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Waarom zetten vrouwen langdurig gebruik
van hormoonsuppletie voort?
Een kwalitatief onderzoek

Dorette Carton, Veronique Snelder, Clara Moerman, Pietje Verbeek-Heida

Samenvatting

Carton D, Snelder V, Moerman C, Verbeek-Heida P. Waarom
zetten vrouwen langdurig gebruik van hormoonsuppletie
voort? Een kwalitatief onderzoek. Huisarts Wet
2004;47(11):497-501.

Doel Nagaan van overwegingen van vrouwen om langdurig
gebruik van hormoonsuppletie (HS) al of niet te continueren.
Methode Interviews met vrouwen van 53 tot 59 jaar die geduren-
de 3 jaar of langer HS gebruikten, afkomstig uit vier huisartsen-
praktijken. De vrouwen zijn begin 2002 bevraagd naar hun opvat-
tingen over en ervaringen met HS.

Resultaten Uit interviews met 24 vrouwen kwam naar voren dat
zij vooral HS gebruikten vanwege overgangsklachten die hun
dagelijks leven ernstig verstoorden. Zij waren op de hoogte van
mogelijke preventieve effecten en eventuele gezondheidsrisico’s
op lange termijn, maar deze speelden geen grote rol. De vrou-
wen hadden strategieén ontwikkeld om met de risico’s om te
gaan. Velen ondernamen een of meer stoppogingen om te erva-
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ren of de klachten terugkwamen, meestal zonder de huisarts
erbij te betrekken. Wanneer de klachten in alle hevigheid terug-
keerden, besloten de gebruiksters de therapie voort te zetten,
tenzij concrete medische risico’s minder ruimte boden om het
goed kunnen functioneren op korte termijn te laten prevaleren.
Conclusie Kortetermijnoverwegingen spelen de belangrijkste rol
bij het nemen van de beslissing om HS al of niet voort te zetten.
De risico’s waarvan men wel weet heeft, wegen veel minder
Zwaar.

Universiteit van Amsterdam, Faculteit Maatschappij- en Gedragsweten-
schappen, Afdeling Sociologie/Antropologie, Oudezijds Achterburgwal
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Inleiding

De laatste jaren zijn steeds meer publicaties verschenen over de
nadelen van het gebruik van hormoonsuppletie (HS). Zo stijgt bij
vrouwen die HS gebruiken het risico van borstkanker, galstenen
en veneuze trombose.! Meer recent is ook een negatieve werking
op hart- en vaatziekten aangetoond.? Langdurig gebruik van HS
blijkt schadelijker dan lange tijd werd aangenomen. Het verslag
van een onderzoek naar het ontstaan van borstkanker bij gebruik
van HS, de Million Women Study,> en het commentaar op de
betekenis van dit onderzoek voor de huisarts,* leidden vorig jaar
tot veel publiciteit in de media, ook in ons land.

In Nederland is voortdurend gepleit voor terughoudendheid bij
het voorschrijven van HS. Dit blijkt ook uit de NHG-Standaard De
overgang, waarin een zo kort mogelijk gebruik van HS op geleide
van de symptomen wordt geadviseerd.” Gegevens over de omvang
van het gebruik van HS in Nederland waren schaars. De her-
nieuwde aandacht voor HS en de alarmerende berichten over de
risico’s hebben de behoefte aan nauwkeuriger informatie over
omvang en duur van het gebruik vergroot.

Negen tot elf procent van de vrouwen in de leeftijdscategorie van
45 tot 69 jaar gebruikt volgens de cijfers van apothekers enkel-
voudige oestrogeenpreparaten, gecombineerde preparaten of
tibolon.®” Tussen de 9 en 22% van de vrouwen gebruikt deze mid-
delen gedurende vijf jaar of langer.®” Gebruik van enkelvoudige
oestrogeenpreparaten wordt beduidend langer voortgezet.®7 Uit
deze gegevens blijkt dat de omvang en duur van voorschrijven van
HS in ons land hoger is dan op grond van een terughoudend
beleid zou mogen worden verwacht.

