Borstkanker

Klinisch onderzoek

Voorwoord Ria Bremer

De diagnose borstkanker verandert je leven. Alles is
ineens anders. Wat je ook doet, wat je ook denkt, het
wordt nooit meer zoals vroeger. ledere opmerking,
iedere vraag heeft een andere lading. Er zijn twijfels, er
is ongeloof en dan wordt in die verwarde situatie de
vraag gesteld of je mee wilt doen aan een onderzoek.
Een wetenschappelijk onderzoek. Mogelijk van belang
voor jezelf. Misschien ook voor anderen.

Veel van hetgeen nu bekend is over de behandeling en
de genezing van borstkanker, is het resultaat van
wetenschappelijk onderzoek. Onderzoek dat, na een
uitvoerig voortraject, uitgevoerd wordt in samenwer-
king met patiénten. Met heel veel zorg en heel veel uit-
leg wordt de vraag gesteld aan de patiént om deel te
nemen aan klinisch onderzoek.

In deze uitgave vertellen direct betrokkenen over
borstkanker en klinisch onderzoek. Wie doet dat
onderzoek en waarom? Zijn er ook andere centra bij
betrokken? Wat zijn de gevolgen? Wat gebeurt er wan-
neer je ‘nee’ zegt, en wat zijn de gevolgen voor de
behandeling wanneer je ‘ja’ zegt?



klinisch onderzoek

In Borstkanker & Klinisch onderzoek staan de verhalen
van vrouwen die uit eigen ervaring weten wat het
betekent om mee te doen aan een onderzoek. Hoe ze
reageerden toen de vraag werd gesteld en wat hun
afwegingen waren. Samen met de oncoloog en een
research-verpleegkundige die het onderzoek in relatie
tot de patiént begeleidt, geven zij antwoord op de
meest gestelde vragen. Het is goed om meer te weten
over het wel en wee van klinisch onderzoek.
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De oncoloog aan het woord

bestraling

Dr. E. van der Wall is medisch oncologe
in het VU medisch centrum in
Amsterdam.

‘Klinisch onderzoek(*) kan tot betere behandelingen
leiden. Om een voorbeeld te noemen: voorheen werd
bij vrouwen met borstkanker al vrij snel de beslissing
genomen een hele borst en borstspier bij de operatie
weg te nemen. Na klinisch onderzoek bleek voor het
merendeel van de vrouwen dat het verwijderen van
slechts de tumor en daarna bestraling van de borst
even effectief waren. Dat is een geweldige vooruitgang
als het om het behandelen van borstkanker gaat,’ ver-
telt oncologe dr. Elsken van der Wall.

Van der Wall is een gedreven arts die al vroeg tijdens
haar studie geraakt werd door de problematiek van
vrouwen met borstkanker. ‘Toen ik tijdens mijn oplei-
ding werd gevraagd een “poli” waar te nemen van een
oncoloog die met vakantie ging en in één klap te
maken kreeg met een groot aantal vrouwen met borst-
kanker, werd ik hierdoor gegrepen. Ik wilde niets liever
dan me inzetten voor vrouwen met deze ziekte. En nog
altijd zie ik het als een enorme uitdaging om de
behandeling van borstkanker te verbeteren, om patién-
ten beter te begeleiden en om manieren te vinden om
borstkanker te voorkomen. En daar is onderzoek voor
nodig.’

Klinisch onderzoek is uitermate belangrijk om een zo

(*) Alle cursieve woorden kunt u terugvinden in de
verklarende woordenlijst op bladzijde 40-43.



goed mogelijke behandeling voor borstkanker te vin-
den. Van der Wall: ‘Het gaat om het vergroten van de
kansen op genezing, maar ook om het verlengen van
het leven en het vergroten van de kwaliteit van leven. Er
loopt een groot aantal studies als het om borstkanker
gaat. Daarbij gaat het bijvoorbeeld om de keuze alleen
opereren of bestralen van de oksel, nieuwe methoden
om te achterhalen of de okselklieren zijn aangetast, de
effectiviteit meten van aanvullende bestraling naast
het borstbeen, behandelingen voor vrouwen bij wie
meer dan vier okselklieren zijn aangedaan, en metho-
den om uit te vinden wat de beste behandeling is voor
vrouwen die uitzaaiingen hebben in de rest van hun
lichaam. En dan gaat het niet alleen om chemotherapie
maar ook om onderzoek naar de effectiviteit van ver-
schillende hormoontherapieén.

Het nadeel vind ik dat er vele verschillende studies op
teveel verschillende plaatsen in Nederland zijn. Dat is
voor patiénten niet altijd even praktisch en het gevaar
dreigt dat een patiént gaat “shoppen”. Dat iemand
overal op zoek gaat naar welke behandelingen er zijn
en vervolgens zelf een keuze moet maken. Dat is heel
moeilijk en tijdrovend voor de patiént. De laatste jaren
wordt er dan ook door de artsen die onderzoek doen
bij borstkankerpatiénten steeds meer onderling over-
legd in welke ziekenhuizen bepaalde studies (gaan)
starten en wordt gepoogd zoveel mogelijk ziekenhui-
zen mee te laten doen aan dezelfde studies. Op die
manier zijn ook de artsen goed op de hoogte en kun-
nen zij een patiént eventueel gericht doorverwijzen als
in hun ziekenhuis een bepaalde studie niet loopt.’

kwaliteit van leven

uitzaaiingen

chemotherapie



Klinisch onderzoek

Wat is klinisch onderzoek?

Klinisch onderzoek is een onderzoek ofwel een studie
naar de effectiviteit van een nieuwe behandeling of
een nieuw medicijn voor een zekere ziekte, in dit geval
borstkanker. Zo’n onderzoek wordt meestal in het zie-
kenhuis of op de polikliniek uitgevoerd onder de ver-
antwoordelijkheid van artsen en verpleegkundigen.
Een groep van geselecteerde patiénten neemt aan het
onderzoek deel.

In het geval van borstkanker gaat het erom betere

methoden te vinden om borstkanker te voorkomen of

te behandelen zodat de genezingskansen groter zijn.

Belangrijk is ook dat de kwaliteit van leven zo min

mogelijk wordt aangetast. Het kan gaan om betere

medicatie (chemotherapie, hormoontherapie), nieuwe hormoontherapie

operatieve behandelingen, radiotherapie of een combi-

natie van verschillende behandelmethoden. Ook nieu-

we methoden doen hun intrede zoals gentherapie, gentherapie

angiogeneseremmers en immunotherapie. angiogeneseremmers
immunotherapie

Wat is het doel van klinisch onderzoek?

Om erachter te komen of een bepaalde behandeling of

een recent ontwikkeld medicijn een genezingsproces Het Klinisch onderzoek
positief beinvloedt, moet het product als het ware uit- van vandaag is de
geprobeerd worden. Dat gebeurt in verschillende fasen standaardbehandeling
(zie pagina 13 e.v.), met als laatste fase het gericht van morgen

testen van het product bij een grote groep vrijwillig
deelnemende patiénten. Op deze manier proberen de
medici erachter te komen of het middel of de behan-
deling veilig is, effectief is, welke mogelijke bijwerkin-
gen het kent en of het beter is dan de meest effectieve
bestaande standaard behandeling of -medicijn.
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Waarom is klinisch onderzoek van belang?

