Formular fir die Stellungnahme im Rahmen der Vernehmlassung zur Verordnung Uber die Registrierung
von Krebserkrankungen (Krebsregistrierungsverordnung, KRV)

Stellungnahme von

Name / Kanton / Firma / Organisation : Krebsliga Schweiz

Abklrzung der Firma / Organisation . KLS

Adresse, Ort . Effingerstrasse 40, Postfach, 3001 Bern
Kontaktperson : Franziska Lenz

Telefon : 031389 93 17

E-Mail : franziska.lenz@krebsliga.ch

Datum : 10. Juli 2017

Hinweise

1. Bitte dieses Deckblatt mit Ihren Angaben ausfillen.

2. Pro Artikel der Verordnung eine eigene Zeile verwenden.

3. lhre elektronische Stellungnahme senden Sie bitte als Word-Dokument bis am 12. Juli 2017 an krebsregistrierung@bag.admin.ch und
dm@bag.admin.ch
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Allgemeine Bemerkungen zum Erlasstext

Die Krebsliga Schweiz engagiert sich als gemeinnutzige Organisation in der krebsrelevanten Gesundheitsférderung, in der Pravention und Friherkennung
von Krebs, in der Beratung und Begleitung von Betroffenen und deren Angehdrigen sowie in der nicht-kommerziellen Forschungsforderung. Die flachende-
ckende Erfassung von Krebserkrankungen ist fiir die Krebsliga Schweiz ein zentrales Anliegen in inrem Einsatz fur Pravention, Friherkennung und Be-
handlung von Krebs in der Schweiz. Aus diesem Grund engagieren wir uns zusammen mit den kantonalen Krebsligen seit langem sowohl konzeptionell als
auch auf politischer Ebene fir ein eidgendssisches Krebsregister. Gerne nutzen wir die Méglichkeit zur Stellungnahme zum Ausfiihrungsrecht des Bundes-
gesetzes Uber die Registrierung von Krebserkrankungen und stiitzten uns dabei auf die Stellungnahme von Oncosuisse.

Wir begriissen die allgemeine Stossrichtung des Entwurfs der Krebsregistrierungsverordnung (KRV), der darauf ausgerichtet ist, die Krebsregistrierung in
der Schweiz zu harmonisieren und an die aktuellen Erfordernisse der onkologischen Versorgung anzupassen. Die von den Krebsregistern gesammelten
epidemiologischen Daten sind eine wichtige Voraussetzung fur die Pravention von Krebserkrankungen, fir die Verbesserung der Diagnose- und Behand-
lungsqualitat sowie zur Unterstiitzung der Versorgungsplanung. Mit dem Krebsregistrierungsgesetz und dem vorliegenden Ausfilhrungsrecht ist eine solide
rechtliche Grundlage fir eine flachendeckende, vollstandige und vollzahlige Registrierung von Krebserkrankungen in der Schweiz geschaffen. Erfreulich ist
insbesondere die geplante Erfassung von Daten zur Behandlung und zum Krankheitsverlauf, damit die Versorgungs- und Behandlungsqualitéat in Zukunft
evaluiert und optimiert werden kann.

Vollstdndige Krebsregisterdaten und entsprechende Datenqualitat sind wesentlich, um Versorgungs-, Diagnose- und Behandlungsqualitat zu evaluieren
sowie die Versorgungsplanung und die Forschung zu unterstiitzen. Da die notwendige Infrastruktur (z.B. Austauschformate) und die dazugehérige Quali-
tatssicherung erst noch aufgebaut werden muissen, ist nach Inkrafttreten des Gesetzes eine Licke in der Datenqualitat zu erwarten — insbesondere in Be-
zug auf die neu zu sammelnden Daten zur Behandlung und zum Krankheitsverlauf. Bis eine Automatisierung implementiert ist, muss es den einzelnen
Krebsregistern erlaubt sein, unter Einhaltung der Datenschutzbestimmungen in Absprache mit den Meldestellen die fiir die korrekte medizinische Kodie-
rung nétigen Informationen aus den Institutionen zu holen.

Mit unvollstandigen Daten kénnen auch keine korrekten Aussagen im Krebsmonitoring und der Gesundheitsberichterstattung gemacht und der Zweck des
Krebsregistrierungsgesetzes nicht erfillt werden. Um valide Aussagen zur Inzidenz der verschiedenen Tumorarten, deren geographische Verteilung, zeitli-
che Trends und Qualitat der Versorgung machen zu kénnen schlagen wir deshalb eine minimale Erfassung von Daten zum Widerspruch vor.

