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Etniciteit als prognostische factor bij vroeggeboorte
Besluitvorming bij extreme vroeggeboorte kan zonder
Lien De Proost, Thomas van den Akker, Floor Haalboom en E.J. (Joanne) Verweij

Samenvatting

Heel wat onderzoek suggereert dat etniciteit een rol speelt in de levenskansen na extreme vroeggeboorte. Maar de definities van
deze etnische classificaties zijn onduidelijk. Vaak wordt zonder wetenschappelijke basis aangenomen dat er biologische verschillen
bestaan tussen zogenaamd verschillende etniciteiten. Bovendien is er weinig transparantie; we weten meestal niet hoe
onderzoekers de categorieén gebruiken en hoe ze bepalen wie tot welke categorie behoort. Dit leidt tot tegenstrijdige conclusies in
de literatuur. Het doel van het bespreken en meenemen van prognostische factoren is om de besluitvorming bij extreme
vroeggeboorte te verbeteren. Het meenemen van etniciteit draagt daar echter niet aan bij. Sterker nog, het kan schadelijk zijn voor
ouders en kinderen. Dit artikel betoogt daarom dat het ethisch problematisch is om etniciteit als prognostische factor op te nemenin
richtlijnen, gesprekken of besluitvorming bij extreme vroeggeboorte.

Als een kind veel te vroeg wordt geboren, komen ouders voor een behandelkeuze te staan. Betrouwbare informatie over de
kansen van het kind is daarbij belangrijk. En daarom is er geen plaats voor etniciteit als prognostische factor, betogen de auteurs.

Bij (dreigende) vroeggeboorte op de grens van levensvatbaarheid wordt aan ouders gevraagd een behandelbeslissing te maken:
intensieve zorg om te pogen het kind in leven te houden of palliatieve zorg, gericht op kwaliteit van zorg rond het overlijden. Deze
behandelbeslissing wordt doorgaans samen met de arts gemaakt, mede op basis van informatie over de prognose van het kind. Het
doel van het bespreken en meenemen van prognostische factoren is het optimaliseren van die besluitvorming.

Van bepaalde factoren is bekend dat ze invloed hebben op uitkomsten na extreme vroeggeboorte. Neonatale mortaliteit en
morbiditeit nemen bijvoorbeeld af bij een langere zwangerschapsduur of een hoger geboortegewicht.* Er is daarnaast ook
onderzoek gedaan dat suggereert dat ook ‘ras’ of ‘etniciteit’ van invloed zou kunnen zijn op de kansen van premature kinderen.**

Het is echter twijfelachtig of het meenemen van etniciteit als prognostische factor bijdraagt aan optimale besluitvorming bij extreme
vroeggeboorte. Sterker nog, het is mogelijk schadelijk voor ouders en hun kinderen. Waarom? De definities van etnische
classificaties zijn niet eenduidig. Nog steeds wordt vaak zonder wetenschappelijke onderbouwing een biologisch verschil
verondersteld tussen zogenaamd verschillende etniciteiten. Bovendien is er een gebrek aan transparantie: we weten meestal niet
hoe onderzoekers de categorieén gebruiken bij het verzamelen van data, en hoe bepaald werd wie tot welke categorie behoort.
Mede daardoor geeft de literatuur tegenstrijdige conclusies over de invloed van de factor etniciteit op uitkomsten na vroeggeboorte.
Maar zélfs als er wel een medisch relevant verschil zou zijn op basis van deze categorieén, hoe moeten zorgverleners hierover dan
communiceren in prenatale gespreksvoering?

Dit artikel betoogt dat het ethisch problematisch is om etniciteit mee te nemen als prognostische factor in richtlijnen,
gespreksvoering of besluitvorming bij extreme vroeggeboorte.

Beleid bij extreme vroeggeboorte

In richtlijnen voor beleid bij extreme vroeggeboorte worden doorgaans de volgende prognostische factoren meegenomen:
zwangerschapsduur, geboortegewicht, geslacht en longrijpingsmedicatie.®” Er zijn heel wat prognostische modellen beschikbaar die
na het invoeren van deze factoren kunnen aangeven hoeveel procent kans het kind heeft op mortaliteit en morbiditeit na extreme
vroeggeboorte.?’ Voor bovengenoemde factoren geldt dat er een min of meer duidelijke relatie is met de uitkomst. Een langere
zwangerschapsduur, hoger geboortegewicht, vrouwelijk geslacht en ontvangst van longrijpingsmedicatie betekenen telkens ‘een
betere uitkomst’ na extreme vroeggeboorte.

De huidige Nederlandse richtlijn bij extreme vroeggeboorte bespreekt voorgaande factoren, maar daarnaast ook de factor etniciteit.

