Recensent: Franka van Poelgeest

Pamela Stark: 'Kop uit het zand !" Gesprekken over orgaantransplantatie. Stichting Uitgeverij
Papieren Tijger, Breda 2011. ISBN 978-90-6728-257-4. (Transplantatie, Coma, Ongeval,
Nieraandoening, Leveraandoening/PO/AG/1) Zie ook www.papierentijger.org

Soort boek/Ziekte/Stijl: Een verzameling interviews met (medische) specialisten en direct
betrokkenen met als onderwerp verschillende vormen van orgaandonatie. Aan bod komen o.a.
levende donatie van nier en lever. Confronterende materie, helder en informatief geschreven,
zet aan tot nadenken.

Over de schrijver: Pamela Stark heeft psychologie gestudeerd aan de VU en volgde
daarnaast verschillende modules tekstschrijven, journalistiek en creatief schrijven. Ze heeft
als tekstschrijver haar eigen bureau en heeft meerdere zakelijke opdrachten gedaan. Door het
maken van een reportage over een psychiatrisch ziekenhuis werd haar interesse gewekt voor
het interviewen van mensen over hun persoonlijke ervaringen. In 2002 deed ze de
verslaglegging van een symposium over orgaandonatie. De vragen die dat bij haar opriep heeft
zij geprobeerd te beantwoorden in een eerdere bundel interviews (2005, ook besproken op
www.patientervaringsverhalen.nl/). Dit is haar tweede boek over het onderwerp.

Sinds 2007 houdt zij zich ook bezig met het schrijven van levensverhalen van families.

Zie ook: http://www.tekstbureau-albrandswaard.nl/

Korte Beschrijving: Deze tweede bundel interviews van Pamela Stark over orgaandonatie
en transplantatie gaat vooral in op de zoektocht naar realistische alternatieven voor donatie
door een overledene. Een van de mogelijkheden die aan bod komen is bijvoorbeeld donatie
van een nier of een deel van de lever door een levende donor. Dit is soms een familielid of
partner van de ontvanger maar ook wel eens een anonieme altruistische donor. Technisch
gezien heeft deze vorm van transplantatie allerlei voordelen maar persoonlijke motieven en de
relationele dynamiek tussen donor en ontvanger spelen een niet te onderschatten rol.

Een ander tot de verbeelding sprekend alternatief op het transplanteren van een orgaan van
een overledene is het 'opkweken' of 'klonen' van nieuwe organen uit stamcellen. Een
hoogleraar ontwikkelingsbiologie legt op heldere wijze uit dat stamcelonderzoek weliswaar
veelbelovend is maar zich op dit moment echt nog in de kinderschoenen bevindt. Ook
xenotransplantatie (van een dier naar een mens) is om technische redenen nog lang geen
realistische oplossing voor het probleem van de lange wachtlijsten.

De discussie over deze onderwerpen komt al snel weer terug bij de noodzaak van een goede
publieke voorlichting bij het vinden van zoveel mogelijk donoren.

Wat viel op:Het boek is een expliciete waarschuwing (zie nawoord) tegen slechte
communicatie vanuit de overheid en de medische wereld richting nabestaanden van donoren.
Gebrek aan helderheid schept verwarring bij de burger en daarmee wantrouwen en een hoop
leed. Dit staat een zorgvuldige afweging en registratie van potentieel donorschap in de weg.
Mensen willen wel maar durven niet en dat kost levens.

Citaten:Kandidaat cross-over transplantatie:

Pag. 18: "Want geld bieden voor een nier mag ook al niet in Nederland. Vind ik trouwens maar
raar. Alle betrokkenen verdienen er aan: het ziekenhuis, de arts, de farmaceutische industrie.
Alleen degene die het belangrijkste levert, krijgt niets. [...] In Nederland zijn nog zoveel
onbenutte mogelijkheden. Er zou een gecontroleerde handel kunnen worden opgezet. Niks
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illegaal, alles onder toezicht, in een goed ziekenhuis, onder goede medische begeleiding. Als je
mensen die het slecht hebben een aardig bedrag biedt, kunnen zij toch ook weer een goed
leven hebben? Dat zou toch een win/winsituatie zijn? [...] Weet je wat het probleem is?
Mensen kijken naar orgaantransplantatie vanuit een verschillend perspectief. Maar iedereen
kan in mijn positie komen, ziek worden. En dan staan ze net zo goed te dringen op die
wachtlijst.'

