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4

1. Einleitung

Ziele Arbeitsbericht Phase Il

Das neue Krebsregistrierungsgesetz (KRG) ist per 1. Januar 2020 in Kraft getreten. Die erste
Evaluationsphase (Juli 2020 — Mé&rz 2021) fokussierte auf erste Ergebnisse in den Bereichen In-
formationspflicht, Verpflichtung der Kantone und Vorgaben zur Registrierung. Dabei zeigten
sich bereits erste Schwierigkeiten bei der Umsetzung der Meldepflicht und der Registrierung.
Diese Aspekte wurden in der zweiten Evaluationsphase (Méarz 2021 bis Marz 2022) vertieft auf-
gegriffen. Der vorliegende Arbeitsbericht zeigt den Stand der Arbeiten zum neuen KRG auf und

halt die Zwischenergebnisse aus der zweiten Evaluationsphase fest.

Evaluationsgegenstinde und Methodik Phase Il
Der vorliegende Arbeitsbericht zeigt einerseits die Entwicklungen und Umsetzung der Hand-
lungsempfehlungen aus der ersten Phase auf. Zudem werden folgende neuen Evaluationsge-

genstande thematisiert (vgl. Evaluationsgegenstdande nach Phasen

Abbildung 5 in Annex Al sowie zugehorige Evaluationsfragen in Annex Al):

= Patientenschutz: Gebrauch und Umsetzung des Widerspruchs, Sicht von Patientinnen und
Patienten auf Informationspflicht (Option Phase 1)

* Meldung: Grundlagen, Umsetzung, Uberpriifung der Meldepflicht

= Registrierung: Instrumente und Umsetzung der Registrierung

= Datenqualitat: Auswirkungen des KRG

Zur Beantwortung der zugehorigen Evaluationsfragen (vgl. Annex A3) wurden die folgenden

Methoden angewandt:
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Tabelle 1: Ubersicht Methoden Phase I

Methode Zielgruppe der Erhebung Zeitpunkt

Einzelinterview = 11 Meldepflichtige Juni 2021
= davon 7 in Spitdlern, 3 niedergelassene Meldepflichtige, 1
Pathologieinstitut

Fokusgruppengesprach = Kantonale und nationale Krebsregister (KKR, NKRS, KiKR) November 2021
= Je 1 Gesprach auf Deutsch und auf Franzdsisch

Einzelinterview = NKRS, BFS, BAG Januar 2022

Datenanalyse = Reportingindikatoren Januar 2022

= |Indikatoren NKRS

Dokumentenanalyse = U.a. BGV-Protokolle, Dokumentationen zur Revision (Ergeb- Marz 2021 -

nisse Vernehmlassung etc.) Januar 2022
Machbarkeitsprifung = 3 Patientengruppen (Selbsthilfegruppen Ellehelp Zirich August 2021 -
Gesprache Selbsthilfe- Oberland, Selbsthilfegruppe der Krebsliga Ostschweiz, Pati-  Januar 2022
gruppen entenrat der Schweizerischen Arbeitsgemeinschaft fir Klini-

sche Krebsforschung (SAKK))

Tabelle INFRAS.

Um die Sichtweise der Patientinnen und Patienten direkter abzuholen, sollte in Phase Il gepriift
werden, ob die entsprechenden Fragestellungen (vgl. Annex A4) bei Selbsthilfegruppen von
Krebsbetroffenen eingespiesen werden kdnnen. Es konnten insgesamt 3 Selbsthilfegruppen
bzw. Patientenrate gefunden werden, die sich bereit erklarten, die Themen bei einem Treffen
zu diskutieren und den Evaluatorinnen im Anschluss tber die Ergebnisse Auskunft zu geben.
Aufgrund der Corona-Pandemie konnten die Treffen der Patientenorganisationen zwischen Au-
gust 2021 und Januar 2022 nicht stattfinden bzw. wurden kurzfristig abgesagt. Nur aus einer
Gruppe gab es Einzelriickmeldungen, welche jedoch noch nicht genligend umfassend sind fir
eine weitere Analyse. Aus Sicht des Evaluationsteams hat sich zudem die Methode nicht be-
wahrt, da Missverstandnisse nicht diskutiert werden kénnen. Fir die ndchste Phase sind daher
Ideen auszuarbeiten, wie die Sicht der Patientinnen und Patienten in der ndchsten Phase in die
Evaluation einfliessen kann.

Abgesehen davon konnten alle Evaluationsgegenstande mit den vorgesehenen Methoden
untersucht werden. Die detaillierten Ergebnisse der Interviews mit den Meldepflichtigen (MP)
wurden der Steuergruppe bereits im Juni 2021 prasentiert. Der vorliegende Arbeitsbericht fo-

kussiert daher in erster Linie auf die neuen Entwicklungen.

2. Zwischenergebnisse

In den folgenden Unterkapiteln werden die Ergebnisse aus der Evaluationsphase Il prasentiert.
Die Unterkapitel sind nach den vier Hauptgegenstianden der Evaluation gegliedert (Patienten-
schutz, Meldung, Registrierung, Datenqualitat). Pro Unterkapitel zeigen wir den Stand der Um-
setzung der Handlungsempfehlungen (HE) aus Phase | auf (eine detailliertere Ubersicht tiber

den Umsetzungsstand der Empfehlungen befindet sich in Tabelle 2 im Annex A2). Danach fas-
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6]

sen wir die neuen Erkenntnisse aus Phase Il zusammen. Jedes Unterkapitel schliesst mit einem

Zwischenfazit und Empfehlungen.
2.1. Patientenschutz

2.1.1. Follow-up Handlungsempfehlungen Phase |

In Phase | bestand das Hauptproblem im Bereich Patientenschutz darin, dass das Patientenin-
formationsdatum (PI) in den Meldungen an die Register nur lickenhaft dokumentiert wurde.
Deshalb war es unklar, ob und inwieweit die Patientinnen und Patienten mundlich durch die
Meldepflichtigen (MP) Gber die Registrierung ihrer Daten informiert worden sind. Erschwerend
war in diesem Zusammenhang auch, dass die Zustandigkeiten fir die Patienteninformation in
KRV Art. 13 unklar definiert war: Wer mit dem «diagnoseerdéffnenden Arzt» gemeint ist, ist in
der Praxis nicht immer klar. Entsprechend schwierig gestalteten sich deshalb auch die Nachfra-
gen durch die Register, wenn das Pl fehlte (vgl. Kapitel 2.2). Die schriftliche Patienteninforma-
tion hingegen wurde durch die MP rege gebraucht, auch wenn bei den Inhalten und der Gestal-
tung der Information gewisse Optimierungen noch notwendig waren. Dass das Vetoformular
fur die Patientinnen und Patienten schwer auffindbar war, stellte eine Hiirde im Bereich des

Patientenschutzes dar.

& Umsetzung HE 1 ((Miindliche) Patienteninformation sicherstellen)?
WK }F Inder Revision des KRV, welche am 17. November 2021 vom Bundesrat verabschie-

wyr

det wurde und per 1.1.2022 in Kraft trat, wurden die Bestimmungen im KRV zum Pa-
tienteninformationsdatum angepasst. Kiinftig gilt nicht mehr das PI, sondern das Datum des
Eingangs der ersten Meldung zu einer Krebserkrankung im Register als Beginn der Karenzfrist.
Weiterhin missen die Register bei fehlendem PI diesem nachgehen?, der Druck auf die Melde-
pflichtigen ist durch die Revision jedoch eher geringer geworden, da die Register auch bei feh-
lendem Pl registrieren diirfen. Durch diese Systemanpassung erhofft sich der Gesetzgeber kiinf-
tig eine bessere Datenqualitat (Vollzdhligkeit). Die Revision sieht aber keine direkte Regelung in
Bezug auf die Sicherstellung der Patienteninformation vor. Die Moglichkeit einer schriftlichen
Information der Patientinnen und Patienten bei fehlendem Informationsdatum wurde gemass

BAG diskutiert, aber als nicht ausreichend fiir eine sichere Patienteninformation angesehen.

WYy Umsetzung HE 2 (Grundlagen Patienteninformation iiberarbeiten)
: F Seit Ende von Phase | wurden diverse Bestrebungen unternommen, um die Grundla-
gen der Patienteninformation zu liberarbeiten. Insgesamt wurde die HE 2 bisher erst

teilweise umgesetzt. Die Patientenbroschiire wurde (iberarbeitet und die Kritikpunkte aus Pati-

1 Mit dem Ampelsymbol werden die Fortschritte (und nicht die Zielerreichung) in dem jeweiligen Handlungsbereich grob kate-
gorisiert.

