


“MAAR DE MENSEN GAAN DAT NIET BEGRIJPEN…” 

HET BELANG VAN INFORMATIE IN DE PUBLIEKE RUIMTE
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CENTRALE STELLINGEN

̶ Het is niet eenvoudig om de algemene bevolking correct te informeren over genetische 

testresultaten.

̶ Zelfs bij de informatie over de meest prevalente indicatie voor de NIPT – trisomie 21 –

zien we tekortkomingen in de informatie in de publieke ruimte, voor minder prevalente 

condities zal het nog moeilijker én nog belangrijker zijn om goed te communiceren.

̶ De ethische relevantie is groot, vermits een eventuele zwangerschapsafbreking zeer 

emotioneel en ethisch beladen is.
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NIPT – PUBLIEKE COMMUNICATIE

̶ Welke informatie is belangrijk voor een vrouw die de NIPT ondergaat?

̶ Waarom is een goede communicatie belangrijk?

̶ Waarom is een goede communicatie moeilijk, vooral bij zeldzame aandoeningen?

̶ Wat kunnen we doen om de communicatie te verbeteren?
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WELKE INFORMATIE IS BELANGRIJK?

̶ Wat spoort de test op?

̶ Down syndroom is redelijk gekend; T13, T18, X0, XXY, etc niet

̶ Wat is de praktische / klinische relevantie van de test?

̶ Voorbereiding op de komst van een kind met een beperking; afbreking van de zwangerschap; kanker?

̶ Hoe goed is de test?

̶ Krijg ik een diagnose of een risico-inschatting?

̶ Als mijn foetus het syndroom van Down (of een andere aandoening waarop getest wordt) heeft, hoe groot is 

dan de kans dat de NIPT dit correct inschat? (sensitiviteit)

̶ Hoe groot is de kans dat mijn foetus geen Down (of een andere aandoening) heeft, maar dat de test aangeeft 

dat dit wel het geval is? (‘vals positief resultaat’)

̶ Wat betekent mijn testresultaat? 

‒ Hoe groot is de kans op een aandoening bij een ‘positief’ of ‘negatief’ resultaat? (PPV en NPV)
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DIAGNOSE OF RISICO-INSCHATTING?

Wat niet helpt…

- NIPT: “niet invasieve prenatale test” 

 plaatst de NIPT naast vlokkentest en vruchtwaterpunctie (invasieve testen), niet naast nekplooimeting / 1e

trimester bloedtest

 hierdoor indruk dat het ook een diagnostische test is die CVS/amnio vervangt

- “positief resultaat” versus “negatief resultaat”

 beter: “verhoogd risico”, “geen verhoogd risico”
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WELKE INFORMATIE IS BELANGRIJK?

̶ Sensitiviteit (hoeveel % gevallen T21 gedetecteerd)

 Zeer hoog, voor T21: 99 van de 100 keer schat de test dit correct in (Van Den Bogaert et al, 2021)

̶ Kans op vals positief resultaat (in gehele populatie)

 Zeer laag, voor T21: 1 kans op 5 000

̶ Wat betekent mijn testresultaat? 

 Bij een negatief resultaat: zeer kleine kans op T21, T13, T18 (bij de eerste 153,575 testen in België kwam dit 

geen enkele keer voor, maar het kan niet volledig uitgesloten worden).

 Bij een afwijkend resultaat: hangt af van leeftijd en andere risicofactoren, maar gemiddeld (Van Den Bogaert et 

al, 2021): 

 Bij 11 op 12 vrouwen die positief testen voor T21 is er effectief sprake van Down syndroom.

 Bij 17 op 20 vrouwen die positief testen voor T18 is er effectief sprake van Edwards syndroom.

 Bij 9 op 20 vrouwen die positief testen voor T13 is er effectief sprake van Patau syndroom.

(NB: voor Turner syndroom en microdeleties liggen de PPVs aanzienlijk lager)
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VAN SENSITIVITEIT, SPECIFICITEIT EN PREVALENTIE
NAAR POSITIEVE VOORSPELLENDE WAARDE

Groot risico op foute inschatting van de betekenis van de resultaten! Vooral bij positieve test
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Positieve NIPT:

?
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Positieve NIPT:

3 ‘echt’ positief 

(>99% van blauwe 

bolletjes / foetussen 

met T21 krijgt juiste 

voorspelling)

?

