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Vroeggeborenen van baby tot adolescent
De levensloop van de POPS-cohort geboren in 1983

In een samenwerking van de Nederlandse kinderart-
sen werden in 1983 perinatale gegevens bijeenge-
bracht over 1.338 kinderen, levend geboren na een
zwangerschap van minder dan 32 weken en/of met
een geboortegewicht onder 1.500g (Project Onder-
zoek Prematuritas en Small-for-gestational age, POPS).
Hun gezondheid en ontwikkeling werd onderzocht
op de leeftijd van 2, 5, 9, 10-11, en 14 jaar. Uit deze
veertien jaar van vervolgonderzoek bleek dat 10%
van de kinderen een ernstige handicap of beperking
had op de schoolleeftijd. Hoewel 90% dus géén ern-
stige beperkingen had op die leeftijd, ondervond de
helft van hen aanzienlijke problemen in het dagelijk-
se leven. Lichte ontwikkelingsstoornissen en gedrags-
en leerstoornissen namen toe naarmate de kinderen
ouder werden; deze kunnen het zelfstandig functio-
neren op volwassen leeftijd ernstig belemmeren.
Vroege signalering van ontwikkelingsstoornissen bij
te vroeg geboren kinderen en het vroeg starten van
gerichte interventies zouden een belangrijk instru-
ment kunnen zijn om de latere gevolgen te beperken.

Inleiding

In het landelijke samenwerkingsproject POPS 1983
(Project Onderzoek prematuritas en small-for-
gestational age) wordt nagegaan hoe kinderen die
veel te vroeg of met een veel te laag geboortege-
wicht zijn geboren, zich op lange termijn ontwik-
kelen. De oorspronkelijke vraagstellingen waren
vooral gericht op overleving zonder ernstige handi-
caps. Naarmate de kinderen ouder werden werd
steeds belangrijker of ze op school goed mee kon-
den komen en of hun sociale ontwikkeling en
gedrag normaal waren, vergelijkbaar met doorsnee

Nederlandse kinderen.

Onderzoeksopzet

Alle kinderen die in 1983 werden geboren na een
zwangerschapsduur minder dan 32 weken en/of
met een geboortegewicht onder 1.500 gram maken
deel uit van het POPS-onderzoek. Gegevens over
de zwangerschap, geboorte en de ziekenhuisopna-
me in de periode vlak na de geboorte werden ver-
zameld door de kinderartsen in de acht academi-
sche ziekenhuizen, 22 opleidingsziekenhuizen en
71 algemene ziekenhuizen. Van 1.338 kinderen
konden volledige gegevens worden verkregen, van
85 alleen summiere. De onderzoeksgroep bevat dus
94% van de doelgroep. Bij vrijwel alle overlevende
kinderen is in de jaren daarna vervolgonderzock
verricht op de leeftijd van 2, 5, 9, 10-11 en 14 jaar.
Ook in die periode is het gelukt, telkens 80 a 90%
van de totale cohort in het naonderzoek te betrek-
ken. Aangezien in het algemeen geldt, dat vooral
kinderen ‘uitvallen’ bij naonderzoek als er proble-
men zijn, zullen de uitkomsten waarschijnlijk een
te positief beeld geven.

Periode rond de geboorte

De verdeling naar zwangerschapsduur was 75 kin-
deren (5,6%) < 26 weken, 180 (13,4%) 26-27
weken, 755 (56,4%) 28-31 weken en 325 (24,3%)
= 32 weken. Van de totale groep waren 292 kinde-
ren (21,8%) < 1.000 gram, 805 (60,2%) 1.000-1.499
gram en 241 kinderen (18,0%) = 1.500 gram. Bijna
een kwart van de kinderen maakte deel uit van een
meerling. Van de 1.338 kinderen overleden er 363
(27,1%) in het eerste levensjaar (veel hoger dus dan
de totale zuigelingensterfte in Nederland in 1983:
0,84%).! Ook de sterfte na die tijd was hoger dan
bij leeftijdgenoten (tab. 1). Figuur 1 laat de sterfte