2 Wie oft die Register bei fehlendem Pl bei den MP nachfassen mussen, ist durch die Kantone zu bestimmen. Fur die Registrie-
rungsjahre 2020 und 2021 empfahl das BAG eine Ubergangsldsung, nach der die Register die Daten registrieren diirfen, wenn
sie zweimal nachweislich erfolglos nachgefasst hatten und eine Frist von 6 Monaten abgelaufen war.
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entensicht im Entwurf einer Langversion aufgenommen. Massnahmen im Bereich der Bevolke-
rungsinformation wurden angedacht, aber noch nicht umgesetzt (derzeit liegt ein Arbeitspapier
der Kommunikationsagentur vor). Die Hiirden beim Vetoformular wurden hingegen gesenkt
und die Kommunikationsexpertise innerhalb der NKRS gestarkt. Dennoch besteht in diesem Be-

reich weiterhin Handlungsbedarf.

2.1.2. Neue Erkenntnisse Phase Il

Informationspflicht (Vertiefung Phase Il)

Die Informationspflicht war hauptsachlich Untersuchungsgegenstand von Phase I. Wegen des
in Phase | aufgezeigten Handlungsbedarfs wurde dieser Bereich in Phase Il vertieft (Interviews
mit MP, Gesprach mit Registern), u.a. mit Fokus auf die Griinde fiir das fehlende PI. Die Griinde
sind sehr breit gefachert, aber u.a. auf Prozesse und Missverstandnisse zurlickzufiihren.

Hinsichtlich des fehlenden Pl sind gegeniiber Ende 2020 einzelne Fortschritte zu verzeich-
nen: Die Quote des fehlenden Pl (nach Nachfassen bei den MP durch die Register) konnte
durch viel Aufwand seitens einiger Register reduziert werden (auf durchschnittlich 13%, Stand
Reportingdaten Sep 2021, 3 fehlende Register). Dass die Register dabei einen grossen Aufwand
betreiben missen, wird durch die weiterhin hohe Quote des fehlenden Pl vor dem Nachfassen
durch die Register (durchschnittlich rund 50%) deutlich. Vereinzelt sind den Spitalern Good
Practices vorhanden, wonach die Controlling-Abteilungen (bzw. die Abteilungen, die fiir die
Meldung zustandig sind) die Daten selbst auf die Vollstandigkeit (insbesondere PI) Gberpriifen.
Diese Praxis hat sich aber noch nicht Giberall durchgesetzt.

Trotz der erwdhnten Fortschritte bleiben diverse Herausforderungen im Bereich Informati-
onspflicht: Weiterhin fiir die MP unklar bleibt die Definition des «diagnoseerdffnenden Arz-
tes», welcher (z.B. bei direkten Uberweisungen von Patientinnen und Patienten nach Diagno-
seer6ffnung) fur die Information zustandig ist. Auch bestehen weiter Missverstandnis bezliglich
des Informationszeitpunkts: Der Passus in KRV Art. 13 wird durch diverse interviewte MP so
verstanden, dass «bei Diagnoseeroffnung» liber die Krebsregistrierung informiert werden
sollte, was diese in diesem Moment einerseits als unethisch und andererseits als nicht prioritar
einstufen. Ferner berichten die Register weiterhin, dass sie dariiber erstaunt seien, wie viele
(niedergelassene) MP scheinbar noch nichts tiber ihre Pflichten gemass dem neuen KRG gehort
haben. Dies gilt insbesondere auch bei Krebsvorstufen oder bei MP mit wenigen Krebsfallen.
Das Nachfassen und Aufklaren durch die Register gestalten sich daher weiterhin sehr aufwan-

dig.

Gebrauch und Umsetzung Widerspruch (neu Phase Il)

Die meisten Register berichten in Phase I, dass sie seit Einfilhrung des neuen KRG nur selten
Widerspriiche erhalten. Lediglich einzelne Register nehmen eine leichte Zunahme der Veten
seit Einfihrung des KRG wahr. Haufungen von Widerspriichen stellen die Register bei Krebsvor-
stufen fest sowie vereinzelt bei gewissen (niedergelassenen) MP. Die Griinde fiir den Wider-

spruch dirfen gemass KRV nicht systematisch erhoben werden. Eine Angabe des Grunds bleibt
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somit freiwillig. Wo bisher Griinde gedussert wurden, handelte es sich meistens um generelle
Vorbehalte gegeniiber der Registrierung, Bedenken bezliglich Datenschutz oder um Patientin-
nen und Patienten mit Krebsvorstufen.

Die Widerspriiche werden durch die Patientinnen und Patienten an die kantonalen Krebs-
register (KKR) oder das Kinderkrebsregister (KiKR) gemeldet und durch letztere umgesetzt (d.h.
Loschung von noch nicht erfassten Daten wahrend der Karenzfrist bzw. Anonymisierung von
bereits erfassten Daten nach Karenzfrist). Aus technischer Sicht gestaltet sich die Umsetzung
der Widerspriiche in der Software (InSy) meistens unproblematisch, abgesehen von einzelnen
Systemausfallen, welche die Arbeit der Register behindern. Inhaltlich stellen die Register fest,
dass ein generelles Veto (nicht an den Tumor gebunden) fiir die Datenqualitdt zu einem Hin-
dernis werden kénnte: So legen die Patientinnen und Patienten tendenziell gerade bei Vorstu-
fen von Krebs ein Veto ein, welches spater bestehen bleibt, falls sich ein Tumor entwickelt.
Dass die MP trotzdem bei jedem Tumor wieder Uber die Registrierung informieren sollen, emp-

finden die Register zudem als inkoharent.

2.1.3. Fazit und Handlungsbedarf Patientenschutz Phase Il
Insgesamt kann nach Phase Il festgestellt werden, dass der Patientenschutz weiterhin nicht
vollstandig sichergestellt ist: Die Patienteninformation findet nicht systematisch statt. Umso
wichtiger erscheint es deshalb, dass die breite Bevolkerung tiber die Rechte informiert wird,
wie dies auch von den befragten Stakeholdern in der Vernehmlassung zur Revision der KRV
breit gefordert wird. Positiv zu bewerten ist, dass die Hiirden fir den Zugang zum Vetoformular
gesenkt wurden. Aufgrund von weiterhin bestehenden Unklarheiten und Missverstandnissen
bleibt die Aufklarungsarbeit bei den MP wichtig.

Auch weiterhin besteht im Bereich Patientenschutz Handlungsbedarf. Dieser ist in Abbil-

dung 1 zusammengefasst.
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Abbildung 1: Empfehlungen Bereich Patientenschutz Phase Il

m]
Aufklarung MP

» Fachgesellschaften, Kantone, Register: Gezielte Aufklarung und Druck bei
«saumigen» MP

» BAG, NKRS: Prazisierung Verstandnis «diagnoseeroffnender Arzt», Zeitpunkt
der Information -> evtl. Begleittext Revision, Information fiir MP

AufklarungBevolkerung

» NKRS (mit Partnern): Bevolkerungsinformation mit hoher Prioritat
umsetzen

Widerspriiche
» BAG: Inkongruenz Vetogiiltigkeit Uberdenken

» BAG, BIT: Neue Registrierungssoftware (RSW) fit fiir Abgleich mit
Widerspriichen machen
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2.2. Meldung

2.2.1. Follow-up Handlungsempfehlungen Phase |

In Phase | lagen die Hauptherausforderungen im Bereich Meldung darin, dass auf verschiede-
nen Ebenen Unklarheiten zur Meldepflicht bestanden. Dies betraf sowohl die Information der
MP, welche nicht immer als ausreichend eingestuft wurde, als auch diverse Unklarheiten zum
Prozess selbst (meldepflichtige Diagnosen, Zustandigkeiten in Spitdlern, unklarer Prozess/feh-

lendes standardisierte Verfahren, vgl. Prasentation Phase I).

1 r Umsetzung HE 3 (Verbesserung des Meldeprozesses)
: ; Seit Ende von Phase | wurden diverse Anstrengungen unternommen, um den Melde-
prozess zu verbessern. Dennoch wurde Handlungsempfehlung 3 bisher nur ansatz-
weise umgesetzt (vgl. Annex A2). Insbesondere fehlt eine ibergreifende Strategie zur Planung
und Verbesserung des Meldeprozesses. Zudem haben die Akteure auch die Digitalisierung bis-

her nur bedingt vorangetrieben.