Im Entwurf fehlen wichtige Aspekte betreffend Datenaustausch zwischen Meldestellen und Krebsregistern. Bei den meldepflichtigen Personen und Instituti-
onen fallt ein Mehraufwand an, der nicht vergitet wird. Deshalb fordern wir einerseits einen gegenseitigen Datenaustausch zwischen Krebsregistern und
klinischen Meldestellen sowie zwischen Krebsregistern und Friherkennungsprogrammen und anderseits moglichst rasch einheitliche Austauschformate,
die der eHealth-Strategie des Bundes entsprechen. Im Sinne eines Benchmarkings sollen Datenlieferanten Zugang zu den strukturierten, anonymisierten
ausgewerteten Daten der Krebsregister erhalten. Dies bedeutet Anreiz und Motivation fur Daten liefernde Institutionen, die durch die Vergleichswerte eine
Orientierung fur Verbesserung ihrer Versorgungs- und Behandlungsqualitat erhalten. Ebenso muss der beidseitige Austausch von Daten zwischen den
kantonalen Krebsregistern und dem jeweiligen Einzugsgebiet des Screening Programms zur Zweckbestimmung des Gesetzes gewdhrleistet sein, damit
aussagekraftige Qualitatskontrollen sichergestellt und die Wirksamkeit von Friherkennungsprogrammen Uberprift werden kénnen. Der Entwurf der KRV
regelt auch keine Zusténdigkeiten zur Uberpriifung der Wirksamkeit und Effizienz von Fritherkennungsprogrammen (Monitoring und Evaluation). Ob dies
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national oder kantonal geschehen soll, wird nicht ausgefihrt. Sollte eine nationale Auswertung angestrebt werden, was im Sinne des Gesetzes ware, muss
der Austausch dieser Fritherkennungsdaten von den lokalen Krebsregistern an das nationale Krebsregister sichergestellt werden. Dariiber hinaus musste
bestimmt werden, in welchem Rahmen, in welcher Form und mit welchen Daten eine solche Berichterstattung zu erfolgen hat und wer diese Aufgabe Uber-
nimmt.

Unklar geméss dem Entwurf der KRV ist, was auf nationaler und kantonaler Ebene als Gesundheitsberichterstattung/statistische Bearbeitung der gesam-
melten Daten gilt und wo die Forschung beginnt, welche die Einhaltung der Regeln des Humanforschungsgesetzes HFG verlangt. Basierend auf den
Krebsregisterdaten missen Qualitdtsevaluationen und deren Publikationen méglich sein.

Die in der KRV vorgeschlagenen Fristen bewirken einen langen Zeitraum bis Inzidenz, Survival und Cause-specific survival berechnet werden kénnen.
Diese Fristen konnen optimiert werden. Wir schlagen dafir eine Verkiirzung der Karenzfrist ab dem Datum der Diagnosestellung, die Verkiirzung der Uber-

gangsfrist auf den 31. Dezember 2021 sowie direktere Meldewege vor.

Wir danken Ihnen im Voraus fir die Beriicksichtigung unserer Rickmeldungen. Bei Fragen zur Stellungnahme stehen wir Ihnen gerne zur Verfigung.

Allgemeine Bemerkungen zu den Erlauterungen

Bemerkungen zu einzelnen Artikeln

Artikel Kommentar Anderungsantrag

Artikel 4 Kurze Meldefristen tragen zu einer geringen zeitlichen Verzdge- | Art. 1

Meldefristen rung zwischen Diagnose/Behandlung der Krebserkrankung und | Die Daten nach den Artikeln 1-3 dieser Verordnung, einschliesslich
deren Registrierung bei und damit zu einer Gesundheitsbericht- | der Daten nach Artikel 3 Absatz 1 Buchstaben a—e KRG, muissen in-
erstattung mit aktuellen Daten. Von klinischer Seite ist allerdings | nerhalb von vierzwdlf Wochen nach deren Erhebung gemeldet wer-
eine Meldefrist von vier Wochen nicht realistisch, deshalb schla- | den.

gen wir eine Erh6hung der Frist im KRV auf zwolf Wochen vor.

Artikel 6 Fir die Festlegung der zu meldenden Krebserkrankungen von siehe Anderungsantrage in der Liste im Anhang
Festlegung Erwachsenen verweisen wir auf die Anderungsvorschlage von

der zu mel- NICER/SGMO und den kantonalen Krebsregistern sowie fir die

denden zu meldenden Krebserkrankungen von Kinder und Jugendlichen

Krebserkran- | auf die SPOG und das Kinderkrebsregister (siehe Liste im An-

kungen hang).
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Die Liste in Anhang 1 KRV soll regelmassig Gberpruft und in Zu-
sammenarbeit mit den Fachgesellschaften und -organisationen
aktualisiert werden.

Artikel 7
Festlegung
des Melde-
zeitraums
und Form der
Meldung

Meldepflichtige Organisationen sollen gemass dem Gesetzgeber
Daten in moglichst standardisierter und elektronischer Form an
die Krebsregister melden (automatisierte Meldung). Die Krebs-
liga Schweiz begrisst eine direkte Anbindung der Register an
das elektronische Patientendossier oder Schnittstellen der Re-
gistersoftware zu allen Klinikinformationssystemen der Schweiz,
damit die Weiterleitung der Daten an das Register fur die Melde-
stellen vereinfacht und mit weniger zeitlichem Aufwand verbun-
den ist. Dies garantiert zudem eine barrierefreie und qualitativ
hochstehende Meldung von Daten und Dokumente.