Bij langdurig gebruik van HS spelen zowel de voorschrijvers als de
gebruiksters een rol. In Nederland ontbreekt tot nu toe kennis
over de overwegingen die juist vrouwen die langdurig HS gebrui-
ken hebben bij het voortzetten dan wel stoppen van de therapie.
Wel is onderzoek gedaan naar opvattingen van vrouwen rond de
menopauze: zijn zij van plan HS te gebruiken op preventieve gron-
den en zo ja, hoe denken zij dan over de risico’s? Vrouwen geven
aan dat zij HS zouden willen gebruiken bij ernstige overgangs-
klachten en dat zij HS eerder accepteren als hun arts positief is
over gebruik 8! Deze bevindingen, die gebaseerd zijn op opvat-
tingen van gebruiksters maar ook van niet-gebruiksters, geven
geen antwoord op de vraag welke afweging vrouwen maken die
gedurende langere tijd HS gebruiken, waarbij de gezondheidsrisi-
co’s immers zouden toenemen.

Gezien het ontbreken van onderzoeksgegevens en het in 2002 al
genoemde verband tussen een toename van de gezondheidsrisi-
co’s met de duur van gebruik, stelden wij in ons onderzoek de vol-
gende vraag: welke opvattingen en ervaringen spelen volgens
vrouwen die langdurig HS gebruiken een rol bij de afweging om
dit gebruik al of niet voort te zetten?

Methode

Als er nog weinig over een onderwerp bekend is, is kwalitatief
onderzoek daarnaar bij uitstek geschikt. We hebben gekozen voor
een onderzoek dat zich richt op het verkennen en beschrijven van
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De kern

» Voor vrouwen die (weer) langdurig HS gebruiken, geven korte-
termijnoverwegingen de doorslag bij dit medicijngebruik.

» Risico’s van langdurig gebruik en van gebruik vanuit preventief
oogpunt zijn bekend, maar blijven voor vrouwen vaag en
ongrijpbaar en gelden niet, tenzij er aanwijzingen komen die
deze begrippen dichtbij brengen.

» Vrouwen krijgen wel informatie over HS, maar die ervaren zij als
tegenstrijdig en verwarrend.

» Vrouwen beslissen in hoofdzaak zelf of zij doorgaan of stoppen
met langdurige HS. Bij het starten met HS spelen artsen wel
een rol.

» Als artsen menen dat viouwen met langdurige HS zouden moe-
ten stoppen, is het aan te bevelen dat zij zich verdiepen in de
overwegingen van de vrouwen om HS te gebruiken. De vrouwen
maken eigen keuzes vanuit hun persoonlijke omstandigheden
en hun sociale functioneren.

de opvatting over het langdurig gebruik van HS van een specifie-
ke groep vrouwen.'?

De doelgroep werd bereikt via huisartsenpraktijken. Drie praktij-
ken waarmee het Academisch Medisch Centrum te Amsterdam
contact onderhoudt, bleken bereid hun medewerking aan het
onderzoek te verlenen. In het geautomatiseerde patiéntenbe-
stand is gezocht naar vrouwen in de leeftijd van 53 tot 59 jaar die
in de 18 maanden voorafgaande aan het onderzoek een recept
voor orale of transdermale oestrogeenpreparaten (volgens de
ATC-code) hadden ontvangen en minstens 3 jaar voor dit recept
met HS waren begonnen. Vrouwen die vaginale preparaten kregen
voorgeschreven werden uitgesloten van het onderzoek. We kozen
voor vrouwen ouder dan 53 jaar omdat het op die leeftijd aanne-
melijk is dat zij HS hoofdzakelijk gebruiken ter vermindering van
overgangsklachten.

Namens de huisarts kregen de vrouwen een brief toegestuurd met
de vraag de bijgevoegde antwoordbrief (het informed consent)
naar de praktijk te retourneren. De vrouwen die positief reageer-
den is begin 2002 (door D.C. en V.S.) in een open interview
gevraagd hun opvattingen over en ervaringen met het gebruik van
HS in hun eigen woorden te vertellen. Wij hebben ervoor gekozen
de deelneemsters in eigen vertrouwde omgeving te bezoeken
zodat zij zich zo veel mogelijk op hun gemak zouden voelen. De
interviews werden met toestemming van de deelneemsters op
band opgenomen. Na die eerste ronde hebben wij besloten een
vierde praktijk bij het onderzoek te betrekken omdat het aantal
deelneemsters weinig divers bleek. We misten vooral vrouwen die
na langdurig gebruik waren gestopt, zodat we niet konden nagaan
wat hen ertoe had gebracht om te stoppen.

