Sarcoma Team
AmMsterdom UMC




Size does matter!

« Sarcomen zijn zeldzaam
« <2% van alle kankers
« 3/200 mensen met diagnose kanker
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Sarcomen
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Gastrointestinal

Angiosarcoma stromal tumor

Mesenchymal neoplasms

Malignant neoplasm of the gastrointestinal tract

in the vessel walls

Osteosarcoma

Liposarcoma
Fat cell tumour

Bone tumour

. Leiomyosarcoma
Ewing's sarcoma

Rhabdomyosarcoma

Bone tumour -
Muscle tissue

Chondrosarcoma /’ Fibrosarcoma

Bone timods Fibrous connective tissue

in the cartilage / Hemangioendothelioma

Vascular neoplasms
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Een huisarts ziet gedurende zijn carriere
hooguit eén of twee patienten met een
sarcoom in zijn praktijk
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Diagnostisch traject Si& Bottumoren
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Diagnostisch traject Si&  wekedelen tumoren
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Interviews
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Vertraging tot diagnose door patient en arts
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Waarom vertraging

« Denken dat het goedaardig is * Verkeerde diaghose
« Geen beperking ADL
* Denken dat het overgaat

Inefficiente aanvullende onderzoeken
Lange duur verwijzing(en)

Ontwikkeling klachten anders dan gedacht
Lange duur pathologische diaghose

« Gebrek aan hoofdbehandelaarschap

VU ;‘l w Amsterdom UMC



Larger than a golf ball

- Under the fascia
IS It

More painful
Progressing

sarcoma?
9  Shouldbe investigated

Sarcoma UK has developed this diagnostic tool and
golf ball keyring to help GPs recognise the presenting signs and symptoms of sarcoma.

The guidance aims to assist GPs in referring patients with suspected sarcoma quickly
and easily to specialised sarcoma services for diagnosis and treatment.
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Grotere ‘awareness’ = vroegere diagnose!

» Groter dan een golfbal
» Groeiend, veranderd
 Diep liggend
 (Nacht)pijn

» Slechte discriminerende factor &

» Verwijzing expertise centrum

VU ;‘l w Amsterdom UMC



Sic

Vroegere diagnose - beter overleving???

> Bone Joint J. 2021 Mar;103-B(3):569-577. doi: 10.1302/0301-620X.103B3.BJJ-2020-0743.R1.

Impact of NICE guidelines on the survival of patients
with soft-tissue sarcomas

Tomohiro Fujiwara 1 2 Robert ) Grimer 1, Scott Evans 1, Manuel Ricardo Medellin Rincon T,

Yusuke Tsuda 1, Louis-Romée Le Nail T, Seggy Abudu '

Tumor size and surgical margins are important prognostic factors of synovial
sarcoma - A retrospective study

Federico Sacchetti ®* Andac Celasun Alsina P Francesco Muratori @ Guido Scoccianti,? Elisabetta Neri @ Huseyin Kaya ®

Dundar Sabah ? Rodolfo Capanna,® and Domenico Andrea Campanacci®
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Sarcomen Teaom
Amsterdam UMC

Vragen?

Floortje Verspoor, oncologisch orthopedisch chirurg
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DELAY in RADIOLOGIE

| drs. Frank Srﬁithuis
namens aideling radiologie AUMC (radiologen, [;




DELAY in RADIOLOGIE

= Wie zijn wij?

Wij zijn het

Sarcomen Team
Amsterdam UMC,
wij zijn er voor u

Waarom diagnose laat gesteld?

Waarom moet de MRl hogmaals?
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Prof.dr. Jos Bramer Dr. Gerard Schaap Dr. Floortje Verspoor Dr. Diederik Meijer
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Mevr. Joria Damhuis

gkunalig consutent

Dr. Jacqueline Tromp

Medisch
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Drs. Frank Smithuis Dr. Eline Deurloo

Musculoskeletsal radioloog Hinderradioioog

Pathologie
b

and Zijistra
erventie adioloog

Prof.dr. M

Must

Het Amsterdam UMC is een expertisecentrum voor bottumoren en weke

delentumoren. De diagnostiek en behandeling van deze zeldzame bot- en W' . oe
ij zijn het

weke delentumoren is complex. Kwaadaardige bot- en weke delentumoren

zijn sarcomen. Binnen het Amsterdam UMC hebben wij een groep van Sa rco m e n Tea m

specialisten samengebracht in het Sarcomen Team Amsterdam UMC.