Da die dafiir notwendigen Austauschformate noch nicht definiert
sind sowie die IT-Infrastruktur und die dazugehorige Qualitatssi-
cherung erst noch aufgebaut werden muissen, ist nach Inkrafttre-
ten des Gesetzes eine Lucke in der Datenqualitat zu erwarten —
insbesondere auch in Bezug auf die neu zu sammelnden Daten
zur Behandlung und zum Krankheitsverlauf. Bis eine Automati-
sierung implementiert ist, sollte es deshalb den einzelnen Krebs-
registern erlaubt sein, unter Einhaltung der Datenschutzbestim-
mungen und in Absprache mit den klinischen Meldestellen, die
fur die korrekte medizinische Kodierung nétigen Informationen
aus den Kliniken zu holen. Die Verantwortung und Umsetzung
der Datenerhebung soll damit von den Krebsregistern Gbernom-
men werden.

Abs. 5

Fur eine korrekte Kodierung der Krebsféalle im Register ist das
Beilegen der medizinischen Berichte unerlasslich. Deshalb sol-
len meldepflichtige Personen und Institutionen der Meldung
«alle Dokumente beilegen, die krebsrelevante Inhalte enthal-
tenx».

Anstelle «Nicht beigelegt werden durfen...» schlagen wir ausser-
dem eine positive Formulierung vor, um sicherzustellen, dass

Art. 7 Abs. 5

Die meldepflichtigen Personen und Institutionen kénnen der Meldung
alle Dokumente beilegen, die-zu-meldende krebsrelevante Inhalte ent-
halten. Beigelegt werden dirfen nur Dokumente, welche im Zusam-

menhang mit der Krebserkrankung stehen. Nicht-beigelegt-werden

meante _die Ana eptin-ode M- Patienten an
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alle fuir die korrekte Registrierung notwendigen Informationen an
die Krebsregister geschickt werden. Bei Verwendung von Routi-
neberichten aus der onkologischen Versorgung kann davon aus-
gegangen werden, dass die darin enthaltenen Informationen
krebsrelevant sind.

Artikel 8
Meldungen
an Kinder-
krebsregister

Die Krebsliga Schweiz begriisst, dass die Daten von Patientin-
nen und Patienten, die das 20. Altersjahr noch nicht vollendet
haben, im Kinderkrebsregister erfasst werden. Die Altersgrenze
im Entwurf ist allerdings nicht identisch den Erlauterungen zu Ar-
tikel 8. Fur den internationalen Vergleich und die statistische
Auswertbarkeit der 5-Jahresperioden ist es essentiell, dass im
Kinderkrebsregister Kinder und Jugendliche von 0-19 Jahren
(d.h. von 0-19.99 J) registriert werden. Deshalb muss in der
Krebsregisterverordnung im Artikel 8 «das 19. Altersjahr noch
nicht vollendet haben» mit «das 20. Altersjahr noch nicht vollen-
det haben» ersetzt werden.

Art. 8

Meldungen von Krebserkrankungen von Patientinnen und Patienten,
die im Zeitpunkt der Diagnosestellung das 4920. Altersjahr noch nicht
vollendet haben, sind an das Kinderkrebsregister zu richten.

Artikel 11
Daten aus
Friherken-
nungspro-
grammen

Das wichtigste Qualitditsmerkmal der Krebsfriiherkennungspro-
gramme ist die Feststellung eines Intervallkrebses. Deswegen
muss der Umfang des Datenaustausches so gestaltet sein, dass
fur das Programm auch die, von den Européischen Leitlinien
vorgegebene, quantitative und qualitative Analyse der Intervall-
karzinome maoglich ist. Daher muss das Datum des letzten
Screenings unbedingt bekannt sein. Zudem sind weitere Daten
(z.B. Datum Diagnose, Entscheid Konsensus Konferenz, weitere
medizinische Untersuchungen oder Anmerkungen, Klassifzie-
rungen etc.), fur Qualitatszwecke notwendig.

Der bilaterale Austausch von Daten zwischen Krebsregistern
und den Screening-Programmen muss fir eine optimale Quali-
tatskontrolle sichergestellt sein. Nur so kann die Wirksamkeit der
Friherkennungsmassnahmen tberprift und damit ein Zweck
des Krebsregistrierungsgesetzes erfullt werden.

Fur die Evaluation der Friherkennungsprogramme missen
samtlichen Personen, welche an einem Friherkennungspro-

Art. 11 Abs. 1

1 Die fir die Durchfiihrung von Fritherkennungsprogrammen zustandi-
gen Organisationen melden dem zustandigen Krebsregister jeweils bis
31. Mai die Daten zu allen Personen:

a. die innerhalb des vergangenen Kalenderjahrs an einem Fruherken-
nungsprogramm teilgenommen haben; und/oder

b. bei denen als Haupt- oder Nebendiagnosen eine zu meldende
Krebserkrankung erfasst wurde.

Art. 11 Abs. 3

3 Sie umfasst die folgenden Angaben:

a. zur teilnehmenden Person:

[...]

