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Protokoll-Nr.: 254

Bundesgesetz iiber die Registrierung von Krebserkrankungen
Stellungnahme der Regierung des Kantons Luzern

Sehr geehrte Damen und Herren

Im Namen und Auftrag des Regierungsrats nehmen wir zum Bundesgesetz tber die
Registrierung von Krebserkrankungen wie folgt Stellung:

Allgemeine Bemerkungen

Wir begrlssen die Anstrengungen des Bundes fiir eine Verbesserung der Daten zu den
Krebserkrankungen. Der Kanton Luzem fiihrt seit 2010 ein Krebsregister.

Im Gesetzesentwurf ist vorgesehen, dass fiir die Erhebung und Ubermittlung der Zusatzda-
ten eine schriftliche Einwilligung der Patientinnen und Patienten erforderlich ist. Durch diese
Bedingung wird die Arbeit der kantonalen Register unnétig und massiv erschwert. In wissen-
schaftlichen Kreisen stosst diese Lésung sowohl in der Schweiz als auch in der Europai-
schen Union auf Unverstandnis. Das jederzeitige Widerspruchs- und Widerrufsrecht (Art. 6)
schutzt die Patientinnen und Patienten zusammen mit der festgelegten Informationspflicht
vollig gentigend vor einem Eingriff in die Persénlichkeitsrechte.

Wir beflirworten die Aufteilung der Aufgaben und Zustandigkeiten zwischen Bund und Kan-
tonen. Allerdings sind wir nicht damit einverstanden, dass die Kantone den vorgeschlagenen
finanziellen Aufwand zu tragen haben (CHF 1.30 pro Einwohner). Dies hatte zur Folge, dass
die Summe, die von allen Kantonen und von der GDK gegenwirtig fiir die kantonalen Regis-
ter eingesetzt wird, innerhalb eines kurzen Zeitraums verdoppelt werden musste.

Um die finanzielle Belastung etwas zu reduzieren, schlagen wir vor, dass der Bund einen Teil
der Koordinationsaktivitaten finanziert, die vom nationalen Koordinationsorgan vorgegeben
werden (Art. 14 Abs. 2). Es handelt sich dabei um mindestens 10% der Kosten, die mit der
Flihrung eines kantonalen Registers verbunden sind.
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Bemerkungen zu einzelnen Bestimmungen

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 primér Aufgabe der kantonalen Register bleiben und nicht der Arz-
teschaft Ubertragen werden. Das wiirde zu schlechterer Datenqualitét fiihren, weil ein
Grossteil der Arztinnen und Arzte diese Zusatzaufgabe verstandlicherweise mit wenig Moti-
vation erledigen wiirde.

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 vor, im Gesetz fir die Zusatzdaten das Widerspruchsrecht zu verankern.

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 Zuwachs an Biirokratie.

Artikel 13

Die Daten sollten frilhestens nach 10 bis 15 Jahren vernichtet werden. In epidemiologischen
Analysen werden charakteristischerweise aktuelle Krankheitsverlaufe mit Verlaufen von etwa
10 Jahren vorher verglichen.

Artikel 29 Absatz 3
Der Bund leistet finanzielle Unterstiitzung fiir die Koordinationsaktivititen zwischen den kan-
tonalen Registern und der nationalen Koordinationsstelle.

Ferner hat uns der Datenschutzbeauftragte des Kantons Luzern im Rahmen der Unterver-
nehmlassung eine sehr ausfihrliche Stellungnahme abgegeben. Wir lassen lhnen diese un-
kommentiert in der Beilage zukommen.

Wir danken lhnen fir die Gelegenheit zur Stellungnahme.

Freundliche Griisge

Beilage: erwahnt

Kopie (per E-Mail):
krebsregistrierung@bag.admin.ch
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