VAN SENSITIVITEIT, SPECIFICITEIT EN PREVALENTIE
NAAR POSITIEVE VOORSPELLENDE WAARDE

Groot risico op foute inschatting van de betekenis van de resultaten! Vooral bij positieve test
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Positieve NIPT:

1 vals positief (> 99% van gele 

bolletjes/ foetussen zonder T21 

krijgt juiste voorspelling)

?

VAN SENSITIVITEIT, SPECIFICITEIT EN PREVALENTIE
NAAR POSITIEVE VOORSPELLENDE WAARDE

Groot risico op foute inschatting van de betekenis van de resultaten! Vooral bij positieve test
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Positieve NIPT:

Zwangere vrouw met 

positieve NIPT heeft 

niet <1%, maar 25% 

kans dat zij een 

zeldzaam geval van 

een vals positief is. 

VAN SENSITIVITEIT, SPECIFICITEIT EN PREVALENTIE
NAAR POSITIEVE VOORSPELLENDE WAARDE

Groot risico op foute inschatting van de betekenis van de resultaten! Vooral bij positieve test
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MERK OP:

Hoe zeldzamer de aandoening, hoe slechter 

de verhouding tussen ‘echte’ positieve 

resultaten en ‘valse’ positieve resultaten!

Hoe meer we dus opsporen, hoe minder 

predictief de test wordt en hoe meer 

onnodige invasieve tests.

VAN SENSITIVITEIT, SPECIFICITEIT EN PREVALENTIE
NAAR POSITIEVE VOORSPELLENDE WAARDE

Groot risico op foute inschatting van de betekenis van de resultaten! Vooral bij positieve test



BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE
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Berichtgeving media mei 2017

Er is 99,8% kans 

dat mijn 

testresultaat klopt.



BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE
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Websites Vlaamse Universitaire Ziekenhuizen

2017-2020 Sensitiviteit (/FNR) Specificiteit (/FPR) PPV NPV

UZ Leuven ”praktisch 100%”
“veel minder dan 1% van 

de gevallen”

UZ Gent - CRG ”meer dan 99%”

”De kans dat de test een verhoogd risico op trisomie 

21 aantoont, maar dat uw baby toch normaal blijkt, 

bedraagt 1 procent.”

UZ Gent - CMG ”meer dan 99,9%”
”minder dan 1% van de 

gevallen”

UZ Brussel ”meer dan 99%”

”één procent van de 

gevallen vals positief 

resultaat”

UZ Antwerpen
”in een klein percentage (< 1%) van de gevallen zal de 

NIPT een foutief resultaat geven”

“Bij een normaal NIPT-resultaat 

bestaat er nog altijd een kleine 

kans (minder dan 1%) dat uw 

baby toch het downsyndroom 

heeft.”

Er is 99% kans dat 

mijn testresultaat 

klopt.



BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE
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Websites Vlaamse Universitaire Ziekenhuizen

2021 Sensitiviteit (/FNR) Specificiteit (/FPR) PPV NPV

UZ Leuven

UZ Gent - CRG

UZ Gent - CMG

UZ Brussel

UZ Antwerpen

“92% voor trisomie 21, 85% voor trisomie 18 

en 44% voor trisomie 13. Met andere 

woorden: in 92% van de gevallen wordt een 

positief NIPT-resultaat voor trisomie 21 

bevestigd bij een diagnostische test, maar 

voor trisomie 13 is dit in minder dan de helft 

van de gevallen.”



BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE
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Informatie in patiëntenbrochures

https://www.azdelta.be/sites/default/files/brochures/NIPT-screeningstest.pdf

http://www.mznl.be/sites/default/files/brochures/prenatale_screening.pdf



BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE

Fora voor zwangere vrouwen: gemengd beeld

Heeft iemand (indirect) ervaring met een vals positieve Nipt uitslag? Dus 

dat de nipt een syndroom laat zien maar waar het na vervolgonderzoek 

niet blijkt?
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Bij mijn weten kan dit niet. Andersom wel, dat er iets niet gemeten wordt, 

maar er later toch wel sprake van een syndroom blijkt te zijn

is er iets gevonden, dan kan dat niets vals zijn. Mocht je toch twijfelen, kan je voor een 

vruchtwaterpunctie gaan maar de arts zal waarschijnlijk ook zeggen dat er hetzelfde uit zal komen.

Ja dat kan zeker. Vandaar dat er ook altijd een vruchtwaterpunctie of vlokkentest 
gedaan moet worden ter bevestiging. De afwijking kan namelijk alleen in de placenta 
zitten en niet in de foetus. Dit is echter wel zeldzaam.

