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Nationale Strategie gegen Krebs

Flachendeckende und einheltliche

Krebsregistrierung startet 2020

Ein wichtiges Ziel der Nationalen Strategie gegen Krebs (NSK)
ist erreicht. Das Bundesgesetz iiber die Registrierung von
Krebserkrankungen ist geschaffen — und die einheitliche und
flichendeckende Krebsregistrierung wird 2020 eingefiihrt.
Deren rechtliche Verankerung ist von grosser gesundheitspoli-
tischer Bedeutung. Allerdings miissen in den Ausfiihrungsbe-
stimmungen und der Umsetzung der Krebsregistrierung
Kompromisse eingegangen werden.

ie landesweite und einheitliche Erfassung aller Krebserkran-

kungen ist eine unentbehrliche Grundlage fiir eine wirkungsvolle
Public-Health-Politik. Dank der Registrierung der epidemiologi-
schen Daten zu Krebs kénnen die Ursachen der Krankheit besser ver-
standen, praventive Massnahmen gezielter geplant und Riickschliisse
aufbestmogliche Therapien praziser gezogen werden. Mit dem neuen
Bundesgesetz, welches im Mirz 2016 vom Parlament verabschiedet
wurde, wird die Registrierung von Krebserkrankungen gesetzlich
verankert. Aus Sicht der NSK ist dies ein Erfolg und ein entscheiden-
der Schritt in eine zukunftsweisende Patientenversorgung.

Basisdaten (Erwachsene / Kinder und Jugendliche)

Basierend auf bestehendem System

Das Krebsregistrierungsgesetz (KRG) bestimmt die Rahmenbedin-
gungen fiir die Erhebung, die Registrierung und die Auswertung
von Daten zu Krebserkrankungen sowie von Daten zu anderen
stark verbreiteten oder bosartigen nicht tibertragbaren Krankhei-
ten. Konkret sieht es die Einfithrung einer Meldepflicht von dia-
gnostizierten Krebserkrankungen durch Arztinnen und Arzte,
Spitdler sowie weitere private oder offentliche Institutionen des
Gesundheitswesens vor. Damit ist die Grundlage fiir eine vollstin-
dige und einheitliche Sammlung von Daten geschaffen. Zudem sind
die Rahmenbedingungen zur Gewihrleistung des Datenschutzes
sowie das Widerspruchsrecht geregelt — Patientinnen und Patienten
konnen der Registrierung ihrer Daten widersprechen.

Mit der Verordnung iiber die Registrierung von Krebserkrankun-
gen (KRV) hat der Bundesrat im April 2018 die Bestimmungen
firr die Umsetzung des KRG verabschiedet. Gemiss der KRV baut
die Registrierung der Krebserkrankungen auf dem bestehenden
System auf. In kantonalen Krebsregistern — finanziert durch die
Kantone - werden Daten zu Krebserkrankungen moglichst voll-
stindig und vollzahlig erfasst. Anschliessend werden auf nationa-
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ler Ebene die Daten durch die nationale Krebsregistrierungsstelle
(NKRS) zusammengefithrt und aufbereitet. Im Rahmen eines Aus-
schreibungsverfahrens hat das Eidgendssische Departement des
Innern (EDI) das Nationale Institut fiir Krebsepidemiologie und
-registrierung NICER mit den Aufgaben der NKRS beauftragt.
Die NKRS sorgt fiir die nétige Harmonisierung, Standardisierung
und Analyse der Daten, und erstellt zusammen mit den zustandi-
gen Fachstellen Gesundheitsberichterstattungen und Krebsstatisti-
ken. Krebserkrankungen bei Kindern werden weiterhin zentral in
einem Kinderkrebsregister erfasst. Mit dieser Aufgabe wurde das
Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) vom EDI betraut.

