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Voorwoord

‘Hoe zal het verder gaan?’ Die gedachte houdt
veel ouders van een te vroeg geboren kind in

de eerste weken en maanden bezig. Maar ook

na de kindertijd blijft deze vraag een rol spelen.

Uit interviews met ouders en met jongvolwas-
sen ex-prematuren blijkt dat zij zich vaak afvra-
gen of hun problemen iets met die vroege
geboorte te maken hebben. Toen het POPS-
onderzoek in 1983 begon, waren de mogelijk-
heden om veel te vroeg geboren kinderen te
behandelen nog veel beperkter en was het
lang niet altijd duidelijk hoe het zulke kleine
baby’s later zou vergaan. Inmiddels zijn de
‘POPS-kinderen’ geen kinderen meer. Door hun
deelname aan het grootschalige POPS-onder-
zoek zijn we heel wat meer te weten gekomen
over de gevolgen van een te vioege geboorte
voor kinderen en pubers. De voortzetting van
het POPS-onderzoek kan antwoord geven op

vragen die jongvolwassenen hebben.

Dit boekje is in de eerste plaats een verslag
voor de jongeren die al zo lang aan het
onderzoek meedoen en voor hun ouders.
Daarnaast is het bedoeld voor ouders die nu
een te vroeg geboren kind krijgen of voor
mensen die in hun omgeving met te vroeg
geboren kinderen te maken hebben. In het
boekje wordt verteld welke problemen een
vroege geboorte door de jaren heen met zich
mee kan brengen. Al lezende kan het soms
lijken of het leven van een ex-prematuur één
hoop ellende is. Vaak verlopen dingen bij hen
ook anders dan bij op tijd geboren kinderen,
maar met de meeste jongeren uit het onder-
zoek gaat het nu best goed. Weten wat er
zoal anders loopt én welke oplossingen daar
misschien voor zijn, kan helpen om een te
vioeg geboren kind net als ieder ander tot
een gezonde en zelfstandige volwassene te

laten opgroeien.

prof. dr. S.P. Verloove-Vanhorick

Leiden, december 2001






Inleiding

Wat is POPS?

Het POPS-onderzoek is een uniek project in
Nederland. De afkorting staat voor Project On
Preterm and Small for gestational age child-
ren. Ofwel, onderzoek naar te vroeg en te licht
geboren kinderen. Wat het onderzoek zo bij-
zonder maakt, is het feit dat bijna alle te
vroeg geboren kinderen in heel Nederland uit
1983 eraan deelnemen. In de meeste onder-
zoeken is de groep onderzochte kinderen veel
kleiner. Hoe groter de groep, hoe groter de
waarde van de conclusies die onderzoekers
trekken. Alle kinderen die in 1983 meer dan
acht weken te vroeg ter wereld kwamen, of
lichter waren dan 1500 gram bij de geboorte,
zijn opgenomen in het POPS-onderzoek. Dat
waren meer dan duizend kinderen. Door de
jaren heen zijn honderden gegevens over
deze kinderen verzameld. Allereerst is in het
POPS-onderzoek vastgelegd hoeveel van deze

kinderen rond de geboorte ziek waren en

hoeveel kinderen de vroege geboorte niet
overleefden. In de eerste twee levensjaren
onderzocht de kinderarts op gezette tijden de
gezondheid van de kinderen. Ook deze gege-
vens werden doorgestuurd naar de POPS-
onderzoekers. Rond hun vijfde verjaardag
kwam er een onderzoeksmedewerker bij de
POPS-kinderen thuis langs. In de vorm van
spelleties nam deze speciaal opgeleide kin-
derarts haar onderzoek bij de kinderen af.
Aan de ouders werd gevraagd om een aantal
vragenlijsten in te vullen. Op deze manier
werden er gegevens verzameld over de ver-
standelijke ontwikkeling van de kinderen, hun
beweging, hun gedrag, het functioneren van
de oren en ogen en over de ontwikkeling van
spraak en taalbegrip. Ook is vastgelegd hoe
de kinderen groeiden, hoe vaak ze medische

hulp nodig hadden gehad en wat voor soort
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onderwijs ze volgden.



Proefschriften over het POPS-onderzoek

Basisschool

Eind jaren ‘80 was duidelijk hoe het de te
vroeg geboren kinderen tot aan hun kleutertijd
vergaan was. Maar na de kleutertijd worden er
weer heel andere eisen aan kinderen gesteld.
De vraag was of dit voor de groep POPS-kinde-
ren consequenties had. Dus toen de kinderen
9 jaar waren, werd onderzocht hoe het nu op
de basisschool ging. Een jaar later werd er aan
de hand van vragenlijsten gekeken hoe het
met het gedrag en de emotionele toestand
van de kinderen gesteld was. Niet alleen de
ouders, maar ook de kinderen zelf vulden nu
vragenlijsten in. Hoe dachten ze over zichzelf?
Hoe gingen ze met andere kinderen om? Hoe

ging het met de gezondheid?
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Puberteit en toekomst

Op 14-jarige leeftijd hadden vrijwel alle POPS-kin-
deren het basisonderwijs afgerond. Tijd voor een
nieuwe onderzoeksronde, want waar waren de
kinderen terechtgekomen? Hoe was hun schooltijd
verlopen? En hoe zat het met de puberteit? Verliep
die anders dan bij op tijd geboren kinderen?
Nadat ook deze gegevens verzameld waren, nam
het POPS-archief bijna een halve zolderkamer in
beslag. Alles wat je zou willen weten over de kin-
dertijd van een te vroeg geboren kind, is uit het
POPS-onderzoek gebleken. Hoe het de ex-prema-
turen verder zal vergaan, moet binnenkort blijken.
Kort na hun negentiende jaar zal de POPS-groep
weer gevraagd worden hun ervaringen, proble-

men en vragen met de onderzoekers te delen.



Andere onderzoeken

In 1983 ging het er heel anders aan toe dan
nu. Er werd op een andere manier voor pre-
maturen gezorgd, de techniek was minder ver
gevorderd en in sommige ziekenhuizen moch-
ten ouders nog niet bij hun kind komen. Dat
er nu een hoop veranderd is, betekent dat je
een kind dat nu te vroeg geboren wordt niet
helemaal kunt vergelijken met de POPS-kinde-
ren. Dat geldt bijvoorbeeld voor het aantal
kinderen dat sterft bij een te vroege geboorte
- die aantallen liggen nu veel lager. En door
de betere technieken zijn er iets minder kinde-
ren die door hun vroege geboorte spastisch
worden. Maar een heleboel consequenties
voor de gezondheid en het dagelijks functione-
ren zijn niet veel veranderd. Dat blijkt uit onder-
zoeken die op latere tijdstippen zijn gestart. Dit
boekje gaat met name over het POPS-onder-
zoek. Waar uit latere onderzoeken veranderin-

gen zijn gebleken, wordt dat vermeld.

Handicap, beperking of stoornis

Om onderzoeken te kunnen vergelijken die
overal ter wereld zijn uitgevoerd, zijn er afspra-
ken gemaakt over bepaalde termen. De
Wereldgezondheidsorganisatie heeft handicaps

bijvoorbeeld ingedeeld naar drie niveaus van

ernst: een stoornis, een beperking of een han-
dicap. Die ernst ligt vooral in de beleving van
iemand zelf. Een stoornis is een lichamelijke
afwijking. Als iemand door zo'n stoornis iets
niet kan, wordt het een beperking. Als de oog-
spieren van een jongen bijvoorbeeld niet goed
werken, dan heeft hij een stoornis. Maar als hij
daardoor scheel gaat zien, dan wordt die stoor-
nis een beperking op het moment dat deze
jongen tennis zou willen spelen. En de beper-
king wordt een handicap als het een bepaalde
rolvervulling in het leven onmogelijk maakt.
Zou deze jongen bijvoorbeeld piloot willen
worden, dan is het feit dat hij geen diepte kan
zien voor hem een handicap die zijn beroeps-
keuze in de weg staat. Daarbij is het zo, dat
hoe ouder een kind wordt, hoe meer een
stoornis kan veranderen in een beperking. Als
je als jong kind nog niet zo mooi binnen de
liintjes kan kleuren, wordt dat geaccepteerd.
Maar als datgene wat voor die slordigheid
zorgt, er ook voor zorgt dat je een paar jaar
later geen mooie letters kunt schrijven, wordt

dat veel meer als een probleem gezien.

Kleine problemen stapelen zich op
Kleine stoornissen lijken op het eerste gezicht
niet zoveel te betekenen. Toch ondervinden te

vroeg geboren kinderen juist daar vaak pro-

q



blemen van. Een hoop kieine stoornissen
samen kunnen namelijk wel een beperking
worden. Als je bijvoorbeeld én een druk kind
bent, én onhandig, en ook nog eens net iets
langzamer van begrip, dan schiet het met
handvaardigheid in de klas niet echt op.
Bovendien zijn problemen als geen diepte
kunnen zien, onhandigheid of traag zijn ook
niet echt ‘erkende’ problemen. Het wordt eer-
der geaccepteerd als je iets niet kunt door
een gebroken been, dan doordat je zo onhan-
dig bent. Te vioeg geboren kinderen kunnen
daar onzeker van worden. Het is daarom
belangrijk dat ouders de positieve kanten van
hun kind benadrukken, en niet alleen maar
letten op wat hun kind niet kan. Een wat trage
meid die het op de MAVO prima zou doen,
wordt een ongelukkige, beperkte meid als ze

naar het atheneum moet.

Toch is het ook belangrijk dat er aandacht
geschonken wordt aan die dingen waar een
kind het moeilijk mee heeft. Anders kan een
stoornis onnodig veranderen in een beper-
king. Als een peuter slecht spreekt, is het zaak
dat er veel met hem geoefend wordt. Het is
dus verstandig om extra goed naar een te
vroeg geboren kind te kijken en rekening te
houden met zijn of haar minder goede start.
Soms worden ouders daar nogal moe van. Ze
vragen zich bijvoorbeeld af of ze de leerkracht
moeten vertellen dat hun kind te vroeg gebo-
ren is. Aan de ene kant willen ze dat hun kind
na al die onderzoeken nu eens als een nor-
maal kind behandeld wordt, aan de andere
kant willen ze ook niet voorbij gaan aan de
mogelijke problemen die een te vroeg gebo-
ren kind kan tegenkomen. Dat blijft vele jaren

lang een afweging die ouders moeten maken.



Rond de geboorte

Wat is te vroeg of te licht - en wat
betekent dat?

Een normale zwangerschap duurt gemiddeld
zo'n 40 weken. Met ‘te vroeg geboren” wordt

bedoeld dat een kind voor de 37e zwanger-

schapsweek ter wereld komt. Ongeveer zeven

procent van de zwangerschappen eindigt voor

de 37e zwangerschapsweek. Kinderen die
geboren worden voor er 32 zwangerschaps-
weken voorbij zijn, noemen we ernstig te
vroeg geboren kinderen. In Nederland wordt
ongeveer één procent van de kinderen voor
de 32e week geboren. Sommige kinderen
worden al na zes van de negen maanden
zwangerschap gehaald. Hoe korter de zwan-
gerschap is, hoe groter de kans op proble-
men. Eén etmaal kan al ontzettend veel
uitmaken in deze tijd. Een normaal geboorte-
gewicht is zo'n 3200 gram. Te vroeg geboren
kinderen wegen vaak minder dan 2500 gram,
en soms zelfs maar 500 gram. Deze kinderen
zijn zo klein dat ze in de palm van een vol-
wassen mensenhand passen. Doordat het

schedelbot nog zacht is, kan het gemakkelijk
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vervormd worden en hebben de kinderen
vaak een wat afgeplat hoofd. Dit trekt in de
loop van het eerste jaar meestal weg, maar in
het begin zien de kinderen er kwetsbaar uit.
Dat roept vragen op. Ook ouders van kinderen
die niet zo verschrikkelijk veel te vroeg of te

licht geboren zijn, vragen zich af wat de
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gevolgen zullen zijn. Die laatste groep voelt
zich vaak wat miskend. Als je kind na 34
weken is geboren, dan lijkt dat allemaal wel
mee te vallen in vergelijking met kinderen die
na 27 weken gehaald zijn. Toch heeft zo'n
kind dan anderhalve maand te vroeg de baar-
moeder verlaten. Dat ouders zich daar zorgen

over maken is niet vieemd.

Wat gebeurt er op een neonatale
intensive care-afdeling?

Na een te vroege geboorte wordt een baby in
de meeste gevallen een tijd lang in de cou-
veuse gelegd. Een couveuse is warmer dan
een gewone wieg, wat nodig is omdat te
vroeg geboren kinderen zelf nog niet op tem-
peratuur kunnen blijven. Ook beschermt een
couveuse de baby tegen ziektekiemen van
buiten. Er circuleert steeds verse lucht en er
kan extra zuurstof aangesloten worden. Om
de baby goed te kunnen observeren, is de
couveuse van plexiglas. Zo kunnen bijvoor-
beeld de huid, de ademhaling en het gedrag
in de gaten gehouden worden. Voor de bewa-
king en behandeling van het kind bestaat veel
technische apparatuur. De ademhaling, hart-
slag, bloeddruk en hoeveelheid zuurstof in het

lichaam worden bewaakt met een monitor,

o

waarvan de baby weinig last ondervindt. Wel
krijgt het kind vaak een aantal elekiroden
opgeplakt, om de ademhaling en hartslag in
de gaten te houden. Een infuus, vaak in de
navel of in de arm en soms op het hoofd,
moet ervoor zorgen dat het kind de juiste
hoeveelheid vocht binnenkrijgt. Als er extra
zuurstof nodig is, wordt dat vaak door twee
slangetjes in de neus gedaan, of met een
buisje dat via de mond of de neus in de lucht-
pijp is ingebracht. En als de baby geelzucht
heeft, wat nogal eens voorkomt bij te vroeg
geboren kinderen, wordt hij of zij behandeld
met grote lichtbakken met felle blauwe lam-
pen. Naast de veelheid aan apparatuur, is het
op een neonatale intensive care afdeling ook
vol met personeel. Verpleegkundigen en art-
sen zijn voortdurend aanwezig om in te grij-
pen als er een alarm afgaat, om bloed af te
nemen of infusen te vervangen. Voor ouders
is het allemaal niet even leuk om te zien.
Daarbij kunnen zij hun kind door alle slangen,
snoeren en apparaten soms nauwelijks bekij-
ken. Als ze voor het eerst bij hun kind komen,
krijgen ouders uitleg over de gang van zaken
op de afdeling en vertelt een verpleegkundige
of arts waarvoor al die apparaten en slangen
dienen. En er wordt aan de ouders getoond

hoe ze ook in de couveuse hun kind kunnen



aanraken of strelen. Want onder deze omstan-
digheden is het belangrijk dat ouders en kind

zo normaal mogelijk contact maken.