Als Sarcomen Team Amsterdam UMC zijn wij betrokken, vooruitstrevend en Am Ste rd a m U M Cl
werken wij samen, om zo zorg van de hoogste kwaliteit na te streven. e -2
WIj ZIjn €er vOoor u

'
Dr. Dilara Savci

Drs. Donner
Patholoog

¢ lisbrana st Dr. Arjen Cleven

Patholoog

Pathologie

Dit doen wij voor u. Al meer dan 40 jaar lang.
————



ties

Interven




."
Universitair Medische Centra

DELAY in RADIOLOGIE

| Wie zijn wij?
Wij zijn het Beoordelen / op de achtergrond / interventie

Sarcomen Team

scaubie  \\/I] moeten van alles op de hoogte zijn

wij zijn er voor u

Waarom diagnose laat gesteld?

Waarom moet de MRl hogmaals?
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DELAY in RADIOLOGIE

Wie zijn wij?

Waarom diagnose laat gesteld?

Waarom moet de MRl hogmaals?







JE ZIET HET PAS
ALS JE HET DOOR




Table 2: Types of Cognitive Biases

Cognitive Bias

Availability bias

Satisfaction of
search

Inattentional
bias

Definition

Judging the probability of an
event by the ease with which
it comes to mind

Decreasing vigilance and/or
awareness for additional ab-
normalities after differentiat-
ing the first abnormality

Missing findings hiding in plain
sight due to unexpected
location or nature




@J F\r_nst‘erdom_.umc

DELAY in RADIOLOGIE

Wie zijn wij?

Waarom diagnose laat gesteld?

B Bias
‘ ‘het is contactdag sarcomen’

Waarom moet de MRI hogmaals?
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Wie zijn wij?
Beoordelen / op de achtergrond / interventie
Wi moeten van alles o dim@ﬁ N
: 0y agn t
DaﬁKrMQQIg e Taat gesteld?
Bias
‘het is contactdag sarcomen’

Waarom moet de MRl hogmaals?

Hele specifieke series / plaatjes maken
Voor diagnose & voor followup
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Sarcom

* Zeldzaam -> expertise ce

+ Veel vefschillende
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8831/0 Lipoblastomatosis
Localized (ipoblastoma)
Diffuse (ipoblastomatosis)
8361/0 Angiolipoma NOS
Cellular angiolipoma
839070 Myolipoma
8862/0 Chondroid lipoma
8857/0 Spindle cell ipoma
8857/0 Atypical spindle cell / pleomarphic lipomatous fumour
83800 Hibemoma

Intermediate (locally aggressive)
8850/1 Atypical lipomatous fumour

Malignant

8851/3 Liposarcoma, well-tifferentiated, NOS
885173 Lipoma-like liposarcoma
885173 Inflammatory ipasarcoma

8859/3* Myxoid pleomorphic liposarcoma

Fibroblastic and myofibroblastic tumours

852810 Proliferative fascillis

8328/0 Proliferative myositis

Myositis ossificans and fibro-osseous pseudotumour of digits
Ischaemic fasciltis

8320/0 Elastofibroma

8992/0 Fibrous hamartoma of infancy

Fibromatosis call

Juvenile hyaline fibromatosis

Inclusion body fibromatc

8813/0 Fibroma of tendon sheath

8810/0 Desmoplastic fibroblastoma

852500 Myofibroblastoma

8816/0 Calcifying aponeurotic fibroma
EWSR1-SMAD3-positive fibroblastic tumour (emerging)
8826/0 Angiomyofibroblastoma

9180/0 Cellular angiofibroma

91600 Angiofibroma

8810/0 Nuchal fibroma

8811/0 Acral fibromyxoma

8310/0 Gardner fibroma

Intermediate (locally aggressive)

8815/0 Soiitary fibrous fumour, benign

83131 Paimarlplantar-type fibromatosis.

8821/1 Desmoid-type fibromatosis.
8521/1 Extra-abdominal desmoid
8822/1 Abdominal fibromaty

8851/1 Lipofibromatosis

8834/1 Giant cell fibroblastoma

Intermediste (rarely metastasizing)

883213 Demmatofibrosarcoma protuberans, fibrosarcomatous
Wyxoid dermatofibrosarcoma profuberans
Dermatofibrosarcoma protuberans with mycid differentiation
Plague like dermatofibrosarcoma profuberans

8815/1 Solitary fibrous tumour NOS
Fat-forming (ipomatous) soltary fibrous tumour
Giant cell-ich solitary fibrous fumour

88251 Inflammatory myofibroblastic tumour
Epithelicid inflammatory myofibroblastic sarcoma

882573 Myofibroblastic sarcoma.

8310/1 Superficial GD34-positive fibroblastic umour

8811/ Myxoinflammatory fibreblastic sarcoma

881473 Infantile fibrosarcoma,

Malignant
831573 Solitary fibrous tumour, malignant
881073 Fibrosarcoma NOS
88113 Myrofibrosarcoma