Ze doet dat op een genuanceerde manier, en raadt niet aan om de factor mee te nemen in prenatale besluitvorming.’® Maar Perined,
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de organisatie die de data van de Nederlandse geboortezorg registreert, stelt het volgende: ‘Etniciteit is van belang voor de zorg aan
zwangeren en pasgeborenen. (...) Het gebruik van deze variabele is daarom noodzakelijk en gerechtvaardigd om de goede zorg aan

cliénten te kunnen waarborgen, en de zorg aan cliénten te kunnen verbeteren." Dit statement lijkt ons hoogst twijfelachtig.

Conceptuele verwarring

In onderzoek naar etniciteit als prognostische factor bij extreme vroeggeboorte wordt niet gezocht naar de invloed van genetische
verschillen; we weten dat er meer genetische variatie is binnen ‘groepen mensen’ dan tissen ‘groepen mensen’.’? Daarnaast is het
uitgangspunt dat er zoiets zou bestaan als biologische etniciteiten problematisch. Zoals de hoofdredacteuren van JAMA in 2021
stelden: ‘Ras en etniciteit zijn sociale constructen, zonder wetenschappelijke of biologische betekenis.”** Dit betekent echter niet per
definitie dat de categorieén niet relevant kiinnen zijn in wetenschappelijk of medisch onderzoek. Wel is het dan van groot belang dat
de concepten zorgvuldig gebruikt worden - en duidelijk gedefinieerd, stellen de hoofdredacteuren.

Ook een aantal recente Nederlandse artikelen in zowel het Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde als in Medisch Contact geven blijk
van het belang van discussie over dit onderwerp.***® Zo merken Helberg-Proctor en collega’s op dat ‘ras’ regelmatig als relevante
factor opduikt in medische richtlijnen, maar dat het bij nader inzien vaak een weinig nuttige en soms zelfs schadelijke factor is voor
besluitvorming én beeldvorming.** Ook Van den Muijsenbergh en collega’s werpen de vraag op wanneer, en met welke termen,
etnische verschillen benoemd moeten worden in medische richtlijnen en onderzoek. De auteurs betogen vervolgens dat termen zo
precies mogelijk en niet aanstootgevend zouden moeten zijn.*

Het valt op dat in de literatuur over de factor en de eventuele invloed daarvan op uitkomsten na extreme vroeggeboorte de
concepten ‘ras’ en ‘etniciteit’ vaak door elkaar worden gebruikt, en dat daarnaast ook het concept ‘ras/etniciteit’ gebruikt wordt.?
Onderzoekers kiezen vervolgens voor een bepaalde onderverdeling. Terwijl sommigen voor de raciale/etnische categorieén ‘Black’,
‘White’ en ‘Hispanic’ kiezen,® gebruiken anderen de onderverdeling ‘White’ en ‘non-White’ onder de noemer etniciteit*

Zo gebruikt het United States Census Bureau naast ‘Black’, ‘White’ en ‘Hispanic’ ook de ‘raciale’ categorieén ‘Alaskan Native’ en
‘Hawaiian Native’.”” Verder maakt dit bureau expliciet onderscheid tussen ras en etniciteit, en gebruikt het twee etnische
categorieén: ‘Hispanic’ en ‘non-Hispanic’. Recent onderzoek uit Nieuw-Zeeland over uitkomsten na vroeggeboorte maakt in de
categorie etniciteit dan weer onderscheid tussen ‘European’, ‘Maaorf’, ‘Asian-Chinese or Southeast Asian’, ‘Pacific Islander’,
‘Indian/Fijian-Indian’.? Zo zijn er nog tal van voorbeelden van studies die andere categorieén gebruiken, of categorieén op andere
manieren onderverdelen.

Vervolgens leggen onderzoekers vaak niet uit waarom ze gekozen hebben voor bepaalde categorieén, en hoe ze bepaald hebben wie
tot welke categorie behoort. Konden of moesten participanten kiezen uit een vooraf vastgelegde lijst met opties? Was het
zelfidentificatie? Was het mogelijk voor participanten om tot meerdere categorieén te behoren? Enzovoorts.

Deze uitdagingen wat betreft conceptualisering en categorisering maakt het vergelijken van (internationaal) onderzoek complex, zo

niet onmogelijk.

