewaking.

Een registratie daartoe is opgezet, mede vanwege de kans op perinatale sterfte en
morbiditeit.

Risicozorg

Bij baringszorg speelt risico-selectie en verwijzen een belangrijke rol. Door gebrek
aan risico-informatie is het niet goed mogelijk de werkzaamheid van en de compli-
ance met de zogeheten Verloskundige Indicatielijst in zijn geheel te evalueren, een
enkel onderdeel wel. Een veelvoorkomende reden van verwijzen is een dreigende
vroeggeboorte. De reden hiervoor is duidelijk. Te vroeg geboren kinderen profiteren
sterk van de zorg van neonatologen, indien nodig in High Care of Intensive Care set-
ting. Ondanks de sterk verbeterde uitkomsten is de relatie tussen zwangerschaps-
duur bij geboorte en sterfte nog steeds groot (zie figuur 5.20).

Figuur 5.20
Perinatale sterftekans (per 1000) naar zwangerschapsduur

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Zwangerschapsduur in weken
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Omdat zwangerschapsduur een belangrijk criterium is bij risicoselectie tussen de
verschillende zorglijnen is, zijn de gegevens op dit onderdeel nader geanalyseerd.
Volgens de richtlijn is een verwijzing van een bevalling naar de tweede lijn geindi-
ceerd bij een zwangerschapsduur beneden de 37 weken. Figuur 5.21 toont de praktijk.

Figuur 5.21

Kans op start baring in de eerste lijn van eenling zwangerschappen, naar zwangerschapsduur;
periode 2000-2006. Tevens aangegeven relatief risico op perinatale sterfte (39.0-41.6 weken
zwangerschapsduur=1.0), en absoluut aantal bij 175.000 eenlinggeboorten per jaar.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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In deze figuur is vooral het onderste deel van de kolommen van belang. Onder de 37
weken is dat deel niet afwezig: van de vrouwen die 34, 35 en 36 weken zwanger zijn,
bevalt respectievelijk 3,2%, 3,4% en 6,5% onder verantwoordelijkheid van de eerste
lijn. Beneden de 36 weken zijn dat zo goed als altijd onverwachte prematuren. Bij 36
weken is echter duidelijk een wat hoger percentage te zien dan bij 35 weken. Boven
de kolom staat het extra risico op perinatale sterfte dat met de zwangerschapsduur
samenhangt. De sterftekans van kinderen die worden geboren in de 37° week is drie
keer hoger dan die van baby’s die worden geboren in de periode 39-41 weken.

Er zijn, gelet op de verhoogde sterftekans bij 37.0 tot 37.6 weken en ook op grond
van medische overwegingen (de expertraadplegingen), goede gronden om de niet-
evidence based richtlijngrens van 37.0 weken te wijzigen in 38.0 weken. Een baby
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die wordt geboren in de 37¢ week lijkt meer prematuur dan matuur.

Op vergelijkbare wijze vormt de grens van 32 weken de grens tussen tweede- en
derdelijnszorg (uitsluitend gekeken naar de zwangerschapsduur). Figuur 5.22 toont
de praktijk: rond de 10% van de vrouwen die 28 tot 31 weken zwanger zijn, blijkt in
een tweedelijns centrum te bevallen.

Figuur 5.22

Kans op verwijzing naar de derde lijn gegeven dat de start van de baring in de tweede lijn heeft
plaatsgevonden, naar zwangerschapsduur in weken; eenlingzwangerschappen, periode 2000-2006.
Tevens aangegeven, absolute aantallen bij 175.000 eenlinggeboorten.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Een ander onderwerp in deze context is het baringsbeleid bij een stuitligging (die
niet gekeerd kan worden) in de tweede lijn. De foetale sterfte is hierbij buiten be-
schouwing te laten, omdat bij een kind in stuitligging, dat reeds is overleden, als
regel de baring vaginaal zal plaatsvinden. Tabel 5.23 vergelijkt de verschillende ba-
ringswijzen bij stuit- en hoofdliggingen met hun uitkomsten.

Met deze cijfers kan men de meerkans op sterfte uitrekenen (zie ook figuur As.25).
Een stuitligging heeft (ongeacht de wijze van bevallen) een relatief sterfterisico van
6,4 ten opzichte van een hoofdligging (ruim 6 keer verhoogd). Binnen de groep van
baby’s met een stuitligging heeft een andere baring dan een primaire keizersnede
een relatief sterfterisico van 6,1 ten opzichte van een baring via een primaire sectio.
Deze sterftekansverhoging is niet veel anders als men zich bij de analyses beperkt
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tot de a terme stuitligging (wel is het algemene sterfteniveau uiteraard lager). Ter
vergelijking: in Vlaanderen is het primaire sectiopercentage bij stuitligging ruim
91%.

De beschikbare informatie voor organisatie-effecten van de geboorte is besproken
in een eerder paragraaf.

Tabel 5.23

Wijze baring naar ligging, absolute aantallen, inclusief risico op sterfte durante partu /
vroegneonataal (t).

Bron: PRN 2000-2006, n=1.237.694 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009

Spontaan Vacuiim/forceps Primaire sectio Secundaire sectio Stuit extractie Totaal

Ligging 1 Prevalentie 1 t b b
Hoofd 897.953 0,2 131.720 0.1 43103 0.8 80.298 04 # # 1.153.122 0,2
-Stuit 14.748 3.9 131 3.8 30.858 04 12.378 0.6 599 6,8 58.714 1.4
-Anders 19.317 0.9 557 0,2 3.273 1,0 2.702 13 # # 25.858 1,0

932.018 03 132.408 0,2 77.234 0,7 95.378 0,4 656 6,7 1.237.694 03

# niet meegenomen in berekeningen gezien de waarschijnlijkheid van foutieve registratie

Kraamperiode en postnatale follow-up

Over zorgfactoren in de postnatale follow-up is nagenoeg geen informatie bekend.
De toegankelijkheid van de kraamverzorging lijkt voor vrouwen van allochtone her-
komst en in achterstandssituaties beperkt. Nederlandse cijfers daarover ontbreken,
waarschijnlijk door de aanwezigheid van een groot aantal aanbieders van kraam-
zorg met elk een eigen (primair financiéle) administratie. Ook systematische cijfers
over kwaliteit, risicodetectie en -selectie en organisatorische aspecten (bijvoorbeeld
de gevolgen van de marktwerking) ontbreken.

De toegankelijkheid van derdelijns neonatale intensive care units (NICU) lijkt

sterk verbeterd nadat enkele jaren geleden de wettelijk bepaalde omvang is ver-
ruimd (Planningsbesluit) op basis van aanbevelingen van de Gezondheidsraad.
Niet alle NICU’s (neonatale intensive care units) zijn echter op de geplande sterkte.
Kwaliteitsinformatie ontbreekt, maar bij eerder genoemde advisering over de be-
hoefte aan NICU’s bleek dat over het algemeen de geleverde zorg in NICU’s conform
de richtlijnen (van indicatiestelling) geschiedde. Onbekend is hoe vaak bij feitelijk
geindiceerde vrouwen de zorg elders wordt gegeven. Hetzij vanwege schaarste,
hetzij door een onjuiste indicatiestelling. Ook over organisatieaspecten is weinig
bekend, al is duidelijk dat er, net als bij de baringszorg, discussies gaande zijn over
concentratie en decentralisatie van de zorg. Bij deze hooggespecialiseerde zorg
speelt net als bij baringszorg de afweging tussen toegankelijkheid en kwaliteit in
samenhang met decentralisatie, centralisatie en schaalvergroting.

Over de zuigelingen follow-up ontbreekt informatie, vooral ook over de herkenning
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van Bigg-kinderen en andere kinderen voor wie specifieke nazorg gewenst is (in
ieder geval wat betreft de Big3), en over de daadwerkelijke verlening van de daarbij
behorende extra zorg (bijvoorbeeld die na een vroeggeboorte en van kinderen met
een laag geboortegewicht). Voor zover bekend, is de deelname aan consultatiebu-
reauzorg algemeen, ook onder achterstandsgroepen. Er ontbreekt echter informatie
over extra-risicogroepen.

5.7 Geografische factoren

Geografische factoren hebben een relatie met zowel patiéntgebonden factoren als
zorgfactoren. Daarom worden ze afzonderlijk besproken. Binnen Nederland bestaan
aanmerkelijke regionale en provinciale verschillen wat betreft perinatale sterfte
(tabel As5.26). Uit gegevens van de PRN blijkt dat in het noorden van Nederland (ver-
geleken met oost, west en zuid), na correctie voor de beperkte risicofactoren die in
de PRN aanwezig zijn, sprake is van oversterfte.s Na correctie voor individuele ken-
merken suggereert een nadere analyse een duidelijke rol van zorgfactoren.s* Zowel
patiéntgebonden factoren als zorgfactoren spelen dus een rol.

Zoals is aangetoond zijn er verloskundige risico’s verbonden aan het wonen in de
vier grote steden (Amsterdam, Rotterdam, Den Haag, Utrecht, zie figuur 5.24) en dan
vooral in de zogenoemde achterstandswijken (in het bijzonder in de G4 steden).+
Perinatale morbiditeit is vooral in Rotterdam maar ook in den Haag sterk verhoogd
en leidt in deze plaatsen tot hoge perinatale sterfte. Daarentegen is de perinatale
sterfte in Utrecht hoog zonder dat er sprake is van duidelijk verhoogde Big4 aan-
doeningen. Figuren As.27-As.31 tonen de verschillen tussen de grote steden in meer
detail, waarbij ook rekening is gehouden met de combinatie-risico’s van Big4 aan-
doeningen. Deze verschillen bevestigen de zorgelijke perinatale gezondheid in met
name Rotterdam en Den Haag.

Ook binnen de grote steden zelf zijn er grote verschillen, zoals figuur 5.25 en figuur
As.32 laten zien. In het kader van het Rotterdamse ‘Aanvalsplan Perinatale Sterfte,
programma Klaar voor een Kind’ (zie ook www.klaarvooreenkind.nl) zijn deze ver-
schillen aangetoond tussen deelgemeenten en wijken ten aanzien het véérkomen
van perinatale sterfte en de aanwezigheid van de vier belangrijkste determinanten,
Big4 aandoeningen. 55
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Figuur 5.24
Relatieve verschillen in ongunstige perinatale uitkomsten bij zwangeren in de 4 grote steden (Gg),

vergeleken met de rest van Nederland.
Bron: PRN 2002-2006, n=877.816 geboorten, de Graaf JP, Ravelli AC, Wildschut HI, et al. Perinatale
uitkomsten in de vier grote steden en de prachtwijken in Nederland. Ned Tijdschr Geneeskd

2008;152:2734-40.
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Het risico in grote steden wordt deels veroorzaakt door etniciteit en achterstands-
problematiek. Figuur As.33 geeft de etnische herkomst van de moeder weer en het
woonachtig zijn in een achterstandswijk in vergelijking met het wonen binnen of
buiten de vier grootste steden. In Rotterdam en Amsterdam is nagenoeg de helft
van de bewoners van allochtone afkomst. Allochtone zwangere vrouwen wonen in
de G4 ongeveer gelijkelijk verdeeld over achterstandswijken en niet-achterstands-
wijken, buiten de G4 woont maar 5% in een achterstandswijk. Het wonen in een
achterstandswijk (‘prachtwijk’) gaat gepaard met een verhoogd risico op perinatale
mortaliteit en morbiditeit, in het bijzonder voor autochtone vrouwen (zie figuur 5.26
en de perinatogrammen met gedetailleerde vergelijking van alle perinatale uitkom-
sten naar etniciteit (Westers / niet-Westers) en achterstandswijk (‘prachtwijk’ / niet-

‘prachtwijk’) in de figuren As.34-A5.37.
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Figuur 5.25
Prevalentie perinatale sterfte in Rotterdam, naar wijk. Tevens locaties van ziekenhuizen en snelwegen
aangegeven.

Bron: PRN 2000-2006, n=50.126 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Waarop dat ‘achterstandswijk-effect’ op berust, is maar ten dele bekend.
Waarschijnlijk is dit effect niet hetzelfde voor elk van de Big4 aandoeningen en
voor foetale en neonatale sterfte. Zeker is dat de patiéntcomponent groot is doordat
er een grote risico-cumulatie van medische en sociale kenmerken is. Hierop wijst
ook het feit dat vrij snel na 22 weken zwangerschap grote foetale sterfteverschillen
ontstaan tussen achterstandswijken (‘prachtwijken’) en niet-achterstandswijken
(niet-‘prachtwijken’) (figuren As.38-A5.39). Kort gezegd betekent dit dat er een op-
eenstapeling is van vele, ongelijksoortige risico’s die afzonderlijk niet leiden tot
perinatale sterfte, maar juist gezamenlijk. Dit mechanisme is alleen met een studie-
opzet zoals de cohortstudies aan te tonen en per definitie nauwelijks met een audit
(er is immers niet duidelijk één factor aanwijsbaar als oorzaak). Deze cumulatie is
voor vroeggeboorten en een laag geboortegewicht het duidelijkst aangetoond. Bij
het geboortegewicht bijvoorbeeld bepaalt deze cumulatie bij een aantal etnische
groepen het gehele etnische effect (zie figuur 5.27 en tabel 5.28).
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Figuur 5.26

Relatief risico op perinatale sterfte (onderscheiden naar foetale en vroegneonatale sterfte),
afhankelijk van etniciteit en al dan niet wonend in een ‘prachtwijk’, in Rotterdam en Amsterdam.
Bron: PRN 2002-2006, n=877.816 geboorten, de Graaf JP, Ravelli AC, Wildschut HI, et al. Perinatale
uitkomsten in de vier grote steden en de prachtwijken in Nederland. Ned Tijdschr Geneeskd

2008;152:2734-40.
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De rol van zorgfactoren in de verklaring van het ‘achterstandswijk effect’ is nog niet
goed uitgezocht. Met het oog op verbetering zijn meer cijfers over deze bijdrage van
individuele versus zorgfactoren gewenst. Daarbij moet aandacht zijn voor de inter-
actie tussen deze twee: het is niet uitgesloten dat specifieke groepen verhoudings-
gewijs extra minder goede zorg krijgen voor specifieke problemen, bijvoorbeeld
door een minder goede detectie of adequate zorg door de zorgverlener. Dit is al aan-
nemelijk gemaakt voor maternale morbiditeit en mortaliteit door pre-eclampsie
(bijvoorbeeld in de Lemmon-studie).s*5” Interactie tussen patiéntgebonden en zorg-
factoren verklaart mogelijk ook deels de slechte uitkomsten bij autochtone zwan-
gere vrouwen in achterstandswijken. Tenslotte is dit fenomeen van groot belang
bij de schatting van het effect van (het vermijden van) substandaardfactoren door
zorgverleners. Substandaardfactoren zijn, langs een formeel proces (audit) vastge-
stelde vormen van onvoldoende adequaat medisch handelen die een bijdrage heb-
ben geleverd aan (in dit geval) perinatale sterfte.
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Figuur 5.27

Kans op een Big4 aandoening afhankelijk van een cumulatieve risicoscore (x-as); verdeling van de

cumulatieve risicoscore naar ‘prachtwijk’ en niet-‘prachtwijk’.

Bron: ongepubliceerde gegevens Generation R, 2010. Timmermans S, Bonsel GJ, Steegers EAP.
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Tabel 5.28 Risi ore (# vroeggeboorte /
tolaal # geborenen)®
De associatie tussen cumulatie 0 (15/743) 1.0 (REF) 1.0 (REF)
van risicofactoren (risicoscore), 1 (85/2093) 1(1.2-3.6) 2.1 (1.2-3.7)
etniciteit en kans op 2 (110/2099) 2.7 (1.6-4.6) 2.8 (1.6-4.8)
vroeggeboorte. 3 (84/1411) 1(1.8-5.4) 3.2 (1.8-5.6)
- 4 (56/720 1(2.3-7.3 41(2.3-7.3
Bron: Goedhart G, van Eijsden ( ) ¢ ) ¢ )
. 5 (34/351) 5.2(2.8-9.7) 5.0 (2.7-9.5)
M, van der Wal MF, et al. Ethnic
26 (33/187) 10.4 (5.5-19.6) 9.7 (5.0-18.6)
differences in preterm birth
and its subtypes: the effect of Etniciteit (gemiddelde aantal
. . risicofactoren)
a cumulative risk profile. BJOG
Nederlands (1.8) 1.0 (REF) 1.0 (REF)
2008;115:710-9. Surinaams (3.3) 9 (1.4-2.6) 1.2 (0.9-1.7)
Antilliaans (3.1) 8(0.9-3.5) 1.2 (0.6-2.4)
Turks (2.8) 1.0 (0.6-1.6) 0.8 (0.5-1.2)
Marokkaans (2.5) 8(0.5-1.2) 0.6 (0.4-1.0)
Ghanees (3.7) 3(1.4-3.9) 1.3 (0.8-2.3)
Anders niet-Nederlands (2.1) 0(0.8-1.3) 0.9 (0.7-1.2)
N tussen risi en d voor etniciteit.
Onderste helfr assocnatwe tussen etniciteit en te, d voor risicoscore.

“Risicofactoren zijn: nullipara, obesitas, onderwijs<5jaar, alleenstaand, roken, depressie,
vaak/altijd doen van zwaar fysiek werk, zwangerschapsgerelateerde hypertensie of
chronische hypertensie, (bijna) dagelijkse vaginale douches, excessieve vaginale
afscheiding, te in anamnese, of IUVD in anamnese (>1), APLA in
anamnese.
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5.8 Veelgenoemde risicofactoren

In deze paragraaf wordt de kwantitatieve bijdrage aan de perinatale sterfte van
enkele veelgenoemde risicofactoren besproken. Het gaat om theoretische bereke-
ningen, waarbij we voor de eenvoud met afgeronde cijfers werken. In de berekenin-
gen die als voorbeeld dienen, wordt uitgegaan van 200.000 kinderen die elk jaar
worden geboren. (In feite zijn dat er nu ongeveer 170.000). Daarnaast gaan we uit
van een perinatale sterfteniveau van 1% voor eenlingkinderen (10 per 1.000, het is in
werkelijkheid een fractie minder). Ook stellen we de foetale sterfte op 7 per 1.000 en
de neonatale sterfte op 3 per 1.000. Voor de argumentatie doen deze afrondingen er
niet toe, maar de berekeningen zijn er gemakkelijker door te volgen.

Meerlingen

In het recente Peristat-II rapport staat dat in Nederland bijna 4% meerlingkinderen
worden geboren tegen 3% om ons heen (volgens de PRN in 2007 3,5%). We gaan dus
in het extreme geval uit van 1% meer meerlingkinderen in ons land.33? De relatieve
kans op sterfte van een meerlingkind (ten opzichte van een eenlingkind van een
moeder met dezelfde leeftijd en pariteit) is volgens tal van PRN-gebaseerde analyses
ongeveer 2,5. Dus 25 in plaats van 10 sterfgevallen per 1.000. Bij 196.000 eenlingkin-
deren is de sterfte 1.960. Bij 4.000 tweelingkinderen is de sterfte 4*25=100: in totaal
2.060, dus 10,30 per 1.000. Een extreme daling tot 197.000 eenlingkinderen en 3.000
tweelingkinderen leidt tot 1.970+3*25=2.045 sterfgevallen, dus 10,25 per 1000. Dit
verschil is dus verwaarloosbaar.

Hoge leeftijd van de moeder

De leeftijd van de Nederlandse moeder is relatief hoog, het eerste kind krijgt zij rond
haar 3oste levensjaar. Zoals blijkt uit eerdere paragrafen en uit oude en zeer recente
Nederlandse studies heeft de hoge maternale leeftijd nauwelijks effect op de peri-
natale sterfte.

Consanguiniteit van de ouders

Bloedverwantschap (doorgaans een neef-nicht relatie) heeft drie componenten:
genetische verwantschap, verwantschap door een gemeenschappelijk biologisch
milieu, en sociale verwantschap met een positieve, steunende intentie. Neef-nicht
huwelijken, of meer algemeen huwelijken in kleine kring, zijn niet alleen kenmer-
kend voor sommige groepen allochtonen, maar ook voor veel geisoleerde autoch-
tone gemeenschappen. De genetische verwantschap kan leiden tot erfelijke ziekten.
Deze vormen echter maar een klein deel van de aangeboren afwijkingen. Er is geen
Nederlandse registratie van cosanguiniteit en geboorteafwijkingen. Alleen Eurocat
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heeft gegevens over Noord-Nederland, maar daar wonen nauwelijks allochtonen.
In de PRN worden er rond de geboorte 2,6% aangeboren afwijkingen geteld, het
onderscheid naar erfelijk en niet-erfelijk wordt echter niet gemaakt, waardoor deze
gegevens hiervoor niet bruikbaar zijn. De Generation R- en de ABCD-studies zijn
wel bruikbaar, al zijn de aantallen daarin klein voor dit type analyses. Er wordt in
Generation R een risicoverhoging door consanguiniteit wat betreft de zuigelingen-
sterfte geconstateerd, in de ABCD-studie zijn er geen verhoogde risico’s gevonden.s®
Theoretisch moet men verwachten dat enkele zeldzame erfelijke (recessieve) aan-
doeningen vaker voorkomen onder migranten, maar de frequentie hiervan is erg
laag en de ziekte treedt doorgaans pas enige tijd na de geboorte op. Numeriek kan
men het aantal neef-nicht huwelijken op maximaal 1% schatten. Dat sluit (zie de
overweging bij meerlingen) een meetbaar effect op de perinatale sterfte uit.

Lage participatie eerste trimester screening

Lage participatie bij screening in het eerste trimester van de zwangerschap is een
andere veelgenoemde verklaring voor hogere perinatale sterfte. We reduceren het
doel van deze screening voor het gemak tot de opsporing van een foetus met het
syndroom van Down. Het aantal foetussen met Down, dat nog in leven is ten tijde
van de screening aan het eind van het eerste trimester, wordt geschat op 300 per
jaar in Nederland bij 200.000 zwangerschappen, zie ook de Peristat studie.! Van
deze foetussen worden er ongeveer 100 opgespoord, vaak met zwangerschaps-
afbreking als gekozen gevolg. Het effect op de perinatale sterfte van een grotere
deelname aan de prenatale screening (nu ongeveer een derde) kan worden berede-
neerd. Stel dat de deelname stijgt tot 50%, dan worden 5o extra gevallen van het
syndroom van Down vroeg opgespoord. Stel ook dat deze opsporing ook altijd zal
leiden tot een zwangerschapsafbreking vooér 22 weken (de grens van perinatale
sterfte). Dan moet men deze situatie vergelijken met het alternatieve scenario zon-
der opsporing waarin van deze 50 foetussen er ook ongeveer 20 spontaan zouden
overlijden omdat de foetale sterftekans van een dergelijk kind aanzienlijk is. Het
netto-resultaat is een relatief geringe daling van de perinatale sterfte met 20 per
200.000: dus van 10 per 1.000 Naar 9,9 per 1000.

Afwachtend beleid bij 24.0-25.6 weken

De laatste oorzaak van een verhoogde perinatale sterfte die hier aan de orde komt,
is een minder actief (dan in andere landen) beleid bij de te vroeg en te klein (im-
matuur) geboren kinderen. Een werkgroep van de Nederlandse Vereniging voor
Kindergeneeskunde (NVK) houdt zich hier mee bezig, onder meer vanwege dit
geopperde verband. De totale omvang van deze groep is ongeveer 300 kinderen
per 200.000. De sterfte is in de meest recente jaarboeken circa twee derde, waar-
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van de helft (ongeveer 100) voor de geboorte overlijdt en de helft erna.>® We achten
het denkbaar dat nieuw beleid en betere technieken de overleving van de 100 le-
vendgeboren kinderen verbeteren. Dit zou kunnen leiden tot 60 in plaats van 100
overleden kinderen. Een verbetering van deze omvang resulteert tot een beperkte
daling van de perinatale sterfte met 40 per 200.000, dus van 10 per 1.000 naar 9,8
per 1.000.

