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Zusammenfassung

Die Aufgaben des Kinderkrebsregisters (KiKR), welche seit Januar 2020 vom Bund Ubertragen wurden
und vom Bundesamt fiir Gesundheit beaufsichtigt werden, lassen sich primar drei Aufgabenbereichen
zuordnen:

e Registrierung — die Registrierung und Codierung von Krebsféllen bei Kindern und Jugendlichen
unter 20 Jahren in der Registrierungssoftware (RSW) des Bundes

e Information — Bereitstellung von Informationen in Form von Informationsmaterial und durch das
Anbieten von informierender Unterstiitzung

e Analyse — die Analyse und Lieferung von statistischen Ergebnissen und Daten

Diese Aufgabenbereiche sind verteilt auf 11 Aufgabenfelder, die jahrlich reflektiert und der Entwicklung
angepasst werden.

Seit Januar 2020 ist das KiKR stark an der Implementierung der nationalen Krebsregistrierungsprozesse
beteiligt und unterstitzt die Definition von klaren, Gbersichtlichen und effizienten Prozessen zwischen
den beteiligten Akteuren in der Schweiz. Eine wichtige Aufgabe ist die gute Zusammenarbeit mit den
kantonalen Erwachsenenkrebsregistern und aktuell insbesondere die Unterstiitzung der Nationalen
Krebsregistrierungsstelle.

Parallel dazu ist das KiKR mit der Optimierung der internen Prozesse befasst, um eine konstant hohe
Qualitat und kosteneffiziente Erbringung ihres Auftrags sicherzustellen. Nach der ersten Phase des
Aufbaus des Kinderkrebsregisters in seiner heutigen Form, wo es vor allem auch um die Migration der
bestehenden Kinderkrebsdaten ging, bendtigt es nun eine Konsolidierungs- und Optimierungsphase.

Der Jahresbericht 2021 gibt einen Einblick in die Aufgabenerfillung durch das KiKR und in die noch zu
optimierenden Aspekte.
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1.

Das Kinderkrebsregister des Bundes

Das Krebsregistrierungsgesetz (KRG; SR 818.33) ist seit dem 01.01.2020 in Kraft. Das Bundesgesetz
macht die Registrierung von Krebserkrankungen verpflichtend fiir jeden diagnostizierten oder
behandelten Krebsfall (Art. 3 KRG). Damit missen alle Arztinnen/Arzte, Spitiler, Labore und anderen
Organisationen des Gesundheitswesens, die Krebserkrankungen diagnostizieren oder behandeln, die
Daten an das relevante Register melden. Bei der Diagnosestellung miissen Arztinnen/Arzte die
Patientinnen/Patienten oder die gesetzliche Vertretung ausserdem Uber die Registrierung informieren,
einschliesslich ihrem Recht zum Widerspruch.

Die Daten im KiKR werden benutzt, um die Entwicklung der Krebserkrankungen in Kindern und
Jugendlichen zu beobachten. Dies unterstitzt den patientenorientierten Ansatz der SPOG-Kliniken. Das
ehemalige Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) wurde in das KiKR tberfihrt und so die kontinuierliche
Datenbasis sichergestellt.

Die Aufgaben des KiKR umfassen unter anderem folgende Aufgaben (KRG, Artikel 21):

Registrierung der Daten in der Registrierungssoftware (RSW) des Bundes

Uberpriifung auf nichtgemeldete Krebserkrankungen und nachtrigliche Registrierung von nicht
gemeldeten Krebsfallen mithilfe der Todesursachenstatistik des Bundesamtes fiir Statistik (BFS)
und der medizinischen Statistik der Spitaler

Aufbereitung von Daten fir statistische Auswertungen, im Rahmen der Gesundheitsbericht-
erstattung, zur Evaluation der Diagnose- und der Behandlungsqualitdt und zur Weiter-
verwendung zu Forschungszwecken

Gesundheitsberichterstattung zu Krebs bei Kindern und Jugendlichen und die Veroffentlichung
von Ergebnissen

Zurverfugungstellung von Informationsmaterial Gber die Krebsregistrierung sowie von
Unterlagen zur Erhebung eines allfdlligen Widerspruchs gegen die Registrierung
Zurverfiigungstellung von Unterlagen zur Ubermittlung der Angaben zu Krebs bei Kindern und
Jugendlichen sowie zu deren Registrierung fir die Meldepflichtigen

Zusammenarbeit mit nationalen und internationalen Organisationen und Institutionen zum
Thema Krebs bei Kindern und Jugendlichen
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2. Aktivitaten des KiKR im Jahr 2021

In diesem Abschnitt werden alle Arbeiten des KiKR pro Aufgabenfeld gemass Abgeltungsvertrag

zusammengefasst (Status 22.02.2022).

