
Er is veel bereikt en er kan 
nog veel meer

‘ Je wilt vo orkomen dat je 
een potentiële orgaandonor 
verliest’ 

Donatie-intensivist Angela Kotsopoulos

25 jaar Nederlandse Transplantatie Stichting
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Bij twijfel de procedure
opstarten
Donatie-intensivist Angela
Kotsopoulos promoveerde op
onderzoek naar donatie na een
circulatiestilstand.

25 jaar NTS  
Directeur Bernadette Haase,  
scheidend voorzitter van de Raad van 
Toezicht Rutger Ploeg en aankomend 
voorzitter Stefan Berger blikken terug 
én vooruit.

De Transplantatie
verjaardag van… 
Ronald Kamp, die in 2020 een nier 
kreeg van zijn broer Jeroen. 

‘Mensen stellen vragen 
die je niet verwacht’
De vernieuwde training Communicatie 
rond Donatie (CrD) is een must.

25 jaar geleden begon de Nederlandse Transplan-
tatie Stichting als orgaancentrum. Met de Wet op 
de orgaandonatie in 1997 ging de NTS toezien op 
een optimale landelijke toebedeling van organen 
op grond van medische criteria en wachttijd. Ook 
verbeterden we samen met de medische keten  
het orgaandonatieproces en stimuleerden we het 
donatiebeleid in ziekenhuizen via het Pro 
Donor-programma.
Toen kwam de Grote Donorshow van BNN, in 2007. 
Een ongeneeslijk zieke vrouw – later bleek zij 
actrice – moest één van drie patiënten kiezen om 
haar nier aan te doneren. De mediabelangstelling 
was enorm, journalisten stonden in rijen bij ons in 
de gang. Het bleek een wake-upcall, die de aanzet 
gaf tot het Masterplan Orgaandonatie (2008). 
Samen met partners in het veld zetten we in op 
publieksvoorlichting, ondersteuning van zieken-
huizen, stimuleren van donatie bij leven en veran-
dering van de donorwet in een geen-bezwaar - 
systeem. De toenmalig minister zag af van dat  
laatste, maar zoals bekend kwam de nieuwe 
donorwet er in 2020 alsnog. 
Als NTS en medisch professionals werken we 
samen aan een optimaal en transparant proces 
voor orgaan- en weefseltransplantatie. Een lande-
lijk uniforme benadering is belangrijk voor het ver-
trouwen en draagvlak in de samenleving. Patiënten, 
donoren en hun naasten moeten erop kunnen 
rekenen dat zij in elk centrum eenzelfde benade-
ring en behandeling krijgen. Dat loopt steeds 
gestroomlijnder. Professionals uit verschillende 
ziekenhuizen werken ook steeds meer samen aan 
innovaties. Zo had Nederland als eerste een lande-
lijk cross-over-programma voor nierdonatie bij 
leven. Een andere Nederlandse innovatie is de  
landelijke inzet van machinepreservatie van nieren. 
En nu werken professionals aan landelijke preser-
vatie en kwaliteitsverbetering van de overige  
organen, zoals lever, long en hart.
Uiteindelijk draait ons werk natuurlijk om individu-
ele patiënten. Ik denk terug aan een landelijke  
fietstocht voor mensen die hart- en longtransplan-
taties hadden gehad. Al die jonge, vitale mensen 
die er zonder transplantatie niet meer waren 
geweest. Dat blijft ongelooflijk indrukwekkend.  
Dat is waar we het allemaal voor doen!

Bernadette Haase is bestuurder van de  
Nederlandse Transplantatie Stichting 
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HANS

ANNELOES 

Dat is wel heel bijzonder, een drager 
van een donorhart die de nieuwe  
digitale leeromgeving van de  
NTS verzorgt. 
Hans: ‘Zeker. Ik vertel het niet vaak, maar 
ik ben twintig jaar geleden ziek geworden 
door een virus op mijn hartspier. In 
Nederland kreeg ik te horen dat er geen 
behandeling mogelijk was, daarom ging 
ik naar Duitsland. In 2010 kreeg ik een 
steunhart in Hannover en in 2019 een 
harttransplantatie. Tegelijkertijd ben ik 
altijd mijn bedrijf blijven runnen. Ga nooit 
in je ziekte zitten, maar blijf zoveel  
mogelijk actief, is mijn credo. Dat houdt 
je weerbaar.’ 

Heeft de ziekte van Hans een rol 
gespeeld bij de keuze voor Defacto?
Anneloes: ‘Nee, dat is puur toeval. Het 
aanschaffen van de leeromgeving valt 
onder de aanbestedingsplicht. Dat is een 
formeel traject waarbij we een lijst met 

criteria hanteren, zoals gebruiksvrien-
delijkheid. Artsen en verpleegkundigen  
volgen veel scholingen, daarom vinden 
we het heel belangrijk om het ze zo mak-
kelijk mogelijk te maken. Als NTS willen 
we met de software ook goede rapporta-
ges kunnen maken voor VWS over het 
gebruik van de scholing. Op het totaal 
van de wegingsfactoren in de aanbeste-
ding scoorde Defacto het hoogst.’

Hoe bevalt de nieuwe leeromgeving?
Anneloes: ‘De nieuwe leeromgeving is 
begin dit jaar live gegaan en veel medisch 
professionals in het donatie- en trans-
plantatieveld maken er gebruik van. In 
Nederland, maar nu ook internationaal, 
bijvoorbeeld uitname-chirurgen. We  
vullen de leer omgeving steeds aan met 
nieuwe scholingen, zoals recent Com-
municatie rond donatie voor artsen en 
verpleegkundigen die donatiegesprek-
ken voeren. We krijgen weinig vragen 

over het gebruik, dus de leeromgeving 
blijkt in de praktijk ook gebruiksvriende-
lijk te zijn. Daar zijn we heel blij mee.’
Hans: ‘Goed om te horen.’

Zou je nog meer willen ontwikkelen 
voor de NTS, Hans? 
Hans: ‘Het kunnen uitvoeren van orgaan-
transplantaties beschouw ik als een van 
de grootste prestaties van de mens.  
Vanuit dankbaarheid dat ik door een 
transplantatie nog leef, wil ik graag iets 
terugdoen. Met onze software is het  
bijvoorbeeld mogelijk om informatie-
materiaal beschikbaar te stellen aan  
specifieke doelgroepen die nu niet of 
matig bereikt worden.’
Anneloes: ‘Het is mooi dat het systeem 
uitbreidingsmogelijkheden biedt. Op dit 
moment ligt de focus voor de leerom-
geving op de doelgroep medisch profes-
sionals, en voor hen voorziet het systeem 
nu goed in de gepeilde behoefte.’

