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Krebsregistrierung ab 01.01.2020

Was ist neu ab 1.1.20207?

Am 1.1.2020 ist das Krebsregistrierungsgesetz (KRG) in Kraft getreten. Dadurch ergeben sich
folgende Anderungen:

— Alle Kantone sind zur Krebsregistrierung verpflichtet.

— Registriert werden alle Krebserkrankungen und deren Vorstufen (ausser Basaliome und
einige Formen mit gutartigem oder unsicherem/unbekanntem Verhalten) und deren
Vorstufen.

— Die Patientin / der Patient muss Uber die Krebsregistrierung mundlich und schriftlich
informiert werden.

— Die Patient, der Patient kann der Krebsregistrierung widersprechen. Der Widerspruch
einer Patientin/eines Patienten gegen die Registrierung muss schriftlich bei einem
Krebsregister erfolgen.

— Registriert wird der Erstbehandlungskomplex fir alle zu meldenden Krebserkrankungen.

— Registriert werden ausgewahlte Begleiterkrankungen und Pradispositionen flr
kolorektale Tumore, Brust- und Prostatakrebs.

— Die Krebsregister durfen nicht mehr die Informationen in den Spitdlern und Praxen vor
Ort aktiv registrieren. Statt dessen sind wir auf die Unterstitzung der Spitéler und
Praxen angewiesen. Diese sind verpflichtet dem zustandigen Register die
entsprechenden Unterlagen zuzustellen.

— Alle Meldungen miissen innert 4 Wochen nach Erhebung der entsprechenden Daten
erfolgen.

— Neu werden erhoben:

— Datum der Information der Patientin/des Patienten tUber die Krebsregistrierung
— AHV-Nummer
,neue” weitere krebsrelevante Informationen (siehe ,Was muss gemeldet werden?*)

Informationspflicht

Wer ist verantwortlich dafiir die Patientin / den Patienten Uber die
Krebsregistrierung zu infomieren?

Verantwortlich fiir die Patienteninformation ist diejenige arztliche Fachperson, welche die
Diagnose mitteilt. Idealerweise wird die Information durch eine Person vermittelt, die der
Patientin oder dem Patienten bekannt ist bzw. zu der ein Vertrauensverhaltnis besteht. Die
Information zur Krebsregistrierung muss schriftlich und mandlich erfolgen. Fur die schriftliche
Information stellt die NKRS Broschiiren in 14 Sprachen zur Verfiigung. Bestellbar sind die
Broschiren in den drei Landessprachen deutsch, franzdsisch und italienisch, sowie in
englischer Sprache. Die anderen Sprachversionen stehen als PDF zum Download zur
Verfigung. Die Broschire in deutsch, franzosisch, italienisch und englisch kénnen kostenfrei
auf folgender Internetseite bestellt werden: https://www.migesplus.ch/publikationen/information-
ueber-die-registrierung-von-krebserkrankungen.

Wieso mussen Patientinnen und Patienten mindlich und schriftlich Gber die
Registrierung der Krebserkrankung informiert werden?
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Durch die schriftliche (Broschiren fir die Patienteninformation kdnnen hier bezogen werden)
und mindliche Information soll sichergestellt werden, dass die Patientinnen und Patienten
verstehen, was die Registrierung ihrer Tumordiagnose bedeutet, und das sie die Moglichkeit
haben, dieser Registrierung zu widersprechen. Es soll auch sichergestellt werden, dass die
Patientinnen und Patienten Gelegenheit haben, Fragen zu stellen.

Wann muss der die Patientin / der Patient Uber die Krebsregistrierung informiert
werden?

Es liegt im Ermessen der arztlichen Fachperson festzulegen, wann der geeignete Zeitpunkt fir
die Information ist. Die Information Uber die Krebsregistrierung sollte jedoch moglichst zeithah
nach der Ubermittlung der Diagnose erfolgen. Die Information zur Krebsregistrierung muss
schriftlich und mundlich erfolgen. Fur die schriftliche Information stellt die NKRS Broschiren in
14 Sprachen zur Verfiigung. Bestellbar sind die Broschiren in den drei Landessprachen
deutsch, franzdsisch und italienisch, sowie in englischer Sprache. Die anderen Sprachversionen
stehen als PDF zum Download zur Verfigung. Die Broschure in deutsch, franzdsisch,
italienisch und englisch kénnen kostenfrei auf folgender Internetseite bestellt werden:
https://www.migesplus.ch/publikationen/information-ueber-die-reqistrierung-von-
krebserkrankungen

Uber was muss die Arztin / der Arzt informieren?

Die Arztin oder der Arzt, welcher der Patientin oder dem Patienten bzw. der gesetzlichen
Vertretung (z.B. Eltern) die Diagnose erdffnet, muss diese/diesen tber die im
Krebsregistrierungsgesetz verankerten Rechte der Patientinnen und Patienten Uber die
getroffenen Massnahmen zum Schutz ihrer Personendaten und Uber den Sinn und Zweck der
Krebsregistrierung informieren. Dies bedeutet, die Arztin oder der Arzt ist verpflichtet, die/den
Betroffenen bzw. deren/dessen gesetzliche Vertretung miindlich Uber die Meldung der Daten an
das Krebsregister und uber das Widerspruchsrecht des Betroffenen gegen die Registrierung zu
informieren. Die Arztin/der Arzt muss die erfolgte Patienteninformation inklusive Datum
dokumentieren.

