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begrepen intensive care rond de geboorte. Het is opgesteld door een daartoe door mij ge-
formeerde commissie van de Gezondheidsraad. De commissie heeft zich mede laten lei-
den door cordelen die zij heeft ingewonnen bij de Beraadsgroep Geneeskunde en de Be-
raadsgroep Gezondheidsethiek en Gezondheidsrecht.

Het terrein van de in het advies besproken zorg isin snelle ontwikkeling en kent groeien-
de aandacht voor de implicaties van die zorg voor het verdere leven. Ook door demogra
fische ontwikkelingen is de behoefte aan intensive care rond de geboorte de laatste jaren
sterk toegenomen. Op dit moment heerst een ernstig tekort aan 1C-plaatsen. Van ved be-
lang is de directe samenhang met de derdelijns verloskundige zorg en de zogeheten high
care voor pasgeborenen.
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Samenvatting, conclusies en
aanbevelingen

Deintensive care (IC) voor pasgeborenen heeft zich sinds het eind van de jaren zeventig
van een jong en zeer technisch specialisme ontwikkeld tot een breed multidisciplinair ge-
bied, de perinatologie. Perinatologische zorg begint vaak a voor de geboorte en richt
zZich ook op de gevolgen op lange termijn. De overlevingskansen van te vroeg geboren of
ernstig zieke pasgeborenen zijn sinds de komst van de perinatologie sterk verbeterd en de
meeste kinderen houden geen ernstige handicap over. Wel hebben ved kinderen lichte be-
perkingen die levendang doorwerken en de kans op een zelfstandig bestaan negatief bk-
nvlioeden. De verwachting dat de snelle medisch-technische ontwikkelingen en de centra-
lisatie van de perinatol ogische zorg ook zouden leiden tot een vermindering van deze be-
perkingen is nog niet bewaarheid. Een belangrijke oorzaak hiervoor is het feit dat, juist
door de voortschrijdende medisch-technische ontwikkelingen, steeds meer pasgeborenen
waarvoor voorheen behandeling zinloos werd geacht, omdat ze te vroeg geboren of te
Ziek waren, voor |C in aanmerking komen.

Het percentage pasgeborenen met behoefte aan IC gtijgt niet aleen door de medisch-
technische vooruitgang, maar voora door veranderingen in de bevolking: vrouwen krij-
gen op steeds latere leeftijd kinderen en het aandeel van niet-Nederlandse vrouwen is
groeiende. Omdeat bij oudere en bij niet-Nederlandse moeders iets vaker problemen in de
zwangerschap optreden, stijgt ook het percentage pasgeborenen die IC nodig hebben.
Volgens de trend van de afgelopen jaren zal dit percentage groeien van 1,45 in 1986 tot
2,4 in 2005. Door de verwachte vermindering van het aantal geboorten zal het jaarlijkse
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aantal pasgeborenen die een | C-plaats nodig hebben de komende tien jaar echter niet ver-
der groeien dan de huidige 4500.

Ook door de toename van de | C-duur, die een gevolg is van de betere overleving,
groeide de behoefte aan | C-plaatsen de afgel open jaren. Als een kind overlijdt, gebeurt
dit meestal kort na de geboorte, terwijl een kind dat in leven blijft langdurige zorg nodig
heeft. Voor een kind dat wordt geboren na een zwangerschapsduur van 25 weken is de
| C-duur, wanneer zich geen complicaties voordoen, zes tot zeven weken. De toegenomen
overlevingskans voor kinderen met een zwangerschapsduur van minder dan 32 weken
heeft in de afgel open vijf jaar tot een extra behoefte aan 27 1C-plaatsen geleid. De com-
missie verwacht dat deze trend geleidelijk zal afviakken. Alleen as een duidelijke veran-
dering optreedt van de grens waarboven een pasgeborene als levensvatbaar wordt be-
schouwd, zal de behoefte aan | C-plaatsen verder toenemen.

Het staat vast dat de uitkomst voor een kind met | C-indicatie beter is wanneer het gebo-
ren en opgevangen wordt in een ziekenhuis dat beschikt over een afdeling voor intensieve
zorg voor pasgeborenen (NICU). Vervoer na de geboorte beinvioedt de uitkomst nadelig.
Vaak is de aanstaande moeder zo ziek dat zij derdelijns verloskundige zorg nodig hesft.
Deze zorg omvat voornamelijk de begeeiding en behanddling van de zwangere met (drei-
gende) vroeggeboorte beneden 32 weken, ernstige zwangerschapshypertensie, erngtige
groeivertraging bij het kind, of een kind met een aangeboren afwijking. NICU en derde-
lijns verloskundige zorg zijn in Nederland geconcentreerd in tien zogenoemde perinatol o-
gische centra.

Vaak is het moeilijk om te bedissen of het beginnen of voortzetten van een behandeling
wel in het belang van het kind is, voora a's het gaat om een nieuwe behandeling waar-
van het effect niet is bewezen of om behandeling van een kind op de grens van levensvat-
baarheid. Men moet alesin het werk stellen om deze onzekerheid zo klein mogdlijk te
maken. Om tot een gefundeerd advies over het al dan niet instellen van een intensieve be-
handeling te kunnen komen, is onderzoek naar de directe én de late gevolgen van behan-
deling noodzakelijk. De commissie beschouwt evauatie van gevolgen op korte én op lan-
ge termijn a's een voorwaarde voor het verantwoord invoeren van nieuwe behandelingen
in de perinatologie. Zo'n evaluatie vraagt om faciliteiten die voortzetting van eenmaal
begonnen onderzoek mogelijk maken, ook a's het kind naar een ander ziekenhuisis over-
geplaatst of weer thuisis.

Omdat voor een verantwoorde uitspraak over effectiviteit veel patiénten nodig zijn,
is samenwerking van de perinatol ogische centra een vereiste. Deelname aan een op te
Zetten netwerk voor onderzoek en gestandaardiseerd follow-up onderzoek zou tot de er-
kenningseisen voor de centra moeten behoren. Structurele financiering van gezamenlijk
gegevensheheer, analyse en rapportage van onderzoeksgegevens moet dan gewaarborgd
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Zijn. Het verdient aanbeveling dat de beroepsverenigingen een eis tot landdlijk uniforme
registratie van gegevens rond de geboorte en |C-behandeling én van de resultaten van
vervolgonderzoek opnemen in hun kwaliteitsbeleid. Dergdlijk vervolgonderzoek is ook
noodzakelijk om de gevolgen van het voortdurend verleggen van de grenzen te evalueren.
Onderzoek naar het effect van stimuleringsprogramma s voor jonge kinderen en van in-
terventies bij ontwikkelingsstoornissen is evenzeer onmishaar.

Ook moet in ek centrum duiddlijk omschreven zijn in welke gevallen geen behande-
ling wordt aangeboden. Het moet voor ouders en verwijzend speciaisten duidelijk zijn
welke overwegingen over medische onzekerheid en welke waardeoordelen een rol spelen
bij de voorlichting aan de ouders en welke rol de ouders in het bedlissingsproces hebben.

De IC voor pasgeborenen is de laatste jaren steeds effectiever en intensiever geworden.
Invasieve bloeddrukmeting, medicatie om de circulatie te ondersteunen en verbetering
van beademingstechnieken hebben geleid tot minder schade door hersenbloedingen en
zuurstofgebrek. Door preventie van stress zijn veel hersenbloedingen en latere ontwikke-
lingsproblemen te voorkémen en kan de |C-duur worden bekort. Ook de obstetrische
zorg isintensiever en complexer geworden. Dit heeft grote implicaties voor de verpleeg-
kundige zorg: er worden hogere eisen gesteld aan de personele inzet en aan het oplei-
dingsniveau van de medewerkers in een perinatol ogisch centrum. De minimaal
noodzakelijke omvang van een perinatol ogisch centrum wordt in belangrijke mate be-
paald door de noodzaak van het verwerven en onderhouden van medische en verpleeg-
kundige vaardigheden. De invoering van nieuwe technieken blijkt aanvankelijk met een
hoge kans op complicaties gepaard te gaan. Dit risico wordt minder naarmate de erva-
ring met de behandeling toeneemt. Om deze reden pleit de commissie ervoor het aantal
perinatol ogische centra niet verder uit te breiden en de minimale omvang per centrum
vast te stellen op 14 | C-plaatsen.

De personele, materiéle en infrastructurel e voorzieningen waarover een perinatolo-
gisch centrum moet beschikken, zijn uitvoerig beschreven in twee eerdere adviezen van
de Gezondheidsraad. Deze voorwaarden zijn onverminderd geldig. Door de toegenomen
intensiteit van de zorg is de behoefte aan medisch en verpleegkundig personed groter ge-
worden terwijl door een aanta maatschappelijke veranderingen (arbeidstijden, de rege-
ling van nachtdiensten en dergelijke) de beschikbaarheid van personed juist is vermin-
derd. Het huidige tekort aan verpleegkundigen en de vaak kwalitatief onvoldoende medi-
sche bezetting buiten kantooruren bedreigt de kwaliteit van de verleende zorg.

De behoefte aan I1C voor pasgeborenen is sinds het eerste Planningsbeduit in 1987 bijna
verdubbeld, maar de groel van het aantal toegelaten plaatsen heeft hiermee geen gelijke
tred gehouden. Op dit moment is er voor enkele honderden pasgeborenen per jaar geen

| C-plaats en voor meer dan 800 kinderen geen plaats in de eigen regio. Er zijn 311 1C-
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plaatsen nodig om in de huidige behoefte aan |C voor pasgeborenen te voorzien, terwijl
er dechts 157 plaatsen zijn toegel aten.

Daarnaast moeten er voldoende high care plaatsen (HC) komen, waar pasgeborenen
worden verpleegd die wel intensieve verpleegkundige zorg behoeven, maar bij wie de vi-
tale functies niet (meer) bedreigd worden. Deze HC-afdelingen, die zich zowel binnen de
perinatol ogische centra a's in de algemene ziekenhuizen kunnen bevinden, moeten vol-
doen aan kwaliteitseisen voor zorg die is gericht op de preventie van ontwikkelingsstoor-
nissen en op voortzetting van a begonnen onderzoek. Duidelijke samenwerkingsafspra-
ken tussen deze afdelingen en NICU zijn hiervoor noodzakelijk. Er is op dit moment be-
hoefte aan 211 tot 235 dergelijke HC-plaatsen. Bij voldoende aanbod van HC-zorg, zou-
den pasgeborenen na de | C-periode vroeger overgeplaatst kunnen worden. Voor het be-
korten van de gemiddelde | C-duur met één dag zijn 14 HC-plaatsen extra nodig.

In de komende vijf jaar zijn in de tien perinatol ogische centra naar verwachting 250
plaatsen voor derdelijns verloskundige zorg nodig.
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Executive summary

Since the end of the 1970s, neonatal intensive care (1C) has devel oped from a young and
highly technical specialism into a broad, multidisciplinary form of treatment — known
as perinatology — which frequently begins antenatally and also concerns the long-term
consequences. The chances of premature or severely ill neonates surviving have
increased markedly since the advent of perinatology and the mgjority of these children
are not left with any severe handicap. However, many children have minor disabilities
which have alifelong impact and adversely affect their chances of leading an
independent life. The expectation that the rapid advancesin the field of medica
technology and the centralization of perinatal care would also lead to areduction in these
impairments has not yet been fulfilled. A key reason for thisisthe fact that, precisely
because of these advances, ever-increasing numbers of neonates are being considered for
IC, for whom treatment would previoudy have been regarded as futile because they were
either too premature or too sick.

The increasing percentage of neonates requiring I C is due not only to advancesin
medical technology, but above dl to population changes: women are having children at
anincreasingly late stage in their lives and the proportion of non-Dutch women is
growing. As problems during pregnancy occur rather more frequently in older and in
non-Dutch women, the percentage of neonates requiring IC is also increasing. According
to the trend witnessed in recent years, this percentage will grow from 1.45% in 1986 to
2.4% in 2005. However, due to the expected decrease in the birth rate, the number of
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neonates requiring IC will not increase beyond the current annual figure of 4,500 during
the coming decade.

In recent years the demand for |C cots has aso grown on account of longer IC stays,
which, in turn, are a consequence of increased survival rates. If achild does dig, this
generaly occurs shortly after delivery, whereas a child that survives requires prolonged
care. For achild born after 25 weeks of gestation, the period spent in |C — assuming no
complications arise — is six to seven weeks. Over the past five years, the increased
chances of survival for children born at less than 32 weeks of gestation have led to a
demand for an extra 27 I1C cots. The Committee expects this trend to gradually level off,
however, since only arelatively small number of children die. Only if adistinct change
occursin the limit at which a neonate is considered viable will there be a further increase
in the demand for IC cots.

Outcome in babies that require neonatal |C is better when this care begins before birth
as trangportation of ill neonates has adverse effects. Also the expecting mother is often
ill or in need of tertiary obsteric care. Tertiary obstetric care concerns care for women
who deliver before 32 weeks of gestation and women with severe pregnancy
hypertension, severe fetal growth retardation or expecting a baby with congenital
malformations. Neonatal |C and tertiary obstetric care in the Netherlands are
concentrated in ten perinatal centres.

It is often difficult to decide whether or not it isin the interest of the child to commence
or continue treatment, especialy when dealing with a new treatment of unproven
efficacy or achild at the limit of viability. Every effort must be made to minimize this
uncertainty. In order to reach a careful considered opinion on whether or not to institute
intensive treatment, it is necessary to investigate both the immediate and the long-term
consequences of trestment. The committee considers evaluation of immediate and
long-term consegquences as a prerequisite for the introduction of new treatmentsin
perinatology. Facilities need to be created in order to continue research that has aready
started, even if the child has been transferred to another hospital or is back a home.
Because many patients are needed in order to reach a careful decision about efficacy, the
collaboration of the perinatal centresis required. The requirements for the centres should
include participation in aresearch network and standardized follow-up research.
Structura funding of overall data management, analysis and reporting of research data
must then be guaranteed. It would be advisable for the professional organizations to
include, in their quality control policy, a requirement for a uniform nationwide system
with respect to the recording of data concerning the perinatal period and |C treatment as
well as the results of follow-up research. Such follow-up research is also necessary in
order to evaluate the consequences of the continualy extending the limits. Equally
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indispensable is research into the effectiveness of programmes designed to stimulate
young children and of interventions for developmental disorders. Furthermore, it is
necessary to clearly define for each centre those situations in which no treatment will be
offered. Parents and referring specialists must be in no doubt as to which considerations
regarding medical uncertainties and which value judgements play arole in parent
counselling and about the role the parents have in the decision-making process.

IC hasin recent years become both increasingly effective and increasingly intensive.
Invasive blood-pressure measurement, medication designed to support the circulation
and improved ventilation techniques have reduced the incidence of damage caused by
cerebral haemorrhage and hypoxia. Prevention of stress can avert cerebral haemorrhages
and later developmenta problems as well as reduce I1C stays. This also appliesto
obstetric care that has become increasingly intensive and complex. However, this has
major implications for nursing care: more personnel is needed and grester demands are
made on the training level of staff in a neonatal intensive-care unit. The requisite
minimum size of a perinatal centreis, to a significant extent, determined by the need to
acquire and maintain medical and nursing skills. The introduction of new techniques
appears at the outset to be associated with a high risk of complications. This risk
diminishes as experience with the particular treatment increases. For this reason, the
Committee advocates that the number of perinatal centres should not be further
increased and that the minimum size of each centre should be fixed a 14 1C cots.

The personnel, equipment and infrastructural facilities required in a perinatal centre
have been described in detail in two earlier Health Council advisory reports. These
stipulations still apply in full. The greater intensity of the care that is provided has
increased the need for medical and nursing staff, while at the same time a number of
societal changes (working times, the regulation of night-duties, etc) have had the
opposite effect of reducing staff availability. The present shortage of nurses and the
frequently inadequate quality of medical staffing outside office hours threatens the
quality of care.

The demand for neonatal |C has dmost doubled since the first Planning Decree was
issued in 1987, yet the growth in the alocation of cots has failed to keep pace with this
demand. At present, several hundred neonates every year have no access to an IC cot
and for more than 800 children there is no cot available within their own region. A total
of 311 IC cots are needed in order to meet the present demand for neonatal intensive
care, whereas only 157 cots have been allocated.

In addition, sufficient high care (HC) cots must be created, for neonates who require
intensive nursing care, but whose vital functions are not (or are no longer) threatened.
These HC units, which can be located both within the perinatal centres and in the genera
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hospitals, must satisfy quality requirements for care that concerns the prevention of
developmental disorders and to the continuation of research that has already started.
This requires clear agreements regarding collaboration between these units and the
perinatal centres. At present, between 211 and 235 such HC cots are needed. A
sufficient number of HC cots would improve the flow of patients from IC to HC, thereby
both shortening IC stays and reducing the need for I1C cots. An extra number of 14 HC
cots is needed to reduce IC stay by one day.

Over the next five years, perinatal units are expected to require 250 cots for tertiary
obstetric care.
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Hoofdstuk 1

Inleiding

1.1

Achtergrond

Per jaar worden in Nederland bijna 200 000 kinderen geboren. Ongeveer 40 000 van hen
moeten na de geboorte worden opgenomen in een ziekenhuis, meestal wegens lichte pro-
blemen met de aanpassing aan het leven buiten de baarmoeder. Een klein aantal krijgt te
maken met zwaardere problemen, onder meer wegens ved te vroege geboorte, ernstige
infectie, zuurstofgebrek of ernstige aangeboren afwijkingen. Ruim twee procent van ale
pasgeborenen (4500) heeft in dit verband intensive care (1C) nodig. De sterfte onder
pasgeborenen die IC krijgen, is in de afgelopen decennia sterk gedaald maar blijft veel
hoger dan de gemiddelde neonatale sterfte in Nederland. VVoor de meeste van deze kinde-
ren is de sterftekans meer dan tien procent. Ernstige vroeggeboorte en ernstige ziekte
voor, tijdens of kort na de geboorte zijn van grote invioed op de gezondheid en de ont-
wikkeling in het latere leven. Het wordt steeds duidelijker dat deze problemen, ondanks
een goede zorg rond de geboorte, levendang hun sporen nalaten.

Met het oog op de kwaliteit van de zorg en een efficiént gebruik van kennis, mens-
kracht en middelen, streeft men sedert het midden van de jaren zeventig naar concentratie
van de |C voor pasgeborenen. De minister heeft deze voorziening, conform een advies
van de Gezondheidsraad (GR82), destijds onder de werking van artikel 18 van de Wet
Ziekenhuisvoorzieningen gebracht. In het eerste Planningsbed uit (1987) is de behoefte
gesteld op 138 1C-plaatsen, bestemd voor pasgeborenen met een zwangerschapsduur van
minder dan 30 weken of een geboortegewicht van minder dan 1000 gram en voor pasge-
borenen met ernstig gestoorde vital e functies. Tevens was er behoefte aan 113 tot 134
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high care (HC)-plaatsen voor pasgeborenen met een kortdurende of minder ernstige
stoornis van vitale functies. In het Planningsbeduit zijn de eisen vastgelegd die gesteld
moeten worden aan de deskundigheid en beschikbaarheid van het personeel, aan de om-
vang van de afdelingen en aan de infrastructuur van de ziekenhuizen in kwestie. Er wer-
den tien centra voor 1C voor pasgeborenen aangewezen (de acht academische ziekenhui-
zen, het Sophia Ziekenhuis in Zwolle en het Sint Joseph Ziekenhuisin Veldhoven).

