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Sarkome sind seltene Tumore, die biologisch durch mehr als 100
verschiedene Entitdten und deren Varianten definiert werden. Sie
erfordern eine multidisziplindre Abkldarung und Behandlung. Der Be-
handlungserfolg wird beeintrachtigt durch ungeplante Resektionen,
mangelnde Koordination im Management der Patienten bzw. im wei-
teren Verlauf durch die Entwicklung von Metastasen.

Eine Hauptursache fUr die eingeschrénkten Erfolgsaussichten liegt in der
heutigen Art unserer Medizin, die mit zunehmender Spezialisierung immer
mehr Disziplinen-orientiert, weniger Problem-fokussiert agiert. Jede Disziplin
oder Fachperson beschrankt sich vornehmlich auf den eigenen Fachbereich,
wobei der entsprechende Beitrag ohne interdisziplinare Vorabsprachen (Tu-
morkonferenzen) nicht Teil einer komplexen Strategie wird. Dies mag erklaren,
weshalb wir uns schwertun, interdisziplindre Daten auch zu erfassen. Hierfir
mUssten wir eine gemeinsame, Disziplinen-unabhéngige Sprache entwickeln
und definieren. Ohne ein solches Vorgehen werden wir auch weiterhin keine
zuverlassigen Vergleiche anstellen kénnen, weder auf nationaler noch auf in-
ternationaler Ebene, weiterhin nicht wissen, wie viele Sarkompatienten wie
und wo mit welchem Resultat behandelt werden. In dieser Situation ist nun
der HSM-Entscheid anstehend. Die Gefahr diesbeziglich besteht darin, dass
durch den Kampf um Fall-Zahlen einzelner Institutionen — statt durch interdis-
ziplindre Konzepte/Prozesse und Quantifizierung von Resultaten — Konkur-
renz, monopolistisches und monodisziplindres Denken noch mehr geférdert
werden.

Ausgangslage

Die Grundlage des Erfolges liegt in der gelebten Interdisziplinaritét, sowohl
innerhalb einer Institution als auch zwischen den Institutionen, mit einem Aus-
tausch auf Augenhohe, bestimmt durch das Experten-Wissen und nicht durch
blosses Zahlen-Denken. Die Organisation nimmt dabei eine kritische Rolle ein.
Grundsatzlich stehen alternativ das «Netzwerk of Excellence» oder aber das
«Center of Excellence» zur Diskussion, wobei man Uber die jeweiligen Vor- und
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Nachteile sicher geteilter Meinung sein kann. Weil im Rahmen der Abklarung
das Verhéltnis von Sarkomverdacht zu Sarkomdiagnose 5:1 betragt, und weil
ungeplante Resektionen ((20% aller Sarkomdiagnosen werden durch die so-
genannten whoops! («unintended resections»)-Operationen gestellt)) weiterhin
ein ungeldstes Problem darstellen, wird es illusorisch sein, alle Patienten mit
einem Verdacht auf ein Sarkom an einem geografischen Ort zu zentralisieren.
Abgesehen von der fehlenden Infrastruktur, die eine solche Patientenmenge
z. B. fur die Deutschschweiz aufnehmen kdnnte, und abgesehen davon, dass
die wenigsten Patienten gewillt sind, nur schon fiir eine Biopsie die Stadt zu
wechseln. Auch deshalb ist in der Schweiz ein starkes Netzwerk von grosser
Bedeutung.

Das Ziel des Swiss Sarcoma Networks (SSN) ist es, Sarkom-Experten aller
Disziplinen und aller Institutionen zusammenzubringen, um eine gemeinsame
Sprache zu definieren, das diagnostische und therapeutische Vorgehen aller
Patienten initial gemeinsam zu besprechen und die Daten nach definierten
Qualitatskriterien in einer gemeinsamen Datenbank zu erfassen. Hierbei kann
sich jede Institution beteiligen, sofern sie bereit ist, die Patienten mit mus-
kuloskelettalen Tumoren im Rahmen des gemeinsamen Sarkomboardes zu
besprechen und die Patientendaten zu registrieren.

Definition interdisziplindrer Qualititsindikatoren

Das SSN hat in seiner Inaugurationssitzung 2018 diese Qualitétsindikatoren
definiert. Sie basieren auf genauen histopathologischen Diagnosen mit Auf-
schltsselung, wie viele Tumore gutartig, intermediar oder bdsartig sind. Es
wird erfasst, wie viele primére Falle mit oder ohne Vorbehandlung besprochen
werden, bei wie vielen Patienten ungeplante Operationen stattgefunden ha-
ben, wie hoch die Lokalrezidiv- und Metastasierungsraten sind, ob die Biop-
sie durch ein multidisziplindres Team erfolgte, ob die Gewebe-Analyse durch
einen Pathologie-Experten erfolgte und zu welchem Zeitpunkt im Krankheits-
verlauf die Vorstellung am Sarkomboard stattfand. Zu jedem Abklarungs- und
Behandlungsschritt werden die Disziplin, Art der Ausfuhrung und allfallige
Komplikationen erfasst. Selbstverstandiich ist diese Liste bei Bedarf beliebig
erweiterbar.



