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Das Krebsregistrierungsgesetz, aktuell in Vernehmlassung, plant ein nationales

Regelwerk und eine angemessene Finanzierung fiir die Erfassung von Krebs-

erkrankungen bei Kindern und Erwachsenen in der Schweiz.

Am 7. Dezember eroffnete der Bund die Vernehmlas-
sung zum Krebsregistrierungsgesetz. Der Gesetzes-
Vorentwurf baut auf bestehenden Strukturen auf:
Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
werden weiter direkt im nationalen Kinderkrebsre-
gister registriert, Krebserkrankungen bei Erwachse-
nen werden primar durch kantonale Krebsregister
erfasst und sekunddr in einer nationalen Krebsregis-
trierungsstelle zusammengefiihrt.

Das Schweizer Kinderkrebsregister (www.kinder-
krebsregister.ch) und die Schweizerische Péddiatrische
Onkologiegruppe (www.spog.ch) begriissen den Ge-
setzesentwurf. Endlich werden nationale gesetzliche
Grundlagen geschaffen, welche die Arbeit der Krebs-
register vereinfachen und standardisieren, Daten-
schutz und Datenqualitdt optimieren und die Finan-
zierung sichern. Die Schweiz wird damit endlich ein
Erfassungssystem fiir Krebserkrankungen aufbauen,
wie es in den meisten Nachbarldndern bereits besteht.

Die Besonderheiten von Krebserkrankungen von
Kindern und Jugendlichen wurden im Gesetzesent-
wurf erfreulich gut berticksichtigt. Obwohl Krebs im
Kindesalter selten vorkommt - in der Schweiz etwa
200 Neuerkrankungen jahrlich bei Kindern vor dem
16. Lebensjahr - bleibt es die zweithdufigste Todesur-
sache im Kindesalter. Durch das junge Erkrankungs-
alter sind die Auswirkungen fiir Betroffene und An-
gehorige gross. Erkrankte Kinder und Jugendliche
haben ihr Leben noch vor sich und méchten nach
der Heilung Aussicht haben auf eine normale Ent-
wicklung, Schulbildung, Berufs- und Familienleben.

Kinder erkranken an anderen Tumoren als Er-
wachsene: Wahrend bei letzteren Karzinome domi-
nieren, leiden Kinder hauptsdchlich unter Leuka-
mien, Hirntumoren und einer Reihe embryonaler Tu-
moren. Die Vielzahl unterschiedlicher Tumore und
gleichzeitige Seltenheit einzelner Tumore (orphan di-
seases) bedingen eine hohe Expertise, um eine kor-
rekte Diagnostik, Therapie und Dokumentation zu
gewdhrleisten. Dies ist nur moglich, wenn die be-
handelnden Arztinnen und Arzte eng untereinander
vernetzt sind, die Daten national einheitlich erfasst
und international zusammengefasst werden. Eine
dezentrale Erfassung der Krebserkrankungen bei Kin-
dern auf kantonaler Ebene, wie fiir Erwachsene aktu-
ell der Fall und auch kiinftig geplant, wire ein klarer
Riickschritt.

Die Schweizerische Péadiatrische Onkologiegruppe
hat dies friih erkannt und 1976 in einer Pionierleis-
tung ein nationales Kinderkrebsregister gegriindet
und {iber Jahre sorgfaltig gefithrt (www.kinderkrebs-
register.ch). In den bald 40 Jahren seines Bestehens
hat das Schweizer Kinderkrebsregister essentielle be-
volkerungsbasierte Daten zur Inzidenz und Prognose
von Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendli-
chen in der Schweiz erhoben und ausgewertet. Ab-
kldarung und Therapie wurden standardisiert und
zentral dokumentiert und liefern Grundlagedaten
fiir verschiedene Forschungsbereiche, sowie zur Pla-
nung und Steuerung der Versorgung in der Padiatri-
schen Onkologie. Die Behandlung der Kinder in in-
ternationalen Therapieoptimierungsstudien wéh-
rend der letzten Jahrzehnte erlaubte eine stindige
Anpassung der Therapie und stete Verbesserung der
Heilungsraten. Mittlerweile liegt die 10-Jahres-Uber-
lebensrate nach Krebs im Kindesalter bei iiber 80%.
Neben dem Sichern des Uberlebens zielt die mo-
derne Behandlungsstrategie darauf, Spatfolgen zu re-
duzieren. Das Kinderkrebsregister unterhélt deshalb
ein lebenslanges Follow-up fiir Mortalitat, Morbidi-
tat und Lebensqualitdt. Ursachen von Krebserkran-
kungen bei Kindern werden ebenfalls systematisch
erforscht. So konnten in den letzten Jahren rasch
und zuverldssig Fragen nach potentiellen neuen Risi-
kofaktoren beantwortet werden, wie zum Mobiltele-
fongebrauch (CEFALO-Studie; www.kinderkrebsre-
gister.ch/index.php?id=2010) oder zu Kernkraftwer-
ken (CANUPIS-Studie; www.canupis.ch)

Es wire im Sinne der von Krebs betroffenen Kin-
der und ihrer Familien sehr zu begriissen, wenn der
Gesetzesentwurf wohlwollend kommentiert (Ver-
nehmlassung bis zum 22. Mirz) und im National-
und Stdnderat gut aufgenommen wiirde, sowie
schliesslich bald in Kraft treten kdnnte.

Links zu weiteren Informationen

Homepage des Schweizer Kinderkrebsregisters:
www.kinderkrebsregister.ch

Medienmitteilung und Vernehmlassungsunter-
lagen des Bundes:

www.bag.admin.ch/themen/
gesundheitspolitik/10374/index.htmi?lang=de
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