In 1991 adviseerde de Gezondheidsraad tot voortzetting van het concentratiebeleid
(GR91). In het tweede Planningsbeduit (1993), dat op dit advies volgde, bleef de IC &f-
hankelijk van ministeriéle erkenning, maar de HC voor pasgeborenen werd buiten de
werking van artikel 18 WZV gebracht, behoudens de zogenoemde post IC-HC. Dit isde
HC-periode in aand uiting op een IC-behandeling, waarin de vitale functies van de pas-
geborene nog zo labid zijn dat hervatting van de | C-behandeling noodzakelijk kan zijn
en derhalve opname in een centrum geindiceerd blijft. Om een as gevolg hiervan ontsta-
ne verlenging van de opnameduur in een centrum mogelijk te maken en omdat te ver-
wachten was dat meer pasgeborenen I1C nodig zouden hebben, werd in 1993 een gefa-
seerde uitbreiding tot 168 I1C- (inclusief post IC-HC) plaatsen in de tien bestaande centra
beoogd.

1.2

Adviesaanvraag

De beduitvorming over het te voeren beleid na 1996 zou in een nieuw Planningsbed uit
moeten worden vastgelegd. Samenhangend met een wijziging in de wetgeving, waarbij de
topklinische zorg niet langer onder artikel 18 van de WZV valt maar in de artikelen 2 en
5 van de Wet bijzondere medische verrichtingen is geregeld, is na een aanvankdlijk uit-
stel nu de vraag of een nieuw Planningsbesluit voor de komende vijf jaar nodig is
(Ano97). Daarom heseft de Minister van VWS de Gezondheidsraad op 25 mei 1998 op-
nieuw om advies gevraagd (bijlage A). Op 14 januari 1999 installeerde de V oorzitter van
de Gezondheidsraad de met de opstelling van het voorliggende advies belaste commissie

(bijlage B).

1.3

Reikwijdte en opbouw van dit advies

De commissie meent dat zij ingevolge haar taakopdracht de stand van de wetenschap en
nieuwe ontwikkelingen moet bespreken, voor zover deze binnen de horizon van het nieu-
we Planningsbedluit van belang zijn. Omdat neonatol ogische zorg en obstetrische zorg
onlosmakelijk met elkaar zijn verbonden en beide gevolgen hebben voor het gehele leven,
vindt zij het niet wensdlijk zich te beperken tot de neonatale periode. Ontwikkelingen in
de verloskunde, knelpunten in de zorg die na de IC nodig is en evauatie van de gevolgen
komen daarom ook in dit advies aan de orde, zoals ook in de titel tot uiting komt. Deze
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samenhangende zorg wordt perinatol ogische zorg genoemd. De | C voor pasgeborenen
met een chirurgische indicatie, die wordt verleend in een algemeen pediatrische of kinder-
chirurgische IC-afdeling blijft buiten beschouwing.

De minister heeft ter voorbereiding van het nieuwe Planningsbeduit a eerder advies ge-
vraagd aan de Ziekenfondsraad (ZFR). De commissie heeft het door TNO op verzoek
van de ZFR in dit kader uitgebrachte rapport Evaluatie artikel 18 neonatal e intensive
care gebruikt als basis voor het vaststellen van de huidige | C-capaciteit en de benutting
hiervan (Oud97, ZFR97). V oor recente cijfers gebruikte zij de jaarlijkse rapportage over
de | C-behoefte vanuit de Landelijke Neonatologie Registratie (LNR) aan het Ministerie
van VWS (LNR98). Daarnaast heeft zij geinventariseerd of en in welke mate er 1C voor
pasgeborenen buiten de tien erkende neonatol ogische afdelingen (NICU’ s) plaatsvindt en
of behandeling buiten een NICU samenhangt met plaatsgebrek in de NICU’s of in de
hiermee verbonden derdelijns obstetrische afdelingen. De resultaten zijn weergegeven in
hoofdstuk 2. In hoofdstuk 3 komen de stand van de wetenschap en de nieuwe ontwikke-
lingen ter tafel. In hoofdstuk 4 besteedt de commissie aandacht aan de gevolgen van IC
bij een pasgeborene voor het latere leven en aan de noodzaak deze gevolgen bij de evalu-
atie van de perinatol ogische zorg te betrekken. Hoofdstuk 5 is gewijd aan de invlioed die
bedlissingen tot het al dan niet beginnen of voortzetten van een | C-behandeling hebben
op de |C-behoefte voor pasgeborenen. Hoofdstuk 6 gaat over de te verwachten behoefte
in de komende vijf jaar, hoofdstuk 7 over de kwaliteitseisen voor goede zorg. Hoofdstuk
8 is een dotbeschouwing. Aan het adviesis een lijst van termen, begrippen en afkortin-

gen toegevoegd (bijlage F).
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Hoofdstuk 2

Huidige capaciteit en
capaciteitsbenutting

21

Algemene informatie

In het Planningsbeduit van 1993 is vastgelegd dat pasgeborenen met ernstig gestoorde
vitale functies voor 1C in aanmerking komen. Het gaat hierbij om pasgeborenen met bea
demingsbehoefte of met een ernstige stoornis van de circulatie, de water- en
zouthuishouding, de energiebaans, het centrale zenuwstelsel of het immuunsysteem. Een
uitgangspunt was dat pasgeborenen met een zwangerschapsduur van minder dan 30 we-
ken of een geboortegewicht beneden 1000 gram atijd 1C nodig hebben. In de praktijk is
intussen gebleken dat die noodzaak ook geldt voor de meeste — 86 procent — pasgebo-
renen met een zwangerschapsduur van 30 tot 32 weken (WBC98).

Vaak bestaat d voor de geboorte het vermoeden dat voor het kind een IC-indicatie
zal gelden, bijvoorbeeld als het védl te vroeg geboren dreigt te worden of as er sprakeis
van aangeboren afwijkingen die direct na de geboorte behandeling vragen. Aangetoond is
dat opname van de zwangere voor de geboorte de uitkomst van de behandeling ten goede
komt (Kol92). Ved zwangeren zijn zelf ernstig ziek en hebben obstetrische HC of zelfs
IC nodig. Een ziekenhuis met een NICU moet dus ook een afdeling verloskunde hebben
met voldoende capaciteit voor derddijns verloskundige zorg. Die afdeling vormt samen
met de NICU een perinatologisch centrum. In ons land zijn, zoas gezegd in de inleiding,
tien perinatol ogische centra toegel aten.

In de fase nade IC heeft een pasgeborene nog ved zorg en diagnostiek nodig, zoals
ademhalingsondersteuning bij apnoe-aanvallen, parenterale voeding of nadere diagnos-
tiek bij mogelijke hersenbeschadiging. In een vorig advies van de Gezondheidsraad is dit
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post IC-HC genoemd (GR91). De term post |C-HC hlijkt echter verwarrend te zijn om-
dat zij verschillende vormen van zorg omvat: aanvankelijk zijn de vitale functies nog zeer
labiel, kan hervatting van de beademing of andere vormen van |1C noodzakelijk zijn en
blijft opname in een |C-afdeling geindiceerd. Deze faseisin het Planningsbesiuit van
1993 as IC aangemerkt en hiermee wordt in de berekening van de IC-duur rekening ge-
houden. Gaandeweg vermindert de kans dat opnieuw |C nodig is en kan verdere zorg in
een HC-afdeling worden verleend. Ook pasgeborenen met zodanig matig gestoorde vitale
functies dat 1C niet nodig is, worden opgenomen in een HC-afdeling. Men spreekt dan
van primaire HC. Behalve de tien perinatol ogische centra hebben de meeste kinderafde-
lingen van de grote a gemene ziekenhuizen een HC-voorziening voor pasgeborenen. Voor
deze HC-afdelingen is sinds het Planningsbedluit van 1993 geen vergunning in het kader
van de WZV meer vereist. Kortdurende | C bij onverwachte | C-behoefte, in afwachting
van overplaatsing naar een NICU, isin alle ziekenhuizen met een kinderafdeling moge-
lijk.

Als ook geen HC meer nodig is, kan het kind worden verpleegd in een gewone kin-
derafdeling of gaat het naar huis. Ook dan is vask extra zorg en begeleiding nodig, om-
dat het kind anders reageert dan een gezonde pasgeborene. De poliklinische nazorg moet
bij voorkeur zo dicht mogelijk bij huisin het plaatsdlijke ziekenhuis plaatsvinden. De in-
frequente polikliniekbezoeken voor het beoordelen van de ontwikkeling, de perinatol ogi-
sche follow-up, moeten voor een goede evaluatie van de verleende zorg bij voorkeur in
een perinatologisch centrum plaatsvinden. Voor het beoordelen van het effect van de pe-
rinatol ogische behandeling is het nodig de ontwikkeling van het kind langdurig polikli-
nisch te vervolgen.

Een perinatol ogisch centrum is dus een ziekenhuisafdeling waar diagnostiek en be-
handeling plaatsvinden van zieke zwangeren of zwangeren met ernstige complicaties
waarvoor derdelijnszorg geindiceerd is, en van het ongeboren kind, waar het kind dat I1C
nodig heeft geboren kan worden, waar de pasgeborene die |C nodig heeft en de soms ern-
stig zieke kraamvrouw, behandeld worden tot overplaatsing naar een ander ziekenhuis
mogelijk is, en waar evaluatie van de behandeling op lange termijn plaatsvindt.

2.2

Aantal bevallingen en aantal pasgeborenen met IC-indicatie

Volgens de Landdlijke Verloskunde Registratie (LVR) vinden in Nederland jaarlijks 200
000 bevallingen bij een zwangerschapsduur van 16 weken of meer plaats. De begeleiding
van ruim 40 procent van de bevallingen vindt plaats in de eerstelijn (door huisarts of ver-
loskundige), de helft wordt begeleid door een gynaecoloog in de tweedelijn en ongeveer
negen procent in een perinatol ogisch centrum. Na een geboorte onder eerste- of tweede-
lijns begeleiding is opname in een NICU uitzonderlijk, respectievelijk 0,2 en 0,9 procent.
Van de derdelijns bevallingen leidt 60 procent tot opname van het kind in een NICU. In
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Figuur 1 Jaarlijks aantal pasgeborenen in Nederland met |C-indicatie, van 1993 tot en met 1998, gegroe-
peerd naar reden voor I1C. (Bronnen: LNR93, LNR94, LNR95, LNR96, LNR97, LNR98).

deze laatste groep is een aanzienlijk deel van de moeders a voor de geboorte vanuit de
eerste- of tweedelijn naar een perinatologisch centrum verwezen.

Het aantal pasgebore7nen met | C-behoefte is toegenomen van 3780 in 1993 tot 4333
in 1998 (fig 1). Dit betekent een procentuele toename van 2,0 naar 2,3 procent van alle
levendgeborenen in Nederland. Het aantal | C-kinderen met een zwangerschapsduur van
minder dan 30 weken of een geboortegewicht van minder dan 1000 gram isin de dezelf-
de periode met 200 toegenomen tot meer dan 1000 (Dor99). De stijging van het aantal
beademde | C-kinderen met een zwangerschapsduur van meer dan 30 weken van 1108 in
1993 tot 1610 in 1998 is voor de toename van de | C-behoefte nog belangrijker. Het aan-
dedl van de overige indicaties is verminderd. Dit wordt gedeeltelijk verklaard door de
noodzaak om voldragen pasgeborenen in andere | C-afdelingen op te nemen ten gevolge
van het tekort aan | C-plaatsen voor pasgeborenen.

Door de gtijging van de overlevingskans is de gemiddel de | C-duur toegenomen. Dit
is het duidelijkst bij kinderen met een zeer korte zwangerschapsduur. Het aantal overle-
vende kinderen met een zwangerschapsduur van minder dan 32 weken is, sinds dit in
1983 voor het eerst in Nederland werd vastgelegd, verdubbeld van 700 tot 1475 in 1998.
Het totale jaarlijkse aantal |C-dagen steeg hierdoor sinds het laatste Planningsbed uit met
9731 dagen (tabel 1). Een toename van 9731 IC-dagen staat gelijk met een toename van
(9731 / 365 =) 27 | C-plaatsen.
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Tabel 1 Toename van het aantal overlevende kinderen met een zwangerschapsduur van minder dan 32
weken, en de invloed daarvan op de capaciteitsbehoefte (Bronnen: LNR93, LNR98).

zwangerschapsduur aantal aantal gemiddelde toename aantal
overlevenden  overlevenden  IC-duur |C-dagen
1993 1998 (dagen)

<24 weken 1 74 74

24-25 weken 31 40 74 666

26-27 weken 155 222 47 3149

28-29 weken 365 469 31 3224

30-31 weken 589 743 17 2618

totaal 1140 1475 9731

2.3

Capaciteit verloskunde bij verwachte IC-indicatie voor het kind

De uitkomst van IC bij kinderen die in een perinatologisch centrum werden geboren, is
aanzienlijk beter dan die bij vergdlijkbare kinderen die pas na de geboorte werden over-
geplaatst naar een IC-afdeling (Kol92). Daarom is opname van de moeder in een perina
tologisch centrum voor de geboorte raadzaam. Ook bij een zwangerschapsduur op de
grens van levensvatbaarheid is vaak zo' n opname noodzakelijk ter beoordeling van de si-
tuatie. De NVOG en de NVK hebben hierover in 1999 een richtlijn opgesteld (NV099).
Daarnaast is het voor de begeleiding van de ouders en voor de ouder-kindrelatie wense-
lijk om, wanneer een kind na de geboorte naar een perinatol ogisch centrum wordt over-
geplaatst, de moeder eveneensin dat centrum op te nemen. De afgelopen jaren moest,
wegens capaciteitsgebrek, regelmatig opname op de verloskunde-afdeling worden gewei-
gerd, zowel van zwangeren als van moeders die al elders waren bevallen.

De behoefte aan derdelijns obstetrische zorg kan niet eenvoudig worden bepaald aan
de hand van het aantal pasgeborenen die in een NICU worden opgenomen. Op grond van
LNR-cijfers en van gegevens verkregen via vragenlijsten, schat de commissie dat het
aantal opnamen voor derdelijns obstetrische zorg 160 procent van het aantal opnamen in
een NICU is (bijlage C). Ook heeft zij berekend dat ongeveer 300 keer per jaar opname
van een zwangere met een |C-indicatie voor het kind in haar eigen regio geweigerd
wordt. In hoeverre de weigeringen berusten op capaciteitsgebrek in de NICU of in de
verloskunde-afdeling van het perinatol ogisch centrum, wordt nauwelijks geregistreerd. In
de universitaire centrais een tekort aan verloskundige capaciteit zelden een reden om een
opname te weigeren. In de twee niet-universitaire centra is de capaciteit van de verlos-
kunde-afdeling onvoldoende en worden om deze reden dikwijls patiénten geweigerd
(Oei00).
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Evenmin is bekend of een zwangere bij weigering naar een ander perinatologisch
centrum wordt verwezen. Voor meer inzicht in obstetrische HC-behoefte acht de com-
missie het wensdijk dat de tien derdelijns verloskunde-afdelingen gezamenlijk tot een
uniforme registratie van opnamen en weigeringen van opnamen komen.
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In het Planningsbeduit van 1993 is vastgelegd dat een geleidelijke groei van het aantal
plaatsen tot een totaal van 168 IC in tien NICU’ s nodig was. In 1998 waren er echter
formeel dechts 157 | C-plaatsen toegelaten. Blijkens een door de commissie gemaakte in-
ventarisatie waren er in 1998 ten hoogste 149 plaatsen werkelijk beschikbaar. In de
meeste gevallen waren personele problemen in vakantieperiodes de oorzaak van deze dis-
crepantie. Het werkelijke aanta 1C-dagen in een NICU bedroeg in 1998 volgens de LNR
73 458. Dit betekent dat in dat jaar (73 458 / 365 =) 201 plaatsen voor |C gebruikt wer-
den, anders gezegd: naast de 157 toegelaten | C-plaatsen zijn in 1998 ook 44 HC-plaat-
sen binnen de centra voor |C voor de pasgeborene ingezet. Dit vormt, door de geringere
beschikbaarheid van personele formatie in een HC-afdeling, een bedreiging voor de kwa
liteit van de zorg voor pasgeborenen.

Tot 1997 konden vrijwel ale aangemel de pasgeborenen worden opgenomen in een
NICU. Wel zijnin dat jaar 672 kinderen, 18 procent van ale gevallen, niet in de eigen
regio verpleegd (LNR97). Dit betekent 6f langdurig vervoer van een ernstig ziek kind of
overplaatsing van een zwangere naar een ziekenhuis buiten haar eigen regio. Ook moes-
ten soms bij de geboorte van een meerling de kinderen in verschillende ziekenhuizen wor-
den opgenomen. De commissie acht een en ander onaanvaardbaar omdeat bij het vervoer
van een pasgeborene de kans op gezond overleven vermindert. Uit de door de commissie
verstuurde vragenlijsten bleek dat het aantal opnamen buiten de eigen regio in 1998 was
toegenomen tot 743 gevallen. Bovendien was het in dat jaar niet meer mogelijk alle pas-
geborenen met 1C-behoefte in een NICU in Nederland op te nemen (tabel 2). Daarnaast
werd voor ongeveer 15 procent van de kinderen, die volgens de criteria van het Plan-
ningsbed uit hiervoor wel in aanmerking kwamen, geen opname in een NICU gevraagd
(LNR93).
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Tabel 2 Plaats van IC-opname van pasgeborenen in 1998 voor wie in de eigen regio geen NICU-plaats
beschikbaar was (Bron: vragenlijsten Gezondheidsraad, LNR98).

geenplaats  NICU PICU buitenland geen 1C-opna-
eigenregio  andere me
regio
LNR98 742
vragenlijst GR 881 743 75 61 2

1998 (retrospectief)

2.5

Capaciteit HC voor pasgeborenen

De redenen voor de groei van de |C-behoefte doen zich ook gelden voor de behoefte aan
HC-plaatsen voor pasgeborenen. Door het tekort aan | C-plaatsen is er bovendien een
grote druk om pasgeborenen na een | C-periode zo snel mogelijk naar een HC over te
plaatsen. Omdat de HC sinds het vorige planningsbeduit niet langer onder de werking
van artikel 18 van de WZV valt, heeft uitbreiding van het aantal HC-plaatsen in de peri-
natol ogische centra geen gelijke tred gehouden met de groei van het aantal 1C-plaatsen.
Door personeel sgebrek waren, volgens een door de commissie verrichte inventarisatie, in
1998 ten minste 9 van de 53 HC-plaatsen in de perinatol ogische centra ged oten. Ook
wordt het tekort aan HC-capaciteit versterkt omdat 44 HC-plaatsen continu vaor 1C en
post IC-HC in gebruik zijn. Ook in de agemene ziekenhuizen met een HC-afdeling voor
pasgeborenen bleef het aantal HC-plaatsen beperkt. Overigens hebben niet adle zieken-
huizen dergdijke HC-faciliteiten. Daarom blijft een pasgeborene, ook wanneer dit gezien
Zijn conditie niet meer noodzakdijk is, vaak gedurende de gehele HC-periode in een peri-
natol ogisch centrum opgenomen. De capaciteit van de HC-afdelingen in de perinatol ogi-
sche centrais hiervoor echter onvoldoende en dit beperkt de opnamecapaciteit voor kin-
deren die primair HC nodig hebben. In 1998 moesten om deze reden bijna 300 zwange-
ren, die behoorden tot de patiéntenpopulatie van een perinatologisch centrum maar voor
wier kind geen |C-indicatie bestond, v6or of direct na de bevalling naar een ander
ziekenhuis worden verwezen.

2.6

Overlap NICU - PICU

De acht academische ziekenhuizen in Nederland hebben in totaal negen pediatrische IC-
afdelingen (PICU’ s). Soms worden daar ook pasgeborenen opgenomen. Dit gebeurt niet
in IC-afdelingen waar ook volwassen patiénten worden verpleegd, met uitzondering van
hartchirurgische patiénten in één centrum. In bedoelde ziekenhuizen met een PICU isvia
lokale afspraken geregeld bij welke indicaties opname in de NICU dan wel de PICU
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plaatsvindt. In één ervan worden pasgeborenen met |1C-behoefte a's zij te vroeg geboren
Zijn in de NICU opgenomen en as ze voldragen zijn in de PICU. In de overige
Ziekenhuizen vindt opname in de PICU voora plaats bij (hart)chirurgische indicaties en
bij besmettelijke infecties. Ook dan gaat het vooral om voldragen pasgeborenen.