Tabel 1

Sterfte naar leeftijd bij overlijden van zeer vroeg geboren kinderen (POPS 1983; n = 1.338)

leeftijd sterfte, sterfte, overlevenden,
absoluut cumulatief (%) cumulatief (%)

<24 uur 148 148 (11,1) 1190 (88,9)

1-7 dagen 118 266 (19,9) 1072 (80,1)

8-28 dagen 46 312 (23,3) 1026 (76,7)

29 dagen tot ontslag naar huis 28 340 (25,4) 998 (74,6)

vanaf ontslag tot le verjaardag 23 363 (27,1) 975 (72,9)

1 tot 2 jaar 6 369 (27,6) 969 (72,4)

2 tot 5 jaar 3 372 (27.8) 966 (72,2)

5 tot 14 jaar 4 376 (28,1) 962 (71,9)
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in de eerste twee levensjaren zien gerelateerd aan de
zwangerschapsduur. De sterfte bij 23 en 24 weken
was 100%, vanaf 25 weken was de sterfte steeds
lager, tot 13% bij 31 weken. De voornaamste
doodsoorzaken waren ‘respiratory-distress syndro-
me’, intracraniéle bloedingen en aangeboren afwij-
kingen.? Na ontslag uit het ziekenhuis waren wie-
gendood?® en bronchopulmonale dysplasie (BPD)
belangrijke doodsoorzaken.

Figuur 1

Sterfte tussen geboorte en 28 dagen respectieve-
lijk twee jaar (gecorrigeerd van vroeggeboorte)
naar zwangerschapsduur. POPS 1983
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Gezondheid en ontwikkeling tot de leeftijd van
14 jaar

Gedurende de veertien jaar van vervolgonderzoek
heeft 89% (851 kinderen) deelgenomen. Op de
leeftijd van twee jaar werd het onderzoek door de
eigen kinderarts uitgevoerd.>* Kort na de vijfde
verjaardag zijn de kinderen uitvoerig onderzocht
tijdens een huisbezoek door drie speciaal getrainde
kinderartsen.>” Op de leeftijd van 9, 10 en 14 jaar
is de toestand van de kinderen vastgesteld aan de
hand van vragenlijsten, ingevuld door ouders, leer-
krachten en kinderen zelf.®!! De definities van
handicaps en beperkingen zijn gebaseerd op die
van de Wereldgezondheidsorganisatie. De beper-
kingen zijn weergegeven in figuur 2.

Ernstige handicaps komen vaker voor dan bij niet-
prematuren (7-10%, athankelijk van de gebruikte
definities en meetinstrumenten). Nog veel frequen-
ter zijn de lichte handicaps (16%) en beperkingen
(28%). In totaal heeft op de leeftijd van 14 jaar de
helft van de jongeren last van een beperking of
handicap. De ouders van de 14-jarigen gaven aan
dat 30% een ernstig probleem had of meerdere
lichte problemen. Nog eens 35% van de kinderen
had volgens de ouders lichte problemen op een of
twee gebieden. Zo bezocht 27% een school voor
voortgezet speciaal onderwijs of individueel onder-
wijs, vergeleken met 5% in de totale bevolking.

JGZ - nr. 6 — december 2002

Kinderen in het reguliere onderwijs bezochten
relatief vaak lagere vormen van vervolgonderwijs
en kregen veel extra hulp. Uiteindelijk had volgens
de ouders 35% van de 14-jarigen geen problemen.
De meeste kinderen met een handicap of beperking
hadden een combinatie van stoornissen van de
neuromotoriek, verstandelijke ontwikkeling en
taal-spraakontwikkeling. Daarnaast traden gedrags-
problemen en achterblijvende schoolprestaties veel-
vuldig op. Ongeveer 20% van de kinderen bleef
klein (onder het tiende percentiel). Afwijkingen
van de visuele functies (scheelzien, gezichtsscherp-
te, codrdinatiestoornis) kwamen voor bij 28% van
de kinderen. De prevalentie van perceptief gehoor-
verlies was 1,5%, vijftien maal zo hoog als bjj
doorsnee kinderen. Bovendien had 14% een gelei-
dingsgehoorverlies. Bronchopulmonale dysplasie
kwam bij 9% voor.

