
Aandacht en empathie van 
professionals is cruciaal in 
het proces rond donatie

‘ We willen weten hoe vaak 
Nederlanders naar het 
buitenland reizen vo or 
transplantatie’ 

Beleidsmedewerker Paul Ormel (VWS)

Onderzoek onder nabestaanden van donoren
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‘Samen beslissen, oftewel shared decision- 
making, zie ik als de kern van ons vak’, zegt 
nefroloog prof. dr. Luuk Hilbrands (Radboud-
umc). ‘Je overlegt steeds zo goed mogelijk met je 
patiënt, in alle fasen van het proces.’ Tegelijker-
tijd erkent Hilbrands dat een arts niet alle beslis-
singen even goed met zijn patiënt kan delen. 
‘Stel er komt een nier vrij van een 75-jarige man 
die z’n leven lang gerookt heeft. Is die goed 
genoeg voor een verder gezonde vrouw van 50? 
Als artsen vinden wij dat al een lastige afweging, 
laat staan dat je dit onder tijdsdruk goed met je 
patiënt kunt overleggen.’  
Na de transplantatie kunnen eveneens beperkin-
gen spelen. ‘Het ene ziekenhuis gebruikt soms 
andere medicijnen dan het andere. Als arts  
adviseer je graag de middelen waar je zelf veel 
ervaring mee hebt. Wil een patiënt bepaalde 
middelen toch niet, dan is een optie dat deze 
zich wendt tot een ander ziekenhuis.’
‘Voor de Nierpatiënten Vereniging is Samen 
Beslissen ontzettend belangrijk’, zegt beleids-
medewerker Karen Prantl. De afgelopen jaren 
heeft de NVN zich zeer ingespannen om het idee 
ingang te doen vinden in de nierzorg. ‘Essentieel 
is dat de patiënt beseft dat hij of zij steeds een 
keuze heeft, en dat de zorgverlener de patiënt 
goed begeleidt bij het maken van die keuze.’
Onlangs deed de NVN een peiling onder haar 
leden naar ervaringen met Samen Beslissen.  
De meesten waren al met al tevreden. Wel  
vonden ze dat ze te weinig werden gewezen  
op de bestaande keuzehulpen en andere  
informatiebronnen. ‘Zoals de Nierwijzer die wij 
ontwikkelden, een online instrument met  
ervaringen van nierpatiënten. Verder hebben  
wij het idee dat het bij de zorgteams van nier-
falenklinieken niet altijd duidelijk is wie  
verantwoordelijk is voor Samen Beslissen.’

Meer over samen beslissen:  
www.nierwijzer.nl / www.3goedevragen.nl

PRANGENDE VRAAG

Hoe is samen beslissen in 
Nederland geregeld voor 
patiënten die een trans-

plantatie ondergaan?
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De stelling  
‘Voordelen voor patiën-
ten van het kweken van 
organen in dieren wegen 
zwaarder dan de nadelen 
voor dieren’

Donordierdialoog 
Column van  
medisch-ethicus  
Eline Bunnik

Doorgaan
De vader van Stephan, 
Rutger en Jaap Jan  
doneerde zijn organen  
na zijn overlijden
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MICHÈLE

PHILIPPE 

Hoe ziet de nieuwe expositie eruit?
Michèle: ‘Er zijn drie onderdelen. Ten  
eerste is er een torso met daarin de  
organen en weefsels die je kunt doneren. 
Ten tweede is er de donorgame.  
Onderdeel drie van de expositie is een 
Q&A met de belangrijkste vragen die  
jongeren hebben over donatie.’

Hoe werkt die game?
Michèle: ‘De speler moet zo snel mogelijk 
de beste match vinden tussen donor en 
patiënt. Hierbij draait alles om de factoren 
tijd, snelheid en beschikbaarheid.’
Philippe: ‘De game laat zien wat een 
gepuzzel het laten slagen van een donatie 
is en met welke criteria je rekening moet 
houden. De game is eenvoudig en kleurrijk 
vormgegeven, kinderen vanaf acht jaar 
kunnen hem al spelen. Donatie is vaak 
best een moeilijk onderwerp voor  
kinderen, maar de game en de andere 
onderdelen van de tentoonstelling  
brengen het heel goed over.’

Wat is de doelstelling van de samen
werking tussen NTS en CORPUS?
Michèle: ‘Vanwege de nieuwe donorwet 
moeten alle 18-jarigen hun persoonlijke 
keuze vastleggen in het Donorregister. Wij 
als NTS vinden het belangrijk dat jongeren 
vooraf goed geïnformeerd worden over 
donatie, zodat zij een weloverwogen 
keuze kunnen maken. De nieuwe tentoon-
stelling draagt hieraan bij. CORPUS is een 
heel geschikte plek hiervoor, alles draait 
om het menselijk lichaam en jongeren zijn 
de hoofddoelgroep.’
Philippe: ‘CORPUS probeert kinderen te 
enthousiasmeren en kennis door te geven. 
Eerder hadden we een game waarmee we 
wilden laten zien hoe belangrijk het is om 
je als donor te registreren. Nu is de game 
meer gericht op het laten ervaren hoe 
orgaandonatie in elkaar zit.’

Hoe zijn jullie persoonlijk betrokken 
bij de samenwerking?
Michèle: ‘Ik ben binnen de NTS verant-
woordelijk voor jongeren en onderwijs en 
was betrokken bij het bepalen van de 

doelstelling en de inhoud van de tentoon-
stelling, en het bespreken van de wensen 
die CORPUS had. Zij wilden iets dat 
afweek van de andere tentoonstellingen 
die ze al hadden. Ik heb regelmatig  
overleg gevoerd over de inhoud en  
vormgeving met de tentoonstelling-
bouwer, de gamefabrikant en CORPUS.’
Philippe: ‘Persoonlijk ben ik pas sinds 1 juni 
bij de samenwerking betrokken, toen is de 
nieuwe tentoonstelling opgebouwd en ik 
heb deze met veel plezier mogen openen. 
We houden contact met de NTS, maar de 
tentoonstelling staat nu en gelukkig gaat 
het allemaal goed.’

Op welk resultaat van de  
samenwerking zijn jullie trots?
Philippe: ‘Ik ben trots op de fijne  
samenwerking en dat er voor de tweede 
keer een prachtige tentoonstelling over 
donatie bij ons staat. Er wordt veel gebruik 
van gemaakt, zelfs door volwassenen.’
Michèle: ‘Het is heel mooi dat we op deze 
manier veel jongeren bereiken en hen 
bewust maken over donatie.’