Epithelicid myxofibrosarcoma
884073 Low-grade fioromyxoid sarcoma.
834073 Scierosing epithelioid fibrosarcoma

‘So-called fibrohistiocytic tumours

Banign

825210 Tenosynovial giant cell tumour NOS
925211 Tenosynovial giant cell tumour, diffuse

8831/0 Deep benign fibrous histiocyloma

Intermediate (rarely metastasizing)
8835/1 Plexiform fibrohisfiocyfic tumour
8251/1 Giant c2ll tumour of soft parts.

Malignant
8252/3 Malignant tenosynovial giant cel fumour
Vascular tumours

9120/0 Haemangioma NOS

912510 Epithelioid haemangioma
Gelular epithelioid haemangioma
Atypical epithelioid haemangioma

S170/0 Lymphangioma NOS
Lymphangiomatosis

817300 Cystic lymphangioma

9161/0 Acquired tufted haemangioma

Intermediste (locally sggressive)
8130/1 Kaposiform hasmangioendothelioma

Intermedite (rarely metastasizing)
9136/1 Refiform haemangioendothelioma
9135/1 Papillary intralymphatic angicendethelioma
9136/1 Composits hasmangioendothelioma
HNeuroendocrine composite haemangioendathelioma
91403 Kaposi sarcoma
Classic indolent Kaposi sarcoma
Endemic African Kaposi sarcoma

9138/1 Pseudomyogenic: (epithelioid sarcoma-like) haemangioendathelioma

Malignant
91333 Epithelioid haemangioendothelioma NOS

Epithelicid haemangicendothelioma with WWTR1-CAMTA1 fusion

Epitheicid haemangioendothelioma with YAP1-TFE3 fusion
912043 Angiosarcoma

71210 Glomangioma
8713/0 Glomangiomyoma
71171 Glomangiomatosis
7111 Glomus tumour of uncertain malignant potential

8824/0 Myopericyloma
8824i1 Myofibromatosis
8524/0 Myofibroma
88241 Infantile myofibromate
8394/0 Angioleiomyoma

Mialignant
8711/3 Glomus tumour, malignant
‘Smooth muscle tumours

Benign and infermediste
8380/0 Leiomyoma NOS

8897/1 Smooth muscle tumour of uncertain malignant potential

Malignant
88903 Leiomyosarcoma NOS

‘Skeletal muscle tumours
Benign

8900/0 Rhabdomyoma NOS
8903/0 Fetal rhabdomyoma

8910/3 Embryonal rhabdomyosarcoma NOS
8910/3 Embryonal thabdomyosarcoma, pleomorphic

892073 Alveolar tabdomyosarcoma

890173 Pleomorphic thabdomyosarcoma NOS

891273 Spindle call thabdomyosarcoma

Congenital spindle cell thabdomyosarcoma with VGLL2INCOAZICITED2 reamangements
MYOD1-mutant spindle cell / sclerosing rhabdomyosarcoma
Intraosseous spindle cell thabdomyosarcoma (with TFCA2INCOAZ reamangements)

892173 Eclomesenchymoma

‘Gasirointestinal stromal tumours
8936/3 Gastrointestinal stromal tumour

‘Chondro-ossecus tumours
Benign
9220/0 Chondroma NOS
Chondroblastoma-like soft tissue chondroma

Malignant
918073 Osteosarcoma, extraskeletal
Peripheral nerve sheath tumours

'9560/0 Schwannoma NOS
9560/0 Ancient schwannoma
956040 Cellular schwannoma
9580/0 Plexiform schwannoma
Epithelioid schwannoma
Wicrocystic/eficular schwannoma
85400 Neurofibroma NOS
Ancient neurofibroma
Cellular neurcfibroma
Aypical neurofibroma
955040 Plexiform neurofibroma
'8571/0 Perineurioma NOS

957000 Solitary circumscribed neuroma
Plexiform solitary circumscribed neuroma

953000 Meningioma NOS

Benign triton fumour / neuromuscular choristoma

9563/0 Hybrid nerve sheath lumour
Perineuriomalschwannoma
Schwannema/neurofibroma
Perineurioma/neurofibroma
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S I a Sarcoma Team
AmMmsterdom UMC

Bestraling (Radiotherapie) bij sarcomen

Brian Balgobind MD PhD, Radiotherapeut, Sarcomen Team AUMC
Laurien Daniels MD PhD, Radiotherapeut, Sarcomen Team AUMC

ﬁ Amsterdom UMC

University Medical Centers



Introductie

e Sarcomen:

e Sarcomen zijn een zeldzame vorm van kanker die ontstaan uit het

bindweefsel van het lichaam, zoals spieren, botten, kraakbeen, pezen en
bloedvaten.

