
SARCOOM
Waarom kan het lang duren voor dit ontdekt wordt?

Floortje Verspoor, orthopedisch chirurg



Size does matter!

• Sarcomen zijn zeldzaam

• <2% van alle kankers

• 3/200 mensen met diagnose kanker





Sarcomen



Een huisarts ziet gedurende zijn carrière 
hooguit één of twee patiënten met een 

sarcoom in zijn praktijk



Diagnostisch traject

1e klacht 1e consult arts Onderzoeken

Huisarts/ ziekenhuis

Diagnose

Patiënt interval

Totale interval

Diagnostisch interval



Diagnostisch traject   Bottumoren

1e klacht 1e consult arts Onderzoeken

Huisarts/ ziekenhuis

Diagnose

Patiënt interval

Totale interval

Diagnostisch interval

9 120



Diagnostisch traject  wekedelen tumoren

1e klacht 1e consult arts Onderzoeken

Huisarts/ ziekenhuis
Diagnose

Patiënt interval

Totale interval

Diagnostisch interval

4 615



Interviews

1e klacht 1e consult arts Onderzoeken

Huisarts/ ziekenhuis

Diagnose

Patiënt interval

Totale interval

Diagnostisch interval

4 615

0-119 weken

10-145 weken

3-140 weken



40%

22%

38%

Patiënt interval

<1 maand 1-3 maanden >3 maanden

45%

27%

28%

Diagnostisch interval

<1 maand 1-3 maanden >3 maanden

60% 55%



Vertraging tot diagnose door patiënt en arts

%



Waarom vertraging

• Denken dat het goedaardig is

• Geen beperking ADL

• Denken dat het overgaat

• Verkeerde diagnose

• Inefficiënte aanvullende onderzoeken

• Lange duur verwijzing(en)

• Ontwikkeling klachten anders dan gedacht

• Lange duur pathologische diagnose

• Gebrek aan hoofdbehandelaarschap







Grotere ‘awareness’ → vroegere diagnose!

• Groter dan een golfbal

• Groeiend, veranderd

• Diep liggend

• (Nacht)pijn

• Slechte discriminerende factor

• Verwijzing expertise centrum



Vroegere diagnose → beter overleving???



Vragen?
Floortje Verspoor, oncologisch orthopedisch chirurg



Radiologie

Frank Smithuis



drs. Frank Smithuis
namens afdeling radiologie AUMC (radiologen, laboranten, administratie)

DELAY in RADIOLOGIE



Wie zijn wij? 

Waarom diagnose laat gesteld?

Waarom moet de MRI nogmaals?

DELAY in RADIOLOGIE



Wie zijn wij? 



X / CT / MRI scan Beoordelen

Echo + eventueel biopt Interventies

Wat doen wij? 



Wie zijn wij? 

Waarom diagnose laat gesteld?

Waarom moet de MRI nogmaals?

Beoordelen / op de achtergrond / interventie
Wij moeten van alles op de hoogte zijn

DELAY in RADIOLOGIE



Wie zijn wij? 

Waarom diagnose laat gesteld?

Waarom moet de MRI nogmaals?

DELAY in RADIOLOGIE



M 82jr na val pijn heup links



M 51jr pijn knie





Wie zijn wij? 

Waarom diagnose laat gesteld?

Waarom moet de MRI nogmaals?

Bias
‘het is contactdag sarcomen’

DELAY in RADIOLOGIE



1/622/623/624/625/626/627/628/629/6210/6211/6212/6213/6214/6215/6216/6217/6218/6219/6220/6221/6222/6223/6224/6225/6226/6227/6228/6229/6230/6231/6232/6233/6234/6235/6236/6237/6238/6239/6240/6241/6242/6243/6244/6245/6246/6247/6248/6249/6250/6251/6252/6253/6254/6255/6256/6257/6258/6259/6260/6261/6262/62

T1 T1ctr

T2FS ADC

PD T1FSctr



Wie zijn wij? 

Waarom diagnose laat gesteld?

Waarom moet de MRI nogmaals?