Samenvattend geldt voor bovenstaande verklaringen dat ze hooguit een bescheiden
rol kunnen spelen bij de hoge perinatale sterfte in Nederland. Een maximale reduc-
tie van de oversterfte ten opzichte van het buitenland van 20% zou misschien haal-
baar zijn, namelijk een vermindering met slechts 100 van de 550 extra perinatale
sterfgevallen

5.9 Andere uitkomsten dan perinatale en maternale morbiditeit en mortaliteit

In bovenstaande kengetallen gaat het steeds om gezondheidsuitkomsten in relatie
tot de zorg, in het bijzonder bij de herkenning van risico’s en de eventueel verwij-
zing. Een kenmerk van ons verloskundig systeem is dat er een zekere afweging
plaatsvindt tussen verschillende voor- en nadelen van plaats van bevalling, facilitei-
ten en professie van de zorgverlener. Deze afweging wordt meer of minder expliciet
gemaakt. In evidente gevallen van een hoog risico zijn de keuzes doorgaans vanzelf-
sprekend. Maar er zijn veel situaties (in elk geval in Nederland) waar zorgverleners
menen dat patiénten een keuze kan worden aangeboden.

Er is recent onderzoek verricht in Nederland (ZonMw-onderzoek in het kader van
consortium studies) naar wat zwangere vrouwen in werkelijkheid belangrijk vin-
den als het gaat om afwegingen van zaken als ‘iets meer risico voor zichzelf’, spon-
taan vaginaal bevallen, en gezondheidsrisico’s voor het kind.* Daarbij wordt ge-
bruik gemaakt van onderzoeksmethoden, die speciaal zijn gemaakt om de voorkeur
in complexe afwegingssituaties nauwkeurig te bestuderen. Hierbij gaat het dus om
situaties waarin gekozen moet worden tussen opties die geen van alle perfect zijn,
maar sterk verschillen wat betreft onzekerheden, risico’s en bijkomende aspecten
zoals bevallen thuis of in een ziekenhuis. Zoals tabel 5.29 laat zien, vinden zwangere
vrouwen de gezondheidsrisico’s voor kind en moeder belangrijker dan elk ander
aspect.
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Tabel 5.29

Mening over het relatieve belang van diverse ongewenste zwangerschapsuitkomsten, bepaald

aan de hand van de volgende waarderingsmethoden: ‘discrete choice experiment’ (DCE) en ‘visual
analogue scale’ (VAS). Voor deze waarderingsmethoden is aangegeven hoeveel belangrijker de
onderzochte vrouwen een bepaald uitkomst-element vonden, dan ‘enige gezondheidsproblemen van
de moeder in de periode voorafgaande aan de bevalling’. Dit laatste is de referentiesituatie, met een
waarde van 1,0.

Bron: Bijlenga D, Birnie E, Bonsel GJ. Feasibility, Reliability, and Validity of Three Health-State Valuation
Methods Using Multiple-Outcome Vignettes on Moderate-Risk Pregnancy at Term. Value Health

2009.
Methode

Zwangerschapsuitkomst

VAS DCE
Enige gezondheidsproblemen van de moeder

1=REF 1=REF

voorafgaande aan de bevalling
Opgenomen (worden) in het ziekenhuis en een week 13 0.8
wachten in onzekerheid op de bevalling ' '
Niet natuurlijke bevalling - vaculim 2,3 1,8
Niet natuurlijke bevalling > zowel inleiding als

4,2 1,4
vacuim
Primaire sectio 7,3 1,4
Ongunstige uitkomst moeder
- 3 dagen erg ziek, 4 dagen matig ziek 3,7 54
- 7 dagen erg ziek, 1 jaar matig ziek 20,3 20,4
Ongunstige uitkomst kind
- 7 dagen matig ziek 4.5 2,9
- 3 dagen erg ziek, 7 dagen matig ziek 9,8 8,5
- 10 dagen erg ziek, 1 jaar matig ziek 30,7 26,0
- 3 dagen erg ziek, neonatale sterfte 63,8 41,4

Tabel 5.29 moet als volgt worden gelezen. Beschreven wordt de mening van rele-
vante proefpersonen over het relatieve belang van diverse ongewenste uitkom-
sten. Daarbij wordt deze mening in een zorgvuldig experiment met hulp van voor
dit doel ontworpen waarderingsmethoden bepaald. Voor de drie waarderings-
methoden die in dergelijk onderzoek het meest worden gebruikt, is aangegeven
hoeveel belangrijker de onderzochte vrouwen een bepaald uitkomst-element von-
den, dan ‘enige gezondheidsproblemen van de moeder in de periode voorafgaande
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aan de bevalling’. Dit laatste is steeds de referentiesituatie, met een waarde van 1,0.
Deze cijfers moeten als volgt worden geinterpreteerd (zie ook de onderste regel van
de tabel): de slechtste uitkomst voor het kind, ‘Kind 3 dagen ernstig ziek gevolgd
door neonatale sterfte’is 64 keer belangrijker dan de referentiesituatie van de moe-
der voor geboorte. Uit diezelfde tabel blijkt ook dat het (moeten) ondergaan van
interventies een relatief onbelangrijk nadeel wordt gevonden ten opzichte van min-
der risico voor het kind. Men kan deze cijfers samenvatten door te stellen dat zwan-
gere vrouwen zo weinig mogelijk risico’s voor het kind willen lopen, eventueel ten
koste van eigen ongemak of last van interventies. Tevredenheidsonderzoek vanuit
de gehele keten, rekening houdend met de a priori verwachting (die weer berust op
vooraf informatie en ervaring), heeft tot nu toe nauwelijks plaatsgevonden.

5.10 Conclusies kengetallen

Algemeen

- De perinatale sterfte in Nederland is ten opzichte van Europese landen relatief
hoog als men het Nederlandse welvaartsniveau in aanmerking neemt. De foe-
tale sterfte (doodgeboorte) heeft een aandeel van 70% in de perinatale sterfte. Er
zijn in Nederland meer doodgeboorten dan in het buitenland zoals Vlaanderen,
in de helft van de gevallen vindt dat plaats voor de 32¢ week van de zwanger-
schap. Doorgaans hangt de perinatale sterfte samen met Big4 aandoeningen.

- Risicofactoren spelen een rol in hele reproductieve cyclus: conceptie, zwanger-
schap, bevalling, jeugd en volwassenheid, inclusief de reproductie van het kind
zelf (het tweede generatie-effect). De associaties tussen foetale groei en ontwik-
keling met de gezondheid van dat individu op latere leeftijd zijn wetenschap-
pelijk pas 15 jaar bekend. De intensiteit van dit effect wordt langzamerhand
onderkend en verandert het perspectief op obstetrische zorg.

- 85% van de perinatale sterfte in Nederland hangt samen met de aanwezigheid
bij de geboorte van één of meer van de volgende, risico-gerelateerde, aandoe-
ningen: congenitale afwijking, premature geboorte, laag geboortegewicht, en
een lage Apgar-score na de geboorte. Dit noemen we de Big4 aandoeningen.
Een Big4 aandoening komt voor bij ruim 16% van de zwangerschappen. Meestal
(86%) heeft men één Bigq aandoening, soms (14%) meer dan één. De perinatale
sterfte in Nederland treedt voor 80% op bij de 2% kinderen met meer dan één
Big4 aandoening. Laat men de op zichzelf staande lage Apgar-score buiten be-
schouwing dan wordt het Big3 aandeel in de sterfte 82%.

- Eris geen systematische informatie over de postnatale gevolgen van de Bigg
aandoeningen. Het zogenaamde POPS-onderzoek geeft belangwekkende infor-
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matie, maar alleen over de ernstigste vormen van vroeggeboorte en onderge-
wicht en over een eenmalig landelijk cohort uit 1983. De zorg voor prematuren
en zogeheten SGA-kinderen (te laag geboortegewicht) is inmiddels ingrijpend
veranderd. Over aangeboren afwijkingen en een lage Apgar-score is weinig be-
kend, ook niet over de afloop van een aantal andere zwangerschapsgerelateerde
aandoeningen.

Demografische factoren

Het totaal aantal kinderen dat jaarlijks wordt geboren, daalt licht. Voor de pe-
rinatale sterfte per 1.000 geboren kinderen heeft dat geen gevolg, wel voor de
zorgcapaciteit. Het aandeel meerlingkinderen daalt, maar dat heeft geen effect
op de perinatale sterfte omdat deze daar niet van afhangt.

De maternale leeftijd bij een eerste kind is in Nederland hoog (rond de 30 jaar),
inmiddels constant, met nog een kleine verhoging te verwachten. Dit gegeven is
niet relevant voor perinatale sterfte, wel voor het zorggebruik.

Het aandeel van kinderen van moeders van niet-Nederlandse achtergrond
verandert nauwelijks (en is niet hoger dan landen om ons heen). Aan de grote
bijdrage van etniciteit aan perinatale sterfte verandert niet veel. Terwijl er wel
onder tweede generatie migranten convergentie optreedt wat betreft gezinsvor-
ming (leeftijd waarop de vrouw haar eerste kind krijgt, aantal kinderen, aantal
vrouwen zonder kind), is er geen convergentie wat betreft de zwangerschapsri-
sico’s: de extra kans op perinatale sterfte blijft onverminderd hoog. Dat betekent
dat het ongelijk voorkomen van etnische achtergrond onverminderd een grote
bijdrage levert aan geografische verschillen in perinatale sterfte.

Het aandeel eerste kinderen (‘pariteit 0’) onder alle geborenen verandert niet
wezenlijk. Wel is er sprake van convergentie van een aantal etnische allochtone
groepen wat betreft gezinsplanning (leeftijd van het eerste kind, aantal kinde-
ren), maar over het algemeen heeft dat geen wezenlijk effect op de perinatale
sterfte. Pariteit o is onverminderd verbonden met aanzienlijk hogere een peri-
natale sterfte (25 tot 40% extra).

Het aandeel tienerzwangerschappen daalt, wat mogelijk gerelateerd is aan een
actief beleid in de grote steden. Numeriek is dit niet relevant voor de perinatale
sterfte.

Cliént- en patiéntgebonden factoren

Vermoedelijk hebben zowel aanstaande ouders als zorgverleners een tekort aan
kennis over de betekenis van diverse risicofactoren.

Het gebruik van foliumzuur is relatief laag, de kennis daarover is gering.
Voeding is vaak ongezond van samenstelling en te calorierijk.
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Als Nederlandse vrouwen een relatief hoog individueel risicoprofiel hebben
(onder andere door roken en alcoholgebruik) dan verandert dat nauwelijks ge-
durende de zwangerschap.

Zorgfactoren

Over de twee grondvormen van preconceptiezorg (collectief en individueel)
bestaat nog niet veel informatie, evenmin over het preconceptioneel ‘bewust-
zijn’ of de acceptatie van het expliciet maken van deze periode in het per-
soonlijk (en werkzaam) leven. De enige evidence-based website in Nederland,
‘Zwangerwijzer’, trekt veel serieuze belangstelling (2000-2500 bezoekers per
maand). Beschikbare informatie suggereert grote kennisachterstand rond pre-
conceptionele risico’s, ook bij hoger opgeleiden.

Het eerste prenatale consult vindt relatief laat in de zwangerschap plaats.
Allochtone vrouwen ervaren hier een groot nadeel, mogelijk vanwege gebrek
aan kennis over het Nederlandse zorgsysteem. In de grote stad is dit probleem
groter dan in kleine steden en op het platte land.

De deelname aan een risicobepalende prenatale screening in het eerste trimes-
ter is erg laag, bijvoorbeeld in vergelijking met het Verenigd Koninkrijk. De deel-
name aan de echoscopische foetale structurele screening bij 20 weken (SEO) is
(mits men op tijd is) hoog.

Grote interventie-studies aan het eind van de zwangerschap (de zogenoemde
consortiumstudies) suggereren dat een actiever interventiebeleid te rechtvaar-
digen valt bij bijvoorbeeld hypertensieve aandoeningen in de zwangerschap.
Adequate risicoselectie moet dit mogelijk maken.

Tijdens de zwangerschap en ook de bevalling wordt een groot aantal zwan-
gere vrouwen verwezen vanuit de eerste lijn. Uiteindelijk bevalt circa 30% van
de zwangere vrouwen onder verantwoordeljkheid van de eerste lijn. Daarvan
bevalt twee derde thuis en een derde poliklinisch. De perinatale zorgketen se-
lecteert onvoldoende de zwangerschapsgerelateerde aandoeningen voor ver-
wijzing naar de volgende lijn. Bijna 30% van de Big4-aandoeningen (25% van de
Big3) komen (achteraf gezien) uit geboorten die zijn begonnen in de eerste lijn.
Over de risicoselectie tussen tweede en derde lijn, is behoudens de verwijzing in
verband met extreme vroeggeboorte, weinig bekend.

Op zich zijn er grote verschillen in het percentage verwijzingen naar leeftijd,
pariteit, etniciteit en al dan niet het wonen in een achterstandswijk. Oude (<35
jaar) allochtone nullipara zwangeren uit achterstandswijken bevallen in min-
der dan 20% onder verantwoordelijkheid van de eerste lijn. De verschillen in
verwijskans bestaan gedurende de hele zwangerschap. Daarbij is er wat betreft
adequate selectie (dat wil zeggen: de opgespoorde Big3 aandoeningen) weinig
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verschil op grond van persoons- of regiokenmerken. Dit suggereert een rol voor
het zorgsysteem. De negatief voorspellende waarde van het selectieproces is dus
laag waardoor tijdens de zwangerschap niet echt een laag-risicopopulatie wordt
geselecteerd, ook niet vlak voor de baring.

Tussen de 3 en 7% van de zwangere vrouwen bevalt tussen de 34 en 37 weken
zwangerschapsduur onder verantwoordelijkheid van een verloskundige in de
eerste lijn. Ongeveer 10% van de premature bevallingen beneden de 32 weken
zwangerschapsduur vindt plaats in perifere ziekenhuizen. In hoeverre dit kan
worden verklaard door een onverwacht snel verlopende baring, waardoor ver-
wijzing niet meer mogelijk is, is niet duidelijk.

Stuitbevalling per primaire sectio is, zoals geobserveerd, veiliger dan die na een
vaginaal gestarte bevalling. Gerelateerde maternale morbiditeit is niet door ons
bestudeerd.

Er zijn aanmerkelijke effecten op de perinatale sterfte van organisatorische ken-
merken van de zorg (tijd en dag van de week waarop de baring plaatsvindt in de
tweede- en derdelijn, en het effect van de reisafstand tot ziekenhuis).

De gemiddelde poliklinische patiént in de eerste lijn heeft, afgaande op het va-
ker voorkomen van een Big4-aandoening (of Big3-aandoening), een zwaarder ri-
sicoprofiel dan dat van een eerstelijns patiént die thuis bevalt. Dit risicoverschil
kan niet met algemene wel in de PRN gemeten kenmerken als leeftijd, pariteit,
etniciteit en sociaal-economische status worden verklaard. Met deze weten-
schap zou men (bij vergelijkbare eerstelijns baringszorg) een hogere perinatale
sterfte verwachten in de poliklinische situatie. De bevinding dat de perinatale
sterfte echter ongeveer hetzelfde is, vraagt om zorgvuldige interpretatie: moge-
lijk is thuis of poliklinisch niet even veilig.

Geografische factoren

Geografische factoren zijn een combinatie van patiéntgebonden factoren (die
geografisch kunnen verschillen wat betreft incidentie en impact), zorgfactoren,
of de interactie van deze twee.

Er zijn grote geografische verschillen tussen regio’s (Noord, Oost, Zuid, West) en
tussen grote steden en de rest van Nederland, tussen de vier grote steden onder-
ling, en vooral binnen de grote steden. De laatste verschillen zijn groter. In som-
mige buurten (‘achterstandswijken’) van de grote steden (vooral in Rotterdam)
ligt de perinatale sterfte op een dergelijke hoog niveau dat ooit in Nederland 50
jaar geleden werd gezien. Perinatale sterfte lijkt vooral samen te hangen met
individuele risico-cumulatie, en die is vaker te vinden in grote steden. Daar ko-
men nog de ongunstige effecten van het materiéle en sociale milieu bij. Noch
de openbare gezondheidszorg, noch het zorgsysteem hebben hier tot nu toe een
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antwoord op, al is in Rotterdam nu een stadsbreed project gestart. Hier open-
baart zich het sterkst (zo is onze interpretatie) dat het in Nederland ontbreekt
aan een actieve, effectieve, op gezonde conceptie en het eerste-trimester gerich-
te risicozorg.

Samenvatting

Samenvattend werd in dit hoofdstuk een groot aantal kengetallen getoond, dat
beoogde een indruk te geven over de omvang en achtergrond van de ongunstige
uitkomsten van het Nederlandse systeem. Zorgfactoren lijken de primaire verkla-
ring voor verschillen van Nederland met de omliggende landen. Risicogerelateerde
verschillen lijken de primaire verklaring voor verschillen binnen Nederland.
Diverse veranderingen in de structuur van de zorg lijken noodzakelijk om voor dat
doel de huidige veranderde kennis en mogelijkheden effectief in de spreekkamer te
krijgen. Verloskundige en sociaal-maatschappelijke hulpverlening moeten worden
afgestemd, dit vooral in verband met de risico-cumulatie in de grote steden. Over
het postnatale traject tot aan de volwassenheid (van belang voor de lange termijn
van perinatale morbiditeit) bestaan nauwelijks cijfers, hier ligt een taak voor de
GGD/CJG. Een analyse van bestaande cijfers kan niet veel verder gaan. In hoofdstuk
3 wordt wel een extra stap gezet op basis van de uitspraken in de expertraadple-
gingen, die overigens tot stand kwamen nog vodr de kengetallen ter beschikking
stonden.
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Aanvullende figuren en tabellen behorende bij hoofdstuk 5

Figuur As.o1

Foetale, vroegneonatale en perinatale sterfte (%.) in Vlaanderen.

Bron: Cammu H, Martens G, Landuyt J, De Coen K, Defoort P. Perinatale activiteiten in Vlaanderen 2008.
Brussel: Studiecentrum voor Perinatale Epidemiologie; 2009.
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Figuur As.02
Cumulatieve foetale sterftekans naar zwangerschapsduur en Big4-aandoening.
Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur As.03
Cumulatieve neonatale sterftekans naar zwangerschapsduur en Bigg-aandoening.
Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur As.04

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, in relatie tot elkaar. Aandeel ¢ en perinatale sterftekans T van
ieder subtype: periode 2000-2003.

Bron: PRN 2000-2003, 736.698 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur As.0o5

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, in relatie tot elkaar. Aandeel ¢ en perinatale sterftekans t van
ieder subtype: periode 2004-2006.

Bron: PRN 2004-2006, n=520.328 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur A5.06

Aantal geborenen in Nederland, naar eenling/meerling, 2001-2006. Per kalenderjaar tevens

weergegeven de compleetheid van de PRN-data ten opzichte van CBS data.
Bron: PRN Jaarboeken 2001-2006.
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Figuur As.o7

Ontwikkeling in de gemiddelde leeftijd van de moeder bij de geboorte van het eerste en het tweede

kind:1950-1990.

Bron: Bonsel GJ, van der Maas PJ. Aan de Wieg van de Toekomst. Scenario’s voor de zorg rond de
menselijke voortplanting 1995-2010. Houten/Diegem: Bohn, Stafleu & van Loghum;1994.
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Figuur As5.08

Bevallen vrouwen naar etniciteit, 2007.
Bron: PRN Jaarboek 2007.
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Figuur As.09

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, in relatie tot elkaar. Aandeel 4 en perinatale sterftekans T van
ieder subtype: Westerse zwangeren, 2000-2006.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur As.10
Perinatogram: de Big4 aandoeningen, in relatie tot elkaar. Aandeel 4 en perinatale sterftekans f van
ieder subtype: niet-Westerse zwangeren, 2000-2006.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur As.11

Prevalentie hypertensieve aandoeningen in de zwangerschap met onderverdeling naar voorkomen
prematuriteit en SGA; gegroepeerd naar etniciteit en periode 2000-2003 / 2004-2006. De neonatale en
foetale sterftekans is onderaan weergegeven per categorie.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Tabel Ag.12

Gemiddeld geboortegewicht en gemiddelde zwangerschapsduur bij geboorte, naar etniciteit en eerste

en tweede generatie onder verschillende etnische groepen: 2003-2004.
Bron: ABCD-studie, Goedhart G, van Eijsden M, van der Wal MF, Bonsel GJ. Ethnic differences in
term birthweight: the role of constitutional and environmental factors. Paediatr Perinat Epidemiol

2008;22:360-368.

Spreiding van het geboortegewicht (in Zwangerschapsduur
grammen) (in weken)
. Gemiddelde o . o . Gemiddelde
Etniciteit (sD) 25° percentiel 75° percentiel (sD)
Nederlands 3548 (484) 3220 3850 39,7 (1,2)
Surinaams
-1° generatie 3311 (489)* 2990 3600 39,2 (1,2)*
-2° generatie 3223 (493)* 2865 3480 39,3 (1,3)*
Antilliaans
-1° generatie 3351 (511)* 3155 3658 39,5 (1,3)
-2° generatie 3475 (501) 3098 3834 39,5 (1,2)
Turks
-1° generatie 3469 (463) 3150 3780 39,6 (1,3)
-2° generatie 3429 (433) 3129 3780 39,5 (1,2)
Marokkaans
-1° generatie 3527 (482) 3182 3879 39,8 (1,3)
-2° generatie 3419 (455) 3142 3695 39,7 (1,3)
Ghanees
-1°en 2° 3366 (454)* 3050 3658 39,4 (1,2)
Overig
-1° generatie 3466 (469)* 3140 3780 39,7 (1,3)
-2° generatie 3511 (474) 3195 3773 39,7 (1,3)
* Significant verschillend van de groep met Nederlandse etniciteit
Figuur As.13
Percentage rokers onder mannen en vrouwen in 2006.
Bron: Stichting Stivoro, 2006.
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Figuur As.14
Percentage probleemdrinkers onder mannen en vrouwen in 2004.
Bron: Stichting Stivoro, van Dijck & Knibbe, 2005.
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Figuur As.15

Aandeel preconceptioneel foliumzuurgebruik naar Nederland, Rotterdam en Amsterdam. Voor
Amsterdam naar Westers en niet-Westers onderverdeeld.

Bronnen:

*Hermien E. K. de Walle & Lolkje T.W. de Jong-van den Berg. Ten years after the Dutch public health
campaign on folic acid: the continuing challenge. Eur J Clin Pharmacol 2008;64:539-543
**Timmermans S, Jaddoe VW, Mackenbach JP, Hofman A, Steegers-Theunissen RP, Steegers EA.
Determinants of folic acid use in early pregnancy in a multi-ethnic urban population in The Netherlands:
the Generation R study. Prev Med 2008;47:427-32.

Het etnisch gerelateerd adjusted RR van inadequaat preconceptioneel foliumzuurgebruik was voor
Marokkaanse vrouwen RR=6.6, voor Turkse RR=3.8, voor Surinaamse/Antilliaanse RR=2.6, voor anders
westerse vrouwen RR=1.5, voor naders niet westerse vrouwen RR=3.6.

*** Eijsden M van , van der Wal MF, Bonsel GJ. Folic acid knowledge and use in a multi-ethnic pregnancy
cohort: the role of language proficiency. BJOG 2006;113:1446-51.
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Figuur A5.16

Kennis over risicofactoren (% correct antwoord) naar etniciteit, n=316.

Bron: Denktas S, Sonneveld H, Birnie E, Van der Weg EJ, Voorham AlJ, Peters |A, Bonsel GJ, Steegers EAP.
Rapportage eerste jaar pilostudie preconceptiezorg in deelgemeente Noord. Rotterdam, 2010.
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Figuur As.17

Geprefereerde zorgverleners (meer dan 1zorgverlener kon worden genoemd) voor individuele
preconceptiezorg, n=316.
Bron: Denktas S, Sonneveld H, Birnie E, Van der Weg EJ, Voorham AlJ, Peters |A, Bonsel GJ, Steegers EAP.
Rapportage eerste jaar pilostudie preconceptiezorg in deelgemeente Noord. Rotterdam, 2010.
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Figuur A5.18

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, aandeel waarbij de start van de baring in de eerste lijn is (), met
bijbehorend relatief risico op perinatale sterfte () t.ov. start van de baring in de tweede lijn; Westerse
zwangeren

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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TRRO9

CONGAFW PREMATUUR

49% h
\ RR1.8

In 1e lijn:
53% 28.3 % van alle BIG4
RR 34 ‘

8.8%
RR1.0

Toelichting

Een bevalling waaruit een kind
geboren wordt met SGA_p10 zonder
andere BIG4 ziekten is in 39.4% van
de gevallen gestart in de 1e lijn. In dit
geval bestaat er een Relatief Risico op

sterfte (t.o.v. start baring in de 2e lijn)
van 0.4.