* Ongeveer 1% van alle volwassen tumoren en 15% van de kindertumoren.

|’| Amsterdam UMC

University Medical Centers



Sic
Introductie

e Multidisciplinaire Benadering van Behandeling

* Orthopedische chirurgen, medisch oncologen, radiotherapeuten,
radiologen, pathologen en andere specialisten werken samen om
gepersonaliseerde behandelplannen voor elke patiént te ontwikkelen.

|| Pimsterdom UmC

rsity Medical Cente



Sic
Behandeling van sarcomen

* Behandelingsmethoden
e Chirurgie: Resectie van de tumor
 Chemotherapie: Systemische behandeling
* Radiotherapie: Het gebruik van hoogenergetische straling,

|| ﬂmsterdom umc

rsity Medical Cente



Sid
Doel van radiotherapie in sarcomen

e Curatief = Genezend

* Lokale tumor controle
* Functie sparen
* Behandeling van oligometastasen (beperkt aantal uitzaaingen)

* Palliatief = Symptoom bestrijding
* Verbetering kwaliteit van leven door bijvoorbeeld pijnreductie
* Soms: voorkomen van klachten

|| ﬂmsterdom umc

rsity Medical Cente



Sic

Hoe werkt radiotherapie?

Radiotherapy

IONISEREND
DEELTJE

bestraling met

DNA Damage
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8 Mei ‘24

| diaghose

10 Juni 24

Sic

24 Juni ‘24

start c

hemotherapie

| evaluatie c1emo_iherapie |
operatie

22 juli 24 T > 12 aug ‘24

intake bestraling |
start bestraling |

|’| Amsterdom UMC
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Sic

gesprek bij dokter:
Kennismaking
Beoordeling bestralingsgebied
Uitleg: waarom
wat
hoe
wanneer

|’| Amsterdam UMC

University Medical Centers
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Sic

Radiotherapie onderdeel van multidisciplinaire behandeling
Indicatie behandeling altijd besproken in team verband
Verwijzing bijtijds, voorbereidingsproces kost tijd

Die tijd is essentieel voor nauwkeurige, secure behandeling

ﬁ Amsterdam UMC
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Sic

Systemische therapie, welke soorten

Systemische therapie is behandeling van kanker met medicijnen. Voorbeelden van
systemische therapie zijn chemotherapie, ‘targeted’ therapie, hormonale therapie en

immunotherapie.

Chemotherapie meestal een combinatie van middelen waaronder doxorubicine, de rode

vloeistof.

‘Targeted’ therapie is bij sarcomen pazopanib.

VU ;‘! w Amsterdom UMC



Sic

Systemische therapie, wanneer

Je hebt behandeling in curatieve setting, met als doel genezing en in palliatieve setting,
met als doel verlenging.

Bij sarcomen wordt systemische behandeling in curatieve setting vaak in combinatie met

bestraling of operatie toegepast.

Als het in combinatie met operatie wordt toegepast, wordt het meestal voor de operatie
gegeven.

In palliatieve setting wordt systemische therapie meestal niet gecombineerd met
bestraling en of operatie.

VU ;‘l Q'IJ Amsterdom UMC



Sic

Het doel van systemische therapie als er geen uitzaaiingen zijn, is de kans verkleinen op
het ontstaan van uitzaaiingen en verkleinen van de tumor.

Bij sommige sarcomen blijft de afmeting van de tumor hetzelfde, maar is er toch veel
celdood opgetreden door de systeemtherapie, dat kunnen we onder de microscoop zien

in het weefsel na de operatie.

Het doel van systemische therapie als er wel uitzaaiingen zijn, is vermindering van
klachten van de kanker en levensverlenging.
Het is belangrijk dat er niet teveel bijwerkingen zijn en dat er aandacht is voor de

kwaliteit van leven.

VU ;‘f l\:l} Amsterdom UMC



Sic

Voor het starten van systemische therapie is het belangrijk dat de functie van de nier,
lever en beenmerg, de zogenaamde rode en witte bloedcellen en bloedplaatjes gemeten

worden om te weten of de therapie veilig gegeven kan worden.

Voor het starten van doxorubicine is het belangrijk dat de hartfunctie bepaald wordt, bij

een verminderde hartfunctie kan het zijn dat je liever geen doxorubicine geeft.