DE VERBINDING

Hoe werkt orgaandonatie en wat is daar allemaal voor nodig? Sinds juli kunnen 
jongeren dit ontdekken in museum CORPUS via een educatieve donorgame. 
De tentoonstelling waar deze game bij hoort, is samen met de NTS ontwikkeld. 
Transparant sprak met Philippe Remmers, managing director van CORPUS, en 
Michèle van Beek (NTS). 

tekst: David Kwaadgras 
fotografie: Arno Massee 
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‘Om orgaanhandel 
aan te pakken is 

kennis nodig’ 
Illegale orgaantransplantaties zijn riskant voor donor en patiënt. Hoe vaak 
ze plaatsvinden, weet niemand. Om hier meer zicht op te krijgen, start in 
het eerste kwartaal van 2022 het Nationaal Meldpunt Orgaanhandel. Het 
doel: orgaanhandel in kaart brengen en uiteindelijk voorkomen.  

tekst: Krista Kroon
fotografie: Madeleine Sars

‘Artsen vermoeden soms dat een patiënt een illegale 
transplantatie heeft ondergaan, maar tot nu toe 
konden ze dat nergens melden’, zegt Willem de Weijze, 
projectleider bij de NTS. In het eerste kwartaal van 2022 
start het Nationaal Meldpunt Orgaanhandel.  
Artsen die vermoeden dat een patiënt buiten het 
reguliere systeem om een orgaan heeft ontvangen, 
kunnen hier melding maken van een verdachte situatie.
Hoe vaak Nederlanders betrokken zijn bij orgaanhandel, 
is onbekend. ‘Dat is precies de reden om het meldpunt 

op te richten’, zegt Paul Ormel, beleidsmedewerker 
weefsels en cellen bij het ministerie van Volksgezond-
heid, Welzijn en Sport (VWS). ‘We weten nu niet goed 
hoe vaak het voorkomt dat Nederlanders naar het  
buitenland reizen voor transplantatie. En die  
kennis is nodig voor beleidsvorming en om actie  
te kunnen ondernemen.’

In kaart brengen
Het initiatief komt van de Raad van Europa, die zich 
bezighoudt met mensenrechten. Via een resolutie 
roept deze de 47 lidstaten op een National Focal Point 
organ trafficking op te zetten en de verzamelde cijfers 
jaarlijks met elkaar te delen. Het ministerie van VWS 
heeft de NTS gevraagd dit meldpunt voor Nederland in 
te richten. Het eerste doel van het meldpunt is het pro-
bleem in kaart te brengen, zegt projectleider De Weijze. 
‘Hebben we het over vijf mensen per jaar of over twin-
tig? En waar gebeurt het? Dat krijg je alleen in beeld als 
je internationaal data verzamelt en deelt.’ De kennis die 
het melden oplevert, moet in de nabije toekomst bijdra-
gen aan de strijd tegen orgaanhandel. Ormel geeft een 
voorbeeld: ‘De internationaal verzamelde gegevens 
kunnen patronen zichtbaar maken, bijvoorbeeld dat 
een crimineel netwerk een bepaalde route gebruikt om 

‘Internationale gegevens over 
orgaanhandel kunnen patronen 
zichtbaar maken, bijvoorbeeld 
dat een crimineel netwerk een 
bepaalde route gebruikt’
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Europese patiënten naar een plek in het  
buitenland te krijgen voor orgaanhandel-activiteiten. 
Als je dat in beeld krijgt, kun je deze criminele  
activiteiten gericht aanpakken.’ 

Orgaanhandel voorkomen
Een tweede doel van het meldpunt is het voorkomen 
van orgaanhandel, door meer ‘awareness te creëren’, 
aldus Ormel. Inzicht in de risico’s kan patiënten  
afhouden van clandestiene transplantaties. ‘Je kunt  
je voorstellen dat het verleidelijk is de wachtlijst te  
omzeilen, zeker als het wordt voorgespiegeld als een 
legitieme procedure. Het is belangrijk dat artsen hun 
patiënten kunnen voorlichten en het belang daarvan 
inzien: buiten de reguliere zorg loop je de kans dat de 
donor het orgaan heeft afgestaan onder dwang of 
financiële druk.’
Ook de veiligheid van de patiënt zelf is bij illegale trans-
plantaties in het geding. ‘Je reist af naar een land waar 
de zorgstandaard anders is dan in Nederland, terwijl het 
om een heel ingrijpende operatie gaat’, zegt Ormel. Uit 
gegevens die het meldpunt in het Verenigd Koninkrijk 
heeft verzameld, blijkt dat mensen die terugkomen veel 
nazorg nodig hebben en soms infecties hebben.

Wachtlijstgegevens
Het National Focal Point gaat op drie manieren data 
verzamelen. Naast het meldpunt komt er een jaarlijkse 
uitvraag onder artsen en een analyse van opvallende 
wachtlijstgegevens. ‘Bijvoorbeeld dat iemand van de 
wachtlijst verdwijnt, maar volgens onze data niks heeft 
ontvangen’, zegt De Weijze. 
De afgelopen maanden is veel denk- en uitzoekwerk 
gaan zitten in de opzet van het meldpunt, met name de 
juridische aspecten. ‘Welke gegevens mogen we pre-
cies vragen en vastleggen? Wat gebeurt er met de 
data?’, schetst de projectleider. Om de meldingen 
internationaal te kunnen vergelijken, heeft de Raad van 
Europa vastgelegd welke gegevens minimaal vereist 
zijn. Bijvoorbeeld welk orgaan het betreft, de datum 
van de transplantatie en de relatie tussen donor en ont-
vanger. De NTS is ook te rade gegaan bij internationale 
collega’s. ‘We leren van landen die al verder zijn.’

Paul Ormel (VWS, links in beeld)  
en Willem de Weijze (NTS) willen  

illegale orgaanhandel in kaart brengen
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Gebruiksvriendelijk inrichten
De Weijze heeft over het meldpunt gesproken met 
transplantatieartsen. Die omarmden het belang ervan, 
maar vroegen zich af hoe het zit met het beroeps-
geheim. ‘We zullen nooit iets vragen wat wettelijk niet 
mag’, benadrukt de projectleider. ‘We gaan ook zeker 
geen patiëntgegevens doorgeven. Hier vraagt de Raad 
van Europa ook niet om. Het belangrijkste uitgangspunt 
is dat de data die we aanleveren nooit herleidbaar zijn 
naar de patiënt. Er komen dus nooit persoonsgegevens 
van patiënten in de internationale database terecht.’
Over de precieze werkwijze van het meldpunt overlegt 
de NTS met het ministerie van VWS als opdrachtgever 
zodat de werkwijze van het meldpunt goed past binnen 
de wetgeving rond privacy en beroepsgeheim. Ook zal 
met de gebruikers worden overlegd over een gebruiks-
vriendelijke werkwijze. ‘We willen het zo veilig en 
gebruiksvriendelijk mogelijk inrichten. Geven artsen  
bijvoorbeeld de voorkeur aan bellen, waarna het  
meldpunt het formulier invult? Of aan een formulier in 
hun eigen systeem? Zo zijn er allerlei opties.’ 
In de communicatie over het meldpunt richt de NTS 
zich in eerste instantie op de zorg. ‘We beginnen met 
medische professionals die veel met transplantaties te 
maken hebben en van wie we weten dat ze graag  
richtlijnen willen’, zegt De Weijze. ‘Uiteindelijk zou het 
het mooiste zijn als iedereen die een casus tegenkomt, 
ons meldpunt weet te vinden en daar een melding  
kan maken.’ oo

