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I Ausgangslage

Das Krebsregistrierungsgesetz (KRG; SR 818.33) und die Krebsregistrierungsverordnung (KRV; SR
818.331) sind am 1. Januar 2020 in Kraft getreten. Sie regeln die Erhebung, die Registrierung und die
Auswertung von Daten zu Krebserkrankungen und enthalten zudem Bestimmungen zur Férderung der
Erhebung, der Registrierung und der Auswertung von Daten zu weiteren stark verbreiteten oder bdsar-
tigen nicht Gbertragbaren Krankheiten.

Die Steuergruppe der Evaluation, die sich aus BAG und GDK zusammensetzt, hat im Frihling 2020
INFRAS mit der formativen Evaluation des KRG und der KRV beauftragt. Die formative Evaluation sieht
vor, die Umsetzung des KRG und der KRV begleitend zu evaluieren sowie das Optimierungspotenzial
und den Revisionsbedarf des KRG und der KRV und die ersten Wirkungen auf die Datengrundlagen
und -qualitat aufzuzeigen. Die Evaluation ist in 4 Phasen aufgeteilt.

Phase 1 Juli 2020 — Méarz 2021 Bericht INFRAS Stellungnahme BAG
und GDK

Phase 2 Marz 2021 — Marz 2022 Bericht INFRAS Stellungnahme BAG
und GDK

Phase 3 Méarz 2022 — Marz 2023 Bericht INFRAS nachfolgend

Phase 4 Marz 2023 — April 2024

Die Erkenntnisse der Phase 3 hat INFRAS am 1. Marz 2023 den Auftraggebern vorgestellt. Nachfolgend
nehmen das BAG und die GDK Stellung zum Arbeitsbericht von INFRAS zur Phase 3.

Il. Methodologisches Vorgehen

Die Evaluation beriicksichtigte die Entwicklungen und Umsetzung der Handlungsempfehlungen aus der
Phase 2 und thematisierte neue Evaluationsgegenstande. Die Evaluation stitzte sich methodisch auf
Online Befragungen bei Krebsbetroffenen, sowie Interviews mit Patientinnen und Patienten. Ebenfalls
wurden Fokusgruppengesprache mit den KRG-Akteuren sowie Analysen von Daten und Dokumenten
durchgefuhrt.

M. Ergebnisse der Phase 3: konsolidierte Zusammenfassung aus dem Arbeitsbericht nach
Themenbereich

Patientenschutz
Aus den Ergebnissen der Phase 2 ging hervor, dass die Information der Patientinnen und Patienten
durch die meldepflichtigen Personen und Organisationen (nachfolgend die Meldepflichtigen) noch nicht
ausreichend sichergestellt war. In der Folge hat die Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS) die Pa-
tienteninformationsbroschiire Uiberarbeitet. Diese wird von den Patienten und Patientinnen positiv wahr-
genommen.

Seite 1 von 6



https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/das-bag/publikationen/evaluationsberichte/evalber-gesundheitsversorgung.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/das-bag/publikationen/evaluationsberichte/evalber-gesundheitsversorgung.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/das-bag/publikationen/evaluationsberichte/evalber-gesundheitsversorgung.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/das-bag/publikationen/evaluationsberichte/evalber-gesundheitsversorgung.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/das-bag/publikationen/evaluationsberichte/evalber-gesundheitsversorgung.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/das-bag/publikationen/evaluationsberichte/evalber-gesundheitsversorgung.html

Weitere Bemiihungen sind in diesem Bereich notwendig. Die Ergebnisse der Befragungen der Phase 3
zeigen, dass rund ein Drittel der Befragten nicht Uber die Krebsregistrierung informiert wurde, oder sich
nicht daran erinnern kann. Rund die Halfte der befragten Patientinnen und Patienten fiihlt sich zu wenig
informiert in Bezug auf die Krebsregistrierung. Aus den Befragungen geht hervor, dass Patientinnen
und Patienten diese Informationen in schriftlicher und mundlicher Form wiinschen. 17% der Befragten
ausserten Bedenken in Bezug auf die Registrierung der Daten. Es besteht die Beflirchtung, dass die
Daten ungeniigend geschutzt sind und diese zu anderen Zwecken als fir die Krebsforschung benutzt
werden.