Hele specifieke series / plaatjes maken

Voor diagnose & voor followup

Beoordelen / op de achtergrond / interventie
Wij moeten van alles op de hoogte zijn

Bias
‘het is contactdag sarcomen’



Pathologie

Donner



Pathologie

Donner

Dilara Savci-Heijink



Rol

Microscopisch weefselonderzoek

• Diagnose

• (targets voor behandeling)

• Resultaat behandeling



Sarcomen zijn lastig voor pathologen

• Zeldzaam -> expertise centra

• Veel verschillende soorten
• Overlap in hoe ze eruit zien

• Aanvullende technieken belangrijk 



Diagnose

Location

Klinisch
beeld

Radiologie

Morfologie

IHC Genetica



Delay

• Ontkalking van bot

• Stapsgewijs onderzoek bij beperkt materiaal

• Moleculair onderzoek



Ontkalking bot

• Mierenzuur
• Snel

• DNA gaat kapot

• Azijnzuur
• Langzaam

• DNA blijft behouden



Beperkt materiaal



Moleculair onderzoek

FISH
• 1x per week
• 2 werkdagen

NGS
• 2x per week
• 4 werkdagen

Archer
• 1x per week
• 6 werkdagen



Takehome message

• Diagnostiek van sarcomen is teamwerk

• Pathologie van sarcomen is vaak lastig en duurt lang
• Ontkalking

• Vaak weinig materiaal

• Aanvullend onderzoek kost veel tijd



Bestraling (Radiotherapie) bij sarcomen

Brian Balgobind MD PhD, Radiotherapeut, Sarcomen Team AUMC

Laurien Daniels MD PhD, Radiotherapeut, Sarcomen Team AUMC



• Sarcomen: 

• 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.

Introductie



• Multidisciplinaire Benadering van Behandeling

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

Introductie



• Behandelingsmethoden

• Chirurgie: Resectie van de tumor 

• Chemotherapie: Systemische behandeling

• Radiotherapie: Het gebruik van hoogenergetische straling, 

Behandeling van sarcomen



• 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

Doel van radiotherapie in sarcomen



Hoe werkt radiotherapie?



Pte, 41 jaar, sarcoom (MPNST) bovenarm
25 Apr 24 8 Mei ‘24 10 Juni ‘24 24 Juni ‘24 22 juli ‘24 12 aug ‘24

diagnose

operatie

intake bestraling

start bestraling

start chemotherapie

evaluatie chemotherapie



Radiotherapie: Voorbereiding intake

gesprek bij dokter:

 Kennismaking

 Beoordeling bestralingsgebied

 Uitleg:  waarom

   wat

   hoe

   wanneer



Radiotherapie: Voorbereiding positioneren



Radiotherapie: Voorbereidings scan



Radiotherapie: Voorbereiding planning



Radiotherapie: verschillende apparaten



Radiotherapie: behandeling



Conclusie

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



Systemische therapie

Jacqueline Tromp, Internist Oncoloog



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. 

Systemische therapie, welke soorten



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.



Systemische therapie, doel

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.



Systemische therapie, voor het starten

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.



Systemische therapie, hoe snel?

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.



Systemische therapie, bijwerkingen

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.



            AYA-care AMSTERDAM UMC 

www.ayazorgnetwerk.nl



   Nationaal AYA zorgnetwerk

www.ayazorgnetwerk.nl63
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Vragen?
Je bent van harte welkom bij de AYA stent



Behandeltrajecten Sarcoom

Diederik Meijer
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3D planning met donor bot



Custom made implantaten



3D reconstructies + resecties



3D reconstructies + resecties



3D reconstructies + resecties



3D reconstructies + resecties



3D reconstructies + resecties



3D reconstructies + resecties





Radiologie

Liron Duraku



RECONSTRUCTIEVE CHIRURGIE

Dr. Liron Duraku

Afdeling Plastische, Reconstructieve & Handchirurgie

Amsterdam UMC



PLASTISCH CHIRURGIE



GESCHIEDENIS PLASTISCHE CHIRURGIE

Johannes Esser WW I



GESCHIEDENIS PLASTISCH CHIRURGIE



GESCHIEDENIS PLASTISCHE CHIRURGIE



HERSTEL VORM EN FUNCTIE



LOKAAL (VORM)



LOCOREGIONAAL (VORM)



VAC



FUNCTIE



FUNCTIE



FUNCTIE



FUNCTIE



FUNCTIE



FUNCTIE



DELAY

VS



TEAM PLASTISCHE CHIRURGIE



Shared desicion making 
     noodzaak van onderwijs
Professor Jos Bramer



IMPACT !!!
Delay - Gevolgen – Onderwijs - Shared Decison Making

Jos Bramer, orthopedisch chirurg



➢Vertraging in Diagnose

➢Miskenning van Diagnose (Oeps)

➢Gevolgen

➢Hoe te voorkomen

➢De patiënt en de keuze

➢Shared Decision Making

Bot en weke delen sarcomen

Impact !!!