Transplantatiechirurg:

Pag. 20/21: 'Volgens de in Nederland geldende richtlijnen ben je dood als je geen
hersenfunctie meer hebt; je bent een potenti€le hersendode donor. Het hart wordt kunstmatig
aan het kloppen gehouden: je bent een heart-beating-donor. Maar soms is bij een patiént de
hersendood niet vast te stellen. Hij of zij heeft nog een marginale hersenfunctie, maar de
neuroloog en de IC-arts weten het zeker: deze man of vrouw zal nooit meer zelfstandig
kunnen ademen, denken of eten. [...] Na het stopzetten van de beademing zie je dat de
bloeddruk lager wordt en dan stopt het hart. [...] De patiént is nu hartdood, maar natuurlijk
tegelijkertijd hersendood. Hij of zij is een potentieel, zogenaamde categorie 3 non-hart-
beating-donor, [...]. [...] in de VS is wel recent geschreven dat het lijkt of men iets welwillender
tegenover deze vorm van doneren staat. Er zit echter wel een groot nadeel aan: het hart is niet
meer bruikbaar en lever en longen in mindere mate. Bovendien is er slechts weinig tijd voor
voorbereidingen.'

Pag. 30: 'In de gegeven omstandigheden is levend doneren een heel goede oplossing, maar ik
zou liever hebben dat het niet zou hoeven. Waar wij eigenlijk te weinig nadruk op leggen, is
het risico voor de donor. Een op de duizend sterft, globaal gesproken, terwijl 5% blijft zitten
met blijvende klachten. Ze komen niet meer volledig aan het werk of houden pijnklachten.
Het is wel een gezond mens die je dat gaat aandoen. Ik doe het vol overtuiging gezien de
enorme winst voor de ontvanger en ik vind het heel goed dat het er is, maar ik zou liever zien
dat genoeg overleden mensen hun organen ter beschikking stellen.'

Pionier partnertransplantatie:

Pag. 33: 'In augustus van datzelfde jaar gingen we naar een themabijeenkomst over
niertransplantatie waar een arts van Eurotransplant een algemene inleiding hield. Na veel
indringende vragen van aanwezigen begon ons te dagen hoe Eurotransplant ongeveer werkt
en daar werden we beslist niet vrolijk van. [...] Wij vonden Eurotransplant geheimzinnig en
arrogant, maar de afgelopen jaren heeft deze organisatie behoorlijk onder druk gestaan.
Misschien is er nu meer openheid.'

Pag. 34: 'Ik was liever dood dan dat ik moest doorgaan met dat getob. Natuurlijk wilde ik
graag verder leven, maar het wachten leek zo uitzichtloos. Een nier accepteren van Aad wilde
ik niet. Van mijn kinderen die nog een heel leven voor zich hadden, of van een van mijn broers
die beide druk waren met hun eigen zaak, al helemaal niet. Voor mij snijden in een gezond
lichaam vond ik onacceptabel. Ik heb al snel meegedeeld dat zij ideeén hierover uit hun hoofd
moesten zetten om te voorkomen dat zij een besluitvormingsproces zouden ingaan of
schuldgevoelens zouden krijgen. Het was niet aan de orde; ik had vrede met het idee van
doodgaan.'

Pag. 36: 'Die dag werd ik meteen met bed en al naar de kamer van Barbera gereden. Het was
een emotioneel weerzien, een van de waardevolste momenten in ons leven. De operaties
waren beide voortreffelijk geslaagd. Mijn nier functioneerde prima bij Barbera en de wijze



waarop zij per dag opknapte, is bijna ongeloofwaardig. Ze kreeg een betere kleur, heldere ogen
en ze was verlost van pijn, jeuk en kramp. Zelf kreeg ik geen enkele complicatie en ik was al
heel snel weer op de been.'

