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Het bevolkingsonderzoek naar borstkanker is onder vuur komen te liggen. De bedoeling
van het onderzoek is vroegtijdige sterfte aan borstkanker te voorkomen — en liefst ook

vroegtijdige sterfte in het algemeen. De hoop in Nederland was dat dankzij het
screeningsprogramma er op den duur per jaar 750 vrouwen minder aan borstkanker

zouden overlijden; dat zou vrouwen die meedoen 30% aan borstkankersterfte schelen.

Deze hoop was met name op onderzoek in Zweden gebaseerd, en op nadere

modelberekeningen die waren uitgevoerd door de Erasmusuniversiteit in Rotterdam.1

Inmiddels is het de vraag of men niet veel te optimistisch is geweest: uit een uitgebreide

analyse van de 8 grote vergelijkende onderzoeken hiernaar komt naar voren dat de sterfte

aan borstkanker onder vrouwen die meedoen aan screening weinig of niet lager is dan
onder vrouwen die niet meedoen.2 Ook in Nederland lijkt deze conclusie zich op te

dringen. In Nijmegen wordt al 20 jaar gescreend, in Arnhem pas 10, maar toch is de
sterfte aan borstkanker in Nijmegen in die tijd niet significant gedaald.3

Al wordt over de ernst en betekenis van deze wat teleurstellende uitkomsten in

wetenschappelijke kring hevig gediscussieerd,4 opschorting van het programma lijkt
vooralsnog niet aan de orde.

Dat betekent tegelijkertijd dat vrouwen steeds meer persoonlijk worden

geconfronteerd met de vraag of zij nog aan het screeningsprogramma zullen deelnemen.
Kunnen zij zelf beslissen? Hoe worden hun de haken en ogen van het screenings-

programma uitgelegd? Worden ze eerlijk voorgelicht — zelfs als wordt uitgegaan van de
oude, optimistische schatting dat screening de sterfte aan borstkanker met 30% doet

dalen? Kan een vrouw met het huidige voorlichtingsmateriaal in de hand overzien welke

voordelen en nadelen er voor haarzelf verbonden zijn aan deelname?

http://www.vanmaanen.org/hans/
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DE UITNODIGINGSFOLDER

De uitnodigingen voor het bevolkingsonderzoek, in de vorm van een brief en een folder,

worden verzorgd door de Integrale Kankercentra die in de verschillende regio’s in
Nederland zijn gevestigd (het foldermateriaal is in alle regio’s ongeveer gelijkluidend);

in de brief staat:5 ‘Geachte mevrouw, binnenkort kunt u deelnemen aan het Bevolkings-
onderzoek Borstkanker dat iedere twee jaar aan vrouwen van 50 tot 75 jaar wordt

aangeboden. Deelname is gratis en geheel vrijwillig. Het doel is borstkanker zo vroeg

mogelijk op te sporen zodat behandeling meer kans van slagen heeft. […] In de
bijgaande folder kunt u meer lezen over dit onderzoek.’

In deze folder worden uiteraard eerst wat cijfers gegeven: ‘Borstkanker is de meest
voorkomende vorm van kanker bij vrouwen. Per jaar wordt in Nederland bij ongeveer

9000 vrouwen borstkanker vastgesteld. Rond 1 op 10 vrouwen in ons land zal in de loop

van haar leven met borstkanker te maken krijgen. Ongeveer 50% van alle
borstkankerpatiënten geneest. Dat aantal kan sterk stijgen als borstkanker in een vroeg

stadium wordt ontdekt.’

Rooskleurige voorstelling van zaken. Helemaal zuiver is deze voorstelling van zaken
niet. Ten eerste komt een deel van de 9000 gevallen voort uit het bevolkingsonderzoek

zelf —!dat uitdrukkelijk als doel heeft om deze ziekte op te sporen. Zonder screening
zouden er minder tumoren worden gevonden. Dat scheelt ongeveer 20%, 1500 tumoren.6

In zekere zin neemt de kans op borstkanker dus toe door het bevolkingsonderzoek.