2.2.2. Neue Erkenntnisse Phase Il

Bereits in Phase | wurden die Grundlagen der Meldepflicht (z.B. Information an MP) sowie de-
ren Umsetzung durch die MP thematisiert. Diese Aspekte wurden nun in Phase Il vertieft, ins-
besondere hinsichtlich neuer Entwicklungen sowie allfélliger Schwierigkeiten. Zudem haben wir
in Phase Il untersucht, wie die Register die Umsetzung der Meldepflicht durch die MP liberpri-
fen. Dazu haben wir einerseits die MP selbst, aber auch die verschiedenen Krebsregister auf

kantonaler und nationaler Ebene sowie das BAG, die NKRS und das BFS befragt.

Grundlagen Meldepflicht (Vertiefung Phase Il)

Zu den Grundlagen der Meldepflicht war das Echo der MP und der Register grundsétzlich posi-
tiv. Basis- und Zusatzdaten seien geniigend klar definiert. Auch das Informationsmaterial fur
MP ist aus Sicht der befragten MP ausreichend. Die Befragung der MP hat ergeben, dass die In-
formation in Spitalern grundsatzlich angekommen ist. Dennoch verbleiben in diesem Bereich
verschiedene Herausforderungen: Insbesondere bei niedergelassenen MP ist die Information
erst lickenhaft angekommen. In den Spitalern ist die Information tGber die Meldepflicht zudem
noch nicht Gberall geniigend durchdrungen bzw. es ist aufgrund von Rotationen, Personal-
wechsel und fehlenden Kontrollmechanismen in den Workflows herausfordernd, samtliches

Personal Uber die Bestimmungen a jour zu halten.
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Umsetzung Meldepflicht (Vertiefung Phase Il)

Bei der Umsetzung der Meldepflicht gibt es vereinzelt positive Entwicklungen. Beispielsweise
haben einzelne Spitdler eigene Workflows inkl. Optimierung von Informatiksystemen zur Um-
setzung der Meldepflicht vorgenommen. Da diese aber stark auf das jeweilige Klinikumfeld an-
gepasst sind, sind sie nicht ohne Weiteres auf andere Kliniken ibertragbar.

Weiterhin bestehen diverse schwerwiegende Hindernisse und Schwierigkeiten im Melde-
prozess. Insbesondere das fehlende Pl stellt weiterhin eine Hauptlliicke dar. Die Dunkelziffer ist
nicht abschatzbar. Die Register berichten zudem weiterhin lber eine Meldeflut bei gleichzeitig
ungeniigender Datentiefe. Diesbeziiglich stellt insbesondere der Passus im KRV Art. 8 Abs. 2,
nach dem die MP ausschliesslich krebsrelevante Informationen melden diirfen, weiterhin eine
administrative Hiirde fir die MP dar. Problematisch in dieser Hinsicht ist insbesondere, dass
von den einzelnen MP sehr unterschiedlich ausgelegt wird, was krebsrelevant ist und was nicht
(z.B. bei Nebendiagnosen). Erschwerend ist zudem weiterhin, dass die Zustandigkeiten und
Prozesse fiir die Meldung teilweise unklar oder noch zu wenig ausgereift sind. Weiter fihrt ge-
mass den Registern das teilweise mangelhafte Verstandnis der MP fiir die Registrierung zu Wi-
derstanden bis hin zur Beschimpfung der Register. Auch die bisher unzureichende Aufsicht
durch die Kantone und die fehlenden Sanktionen bei Nichtmeldung wirken sich gemass den Re-
gistern negativ auf die Umsetzung der Meldepflicht (und folglich auch auf die Datenqualitat)
aus.

Hinsichtlich Digitalisierung besteht zur Optimierung des Meldeprozesses noch grosses Po-
tenzial, sowohl in Spitdlern als auch insbesondere bei niedergelassenen MP. Derzeit nutzt bei-
spielsweise erst ein geringer Anteil der MP Austauschformate wie FHIR. Die Register kénnen
bzw. wollen in dieser Hinsicht aber nur begrenzt Druck auf die MP ausiiben, da sie auch kiinftig

fur eine genligende Datenqualitat auf deren Gunst angewiesen sind.

Uberpriifung Meldepflicht (neu Phase I1)

Die Uberpriifung der Meldepflicht durch die Register zwecks Aufdeckung nicht gemeldeter
Falle verursacht bisher keine nennenswerten Schwierigkeiten. Der Abgleich der entsprechen-
den Daten war bei vielen Registern bereits vor Einfilhrung des neuen KRG eingespielt. Die Re-
gister erhalten Spitaldaten sowie Daten aus den Screening Programmen mehrheitlich mehr
oder weniger pinktlich. Beim Datenaustausch mit dem BFS zur Todesursachenstatistik hat das
BFS bisher einen automatisierten Datenaustausch fiir das Inzidenzjahr 2019 mit einzelnen Re-
gistern getestet. Fiir das Inzidenzjahr 2020 wurde noch nicht allen Registern die Daten zuge-
stellt. Da die Register derzeit selbst im Verzug sind bei der Registrierung, wirkt sich dies bisher
nicht negativ auf die Registrierung aus. Das BFS rechnet damit, dass bis im Mai 2022 die

Schnittstellen fiir den Datenaustausch mit den Krebsregistern nach KRG funktionieren sollte.

2.2.3. Fazit und Handlungsbedarf Phase II
Wie die Ergebnisse aus Phase Il zeigen, bestehen im Meldeprozess weiterhin diverse Heraus-

forderungen, welche es dringend anzugehen gilt. Dies betrifft sowohl die Zustandigkeiten fiir
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die Meldung wie auch fir die inhaltliche Umsetzung der Meldung. Die Entwicklung von Meldes-
zenarien, die bereits in Phase | von der BGV angedacht wurde, ware aus Sicht des Evaluations-
teams ein wichtiger Schritt, bestehende Unklarheiten zur Informations- und Meldepflicht bei
den MP konkret zu kldren. Das BAG hat die Umsetzung bei den Registern angestossen, auf-
grund von fehlenden Kapazitaten kam es bisher ab noch nicht zur Umsetzung. Die Moglichkei-
ten der Digitalisierung, welche die Prozesse sowohl bei den MP als auch bei den Registern
deutlich vereinfachen kénnten, werden noch zu wenig genutzt. Die Handlungsmaoglichkeiten
der Register, die Meldedisziplin der MP zu verbessern, sind beinahe erschépft, zumal sie bei
wiederholter Nichtmeldung durch die MP keine Moglichkeiten zur Sanktionierung haben. Aus
Sicht des Evaluationsteams ist daher eine starkere Aufsicht und Unterstiitzung durch die Kan-
tone unerlasslich. Das Evaluationsteam empfiehlt deshalb folgende Massnahmen im Bereich

Meldung:

Abbildung 2: Empfehlungen Bereich Meldung Phase Il

Information und Aufsicht iiber MP

» BAG, Register, H+, FMH: Meldeszenarien flr typische Patientenpfade entwickeln,
Zustandigkeiten flur Meldung darin definieren und verbreiten

» Register: Fehlendes Patienteninformationsdatum bei Meldung auf Ebene MP
monitoren, Weitergabe an Kantone

» Kantone: MP schriftlich und mit Nachdruck zur Erfiillung Informations- und
Meldepflicht auffordern (Beispiel Kt. Zirich)

» Kantone: weitere Moglichkeiten zur Information der MP nutzen, z.B. Austausch mit
kantonalen Fachgesellschaften

Prozessoptimierung Meldung

» BGV/BAG mit H+ und FMH: Relevante Berichte fiir Meldung definieren (Meldeflut
einddmmen) und MP informieren

» BAG: Losungen erarbeiten fir Umgang mit «nur krebsrelevante Informationen» (z.B.
wie geplant Uber Kliniksystemanbieter)

» MP, Kantone, BAG, BGV: Digitalisierung vorantreiben, z.B. durch Unterstiitzung bei
technischer Umsetzung der Meldung (u.a. Uber Systemanbieter)

» MP, Register: Erfahrungsaustausch liber good practices weiter fordern (z.B. innerhalb
ASRT, FMH, H+, Fachgesellschaften)
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2.3. Registrierung