Problemen rond de geboorte

De meest voorkomende complicaties vlak na
een vroege geboorte zijn ademhalingsproble-
men, herseninfarcten en hersenbloedingen.
De longen van een ongeboren kind zijn pas
na 34 a 35 weken echt ‘af. Als een baby voor
die tijd ter wereld komt, levert dat problemen
op met de ademhaling. Voor 26 weken zwan-
gerschap zijn de longblaasjes nog niet
gevormd, en na 26 weken zijn die er wel,
maar blijven ze niet goed uit zichzelf open na
iedere ademhaling. Soms is het genoeg om
de hoeveelheid zuurstof in de couveuse wat
te verhogen in vergelijking met de buitenwe-
reld. Vaker moet het kind echter beademd
worden, met een slangetje in de luchtpijp. Het
vervelende is dat juist door de zuurstoftoedie-
ning en beademingsdruk, die nodig is om het
kind in leven te houden, de longen bescha-
digd kunnen raken. Dit is vooral het geval als
een kind veel en voor lange tijd zuurstof of
een hoge beademingsdruk nodig heeft, of als
de longen nog erg onrijp zijn. Die longbescha-

diging wordt bronchopulmonale dysplasie

genoemd (BPD). Ook de term ‘chronische
longziekte” wordt hiervoor vaak gebruikt. Hoe
onrijper het kind, hoe groter de kans op BPD.
Kinderen met BPD halen heel moeilijk adem.
Bij de minste inspanning krijgen ze het al
benauwd. Zeker zolang ze nog in de groei
zijn, zijn hun longen alleen met veel moeite in
staat hun lichaam van genoeg zuurstof te
voorzien. Emstige BPD heeft een ingrijpende
invlioed op het leven van de kinderen die
eraan lijden en hun ouders. Kinderen met BPD
hebben meer luchtwegproblemen (verkoud-
heid, bronchitis, astma) dan te vroeg geboren
kinderen zonder BPD. Ze lopen een grotere
kans op lichamelijke of geestelijke handicaps.
Dat komt doordat BPD-kinderen door het
zuurstoftekort vaker hersenschade hebben
opgelopen. En doordat ze zich door de
benauwdheid in de eerste jaren minder goed

kunnen ontwikkelen.

Hersenschade

De hersenen hebben zuurstof nodig om goed
te functioneren. Dat geldt zeker voor een te
vioeg geboren kind, bij wie de hersenen nog
volop in de groei zijn. De behandeling van
adembhalingsproblemen is dan ook van belang
om een zuurstoftekort in de hersenen te voor-

komen. Daarbij moet de bloeddruk van te
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vroeg geboren baby's goed in de gaten
gehouden worden. Deze kan nog erg schom-
melen, en ook bloeddrukdalingen kunnen tot
zuurstofgebrek in de hersenen leiden.
Daardoor kan weer een herseninfarct ont-
staan. In 1983 was het nog niet mogelijk om
een infarct aan te tonen. Geschat werd dat
ongeveer tien tot twintig procent van de te
vroeg geboren baby’s zo'n herseninfarct door-
maakte. Maar bij slechts drie tot vijf procent
was dit een ernstige vorm, waarbij het tekort
aan zuurstof in het hersenweefsel kon leiden
tot blijvende schade. Bij die vorm zijn er klei-
ne holtes in het hersenweefsel te zien op de
echo. Deze holtes worden ook wel cysten
genoemd, en komen in beide hersenhelften
voor. De kans op spasticiteit - meestal in de
benen - of een geestelijke achterstand is door
deze cysten groot. Als de cysten zeer uitge-
breid zijn loopt het kind ook risico problemen
te krijgen met het zien. Naast herseninfarcten,
komen ook hersenbloedingen voar bij een
vroege geboorte. Deze bloedingen ontstaan
juist weer door bloeddrukstijgingen. De bloed-
vaten zijn nog teer en kunnen een hoge
bloeddruk niet aan. In 1983 werd geschat dat
ongeveer dertig procent van de kinderen een
hersenbloeding doormaakte. Bij de meeste

van hen waren dat kleine bloedingen die niet

tot een handicap leidden. Grote bloedingen
kunnen wel schade veroorzaken, vooral als
deze bloedingen niet alleen in de hersenhol-
ten plaatsvinden, maar ook in het hersen-
weefsel zelf. Qok bij ernstige bloedingen is
spasticiteit één van de meest voorkomende
gevolgen. Aangezien de bloeding vaak eenzij-
dig is, komt de spasticiteit later ook vaak voor

in één lichaamshelft.

Hans Oostrum fotografie

Wat is er veranderd sinds 1983?

Sinds het POPS-onderzoek in 1983 van start
ging, is er veel veranderd op medisch-tech-
nisch gebied. De beademingstechnieken zijn
verbeterd, waardoor er minder herseninfarcten
en bloedingen voorkomen. Minder dan twintig
procent van de kinderen loopt hersenschade
op. Daarnaast zijn er meer mogelijkheden om
eventuele hersenbeschadiging te onderzoe-
ken. Daardoor kunnen we er beter rekening

mee houden en kunnen we de behandeling



erop aanpassen. Als het enigszins mogelijk is,
krijgt de moeder tegenwoordig een etmaal
voor de te vroege bevalling bijnierschorshor-
moon (corticosteroiden) toegediend. Deze stof
stimuleert de longrijping van het kind. In '83
werd dat in een deel van de ziekenhuizen al
gedaan, maar lang niet overal. Wat nog nieu-
wer is, is dat sommige te vroeg geboren kin-
deren surfactant krijgen toegediend. Het
lichaam maakt deze stof - die de longblaasjes
openhoudt - ook zelf aan, maar in het
lichaam van een te vroeg geboren kind is nog
niet genoeg surfactant aanwezig. Door het
gebruik van surfactant is het iets minder vaak
nodig om de kinderen te beademen. Doordat
de ademhalingsproblemen wat afnemen,
neemt ook de kans op hersenbeschadigingen
door zuurstoftekort af. En het aantal kinderen
dat sterft in de neonatale periode is door de
nieuwe technieken sterk gedaald. In 1983
stierf bijna een kwart van de kinderen in de
eerste levensweek. Tien jaar later was dit
aantal gehalveerd en inmiddels is de kans dat
een prematuur het niet overleeft nog verder
afgenomen. Ook neemt het aantal kinderen
dat spastisch is de laatste jaren voorzichtig af.
Een nieuw probleem is echter dat het gebruik
van stoffen als corticosteroiden misschien

weer bijdraagt aan problemen op andere

gebieden, zoals groei, afweer en gedrag. Daar

is nog weinig duidelijkheid over.

Steeds vroeger

Kinderen kunnen een steeds kortere zwanger-
schap overleven. Maar hoe vroeger geboren,
hoe meer kans op ernstige handicaps. Hoe
kleiner het aantal zwangerschapsweken bij-
voorbeeld, hoe groter de kans dat een kind in
het speciaal onderwijs terechtkomt. Ook
komen er meer kinderen met BPD bij, want
zeker de zeer vroeg geboren baby's kunnen
niet op eigen kracht ademen. Daardoor ont-
staat een moeilijke discussie. Hoe ver moet
een ziekenhuis gaan? Bij welke zwanger-
schapsduur heeft het kind nog een redelijke
kans? Quders kunnen voor een keuze komen
te staan die ze helemaal niet willen maken.
Die ze soms ook haast niet kunnen maken op
het emotionele en veel te vioege moment

waarop het kind zich aandient.

Veranderingen in de zorg

Ook in de neonatale zorg is van alles veran-
derd. Verpleegkundigen en artsen kunnen het
gedrag van de pasgeborene steeds beter
interpreteren. Ze kunnen bijvoorbeeld aan
overstrekte ledematen en gestrekte vingers

zien dat een baby gestrest is. Het verminderen
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en voorkomen van stress krijgt nu veel aan-
dacht. Want stress zorgt voor schommelingen
in de bloeddruk, waardoor een bloeding of
infarct kan ontstaan. Daarnaast wordt het kind
nu vaak al in de couveuse gestimuleerd om
normale houdingen en bewegingen te leren,
een goed slaap-waakritme te krijgen en om
een beetje te communiceren. Qok ouders kun-
nen leren goed op het gedrag te letten en
daarop in te spelen. Bovendien is het voor

ouders beter mogelijk om contact te maken

Toename van het
aantal vroeggeboorten

Vroeggeboorten zouden vaker voorkomen moeten worden,
gezien alle gevolgen die eraan kleven. Heloas lukt dat nog niet.
Uit een vergelijking tussen 1983 en 1993 bliikt juist dat het aan-
tal vioaggeboorten is toegenomen. Inmiddels worden er ieder
joar ruim tweeduizend kinderen geboren die net zo veel fe vroeg
of te klein zijn als de POPS-kinderen waren. Daor zijn verschillen-
de oorzaken voor. De gemiddelde leeftijd waarop vrouwen hun
eerste kind kriigen, is bijvoorbeeld toegenomen van 25,6 jaar in
1980 tot ruim 29 jaar in 1998. Men verwacht dat deze stijging
nog doorzet. Met de toename van de leeftijd van de moeder,
nemen de kansen op zwangerschapshypertensie (hoge bload-
druk) en pre-eclampsie (zwangerschapsvergiftiging) toe.

Vroeggeboorte en groeivertraging zijn vack een gevolg van die

met hun kind in de couveuse, bijvoorbeeld
door kangoeroeén. Het kind ligt dan bloot op
de blote borst van vader of moeder, wat door
de lichaamsgeur en het horen kioppen van
het hart heel geruststellend kan zijn. Quders
en kind voelen zich daardoor beter bij elkaar
op hun gemak als het kind mee naar huis
gaat, en ouders voelen zich zekerder. Dit is
heel belangrijk voor het voorkomen van bij-

voorbeeld gedragsproblemen.

ziektebeelden. Een ernstige zwangerschapshypertensie of een
ernstige grogivertraging van het kind is bij ongeveer twintig pro-
cent van de te vioege bevallingan de reden voor het vervroegen
van de geboorte. Bovendien neemt na het dertigste levensjaor de
viuchtboarheid van de vrouw of. De vraag naar vruchtbaarheids-
bevorderende behandelingen is de laatste jaren dan ook toegeno-
men. Deze behandelingen brengen een grotere kans op
meerlingzwangerschap met zich mee. Ook een spontane meer-
lingzwangerschap komt op hogere leeftiid vaker voor. En bij
zwangerschap van een meerling is de kans op vroeggeboorte
weer verhoogd. Ten slotte draagt ook de toename van allochtone
inwoners in Nederland bij aan de sfijging van het aantal vroegge-
boorten. Een geboorte bij een zwangerschapsduur van minder
dan 27 weken komt in Nederland bij negroide viouwen bijvoor-

beeld driemaal zo vaak voor als bij blanke vrouwen.




De eerste maanden

Gecorrigeerde leeftijd

Hoe gaat het met de ontwikkeling van het kind?
Artsen gebruiken groeidiagrammen en andere
standaardmaten om dat te meten. Maar als het
om een te vroeg geboren kind gaat, is dat niet
eerlijk. Zo'n kind mag dan bijvoorbeeld vier
maanden oud zijh, maar als het na dertig
weken zwangerschap geboren is, is het wat de
ontwikkeling betreft eigenlijk pas ruim ander-
halve maand oud. Een arts zou dan dus naar
de gecorrigeerde leeftijd moeten kijken: de leef-
tijd gerekend vanaf de verwachte geboorteda-
tum. Voor het ene ontwikkelingskenmerk is
correctie belangrijker dan voor het andere. Om
onnodige onrust te voorkomen, is het goed om
de gecorrigeerde leeftijd te gebruiken als er bij-
voorbeeld gekeken wordt naar het verloop van
de groei. Toch is het goed om ook naar de ont-
wikkeling zoals die voor de kalenderleeftijd zou

moeten zijn te kijken. Omdat juist de groep te

vroeg geboren kinderen zo kwetsbaar is, is het
erg belangrijk om ontwikkelingsstoomissen zo

vroeg mogelijk op te sporen.

Groei

Te vroeg geboren kinderen hebben meestal een
normaal gewicht en een normale lengte voor
de korte tijd dat ze in de baarmoeder hebben
gezeten. Maar doordat ze nog niet helemaal
rijp en vaak ziek zijn, groeien zij in de eerste
periode na de geboorte minder goed. Meestal
is hun gewicht rond de uitgerekende geboorte-
datum dan ook lager dan dat van op tijd gebo-
ren kinderen. In de eerste twee levensjaren
werkt het lichaam hard aan een inhaalgroei. Te
vioeg geboren kinderen hebben vaak meer

behoefte aan calorieén dan op tijd geboren kin-

¢

deren - zeker in een periode waarin de
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B) na correctie voor de vroege geboorte, ingevuld op de gecorrigeerde leeftijd.

groeiachterstand ingehaald wordt. Ook bij long-
problemen heeft een kind meer voeding nodig,
door de extra energie die de ademhaling dan
vergt. De moedermelk van een te vioeg beval-
len moeder is anders dan die van moeders van
voldragen kinderen. De samenstelling van de
melk past op elk tijdstip precies bij de behoefte
van het kind. Een paar weken na de bevalling
verandert de samenstelling van de moeder-
melk, en na ongeveer een maand is deze gelijk
aan die van op tijd bevallen moeders. Omdat

prematuren extra voedingsstoffen nodig heb-

ben, kan het dan nodig zijn extra calorieén,
vitamines, calcium en fosfaat toe te voegen aan
de moedermelk. Voor kinderen die geen borst-
voeding krijgen, bestaat ook speciale prematu-
renvoeding, die over het algemeen gegeven

wordt tot een kind drieduizend gram weegt.