In de vijf PICU’s die de vragenlijst van de commissie hebben beantwoord zijn in
1998 493 pasgeborenen jonger dan 28 dagen opgenomen, waarvan 49 wegens plaatsge-
brek in de NICU. Het is de commissie niet bekend of het ook voorkomt, dat een kind met
een primaire PICU-indicatie in een NICU wordt opgenomen. Bij de berekening van de
behoefte aan | C voor pasgeborenen zijn pasgeborenen die wegens plaatsgebrek in de NI-
CU zijn opgenomen wel, pasgeborenen met een primaire PICU-indicatie niet meegere-
kend.

De commissie meent dat, bij een goede afstemming van het behandelingsbeleid, de
flexibele inzet van | C-plaatsen voor pasgeborenen in de NICU of de PICU van hetzelfde
Ziekenhuis de voorkeur heeft boven overplaatsing en dus vervoer naar een andere regio
of naar het buitenland.

2.7

Samenvatting

Er is op dit moment een schrijnend tekort aan | C-plaatsen voor pasgeborenen. Dit wordt
gededtdijk ondervangen door het oneigenlijk gebruik van HC-plaatsen en PICU-plaatsen
en door overplaatsingen naar het buitenland. Daarnaast moet voor bijna twintig procent
van de opgenomen kinderen een plaats buiten de eigen regio worden gezocht met ale na-
ddige gevolgen vandien. De capaciteit van de derdelijns verloskunde-afdelingen, die
vooraf gaat aan de neonatologische IC, schiet tekort, voora in de twee niet-universitaire
centra. Dit leidt tot nog complexere interregionale transporten. Na de | C-fase zijn er on-
voldoende HC-plaatsen, waardoor de doorstroming na een |C-opname beperkt is. Ten-
dotte zijn ook de mogelijkheden voor systematische evaluatie van de perinatologische
behandeling te beperkt.
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Hoofdstuk 3

Recente en te verwachten
ontwikkelingen

3.1

Demografische en maatschappelijke trends

3.1.1

Aantal geboorten

Sinds het Planningsbedluit van 1993 is het jaarlijkse aantal geboorten in ons land aan-
vankelijk licht gedaald en na 1996 weer gestegen. In 1998 zijn 199 443 kinderen levend
geboren. Het CBS verwacht, volgens de middenvariant, dat het aantal geboorten in de
komende tien jaar zal dalen tot 185 000 per jaar om in de tien jaar daarna opnieuw te
stijgen tot 200 000 (Bee99, CBS99a). In het vorige Gezondheidsraadadvies is uitgegaan
van een |C-behoefte voor twee procent van ale pasgeborenen (GR91). In werkelijkheid
is dat percentage de laatste jaren hoger geweest dan twee procent (zie tabel 3). De ocorza-
ken van deze procentuele gtijging komen in dit hoofdstuk aan de orde.
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Tabel 3 Aantal pasgeborenen en verwachte en geregistreerde 1 C-behoefte (Bron CBS99b, CBS99c,
LNR93, LNR96, LNR98).

jaar aantal levend percentage met IC verwacht aantal  geregistreerd aan- werkelijk
geborenen behoefte pasgeborenen met tal pasgeborenen  percentage
|C-behoefte met |C-indicatie
1993 195 758 2 3915 3780 19
1996 189521 2 3790 4371 23
1998 199 443 2 3989 4333 22

3.1.2

Leeftijd van de zwangere

Het percentage vrouwen die ouder zijn dan 29 jaar bij de geboorte van hun kind is tussen
1993 en 1998 toegenomen van 53 tot 61 (Ste98). Verwacht wordt dat deze stijging zich
zal voortzetten. De kansen op zwangerschapshypertensie en pre-eclampsie, waardoor
vroeggeboorte en groeivertraging vaker voorkomen, nemen toe met de leeftijd van de
moeder (Han86, Kat98, Res90). Omdat de vruchtbaarheid na het dertigste levengaar
vermindert, neemt ook de vraag naar vruchtbaarhei dsbevorderende behandeling toe
(Hui98, Noo9l). Dit leidt tot een grotere kans op meerlingzwangerschap en tot meer
complicaties tijdens de zwangerschap (Bai99, Dui91, Mer99). Ook spontane meerling-
zwangerschap komt op hogere leeftijd vaker voor (Ste98); bij meerlingen is de kans op
vroeggeboorte verhoogd (Dal99, Jos98) (zie ook 3.2.3). Bovendien hebben oudere moe-
ders meer kans op een kind met chromosomal e afwijkingen. Het behoeft geen betoog dat
dit alles een opwaartse druk geeft op de behoefte aan perinatologische zorg. De commis-
sie verwacht dat die druk in de komende jaren zal aanhouden.

3.1.3

Samenstelling van de bevolking

Bijna één miljoen mensen in ons land behoren tot een etnische minderheid. Hiervan
woont ongeveer 40 procent in de vier grote steden. Het geboortecijfer isin deze groepen
hoger dan gemiddeld. Zo was in 1995 bij 64 procent van de in Amsterdam geboren kin-
deren tenminste één van de ouders van allochtone afkomst. De kans op perinatae sterfte
is bij kinderen van alochtone vrouwen 1,3 tot 2 maal zo hoog a's bij autochtone Neder-
landse vrouwen (Dri99). Ook vroeggeboorte komt vaker voor. Een geboorte bij een
zwangerschapsduur van minder dan 27 weken komt in Nederland bij negroide vrouwen
driemaal zo vaak voor as bij blanke vrouwen (Doo85, Enk98, Wol984). Hierdoor neemt
niet aleen de behoefte aan |C voor pasgeborenen toe, maar groeit ook de noodzaak om
de begeleiding tijdens de | C-periode aan te passen. De commissie meent dat een oplei-
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ding waarin aandacht is voor andere culturen en de beschikbaarheid van tolken tot de
voorwaarden behoren om kwalitatief goede perinatologische | C te kunnen verlenen.

3.2

Obstetrie

Vroeggeboorte, complicaties tijdens de zwangerschap en aangeboren afwijkingen zijn de
belangrijkste oorzaken van | C-behoefte bij pasgeborenen. Bij een vroeggeboorte voor de
32e zwangerschapsweek heeft de pasgeborene vrijwel dtijd 1C nodig (WBC98). Ruim
driekwart van de te vroege bevallingen treedt op na spontane weeénactiviteit, of ha spon-
taan voortijdig breken van de vliezen. Bij ongeveer 20 procent is een ernstige zwanger-
schapshypertensie of een ernstige groeivertraging van het kind de reden voor het vervroe-
gen van de geboorte door een keizersnede of het kunstmatig op gang brengen van een
vroeggeboorte (Mei98). Veranderingen in de wijze waarop vruchtbaarhe dsstoornissen
worden behandeld en nieuwe ontwikkelingen bij het voorkémen of behandelen van com-
plicaties tijdens de zwangerschap of de bevalling kunnen zowel een stijging als een da-
ling van de behoefte aan perinatol ogische zorg veroorzaken.

3.2.1

Meerlingzwangerschap

Tussen 1993 en 1998 isin ons land het aantal meerlinggeboorten toegenomen met onge-
veer 1300 (Ste98). Behalve de hogere leftijd van de moeder is de behandeling voor
vruchtbaarheidsstoornissen, die deels met deze hogere leeftijd samenhangt, een belangrij-
ke oorzakelijke factor. In 1996 zijn in Nederland

11 154 IV F-behandelingen en ongeveer 25 000 behandelingen met ovariéle hypersti-
mulatie verricht. Dertig procent van de meerlingzwangerschappen ontstaat na een
vruchtbaarheidsbehandeling. Het aantal drielinggeboorten is als gevolg van vruchtbaar-
hei dsbehandeling toegenomen van 20 tot 25 per jaar voér 1984 tot 121 in 1991. Na 1991
is dit aantal geleiddijk gedaald tot 83 in 1997 (CBS99), door een terughoudender beleid
bij het terugplaatsen van embryao’s bij IVF (GR97, GR98). Een tijging of een daling
van het aanta drielinggeboorten hangt ook af van de acceptatie van embryoreductie bij
drielingzwangerschappen (Kan97, Wer99). Meerlingzwangerschap mondt, zoals gezegd,
vaak Uit in vroeggebaoorte. Voor ongeveer tien procent van de tweelingkinderen en 35
procent van de drielingkinderen is IC nodig, terwijl dat voor dechts 2 tot 2,5 procent van
de eenlingen geldt (Vis97). Een beleid gericht op het voorkdmen van meerlingzwanger-
schap bij IVF iswensdijk en zou het aantal 1C-opnamen met ongeveer 100 per jaar kun-
nen beperken.

Een relatief zeldzaam probleem is het twedling-transfusiesyndroom (TTS), dat bij
eeneiige tweelingen kan voorkomen. De ene foetus krijgt dan te veel bloed ten koste van
de andere. Dit geeft een verhoogde kans op foetale beschadiging en sterfte. Om hersenbe-
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schadiging te voorkomen, is een kunstmatige vroeggeboorte soms noodzakelijk. VVoor een
succesvolle nieuwe behandeling, waarbij men met behulp van laserbestraling tracht de
beide circulaties te scheiden, worden zwangeren regelmatig naar het buitenland verwezen
(Hec99, Zon99).

Ten dotteis het sinds enkele jaren soms mogelijk bij meerlingen de geboorte van de
volgende kinderen enige tijd uit te stellen nadat het eerste kind ved te vroeg werd gebo-
ren. Hierdoor vermindert potentieel de kans op complicaties voor het tweede of volgende
kind (Poe92, Vog99).

3.2.2

Spontane vroeggeboorte

De belangrijkste voorspeller van vroeggeboorte is een eerdere vroeggeboorte. Bij een eer-
ste zwangerschap is vroeggeboorte daarom moeilijk te voorspellen, waardoor gerichte
preventie tot op heden weinig succesvol is gebleken. Infectie speelt vermoedelijk een be-
langrijke rol zowel bij het ontstaan van weeénactiviteit als bij het voortijdig breken van
de vliezen. Behandeling met metronidazol in geva van een aangetoonde bacteriéle vagi-
nose bij een vrouw die eerder een te vroeg geboren kind kreeg, vermindert de kans op
vroeggeboorte (Gol98, Kin99). Antibiotische profylaxe zonder aantoonbare besmetting
blijkt echter niet werkzaam te zijn bij vrouwen die eerder een te vroeg geboren kind kre-
gen en heeft als bijwerking dat bij de pasgeborene vaker dan gebruikdijk een infectie op-
treedt (Ver99). Ook het nut van het preventief toedienen van antibiotica bij voortijdig ge-
broken vliezen staat niet vast (Ken99, Par98, Sch99). Al met d is het dus nog niet gelukt
om de kans op spontane vroeggeboorte terug te dringen. De mogelijkheid om door psy-
chosociale begeleiding van de zwangere vroeggeboorte te voorkdmen, is nauwelijks on-
derzocht.

Verschillende vormen van weeénremming hebben dechts een kortdurend effect. Des-
ondanks is weeénremming van belang, omdat het de tijd geeft om door het toedienen van
corticosteroiden aan de moeder (zie 3.2.5) en overplaatsing voér de geboorte de prognose
voor de pasgeborene te verbeteren (Mur98).

3.2.3

Kunstmatige vroeggeboorte

De belangrijkste reden voor vroeggeboorte als medisch ingreep is ernstige hypertensie
van de moeder a dan niet in combinatie met groeivertraging en tekenen van zuurstofge-
brek bij de foetus. Dit komt vaker voor bij extreem jonge en bij oudere zwangeren.
Zwangerschapshypertensie wordt beschouwd al's een gebrekkige immunol ogische aan-
passing met als gevolg een vaatvernauwing die tot een verminderde doorbloeding van de
placentaleidt.

32

Intensive care rond de geboorte



Hypertensie in de zwangerschap kan leiden tot ernstige ziektebeelden bij de moeder
zods pre-eclampsie, eclampsie of het HELL P-syndroom. De enig mogelijke behandeling
is dan het bedindigen van de zwangerschap. Nieuwe behandelingsmogelijkheden, zoals
de toediening van hoge dosis corticosteroiden, om de immunol ogische reactie te onder-
drukken, of medicatie waardoor stikstofmonoxide (NO) vrijkomt dat vaatvernauwing te-
gengaet, zijn in onderzoek (Eyc99).

De commissie verwacht niet dat het in de nabije toekomst mogelijk zal zijn de kans
op een kunstmatige vroeggeboorte te verminderen door zwangerschapshypertensie te
voorkémen of anders te behandelen, temeer omdat de stijging van de gemiddelde leeftijd
van zwangeren meer hypertensie-problemen met zich mee zal brengen.

3.24

Aangeboren afwijkingen

Primaire preventie van aangeboren afwijkingen is op dit moment alleen mogelijk voor
neural ebuisdefecten. De aanbeveling tot preventief foliumzuurgebruik (GR93) heeft nog
niet tot een aantoonbare vermindering van het aantal geboorten van kinderen met deze
aandoening geleid (Pal00).

Voor het routinematig aanbieden van screening op congenitale afwijkingen isin Ne-
derland vergunning nodig krachtens de WBO. Binnenkort zal de Gezondheidsraad een
advies uitbrengen over de wensdlijkheid van zo’'n screening. De verwachting is dat meer
screening zal leiden tot het vaker en vroeger opsporen van aangeboren afwijkingen tij-
dens de zwangerschap. Afhankelijk van de duur van de zwangerschap, de ernst van de
aandoening en de wens van de ouders kan worden bedoten tot het afbreken van zwanger-
schap. Anderzijds zal met echoscopie vaker a voor de geboorte een mogelijk behandel-
bare afwijking worden vastgesteld. V oorbeelden hiervan zijn hartafwijkingen, afwijkin-
gen van het centraal zenuwstelsal, waaronder neural ebuisdefecten, nier- en darmafwij-
kingen, buikwanddefecten en hernia diafragmatica (NVO97). Dit zal, volgens de com-
missie, vaker leiden tot verwijzing naar en geboorte in een perinatologisch centrum, voor
specifieke | C-opvang zoal s kinderchirurgische interventie of ECMO en in sommige ge-
vallen ook voor stervensbegeeiding.

3.2.5

Preventie van neonatale problemen

Door bij een dreigende vroeggeboorte a voor de geboorte aan de moeder corticosteroiden
toe te dienen vermindert de ernst van de longproblemen en de hiermee samenhangende
mortaliteit en kunnen hersenbloedingen bij het kind worden voorkdmen of verminderd.
Dit is dleen effectief a's de geboorte ten minste 24 uur kan worden uitgesteld (Cro90,
HPI96a, Kat92). Andere methoden om voor de geboorte hersenbloedingen te voorkémen
Zijn niet bewezen effectief (V0l95).
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Echodiagnostiek, het volgen van foetad gedrag, Doppler-onderzoek en cardiotoco-
grafie maken het mogedlijk bij ernstige groeivertraging of dreigende foetale nood het best
mogelijke tijdstip van geboorte vast te stellen. Door zonodig de bevalling in te leiden of
een keizersnede te verrichten kan hersenbeschadiging worden beperkt. Dit leidt dan wel
tot meer vroeggeboorte (WBC98).

Bloedgroepimmunisatie is een zeldzame maar ernstige aandoening, die ondanks de
uitbreiding van het programma voor preventie van zwangerschapsimmunisatie niet ge-
heel zal verdwijnen (LBP97). De intra-uteriene toediening van transfusies is zeer effec-
tief, de overlevingskansis er sterk door verbeterd en I1C isjaarlijks nog maar bij enkele
pasgeborenen met deze aandoening nodig (Jan97). Alleen bij ernstige hydrops door
bloedgroepimmunisatie, ongeacht het type antistoffen, is nog | C-opname van het kind
noodzakelijk (Dij99, Kam00, Vri99a).

Preventie van beta-hemolytische streptokokkeninfectie heeft het optreden van vroege
neonatal e sepsis teruggedrongen. De NVK en de NVOG hebben vorig jaar een richtlijn
uitgebracht voor het handelen bij streptokokken-kolonisatie ter preventie van een infectie
bij de pasgeborene (NVK99). Mogedlijkheden voor andere vormen van intra-uteriene be-
handeling of preventie zijn in opkomst, maar hun nut staat niet vast (Fis97).

3.3

Neonatologie

De redenen voor | C-opname in de neonatale periode zijn divers en hangen vaak samen
met de zwangerschapsduur. De belangrijkste zijn erngtige levensbedreigende ademha-
lingsproblemen en aandoeningen van het centraal zenuwstelsel die vooral de kans op
overleven zonder handicaps verminderen. Bij zeer onrijpe kinderen, geboren na een
zwangerschapsduur van 23-25 weken, zijn de longen nauwelijks in staat tot gaswisse-
ling. Naarmate de zwangerschap langer duurt, neemt de hoeveel heid longweefsdl toe en
isvooral een tekort aan surfactant (een complex van eiwitten en vetten dat ervoor zorgt
dat aan het eind van de uitademing de longen open blijven) een beperkende factor voor
de longfunctie van te vroeg geboren kinderen (IRDS). Bij (bijna) voldragen pasgebore-
nen kunnen ernstige ademhalingsproblemen ontstaan door een verhoogde bloeddruk in de
longvaten (pulmonale hypertensie) waardoor zuurstoftekort optreedt. Dit komt voor bij
meconium aspiratie (inademing van meconium), ernstige infecties en bij perinatale as-
fyxie (ernstig zuurstofgebrek bij de geboorte). Aandoeningen van het centraal zenuwstel-
sel kunnen bij kinderen die geboren worden na een zwangerschapsduur van minder dan
34 weken ontstaan doordat de vaatvoorziening van de hersenen nog niet volgroeid is.
Hierdoor komen bloedingen en hypoxisch-ischemische schade van de hersenen (schade
door zuurstofgebrek) vaak voor. Bij (bijna) voldragen pasgeborenen kunnen zuurstofge-
brek voor of tijdens de geboorte of een geboortetrauma dergelijke hersenproblemen ver-
oorzaken (Per99).
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3.3.1

Ondersteuning van de gaswisseling

Beademing van pasgeborenen wordt a sinds de jaren zeventig met toenemend succes
toegepast. Toediening van surfactant vermindert de ernst van de IRDS. Hierdoor is de
sterfte ten gevolge van IRDS verder gedaald evenals de frequentie van chronische long-
problemen (Dek98, Gor98, HPI96b, Sin98). Sinds 1991 geldt surfactanttherapie in Ne-
derland a's standaardbehandeling bij IRDS. Surfactanttherapie bij ernstige longaandoe-
ningen die pulmonale hypertensie bij voldragen pasgeborenen veroorzaken, verkeert in
een experimentedl stadium (Fet95, Fin96). Men verwacht dat deze behandeling het aan-
tal complicaties zal verminderen en de |C-duur zal bekorten.

Sinds het eind van de jaren tachtig wordt bij de beademing steeds vaker gebruik ge-
maakt van high frequency ventilation (HFV). Bij kinderen geboren na een zeer korte
zwangerschapsduur (< 29 weken) leidt HFV in combinatie met surfactanttherapie moge-
lijk tot minder beschadiging van longweefsdl en [uchtwegen dan de conventionele beade-
ming. Er zijn echter aanwijzingen dat de kans op hersenbeschadiging erdoor toeneemt.
Ook zijn er nog nauwelijks gegevens over het effect op langere termijn wat betreft de
ontwikkeling van de longen of de psychomotorische ontwikkeling (Hen99). Over het ge-
bruik van HFV bij andere beademingsindicaties zijn er nog geen onderzoeksgegevens.

