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Bundesgesetz Uber die Registrierung von Krebserkrankungen:
Vernehmlassungsantwort von H+

Sehr geehrte Damen und Herren

Das Eidgendssische Departement des Innern hat H+ Die Spitéler der Schweiz in seinem
Schreiben vom 7. Dezember 2012 eingeladen, sich zum Bundesgesetz Uber die
Registrierung von Krebserkrankungen im Rahmen des Vernehmlasungsverfahrens zu
aussern, wofur wir bestens danken. Gerne nehmen wir die Gelegenheit zur Stellungnahme
wahr. Unsere nachfolgende Stellungnahme widerspiegelt den Willen unserer Mitglieder, der
Schweizer Spitéler, Kliniken und Pflegeinstitutionen.

Grundsatzlich begrussen wir den vorliegenden Entwurf des Krebsregistrierungs-
gesetzes. Eine national einheitliche, mdglichst unkomplizierte Form der
Datenibermittlung an die kantonalen Krebsregisterstellen erscheint uns zentral.
Entsprechend bitten wir Sie, uns frithzeitig einzubeziehen, wenn Sie die Verordnung
zum Krebsregistrierungsgesetz vorbereiten. Einige Punkte sind anzupassen.

Zustimmung im Prinzip

Dieser Gesetzentwurf ist ein wichtiger Meilenstein fir die Krebsregistrierung und das Moni-
toring von Diagnosen und Behandlungen in der Schweiz. Die gesetzliche Grundlage fir die
Krebsregistrierung, die bisher in den meisten Kantonen fehlt, bietet einheitliche Rahmenbe-
dingungen fir alle Krebsregister in der Schweiz und verpflichtet Gesundheitsfachpersonen

und Institutionen, Krebsfalle an das Krebsregister zu Gibermitteln (bisher freiwillig).
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Weiter erachten wir es als positiv, dass das Krebsregistrierungsgesetz auf bestehenden, gut
funktionierenden Strukturen aufbaut, Patientenrechte gewahrt und harmonisiert sowie den
Zugang zu den Daten der kommunalen und kantonalen Einwohnerregistern regelt. Der Ge-
setzesentwurf enthalt aber einige Punkte, die aus unserer Sicht zu andern sind.

Anderungen in Einzelfragen

Die Spitéler, Kliniken und Pflegeinstitutionen flrchten den Aufwand, um alle Daten zu erhe-
ben (Art. 4, Abs1, Bst. a bis k). Dies betrifft insbesondere diejenigen Gesundheitsfachperso-
nen und Institutionen, die keinen Patientenkontakt haben, aber eine wesentliche Quelle flir
die Krebsregister sind, zum Beispiel Pathologie-Institute und Laboratorien. Buchstabe g (Zi-
vilstand) scheint uns nicht relevant fir das Monitoring von Krebserkrankungen. Auch die
Relevanz der Staatsangehdrigkeit ist fraglich. Diese beiden Angaben kdnnen sich mit der
Zeit andern, und Krebs entsteht viele Jahre vor der Diagnosestellung und damit vor der Zu-
standsaufnahme dieser Indikatoren.

Die Einholung einer schriftlichen Patienteneinwilligung (Art. 4, Abs. 2) fur eine allfallige
spatere Kontaktaufnahme durch Forschende kurz nach Diagnosestellung betrachten wir als
eine zu hohe Hirde und fur die Patientinnen und Patienten unzumutbar. Zu diesem Zeit-
punkt setzen sich die Patienten mit der Diagnose und Therapieoptionen auseinander. Dar-
uber hinaus wird diese Eventualitat aus verschiedenen Grinden fur viele Patienten nicht
eintreten.

Wir schlagen vor, dass die Einwilligung zur Kontaktaufnahme bei Bedarf (d.h. bei konkreten
Forschungsprojekten) durch das zustandige kantonale Krebsregister eingeholt wird.

Betreffend Zusatzdaten (Art. 5, Abs. 1) schlagen wir vor, dass der Bundesrat die Meinung
von Verbanden im Gesundheitswesen bertcksichtigt, bevor er Entscheidungen tber Erhe-
bung von Zusatzdaten trifft. Wir schlagen vor, Art. 1 Abs. 1 mit dem Zusatz ,dabei beriick-
sichtigt er Verbande im Gesundheitswesen* zu erganzen.