Kijken en horen

Scheelzien (strabismus) en andere cogproble-
men komen bij te vroeg geboren kinderen

veel vaker voor dan bij andere kinderen.




Twintig procent van de POPS-kinderen kijkt
scheel. In de eerste maanden kan af en toe
scheelzien voérkomen zonder dat dit beteke-
nis heeft. Als een kind echter voortdurend
scheelkijkt, of als het af en toe scheelkijken
na een half jaar nog niet over is, wordt het tijd
om de oogarts in te schakelen. Uit onderzoek
dat in de jaren ‘90 is gedaan, is gebleken dat
scheelzien bij te vroeg geboren kinderen
tegenwoordig veel minder vaak voorkomt.
Een enkele keer wordt het scheelzien veroor-
zaakt door schade aan het netvlies. Deze
schade ontstaat door schommelingen in het
zuurstofgehalte in het bloed. Dit ziektebeeld
heet in medische termen ‘retinopathy of pre-
maturity’ (ROP). Een niet of te laat behandelde
ROP kan ernstige gevolgen hebben en zelfs
tot blindheid leiden. Het is daarom belangrijk
dat kinderen die voor 32 zwangerschapswe-
ken ter wereld kwamen, tot de leeftijd van
drie maanden door de oogarts worden gecon-
troleerd. In het beginstadium van ROP kan
namelijk met een behandeling een veel emn-
stiger vorm van de ziekte worden voorkomen.
0ok gehoorproblemen komen bij te vioeg
geboren kinderen meer voor. Vanaf een
maand of zeven (gecorrigeerd) zouden baby's
hun hoofd naar geluid moeten gaan draaien.

Ouders kunnen zelf uitproberen of hun baby

dat doet, bijvoorbeeld met een rammelaar
achter de baby te gaan staan of de baby te
roepen. lets anders dat op een slecht gehoor
wijst, is het achterblijven van brabbelen. Alle
baby’s maken wel wat geluid, ook als ze doof
zijn. Maar baby’s met een normaal gehoor
beginnen rond de acht maanden te brabbe-

len. Dove of zeer slechthorende kinderen wor-

den dan juist steeds stiller.

Gehoortest

Alle kinderen in Nederland krijgen een gehoortest op het consul-
tatiebureau als ze negen maanden oud zijn. In de prakiijk blijken
e vioeg geboren kinderen de gehoortest vaak te vroeg of juist te
laat te krijgen. Komen ze te vroeg, dan draaien ze hun hoofd nog
niet naar geluid. Komen ze te laat, dan ziin ze te snel afgeleid.
Daarom worden te vioeg geboren kinderen sinds kort al in de
couveuse gescreend met een nieuwe methode (de ALGO-gehoor-
test). Deze test wordt vitgevoerd als het kind slaapt of vlak na
een voeding. Het is de bedoeling dat ook op fiid geboren kinde-

ren vlok na de geboorte zo'n gehoortest krijgen.
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ALGO-gehoortest

De motoriek

De motorische ontwikkeling van een kind is
afhankelijk van de rijpheid van het zenuwstel-
sel. Grijpen, wijzen en pakken lukt pas als het
lichaam daar klaar voor is. Om te zien of een
kind zich op dit gebied goed ontwikkelt, moet
bij te vroeg geboren kinderen dan ook naar
de gecorrigeerde leeftijd gekeken worden.
Ook bij gezonde prematuren verloopt de
motorische ontwikkeling in het begin anders.
Hun rugspieren zijn relatief sterk ontwikkeld
door het recht liggen in een ruime couveuse
in plaats van opgerold in een nauwe buik.

Hierdoor hebben zij de neiging hun rug en

( 20)

schouders te strekken, waardoor hun armen
en benen wat naar achteren buigen.
Vaardigheden die een kind normaal gespro-
ken op een bepaalde leeftijd al leert, zoals kij-
ken naar de handen, of de handen naar het
midden brengen, komen daardoor relatief
traag op gang. Als er sprake is van een
beschadiging aan het zenuwstelsel zullen te
vroeg geboren kinderen zich motorisch minder
goed ontwikkelen. Prikkels van de hersenen
worden dan niet goed doorgegeven aan de
spieren. Soms is dat heel emstig en hebben
kinderen nauwelijks controle over hun spie-
ren. In dat geval hebben ze last van ernstige

spasticiteit. Spastische baby's voelen stijf aan.



Later kunnen ze niet leren lopen en zullen ze
bij alle dagelijkse bewegingen, zoals eten of
aankleden, hulp nodig hebben. Al op heel
jonge leeftijd is het bewegingspatroon van
spastische kinderen anders dan normaal. De
diagnose wordt daardoor vroeg gesteld. Dus er
kan ook al vioeg worden vastgesteld welke

hulp een kind en zijn ouders nodig hebben.

Meestal zijn de afwijkingen veel minder ernstig.

Zij kunnen leiden tot lichtere vormen van spas-
ticiteit of soms alleen een wat onhandig bewe-
gingspatroon. Ook baby's met deze kenmerken
voelen in het begin stijf aan. De kinderarts kijkt

daarom in die periode steeds goed of een kind

Kleine afwijkingen

Ouders kunnen aan een (lichte) neurologische afwilking denken
als hun kind een paar maanden na de geboorte één of twee han-
den nog sfeeds in een vuist houdt en die uist verder weinig of
niet beweegt. Ook een uitgesproken voorkeur voor de linker- of
rechtethand op jonge leeftijd kan op een afwiking duiden. Het is
het beste om de kinderarts dan even naar de baby fe laten kijken.
0ok is het verstandig om zelf, aan de hand van het groeiboek, de
ontwikkeling van het hoofd optillen, draaien, zitten etc. in de
gaten te houden (neem wel de gecorrigeerde leeftiid). Als het
kind bij elke ‘miilpaal’ een stuk later is, is het goed om dat met

de kinderarts te bespreken. Als het lichaam van een te vroeg

links en rechts even goed (symmetrisch)
beweegt, hoe goed hij gericht kan bewegen en
hoe zijn reflexen zijn. Maar ook als er goed
wordt opgelet, kan het een aantal maanden
duren voor men met zekerheid kan zeggen dat
er niets aan de hand is. Van alle POPS-kinderen
is vijf procent zo spastisch dat ze gehandicapt
zijn. Bij één op de drie POPS-kinderen werden
kleine afwijkingen in de motoriek gevonden.
En, net als bij de ernstige afwijkingen, vaker bij
jongens dan bij meisjes. Later in het POPS-
onderzoek bleek dat dit bij het leren schrijven
of sporten wel problemen kan geven. Veel kin-

deren blijven hierdoor ‘onhandig’.

geboren kind niet meewerkt, kunnen ouders ook zelf wat doen.
Het overstrekken kan worden tegengegaan door de baby zoveel
mogelijk ‘op te rollen’: armen naor voren, benen opgetrokken,
rug rond. Een opgerolde deken van hoofd tot voeten langs de rug
geeft het gevoel van nestelen dat de baby in de baarmoeder ook
nog had. Op schoot kon het kind daf rustgevende gevoel kiiigen
door het in de kom van de arm te houden. En als een orm of been
weinig wordt gebruiki, is het verstandig om dat te stimuleren. Dat
kan door het zacht te masseren, of door het kind met spelleties
aan te moedigen om ook de minder goede arm of het minder

goede been te bewegen. De fysiotherapeut kan hierbij helpen.
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Communiceren

Voor de ontwikkeling van de communicatieve
vaardigheden hoeft in veel gevallen niet gecor-
rigeerd te worden. Teruglachen en geluidjes
maken begint vaak op de gemiddelde kalen-
derleeftijd, in plaats van de gecorrigeerde leef-
tijd. Als het kind echter emnstig ziek is of
langdurig in het ziekenhuis ligt, moet daar
rekening mee gehouden worden. Ook de com-
municatie komt in dat geval wat trager op
gang. Voor de ontwikkeling van taal is het goed
om veel tegen een kind te praten en het daar-

bij aan te kijken, ook als het nog een baby is.

Het gedrag

De tijd op de couveuse-afdeling is geen pretje
geweest voor een te vioeg geboren kind. Er is
veel geprikt, er zijn slangetjes ingebracht, het
kind heeft pijn gehad en er was altijd veel
licht en herrie op tijden dat het kind wilde sla-
pen. Dat staat in groot contrast met de maan-
den die de baby net gewichtloos had
doorgebracht in een warme, stille, donkere
baarmoeder. Daar komt bij dat op tijd geboren
baby's het goed kunnen aangeven als ze pijn
hebben of iets vervelend vinden: die zetten

een keel op en maaien met de armen en
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benen. Te vroeg geboren baby's zijn daar
meestal te zwak voor en door alle slangen
kunnen ze minder goed bewegen of geluid
maken. De vervelende tijd in de couveuse
heeft zijn weerslag op het gedrag van te
vroeg geboren kinderen. Eenmaal thuis huilen
ze vaak meer en schrikken ze sneller dan op
tijd geboren kinderen. Vaak hebben ze de nei-
ging om rug, armen en benen te veel te strek-
ken en het hoofd naar achteren te duwen.
Juist van dat overstrekken worden kinderen
heel onrustig en ze drinken er vaak slechter
door. Daarnaast hebben de kinderen meestal
nog geen goed dagnachtritme als ze thuis
komen uit het ziekenhuis. Dat komt doordat
ze in het ziekenhuis vaak gestoord werden in
hun slaap - ook ‘s nachts. En ook doordat hun

zenuwstelsel nog niet rijp is.

Slaapdagboek

Voor ouders is het belangrijk om erop te letten
dat ze zelf niet doordraaien. Zeker in het
begin wordt er voortdurend een beroep op
hen gedaan. Te vroeg geboren baby’s blijven
over het algemeen veel langer huilen, zeker
tot ze een maand of zes zijn. Het huilen klinkt

hoger en klaaglijker. Dat geeft ouders eerder



het gevoel dat er iets aan de hand is. Ze kun-
nen er bovendien geirriteerd door raken, hoe-
veel ze ook van hun kind houden. Om niet in
een vicieuze cirkel terecht te komen - zelf
steeds vermoeider raken, prikkelbaarder wor-
den en minder kunnen verdragen, waardoor
het kind nog meer gaat huilen - is het ver-
standig om praktische oplossingen te verzin-
nen. Af en toe een nacht apart slapen,
overdag proberen bij te slapen en als het kan
een keer een oppas vragen. Als ouders het
idee krijgen dat ze het huilen niet meer kun-
nen verdragen, kan het helpen om een slaap-
dagboek bij te houden. Daarin kan per uur
genoteerd worden of een kind slaapt, huilt,
eet of gewoon wakker is. Na een paar dagen
wordt meestal een patroon zichtbaar.
Misschien blijkt dan dat een kind altijd ‘s mid-
dags tussen vijf en zeven uur huilt, of altijd na
de voeding. Weten hoe het patroon is, kan het
gehuil al wat draaglijker maken. Ook kunnen
ouders proberen bezigheden te verzinnen
voor die moeilijke uren: in bad doen, ronddra-
gen in een draagzak of met de baby op de

bank gaan liggen bijvoorbeeld.

BPD-kinderen

Kinderen die door hun vroege geboorte BPD hebben opgelo-
pen, hebben het in de eerste maanden moeilijker dan kinde-
ren zonder BPD. Doordat ze langdurig via sondes zijn gevoed
en beademd, hebben ze niet goed leren zuigen en slikken.
Bovendien hebben ze door alle nare ervaringen een hekel
aan alles wat met hun mond te maken heeft. Daardoor efen
deze kinderen slecht, groeien ze niet goed en hebben ze wei-
nig weerstand. Ze houden er niet van om alles wat ze te pak-
ken krijgen in hun mond te stoppen. Van nature horen baby’s
dat wel te doen. Ook hebben baby’s met BPD vaak hersen-
schade opgelopen, wat het drinken en slikken kan bemoeili-
ken. Baby’s met BPD moeten dus meer gestimuleerd worden
om zich normeal te ontwikkelen. Ook moet er rekening mee
worden gehouden dat het bij deze kinderen langer duurt
voordat ze zich kunnen omdraaien en leren zitten, kruipen
en lopen. Dit komt doordat ze zoveel energie nodig hebben

voor hun ademhaling.




Hoe ga ik met deze baby om?

Omdat te vroeg geboren baby’s in de eerste maanden vaok nog zo schrikachti en ontustig zijn, is het verstandig om ze niet te veel fe
prikkelen. Aan de andere kant is het wel goed om ze te stimuleren door tegen ze fe praten en met ze te spelen. Door goed noar een

kind te kitken, kun je zien wanneer het aan contact toe is en wanneer het beter met rust kan worden gelaten.

OQuders kunnen het best contact maken als het kind:
® onfspannen is

o de armen en benen gebogen heeft

o qustig en alert is

e (koridurend) oogcontact maakt

o glimlacht, mondbewegingen mackt of een ‘00H’ gezicht frekt
o de hond naar de mond brengt

o gen goede kleur heeft, dus een beetie rose is en niet heel bleek, rood of grauw

Ouders kunnen het kind beter met rust laten als het:
e hiik afwendt

® gaapt

het hoofd achteraver gooit

o kokhalst, krent, boert of hikt

o begint te huilen

o een grauwe kleur heeft

® de vingers of tenen spreidt of kronkelende bewegingen maokt




Corine en Herman Segers
over Merel (1 jaar)

We hadden nog niet eens een naam!