DE VERBINDING

De nieuwe leeromgeving van de NTS is ontwikkeld door het Groningse bedrijf 
Defacto, dat ook aan diverse UMC’s digitale leeromgevingen levert. Anneloes Krom 
is onderwijskundige en projectleider van deze nieuwe leeromgeving bij de NTS. 
Hans Veeger is oprichter en directeur van Defacto en leeft dankzij een donorhart. 

tekst: Raymon Heemskerk  
fotografie: Arno Massee 

De stelling  
‘Na tien jaar vinden we 
orgaandonatie na  
euthanasie een  
gewone procedure’ 

Wilsonbekwaam, 
dan geen orgaan? 
Column van  
medisch-ethicus  
Eline Bunnik

Doorgaan
Kjell (15) overleed bij 
een auto-ongeluk en 
doneerde zijn organen
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Een 
gebruiksvriendelijke 
leeromgeving
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Orgaandonatie na een circulatiestilstand (DCD-donatie) is alleen mogelijk 
als de potentiële donor overlijdt binnen twee uur na het staken van de 
medische behandeling. Daarna neemt de kwaliteit van de organen te veel 
af. Donatie-intensivist Angela Kotsopoulos (Elisabeth-TweeSteden 
Ziekenhuis) ontwikkelde een model om de tijd tot overlijden te 
voorspellen. In februari promoveerde ze op haar onderzoek.

tekst: Jessica Brussee 
fotografie: Madeleine Sars

‘DCD-donoren zijn veelal patiënten op de intensive 
care met neurologische problematiek. Denk bijvoor-
beeld aan een hersenbloeding, herseninfarct of onge-
val’, begint Kotsopoulos haar verhaal. ‘Als er geen kans 
meer is op herstel zet de behandelend arts, in overleg 
met de familie, de levensondersteunende behande-
ling stop. De patiënt overlijdt na enige tijd op natuur-
lijke wijze. Bij toestemming voor orgaandonatie wordt 
de overledene, nadat de arts de dood heeft vastge-
steld, naar de operatiekamer gebracht voor de  
uitname van organen. De tijd tussen het stopzetten 
van de levensondersteunende behandeling en het 
overlijden mag daarbij niet langer dan twee uur zijn. 
Anders neemt de kwaliteit van de organen te veel af 
en zijn ze niet meer geschikt voor donatie.’ 

Voorspellen
Inschatten of iemand binnen twee uur na het stopzet-
ten van de levensondersteunende behandeling  
overlijdt is om meerdere redenen belangrijk. 
Kotsopoulos: ‘Allereerst voor de patiënt die heeft aan-
gegeven graag donor te willen zijn. Daarnaast heeft 
een donatieprocedure gevolgen voor de familie van 
de patiënt. Het opstarten van een OK-procedure duurt 
6 tot 12 uur. Al die tijd wacht de familie tot de levens-
ondersteunende behandeling wordt stopgezet. Voor 
hun afscheids- en verwerkingsproces is het belangrijk 
om te weten of hun naaste orgaandonor kan zijn. Ook 
een ontvangende patiënt wordt opgeroepen en in 
gereedheid gebracht. Tot slot speelt de efficiënte 
inzet van personeel en middelen een rol. Op dit 
moment brengen we voor vrijwel iedere potentiële 
DCD-donor het hele logistieke proces op orde. We 
roepen een zelfstandig uitnameteam oftewel ZUT  
bijeen en reserveren een operatiekamer. Geplande 
operaties worden hiervoor soms verschoven of afge-
zegd. Omdat het opstarten van een donatieprocedure 
zoveel vraagt van alle betrokkenen wil je het liefst van 
tevoren inschatten of er daadwerkelijk een orgaan-
donatie kan plaatsvinden.’ 

Reflexen en reactievermogen
In samenwerking met het Radboudumc en de NTS 
ontwikkelde Kotsopoulos een voorspellingsmodel. 
Hiervoor verzamelde zij gegevens van ruim 400  

‘Als je geen donatieprocedure 
opstart, verlies je een  
potentiële orgaandonor.  
Dat wil je echt voorkomen’

patiënten in zes Nederlandse ziekenhuizen. ‘In het 
model kijken we naar een aantal patiëntkenmerken. 
Hoe slechter de patiënt hierop scoort, hoe groter de 
kans dat hij of zij binnen een of twee uur na het stop-
zetten van de levensondersteunende behandeling 
overlijdt.’ Het model bevat verschillende soorten ken-
merken, zoals reflexen (hoornvliesreflex, hoestreflex 
en pupilreflex), het reactievermogen (motorische 
reactie en Glasgow Coma Score) en het gebruik van 
bloeddrukondersteunende medicatie. ‘Ook kijken we 
of de patiënt een bepaald soort hersenbloeding heeft 
gehad, een zogenoemde subarachnoïdale bloeding. 
En of de patiënt in staat is om zelfstandig het beade-
mingsapparaat te laten aanslaan oftewel ‘triggeren’.’ 

Niet in praktijk
Hoewel het model behoorlijk goed voorspelt welke 
patiënten binnen één of twee uur overlijden, raden 
zowel Kotsopoulos als haar collega-intensivist en 
copromotor dr. Farid Abdo (Radboudumc) af om op 
basis hiervan beslissingen te nemen in de klinische 
praktijk. Kotsopoulos: ‘Er zullen altijd patiënten zijn 
voor wie het model voorspelt dat zij niet binnen twee 
uur overlijden, terwijl dit in werkelijkheid wel gebeurt. 
Als je voor hen geen donatieprocedure opstart, verlies 
je een potentiële orgaandonor. Dat wil je echt voor-
komen. Allereerst omdat we de wens van de patiënt 
en diens familie om te doneren graag vervullen. De 
familie is vaak teleurgesteld als de donatie niet door-
gaat. En natuurlijk willen we, met het grote tekort aan 
orgaandonoren, geen donoren verliezen. Bij twijfel 
zou ik dus altijd de donatieprocedure opstarten.’ 
Abdo: ‘Het onderzoek van Kotsopoulos was het 
grootste onderzoek wereldwijd op dit gebied.  
Daarnaast verzamelde zij de data op het moment dat 
de patiënt was opgenomen op de IC in plaats van  
achteraf. Dat leidt tot een betere kwaliteit van de  
data. Eerdere onderzoeken, die minder patiënten 
bevatten of de data achteraf ver zamelden, lieten 
ongeveer dezelfde resultaten zien.’ 
Kotsopoulos: ‘Hoewel we in praktijk dus geen  
besluiten nemen op basis van het model, helpt  
het wel in de communicatie met de familie van  
de patiënt. Voor hen is het fijn om een inschatting  
te hebben van wat zij mogen verwachten.’

Tweede model
Kotsopoulos ontwikkelde nog een tweede model,  
dat mogelijk meer waarde heeft voor de besluit-
vorming in de praktijk. Dit model wijst een kleine  

Donatie na circulatiestilstand:

