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VORWORT DES DGHO-VORSTANDES

Die spezifischen Probleme, vor denen junge Patientinnen und Patienten mit Krebserkrankungen
und die sie behandelnden Arztinnen und Arzte im heutigen Versorgungssystem stehen, waren fiir
die Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e.V. die entscheidende
Triebkraft fiir die Griindung der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs im Jahr 2014.

Seit der Griindung der Stiftung vor zehn Jahren fiihlt sich die DGHO dem Thema ,Jung & Krebs*
verpflichtet. Dabei ist es nicht nur eine Verpflichtung, sondern ein tiefes Selbstverstdndnis, die
medizinischen und psychosozialen Unterstiitzungsangebote fiir junge Erwachsene mit Krebs zu
verbessern. So engagieren sich sowohl die Mitglieder unserer Fachgesellschaft als auch von der
Krebserkrankung Betroffene in den verschiedenen Projekten der Stiftung.

Im Rahmen der engen Kooperation von Fachgesellschaft und Stiftung sind bereits zwei Bande
der Gesundheitspolitischen Schriftenreihe der DGHO verdéffentlicht worden (Band 11 ,Vom Krebs
geheilt, aber nicht gesund. Keine Hoffnung auf eigene Kinder“ und Band 16 ,,Finanzielle und soziale
Folgen der Krebserkrankung fiir junge Menschen®). Beide Publikationen setzen sich mit spezifi-
schen Problemstellungen wie den finanziellen und sozialen Folgen von Krebserkrankungen oder
dem Thema von fertilitdtserhaltenden Manahmen im Rahmen von keimzellschddigenden Thera-
pien auseinander.

Dabei war es stets das gemeinsame Ziel der DGHO und der Deutschen Stiftung fiir junge Erwach-
sene mit Krebs, sowohl die Fach- und die Laienoffentlichkeit als auch die gesundheitspolitischen
Akteure fiir die besonderen Belange von jungen Patientinnen und Patienten mit Krebserkrankun-
gen zu sensibilisieren und notwenige Verdnderungen anzustofien.

Diesen Weg gehen wir mit dem 22. Band der Gesundheitspolitischen Schriftenreihe nun weiter und
greifen mit dem Themenkomplex,,Recht aufVergessenwerden erneut ein zentrales Thema auf, das
insbesondere junge Erwachsene mit Krebs — auch iiber die Zeit der Heilungsbewdhrung hinaus —
unmittelbar betrifft und zu teilweise deutlichen Ungleichbehandlungen fiihrt. In der vorliegenden
Publikation werden die Ergebnisse einer Umfrage unter Betroffenen detailliert dargestellt und
erldutert. Dariiber hinaus finden eine juristische Einordnung, eine europdische Kontextualisierung
und abschliefend eine Ableitung von Forderungen statt.
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»AUf der einen Seite hidngt Betroffenen die Krebserkrankung noch iiber die 5 Jahre der Heilbewdh-
rungszeit hinaus an und man hat Nachteile bei dem Abschluss von Versicherungen oder auf der
Arbeit, auf der anderen Seite laufen die Schwerbehindertenausweise spdtestens 5 Jahre nach der
Krebserkrankung ab, oder werden noch friiher iiberpriift und heruntergestuft. Diese Uneinheitlich-
keit dariiber, wann man wieder als ,gesund‘oder noch ,krank‘ bzw. ,gefdhrdet‘ gilt, ist total paradox. “

Miriam, zum Zeitpunkt der Diagnose 30 Jahre, Brustkrebs, selbststidndig

Jungen Betroffenen werden Versicherungsabschliisse, Kreditaufnahmen oder Verbeamtungen
verwehrt oder Versicherungen unangemessen und mit pauschal hohen Pramien angesetzt. Auch
in medizinischen Bereichen oder bei dem Thema Adoption gibt es Benachteiligungen ehemals
erkrankter junger Menschen. Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs und ihre Stifte-
rin, die DGHO Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e.V., kritisieren
diese Benachteiligungen, die junge Menschen nach Genesung und Freiheit von Riickfallen, tiber
die Zeit der Heilungsbewadhrung (i.d.R. fiinf Jahre) hinaus erfahren.

Diese Diskriminierung muss ein Ende haben! Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs
unterstiitzt daher die europdische Initiative ,,Right to be forgotten* (,,Recht auf Vergessenwerden®)
und hat im Rahmen einer Online-Umfrage unter jungen Betroffenen Diskriminierungserfahrungen
gesammelt und diese ausgewertet. Die Ergebnisse dieser Erhebung werden in der vorliegenden
Schriftenreihe erstmalig publiziert und so der Offentlichkeit zugénglich gemacht.

Dass es sich bei Personen, die im jungen Erwachsenenalter an Krebs erkranken, nicht um eine kleine
Gruppe handelt, wird bereits beim Blick auf die Zahlen deutlich.

So leben laut Schatzungen der Europdischen Kommission zu Folge in Europa iiber 12 Millionen Krebs-
iberlebende, darunter etwa 300.000 nach Krebserkrankungen im Kindesalter[1]. In Deutschland
lebten 2014 insgesamt 2,6 Millionen Personen, deren Krebsdiagnose ldanger als fiinf Jahre zuriicklag.
Ein Gberdurchschnittlicher Anteil von diesen Langzeitiiberlebenden entfiel dabei auf folgende Enti-
taten: Gebarmutterhalskrebs (83 Prozent), Hodenkrebs (82 Prozent), Schilddriisenkrebs (76 Prozent),
Gebarmutterkdrperkrebs (71 Prozent), Bruntkrebss (70 Prozent) sowie das Melanom (66 Prozent). [2]
Krebsarten, die insbesondere bei jungen Erwachsenen im Alter zwischen 18 und 39 Jahren auftreten
finden sich in Tabelle 1.
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Tabelle 1: Krebs-Inzidenz im Alter 15 bis 39 Jahre in Deutschland
(Zusammenstellung nach Angaben des ZfKD fiir 2019) [3]

Frauen Ménner
Diagnose Anzahl Anteil Anteil Anzahl Diagnose
1 Brustkrebs (cs0) 2.985 31,0% 33,6% 2.374 Hodenkrebs (c62) 1
2 Malignes Melanom der Haut (c43) 1.171 12,2 % 9,3% 658 Malignes Melanom der Haut (c43) 2
3 Schilddriisenkrebs (c73) 1.024 10,6 % 72% 508 Hodgkin-Lymphom sy 3
4 Gebdrmutterhalskrebs (cs3) 999 10,4 % 7,0 % 494 Non-Hodgkin-Lymphome (cs2-css) 4
5 Hodgkin-Lymphom (c81) 478 5,0 % 6,2% 435 Darmkrebs (c18-c20) 5
Tumoren des Zentralen
6 Darmkrebs (c18-C20) 427 4,4% 5,4% 379 Nervensystems (c7o-C72) 6
7 Non-Hodgkin-Lymphome (c82-css) 296 3,1% 5,2% 365 Schilddriisenkrebs (73 7
8 Eierstockkrebs (cs6) 266 2,8% 4,9% 344 Leukdmien (co1-Cos) 8
Tumoren des Zentralen Tumoren der Weichteile und des
9 Nervensystems (c7o-C72) 266 2,8% 3,5% 249 mesothelialen Gewebes (45-C49) 9
10 Leukdmien (Co1-Cos) 230 2,4% 3,0% 210 Tumoren der Harnorgane (C64-C68) 10
Alle Krebsarten ohne ,,sonstige Alle Krebsarten ohne ,,sonstige
Tumore der Haut* (c44) 9.622 57,7 % 42,3% 7.065 Tumore der Haut* (ca4)

Immer wieder berichten junge Betroffene der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit
Krebs tiber unterschiedliche Formen der Benachteiligung infolge ihrer meist lange zuriickliegen-
den Krebserkrankung. Die Erfahrungen reichen von héheren Pramien bzw. der Verweigerung von
Versicherungsdienstleistungen und/oder Krediten bis hin zu Barrieren auf dem Arbeitsmarkt.