Merel net na de geboorte

‘In de zomer van 2000 gingen Herman en ik
op vakantie in Zuid-Frankrijk. Ik was zevenen-
twintig weken zwanger, dus dat kon nog
makkelijk. Na een dag of drie kreeg ik buik-
pijn. Dat werd steeds erger en na een halve
week ben ik naar het ziekenhuis gegaan. Daar
hebben ze van alles bedacht. Het konden gal-
stenen zijn, of nierstenen, of een blinde darm-

ontsteking. De conclusie was dat ik een lichte

voedselvergiftiging had, en dat ik wat beter
moest opletten met eten. Na een week gin-
gen we terug naar Nederland. We zijn in één
keer doorgereden. Om half twaalf 's avonds
waren we thuis en om twaalf uur lag ik in het
ziekenhuis. Daar begrepen ze niet hoe ze in
Frankrijk niet gezien hadden dat ik het HELPP-
syndroom had, een ernstige vorm van zwan-

gerschapsvergiftiging. De volgende ochtend



werd ik overgebracht naar het academisch
ziekenhuis en vier dagen later, na 28 weken
zwangerschap, werd ons kindje met een kei-
zersnee gehaald. We hadden nog niet eens
een naam! Voor het geval dat het een jongen
zou zijn, waren we er wel uit. Maar de meis-
jesnaam stond nog niet vast. Herman had op
vakantie de naam Merel bedacht, en terwijl ik
naar de operatieckamer gereden werd, spraken
we af dat dat het zou worden als het een
meisje was. Merel woog 772 gram bij haar
geboorte. Ze was dus ook nog dysmatuur. Een
week lang is ze beademd, en daarna kreeg ze
nog zes en een halve week ondersteunende
beademing. In de eerste twee weken kreeg ze
een infectie, maar verder ging het goed. Heel
rustig, in haar eigen tempo, ging ze vooruit. Ik
heb zelf op de afdeling neonatologie stage
gelopen, dus helemaal vreemd waren al die
apparaten, slangen en monitoren niet voor
mij. Ik weet waar ze voor zijn en ik werd dan
ook niet zenuwachtig als er bijvoorbeeld een
alarm af ging. Bovendien werkte mijn beste
vriendin op dat moment op die afdeling, dus
dat was erg geruststellend. Toch is het alle-
maal tien keer anders als het ineens om je
eigen kind gaat. In totaal heeft ze tien en een
halve week in het ziekenhuis gelegen. Toen

we met Merel in de reiswieg het ziekenhuis

uitliepen, voelde dat heel raar. Alsof ze ons
ieder moment tegen zouden kunnen houden
omdat we er met een kind vandoor gingen.
De stap naar huis was ineens heel groot. Toch
waren we er wel aan toe om het zelf te doen.
De laatste dagen kreeg ik echt zo'n gevoel
van ‘wat doen zij hier nog dat ik zelf niet
kan?’ Thuis waren we er dag en nacht mee
bezig. Ze kreeg nog om de drie uur voeding
en we hadden de wieg naast het bed staan.
Die eerste tijd was het best eng om haar thuis
te hebben, maar aan de andere kant was ik
blij dat ze niet meer in die couveuse lag.
Merel heeft op 33 weken al haar eerste flesje
leeggedronken: zeven milliliter. Dat was heel
bijzonder voor die leeftijd. Het slikken ging
meteen goed. Met borstvoeding lukte het niet.
Ik heb wel een tijd afgekolfd, maar ik vond
dat heel vermoeiend en na ruim vier maan-
den ben ik daarmee gestopt. Merel is hartstik-
ke goed gegroeid. Ze zit ongecorrigeerd op de
onderste lijn van wat andere kinderen doen,
dus ze maakt echt een inhaalslag. Wel merk
ik dat ze vatbaarder is voor ziektes. Vanaf een
maand of tien gaat ze twee dagen per week
naar het kinderdagverblijf, en sindsdien is het
wel aanmodderen met haar gezondheid.
Maar het is natuurlijk maar de vraag of dat ligt

aan het feit dat ze te vroeg geboren is. In het



ziekenhuis hebben we meegedaan aan het
NIDCAP-onderzoek, een speciale manier van
zorg voor prematuren op de couveuse-afdeling.
Ik heb zelf het idee dat die methode veel goed
heeft gedaan. Ze lag er veel comfortabeler bij
dan anderen en doordat ze getroost werd tij-
dens medische handelingen, kwam ze veel
eerder tot rust. Ook nu huilt ze helemaal niet.
Het is een voorbeeldkind! We hebben ons
natuurlijk wel zorgen gemaakt. Toen ze
gehaald moest worden, dachten we ‘Waar
beginnen we aan?!" Ik had altijd het idee dat ik

wel een straatje om zou gaan als mijn kind

zich zo vroeg zou aandienen. Maar als het
eenmaal zover is, ga je echt wel dat ziekenhuis
in. En dan weet je dat er van alles mis kan
gaan. Laatst overstrekte ze een keer bij een
controle door de kinderarts. Daar wordt dan
meteen extra op gelet, want het kan iets zeg-
gen over haar lichamelijke ontwikkeling. Maar
we waren nog niet thuis of ze trok haar benen
onder haar kont, alsof ze het gehoord had en
snapte dat ze zoiets moest doen. We zijn blij
met elke stap die ze zet, in haar eigen tempo.
Gisteren trok ze zich op tot staan aan de trap,

dan kan ik wel een gat in de lucht springenl’

Merel Segers, ongeveer 1 jaar oud




De peutertijd

Problemen rond het tweede jaar

Na twee jaar onderzoek onder de POPS-kinde-
ren, was men redelijk optimistisch. Weliswaar
had meer dan zes procent van de POPS-kinderen
op de leeftijd van twee jaar een ernstige handi-
cap, en iets meer dan elf procent een lichte han-
dicap, maar ruim tachtig procent leek geen
problemen aan de vroege geboorte te hebben
overgehouden. Veel van de problemen op de

leeftijd van twee jaar, bleken voorspeld te kun-

nen worden uit de problemen op jongere leeftijd.

Zo hadden bijna alle kinderen die in de periode
vlak na de geboorte neurologische stoornissen
hadden, op tweejarige leeftijd een handicap (93
procent). Als een kind in die vroege periode last
had gehad van convulsies (stuipen), leidde dat in
een kwart van de gevallen tot handicaps op
tweejarige leeftijd. Wat betreft hun gezondheid
hadden de te vroeg geborenen meer klachten.
Ruim eenderde van de kinderen was na het ont-
slag uit het ziekenhuis één of meerdere malen
opnieuw opgenomen. Tweederde van de kinde-
ren bezocht naast de eigen kinderarts een me-

disch specialist en één derde kreeg fysiotherapie.
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Het lichaam werkt niet altijd mee

Te vroeg geboren kinderen zijn op hun tweede
vaak nog te klein voor hun leefiijd. Toch blijken
ze deze achterstand bijna altijd vanzelf in te

halen. Soms blijven ze wel lang aan de tengere
kant, vooral als ze vaak ziek zijn of longproble-

men hebben. In dat geval eten ze ook vaak



slechter, terwijl het juist extra energie vraagt van
het lichaam. De meeste kinderen kunnen rond
hun tweede jaar lopen. Door afwijkingen in de
motorische ontwikkeling verloopt dat bij een
deel van de ex-prematuren wat trager. Deze kin-
deren kunnen ook pas later dan normaal op één
been staan, op de tenen of hakken fopen en
hinkelen. Veel kinderen die in het eerste jaar van
hun leven een pleister op het ene oog geplakt
kregen, zijn van het scheelzien afgekomen. Het
oog dat wat minder meedeed, is door het af-
plakken van het goede oog getraind. Na het eer-
ste jaar helpt deze methode al veel minder en na

het tweede jaar heeft het eigenlijk geen zin meer.

Gehoorontwikkeling en
taalachterstand

Ook met het gehoor gaat het niet altijd zo
goed. Bijna één op de zeven kinderen uit het
POPS-onderzoek kan minder goed horen dan
normaal. Meestal is geleidingsverlies de oor-
zaak van de gehoorstoornis. In dat geval zit er
door oorontsteking vocht achter het trommel-
vlies. Of het trommelvlies is door steeds weer
terugkerende oorontstekingen ingetrokken of
ingescheurd. Doordat te vioeg geboren kinde-
ren vatbaarder zijn voor verkoudheden en

andere ziektes aan keel, neus en oren, komt

geleidingsverlies bij hen vaker voor dan bij op
tijd geboren kinderen. Dit geleidingsverlies is
meestal van voorbijgaande aard. Een kleine
groep kinderen (1 procent) bleek perceptief
doof te zijn. Dat betekent dat de gehoorze-
nuw geen geluidsprikkels doorgeeft aan de
hersenen. Of de hersenen kunnen door
beschadiging geen geluiden interpreteren.
Deze vorm van doofheid hangt heel duidelijk
samen met een te vioege geboorte. Onder de
POPS-kinderen kwam het vijftien keer vaker
voor dan onder op tijd geboren kinderen.
Gehoorverlies bij kinderen is gemakkelijk over
het hoofd te zien, want ze kunnen zelf niet
aangeven dat ze slecht horen. Bij een groot
deel van de kinderen werd de doofheid dan
ook pas na het tweede jaar ontdekt. En dat is
jammer, want kinderen die niet goed horen,
leren ook minder goed praten. Terwijl het pro-
bleem, in het geval van geleidingsverlies, vaak
eenvoudig met buisjes te verhelpen is. Omdat
kinderen leren praten door te horen en te lui-
steren, zal een gehoorgestoord kind proble-
men ondervinden met de spraak- en
taalontwikkeling. De meest kritische periode
voor taalontwikkeling loopt vanaf de geboorte
tot het derde levensjaar. Het is dus belangrijk
om een aangeboren gehoorverlies zo vroeg

mogelijk op te sporen en te behandelen. Met
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de nieuwe gehoortest rond de geboorte krijgt

het kind nu optimale ontwikkelingskansen.

Voorlezen

Op tweejarige leeftijd kan tachtig procent van
de kinderen zinnetjes van twee woorden zeg-
gen, zoals bijvoorbeeld “Mama auto” of “Bal
weg”. Bij te vroeg geboren kinderen is de kans
iets groter dat ze tussen die twintig procent zit-
ten die het nog niet kunnen. Taalachterstand
kan voorkomen worden door veel met een kind
te oefenen. Kinderen van ouders die regelmatig
voorlezen en veel met hen praten, ontwikkelen
minder gauw een taalachterstand dan kinderen
die bijvoorbeeld veel bij een radio of televisie
zijn zonder dat er gecommuniceerd wordt. Hoe
vroeger er ingegrepen wordt, hoe beter taalpro-
blemen aangepakt kunnen worden. Als ouders
het vermoeden hebben dat het met de taalont-
wikkeling van hun kind niet goed loopt, is het
dan ook verstandig om op het consultatiebu-
reau of bij de huisarts of de kinderarts aan te
kloppen. Deze kan een kind al op jonge leeftijd

doorverwijzen naar de logopedist.

Problematisch gedrag

“Nee” wordt onder alle peuters op een gege-

ven moment een veel gebezigd woord. Net als

Achterstand?

Kinderen beginnen rond hun tweede jour onderscheid fe
maken tussen zichzelf en anderen. Als een kind op de leeftijd
van twee en een half nog nooit “ik’, ‘mij” of ziin of haar eigen

naam heeft gezegd, is de kans groot dat er een achterstand in

de taalontwikkeling is.

“Waarom?” en “Waarom niet?” Bijna alle ouders
kunnen meepraten over de ‘lastige leeftijd’ die
hun kinderen eens hadden. Ook te vroeg gebo-
ren kinderen komen in die fase, maar soms is
het bij hen wat erger. Wat vaker dan andere
kinderen vragen ze bijvoorbeeld extreem veel
aandacht, zijn ze erg druk of opvliegerig of juist
in zichzelf gekeerd. Het is moeilijk te bepalen
waar gedragsproblemen bij te vroeg geboren
kinderen precies vandaan komen. Het is moge-
lijk dat de oorzaak lichamelijk is. Zo zouden de
problemen een gevolg kunnen zijn van kleine
hersenbeschadigingen of neurologische afwij-
kingen. Uit het POPS-onderzoek bleek dat kin-
deren die bij de geboorte veel te licht waren
voor de duur van de zwangerschap, vaker
gedragsproblemen hebben dan kinderen met
een normaal gewicht. Dat geldt ook als die kin-
deren geen handicaps of beperkingen hebben.
Bij te lichte kinderen kan het zenuwstelsel
beschadigd zijn door voedsel- en zuurstofge-

brek in de baarmoeder. Dat heeft effect op het




gedrag. Gedragsproblemen kunnen ook
samenhangen met wat een te vioeg geboren
kind allemaal heeft meegemaakt. In 1983 was
er op de neonatale intensive care nog minder
aandacht voor de invloed van stressvolle situ-
aties en pijn dan nu. Tegenwoordig wordt er
meer ingespeeld op het slaap-waakritme van
het kind, worden handelingen meer gebundeld
en wordt pijn beter bestreden. Maar nog
steeds moeten er veel vervelende dingen
gebeuren, zoals het afnemen van bloed en het
inbrengen van sondes en van ademhalings-
buisjes in de neus of keel. Als een kind ook in
de maanden of jaren daarna nog geregeld
terug moet komen omdat er iets mis is, is het
niet verwonderlijk dat je dat terugziet in zijn
gedrag als peuter. Ook de manier waarop
ouders op de moeilijke start van hun kind heb-
ben gereageerd, kan met gedragsproblemen

samenhangen. In 1983 was het in een deel

Problemen onderkennen

Het is heel belangrijk dot ouders problemen onder ogen durven zien
en niet doen alsof er niets aan de hand is. Als zij om hulp vragen,
moeten de huisarts, consultatiebureau-arts, schoolarts, de leraren of
anderen aan wie zij hun probleem voorleggen, weten dat die zorgen
regel zijn, Te vroeg geboren kinderen hebben nu eenmaal vaker pro-
blemen dan andere kinderen. Als die worden ontkend, kan er niets

mee gedaan worden. Terwil er wel degelijk mogelikheden zijn om

van de ziekenhuizen nog niet mogelijk om veel
contact met het kind te maken. Als het dan
mee naar huis mocht, moesten ouders en kind
nog helemaal aan elkaar wennen.
Tegenwoordig is daar meer aandacht voor,
waardoor de band tussen de ouders en het
kind al veel vroeger tot stand komt. Toch bou-
wen ouders een andere verhouding met hun
kind op dan wanneer het op tijd was geboren
en gewoon thuis was geweest. Ze durven zich
niet goed te hechten, uit angst dat het kind als-
nog sterft, ze laten de verzorging liever aan de
verpleging over omdat ze bang zijn het ver-
keerd te doen of ze maken zich aan de lopen-
de band zorgen. Die zorgen zijn bij veel ouders
niet zomaar verdwenen. Dat kan tot uitdruk-
king komen in de omgang met een kind.