Voor veel aandoeningen of ziekten zijn medicijnen
voorhanden die wel effectief zijn, maar niet voor altijd
de ziekte doen verdwijnen. Volledige genezing is
natuurlijk altijd het doel waar medici naar streven.
Daarom is het van belang te blijven zoeken naar een
medicijn of een behandeling die wel geneest of in
ieder geval een nog betere kans op genezing biedt dan
een al bestaande behandeling.

Bestaande medicijnen kunnen nare bijwerkingen heb-
ben. Onderzoek naar een medicijn dat minder of geen
bijwerkingen kent, is daarom eveneens van belang. Het
resultaat van een behandeling kan ook afhankelijk zijn
van de lichamelijke gesteldheid of de persoonlijke
situatie van de patiént. Een bepaald medicijn geeft bij
de ene patiént wel het gewenste resultaat, maar bij
een andere patiént weer niet. Dat geeft aan dat meer-
dere medicijnen of behandelingen welkom zijn zodat
er ook keuzes gemaakt kunnen worden.

Klinisch onderzoek leidt in de meeste gevallen tot
betere behandelingen en betere medicijnen. Als dat
blijkt dan kan het medicijn of de behandeling op
meerdere patiénten toegepast worden en leidt het
mogelijk tot een nog betere standaard behandeling.

Klinisch onderzoek kan leiden tot betere medicatie of behandelingen die het
volgende te bieden hebben:

Grotere kans op genezing

Vermindering risico op uitbreiding van de ziekte of (opnieuw) optreden

van de ziekte

Verbetering kwaliteit van leven
Vermindering bijwerkingen van een geneesmiddel of behandeling
Meer keuzes in behandelingen of medicijnen



Onderzoeksfasen

Welke verschillende onderzoeksfasen zijn er?

Om deze vraag te beantwoorden is het belangrijk te
weten dat nieuw ontwikkelde medicijnen en behande-
lingen allereerst lange tijd onderzocht en getest wor-
den in laboratoria. In veel gevallen zijn deze testen uit-
gevoerd met dieren, soms met cellen (borstcellen ofwel
borstweefsel) alleen. Als deze testen zodanige resulta-
ten opleveren dat het veilig is het onderzoek voort te
zetten met een geselecteerde patiéntengroep, pas dan
wordt een klinisch onderzoek ontwikkeld om te testen
of het ook bij mensen het gewenste resultaat oplevert.
Is dat laatste het geval dan wordt het medicijn of de
behandeling officieel in gebruik genomen en ter
beschikking gesteld aan iedere patiént die er mogelijk
profijt van kan hebben. Voor het zover is loopt het Kkli-
nisch onderzoek verschillende fasen door.

Fase |

Hoe en hoeveel?

Medici testen allereerst hoe het medicijn het beste kan
worden toegediend. Bijvoorbeeld door middel van
tabletten, injecties of drankjes. Eveneens wordt onder-
zocht welke hoeveelheid veilig kan worden toegediend
voordat er teveel bijwerkingen ontstaan. Er wordt
bepaald wat de zogenoemde maximaal toelaatbare
dosering is. In een Fase 1-studie gaat het dus niet om
te bepalen of een nieuwe medicijn effectief is, maar
alleen om de vraag hoe het het beste kan worden toe-
gediend en welke dosering nog veilig is. Deze tests
worden meestal uitgevoerd bij een zeer kleine groep
patiénten voor wie geen gangbare behandeling meer
voorhanden is.
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placebobehandeling

interventiegroep

controle

controlegroep

Fase Il

Effectiviteit

Heeft het medicijn of de behandeling inderdaad het
positieve effect wat men verwacht? Kortom: in deze
fase wordt gericht naar de werkzaamheid gekeken,
waarbij het medicijn gegeven wordt in de dosering die
bepaald is door het Fase 1- onderzoek. In het geval van
borstkanker kan worden gedacht aan bijvoorbeeld het
doen verkleinen van een tumor. Een groter aantal pa-
tiénten dan in fase | is bij dit stadium van het onder-
zoek betrokken. Het gaat meestal om zo’n twintig tot
vijftig patiénten.

Fase Il

Vergelijking

Om erachter te komen of de nieuwe behandeling of
het nieuwe medicijn beter is dan bijvoorbeeld de
bestaande standaardbehandeling wordt de effectiviteit
en veiligheid van het nieuwe middel vergeleken met
de effectiviteit en veiligheid van de standaard- of
placebobehandeling. Aan deze onderzoeksfase neemt
een grote groep patiénten deel. Het kan in dit geval om
honderden, maar ook om duizenden patiénten gaan.
Het totaal aantal patiénten wordt gesplitst in twee
groepen: een interventiegroep, die de nieuwe behande-
ling ondergaat of het nieuwe medicijn krijgt toege-
diend. En een controle groep. Deze krijgt de bestaande
standaardbehandeling. Is er geen bestaande stan-
daardbehandeling voorhanden dan krijgt deze groep
een placebo, een middel dat geen effectieve werking
heeft en als het ware dienst doet als een nepmiddel.
Deze manier van onderzoeken, waarbij het aanwijzen
wie er aan de controlegroep en wie aan de interventie-



groep deelneemt, berust op een toevallige selectie die
door een computer wordt uitgevoerd en heet een
gerandomiseerd onderzoek.

In een aantal gevallen wordt het onderzoek ook nog
eens dubbel-blind uitgevoerd; dit betekent dat noch de
patiénten noch de betrokken medici weten in welke
groep de patiént is ingedeeld. Op deze wijze kan noch
de arts, noch de patiént de te volgen procedure en de
uitkomst van het onderzoek beinvlioeden en kan wor-
den gesproken van een betrouwbare uitkomst.
‘Single-blind’ betekent dat slechts de medici weten tot
welke groep de patiént behoort.
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gerandomiseerd

dubbel-blind

Single-blind

Een dubbel-blind gerandomiseerd uitgevoerd onderzoek zorgt
ervoor dat de resultaten van het onderzoek niet kunnen worden
beinvloed door enige voorkennis, menselijke keuzes of andere fac-
toren. Een patiént die weet dat zij een nieuw middel krijgt toege-
diend zou daar immers anders op kunnen reageren dan wanneer
zij daarvan niet op de hoogte is. Het verwachtingspatroon is moge-
lijk zo groot dat de patiént onbewust positief reageert. De geestelij-
ke invloed van de wens en hoop op verbetering van de lichamelijke
gesteldheid, soms zelfs op volledige genezing, kan de uitkomst

minder betrouwbaar maken.



Waaraan moet een onderzoek
voldoen?
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protocol

Een onderzoek kan niet zonder officieel protocol wor-
den uitgevoerd. Dat is een plan van uitvoering, meestal
samengesteld door de leidinggevende onderzoeksarts,
waarin duidelijk naar voren komt wat er met het
onderzoek beoogd wordt. Zo staat er onder andere in
vermeld welk doel de studie heeft en naar welke infor-
matie men op zoek is; hoeveel patiénten aan het
onderzoek zullen deelnemen en aan welke criteria zij
moeten voldoen; welke tests zullen worden uitgevoerd
en hoe vaak. Dit protocol moet door alle betrokkenen,
onder andere een wetenschappelijke commissie en
een ethische commissie in elk ziekenhuis dat aan de
studie wenst deel te nemen(*) worden goedgekeurd.
Voorts zijn er onafhankelijke partijen die geen directe
voordelen hebben bij de resultaten die de studie ople-
vert, maar wel de veiligheid en de juiste voortgang van
de studie bewaken. Het beoordelen van het protocol
door alle commissies neemt minstens vier maanden
tijd in beslag. Pas dan kan met het onderzoek officieel
worden gestart.