Voor haar eerste transplantatieverjaardag liet ze de bakker een 
verjaardagstaart maken met een cartoon van een vrolijk lachende 
lever erop en één kaarsje. ‘Ik had eigenlijk een feest willen geven 
voor familie en vrienden, maar dat kon niet door corona. Uitein-
delijk heb ik het vooral met mijn gezin en ouders gevierd.’ Dát ze 
haar transplantatieverjaardag wilde vieren, stond vast. ‘Alles is 
anders sinds die dag. Ik krijg weer kippenvel als ik erover praat.’
Denice is geboren met de zeldzame aandoening galgang-atresie, 
een afwijking waarbij de galwegen niet goed zijn aangelegd. Door 
deze aandoening hopen de afvalstoffen zich op in de lever, met 
klachten als geelzucht en jeuk tot gevolg. ‘Tot mijn dertigste heb 
ik veel geluk gehad. Behalve jeuk had ik niet heel veel last. Ik heb 
wel een zware zwangerschap gehad, mijn zoontje is met 28 
weken geboren.’ 
In het najaar van 2016 voelt ze zich veel slechter, na een vakantie 
waarbij ze een bacterie opliep. ‘Ik was hartstikke moe en voelde 
dat mijn gezondheid achteruitging.’ Een paar maanden later zet 
haar arts haar op de wachtlijst voor een levertransplantatie. ‘Het is 
maar goed dat ik toen niet wist dat het nog 3,5 jaar zou duren.’ 
Het waren zware jaren: de jeuk was ondraaglijk. ‘Ze zeggen dat 
pijn erg is, maar van jeuk word je ook knettergek.’ En ze had geen 
energie om te werken, voor haar zoontje te zorgen of het huis-
houden te doen. Het grootste deel van de dag lag ze op bed of 
op de bank. ‘Ik kon mijn zoontje vaak niet eens naar school bren-
gen, zo moe was ik.’ Ze kreeg hulp van de thuiszorg. ‘Op sommige 
dagen kon ik mezelf niet eens aankleden.’ 
De transplantatie vond plaats tijdens de lockdown. ‘Ik moest, 
voordat ik het orgaan kreeg, een coronatest doen. Dat was echt 
spannend. Bij een positieve test zou de transplantatie niet door-
gaan.’ Door de transplantatie kan Denice haar leven als jonge 
moeder weer oppakken. ‘Ik voel me herboren. Ik heb nu meer 
energie dan mijn man’, zegt ze met een lach. Wel moet ze van-
wege COVID-19 nog voorzichtig zijn. ‘Ik zie helaas nog minder 
mensen dan ik zou willen.’

… D E N I C E  VA N  D E R  P L U I J M 

Denice van der Pluijm (35)  
kan weer voor haar 
zoontje zorgen na een 
levertransplantatie. 
‘Alles is anders sinds  

die dag.’

DE TRANSPLANTATIEVERJAARDAG VAN.. .

tekst: Irene van den Berg  

‘Ik voel me herboren’ 

‘We zullen nooit 
iets vragen wat 
wettelijk niet 
mag en gaan 
ook zeker geen 
patiëntgegevens 
doorgeven’
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‘De voordelen voor patiënten van het kweken van menselijke  
organen in dieren wegen zwaarder dan de nadelen voor de dieren’ 

Dr. Bernice Bovenkerk,  
dierethicus Wageningen University & Research

Prof. dr. Ian Alwayn,
transplantatiechirurg LUMC

Marc Groenen,
ontving op zijn 16de een donornier van zijn vader

‘Dieren worden op allerlei manieren door 
mensen gebruikt, vaak met het argument 
dat mensen nu eenmaal superieur zijn. Want 
dieren zouden niet rationeel zijn en geen taal 
of instrumenten gebruiken. Dierethici toon-
den aan dat dit onderscheid niet opgaat, 
onder meer omdat er dieren zijn die wel taal 
of instrumenten hebben. Volgens dierethici 
hebben ook dieren een morele status, ze 
tellen mee in onze morele gemeenschap. 
Maar hoe zwaar moeten hun belangen mee-
wegen? Daarover verschillen de meningen. 
Bij xenotransplantatie gaat het zeker om een 
basaal belang van mensen. Toch vind ik dat 
we deze weg niet moeten inslaan. We moe-
ten kiezen welke technieken we verder willen 
ontwikkelen, en weefselkweek, herstel van 
beschadigde organen en kunstorganen 
hebben daarbij mijn voorkeur. Een bezwaar 
van xenotransplantatie is niet alleen dat je 
het welzijn van dieren schaadt en hen ziet als 
bron van reserve-onderdelen, maar ook dat 
je ze genetisch modificeert. Hiermee  
instrumentaliseer je ze nog verder.’

‘Ik zie sommige patiënten op de wachtlijst 
overlijden, puur omdat er geen orgaan 
beschikbaar komt. Dat raakt mij en ik zou  
het dolgraag veranderen. Het is medisch 
haalbaar om organen voor transplantatie te 
kweken in dieren en ik sta daar niet onwel-
willend tegenover. Natuurlijk gebruik je dan 
dieren en als er alternatieven zijn, dan  
hebben die absoluut mijn voorkeur. Er 
bestaan al kunstharten, we werken aan een 
hogere kwaliteit van beschikbare organen, 
we proberen organen te kweken met stam-
cellen. Maar als dit alles onvoldoende ople-
vert, dan zijn organen van dieren een goede 
optie. Bij de meeste alternatieven duurt het 
waarschijnlijk nog vele jaren voor je er in de 
praktijk wat aan hebt. Xenotransplantatie 
moet uiteraard wel veilig zijn, we moeten 
voorkomen dat ziektekiemen overspringen 
van dier naar mens. Bovendien moeten we 
het welzijn van de dieren niet uit het oog 
verliezen. Eventueel kun je het beschouwen 
als een tijdelijke oplossing, totdat andere 
methoden tot wasdom zijn gekomen.’

