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Einfithrung

Rund 40 Prozent der Schweizer Beviolkerung erkranken
im Laufe ihres Lebens an Krebs und jedes Jahr sterben
rund 16°000 Menschen an den Folgen dieser Krankheit.
Vor diesem Hintergrund ist ein nationales Krebsmoni-
toring — und damit verbunden die flichendeckende und
umfassende Registrierung der Krebserkrankungen in der
Schweiz — von grosser gesundheitspolitischer und gesell-
schaftlicher Bedeutung. Arzteschaft, Fachorganisationen
und politisch Verantwortliche miissen auf diese epide-
miologischen Daten zuriickgreifen kénnen, um evidenz-

basierte Entscheide in der Privention und der Therapie
von Krebserkrankungen fillen zu kénnen. Damit ein na-
tionales System der Krebsiiberwachung aber auch wirk-
sam sein kann, miissen die dafiir notwendigen operativen
Strukturen, eine addquate gesetzliche Grundlage und eine
ausreichende Finanzierung vorhanden sein. Dieser Arti-
kel beleuchtet diese drei Hauptaspekte aus aktueller Sicht
und leitet daraus Empfehlungen fiir die Zukunft ab.

Operative Strukturen fir die Krebsregistrierung in
der Schweiz

Die kantonalen Krebsregister

Daten zum Auftreten und Verlauf von Krebs werden in
den Kantonen und Regionen systematisch gesammelt
und dann an das Nationale Institut fiir Krebsepidemio-
logie und -registrierung (NICER) weitergeleitet. Zur
Zeit (April 2012) erfassen 12 Krebsregister Daten iiber
Tumorerkrankungen und Todesfille aus 22 Kantonen und
Halbkantonen. Damit sind 81 Prozent der Bevélkerung
abgedeckt. In den Kantonen Bern, Schafthausen, Solo-
thurn und Schwyz sind Bestrebungen zum Aufbau eines
Krebsregisters im Gange.

Tab. 1. Ubersicht kantonale Krebsregister in der Schweiz (Stand 1.1.2012)

Krebs- Erfasste Griindunesiahr Gesetzliche Grundlage | Register- Erfasste Neuerkran- Erfasste Daten
register Kantone &) Gesetz Verordnung | bewilligung Bevélkerung | kungen (2009)""" | Level 1 Level 2*
Basel BS, BL 1969 + - + 461 000 2205 + +
Genf GE 1970 - - + 453 000 2282 + +
1972 NE
Waadt VD, NE, JU |1974 VD - - + 944 000 4448 + (=)
2009 JU
o 1980 ZH (+)** = 1351 000 6152
Zirich 226 oo 7G - . * (nur Ziirich) | (nur Ziirich) ’ *
1980 SG
St. Gallen SG, AI, AR 1980 ALAR - - + 544 000 2353 + +
Wallis VS 1989 - + + 307 000 1609 + +
. 1989 GR
Graubiinden GR, GL 1992 GL - - + 231 000 1202 o i
Tessin TI 1996 + - + 336 000 1845 + +
Freiburg FR 2007 - + + 273 000 1208 + +
LU, UR, 2010 LU
Luzern NW,0W |2011 URNW.OW + + + 460 000 Noch offen + geplant
(+)
Aargau AG 2011 + (+) et it 620 000 Noch offen geplant geplant
(+)
Thurgau TG 2011 - - wird eingehole 245 000 Noch offen geplant geplant
* Definiert durch Vorhandensein von Follow-up-Information in NICER-Datenbank
*#*  yorgesehen
*%%  Primidrtumoren (ausser: nicht-melanotische Hauttumoren)
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NICER