7. das Datum der letzten Screening Untersuchung;

8. alle Daten, welche fiir die Erhebung der Zusatzdaten relevant sind.

b. sofern vorhanden: Kontaktdaten der behandelnden Arztin oder des
behandelnden Arztes.
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gramm teilgenommen haben, mit den Krebsregisterdaten abge-
glichen werden. Deshalb ist es wesentlich, dass a. und b. nicht
nur kumulative, sondern auch alternative Voraussetzungen sind
(«und/oder»): der Zweck ist die Daten Uber beide Gruppen zu
erfassen und nicht nur Uber die Personen, die beide Vorausset-
zung erfullen.

Artikel 12
Information

In Bezug auf die mindliche Information des Patienten tber die
Registrierung und das Widerspruchsrecht stellt sich aus Patien-
tensicht die Frage, inwiefern es sinnvoll ist, den Patienten nach
Eroffnung der Diagnose direkt damit zu konfrontieren. Die Diag-
nose Krebs ist fur alle Betroffenen ein Schock und ein belasten-
der Moment. Die Aufnahmeféahigkeit ist in diesem Moment be-
schrankt — bei den Gesprachen bleiben erfahrungsgemass
langst nicht alle Informationen hangen. Damit ist die Freiwilligkeit
in Frage gestellt, die im Datenschutzgesetz festgehalten ist.
Deshalb schlagen wir vor, auf die vorgesehene mundliche Infor-
mation der Patientinnen und Patienten durch den diagnosestel-
lenden Arzt/die diagnosestellende Arztin zu verzichten. Der
Arzt/die Arztin muss allen betroffenen Personen die standardi-
sierte Patientenbroschiire aushandigen, die Uber die Krebsre-
gistrierung und das Vetorecht der Patientinnen und Patienten
sowie die Mdglichkeit, den Widerspruch wieder aufzuheben in-
formiert. Die schriftliche Information ist ausreichend, da sie stan-
dardisiert abgefasst ist und die Patientin/der Patient Zeit hat,
sich ausreichend mit diesen Informationen auseinanderzuset-
zen. Mundliche Orientierungen sind haufig subjektiv und allen-
falls auch suggestiv, deren korrekte Durchfiihrung lasst sich
nicht dberprifen. Verfugt die betroffene Person tber ein elektro-
nisches Patientendossier, sollte darin die Abgabe der schriftli-
chen Informationsbroschure ersichtlich sein.

Es wird zudem Aufgabe der nationalen Krebsregistrierungsstelle
und dem Kinderkrebsregister — sowie der Patientenorganisatio-
nen — sein, die Offentlichkeit tiber die Krebsregistrierung und de-
ren Zweck und Nutzen zu sensibilisieren.

Art. 12

1Die Information der Patientin oder des Patienten erfolgt durch die
Arztin oder den Arzt, die oder der die Diagnose eroffnet.

2 Die Arztin oderd - formicrt die Pationti .

Beari] Wid h erhel ) .
32 Sie-oderer-gibt-die Die Arztin oder der Arzt informiert die Patientin

oder den Patienten mit der Abgabe der von der nationalen Krebsre-
gistrierungsstelle oder vom Kinderkrebsregister zur Verfligung gestell-
ten schriftlichen Patienteninformation ab.

43 Die schriftliche Patienteninformation enthélt zusatzlich zu den Inhal-
ten nach Artikel 5 KRG Angaben Uber:

a. die Meldung von Daten an das zusténdige Krebsregister;

b. das Recht, gegen die Reqistrierung der Daten jederzeit und ohne
Begrindung Widerspruch erheben zu kénnen.

ac. den Zweck der Krebsregistrierung;

bd. die Pflicht der kantonalen Krebsregister, bestimmte Daten durch
einen Abgleich mit den Daten der kantonalen und kommunalen Ein-
wohnerregister ihres Zustandigkeitsgebiets, der zentralen Ausgleichs-
stelle (ZAS) oder des BFS zu ergénzen und zu aktualisieren;

ce. die Karenzfrist nach Artikel 16 Absatz 1;

df. die Anonymisierung oder Vernichtung der Daten im Fall eines Wi-
derspruchs;

eg. den Anspruch auf Unterstitzung durch die nationale Krebsregist-
rierungsstelle;

h. die Méglichkeit, einen Widerspruch wieder aufzuheben.
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Artikel 13