In welcher Form muss die Arztin / der Arzt die Patientin bzw den Patienten
informieren?

Die Arztin oder der Arzt sind verpflichtet die Patientinnen und Patienten bzw. die gesetzliche
Vertretung mindlich und schriftlich zu informieren. Fur die schriftliche Information handigt die
Arztin/der Arzt der/dem Betroffenen eine Patienteninformationsbroschiire aus. Die Nationale
Krebsregistrierungsstelle (NKRS) hat in Zusammenarbeit mit dem Kinderkrebsregister eine
Patienteninformationsbroschiire ausgearbeitet, die den meldepflichtigen Personen und
Institutionen kostenlos zur Verfligung steht. Die Patienteninformationsbroschire kann hier in 14
Sprachen heruntergeladen oder bestellt werden. Zudem findet man ausfihrliche
Patienteninformationen fur Kinder und Jugendliche hier und fir Erwachsene auf der NKRS
Webseite.
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Welche Patientinnen und Patienten muss ich als diagnostizierende Arztin / Arzt
informieren, die mit Neudiagnose ab 01.01.2020 oder alle Patientinnen und
Patienten, d.h. auch denjenigen, die vor 2020 diagnostiziert wurden und 2020
oder spéater noch behandelt werden?

Nach Krebsregistrierungsgesetz (KRG) mussen alle ab 01.01.2020 neu diagnostizierten
Patientinnen und Patienten tber die Krebsregistrierung informiert werden. Dies bedeutet, dass
alle Patientinnen und Patienten, die 2020 oder spater eine Erstdiagnose erhalten, mindlich und
schriftlich Uber die Krebsregistrierung informiert werden missen. Hingegen missen
Patientinnen und Patienten, die vor 2020 diagnostiziert wurden und z.B. 2020 noch behandelt
werden, nicht nach KRG informiert werden.

Hinweis: Eine Meldepflicht nach Krebsregistrierungsgesetz (KRG) besteht zwar nur fir ab 01.01.2020
gestellte Erstdiagnosen, wir mdchten Sie jedoch bitten, weiterhin auch vorher gestellten Erstdiagnosen zu
melden. Den kantonalen Krebsregistern liegt fiir die Datensammlung von Krebsdaten, die bis zum
31.12.2019 angefallen sind, aber noch nicht oder nicht vollsténdig registriert werden konnten, eine
Bewilligung der Kantonalen Ethikkomission Zirich vor (BASEC-Nr. PB_2015-01643), welche bis
31.12.2022 Gliltigkeit behalt. Ziel ist es, eine Datenliicke aufgrund des Systemwechsels bei der
Datenregistrierung zu vermeiden. Die Bewilligung gilt fir die Datensammlung von Patientinnen und
Patienten mit Wohnsitz in der Schweiz (zum Zeitpunkt der Erstdiagnose) mit Ausnahme der Kantone
Schaffhausen und Schwyz, da in diesen Kantonen erst 2020 mit der Krebsregistrierung begonnen wurde.

Muss ich als Arztin / Arzt Patientinnen und Patienten informieren, die vor 2020
eine Erstdiagnose erhalten haben und 2020 oder spater ein Rezidiv entwickeln?

Alle Patientinnen und Patienten, die 2020 oder spéater eine Erstdiagnose erhalten missen
miindlich und schriftlich von der diagnosestellenden Arztin / dem Arzt informiert werden. Ein
Rezidiv ist das Wiederauftreten einer friheren Krebserkrankung und gehdrt zur Erstdiagnose,
die im genannten Beispiel vor 2020 und damit vor Inkrafttreten des KRG gestellt wurde. Ein
Rezidiv, welches zu einer Erstdiagnose gehort die vor 2020 gestellt wurde, ist nicht
meldepflichtig. Die betreffenden Patientinnen und Patienten mussen auch nicht nach KRG
informiert werden.

In diesem Zusammenhang méchten wir Sie bitten, weiterhin auch vor dem 01.01.2020 gestellte
Erstdiagnosen zu melden. Den kantonalen Krebsregistern liegt fiir die Datensammlung von Krebsdaten,
die bis zum 31.12.2019 angefallen sind, aber noch nicht oder nicht vollstandig registriert werden konnten,
eine Bewilligung der Kantonalen Ethikkomission Zurich vor (BASEC-Nr. PB_2015-01643), welche bis
31.12.2022 Gliltigkeit behalt. Ziel ist es, eine Datenllicke aufgrund des Systemwechsels bei der
Datenregistrierung zu vermeiden. Die Bewilligung gilt fir die Datensammlung von Patientinnen und
Patienten mit Wohnsitz in der Schweiz (zum Zeitpunkt der Erstdiagnose) mit Ausnahme der Kantone
Schaffhausen und Schwyz, da in diesen Kantonen erst 2020 mit der Krebsregistrierung begonnen wurde.

Muss ich als Arztin / Arzt auch Patientinnen und Patienten mit Wohnsitz im
Ausland uber die Krebsregistrierung informieren, die fir eine Behandlung in die
Schweiz gekommen sind? Muss ich diese auch melden, oder nicht?