Het gebruik van medische voorzieningen was dan
ook erg hoog: huisarts, specialisten, fysiotherapie,
logopedie, psycholoog en psychiater werden veel
vaker geconsulteerd, en 40% van de kinderen was
ook na het vijfde levens]aar nog een of meerdere
keren opgenomen geweest in een ziekenhuis.
Ouders gaven meer gedragsproblemen aan, in het
bijzonder voor ‘internaliserend’, dat wil zegggen
teruggetrokken en angstlg/depress1ef gedrag, socia-
le problemen en aandachtsproblemen.!? In een at
random geselecteerde steekproef van 220 ondergin-
gen 167 kinderen op de leeftijd van tien jaar een
intelligentietest.!* De 1Q-scores waren lager dan in
de referentiegroep, ook bij kinderen zonder beper-
kingen of handicaps.

Figuur 2

Handicaps en beperkingen op verschillende leef-
tijden. POPS 1983
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Het is moeilijk de prognose en de mate waarin
beperkingen en handicaps blijvend zijn op de ver-
schillende leeftijden te vergelijken omdat kinderen
zich ontwikkelen en de onderzoeksmethoden leef-
tijdgebonden zijn waardoor ze wisselen met de
leeftijd. Duidelijk is evenwel, dat ernstige handi-
caps goed kunnen worden vastgesteld op de leeftijd
van twee jaar en daarna niet meer verdwijnen. De
incidentie van lichte handicaps en beperkingen
neemt met de jaren toe. Het opgroeiende kind kan
blijkbaar niet meer voldoen aan de toenemende
eisen. Zo blijken lichte stoornissen op de leeftijd
van vijf jaar hoge voorspellende waarde te hebben
voor latere schoolproblemen. De verschillende
onderzoeken gedurende de follow-up van veertien
jaar laten zien dat 10% van de kinderen één of
meer ernstige handicaps heeft. Hoewel 90% dus
géén ernstige beperkingen heeft op die leeftijd,
heeft meer dan de helft te maken met problemen in
het dagelijkse leven, met leer- en aandachtsproble-
men en met sociaal-emotionele problemen.
Dergelijke problemen kunnen het zelfstandig func-
tioneren op volwassen leeftijd ernstig belemmeren.
Hoewel neonatale intensive care in de laatste
decennia ingrijpend is veranderd, is het niet gezegd
dat daarmee ook de negatieve gevolgen op langere
termijn zijn afgenomen. Uit het hier beschreven
onderzoek blijken afwijkingen die tijdens een
vroeg, gestandaardiseerd neurologisch onderzoek
worden vastgesteld en problemen in de eerste
basisschooljaren een hoge voorspellende waarde te
hebben voor zulke latere problemen. In een recent
advies van de Gezondheidsraad wordt dan ook
aangedrongen op langdurige en gestandaardiseerde
follow-up en nazorg voor vroeggeborenen. Dat
biedt enerzijds de mogelijkheid moderne obstetri-
sche en neonatale zorg op een veel jongere leeftijd
te evalueren en verbeteren. De uitkomsten van
nieuwe behandelingsmethoden in de perinatologie
worden dan eerder duidelijk en dergelijke resulta-
ten kunnen een rol spelen in de besluitvorming
over het wel of niet toepassen van nieuwe vormen
van intensieve zorg. Anderzijds biedt dergelijke
follow-up en nazorg de mogelijkheid om stoornis-
sen tijdig te herkennen en behandelen. Zo kan in
een eerder stadium aan ouders adequate hulp gebo-
den worden, die latere problemen voorkomt of de
ernst ervan beperkt.

