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COMMENTAAR

Het etiket van de zwangerschapsduur

A.A.E. (Eduard) Verhagen

De behandeling van kinderen die extreem prematuur
geboren worden roept veel ethische vragen op. Om deze
vragen te beantwoorden zijn gegevens nodig zoals de
elders in dit tijdschrift gepubliceerde follow-upgegevens
van extreem vroeggeboren kinderen.' De uitkomsten van
dat onderzoek zijn hoopgevend en zouden gemakkelijk
kunnen worden gezien als het bewijs dat de grens waar-
boven actieve opvang van de pasgeborene is afgesproken
— 24 weken zwangerschapsduur — de juiste is.

De uitkomsten worden echter voor een belangrijk deel
gevormd door de richtlijn en hierdoor ontstaat een cir-
kelredenering: de grens ligt goed omdat daarboven de
meeste kinderen in goede toestand overleven en onder de
grens vrijwel alle kinderen overlijden. Mijn stelling is dat
de zorg voor de extreem prematuur geboren kinderen pas
echt verder zal verbeteren als we onze terughoudendheid
in de behandeling van prematuren laten varen. Zij ver-
dienen het met dezelfde instelling behandeld te worden
als complexe kinderen van andere leeftijden. Zonder het
etiket van de zwangerschapsduur.

DE FOLLOW-UP VAN EXTREEM PREMATUUR GEBOREN KINDEREN

In de richtlijn over extreme vroeggeboorte van 2010 werd
de ondergrens voor actieve opvang van pasgeborenen
verlaagd van 25 weken zwangerschapsduur naar 24 weken.
Bij een kortere zwangerschapsduur werd geen actieve
opvang geadviseerd, maar zorg die gericht is op comfort.
In 2013 werd gepubliceerd wat de resultaten waren bij
kinderen die in het eerste jaar na publicatie van de richt-
lijn waren geboren.” Het follow-uponderzoek liet zien dat
60% van de kinderen die 2 jaar na geboorte bij 24 weken
zwangerschapsduur nog in leven waren, zich zonder
beperkingen ontwikkeld had. Bij de kinderen die waren
geboren na 25 weken had 71% geen beperkingen. Dat zijn
veelbelovende eerste resultaten, waarvan de auteurs
terecht vaststellen dat deze nuttig zijn om ouders een
eerste indruk te geven over de prognose van hun kind.

ZWANGERSCHAPSDUUR ALS ONDERGRENS VOOR BEHANDELING
Veel Europese landen hebben een richtlijn met een
ondergrens voor actieve behandeling van extreem pre-
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maturen die gebaseerd is op landelijke uitkomstgege-
vens.? Richtlijnen zijn echter niet alleen een weerspiege-
ling van de uitkomsten, ze vormen ook de medische
praktijk en zijn dus bepalend voor de nieuwe uitkomsten.
In Nederland is de ondergrens 24 weken, en de uitkom-
sten elders in dit tijdschrift tonen dat de meerderheid van
deze kinderen overleeft zonder ernstige beperkingen.' Bij
minder dan 24 weken zwangerschapsduur is de sterfte
zeer hoog, omdat het beleid voor die kinderen gericht is
op comfort en niet op overleven.

De rechtvaardiging voor het kiezen van deze ondergrens
in de richtlijn was dat het voordeel van actieve opvang
vanaf 24 weken — de kans op overleving — opweegt tegen
het nadeel van de slechte prognose.* De normen en waar-
den die relevant zijn voor deze afweging bleven echter
onbenoemd. Dat roept vragen op zoals: hoeveel mortali-
teit is aanvaardbaar, wanneer is de prognose van een kind
te slecht, en wie bepaalt dat?

DE 24-WEKEN-GRENS: SIMPELE REGEL VOOR EEN COMPLEXE SITUATIE
Artsen proberen in het algemeen om behandelingen te
geven die de overlevingskans van patiénten vergroten.
Extreem prematuur geboren kinderen zijn uitzonderin-
gen op die regel. Als argument voor terughoudendheid
bij de behandeling van die kinderen wordt meestal
genoemd dat de overlevingskans gering is en de meeste
overlevers gehandicapt zullen zijn. Uit de internationale
literatuur blijkt echter dat beide argumenten niet klop-
pen. Van de kinderen die bij 22 of 23 weken zwanger-
schapsduur worden geboren, overleeft na actieve opvang
20-70% en de uitkomsten van hun ontwikkeling zijn
hoopgevend.*® Behandeling van andere ziektes bij kinde-
ren of volwassenen met vergelijkbare prognoses wordt
meestal niet als kansloos of zinloos beschouwd; voor die
behandelingen is geen ondergrens.