Dabei werden Benachteiligungen und Diskriminierungen in sehr unterschiedlichen Situationen
und vielen Gebieten des Lebens berichtet. Eine Diskriminierung kann erfahren, wer

e  wer eine aktive Krebserkrankung hat oder

e werdie Krebserkrankung bereits lange {iberwunden hat oder

e wenn spezielle genetische (Erb-) Eigenschaften im Zusammenhang mit Krebs — auch bei
Verwandten - festgestellt werden.
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1.1 Dunkelziffer bei Benachteiligungen

Die Dunkelziffer bei Benachteiligungen und Diskriminierungen ist schatzungsweise hoch. Nach
Berichten und Schilderungen junger Betroffener gegeniiber der Stiftung fiihlen sich viele Menschen
bei ungerechter Behandlung und Diskriminierung personlich verletzt. Aus dieser Verletzung heraus
kdonnen Gefiihle von Herabwiirdigung und Ausgrenzung entstehen, die auf Seiten der Betroffenen
zu Scham und Riickzug flihren kdnnen. Infolgedessen werden verletzende Erfahrungen nicht
offentlich kommuniziert.

Ungerechte Behandlungen und Diskriminierungserfahrungen werden nicht selten ,,ausgeblendet”.
Die Betroffenen suchen die ,,Fehler” bei sich selbst oder versuchen, Probleme durch besondere
Anstrengung zu iberwinden, statt sich gegen Diskriminierungen zu wehren.

1.2 Erste Schritte unternehmen

Dass die Kraft fehlt, nach einer ungerechtfertigten Behandlung in die offene Konfrontation zu
gehen, ist verstandlich. Die Krebserkrankung und die oft intensiven und belastenden Therapien,
die Notwendigkeit das Leben neu zu ordnen und zu meistern, rauben den jungen Patient:innen viel
Kraft und Energie. Dariiber hinaus ist es vollig verstandlich, wenn die Betroffenen in den entspre-
chenden Situationen Schwerpunkte setzen und sich nicht ,,verkdmpfen“ wollen. Aber: Ohne die
Kommunikation der gemachten Erfahrungen kann die Offentlichkeit nicht fiir die Diskriminierung
von Krebsiiberlebenden sensibilisiert werden. Und: erst das offentliche Bewusstsein kann auf
Seiten der relevanten Akteure den notwendigen gesundheitspolitischen Druck aufbauen.

1.3 Das gute Recht der Betroffenen

Das Recht auf Teilhabe fiir alle Menschen und die Achtung von Diskriminierung sind tief in den
Rechtssystemen von demokratisch legitimierten Staaten verankert. Regelungen gegen Diskriminie-
rung spielen daher eine herausragende Rolle im Volkerrecht, wie z.B. der UN-Behindertenrechts-
konvention (UN-BRK) und der Europdischen Menschenrechtskonvention (EMRK) des Europarates
sowie im Unionsrecht in der Charta der Grundrechte der Europdischen Union (GRC) und in Richtlini-
en und Verordnungen der Europdischen Union. Regelungen gegen Diskriminierung sind auch in der
Rechtsordnung der Bundesrepublik Deutschland verankert. Zuvorderst ist insofern auf das Benach-
teiligungsverbot des Art. 3 Abs. 3 Satz 2 Grundgesetz (GG) zu verweisen. Hiernach darf niemand
wegen seiner Behinderung benachteiligt werden.

Es folgt ein Uberblick iiber die internationalen (vélkerrechtlichen) und unionsrechtlichen (EU) Rege-
lungen zu behinderungsbezogenen Diskriminierungsverboten und die Gesetzeslage in Deutschland.
Trotz grof3er Fortschritte gibt es nach wie vor noch Liicken und Notwendigkeiten fiir Verbesserungen.
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1.4 Behinderungsbezogene Diskriminierungsverbote

Dem Ubereinkommen der Vereinten Nationen (United Nations, UN) tiber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen vom 13. Dezember 2006 und dem Fakultativprotokoll zu diesem Ubereinkom-
men [4] hat der Bundestag mit Vertragsgesetz vom 21. Dezember 2008 zugestimmt (Bundesgesetz-
blatt 2008, Teil Il S. 1419). Seit dem 26. Mdrz 2009 sind der vélkerrechtliche Vertrag der UN-BRK und
das dazugehorende Fakultativprotokoll innerstaatlich in Deutschland verbindlich[5]. Die UN-BRK
wird nicht unmittelbar geltendes nationales Recht, sondern sie muss im nationalen Recht vollzogen
werden. [6] Sie ist zudem eine Auslegungshilfe flir die Bestimmung des Inhalts und der Reichweite
der Grundrechte und rechtsstaatlichen Grundséatze des Grundgesetzes. [7] Regelungen zur Ausfiih-
rung und Verwirklichung der UN-BRK im nationalen Recht befinden sich u.a. im Sozialgesetzbuch
Neuntes Buch — Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen (SGB IX) sowie im
Behindertengleichstellungsgesetz (BGG) des Bundes und in den entsprechenden Gesetzen der
Lander.

Die UN-Behindertenrechtskonvention verbietet Diskriminierung.

Artikel 1

»Zweck dieses Ubereinkommens ist es, den vollen und gleichberechtigten Genuss aller
Menschenrechte und Grundfreiheiten durch alle Menschen mit Behinderungen zu férdern, zu
schiitzen und zu gewdhrleisten und die Achtung der ihnen innewohnenden Wiirde zu fordern.