Dat hangt af van het syndroom. Je kunt absoluut een vals positieve 
uitslag krijgen bij de NIPT. Bij de twee niet down-syndromen is de 
kans dat de NIPT het verkeerd heeft zelfs rond de 75%.

Bron: www.zwangerschapspagina.nl



WAAROM IS HELDERE COMMUNICATIE MOEILIJK?

Waarom vinden we geen PPVs op websites van ziekenhuizen en commerciële bedrijven die NIPT 

aanbieden, in persberichten, etc.?

 “De mensen gaan dat niet begrijpen.”

 Schrik dat mensen een nauwkeurige test als ‘onnauwkeurig’ inschatten

 Schrik dat mensen de test van het ziekenhuis dat PPV meedeelt als slechter inschatten dan van 

een ander dat enkel sensitiviteit meedeelt?

MAAR: 

- Is het alternatief beter? (dat mensen een onnauwkeurig resultaat als nauwkeurig inschatten)

- Kunnen zwangere vrouwen dit écht niet begrijpen?

18



BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE

Vanwaar de bezorgdheid?
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BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE

Vanwaar de bezorgdheid?
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BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE

Vanwaar de bezorgdheid?
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BELANG VAN HELDERE COMMUNICATIE

Vanwaar de bezorgdheid?
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1/7/2017 - 30/6/2019 (2 jaar)

78,7% uptake

494 vrouwen met positieve NIPT voor T21

364 bevestigd met invasieve test

30 vals positief

100 geen info over invasieve test 

2018-2019

158 kinderen met T21 geboren (data 

officiële registers, niet VD Bogaert et al)

- Geen data over afbrekingen zonder 

confirmatie via invasieve test

- Cijfers voorlopig niet onrustwekkend



KUNNEN ZWANGERE VROUWEN DIT ÉCHT NIET BEGRIJPEN?

Base rate fallacy

zeer moeilijk voor mensen om een individuele risico-inschatting 

te maken obv sensitiviteit en specificiteit van een test en 

incidentie van de aandoening (bv Operskalski & Barbey, 2016). 

Vooral het belang van incidentie wordt onderschat. => bij lage 

incidenties, overschatting van PPV test (“base rate fallacy”)
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KUNNEN ZWANGERE VROUWEN DIT ÉCHT NIET BEGRIJPEN?

Probleem: Intuïtieve kansberekening geeft vaak foute inschattingen, genetische testen zoals de NIPT zijn hier zeer vatbaar voor. 

Oplossing 1 (= Belgische aanpak): 

• Geen uitgebreide info over PPV/NPV, want dit is te moeilijk voor de patiënt om te begrijpen en kan leiden tot onderschatting van de 

test.

• Wel duidelijke boodschap dat NIPT steeds bevestigd moet worden met vruchtwaterpunctie (of evt vlokkentest).

• Wanneer iemand positief test en vragen heeft, wordt meer uitleg gegeven door de gynaecoloog of andere zorgverlener.

Problemen met deze aanpak:

• Onderzoek toont aan dat ook beleidsmakers en artsen niet immuun zijn voor heuristieken en bias (Anderson et al, 2014).

 Anekdotische verhalen bevestigen dat ook zij niet altijd juist inschatten wat de PPV van de NIPT is, zeker niet bij de invoering.

• Gevaar dat vrouwen de sensitiviteit/specificiteit (“accuraatheid”) verwarren met de voorspellende waarde en gewenste 

zwangerschappen afbreken.
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KUNNEN ZWANGERE VROUWEN DIT ÉCHT NIET BEGRIJPEN?

Schatten zorgverleners de voorspellende waarde van een testresultaat beter in dan zwangere vrouwen?

Steekproef De Maakbare Mens  (voorjaar 2020, niet gepubliceerde data) bij 

(1) zwangere vrouwen en jonge moeders

(2) zorgverleners die aangeven informatie te verschaffen aan patiënten over prenatale screening en/of diagnostiek (voornameli jk 

vroedvrouwen en gynaecologen) 

Vraag: 

Als een zwangere vrouw van 29 jaar een afwijkend NIPT resultaat krijgt voor het syndroom van Down, hoe groot denk je dan dat de kans 

is dat dit resultaat niet klopt (en het kindje dus geen Down heeft)?
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KUNNEN ZWANGERE VROUWEN DIT ÉCHT NIET BEGRIJPEN?