Auslandische Patientinnen bzw. Patienten ohne Wohnsitz in der Schweiz fallen nicht unter das
Krebsregistrierungsgesetz (KRG). Dies bedeutet, dass auslandische Patientinnen und
Patienten, die zur Behandlung in die Schweiz kommen, nicht nach KRG informiert werden
mussen und auch nicht meldepflichtig sind.
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Hinweis: Im Auftrag des Firstentums Liechtenstein Gibernimmt das Krebsregister Ostschweiz seit dem 01.
Januar 2011 auch die Krebsregistrierung des Firstentums. Die meisten Daten stammen aus
Liechtenstein und der Schweiz. Bitte Gibermitteln Sie Krebsdaten von Patienten mit Wohnsitz in
Liechtenstein an das Krebsregister Ostschweiz (KROCH). Die Liechtensteiner Patientinnen und Patienten
missen iber die Ubermittiung der Daten an das KROCH informiert werden und das
Patienteninformationsdatum muss dorthin mitgeschickt werden.

Bei Fragen zur Registrierung von Krebspatientinnen und Patienten mit Wohnsitz in Liechtenstein wenden
Sie sich bitte an das Krebsregister Ostschweiz https://ostschweiz.krebsliga.ch/krebsregister-ostschweiz-
forschung/.

Falls wir Patientinnen und Patienten behandeln, die in einer anderen Klinik oder
Praxis diagnostiziert wurden, missen wir dann die Patientinnen und Patienten
nochmals informieren bzw. woher wissen wir als behandelnde Klinik bzw.
medizinische Fachperson, dass schon informiert wurde?

Die Arztin / der Arzt, die /der betreffenden Patientin / Patienten die Diagnose er6ffnet, ist fir
die Patienteninformation nach KRG verantwortlich (mtndliche Information inkl. Abgabe der
Patienteninformationsbroschure). Falls die Diagnoseer6ffnung nicht in ihrer Klinik / durch Sie
erfolgt ist, sondern in einer anderen Praxis / Klinik, kann davon ausgegangen werden, dass die
betreffende Patientin bzw. der Patient bereits informiert worden ist. Sie missen diesbezuglich
nichts unternehmen. Sie missen in diesem Fall lediglich die Behandlungsdaten / Daten zum
Krankheitsverlauf an das zustandige Krebsregister tbermitteln (Meldepflicht). Sollte dem
Krebsregister kein Patienteninformationsdatum vorliegen bzw. kann es dieses auch nicht in
Erfahrung bringen, werden die Gbermittelten Daten nicht registriert. Dadurch wird sichergestellt,
dass die Rechte der Patientin / des Patienten in jedem Fall gewahrt werden.

Einschlusskriterien und Meldepflicht

Weshalb gibt es eine Meldepflicht fur Krebserkankungen?

Mit den unter dem KRG zu registrierenden Angaben soll sichergestellt werden, dass die fir eine
bevilkerungsbezogene Beobachtung von Krebserkrankungen notwendigen Daten
flachendeckend, vollzéhlig und vollstandig erhoben werden. Dies ist nur liber die gesetzlich
vorgesehene Einfihrung einer Meldepflicht von diagnostizierten Krebserkrankungen fir
Arztinnen und Arzte, Spitaler, Labore und andere private oder 6ffentliche Institutionen des
Gesundheitswesens zu erreichen.

Gibt es ein Meldeformular und wo ist dieses zu finden?

Die NKRS wird kein Meldeformular, aber einen Meldermerkblatt fir die Melder zur Verfligung
stellen. Der Meldemerkblatt ist aktuell in Bearbeitung und wird den Krebsregistern respektive
den Meldern sobald als méglich zur Verfigung gestellit.

Wer ist verantwortlich fir die Meldung?

Die Verantwortung fir die korrekte und fristgerechte Meldung tragt die selbststandig tatige
Arztin / der selbstandig tatige Arzt oder die Leitung der betreffenden Institution im Falle einer im
Anstellungsverhéltnis ausgefihrten Tatigkeit. Die Meldung der Daten an das kantonalen
Krebsregister bzw. das Kinderkrebsregister kann an eine andere Person delegiert werden, die
Verantwortung wird dabei aber nicht Gbertragen.
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Was muss gemeldet werden?

Die meldepflichtigen Krebserkrankungen sind im Anhang 1 der Krebsregistrierungsverordnung
(KRV) aufgelistet. Es wird zwischen erwachsenen Patientinnen und Patienten und Kindern und
Jugendlichen unterschieden. Meldepflichtig sind ausschliesslich Daten zu bestatigten
Diagnosen (Verdachtsfalle fallen nicht darunter).

Bei allen Patientinnen und Patienten (Erwachsene, Kinder und Jugendliche) sind — neben den
fur eine korrekte Datenzuordnung erforderlichen Angaben zur Person — Daten zur Diagnose
und zur Erstbehandlung zu melden. Diese Daten werden im Krebsregistrierungsgesetz und der
Verordnung als Basisdaten bezeichnet. Zudem sind sogenannte Zusatzdaten zu melden. Diese
umfassen bei Kindern und Jugendlichen bis 19 Jahre Daten zum gesamten Krankheits- und
Behandlungsverlauf einschliesslich der Behandlungsergebnisse sowie Angaben zu
Nachsorgeuntersuchungen. Bei Brust-, Darm-, oder Prostatakrebs bestehen die Zusatzdaten
aus familiare oder fallbedingte Veranlagungen, Vor- und Begleiterkrankungen.

