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In de geest van de
overledene: een
verkennend onderzoek
naar de rol van inter-
persoonlijke communica-
tie bij de donorregistratie

Dit artikel gaat over de bereidheid tot registratie als orgaan- en weefseldo-
nor en over de factoren die deze bereidheid kunnen beinvlioeden, met bij-
zondere aandacht voor de rol van interpersoonlijke communicatie. Er is alle
aanleiding om een positieve werking te verwachten van het activeren van

het sociale netwerk.
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Inleiding

Orgaandonatie is in Nederland in 1996 vastgelegd in de Wet op de orgaan-
donatie (woD). Hiermee poogt de wetgever iedereen die bij orgaandonatie
betrokken is zekerheid en duidelijkheid te verschaffen. Daarnaast garan-
deert de wet een eerlijke verdeling van organen aan orgaanbehoevenden. In
1998 werd de wobp van kracht en ontvingen alle Nederlanders van achttien
jaar en ouder (12,2 miljoen mensen) een brief waarin zij konden aangeven
of zij wel of niet donor wilden worden. Deze gegevens worden sindsdien
opgeslagen in een centraal registratiesysteem: het Donorregister. De stand
van zaken wordt in tabel 1 weergegeven.

De kerngetallen laten zien dat in 2005 en in 2007 het aantal registraties is
gegroeid naar aanleiding van een tweetal spraakmakende tv-acties. In mei
2005 werden huis-aan-huis 5,9 miljoen donorregistratieformulieren ver-
strekt in verband met een avondvullend programma van sBs-6 ‘Hart voor
een ander: De Nationale Donoractie’. Deze actie heeft ruim 240.000 nieu-
we registraties opgeleverd. In juni 2007 kreeg de ‘Grote Donorshow’ van
BNN wereldwijde aandacht door de indruk te wekken dat een donor een nier
af zou staan aan een van de drie nierpatiénten die aan de show deelnamen.
De omroep zegt hierover: ‘Oké, we hebben ervoor moeten liegen... Maar
dat was blijkbaar nodig om iedereen wakker te schudden. En het heeft
gewerkt, want het Donorregister heeft maar liefst 12.000 nieuwe donorfor-
mulieren ontvangen!’ (http://www.bnn.nl/page/donorshow).

De auteur is verbonden aan de Radboud Universiteit Nijmegen. Correspondentie: Postbus 9104, 6500
he Nijmegen. E-mail: p.nelissen@maw.ru.nl
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Tabel 1

Kerngegevens met betrek-
king tot de uitvoering van
de Wet Orgaandonatie:
2003-2007 (Bron:
www.donorregister.nl;
www.transplantatiestich-
ting.nl)
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2003 2004 2005 2006 2007
SBS6 Hart BNN
voor een ander Donorshow
(mei) (juni)

Aantal geregistreerde Nederlanders ~ 4.654.818  4.699.843  4.985.922 5.055.060  5.197.375
Donorstatus

Toestemming 46,3% 46,3% 47,0% 471% 47,2
Toestemming met donatiebeperkingen 8,4% 8,6% 9,3% 9,5% 9,8

Geen toestemming 32,8% 32,5% 31,3% 30,9% 30,4
Nabestaanden of aangewezen persoon 12,4% 12,6% 12,5% 12,5% 12,6
Respons 18-jarigen 35% 39,6% 40,4% 38,0% 34,7
campagne (N=185.814) (N=189.971) (N=192.877) (N=186.538) (N=187.852)
Aantal postmortale donoren 202 228 217 200 257
Wachtlijst orgaantransplantaties 1426 1441 1281

Inmiddels blijkt uit de evaluaties van de wobp echter dat zowel het aantal
registraties maar vooral het aantal geéffectueerde orgaanuitnamen structu-
reel laag is, met wachtlijsten als gevolg (Friele et al., 2004; Friele et al,,
2000).

Er wordt uitgebreid gespeculeerd over mogelijke oplossingen voor deze
tegenvallende resultaten. In Nederland is gekozen voor een onzuiver toe-
stemmingssysteem. Alle Nederlanders kunnen hun donatiewens laten
registreren, maar bij overlijden wordt ook aan nabestaanden om toestem-
ming voor orgaanuitname gevraagd. Daarmee wordt enerzijds tegemoet
gekomen aan het zelfbeschikkingsrecht anderzijds aan de zwaarwegende
belangen van nabestaanden (Den Hartogh, 2003). In de derde evaluatie
van de wop wordt geconcludeerd dat nabestaanden een doorslaggevende
invloed hebben op de donatiebeslissing: ‘Nabestaanden hebben in de prak-
tijk meer invloed dan uit de wetgeving zou kunnen worden afgeleid’ Friele
et al., 2006: 15). Toch ligt het veranderen van de beslissystemen niet voor
de hand, zowel niet vanuit politiek oogpunt (een meerderheid in Tweede
Kamer benadrukt het belang van zelfbeschikkingsrecht) als niet vanuit
praktisch oogpunt (andere beslissystemen, zoals het geen-bezwaar-
systeem, blijken tot een ongeveer even grote opbrengst te leiden). Alhoewel
de professionalisering van de transplantatieprocedure — onder meer door
de aanstelling van transplantatiecodrdinatoren in ziekenhuizen - voor
enige verbetering heeft gezorgd (Akveld, 2006; Blok, 2005), blijft het aan-
tal weigeringen van nabestaanden zorgwekkend hoog (Friele et al., 20006).