Gemeinsames inter-institutionelles telemedizinisches Sarkomboard
Das SSN organisiert jeden Dienstag um 17 Uhr ein interdisziplindres Sarkom-
board, welches telemedizinisch via ActVisual® Ubertragen wird. Dabei werden
alle konsekutiven Patienten aller teilnehmenden Institutionen vorgestellt und
diskutiert. Gaste kénnen sich leicht via Computer oder Smartphone selber
einloggen und so personlich teiinehmen. Patienten-Vorstellungen auch ande-
rer, derzeit nicht beteiligter Spitéler sind willkommen. Der grosste Vorteil dieser
Uberregionalen Strategie liegt darin, dass durch dieses telemedizinisch Uber-
tragene Sarkomboard die Exposition von Experten zu Sarkomdiagnosen und
Herausforderungen des Patienten-Managements maximiert werden kann,
wodurch die Expertise jedes einzelnen gesteigert wird, unabhangig von der
einzelnen Institution.

Pathologie-Review

Die korrekte histopathologische Diagnose durch die Pathologie ist die Basis,
um einem Patienten die optimalen Voraussetzungen fur die Behandlung und
damit die optimale Uberlebensrate zu erméglichen. Das Pathologie-Experten-
wissen ist abhangig vom Fallumfang. Das SSN férdert durch den Austausch
unter den Pathologen nicht nur die Exposition, sondern auch die Qualitét der
Diagnosestellung. Im Rahmen der «Swiss Working Group on Sarcomas» der
Schweizerischen Gesellschaft fir Pathologie unter der Leitung von Prof. Beata
Bode werden die Sarkomdiagnosen in einem consensus-read-out reviewed.
Wird keine Einigung erzielt, werden internationale Experten beigezogen. So
wird einerseits sichergestellt, dass alle Sarkomdiagnosen einem Expertenre-
view unterzogen werden, zugleich aber wird auch das Expertenwissen unter
den Pathologen geférdert.

Etablierung eines Quality Management Systems (QMS)

Die richtige Diagnose und das korrekte Durchfiihren einer oft multimodalen
Therapie bzw. deren bestmdgliche Sequenz fir den einzelnen Patienten sind
zentrale Pfeiler in jeder Sarkombehandlung. Der zeitlich zielgerichtete Ablauf
wird héaufig durch infrastrukturelle und logistische Gegebenheiten unglnstig
beeinflusst — ein im Alltag oft gesehenes Problem, bislang ohne Quantifi-
zierung/Datenerfassung fur die Schweiz. Die zeitlich effiziente Abfolge der
Teilschritte ist zentral fir den Patienten bzw. seine Prognose. Die zeitlichen
Kenndaten gehéren genauso wie die vorgenannten Parameter zu den Quali-
tats-definierenden Gréssen einer Sarkombehandlung.

Register

Wenn die Qualitat in Diagnostik und Therapie von Sarkompatienten verbessert
werden soll, ist die Datenerfassung die Basis im Sinne einer conditio sine qua
non. Register haben haufig den Nachteil, dass sie nicht koordiniert und ab-
gestimmt sind, dass zu viel oder zu wenig Parameter erfasst werden und vor
allem, dass systematisch inkorrekte Daten erfasst werden. So erlaubt die ICD-
Kodierung keine korrekte Abbildung aller Sarkomdiagnosen, wodurch sich
viele Register bereits selber limitieren. Zudem werden die Daten haufig von
Datenmanagern eingegeben, die an der Sarkombehandiung unbeteiligt sind
und Details nicht verstehen kénnen. Wenn z. B. die Diagnose oder der chirur-
gische Margin Status nicht sauber definiert werden, kann ein Datenmanager
nur inkorrekte Daten eingeben, wodurch ein solches Register die eigentlichen
Anspriche nicht erflllen wird. Das SSN koppelt deswegen die Informationen
des Registers (SwissSarcomaRegistry) mit jenen der Anmeldung flr das Sar-
komboard, bei welcher alle relevanten Informationen zusammengefasst wer-
den. Eine erste Qualitatskontrolle der Daten kann so bereits am Sarkomboard
erfolgen. Das SwissSarcomaRegistry wird von Adjumed bereitgestellt, eine
Firma mit 25-jahriger Erfahrung fir Qualitatserfassung im Medizinbereich. Das
Register ist international abgestimmt mit dem aktuell grdssten existierenden
Register weltweit. Die franzdsischen Kollegen erstellten ihr Register 2010,
haben seither > 60000 Sarkompatienten erfasst. Durch den Abgleich mit
diesem franzosischen Register wird es uns moglich, Daten aus der Schweiz
direkt mit jenen aus Frankreich auf internationaler Ebene zu vergleichen.