Zu den Menschen mit Behinderungen zdhlen Menschen, die langfristige korperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintréchtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit verschiede-
nen Barrieren an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft
hindern kénnen.“

Artikel 2

»Im Sinne dieses Ubereinkommens [...] bedeutet ,Diskriminierung aufgrund von Behinderung*
jede Unterscheidung, AusschliefSung oder Beschrénkung aufgrund von Behinderung, die zum
Ziel oder zur Folge hat, dass das auf die Gleichberechtigung mit anderen gegriindeten Anerken-
nen, Genieflen oder Ausiiben aller Menschenrechte und Grundfreiheiten im politischen, wirt-
schaftlichen, sozialen, kulturellen, biirgerlichen oder jedem anderen Bereich beeintrdchtigt oder
vereitelt wird. [...]“

Art. 25 lit. €) UN-BRK verlangt von den Vertragsstaaten, dass sie die Diskriminierung von Menschen
mit Behinderungen in der Krankenversicherung und in der Lebensversicherung verbieten, soweit
eine solche Versicherung nach innerstaatlichem Recht zuldssig ist; solche Versicherungen sind zu
fairen und angemessenen Bedingungen anzubieten.

10
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Nach allgemeiner Auffassung fallen auch Krankheiten unter den Behinderungsbegriff, wenn sie
chronifiziert sind und keine Aussicht auf zeitnahe Genesung besteht. Behinderungsrechtlich rele-
vant sind Krankheiten, wenn sie mit relevanten Teilhabebeschrdankungen einhergehen, was bei
chronischen Krankheiten eines gewissen Schweregrades regelmafig der Fall ist. Ein Heilungserfolg
ldsst die Behinderungseigenschaft erst nach Ablauf eines bestimmten Heilungsbewdhrungszeit-
raums entfallen.[8]

Aber: Sind auch junge Menschen mit und nach Krebs Menschen mit Behinderung?

Bei einer aktuell bestehenden aktiven Krebserkrankung ist das eindeutig. Nach gesetzlichen Grund-
sdtzen entfallt die Behinderung nach einem Heilungserfolg erst nach Ablauf eines bestimmten
Heilungsbewdhrungszeitraums, das ist insbesondere im Zusammenhang mit Krebserkrankungen bei
Tumorentfernung im Hinblick auf die Gefahr eines Rezidivs anerkannt[9]. Auch verfassungsrechtlich
sind Menschen mit Krebs wegen der noch unklaren Genesungswahrscheinlichkeit als Menschen mit
Behinderung zu betrachten, die von Art. 3 Abs. 3 Satz 2 GG geschiitzt sind[10] und auch dem Schutz
der UN-BRK unterliegen. Insofern ist auch eine ,geheilte Krebserkrankung” eine Behinderung. Im
Ubrigen ist jedenfalls dann von einer Behinderung auszugehen, wenn Teilhabebeeintrachtigungen
des jeweiligen Menschen zu befiirchten sind. Auch hier kann man von einer ,langfristigen kdrperli-
chen Beeintrachtigung® sprechen, welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren an der
vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern kann. Aus unserer
Sicht ist hier in jedem Fall eine Klarstellung nicht nur wiinschenswert, sondern auch notwendig.

Folgendes ist zu bedenken:

1.  Leidet ein Mensch an Krebs, gilt er oder sie i.d.R. als behindert (vgl. die Definitionen in
den einzelnen Gesetzen, z.B. § 2 Abs. 1 SGB IX, § 3 BGG), er oder sie erhalt zum Nachweis
einen Behindertenausweis (vgl. § 152 SGB IX) und ihm oder ihr stehen aufgrund dieser
Behinderung bestimmte besondere Rechte (z.B. die aus SGB IX) zu. Auf der anderen Seite
kann die Behinderung ein die Ungleichbehandlung (z.B. in Bezug auf den Abschluss von
Lebensversicherungen) rechtfertigender Grund sein. AusschlieBlich eine unter rechtli-
chen Gesichtspunkten ungerechtfertigte Ungleichbehandlung ist diskriminierend.

2. Hat ein an Krebs erkrankter Mensch die Heilungsbewdhrungszeit iiberwunden, so ist er
oder sie, abhdngig vom Einzelfall, definitorisch nicht (mehr) behindert oder es besteht die
Behinderung mit einem nur noch anhand der Funktionseinschrankung zu bemessendem
(herabzustufendem) Grad der Behinderung (GdB) fort (vgl. dazu z. B. SG Bremen, Urt. v. 6. Januar
2010, S 3 SB195/08; LSG Baden-Wiirttemberg, Urt. v. 16. Mdrz 2013, L 6 SB 1695/22; LSG Sachsen-Anhalt,
Urt. v. 1. Dezember 2022, L 7 SB 55/17).

Wird ein Mensch nach der Heilungsbewdhrungszeit wegen einer — iiberwundenen — Behinde-
rung abweichend von anderen Menschen ungleich behandelt, so wird er oder sie diskriminiert.

11
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Bei Krebspatient:innen und ihren Verwandten konnen bestimmte Genverdnderungen vorliegen und
eine den Krebs begiinstigende Ursache darstellen. Auch diese Verdanderungen kénnen im weiteren
Sinne wegen zu besorgender Teilhabebeeintrachtigung als Behinderungen gesehen werden und
l6sen somit den Schutz vor Diskriminierung aus. Auch hier ware eine Klarstellung wiinschenswert
und notwendig.

Regelungen des Europarates

In der EMRK des Europarates[11] wird die Diskriminierung ausdriicklich verboten.

Artikel 14: Diskriminierungsverbot
,Der Genuss der in dieser Konvention anerkannten Rechte und Freiheiten ist ohne Diskriminie-
rung insbesondere wegen des Geschlechts, der Rasse, der Hautfarbe, der Sprache, der Reli-
gion, der politischen oder sonstigen Anschauung, der nationalen oder sozialen Herkunft, der
Zugehdrigkeit zu einer nationalen Minderheit, des Vermdgens, der Geburt oder eines sonstigen
Status zu gewdhrleisten. “

Regelungen der Europdischen Union

AuBRerdem enthalt Art. 21 Abs. 1 der GRC[12] ein Diskriminierungsverbot.

Artikel 21: Nichtdiskriminierung

»(1) Diskriminierungen, insbesondere wegen des Geschlechts, der Rasse, der Hautfarbe, der
ethnischen oder sozialen Herkunft, der genetischen Merkmale, der Sprache, der Religion oder
der Weltanschauung, der politischen oder sonstigen Anschauung, der Zugehdérigkeit zu einer
nationalen Minderheit, des Vermdgens, der Geburt, einer Behinderung, des Alters oder der
sexuellen Ausrichtung, sind verboten. “

EU-Richtlinie zur Gleichbehandlung in Beschaftigung und Beruf

Die fiir junge Krebspatient:innen bedeutsamste Richtlinie der EU ist die Richtlinie 2000/78/EG [13]
des Rates vom 27. November 2000 zur Festlegung eines allgemeinen Rahmens fiir die Verwirkli-
chung der Gleichbehandlung in Beschaftigung und Beruf.
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Diskriminierungsverbot in Richtlinie 2000/78/EG

Artikel 1: Der Begriff ,,Diskriminierung*
~Zweck dieser Richtlinie ist die Schaffung eines allgemeinen Rahmens zur Bekdmpfung der
Diskriminierung wegen der Religion oder der Weltanschauung, einer Behinderung, des Alters
oder der sexuellen Ausrichtung in Beschdftigung und Beruf im Hinblick auf die Verwirklichung
des Grundsatzes der Gleichbehandlung in den Mitgliedstaaten. “