Wij gaan er dan ook van uit dat voorlichting om de bereidheid tot doneren
te vergroten zeker ook gericht moet zijn op nabestaanden. De spanning
tussen het zelfbeschikkingsrecht van overledenen en de zwaarwegende
belangen van nabestaanden kan naar verwachting opgeheven worden door
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elkaars wensen en overwegingen kenbaar te maken. Bovendien heeft het
merendeel van de (voor transplantatie geschikte) sterfgevallen geen dona-
tiewens laten registreren (zie tabel 1). Ook in die gevallen kan aan nabe-
staanden toestemming worden gevraagd. De indruk bestaat dat als nabe-
staanden horen dat de overledene geen donatiewens heeft laten
registreren, zij ervan uitgaan dat hij of zij geen organen heeft willen
afstaan.

In deze studie willen we nagaan of een inhaalslag gemaakt kan worden om
het tekort aan donoren te verminderen en de toestemming van nabestaan-
den tot het uiteindelijk afstaan van organen te vergroten. We zullen bekij-
ken of de aandacht voor orgaandonatie in het sociale netwerk, naast de tra-
ditionele gedragsdeterminanten afkomstig uit de Social Learning Theory
(Bandura, 1986; Reubsaet et al., 2001), een rol speelt bij de registratie van
een donatiewens. Tevens hebben we gekeken naar veranderingen op dit
vlak tussen 2003 en 2005.

Theoretische uitgangspunten

Interventies gericht op de vergroting van het aantal orgaandonoren mogen
zich nationaal en internationaal verheugen in een brede belangstelling van
zowel toegepast als fundamenteel onderzoek. In het toegepaste onderzoek
ligt het accent op de ondersteuning van planning, implementatie en evalu-
atie van voorlichtingsactiviteiten (Den Hartogh, 2003; Friele et al., 2004;
Verzijden & Schothorst, 2003). In het fundamentele onderzoek wordt
gezocht naar motieven en overwegingen die een rol spelen bij de registratie
van een donatiewens en het geven van toestemming voor transplantatie
door nabestaanden (Kopfman & Smith, 1996; Mocan & Tekin, 2005). In
het theorie gestuurd onderzoek staan twee invalshoeken centraal.
Enerzijds wordt gezocht naar determinanten van donorregistratie (Mocan
& Tekin, 2005; Radecki & Jaccard, 1997; Reubsaet et al., 2001), anderzijds
staat interpersoonlijke communicatie over orgaandonatie steeds meer in de
belangstelling (Breitkopf, 2006; Cox, 2005; Siminoff et al. 2001).
Combinaties van beide invalshoeken komen in de literatuur wel naar voren
(Morgan & Millar, 2001), maar zijn schaars.

De rol van orgaandonatie in het sociale netwerk

De genoemde spanning tussen zelfbeschikkingsrecht en belangen van
nabestaanden is ook in eerder onderzoek bekeken. Daarbij is de rol van
interpersoonlijke communicatie in het kader van orgaandonatie onder-
zocht. De resultaten hiervan zijn niet eenduidig.

Uit onderzoek van Schiitt (2002), dat gedaan is om het aantal orgaandono-
ren te verhogen in Europese landen, bleek dat veel mensen bereid zijn om
zich te laten registreren als orgaandonor. Naast kennis over orgaandonatie
bleek daarbij met name het delen van de individuele beslissing met fami-
lieleden van belang.

Omdat orgaandonatie in de Nederlandse praktijk vaak niet plaatsvindt zon-
der de toestemming van nabestaanden is — zonder veel succes — familie-
communicatie over orgaandonatie gepromoot. Morgan (2004) constateert
in haar onderzoek dat minder dan de helft van alle mensen die bereid zijn
hun organen te doneren hun wensen bespreken met familieleden.
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Uit onderzoek van Birkimer et al. (1994) bleek dat er een minimaal effect
was van familiediscussie op het ondertekenen van een donorkaart.
Thompson et al. (2003) bestudeerden onder meer de bereidheid tot orgaan-
donatie en het daarover met familieleden praten. Uit dit onderzoek bleek
dat mannen minder bereid zijn om organen te doneren en minder vaak
met familieleden over dit onderwerp praten dan vrouwen. Zo praten man-
nen minder dan vrouwen over hun wens om organen te doneren, over de
noodzaak van donororganen en over hun beweegredenen om wel of geen
orgaandonor te willen zijn. Mannen praten daarentegen vaker dan vrou-
wen over het effect dat het ondertekenen van een donorkaart zal hebben op
de medische zorg.

Yeung et al. (2000) hebben onderzoek gedaan naar de houdingen ten
opzichte van orgaandonatie in Hong Kong. Hieruit bleek dat 6o procent
van de respondenten bereid was zijn organen na overlijden af te staan.
Verder bleek dat van deze groep respondenten slechts 33,3 procent dit
besproken had met familieleden. De voornaamste redenen die door de res-
pondenten genoemd werden om het onderwerp niet te bespreken met
familieleden waren: ‘Ik heb er niet aan gedacht’ (28,4 procent) en ‘Het is te
vroeg om dit onderwerp te bespreken’ (26,6 procent). Wanneer echter
gevraagd werd wat de respondenten zouden beslissen met betrekking tot
het donoren van organen van familieleden, zou 85,2 procent toestemming
geven als het familielid een donatiewens geuit had, zou 88,9 procent dit
doen als het familielid een donorkaart getekend had en zou 41,1 procent dat
doen als onbekend was of het familielid een donatiewens had.

In dit onderzoek wordt nagegaan in welke mate mensen met elkaar praten
over orgaandonatie en in welke mate mensen op de hoogte zijn van de
donatiewens van anderen. Daarnaast wordt gekeken naar de samenhang
met registratie van de donatiewens en de intentie organen beschikbaar te
stellen.