En een kind kan zich mede door overbezorgd-
heid of een moeilijke vroege hechting proble-

matisch ontwikkelen.

de problemen aan fe pakken. Vi het consultatiebureau of de huis-
arts kunnen ouders hulp vragen. De hulp van een VT0+team kan biy
voorbeeld worden ingeroepen. VTO staat voor Vroegtijdige
Onderkenning van oniwikkelingsstoornissen. De mensen die daar
werken, ijn er specioal om samen met ouders te onderzoeken wat
er aan de hand zou kunnen ziin. Ze kunnen advies geven over de

meest geschikte vorm van behandeling of zorg.

©



Esther en Lucas Stolk
over hun dochters Merlijne en
Annemarth (2 1/; jaar)

Toen ik thuis die dossiers zag dacht ik:
dat ze nog leven!

Merlijne en Annemarth op de High Care

Al viif maanden was ik zwanger, toen we er
pas achter kwamen dat ik in verwachting was.
Van een tweeling notabene! Ongeveer een
maand kregen we de tijd om aan het idee te
wennen. Want na 28 weken zwangerschap
werden Merlijne en Annemarth geboren. Dat
had nog wel wat voeten in de aarde. Merlijne

kwam er heel snel uit, maar Annemarth scheen

‘ ."32‘. )

niet te willen. Ze hebben het eerst
nog met de vacuiimpomp gepro-
beerd, maar uiteindelijk hebben ze
haar met een spoedkeizersnee
gehaald. Na twee weken kregen
ze allebei infecties en Merlijne zag
er zo slecht uit, dat ik op een
gegeven moment dacht: die zie ik
vanavond voor het laatst. Gelukkig
kwamen ze er allebei weer boven-
op. Annemarth bleek ook nog een
hersenbloeding te hebben gehad en allebei
kregen ze Dopram, een medicijn dat zorgt voor
een betere ademhaling. Na bijna drie maanden
in verschillende ziekenhuizen, mochten ze naar
huis. Toen ik thuis hun dossiers las, dacht ik:
dat ze nog leven! Dat is wel even moeilijk, om
te zien wat die lijffies allemaal te verduren heb-

ben gehad. Thuis ging het ook bepaald niet



vanzelf. We hadden het gevoel dat we elke dag
bij een arts zaten: de kinderarts, de neonato-
loog, op het consultatiebureau. Met de voeding
ging het helemaal mis, ze hadden veel buik-
krampen. En elke avond van acht tot tien lagen
ze te brullen. Op een gegeven moment leek het
er ook nog even op dat ze het RS-virus hadden.
Gelukkig is dat aan hen voorbij gegaan. Af en
toe moesten Lucas en ik echt even alleen zijn,
maar we zijn er doorheen gekomen. Dat was
allemaal in 1999. Aan het eind van dat jaar
was het ineens over. Een nieuwe eeuw brak
aan en het leek wel of zij daarin meegingen.
Vanaf die tijd hoefden we alleen nog af en toe
naar het ziekenhuis voor controle. Nu ze twee
en een half zijn, zitten ze echt in de peuterpu-
bertijd. Bovendien is het een echte tweeling: ze
kunnen niet met, en niet zonder elkaar. Net als
in het begin kunnen ze nog steeds wel protes-

teren, maar het is een fractie van wat het was.

En een beetje dwars zijn, dat mag best. We
mogen in onze handjes knijpen als dat alles is.
Wat de ontwikkeling betreft, is alles bij Merlijne
wat moeizamer gegaan dan bij Annemarth.
Rond hun tweede is er een ontwikkelingstest
bij ze afgenomen, en Annemarth liep goed,
maar Merlijne liep een maandije achter.
Annemarth zingt bijvoorbeeld ook al liedjes en
maakt puzzels, Merlijne komt daar achteraan.
Die ging ook pas laat praten. Maar ze haalt het
allemaal wel snel weer in. Op de speelzaal
hebben we niet verteld dat ze te vroeg geboren
zijn. We waren bang dat het te veel benadrukt
zou worden en dat ze daardoor meer aandacht
dan de rest zouden krijgen. Ik ben benieuwd
hoe ze het op de basisschool gaan doen. Het is
best eng. Op school moeten ze natuurlijk hun
hersenen meer gaan gebruiken en de fijnere
motoriek, en je hoort wel vaker verhalen over
kinderen bij wie het goed ging tot ze op school
terechtkwamen. Maar het gevoel
dat nu overheerst is dat alle ellen-
de voorbij is, en dat we twee
prachtige dochters hebben. Thuis
hebben we een grote lijst vol met
foto’s hangen, en je gelooft je
ogen niet als je dat ziet. Ze zijn bij
nul begonnen, en ze doen het

echt hartstikke goed.’

Merlijne en Annemarth in Legoland, 2 jaar oud



De kleutertijd

Problemen rond het vijfde jaar

Bij het onderzoek onder de POPS-kinderen op
viffjarige leeftijd, bleek dat het aantal kinderen
met een ernstige handicap met zeven procent
ongeveer gelijk was gebleven. Het aantal kin-
deren met een lichte handicap was afgeno-
men (acht procent). Wel bleek nu nog eens
dertien procent te kampen met een beper-
king. Beperkingen komen rond het vijfde jaar
meer tot uiting, omdat er vanaf deze leeftijd
heel wat meer eisen aan een kind gesteld
worden dan in de peutertijd. In totaal had
bijna 28 procent van de kinderen dus te
maken met een handicap of beperking. In de
rest van de bevolking is dat 17 procent.
Daarnaast had nog eens dertig procent van de
POPS-kinderen één of meer lichte stoornissen
op het gebied van de algemene gezondheid,
bij het zien, het gehoor, de motoriek, het
gedrag, de spraak-taal ontwikkeling of de ver-
standelijke ontwikkeling. Op die leeftijd wordt

dat nog niet echt als een beperking ervaren

Ourcome at five years of age in very preterm and

very low birthweight infants in the Netherlands
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en men dacht toen dat ze hier wel over heen
zouden groeien. Later in het onderzoek bleek
echter dat deze dingen meestal niet vanzelf

over gaan, maar dat ze in de loop van de tijd

juist tot meer problemen op school leiden.



Risicogroepen

Onder de ex-prematuren lopen bepaalde kinderen meer risico dan
anderen om problemen fe krijgen. Vooral jongens, tweelingen en
kinderen die voor de geboorte een emstige groeivertraging heb-
ben opgelopen, hebben meer kans op problemen. Ook komen er
vaker moeilijkheden voor bij kinderen van laag opgeleide ouders.
Dat jongens een kwetsbare groep zin, geldt in het algemeen. Zi
vallen in de hele bevolking vaker in de uiterste groepen. Er ziin bif-

voorbeeld meer jongens onder de zwakzinnigen, maar ook meer

jongens onder de genieén. Bij het onderzoek op viifiarige leeftijd
werden de relatief slechtere uitkomsten voor jongens bevestigd.
Handicaps kwamen bii hen drie keer zo vaak voor als bij meisjes.
Of er onder hen ook meer genieén zijn moet nog worden onder-
zocht. Kinderen die voor de geboorta een groeivertraging hadden
opgelopen, hadden op viifjarige leeftiid vaker stoornissen in het
denken en begriipen, ofwel de cognifieve ontwikkeling. Daardoor

komen deze kinderen vaker in het speciaal onderwis ferecht.

Lijf en ledematen

Op tweejarige leeftijd was een groot deel van de
POPS-peuters nog klein voor hun leefiijd. Op de
kleuterleeftijd hebben de meeste dat aardig
ingehaald, maar bijna twintig procent van de
kinderen bleef ook toen nog erg klein voor de
leeftijd. Komt de ontwikkeling van de grove en
fiine bewegingen in de peutertijd nog sterk op
gang, in de kleutertijd kunnen kinderen op dit
gebied al heel veel. Onder te vroeg geboren kin-
deren is dat niet altijd het geval. Bijna eenderde
van de POPS-kinderen had op vijfjarige leeftijd
een neurologische afwijking, waardoor ze bij-
voorbeeld te stijve ledematen hadden, of afwij-
kende reflexen. Hierdoor zijn ze vaak ook wat
langzamer in de ontwikkeling van de grove

bewegingen. Op de kleuterleeftijd gaan kinderen

daar last van ondervinden, ze kunnen bijvoor-
beeld met gymnastiek helemaal niet meekomen
in de klas. Zo kunnen stoornissen veranderen in
beperkingen. Een klein aantal kinderen (zes pro-
cent) heeft veel ergere neurologische afwijkin-

gen en is spastisch. En een derde van de

BPD-klevters

Op viifiarige lesftiid bleek dat kinderen die na de geboorte BPD
hadden ontwikkeld, twee keer zo vaok beperkingen en handi-
caps hadden als te vioeg geboren kinderen zonder BPD. Deze
beperkingen en handicaps lagen niet alleen op motorisch
gebied, maar ook op het gebied van de verstandelijke ontwik-
keling, gehoor en faak-spragkantwikkeling. De ademhalings- en
vermoeidheidsproblemen die door BPD ontstaan, worden geler-
deliik oon wel minder. Er komt steeds meer gezond longweef-
sel bij, waardoor de longcapaciteit toeneemt en de

benauwdheid afneemt.
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kinderen die spastisch zijn, zit op deze leeftijd in
een rolstoel. Aan de ene kant is dat vaak een
opluchting, want het maakt ze onafhankelijker.
Aan de andere kant komt op deze leeftijd vaak
ook juist de frustratie naar boven van het niet

kunnen wat leeftijdgenoten wel kunnen.

Naar school

Op vijfjarige leeftijd hebben kinderen over het
algemeen kennisgemaakt met het schoolleven,
bijna altijd in een kleuterklas van de basis-
school. Slechts een klein deel van de vijfjarigen
(één procent) gaat naar een school voor speci-
aal onderwijs of is niet in staat onderwijs te
volgen. Onder de POPS-kinderen bezocht
twaalf procent een school voor speciaal onder-
wijs. Dat is tien keer zoveel als onder de rest
van hun leeftijdgenoten. Op deze leeftijd gaat
het vooral om kinderen met een matige tot
emnstige lichamelijke of verstandelijke handi-
cap, die naar een mytylschool, een school voor
slechtziende of slechthorende kinderen of een
dagverblijf voor kinderen met een verstandelij-
ke handicap gaan. De meeste van de POPS-kin-
deren zaten op een gewone basisschool. Wel
had acht procent van de meisjes en zeventien
procent van de jongens problemen op school.

Ze hadden concentratieproblemen, begrepen

opdrachten slecht, waren te verlegen of juist te
druk of ze konden niet goed praten. Veel van
deze kinderen kregen het advies een jaartje
extra te kleuteren voor ze naar groep drie gin-
gen, in de hoop dat met de tijd de problemen

minder zouden worden.

Taalproblemen

Bijna een kwart van de POPS-vijfjarigen had
een achterstand opgelopen in de taal-spraak-
ontwikkeling. Zij zaten veel vaker op een school
voor speciaal onderwijs. Hetzij omdat ze een
ernstige taalachterstand hadden, hetzij omdat
er ook andere problemen waren, zoals een ach-
terstand in de verstandelijke ontwikkeling,
gedragsproblemen, stoornissen in de beweging
of problemen met de ogen. Ook als die verira-
ging maar klein was, bijvoorbeeld omdat het
kind nog te weinig woorden kende voor zijn
leeftijd, was dat belangrijk voor hoe het op
school ging. Omdat een kind bijvoorbeeld min-
der goed begreep wat de leerkracht zei of min-
der goed kon meekomen met de rest. Of omdat
een kind in de klas uit pure frustratie problema-
tisch gedrag ging vertonen. Ook in het gewone
basisonderwijs is het zo dat hoe ouder kinde-
ren worden, hoe meer last ze van een taalach-
terstand hebben. Bijna de helft van hen had

uiteindelijk toch speciaal onderwijs nodig.



Petra en Stef van Os over hun
zoon Stan (5 jaar)

Ik blijf hem iedere dag observeren.