2.1. Registrierung der Daten von Kindern und Jugendlichen

Basierend auf den Erfahrungen aus fritheren Jahren sind pro Jahr ca. 400 neue Krebsdiagnosen
(Erstdiagnosen) bei Patienten/Patientinnen bis einschliesslich 19 Jahren zu erwarten. Im Jahr 2021
wurden insgesamt 366 Erstdiagnose-Falle mit Inzidenz in 2021 erfasst (Tabelle 1).

Falle erstellt und mit Inzidenz im jeweiligen Jahr 2021 2020
Erstdiagnosen, registriert 245 214
Erstdiagnosen, provisorisch erfasst 87 67
davon Félle noch in Karenzfrist 14 42
davon Falle ohne Patienteninformationsdatum 73 25
Falle mit Status «Zustandigkeit abzuklaren» 34 6
Total: Erfassung von Erstdiagnosen 366 287

Tabelle 1: Erfassung in der RSW des KiKR mit Diagnosejahr

Die gesamte Erfassung von Erstdiagnosefallen in der RSW des KiKR mit Diagnosejahr 2021 oder frither

wird nachfolgend aufgezeigt (Tabelle 2).

Falle erstellt und registriert im jeweiligen Jahr 2021 2020
Erstdiagnosen, Inzidenzjahr 2021 resp. 2020 245 265
Erstdiagnosen, Inzidenz im Vorjahr (2020 resp. 2019) 81 94

Erstdiagnosen, Inzidenzjahr vor 2020 resp. vor 2019 123 357
Total: Erfassung von Erstdiagnosen 449 716

Tabelle 2: Erstdiagnose Félle erfasst in der RSW im jeweiligen Zeitraum
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Die Hauptquelle der Fille fur das KiKR sind die SPOG Kliniken. Die Pflege der guten Zusammenarbeit und
Sicherstellung guter Meldeprozesse ist fiir die erfolgreiche Registrierung von Krebsfallen bei Kindern und
Jugendlichen entscheidend.

Andere Austauch-
Neue Spitaler/ Format
Falle mit SPOG KKRs ! Kliniken BFS (DCN) FHIR
Inzidenzjahr Anzahl |Kliniken, [%] |[%] [%] [%] [%]
2021 311|220 (71%) 81 (26%) 10 (3%) 0 (0%) 48 (15%)
2020 94|47 (50%) 44 (47%) 3 (3%) 0 (0%) 1(1%)
Vor 2020 101 | 8 (8%) 89 (88%) 2 (2%) 2 (2%) 0 (0%)
Unbekannt 342 (6%) 31 (91%) 1(3%) 0 (0%) 4 (12%)
Total 540|277 (51%) 245 (45%) 16 (3%) 2 (<1%) 53 (10%)

Tabelle 3: Quellen der Erstdiagnose Falle
DCN = Death Certificate Notifications

FHIR = Fast Healthcare Interoperability Resources

Dies ist ein Standard zur Beschreibung von Datenformaten und Elementen (Resources) fiir den
Austausch von elektronischen Gesundheitsdaten / Electronic Health Records (EHRs). Das FHIR Format ist
das zukinftige Format fiir den digitalen Datenaustausch im Bereich der Krebsregistrierung. Die
Transition zum neuen FHIR-Austauschformat ist fiir alle Beteiligten mit einem gewissen Aufwand
verbunden, die effiziente Ausgestaltung der Prozesse steht noch aus.

Die Zahl der gemeldeten Fille ist nicht identisch mit der Zahl der erfassten Félle, weil einige Falle, die
Ende Dezember 2020 gemeldet worden waren, Anfang 2021 erfasst wurden.

Insgesamt wurden 540 neue Diagnosen im Jahr 2021 ans KiKR gemeldet. 311 waren in 2021
diagnostiziert, 94 in 2020 und 101 in friheren Jahren. Dazu kamen 221 Meldungen von Fallen, die schon
friiher vom KiKR erfasst worden waren, und 431 Meldungen von Fallen mit Diagnosen, die unter dem
KRG nicht zu erfassen sind oder wo die Krebspatientinnen und -patienten nicht in der Schweiz wohnhaft
sind. Die Anzahl eingegangener und zu begutachtender Meldungen ist somit deutlich hoher als die hier
aufgezeigten Fille.

Todesursachenstatistik 2019

Ein Abgleich der vom Bundesamt fiir Statistik (BFS) erhaltenen Todesursachen 2019 hat im Jahr 2021
noch manuell stattgefunden (bis die Funktionalitdt des automatischen Abgleichs in der RSW eingerichtet
ist).