Verder is het belangrijk om aandacht te hebben voor de vruchtbaarheid, want sommige
chemotherapie kan invloed hebben op de vruchtbaarheid.

VU ;‘f l\:l} Amsterdom UMC



Sic

Voor de keuze van de juiste behandeling is het belangrijk om precies te weten welk

sarcoom gediagnosticeerd is.

Voor bijna elke type sarcoom is namelijk een ander chemotherapie schema, meestal een

combinatie van doxorubicine en andere chemotherapie soorten.

Meestal kan er snel gestart worden met de behandeling met chemotherapie, het traject

voor de vruchtbaarheid moet wel afgerond zijn voor de eerste chemokuur.

VU ;‘f l\:l} Amsterdom UMC



Sic

Belangrijkste bijwerkingen van chemotherapie voor sarcomen zijn kaalheid,
misselijkheid, braken, pijnlijke slijmvliezen, vermoeidheid, diarree of obstipatie,
tintelingen en lage bloedwaarden.

Lage bloedwaarden kan een reden zijn om de volgende kuur uit te stellen.

Belangrijkste bijwerkingen van targeted therapie voor sarcomen zijn misselijkheid of

verminderde eetlust, dunne ontlasting, vermoeidheid, haarverkleuring en verhoging van

leverwaarden.

VU ;‘f l\:l} Amsterdom UMC
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AYA-care AMSTERDAM UMC
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Sia

Nationaal AYA zorgnetwerk

.’"

Regio Noord/West
NKI-AVL & Amsterdam UMC (AMC + Vumc) 7
AYA-kenniscentra ‘

Regio Noord/Oost
UMCG AYA-kenniscentrum

Regio Zuid/West

Regio Midden/Oost
Erasmus MC & LUMC AYA- kennlscentra :

Radboudumc AYA-kenniscentrum
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......

Regio Midden 'f?: . . Regio Zuid/Oost
UMCU AYA-kenniscentrum sl MUMC+ AYA-kenniscentrum
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Sarcomen Teaom
Amsterdam UMC

Vragen?
Je bent van harte welkom bij de AYA stent
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Orthopedie

Prof.dr. Jos Bramer
Orthapedisch chnurg

+  Maar cual Jos Riamer

Or. Ciederik Megjer
Lo £ nt T PR T S B

b Mz ek Mg

Dr. Floortje Verspoor
Crihapedisch chnaeg

+ Mo oreer Tloarije Verspreor

w Amsterdam UMC
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Gastrointestinal
stromal tumor

Mesenchymal neoplasms
of the gastrointestinal tract

Angiosarcoma

Malignant neoplasm
in the vessel walls

et
QK‘:‘{__:L_\
Osteosarcoma Rt

Bone tumour ]}’\1 Yo e)

Liposarcoma
Fat cell tumour

L Leiomyosarcoma
Ewing's sarcoma

Rhabdomyosarcoma
Bone tumour :
Muscle tissue
Chondrosarcoma / Fibrosarcoma _
Bone tumour Fibrous connective tissue

in the cartilage Hemangioendothelioma

Vascular neoplasms

%Ukéld voettekst | juli 2018 ¥ Amsterdam umc
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Sia 3D planning met donor bot
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Sia Custom made implantaten

Implant Design
custom made MUTARS? EPORE® femoral stem straight @17,/90 mm, +15 mm, cemented, with

plates, interlockable

Material
TA N,

ER{i5=e

Important features
= Custom ~eca stem o a sta anclharaaga
+  Cemartec design
= HNexagonal, stragal s am
+  PT90 mm
= 15 mmaddilional recons aclion englh
»  Lateral & medio 2xtoccticol olate
s Irlercoaksie vl
1% corvaal sxrews @43 mm

Tr crznicer Gus st @85 me
» anatomizally shapad EFORE collen
+  EPCRE* on the bone-facng surface of the plote
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|’| Amsterdam UMC

Universitair Medische Centra

RECONSTRUCTIEVE CHIRURGIE

Dr. Liron Duraku
Afdeling Plastische, Reconstructieve & Handchirurgie
Amsterdam UMC
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2

~

9
[
i

\

'

a—

Johannes Esser




GESCHIEDENIS PLASTISCH CHIRURGIE

FiG. 100.—The early, very thickened, rosalt,
Note the skin-graft on forehead.
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HERSTEL VORM EN FUNCTIE
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LOCOREGIONAAL (VORM)
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TEAM PLASTISCHE CHIRURGIE
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Dr. Martijn Baas Dr. Matthijs Botman Dr. Caroline Driessen Dr. Liron Duraku
Plastisch chirurg Plastisch chirurg Plastisch chirurg Plastisch chirurg