Stan net na de geboorte

‘lk had niet bepaald een rooskleurige zwan-

gerschap. Al vanaf de twaalfde week ging ik
het ziekenhuis in en uit omdat er complicaties
waren. Uiteindelijk bleek dat ik een ernstige
vorm van zwangerschapsvergiftiging had, het
HELPP-syndroom. Toen ik een half jaar zwan-
ger was werd het zo erg, dat mijn leven in

gevaar zou komen als de tweeling die in mijn

buik zat, niet gehaald zou worden. Dus na 27
weken en 5 dagen zwangerschap kwamen
Annabel en Stan via een keizersnede ter
wereld. Van Annabel wisten we al vanaf de
twaalfde week dat ze niet levensvatbaar zou
zijn. Ze was voor 99 procent gehandicapt en
is bij de geboorte overleden. Stan woog 860

gram en was 35 centimeter lang, maar hij
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wilde graag leven. Na zijn geboorte kreeg hij
zo'n beetje alles voor zijn kiezen dat bij een
prematuur kind mis kan gaan. Twee keer werd
hij aan zijn darmen geopereerd, hij werd
geopereerd aan breuken en volledig beademd
met alle gevolgen van dien. Hij heeft keihard
moeten vechten voor zijn kwetsbare leventje,
maar hij was heel dapper. Drieéneenhalve
maand heeft hij in de couveuse gelegen. Al op
de eerste dag mocht ik er op een brancard
naar toe, maar ik wilde binnen tien minuten
weer weg. Hij was zo klein en zo kwetsbaar,
en dan zie je al die toeters en bellen om hem
heen... Ik had wel het gevoel dat Stan een
sterk kind was, maar je wilt jezelf ook niet
voor de gek houden. Gelukkig bleek Stan een
vechtersbaasje. Stef en ik zijn veel gaan lezen
over te vroeg geboren kinderen. Je bent toch
bang, er kan van alles gebeuren en je wilt pro-
beren je kind een beetje te begrijpen. Na vier
maanden mocht hij naar huis. De eerste
weken waren heel zwaar. Lichamelijk was
Stan wel stabiel, maar psychisch ging het
moeilijk. Hij schrok overal wakker van. Je merk-
te echt dat hij op de couveuse-afdeling alleen
maar negatief geprikkeld was. We probeerden
dat zoveel mogelijk te verzachten door hem

lekker tegen rolletjes aan te laten slapen en

door met hem in een draagzak te lopen. We
hebben heel veel energie in hem gestopt, hij
was het enige waar we voor leefden. Na twee
jaar ging het beter. Hij was gaan kruipen, met
twintig maanden liep Stan en zijn lengte was
goed. Maar zijn spraak kwam moeilijk op
gang. Rond die tijd hebben we geprobeerd
hem naar de créche te brengen, maar dat ging
niet. De peuterspeelzaal vond hij een half jaar
later wel leuk, maar daar kreeg hij niet de
begeleiding die hij nodig had. Nadat hij getest
was, bleek dat hij een ontwikkelingsachters-
tand had. We hebben hem overgeplaatst naar
een dagverblijf voor gehandicapte kinderen en
kinderen met een achterstand in de ontwikke-
ling. Daar voelde hij zich lekker. Hij werd
begrepen en er was intensieve begeleiding,
ook van de fysiotherapeut en de logopediste.
Toen hij ongeveer vier was, zijn we verhuisd.
Sindsdien heeft hij een enorme spurt gemaakt.
Ik kan aan hem merken dat hij echt lekker in
zijn vel zit. Met zijn spraak gaat het beter en
ook motorisch gaat het beter, hoewel hij nog
steeds wat houterig is. Sinds een paar maan-
den zijn we de mogelijkheden aan het bespre-
ken om hem naar het speciaal onderwijs te
laten gaan, en misschien zelfs naar het regu-

liere onderwijs. Dat is fantastisch. Ik had nooit



gedacht dat hij zo ver zou komen. We zijn
altijd blij geweest met alles dat wél lukte - je
kunt niet om die 27 weken zwangerschap
heen en je weet dat het veel slechter kan. We

kijken niet ver vooruit. Stef en ik genieten elke

dag van Stan. Er zit nog zoveel in hem, hij gaat

nog steeds vooruit. Maar je blijft hem iedere
dag observeren. Het belangrijkste is dat hij
zich prettig voelt. Ik vind dat je in het belang
van je kind moet denken, en niet in het belang
van jezelf. [k heb liever dat hij onder aan de
ladder begint, dan dat hij op zijn tenen moet
lopen in het basisonderwijs. Hij
moet wel uitgedaagd worden,
maar hij moet het lekker in zijn
tempo doen - niet in ons tempo.
Nu het zo goed met Stan gaat,
komen we ook weer een beetje
aan ons eigen leven toe. Je relatie
wordt in zo'n fase flink op de
proef gesteld. Nu zit dat bij ons
wel goed, maar ik kan me voor-

stellen dat het niet altijd zo loopt.

Wij zijn aardig uit de strijd geko-
men. Je leert er veel van. Het leven
is zo kwetsbaar. Dingen waar je je
vroeger druk om maakte, zijn

ineens niet belangrijk meer.’

Stan van Os nu 5 jaar



De jaren op de basisschool

Zorg bij schoolkinderen

In de eerste jaren na de geboorte komen te
vroeg geboren kinderen nog regelmatig bij de
kinderarts. Maar als een kind eenmaal kan
lopen en praten, of als het op de kleuterschool
zit, stoppen de bezoeken aan de polikliniek.
Ook in het POPS-onderzoek werden de kinde-
ren op de basisschoolleeftijd niet meer door
een kinderarts onderzocht, maar werd het
onderzoek voor een groot deel met vragenlijs-
ten gedaan. Toen de kinderen negen jaar
waren bijvoorbeeld, werd aan de ouders
gevraagd een vragenlijst in te vullen over hoe
het met hun kind ging op school. Toen ze tien
jaar waren, vulden ouders vragenlijsten in over
het gedrag en de gezondheidstoestand van
hun kind. Ook de leraar op school vulde een
vragenlijst in over het gedrag van het kind. De
kinderen zelf vulden vragen in over hoe zij zich
zelf zagen. Een deel van de kinderen werd, na
loting door de computer, uitgebreider onder-
zocht door een psycholoog. Zij deden toen ze
elf waren een intelligentietest en een test

waarmee, net als op school, gekeken werd hoe

Follow-up in very preterm and very low
hirthweight children at ten years of age

Succes and preblems in solving deselopmental tasks

Tivhn M. Sigmpa

Omslag van het proefschrift van Elske Sigmond-de Bruin

goed hun lees-, schrif- en rekenvaardigheden
waren. Daarnaast werd weer hun beweging
onderzocht en werd aan de ouders gevraagd
of zij de opvoeding van hun te vroeg geboren
kind in vergelijking met andere kinderen moei-
lijker of juist makkelijker hadden gevonden. Te

vroeg geboren kinderen bleken ook nog op de



basisschool vaker ziek te zijn dan hun leeftijd-
genoten. Bijna veertig procent van de kinderen
was na zijn of haar vijfde jaar in een zieken-
huis opgenomen geweest en veel kinderen
hadden geregeld de hulp van de huisarts, fysi-
otherapeut of logopedist nodig. Tien procent
was bij een psycholoog of psychiater geweest.
Dat was natuurlijk vaker bij kinderen met een
handicap en minder vaak bij kinderen die geen
beperking hadden. Net als op de leeftijd van
vijf jaar was het aantal kinderen met een emn-
stige handicap niet veranderd, maar het aantal

kinderen met lichte beperkingen of ontwikke-

lingsstoornissen was wel veel groter geworden.

In het algemeen bleek uit de onderzoeken dat
45 procent van de kinderen op de leeftijd van
tien jaar een beperking of handicap had. Dat is
zes keer zo veel als in de rest van de bevol-
king. Het ging vooral om beperkingen bij het
lopen, gebruik van de handen, zien, horen, pra-
ten en bij het denken, leren en begrijpen. Heel
vaak is er sprake van op zich kleine beperkin-
gen, maar ze komen vaak in combinatie voor

en kunnen dan toch veel hinder geven.

Hoe gaat het nu op school?

Hoe verder de schoolcarriére van een kind vor-

dert, hoe meer eisen er aan dat kind gesteld

worden. Tussen zes en tien jaar worden in het
algemeen dan ook steeds meer kinderen
doorverwezen naar het speciaal onderwijs. Op
de leeftijd van negen jaar kreeg 6,5 procent
van alle kinderen die in 1983 geboren waren
speciaal onderwijs. Van de POPS-kinderen was
dat 19 procent. Op deze leeftijd zijn ook bij
POPS-kinderen leer- en gedragsproblemen de
belangrijkste redenen voor doorverwijzing. De
kinderen konden minder goed lezen, rekenen
en spellen dan anderen, en bij een deel van
de leerlingen werd ADHD vastgesteld (aan-
dachtstekortstoornis met hyperactiviteit). Meer
dan de helft van de kinderen die in de periode
tussen vijf en negen jaar voor het eerst naar
het speciaal onderwijs gingen, had op de leef-
tijd van vijf jaar nog niet echt een beperking of
handicap. De meesten hadden wel kieine neu-
rologische afwijkingen, die leerproblemen had-
den kunnen voorspellen, zoals lichte
neurologische stoornissen of onhandigheid,
een achterstand in hun taalontwikkeling of
scheelzien. Toen werd nog gedacht dat kinde-
ren wel over zulke problemen heen groeien.
Later bleek dat zeker als er sprake was van
een combinatie van deze dingen, de kans
groot was dat deze kinderen in het speciaal
onderwijs terechtkwamen. Ook de kinderen

die wel in het gewone basisonderwijs bleven,



ging het niet altijd voor de wind. Veel kinderen
bleven een extra jaartje kleuteren en ook in
groep drie bleven veel kinderen een keer een
jaar zitten. Veel POPS-kinderen hadden extra
hulp of remedial teaching nodig. Meer dan de
helft van de zittenblijvers had die extra hulp
nodig, en ruim een kwart van de rest van de
POPS-kinderen. De scores op een intelligentie-
test, die bij een deel van de POPS-kinderen is
afgenomen, waren in het algemeen iets lager
dan de scores van andere elfjarigen. Dertig
procent van de kinderen die op vijf jaar geen
ernstige handicap hadden, hadden op elf jaar
een benedengemiddeld 1Q (lager dan 85). Dat
zijn er bijna twee keer zo veel als in de nor-

male bevolking.

Onzekerheid en angst

Ouders en leraren gaven in hun antwoorden te
kennen dat zij meer problemen zien bij de ex-

prematuren op sociaal en emotioneel gebied.

Zowel druk en onrustig gedrag als juist erg
teruggetrokken of angstig en depressief gedrag
kwamen vaker voor. Van de open vragen werd
vooral door ouders gretig gebruik gemaakt. Als
er gevraagd werd naar bijzonderheden, of naar
datgene waar de ouders zich het meeste zor-
gen over maakten, dan antwoordden ouders in
een aanzienlijk deel van de gevallen dat hun
kind niet lekker meekwam op sociaal gebied.
Het kind was verlegen of onzeker, en was vaak
op zichzelf. En een deel van de kinderen was
vaak bang niet goed genoeg te zijn of iets
helemaal niet te kunnen, waardoor bijvoor-
beeld weer buikpijn ontstond bij het idee naar
school te moeten. Ouders van te vroeg geboren
kinderen maken zich gemiddeld dan ook wat
meer zorgen over de toekomst van hun kind
dan ouders van op tijd geboren kinderen.
Natuurlijk gelden deze moeilijkheden op soci-
aal-emotioneel gebied niet voor alle te vroeg
geboren kinderen. Maar dat de basisschoolja-

ren vaak niet vanzelf voorbij gaan, staat vast.



Cor en Greet van Wijnen over
hun dochter Ingeborg (9 jaar)

Het was de vraag of ze ooit nog
van de beademing af zou komen.

Ingeborg ongeveer 11 1/2 maand oud - 4500 gram

‘Bij Ingeborg zat na de geboorte alles tegen wat
maar tegen kon zitten. Tijdens mijn zwanger-
schap had ik een te hoge bloeddruk. De placen-
ta functioneerde niet goed en na 29 weken en
3 dagen is Ingeborg gehaald met een spoedkei-
zersnee. Ze was dysmatuur en woog 860 gram.

Een aantal weken lang is ze volledig beademd,

daarna kreeg ze CPAP, viel ze weer terug naar
volledige beademing en uiteindelijk kreeg ze
een neusbril voor de zuurstoftoevoer. Ook kreeg
ze BPD. Na zes weken werden er zwarte gaat-
jes in haar hersenen ontdekt, waarschijnlijk
door zuurstoftekort. Omdat ze zo instabiel was

mochten we haar pas na zeven weken voor het



eerst vasthouden. Het was een heftige tijd. Drie  huis. Gelukkig voelde ze wel echt als ons kind,
maanden heeft Ingeborg op de intensive care ondanks dat we al die tijd in die ziekenhuisom-
gelegen en daarna nog een tijd op de high care.  geving hadden gezeten. We hadden al een
Uiteindelijk ging ze naar de afdeling zuigelin- goede band met haar en dat merkte je ook aan
gen, maar daar ging het weer helemaal mis. Op  Ingeborg. Haar ontwikkeling is natuurlijk heel
die afdeling leerden ze ons hoe we met de anders verlopen dan normaal. Het was in feite
zuurstof om moesten gaan, want het was toen  alsof we een pasgeborene mee naar huis had-
al duidelijk dat ze met zuurstof naar huis zou den genomen, terwijl ze toch al acht en een
gaan. Maar zo'n afdeling is natuurlijk veel ope-  halve maand was. Maar door al die toestanden
ner en toen ze vijf maanden was,
werd Ingeborg getroffen door het
RS-virus. Toen was het echt kantje
boord. Weer ging ze volledig aan
de beademing en het was de
vraag of ze daar ooit nog af zou
komen. We hadden verwacht dat

ze met Kerst wel thuis zou zijn,

maar in plaats daarvan moesten
we blij zijn dat ze rond de
Kerstdagen van de beademing af
was. Toen ze acht maanden en
twee weken oud was, ging ze mee
naar huis. Met zuurstof en sonde-
voeding. Thuis gingen we eigenlijk
gewoon verder met ziekenhuisje
spelen. Ze had nog veel voedingen
nodig, ze spuugde vaak en ze

kreeg veel medicatie. ledere week

gingen we terug naar het zieken-
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kwam alles later op gang. Ze was nog erg
benauwd en moest haar conditie nog helemaal
opbouwen. Toen ze één was gingen we wel
lekker met haar fietsen. ledereen verklaarde ons
voor gek: zo'n piepkleine baby voor op de fiets!
Wisten zij veel. Ze kreeg thuis fysiotherapie en
toen ze bijna twee was liep ze langs de bank
en de tafel, en een half jaar later liep ze los. En
toen ze liep, ging ze ook praten. Alles ging
ineens heel snel. Op tweejarige leeftijd ging ze
van de zuurstof af, maar het spugen ging door
tot haar vierde. Net voor haar derde ging ze
naar de peuterspeelzaal. Ze hing wel erg aan
mij, maar het ging best goed. Daar is ze ook
vast voedsel gaan eten. Toch leverde school
wel wat problemen op - ze was bijvoorbeeld
nog niet zindelijk. Eigenlijk was dat wel een ver-
eiste, maar ja, voor ons was dat na al die ellen-
de niet het belangrijkste. En natuurlijk was ze
de kleinste van de basisschool. We wilden
graag dat de leerkrachten volledig op de hoogte
waren van haar moeilijke start, dus we hebben
veel gesprekken over Ingeborg gehad. Ze heeft
drie jaar gekleuterd voor ze naar groep drie
ging. Met wat extra hulp ging het aardig dat
eerste jaar. In de zomervakantie tussen groep
drie en vier hebben we thuis met haar geoe-
fend, en in groep vier hoorden we niets, dus we

gingen ervan uit dat het goed ging. Maar bij de

rapportbesprekingen bleek ineens dat dat hele-
maal niet het geval was. We waren boos! Al die
tijd hadden ze niets laten weten. Na die bespre-
king is ze getest en toen bleek dat vooral reke-
nen een groot probleem was. Maar ook op het
gebied van taal was ze zwak en haar geheugen
bleek niet zo goed te functioneren. Dat hadden
we zelf ook al wel gemerkt. Naar aanleiding
van die uitslag is Ingeborg op haar negende
overgeplaatst naar een MLK-school, en daar
heeft ze het geweldig naar haar zin. Van een
van de minderen is ze nu een van de beteren
geworden! Ook sociaal-emotioneel gaat het nu
veel beter. Voorheen hing ze tijdens de pauze
vooral aan de juf, nu speelt ze lekker mee op
het schoolplein. Ze heeft veel meer zelfvertrou-
wen gekregen. We zien de toekomst voor
Ingeborg met vertrouwen tegemoet. Sinds haar
zevende slikt ze geen medicijnen meer en ze
heeft geen bronchitis of astma ontwikkeld. Dat
is heel bijzonder, na alle zuurstofproblemen die
ze heeft gehad. Toch komt ze niet van die voor-
geschiedenis af. Ze moet nog één keer per jaar
voor controle naar het ziekenhuis en als je dan
ziet hoe het op zo'n basisschool gegaan is...
Vlak na haar geboorte mag een te vioeg gebo-
ren kind miljoenen kosten, en daarna is er ner-
gens geld meer voor! Maar Ingeborg komt er

wel, dat weten wij zeker.