(*) Inmiddels is de regelgeving ten aanzien van toet-
sing/acceptatie van een protocol gewijzigd. Toetsing
van een protocol hoeft niet meer plaats te vinden in
elk ziekenhuis dat wenst deel te nemen, maar kan
centraal worden beoordeeld door de Centraal Medisch
Ethische Toetsing Commissie. Hierdoor wordt het
beslissingsproces in het ziekenhuis om deel te nemen
aan een studie aanzienlijk verkort.
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Fabeltje?

Er wordt wel gedacht dat een patiént slechts aan een onderzoek
meedoet wanneer geen enkele behandeling resultaat oplevert. Alsof
het een laatste strohalm zou zijn. Dit is echter niet waar.
Tegenwoordig kiest een groot aantal (kanker)patiénten ervoor deel
te nemen aan klinisch onderzoek om uiteenlopende redenen. Ook
als ze een goed te genezen vorm van kanker hebben. Zelfs dan kie-
zen zij ervoor mee te werken aan een onderzoek naar wat de meest
effectieve behandeling is.

Waaraan moet een deelnemer voldoen?

Patiénten nemen vrijwillig aan een onderzoek deel.

Afhankelijk van het doel van de studie moeten de

deelnemers aan zekere criteria voldoen. Het gaat bij-

voorbeeld om criteria als leeftijd, geslacht, het type

(borst)kanker, het stadium waarin de ziekte zich

bevindt, de algehele lichamelijke gesteldheid van de

patiént en de mogelijke risicofactoren die een patiént risicofactoren
heeft als het om het verloop van de ziekte gaat.

Van een deelnemende patiént wordt verwacht dat deze
zich aan de instructies houdt. Alleen op die manier
kan een betrouwbaar onderzoeksresultaat worden ver-
kregen. Er wordt bijvoorbeeld gevraagd medicijnen in
te nemen op bepaalde vaste tijden. Het onderzoeks-
team (artsen, verplegers, maatschappelijk werkers) kan
de patiénten vragen een zekere levensstijl te volgen,
zoals tijdig rusten of juist lichamelijke activiteiten uit
te voeren. Er zullen veel vragen worden gesteld over de
lichamelijke gesteldheid van de patiént. Soms monde-
ling, soms schriftelijk. Patiénten moeten regelmatig
tests uitvoeren of ondergaan en veelvuldig de betrok-
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ken artsen of verplegers bezoeken. Soms wordt ge-
vraagd een dagboekje bij te houden met daarin gege-
vens over de lichamelijke en geestelijke gesteldheid
gedurende het onderzoek.

Van al deze facetten wordt een mogelijke deelnemer
van tevoren op de hoogte gebracht. Dat geeft de
patiént de gelegenheid erover na te denken voordat
informed formulier hij/zij een deelnameformulier ondertekent (informed
formulier). Een patiént krijgt ruim de tijd om mogelijke
deelname met familie, vrienden en eigen artsen te
bespreken. Het kan in zo’n geval goed zijn om de
‘voors en tegens’ van deelname op een rijtje te zetten.

Voor- en nadelen van deelname
aan klinisch onderzoek

Voordelen van deelname

De deelnemende patiént

e Staat frequent onder conrole en krijgt een medisch
goede begeleiding

e Is de eerste die mogelijk deze succesvolle behande-
ling of het effectieve medicijn krijgt

e Helpt er andere patiénten en medici mee, want er
ontwikkelt zich mogelijk een betere behandeling

e Speelt een actieve rol in borstkankerbehandeling

e Krijgt de beste standaardbehandeling als de patiént
niet in de groep is ingedeeld die de nieuwe behan-
deling ondergaat.



Risico’s of nadelen bij deelname

< Nieuwe medicijnen of behandelingen kunnen bij-
werkingen of risico’s hebben waarvan men nog geen
weet heeft

* Een behandeling of medicijn, hoe goed ook, kan bij
een persoon niet aanslaan

* Men kan in een dubbel-blind gerandomiseerd onder-
zoek terecht komen in de groep die de standaardbe-
handeling krijgt. Deze kan minder goede resultaten
opleveren dan de nieuwe behandeling (maar de
medische zorg blijft even goed!)

* Het medicijn of de behandeling die wordt getest
hoeft niet per definitie beter te zijn dan de al
bestaande standaardbehandeling

e Men moet bereid zijn vaker naar het ziekenhuis te
gaan om te worden onderzocht en testen te onder-
gaan. Dit kost tijd en beinvloedt het dagelijks leven.

Of iemand de hierboven genoemde risico’s ook daad-
werkelijk zo ervaart, is heel persoonlijk. Een patiént
kan bijvoorbeeld de vele bezoeken aan het ziekenhuis
wel of niet als belastend ervaren. Dat hangt van de
persoonlijke situatie en ook van de motivatie af. Het is
daarom belangrijk dat de deelnemende patiént zich
bewust is van het feit dat hij/zij op ieder moment kan
stoppen met deelname. Daar staat geen straf tegen-
over en deze patiént wordt opnieuw volledig in de
gelegenheid gesteld de meest optimale behandeling te
ondergaan. Het heeft dus geen consequenties voor de
behandeling noch voor de betrokkenheid van de artsen
of de eigen arts bij het genezingsproces van deze
patiént.

Om deel te nemen en deel te blijven nemen aan een
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onderzoek is het juist daarom belangrijk dat de patiént
te allen tijde goed geinformeerd is over de voortgang
van de studie, de tests die uitgevoerd worden, de medi-
catie enzovoort. Het is belangrijk dat patiénten vooraf,
maar ook tijdens deelname, vragen durfen stellen.

Deelnemen aan een klinisch onderzoek:

Laat u goed informeren

Stel vragen, vraag om duidelijke antwoorden

Maak uw keuze wanneer u volledig op de hoogte bent van alle moge-
lijke behandelingen waarvoor u in aanmerking zou komen, hun voor-
en nadelen, risico’s en bijwerkingen

Sta achter uw eigen keuze.

Vragen over deelname aan
klinisch onderzoek

Of iemand wil deelnemen aan een klinisch onderzoek
is een persoonlijke beslissing die goed overwogen
moet worden. Het is daarom belangrijk dat men zich
gemotiveerd en met een positief gevoel aanmeldt.
Onbeantwoorde vragen zorgen voor twijfels. Patiénten
die willen deelnemen moeten daarom goed geinfor-
meerd worden en de mogelijkheid krijgen alles te kun-
nen vragen wat ze maar willen. Het is bijvoorbeeld aan
te raden een vriend(in), partner of familielid mee te
nemen wanneer men met een onderzoeksarts gaat



praten over deelname. Samen weet men vaak meer en
achteraf kan men er gerichter over spreken. Vragen
opschrijven om maar niets te vergeten, is ook raad-
zaam. Het kan zelfs goed zijn om de antwoorden op te
schrijven.

