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Seit jiingerer Zeit riickt die Behandlungsqualitit richtigerweise immer mehr in
den Fokus des offentlichen Interesses, obwohl sie fiir jeden Mediziner spitestens
nach der Ausbildung eigentlich die grosste Selbstverstindlichkeit darstellt. Eine
mogliche Erklirung fiir diese erhhte Aufmerksamkeit liegt unter anderem auch
darin, dass wir uns der Qualitdt zwar verpflichtet fithlen, uns aber schwer tun, die-
se zu definieren und strukturiert zu erfassen. Dies wird besonders offensichtlich
bei selteneren Krankheiten wie den Sarkomen, deren Behandlung den Einbezug
diverser Disziplinen und Spezialisten oft auch inter-institutionell erfordert, bzw.
bei deren Behandlung Expertenwissen und infrastrukturelle Gegebenheiten eine
zentrale Rolle spielen.

In den letzten Jahren widmete sich eine Vielzahl von Publikationen den Fragen,
welche rund um das Thema Behandlungsqualitit und Spezialisierung auftraten
(www.sarcoma.surgery —> wie finde ich den richtigen Spezialisten?). Insbesondere
wird die Definition der Qualitdt in den Vordergrund gestellt. Basierend auf diver-
sen Studien ist bei Sarkompatienten, die an einem Hochvolumenzentrum/-Netz-
werk behandelt wurden, ein besseres Outcome nachgewiesen, auch wenn Letzteres
lediglich mit 20 Patienten pro Jahr als Cutoff definiert wird [1-4]. Eine detaillierte
Analyse mit grosserem Volumen und demzufolge aussagekriftigen Aussagen exis-
tiert in der Sarkomliteratur aber nicht. Zumal das Volumen nur einen von vie-
len Parametern darstellt. Mindestens so wichtig erscheint die Entwicklung weg
vom Disziplinendenken hin zum problemzentrierten Denken. Da die Chirurgie
als Hauptpfeiler in der Sarkom-Behandlung fiir das Outcome zentral ist, steht der
Sarkomchirurge im Fokus. In Amerika fithren 83% der Sarkomchirurgen 10-30
Operationen fiir Knochensarkome und 69% 10-50 Operationen fiir Weichteilsar-
kome pro Jahr durch [5]. Bezeichnenderweise definieren die Editoren des Annals of
Surgical Oncology den Surgical Oncologist nicht tiber Operationszahlen, sondern
iiber dessen — nebst natiirlich technischem — onkologisches Verstindnis, dargelegt
durch entsprechende Aus- und Weiterbildungen [6]. Es wurde auch gezeigt, dass
nicht die Anzahl Operationen fiir die Qualitdt entscheidend ist, sondern vielmehr,
ob nach den Richtlinien der Sarkomchirurgie operiert wird, was wiederum mit ent-
sprechender Aus- und Weiterbildungen einhergeht [7].

Die Schweiz mit zurzeit zirka 8.4 Millionen Einwohnern wiirde nach internationa-
len Massstiben das Volumen fiir ein einziges, landesweites Sarkomzentrum bieten.
Da dies aus diversen Griinden schwierig umzusetzen ist, stehen wir vor der Frage,
ob es zielfiihrend ist, mehrere solche Zentren zu unterhalten, die unabhingig vonei-
nander mit entsprechend kleinen Volumina agieren oder ob eine gemeinsame Basis
im Sinne eines iiberregionalen Netzwerkes auf nationaler Ebene angestrebt werden
soll, in dem alle relevanten Informationen zentralisiert erfasst werden. Auch dies-
beziiglich gibt es interessante Hinweise aus der Literatur: traditionellerweise wurde
empfohlen, seltene Erkrankungen in dedizierten Referenzzentren zu zentralisieren,
um die Multidisziplinaritit, Expertise und den Zugang zu Innovation sicherzu-
stellen [8]. Umgekehrt erfordert aber die Zentralisierung sogenannte «Health Mig-
ration» seitens der Patienten, Ressourcen-Aufbau und potentielle Qualititseinbus-
sen bei Routine-Arbeiten. Fiir diese Autoren ist die Netzwerkbildung die logische
Antwort [9]. Gerade bei Sarkomen, bei denen ungeplante Resektionen vorgingig
nicht histopathologisch diagnostizierter Tumore (sogenannte «Whoops!-Operatio-
nen») in der Schweiz 2018 noch immer inakzeptable 20% und mehr betrigt, wird
es absolut entscheidend sein, dass Patienten mdoglichst rasch bei Sarkomverdacht
in ein wohnortnah zugingliches Netzwerk eingebunden werden, damit durch die
potentielle Health Migration an ein geografisches Zentrum keine Verzégerung auf-
tritt, respektive die ungiinstigen Folgen fiir Qualitit und Outcome einer falschen
Behandlung minimiert werden kénnen. Deswegen sollte idealerweise ein Netzwerk




mit einem Qualitdts-Management-System (QMS) etabliert werden, das eine zeit-
nahe Abklirung ermdoglicht, das entsprechende Volumen verzeichnet, das die
Komplexitit von Diagnostik, Therapie und Nachbehandlung beriicksichtigt und
die Multidisziplinaritit gewihrleistet [10]. Ein solches QMS sollte zwingend die
Transparenz aller Aktivitdten seitens der Behandelnden beinhalten, mit Onlinezu-
gang zu Fallzahlen, Behandlungen und Qualititsindikatoren.