! Die Meldungen wurden von den Meldestellen (Kliniken, Pathologielabors, Spitalstatistik) an die
Kantonalen Krebsregister (KKRs) gesendet und an das KiKR weitergeleitet.
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Spitalstatistik 2020

Das KiKR erhalt von den KKRs die Listen mit Patientinnen und Patienten < 20 Jahre, die 2020 stationar
fiir krebsrelevante Diagnosen in Behandlung waren. Die Listen kommen aus den KKR Spital-Meldestellen
und werden dem KiKR in verschiedensten Formaten zugestellt. Die Listen werden von Hand mit
Personen und Fallen, die schon vom KiKR erfasst sind, abgeglichen. Dies ist sehr zeitaufwandig, solange
der automatische Abgleich in der RSW noch nicht funktionell ist.

2.2. Auswertung der Daten von Kindern und Jugendlichen

Krebsbericht 2021

Der Krebsbericht wird in der Schweiz alle fiinf Jahre veréffentlicht. Sein Ziel ist es, die Offentlichkeit und
die Fachleute des Gesundheitswesens lber die neuesten Trends bei Krebsinzidenz, -pravalenz, -
mortalitdt und -Gberleben sowie lber potenzielle Risikofaktoren zu informieren. Der aktuelle
Krebsbericht wurde den Medien am 14. Oktober 2021 vorgestellt, er deckt die Periode 2013 — 2017 ab.

Unter der Leitung des BFS trug das KiKR zur Erstellung des Krebsberichtes bei. Fiir den Krebsbericht 2021
hat die Statistik des KiKR Daten der zwolf ICCC-3 Krebshauptgruppen fiir Kinder (Alter 0-14 Jahre) und
fir Jugendliche / junge Erwachsene (Alter 15-19 Jahre) veréffentlicht. Die berechneten Statistiken
umfassen altersstandardisierte Inzidenz und Mortalitit, beobachtetes Uberleben, zeitlich begrenzte
Pravalenz, kumulatives Risiko vor Alter 15 und vor Alter 20, verlorene potenzielle Lebensjahre vor Alter
70 und die mittlere jahrliche Veranderung. Weitere Informationen sind in Kapitel 5 «Krebserkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen» des Krebsberichts zu finden.

Die Kernaussagen des Krebsberichtes fiir Kinder und Jugendliche sind Folgende:

Insgesamt sind Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen selten. In der Schweiz erkranken
jahrlich im Mittel 345 Kinder und Jugendliche an Krebs. Die meisten Tumorarten treten bei Jungen
haufiger auf als bei Madchen. Bei Sduglingen und Vorschulkindern treten Tumorerkrankungen haufiger
auf als bei Schulkindern. Bei Jugendlichen nimmt die Inzidenz langsam wieder zu, um im
Erwachsenenalter weiter anzusteigen. Die Inzidenzrate im Kindes- oder Jugendalter ist in der Schweiz
vergleichbar mit jener der Nachbarlander.
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Krebs bei Kindern und Jugendlichen: 5-Jahres-

tiberlebensrate nach Tumorgruppen, 2008-2017
Beobachtete 5-Jahres Uberlebensrate Gb5.5
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Quelle: KiKR © BFS 2021

Weiter optimierte Therapien flihren zu einer stetigen Verbesserung der Heilungsrate, die mittlerweile
mehr als 85% betragt und damit etwa den Heilungsraten in den Nachbarldandern entspricht. Die
Uberlebensrate variiert aber je nach Tumor stark, von 70% fiir Knochentumore bis zu 94% fiir
Lymphome. In absoluten Zahlen verstarben im Zeitraum 2013-2017 jedes Jahr durchschnittlich 36
Kinder und Jugendliche an Krebs.
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Krebs bei Kindern und Jugendlichen: Uberlebensrate im Vergleich zu Nachbarlindern

Beobachtete Uberlebensrate G5.6
Kinder (von 0 bis 14 Jahre alt) Jugendliche (von 15 bis 19 Jahre alt)
Osterreich, 2006—2015 I I : I H Osterreich, 2006—2015 : I I I H
Schweiz, 20032012 | | | | H Schweiz, 2003-2012 | | | | H
Deutschland, 2004—2013 | | | | Deutschland, 2004—2013 ‘ ‘ ‘ ‘
Italien, 2003-2008 | | | |I-| Italien, 2003-2008 H
Frankreich, 2010-2014 ! ! ! ! H Frankreich, 2010-2014 ! ! ! ! H
0% Z(I)% 4(3% 6(3% 86% 100% 0% 2[I]% 4(I)% 6(I)% 8(IJ% 100%
H Vertrauensintervall (95%)
Quelle: Informationen von nationalen Krebsregistern oder Statistikdmter © BFS 2021

Im Jahr 2016 sind pro 100,000 in der Schweiz lebenden Kindern und Jugendlichen (0-19 Jahre) 159
Jungen und 139 Mddchen schon einmal in ihrem Leben an Krebs erkrankt. Wegen der hohen
Heilungsrate, dem jungen Alter bei der Erkrankung und den moglichen Spatfolgen ist fiir krebskranke
Kinder die Beobachtung des weiteren Verlaufs des Gesundheitszustands und der Lebensqualitat sehr

wichtig.