Tabelle 1 gibt einen Uberblick iiber die kantonalen Krebs-
register. Der Aufbau der Krebsregister erfolgte in den ver-
gangenen Jahrzehnten schrittweise. Die ersten Bestrebungen
hierzu gehen auf die frithen 1970er Jahre zuriick (GE, BS/
BL, NE/VD), viele Krebsregister wurden aber erst in den
letzten zwei Jahren errichtet (LU, ZG, UR, OW/NW, AG,
TG). In den meisten Fillen geht die Errichtung der Krebs-
register auf Initiativen der Gesundheitsdirektionen bzw. der
Kantonsregierungen zuriick. Auch die kantonalen Krebs-
ligen spielten beim Aufbau eine wichtige Rolle. In rund der
Hilfte der Schweizer Kantone bestehen heute Mammogra-
phie-Screeningprogramme zur Friiherkennung von Brust-
krebs, deren Wirksamkeit mit Hilfe von Krebsregisterdaten
iberpriift werden kann. Diese Erfahrungen haben mass-
geblich zur Etablierung der neueren Krebsregister beige-
tragen. Bei einem Grossteil der Register handelt es sich um
offentlich-rechtliche Institutionen. Dort, wo private Triger-
schaften bestehen, z.B. durch die Krebsligen, existieren Leis-
tungsvertrige oder Auftragsverhiltnisse mit den Kantonen.

Bei der Datensammlung arbeiten die Krebsregister eng
mit Spitdlern, pathologischen Labors, niedergelassenen
Arzten, den Einwohnerkontrollen sowie beziiglich der
Todesursachenstatistik mit dem Bundesamt fiir Statistik
(BFS) zusammen. Bestehen Unklarheiten bei den Mel-
dungen aus diesen Quellen, fragen die Krebsregister nach.
Gesammelt werden routinemissig soziodkonomische Va-
riablen und Daten zur Krebsdiagnose, zur Art des Tumors,
zur Tumorbegrenzung und zur Art der Ersttherapie. Die
Datensammlung wird in zwei Ebenen eingeteilt: Ebene
1 sind Daten, welche die Inzidenzberechnung von Krebs
erlauben (Levell), bei Ebene 2 kommen Erginzungen
zum Tumortypen, zur Diagnosestellung, zur Ersttherapie
und zum Vitalstatus hinzu (Level 2). Der Zugang zu den
Datenquellen ist von Kanton zu Kanton unterschiedlich,
gleiches gilt auch fiir die zur Verfiigung stehenden IT-
Systeme. Die Uberpriifung der Korrektheit und der Voll-
stindigkeit der Informationen ist eine wichtige Aufgabe
der kantonalen Register. Allerdings hingt die Vollstin-
digkeit der Datensammlung nicht zuletzt auch von den
finanziellen Ressourcen der Register ab. Die finanziellen
Mittel bestimmen zudem weitgehend, ob ein Register
seine Daten fiir die Forschung nutzt oder nicht.

Alle Register arbeiten auf der Grundlage einer Register-
bewilligung. Die gesetzlichen Grundlagen fiir die Krebs-
registrierung und die geltenden Datenschutzbestim-
mungen sind jedoch von Kanton zu Kanton verschieden
(siehe Kapitel «Gesetzliche Grundlagen»).

Eine wichtige Aufgabe fir die Zukunft wird das Schlies-
sen der Liicken in der Registrierung sein (Figur 1). Dies ist

Figur 1. Krebsregistricrypg Sghweiz - 2012
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aus nationaler Sicht bedeutungsvoll, weil festgestellt wur-
de, dass Unterschiede im Auftreten und Verlauf der Tu-
morerkrankungen in den Kantonen bestehen und dies die
Schitzung der nationalen Krebskennwerte verzerren kann.
Es ist ermutigend, dass das Berner Kantonsparlament
kiirzlich griines Licht zur Errichtung eines kantonalen
Krebsregisters gegeben hat (Beschluss vom 28.3.2012).
Wenn der Kanton Bern ab 2013 Krebsfille systematisch
erfasst, werden in der Schweiz bereits 94 Prozent der
Bevolkerung erfasst sein. Dieser Abdeckungsgrad lisst
glaubwiirdige Aussagen zu Auftreten und Verlauf von
Krebs zu. Eine weitere wichtige zukiinftige Aufgabe wird
es sein, die Datenerfassung in den verschiedenen Kanto-
nen zu harmonisieren und auf nationaler Ebene qualitativ
abzusichern. Schliesslich gilt es auch, die Rahmenbedin-
gungen fiir die Krebsregistrierung in den Kantonen zu
verbessern (siehe Kapitel «Finanzielle Grundlagen»).