Toevoeging van stikstofmonoxide aan het beademingsgas leidt tot vaatverwijding in
de long en wordt sinds 1993 in Nederland toegepast bij (bijna) voldragen pasgeborenen
met ernstige vormen van pulmonale hypertensie (Bea98). Deze NO-inhal atietherapie kan
bij deze kinderen de zuurstofopname verbeteren in afwachting van een ‘kunstlong-behan-
deling’ (ECMO; zie hierna). Uit de cijfers van de Nederlandse ECM O-centra blijkt dat
in 60 tot 70 procent van de gevallen zelfs geen ECMO meer nodig is. Hoewed er enig ri-
sico van NO-inhalatietherapie is beschreven, lijken de positieve effecten bij voldragen
pasgeborenen met pulmonal e hypertensie ruimschoots op te wegen tegen de potentiéle
bijwerkingen (Bar99, Bea98, Dor97). Bij te vroeg geborenen staat het nut minder vast
(Che98, Ros98). De commissie is van oordedl dat meer bekend moet zijn omtrent de vei-
ligheid, de effectiviteit en de optimale dosering alvorens er in Nederland bij preterme
pasgeborenen mee te beginnen.

ECMO is een invasieve behandel methode voor (bijna) voldragen pasgeborenen met
erngtige pulmonal e hypertensie, waarbij de conventionele behandel methoden onvol doen-
de effect hebben. De Gezondheidsraad bracht hierover eerder advies uit (GR97b). De
overlevingskansen voor kinderen met een voorheen vrijwel zeker dodelijk verlopende
aandoening zijn dankzij ECMO sterk verbeterd, waardoor steeds vaker kinderen hiervoor
worden verwezen. Omdat anderzijds de eerder genoemde verbeteringen in de behandeling
(surfactant, HFV, NO) ECMO hij een groot deel van deze kinderen overbodig maken,
neemt de totale behoefte aan ECMO niet toe. De morbiditeit bij korte follow-up na
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ECMO is aanzienlijk (Gev96, Har99, Hei99). De commissie meent dat gestructureerde
en langere follow-up van ECM O-patiénten noodzakelijk is voor een kritische evaluatie
van deze behandelingsmogelijkheid.

Deinvoering van de hierboven aangeduide nieuwe behandelingsmethoden brengt met
Zich mee dat steeds meer pasgeborenen effectief behandeld kunnen worden, waardoor de
behoefte aan | C-plaatsen toeneemt. Het aantal beademde pasgeborenen isin vijf jaar bij-
na verdubbeld: 1723 in 1993, 3067 in 1998. Door de grotere overlevingskansiis het tota-
le aantal beademingsdagen in diezelfde periode nog sterker toegenomen, waardoor ook
de IC-duur sterk toenam (LNR93, LNR98).

3.3.2

Diagnostiek en behandeling van hersenaandoeningen

De afgelopen jaren is een scala van diagnosti sche technieken ontwikkeld, zoals magnetic
resonance spectroscopy (MRS), near infrared spectrofotometry (NIRS), positron emis-
sion tomography (PET) en single photon emission computed tomography (SPECT).
Deze technieken hebben meer inzicht gegeven in het ontstaan van neurol ogische schade,
maar zijn niet geschikt voor routinematig klinisch-diagnostisch gebruik. Voor het zoge-
heten bedside neurofysiologisch onderzoek is dit de komende jaren wel te verwachten.
Andere diagnostische technieken zoas computerized tomography (CT-scan), magnetic
resonance imaging (MRI) en elektro-encefalografie (EEG) worden uitduitend toegepast
om de ernst en omvang van een vermoede hersenschade nader vast te stellen. De resulta
ten van dit hersenonderzoek dienen ter onderbouwing van bedissingen over het a dan
niet voortzetten van een behandeling (Vri96) en om te bepalen of vroegtijdige interventie
in verband met te verwachten ontwikkelingsproblemen geindiceerd is.

Routinematig echoscopisch onderzoek van de hersenen van te vroeg geborenen heeft
het belang van een goede regulatie van de bloeddruk en bloedgaswaarden aangetoond.
Invas eve bloeddrukmeting, medicatie om de circulatie te ondersteunen en de verbetering
van beademingstechnieken hebben de incidentie van hersenbloedingen en ischemische
schade verminderd (Dam99). Ook preventie van stress voorkomt hersenbl oedingen (zie
3.3.3) enisvan belang bij het voorkémen van |atere ontwikkelingsproblemen.

Voor kinderen met een erngtige perinatale asfyxie zijn er, ondanks de toegenomen
kennis over de pathofysiologie van hypoxisch-ischemische schade, nog weinig therapeu-
tische mogelijkheden (Luc97). De toediening van allopurinol, dat het vrijkomen van
vrijeradicalen remt, lijkt veelbelovend (Van97) en vindt in Nederland op kleine schaal
plaats. Ook de selectieve koeling van het hoofd of totale lichaamskoeling, beide in Ne-
derland nog niet in toepassing, lijkt veelbelovend (Gun97, Gun98a, Gun98b, Haa97,
Tho95, Tho97, Tre97). Als uit onderzoeken een beschermend effect is gebleken, zullen
deze interventies de komende jaren ook in Nederland in gebruik komen. Voorlopig echter
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leiden de ontwikkelingen in de behandeling van hypoxisch-ischemische schade nog niet
tot een verandering van de |C-behoefte.

Door de toegenomen mogelijkheden om hersenbeschadiging te voorkémen, behoeft min-
der vaak een behandeling te worden gestaakt op grond van een zeer dechte prognose.
Omdat de gemiddelde IC-duur voor overlevende kinderen vedl langer is dan die voor kin-
deren die overlijden (LNR98), veroorzaakt dit een toename van de | C-behoefte. Ook is
de I1C-behandeling er technisch ingewikkelder en intensiever door geworden.

3.3.3

Preventie van stress

Voor de pasgeborene gaat |C gepaard met vedl prikkels, zoals pijn, licht, geluid en ved-
vuldige aanraking tijdens de medische en verpleegkundige handelingen. Deze prikkels
verstoren het fysiologisch ritme en zijn een bron van stress, die tot uiting komt in ge-
dragsveranderingen, veranderingen van autonome functies (zoals bloeddruk, hartfrequen-
tie en ademhaling) en veranderingen in de hormonale regulatie (zoals een stijging van
(nor)adrenaline-spiegels) (Ben78). Aangenomen wordt dat deze stress een belangrijke rol
speelt voor het optreden van latere ontwikkelingsstoornissen.

Overmaat aan licht en geluid geeft een verhoogde kans op blindheid en doofheid, en
beinvioedt het bioritme. Adviezen voor licht- en geluidniveaus in een neonatol ogische I C-
afdeling zijn in Nederland echter nog nauwelijks geimplementeerd.

Adequate pijnbestrijding bij beademde te vroeg geborenen vermindert de kans op
overlijden en op ernstige problemen met het centraal zenuwstelsel (Ana87, Anad8,
Anaf9, Bar96). VVoor pijnbestrijding bij pasgeborenen is er de laatste jaren ook in
Nederland meer aandacht: een methode om pijn bij pasgeborenen vast te stellen, wordt
gevaideerd (Lin93) en er zijn landdijke richtlijnen opgesteld voor het behandelingsbeleid
bij pijn (Boe9d3, Wie98).

In de Verenigde Staten is een methode ontwikkeld om op geleide van systematische
observatie van het gedrag de behandeling en verzorging zo te reguleren dat stress zo ved
mogelijk beperkt wordt (Als86a, Als86b, Als92, Als96, Bec9l). Deze zogenaamde NID-
CAP-methode hlijkt in de VS te leiden tot bekorting van de beademingsduur, minder be-
ademingscomplicaties, minder hersenbloedingen, een snellere groel en kortere zieken-
huisopname (Law97). Ook is een gunstig langetermijneffect op gedrag en ontwikkeling
aangetoond (Als94, Bueds, Y ou96). Onderzoek naar de mogelijkheid van invoering in
Nederlandse | C-afdelingen en het effect daarvan is gaande.

De commissie verwacht dat een op de ontwikkeling gerichte verpleging de komende jaren
ook in Nederland ingang vindt en tot bekorting van de IC-duur zal leiden. Deze individu-
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eel gerichte zorg is zeer arbeidsintensief en heeft grote implicaties voor de gerichte scho-
ling van verpleegkundigen.

3.34

Overige neonatologische ontwikkelingen

Infecties vormen een belangrijk risico bij 1C-behandeling, zeker wegens de nog onrijpe
afweer bij pasgeborenen. Infecties met antibioticaresi stente bacterién hebben de afgelo-
pen jaren a enkele malen tot tijdelijke duiting van een NICU geleid. Door de opmars
van antibioticaresistentie en de zeer hoge verpleegdruk neemt de kans op tijdelijke dui-
tingen toe. Het voorkdmen van dergelijke infecties door preventieve maatregelen, bij-
voorbeeld het in de apotheek bereiden van infusen voor voeding en medicatie, is dus ook
van belang voor optimale benutting van de beschikbare | C-capaciteit.

De laatste drie maanden van de zwangerschap en het eerste levengaar zijn belangrij-
ke periodes voor de groei en rijping van het centraal zenuwstelsel. Vroegtijdig beginnen
met parenterale voeding en een uitgeba anceerd aanbod van voedingsstoffen zijn belang-
rijk voor het normale verloop van die periodes hij zieke en onrijpe pasgeborenen. Onder-
zoek naar het effect van de samenstelling van voedingsinfusen en de noodzakelijk geach-
te toevoegingen aan borstvoeding of kunstvoeding verkeert nog in een pril stadium. Het
iswaarschijnlijk dat de voedingssamenstelling voor en na de geboorte ook invlioed heeft
op de kans op ziekten op de volwassen leeftijd, zoals hyperchol esterolemie, hypertensie,
hart- en vaatziekten, diabetes mellitus en kanker (Bar92, Luc94, Pan95).

Ook andere stofwisselingsfactoren zijn van belang voor een goede groei en rijping
van te vroeg geboren kinderen. Een tijdelijk traag werkende schildklier of een licht ver-
hoogd bilirubinegehalte is lange tijd als een normaal adaptatieverschijnsel bij een te
vroeg geboren kind beschouwd Bor92, Oud96, Was97). Inmiddelsis een relatie met late-
re ontwikkelingsstoornissen bekend en wordt onderzocht in hoeverre deze afwijkingen te
voorkomen zijn (Dam99, Lev99, Y e098).

Er is een snelle ontwikkeling op het gebied van nieuwe geneesmiddelen voor 1C-pa-
tiénten. Bij registratie van die middelen zijn de effectiviteit en het optreden van bijwer-
kingen over het algemeen alleen bij volwassen patiénten onderzocht. Omdat de stofwisse-
ling bij pasgeborenen nog onrijp is, kunnen effectiviteit, bijwerkingen en de gewenste do-
sering bij hen heel anders zijn. Dit betekent dat het gebruik van nieuwe geneesmiddelen
voorzichtig dient te gebeuren en dat het effect zowel op korte a's op lange termijn geéva-
lueerd moet worden (ConQ0).

De preventie van visus- en gehoorstoornissen krijgt veel aandacht. In ale centra
worden te vroeg geboren kinderen op vaste tijdstippen door de oogarts onderzocht om
een eventue e netvliesbeschadiging door vroeggeboorte tijdig op te sporen en blindheid te
voorkomen. Met een speciaal voor de NICU’ s geschikt programma voor de vroege op-
sporing van doofheid blijkt 25 tot 35 procent van de kinderen met gehoorstoornissen a in
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de neonatal e periode te kunnen worden geidentificeerd (Str99), waardoor de behandeling
en begeleiding vroeg kunnen beginnen. Deze screening (ALGO) wordt nu met een subsi-
die van Zorgonderzoek Nederland in de meeste NICU’ singevoerd.

Er is nog ved onbekend op het in deze subparagraaf besproken terrein. De commissie
meent dat interventies zonder bewezen effect, ook a's zij veelbelovend lijken, alleen on-
der strikt gereguleerde omstandigheden, bij voorkeur in de vorm van gerandomiseerde
trials, toegepast mogen worden. Het uiteindelijke effect is vaak niet gedurende de rel atief
kortdurende | C-behandeling vast te stellen. Omdat voor een verantwoorde uitspraak over
effectiviteit veel patiénten nodig zijn, is een landelijk perinataal netwerk nodig. Ook moet
gezocht worden naar faciliteiten die voortzetting van eenmaa begonnen onderzoek waar-
borgen, ook als het kind naar een ander ziekenhuis is overgeplaatst of als het weer thuis
is.

3.4

De organisatie van praktijken

Door maatschappelijke veranderingen, zoals een geleidelijke normalisatie van werktijden,
wordt het verlenen van zorg ‘rond de klok’ in kleine specialistenpraktijken in toenemende
mate onaantrekkelijk gevonden. Opnamen in de verloskunde en neonatologie laten zich
niet plannen. Omdat de vraag dtijd acuut is, is de vorming van wachtlijsten niet moge-
lijk, maar leidt de toegenomen zorgvraag tot een hoge werkdruk. Het tekort aan kinder-
artsen leidt er toe dat de bezetting van twee- en driemanspraktijken niet altijd meer te re-
aliserenis. Omdat voor het uitoefenen van verloskunde in een ziekenhuis de aanwezig-
heid van een kinderarts noodzakdlijk is, heeft dit ook gevolgen voor de verloskundige
zorg in kleinere ziekenhuizen.

Op grond van de maatschappelijke ontwikkelingen én vanuit het oogpunt van kwali-
teit streven de NVK en de NVOG naar een concentratie van praktijken. Dit heeft ertoe
geleid dat het aantal kindergeneeskundepraktijken door samenvoeging is verminderd van
114 in 1992 tot 102 in 1999. Praktijken met minder dan drie kinderartsen zijn nu een uit-
zondering. De commissie is van mening dat, door de schaa vergroting, de opvang van
pasgeborenen met HC-behoefte voor een belangrijk dedl buiten de perinatol ogische cen-
trakan en moet plaatsvinden. Omdat het gemakkelijker zal worden kinderen na de initié-
le IC-behandeling over te plaatsen naar een algemeen ziekenhuis zal de doorstroming van
| C-patiénten verbeteren, waardoor de behoefte aan | C-plaatsen kan verminderen.

3.5

Samenvatting

De commissie verwacht dat het percentage pasgeborenen met 1C-behoefte nog verder za
toenemen door de hogere leeftijd waarop vrouwen in Nederland kinderen krijgen en de
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veranderende samenstelling van de bevolking. Een belangrijke vermindering van sponta-
ne of kunstmatige vroeggeboorte, waardoor de behoefte aan |C zou verminderen, is
voorlopig niet te verwachten. Wel resulteren de ontwikkelingen in de verloskunde en de
neonatologie erin dat meer pasgeborenen behandel baar worden geacht en voor 1C in aan-
merking komen, maar dit gaat om een relatief gering aantal kinderen. Ook acht de com-
missie het gewenst dat de definitie van | C-behoefte wordt uitgebreid tot alle pasgebore-
nen met een zwangerschapsduur van minder dan 32 weken. Omdat, zoals beschreven in
2.1, het merended van deze kinderen ook nu al in een |C wordt verpleegd, zal dit niet tot
een noemenswaardige uitbreiding van het aantal pasgeborenen met | C-behoefte leiden,
maar zal wel vaker overplaatsing voor de geboorte plaatsvinden. Als de in 1999 ingezet-
te daling van het aantal geboorten (CBS00) zich in de komende jaren voortzet, zal het
aantal pasgeborenen met 1C-behoefte in 2005 niet verschillen van het aanta in 1998.
Ook verwacht de commissie dat de toename van de | C-duur door de toegenomen overle-
vingskansen zal afvlakken, omdat inmiddels het aantal sterfgevallen relatief kleinis ge-
worden. Dit ales betekent dat de | C-behoefte voor pasgeborenen de komende vijf jaar
naar verwachting gelijk za blijven, maar de behoefte aan derddlijns verloskunde nog zal
toenemen.

W is een toename van het aantal pasgeborenen met | C-behoefte en van de | C-duur
te verwachten al's de grens waarboven een kind levensvatbaar wordt geacht naar beneden
verschuift. Een belangrijke vermindering van de | C-behoefte kan worden bewerkstelligd
door de doorstroming van | C-patiénten naar een HC-afdeling te bevorderen.
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Hoofdstuk 4

Prognose na IC

Nu de eerste kinderen die na de geboorte |C nodig hadden volwassen zijn, wordt het
steeds beter mogelijk ook de gevolgen van I1C op de lange termijn te onderzoeken. Een
ernstige handicap kan over het algemeen binnen één of twee jaar worden vastgesteld.
Omdat het kind zich nog ontwikkelt, komen lichtere beperkingen vaak pas najaren tot
uiting. Omdat dergelijke beperkingen ved voorkomen, is follow-up onderzoek nodig naar
de gevolgen voor gezondheid en ontwikkeling en haar een mogedijke relatie tussen stoor-
nissen en de eerdere behandeling in de perinatale periode. Dergelijk onderzoek kan ook
van nut zijn bij de beantwoording van vragen die ouders over de toekomst van hun kind
hebben, bijdragen bij aan de vroege herkenning van ontwikkelingsstoornissen en inzicht
geven in de maatschappdijke gevolgen van I C voor pasgeborenen op latere leeftijd.

4.1

Overleving

De kans om dankzij IC te overleven is toegenomen. Tegdlijkertijd is de grens waarboven
een pasgeborene a's levensvatbaar wordt beschouwd, verschoven naar een steeds kortere
zwangerschapsduur. Uit Japan, Engeland, Canada en Noord-Amerika komen publicaties
over een toename van de overleving bij zeer korte zwangerschapsduur. In deze onderzoe-
ken bleef bij een zwangerschapsduur van 24 weken een kwart tot de helft van de onder-
zochte kinderen in leven, bij een zwangerschapsduur van 21 weken was dit minder dan
vijf procent (Co096, Gib98, Qis97). Niet in ale publicaties is het duiddlijk of de rappor-
tage ale levendgeboren kinderen betreft of een selecte groep met een hogere overlevings
kans.
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Tabel 4 Aantal levendgeborenen, sterfte en | C-opname bij pasgeborenen met een zeer korte zwanger-
schapsduur in Nederland in 1995 (Bron: Ant00).

aantal levend- overleden véor tijdensopname  naar huis,

geborenen opname NICU NICU overleden inleven
22-23 weken 124 122 (98%) 1 (0,8%) 1 (0,8%)
24 weken 82 66 (80%) 14 (17%) 2 (2,4%)
25 weken 90 37 (41%) 25 (28%) 28 (31%)
26 weken 127 22 (17%) 40 (31%) 65 (51%)

Als naar opgenomen kinderen wordt gekeken, zijn de resultaten in Nederland onge-
veer gelijk aan de buitenlandse. In 1998 overleden tijdens de |C-opname drie van de vier
kinderen met een zwangerschapsduur van minder dan 24 weken en bijna de helft (39)
van 79 kinderen met een zwangerschapsduur van 24 of 25 weken (LNR98). Uit een nog
niet gepubliceerd onderzoek naar perinatale sterfte in 1995 blijkt echter dat de meeste
kinderen bij deze korte zwangerschapsduur overlijden véér zij in een NICU werden op-
genomen (tabel 4).

De overleving van te vroeg geboren kinderen met een zwangerschapsduur van meer dan
26 weken en van kinderen met een geboortegewicht van meer dan 1000 gramis ook in
Nederland meer dan 90 procent (LNR98). De kans dat een kind overlijdt nalC om een
andere reden dan vroeggeboorte, is afhankelijk van de aard van de aandoening. Van vol-
dragen pasgeborenen met |C overlijdt ongeveer 10 procent (LNR98).

4.2

Gevolgen voor het latere leven

Follow-up onderzoek hij kinderen die na de geboorte |C nodig hadden, is gericht op vee

voorkomende handicaps en beperkingen, die in ernst kunnen verschillen. De Wereldge-

zondhei dsorganisatie onderscheidt bij de indeling van handicaps drie niveaus van ernst

(WHOB80):

1 doornis: een anatomische afwijking of functieverlies waarmee goed is te leven

2 beperking: een stoornis die één of meer normale mensdlijke activiteiten onmogelijk
maakt

3 handicap: een stoornis die een normale rolvervulling in het leven onmogelijk maakt.