De betekenis van de bevindingen uit het POPS-
onderzoek voor de huidige neonatale intensive care
voor vroeggeborenen is groot. Het gecombineerde
perinatale gegevensbestand van 1995 (Landelijke
Verloskunde Registraties eerste en tweede lijn +
Landelijke Neonatologie Registratie) laat zien dat
het totale aantal kinderen dat jaarlijks geboren
wordt met een zwangerschapsduur onder 32 weken
en/of een geboortegewicht onder 1.500 gram sinds
1983 was toegenomen van 1.400 naar 2100.%1>
Waarschijnlijk zijn daaraan onder andere de hogere
leeftijd van de moeders, fertiliteitsbevorderende
middelen zoals hormonale ovulatie-inductie en
IVE, en de toename van het aantal meerlingen
debet. De sterfte in die groep is sinds 1983 sterk
afgenomen (van 25% tijdens de eerste ziekenhuis-

opname tot 11%), maar de frequentie van ernstige
en lichte handicaps en beperkingen h]kt eerder toe-
dan af te nemen, voor zover dat op jongere leeftijd
vast te stellen is.

De kinderen uit de categorie 23-24 weken, die in
1983 allen kort na de geboorte overleden, kunnen
nu weliswaar overleven maar dergelijke kinderen
blijken dan zelden zonder problemen te zijn. Ook
bij kinderen van 25, 26 en 27 weken komen stoor-
nissen en beperkingen zoals in POPS gevonden op
de jongere leeftijden veel voor,!® het is dan ook
aannemelijk dat veel van deze kinderen later soort-
gelijke school- en gedragsproblemen zullen onder-
vinden. Pas vanaf 27 weken lijkt de kans op ‘pro-
bleemloos overleven® groter dan 50% te zijn. De
recente gedragsregel van Nederlandse neonatolo-
gen, bij pasgeborenen met een zwangerschapsduur
onder 25 weken niet vanzelfsprekend alle beschik-
bare medische technologie toe te passen maar dit
besluit in sterke mate te laten afhangen van indivi-
duele kenmerken van een kind, is dan ook alleszins
te billijken. Ook bij 25 en 26 weken zouden indivi-
duele afwegingen wellicht een zwaardere rol moe-
ten spelen, waarbij ouders in de besluitvorming
betrokken moeten worden. Uitgangspunt daarbij is
eerlijke voorlichting, zodat ouders goed beseffen
welke consequenties een dergelijke keuze heeft.
Het zijn tenslotte ook de ouders, die de rest van
hun leven voor het kind zorgen.

In 2002 zal aan alle deelnemers aan het POPS-
onderzoek, kort na hun negentiende verjaardag,
opnieuw worden gevraagd deel te nemen aan
naonderzoek nu ze jong-volwassenen zijn. Behalve
naar lichamelijke en psychische gezondheid, cogni-
tieve ontwikkeling en (afgeronde?) opleiding zal nu
ook onderzoek worden gedaan naar sociale ont-
wikkeling, relaties en loopbaanperspectief. In een
aantal deelonderzoeken zal tevens specifiek worden
nagegaan of, samenhangend met het lage geboorte-
gewicht, problemen op volwassen leeftijd vastge-
steld kunnen worden (bloeddruk, nierfunctie,
diabetes, enzovoort, de zogenaamde Barker-hypo-
these) en hoe het met de nierfunctie, de hersenen
en longfunctie gesteld is. Hopelijk zal het weer
mogelijk blijken een hoog deelnamepercentage te
bereiken, zodat opnieuw een representatief beeld
ontstaat van het functioneren van deze hoogrisico-
kinderen op volwassen leeftijd.

Naschrift

Recent is, in samenwerking met de Veremglng van
Ouders van Couveusekinderen, een boekje uitgege-
ven bestemd voor ouders, ex-prematuren en andere
belangstellenden. Hierin zijn de resultaten uit het
POPS-onderzoek tot 14 jaar weergegeven op een
voor leken toegankelijke manier, op veel punten
vergezeld van een beschrijving van de huidige gang
van zaken tijdens de couveuseopname en de jaren
daarna, zodat het ook voor ouders die nu een
vroeggeboorte meemaken veel informatie geeft.

Dit boekje: Ook kleintjes worden groot: de levens-
loop van te vroeggeboren kinderen kost tien euro,
inclusief verzendkosten en is te bestellen bij TNO
Preventie en Gezondheid, Postbus 2215, 2301 CE
Leiden, tel. 071 — 518 17 16, fax 071 — 518 19 15.
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