NICER - das Nationale Institut fiir
Krebsepidemiologie und -registrierung

Fiir die nationale Koordination ist seit 2008 NICER ver-
antwortlich!. NICER harmonisiert den Prozess der Daten-
erhebung in den Kantonen, aggregiert, kontrolliert und
sichert die Qualitdt der Daten, analysiert diese in einer
zentralen, anonymisierten Datenbank und veroffentlicht
Krebsstatistiken auf nationaler Ebene. Um diese Aufga-
ben zu erfiillen, arbeitet NICER eng mit den kantonalen
und nationalen Behdrden zusammen und ist durch Onco-
suisse in die Erarbeitung und Umsetzung des Nationalen
Krebsprogrammes 2011-2015 (NKP II) eingebunden
(1). Fiir die kantonalen Krebsregister bietet NICER eine
Reihe von Dienstleistungen an. Dazu gehoren zum Bei-
spiel die Mithilfe beim Erstellen der kantonalen Jahres-
berichte, die statistische und epidemiologische Beratung,
die Organisation von Trainings-Workshops, der Aufbau
einer elektronischen Austauschplattform, die Eingabe

1. NICER iibernahm diese Funktion von der Vereinigung Schweizerischer Krebsregister (VSKR), die seit 1978 koordinierend titig war. Die
Struktur und die Aufgaben von NICER wurden im Schweizer Krebsbulletin bereits vorgestellt (SKB Nr. 3, September 2011), sodass an dieser

Stelle auf eine ausfiihrliche Beschreibung verzichtet wird.
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von gemeinsamen Forschungsgesuchen, die Koordination
in internationalen Projekten, und vieles mehr. NICER ist
eine private, unabhingige Stiftung.

NICER hat in den vergangenen vier Jahren — mit den
kantonalen Partnern und auf der Basis von internationa-
len Standards — einen Mindestdatensatz fiir die Krebser-
fassung festgelegt und Qualititskontrollen eingefiihrt.
Erfolgreich war auch der Einsatz fiir ein gemeinsames
Dateneingabesystem. Zudem wurden Richtlinien fiir
die kollaborative Forschung und fiir gemeinsame Publi-
kationen erarbeitet. In Zusammenarbeit mit den kan-
tonalen Krebsregistern, dem Schweizer Kinderkrebsre-
gister (SKKR) und dem Bundesamt fiir Statistik (BFS),
publizierte NICER im Februar 2011 eine Ubersicht zur
Krebsentwicklung in der Schweiz in den vergangenen 25
Jahren, die auf ein iiberaus grosses Echo in Medien und
Fachkreisen stiess (2). Um fiir die Zukunft noch besser
geriistet zu sein, hat NICER seine Kommunikationsan-
strengungen professionalisiert (neue Website, Organi-
sation von Weiterbildungskursen, Erstellen von Positi-
onspapieren und Faktenblittern, etc.) und Kontakte zu
renommierten internationalen Krebsregistern gekniipft.

Wichtige aktuelle Anstrengungen von NICER umfassen
den Aufbau einer Plattform fiir die kollaborative epide-
miologische Forschung und die Mitarbeit an der Gestal-
tung des geplanten nationalen Gesetzes fiir die Regis-
trierung von Krebs und andern Krankheiten (siehe auch
Kapitel «Gesetzliche Grundlagen»). Bis zum Inkraft-
treten des neuen Gesetzes muss NICER beweisen, dass
es die vorgesehene Rolle als nationale Datenbank und
Koordinierungsstelle auch wirklich iibernehmen kann.
NICER soll in Zukunft auch vermehrt seine Kompetenz
in die epidemiologische Forschung einbringen und zu
einer Drehscheibe der kollaborativen epidemiologischen
Krebsforschung in der Schweiz werden. In Zukunft wird
es wichtig sein, die erhobenen Daten zielgerichtet zu ver-
wenden und mit anderen Datenquellen zu verkniipfen.
Unm sicherzustellen, dass die Patientinnen und Patienten
von den gesammelten Daten profitieren konnen, miissen
die Kontakte zu den Kliniken und den klinisch titigen
Arzten intensiviert werden.