Bij twijfel procedure 
opstarten

‘Als de potentiële donor 
volgens het model 

waarschijnlijk niet binnen 
twee uur overlijdt, 

zou je in overleg met 
de familie iets langer 

kunnen doorgaan met de 
levensondersteunende 

behandeling’
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Ronald: ‘In juli 2020 ging ik met hoofdpijn naar de huisarts. Hij 
schrok van mijn bloeddruk. In het ziekenhuis ontdekten ze dat 
ik IgA-nefropathie had, waardoor de nierfiltertjes gaan ontste-
ken. Mijn nierfunctie was nog 10%, maar ik had niets gemerkt. 
Transplantatie kwam meteen in beeld. Dialyse wilden ze voor-
komen, omdat dat slecht is voor de bloedvaten en een trans-
plantatie bemoeilijkt. Mijn vader zei als eerste: je krijgt mijn 
nier, maar zijn suiker was te hoog. Mijn broers Frank en Jeroen 
wilden ook doneren. Frank matchte perfect, maar hij had een 
longaandoening, dus werd Jeroen de donor. Hij heeft me mijn 
leven teruggegeven.’
Jeroen: ‘Ronalds uitzicht was nul. Het was ofwel koffie met 
cake zonder hem, ofwel samen een biertje. Ze hebben er een 
afspraak doorheen geperst, we zijn midden in de tweede 
coronagolf geopereerd. Ronald ging het niet redden zonder 
dialyse, hij had uiteindelijk nog maar 3% nierfunctie over. Hij 
heeft nu zelfs 81%, meer nog dan ik. Ik heb 76% over, maar 
daar merk ik niks van. Ik heb er geen seconde spijt van gehad.’
Ronald: ‘Ik was bang dat ik een schuldgevoel zou krijgen. Maar 
Jeroen gaat er goed mee om en het gaat goed met hem, dus 
dat zet ik van me af. En ik ben zuinig op mijn nier. Die voelt nu 
echt als van mijzelf. Vóór de transplantatie volgde ik een hels 
dieet en at ik wekelijks bij Jeroen en zijn vriendin. Dan deden 
ze met me mee. Samen eten zijn we blijven doen. De band is 
ook hechter geworden. En op de eerste nierverjaardag zijn we 
met de hele familie naar een huisje in België gegaan om het te 
vieren. We kwamen wel allemaal met corona thuis. Dat was 
wat minder, maar het was hartstikke leuk. Dit jaar vieren we 
het weer. We weten nog niet hoe, maar op mijn werk heb ik 
gezegd: wat er ook gebeurt, die dag ben ik vrij.’

… R O N A L D  K A M P

Ronald Kamp (33) kreeg 
op 20 november 2020 

een nier van zijn 
broer Jeroen (31). 
‘Hij heeft  
me mijn leven 
teruggegeven.’

DE TRANSPLANTATIEVERJAARDAG VAN.. .

tekst: Ellen Segeren 

‘Wat er ook gebeurt, 
die dag ben ik vrij’ 

‘ Investeren in landelijke 
samenwerking rond donatie 
en transplantatie loont’ 
Directeur Bernadette Haase, scheidend voorzitter van de Raad 
van Toezicht Rutger Ploeg en aankomend voorzitter Stefan 
Berger staan stil bij het 25-jarig jubileum van de NTS. Ze zijn 
trots op de stijgende lijn, maar tevreden zijn ze nog lang niet.

tekst: Mariette Huisjes
beeld: Maaike Wijnands/studio-oehoe.nl

De broers Frank, Ronald en Jeroen Kamp

25 jaar NTS, welke gedachten roept dat  
bij jullie op?
Stefan: ‘Waar ik als eerste aan denk is dat de trans-
plantatiegeneeskunde in Nederland echt een succes 
is, met relatief veel beschikbare organen en succes-
volle transplantaties. We zijn innovatief en dragen dat 
uit naar andere landen. Ook staat de Nederlandse 

samenleving overwegend welwillend tegenover 
orgaandonatie. Bij al die ontwikkelingen heeft de  
NTS een ondersteunende rol gespeeld.’

Bernadette: ‘Mij geeft het een positief gevoel dat  
we van een kleine pionier uitgegroeid zijn tot een  
volwassen, professionele organisatie, een competent 

subgroep van patiënten aan die vrijwel zeker níet binnen twee 
uur zullen overlijden. Toch is zij ook bij dit tweede model  
voorzichtig om het toe te passen. ‘In onze eigen onderzoeks-
data voorspelde dit model met 100% zekerheid dat bepaalde  
patiënten niet binnen twee uur overleden. Maar in een  
groep patiënten in een ander ziekenhuis, met net andere 
patiëntkenmerken, was de voorspellende waarde lager.  
Het is daarom belangrijk om het model nogmaals goed  
te testen en het zo nodig aan te passen aan de situatie  
in je eigen ziekenhuis.’ Abdo beaamt dit: ‘Je moet het  
model eerst nogmaals valideren in andere Nederlandse 
zieken huizen of zelfs internationaal. Dan pas weet je 
zeker of het ook in andere patiëntenpopulaties  
goed voorspelt.’ 

Langer behandelen
Alles bij elkaar denkt Kotsopoulos niet dat zij, met  
de huidige onderzoeksmethoden, een model kan  
ontwikkelen dat nauwkeurig genoeg voorspelt of een  
patiënt wel of niet binnen twee uur zal overlijden en orgaan-
donor kan zijn. Abdo: ‘Ik denk dat er wel een andere nuttige 
toepassing is van dergelijke modellen. Als je op basis van de 
situatie van de patiënt besluit om de levensonder steunende 
behandeling stop te zetten, is het stervensproces namelijk  
al op gang. Op dat moment heb je twee keuzes. Ofwel je 
stopt op het tijdstip dat met de familie is afge sproken. Je 
accepteert dan dat, bij een deel van de patiënten, op basis 
van een voorspelmodel de kans erg groot is dat de potentiële 
donor niet binnen twee uur overlijdt. Een alternatief is om bij 
deze patiënten, in overleg met de familie, iets langer te  
wachten met het stopzetten. De patiënt lijdt hier niet onder 
omdat comfortbehandeling voorop staat bij al deze patiën-
ten, maar het lichaam komt wel iets verder in het stervens-
proces. Hierdoor bestaat de kans dat de patiënt op een later 
moment wel binnen twee uur overlijdt. Daarmee kan de wens 
voor orgaandonatie alsnog vervuld worden.’ 

Beste besluit
Wat is nu het beste besluit in de praktijk? Abdo: ‘Schat je  
met grote zekerheid in dat iemand niet binnen twee uur na 
het stopzetten van de levensondersteunende behandeling 
overlijdt? Bespreek dan met de familie de mogelijkheid om 
iets langer te wachten tot het stervensproces een fase verder 
is.’ Kotsopoulos: ‘En twijfel je of iemand binnen twee uur zal 
overlijden, start dan altijd de donatieprocedure op.’ oo

Angela Kotsopoulos promoveerde op 21 februari 2022 aan de Radboud  
Universiteit Nijmegen op het proefschrift Prediction models in controlled 
donation after circulatory death.
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25 jaar NTS 
in hoogtepunten

Sta�  van een professionele organisatie 
voor patiënten die een donororgaan 

nodig hebben.

Er komt één wachtlijst en één vi� ueel 
verzamelpunt voor alle organen. 

Vanaf nu worden alle organen nationaal 
verdeeld op basis van medische criteria.

Op initiatief van de Nierstichting komen 
er professionals die het donatiebeleid 
in ziekenhuizen doorvoeren. De NTS 
zorgt dat elk groot ziekenhuis een

‘donatiefunctionaris’ krijgt.

Samen met de transplantatiezieken huizen 
zet de NTS de Nederlandse Orgaan 

Transplantatie Registratie (NOTR) op. 
Een goede bron voor onderzoek en 

kwaliteitsbewaking.

Prof. dr. Willem Weimar oppe�  het idee 
om bij twee niet-matchende koppels van 

levende donor plus ontvanger de nier 
te ruilen met die van een ander koppel. 
Dit maakt transplantatie wél mogelijk.