Stoornissen en beperkingen kunnen op diverse gebieden (ontwikkelingsdomeinen) voor-
komen. Ze kunnen van puur lichamelijke aard zijn, zoals stoornissen in de groel en de
gezondheid of stoornissen in het horen of zien, maar ook optreden in de neuro-motori-
sche ontwikkeling, met as gevolg problemen in het bewegen, of in de verstanddlijke of
sociaal-emotionele ontwikkeling. Veel stoornissen en beperkingen komen duidelijker aan
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het licht naarmate de tijd voortschrijdt (McC97). Het is nu eenmaal onmogelijk a bij een
twegarige te zien hoe hij of zij zich uiteindelijk zal ontwikkelen. Ook hebben velen een
combinatie van lichte beperkingen. Het totale uiteindelijke effect kan dan groter zijn dan
op grond van de ernst van de afzonderlijke beperkingen te verwachten was.

De laatste jaren wordt, in onderzoek naar de kwaliteit van leven bij mensen met chroni-
sche aandoeningen, meer belang gehecht aan de wijze waarop patiénten zelf hun beper-
kingen ervaren. Hieruit blijkt dat soms mensen met een erngtige handicap een hogere
kwaliteit van leven ervaren dan anderen die een relatief lichte beperking hebben (Rot96).
Een verklaring hiervoor kan zijn dat |aatstbedoelden door zichzelf én door hun omgeving
beoordeeld worden naar voor iedereen geldende normen. Zij ervaren dagelijks dat die
standaard door de beperking(en) net niet haalbaar is. Bij kinderen is dit gededltelijk de
oorzaak van vedl vodérkomende gedragsproblemen (Sch96).

42.1

Te vroeg geboren kinderen

Bij te vroeg geboren kinderen komen stoornissen, beperkingen en handicaps vaker voor
dan bij kinderen die op tijd zijn geboren. Tien tot vijftien procent van de kleuters en
schoolkinderen die tussen 1960 en 1985 werden geboren met een geboortegewicht van
minder dan 1500 gram had een handicap, zoals spasticiteit of mentale retardatie. Beper-
kingen kwamen bij een kwart van deze kinderen voor (Ayl89, Esc9l). Aanvankelijk werd
gedacht dat zij wel over hun vaak lichte ontwikkelingsstoornissen zouden heen groeien,
maar dit blijkt niet het geval. Jong-volwassenen die in het midden van de jaren zeventig
zijn geboren met een gewicht van minder dan 1500 gram blijken kleiner te blijven dan
leeftijdgenoten, zijn vaker spastisch, hebben meer problemen met horen en zien, en heb-
ben een lagere intelligentie en minder scholing (Bje95, Eri98, Ste99). Bij meer dan de
helft van de kinderen die in de jaren tachtig met een dergelijk gewicht werden geboren,
blijken leer- en gedragstoornissen op school erngtige problemen te veroorzaken (Baa94,
Sai94).

In Nederland zijn, uit het zogenoemde POPS-onderzoek, gegevens tot de leeftijd van
14 jaar bekend over bijna ale kinderen diein 1983 zijn geboren na een zwangerschaps-
duur van minder dan 32 weken of met een geboortegewicht van minder dan 1500 gram.
In totaal waren 1338 kinderen in dit onderzoek opgenomen. Op twegjarige leftijd had-
den 56 kinderen (6 procent) een ernstige handicap (Z€b89). Dit percentage isin de jaren
daarna nauwelijks veranderd (Oud98, Vee9l). Het aantal kinderen met een lichte handi-
cap of beperking bleek echter bij toenemende leftijd te stijgen, omdat hogere eisen wor-
den gesteld. Op de leftijd van tien jaar had bijna de helft van de onderzochte kinderen
een beperking of handicap. Dit is zes keer zo vedl as bij andere kinderen van die leeftijd
(Oud98). Op de leeftijd van 14 jaar zat 28 procent op een school voor voortgezet spe-
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ciad onderwijs; in de algemene bevolking is dat 4,7 procent van de 14-jarigen. Bij kinde-
ren die op een gewone school voor voortgezet onderwijs zaten, kwamen beperkingen vier
keer zo vaak voor as bij hun op tijd geboren leeftijdgenoten (Oud99).

Een belangrijke reden voor de schoolproblemen is, naast een verminderde intelligen-
tie en leerstoornissen, ook het vaker voorkomen van gedragsproblemen en concentratie-
stoornissen, zoals ADHD (Bot97, Bot98, Phad4).

Op grond van de zojuist besproken Nederlandse gegevens vt te verwachten dat on-
geveer 40 procent van de 966 nu nog in leven zijnde adolescenten uit de onderzoeksgroep
moeite zal hebben zich op volwassen leeftijd een zelfstandige plaats in de samenleving te
verwerven. Het is te verwachten dat de prognose voor vergelijkbare kinderen die nu ge-
boren worden, door de medisch-technische en verpleegkundige veranderingen beter is.
Hier staat echter tegenover dat, juist door die veranderingen, steeds meer voorheen kans-
loze pasgeborenen de | C-periode overleven. Daarom is niet te verwachten dat |atere ont-
wikkelingsproblemen zich minder vaak zullen voordoen (McC97). Zowel Nederlands als
internationaal onderzoek laat zien dat kinderen die in het begin van de jaren negentig te
vroeg werden geboren, op de kleuterleeftijd nog steeds ontwikkelingsproblemen hebben
(Jon96, Wol98b). Blijkens een nog lopend onderzoek bij 250 te vroeg geboren kinderen
uit 1992 en 1993, behandeld in vier NICU’ sin Nederland, heeft 40 procent op de leftijd
van vijf jaar ontwikkelingsstoornissen diein de helft van de gevallen niet op jongere | eef-
tijd waren gebleken. Het optreden van dergdlijke stoornissen bleek in het a genoemde
POPS-onderzoek een grote voorspel lende waarde te hebben voor latere schoolproblemen.

4.2.2

Kinderen geboren op de grens van levensvatbaarheid

De sinds het begin van de jaren negentig verbeterde overlevingskans van zeer onrijpe
pasgeborenen — in 4.2.1 a aangeduid — gaat gepaard met een toename van ernstige
handicaps (Ems98, Qis97, Sau98, Tys95). Uit buitenlands onderzoek blijkt dat van de
kinderen met een zwangerschapsduur korter dan 25 weken of een geboortegewicht van
minder dan 800 gram 20 tot 35 procent blijvend gehandicapt is. Dit percentage is hoger
naarmate het geboortegewicht lager was (Bah98, Co096, Lor98, Qis97, San95, Sau98).
Voora de kans op mentale retardatie, blindheid en meervoudige handicaps is bij deze
kinderen hoger dan bij iets rijpere te vroeg geborenen. Uit een vergdlijking van in de eer-
ste helft van de jaren tachtig in de Verenigde Staten en Nederland geboren kinderen met
een zwangerschapsduur van minder dan 27 weken, blijkt dat de ved intensievere behan-
deling in de VS gepaard gaat met een betere overlevingskans, maar ook met het viermaa
z0 vaak voorkomen van spasticiteit (Lor99). Over lichtere beperkingen bij kinderen die
na een zeer korte zwangerschapsduur in leven blijven, is dechts weinig informatie be-
schikbaar. Dat komt enerzijds doordat zij momenteel nog te jong zijn om hun ontwikke-
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ling langdurig te hebben kunnen volgen, anderzijds doordat gestructureerd follow-up on-
derzoek vaak ontbreekt.

Door het ontbreken van gestructureerd follow-up onderzoek zijn er geen cijfers voor
heel Nederland over de late ontwikkeling van de hier bedoelde kinderen. Gegevens uit
vier verschillende NICU’s in ons land laten zien dat vier op de tien overlevende kinderen
geboren na een zwangerschap van 24 of 25 weken op de leftijd van twee jaar een ernsti-
ge handicap hebben (Hog99, Vri99h). De commissie meent dan ook dat verruiming van
het huidige terughoudende beleid (zie hoofdstuk 5) ten aanzien van het aanbieden van
| C-behandeling aan deze groep pasgeborenen in Nederland niet gewenst is.

4.2.3

Kinderen met specifieke problemen

Kinderen met een geboortegewicht dat, gegeven de duur van de zwangerschap, te laag is,
hebben vooral problemen met hun verstandelijke ontwikkeling (Str00, Wol98b). Kinde-
ren met blijvende longschade na de neonatal e periode (bronchopulmonale dysplasie,
BPD) komen vaak opnieuw in het ziekenhuis terecht wegens luchtwegklachten en lies-
breuken (Gref6). Bovendien heeft 21 procent van deze kinderen op de peuterleftijd een
afwijkende ontwikkeling, voora in hun motoriek (Gred8, Sin97, Y ou99).

Van de kinderen bij wie het hersenonderzoek in de neonatal e periode afwijkingen liet
Zien, is 60 tot 90 procent spastisch (Vri96). Bij 30 tot 70 procent van de voldragen kin-
deren met ernstige zuurstofproblemen rond de geboorte komen mentale retardatie en
gpasticiteit voor, afhankelijk van ernst van de neonatal e problemen (Pai95, Vol 95).

Kinderen met aangeboren afwijkingen kunnen vooral lichamelijke problemen over-
houden. Bij aangeboren afwijkingen van het centraal zenuwstelsel of hartafwijkingen is
er vaak een achterstand in de verstandelijke ontwikkeling.

4.3

Aanbevelingen voor follow-up onderzoek

Ontwikkelingsproblemen en handicaps komen z6 vaak voor bij kinderen die na de ge-
boorte een 1C-behandeling hebben gehad, dat langdurig follow-up onderzoek van deze
kinderen noodzakelijk is. Dat onderzoek is enerzijds nodig voor eval uatie en verbetering
van de obstetrische en neonatol ogische zorg. Anderzijds moet het gericht zijn op het tij-
dig herkennen van stoornissen om, waar nodig, behandeling of extra hulp te bieden aan
het individuele kind ter voorkoming van latere problemen. Uit onderzoek blijkt dat de
uitval bij follow-up programma’ s selectief is. Uitval doet zich voora voor in groepen in
achterstandsituaties en bij kinderen die ontwikkelingsstoornissen hebben (Oud00). Om
selectieve uitva te voorkémen, is overleg over de gewenste nazorg met de jeugdgezond-
heidszorg noodzakelijk. Nader onderzoek naar het effect van vroegkinderlijke stimule-
ringsprogramma’ s en van interventies wanneer ontwikkelingsstoornissen zijn aange-
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toond, is noodzakelijk om de onvermijdelijk met IC bij pasgeborenen verbonden late ge-
volgen te beperken.

Ved behandelingen in de perinatologie zijn in het verleden ingevoerd zonder evalua-
tie van de gevolgen op lange termijn. Invoering van veel bel ovende vernieuwingen, zoas
de ECMO-behandding, het gebruik van NO bij te vroeg geborenen, de behandelingen
van immature kinderen of IVF, heeft eveneens zonder dergelijk onderzoek plaatsgevon-
den, waardoor een goede evauatie hiervan vaak niet mogelijk is. De commissie be-
schouwt evaluatie van gevolgen op korte én op lange termijn als een voorwaarde voor
het verantwoord invoeren van nieuwe behandelingen in de perinatologie. Om zo'n evalu-
atie mogelijk te maken, is langdurig onderzoek bij ved patiénten nodig. De hiervoor
noodzakelijke samenwerking moet aan een aantal voorwaarden voldoen (Fie99).

In Nederland ontbreekt het niet aan een goede infrastructuur en aan principiéle be-
reidheid tot samenwerking zowel op medisch als op verpleegkundig terrein. In de praktijk
blijken multicentre trials echter niet van de grond komen omdat de financiéle middelen
voor gegevensbeheer, anayse en rapportage tekortschieten. Ook is nog geen sprake van
systematisch follow-up onderzoek dat aan landelijke en internationale standaarden vol-
doet. Een landdlijke multidisciplinaire werkgroep met vertegenwoordigingen van alle NI-
CU'’ s heeft een protocol voor gestandaardiseerd follow-up onderzoek opgesteld dat ale
betrokkenen inmiddels hebben geaccepteerd (LNF97). Dit protocol is echter in geen van
de perinatol ogische centraingevoerd, omdat de financiéle middelen hiervoor, die per pas-
geborene overeenkomen met de kosten van één IC-ligdag, ontbreken. De commissie
meent dat samenwerking in een perinatologisch netwerk voor onderzoek, inbegrepen ge-
standaardiseerd follow-up onderzoek, tot de noodzakelijke eisen voor de perinatol ogische
IC behoort.
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Hoofdstuk 5

Beslissen in onzekerheid en de gevolgen
voor de IC rond de geboorte

Dankzij medisch-technische ontwikkelingen is het steeds beter mogelijk om bij ernstig
zieke pasgeborenen en vedl te vroeg geboren kinderen vitale functies te ondersteunen.
Hierdoor kan tegenwoordig |C een optie zijn in Situaties die in het verleden uitzichtloos
waren. De kans om gezond te overleven is toegenomen. Hiertegenover staat echter een
grotere kans op levensverlenging bij een pasgeborene die het uiteinddlijk toch niet zal ha-
len en meer kans op overleving met erngtige blijvende handicaps. Soms moet in grote on-
zekerheid over het uiteindelijk resultaat besdoten worden d dan niet tot behandeling over
te gaan of om een eenmaal begonnen behandeling a dan niet voort te zetten ds de toe-
stand van het kind verdechtert of as een gewenste verbetering uitblijft. De juridische en
morel e grenzen waarbinnen ouders, verwijzers en behandel aars tot een bedissing komen
en de zorgvuldigheidscriteria die hierbij in acht moeten worden genomen, zijn elders uit-
gebreid beschreven (Cal97, DCE95, Lee94, NVK92). In dit hoofdstuk bespreekt de
commissie hoe bedlissingen in de praktijk genomen worden en welke gevolgen die bedis-
singen hebben voor de behoefte aan 1C-plaatsen voor pasgeborenen. Zij geeft hierbij ook
aandacht aan de onzekerheid bij nieuwe ontwikkelingen en het verschil in waardeoorde-
len die bij dergelijke bedissingen van belang zijn.

5.1 Ontwikkelingen, onzekerheid en waardeoordelen

Bij een bedissing over het d dan niet beginnen of voortzetten van een behandeling spelen
zowel onzekerheid over de uitkomst van de behandeling als waardeoordelen over de ver-
wachte uitkomst een rol. V6ér of direct na de geboorte zijn de diagnose en prognose
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vaak nog onzeker. In die onzekerheid kan aan de ouders worden geadviseerd in te stem-
men met een actieve behandeling totdat nadere diagnostiek of het bel oop van een ziekte
meer duidelijkheid geven. Dit kan men beschouwen a's een ‘ kansbehandeling’. Na de ge-
boorte is het, door de ontwikkelingen op het gebied van de neurol ogische diagnogtiek in
de neonatale periode, steeds beter mogelijk een diagnose van hersenschade te stellen.
Maar ook as er een zekere diagnose is, blijft de prognose voor het individuele kind soms
onzeker. Door de kennis uit follow-up onderzoek (zie hoofdstuk 4) is weliswaar de kans
op het optreden van een handicap bekend, maar niemand weet of dit kind ook werkdijk
een handicap za krijgen. Bij de nieuwere behandelingstechnieken, bijvoorbeeld ECMO,
is zelfs de kans op een handicap, of de ernst van een mogelijke handicap, niet duidelijk,
omdat a behandel de kinderen nog te jong zijn om een uitspraak over de uitkomst op late-
re leeftijd te kunnen doen.

Mensen gaan verschillend om met deze medische onzekerheid. Sommigen zullen zich
terughoudender willen opstellen, terwijl anderen actiever ingrijpen voorstaan. Hierbij
spelen ook waardeoordelen over het leven en de ernst van de te verwachte handicap een
rol. Voor sommigen is de dood van een kind het ergste dat kan gebeuren, voor anderen
zou niet de dood maar een erngtige lichamelijke of geestelijke handicap de ergst mogdlij-
ke uitkomst zijn. Het gaat hierbij om de vrees dat levensverlenging dechts lijden toevoegt
en het leven van het kind in de toekomst onleefbaar wordt. Een verschil in waardeoorde-
len kan in een medisch identieke situatie tot verschillende bedissingen over de behande-
ling leiden (Hil95).

5.2

Beslissingen in de praktijk

Bij meer dan de helft van de overleden pasgeborenen in Nederland ging een bedissing
over het al dan niet beginnen of voortzetten van een behandeling aan het overlijden voor-
af (Hei97). Meestal was een geringe kans op overleven de belangrijkste reden voor de
bedlissing om niet te behandelen, maar in één op de zes gevallen was dit de dechte prog-
nose voor de latere gezondheidstoestand. Bij pasgeborenen diein een |C-afdeling overlij-
den, werd zelfs bij één op de drie de behandeling gestaakt omdat de kans op een ernstige
handicap zeer groot werd geacht (K1€93). In alle gevallen waren ouders en behande-
lingsteam het erover eens dat de behandeling niet moest worden voorgezet.

Utrechts onderzoek laat zien dat bij pasgeborenen bij wie de behandeling tussen
1990 en 1995 was gestaakt op grond van een dechte prognose, de voor het overlijden ge-
stelde diagnose vrijwel steeds via pathol ogisch-anatomisch onderzoek werd bevestigd.
Vaak bleken de afwijkingen nog ernstiger te zijn dan voor het overlijden werd vermoed
(Bro95). Zes kinderen bij wie de behandeling op verzoek van de ouders, maar tegen het
advies van het behandelingsteam werd voortgezet, hadden later alen een ernstige meer-
voudige handicap. Van de veertien kinderen bij wie de prognose zo onzeker was dat na
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herhaaldelijk overleg over het a dan niet staken van de behandeling uiteindelijk eensge-
zind werd besloten tot voortzetten, bleken er later twaalf ernstig gehandicapt te zijn
(Bro95).

In de perinatologie vindt regelmatig behandeling plaats op de grens van levensvatbaar-
heid. Ook zijn er ved nieuwe behandelingen waarvan het beoogde effect niet is aange-
toond. Door de snelle ontwikkelingen zijn er steeds nieuwe grensgebieden waarin een be-
handeling soms wel en soms niet wordt begonnen of voortgezet. Hiermee verschuift het
indicatiegebied voor |C rond de geboorte. Op dit moment bevindt de behandeling van
pasgeborenen die na een zwangerschapsduur van 23, 24 of 25 weken worden geboren
zich in zo'n grensgebied. Zoals beschreven in hoofdstuk 4 is de overlevingskans voor een
kind dat wordt geboren na een zwangerschapsduur van 22 weken of minder nagenoeg ni-
hil. Bij een zwangerschapsduur van 26 weken of meer is de kans op gezonde overleving
zodanig dat behandeling al's standaard wordt beschouwd en toestemming voor behande-
ling wordt verondersteld. In het tussenliggende gebied nemen de overlevingskansen toe
met de zwangerschapsduur. De kans op ernstige handicaps bij overlevende kinderen is
echter hoog.

De NVOG en NVK hebben een landelijke richtlijn voor het verwijsbeleid bij een
dreigende vroeggeboorte opgesteld (NV099). In deze richtlijn wordt aanbevolen om
vrouwen met een dreigende vroeggeboorte vanaf een zwangerschapsduur van 24 weken
te verwijzen naar een perinatologisch centrum, om onder optimale omstandigheden de si-
tuatie te kunnen beoordelen en te overleggen wat het beste beleid is. In dle centra zijn
naar aanleiding van het rapport Doen of laten van de NVK (NVK92) protocollen opge-
steld waarin zorgvuldigheidscriteria voor beslissingen over a dan niet behandelen zijn
opgenomen. In een aantal gevallen is het behandelingsbeleid bij een zwangerschapsduur
van minder dan 26 weken hierin expliciet beschreven. Er is enig verschil tussen de centra
met betrekking tot de wensdlijkheid van een actieve obstetrische en heonatol ogische be-
handeling bij een zwangerschapsduur van 24 en 25 weken, een actief beleid bij 23 weken
is nergens gebruikelijk.

