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B VOORWOORD

Prostaatkanker 1

ledereen kent wel het adagium van Darwin’s evolutietheorie: de soorten zijn geévolueerd tot wat ze vandaag
zijn dank zij de ‘survival of the fittest’, generatie na generatie. De ‘fittest’ zijn de die individuen met het hoogste
reproductief succes. Ook onze mensensoort heeft deze wetmatigheid blind gevolgd. Maar zeker voor een soort
begiftigd met een sterk ontwikkelde intelligentie, kan je ‘fittest’ wellicht ook, en niet in geringe mate, vertalen als
‘most fearfull’. Wij blijken evolutionair inderdaad uitgerust te zijn met een stevige dosis risico-aversie. Dat is, als
familietrekje, gemiddeld genomen ongetwijfeld nuttig voor ons lange-termijn nakomelingschap, maar het blijkt
ons meer dan eens parten te spelen bij onze besluitvorming binnen de horizon van ons eigen leven en het
maakt de aanbieders van alle mogelijke verzekeringsproducten blij.

De combinatie van deze risico-aversie met onze zwakke vaardigheid om met kleine probabiliteiten adequaat om
te gaan, maakt het probleem alleen maar groter. Of de kans om te sterven in een vliegtuigcrash nu 1 op
100 000 of 1 op 10000000 is, het verandert niet veel aan de vliegangst. Dezelfde combinatie van
eigenschappen verklaart ook waarom bij de diagnose van prostaatkanker een afwachtende houding (weliswaar
met een actieve bewaking van de evolutie) zo slecht ‘in de markt’ ligt. En dit speelt niet alleen bij de patiént,
maar ook bij de arts. Psychologisch is het niet vanzelfsprekend om ‘te kunnen leven’ met een prostaat-kanker-
bompakket dat ergens in de onderbuik aan het tikken is. Intellectueel is het moeilijk om een helder inzicht te
krijgen in het kansspel van de risico’s en dan rationele keuzes te maken. Temeer dat ook op de voorspelde
risico’s nog behoorlijk wat onzekerheid zit. Begrijpelijkerwijze is dus ook de arts geneigd om ‘zeker te spelen’,
zich vaak niet bewust zijnde van zijn eigen bias.

De eenvoudigste oplossing is de intuitie dan maar te volgen en de kanker weg te snijden nu het nog kan. Maar
we weten intussen dat de patiént hiermee niet noodzakelijk het best gediend is. En dit confronteert ons dus met
een vrij onderbelicht aspect van de kwaliteit van de zorg — namelijk de kwaliteit van het beslissingsproces voor
é€én behandelingsoptie veeleer dan voor een andere. De problematiek van prostaatkanker illustreert schrijnend
dat dit hoegenaamd geen triviale kwestie is. Redenen genoeg voor het KCE om hier wat studiewerk aan te
wijden. Wij hopen dat dit resultaat voor sommigen een ‘eye-opener’ kan zijn, of minstens een verhelderend
kader biedt voor een gekende klinische problematiek. Wij durven zelfs hopen dat de bruikbaarheid verder reikt
dan de gelokaliseerde prostaatkanker alleen en meer globaal een duwtje in de rug geeft aan de empowerment
van de patiént, als een volwaardige partner in zijn eigen gezondheidszorg.

Christian LEONARD Raf MERTENS
Adjunct Algemeen Directeur Algemeen Directeur
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Actieve opvolging (‘Active Surveillance’) is één van de mogelijke
behandelingen van gelokaliseerde prostaatkanker en bestaat uit een
nauwgezette biochemische en histologische opvolging. In geval van
progressie van de kanker, wordt curatieve therapie opgestart. Het niet
onmiddellijk behandelen van kanker gaat echter in tegen de eerste reflex
om de tumor zo snel mogelijk te verwijderen. Hoe wordt deze beslissing
genomen, zowel vanuit het standpunt van de patiént als dat van de arts?
Dit hebben we in deze studie willen nagaan.

Het doel van deze studie is te beschrijven hoe artsen en patiénten kijken
naar Active Surveillance en welke factoren een invioed hebben op het
accepteren door patiénten van deze vorm van behandeling en de
bereidheid van artsen om deze aan te bieden. We voerden een
systematisch literatuuronderzoek uit en vulden de informatie aan met een
kwalitatief onderzoek, waaronder interviews met 22 artsen (16 urologen en
6 radiotherapeuten) en interviews met 31 patiénten die verschillende
soorten van behandeling hadden gekozen (14 met Active Surveillance). De
resultaten benadrukken de dynamische aard van het beslissingsproces
voor de behandeling dat verschillende stappen omvat en waarbij elke stap
wordt beinvioed door verschillende factoren. Hoewel de lijst van
geidentificeerde factoren niet exhaustief is, illustreert hij de complexiteit
van het besluitvormingsproces en van het primordiale belang van de
interactie tussen de patiént, de arts en het sociale netwerk van de patiént.
Maar zelfs al kunnen de respondenten positieve aspecten zien van Active
Surveillance, toch blijven de barrieres en angsten aanzienlijk, zowel bij
patiénten als bij artsen. Wat deze laatsten betreft, toonde deze studie ook
aan dat patiéntgerichte urologische zorg nog andere vaardigheden vereist
behalve medische kennis en chirurgische handigheid. De patiént de beste
therapeutische optie bieden rekening houdend met zijn eigen
levenssituatie en voorkeuren, vraagt ook om een heldere en vaardige
begeleiding van een gedeeld besluitvormingsproces.
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1. ACHTERGROND EN METHODOLOGIE

Mannen die met prostaatkanker worden geconfronteerd, zijn vaak in de
war door het aantal behandelingsopties. Bovendien heeft geen van deze
behandelingen bewezen superieur te zijn aan de andere. Met deze
onzekerheden in gedachten is de beslissing om te kiezen voor active
surveillance niet gemakkelijk, ook al is het een verdedigbare optie voor
patiénten met gelokaliseerde prostaatkanker met een laag risico.*