Das Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) und
klinische Krebsregister

Als weiteres populationsbezogenes Register ist seit 1976
das SKKR titig. Es sammelt Daten zu Krebserkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter in der Schweiz (ca.
200 Neuerkrankungen pro Jahr). Aufgrund einer Spezi-
albewilligung kann das Kinderkrebsregister auch vertieft
Daten sammeln (z.B. zur Behandlungsqualitit), was sei-
nen Nutzen zusitzlich steigert. Aufgrund der gemein-
samen inhaltlichen Interessen (z.B. Auswirkungen einer
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Krebserkrankung im Kindesalter auf das Erwachsenenal-
ter) und der gemeinsamen nationalen Ausrichtung wird es
wichtig sein, dass das SKKR und NICER in Zukunft eng
zusammenarbeiten. Eine Zusammenfiihrung von SKKR
und NICER kénnte sich auch aus organisatorischen und
finanziellen Uberlegungen lohnen. Ahnliche Uberle-
gungen gelten auch fiir die Zusammenarbeit zwischen
NICER und der Stiftung Biobank-suisse.

Nebst den epidemiologisch ausgerichteten Registern
existieren in der Schweiz auch klinisch orientierte Re-
gister, so zum Beispiel das Schweizerische Register fiir
Neuro-Endokrine Tumoren. Es bestehen Pline fiir den
Aufbau weiterer behandlungsorientierter Register auf na-
tionaler oder kantonaler Ebene (z.B. Aufbau von Regis-
tern fiir Melanome oder Sarkome). Die Etablierung kli-
nischer Register sollte jedoch in enger Abstimmung mit
populationsbezogenen Registern erfolgen. Nur wenn die
Datenbankstrukturen vergleichbar sind, kdnnen die ver-
schiedenen Datenquellen zu einem spiteren Zeitpunkt
gewinnbringend miteinander verkniipft werden.

Gesetzliche Regelungen

Registerbewilligung

Zur Zeit fehlen in den meisten Kantonen verbindliche
gesetzliche Regelungen fiir die Krebsregistrierung. Alle
kantonalen Register verfiigen hingegen iiber eine gene-
relle Registerbewilligung der Eidgendssischen Exper-
tenkommission fiir das Berufsgeheimnis in der medizi-
nischen Forschung nach Artikel 321bis StGB (3). Diese
Bewilligung berechtigt Arzte, Spitiler und Labors zur
Meldung von nicht-anonymisierten Patientendaten an das
jeweilige Krebsregister. Die Bewilligung an die Register
wurde erteilt, weil ein Arbeiten mit vollstindig anonymi-
sierten Daten nicht moglich ist (da doppelte Meldungen
erkennbar sein miissen), das aktive Einwilligen der betrof-
fenen Personen nur schwer oder gar nicht mdglich ist und
das Interesse der Offentlichkeit das Geheimhalteinteresse
der einzelnen Personen iiberwiegt. Die Eingriffe in die
Personlichkeitsrechte sollen aber moglichst gering ge-
halten werden. Deshalb muss dafiir gesorgt sein, dass die
Patienten iiber den Gebrauch der Daten informiert sind
und ein Vetorecht haben (presumed informed consent).
Ausserdem miissen die Zugriffsrechte zu den Daten klar
geregelt sein und die Mitarbeitenden der Krebsregister
sind der Schweigepflicht unterstellt.

Kantonale Gesetzgebung

Die Registerbewilligung allein garantiert jedoch keine
landesweite Registrierung der Krebsfille, weil darin die
eigentliche Verpflichtung zur Meldung von Krebsdaten
fehlt. Um die Gesetzeslage zu verbessern, haben einige
Kantone (n=8) auf Gesetzes- oder Verordnungsstufe ent-
sprechende Ergidnzungen vorgenommen. Die gesetzlichen
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Anpassungen sind sehr unterschiedlich ausgefallen. Im
Kanton Basel-Stadt wurde im revidierten Gesundheits-
gesetz (2011) lediglich festgehalten, dass der Kanton ein
Krebsregister fithrt. Im Kanton Luzern werden nebst der
Verankerung des Registers auch die Art der Datensamm-
lung, Aspekte zur Datensicherheit und die Aufklirungs-
pflicht der Patienten gesetzlich geregelt. Im Kanton Zug
wurden via Verordnung Spezifizierungen zur Krebsregis-
trierung mit dhnlichen Inhalten wie der Registerbewilli-
gung erlassen. In der Verordnung des Kantons Wallis ist
das Krebsregister lediglich als eine vom Staat delegierbare
Aufgabe aufgefithrt und im Kanton Freiburg wird wie-
derum auf dem Verordnungsweg via Verkniipfung zum
Gesetz iiber die Einwohnerkontrolle der Zweck und die
Finanzierung des dortigen Registers geregelt.

