De jury is zich ervan bewust dat de Hoornvlies Patiénten Vereniging in het “oogdomein” relatief bescheiden

in omvang is. Maar ondanks deze beperkte omvang, is de vereniging voor individuele hoornvliespatiénten wel
van grote betekenis; of nu sprake is van een veelvoorkomende aandoening of juist een zeldzame. Bovendien is
de vereniging niet alleen zichtbaar op het gebied van het oog. De vereniging manifesteert zich ook in de wereld
van de orgaan- en weefseltransplantaties.

Weefseldonatie is in tegenstelling tot orgaandonatie en bloeddonatie, nog steeds een relatief onbekend begrip.
Maar door donatie van weefsel is het mogelijk om niet alleen hoornvliezen, maar ook bot- en peesweefsel, huid,
grote arteriéle vaten en hartkleppen te transplanteren. En ook die transplantaties zijn van groot belang. En het is
niet zonder betekenis dat onze vereniging ook een leidende rol hierin neemt en impact heeft.

De jury kan zich voorstellen dat zelfs voor Pia Dijkstra de groep van hoornvlies patiénten nog niet heel zichtbaar
was. Tegelijkertijd wordt door het bestaan van de Hoornvlies Patiénten Vereniging en de grote belangstelling
voor de jaarlijkse Nationale Hoornvliesdag bevestigd, dat het een groep van betekenis is.

Mede door de Donorwet en Pia Dijkstra is er maatschappelijk veel belangstelling voor donatie en transplantatie
ontstaan. Opvallend is ook dat er meer aandacht bestaat voor de diverse facetten van doneren. Aanvankelijk
ging het vooral over de technische en bureaucratische aspecten van donaties, maar tegenwoordig wordt ook
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beschikbare hoornvliezen voor donatie is toegenomen. Dat heeft niet uitsluitend te maken met dit debat, zoals
bijvoorbeeld een nieuwe andere classificatie, maar de jury constateert dat de aandacht die Pia Dijkstra in de
politiek en de media voor en met de donorwet heeft gekregen, een blijvende maatschappelijke verandering is
teweeggebracht. Dat is gezien en niet onopgemerkt gebleven.

De Award

De Award is een kristallen kunstobject: de Flowerbowl van de Nederlandse industrieel ontwerpster Carina
Riezebos en is vervaardigd in opdracht van de Hoornvlies Patiénten Vereniging door Royal Leerdam Crystal.

Slot

Het is een grote eer en een genoegen om de Hennie Volker-Dieben Award 2019 vandaag aan Pia Dijkstra
te overhandigen.
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Inleiding

Op zaterdag 6 april 2019 is tijdens de 14e Nationale Hoornvliesdag in de Eenhoorn te Amersfoort voor de
eerste keer de Hennie Volker-Dieben Award uitgereikt.

Ter voorbereiding hierop zijn op initiatief van het bestuur van de Hoornvlies Patiénten Vereniging de leden
van de jury op vrijdag 22 maart 2019 voor nader overleg bij elkaar gekomen in Amsterdam. De overwegingen
en het oordeel van de jury zijn vastgelegd in dit juryrapport.

Algemeen

De Hoornvlies Patiénten Vereniging is een vereniging van patiénten voor patiénten. De vereniging helpt met
betrouwbare informatie, advies en ondersteuning, ontmoetingsbijeenkomsten, de Nationale Hoornvliesdag,
ervaringen delen, anderen helpen en invloed uitoefenen.

Hennie Volker-Dieben Award

De Hennie Volker-Dieben Award is op initiatief van het bestuur van de Hoornvlies Patiénten Vereniging in het
leven geroepen. Het betreft een tweejaarlijkse onderscheiding die dit jaar voor de eerste keer wordt uitgereikt.
De Hoornvlies Patiénten Vereniging kent deze onderscheiding toe aan een persoon of organisatie die een
bijzondere bijdrage levert aan het verbeteren van de kwaliteit van leven van hoornvliespatiénten.

Juryleden

De jury voor de Hennie Volker-Dieben Award 2019 is op initiatief van het bestuur van de Hoornvlies Patiénten
Vereniging samengesteld. Daarbij is aandacht geweest voor diversiteit en een variéteit aan disciplines, bij voorkeur
op de inhoud. Bovendien is een aantal relevante werkgebieden in de jury met elkaar verbonden: de patiént,

het 0og, de arts en de wetenschap. Maar ook aanvullende en ondersteunende disciplines zijn belangrijk, zoals
Oogheelkundig Fotografie Nederland, Visser Contactlenzen en Oculenti. Deze organisaties zijn gelieerd aan
ziekenhuizen en hoornvliesklinieken en van wezenlijke invloed op het welbevinden van hoornvliespatienten.

De jury voor de Hennie Volker-Dieben Award 2019 bestaat uit de navolgende vijf personen:

Voorzitter: Mevrouw dr. Cara Antoine, Chief Marketing & Operations Officer at Microsoft Netherlands én zelf
hoornvliespatiént;

Lid: De heer prof. dr. Rudy M.M.A. Nuijts, hoofd Hoornvlies Kliniek & medisch directeur Chirurgisch Dagcentrum
en verbonden aan de afdeling Oogheelkunde van het Maastricht Universitair Medisch Centrum en aan het
Zuyderland Medisch Centrum;

Lid: Mevrouw mr. drs. Edith Mulder, directeur van het Oogfonds;

Lid: Mevrouw dr. Esther-Simone Visser, algemeen/technisch directeur en optometrist bij Visser Contactlenzen;
Lid: De heer Frank Smolders, Ophthalmic Imaging specialist aan het Universitair Medisch Centrum Groningen.