Gedragsdeterminanten: model van gepland gedrag en Social Learning Theory

Traditioneel wordt ook op het terrein van onderzoek naar donorregistratie
vaak gebruikgemaakt van het Model van Gepland Gedrag (Ajzen, 1990).
Hierin wordt het structurele karakter van voorlichtingssituaties benadrukt:
vaststelling van beginwaarden van structurele kenmerken als attitude, soci-
ale norm en eigen effectiviteit en vervolgens vaststelling van veranderingen
naar aanleiding van blootstelling aan de interventie. Zowel de intentie tot
registratie als de intentie tot donatie is in onderzoek in verband gebracht
met kennis en attitudes (Akgun, Tokalak & Erdal, 2002; Sander & Miller,
2005) en met sociale norm (Mocan & Tekin, 2004).

In aanvulling op het Model van Gepland Gedrag wordt de Social Learning
Theory gebruikt (Bandura, 1986; Brug et al., 1999; Reubsaet et al., 2001).
De Social Cognitive Theory van Bandura (1986) benadrukt de interacties
tussen cognitieve, gedrags- en omgevingsinvloeden. Als het gaat om
gedragsverandering worden uitkomstverwachtingen van het gewenste
gedrag en de overtuiging van de eigen effectiviteit om gewenst gedrag uit te
voeren (self-efficacy beliefs) als belangrijkste voorspellers gezien. Reubsaet et
al. (2001) hebben de bereidheid tot registratie als orgaandonor onder
Nederlandse jongeren onderzocht. Dit onderzoek is uitgevoerd aan de
hand van een survey onder 1836 Nederlandse jongeren in de leeftijd van
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zestien tot achttien jaar. 67 procent van de respondenten gaf aan bereid te
zijn zich als donor te laten registreren. Factoren die de intentie tot registra-
tie van de donatiewens voorspellen waren: negatieve uitkomstverwachtin-
gen, sociale uitkomstverwachtingen, positieve uitkomstverwachtingen en
kennis. Eigen effectiviteit om te registreren bleek geen goede voorspeller.
Deze determinanten waren uitgangspunt voor een succesvolle interventie,
gericht op de registratie van jongeren (Reubsaet et al., 2005).

In het onderzoek waarvan hier verslag wordt gedaan, werden de volgende
gedragsdeterminanten meegenomen: positieve, negatieve en sociale uit-
komstverwachtingen, eigen effectiviteit om te registreren en kennis over
orgaandonatie.

Op grond van het bovenstaande zijn in deze studie de volgende onder-

zoeksvragen beantwoord:

1 In welke mate wordt gesproken over orgaandonatie en is de donatie-
wens van anderen bekend?

2 In welke mate hangen interpersoonlijke communicatie en gedragsde-
terminanten van orgaandonatie met elkaar samen?

3 In welke mate hangen interpersoonlijke communicatie en gedragsde-
terminanten samen met de intentie tot orgaandonatie?

Bij de beantwoording van deze vragen wordt een vergelijking gemaakt tus-

sen de jaren 2003, 2004 en 2005.

Methoden
Dataverzameling

De populatie voor dit onderzoek wordt gevormd door een groep inwoners
van Nijmegen in de leeftijd van achttien tot zeventig jaar die in januari
2003, 2004 en 2005 aan de hand van een mondelinge vragenlijst zijn gein-
terviewd. Daartoe is aselect een drietal onafhankelijke steekproeven getrok-
ken uit het bevolkingsregister. In het onderzoek naar sociaal-culturele ont-
wikkelingen in Nijmegen, uitgevoerd door de Radboud Universiteit
Nijmegen, werden naast orgaandonatie verschillende thema’s aan de orde
gesteld (zie: De Graaf et al., 2005; Guveli et al., 2004; Westerik et al.,
2003). In tabel 2 wordt een overzicht gegeven van de respons en de repre-
sentativiteit van de drie metingen.

Wat de respons betreft zien we vergelijkbare percentages: van de benaderde
inwoners heeft steeds rond de 6o procent deelgenomen aan het interview,
wat voor een universitair onderzoek gangbaar is (De Leeuw & Hox, 1998).

Om de representativiteit van de verschillende interviewgroepen vast te stel-
len, zijn verschillen op grond van enkele bekende populatiegegevens
getoetst. Voor verschillen op basis van geslacht en leeftijd is vergeleken met
populatiegegevens, terwijl bij de verdeling van opleiding een vergelijking
gemaakt is met gedeeltelijk weigeraars. Met behulp van de chi-kwadraat-
toets is steeds gekeken of de verdelingen significant (p< o,05; tweezijdige
toetsing) van elkaar afwijken. Uit deze toetsing blijkt dat twee van de drie
steekproeven representatief zijn voor de Nijmeegse bevolking: in de inter-
viewgroep van 2005 zijn mannen oververtegenwoordigd. Op grond van de
geringe verschillen tussen de drie metingen verwachten we dat de drie
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Omvang en
representativiteit van
onderzoeksgroepen in
2003, 2004 en 2005
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2003 2004 2005

(N) (N) (N)
Bruto steekproef 1500 1037 988
(aselect getrokken uit bevolkingsregister van de
gemeente Nijmegen in leeftijd van 18-70 jaar)
Netto steekproef 612 (41%) 472 (46%) 523 (53%)
Bereikte steekproef 496 (81%) 384 (81%) 407 (78%)
Weigering 184 (37%) 146 (38%) 161 (40%)
Interviewsteekproef 312 (63%) 238 (62%) 246 (60%)
% mannen’ 48,6 47,2 54,8

%2=0,3 df=1n.s y?=0,1df=1n.s  y?=4,3 df=1p<.05
Leeftijd: gemiddelde (standaarddeviatie)' 42 (14,7) 42 (13,5) 43 (13,4)

x2=11,8 df=5 p<0,05 y2=2,6 df=5n.s y?=9,9 df=5n.s
Opleidingsniveau (10-puntsschaal): 6,5 (2,4) 6,3 (2,3) 6,3 (2,4)
gemiddelde (standaarddeviatie)? x?=22,3 df=g n.s x>=8,7df=g n.s x?>=7,7df=g n.s

1 Representativiteit vastgesteld op basis van vergelijking tussen interviewsteekproef en bevol-
kingsgegevens van de gemeente Nijmegen.

