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Abstract

Autopsie bij mors in utero: de vroedvrouw als begeleidende kracht

Promotiejaar: 2021

Student: Dhondt Johanna

Externe promotor: | Dr. Vanwalleghem Lieve

Interne promotor: | Mevr. Accou Sophie

Trefwoorden: Autopsie — begeleidend beslissingsproces - vroedvrouw

Jaarlijks maken wereldwijd ongeveer 2.6 miljoen ouders een doodgeboorte door. Deze periode
van rouw is eveneens ook een belangrijke beslissingsperiode. De ouders moeten onder andere
beslissen of ze al dan niet kiezen om een autopsie te laten uitvoeren bij hun overleden kind. Een
autopsie is nog steeds de gouden standaard om een eventuele doodsoorzaak vast te stellen. Toch

blijven de cijfers dalen.

Verschillende factoren en beweegredenen zorgen ervoor dat de ouders een keuze kunnen
maken, een keuze voor of een keuze tegen autopsie. Onder andere de doodsoorzaak willen weten,
is een belangrijke factor om toe te stemmen, al biedt een autopsie hier niet steeds een antwoord
op. Uit de literatuur blijkt dat de deskundigheid van de zorgverlener en de gegeven informatie ook

een belangrijke rol spelen, als is dit niet altijd ten goede.

Deze bachelorproef gaat dieper in op de rol van de zorgverlener in het beslissingsproces, meer
specifiek die van de vroedvrouw. De informatieoverdracht werd onder de loep genomen, de
kennis van de vroedvrouw werd onderzocht en ook de ervaring van de ouders werd van naderbij
bekeken. Daarnaast werden de mogelijkheden bekeken om eventueel andere
postmortemonderzoeken voor te stellen aan de ouders. Dit alles heeft tot doel de ouders op een
goede manier te kunnen informeren over hun keuzes, zodat zij een weloverwogen beslissing
kunnen maken. Aangezien de vroedvrouw de belangrijkste zorgverlener is in dit proces, heeft de
vroedvrouw baadt bij de resultaten van deze bachelorproef. Zo kan er een zo kwalitatief mogelijke

zorg en ondersteuning geboden worden aan de rouwende ouders.
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Inleiding

Al vroeg in de opleiding kwam ik in aanraking met mors in utero en de begeleiding hierrond. |k was
geintrigeerd door de intense begeleiding, de sereniteit, het respect voor ouder en kind. De
vroedvrouw vroeg aan de ouders of ze al dan niet een autopsie wilden laten uitvoeren bij hun kind,
zonder veel extra uitleg. Onwetend over hoe de ouders deze zware keuze moesten maken zonder

veel uitleg, werd het onderwerp van deze bachelorproef geboren.

In de literatuur wordt het dan ook dikwijls bevestigd. Een doodgeboorte is een hartverscheurende
gebeurtenis in het leven van de toekomstige ouders (Cassidy, 2018; Horey et al., 2012; Nuzum et al.,
2018; Schirmann et al., 2018). Deze intense periode gaat dan ook gepaard met allerlei emoties:
stress, verdriet, rouw, frustratie ... (Schirmann et al., 2018). In deze rouwperiode worden de ouders
overstelpt met allerlei informatie en beslissingen dat ze moeten maken. Zo wordt hen ook de
mogelijkheid aangeboden om een autopsie uit te voeren. Ouders kunnen verschillende
beweegredenen hebben om een autopsie al dan niet te aanvaarden, zo blijkt uit verschillende studies
(Breeze et al., 2012; Holste et al., 2011 ; Horey et al., 2012; Lewis et al., 2017; Meaney et al., 2014;
Schirmann et al., 2018). Maar welke factoren beinvloeden de ouders om al dan niet te kiezen voor

een autopsie? Heeft hun keuze een invloed op de rouwverwerking achteraf?

Ouders zitten vaak gewrongen met de reden van sterfte bij hun kind. Waarom is mijn kind
overleden? Hoe is dit kunnen gebeuren? Hoewel de literatuur duidelijk is dat er niet altijd een
doodsoorzaak gevonden kan worden, biedt een autopsie in combinatie met een placentaonderzoek
toch de meeste kans om dit te achterhalen (Breeze et al., 2012; Lewis et al., 2018; Shelmerdine et al.,
Thayill et al., 2013). Toch blijven de autopsiecijers dalen. Waarom dalen deze cijfers steeds meer. En
wat zijn nu juist de meest voorkomende doodsoorzaken bij mors in utero? De wetenschap evolueert
ook steeds, dus wordt er steeds meer onderzoek gedaan naar alternatieven voor een autopsie. Zijn
er al evenwaardige alternatieven voor een klassiek postmortemonderzoek die aangeboden kunnen

worden?

Geen geinformeerde keuze zonder het verkrijgen van adequate informatie. Dit geldt ook voor de
beslissing omtrent obductie. Uit verschillende onderzoeken blijkt dat niet alle ouders (voldoende)
informatie kregen over een autopsie ( Cullen et al., 2018; Holste et al., 2011; Lewis et al., 2017). De
manier waarop de informatie gegeven wordt, liet soms ook te wensen over. Hoe informeer je ouders

het best en welke factoren zijn hierbij essentieel?

Schirmann et al. (2018) benadrukken dat de beslissingsperiode een zeer complex gegeven is, waarin
veel factoren meespelen vooraleer de uiteindelijke beslissing genomen wordt. Naast de kwaliteit van
de informatie die een belangrijke rol speelt, hebben de betrokken zorgverleners ook een invloed op
het beslissingsproces. De hoofdonderzoeksvraag in deze bachelorproef is dan ook: wat is de rol van

de vroedvrouw in het beslissingsproces rond perinatale autopsie?



In het eerste hoofdstuk wordt dieper ingegaan op het begrip autopsie en de procedure. De evolutie
van het postmortemonderzoek, met daaraan eventuele alternatieven voor obductie gekoppeld,
worden ook onder dit hoofdstuk besproken. In het tweede hoofdstuk worden de meest
voorkomende doodsoorzaken bij mors in utero besproken. In hoofdstuk drie wordt er naar een
antwoord gezocht op de vragen omtrent goede informatieoverdracht. Ook de verschillende
beweegredenen komen aan bod die de ouders aanhalen om al dan niet te kiezen voor een autopsie.
In het voorlaatste hoofdstuk, hoofdstuk vier, werd onderzocht of de keuze een effect had op het
rouwproces. In hoofdstuk vijf wordt de hoofdonderzoeksvraag nader bekeken. De kennis van de
vroedvrouw wordt onder de loep genomen alsook de begeleiding in dit proces. Tot slot volgt ook nog

een uiteenzetting over het praktijkdeel, onderbouwd door wetenschappelijke artikels.



1 De wereld van de autopsie

Vlaanderen kende in 2019 een foetale sterfte van 4.3 %o , zo blijkt uit het rapport van het
Studiecentrum voor Perinatale Epidemiologie (SPE, 2020). Jaarlijks maken wereldwijd ongeveer 2,6
miljoen ouders een doodgeboorte door (Man et al., 2016). Deze ingrijpende gebeurtenis wordt
gevolgd door een hele resem aan informatie voor de ouders. Denk maar aan de informatie over de
inductie, de bevalling, het ziekenhuisverblijf ... Daarbij komt ook de informatie over de mogelijkheid
van een autopsie. Maar wat houdt dit precies in? Zijn er andere mogelijkheden waaruit de ouders

kunnen kiezen?