De middelbare schooltijd

Beleving van problemen

Op de leeftijd van veertien jaar zijn vragenlijsten
gestuurd over gezondheidstoestand, kwaliteit
van leven en zelfbeeld. Zowel de POPS-tieners
zelf als de ouders werd gevraagd de vragenlijs-
ten in te vullen. Slechts eenderde van de
ouders gaf aan dat hun kind geen gezond-
heidsproblemen had. Ruim eenderde zei dat
hun kind lichte problemen had op één of twee
gebieden, en iets minder dan eenderde gaf op
meer dan twee gebieden lichte problemen of
één of meer emnstige problemen aan. Die
gezondheidsproblemen konden op verschillen-
de gebieden liggen: bij het bewegen, bij het
handgebruik, bij het zien, horen of spreken of in
de verstandelijke ontwikkeling. Van de jongeren
zelf meldde 46 procent een beperking te heb-
ben. Dat het oordeel van ouders en kinderen
niet altijd overeenkomt is niet zo verwonderlijk,
want een lichamelijke afwijking kan door twee
mensen verschillend waargenomen worden.
Een moeder kan denken dat het trillen van haar
dochters arm er niet zoveel toe doet, maar haar

dochter kan dat trillen ervaren als een enorme
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Hoe vaak komen problemen voor?

beperking, omdat ze eigenlijk tekenares wilde
worden. Gezondheidsproblemen kunnen nega-
tieve gevolgen hebben voor de kwaliteit van
leven. Bij de POPS-tieners bleek dat in het alge-
meen niet het geval te zijn. De meeste ex-pre-
maturen met een beperking of handicap lijken
zich goed aangepast te hebben aan wat ze wel

of niet kunnen.

Deelname speciaal onderwijs
blijft stijgen

In het algemeen worden er na het tiende jaar

niet veel kinderen meer doorverwezen naar




het speciaal onderwijs. Sommige kinderen
kunnen aan het eind van een speciale school
voor basisonderwijs zelfs weer teruggaan naar
een ‘normale’ school voor voortgezet onder-
wijs. Helaas geldt dat niet voor een groot deel
van de groep te vroeg geboren kinderen. Op
veertienjarige leeftijd bezoekt 27 procent van
hen een school voor individueel voortgezet
onderwijs of voor voortgezet speciaal onder-
wijs. Onder de rest van de veertienjarigen uit
‘83 is dat iets minder dan 12 procent. Maar
ook volgt bijna dertig procent van de ex-pre-
maturen een MAVO-opleiding en bijna dertig
procent een HAVO- of YWO-opleiding. Kinderen
van wie op tienjarige leeftijd kon worden vast-
gesteld dat ze nooit waren blijven zitten en
dat ze nooit extra begeleiding nodig hadden
gehad, zaten op veertienjarige leeftijd op
dezelfde soort scholen als hun leeftijdgenoten.
Alleen, waar het aantal kinderen met leer- en
gedragsproblemen in de algemene bevolking
dus juist daalt, neemt het onder de ex-prema-

turen alleen maar toe. Dat baart velen zorgen.

Aantal weken zwangerschap

Na vijftien jaar onderzoek is er nog steeds
een duidelijk verband tussen het aantal
weken dat de zwangerschap duurde, en het

onderwijsniveau. Hoe korter de zwanger-

schapsduur, hoe groter de kans op speciaal
onderwijs en hoe kleiner de kans om een
HAVO- of VWO-opleiding te volgen. Voor de
kinderen die een laag gewicht voor de zwan-

gerschapsduur hadden, geldt dat nog sterker.

De draagkracht van het gezin

In Canada is een onderzoek onder deze leef-
tijdsgroep gedaan om te bekijken wat de
invloed van een te vroeg geboren kind op het
gezin is. In vergelijking met ouders van op tijd
geboren kinderen, had een groter deel van de
ouders van ex-prematuren het gevoel dat de
gezondheid van hun kind invloed had op hun
eigen emotionele welbevinden. Ook gaven zijj
aan dat het voor het gezin vaker moeilijk was.
Een te vroeg geboren kind had in de loop der
jaren vaker voor zware tijden in het huwelijk
gezorgd, maar terwijl het ene koppel daardoor
juist dichter bij elkaar gekomen was, had het
voor het andere stel voor een groot deel bijge-
dragen aan een scheiding. Ook broertjes en zus-
jes hadden meer te lijden onder een gebrek aan
aandacht dan in ‘gewone’ gezinnen. Deze pro-
blemen gingen met name op als het te vroeg
geboren kind een handicap had. Toch gaven de
gezinnen vaak aan dat ze juist door alle toe-

standen dicht bij elkaar gekomen waren.



Marja
hun zoon

‘Mijn zwangerschap kwam eigenlijk onver-
wacht, want ik droeg een spiraaltje. Maar ja,
geen enkel voorbehoedmiddel is honderd
procent veilig, en de vraag was nu wat we
met dat spiraaltje zouden doen. Als we het
eruit zouden halen, zou dat tot een miskraam
kunnen leiden, en als we het zouden laten
zitten, kon dat een vroeggeboorte veroorza-
ken. Uiteindelijk hebben we besloten om het
eruit te halen. Maar tijdens mijn zwanger-
schap heb ik steeds gevoeld dat Thijs niet lek-
ker in mijn baarmoeder zat. Het was mijn
derde kind en de zwangerschap was totaal
niet te vergelijken met de voorgaande twee. lk

voelde me helemaal niet lekker, was altijd
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Thijs net na de geboorte

moe en had een heel gevoelige buik. Je kon
de harttonen van het kindje vrijwel niet horen

en ik voelde Thijs nooit bewegen. Na vijfen-




twintig weken zwangerschap kreeg ik een
bloeding. De placenta liet los, zo bleek, en dat
heeft de bevalling op gang gebracht. Alles
kwam in één keer, Thijs is in het vlies gebo-
ren. Vooraf was al gezegd dat hij het nooit
zou overleven, en daar gingen we dan ook
vanuit. Maar we wilden hem wel nog even
zien. En toen bleek hij te leven! In het zieken-
huis wisten ze niet goed wat ze ermee aan
moesten. Vijfentwintig weken, dat hadden ze
nog nooit meegemaakt. We gingen ervan uit
dat hij geen kans maakte. Hij heeft zelfs nog
een paar uur bij ons in bed gelegen, in de
veronderstelling dat het niet lang meer zou
duren. Maar toen één van de verpleegkundi-
gen om vier uur 's nachts kwam kijken, adem-
de hij nog steeds zelf. De verpleegkundige
vond het toch beter om Thijs in de couveuse
te leggen, zodat hij zuurstofondersteuning
kon krijgen. De volgende ochtend was ook de
kinderarts gearriveerd, en die wilde hem een
kans geven. Ze vroegen ons wat wij wilden.
Toevallig hadden we een paar weken daar-
voor een uitzending gezien over een geboorte
na vierentwintig weken zwangerschap. Dat
was zo naar, dat we niet wilden dat ze alle
mogelijke noodgrepen op ons kind zouden
loslaten. Alleen het reéel haalbare, hebben

we gezegd. Met de babylance is Thijs toen

naar een ander ziekenhuis gebracht. Dat was
een raar gevoel. Eerst word je verteld dat je
kind niet levensvatbaar zal zijn, en vervolgens
ligt het met een hele toekomst voor zich in
een couveuse! Een paar keer heeft hij er echt
slecht bij gelegen. Hij kreeg infecties, darm-
krampen door de voeding, zijn bilirubine was
heel hoog en hij groeide slecht in het begin.
Maar wonder boven wonder is hij nooit
beademd. Ze denken dat dat komt doordat hij
inderdaad niet lekker in de baarmoeder lag.
Hij wilde eruit, en daardoor is waarschijnlijk
de longrijping eerder op gang gekomen. Na
bijna drie maanden ging Thijs mee naar huis.
Maar viif weken later kreeg hij een sepsis;
een ernstige bloedvergiftiging. In het zieken-
huis kreeg hij bloedtransfusies en ging hij de
couveuse weer in. Vijf weken is hij in het zie-
kenhuis gebleven, we waren weer helemaal
terug bij af. Zelf hebben we toen ook een
terugval gehad. Ik stopte met de borstvoeding
want dat ging gewoon niet meer. Toen hij
eenmaal weer thuis was, ging het aardig.
Maar hij bleef veel last hebben van infecties
en er waren problemen met zijn urine. Daarbij
heeft hij twee ernstige oorontstekingen
gehad, tegen hersenvliesontsteking aan.
Uiteindelijk heeft hij buisjes gekregen.

Bovendien kreeg hij ook nog een liesbreuk.
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Ondanks zijn gezondheidsproblemen, hoorde
hij er thuis meteen helemaal bij. Hij was niet
huilerig en we hadden allemaal goed contact
met hem. Het enige dat anders was, waren
zijn ziekenhuisbezoeken. En er kwam twee
keer per week een fysiotherapeut thuis. Zijn
mijlpalen kwamen, gecorrigeerd weliswaar, op
tijd. Alleen zijn tanden kwamen laat door. Hij
is nu nog aan het wisselen. Thijs is niet naar
de peuterschool gegaan, hij moest zo vaak
naar een arts. De kleuterschool was vervol-
gens één groot drama. Hij kon niet opschieten

met zijn leeftijdgenoten en was vaak ziek. We

wilden open en eerlijk zijn, en hadden verteld
over zijn moeilijke start. Maar op school von-
den ze dat we daar maar eens vanaf moes-
ten. Hij bleef niet eeuwig een couveusekind
en zijn juf vond het onzin dat ik hem thuis-
hield. Terwijl zijn afweersysteem gewoon nog
niet goed functioneerde. Toen zijn we op een
Montessorischool gaan praten. Daar begrepen
ze de situatie beter. In het tweede kleuterjaar
is Thijs overgeplaatst en dat gaf een goed
gevoel. Maar zijn sociale ontwikkeling bleef
achter en daardoor ontstonden problemen. Hij

werd gepest. Ook het leerproces sloeg niet
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aan. Nadat hij getest was, bleek dat hij beter
op zijn plek zou zijn op een LOM-school.
Leren ging daar beter, maar ook daar kon hij
geen contact maken met andere kinderen. De
jeugdpsychiater stelde vast dat hij tekenen
van een ADHD-kind vertoonde, hoewel hij die
diagnose niet helemaal kon stellen. Ze heb-
ben ook nog gedacht dat hij autistisch was,
maar dat bleek het ook niet helemaal te zijn.
Vier jaar geleden zijn we na veel wikken en
wegen gestart met Ritalin, het medicijn dat
gebruikt wordt om ADHD te behandelen.
Weerbaarheidscursussen en ergotherapie
hadden niet geholpen en er méest iets
gebeuren. Hij werd zoveel gepest op school
en ook de leerkrachten konden er niet mee
omgaan. Hij kreeg er depressieve neigingen
van. Door de medicijnen ging het wel wat
beter, maar de echte omslag kwam toen hij
twaalf was. Rond die tijd kwam een nieuwe
school in het vooruitzicht en daarmee leek er
een last van zijn schouders te vallen. Hij ging
naar een IVO MAVO, waar in kleine groepen

wordt [esgegeven. Daar hebben we heel

bewust voor gekozen, want dat had hij nodig.

Strakke regels, overzichtelijkheid en structuur.
Bovendien moet hij steeds op de hoogte zijn

van wat er gaat gebeuren. Als er ineens een

andere leerkracht voor de klas staat, heeft hij
een slechte dag. Met leren gaat het nu goed,
maar sociaal functioneert hij nog steeds niet
zo lekker. Hij moet met zichzelf leren omgaan.
Wat dat betreft speelt die couveusetijd nog
steeds een rol. Hij heeft geen emstige hersen-
beschadiging opgelopen, maar je ziet dat er
toch kleine dingen zijn misgegaan. We vragen
ons wel eens af hoe het in de toekomst zal
gaan. Nu heeft hij veel begeleiding nodig - zal
dat zo blijven? Toch is hij afgelopen zomerva-
kantie best vooruit gegaan. Hij bleef altijd ach-
ter bij leeftijdgenoten, speelde het liefst nog
met pistooltjes, maar dat trekt nu bij. Vorig jaar
heeft hij voor het eerst zijn verjaardag gevierd.
Hij had nooit een kinderfeestje gehad! We pro-
beren ons niet al te veel zorgen te maken. Hij
heeft veel ups en downs gehad, en daar leer
je anders door te kijken. Als het op school
even slecht gaat, dan is dat niet het belangrijk-
ste. Hij moet goed in zijn vel zitten, daar gaat
het om. Dan gaat het leren vanzelf ook wel
weer beter. We hebben leren relativeren. Thijs
is niet zomaar groot geworden en dat laat zijn
sporen achter — ook voor je relatie en je gezin.
Daar kun je moeilijk over doen, maar je kunt
ook proberen het van de positieve kant te

bekijken. En dat is precies wat wij doen.