Basis- und Zusatzdaten

Bei jeder Krebserkrankung sollen kiinftig einheitliche Basisdaten
erfasst werden. Dazu gehoren diagnostische Daten sowie die Art,
das Ziel und der Beginn der Erstbehandlung sowie die Grundla-
gen des Behandlungsentscheids. Zusitzlich werden sogenannte
Zusatzdaten bei Erwachsenen fiir die drei am haufigsten auftreten-
den Krebserkrankungen (Brust-, Prostata- und Darmkrebs) erfasst.
Diese umfassen Angaben zu Pradispositionen sowie allfillige Vor-
und Begleiterkrankungen. Bei Kindern werden Zusatzdaten fiir alle
Krebserkrankungen erfasst und auch das Ergebnis der Erstbehand-
lung sowie Daten zu weiteren Behandlungen und Nachsorge.

Der 2017 in die Vernehmlassung geschickte Entwurf der KRV sah
einen umfassenden Satz an zu registrierenden Daten vor, beispiels-
weise auch die Erfassung von Zusatzdaten zu Lungenkrebs bei
Erwachsenen. Es war geplant, dass das KRG am 1. Januar 2019 in
Kraft tritt und damit bereits ab nachstem Jahr Krebserkrankungen
in der Schweiz flichendeckend registriert wiirden. Aufgrund kriti-
scher Riickmeldungen in der Vernehmlassung hat sich der Bundes-
rat fiir eine Verkleinerung des Datensatzes sowie die Verschiebung
der Inkraftsetzung um ein Jahr entschieden. KRG und KRV treten
deshalb erst am 1. Januar 2020 in Kraft. Geplant ist, dass die NKRS
und das Kinderkrebsregister noch ab Herbst 2018 mit den Voll-
zugsvorbereitungsarbeiten starten. Es kam zu diesem Kompromiss,
um den Registrierungsaufwand und damit die Kosten fiir die Kan-
tone einzuddmmen und mehr Zeit fiir den Vollzug zu haben.
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Arbeit geht weiter

Dass die vollstindige Registrierung erst ein Jahr spéter als urspriing-
lich geplant umgesetzt wird, ist zwar schade, aber nicht entschei-
dend, wenn im Ubergangsjahr 2019 keine Datenliicke entsteht und
die Finanzierung der laufenden Register sichergestellt ist. Die Kan-
tone sollten die Vollzugsarbeiten nicht unterbrechen, es gilt, die
gewonnene Zeit sinnvoll zu nutzen. So kann die zeitliche Verschie-
bung eine Chance sein, die Umsetzung der Krebsregistrierung in
den Kantonen sowie die Datenlieferung der Meldestellen vollstan-
dig und in guter Qualitdt vorzubereiten und dann umzusetzen.
Gemiss dem KRG sollen die gesammelten Daten dazu dienen
«Grundlagen fiir Praventions- und Fritherkennungsmassnah-
men zu erarbeiten und deren Wirksamkeit zu tiberpriifen, die
Versorgungs-, Diagnose- und Behandlungsqualitit zu evaluie-
ren sowie die Versorgungsplanung und die Forschung zu unter-
stiitzen». Inwiefern dies mit dem nun eingeschriankten Basis- und
Zusatzdatensatzes moglich ist, wird von Experten infrage gestellt.
Es ist daher moglich, dass sich in Zukunft eine Ausweitung des
Datensatzes aufdrangt. Trotzdem ist die flichendeckende und ein-
heitliche Krebsregistrierung ein Erfolg. Um die Ziele des Krebsre-
gistrierungsgesetzes zu erreichen, sind vollzdhlige und qualitativ
hochwertige Daten zur Diagnose, sowie zum Krankheits- und
Therapieverlauf notig. Deshalb werden in diesem Zusammen-
hang zwei Projekte in der NSK-Weiterfithrung umgesetzt. Im Rah-
men des NSK Projekts 7.1 wird die Einfithrung des KRG sowie der
Aufbau der NKRS begleitet. Im Weiteren werden von der Arbeits-
gruppe «Zusatzdaten KRG/Behandlungsqualitit» im Projekt 7.2
unter dem Lead von NICER und SGMO Vorschldge fiir konkret zu
erfassende Behandlungsdaten und Qualititsindikatoren erarbeitet.
Damit soll die Versorgungs- und Behandlungsqualitit evaluiert
werden konnen, um zu einer optimalen Versorgung aller Krebsbe-
troffenen in der Schweiz beizutragen.
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