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Geachte [Aanhef],

Zoals bekend verstrekt de Stichting DKB sociale en fysieke donorgegevens in de
vorm van een donorpaspoort aan ouders van donorkinderen onder de 12 jaar en
aan donorkinderen ouder dan 12 jaar. Afgelopen periode is het de Stichting echter
opgevallen dat de sociale en fysieke gegevens zoals aangeleverd door de kliniek
niet altijd compleet zijn, terwijl het gegevens betreft van na inwerkingtreding van
de wet DKB. Om dit vermoeden beter te kunnen onderbouwen hebben we daarom
alle door de Stichting verstrekte donorpaspoorten van de maanden oktober en
november nader onder de loep genomen. Graag brengen we middels deze brief de
resultaten hiervan bij u onder de aandacht.

In de maanden oktober en november heeft de Stichting 40 donorpaspoorten
verstrekt met sociale en fysieke gegevens waarvan de behandeling na
inwerkingtreding van de wet DKB heeft plaatsgevonden. Van deze
donorpaspoorten waren er slechts drie waarin alle gegevens volledig ingevuld
waren. In alle andere donorpaspoorten stond minimaal één veld op onbekend. Een
groot deel van de donorpaspoorten waren wel voor het grootste gedeelte ingevuld,
er zaten echter ook donorpaspoorten bij waarvan bijvoorbeeld alle sociale
donorgegevens ontbraken.

Opvallend is dat met name de velden "huidige leefsituatie’, *huidige woonsituatie’
en ‘huidige opleiding” vaak op onbekend blijven staan. ‘Huidige leefsituatie’
bijvoorbeeld is in 21 van de 40 donorpaspoorten niet ingevuld. We hebben het
vermoeden dat er onduidelijkheid bestaat over het woord huidig. Graag
herinneren we u eraan dat de donorgegevens gebaseerd zijn op de situatie ten
tijde van de donatie, of eventueel ten tijde van het laatste contact met de donor.
Huidig refereert dus naar de situatie toen de donor de gegevens aanleverde, niet
naar het moment dat de gegevens u bij ons aangeleverd worden, of het moment
dat wij de gegevens verstrekken. Er is nergens een verplichting om deze gegevens
op deze manier up to date te houden. In het geval van “huidige opleiding” maken
we u er graag op attent dat als hier niets is ingevuld omdat er bijvoorbeeld geen
opleiding gevolgd wordt ons systeem automatisch ‘onbekend’ jnvult. Ons voorstel
zou zijn om wanneer dit het geval hier ‘geen’ of ‘afgestudeerd” 0.i.d. in te vullen in
plaats van het veld leeg te laten. Wij zullen ook zelf bezien of wij de bewoording
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hieromtrent kunnen verbeteren. In de tussentijd willen we u vragen om de
woorden huidig te interpreteren zoals hierboven omschreven.

Verder is ons opgevallen dat de informatie m.b.t. motivatie, zelfomschrijving en
persoonlijkheidskenmerken soms erg summier zijn. Als Stichting hanteren wij de
stelregel dat minimaal één van deze drie zaken ingevuld is. De redenering
hierachter is dat wanneer een donor een mooie brief schrijft aan eventuele
donorkinderen waarin deze schrijft over zijn beweegredenen als donor, of vertelt
over zichzelf, het wat veel is om ook te verplichten dat alle
persoonlijkheidskenmerken ingevuld zijn.

We zijn dan ook blij dat in 35 van de 40 donorpaspoorten de lijst met
persoonlijkheidskenmerken voor het grootste gedeelte is ingevuld. Hoewel ook

hier slechts veertien van deze 35 lijsten met persoonlijkheidskenmerken compleet

zijn aangeleverd. De andere vijf donorpaspoorten echter, hebben als alternatief
voor de lijst persoonlijkheidkenmerken van de donor een motivatie aangeleverd

die uit niet meer dan één a twee zinnen bestaat. Graag brengen we hier onder de

aandacht dat we als Stichting een motivatie bestaande uit zoiets als ‘om andere
mensen te helpen” wel erg summier vinden ter vervanging de lijst met
persoonlijkheidkenmerken, of een persoonlijke brief gericht aan het donorkind.

Concluderend zouden wij graag de kwaliteit van de sociale en fysieke gegevens
zoals we deze kunnen verstrekken in donorpaspoorten verhogen. De sociale en
fysieke gegevens zijn tot het 16° levensjaar van een donorkind vaak de enige

informatie die ouders en donorkinderen hebben. Wij betreuren het dan ook dat we

door het gebrek aan informatie als Stichting zoveel incomplete donorpaspoorten

moeten verstrekken. Het is lastig om als Stichting een grens te stellen in wanneer

gegevens echt onvoldoende zijn. We willen u en uw beroepsgenoten dat ook

aansporen om er zoveel mogelijk voor te zorgen dat de volledige gegevens van de

donor verzameld en aangeleverd worden, zodat de donorpaspoorten die wij
vertrekken in de regel gewoon compleet zijn.

Wij willen u vragen om uw beroepsgenaoten hier zoveel mogelijk op attent te
maken. Wij hopen dat u in het gesprek binnen uw beroepsgroep het belang kunt
onderstrepen van de compleetheid van gegevens in donorpaspoorten, zodat de
kinderen die ontstaan uit de vruchtbaarheidsbehandelingen die u uitvoert, ook
beschikking hebben over kwalitatief goede informatie van hun donor.
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Met vriendelijke groet,
namens het bestuur van de stichting,

Ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport
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