‘Ik ben niet enthousiast over de stelling.  
Ten eerste vind ik het een naar en raar  
idee om een orgaan van een dier in mijn  
lijf mee te dragen. Ten tweede vind ik dat  
we zo min mogelijk dieren moeten  
gebruiken. Stel dat het héél slecht met  
mij zou gaan – ik zou bijvoorbeeld anders 
komen te overlijden – dan zou ik een orgaan 
van een dier willen overwegen. Maar zo lang 
mogelijk zou ik willen blijven zoeken naar  
een alternatief. Is er echt geen vriend of 
familielid die een orgaan wil doneren? 
Momenteel worden veel technieken  
ontwikkeld die ooit nieuwe organen kunnen 
gaan opleveren. Laten we daar op inzetten  
in plaats van op donor dieren. Ik weet dat 
dieren ook gebruikt worden voor de  
ontwikkeling van medicijnen, van middelen 
die ik zelf slik en waar ik dankbaar voor ben. 
Maar dat wil niet zeggen dat we hier op de  
huidige schaal mee moeten doorgaan.  
Dieren worden op veel manieren onder-
geschikt gemaakt aan mensen en daar  
heb ik grote moeite mee.’

‘Je maakt het dier tot bron van  
reserveonderdelen’

‘Deze methode lijkt het snelst  
resultaten op te leveren’

‘Alleen als het héél slecht met me 
gaat, zou ik dit willen overwegen’

tekst: Jos Overbeeke

DE STELLING

Wetenschappers onderzoeken of het mogelijk is om organen, weefsels en cellen in dieren te laten groeien voor transplan-
tatie naar de mens. Het Rathenau Instituut en NEMO Kennislink organiseren een brede maatschappelijke dialoog over dit 
onderwerp. Meepraten? Hou de website van NEMO Kennislink en het Rathenau Insituut in de gaten. Op 14 april zullen de 
resultaten van de dialogen gepresenteerd worden op het MEC Symposium van de Nederlandse Transplantatie Vereniging.
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Aandacht en empathie 
helpen naasten  

van donoren

Hoe ervaren nabestaanden het proces rond de donatie van organen 
of weefsel van een dierbare? Welke momenten zijn belangrijk, waar 
gaat het goed en wat kan beter? De NTS bracht de ‘reis’ in kaart die 
nabestaanden maken vanaf het moment dat hun dierbare overlijdt. 
Het leverde mooie inzichten op voor de praktijk.

tekst: Masja de Ree
beeld: Maaike Wijnands/studio-oehoe.nl
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Zodra de orgaandonatiecoördinator (ODC) in 
beeld komt, ontstaat er rust bij de nabestaan-
den; een zichtbaar transplantatieteam op het 
moment van afscheid nemen kan veel impact 
hebben; de rol van de uitvaartondernemer is 
met name bij weefseldonatie belangrijk; nabe-
staanden weten onvoldoende wat er bij een 
donatie op ze afkomt; en nabestaanden kijken 
over het algemeen tevreden terug op de 
manier waarop ze begeleid zijn door de profes-
sionals. Dit zijn enkele inzichten die voortkomen 
uit het onderzoek naar de ervaringen van nabe-
staanden bij donatietrajecten. Teun Bezema, 
ODC in het UMC Groningen en lid van het werk-
team dat binnen het programma Bouwen aan 
Donatiezorg betrokken is bij het belevingson-
derzoek: ‘Het is van belang om te weten wat 
nabestaanden missen in het traject en wat er 
nodig is om het voor hen beter te maken. Op 
hen komt het immers aan, zij zijn degenen die 
achterblijven en mijn doel als ODC is om nabe-
staanden in een trieste situatie toch met een zo 
goed mogelijk gevoel het ziekenhuis te laten 
verlaten. Het onderzoek van de NTS levert 
inzichten op die we in onze dagelijkse praktijk 
kunnen gebruiken.’

24 interviews
Om de ‘reis’ die nabestaanden afleggen goed 
in kaart te brengen zijn 24 nabestaanden geïn-
terviewd; 13 na een orgaandonatie en 11 na een 
weefseldonatie. Marliek Coppens, consultant 
bij onderzoek- en adviesbureau Excap, voerde 
het onderzoek en de interviews samen met een 

collega in opdracht van de NTS uit. ‘We stelden 
open vragen en gingen tijdens het gesprek in 
op wat de nabestaanden ons vertelden. We 
doen vaker zulke belevingsonderzoeken, ook in 
de zorg, maar in dit geval waren de gesprekken 
natuurlijk intenser. Voor de nabestaanden is 
zo’n gesprek onderdeel van de rouwver-
werking. Daar was ruimte voor. Wij zorgden er 
tegelijkertijd voor dat het gesprek steeds 
terugkeerde naar de vraag hoe ze het donatie-
traject beleefd hebben.’ 24 interviews zijn  
voldoende voor een kwalitatief onderzoek, 
zegt Coppens. ‘Je hebt dan alle ervaringen te 
pakken. Het is vervolgens aan ons om de rode 
draad erin te ontdekken en te verwerken in  
een rapportage.’
De nabestaanden hadden zich zelf aangemeld 
voor het interview – na een oproep van de  
Patiëntenfederatie Nederland, via de ODC in 
het ziekenhuis of via het NTS-magazine Nabe-
staandenContact – en wilden hun verhaal dus 
graag vertellen. ‘Veel mensen zijn trots op hun 
naaste en willen dat delen, of ze willen ervoor 
zorgen dat het proces beter wordt voor  
toekomstige nabestaanden. Wat mij opviel  
was dat mensen niet meer precies weten wat  
er gezegd is tijdens het traject, maar ze  
weten nog wel hoe ze zich voelden op de  
verschillende momenten. In onze methodiek 
staan deze emoties centraal. Als je weet  
welke emotie een nabestaande heeft gehad  
en hoe dat kwam, dan kun je ook kijken hoe 
 je op dat moment een andere emotie  
kunt realiseren.’

“Toen ik beneden 

kwam zag ik buiten 

al die auto’s staan 

die de organen 

zouden vervoeren. 

Dat vond ik 

indrukwekkend”
~ nabestaande ~ 

“Later op de dag kwam de coördinator 

in beeld. Dat was direct erg fijn. De 

artsen komen en gaan, maar de ODC 

is constant aanwezig geweest. Ze was 

letterlijk heel dichtbij”
~ nabestaande ~ 
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Behoefte aan erkenning
Veel ervaringen die in het onderzoeksverslag 
beschreven zijn, herkent Bezema uit zijn dage-
lijkse praktijk. ‘Bijvoorbeeld dat professionals 
moeten opletten dat ze niet te veel medische 
termen gebruiken. Ik kom in mijn eigen werk 
ook vaak tegen dat nabestaanden wel veel 
weten van transplantatie, maar niet van de 
donatie zelf. Ze hebben bijvoorbeeld geen idee 
hoeveel tijd het traject kost. Dat kan dan tegen-
vallen. Juist daarom is het belangrijk dat alle 
professionals de nabestaanden goed informe-
ren. En daar ligt ook een rol voor de landelijke 
voorlichting.’ Hij ziet ook dat nabestaanden 
behoefte hebben aan erkenning. ‘In Nederland 
doen we weinig voor hen als je het vergelijkt 
met andere landen, waar bijvoorbeeld het 
afscheid van de donor bekostigd wordt of waar 
nabestaanden een certificaat van dankbaarheid 
ontvangen. Vergeet niet dat mensen instem-
men met iets heel ingrijpends.’