Hier ist sicherlich noch weitere Aufklarungsarbeit notwendig. Auch INFRAS empfiehlt in seinem Arbeits-
bericht, den Nutzen besser zu erklaren und so das Vertrauen in den Datenschutz zu starken. Auch
wissen noch zu wenige Befragte Uber ihr Widerspruchsrecht und die dreimonatige Frist fur die Datenlo-
schung Bescheid. Auch in diesem Bereich kann optimiert werden und weitere Aufklarungsarbeit geleis-
tet werden.

Meldung / Registrierung / Kantone
Bei der Meldepflicht gibt es leichte Verbesserung bei einigen Fachgesellschaften, wie zum Beispiel

Dermatologie und Gastroenterologie. Die seit Abschluss der Phase 2 der Evaluation zusatzlich unter-
nommenen Anstrengungen der Kantonalen Krebsregister (KKR) und des Kinderkrebsregisters (KiKR)
fruchten aber kaum noch.

Die Vollzéhligkeit und Vollstandigkeit der Meldungen sind weiterhin mangelhaft und generieren einen
hohen Aufwand fur die Krebsregister, welche aktuell stark vom Fachkraftemangel und in der Folge von
zum Teil prekaren Personalsituationen betroffen sind. Insgesamt sind die Meldepflichtigen zu wenig
sensibilisiert. Es bestehen aber auch Hurden struktureller Art, zum Beispiel im Bereich der Digitalisie-
rung.

Fortschritte gibt es hingegen bei den Instrumenten zur Registrierung. So wurde das Kodierhandbuch
durch die NKRS weiterentwickelt, Schulungen haben stattgefunden und die Zusammenarbeit zwischen
den Krebsregistern wurde aus Sicht der Register verbessert.

V. Empfehlungen des Evaluationsteams aus der Phase 3 und ihre Beurteilung durch die be-
troffenen Akteure

INFRAS formulierte eine Reihe von kurz- (ndchste Phase) und mittelfristigen Empfehlungen zur Opti-
mierung des Vollzugs. Diese werden im Folgendem nach Wirkungsbereichen zusammengefasst.

Empfehlungen im Bereich Patientenschutz

E.1 Flankierende Massnahmen umsetzen: Bevdlkerungsinformation Richtet sich an
breit und spezifisch z.B. via Krebsligen, Krebsforschung NKRS, Begleitgruppe
Schweiz, Praxen/Spitéler, Einsatz weiterer Kommunikationsmit- Vollzug KRG (BGV)

tel (Erklarfilm etc.)

Stellungnahme NKRS

Die Information der Bevolkerung wird 2023 und in den kommenden Jahren intensiviert. Da-
fur werden verschiedene Kommunikationsmittel und -wege eingesetzt und auch gemein-
same Projekte mit anderen Stakeholdern im Krebsbereich angestrebt, um eine mdglichst
breite Wirkung zu erzielen.

Stellungnahme BAG als Initiatorin der BGV

Die NKRS, die per Gesetz den Lead fir die Information der Bevolkerung hat, plant fir 2023
die Erstellung und Verbreitung eines Erklarfilms unter Einbezug derjenigen Stakeholder, die
auch in der BGV vertreten sind. Der Einbezug der Stakeholder ist auch fur bei der Erarbei-
tung und Umsetzung weiterer Massnahmen in den Folgejahre vorgesehen.

E.2 Klaren, wie Ist-Werte zu erreichten Patientinnen in Bezug auf Richtet sich an BAG,
KRG-Ziel Einhaltung Patientenschutz zu bewerten sind (wie weit Kantone
weg ist man von erwartetem Ist-Wert)
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Stellungnahme BAG

Mindestens zwei Drittel der befragten Patientinnen und Patienten sind gemass INFRAS
heute Uber die Krebsregistrierung informiert (rund ein Drittel der Befragten wurde nicht Giber
die Krebsregistrierung informiert oder erinnert sich nicht daran). Da die Information der Pa-
tientinnen und Patienten vor dem Inkrafttreten des KRG nicht geregelt war, ist davon aus-
zugehen, dass Patientinnen und Patienten vor dem 1. Januar 2020 in der Regel nicht Uber
die Registrierung ihrer Daten informiert waren. Die Situation hat sich somit durch den Voll-
zug des KRG bereits heute entscheidend verbessert.