1.1 Een inleiding over autopsie

De betekenis van het Griekse woord ‘autopsie’ is ‘met eigen ogen zien’. De procedure bestaat zowel
uit een uitwendig als inwendig onderzoek en wordt uitgevoerd door een anatoompatholoog. Er
wordt een onderscheid gemaakt tussen de gerechtelijke obducties en de klinische obducties. Een
obductie, ook wel sectie of lijkschouwing, bij mors in utero valt onder de categorie van een klinische
autopsie. Het doel van een klinische autopsie is om een doodsoorzaak vast te stellen of duidelijkheid
te scheppen in verband met het overlijden. Maar het kan eveneens een wetenschappelijk doel
hebben. In tegenstelling tot een gerechtelijke obductie, moet er voor een klinische obductie
toestemming gegeven worden door de nabestaanden. Bij een mors in utero gebeurt dit door de

ouder(s) (L. Vanwalleghem, persoonlijke communicatie, 15/08/2021).

Vanaf een zwangerschapsduur van zestien weken, kan er een autopsie uitgevoerd worden en wordt
deze informatie dan ook aan de ouders meegedeeld (Cullen et al., 2018). Ongeveer 24 tot 48 uur na
de bevalling, moeten de ouders de keuze maken of ze al dan niet voor een autopsie kiezen, want een
autopsie gebeurt best binnen de 24 a 48 uur na de geboorte. Voor een genetisch onderzoek is het
noodzakelijk dat er zo snel mogelijk, tot maximaal 24 uur, een huid- en spierbiopt genomen wordt.
Dit wordt bewaard op een speciaal kweekmedium om onderzocht te worden in een gespecialiseerd

centrum (L. Vanwalleghem, persoonlijke communicatie, 15/08/2021).

Kiezen de ouders om een postmortem bij hun kind te laten uitvoeren, dan vindt deze meestal plaats
in de autopsiezaal van het mortuarium. Voor intra-uteriene sterftes onder de 24 weken, kan een
autopsie ook plaatsvinden op de dienst van de pathologische anatomie zelf. Naar deze dienst wordt
eveneens de placenta, gefixeerd op formol, gebracht voor verder onderzoek (L. Vanwalleghem,
persoonlijke communicatie, 15/08/2021). Naargelang de omstandigheden (zwangerschapsduur,
gedeeltelijke autopsie, hersenautopsie...) duurt een postmortemonderzoek een a twee dagen. Eens
de autopsie afgelopen is, kunnen de ouders, mits dit vooraf is doorgegeven en het kind meer dan
500 gr weegt, hun kind nog zien en afscheid nemen. Hoewel het toch opportuun is om voor de

autopsie al afscheid te nemen van het kind(Cullen et al., 2018 ; Horey et al., 2012).



Hoewel er aan meer dan 90% van de ouders een perinatale autopsie aangeboden wordt, dalen de
cijfers wereldwijd. De uitgevoerde autopsies zijn op 7 jaar tijd van 55% tot 42% gekelderd (Heazell et
al., 2012 ; Thayill et al., 2013). Het is waarschijnlijk een utopie dat dit ooit 100% zal zijn. Toch is het
belangrijk dit te blijven aanbieden, onder andere om de prenatale zorg te verbeteren. Om deze
cijfers enigszins wat te verhogen, is het zinvol om de beweegredenen van ouders die niet kiezen voor

een autopsie te analyseren (Heazell et al., 2012). Hierover volgt meer in hoofdstuk drie.
1.2 De evolutie van het postmortemonderzoek

1.2.1 Inleiding

Kort nadat Wilhelm Réntgen de réntgenstraling ontdekte eind negentiende eeuw, werd dit ook voor
het eerst ingeschakeld in een forensisch postmortemonderzoek. Sindsdien vond deze techniek
stilaan verder zijn weg in de wereld van de klinische en forensische autopsie als aanvulling op het
postmortemonderzoek. Tot in 1994 een artikel verscheen van Donchin et al. over het gebruik
hiervan. In het artikel werd gesteld dat een CT — scan niet enkel ter aanvulling relevant kan zijn voor
het postmortemonderzoek, maar ook als alternatief voor het klassieke postmortemonderzoek. Twee
jaar later werd er door Brookes et al. een gelijkaardig besluit geformuleerd over het gebruik van MRI

—scans bij perinatale postmortemonderzoeken (Gorincour et al., 2014).

Hoewel een klassieke autopsie nog steeds beschouwd wordt als de norm binnen het
postmortemonderzoek om de doodsoorzaak vast te stellen, zijn de cijfers de laatste jaren wereldwijd
gedaald. De combinatie van de evoluerende technologie en de gedaalde autopsiecijfers zorgde
ervoor dat ook minder ingrijpende postmortemonderzoeken verder ontwikkelden. Naast de klassieke
autopsie, ontstonden zo ook nieuwe ‘begrippen’ zoals de niet- invasieve autopsie (NIA) en de

minimaal- invasieve autopsie (MIA)(Lewis et al., 2018).

1.2.2 Niet- invasieve autopsie (NIA) en minimaal-invasieve autopsie (MIA)

Een niet- invasieve autopsie is een postmortemonderzoek waarbij er geen enkele incisie bij het kind
gemaakt wordt. Er wordt dus geen weefsel van het kind onderzocht, maar het onderzoek bestaat
eruit om een vorm van beeldvorming uit te voeren ( CT- of MRI- scan) en eventueel ook een
placentaonderzoek al dan niet met een bloedonderzoek bij. Bij een minimaal- invasieve autopsie
wordt er ook aan beeldvorming gedaan. Daarbij zal er ook, door middel van een soort
laparoscopische operatie, een onderzoek van de organen plaatsvinden en een weefselbiopt genomen
worden. Het cosmetisch verschil tussen een MIA en een klassieke autopsie is groot aangezien er

maar enkele kleine incisies zijn (Lewis et al., 2018).

Thayyil et al. (2013) vergeleken bij 277 gestorven foetussen de overeenkomsten van een MIA met
een klassieke, invasieve autopsie. Deze onderzoekers definieerden MIA wel iets anders dan Lewis et
al. (2018). Er worden geen incisies gemaakt om weefselbiopten te nemen, een bloedafname vindt

wel plaats. De foetussen werden in dit onderzoek onderverdeeld per leeftijdscategorie, zijnde < 24
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weken of > 24 weken. Hier zullen de resultaten besproken worden van de foetussen die ouder zijn

dan 24 weken op het moment van geboorte.

Een patholoog en radioloog stelden aan het begin van het onderzoek enkele criteria op. Op basis van
deze criteria kon men beslissen of er al dan niet nog een (gedeeltelijke) autopsie moest plaatsvinden
(zie figuur 1). De gegevens uit het onderzoek werden achteraf toegevoegd. Uitgaande van de
vooropgestelde criteria, werd er geconcludeerd dat er bij 32 foetussen geen andere vorm van
autopsie vereist werd na MIA. Voor 53 foetussen was MIA niet voldoende en was een volledige
autopsie aangeraden. Hersenautopsie kon bij 7 foetussen vermeden worden na MIA (Thayyil et al.,
2013).