APGAR<7

SGA (GEWICHT<p10)
Figuur As.19

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, aandeel waarbij de start van de baring in de eerste lijn is (1),

met bijbehorend relatief risico op perinatale sterfte (f) t.ov. start van de baring in de tweede lijn; niet-
Westerse zwangeren

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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S 30.5 % van alle BIG4

Toelichting

Een bevalling waaruit een kind
geboren wordt met SGA_p10 zonder
andere BIG4 ziekten is in 41.9% van
de gevallen gestart in de 1e lijn. In dit
geval bestaat er een Relatief Risico op

sterfte (t.o.v. start baring in de 2e lijn)
van 0.5.

+RR niet berekend, N<100  APGAR<7

SGA (GEWICHT<p10)
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+RR niet berekend, N<100

Figuur As.21

Figuur As.20

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, aandeel waarbij de start van de baring in de eerste lijn is (1),

met bijbehorend relatief risico op perinatale sterfte () t.ov. start van de baring in de tweede lijn;
‘prachtwijken’

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Toelichting

Een bevalling waaruit een kind
geboren wordt met SGA_p10 zonder
andere BIG4 ziekten is in 40.0% van
de gevallen gestart in de 1e lijn. In dit
geval bestaat er een Relatief Risico op
sterfte (t.o.v. start baring in de 2e lijn)
van 1.0.

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, aandeel waarbij de start van de baring in de eerste lijn is (1),

met bijbehorend relatief risico op perinatale sterfte () t.ov. start van de baring in de tweede lijn;
niet-‘prachtwijken’

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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In 1e lijn:
28.7 % van alle BIG4

Toelichting

Een bevalling waaruit een kind
geboren wordt met SGA_p10 zonder
andere BIG4 ziekten is in 39.9% van
de gevallen gestart in de 1e lijn. In dit
geval bestaat er een Relatief Risico op

sterfte (t.0.v. start baring in de 2e lijn)
van 0.4.
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Figuur As.22

Geschatte reisduur naar ziekenhuis, indien de bevalling daar plaatsvond. Inbegrepen zijn: poliklinische
bevallingen o.lv. een verloskundige, bevallingen in een perifeer ziekenhuis (tweede lijn) en bevallingen
in een perinatologisch centrum (derde lijn), ca. 760.000 a terme zwangerschappen. In enkele
postcodegebieden (waaronder met name de Waddeneilanden) waren er geen of minder dan 5
geboorten; deze zijn niet meegenomen.

Bron: PRN 2000-2006, ‘Travel time and intrapartum and early neonatal mortality in term deliveries’,
2009, Master Thesis van M. de Groot, Medische Informatiekunde, UvA-AMC.
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Figuur Ag.23

Perinatogram: de Big4 aandoeningen onder eerstelijns bevallingen, aandeel thuisbevallingen (1),
met bijbehorend relatief risico op perinatale sterfte (t) t.ov. poliklinische bevallingen.
De prevalentie Big4 aandoeningen bij eerstelijns bevallingen is 6,3% bij een thuisbevalling versus

9,3% bij een poliklinische bevalling.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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+RR niet berekend, N<100

Aandeel thuisbevalling:
59.9 % van alle BIG4
bij eerstelijns bevalling

Toelichting

Een eerstelijns bevalling waaruit een
kind geboren wordt met SGA_p10
zonder andere BIG4 ziekten is in
62.5% van de gevallen een
thuisbevalling. In dit geval bestaat er
een Relatief Risico op sterfte (t.o.v.
poliklinische bevallingen) van 0.0.
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Figuur As.24

Perinatogram: de Big4 aandoeningen onder eerstelijns bevallingen, aandeel thuisbevallingen (1),

met bijbehorend relatief risico op perinatale sterfte () t.ov. poliklinische bevallingen;

Westerse nulliparae uit niet-prachtwijken tussen 20-34 jaar oud.

De prevalentie Big4 aandoeningen bij eerstelijns bevallingen stijgt in deze groep (t.o.. alle bevallingen)
van 6,3% naar 8,9% bij een thuisbevalling versus 9,3% naar 12,4% bij een poliklinische bevalling.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.257.026 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Een eerstelijns bevalling waaruit een
kind geboren wordt met SGA_p10
zonder andere BIG4 ziekten is in
68.2% van de gevallen een
thuisbevalling. In dit geval bestaat er
een Relatief Risico op sterfte (t.o.v.
poliklinische bevallingen) van 1.0.
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Figuur Ag.25

Ligging, onderverdeeld naar wijze van baring; tevens enkele vroegneonatale relatieve sterfterisico’s.
Bron: PRN 2000-2006, n=1.237.694 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Enkele relatieve sterfterisico’s vroegneonataal
-stuitligging vs. hoofdligging RR 6,4
-secundaire sectio vs. primaire sectio RR 6,1
-secundaire sectio bij stuitligging vs. secundaire sectio bij hoofdligging RR 11,5
REGIO / AANTAL PERINATALE
PROVINCIE GEBOORTEN STERFTE
Tabel A5.26 Regio
Aantal geboorten en perinatale -Noord 87.857 11,2
sterftecijfers voor verschillende regio’s / -Oost 200.158 10,2
provincies binnen Nederland. -West 416.768 10,1
Bron: PRN 2000-2004, Tromp M, Eskes ~Zuid 199.22 9.6
M, Reitsma JB, et al. Regional perinatal o
tality diff in the Netherlands; Provincie
mor .a ftydi ere.nces inthe e eriands; Groningen - Noord 30.200 11,5
care is the question. BMC Public Health Friesland - Noord 31.554 11.9%
2009;9:102. Drenthe - Noord 26.103 9,9
Overijssel - Oost 65.980 10,2
Gelderland - Oost 113.496 10,1
Flevoland - Oost 20.682 10,9
Utrecht - West 73.645 10,2
Noord-Holland - West 149.009 9,8
Zuid-Holland - West 194.114 10,3
Zeeland - Zuid 15.363 10,9
Noord-Brabant - Zuid 130.973 9,5
Limburg - Zuid 52.884 9,4
Totaal 904.003 10,1

*Significant verschillend (p < 0,01) van
andere regio's / provincies m.u.v. de
index regio / provincie
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Figuur As.27

Perinatogram: Big4 aandoeningen in Amsterdam in relatie tot elkaar; aandeel () en perinatale

sterftekans (1) van ieder subtype.

Bron: PRN 2000-2006, n=70.953 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur A5.28

BIG4 = 16.8 % van alle
zwangerschappen

Toelichting

Een SGA_p10 zonder andere Big4
ziekten komt dus voor bij 43.3% van
de baby’s met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.4%o. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 43.3% * 16.8% = 7.3%.
SGA_p10 incl. alle Big4 ziekten komt
voor bij 51% van de Big4-baby's

Perinatogram: Big4 aandoeningen in Rotterdam in relatie tot elkaar; aandeel (1) en perinatale

sterftekans (f) van ieder subtype.

Bron: PRN 2000-2006, n=50.126 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Toelichting

Een SGA_p10 zonder andere Big4
ziekten komt dus voor bij 43.5% van
de baby’s met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.2%o. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 43.5% * 19.2% = 8.4%.
SGA_p10 incl. alle Big4 ziekten komt
voor bij 50% van de Big4-baby's
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Figuur As.29

Perinatogram: Big4 aandoeningen in Den Haag in relatie tot elkaar; aandeel (1) en perinatale sterftekans
(1) van ieder subtype.

Bron: PRN 2000-2006, n=41.143 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Toelichting

Een SGA_p10 zonder andere Big4
1429 ziekten komt dus voor bij 42.9% van
10.03% de baby’s met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.3%o. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 42.9% * 18.8% = 8.1%.
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Figuur As.30

Perinatogram: Big4 aandoeningen in Utrecht in relatie tot elkaar; aandeel (1) en perinatale sterftekans
() van ieder subtype.

Bron: PRN 2000-2006, n=28.438 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009

CONG AFW 15%

0.6 03
75.0% >< 0.0%

0.2
0.6 16
50.00% X 00z X 1.4%

0.2 21
50.0% 94.4%

BIG4 = 15.2 % van alle
zwangerschappen

Toelichting

Een SGA_p10 zonder andere Big4
ziekten komt dus voor bij 41.2% van
de baby’s met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.6%o. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 41.2% * 15.2% = 6.3%.

APGAR<7 129% SGA (GEWICHT<p10) 48% SGA_p10 incl. alle Big4 ziekten komt

voor bij 48% van de Big4-baby’s
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Figuur As.31

Perinatogram: Big4 aandoeningen in de rest van Nederland (minus de G4) in relatie tot elkaar; aandeel
(1) en perinatale sterftekans (t) van ieder subtype.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.066.366 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Toelichting
Een SGA_p10 zonder andere Bigd
1375 ziekten komt dus voor bij 37.8% van
10.03% de baby’s met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.3%o. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 37.8% * 16.0% = 6.0%.
SGA_p10 incl. alle Big4 ziekten komt
APGAR<7 11% SGA (GEWICHT<p10) 44% | o0r bj 44% van de Biga-baby's

Figuur As5.32

Prevalentie perinatale morbiditeit (totaal Big 4 aandoeningen) in Rotterdam, naar wijk. Tevens locaties
van ziekenhuizen en snelwegen aangegeven.

Bron: PRN 2000-2006, n=50.126 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur A5.33

Eenling geboorten naar al dan niet woonachtig in een ‘prachtwijk’ en Westers / niet-Westers.
Bron: PRN 2000-2006, n=1.237.694 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur A5.34

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, in relatie tot elkaar. Aandeel 4 en perinatale sterftekans T van
ieder subtype: Westerse zwangeren.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.056.313 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009

BIG4 = 15.9 % van alle
zwangerschappen

Toelichting

Een SGA_p10 zonder andere Big4
ziekten komt dus voor bij 37.4% van
de baby's met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.2%.. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 37.4% * 15.9% = 5.9%.
SGA_p10 incl. alle Big4 ziekten komt
SGA (GEWICHT<p10) 44% | yo0r bj 44% van de Biga-baby's
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Figuur As.35

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, in relatie tot elkaar. Aandeel ¢ en perinatale sterftekans T van

ieder subtype: niet-Westerse zwangeren.
Bron: PRN 2000-2006, n=200.713 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Toelichting

Een SGA_p10 zonder andere Big4
ziekten komt dus voor bij 44.2% van
de baby's met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.5%.. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 44.2% * 18.5% = 8.2%.

SGA_p10 incl. alle Big4 ziekten komt
voor bij 51% van de Big4-baby's

Figuur A5.36

Perinatogram: de Big4 aandoeningen, in relatie tot elkaar. Aandeel 4 en perin
ieder subtype: zwangeren uit ‘prachtwijken’.

Bron: PRN 2000-2006, n=76.833 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009

“PREMATUUR 40%

292

20
2.06% 0.32%

< S

X

20
94.1%

04
94.7%

04
41.54%

atale sterftekans t van

BIG4 = 19.2 % van alle
zwangerschappen

1.5
32.87%

438
10.00%

APGAR<T7 13%

SGA (GEWICHT<p10) 51%

Toelichting

Een SGA_p10 zonder andere Bigd
ziekten komt dus voor bij 43.8% van
de baby’s met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.0%o. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 43.8% * 19.2% = 8.4%.
SGA_p10 incl. alle Big4 ziekten komt
voor bij 51% van de Big4-baby's
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Figuur As.37
Perinatogram: de Big4 aandoeningen, in relatie tot elkaar. Aandeel 4 en perinatale sterftekans T van
ieder subtype: zwangeren uit niet-‘prachtwijken’.
Bron: PRN 2000-2006, n=1.180.193 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Toelichting

Een SGA_p10 zonder andere Big4
ziekten komt dus voor bij 38.3% van
de baby’s met een Big4, en heeft een
sterfte kans van 0.3%o. Berekend op
alle zwangerschappen komt SGA_p10
dus voor bij 38.3% * 16.1% = 6.2%.
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Figuur A5.38
Cumulatieve foetale sterftekans naar zwangerschapsduur en Bigg-aandoening: ‘prachtwijken’.
Bron: PRN 2000-2006, n=76.833 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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Figuur As5.39
Cumulatieve foetale sterftekans naar zwangerschapsduur en Bigg-aandoening: niet-‘prachtwijken’.

Bron: PRN 2000-2006, n=1.180.193 geboorten, bewerking Bonsel & Birnie 2009
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HOOFDSTUK 6
EXPERTRAADPLEGING

6.1 Inleiding

De expertraadpleging had de volgende doelen: (a) het identificeren van de belang-
rijkste determinanten voor de perinatale morbiditeit en mortaliteit; (b) het iden-
tificeren van de belangrijkste zorggerelateerde factoren; (c) het inschatten van de
belangrijkste ontwikkelingen qua risico en zorg; (d) het inschatten van beinvloed-
baarheid van risico’s (preventie) en ongunstige ontwikkelingen en (e) het identifice-
ren van sleutelproblemen en knelpunten en eventuele oplossingsrichtingen. Hierbij
ging speciale interesse uit naar knelpunten op het terrein van kennis/informatie en
naar het onderzoek om daarin te voorzien.

Er is bewust gekozen voor een groepsgewijze (en niet individuele) raadpleging van

experts om multidisciplinaire expertise via een inventariserende, opiniérende en

interactieve wijze te bundelen. Deze aanpak is eerder met succes toegepast bij de
integrale analyse in 1993 en bij veldraadplegingen door ZonMw in het kader van de
onderzoeksprogramma’s, bijvoorbeeld voor het programma Doelmatigheid.

In de werkwijze van de expertraadpleging werd het integrale analysemodel gevolgd

welke in detail beschreven is in hoofdstuk 2. Voor ieder van de vijf zwangerschaps-

fasen werden patiént- en zorgfactoren, en hun ontwikkelingen onderzocht.

Er werden daarnaast uiteindelijk vier zwangerschapsfaseoverstijgende

onderwerpen benoemd:

1. perinatale gezondheid in grootstedelijke gebieden en achterstandswijken:

2. kwaliteit en organisatie > organisatorische aspecten, verzekeringsaspecten,
toegankelijkheid, kwaliteit van zorg en ketenzorg / ontwikkelingen op het ge-
bied van professie en discipline;

3. informatie(beleid) en registratie;
patiéntperspectief, tevredenheid met zorg en ethische aspecten.

Bij het selecteren van experts werden de volgende criteria gehanteerd: deskundig-
heid, sleutelpersoon bij onderzoek, beleids- dan wel ervaringsdeskundige, represen-
tatief t.a.v. beroepsgroepen en regio en geen overlap met leden van de Stuurgroep
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Zwangerschap en Geboorte. Experts spraken op persoonlijke titel.

De experts werd gevraagd zich van te voren te oriénteren door middel van een
gestructureerde vragenlijst met gespreksonderwerpen die zoveel mogelijk het
analysemodel volgde, 66k bij de faseoverstijgende onderwerpen (Bijlage V geeft
een voorbeeld). Op cruciale punten vertoonden de vragenlijsten tussen de thema's
opzettelijk enige overlap; zo werd op sleutelvragen van meer dan één expertgroep
informatie verworven. De expertraadpleging duurde doorgaans drie uur en vond
plaats met een vaste gespreksleider. De interviews werden door twee personen ge-
notuleerd en tevens op band opgenomen. De meeste verslagen werden later aan de
experts toegezonden ter verificatie.

De relevante beroepsorganisaties zijn als zodanig betrokken bij de
Signalementstudie d.mv. interviews. Deze vonden eveneens plaats op basis

van een gestructureerde vragenlijst met vertegenwoordigers van de weten-
schapscommissies van de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie
(NVOG), Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK) en Koninklijke
Nederlandse Organisatie van Verloskundigen (KNOV). Ook werden de Hoofden
Perinatologische Centra (HOPC) geraadpleegd. De onderwerpkeuze was aangepast,
maar ook hier werd volgens het integrale analysemodel gewerkt. Anders dan bij de
expertraadpleging werd hier de professionele belangenorganisaties nadrukkelijk
om opvattingen vanuit hun eigen positie gevraagd.

In de hieronder volgende tekst worden uistluitend de onderzoeksvragen ge-
rapporteerd die het resultaat waren van de respectievelijke expertgroepen.
Onderzoeksvragen die bij meer dan één expertgroep naar voren werden gebracht
worden slechts één keer gepresenteerd. Er is met opzet géén prioritering toegepast.
Bijlagen V-VII geven aanvullende informatie over dit onderdeel van de
Signalemenstudie (deelnemende experts, vragenlijstvoorbeeld).

6.2 Preconceptiefase

=  Het verrichten van preconceptiezorg (PCZ) zorgexperimenten op lokaal/re-
gionaal niveau waarbij drie grondvormen van PCZ op elkaar zijn afgestemd
(inhoudelijk, logistiek en financieel), en waarbij lijnen inclusief de GGD’s
samenwerken. Binnen deze context ook onderzoek naar verschillende aanbie-
dingsmodellen van PCZ (meer of minder actief wervend, meer of minder actief
preventie bedrijvend) en financieringsmethodieken in combinatie met kwali-
teit en registratie.

= Het onderzoeken van diverse aspecten van de houding jegens PCZ, inclusief
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PC-zelfzorg (door bijvoorbeeld het gebruik van Zwangerwijzer). Zowel de aan-
staande ouders als hun sociale omgeving dienen hierbij betrokken te worden
opdat slaag- en faalfactoren kunnen worden vastgesteld. Daarnaast moet ook
de beinvloedbaarheid van die attitude worden bestudeerd.

Het actief programmatisch aanbieden van een selectieve (bijvoorbeeld bij cystic
fibrosis of een leeftijdscategorie) of meer algemene preconceptie screening. Dit
zou landelijk of in een regio kunnen plaarsvinden waarbij moet worden onder-
zocht hoe dit interacteert met andere vormen van PCZ en wat de kosten zijn.

Het verrichten van zorgexperimenten wat betreft interconceptiezorg, dw.z. het
systematisch aanbieden van individuele of groepsgerichte PCZ naar aanleiding
van een gestoorde zwangerschap en/of geboren kind met slechte perinatale
uitkomst.

Systematisch onderzoek op het terrein van E-health, bijvoorbeeld wat betreft
toegankelijkheid, integratie met reguliere zorg en zorgregistraties. In dit kader
nadrukkelijk ook onderzoek naar methoden op het terrein privacy bescherming.

Het vaststellen van de optimale manier om via (a) een vragenlijst of (b) een
anamnese (of combinaties daarvan) de verschillende risicofactoren in een rou-
tinesetting van PCZ vast te stellen. In dit verband dient ook aandacht besteed te
worden aan electronische hulpmiddelen, in het bijzonder Zwangerwijzer. Een
belangrijk punt hierbij is de compleetheid (selectiebias) en betrouwbaarheid en
validiteit van deze methoden. Tenslotte dient ook onderzoek gedaan te worden
naar de vaststelling van factoren waarvoor bloedonderzoek relevant is/verde-
digd kan worden zoals bijv. micronutriénten en vitamine D. Daarnaast dient de
acceptatie hiervan ook geevalueerd te worden.

Het vaststellen van de meest effectieve organisatie van de uit PCZ voortvloei-
ende actieve preventieve zorg (casemanagement, uitvoering).

Voor alle onderzoeksvragen op het terrein van de preconceptie is het volgende
gewenst:
- zowel de aanstaande moeder als de vader zijn cliént/patiént;
- professionele domeinvragen moeten worden vermeden nu veel
vragen rondom bereik en effectiviteit nog onbeantwoord zijn;
- speciale aandacht zou moeten bestaan voor niet-Nederlands spre-
kende allochtonen en sociaaleconomische achterstandsgroepen;
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- Dbij allochtonen aandacht voor specifieke rsicofactoren die gelden
voor deze groep(en);

- het gewenste landelijke gebruik van ‘evidence-based’ instrumen-
ten in het bijzonder de webapplicatie "Zwangerwijzer".

6.3 Vroege zwangerschap

Fundamenteel onderzoek naar 'fetal programming’, in het bijzonder in de vroe-
ge zwangerschap, ook met het oog op preventie. Dit onderzoek dient gericht te
zijn op mechanismen zoals DNA-methylering (epigenetica).

Het lijnoverstijgend vaststellen van belemmerende en bevorderende factoren
voor een tijdige (arbitrair gesteld op 8 weken zwangerschapsduur of eerder)
eerste verloskundige controle. Het ontwikkelen van interventies om vervroe-
ging te stimuleren. In dit kader ook aanvullend onderzoek naar het gebruik van
doelgroep-specifieke benaderingswijzen.

Kwantitatief en kwalitatief onderzoek van de participatie in prenatale scree-
ning in vergelijkende zin. Daarbij specifiek aandacht voor drie componenten:
culturele factoren inclusief de indirecte effecten van de aanbiedingswijze, fi-
nanciéle factoren en factoren in relatie tot de aard van de counseling en de hou-
ding van de zorgverlener. Alle beroepsgroepen dienen bij de derde component
betrokken te zijn.

Vaststellen (op cohort basis) van de voedingstoestand van echtparen met
zwangerschapswens en zwangere vrouwen in het begin van de zwanger-
schap (anamnestisch en/of middels bloedonderzoek). In dit kader onderzoek
naar de relatie van deze voedingstoestand met zwangerschapsuitkomsten.
Ontwikkelen van preventieve interventies via bijvoorbeeld voedingsadviezen
waaronder voedingssuppletie. Speciale aandacht verdient het ontwikkelen van
verantwoorde protocollen ten aanzien van overgewicht en obesitas.

Ontwikkelen van een algemeen geldige, lijnoverstijgende, checklist voor pre-
natale risicofactoren, onder meer op basis van resultaten uit cohortstudies.
Daarnaast het ontwikkelen van preventieprotocollen voor niet-medische risi-
cofactoren inclusief de daarbij horende organisatorische vormgeving: al dan
niet ‘shared care’ en een gecombineerd eerste trimester ‘assessment’ van eerste
en tweede lijn samen. In dit kader verdient ook aandacht: het ontwikkelen van
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bijscholingsmodules voor iedere professional die in het prenatale traject een rol
speelt. Daarnaast ook het ontwikkelen van kwaliteitssystemen in dit opzicht.

Ontwikkeling van organisatorische modellen voor het bieden van gecombi-
neerde preventie-protocollen waarbij in het bijzonder aandacht voor E-health.
Tevens verdient hierbij de inzet van tolken, voorlichters in eigen taal en cultuur
(VETC-ers) en anderen ook aandacht. In dit kader dient het scholings-element
niet vergeten te worden.

Lijnoverstijgend implementatie-onderzoek naar stoppen-met-roken pro-
gramma's. Er is goede reden eerst te onderzoeken of het lukt deze enkelvoudige
preventie te realiseren. Hierbij specifieke aandacht voor de vraag welke profes-
sionele inzet het beste werkt c.q. haalbaar is (inclusief de inzet van praktijk as-
sistentie e.d.).

Optimale methoden voor (leren) vastleggen van informatie over voeding,
geneesmiddelen, arbeid, individuele psychiatrische problemen en of gedrags-
stoornissen en gezinskenmerken. Specifiek voor de grote steden betreft dit ook
informatie over: sociaaleconomische status, opleiding in relatie tot ‘health liter-
acy’, taal en communicatie, woonsituatie en andere sociale kenmerken.

Vaststellen op landelijk niveau in een ongeselecteerde populatie wat de ver-
schillende effecten zijn van arbeid op de zwangerschap. In dit kader dient
onderzoek plaats vinden naar de aanpassing van arbeid en arbeidspatronen,
werklast en regelmogelijkheden, ook in relatie tot zwangerschapsverlof en ziek-
teverzuim. Belangrijk punt hierbij is het vaststellen van belemmerende facto-
ren voor implementatie.

