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Geschichte

1952/1953 Griindung des Nationalen Krebsregisters der DDR
Erfassung epidemiologischer Krebsdaten in der DDR von 1961-1989

Erfassungsrate von 95%

1977 16 Tumorzentren/Onkologische Ak in Heidelberg vereinbaren, ein
allgemein verbindliches Grundprogramm fir die Ersterfassung und fur die
Nachsorge tumorkranker Patienten zu erstellen.

1979 einheitliche Basisdokumentation fiir die Tumorzentren und die
Onkologischen Arbeitskreise (1. Auflage von Prof. Wagner, Basisdokumentation
fir Tumorkranke)



Geschichte

* 1981 Grindung des Onkologischen Zentrums Zwickau durch Prof. Dr. med.
Gunter Schott mit Etablierung von Onkologischen Arbeitskreisen fur die
flachendeckende Versorgung, Trager waren die regionalen Krankenhauser

* 1984 verteidigte das Zentralinstitut fiir Krebsforschung (ZIK) der AdW eine
Forschungsaufgabe , Klinik-Krebs-Dokumentation”

* Das entstehende Klinische Krebsregister baute inhaltlich auf den
internationalen und nationalen Vorgaben (Basisdokumentation fir
Tumorkranke, ADT Heidelberg) auf

* Die Gutachten basierten auf Schott (Leiter des Onkologischen Zentrums
Zwickau) und Strelocke (Institut flir Medizinische Informationsverarbeitung
Dresden)

¢ 1985 Ubernahme der Schliisseldateien vom ZIK und Etablierung einer
Klinischen Krebsdokumentation in Zwickau



Geschichte

e 1987 Einflihrung eines KKR in der Gynakologie des KH Obergoltzsch

¢ 1990 Mitarbeit in der Arbeitsgruppe zur Uberarbeitung der
Basisdokumentation fiir Tumorerkrankungen in GieBen (Prof. Dudeck), BMG-
Forderung

e 1990 Beginn der Forderung der Tumorzentren durch das BMG und SMS

e 1990 Zusammenschluss des Onkologischen Zentrums und der Arbeitskreise
zum Sudwestsachsischen Tumorzentrum Zwickau e.V.
Mitglieder sind die regionalen Krankenhauser, niedergelassene onkologisch
tatige Arzte



Situation in der Krebsversorgung Anfang
der 90er Jahre

Zitat Dr. Volkmar, Griindungsvorsitzender Tumorzentrum Chemnitz e. V.:

,Nach dem politischen Umbruch 1989/90 standen 17 Millionen Menschen vor
einem Neubeginn und mit ihnen natlrlich auch die Betriebe, Behérden und
somit auch das staatlich geleitet Gesundheitswesen. Uber Nacht waren die alten
Strukturen weggebrochen, eine Versorgung der Patienten in den
Krankenhausern und den Arztpraxen fand zwar unvermindert statt, aber die
Strukturen der Verwaltung, deren Miteinander sowie die Koordinierung der
Zusammenarbeit musste neu organisiert werden...

Eine nicht unbetrachtliche Zahl arztlicher Kollegen war der Ansicht, dass sie
unverandert ihre onkologischen Patienten gut betreuen wiirden und weitere
Strukturen Uberflissig seien. Die aktenmaRig noch bestehenden
Krebsmeldestellen der Kreise brauche man fiir eine gute Versorgung nicht!...
Wir argumentierten vehement fir die Aufrechterhaltung eines Meldewesens der
onkologischen Erkrankungen. Auch mit dem Ziel der Datensammlung und
Konzentration zum Zwecke wissenschaftlicher und epidemiologischer
Auswertungen...”