2.3.1. Follow-up Handlungsempfehlungen Phase |

Aus Phase | resultierte, dass die NKRS als Kompetenzzentrum noch nicht etabliert war. Dies
zeigte sich darin, dass die Grundlagen fiir die Registrierung noch nicht ausgereift waren, was
eine einheitliche Registrierung (Kodierung) durch die Register erschwerte. Zudem war auch die
Zusammenarbeit zwischen der NKRS und den Registern sowie den weiteren Akteuren, die an
der Umsetzung des KRG beteiligt sind, noch nicht eingespielt und eine Rollenkldarung dringend

notig.

| P Umsetzung HE 4 (Verbesserung Grundlagen fiir Datenmanagement)
: ; Den Umsetzungsstand von HE 4 bewerten wir insgesamt als noch unzureichend.
Seit Ende der Phase | wurden zwar die Leistungen der NKRS kontinuierlich weiterent-
wickelt und ausgebaut. Dennoch besteht seitens der Register weiter der Wunsch nach Konkre-
tisierung verschiedener Leistungen. Weiterhin nicht ausgereift ist ausserdem die neue Regis-

trierungssoftware (nahere Ausfiihrungen dazu in Kapitel 2.3.2).

| r Umsetzung HE 5 (Aufsicht und Finanzierung der Register sicherstellen)

Wwar
wyr

Insgesamt wurde HE 5 ansatzweise umgesetzt: Die GDK hat in einem Schreiben die
Kantone auf die Empfehlungen der Evaluationsphase | aufmerksam gemacht, wo-
nach eine ausreichende Finanzierung der kantonalen Krebsregister und eine konsequente Auf-
sichtsfunktion Gber die Register notwendig ist. Die Finanzierung der Register wurde geprift
und als grosstenteils genligend erachtet. Die Aufsicht der Kantone lber die Register wurde in
Phase Il nicht vertieft untersucht, es gibt jedoch immer noch Hinweise, dass die Zustandigkei-
ten und Prozesse in mehreren Kantonen zwischen Gesundheitsdirektion und Krebsregister

nicht ausreichend geklart sind.

| P Umsetzung HE 6 (Zusammenarbeit zwischen Akteuren verbessern)
: ; Seit Ende der Phase | haben diverse Bemiihungen stattgefunden, um die Zusam-
menarbeit zwischen den Akteuren zu verbessern. Dazu gehort u.a. eine Aussprache
zwischen den involvierten Umsetzungsakteuren im Oktober 2021. Dennoch bewerten wir den
Umsetzungsstand zu HE 6 als bislang unvollstandig: Zwar sind erste Schritte unternommen
worden, es fehlen aber noch konkrete Massnahmen, um die Zusammenarbeit kiinftig zu ver-

bessern.

2.3.2. Neue Erkenntnisse Phase Il

Instrumente Registrierung

Insgesamt sind die Entwicklungen bei den Leistungen der NKRS sowie der Umsetzung der Wi-
derspriiche durch die Register als eher positiv zu bewerten. Die unternommenen Anstrengun-

gen der NKRS (vgl. auch Kapitel 2.3.1) wurden von den Registern grossmehrheitlich als natzlich
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eingestuft. Dennoch besteht weiterhin der Wunsch, dass insbesondere das Kodierungshand-
buch weiter ausgebaut wird fiir komplexe Falle oder solche mit ungeniigender Datentiefe (z.B.
fehlende Berichte, fehlende Kontextinformation fir die Kodierer). In diesen Fallen weicht die
Kodierpraxis auch heute noch stark ab zwischen den Registern, weil zu viel Interpretationss-
pielraum fir die einzelnen Kodierer bestehe.

Die NKRS hat diverse weitere Umsetzungshilfen entwickelt und angeboten, z.B. Online-
Austauschplattform, Newsletter (seit Dezember 2021), Schulungen in Gruppen oder individuell
pro Register. Die Angebote werden gemass NKRS bisher nur von einzelnen Registern in An-
spruch genommen. Diejenigen Register, welche die Angebote nutzten, seien jedoch sehr zufrie-
den mit dem Angebot. Von Seiten der Register werden die Ubersichtlichkeit der Online-Aus-
tauschplattform und die langen Antwortfristen bemangelt. Darlber hinaus kritisieren die Regis-
ter der Romandie, dass Schulungen und die Online-Plattform vorwiegend in deutscher Sprache
stattfanden. Gemass NKRS werden Anfragen Uber die Online-Austauschplattform seit Spat-
herbst 2021 in die zweite Hauptlandessprache Ubersetzt. Das Schulungsangebot soll im Jahr
2022 auf Franzosisch ausgeweitet werden. Derzeit werde eine Zusammenarbeit mit dem CHUV
diesbeziiglich gepruft.

Noch nicht alle Register haben Abgleiche zur Ermittlung von Mehrfachregistrierungen
durchgefiihrt. Diejenigen Register, welche in diesem Zusammenhang bereits fortgeschrittener
sind, berichten von vereinzelten Schwierigkeiten beim Abgleich bei Patientinnen und Patienten
mit mehreren Tumoren, die bereits in anderen Kantonen registriert waren. Dort sei nicht im-
mer klar, ob es sich um den gleichen Tumor handle und jeder Fall miisse daher sehr genau ana-
lysiert werden. Zudem entstehen vereinzelt Probleme mit dem Abgleich der AHV-Nummer:
Teilweise wird die neue AHV-Nummer nicht korrekt dem Patienten oder der Patientin zugeord-
net und somit wird diese doppelt registriert.

Im Hinblick auf die Entwicklung der neuen Registrierungssoftware, welche bisher erst von
zwei Registern genutzt wird, stellen die Register fest, dass die Funktionalitdten noch zu wenig
ausgereift sind im Vergleich zur aktuellen Software (KRG-NicerStat). Bei aktuellem Entwick-
lungsstand der neuen Software sind die weiteren Register daher nicht bereit umzusatteln, weil
sie beflirchten, dass sie sich damit noch mehr Probleme bei der Registrierung einfahren. Die
Register bemangeln, dass sie insbesondere zu Beginn kaum Mitsprachemaglichkeiten hatten

bei der Entwicklung. Dies habe sich jedoch in Zwischenzeit verbessert.

Umsetzung Registrierung

Die Registrierung nach KRG ist aus Sicht der Register weiterhin sehr aufwandig. Die bereits in
Phase | bekannten Probleme bestehen weiterhin: Das fehlende Pl stellt das Hauptproblem dar.
Zudem erschweren sowohl eine Meldeflut als auch eine fehlende Datentiefe die Arbeit der Re-
gister. Die kantonalen Register berichten zudem von einem hohen Personalaufwand (in erster
Linie zum Nachfragen des fehlenden PI) bei gleichzeitigem Mangel an qualifiziertem Personal.

Der Riickstand in der Registrierung ist bei den Registern weiterhin vorhanden bzw. hat sich bei
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einigen Registern noch vergrdssert. Die Auswirkungen der Revision auf den Riickstand ab 2022
wird sich erst spater abschatzen lassen.
Die angestrebte einheitliche Kodierung ist zudem bei komplexen oder unvollstandigen Fal-

len noch nicht Realitat (vgl. vorherigen Abschnitt).

Dateniibermittlung zwischen Registern

Der Datenaustausch zwischen den Krebsregistern verlauft grundsatzlich problemlos. Optimie-
rungspotenzial besteht noch bei der vermehrten Nutzung von Sedex, einem Datenaustauschfor-
mat, das bereits heute besteht, aber noch nicht fiir den Abgleich zwischen den Registern genutzt
wird. Die NKRS ist sich dieser Thematik bewusst und hat sich den weiteren Abkldrungen dazu an-
genommen. Beim Abgleich der Krebsregister mit den Einwohnerregistern ergeben sich nur in ein-
zelnen Fallen Schwierigkeiten mit Schnittstellen und dem Datenschutz. Die Register haben dies-
beziglich unterschiedliche Vereinbarungen mit den Kantonen getroffen und entsprechende mehr

oder weniger automatisierte Verfahren etabliert.