Vaststellen van interventiestijlen eerste trimester-zorg tussen en binnen in
verloskundige zorg actieve disciplines, bij voorkeur internationaal vergelijkend.
Bijzondere aandacht verdient het vaststellen van de interactie met etniciteit.

Fundamenteel en epidemiologisch onderzoek naar de relatie tussen (sportieve)
lichamelijke inspanning en met zwangerschapsbeloop en -uitkomst, met name
in relatie tot cardiovasculair functioneren van de moeder en groei van het kind.

Vergelijkend onderzoek naar Rapid Aneuploidy Detection (RAD) waarbij komt
vast te staan wat de meest wenselijke test-kenmerken zijn vanuit het per-
spectief van het ouderpaar. Daarbij afzonderlijke aandacht nodig voor laag-
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6.4

geschoolden (health illiteracy) en ouders met allochtone achtergrond.

Praktijkonderzoek in een geografisch gedefinieerde populatie waarbij alle mis-
kramen op etiologie worden onderzocht, met de thans beschikbare methoden.
Het op basis hiervan ontwikkelen van een risicoselectieregel voor 2e of 3e lijns-
zorg. Dit omdat een miskraam een uiterst waardevolle aanwijzing lijkt te zijn
voor risico's (waaronder beinvloedbare risico’s) tijdens deze maar ook een even-
tueel volgende zwangerschap op perinatale morbiditeit en mortaliteit.

Late zwangerschap

Het uitvoeren van vergelijkend onderzoek naar foetale groeimeting, bijvoor-
beeld in de vorm van één of meer derde trimester echo's. Het vaststellen van
diagnostische kwaliteit en technische voorwaarden in dit kader. In het bij-
zonder dient aandacht besteed te worden aan de vaststelling of als resultaat
hiervan het aantal kinderen met een onverwacht gewicht <p1o daalt, en ook het
aantal onverwacht in de eerste lijn geboren kinderen met gewicht <p10. Ook
kan gekeken worden of de frequentie verandert van de met groeivertraging
gerelateerde complicaties (inclusief doodgeboortes).

Fundamenteel en interventie-onderzoek naar het effect van foliumzuur in de
gehele zwangerschap (foetale groei t/m derde trimester, pre-eclampsie). Aparte
aandacht dient besteed te worden aan mogelijk carcinogene effecten.

Het vaststellen van de beste strategie bij groeivertraging (iatrogene vroegge-
boorte of expectatief beleid met bewaking van de foetale conditie), in het bij-
zonder indien een zwangerschapsduur van <32.0 weken, en bij weinig of geen
manifeste symptomen van onder meer zwangerschapshypertensie.

Onderzoek naar detectie van en (risicogeleide)zorg voor
zwangerschapsdiabetes.

Kwalitatief en kwantitatief onderzoek naar de relatie van de geografische af-
stand tot een 'hogere' lijn zorgcentrum en beleidsbeslissingen door de verwijzer
(verwijs- en behandelingskeuze).

Ontwikkelen van een protocol in het derde trimester (in het bijzonder betref-
fende zwangerschapshypertensie, pre-eclampsie en [dreigende] vroeggeboorte)
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op basis van een eerdere specifieke risicoschatting preconceptioneel (na een
eerder kind met vroeggeboorte) dan wel vroeg prenataal. In dit kader volstaat
ook het ontwikkelen en evalueren van een derde trimester assessment van de
risicozwangere door de gemeenschappelijke lijnen.

= Het ontwikkelen en introduceren van alternatief a terme beleid uitgaande van
een normale’ zwangerschapsduur-range bij eenlingzwangerschappen tussen
de 38.0 en 41.0 weken zwangerschapsduur.

= Het ontwikkelen en introduceren van een herziene richtlijn voor geindiceerde
verwijzing naar een perinatologisch centrum bij een zwangerschapsduur boven
de 32 weken.

= (Verdere) ontwikkeling van groepsgerichte training/kennisvermeerdering
via zogenaamde ‘zwangerschapsklasjes’. In dit kader kan gedacht worden aan
bijvoorbeeld het ontwikkelen van instructie-/informatie-methodieken om de
zwangere vrouw effectiever 'minder leven voelen'te doen melden.

= Vergelijkend onderzoek naar de 'Proactive Support of Labour' strategie (in-
clusief de bevallingsfase) of daarmee vergelijkbare vormen van (pro)actieve
strategieén.

Vrijwel alle bovengenoemde onderzoeken vereisen praktijkonderzoek, financiéle
neutraliteit, en een vorm van ‘shared care’ (lijnoverstijgend).

6.5 Bevalling

= Vaststellen wat de preferenties en afwegingen (kans op risico’s versus voordeel
van eigenheid bevalomgeving) bij zwangere vrouwen zijn, voor en na het ont-
staan van een risicosituatie. In dit kader spefieke aandacht voor de rol van (ade-
quate) voorlichting.

= Onafhankelijk vaststellen van de kwaliteit van de uitwendige stuitkering en
de zinvolheid van registratie. In dit kader aanvullend onderzoek naar de kennis
van de zorgverlener en de mate van geinformeerd zijn van de zwangere vrouw
over (risico’s van) de behandelopties. Daarnaast verder aanvullend onderzoek
waarbij voorop staat of de oversterfte bij vaginale stuitbevallingen op vermijd-
bare factoren berust. Specifieke aandacht verdient het inventariseren van atti-
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tude aspecten van zorgverleners iv.m. een eventuele aanbeveling tot een beleid
waarbij bij alle stuitliggingen een electieve sectio wordt voorgestaan.

Het vaststellen, in lijnoverstijgend onderzoek, van de achtergrond en eventuele
beinvloedbaarheid van 'niet vorderen' van de baring. De eventuele rol van het
partogram hierbij dient ook onderzocht te worden.

Evaluatieonderzoek van pijnbestrijding met behulp van lachgas in een eerste-
lijns setting.

Onderzoek naar enkele specifieke onderwerpen: screening/aanpak Groep B
Streptococcen, meta-analyse/ implementatieonderzoek naar corticosteroiden-
gebruik bij (dreigende) premature bevalling en het gebruik van antibiotica
durante partu (bij onder meer langdurig gebroken vliezen).

Onderzoek naar de behandeling van fluxus post partum waarbij ook de eventu-
ele rol van de eerste lijn meegnomen dient te worden.

Etiologisch en prognostisch onderzoek naar de gevolgen van een lage Apgar-
score en daaraan gerelateerde asfyxie en, latere (ten dele) cerebral palsy.
Specifiek aandachtspunt hierbij is mogelijk ook interventie-onderzoek met bij-
voorbeeld medicijnen en neonatale body-cooling na asfyxie.

Evaluatieonderzoek naar medische en organisatorische aspecten en cliéntte-
vredenheid van geboortecentra en vergelijkbare initiatieven. In dit kader speci-
fieke aandacht voor hoe in de verschillende settings geanticipeerd kan worden
(vooral voor specifieke achterstandsgroepen) op het vervolgtraject na de beval-
ling, waaronder kraamzorg en zorg vanuit huisarts, jeugdarts en kinderarts.

Het vaststellen van een optimaal ontslagmoment na een primaire of secundai-
re sectio caesarea, gerelateerd aan de redenen tot de sectio en kenmerken van
de kraamvrouw.

Het via (a) registratiedata en (b) audit-technieken onderzoeken van mogelijke
onderbehandeling in allochtone en achterstandsgroepen.

Nader onderzoek naar de veiligheid van de thuisbevalling tegenover een beval-
ling in een ziekenhuis of geboortecentrum in de nabijheid van een ziekenhuis.
De meeste experts beschouwen een pseudo-gerandomiseerde opzet nodig voor
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de vergelijking; als hiervan wordt afgezien is een zeer uitgebreide risicocorrec-
tie noodzakelijk waar studies tot nu toe niet in voorzien.

Kraambed/neonatale periode

Evaluatieonderzoek naar intensivering van voedingsondersteuning van juist
bevallen vrouwen.

Interventie ontwikkeling gericht op de moeder (en omgeving) om borstvoeding
te continueren.

Evaluatieonderzoek naar voorgestelde risicofactoren (waaronder voor kinder-
mishandeling en ontwikkelingsstoornissen) die overgedragen zouden moeten
worden vanuit de verloskundige zorg naar de zorg door jeugdarts/kinderarts.

In dit kader verdient ook aandacht het bepalen van de toegevoegde waarde van
die informatie voor de prognose en de indicatiestelling van preventie/interven-
tie, rekening houdend met verschillen tussen etnische groepen.

Ontwikkeling en organisatorische implementatie van integrale follow-up zorg
voor kinderen:

(1) na vroeggeboorte, niet alleen voor 32.0 weken maar ook tussen 32.0 en 37.0
weken zwangerschapsduur; (2) met een te laag geboortegewicht (<p10) met
name indien gecombineerd met een ander probleem; (3) met 'late groeivertra-
ging'’; (4) met macrosomie (gewicht >pg7); (5) met (lichte) aangeboren afwijkin-
gen; (6) met een lage Apgar-score na 5 minuten; (7) met (een risico op) cerebral
palsy; (8) die deel uitmaken van een meerling.

In dit verband specifieke aandacht voor het beschikbaar maken van ouder-
vriendelijke (on-line) informatie. Daarnaast in organisatorisch verband het
experimenten met verschillende vormen van case-management (regie) in deze
follow-up programma’s.

Zorgexperimenten om tenminste in achterstands- of risicosituaties kraamzorg
dan wel een vangnet via wijkverpleegkundigen te realiseren. Daarnaast het
experimenteren met een uitbreiding van uren kraamzorg (eventeel op
indicatie). Aanvullend onderzoek naar (effecten van) interculturalisatie door
personeel van diverse komaf te werven.

Preventie experimenten waarbij de landelijke screenings(hiel)prik gecombi-
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neerd wordt (mits tijdig) met een bepaling van de bilirubine-spiegel. Eventueel
nader onderzoek in combinatie met meer (screenend) aanvullend post partum
onderzoek. Specieke aandacht zou besteed moeten worden aan fundamenteel
en prognostisch onderzoek naar neonatale icterus.

Zorgexperimenten voor zwangeren met ernstige psychische problemen waarbij
protocollen en zorgmodellen worden ontwikkeld die lijnoverstijgend zijn.

Onderzoek naar diagnostiek/surveillance, behandeling en de definitie van de
adequate zorgsetting bij pre-existente maternale schildklierziekten. In dit kader
specifieke aandacht voor etnische verschillen (bijvoorbeeld normaalwaarden).

Epidemiologisch lijnoverstijgend onderzoek naar mictie/dyspareunie klachten
na een traumatische en/of langdurige baring, episiotomie en sectio caesarea
(risicofactoren, prognose, effect van zorg en prognose).

6.7 Grootstedelijke perinatale gezondheid en zorg

Het kenmerk ‘grootstedelijk’ staat hierbij voor omvang in personen, hoge
bevolkingsdichtheid, grote leefdiversiteit, anonimiteit (gebrek aan sociale co-
hesie, soms onverschilligheid/elkaar niet kennen), in- of uitsluiting, kleine/
grote criminaliteit, stress/agitatie, lawaai, huisvestingsproblematiek, meerta-
ligheid: Engels als schaduwtaal, continue instroom en uitstroom migranten
(mobiliteit), illegaliteit, informele (arbeids)markt, ontstaan en herstel van
achterstandswijken.

Epidemiologisch (medisch, sociaal) onderzoek naar specifiek grootstedelijke
risico’s. Met name onderzoek of er in grootstedelijke gebieden sprake is van een
hogere prevalentie van risico’s dan wel een grotere impact van risico’s en/of
cumulatie daarvan. In dit kader ook attitude-onderzoek onder cliénten en zorg-
verleners (gewenning) naar risicoperceptie.

In vervolg op uitkomsten van de grote cohortstudies is verder onderzoek nood-
zakelijk naar de rol van etniciteit, lage sociaaleconomische status (SES), taalbar-
riére en ‘health illiteracy’ en prachtwijken; vooral wat betreft de toegankelijk-
heid van zorg.

Ontwikkelingsonderzoek om bestaande risico-interventies in deze context
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effectief te laten zijn; dit vooral in het kader van risico-cumulatie. Specifieke
vragen die dienen te worden beantwoord zijn: (1) hoe zijn doelgroepen
preconceptioneel en vroeg in de zwangerschap te bereiken (individueel,
groepsgericht, collectief); (2) met welke stijl (directief of non-directief) en met
welke middelen?. Ook dient aandacht besteed te worden aan beschermende
(risicoverlagende) factoren.

Ontwikkelingsonderzoek naar organisatievormen waardoor de communicatie
tussen de diverse professionele ‘zorgloketten’ kan worden verbeterd, in het bij-
zonder de samenwerking tussen loketten die zich vooral richten op alleen me-
disch georiénteerde zorg en loketten die zich vooral richten op psycho-sociale
en sociaal-maatschappelijke zorg.

Onderzoek naar risicoselectie in termen van verwijs- en terugverwijsindicaties,
afgemeten aan tijdige en effectieve detectie van tweede-, maar vooral ook der-
delijns verloskundige problematiek. In dit kader verdient specifieke aandacht
de compliance met richtlijnen.

Specifiek onderzoek in Den Haag, waar een perinatologisch centrum ontbreekt
(LUMC en Erasmus MC zijn het meest nabij). Hierbij specifieke aandacht voor
het effect op indicatiestellingen en perinatale uitkomsten voor vrouwen in deze
regio. Naast de regio Den Haag ook specifiek onderzoek in de regio Utrecht iv.m.
het gerapporteerde relatief hoge niveau van perinatale sterfte.

Opleiding & professie; kwaliteit en organisatie

Onderzoek naar ‘shared care’ modellen (ontschotting) om meer effectieve sa-
menwerking te bereiken op basis van een gemeenschappelijke verantwoorde-
lijkheid voor de patiént tussen de eerste- en tweede lijn. Deze modellen kunnen
variéren van minimaal enkele consultatiemomenten bij iedere zwangere (dit
veronderstelt een regulier model, Veloskundig Samenwerkings Verband) tot
integrale praktijkorganisatie. Specifieke aandacht voor het verschil tussen een
grootstedelijke omgeving en daarbuiten.

Onafhankelijk empirisch en simulatieonderzoek naar de effecten van concen-
tratie/decentralisatie van verloskundige zorg en van 7*24-uurs zorg waarbij ook
specifiek onderzoek naar de kosten. Speciale aandacht dient besteed te worden
aan economische analyses en onderzoek naar de voorwaarden voor concentra-
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tie/decentralisatie (onder meer inzake beroepskrachtenplanning,
OK-faciliteiten, etc.).

Experimenten met beroepsinnovatie; zowel domeinverkleining ten gunste van
specialisatie (preventie) als domeinvergroting (public health taken), en eventu-
eel ook de inzet van de physician assistant (en vergelijkbare professionals).

Onderzoek naar praktijkvariatie in het hanteren van expliciete verwijs-richtlij-
nen (met name de Verloskundige Indicatie Lijst) door verwijzers (verloskundi-
gen/huisartsen respectievelijk gynaecologen). Daarnaast ook onderzoek naar
factoren/prikkels die de bestaande aanzienlijke praktijkvariatie in richtlijnhan-
tering kunnen verkleinen.

Onderzoek naar de relatie tussen proces- en uitkomstkwaliteit van enkele veel-
voorkomende interventies (bijvoorbeeld keizersnede, inleiden van de baring).

Grondige economische evaluatie van de kostenaspecten van het Nederlandse
lijnsysteem waarbij ook de vergelijking met relevante alternatieven zoals in
Vlaanderen en het Verenigd Koninkrijk.

Aanvullend audit-onderzoek op lokaal/regionaal niveau, waarbij random steek-
proeven uit een geboorteregister gedefinieerd cohort worden getrokken met
standaard epidemiologische analyses.

Onderzoek naar de feitelijke bijdrage van de huisarts aan de zorg in het begin

(eerste consulten) van de zwangerschap, en eventueel de kraamperiode. In dit

kader het vaststellen van begunstigende en belemmerende factoren voor ade-
quate zorgkwaliteit.

Onderzoek (bijvoorbeeld via registratie onderzoek) naar de omvang van prak-
tijkvariatie in de verloskundige zorg (eerste-, tweede- en derde lijn) na een ge-
slaagde fertiliteitsbevorderende behandeling.

Registratie & Informatie

Onderzoek naar een (mogelijkheid tot) landelijke registratie van risicofactoren,
determinanten en gegevens over de preconceptiefase/preconceptiezorg.
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= Onderzoek naar de meest wenselijke vormen van evaluatie van diverse preven-
tieve en andere zorgactiviteiten door/voor de beroepsgroepen. Hierbij te denken
aan informatie via landelijke registraties (bijvoorbeeld PRN, RIVM bij hielprik
en diverse vormen van prenatale screening), via audits, dan wel via steekproefs-
gewijze surveys.

=  Onderzoek naar de meest wenselijke opzet van gegevensuitwisseling in de pe-
rinatale zorg (proces of uitkomst, prenataal of postnataal, al dan niet vastgelegd
in de PRN, standaard dan wel risico- of interventiegerelateerd). Specieke aan-
dacht voor informatie uitwisseling zonder de opbouw van een gemeenschap-
pelijk electronisch dossier.

6.10 Patiénttevredenheid, zorgprocesaspecten, ethiek

*  Onderzoek naar de beste manier om kwaliteit van het zorgproces (bijvoorbeeld
via het WHO model, via tevredenheidsvragen, via zogenaamde preferentie-me-
thoden) vast te stellen. Onderzoek naar de validiteit van het concept ‘kwaliteit
van het professionele handelen van de zorgverleners volgens de patient in deze
context.

= Onderzoek naar de relatie van tevredenheid/kwaliteit van zorgprocesoordelen
en kennis en informatie vooraf van de zwangere (de a priori verwachting); de
relatie met medische uitkomsten van moeder en kind, de risicoperceptie van de
zwangere en het kwaliteitsoordeel van de professional zelf.

Onderzoek naar gebruik van openbare waarderings- of tevredenheidsoordelen van
cliénten bij hun keuze voor individuele hulpverleners, praktijken en ziekenhuizen,
en, in dit geval settings (bijvoorbeeld thuis of poliklinisch bevallen).

6.11 Nabeschouwing expertraadpleging

De expertraadplegingen zijn hier weergegeven wat betreft het ‘kale’ eindresultaat:
de voorgestelde onderzoeken om in kennishiaten te voorzien die een rechtstreekse
relatie hebben met de slechte Nederlandse perinatale uitkomsten.

Hiermee wordt de levendige discussie en de motivering van juist deze onderzoeken
tekort gedaan; voor de geinteresseerde lezer bestaat echter de mogelijkheid de bij-
lage te raadplegen.
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In het eerdere hoofdstuk 4 wordt de ‘top 25’ van de onderzoeken benoemd. Zoals de
lezer kan vaststellen zijn die primair ontleend aan de in dit hoofdstuk voorgestelde
onderzoeken in de expertraadplegingen, met 2 ingrepen van de auteurs: (1) de orde-
ning van de voorstellen in hoofdstuk 4 is zoveel mogelijk conform het analysemo-
del, en (2) selectie is toegepast op basis van de discussies tijdens de raadplegingen
en met name de kengetallen (hoofdstuk 3). Wat kwantitatief het belangrijkst is, of
zou kunnen zijn, kreeg de voorkeur.
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BIJLAGE |
LITERATUURSTUDIE PRECONCEPTIEZORG

DenktasS, Hammiche F, Van der Zee B, Berks D, Hoedjes, M, Steegers-Theunissen R

Wat worden in de literatuur de standaard domeinen van preconceptiezorg
genoemd?

Voeding

De kwaliteit van de voeding van zwangere en lacterende vrouwen is over het
algemeen belangrijker dan de kwantiteit.”*+ Omega 3 vetzuren kunnen een gun-
stig effect hebben op de vruchtbaarheid van de vrouw en de man en verkleinen

in de zwangerschap de kans op vroeggeboorte en een laag geboortegewicht.’s*®
Preconceptionele foliumzuur suppletie heeft een bewezen beschermend effect te-
gen het optreden van neuralebuisdefecten, maar er zijn ook aanwijzingen dat dit
geldt voor andere afwijkingen.’?37 Vitamine A is ook een belangrijk micronutriént
tijdens de voortplanting voor de embryonale ontwikkeling en groei. Te hoge in-
name van vitamine A door zwangere vrouwen is echter geassocieerd met aange-
boren afwijkingen.s*4 Om in de eigen calciumbehoefte en die van het kind te kun-
nen voorzien, heeft een zwangere vrouw extra vitamine D nodig. 44’ Zeer ernstige
jodiumdeficiéntie kan mentale retardatie bij het kind veroorzaken, eventueel in
combinatie met achtergebleven groei, doofheid en spasme. #° Ook het belang van
andere micronutriénten is gerapporteerd, maar niet via systematische toedienings-
experimenten onderzocht.

Genotmiddelen

Roken leidt tot verminderde fertiliteit, foetale groeivertraging en premature ge-
boorte; dit resulteert weer in een laag geboortegewicht en verhoogde perinatale
sterfte.s©Het effect is toxisch, dosisafhankelijk, en anders dan veel andere risicofac-
toren is het effect de hele zwangerschap aanwezig.

Het gebruik van alcohol voor de zwangerschap is geassocieerd met verminderde
vruchtbaarheid van de vrouw. Gebruik voor de conceptie en in de vroege zwanger-
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schap door de vrouw, en voor de conceptie ook door de man, wordt gerelateerd aan
een verhoogde kans op miskramen en foetale sterfte. 6469

Preconceptioneel gebruik van cannabis, cocaine, opiaten en amfetaminen heeft
nadelige gevolgen voor de vruchtbaarheid. Ernstiger zijn de gevolgen van drug-
gebruik tijdens de zwangerschap voor de gezondheid van het kind, zoals een ver-
hoogde kans op sterfte, laag geboortegewicht, ontwenningsverschijnselen na de
geboorte en ontwikkeling- en concentratiestoornissen later. Marihuana en cannabis
zijn de meest gebruikte drugs wereldwijd. THC, het meest actieve bestanddeel, kan
de vruchtbaarheid van zowel de vrouw als man aantasten. Marihuana is vooral
geassocieerd met ontwikkeling (intellect) problemen van het kind op latere leeftijd.
Cocaine is geassocieerd met een laag geboorte gewicht, prematuriteit, perinatale
mortaliteit en solutio placentae.”>#

Cafeine gebruik (>150 ml/dag) door zwangeren is geassocieerd met een verhoogde
kans op een miskraam. Bij gebruik van >450ml/dag cafeine na het eerste trimester
van de zwangerschap is het geassocieerd met een verhoogde foetale mortaliteit. &8

Arbeid-gerelateerd

Beroepsmatige blootstelling aan schadelijke chemische stoffen of dampen, of aan
een schadelijk fysische milieu is frequent onderzocht. De exacte invloed van bloot-
stelling aan organische oplosmiddelen is nog niet bekend. Echter enkele studies
tonen al wel schadelijke effecten aan bij gebruik voor en tijdens de zwangerschap
aan.®® Vrouwen die tijdens hun (vroege) zwangerschap beroepsmatig werden
blootgesteld aan hoge doses narcosegassen hadden een verhoogd risico op een mis-
kraam. Beroepsmatige blootstelling aan lachgas tijdens de (vroege) zwangerschap
wordt in verband gebracht met een grotere kans op het krijgen van een kind met
een laag geboortegewicht.®o-9°

Er zijn duidelijke aanwijzingen dat (net) zwangere vrouwen die beroepsmatig wor-
den blootgesteld aan chemotherapeutica een grotere kans hebben op een miskraam
of doodgeboorte.” 92 Vrouwen die tijdens de eerste drie maanden van hun zwanger-
schap blootgesteld worden aan bestrijdingsmiddelen hebben een verhoogde kans
hadden op een kind met aangeboren afwijkingen en preconceptionele blootstelling
van de vader leidt tot een verhoogde kans op een slechte zaadkwaliteit en van aan-
geboren afwijkingen bij de baby en foetale sterfte.9397 Er is weinig of geen literatuur
gevonden over de invloed van een beperkte preconceptionele blootstelling aan
fysische factoren (straling, lawaai, temperatuur, trillingen) op zwangerschapsuit-
komsten. De Gezondheidsraad gaf al eerder belang aan van goed opgezet onderzoek
naar de relatie tussen dergelijke preconceptionele fysische arbeidsomstandigheden
en zwangerschapsuitkomsten.?® Hier is dus een lacune.
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Stress is geassocieerd met fertiliteitsproblematiek. Het is echter moeilijk onder-
scheid te maken in het soort van stress. Zwangere vrouwen met een hoge psychi-
sche belasting ervaren hebben een grotere kans hebben op een miskraam en op een
baby met laag geboortegewicht en baby’s van wie de moeder veel stress had erva-
ren.?9°s Uit nader onderzoek moet blijken welke soort stress, ook preconceptioneel,
een risicofactor is voor de fertiliteit en de zwangerschapsuitkomsten.

