
Hoe geef je sturing tijdens 
een pandemie?

‘�Een gedoneerd orgaan is 
een kostbaar geschenk dat 
we niet mogen verspillen’ 

Transplantatiechirurg André Baranski 

Internist-nefroloog Marlies Reinders,  
NTS-directeur Bernadette Haase  
en NTS-manager Brigitte Schaefer

NR. 86   oo   september 2021

MAGAZINE VAN DE NEDERLANDSE TRANSPLANTATIE STICHTINGTransparant



Inhoud

Een kostbaar geschenk 
Transplantatiechirurg prof. dr. André 
Baranski (LUMC) pleit voor openheid 
over mislukte uitnames. 

Sturing geven tijdens de 
pandemie  
Door de pandemie daalde het aantal 
transplantaties. Toch is er ook goeds 
uit voortgekomen. 

‘Mijn neef gaf mij een 
nieuw leven’ 
De transplantatieverjaardag van  
Anneke van der Stouwe, die in 1998 
een nieuwe nier kreeg. 

Nieuwe directeur 
ETB-BISLIFE
Onlangs werd Piet Jan Kruit opgevolgd 
door Frank Beneker. Een gesprek met 
de nieuwe en de oude directeur. 

De coronacrisis had veel impact op niertrans-
plantaties - het sterkst in april 2020, na het  
uitbreken van de eerste coronagolf. Het  
Donatie-bij-Leven-programma (DBL) werd tijde-
lijk stopgezet. Over het coronavirus was namelijk 
nog weinig bekend en de risico’s van donatie en 
transplantatie, voor zowel ontvanger als donor, 
waren moeilijk in te schatten. Daarnaast vermin-
derde het aanbod van postmortale nieren. Het 
totale aantal niertransplantaties nam sterk af. 
Tegelijk besloten veel nierpatiënten zich van-
wege de coronarisico’s niet op de wachtlijst te 
laten plaatsen, zodat de wachtlijst toch niet  
toenam. Bij de tweede en derde coronagolf liep 
het DBL-programma wel door. Per geval bekeek 
men of het verstandig was om donatie en  
transplantatie door te laten gaan. Het aantal 
transplantaties nam weer toe, evenals het aantal 
mensen dat het aandurfde om een transplantatie 
te ondergaan. In de tweede helft van 2020 
bereikte het aantal transplantaties weer onge-
veer het oude peil. In de eerste helft van 2021 
gingen capaciteitsproblemen een rol spelen. Het 
coronavirus legde nog steeds een groot beslag 
op zorgmedewerkers, ic’s en OK’s, terwijl tegelijk 
gepoogd werd om achterstallige zorg in te halen. 
Al met al ontstond zo een langere wachtlijst voor 
niertransplantaties, dus een langere wachttijd 
voor de mensen op deze lijst. Of de afname van 
het aantal transplantaties heeft geleid tot extra 
problemen bij nierpatiënten, bijvoorbeeld meer 
sterfgevallen, valt nu nog moeilijk te zeggen. Ook 
het effect van de nieuwe donorwet is onduidelijk. 
De invoering hiervan viel immers vrijwel samen 
met het uitbreken van de coronacrisis. Wat het 
komende half jaar gaat brengen, valt niet goed 
te voorspellen. De transplantatiesector wil haar 
inhaalslag graag voortzetten, maar dat willen de 
andere zorgsectoren ook, en de zorgcapaciteit 
is niet onbegrensd.

m.m.v. van transplantatienefroloog dr. Aiko de 
Vries (LUMC) en Martin Heemskerk (NTS)
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ANNEMIEK

MERLE 

Op wat voor manier hebben jullie 
samengewerkt tijdens dit project?
Annemiek:  ‘We bespreken elke paar 
weken hoe het gaat met de ontwikkeling 
van de applicatie en wat eraan verbeterd 
kan worden. We zorgen er daarna bij de 
NTS gezamenlijk voor dat alle verbeterin-
gen worden aangebracht.’ 
Merle: ‘Dit project is gestart vanuit de  
NTS en input van oogartsen is voor ons  
erg belangrijk. Mensen die in het zieken-
huis werken hebben vaak weinig tijd dus 
was het voor ons erg fijn om Annemiek 
met haar ervaring als oogarts en korte  
lijntjes naar artsen erbij te hebben.  
Annemiek is eigenlijk het ultieme voor-
beeld van verbinding, omdat zij als oogarts 
de NTS leuk genoeg vond om hier te 
komen werken.’
Annemiek: ‘Nadat ik was gestopt met mijn 
praktijk begon het bij mij toch weer te 
kriebelen. En ik ben gepromoveerd op de 
validatie van hoornvliesweefsel. Dat gaat 
over de link tussen weefselbanken en de 
praktijk van de zorg. Ik kan nu voortbou-
wen op dat onderzoek.’

Zijn er dingen die jullie hebben 
geleerd?
Annemiek: ‘Ik kom uit het medisch werk-
veld en ik vind de samenwerking met 
Merle heel prettig, functioneel en profes-
sioneel. Ik krijg veel inzicht in waar de NTS 
mee bezig is en ben echt de schakel tus-
sen de NTS en het werkveld. Daardoor 
krijgen we ook geen negatieve klanken uit 
het veld als de ontwikkeling bijvoorbeeld 
een tijdje stilligt. Online vergaderen is ook 
ongelooflijk handig. Ik denk dat de ont-
wikkeling nooit zo soepel was gegaan als 
we steeds op locatie hadden gewerkt.’
Merle: ‘Als NTS kunnen wij zelf alleen een 
poging doen om zo goed mogelijk te 
bedenken wat de artsen zouden willen, 
maar Annemiek weet dat gewoon door 
haar ervaring en contacten.’  

Waren er veel meningsverschillen bij 
de testers?
Annemiek: ‘We moesten soms uitleggen 
waarom bepaalde beslissingen gemaakt 
werden, maar het is allemaal in harmonie 
gegaan. De weefselbanken hebben hun 

eigen wensen, maar voor de mensen in 
het ziekenhuis moet de aanvraag zo 
natuurlijk mogelijk verlopen.’
Merle: ‘De ontwikkeling van deze app was 
een kans om verschillen tussen banken die 
ontstaan zijn in de loop der jaren enigszins 
glad te strijken. Maar de banken willen 
natuurlijk wel hun eigen identiteit behouden.’ 

Op welk resultaat zijn jullie het  
meest trots?
Merle: ‘De nieuwe applicatie is een ver
betering op veel fronten, maar vooral het 
aanvragen van een spoedcornea is veel 
gemakkelijker geworden. Nu is het zo dat 
er veel gebeld en gefaxt moet worden 
voordat een arts bevestiging heeft dat er 
een cornea is. Dat is zeker bij spoed niet 
handig. Je weet dan niet zeker of het gaat 
lukken. In de app is duidelijk dat het hele-
maal goed komt.’
Annemiek: ‘Dat is inderdaad heel erg 
mooi. Als arts weet je dan bijvoorbeeld  
ook op een lastig moment als vrijdag
middag zeker dat het probleem opgelost 
gaat worden.’