2.3.3. Fazit und Handlungsbedarf Registrierung Phase |l

In Phase Il hat sich gezeigt, dass im Bereich der Registrierung nach wie vor sehr grosse Herausfor-
derungen bestehen. Zwar hat sich die NKRS starker als Kompetenzzentrum etabliert, trotzdem ist
eine einheitliche Registrierung durch die KKR aus verschiedenen Griinden noch nicht Realitat. Ins-
besondere die Umsetzung der Registrierung verursacht bei den Registern grossen Aufwand, weil
sie sehr personalintensiv ist und dies auch kiinftig bleiben wird. Einzelne Register sind am Rande
der Erschopfung angelangt und es fehlen ihnen selbst Méglichkeiten, um die Compliance der MP
zu verbessern. Eine verstarkte Aufsicht der MP durch die Kantone beziiglich Umsetzung der Mel-
depflicht (vgl. auch Kapitel 2.2.3) ware daher auch fir die Umsetzung der Registrierung zentral.
Im Hinblick auf eine verbesserte Registrierung wird es ausserdem dringend noétig sein, die kiinf-
tige Registrierungssoftware fit fir den Umstieg durch die Register zu machen. Zudem sollten auch
weitere Bestrebungen unternommen werden, um die Zusammenarbeit zwischen den Akteuren
zu verbessern. Aus diesen Griinden empfehlen wir im Bereich Registrierung folgende Massnah-

men:
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Abbildung 3: Empfehlungen Bereich Registrierung Phase Il

Grundlagen fiir Registrierung

» NKRS: Kodierhandbuch weiter verfeinern, Bedarf bzgl. Schulungsformat bei KR
klaren und weiterhin Schulungen anbieten, Ringversuche weiterfiihren,
Reaktionsschnelligkeit verbessern, fachliche Kompetenzen weiter ausbauen

» NKRS: Mehrsprachigkeit der Schulungen (z.B. unter Einbezug CHUV) sicherstellen,
internationale Zusammenarbeit bei Schulungen weiterfiihren.

» Register: Schulungsangebot und Plattform der NKRS aktiv nutzen

Registrierungssoftware (Phase Ill)

» NKRS/BAG : Funktionsfahigkeit Registrierungssoftware vor Umstellung
sicherstellen und Bedirfnisse Register einbeziehen

Zusammenarbeit Akteure

» NKRS/ASRT/BAG: Rollenklarung weiter vorantreiben, konkrete Lésungen zur
Behebung von Unstimmigkeiten erarbeiten

» NKRS: Flihrungsrolle weiter ausbauen

» BAG: Angemessenheit der Ressourcen bei NKRS im Hinblick auf die Erfiillung aller
gesetzlich festgelegten Aufgaben erneut priifen

» KKR: Positionen weiterhin gut abstimmen gegeniiber NKRS
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2.4. Datenqualitat und -verwendung
2.4.1. Follow-up Handlungsempfehlungen Phase |

Datenqualitat
Aus Phase | ergaben sich diverse Hinweise, dass die Zielerreichung beziiglich der Datenqualitat
(Vollzahligkeit, Vollstandigkeit, Einheitlichkeit, internationale Vergleichbarkeit) mit dem dama-
ligen Umsetzungsstand des KRG gefdhrdet waren. Dies insbesondere, weil die Meldepflicht
nicht konsequent umgesetzt wurde und in vielen Fallen das Pl fehlte, was eine Registrierung
der Daten gemass KRG verunmaoglichte. Aufgrund der grossen Riickstande in der Registrierung
war es in Phase | jedoch noch nicht allen Registern moglich, eine qualifizierte Aussage zur Da-
tenvollstandigkeit zu machen. Insgesamt befilirchteten einige Register mit dem neuen KRG je-
doch eine ungeniigende Datenqualitat bzw. Unbrauchbarkeit der Registrierungsdaten fir die
Jahre 2020/2021. Dadurch ware auch die internationale Vergleichbarkeit der Daten gefahrdet.
Zur Verbesserung der Vollzdhligkeit der Daten stand gemass den Erkenntnissen der Phase |
eine Anpassung der KRV hinsichtlich des Pl im Vordergrund (vgl. HE 1 in Kap. 2.1.1 und Anhang
A2). Das BAG hat die ab 2022 geltende Revision zeitnah in Angriff genommen, mit dem Ziel, die
Datenqualitit zu verbessern. Fiir die Ubergangsphase 2020/2021 hatten das BAG mit der Be-
gleitgruppe Vollzug bereits im Januar 2021 eine Empfehlung fiir eine Ubergangsregelung via

GDK an die Kantone3 versendet.

Datenverwendung
Seitens der ASRT wurde in Phase | und erneut in Phase Il bemangelt, dass zur Verwendung der
Registerdaten und der Weiterentwicklung in der Berichterstattung eine klare Vision und Um-

setzungsstrategie auf nationaler Ebene fehle.

Y r Umsetzung HE 7 (Offene Punkte beziiglich Datenverwendung kliren)
: : Seit Ende der Phase | wurden einige Schritte unternommen, um die Datenverwen-
dung zu klaren. Die NKRS, das KiKR und das BFS haben unter dem Lead des BAG ein
Veroffentlichungskonzept in 2020 erarbeitet u. publiziert. Ein Detailkonzept dazu wird in 2022
erstellt. Aus Sicht der ASRT erfillt das vorliegende Konzept die Anforderungen an eine klare
Strategie noch nicht. Gegeniiber dem BAG und der NKRS hat die ASRT ihre Vorstellungen je-
doch noch nicht prazisiert. Es besteht somit weiterer Abstimmungsbedarf fir das geplante De-
tailkonzept. Ein geplanter Workshop zur Vision der Krebsregistrierung, welcher auch dieses

Thema behandeln kdnnte, wurde bisher nicht durchgefihrt.

3 Fiir die Registrierungsjahre 2020 und 2021 empfahl das BAG eine Ubergangsldsung, nach der die Register die Daten registrie-
ren dirfen, wenn sie zweimal nachweislich erfolglos nachgefasst hatten und die Karenzfrist abgelaufen war.
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2.4.2. Situation in Phase Il

Durch die Ubergangsldsung fiir die Registrierungsjahre 2020 und 2021 hat sich die Datenquali-
tat in Bezug auf die Vollzahligkeit etwas verbessert, indem Falle unter den zwei definierten
Voraussetzungen mit fiktivem Pl registriert werden konnen. Allerdings haben nicht alle Kan-
tone diese Ubergangsregelung umgesetzt. Gemaiss unserem Wissensstand betrifft dies mindes-
tens zwei Kantone. Die Zielerreichung des KRG im Bereich Datenqualitat ist somit weiterhin ge-
fahrdet. Darliber hinaus ist gemdass den Registern weiterhin von einer Dunkelziffer nicht gemel-
deter Falle auszugehen. Dies zeigten Datenabgleiche mit Listen der Pathologieinstitute und von
Spitaldaten. Weiterhin erfolgt die Registrierung aufgrund der erwdahnten Herausforderungen in
diesem Bereich (vgl. Kapitel 2.3) schweizweit noch nicht einheitlich. Die Vollzdhligkeit sollte
sich erwartungsgemass jedoch mit der Revision ab dem Jahr 2022 verbessern. Ob der erhoffte
Effekt der Revision eintritt, ist allerdings abhangig von der Umsetzung durch die Kantone. Ins-
gesamt ist auch die internationale Vergleichbarkeit der Daten weiterhin potenziell gefahrdet,
sofern die genannten Liicken in den Daten im Verlauf der Umsetzung des KRG nicht geschlos-

sen werden kénnen.

2.4.3. Fazit und Handlungsbedarf Datenqualitat Phase Il

Die Zielerreichung des KRG beziiglich Datenqualitat ist insgesamt auch nach Phase Il nicht ge-
wahrleistet. Die Register beflirchten weiterhin eine schlechtere Datenqualitat als vor Einflh-
rung des KRG, sofern sich die Schwierigkeiten im Bereich der Meldung und Registrierung nicht
schnell beheben lassen. Die Register schatzen die Revision des KRV zwar als hilfreich fur ihre
Arbeit ein, jedoch nicht hinreichend fiir eine substanzielle Verbesserung bezliglich ihres Ar-
beitsaufwandes (insbesondere Nachfragen des Pl). Damit die Ziele des KRG im Bereich Daten-
qualitdt noch erreicht werden kénnen, sollten — neben dem zur Meldung und Registrierung

aufgefihrtem Handlungsbedarf — die folgenden Bereiche dringend angegangen werden.

Abbildung 4: Empfehlungen Bereich Datenqualitdt Phase I

O
Datenqualitat

» BAG: Monitoring-und Reportingindikatoren zur Datenqualitat systematisch
weiterfuhren.

Datenverwendung

» BGV: Workshop zur Vision wieder aufnehmen. Anforderungen an
Datenverwendungskonzept bestimmen und Strategie ausarbeiten (unter
Einbezugaller relevanten Stakeholder).