Na transcriptie hebben de interviewers de uitgewerkte teksten
(samen met PV. en C.M.) veelvuldig doorgenomen en vervolgens
handmatig geordend in een kwalitatieve datamatrix om thema’s
op het spoor te komen die voor de vrouwen van belang waren. Op
die manier kregen we een aanvaardbare reductie van het aantal
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thema'’s. De verkregen gegevens bleken in vier thema'’s te kunnen
worden gegroepeerd.

Resultaten

Van de 35 aangeschreven vrouwen reageerden 26 positief op de
vraag mee te willen werken aan ons onderzoek door hun gegevens
naar de huisartsenpraktijk te sturen. Met deze vrouwen is daarna
een afspraak gemaakt. Vanwege de privacy die we in de brief naar
de doelgroep hadden toegezegd, is de achtergrond van de 9 vrou-
wen die niet hebben gereageerd niet bekend.

De meeste gesprekken vonden plaats bij de deelneemsters thuis;
2 gesprekken werden in het AMC gehouden. Omdat tijdens de
gesprekken bleek dat 2 vrouwen korter dan 3 jaar HS hadden
gebruikt, zijn 24 interviews geanalyseerd. Daarbij ging het om
20 huidige en 4 ex-gebruiksters. Zij waren gemiddeld 56 jaar,
gehuwd, op 2 alleenstaande vrouwen na, en gebruikten HS gedu-
rende een periode die varieerde van 4 tot 10 jaar. De groep bleek
zeer divers wat betreft opleiding en beroep: van hoog tot laag
opgeleid en met uiteenlopende beroepen, van niet werkend tot in
deeltijd en volledig buitenshuis werkend. Deze diversiteit is voor
een kwalitatief onderzoek van belang om zo veel mogelijk opvat-
tingen en ervaringen te inventariseren. De duur van de gesprek-
ken varieerde van 45 minuten tot 2 uur.

Na analyse bleek dat de vrouwen in de open interviews zelf vier
thema'’s centraal stelden, namelijk klachten, preventie, risico’s en
stoppen met HS. De betekenissen die de vrouwen aan deze the-
ma’s gaven, lichten we hieronder nader toe.

Klachten

Voor veel van de vrouwen waren niet te verdragen en ernstige
(overgangs)klachten het motief voor en het begin van langdurig
gebruik van HS. De klachten die het meest voorkwamen waren de
typische vasomotorische problemen. Zo zei een vrouw:

‘Als je in een serieus gesprek zit en ineens slaan de vlammen je uit...’

De vrouwen gaven ook aan dat zij last hadden van meer atypische
klachten als stemmingswisselingen en vergeetachtigheid.
Een meerderheid van de vrouwen benadrukte de ernst van hun
klachten. Over de hevigheid van het nachtzweten zei een geinter-
viewde bijvoorbeeld:

‘[k transpireerde s nachts, ik dreef mijn bed uit... Ik kon er niet van

slapen.’

In het dagelijks leven bleken de vrouwen veel hinder te ondervin-
den van de overgangsklachten. Zo leidde gebrek aan slaap er bij-
voorbeeld toe dat vrouwen het gevoel hadden op hun werk min-
der te kunnen presteren.
‘Dat vond ik eigenlijk nog het vervelendste. Dan loop je met zo'n wat-
tenbol overdag dat eh... dat is maar niks. Nee, ik was gewoon afwe-

zig...'

Al die klachten hadden invloed op hun relaties, zowel op het werk
als privé. De nadruk in de verhalen lag voornamelijk op het slecht
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functioneren. Met behulp van HS probeerden zij een zo normaal
mogelijk leven te leiden zonder, zoals een van de vrouwen het ver-
woordde:

‘...dat je belemmerd wordt in wat je wilt zijn.’

