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Kort geleden sprak één van mijn collega’s een vrouw met een zeld-
zame, agressieve vorm van uitgezaaide borstkanker. Na een eerste 
behandeling met chemotherapie was de ziekte nog steeds actief en 
stond ze voor de keuze om wel of niet voor een andere vorm van  
(wekelijkse) chemotherapie te gaan. Een van haar volwassen kinde-
ren las op de website van BVN een interview met een arts die veel on-
derzoek doet naar deze vorm van borstkanker. Na overleg met haar 
huidige behandelaar nam ze contact op met deze ‘expert’ voor een 
second opinion. Er is nu een direct lijntje tussen haar, haar arts en 
deze ‘expert’. Dat geeft haar grip, vertrouwen en perspectief.

Zij ging zelf op onderzoek uit. Waar je als patiënt eigenlijk op hoopt, 
is dat je eigen behandelaar goed inzicht heeft in wat hij kan en wan-
neer het verstandig is om hulp van experts in te roepen. Zeker in het 
geval van een zeer zeldzame vorm van borstkanker zou het vanzelf-
sprekend moeten zijn dat de behandelend arts direct bij de diagnose 
al contact legt met experts op dit gebied. Hulp vragen is geen teken 
van zwakte maar van wijsheid, ook voor behandelaars. Bovendien 
helpt goed doorverwijzen kennis en ervaring over een specifieke, 
zeldzame vorm van borstkanker concentreren en verder opbouwen. 

In dit nummer van B lees je een artikel over B-Optimaal waarin we 
10 uitgangspunten voor optimale borstkankerzorg beschrijven. Dan 
hebben we het over kwaliteit van zorg én van leven. Deze 10 punten 
hebben we samen met patiënten en zorgprofessionals geformuleerd. 
De komende jaren is dit het kader van waaruit we aandacht vragen 
voor en een bijdrage leveren aan de beste borstkankerzorg. Het voor-
beeld hierboven illustreert het belang om kennis en expertise over 
zeldzame vormen van borstkanker te bundelen en te vergroten. 
Wanneer een patiënt gebaat is bij bepaalde expertise moet het van-
zelfsprekend zijn dat een behandelaar in een collegiaal consult con-
tact zoekt met een gespecialiseerde collega om mee te denken over 
de beste behandeling, of een patiënt verwijst naar het ziekenhuis 
of centrum waar die expertise wél in huis is. Nederland is een klein 
land, zeker wat betreft bijzondere doelgroepen zoals zwangere vrou-
wen of mannen met borstkanker. Concentratie van kennis is nodig 
om vooruitgang te boeken. 

Bij de besprekingen van B-Optimaal met patiënten en zorgpro- 
fessionals hebben we veel positieve plannen en initiatieven gehoord. 
Dat stemt ons hoopvol. BVN wil een bondgenoot zijn voor iedereen 
die de zorg voor borstkankerpatiënten wil verbeteren. 
Lees het artikel over B-optimaal op pagina 6.

Met zonnige lentegroet,

Lieke Steinmeijer
Steinmeijer@borstkanker.nl
Directeur BVN

Kijk voor meer nieuws op:  ! www.borstkanker.nl

Time-out en gedeelde besluitvorming
Sinds 2016 neemt BVN deel aan het project 'Time-out en 
gedeelde besluitvorming bij borstkanker'. Mensen met borst-
kanker moeten belangrijke beslissingen nemen op het gebied 
van diagnose, behandeling en nazorg. Dit project ondersteunt 
zorgverleners om patiënten goed te begeleiden bij het maken 
van keuzes.  ! www.borstkanker.nl/time-out

Lipofilling wordt vergoed
Na lange lobby door BVN wordt lipofilling van de borst sinds 
begin 2017 onder voorwaarden vergoed vanuit de basiszorg-
verzekering; voor veel vrouwen een waardevolle aanvulling  
op een operatie. Lees meer op 

 ! www.borstkanker.nl/nieuws/lipofilling-wordt-vergoed 

Themanummer B over uitgezaaide borstkanker
In oktober verschijnt een uitgave van B die volledig gewijd is 
aan de behandeling van en het omgaan met uitgezaaide 
borstkanker. Het nummer komt tot stand met medewerking  
van de expertgroep ‘Uitgezaaide borstkanker’ van BVN.
Nog geen lid en deze B wel ontvangen? 