Schatten zorgverleners de voorspellende waarde van een testresultaat beter in dan zwangere vrouwen?

Vraag: Als een zwangere vrouw van 29 jaar een afwijkend NIPT resultaat krijgt voor het syndroom van Down, hoe groot

denk je dan dat de kans is dat dit resultaat niet klopt (en het kindje dus geen Down heeft)?
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KUNNEN ZWANGERE VROUWEN DIT ÉCHT NIET BEGRIJPEN?

Schatten zorgverleners de voorspellende waarde van een testresultaat beter in dan zwangere vrouwen?

Vraag: Als een zwangere vrouw van 29 jaar een afwijkend NIPT resultaat krijgt voor het syndroom van Down, hoe groot

denk je dan dat de kans is dat dit resultaat niet klopt (en het kindje dus geen Down heeft)?
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KUNNEN ZWANGERE VROUWEN DIT ÉCHT NIET BEGRIJPEN?

Probleem: Intuïtieve kansberekening geeft vaak foute inschattingen, genetische testen zoals de NIPT zijn hier zeer vatbaar voor. 

Oplossing 2: 

• Informatie aanbieden in meest geschikte ‘format’.

• Onderzoek toont aan dat de manier waarop informatie gepresenteerd wordt, doorslaggevend is voor een correct interpretatie 

(Gigerenzer, 1991; Gigerenzer 1995). -> “ecological rationality view”

• Frequenties zijn gemakkelijker te vatten dan probabiliteiten: “Je hebt 1 kans op 9 om borstkanker te krijgen.” vs “Je hebt 11% 

kans om borstkanker te krijgen.” -> NIPT: “Vrouwen van jouw leeftijd, zonder afwijkingen op de echo, hebben 1 kans op 15 dat 

er bij een afwijkend NIPT resultaat toch geen Down syndroom aanwezig is bij de foetus.”

• Absolute risico’s zijn duidelijker dan relatieve risico’s: “Doordat naast de afwijkende NIPT ook de nekplooimeting

onrustwekkend was, verhoogt de kans dat de foetus lijdt aan T21 met 25%” vs “… is er in uw geval niet 74%, maar wel 99% 

kans dat de foetus lijdt aan T21”.

• Visuele voorstellingen van risico’s zijn duidelijker dan numerieke.
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EXTRA INFO UIT DE NIPT

Meer aandoeningen opsporen met de NIPT?

Voordelen

- Er kan meer leed vermeden worden in toekomstige generaties

Nadelen

- Meer invasieve testen door meer vals positieve resultaten (kost + stress + occasioneel verlies van gewenste zwangerschap)

- Moeilijker om patiënten te informeren:

- over de ernst van de aandoeningen, bv Turner en Klinefelter -> feit dat hierop getest wordt, kan patiënt doen vermoeden dat 

het een ernstige aandoening is, terwijl dat niet het geval is

- over de betekenis van het testresultaat: gevaar voor afbreking van gewenste zwangerschap groeit

- Wat met info over ‘triviale’ aandoeningen?

- Wat met mutaties waarvan we de relevantie niet kunnen inschatten? (‘variants of unknown significance’)
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CONCLUSIE: NAAR EEN BETERE COMMUNICATIE

- Hoewel de NIPT gekend en ingeburgerd is in België, is er nog een behoorlijke groeimarge voor betere communicatie.

- Het is moeilijk om een lekenpubliek vertrouwd te maken met pre- en post-test risico’s, maar niet onmogelijk. Informatie weghouden 

bij patiënten lijkt niet constructief te werken.

- Open vragen: (1) informeren ‘professionals’ momenteel beter dan leken/lotgenoten in België? (2) Zijn zorgverleners voldoende op de 

hoogte over de impact van de prevalentie van een aandoening op de voorspellende waarde van een testresultaat? Zijn zorgverleners

voldoende in staat om een individuele kansberekening voor een zwangere vrouw te maken? (Online tools zijn beschikbaar! Kennen

ze die?)

- Door meer en zeldzamere aandoeningen op te nemen, wordt het nog moeilijker om correct én duidelijk te communiceren.

- Door meer en zeldzamere aandoeningen op te nemen, wordt het nog belangrijker om correct én duidelijk te communiceren.

- Er is een grote en groeiende nood aan:

- heldere communicatie / informatie in de publieke ruimte enerzijds 

- heldere informatie / goede (bij)scholing van zorgverleners anderzijds 
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