Artikel 2: Zweck
»(1) Im Sinne dieser Richtlinie bedeutet ,,Gleichbehandlungsgrundsatz*, dass es keine unmit-
telbare oder mittelbare Diskriminierung wegen eines der in Artikel 1 genannten Griinde geben
darf.“

(2) Im Sinne des Absatzes 1

a) liegt eine unmittelbare Diskriminierung vor, wenn eine Person wegen eines der in Arti-
kel 1 genannten Griinde in einer vergleichbaren Situation eine weniger giinstige Behandlung
erfahrt, als eine andere Person erfdhrt, erfahren hat oder erfahren wiirde;

b) liegt eine mittelbare Diskriminierung vor, wenn dem Anschein nach neutrale Vorschriften,
Kriterien oder Verfahren Personen mit [...] einer bestimmten Behinderung [...] gegeniiber
anderen Personen in besonderer Weise benachteiligen kénnen, es sei denn:

i) diese Vorschriften, Kriterien oder Verfahren sind durch ein rechtmdfiges Ziel sachlich
gerechtfertigt, und die Mittel sind zur Erreichung dieses Ziels angemessen und erforderlich,
oder

ii) der Arbeitgeber oder jede Person oder Organisation, auf die diese Richtlinie Anwendung
findet, ist im Falle von Personen mit einer bestimmten Behinderung aufgrund des einzel-
Staatlichen Rechts verpflichtet, geeignete Mafinahmen entsprechend den in Artikel 5
enthaltenen Grundsdtzen vorzusehen, um die sich durch diese Vorschrift, dieses Kriterium

oder dieses Verfahren ergebenden Nachteile zu beseitigen. “

Eine Diskriminierung oder Benachteiligung aufgrund einer aktiven oder in der Vergangenheit vorlie-

genden Krebserkrankung ist nach der Rahmenrichtlinie im Prinzip verboten.

Allerdings ist eine Ungleichbehandlung erlaubt, wenn der Mitgliedstaat vorgesehen hat, dass eine
Ungleichbehandlung wegen der Behinderung keine Diskriminierung darstellt, wenn die Behinde-
rung aufgrund der Art einer bestimmten beruflichen Tatigkeit oder der Bedingungen ihrer Ausiibung
eine wesentliche und entscheidende berufliche Anforderung darstellt, sofern es sich um einen
rechtmafBigen Zweck und eine angemessene Anforderung handelt (Art. 4 Abs. 1 RL 2000/78/EG).
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Dies wird in der Richtlinie flir die Beschéftigung in den Streitkréften, in der Polizei, den Haftanstal-
ten oder den Notfalldiensten besonders betont (vgl. Erwdgungsgriinde 17 bis 19).

Die Richtlinie der EU wirkt in der Bundesrepublik Deutschland nicht unmittelbar als Gesetz. Sie
musste in deutsches Recht umgesetzt werden, was mit § 8 Abs. 1 des Allgemeinen Gleichbehand-
lungsgesetzes (AGG) geschehen ist. Hiernach ist eine unterschiedliche Behandlung wegen eines in
§ 1 AGG genannten Grundes (u. a. ist hier eine Behinderung genannt) zuldssig, wenn dieser Grund
wegen der Art der auszuiibenden Tatigkeit oder der Bedingungen ihrer Ausiibung eine wesentliche
und entscheidende berufliche Anforderung darstellt, sofern der Zweck rechtmaBig und die Anfor-
derung angemessen ist. Nach dieser Umsetzung ist die angefiihrte Einschrankung des Schutzes
Behinderter (in diesem Fall Krebskranker) rechtmaBig und damit erlaubt.

EU-Richtlinie Giber Verbraucherkredite und das ,,Recht auf Vergessenwerden*[14]

Die Richtlinie (EU) 2023/2225 des Europdischen Parlaments und des Rates vom 18. Oktober 2023
tiber Verbraucherkredite und zur Aufhebung der Richtlinie 2008/48/EG ist am 19. November 2023
in Kraft getreten und bis zum 20. November 2025 umzusetzen, wobei diese Vorschriften ab dem
20. November 2026 anzuwenden sind [15].

Fiir die Belange junger Betroffener nach Krebs ist wichtig, dass im Gesetzgebungsverfahren zu der
EU-Verbraucherkreditrichtlinie erstmalig aus dem Europdischen Parlament ein ,,Recht auf Verges-
senwerden® (,right to be forgotten*) [16] gefordert wurde und letzlich auch Eingang in die Richtli-
nie gefunden hat. Die EU-Mitgliedstaaten sollten die Verwendung von Gesundheitsdaten in Bezug
auf Krebserkrankungen nicht zulassen, wenn Versicherungen im Zusammenhang mit Verbraucher-
kreditvereinbarungen abgeschlossen werden:

Erwdgungsgrund Nr. 48:

»Aufgrund ihrer Krankheitsgeschichte erfahren viele Krebsiiberlebende, die sich in einer langfris-
tigen Remission befinden, beim Zugang zu Finanzdienstleistungen oft eine ungerechte Behand-
lung. Prdmien sind fiir sie oft unerschwinglich hoch, obwohl sie seit vielen Jahren oder sogar
Jahrzehnten geheilt sind. Um Verbrauchern, die eine Krebserkrankung (liberlebt haben, gleich-
berechtigten Zugang zu Versicherungen im Zusammenhang mit Kreditvertrdgen zu verschaffen,
sollten die Mitgliedstaaten verlangen, dass die Versicherungspolicen sich nicht auf personenbe-
zogene Daten iber die Diagnose onkologischer Erkrankungen der Verbraucher stiitzen, wenn ein
angemessener Zeitraum nach Beendigung der medizinischen Behandlung dieser Verbraucher
verstrichen ist. Dieser von den Mitgliedstaaten festgelegte Zeitraum sollte 15 Jahre nach Beendi-
gung der medizinischen Behandlung des Verbrauchers nicht iiberschreiten. “
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Erwdgungsgrund Nr. 55:

»Die Priifung der Kreditwiirdigkeit sollte auf Informationen iiber die finanzielle und wirtschaft-
liche Situation beruhen. Solche Informationen sollten im Einklang mit dem in der Verordnung
(EU) 2016/679 festgelegten Grundsatz der Datenminimierung notwendig und angesichts der
Art, der Laufzeit, der Hohe und der Risiken des Kredits fiir den Verbraucher verhdltnismdgig sein,
und sie sollten sachdienlich, vollstindig und zutreffend sein. [...] Diese Informationen sollten
weder besondere Kategorien personenbezogener Daten nach Artikel 9 Absatz 1 der Verordnung
(EU) 2016/679 wie etwa Gesundheitsdaten einschlieflich Daten zu Krebserkrankungen noch
Informationen aus sozialen Netzwerken umfassen.“

Artikel 14: Absatz 4, Seite 102

»Die Mitgliedstaaten schreiben vor, dass personenbezogene Daten iiber die Diagnose onkolo-
gischer Erkrankungen der Verbraucher nach einem von den Mitgliedstaaten festzulegenden
Zeitraum, der 15 Jahre nach Beendigung der medizinischen Behandlung der Verbraucher nicht
iberschreitet, nicht fiir die Zwecke einer Versicherungspolice im Zusammenhang mit einem
Kreditvertrag verwendet werden.