Sarcomen Team
AmMmsterdam UMC

Dr. Miryam Obdeijn Drs. Jan Maerten Smit

Plastisch chirurg Plastisch chirurg
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Sa Sarcoma Team
Amsterdam UMC
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Delay - Gevolgen — Onderwijs - Shared Decison Making

- " l
- Jos Bramer, orthope ;'

1'l Amsterdom UMC
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Sid

Bot en weke delen sarcomen

»Vertraging in Diagnose
»Miskenning van Diaghose (Oeps)
»Gevolgen

»Hoe te voorkomen

»De patient en de keuze
»Shared Decision Making

J DrinseSMAXIMA lfﬂ ﬁﬂsitggdgmu =

centrum voor kinderorcologie



Sid

Bot en weke delen sarcomen

»Vertraging in Diagnose

Raarrrrr!!!

277

7
% PrinseSMAXIMA W Amsterdam UMC
I g : Lniversity Med cal Centars
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Sic

Bot en weke delen sarcomen
Symptomen

»>Pijn

»>Zwelling

»Langzaam erger over maanden
»Vaak ook kleine ongelukjes
»Heel veel SBA in HA-praktijk
»Gemiddelde delay 4 maanden

p r.n5e9MAx|MA
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The big 4

- MAXIMA
CEANFUM Yoor mnnf.rnﬁral.:-g.r

Sid

Behandeling van Sarcomen

Gevoelig voor: Chemotherapie Radiotherapie

Ewing’ s sarcoom
Osteosarcoom
Chondrosarcoom

Weke Delen Sarcomen

VIl Amsterdam UMC

Lniversity Med cal Centars



Sid

» Chemotherapie +/- Radiotherapie

* Operatie:
* Ruime marge
« Zone van gezond weefsel (2cm) er om heen

 Biopsie kanaal mee uithemen 7| Marge van

. \ d
» |s gecontamineerd S | ecroe er
e De HELE tumor MOET weg! g

£ 7
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Sid

Bot en weke delen sarcomen

»>Vertraging in Diagnose - gevolgen?

»QOverleving

»Weke delen tumoren mogelijk / onzeker
»Bottumoren
»Langere delay - betere prognose!
»Kortere delay - meer aggressieve tumor

N
n52SMAXIMA lly Amsterdam UMC
cengrum voor kinderoncalagie Lniversity Med cal Centars



Sid

Bot en weke delen sarcomen

»Vertraging in Diagnose - gevolgen

»Qualiteit van Leven

»Verwachting:
»Relatie met huisarts
»Vertrouwen in zorg (kinderen!)
»Geen onderzoek!

J DrinseSMAXIMA lfﬂ ﬁﬂsitggdgmu =

centrum voor kinderorcologie



Sid

Bot en weke delen sarcomen

»Miskenning van Diaghose (Oeps) |mpaCt ! ! !

4
% Prinses MAXIMA U Amsterdam UMC
Lniversity Med cal Centars
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Sid

Fout bij biopt of primaire behandeling kan
dramatische gevolgen hebben

% PrinseSMAXIMA A r-‘lmsterdc:m umc

centrum voor kinderopcalogic Liniversity M



Sid

Een ‘Oeps’ procedure

« Zie tumor
« Operatie zonder aan ruime marge te denken
« Patholoog: Kwaadaardig, randen niet vrij!

“Oeps”, niet alles
eruit !

J nSeSMAXIMA wﬁmsterdum_umc

cengrum voor kinderoncalagie Lniversity Medcal Ce



Sid

Hoe voorkom je vertraging of Oeps
Opleiding artsen

> Alert !!!

»Klopt het verhaal

»Klopt de X foto

»>Z0 niet: overleg!
»>Alert 1!

»Meestal (+/- nooit) sarcoom

»Als er geen verbetering is g g o

» Terugkomen
> Bellen

J DrinseSMAXIMA lfﬂ ﬁﬂsitggdgmu =

centrum voor kinderorcologie



Sid

Sarcomen: behandeling en prognose

 Veel veranderd

» Osteosarcoom congres 1920’s: : “If you do not operate, they
die; if you do operate, they die just the same. Gentlemen,
this meeting should be concluded with prayers”(¥)

* Cade S. Osteogenic sarcoma; a study based on 133 patients. J.R.Coll.Surg.Edinb.
1955;1:79-111.

m Survival

Amputation

Before 70-s Now
Chemo Lokaal Chemo

% pmnsesm,ﬁm@,q f‘ Amsterdam UMC
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Sid

