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Artsen en verpleegkundigen denken dat minder familie-

leden orgaandonatie weigeren als ze de vaststelling

van de hersendood bijwonen. Daardoor kunnen zij beter

begrijpen dat hun naaste écht dood is, ook al klopt het

hart nog. Het Erasmuc MC gaat er onderzoek naar doen.

uni 2008 besloot minister Klink om het
Actief Donor Registratiesysteem (ADR)
niet in te voeren. Onder dit systeem, zoals
voorgesteld door de Codrdinatiegroep Orgaan-
donatie, zouden mensen die niet reageren op
een herhaalde oproep van het Donorregister,
worden geregistreerd als donor. De minister
verwacht echter niet dat dit tot een stijging
van het aantal orgaandonoren leidt. Ook vindt
hij dat organen na het overlijden niet tot het
‘overheidsdomein’ behoren. In plaats van een
grootschalige systeemwijziging streeft Klink
naar een nadrukkelijker rol voor nabestaanden
van potentié€le orgaandonoren. De Tweede
Kamer vergadert in oktober
over de voorstellen van de

. minister.
Het VeTSCl.lll tussen Hetis terecht dat de
ademhaling en beademd minister het ADR-systeem

worden, is moeilijk

afwijst. Kleinschalige
initiatieven die aansluiten
bij de werkvloer en de ge-
voelens van nabestaanden,
zijn waarschijnlijk effectiever dan een riskante,
grootschalige, systeemwijziging.

Belgisch verkeer

Afdelingen Intensive Care zijn de ‘leveranciers’
van postmortale donororganen. Te onderschei-
den zijn hersendode (heart-beating) donoren en
hartdode (non-heart-beating) donoren. Alle po-
tentiéle donoren uit deze twee groepen worden
mechanisch beademd en zijn op de ic opgeno-
men vanwege een catastrofale aandoening van

de hersenen. Bij 85 procent van de potentiéle
en geéffectueerde orgaandonoren is sprake van
ernstig traumatisch schedelhersenletsel of een
subarachnoidale bloeding (SAB).

Het aantal patiénten met deze aandoeningen
en de sterfte hieraan op de ic is de laatste dertig
jaar gestaag gedaald. Dat is gunstig, maar tege-
lijkertijd ook de belangrijkste reden voor het
dalende aanbod van postmortale donoren.

Na Malta is Nederland het verkeersveiligste
land ter wereld. Sinds 1970 nam het percentage
verkeersdoden met 77 procent af. Vergelijkin-
gen met het donoraanbod in andere landen zijn
daarom een hachelijke zaak. Vaak wordt gesteld
dat Belgié het vanwege het geen-bezwaar-
systeem ‘beter doet’ dan Nederland ten aanzien
van orgaandonatie. Dat causale verband is
echter nooit wetenschappelijk aangetoond.
Wel telt Belgié veel meer verkeersdoden dan
Nederland. De provincie Luxemburg is zelfs

de onveiligste streek in de hele Europese Unie.
Gegevens van Wereldgezondheidsorganisatie
WHO laten zien dat de voor orgaandonatie
relevante mortaliteit in Belgié de hoogste is

en in Nederland de laagste.! Na correctie van
dit verschil in donorpotentieel liggen Belgié

en Nederland qua ‘donorefficiéntie’ dicht bij
elkaar.

Coilen

Patiénten met een SAB vormen de grootste
groep potentiéle orgaandonoren. Ook hier zijn
maatschappelijke en geneeskundige verande-
ringen verantwoordelijk voor een opvallende
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SAMENVATTING

m Het potentieel aan
orgaandonoren daalt
gestaag en veel nabe-
staanden van poten-
tiéle orgaandonoren
weigeren toestemming
te geven voor donatie.

m Een deel van de
weigeringen berust op

onbegrip van het concept

hersendood: men is er
niet van overtuigd dat
de patiént daadwer-
kelijk is overleden.

m Het concept hersen-
dood sluit dan ook
niet aan bij alledaagse
synoniemen van ‘dood’,
zoals ‘koud’, ‘zonder
ademhaling’, ‘zonder
hartslag’ en ‘zonder
medische interventie’.

m Het begrip van het
concept hersendood
moet worden vergroot,
bijvoorbeeld door nabe-
staanden aanwezig te

laten zijn bij de vaststel-

ling van hersendood.

