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Samenvatting

Het grootste deel van de mammatumoren is
hormoongevoelig, waardoor patiénten in aan-
merking kunnen komen voor hormonale therapie.
Hormonale therapie wordt minstens 5 jaar voor-
geschreven en heeft daarnaast bijwerkingen. Op
de multidisciplinaire mammapolikliniek van het
LUMC in Leiden is onderzoek gedaan naar voor-
lichting en ervaringen van borstkankerpatiénten,
die adjuvante hormonale therapie kregen aan-
geboden.

Een vragenlijst werd verstuurd naar alle borst-
kankerpatiénten (n=111) die in de periode 1998-
2003 adjuvante hormonale therapie kregen aan-
geboden in het Leids Universitair Medisch Centrum.
Deze vragenlijst werd geretourneerd door 83
patiénten (75%). Voordat de hormonale behande-
ling startte gaf 82% aan geinformeerd te zijn over
het doel van de behandeling, 47% was geinfor-
meerd over de bijwerkingen. Respectievelijk 14 en

Summary

Most breast cancers are hormone sensitive, in
which case adjuvant hormonal therapy can be
considered for these patients. Hormonal therapy
has side effects and its duration is at least 5 years.
At the breast cancer unit of the LUMC in Leiden
the instruction and experiences of breast cancer
patients who were offered adjuvant hormonal
therapy were investigated.
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600 van deze patiénten wenste meer informatie.
Zestig procent voelde zich betrokken bij de
therapiekeuze, en 2 pati€énten zagen van de
behandeling af. Van de patiénten die waren
gestart met de behandeling, overwoog 27% om
met de behandeling te stoppen, voornamelijk
door de bijwerkingen. De bijwerkingen werden
niet altijd gemeld aan de behandelaar.

Uit dit onderzoek is gebleken dat de informatie-
overdracht naar de patiénten over het doel en de
bijwerkingen van hormonale therapie onvoldoende
is. Geheugenbias kan hierbij een rol spelen. Naast
betere mondelinge informatieoverdracht kan de
voorlichting worden verbeterd door middel van
audiovisuele hulpmiddelen en schriftelijke infor-
matie. De mammacareverpleegkundige en nurse
practitioner kunnen hierin een centrale rol
spelen.

(Ned Tijdschr Oncol 2008,5:59-65)

A questionnaire was sent to all breast cancer
patients (n=111) who were offered adjuvant
hormonal therapy at the Leiden University
Medical Centre in the period of 1998-2003.

Eighty-three patients (75%) returned the
questionnaires. Prior to starting the hormonal
therapy, according to the patients 82% was
informed about the aim of the treatment and
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47% about the side effects; more information was
desired by respectively 14 and 60%. Involvement
in decision making was experienced by 60% of the
patients, and 2 patients refused hormonal treat-
ment. A total of 27% considered to stop hor-
monal therapy due to the side effects. The side
effects were not always reported to the physician.
It is demonstrated that breast cancer patients

Inleiding

In Nederland is borstkanker de meest voorkomende
vorm van kanker bij vrouwen; 1 op de 9 vrouwen zal
borstkanker krijgen.! Het grootste deel van deze
mammatumoren is hormoongevoelig, dat wil zeggen
oestrogeen- en/of progesteronreceptorpositief. Hier-
door kunnen patiénten in aanmerking komen voor
adjuvante (postoperatieve) hormonale therapie. Deze
therapie wordt gegeven ter eliminatie van de hormonale
groeistimulus van klinisch niet waarneembare tumor-
cellen en geeft een verbetering van de ziektevrije en
algehele overleving.?