Das Swiss Sarcoma Network (www.swiss-sarcoma.net; SSN) entspricht einem solchen
iberregionalen Netzwerkkonzept wie oben beschrieben. Das SSN wurde 2018 ge-
griindet, wird von einem Trigerverein gebildet und von nationalen Institutionen
gefiihre. Diese Institutionen haben sich vertraglich verpflichtet, die Daten aller kon-
sekutiven Sarkompatienten gemiss festgelegten Qualititsindikatoren zu erfassen
und transparent darzustellen. Der Verein steht grundsitzlich fiir alle Institutionen
offen, die sich diesen Prinzipien ebenfalls verpflichten mochten. Den Hauptpfeiler
des SSN bildet das Datenregister der etablierten Firma Adjumed (wwuw.adjumed.ch).
Adjumed stellt sicher, dass jegliche Daten in Echtzeit analysiert und dargestellt
werden. Eine Besonderheit der Datenbank stellt die Kopplung des Registers an das
Management des wochentlich stattfindenden iiberregionalen Sarkomboardes dar.
So miissen zum einen die sowohl fiir das Register wie fiir das wochentliche iiber-
regionale Sarkomboard erforderlichen Informationen nicht zusitzlich im Register
eingegeben werden, zum andern kann bereits eine Priifung der Datenqualitit am
Sarkomboard stattfinden, drittens ist dadurch sichergestellt, dass jegliche Verinde-
rung im Krankheitsverlauf eines Sarkompatienten, die im Rahmen des Tumorbo-
ardes diskutiert werden muss, und jede Followup-Information ebenfalls im Regis-
ter enthalten sind. Am Sarkomboard, das telemedizinisch stattfindet, konnen sich
Experten aus verschiedenen Institutionen direkt miteinander austauschen, so dass
eine Diskussion sach- und weniger institutionszentriert oder hierarchiebasiert statt-
finden kann. Das SSN definiert SOP’s and GCP’s nach international giiltigen Richt-
linien, organisiert Aus- und Weiterbildungs-Curricula inkl. entsprechende Weiter-
bildungssymposien. Ein weiterer Pfeiler des SSN stellt das «International Advisory
Board» dar. Es wird von international anerkannten Sarkom-Experten gebildet, die
die Multidisziplinaritit abbilden und sich der Qualitit und Transparenz verpflich-
ten. Diese internationalen Fachexperten stehen dem SSN fiir Zweitmeinungen zur
Verfiigung, was die maximal moégliche Qualitdt der Therapieentscheidungen fiir
unsere Patienten garantiert. Zusitzlich werden sie fiir Instructional Course Lectu-
res, der Etablierung eines E-Learning Tools sowie zur Uber- und Ausarbeitung der
Therapie- und Abklirungsguidelines zur Verfiigung stehen. Durch diese Massnah-
men wird gewihrleistet, dass Qualitit nicht nur in Echtzeit erfasst und dargestellt,
sondern auch auf internationaler Basis weiterentwickelt wird.

Qualitit beinhaltet, unsere Behandlungen und deren Erfolg a) zu definieren, b)
zu erfassen und c) auszuwerten, speziell bei seltenen Krankheiten. Unsere aktu-
elle Realitict ist, dass wir noch nicht einmal wissen, wie viele Sarkompatienten in
der Schweiz pro Jahr diagnostiziert werden. Dies ist vom medizinisch-ethischen
Gesichtspunkt her inakzeptabel. Bezieht man die Tatsache ein, dass Unsummen
fiir die personalisierte Medizin aufgebracht werden, so ist das fast schon skur-
ril. Bislang haben wir kein System, dass es uns erlauben wiirde, die nach WHO
definierten Sarkomentititen zu erfassen (die ICD10-Codierung erlaubt das nicht)
oder deren Behandlungen zu evaluieren und zu vergleichen. Solange wir nicht be-
reit sind, unsere herkdmmlichen Verhaltensweisen zu indern und einen nichsten
Schritt zu tun, wird es konsequenterweise weiterhin nicht méglich sein, die Quali-
tit im wie beschriebenen erforderlichen Sinne zu definieren, und Diskussionen be-
treffend Sarkommanagement konnen weiterhin nicht sachbasiert erfolgen. Es wire
selbstverstindlich fiir alle, vor allem aber fiir unsere Patienten sehr wiinschenswert,
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vorteilhaft und vor allem einfacher, wenn das HSM-Fachorgan die Entscheide be-
treffend Organisation und Management der Sarkome in Zukunft auf sachbasierten,
transparenten und einheitlich erfassten Qualititsindikatoren treffen konnte.
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