Zwangere vrouwen die in ploegendienst werken, nachtdiensten doen of anderszins
fysiek belastend werk hebben, hebben meer risico op vroeggeboorte.’61°8 Verder is
maternale stress in de preconceptie periode geassocieerd met slaapproblemen van
de baby. 9

Ten opzichte van geen betaalde arbeid is het hebben van betaald werk niettemin
in het algemeen een voordeel vanwege de relatie met opleiding en (resulterende)
welvaart.

Ziekten

Infectieziekten zoals HIV, Chlamydia, Gonorroe, Herpes Genitalis, Syfilis en Hepatitis
B kunnen op het kind worden overgebracht tijdens de geboorte indien de moeder
geinfecteerd is. HIV, Syfilis en Hepatitis B kunnen ook al tijdens de zwangerschap
worden overgedragen. Om die reden wordt op dit moment tijdens de zwangerschap
altijd gecontroleerd op Syfilis en Hepatitis B. Preconceptioneel screenen heeft dui-
delijk voordelen, omdat de aandoening dan beter behandeld en genezen kan wor-
den.* In het Rijksvaccinatieprogramma is inenting tegen Rubella, mazelen en kink-
hoest opgenomen.™ Controle op Rubella is aangewezen in ieder geval bij migranten.

Chronische ziekten

Voor alle chronische en acute ziekten geldt dat afzonderlijk gekeken moet worden
naar de eventuele schade door de ziekte, en die door de eventuele behandeling.
Epilepsie bij de moeder kan gevaarlijk zijn voor het ongeboren kind. Een insult bij de
moeder kan problemen veroorzaken voor de vascularisatie en zuurstofvoorziening
van het kind. Bovendien is het risico op een insult tijdens de bevalling verhoogd.
Het gebruik van anti-epileptica is geassocieerd met een verhoogd risico op een
slechte zwangerschapsuitkomst.”>"s Kinderen van vrouwen met diabetes lopen een
verhoogd risico op diabetes en aangeboren afwijkingen.=¢+?2 Psychiatrische ziekten
tijdens de zwangerschap zijn duidelijk geassocieerd met ongewenste zwanger-
schapsuitkomsten (laag geboortegewicht, vroeggeboorte en lagere Apgar score),
hoger risico op postpartum psychiatrische ziektes, lagere participatie in prenatale
zorg en hogere kans op het gebruik van middelen misbruik.3*#® Er is geen literatuur
over andere aandoeningen.
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Geneesmiddelen

Veel geneesmiddelen zijn onvoldoende onderzocht om definitieve conclusies
over risico’s te trekken. Van een beperkte groep middelen is het schadelijke ef-
fect op de ontwikkeling van de foetus bewezen.»9*4 Nader onderzoek moet uit-
wijzen welke middelen preconceptioneel al schadelijk zijn voor de fertiliteit en
zwangerschapsuitkomst.

Leeftijd aanstaand moeder

Over de effecten van leeftijd op reproductieresultaten is veel literatuur
beschikbaar. 4656

De conceptiekans van de vrouw daalt vanaf het 30e levenjaar, en sterk vanaf het 35e
levensjaar. Ook de kans op een miskraam is leeftijdafhankelijk.

De spontane meerlingkans stijgt met de leeftijd. Daarnaast stijgt deze kans als
gevolg van fertiliteitsbevorderende behandeling, door toedoen van ovariéle
hyperstimulatie.

De relatie van maternale leeftijd met perinatale uitkomsten daarentegen is com-
plex: er is een U-vormig verband met - in Nederland - een optimum van circa 29
jaar. Dit wordt veroorzaakt doordat de leeftijd min of meer onlosmakelijk samen-
hangt met andere factoren die gunstiger zijn naarmate men ouder is, zoals oplei-
dingsniveau, stabiliteit in werk en gezin, en welvaart. Als studies een ongunstig
leeftijdseffect beschrijven van hogere leeftijd, is dat doorgaans veroorzaakt door te
‘corrigeren’ voor de met de leeftijd samenvallende verbeteringen van het foetale
milieu.

Een veel geringer leeftijdseffect van de vader is beschreven.

Gewicht voor en tijdens de zwangerschap

Zie ook voeding.

Zowel overgewicht en vetzucht (obesitas) kunnen problemen opleveren tijdens de
zwangerschap en bij de geboorte. Ondergewicht (BMI<19) is geassocieerd met fertili-
teitsproblemen en een laag geboorte gewicht.s716¢

Grote stad

Over grote stadsproblematiek en haar inwoners in de achterstandswijken (sociaal-
economische achterstandsgroepen en immigranten) in relatie tot het gebruik van
preconceptiezorg is weinig bekend. In Nederland is pas recent meer aandacht voor
dit thema, in het buitenland is al meer onderzoek gedaan naar zwangerschaps-
uitkomsten in relatie tot etniciteit, sociaaleconomische achterstand en het wonen
in een achterstandswijk. Het is echter nog nagenoeg een onontgonnen terrein. De
eerste onderzoeksresultaten laten zien dat viouwen in grote steden een sterk ver-
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hoogde kans op een ongunstige perinatale uitkomst hebben waarbij het wonen in
een achterstandswijk een nog groter risico vormt.:67%

Sociodemografische factoren

In dit verband zijn ook factoren zoals gezinssituatie (al dan niet gescheiden/in bezit
partner) onderzocht. De resultaten zijn contextgevoelig: een gebroken gezin heeft
in Nederland bij Surinaamse zwangeren veel minder effect dan bij van oorsprong
Nederlandse zwangeren.

Wat is in de literatuur beschreven over participatie in individuele PCZ, succes van
collectieve PCZ, participatie/acceptatie bevorderende/remmende factoren?

Over participatie in individuele PCZ is weinig literatuur. In enkele studies worden
de volgende factoren genoemd die van invloed zijn op de participatie: jongere vrou-
wen (tot 29 jaar) zijn vaker geinteresseerd in PCZ .** In relatie tot screening van CF
en dragerschap op hemoglobinopathieén hebben deelnemers vaker een hoge of ge-
middelde opleiding en vaker nog geen kinderen dan niet-deelnemers. **>*%3 Redenen
die vrouwen noemen om niet mee te doen zijn: (a) ze menen al voldoende informa-
tie te hebben, (b) zij veronderstellen dat zij geen verhoogde risico’s hebben en (c) zij
hebben een verkeerd begrip van het doel van PCZ, namelijk alleen voor fertiliteit-
problemen.®4 Etnische afkomst bleek geen significante factor voor deelname.

Effecten campagnes

Er is een kleinschalige voorlichtingscampagne in Noord-Rotterdam gehouden: pos-
ters langs de openbare weg en bij zorgverleners, en een huis-aan-huis verspreide
informatiefolder. Mensen werden geattendeerd op de website www.zwangerwijzer.
nl. Daarop is een vragenlijst te vinden die mogelijke risicofactoren voor ongunstige
zwangerschapsuitkomsten inventariseert, met daaraan gekoppeld een uitnodiging
voor een preconceptiezorgconsult. De korte campagne resulteerde in een tijdelijke
toename van het gebruik van www.zwangerwijzer.nl van 250 procent, maar niet
aan deelname van individuele preconceptiezorg.’s

Effecten van voorlichting op het gebruik van foliumzuur (PGM-supplementen)
Buitenland: Afhankelijk van mate waarin zwangerschappen worden gepland.
Risicofactoren voor het niet opvolgen van de aanbevelingen van foliumzuurgebruik:
jonger dan 25 of 19 jaar, lage sociaal economische status en niet uit het betreffende
land afkomstig waren.’®
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Nederland: 1997/1998 eenmalige landelijke voorlichtingscampagne over het ge-
bruik van extra PGM rond de conceptie. Na de campagne nam het aantal vrouwen
dat van foliumzuur had gehoord toe van 41.7 naar 77.3 procent één jaar na de cam-
pagne. Het juiste gebruik van PGM rond de conceptie steeg van 4.8 naar 21.1 procent
en het gebruik van PGM gedurende een deel van de aanbevolen periode steeg van
25.1naar 53.1 procent.

Risicofactoren voor het niet opvolgen advies: een niet-Nederlandse achtergrond en
lage opleiding.®

Psychologische impact:
Er blijkt geen toename van angstgevoelens door PCZ 83,4%. Van de vrouwen die
gebruik hebben gemaakt van PCZ, zou het anderen aanraden.

Zijn er studies beschreven specifiek of algemeen waarin de respons/tevredenheid van
de doelgroep van PCZ is onderzocht?

In het Erasmus MC krijgen paren met zwangerschapswens sinds oktober 2007 een
speciaal preconceptie advies over voeding en leefstijl op het “Gezond Zwanger
Worden” spreekuur. Tussen de 95 en 99 procent van alle bezoekers vond het precon-
ceptie consult nuttig en informatief; meer dan 85 procent zou het anderen ook aan-
raden. Vrouwen bleken het prettig te vinden dat hun partner door een ander werd
aangesproken op (on)gezond gedrag.®® Andere literatuur was niet te vinden.

Zijn er studies beschreven specifiek of algemeen waarin de doelmatigheid (kosten,
baten) van PCZ is onderzocht?

In Nederland en het buitenland is literatuur te vinden over de preventieve baten
van preconceptiezorg.’219°194 Preconceptioneel foliumzuur suppletie verlaagt de kans
op het krijgen van een kind met een neuraalbuisdefect(NBD) met ongeveer 60%.

In een analyse over de kosten effectiviteit van foliumzuursuppletie in de preventie
van NBD in Nederland is geconcludeerd dat preconceptioneel foliumzuursuppletie
kosten effectief is gebleken. 19519 Het preconceptioneel adviseren aan vrouwen om
te stoppen met roken is tevens kosten effectief gebleken in het verlagen van onge-
wenste zwangerschapsuitkomsten zoals laag geboortegewicht en vroeg geboorte.
197198 Preconceptioneel counselen van vrouwen met diabetes mellitus is ook kosten-
effectief voor het verbeteren van de zwangerschapuitkomsten.»
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Postpartum nazorg na gecompliceerde zwangerschap

Momenteel is er genoeg bewijs dat viouwen na een gecompliceerde zwangerschap
niet alleen at risk zijn voor herhaling in een volgende zwangerschap, maar ook voor
ziekten op latere leeftijd. Voorbeelden hiervan zijn een verhoogd risico op hart- en
vaatziekten na pre-eclampsie*°® en een verhoogd risico op diabetes mellitus type

2 na diabetes gravidarum.?°*#°2 Het is echter onduidelijk hoe deze wetenschap ver-
taald moet worden naar de dagelijkse praktijk. Hiertoe moet een aantal vragen
beantwoord worden: (1) Wat karakteriseert vrouwen na een gecompliceerde zwan-
gerschap die at risk zijn voor ziekte op latere leeftijd? (2) Kan het risico op ziekte
worden verlaagd: hoe, welke vorm van interventie komt daarvoor in aanmerking
(leefstijl en/of medicamenteus), wat is de acceptatie en effectiviteit hiervan?

(3) Moeten deze vrouwen periodiek worden gescreend in verband met hun verhoog-
de risico: vanaf welke leeftijd, hoe vaak, wat is de acceptatie en effectiviteit? (4) Wat
is de rol van etniciteit in de acceptatie en effectiviteit van interventie of screening?

Interconceptiezorg na gecompliceerde zwangerschap

Het optreden van een zwangerschapsgerelateerde aandoening is geassocieerd met
risicofactoren. Deze risicofactoren kunnen worden onderscheiden in beinvloedbaar
en niet beinvloedbaar. Voorbeelden van niet beinvloedbare risicofactoren zijn fami-
lie anamnese, pre-existente ziekte. Voorbeelden van beinvloedbare risicofactoren
zijn overgewicht, insuline ongevoeligheid en dyslipidemie. De interconceptiezorg
richt zich op het optimaliseren van deze beinvloedbare risicofactoren met als doel
het verlagen van het herhalingsrisico in een volgende zwangerschap. Directe aan-
wijzingen dat leefstijl- of medicamenteuze interventie het herhalingsrisico in een
volgende zwangerschap verlaagt is er echter niet. Dit dient onderdeel te zijn van
toekomstig onderzoek. 2°32°6 Hierbij zullen de volgende vragen moeten worden
beantwoord: (1) Kan het risico op herhaling worden verlaagd: hoe, welke vorm van
interventie komt daarvoor in aanmerking (leefstijl en/of medicamenteus), wat is de
acceptatie en effectiviteit hiervan? (2) Wat is de rol van etniciteit in de acceptatie en
effectiviteit van interventie?
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BIJLAGE I
LITERATUURSTUDIE VROEGE ZWANGERSCHAP

Van Oppenraaij RHF, Timmermans S, Rousian M, Obermann-Borst SA, Oosterbaan AM,
Exalto N.

Zijn er studies betreffende (late/ tijdige) start van de prenatale zorg en consequenties?

Korte conclusie

Er is weinig specifiek onderzoek dat zich richt op start van zorg. Resultaten zijn zeer

lastig te interpreteren vanwege vele (ongemeten) confounding factoren. De meeste

aandacht wordt besteed aan kwantiteit van de zorg (aantal) en niet start en/of kwa-
liteit. * Prenatale zorg is altijd vrijblijvend.

NVOG

In de richtlijn voor professionals “basis prenatale zorg versie 1.0: dd 18-04-2002”
wordt een controle schema beschreven voor de basis prenatale zorg. De richtlijn
adviseert om de eerste antenatale controle ffi 1e trimester te laten plaatsvinden.
Over consequenties betreffende late / tijdige start wordt niets vermeld. Wel wordt
de WHO Antenatal Care Randomised Trial 23 geciteerd waarin het aantal controles
tijdens de zwangerschap wordt bestudeerd (conclusie van deze trial: reductie van
het aantal controles leidt niet tot aantoonbare risico’s voor moeder of kind). Kortom:
in de NVOGe-richtlijnen bevindt zich geen duidelijke documentatie over de start van
zorg en bij welke termijn.4

RCOG

In de zeer uitgebreide richtlijn van de RCOG “antenatal care, routine care for the
healthy woman: dd maart 2008” wordt in hoofdstuk 4 uitgebreid aandacht besteed
aan “provision and organization of care”. In dit hoofdstuk komt aan bod: 1) who pro-
vides care? 2) continuity of care 3) where should appointments take place 4) docu-
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mentation of care 5) frequency of antenatal appointments. Aangehaald wordt dat
het aanbiedingsprogramma van antenatale zorg zoals dat heden ten dage gebruikt
wordt dateert uit 1929. Ook in de RCOG richtlijnen wordt uitgebreid stilgestaan bij
aantal controles, maar niet of late / tijdige start ervan. Er wordt vermeld (zonder
referentie) dat het eerste bezoek aan gynaecoloog / verloskundige idealiter bij 10
weken zou moeten plaats vinden. Bovendien wordt er geadviseerd om de eerste
afspraak op te splitsen in 2 afspraken vanwege alle informatie. Kortom: in de RCOG-
richtlijnen bevindt zich ook geen duidelijke documentatie over de start van zorg.s

Cochrane Library

In de Cochrane Library bestaat 1 review getiteld “patterns of routine antenatal care
for low-risk pregnancy ¢. Observationele studies tonen aan dat vrouwen die ante-
natale zorg krijgen minder negatieve uitkomsten ervaren. Daarnaast is aangetoond
dat niet alleen het aantal bezoeken maar ook de zwangerschapsduur bij de intake
een relatie heeft (referentie niet weergegeven). Vanwege het dose-response effect
richten antenatale programma’s zich vooral op het vergroten van de kwantiteit,
zonder te kijken naar het feit dat het vooral de laagrisico vrouwen zijn die juist
vroeg in de zwangerschap komen (d.w.z. de associaties zijn onderhevig aan con-
founding factoren die slecht gemeten zijn). De review richt zich net als de RCOG en
NVOG richtlijnen verder op aantal bezoeken en niet op late / tijdige start.

Pubmed search

In de gevonden studie van Reichman en Teitler 7 wordt een associatie gevonden
m.b.t. late en vroege start van prenatale zorg en geboortegewicht, zwangerschaps-
duur, laag geboortegewicht en vroeggeboorte. Hierin is de start van prenatale zorg
in eerste trimester, tweede trimester en derde trimester met elkaar vergeleken. De
studie vond plaats in het “Medicaid-programma” in de USA. Echter, de studie laat
ook zien dat de relatie onderhevig is aan vele confounding factoren (ras, leeftijd, ro-
ken, single, drugs etc.). In multivariate analyse verdwijnt het effect namelijk geheel.
Participatie in het WIC programma was geassocieerd met betere uitkomsten maar
had geen modifying effect.

De studie van Bengiamin et al.® onderzoekt de relatie tussen start van zorg versus
etniciteit in de USA. Niet-blanken (en niet-verzekerden) starten later met prenatale
zorg (d.w.z. niet in het 1e trimester). Hetzelfde resultaat wordt gevonden in de studie
van Rowe et al (Verenigd Koninkrijk).? De conclusie is dat weinig specifiek onder-
zoek zich richt op start van zorg en dat de resultaten zeer lastig te interpreteren zijn
vanwege vele confounding factoren. De meeste aandacht wordt besteed aan kwan-
titeit van de zorg en niet start en/of kwaliteit.
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Zijn er interventiestudies / programma’s beschreven ter verhoging / vervroeging van de
participatie in routine prenatale screening?

Korte conclusie
Nee.

Er is bekend dat vrouwen van niet-westerse afkomst zich over het algemeen later
melden voor de eerste zwangerschapscontrole dan westerse viouwen.”® Van de niet-
Nederlandse zwangere vrouwen heeft 6.4 % voor de 24e week van de zwangerschap
nog geen controle gehad, tegenover 1.3% van de zwangere Nederlandse vrouwen.
Dit kon niet verklaard worden door een hogere prevalentie van risicofactoren als:
Leeftijd <20 jaar, slechte beheersing Nederlandse taal, <5 jaar educatie genoten, mul-
tipariteit, ongeplande / ongewenste zwangerschap.

Interventiestrategieén kunnen pas ontwikkeld worden als er meer kennis en inzicht
isin de redenen voor de late eerste zwangerschapscontrole, deze verschillen ook per
etnische groep.

Wat is de beste evidence over prenatale interventies en hun effect op
zwangerschapsuitkomst bij de volgende factoren?

Roken

Een Cochrane review toont aan dat een interventie programma stoppen met roken
resulteert in minder vrouwen die roken in het derde trimester (RR 0.94 95% CI 0.93-
0.96).% Een intensieve interventie programma verbetert die kans.” Stoppen met ro-
ken leidt tot minder vroeggeboortes (RR 0.86 95% CI 0.74-0.98)' en een SGA reductie
van 12% ©, echter het leidt niet tot minder IUVD’s * en neonatale sterfte.”

De richtlijn United States Department of Health and Human Services (USDHHS)

s biedt (1) psychosociale interventie aan (level of evidence A), (2) een interventie
programma gedurende de gehele zwangerschap aan (level of evidence B) en (3) een
eventueel advies tot gebruik van medicatie (level of evidence C).

Alcohol

Een studie toont aan dat na een interventie programma 5x zo veel vrouwen stop-
pen met alcohol t.ov. een controle groep.* Er zijn geen data m.b.t. het effect van
een interventieprogramma op de zwangerschapsuitkomst. De Nederlandse
Gezondheidsraad adviseert om geen alcohol tijdens de zwangerschap in te nemen
s, dit advies is overgenomen door het RIVM. RCOG (CG62, antenatal care guideline)
adviseert ook geen alcohol in de eerste 3 maanden.s
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Softdrugs — harddrugs

Vanwege effect van drugs op zwangerschap wordt stoppen hiervan nagestreefd.
Adequate multidisciplinaire prenatale zorg gericht op specifieke zwangerschapspro-
blemen geassocieerd met drugsgebruik, voorlichting m.b.t. effect op zwangerschap
en zwangerschapscomplicaties, neonatale onthoudingssyndroom en screening op
SOA kunnen de uitkomsten van de zwangerschap verbeteren.'*

Foliumzuur
Geen effect van antenatale interventieprogramma’s beschreven. (NB pre/pericon-
ceptie wel). Gebruik van foliumzuur wordt geadviseerd tot 12 weken (RCOG, RIVM).

Multivitamine

Geen effect van prenatale interventieprogramma’s beschreven (NB preconceptie
wel). NB multivitamine preparaten zijn geschikt voor zwangeren (Cave te hoge do-
sering van vitamine A is teratogeen).

Stress

Geen effect van prenatale interventieprogramma’s beschreven

HIV: HIV is onderdeel van de prenatale screening.¢ Behandeling vooral gericht op
voorkomen moeder-kind transmissie van HIV: Behandeling met HAART reduceert
kans op transmissie. Voor gebruik van HAART was de transmissie onder behande-
ling van ZDV 5% (1997-1998); dit werd gereduceerd naar 1% (2001-2003).* Combinatie
van HAART therapie en een electieve sectio caeserea reduceert de kans op transmis-
sie (OR 0.07, 95% CI 0.02-0.31).8

Hepatitis B

Hepatitis B is onderdeel van de prenatale screening.¢ De behandeling is vooral ge-
richt op het voorkomen van moeder-kind transmissie van Hepatitis B. Transmissie
vindt bijna alleen plaatst ten tijde van de geboorte. Aangezien bij selectief testen
op Hepatitis B 50% van de dragers gemist wordt, bestaat het advies tot prenataal
testen op hepatitis B.” Hoge viral load vergroot de kans op transmissie tijdens de
geboorte.? Behandeling postpartum met profylaxe (Hepatitis B vaccin + Hepatitis B
immunoglobulinen) binnen 12 uur reduceert de kans op transmissie met 9o%.2

Chlamydia

Onbehandelde Chlamydia verhoogt de kans op PPROM / vroeggeboorte/ LBW, neo-
natale conjunctivitis en pneumonie. Op Chlamydia wordt niet standaard gescreend.
Het prenataal screenen van een groep hoogrisico viouwen kan leiden tot een re-
ductie van bovenstaande complicaties.’* De Center for Disease Control adviseert
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screening op Chlamydia in alle zwangere vrouwen bij de eerste prenatale controle.”
De US Preventive Services Task Force (USPSTF) adviseert screening bij de 1°¢ controle
bij virouwen onder de 24 jaar en hoog-risico vrouwen.

Rubella

Rubella is onderdeel van de prenatale screening en BMR vaccinatie. Moeder-kind
transmissie gaat via de placenta. In het 1ste trimester is het foetale infectie risico
(Congenitaal Rubella Syndroom) 81%, in het 2% trimester 25%, in het 3% trimester
35% en 100% na 36 weken.?® De kans op congenitale afwijkingen is vooral aanwe-
zig bij infectie voor 16 weken. Er is geen adequate therapie voor de foetus. Primaire
preventie (preconceptie) heeft de voorkeur. Rubella vaccinatie kan theoretisch de
placenta passeren. Vaccinatie wordt niet geadviseerd in de zwangerschap, maar wel
postpartum.?. Er zijn echter tot nu toe geen casus beschreven waarbij Rubella vacci-
natie in de zwangerschap leidde tot een Congenitaal Rubella Syndroom.*

Er zijn geen interventie studies beschreven voor: psychiatrische problematiek, ge-
weld, lage sociale klasse, lage economische klasse, achterstandswijken, taalbarriére
en etnische aspecten.

Zijn er studies over samenhang van risico’s en grootstedelijke leefomgeving?