Er bestaan verschillende methoden om de hormonale
groeistimulus te stoppen. Bij premenopauzale vrouwen
kunnen functionele ovaria worden uitgeschakeld door
middel van bilaterale ovariéctomie, bestraling of
tijdelijke medicamenteuze castratie (met luteiniserend
hormoon-‘releasing’ hormoonanalogen). Zowel bjj
pre- als postmenopauzale vrouwen kunnen orale anti-
hormonen worden gebruikt, zoals anti-oestrogenen
(pre- en postmenopauzaal) en/of aromataseremmers
(alleen postmenopauzaal).’ Anti-oestrogenen zijn
competitieve antagonisten van oestrogenen betreffende
de binding aan de oestrogeenreceptor. Aromatase-
remmers remmen het enzym aromatase, dat zorgt
voor de conversie van andro- naar oestrogenen in de
postmenopauze.

Net als bij de meeste medicijnen bestaat bij hormonale
therapie de kans op bijwerkingen, zoals staat beschreven
in het Farmacotherapeutisch Kompas.* Deze bijwer-
kingen zijn vergelijkbaar met klachten die kunnen
ontstaan ten gevolge van de natuurlijke menopauze.
Voorbeelden hiervan zijn vasomotore/emotionele
instabiliteit (opvliegers, transpireren, hartkloppingen,
wisselende stemmingen), slaapstoornissen, libidoverlies
en hirsutisme. Aangezien de verschillende hormonale
therapieén verschillende aangrijpingspunten hebben,
zijn er ook geneesmiddelspecifieke bijwerkingen. Bij
tamoxifengebruik is de kans op trombo-embolische
complicaties verhoogd. Daarnaast hebben post-
menopauzale vrouwen bij langdurig tamoxifen-
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lack information about aim/indication and side
effects of adjuvant hormonal therapy. However,
bias of memory can play a role. Besides improving
oral information, compliance might be improved
by offering audiovisual resources and written
material. The breast cancer nurse and nurse
practitioner can play a central role in this
assignment.

gebruik een licht verhoogd risico op een endometrium-
carcinoom en kunnen bij premenopauzale vrouwen
ovariumcysten ontstaan.” Aromataseremmers hebben
deze specificke bijwerkingen niet, maar worden ge-
associeerd met artralgie, myalgie en een verhoogde
kans op osteoporose.

De Nederlandse richtlijn voor de behandeling van
een hormoongevoelig mammacarcinoom adviseert
adjuvante hormonale therapie gedurende minimaal
5 jaar.” De indicatie hiervoor dient in multidisciplinair
overleg te worden vastgesteld. In deze richtlijn staat
echter niet beschreven wie de patiénte over hormonale
therapie moet voorlichten. De informatieplicht aan
de patiént is vastgelegd in de Wet Geneeskundige
Behandelingsovereenkomst.® Hierin wordt beschre-
ven dat de behandelaar de patiént uitvoerig moet
voorlichten over de aard, het doel, de mogelijke bij-
werkingen en risico’s, en eventuele alternatieven van
de therapie.

Er is onderzoek gedaan naar de ervaringen met adju-
vante hormonale therapie bij borstkankerpatiénten
op de mammapolikliniek van het Leids Universitair
Medisch Centrum (LUMC), omdat het niet altijd
duidelijk is of patiénten voldoende worden voorgelicht
en omdat hormonale therapie steeds langer wordt
gegeven. De volgende punten werden geévalueerd:
door wie werd de voorlichting (doel/bijwerkingen)
gegeven, was deze voldoende, welke bijwerkingen
kwamen voor en hoe werd de aandacht voor de bij-
werkingen ervaren.

Methoden

De onderzoekspopulatie bestond uit borstkanker-
patiénten die in de periode oktober 1998 tot oktober
2003 adjuvante hormonale therapie kregen aangeboden
in het LUMC. De multidisciplinaire mammapoli-
kliniek, met de introductie van de mammacarever-
pleegkundige/nurse practitioner, werd in het LUMC
in 2001 opgezet.