Beginn der flachendeckenden Klinischen
Krebsregistrierung in Sachsen

e 1981 -1998 Modellprogramm des Bundesministeriums fur Gesundheit
(BMG) zur besseren Versorgung von Krebskranken

e 1991 2. Stufe: Férderung von Tumorzentren und Onkologischen
Schwerpunkten in den neuen Bundeslandern

e 1991 AKKK beginnt mit der GTDS-Entwicklung
»Arbeitsgruppe zur Koordination Klinischer Krebsregister”

* 1992 Piloterprobung GTDS
Forderung durch das Bundesministerium fir Gesundheit im Rahmen des
»Modellprogramms zur besseren Versorgung von Krebskranken” zum Aufbau
und Betrieb eines Klinischen Krebsregisters mit Nachsorgedokumentation
,Grundlage fir die Dokumentation ist das durch die Arbeitsgruppe
Tumordokumentationssystem / Arbeitsgruppe zur Koordination Klinischer
Krebsregister entwickelte System” ... ,,GieRener Modell“ (GTDS)



Beginn der flachendeckenden Klinischen
Krebsregistrierung in Sachsen

e 1992 eine der ersten Installationen des GTDS erfolgte in Zwickau
e 1993 Zwickau stellt auf das neue Dokumentationssystem um

e 1994 BMG finanziert den Aufbau flachendeckender Klinischer Krebsregister in den
Neuen Bundeslandern

* Indiesem Zusammenhang wurden 5 Tumorzentren incl. Krebsregister in Sachsen
als gemeinnutzige Vereine gegriindet - Dokumentation nach Wohnortprinzip

e 1993 Grindung ,Tumorzentrum Leipzig am Bereich Medizin der Universitat Leipzig
e V.“ durch Prof. Manfred Schonfelder,
seit 1996 Unterstltzung durch Prof. Christian Wittekind
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Beginn der flachendeckenden Klinischen
Krebsregistrierung in Sachsen

Direktionsbezirk

Tumorzentrum Leipzig

am Universitats-
Klinikum
Lei eV

Tumorzentrum

Direktionsbezirk
Ostsachsen e. V.
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Freistaat Sachsen
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Beginn der flachendeckenden Klinischen
Krebsregistrierung in Sachsen

Saulen der Arbeit
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Beginn der flachendeckenden Klinischen
Krebsregistrierung in Sachsen

Zwischenzeitliche Entwicklungen
* Patientenbetreuung durch Sachsische Krebsgesellschaft (SKG)

e Grundung von onkologischen Zentren und spezifischen Organzentren,
welche Sozialdienst und Psychoonkologen vorhalten und Qualitatszirkel,
Patientenveranstaltungen usw. durchfihren

» wachsendes Fort- und Weiterbildungsangebot anderer Organisationen (u.a.
Medizinische Gesellschaft)
- Bedarf zusétzlich organisierter Veranstaltungen geht zurilick oder werden
in Kooperation durchgefuhrt
—> direkte Betreuung der Patienten und Angehorigen wird durch Kliniken,
Organzentren, SKG, Selbsthilfegruppen u.a. qualifiziert und sehr spezifisch
abgedeckt
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Beginn der flachendeckenden Klinischen
Krebsregistrierung in Sachsen

e 1993-94 Krebsregistersicherungsgesetz:
Weiterfuhrung des Nationalen Krebsregisters der DDR als Gemeinsames

Krebsregister der neuen Bundeslander und Berlin (GKR)

« 1995 Ubernahme der Klinischen Krebsregister in Sachsen in die Regelfinanzierung
durch die Krankenkassen = Beginn der flaichendeckenden Klinischen
Krebsregistrierung in Sachsen

* ab 1997 Sachsisches Ausfuhrungsgesetz zum Krebsregistergesetz (sowie
Neufassung von 2007)

—> MELDEPFLICHT fiir KREBSERKRANKUNGEN in SACHSEN
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Arbeitsweise zu Beginn

* Dokumentation im alphanumerischen GTDS
— ohne Maus, ohne grafische Oberflache
- mit Funktionstasten (F1 Hilfe, F2 Speichern, F10 Mend ...)

* Dokumentation aus den Patientenakten der Leiteinrichtung
* zeitweise Arztbriefschreibung und Planung internistischer Therapien mittels GTDS
* individuelle Konsilunterstitzung mittels Reports aus dem GTDS

* Etablierung eines AulRendienstes zur Dokumentation bei den kleineren
Krankenh&dusern der Region und niedergelassenen Arzten
- viel Papier, ,,Meldungen” wurden vor Ort aus den Akten abgeschrieben und im
Register abgetippt
—> technische Moglichkeit der mobilen Arbeit stand noch nicht zur Verfiigung



Alphanumerisches GTDS

Korrektur Neu bLattern St. Auf. Mapnahmen Unts. Bericht schmerZ GKR

CYSRI bl i termann, Heinrich. 11.11,1911
Bht, fir Innere Medizin, Universitatsklinik, Giegen.