Pag. 39: 'Voor levend doneren is een goede relatie essentieel, sterker nog, je moet van iemand
houden. [...] Wat wij samen hebben meegemaakt, is vergelijkbaar met het krijgen van een
kind in een goede, harmonieuze relatie. De beloning ervoor is enorm. Wij kunnen
partnertransplantatie dan ook van harte aanbevelen.'

Ontvanger levende transplantatie:

Pag. 53: 'Deze voordelen (van levende donatie) hebben ertoe geleid dat artsen tegenwoordig
aan patiénten vragen: "Heb je al iemand die een nier aan je wil afstaan?" In de tijd dat ik ziek
was, gebeurde dat niet. Het was absoluut not done om zoiets te vragen. Maar de nood is nu zo
hoog dat ze wel moeten. Ik snap het wel, maar zelf zou ik het nooit aan iemand kunnen
vragen. [...] In Amerika zijn er daarom functionarissen die voorlichting geven in de familie- en
vriendenkring, waarmee ze die last bij de patiént weghalen.'

Pag. 54: 'Tk respecteer mensen die om religieuze, levensbeschouwelijke of emotionele redenen
geen donor willen zijn, maar heb veel moeite met onverschilligheid. Van onverschilligheid
heeft de hele maatschappij last.'

Pag. 55: 'Uit vele reacties van nabestaanden blijkt dat donatie een grote steun kan zijn bij
verwerking van het verlies van een dierbare. De wetenschap dat is gehandeld naar de wens
van de overledene, dat door donatie zieken een kans op een veel beter leven krijgen, is voor
velen een grote troost.'

Pag. 57: 'Het stoort mij ontzettend dat er in Nederland miljoenen ongeregistreerde mensen
rondlopen. Onderzoek wijst uit dat de meerderheid van hen in principe bereid is om donor te
worden. Het zou erg zonde zijn als deze groep verloren gaat, maar bovendien leggen
ongeregistreerden een ongelooflijke last op de schouders van hun dierbaren als zij in de
positie van "hersendood" komen te verkeren. Want voor hen is het een hels dilemma om - in
een zo ontluisterend, emotionele situatie - een beslissing te moeten nemen over het afstaan
van organen. Dus, of je nou ja zegt of nee, zég het tenminste en wees duidelijk!'

Altruistisch donor:

Pag. 64: 'Mijn ratio wint het van mijn nieuwsgierigheid, want de consequenties zijn te groot.
Als je je namelijk betrokken gaat voelen bij de persoon die jouw nier heeft gekregen, en die
persoon gaat bijvoorbeeld roken, zal je denken: "Hé kom op zeg, je hebt wel een deel van mij."
Het is alsof je iemand een auto geeft en erbij zegt: "Maar je moet hem wel iedere week wassen
hoor." Andersom is het voor de ontvanger onmogelijk om als twee gelijken tegenover elkaar te
zitten. Z6 moeilijk om gepast dankbaarheid te tonen. Zowel de ontvanger als ik zouden ons
daar geen raad mee weten. Ik stel me tevreden met het idee dat mijn nier misschien al op
plaatsen is geweest waar hij nooit met mij geweest zou zijn.'

Weduwnaar van orgaandonor:

Pag. 75: 'Als ik nu terugkijk, kan ik alleen maar zeggen dat wij ontzettend goed zijn
opgevangen. [...] Het is geweldig dat ze nu, zelfs na haar dood, nog mensen helpt. Die door
haar verder kunnen met hun leven.[...] Daarom zou ik tegen mensen die twijfelen over het
donorschap willen zeggen: Ik heb er geen spijt van, maar denk er wel heel goed over na. Laat



je goed voorlichten en niet beinvloeden door de wervingscampagnes, want over het algemeen
vind ik die vaak te dwingend.'