Krebspravelenz bei Kindern und Jugendlichen: Anteil von 0—-19 Jahrigen mit einer frilheren Krebsdiagnose G5.8

Anteil pro 100 000 Personen
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100 +
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Quelle: KiKR © BFS 2021

Die Datenquellen fir den Krebsbericht sind:

e BFS: Die Bevolkerungszahlen und Mortalitatsdaten zu allen Todesursachen wurden vom BFS

geliefert.

e KiKR: Die Berechnungen zu Inzidenz, Uberleben und Privalenz von Krebserkrankungen von
Kindern und Jugendlichen basierten auf den Daten des KiKR.
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Nationale Methodenstandardisierung

Die statistischen Methoden zur Berechnung der im Krebsbericht enthaltenen Ergebnisse wurde 2020
zwischen NKRS, KiKR und BFS harmonisiert. Das KiKR hat diese Methoden nun mit leichten Anpassungen
fiir die Situation von Kindern und Jugendlichen in der statistischen Software R implementiert und wird
diese Verfahren fir jegliche 6ffentliche Berichterstattung verwenden (z.B. die Veroffentlichung von
Krebsdaten auf der KiKR Webseite).

«Krebs bei Kindern» auf der BFS-Webseite (Krebsportal)
Das KiKR liefert dem BFS jedes Jahr (auf Anfrage) Statistiken zu Auftreten und Sterblichkeit bei Krebs, die
auf der Webseite des BFS veroffentlicht werden.

Die Daten des KiKR werden fiir die Inzidenzberechnungen verwendet. Die Mortalitatsdaten des BFS
werden vom KiKR fir die Berechnungen der krebsbezogenen Mortalitatsstatistik aufbereitet.

Die im Jahr 2021 an das BFS gelieferten Statistiken decken den Zeitraum 1989 bis 2018 ab und
analysieren Krebsdiagnosen bei Kindern (Alter 0-14 Jahre). Fiir weitere Informationen besuchen Sie die
entsprechende BFS Internetseite.

Statistische Analysen auf der KiKR-Webseite

Seit 2020 publiziert das KiKR auf seiner Webseite Tabellen und Zahlen zur Anzahl neuerkrankter Kinder
mit einer Krebsdiagnose (Inzidenz), eingeteilt nach Diagnosegruppen, Geschlecht und Alter. Zudem
werden Angaben gemacht zur Uberlebenschance (Survival) und Sterblichkeit (Mortalitit) von Kindern,
die an Krebs erkranken.

Die Tabellen und Zahlen auf der Webseite des KiKR wurden Anfang 2022 aktualisiert, damit sie
Krebsdiagnosen bis und mit 2018 enthalten. Krebsdiagnosen nicht nur bei Kindern, sondern auch bei
Jugendlichen werden veroffentlicht. Das KiKR wird auch die Qualitatsindikatoren fiir die Daten von
krebskranken Kindern und Jugendlichen veréffentlichen, die in der Datenbank des KiKR gespeichert sind.

2.3. Bearbeitung von Widersprichen

Das KiKR hat im Jahr 2021 flinf Widerspriiche erhalten. Davon wurden zwei Widerspriiche von
erwachsenen Personen eingereicht. Widerspriiche werden unverziglich (innerhalb von 2 Arbeitstagen)
in die RSW eingetragen und pro Quartal an die NKRS gemeldet.

2.4, Informationen der Patientinnen/Patienten bzw. ihrer gesetzlichen Vertretungen

Patienteninformation

Die aktuelle ausfiihrliche Patienteninformation und die Patientenbroschiire (Kurzversion) sind auf der
KiKR-Webseite verflgbar (in Deutsch, Englisch, Franzosisch und Italienisch), ebenso wird in einem
umfangreichen FAQ-Akkordeon («ausfihrliche Patienteninformation») auf die hdufigsten Fragen
eingegangen. https://www.kinderkrebsregister.ch/patienten/patienteninformation/
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Arbeitsgruppe (AG) Patienteninformation unter Leitung der NKRS

Durch die Mitglieder dieser Arbeitsgruppe wird seit September 2020 die aktuelle Patienteninformation
Uberarbeitet. Es hatte sich gezeigt, dass verschiedene Stakeholder ihre Bedirfnisse in der vorliegenden
Broschiire nicht bertlicksichtigt sahen. Das KiKR hat sich auch im Jahr 2021 intensiv in die AG
Patienteninformation und die zugehorige Redaktionsgruppe eingebracht und Vorschlagen zu Inhalten
und Struktur der neuen Patienteninformation gemacht.

