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Bundesgesetz iiber die Registrierung von Krebserkrankungen; Vernehmlassung
Sehr geehrte Damen und Herren

Mit Schreiben vom 7. Dezember 2012 unterbreitet das Eidgendssische Departement des In-
nern (EDI) den Kantonsregierungen das neue Bundesgesetz Uber die Registrierung von
Krebserkrankungen [KRG]) zur Stellungnahme. Dafur danken wir lhnen und dussern uns wie

folgt.
1. Grundsaétzliches

Wir begruissen das Anliegen, dass Krebserkrankungen zukiinftig flachendeckend, vollzahlig
und vollstandig erfasst werden kénnen. Insofern unterstutzen wir die Stossrichtung des vor-
liegenden KRG.

Wir haben jedoch folgende grundsétzlichen Vorbehalte:

a) Im Gesetzesentwurf ist vorgesehen, dass fir die Erhebung und Ubermittlung der Zu-
satzdaten eine schriftliche Einwilligung der Patientinnen und Patienten erforderlich ist
(Art. 7 Abs. 3 KRG). Durch diese Bedingung wird die Arbeit der kantonalen Register un-
nétig und massiv erschwert. In wissenschaftlichen Kreisen stosst diese Lésung sowohl



in der Schweiz als auch in der Europdischen Union auf Unversténdnis. Das jederzeitige
Widerspruchs- und Widerrufsrecht (Art. 6) schiitzt die Patientinnen und Patienten zu-
sammen mit der festgelegten Informationspflicht vollig genuigend vor einem Eingriff in die
Persdnlichkeitsrechte.

b)  Wir beflirworten die im Entwurf vorgeschlagene Aufteilung der Aufgaben und Zustandig-
keiten zwischen Bund und Kantonen. Allerdings sind wir nicht damit einverstanden, dass
die Kantone den zu erwartenden finanziellen Mehraufwand vollsténdig zu tragen haben.
Um die finanzielle Belastung etwas zu reduzieren, schlagen wir vor, dass der Bund ei-
nen Teil der Koordinationsaktivitidten finanziert, die vom nationalen Koordinationsorgan
vorgegeben werden (Art. 14 Abs. 2). Es handelt sich dabei um mindestens 10 Prozent
der Kosten, die mit der Filhrung eines kantonalen Registers verbunden sind.

c) Wir sind der Meinung, dass die im vorliegenden Gesetzesentwurf enthaltende Unter-
scheidung zwischen der Patienteninformation bei Mindestdaten (Weigerungsrecht) und
der expliziten Patienteneinwilligung bei den Zusatzdaten nicht zweckmaéssig und prakti-
kabel ist. Wir schlagen vor, dass das Prinzip des Weigerungsrechts auch bei den Zu-

satzdaten angewendet wird.
2. Antrag auf Anderung oder Erginzung

Artikel 4 Absatz 1

Es stellt sich die Frage, ob es zweckmassig ist, die zu erhebenden Daten im Gesetz ab-
schliessend aufzuzahlen. Es sollte sichergestellt werden, dass diese Liste zeitgerecht auch
evaluiert und allenfalls angepasst werden kann. Zudem ist zu (iberlegen, ob der Mindestda-
tensatz durch die Variablen zum Krankheits- und Behandlungsverlauf ergénzt werden soll.

Artikel 4 Absatz 2

Es ist nicht klar, welche Stelle die Einwilligungserklarung zur Unterzeichnung vorlegen muss.
Die Laboratorien haben keinen direkten Kontakt mit den Patientinnen und Patienten.

Artikel 4 Absatz 5

Die Datenerfassung sollte primar Aufgabe der kantonalen Register bleiben und nicht der Arz-
teschaft Gbertragen werden. Das wirde zu schlechterer Datenqualitat filhren, weil ein Gross-
teil der Arztinnen und Arzte diese Zusatzaufgabe moglicherweise mit wenig Motivation erle-



digen wirde.

Artikel 5 Absatz 3

Es wird nicht klar festgelegt, ob die Einwilligung schriftlich zu erfolgen hat und auf welche
Weise die Patientinnen und Patienten oder deren gesetzliche Vertretung informiert werden
muss. Wir schlagen daher vor, im Gesetz fir die Zusatzdaten das Widerspruchsrecht zu ver-

ankern (analog Mindestdaten).

Artikel 7

Es ist nicht klar, welche Stelle informieren muss und wie sich das auf die Strafbestimmungen
auswirkt (Art. 36).

Artikel 12

Auf die Vertrauensstelle kann verzichtet werden. Sie bewirkt nur eine Zunahme der Birokra-

tie.

Artikel 13

Die Daten sollten friihestens nach zehn bis 15 Jahren vernichtet werden. In epidemiologi-
schen Analysen werden charakteristischerweise aktuelle Krankheitsverlaufe mit Verlaufen
von etwa zehn Jahren vorher verglichen. Allenfalls ist sogar ganz auf eine Léschung der Da-

ten zu verzichten.

Artikel 29 Absatz 3

Der Bund leistet finanzielle Unterstiitzung fur die Koordinationsaktivitdten zwischen den kan-
tonalen Registern und der nationalen Koordinationsstelle.



Sehr geehrte Damen und Herren, wir danken lhnen nochmals fir die Md&glichkeit der Stel-
lungnahme und ersuchen Sie um Berucksichtigung unserer Anliegen.

Altdorf, 12. Mérz 2013
Im Namen des Regierungsrats
Der Landammann Der Kanzleidirektor

Josef Dittli Zgalli L