Die Vollstandigkeit der Daten ist wesentlich fir die Richtigkeit

Art. 13 Abs. 2

Erhebung ei- | des Krebsmonitorings und der Gesundheitsberichterstattung. Es | 2 Der Widerspruch ist schriftlich zu erheben und muss folgende Anga-
nes Wider- ist deshalb nicht sinnvoll, bei einem Widerspruch von neuen ben enthalten:
spruchs noch nicht registrierten Patienten alle Daten zu vernichten. Die [...]
Daten sollten anonymisiert registriert werden. Da das Krebsre-
gistrierungsgesetz diese Option leider nicht vorsieht, schlagen e. Geschlecht
wir eine minimale Erfassung von zusatzlichen Daten zum Wider- | f. Diagnosejahr
spruch vor. g. Hauptdiagnose
Der Bundesrat kann gemass Krebsregistrierungsgesetz festle- h. Institution mit Nennung der Abteilung, in der die Diagnose gestellt
gen, welche Daten erfasst werden missen. Damit korrekte Aus- | wurde
sagen uber die Inzidenz von Krebserkrankungen in der Bevdlke- | ei. Datum und Unterschrift
rung maoglich sind, sollen neben dem Alter und dem Wohnort
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung auch Geschlecht, Diagno-
sejahr und Hauptdiagnose zu erfassen. Zudem schlagen wir vor,
bei den zu meldenden Daten auch die Institution anzugeben, wo
die Diagnose gestellt wurde. So kénnen allféllige Fragen nach
den Griinden des Vetos gestellt werden.
Artikel 14 Damit Aussagen Uber die Vollstandigkeit der Daten méglich sind | Art. 14
Umsetzung und um festzustellen, ob die widersprechenden Personen eine 1 Das Register, bei dem der Widerspruch eingereicht wurde, tragt die-
des Wider- Gleichverteilung in der Bevolkerung darstellt, missen die not- sen-nach der Verifikation der Versichertennummer (Art. 16 Abs. 2 Bst.
spruchs wendigen Daten im Informationssystem erfasst werden kénnen a) im Informationssystem nach Artikel 26 diesen und folgende Anga-
(d.h. Alter und Wohnort bei Diagnosestellung, Geschlecht, Diag- | ben ein::
nosejahr, Hauptdiagnose). Begriindung siehe unter Artikel 13. a. Alter bei Diagnose;
b. Wohnort bei Diagnose;
c. Geschlecht;
d. Diagnosejahr;
e. Hauptdiagnose;
f. Institution mit Nennung der Abteilung, in der die Diagnose gestellt
wurde.
Artikel 16 Die zeitliche Verzoégerung zwischen Krebsdiagnose und Regist- | Art. 16 Abs. 1

Karenzfrist

rierung sollte méglichst gering sein. Deshalb schlagen wir vor,
dass die Karenfrist ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung, nicht
ab dem Eingangsdatum der Dokumente im Krebsregister gilt. Im

1Gehen bei einem kantonalen Krebsregister oder dem Kinderkrebsre-
gister Daten zu einer Patientin oder einem Patienten ein, von der oder
dem es bisher keine Daten registriert hat, so kann es die Daten regist-
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Gegensatz zum Eingangsdatum der Meldungen beim Krebsre-
gister ist das Datum der Diagnosestellung ein eindeutiger, fest
definierter Zeitpunkt in der Registrierungskette. Zudem ist der
Patientin/dem Patienten das Eingangsdatum der Meldung beim
Krebsregister und somit den Ablauf der Karenfrist nicht bekannt.

rieren, sofern die Patientin oder der Patient innerhalb von drei Mona-
ten nach dem-EingangDatum der Diagnose nicht Widerspruch erhebt.

Artikel 18
Datenaus-
tausch zwi-
schen den
kantonalen
Krebsregis-
tern und Kin-
derkrebsre-
gister

Wir schlagen einen weiteren Absatz vor, der die Ubermittlung
der 2. und 3. Tumore ans Kinderkrebsregister regelt, gemass
der einmalig begriindeten Zustandigkeit des Kinderkrebsregis-
ters bis zum Tod des Patienten (KRG Art. 22). Es ist essentiell,
dass Zweittumoren und Folgetumoren — die oft als Folge der Be-
handlung eines Ersttumors entstehen, und die wichtigste Ursa-
che der Spatmortalitat sind - im Kinderkrebsregister registriert
werden kdnnen. Nur so kdnnen die Daten benutzt werden, um
die kiinftigen Therapien zu verbessern. Bisher ist dieser Aus-
tausch mit den KRs nicht mdglich. Er wird in Zukunft nur funktio-
nieren, wenn das ganz klar in der Verordnung geregelt ist. Wir
denken, dass dazu das Informationssystem der NKRS einge-
schaltet werden muss, da die kantonalen KR einer Neumeldung
nicht ansehen, ob der Patient friiher schon eine Krebserkran-
kung hatte.

Art. 18 Abs. 3

3 Die kantonalen Krebsregister leiten jeweils bis zum 30. September
der im Vorjahr registrierten, aktualisierten Basisdaten und die Fallnum-
mer von Patienten die laut Informationssystem bereits im Kinderkrebs-
register registriert wurden an das Kinderkrebsregister weiter.