MF ART
|| || iliili

ABT DATUM  Fer

01.,04,.93 |

EH F1l2=Ende F4=Dokument FS5=neu anl

Ausgedehntes Bronchialkarzinom im rechten Lungenok|

Bericht Verlauf nAbt. OP-Browser verl.—-zuOrdnung Ther.-beurt. schmerZ

istermann, Heinrich., 11,11,1911

eitet am H13.10,94

- WWW.KREBSREGISTER-SACHSEN.DE O 1 3



Integration der Melder

Enge Anknupfung der Melder durch:

die Struktur des Vereins,
das Abholen der Daten von den Meldern (AuRendienst)

von den Meldern initiierte Weiterbildungsveranstaltungen mit Unterstlitzung durch
das Krebsregister — Zwickauer Onkologie-Symposium

Automatisierung statistischer Auswertung der dokumentierten Daten und
Veroffentlichung auf der Homepage des Vereins

kurzfristige Reaktion auf Auswertungsanfragen

verschiedenste Projekte: z.B. 1997 Telemedizinprojekt , Egricenna“



Integration der Melder

Zwickauer Onkologie-Symposium

Ml e J%ﬁm ﬁh_":l iﬂ‘fiﬁ }
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Integration der Melder

e 2003 initiierte die Deutsche Krebsgesellschaft das Programm der
onkologischen Organzentren

e Unterstltzung bei Zertifizierungen

e Unterstitzung bei der Durchfiihrung von Tumorboards, z.B. durch
Konsilanmeldung und Konsildokumentation mittels WebGTDS

e 2004 erste Konsilunterstitzung mittels WebGTDS (Brustzentrum)
- Schaffung von Akzeptanz, Unterstitzung

Geschatzte Vollzahligkeit fr die klinischen Krebsregister Sachsen

= regional vollzéhlige cma A
Erfassung aller Tumorerkrankungen
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Integration der Melder

Das Mammakarzinom der Frau

Arbeitsgemeinschaft der Sachsischen Tumorzentren

- Qualitatssicherung durch Klinische Krebsregister -

Ist-Stand-Beschreibung
im Regierungsbezirk Chemnitz
des Freistaates Sachsen
1995 - 2005

Tumorzentrum
Brustkrebs in Sachsen
Tumsougzvézsrgstfrg"zﬁ?&ﬁ V. Rektumkarzinom
&V  Tumorzentrum 2002 - 2006

C19-C20/D01.1-D01.2

Qualitatsbericht
-Q durch i
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Integration der Melder

TUNORZENTRUM JWICHS

Im Reglerungsbezirk Chemnitz

Gerch it e Regon
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Integration der Melder
- Elektronische Meldung im Einzugsgebiet KKR Dresden

* Projekt REGKOM (REGisterkOMmunikation, = REEFSREEET  (lan e

| |
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Abb. 7: REGKOM-Kommunikationsrechner RKR-1, konstruktiver Aufbau
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Umstieg vom alphanumerischen GTDS aufs
grafische GTDS

e 2002 nach 10 Jahren schrittweiser Umstieg auf das grafische GTDS

alphanumerisches GTDS:
e auf UnixServer, Nutzung mittels Terminalprogramm

* nur Tastatur, Funktionstasten = keine Maus, keine grafische Oberflache

grafisches GTDS:
e Client auf den PCs
* intuitivere Benutzerfihrung, mehr Benutzerfeedback

e Bedienung mit Tastatur und Maus moglich
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Zusammenschluss Chemnitz und Zwickau

e 2008 Kooperationsvereinbarung zur Zusammenarbeit der Klinischen
Krebsregister der Tumorzentren Chemnitz und Zwickau

e 2012 Kooperationsgemeinschaft der Klinischen Krebsregister im
Direktionsbezirk Chemnitz

e 2012 Gemeinsamer Internetauftritt KKR Chemnitz und Zwickau

e 2013 Fusion der Datenbanken der Register Chemnitz und Zwickau
- Notwendigkeit ergab sich aus der Zusammenarbeit mit den Organzentren
und den mobilen Patienten
(Dokumentation nach Wohnortprinzip vs. Behandlungsortprinzip)