Om het orgaanteko�  aan te pakken 
vraagt de politiek om een masterplan: 

publieksvoorlichting, faciliteren van 
ziekenhuizen, ophe� en van drempels 

voor donatie bij leven en een wets-
wijziging voor toestemming voor donatie.

Veel nie� ransplantaties worden uit-
gevoerd met nieren van levende donoren. 
Donoren krijgen voo� aan een vergoeding 

van niet-medische onkosten zoals 
reis- en verblijfskosten, kinderopvang 

en de eigen bijdrage voor de Wmo-hulp. 

Regio’s gaan werken met donatie-
professionals. Er komen clusters 

van kernziekenhuizen met kleinere 
zieken huizen. Zo is er minder 

versnippering, maar vooral ook 
meer gebundelde kennis. 

De NTS neemt de aanmelding van de 
weefseldonoren en de toewijzing van 
hoornvliezen en ha� kleppen over van 

BIS (Bio Implant Service). BIS wordt 
BISLIFE en specialisee�  zich in 

opslag en bewerking van weefsels. 
Eurotransplant wijst donororganen toe.

In Naarden wordt het Nationaal 
Donormonument onthuld. Hier kunnen 
nabestaanden hun dierbare herdenken 

en kunnen ontvangers hun donor 
bedanken. De Stichting Nationaal 
Donor Monument organisee�  hier
jaarlijks een TransplantERENdag.

Uitnemen van organen is specialistisch 
werk. Om de kwaliteit te garanderen 

staan voo� aan vijf mobiele Zelfstandige 
Uitname Teams (ZUT) dag en nacht 
paraat om de uitnames te doen in 

heel Nederland.

De kwaliteit van donornieren verbete�  
door pe� usie. Nieren worden onder 
constante temperatuur vervoerd in 
een machine die de nier spoelt met 

preservatievloeistof.

Het ministerie van VWS wijzigt de 
bekostiging van weefselbanken. Weefsel-
banken krijgen nu van het ziekenhuis van 

de ontvanger (patiënt) een vergoeding 
voor het bewaren en geschikt maken

van weefsels voor transplantatie. 

Met de nieuwe wet Actieve Donor-
registratie (ADR) wordt het systeem 

omgedraaid: mensen hoeven geen toe-
stemming meer te geven voor donatie, 

maar moeten vanaf 1 juli 2020 actie 
ondernemen als ze geen donor willen zijn. 

We hebben gemerkt dat de 
donatiezorg vanuit het perspectief van de 
donor en zijn of haar dierbaren beter kan. 
Het programma Bouwen aan Donatiezorg 

verbete�  de ondersteuning van 
nabestaanden en verzorgt scholing 

van het medisch team.

Er breekt een onzekere tijd aan voor 
mensen op de wachtlijst. Samen met de 
Nederlandse Transplantatie Vereniging, 

de academische ziekenhuizen en cornea-
chirurgen maken we afspraken en stellen 

we informatie op voor patiënten.

De NTS voe�  als onderdeel van het 
programma Bouwen aan Donatiezorg een 

belevingsonderzoek uit om te achter-
halen hoe nabestaanden het proces 

ervaren. Zo kunnen we het donatieproces 
beter op hen laten aansluiten.

1997
Oprichting NTS

1998
Wet op de orgaandonatie

2000
Donatiefunctionaris

2002
Oprichting NOTR

2004
Cross-over programma

2008
Masterplan Orgaandonatie

2009
Subsidie donatie bij leven

2010
Donatieprofessionals

2011
Operationeel orgaancentrum

2011
Nationaal Donormonument

2011
Mobiele ZUT-teams

2015
Gebruik pe� usie

2019
Bekostiging weefselketen

2020
Actieve Donorregistratie

2020
Bouwen aan Donatiezorg

2020
Regiefunctie bij corona

2021
Ervaringen nabestaanden

Meer over 25 jaar NTS



Bernadette: ‘Daarnaast hoop ik dat we over 25 jaar 
eigenlijk niet meer nodig zijn. Dat alle organen uit een 
3D-printer komen. Dat er verkooppunten zijn, die vra-
gen “hoeveel nieren en harten wilt u hebben vandaag”. 
Zo ver zijn we nog lang niet. Maar dat investeren in 
innovaties steeds belangrijker wordt, staat buiten kijf. 
Daar dragen we vanuit de NTS actief aan bij door de 
randvoorwaarden daarvoor te creëren.’

Hoe kun je de kwaliteit van donororganen dan 
verbeteren?
Rutger: ‘Onderzoekers in Nederland zijn uiterst ver-
nieuwend en werken aan veelbelovende nieuwe stra-
tegieën. Maar die innovaties moeten nog wel worden 
getoetst en kliniek-klaar worden gemaakt. Hiervoor is 
een nationale innovatieagenda voor transplantatiege-
neeskunde nodig, en het volume aan onderzoek en 
service development moet minstens verdrievoudigd. 
Daarvoor moeten we samen een vuist maken.’

Stefan: ‘Het gaat dan om een gezamenlijke lobby voor 
meer onderzoeksmiddelen, maar ook om een 
gedeelde keuze waar je die voor inzet. Dit is een ver-
anderend veld, waar steeds weer nieuwe ideeën opko-
men. De NTS moet innovaties op tijd herkennen, en 
een vinger aan de pols houden bij ethische overtuigin-
gen die leven. Goed luisteren naar het veld, de politiek 
en de samenleving, en dan beslissen: hiér gaan we 
werk van maken.’

Bernadette: ‘Het is daarom goed dat we samen met 
de Nederlandse Transplantatie Vereniging investeren 
in onderzoek en in een nieuwe commissie op landelijk 
niveau, en de verschillende initiatieven inventariseren 
en afstemmen. Niet voor slechts één orgaan of weef-
sel maar breder: voor meerdere organen en weefsels, 
als dat mogelijk is.’

Wat kan er nog meer beter?
Stefan: ‘Wat ook nog veel beter kan is het conse-
quente gebruik van de beschikbare data voor de  
evaluatie en verbetering van de transplantatiezorg.  
We kunnen dan uitkomstgerichte zorg bieden: de 
besluitvorming van en met de patiënt ondersteunen 
met objectieve gegevens over mogelijke therapieën 
en de gevolgen van keuzes.’

Rutger: ‘Dat onderschrijf ik volledig. De nationale 
database die we hebben opgebouwd biedt een 
enorme kans, die kan nog veel beter worden benut. 
Wat mij betreft wordt er ook een biobank aan  
gekoppeld. Als we meer materialen hebben van onze 
donoren kunnen we met moleculaire onderzoeks-
technieken en met artificiële intelligentie onvermoede 
verbanden blootleggen. Verbanden die we met het 
blote oog niet zien, over waar risico’s liggen en waar 
onverwachte kansen voor behandeling.’

Stefan: ‘Ten slotte hoop ik dat het veld de NTS nog 
meer gaat zien als een natuurlijke partner.’

Bernadette: ‘Ook ik zou nog meer eensgezind  
willen optreden. De krachten bundelen en over  
persoonlijke belangen heen stappen. Als Nederland 
zijn we sterk. Samen kunnen we echt heel mooie  
dingen neerzetten.’ oo

‘We zijn een polderland, iedereen 
heeft een stem. Het duurde  
daarom lang, maar nu staat er  
een volwassen organisatie’ 
Bernadette Haase  

authority, zoals dat heet. ’De verbinding met het pro-
fessionele werkveld is in die vijfentwintig jaar verste-
vigd en geïnstitutionaliseerd. Dat is goed, want zo 
staan we veel sterker om samen zoveel mogelijk pati-
enten te voorzien van een nieuw orgaan of weefsel.’