➢Vertraging in Diagnose

Bot en weke delen sarcomen

Raarrrrr!!!

???



➢Pijn

➢Zwelling

➢Langzaam erger over maanden

➢Vaak ook kleine ongelukjes

➢Heel veel SBA in HA-praktijk

➢Gemiddelde delay 4 maanden

Bot en weke delen sarcomen
Symptomen

VAAG !!!



Behandeling van Sarcomen

Gevoelig voor: Chemotherapie Radiotherapie

Ewing’s sarcoom + +

Osteosarcoom + -

Chondrosarcoom - -

Weke Delen Sarcomen +/- ++/-

T
h
e
 b

ig
 4



• Chemotherapie +/- Radiotherapie

• Operatie:
• Ruime marge

• Zone van gezond weefsel (2cm) er om heen

• Biopsie kanaal mee uitnemen

• Is gecontamineerd

• De HELE tumor MOET weg!

Marge van 

gezond

weefsel er 

om heen

Behandeling van Sarcomen



➢Vertraging in Diagnose – gevolgen?

➢Overleving

➢Weke delen tumoren mogelijk / onzeker

➢Bottumoren

➢Langere delay – betere prognose!

➢Kortere delay – meer aggressieve tumor

Bot en weke delen sarcomen

Gevolgen



➢Vertraging in Diagnose – gevolgen

➢Qualiteit van Leven

➢Verwachting:

➢Relatie met huisarts

➢Vertrouwen in zorg (kinderen!)

➢Geen onderzoek!

Bot en weke delen sarcomen

Gevolgen



➢Miskenning van Diagnose (Oeps)

Bot en weke delen sarcomen

Impact !!!



Fout bij biopt of primaire behandeling kan 
dramatische gevolgen hebben



Een ‘Oeps’ procedure

• Zie tumor

• Operatie zonder aan ruime marge te denken

• Patholoog: Kwaadaardig, randen niet vrij!

'w
ho
op
s'“Oeps”, niet alles

eruit !



➢Alert !!!

➢Klopt het verhaal

➢Klopt de X foto

➢Zo niet: overleg!

➢Alert !!!

➢Meestal (+/- nooit) sarcoom

➢Als er geen verbetering is

➢Terugkomen

➢Bellen 

Hoe voorkom je vertraging of Oeps
Opleiding artsen



• 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.

Sarcomen: behandeling en prognose

Chemo      Lokaal Chemo



Verandering in laatste 40 jaar

Amputation Rotationplasty Limb saving

?
?

?
Verbetering ?



Opties voor Operatie

• Ledemaatsparend: tumor eruit en reconstructie
• endoprothesis

• Biologische reconstructie

• Omkeerplastiek

• Amputatie
Alle met voor- en nadelen !



Amputatie



•Pro’s

• Redelijk/goed functioneel

• Staat actief leven toe – sport !

• Vrijwel geen complicaties

•Con’s

• Fixatie van prothese

• Cosmetisch

• Cultural

• Soms ernstige phantoompijn

Amputatie



Technische vooruitgang !



Omkeerplastiek



Omkeerplastiek (A-1)



•Pro’s

• Good functional result

• Allows active life – sports !