WWW.KREBSREGISTER-SACHSEN.DE O 2 1



Zusammenschluss Chemnitz und Zwickau

Probleme:

* Durch Einsatz des GTDS seit 1992 und entsprechenden eigenen
Erganzungen im System mussten eigene Anpassungen harmonisiert werden
und Items abgeglichen / umgesetzt werden
- mittlerweile sind im Zusammenhang mit dem Basisdatensatz dazu
Prifungen im GTDS enthalten

e Zusammenspielen der Daten mittels ID-Versatz der Pat_ID, Arzte,
Abteilungen (z.B. neu PatID fiir Zwickau = alte PatID + 200.000)

* Detektion von Dubletten und halbautomatische / manuelle Bereinigung

WWW.KREBSREGISTER-SACHSEN.DE O 2 2



2013 Gesetz zur Weiterentwicklung der
Krebsfruherkennung und zur Qualitatssicherung
durch klinische Krebsregister (KFRG)

e 2013 Krebsfriherkennungs- und -registergesetz — KFRG
* 2016 Umstellung der Finanzierung

* 2018 Gesetz zur klinischen und epidemiologischen Krebsregistrierung im
Freistaat Sachsen (Sachsisches Krebsregistergesetz - SachsKRegG)

- WWW.KREBSREGISTER-SACHSEN.DE O 2 3



Auswirkungen des KFRG auf die sachsischen
Register

 KFRG macht bisherige Tatigkeiten zum Gesetz
* In Sachsen soll auf vorhandenen bewahrten Strukturen aufgebaut werden
* Krebsregister-Fallpauschale zur weiteren Finanzierung der RKKR

* Forderkriterien schreiben den RKKR Teile der bisherigen Leistungen eines
Tumorzentrums zu (Onkologiekonferenz, Rickmeldeverfahren an die
Leistungserbringer, Verfahren zur Qualitatsverbesserung der Krebsbehandlung,
Unterstitzung der interdisziplindren Zusammenarbeit...)

e einheitliche Namensgebung und Geschlossenheit des Auftretens fordern den
Bekanntheitsgrad und die Akzeptanz bei gleichzeitigem effektivem Einsatz der
Ressourcen



Auswirkungen des KFRG auf die sachsischen
Register

* Forderkriterien mussen erfillt werden

* RKKR nehmen Horizontalvernetzung der onkologisch titigen Arzte bzw. Kliniken
einer Region wahr

* Auflésung des Krebsregisters in Ostsachsen (Gorlitz)

e Auftrag zur Schaffung einer gemeinsamen sachsischen Tumordatenbank
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Umstellung Dresden Mados - GTDS

* Dresden verwendete als Tumordokumentationssystem Mados, alle andere
sachsischen Register verwendeten GTDS, eine Weiterentwicklung gemal’ den
Aufgaben des KFRG war zu aufwendig = ein Umstieg war unumganglich

e 2014 Umstieg in Dresden von Mados auf GTDS

- Beginn einer einheitlichen Arbeitsweise mit den anderen sadchsischen
Registern

- komplette Anderung der Dokumentationsstruktur und Arbeitsweisen

— von einer belegorientierten Arbeitsweise mit vielen Textfeldern zur
wesentlich starker strukturierten GTDS Dokumentation

— von den Dokumentaren als komplizierter wahrgenommen
- Oberflache mit weniger moderner Optik

- dafir umfangreichere Fehlerpriifung im GTDS zur Unterstitzung der
Dokumentare



Umstellung Dresden Mados - GTDS
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Integration von Gorlitz in Dresden

* Nach Auflosung des Krebsregisters in Gorlitz mussten die Daten in Dresden
integriert werden

* 2016 Eingliederung der Gorlitzer Daten in die Dresdner Datenbank mittels eines
Importverfahrens