Rutger: ‘Ik denk eraan dat de NTS mede is opgericht 
om het tekort aan organen weg te werken. Dat is niet 
gelukt. In geen enkel land overigens. In Nederland 
overlijdt een op de vijf patiënten die op de wachtlijst 
staan voor transplantatie. Dus ik ben zeker positief 
over de ontwikkeling die de NTS heeft doorgemaakt, 
als voortrekker, facilitator en belangenbehartiger van 
de donatie- en transplantatieagenda in Nederland, 
maar het moet nog beter; anders misschien ook.’

Laten we eerst teruggaan naar de oprichting 
van de NTS. 
Bernadette: ‘We zijn opgericht om de toewijzing van 
postmortale organen en weefsels nationaal te coördi-
neren. Die rol moesten we echt veroveren. Want daar-
voor hadden de transplantatiecentra het recht om de 
organen die in hún regio beschikbaar kwamen ook aan 
hún patiënten te geven. Maar de Wet op de orgaando-
natie schreef een nationale allocatie voor om tot een 
eerlijke en effectieve verdeling over het hele land te 
komen. Dus wij riepen dan, “ho, stop, wij zorgen voor 
de beste match”. Dat leidde aanvankelijk wel tot wat 
tribale discussies.’

Stefan: ‘Op zich is dat niet vreemd, als dokters heb-
ben we de taak om op te komen voor de belangen van 
onze patiënten. Maar bij transplantatiegeneeskunde 
doet zich de unieke situatie voor dat de beschikbaar-
heid van de therapie tekortschiet. Dus dan is er een 
extra instantie nodig die ons helpt om die lokale 
belangen te doorbreken, en die een optimale verde-
ling realiseert. Elke patiënt met een falend orgaan  

moet een eerlijke kans op een transplantatie hebben, 
onafhankelijk van het centrum waar hij of zij onder 
behandeling is.’ 

En daarna is de NTS flink gegroeid?
Bernadette: ‘We hebben er in de loop der jaren 
steeds meer taken bij gekregen. Publieksvoorlichting 
bijvoorbeeld, die verzorgen we samen met het minis-
terie van VWS. Een 24-uursdienst voor de toewijzing 
van weefsels zoals hoornvliezen en hartkleppen, onze 
operationele afdeling zeg maar. ICT is ook steeds 
belangrijker geworden. We zijn een makelaar in gege-
vens. Er komt hier geen patiënt of orgaan binnen, 

maar wel heel veel data. De maatschappij wordt 
steeds complexer en stelt meer eisen aan onder meer 
datakwaliteit en privacybescherming. Dat vraagt ook 
meer van ons op het gebied van bedrijfsvoering, infor-
matiebeveiliging en juridische aspecten.’

Stefan: ‘Ik zie nog een rol die erbij is gekomen: onder-
steunen bij het formuleren van gezamenlijk beleid 
rond transplantatie. Dat ging goed tijdens de 
coronapandemie. De NTS faciliteerde toen het over-
leg, waardoor alle transplantatiecentra in Nederland 
één lijn trokken. Dat zou tien of vijftien jaar geleden 
allesbehalve vanzelfsprekend zijn geweest.’

Bernadette: ‘We zijn een polderland, iedereen heeft 
een stem. Het duurde daarom lang voordat al die 
nieuwe rollen ons gegund werden. Dat vond ik soms 
wel frustrerend. Maar nu staat er wel een volwassen 
organisatie, die in alle opzichten de keten van donatie 
tot en met transplantatie zo goed mogelijk probeert te 
ondersteunen.’

En waar staat de NTS over 25 jaar?
Rutger: ‘De transplantatiegeneeskunde is een van de 
grootste medische successen van de afgelopen vijftig 
jaar. Het is gelukt om mensen die eigenlijk zouden 
overlijden toch in leven te houden, met meestal een 
redelijke kwaliteit van leven. Dus dat is mooi. Maar er is 
schaarste, en die zal de eerste vijf tot tien jaar alleen 
maar groter worden. De vraag neemt toe doordat we 
ouder worden, met meer risicofactoren, en het aan-
bod neemt af. Bijvoorbeeld doordat het verkeer 
steeds veiliger wordt en de medische zorg steeds 
beter, waardoor meer mensen in leven blijven. Dus een 
van de grootste opdrachten is: hoe kun je de kwaliteit 
van donororganen die wél beschikbaar komen verbe-
teren? Daarin moeten we investeren.’ 

‘Mede dankzij de NTS stonden  
alle transplantatiecentra  

tijdens de coronacrisis op  
één lijn. Dat was eerder niet 

vanzelfsprekend geweest’
Stefan Berger

Bernadette Haase is 
sinds 1997 bestuur-

der van de NTS. 

Internist-nefroloog 
prof. dr. Stefan 

Berger (UMCG) is 
sinds januari 2020 
lid van de Raad van 

Toezicht van de 
NTS. Vanaf juli 2022 

wordt hij de  
voorzitter ervan. 

Hoogleraar Trans-
plantatiegenees-
kunde en chirurg 
prof. dr. Rutger 

Ploeg (University of 
Oxford, Universiteit 
Leiden en emeritus 

Rijksuniversiteit 
Groningen) is sinds 

januari 2020 tot 
en met juni 2022 
voorzitter van de 

Raad van Toezicht 
van de NTS.

‘Een van de grootste 
opdrachten is: hoe 
kun je de kwaliteit van 
donororganen  
die wél beschikbaar  
komen, verbeteren?’
Rutger Ploeg

Transparant  oo  mei 2022    1110    Transparant  oo  mei 2022



Als beginnend arts krijg je meteen veel verantwoordelijkheden, ook bij het 
overlijden van patiënten en het proces rond donatie. De vernieuwde training 
Communicatie rond Donatie (CrD) bereidt artsen daarop voor. ‘Sterven en dus ook 
het gesprek over donatie lijken soms vergeten onderdelen van de geneeskunde - 
de dark side’, zegt coördinerend donatie-intensivist dr. Jelle Epker. ‘Maar het hoort 
er gewoon bij. Je bent als arts verplicht om ook dit goed te kunnen begeleiden.’

tekst: Masja de Ree 
beeld: Arno Massee

Goed voorbereid in gesprek 
met de familie

‘Tijdens mijn studie Geneeskunde kreeg ik ontzettend 
veel informatie, maar er was eigenlijk weinig aandacht 
voor het onderwerp donatie’, zegt Nathaly Carrillo 
Minulina (29), die bijna klaar is als anios chirurgie in het 
St. Jansdalziekenhuis. ‘Dat heb ik gemist toen ik hier 
startte op de zaal. Ineens stond ik een gesprek te  
voeren met de familie van een overleden patiënt en ik 
merkte dat ik kennis miste. Je bent het niet gewend 
om zo’n gesprek te voeren, ook emotioneel niet, en 
toch kan het gebeuren dat je het alleen moet doen. 
Bijvoorbeeld in de avonduren.’ De CrD-training 
bestaat al langer maar is naar aanleiding van de 
Donorwet uit 2020 vernieuwd. De e-learningmodule  
is er voor álle nieuwe artsen. De gesprekstraining is 
bedoeld voor artsen die tijdens hun werk vaker te 
maken krijgen met donatiegesprekken, zoals  
intensivisten en SEH-artsen. Zowel de e-learning  
als de gesprekstraining zijn geaccrediteerd. 