Hier volgt een vragenlijstje dat een patiént op weg kan
helpen.

e Waarom menen artsen dat de nieuwe behandeling
resultaat zal opleveren?

* Wat is de standaardbehandeling voor mij?

* Welke andere behandelingen zijn er voor mij
geschikt?

e Hoe lang duurt het onderzoek?

e Wat moet ik als deelnemer doen en laten?

* Is mijn eigen arts betrokken? Kan ik hem of haar
blijven zien?

* Wie is mijn aanspreekpunt tijdens deelname?

* Weet ik van tevoren of ik het te bestuderen medicijn
of de behandeling krijg?

 Wat voor soort tests moet ik ondergaan?

* Zal de behandeling pijnlijk zijn?

* Moet of mag ik ook mijn reguliere medicijnen
nemen?

 Hoe worden de resultaten gecontroleerd?

= Wat levert het onderzoek voor mij op korte termijn
op?

* Wat levert het onderzoek voor mij op lange termijn
op?

* Wat zijn de risico’s? Zijn er bijwerkingen bekend?

* In hoeverre beinvlioedt deelname mijn dagelijkse
leven?

e Mag ik in contact treden met andere deelnemers?
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e Wat zijn de kosten?
e Dekt mijn verzekering mogelijke kosten?
 Wie sponsort het onderzoek?

Zelfs wanneer een onderzoek niet tot een betere behandeling leidt,
beantwoordt het in veel gevallen tot dan toe onbeantwoorde vragen. Ook
daarmee is de medische wetenschap geholpen.

screening

borstsparende

Wat gebeurt er met de resultaten van klinisch onder-
zoek?

Als na gedegen klinisch onderzoek blijkt dat het
nieuwe medicijn of de nieuwe behandeling beter is
dan de effectiefste standaardbehandeling, dat wil zeg-
gen dat het genezingsproces positief beinvlioed wordt,
er minder bijwerkingen zijn en/of de kwaliteit van
leven verbetert, zal deze na publicatie en screening door
internationale wetenschappers als officiéle behande-
ling of medicijn ingezet worden en voor iedereen
beschikbaar worden gesteld.

Dit wil echter niet zeggen dat het onderzoek ophoudt.
Ook dan zullen patiénten die met het nieuwe medicijn
worden behandeld regelmatig gecontroleerd worden.

Waartoe kan klinisch onderzoek leiden?

Enkele jaren geleden werden bij een zeker stadium van
borstkanker operatief de borst en de borstspier wegge-
nomen. Klinisch onderzoek wees echter uit dat het
verwijderen van de tumor en bestraling van de borst
even effectief waren. Veel vrouwen profiteren
inmiddels van deze borstsparende behandeling.
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Klinisch onderzoek heeft eveneens uitgewezen dat het
medicijn tamoxifen voor hormoongevoelige vrouwen
een effectievere en minder belastende behandeling is
dan de eerdere behandeling die bestond uit het wegne-
men van de eierstokken of bestralen.

lemand kan te allen tijde uit een onderzoek stappen, zonder dat
dat consequenties heeft voor een verdere adequate behandeling



Ervaringsdeskundigen aan het
woord
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Ineke (52) heeft een amputatie ondergaan van haar
linkerborst. Ook enkele okselklieren bleken later aan-
getast en werden verwijderd. Ineke onderging chemo-
therapie en bestralingen. Ze nam deel aan klinisch
onderzoek.

Nel (41) onderging een borstsparende operatie en uit
voorzorg werden er okselklieren weggehaald. Ze nam
vervolgens deel aan een klinisch onderzoek dat
bekend staat onder de naam: 4+ studie.

Dineke (35) ontdekte een knobbeltje in de oksel. Het
bleek kwaadaardig en operatief werd haar borst ver-
wijderd. Pas veel later bleken ook enkele wervels aan-
getast en besloot ze deel te nemen aan een klinisch
onderzoek.

De diagnose
‘Al een tijd lang voelde ik een pijnlijk plekje en pijn-
scheuten in mijn rechterborst. Een vriendin en ik ston-
den op het punt op vakantie te gaan, toen ik toch maar
besloot er even naar te laten kijken. De uitslag was
goed en ik kon met een gerust hart op vakantie. Ik
kreeg echter pijnklachten in mijn linkerborst. Pas
maanden later, na meerdere afspraken met mijn arts
en een verwijzing naar een specialist, bleek dat er een
flinke tumor zat. Niet lang daarna werd operatief mijn
linkerborst verwijderd.’

Ineke

‘Het knobbeltje dat ik in mijn borst voelde, was naar
de mening van de huisarts een opgezette klier of iets
dergelijks. Nadat er foto’s en een echo waren gemaakt,
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is het voor alle zekerheid operatief verwijderd. Na de
operatie bleek het kwaadaardig.’
Nel

‘Tijdens een aerobicsles voelde ik een knobbeltje in
mijn oksel. Ik was er niet gerust op. Zeker niet toen ik
twee dagen later op diezelfde plek een pijnscheut voel-
de. Ik ben naar de huisarts gegaan en er volgden
onderzoeken in het ziekenhuis. Ik had twee tumoren
in mijn linkerborst, waarvan één goedaardig en één
kwaadaardig. Een week na de onderzoeken werden
mijn borst, borstspier en alle lymfeklieren verwijderd. 1k lymfeklieren
was toen dertig jaar.’
Dineke

De behandeling

‘Om er zeker van te zijn dat niet ook mijn okselklieren
aangetast zouden zijn, nam ik deel aan een schild-
wachtklieronderzoek derde fase. Dat hield in dat ik
injecties kreeg met een zekere vloeistof waardoor de
dichtstbijzijnde okselklier (de schildwachtsklier) getra-
ceerd kan worden, waarna de patholoog onderzoekt of
in deze okselklier kwaadaardige cellen zitten. Indien
dit niet het geval is, hoeven de overige okselklieren
niet verwijderd en nader onderzocht te worden. Een
manier dus om te vermijden dat okselklieren onnodig
worden verwijderd. Daarmee kun je iemand veel ellen-
de besparen. Helaas bleken bij mij twee okselklieren
aangetast. Deze zijn direct verwijderd.

Vervolgens onderging ik elf keer preventieve bestraling
op het borstbeen, en zes keer een standaardchemo-
kuur met medicijnen die ik zowel oraal als per infuus
toegediend kreeg. Deze behandeling kon ik goed ver-
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dragen en daarna leek voor mij de zaak afgerond en
pakte ik mijn werk weer op als DTP’er bij een plaatse-
lijke krant.

Ineke

‘Ik lag nog op de uitslaapkamer toen me werd meege-
deeld dat het weggenomen knobbeltje kwaadaardig
was. Ik ging direct weer onder het mes om uit voorzorg
okselklieren weg te laten halen. Zeventien zijn er ver-
wijderd waarvan er achteraf negen aangetast bleken te
zijn. Na een echo en een botscan bleken er verder geen
uitzaaiingen te zijn. Voor een verdere behandeling
attendeerde de arts in het ziekenhuis mij al direct op
deelname aan een klinisch onderzoek.’