Hennie Volker-Dieben

Vanaf 1970 heeft mevrouw prof. dr. Hennie J.M. Vlker-Dieben zich gedurende 35 jaar ingezet voor de
oogheelkunde. Of, zoals zij het zelf graag noemt “het mooiste vak van de wereld”. Zij is gepromoveerd op de
immunologische aspecten van hoornvliestransplantaties. Zij toonde in haar onderzoek aan dat weefseltypering
van ontvanger en donor de resultaten van hoornvliestransplantatie onder bepaalde omstandigheden sterk
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verbeterde. Zij heeft duizenden hoornvliestransplantaties uitgevoerd. Haar werk en haar onderzoeken zijn
baanbrekend geweest en droegen bij aan het verbeteren van hoornvliestransplantaties.

Tot haar pensionering in 2004 was Hennie Volker-Dieben hoofd van de afdeling Oogheelkunde van het VU
medisch centrum. Zij heeft daarnaast ruime ervaring in bestuurlijke en toezichthoudende functies.

Als oogarts stond Hennie V6lker-Dieben aan de wieg van de Hoornvlies Patiénten Vereniging. Met de oprichting
van deze vereniging gaf zij een krachtige impuls aan de wisselwerking tussen patiént, arts, wetenschap en
medisch onderzoek. Zij noemt dat de vierhoeksverhouding. Verder is zij ervan overtuigd dat directe belangen-
behartiging door patiénten zelf bij de overheid gewoon beter werkt en meer impact heeft.

Pia Dijkstra

Pietje Aafke (Pia) Dijkstra was voorafgaand aan haar Kamerlidmaatschap jarenlang programmamaker en
nieuwslezer bij het NOS Journaal. Sinds 2010 is zij lid van de Tweede Kamer voor D66.

Pia Dijkstra is een ware publiekslieveling. Voor de Tweede Kamerverkiezingen van 2010 stond zij op de 13¢ plaats
van de kandidatenlijst en zou zij geen Kamerlid zijn geworden (D66 haalde tien zetels), maar veroverde dankzij
15.705 voorkeurstemmen - elf stemmen boven de kiesdrempel - toch een Kamerzetel. In 2012 stond zij op de
negende plaats van de kandidatenlijst en werd zij opnieuw gekozen, ditmaal met maar liefst 24.886 voorkeur-
stemmen. In 2017 stond zij op de vierde plaats van de kandidatenlijst en werd zij opnieuw gekozen, ditmaal met
een duizelingwekkend aantal van 120.557 voorkeurstemmen.

Pia Dijkstra is de vrouw achter de veelbesproken Donorwet. Zij bepleitte als lid van de Tweede Kamer voor
automatische donorregistratie (het zogenaamde ‘geen bezwaar’-systeem). Op 13 september 2016 stemde de
Tweede Kamer met de kleinst mogelijke meerderheid in met het initiatiefwetsvoorstel van Pia Dijkstra voor
automatische registratie van orgaandonoren, tenzij men bezwaar aantekent. Bij de hoofdelijke stemming bleken
75 Kamerleden voor en 74 tegen de initiatiefwet.

Ruim een jaar geleden werd na een spannend debat in de Eerste Kamer met een nipte meerderheid van slechts
twee zetels de Donorwet definitief aangenomen. Hoe de stemming in de senaat zou uitpakken, bleef tot op het
laatste moment onduidelijk. In veel fracties maakten Eerste Kamerleden een persoonlijke afweging, in plaats
van dat zij volgens een vooraf vastgestelde partijlijn stemden. Dat zorgde voor een spannende en opmerkelijke
stemverdeling.

Donorwet

Wie Donorwet zegt, zegt Pia Dijkstra. Zij is de vrouw die altijd verbonden zal blijven aan de Donorwet. Deze wet
wil dat mensen die nu nog geen keuze in het Donorregister hebben vastgelegd, stimuleren om dat wel te doen.
Vanaf 1 juli 2020 treedt de nieuwe wet in werking.

Pia Dijkstra heeft het aangedurfd om een moeilijk en belangrijk thema opnieuw, degelijk en integer ter discussie
te stellen en daarvoor ook nieuwe mogelijkheden en oplossingen te bieden. Haar visie en doorzettingsvermogen
hebben een blijvend verschil gemaakt in maatschappelijke positie van donoren én degenen die van een donor
afhankelijk zijn.

Een transplantatie betekent voor velen een laatste redmiddel om invaliditeit als gevolg van veel verschillende
aandoeningen en kwalen, te voorkomen. Voor hoornvlies patiénten is dat niet anders. Dankzij een transplantatie
verandert een hulpbehoevende pati€ént met een visuele handicap, in iemand die weer kan zien en volledig aan
het maatschappelijk verkeer kan deelnemen.