Durch die anstehende Information der Bevélkerung, die in der Verantwortung der NKRS ab
2023 Uber die Arbeiten an der eigenen Website hinausgehen und sich an die breite Bevdl-
kerung wenden wird, ist mittelfristig eine weitere Zunahme der Anzahl an erkrankten, aber
auch an nicht erkrankten Personen in der Schweiz zu erwarten, die Uber die Registrierung
von Krebsdaten informiert sind.

Stellungnahme GDK

Mit der Evaluation konnten zum ersten Mal Ist-Werte bezlglich Einhaltung des Patienten-
schutzes erhoben werden, was sehr zu begrissen ist. Die GDK ist der Ansicht, dass eine
weitere Steigerung beziiglich Aufklarung von Patientinnen und Patienten wichtig ist — wobei
die Definition eines konkreten Soll-Wertes nicht auf der Hand liegt. In Ubereinstimmung mit
dem BAG geht die GDK davon aus, dass mit der geplanten Bevolkerungsinformation der
NKRS eine deutliche Verbesserung méglich sein wird. Allenfalls ist nach der entsprechen-
den Kampagne eine erneute Befragung zur Erhebung des neuen Ist-Wertes angezeigt.

Prifen, ob Thema Informations- und Meldepflicht in bestehen- Richtet sich an FMH,
den Fortbildungen (mit Credits) integriert werden kann H+

Stellungnahme FMH

Fir die Fortbildung der Arztinnen und Arzte ist das Schweizerische Institut fiir Weiter- und
Fortbildung zustandig. Gemeinsam mit den Fachgesellschaften reguliert das SIWF die
Grundsatze und Rahmenbedingungen der arztlichen Fortbildung in der Fortbildungsord-
nung (FBO).

Das SIWF kann nicht-fachspezifische Veranstaltungen als Fortbildungsveranstaltungen an-
erkennen, und zwar in folgenden Bereichen: Ethik, Gesundheitsdkonomie, Versicherungs-
medizin, Patientensicherheit, Risiko- bzw. Fehlermanagement, Management / Fihrung,
Teaching, Kommunikation, Medizinrecht, Notfalldienst, Evidence Based Medicine, Medical
Decision Making, Medizinische Statistik, Anwendung «neuer Medien» (z.B. Literatursuche
im Internet), zukunftsweisende Forschung und Technologie sowie Strahlenschutz.

Fur fachspezifische Fortbildungscredits sind die jeweiligen Fachgesellschaften zustandig.
Fur Fragen zur allgemeinen Fortbildung steht das SIWF fir weiterfuhrende Fragen zur Ver-

fugung (www.siwf.ch)

Stellungnahme H+

Die Evaluation hat gezeigt, dass noch nicht alle Patienten dartuber informiert wurden, dass
ihre Daten zur Krebserkrankung registriert werden. Ebenso wurde im Bericht festgehalten,
dass es Optimierungspotential beziglich der vollstandigen und vollz&hligen Meldung der
Krebsfélle seitens der Meldepflichtigen gibt. Diese beiden Ergebnisse zeigen auf, dass sich
noch nicht alle Meldepflichtigen ihrer Informations- und Meldepflicht bewusst sind resp.
nicht wissen, dass sie diese noch nicht vollstandig umsetzen. Dieser Umstand muss drin-
gend verbessert werden. Die Geschéftsstelle H+ bietet gerne Unterstiitzung indem die Auf-
nahme des Themas der Informations- und Meldepflicht in eine bestehende Fortbildung ge-
pruft wird. Es stellt sich zudem die Frage, ob die einzelnen Meldepflichtigen Gberhaupt
Kenntnis haben betreffend des Erfullungsgrades ihrer Informations- und Meldepflicht. Eine
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regelmassige Rickmeldung an die Meldepflichtigen diesbezuglich ist wichtig um eine voll-
standige Umsetzung ihrer Pflichten zu erreichen. Zudem muss der Meldeprozess an den
Schnittstellen so effizient wie méglich umgesetzt und verbessert werden, um die Aufwande
fur die Spitaler und Kliniken moglichst gering zu halten. Hier erwartet H+ ein gemeinsames
und abgestimmtes Vorgehen.

Empfehlungen im Bereich Meldungen und Registrierung

E. 4 Restriktion «nur krebsrelevante Informationen» aufheben Richtet sich an BAG,
BGV

Stellungnahme BAG

Damit sich die Datenmeldungen zuverléassig auf die erforderlichen Variablen beschrénken
lassen bzw. nur krebsrelevante Informationen ins Krebsregister gelangen, ist es erforder-
lich, die Bemihungen in eine strukturierte und standardisierte Datenubermittiung an die
Krebsregister zu verstarken (vgl. Stellungnahme zu E. 6).