NVOG
Geen literatuur gevonden.4

RCOG
Geen literatuur gevonden.

Cochrane Library
Geen hits/literatuur gevonden. Literatuur gaat over zorg in urban areas in develo-
ping countries: niet van toepassing.

Pubmed search

Studies uit de USA, Canada en Engeland richten zich vooral op risico van wonen

in achterstandswijk. Wonen in achterstandwijk gaat gepaard met laag sociaal-
economische status (SES). Beiden zijn geassocieerd met verhoogde (perinatale) mor-
taliteit, algemene gezondheid, (cardiovasculaire) ziekten, (perinatale) morbiditeit,
mentale en geestelijke gezondheid, en gebruik van gezondheidszorg. Het is daarom
belangrijk om onderscheid te maken naar die landen die een basis zorgverzekering
hebben en die landen die dat niet hebben. Een studie die mogelijk het onderwerp
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goed beschrijft kan niet geopend worden op Pubmed omdat het Erasmus MC geen
abonnement heeft op het tijdschrift. Het betreft hierbij de studie van Kamp et al.™
Er zijn veel studies die kijken naar 1 of 2 risicofactoren, maar studies die kijken naar
samenhang/ accumulatie van meerdere factoren (niet alleen etniciteit, SES, roken)
zijn schaars.?o%" Hierbij kan verwezen worden naar gedaan onderzoek door ABCD
studie en Generation R studie 339

Is er evidence over wel of geen interventies van te lage / hoge BMI prenataal?

Een verhoogd risico op foetale groeibeperking bestaat bij viouwen met een laag
lichaamsgewicht (<sokg of BMI<19: RR 1.9).4°4* Er zijn geen interventieprogramma’s
m.b.t. viouwen met een te laag gewicht beschreven in de literatuur.

Vrouwen met overgewicht (BMI 25-30) of obesitas (BMI>30) hebben een grotere kans
op een negatieve reproductieve gezondheid uitkomst dan vrouwen met een nor-
maal gewicht (BMI 19.8-25.0). Complicaties welke geassocieerd zijn met maternaal
overgewicht en obesitas zijn miskraam, diabetes, pre-eclampsie, een sectio caesarea
en aangeboren afwijkingen. Een overzicht van verschillende preventie studies
wordt ook in deze review gepresenteerd.s

Overgewicht (BMI 25-30 kg/m?) en obesitas (BMI >30) zijn geassocieerd met (her-
haalde) miskraam.44-4° Er zijn geen gerandomiseerde trials die het effect evalueren
van gewichtsverlies op de incidentie van miskramen. Observationele studies laten
afname van het aantal miskramen zien 448

Een BMI van >35 (of als een vrouw meer dan 9o kilo weeg) verhoogt de kans op pre-
eclampsie (Bron: RCOG, pre-eclampsia).4

Vrouwen met overgewicht/ obesitas hebben een grotere kans op het ontwikkelen
van diabetes in vergelijking met gezonde zwangeren (6-12% vs. 2-4%).5° Deze kans is
groter na gewichtstoename tussen twee zwangerschappen.s Gewichtsverlies en een
gezonde leefstijl kunnen type 2 diabetes helpen voorkomen en het reduceert ook de
kans op diabetes gravidarum.s

Een verhoogde kans op vroeggeboorte in obese vrouwen is primair geassocieerd
met obesitas-gerelateerde medische en antenatale complicaties, en niet met intrin-
sieke predispositie naar spontane vroeggeboorte .55

Concluderend lijkt een gezonde leefstijl met een gezonde voeding tijdens de fase
van conceptie en organogenese een goed advies. Afvallen bij overgewicht is om
meerdere redenen een dwingend advies (bron: NVOG, perinatologie, herhaalde
miskraam).

(Bron: RCOG, Obesity and Reproductive Health - study group statement).s
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De behandeling van obesitas vereist een multidisciplinaire aanpak.
Gezondheidsmedewerkers zouden zwangere met overgewicht moeten begeleiden
om een gezonde levensstijl te krijgen en behouden (bestaande uit een gezond di-
eet en lichaamsbeweging). Stapsgewijze programma’s met realistische doelen zijn
nodig.

Farmacotherapie, inclusief metformine, is geen goede substitutie voor gewichtsver-
lies of lifestyle verbeteringen in vrouwen met polycysteuze ovarieel syndroom of
adolescenten.

Vrouwen met een BMI>35 zouden geen fertiliteit behandeling (in de vorm van me-
dicatie) moeten krijgen, totdat hun BMI gedaald is tot onder de 35, omdat de kans op
succesvolle uitkomsten laag zijn. Alle viouwen die zwanger willen worden, zouden
een BMI moeten behouden tussen de 20 en 25 kg/meoo, omdat dit de kansen op een
zwangerschap vergroot. Hierbij moeten we er ook aan denken dat Zuid-Aziatische
vrouwen al een overgewicht hebben bij een BMI boven de 23.

Zijn er perinatale audits beschikbaar die wijzen op bepaalde veelvoorkomende
substandard care factoren tijdens de prenatale zorg?

Op dit moment worden wereldwijd substandard care factoren bijna nooit mee on-
derzocht in audits.’s In 2003 heeft het College Zorgverzekeringen het advies uitge-
bracht om een perinatale audit op te zetten om substandard care factoren te onder-
zoeken die mogelijk een rol spelen bij het perinataal overlijden van naar schatting
1000 kinderen per jaar.’*s’ De audit methodiek is nu dus vooral gericht op perinatale
sterfte maar niet op 1 van de andere uitkomsten zoals SGA, vroeggeboorte en conge-
nitale afwijkingen.

Met het oog op factoren die al in de vroege zwangerschap te onderkennen zijn,

is het missen van IUGR een van de belangrijkste substandard care factoren.In
Zuid-Holland werd een audit verricht, daar bleek in 41% van de gevallen een sub-
standaard factor aanwezig, waarvan in 11% van alle gevallen het niet of te laat on-
derkennen van een IUGR de belangrijkste was.®® De effectiviteit van de opsporing
van IUGR lijkt laag te zijn in Nederland.>® In Europa werden in de EuroNatal studie
substandard care factoren geidentificeerd die een directe oorzaak of medeoorzaak
van de perinatale sterfte waren. In 46% van de 1543 geauditeerde casus werden sub-
standard care factoren geidentificeerd. Het missen van ernstige foetale groeiach-
terstand (10% ) en maternaal roken in combinatie met ernstige IUGR en/of abruptio
placentae (12%) werden het meest genoemd. Er bleek verder een positieve associatie
te zijn tussen het voorkomen van substandard care factoren en de totale perinatale
sterfte.°
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Welke evidence is er over systematische vroege opsporing van:
Pre-eclampsie?

Aanbeveling NVOG4

Geen informatie m.b.t. vroege opsporing. Bij elke controle bloeddruk meten en bij
zwangerschapshypertensie proteinurie bepalen.

Het wordt geadviseerd een zwangere vrouw te informeren om bij lichamelijke
klachten, zoals beschreven bij pre-eclampsie, haar verloskundige zorgverlener te
raadplegen (bewijskracht niveau D).

Aanbeveling RCOG (guideline CG62 prenatal care)s

Bloeddruk ® en proteinurie © bij elk antenatale controle bepalen. Bij de eerste con-
trole het bepalen van de volgende risicofactoren:

Leeftijd ffl 40 jaar, Nullipariteit, Zwangerschapsinterval fil 10 jaar %, Familiair voor-
komen van pre-eclampsie, obstetrische voorgeschiedenis van pre-eclampsie, BMI
fil 30 kg/meo, pre-existente vasculaire ziekten, pre-existent nierziekte, meerling
zwangerschap.

Extra bloeddrukcontroles moeten overwogen worden voor vrouwen met 1 of meer
van bovenstaande risicofactoren. Hoewel er veel gepubliceerd is over alternatieve
screeningsmethoden voor pre-eclampsie, hebben deze allen geen bevredigende
specificiteit en/of sensitiviteit en zijn daarom niet aan te bevelen. Doppler onder-
zoek van de arteria uterina hebben een hogere voorspellende waarde wanneer
bepaald in het 2% trimester in vergelijking met het 1 trimester.® Er zijn veel
potentiéle serum markers onderzocht, echter deze zijn niet sensitief / specifiek ge-
noeg om klinisch gebruikt te worden. Veelbelovende 1°* trimester serum markers
zijn: Placental Protein 13 (PP-13), soluble fms-like tyrosine kinase (sFlt1) en soluble
Endoglin (Seng).®5¢°

Foetale groeivertraging?

Aanbeveling NVOG*

Een actief beleid om zwangere vrouwen te laten stoppen met roken is effectief ter
preventie van foetale groeibeperking (A1)

Routinematig uitgevoerd echo biometrie of Doppler onderzoek in een laagrisico
populatie verbetert de perinatale uitkomst niet. (A1)

Toepassing van Doppler onderzoek bij zwangere vrouwen met een verhoogd risico
op foetale groeibeperking reduceert het aantal medische interventies (inleidingen,
ziekenhuisopnames) bij vergelijkbare perinatale uitkomst. (A1)
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Bij foetale groeibeperking bij een zwangerschapsduur <31 weken is beéindiging van
de zwangerschap op basis van evidente CTG afwijkingen waarschijnlijk geassoci-
eerd met minder neurologische afwijkingen bij het kind in vergelijking tot inter-
ventie zonder CTG afwijkingen bij een vroegere zwangerschapsduur (Az2).

De essentie van het beleid bij foetale groeibeperking bestaat uit bewaking van de
foetale conditie en bepaling van het optimale geboortemoment. (B)

Serum screening in het 1°* trimester is niet geschikt voor populatie screening ter
selectie van vrouwen met een verhoogde kans op foetale groeibeperking.(B)

Bij een zwangerschapsduur > 36 weken hebben gewichtschatting met echo biome-
trie of palpatie een vergelijkbare meetfout. (B)

Oefening verbetert de betrouwbaarheid van foetale gewichtschatting met palpatie
(©

Een verhoogde bloeddruk (systolisch flligo mmHg of diastolisch fil go mmHg) tij-
dens de zwangerschap is geassocieerd met foetale groeibeperking en vormt een
indicatie voor foetale biometrie en Doppler onderzoek (C).

Het wordt geadviseerd om bij foetale groeibeperking echo-onderzoek te verrichten
om eventuele foetale anatomische afwijkingen te kunnen vaststellen. (C)

Bedrust is geen effectieve behandeling van foetale groeibeperking.(C)

Gezien de ontoereikendheid van de beschikbare testen bij prenatale zorg wordt aan-
geraden de zwangere te informeren om zich te melden bij lichamelijke klachten of
verminderd voelen van kindsbewegingen (D).

Op basis van landelijke afspraken behoort bij een intra-uteriene groeibeperking <32
weken overleg met een perinatologisch centrum plaats te vinden over het te voeren
beleid met eventuele aanvullende diagnostiek en verwijzing. (D)

Aanbeveling RCOG (guideline CG62 prenatal care)s

Symfyse-fundus hoogte moet gemeten en gedocumenteerd worden bij elke ante-
natale controle vanaf 24 weken zwangerschapsduur. Routine Doppler echoscopie in
laagrisico zwangerschappen wordt niet geadviseerd. Verder prospectief onderzoek
is nodig om de diagnostische waarde voor het voorspellen van SGA te evalueren

bij gebruik van individuele foetale groei curves. Momenteel is er nog geen sluitend
bewijs dat individuele groei curves de perinatale uitkomst verbeteren.

Drie studies vonden een positieve correlatie tussen foetale groei, a. uterina Doppler
en 3D power Doppler van de placentaire vascularisatie vanaf de 14 weken.67-¢
Doppler van de arteria uterina hebben een hogere voorspellende waarde wanneer
bepaald in het 29 trimester in vergelijking met het 1°t¢ trimester.%

Er zijn veel potentiéle serum markers onderzocht, echter deze zijn niet sensitief/
specifiek genoeg om klinisch gebruikt te worden. Veelbelovende 1 trimester se-
rum markers zijn: Placental Protein 13 (PP-13), pregnancy-associated plasma protein
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A (PAPP-A), placental growth factor (PIGF) en Angiopoietin-2 (Ang-2). Lage serum
waardes zijn geassocieerd met FGR later in de zwangerschap.’o” Mogelijk dat een
combinatie van bovenstaande factoren een betere voorspellende waarde hebben op
het voorkomen van FGR.

Vroeggeboorte?

NVOG richtlijn preventie recidief na eerdere vroeggeboortet

Het echografisch vervolgen van de cervixlengte bij een zwangerschapsduur van 18
tot 22 weken in een geselecteerde hoogrisico populatie is zinvol ter inschatting van
het risico op een vroeggeboorte onder de 35 weken (bewijskracht niveau A).

Bij vrouwen met een eerdere spontane vroeggeboorte met een echografisch geme-
ten cervixlengte kleiner dan 25 mm moet een cerclage overwogen worden (bewijs-
kracht niveau A).

Bij vrouwen met een eerdere spontane vroeggeboorte onder de 34 weken in de
anamnese dient de effectiviteit van progesteron in de preventie van vroeggeboorte
besproken te worden (bewijskracht niveau A).

Aanbeveling RCOG (guideline CG62 prenatal care)s:

Routinematig screenen voor vroeggeboorte is niet zinvol

Er zijn geen onderzoeken beschreven die voorspellende factoren in het 15 trimes-
ter voor vroeggeboorte beschrijven. Een samenvatting van onderzoeken later in de
zwangerschap om vroeggeboorte te voorspellen is te vinden in het RCOG guideline
CG62 (Obstetrische voorgeschiedenis, cervicale fetal fibronectine, lichamelijk on-
derzoek, interleukin-6/-8, CRP, bacteriuria, bacteriéle vaginose, echo van de cervix).
Sensitiviteit en specificiteit van deze onderzoeken zijn te laag in een laag risico
populatie.

Mechanische geboorteproblemen

Geen evidence m.b.t. opsporing vroeg in de zwangerschap.

Wat is de huidige evidence rondom de verloskundige indicatielijst?

De Verloskundige Indicatielijst (VIL) is voor het laatst herzien in 2003.7 Een pro-
jectgroep bestaande uit de KNOV, NVOG, NVK en NHG, gefinancieerd door ZonMW
is gestart met het project ‘VIL 2010’. Een aantal indicaties zal opnieuw voorzien
worden van verwijsindicaties en andere aanbevelingen, op basis van actuele we-
tenschappelijke onderbouwing. Doel is om na 2010 de VIL continu bij te werken op
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basis van nieuw verschenen evidence.

Zijn er internationale scoring cards voor prenatale risicostratificatie?

Geen algemene scoring cards beschreven in de literatuur. Voor specifieke prenatale
risico stratificatie zie paragraaf 7.

Zijn er studies die effectiviteit van prenatale preventieve interventies in relatie hebben
gebracht met professie of organisatievorm?

Professie

Een systematische review heeft gekeken naar de klinische effectiviteit en perceptie
van antenatale zorg gerelateerd aan het type zorgverlener. Hieruit bleek dat de pre-
valentie van vroeggeboorte, keizersnede, anemie, urineweg infecties, antepartum
bloedingen en perinatale sterfte gelijk waren indien de zorg werd verleend door

de verloskundige, huisarts of gynaecoloog.” Echter de prevalentie van PIH en pre-
eclampsie waren lager bij de verloskundige en huisarts. Dit kan verklaard worden
door ofwel een verminderd voorkomen ofwel een onderraportage. De graad van
tevredenheid was gelijk tussen de verschillende groepen zorgverleners.”

Advies voor toekomstig onderzoek (RCOG): Kwalitatief onderzoek naar de mening
van vrouwen aangaande wie de zorg verleent tijdens de zwangerschap.

Organisatievorm

Continuiteit van zorg is gedefinieerd als het bieden van zorg door hetzelfde kleine
team van zorgverleners tijdens de zwangerschap.s Er zijn geen trials die alleen de
continuiteit van zorg tijdens de antenatale periode onderzochten, maar wel trials
die de continuiteit van zorg tijdens gedurende de antenatale en intrapartum peri-
ode onderzochten.

Er werd geen verschil gevonden in de prevalentie van sectio’s, inducties van de ba-
ring, vroeggeboorte, doodgeborenen, neonatale sterfte, neonatale opname, of een
laag geboortegewicht (< 2500g) tussen de groep waarbij continuiteit van zorg gele-
verd werd en de groep waarbij routine zorg door verschillende artsen en verloskun-
digen geleverd werd.’®%°>6791 De vrouwen in de continuiteit van zorg groep voelden
zich meer ‘in control’, kregen minder in- en doorleiding van de baring, maakten
minder gebruik van epidurale anesthesie en er werden minder episiotomieén ver-
richt.”7798 Een Australische RCT vergeleek de continuiteit van zorg in een verloskun-
digenpraktijk met een antenatale kliniek in het ziekenhuis waar meerdere clinici
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werkten. De prevalentie van sectio’s was lager in de verloskundigenpraktijk.®
Geconcludeerd kan worden dat in de meeste gevallen evidence laat zien dat er een
associatie is tussen continuiteit van zorg en lagere interventie aantallen, vergeleken
met standaard zwangerschaps- of ziekenhuiszorg, en dat dit ook voordelige effecten
heeft op verschillende psychosociale uitkomsten.

Aanbeveling van de RCOG: antenatale controle moet aangeboden worden door een
kleine groep zorgverleners waarbij de vrouw zich comfortabel voelt. Er zou conti-
nuiteit van zorg moeten worden geboden tijdens de antenatale periode. Er moeten
duidelijke stroomdiagrammen/ protocollen aanwezig zijn zodat zwangere vrou-
wen adequate aanvullende zorg krijgen indien problemen/ complicaties optreden.
Antenatale zorg moet toegankelijk zijn voor alle viouwen en moet gericht zijn op

de behoeften van de individuele vrouw en de lokale gemeenschap. De omgeving
waarin de controles plaatsvindt, moet vrouwen in staat stellen gevoelige onderwer-
pen zoals huiselijk geweld, seksuele mishandeling, psychiatrische ziekte, en drug-
gebruik te bespreken.s

Wat zijn uitkomsten van recente studies die deelname aan 1e trimesterscreening
onderzoeken, met expliciete relatie tot (a) aanbiedingsformat, en (b) belemmeringen?
Is er een relatie met organisatievorm dan wel een grootstedelijke omgeving?

Deelname prenatal care

Hueston et al. toonden een toename in deelnamepercentage onder 17-19 jarige ado-
lescenten van 57.1 % in 1978, tot 71.5 % in 2003. Dit werd in verband gebracht met een
toename van beschikbaarheid van zorg in verband met betere vergoeding door de
verzekering.®

Aanbiedingsformat/organisatievorm:

Per 1 januari 2006 is de financiering en de aansturing van dit programma voor be-
volkingsonderzoek opgedragen aan het RIVM (Centrum voor Bevolkingsonderzoek
ofwel CvB). Het RIVM voert de taken voor dit programma uit namens VWS,

Belemmeringen

Belemmeringen in dit onderzoek onder Amerikaanse tieners waren onvoldoende
bekendheid met de mogelijkheden van prenatale zorg, het willen verhullen van de
zwangerschap door jonge tieners, en het verkeren in ‘sociale chaos’ van deze vrou-
wen, ofwel leven in armoede, het hebben van onstabiele relaties, het gebruik van
drugs, en geweld binnen de familie.®

De dekkingsgraad in Nederland van Prenatale Screening Infectieziekten en
Erytrocytenimmunisatie (PSIE) was 91% in 2001, 97% in 2003 en 101% in 2007 geba-
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seerd op de verhouding tussen het aantal geregistreerde zwangerschappen en het
aantal levend geborenen. Een tijdige eerste screening voor de 13e week gebeurde in
2003 in 61.1% en in 2006/7 in 75.2% van de landelijk gescreende zwangeren.
Grootstedelijk:

In Rotterdam is het percentage dat te laat gescreend werd in 2006/7 van 20% en in
2005/6 van 24% opvallend hoog, vergeleken met een landelijk gemiddelde van 12%
in zowel 2005/6 als in 2006/7.83

Uitkomsten met betrekking tot specifiek het deelnamepercentage aan 1° trimester-
screening onderzoeken met expliciete relatie tot aanbiedingsformat en belemme-
ringen zijn niet verricht.

Combinatietest

Het wordt aanbevolen om de combinatietest (screening Down Syndroom) aan alle
zwangere vrouwen, ongeacht de leeftijd, aan te bieden (RIVM, RCOG en ACOG). Dit
vindt in Nederland vanaf 1 januari 2007 plaats. In het report van het RIVM over de
combinatie test gedurende de periode 2004-2006 zijn geen gegevens beschikbaar
m.b.t. percentage deelname aan het onderzoek en epidemiologische (sociaal econo-
mische/ etniciteit) gegevens.=

Internationaal is beschreven dat het percentage deelname hoger is voor kaukische
vrouwen en vrouwen met een hoge socio-economische status t.o.v. Aziatische vrou-
wen en vrouwen met een lage socio-economische status.

Verhoogd risico op zwangerschapscomplicaties (vroeggeboorte, SGA, perinatale
sterfte, congenitale afwijkingen en lage AS na 5 minuten) na 1e trimester complica-
tie/ pre-existente aandoening

Onderstaande associaties staan beschreven in een onlangs gepubliceerde review.8
Indien een associatie niet is weergeven, dan is er geen verhoogd risico beschreven
in de literatuur:

Na een eerdere miskraam is er een verhoogde kans op vroeggeboorte (OR 1.1, 95% CI
1.1-1.2) 3 TUVD (OR 1.9, 95% CI 1.1-3.6) ¥ en neonatale sterfte (OR 2.3, 95% CI 1.1-4.8) ®.
Na herhaalde miskraam (ffl2) is er een verhoogde kans op vroeggeboorte (OR 1.6,
95% CI1.3-1.9) % en SGA (OR 1.4, 95% CI 1.2-1.6). ¥

Na 1 abortus is er een verhoogde kans op vroeggeboorte (OR 1.2, 95% CI 1.1-1.3) %; na
fil2 abortussen is er een verhoogde kans op: vroeggeboorte (OR 1.9, 95% CI 1.4-2.5) 8.
Na een dreigende miskraam is er een verhoogde kans op vroeggeboorte (OR 1.3, 95%
CI11-1.7) % en congenitale afwijkingen (OR 1.4, 95% CI 1.0-2.1) °.

Indien er sprake is van een CRL-discrepantie (wanneer de CRL kleiner is dan je zou
verwachten t.ov. de zwangerschapsduur o.bv. de eerste dag van de laatste menstru-
atie) dan is er een verhoogd risico op* SGA (OR 1.1, 95% CI 1.0-1.2) ¢ en SGA p<5 (OR 2.8,

95% CI1.9-4.3) %

Literatuurstudie Vroege Zwangerschap

199



Hyperemesis gravidarum geeft geen verhoogd risico op
zwangerschapscomplicaties.s

EUG: Geen verhoogd risico op vroeggeboorte &, overige associaties met complicaties
zijn niet beschreven.

Vrouwen met DM I/II hebben een grotere kans op % vroeggeboorte (OR 2.7, 95% CI
2.3-3.2) % en congenitale afwijkingen (4,6% versus 2.1%, p<0.001) %.

Vrouwen met preéxistente hypertensie hebben een verhoogde kans op 97: pre-
eclampsie®, SGA%, vroeggeboorte®® en perinatale sterfte (OR 3.4, 95% CI 3.0-3.7) %.
Zwangere vrouwen met een BMI >30 hebben een verhoogde kans op pre-eclamp-
sie°1° congenitale afwijkingen2 en IUVD™3,

Alle bovengenoemde associaties zijn gerelateerd met de ernst en/of de herhaling
van de 1°* trimester complicatie/ preexistente aandoening.34%

Voor welke direct postnatale infectieziekten is er evidence dat antenataal screenen zin
heeft?