Internationaler Austausch

Die Raritat der Sarkomdiagnosen in der Schweiz erlaubt es uns nicht, unseren
eigenen Weg unabhangig von internationalem Expertenwissen (Internationa-
les Advisory Board) zu gehen, wenn wir optimale Qualitét fir unsere Patienten
anbieten wollen. Zu diesem Zweck baut das SSN auf internationale Kollabo-
rationen, vornehmlich mit den Experten aus Frankreich, Spanien und ltalien,
welche alle dieselbe Absicht verfolgen: Qualitét zu definieren, zu dokumentie-
ren und zu analysieren. Somit wird sichergestellt, dass die Sarkombehandlung
in der Schweiz nach internationalem Top-Standard erfolgt und weiter ausge-
baut werden kann. Im Rahmen eines solchen International Advisory Boards
stehen internationale Experten jederzeit zur Verfligung fur Diskussionen an-
spruchsvoller Situationen in der taglichen Patientenbehandlung, unterstitzen
mit ihrer Expertise Aufbau und Analyse des Registers und stehen uns fUr die
Aus- und Weiterbildung zur Verfigung.

Weiter- und Fortbildung

Damit sich das SSN mit seinem Hauptziel, Qualitat zu férdern, weiter entwi-
ckeln kann, sind Lehre, Weiter- und Fortbildung und damit der internationale
Austausch unabdingbar. Das SSN organisiert viermal jéhrlich eine Fortbil-
dungsveranstaltung (jeweils Freitagnachmittag am Ende jedes Quartals, Glie-
derung in Ubersichtsvortrag mit Information zum aktuellen Status der nati-
onalen Register, Fallvorstellungen, und es sollen Themata aus dem Bereich
«ungeloste Probleme» (zum Beispiel: Wie wird ein chirurgischer Margin de-
finiert?) adressiert werden, wobei im Anschluss an die Einfihrung ins Thema
ein Consensus erarbeitet wird.

Des Weiteren wird im Mai 2020 das nachste SwissSarcomaSymposium in
Luzern stattfinden nebst Exponenten des Internationalen Advisory Board des
SSN im Beisein auch von Sarkomexperten aus der Mayo Clinic, USA sowie
der IVINS society.

Schlussfolgerungen:

Wir missen uns 16sen von herkémmlichen Fach- und Institutions-zentrierten
Dogmen und Verhaltensweisen und alles daransetzen, die interdisziplindre
und interinstitutionelle Zusammenarbeit maximal zu férdern. Die erforderliche
Interdisziplinaritat wird vor allem durch einen aktiven Austausch zwischen den
Experten in verschiedenen Institutionen geférdert, basierend auf gemeinsam
definierten inhaltlichen Verbindlichkeiten. Es muissen Strukturen geschaffen
werden, die eine interdisziplindre und interinstitutionelle Gemeinsamkeit for-
dern, mit gemeinsamen Kriterien. Es muss bewusst(er) werden, dass nicht
allein Operations- bzw. Fall-Zahlen Qualitét garantieren, da der Schweregrad
einer Operation diametral unterschiedlich sein kann und derzeit nicht definiert
ist. Die alleinige Orientierung an Operationszahlen kann suboptimale Be-
handlungen férdern und interdisziplindre Ansatze verhindern. Die Erfassung
interdisziplinar definierter Qualitétsparameter in einem Register mit internatio-
nalem Abgleich durfte wegweisend bzw. zukunftsféhig sein. Es ware fur alle
Beteiligten sehr erstrebenswert, wenn das HSM-Fachorgan die Entscheide
betreffend Organisation und Management der Sarkome in Zukunft auf sach-
basierten, transparenten und einheitlich erfassten Qualitatsindikatoren treffen
kénnte.

Das SSN stellt eine solche gemeinsame transparente Basis dar, bei der jede
Institution und jeder Sarkomexperte in der Schweiz teilnehmen und beitragen
kann, sofern die Bereitschaft fur die verbindlichen Qualitatsparameter (initiale
Sarkomboard-Présentation aller Priméarfalle, Dateneingabe im gemeinsamen
Register) besteht.

Weitergehende Informationen unter www.swiss-sarcoma.net
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Tragerverein SwissSarcomaNetwork

Mitglieder- Trager des Vereins = Vereinsmitglieder
versammlung Spitaler/Direktionen = Jurist. Personen

Vorstand des Tragervereins

MRI eines Patienten mit Weichteilsarkom im Bereich des Oberschenkels. Struktur Tragerverein SwissSarcomaNetwork. Die Vereinsmitglieder sind Spitéler/Institutionen,
welche Sarkomexperten aus verschiedenen Fachrichtungen ins SwissSarcomaNetwork delegieren.
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