De vermeende wil van

de overledene is

van ondergeschikt belang

daling. De incidentie van SAB’s varieert van

3 tot 23 per 100 ooo in verschillende westerse
landen.2 Ook de mortaliteit verschilt. In veel
landen is een daling van zowel incidentie en
mortaliteit zichtbaar.3 De behandeling van hy-
pertensie en de ontmoediging van roken heb-
ben de SAB-incidentie doen dalen. Vrijwel alle
patiénten die na een SAB op de ic hersendood
raken, overkomt dit na een recidiefbloeding.*
Door het aneurysma vroegtijdig te coilen, is een
deel hiervan te voorkomen. Ook dat is een wen-
selijke uitkomst, maar eveneens een belang-
rijke oorzaak van het tekort aan postmortale
orgaandonoren.

Per jaar overlijden in Nederland circa 400
patiénten na een SAB. Een groot deel van hen
heeft een voor orgaandonatie ongeschikte leef-
tijd van boven de 75 jaar.3

Weigering

Naast de hierboven genoemde ontwikkelingen,
is er nog een reden voor het donortekort: nabe-
staanden die het uitnemen van organen weige-
ren. Mogelijk is daar nog winst te behalen. Het
is echter onduidelijk hoe hoog het percentage
weigeringen werkelijk is. Er circuleren getallen
tussen 17 en 7o procent. Het cijfer blijkt sterk
athankelijk wie men als potentiéle orgaando-
nor in de analyse betrekt en wanneer de vraag
om orgaandonatie wordt gesteld.

In 2005 is onderzoek gepubliceerd naar het
orgaandonorpotentieel tussen 2001 en 2004 op
52 Nederlandse ic’s.5 Hieruit bleek dat als her-
sendood conform het hersendoodprotocol was
vastgesteld, 17 procent (28 van de 162) van de
nabestaanden weigerde organen te laten uitne-
men. Na een retrospectieve analyse van dossiers
van op de ic overleden patiénten met ernstige
neurologische schade waarbij de hersendood
niet is vastgesteld, was het weigerpercentage
71 procent; bij potentiéle
non-heart-beating dono-
ren was dit 47 procent.
Uit het jaarverslag 2007
Donorwerving van het
Erasmus MC blijkt dat 38
procent van de nabestaan-
den weigerde als hen toe-
stemming werd gevraagd
bij een patiént met ernstige neurologische
schade en een infauste prognose (dus nog voor
formele vaststelling van de hersendood). Dit
percentage is waarschijnlijk circa 10 procent te
hoog. Dit komt doordat bijna een derde van de
potentiéle donoren voor wie wel toestemming
was verkregen uiteindelijk afviel omdat zij om
medische redenen niet geschikt waren.
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In het Masterplan Orgaandonatie dat de
Coérdinatiegroep Orgaandonatie recentelijk
presenteerde, staat een landelijk weigerings-
percentage bij niet-geregistreerde donoren van
s1tot 53 procent (in 2007).6 In de jaren ervoor
was dit percentage hoger. De codrdinatiegroep
ziet dit cijfer als een schatting: het exacte cijfer
is immers onbekend.

Ademen

Hoeveel potentiéle donoren daadwerkelijk
afvallen door weigering van de familie is
onbekend, maar wel is zeker dat nabestaanden
een centrale rol spelen bij orgaandonatie. Des
te opmerkelijker is het dat de discussies zich
steeds afspelen rond het wel of niet doorvoeren
van een systeemwijziging. In feite moet echter
een andere vraag centraal staan, namelijk wat
de beste manier is om het aantal toestemmin-
gen van nabestaanden te verhogen. Voor een
antwoord daarop is het nodig te weten waarom
nabestaanden zo vaak weigeren. Opmerkelijk
genoeg is daar in Nederland nooit onderzoek
naar gedaan. Recent buitenlands onderzoek
onder nabestaanden die orgaandonatie wei-
gerden, laat zien dat vooral onbegrip over het
concept hersendood en de wens om het lichaam
van de overledene intact te laten een rol spe-
len.” De vermeende wil van de overledene is van
ondergeschikt belang, tenzij deze een weige-
ring heeft uitgesproken.