In weiteren Kantonen bestehen spezielle Regelungen, die
das Krebsregister betreffen, wie zum Beispiel ein Vertrag
des Kantonsspitals Genf mit dem dortigen Krebsregister
betreffend Lieferung von Daten. Auch in Bezug auf die
Datenschutzgesetze prisentiert sich in den Kantonen ein
unterschiedliches Bild.

Nationale Gesetzgebung

Das Fehlen einer nationalen Gesetzgebung fiir die Krebs-
registrierung erschwerte bis anhin eine harmonisierte und
gesamtschweizerische Datenerhebung und -verarbeitung.
Dieser Mangel soll durch ein neues Gesetz iiber die Re-
gistrierung von Krebs und anderen Krankheiten behoben
werden. Im Dezember 2010 beauftragte der Bundesrat
das Eidgendssische Departement des Innern (EDI) damit,
einen Entwurf fiir bundesrechtliche Bestimmungen zur
Registrierung von Krebs auszuarbeiten (4). Das neue Ge-
setz soll die Grundlage bilden zur Harmonisierung der
kantonalen Gesetzgebungen und die Moglichkeit schaf-
fen, Neuerkrankungen von Krebs auf nationaler Ebene
vollstindig und vollzihlig zu erfassen. Das Gesetz soll ein
wirksames Krebsmonitoring erméglichen, aber gleichzei-
tig auch den Datenschutz und die Patientenrechte wah-
ren. Erste Vorabklirungen zu einer solchen Gesetzgebung
wurden in einer vom Bundesamt fiir Gesundheit (BAG)
geleiteten Arbeitsgruppe gemacht, in der NICER eben-
falls vertreten war.

NICER nimmt in Bezug auf das geplante Gesetz folgende

Positionen ein:

e NICER unterstiitzt die Errichtung eines spezifischen
Gesetzes, welches die Voraussetzungen schafft, Daten
zu Krebserkrankungen in allen Kantonen nach einheit-
lichen Standards zu erfassen und in einer nationalen
Datenbank zusammenzufiihren.

* Die Zweckbestimmung des Gesetzes sollte sich nicht
nur auf Aufgaben der epidemiologischen Uberwa-
chung beschrinken, sondern auch die Beobachtung der
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Krankheitsverliufe und der Behandlungsqualitdc mit
einschliessen.

e NICER befiirwortet die Meldepflicht fiir benétigte
Kerndaten («Mindestdatensatz»), der Mindestdaten-
satz soll internationalen Anforderungen des Krebsmo-
nitorings geniigen.

® Das Gesetz soll sicherstellen, dass die Erhebung von
weiterfiihrenden, fiir das Krebsmonitoring relevanten
Daten — zum Beispiel zur Behandlungsqualitit oder zu
den Vorsorgeprogrammen — unter erleichterten Bedin-
gungen moglich ist («presumed consent»-Losung fiir
Patienten/Widerspruchsrecht).

® Der Zugang der kantonalen und nationalen Register-
stellen zu Daten von Einwohnerregistern aus der To-
desursachenstatistik muss geregelt und sichergestellt
sein.

¢ Die Einfithrung eines Personenidentifikators ist vorzu-
sehen, um unter Wahrung der Anonymitit Verkniip-
fungen von Registerdaten vornehmen zu konnen.

¢ Fiir die Zielerreichung des Gesetzes ist eine systema-
tische Qualititskontrolle der Daten auf nationaler Ebe-
ne unerlisslich, die nationale Stelle braucht dafiir den
entsprechenden Zugang zu den priméren Daten und zu
den Follow-up Informationen.

* Um den international geforderten Deckungsgrad von
>90 Prozent zu generieren, miissen die kantonalen Re-
gister Zugang zu den relevanten Datenquellen haben
und im Zweifelsfall aktiv nachfragen diirfen.