Zorg voor nabestaanden hoort bij je vak
De wet sluit niet altijd aan op de praktijk, weet ervaren 
intensivist dr. Bob Eikemans (Maasstad Ziekenhuis), 
die de nieuwe e-learning beoordeelde en een aantal 
scenario’s schreef voor de gesprekstraining. ‘Bijvoor-
beeld als een overleden patiënt de registratie ‘geen 
bezwaar’ heeft in het Donorregister en er geen  
officiële nabestaande is, maar wel een naaste.’ 
Wettelijk gezien heeft zo’n naaste geen recht van 
spreken, maar misschien is die naaste een zeer goede 
vriend die juist heel goed kan inschatten wat de over-
ledene gewild zou hebben. Hoe ga je daar als arts mee 
om? ‘Wij vinden het heel belangrijk dat onze jonge 

dokters met de Donorwet in de hand de familie tege-
moet treden en dat ze daarbij goed voorbereid zijn. 
Zorg eindigt niet bij de dood. Goede zorg voor de 
nabestaanden hoort bij je vak.’

Kracht van woorden
Het doel van de gesprekstraining is niet om zoveel 
mogelijk organen te verkrijgen, benadrukt Eikemans. 
‘Het doel is om het stervensproces en het donatiepro-
ces voor de familie zo goed mogelijk te begeleiden. Ik 
merk zelf tijdens gesprekken dat een bepaalde toon of 
bepaalde woorden een negatief effect kunnen heb-
ben. Een ‘zinloze’ behandeling bestaat bijvoorbeeld 
niet. Je kunt wel aan de familie uitleggen dat een 
behandeling niet het gewenste effect zal hebben. Het-
zelfde geldt voor ‘de behandeling stoppen’. Je stopt als 
arts niet met behandelen, dan zou je de patiënt in de 
steek laten. Je verandert het doel van de behandeling. 
Ik merk zelf dat als het stervensproces goed verloopt, 
het gesprek over de donatie ook beter verloopt.’

Minder zwaar
Met de donorwet uit 2020 is de situatie veranderd. Als 
de overledene vroeger geen keuze had vastgelegd 
over donatie, dan lag de keuze bij de familie. ‘Dat was 
de moeilijkste vraag op het moeilijkste moment’, zegt 
Eikemans. ‘Het is goed dat die keuze in de nieuwe wet 
is weggehaald bij de familie. Maar de familie krijgt nog 
steeds de kans om de vermeende wens van de overle-
dene te verwoorden. Ik vind het belangrijk om als arts 
goed om te gaan met die ruimte.’ Maakt dat het inge-
wikkelder voor artsen? ‘Dat denk ik niet. Dat de nadruk 
ligt op wat de patiënt gewild heeft, maakt het makke-
lijker. Maar als je de wet te strikt in de hand houdt of 
niet goed voorbereid bent, dan kun je alsnog in een 
vervelende situatie terechtkomen.’
Eikemans raadt iedere beginnende arts aan om de 
training te volgen. ‘Je doet jezelf een enorm plezier 
want als je goed voorbereid bent, is het gesprek met 
de familie ook voor jou minder zwaar. Als ik kan bijdra-
gen aan het rouwproces van de familie, dan voeg ik 
waarde toe, ook voor mezelf. Je doet het dus voor 
jezelf, voor de families die je begeleidt en uiteindelijk 
ook voor het donatieproces als geheel.’

In gesprek blijven
Ook coördinerend donatie-intensivist dr. Jelle Epker 
(Erasmus MC) was betrokken bij de ontwikkeling van  
de training. Hij heeft met name nagedacht over  
realistische scènes in de filmopnames. ‘Je wil juist de 

momenten laten zien waarin 
een arts door woordkeus of 
door de snelheid van zijn 
handelen niet aansluit bij zijn 
gesprekspartner. Of waar  
de betrokkenheid niet  
voldoende getoond wordt. 
Dat zet de deelnemers  
aan tot denken.’ Epker 
benadrukt dat de dialoog het allerbelangrijkst is  
rond sterven en donatie. ‘Ook als er bijvoorbeeld 
onenigheid is in de familie. Zorg dat je in gesprek blijft. 
Als het gesprek stokt, dan stopt het donatieproces. 
Eén manier om dat te voorkomen is bijvoorbeeld een 
stopmoment inlassen. Dan zeg ik: ik zie dat u erg ver-
drietig bent. Ik kom straks even terug en dan praten 
we verder. Als intensivist in het Erasmus MC voer ik  
het donatiegesprek regelmatig. Dat is mijn voordeel. 
Maar in andere ziekenhuizen komt de situatie minder 
vaak voor en tijdens je studie geneeskunde maak je 
het ook niet mee. De praktijk leert: als je geen ervaring 
hebt, dan loop je vast. Mensen stellen vragen die je 
niet verwacht.’

Maatschappelijke verantwoordelijkheid
Epker heeft vroeger zelf een training rond donatie-
gesprekken gemist. ‘Er was wel aandacht voor het 
slechtnieuwsgesprek, maar een donatiegesprek gaat 
veel verder dan dat. Het is een gesprek voor gevor-
derden en je bent niet meteen gevorderd.’ Voor een 
arts op de IC is een CrD-training een professionele 
must, vindt hij. ‘Het donatiegesprek hoort bij je taken-
pakket. Je moet dus weten wat er in de wet staat en 
de skills hebben om dat over te brengen. Daarnaast is 
het je maatschappelijke verantwoordelijkheid als arts: 
als de gesprekken rond donatie niet goed verlopen,  
zullen er minder organen beschikbaar komen.’

Ruimte voor emotie
Nathaly Carrillo Minulina heeft zowel de e-learning als 
de gesprekstraining gevolgd: ‘Ik heb veel geleerd. En 
doordat we gesprekken oefenden met acteurs, leer je 
wat je kunt verwachten en oefen je ook je eigen reac-
tie. Ik neem vooral mee dat het belangrijk is om ruimte 
te geven aan emotie, om daar aandacht voor te heb-
ben bij nabestaanden. Daarnaast heb ik geleerd dat 
het goed is om tijdens het gesprek de nadruk te  
leggen op de wil van de patiënt. Deze training geeft 
me vertrouwen. Ik denk dat ik daardoor meer rust in 
mijn gesprekken creëer.’ oo

‘Zorg eindigt  
niet bij de dood.  