— Laden der Gorlitzer Daten in ein gesondertes Datenbankschema

— Erzeugen eine ID-Matches fir alle Items/ Ids (z.B. Gorlitzer ArztID zu
Dresdner ArztID)

— Import unbekannter Patienten unter Beachtung des ID-Matches in die
Dresdner Datenbank

— bei bekannten Patienten (in beiden Datenbanken enthalten) Versuch des
automatischen Imports unbekannter Daten in die Dresdner Datenbank
- viel manuelle Nacharbeit



Gemeinsamer sachsischer Server

e 2022 SchlieBung des Gemeinsamen Krebsregisters der Lander Berlin,
Brandenburg, Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen-Anhalt und der
Freistaaten Sachsen und Thiringen (GKR)

e 2022 nach langer Vorarbeit Inbetriebnahme des gemeinsamen Servers der
sachsischen Krebsregister am Landesrechenzentrum fir Steuern

* Umzug der Datenbank aus Chemnitz-Zwickau in das Landesrechenzentrum
fir Steuern

* |Import der Datenbank aus Dresden und Leipzig in die Datenbank von
Chemnitz-Zwickau,
Verfahren analog zu Gorlitz, aber zusatzlich mit Melde-/Abrechnungsdaten
nach KFRG



Gemeinsame Datenbank - technische Struktur

e Servercluster im Staatsbetrieb Sachsische Informatik Dienste -
Landesrechenzentrum Steuern (LRZS)

* nur das Kernsystem zur Tumordokumentation GTDS, ART4G, Klinische
Auswertungen

e gemanagt auf Betriebssystemebene vom LRZS, Anwendungsebene
durch eigene Admins, gesamt > 30 virtuelle Maschinen

e Zugriff auf den Citrix Frontend Gber 2FA
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Aktueller Stand

* alle Mitarbeiter arbeiten auf der gemeinsamen Plattform
* ohne groBBere Ausfallzeiten war der Umstieg moglich

* aus urspriinglich 5 Datenbanken wurden 2013 vier, 2016 drei und 2022/2023
eine Datenbank

* 890.000 Patienten, 1.150.000 Tumore, 4,09 Mio. Einwohner

Geschatzte Vollzahligkeit fur die klinischen Krebsregister Sachsen

Diagnosejahre 2011 - 2022,
Krebsdiagnosen C00-C96, ohne C44

== Gesaml

= mdnlich

= wiiblich

Vollzéhligkeit in %

20
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Jahr

Inziden ztnhe Rale!?u daHmbmau osen CO0-CI6, ohne C44 fir Sachsen,

eeeee he Rate |m ?5?3 web!hch 572.8, Gesamt: B85.3

Cuele: J L pe |d'vldcr'“ gl n Sachsen 2011 - 2020

Da:s stand;  20.09.2023
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ToDo

* weitere Vereinheitlichung der Arbeitsweisen
* Konsolidierung der Daten (Stammdaten, Dubletten ...)

* Datenlbermittlung an das Zentrum fir Krebsregisterdaten (ZfKD) (ehemals
Aufgabe GKR)

e vollstandige Einfihrung WebGTDS fiir die Dokumentation im Register
- Umstieg vom grafisches GTDS auf WebGTDS

e Etablierung des Melderportals

* Umstellung Melderegisterabgleich / Abgleich Todesbescheinigung (friher Gber
GKR)

* Vervollstandigung der Daten mittels GKR-Daten



Ausblick

« 2023/2024 Uberfiihrung der 4 Register und aller Mitarbeiter in die
Krebsregister Sachsen gGmbH

e 2024 Anderung des Gesetzes zur klinischen und epidemiologischen
Krebsregistrierung im Freistaat Sachsen
(Sachsisches Krebsregistergesetz — SachsKRegG)
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Vielen Dank an

e Herrn Dr. Altmann und seinem Team flir die gemeinsame Zusammenarbeit seit
1991 und die Verdienste um die Tumordokumentation

e Allen Dokumentarinnen fur lhre fleiBige Arbeit
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Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit

Wie kommen die Daten ins Krebsregister ???

FleiRige Mitarbeiterlnnen e
S

sammeln in den Kliniken und Praxen der Region (Vorsicht:
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