INFRAS | 9. Mirz 2022 |



119

3. Fazit

Seit Ende der Phase | wurden diverse positive und zielfihrende Vorhaben umgesetzt, welche
die Ziele des KRG unterstlitzen. Mehrere Handlungsempfehlungen aus Phase | wurden jedoch
erst ansatzweise umgesetzt. Ein Problem bilden dabei fehlende personelle und finanzieller Res-
sourcen auf Seiten der NKRS und der Register. Diese waren mit ein Grund, weshalb einige wich-
tige Projekte (insb. Bevdlkerungsinformation, Entwicklung von Meldeszenarien) nicht mit der

notigen Prioritat vorangetrieben wurden.

Ob die mit dem KRG gesteckten Ziele erreicht werden kénnen, ist weiterhin nicht gewahrleis-

tet:

= Patientenschutz: Die Hiirden, ein Veto einzulegen wurden gesenkt. Es ist aber davon auszu-
gehen, dass ein gewisser Anteil an Patientinnen und Patienten immer noch nicht durch die
Meldepflichtigen informiert werden.

= Datenqualitat: Auch die Zielerreichung bei der Datenqualitat ist nicht gewahrleistet. Mit der
Ubergangslésung zum PI konnte die Datenqualitdt bzw. Vollzihligkeit fir die Inzidenzjahre
2020/2021 verbessert werden. Dennoch dirften weiterhin grosse Datenliicken auch auf-
grund von Nichtmeldungen bestehen. Die Vollstandigkeit der Daten kann aufgrund von Ver-

zogerungen bei der Registrierung noch nicht beurteilt werden.

Es bestehen weiterhin diverse Schwachstellen im Umsetzungsprozess (Meldeprozess, Registrie-
rung, Digitalisierung), welche es dringend anzugehen gilt, wenn die Ziele des KRG noch erreich-
bar bleiben sollen. Aus Sicht der Register erleichtert die Revision ihre Arbeit nur bedingt, da sie
bei fehlendem Pl weiterhin bei den MP nachfragen missen. Weiterhin bleibt deshalb die Auf-
klarungsarbeit der MP wichtig. Die Kantone sind dabei gefordert, da die Handlungsmaoglichkei-
ten der Register nahezu erschépft sind und die Informationskampagnen auf nationaler Ebene
nicht mehr zu fruchten scheinen. Ein weiteres zentrales Element zur Sicherstellung der Ziele
des KRG ist die Bevolkerungsinformation, welche die derzeitig noch bestehenden Liicken in der
Information der Patientinnen und Patienten abfangen und indirekt Druck auf die MP ausiiben
kann.

Zwei Jahre nach der Einfiihrung des KRG zeigt sich, dass die aufgezeigten Umsetzungs-
schwierigkeiten nicht als «nur Startschwierigkeiten» eingestuft werden kdnnen. Auch sind Kon-
textfaktoren wie die Corona-Pandemie nur am Rande mitverantwortlich fur die Umsetzungs-
schwierigkeiten. Vielmehr besteht Klarungsbedarf in der Umsetzung auf verschiedenen Ebe-
nen, insbesondere auch in der Zusammenarbeit zwischen den Umsetzungs- und Begleitakteu-
ren des KRG. In diesem Kontext wurden erste wichtige Schritte durch die ASRT unternommen
(in Kapitel 2.3 erwdhnte Aussprache zwischen Umsetzungsakteuren). Dennoch wird es kiinftig
zentral bleiben, dass der Change Prozess durch das BAG, die gesamte BGV sowie die Evaluation
eng begleitet wird und Losungen in den Bereichen, in denen Unstimmigkeiten vorhanden sind,

erarbeitet werden. Diese Bereiche diirften aufgrund der Evaluationsergebnisse sowie der er-
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folgten Aussprache hinreichend klar sein. Die Losungsfindung scheint auch aufgrund von feh-

lenden finanziellen und personellen Ressourcen der zentralen Akteure (insbesondere kanto-

nale Register und NKRS) zu stocken. Dies sollte ebenfalls sorgfaltig gepriift und prioritar ange-

gangen werden.

Ausblick Phase Ill der Evaluation

Vor dem Hintergrund der Ergebnisse dieser Phase schldagt das Evaluationsteam vor, in Phase IlI

der Evaluation die folgenden Aspekte weiter aufzugreifen bzw. zu vertiefen:

Follow-up Module a-d: Umsetzung Handlungsempfehlungen aus Phase Il

Instrumente Registrierung: neue Registrierungssoftware

Follow-up Aufsicht durch die Kantone, Nutzung von Moglichkeiten und Good Practices zur
Verbesserung der Meldedisziplin

Good Practices bei Verbesserung der Meldeprozesse

Sicht der Patientinnen und Patienten (Beurteilung neue Informationsbroschiire, Daten-

schutzbedenken, evt. Préferenzen beziglich Information)
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Annex

Al. Evaluationsgegenstande nach Phasen

Abbildung 5: Evaluationsgegenstdnde Phase Il

Phase | Phasell Phase lll Phase IV

al. Information a2. Gebrauch Modul «Follow-up a-b-cw
Widerspruch

a3d.Umsetzung
Widerspruch

bi. Verpflichtung b2. Meldepflicht
Kantone Grundlagen

b3. Umsetzung
Meldepflicht

bd. Meldepflicht
(Uberpriifung)

d. Datenqualitat d. Follow-up
Datenqualitat

Modul «Meue Fragens

Grafik INFRAS.

Grafik INFRAS.
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A2. Umsetzung der Handlungsempfehlungen im Detail

Tabelle 2: Umsetzungsstand Handlungsempfehlungen Phase |

Empfehlung Stand Umsetzung Bewertung

: ,L7 HE 1: (Miindliche) Patienteninformation sicherstellen

BAG: Systemanpassung in KRV priifen (Art. 13 KRV)

= Schriftliche Information durch Register bei
fehlendem Informationsdatum

Revision KRV beziiglich PI: Anderung der Ka-
renzfrist (ab 1. Meldung anstatt ab Informati-

= Schriftliche Information durch Meldepflich-
tige anstatt Dokumentation des Informati-
onsdatums durch MP

onsdatum) -> sieht keine direkte Massnahme
zum Patientenschutz oder der Sicherstellung
der Patienteninformation vor.

= Erfassung eines anonymisierten Minimalda-
tensets bei fehlendem Informationsdatum

Moglichkeit der schriftlichen Information
wurde geprift, aber als nicht ausreichend fir
eine sichere Patienteninformation angesehen.

i :5 HE 2: Grundlagen Patienteninformation iiberarbeiten

= Broschire liberarbeiten:

«*Broschiire unter breitem Einbezug von Ak-

= zielgruppenspezifisch; leichte Sprache teuren Uberarbeitet, Kritikpunkte bericksich- : ;
= Chancen und Risiken der Registrierung tigt. | | 4
transparent aufzeigen
= Einsatz weiterer Informationsprodukte prii-  +*Bevolkerungsinformation vgl. HE 1
fen (z.B. Erklarvideo), breite Informations-
kampagne durchfihren (vgl. auch Empfeh-
lung 1)
= Mehr Kommunikationsexpertise innerhalb v’ Kommunikationsexpertise innerhalb NKRS
NKRS sicherstellen gestarkt durch Einbezug externer Agentur
= Hiirden fiir Zugriff auf Vetoformular senken v Hiirden Vetoformular gesenkt: Vetoformular
(z.B. auf der Webseite der NKRS offensichtli- bereits im Februar 2021 auf NKRS-Webseite
cher verlinken) -> NKRS unter Einbezug der verlinkt
relevanten Akteure
i § HE 3: Meldeprozess verbessern
= Strategie und Planung zur Verbesserung des v Keine {ibergreifende Strategie entwickelt, 1 r
Meldeprozesses -> BAG, NKRS mit Verbanden  aber... 1 r
der MP und Register h | [ 4

= MP gezielter Uber Meldepflicht informie-
ren

= Zustandigkeiten und Prozesse fiir Melde-
pflicht konkretisieren (z.B. durch Meldes-
zenarien)

= Moglichkeiten der starkeren Standardi-
sierung von med. Berichten klaren

v' div. Anstrengungen unternommen, um
MP Uber Meldepflicht zu informieren
(NKRS: Flyer fur Meldepflichtige; Register
und GDK: direkter Austausch mit MP/mit
Kantonen).