In 2005 werd, met behulp van vragenlijsten, retro-
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Tabel 1. Karakteristieken van de 83 borstkankerpatiénten die in de periode van 1998-2003 in het Leids
Universitair Medisch Centrum een adjuvante hormonale therapie toegediend kregen, en de nadien

uitgereikte vragenlijst hebben geretourneerd.

Leeftijd
mediaan (spreiding)

Menopauzale status (aantal)
premenopauzaal
postmenopauzaal
onbekend

Lokale therapie, mamma (aantal)
ablatio zonder radiotherapie
ablatio met radiotherapie
borstsparend zonder radiotherapie
borstsparend met radiotherapie
onbekend

Borstreconstructie (aantal)

Lokale therapie, oksel (aantal)
schildwachtklierprocedure
okselklierdissectie

Therapie, systemisch (aantal)
adjuvante chemotherapie
adjuvante hormonale therapie

Hormonale therapie (aantal)
tamoxifen
anastrozol
exemestaan
goserelin
anders

57 (36-83)

16 19%
66 80%
1 1%
28 34%
25 30%
0 0%
28 34%
2 2%
4 5%
34 41%
63 76%
51 61%
83 100%
76 92%
7 8%
8 10%
1 1%
2 2%

spectief gevraagd naar de volgende aspecten: algemene
persoonskarakteristieken, behandelingsgegevens, ont-
vangen voorlichting over het doel en de bijwerkingen
van de behandeling, ervaren betrokkenheid bij de
keuze van de behandeling, bijwerkingen, mogelijkheid
tot het bespreken hiervan en informatiebehoefte. De
vragenlijsten waren gebaseerd op algemene gevali-
deerde vragenlijsten, zoals van de PATENT=studie,
‘Mood Rating Scale’ (MRS), ‘Functional Assessment
of Cancer Therapy with Endocrine Symtoms add-ons’
(FACT-ES) en de ‘Patient Satisfaction Questionnaire’
(PSQ) en kunnen worden opgevraagd bij de eerste
auteur.

Resultaten
In de periode 1998-2003 werd in het LUMC in
totaal aan 111 borstkankerpatiénten adjuvante hor-
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monale therapie aangeboden en allen ontvingen een
vragenlijst. Drieéntachtig patiénten (75%) hiervan
retourneerden een bruikbare vragenlijst. De patiént-
karakteristicken staan weergegeven in 7Zabel 1. De
gemiddelde follow-up was 3,5 jaar (standaard-
deviatie 1,9). De meeste patiénten (92%) kregen
tamoxifen voorgeschreven. Aromataseremmers werden
voorgeschreven na tamoxifengebruik, aan het begin
van de behandeling, of in geval van bijwerkingen bij
tamoxifengebruik. De operatiedatum van 33% van
de onderzoekspopulatie lag voor de introductie van
de mammapolikliniek.

Tweeéntachtig procent van de patiénten zegt gein-
formeerd te zijn over het doel van de behandeling
voor de start van de hormonale therapie. Vijftien
procent weet dat de toegevoegde waarde aan de al-
gehele overleving tussen de 0 en 25% ligt. De rest
(85%) dacht dat dit meer dan 50% was. Voor-
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lichting werd gegeven door de volgende personen:
medisch oncoloog (51%), chirurg (45%), mamma-
careverpleegkundige of nurse practitioner (37%) en
radiotherapeut-oncoloog (14%). Over de bijwerkingen
zegt 47% geinformeerd te zijn. Hierbij werden de
volgende informatieverstrekkers genoemd: medisch
oncoloog (29%), chirurg (29%), mammacarever-
pleegkundige of nurse practitioner (27%) en radio-
therapeut-oncoloog (10%). Veertien en 60% van de
patiénten had meer informatie gewild over respec-
tievelijk het doel en de eventuele bijwerkingen van
de behandeling.