In de ons omringende landen wordt verschillend gedacht over het a dan niet behan-
delen van pasgeborenen met een zeer korte zwangerschapsduur, zoals blijkt uit onder-
zoek in een Europese concerted action. Anders dan in Nederland zou men in de meeste
landen bij een zwangerschapsduur van 24 weken atijd met behandeling beginnen
(Lee96, McH99). In een aantal landen, zoals Frankrijk, Engeland en Zweden, wordt dit
gerechtvaardigd doordat men bereid is de behandeling te staken asblijkt dat er ernstige
complicaties optreden. In andere landen, zoals Duitsland of Itali&, wordt ook bij compli-
caties die de kans op een ernstige handicap groot maken de behandeling voortgezet, on-
geacht het oorded van de ouders. De Deense Raad voor Ethiek beveelt echter juist een
terughoudend beleid aan bij de opvang van dergelijke pasgeborenen. Zij acht het van be-
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lang ouders zo volledig mogelijk te informeren en zo ved as mogelijk bij de bedissing te
betrekken. Ook beveelt men aan open te zijn over een eventued verschil van inzicht bin-
nen een behandelteam (DCE95). In de Verenigde Staten spedlt juridische aansprakelijk-
heid een belangrijkere rol in de beduitvorming van artsen, maar velen hechten aan het
betrekken van het oordeel van de ouders hierbij (San95).

Andere grensgebieden waarin er medische onzekerheid is over de te verwachten resulta-
ten van behandeling zijn ernstige aangeboren afwijkingen of een ernstige stoornis van de
vitale functies, waarvoor aleen experimentele behandelingsmogelijkheden bestaan. Ook
hier is het beduit om a dan niet te beginnen met een intensieve behandeling afhankelijk
van de bestaande afwijking, van de conditie van het kind, van de verwachting van het be-
handelend team over het eindresultaat en het waardeoordeel van de behandelaars. Het
voortzetten van de behandeling is steeds afhankelijk van eventuedl optredende complica
ties. Verwijzing naar een perinatologisch centrum of naar een centrum dat gespeciali-
seerd isin neonatale chirurgie of ECM O-behandeling heeft steeds al's doel de medische
onzekerheid zo klein mogelijk te maken en tot een gefundeerde bedlissing over a dan niet
behandelen te komen.

5.3

Invioed op de behoefte aan IC rond de geboorte

Onzekerheid over de uitkomst zal bij ernstig zieke pasgeborenen altijd een rol blijven
spelen. Informatie aan de ouders behoort gebaseerd te zijn op actuele kennis over de ge-
volgen van een aandoening en van de voorgestelde behandeling. Ook onzekerheid over de
gevolgen van een nieuwe behandelingsmogelijkheid moet openlijk met de ouders worden
besproken. Uit onderzoek naar de rouwverwerking van ouders na het overlijden van een
meer of minder actief behandeld kind, blijkt dat betrokkenheid bij de oordeels- en beduit-
vorming en een goede begeleiding belangrijk zijn. Het besef dat een bedlissing om a dan
niet (verder) te behandel en weloverwogen en met respect voor hun oorded is genomen,
maakt het verwerken van het verliesin geval van overlijden, maar ook de acceptatie van
een eventuele handicap bij overleven, voor ouders minder moeilijk (DCE95, Sch97,
Ver98). Omdat de bedlisvaardigheid van ouders sterk kan afhangen van de emationele si-
tuatie waarin zij verkeren na de geboorte van een ernstig ziek kind, zou voorlichting aan
ouders dan ook, waar mogelijk, a moeten worden verstrekt voordat een acute situatie is
ontstaan. Bij een grote kans op extreme vroeggeboorte of bij de ontdekking van een ern-
stige aangeboren afwijking moet ouders a véor de geboorte de mogelijkheid van een ge-
sprek met de neonatol oog worden geboden. Het belang van een goede voorlichting en be-
geleiding bij het bedlissingsproces stelt hoge eisen aan de ervaring, kennis en communi-
catieve vaardigheden van behandelaars. Dit is voor de commissie een reden om handha-
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ving van de concentratie van | C rond de geboorte noodzakelijk te achten en te pleiten
VOOr Vroege verwijzing naar een perinatologisch centrum waar dat mogelijk is.

Bedissingen om wel of niet te behandelen, hebben invioed op de 1C-behoefte rond de ge-
boorte, ook a gaat het om een relatief gering aantal kinderen. Als de grens waarboven
een pasgeborene levensvatbaar wordt geacht omlaag gaat of a's behandeling bij zeer ern-
stige longproblemen haalbaar wordt geacht, neemt de behoefte aan | C-plaatsen voora
toe omdat de gemiddelde IC-duur in deze gevallen zeer lang is. Ook neemt de intensiteit
van de zorg in de | C-periode en de behoefte aan nazorg hierdoor toe.

De commissie meent dat in ieder centrum duidelijk omschreven dient te zijn in welke
situaties wel of geen behandeling wordt aangeboden. Het moet voor ouders en verwij-
zend speciaisten inzichtdlijk zijn welke overwegingen over medische onzekerheid en
waardeoordelen een rol spelen bij de voorlichting aan de ouders en welke rol de oudersin
het bedlissingsproces hebben. Een gefundeerde beslissing om voor de geboorte te verwij-
zen of een actief obstetrisch beleid te voeren, vraagt om duidelijkheid en overeenstem-
ming over het te voeren beleid na de geboorte. Als de huidige kleine verschillen in behan-
delingsheleid tussen de perinatol ogische centra zouden toenemen, of alsin het ene cen-
trum een grotere bedissingsbevoegdheid aan ouders zou worden toegekend dan in het an-
dere, leidt dat onvermijdelijk tot een grotere behoefte aan keuzemogelijkheid voor de
plaats van behandeling, zowel bij ouders als bij verwijzers. Omdat in de praktijk keuze
voor een behandelingsplaats alleen mogelijk is as er ook plaatsis, heeft ook dat direct
gevolgen voor de behoefte aan 1C-plaatsen.

Dat er naast een verhoogde kans op handicaps ook een grote kansis dat kinderen leer- en
gedragsstoornissen krijgen, is vrijwel nooit van invioed op de bedissing om wel of niet
met een behandeling te beginnen. Toch heeft die kans implicaties voor de soms levens-
lange zorg na de | C-periode. Ook maatschappelijk heeft dit belangrijke gevolgen, zoals
besproken in hoofdstuk 4.

De commissie meent dat alesin het werk gesteld moet worden om onzekerheid over
behandelingsgevolgen te minimaliseren door aan het instellen van nieuwe behandelingen
en van behandeling op de grens van levensvatbaarheid follow-up onderzoek naar de di-
recte én naar de late gevolgen te verbinden. Dergelijk onderzoek is in de eerste plaats
noodzakelijk om in concrete gevallen tot een gefundeerde bedissing over a dan niet in-
stellen van een intensieve behandeling te kunnen komen. Bovendien is het onmisbaar
voor een evauatie van de gevolgen die het voortdurend verleggen van grenzen kan heb-
ben voor de behoefte aan perinatologische IC.
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Hoofdstuk 6

Behoefteraming IC en HC

De behoefte aan | C-plaatsen voor pasgeborenen wordt bepaald door het aantal pasgebo-
renen met |C-behoefte en de gemiddelde duur van een | C-behanddling. Deze gemiddelde

| C-duur is mede afhankdlijk van de zorg die véor de geboorte wordt verleend én van de
zorg die na afloop van de | C periode kan worden gegeven. Door verbeterde obstetrische
mogelijkheden zijn de levenskansen van zieke pasgeborenen sterk verbeterd (zie 3.2.5).
Door het verlagen van de grens voor actieve opvang is de IC-duur niettemin langer ge-
worden. De behoefte aan de benodigde derdelijns obstetrische zorg wordt bepaald door
het aantal zwangeren die een kind verwachten voor wie IC nodig za zijn, de mogelijk-
heid van verwijzing naar een perinatologisch centrum véér de geboorte en de duur van de
opname in een afdeling voor derddlijnsverloskunde. Het tijdstip waarop kinderen van een
IC- naar een HC-afdeling kunnen worden overgeplaatst, is afhankelijk van de faciliteiten
waarover een HC-afdeling beschikt. Als er goede HC kan worden verleend is het moge-
lijk een kind vroeger naar een algemeen ziekenhuis over te plaatsen en kan de gemiddelde
| C-duur korter worden. De HC-duur wordt dan navenant langer. De behoefte aan HC
voor pasgeborenen hangt daarom mede af van het aantal pasgeborenen dat de IC-periode
overleeft en in aanduiting hierop HC nodig heeft, en van de faciliteiten die in een HC &f-
deling aanwezig zijn.

6.1 Behoefte aan IC voor pasgeborenen
Als de demografische en maatschappelijke veranderingen, zoas genoemd in 3.1, juist
Zijn zal, ondanks een dalend jaarlijks aantal geboorten, het aantal pasgeborenen dat IC
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nodig heeft niet verminderen, omdat het percentage pasgeborenen met 1C-behoefte blijft
toenemen. De ontwikkelingen in de verloskunde (zie 3.2) zullen evenmin tot grote veran-
deringen leiden. Een belangrijke vermindering van spontane of kunstmeatige vroeggeboor-
te, waardoor de behoefte aan IC zou verminderen, is voorlopig niet te verwachten. De
technische mogelijkheden in de obstetrie en de neonatologie (zie 3.2 en 3.3) leiden ertoe
dat steeds meer kinderen behandelbaar worden geacht. Anders gezegd: het indicatiege-
bied voor 1C bij pasgeborenen breidt zich uit. Zolang echter het beleid in het grensgebied
van levensvatbaarheid terughoudend blijft (zie 5), gaat het om dechts een gering aantal
extra kinderen met 1C-behoefte. Als het verschil in behandelingsbeleid tussen de perina-
tologische centra toeneemt en als de ruimte voor dergelijke verschillen wensdlijk wordt
geacht, is een bezettingsgraad van 80 procent een essentiéle voorwaarde. Bij een bezet-
tingsgraad van 100 procent is er immers regelmatig geen plaats, waardoor keuze voor
een centrum met een behandelingsbeleid dat aand uit bij de wensen van de ouders, niet
mogelijk is.

De commissie gaat ervan uit dat het percentage pasgeborenen met | C-behoefte tus-
sen 1999 en 2005 zal toenemen van 2,3 naar 2,4 procent. Als de ingezette daling van het
aantal geboorten (zie 3.1) zich in de komende jaren voortzet zal het aantal pasgeborenen
met | C-behoefte in 2005 liggen rond de 4560 (2,4 procent van 190 000). Dat aantal is
ongeveer gelijk aan het in 1998 geregistreerde aantal van 4443 pasgeborenen met |C-be-
hoefte.

Omdat de |C-duur voor overlevende kinderen gemiddeld tien dagen langer is dan
voor kinderen die overlijden (LNR98), heeft de verbetering van de overlevingskans ge-
leid tot een toename van de gemiddelde | C-duur. Door de toename van het aantal overle-
vende kinderen met een zwangerschapsduur beneden 32 weken in de afgelopen vijf jaar
waren bijna 27 |C-plaatsen extra nodig (zie 2.2). Een zelfde ontwikkeling is te zien bij de
overlevingskansen van kinderen met ernstige ademhalingsproblemen. De commissie ver-
wacht dat deze trend geleidelijk zal afviakken omdat inmiddels het aantal sterfgevallen
relatief klein is geworden. Als de gemiddelde IC-duur zich stabiliseert rond 20 dagen, is
er behoefte aan (4560 x 20 = 91 200/ 365 =) 249 IC-plaatsen. Uit het oogpunt van
kwaliteit (zie 7.2) is de commissie van mening dat een bezetting van 80 procent noodza-
kelijk is. Dat wil zeggen dat er (1,25 x 249 =) 311 |C-plaatsen nodig zijn.

Ook de intensiteit van de IC is toegenomen omdat kinderen met steeds complexere
Ziektebee den behandeld worden (zie ook hoofdstuk 3). Bovendien is extra verpleegkun-
dige inzet en expertise nodig om de inzichten in ontwikkelingsaspecten, zoas beschreven
in 3.3.3, in praktijk te brengen. Dit brengt met zich mee dat er hogere eisen gelden voor
de personele inzet en het opleidingsniveau van de medewerkers in een neonatologische
IC-afdeling (zie 7).
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6.2

Behoefte aan derdelijns obstetrische zorg

Er is een duidelijk verband tussen het aantal pasgeborenen met 1C-behoefte en het aantal
bevallingen in de perinatol ogische centra (zie 2.3). De commissie verwacht dat verwij-
zing bij dreigende vroeggeboorte onverminderd noodzakelijk zal blijven en dat er de ko-
mende jaren enige toename zal zijn van verwijzing bij een zwangerschapsduur tussen de
22 en 26 weken. Blijft, zoa s te verwachten is, het aantal derdelijns obstetrische opnamen
ongeveer 160 procent van het aantal in een NICU opgenomen pasgeborenen (zie 2.3 en
bijlage C), dan is dat aantal 7296 per jaar. Bij een gemiddel de opnameduur van 10 dagen
(inclusief kraamperiode) en een bezetting van 100 procent zijn hiervoor (7296 x 10/
365) = 200 derdelijnsverloskundeplaatsen nodig. Ook voor de obstetrie geldt dat de ca
paciteit op een bezetting van 80 procent gericht moet zijn om weigeringen in drukke peri-
odes te voorkémen. Dit betekent een behoefte aan 250 derddlijnsverl oskundeplaatsen ge-
richt op de IC voor pasgeborenen.

6.3

Behoefte aan HC voor pasgeborenen

In het eerste Planningsbeduit werd berekend dat 0,44 tot 0,74 procent van alle pasgebo-
renen behoefte aan primaire HC had. Dit zijn kinderen met matig ernstige of kortdurende
verstoring van de vitae functies, die na de geboorte geen |C maar wel HC nodig hebben.
Een registratie van pasgeborenen met HC-behoefte ontbreekt. De commissie gaat ervan
uit dat in de behoefte aan primaire HC geen grote verandering is opgetreden. Dit bete-
kent dat de behoefte aan primaire HC in 1998 tussen de 0,44 tot 0,74 procent van bijna
200 000 lag en dat 880 tot 1480 pasgeborenen primaire HC nodig hadden. Als de duur
van de HC ongewijzigd 13 dagen is, is er voor deze kinderen behoefte aan (880 tot 1406
x 13 =11 440 tot 18 278 ligdagen / 365 =) 31 tot 50 primaire HC-plaatsen.

Daarnaast is er HC nodig voor kinderen die aanvankelijk in een IC-afdeling werden
behandeld. Als 85 procent van de pasgeborenen met een |C-indicatie overleeft, iser in
2005 voor 3876 pasgeborenen behoefte aan een HC-plaats. De gemiddelde HC-duur na
de IC fase is op dit moment eveneens 13 dagen, waardoor er (3876 x 13 = 50 388 / 365
=) 138 HC-plaatsen nodig zijn.

In totadl is er dus behoefte aan 169 tot 188 HC-plaatsen bij een bezetting van 100
procent, ofwel 211 tot 235 HC-plaatsen bij een bezetting van 80 procent. Het merendee!
van deze HC-plaatsen kan zich in een algemeen ziekenhuis bevinden, waardoor in een
groter dedl van de zorg voor pasgeborenen dichter bij huis kan worden voorzien. Als de
opnamemogelijkheden in een HC-afdeling ruimer worden, kan de gemiddelde opname-
duur in een NICU waarschijnlijk worden bekort. Bij een toenemende regionalisatie van
de gezondheidszorg is het wensdlijk pasgeborenen, die uit een klein algemeen ziekenhuis
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met beperkte faciliteiten naar een NICU werden verwezen, terug te plaatsen viade HC-
afdeling van een groot agemeen ziekenhuis in dezelfde regio, die voldoet aan tevoren ge-
stelde kwaliteitseisen. Om de gemiddelde opnameduur in een NICU met één dag te be-
korten zijn er (3876 x 1 = 3876/ 365/ 0,80 =) 14 HC-plaatsen extra nodig, die in min-
dering gebracht kunnen worden op de berekende | C-capaciteit.

6.4

Samenvatting

Tenzij er onverwachte veranderingen in de vraag naar perinatol ogische zorg optreden,
zal de totale behoefte aan perinatol ogische zorg, uitgaande van tachtig procent bezetting,
in 2005 bestaan uit 250 derdelijns obstetrische plaatsen, 311 | C-plaatsen voor pasgebo-
renen en 211 tot 235 HC-plaatsen voor pasgeborenen. Het waarborgen van voldoende
HC-capaciteit, zowel binnen a's buiten de centrais noodzakelijk. Dit kan bijvoorbeeld
door het maken van aparte financieringsaf spraken. Als de HC-capaciteit verder toe-
neemt, kan dit de behoefte aan |C voor pasgeborenen waarschijnlijk beperken. Voor het
verminderen van de totale | C-duur met één dag zijn 14 HC-plaatsen extranodig die van
de IC-behoefte afgaan.
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Hoofdstuk 7

Kwaliteitseisen

7.1

Infrastructuur

Een perinatol ogisch centrum behoort dedl uit te maken van een ziekenhuis met oplei-
dingsfaciliteiten voor obstetrie en gynaecologie en voor kindergeneeskunde. Zo is perma
nente beschikbaarheid van ervaren artsen gegarandeerd en kunnen subspecialisten uit
deelgebieden van obgtetrie en kindergeneeskunde worden geconsulteerd. Ook is het bin-
nen een dergelijk ziekenhuis mogelijk overleg te plegen met kinderarts-intensivisten, kin-
dercardiologen en kinder(hart)chirurgen over het beleid voor pasgeborenen met specifie-
ke ziektebeelden. Het centrum moet ook een HC-afdeling voor pasgeborenen hebben om,
door uitwisseling van personed tussen de HC en | C-afdeling en tijdelijke togpassing van
IC op HC-plaatsen, de flexibiliteit van de | C-capaciteit tijdens piekdrukte te vergroten.
Het perinatologisch centrum behoort al's een regional e top-referentieafdeling te fun-
geren. Het is verantwoordelijk voor de patiéntenzorg in de eigen regio en zorgt voor ver-
wijzing en zonodig vervoer van patiénten die wegens plaatsgebrek of een specifieke be-
handelingsindicatie niet in de eigen regio opgenomen kunnen worden. Binnen de regio
moeten er samenwerkingsafspraken zijn over indicaties voor 1C-behandeling, tijdstip van
terugverwijzen en de zorg die na terugverwijzen nodig is. Omdat op dit moment niet ale
Ziekenhuizen over HC-faciliteiten voor pasgeborenen beschikken, zou elk centrum een
samenwerking moeten aangaan met twee tot drie grote kinderafdelingen waar HC voor
pasgeborenen verleend kan worden. Om zowel medisch-technisch als verpleegkundig
voldoende kwaliteit te kunnen waarborgen, moeten zulke HC-afdelingen wel aan zekere
kwaliteitseisen voldoen. Bedoelde samenwerking moet zowel de diagnostiek en behande-
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ling van pasgeborenen as de opleiding en nascholing van artsen en verpleegkundigen en
de uitvoering van onderzoek omvatten.

Met het oog op bereikbaarheid van de I C voor pasgeborenen is een evenwichtige
spreiding over het land noodzakelijk. In de huidige Situatie, waarin een vergunning is
verleend aan de acht academische ziekenhuizen en aan twee regionale ziekenhuizen, is
naar de mening van de commissie aan deze voorwaarde voldaan. VVoor een kwalitatief
goede perinatol ogische zorg is landelijke samenwerking noodzakelijk. Deelname aan een
op te zetten netwerk voor onderzoek en gestandaardiseerd follow-up onderzoek moet dan
0ok tot de erkenningseisen voor de centra behoren. Alleen op deze wijze kan worden vol-
daan aan de in hoofdstuk 3 genoemde eis dat de effectiviteit van nieuw in te voeren be-
handelingen adequaat wordt getoetst.

