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Woorden vooraf

VAN DE AUTEURS

Er is in de afgelopen jaren veel gebeurd op het gebied van borstkanker.
Waar twintig jaar geleden het praten over borstkanker nog taboe was en
er fluisterend over ‘K’ werd gesproken, lopen mensen nu openlijk met roze
lintjes en wordt er vrijuit over het onderwerp gesproken. Een goede ont-
wikkeling: patiénten voelen zich erkend en, nog belangrijker, patiénten
zijn beter geinformeerd en kunnen daardoor steeds beter meebeslissen
over hun behandeling. Veel informatie staat op internet; sterker nog, je ziet
soms door de bomen het bos niet meer.

Dat er veel aandacht is voor borstkanker is niet raar. Met ruim 17.000
diagnoses per jaar (waarvan ongeveer 150 mannen) is borstkanker de
meest voorkomende vorm van kanker bij vrouwen. Vrijwel iedereen in Ne-
derland kent wel iemand die borstkanker heeft of heeft gehad.

Niet alleen wordt er anders en meer over borstkanker gesproken; in
het ziekenhuis is er ook veel veranderd. Diagnostiek vindt vaak op één dag
plaats. Daarna volgt het bespreken van het behandelplan; natuurlijk zijn
richtlijnen hierbij belangrijk maar er wordt steeds vaker als eerste naar de
individuele patiént gekeken. De arts bespreekt de verschillende behandel-
mogelijkheden en er wordt op basis van de opties en de wensen van de
patiént samen een beslissing genomen over het behandelplan. In veel ge-
vallen is bijvoorbeeld een keus tussen een borstsparende operatie of een
borstamputatie mogelijk, met gelijke genezingskansen. Of de keus tussen
bestraling van de okselklieren en het weghalen ervan. Het is aan de patiént
om hier samen met de arts - en de partner - een beslissing over te nemen.
‘Shared decision making’, samen beslissen, waarbij je dus gezamenlijk tot
keuzes komt.
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Steeds vaker komen ook lopende studies in de spreekkamer aan de orde.
Al het wetenschappelijk onderzoek heeft ertoe geleid dat de patiént meer
keuzemogelijkheden heeft dan tien jaar geleden.

Prachtig, deze keuzemogelijkheden. Toch is dit voor veel patiénten ook
moeilijk en soms beangstigend, want ‘wat als ik later spijt krijg?’.

Van het onlineplatform B-force van Borstkankervereniging Nederland
weten we dat 80 procent van de patiénten graag de regie houdt. De ontwik-
kelingen richting ‘samen beslissen’ zijn dus een goede zaak. Voorwaarde
voor het goed samen kunnen beslissen is goede informatie; dit kan hou-
vast geven in een verwarrende tijd.

Alles over borstkanker biedt voor iedereen die met borstkanker te
maken heeft duidelijke en betrouwbare informatie.

Alles over borstkanker is geschreven voor de patiént met borst-
kanker en voor de vrouw met verhoogd risico die op zoek is naar die infor-
matie die haar kan helpen bij het maken van de juiste keuzes voor haar.
Alles over borstkanker is geschreven door specialisten die iedere dag met
borstkanker bezig zijn.

Alles over borstkanker beschrijft alle fasen van de ziekte, van diag-
nose tot palliatieve zorg. :

Alles over borstkanker vertelt de (soms harde) waarheid over borst-
kanker; een ziekte die in veel gevallen te genezen is, maar nog steeds da-
gelijks slachtoffers maakt.

Alles over borstkanker is heel behulpzaam voor familieleden en
vrienden van patiénten, voor hulpverleners als compleet naslagwerk en
voor andere geinteresseerden.

Borstkanker is, helaas, een onlosmakelijk onderdeel van onze samen-
leving. Alle auteurs van Alles over borstkanker hebben maar één doel:
informatie op juiste manier overbrengen die nodig is voor jou. Alle auteurs
van Alles over borstkanker hebben ook een droom: dat we borstkanker
in de komende jaren steeds verder onder controle zullen krijgen en dat
patiénten steeds minder vaak aan borstkanker zullen overlijden.

Namens alle auteurs,
Marie-Jeanne Vrancken Peeters en Hester Oldenburg
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VAN BORSTKANKERVERENIGING NEDERLAND
Borstkanker heeft impact op je leven. Je lichaam, je beleving, je gevoel en
soms zelfs je toekomst; alles is opeens anders. Op het moment dat de di-
agnose wordt gesteld, staat je wereld (even) stil. Je wordt overvallen door
vragen, onzekerheden en nieuwe informatie. Onderzoeken en behandelin-
gen volgen elkaar in hoog tempo op en je komt voor soms zeer ingrijpende
en moeilijke beslissingen te staan, die voor altijd gevolgen kunnen hebben.

De ervaring leert dat het kan helpen als je tijdens dit intensieve traject
regelmatig stilstaat bij wat jouw voorkeuren, zorgen en vragen zijn. En bij
wat jij wel of juist niet wilt. Goede informatie, steun en de mogelijkheid om
met anderen te spreken is daarbij essentieel.

Veel mensen zijn je voorgegaan (circa 17.000 borstkankerpatiénten
per jaar) en voor een groot aantal van hen is Alles over borstkanker
een belangrijke bron van informatie. Het gebeurt geregeld dat wij leden of
vrijwilligers ontmoeten die de vorige editie, Het borstkankerboek, bij zich
hebben. Het ziet er altijd flink gebruikt uit, vol briefjes met aantekeningen.
Dat is ook precies hoe het boek wat ons betreft gebruikt moet worden, als
naslagwerk om te lezen wat je arts (ook alweer) bedoelde. Om meer te
lezen over wat je te wachten staat en wat je opties zijn. En om te praten
over je behandeling met je omgeving, met de specialisten en met jezelf.

Bij Borstkankervereniging Nederland vinden wij dat ieder mens over
zijn eigen traject en behandeling moet kunnen beslissen, samen met de
zorgverleners die de expertise hebben om hierin te adviseren en begelei-
den. Als patiént kom je voor moeilijke beslissingen te staan die voor altijd
effect (kunnen) hebben. Het is goed om daar vooraf over na te denken. Dat
helpt je bij het maken van keuzes en om je voor te bereiden op wat er mis-
schien komen gaat als alle behandelingen achter de rug zijn.

Alles over borstkanker beschrijft de algemene Nederlandse borstkan-
kerzorg en is geschreven door allerlei zorgprofessionals en specialisten op
dit terrein. Als BVN zijn wij niet verantwoordelijk voor de inhoud van het
boek. Op bladzijde 316 vind je een overzicht van wat wij voor jou kunnen
betekenen.

Wij zijn blij met deze totaal nieuwe editie van de borstkankerbijbel zoals wij
het boek (ex-)patiénten geregeld horen noemen. Wij adviseren om te lezen
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wat op jou van toepassing is, op alle verschillende momenten in jouw tra-
ject. Maak er gebruik van, neem het mee naar gesprekken, laat je naasten
het lezen, maak er aantekeningen in, stel vragen, mijmer, gebruik het als
spiegel. Maak ook gebruik van ons als patiéntenvereniging.

Mijn advies: gebruik Alles over borstkanker zo, dat het je helpt om dit
moeilijke traject zo goed mogelijk te doorstaan.

Cristina Guerrero Paez
Directeur Borstkankervereniging Nederland
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