Nel

‘Mijn verwijderde lymfeklieren bleken schoon. Dat was
het goede nieuws. Het minder goede nieuws was dat ik
nu verder moest met één borst. Ik had het daar moei-
lijk mee. Vooral toen mensen in mijn omgeving meen-
den dat ik me aanstelde. Toen heb ik me voor het eerst
gewend tot lotgenoten en al snel bleek dat meerdere
vrouwen dezelfde problemen hadden. Dat die vrouwen
ook minder vrolijk door het leven gingen en moeite
hadden het verlies van een borst te verwerken en alles
wat daarmee samengaat. Door die gesprekken kwam
ik er ook achter dat het met mij best goed ging. Dat
sterkte mij.

Totdat ik een halfjaar later last kreeg van mijn rug. Het
was geen gewone rugpijn, maar een vreemde pijn die
verergerde. Na twee keer een controle-onderzoek —de
eerste keer dacht de arts dat het zwarte schaduwtje op
de foto een deel van mijn longen was- bleken vier rug-
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genwervels aangetast waarvan één heel ernstig. Op
een heel koele en zakelijke manier stelde men mij een
behandeling voor, waar ik geen vrede mee kon hebben.
Samen met een vriendin ben ik vervolgens voor een
“second opinion” naar het Antoni van Leeuwenhoek-
ziekenhuis in Amsterdam gegaan. Daar werden
opnieuw foto’s en een scan gemaakt. Ook daaruit ble-
ken vier wervels aangetast en stelden de artsen mij
direct in de gelegenheid mee te doen aan een experi-
menteel onderzoek.’

Dineke

Deelname aan klinisch onderzoek

‘Nog geen jaar na het afronden van mijn bestralingen
en chemokuren merkte ik dat mijn nek pijn deed wan-
neer ik mijn hoofd naar links draaide. Bovendien liep
ik toen ook met de gedachte rond mijn rechterborst
preventief te laten verwijderen. Ik vertrouwde het
gewoon niet. Ik ben met beide vragen naar een chirurg
gestapt. Deze wilde nog niets weten van het preventief
verwijderen van mijn andere borst. De internist met
wie ik vervolgens contact opnam vond de pijn in mijn
nek veel verontrustender en meende dat een echo en
een punctie hier op zijn plaats zouden zijn. Dat is
gebeurd en er bleek opnieuw een grote tumor te zitten,
boven het sleutelbeen.

Dit bleek aanleiding te zijn mij door te verwijzen naar
een internist in het Antoni van Leeuwenhoek-
ziekenhuis in Amsterdam. En daar werd mij de vraag
gesteld of ik deel wilde nemen aan een klinisch onder-
zoek in de tweede fase. Een experimentele chemokuur
dat een ‘tiny CTC-onderzoek’ werd genoemd. cTC
De behandeling hield in dat ik eerst drie (FEC-) kuren FEC
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kreeg die ervoor moesten zorgen dat de tumor zou
slinken. Ook was het de bedoeling dat de medicijnen
de deling van stamcellen in de botten zouden aanmoe-
digen om na de derde kuur deze stamcellen te oog-
sten. Deze zouden ingevroren worden en later -na
iedere keer dat ik een CTC-kuur kreeg- teruggeplaatst.
Het was de bedoeling dat ik drie van dergelijke CTC-
kuren zou krijgen. Daardoor zou het lichamelijk her-
stel bevorderd worden en de weerstand vergroot’.

Ineke

‘Omdat ik uitzaaiingen had in meer dan vier okselklie-
ren en verder geen, kwam ik in aanmerking voor deel-
name aan de 4+ studie. Dat was een klinisch onder-
zoek naar de resultaten van een zeer hoge dosis che-
motherapie. Het was de bedoeling dat het aantal deel-
nemende vrouwen in twee groepen zou worden ver-
deeld. De ene groep zou de reguliere behandeling
ondergaan, de andere een extra zware. Ik werd inge-
deeld in die laatste groep.

De standaardbehandeling bestond uit vijf keer een
chemokuur die om de drie weken poliklinisch werd
toegediend, gevolgd door bestraling (33 keer) en het
twee jaar slikken van tamoxifen. De zware behande-
ling liep gelijk op met de standaardbehandeling, maar
de vijfde kuur verviel. Hiervoor in de plaats kwam een
ziekenhuisopname. Tijdens de opname werd vijf dagen
lang een hoge dosis chemo toegediend. Omdat dit nor-
maal gesproken al het bloed zou afbreken, werden na
die vijf dagen stamcellen teruggeplaatst die eerder in
de procedure waren geoogst en ingevroren. Op dat
moment moesten de witte bloedlichaampjes weer aan-
groeien, wat inhield dat in die tijd het afweersysteem
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plat lag. Je lag al die tijd in een soort quarantaine tot-
dat de bloedwaarden weer op een zeker niveau waren.
De totale ziekenhuisopname werd geschat op ongeveer
drie weken. De stamcellen werden afgenomen na de
tweede chemokuur. Daarvoor werd in een eerder sta-
dium een zogenoemde Hickmann-katheter geplaatst,
die later ook gebruikt kon worden voor het toedienen
van medicijnen en antibiotica. Tijdens de ziekenhuis-
opname kon je alle mogelijke bijwerkingen verwach-
ten. Er werd gewaarschuwd voor ontstekingen en hoge
koorts. Zelfs overlijden was een mogelijkheid. Maar
volgens de specialist konden ze alles onder controle
houden’’

Nel

‘Ik bleek een agressieve vorm van kanker te hebben.
Met name omdat de kanker zich binnen een jaar weer
opnieuw had aangekondigd. Het klinisch onderzoek,
dat zou bestaan uit een aantal FEC-kuren en CTC-che-
mokuren ondersteund door een stamcellenreinfusie,
zou mijn leven kunnen verlengen. Zo werd mij dat ook
meegedeeld. Van genezing zou geen sprake zijn.

Na enkele bestralingen ben ik gestart met deelname
aan het onderzoek. Ik moest regelmatig vanuit mijn
woonplaats Heerenveen naar Amsterdam, maar ik had
het er graag voor over. Poliklinisch kreeg ik de FEC-
kuren die per infuus werden ingebracht. Die FEC-kuren
moesten ervoor zorgen dat de bloedstamcellen werden
opgewekt. Zo’n tien tot veertien dagen na het begin
van de derde FEC-kuur werden de stamcellen geoogst
en daarna ingevroren. Bij de drie CTC-kuren werden
deze stamcellen weer gebruikt. De cellen moesten er
voor zorgen dat het beenmerg na de zware chemo-
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kuren sneller zou herstellen. Zo’n CTC-kuur duurde
vier dagen en bij iedere kuur werd eenderde van de
stamcellen via een infuus teruggeplaatst. Tijdens die
CTC-kuren verbleef ik in het ziekenhuis.’

Dineke

Het verloop

‘Bij de eerste kuur werden de medicijnen door middel
van injecties en een infuus toegediend. Daarna werd
midden op mijn borst een katheter ingebracht voor de
verdere toediening van medicijnen. Ik werd erg misse-
lijk van de medicijnen en mijn haar viel uit. Ik heb al
mijn haar in zo’n groene container gegooid en had
ondertussen al een pruik besteld die ik de volgende
dag ben gaan dragen. Ik vond het niet leuk mijn haar
te verliezen, maar hield mezelf voor dat het voor een
goed doel was.