DE VERBINDING

Schakel tussen 
NTS en oogartsen
De nieuwe applicatie voor de allocatie van oogweefsel is bijna af. IT-projectleider 
van de NTS Merle van der Steen en oogarts en NTS-adviseur Annemiek 
Rijneveld werkten samen tijdens het ontwikkeltraject.

tekst: David Kwaadgras 
fotografie: Arno Massee 

Transparant  oo  september 2021    03



Transplantatiehoogleraar 
pleit voor openheid over 
mislukte uitnames
Een gedoneerd orgaan is een kostbaar geschenk dat we niet mogen verspillen, 
vindt prof. dr. Andrzej Baranski (LUMC). Dankzij hem is de training van uitname-
chirurgen sterk verbeterd, in Nederland en ver daarbuiten. Zijn tomeloze inzet 
voor de transplantatiegeneeskunde is nu bekroond met een hoogleraarschap. 

tekst: Raymon Heemskerk
fotografie: Madeleine Sars

Een telefoontje bijna 25 jaar geleden geleden gaf een 
heel nieuwe wending aan de loopbaan van Andrzej 
(André) Baranski. Hij was een gewaardeerde, 38-jarige 
transplantatiechirurg in zijn geboorteland Polen toen  
de Leidse hoogleraar Heelkunde Onno Terpstra hem 
vroeg om het transplantatieprogramma in het Leids 
Universitair Medisch Centrum (LUMC) te komen ver-
sterken. Dit vond hij een aantrekkelijk aanbod en hij  
vertrok in 1997 met vrouw en dochter naar Leiden, nog 
niet wetend dat hij hier een kwart eeuw later zelf 
benoemd zou worden tot hoogleraar Heelkunde.  
Zijn aandachtsgebied is onderwijs van chirurgische 
technieken van uitname, preservatie en transplantatie 
van abdominale organen. Baranski’s oratie stond 
gepland voor 1 mei 2020 maar werd vanwege de  

coronamaatregelen uiteindelijk 
gehouden op 16 april 2021. ‘Als-
nog met maar tien aanwezigen, 
maar de rest kon via internet 
meekijken’, vertelt Baranski op 
een terras in het centrum van 
Leiden. In zijn oratie schetst hij 
hoe de transplantatiegenees-
kunde zich ontwikkelde van een 
klinisch experiment, waar  
halverwege de vorig eeuw 

slechts een handvol geleerden in geloofde, tot een  
succesvol programma dat wereldwijd vele levens  
aanzienlijk verlengt of kwalitatief sterk verbetert.

Delicaat proces
In 1978 begon Baranski met de studie geneeskunde aan 
de Universiteit van Warschau in zijn geboorteland Polen. 
Hij wilde dolgraag chirurg worden en had als tweede-
jaarsstudent al een bijbaantje op de IC. Daar vroeg een 
transplantatiechirurg hem ’s nachts een keer om te  
helpen bij een transplantatie. Dat beviel van beide  
kanten zo goed dat hij dit vaker ging doen en zo de 
transplantatiewereld in rolde. Baranski deed promotie-
onderzoek naar levertransplantaties bij honden en werd 
transplantatiechirurg aan de Universiteit van Warschau. 
Een aantal decennia later heeft hij niet alleen honder-
den uitnames en transplantaties uitgevoerd, maar ook 
aan vele jonge chirurgen het vak geleerd. ‘Een  
gedoneerd orgaan is een kostbaar geschenk waar we 
voorzichtig mee moeten zijn’, vindt hij. ‘Jaarlijks sterven 
er in Nederland nog zo’n 150 patiënten die wachten op 
een donororgaan, dus we moeten heel zuinig zijn op 
transplanteerbare organen’, aldus Baranski. Vooral  
uitname is een zeer delicaat proces. ‘Als je fouten 
maakt bij de uitname kun je een goed orgaan zodanig 
beschadigen dat het soms niet meer te repareren is.’ 

‘Als chirurg moet 
je iedere keer weer 
alles uit de kast 
halen voor een 
patiënt’
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Certificering van uitnamechirurgen
Het werd zijn missie om te zorgen dat de uitname
chirurg zijn of haar taak zo goed mogelijk beheerst. 
‘Iemand opleiden in een moeilijk vak als de transplanta-
tiegeneeskunde is een lang proces, je moet een grote 
liefde voor mensen hebben. Als chirurg moet je ook als 
het ware in staat zijn om iedere keer weer verliefd te 
worden op de patiënt tijdens de operatie, zodat je alles 
uit de kast haalt voor die persoon.’ Om een uitname 
goed te doen is veel theoretische en praktische kennis 
vereist. ‘Je moet de anatomie van de buikorganen heel 
goed kennen. Maar ook kennis hebben van zeldzame 
anatomieën. Als je zo’n afwijkende anatomie aantreft 
moet je snel kunnen beslissen wat de beste aanpak is.’
De eerste transplantatiecursus die hij in 1999 met 
behulp van de NTS in het LUMC organiseerde was een 
groot succes. Het werd al snel een nationale cursus, om 
daarna uit te groeien tot de allereerste internationale 
‘hands-on cursus’, die tot op de dag van vandaag jaar-
lijks in het LUMC georganiseerd wordt. In zijn eerste 
boek in 2009 pleitte Baranski voor certificering van  
uitnamechirurgen om zo zorgvuldig mogelijk om te 
gaan met donororganen. Twee jaar later kwam zijn 
wens uit en werd Nederland het eerste land ter wereld 
waar gekwalificeerde uitnamechirurgen door de  
overheid erkend worden. 

Tips en tricks
Objectieve cijfers tonen aan dat er de afgelopen 
decennia grote vooruitgang is geboekt. Eind vorige 
eeuw was na uitname ongeveer 50 procent van de 
alvleesklieren zodanig beschadigd dat ze niet  
getransplanteerd konden worden. Nu is dat slechts  
1 procent. Het vertaalt zich ook in goede overlevings
cijfers. ‘Zowel de eenjaars- als de vijfjaarsoverleving  
van alle getransplanteerde organen in Nederland is  
vergelijkbaar met die van de grootste buitenlandse 
transplantatiecentra’, stelt Baranski. 
Om de resultaten nog beter te maken zou hij graag zien 
dat cijfers over hoeveel organen beschadigd raken bij 
uitname openbaar worden gemaakt. ‘Dat hoeft niet 
met naam en toenaam. Het doel moet niet zijn om  
chirurgen te straffen, maar om ervan te leren en te  
zorgen dat er voldoende middelen beschikbaar worden 
gesteld om mensen goed te blijven trainen. Jonge  

Prof. dr. André Baranski: ‘Als je fouten maakt  
bij de uitname kun je een goed orgaan zodanig  

beschadigen dat het soms niet meer te repareren is.’
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uitnamechirurgen die geslaagd zijn, hebben nog steeds 
ondersteuning en tips en tricks nodig van de meer 
ervaren professionals. Bovendien evolueert het hele 
proces rondom transplantaties continu. Neem bijvoor-
beeld de toename van preservatiemachines. Daar moet 
wel voldoende kennis over zijn bij de mensen die ermee 
werken’, aldus Baranski. ‘We hebben nu ook een tech-
niek gepubliceerd om binnen één uur een nier uit te 
kunnen nemen, en dat met een procedure waarmee je 
bijna geen fouten kunt maken. Maar momenteel is er 
geen geld om mensen hierin te trainen.’