Artikel 19 und
20

Fur einen effizienten und reibungslosen Abgleich der gesamten
Datenbank der Krebsregister mit der ZAS ist ein Batchverfahren

Bekanntgabe | im Webdienst heute unerlasslich, da die Krebsregister die AHV

des Todesda- | Nummer der im Vorjahr verstorbenen Patienten bis Ende Feb-

tums durch ruar an das BFS melden missen.

die ZAS und

das BFS

Artikel 21 Es muss ein direkter Datenfluss zwischen dem Kinderkrebsre- Art. 21

Weiterleitung
der Daten an
die nationale
Krebsregist-
rierungsstelle

gister und der NKRS angestrebt werden. Es macht keinen Sinn,
dass das Kinderkrebsregister erst die Daten an alle kantonalen
Krebsregister schickt und diese dann die Daten der Kinder und
Jugendlichen an die NKRS. Dieser indirekte Weg erhoht die Ge-

1 Die kantonalen Krebsregister und das Kinderkrebsregister leiten je-
weils bis zum 30. September die im Vorjahr registrierten, aktualisierten
und erganzten Daten nach Artikel 12 KRG an die nationale Krebsre-
gistrierungsstelle weiter.
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und Berichti-

fahr, dass verschiedene Versionen des Kinder- und Jugendli-

2 Die nationale Krebsregistrierungsstelle informiert die kantonalen

gungen chendatensatzes kursieren, v.a., wenn in den einzelnen kanto- Krebsregister und das Kinderkrebsregister spatestens sechs Wochen
nalen Krebsregistern Umkodierungen vorgenommen werden. nach dem Eingang der Daten Uber allfallige Mangel.
Die NKRS hat die Aufgabe die Datenqualitét zu Gberprifen. 3 Die kantonalen Krebsregister und das Kinderkrebsreqister leiten die
Demnach muss die NKRS auch dem Kinderkrebsregister allfal- berichtigten Daten spatestens sechs Wochen nach der Beméngelung
lige Méangel mitteilen. So wie es jetzt formuliert ist, erhalt das an die nationale Krebsregistrierungsstelle weiter.
Kinderkrebsregister entweder gar keine Riickmeldung Uber die
Datenqualitat, oder alle 14 kantonale Krebsregisters miissten
dies einzeln dem Kinderkrebsregister kommunizieren. Hier ist
ebenfalls ein direkter Weg zwischen Kinderkrebsregister und
NKRS essentiell.

Artikel 22 Die durch die fur Art 21 vorgeschlagene verkirzte Frist zur Wei- | Art. 22

Weiterleitung
der Daten an

terleitung der im Vorjahr registrierten Félle ans NKRS (31. Sept.
anstatt 31. Dezember) und die direkte Weiterleitung der Daten

Die nationale Krebsregistrierungsstelle leitet die fur die statistischen
Auswertungen aufbereiteten Daten (Art. 15 KRG) jeweils bis 31. Ja-

das BFS des Kinderkrebsregisters an die NKRS (anstatt via kantonale nuar des zweiten Jahres nach der Erhebung an das BFS weiter.
Register) soll letztendlich eine friihere Publikation der Inzidenz-
daten ermdglichen. Die NKRS sollte, wie in dieser aktuellen Ver-
sion der Verordnung beschrieben, innerhalb von 4 Monaten die
Daten ans BFS weiterleiten kdnnen, d.h. am 31. Januar des
zweiten Jahres nach Erhebung.
Artikel 25 Wir begriissen ausdrucklich, dass das Festlegen der Struktur Art. 25 Abs. 4
Vorgaben fir | der Zusatzdaten Aufgabe der Nationalen Krebsregistrierungs- 4 Sie bezieht bei der Festlegung der Struktur der Zusatzdaten das
die Registrie- | stelle ist. Zusatzdaten sind von grosser klinischer Relevanz und Bundesamt fur Gesundheit (BAG), die Kantone, die kantonalen Krebs-
rung der Zu- Bedeutung fur die Patientinnen und Patienten. Absatz 4 der register,-und-das Kinderkrebsregister sowie betroffene Fachgesell-
satzdaten Krebsregistrierungsverordnung regelt, wer in die Entscheidun- schaften und -organisationen mit ein.

gen daruber einbezogen werden soll. Fur die inhaltliche Diskus-
sion von Zusatzdaten ist der Einbezug der entsprechenden
Fachleute und Betroffen essentiell. Nebst dem BAG, den Kanto-
nen, den kantonalen Krebsregistern und dem Kinderkrebsregis-
ter miissen deshalb die Arzteschaft und die Krebsorganisationen
ebenfalls einbezogen werden.
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Artikel 26 Im Informationssystem mussen zu den Widerspriichen zusétz-
Informations- | lich das Alter, Ort, Geschlecht und die Krebsart erfasst werden.
system Nur so ist ersichtlich, welche Krebsarten unvollstandig sind.
Ohne diese Aussage kdnnen nicht die richtigen Schliisse aus
den Analysen gezogen werden. Begriindung siehe unter Artikel
13.
Artikel 40 Die im Absatz 2 erwahnte Frist von zwei Jahren fur die Bearbei- | Art. 40
Ubergangs- tung samtlicher bestehenden Personendaten in den Krebsregis- | [...]
bestimmun- tern ist eher kurz. Wir schlagen deshalb eine Frist von 3 Jahren | 2 Personendaten, die vor dem Inkrafttreten dieser Verordnung in ei-
gen vor. nem kantonalen Krebsregister oder im Kinderkrebsregister bearbeitet