Tegenstrijdige conclusies

Deze verwarring draagt bij aan tegenstrijdige conclusies over de invloed van de factor etniciteit op uitkomsten na extreme
vroeggeboorte. Terwijl het ene onderzoek raciale of etnische verschillen in uitkomsten aantoont,*® wijst ander onderzoek op gelijke
kansen, onafhankelijk van ras of etniciteit.>?*%

Mogelijk werden uitkomsten beinvloed door de context waarin de onderzoeken werden uitgevoerd. Zo weten we dat verschillen in
gezondheidsuitkomsten op basis van ras in de Amerikaanse zorg mogelijk ook te maken hebben met de sociale context.”® Toegepast
op specifieke contexten kunnen raciale en etnische categorieén dus wel betekenisvol zijn om sociaal-culturele verschillen te duiden.
Maar ze zijn dan per definitie contextafhankelijk en dus niet algemeen geldig of vergelijkbaar.?*

In elk geval kunnen we conclusies uit land X niet zonder meer overnemen in land Y. Ras of etniciteit in een land is getekend door de
geschiedenis van dat land, de sociale context, en de interpretatie van de concepten.? Uitkomsten van onderzoek over ras of etniciteit
en extreme vroeggeboorte zijn dan ook niet zonder meer internationaal valide.

Perinatale behandelbeslissingen

Zorgvuldige communicatie is in prenatale gespreksvoering bij (dreigende) extreme vroeggeboorte van groot belang. Dat roept de
volgende vraag op: Zelfs als we in de toekomst een wetenschappelijk verantwoorde manier vinden om ras of etniciteit mee te nemen
als prognostische factor, hoe moeten zorgverleners er dan over communiceren met ouders?

Ons eigen onderzoek met volwassenen die zéIf extreem te vroeg geboren werden, wijst op het belang van genuanceerde
communicatie over prognostische factoren.” In onze TINY 1-studie - Towards INdividualized care for the Youngest - deelden
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verschillende participanten hoe hun ouders destijds te horen kregen dat ze ‘blij moesten zijn dat ze een meisje kregen, want dat zijn
vechters!’ Participanten gaven aan hoe schadelijk dit was voor hun ouders, en daarmee ook voor hen. En dan is geslacht nog een
biologische factor waarvan duidelijk werd aangetoond dat deze de uitkomst beinvloedt.?”

In de TINY2-studie, onder ouders die een extreem prematuur kind hadden gekregen, kwamen soortgelijke verhalen en ideeén naar
voren over het belang van zorgvuldige communicatie.? Zo vertelde een ouder dat ze over haar tweeling te horen had gekregen dat
‘ze betere kansen hadden gehad als het meisjes waren geweest’. Haar reactie was enigszins verbolgen geweest: ‘Nou... We hebben
geen meisjes, maar deze jongens zullen het ook redden!’

Sommige ouders reflecteerden ook over het meenemen van factoren als sociaal-economische status: ‘Ik denk dat bijvoorbeeld het
bespreken van sociaal-economische status met ouders tijdens zo’n uitdagende tijd het gesprek nég moeilijker kan maken. Het voegt
nog een extra laag stress toe, vooral voor ouders die uit minder bevoorrechte achtergronden komen. (...) Horen dat sociaal-
economische status ook invloed kan hebben, lijkt me op dat moment niet erg nuttig.’

Tegen deze achtergrond is ook communicatie over de factor etniciteit uitermate complex, en ligt stigmatisering op de loer. Vertellen
we ouders van bepaalde etniciteiten dat het beter was geweest voor hun kind als ze een andere etniciteit hadden gehad?

Op basis van het huidig beschikbare onderzoek is het daarom minstens twijfelachtig of we de zorg bij extreme vroeggeboorte
effectief verbeteren wanneer we etniciteit als prognostische factor meenemen. Goede zorg vraagt om duidelijkheid en
zorgvuldigheid. De huidige literatuur over etniciteit als prognostische factor is duidelijk noch zorgvuldig. En, zoals een artikel uit
2019 in Medisch Contact stelt over de Nederlandse context en data-verzameling: ‘De huidige werkwijze, waarin categorieén niet

worden voorzien van robuuste omschrijvingen en zorgverleners worden geacht patiénten te categoriseren zonder adequate

instructie, gaat de complexiteit van diversiteit uit de weg.'”

Conclusie

Onderzoek naar etniciteit als prognostische factor bij extreme vroeggeboorte wordt gekenmerkt door conceptuele verwarring. Het
doel van het bespreken van prognostische factoren bij extreme vroeggeboorte is het optimaliseren van zorg en besluitvorming. Het
meenemen van etniciteit draagt hier niet aan bij. Meer onderzoek is nodig naar hoe de factor momenteel wordt besproken en
gebruikt in de Nederlandse perinatale zorg, en op welke manier dit wenselijk - of juist schadelijk - is voor families die extreme
vroeggeboorte meemaken. Dit lijkt ons cruciaal, niet alleen voor het garanderen van goede zorg op de grens van levensvatbaarheid,
maar evenzeer voor andere gebieden in de gezondheidszorg.
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