Widerspruchsformular
Das Widerspruchsrecht ist auf der KiKR Webseite erlautert und das Widerspruchsformular kann
verwendet oder angefordert werden. https://www.kinderkrebsregister.ch/patienten/widerspruch/

2.5. Nationale und internationale Zusammenarbeiten

Internationale Zusammenarbeit

Deutsches Kinderkrebsregister (DKKR)
Die bestehende Zusammenarbeit und der Austausch zwischen dem KikKR und dem DKKR sollten weiter
gestarkt werden, was im 2021 noch nicht angegangen werden konnte.

International Association of Cancer Registries (IACR)

und

European Network of Cancer Registries (ENCR)

Das KiKR ist Mitglied der IACR und des ENCR und stellt somit die internationale Vernetzung und die
Weiterentwicklung gemdss Stand der Wissenschaft sicher.

Datenlieferungen an internationale Kooperationspartner durch das KiKR

Seit Inkrafttreten des KRG fiir die internationale Zusammenarbeit ist das KiKR der ausschliessliche
Ansprechpartner und Datenlieferant fiir Daten zu Krebsféllen in Kindern. Bis einschliesslich 2019 wurden
Daten filr Jugendliche (16 — 19 Jahre) von den Kantonalen Krebsregistern an internationale Projekte
geliefert.

2021 hat das KiKR Data Calls fir die folgenden internationalen Krebs Monitoring und Benchmarking
Studien erhalten: BENCHISTA, CRICCS, CI5 (Cancer Incidence in 5 Continents) und ENCR ECIS.

Nationale Zusammenarbeit:

Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG)

Forschungsrat / Research Council (RC)

Das KiKR informiert die Schweizer Kinderonkologinnen/ -onkologen regelméssig in den SPOG-
Forschungsratssitzungen bzw. am jahrlichen SPOG Scientific Meeting tiber den Stand der Arbeiten und
Uber die relevanten Neuerungen fiir die Meldepflichtigen durch die Inkraftsetzung des KRG.

Clinical Research Coordinator (CRC) Meeting

Das KiKR nimmt jahrlich an den CRC Meetings der SPOG teil, um die gute Zusammenarbeit zu den
Meldepflichtigen aufrechtzuerhalten und weiterzuentwickeln. Hier werden Fragen der CRCs der SPOG-
Kliniken aufgenommen und tber aktuelle Aspekte der Kinderkrebsregistrierung informiert.
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Meldeformulare — Hilfsdokumentation KiKR:

Das KiKR hat sein ausfiihrliches Meldeformular nach Riickmeldung der Meldepflichtigen in allen vier
Sprachen (Deutsch, Franzosisch, Italienisch, Englisch) ebenso wie die Anleitung zum Ausfillen des
Meldeformulars und die Checkliste fiir die medizinischen Berichte Uiberarbeitet. Alle genannten
Hilfsmittel fiir die Meldepflichtigen sind Gber die KiKR-Webseite in den oben genannten Sprachen
herunterladbar, ebenso wie tabellarische Zusammenfassungen der Basis- und Zusatzdaten fiir Kinder
und Jugendliche. https://www.kinderkrebsregister.ch/meldepflichtige/

Zudem hat das KiKR ein vereinfachtes Meldeformular entwickelt, bei welchem unter Angabe von Global
Location Number (GLN), E-Mail der Arztin / des Arztes, AHVN13 der Patientin/Patient und Datum der
Patienteninformation, Originaldaten in Form von PDFs hochgeladen werden kdnnen. Das vereinfachte
Meldeformular ist als Eingabemaske auf der KiKR-Webseite in den vier Sprachen verfiigbar.
https://www.kinderkrebsregister.ch/meldepflichtige/vereinfachtes-meldeformular/

Im Jahr 2021 wurde das SPOG Manual aktualisiert. Dieses enthalt ein Kapitel fur die Meldepflichtigen
der SPOG-Kliniken zu ihren Pflichten und zu den Hilfsmitteln auf der KiKR-Webseite.

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG)

Begleitgruppe Vollzug

Das KiKR ist Mitglied der vom BAG gefiihrten Begleitgruppe Vollzug (BGV). In dieser werden
lbergeordnete Themen des Vollzugs und Fragen der strategischen Weiterentwicklung der
Krebsregistrierung behandelt. Die BGV erméglicht dem KiKR (ebenso wie der NKRS) ausserdem, geplante
Massnahmen zur Erfiillung seiner Aufgaben zu diskutieren.