Altijd volgeboekt
Baranski hekelt het feit dat artsen in een academische 
wereld meer worden gewaardeerd vanwege het onder-
zoek dat ze doen dan om patiëntenzorg en onderwijs. 
Hij is een van de weinigen die vanwege zijn chirurgische 
vaardigheden en uitmuntend onderwijs met een  
hoogleraarschap beloond is. ‘Daar ben ik erg blij om en 
dankbaar voor, maar dit zou veel normaler moeten zijn. 
Onderzoek is natuurlijk ontzettend waardevol, zeker 
ook in de transplantatiewereld. Dankzij onderzoek naar 
weefseltypering worden er nu veel minder organen 
afgestoten. Maar wanneer je het doen van onderzoek 
veel meer beloont dan patiëntenzorg en onderwijs, wil 
iedereen vooral onderzoek doen en krijgt de patiënten-
zorg geen prioriteit.’
Baranski (62) bereikt over vijf jaar de pensioengerech-
tigde leeftijd. De komende jaren wil hij nog zo veel 
mogelijk internationale cursussen geven. In 2019 is hij 
zo’n 25 keer in het buitenland geweest om lessen te 
geven. De cursussen zijn altijd volgeboekt, terwijl ze 
niet verplicht zijn. ‘Het motiveert me enorm als ik jonge 
chirurgen zie groeien. Het werk is soms zwaar, maar 
tegelijkertijd is het de mooiste baan ter wereld.’  oo

‘Op een avond belde mijn neef mij op en zei: hoe zou je het vinden 
als ik jou mijn nier schenk? Ik viel bijna om van verbazing. Ik wist 
niet dat hij daarmee bezig was. We zagen elkaar soms op familie-
feestjes. Dan zag hij wel dat ik bijna niets kon eten en drinken. 
Zelfs niet de beroemde kroketten van tante Loes. Maar daar 
praatten we verder niet over.
Voor de niertransplantatie zat ik 3,5 jaar aan de nierdialyse,  
driemaal in de week voor 3,5 tot 4 uur. Mijn nieren functioneerden 
nauwelijks nog. De oorzaak van het nierfalen was toen nog niet  
duidelijk. Tien jaar na mijn transplantatie bleek dat het komt  
door de auto-immuunziekte systemische sclerose, waardoor je 
bindweefsel stug wordt. 
De dialyse zelf vond ik niet eens zo erg: het was altijd best  
gezellig. In de uren dat ik daar met anderen zat, hebben we heel 
wat wereldproblemen opgelost. Maar doordat ik weinig mocht 
eten en drinken, kwam ik in een sociaal isolement. Ik kon niet naar 
de kroeg en ook feestjes ging ik mijden vanwege de vele vragen. 
Ik raakte daar zo neerslachtig van dat ik wilde stoppen met de 
dialyse. Gelukkig hebben de artsen me overgehaald door te gaan. 
Mijn neef heeft mij door het doneren van zijn nier een nieuw leven 
gegeven. Ik kon weer onbezorgd op vakantie en naar de kroeg.  
En ik ben veel gaan sporten. Ik ben hem daar heel dankbaar voor. 
Een nier doneren doe je maar eens in je leven.
Mijn transplantatieverjaardag zie ik als mijn echte verjaardag.  
Ik ga dan met mijn broers en schoonzusje uit eten. Mijn neef 
nodigde ik in het begin ook uit, maar die kwam niet.  
Het is een bescheiden man die het lastig vind om met mijn  
dankbaarheid om te gaan. Jammer, maar het is zo. Ik weet dat hij 
op zijn manier gek op me is.’

… A N N E K E  VA N  D E R  S TO U W E

Anneke van der 
Stouwe (66) 
kreeg op  
8 september 
1998 een nier van 

haar neef. ‘Een nier 
doneren doe je maar 

eens in je leven. Ik ben 
hem er heel dankbaar voor.’

DE TRANSPLANTATIEVERJAARDAG VAN.. .

tekst: Irene van den Berg  

‘Mijn neef gaf mij een  
nieuw leven’ 

‘Wanneer je 
het doen van 
onderzoek veel  
meer beloont,  
krijgt de 
patiëntenzorg  
geen prioriteit’

Anneke  
met haar broers
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Sturing geven tijdens 
de pandemie
Door de COVID-19-pandemie daalde het aantal transplantaties. 
Die achterstand is nog niet ingelopen. Toch heeft de pandemie 
ook wat goeds opgeleverd: de bij transplantatie betrokken 
disciplines werken meer samen en besluitvorming gaat sneller.

tekst: Krista Kroon
fotografie: Arno Massee 

Bernadette Haase (NTS), Brigitte Schaefer (NTS) en Marlies 
Reinders (voorzitter NTV) moesten met het transplantatieveld 
razendsnel antwoorden zoeken tijdens de pandemie.



‘Tegenover een terroristische organisatie moet je niet 
polderen en onzeker zijn. Dat geldt ook voor COVID-19’, 
zegt Brigitte Schaefer (NTS). Pal voordat de COVID-19-
crisis in maart 2020 losbarstte, hield de Nederlandse 
Transplantatie Vereniging (NTV) haar jaarcongres. Een 
hoge militair sprak daar over acuut handelen in com-
plexe organisaties. Schaefer: ‘Hij vertelde over IS en de 
NAVO. Terwijl IS oprukte was de NAVO weken aan het  
overleggen: wat gaan we doen? Dat was voor mij echt 
een les: zo’n virus gaat gewoon knallen en wij moeten 
geen trage NAVO zijn.’

Schaefer is manager beleid- & orgaancentrum bij de 
NTS. Ze blikt terug op de impact van COVID-19 met 
NTS-directeur Bernadette Haase en internist-nefroloog 
prof. dr. Marlies Reinders, die tot maart 2021 voorzitter 
was van de NTV. De drie moesten met het transplanta-
tieveld razendsnel antwoorden zoeken op de talloze 
vragen die het gevaarlijke virus opriep. COVID-19 
deelde een klap uit aan de transplantatiecijfers. In  
2020 waren er 25 procent minder transplantaties met 
een levende donor dan in 2019 en 4 procent minder 
postmortale transplantaties. De cijfers kelderden in de 
maanden maart en april en herstelden zich daarna  
grotendeels. ‘In het begin hebben we op safe gespeeld’, 
verklaart Haase. Doordat nog weinig bekend was over 
het virus, waren de risico’s voor de precaire transplan-
tatiebehandeling onzeker. Orgaandonatie bij leven werd 
helemaal stilgelegd. Er was ook niet veel keus, want de 
ic’s lagen overvol. Bovendien waren er weinig potentiële 
donoren, doordat minder mensen met bijvoorbeeld een 
hart- of herseninfarct naar het ziekenhuis kwamen.  