In Absatz 5 ist das Vernichten aller Angaben zu den Personen
vorgesehen, die vor dem 1. Januar 2019 Widerspruch erhoben
haben. Gemass dem Artikel 14 Absatz 3 der Krebsregistrie-
rungsverordnung muss die Registrierungsstelle bereits re-
gistrierte Daten von Personen die nachtraglich widersprochen
haben, anonymisieren. Deshalb gehen wir davon aus, dass
auch Daten von bis jetzt anonymisiert registrierten widerspro-
chenen Personen nicht vernichtet werden miissen — ansonsten
ist die Vollstandigkeit nicht mehr gewahrleistet. Die Vollstandig-
keit der Daten ist wie bereits erwahnt wesentlich fur die Richtig-
keit des Krebsmonitorings und der Gesundheitsberichterstat-
tung.

Die Ubergangsfristen geméass den Bestimmungen in Absatz 6
sind zu lang. Die Gesundheitsberichterstattung und das
Krebsmonitoring soll mit mdglichst aktuellen Daten betrieben
werden. Somit schlagen wir eine Verkiirzung der Ubergangsfrist
auf den 31. Dezember 2021 vor. Bei den aktuell vorgeschlage-
nen Fristen fir die Datenlieferung (Absatz a. bis d.) werden Sta-
tistiken zur Inzidenz wahrend den Ubergangsjahren erst mit
mehrjahriger Verzégerung moglich sein. Wir schlagen eine Ver-
kurzung der Fristen vor (Art. 21, 22). Dies fuhrt zu einer Verkir-
zung um 8 Monate, bis die Daten analysiert werden kdnnen.
Dies setzt den direkten Datenfluss vom Kinderkrebsregister an
die NKRS voraus.

wurden, mussen bis 31. Dezember 20212 kodiert, mit einer Fallnum-
mer versehen, erganzt, aktualisiert und an die nationale Krebsregist-
rierungsstelle weitergeleitet werden.

[...]

6 Vom 1. Januar 2019 bis 31.-Dezember2022 31.Dezember 2021 gel-
ten folgende Termine fur die Bekanntgabe von Daten unter den Voll-
zugsstellen:

a. Das BFS gibt dem zustandigen Krebsregister und dem Kinderkrebs-
register bis 1. Marz des zweiten Jahres nach der Erhebung die Daten
nach den Artikeln 9 und 20 Absatz 2 bekannt.

b. Die kantonalen Krebsregister und das Kinderkrebsregister leiten die
registrierten, aktualisierten und ergénzten Daten und die Fallnummern
bis 30. Juni des zweiten Jahres nach der Erhebung an die nationale
Krebsregistrierungsstelle weiter. Artikel 21 Absatze 2 und 3 gelten
sinngemass.

c. Die nationale Krebsregistrierungsstelle leitet die bereinigten Daten
und die Fallnummern bis 31. Oktober des zweiten Jahres nach der Er-
hebung an das BFS weiter.
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Bemerkungen zu den Erlauterungen

Seite / Artikel

Kommentar

Anderungsantrag
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Anhang 1

zum Formular der Stellungnahme im Rahmen der Vernehmlassung zur Verordnung tber die Registrierung von Krebserkrankungen der Krebsliga Schweiz

Zu meldende Krebserkrankungen (Anhang 1 Art. 6 Abs. 1 KRV)
Folgende Erkrankungen gemass der International Classification of diseases der WHO in der Fassung von 20104 (ICD-10) missen gemeldet werden; massgebend ist die mit
dreistelligem Code definierte Krankheitsgruppe:

Diagnostische Daten /
Daten zur Erstbehandlung

Zusatzdaten

Code

Bezeichnung

Erwachsene

Kinder und Jugendliche

Erwachsene

Kinder und Jugendliche

C-CODES

C00-C97

Bosartige Neubildungen

ja, ausser Basaliome

(c44)

ja

ja, far:

C18 bosartige Neubil-
dung des Kolons;

C19 bosartige Neubil-
dung am Rektosigmoid,
Ubergang

C20 bosartige Neubil-
dung des Rektums

C34 Bosartige Neubildung
der Bronchien und der
Lunge;

C50 Bdsartige Neubildung
der Brustdrise;

