Leed borstamputatie kan veel kleiner

Anouk Jongsma was 27 toen
haar borst moest worden
geamputeerd. De chirurg

vertelde niet dat een directe

reconstructie mogelijk was.

Hij is bepaald niet de enige.
Dat moet anders, vinden

Foto’s van
vrouwen

“Schitterend, ontroerend, krachtig,
soms aangrijpend,” noemtopdracht-
geefster AnoukJongsmade foto’svan
twaalfNederlandse topfotografenop
het Museumplein. Afgebeeld zijn 22
vrouwendie een directe borstrecon-
structie hebben ondergaan, entwee
vrouwelijke chirurgen die de operaties
uitvoeren. De fotografen (onderwie Paul
Blanca, Krijn van Noordwijken Miep Juk-
kema) maakten allen een tweeluik met
foto’s van twee bij twee meter. Deten-
toonstelling is gratis te zien van morgen
t/m 4 november. Op 29 oktober worden
defoto's geveild in het Concertgebouw.
De opbrengst gaat naar het KankerRe-
searchfonds van het Antonivan Leeu-
wenhoek Ziekenhuis. Alle betrokkenen
bijde tentoonstelling en de veiling wer-
ken belangeloos mee.

Voor meer informatie:
www.stichtingborstbeeld.n/
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ook experts.
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‘ oen ik de diagnose

kanker kreeg, hoor-

de ik direct dat mijn

borst eraf moest.

Binnen twee we-

ken,” vertelt Anouk Jongsma (nu 31,

destijds 27). “Ik was in shock. Kom

ik er levend uit, dat was de cruciale

vraag. En daarna: hoe kom ik er uit

te zien, en hoe zit het met mijn

vruchtbaarheid? Dat waren mijn
drie grootste zorgen.”

Via via hoorde ze over de mogelijk-

. heid van een directe borstrecon-

structie. Een oncologisch chirurg
amputeert daarbij het borstweefsel,
maar laat de huid zitten. De plas-
tisch chirurg neemt het daarna over
en reconstrueert de horst. met een
onderhuidse prothese. Zo’n directe
borstreconstructie bespaart de
vrouw niet alleen het trauma van
een platte borst, maar ook de extra
operatie van een borstreconstructie
die pas maanden later plaatsvindt,
Bovendien moet bij de latere opera-
tie van een ander lichaamsdeel
weefsel worden weggehaald om de
nieuwe borst te helpen construeren.

Dat haar behandelend arts met
geen woord had gerept over een
directe borstreconstuctie, vond
Jongsma wonderlijk.

“Het is nogal een verschil of je na
een borstamputatie plat wakker
wordt of met een nieuwe borst. Dan
kun je tenminste je leven weer op-
pakken, in plaats van maanden plat
rondlopen en wachten op de vol-
gende operatie. Ik maak me er nog
boos over dat een arts een jonge
meid van 27 niet vertelt dat dit een
mogelijkheid is.”

Jongsma besloot de borstamputa-
tie uit te stellen. Ze ging voor een se-
cond opinion naar het in kanker ge-
specialiseerde Antoni van Leeu-
wenhoek Ziekenhuis (AVL). Een las-
tige beslissing, want ze wilde wél zo

Tweeluik van Krijn van Noordwijk, onderdeel van de fototentoonstelling die aandacht muetvragen voor vrouwen die met een borstamputatie te maken hebben.

snel mogelijk van haar kwaadaardi-
ge tumor af. In het AVL werd beves-
tigd wat ze had gehoord: een directe
borstreconstructie was mogelijk.
“Hemelsbreed een kilometer ver-
derop werd me iets aangeboden wat
in het eerste ziekenhuis niet eens ter
sprake kwam. Dat vond ik schok-
kend.”

Wélk Amsterdams ziekenhuis
Jongsma in het ongewisse liet, wil
ze niet zeggen. “Ik ga niemand aan
de schandpaal nagelen. Volgens
mijn behandelend chirurgen in het
AVL gebeurt het vaak datartsen hun
patiénten hierover niet informeren.
Daar maak ik me zorgen over. Dat
veel vrouwen in dezelfde situatie
niet de keus krijgen die ik uiteinde-
lijk heb gekregen.”

Een aantal factoren speelt volgens
Jongsma mee. Soms besluit een arts
dat het voor de vrouw psychisch be-
ter is de borstreconstructie uit te
stellen ~ zonder dat met haar te be-
spreken. “Terwijl uit onderzoek

blijkt dat het psychisch beter is een
directe borstreconstructie te onder-
gaan.” Bovendien is het moeilijk de
oncologisch chirurg en de plastisch
chirurg samen aan de operatietafel
te krijgen. Het AVL bevestigt de le-
zing van Jongsma.

Bijna vier jaar later. Het gaat weer
goed met Jongsma. Ze heeft destijds
de mogelijkheid van een directe

ze hoefde geen dag zonder borst
door het leven, en ze kon sneller

weer de draad oppakken. Niet al-

leen fysiek, maar ook mentaal,
“Hoe beter je bent geinformeerd,
hoe beter je je bij de situatie kunt
neerleggen. Daar ben ik heilig van
overtuigd.”