Crisisteam
De NTS en de NTV vormden binnen een paar dagen een 
crisisteam. ‘Marlies en ik stemden in het begin dagelijks 
af’, vertelt Schaefer. Een paar keer per week hielden ze 
COVID-19-ketenoverleg met de voorzitters en secreta-
rissen van de NTV-orgaanadviescommissies, Eurotrans-
plant en de Nederlandse Vereniging voor Intensive 
Care. Er waren talloze kwesties op te lossen. Kunnen we 
doorgaan met transplanteren? Moeten alle donoren 
worden getest, of geeft dat te veel vertraging? Hoe 

Om te kunnen blijven  
transplanteren was ook  
lobbywerk nodig
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zorgen we dat leden van uitname- en transplantatie-
teams die bijspringen op de ic, daar niet besmet raken? 
‘We moesten heel veel beleid maken’, zegt Reinders. 
Typerend voor COVID-19 was dat er telkens nieuwe 
inzichten en ontwikkelingen waren. ‘Per fase van de 
pandemie hadden we nieuwe richtlijnen en wijzigingen’, 
vertelt Schaefer. ‘Toen de pandemie iets afnam, waren 
er bijvoorbeeld geen aparte cohort-ic’s meer voor  
patiënten met COVID-19. Maar in onze richtlijn stond 
dat donoren op een COVID-19-vrije ic moesten liggen. 
We moesten dat aanpassen om te voorkomen dat we 
donoren gingen weigeren.’ 

Lobbyen
Om te kunnen blijven transplanteren was ook lobby-
werk nodig. Transplantaties vergen ic-capaciteit, want 
een orgaandonor verblijft er voorafgaand aan de  
uitname en ontvangers van longen, hart of lever liggen 
er na hun transplantatie-operatie. Daarom benaderden 
de NTS en NTV topklinische ziekenhuizen en ic-artsen. 
Schaefer: ‘We hebben duidelijk kunnen maken: mocht 
je een potentiële donor hebben op jouw afdeling, dan is 
het ondanks de drukte van cruciaal belang deze te mel-
den. Een donor redt heel veel mensenlevens.’ 
Iets anders dat aandacht vroeg, was de communicatie 
met patiënten en professionals. ‘Er waren ongelooflijk 
veel vragen’, zegt Reinders. ‘We hebben webinars  
georganiseerd, onder meer over vaccinatie.’ Alle 
belangrijke informatie staat ook online; voor patiënten 
op onder meer nieren.nl. Professionals kunnen richt
lijnen en handreikingen vinden op de NTS-website. 

Wachtlijst
De invloed van het virus is niet voorbij, nog afgezien van 
de oprukkende deltavariant. Mensen op de wachtlijst 
voor transplantatie zijn inmiddels gevaccineerd maar 
krijgen soms toch COVID-19, met alle risico’s van dien. 
Reinders: ‘Veel nier- en longpatiënten krijgen door 
COVID-19 orgaanschade en mogelijk een versnelling 
van hun ziekte.’ Bij mensen die al een transplantatie 
hebben ondergaan, blijkt dat zij – door de afweer
remmende medicatie – relatief weinig antilichamen 
aanmaken na vaccinatie. Professionals denken erover 
na of deze groep een derde vaccinatie moet krijgen.
Impact is er ook op de wachtlijst. Telde die in 2020 
gemiddeld 3557 mensen, per 1 juli 2021 zijn dat er 3785. 
Reinders: ‘We hebben in 2021 opnieuw een COVID-19-
piek gehad, waardoor transplanteren weer lastiger was. 
En iederéén in het ziekenhuis wil dat zijn patiënten 
geopereerd worden.’ Wel hebben transplantaties een 
streepje voor. Haase: ‘Bij transplantaties ben je afhan-
kelijk van het moment dat er toevallig een donor is.  
Er zijn weinig ziekenhuizen die dan zeggen: we hebben 
geen capaciteit.’ 

Iemand moet de handschoen  
oppakken en zeggen: “We gaan  

er een klap op geven”

1e golf 2e golf 3e golf

0

10

20

30

40

50

60

ja
n 

’2
0

fe
b 

’2
0

m
� 

’2
0

ap
r ’

20

m
ei

 ’2
0

ju
ni

 ’2
0

ju
li ’

20

au
g 

’2
0

se
pt

 ’2
0

ok
t ’

20

no
v 

’2
0

de
c 

’2
0

ja
n 

’2
1

fe
b 

’2
1

m
� 

’2
1

ap
r ’

21

m
ei

 ’2
1

ju
ni

 ’2
1

Aantal transplantaties met levende donoren  januari 2020 t/m juni 2021 in NL

47
44

16

0

19

44

34
37

50
45

32 31
28

33
28 26

33

52

Transparant  oo  september 2021    09



1e golf 2e golf 3e golf

0

5

10

15

20

25

30

ja
n 

’2
0

fe
b 

’2
0

m
� 

’2
0

ap
r ’

20

m
ei

 ’2
0

ju
ni

 ’2
0

ju
li ’

20

au
g 

’2
0

se
pt

 ’2
0

ok
t ’

20

no
v 

’2
0

de
c 

’2
0

ja
n 

’2
1

fe
b 

’2
1

m
� 

’2
1

ap
r ’

21

m
ei

 ’2
1

ju
ni

 ’2
1

Aantal geë�ectueerde postmo
ale donoren  januari 2020 t/m juni 2021 in NL

24 24

12

21

8

18

23 22

28

22 22

27

23

19
17

20
18

25

COVID-19 deelde  
een klap uit aan de  

transplantatiecijfers

Besluitvorming
Maken de NTS en NTV al plannen voor een volgende 
golf? ‘Nee, want alles ligt al op de plank’, zegt Haase.  
De (inter)nationale overleggen over donatie,  
transplantatie en uitname staan nu op een lager pitje 
maar kunnen indien nodig vaker gehouden worden. 
Schaefer: ‘Wat COVID-19 in het begin complex maakte 
was dat we helemaal geen afspraken hadden. Een vol-
gende keer ligt het netwerk er al en hoeven we alleen 
onze werkinstructies erbij te pakken.’ 
De besluitvorming is intussen gestroomlijnd. Aanvanke-
lijk kostte de communicatie veel tijd. ‘Dan raadpleegden 
we dertig mensen en kregen we vijftig meningen terug, 
en kwam om 5 over 12 toch nog de 51ste mening’, 
schetst Schaefer. Dat moest anders, concludeerde het 
crisisteam. Schaefer: ‘Marlies zei tegen haar collega’s: 
“Dit is een landelijk beleid, we kunnen niet 35 meningen  
meenemen.” En we hebben gebruikgemaakt van de 
wettelijke taak van de NTS in de toewijzing van organen. 
Bij het eerste besluit dat we moesten nemen, over het 
testen van donoren, zei ik tegen de intensivisten: “Het 
moet voor zes uur geregeld zijn, want straks dient zich 
een donor aan.” Dat werkte, die avond kon ik een 
update rondsturen dat alle donoren worden getest. 
Iemand moet de handschoen oppakken en zeggen: 
“We gaan er een klap op geven.” In dit geval was dat 
een belangrijke rol van de NTS.’
De pandemie heeft veel lessen opgeleverd. Haase 
noemt als praktische winst het digitaal vergaderen, 
waardoor drukbezette artsen makkelijker bij elkaar te 