Goede zorg voor  
de nabestaanden  

hoort bij je vak’

Nathaly Carrillo 
Minulina (anios  

chirurgie,  
St. Jansdalzieken-
huis) volgde zowel 
de e-learning als  

de gesprekstraining 
Communicatie  
rond Donatie

Lees meer en/of 
bekijk het filmpje 

met Jelle & Bob over 
de CrD-training.Intensivisten dr. Jelle Epker (links) en dr. Bob Eikemans raden 

beginnende artsen aan de training te volgen
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Gelijke toegang en solidariteit zijn basis-
waarden van het Nederlandse gezond-
heidszorgsysteem. Gelijke toegang is 
echter niet vanzelfsprekend. Sommige 
patiënten hebben mogelijk meer kans om 
tot de wachtlijst voor orgaantransplanta-
tie te worden toegelaten of om een 
orgaan van een overleden donor te ont-
vangen, dan andere. Wilsbekwaamheid – 
het vermogen om zelf te beslissen over 
medische behandeling – lijkt daar een rol 
bij te spelen. 
Wilsonbekwame patiënten hebben het  
vermogen om voor zichzelf te beslissen  
verloren of nooit ontwikkeld. Daar kunnen 
verschillende oorzaken voor zijn: al dan 
niet aangeboren verstandelijke beperkin-
gen (zoals Downsyndroom), ernstige psy-
chiatrische aandoeningen (zoals 
psychose), cognitieve stoornissen (zoals 
dementie, of ten gevolge van een hersen-
bloeding) of langdurige bewustzijns-
stoornissen (zoals wanneer een patiënt 
niet goed ontwaakt uit een coma). Vooral 
cognitieve stoornissen komen veel voor 
onder patiënten die baat kunnen hebben 
bij orgaantransplantatie. Er zijn bijvoor-
beeld aanwijzingen dat tot 70% van de 
55-plussers die hemodialyse ondergaan, 
te maken heeft met matige tot ernstige 
cognitieve stoornissen. Deze patiënten 
lijken minder kans te maken om op de 
wachtlijst voor orgaantransplantatie 
terecht te komen, dan andere. 
Die verschillen kunnen het gevolg zijn van 
de beste bedoelingen bij het behandel-
team. Veelgehoorde argumenten om  
wilsonbekwame patiënten niet op te 
nemen op de wachtlijst voor orgaan-

transplantatie, hebben te maken met de 
belangen en het welzijn van patiënten. Er 
wordt verondersteld dat bij wilsonbe-
kwame patiënten vaker sprake zou zijn 
van therapieontrouw. Dat is een pro-
bleem, want als patiënten zich na trans-
plantatie onvoldoende houden aan de 
voorgeschreven immunosuppressieve 
behandeling, kan dat leiden tot afstoting 
van het orgaan en nadelige gevolgen 
hebben voor de gezondheid van de pati-
ent. Ook wordt vaak verondersteld dat de 
uitkomsten van orgaantransplantatie bij 
wilsonbekwame patiënten slechter zou-
den zijn: dat deze patiënten na transplan-
tatie minder lang zouden leven, dat hun 
nieuwe orgaan minder lang mee zou 
gaan, en dat transplantatie een minder 
positieve invloed zou hebben op de kwali-
teit van leven. Lange tijd zijn aandoenin-
gen die leiden tot verminderde 
wilsbekwaamheid dan ook contra-indica-
ties geweest voor orgaantransplantatie. 
In een recent in het wetenschappelijke 
tijdschrift Transplant International ver-
schenen artikel hebben mijn co-auteurs 
en ik literatuuronderzoek gedaan naar de 
mate waarin deze veronderstellingen – in 
de context van niertransplantatie – wor-
den ondersteund door medisch-weten-
schappelijk bewijs. Wij vonden dat er 
géén aanwijzingen zijn voor verminderde 
therapietrouw onder wilsonbekwame 
patiënten. Vaak ziet het zorg systeem van 
wilsonbekwame patiënten erop toe dat 
medicatie tijdig wordt ingenomen. Ook 
vonden wij géén verschillen in de uitkom-
sten van niertransplantatie. Sterker nog, 
wilsonbekwame patiënten kunnen even-
veel medisch voordeel hebben van nier-
transplantatie als patiënten die wel voor 
zichzelf kunnen beslissen. Ook de kwali-
teit van leven van wilsonbekwame patiën-
ten lijkt sterk te verbeteren na 
niertransplantatie. Deze patiënten heb-
ben de niertransplantatie dus evenzeer 
nodig, en hebben er evenzeer baat bij, als 

wilsbekwame patiënten.  
Niet alle onderscheid is onrechtvaardig. 
Rechtvaardigheid wordt ruwweg gedefi-
nieerd als: gelijke gevallen gelijk behan-
delen. Als er medische redenen zijn om 
onderscheid te maken tussen bepaalde 
patiënten of groepen patiënten, dan is 
dat onderscheid gepast. Maar als die 
medische redenen er niet zijn, dan kan er 
sprake zijn van discriminatie – ook als dat 
onbedoeld is. Discriminatie op basis van 
verstandelijke of lichamelijke beperkin-
gen is in strijd met het Europese Verdrag 
van de Rechten van de Mens.  
In Amerika is er al enkele jaren discussie 
over ongelijke toegang tot orgaantrans-
plantatie voor wilsonbekwame patiënten.  
In verschillende Amerikaanse staten is de 
afgelopen jaren wetgeving aangenomen 
om discriminatie op basis van verstande-
lijke of lichamelijke beperkingen tegen te 
gaan, en wordt bijvoorbeeld verstande-
lijke beperking als contra-indicatie losge-
laten. In Europa is deze discussie echter 
nog niet op gang gekomen. Verder 
onderzoek moet uitwijzen of er inderdaad 
sprake is van – ongerechtvaardigde – 
belemmering van de toegang tot orgaan-
transplantatie bij wilsonbekwame 
patiënten, en zo ja, wat daaraan moet  
worden gedaan. Voorop staat dat  
wilsonbekwaamheid op zichzelf geen 
reden mag zijn om patiënten toegang tot 
goede zorg te ontzeggen. 

HET LAATSTE WOORD

Wilsonbekwaam,  
dan geen orgaan?

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

e.bunnik@erasmusmc.nl

‘Na een decennium ervaring met orgaandonatie na euthanasie 
kunnen we spreken van een gewone donatieprocedure’

tekst: Jos Overbeeke

DE STELLING

Constance de Vries,
Arts Expertisecentrum Euthanasie

Prof. dr. Walther van Mook,
internist-intensivist Maastricht UMC+ 

Nichon Jansen, 
Beleidsmedewerker NTS

Reageren? 
info@transplantatiestichting.nl

‘Bij ons centrum behandelen we de meer 
complexe verzoeken om euthanasie, zoals 
mensen met ernstige psychiatrische  
problemen. Als iemand een lichamelijke 
aandoening heeft en er is geen enkel per-
spectief meer, dan hebben veel artsen 
weinig moeite met euthanasie. Maar als 
het ingewikkelder ligt – eventueel omdat 
iemand organen wil doneren – dan komen 
aanvragers vaak bij ons terecht. Zelf heb 
ik nu vier keer een euthanasie met 
orgaandonatie uitgevoerd, steeds in het 
ziekenhuis. De omgeving van een IC is niet 
prettig, maar elke keer had het personeel 
z’n best gedaan de sfeer wat te veraan-
genamen, zo stonden er niet te veel  
zorgverleners rond het bed. Er is een ver-
pleegkundige voor de medische hande-
lingen en op enige afstand staat een 
intensivist, maar verder is er niemand 
behalve de familie. Toch blijft het een heel 
bijzondere procedure, het zal nooit 
gewoon worden. Je gaat immers naar het 
ziekenhuis om daar te sterven. Het feit dat 
je organen kunt doneren en daarmee 
leven doorgeeft, kan bij patiënten en hun 
familie wel veel troost bieden.’