Verandering in laatste 40 jaar

Verbetering ?

ceafrum n-:-u.r kinderoncologic University Med cal Centars



Sid

Opties voor Operatie

« Ledemaatsparend: tumor eruit en reconstructie
» endoprothesis
» Biologische reconstructie

* Omkeerplastiek
« Amputatie

Alle met voor- en nadelen !

p ¥,
MAXIMA W Amsterdam UMC
entrum voor kinderorcolopie Lniversity Med cal Centars



Amputatie



Sid

Amputatie

*Pro’s
« Redelijk/goed functioneel
« Staat actief leven toe — sport !
 Vrijwel geen complicaties
Con’s
 Fixatie van prothese
« Cosmetisch

e Cultural

e Soms ernstige phantoompijn
t;-r:j_::%ﬁiimﬁﬁlﬂﬁa ﬁ Amsterdam UMC
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Sid

Technische vooruitgang !

% PrinseSMAXIMA VIl Amsterdam UMC
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Omkeerplastiek



Omkeerplastiek (A-1)

Transforming the ankle into a new knee

mm:vmvmmwhmdhm Below is the most
common form., mumu-unwmmoﬂmmrucmm
than full amputation with an above-knee prosthetic and more durabiity than reconstruction
using a metal or plastic joint. Patients can run, jump, ski and cycle.

Most of the leg

The calf and
foot will grow
as the child
pows gethng

PIECING IT TOGETHER —
Metal implarts hold together

the femur and tibia. Thigh and
calf muscies are comnected 50
they work in concert. : and foot

is fitted onto
the patwont's
foot

AL e Sbate Lnwwty TORONID 3 TAR GRAMGC

% PrinseSMAXIMA V! Amsterdam UMC
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Sic
Rotationplasty

ePro’s
e Good functional result
o Allows active life - sports !

e Hardly any complications

«Con’s
o Cosmetic problem

e Cultural problem

% DrinseSMAXIMA f‘ Amsterdam UMC
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Resection en reconstructie met
Tumorprothese



Tumor protheses

Bovenarm/schouder

Bovenbeen/knie
Hele bovenbeen

% PrinseSMAXIMA V! Amsterdam UMC
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Sid

Non invasieve Groei Prosthese

Xpand (FR)
Femoral-
resurfacing

% PrinseSMAXIMA V! Amsterdam UMC
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Sia

Tumorprotheses

* Pros
* Kun je snel op staan
« Korte revalidatietijd
« Con’s
« Risico op infectie
« Risico peri-prothetische breuk
« Loslating op termijn
« Geen contact sporten etc
* Groeiprothese moet verwisseld
* Veel heroperaties
« 16% verliest alsnog been

centrum voor kinderarcals Lniversity Med cal Centars




Biologische reconstructie

vascularised fibula autograft



Combinatie Allograft and
gevasculariseerde Fibula



Sid

* Pro’s
* Levend bot
« Behoud gewrichten
« Behoud groeischijven

« Con’s
« Lange tijd niet op lopen
« Up to 18 months of >
* Heroperaties

£ 7
INSESMAXIMA M Amsterdam UMC



Sid

Ingrijpende beslissing onder tijdsdruk

Q’y Amsterdam UMC % Ppinses MﬁxmAimsterdum UMC
niversitair Medische Centra centrum voor kinderoncologic Cantars

wvarsity Medcal Ce



Sid

Kwaliteit van Leven Lange Termijn

 Amputatie - omkeerplastiek - tumorprothese

» Geen significant verschil in function and QOL
Hillmann 1999, Bekkering 2011, 2017

Study mD#
Hopyan 3] —_— 6.20
Cram [25] ¢ 5.90
Askness [10] _ 200
Magarajan [28] —_— 0.60
Robert [34] + -0.50
Bekkeringrzs] _— -1.70
Ginsberg @21 -+ =4 60
Saraiva[z6] ] -6.50
I I | [ |

-10 =5 0 5 10 15
Mean difference

VIl Amsterdam UMC
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Sid

Kwaliteit van Leven Lange Termijn

 Diepte inteviews - vergelijking met andere overlevers kinderkanker

» Lager zelfvertrouwen en minder in sociale participatie
Bekkering 2017

» Gelijk in amputatie - omkeerplastiek - resectie en prothese

w Amsterdam UMC % Rr“m&JQSMAXIMAQ?tFEqu UMC

centrum voor kinderoncologie



Dus als we eerlijk zijn

Weten we de resultaten voor de individuele
patient niet goed te voorspellen

En....het moet beter!

Maar er moet een ingrijpende keuze worden
gemaakt onder tijdsdruk

nnnnnnnnnnnnnnnnnnn



Wat vinden patienten en hun ouders ?