Het onderzoek (Thayyil et al., 2013) wees uit dat het opsporen van beduidende pathologische
afwijkingen gelinkt aan de foetale sterfte, via MIA voor 95,7% overeenstemde met de bevindingen
van de uitgevoerde invasieve autopsie. Dit klinkt veelbelovend, maar de onderzoekers benadrukken
dat een klassieke autopsie nog steeds de gouden standaard is. MIA kan wel een gepast alternatief
zijn wanneer autopsie voor de ouders onaanvaardbaar is, om alsnog een kans te hebben om de

doodsoorzaak te achterhalen.
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Geen diagnose

op MRI
Ja Nee
Normale hersenen of
afwijkingen ter hoogte van de
FA (1) hers?nen
Ja Nee
Afwijkingen ter hoogte van FA (5) ‘
verschillende systemen?

Ja Nee
Lichaamsletsels waarvoor
histologische diagnose vereist
is?
FA (5) -
Ja Nee
BA (7) ‘ Doodsoorzaak

vastgesteld?

Ja Nee

Geen autopsie

(32) FA (42)

Geen autopsie
van het hoofd
(39)

Fig. 1: Overzicht van de criteria om het type autopsie te bepalen, op basis van de bevindingen van de MIA bij 92 foetussen van > 24 weken.
FA = full autopsy (= autopsie van volledige lichaam, inclusief hersenautopsie) , BA = body autopsy ( = autopsie van het volledige lichaam,
maar zonder hersenautopsie)(Thayyil et al., 2013).
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1.2.3 Postmortem echografie

De mogelijkheid en haalbaarheid om echografie te gebruiken in de perinatale
postmortemonderzoeken, werd onderzocht door Shelmerdine et al. (2019). Een echografie staat toe
om de anatomische structuren van de hersenen, thorax en abdomen te visualiseren. Aangezien de
foetale longen niet gevuld zijn met lucht, biedt de echografie de mogelijkheid om het foetale hart en
de longkwabben duidelijker te analyseren. Maar, verder in de studie wordt duidelijk dat deze
techniek toch minder geschikt is voor het opsporen van aangeboren hartafwijkingen. Dit kan te

wijten zijn aan het ontbreken van een circulatie.

Deze techniek kent enkele interessante voordelen. Zo is het, in vergelijking met een MRI- of CT-scan,
een meer betaalbaar en toegankelijk onderzoek. De overleden foetus zelf hoeft niet noodzakelijk
verplaatst te worden, aangezien het echografietoestel een makkelijk te verplaatsen toestel is. Verder
is het mogelijk om hiermee congenitale afwijkingen van de organen op te sporen, dit geldt in
mindere mate voor het hart. Daarnaast biedt het een mooie aanvulling op de eventuele prenatale
diagnostiek. De prenatale vermoedens kunnen bevestigd worden zonder dat een invasieve autopsie
nodig is (Shelmerdine et al., 2019).

Aangezien er nog maar weinig evidentie bestaat voor deze methode, moet er nog verder onderzoek
gedaan worden. Enerzijds om de kans op gemiste diagnoses in kaart te brengen, anderzijds om
dezelfde zekerheid van de diagnose te verzekeren als bij een invasieve autopsie. Kang et al.
vergeleken in het jaar 2019 de postmortem echografie met de klassieke autopsie. Uit dit onderzoek,
waarbij de diagnostische nauwkeurigheid van de echografie onderzocht werd, bleek de sensitiviteit
voor het onderzoek 74.4% en de nauwkeurigheid van het onderzoek 83.3%. De foetussen waarbij er
geen diagnose kon vastgesteld worden waren ofwel gemacereerd, ofwel minder dan 20 weken oud
(Shelmerdine et al., 2019). De maceratie van de foetus heeft vooral invioed op het vaststellen van

afwijkingen ter hoogte van de hersenen (Kang et al., 2019).

Kortom, desondanks de nog beperkte evidentie, lijkt er wel een plaats te zijn voor echografie in het
postmortemonderzoek (NIA of MIA). De diagnostische nauwkeurigheid is aanvaardbaar, maar er
moet wel rekening gehouden worden met maceratie, foetussen < 20 weken en vermoedelijke
aandoeningen aan het hart aangezien hiervoor meer kans bestaat dat er geen diagnose volgt. De
voor- en nadelen van deze procedure in acht genomen, maakt dat het aannemelijker is om
echografie als eerste keus aan te bieden, vooraleer er overgegaan wordt op bijvoorbeeld een MRI —
scan. Verder onderzoek is noodzakelijk om dit postmortemonderzoek verder op punt te stellen,
alsook om internationaal geldende indicatierichtlijnen op te maken (Kang et al., 2019 ; Shelmerdine
et al., 2019) .
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1.2.4 Postmortem MR (PMMR)

Ook de mogelijkheid om een MRI uit te voeren na een mors in utero wordt al enkele jaren
bestudeerd. Meer nog, in het Verenigd Koninkrijk accepteren sommige zorgverleners een
overlijdensakte op basis van de MRI resultaten als een medisch-juridisch document (Thayyil et al.,
2013). Een MR- scan kan nuttige informatie leveren in verband met diagnosticeren van eventuele
aandoeningen van het kind. Uitgaande van de bevindingen, kan er gekeken worden of er een
autopsie moet plaats vinden. Verder biedt het de mogelijkheid om organen nauwkeurig te
analyseren en op basis van deze resultaten een biopt te nemen. Er is dan ook steeds meer interesse

om deze techniek te gebruiken bij intra-uteriene sterfte (Vullo et al., 2016).

In 2012 deden Cannie et al. onderzoek naar de aanvaarding van de virtuele en klassieke autopsie na
intra - uteriene sterfte. Van de 96 vrouwen die deelnamen aan de studie, stemden 95 vrouwen in
met een PMMR (= 99%). En 36 van deze vrouwen gingen ook akkoord met een klassieke autopsie (=
37.5%). Uit deze studie blijkt dus dat bijna alle vrouwen de virtuele autopsie goedkeuren, terwijl het

aantal voor een klassieke autopsie een pak lager ligt.

Uit enkele studies bleek dat PMMR goede resultaten behaald wat betreft het opsporen van
afwijkingen. Deze techniek blijkt vooral nuttig bij het onderzoeken van het centrale zenuwstelsel, en
dit om meerdere redenen. Een van de moeilijkste delen van het lichaam om te onderzoeken bij een
autopsie zijn de hersenen. Eens ze uit de schedel gehaald zijn, verliezen ze meestal hun structuur
aangezien het een zeer week orgaan is. Vooraleer de hersenen versneden kunnen worden om te
onderzoeken, moet het orgaan vrij lang gefixeerd worden, zeker wanneer lysis of maceratie al
opgetreden is (L. Vanwalleghem, persoonlijke communicatie, 15/08/2021). PMMR biedt de
mogelijkheid om dit gebied te onderzoeken in zijn oorspronkelijke staat en zo de structuren en
eventuele afwijkingen te kunnen waarnemen. Het succesratio hiervoor ligt dan ook op meer dan
95%. Een hersenautopsie kan dus door gebruik van MRI in bepaalde casussen vermeden worden.
(Cannie et al., 2012; Kang et al., 2019; Vullo et al., 2016).

