Wirkungsmodell zum Bundesgesetz liber die Registrierung von Krebserkrankungen (Fokus auf Gesetzesvollzug)

Rechtliche Grundlagen und
Regelungsinstrumente

Durch die Bundesgesetz-
gebung Uber die Registrie-
rung von Krebserkrankungen
(KRG, KRV) neu eingeflihrte
Regelungsinstrumente:

Bereich Patientenschutz:

« Informationspflicht der
Meldepflichtigen

*Widerspruchrecht fir Patient-
innen und Patienten gegen
die Registrierung ihrer Daten

Bereich Meldung/

Registrierung:

*Meldepflicht von diagnosti-
zierten Krebserkrankungen

*Verpflichtung der Kantone,
ein kantonales Krebsregister
zu flihren oder sich einem
bereits bestehenden
anzuschliessen

Bereich Datenmanagement:
« Standardisierung des
Datensatzes mit Unter-
scheidung zwischen zwei
Datenkategorien (Basisdaten
und Zusatzdaten)
«Standardisierung des
Verfahrens der Registrierung
und der Ubermittlung von
Krebsdaten (Definition von
Vorgaben, Fristen, Bereit-
stellung IT und Hilfsmittel,
Harmonisierung der Daten-
ubermittlung/-abfrage Dritter)
*Verwendung der Versicher-
tennummer (AHV) als
Personen-Identifikator

Vollzug und Output |

Auf Ebene der nationalen und
kantonalen Behdrden

EDI/BAG

Vollzug und Qutput Il

Auf Ebene der
Vollzugsstellen und Leistungserbringer

1. definiert die zu registrierenden
Krebserkrankungen

2. beaufsichtigt die NKRS und das
KiKR

Meldepflichtige Personen/Institutionen

11.informieren ihre Patientinnen und Patienten (Informationspfiicht)
12.melden die Daten ihrer Patientinnen und Patienten gemass KRG an das
zustandige Register (KKR, KiKR)

Zentrale Ausgleichskasse AHV

Spitaler und Friiherkennungsprogramme

3. filhrt UPI-Datenbank zur
Verifikation der Versicherten-
nummer

4. stellt die Pseudonymisierung der
Versichertennummer sicher

13.stellen KKR und KiKR Daten zur Registrierung nicht gemeldeter
Krebserkrankungen zur Verfiigung

Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS)

Bundesamt fiir Statistik

5. setzt Widerspriiche um

6. stellt den KKR und dem KiKR
Daten zur Registrierung nicht
gemeldeter Krebserkrankungen
zur Verfligung

7. erstellt statistische Auswertungen
mittels Basisdaten (Krebs-
monitoring)

8. unterstiitzt die Forschung auf
Anfrage

14.stellt in Zusammenarbeit mit dem KiKR Informationsmaterial fiir
Patientinnen und Patienten bereit
15.setzt Widerspriiche um

16.legt Datenstruktur fest («Registerdatensatz») und tberpriift die Qualitat
der erfassten Daten sowie die Einhaltung der Registrierungsvorgaben

17.legt Kodierungsrichtlinien fest, entwickelt und unterhalt Registrierungs-
software (fir KiKR, fakultativ fir KKR), fiihrt Schulungen durch und stellt
KiKR und KKR Hilfsmittel bereit (z.B. Handbicher)

18.fuhrt Informationssystem zur Umsetzung von Widerspriichen und
Vermeidung von Mehrfachregistrierungen

19.bereitet Basisdaten auf und leitet sie ans BFS weiter

20.erstellt Auswertungen (Gesundheitsberichterstattung)
21.unterstltzt die Forschung auf Anfrage

Kantone

9. filhren und beaufsichtigen alleine
oder mit anderen Kantonen ein
kantonales Krebsregister

