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Nieuws van BVN

Borstkankerzorg meetbaar verbeteren
Drie ziekenhuizen, zorgverzekeraar VGZ en Borstkankervereniging 
Nederland (BVN) werken samen in het project ‘Patiënt aan Tafel’. 
Patient advocates nemen namens BVN deel aan de gesprekken. 
Doel is verdere verbetering van de borstkankerzorg, met de patiënt 
als uitgangspunt. Het project gaat over zaken als het snel 
beschikbaar hebben van de diagnose, een korte wachttijd tot de 
behandeling en de bejegening van de patiënt. Eind 2014 bepalen 
de betrokken partijen de vervolgstappen.

Sponsoring onderzoek Pink Ribbon
In navolging van de VS waar de laatste week van september 
‘Hereditary Breast and Ovarian Cancer Awareness Week’ heet, 
vragen we op 27 september met het congres B-last aandacht 
voor het voorkomen van borst- en eierstokkanker door een 
erfelijke belasting. We zijn heel blij dat Stichting Pink Ribbon dit 
initiatief financiert. Net als het wetenschappelijk onderzoek 
naar een persoonlijk risicoprofiel voor BRCA1 en -2 mutatie-
dragers. BVN vraagt haar achterban dit onderzoek te sponso-
ren. Wat is jouw bijdrage? Kijk op  ≥ acties.pinkribbon.nl/acties/
BVN/wetenschappelijk-onderzoek-naar-erfelijke-borstkanker

Presentaties triple negatieve borstkanker online
Met BOOG en Stichting Pink Ribbon organiseerde BVN afgelopen 
juni een patiëntenspecial (mini-congres) over triple negatieve 
borstkanker. De presentaties en het kennisdocument staan op  
 ≥ www.pinkribbon.nl/over-borstkanker/patientenspecial-2014.html 

Nieuwe thema’s op B-bewust.nl
Op B-bewust.nl zijn nieuwe thema’s toegevoegd: Mannen en 
borstkanker, Voeding en beweging, Werk en re-integratie en 
Naasten. Op de site kun je je eigen checklist samenstellen aan 
de hand van themalijsten met voorbeeldvragen. Zo kun je 
gesprekken met je (huis)arts, verpleegkundige of andere 
begeleiders goed voorbereiden.  ≥ www.b-bewust.nl 

Zaterdag 27 september - Congres BRCA 
Belast met erfelijke borst- en/of eierstokkanker? 
Kom dan naar het Congres BRCA (gefinancierd 
door Pink Ribbon).  ≥ www.brca.nl/congres_2014 

20 september – Damloop by night
Een enthousiaste groep collega’s van BVN loopt 
voor Pink Ribbon mee met de Damloop by Night; 4 
Engelse Mijl (6,4 km hardlopen) door de verlichte straten van 
Zaandam. Wil jij dit team sponsoren? Zie  ≥ http://acties.
pinkribbon.nl/acties/froukje1/bvn-zet-hun-beste-beentje-voor/
doel.aspx 

Oktober - borstkankermaand
In oktober organiseren actieve vrijwilligers van BVN en andere 
borstkankerorganisaties activiteiten en bijeenkomsten door het 
hele land. Een overzicht vind je op  ≥ www.borstkanker.nl/ 
b_actief_oktobermaand_2014 

Zaterdag 11 oktober – Themadag uitgezaaide borstkanker
Tijdens de jaarlijkse themadag hoop & vrees worden de meest 
actuele medische ontwikkelingen op het gebied van uitge-
zaaide borstkanker behandeld. Deze keer is het thema ‘Kiezen 
voor kwaliteit’. ≥ www.borstkanker.nl/hoop_en_vrees_2014 

14 november - netwerkmiddag
De netwerkmiddag vindt plaats in het Vechthuis in Utrecht  
van 13:30 tot 16:30 uur. Inloop vanaf 13.00 uur. Meer info op  
 ≥ www.borstkanker.nl 
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Esthers column