Het doel van deze studie is te beschrijven hoe artsen en patiénten kijken
naar Active Surveillance en welke factoren een invloed hebben op
acceptatie door patiénten van deze vorm van behandeling en de
bereidheid van artsen om deze aan te bieden. We voerden een
systematisch literatuuronderzoek uit en vulden de informatie aan met een
kwalitatief onderzoek, met inbegrip van interviews met 22 artsen (16
urologen en 6 radiotherapeuten) en interviews met 31 patiénten die
verschillende soorten van behandeling hadden gekozen (14 met active
surveillance). We kozen voor individuele semi-gestructureerde face-to-face
interviews omdat ze de mogelijkheid bieden om elke respondent
voldoende in detail te bevragen, zonder dat deze wordt beinvioed door de
ervaring van anderen.

De artsen werden gerecruteerd via een uitnodigingsbrief gestuurd door de
beroepsverenigingen van urologen en radiotherapeuten, of telefonisch op
basis van de artsenlijst van Ipsos en het KCE.

Mambourg F, Jonckheer P, Piérart J, Van Brabandt H. Nationale
Praktijkrichtlijn voor de aanpak van gelokaliseerde prostaatkanker - deel 1.
Good Clinical Practice (GCP) Brussel: Federaal Kenniscentrum voor de
Gezondheidszorg (KCE); 2012. KCE Reports 194C (D/2012/10.273/101)
Beschikbaar op:
https://kce.fgov.be/sites/default/files/page documents/KCE_194A_ Prostaat

%?20kanker 0.pdf
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Voor de rekrutering van de patiénten werd een groot arsenaal aan
technieken gebruikt: via de artsen die deelnamen aan de interviews, via
huisartsen en urologen van het KCE-netwerk, via een bericht op de
website van de Belgische Stichting tegen Kanker en via berichten in de
tijdschriften van een patiéntenorganisatie 'Wij ook’ en van het christelijk
ziekenfonds.

We streefden naar een evenwichtige verdeling van leeftijdsgroepen,
Franstalige en Nederlandstalige patiénten en geografische spreiding, en
naar een gelijk aantal patiénten met active surveillance en patiénten met
een actieve behandeling. Het wervingsproces en de interviewgids voor de
patiént werden goedgekeurd door de ethische commissie van het
Université catholigue de Louvain (UCL). De methodologie wordt uitvoeriger
beschreven in hoofdstuk 2 van het rapport.
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2. RESULTATEN

Het literatuuroverzicht leverde slechts een klein aantal goede
kwaliteitsstudies op. Bovendien betrof een meerderheid van de
weerhouden studies (27/29) alleen het standpunt van de patiént in de
besluitvorming over de behandeling. De interviews met 22 Belgische
artsen zijn dus bijzonder interessant en brengen vele factoren aan die in
de geselecteerde literatuur (hoofdstuk 2.3) niet aan bod kwamen. De
patiéntinterviews bevestigen veel resultaten uit de literatuur maar brengen
extra nuance, vooral wanneer de patiénten worden geconfronteerd met het
beeld dat artsen hebben over de voorkeuren van de patiént.

2.1. De perceptie van active surveillance door patiénten en
artsen

Bij het begin van het interview werden de artsen en de patiénten
uitgenodigd om te vertellen wat volgens hen de voor- en nadelen van
active surveillance (Tabel 1) zijn. De antwoorden gaven niet onmiddellijk
het volledige beeld weer dat artsen en patiénten van active surveillance
hebben. De gegevens die verder in het interview werden verzameld, gaven
ons de mogelijkheid om bepaalde elementen beter te omschrijven. Dat
was bijvoorbeeld het geval met de 'kwaliteit van leven', waarvan werd
verklaard dat ze behouden bleef bij active surveillance, maar die evenzeer
bedreigd is als de onzekerheid de patiént ongerust maakt.

Prostaatkanker 5

Een aantal verschillen tussen de artsen en de patiénten zijn bijzonder
interessant:

e Artsen benadrukken de afwezigheid van bijwerkingen als een voordeel
van active surveillance, terwijl patiénten de ongemakken van
regelmatige biopsieén als een nadeel aanhaalden.

e Het vertrouwen van de patiént in de kankeropvolging in tegenstelling
tot het door artsen aangehaalde gebrek aan betrouwbare parameters
voor het ziekteverloop.

e Het feit dat active surveillance financieel niet echt lonend is voor de
arts, werd nooit door de patiénten vermeld.

2.2. Factoren ‘pro’ en ‘contra’ active surveillance

Door de combinatie van literatuuronderzoek en kwalitatieve
onderzoeksmethoden (individuele face-to-face interviews) konden we een
breed scala van factoren identificeren die een rol spelen in de uiteindelijke
behandelingsbeslissing. We herhalen dat deze resultaten niet exhaustief
zijn  maar zeer waarschijnlijk een goed overzicht bieden van de
verschillende dimensies of categorieén van relevante factoren. Ze tonen
bovendien dat sommige factoren niet duidelijk tot de categorie voor of
tegen active surveillance behoren (Tabel 2).

Tabel 1 —Voor- en nadelen van active surveillance volgens artsen en patiénten
Artsen Patiénten

Voordelen e  Geen bijwerkingen e Geen ongerustheid, want de kanker wordt gevolgd
o Levenskwaliteit blijft behouden o Levenskwaliteit blijft behouden
Nadelen e Risico op agressievere kanker dan aanvankelijk e  Onzekerheden

gediagnosticeerd

o Noodzaak tot meerdere biopsieén (onaangenaam)

e Gebrek aan betrouwbare parameters voor

ziekteverloop
e  Minder rendabel

e Niet echt geloofwaardig als optie, omdat de kanker
niet verwijderd is ondanks zijn risico

Bron: interviews met artsen en patiénten



Tabel 2 — Samenvatting

Dimensie

Sociaal-demografische
kenmerken patiént

Prostaatkanker

van de factoren die de behandelingsbeslissing

Pro active surveillance

Oudere leeftijd
Professioneel actief
Hoge sociaal-economische status

beinvlioeden

Onduidelijk of altijd pro of contra

active surveillance

KCE Report 210As

Contra active surveillance

Langdurige relatie
Met (jonge) kinderen

Fysieke kenmerken patiént

Comorbiditeit
Lagere tumorgraad
Levensverwachting < 10 j.

