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Bundesgesetz liber die Registrierung von Krebserkrankungen (KRG); Stellungnahme

Sehr geehrte Damen und Herren

Wir danken Ihnen flr die Gelegenheit zur Stellungnahme zum Bundesgesetz Uiber die Registrie-
rung von Krebserkrankungen (KRG) und lassen uns wie folgt vernehmen:

Allgemeine Bemerkungen

Im Grundsatz begrissen wir die Schaffung der gesetzlichen Grundlagen fir eine einheitliche
Registrierung von Krebserkrankungen in der Schweiz. Wir wirden jedoch ein zentrales Krebsre-
gister beim Bund den verschiedenen kantonalen Krebsregistern vorziehen und regen deshalb an,
die Krebsregistrierung bei Erwachsenen analog zum Kinderkrebsregister bei einer zentralen
Bundesstelle vorzusehen.

In finanzieller Hinsicht sollte sich der Bund an den Kosten der Koordinationsaktivitaten, die vom
nationalen Koordinationsorgan vorgegeben werden, beteiligen.

Zu den einzelnen Bestimmungen
Zu Art. 4

Es stellt sich die Frage, ob der ePatientendossier-ldentifikator (ePD-ID) nicht der geeignetere
Indikator fur die Registrierung von Krebserkrankungen darstellt als die AHVN13 (Abs. 1 lit. b).

Es ist nicht klar, welche Stelle dem Patienten die Einwilligungserklarung zur Unterzeichnung
vorlegen muss (Abs. 2). Laboratorien haben keinen direkten Kontakt zu den Patienten und Pati-
entinnen und kénnen diese Aufgabe nicht wahrnehmen.

Zu Art. 4 und Art. 5

Gemass Art. 4 Abs. 4 dirfen die Mindestdaten nur an das Krebsregister Gbermittelt werden,
wenn die Patienten und Patientinnen der Ubermittlung der Daten nicht widersprochen haben
(Widerspruchsrecht). Demgegentiber schreibt Art. 5 Abs. 3 eine ausdrickliche Einwilligung zur
Ubermittlung der Zusatzdaten vor. In beiden Féllen hat eine Information nach Art. 7 zu erfolgen.
Unseres Erachtens sind keine Grinde fiur die zwei unterschiedlichen Zustimmungsarten ersicht-
lich. Der Administrativaufwand ist bei einer Widerspruchslésung praktisch gleich gross wie bei



einer Einwilligungslésung. Wir regen deshalb an, fur die Ubermittlung der Daten ein einheitli-
ches Regime fir samtliche Daten vorzusehen.

Mit dem Widerspruchsrecht kann keine Vollstandigkeit bei der Erhebung der Mindestdaten er-
reicht werden. Soll das Gesetz die Grundlage fur eine flaichendeckende Beobachtung der zeitli-
chen Entwicklung der Krebserkrankungen und anderer stark verbreiteter oder bésartiger Krank-
heiten und damit fir eine moglichst vollzahlige und vollstandige Datenerhebung bieten, sollte
gepruft werden, ob nicht auf das Widerspruchsrecht verzichtet werden kann. Diesfalls misste fur
die Zusatzdaten an der Einwilligungslésung festgehalten werden.

Es ware von Vorteil, wenn die Daten nach Art. 4 und 5 in strukturierter Form gemeldet wirden.
Damit kénnte die Qualitat der Meldung erhéht werden. Gleichzeitig wirde verhindert, dass An-
gaben, welche Uber Art. 4 Abs. 1 und Art. 5 Abs. 1 hinaus gehen, ungerechtfertigt zu den Krebs-
registern gelangen (beispielsweise umfassende Berichte). Wir regen deshalb an, bereits auf Ge-
setzesstufe festzulegen, dass die Daten nach Art. 4 und 5 in strukturierter Form gemeldet wer-
den mussen.

Zu Art. 9

Gemass Abs. 1 mUssen die Daten nach Art. 4 und 5 registriert werden (lit. a). Lit. ¢ nennt zusatz-
lich die Einwilligung gemass Art. 4 Abs. 2. Der Vollstandigkeit halber muss Abs. 1 lit. c um die
Einwilligung nach Art. 5 Abs. 3 ergdnzt werden.

Zu Art. 10

Wenn das kantonale Krebsregister bei einem Einwohnerregister nachfragt, ob ein erfasster Pati-
ent oder eine erfasste Patientin noch lebt bzw. wann er oder sie verstorben ist, gibt das Krebsre-
gister indirekt die Tatsache der Krebserkrankung bekannt. Diese Information ist fur die Aufga-
benerfullung der Einwohnerkontrolle nicht erforderlich. Datenabgleiche missen so durchgefihrt
werden, dass fur die Dateneigner (die Einwohnerkontrolle bzw. Einwohnerregister) nicht ersicht-
lich ist, bezlglich welcher Personen Daten abgeglichen werden. Umgekehrt muss sichergestellt
sein, dass die Krebsregister nur jene Daten abfragen kénnen, die sie fur die Erflllung der im
Gesetz vorgesehenen Aufgaben tatsachlich bendtigen.

Art. 10 Abs. 3 und Art. 11 Abs. 2 sind nicht konsistent.

Zu Art. 11

Die Erfassung der nicht Gbermittelten Falle durch einen Abgleich mit der Todesursachenstatistik
des BFS fuhrt dazu, dass Daten von Personen, welche vom Widerspruchsrecht Gebrauch gemacht
haben, quasi ,durch die Hintertir” doch in die Krebsregister einfliessen. Wird am Widerspruchs-
recht festgehalten, ist auf die regelmassige Weiterleitung der Daten der Todesfallstatistik zu
verzichten.

Zu Art. 13

Gemass Abs. 2 16schen die kantonalen Krebsregister nach einem Widerruf die bereits registrier-
ten Zusatzdaten. Auch die nationale Krebsregistrierungsstelle und das BFS mussen Uber den Wi-
derruf informiert werden, damit sie die bereits bei ihnen registrierten Daten [6schen kénnen.
Das konkrete Prozedere nach einem Widerruf sollte in Art. 13 geregelt werden.

Zu Art. 29

Damit die finanzielle Belastung der Kantone etwas reduziert wird, sollte der Bund einen Teil der
Koordinationsaktivitaten, die vom nationalen Koordinationsorgan vorgegeben werden (Art. 14
Abs. 2), finanzieren. Nach den Berechnungen der Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirekto-
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rinnen und —direktoren (GDK) handelt es sich um 10% der Kosten, die mit der Filhrung eines
kantonalen Registers verbunden sind. Wir beantragen deshalb, die Kostenbeteiligung des Bun-
des in einem neuen Abs. 3 wie folgt im Gesetz zu verankern:

3 Der Bund leistet finanzielle Untersttitzung fur die Koordinationsaktivitdaten zwischen
kantonalen Registern und der nationalen Koordinationsstelle.

Wir laden Sie ein, unsere Uberlegungen zu bericksichtigen, und danken lhnen nochmals fir die
Gelegenheit zur Stellungnahme.

IM NAMEN DES REGIERUNGSRATES

sig. sig.
Esther Gassler Andreas Eng
Frau Landammann Staatsschreiber
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