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BVN-agenda
28 mei Algemene Ledenvergadering 
BVN nodigt alle leden uit voor de Algemene 
Ledenvergadering op zaterdag 28 mei 2016. De 
behandeling van de jaarstukken houden we deze keer zo kort 
mogelijk, zodat er tijd is voor een brainstorm over late 
gevolgen; en veel tijd om te netwerken.  
Het programma en de vergaderstukken vind je op  

 ≥ www.borstkanker.nl/algemene_ledenvergadering

---------------------------------------
Nieuws van BVN 
Code rood pertuzumab 
BVN maakt zich grote zorgen dat het geneesmiddel pertuzu-
mab (Perjeta) mogelijk uit de basisverzekering verdwijnt. 
Zorginstituut Nederland (ZINL) adviseert minister Schippers 
om het geneesmiddel te schrappen uit het zorgverzekerings-
pakket vanwege te hoge kosten terwijl het bewezen effectief is 
voor een groep patiënten met uitgezaaide borstkanker. BVN 
vindt daarom dat het middel beschikbaar moet blijven voor 
patiënten. BVN heeft een petitie geopend die door bijna 23.000 
mensen is getekend. BVN zoekt een geschikt moment om deze 
aan de minister of een andere bewindspersoon aan te bieden. 
Het laatste nieuws vind je op  

 ≥ www.borstkanker.nl/petitie 

Patient advocates uit hele wereld bij elkaar
Tijdens het Europese borstkankercongres EBCC in maart 
organiseerde BVN een avond voor aanwezige patient 
advocates. Rond de dertig vertegenwoordigers uit vele landen 
kwamen bijeen bij KWF. BVN vertelde over haar activiteiten, het 
werk van Nederlandse patient advocates, over de Monitor 
Borstkankerzorg en de invulling van shared decision making. 
Daarnaast was er ruimte voor vragen, onderlinge kennisma-
king en netwerken. Een geslaagd evenement.

De beste borstkankerzorg
Hoe ziet de toekomst van de borstkankerzorg in Nederland er 
idealiter uit? Eind maart organiseerde BVN een bijeenkomst 
met vooraanstaande borstkankerspecialisten en verpleegkun-
digen uit verschillende disciplines. Aan de orde kwamen 
aspecten van de behandeling van borstkanker die de zorg echt 
stappen vooruit kunnen brengen. BVN zet op basis hiervan een 
stip op haar horizon en gaat kijken hoe deze aspecten het 
beste in de praktijk te brengen zijn.

Nieuw: film ‘Eigen regie’
BVN maakte op basis van de ervaringen van zeven vrouwen 
een film over eigen regie en biedt hiermee handvatten over hoe 
je dit kunt vormgeven op een manier die bij jou past. Borstkan-
ker overkomt je. Je wordt er ongewild mee geconfronteerd en 
het zet je leven op zijn kop. Het helpt als je voor en tijdens de 
behandeling regelmatig stilstaat bij wat je wensen, zorgen of 
vragen zijn, hoe je je voelt en waar je hulp bij nodig hebt; en bij 
wat je wel of juist niet wilt. Daarmee begint eigen regie.  
Bekijk de film op  ≥ www.bbewust.nl

B-force nieuwe stijl
Voor Borstkankervereniging Nederland (BVN) zijn ervaringen en 
voorkeuren van onze achterban van essentieel belang. Niet 
alleen om intern beleid te bepalen, maar vooral als belangrijk 
middel om patiëntgerichte borstkankerzorg te bevorderen. Via 
leden en actieve leden krijgen we al een idee wat er leeft. Om 
hier nog beter van op de hoogte te zijn is enkele jaren geleden 
B-force ontwikkeld: een online instrument waarbij we één tot 
twee keer per maand enkele vragen stellen over onderwerpen 
die met borstkanker te maken hebben. 

B-force blijkt heel succesvol: gemiddeld beantwoorden 
zevenhonderd mensen per keer de vragen. Hiermee kunnen 
we onze standpunten extra kracht bijzetten en concrete acties 
ondernemen. Mede door de input vanuit B-force is het 
onderwerp ‘late gevolgen’ nu een speerpunt van BVN. Ook 
delen wij de uitkomsten geregeld met externe partijen zoals 
beroepsgroepen en ziekenhuizen. Denk hierbij bijvoorbeeld 
aan het inrichten van de zorg wanneer ziekenhuizen gaan 
samenwerken. We vragen wat jullie optimale zorg vinden en de 
antwoorden delen wij zodat ziekenhuizen de manier waarop zij 
de zorg organiseren erop kunnen aanpassen. Ook als we in de 
media optreden, gebruiken we B-force om de stem van 
patiënten in te brengen, onlangs nog bij de discussie over dure 
geneesmiddelen. 

B-force is dit jaar in een (technisch) nieuw jasje gestoken. De 
aanmeldprocedure is uitgebreid met specifieke vragen over 
jouw situatie ten aanzien van borstkanker. Dit heeft als voordeel 
dat we gericht mensen kunnen benaderen met vragen die 
alleen op hen van toepassing zijn. Daarnaast zorgt inzicht in 
‘achtergrondgegevens’ ervoor dat de uitkomsten ook voor 
wetenschappelijke doeleinden bruikbaar zijn. We zijn hard op 
zoek naar nieuwe deelnemers. Hoe meer deelnemers hoe 
beter we de belangen van onze achterban kunnen behartigen!

Meedoen? Ga naar de website van B-force  
≥ www.bforce.nl en meld je aan via ‘Doe mee’. Deelname is 
anoniem en jouw persoonsgegevens worden beschermd en 
nooit gedeeld met derden.

