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Keuzehulp prenataal onderzoek

Downsyndroom
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Achtergrond

Sinds 2005 komen alle zwangere vrouwen, al dan niet op
eigen kosten, in aanmerking voor prenatale screening
naar Downsyndroom®. Prenatale screening naar
Downsyndroom wordt in Nederland vrijwel altijd uit-
gevoerd met de combinatietest tussen 9 en 14 weken
zwangerschap. Verloskundig hulpverleners hebben de taak
gekregen vrouwen te informeren over deze mogelijkheid.
De beslissing deze screening wel of niet uit te laten voeren
is voor veel zwangeren complex, omdat er geen objectief
beste keuze is aan te wijzen. De beste keuze is afhankelijk
van persoonlijke normen en waarden ten aanzien van
(leven met) een kind met Downsyndroom en prenataal
onderzoek.

Het voornaamste doel van het informeren van zwangeren
over prenatale screening is niet het behalen van een zo
hoog mogelijke participatiegraad, maar het verhogen van
het aantal geinformeerde keuzes over prenatale screening
naar Downsyndroom®. Hoewel er verschillende definities
bestaan voor het begrip ‘geinformeerde keuze" 71 '@

is het duidelijk dat een geinformeerde keuze tenminste
gebaseerd is op voldoende en relevante informatie over
de keuzemogelijkheden (wel of geen screening) en de
uitkomsten daarvan. Daarnaast zou de keuze consistent
moeten zijn met de normen en waarden van de zwangere.
Een geinformeerde keuze leidt tot betere psychologische
uitkomsten, zoals minder onzekerheid over de keuze en
meer tevredenheid met de gemaakte keuze, zonder
effect te hebben op de ervaren angst® ' ',

Het is daarom belangrijk dat vrouwen een reéel beeld
hebben van Downsyndroom en prenatale screening en
dat zij van tevoren beseffen dat kiezen voor prenatale
screening hen voor moeilijke vervolgkeuzes kan zetten.
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Na een ongunstige screeningsuitslag moet bijvoorbeeld
beslist worden over invasief vervolgonderzoek (vliokken-
test / vruchtwaterpunctie) en wanneer Downsyndroom
wordt vastgesteld staat men voor de keuze om de
zwangerschap uit te dragen of af te laten breken.

Een keuzehulp kan vrouwen ondersteunen bij het maken
van hun keuze en is bedoeld als aanvulling op de coun-
seling door de zwangerschapsbegeleider® 'l Een keuze-
hulp is een instrument, ontwikkeld als ondersteuning bij
het maken van een geinformeerde en weloverwogen keuze
in een situatie waarbij geen objectief beste keus is aan te
wijzen. Hiertoe biedt een keuzehulp informatie over de
relevante keuzemogelijkheden en uitkomsten. Daarnaast
helpt een keuzehulp bij de persoonlijke evaluatie van de
voor- en nadelen van de keuzemogelijkheden en bij het
afwegen van deze voor- en nadelen™.

Keuzehulpen verschillen van regulier gezondheidsvoor-
lichtingsmateriaal (zoals folders) door de gedetailleerde,
specifieke en gepersonaliseerde focus op de keuzemogelijk-
heden en uitkomsten, met als doel voor te bereiden op
het maken van een specifieke, persoonlijke keuze'. Het
gebruik van een keuzehulp in vergelijking tot de normale
praktijk verbetert de kwaliteit van de beslissing. Een
systematische review van gerandomiseerde trials voor
keuzehulpen wijst uit dat het gebruik van een keuzehulp:
1) het aantal mensen dat onzeker is over de keuze
vermindert,
2) de kennis over het probleem, de opties en uitkomsten
verhoogt,
3) de overeenstemming tussen de keuze en de
persoonlijke waarden verbetert,
4) onzekerheid over de keuze vermindert en de participatie
van mensen bij het keuzeproces vergroot, zonder
angstgevoelens te verhogen!™.