Levensverwachting < 10 j.

Hogere graad van gelokaliseerde
prostaatkanker

Houding patiént tegenover de
ziekte, voorkeuren en waarden

Vertrouwen om de ziekte te
overwinnen
Geloof dat de tumor niet agressief is
Bezorgdheid over de bijwerkingen
Belang van seksualiteit
Minder onderbreking van de

Belang gehecht aan de levenskwaliteit

Angst
Idee van betere kans op genezing
met actieve behandeling
Belang van overleving
Ervaart noodzaak om kanker te
verwijderen

beroepsactiviteiten Gebrek aan inzicht in de ziekte
Rol van patiént bij Persoonlijk actief op zoek naar Neiging om aanbeveling arts te volgen
besluitvorming informatie Neemt actieve rol in de besluitvorming

Kenmerken arts Leeftijd ‘Hyper’-specialisatie
Honorarium voor dienstverlening
Ervaring arts Ervaring van bijwerkingen met Slechte ervaringen met active
invasieve behandeling surveillance
Houding arts Vertrouwen in active surveillance Reputatie

Wil het beste voor zijn patiént
Communicatieve vaardigheden

Openheid naar rol patiént bij de
besluitvorming

Werkomgeving arts

Invioed van key opinion leader
Besluit met multidisciplinair team

Beleid van het ziekenhuis

Actief patiénteninformatiebeleid

Investeringen in technologie

Sociaal netwerk patiént

Houding van de familie
Vrienden met medische achtergrond

Houding van echtgenote

Bron: literatuuroverzicht, interviews met patiénten en artsen
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2.3. Bijzonderheden in de standpunten van artsen en

patiénten

Zoals we zien in Figuur 1 noemden de geinterviewde artsen veel factoren
die niet in de geselecteerde literatuur aan bod kwamen:

Ze houden rekening met de professionele status van de patiént en zijn
van mening dat active surveillance de professionele verplichtingen van
de patiént minder verstoort dan meer invasieve behandelingsopties.

Ze vermelden enige onzekerheid over het belang van familiale
antecedenten of erfelijkheid bij de besluitvorming.

Bij een ‘goede houding’ en inzicht in de ziekte van de patiént willen ze
active surveillance als behandelingsoptie in aanmerking nemen. Maar
doorheen het proces kan hun beoordeling van de houding van de
patiént eventueel niet langer correct zijn, vooral omdat de
behandelingsbeslissing een dynamisch proces is en de houding van
de patiént kan veranderen met de tijd.

Ze hechten een zeker belang aan de seksualiteit van de patiént.
Nochtans zou het naar voor komen van bepaalde stereotypen kunnen
aantonen dat zij seksualiteit maar voor bepaalde patiénten belangrijk
vinden (zoals stamhoofden of jonge mannen).

Ze erkennen de invloed van het sociale netwerk van de patiént
(echtgenote, familie, contacten met medische achtergrond), maar
beschouwen het ook als niet eenvoudig om daarmee om te gaan.

Ze wijzen op de invloed van hun eigen opleiding, ervaring en leeftijd.
Van dat laatste denken de meeste artsen dat het een invioed heeft,
maar ze hebben zeer uiteenlopende opvattingen over de richting van
deze invloed: sommige jonge artsen denken dat hun oudere collega’s
eerder pro zijn, anderen denken het tegenovergestelde, en we zien
precies hetzelfde patroon in de perceptie van oudere artsen over
jongere artsen.

Prostaatkanker

Ze vermelden de rol van belangrijke opinieleiders, die de houding van
een arts kunnen beinvloeden in de basisopleiding.

Ze verklaren dat openlijke discussies binnen het multidisciplinaire
team waarin een arts werkt, zeer nuttig kunnen zijn bij het nemen van
een behandelingsbeslissing. Het multidisciplinaire team kan echter
ook de plek zijn waar een uroloog zijn beslissing oplegt.

Ze benadrukken de invloed van het ziekenhuisbeleid op twee niveaus.
Enerzijds is er de druk van de return-on-investment voor bepaalde
apparaten/medische technologieén (bv. een chirurgische robot).
Anderzijds is er de algemene cultuur van patiénteninformatie en
geinformeerde toestemming.

Ze halen de context aan van het zorgsysteem en het overheidsbeleid:
het honorarium per prestatie bevordert geen active surveillance, want
deze behandeling wordt gezien als tijdrovend en niet financieel
rendabel.

Ze benadrukken de twijfelachtige betrouwbaarheid van PSA en
biopsieén om tumorprogressie te documenteren en daarmee de angst
om een agressievere aandoening te missen of te laat te ontdekken.

Wat de patiént betreft, nuanceren de volgende bevindingen uit de
interviews de elementen die we in de literatuur terugvonden enigszins:

Patiénten noemden hun leeftijd niet als factor pro of contra active
surveillance maar beschouwen het hebben van jonge kinderen als een
reden tegen active surveillance.

Ze onderstrepen het belang van patiéntgerichte zorg en waarderen
het wanneer ze ervaren dat hun arts oprecht bezorgd is om de beste
oplossing voor hen te vinden.