Nach dieser Regelung haben geheilte Krebspatient:innen spadtestens 15 Jahre nach Ende ihrer Thera-
pie einen Anspruch auf das ,Recht auf Vergessenwerden®, Sie diirfen hiernach beim Abschluss von
Versicherungen zur Absicherung von Verbraucherkrediten bis 100.000 Euro nicht mehr benachtei-
ligt werden.

Bei allen Einschrankungen ist dies ein kleiner Durchbruch. Es ist das erste Mal, dass das ,,Recht
auf Vergessenwerden® spezifisch fiir Betroffene nach Krebs Einzug in eine EU-Richtlinie erhalten
hat. Daneben besteht nach MaRgabe des Art. 17 der europdischen Datenschutz-Grundverordnung
(DSGVO) und § 35 Abs. 3 des Bundesdatenschutzgesetzes (BDSG) ein datenschutzrechtliches
»Recht auf Vergessenwerden®,

EU-Richtlinie zur Gleichbehandlung ungeachtet der Religion oder der Weltanschauung, einer

Behinderung, des Alters oder der sexuellen Ausrichtung[17] (derzeit blockiert)

Diese geplante Richtlinie ist deshalb fiir Krebspatient:innen von Bedeutung, weil sie mit dem
Begriff der ,,Behinderung® in ihren Schutz eingeschlossen werden und sie im Gegensatz zu den
bisherigen Richtlinien breite Bereiche des Lebens umfasst.
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e den Zugang zu sozialem Schutz, soweit er Sozialversicherung einschlieBlich gesetzlicher
Zusatzrentensysteme, Sozialhilfe, Sozialwohnungen und Gesundheitsversorgung abdeckt

e den Zugang zu allgemeiner Bildung

e den Zugang zu und die Versorgung mit Giitern und Dienstleistungen, einschliefilich Wohn-
raum, die der Offentlichkeit zur Verfiigung stehen

e die Richtlinie soll auch gelten fiir Fragen des Familienrechts, wozu auch der Familienstand
und die Adoption zdhlen, sowie fiir Gesetze Uiber reproduktive Rechte

Der Richtlinienentwurf wurde 2008 von der EU-Kommission vorgelegt und 2009 im Europédischen
Parlament verabschiedet. Seither wird der Entwurf allerdings ohne Fortschritte im Rat der Euro-
paischen Union verhandelt. Da es bislang nicht zu einer entsprechenden Richtlinie gekommen
ist, erfolgt auch keine Umsetzung in die nationalen Gesetze und Verordnungen der EU-Mitglied-
staaten.[18]

AndieserStelle ist zu betonen, dass die deutsche Vertretungim Europdischen Rat die Verhandlungen
wegen eines ,allgemeinen Vorbehalts“ blockiert[19]. Auch aus diesem Grund ist ein erfolgreicher
Abschluss derVerhandlungen und die Implementierung der geplanten Richtlinie nicht absehbar, was
entsprechende Ungleichbehandlungen und Diskriminierungen fiir die Betroffenen in der Bundes-
republik Deutschland weiterhin moglich macht.

Richtlinie 2014/17/EU des Europédischen Parlaments und des Rates vom 4. Februar 2014 tiber

Wohnimmobilienkreditvertrage fiir Verbraucher[20]

Dariiber hinaus wdre eine Anpassung der ,Richtlinie 2014/17/EU“ fiir junge Menschen nach tber-
standener Krebserkrankung von noch gréBerer Bedeutung als die Richtlinie {iber Verbraucher-
kredite.

Der Grund liegt auf der Hand: Bei den Krediten fiir Wohnimmobilien handelt es sich um erheblich
groBere Summen als bei den Verbraucherkrediten. Hier ist die Forderung von Banken nach einer
Absicherung des Kredites mit einer Risikolebensversicherung, Berufsunfahigkeitsversicherung
oder Kreditausfallversicherung weit verbreitet, was zu groen Problemen fiir Uberlebende nach
Krebs fiihrt, da sie aktuell in der Regel solche Versicherungen nicht abschlie3en konnen.

Die Richtlinie 2014/17/EU ist 2018 zum letzten Mal angepasst und 2020/2021 evaluiert worden. [21]
Sollte es in der nidchsten Zeit zu einer Uberarbeitung der Richtlinie kommen, wire die Einfiihrung
eines ,,Rechts auf Vergessenwerden® nach dem Muster der fiir die Richtlinie zu den Verbraucher-
krediten nicht nur sehr wiinschenswert, sondern mit Blick auf eine Gleichbehandlung der Betroffe-
nen auBerordentlich wichtig.
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2.

KONKRETE ERFAHRUNGEN VON
KREBSPATIENT:INNEN
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2.1 Einfiihrung

Um die individuellen Benachteiligungen von jungen Erwachsenen mit Krebs zu verstehen und
ihre Vielfdltigkeit nachvollziehen zu kdnnen, filhrte die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachse-
ne mit Krebs im 2. Halbjahr 2023 (15. Juni bis 15. November 2023) eine Online-Befragung in
der Community junger Betroffener durch. Ziel war es, mehr liber die individuellen Benachteili-
gungen, die junge Erwachsene mit Krebs im Laufe ihrer Erkrankung und sowie nach Abschluss
ihrer Behandlung erleben, zu erfahren. Dabei wurden konkret der Zeitpunkt der Erstdiagnose
sowie der Zeitpunkt und die Art der Benachteiligung abgefragt, um das Zeitintervall dazwischen
berechnen zu kénnen.

2.2 Methodik

Die Ergebnisse der Umfrage wurden qualitativ und quantitativ ausgewertet. Die quantitative
Auswertung erfolgte mit dem IBM-Statistikprogramm SPSS (Version 29). Im Zuge der quantita-
tiven Auswertung wurden Haufigkeitsverteilungen mit Hilfe von ,,Chi-Quadrat-Tests“ analysiert
und Mittelwertvergleiche mittels t-Test durchgefiihrt.

Um die Zeitintervalle zwischen Erstdiagnose und Behandlungsabschluss sowie dem Zeitpunkt
der erlebten Benachteiligung zu bestimmen, war es erforderlich, die Angaben der Befragten hier-
zu in ein einheitliches Format zu tberfiihren. So hatten einige bei den entsprechenden Fragen
lediglich das Jahr der erlebten Benachteiligung angegeben, andere dagegen zusatzlich den
Monat. Daher wurden die Angaben auf die Jahresangabe reduziert, um die Zeitspanne zwischen
dem Jahr, in dem die Erstdiagnose erfolgte, und dem Jahr, in dem die Behandlung abgeschlossen
bzw. Benachteiligungen erlebt wurden, einheitlich zu berechnen.