krijgen zijn. Zij lopen daar ook meer warm voor.  
‘Iedereen heeft de meerwaarde gezien van nationaal 
overleg, waardoor je snel landelijk beleid kunt maken.’ 
De specialismen zijn nader tot elkaar gekomen, ziet  
Schaefer. ‘We hebben geleerd om richtlijnen multi
disciplinair op te stellen.’ En, vult Reinders aan, om die 
richtlijnen steeds te evalueren en aan te passen. Een 
cruciale les is wat haar betreft dat transplanteren door 
moet gaan, óók als er een dodelijk virus rondwaart dat 
extra risico’s oplevert. ‘Transplantatiepatiënten zijn 
kwetsbaar, maar degenen die niet getransplanteerd 
worden zijn nog kwetsbaarder.’ Schaefer: ‘Als mensen 
te lang op de wachtlijst staan voor een hart- of 
levertransplantatie, komen ze hoe dan ook te overlijden. 
Daarom kun je ook tijdens een pandemie maar beter 
doorgaan met transplanteren, anders hebben  
patiënten helemaal geen kans.’ oo
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‘Getransplanteerden moeten automatisch toestemmen in het 
gebruik van hun gegevens voor wetenschappelijk onderzoek.’ 

Nicky Janse,  
kreeg op haar zesde een donorhart

Dr. Marja Ho-dac,
directeur Nierpatiënten Vereniging

Maaike de Wolf, 
functionaris gegevensbescherming NTS 

Reageren? 
info@transplantatiestichting.nl

‘Ik ben al ruim 15 jaar hartgetransplanteerd 
en echt heel vaak wordt mij gevraagd of 
mijn gegevens gebruikt mogen worden 
voor wetenschappelijk onderzoek. Dat 
geeft een hoop papierwerk en toch wil  
ik die toestemming niet automatisch ver-
lenen. Ik weet dat er gewerkt wordt aan 
een nieuw systeem, waarbij je automatisch 
toestemming verleent voor gegevens
gebruik zodra je op de wachtlijst voor een 
orgaan komt te staan. Ik zou dit een erg 
onpersoonlijke aanpak vinden: alsof je 
geen patiënt meer bent maar een casus 
bent geworden. Alsof gezegd wordt: we 
kunnen jouw leven redden met een donor-
orgaan, maar in ruil daarvoor willen we wel 
steeds over jouw gegevens kunnen 
beschikken. Verder wil ik niet dat iedere 
zorgverlener bij wie ik aanklop, zoals een 
huisartsenpost of apotheker, kan zien dat 
ik een donorhart heb. Ik wil zelf kunnen 
bepalen of ik mijn gegevens deel of niet. 
We willen allemaal dat de wetenschap 
vooruit gaat, ik ook, en meestal geef ik wel 
toestemming. Maar vanzelfsprekendheid 
op dit punt staat me tegen.’

‘Waar het gaat om gebruik van gegevens, 
zijn de rechten van patiënten op dit 
moment goed beschermd. Maar ik zie ook 
de nadelen van de huidige praktijk: dat  
bij elk afzonderlijk onderzoek artsen  
toestemming moeten vragen aan  
getransplanteerden om hun data te 
mogen gebruiken. Dat hangt er ook mee 
samen dat ieder donatie- en transplanta-
tiecentrum z’n eigen regels kan stellen, 
waarin de medisch-ethische commissies 
een belangrijke rol spelen. En die versnip-
pering maakt het ingewikkeld. Toch ben ik 
het niet zomaar eens met de stelling, ik val 
over het woordje ‘automatisch’. Dit zou 
betekenen dat patiënten de zeggenschap 
over hun eigen gegevens kwijtraken, en 
vanuit patiëntbelang gezien is dat niet 
goed. Nierpatiënten beseffen het nut van 
wetenschappelijk onderzoek heel goed, 
ze voelen zich er zeer bij betrokken. Dus 
als je hen op een begrijpelijke manier uit-
legt dat artsen én patiënten er baat bij 
hebben als hun gegevens gebruikt mogen 
worden, dan zullen ze daar zeker toe-
stemming voor geven. Daarmee heb je het 
onderzoeksdoel bereikt en blijft toch de 
keuzevrijheid in stand.’

‘Om rechtsgeldig te zijn moet toestem-
ming vrijelijk gegeven worden. Daarom is 
automatisch toestemming verlenen per 
definitie onmogelijk. Wel ben ik er voor-
stander van om te kijken naar andere 
mogelijkheden dan toestemming verlenen 
voor wetenschappelijk onderzoek. Toe-
stemming geven gaat namelijk gepaard 
met aanzienlijke nadelen. Zo kan de toe-
stemming geweigerd worden, zowel door 
een patiënt als door een zorgverlener die 
de gegevens moet aanleveren. Als onder-
zoekers niet van iedereen de gegevens 
ontvangen, kan dit leiden tot selectiebias. 
De verkregen dataset biedt dan geen 
goede afspiegeling van de werkelijkheid, 
en de conclusies van het onderzoek zijn 
niet of minder betrouwbaar. Toestemming 
verlenen functioneert daarom eigenlijk 
niet goed. Momenteel wordt gewerkt aan 
een wet die de mogelijkheid biedt om in 
bepaalde gevallen gegevens te kunnen 
gebruiken zonder toestemming van de 
patiënt. Indien informatie wordt gebruikt 
voor leren en verbeteren in de zorg en het 
samen beslissen in de spreekkamer, dan is 
het de bedoeling dat straks, onder 
strenge voorwaarden, kan worden afge-
zien van toestemming van de patiënt.’

‘Ik zou het een erg onpersoonlijke 
aanpak vinden’

‘Ik val over het woordje  
automatisch’

‘Het huidige systeem leidt tot  
selectiebias’

tekst: Jos Overbeeke

DE STELLING
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De wereld van de weefselbanken is de afgelopen jaren 
volop in beweging geweest. In 2018 fuseerden de 

Euro Tissue Bank uit Beverwijk en BISLIFE uit 
Leiden. Zo ontstond ETB-BISLIFE, een van 

de grootste weefselbanken in Europa. 
Deze organisatie houdt zich bezig met 

het innemen, bewaren, bewerken en 
distribueren van diverse soorten 

donorweefsel, zoals huid, bot, 
hartkleppen en hoornvliezen. 