Na de derde kuur lag ik enkele dagen in het ziekenhuis
aan apparatuur die stamcellen uit mijn lichaam zou
halen. Ik had daarvoor injecties toegediend gekregen
met een middel om de aanmaak van stamcellen te sti-
muleren. Ik heb mezelf ook enkele injecties toege-
diend, maar dat hield ik niet zo lang vol. Ik heb dat op
een gegeven moment aan een wijkverpleegkundige
overgelaten. Hierna bleek ik klaar voor toediening van
de eerste hoge dosis CTC.

Deze hoge dosis moest de kankercellen vernietigen.
Het was zo’n zware kuur dat ook de slijmvliezen er
flink van langs kregen. Daardoor kreeg ik keelklachten,
diarree, had ik snel koorts en werd ik erg misselijk.
Ook zou er schade kunnen ontstaan aan de oorzenuw,
waardoor het gehoor achteruit zou gaan. Gelukkig heb



ik daarvan geen dramatische gevolgen ondervonden. Ik
kreeg constant bloedtransfusies omdat de waarden
van de rode bloedlichaampjes en de bloedplaatjes dra-
matisch daalden.

Het leek allemaal redelijk goed te gaan en ik had mijn
eerste portie stamcellen al teruggekregen, totdat ik op
een morgen opeens hoge koorts kreeg. Klappertandend
lag ik in het ziekenhuisbed. Mijn bloeddruk bleek ont-
zettend laag en ik was in een shock terecht gekomen.
Deze crisis had men vrij snel weer onder controle,
maar de hoge koorts heb ik lange tijd gehouden. De
katheter op mijn borst bleek echter verontreinigd te
zijn met bacterién en moest worden verwijderd. Om
toch medicijnen te kunnen toedienen kreeg ik een
tweede katheter even onder mijn sleutelbeen inge-
bracht.

Toen na drie weken de tweede CTC-kuur werd ingezet,
raakte ik de tweede dag weer in een shock. Ik had
bijna 42 graden koorts, een dramatisch lage bloeddruk
en ik viel flauw. Ik ben naar de ‘intensive care’
gebracht en werd daar aan allerlei monitoren gelegd.
Ook de tweede katheter leek besmet te zijn en moest
worden weggehaald. Ik kreeg een derde katheter, deze
keer in mijn hals, waardoor ik mijn hoofd nauwelijks
meer kon bewegen. Na twee dagen mocht ik terug naar
de afdeling, maar alle artsen waren het er over eens
dat deze tweede kuur niet voortgezet mocht worden.
De derde kuur werd definitief afgeblazen. De katheter
bleef zitten tot de laatste dag van mijn verblijf in het
ziekenhuis.

Er waren echter nog twee porties stamcellen over. In
eerste instantie wilde ik daar niets meer van weten. Ik
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was door het oog van de naald gekropen en was blij
dat ik nog in leven was. Toch besloot ik de raad van de
artsen op te volgen om de twee porties cellen in één
keer terug te plaatsen. Het was een klein experimentje.
Een paar dagen later knapte ik op en kon ik naar huis.
Ik had alles bij elkaar anderhalve CTC-kuur achter de
rug.’

Ineke

‘Ik zou dus vier gewone en één zware chemokuur
ondergaan. Een aantal weken lang injecteerde ik mezelf
met een stof om de hoeveelheid stamcellen extra toe te
laten nemen. Na de tweede chemokuur werden bij mij
de stamcellen geoogst. Dat gebeurde door middel van
de katheter en een infuus in mijn arm.
De eerste week, tijdens het toedienen van de chemo en
het terugplaatsen van de stamcellen, ging het allemaal
redelijk goed, zij het dat mijn eetlust wat minder werd.
De week erna, toen alle bloedwaarden gingen dalen,
sloegen vermoeidheid en lusteloosheid toe. Daarbij
kreeg ik maag- en darmkrampen waartegen ze —voor
mij- geen medicijnen beschikbaar hadden. Dat bete-
kende vier dagen en drie nachten geen rust.
Uiteindelijk hielp er toch een pijnstiller, een soort mor-
fine. Na twee tabletjes begon ik echter te hallucineren.
Dat betekende opnieuw een slechte nachtrust.
Gelukkig knapte ik na vier dagen op en begonnen de
bloedwaarden -dankzij het toedienen van extra bloed
en bloedplaatjes- weer te stijgen. Ik heb nog wel twee
dagen vrij hoge koorts gehad, maar daarna ging het
goed. Na zeventien dagen mocht ik uit quarantaine. De
volgende dag mocht ik naar huis. Mijn goede lichame-
lijke conditie, de steun van mijn man, familie en vrien-
den hebben mij er goed doorheen geholpen’’

Nel



‘De katheter waardoor de medicijnen in mijn lichaam
werden gebracht, raakte regelmatig verstopt. Maar dat
was niet het ergste. Ik kreeg hoge koorts, had vocht
achter mijn longen, was steeds misselijk en hield geen
eten binnen. Met antibiotica trachtten de artsen de bij-
werkingen te onderdrukken, maar daar kreeg ik weer
huiduitslag van. Het kostte me op die momenten veel
moeite door te gaan, maar ik wilde toch volhouden.
De derde kuur was het zwaarst en veroorzaakte de
meeste bijwerkingen. Mijn neusbijholten raakten ont-
stoken, ik kreeg maagbloedingen, darmkrampen, mijn
nagels vielen uit, mijn handen en voeten vervelden, en
op sommige plaatsen op mijn lichaam -dijen, hoofd en
hals- werd mijn huid zwart. Het voelde alsof het van
binnen brandde.
Morfine moest de pijn ‘doen afnemen’, maar veel hielp
het niet. Op een gegeven moment woog ik nog 48 kilo
en bleek ik een leververgiftiging te hebben. Ik kan me
uit die periode niet veel meer herinneren. Ik zat hele-
maal onder de morfine en had vooral vreemde dromen
die voor mij levensecht leken. De artsen wisten niet
meer wat ze moesten doen. De aangetaste lever kon
geen medicijnen meer verdragen. Het scenario was dat
ik in coma zou raken en zou overlijden. Mijn familie en
vrienden kwamen langs om afscheid te nemen.
Eén van de artsen had echter geen vrede met de situa-
tie en stelde voor medicatie toe te dienen via een slan-
getje door mijn neus. Zo kon de lever worden ontzien.
Het lukte. Binnen een maand was ik zover opgeknapt
dat ik naar huis kon. Ik kreeg intensieve fysiotherapie
en moest opnieuw leren lopen, maar ik was blij weer
thuis te zijn’

Dineke

33



34

tumormarker

consentformulier

Het resultaat
‘Ik had de drie CTC-kuren niet kunnen afmaken. Uit
het onderzoek was het nut van drie kuren echter nog
niet overtuigend gebleken. De artsen weten nu nog
niet wat nu het meest effectief is: één, twee of drie
kuren. Toen de tumormarker in mijn bloed een waarde
bleek te hebben van onder het gemiddelde, was ik
enorm blij. Die marker was namelijk voordat ik deel-
nam aan het onderzoek torenhoog geweest! Het leek
erop dat deze zware behandeling effectief was geweest.’
Ineke

‘Over het resultaat is nog niet veel te zeggen. Het
onderzoek is nog maar pas afgerond en of de vrouwen
die de zware kuur hebben gehad nu minder kans op
terugkeer van de ziekte of minder kans op uitzaaiin-
gen hebben, is moeilijk te zeggen. Dat zal de tijd leren.
Ik voel me echter uitstekend en heb een goed gevoel
over het onderzoek. Ik heb naar mijn idee de beste
behandeling gehad die voor handen was.’