Diagnostische
Angaben
(Basisdaten)

Datum des Auftretens sowie Lokalisation von

Metastasen und Rezidiven (Basisdaten)

Weitere Behandlungen
(Zusatzdaten bei Kindern und
Jugendlichen)

Erstbehandiung
(Basisdaten)

Art und Ziel der Behandlung, Grundlagen Art und Ziel der Behandlung,
des Behandlungsentscheids Grundlagen des Behandn'ungsemsche.lds
Behandlungsbeginn Behandlungsheginn
Ergebnis jeder Behandlung

Pradispositionen, Vor- und Begleiterkrankungen (Zusatzdaten)
bei Erwachsenen fir 3 haufigste Lokalisationen, bei Kindern+Jugendl. fur alle Lokalisationen

Link zur detaillierten Krebsdatenstruktur v1.1.

Link zu vollstandigen Kodelisten der Krebsdatenstruktur v1.1.

Bitte beachten Sie: Falls sie die diagnoseerdffnende Arztin / der diagnoseeroffenende Arzt
muss lhre Meldung zwingend das Datum der Information der Patientin/des Patienten
beinhalten. Des Weiteren muss wenn immer méglich bzw. vorhanden, zur ein-eindeutigen
Identifizierung der Patientin / des Patienten die AHVN13 angegeben sein.

Sind auch Verdachtsdiagnosen meldepflichtig?

Es sind nur gesicherte Diagnosen meldepflichtig. Anbei ein Beispiel aus der Perspektive einer
Gynékologin/eines Gynakologen (in fett: Fallbeschreibung, in kursiv: Kommentierung zur
Meldepflicht):

Ich palpiere bei einer Routineuntersuchung bei einer Frau eine Veranderung in der
Brust. Nicht meldepflichtig, da bislang nur ein Verdacht besteht. Ich weise sie zur
Mammographie. Der sehr erfahrene Radiologe beschreibt einen auffalligen Befund
Nicht meldepflichtig, da bislang nur ein Verdacht besteht. und macht — nach
Rucksprache mit dem Hausarzt Nicht meldepflichtig, da bislang nur ein Verdacht
besteht. — eine Biopsie. Der somit involvierte Pathologe, der die betroffene Frau nie
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sieht, stellt die Diagnose eines invasiv ductalen Mamma — carcinoms.
Meldepflichtig, da eine bestatigte Diagnose vorliegt. Die besorgte Frau meldet sich bei
ihrer Gynékologin. Die Gynakologin wird der betroffenen Patientin die Diagnose
mitteilen. Somit ist die Gynakologin auch diejenige, die dafir verantwortlich ist, die
betroffene Patientin mundlich und schriftlich (per Broschiire der NKRS, die kostenlosin

13 Sprachen durch die NKRS zur Verfigung gestellt wird und davon in 4 Sprachen
bestellbar ist- siehe Link unten) zu informieren. Die Gynakologin muss dieses
Informationsdatum an das Krebsregister melden, welche die Resultate sichtet, die
Ausdehnung des Tumors aber nicht abschéatzen kann und leitet die Frau an ein
Brustzentrum weiter. Dort wird zusatzlich eine MRI Untersuchung durchgefihrt,
Meldepflichtig, da das MRI Teil der Diagnosestellung ist und somit zu den
meldepflichtigen Daten gehort, die im Rahmen der Diagnosestellung zu registrieren sind.
und schliesslichwird am Tumorboard Meldepflichtig, da die Daten des Tumorboards zu
den meldepflichtigen Daten gehdéren, die im Rahmen der Behandlung zu registrieren sind.
— die erkrankte Frau ist dort nicht dabei... — das weitere Vorgehen festgelegt. Der
Hausarzt wird unter Cc informiert und die Patientin kommt mit dem Ehemann auf-
geldst zur Besprechung. Falls die Gynakologin der Patientin die Diagnose noch nicht
mitgeteilt haben sollte, ist anzunehmen, dass der Hausarzt dies tibernehmen wird. In
diesem Fall ist dann auch der Hausarzt dafir verantwortlich, die Patientin mindlich und
schriftlich (per Broschire der NKRS) zu informieren und dieses Datum an das Krebsregister
zu melden.

Muss ich als Arztin / Arzt melden, wenn Patientinnen oder Patienten die vor 2020
eine Erstdiagnose erhalten haben, 2020 oder spater ein Rezidiv entwickeln?

Meldepflichtig nach Krebsregistrierungsgesetz (KRG) sind alle ab 01.01.2020 gestellte
Erstdiagnosen (dazu gehéren auch Zweittumore) und deren
Rezidive/Metastasen/Transformationen (falls bekannt aufgrund der Relevanz fir Diagnose
und/oder Behandlung). Ein Rezidiv ist das Wiederauftreten einer friiheren Krebserkrankung
und gehdrt zur Erstdiagnose, die im genannten Beispiel vor 2020 und damit vor Inkrafttreten
des KRG gestellt wurde. Ein Rezidiv, welches zu einer Erstdiagnose gehort die vor 2020 gestellt
wurde, ist nicht meldepflichtig. Die betreffenden Patientinnen und Patienten missen auch nicht
nach KRG informiert werden.