Het doel van de keuzehulp

Het doel van de keuzehulp prenataal onderzoek
Downsyndroom is om vrouwen een geinformeerde en
weloverwogen keuze over prenatale screening naar
Downsyndroom te laten maken.
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Voor wie is de keuzehulp bedoeld?

De keuzehulp is ontwikkeld voor zwangere vrouwen die
aan het begin van hun zwangerschap voor de keuze
staan om wel of geen prenatale screening naar Down-
syndroom te laten uitvoeren. Ook vrouwen die niet of
langer dan 19 weken zwanger zijn kunnen de keuzehulp
gebruiken ter informatie.

Methoden

De keuzehulp is ontwikkeld door TNO Kwaliteit van
Leven in samenwerking met de themagroep Medische
Besliskunde van het Leids Universitair Medisch Centrum.
Voor deze keuzehulp is gebruik gemaakt van richtlijnen
voor het ontwikkelen van keuzehulpent™ 211 De keuze-
hulp is ontworpen als website en bestaat uit twee delen.
Het eerste deel bevat informatie over (de kans op een
kind met) Downsyndroom en prenataal onderzoek. Deze
informatie is grotendeels gebaseerd op het nieuw ont-
wikkelde informatiemateriaal van het Erfocentrum over
prenatale screening op Downsyndroom en lichamelijke
afwijkingen beschikbaar. (via www.prenatale screening.nl)
Het tweede deel van de keuzehulp stimuleert vrouwen
om na te denken over hun eigen standpunt ten aanzien
van Downsyndroom en prenataal onderzoek. Hiertoe
worden verschillende methoden aangeboden om redenen
voor en tegen prenatale screening op een rij te zetten.
De redenen voor en tegen prenatale screening die aan de
orde komen zijn gebaseerd op literatuur en informatie
verkregen uit focusgroepen onder verloskundigen en
zwangere vrouwen.

Resultaat: Keuzehulp prenataal onderzoek
Downsyndroom

Informatie op maat

Het eerste deel van de keuzehulp bevat informatie over
Downsyndroom en prenatale onderzoeken.

(Kans op) Downsyndroom

Er wordt uitgelegd wat Downsyndroom is en hoe vaak
het voorkomt. Wanneer de gebruikster haar eigen
geboortedatum invoert wordt de leeftijdspecifieke kans op
een kind met Downsyndroom voor de gebruiker berekend.
Omdat veel mensen kansen moeilijk te begrijpen vinden
en voorkeuren voor kanspresentatie verschillen van persoon
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tot persoon® ' worden deze in de keuzehulp op verschil-
lende manieren weergegeven. Zo worden kansen
gepresenteerd als getallen (tekst en tabellen) en in figuren.
Ook worden zowel ratio’s (voor de kans op A én de kans op
geen A; bijvoorbeeld 4 van de 1.000 met Downsyndroom
en 996 van de 1.000 zonder Downsyndroom) als proporties
(bijvoorbeeld 1 van de 250) getoond. Verder is er een
algemene uitleg over het begrip ‘kans’ in de keuzehulp
opgenomen. Deze opties zijn beschikbaar via doorklik-
mogelijkheden in de tekst. Op deze manier kunnen ook
de kansen op een kind met Downsyndroom voor vrouwen
van andere leeftijden bekeken worden.

Prenataal onderzoek

Er wordt uitgelegd wat de combinatietest is, hoe betrouw-
baar deze is, hoe de uitslag geinterpreteerd moet worden
en wat eventueel vervolgonderzoek inhoudt. Er is een
doorklikmogelijkheid naar informatie over de tripeltest.
Omdat het te volgen traject en de daarbij horende keuzes
afhangen van het moment in de zwangerschap (voor

15 weken de combinatietest en als vervolgonderzoek de
keuze uit vlokkentest/vruchtwaterpunctie, na 15 weken
de tripeltest en als vervolgonderzoek alleen een vrucht-
waterpunctie), wordt de zwangere gevraagd om de uit-
gerekende datum van de bevalling in te vullen. Op deze
manier krijgt de zwangere informatie die op haar situatie
van toepassing is. Voor uitgebreidere informatie zijn in de
tekst doorverwijzingen naar de website van het
Erfocentrum opgenomen.