C61 Bosartige Neubildung
der Prostata

ja

D-CODES

D00-D09

Carcinomain situ

D00

(_;arcinoma in situ der Mundhohle, des
Osophagus und des Magens

ja nein

nein

ja nein

D01

Carcinoma in situ sonstiger und nicht
naher bezeichneter Verdauungsorgane

ja pein

nein

ja pein
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Diagnostische Daten /

anderer Teile des Zentralnervensystems

Daten zur Erstbehandlung Zusatzdaten
Code Bezeichnung Erwachsene Kinder und Jugendliche Erwachsene Kinder und Jugendliche
D02 Carcinoma in situ des Mittelohrs und ja ja pein nein ja pein
des Atmungssytems
D03 Melanoma in situ ja ja nein ja
D04 Carcinoma in situ der Haut ja ja pein nein ja pein
D05 Carcinoma in situ der Brustdriise ja ja pein nein ja pein
D06 Carcinoma in situ der Cervix uteri ja ja nein nein ja nein
DO7 Carcinoma in situ sonstiger und nicht na-
her bezeichneter Genitalorgane ja ja nein nein ja nein
D09 Carcinoma in situ sonstiger und nicht n&-
her bezeichneter Lokalisationen ja ja nein nein ja nein
D10-D36 | Gutartige Neubildungen
D10-D31 | Verschiedene gutartige Neubildungen nein nein,—ausse#@#es—(bgia; nein nein,—ausse#re#es—(bﬁ
nes)Teraio (||ggg3 . es) Feratom-{ ggggl .
berD13.5 berD135
D32 Gutartige Neubildungen der Meningen ja ja nein ja
D33 Gutartige Neubildung des Gehirns und ja ja nein ja
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Diagnostische Daten /

Daten zur Erstbehandlung Zusatzdaten
Code Bezeichnung Erwachsene Kinder und Jugendliche Erwachsene Kinder und Jugendliche
D34 Gutartige Neubildung der Schilddriise nein nein;-ausser—reifes{benig- | nein nein—aussei—refes-(thenig-
nes) Teratom-(ICD0O3-M nes) Teratom-{(ICD0O3-M
9080/0) 9080/0)

D35 Gutartige Neubildung sonstiger und nicht | nein ja nein ja
naher bezeichneter endokriner Driisen

D35.2 Gutartige Neubildung der Hypophyse ja ja nein ja

D36 Gutartige Neubildung an sonstigen und nein nein-ausserbB36-1-und+rei- | nein nein—oosser D26 L updrol
nicht ndher bezeichneten Lokalisationen fes-thenignes)-Teratom fes-thenignes)Teratom

{dCb03-M-9080/0) {dCb03-M-9080/0)

D37-D48 | Neubildungen unsicheren oder unbekannten Verhaltens

D37 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja |a Reir—ausserbD37-6-Ag- nein ja nein-ausserD37.6,-Ag-
ten Verhaltens der Mundhéhle und der gressive-Fibromatose gressive-Fibromatose
Verdauungsorgane 1CD03-M-8821/1 und 1€D03-M-8821/1 und

und-9080/1) und-9080/1)

D38 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja [a nein-ausser-D37.6,-Ag- nein |a nein-ausserD37.6:-Ag-
ten Verhaltens des Mittelohrs, der gressive-Hbrematese gressive-Fbromatose
Atmungsorgane und der intrathorakalen 1CD03-M-8821 A und 1ED03-M-8821/und
Organe Feratome-o-n-A{CDO3-M Feratome-o-n-A-{HCDO3-M

und-9080/1) und-9080/1)

D39 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja [a neinausser-D37.6,-Ag- nein |a nein-ausserD37.6:-Ag-
ten Verhaltens der weiblichen Genitalor- gressive-Fibromatose gressive-Fibromatose
gane 1CD03-M-8821/1 und 1€D03-M-8821/1 und

und-9080/1) und-9080/1)

D40 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja e nein e s et= e
ten Verhaltens der méannlichen Genital- gressive-Fibromatose gressive-Fibromatose
organe 1CD03-M-8821/1und 1CD03-M-8821/1-und

e 0oe0ls e 0oeoly
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Diagnostische Daten /

Daten zur Erstbehandlung Zusatzdaten
Code Bezeichnung Erwachsene Kinder und Jugendliche Erwachsene Kinder und Jugendliche
D41 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja ja nein ja
ten Verhaltens der Harnorgane
D42 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja ja nein ja
ten Verhaltens der Meningen
D43 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja ja nein ja
ten Verhaltens des Gehirns und des
Zentralnervensystems
D44 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja ja nein ja
ten Verhaltens der endokrinen Drisen,
ausser Hypophyse
D45 Polycythaemia vera ja ja nein ja
D46 Myelodysplastische Syndrome ja ja nein ja
D47 Sonstige Neubildungen unsicheren oder | ja, ausser monoklonale ja, ausser monoklonale nein ja, ausser monoklonale
unbekannten Verhaltens des lymphati- Gammopathie unbestimm- | Gammopathie unbestimm- Gammopathie unbestimm-
schen, blutbildenden und verwandten ter Signifikanz (MGUS) ter Signifikanz (MGUS) ter Signifikanz (MGUS)
Gewebes
D48 Neubildung unsicheren oder unbekann- | ja ja nein ja
ten Verhaltens an sonstigen und nicht
naher bezeichneten Lokalisationen
D61 Sonstige aplastische Anamien nein ja nein ja
D76 Sonstige naher bezeichnete Krankheiten | nein ja nein ja

mit Beteiligung des lymphoretikuléren
Gewebes und des retikulohistiozytaren
Systems
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