Ze is daarom vastbesloten een ein-

de te maken aan de onvolledige in- -

‘Nogal verschil of je plat wakker
wordt of met je nieuwe borst’

borstreconstructie met beide han-
den aangegrepen. Haar andere
borst heeft ze later preventief Iaten
amputeren ~ ook met een directe
borstreconstructie. Ze moet er niet
aan denken dat het anders was ge-
gaan. Want het resultaat is mooier,

formatie die vrouwen in dezelfde si-
tuatie krijgen. Bewustwording is
haar doel. Bij vrouwen, bij artsen,
bij iedereen. Met een fototentoon-
stelling op het Museumplein (zie
kader) hoopt ze het onderwerp hoog
op de agenda te krijgen.

“Als je ziek bent, komt er een hele-
boel op je af. Het is tegennatuurlijk
om in zo'n emotionele periode toch
aan het roer te blijven staan en de
juiste beslissingen te nemen. Ik ben
een controlfreak, dus ik ben direct
meer informatie gaan zoeken. Ik
denk dat het belangrijk is jezelf vol-
ledig te laten informeren, Want mijn
ervaring is dat de arts dit niet altijd
doet.”

Jongsma wil dat iedere vrouw in
Nederland die behandeld wordt
voor borstkanker, volledig wordt
geinformeerd over de hehandelmo-
gelijkheden, dus ook over deze spe-
cifieke operatie. Ook als het behan-
delend ziekenhuis zelf geen directe
borstreconstructies uitvoert.

“Een arts moét vertellen dat het el-
ders weljkan. Dat een directe borst-
reconstructie niet hoort bij het stan-
daardpakket van wat artsen patién-
ten vertellen over een borstamputa-
tie, dat is onvoorstelbaar.
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Meer geld en
motivatie svp

ebrek aan motivatie bij

artsen en ziekenhuizen,

ongelukkige financie-

ringsmogelijkheden, een
tekort aan plastisch chirurgen.
Daarin schuilt volgens plastisch
chirurg Leonie Woerdeman van het
Antonivan Leeuwenhoek Zieken-
huis (AVL) de oorzaak van het ge-
ringe aantal directe borstrecon-
structies in ons land en de slechte
voorlichting over deze ingreep. Me-
disch gezien is bij borstamputaties
bijna altijd een directe borstrecon-
structie mogelijk. Het AVL biedt de-
ze optie standaard aan alle patién-
ten die ervoor in aanmerking ko-
men. Alleen bij bestraling na de
amputatieis uitstel noodzakelijk.
Slechts twee procent van de vrou-
wen die in het AVL een directe
borstreconstructie krijgen aange-
boden, maakt van deze mogelijk-
heid geen gebruik.

Meer ziekenhuizen in Nederland
voeren directe borstreconstructies
uit, maar niet op zulke grote schaal.
“Hetis lastig een oncologisch chi-
rurg en een plastisch chirurg samen
in de operatiekamer te krijgen. Er
zijn te weinig plastisch chirurgen in
ons land, en die zitten vaak ook nog
deelsin privéklinieken,” aldus
Woerdeman. “Ook financieel is het
niet goed geregeld. De ziektekos-
tenverzekering betaalt in principe
alleen de hoofdoperatie en dat is de
amputatie.” :

Het AVL heeft standaard een plas-
tisch chirurg paraat. En het heeft
met de verzekeraars afgesproken:
dat zij toch een toeslag betalen voor
de directe borstreconstructies. Een

extra operatie zouvoor hen duur-

der uitpakken. ‘

Waarom lukt het AVL wat in ande-
re ziekenhuizen niet of te weinig ge-
beurt? Woerdeman: “De motivatie
van chirurgen en ziekenhuizen is er
nietnaar om de operatie zelf uit te
voeren. Je moet meer regelen dan
wanneer je alleen een borstampu-
tatie uitvoert. Daar heh je dus ge-
motiveerde mensen voor nodig. Ik
denk datziekenhuizen die dein-
greep niet of nauwelijks uitvoeren
het teveel gedoe vinden.”

Gebrek aan motivatie is volgens
Woerdeman ook de oorzaak van de
slechte voorlichting door behande-
lend artsen over directe borstrecon-
structies. Artsen laten regelmatig
na hun patiénten door te verwijzen
naar een ziekenhuis waar dat mo-
gelijk is. “Dan verliezen ze hun
klant, hun patiént. Of ze denken:
dan moet die patiént helemaal naar
een ander ziekenhuis.”

Woerdeman en het AVL steunen
de poging van Anouk fongsma om
meer bekendheid te geven aan di-
recte borstreconstructies. Woerde-
man: “Wij krijgen hier viouwen die

het uit de Libelle hebben, of van een :

vriendin, Het is de taak van de be-
handelend arts om zijn patiént deze
informatie te geven.