Ze benadrukken het belang van communicatieve vaardigheden en
empathie bij de arts.
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Figuur 1 — Factoren die de behandelingskeuze beinvioeden van patiénten met gelokaliseerde prostaatkanker, geidentificeerd in de literatuur en in

de interviews met patiénten en artsen
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2.4. Stappen naar active surveillance

De behandelingsbeslissing is het gevolg van een dynamisch proces
waarbij zowel de verschillende kenmerken als de profielen van patiénten
en artsen een rol spelen. We vonden een aantal stappen die moeten
worden doorlopen om tot actieve surveillance te komen en de vele
factoren die elk van deze stappen kunnen beinvioeden.

2.4.1. Geschiktheid van de patiént voor active surveillance

De eerste stap op weg naar active surveillance is natuurlijk de
geschiktheid voor deze behandeling. Deze hangt vooral af van de leeftijd,
fysieke conditie en tumorkenmerken van de patiént zoals vermeld in 2012
in de Klinische praktijkaanbevelingen van KCE voor de aanpak van
gelokaliseerde prostaatkankerb:

e Bij patiénten met gelokaliseerde prostaatkanker met een laag risico,
die in aanmerking komen en kiezen voor een curatieve behandeling,
moet active surveillance worden beschouwd als een aanpakoptie,
rekening houdende met de voorkeuren van de patiént en de
gezondheidstoestand van zijn urinaire, seksuele en digestieve
functies. (Sterk aanbevolen, laag bewijsniveau)

e Bij een individuele levensverwachting < 10 jaar of een leeftijd vanaf 80
jaar, of in geval van de ontwikkeling van belangrijke comorbiditeit, is
het aanbevolen om active surveillance te stoppen en om watchful
waiting aan te bieden met palliatieve intentie.

Deze factoren leken op het eerste gezicht objectief. De geinterviewde
artsen hadden echter verschillende opvattingen over hoe de geschiktheid
voor active surveillance moet worden vastgesteld, op basis van de ernst
van de tumor of van de levensverwachting. Ze vroegen meer uitgewerkte
criteria om de validiteit van de diagnose te garanderen.

Mambourg F, Jonckheer P, Piérart J, Van Brabandt H. Nationale
Praktijkrichtlijn voor de aanpak van gelokaliseerde prostaatkanker - deel 1.
Good Clinical Practice (GCP). Brussel: Federaal Kenniscentrum voor de
Gezondheidszorg (KCE); 2012. KCE Reports 194C (D/2012/10.273/101)
Beschikbaar op:
https://kce.fgov.be/sites/default/files/page _documents/KCE_194A Prostaat

%20kanker_0.pdf
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2.4.2. Houding van artsen ten aanzien van active surveillance

De houding van de arts is een andere, fundamenteel belangrijke stap: een
patiént zal bijna nooit kiezen voor active surveillance tenzij minstens één
arts die hij bezoekt, voorstander is. Het is duidelijk dat niet alle artsen dat
zijn. Volgens de interviews met patiénten hebben sommige artsen een
duidelijke voorkeur voor actieve behandeling en geven ze tendentieuze
informatie, waarbij ze hun eigen kennis en vaardigheden op de voorgrond
stellen. De houding voor of tegen active surveillance hangt af van
verschillende factoren, waaronder de leeftijd van de arts, zijn loopbaan,
ervaring, collega'’s, en het ziekenhuisbeleid.

2.4.3. De overtuiging van patiént voor active surveillance

Opdat hij zou kiezen voor active surveillance (AS) moet de patiént worden
overtuigd dat dit een goede keuze voor hem is. Dat is de derde stap. Het
kan voortvloeien uit verschillende situaties:

e AS wordt voorgesteld door de arts en stemt overeen met de
persoonlijke voorkeuren van de patiént.

e AS wordt voorgesteld door de arts en de patiént vertrouwt deze arts;
dat vertrouwen is gebonden aan de kenmerken van de arts zoals
reputatie, communicatievaardigheden, de indruk dat hij het beste wil
Voor zijn patiénten, enz.

e AS wordt niet door de arts voorgesteld maar de patiént speelt een
actieve rol en vindt informatie uit andere bronnen. Hij vraagt een
tweede (of derde) advies van een arts, hij vraagt het advies van zijn
huisarts, hij bespreekt de kwestie met zijn familie en vrienden, enz.

De twee belangrijkste elementen die de behandelingsvoorkeur van een
patiént beinvloeden, zijn (a) zijn houding tegenover de ziekte en (b) zijn
behandelingsprioriteiten. Sommige patiénten willen absoluut een invasieve
behandeling en zijn bereid om de risico's ervan te aanvaarden. In dit geval
zou de keuze voor active surveillance vereisen dat de arts de patiént van
gedachten doet veranderen. Artsen zien dit als een moeilijke en
tijdrovende taak.
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2.5. Interacties tussen de verschillende factoren en de
stappen

Als we de factoren die de behandelingsbeslissing beinvioeden bij elk van
de stappen samenvoegen, kunnen we vier types van dynamische
processen afleiden (therapietrouw, twijfel, a priori voorkeur voor
agressieve aanpak en a priori voorkeur voor conservatieve aanpak). Elk
proces is het resultaat van de combinatie van bepaalde patiénthoudingen,
een specifieke rol in de besluitvorming, de invioed van het sociale netwerk
en het treffen van een bepaalde arts. De vier hier beschreven dynamische
processen typeren de 31 geinterviewde patiénten, maar dat betekent niet
dat er geen andere mogelijke dynamische processen zijn.

Al deze processen beginnen bij de patiénten die in aanmerking komen
voor active surveillance. Als voorbeeld van elk type geven we een citaat uit
de interviews met de patiénten.

KCE Report 210As
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Tabel 3 — Beschrijving

Houding van de arts
tegenover AS

van de vier types van dynamische

Therapietrouw

De eerste arts moet voorstander
van AS zijn.