Biologielessen
Toen ik  de diagnose borstkanker kreeg, breidde mijn 
woordenschat zich uit met allerlei medische termen. 
Voordat ik ziek werd, had ik nog nooit gehoord van ok-
selkliertoilet, schildwachtklierprocedure, plakprothe-
sen of mammacare-verpleegkundigen. Ik nam het mijn 
vrienden en familie dan ook niet kwalijk wanneer ze mij 
niet konden volgen; ik was heel anders gaan praten. 
Door alle gesprekken met artsen en verpleegkundigen 
had ik me in korte tijd een veelbelovend medisch voca-
bulaire eigen gemaakt.
Ook leerde ik over het menselijk lichaam: over het lymfe-
stelsel, witte bloedlichaampjes en oestrogenen. Ik heb het 
vast allemaal op de middelbare school met biologie ge-
had, maar was toch veel vergeten.

Toen ik na tien maanden behandelingen voorzichtig weer 
begon met werken, werd mijn baas vanwege een reorga-
nisatie ontslagen. Op een dag had ik een afspraak met de 
nieuwe interim-directeur. Hij vroeg me of ik wilde vertel-
len over wat mij het afgelopen jaar was overkomen. Ik 
ratelde het mij zo bekende verhaal af: diagnose, hor-
moongevoelige niet-erfelijke borstkanker, regionale uit-
zaaiingen, chemotherapie met zes TAC-kuren, borstam-
putatie met okselkliertoilet en 25 bestralingen. ‘Ben je nu 
dan helemaal klaar?’ vroeg hij beduusd. Ik vertelde dat ik 
de komende jaren nog hormoontherapie zou krijgen. 
Toen sprak hij de legendarische woorden: ‘Groeit die 
borst dan weer aan?’ Ik nam het hem niet kwalijk; zijn 
biologielessen waren ook al héél erg lang geleden.

Reageren? Mail naar info@esthersmid.nl

over Esther 
Esther Smid (1968) is freelance journalist en 

eindredacteur. In 2008 kreeg ze op 40-jarige 

leeftijd borstkanker. Na alle behandelingen 

maakte ze samen met haar tweelingdochters een 

informatief kinderboek: Gewoon Pech als je moeder 

borstkanker heeft. In deze column beschrijft ze hoe 

ze het gewone leven weer oppakt en welke invloed 

borstkanker daar nog op heeft.
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BRCA-sisters

Deborah Ligtenberg is lid van de Programmacommissie 
Erfelijkheid en vertelt over haar bezoek aan Force, het 
wereldwijde congres over erfelijke borst- en eierstokkanker, 
dat afgelopen juni in Philadelphia (VS) werd gehouden.

‘Gewapend met een stevige missie stappen collega-commis-
sielid Elly en ik in het vliegtuig. We willen informatie halen waar 
we in Nederland iets mee kunnen. Behandelingen, onderzoek 
en als het even kan een pil om de genmutatie BRCA te 
repareren (keep on dreaming!). 
Wat vooral indruk maakt, zijn de honderden vrouwen uit 
verschillende landen die allemaal een BRCA1- of BRCA2-gen-
mutatie hebben. “BRCA-sisters”, noemt een arts ons in haar 
lezing. Ik lach er hard om, maar ze heeft gelijk. Ondanks de 
internationale verschillen hebben we een band. Met vrouwen 
uit allerlei culturen praat ik over dingen als seksualiteit, 
cupmaat na een preventieve borstreconstructie en of je wel of 
niet aan je kinderen vertelt dat ze mogelijk erfelijk belast zijn. 
Elly en ik wonen zoveel mogelijk sessies bij en praten met 
deskundigen. Heel nieuwe dingen horen we niet. Een pilletje 
tegen BRCA is er ook niet, maar we ontmoeten veel gedreven 
wetenschappers die speuren naar een oplossing; het 
voorkomen en behandelen van erfelijke kanker. Zo is dankzij 
een donatie van een steenrijke familie in Philadelphia het 
Basser Research Center geopend, dat is verbonden aan Penn 
Medicine (University of Pennsylvania). Hier wordt volop 
onderzoek gedaan naar de BRCA-mutaties. Dit geeft hoop, 
veel hoop.’ De programmacommissie Erfelijkheid van BVN 
bespreekt met medisch specialisten wat de ontwikkelingen in 
het buitenland betekenen voor de Nederlandse situatie.