7.2

Omvang van een perinatologisch centrum

De minimaal noodzakelijke omvang van een perinatologisch centrum wordt in belangrij-
ke mate bepaald door het aantal plaatsen dat nodig is voor het verwerven en onderhou-
den van medische en verpleegkundige vaardigheden. Daarnaast is de regionale | C-be-
hoefte en de mate waarin pieken in het aanbod van | C-patiénten opgevangen kunnen
worden van belang. Om expertise te behouden, ook met betrekking tot de minder vaak
voorkomende | C-indicaties (zie 3.3.4), zijn ten minste 200 opnamen per jaar nodig
(GR91). Bij een gemiddelde IC-duur van 20 dagen en een bezetting van 80 procent is het
minimum aantal NICU-plaatsen in een centrum (200 x 20 = 4000/ 365 = 10,9/ 0,80 =)
13,6, afgerond 14. Deze 14 |C-plaatsen zijn ook nodig om, in overeenstemming met het
advies van 1991, voldoende flexibiliteit in opname capaciteit te garanderen. Bij een be-
zettingspercentage van 80 procent zijn in een afdeling van 14 plaatsen gemiddeld 2 tot 3
plaatsen vacant, waardoor het risico op weigeringen binnen aanvaardbare grenzen blijft.
De commissie hecht vooral aan dit minimum om te voorkomen dat kinderen van een
meerling in verschillende centra opgenomen moeten worden en om de eerder genoemde
keuzevrijheid voor ouders ook in de praktijk mogedlijk te maken. In de derdelijns obste-
trie-afdeling zijn bij 1,6 x 200 opnames per jaar (zie 6.2), een gemiddelde van 10 opna-
medagen en eveneens een bezetting van 80 procent minimaal 11 obstetrische HC-bedden
nodig.

De univerditaire centra zijn, met uitzondering van de NICU in de regio Leiden-Den
Haag die twee locaties heeft, groot genoeg om voldoende ervaring te houden. De niet-
universitaire centra zijn in het vorige Planningsbesluit gebonden aan een maximum van
11 I1C-plaatsen en derhalve voor het behoud van de expertise te klein. Voor voldoende
flexibiliteit zijn, bij de huidige |C-behoefte, ale centrate klein.
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7.3

Noodzakelijke voorwaarden

In twee eerdere adviezen heeft de Gezondheidsraad de personele en materiéle voorwaar-
den waaraan een perinatol ogisch centrum moet voldoen uitvoerig beschreven (GR82,
GR91). De commissie acht het merendedl van die voorwaarden onverminderd geldig. Zij
vindt het niet zinvol de eisen met betrekking tot de materiéle voorzieningen opnieuw te
beschrijven, omdat een dergelijke omschrijving door de voortdurende vernieuwing geen
langdurige geldigheid heeft. Met betrekking tot de personele formatie zijn er wel enkele
belangrijke veranderingen sinds het laatste Planningsbed uit. Zoals beschreven in hoofd-
stuk 3isde IC voor pasgeborenen door een veranderende patiéntenpopulatie en de toena
me van behandelingsmogelijkheden intensiever geworden. Een specifieke perinatol ogi-
sche opleiding, zowel voor de obstetrisch as voor de neonatol ogisch werkzame artsen en
verpleegkundigen, in aanduiting op een kinder- of obstetriespeciaisatie is noodzakelijk.
In deze opleiding moet er aandacht zijn voor de eisen die omgang met en begeleiding van
ouders uit andere culturen stelt.

Door de voortdurende vernieuwing is ook het onderhouden van kennis nodig. De na-
scholingseisen voor de medisch-speciaisten zijn geformaliseerd door de hascholingsduur
te stellen op tenminste tien dagen per jaar; voor verpleegkundigen moet worden gerekend
op vier dagen per jaar. Ook hebben zich maatschappelijke veranderingen voltrokken in
arbeidstijden en de regeling van nachtdiensten. De werktijd voor verpleegkundigen is
verminderd van 40 naar 36 uur per week. De normalisatie van werktijden voor arts-as-
sistenten had een nog grotere aanpassing tot gevolg: hun werkweek is teruggebracht van
gemiddeld 60 tot 70 uur naar 46 uur. Inmiddels lijkt dit ook door te werken in de werktij-
den voor medisch-specidisten. Dit heeft consequenties voor de noodzakelijke personele
formatie. In bijlage D werkt de commissie een nieuwe berekening hiervan uit.

Concluderend meent de commissie dat de noodzakelijke uitbreiding van het aantal 1C-
plaatsen voor pasgeborenen moet plaatsvinden binnen de tien huidige centra. Dit waar-
borgt een voldoende spreiding over het land en het behoud van de nodige expertise. Een
eventuele toeneming van het aantd centra vermindert de flexibiliteit van de opname-ca
paciteit, waardoor overplaatsing door plaatsgebrek en het op verschillende plaatsen ver-
plegen van kinderen van een meerling ongewijzigd noodzakelijk zal blijven. Om een kwa-
litatief goede zorg te verlenen moeten deze tien centra aan een aantal voorwaarden vol-
doen. De belangrijkste hiervan zijn:
»  voldoende aantd derddlijns obstetrische plaatsen om een tijdig begin van de behan-
ddling mogdlijk te maken
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voldoende medische en verpleegkundige formatie om een op de ontwikkeling gerichte
zorg te verlenen, waardoor niet aleen de overlevingskansen groter zijn maar ook de
kans op overleven zonder beperkingen verbetert

voldoende HC-capaciteit, zowel binnen het centrum als in andere ziekenhuizen, om
pasgeborenen nade IC tijdig te kunnen overplaatsen; aan deze HC moeten kwali-
teitseisen worden gesteld met betrekking tot de medisch-technische zorg, zoals de
mogelijkheid om parenterae voeding te geven, de mogelijkheid om a begonnen on-
derzoek voort te zetten, en om een individuel e op de ontwikkeling gerichte zorg te
verlenen

voldoende gelegenheid om de effectiviteit van nieuwe behandelingen te onderzoeken
door onderzoekssamenwerking met regionale HC-afdelingen en

gestandaardiseerd follow-up onderzoek om de gevolgen van de IC en van nieuwe be-
handelingen te evaueren, inclusief landelijke registratie van de resultaten van derge-
lijk onderzoek.

60

Intensive care rond de geboorte



Hoofdstuk 8

Slotbeschouwing

De commissie heeft onderzacht in hoeverre in de praktijk is voldaan aan de voorwaarden
die zijn vastgelegd in het Planningsbesluit van 1993. Ook heeft zij ter zake de knelpunten
geinventariseerd.

In dat Planningsbeduit bleef de IC voor pasgeborenen afhankelijk van ministeriéle
vergunning, maar de HC trad uit het bereik van de toenmalige WZV. Dankzij de centra-
lisatie heeft de perinatologie zich verder kunnen ontwikkelen en kan bijnaiedere ernstig
Zieke pasgeborene de zorg worden gegeven die hij nodig heeft terwijl de kans op overle-
ven sterk verbeterd is. De Planningsbed uiten hebben ertoe geleid dat centrdisatie van de
perinatologie in Nederland vedl verder gevorderd is dan in andere Europese landen. Na
Polen is Nederland het land met de sterkste concentratie van | C rond de geboorte
(Pap99). In navolging van een eerder advies van de Gezondheidsraad werd vastgelegd
dat het aantal centra beperkt diende te blijven tot de in 1987 aangewezen tien. De com-
missie selt vast dat dit laatste niet is gebeurd; omdat de NICU van Leiden-Den Haag op
twee locaties functioneert zijn er in feite 11 centra. Ook is het gedoogbeleid voor |C-ver-
pleging op niet erkende I1C-plaatsen blijven bestaan gezien het feit dat nog steeds onge-
veer 15 procent van de pasgeborenen met |1C-behoefte in een algemeen ziekenhuis wordt
verpleegd (LNR98). Het baart de commissie zorgen dat deze afdelingen een te geringe
omvang hebben om voldoende ervaring op te bouwen en te onderhouden. In het Gezond-
heidsraad-advies van 1991 werd berekend dat de behoefte aan IC in vijf jaar zou toene-
men tot ten minste 165 en mogelijk 202 plaatsen. In het Planningsbed uit 1993 werd tot
een gefaseerde uitbreiding tot 168 |1C-plaatsen besoten. De commissie constateert echter
dat sindsdien slechts 157 | C-plaatsen zijn erkend (zie 2.4). Een belangrijke oorzaak van
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het achterblijven van het aantal erkenningen was gelegen in de gestel de voorwaarde dat
uitbreiding moet passen binnen de beschikbare intensiveringsruimte in het Financieel
Overzicht Zorg (FOZ) en binnen het Investeringsplan Academische Ziekenhuizen
(IPAZ), waarin aan | C voor pasgeborenen geen hoge prioriteit werd toegekend. Ook zijn
niet alle 157 erkende | C-plaatsen daadwerkelijk beschikbaar. Een reden voor duiting is
vaak een gebrek aan middelen. In de praktijk is onvoldoende budget beschikbaar om de
toegelaten | C-plaatsen ook werkelijk te gebruiken.

Het tekort aan | C-plaatsen maakt de gewenste verlaging van de bezettingsgraad on-
mogelijk. In de praktijk lukt het toch de meeste pasgeborenen met | C-behoefte te behan-
delen door ze te verplegen op een HC-plaats. Voor deze plaatsen gelden, ondanks een
aanbeveling van de Gezondheidsraad, geen kwaliteitseisen. De personele formatie van
deze plaatsen is dan ook onvoldoende voor het verlenen van IC. Overigens stelt de com-
missie vast dat het aantal HC-plaatsen de afgelopen jaren evenmin toereikend is geweest.
De oorzaak moet men zoeken in de uittrede van de HC voor pasgeborenen uit de WZV
(thans de WBMYV). De schaarste aan HC-plaatsen verhindert de doorstroming van pa-
tiénten. De druk op het toch a geringe aantal | C-plaatsen wordt daardoor nog groter.

In de praktijk is de noodzakelijke personele bezetting in ale | C-afdelingen een knel-
punt. Dit bedreigt de continuiteit van de zorg én de beschikbaarheid van voldoende des-
kundigheid. Door de hoge werkdruk beperkt de verpleegkundige zich hoofdzakelijk tot de
direct noodzakelijke verpleegtechnische zorg. Dit laat onvoldoende ruimte voor een ver-
pleging gericht op de preventie van ontwikkelingsstoornissen, voor individuele zorg ge-
richt op het gedrag en vermindering van stress en voor de begeleiding van ouders. Vol-
gens een werkgroep van de Vereniging van Academische Ziekenhuizen leidt de hoge
werkdruk tot een tekort aan gespeciaiseerde verpleegkundigen. Vooral in de Randstad is
het aanbod van gespecialiseerde verpleegkundigen onvoldoende en leidt dit tekort tot tij-
delijke dluiting van plaatsen. In de behoefte kan alleen worden voorzien door een verrui-
ming van de opleidingscapaciteit in de centra. Er is, aldus de VAZ, behoefte aan moge-
lijkheden voor verpleegkundig onderzoek en aan verbetering van het carriéreperspectief
van verpleegkundigen (VAZ99). Hiermee zou men bij de toewijzing en het benutten van
de budgetten rekening moeten houden.

De 24-uurs aanwezigheid van een arts wordt in alle centra gerealiseerd door het in-
schakelen van assistenten die niet in opleiding zijn (AGNIO’s) en meestal weinig erva-
ring hebben. Daarnaast werken, anders dan vroeger, nu ook artsen in ploegendiensten,
waardoor meer dan voorheen overdracht nodig is hetgeen de continuiteit van de patién-
tenzorg in gevaar brengt. Voor obstetrici en neonatologen blijft de hoge werkbelasting,
die bij vorderende leeftijd niet goed te dragen is, onverminderd een probleem.

De vereiste samenwerking tussen neonatol ogen en obstetrici heeft door het op éénlo-
catie brengen van de afdelingen obstetrie en neonatologie in Rotterdam (1994) enin
Utrecht (1999) in alle toegel aten centra haar bedag gekregen. De capaciteit van de ob-

62

Intensive care rond de geboorte



stetrieafdelingen in de niet-universitaire centrais echter niet groot genoeg, waardoor ook
de IC-capaciteit voor pasgeborenen in deze regio’ s beperkt wordt. Dit leidt tot meer in-
terregional e transporten van zwangeren en pasgeborenen (Oei00).

Alle verloskunde-afdelingen in ons land registreren in de LVR gegevens over zwan-
gerschap en bevdling. Dit wordt bevorderd doordat deelname aan de LV R door de
NVOG verplicht is gesteld in het kader van onderlinge kwaliteitsbewaking. Gegevens
over opgenomen pasgeborenen worden echter dechts door de helft van de kinderafdelin-
gen in algemene ziekenhuizen in de LNR geregistreerd. Wel worden de gegevens geregi-
streerd over ale pasgeborenen die in een NICU zijn opgenomen, omdat deelname aan de
LNR door de Minister van VWS verplicht is gesteld. Opname van de LNR in het kwali-
teitsheleid van de NVK zou kunnen bewerkstelligen dat ook gegevens over de behoefte
aan |1C voor pasgeborenen die in een agemeen ziekenhuis of in een PICU worden opge-
nomen of die naar het buitenland zijn verwezen geregistreerd worden. Hiermee zou één
van de oorzaken van mogelijke onderschatting van die behoefte verdwijnen.

Een landélijk protocol voor de toepassing van | C voor pasgeborenen, ook voorwaar-
dein het Planningsbeduit 1993, is niet tot stand gekomen. Hoewel formeel een landelijk
samenwerkingsverband voor medisch en verpleegkundig onderzoek bestaat, is er geen
gprake van feitelijke samenwerking in wetenschappelijk onderzoek en de evaluatie van de
zorg. Nieuwe behandelingen worden daarom nog regel matig ingevoerd zonder dat vol-
doende bewijs van effectiviteit en doelmatigheid geleverd is. De commissie vindt dit on-
gewenst. Ook de evaluatie van de zorg op langere termijn is niet gestandaardiseerd. Elk
centrum geeft op zijn eigen manier uitvoering aan het follow-up onderzoek van pasgebo-
renen. Zelfs voor een specifieke risicogroep as die van pasgeborenen op de grensvan le-
vensvatbaarheid, is niet bekend hoe vaak behandeling in Nederland plaats vindt en wat
daarvan het resultaat is. Er bestaat weliswaar een basisprotocol voor follow-up onder-
zoek (LNF97) dat aan international e standaarden voldoet, maar dit wordt in de praktijk
dechts beperkt gebruikt. De financiéle middelen binnen het ziekenhuis blijken vrijwel
volledig te worden gebruikt voor de directe |C-zorg. Zo blijft weinig ruimte over voor
flankerend beleid. Ook dit acht de commissie ongewenst.
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Den Haag, 27 april 2000,
voor de commissie

dr AL den Ouden, dr GCML Christiaens,
secretaris voorzitter
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Bijlage

A

De adviesaanvraag

Op 24 juli 1998 ontving de Voorzitter van de Gezondheidsraad een verzoek van de Mi-
nister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport om advies uit te brengen met betrekking
tot de intensive care voor pasgeborenen (brief kenmerk CSZ/ZT/9811456). De minister
schreef asvolgt:

In uw brief van 25 mei jl. verzoekt u mij de vragen die ik stelde in mijn adviesaanvraag betreffende neo-
natale intensive care van 13 juli 1995, kenmerk ZZT/TOPAZ/953637, te concretiseren en te actualiseren.
Dit met het oog op de inwerkinggetreden Wet op bijzondere medische verrichtingen die onder meer arti-
kel 18 van de Wet Ziekenhuisvoorzieningen vervangt en het gewijzigd beleid inzake planningsbed uiten.
In november 1997 heeft u mij reeds geadviseerd over de stand van de wetenschap inzake toepassing van
extracorporele membraanoxygenatie (ECMO) met het cog op een eventuel e concentratie van deze vorm
van zorg. Daarnaast heeft de Ziekenfondsraad een beleidseval uatie-onderzoek betreffende het plannings-
besluit neonatale intensive care laten uitvoeren en mij onlangs daarover gerapporteerd. Deze rapportage
is toegespitst op beleidsmatige aspecten rond het functioneren van het Planningsbesiuit Neonatale inten-
sive care waaronder structuur, kosten en organisatie van deze vorm van zorg.

Graag ontvang ik van u op de volgende punten advies.

1 Watisde huidige stand van de wetenschap met betrekking tot de neonatal e intensive care en wat
zijn naar uw mening de te verwachten bijzondere wetenschappelijke ontwikkelingen? Heeft dit |aat-
ste nog mogelijke extra gevolgen voor de behoefte aan de neonatale intensieve zorg?

2 Heeft voor de verschillende vormen van neonatale intensive care doel matigheidsonderzoek plaatsge-
vonden en zo ja, wat zijn daarvan de eventuele consequenties voor de neonatale zorg?

7
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3 Acht u een blijvende concentratie van de neonatale intensive care zoals gedefinieerd in het huidige
Planningsbesluit noodzakelijk? Zo ja, welke randvoorwaarden/kwaliteitseidsen dienen in het kader
van artikel 2 Wet op bijzondere medische verrichtingen te worden gesteld aan de toepassing van ne-
onate intensive care met het oog op kwaliteit en doelmatigheid van de zorg?

4 Zijn er voor bepaalde onderdelen specifieke landelijke richtlijnen nodig in verband met de gewenste
kwaliteit en doelmatigheid van de zorg?

de Minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport,
w.g. dr E Borst-Eilers
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Bijlage

B

De commissie

dr GCML Christiaens, voorztter

gynaecoloog; Wilhelmina Kinderziekenhuis, Universitair Medisch Centrum Utrecht
dr AL van Baar

psycholoog; Sint Joseph Ziekenhuis Veldhoven; Emma Kinderziekenhuis AMC,
Amsterdam

dr S Bambang Oetomo

hoogleraar neonatologie; Academisch Ziekenhuis Groningen

dr M van de Bor

hoogleraar kindergeneeskunde; Academisch Ziekenhuis Nijmegen

dr HAA Brouwers, vicevoorzitter

kinderarts-neonatol oog; Wilhelmina Kinderziekenhuis, Universitair Medisch Cen-
trum Urecht

dr F Brus

kinderarts-neonatoloog, Ziekenhuis Rijnstate, Arnhem

dr HA Blller

hoogleraar kindergeneeskunde; Sophia Kinderziekenhuis, Rotterdam

IJ Hankes Drielsma,

verpleegkundig vakdocent; Opleidingscentrum Vrije Universiteit, Amstelveen
drir MT Hilhorst

ethicus; Erasmus Universiteit Rotterdam

drs IS Kishna, adviseur

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
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= drJH Kok

kinderarts-neonatol oog; Emma Kinderziekenhuis AMC, Amsterdam
* RA vanLingen

kinderarts-neonatoloog, Isalaklinieken, locatie Sophia, Zwolle
= dr MWM Merkus

hoogleraar obstetrie-gynaecologie; Academisch Ziekenhuis Nijmegen
* dr JG Nijhuis

hoogleraar obstetrie; Academisch Ziekenhuis Maastricht
= |A von Rosengtiel

kinderarts;, Emma Kinderziekenhuis AMC, Amsterdam
= dr AL den Ouden, secretaris

Gezondheidsraad, Den Haag; TNO Leiden

Secretariéle ondersteuning: MI Roskam
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Bijlage C

Verwijspatronen

De commissie berekende op grond van de vragenlijsten de verhouding tussen het aantal
pasgeborenen met 1C-behoefte en het aantal hiermee samenhangende opnames in de der-
delijns verloskundeafdelingen. Een volledig overzicht van verwijspatronen voor en na de
geboorte van een kind met | C-behoefte is schematisch weergegeven.