Prostaatkanker

Aarzeling

Ten minste één arts moet voor
AS zijn en heeft de vaardigheden
om te overtuigen.

processen voor de behandelingsbeslissing bij

A priori voorkeur voor

agressieve aanpak

Zelfs als de eerste arts pro AS is,
zal de patiént het waarschijnlijk
niet kiezen.

gelokaliseerde

prostaatkanker

A priori voorkeur voor
conservatieve aanpak

Als de eerste arts overtuigd is
van active surveillance en over
goede communicatieve
vaardigheden beschikt, wordt de
beslissing sneller genomen.

Houding van de patiént
tegenover de ziekte,
behandelingsvoorkeur

Vertrouwen om de ziekte te
overwinnen als hij zijn arts
volgt

Deze patiént is nogal overtuigd
dat hij de ziekte zal overwinnen
en/of beheersen als de arts
positieve signalen heeft
gegeven.

Hij spreekt geen voorkeur uit.

Angst

De patiént weet niet wat hij wil,
maar wil de controle ook niet aan
de arts overlaten.

Overleving

Deze patiént wil overleven en
vecht tegen zijn ziekte tot elke
prijs. Hij heeft een pro-actieve
houding ten aanzien van zijn
ziekte: het is iets dat moet en zal
worden overwonnen. Een
negatieve houding tegenover de
situatie zal niet helpen maar de
situatie zelfs erger maken.
Bijwerkingen zijn niet van
fundamenteel belang, overleven
is het belangrijkste.

Behoud

De prioriteit is de lichamelijke
controle, competenties en
normale functies te behouden
door invaliderende bijwerkingen
van een actieve behandeling te
vermijden.

Rol in de
behandelingsbeslissing

Passief

De patiént gelooft dat de arts
weet wat het beste is en
vertrouwt zijn vakkennis ten
volle.

Hij bezoekt slechts 1 arts en
volgt de aanbevolen
behandeling. De arts zelf wordt
vaak niet gekozen vanwege zijn
persoonlijke voorkeur, maar is
door zijn huisarts verwezen.

Als hij verschillende
behandelingsopties krijgt, vraagt
de patiént aan de arts 'wat hij
aanbeveelt', of 'zou doen in zijn
situatie'.

Actief

Deze patiént is minder geneigd
om een arts onmiddellijk te
vertrouwen. Hij vreest dat de
specialist een verborgen agenda
heeft: bv. geld verdienen,
oefenen met een nieuwe
techniek, een bepaalde techniek
willen promoten. Hij houdt niet
van artsen die erg routinematig
werken en geen medische zorg
op maat kunnen verschaffen.
Daarom consulteert deze patiént
vaak meerdere artsen voordat hij
een definitieve beslissing neemt.
Hij zoekt ook veel informatie over
de aandoening. Door deze hoop
informatie denkt hij vaak dat hij is

Actief

Een arts moet zich naar de
voorkeur van de patiént schikken,
anders gaat de patiént naar een
andere arts. Hij wil zich begrepen
voelen door zijn arts, probeert
een arts te vinden in wie hij
vertrouwen heeft en zoekt vaak
expliciet een arts die een zeer
goede reputatie heeft.

Hij is ook actief op zoek naar
informatie om zijn situatie volledig
te begrijpen. Daarnaast is hij op
zoek naar ondersteuning (tips,
advies, namen van goede artsen,
enz.).

Actief

De voorkeuren van de patiént
moeten overeenkomen met de
suggesties van de arts. Zo niet
gaat hij naar een andere arts
voor een second opinion om het
eerste behandelingsaanbod te
controleren of om na te gaan
waarom hem een bepaalde
behandelingsoptie niet werd
aangeboden.

Hij zoekt ook informatie uit
verschillende bronnen: vrienden,
internet, enz.
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Deze patiént doet weinig of geen
eigen onderzoek naar
prostaatkanker en de
behandelingen ervan (dat zou
hem alleen maar in de war
brengen of confronteren met (te)
negatieve vooruitzichten).

Zijn enige bronnen van informatie
zijn de huisarts en de specialist.

uitgegroeid tot een echte
'prostaatexpert’ (weet bijna net
zoveel als specialist, maar is
alleen niet in staat om
behandelingen uit te voeren).
Maar omdat er nog altijd een
taboe rust op gelokaliseerde
prostaatkanker zoekt hij de
informatie online of in boeken.

De patiént gebruikt
sociale factoren

Op zichzelf

Prostaatkanker is iets dat de
patiént alleen moet verwerken,
het is een vrij persoonlijk
probleem. Hij wil zijn omgeving
niet lastigvallen met zijn situatie.
Vaak praat hij alleen met zijn
vrouw, zijn kinderen, naaste
familie en één of twee goede
vrienden over de ziekte.

Op zichzelf, angst voor
stigmatisering

Deze patiént praat met weinig
mensen Uit zijn netwerk over zijn
toestand. Hij is van mening dat
gelokaliseerde prostaatkanker
een persoonlijke kwestie is en hij
is bang dat hij het etiket van
'iemand met kanker' krijgt
opgeplakt.

Soms vraagt hij zijn partner of
naaste familieleden om
informatie te zoeken (op internet
bijvoorbeeld).

Intens en openlijk gebruik

Deze patiént ziet geen probleem
in het bespreken van
gelokaliseerde prostaatkanker
met vrienden en familie. Voor
hem kan communiceren het
besluitvormingsproces helpen. Hij
kan praten met anderen om tips,
advies, namen van goede artsen,
ondersteuning te krijgen.

Hij zal ook blij zijn om anderen te
helpen die prostaatkanker
hebben.

Intens en openlijk gebruik

Deze patiént heeft de gewoonte
om te communiceren met gelijken
over de ziekte en over de manier
waarop hij met de situatie
omgaat.

Hij zoekt emotionele en
informatieve steun (ervaring van
anderen, geruststelling, comfort).

Resultaat: de
definitieve houding van
de patiént ten aanzien
van active surveillance

Als deze patiént een arts
ontmoet die active surveillance
aanbiedt, zal hij deze optie
waarschijnlijk volgen.