In diesem Zusammenhang méchten wir Sie bitten, weiterhin auch vor dem 01.01.2020 gestellte
Erstdiagnosen zu melden. Den kantonalen Krebsregistern liegt fir die Datensammlung von Krebsdaten,
die bis zum 31.12.2019 angefallen sind, aber noch nicht oder nicht vollstandig registriert werden konnten,
eine Bewilligung der Kantonalen Ethikkomission Zurich vor (BASEC-Nr. PB_2015-01643), welche bis
31.12.2022 Gliltigkeit behélt. Ziel ist es, eine Datenliicke aufgrund des Systemwechsels bei der
Datenregistrierung zu vermeiden. Die Bewilligung gilt fir die Datensammlung von Patientinnen und
Patienten mit Wohnsitz in der Schweiz (zum Zeitpunkt der Erstdiagnose) mit Ausnahme der Kantone
Schaffhausen und Schwyz, da in diesen Kantonen erst 2020 mit der Krebsregistrierung begonnen wurde.

An wen muss gemeldet werden?

Bei Patientinnen und Patienten, welche zum Zeitpunkt der Diagnose jinger als 20 Jahre waren,
wird an das Kinderkrebsregister gemeldet und bei Patientinnen und Patienten ab 20 Jahre wird
an die kantonalen Krebsregister gemeldet. Die Meldung an das Kinderkrebsregister ist
unabhangig davon wo die Patientin oder der Patient zum Zeitpunkt der Diagnose wohnt.
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Hingegen werden bei Erwachsenen die Daten an das kantonale Krebsregister des
Wohnkantons der Patientin oder des Patienten gemeldet. Eine Liste der kantonalen
Krebsregister ist hier zu finden.

Bitte beachten Sie: Falls sie die diagnoseeréffnende Arztin / der diagnoseeroffenende Arzt
muss lhre Meldung zwingend das Datum der Information der Patientin/des Patienten
beinhalten. Des Weiteren muss, wenn immer méglich bzw. vorhanden, zur ein-eindeutigen
Identifizierung der Patientin / des Patienten die AHVN13 angegeben sein.

Wann muss gemeldet werden?

Die Daten sind innerhalb von vier Wochen nach deren Erhebung von den meldepflichtigen
Personen bzw. Institutionen dem Kinderkrebsregister bzw. den kantonalen Krebsregistern zu
melden.

Bitte beachten Sie: Falls sie die diagnoseersffnende Arztin / der diagnoseeroffenende Arzt
muss lhre Meldung zwingend das Datum der Information der Patientin/des Patienten
beinhalten. Des Weiteren muss, wenn immer moglich bzw. vorhanden, zur ein-eindeutigen
Identifizierung der Patientin / des Patienten die AHVN13 angegeben sein.

In welcher Form muss gemeldet werden?

Das Krebsregistrierungsgesetz ist so ausgestaltet, dass der Aufwand fir die Meldepflichtigen so
gering wie maoglich gehalten wird. So kénnen Sie fur die Meldung der Daten ans Krebsregister
beispielsweise auch einfach Berichte senden, die Sie im Rahmen der lblichen medizinischen
Dokumentation ohnehin zu erstellen haben (vgl. Art. 8 Abs. 2 KRV). Das Krebsregister
Ubernimmt die Arbeit, die relevanten Informationen herauszusuchen und zu kodieren. Die
Meldung kann z.B. per verschlisselte E-Mail (HIN-Mail) erfolgen, zudem gibt es einen
elektronischen Ubermittlungsstandard. Méglicherweise bietet Ihr Informationssystem hierzu eine
entsprechende Schnittstelle an.

Bitte beachten Sie: Falls sie die diagnoseerdffnende Arztin / der diagnoseeroffenende Arzt
muss lhre Meldung zwingend das Datum der Information der Patientin/des Patienten
beinhalten. Des Weiteren muss, wenn immer moglich bzw. vorhanden, zur ein-eindeutigen
Identifizierung der Patientin / des Patienten die AHVN13 angegeben sein.

Warum muss das Datum der Patienteninformation notiert und an das
Krebsregister weitergeleitet werden?

Jede Patientin/jeder Patient hat das Recht, der Registrierung im Krebsregister zu
widersprechen. Bevor ein Fall registriert wird, wartet das Krebsregister 3 Monate nach Meldung
ab, ob ein Widerspruch geltend gemacht wird (sog. Karenzfrist, siehe Art. 17, KRV). Diese
Karenzfrist gilt ab dem Tag der Information der Patientin/des Patienten. Fehlt das Datum der
Patienteninformation durfen im Krebsregister keine Daten der betreffenden Patientin/des
betreffenden Patienten registriert werden.
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Muss die Patientin/der Patient aktiv, das heisst mit einer Unterschrift, einer
Registrierung seiner Daten zustimmen?

Nein. Fir eine Registrierung wird keine aktive Zustimmung benétigt. Es gibt lediglich ein
Widerspruchsrecht, das von der Patientin/dem Patienten unterschrieben werden muss. In
diesem Fall wird eine Registrierung aktiv abgelehnt.

Ich bin Hauséarztin / Hausarzt. Bin ich meldepflichtig und falls ja, welche Angaben
muss ich Ubermitteln?