Kerngruppe Vollzug

Das KiKR ist Mitglied der 2021 gegriindeten und vom BAG gefiihrten Kerngruppe Vollzug (KG). In dieser
werden Lésungen zu operativen Problemen beim Vollzug des KRG und fir die Einbringung in die BGV
erarbeitet. Das KiKR hat Themen und Fragestellungen eingebracht, die sich ihm bei der Wahrnehmung
seiner Aufgaben stellen, und sich an der Lésungssuche zu Problemen beteiligt, die Vollzugspartner
thematisiert haben.

RSW-Expertengruppe

Das KiKR ist Mitglied der RSW Expertengruppe. Hier werden geplante Neuerungen in der RSW
vorgestellt, begutachtet und nach Pareto Prinzipien bewertet und priorisiert, damit sie den Bedurfnissen
der Krebsregister, die die RSW benutzen, oder planen zu nutzen, entsprechen. Dies ist das Gremium, in
welches das KiKR seine dringenden Anliegen bzgl. der Software einbringt.

ASRT (Association Suisse des Registres du Cancer)
Das KiKR nimmt an den ASRT-Sitzungen zu definierten Traktanden teil, um die Weiterentwicklung und

Optimierung der nationalen Prozesse zu unterstiitzen.

Evaluation KRG - Infras

Das KiKR beteiligt sich aktiv an der formativen Evaluation des KRG und hat diesbzgl. auch am Austausch
der nationalen Stakeholder am 20.10.2021 teilgenommen. Hier wurde die Klarung der Differenzen in der
Rollenwahrnehmung der einzelnen Player im Krebsregistrierungsprozess aufgenommen. Ein KRG-
Fokusgruppengesprach zur Phase Il der Evaluation fand am 30.11.2021 mit Teilnahme des KiKR statt.
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2.6. Zusammenarbeit mit der Nationalen Krebsregistrierungsstelle (NKRS)

Das KiKR unterstiitzt die NKRS bei fachlichen Fragen zur Registrierung von Krebserkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen (insbesondere der Festlegung der Datenstruktur und der
Kodierungsstandards) und bei der Information der Patientinnen / -patienten und Gesamtbevoélkerung.

Arbeitsgruppe Datenstruktur der NKRS

Die NKRS legt die Datenstruktur in enger Kollaboration mit dem KiKR fest (KRV Art. 24-25). Weitere
Mitglieder der AG sind: das BFS, die Schweizerische Gesundheitsdirektorenkonferenz (GDK),
Oncosuisse, H+, die FMH (Berufsverband der Schweizer Arztinnen und Arzte) und die Krebsliga. Das
Eidgendssische Departement des Innern (EDI) ist fir die Nachfiihrung (insb. bzgl. Anhang 1,
Auflistung von meldepflichtigen Erkrankungen cf. ICD-10) zustandig. Die Stiftung (NICER/NKRS) ist fiir
die Vorprifung und Weiterbearbeitung von Antragen zur Weiterentwicklung und Korrektur der
Datenstruktur sowie fiir Empfehlungen ans BAG zustandig. Als Mitglied der AG ist das KiKR fir die
Bewertung und Beurteilung von Antragen zur Weiterentwicklung bzw. zur Korrektur der
Datenstruktur mitverantwortlich.

Arbeitsgruppe Patienteninformation

Das KiKR hat sich intensiv fiir die Uberarbeitung und Weiterentwicklung der aktuellen
Patienteninformationsbroschiire eingebracht (siehe Kapitel 2.4 Informationen der
Patientinnen/Patienten bzw. ihrer gesetzlichen Vertretungen).

Bevélkerungsinformation

Die Federfiihrung fir die Bevolkerungsinformation liegt bei der NKRS; sie zieht das KiKR bei der
Erarbeitung bei (KRG, Art. 19 Abs. 3). Im Dezember fand ein Bevélkerungsinformations-Workshop
Krebsregistrierung statt wo insbesondere der Input des KiKR und des BAG abgeholt wurde
Methodenstandardisierung (NKRS, BFS, KiKR)

Das KiKR unterstiitzt die NKRS bei der Erstellung der Dokumentierung der fiir die 6ffentliche
Berichterstattung verwendeten Methoden, auf die sich alle Parteien (NKRS, BFS, KiKR) geeinigt
haben.