Zestig procent had zich betrokken gevoeld bij de
therapiekeuze. De hormonale behandeling werd bij
2 patiénten niet gestart in verband met de mogelijke
bijwerkingen ten opzichte van het beoogde effect.
Van de patiénten die wel waren gestart, overwoog
27% om met de behandeling te stoppen. Dit kwam
voornamelijk door bijwerkingen, zoals depressieve
klachten, spier- en gewrichtspijn, ernstige slaap-
stoornissen, gewichtstoename, vermoeidheid en haar-
uitval. Vanwege bijwerkingen werd bij 13 patiénten
de tamoxifenbehandeling gestopt en werd vervolgens
gestart met een aromataseremmer. Acht patiénten
zijn daadwerkelijk met de behandeling gestopt.

De meest gemelde bijwerkingen waren: vermoeidheid
(71%), opvliegers (66%), gewichtstoename (61%),
spier- en gewrichtspijn (61%) en slaapstoornissen
(60%). Bijwerkingen waarvan patiénten in ernstige
mate last hadden waren: vermoeidheid (30%),
slaapstoornissen (28%), myalgie/artralgie (27%) en
afname van seksuele interesse (27%). De bijwerkingen
werden echter niet altijd gemeld aan de arts. De
meest voorkomende oorzaken hiervoor waren: ‘te
weinig tijd’, ‘de dokter vraagt er niet naar’ en ‘ik wil
het niet steeds met een ander bespreken’.

Tevens was er in de vragenlijsten ruimte voor op-
merkingen. Enkele voorbeelden hiervan zijn: ‘Er wordt
te luchtig over hormonale therapie gepraat; mij is van
tevoren weinig verteld.’, ‘Er werd gezegd dat de meeste
vrouwen geen last hebben van de bijwerkingen.
Hiermee ben ik het oneens.’, ‘Tk schrok mij rot van
de bijsluiter.’, ‘Het gaat goed met mij, bij problemen
neem ik contact op met de mammacareverpleegkun-
dige.” en ‘Via de Borstkanker Vereniging Nederland
ben ik in contact gekomen met een lotgenoot met
dezelfde problemen. Hier heb ik veel aan gehad.’

Discussie
Uit dit onderzoek blijkt dat de informatievoorziening
aan borstkankerpatiénten betreffende adjuvante hor-
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monale therapie op de mammapolikliniek van het
LUMC door patiénten niet als optimaal werd
ervaren. Het merendeel van de patiénten wist niet te
benoemen wat de toegevoegde waarde van de be-
handeling was en wilde meer informatie over het doel
en de mogelijke bijwerkingen van de behandeling.
Het was slechts mogelijk om aan een beperkt aantal
mammacarcinoompatiénten een vragenlijst te sturen,
omdat op deze polikliniek maar een beperkt aantal
mammacarcinoompatiénten per jaar wordt behandeld.
Desondanks komen de resultaten overeen met andere
onderzoeken, waaruit blijkt dat kennis van patiénten
over de voorgestelde behandeling beperkt is en de
verwachtingen vaak te hoog gespannen zijn.”" Duric
et al. onderzochten welke overlevingswinst voor pre-
menopauzale patiénten voldoende zou zijn om te
kiezen voor adjuvante behandeling." Eenderde vond
een overlevingswinst van 6 maanden voldoende.
Echter, meer dan 50% zou pas instemmen met een
winst van minimaal 3 jaar. Wanneer de patiénten
langer waren behandeld en meer bijwerkingen hadden
ervaren, werd een hoger percentage overlevingswinst
noodzakelijk gevonden. In Nederland is het beleid
dat adjuvante therapie aangeboden mag worden bij
een minimale verbetering van 5% op de 10-jaars-
overleving."