Deze patiénten twijfelen niet aan
de keuze van active surveillance
als de arts zelf geen
vraagtekens plaatst bij deze
behandeling. Wanneer artsen
de mogelijkheid van active
surveillance aanbieden en
uitleggen als 'de beste' optie zal
deze patiént blij zijn dat invasieve
chirurgie of bestraling niet nodig
is en bijwerkingen (impotentie en
incontinentie) kunnen worden
voorkomen.

Een twijfelaar kan kiezen voor
active surveillance maar heeft
vaak psychologische
copingproblemen. Het is heel
moeilijk voor hem om ‘de juiste'
beslissing te nemen.

Deze patiént consulteert altijd
verschillende specialisten
voordat hij een
behandelingskeuze maakt.
Wanneer active surveillance
wordt aangeboden als de eerste
behandelingskeuze zal hij een
second opinion zoeken.

Deze patiént met een
strijdvaardige houding zal minder
geneigd zijn om te kiezen voor
active surveillance: hij wil vechten
en de ziekte overwinnen. Hij wil
geen risico nemen dat de tumor
zich ontwikkelt en metastatisch
wordt.

Hij is meer geneigd te kiezen
voor een invasievere behandeling
als dat hem een betere kans op
genezing garandeert. Het risico
op bijwerkingen (en dus
verminderde levenskwaliteit) is
minder belangrijk.

Omdat hij veel belang hecht aan
zijn levenskwaliteit vergelijkt deze
patiént alle bijwerkingen van de
verschillende behandelingsopties
en zal hij niet snel kiezen voor
radicale prostatectomie.

Als hij een arts ontmoet die active
surveillance aanbiedt, zal hij deze
optie waarschijnlijk volgen. Als hij
twijfelt aan de arts zal hij andere
artsen en sociale netwerken
consulteren. Hij kan dan worden
overtuigd tot active surveillance.
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Maar als deze optie niet werd
aangeboden door de eerste
uroloog, zal de patiént de
mogelijkheid van AS niet kennen.

Citaten

‘De dokter had van zichzelf de
instelling om niet direct te
overdrijven met de behandeling,
hij was zeker niet paniekerig. Hij
stelde wel wat gerust, in de stijl
van ‘lig daar niet teveel van
wakker, het zal allemaal niet zo
een vaart lopen’. Dus dan volg je
gewoon zijn mening hé.’ (Eerst
active surveillance, dan Hifu, 59
jaar)

‘De dokter zei: « Dit stel ik u
voor » en ik zei dat ik akkoord
ging. Ik ben geen dokter. Van
zodra men vertrouwen heeft in
iemand is dat goed. Dan doet
men wat hij u voorstelt. Ik zou
niet weten op welke basis ik had
moeten zeggen: nee, ik ben niet
akkoord. De manier waarop men
het mij heeft voorgesteld heeft
mij overtuigd.” (Active
surveillance, 65 jaar)

‘De psychologische belasting is
voor mij het zwaarste punt van
heel de actieve opvolging. Ik vind
dat zwaar. Ik weet niet hoe dat
met andere mensen is, ik ben nu
volop bezig met welke
behandeling ik zal kiezen
wanneer mijn toestand zou
evolueren.” (Active surveillance,
63 jaar)

‘Ik zit nu in die opvolging, maar ik
heb het enkel tegen mijn vrouw
gezeqgd, ik praat er met niemand
anders over. Misschien vertel ik
het wel nog tegen mijn zonen.’
(Active surveillance, 65 jaar)

‘Het moet altijd wit of zwart zijn
bij mij, niet grijs, want dan speel
je met je leven. Daarom had ik
ook gezegd van: mijn vader is
prostaatpatiént geweest, en dat
was echt agressief. Daarom
wilde ik het volledig onder
controle houden.’
(Prostatectomie, 53 jaar)

‘Ik koos ervoor om te wachten
omdat opgenomen worden in een
ziekenhuis niet aangenaam is hé.
Als je iets kan uitstellen dan doe
je dat hé, ook wel met het idee
dat ik zo nog wel zes, zeven jaar
zou verder kunnen. Niemand zit
te wachten op gelijk welke
ingreep hé. Elk jaar dat je wint
zonder ingreep is mooi
meegenomen.’

(Active surveillance, 60 jaar)

‘Ik ben 56 jaar. Ik heb in theorie
nog een aantal jaren voor mij. Ik
heb nog tegen mezelf gezegd dat
het juist voorvalt in het jaar dat ik
denk de beste sportprestaties te
boeken. Ik heb gezegd: « ok,
luister, ik wil alles overwegen,
maar niet voor het einde van het
jaar ». Hij heeft gezegd dat het
niet dringend was, dat het einde
van het jaar ook nog goed was. Ik
heb zin om mijn ding te doen en
mijn doelstellingen te realiseren.’
(Active surveillance, 56 jaar)

Wanneer zullen ze AS
kiezen?

Als de arts het zegt

Na herhaaldelijke raadpleging

van verschillende specialisten.
Na een intense zoektocht naar
informatie

Ze zullen waarschijnlijk niet
kiezen voor active surveillance

Nadat ze een weloverwogen
beslissing hebben genomen door
informatie te zoeken en een
second of third opinion te vragen

Cruciale factoren

De overtuiging van de arts

De communicatieve
vaardigheden van de arts

Sociale factoren

De voorkeuren van de patiént
Sociale factoren

De voorkeuren van de patiént

De communicatieve
vaardigheden van de arts
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2.6. Volgende stappen

Hoewel de vier hierboven beschreven processen de werkelijkheid niet
volledig kunnen weergeven, hebben ze de verdienste dat ze de
complexiteit en dynamiek tonen van het besluitvormingsproces en de
interactie van de verschillende relevante factoren. Ze geven ook manieren
aan om dit proces te verbeteren zodat het evenwichtiger, transparanter,
objectiever en patiéntgerichter wordt.