Falls sie die diagnoseersffnende Artzin / der diagnoseerosffenende Arzt sind sind sie
meldepflichtig. Ihre Meldung muss zwingend die Versichertennummer (AHVN13) der
betreffenden Patientin bzw. des betreffenden Patienten, das Datum der Information der
Patientin/des Patienten Uber die Krebsregstrierung (siehe Informationspflicht), die gesicherte
Diagnose sowie beinhalten.

Kann eine Verletzung der Meldepflicht Folgen haben?

Bei der Meldepflicht geméass Krebsregistrierungsgesetz handelt es sich um eine Berufspflicht im
Sinne von Art. 40 des Medizinalberufegesetzes (MedBG). Die Aufsicht tber die Einhaltung der
Meldepflicht liegt bei den kantonalen Behorden. Art. 40 MedBG gilt fur alle in eigener fachlicher
Verantwortung tatigen universitaren MedizinalpersonenDer Kanton kann sich jedoch bei einer
allfalligen Missachtung der Meldepflicht auch auf das kantonale Gesundheitsrecht stiitzen und
entsprechende Massnahmen anordnen.

Steht die Meldepflicht nicht im Widerspruch zum Berufs- und Arztgeheimnis?

Die meldepflichtige Arztin und der meldepflichtige Arzt sind verpflichtet, das Berufs- oder
Arztgeheimnis zu wahren. Sie missen alle erhaltenen Informationen vertraulich behandein.
Grundsatzlich durfen sie ohne Einwilligung keine Informationen an Dritte weitergeben (Art. 321
Strafgesetzbuch (StGB)). Eine Arztin oder ein Arzt darf Patientendaten weitergeben, wenn sie
oder er Uber die Einwilligung der Patientin oder des Patienten verfugt, wenn ihre/seine
vorgesetzte Behoérde sie/ihn vom Berufsgeheimnis befreit hat oder wenn die Datenweitergabe in
einem Gesetz explizit vorgesehen ist — was im Rahmen des Krebsregistrierungsgesetzes (KRG)
und der Verordnung (KRV) erfolgt. Die an das zustandige Krebsregister weitergeleiteten
Dokumente durfen jedoch nur Informationen enthalten, die im Zusammenhang mit der
Krebserkrankung stehen. (Art. 8 Abs. 2 KRV).

Pathologieinstituten, die nicht an ein Spital angeschlossen sind, liegt i.d.R. keine
AHV-Nummer vor. Gibt es eine gesetzliche Verpflichtung zur Ubermittlung der
AHV-Nummer fur diese Einrichtungen?

Die Meldepflicht nach Art. 3 KRG umfasst nicht samtliche Daten nach Absatz 1 sondern nur
jene, die in das jeweilige fachliche Zustandigkeitsgebiet fallen (gemass Erlauterungen zu Art. 3
Abs. 3 Bst a KRG). Das bedeutet, Pathologinnen und Pathologen sind nicht dazu verpflichtet,
fehlende AHVN13 bei der ZAS abzufragen und zu ergénzen.

Als eindeutiger Personenidentifikator dient die AHVN13 in der Krebsregistrierung jedoch nicht
nur dazu, die registrierten Daten mit anderen Datenquellen (Zentrale Ausgleichsstelle (ZAS),
Todesursachenstatistik, Friherkennungsprogramme etc.) abzugleichen, sondern sie hilft auch
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den Krebsregistern, eintreffende Daten aus unterschiedlichen Quellen effizient und korrekt dem
jeweiligen Fall zuzuordnen.

Deshalb soll die AHVN13 aus Grinden der Qualitatssicherung, wenn immer moglich bzw.
vorhanden, von Pathologieinstituten - ebenso wie von allen tbrigen meldepflichtigen Personen
und Organisationen - in die Meldung integriert werden.

Schilddrisenknoten werden gemass EU-TIRADS sonographisch gescreent und je
nach Befund punktiert/biopsiert und dann geméss Bethesda System oder THY
zytologisch klassifiziert. Welche Schilddrisenbefunde sind meldepflichtig?

Gemass den in Europa geltenden Leitlinien gilt hier folgende Regelung:

e Histologisch gesicherte maligne Neoplasien sind immer meldepflichtig

e zytologisch diagnostizierte Bethesda |-V oder THY 1-4 ohne histologische Bestatigung
sind nicht meldepflichtig (Anmerkung: bei Bethesda V oder THY 4 wird leitliniengemass
so gut wie immer chirurgisch reseziert und die Malignitat in den meisten Féllen
histologisch bestatigt; nach der histologischen Bestatigung besteht Meldepflicht

o zytologisch diagnostizierte BethesdaVI oder THY 5 auch ohne histologische Bestatigung
meldepflichtig.

Meldepflicht und Widerspruch

Wie kdnnen die Patientinnen und Patienten einen Widerspruch gegen die
Registrierung geltend machen?

Eine Patientin/ein Patient muss einen allfalligen Widerspruch bei einem kantonalen
Krebsregister oder dem Kinderkrebsregister schriftlich geltend machen. Der Widerspruch muss
folgende Angaben zur widersprechenden Person enthalten: Name und Vorname, Adresse,
Geburtsdatum, AHV-Nummer, Datum und Unterschrift. Es ist NICHT ausreichend, dass eine
Patientin / ein Patient der Arztin/dem Arzt lediglich mitteilt, dass keine Registrierung gewiinscht
ist. Formulare zur Einreichung eines Widerspruchs finden sich auf den Seiten der Krebsregister
(https:/lIwww.nkrs.ch/de/partner-gesundheitswesen/krebsregister/).