Maar, PMMR heeft ook beperkingen. Thayyill et al. concludeerden uit hun studie (2013), waarin ze
MRI met MIA vergeleken, dat MRI minder concordantie met conventionele autopsie vertoonde dan
MIA (respectievelijk 63% en 95,7%). Aangezien de placenta, bijvoorbeeld, niet onderzocht wordt bij
MRI, vielen de doodsoorzaken die hieraan gelinkt zijn uit de boot. Het gebruik van PMMR is ook
duurder dan echografie, en daarom niet overal even toegankelijk. Cannie et al. (2012) beschrijven in
hun studie dat MRI voor foetussen onder de 20 weken minder goede resultaten behaald voor
opsporen van afwijkingen aan het hart en urogenitaal stelsel. Al hangt dit ook af van welk type

toestel er gebruikt wordt (Cannie et al., 2012).
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Samenvattend, rond postmortem MRI is er al meer onderzoek gedaan en de resultaten uit deze
onderzoeken zijn bevredigend. Hoewel de concordantie met de klassieke autopsie lager ligt bij
PMMR dan bij MIA, boekt PMMR heel mooie resultaten in het opsporen van afwijkingen bij de
foetus. Meer specifiek, werden er goede resultaten behaald voor de hersenen De hoge
acceptatiegraad voor PMMR (99%) zorgt ervoor dat dit een aanvaardbaar alternatief kan zijn voor de
klassieke autopsie indien deze geweigerd wordt door de ouders (Cannie et al., 2012; Kang et al.,
2019; Tayyil et al., 2013; Vullo et al., 2016).

1.2.5 Postmortem echografie vs. MRI

In 2019 vergeleken Kang et al. postmortem echografie met postmortem MRI. Hierbij voerden ze bij
160 foetussen (13 — 41 weken) een echografie, MRI en klassieke autopsie uit om afwijkingen/ een
doodsoorzaak te kunnen diagnosticeren. De resultaten van de virtuele autopsie werden vergeleken
met die van de klassieke autopsie. Hierbij werden de bevindingen opgedeeld per anatomische regio,

zijnde: ruggengraat, hersenen, thorax, hart, abdomen.

Ruggengraat 1,3%
0,0%
2
Hersenen 6,97
4,4%
H 17,4% Echografie
orax
5,2% MRI
Hart 30,6%
3,8%
2 0,
Abdomen 3,6%
3,2%

Fig. 2: Niet diagnostische percentages voor MRI vs. echografie per anatomische regio bij foetussen 2 20 weken (Kang et al., 2019)

Het grootste resultaat uit deze studie was dat PMMR significant meer diagnostisch was dan
echografie. Behalve voor de wervelkolom, hiervoor zijn beide technieken bijna even diagnostisch. In
bovenstaande figuur staan de percentages per anatomische regio waarvoor echografie en MRI niet
diagnostisch waren. Maar, wanneer beide technieken een diagnose konden vaststellen, werd er geen
verschil gevonden in nauwkeurigheid met de diagnose van de uitgevoerde autopsie. Met andere
woorden, als PMMR en echografie diagnostisch waren, kwam dit overeen met de bevindingen van de

autopsie.
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Het grootste verschil tussen echografie en MRI om een diagnose te stellen, ligt niet in de
nauwkeurigheid, maar eerder in de manier waarop beide technieken de beelden maken (Kang et al.,
2019). De sensitiviteit van deze onderzoeken ligt tussen de 30% en 80%, afhankelijk van de
anatomische regio. Dit is vergelijkbaar met andere studies, waar echografie van de thorax het minst
scoort op gevoeligheid (31.8%). Hoewel deze percentages op het eerste zicht betwistbaar lijken voor
de klinische praktijk, zijn de onderzoekers overtuigd van de voordelen van een virtueel postmortem

onderzoek wanneer een klassieke autopsie geweigerd wordt.

Dus, PMMR scoort significant beter dan postmortem echografie. Het percentage niet
gediagnosticeerde doodsoorzaken ligt lager bij PMMR, met uitzondering van de ruggengraat.
Hiervoor hebben zowel echografie als MRI een gelijkaardig laag niet diagnostisch percentage. Maar
beide technieken zijn wel even accuraat te noemen als er een diagnose gesteld werd. Als een
conventionele autopsie geweigerd wordt, is het opportuun om een virtuele autopsie te verkiezen
boven geen postmortem onderzoek. Postmortem MRI geniet de eerste keuze, indien dit onderzoek

niet mogelijk is, kan men een postmortem echografie uitvoeren (Kang et al., 2019).

1.2.6 De kijk van zorgverleners op NIA en MIA

De perinatale autopsie evolueert dus, maar hoe staan zorgverleners hier nu tegenover? Lewis et al.
(2018) gingen dit na in hun studie. Aan deze studie deden 25 zorgverleners, waaronder zes
vroedvrouwen gespecialiseerd in rouw, en vier anatoom-pathologen. Er werden vier thema’s in
verband met NIA en MIA besproken met de deelnemers, zijnde: voordelen, nadelen, praktische kant

en het voorspelde gebruik ervan.

Enkele zorgverleners voelen zich meer op hun gemak om NIA/ MIA te bespreken met de ouders.
Wanneer de ouders een keuze kunnen maken (klassieke autopsie, NIA of MIA), geeft hen dit het
gevoel meer controle te hebben in deze situatie. Voor enkele geloofsgemeenschappen is NIA een
aanvaardbaar postmortem onderzoek in tegenstelling tot het klassieke postmortem onderzoek.
Vanwege het aanvaardbare aspect van deze technieken, zou het ook meer aangevraagd worden.
Hoewel sommige ouders toch zweren bij een klassieke autopsie, omdat deze de meeste informatie
kan verschaffen, staan de meesten er toch voor open om geen verdere autopsie te laten uitvoeren
indien NIA of MIA diagnostisch is. NIA en MIA hebben ook enkele voordelen ten aanzien van de
bespreking achteraf, niet alleen zijn de resultaten sneller bekend, maar het biedt ook de mogelijkheid
om aan de hand van beelden met de ouders te bespreken wat er mis gelopen is. Dit blijkt ook uit

onderstaand citaat (Lewis et al., 2018).

We meet all our families within our service afterwards to discuss the results of the [post
mortem]... and | would never show a family here’s a [photograph] of your child’s liver, you
know, that would be inappropriate but actually | think | would be comfortable showing them

here’s an MRI scan of the brain or the spinal cord...I think actually that would allow you to
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put a picture on something that you probably couldn’t do now. Consultant neonatologist 1
(Lewis et al., 2018, p. 574).