Onlangs nam Piet Jan Kruit afscheid 
als directeur. Hij wordt opgevolgd 

door Frank Beneker, met wie hij jaren 
intensief samenwerkte. Een gesprek 

over heden, verleden en toekomst van 
ETB-BISLIFE met de twee heren.

tekst: David Kwaadgras
beeld: Arno Massee

‘��Ik neem het estafettestokje over’ 
IN GESPREK MET DE OUDE EN DE NIEUWE DIRECTEUR VAN WEEFSELBANK ETB-BISLIFE

Piet Jan, wat is de reden dat je bent gestopt  
als directeur?
Piet Jan: ‘Mijn werk heb ik altijd erg leuk gevonden, 
maar ik ben toe aan wat meer tijd voor mezelf. Daar-
naast geloof ik er heilig in dat je als directeur niet langer 
dan 7 à 8 jaar moet blijven zitten. Anders gaan dezelfde 
dingen te veel terugkomen en bestaat het gevaar dat je 
vooral op de automatische piloot gaat werken en te 
weinig nieuwe impulsen toelaat. Een frisse wind zo nu 
en dan is belangrijk, zeker bij een weefselbank.’

En Frank, wat was voor jou de reden om deze  
uitdaging te gaan?
Frank: ‘Net als Piet Jan geloof ik dat nieuwe impulsen 
belangrijk zijn, daar kan je als organisatie veel energie 
uit halen. Piet Jan en ik hebben zeven jaar samen opge-
trokken. Nu neem ik het estafettestokje over en ga ik 

zijn werk voortzetten met mijn eigen visie. Ik werk al  
langer binnen de weefselorganisatie en heb ruime  
ervaring als manager. Het directeurschap is voor mij 
een logische volgende stap.’

Op wat voor manier hebben jullie de afgelopen 
jaren samengewerkt?
Piet Jan: ‘In 2014 werd ik directeur van ETB en hoofd van 
de corneabank. Frank was toen hoofd van de huidbank 
en uitnameorganisatie. We hebben in mijn begintijd veel 
van elkaar geleerd: ik over huid en Frank over  
cornea. Na de fusie met BISLIFE heb ik Frank aange-
steld als hoofd van de botbank, waardoor we intensief 
hebben samengewerkt. Ik heb Frank hierdoor nog 
beter leren kennen en waarderen. De samenwerking 
was super, we hebben dezelfde humor en hebben veel 
kunnen delen, ook op persoonlijk vlak.’

Frank Beneker (l) 
volgt Piet Jan Kruit 
op als directeur van 
ETB-BISLIFE.
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Frank: ‘Het is belangrijk voor de werksfeer dat je ook 
over andere dingen dan werk kan praten. Het was een 
kameraadschappelijke samenwerking.’

Frank, hoe zie je jouw rol als directeur voor je?
Frank: ‘Als directeur zit ik aan het stuur, ik moet de  
richting bepalen. Ik moet onze mensen enthousiasme-
ren en naar ze luisteren, en de organisatie financieel 
gezond houden. Ik heb een eigen stijl van werken. Het  
is een rol waar ik de komende jaren in kan groeien.’
Piet Jan: ‘Frank heeft veel kennis en gevoel voor de 
omgang met mensen. En het grote voordeel voor  
Frank is dat hij vaak met mij mee geweest is naar 
externe contacten, zoals NTS, ziekenhuizen, onder
zoekers en organisaties in het buitenland. Ik heb hem 
natuurlijk verteld wat ik allemaal deed maar hij moet zijn 
eigen weg vinden. Ik voelde me zelf pas het laatste jaar 
echt directeur, want toen was mijn taak klaar.’

Piet Jan, op welk resultaat dat jullie de afgelopen 
jaren hebben bereikt ben je het meest trots?
Piet Jan: ‘Ik ben het meest trots op de fusie van ETB en 
BISLIFE. Die fusie was trouwens nooit tot stand  
gekomen als ik niet goed geluisterd had naar Frank in 
2014, toen hij mij tipte om de hartkleppenbank over te 
nemen. Na die overname ontbrak bij ETB alleen nog 
botweefsel, waardoor een fusie met BISLIFE voor de 
hand lag. ETB-BISLIFE is nu een grote en solide organi-
satie, zowel binnen Nederland als internationaal.’

Waarom was het een goed idee om de  
hartkleppenbank over te nemen?
Piet Jan: ‘Hoe meer verschillende soorten weefsels wij 
bewerken, bewaren en distribueren, hoe toekomst
bestendiger onze organisatie. Door de fusies met de 
hartkleppenbank en later BISLIFE zijn we veel sterker 
naar buiten toe geworden. We kunnen nu concurreren 
en meepraten met grote buitenlandse weefselbanken. 
En het is goed om zoveel mogelijk onderdelen van de 
weefselketen op één locatie samen te brengen. Dan 
heb je namelijk alle kennis onder één dak en bezoekers 
zien meteen de uitstraling van de hele organisatie.’

Wat denken jullie dat momenteel de belangrijkste 
ontwikkeling is op het gebied van weefseldonatie 
binnen ETB-BISLIFE?
Frank: ‘Innovatie. Het is belangrijk dat we meewerken 
aan wetenschappelijk onderzoek, het aanjagen en zo 

nodig financieren. Om te zorgen dat weefseldonatie op 
de agenda staat en om nieuwe toepassingen te zoeken 
voor de behandeling van patiënten.’ 
Piet Jan: ‘Zoveel mogelijk donoren hebben is erg 
belangrijk voor weefseldonatie. Het is goed dat de 
overheid veel doet om donatie aan te moedigen. Hoe 
meer weefsel we hebben, hoe meer we kunnen doen 
qua transplantatie en innovatie. We hebben nu nog bij 
diverse soorten weefsels tekorten.’

Frank, wanneer is je directeurschap geslaagd?
Frank: ‘Ik heb meerdere doelstellingen. Ten eerste 
bedrijfscontinuïteit en ten tweede werken aan een  
optimale relatie met de uitnameorganisatie, WUON.  
Zij gaan binnenkort naar een eigen locatie en dat is een 
spannende ontwikkeling. Ik wil ook jongere collega’s 
enthousiasmeren en coachen. Daarnaast zou ik de 
weefselbank iets meer uit de anonimiteit willen halen. 
Het onderwerp is vaak moeilijk bespreekbaar. Ik vond 
het tv-programma De 100 erg interessant, daarin wordt 
de behoefte aan weefsels en organen voor een breed 
publiek belicht.
Ik ben daarnaast constant bezig met innovatie. We  
willen ook een kenniscentrum opzetten waarin we  
kennis vergaren, ontwikkelen en delen en gebruikers 
samenbrengen. Mogelijk kan Piet Jan hier zijn steentje 
aan bijdragen. Erg belangrijk is ook de nieuwe huisves-
ting voor ETB-BISLIFE, het bij elkaar brengen op één 
locatie van alle afdelingen.’
Piet Jan: ‘Ik vind huisvesting een heel moeilijk traject. Je 
moet iedereen tevreden maken en natuurlijk een locatie 
vinden en vervolgens toekomstbestendig inrichten. Als 
Frank dat voor elkaar krijgt, mag hij heel trots zijn.’
Frank: ‘Het allerbelangrijkste is uiteindelijk dat wij weef-
sel altijd met zorg en ethiek bewerken, behandelen en 
beschikbaar te stellen om patiënten te helpen. We kun-
nen het leven verlengen van bijvoorbeeld patiënten met 
brandwonden, mensen weer laten zien, kinderen met 
een hartafwijking laten leven en spelen, en mensen met 
bot- en peesaandoeningen weer laten deelnemen aan 
het dagelijkse leven. Dat is waarvoor we het doen.’  oo