2 Representativiteit vastgesteld op basis van vergelijking tussen interviewsteekproef en groep
gedeeltelijk weigeraars (N(2003)=76; N (2004)=57; N (2005)=53).

interviewgroepen representatief zijn voor de Nijmeegse bevolking en dat
de selectieve respons mede gering is doordat door het omnibuskarakter van
de surveys vooraf niet expliciet vermeld werd dat de respondenten over
donorregistratie ondervraagd zouden worden.

Variabelen

Om de kerncijfers met betrekking tot donorregistratie voor Nijmegen te
achterhalen, is gevraagd of respondenten het donatieformulier hebben ont-
vangen, of ze het formulier hebben teruggestuurd (registratie) en voor
welke van de vier opties ze hebben gekozen (intentie tot orgaandonatie).
Voor de verdere analyse hebben we respondenten die zich zonder meer als
donor hebben laten registreren onder de donoren geschaard. Alle andere
respondenten vormen de groep niet-donoren.

Interpersoonlijke communicatie over orgaandonatie

Om de rol van orgaandonatie in het sociale netwerk te bepalen, is gevraagd
of respondenten wel eens gesproken hebben over orgaandonatie met vijf
netwerken, respectievelijk partner, andere gezinsleden, andere familiele-
den, vrienden en collega’s. We hebben ook gevraagd of respondenten op de
hoogte zijn van de donatiewens van deze personen.

Voor de verdere analyse zijn deze gegevens verwerkt tot twee schalen waar-
mee respectievelijk de mate waarin met anderen gesproken wordt en de
mate waarin men op hoogte is van donatiewens van anderen wordt weerge-
ven. De beide schalen, lopend van o tot 5, weerspiegelen de relevantie van
orgaandonatie in de netwerken waartoe men behoort. Een respondent
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Opvattingen over orgaan-
donatie: gedragsdeter-
minanten

59

Paul Nelissen

krijgt een score o als met niemand over orgaandonatie gesproken is of de
donatiewens van niemand bekend is en de respondent krijgt een score 5 als
in alle vijf netwerken over orgaandonatie gesproken is respectievelijk de
donatiewens bekend is.

Gedragsdeterminanten

Voor het meten van de gedragsdeterminanten van orgaandonatie hebben
we gebruikgemaakt van het onderzoek van Reubsaet et al. (2001). We heb-
ben daarbij kennis over het donatieproces, eigen effectiviteit bij registratie
en verschillende uitkomstverwachtingen ten aanzien van het registratie- en
donatieproces onderscheiden (zie tabel 3).

Kennis werd vastgesteld aan de hand van het juiste antwoord op een viertal
stellingen. Voor de verdere analyse hebben we hiervan een schaal gemaakt
lopend van o tot 4, waarin het aantal juiste antwoorden op de vier stellin-
gen per respondent wordt weergegeven.

Wat de uitkomstverwachtingen betreft hebben we in navolging van
Reubsaet et al. (2005) een onderscheid gemaakt tussen negatieve, positieve
en sociale uitkomstverwachtingen. We hebben de items gebruikt die in eer-
der onderzoek zijn gehanteerd (Reubsaet et al., 2005). In het onderzoek
naar sociaal-culturele ontwikkelingen in Nijmegen zijn behalve orgaando-
natie ook verschillende andere thema’s aan de orde gesteld. Hierdoor kon
slechts een beperkt aantal items in de vragenlijst aan de orde worden
gesteld. We hebben ervoor gekozen alleen die items in de analyse mee te
nemen die in de drie metingen waren opgenomen, wel beseffend dat dit
ten koste gaat van de betrouwbaarheid van de gemeten concepten. In tabel
3 zijn de operationaliseringen van de gedragsdeterminanten weergegeven.
Respondenten werd gevraagd aan te geven in hoeverre ze het met de stel-
lingen eens waren, op een vijfpuntsschaal lopend van 1 — helemaal mee
oneens — tot 5 — helemaal mee eens.

Negatieve uitkomstverwachtingen Ik denk dat mijn familie en vrienden na
(1-5) orgaandonatie onvoldoende afscheid van mij
kunnen nemen.

Positieve uitkomstverwachtingen Ik vind het belangrijk dat ik anderen kan helpen
(1-5) door het afstaan van mijn organen

Sociale uitkomstverwachtingen Mijn familie zou graag zien dat ik mijn

(1-5) organen afsta

Eigen effectiviteit bij donorregistratie Ik vind het niet moeilijk om me als orgaan donor
(1-5) te registreren

Kennis over donorregistratie en 1. Na een transplantatie is een lichaam ernstig
orgaantransplantatie verminkt. (niet waar)

(0-4) 2. De begrafenis hoeft in geval van transplantatie

niet te worden uitgesteld. (waar)
3. Rokers komen niet in aanmerking voor
orgaandonatie. (niet waar)
4. De familie van een orgaandonor heeft recht
op een beloning. (niet waar)
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Analyse

Van de donorregistratie, de interpersoonlijke communicatie en de gedrags-
determinanten is op basis van gemiddelde scores en standaarddeviaties
een beschrijvende analyse gemaakt. Daarnaast hebben we gekeken naar
samenhangen van deze variabelen met achtergrondkenmerken en naar
veranderingen over de jaren. Voor de samenhangen tussen de verschillen-
de onafhankelijke variabelen (praten over orgaandonatie en de gedragsde-
terminanten) zijn Pearson-correlaties berekend. Voor de voorspelling van
de registratie als donor aan de hand van de verschillende onafhankelijke
variabelen hebben we gebruikgemaakt van de t-toets voor independent
samples en van logistische regressie (De Vocht, 2000).