Stichting Eurotransplant International:

Pag. 79: 'Op de wachtlijst voor orgaantransplantatie staan, is iets heel anders dan in de
wachtrij staan voor de kassa bij de supermarkt. het is geen situatie waarin mensen één voor
één worden geholpen, getransplanteerd. [...] Wachtenden krijgen voor elk van de factoren een
aantal punten en de patiént met de meeste punten staat bovenaan de lijst. Maar die plaats
verandert per donor. [...] Voor elke donor wordt een nieuwe lijst gemaakt en verandert de
positie van de patiént. We proberen mensen uit te leggen hoe lang ze moeten wachten, maar
kunnen slechts een gemiddelde wachtlijst geven. Een exacte positie op de wachtlijst is er nu
eenmaal niet.'

Getransplanteerd leverpatiént:

Pag. 90: 'Een mogelijkheid om aan de wachtlijst te ontkomen, is tegenwoordig donatie door
een levende donor. Iemand staat een stuk van zijn lever af en in vrij korte tijd groeien beide
helften weer aan tot een hele lever. Mijn kinderen hebben het me aangeboden, maar ik heb
dat geweigerd. [...] Dit zijn moeilijke keuzes, die mensen zich vaak niet realiseren. Verdiepten
ze zich maar eens wat meer in dit soort zaken. Dan was de hele discussie rond orgaandonatie
misschien wel opgelost.'

Stamcel expert:

Pag. 103: 'Het lijkt mij heel goed als mensen in principe donor zijn tenzij ze bezwaar maken,
zo'n ADR-systeem dus. In een ontwikkeld land als Nederland vind ik 'niet weten' geen excuus.
En wie een orgaan wil ontvangen als dat nodig zou zijn, moet ook bereid zijn om te geven. Die
wens om te ontvangen, wordt momenteel niet geregistreerd, omdat we ervan uitgaan dat we
het gewoon krijgen.'

Onderzoek/docent ethiek:

Pag. 107: 'In de artseneed staat vastgelegd dat als je iemands gezondheid niet bevordert door
een operatie, je je handen van die persoon af moet houden. Maar als diens kind of zus of broer
doodziek is en dreigt te overlijden, kan hij of zij daardoor meer geschaad worden dan door een
operatie. Kijk je alleen naar de fysieke gezondheid van de donor, dan gaat die er natuurlijk op
achteruit. Maar artsen moeten in dit geval ook oog hebben voor de donor als deel van een
familie.'

Donorcoordinator:

Pag. 115: 'Ik ben voor het ADR-systeem omdat het iedereen dwingt tot nadenken. Ook al wil
iemand eigenlijk niet, heeft geen tijd of wat dan ook. Maar als ik er als ethicus naar kijk, is het
huidige toestemmings-systeem in Nederland natuurlijk veel mooier dan het geen-bezwaar-
systeem in Belgi€. Ons systeem doet recht aan iedere burger, heeft respect voor ieders
autonomie, welke wij zo hoog in het vaandel hebben. Maar het werkt alleen als iedereen ook
de moeite neemt om er over na te denken. En daar gaat het mis."'

Pag. 116: 'Voorlichting over dit stuk zou anders moeten, beter. Maar massacommunicatie
hierover levert meteen een probleem op. Het is namelijk heel moeilijk om dit soort
onderwerpen, die niet gemakkelijk te begrijpen zijn, voor een groot publiek helder neer te
zetten.'



Ouder van overleden kind:

Pag.123: "Toestemming geven voor orgaandonatie betekent geheel onverwacht afscheid
moeten nemen van een geliefd persoon wiens hart nog klopt. Geen bescherming kunnen
bieden op diens kwetsbaarste moment, niet aanwezig zijn bij de laatste zucht. Een valkuil die
vaak over het hoofd wordt gezien bij het invullen van het donorformulier is dat je je
bezighoudt met een situatie die niet re€el voor je is. Het betreft een gebeurtenis die voor ons
gevoel alleen anderen kan overkomen. Wanneer de beslissing dan ook werkelijk tot gevolgen
leidt, blijkt opeens alles heel anders te zijn. En ook al vul je de aanmelding in voor het geval
het jezelf overkomt, je wilt er helemaal niet aan denken dat het ook je kinderen kan betreffen.
Niemand kan zich voorstellen waar hij of zij doorheen zal gaan, wanneer de vraag om
toestemming tot het uitnemen van organen bij je kind gesteld wordt.'