Preventie
Het voordeel van HS dat onder de geinterviewden het bekendst
was, is de preventieve werking op botontkalking.

‘Ja, het houdt je toch ook qua botten op de been he?

De preventieve werking was voor de vrouwen een moeilijk voor te
stellen effect, waarvan de invloed onzeker is. Zij merkten op dat er
geen garantie is dat HS osteoporose werkelijk zal voorkdmen. Het
gunstige effect van HST op de botten was voor hen meer een
‘mooie bijkomstigheid” dan een reden om met HS te beginnen of
voort te zetten. In de NHG-Standaard Osteoporose wordt HS trou-
wens niet aangeraden ter preventie van osteoporose.'? De vrouwen
waren dan ook geneigd de gunstige werking op den duur als ‘mooi
meegenomen’ te beschouwen, zoals blijkt uit het volgende citaat:
‘Het is er goed voor, en dan heb ik zoiets van nou, dat is dan mooi

meegenomen. Het is voor mij een bijkomstigheid.’

De vrouwen vonden het belangrijk dat zij zich door het gebruik
van HS fit voelden en dat zij geen last hadden van de belastende
verschijnselen van de overgang. Cosmetische redenen, zoals er
jong uitzien en een mooie huid houden, hadden een geringere
betekenis. Ook hiervoor gold dat sommige vrouwen dit slechts als
een prettige bijkomstigheid zagen.

De preventieve werking van HS op zichzelf bleek voor geen van de
geinterviewde vrouwen een reden om het gebruik ervan voort te
zetten.

Risico’s
Behalve met de vermeende preventieve werking van het gebruik
van HS, zijn de vrouwen vooral bezig met de mogelijke langeter-
mijnrisico’s van hun langdurige HS-gebruik. Het risico van borst-
kanker werd het meest genoemd. Daarnaast dachten de vrouwen
dat zij door HS een grotere kans lopen op baarmoederkanker en
baarmoederhalskanker, ook al strookt dit laatste niet met de hui-
dige wetenschappelijke inzichten. De vrouwen associeerden hor-
monen met kanker:

‘Toen ik dat kreeg, zei ik: ja, maar dat zijn hormonen en van hormonen

kun je kanker krijgen.’

Geen van de vrouwen noemde andere mogelijke risico’s, zoals het
ontstaan van galstenen of trombose. Uit de interviews kwam naar
voren dat veel vrouwen onzeker waren over de betekenis van de
informatie over de risico’s. Zoals uit het onderstaande citaat dui-
delijk wordt, blijkt informatie nog wel eens te worden gewan-
trouwd omdat er veel tegenstrijdigheden zijn in de bestaande
ideeén over de gevaren van HS.

‘Ik zeg, ik krijg er zo langzamerhand een punthoofd van, want die zegt

het is slecht en de ander zegt het is prima.’
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Overigens konden de vrouwen zich maar moeilijk een voorstelling
maken van het risico dat zij nu eigenlijk lopen. Een veelgehoorde
uitspraak in dit verband was:

‘Voor hetzelfde geld krijg je het nooit, toch?’

De mogelijk nadelige gevolgen van HS op lange termijn be-
schouwden de gebruiksters als abstract. De vrouwen vonden het
moeilijk percentages en kansberekeningen op zichzelf te betrek-
ken.
Vrouwen die ondanks de risico’s hadden besloten HS te blijven
gebruiken, bleken op verschillende manieren met die risico’s om
te gaan, bijvoorbeeld door een periodieke borstcontrole:

‘Nu laat ik dus elk jaar een mammogram maken en daar ben ik wel blij

mee, dat geeft een beetje zekerheid’

Of door de dosering van de hoeveelheid hormonen:

‘En ik heb een hele lage dosering dus. ..’

Andere vrouwen vertrouwen op het gegeven dat in hun familie
kanker niet voorkomt.
‘Verder heeft ze (de huisarts) gecontroleerd en gevraagd of er borst-

kanker in de familie was. Nou, dat is niet zo.’