Resultaten

In tabel 4 wordt duidelijk dat Nijmegenaren hun donatiewens vaker heb-
ben geregistreerd dan landelijk gemiddeld is (vgl. tabel 1). Ook is het per-
centage potentiéle geregistreerde donoren hoger dan het landelijk
gemiddelde. Verder valt op dat registratie en donatie vrij stabiel zijn geble-
ven tussen 2003 en 2005. Uit independent-samples-t-toetsen blijkt dat ver-
schillen tussen de jaren in geen enkel geval significant zijn.

% Donorwens geregistreerd % Donorintentie

2003 2004 2005 2003 2004 2005
Nederland 36,1% 36,6% 38,9% 16,8% 16,9% 18,2%
Nijmegen 58% 54% 60% 35,6% 34,9% 29,7%
Geslacht x*=0 X*=154  ¥>=049  X*=035 X=1,69  x*=0,33

df=1n.s. df=1 df=1n.s df=1n.s. df=1n.s. df=1ns.
Leeftijd t=1,27 t=1,59 t=2,29% t=2,27% t=1,57 t=-0,01
(6-puntsschaal)  df=309 df=17 df=227 df=309 df=235 df=130

md=0,291  md=0,30 md=0,41 md=0,41 md=0,30  md=-0,01
Opleiding t=-1,60 t=-2,73%%  t=-2,61%%  t=336%%  t=2,73%%  t=257*

(10-puntsschaal) df=309 df=234 df=232 df=309 df=234 df=244
md=-0,44 md=-0,84 md=-0,81 md=-0,97 md=-0,84 md=-0,86

Noot": md is verschil in gemiddelde tussen de groep wel en de groep niet geregistreerden in 2003.
* p<0.05(2-zijdig).
*% p<0,001(2-zijdig).

Kijkend naar de achtergrondkenmerken zien we dat vooral opleiding en in
mindere mate leeftijd een rol spelen bij de registratie en donatie. Hoger
opgeleiden zijn steeds vaker geregistreerd als donor vergeleken met lager
opgeleiden. Behalve in 2003 voor de registratie is dit verschil in alle metin-
gen significant. Voor leeftijd geldt dat jongeren vaker geregistreerd zijn als
donor dan ouderen. Voor de registratie van de donatiewens is dit verschil
significant in 2005 (t(227)=2,29; p<0,05 (tweezijdig getoetst); d=0,41); en
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voor de registratie als donor in 2003 (t(309)=2,27; p<0,05; d=0,41). Er blijkt
verder geen verschil te bestaan tussen mannen en vrouwen ten aanzien van
registratie en donatie.

Interpersoonlijke communicatie over orgaandonatie

In tabel 5 wordt de het praten over donatie en het op de hoogte zijn van
donatiewensen van anderen weergegeven.

Gesproken over orgaandonatie Donorwens bekend

2003 2004 2005 2003 2004 2005
Met partner 56.5% 72,4 55 66% 77% 66%
(n=230)  (n=174) (n=195)  (n=229) (n=177)  (n=194)
Met andere gezinsleden  41.1% 44,9 37 45% 42% 38%
(n=263)  (n=176) (n=2m)  (n=237) (n=159)  (n=192)
Met andere fam. Leden ~ 32.8% 35,5 38 19% 17% 25%
(n=305) (n=231)  (n=244) (n=307) (n=233)  (n=244)
Met vrienden 49.7% 47,6 42 23% 18% 25%
(n=310) (n=229)  (n=245) (n=309) (n=233)  (n=246)
Met collega's 29.2% 31,6 27 7% 8% 10%
(n=284) (n=209) (n=209) (n=281) (n=213) (n=210)
Gesproken over orgaandonatie Donorwens bekend
Intensiteit: schaal o-s.
N 312 238 244 312 238 242
Mean 1,84 1,94 1,79 1,30 1,26 1,40
SD 159 1,50 1,58 1,09 0,96 1,19
Geslacht ¥2=11,09% n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.
df=s
Leeftijd n.s. n.s. n.s. ns. n.s. n.s.
Opleiding r=0,19%*  r=0,17%* n.s. r=0,18%*%  r=0,19%*%  r=0,24%*"

(*) p<o.05(2-zijdig).
(**) p<0,01(2-zijdig).

Hieruit blijkt dat orgaandonatie in Nijmegen in brede kring wordt bespro-
ken. Alhoewel we geen inzicht hebben in de frequentie en de inhoud van
de gesprekken, kan gesteld worden dat de intensiteit van het praten over
donatie in het netwerk is toegenomen tussen 2003 en 2004 (md=+0,10) en
dat deze toename met name geldt voor het praten met de partner en het
eigen gezin. Respondenten zijn echter niet op de hoogte van de donatie-
wens van meer mensen (md=-0,04). Deze verschillen zijn overigens op
grond van de independent-samples-t-toetsen niet significant.

Tussen 2004 en 2005 is er een terugval opgetreden ten aanzien van het
praten over orgaandonatie (md=-0,15), terwijl wel het aantal mensen is toe-
genomen van wie de donatiewens bekend is (md=+0,14). Opnieuw zijn
deze verschillen op grond van de independent-samples-t-toetsen niet signi-
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ficant.

Kijkend naar de achtergrondkenmerken zien we opnieuw de samenhang
van het opleidingsniveau met interpersoonlijke communicatie. Hoger
opgeleiden spreken met meer mensen over orgaandonatie en zijn meer op
de hoogte van donatiewensen van anderen. Alleen in 2003 was deze
samenhang niet significant. Voor geslacht geldt alleen in 2003 dat vrouwen
met meer mensen spraken over orgaandonatie.