2.7. Unterstltzung der Forschung

Im Jahr 2021 hat das KiKR insgesamt 26 Datenanfragen erhalten (siehe Grafik 1). Von diesen erfolgten 6
Anfragen zu Forschungszwecken, 15 Anfragen zur Statistik und 4 Anfragen nach Patientenunterlagen,
die entweder von Patientinnen/Patienten oder von den behandelten Arztinnen/Arzten kamen (s. Kapitel
2.8). Anfragen zur Abschatzung der Machbarkeit eines Forschungsvorhabens, sowie die Anfragen zur
Gesundheitsversorgung werden dabei zu den Anfragen zur Statistik gezahlt. In diesem Zeitraum wurde

eine Anfrage zur Evaluation der Diagnose- und Behandlungsqualitat an das KikR gestellt.
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Ubersicht der Datenanfragen 2021
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Grafik 1: Ubersicht der im KiKR bearbeiteten Datenanfragen

2.8. Auskunft fir /Patientinnen/Patienten / bzw. ihre gesetzlichen Vertretungen

Das KiKR unterstiitzt anfragende Patientinnen/Patienten bzw. deren gesetzliche Vertretungen laufend.
Die KiKR Webseite enthilt ein Kontaktformular fiir die Moglichkeit direkt Fragen zu stellen. Im Jahr 2021
erhielt das KiKR drei solcher Datenanfragen von Patienten, ausserdem gab es noch eine Anfrage nach
Patientenakten von der behandelnden Arztin. Die Dokumente wurden ihr mit der schriftlichen
Einwilligung des Patienten zur Verfligung gestellt.

2.9. Gesundheitsberichterstattung (GBE) und Veroffentlichung von statistischen
Ergebnissen

Die erste Veroffentlichung der Gesundheitsberichterstattung ist fir 2024 geplant. Seit Januar 2022
besteht eine Arbeitsgruppe mit Vertretern der NKRS, des BFS und dem KiKR, um die Aufgaben und die
statistischen Analysen konkret zu definieren und organisieren. Das Konzept dazu besteht und weitere
Informationen sind hier zu finden Konzept Veroéffentlichung KRG-Daten, Absatz 5
«Gesundheitsberichterstattung tiber Krebs».

2.10. Statistik von Krebserkrankungen und Bereitstellung von statistischen Ergebnissen

Im Jahr 2021 erhielt das KiKR 15 statistische Anfragen. Davon kamen 13 von Kliniken und
Forschungsinstitutionen, eine von einer privaten Person (von einem Arzt) und eine von einem
Pharmaunternehmen (siehe Grafik 2).

Die grundsatzliche Anfrage eines pharmazeutischen Unternehmens bezog sich auf das Vorhandensein
von Angaben zur Schweizer Inzidenz von anaplastisch-grosszelligen Lymphomen (ALCL) und
inflammatorischen myofibroblastaren Tumoren (IMT), sowie von den jeweiligen Behandlungen und
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allfalligen Nebenwirkungen. Eine Konkretisierung der Anfrage (anscheinend im Rahmen eines
Zulassungsverfahrens) ist dann nicht mehr erfolgt.

Antragsteller fiir statistische Anfragen

m Clinic/Research
institution

® Industry/Pharma

Natural
persons/Student

Grafik 2: Ubersicht der Antragsteller fiir statistische Anfragen.

Die Anfragen zur Statistik seitens Kliniken und Forschungsinstitutionen dienten verschiedenen Zwecken
(siehe Grafik 3). Funf dieser Anfragen dienten der Abschatzung der Machbarkeit von Studien, zwei
Datenanfragen flossen in Publikationen ein. Eine Anfrage kam aus einer Klinik, um die Daten fiir einen
Jahresbericht zu ergdanzen. Weiter dienten drei Datenanfragen zur Zertifizierung der Kliniken. Eine
weitere Anfrage kam von einem behandelnden Arzt, welcher sich nach Kontaktdaten von seinen
ehemaligen Patientinnen und Patienten erkundigte (siehe Graphik 3, Gesundheitsversorgung). Diese
Anfragen bilden fiir das KiKR die Basis fiir die Entwicklung entsprechender Prozessablaufe.

Seit 2020 hat das KiKR einen glltigen Vertrag mit der Kantonsarztin bezliglich des Monitorings von ZNS-
Tumoren im Kanton ZH. Gemdss diesem Vertrag? liefert das KiKR jeweils im Dezember die absolute Zahl
der ZNS-Falle nach Jahr, Bezirk und Gemeinde, die Zahl der beobachteten und erwarteten Féille und die
standardisierten Inzidenzraten (SIRs) nach 10-Jahres-Gleitperioden, sowie nach Jahr fiir den ganzen
Kanton und nach Bezirk inklusive der Falle nach 2010. Jedes Jahr im Juni wird nur die absolute Zahl der
Falle pro Bezirk und Jahr geliefert. Diese laufende Anfrage wurde nicht zu der Anzahl der Datenanfragen
2021 gezahlt.

2021 kam die dhnliche Anfrage nach Monitoring von Tumoren des zentralen Nervensystems (ZNS) in
Kanton Bern. Das KiKR hat einen Projektvorschlag fiir eine erste Datenlieferung erarbeitet, eine
vertragliche Vereinbarung?® getroffen und die Daten im September 2021 an die Kantonsarztin geliefert.