Berichten van onze bladpartners 
(advertorial)

Oncotype DX ®
De Oncotype Dx® Borstkankertest is een genentest van Genomic 
Health welke informatie geeft die artsen kan helpen aan een 
individueel afgestemd behandelplan. Bevindingen bij meer dan 
50.000 patiënten bewijzen dat met Oncotype DX® bij meer dan de 
helft van de patiënten effectief afgezien kon worden van chemothe-
rapie. Het is de enige genentest die het risico van terugkeer van 
kanker en de waarschijnlijkheid van chemotherapievoordeel 
voorspelt in een vroeg stadium van invasieve borstkanker. 
Daardoor wordt de test beschouwd als zorgstandaard. 
≥www.genomichealth.com 

Combinatie doelgerichte en hormonale therapie
Bij Novartis Oncology zijn we iedere dag druk bezig met het 
identificeren en aanpakken van de belangrijkste factoren die 
(uitgezaaide) borstkanker veroorzaken. Dit om de behandelresulta-
ten voor zoveel mogelijk patiënten te verbeteren. Veel van ons 
borstkankeronderzoek is gebaseerd op onze overtuiging dat het 
combineren van doelgerichte therapieën met hormonale therapie 
een groot voordeel kan bieden voor patiënten met HR+/HER2- ge-
vorderde borstkanker. We zijn dan ook verheugd dat diverse 
Nederlandse ziekenhuizen samen met ons deze aanpak in klinische 
studies willen onderzoeken. Kijk voor meer informatie over studies 
op ≥ www.kanker.nl
 
Betere zorg voor oudere patiënt
Veel kankersoorten worden steeds beter behandelbaar. Maar voor 
oudere patiënten gaat dit vaak niet op. 'Behandeling van de oudere 
kankerpatiënt wijkt vaak af van de standaardbehandeling die bij 
jongere patiënten wel mogelijk is', stelt internist-oncoloog Johan-
neke Portielje van het HagaZiekenhuis. 'De oncologische zorg is nog 
onvoldoende afgestemd op de behandeling van oudere patiënten 
en wordt gehinderd door gebrek aan wetenschappelijke bewijsvoe-
ring.' HagaZiekenhuis en Roche hebben daarom afgesproken 
samen oplossingen te zoeken die de zorg aan de oudere kankerpa-
tiënt structureel kan verbeteren.

Keuzehulp bij uitgezaaide borstkanker
Vorig jaar heeft het Sint Antonius Ziekenhuis in samenwerking met 
BVN een Keuzehulp ontwikkeld voor vrouwen met uitgezaaide 
borstkanker. De keuzehulp informeert patiënten en zet argumenten 
voor en tegen behandelopties op een rij. De Keuzehulp helpt ook 
zorgprofessionals bij het structureren van gesprekken met patiënten. 
AstraZeneca heeft de ontwikkeling gefinancierd, maar geen invloed 
gehad op de inhoud van de Keuzehulp. 
≥ www.borstkanker.nl/keuzehulp_uitgezaaide_borstkanker

MammaPrint ©
MammaPrint is een unieke borstkankertest van Agendia die bepaalt 
hoe agressief een tumor zich gedraagt. Met MammaPrint krijgt men 
een duidelijke uitslag Laag Risico of Hoog Risico op uitzaaiingen. Op 
basis van deze uitkomst kan de behandelend arts, samen met de 
patiënt, geïnformeerd bepalen welke behandeling het beste is na de 
operatie. Het is aangetoond dat bij Laag Risico, de patiënt beperkt 
baat heeft bij chemotherapie. MammaPrint is in elk ziekenhuis 
beschikbaar. Voor meer informatie bezoek ≥ www.mammaprint.nl  

Esthers column

Sexy?
Mooier is mijn lijf er niet op geworden sinds ik borstkanker 
kreeg. Eén borst, een groot litteken, wat extra kilo’s…
Toen ik net klaar was met mijn behandeltraject vielen me de 
deinende decolletés van dansende vrouwen op. In bushokjes 
keek ik bewuster naar de levensgrote advertenties van linge-
riemerken. Ik besefte dat mijn lijf nooit meer zo symmetrisch 
zou zijn als dat van die schaars geklede vrouwen. Heel jam-
mer, maar of ik me daardoor nou minder vrouwelijk voel, of 
minder sexy? Misschien zijn vrouwen van mijn leeftijd per 
definitie minder sexy dan vrouwen van begin 20. Gewoon 
biologie toch?
Ik voel me ook niet gekwetst door een tietenrace of een biki-
nirecord. Ik vind het net zo stom als zoveel andere recordpo-
gingen, maar persoonlijk raakt het me gewoon niet. 

Aan het eind van een lange en gezellige festivalavond liep 
ik vorige zomer een keer lallend richting tent, daarbij 
omarmd door een vriend, die het onderweg nodig vond aan 
mijn linkerborst te zitten. Nou ja borst, prothese dus. Voel-
de ik me sexy? Nee, ik voelde me vreselijk ongemakkelijk! 
Hij weet dat ik een borstamputatie heb ondergaan, maar 
blijkbaar was hij dat even vergeten. Hij weet ook dat ik een 
man heb, sterker nog; hij heeft zelf een leuke vrouw, met 
TWEE borsten.

Ik besloot er maar gewoon wat van te zeggen: “Ik weet niet 
hoor, maar je zit aan mijn neptiet.” Hij stopte onmiddellijk, 
zonder commentaar, met het kneden van mijn siliconenborst 
en we liepen lallend verder.
Ook gewoon biologie? Jazeker, maar wel gedrenkt in alcohol.

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.

5

Noteer 
in je 
agenda