Ten tweede: het is waar dat 10% van de vrouwen in ons land met borstkanker te
maken zal krijgen. Dat is echter wel de kans over een heel leven: een meisje dat nu wordt

geboren, heeft 10% kans borstkanker te krijgen. Eerlijker zou het zijn hier de kans te
noemen voor vrouwen in de groep die gaat meedoen: die kans is hooguit 5%. Hetzelfde

geldt voor die 9000 gevallen per jaar: ook dat is een telling voor alle leeftijden. Nog niet

de helft ervan — ongeveer 4000 — treft de te screenen groep vrouwen van 50-74 jaar.
Ten derde wordt niet duidelijk wat vrouwen moeten verstaan onder de opmerking dat

het genezingspercentage hier onder ‘sterk [kan] stijgen als borstkanker in een vroeg
stadium wordt ontdekt’. De formulering en de cijfers lijken zo gekozen dat ze het gevaar

van borstkanker en de mogelijkheden van screening zo groot mogelijk voorstellen. Uit

elk onderzoek dat hiernaar wordt gedaan, blijkt dat vrouwen hun kans op borstkanker
toch al schromelijk overschatten.7 De folder doet in ieder geval niets om de bezorgdheid

wat weg te nemen — angst blijft de beste motivatie voor een bezoek aan de mammobiel.8
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De folder vervolgt met uitleg over wie meedoet, hoe dat gaat, en wanneer de uitslag

verwacht mag worden. Dan komt een korte uiteenzetting over die uitslag, en wordt erop

gewezen dat de helft van de vrouwen bij wie een afwijking gevonden is en die in het
ziekenhuis nader zijn onderzocht, borstkanker blijkt tehebben: ‘Die vrouwen worden

behandeld afhankelijk van de individuele situatie en blijven via het ziekenhuis periodiek
onder controle.’ Hier wordt niet vermeld dat 1 op de 5 vrouwen overlijdt ondanks vroege

opsporing, en dus niet periodiek onder controle zal blijven. Dat is vervelende informatie,

maar die hoort er voor alle eerlijkheid wel bij. Een garantie tegen het overlijden aan
borstkanker biedt vroege opsporing niet.

Dat de screening geen zekerheid biedt dat borstkanker niet zal optreden, komt in de
volgende alinea van de folder ter sprake. ‘Een groot deel van de gevallen van borstkanker

kan via het bevolkingsonderzoek vroeg worden ontdekt. Het is daarbij meestal voldoende

om het onderzoek iedere twee jaar te herhalen. Toch kan dit onderzoek u geen absolute
zekerheid bieden. Af en toe zijn op een röntgenfoto minimale afwijkingen te zien die

goedaardig lijken, maar later toch borstkanker blijken te zijn. Soms groeit borstkanker

erg snel en bovendien zijn er vormen van borstkanker die zich niet met röntgenstraling
laten afbeelden.’

Intervalcarcinoom, Het kruis van de borstkankerscreening, de intervalcarcinomen,
wordt hier wel erg makkelijk weggewoven. Met screening worden de langzaam

groeiende, minder gevaarlijke tumoren goed opgespoord, maar de snel groeiende,

kwaadaardiger tumoren niet zo goed — al was het maar omdat de langzaam groeiende
langer aanwezig zijn en dus meer kans hebben gevonden te worden.9 Enigszins tegen de

verwachting in blijkt in Nederland het aantal intervalcarcinomen door de screening niet
langzamerhand af te nemen: veertig procent van de gevaarlijke tumoren wordt nog steeds

buiten het bevolkingsonderzoek gevonden.10

Maar als een vrouw steeds zo bedacht moet blijven op intervalcarcinomen, kan zij
zich ook afvragen waarom ze dan zou meedoen aan het screeningsprogramma. Kan zij

zich dan ooit nog gerustgesteld voelen bij een gunstige screeningsuitslag?
Wie onder het kopje ‘Wel of niet meedoen?’ in de folder ten slotte een handreiking

verwacht waarmee een vrouw een afgewogen beslissing kan nemen, komt bedrogen uit:

hier wordt alleen behandeld of vrouwen die net onderzocht zijn of een borstprothese
hebben, moeten meedoen of niet.
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BESCHOUWING