Gedragsdeterminanten en orgaandonatie

Kijkend naar de gedragsdeterminanten van orgaandonatie blijkt dat deze
factoren vrij stabiel zijn gebleven over de jaren (zie tabel 6). Op grond van
de independent-samples-t-toetsen zijn de verschillen tussen de drie metin-
gen dan ook niet significant. Respondenten zijn het steeds het meest eens
met de positieve uitkomstverwachtingen en het minst met de negatieve uit-
komstverwachtingen.

2003 2004 2005
Positieve uitkomstverwachtingen N 293 229 234
Mean 3,95 4,00 3,80
SD 1,02 1,03 1,04
Eigen effectiviteit bij donorregistratie N 297 238 237
Mean 3,43 3,37 3,41
SD 1,36 1,45 1,31
Sociale uitkomstverwachtingen N 236 181 205
Mean 2,72 2,83 2,88
SD 1,21 1,04 0,95
Kennis over orgaandonatie N 312 238 246
Mean 2,80 2,86 2,83
SD 1,14 1,07 1,11
Negatieve uitkomstverwachtingen N 282 226 230
Mean 1,98 1,92 2,08
SD 1,00 0,96 1,04

Het opleidingsniveau is opnieuw een belangrijke voorspeller van enkele
gedragsdeterminanten. Voor alle metingen geldt een significante samen-
hang tussen opleiding en kennis en eigen effectiviteit: hoger opgeleiden
hebben meer kennis over orgaandonatie (in 2005: Pearsons r=0,31; p<
0,01) en zijn positiever over de eigen effectiviteit (in 2005: Pearsons
r=0,19; p< 0,01). Geslacht en leeftijd hangen niet samen met de gedragsde-
terminanten.

We hebben gezocht naar samenhangen tussen interpersoonlijke commu-
nicatie en gedragsdeterminanten van orgaandonatie. In tabel 7 worden alle
bivariate correlaties in 2003, 2004 en in 2005 weergegeven.

Kijkend naar deze samenhangen zien we een grillig, maar ook opnieuw
een stabiel beeld. Naast de te verwachten samenhang tussen praten over
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Hoogte ~ Socuit  Neguit Posuit  Effect Kennis

Praten over 470%)  m -,09 06 (%%) 21(7%) 28 (%) 2003
orgaandonatie 50(%%) - 15(%)  -,09 15(%) ,04 ,40(¥) 2004
59079 om +10 16 13(%) 17 (%) 2005

Op de hoogte van ,09 -,07 14(%) 29 (*%) 29 (¥*) 2003
donorwens A8(%) 04 12 16(%) 13(%) 2004
m 51700 70 409 19(F*) 2005

Sociale uitkomst-verwach- -10 29(%)  14(%) 12 2003
tingen -,10 31(%%) 12 10 2004
-07 39(%) 50 02 2005

Negatieve uitkomst-ver- -29(*%%)  -30(*%) 23 (*%) 2003
wachtingen 526(%%)  -20(%%)  -25(**) 2004
1 ,22(%%)  -19(%%) 2005

Positieve uitkomst-ver- ,33(%%) 123 (%) 2003
wachtingen 30(%%) 19 (**) 2004
36(%)  13(f) 2005

Eigen effectiviteit ,28(%%) 2003
registratie ,21(%%) 2004
10 2005

(*) p<o.05(2-zijdig).
(**) p<0,01(2-zijdig).

orgaandonatie en op de hoogte zijn van donatiewensen van anderen vallen
de onderlinge samenhang tussen de gedragsdeterminanten op. Bovendien
zijn de relaties vrij stabiel over de jaren heen. Verder blijkt dat eigen effec-
tiviteit en kennis over orgaandonatie een dominante positie innemen in
alle jaren. Van de uitkomstverwachtingen hangen de positieve uitkomst-
verwachtingen redelijk samen met de overige determinanten, terwijl de
sociale uitkomstverwachtingen wat de samenhangen betreft uit de toon val-
len.

Een belangrijke onderwerp van deze studie is de samenhang tussen ener-
zijds de donorregistratie en anderzijds de interpersoonlijke communicatie
en de gedragsdeterminanten. Hiervoor hebben we een independent-samp-
les-t-toets en een logistieke regressieanalyse’ uitgevoerd. Voor de overzich-
telijkheid en het stabiele beeld van de determinanten over de jaren heen is
deze analyse toegespitst op de gegevens van 2005 (zie tabel &).

Op grond van de t-toetsen kunnen we stellen dat interpersoonlijke commu-
nicatie en de gedragsdeterminanten steeds significant samenhangen met
de gegevens over de orgaandonatie.

Kijkend naar de logistieke regressie met betrekking tot de registratie als
donor zien we dat het model als geheel een sterke samenhang vertoont met
de registratie als donor (Nagelkerke R2=0,60). Verder zien we dat de eigen
effectiviteit om te registreren (Wald statistic=27,90; p<o.01), de positieve
uitkomstverwachtingen (Wald statistic=12,46; p<o,01) en de kennis over
orgaandonatie (Wald statistic=5,92; p<o,05) de belangrijkste voorspellers
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Tabel 8 Independent-samplestoets Logistieke regressie
Samenhang tussen de
determinanten en gege- Donorwens Geregistreerd ~ Geregistreerd als donor
vens over orgaandonatie: geregistreerd als donor (2005)
independent-samples-t- (2005) (2005)
toets en logistieke regressie B SE Wald
statistic
Eigen effectiviteit t 7,67%% 10,26%%*
df 244 235 1,36 26 27,90%%
md 1,81 1,58
Positieve t 3,46%% 7,42%% 12,46%%
uitkomstverwachtingen  df 232 232 1,07 30
md 0,46 0,98
Kennis t 3,33%* 4,49%* 5,92%
df 244 244 ,69 28
md 0,46 0,67
Praten over t 1,98% 4,497% 0,43
orgaandonatie df 244 244 12 19
md 0,40 0,67
Sociale t 2,35% 2,48% 0,39
uitkomstverwachtingen  df 203 203 -16 26
md 0,31 0,35
Negatieve t -2,32% -3,54%% 0,13
uitkomstverwachtingen  df 228 228 -,08 123
md -0,31 -0,51
Op de hoogte van donor- t 3,88%% 4,20%% 0,10
wens van anderen. df 244 244 ,08 24
md 0,58 0,67
Intercept -12,31 1,9 38,36%*

Nagelkerke R2: 0,60

** p <0.01 (2-zijdig).
* p < 0,05 (2-zijdig).

zijn van de registratie als donor. Het op de hoogte zijn van de donatiewens
van anderen levert de minste bijdrage aan de samenhang met de eigen
registratie als donor.