Die Angaben der Befragten zu ihrer Diagnose und den erlebten Benachteiligungen waren in ihrem
Umfang sehr heterogen. Sie bestanden entweder aus Stichworten oder aus umfangreicheren
Texten. Daher wurden die Antworten fiir die qualitative Auswertung zundchst gesichtet und im
Anschluss in inhaltlich sinnvolle sowie passende Kategorien geordnet und zusammengefasst.

In den jeweiligen thematischen Kapiteln ergdnzen Zitate junger Betroffener, die die Stiftung im
Rahmen der Umfrage und durch weitere Zusendungen erreicht haben, die inhaltlichen Schwer-
punkte und machen die konkret erlebten Benachteiligungen deutlich. Hierbei ist zu beriicksichti-
gen, dass Rechtschreibfehlerin den zitierten AuBerungen der Befragten korrigiert wurden. Einige
wenige, offensichtlich sinnentstellende Formulierungen erhielten die Kennzeichnung [sic]. Fehler
in der Zeichensetzung wurden nur in besonders offenkundigen Féllen korrigiert und Namen von
Institutionen anonymisiert. In einigen Fallen wurde eine Angabe der Befragten zusatzlich durch
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eine Anmerkung erldutert. Dariiber hinaus erfolgte keine Anderung der Aussagen. Um die zitier-
ten Angaben der Befragten korrekt einordnen zu konnen, wurden Informationen zu Art, Zeitpunkt
und Alter der Erstdiagnose und des Behandlungsabschlusses sowie zur erlebten Benachteiligung
angefiihrt.

2.3 Ergebnisse der Umfrage

Zur Beantwortung der Fragen nach erlebten Benachteiligungen konnten schlief3lich Angaben von
130 Frauen und 28 Mdnnern herangezogen werden, die zum Zeitpunkt der Erstdiagnose im Durch-
schnitt 27,5 Jahre alt waren.

Die Angaben zum Jahr der Erstdiagnose lagen zwischen 1988 und 2023. Uber 50 Prozent der
Erstdiagnosen sind zwischen 2019 und 2023 erfolgt (Abbildung 1).

Abbildung 1: Zeitpunkt der Erstdiagnose (Angaben in Prozent).
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Angaben zur Art und Haufigkeit der Erstdiagnosen sind in Tabelle 2 beschrieben. Innerhalb der
Gruppe der Frauen tiberwiegen die Diagnosen Brustkrebs (43,1 Prozent), Lymphome (21,5 Prozent)
und Leukdmie (7,6 Prozent), bei den Mdnnern die Diagnosen Hodenkrebs (35,7 Prozent), Lymphome
(17,9 Prozent) und Sarkome (14,3 Prozent). Sieben Befragte machten Angaben zu Rezidiven.

Tabelle 2: Art und Haufigkeiten der Erstdiagnosen fiir die gesamte Stichprobe. Prozentuale
Anteile der Art der Erstdiagnose getrennt fiir Frauen (w) und Manner (m).

Diagnose Haufigkeit % (gesamt) w (%) m (%)
Brustkrebs 56 35,4 43,1 0
Lymphdriisenkrebs 33 20,9 21,5 17,9
Leukdmie 12 7,6 8,5 3,6
Sarkom 11 7,0 5,4 14,3
Hirntumor (ZNS) 10 6,3 5,4 10,7
Hodentumor 10 6,3 o] 35,7
Darmkrebs 8 5,1 4,6 7,1
Schilddriisenkarzinome 4 2,5 3,1 0
Schwarzer Hautkrebs 4 2,5 2,3 3,6
Tumorerkrankungen der weiblichen

Geschlechtsorgane 5 3,2 3,8 0
Sonstige 5 3,2 2,3 71
Gesamt 158 100

Wichtig war zudem herauszufinden, ob die akuten Therapien bereits beendet waren. Die Frage, ob
die Behandlung abgeschlossen wurde, beantworteten 120 der Befragten (75,9 Prozent) mit ,ja“
und 38 (24,1 Prozent) mit ,,nein*

Wie aus Tabelle 3 hervorgeht, war der {iberwiegende Anteil der Befragten (80,8 Prozent) bis zu
einem Jahr in Behandlung. Weitere Auswertungen zeigen, dass Manner signifikant haufiger als
Frauen angaben, ihre Behandlung abgeschlossen zu haben (Chi> 4,32, df 1, p = 0,05). Bezogen
auf das Alter bei Erstdiagnose zeigen sich jedoch keine signifikanten Unterschiede zwischen der
Gruppe mit und ohne Behandlungsabschluss (t-Wert = -717, p = 0,475).
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Tabelle 3: Absolute und prozentuale Haufigkeiten der Zeitspannen zwischen Erstdiagnose

Zeitspanne zwischen Erstdiagnose
und Behandlungsabschluss (Jahre)

Gesamt

und Behandlungsabschluss.

<1

[y

AN U1~ W N

Haufigkeit

120

Prozente

32,5
48,3
9,2
3,3
1,7

0,8
0,8
0,8
0,8

100

Kumulierte
Prozente

32,5
80,8
90,0
93,3
95,0
96,7
97,5
98,3
99,2
100,0
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Insgesamt wurden 251 verschiedene Benachteiligungen im Zusammenhang mit der Krebserkrankung

von 151 der 158 Befragten beschrieben (siehe Tabelle 4). Sieben Befragte gaben an, keine Benachtei-

ligungen aufgrund ihrer Krebserkrankung erfahren zu haben. Insgesamt 57,6 Prozent dieser Befragten

gaben eine Benachteiligung an, 25,2 Prozent zwei und 13,2 Prozent drei. Vier oder mehr Benachteili-

gungen haben nur sehr wenige Befragte beschrieben.

Tabelle 4: Haufigkeit der Anzahl der pro Person angegebenen Benachteiligungen.

Pro Person angegebene

Benachteiligung

1

2

3

4

5

6
Gesamt

Anzahl der Personen

87
38
20

151

Prozente

57,6
25,2
13,2
2,0
1,3
0,7

100
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67,5 Prozent der Befragten gaben an, die Benachteiligungen bis zu zwei Jahren nach der Erst-
diagnose erlebt zu haben. Bei circa 13,5 Prozent der Personen ist die Jahresdifferenz zwischen
erlebter Benachteiligung und Erstdiagnose grofer als fiinf Jahre (siehe Tabelle 5).

Tabelle 5: Haufigkeit der Zeitspannen zwischen Erstdiagnose und erlebter Benachteiligung.