Jongvolwassen, en dan?

Leren leven

Tegen de tijd dat iemand volwassen is, zou je
misschien niet verwachten dat hij of zij zijn
vroege geboorte nog aandraagt als de oorzaak
van sommige problemen. Dat is dan inmiddels
zo lang geleden. Toch wordt een deel van de
mensen gedurende het leven steeds weer
geconfronteerd met de gevolgen van de vioe-
ge geboorte. In het werk, bijvoorbeeld. Of in
het sociale leven. Of, in een aanzienlijk deel
van de gevallen, op het lichamelijke viak. Dat
kan een normaal verloop van het leven nog
wel eens bemoeilijken. En het kan soms moei-
lijk zijn om dat te accepteren. Er zijn pas een
paar onderzoeken gedaan onder jong-volwas-

sen en volwassen ex-prematuren.

Laatbloeiers

Bij TNO is een verkennend onderzoek gedaan
naar jongvolwassen ex-prematuren, in de leeftijd
van zestien tot vierentwintig. Uit open gesprek-
ken met deze jongeren bleek dat er nogal eens
wat dwars zat, en dat een groot deel van hen
zich soms afvroeg of hun problemen nu inder-

daad nog aan de te vroege geboorte te wijten

®

waren. Erg schrikachtig gedrag bijvoorbeeld, om
de kleinste dingen, of abnormale reacties op
pijn. Het leek erop dat een groot deel van hen
wat meer tijd nodig had gehad om zijn of haar
weg te vinden, in de juiste studie, in het krijgen
van wat meer zelfvertrouwen of in het maken
en behouden van goede vriendschappen.
Omdat dit onderzoek een open karakter had en
de groep ondervraagden niet groot was, kunnen
er geen conclusies getrokken worden op basis
van de gevonden feiten. Het is tenslotte best
mogelijk dat zulke problemen helemaal niet
vaker voorkomen dan gemiddeld. lemand die te
vroeg geboren is, kan zijn problemen wijten aan
die vioeggeboorte, terwijl iemand die op tijd
geboren is zijn problemen kan wijten aan een

vroegere ziekte of het milieu waar hij uit komt.

Gezondheid

Uit het weinige onderzoek dat internationaal is
gedaan naar volwassen ex-prematuren, komen
een paar opvallende resultaten naar voren. In

één van de onderzoeken wordt gesteld dat de

eetstoornis Anorexia Nervosa vaker zou voorko-



men bij jongeren die te vroeg of met een laag
geboortegewicht ter wereld zijn gekomen. Uit
een ander onderzoek blijkt dat ex-prematuren
op jongere leeftijd dan gemiddeld kwetsbaar
zijn voor suikerziekte en hart- en vaatproble-
men. Ook is in een onderzoek gevonden dat de
kwaliteit van leven van jongvolwassen ex-pre-
maturen met fysieke en mentale handicaps niet
zo goed is als vaak wordt voorgespiegeld. Ten
slotte zou een jonge vrouw die zelf ooit te
vioeg geboren is meer kans hebben op een
hoge bloeddruk als ze zelf zwanger wordt. Ook
hier geldt weer: de gevonden problemen zijn
nog niet in andere onderzoeken bevestigd.
Daarom moeten die resultaten niet zomaar voor

waar aangenomen worden.

Werk en huwelijk

In Engeland is een groep ex-prematuren
gevolgd tot aan het zesentwintigste levensjaar.
In dat onderzoek werd de groep vergeleken
met leeftijdgenoten die na een normaal aantal
zwangerschapsweken geboren waren. Nu werd
er niet alleen meer gekeken naar de ontwikke-
ling en het verloop van de schoolcarriére, maar
vooral ook naar werk en levensstijl. Wat betreft
het aantal jaren onderwijs of aantal uren werk
per week werden er geen verschillen gevonden.

Wel bleek dat de ex-prematuren over het alge-

meen minder vaak de hoge banen hadden,
zoals bijvoorbeeld manager, waardoor zij min-
der verdienden. Op het gebied van de huwelijk-
se staat, de tevredenheid over het leven en de
levensstijl, waren er geen verschillen. Een pro-
bleem van dit onderzoek was, dat maar de helft
van de oorspronkelijke onderzoeksgroep
reageerde. En dat kunnen best de mensen met
de minste problemen zijn - die zijn wat eerder

geneigd om aan onderzoek mee te doen.

Het POPS-vervolg

Aan de onderzoekers van het POPS-onderzoek
worden vaak vragen gesteld. Door jongeren die
zelf aan het onderzoek deelnamen of hun
ouders, maar ook vaak door mensen die via de
Vereniging van Ouders van Couveusekinderen
het telefoonnummer hebben gekregen. Meestal
zijn dat vragen zoals: ‘Komt het probleem dat ik
heb nou vaker voor? En als dat zo is, weten jullie
dan wie ons verder kan helpen?’ Ook krijgen de
onderzoekers vaak tips over wat, vaak na lang
zoeken, nou echt geholpen heeft. Daarnaast
wordt er ook regelmatig verteld wat er goed
ging. Zoals de vader die schreef: ‘Houden jullie
nou eindelijk eens op met die negatieve berich-
ten. Mijn veel te vioeg geboren dochter heeft al

op haar zeventiende een fantastisch eindexa-

men gedaan en is nu de jongste studente



Sterrenkunde!’ Of zoals een gynaecoloog in haar
proefschrift schreef: Toen ik veel te vioeg en veel
te klein ter wereld kwam kon niemand beden-
ken dat ik nog eens een doctor in de genees-
kunde zou worden.’ Niettemin blijft voor vee!
ouders de twijfel over wat het beste is. Moeten
we nou maar eens vergeten wat er is gebeurd
en zorgen dat alles normaal wordt, of kunnen
we toch beter extra aandacht vragen voor ons
kind? Moeten we op school vertellen dat onze
zoon of dochter zo veel te vroeg geboren is,
zodat ze extra op hem of haar kunnen letten, of
moeten we juist voorkomen dat hij of zij het
hele leven een stempel meedraagt? En als er
eens iets is, kunnen we dan gewoon afwachten
hoe het gaat of is het bij zo'n te vioeg geboren
kind beter te zorgen dat we er vroeg bij ziin? Op
zulke vragen kan pas antwoord gegeven wor-
den als duidelijk is hoe het later gaat - ook als
zij volwassen zijn. Daarom gaat het POPS-onder-
zoek nog steeds door. In 2002 zullen bijna dui-
zend negentienjarigen die aan het onderzoek
deelnamen opnieuw worden uitgenodigd voor
een vervolgonderzoek. Dan zal gevraagd wor-
den hoe het gegaan is met de groei en met de
gezondheid, met school en met werk, met vrien-
den en relaties. Dan kan onderzocht worden of
deze zaken bij de POPS-negentienjarigen anders

verlopen dan bij anderen.
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Maud heefd

De eindexamens vbo/mavo,

havo en vwo zijn gaande. Voor
bijna 200 000 jongeren zijn dat
spannende weken. Vooral op het
havo, want daar doet dit jaar bij-
na iedereen examen nieuwe stijl:
het Studiehuis. Trouw volgt in
de examenrubriek deze keer
scholieren die een extra steuntje
in de rug nodig hadden om hun
examen te kunnen halen, Ze zit-
ten niet alleen op school, ze zit-
ten ook bij een huiswerkinsti-
tuut, of ze volgen voor een be-
paald vak bijles, of ze zochten
extra studiebegeleiding.

Vandaag: Duits vwo

Monique de Heer

De eerste tekst bij het examen
Duits vwo (oude stijl) viel de acht-
tienjarige Maud Assink uit Haren
niet mee. Het onderwerp was Co-
lumbus: 'Habgier und Angst’. Maud:
~Columbus mishandelde de in-
heemse bevolking maar zei bij
zichzelf dat hij dat deed om het
Christendom te brengen. Daar
gingen de vragen over.”

Maud deed examen oude stijl
maar daarin zaten gisteren wel
een paar open ‘nieuwe stijl vra-
gen'. ,,Je moest Columbus verge-
lijken met Marco Polo. Nou, vol-
gens mij mishandelde Columbus
de bevolking en bedoelde Marco
Polo het goed.” De meerkeuze
vragen in het examen zijn in het
Duits, maar de open vragen wor-
den in het Nederlands gesteld en
mogen ook in die taal worden
beantwoord. Maud twijfelt na af-
loop erg. Op drie minuten na had
ze de tweeénhalf uur die voor het
examen staat, nodig: ,,Soms denk
je dat je de tekst begrepen hebt
maar als je de vragen leest, weet
je het weer niet,”

Een 4,7 voor dit landelijk
schriftelijk is genoeg om Maud
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aan een voldoende voor Duits te
helpen. Voor de schoolonderzoe-
ken haalde ze een 6,3, Voor die
schoolonderzoeken heeft ze ook
veel moeten lezen. Maud: ,,'Die
Wolke' was wel een mooi boek
over een ongeluk met een kern-
centrale. Nee, ik heb niet onthou-
den wie de schrijver was, Het
schoolonderzoek was in februari
en je richt je gewoon direkt op
wat er nog komt, Ik vind Duits
niet zo'n mooie taal. Het klinkt zo
streng maar het zal wel nuttig
zijn voor je algemene kennis.”
Sinds halverwege de vijfde klas
bezoekt Maud het Studiecentrum
in Haren. Ze dreigde te blijven
zitten en sindsdien gaat ze iedere
dag vanuit school door naar de
’studio’, zoals ze het zelf noemt.

POPS-eindexamenkandidaat haalt de krant (© Trouw 18-05-2001)



Jeen hoge cijfers nodig

Maud Assink op het Studiecentrum Haren.

aud: ,,Dat is wel even anders.
roeger ging ik naar huis en dan
t mijn moeder te wachten met
ee. Nu ga ik direkt aan het huis-
erk. Bij binnenkomst in de huis-
erkstudio loop ik eerst langs het
mntoor van Harm en Henriétte,
+ begeleiders. Als ik een cijfer
bt gekregen ofzo laat ik dat
en. 1k heb een agenda en doe
at ik voor die dag moet doen,”
jd voor hobby’s is er niet en ook
t baantje op zaterdag bij de
uidenier heeft ze opgegeven.
aud heeft het er ‘wel voor over’
ant ze wil dolgraag pedagogiek
an studeren in Groningen.

Voor het examen Duits heeft ze
k op het Studiecentrum veel
oefend. Drie tot vier keer in de
el is er een proefexamen ge-

maakt en afgelopen week nog een
paar keer een examen ‘mieuwe
stijl’ om te oefenen met de open
vragen. Na afloop werd dat op de
huiswerkstudio besproken met
de bijlesleraar voor Duits. Maud:
.Er hangt bij mij veel af van het
onderwerp. Als een tekst over po-
litiek gaat of computers dan lukt
het niet goed omdat ik daar ge-
woon weinig van afweet, Maar ik
heb ook wel eens een tekst gehad
over vandalisme en dat ging be-
ter. Dat is een onderwerp waar ik
meer bij betrokken ben.”

De avond voor het examen is
niet geblokt voor Duits maar voor
economie. Twee uur na afloop
van het Duitse examen, moest
Maud gisteren aantreden voor die
vuurproef. ,,.Daar heb ik veel

FOTO REYER BOXEM

moeite mee. Dat is ontzettend
moeilijk.”

Ik moet het niet van begrip
hebben”, aldus Maud. ,.Jk haal
het niet op mijn sloffen. Ik kan
wel heel veel leren maar ik mis
het inzicht en dan krijg je toch
niet een echt goed cijfer.” Toch
moet het gaan lukken de komen-
de weken. Maud: ,lk heb geen
hoge cijfers meer nodig. Voor eco-
nomie is een 4,5 voldoende, voor
Engels een 4,8 en voor geschiede-
nis 5,3. ledereen zegt nu tegen
me: ‘oh dat vait toch mee’, maar
ja, ik moet het nog wel even
doen.”

Bnos? Opgelncht? Zat het tegen of zat het juist
mee? Lucht je lart op de exatnensite van
Trouw: wwiv.trouw.nlfeindcxamen.
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Vereniging van Ouders van
Couveusekinderen (V.0.C.)

De V.0.C. bestaat uit leden, die allemaal ouders van couveusekinderen zijn.
Een aantal van hen is als vrijwilliger actief binnen de vereniging.

Doelen

Opvang en begeleiding van ouders van

couveusekinderen.

e Door hulp te verlenen bij de emotionele
verwerking. Ook bij ouders van wie het kind
is overleden tijdens de zwangerschap, het
verblijf in de couveuse of de periode die
daarop volgt.

¢ Door voorlichting te geven aan ouders (o0.a.

via boeken en diverse informatiematerialen).

Door hulp te verlenen en voorlichting te
geven aan ouders van schoolgaande ex-

couveusekinderen (Maatje-Groter).

Belangenbehartiging van ouders

¢ Door voorlichting te geven aan professionele
hulpverleners over problemen die ouders
ervaren.

¢ Door het bevorderen van een goede organisa-
tie van de opvang en begeleiding van ouders
met als aandachtspunten het bevorderen van
een optimaal contact tussen ouders en kind,
en ook tussen ouders en beroepskrachten als

artsen en verpleegkundigen.

¢ Het bijdragen aan de verbetering van de
zorg voor vroeggeborenen door beinvioe-
ding van de politiek, de overheid en diverse
betrokken medische beroepsgroepen.

¢ Als V.O.C. participeren in maatschappelijke
en ethische discussies over vroeggeboorte.

Lidmaatschap

Nieuwe leden en donateurs kunnen zich
aanmelden via het Landelijk Secretariaat.
Het lidmaatschap (lopend van 1 januari tot
en met 31 december) kost (minimaal) € 25.
Leden ontvangen het informatieve kwartaal-

blad, “Kleine Maatjes”.

Bereikbaarheid

Landelijk secretariaat V.0.C.

Postbus 1024 N
2260 BA Leidschendam 2@
tel.  070-386 2535
fax: 070-386 48 43

Internet: www.couveuseouders.nl

E-mail: info@couveuseouders.nl