Korte conclusie

De term: “postnatale infectie” is breed en moet nadere gedefinieerd worden. De
richtlijnen zoals vandaag gehanteerd richten zich vooral op zwangerschapsgere-
lateerde infecties zoals GBS. Op dit terrein kan nog aanzienlijk onderzoek worden
verricht m.b.t. kosteneffectiviteit studies. Twee andere soorten infecties die uitno-
digen voor onderzoek, d.w.z. waar nog veel controverse over bestaat, zijn het routi-
nematig screenen en behandelen van aymptomatische bacteriurie / bacteriéle vagi-
nose, Trichomonas en Candida aan de ene kant, en Chlamydia aan de andere kant.
Aandacht zou dus gericht moeten worden op routinematig screenen naar SOA’s
tijdens zwangerschap omdat hier geen consensus over bestaat.

NVOG

In de NVOG richtlijnen voor professionals is m.b.t. infecties vooral aandacht voor
zwangerschapsgerelateerde infecties zoals GBS en vaginale bacteriose (richtlijn:

“ preventie van neonatale groep-B-streptococcenziekte; dd 17-9-2008”). In de GBS
richtlijn bevindt zich geen duidelijke conclusie. Er wordt vermeld dat er verschil-
lende methoden zijn om te screenen op GBS (alleen zijn met risicofactoren of ieder-
een) en dat de kosten en baten hiervan nooit goed zijn onderzocht in een RCT. De
enige genoemde niet-zwangerschapsgerelateerde infectie die genoemd wordt is
Chlamydia. Hierover bestaat ook geen algemene consensus. Screening gebeurt al-
leen bij klachten.4
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RCOG

In de richtlijn van de RCOG “antenatal care, routine care for the healthy woman: dd
maart 2008” wordt in hoofdstuk 10 aandacht besteed aan “screening for infections”.
In dit hoofdstuk komt aan bod: 1) asymptomatische bacteriurie 2) asymptomatische
bacteriéle vaginose 3) Chlamydia 4) CMV 5) Hepatitis B en C 6) HIV 7) Rubella 8) GBS
9) Syfilis 10) Toxoplasmose. 5

M.b.t.1) asymptomatische bacteriurie wordt gezegd dat antenataal screening be-
langrijke health care consequenties kan hebben met verlaging van maternale en
neonatale morbiditeit. Screening is meer kosteneffectief dan niet screenen. RCT’s
worden aanbevolen voor toekomstig onderzoek.

M.b.t. 2) asymptomatische bacteriele vaginose is geassocieerd met vroeggeboorte.
Screening is echter niet zinvol omdat het risico overall niet verlaagd wordt.

M.b.t. 3) Chlamydia: screening routinematig moet niet worden aangeboden van-
daag de dag. Een studie die aangehaald wordt is de VIP studie **4 die aantoont dat
routinematig screenen / behandelen geen significant verschil liet zien m.b.t. preva-
lentie laag geboortegewicht, PROM en vroeggeboorte. De richtlijn zegt echter dat er
limited evidence is dat behandeling op Chlamydia effectief is en dat goede kwalita-
tieve studies ontbreken. M.b.t. screening bestaat er ook geen good-quality evidence.
De richtlijn stelt dan ook dat standaard screening niet als onderdeel van antenatale
zorg zou moeten plaatsvinden. Onderzoek m.b.t. effectiviteit en haalbaarheid moet
plaats vinden. Er bestaat onvoldoende evidence voor een goede aanbeveling.

M.b.t. 8) GBS: Idem als Nederlandse richtlijn: screenen moet niet routinema-

tig gebeuren en onderzoek naar kosteneffectiviteit van antenataal screenen is
noodzakelijk.5

De RCOG stelt de volgende onderzoeken voor waarnaar in de toekomst onderzoek
naar zou moeten worden verricht op “ http://www.rcog.org.uk/womens-health/
clinical-guidance/infection-and-pregnancy-study-group-statement”:

“Research is needed to identify those factors that predispose a mother and her fetus to
be susceptible to common infections during pregnancy.

Research must continue into understanding the risks of mother-to-fetus transmission,
timing of acquisition and impact on subsequent morbidity and mortality.

Further research is required into the mechanisms and relationship between infection
and brain damage in preterm and term infants.

Research is needed to define the precise role of molecular techniques in the diagnosis
of fetal infections.

Future research on infection in preterm labour should include a measure of host de-
fence response to identify those women with abnormal genital tract colonisation who
by nature of the inflammatory response they evoke are at greater risk of adverse feto-
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maternal outcome.

There is good evidence that antibiotic treatment of women with preterm, prelabour
rupture of the membranes prolongs pregnancy, although it has not been shown to
improve neonatal outcome. Consideration should therefore be given to antimicrobial
therapy in this group.

Interventions, including the use of antibiotics active against bacterial vaginosis-re-
lated organisms, should be conducted as early as possible in the second trimester and
should use the reduction of feto-maternal infection as an outcome parameter rather
than preterm birth.

Future studies should focus on identifying additional co-factors to bacterial vaginosis
for adverse pregnancy outcome, the optimal gestational age for screening and for
intervention and the optimal choice of treatment (systemic or intravaginal clindamy-
cin, or metronidazole with or without macrolide).

A large study is required to determine whether screening for asymptomatic bacteriu-
ria continues to be relevant in improving pregnancy outcome.

If screening for asymptomatic bacteriuria does remain relevant, inexpensive but ef-
fective techniques are required.

Consideration should be given to screening all antenatal women before delivery, i.e.
in the third trimester, for genital chlamydial infection, preferably using a nucleic acid
amplification or similarly sensitive and specific test.

The British Paediatric Surveillance Unit is soon to publish the findings of a nationwide
survey of GBS neonatal disease. It is apparent that accurate UK data are required on
the incidence of neonatal GBS infection.

The development of a vaccine against toxoplasmosis should be supported.

A placebo-controlled trial in pregnant women with primary CMV infection should
determine if selected antivirals with safe preclinical profiles can decrease intrauterine
transmission.

A CMV vaccine should be developed and used for universal vaccination.

Research is needed on the long-term follow-up of infants who have developed fetal
varicella syndrome.

Further research is required on fetal effects when parvovirus B1g infection occurs af-
ter 20 weeks, whether monitoring is necessary beyond 30 weeks, and whether cardiac
sampling with or without transfusion is practical at less than 17 weeks of gestation.
Further information is required as to whether transmission of hepatitis C from moth-
er to infant may be reduced by elective caesarean section.

The timing of administration of antibiotic prophylaxis needs further investigation,
particularly in relation to cord clamping with respect to the patterns of neonatal sep-
sis and antibiotic resistance.

Alternative approaches to preventing post caesarean section infection need urgent
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evaluation, particularly surgical technique, use of antiseptic agents for vaginal ex-
aminations in labour and general infection control measures.

Antibiotic regimens currently used for treating endometritis in the UK should be com-
pared with the current best regimen in future randomised controlled trials.”

Cochrane Library

Er is bewijs dat het screenen / behandelen van infecties zoals bacteriele vaginose,
Trichomonas en Candida het risico op vroeggeboorte (prematuur) en laag geboor-
tegewicht verlaagt. Onderzoek is nodig naar type van screening programma, de
zwangerschapsduur bij screenen en kosten m.b.t. het introduceren van een dergelijk
programma. s (en update 2009)

Wat is de recente stand van zaken omtrent optimale aanpak/screening van rhesus en
non-rhesus antistoffen tegen rode bloedcellen, thrombocyt antistoffen?

NVOG, richtlijnen, perinatologie, erythrocytenimmunisatie en zwangerschap.
Screening

Sinds juli 1998 worden alle zwangere bij het eerste bezoek in elke zwangerschap on-
derzocht op ABO-bloedgroep/D-type en op de aanwezigheid van irregulaire erytro-
cytenantistoffen. Bij de rhesus D-negatieve zwangere wordt deze antistofbepaling
bij 30 weken herhaald, véérdat de routine antenatale anti-D wordt gegeven.*¢
Conclusies en aanbevelingen

Bloedgroep- en D-typering van de zwangere zijn bekend bij de verloskundige
hulpverlener.

Bij alle zwangere wordt bij de eerste controle een screening op irregulaire antistof-
fen aangeboden.

Bij elk mogelijk sensibilisatiemoment bij D-negatieve zwangere wordt, indien mo-
gelijk, binnen 48 uur, anti-D toegediend (tenzij er al verworven D-antistoffen in de
circulatie aanwezig zijn).

Bij D-negatieve zwangere wordt bij 30-32 weken het onderzoek op irregulaire anti-
stoffen herhaald. Nadien wordt (voorlopig alleen bij zwangeren die nog geen levend
kind hebben) antenatale profylaxe met anti-D toegediend.

Na aantonen van irregulaire antistoffen met potentieel klinische betekenis wordt
regelmatig de ADCC-activiteit gecontroleerd en echoscopisch onderzoek verricht.

Bij verdenking op ernstige foetale anemie v66r 35 weken wordt de zwangere zo
spoedig mogelijk verwezen naar het landelijk centrum voor intra-uteriene therapie.
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RCOG guideline, Rh Prophylaxis, Anti-D Immunoglobulins

Conclusies en aanbevelingen

Indien na een bevalling anti-D toegediend moet worden, kan een screenende test
helpen om vrouwen met een grote FMH te detecteren, welke additionele immuno-
globuline nodig hebben.

Anti-D Ig moet gegeven worden na sensibilisatiemoment voor de bevalling en na
een miskraam.

Anti-D Ig is niet langer nodig voor vrouwen welke behandeld zijn voor een
miskraam met een zichtbare foetus en een gestopte bloeding voor de 12¢
zwangerschapsweek.

Tenminste 500 IU anti-D Ig moet gegeven worden aan RhD negatieve vrouwen tij-
dens de 28¢ en 34° zwangerschapsweek (tenzij er al verworven D-antistoffen in de
circulatie aanwezig zijn).

Uit een Cochrane review bleek dat Anti-D, welke binnen 72 uur na de bevalling is
toegediend, de kans op RhD alloimmunisatie verkleind in Rhesus negatieve vrou-
wen welke bevallen zijn van een Rhesus positief kind. Er is geen evidence voor de
optimale dosis.*?

Het risico op een Rhesus D alloimmunisatie tijdens en direct na de bevalling ligt op
1%. Een toediening van 500 IU anti-D aan primigravida viouwen kan ervoor zorgen
dat dit risico daalt tot 0.2%.:° Dit zal waarschijnlijk geen effect hebben op de huidi-
ge zwangerschap, maar wel op de volgende zwangerschappen. Dit moet alleen nog
wel uitgebreid onderzocht worden.

Tenslotte beschreven Moise et al. dat de perinatale sterfte daalt als rhesus antago-
nisme wordt behandeld. De amniocentese is vervangen door een test naar vrije foe-
tale DNA en seriéle MCA Doppler metingen om een at-risk foetus te detecteren.

Zijn er studies beschreven die de preventiekosten antenataal relateren aan
opbrengsten op korte en lange termijn?

Korte conclusie

Nee, er zijn geen studies te vinden die preventiekosten relateren aan opbrengsten,
waarbij opbrengsten worden uitgedrukt in geld.

De gevonden kosteneffectiviteitstudies met betrekking tot antenatale zorg verge-
lijken de kosten van het aantal antenatale afspraken met de primaire uitkomsten
(vroeggeboorte, laag geboortegewicht, maternale of neonatale mortaliteit, geboorte
complicaties en intensive care) en ook secundaire uitkomsten als maternale en pro-
fessionele tevredenheid over de geboden zorg.s
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Een Engelse studie vergeleek het traditionele antenatale controleschema met een
schema met een verminderd aantal controles. Hieruit bleek dat de vermindering in
kosten voor de controles werd gecompenseerd door de toename van kosten voor het
grotere aantal baby’s die speciale of intensieve zorg nodig hadden. De totale kosten
bleven hiermee gelijk.”°
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BIJLAGE [ll
DE ROTTERDAMSE HYPOTHESE

In Rotterdam heeft de hoge perinatale sterfte en daaraan gerelateerde ziekten,

als ook de grote verschillen tussen buurten, geleid tot een beweging om het tij te
keren en de verschillen te verkleinen. De bovengeschreven resultaten en nog tal
van andere bevindingen, hebben geleid tot het formuleren van een hypothese
over de achtergrond van de hoge perinatale sterfte die zowel een samenhangende
verklaring geeft voor veel verschijnselen maar ook een aanknopingspunt voor de
ontwikkeling van preventie, curatie en verbeterde zorgorganisatie. We geven deze
als commentaar op het perinatale sterfte-probleem. Naar zijn aard is een deel van
dit commentaar een interpretatie.

De Rotterdamse hypothese

1. Nederland heeft een hoge prevalentie van prenatale risico’s op allerlei terrein,
medisch, lifestyle, psychisch, sociaal, op terrein van arbeid, en leefomgeving.

2. Deze zijn in beeld te brengen met het soort risico-checklists dat in populatiestu-
dies en zorg-research settings is ontwikkeld. De bestaande en toekomende PRN
registratie bevat hiervan maar een klein deel. Niet al deze risico’s worden pro-
fessioneel geaccepteerd als relevant voor de zorg.

3. Deze risico’s oefenen hun werking vooral uit rond de conceptie, en in het eerste
trimester van de zwangerschap, maar ook na de geboorte op moeder en kind.
Gen-omgevingseffecten spelen een sleutelrol, op korte en lange termijn.

4. Inde grote stad is sprake van risico-cumulatie, met hoge prevalenties van
risico’s in prachtwijken en daarnaast een niet-individueel ‘prachtwijk’-effect;
dat effect hangt niet samen met zorgtoegang maar met zaken als onveiligheids-
gevoel, gebrek aan sociale samenhang, etc. Risico-cumulatie en het prachtwijk-
effect zijn het meest aanwezig in Rotterdam en in specifieke delen van
Den Haag.

5. Dewerking van deze risico’s is universeel en meest additief, en volgt uniforme
biologische routes. Er is geen principieel verschil tussen ‘medische’ en ‘psycho-
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10.

11.

sociale’ risico’s (er zijn geen ‘2 soorten cortisol of DNA’) al is de zorg wel scherp
langs deze lijnen georganiseerd.

Iedereen heeft een risicoprofiel, er is niet een scherp afkappunt waarboven alle
zwangerschapscomplicaties ontstaan; er is niet vooraf en tijdens zoiets als een
fysiologische zwangerschap. Wel is er uiteraard achteraf een goed afgelopen
zwangerschap en een bevalling. De zwangerschap wordt niet bij voorbaat ge-
medicaliseerd door het vaststellen van deze risico’s maar kan wel in gunstige
zin worden beinvloed.

Preconceptioneel leiden risico’s tot minder fertiliteit. Risico’s leiden (volgtijde-
lijk) tot een hogere kans op slechts 4 common pathways naar sterfte: aange-
boren afwijking, premature geboorte, laag geboortegewicht en een lage Apgar
bij de geboorte, of een combinatie daarvan. Hierbuiten vindt geen perinatale
sterfte plaats. Vanwege hun cruciale rol worden deze intermedaire aandoenin-
gen in deze hypothese de ‘Big4’ genoemd. Hoe meer risico, zoveel te vaker 1 van
deze problemen. Maar relatief zelden heeft men meer dan 1 Bigg probleem. Zo'n
combinatie verhoogt in extreme mate de sterftekans.

In het eerste trimester gaat het naast directe effecten vooral om zogeheten ‘fetal
programming’, een fundamentele vorm van gen-omgevingseffect dat beschre-
ven wordt door de Barker-hypothese. Deze verklaart dat deze kinderen na hun
geboorte (veel) meer last krijgen van hart- en vaatziekten, het metabool syn-
droom, psychische stoornissen en een zich nog steeds uitbreidende lijst van lan-
ge termijn gevolgen. Het mechanisme berust op regelprocessen op DNA-niveau
(0.a. epigenetische processen). Ook de reproductie van deze kinderen is gestoord
en nadelige effecten worden doorgegeven aan weer de volgende generatie. Zo
ontstaat voor een belangrijk deel het van generatie tot generatie doorgeven van
risico-nadeel in achterstandssituaties.

Is het kind eenmaal geboren met 1 van de Big4 aandoeningen, dan geven risico’s
die ertoe leidden ook prognostisch nadeel.

In Nederland vindt feitelijk geen actieve preventie of protectie plaats ten aan-
zien van perinatale risicofactoren. Dat verklaart een deel van de Nederlandse
achterstandspositie in Europa, en ook een deel van de grote verschillen in peri-
natale uitkomsten bij regio’s met grote risicoverschillen.

Onvoldoende onderkenning van risicosituaties later in de zwangerschap, het
niet selecteren op pariteit (pariteit o) en zwangerschapsduur (37 weken), ex-
pectatief beleid rond de bevalling door de 2e lijn, als ook organisatie-aspecten
zoals het ontbreken van 7*24 uurs dekking beinvloeden ook foetale en neonatale
sterfte, maar in minder sterke mate dan het eerste trimester risico.

Perinatale sterfte is in deze hypothese niet een plotselinge reactie op een sterke
expositie. Eerder moet men denken aan de metafoor van het vollopen van de
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12.

13.

14.

risico-'emmer’. De laatste druppel aan het eind van de zwangerschap is daarbij
minder van belang.

Omdat audits kijken naar de laatste druppel, terwijl de emmer reeds eerder
geheel gevuld is, kunnen audits in de huidige opzet de vraag naar het waarom
van de systematisch hoge perinatale sterfte verschillen voor een deel, maar niet
in het geheel, beantwoorden. Van het verminderen van substandard care facto-
ren kan vooral een effect op de perinatale sterfte worden verwacht als actieve
preventie (ongeacht type risicofactor) anders dan nu als standard care wordt
beschouwd.

Een slechte uitkomst voorspelt de gezondheids- en reproductiecarriere van moe-
der, kind, en kleinkind. Er ontstaat zo een zorgcontinuiim voor de reproductieve
levensfase.

De Rotterdamse hypothese rust op een zo consequent mogelijk toepassen van
evolutionaire inzichten, op epidemiologische inzichten wat betreft selectie-
fenomenen zoals het ‘healthy survivor’ effect (in dit geval ‘healthy conceiver’
effect, omdat in het proces van mislukken van conceptie en het ontstaan van
miskramen en perinatale sterfte steeds die zwangeren ‘overblijven’ die een
gemiddeld gunstiger risicoprofiel hebben), en op het toedelen van zorgver-
antwoordelijkheden aan zowel een systeem van collectieve als individuele
gezondheidszorg.
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BIJLAGE IV
EXPERTRAADPLEGING: VOORBEELD VRAGENLUST

VRAGENLIJST PRECONCEPTIEZORG
1. Introductie

Deze vragenlijst is bedoeld ter voorbereiding van de expertmeeting
PRECONCEPTIEZORG op 18 juni 2009. Deze expertmeeting probeert op gestructu-
reerde wijze bij te dragen aan het uitbrengen van het signalement “Zwangerschap
en geboorte” (ZonMw) met als doel te komen tot een prioritering van onderzoeks-
vragen en adviezen gericht op preventie en perinatale zorg.

Wij geven u eerst algemene informatie over de studie. Als u hiermee bekend bent,
kunt u dit overslaan.

Daarna beschrijven wij onze ‘definities’ die we steeds gebruiken bij onze vragen.
Tenslotte gaan we over op de eigenlijke vragenlijst ter voorbereiding op deze expert
meeting.

2. Aanleiding voor de Signalementstudie

De directe aanleiding vormen een aantal zorgelijke ontwikkelingen. (1) De perinata-
le sterfte van Nederland is -afgemeten aan het Europese gemiddelde- minder goed
dan verwacht en gewenst. Er is een dalende trend maar die blijft duidelijk achter bij
andere West-Europese landen waardoor het verschil met de koplopers toeneemt. (2)
Recent onderzoek maakt aannemelijk dat een ongunstige perinatale uitkomst ook
gevolgen heeft tot op volwassen leeftijd en waarschijnlijk zelfs tot in de volgende
generatie. Perinatale sterfte is een topje van de ijsberg van perinatale morbiditeit,
perinatale morbiditeit op haar beurt is de voorbode van ziekte later.

(3) De verschillen in perinatale gezondheid en zorggebruik zijn groot in Nederland,
waarbij verschillen in zorggebruik niet samenhangen met minder grote medische
behoefte. (4) In de grote steden worden lokaal perinatale zorguitkomsten waargeno-
men die uitzonderlijk slecht zijn. (5) Van een aantal determinanten van niet goede
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perinatale uitkomsten staat vast dat deze in Nederland een ongewenst hoog niveau
hebben. (6) Er zijn aanwijzingen dat organisatieaspecten een rol spelen, zowel wat
betreft het systeem als zodanig, als binnen het systeem. (7) Weinig is bekend over
de doelmatigheid van het (Nederlandse) systeem, dan wel van alternatieve opties;
evenmin over de vooraf wensen van zorgcliénten anno nu, hun voorkennis, en hun
tevredenheid achteraf.

Wat tot nu toe minder aandacht heeft gekregen zijn allerlei wetenschappelijke ont-
wikkelingen en zorginnovaties; denk aan preconceptiezorg (inhoud, aanbiedings-
strategieén, inbouw in zorg, relatie met public health), kennis van vroegprenatale
ontwikkelingen en vroege diagnostische tests (genetisch [foetaal DNA gebaseerde
tests, MLPA], imaging [tal van echo-ontwikkelingen]), kennis over de relatie tus-

sen signalen in vroege zwangerschap in relatie tot het beloop later, kennis over
meer of minder actief beleid en de inzet van monitoringtools aan het eind van de
zwangerschap, kennis over de opvang van zeer vroeg prematuren, over de voeding
van kinderen met ernstige groeiachterstand, over nieuwe chirurgische interven-
tiemogelijkheden en nazorg bij kinderen met ernstige afwijkingen bij de geboorte,
over de inzet van allerlei screen-en-behandel programma’s neonataal en later in de
jeugdgezondheidszorg.

Eerdergenoemde zorgen hebben tot politieke activiteiten van overheid, verzekeraars
en beroepsbelangengroepen aanleiding gegeven. Van verschillende zijde is vastge-
steld dat er belangrijke kennisvragen zijn. Het doel van de Signalementstudie is niet
alleen om deze vast te stellen maar ook de potentie van onderzoek. De ambitie is
zowel de wetenschappelijke als de zorgontwikkelingen daarbij te betrekken.

3. Werkwijze expertmeeting

Elke expertmeeting bestrijkt een fase van de perinatale zorg, of een specifieke in-
valshoek (bijvoorbeeld registratie/informatie, ethiek). De volgende fasen worden
onderscheiden:

1) de preconceptiefase

2) de ‘jonge’ zwangerschap (tot circa 18 weken)

3) de tweede helft van de zwangerschap tot aan de bevalling

4) de bevalling / geboorte

5) de postnatale periode (primair de eerste maanden van moeder en kind).

Deze expertmeeting betreft: PRECONCEPTIEZORG (exclusief fertiliteitszorg)
Om efficiéntie te bereiken volgen nu enkele keuzes wat betreft termen/begrippen.
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Onder preconceptiezorg wordt de systematische preventieve zorg verstaan vooraf-
gaande aan zwangerschap, maar niet de therapeutische zorg zoals die onderdeel

is van fertiliteitsbehandeling. Preconceptiezorg is uiteraard wel onderdeel van re-
guliere fertiliteitsbehandeling. Deze vragenlijst heeft geen vooraf veronderstelling
over wie, in welk werkverband of organisatievorm, en in welke vorm, aan welke
groep deze zorg verstrekt wordt of zou moeten worden verstrekken. Ook partijen
zoals GGD, apothekers, scholen en culturele instellingen zijn in principe in beeld.
Over vorm en inhoud kennisvragen ontwikkelen is juist het doel van deze meeting.

Bij de ongunstige uitkomsten voor het kind denken wij aan sterfte, (ernstige) morbi-
diteit bij de geboorte (met name te laag geboortegewicht, vroeggeboorte, aangebo-
ren afwijkingen, en/of een slechte start bij de geboorte (bv.lage Apgarscore)), maar
ook de ontwikkeling van metabole stoornissen en gedrags- en ontwikkelingsstoor-
nissen op langere termijn.

Bij de ongunstige uitkomsten voor de moeder denken wij aan sterfte en ernstige
morbiditeit tijdens zwangerschap, baring of kraamperiode, restmorbiditeit (bv. als
gevolg van perineumletsel), tevredenheid over het zorgproces, en eventuele repro-
ductierisico’s bij conceptie van een volgend kind.