Ervaringen uit de praktijk
Voordat de interviews van start gingen, vond 
een kick-off plaats waarbij de NTS en  

medewerkers van ziekenhuizen vertelden  
over hun werk. Werkteamlid Patrick Leemans, 
ziekenhuisarts bij Haaglanden Medisch  
Centrum, was daarbij: ‘We hebben de intervie-
wers verteld hoe het toeging op de werkvloer. 
Zo waren zij goed voorbereid.’ In zijn ziekenhuis 
wordt al een aantal jaar gewerkt aan het verbe-
teren van het proces rond donatie. ‘Om het 
aantal weefseldonaties te vergroten doen we 
bijvoorbeeld mee aan een landelijke pilot* 
waarbij een vaste professional, de ziekenhuis-
arts in ons geval, het donatiegesprek telefo-
nisch voert. De schouwarts kondigt dit 
telefoongesprek aan.’ Leemans merkt dat 
gesprekken vooral moeilijk zijn bij een ‘geen- 
bezwaar-registratie’ in het donorregister en als 
de overledene zijn wens nooit besproken heeft. 
‘Zeker als nabestaanden weinig kennis over 
donatie hebben. Je wilt geen druk uitoefenen, 
je wilt dat nabestaanden met een goed gevoel 
op de periode terugkijken. In de pilot vindt het 
contact plaats op een moment dat het nieuws 
al ingedaald is. En het telefonische contact met 
een arts die de patiënt niet kent, maakt het 
gesprek wat zakelijker en daardoor duidelijker’, 
vindt Leemans. ‘Maar zoals gezegd gaat het 
erom hoe de nabestaande het ervaart. Het 
belevingsonderzoek dat nu is uitgevoerd werpt 
licht op wat zij belangrijk vinden en is daardoor 
heel waardevol.’ 

Pilot, scholing en communicatie
Het onderzoek onder nabestaanden is onder-
deel van het programma Bouwen aan Donatie-

“Na de uitvaart de brief gelezen over 

weefseluitname. Veel te vlug. Op 

het moment van versturen lag mijn 

dochter nog boven aarde”
~ nabestaande ~ 

Marliek Coppens,  
consultant bij onderzoek- 

en adviesbureau Excap

Teun Bezema,  
orgaandonatiecoördinator  

in het UMC Groningen 

“Toen hij terugkwam zag je dat er mee 

gerommeld was. De oogleden lagen een stuk 

dieper. Ik vond hem niet meer toonbaar en 

heb dus ook besloten hem niet op te baren”
~ nabestaande ~ 

*  zie Transparant 85, mei 2021
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“We hebben echt bij hem kunnen blijven 

tot de operatie en nog een knuffel kunnen 

geven. Was toch heel fijn. Hij was er nog 

een beetje bij voor ons gevoel”
~ nabestaande ~ 

Patrick Leemans,  
ziekenhuisarts bij Haag-

landen Medisch Centrum

Karlijn Sparidaens,  
programmamanager  

bij de NTS

zorg dat de NTS in opdracht van het ministerie 
van VWS uitvoert. Programmamanager Karlijn 
Sparidaens van de NTS: ‘Nadat de nabestaan-
denreis in kaart was gebracht, gaven medisch 
professionals in de werkteams suggesties voor 
de aanbevelingen aan de stuurgroep waarin het 
medisch werkveld is vertegenwoordigd. Een 
deel van de aanbevelingen kan aangepakt wor-
den in lopende pilots en via scholing en com-
municatie. Daarnaast starten we in 2022 nieuwe 
initiatieven in overleg met het werkveld.’ De NTS 
wil in de toekomst vaker nabestaanden bena-
deren. Sparidaens: ‘Dan zouden we goed kun-
nen toetsen of de aanpassingen die we doen 
effect hebben.’
Sparidaens vindt het een mooie opsteker dat 
naasten over het algemeen tevreden zijn en dat 
aandacht en empathie van professionals daarbij 

cruciaal is. Ook dat laatste is herkenbaar voor 
Bezema: ‘Als we na acht weken met de nabe-
staanden bellen, kijken ze vaak met een goed 
gevoel terug. Mijn advies aan collega’s: neem de 
naaste bij de hand en neem de tijd. Er ís tijd om 
naasten te laten wennen aan de prognose, om 
te wennen aan het idee. Iets meer tijd nemen 
kan de ervaring verbeteren.’ oo

Belangrijkste inzichten uit het  
nabestaandenonderzoek
 Algemeen
• Nabestaanden zijn over het algemeen 

tevreden over het donatieproces
• Oprechtheid en aandacht van  

artsen en verpleegkundigen  
maken het verschil

• Verhaal van nabestaanden is van 
belang voor breder publiek

Inzichten nabestaanden van  
orgaandonoren
• De aanwezigheid van een 

Orgaandonatie coördinator geeft  
rust en duidelijkheid

• Wachttijd wordt ervaren als extra  
tijd om afscheid te nemen

• Aanwezigheid van het  
transplantatieteam is impactvol

• De communicatiemomenten na  
de donatie zijn onduidelijk

• De brief met daarin de resultaten 
wordt gezien als een waardevol  
document

 Inzichten nabestaanden van  
weefseldonoren
• Verschil orgaan-/weefseldonatie  

vaak onduidelijk waardoor verkeerde 
verwachtingen ontstaan

• Weerzien na de operatie kan  
impactvol zijn (positief en negatief)

• Uitvaartverzorger is een vraagbaak 
• Communicatie na donatie (bestaand 

uit twee brieven) onverwacht en  
soms (te) snel
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Hoe kun je ervoor zorgen dat er meer donorharten en -longen beschikbaar komen 
én dat deze organen van goede kwaliteit zijn? Arts-assistent Thoraxchirurgie in 
het UMC Groningen Vincent van Suylen onderzocht het tijdens zijn 
promotieonderzoek. ‘Als we de krachten bundelen en samenwerken aan een 
optimale perfusiestrategie is er nog veel winst te behalen.’

tekst: Jessica Brussee
beeld: Arno Massee

Machineperfusie is de  
toekomst voor meer en betere 
donorharten en longen’

Van Suylens interesse in orgaandonatie en -transplan-
tatie begon al tijdens zijn studie Geneeskunde. Voor  
zijn eindscriptie vergeleek hij de resultaten van  
transplantaties met longen van donoren die overleden 
na hersendood (donation after brain death; DBD) en 
donoren die overleden na een circulatiestilstand  

(donation after circulatory death; DCD). ‘Lange tijd 
werd gedacht dat de longen van DCD-donoren van 
minder goede kwaliteit zijn. Maar met mijn onderzoek 
konden we concluderen dat longen van DCD-donoren 
ook op lange termijn even goed werken als die van 
DBD-donoren.’ 



