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EINLEITUNG SARKOMNETZWERK PROSA

Sarkomerkrankungen im Erwachsenenalter sind selten und erfordern

hauflg komplexe Behandlungsstrategien. Damit verbunden sind unter

anderem Einschrankungen der Lebensqualitat. In Deutschland ist

wenig Uber die Versorgungswege sowie die Einflisse und asS0ziierte Dresdent #
: : : : . :  Studienleitung*

Auswirkungen der Therapien bekannt. Die PROSa Studie mochte die e Netzwerkpartner

Erkrankungslast und Versorgungssituation der Patienten untersuchen. . kooperierende Antragsteller* . nationale und lokale Vertreter

der relevanten Fachrichtungen,
von Fachgesellschaften und
Patientenorganisation®

. Interne Qualitatssicherung
Studienzentrale — » Qualitats- und Medizinisches

Dresden/ Mannheim Expertenbeirat/ Risikomanagement Uniklinikum

METHODE

- Deutschlandwelte prospektive Kohortenstudie mit drel
Befragungszeitpunkten (0, 6 und 12 Monate) _ _
- Einschluss von 1124 pravalenten oder inzidenten Sarkompatienten — [[SWELEEIERSITIEFAliiEl

. .. « Sarkomzentren und Universitatskliniken
(a”e Entltaten) Uber 18 Jahre  Krankenhauser und niedergelassene Arzte

- Die Rekrutierung erfolgt in Sarkomzentren, Universitatskliniken, - Zuweiser an Sarkomzentren und Universitatskliniken
Kran kenhauser und Praxen ZW|SChen 07/2017 und 12/2018 * M Schuler, J Schmitt ** M Eichler, *** G Ehninger, B Kasper, P Reichardt, M Eberlein-Gonska, M Wartenberg # BNHO: V Heidt, T lllmer; Chirurgie: P Hohenberger, R Griitzmann (H
Golcher); Gynakologie: M Beckmann, P Wimberger, J Sehouli; Hyperthermie: L Lindner; internistische Onkologie: G Ehninger, B Kasper, P Reichardt, S Richter, D Pink; Orthopéadie: KD
- Erhebung von: Schaser, PU Tunn, D Andreou,; Padiatrie: U Dirksen; Pathologie: G Baretton (J Pablik), E Wardelmann; Patienten: K Arndt; plastische Chirurgie: U Kneser; Psychoonkologie: B Hornemann,

S Singer, L Hentschel; Radiologie: RT Hoffmann, C Stroszczynski , KF Kreitner; Strahlentherapie: M Krause (C Valentini, C Jentsch), ## M Eberlein-Gonska (Stand 08.08.2018)

- Strukturdaten der Zentren (Einrichtungstyp, Patientenzahl,
Zugang 2u Behandlungsoptionen)

 Angaben zu Stand der Erkrankung, Diagnostik und
Behandlung

« soziodemographische Angaben, Lebensqualitat (Qol),
psychische Belastung, Schmerzbelastung, Lebenssiil,

Behandlungszufriedenheit, Partizipation und Umgang mit der

Rekrutierungsstart: 09/2017

Stand 09/2018: Einschluss von 676 Patienten aus 60 initiierten Studienzentren und
Subzentren. Einige Studienzentren noch in Vorbereitung.

Auswertung: basierend auf 539 Datensatzen

Erkrankung Geschlecht, n (%) Behandlungsintention, n (%) Gesamt
- Studiendaten werden durch die Datenbank REDCap™ verwaltet weiblich mannlich kurativ palliativ
- Gefordert von der Deutschen Krebshilfe e.V. Gesamt 255(47.3) 284 (52.7) 401 (r5.4)  131(24.6) 539
Alter bel ED, Mittelwert 51.9 53.4 52.0 54.3 2.7
Uberlebenszeit
FRAGESTELLUNGEN <0.5 Jahre 47 (18.9) 69 (24.3) 95 (23.7) 17 (13.0) 116 (21.5)
0.5-<2 Jahre 58 (22.8) 72 (15.7) 103 (26.9) 23 (17.6) 133 (24.7)
- Welche Bereiche der Lebensqualitat sind bei Sarkompatienten 2-<5 Jahre 63 (25.1) 62 (21.8) 93 (23.2) 32 (24.4) 126 (23.4)
eingeschrankt? Lassen sich Unterschiede in der Beeintrachtigung 25 Jahre 84 (33.5) 80 (28.2) 105 (26.2) 59 (45.0) 164 (30.4)
der QoL bel speziellen Gruppen von Sarkompatienten finden? Sarkomtyp
_ €l spezielien Lruppen P 1 S Weichteilsarkom 109 (68.6) 130 (69.5) 168 (66.9) 69 (75.0) 248 (69.4)
- Wie entwickeln sich die verschledene_r_l Lebensqualitatsbereiche Iim Knochensarkom 30 (18.9) 37 (19.8) 58 (23.1) 8 (8.7) 70 (19.6)
Zeitverlauf? Welchen Einfluss haben Anderungen in den klinischen GIST 20 (12.6) 20 (10.7) 25 (10.0) 15 (16.3) 40 (11.2)
Parametern auf die Lebensqualitat? Behanr? IgngBSSrfatudsi ng " 90 (58.4) 104 (57.5) 174 (71.3) 22 (24.4) 197 (58.1)
_ - - - 9 - - nicht 1IN Behan ung : : : : :
Wie wer(_:len Sgrk_omp_atlenten bundesweit b_ehf_;mdelt. Zelgen sich in Behandlung 63 (40.9) 76 (42.0) 70 (28.7) 66 (73.3) 140 (41.3)
Unterschiede hinsichtlich der behandelnden Einrichtungen? | __ - )
Tabelle: Ausgewahlte deskriptive Kennzahlen. N=539
Depressivitat und/oder Angst (PHQ-4), N=418 physische Funktionsfihigkeit Einsatz eines Tumorboards (N=338)
. (EORTC QLQ-C30), N=422 1‘9’2;
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Die Grafiken zeigen Zwischenergebnisse zur Pravalenz psychischer Belastung, zur psychischen Funktionsfahigkeit (jeweils in ausgewahlten Gruppen) und zum
Einsatz eines Tumorboards in Abhangigkeit vom Diagnosezeitpunkt.

AUSBLICK

Die Ergebnisse der Untersuchung sind fur Ende 2019 zu erwarten. Genauere Kenntnisse tber den Stand der Versorgung von Sarkompatienten in Deutschland sowie
tUber mogliche Zusammenhange mit Parametern der Lebensqgualitat der Patienten konnen dazu beitragen, die Versorgungssituation der Patienten zu verbessern.
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