‘Ik zou de weefselbank iets  
meer uit de anonimiteit willen  
halen. Het onderwerp is vaak  

moeilijk bespreekbaar’
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In memoriam Willem Bavinck
Op 3 juni 2021 overleed Willem Bavinck. Als langstlevende met een donorhart stond hij symbool voor de hoop van heel veel  
hartpatiënten. Naast tal van andere functies was hij bestuurslid van de Transplantatiestichting. Bavinck werd 65 jaar. In 1983 
onderging Willem in Engeland een experimentele operatie waarbij hij een donorhart kreeg om zijn eigen, nauwelijks nog  
functionerende, hart te ondersteunen. De verwachting was dat hij daardoor nog een paar jaar zou kunnen leven. Het werden er 
niet minder dan achtendertig. Bovenaan zijn overlijdensbericht staat: ‘Hart voor het leven; Leven voor het hart’. Zeer toepasselijk, 
want de Tilburger heeft zich na de transplantatie - en ondanks zijn blijvende fysieke beperkingen - jarenlang met groot enthou-
siasme ingezet voor de transplantatiewereld. ‘Omdat een donorhart mijn leven redde, wilde ik iets terug doen voor de maat-
schappij’, vertelde hij in 2017 in een interview voor dit blad. Dat kon hij doen met grote steun van zijn echtgenote Mieke. Zij 
leerden elkaar veertig jaar geleden kennen in het ziekenhuis: zij was de secretaresse van de cardioloog die Willem behandelde. 
‘Hij was een ongelooflijk lieve man’, vertelt Mieke. ‘Niet alleen voor de hartpatiënten, maar ook in ons privéleven en voor onze 
vrienden.’ Samen met andere Nederlanders die in Engeland een donorhart kregen, voerde Bavinck campagne om harttrans-
plantaties ook in Nederland mogelijk te maken. Hij was onder meer oprichter van de belangenorganisatie Harten Twee en zat in 
het landelijk bestuur van de vrijwilligersorganisatie en de Raad van Toezicht van de Hartstichting. Ook schreef hij tal van boeken, 
waaronder de ‘Gids voor orgaantransplantatie en -donatie’. Van 1999 tot eind 2011 was hij bestuurslid van de Transplantatie
stichting. Naast het Ridderschap in de Orde van Oranje-Nassau ontving Bavinck vele andere onderscheidingen als blijk van  
waardering en dank voor zijn tomeloze inzet.   

Werken bij de NTS 
De NTS is op zoek naar enkele nieuwe medewerkers. Ben je geïnteresseerd 
in een functie als arts donorscreening of (nachtelijk) donatieprofessional 
bij de Transplantatiestichting? 
Als arts donorscreening ben je onder andere verantwoordelijk voor het 
beoordelen of postmortaal weefsel geschikt is voor transplantatie. Ook ben 
je medische achterwacht voor interne en externe professionals. We zoeken 
een teamspeler met goede communicatieve vaardigheden en klinische 
ervaring als (BIG-geregistreerd) arts bij de (deel)specialismen infectieziek-
ten, interne geneeskunde, chirurgie, forensische geneeskunde, pathologie, 
oogheelkunde of dermatologie. 
Voor het orgaancentrum zoeken we een medisch professional die ervan 
houdt om medische puzzels op te lossen. Je controleert na een aanmelding 
de registratie van de mogelijke donor, koppelt de medische geschiktheid 
terug aan de arts en bepaalt of de patiënt weefsel kan doneren. Verder 
organiseer je onder andere orgaantransporten en handel je spoedaan
vragen van oogweefsel en hartkleppen af. De NTS is op zoek naar mensen 
met een afgeronde (para-)medische opleiding zoals verpleegkunde, diëtiek 
of fysiotherapie. Verder heb je hbo- werk- en denkniveau en minimaal twee 
jaar werkervaring in de zorg. Meer info? Zie werkenbijnts.nl. 

Bijna 11 miljoen mensen met  
actieve keuze in Donorregister
Sinds afgelopen zomer staan alle Nederlanders die 
op dat moment 18 jaar of ouder waren, geregistreerd 
in het Donorregister. Nadat de nieuwe donorwet op  
1 juli 2020 intrad, is iedereen die zijn keuze nog niet 
had doorgegeven aangeschreven met het verzoek 
dat alsnog te doen. Veel mensen gaven daaraan 
gehoor, waardoor nu bijna 11 miljoen mensen (75%) 
met een actieve keuze in het donorregister staan. 
Dat is meer dan de 57% actieve registraties die ver-
wacht werd. Begin 2019 had nog maar 46% van de 
Nederlandse bevolking zich actief geregistreerd in 
het Donorregister. Vult iemand geen eigen keuze in 
dan wordt ‘geen bezwaar tegen orgaandonatie’ in 
het register vermeld, wat wettelijk gezien een ‘ja’ 
betekent. Dit geldt voor 25% van de bevolking vanaf 
18 jaar. De uitgebreide voorlichtingscampagne is  
binnen budget gebleven en succesvol verlopen:  
85% van de Nederlanders geeft aan te weten dat de 
nieuwe donorwet in werking is gesteld én dat je, als 
je geen keuze maakt, met ‘geen bezwaar tegen 
orgaandonatie’ in het register komt te staan. Nu alle 
Nederlanders vanaf 18 jaar in het register staan,  
worden vanaf nu de mensen die 18 jaar oud worden 
op maandelijkse basis via een brief gevraagd een 
eigen keuze in te vullen. Nieuw ingezetenen in 
Nederland worden vanaf 2024 op maandelijkse  
basis aangeschreven.  