Toegegeven, zwangerschapsduur is voor de dokter een
gemakkelijk hanteerbaar criterium om beslissingen op te
baseren. De zwangerschapsduur is echter niet altijd
betrouwbaar vast te stellen, terwijl de consequenties
groot kunnen zijn. Er zijn veel andere factoren, zoals
geboortegewicht, geslacht en antenatale toediening van
glucocorticoiden, die maken dat de overlevingskans van
sommige kinderen van 22 weken beter is dan die van
sommige 25-wekers.’

Zwangerschapsduur blijkt geen betrouwbare voorspeller
van langetermijnuitkomsten bij prematuren onder de
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26 weken te zijn. Ook is niet aangetoond dat de zwanger-
schapsduur gerelateerd is aan de kwaliteit van leven die
de overlevers en hun familie ervaren. In een Franse stu-
die werd onlangs opnieuw aangetoond dat terughou-
dendheid bij de behandeling van de allerkleinste extreem
prematuren tot slechtere resultaten leidt voor alle
extreem prematuren.’ Tegen deze achtergrond is het
nemen van beslissingen over leven en dood op grond van
de zwangerschapsduur niet logisch en een drempel voor
het bereiken van de beste uitkomst voor extreem prema-
turen.

HOE KUNNEN WE DE UITKOMSTEN VOOR EXTREEM PREMATUREN
VERBETEREN?

De consensusrichtlijn uit 2005 en de richtlijn ‘Perinataal
beleid bij extreme vroeggeboorte’ uit 2010 hebben veel
goeds gedaan voor de zorg voor extreem prematuren. Er
is er landelijk een praktijk ontstaan van tijdige verwij-
zing, goede voorbereiding, opvang, nazorg en follow-
uponderzoek van extreem prematuren. De huidige uit-
komsten voor de overlevers zijn goed, mede omdat in de
regel tijdens de behandeling de legitimering van de
intensieve zorg voortdurend wordt geévalueerd.® Dat is
belangrijk en moet beslist behouden blijven.

Wat we daaraan nog kunnen toevoegen is bijvoorbeeld
eerdere verwijzing van zwangere vrouwen naar de neo-
natoloog bij dreigende vroeggeboorte en eerdere toedie-
ning van antenatale glucocorticoiden. Het nut van dat
laatste is juist voor de meest extreem prematuur geboren
kinderen het grootst, zoals blijkt uit een eerder in dit
tijdschrift besproken studie.'” We zullen daarnaast bereid
moeten zijn om ouders eerlijk te vertellen dat overleving

mogelijk is bij 23 weken, en bespreken wat dat voor het
kind en voor de familie zou kunnen betekenen. Voor
optimale besluitvorming zal het behandelteam zich
moeten verdiepen in de normen en waarden van de
ouders om te weten wat voor hen belangrijk is, en streven
naar werkelijke ‘shared decision-making’.

CONCLUSIE

Het naar beneden bijstellen van de ondergrens biedt geen
uitkomst, maar maatwerk wel. De grootste verbetering
komt als we onder ogen zien dat beslissingen over het
levenseinde van pasgeborenen nooit simpel zijn. Een
ondergrens voor extreem prematuur geboren kinderen is
onnodig als we artsen hebben die goed zijn opgeleid en
zich vertrouwd voelen met de ethisch complexe vraag-
stukken die zich voordoen bij kinderen van alle leeftij-
den. Zonder het etiket van de zwangerschapsduur kun-
nen we dan het extreem vroeggeboren kind gewoon
behandelen met dezelfde instelling als andere ernstig
zieke pasgeborenen en oudere kinderen.

Belangenconflict en financiéle ondersteuning: geen gemeld./Belangenconflict
en financiéle ondersteuning: ICMJE-formulieren zijn online beschikbaar bij dit
artikel.
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