Conclusies & discussie

De overheid spreekt nog steeds van een structureel tekort aan orgaandono-
ren. Het aantal geregistreerde donoren en het aantal toestemmingen tot
transplantatie door nabestaanden leidt immers tot slechts een gering aantal
uitnamen en tot omvangrijke wachtlijsten. Teneinde het aantal registraties
en (vooral) het aantal donaties te vergroten, wordt steeds meer aandacht
besteed aan nabestaanden (Friele et al., 2006). Om te komen tot een com-
promis tussen het zelfbeschikkingsrecht van de overledene en de zwaarwe-
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gende belangen van diens nabestaanden is het zoals gesteld van belang dat
orgaandonatie wordt besproken en de donatiewens van anderen bekend is.
In deze studie werd nagegaan in welke mate orgaandonatie besproken
wordt en in welke mate mensen op de hoogte zijn van de donatiewens van
anderen en of dit samenhangt met donorregistratie, naast de andere meer
traditionele determinanten van donorgedrag.

Deze vragen zijn beantwoord aan de hand van een drietal vragenlijsten,
afgenomen in 2003, 2004 en 2005 in het kader van onderzoek naar soci-
aal-culturele ontwikkelingen, onder drie onafhankelijke steekproeven,
representatief voor de Nijmeegse bevolking van achttien jaar en ouder.

Als we kijken naar de kerngetallen van orgaandonatie zien we een groot
verschil tussen Nijmegen en de rest van Nederland: zowel voor de registra-
tie van de donatiewens als voor de registratie als donor liggen de cijfers
aanmerkelijk hoger. Voor een deel heeft het geven van sociale wenselijke
antwoorden daarbij ongetwijfeld een rol gespeeld: voor Nederland gaat het
om het daadwerkelijke gedrag van de Nederlandse bevolking van achttien
jaar en ouder, vastgelegd in het Donorregister, in Nijmegen gaat het om in
het kader van een survey geclaimd gedrag. Alleen opleiding blijkt een rol te
spelen bij orgaandonatie: hoger opgeleiden zijn eerder geneigd zich te
laten registreren als donor.

Op basis van de gegevens in Nijmegen kunnen we verder stellen dat org-
aandonatie in redelijke mate wordt besproken, met name met de partner
en met vrienden. Tevens is bijna driekwart van de respondenten op de
hoogte van de donatiewens van een persoon in de directe omgeving. Dit
geldt met name voor de partner en voor andere gezinsleden. Dit ligt in lijn
met het onderzoek van Cox (2005) onder de Nederlandse bevolking, waar-
uit blijkt dat twee derde van de Nederlanders op de hoogte is van de dona-
tiewens van anderen. Kijkend naar de achtergrondkenmerken speelt alleen
opleiding een rol. De door Thompson et al. (2003) gevonden verschillen
tussen mannen en vrouwen met betrekking tot het praten over orgaando-
natie treden hier niet op. Overigens laten de scores op de verschillende
afhankelijke en onathankelijke variabelen een vrij stabiel beeld zien over de
jaren. De Nijmeegse bevolking heeft in 2003, 2004 en 2005 geen signifi-
cante veranderingen ondergaan wat betreft de orgaanregistratie en de
onderliggende factoren.

In deze studie werd vervolgens gekeken naar de samenhang tussen inter-
persoonlijke communicatie en verschillende gedragsdeterminanten van
donorregistratie. Opvallend is de sterke samenhang tussen de gedragsde-
terminanten onderling. Met name eigen effectiviteit en kennis over orgaan-
donatie hebben over de jaren heen een dominante positie. De samenhang
tussen de gedragsdeterminanten en de interpersoonlijke communicatie
over orgaandonatie is minder eenduidig. Het is met name opvallend dat de
sociale uitkomstverwachtingen niet samenhangen met praten over orgaan-
donatie en op de hoogte zijn van donatiewens van anderen in tegenstelling
tot kennis over orgaandonatie. Voor de verklaring hiervan kan nader onder-
zoek naar de inhoud van de interpersoonlijke communicatie wellicht uit-
komst bieden.

Ten slotte hebben we gekeken naar de samenhang tussen de intentie tot het
beschikbaar stellen van de eigen organen met interpersoonlijke communi-
catie en de gedragsdeterminanten. Dit is de belangrijkste bijdrage van deze
studie, aangezien dit eerder vrijwel niet op deze wijze is onderzocht. De
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bivariate correlaties laten steeds een significant verband zien. Blijkbaar
spelen alle voorspellers van orgaandonatie op een of andere manier een rol.
Uit de logistische regressie blijkt dat de interpersoonlijke communicatie en
de gedragsdeterminanten gezamenlijk een goede voorspelling geven van
de bereidheid organen af te staan. We zien een dominante positie van eigen
effectiviteit, positieve uitkomstverwachtingen en kennis over orgaandona-
tie. In het onderzoek van Reubsaet et al. (2001) onder zestien- tot achttien-
jarigen bleek eigen effectiviteit om te laten registreren nauwelijks een rol te
spelen. Het gebruik van een online donorformulier sinds eind 2007 past
bij de dominante positie van de eigen effectiviteit om de donatiewens vast
te leggen. Mensen kunnen tegenwoordig aan de hand van zo'n formulier
en hun Digld (digitale identiteit waarmee de overheid de identiteit van
gebruikers kan controleren) hun donatiewens via internet vastleggen en
wijzigen (www.donorregister.nl). Interpersoonlijke communicatie lijkt
vooral in samenhang met de traditionele gedragsdeterminanten een rol te
spelen. Het model als geheel vertoont dan ook een goede voorspelling van
de intentie tot orgaandonatie. Of praten over orgaandonatie en bekendheid
met de donatiewens van anderen ook vruchtbaar zijn als het er werkelijk
op aan komt in de transplantatieprocedure zal door nader onderzoek dui-
delijk moeten worden gemaakt (Blok, 2005).