Zeitspanne zwischen Erstdiagnose Haufigkeit Prozente Kumulierte
und erlebte Benachteiligung Prozente
o bis 11 Monate 34 22,5 22,5
1 38 25,2 477
2 30 19,9 67,5
3 13 8,6 76,2
4 11 73 83,4
5 6 4,0 87,4
6 6 0,7 91,4
7 1 2,6 92,1
8 4 1,3 94,7
11 2 0,7 96,0
13 1 0,7 96,7
14 1 0,7 97:4
15 1 0,7 98,0
16 1 0,7 98,7
18 1 0,7 99,3
27 1 0,7 100,0
Gesamt 151 100

Die hier beschriebenen Befunde lassen sich durch Erfahrungen in der taglichen Beratungsarbeit
der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs ergdanzen. Diese zeigen, dass einmal erleb-
te Benachteiligungen dazu fiihren kénnen, mit dem Thema ,,abzuschliefen” und es zu einem
spateren Zeitpunkt nicht noch einmal zu versuchen. Die jungen Patient:innen sind oft verdros-
sen und zitieren Aussagen beispielsweise von Versicherungen wie ,,Sie werden mit einer solchen
Krankheitsvorgeschichte niemals eine [...]-Versicherung abschliefen oder ein Kind adoptieren
kénnen“. Dass nach solchen Aussagen eine grof3e Frustration entsteht, ist mehr als verstandlich.
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Die Auswertung der Angaben zu erlebten Benachteiligungen der von Juni bis November 2023
durchgefiihrten Online-Befragung ergab schliefllich acht entsprechende Kategorien. In einer
weiteren Kategorie wurden zudem Beschreibungen zusammengefasst, in denen die Befragten ihre
Unzufriedenheit mit einzelnen Aspekten ihrer medizinischen Behandlung zum Ausdruck brachten.
Die Kategorien sind in Abbildung 2 dargestellt und werden im Folgenden nadher erlautert.

In diesem Zusammenhang ist zu beriicksichtigen, dass die vorgenommenen Kategorisierungen
nichtimmer ganz trennscharf sind. So kann die Wahl eines bestimmten Studienfachs wie ,,Lehramt*
ausgeschlossen sein oder es muss ein Wechsel des Studienfachs vorgenommen werden (Kategorie
Studium), da durch die Erkrankung die Verbeamtung auf Lebenszeit (Kategorie Beruf) nicht mehr
moglich ist. Auch ist der Fall moglich, dass die Verbeamtung (Kategorie Beruf) nicht erfolgen kann,
da wegen der Erkrankung der Abschluss einer Privaten Krankenversicherung (Kategorie Kranken-
kasse) erschwert oder nicht moglich ist. Ebenso kann die Bewilligung eines Kredits (Kategorie
Kredit) nicht erfolgen, da wegen der Erkrankung eine Risikolebensversicherung (Kategorie Versi-

cherung) nicht abgeschlossen werden kann.
Trotz dieser Unschédrfe zwischen einzelnen Kategorien wurden die beschriebenen Benachteiligun-

gen jeweils nur einer Kategorie zugeordnet, und zwar immer derjenigen, fiir die in den Beschreibun-
gen ein hoheres Gewicht erkennbar war.

Abbildung 2: Art der erlebten Benachteiligungen (Angaben in Prozent).

Unzufrledenhelt

Sonstlge

Benachteiligung
Wohnungssuche
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Nachfolgend werden die in Abbildung 2 beschriebenen Arten von Benachteiligungen naher erldu-
tert und um weitere wichtige Informationen erganzt.
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2.3.1 Versicherungen

Diese Kategorie umfasst Versicherungen, bei denen die Gesundheit einen Einfluss auf den Versi-
cherungsgegenstand hat oder bei denen die Gesundheit oder deren Wiederherstellung selbst
versichert werden sollen (Tabelle 6).

Am haufigsten beklagten die Befragten, dass der Abschluss einer Berufsunfihigkeitsversiche-
rung nicht moglich war, oder wenn doch, dann zu deutlich schlechteren Konditionen und zudem
meist erst nach einer Karenzzeit von fiinf Jahren. Dies trifft in der Regel auch auf den Abschluss
von Zusatzversicherungen zu. Negative Erfahrungen erlebten die an der Umfrage Teilnehmenden
auch bei dem Versuch, eine Risikolebensversicherung, z.B. zur Absicherung des Kaufs einer Immo-
bilie oder des Baus eines Hauses, abzuschlie3en. Die Kategorie Versicherungen beinhaltet dari-
ber hinaus Angaben, die Schwierigkeiten beim Wechsel oder Abschluss von Versicherungen (etwa
Haftpflicht- oder Reiseriicktrittskostenversicherungen etc.) betreffen, die auch dann erschwert bzw.
nicht méglich sind, wenn die Behandlung bereits abgeschlossen ist.

Tabelle 6: Angaben zu den erlebten Benachteiligungen in der Kategorie Versicherungen.

Versicherungen Haufigkeit %

Berufsunfahigkeitsversicherung 59 57,8
Risikolebensversicherung / Lebensversicherung 16 15,7
Zusatzversicherungen 15 14,7

(Zahnzusatzversicherung, Krankenhaustagegeld,
Chefarztbehandlung, Naturheilverfahren, Pflegezusatz etc.)

Versicherungen allgemein 7 6,9
(Wechsel schwierig, schlechtere Konditionen etc.)

Sonstige Versicherungen 5 4,9
(Sterbegeld, Reiseriicktrittskosten, Haftpflicht, Altersvorsorge etc.)

Gesamt 102 100

Berufsunfdhigkeitsversicherung: Die Berufsunfahigkeitsversicherung ist wohl die wichtigste Versicherung im
Zusammenhang mit krankheitsbedingter Arbeits- und Berufsunfahigkeit. Sie deckt das Risiko ab, nicht mehr in
seinem erlernten Beruf arbeiten zu kénnen.

Risikolebensversicherung: Bei der Risikolebensversicherung wird bei Tod des Versicherten eine vereinbarte
Summe ausgezahlt. Sie kann zur Absicherung von Krediten und zur Absicherung der Familie eingesetzt werden.
Sie wird teilweise als Absicherung bei der Vergabe von Krediten verlangt.

Zusatzversicherung: Zusatzversicherungen im Bereich Gesundheit decken u. a. Leistungen bei der Zahnbehand-
lung oder Einzelzimmer im Krankenhaus ab.

Erwerbsunfdhigkeitsversicherung: Diese Versicherung deckt das Risiko ab, iiberhaupt nicht mehr arbeiten zu
konnen. Sie deckt damit erheblich mehr Risiken als die Berufsunfahigkeitsversicherung ab. Entsprechende
Angebote gibt es nur wenige.

Kreditausfallversicherung, Restkreditversicherung: Diese Versicherungen werden z.T. von Banken im Rahmen
von grof’en Kreditvolumen wie fiir den Erwerb von Immobilien angeboten. Vor- und Nachteile gegeniiber der
Risikolebensversicherung konnen hier nicht diskutiert werden.
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Auf dem Weg zu einem Vertragsabschluss fiir die aufgefiihrten Versicherungen werden von den
Versicherungsgesellschaften in der Regel Fragen zur gesundheitlichen Verfassung gestellt. Dabei
sind je nach Fragebogen aktuelle und fiir einen bestimmten Zeitraum zuriickliegende Erkrankungen
offenzulegen. Die behandelnden Arztinnen und Arzte miissen bei Nachfragen von der Schweige-
pflicht entbunden werden.