Nel

‘Het onderzoek bracht veel ellende met zich mee, en
toch ben ik er heel positief over. Het is zwaar geweest,
maar daar ben ik van tevoren voor gewaarschuwd. En
wat is zwaar? Het enige waar ik vooraf van schrok was
het consentformulier wat ik moest ondertekenen. Daarin
staat namelijk ook het risico op overlijden vermeld. Ik
heb op een gegeven moment echter gewoon geaccep-
teerd dat er van alles fout kan gaan en ook ging. Soms
was ik heel angstig voor alle pijn, maar het is het ook
wel waard geweest. Twee maanden geleden heb ik
weer een MRI-scan ondergaan. De hoeveelheid aange-
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tast weefsel bleek ten opzichte van het jaar daarvoor
onveranderd. Dat betekent dat wat er zit niet is
gegroeid. De kanker is in een stabiele fase. Pas over
een jaar of tien kunnen ze mogelijk echt iets zeggen
over het resultaat.’

Dineke

Na het onderzoek
‘Een half jaar na de kuur voelde ik enkele pijnlijke
plekjes bij het litteken. Er bleken twee bultjes te zitten
die beiden positief voor kanker waren. Ook was de
waarde van de tumormarker weer boven normaal. Wat
nu? Ik had al de zwaarste behandeling gehad die je
maar kunt bedenken. Er werd besloten hyperthermie
toe te passen. Ik noem het een soort magnetron-
behandeling, omdat er een lokale verhitting plaats-
vindt van de cellen. Daarmee wordt geprobeerd de
kankercellen te doden. Ik heb vier keer zo’n behande-
ling gehad die ongeveer een uur in beslag neemt. Ik
moest er vier weken lang twee keer per week voor
naar het ziekenhuis. De hyperthermie-behandeling
werd gevolgd door bestraling. En diezelfde week volgde
er dan nog een bestraling alleen. Na deze behandeling
ging de tumormarker weer omlaag en nog altijd is
deze niet verhoogd. Dit lijkt een rustig jaar te worden!’
Ineke

‘Na de chemokuren heb ik ook nog twee jaar lang
tamoxifen geslikt en heb ik 33 bestralingen op mijn
borst gehad. Door de kuren ben ik op mijn 35ste al in
de overgang geraakt. Ik heb al vijf jaar last van opvlie-
gers. Kinderen krijgen kan ik niet meer, maar de keuze
van geen kinderen was al eerder genomen. Ik ben blij
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dat ik me zo goed voel. Ik heb ook geen vermoeid-
heidsklachten. En dat is toch iets wat je vaak hoort. Ik
ben weer fulltime aan het werk als secretaresse/mana-
gement-assistente en dat gaat prima.’

Nel

‘Ik ben na lange tijd weer enkele uren als receptieme-
dewerkster gaan werken in de serviceflat waar ik voor
mijn ziekte leidinggevende was. Na de amputatie lukte
dat al niet meer, maar ik heb altijd contact met mijn
werkgever gehouden. Ik werk nu twaalf uren per week
op therapiebasis, maar zou dat best willen uitbreiden.
Lichamelijk voel ik me namelijk steeds beter.’

Dineke

De emoties

‘Ik heb direct ja gezegd op deelname aan het onder-
zoek. Ik dacht: ik heb alles al achter de rug; chemothe-
rapie, bestraling, een operatie. Als ik nu niets meer
doe, gebeurt er misschien wel iets vreselijks met me
en ik wil nog wel een poosje mee. De behandeling was
zwaar, maar veel ben ik alweer vergeten.

Tijdens de behandeling ben ik goed begeleid door een
researchverpleegkundige. De uitleg van tevoren was
ook heel duidelijk. Dat heb ik als heel plezierig erva-
ren. Er werd door de artsen gezegd:”We hebben een
behandeling voor u in huis, maar we kunnen u niets
garanderen. Resultaten bij andere vrouwen geven
goede hoop, maar we zijn niet allemaal even enthou-
siast.” Ik moest rekening houden met nare bijwerkin-
gen en zelfs een kans op overlijden. En dat is later ook
wel gebleken met de shocks waar ik in terecht kwam.
Ik heb één keer gehuild, daarna niet meer. Ik ben geen
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klager. Ik heb het gered en verder moet ik nu roeien
met de riemen die ik heb. Ik ben niet zo optimistisch
dat ik jaren vooruitkijk. Dat durf ik niet. Ik heb de
meest zware en grootste doses medicijnen gehad die je
maar kunt bedenken. Wat dat betreft zijn er nu deuren
achter mij dicht gegooid. Ik mag vanwege de kans op
heftige complicaties voorlopig geen zware behande-
lingen meer ondergaan als er problemen zouden zijn.
Bovendien is er ook veel afhankelijk van mijn weer-
stand en algehele conditie.’

‘Het zwaarste van deelname aan klinisch onderzoek
vind ik de volledige afhankelijkheid van de mensen die
jou verzorgen. Je bent soms helemaal de controle
kwijt. Dat moet je je van tevoren goed realiseren. In
het begin heb ik daar wel eens tegen gevochten. Ik wil
namelijk altijd blijven meedenken en alert blijven. Je
bent tenslotte geen proefdier, maar een mens. Ik wil
altijd zien en weten wat er met me gebeurt. Hoewel ik
soms wel blij ben geweest dat ik niet alles wist. Zoals
al die onverwachte complicaties die zich kunnen voor-
doen. Soms moet je het ook maar een beetje over je
heen laten komen.
Ik heb altijd geprobeerd mijn aandacht naar buiten
gericht te houden. Je moet niet teveel in jezelf gekeerd
raken en oog voor die buitenwereld houden. Je moet
ook je eigen kracht en beperkingen leren kennen. De
wil om te blijven leven is het allerbelangrijkste. Mijn
ervaring is dat dat niet tussen de oren zit, maar veel
dieper’

Ineke
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diagnose

‘Deelname aan het onderzoek is me niet tegengeval-
len. De begeleiding was bovendien erg goed. Een
researchverpleegkundige heeft alles heel duidelijk van
tevoren uitgelegd en als mijn man of ik vragen had-
den, schreven we die op en bij het eerstvolgende
gesprek stelden we deze vragen. Er is me wel van tevo-
ren gezegd dat ik nooit volledig genezen verklaard zou
worden. Die illusie moet je dus als deelnemer niet heb-
ben. Wat het resultaat is, zal op de lange termijn beke-
ken moeten worden.
Dat wat er in de afgelopen vijf jaar gebeurd is, heeft bij
mij een plekje gekregen. Toen de diagnose werd gesteld,
ben ik direct veel gaan lezen over borstkanker. Ik
praatte er ook veel over. Het is nu een onderdeel van
mijn leven geworden, waar ik regelmatig aan denk,
maar waar ik geen drama van wil maken. Ik weid
tegenwoordig niet meer erg uit over wat er gebeurd is.
Dat is gewoon mijn manier om ermee om te gaan. Ik
heb me erbij neergelegd dat ik mogelijk niet zo oud zal
worden. Mijn man en ik genieten nu volop van het
leven. Veel bewuster dan voorheen, dat wel.