Terugredenerend vanaf ongunstige uitkomsten hanteren wij een standaard 2 staps
ziektemodel.

In stap 1 ontstaan bij in principe gezonde zwangeren (en/of hun ongeboren) in prin-
cipe detecteerbare ziekten of stoornissen. In stap 2 ontstaat uit deze ziekte of stoor-
nis, afhankelijk van het beloop een al dan niet ongunstige uitkomst.

Preventie is vooral gericht op het voorkémen van stap 1, terwijl behandeling gericht
is op beinvloeding van stap 2. Bij de huidige stand van wetenschap is er vooraf-
gaande aan de geboorte voornamelijk sprake van preventie, weinig curatie of bein-
vloeding van de prognose. Het voortijdig beéindigen van de zwangerschap door een
primaire sectio of inleiding is een grensgeval tussen preventie en behandeling.
Preconceptiezorg nu betreft dus vrijwel uitsluitend stap 1.

Als wij spreken over belangrijke risicofactoren, belangrijke preventie- of behandel-
mogelijkheden dan bedoelen we met belangrijk:

- grote invloed op de incidentie van ziekte (a) of risicofactor (b)

- grote invloed op de impact van de ziekte (a) of risicofactor (b)

Een negatieve factor is een factor die bijdraagt tot een ongunstige uitkomst.

Wij gaan ervan uit dat twee typen factoren die de zwangerschapsuitkomst bepalen:
1) individuele kenmerken van de zwangere en 2) de kwaliteit van de verleende zorg,
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gegeven dat deze effectief (liefst evidence based) is. Deze vragenlijst besteedt aan
beide aandacht.

Waar zwangere staat moet waar relevant, zoals meestal bij PCZ, ook ouderpaar wor-
den gelezen.

Voor iedere fase vragen wij systematisch stil te staan bij de relevantie van
ongelijkheidsaspecten:

- de rol van etnische herkomst (inclusief 2e en 3e generatie migranten),

- de rol van sociaal-economische positie en opleiding,

- de rol van wonen/leven in achterstandswijk.

De signalementstudie beoogt 1. relevante vragen te stellen, 2. daarvan de
kennislacune(s) vast te stellen, en vervolgens weer 3. vast te stellen of en hoe on-
derzoek hierin een grote rol kan spelen. Hoewel de aanleiding ‘toegepast’ is, wordt
nadrukkelijk vooraf geen voorselectie van type onderzoek gemaakt: fundamenteel
onderzoek kan soms de beste strategie zijn, ethnografisch onderzoek in een ander
geval, een gerandomiseerde studie is vaak het ideaal, maar soms zal systematisch
observationeel onderzoek of zelfs geleide implementatie van een niet-evidence
based interventie het beste zijn.

4. Focus van deze expertmeeting

Met bovenstaande uitgangspunten, en in de wetenschap dat met name de foetale
sterfte in Nederland hoog is zijn wij op zoek naar kennisvragen over

RISICOFACTOREN

- de belangrijkste risicofactoren die relevant zijn voor de slaagkans van de con-
ceptie en goede zwangerschapsuitkomst

INTERVENTIES

- de methoden om kandidaat ouders/moeders en eventueel anderen te bereiken
voor preconceptiezorg

- de preventiemethoden om vastgestelde risico’s te beinvloeden

ZORGORGANISATIE

- de methoden/zorgmodaliteiten waarmee preconceptiezorg gerealiseerd kan
worden

- devaststelling van bereik en effectiviteit; indicatoren van kwaliteit
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OPVATTINGEN

- de feitelijke/verwachte opvattingen van zwangeren en zorgverleners over
preconceptiezorg

- over enkele specifieke aspecten van preconceptiezorg

Onderzoek in deze fase van de ‘zwangerschap’ is doorgaans gecompliceerd:

- de groep at risk / de doelgroep is moeilijk te definiéren en moeilijk te bereiken;
dat geldt niet alleen voor de kandidaat ouders, maar ook hun omgeving.

- voor sommige (kandidaat)risicofactoren is voldoende informatie uit fundamen-
teel onderzoek voorhanden; volgens sommigen een vereiste, zijn er soms gren-
zen wat betreft het in vitro onderzoek.

- erzijn problemen wat betreft de mogelijkheid tot experimenteel onderzoek /
gerandomiseerd onderzoek, zowel om ethische redenen [in feite gaat het om
studies die een foetus beinvloeden], en/of om praktische redenen [nieuwe
prenatale zorg opties zijn organisatorisch lastig experimenteel te onderzoeken
vanwege 1. de vereiste schaalgrootte wegens de kleine kansen op ‘slechte’ uit-
komsten, 2. de afhankelijkheid van medewerking van zorgverleners die hierin
strategisch gedrag kunnen vertonen, en 3. de afhankelijkheid van cliénten voor
wie nu als regel deze zorg nieuw en niet zo gedefinieerd is.

Daarom is in deze fase ook bijzondere aandacht voor ONDERZOEKSMODELLEN (zo-
als b.v. het zgn. ASE-model dat beoogt gezondheidsgerelateerd gedrag te beschrij-
ven) en ONDERZOEKSMETHODEN.

Preconceptiezorg is onvermijdelijk verbonden met morele opvattingen, o.a. over
medicalisering en morele verantwoordelijkheid. Het is de intentie hierin geen
standpunt in te nemen maar ruimte te bieden vast te stellen waar verschillen in
standpunten aanleiding kunnen zijn tot een relevant kennisprobleem.

Hierna volgt de vragenlijst ter voorbereiding van de meeting.
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VRAGEN EXPERTMEETING PRECONCEPTIEZORG

Vraag1

Op dit moment is preconceptiezorg (PCZ) niet vanzelfsprekend, voor sommigen is
het de vraag of hier wel sprake is van toelaatbare uitbreiding van collectieve en in-
dividuele preventie (ouders daargelaten waarbij in de familie sprake is van erfelijke
aandoeningen). Kennisvragen zouden zich kunnen richten op ethische vragen en
vragen rondom de verzekerbaarheid/plaats in het verzekeringsstelsel.

Zijn er naar uw mening kennisvragen rondom de a priori wenselijkheid en verze-
kerbaarheid van preconceptiezorg?

- Nee
- Ja: welke

Vraag 2

Hieronder is een lijst opgesteld van risico’s die onderwerp (kunnen) zijn van PCZ
Wij proberen vast te stellen wat de belangrijkste kennisvragen hieromtrent zijn.
Voor de eenduidigheid gaan we ervan uit dat het belang van een risico primair
wordt bepaald door de kans op een slechte uitkomst voor het kind, niet primair de
mogelijkheid tot interventie. Immers ook zonder interventie is er een informatiebe-
lang voor de ouders.

Wilt u hieronder aangeven:

a. alsuvan mening bent dat de impact van het risico onvoldoende groot is voor
aandacht in zorg en onderzoek

b. of, gegeven het risico, het mechanisme onvoldoende duidelijk is (als dat niet zo
is, is er doorgaans geen preventie of therapie)

c. of hetrisico onvoldoende te meten en vast te leggen is, althans niet in de prak-
tijk setting

d. derisico-impact individueel onvoldoende voorspelbaar is om er in de zorgprak-
tijk iets mee te kunnen doen; een speciale vorm is diversiteit naar etniciteit

e. of er onvoldoende preventie en/of therapiemogelijkheid bekend is

f. of bestaande preventie / therapie moeilijk uitvoerbaar is/blijkt

Wij korten deze 6 kennisvragen in onderstaande tabel af tot: impact, mechanisme,
meetbaar, voorspelbaar, behandelbaar, praktisch.

Wij vragen u kruisjes te zetten als een kennisvraag naar uw oordeel relevant is.
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We zijn ons er van bewust dat voor sommige factoren de vraag wat betreft bv onze-
kerheid en mechanisme overbodig is omdat deze kennis algemeen is.

U kunt zelf risico’s toevoegen !

Factor

Impact

Mechanisme

Meetbaar

Voorspelbaar

Behandelbaar

Praktisch

Roken

Alcohol > 1glas

Soft-harddrugs

Slaapmiddelen

Medicatie (op voorschrift)
met teratogeen risico

Overige medicatie op
voorschrift

Multivitamine preparaten

Laag BMI (<20)

Hoog BMI (»30)

Voeding - algemeen

Foliumzuur(tekort)

Vitaminetekort

Vetzuuronbalans

HIV (risico)

HepB (risico)

Chlamydia (risico)

Rubella-status

Werkuren / fysieke
belasting

Werkstress

Gezins/relatie stress

Consanguiniteit

Psychiatr problematiek

Sexueel/huiselijkgeweld

Lage sociale positie

Sociaal - financieel

Slechte woning

Taalbarriére

Algemene
etniciteitsaspecten

Obstetrische anamnese
bv miskraam, fluxus

N.B. Deze lijst kan desgewenst worden aangevuld!
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Vraag 3

Preconceptiezorg is een vorm van preventie, en is in Nederland in ontwikkeling. Er
is consensus over het feit dat er verschillende doelgroepen van PCZ zijn, en verschil-
lende benaderingen, deels met elkaar verbonden.

Wij onderscheiden de volgende doelgroepen

A. vrouwen die zwangerschap overwegen

B. vrouwen met een (medisch erkend) fertiliteitsprobleem

C. moeders die eerder een zwangerschap hadden met 1 of meerdere complicaties
(bv aangeboren afwijking, prematuriteit) met herhaalkans; interconceptiezorg

D. ouders van kinderen op middelbare school

middelbare scholieren

F. ‘culturele’ stakeholders’, maatschappelijke sleutelfiguren waar het gaat om
voortplanting

G. evtandere doelgroepen

=

Bij A, B en C kan men de vader apart of samen met de vrouw eveneens beschouwen
als doelgroep.

Zijn er kennisvragen ten aanzien van wie bereikt moet worden (dus selectie of uit-
breiding van deze lijst van doelgroepen)? Wat zijn daarbij de belangrijkste te onder-
zoeken vragen?

- Nee
- Ja, welke

Vraag 4
Is er een kennisvraag in het bijzonder wat betreft het bereiken van mannen/aan-
staande vader. Zo ja, welke kennisvraag?

Vraags
Is er een kennisvraag in het bijzonder wat betreft het bereiken van deze groepen
(zie vraag 3) als het gaat om:

- andere etnische herkomst
nee; ja, welke vraag? (acculturatie, cultuur, passend bij normen/waarden

reproductie)

- lage sociaal-economische positie (opleiding, inkomen)
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nee; ja, welke vraag? (kennis, eigen bijdrage, ervaren nut, ...)

- prachtwijk/achterstandswijk
nee; ja, welke vraag? (sfeer ...)

Vraag 6

Zijn er ten aanzien van de te gebruiken methoden van onderzoek / verkla-
ringsmodellen wat betreft bereik/omvang van PCZ gebruik/uptake belangrijke
kennisvragen?

Vraag7

Naast doelgroepen onderscheiden wij tenminste de volgende zorgvormen:

I individuele persoonlijke hulpverlening op eigen verzoek (spreekuur op
afspraak)

II aangeboden persoonlijke hulpverlening naar aanleiding van gebeurtenis/han-
deling die verband houdt met zwangerschapswens (verwijzing/spreekuur ivm
infertiliteit)

III aangeboden persoonlijke hulpverlening naar aanleiding van gebeurtenis die
wijst op verhoogd risico op zwangerschap/geboorte complicaties (nacontrole na
partus; interconceptioneel advies)

IV e-health: internet hulpverlening op eigen verzoek (ZwangerWijzer)

V groepsgerichte preventie

VI algemene, collectieve preventie via media

VII evt andere zorgvormen

Over welke (minimaal 3 zorgvormen) moet meer kennis worden verzameld?
Geef ook aan welke kennis dan verzameld moet worden, bijvoorbeeld:

- beste doelgroep

- de risicofactoren die juist wel/niet hiervoor geschikt zijn

- de uitvoering (welke professionals/organisatorische uitvoering)

- effectiviteit

- kosten/verzekering/financiering

Vraag 8

De hulpverlening kan variéren van directief (met als uiterste ‘bemoeizorg’) tot non-
directief counselend ook indien van grote risico’s sprake is voor kind en of moeder.
Die variatie kan meer principieel van aard zijn of samenhangen met het risico. Zo is
in Nederland algemeen aanvaard dat hulp/adviezen bij genetische risico’s (kans op
kind met Down) non-directief moeten zijn.
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Is kennis gewenst over de relatie tussen effectiviteit enerzijds, en ‘stijl van
beinvloeden’?

- Nee
-Ja, evt. samenhangend met speciale risico/een risicoprofiel?

Vraag 9

Wij onderscheiden de volgende zorgvormen:

I  individuele persoonlijke hulpverlening op eigen verzoek (spreekuur op
afspraak)

II aangeboden persoonlijke hulpverlening naar aanleiding van gebeurtenis/han-
deling die verband houdt met zwangerschapswens (verwijzing/spreekuur ivm
infertiliteit)

III aangeboden persoonlijke hulpverlening naar aanleiding van gebeurtenis die
wijst op verhoogd risico op zwangerschap/geboorte complicaties (nacontrole na
partus; interconceptioneel advies)

IV e-health: internet hulpverlening op eigen verzoek (ZwangerWijzer)

V groepsgerichte preventie

VI algemene, collectieve preventie via media

Bij welke zorgvormen zijn er belangrijke kennisvragen wat betreft A. te betrekken
professionals (onduidelijkheid) en B. de organisatievorm?

Zijn er ook nieuwe professionele profielen noodzakelijk (vgl. genetische consulent,
praktijkondersteuner, etc).

Vraag 1o

Past PCZ binnen het 1e/2e/3¢ lijnsmodel of moet dit afzonderlijk worden gezien aan-
gezien bovengenoemde activiteiten (muv. e-health) in uitvoerende zin steeds zeer
actieve vormen van preventie zijn?

Kennisvraag?

Vraag 11

Zijn er kennisvragen over PCZ rondom het registreren van deelname en effectiviteit
(specifiek voor eerdergenoemde zorgvormen). Bijvoorbeeld: Is een PRN-achtige regi-
stratie wenselijk voor individuele persoonlijke hulpverlening?

Kennisvraag?

Vraag 12
Zijn kwaliteitsindicatoren (uitvoeringskwaliteit) hier aangewezen, en zo ja op welke
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wijze zou kwaliteit hier gemeten moeten worden?
Kennisvraag?

Vraag 13

Zijn kwaliteitsindicatoren (uitvoeringskwaliteit) hier aangewezen, bijvoorbeeld wat
betreft:

- communicatie

- compliantie van adviezen

Zo ja, op welke wijze zou kwaliteit hier gemeten moeten worden?

Kennisvraag?

Vraag 14

Zijn er op dit moment belangrijke kennisvragen tav de meest effectieve vorm van
opleiding en nascholing op het terrein van PCZ (in ieder geval voor verloskundigen,
huisartsen, gynaecologen, GGD-medewerkers)?

Vraag 15
Zijn er op korte termijn wetenschappelijke doorbraken incl. toepassingsdoorbraken
te verwachten die (kunnen) leiden tot een sterke verbetering verandering in PCZ?

Vraag 16

Zijn er min of meer bewezen buiten Nederland in gebruik zijnde PCZ-modellen waar-
van proef- implementatie of uittesten in Nederland naar uw mening gewenst is?
Graag met toelichting.

- optie 1:

- optie 2:

Vraag 17
Zijn er naar uw oordeel belangrijke kennisvragen wat betreft de organisatie van
PCZ?

Wij geven hier enkele onderwerpen uit recente discussies / media uiting ter
inspiratie, zonder enig oordeel over juistheid of relevantie:

- ketenproblemen: informatieoverdracht tussen de lijnen; met de cliént

- ketenproblemen: scheiding 1e/2e/3e lijn (wanneer wordt PCZ specialistische zorg?)
- samenwerkingsvormen / regie

- bekostigingssystematiek / DBC

- financiering: verzekering / eigen bijdrage
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Kies maximaal 3 onderwerpen die u zelf belangrijk vindt, liefst met toelichting.
1.
2.

3.

Vraag 18

Er zijn allerlei typen onderzoek denkbaar in de preconceptionele fase.

Zonder in detail op deze kennisvragen in te gaan vragen wij u welke onderzoeks-
typen u minder/gelijk/meer aandacht zou willen geven tov de huidige situatie / in
het licht van de door u ervaren belangrijkste kennisvragen.

Zet bij iedere vorm een - als het minder moet, o als het ongeveer zoals nu moet, en +
als u meer aandacht wil, graag met een steekwoord ook de kennisvraag.

- experimenteel/vergelijkend onderzoek [ook pseudo-experimenteel

indien het gaat om organisatieinterventies oid] -0+
- fundamenteel onderzoek -0+
- diagnostisch onderzoek, risicodetectie/indeling, screening -0+
- veiligheidsonderzoek/audit -0+
- kwalitatief onderzoek -0+
- organisatie/keten onderzoek -0+
- organisatie/registratie/ICT onderzoek -0+
- juridisch onderzoek -0+
- economisch onderzoek -0+
- cohort-onderzoek (follow-up onderzoek) -0+
- cross-sectioneel onderzoek ihb tbv attitudes (cliénten, zorgverleners) -0+
- registratie-onderzoek (mbv PRN eventueel uitgebreid met informatie) -0+
Vraag 19

Ter afsluiting: zijn er nog kennis/onderzoeksvragen in het kader van PCZ die u graag
aan de orde wilde stellen?

[EINDE VRAGENLIJST]
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BIJLAGE V

EXPERTRAADPLEGING: GERAADPLEEGDE EXPERTS

Mw IM Aalhuizen
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Prof dr PP van den Berg
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Prof dr ] Brug
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Dr J] Duvekot
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Mw dr GS Kooi
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Mw JM Kors

Dr JP Lips

Mw drs A Maas-van Hecke
Mw LM Martijn

Prof dr IMWM Merkus

Mw dr E de Miranda

Prof dr BWJ Mol

Mw MJ Nieuwenhuijze

Dr D Oepkes

Mw PM Offerhaus

Mw I Ouweneel-Buist

Mw dr MG van Pampus

Dr H Raat

Dr PAOM de Reu

Dr PJHM Reuwer

Drs AH Rijsemus

Mw dr S Rombout-de Weerd
Dr JH Schagen van Leeuwen
Mw A Schenk-Hemmink
Mw S de Rijke

Mw drs HMHJD Schoonen
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Dr BJ Smit

Mw drs JD Spittje

Mw prof dr RPM Steegers-Theunissen
Mw JI Steevert

Prof dr FPHA Vandenbussche
Mw dr S Veen

Mw IJPM Verhoeven

Mw drs CMT Verschuren
Mw drs EH van Vliet-Lachotzki
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Mw dr TGM Vrijkotte
Prof dr F] Walther

PH van der Weide
Mw HAA Wijnen

Dr HIJ Wildschut

Dr H Wolf

Dr MGAJ Wouters
Mw dr GG Zeeman
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BIJLAGE VI
DANKWOORD

Dit rapport zou niet tot stand zijn gekomen zonder de medewerking, inzet en

enthousiasme van velen. In het bijzonder willen wij onze grote dank uitspreken aan

de volgende personen en instanties.

Medewerkers die hebben meegeholpen aan de totstandkoming van dit rapport:

Mw drs J van der Kooy?®

Mw ME van Polanen Petel®

Mw drs JMC van der Put®®

Mw HW Harmsen van der Vliet-Torij®
Mw JIG Claessens?

Medewerkers van het Erasmus MC die hebben bijgedragen aan de literatuurstudies:

Mw drs JMC van der Put?®

Mw drs B van der Zee®

Drs. D Berks?

Mw drs M Hoedjes?

Mw drs F Hammiche?

Mw prof dr RPM Steegers-Theunissen?®
Mw drs S Timmermans?

Dr N Exalto?

Mw drs J van der Kooy®

Mw drs JP de Graaf®

Dr HIJ Wildschut?

Mw drs M Rousian?

Drs RHF van Oppenraaij?

Mw drs SA Obermann-Borst?

Mw AM Oosterbaan?

Mw HW Harmsen van der Vliet-Torij®
Mw drs M Vujkovic?
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Personen en instanties die meegeholpen hebben aan het ter beschikking stellen van
tabellen, cijfers of data ten behoeve van de kengetallen:

Prof dr P Defoort®

Mw drs JP de Graaf®

Drs G de Winter!

Mw dr CWPM Hukkelhovenf
Mw drs S Timmermans?
Mw drs EH van Vliet-Lachotzki®
Drs H Sonneveld®

Mw dr ACJ Ravelli

Drs M de Groot!

Mw drs HMHID Schoonen?
Dr HIJ Wildschut?

Drs M van Rheel

Mw drs IA Peters?

LINKID project

Generation R Study (www.generationr.nl)

Amsterdam Birth Cohort and Development (ABCD) Study (www.abcd-study.nl)
GGD Rotterdam (www.ggd.rotterdam.nl)

Referenten:

Prof dr PJ. van der Maas?
Prof dr PM.M. Bossuyt*

a Erasmus MC, Verloskunde & Vrouwenziekten

b Verloskunde Academie Rotterdam

¢ Erasmus MC, Filosofie en Ethiek

4 Erasmus MC, Maatschappelijke Gezondheidszorg

¢ Studiecentrum voor Perinatale Epidemiologie & Departement Verloskunde,
Universiteit Gent, Gent, Belgié

f Stichting Perinatale Registratie Nederland)

¢ Erfocentrum

h Instituut Beleid en Management Gezondheidszorg

I Academisch Medisch Centrum, Klinische Informatiekunde

J Centrum voor Onderzoek en Statistiek Rotterdam

k Academisch Medisch Centrum, Klinische Epidemiologie, Biostatistiek en
Bioinformatica
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SIGNALEMENTSTUDIE ZWANGERSCHAP EN GEBOORTE

In opdracht van ZonMw, de Nederlandse Organisatie voor Gezondheidsonderzoek

en Zorginnovatie, werd de hier gerapporteerde Signalementstudie Zwangerschap

en Geboorte uitgevoerd. De doelstelling was het vaststellen van kennisvragen en
onderzoeksmogelijkheden om de perinatale gezondheid in Nederland te verbeteren.
Nederland heeft op Europees niveau een relatief slechte positie wat betreft perinatale
gezondheid.

Er sterven ongeveer 10 op de 1000 kinderen rond de geboorte; in vergelijkbare andere
landen is de sterfte soms 30% of meer lager. Binnen Nederland en vooral binnen de
grote steden zoals Rotterdam en Den Haag bestaan bovendien grote verschillen tussen
groepen zwangere vrouwen.

De Signalementstudie onderzocht de rol van patiéntgebonden risicofactoren (zoals het
reeds aanwezig zijn van ziekte, het hebben van een ongezonde leefstijl of het bestaan
van ongunstige sociaal-maatschappelijke factoren) en de rol van de verloskundige
organisatie in Nederland (zorggebruik, risicoselectie, kwaliteit van de zorg). Informatie
werd verkregen uit de wetenschappelijke literatuur, werd verworven via experts, en
gecreéerd via aanvullend onderzoek van registratiegegevens.

De voorlopige conclusie is dat de ongunstige Europese positie waarschijnlijk vooral
veroorzaakt wordt door factoren gelegen in het zorgsysteem, terwijl de verschillen
binnen Nederland en de grote steden te maken hebben met grote risicoverschillen
tussen groepen op basis van etniciteit, sociale achterstand en de buurt waar men
woont. Op basis van deze conclusies is een onderzoeksagenda opgesteld.

Centraal staan onderzoek naar nieuwe zorgorganisatie-concepten (gebaseerd op
ontschotting tussen de zorg-lijnen), medisch inhoudelijk onderzoek naar de periode
vlak voor en na de conceptie (periconceptionele periode) en lange termijn studies naar
gevolgen van kinderen met een ongunstige geboorte-uitkomst.

De studie hoopt kansen te bieden om in een goede samenwerking van verloskundigen,
huisartsen, gynaecologen, kinderartsen en andere betrokken professionals, de zorg
rondom zwangerschap en geboorte te verbeteren.

De auteurs zijn verbonden aan het Erasmus MC, de Erasmus Universiteit Rotterdam en
de Verloskunde Academie Rotterdam.