Unseres Erachtens soll eine Patienteneinwilligung nur flr Zusatzdaten der Bst. ¢) und d)
Art. 5, Abs. 1 erforderlich sein. Diese Punkte betreffen spezielle sensible Aspekte der Le-
bensfihrung und des Verhaltens, zum Beispiel Lebensqualitit, Lebensumstande, oder Risi-
kofaktoren. Fragen zu diesen Themen missen durch die Patienten selbst beantwortet wer-
den und kdnnen nicht aus den vorhandenen Informationen erschlossen werden.

Dagegen scheint es uns angemessen, das Widerspruchsrecht fir die Erhebung der Daten
betreffend Bst. a) und b) Art. 5, Abs. 1 anzuwenden. Es ist davon auszugehen, dass Patien-
tinnen und Patienten, die der Registrierung nicht widersprechen, auch keine Einwande ha-
ben, dass Angaben zum Krankheitsverlauf oder zu Behandlungsschemata erfasst werden.

Damit der Wille eines Patienten respektiert werden kann und das Register seine Daten ent-
sprechend seinem Willen |6scht oder anonymisiert, muss die Meldung des Widerspruchs
bzw. des Widerrufs namentlich erfolgen (Art. 6, Abs. 2). Da das Krebsregister Informationen
aus verschiedenen Quellen erhélt inklusive solchen, die keinen Patientenkontakt pflegen,
zum Beispiel von Pathologieinstituten, ist es wahrscheinlich, dass ein Patient bereits regis-
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triert ist, wenn er von seinem Widerspruchsrecht Gebrauch macht. Andererseits verpflichtet
Art. 11, Abs. 3 die kantonalen Krebsregister, Falle nachtraglich aufzunehmen, die nicht
Ubermittelt wurden. Damit das Register dabei den Patientenwillen nicht missachtet, muss
das Register wissen, welche Personen der Registrierung widersprochen haben. Eine unse-
res Erachtens durchfuhrbare, aber umsténdliche Variante ware, dass die Vertrauensstelle
eine Liste mit den Versichertennummern von Patienten fuhrt, welche der Registrierung wi-
dersprochen haben. Die kantonalen Register gleichen ihre Daten mit der Liste in regelmas-
sigen Abstanden ab und ldschen bzw. anonymisieren allfallig erfasste Daten.

Wir begrissen, dass keine Namen, Vornamen und Wohnadressen an die nationale Krebs-
registrierungsstelle Gbermittelt werden, um das Missbrauchspotential zu reduzieren (Art.
12, Abs. 1). Auch das Geburtsdatum erhéht die Re-Identifikationsgefahr betréachtlich, in
Kombination mit anderen personenbezogenen Angaben auf bis Gber 90%.

In Analogie zur Aufbewahrungspflicht von Krankenakten schlagen wir vor, dass die Uber-
mittelten Daten nicht drei, sondern erst 10 Jahre nach deren Eingang vernichtet werden sol-
len (Art. 13, Abs. 1). Fur den Kklinischen Erkenntnisgewinn kann es auch sinnvoll und not-
wendig sein, zu einem spdateren Zeitpunkt noch auf Originaldaten zugreifen zu kdénnen.

Die Weiterleitung von Einzeldaten mit unverschlisselter Versichertennummer an das BFS
oder an weitere nationale und kantonale Behdrden (Art. 15) fir unbestimmte DatenverknUp-
fungen stellt einen Widerspruch zum Recht des Patienten auf Information Uber Art, Umfang
und Zweck der Datenbearbeitung dar. Wir sind gegen die direkte Ubermittelung unver-
schlisselter Daten in diesem sensiblen Bereich. Allenfalls ist hier eine Vertrauensstelle vor-
zusehen. In jedem Fall missten die Patientinnen und Patienten im Sinne von Art. 7 eben-
falls Uber eine solche Weiterleitung ihrer Daten mit unverschlisselter Versichertennummer
fur unbestimmte Verknipfungen an das BFS und weitere informiert werden, falls dieser
Punkt so beibehalten werden sollte.

Wir bitten Sie hoflich, unsere Anliegen zu berlcksichtigen und stehen lhnen bei Fragen ger-
ne zur Verfigung.

Freundliche Griisse
Dr. Bernhard Wegmdiller
Direktor
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