Betere donorlongen
Tijdens zijn promotieonderzoek, waarop hij op  
8 september jongstleden promoveerde, verdiepte Van 
Suylen zich verder in het onderwerp hart- en longtrans-
plantaties. Allereerst deed hij onderzoek naar een tech-
niek die de kwaliteit van donorlongen kan verbeteren. 
‘Normaal gesproken worden longen na uitname op ijs 
bewaard en vervolgens direct getransplanteerd. Dat 
geldt voor longen van zowel DBD- als DCD-donoren. Bij 
twijfel over de kwaliteit van de longen kun je een extra 
stap toevoegen. Je sluit de longen dan, na de periode 
op ijs, aan op een perfusiemachine. Ze worden dan 
doorspoeld met vloeistof en beademd: ex vivo longper-
fusie (EVLP). Hiermee kun je de longen ‘testen’ om zo 
goed mogelijk te voorspellen hoe ze na de transplanta-
tie zullen functioneren. Daarnaast kun je ze verbeteren, 
bijvoorbeeld door overtollig vocht te verwijderen. In mijn 
onderzoek vergeleek ik de uitkomsten van conventio-
nele longtransplantaties en transplantaties na EVLP. Die 
bleken vergelijkbaar. Dat betekent dat de longen waar-
van na EVLP wordt vastgesteld dat zij van voldoende 
kwaliteit zijn het even goed doen als longen waar van 
begin af aan al niet aan getwijfeld werd.’
Alles bij elkaar zijn we met longtransplantatie al een 
heel eind gevorderd, aldus Van Suylen. ‘Door DCD- 
donatie en EVLP zijn er meer en betere longen beschik-
baar voor transplantatie. Door met EVLP de kwaliteit 
van donorlongen te testen en verbeteren kunnen we in 
de komende jaren de grenzen van wat geschikte 
donorlongen zijn verder oprekken.’ 

Meer en betere donorharten
Naast onderzoek naar longtransplantaties deed Van 
Suylen ook onderzoek naar harttransplantaties. ‘Waar 
tot voor kort een hart alleen getransplanteerd werd na 
een DBD-procedure, vinden sinds maart 2021 in Neder-
land ook harttransplantaties plaats na DCD-donatie.* 
Hierdoor kunnen er in theorie tot wel 40 extra donor-
harten per jaar beschikbaar komen.’ Van Suylen deed 
onderzoek naar de techniek om donorharten te bewa-
ren en evalueren. ‘Bij een DCD-hartdonatie wordt het 
hart direct na uitname aangesloten op een perfusiema-
chine en doorspoeld met zuurstofrijk bloed, ex situ 
hartperfusie (ESHP). Op deze manier houd je het hart in 
goede conditie en kun je het, net als bij de longen, tes-
ten voordat je het transplanteert.’ 
Op dit moment worden harten van DCD-donoren tij-
dens de perfusie doorspoeld op lichaamstemperatuur 
(37°C). ‘Samen met mijn collega’s heb ik een perfusie-
methode ontwikkeld waarbij dit op 21°C gebeurt. Dit 

heeft een aantal voordelen. Het hart gebruikt bij een 
lagere temperatuur minder energie, klopt niet en raakt 
minder beschadigd door ontstekingsreacties. Voor de 
transplantatie wordt het hart nog wel op lichaamstem-
peratuur getest. Hiervoor ontwikkelden we een nieuwe 
evaluatiemachine. Deze heeft meer mogelijkheden dan 
de huidige perfusie- en evaluatiemachine. We kijken, 
net als bij de huidige machine, of het hart goed klopt en 
meten een stofje dat aangeeft of er schade is. Extra is 
dat we ook meten hoe krachtig het hart knijpt. Deze 
technieken hebben we nu getest in menselijke donor-
harten die afgewezen waren voor transplantatie. Dit 
deden we samen met het UMC Utrecht en het Erasmus 
MC in Rotterdam. We hopen hiermee in de toekomst de 
kwaliteit van DCD-donorharten, maar ook DBD-harten, 
verder te verbeteren.’

Nieuwe groep donoren
Het laatste deel van Van Suylens onderzoek richtte zich 
op harttransplantatie na euthanasie. Voor de longen, 
lever, nieren en alvleesklier gebeurt dit al langer. Voor 
harten is dit nieuw. Van Suylen testte met zijn perfusie- 
en evaluatiemachine twee harten die werden uitgeno-
men na euthanasie. ‘Deze euthanasiepatiënten wilden 
na hun overlijden hun organen doneren, maar hun hart 
was niet geschikt voor transplantatie. Zij vonden het fijn 
dat het wel voor onderzoek gebruikt kon worden. De 
eerste resultaten over het functioneren van deze harten 
zien er veelbelovend uit. Mensen die kiezen voor eutha-
nasie vormen een nieuwe, waardevolle groep van 
mogelijke hartdonoren.’ 

Toekomst
Van Suylen ziet veel mogelijkheden voor de toekomst. 
‘Als we de krachten bundelen en samenwerken aan een 
optimale perfusiestrategie is er nog veel winst te beha-
len. Zeker op het gebied van DCD-harttransplantatie. 
DCD-harttransplantaties worden momenteel nog maar 
in een paar centra ter wereld gedaan. Daarnaast biedt 
ook hartdonatie na euthanasie mogelijkheden. Er gaan 
nog jaren overheen voordat we alles precies hebben 
onderzocht, maar uiteindelijk streven we naar meer 
organen van betere kwaliteit.’ oo

‘Zeker op het gebied van de 
bewaartechnieken voor donorharten 

is nog veel winst te behalen’

*  Zie ook het artikel 
in Transparant 
Magazine nr. 85, 
mei 2021.
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In memoriam 
André Broeks 
Op 4 september overleed onze gewaardeerde collega André Broeks 
(1961). André was sinds 1989 actief in de donatiezorg, onder meer als 
aanspreekpunt van de ic’s van de toenmalige Isala Klinieken te Zwolle. 
Sinds 2003 was hij donatiecoördinator bij het Isala ziekenhuis, waar hij 
zich inzette voor het verbeteren van de donatiezorg en de vroegtijdige 
ondersteuning bij donatie in het bijzonder. Bij zijn afscheid in 2019 werd 
hij benoemd tot Ridder in de Orde van Oranje-Nassau. André was van 
2013 tot 2000 bestuurslid van DONOR, de beroepsvereniging van dona-
tiecoördinatoren. Daarna bleef hij op de achtergrond actief als adviseur 
en bijzonder lid.