¢ Ausarbeitung Meldeszenarien durch BAG
initiiert (derzeit unterbrochen).

v/ Standardisierung von Berichten: Priifung
fiir die Aufnahme eines Standardsatzes
auf Pathologieberichten zur Verbesse-
rung er informations- und Meldepflicht
2022 geplant.

= Digitalisierung bei MP vorantreiben, Nutzung
bestehender Austauschformate -> MP und
deren Verbénde
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i :_? HE 4: Grundlagen fiir das Datenmanagement verbessern

= Weiterentwicklung der Kodierrichtlinien un-

v Kodierrichtlinien weiterentwickelt, weitere

ter Einbezug der Arbeitsgruppe (kurzfristig) - Konkretisierung durch Register gewiinscht : ;
> NKRS \ | @ [ 4
= Schulungen und Ringversuche durchfiihren v Ringversuche als sehr hilfreich eingeschatzt
(mittelfristig) -> NKRS +»*Schulungen durchgefiihrt, aber weiterhin
Wunsch der Register nach Vertiefung und
Mehrsprachigkeit
= Best practice einzelner gut laufender Register <+ Austausch zu Best practices unter Registern
libernehmen -> Register findet im Rahmen der ASRT statt
= Abgeltung der Mitarbeit Register in Arbeits- %+ Abgeltung Mitarbeit Register z.T. umgesetzt
gruppen kldren -> BAG, NKRS, GDK, ASRT
= Weiterentwicklung funktionsfahiger und pra- <*Funktionalitidten Registrierungssoftware
xistauglicher Registersoftware vorantreiben noch nicht ausgereift, bisher noch nicht aus-
(evtl. mit Arbeitsgruppe) unter Bericksichti- reichend auf Bedirfnisse der Register ange-
gung der Bedurfnisse der Register -> BAG passt
i :3 HE 5: Aufsicht und Finanzierung der Register sicherstellen
= Pflicht zur ausreichenden Finanzierung der ¥ Finanzierung durch Kantone grésstenteils als 1 r
Register wahrnehmen (inkl. Mehraufwand genigend bewertet 1 r
wéhrend Umstellung) -> Kantone h | 4
= Aufsicht konsequent wahrnehmen (inkl. Da-  **Aufsicht der Kantone tber die Register noch
tenschutzkonzepte) -> Kantone nicht konsequent wahrgenommen
% HE 6: Zusammenarbeit zwischen Akteuren verbessern
= NKRS: Fihrungsrolle starker wahrnehmen, v/ NKRS Fiihrungsrolle in Bezug auf Kodierricht- 1 r
klares Konzept zum Einbezug der Akteure linien gestarkt, aber insgesamt weiterhin aus- 1 r
vorlegen baufahig h | r

= NKRS: Know-how zur Unterstiitzung der KKR
und des KiKR ausbauen

«*NKRS Know-how im Bereich Kodierrichtlinien
ausgebaut durch Anstellung einer erfahrenen
Person (Anfang 2021)

= NKRS: KKR: Bediirfnisse und Kommunikation
gegeniber nationalen Akteuren gut abstim-
men

v Abstimmung KKR: div. Entwicklungen und
Bemihungen zur Abstimmung, zudem Wech-
sel Prasidentschaft ASRT (per 1.1.2022)

= BAG: Unklarheiten beim Leistungsauftrag und
Rolle bzgl. Einfiihrung/Umstellung mit NKRS
klaren, Angemessenheit der Ressourcen pri-
fen; Erfiillung des Leistungsauftrags eng be-
aufsichtigen

“*Rollenklarung zwischen BAG und NKRS statt-
gefunden, Ressourcen aus Sicht NKRS weiter-
hin knapp bemessen angesichts Aufgaben
(u.a. Reduktion von 50% Stellenprozent
2022)

= BAG: Auf Herausforderungen zeitnaher rea-
gieren

INFRAS | 9. Mirz 2022 |

«»*Rollenklarung und Findungsprozess zwischen
Akteuren weiterhin im Gange



24|

? HE 7: Offene Punkte beziiglich Datenverwendung kldren

= Auswertungskonzept zum Verwendungs-

zweck der erhobenen Daten bekannt machen

und wo noétig prazisieren
-> BAG, Begleitgruppe Vollzug

«»Konzept fir die Auswertung und Veroffentli-
chung von Krebsdaten ist publiziert. Dies ist
aus Sicht ASRT noch unzureichend. Vorstel-
lung der ASRT wurden gegentiber BAG/NKRS
noch nicht prazisiert. Eine dazugehorige
«Methodenbeschreibung» und ein «Vorge-
henskonzept fur die Nutzung der KRG-Daten
durch die Meldepflichtigen» der NKRS sind
noch ausstehen. Ein geplanter Workshop zur
Vision der Krebsregistrierung liegt derzeit auf
Eis.

= Registereigene Forschung: Abgrenzung zum
Humanforschungsgesetz klaren (Art. 23 KRV)
-> BAG

= Passus zu registereigene Forschung -> ge-
klart?

= Redaktionellen Fehler bzgl. Aggregation/An-
onymisierung der zu publizierenden Daten
wie vorgesehen korrigieren -> BAG

HE: Handlungsempfehlung,

Tabelle INFRAS.
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v’ Passus zur Aggregierung der Daten mit Revi-
sion KRV aufgehoben

v umgesetzt, ** nicht oder nicht vollstédndig umgesetzt

|
b

r
r
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A3. Ubersicht Evaluationsfragen

Tabelle 3: Ubersicht Evaluationsfragen pro Evaluationsphase (Phase Il gelb hinterlegt)

Gegenstand Frage Evaluations-
phase

1. Umsetzung: Werden die neu eingefiihrten Regulierungsinstrumente des Krebsregistrierungsgesetzes und
seiner Verordnung, wie vorgesehen umgesetzt und bewahren sie sich im Hinblick auf die Zielerreichung des
KRG? Wenn nein, weshalb nicht?

Bereich Patientenschutz

al. = |st das Informationsmaterial, das die NKRS und das KiKR fiir Patientinnen
Information und Patienten bzw. ihre Vertretungen zur Verfligung stellen verstandlich
und ausreichend?

Sind die Veto-Formulare fiir die Patientinnen und Patienten verstandlich
und ausfillbar?

Informieren die meldepflichtigen Personen/Institutionen ihre Patientinnen
und Patienten bzw. ihre Vertretungen zeitnah und ausreichend? Wird das
Datum der Information festgehalten und an die Krebsregister weitergege-
ben? Wenn nein, weshalb nicht?

Beantworten die KKR, das KiKR und die NKRS Anfragen aus der Bevdlkerung
(sowohl gesunde als auch an Krebs erkrankte Birgerinnen und Biirger) zeit-

nah?
a2. = \Wie hoch ist der Anteil der Patientinnen und Patienten, die vom Wider- 1]
Gebrauch spruchsrecht gegen die Registrierung ihrer Daten Gebrauch machen? Falls
Widerspruch Griinde fur den Widerspruch genannt werden: welche Griinde werden auf-
gefuhrt?

a3. Setzen die NKRS, das KiKR, die KKR und das BFS die Widerspriiche gemass 1]
Umsetzung KRG um? Wenn nein, weshalb nicht? Welche allfélligen Schwierigkeiten be-
Widerspruch stehen?

Bereich Meldung / Registrierung

bl. = Fiihren alle Kantone alleine oder zusammen mit einem oder mehreren an- |
Verpflichtung  deren Kantonen ein KKR und beaufsichtigen sie dieses? Wenn nein, wes-
Kantone halb nicht?
= Werden die kantonalen Krebsregister ausreichend finanziert, so dass sie die
erhobenen Daten national in vergleichbarer Qualitat registrieren kdnnen?
Wenn nein, weshalb nicht?

b2. = Hat das BAG die zu meldenden Krebserkrankungen und die Basis-/Zusatzda- |l

Meldepflicht ten in der KRV ausreichend genau definiert?

Grundlagen = Ist das Informationsmaterial, das die NKRS und das KiKR den Meldepflichti-
gen zur Verfugung stellt, verstandlich und ausreichend?

b3. = Melden die meldepflichtigen Personen/Institutionen die Daten ihrer Patien- |l

Meldepflicht tinnen und Patienten gemass Vorgaben des KRG an das zustandige Krebsre-

(Umsetzung) gister (KKR, KiKR)? Wenn nein, weshalb nicht? Welche allfalligen Probleme
gibt es dabei? Sind Daten aufgrund der vorgegebenen Prozesse nicht liefer-
bar?