Goede voorlichting aan patiénten heeft diverse voor-
delen. Ten eerste is bewezen dat betere voorlichting
therapietrouw bevordert. Twee Amerikaanse studies
onderzochten welke factoren therapietrouw bein-
vloeden bij mammacarcinoompatiénten die tamoxifen
kregen voorgeschreven. Factoren die therapieontrouw
stimuleerden waren bijwerkingen en gebruik van
meerdere medicijnen, terwijl goede voorlichting
juist therapietrouw bevorderde.'>'

Ten tweede heeft voorlichting invloed op de keuzes
van patiénten. Als patiénten betrokken worden in de
therapiekeuze is de tevredenheid groter en de kans
op negatieve gevoelens/angsten kleiner. Peele et al.
bestudeerden of de manier van informatievoorziening
invloed had op keuzes van patiénten.” Patiénten
werden geinformeerd met een informatiebrochure over
adjuvante therapie of met behulp van een specifiek
computerprogramma. In de eerste groep koos 87%
voor adjuvante therapie ten opzichte van 58% in de
computergroep. Het computerprogramma had dus
grote invloed op de keuzes van de patiénten. Tevens
kan een computerprogramma artsen helpen om de
eventuele voordelen van adjuvante behandeling
inzichtelijker te maken.'®

Ten derde zorgt goede voorlichting ervoor dat
patiénten bijwerkingen eerder herkennen en melden.
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Uit dit onderzoek blijkt dat patiénten niet volledig
over de bijwerkingen waren geinformeerd en dat
patiénten de bijwerkingen niet altijd melden.
Onderrapportage van bijwerkingen wordt vaker
gemeld. Fellowes et al. onderzochten hoe adequaat
artsen  bijwerkingen noteerden bij borstkanker-
patiénten die waren behandeld met adjuvante
hormonale therapie.”” Zij toonden aan dat artsen sig-
nificant minder bijwerkingen noteerden in de status,
dan patiénten meldden gedurende een interview.
Geheugenbias speelde zeker een rol bij de resultaten
van dit onderzoek. Patiénten kunnen informatie
vergeten, dat wel door de behandelaar is verteld. Dit
is een algemeen gegeven en daarom is veel onder-
zoek gedaan naar de arts-patiéntcommunicatie. Het
blijkt dat voorlichting verbetert door het gebruik
van schriftelijke en/of audiovisuele informatie. De
groep van Hack onderzocht de waarde van geluids-
cassettes.”® Het gesprek met de arts werd opgenomen
op een geluidscassette, waarna een deel van de
patiénten de cassette mee kreeg. Deze patiénten
konden beter het doel en de bijwerkingen van de
behandeling herinneren dan de patiénten die geen
cassette hadden meegekregen. Patiénten waardeerden
deze vorm van voorlichting zeer.

Tevens is onderzoek verricht met behulp van het
‘Comprehensive  Health Enhancement Support
System’ (CHESS)."* Dit is een computerprogramma
voor thuis en bevat informatie over borstkanker,
onderzoek, behandeling, besluitvorming en emotionele
ondersteuning. Patiénten die van dit programma
gebruik maken hebben meer kennis van borstkanker,
zijn meer betrokken bij de behandeling en scoren
hoger op het gebied van emotioneel welbevinden. Dit
is tevens de conclusie van een onlangs gepubliceerde
review over beslissingsmodellen en borstkanker.”!
Een beslissingsmodel verhoogt de kans dat vrouwen
meer kennis hebben over de behandelingsmogelijk-
heden.

Hoeveel wil de patiént eigenlijk weten? Informatie-
behoefte over borstkanker en behandeling is zeer
groot.”” Er is vooral behoefte aan informatie over de
recidiefkans, en premenopauzale patiénten willen
graag informatie over fertiliteits- en menopauzale
problemen.? Daarnaast willen patiénten steeds meer
betrokken worden bij de behandeling. Daarom moet
men aan patiénten vragen in hoeverre ze behoefte
hebben aan informatie en hier de voorlichting op
afstemmen. Diverse methoden zijn ontwikkeld om
patiénten van objectieve informatie te voorzien. Een
voorbeeld hiervan is een speciale ‘decision board’."
Dit is een instrument dat patiénten kan helpen bij
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de keuze voor de chirurgische behandeling (borst-
sparend, dan wel een ablatie). Het computer-
programma Adjuvant! wordt via het internet aan-
geboden.” Met Adjuvant! kan zowel de prognose als
de relatieve en absolute winst van aanvullende
behandelingen op individuele basis worden inge-
schat. Hiermee kunnen de arts en de patiént beiden
de invloed zien van een behandeling. Daarnaast zijn
er specificke websites voor patiénten.””