Vertrek Fred Ultee
Per september 2021 is Fred Ultee (Amsterdam UMC) gestopt als 
regionaal teamleider orgaan- en weefseldonatie (RTL). Hij wordt 
opgevolgd door Robert Klaasen (Amsterdam UMC). 
Ultee werkte sinds 2000 als transplantatiecoördinator en sinds 
enkele jaren daarna ook als regionaal teamleider en teamleider 
binnen het AMC. ‘Twee jaar terug – ik was toen 66 - stopte ik als 
transplantatiecoördinator, maar ik bleef wel regionaal team-
leider. In de COVID-19-periode was het heel boeiend om de 
transplantatiezorg overeind te houden. Daar had ik gelukkig ook 
genoeg tijd voor.’ Nu gaat hij volledig met pensioen. ‘Als regio-
naal teamleider vertaal je mede het beleid voor de mensen in het 
veld. Dan moet je zelf ook niet te ver van dat werkveld af staan.’ 
Wat vond hij het mooiste aan zijn werk? ‘Dat je met elkaar in heel 
moeilijke omstandigheden, zoals nachtenlang doorwerken, toch 
allerlei transplantaties weet te bewerkstelligen. De werkom-
standigheden zijn overigens wel verbeterd.’ Zijn er nog andere 
verbeteringen mogelijk? ‘Ik denk dat de NTS, VWS en het  
werkveld in de toekomst nog nauwer kunnen samenwerken.  
Je bereikt het meest als je samen brainstormt en verbeteringen 
samen oppakt. Je moet van elkaars expertise gebruikmaken.’ 

Nieuwe voorzitter LOL 
Het Landelijk Overleg Levertransplantatie (LOL) heeft een 
nieuwe voorzitter: hepato-pancreato-biliair- en transplanta-
tiechirurg dr. Wojtek Polak (Erasmus MC). Hij volgt internist  
dr. Aad van den Berg (UMC Groningen) op, die na de statutair 
bepaalde periode van drie jaar afzwaait. ‘Het LOL is een fijne 
club, maar het was mede door corona een enerverende peri-
ode’, blikt Van den Berg terug. ‘Gelukkig is het aantal lever-
transplantaties ondanks alles op peil gebleven. Wel kwamen 
andere bestuurlijke zaken door corona in de schaduw te 
staan. En het digitaal vergaderen scheelde weliswaar veel 
reistijd, maar betekende ook een gemis.’ Wat wil Van den 
Bergs opvolger Polak in de komende drie jaar bereiken? ‘Ik 
hoop ten eerste dat de coronapandemie eindigt zodat bin-
nenkort onze transplantatiezorg weer zonder beperkingen, 
bijvoorbeeld qua ic-bedden, kan verlopen. Verder hoop ik dat 
we de levertransplantatieprogramma’s in de drie centra in 
Groningen, Rotterdam en Leiden de komende jaren kunnen 
uitbreiden, met name door meer levende levertransplantaties 
en door gebruik van nieuwe perfusietechnieken. Ten slotte 
hoop ik dat de drie centra goed blijven samenwerken.’ 

NIEUWS

Meer kort nieuws
• Corneachirurg Annemiek Rijneveld 

ontving vanuit haar rol als medisch 
adviseur van de NTS op de Europese 
Donordag (9 oktober) de Hennie  
Völker-Dieben-award voor haar  
werk tijdens de 
COVID-19-pandemie.

• Vanaf 1 januari 2022 werkt de NTS na 
een Europese aanbestedingsproce-
dure met nieuwe vervoerders van 
organen: Kijlstra in regio Noord en 
Witte Kruis in regio’s Zuid en West.  
De NTS werkt samen met de nieuwe 
vervoerders en het veld aan een  
zorgvuldige implementatie. 

• Vanaf 30 november is de nieuwe 
NTS-cornea-applicatie, ontwikkeld  
in samenwerking met weefselbanken 
en chirurgen, live. Directer contact 
tussen het aanvragende ziekenhuis  
en de weefselbank 
maakt een betere  
match mogelijk. 

In memoriam  
Henk Bakker 
Op 16 september overleed Henk Bakker 
(1951), die sinds 2006 leefde met een donor-
hart. Henk zette zich jarenlang in als voorzit-
ter van patiëntenvereniging Harten Twee 
(www.hartenlongtransplantatie.nl). Mede 
dankzij hem mocht Nederland in 2012 de 
14de editie van de Europese Spelen voor 
hart- en long getransplanteerden organise-
ren, dat gekoppeld werd aan de viering van 
het vijftienjarig bestaan van de NTS. 
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In oktober werd een genetisch gemodificeerde 
varkensnier voor het eerst succesvol bij een 
mens getransplanteerd. Tenminste, de var-
kensnier werd voor enkele dagen gekoppeld 
aan het lichaam van een hersendode Ameri-
kaanse patiënte met nierfalen. De varkensnier 
produceerde urine en creatinine, zag er  
normaal uit, en er traden geen acute afsto-
tingsverschijnselen op. Het onderzoek wordt 
wereldwijd beschouwd als een doorbraak. Als 
het lukt om dierlijke organen met gene editing 
technieken meer geschikt te maken voor trans-
plantatie naar de mens, dan hoeven patiënten 
in de toekomst mogelijk niet meer te wachten 
op schaarse organen van menselijke donoren. 
Zo ver zijn onderzoekers echter nog lang niet.
Bovendien is xenotransplantatie – het trans-
planteren van een orgaan afkomstig van een 
andere diersoort naar de mens – verboden in 
Nederland. Ook aan het maken van dier- 
menscombinaties worden grenzen gesteld in 
de Embryowet. Het is daarom in Nederland niet 
toegestaan om onderzoek te doen naar nieuwe 
technieken die in Amerika en Azië worden ont-
wikkeld, zoals ‘intersoortelijke organogenese’. 
Het doel van deze technieken is om menselijke 
organen, bestaande uit patiënt-eigen cellen, in 
dieren te laten groeien. Als het dier groot 
genoeg is, zou het menselijke orgaan kunnen 
worden uitgenomen en naar de patiënt 
getransplanteerd. Omdat het transplantaat 