Voor familieleden zijn het vaststellen van de
hersendood en de vraag om orgaandonatie
onlosmakelijk met elkaar verbonden.8 Van
meer dan 400 nabestaanden van hersendode
patiénten bleek achteraf slechts 28 procent het
begrip hersendood te kunnen uitleggen. Meer
dan de helft van hen (60%) dacht dat de patiént
bij die diagnose nog leefde. Van de familieleden
bleek 30 procent ontevreden over de gegeven
informatie over wat hersendood precies bete-
kent.® Hoe hoger opgeleid de nabestaanden,
hoe beter het begrip daarvan.12

Uit een andere studie bleek dat nabestaanden
die geen toestemming gaven voor orgaan-
donatie de overtuiging hadden dat hersendood
niet gelijk is aan dood.11 Ook zijn er diverse
studies gepubliceerd waaruit blijkt dat de
‘levenstekenen’ bij hersendood voor nabestaan-
den niet zijn te rijmen met de mededeling dat
de patiént dood is. Dit geldt vooral voor de
ademhaling.12 Nabestaanden ‘herkennen’ de
dood door de afwezigheid van ademhaling,
hartslag en medische interventies. De aanwe-
zigheid hiervan bij de beademde hersendode
patiént wiens hart klopt, brengt hen in verwar-
ring.13 14 Het blijkt vooral moeilijk om het
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Het Masterplan orgaan-
donatie en de reacties van
de minister daarop zijn te
vinden onder de digitale
versie van dit artikel op
www.medischcontact.nl.
Hier vindt u ook de litera-
tuurlijst en verwijzingen
naar websites met cijfers
over orgaandonatie.

Hoeveel potentiéle donoren
afvallen door weigering van de
familie, is onbekend.

beeld: Getty Images

verschil te begrijpen tussen ‘ademhaling’ en
‘beademd worden’. Adembhaling is conceptueel
en emotioneel sterk verbonden met ‘leven’.
Levende patiénten ademen, dode patiénten
niet.

Het kabinetsvoorstel om familieleden van
potentiéle orgaandonoren serieus te nemen en
niet te overrulen via een ADR-systeem, doet
dan ook recht aan de praktijk en beleving van
nabestaanden. Maar de dringende noodzaak
om meer donororganen te verkrijgen blijft. Een
van de mogelijkheden om dit probleem aan te
pakken, is het helpen van nabestaanden bij het
begrijpen van wat hersendood is.

Overtuiging

In de praktijk wordt aan de familie doorgaans
gevraagd op de gang plaats te nemen als artsen
bij de patiént de hersendood vaststellen. Bij
terugkomst krijgen familieleden te horen dat
de patiént is overleden. Voor familieleden is
de medische situatie van de patiént op het
oog echter niet veranderd. Het is dan ook
goed te begrijpen dat zij niet overtuigd zijn
van de realiteit van de dood en orgaandonatie
weigeren.
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Het is van belang dat familieleden van poten-
tiéle orgaandonoren meer overtuigd raken van
de zorgvuldigheid waarmee hersendood wordt
vastgesteld en het onderscheid tussen ‘adem-
haling’ en ‘beademd worden’ beter begrijpen.
Dat is te bereiken door hen, na voorbereiding
en onder begeleiding, aanwezig te laten zijn
bij de hersendooddiagnostiek. Hierdoor zou
het weigeringpercentage voor orgaandonatie
kunnen dalen.

Uit een enquéte blijkt dat 84 procent van de
verpleegkundigen en 53 procent van de artsen
de overtuiging heeft dat het waarnemen van de
hersendoodvaststelling kan bijdragen aan het
inzicht dat hersendood gelijk is aan dood.15
Naar analogie is er veel ervaring met het aan-
wezig laten zijn van familieleden tijdens een
cardiopulmonale reanimatie. Dit blijkt zowel
voor de hulpverleners als voor de nabestaanden
een positieve ervaring. 16 17

Om onze hypothese te kunnen staven, start het
Erasmus MC dit najaar met de FABRA-studie
(Family presence during brain death determination),
waarbij familieleden de gelegenheid krijgen
om aanwezig te zijn bij de verschillende fasen
van vaststelling van de hersendood.18
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