¢ Die Finanzierung der Krebsregistrierung muss nach-
haltig erfolgen; die Beitrige des Bundes und der Kan-
tone miissen so bemessen sein, dass die im Gesetz defi-
nierten Zweckbestimmungen erfiillbar sind.

¢ Die aktive Nutzung der Daten in der epidemiolo-
gischen Forschung sollte durch das Gesetz unterstiitzt
respektive gefordert werden.

Die entsprechenden Positionspapiere sind zu finden unter:
WWW.Nnicer.org

Die offentliche Vernehmlassung zum geplanten Gesetz
soll im Herbst 2012 durchgefiihrt werden. Wenn der Ter-
minplan des BAG eingehalten werden kann, wire die In-
kraftsetzung des Gesetzes per 2016 moglich. Das Gesetz,
das unter anderem die Datenerhebung, den Datenschutz,
die Rollen der zustindigen Organe und die Finanzierung
regelt, wird als Meilenstein fiir die Etablierung eines
nachhaltigen und wirksamen Krebsmonitorings in der
Schweiz betrachtet.

Finanzierung

Umfrage zu den Kosten der Krebsregistrierung

NICER fiihrte im November 2011 eine Umfrage bei den
kantonalen Krebsregistern durch, um den Arbeitsaufwand
und die minimalen Kosten zur Erfassung und Verarbei-
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tung von Level 1- und-2-Daten bestimmen zu konnen.

Die Berechnungen basieren auf den von den kantonalen

Registern ermittelten Arbeitsstunden und den entspre-

chenden Kosten fiir Personal und Infrastruktur. Die Ext-

remwerte im Bereich des Personals und der Infrastrukeur

wurden statistisch korrigiert. Die Daten zeigen, dass

e die Krebsregister fiir ihre Arbeit im Durchschnitt jahr-
lich 213 Arbeitstage pro 100'000 Einwohner aufwen-
den, abhingig von der Kantonsgrosse und den finanzi-
ellen Realitdten

e der iiberwiegende Teil des Arbeitsaufwandes (76%) auf
das Sammeln der Daten und das Codieren entfillt

e fiir die Arbeit in einem mittelgrossen Register mit ca.
1 Arbeitskraft/100'000 Einwohner gerechnet werden muss

* die minimalen durchschnittlichen Kosten fiir diese
Arbeit nicht unter CHF 1.30 bis 1.40 pro Einwohner
liegen sollen, wobei kantonale Besonderheiten zu be-
riicksichtigen sind.

Bei der Interpretation der erhobenen Mindestkosten ist
grosse Vorsicht geboten, weil diese stark von den Arbeits-
bedingungen der kantonalen Register abhingig sind. Die
Spannweite der Kosten in den Kantonen variiert von CHF
1.— bis tiber 2.— pro Einwohner, abhingig von Anzahl und
Art der Datenquellen, der IT-Infrastruktur, der Art des
Zugangs zu Pathologieberichten, den Spitallisten und den
Einwohnerkontrolldaten usw. Es ist aus diesem Grund
unter den gegebenen Verhiltnissen wenig sinnvoll, einen
verbindlichen schweizerischen Grenzwert festzulegen.

Finanzsituation in den Kantonen

Die den kantonalen Registern zur Verfiigung gestellten
finanziellen Mittel sind — im Vergleich mit den durch die
Umfrage errechneten durchschnittlichen Kosten — knapp
bemessen. Die Anzahl der beschiftigen Mitarbeiter unter-
schreitet in einigen Kantonen den ermittelten Wert von 1
Mitarbeiter pro 100°000 Einwohner klar. Ebenso decken
die Kantonsbeitrige die berechneten Registrierungskos-
ten pro Einwohner in manchen Fillen nicht ab. Die Bud-
gets der kantonalen Register werden im Durchschnitt zu
70 bis 80 Prozent durch die Kantone beglichen, der ver-
bleibende Rest wird je zur Hilfte von NICER und aus
Beitrdgen aus Drittmitteln bestritten. Bedingt durch die
knappen Ressourcen ist die Vollstindigkeit der erhobenen
Daten nicht in allen Fillen gewihrleistet, was sich negativ
auf die Datenqualitdt auswirke.