• Hardly any complications

•Con’s

• Cosmetic problem

• Cultural problem

Rotationplasty



Resection en reconstructie met 
Tumorprothese



Tumor protheses

Bovenbeen/knie
Hele bovenbeen

Bovenarm/schouder



Non invasieve Groei Prosthese



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



Biologische reconstructie

vascularised fibula autograft



Combinatie Allograft and 
gevasculariseerde Fibula



Biologische reconstructie 

• Pro’s
• Levend bot

• Behoud gewrichten

• Behoud groeischijven

• Con’s
• Lange tijd niet op lopen

• Up to 18 months of >

• Heroperaties



Ingrijpende beslissing onder tijdsdruk



Kwaliteit van Leven Lange Termijn

• Amputatie – omkeerplastiek – tumorprothese

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



• Diepte inteviews – vergelijking met andere overlevers kinderkanker

• Lager zelfvertrouwen en minder in sociale participatie

 Bekkering 2017

• Gelijk in amputatie – omkeerplastiek – resectie en prothese

Kwaliteit van Leven Lange Termijn



Dus als we eerlijk zijn……….

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

En….het moet beter!

Maar er moet een ingrijpende keuze worden 
gemaakt onder tijdsdruk



Wat vinden patiënten en hun ouders ?



Onderzoek bottumoren centra NL
enquetes bij patienten, ouders, artsen

• Artsen overschatten zichzelf als het gaat om Shared Decision Making

• Patiënten en ouders willen meer betrokken zijn

• Meer betrokkenheid leidt tot minder keuzestress en minder spijt van de keuze

https://www.google.nl/url?sa=i&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjYwobi6PjaAhWCLFAKHU5ADvUQjRx6BAgBEAU&url=https%3A%2F%2Fwww.youtube.com%2Fchannel%2FUCoMprCOIOatM49UMin68_ZA&psig=AOvVaw07uEMtt-MgSwRtnGiyDzXE&ust=1525961781522679


Osteosarcoom: behandeling

• Chemotherapie pre-operatief

• Operatie: resectie met adequate marge

• Chemotherapie post-operatief



Operatie Opties

?
• Ledemaatsparend: tumor eruit en reconstructie

• endoprothesis

• Biologische reconstructie

• Omkeerplastiek

• Amputatie



Verdenking Maligne Bottumor

biopt

scans botkanker

chemotherapie

levensbedreiging
doodziek

angst

ondervoedin

g

Operatie(s)
meer in ziekenhuis dan 

thuis Revalidatie

BACK TO “NORMAL”?

BIZARRE KEUZE IN BIZARRE PERIODE !!!



Hoe moeten we patient en
ouders councelen?



• 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!

De patiënt

De dokter

• Heeft medische kennis en ervaring

• Kan PROBEREN leven, omstandigheden, wensen en 

verwachtingen vd patiënt te begrijpen

• Moet eigen voorkeuren uitschakelen



Patiënten en ouders willen en moeten 

betrokken worden in de keuze

Maar…….



Shared Decision Making 
AMC keuzehulp + implementatie in NL

Ablative Limb saving

http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&docid=z-D97o3XSfP3KM&tbnid=U7J3x0ycfmYXjM:&ved=0CAUQjRw&url=http://oceaniaorthopaedics.com/products/modular-universal-tumour-and-revision-system/growing-prosthesis/&ei=yumOU5usKcSVPNezgLgN&bvm=bv.68235269,d.ZWU&psig=AFQjCNHWWk0jUuxz3Huc3KITFRP9S87zXg&ust=1401961190565916


AMC: Keuzehulp - webbased

• Algemene introductie

• Uitleg operatieve opties

• Animatie filmpjes

• Voor- nadelen op een rij

• Realistische foto’s van patiënten

• Check en voorkeurs-vragen



Animatiefilmpjes met voice-over

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


Shared Decision Making: structuur is cruciaal!

•Uitleg dat er een 
keus zal moeten 
worden gemaakt

•Uitleg dat we die 
SAMEN gaan maken

Team Talk

•Opties

•Consequencies

•Pro’s and con’s

Option talk
•Vragen 
beantwoorden

•Voorkeur patiënt

•Mening arts

Preference 
talk

•Integratie kennis en 
voorkeuren

•Gezamenlijk besluit

Decision talk

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



Shared Decision Making

We hopen hiermee te bereiken:

• Betere betrokkenheid

• Beter gepersonaliseerde keus

• Minder keuzestress

• Minder spijt achteraf

• Meer reël verwachtingspatroon

• Op lange termijn betere kwaliteit van leven(?)

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


Als patiënten goed geïnformeerd en begeleid 

worden weten ze wat ze willen!!!



Vragen?

www.sarcomenteam.nl
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