Hulp bij het maken van de keuze
Het tweede deel van de keuzehulp biedt drie onderdelen
die vrouwen kunnen stimuleren na te denken over hun
standpunt ten aanzien van Downsyndroom en prenataal
onderzoek.
1) Punten om over na te denken.
Hierbij worden zwangeren gestimuleerd na te denken
over belangrijke punten rondom Downsyndroom en
prenataal onderzoek naar Downsyndroom. Hen wordt
gevraagd om een aantal punten te lezen en te overdenken.
2) Hoe kiezen anderen?
Dit zijn acht korte teksten, geschreven als ervarings-
verhalen van andere vrouwen over het maken van hun

Bron: www.kiesbeter.nl
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keuze. Hierin worden voorbeelden van afwegingen van
argumenten voor en tegen prenatale screening naar
Downsyndroom gegeven. In de keuzehulp wordt uit-
drukkelijk vermeld dat de teksten niet bedoeld zijn als
voorbeeld van welke keuze gemaakt moet worden,
maar om te laten zien dat vrouwen heel diverse redenen
kunnen hebben voor hun keuze en dat alle keuzes
mogelijk zijn.

3) Uw argumenten voor en tegen prenatale screening op
een rij.
Hier kan men aangeven in hoeverre men het (on)eens
is met twaalf gegeven argumenten voor en tegen
prenatale screening (ja/nee/twijfel). Daarna kan men
aangeven hoe belangrijk men deze argumenten vindt
bij de keuze voor of tegen prenatale screening.
Vervolgens worden deze argumenten in een overzicht-
stabel geplaatst, waardoor een duidelijk beeld ontstaat
van de persoonlijke argumenten voor en tegen prena-
tale screening op Downsyndroom. Dit overzicht is uit
te printen en kan bijvoorbeeld met de verloskundig
hulpverlener of partner besproken worden indien er
nog twijfel is.

Gebruik van de keuzehulp

De keuzehulp prenataal onderzoek Downsyndroom is
een website bedoeld om vrouwen te helpen bij het
maken van hun keuze over prenatale screening naar
Downsyndroom en ontwikkeld als aanvulling op de
counseling van verloskundig hulpverleners. Verloskundig
hulpverleners kunnen zwangere vrouwen bij het eerste
contact met de praktijk al wijzen op het bestaan van de
keuzehulp. Vrouwen kunnen deze dan gebruiken als
voorbereiding op het gesprek met de verloskundig
hulpverlener over prenatale screening. Ook kan naar de
keuzehulp verwezen worden nadat informatie over
prenatale screening gegeven is, ter verduidelijking of
verdieping en om te helpen bij het afwegen van de voor-

en nadelen van prentaal onderzoek naar Downsyndroom.

Waar kunt u de keuzehulp vinden?

De keuzehulp Prenataal onderzoek Downsyndroom is
beschikbaar via www.kiesbeter.nl (> medische informatie
> keuzehulpen). Onderdelen van de keuzehulp zijn ook
te vinden op de website van het Erfocentrum
(www.prenatalescreening.nl).

De keuzehulp wordt onderhouden. Mocht u suggesties
hebben voor de keuzehulp Prenataal onderzoek
Downsyndroom, kunt u deze doorgeven via
yvonne.schonbeck@tno.nl.

Momenteel ontwikkelt TNO ook een keuzehulp voor
pijnbestrijding tijdens de bevalling. Met deze keuzehulp
kunnen vrouwen voor de bevalling informatie vinden
over verschillende manieren om met pijn om te gaan
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tijdens de bevalling. Dit gaat over manieren om thuis de
pijn te beheersen, maar ook manieren die in een zieken-
huis aanwezig zijn. Naar verwachting zal de keuzehulp
pijnbestrijding rond juni 2008 beschikbaar komen via
www.kiesbeter.nl. l
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