Tabel Aantal verloskundige opnames met IC-indicatie voor het kind en het aantal in een NICU opgeno-
men kinderen in 1998 (Bronnen: vragenlijsten Gezondheidsraad' en LNR98?).

weigering opname opname NICU

verloskunde
zwangere met | C-indicatie kind' 983
vOor de bevalling terugverwezen' 544 (8,8)
moederlijke indicatie, kind geen I1C* 1642 (26,5)
kind voor of direct na bevalling overleden® 649(10,5)
opname kind in PICU* 75(1,2)
overplaatsing kind naar buitenland 61 (1,0)
overplaatsing naar andere NICU? 198 (3,2) 232
opname kind in eigen NICU? 1747 (28,2) 1980
kind na geboorte naar NICU, moeder na 1280 (20,7) 1605
bevalling overgeplaatst naar derde lijn*
totaal 6 196 3817
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Overzicht van perinatale verplaatsingen in de Nederlandse verloskundige Situatie.

N

10

11

12

13

1t/m 8: Normaal patroon van bewegingen tussen eerste, tweede en derde lijn, zoals
ook vastgelegd in het verloskundig vademecum in de verloskundige indicatielijst
(ZFR99).

De zwangere meldt zich voor begeleiding in de eerste lijn

Ongecompliceerde zwangerschap: bevdling in de eerste lijn

Tijdens de zwangerschap wordt de tweede lijn geconsulteerd. Hierna volgt ofwel te-
rugverwijzing ofwel de zwangere wordt verder begeleid in de tweede lijn

Tijdens of nade bevalling ontstaat een indicatie voor overname van de bevalling
door de tweedelijn

De zwangere heseft een indicatie voor specialistische begeleiding (tweede lijn)
Tijdens de zwangerschap ontstaat een indicatie voor consultatie of overname door
het perinatologisch centrum in de eigen regio.

Deindicatie bestaat niet langer (bijvoorbeeld omdat na een opnameperiode de zwan-
gerschapstermijn voldoende gevorderd is en de NICU-indicatie niet meer aanwezig
iS): retour tweede lijn

De bevalling heeft plaatsgevonden in het regionaal perinatologisch centrum en moe-
der en kind worden teruggeplaatst naar de tweede lijn alvorens definitief naar huiste
gaan.

9 t/m 13: Patroon van bewegingen in de zwangerschap tussen tweede lijn en regio-
naal perinatalogisch centrum enerzijds en het perinatol ogisch centrum buiten de re-
gio anderzijds ten gevolge van plaatsgebrek.

Tijdens de zwangerschap ontstaat een indicatie voor consultatie of overname door
een perinatologisch centrum. In de eigen regio is geen plaats, dus volgt transport
naar een centrum buiten de regio

Tijdens de opname ontstaat ruimte in het regionale perinatologisch centrum en trans-
port volgt

Indien de indicatie bestaat en de baring opnieuw dreigt, kan het zijn dat het centrum
wederom vol is en geen plaats heeft. Opnieuw kan transport naar een niet-regionaal
centrum volgen

Op het moment dat bedloten wordt dat de baring doorzet of een keizersnede geindi-
ceerd is, iser plaatsin het regionale centrum. Alsnog volgt terugplaatsing

Op het moment dat bedloten wordt dat de baring doorzet of een keizersnede geindi-
ceerd is, is er geen plaats in het regionale centrum. Alsnog volgt overplaatsing naar
een perinatologisch centrum buiten de regio.
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14

15

16

17

18

14 t/m 18: Patroon van bewegingen na de geboorte tussen tweede lijn en regionaal
perinatol ogisch centrum enerzijds en het perinatol ogisch centrum buiten de regio an-
derzijds ten gevolge van plaatsgebrek.

Direct na de geboorte blijkt dat de problematiek zodanig is, dat onvoldoende zorg
geboden kan worden, ofwel de baring werd met spoed gerealiseerd voordat transport
kon plaatsvinden terwijl er geen plaats was. overplaatsing van moeder en kind naar
een perinatologisch centrum buiten de regio

Direct na de geboorte blijkt dat de problematiek zodanig is, dat onvoldoende zorg
geboden kan worden, ofwel de baring werd met spoed gerealiseerd voordat transport
kon plaatsvinden terwijl er geen plaats was: terugplaatsing van moeder en kind naar
het regionale perinatologisch centrum waar nu wel plaatsis

De geboorte vond plaats in het centrum buiten de regio, maar inmiddelsis er weer
plaats in het regionale perinatol ogisch centrum: terugplaatsing volgt

Direct na de geboorte in de tweede lijn blijkt de problematiek zodanig te zijn, dat on-
voldoende zorg geboden kan worden, ofwel de baring werd met spoed gerealiseerd
voordat transport kan plaatsvinden naar het regionaal perinatologisch centrum: over-
plaatsing van moeder en kind

Direct na de geboorte in de tweede lijn blijkt de problematiek zodanig te zijn, dat on-
voldoende zorg geboden kan worden, ofwel de baring werd met spoed gerealiseerd
voordat transport kon plaatsvinden naar het regionaal perinatologisch centrum. Daar
is geen plaats en overplaatsing volgt van moeder en kind naar een perinatologisch
centrum buiten de regio.
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Bijlage

D

Berekening personele behoefte

Bij het berekenen van de benodigde formatie voor een bezetting rond de klok is er van uit
gegaan dat een werknemer bij een 36-urige werkweek gemiddeld 1514 uur per jaar
werkt. Arts-assistenten hebben een werkweek van 46 uur waarin 10 uur bestemd is voor
het volgen van onderwijs. Omdat onderwijs en patiéntenzorg grotendeels samenvallen,
wordt voor hen uitgegaan van 1900 uur per jaar bij een volledige werkweek.

Alle berekeningen worden gemaakt voor een afdeling van 14 of 28 1C-bedden. Bij 14
| C-plaatsen voor pasgeborenen behoren 11 plaatsen voor derdelijnsverloskunde en 10
HC-plaatsen voor pasgeborenen. Deze HC-plaatsen kunnen zich gededtdlijk buiten het
perinatologisch centrum bevinden (zie 6.4). Het aantal opnamen dat hiermee samenhangt
is op dit moment (0,80 x 14 x 365/ 20 =) 204 pasgeborenen per jaar.

De verpleegkundige formatie die nodig is voor de | C voor pasgeborenen, is gebaseerd op
een norm van twee verpleegkundigen voor drie | C-plaatsen. Voor zorg rond de klok is
(2/3 x 365 x 24 uur / 1514 =) 3,85 fte per bed nodig. Voor een afdeling van 14 plaatsen
betekent dit 14 x 3,85 = 53,9 fte. Poliklinische nazorg vraagt 1 fte, onderwijs en voor
onderzoek 2 fte en managementtaken 3 fte. In het totad is dus 60 fte verpleegkundige
formatie nodig voor 14 | C-plaatsen voor pasgeborenen.

De span of control voor arts-assistenten is overdag 7 |C-patiénten en ‘savondsen ‘s
nachts 14 patiénten. Bij een NICU van 28 bedden zijn overdag vier assistenten voor de
patiéntenzorg en de opvang in de verloskamer nodig, die 9 uur aanwezig zijn. Dit bete-
kent (4 x 9 uur per dag x 5 dagen =) 180 uur per week. Voor een continue bezetting met
twee assistenten in de avond en nacht zijn vier diensten van 8,5 uur nodig; (4 x 8,5 uur
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per dag x 5 dagen =) 170 uur per week. Continue bezetting met twee assistenten in het
weekend vergt (2 x 52 =) 104 uur per week. In totaa is derhalve 454 uur per week of
wel (52 x 454 + 70 =) 23 678 uur per jaar nodig. Als een assistent 1900 uur per jaar
werkt, zijn voor een IC-afdeling van 28 bedden dus (23 678 / 1900 =) 12,5 fte arts-assis-
tenten nodig.

Voor de directe patiéntenzorg zijn bij een IC van 28 plaatsen vijf fte medisch-specia
listen nodig voor de patiéntenzorg overdag. Bij een IC van deze omvang moeten ‘s
nachts en in het weekend twee kinderartsen voor consultatie bereikbaar zijn. Ter com-
pensatie van de ‘s nachts en in het weekend gewerkte uren is gemiddeld 1,5 fte nodig. De
medische begeleiding van het vervoer van zieke pasgeborenen vraagt gemiddeld 0,5 fte,
waarbij er enige variatie isin de duur en het aantal transporten afhankelijk van de om-
vang van de | C-afdeling en de grootte van de regio. VVoor poliklinische nazorg is 1,5 fte
en voor administratie en management 2,5 fte nodig. Daarnaast wordt 15 procent van de
tijd besteed aan onderwijs (1,5 fte) en 25 procent aan wetenschappelijk onderzoek (2,5
fte). In totaal zijn derhalve 15 fte medische specialist nodig, waarvan 10 tot 12 neonato-
logen en 3 tot 5 kinderartsen in opleiding tot neonatoloog (fellows).

Voor onderzoek naar mogelijkheden van preventie van latere ontwikkelingsstoornis-
sen, voor de evaluatie van de behandeling in de perinatal e periode tijdens de follow-up en
voor de begdeiding van kinderen die bij follow-up onderzoek ontwikkelingsstoornissen
blijken te hebben, is de aanwezigheid van een ontwikkelingspsycholoog en een kinderfy-
siotherapeut noodzakdlijk. Voor de ontwikkelingspsycholoog wordt gerekend op gemid-
deld twee uur per opname, dat is (408 x 2 =) 816 uur per jaar. Follow-up conform het
landelijke basisprotocol vraagt gemiddeld tien uur per kind, verdeeld over een aantd ja
ren. Als vijftien procent van de pasgeborenen met | C-behoefte overlijdt, betekent dit
(0,85 x 408 x 10 uur =) 3468 uur per jaar. Voor klinische en poliklinische zorg samen
betekent dit (4284 / 1514 =) 2,8 fte per 28 IC-plaatsen. Voor de kinderfysi otherapeut
wordt gerekend op gemiddeld 1,5 uur per opname en gemiddeld 2 uur gedurende de ge-
hele follow-up. In totaal is dit ruim 1 fte voor 28 | C-plaatsen.

In een IC-afdeling van 28 bedden worden naar schatting 720 patiénten per jaar voor der-
ddijnsverloskundige zorg opgenomen (zie hoofdstuk 6). Dit gaat hierbij om ongeveer
150 kraamvrouwen en 580 zwangeren, van wie ongeveer 508 in het perinatologisch cen-
trum bevallen, zoa's beschreven in bijlage C. De verpleegkundige formatiebehoefte voor
een afdeling van high risk zwangeren is 20,3 fte. Voor deze 508 bevallingen zijn twee
verloskamers nodig. Hiervoor is continu één verpleegkundige nodig, dit betekent 5,8 fte.
De behoefte aan extra formatie voor management, onderwijs en onderzoek is vergdijk-
baar met die in een |C-afdeling voor pasgeborenen. In totaal zijn dus 28,6 fte nodig.
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Voor een derdelijnsverloskundige afdeling van 20 bedden en de hierbij behorende
high risk bevallingen zijn overdag en ‘s avonds twee en ‘s nachts één arts-assistenten no-
dig. Hiervoor is (365 x 42,5 uur / 1900 =) 8,2 fte nodig.

De activiteiten die voortvloeien uit de aanwezigheid van een |C voor pasgeborenen
met 28 bedden vragen de inzet van vier obstetrici. Daarnaast is voor administratie en
management 0,5 fte nodig en wordt 15 procent van de tijd besteed aan onderwijs en 25
procent aan wetenschappelijk onderzoek, samen 1,5 fte.

Voor de evaluatie van groe en conditie van het nog niet geboren kind en de diagnos-
tiek van aangeboren afwijkingen is echoscopie nodig. Voor de zorg van high risk zwan-
geren is naast echoscopie door de obstetricus haar schatting 1 fte echoscopist extra no-
dig.

Voor de overige personele formatie noemt de commissie een maatschappelijk wer-
kende voor de begeleiding van ouders tijdens de zwangerschap en tijdens de neonatale
|C-periode, die ook hulp kan bieden bij financiéle problemen, bij de opvang van andere
kinderen in het gezin en bij overleg met de werkgever van de ouders over noodzakelijke
verlofregelingen. Hiervoor wordt uitgegaan van gemiddeld 1 uur per opname per week.
Omdat de gehele opname inclusief voor de geboorte gemiddeld 5 weken duurt is dit (438
x 5/1514 =) 1,5 fte voor derdelijnsverloskunde en |C voor pasgeborenen samen.

Voor de evauatie van de perinatol ogische behandeling is de registratie van gegevens
over diagnostiek en behandeling van groot belang. Hiervoor is voor beide afdelingen sa
men 1,5 fte documentalist noodzakelijk.

Bij een IC-afdeling van 28 bedden behoren 20 HC-plaatsen. Om deze HC dicht bij huis
te kunnen verlenen en omdat er ook pasgeborenen zijn die primair HC nodig hebben, is
het wensdlijk dat HC-plaatsen in een regio in meerdere ziekenhuizen beschikbaar zijn. In
de tabel is daarom en berekening van de personele behoefte voor een afdeling met 10
HC-plaatsen opgenomen. In zo'n afdeling is continu één verpleegkundige voor drie bed-
den nodig. Dit betekent voor een HC-afdeling van 10 bedden, inclusief management ta
ken, een verpleegkundige bezetting van 20 fte. De span of control voor arts-assistenten
is ongeveer anderhalf keer zo groot a's op een IC afdeling. Dit betekent dat 4,5 fte nodig
isvoor een HC afdeling van 10 bedden. Er is 2 fte kinderarts voor de patiéntenzorg voor
deze afdeling nodig, 0,2 fte voor de poliklinische nazorg en 0,3 fte voor deelname aan
onderzoek in samenwerking met het perinatologisch centrum. VVoor de (poliklinische) be-
geleiding van deze kinderen, zal men, in verband met de regelmatig optredende ontwikke-
lingsproblematiek, ook in de HC-afdelingen over een kinderfysiotherapeut en ontwikke-
lingspsycholoog moeten kunnen beschikken.
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In de formatieberekeningen is het uitstralend effect van de aanwezigheid van een perina-
tologisch centrum op de formatie van ondersteunende ziekenhuisafdelingen en andere
medi sche specialismen niet opgenomen.

Tabel Direct noodzakelijke personeelsformatie voor de | C rond de geboorte, zonder rekening te houden
met het uitstralend effect op andere ziekenhuisafdelingen.

derdelijns 1C voor HC voor
verloskunde pasgeborenen pasgeborenen
aantal plaatsen 22 plaatsen 28 plaatsen 10 plaatsen
verpleegkundigen fte fte fte
patiéntenzorg 20 108
verloskamers 6
management 2
onderwijs en onderzoek 1 4
nazorg en follow-up
totaal verpleegkundigen 29 120 20
medisch specialist
patiéntenzorg 4 8 2
begeleiden patiéntenvervoer 1
management 1 3
onderwijs en onderzoek 2 4 0
nazorg en follow-up 2 0
totaal medisch-specialist 6 15 3
arts-assistent 8 13 5
echoscopist 1
ontwikkelingspsycholoog 3
fysiotherapeut 1
maatschappelijk werkende 1 1
documentalist 1 1
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Bijlage
Termen en afkortingen
ADHD
attention deficit and hyperactivity disorder
apnoe
kortdurende ademstilstand door onrijpheid van de ademhalingsregul atie bij
vroeggeboorte of ten gevolge van afduiting van de luchtwegen
BPD
bronchopulmonale dysplasie, blijvende longschade na beademing
cardiotocografie
het registreren van de hartfrequentie, en de variaties daarin, van het ongebo-
ren kind, en, tegelijk, van de uterusactiviteit van de moeder
Doppler-onderzoek
met behulp van ultragel uid onderzoeken van bloedstroomsnelheden (in het ge-
val van de zwangere bij het ongeboren kind en in de uterusvaten)
echodiagnostiek
onderzoek van de anatomie van het kind met behulp van ultrageluid
eclampsie
pre-eclampsie (zie adaar) gepaard gaand met convulsies (stuipen) of coma
(volkomen bewustel oosheid)
ECMO
extra corporele membraan oxygenatie, kunstlong-behandeling
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fellow
is een medisch speciaist neonatologie, die zich gedurende 2 tot 3 jaar extra
bekwaamd heeft in een deelgebied van zijn specidisme

HC high care
extra zorg voor pasgeborenen, die geen |C (meer) nodig hebben. Het gaat
hierbij om ademhalingsondersteuning bij apnoeaanvallen, parenterale voeding
of voortgezet onderzoek naar het ontstaan van hersenbeschadiging. In een pe-
riode aanduitend op een |C behandeling kunnen de vital e functies nog zeer
labiel zijn en kan hervatting van beademing noodzakelijk zijn. De plaats van
HC is afhankelijk van de kans dat hervatting van IC nodig is

HELLP syndroom
een ziektebeeld dat alleen voorkomt in de zwangerschap en dat gepaard gaat
met afbraak van rode bloedcellen (Haemolyse), leverfunctiestoornissen, Ele-
vated Liverenzymes), en een verlaagd aantal bloedplaatjes (Low Platelets),
leidend tot ernstige bedreiging van vitae functies van moeder en kind; vaak
in combinatie met pre-eclampsie

HFV high frequency ventilation
beademing waarbij gaswisseling volgens een ander principe verloopt dan bij
conventionele beademing

IC intensive care
intensieve zorg voor pasgeborenen, hiervoor komen in aanmerking pasgebo-
renen met ernstig gestoorde vitale functies

ICSI
intra cytoplasmatische sperma-injectie, het direct in de eicel inbrengen van
een zaadcd bij IVF

intrauteriene inseminatie
inbrengen van zaadcellen (van de eigen partner of van een donor) in de baar-

moeder
IRDS
Infantiel Respiratoir Dystress Syndroom op basis van surfactant-efficiéntie
IVF
in vitro fertilisatie, reageerbuisbevruchting
LNR
Landelijke Neonatologie Registratie
LVR

Landdijke Verloskunde Registratie

NICU neonatale intensive care unit
afdeling voor intensieve zorg voor pasgeborenen met een vergunning conform
artikel 18 WzV / artikd 2 WBMV.
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NOiI
stikstofmonoxide inhal atietherapie: beademing met bijmenging van stikstof-
monoxide (NO) in het beademingsgas, leidt tot arteriéle vaatverwijding in de

long
NVOG

Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie
NVK

Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde
OHC

obstetrische high care, zorg voor de zieke zwangere

ovariéle hyperstimulatie
hormonale behandeling voor rijping van eicellen

parenterale voeding
toediening van de noodzakelijke voedingsstoffen per infuus omdat voeding
via de maag nog niet (volledig) wordt verdragen. Wanneer dit gedurende lan-
geretijd nodig is, moeten hiervoor zogenaamde lange lijnen worden inge-
bracht die een grote kans op infecties met zich brengen.

PICU pediatrische intensive care unit
afdeling voor intensieve zorg voor kinderen

POPS Project on Preterm and Small for gestational age infants
een langdurig follow-up onderzoek van een vrijwel compleet jaarcohort van
te vroeg geboren kinderen in Nederland

pre-eclampsie
zwangerschaps hoge bloeddruk gepaard gaand met eiwitverliesin de urine,
met als risico onder meer nierschade, leverschade en ernstige neurologische
problemen bij de moeder (zie eclampsi€) en ernstige groeivertraging, hersen-
beschadiging en uiteinddlijk doodgeboorte van het kind

TTS tweeling-transfusiesyndroom
komt voor bij eeneiige tweelingen. In de moederkoek bestaan vaatverbindin-
gen tussen de twee circulaties en is het evenwicht in de verdeling van bloed
tussen de twee kinderen verstoord

WGBO
Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst

WMO
Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen
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