Aus den in der Umfrage erhobenen Finanzdaten las-
sen sich Mindestaufwinde bei der Registrierung von ca.
CHF 250.— pro neuem Krankheitsfall berechnen. In frii-
heren Untersuchungen lagen die Schitzwerte gar noch et-
was hoher (CHF 300.— bis 450.— pro Fall), wobei auch hier
festgestellt wurde, dass die Kosten von Kanton zu Kan-
ton, aufgrund der unterschiedlichen Rahmenbedingun-

‘ Schweizer Krebsbulletin * Nr. 2/2012

gen, stark variieren (5). Die durch NICER begonnenen
Harmonisierungsmassnahmen konnen dazu beitragen,
die Kosten der zukiinftigen Krebsregistrierung zu senken
und die Kostenverteilung transparenter zu machen. Auch
lasst sich ein gewisses langfristiges Sparpotenzial durch
den gezielten Einsatz moderner IT-Mittel sowie durch
den erleichterten Zugang zu Daten (z.B. zentralisierte Da-
ten der Einwohnerkontrollen) ausmachen. Es verbleiben
aber grundsitzliche Finanzprobleme fiir die kantonalen
Krebsregister, welche nur durch aktive Mithilfe der Kan-
tonsregierungen gelost werden konnen.

Finanzsituation bei nationalen Registerstellen

Seit seinem Start im Jahr 2008 kann NICER auf Subven-
tionen des Bundes (Leistungs- und Subventionsvertrige
mit dem Bundesamt fiir Gesundheit BAG) zihlen. Weite-
re, zumeist projektbezogene Beitrige werden iiber Dritt-
organisationen eingebracht. Damit die Stiftung NICER
ihre Aufgaben im Bereich des nationalen Krebsmonito-
rings erfillen kann, ist sie auf eine ausreichende Finanzie-
rung angewiesen. Budgetberechnungen zeigen, dass dafiir
Finanzbeitrige des Bundes im Bereich von ca. 1,5 Mio
Franken pro Jahr nétig sind. Etwas mehr als die Hiilfte
des Betrages wird an die kantonalen Krebsregister wei-
tergegeben. Als Gegenleistung liefern diese NICER auf
regelmassiger Basis standardisierte und qualitativ hoch-
stehende Daten zum Krebsgeschehen und zum Krebsver-
lauf. Die Beitrige von NICER an die kantonalen Register
decken heute durchschnittlich 10 bis 15 Prozent der Ge-
samtkosten der Krebsregister ab.

Weil sich immer mehr Kantone an der Krebsregistrie-
rung beteiligen, gleichzeitig aber die finanziellen Zu-
wendungen des Bundes in den letzten Jahren stabil
blieben, sind Engpisse in der Finanzierung von NICER
in naher Zukunft absehbar. Bereits heute wird das Stif-
tungskapital dazu beniitzt, neue Register in ihrer Ent-
stehungsphase finanziell zu unterstiitzen. Ausserdem ist
der Aufbau einer epidemiologischen Forschungsplatt-
fom nicht Teil der Bundesunterstiitzung, sodass NICER
in diesem Bereich weiterhin auf Drittmittelgelder, z.B.
Stiftung Krebsforschung Schweiz (SKF) angewiesen sein
wird. Prekir ist derzeit auch die Situation der Finanzie-
rung des Schweizer Kinderkrebsregisters. Die Konferenz
der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direk-
toren (GDK) hat die weitere finanzielle Unterstiitzung
des SKKR von einer Integration in die NICER-Struk-
turen abhingig gemacht. Erste Schritte in diese Rich-
tung werden derzeit unternommen. Sowohl in Bezug auf
NICER als auch auf das SKKR ist zu hoffen, dass die
Finanzierung mit Inkrafttreten des geplanten Krebsre-
gistergesetzes stabilisiert und nachhaltig gesichert wer-
den kann.
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Diskussion