Verslag Force en Congres
    
≥  Een verslag van het congres Force vind je op www.brca.nl. Meld 

je hier ook aan voor het BVN-congres “Belast met erfelijke borst- 

en eierstokkanker?” over de actuele situatie in Nederland. Dit 

congres is op 27 september in Ede.

Berichten van onze bladpartners 
(advertorial)

Keuzehulp uitgezaaide borstkanker
Voor vrouwen met uitgezaaide borstkanker kan het lastig zijn om 
een goed beeld te krijgen van de verschillende behandelingsmoge-
lijkheden.  In samenwerking met Borstkankervereniging Nederland 
en het St. Antonius Ziekenhuis heeft De Argumentenfabriek de 
Keuzehulp Uitgezaaide Borstkanker ontwikkeld. Deze Keuzehulp 
biedt informatie en zet argumenten voor én tegen behandelopties 
op een rij. De Keuzehulp ondersteunt het gesprek tussen patiënt en 
arts en biedt ondersteuning bij het stellen van prioriteiten en maken 
van keuzes. Het St. Antonius Ziekenhuis voert momenteel een ‘pilot’ 
uit met de Keuzehulp waarna deze definitief wordt vastgesteld. 
Deze Keuzehulp is mogelijk gemaakt door Astra Zeneca middels 
een unrestricted grant (volledige financiering van het project zonder 
invloed op de inhoud).

Oncotype DX® borstkankertest 
De Oncotype DX® borstkankertest van Genomic Health is een 
genentest die informatie geeft over de biologie die artsen kan 
helpen aan een individueel afgestemd behandelplan. Het is 
aangetoond dat de test het risico van terugkeer van de ziekte 
voorspelt. Het is de enige gevalideerde test die de waarschijnlijkheid 
van chemotherapievoordeel voorspelt bij invasieve borstkanker. De 
test is opgenomen in de belangrijkste internationale richtlijnen en is 
de enige test aanbevolen voor gebruik in de klinische praktijk door 
NICE (Engels gezondheidsinstituut).
www.genomichealth.com

BluePrint®  en MammaPrint®
Nog een stap verder dan de MammaPrint®  is de ontwikkeling van 
BluePrint®. Dit is een profiel van tachtig genen, dat borstkanker 
onderverdeelt in drie groepen: Basal, Luminal of HER2. Deze 
groepen zijn zogenaamde moleculaire subgroepen en er is steeds 
meer bewijs in de medische wereld dat deze onderverdeling iets 
zegt over de respons op bepaalde therapieën. Samen met de 
MammaPrint®  kan BluePrint®  mogelijk extra waardevolle 
informatie over het gedrag van de tumor geven.  
www.mammaprint.nl
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Steun ons werk.  
Word lid!
www.borstkanker.nl

Wanneer jij vindt dat BVN goed werk verricht voor mensen 
met borstkanker en erfelijk belasten, laat dit dan merken  
door ons financieel te steunen. Als vereniging moeten wij 
het namelijk hebben van o.a. lidmaatschappen.  
Voor € 2,92 per maand ben je al lid en ontvang je ook 
gratis dit blad B, dat driemaal per jaar verschijnt.

Word nu lid! ≥ www.borstkanker.nl

Steun het werk van BVN: word lid!

Noteer 
in je 
agenda