INFRAS | 9. Mirz 2022 |
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b4. = Wie Uberprifen die KKR und das KiKR die Einhaltung der Meldepflicht (Vor-

Meldepflicht gehen und Haufigkeit). Hat sich seit Inkrafttreten des KRG etwas geandert?

(Uberprii- = Nutzen sie zur Uberpriifung die Daten von Spitilern und Friiherken-

fung) nungsprogrammen gemass Artikel 11 KRV sowie die Daten der Todesur-
sachenstatistik gemass Artikel 10 KRV? Welche Erfahrungen machen sie
damit?

= Ubermitteln die Spitéler, Friiherkennungsprogramme und das BFS die
hierfir notwendigen Daten gemass Vorgaben des KRG und der KRV?
Welche allfalligen Schwierigkeiten bestehen?

Bereich Datenmanagement

cl. = Bestehen definierte Prozesse bzw. Vorgehensweisen fiir den Miteinbezug |
Vorgaben/ der entsprechenden Partner (BAG, Kantone, KKR, KiKR) bei der Erarbeitung
Instrumente der Leistungen durch die NKRS? Wenn nein, weshalb nicht?
= Wie nitzlich und zweckmassig sind die Vorgaben und die Leistungen der 11/
NKRS:
= Festlegung der Datenstruktur |
= Festlegung der Kodierungsrichtlinien, Bereitstellung Hilfsmittel |
= Schulungen fiir Mitarbeitende der Krebsregister Il
= Informationssystem zur Umsetzung von Widerspriichen und Vermei- Il
dung von Mehrfachregistrierungen
= (Weiter-)Entwicklung Registersoftware (ab 2022) (Die Verantwortung 1]
der Registrierungssoftware liegt bis Ende 2021 noch beim BAG).
c2. Umset- = Registrieren die zustandigen Krebsregister (KKR, KiKR) die Daten von Pati- 1]
zung Regis- entinnen und Patienten gemass Vorgaben der NKRS? Welche allfalligen
trierung Schwierigkeiten haben die Krebsregister bei der Erfiillung von Vorgaben des
KRG und der KRV?
= Jbermittelt das KiKR die Daten an die KKR beziehungsweise die KKR die Da-
ten an die NKRS? Wenn nein, weshalb nicht?
= Erganzen, aktualisieren und bereinigen die KKR ihre Daten unter anderem
auf Basis der durch die kantonalen und kommunalen Einwohnerregister zur
Verfligung gestellten Daten? Wenn nein, weshalb nicht?
c3. Uberprii- = Wie tberpriift die NKRS die Qualitat der registrierten Daten sowie die Ein- IV
fung/ haltung der Registrierungsvorgaben? Wie zweckmassig ist dieses Vorge-
Aufbereitung  hen?
Daten = Funktioniert die Ubermittlung der aufbereiteten Basisdaten an das BFS?
2. Wirkungen: Welche beabsichtigten Wirkungen wurden in den Bereichen «Meldung/Regis- 11/IV
trierung» und «Datenmanagement» bisher erreicht? Welche unbeabsichtigten Wirkungen
sind eingetreten?
= Wie weit konnten bisher die registrierten Daten vollzahlig, vollstandig, schweizweit ein-
heitlich und international vergleichbar gemacht werden?
= Welche positiven oder negativen Veranderungen sind seit Inkrafttreten des KRG in Bezug
auf die Datenqualitat (Vollstandigkeit, Vollzahligkeit, Einheitlichkeit schweizweit, Ver-
gleichbarkeit international, Korrektheit im Sinne der Vorgaben der NKRS und Aktualitat) zu
beobachten? Was sind aus Sicht der Hauptakteure (Meldepflichtige, KKR KiKR, NKRS, BFS,
BAG, Kantone) die Ursachen dafiir?
3. Kontext: Welche relevanten Kontextfaktoren begiinstigen oder erschweren die Umset- I-1V
zung des KRG?
4. Optimierungsbedarf: Wo zeigt sich bei der Umsetzung des KRG und der KRV Optimie- I-1V

rungsbedarf? Was kann wie verbessert werden? Sind aufgrund der Ergebnisse der Evaluation
Anpassungen des KRG / der KRV angezeigt?

Tabelle INFRAS.
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A4. Sicht der Patientinnen und Patienten

Hintergrund

Seit dem 1.1.2020 missen die Patientinnen und Patienten mit einer Krebsdiagnose (und Vor-
stufen davon) neu miindlich wie auch schriftlich Gber die Registrierung ihrer Daten beim zu-
standigen Krebsregister informiert werden. Zustandig dafir ist der/die diagnoseer&ffnende
Arzt/Arztin. Die Patientinnen und Patienten haben die Méglichkeit, die Registrierung abzuleh-
nen, indem sie Widerspruch beim zustandigen Register einlegen. Ziel der Registrierung ist es
u.a. eine schweizweit verbesserde Datenlage zu schaffen, um die Entwicklung von Krebserkran-
kungen zu beobachten.

INFRAS begleitet im Rahmen einer Evaluation die Einflihrung des neuen Krebsregistrierungsge-
setzes. Die Umsetzung wird aus verschiedenen Perspektiven beleuchtet: Neben der Sicht der
Patientinnen und Patienten wird auch die Sicht der Register, der Meldepflichtigen (Arzte/Spit3-
ler) sowie der Kantone eingeholt. Ziel der Evaluation ist es, die Wirkungen des neuen Gesetzes
zu evaluieren und allfallige Umsetzungsschwierigkeiten friihzeitig zu erkennen. Die untenste-
henden Fragen werden in den ndachsten Phasenbericht von INFRAS einfliessen. Dieser wird im
Frithjahr 2022 auf der Webseite des BAG publiziert. Sdmtliche Angaben werden anonymisiert

ausgewertet.

Fragen an betroffene Patientinnen und Patienten

Hinweis: Falls die Diagnose der Betroffenen weiter als 1.1.2020 zuriickliegt, knnen die Fragen

auch aus hypothetischer Sicht beantwortet werden.

* Frage 1: Der/die diagnoseer&ffnende Arzt/Arztin sollte die Patientinnen und Patienten auch
iber die Krebsregistrierung informieren. Wie wichtig ist es aus lhrer Sicht, dass die Arztinnen
und Arzte die Patientinnen und Patienten direkt miindlich dariiber informieren? Falls die
neue Gesetzgebung bei Ihrer Diagnose bereits galt: Was hat die Information tber die Krebs-
registrierung bei lhnen ausgeldst? Wie haben Sie den Zeitpunkt der Information wahrge-
nommen?

= Frage 2: Zusatzlich zur mindlichen Information Uber die Krebsregistrierung erhalten die Pati-

entinnen und Patienten eine Informationsbroschiire (vgl. Kurzversion: patienteninforma-

tion kurz d.pdf (nkrs.ch)). Wie nehmen Sie die darin enthaltene Information wahr? Ist sie

klar und verstandlich? Haben Sie weitere Kommentare dazu oder Verbesserungsvorschliage?
= Frage 3: Haben Sie Bedenken bei der Registrierung lhrer Daten? Welche waren fir Sie allfal-
lige Griinde, um Widerspruch gegen die Registrierung lhrer Daten einzulegen? Ist Ihnen auf-

grund der vorhandenen Information klar, wie und wo Sie Widerspruch einlegen kénnten?

INFRAS | 9. Mirz 2022 |


https://www.nkrs.ch/assets/files/krebsregistrierung/patienteninformation_kurz_d.pdf
https://www.nkrs.ch/assets/files/krebsregistrierung/patienteninformation_kurz_d.pdf

28|

Abkiirzungsverzeichnis

ASRT Vereinigung der kantonalen Krebsregister

BAG Bundesamt fiir Gesundheit

BFS Bundesamt fiir Statistik

BGV Begleitgruppe Vollzug

BIT Bundesamt fir Informatik und Telekommunikation

CHUV Centre hospitalier universitaire vaudois

FHIR Fast Healthcare Interoperable Resources (Datenaustauschformat)
GKD Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
HE Handlungsempfehlung

KiKR Kinderkrebsregister

KKR Kantonale Krebsregister

KRG Krebsregistrierungsgesetz

KRV Krebsregistrierungsverordnung

MP Meldepflichtige (gemeint sind: Spitéler, niedergelassene Arztinnen und Arzte,

Pathologieinstitute)

NKRS Nationale Krebsregistrierungsstelle
Pl Patienteninformationsdatum
SAKK Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fir Klinische Krebsforschung
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