Ondanks de voordelen, zien de zorgverleners ook nadelen. Ze zijn bezorgd over het missen van of
een foute diagnose, maar ook onder andere over de praktijkvoering van de anatoompathologen en
radiologen. Zullen de anatoompathologen hun vaardigheden verleren? Gaan de zorgverleners een
klassieke autopsie nog aanbieden? Welke rol is er voor de anatoompatholoog bij NIA en MIA
weggelegd? Maar ook bij radiologen rijzen enkele vragen op, want deze technieken vragen
bijscholing. Anatoompathologen en radiologen zullen bij NIA en MIA nauwgezet moeten
samenwerken. Deze multidisciplinaire aanpak vergt ook logistieke inspanningen. Verder is er over
het kostenplaatje ook nogal wat onduidelijkheid: de toestellen en het materiaal moet aanwezig zijn,

maar er moeten ook opleidingen georganiseerd worden voor het personeel (Lewis et al., 2018).

So | think firstly we need to generate that evidence that MR autopsy is as good and then it
would need to gain acceptance within the pathology community and when that has
happened | think we would need to do a lot of education of obstetricians and midwives to
show that this was a more effective and more acceptable, you know, alternative to a full
autopsy. Obstetrician 3 (Lewis et al., 2018, p. 575).

In het algemeen vonden de zorgverleners en anatoompathologen dat minder invasieve
postmortemonderzoeken een positieve ontwikkeling zijn voor de perinatale autopsie, maar ze zien
ook nog enkele beperkingen. Deze technieken zouden meer aangevraagd kunnen worden aangezien
het meer geaccepteerd wordt door de ouders. Dan moeten er echter wel strikte richtlijnen opgesteld
moeten worden om ervoor te zorgen dat “the right type of post-mortem is offered to the right type
of patient” (Lewis et al., 2018, p. 574). Hiervoor is er nog meer onderzoek nodig, alsook extra

opleidingen voor alle zorgverleners die met NIA en MIA in contact komen (Lewis et al., 2018).

17



2 De meest voorkomende doodsoorzaken

In 2010 beschreven Bonetti et al. enkele doodsoorzaken bij foetussen. In de periode van vier jaar
waarin deze studie liep, werden er 132 foetussen van 124 zwangerschappen onderzocht om een
mogelijke doodsoorzaak vast te stellen. Hierbij werd niet alleen de foetus onderzocht, maar ook de
placenta. Om hun onderzoeksterrein af te bakenen, werd er gebruik gemaakt van de definitie van de
Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) m.b.t. geboorte. Enkel foetussen die een gewicht hadden van

> 500 g en/of geboren waren na > 22 zwangerschapsweken werden opgenomen in deze studie.

Ook Man et al. (2016) voerden een onderzoek uit naar de doodsoorzaken bij intra-uteriene sterfte.
Voor dit onderzoek werden er autopsierapporten ingekeken van 1064 foetussen die gestorven zijn
tussen 2005 en 2013. De foetussen werden opgedeeld in drie groepen volgens de
zwangerschapsleeftijd waarop ze gestorven zijn: vroege intra- uteriene foetale sterfte (< 20 weken),
late intra- uteriene foetale sterfte ( 20 — 23 weken) en doodgeborenen (> 24 weken). Om te kunnen
vergelijken met het onderzoek van Bonetti et al. uit 2010, zal er verder vergeleken worden met de
639 doodgeboren foetussen (60%).

2.1 Classificatiesystemen

Om een overzicht te bewaren over de gevonden doodsoorzaken, maakten Bonetti et al. (2010)
gebruik van het ReCoDe- classificatiesyteem (= relevant condition at death). Hierbij wordt de meest
relevante doodsoorzaak ondergebracht in een van de negen categorieén, namelijk de foetus, de
navelstreng, de placenta, het vruchtwater, de uterus, de moeder, intrapartum, trauma en niet

geklasseerd. Onder elke categorie werd de meest relevante doodsoorzaak verder gespecifieerd.

Meest relevante doodsoorzaak volgens
het ReCoDe - classificatiesysteem

Trauma Foetus
0,
0,00% 18,55%
Niet geklasseerd
Intrapartum 20,16% Navelstreng
0,00% 4,84%
Moeder
12,10%
Placenta
Uterus 21,77%
0,00% Vruchtwater

22,58%

Fig. 3: Classificatie van de meest relevante doodsoorzaak volgens het ReCoDe - classificatiesysteem (Bonetti et al., 2010)
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Bij maar liefst 79,84 % van de 132 overleden foetussen werd er een doodsoorzaak gevonden. Het
percentage van de foetussen waarvan de doodsoorzaak niet gevonden werd, kon men doen dalen
van 20,16% naar 15% door verder placenta-onderzoek te doen. Met andere woorden, in 85% van de

gevallen kon er een doodsoorzaak worden vastgesteld (Bonetti et al., 2010).

In de studie van Man et al. (2016) werden er meerdere autopsierapporten ingekeken. De
onderzoekers hebben zich daarom vooral gebaseerd op de objectieve waarnemingen van de
anatoompatholoog, de macro- en microscopische onderzoeken en de resultaten van andere
bijkomende onderzoeken om een doodsoorzaak vast te stellen. En dus niet op de subjectieve

eindconclusie van de anatoompatholoog.

Er werd een doodsoorzaak gevonden bij 241 foetussen (37,72%), dat wil zeggen dat er geen
doodsoorzaak gevonden werd bij 398 foetussen (62, 28%) volgens het autopsierapport. Toch werd er
in functie van het onderzoek verdere onderverdelingen gemaakt onder de categorie ‘onverklaarbare
sterfte’. Op basis van de autopsierapporten en door de prenatale geschiedenis onder de loep te
nemen, ontstonden enkele subgroepen onder ‘onverklaarbare sterftes’, zoals afwijkingen aan de
navelstreng of de placenta waarvan de betekenis of relatie tot foetale sterfte (nog) niet duidelijk is.
Ook obesitas en diabetes bij de moeder zijn onder andere een subgroep. Op die manier kon men
alsnog een vermoedelijke doodsoorzaak vaststellen voor 229 foetussen. Met andere woorden, de
onverklaarbare sterftes in deze studie varieerden van 62,28% tot 26, 45%, afhankelijk van de

interpretatie van de gegevens (Man et al., 2016).

De grote verschillen in bovengenoemde percentages van onverklaarbare sterfte is deels ook te wijten
aan het ReCoDe- classificatiesysteem. De autopsierapporten werden eerst onafhankelijk van elkaar
bekeken en beoordeeld. Daarna werden deze geclassificeerd volgens ReCoDe om de gegevens te
kunnen vergelijken met andere studies. Dit zorgde ervoor dat er onder andere meer foetale sterftes
werden toegewezen aan IUGR. Niet elk classificatiesysteem rekent foetale groeiretardatie mee als

doodsoorzaak, vandaar dat deze aantallen ook zo kunnen schommelen (Man et al., 2016).

Om studies en onderzoeken te kunnen vergelijken, is het dus essentieel dat er gebruik gemaakt
wordt van eenzelfde classificatieschema. Al blijft de classificatie zelf nog steeds subjectief en hangt
dit af van de interpretatie en relevantie van de factoren die de gevonden doodsoorzaak bepalen
(Man et al., 2016).
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2.2 Foetale doodsoorzaak

Bijna een vijfde (18,55%) van de gevonden doodsoorzaken kon men onderbrengen in de foetale
categorie. Naast congenitale afwijkingen zoals trisomie 18, en intra-uteriene groeirestrictie’ (IUGR),
kon men als belangrijkste factor infectie identificeren. Van de 23 foetussen met een foetale
doodsoorzaak zijn er negen foetussen gestorven door een infectie, waarvan vijf door een infectie met
groep B streptokokken (GBS)(Bonetti et al., 2010). Stormdal Bring et al. daarentegen, konden bij iets
meer dan een tiende (10,3%) van de foetussen een congenitale afwijking als doodsoorzaak

vaststellen.