bestaat uit cellen van de patiënt zelf, zou  
medicatie tegen afstotingsverschijnselen  
niet meer nodig zijn. Hoewel ook deze  
technieken nog toekomstmuziek zijn, willen 
onderzoekers de huidige wetgeving graag  
verruimen, zodat onderzoek naar nieuwe  
vormen van xenotransplantatie in ons land 
mogelijk wordt. 
Tot die tijd heeft het ministerie van VWS 
opdracht gegeven aan een samenwerkings-
verband van het Rathenau Instituut, NEMO 
Kennislink, Erasmus MC en andere kennisinstel-
lingen en belangenorganisaties, om brede 
maatschappelijke dialogen te organiseren over 
het dier als donor. Op zondag 7 november was 
ik in NEMO Science Museum te gast bij zo’n 
Donordier-dialoog, een gesprek tussen experts 
en publiek over de wenselijkheid en ethische 
dimensies van het gebruik van dieren als 
orgaandonoren. 
Opvallend vond ik dat deelnemers veel aan-
dacht hadden voor het welzijn en de waarde 
van dieren. Het gebruik van dieren om de 
gezondheidsbelangen van mensen te dienen, 
werd niet als vanzelfsprekend beschouwd. 
Deelnemers gaven aan dat dieren niet als 
instrumenten mogen worden behandeld. De 
term ‘donor’ werd misleidend gevonden, omdat 
het dier niet kiest voor het donorschap. Ook 
vond ik het opmerkelijk dat deelnemers geen 
griezelig gevoel kregen van het idee om dierlijk 
weefsel in hun lichaam toe te laten. Ze hadden 
wel oog voor de risico’s, zoals bijvoorbeeld 
zoönose, het overspringen van ziektes van dier 
op mens. Maar in tegenstelling tot een jaar of 
tien of twintig geleden, lijkt het dier als donor 
tegenwoordig geen ‘yuck-factor’ meer te  

hebben. Deelnemers staan niet onwelwillend 
tegenover het dier als donor.
In de dialoog bleek dat deelnemers kansen 
zagen voor dierlijke donoren, maar ook dat er 
morele zorgen waren, met name rond dieren-
welzijn. Deelnemers vonden dat dieren goed 
moeten worden behandeld, en alleen mogen 
worden gebruikt als het echt niet anders kan. Ik 
ben benieuwd wat de andere dialogen opleve-
ren, maar ik heb de indruk dat er maatschapp-
elijk draagvlak is voor verruiming van de 
wetgeving, mits er zorgvuldig met ‘donordieren’ 
wordt omgegaan. Wie weet kunnen onder-
zoekers over enkele jaren ook in Nederland  
van start gaan met onderzoek naar deze  
nieuwe technieken. 
Voor dat zover is, zal echter alles op alles  
moeten worden gezet om het aanbod aan 
donororganen op andere manieren te  
vergroten, zodat de wachtlijsten kunnen  
worden teruggedrongen. Het actieve donor-
registratiesysteem, waarin sinds deze zomer 
alle volwassen Nederlanders zijn opgenomen, 
zal daar hopelijk aan bijdragen. 

HET LAATSTE WOORD

Donordier
dialoog

Eline Bunnik is ethicus aan het Erasmus MC  
te Rotterdam. Reageren op deze column? 

e.bunnik@erasmusmc.nl
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Wat voor iemand was jullie vader?
‘Een man met enorm veel energie. Hij  
had de reddingsbrigade in ons dorp opge-
richt en zat altijd langs het zwembad bij 
lesavonden. Of beter: liep er altijd langs. 
Pa kon namelijk niet stilzitten. Hij was 
overal vrijwilliger en nadat hij zijn melkvee-
houderij had verkocht, werd hij nog actie-
ver: voor de kerk, de Oranjevereniging, het 
historisch museum, de molen… Dat vond 
hij heel vanzelfsprekend.’

Een kerngezonde man, dus. Hoe kon het 
zo misgaan?
‘Dat kwam uit de lucht vallen. Op een 
nacht in mei belde ma naar Rutger, het 
ging niet goed. Wij zijn allemaal meteen 
gekomen. In het UMC Utrecht bleek dat  
hij een infarct aan de hersenstam had 
gehad. Dan ben je kansloos. Op testen 
reageerde hij niet meer. Die avond daarna 
hoorden we: het is klaar. Ze konden niets 
meer voor hem doen. Ma zei toen  
meteen: jullie weten dat pa als donor 
geregistreerd is, hè?’

Hoe stonden jullie daartegenover?
‘Het was geen verrassing, we wisten het. 
Pa was al bloeddonor en werd later zelfs 
plasmadonor, omdat hij dan vaker kon 
doneren. Het klopte gewoon bij hem. En 
we hebben enorme waardering voor hoe 
het is gegaan. Alles is ons ontzettend 
goed uitgelegd, het proces werd tot in 
detail beschreven. Ze hadden echt oog 
voor ons als familie. Het waren toppers 
daar in het UMC. Professioneel, maar toch 
echte mensen.’

Hoe ging het afscheid nemen?
‘Bij het loskoppelen van de apparatuur zijn 
we even weggegaan. Toen we terugkwa-
men en bij hem gingen zitten, legde ma 
haar hand op het hart van onze vader. 
Korte tijd later voelde ze dat zijn hartslag 
stopte. We wisten dat we daarna nog vijf 
minuten bij hem mochten blijven. En toen 
ze hem wegbrachten naar de OK, bleven 
wij achter in een lege kamer. We zijn alle-
maal blij dat we afscheid van hem hebben 
kunnen nemen toen hij nog ademde en 

dat hij warm aanvoelde toen we fysiek 
contact hadden. Later hebben we mensen 
over de donatie verteld en gezegd hoe fijn 
dat proces is verlopen. Als we het nog 
eens moesten doen, zouden we het niet 
anders doen. We kregen ook alleen maar 
begripvolle reacties. Hij heeft zijn longen 
en nieren gedoneerd, en zijn alvleesklier 
en lever zijn gebruikt voor donatie- 
onderzoek. Iemand zei: hij leeft dus  
nog een beetje voort. Dat vind ik een 
troostende gedachte.’

Wat is de visie vanuit jullie geloof  
op donatie?
‘We zijn christelijk binnen een stroming 
waarin naastenliefde zwaarder weegt dan 
de Bijbeltekst die zegt dat het lichaam 
onaangetast moet blijven. Voor ons was 
donatie geen issue, omdat je er je naasten 
mee helpt. Zoals ma het zei: hij heeft in  
zijn dood nog drie families perspectief 
gegeven. Zo helpt hij ook na zijn leven  
nog mensen. Hoe mooi is dat?’

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

‘Het klopte 
gewoon bij 
hem’
Door een herseninfarct kwam er dit voorjaar 
abrupt een einde aan het actieve leven van de 
72-jarige vader van Stephan Nagel en zijn broers 
Rutger en Jaap Jan uit Bunschoten. Maar hij gaf 
nog wel iets van dat leven door.
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