Stoppen
Ondanks het feit dat de vrouwen verklaarden profijt te hebben van
het gebruik van HS, overwogen zij zo nu en dan om met de medi-
cijnen te stoppen. Veel vrouwen hadden enkele keren een stoppo-
ging ondernomen. De aanleidingen voor zo'n stoppoging liepen
uiteen. Zo was voor een aantal vrouwen een gesprek met de huis-
arts de aanzet om te proberen het gebruik van HS te beéindigen.
‘Nou ja goed, als hij zegt je kan er beter mee stoppen, laat ik dat dan

eens proberen.’

De meeste vrouwen bleken echter op eigen initiatief met HS te
stoppen. Zij deden dit bewust omdat zij wilden weten of de oor-
spronkelijke klachten nog aanwezig waren.

‘Ja, eens kijken of het nog nodig is.’

Een manier was om het gebruik van HS geleidelijk te minderen
om te beoordelen of de klachten terugkwamen.

‘Nou, ik knip ook een stukje van die pleister af.’

Bij anderen speelde het toeval een rol omdat zij geen medicijnen
meer in huis hadden.
‘Oud en nieuw viel op maandag en dinsdag dus ik kon helemaal niets
bestellen, dus dat betekende...’

De meeste stoppogingen eindigden vroeg of laat in het hervatten
van het gebruik van HS. De reden van de herstart was in alle
gevallen dat de klachten waarvoor de middelen aanvankelijk
waren voorgeschreven, in alle hevigheid terugkwamen.

‘Weer heel licht slapen, weer om de haverklap wakker...Hup, weer een

pleister erop hoor!’
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De terugkeer van de door de vrouwen als ernstig ervaren klachten
blijkt vaak de ‘trigger’ te zijn voor de herstart en dus voor de voort-
zetting van het langdurige HS-gebruik.

Slechts vier vrouwen bleken tijdens het interview langer dan drie
maanden gestopt te zijn. De reden bleek bij alle vier een nieuwe
afweging van de voor- en nadelen op grond van recente informa-
tie over hun persoonlijke gezondheidstoestand, zoals verdacht
weefsel op een mammogram, of een persoonlijk gesprek over de
gevaren van langdurig gebruik.

Beschouwing

Wij kunnen uit de resultaten concluderen dat kortetermijnover-
wegingen het zwaarst wegen bij de beslissing het gebruik van HS
al of niet voort te zetten. Het dagelijks leven mag door de klach-
ten niet worden verstoord. Een van de belangrijkste overwegingen
om het gebruik van HS te continueren is dan ook de angst om
opnieuw geconfronteerd te worden met de als ernstig ervaren
klachten. Deze angst, die bij een stoppoging ook vaak wordt
bewaarheid, weegt zwaar bij de keuze om het gebruik van HS al of
niet voort te zetten. Omdat de deelnemende vrouwen in het ver-
leden hebben ondervonden dat overgangsklachten het leiden van
een normaal (werkzaam) leven ernstig verstoren en omdat de
klachten met behulp van HS zo goed als verdwenen zijn, gaan zij
liever door met de therapie dan opnieuw klachten te riskeren en
daarmee slecht functioneren in het dagelijks leven.

De mogelijke risico’s die aan het gebruik van HS verbonden zijn,
zijn voor vrouwen een belangrijk punt van overweging. De ab-
stractie van de risico’s en de tegenstrijdige informatie die de vrou-
wen krijgen, leiden er echter toe dat deze risico’s vooralsnog geen
reden zijn om de therapie te beéindigen. De bereidheid in de
onderzoeksgroep om ondanks de risico's HS te gebruiken, is
groot. Overigens is er geen sprake van het negeren van risico’s. De
vrouwen lijken manieren te vinden om een zeker risico voor zich-
zelf te verantwoorden. Bij de keuze tussen een abstract risico op
langere termijn en een concrete klacht op dit moment, kiezen de
vrouwen voor het hier en nu, nemen zij de risico’s voor lief en zijn
eventuele preventieve voordelen in de toekomst mooi meegeno-
men. Onze bevindingen komen in grote lijnen overeen met onder-
zoek naar besluitvorming rond het gebruik van HS in het licht van
risicoperceptie 8!