2.3 Placentaire doodsoorzaak

Het onderzoek van Bonetti et al. (2010) toont aan dat er bij iets meer dan een vijfde (21,55%) van de
overleden foetussen een placentaire oorzaak gevonden werd. Een placentaloslating, ook wel
abruptio placenta, was de voornaamste placentaire reden van overlijden (59%). Een ernstige
placentaire insufficiéntie in correlatie met een IUGR, was de reden van sterfte bij 37%. Bij acht van de

tien placenta’s kon men een retroplacentair hematoom als oorzaak van de insufficiéntie aanduiden.

Bijna een derde (32,7%) van de foetussen uit het onderzoek van Stormdal Bring et al. (2013) had een
placentaire doodsoorzaak. In tegenstelling tot het onderzoek van Bonetti et al. (2010), wees dit
onderzoek uit dat een abruptio placenta significant meer voorkwam preterm dan (post)term. Wat de
placentaire insufficiéntie in combinatie met een IUGR betreft, werd er geen significant verschil

gevonden tussen preterme en (post)terme zwangerschappen ( 23,5% vs. 20,5%).

24 Doodsoorzaken i.v.m. het vruchtwater

Maar de meest voorkomende doodsoorzaak in de studie van Bonetti et al. uit 2010, bleek onder de
categorie vruchtwater te vallen. Bijna een kwart van de foetussen is gestorven door chorioamnionitis
(22,58%), een infectie van de vruchtzak. Bij de grote meerderheid (85,7%) was er ook sprake van
PROM ( Prelabor rupture of the membranes), hoewel men niet kon vaststellen of de infectie te wijten
was aan de gebroken vliezen of dat deze reeds aanwezig was. Er werden bij alle 28 foetussen

bacteriéle kweken afgenomen, hieruit kon men bij 6 foetussen groep B streptokokken identificeren.

YIntra — uteriene groeirestrictie (IUGR) = Gewicht van de foetus bevindt zich onder het tiende
percentiel van de groeicurve en is dus minder dan wat men zou verwachten op deze
zwangerschapsduur (Bonetti et al., 2010).
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2.5 Maternale invloed doodsoorzaak

Uit het onderzoek van Bonetti et al. (2010) bleek dat maternale ziekte geassocieerd kon worden met
vijftien foetale sterftes. Een meerderheid van de moeders (60%) had een hypertensieve aandoening,
waarvan iets meer dan de helft deze ontwikkeld heeft in de zwangerschap (55,5%). Man et al. (2016)
konden pre-eclampsie als doodsoorzaak aanwijzen bij zestien foetale sterftes. Ook Stormdal Bring et
al. (2013) konden een aantal sterftes (57) wijten aan een hypertensieve aandoening. Uit deze studie
bleek ook dat dit significant meer preterm voorkwam (89,5%). De verklaring hiervoor zou zijn dat er
bij een terme zwangerschap met een hypertensieve aandoening sneller geinduceerd wordt zonder al

te veel risico’s voor het ongeboren kind, wat de kans op foetale sterfte doet dalen.

Daarnaast blijkt ook uit het onderzoek van Bonetti et al. (2010) dat diabetes de tweede belangrijkste
maternale factor van foetale sterfte is, namelijk iets meer dan een kwart (26,67%). Bij Man et al.
(2016) werden er in de eerste plaats geen doodsoorzaken geklasseerd onder de maternale factoren.
Maar, als men dan de onverklaarde doodsoorzaken nauwkeuriger bekeek, kon men alsnog enkele
maternale risicofactoren benoemen die mogelijks een invloed hadden op de sterfte van het kind,
waaronder ook diabetes mellitus of gravidarum ( zestien foetale sterftes). Stormdal Bring et al.
(2013) konden ook enkele foetale sterftes wijten aan maternale diabetes mellitus, net als in de

andere onderzoeken ging dit om een klein percentage (1,1%).

2.6 Andere (uterus, intrapartum, trauma en navelstreng)

Onder de categorieén uterus (bv. uterusruptuur), intrapartum (bv. asfyxie) en trauma kon men geen
primaire doodsoorzaken onderbrengen (0%) bij het onderzoek van Bonetti et al. (2010). De studie
van Man et al. (2016) daarentegen, kon zeven sterftes toeschrijven aan een intrapartum gebeurtenis.
Het percentage voor deze categorie bleek hieruit dus 1,09% te zijn, wat ook bevestigd wordt door de
studie van Stormdal Bring et al. uit 2013 (1%). Verder bevestigt de studie van Stormdal Bring et al.
(2013) ook dat foetale sterfte als gevolg van een uteruscomplicatie ( niet verder gespecifieerd), bijna
nihil is (0,2%).

Bonetti et al. (2010) konden zes doodsoorzaken classificeren onder de categorie navelstreng (4,84%).
Een echte knoop in de navelstreng bleek fataal voor drie foetussen. Uit de studie van Man et al.
(2016) bleek dan weer dat minder dan 1% in deze categorie onder te brengen valt. Stormdal Bring et
al. (2013) konden aantonen dat er 85 van de 1089 foetussen (7,8%) gestorven zijn door een
complicatie i.v.m. de navelstreng, er werd echter niet verder gespecifieerd wat dit dan inhoudt. Wel

kon dit onderzoek aantonen dat dit significant meer voorkomt bij een terme zwangerschapsduur.
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2.7 Infectie

Uit de studie van Bonetti et al. (2010) werd duidelijk dat er in totaal bij 40 foetussen een infectieuze
doodsoorzaak gevonden werd, waarvan bij ongeveer een kwart van de foetussen een infectie met
groep B streptokokken (26,8%). Dit komt ook zo goed als overeen met de literatuur, die beschrijft dat

een groep B streptokokkeninfectie verantwoordelijk is voor ongeveer 30% van de mors in utero’s.

Stormdal Bring et al. (2013) toonden in hun studie ook aan dat infectie als doodsoorzaak (21.9%)
significant meer voorkwam in postterme zwangerschappen dan terme zwangerschappen. Het
onderzoek van Man et al. ( 2016) toont net het omgekeerde aan. Bij 17% van de foetussen was een

infectie de primaire doodsoorzaak, maar dit kwam significant meer voor in het tweede trimester.

Verder kwam uit deze studie naar voor dat het moeilijk was om gegevens uit andere studies in
verband met infectie met elkaar te vergelijken. Dit probleem ligt enerzijds bij het definiéren van
‘infectie’, anderzijds bij het gebruik van verschillende classificatiesystemen. Zo wordt histologische
chorioamnionitis niet in elk classificatiesysteem als criterium voor bacteriéle infectie beschouwd
(Stormdal Bring et al., 2013).

