)
S FMH 343

Forum medizinische Register Schweiz

Auszug aus der Register Online-Plattform der FMH-Website (www.fmh.ch > Themen > Qualitdt / SAQM > Register).

SSN — SwissSarcomaNetwork

Kurzbeschreibung

Sarkome sind eine relativ seltene und sehr komplexe Erkrankung. Die Diagnose und die Behandlung erfordert daher eine
spezifische transdisziplindre Expertise — weshalb das SwissSarcomaNetwork (SSN) ins Leben gerufen wurde. Die Mitglieder
sind Uberregional und interdisziplindr vernetzt, was ein umfassendes Fachwissen ermaglicht. Somit profitieren die
Spezialisten vom Austausch mit anderen Disziplinen, Institutionen und Fachpersonen, die sich ebenfalls mit Patientinnen
und Patienten, welche an Sarkomen leiden, beschaftigen. Dank dem Fachwissen innerhalb des Netzwerks konnen
Arztinnen und Arzte ihr Wissen und ihre Erfahrungen teilen, andere Sichtweisen mit einbeziehen und sich iiber neue
Methoden austauschen. fordert eine fachlich fundierte und individuelle Behandlung fiir Patientinnen und Patienten mit
Sarkomen. Speziell bei einer so komplexen und seltenen Krankheit ist die nationale und internationale Zusammenarbeit
besonders wichtig. Da das Register mit dem Sarkomboard und dessen Management gekoppelt ist, werden alle Daten real-
time erfasst und wahrend des Tumorboards bereits Uberprift. Das Datenregister soll dabei helfen, Qualitatsindikatoren zu

erfassen und damit eine Weiterentwicklung zu erméglichen, stets zugunsten der Patientinnen und Patienten.

Weitere Informationen

Fachrichtung Andsthesiologie, Chirurgie, Dermatologie und Venerologie, Gastroenterologie,
Hamatologie, Herz- und thorakale Gefasschirurgie, Intensivmedizin, KI.
Pharmakai. und Toxikol., Med. Onkologie, Pathologie, Pneumologie, Psychiatrie

und Psychotherapie, Thoraxchirurgie, Tropen- und Reisemedizin, Urologie
Registertyp Klinisch

Datenarten Soziodemographie, Krankheit/ Diagnose, Intervention/Therapie, Technologie-/
Produktbezogene Daten, Risiken/ Gesundheitsrelevante Bedingungen, Ergebnis-,

Prozess-, Strukturqualitat

Aktiv, seit 2017

FMH e Verbindung der Schweizer Arztinnen und Arzte o Fédération des médecins suisses 1/3


https://www.fmh.ch
https://www.fmh.ch/themen/qualitaet-saqm/register.cfm

Population

Periodizitat

Geografische Abdeckung

Tragerschaft

Finanzierung

Datenerfassung

In digitaler Form (Computer-

unterstiitzte Dateneingabe)

Teilnahmepflicht

Teilnahmemaglichkeit

Einwilligung Patienten

Personenbezug

Datenzugang

Qualitatssicherung

Berichterstattung
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Personen mit Sarkomen

Kontinuierlich

National, Deutsch- und Italienische Schweiz ist abgedeckt
Spitaler

Finanzierung Uber Drittmittel

In digitaler Form (Computer-untersttitzte Dateneingabe), Adjumed.net

5-30 min

Ja, uneingeschrankt
Ja
Personenbezogen (der Riickschluss auf Personen ist méglich)

Datenverwaltung via Adjumed Services AG. Datenschutz gemass Konzept Adjumed.
Serverstandort Schweiz. - Sicherheit Rechenzentrum: Kontaktlose Schliisselkarten
& biometrische Zugangssysteme. Personenvereinzelungsanlagen. Nur autorisiertes
Personal und Kunden haben Zutritt zum Rechenzentrum. Zugang 24x7 maoglich.
Kameraliberwachung. Einbruchmeldeanlage - Serverstandort Schweiz - Flr
wissenschaftliche Auswertungen werden die Daten sobald moglich verschlisselt.
Samtliche Auswertungen, die unter das HFG fallen, werden bei der zustéandigen

Ethikkommission eingereicht.
Ja, Mitglieder des SwissSarcomaNetworks kénnen Datenzugang beantragen.
Gemadss Konzept Adjumet.net.

Ja, wissenschaftliche Publikationen



Betreiberinstitution Tragerverein SwissSarcomaNetwork
LUKS, Spitalstrasse
6000 Luzern 16

Kontaktperson Bettina Vogel

E-Mail: office@sarcoma.surgery

Tel. 0412056628

Website https://www.swiss-sarcoma.net/

https://www.swiss-sarcoma.net/
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