Die empfohlene Aufhebung dieses Passus erscheint dem BAG unter dem Aspekt des Pa-
tientenschutzes nicht zielfihrend und ware nur dann als Option in Betracht zu ziehen, wenn
mittelfristig im Hinblick auf die Vereinheitlichung der Dokumentation in der klinischen Praxis
keine Fortschritte erzielt werden kdnnten bzw. die Digitalisierung in diesem Bereich stag-
nieren wirde.

E.5 Weitere Mdglichkeiten zur Sensibilisierung der Meldepflichtigen Richtet sich an BGV
nutzen, z.B. fachspezifische Meldeszenarien Uber Fachgesell-
schaften weiterverbreiten. Dabei Aufwand/-Nutzen-Verhéltnis
abschatzen

Stellungnahme ASRT als Mitglied BGV und Federfiihrung Mel-
deszenarien

Derzeit finden in Zusammenarbeit von NKRS und ASRT Gesprache mit verschiedenen
med. Fachgesellschaften statt, um zu klaren, wo die Probleme und Schwierigkeiten auf
Seiten der Meldepflichtigen liegen und wie diese Schwierigkeiten gelést werden kénnen.
Eine der Mdglichkeiten sind fachspezifische Meldeszenarien: wer soll auf dem Patienten-
weg welche Daten melden; wer nimmt am besten die Patienteninformation vor; Definition
von «Meldetriggern» im Patientenweg (z.B. Fallvorstellung am Tumorboard -> Datenmel-
dung, Entscheid Ubergang zu Nachsorge -> Datenmeldung).

Aus den bisherigen Gesprachen wurde aber deutlich, dass selbst die besten Merkblatter
und Meldeszenarien nur helfen, wenn diese von den Meldepflichtigen auch wahrgenommen
und umgesetzt werden. Hier ist die Zusammenarbeit und Unterstitzung der med. Fachge-
sellschaften wichtig.

Als abschliessenden Punkt mdéchten wir anmerken, dass die IT-Infrastruktur der Spitdler
automatisierte Krebsmeldungen erschwert und somit den Aufwand fur die Spitaler und die
Register deutlich erhoht.

E.6 Mittelfristig: Moglichkeiten zur stérkeren Standardisierung der Richtet sich an BAG
Berichte bei Fachgesellschaften und Klinikinformationsanbietern (Fachgruppe Daten-
ausschopfen management im Ge-

sundheitswesen
(FGDMG)), ggdf.
SPHN

Stellungnahme BAG

Das BAG begrisst jegliche Anstrengungen zur Vereinheitlichung der Dokumentation in der
klinischen Praxis. Es wird derartige Aktivitaten im Rahmen seiner Zustandigkeiten férdern.
Gleichzeitig erachtet das BAG die Verbreitung von strukturierter Datenhaltung in den Kili-
nikinformationssystemen sowie der Nutzung eines strukturierten Meldeformats als grundle-
gend. Dadurch lassen sich Vollzahligkeit und Vollstandigkeit der Datenmeldungen sowie
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die Effizienz der Weiterverarbeitung in den Krebsregistern verbessern. Bedingung fiir die
Digitalisierung der Meldetatigkeiten ist u.a. eine Weiterentwicklung der Grundlagen der Re-
gistrierung), namentlich der Datenstruktur und der Kodierrichtlinien.

E.7

a. Grundlagen Registrierung ausbauen, Richtet sich an NKRS
b. Zusammenarbeit NKRS mit Registern (KKR und KiKR)
starken,

c. (Mehrsprachiges) Schulungsangebot ausbauen

Stellungnahme NKRS

7a

Die Grundlagen fir die Registrierung wie z.B. die Datenstruktur oder die Kodierungsstan-
dards werden laufend Gberprift, angepasst und optimiert. In Zukunft wird hier noch ein star-
keres Gewicht auf den Einbezug der Zielgruppen (z.B. Krebsregister) gelegt, damit diese
Grundlagen zielfuhrend angewendet werden kdnnen.

b

Die Zusammenarbeit zwischen der NKRS und den Registern wurde seit Beginn 2023 be-
reits entscheidend verstéarkt. Diverse neue Austauschgefasse wurden geschaffen (z.B. eine
Arbeitsgruppe Kodierung bestehend aus Mitgliedern der NKRS und der Register). Die enge
Zusammenarbeit wird in Zukunft weitergeftihrt und nach Bedarf angepasst und ausgebaut.