Het belang van de vrouwen (een zo helder mogelijke voorlichting) is in het

bevolkingsonderzoek kennelijk ondergeschikt gemaakt aan het belang van de
onderzoekers (een zo hoog mogelijke opkomst). Dat is niet iets om lichtvaardig overheen

te stappen,!al was het maar omdat het in strijd is met de Wet op de Medische
Behandelingsovereenkomst, in werking getreden in 1995, die stelt dat patiënten duidelijk

moeten worden ingelicht over ‘de te verwachten gevolgen en risico’s van een

voorgenomen behandeling of onderzoek.’
Noch in de brieven, noch in de brochures krijgen vrouwen zelfs de gelegenheid zich af

te vragen of ze wel zouden kunnen weigeren, laat staan dat hun voldoende argumenten
wordt aangereikt om een dergelijke overweging te maken.

Het gegeven dat slechts 1 op de 4 vrouwen bij wie borstkanker wordt ontdekt werke-

lijk het leven wordt gered door het bevolkingsonderzoek,11 is niet terug te vinden — de
andere 3 leven niet langer, maar weten wel langer dat ze borstkanker hebben. Al evenmin

wordt duidelijk gemaakt dat op elk zo vermeden sterfgeval ook 1 vrouw zal worden voor

een in-situcarcinoom dat zonder screening mogelijk nooit aan het licht was gekomen.12

De misverstanden zijn dan ook legio. Vrouwen overschatten niet alleen hun kans op

borstkanker, maar ook de gevoeligheid van mammografie.13 Hiermee hangt de volgens
velen alarmerende ontwikkeling samen dat het aantal tucht- en rechtszaken na gemiste

tumoren toeneemt.14 In deze discus sie gaat het overigens nog steeds over de prijs van de

fout-negatieven, dus de gemiste tumoren. Mensen die ten onrechte onder het mes zijn
gegaan,!zullen minder snel een rechtszaak aanspannen —!zij worden in de waan gelaten

dat ze door de dokter van een wisse dood zijn gered.
Loterij. Bevolkingsonderzoek is een loterij: honderden, misschien zelfs duizenden,

vrouwen moeten 20 jaar ‘betalen’ om één van hen de hoofdprijs te laten winnen. Mis-

schien wil iedereen best aan een dergelijke loterij meedoen, misschien niemand, maar
een afweging is onmogelijk als niet eerst de kansen en de risico’s behoorlijk op een rijtje

worden gezet.
Zelfs indien alle onderzoekers het erover eens zouden zijn dat in de strijd tegen kanker

‘het screeningsfront voorlopig niet het kansrijkste’ was,15 lijkt afschaffing van het bevol-

kingsonderzoek politiek en maatschappelijk volstrekt onhaalbaar. De wetenschappelijke
twijfel zou echter zo langzamerhand wel zijn weg mogen vinden naar de publieks-

voorlichting.
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VOORSTEL

Misschien is het, bijvoorbeeld, goed om enkele stappen te laten voorafgaan aan het

toesturen van ongevraagd drukwerk aan vrouwen. Zo zou de eerste stap kunnen zijn om
aan vrouwen te vragen of ze iets willen weten over de problemen die ze met hun borst en

baarmoederhals kunnen krijgen. Vervolgens kan dan informatie worden verstrekt over
risico’s en over voor- en nadelen van verschillende soorten onderzoek en van zelfonder-

zoek. Deelname aan het bevolkingsonderzoek wordt dan één van de opties; pas als

vrouwen daarover meer willen weten, kan deelname in overweging worden gegeven en
kan screeningsdrukwerk worden toegestuurd.

De ethiek van het bevolkingsonderzoek is ingewikkeld en moeilijk, en vereist

zorgvuldige afwegingen — zowel van degenen die het willen uitvoeren, als van degenen

die eraan deelnemen. Een meer openbaar debat hierover zou ertoe kunnen leiden dat de
maatschappij hiervoor de verantwoordelijkheid neemt, in plaats van de medische profes-

sie.16 Maar een screeningsprogramma dat voor zijn succes afhankelijk is van valse of

onvolledige voorlichting, zou alleen al daarom niet uitgevoerd moeten worden.

Dr. L.G.A. Bonneux en dr. J.W.W. Coebergh, artsen-epidemiologen, leverden
commentaar op een eerdere versie van dit artikel.
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