 ! www.borstkanker.nl/wordlid 

Voor in de agenda

13 mei - Algemene Ledenvergadering (ALV) & presentatie 
studies – De ALV biedt leden inspraak in het beleid van de  
vereniging. Na de vergadering kun je lunchen en twee presen-
taties bijwonen over klinische studies: 
•  Gerrit-Jan Liefers (chirurg in het LUMC) over de TOP-studie 

naar de mogelijkheid om de bestraling achterwege te laten 
bij een specifieke groep oudere patiënten.

•  Jelle Wesseling (patholoog in het Antoni van Leeuwenhoek) 
over de LORD-studie waarin onderzocht wordt wat de beste 
behandeling is van DCIS.

Meer informatie en aanmelden via  ! www.borstkanker.nl/alv

21 september – BVN netwerkdag voor actieve leden
Op donderdag 21 september van 12.00 tot 16.30 organiseren 
wij de jaarlijkse netwerkdag. Dit jaar geven we er een nieuwe 
draai aan. Hoe dit vorm krijgt, blijft nog een verrassing, maar 
wij hopen dat je deze datum vast in je agenda noteert!

7 oktober – Borstkankersymposium op Kasteel de Vanenburg 
in Putten. Het symposium ‘Van patiënten voor patiënten’ staat 
in het teken van samen beslissen met je arts. Welke keuzes zijn 
er? Hoe maak je keuzes? Je hoeft het niet alleen te doen! Wat 
kan helpen en welke ondersteuning is er? En meer. 
www.borstkankersymposium.nl

28 oktober – Conferentie over uitgezaaide borstkanker door 
MUMC+ en BVN. Leerzaam. Inspirerend. Lotgenotencontact. 
www.borstkankeragenda.nl/conferentie-uitgezaaid

voorwoord BVN-nieuws

Expertise bundelen

van Borstkankervereniging Nederland

Mijn borstkanker was hormoongevoelig en dus kwam ik in aan-
merking voor hormoontherapie. Ik twijfelde niet; alles wat de kans  
op terugkeer van de kanker zou verkleinen, greep ik met beide 
handen aan. Toen ik eraan begon in 2009, zei mijn internist dat deze  
behandeling vijf jaar zou duren. 

Inmiddels slik ik al bijna acht jaar dagelijks tamoxifen. Nou ja,  
dagelijks… Natuurlijk vergeet ik het ook wel eens. In het begin 
had ik behoorlijk last van mijn chemobrein. Ik wist in de ochtend  
vaak niet of ik de avond tevoren nou wel of geen pilletje had geno-
men. Daarom kocht ik een pillendoosje met zeven vakjes met de 
afkortingen ma, di, wo, do, vrij, za, zo. Al snel waren de letters eraf 
gesleten en raakte ik weer in de war. Met zwarte, watervaste stift 
schreef ik de dagen van de week zelf weer op de vakjes.

Mijn internist stelde een jaar geleden voor dat ik een aantal weken 
zou stoppen met de tamoxifen. Dan kon ik kijken of mijn opvliegers  
en gewrichtsklachten zouden verminderen. Ik twijfelde. Stel nou 
dat mijn klachten als sneeuw voor de zon zouden verdwijnen? 
Dan werd het alleen maar moeilijker om daarna weer gemotiveerd 
door te slikken. 
Toch besloot ik tijdens de zomervakantie een tamoxifen-pauze  
te nemen. Lekker op vakantie zonder pillen! De opvliegers bleven 
echter komen en mijn gewrichten voelden ook niet soepeler dan 
anders… Eenmaal thuis vulde ik braaf mijn pillendoosje en slikte 
gewoon weer verder.

Het beleid wat betreft hormoontherapie is voortdurend in ontwik-
keling. Voor mij is het advies nu: tien jaar tamoxifen. Maar tegen 
die tijd krijg ik misschien wel levenslang. Nu maar hopen dat de  
watervaste stift het houdt!

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 borst- 
kanker daar nog op heeft.
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