Het combineren van gegevens over de intentie tot het beschikbaar stellen
van de eigen organen enerzijds en de interpersoonlijke communicatie over
orgaandonatie en enkele traditionele gedragsdeterminanten anderzijds en
de vergelijking tussen verschillende jaren is een vernieuwing in het weten-
schappelijk onderzoek op dit terrein. Tegenover deze voordelen van deze
studie staat een aantal beperkingen. De resultaten hebben betrekking op de
bevolking van Nijmegen, waarbij niet duidelijk is of deze ook generaliseer-
baar zijn naar de Nederlandse bevolking. De drie cross-sectionele surveys
maken bovendien het moeilijk de causale relaties tussen de verschillende
variabelen te toetsen. Bovendien wordt het registratiegedrag uit het verle-
den achteraf in verband gebracht met verschillende onafhankelijke variabe-
len. Alhoewel geen zekerheid bestaat over de richting van de samenhang,
biedt het stabiele karakter van de scores op de onafhankelijke variabelen
door de jaren heen enig houvast. Aangezien de drie metingen onderdeel
waren van een breder onderzoek naar sociaal-culturele ontwikkelingen in
Nijmegen, kon slechts een gering aantal items gebruikt worden om de con-
cepten te meten. In toekomstig onderzoek dient in ieder geval aandacht te
worden besteed aan de verdere conceptualisering en operationalisering van
de determinanten van orgaandonatie. Daarbij kan ook gebruikgemaakt
worden van recente inzichten uit een onderzoek naar determinanten van
bloeddonatie. Godin et al. (2005) hebben een model over verandering van
gezondheidgerelateerd gedrag getoetst om de intentie tot het doneren van
bloed te voorspellen. Uit dat onderzoek bleek ook dat de belangrijkste
determinant werd gevormd door ervaren drempels om het gewenste
gedrag uit te voeren, bestaande uit eigen effectiviteit en beschikbare faci-
liteiten. Twee andere relevante factoren die in het kader van orgaandonatie
ook een rol zouden kunnen spelen, waren verwachte spijt van het niet
doneren en de morele norm rond het doneren (Godin et al., 2005: 147; Den
Hartogh, 2003).

De resultaten van deze studie vragen om een integrale aanpak in de prak-
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tijk waarbij voorlichting een belangrijke rol speelt. Naast verduidelijking en
handhaving van de wetgeving en de codrdinatie van de orgaantransplanta-
tie in ziekenhuizen is de donatiepraktijk vooral gediend bij voorlichting
over registratie en met name voorlichting over de transplantatieprocedure
na overlijden. De burger dient niet alleen aangesproken te worden op zijn
rol als potentiéle donor, maar zeker ook als potentiéle nabestaande. Naast
de succesvolle massamediale aanpak die een sense of urgency bewerkstelli-
gen en ervoor zorgt dat iedereen over orgaandonatie spreekt, biedt het
mobiliseren van het sociale netwerk meer zekerheid over de registratie en
de donatiewensen van anderen. Praten over orgaandonatie en bekendheid
met de donatiewens van anderen verhoogt waarschijnlijk het aantal orgaan-
transplantaties en biedt nabestaanden in ieder geval de mogelijkheid meer
te handelen in de geest van de overledene.

Noten

Wat de logistische regressieanalyse betreft is het strikt genomen niet mogelijk op grond
van via een cross-sectioneel design verzamelde gegevens een causale analyse te maken
van de rol van de verschillende determinanten bij het besluit tot registratie. Bovendien
gaat het om registratie uit het verleden (t ) die achteraf in verband wordt gebracht met de
gedragsdeterminanten (t,). Ook de uitgesproken intentie tot donatie na overlijden wordt
achteraf verklaard uit de determinanten. We zijn dan ook terughoudend bij de interpreta-
tie van de regressieanalyse.
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Obliging the spirits of the deceased. An explora-
tive study into the role of interpersonal commu-
nication in the process of donor registration

In this contribution we shed a light on people’s
willingness to register as organ and tissue donor
and determinants that can predict this willing-
ness. We are especially interested in the role of
interpersonal communication in overcoming
the existing shortage in organ transplants. In
this study we examine empirical evidence for
the beneficial effect of communication about
organ donation, besides the more traditional
behavioural determinants like knowledge, atti-

Keywords

tudes and self-efficacy to register. Three cross-
sectional surveys were conducted among inhab-
itants of Nijmegen in three consecutive years
(2003, 2004 and 2005). Respondents were
asked if they were registered as donor, what
opinions they held toward organ donation, if
they talked with others about organ donations
and if they were familiar with donor preferences
of others. Results indicate that people talk a lot
about donation and are familiar with donor
wishes, especially of spouses and other family
members. On the other hand we conclude that
interpersonal communication is less important
in affecting donor registration compared to self
efficacy to register and knowledge about organ
donation.

organ donation, interpersonal communication, family members, willing-

ness donor registration
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