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GYNAECOLOGIE
DOWNSYNDROOM IN ONGEBOREN KIND TESTENWETENSCHAP

Tweemoeders – vanwieeen
al eenzoontjemetdownsyn-
droomheeft –overhunerva-
ringenmetdeNIPT-test.

Martine (39), moeder van
Jules (1):
‘Toen ik voor de eerste keer
zwanger raakte, was ik 37 jaar
en daarom heb ik de combina-
tietest laten doen. Er kwam
een risico uit van 1 op 4.500,
voor mijn leeftijd een fantas-
tisch resultaat. Toch bleek
onze zoon Jules het syndroom
van Down te hebben. Jullie
waren die ene, zei de kinder-
arts vlak na zijn geboorte. Dat
klonk crumaar het was wel de
harde waarheid.
‘Jules is een prachtkind. Maar
nu ik opnieuw zwanger ben,

heb ik toch de NIPT laten
doen. Ik ben na zijn komst
halve dagen gaan werken, er
komt veel bij kijken om voor
hem te zorgen.We zijn geluk-
kigmet hem, maar nog een
kindmet Down gaat onze
draagkracht te boven.
‘De test voelt heel dubbel
voor ons. Stel dat de uitslag
wijst op Down, dan weet ik
niet wat we doen. Althans, ra-
tioneel wel, maar emotioneel
niet. De zwangerschap afbre-
ken voelt dan immers ook als
een soort ontkenning van
Jules.Wij hebben een andere
kijk gekregen op de NIPT dan
de gemiddelde zwangere.We
zijn voorstanders maar ook
weer niet. Mensen die geen
kind kennenmet Down, ne-
men een ongenuanceerd be-

sluit, denk ik. Zij hebbenmo-
gelijk een beeld voor ogen van
ernstig gehandicapte kinde-
ren, maar dat hoeft bij Down
helemaal niet zo te zijn.
‘De vorige keer hebbenwe na
de combinatietest geen NIPT
gedaan, want daar was hele-
maal geen aanleiding voor.
Haddenwe dat wel gedaan,
dan was Jules misschien niet
geboren.We zijn achteraf blij
dat het voor ons is beslist.
‘Ik heb nog niet echt genoten
vanmijn zwangerschap. Ik
hoop dat de uitslagmij ge-
moedsrust geeft, zodat ik nog
een paar maanden kan genie-
ten.’

Sylvia (38)
‘Ik ben vier maanden geleden
bevallen van een jongetje, ons

derde kind. Bij mijn eerste
twee zwangerschappen heb ik
een combinatietest laten doen
en daaruit bleek geen ver-
hoogd risico. Maar die test is
een kansberekening en biedt
geen volledige zekerheid. En
die wilde ik eigenlijk wel. Ik
heb twee gezonde kinderen,
een derde kind was welkom,
maar een gehandicapt kind
zou een stuk lastiger zijn ge-
weest. Ik heb als tumorbioloog
in het LUMC alles over het se-
quencen van dna geleerd en ik
werd doormijn collega’s ge-
wezen op het bestaan van de
NIPT. Doormijn werk zie ik
heel duidelijk demeerwaarde
van die nieuwe test: er wordt
direct gezocht naar eenmo-
gelijk extra chromosoom en
dat is een keihard feit.’

‘DE TEST VOELT HEEL DUBBEL VOOR ONS’

scheelt in die hoogrisicogroep duizen-
denoverbodigepuncties, dus tientallenmis-
kramen.Endat iswinst, zegtWillems.

Maardiewinstkanforsomhoog,rekenthij
voor. Want de combinatietest slaat heel vaak
vals alarm en ook ten onrechte geen alarm.
Van de 100 vrouwen die de test doen, krijgen
er 5 te horen dat ze een verhoogd risico heb-
ben op een kind met Down, terwijl er na ver-
volgonderzoek niets aan de hand blijkt. ‘Die
zitten allemaal weken in de spanning.’ De
vrouwen die wél een kind met Down blijken
tedragen, horendatpas op zijn vroegst inde
vijftiende week van de zwangerschap: na de
uitslagvandecombinatietest(inde dertiende
week) volgtdeNIPT(uitslagtweewekenlater)
endanvoordezekerheidalsnogeenpunctie.
Tegen die tijd, zegt Willems, voelt een vrouw
haar kind soms al bewegen en dat maakt het
afscheidmoeilijker. Een vrouwdiede combi-
natietest overslaat en meteen de NIPT doet,
heeft al indedertiendeweekzekerheid.

En dan de omgekeerde route: 10 procent
vandedownzwangerschappenwordtmetde

combinatietestgemist,zoblijktuitcijfersvan
hetRIVM.Vrouwenkrijgentehorendatzeeen
laag risico hebben, van bijvoorbeeld 1 op de
1.000 en dus niet voor vervolgonderzoek in
aanmerkingkomen.Endanblijktnadebeval-
lingdat zijdie enevandeduizendwaren.

Het zijn al die minpunten bij elkaar die
zwangere vrouwen richting België drijven,
weetWillems.Zebetalenlieverruim400euro
extra(wantvoordecombinatietestmoetenze
zelf tochal 160euroneerleggen)vooreentest
zonder nadelen die snel uitsluitsel biedt. De
NIPTisinderdaadeenstukduurder,erkenthij,
maaralsallezwangerevrouwendetestgratis
krijgen, is de samenleving uiteindelijk goed-
koper uit. ‘Het klinkt natuurlijk bot om een
prijs te plakken op een mensenleven, maar
toch: de levenslange zorg voor een kind met
Downkost 1- tot2 miljoeneuro.Als je jaarlijks
de geboorte kunt voorkomen van vijftig kin-
deren,danheb jede test eraluit.’

Minister Schippers is zover nog niet. Zij
volgde het advies van de Gezondheidsraad,

dieeindvorigjaaraanraaddeomdeNIPTvoor-
lopig alleen toe te staan in een hoogrisico-
groep.Hetvoertvolgenshaarteveromdetest
nu al aan alle zwangeren aan te bieden: dat
zou probleemloze zwangerschappen alleen
maarmedicaliseren.Bovendienwas ten tijde
van het advies alleen in de risicogroep uitge-

breid wetenschappelijk onderzoek gedaan,
met prachtige resultaten: slechts in 0,5 pro-
centvandegevallenwerddediagnosegemist
en bij 0,3 procent gaf de bloedtest ten on-
rechte aan dat sprake was van Down. Of de
NIPT net zo goed werkt bij vrouwen zonder

Minister Schipperswil
eerst de uitkomsten van
een proef afwachten