Kann eine Patientin/ein Patient jederzeit einen Widerspruch einlegen?

Ja! Wird der Widerspruch innert drei Monaten nach der Diagnose eingelegt, werden keine
Daten im Krebsregister erfasst. Wird der Widerspruch spater eingelegt, werden die
vorhandenen Daten anonymisiert.

Bekommt die Patientin/der Patient eine Bestatigung des Widerspruchs?

Ja! Hat eine Patientin/ein Patient einen Widerspruch gegen die Registrierung eingelegt, wird
vom zustandigen Krebsregister eine schriftliche Bestatigung verschickt.
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Besteht die Meldepflicht auch dann wenn die Arztin / der Arzt von der Patientin /
dem Patienten dariiber informiert wurde, dass er / sie Widerspruch eingelegt hat
bzw. dies noch tun wird? Ist in diesem Fall eine Meldung nicht gesetzeswidrig?

Der Widerspruch richtet sich gegen die Registrierung und die Aufbewahrung der Daten im
Krebsregister, nicht gegen die Meldung. Die Meldepflicht besteht besteht fur die
Leistungserbringer selbst dann wenn der Patient miindlich erlautert, dass er ein Veto einlegen
will. Es gibt nur eine einzige Ausnahme von der Meldepflicht (Art. 6, Abs. 2 KRV). Namlich
dann, wenn die Patientin oder der Patient der Arztin oder dem Arzt die durch das Krebsregister
ausgestellte Bestatigung des Widerspruchs vorlegt.

Datentibermittlung & Datenschutz

Was ist beziiglich des Datenschutzes bei der Datentibermittlung grundsatzlich zu
beachten?

Gesundheitsdaten sind durch das Datenschutzgesetz (DSG) geschiitzt und missen nach
dessen Grundsatzen bearbeitet werden. Bei einer widerrechtlichen Bearbeitung von
Gesundheitsdaten kdnnen die betroffenen Personen eine Zivilklage anstreben (Art. 15 Abs. 4
DSG). Diese Mdglichkeit besteht zusatzlich zur Strafanzeige gemass Artikel 321 StGB. Die
meldepflichtigen Personen und Institutionen sind verpflichtet, den Datenaustausch mit den
zustandigen Krebsregistern in verschliisselter Form sicherzustellen. In Frage kommt
beispielsweise die Datenlibermittlung an das zustandige Krebsregister tber den Dienst HIN
(Health Info Net). Meldungen in Papierform unterliegen dem Postgeheimnis nach Artikel 321"
des StGB. Die Meldung der Daten an das Krebsregister kann an eine andere Person delegiert
werden, die Verantwortung wird dabei aber nicht Gbertragen. Die mit dem Vollzug beauftragten
Personen unterstehen beim Vollzug des Krebsregistrierungsgesetzes (KRG) der
Schweigepflicht nach Artikel 29 KRG. Bei Verletzung der Schweigepflicht kommen Art. 320
StGB (Verletzung des Amtsgeheimnisses) oder/und Artikel 321 StGB (Berufsgeheimnis in der
Forschung am Menschen) zur Anwendung.

Die AHV-Nummer ist tberlicherweise nicht Bestandteil der Arzt-Korrespondenz,
soll aber dem Krebsregister fur eine ein-eindeutige Identifikation tbermittelt
werden. Darf ein Arztbrief oder andere Dokumente, die an Arztkollegen und das
Krebsregister weitergeleitet werden die AHV-Nummer enthalten?

Das am 1. Januar 2020 vollstéandig in Kraft getretene Krebsregistrierungsgesetz (KRG) sowie
die Krebsregistrierungsverordnung regeln unter anderem den Kreis der Meldepflichtigen, die zu
meldenden Daten, die Rechte der Patienten (inshesondere das Widerspruchsrecht), die
Organisation der kantonalen Krebsregister, des Kinderkrebsregisters und der nationalen
Krebsregistrierungsstelle sowie die Grundsatze der Datenbearbeitung. Art. 30 KRG regelt die
Datenbekanntgabe und sieht vor, dass die fiir den Vollzug dieses Gesetzes zustandigen Stellen
von Bund und Kantonen sowie Organisationen und Personen des 6ffentlichen oder des privaten
Rechts sich gegenseitig Personendaten bekannt geben dirfen, wenn dies fir die Erflllung der
ihnen nach diesem Gesetz Ubertragenen Aufgaben erforderlich ist.