De vrouwen uit ons onderzoek nemen het besluit om het gebruik
van HS te continueren of te staken voornamelijk zelf. Vrouwen
stoppen regelmatig om vast te stellen of ze al door de overgang
‘heen’ zijn, maar beginnen weer als de klachten in alle hevigheid
terugkomen. De arts speelt een kleine rol in de fase waarin vrou-
wen met het gebruik van HS willen stoppen, zeker in vergelijking
met zijn rol in de fase waarin de therapie voor het eerst wordt
voorgeschreven. Dit leidt niet tot wat wetenschappelijk gezien als
verantwoord gebruik geldt en kan zelfs leiden tot schadelijk
gebruik.

Wij willen wel benadrukken dat deze uitkomsten geen betrekking
hebben op vrouwen die slechts kort HS gebruiken. Het zou goed
zijn te onderzoeken welke overwegingen deze groep hanteert om
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Abstract

Carton D, Snelder V, Moerman C, Verbeek-Heida P. Why do women
continue their long-term use of postmenopausal hormone replacement
therapy (HRT): a qualitative study. Huisarts Wet 2004;47(11):497-501.
Objective To explore the decisive factors in women'’s choice of either
continuing or stopping HRT.

Methods Detailed interviews were used to collate women'’s experiences
with HRT and to examine the factors that decided them to continue or
discontinue the therapy. Women aged 53-59 who had used HRT for at
least 3 years were selected from four general group practices. By identi-
fying HRT-related topics and re-reading coded parts of the transcripts,
four themes were abstracted: menopausal symptoms, preventive effects
of HRT use, perceived risks, and discontinuing HRT.

Results Of the 35 women identified, 26 were willing to participate
(response 74%); 2 women were excluded because they had used HRT for
less than 3 years. The women had mainly started because of menopaus-
al symptoms which seriously interfered with their daily life. They were
aware of the long-term health risks, but these hardly played a role in
their decision to continue or not. They had developed strategies to deal
with the risks. Many women tried to stop, usually without involving their
doctor. At the time of the interview 4 had stopped for longer than 3
months. Current users had started again because of the severe symp-
toms. Freedom from symptoms and the ability to function well are the
decisive factors. The women regularly reconsider their position. In the
case of women who had stopped HRT, new information on their person-
al health situation had changed their hesitant stance into a definite
stop.

Conclusion Short-term considerations prevail in deciding to continue or
stop the use of HRT among women who use the medication for a longer
period of time. Known long-term health risks only play a small role. An
active role for the doctor, giving advice to stop while considering the
personal circumstances of the user, could help the women to take the

decision to stop.

het gebruik al of niet voort te zetten. Dit kwalitatieve onderzoek is
in die zin beperkt omdat er uitsluitend vrouwen werden geinter-
viewd die langdurig HS gebruikten en die ten tijde van het onder-
zoek vrijwel allemaal de hormonen nog gebruikten. We vragen ons
af of de oorzaak van het langdurig gebruik door deze groep vrou-
wen de ernst van de klachten zou kunnen zijn of het feit dat hun
klachten na het stoppen van de therapie in alle hevigheid terug-
kwamen.

Vermeld moet worden dat de deelneemsters zijn geinterviewd
voordat de resultaten van de meest recente wetenschappelijke
onderzoeken in de media werden besproken. De vrouwen bleken
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begin 2002 niettemin redelijk op de hoogte te zijn van de voor- en
nadelen van langdurig gebruik van HS, vooral de mogelijke risi-
co’s waren een belangrijk thema in het interview.

Tot slot pleiten wij voor onderzoek naar de ervaringen van vrou-
wen die na langdurig gebruik zijn gestopt. Wij hebben slechts
enkele ervaringen van ‘definitieve’ stoppers gehoord. Voor hen
kregen de risico’s op korte termijn zoveel gewicht dat op een
andere wijze naar de klachten werd gekeken.

Vrouwen bepalen uiteindelijk zelf of zij al of niet doorgaan HS te
gebruiken. Als artsen zich verdiepen in de overwegingen van de
vrouwen en dit meenemen in hun advisering, zal hun advies wor-
den betrokken in de uiteindelijke beslissing over het gebruik van
HS.
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