2 Der Vertrag basiert auf dem Kantonalen Gesundheitsgesetz (GesG) des Kantons Ziirich, Paragraph 47.
3 Der Vertrag basiert auf dem Kantonalen Gesundheitsgesetz (GesG) des Kantons Bern, Artikel 3 Absatz 2 und
Artikel 4 Absatz 1 Buchstaben a und e und dem Bernischen Datenschutzgesetz (KDSG) Artikel 5 Absatz 1.
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Grafik 3: Ubersicht iiber den Zweck statistischer Anfragen von Kliniken und Forschungs-institutionen.

2.11. Weitere Aufgaben

Erarbeitung von Prozessbeschreibungen

Mitte 2021 wurde mit der Festlegung und Dokumentation von notwendigen Prozessbeschreibungen
(SOPs — Standard Operating Procedures) flir die operative Umsetzung der KiKR-Arbeiten begonnen.
Primar erfolgte in einer ersten Phase (2020) mit der Initiierung des KiKR als Bundesaufgabe eine
Konzentration auf die Reglemente zur generellen Regelung, die nun weiter fortgeschritten sind und
zligig 2022 finalisiert werden kénnen. Um die Ablaufprozesse im KikR zu optimieren und effizient zu
gestalten, braucht es noch definierte operative Prozesse mit klaren Zustandigkeiten und

Stellvertretungen, damit die Aufgaben in konstant hoher Qualitat durchgefiihrt werden und eine allfallig

notige Aufgabeniibergabe problemlos erfolgen kann. Dazu gehort auch die Weiterentwicklung von
entsprechend einfachen und die Mitarbeiterinnen unterstiitzenden Tools.

Finalisierung des Organisationsreglements

Das Organisationsreglement beschreibt den faktischen Ordnungsrahmen im Sinne der Good Governance

bzgl. der Uberwachung durch die Tragerschaft (ISPM und SPOG), der operativen Leitung des KikKR und
dessen wichtigste Funktionsleitlinien. Es regelt unter anderem die Aufgaben und Befugnisse der
Exekutivorgane des KiKR. Hierzu wurde ein iberarbeiteter Entwurf erstellt und mit den Stakeholdern
von BAG, SPOG und ISPM abgeglichen.

Einrichtung einer getrennten KiKR-Ordnerstruktur auf dem ISPM-Server

Flr das KiKR wurde im Jahr 2021 eine eigenstandige Ordnerstruktur geschaffen. Damit wurde eine
deutliche Abgrenzung gegentiber der Forschungsgruppe Child and Adolescent Health hergestellt und
implementiert.
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3. Fazit und Ausblick

Durch die Einfiihrung des Krebsregistrierungsgesetzes (KRG) zum 01. Januar 2020 wurde die Meldung
von Krebserkrankungen verpflichtend. Das Kinderkrebsregister ist schweizweit fir die Registrierung von
Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen unter 20 Jahren zustandig. Fiir das Jahr 2021 stand die
weitere Umsetzung des KRG und die Nachmigration der Daten des Schweizerischen Kinderkrebsregisters
(SKKR von 1976 bis 2019) im Fokus.

Fir die erfolgreiche epidemiologischen Forschung im Bereich von Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen (Entstehung, Diagnose, Therapie, Langzeitfolgen) ist die Unterstlitzung der Forschenden
durch das KiKR mit der Auswertung der erfassten Daten und der Lieferung von anonymisierten
Ergebnissen unabdingbar.

Flr das Jahr 2022 sind die Prioritaten des KiKR, neben der Durchfiihrung der Registrierungen und der
Codierung, die Konsolidierung und Optimierung der operativen Arbeitsprozesse sowie die Unterstiitzung
der Weiterentwicklung der nationalen Prozesse der Krebsregistrierung in der Schweiz mit den
entsprechenden Stakeholdern.
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4. Publikationen 2021 unter Verwendung von KiKR
Daten

Die nachfolgenden Publikationen wurden unter anderem mit Daten des KiKR und / oder mit
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5. Abkdrzungen

AG Arbeitsgruppe

BAG Bundesamt fiir Gesundheit

BFS Bundesamt fiir Statistik

CRS Support Cancer Registration System am BAG
DCN Death Certificate Notifications

EHR Electronic Health Records

ENCR European Network of Cancer Registries

FHIR Fast Healthcare Interoperability Resources
FMH Fast Healthcare Interoperability Resources
GDK Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
IACR International Association of Cancer Registries
ISPM Institut fur Sozial- und Praventivmedizin

KFS Krebsforschung Schweiz

KiKR Kinderkrebsregister

KKR Kantonale Krebsregister

KKS Kinderkrebs Schweiz

KRG Krebsregistrierungsgesetz

NKRS Nationale Krebsregistrierungsstelle

RSW Registrierungssoftware des Bundes

SPOG Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe
ZAS Zentrale Ausgleichsstelle
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