e Om de terughoudendheid van sommige artsen ten aanzien van active
surveillance te verminderen:

0 een betere verspreiding en implementatie van de richtlijnen voor
de aanpak van prostaatkanker (0.a. de KCE-richtlijn gepubliceerd
in 2012), samen met een permanente vorming van artsen over
AS;

0 aanpassingen in de financieringsmechanismen zodat de drijfveer
om bepaalde therapietypes te kiezen, beperkt wordt;

0 een betere kennis van de diagnose en follow-up criteria waardoor
artsen minder 'risicovolle' beslissingen moeten nemen. In staat
zijn om beter te bepalen of een tumor agressief zal evolueren of
niet, zal specialisten meer zelfzekerheid geven om active
surveillance aan te bevelen of te kiezen.

e Om de dominante invioed van een enkele arts te vermijden en om
ervoor te zorgen dat de patiént een evenwichtig beeld krijgt van de
risico's en de voordelen van alle therapeutische opties:

0 De beschikbaarheid van accuraat, gestandaardiseerd en
toegankelijk informatiemateriaal over alle
behandelingsmogelijkheden, zodat de patiént een goed
geinformeerde, persoonlijke beslissing kan nemen;

0 Een systematisch, goed georganiseerd, multidisciplinair overleg
voor elke patiént, met als doel de meest geschikte therapeutische
opties voor de patiént te bespreken;

0 De betrokkenheid van de huisarts in het besluitvormingsproces.
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e Om met het emotionele leed om te gaan van de patiént die met de
diagnose van prostaatkanker wordt geconfronteerd:

o0 Een doeltreffende en zorgzame communicatie tussen de arts en
de patiént is prioritair. Een specifieke opleiding om
communicatievaardigheden te ontwikkelen met het oog op deze
moeilijke situaties van besluitvorming zou nuttig zijn;

o De rol van de echtgenote of partner kan worden versterkt, vooral
door hen actiever te betrekken bij het besluitvormingsproces en in
de klinische follow-up van AS;

0 Sociale steun (bijvoorbeeld door middel van lotgenotengroepen)
kan ook worden gestimuleerd, net zoals, in bepaalde gevallen,
adviserende diensten, vooral voor mannen bij wie het idee van
een kanker die niet ‘actief wordt behandeld, ongerustheid
veroorzaakt.

2.7. Beperkingen van deze studie

Dit rapport heeft niet als opzet een sociologische analyse uit te voeren, die
op theorie is gebaseerd maar wel een beschrijving te geven van de
verschillen in attitudes en ervaringen van artsen en patiénten ten aanzien
van active surveillance. Vanwege de gebruikte methoden werden we
geconfronteerd met een aantal beperkingen, die we als volgt kunnen
samenvatten:

e Het literatuuroverzicht bood slechts een klein aantal goede
kwaliteitsstudies. Bovendien belemmert de variabiliteit in leeftijd,
comorbiditeitsvoorwaarden of zorgsetting de veralgemening van de
resultaten.

e Zowel in de literatuur als in de perceptie van de artsen bestaat er een
zekere mate van verwarring tussen watchful waiting en active
surveillance, wat onnauwkeurigheid in de conclusies tot gevolg heeft.

e Vanwege de kleine steekproef en de vrijwillige deelname kunnen
waarschijnlijk niet alle heersende attitudes en meningen van
specialisten die te maken krijgen met gelokaliseerde prostaatkanker,
aan bod komen of volledig evenwichtig worden voorgesteld.
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e Bij dit soort interviews bestaat er altijd een risico dat de respondenten
sociaal aanvaarde antwoorden geven, die niet noodzakelijk
overeenkomen met de werkelijke dagelijkse praktijk. Dat geldt zowel
voor patiénten als voor artsen. Voor de laatsten heeft het feit dat de
interviewgids alle behandelingsopties betrof en niet alleen active
surveillance, dit risico waarschijnlijk verminderd.

e We zijn er niet in geslaagd om een precieze 50/50-verdeling te
verkrijgen tussen Nederlandstalige en Franstalige patiénten. Sociale
klasse werd niet als een selectiecriterium beschouwd in de werving.

e Een deel van de rekrutering van patiénten werd uitgevoerd via de
specialisten. Hoewel we geen grote verschillen zagen tussen de
respondenten die op deze manier werden gerecruteerd en de vrij
geworven respondenten, is het mogelijk dat de specialisten de
werving bewust of onbewust gefilterd hebben.

e Aangezien alle patiénten vrijwillig deelnamen, is een selectiebias
mogelijk. Het is echter onduidelijk of die selectiebias al dan niet in het
voordeel is van active surveillance.
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3. CONCLUSIES

De drie gegevensbronnen die in deze studie worden gebruikt gaven ons
meer inzicht in de factoren die een rol spelen bij het
besluitvormingsproces. Hoewel deze lijst van geidentificeerde factoren niet
exhaustief is, illustreert hij de complexiteit van het besluitvormingsproces
en het primordiale belang van de interactie tussen de patiént, de arts en
het sociale netwerk van de patiént. Het gaat duidelijk over meer dan alleen
maar de juiste informatie bezorgen aan de patiént.

Opdat patiénten voor active surveillance kiezen, moet aan een aantal
voorwaarden worden voldaan. Ten eerste is er natuurlijk de toegang tot
volledige informatie. Maar even belangrijk is dat de patiént ten minste één
arts consulteert die overtuigd is van de waarde van deze optie en in staat
is om hem gerust te stellen. Bovendien moet de patiént vertrouwen
hebben of op zijn minst zijn angst kunnen beheersen; hij moet ook
openstaan voor andere opties dan het maximaliseren van de kansen van
‘overleving tot elke prijs’. Het belang van het sociale netwerk in de
besluitvorming en de daaropvolgende coping mag ook niet worden
onderschat.