Kantonale und kommunale
Einwohnerregister

10.stellen den KKR Daten zur Pri-
fung ihrer Zustandigkeit und zur
Aktualisierung und Erganzung

des Datensatzes zur Verfligung

Kantonale Krebsregister (KKR)
22.setzen Widerspriiche um und halten Karenzfrist ein
23.registrieren Daten von Patienten/-innen in ihrem Einzugsgebiet gemass
den Vorgaben und (ibermitteln diese an die NKRS
24.erganzen, aktualisieren und bereinigen Daten

25.(iberpriifen regelméassig die Einhaltung der Meldepflicht
26.unterstltzen die Forschung auf Anfrage

Wirkungen bei Patientinnen
und geschaffene Verhéltnisse

Patientinnen/Patienten
bzw. ihre Vertretung

33.sind hinreichend informiert
uber die Datenbearbeitung
und ihre Rechte

34.haben die Mdglichkeit, der
Registrierung ihrer Daten
zu widersprechen

35.sind auf Anfrage Uber die
von ihnen bearbeiteten

Daten informiert

Geschaffene Verhiltnisse
durch KKR, KiKR, NKRS

36.Die registrierten Daten
sind vollzahlig und
vollstandig sowie

37.schweizweit einheitlich und

international vergleichbar

Kinderkrebsregister (KiKR)

27 stellt in Zusammenarbeit mit der NKRS Informationsmaterial fiir
Patientinnen und Patienten bereit

28.setzt Widerspriiche um und halten Karenzfrist ein

29.registriert Daten von Personen, die unter 20 mit Krebs diagnostiziert wur-
den, gemass den Vorgaben und (ibermittelt die Basisdaten an die KKR

30.Uberprift regelmassig die Einhaltung der Meldepflicht

31.erstellt Auswertungen (Gesundheitsberichterstattung)

32.untersttzt die Forschung auf Anfrage

Europaische und internationale Empfehlungen/Standards zur Datenregistrierung (IACR, IARC, ENCR), geltendes Recht im Bereich Datennutzung, -auswertung und -schutz

(z.B. HFG, DSG), technische und wissenschaftliche Entwicklungen sowie gesundheitspolitische Entwicklungen zum Thema Krebserkrankungen

Erwarteter Zusatznutzen
der Regulierung

38.Der Schutz der
Personlichkeitsrechte
von Patientinnen und
Patienten wird gewahrt.
Ein hoher Standard fiir
Datenschutz und
Datensicherheit ist
gewahrleistet.

Es liegt eine verbesserte
Datengrundlage vor.

Nutzung der verbesserten
Datengrundlagen:

39.Gesamtschweizerische
Auswertungen sind
maglich:
« Jahrliches Krebs-
monitoring
» vertiefte Gesundheitsbe-
richterstattung (mit Infor-
mationen zur Versor-
gungs-, Diagnose- und
Behandlungsqualitat und
zur Wirksamkeit ausge-
wahlter Préventions-/
Friherkennungsmass-
nahmen)

40.Die Forschung wird
unterstutzt.

Langfristige Wirkung

41.Mit der Nutzung der
Datengrundlagen nach
Art. 2 KRG soll Praventi-
on, Friiherkennung
sowie Versorgung, Be-
handlung und Diagnose
von Krebserkrankungen
verbessert werden.

Quelle: Darstellung Interface Politikstudien Forschung Beratung, Stand vom 29.06.2018.

Legende: Die Farben verdeutlichen die unterschiedlichen Wirkungsketten der Gesetzgebung. Die wichtigsten Wirkungsketten sind mit Pfeilen dargestellt. Nicht farblich markierte Punkte sind fir alle Wirkungsketten relevant. KRG = Krebsregistrierungsgesetzes,
KRV = Krebsregistrierungsverordnung, EDI = Eidgendssisches Departement des Inneren, BAG = Bundesamt fiir Gesundheit, UPI = Unique Person Identification, HFG = Humanforschungsgesetz, DSG = Datenschutzgesetz, IT = Informationstechnik.