Tevens heeft de farmaceutische industrie voor borst-
kankerpatiénten patiéntenfolders, bijwerkingenboekjes
en webpagina’s ontwikkeld. Schriftelijke informatie,
waarin vermeld staat wat de behandelaar heeft uit-
gelegd, is zeer belangrijk. Daarom heeft onder
andere het Integraal Kankercentrum West patiént-
informatie ontwikkeld, het Behandelwijzer supple-
ment Hormonale Therapie." Dit informatieboekje
bevat algemene informatie over hormonale therapie,
maar ook informatie over de bijwerkingen per medicijn.
Er is ook ruimte om eventuele bijwerkingen te noteren,
zodat deze niet vergeten worden bij het bezoek aan
de behandelaar. Daarnaast hebben andere instanties,
zoals het KWE ook onafhankelijke folders waarvan
meer gebruik van kan worden gemaakt.

In de Nederlandse ziekenhuizen worden steeds meer
multidisciplinaire mammateams opgezet. Dit mamma-
team bestaat uit specialisten met een affiniteit voor
mammapathologie, en uit één of meerdere gespecia-
liseerde verpleegkundigen: de mammacareverpleeg-
kundige en eventueel een nurse practitioner.® De
mammacareverpleegkundige of de nurse practitioner
speelt een belangrijke rol in het team en daarom kan
zij ook een centrale rol spelen bij de voorlichting en
begeleiding van borstkankerpatiénten. Zij heeft meer
tijd tot haar beschikking en is doorgaans beter
bereikbaar voor een patiént dan een specialist.
Echter, omdat zij niet de behandelaar is, is zij niet
primair verantwoordelijk voor de voorlichting over
de therapie. Zij kan wel controleren of de patiént de
informatie goed heeft begrepen en eventueel nadere
toelichting geven dan wel aanvullen. Uit een Engels
pilotonderzoek is namelijk gebleken dat patiénten
een voorkeur hebben om problemen als gevolg van
ziekte en behandeling, of wat betreft de bijwerkingen,
met een mammacareverpleegkundige of nurse prac-
titioner te bespreken in verband met de genomen
tijd en de continuiteit.”

Conclusie
De voorlichting met betrekking tot het doel en de
bijwerkingen van adjuvante hormonale therapie is
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Aanwijzingen voor de praktijk

schriftelijke informatie.

actie op ondernemen.

1. Patiénten die adjuvante hormonale therapie krijgen voorgeschreven, dienen voldoende
over het doel en de bijwerkingen van deze behandeling te worden voorgelicht.

2. Het valt sterk aan te bevelen om naast mondelinge informatie gebruik te maken van
3. De mammacareverpleegkundige of nurse practitioner van het borstkankerteam kan een
rol spelen bij de voorlichting van patiénten met betrekking tot de hormonale therapie,

zoals nu ook al bij de chirurgische voorlichting in veel ziekenhuizen gebeurt.

4. Tijdens de nacontroles moet men actief vragen naar eventuele bijwerkingen en hier

onvoldoende en ook de betrokkenheid van borst-
kankerpatiénten in het LUMC bij de therapiekeuze
kan beter. Men moet gebruik maken van voor dit
doel ontwikkelde hulpmiddelen, om de voorlichting
en communicatie te verbeteren. Tevens wordt
aanbevolen dat naast de medisch specialist de
mammacareverpleegkundige of nurse practitioner
een rol kan spelen bij de informatievoorziening.
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