‘Nee, dit zal nooit normaal worden. Kijk 
naar de aantallen. De afgelopen tien jaar 
is de ODE-procedure [orgaandonatie na 
euthanasie] ruim 80 keer uitgevoerd, 
verspreid over de 88 ziekenhuizen van 
ons land. Dus een individueel centrum of 
individuele arts kan er nooit echt ervaring 
in opdoen. Ik pleit er dan ook voor de 
ODE-procedures te concentreren in de 
zeven UMC’s, dan kan men daar leren van 
eerdere casussen. Toch blijft ook met 
deze verandering elke procedure uniek. 
Iedere patiënt is anders en heeft zijn bij-
zondere eigenschappen. Een speciale 
groep blijft voor mij die van de psychiatri-
sche patiënten. Want mensen met een 
somatische ziekte, zoals ALS, worden 
met een rolstoel het ziekenhuis binnen-
gereden, zij hebben geen enkele spier-
massa meer over. Maar de psychiatrische 
patiënt Martijn – wiens verhaal in de 
Volkskrant heeft gestaan – was uiterlijk 
een gezonde man, met wie we op het 
laatste moment nog grappen hebben 
zitten maken. Niettemin volgde er eutha-
nasie. Je begrijpt dat zo’n gebeurtenis de 
medewerkers van het ziekenhuis niet in 
de kouwe kleren gaat zitten. Van zulke 
procedures wil ik er niet vier in de  
maand hebben.’

‘Het is heel bijzonder om je eigen leven te 
laten beëindigen en tegelijk je organen te 
doneren. Ik denk dat dit nooit normaal 
zal worden. Terwijl euthanasie doorgaans 
in de huiselijke sfeer plaatsvindt, moeten 
nu de laatste handelingen in het zieken-
huis plaatsvinden. Het decor van een IC, 
met alle apparatuur, schrikt mensen die 
euthanasie plus donatie overwegen vaak 
af. Om die reden is nu drie keer iemand 
thuis in slaap gebracht, waarna de per-
soon met een ambulance naar het zie-
kenhuis werd vervoerd. Daar werd de 
euthanasie verricht en werden de orga-
nen uitgenomen. Rond deze oplossing 
zweven echter nog veel vragen. Een 
andere reden waarom de ODE-proce-
dure nooit gewoon zal worden is de grote 
impact op het personeel. Ik hoor regel-
matig dat artsen en verpleegkundigen er 
erg van onder de indruk zijn. Het vraagt 
veel voorbereiding, maar vooral: de 
euthanasiepatiënt komt levend en spre-
kend het ziekenhuis binnen. Dat is heel 
anders dan bij een hersendode donor die 
aan de beademing ligt. Vanwege het bij-
zondere karakter ervan verwacht ik niet 
dat het aantal procedures in Nederland 
snel zal stijgen.’

‘Het feit dat je leven doorgeeft,  
kan veel troost bieden’

‘Van zulke procedures wil ik er niet 
vier in de maand hebben’

‘Het decor van een IC schrikt veel 
mensen af’
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Wat voor jongen was Kjell?
Roland: ‘Een verbinder. Hij bracht allerlei 
vrienden samen. Hij had vooral oudere 
vrienden. Met zijn knalblauwe ogen was 
hij ook een casanova. In de vakantie in 
Spanje keken alle meisjes hem na.’
Erica: ‘Hij wilde graag een keet, zoals bij 
ons in de Achterhoek veel voorkomt. 
Samen met vrienden heeft hij een oude 
stacaravan hier in het weiland neergezet. 
Daar was altijd gezelligheid.’

Kunnen jullie iets vertellen over het 
ongeluk?
Erica: ‘Drie dagen voor zijn 16e verjaar-
dag ging Kjell met vrienden een span-
doek maken voor een meisje dat 21 werd. 
Op de terugweg raakte de auto in een 
flauwe bocht een boom.’
Roland: ‘Twee agenten kwamen vertellen 
dat er een ongeluk was gebeurd waarbij 
een inzittende was overleden. En Kjell lag 
gewond in het ziekenhuis. De grond 
zakte onder me vandaan. Bij de IC stond 
een arts ons op te wachten en ik zag aan 
hem dat het mis was. Kjell was hersen-
dood, de bloedingen in zijn hoofd druk-
ten op zijn hersenstam. Het was klaar.’

Wat dachten jullie toen orgaan
donatie ter sprake kwam?
Erica: ‘Dat was voor ons vanzelfspre-
kend. Wij zijn allebei als donor geregis-
treerd. Ik ben dankbaar dat het is 
gebeurd, alleen al omdat we Kjell daar-
door langer bij ons hadden. Ik voelde zijn 
warmte en kon hem nog ruiken. Terwijl ik 
wist dat hij eigenlijk al niet meer leefde.’
Roland: ‘Ze attendeerden ons er ook op 
dat zijn vrienden nog afscheid konden 
nemen. Fijn dat ze dat aangaven. Trou-
wens, we hadden niet beter begeleid 
kunnen worden. In het ziekenhuis waren 
ze fantastisch.’
Erica: ‘Ja, geweldig. Het gebeurde in 
coronatijd, maar dat speelde even niet. 
Zo gaf een verpleegkundige me een 
knuffel. Ze zei: als ik dit nu niet mag doen, 
stop ik met dit werk. Heel lief.’

Hoe verliep het afscheid en de  
donatie?
Roland: ‘Voordat Kjell naar de OK  
ging, namen we afscheid van hem.  
We zagen hem weer toen ze hem  
thuisbrachten. We hebben hem zelf 
gewassen en opgebaard.’

Erica: ‘We wilden weten hoe hij er na de 
donatie uit zou zien. Hij moest onze Kjell 
blijven. Hij heeft alleen zijn organen 
gedoneerd en daar zag je niets van. Er 
zijn nu 3 mensen die het goed maken 
met zijn organen. Dat maakt ons trots.’

Hoe gaat het nu met jullie?
Roland: ‘Er is een leven vóór en na. Niets 
is meer hetzelfde. Het spreekwoord ‘tijd 
heelt alle wonden’ is niet waar. Je verliest 
je kind, dat klopt niet.’
Erica: ‘De machteloosheid is moeilijk.  
Als iemand ziek wordt, is er hoop. Bij ons 
is er niets.’
Roland: ‘Ons werk heeft wel afleiding 
gegeven. Maar de eerste dag heb ik 
onderweg een paar keer de auto  
stilgezet. Ik durfde niet.’
Erica: ‘Afgelopen september, op Kjells 
verjaardag, hebben we een groot feest 
georganiseerd om Kjell te herdenken. Ik 
wilde het klein houden, maar hij kende zó 
veel mensen! Het was goed, ook voor zijn 
vrienden. Komende september doen we 
het weer. In de keet, voor Kjell.’

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

‘Je kind verliezen,  
dat klopt niet’ 
In de zomer van 2020 zat Kjell van 15 achter 
in een auto die tegen een boom klapte. Het 
ongeluk werd hem fataal. Zijn ouders Erica en 
Roland uit Lochem ervaren hun leven nu als 
doorgeknipt: dat ervoor en dat erna.  
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