Nel

‘Het is nu bijna drie jaar geleden dat ik aan het onder-
zoek meedeed en ondertussen heb ik al veel leuke din-
gen beleefd. Ik ben op vakantie geweest bijvoorbeeld.
Toch gaat het op dit moment geestelijk niet zo goed
met me. Ik heb moeite het gewone leven weer op te
pakken. Het werk, de sociale contacten. Alles lijkt ver-
anderd. Ik ben bovendien door de kuren onvruchtbaar
geworden. Ook dat moet ik verwerken. Ik red me
prima, maar sommige dingen kan ik niet meer doen
zoals voor mijn ziekte. Dat valt wel eens tegen. Ik
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vraag anderen niet snel om hulp, maar soms heb ik
behoefte aan een schouder om op uit te huilen. Ik
moet me leren uiten. Ik probeer de reacties van ande-
ren altijd te begrijpen en leg mezelf dagelijks op dat ik
van het leven méet genieten. Maar met moeten kom je
er niet. Dat zie ik zelf ook wel. Mijn depressieve buien
uiten zich soms in straatvrees. Dan durf ik de straat
niet op vanwege mijn uiterlijk. Om mijn haar, dat niet
meer is wat het ooit was. Ik heb nu zéIf de stap gezet
een psycholoog te raadplegen.’

Dineke
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Angiogeneseremmers
Remmen de bloedvataan-
maak richting tumor.

Bestraling

Het toedienen van een hoge
dosis agressieve straling op
de plaats waar de kanker
gezeten heeft.

Borstsparende

Een operatie om een knob-
beltje uit de borst te verwij-
deren waarbij de hele borst
niet wordt afgezet, maar

waarbij de borst blijft zitten.

Chemotherapie

Het gebruik van chemische
geneesmiddelen om kanker
te behandelen. Vaak worden
er cytotoxische middelen
(=producten die specifieke
cellen vernietigen) gebruikt.

Controlegroep

De groep patiénten die tij-
dens een klinisch onderzoek
in de derde fase een placebo
krijgt of de standaardbehan-
deling ondergaat die wordt
vergeleken met de te testen
nieuwe behandeling of het
nieuwe medicijn.

CTC

Een combinatie-chemothera-
pie, bestaande uit
Cyclofosfamide, Thiotepa en
Carboplatin.

Diagnose
Het vaststellen van een
bepaalde ziekte.

Dubbel-Blind

Een onderzoeksmethode
waarbij noch de medici noch
de deelnemende patiénten
weten wie de standaardbe-
handeling (of placebo) en
wie de nieuwe behandeling
ondergaat. Dit gebeurt om
subjectieve beinvloeding van
de onderzoeksresultaten te
voorkomen.

FEC

Een combinatie-chemothera-
pie, bestaande uit
Fluorouracil, Epirubicine
(Farmorubicine®) en
Cyclofosfamide.

Gentherapie

Technologie waarbij een
nieuw gen (DNA deel) wordt
overgebracht naar een
lichaamsdeel voor een thera-
peutisch effect.



Gerandomiseerd

Een methode om willekeurig
te bepalen wie van het totale
aantal patiénten in de con-
trolegroep en wie in de inter-
ventiegroep ingedeeld wordt.
In de meeste gevallen wordt
deze selectie door een com-
puter uitgevoerd.

Hormoontherapie
Behandeling van een ziekte
met gebruik van hormonen.

Immunotherapie
Vaccinatie tegen kanker.

Informed formulier

Een document ofwel formu-
lier waarop alle gegevens
staan vermeld betreffende
het onderzoek. Niet alleen fei-
telijke informatie over de stu-
die zelf, maar ook de tests die
deelnemende patiénten onder-
gaan en de mogelijke risico’s.
Deelnemers ondertekenen dit
formulier, maar mogen te
allen tijde uit het onderzoek
stappen.

Interventie groep

De groep patiénten die tij-
dens een klinisch onderzoek
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in de derde fase het nieuw te
testen medicijn krijgt of de
nieuwe behandeling onder-
gaat.

Klinisch onderzoek

Een studie die uit moet wijzen
of een nieuw medicijn of nieu-
we behandeling effectief is en
mogelijk beter dan de al
bestaande standaard-
behandeling. Het onderzoek
wordt uitgevoerd met mensen.

Kwaliteit van leven
Algemene niveau van fysiek
en mentaal functioneren. In
onderzoek wordt dit vaak
gemeten met standaard
vragenlijsten.

Lymfeklieren

Clusters van goed gedefi-
nieerd weefsel dat langs de
lymfebanen van het lichaam
liggen; de grootste bron van
witte bloedlichaampjes die
het lichaam tegen schade-
lijke stoffen beschermt.

Placebo
Een medicijn dat uiterlijk
lijkt op het nieuw te testen



42

medicijn, maar geen enkel
werkzaam ingrediént bevat.
Het is als het ware een ‘nep-
medicijn’.

Protocol

Een plan van aanpak voor een
klinisch onderzoek. Het bevat
de gegevens over wat er met
het onderzoek beoogd wordt,
wat het doel is, de reden waar-
om en hoe het wordt uitge-
voerd. Er staat in vermeld
hoeveel deelnemers bij het
onderzoek betrokken zijn, wat
de criteria zijn, welke tests zij
ondergaan, hoe vaak en hoe-
veel, enzovoort.

Risicofactoren

Een eigenschap die wordt
geassocieerd met een
verhoogde kans om een
ziekte te ontwikkelen.

Screening

Systematisch onderzoek van
individuele mensen om vast
te stellen of zij een bepaald
ziektebeeld hebben of om te
bepalen of zij een vergroot
risico hebben om een bepaal-
de ziekte te ontwikkelen.

‘Single-blind’

Een onderzoeksmethode
waarbij de medici wel
weten, maar de deelnemende
patiént niet, wie de stan-
daardbehandeling (of place-
bo) en wie de nieuwe behan-
deling ondergaat. Dit
gebeurt om subjectieve bein-
vloeding van de onderzoeks-
resultaten te voorkomen.

Stadium
Een fase in het verloop van
de ziekte.

Tumormarker

Bij sommige vrouwen produ-
ceert een aantal (zieke)
borstkankercellen stofjes die
in het bloed terug te vinden
zijn. Aan het bloed kan wor-
den afgelezen in welke hoe-
veelheden de stofjes aanwe-
zig zijn en dus in welke hoe-
veelheden de cellen aanwe-
zig zijn. Bij chemo- of hor-
moontherapie kan de hoe-
veelheid van deze stof een
indicator zijn voor de aan-
wezigheid van zieke cellen.
Dat hoeft echter niet en de
indicator moet dus heel



voorzichtig worden gebruikt.

Het zegt namelijk niet alles.

Uitzaaiingen
De overdracht van de ziekte
—in het geval van kanker —
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van cellen, van een orgaan
of gedeelte van het lichaam
naar een ander gedeelte, dat
niet direct in contact staat
met het eerste.
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