Patiénten nemen een ambivalente houding aan ten opzichte van de
actievere of meer invasieve medische oplossingen: enerzijds verhoogt
medicalisering hun gevoel van controle over de ziekte en dus ook over hun
lichaam, maar anderzijds vermindert medicalisering hun persoonlijke
controle omdat de medische ingreep nieuwe onzekerheden of risico's,
zoniet nieuwe problemen met zich meebrengt. In het licht van deze
redenering bevordert een grotendeels gedemedicaliseerde aanpak zoals
active surveillance de controle over het lichaam.

De behandelingsbeslissing hangt ook af van hoe risico's worden
waargenomen en dus van de wijze waarop zij worden aangeboden aan de
patiént, en van welke risico's de overhand hebben voor de patiént (en voor
de arts): de ziektegebonden risico's of het risico of de schade van de
medische interventie.
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Volgens de meeste geinterviewde artsen heeft de besluitvorming in de
behandeling van gelokaliseerde prostaatkanker al grote vorderingen
gemaakt. Zij hebben de indruk dat de beslissing tot radicale prostatectomie
al veel minder automatisch wordt genomen dan pakweg 10-20 jaar
geleden. Radiotherapie heeft de voorbije decennia immers een belangrijke
ontwikkeling doorgemaakt, maar er is ook de toenemende bewustwording
van een mogelijk overgebruik van chirurgie. Er heeft zich zeker een
verschuiving voorgedaan in de perceptie ten gunste van active
surveillance. Maar zoals deze studie duidelijk aantoont, zijn de barrieres
en angsten nog steeds groot, zowel bij patiénten als bij artsen. Wat deze
laatsten betreft, heeft deze studie ook aangetoond dat een goede
urologische zorg behalve medische kennis en chirurgische handigheid nog
andere vaardigheden vereist. De patiént de beste therapeutische optie
bieden rekening houdend met zijn eigen levenssituatie en voorkeuren,
vraagt ook om een heldere en vaardige begeleiding van een gedeeld
besluitvormingsproces.
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C
H AA N B EVEL I NG EN Aan de Minister van Volksgezondheid en Sociale Zaken, na advies van de bevoegde instanties

De financieringsmodaliteiten van alle opties voor de behandeling van prostaatkanker
moeten worden herbekeken zodat de keuze voor een conservatieve en potentieel
tijdrovende optie minder nadelig wordt.

Aan de betrokken artsen en de ziekenhuisdirecteurs

Patiénten moeten de diagnose krijgen tijdens een consultatie die specifiek wordt besteed
aan de aankondiging van de diagnose. Ze moeten ook de mogelijkheid krijgen om de
therapeutische opties tijdens volgende consultaties te bespreken. Gekoppeld aan het
multidisciplinair oncologisch consult (MOC), bestaan er twee verstrekkingen voor
‘langdurige consultaties’, die in dit kader kunnen worden gebruikt:

o0 350232 indien dit langdurig consult wordt uitgevoerd door de behandelend erkende
huisarts;

0 350254-350265 indien dit consult, volgens afspraak tijdens het MOC, wordt uitgevoerd
door de arts-specialist die heeft deelgenomen aan het MOC.

Patiénten moeten volledige, juiste en relevante informatie krijgen in een gemakkelijk te

begrijpen vorm, zodat ze een duidelijk overzicht krijgen van de risico's en voordelen van

alle therapeutische opties.

Patiénten moeten de gelegenheid krijgen om hun behandeling te bespreken op een

openlijke en respectvolle manier in een gedeeld besluitvormingsproces dat de kans biedt

een gevoel van controle en zingeving te ontwikkelen.

Vooraleer een keuze voor te stellen tussen active surveillance en actieve behandeling,

moet een evaluatie gebeuren in het kader van het multidisciplinair oncologisch consult

(MOC), rekening houdende met:

o de algemene gezondheidstoestand van de patiént, zijn levensverwachting en zijn
comorbiditeit;

o de kwaliteit van de biopsie, de kenmerken en de risicocategorie van de tumor.

Alleen het KCE is verantwoordelijk voor de aanbevelingen.
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Aan de wetenschappelijke verenigingen van artsen en de Nationale Raad voor
Kwaliteitsbevordering

e De verspreiding en implementatie van de beschikbare evidence-based richtlijnen voor de
behandeling van prostaatkanker zouden actief ondersteund moeten worden, o.a. door
presentaties op congressen, integratie in voortgezette medische opleidingen, publicaties.

e Er is behoefte aan de ontwikkeling en de verspreiding van voorlichtingsmateriaal,
opleidingsmodules en beslissingsondersteunende instrumenten voor artsen en voor
patiénten over de behandelingsopties van prostaatkanker. Dat moet gebeuren in
samenwerking met de patiéntenorganisaties en ziekenfondsen.

Aan de universiteiten en de organisatoren van voortgezette medische opleidingen

e De communicatieve vaardigheden van artsen moeten verder worden ontwikkeld om:

0 adequaat om te gaan met de persoon als een geheel en met het emotionele leed van de
patiént die met de diagnose van kanker wordt geconfronteerd;

o zich te bekwamen in het begeleiden van een gedeelde besluitvorming;
o de echtgenote of partner meer te betrekken bij het besluitvormingsproces.

e De huidige kennis van artsen over de vandaag beschikbare markers en
beeldvormingstechnieken die de betrouwbaarheid en nauwkeurigheid van de diagnose en
het toezicht op het ziekteverloop verbeteren zou moeten worden geoptimaliseerd.

Onderzoeksagenda
e Er is nood aan meer standaardisatie betreffende active surveillance en het vastleggen
ervan in protocols voor klinisch gebruik.

e Er is verder onderzoek nodig naar prognostische indicatoren die artsen in staat moeten
stellen om een agressieve tumor nauwkeurig te identificeren en de onzekerheid over de
meest geschikte therapeutische keuzes te verminderen.