Die stetige Zunahme der Krebserkrankungen in der
Schweiz, gesundheitspolitische Aktualititen, wie z.B.
die Frage der Sicherheit von Kernkraftwerken und Dis-
kussionen um die Einfiihrung von kantonalen und natio-
nalen Screeningprogrammen, haben in der Bevélkerung
und in der Politik das Bewusstsein fiir die Wichtigkeit
eines wirksamen nationalen Krebsmonitorings geschirft.
Vorstosse im National- und Stidnderat forderten die Erfas-
sung von Krebsdaten in allen Kantonen und deren Zu-
sammenfiihrung in einem nationalen Register (Initiativen
Geri Miiller und Bea Heim), um so die Grundlagen fiir
gesundheitspolitische Entscheidungen treffen zu konnen.
Eine Motion von Stinderat Hans Altherr (Appenzell-
Ausserrhoden), der eine nationale Krebsstrategie und auch
die Errichtung einer harmonisierten nationalen Krebsda-
tenbank fordert, wurde in beiden Riten ohne Gegenstim-
men iiberwiesen und vom Bundesrat entgegengenommen.
Damit wird das Nationale Krebsprogramm 2011-2015
NKP II politisch eingebettet und abgesichert. Die Um-
setzung des NKP II wird in allen seinen Bereichen vom
Zugang zu glaubwiirdigen epidemiologischen Daten ab-
hingig sein, die aus der Krebsregistrierung stammen (6).

Auch als Gesetzgeber ist der Bund aktiv geworden und
hat mit dem Auftrag, ein nationales Gesetz zur Krebsre-
gistrierung zu erarbeiten, einen wichtigen Meilenstein fiir
die Schaffung eines wirksamen nationalen Krebsmonito-
rings in der Schweiz gelegt. NICER hofft auf eine mog-
lichst schnelle Umsetzung des neuen Gesetzes, zumal die
heutige Rechtslage fiir die Krebsregistrierung unklar und
uneinheitlich ist. Bereits von den Vorarbeiten zum neuen
Gesetz gehen wichtige Impulse aus, die das Erreichen der
im NKP II gesetzten Ziele im Bereich des Krebsmonito-
rings begiinstigen.

Damit NICER, das SKKR und die kantonalen Register
ihre Aufgaben im Bereich des nationalen Krebsmonito-
rings erfiillen konnen, sind sie auf eine ausreichende Fi-
nanzierung angewiesen. In diesem Bereich besteht nach
wie vor Handlungsbedarf, doch ist zu hoffen, dass die ak-
tuellen Finanzprobleme spitestens durch die Inkraftset-
zung des neuen Gesetzes gelost werden konnen. Bis zu
diesem Zeitpunkt sind, unter Einbezug von Bund und
Kantonen, gute Ubergangslosungen zu suchen.

Ein Krebsmonitoring ist nur dann wirksam, wenn die Da-
tenerhebung flichendeckend, vollstindig und vollzihlig
erfolgt. Aus diesen Griinden ist es wichtig, nun Prioritit
darauf zu legen, die bestehenden Liicken in der Krebsre-
gistrierung der Schweiz zu schliessen und die Datenqua-
litdt weiter zu erhohen. Die Prozesse der Datenerfassung,
der Datenlieferung und der Datenverarbeitung konnten
schon weitgehend harmonisiert werden, das Zusammen-

| 148

spiel zwischen dezentralen und zentralen Stellen hat sich
gut bewihrt und kann fiir das zukiinftige Krebsregist-
rierungssystem iibernommen werden. In Zukunft gilt es
vermehrt darauf zu achten, dass die gewonnenen Daten in
der Praxis verwendet werden und fiir weiterfiihrende For-
schung nutzbar sind. Die Krebsregister skandinavischer
Linder wie Dinemark oder Finnland kdnnen uns in dieser
Hinsicht als Vorbild dienen (7 und 8).

Um die Rolle als zukiinftiges nationales Register wahrneh-
men zu konnen, muss sich NICER in seiner Arbeit weiterhin
professionalisieren, so etwa durch das Einrichten von auto-
matisierten Qualitdtssicherungsprozessen oder den Aufbau
einer Plattform fiir die epidemiologische Forschung, und die
Beziehungen zu seinen kantonalen und nationalen Partnern
ausbauen und verstirken. Es gilt, Synergien zu nutzen und
durch stetige und gute Arbeit eine Atmosphire des Vertrau-
ens und gegenseitigen Verstindnisses aufzubauen, welches
dann die Grundlage fiir ein gut funktionierendes Krebsmo-
nitoring in der Schweiz darstellt.
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