2.8 Onverklaarde foetale sterfte

De grootste drijfveer om een autopsie te laten uitvoeren is het achterhalen van de doodsoorzaak van
het kind, maar sommige foetale sterftes blijven na autopsie onverklaard... In de studies variéren deze
aantallen van 12% tot 60% (Man et al., 2016; Stormdal Bring et al., 2013). De onderzoekers van Man
et al. (2016) konden het percentage van 60% naar 30% brengen door de onverklaarde foetale
sterftes verder onder te verdelen in subgroepen, bv. postterm, moeder met diabetes ... Bonetti et al.
(2010) deden het aantal onverklaarde sterftes dan weer dalen van 20,16% naar 15% door

uitgebreider placentair onderzoek te doen.

Een andere factor om rekening mee te houden is het gebruik van het classificatiesysteem. Denk maar
aan het voorbeeld van chorioamnionitis. Niet elk classificatiesysteem beschouwt chorioamnionitis als
een bacteriéle infectie. Het gevolg hiervan is dat een foetale sterfte dan als onverklaard

geclassificeerd kan worden (Stormdal Bring et al., 2013).

Dit alles in rekening gebracht, maakt dat uit deze studies blijkt dat het percentage van de
onverklaarde foetale sterftes ergens tussen de 12% en 30% ligt. Mits er aandacht geschonken wordt
aan verdere subclassificaties, het gebruikte classificatiesysteem en een uitgebreid placentaonderzoek
(Man et al., 2016; Stormdal Bring et al., 2013).
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2.9 Demografische invloeden

Hoewel de meerderheid van de mors in utero’s voorkomt bij vrouwen zonder gekende risicofactoren,
onderzochten Man et al. (2016) welke demografische eigenschappen hierop invloed kunnen hebben.
Als eerste werd gekeken of er een verband was met de maternale leeftijd. Er werd geen significant
verband vastgesteld tussen de maternale leeftijd en de zwangerschapsduur waarop het kind
overleden is. Dit wordt ook bevestigd door Stormdal Bring et al. (2013). Er kan echter wel
aangetoond worden dat er een significante correlatie is tussen de kans op intra-uteriene sterfte en

de leeftijd van de moeder.

Het onderzoek van Man et al. uit 2016, toonde verder ook aan dat er geen significant verschil is wat
betreft het BMI van de moeders en de zwangerschapsduur. Dit is in tegenspraak met Stormdal Bring
et al. (2013). Deze studie gaf aan dat er significant meer mors in utero’s (post)term voorkwamen bij
moeders met een BMI > 25 ( 45,4 % vs. 38,8 %). Er werd wel aangetoond door Man et al. (2016) dat

een verhoogd BMI geassocieerd is met een hoger risico op foetale sterfte.

Daarnaast verzamelden Man et al. (2016) ook enkele gegevens over etniciteit. Daaruit kon men
afleiden dat vrouwen met een donkerdere huidskleur meer foetale sterftes onder de 23 weken
meemaken, terwijl blanke vrouwen vaker hun kind verliezen na 24 weken. In deze studie werd ook
onderzocht of er een correlatie bestaat met de seizoenen, maar dit konden de onderzoekers

uitsluiten.

2.9.1 Besluit

De meeste geclassificeerde overlijdens hadden een foetale, placentaire oorzaak of een oorzaak in
verband met het vruchtwater, respectievelijk 18,55% , 21,77% , 22, 58%)(Bonetti et al., 2010). Het
percentage van foetale sterfte dat geclassificeerd werd onder een foetale doodsoorzaak, schommelt
tussen een vijfde en een tiende. Deze schommeling is afhankelijk van welke aandoeningen volgens
het classificatiesysteem onder deze categorie vallen. Wat de placentaire doodsoorzaak betreft,
bevindt dit percentage zich ergens tussen een derde en een vijfde. Het onderzoek van Stormdal Bring

et al. (2013) kon hierbij aantonen dat een abruptio placentae meer preterm voorkomt.
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Fig. 4: Vergelijking enkele doodsoorzaken volgens zwangerschapsduur (Stormdal Bring et al., 2013)

De twee belangrijkste maternale verwikkelingen, die tot de doodsoorzaken van het kind kunnen
leiden zijn diabetes mellitus of gravidarum en hypertensieve aandoeningen. Daarom is het belangrijk
om de maternale risicofactoren indachtig te zijn bij een mors in utero en postmortemonderzoek.
Ook de demografische factoren, gelinkt aan de maternale risicofactoren, spelen een rol. Zo werd er
een significant verband aangetoond tussen de leeftijd van de moeder en de kans op intra-uteriene
sterfte. Ook een verhoogd BMI is geassocieerd met foetale sterfte (Bonetti et al., 2010 ; Man et al.,
2016 ; Stormdal Bring et al., 2013).

Hoewel het onderzoek van Man et al. (2016) en Stormdal Bring et al. (2013) elkaar tegenspreken
over wanneer een infectie nu juist significant meer voorkomt, zijn beiden het er wel over eens dat dit
een belangrijke doodsoorzaak is. Doodsoorzaken onder de categorie uterus, intrapartum en trauma
komen minder frequent voor. Wat de navelstreng betreft, ligt het percentage doodsoorzaken dat
hieraan te wijten is tussen de 1% en 8% (Bonetti et al., 2010 ; Man et al., 2016; Stormdal Bring et al.,
2013). Volgens Stormdal Bring et al. (2013) komt dit significant meer voor aterm.

Maar een autopsie kan niet altijd de doodsoorzaak vaststellen. Oorspronkelijk lagen deze cijfers
ergens tussen de 12 % en 60% , afhankelijk van de uitgevoerde studie. Door verder
placentaonderzoek te doen, risicofactoren nader te bekijken en het gebruikte classificatiesysteem
onder de loep te nemen, konden de onderzoekers deze cijfers wel laten dalen tot 12% a 30% (Bonetti
et al, 2010 ; Man et al.,, 2016 ; Stormdal Bring et al.,, 2013). Hierbij lijkt een uitgebreid
placentaonderzoek van onschatbare waarde, het percentage onverklaarde sterftes daalde namelijk
van 20.16% naar 15%. De eindconclusie is dan ook dat de meeste kans op het vinden van een
doodsoorzaak bestaat als er een autopsie en een uitgebreid placentaonderzoek plaatsvindt (Bonetti

et al,, 2010).
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3 De keuze voor autopsie

Na het overlijden van hun kind, wordt er aan de ouders gevraagd of ze een (uitgebreid)
postmortemonderzoek laten uitvoeren of niet. Geen evidente beslissing, die de nodige uitleg en
informatie vraagt om zo een geinformeerde keuze te kunnen maken. In dit beslissingsproces worden
de pro’s en contra’s tegen elkaar afgewogen. Maar welke factoren beinvlioeden de ouders om al dan

niet een keuze te maken voor autopsie?

3.1 Het belang van een autopsie

In de literatuur werd al veel geschreven over het belang van een autopsie na intra-uteriene sterfte.
De meest voorkomende en wellicht een van de belangrijkste redenen om een autopsie te laten
uitvoeren, is het achterhalen van de doodsoorzaak (Breeze et al., 2012; Gourincour et al., 2014; Man
et al., 2016). Voor de ouders is het vaak belangrijk om de doodsoorzaak te kennen. Zo hopen ze ook
een antwoord te krijgen op de vraag: ‘Wat is er juist gebeurd?’. Een belangrijke nuance is wel dat een
autopsie hierop niet altijd een sluitend antwoord op kan geven. In 72.6% van de sterftes kan er door

middel van autopsie een doodsoorzaak gevonden worden (Cullen et al., 2018).