Wird ein Dokument in Erfullung der Meldepflicht an das Krebsregister gerichtet, zugleich aber
auch in Kopie an weitere behandelnde Arzte geschickt, lasst sich beziiglich einer dadurch
erfolgten Bekanntgabe der AHV-Nummer Folgendes festhalten: Die Leistungserbringer sind
gemass Art. 83 des Bundesgesetzes Uber die Krankenversicherung berechtigt, die AHV-Nummer
fur die Erfullung ihrer gesetzlichen Aufgaben systematisch zu verwenden. Insbesondere erfolgt
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die Fakturierung regelméssig unter Angabe der AHV-Nummer. Enthalt ein Dokument, das — im
Original oder in Kopie — an einen weiteren behandelnden Arzt geht, die AHV-Nummer des
Patienten, wird daher nichts bekanntgegeben, von dem der Empfanger nicht bereits Kenntnis hat
oder jederzeit Kenntnis erhalten kann. Somit darf die AHV-Nummer in einem Dokument enthalten
sein, das im Original oder in Kopie an einen behandelnden Arzt geht. Anders verhalt es sich,
wenn Personen oder Institutionen vom betreffenden Dokument Kenntnis erhalten, die zur
systematischen Verwendung der AHV-Nummer nicht berechtigt sind. Hier kommen die
allgemeinen Grundsatze des Datenschutzrechts zum Tragen. Die Bekanntgabe von
Personendaten, zu denen auch die AHV-Nummer gehort, ist nur bei Vorliegen eines
Rechtfertigungsgrunds (beispielsweise die Einwilligung des Patienten) zulassig.

Finanzierung

Werden die Zeiten fiur die Information der Patientinnen und Patienten zur
Krebsregistrierung sowie die Meldungen fur die Registrierung vergutet?

Das Krebsregistrierungsgesetz ist so ausgestaltet, dass der Aufwand fur die Meldepflichtigen so
gering wie moglich gehalten wird. So kénnen Sie fir die Meldung der Daten ans Krebsregister
beispielsweise auch einfach Berichte senden, die Sie im Rahmen der Ublichen medizinischen
Dokumentation ohnehin zu erstellen haben (vgl. Art. 8 Abs. 2 KRV). Das Krebsregister
ubernimmt die Arbeit, die relevanten Informationen herauszusuchen und zu kodieren. Die
Meldung kann z.B. per verschlisselte E-Mail (HIN-Mail) erfolgen, zudem gibt es einen
elektronischen Ubermittlungsstandard. Mdéglicherweise bietet Ihr Praxisinformationssystem
hierzu eine entsprechende Schnittstelle an. Bitte denken Sie daran, die Versichertennummer
(AHVN13) — wenn Sie Uber diese verfligen — sowie das Datum, an welchem Sie die Patientin
bzw. den Patienten tber die Krebsregistrierung informiert haben (falls dies in lhre Zustandigkeit
fallt) zu Ihrer Meldung hinzuzufigen.

In der Botschaft zum Krebsregistrierungsgesetz, die dem Bundesrat im Herbst 2014 zusammen
mit dem Entwurf des Bundesgesetzes mit dem Antrag auf Zustimmung unterbreitet wurde, wird
deutlich darauf hingewiesen, dass die Meldung der Daten nicht entschadigt wird. Der Entwurf
des Krebsregistrierungsgesetzes wurde im Parlament diskutiert und das Gesetz dann — wie im
Entwurf vorgesehen ohne Entschadigung der Meldung der Daten - im Marz 2016 beschlossen.

Die Begruindung daftr lasst sich folgendermassen zusammenfassen:

¢ Die Meldung der Daten wird nicht entschadigt, da es sich dabei um Daten handelt, die
ohnehin im Rahmen der klinischen Behandlung anfallen bzw. erhoben werden mussen.

¢ Die Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS) wird zudem Hilfsmittel fir die
einheitliche und standardisierte Erhebung und Ubermittlung der Daten zur Verfligung
stellen (Art. 18 Bst. a KRG). Dadurch soll der Aufwand fiir die meldepflichtigen Personen
und Institutionen weiter reduziert werden.

e Die zunehmend digitale Dokumentation von Daten zum klinischen Verlauf auf Ebene der
meldepflichtigen Personen und Institutionen wird die Meldung und Ubermittlung der
Daten an die Krebsregister kiinftig zusatzlich vereinfachen.

Da lhre Frage, unter welcher Position Sie als Arztin den in der Praxis entstehenden Aufwand
abrechnen konnen, die Anwendung des bestehenden bzw. des kiunftigen neuen Tarifs der
aktuell in Diskussion befindlichen ambulanten Tarifstruktur betrifft, empfehlen wir Ihnen, sich
diesbezlglich an die FMH zu wenden. Auch dann, wenn Sie der Meinung sind, es brauche eine
neue Tarifposition fur den KRG-Aufwand. Denn die FMH kann als Tarifpartner diese Forderung
in die Tarifverhandlungen einbringen, wenn sie es fir notig erachtet. Falls die FMH der Meinung
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ist, die bestehenden Tarifpositionen gentgen, dann bekommen sie dort die Information, wie Sie
Ihre Leistung abrechnen kénnen.

Kontaktstellen fur Meldepflichtige

Wen kann ich als meldepflichtige Person oder Institution bei Fragen
kontaktieren?

Bei Fragen zum KRG oder zur KRV:
Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) (simone.bader[at]bag.admin.ch)

Bei Fragen zu Datenstruktur, Patienteninformation, Patientenrechten:
Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS) (nkrs[at]nicer.org)
Kinderkrebsregister (kinderkrebsregister[at]lispm.unibe.ch)

Bei Fragen zur Datenlibermittlung:
Kantonale Krebsregister (Adressen auf der NKRS Internetseite)
Kinderkrebsregister (kinderkrebsregister[at]ispm.unibe.ch)
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