7c

Das Angebot von Schulungen fir die Register erachtet die NKRS als dusserst wichtig. Auch
die Mehrsprachigkeit ist zentral, damit alle Mitarbeitenden der Register die Méglichkeit ha-
ben, von diesen Schulungen zu profitieren. 2023 werden erstmals Ringversuche auf
Deutsch und Franzdsisch durchgefuhrt, welche die Harmonisierung der Kodierung unter
den Registern unterstiitzen. Auch weitere Schulungsangebote fiir das Personal der Krebs-
register mit Vermittiung von Kodierungsstandards und der Kodierung von Fallbeispielen
werden angeboten. Solche und weitere Schulungsangebote kénnen in Zukunft je nach Be-
darf und Ressourcen weiter ausgebaut werden.

E.9

Ausreichende Ressourcen bei Registern sicherstellen (vgl. Richtet sich an Kan-
Phase 1) tone

Stellungnahme GDK

Mit Schreiben vom 2. September 2021 hat die GDK die Kantone Uber die Evaluationser-
gebnisse der Phase | informiert und insbesondere auf die untersuchten Punkte hingewie-
sen, bei welchen ein Optimierungsbedarf bei den Kantonen eruiert wurde. Den Kantonen
wurde bezlglich Finanzierung bzw. Ressourcierung der Register empfohlen, zusammen
mit «ihrem» kantonalen Krebsregister die Finanzsituation zu analysieren und bei Bedarf
zusatzliche Mittel zu prufen. Die GDK wird die Kantone auch tber die Evaluationsphase |l
ins Bild setzen und darauf hinweisen, dass gewisse kantonale Krebsregister nach wie vor
fehlende Unterstiitzung in finanzieller und personeller Hinsicht seitens Kantone vorbringen.
Wir beantragen den Kantonen, mdgliche Verbesserungsmassnahmen mit den kantonalen
Krebsregistern zu priifen und bei Bedarf zu implementieren.

E.8

Auswertungskonzept/Vision konkretisieren (vgl. Phase 1) und Richtet sich an BAG,
Lead festlegen NKRS

Stellungnahme BAG

Diese Empfehlung ist wichtig. Eine Vision im weiteren Sinne misste das Selbstverstandnis
der Krebsregistrierung im gesamten Kontext der Krebsversorgung scharfen. Sie hat das
Potenzial ein entscheidendes Zahnrad in einem Plan-Do-Check-Act-Mechanismus zu bil-
den. Fir Input und Output der Krebsregistrierung in Bezug zu ihrer Systemumwelt wéren
im Hinblick auf ein Datenmanagement im weiteren Sinne Entwicklungsschwerpunkte auf
Ubergeordneter Ebene festzulegen. Die Umsetzung davon kdnnte beispielsweise u.a. in
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den in der BAG (BGV)-Stellungnahme zu E.5 erwahnten Produkte fiir die Meldepflichtigen
bestehen.

Stellungnahme NKRS

Ein Auswertungskonzept ist zentral, um die Moglichkeiten und den Nutzen der Krebsregist-
rierung aufzuzeigen und eine Vision zu entwickeln. Die NKRS erarbeitet 2023 unter Einbe-
zug von Medizinischen Fachgesellschaften Auswertungskonzepte fur mehrere Tumorarten
(z.B. Brustkrebs). Dabei werden die Zwecke der Krebsregistrierung bericksichtigt (z.B.
Evaluation der Diagnose- und Behandlungsqualitat). In den kommenden Jahren sollen Aus-
wertungskonzepte fir weitere Tumorarten dazukommen. Die Auswertungen und die Publi-
kation von Resultaten erfolgen in enger Abstimmung mit dem Bundesamt fiir Statistik und
dem Kinderkrebsregister. Die Auswertungen dienen dazu, Erkenntnisse zu generieren, wel-
che in politische Entscheidungsprozesse und in die medizinische Praxis einfliessen kénnen.

Bern, 28.06. 2023

Bundesamt flir Gesundheit Schweizerische Konferenz der kantonalen
Direktionsbereich Pravention und Ge- Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
sundheitsschutz

A

Linda Nartey, Vizedirektorin Michael Jordi, Generalsekretar
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