Ook naar het plannen van een volgende zwangerschap toe is het autopsierapport een meerwaarde.
De opheldering van mogelijke risico’s kan van belang zijn als het koppel denkt aan een volgende
zwangerschap. Het rapport kan niet alleen nuttige informatie verstrekken aan de ouders, ook voor
gezondheidsmedewerkers is dit een grote meerwaarde. Volgens Horey et al. (2013) vormen de
gegevens Uit het autopsierapport de basis in de preventiestrijd van mors in utero. Ook de prenatale
diagnostiek en screening kan gebaat zijn bij de bevindingen uit het autopsierapport (Gourincour et
al., 2014).

3.2 De motivatie van de ouders

De keuze om al dan niet een autopsie te laten uitvoeren op je kind gaat gepaard met verschillende
invloeden van binnenuit en buitenaf. Zo beschreven Horey et al. (2012) dat de beweegredenen
hoofdzakelijk in vier grote groepen ingedeeld kunnen worden. Hierbij kan je enerzijds een
onderscheid maken tussen de factoren die van binnenuit komen, zoals de bereidheid om een keuze
te maken, de verantwoordelijkheid die ze dragen ten opzichte van hun kind en de mogelijke gevolgen
die de autopsie te weeg brengt. Anderzijds kan de gezondheidsmedewerker een grote invloed
uitoefenen op het beslissingsproces. Hieronder volgt een korte bespreking van de beweegredenen

om al dan niet voor een autopsie te kiezen.
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3.2.1 Motivatie om te kiezen voor een autopsie

Het onderzoek van Lewis et al. (2017) kon een zestal redenen onderscheiden bij ouders die
toegestemd hebben voor een autopsie. De eerste en meest voorkomende reden is de nood aan
informatie. Ook uit het onderzoek van Breeze et al. (2012) blijkt dit. Hieruit kwam naar voor dat de
belangrijkste redenen om het toe te staan vooral te maken heeft met de eigenlijke doodsoorzaak en
de kans op herhaling in een volgende zwangerschap. Meaney et al. (2014) bevestigt dit door het
volgende te stellen: “ all parents searched for meaning and aimed to uncover a reason why such an
event had happened” (p. 3164). Deze ouders voelen zich verantwoordelijk en willen weten wat er

gebeurd is en eventuele nalatigheid kunnen uitsluiten (Horey et al., 2012).

Een andere reden om te kiezen voor een autopsie heeft te maken met de mogelijke gevolgen
achteraf. Enerzijds weten dat ze alles hebben gedaan wat ze konden doen, anderzijds de eventuele
bevestiging dat hen geen schuld treft, zorgt bij sommige ouders voor een betere gemoedsrust (
Horey et al., 2012). Maar ook altruistische beweegredenen spelen een rol (Lewis et al., 2017). Ouders

"

kiezen soms om een autopsie uit te voeren om zo hun steentje bij te dragen zoals “ improving
medical knowledge and helping prevent similar things from happening to others” (Breeze et al.,

2012, p. 59).

Voor vele ouders was het ook een hele geruststelling te weten dat de procedure respectvol verloopt,
wat een positieve invloed heeft op het beslissingsproces (Lewis et al., 2017). De bereidheid om deze
keuze te maken is hiermee gelinkt. Dit heeft dan vooral te maken met het vertrouwen in het
wetenschappelijke proces en in hun keuze om een autopsie te laten uitvoeren. Horey et al. (2012)
merkten op dat ouders naargelang met een wetenschappelijke professionele achtergrond meer
kozen voor autopsie. Ouders die eerder al eens in aanraking kwamen met autopsie, bijvoorbeeld bij

een familielid, waren ook meer geneigd om een autopsie te laten uitvoeren bij hun kind.

Verdere motivatie kan te maken hebben met coping en welzijn. Het gaat dan enerzijds over het
omgaan met het verlies zelf (Holste et al., 2011), en anderzijds om eigen schuld uit te sluiten (Lewis
et al., 2017). Uit het onderzoek van Meaney et al. (2014) kwam naar voor dat vaders bang waren dat
hun erfelijk materiaal de oorzaak was van het verlies. Om dit te kunnen uitsluiten waren vaders meer

geneigd om een autopsie te laten uitvoeren.
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3.2.2 Motivatie om niet te kiezen voor een autopsie

Lewis et al. (2017) identificeerden in hun onderzoek ook een zevental barriéres waardoor de ouders
geen postmortemonderzoek laten uitvoeren bij hun kind. Een eerste is de invasiviteit van de
postmortemprocedure. De ouders hadden vooral schrik voor het uiterlijk van hun kind na de
procedure. Dit wordt ook bevestigd door de onderzoeken van Holste et al. (2011) en Horey et al.
(2012). Daarmee samenhangend zijn het verwijderen van de organen en het zogeheten
‘beschermend ouderschap’ ook belangrijke barrieres. Dit laatste is de voornaamste psychologische
belemmering: de ouders willen het kind beschermen tegen onnodig lijden. Hoewel er ook gesteld
wordt dat deze beschermende rol een positieve invloed kan hebben op het laten uitvoeren van een
autopsie. Deze beslissing geeft hen het gevoel van controle over de situatie terug. Holste et al. (2011)
bevestigen dit. De studie van Horey et al. (2012) kon ook enkele voorbeelden aanhalen waarbij
ouders liever hun kind beschermen dan een eventuele uitleg te krijgen van wat er mogelijks mis

gelopen is.

Een andere reden om een autopsie te weigeren is het gebrek aan communicatie en kennis/ begrip
over de meerwaarde van een autopsie (Lewis et al., 2017). De ouders stellen dan bijvoorbeeld dat
voor hen de doodsoorzaak al bekend is. Ook zorgverleners onderschatten dit, voornamelijk
vroedvrouwen en gynaecologen, respectievelijk 35% en 32% (Heazell et al.,, 2012). Het resultaat
hiervan is dat de zorgverlener zich ongemakkelijk of beschamend voelt om dit aan te brengen,
waardoor er minder wordt ingestemd met de autopsie. Aaneensluitend, het gebrek aan kennis en

opleiding bij zorgverleners om ouders te informeren, vormt de belangrijkste belemmering.

Daarnaast lijken religie en cultuur in verschillende onderzoeken een minder belangrijke rol te spelen
om een autopsie te weigeren, hoewel dit toch voorkomt. Voorbeelden hiervan zijn dat de begrafenis
anders uitgesteld zou worden (Breeze et al., 2012), verboden door de Islamitische wet, mutilatie van

het gestorven lichaam zal de vrouwen van de familie onvruchtbaar maken ... (Lewis et al. ,2017).

Verder voelden sommige ouders zich zo overweldigd en niet in staat om zo een belangrijke beslissing
te nemen, dat ze gewoon weigerden om een autopsie te laten uitvoeren. Als laatste bleken ook
enkele praktische zaken in verband met de procedure een barriere te vormen. Onder de praktische
zaken verstaat men b