MAXIMA
centrum voor kinderoncologie

Onderzoek bottumoren centra NL

» Artsen overschatten zichzelf als het gaat om Shared Decision Making
 Patienten en ouders willen meer betrokken zijn
* Meer betrokkenheid leidt tot minder keuzestress en minder spijt van de keuze

W} Amsterdam UMC
Lniversity Med cal Centars
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Sid

Osteosarcoom: behandeling

nemotherapie pre-operatief
peratie: resectie met adequate marge

nemotherapie post-operatief

\
Ml Amsterdam UMC
Lniversity Med cal Centars



Sia

« Ledemaatsparend: tumor eruit en reconstructie
« endoprothesis
 Biologische reconstructie

* Omkeerplastiek
« Amputatie

ﬁ Amsterdom UMC

Lniversity Med cal Centars



Sid

BIZARRE KEUZE IN BIZARRE PERIODE !!!

Verdenking Maligne Bottumor

biopt
op ondervoedin
g
scans botkanker
angst

chemotherapie

_ levensbedreiging
doodziek
o _ Operatie(s)
meer in ziekenhuis dan

thuis Revalidatie

BACK TO “NORMAL”?

Li'lj Amsterdam UMC

Lniversity Med cal Centars



Hoe moeten we patient en
ouders councelen?



Sid

* The patient is the one with the disease
« Expert eigen leven, omstandigheden, wensen, verwachtingen

* Moet het de rest van het leven met de keuze doen!

Heeft medische kennis en ervaring

Kan PROBEREN leven, omstandigheden, wensen en
verwachtingen vd patient te begrijpen

Moet eigen voorkeuren uitschakelen

ﬁ Amsterdom UMC



Sid

Patienten en ouders willen en moeten
% % betrokken worden in de keuze
Maar.......
patient medical
actors factors

m docter
= patient
K
actors factors

N/
Ml Amsterdam UMC

Lniversity Med cal Centars



Sic
Shared Decision Making

AMC keuzehulp + implementatie in NL

£ e | 3

Limb saving

Ablative

4
% Prinses MAXIMA U Amsterdam UMC
Lniversity Med cal Centars
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Sid

AMC: Keuzehulp - webbased

Algemene introductie

Uitleg operatieve opties
Animatie filmpjes

Voor- nadelen op een rij
Realistische foto’s van patienten
Check en voorkeurs-vragen

u'y Amsterdam UMC

Keuzehulpen

Kwaadaardige (kinder)bottumoren
(keuzehulp)

Deze keuzehulp is bedoeld voor patiénten en ouders van patiénten met botkanker in het
been waarbij de tumor met een operatie moet worden weggehaald. Met de informatie in
deze keuzehulp kun je gerichte vragen stellen over de operaties die bij jou mogelijk zijn.

Dit helpt je bij het maken

de keuze voor de operatie die het beste bij jou past

In deze keuzehulp wordt

eze keuzehulp s

n hebt Tot

° Herstel met interne prothese
e Herstel met eigen kuitbeen
° Omkeerplastiek

VIl Amsterdam UMC

Lniversity Med cal Centars



Sid

Animatiefilmpjes met voice-over



https://vimeopro.com/awesomepreview/amc/video/215641500

«Uitleg dat er een
keus zal moeten
worden gemaakt

«Uitleg dat we die
SAMEN gaan maken

—

\

/

.

e Option talk =

*Opties
«Consequencies
*Pro’s and con’s

Sid

Shared Decision Making: structuur is cruciaal!

"\

Te : m

— Preference
0/

*Vragen
beantwoorden

«Voorkeur patiént
*Mening arts

.

e Decision talk

eIntegratie kennis en
voorkeuren

*Gezamenlijk besluit

Based on: Elwyn G et al BMJ. 2017 Nov 6;359.

f‘ Amsterdom UMC

LIniversity Med cal Centars



Sid

We hopen hiermee te bereiken: e ) _
» Betere betrokkenheid =78 MY
 Beter gepersonaliseerde keus M o ,j"‘-;"l '
« Minder keuzestress 213 v

* Minder spijt achteraf
* Meer reel verwachtingspatroon

* Op lange termijn betere kwaliteit van leven(?)

ﬁ Amsterdom UMC


https://vimeopro.com/awesomepreview/amc/video/215641500
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Als patienten goed geinformeerd en begeleid
worden weten ze wat ze willen!!!

4
W Amsterdam UMC
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Sarcomen Teaom
Amsterdam UMC

Vragen?

www.sarcomenteam.nl
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