NIEUWS
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Het duizelt me van de cijfers. Iedere dag 
weer de laatste berichten over het aantal 
besmettingen met COVID-19, het aantal 
ziekenhuisopnames, het aantal bezette 
IC-bedden. Terwijl ik dit schrijf, rukt de 
deltavariant als een goed georganiseerde 
horde processierupsen op. De eiken
bomen in de buurt hebben een rood-wit 
lintje om de stam. Iemand heeft de moeite 
genomen om me te waarschuwen: het is 
beter om met een bochtje om deze stoere 
bomen heen te fietsen. Bij de deltavariant 
kwamen de waarschuwingen uit het bui-
tenland. Kennelijk is dat te ver weg. Er 
mocht worden versoepeld en binnen de 
kortste keren was de deltavariant binnen-
gevallen. Een rood-wit lint op een paar 
meter afstand, dat helpt. Iets dat zich in 
het buitenland voordoet… Maar net als  
de processierups zich niks van grenzen 
aantrekt, zo is het ook met COVID-19.
De cijfers zeggen veel en tegelijk weinig. 
Het zegt veel over aantallen en of die  
toe- of afnemen. Het zegt weinig over de 
mens. De mens achter deze cijfers en de 
mens die niet in deze cijfers wordt gevat. 
Net zo geven de cijfers over het aantal 
transplantaties in coronatijd veel en weinig 

aan. Zo weten we dat er tijdens de derde 
golf minder transplantaties waren dan  
tijdens de tweede golf en dat de orgaan-
wachtlijst licht is aangegroeid. 
Wat zeggen de cijfers ons over de patiënt 
die wacht op een transplantatie en door 
COVID-19 in nog meer onzekerheid moet 
wachten? Wat zeggen de cijfers ons over 
de transplantatiezorgprofessionals die 
hun transplantatieprogramma draaiende 
willen houden en als Brugman bij bestuur-
ders moeten praten om door te kunnen 
gaan? Wat zeggen de cijfers ons over  
de geliefden en familie van de patiënten 
die op eieren lopen om besmetting te 
voorkomen? Wat zeggen de cijfers ons 
over de onderzoekers die niet naar hun  
lab konden?
Ik voel ineens een grote behoefte de  
filosoof Emmanuel Levinas te herlezen. 
Zijn pleidooi de Ander, de Anderen  
centraal te stellen en minder het ego,  
verdient weer aandacht. Humaniteit 
bestaat voor hem uit het feit dat de mens 
uit zichzelf kan treden (la sortie de soi). Dit 
is iets wat de mens kan in relatie tot een 
ander mens. Het is de mogelijkheid je te 
laten raken door het appel dat een ander 
op je doet. Je realiseren dat jij die ander 
niet bent maar dat, als je echt in het gelaat 
van die ander kijkt, je ziet dat zij je vraagt 
om antwoord te geven.
Als we ons nu eens wat minder concentre-
ren op de cijfers en meer op het gelaat van 
de transplantatiepatiënt, geliefden en 

familie, de transplantatieprofessionals, de 
onderzoekers, zou dan het appel om 
gezamenlijk, niet voor onszelf, maar voor 
de Anderen met een bochtje om de 
zoveelste COVID-19-variant heen te  
fietsen het antwoord zijn? Met Levinas hou 
ik vast aan de humaniteit: mensen kunnen 
uit zichzelf treden en zijn niet louter op 
zichzelf gericht. Dan gaat het niet om 
‘mijn vrijheid’ (om geen mondkapje op te 
doen, te kunnen reizen, enzovoort), maar 
om ‘de vrijheid van de ander’, oftewel ‘ik 
zie jou, en daarom zorg ik ervoor dat ik  
me zo gedraag (individuen), beleid maak 
(beleidsmakers) dat jij niet in grotere  
onzekerheid hoeft af te wachten, dat jouw 
zorgverleners hun werk kunnen doen…’ 
Dan begin ik mijn volgende column met de 
zin: “Het duizelt me van de gezichten. Het 
is een vrolijk duizelen.”

HET LAATSTE WOORD

Dr. Els Maeckelberghe is universitair hoofd-
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Wat is er met je been aan de hand?
‘Op mijn knieschijf groeide kraakbeen. 
Daardoor kon mijn been aan de binnen-
kant niet doorgroeien en kreeg het een 
O-vorm. Ik liep een beetje waggelend. Het 
begon rond mijn achtste, toen ging ik lopen 
met een soort hupje. Ook een ruggenwer-
vel groeide scheef. Verschillende artsen 
wisten niet wat het was, totdat een speci-
alist in Leiden ontdekte dat het de ziekte 
van Ollier is. Daardoor had ik tumoren die 
bestonden uit kraakbeen. Dat was schrik-
ken, maar het was goedaardig. Als ik uit-
gegroeid zou zijn was een operatie nodig, 
anders zou ik uiteindelijk heel slecht of 
misschien zelfs niet meer kunnen lopen.’
 
Maar je bent vorig jaar al geopereerd, 
waarom?
‘De vergroeiing ging te snel. Ik had veel 
pijn bij het lopen en het hockeyen. Ook 
was het vervelend dat iedereen me nakeek 
op straat en me aanstaarde toen ik in de 
brugklas kwam. Dat is begrijpelijk,  

maar het maakte me heel onzeker. Ik wilde 
zijn zoals iedereen. Het beïnvloedde mij  
als persoon.’

Hoe ging de operatie in z’n werk?
‘Met foto’s en een animatiefilmpje legde 
de arts uit wat ze gingen doen. Ze  
moesten mijn onderbeen opnieuw aan 
mijn bovenbeen zetten. Daarvoor wilden 
ze botweefsel van een donor gebruiken.  
Ik wist wel wat orgaandonatie was, maar 
van donorbot had ik nog nooit gehoord. 
Mijn ouders ook niet. Het was ook span-
nend, want deze operatie was nog nooit 
eerder uitgevoerd. Ze hebben het eerst in 
virtual reality gedaan.’

Hoe gaat het nu, een jaar later?
‘Goed! Het herstel ging sneller dan  
verwacht, maar het kon mij niet snel 
genoeg gaan. Ik heb bijna vijf maanden  
in een rolstoel gezeten en met krukken 
gelopen. De operatie was in juli vorig jaar, 
en eind oktober mocht ik voorzichtig  

gaan oefenen met fysio. Afhankelijk zijn 
van anderen vond ik frustrerend, maar nu 
ben ik blij. Ik zie er weer normaal uit en ik 
heb meer zelfvertrouwen gekregen. 
En op school zit ik veel beter in mijn vel.  
Ik ben ook zo snel mogelijk weer naar  
hockey gegaan. Eerst voor de gezellig-
heid, en nu werk ik aan spelopbouw,  
snelheid en conditie.’

Was het spannend dat de arts deze  
operatie voor het eerst deed?
‘Zeker! Hij keek ernaar uit omdat het zo’n 
bijzondere operatie was. Ik heb een extra 
goede band met hem, ook omdat hij blij is 
met het resultaat, gezien vanuit zijn vak. 
Dus het is voor ons allebei mooi.’ 

Denk je wel eens aan het donorbot in 
 je been?
‘Ik ben er niet zo mee bezig, maar ik  
vind het wel bijzonder. Ik ben blij dat er  
iemand is geweest die mij hiermee heeft 
geholpen. Het is fijn dat dit kan.’

Nederlandse Transplantatie Stichting
Postbus 2304  oo  2301 CH Leiden  oo  info@transplantatiestichting.nl
t  071 579 5777 op werkdagen van 8.30 tot 17.00 uur
transplantatiestichting.nl

‘Ik wist helemaal 
niet dat donorbot 
bestond’
Met haar kromgegroeide been kon  
Bo Hofkes (13) slecht lopen, maar het 
tastte ook haar zelfvertrouwen aan. Een 
bottransplantatie bracht uitkomst.
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