Achtung - Fallen bei Gesundheitsfragen

e Die Gesundheitsfragen der Versicherungen miissen von den Antragsstellenden wahrheitsge-
maf} beantwortet werden. Hat man — auch unbeabsichtigt — etwas vergessen, kann das nega-
tive Folgen mit sich bringen. Die Versicherung muss dann nicht leisten und kann die bis dahin
bezahlten Pramien einbehalten.

e Liegt eine Krebserkrankung lange zuriick und damit nicht mehr in dem Zeitraum, der in den
Gesundheitsfragen abgefragt wird, bringt das leider keinen Vorteil fiir die Betroffenen. Es
missen namlich auch ambulante Untersuchungen oder Behandlungen offengelegt werden.
Denn: Wer Nachsorgetermine wahrnimmt oder wegen einer zuriickliegenden Krebserkrankung
Schutzimpfungen erhilt, ist damit als ehemalige:r Krebspatient:in ,,identifiziert”. Im Zweifels-
fall reicht hier eine Anfrage beim behandelnden Arzt oder der behandelnden Arztin aus.

e Selbst vorliegende Gentests miissen offengelegt werden, wenn der Umfang der Versicherung
bestimmte finanzielle Grenzen {iberschreitet. Durch diese Vorschrift sind auch Blutsverwandte
von Krebspatient:innen betroffen, wenn sie einen Gentest im Rahmen einer Familienuntersu-
chung haben durchfiihren lassen.

Versicherungsgesellschaften und ihr Umgang mit aktuellen oder zuriickliegenden

Krebserkrankungen

Durch den engen Austausch mit Betroffenen wahrend und nach einer Krebserkrankung erfdhrt die
Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs regelmafiig von den Reaktionen der Versiche-
rungsgesellschaften:

1. Der Abschluss eines Vertrages wird abgelehnt.
2. Ein Vertrag wird zwar angeboten, aber die Prdmien sind nicht nachvollziehbar hoch.

Dabei ist besonders problematisch, dass die Ablehnung einer Versicherung bei einem erneuten
Antrag bei einer anderen Versicherungsgesellschaft angegeben werden muss. So ist eine erneute
Ablehnung vorprogrammiert. Fiir den Fall, dass Anfragen bei verschiedenen Versicherungsgesell-
schaften vorgenommen werden, sollte dies zeitgleich geschehen. Damit wird zumindest dieses
Problem umgangen.
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Auch wenn die Krebsdiagnose bereits viele Jahre zuriickliegt, konnen Probleme beim Abschluss
von Versicherungen auftreten. So berichteten Teilnehmer:innen der CAESAR-Studie (CAncEr Survi-
vorship), deren Krebsdiagnose bereits 14 bis 24 Jahre zuriicklag, iber Probleme beim Abschluss
einer Lebensversicherung. In 79 Prozent dieser Félle bestand die Benachteiligung in einer Ableh-
nung des angestrebten Vertragsabschlusses. [22]

Die Munich Re-Gruppe hat potenzielle Auswirkungen der Umsetzung des ,,Rechts auf Vergessen-
werden“ auf das Versicherungsportfolio und die Schadensregulierung in der Untergruppe von Versi-
cherungsnehmern im Alter von 15 bis 54 Jahren analysiert und kommt zu dem Fazit, ,,dass es keine
allzu grofen Auswirkungen auf die Versicherungsbranche geben diirfte“, wenn ein Zehn-Jahres-
Zeitraum Anwendung fande. Das Sterberisiko des Portfolios wiirde sich dieser Analyse zufolge um
weniger als ein Prozent erhdhen.[23] Dies wird auch durch die Ergebnisse einer weiteren Studie
unterstiitzt, die ebenfalls zu dem Schluss kommt, dass die Umsetzung des ,,Rechts auf Vergessen-
werden® eher minimale Auswirkungen auf die Versicherer, jedoch eine grofe Bedeutung fiir die
Patienten haben wird. [24]

Auch die Deutsche Riick hat sich mit der Fragestellung des ,Rechts auf Vergessenwerden“ beschéf-
tigt sowie Ubersterblichkeiten nach Krebsdiagnosen untersucht. Sie kommt zu der Schlussfolge-
rung, Antiselektionsrisiken durch ,die Festlegung eines Hochstalters, einer Hochstversicherungs-
summe und den Ausschluss von besonders schweren Krebserkrankungen, die in Stadium Il oder IV
diagnostiziert wurden®, zu begrenzen. Diese Einschdtzung halten wir fiir nicht tragfahig, da u. a. die
auf den amerikanischen SEER-Daten (Surveillance, Epidemiology, and End Results) des National
Institutes of Health basierende Analyse das rezidivfreie Uberleben, als wesentliche Voraussetzung
fuir die Anwendung des ,,Rechts auf Vergessenwerden®, unberiicksichtigt lasst.[25]

Zudem verdffentlichte der Gesamtverband der Deutschen Versicherungswirtschaft (GDV) am
28. Mdrz 2024 ein Positionspapier zur Umsetzung des ,,Rechts auf Vergessenwerden“ fiir ehema-
lige Krebspatient:innen. [26] In diesem wird fiir die Versicherung von Todesfallrisiken eine Frist bis
zum Vergessen von zwolf Jahren vorgeschlagen, wahrend fiir die {ibrigen Risiken die Frist 15 Jahre
betragen soll. Aulerdem wird eine Prazisierung des Beginns fiir den Lauf der Frist gefordert. [27]
Grundsatzlich begriiRt die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs die Bemiihungen des
GDV zur Umsetzung des ,,Rechts auf Vergessenwerden® in Deutschland und stimmt mit dem GDV
dahingehend liberein, dass der maBgebliche Zeitpunkt fiir den Beginn der Frist bis zum ,,Recht auf
Vergessenwerden® prazisiert werden muss.
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Ein aus unserer Sicht praktikabler Ansatz sowohl fiir den Beginn als auch die Dauer dieser Frist
wire die Ubernahme der Definition der Heilungsbewdhrung aus der Versorgungsmedizin-Verord-
nung (Anlage § 2, geman Teil B Ziffer 1 ¢): ,,Der Zeitraum des Abwartens einer Heilungsbewdhrung
betrdgt in der Regel fiinf Jahre; [...]. MaRgeblicher Bezugspunkt fiir den Beginn der Heilungsbewah-
rung ist der Zeitpunkt, an dem die Geschwulst durch Operation oder andere Primdrtherapie als
beseitigt angesehen werden kann; eine zusdtzliche adjuvante Therapie hat keinen Einfluss auf den
Beginn der Heilungsbewdhrung.“[28]

Eine Fristdauervon fiinf Jahren wird bereits in einigen europdischen Landern, beispielsweise Frank-
reich, angewendet und entsprdache zudem auch den Forderungen der ECO. [29] Insbesondere wiirde
eine Frist von fiinf Jahren jedoch die Fortschritte in der Diagnostik und Therapie von Krebserkran-
kungen in angemessener Weise beriicksichtigen.

Der GDV zieht fiir die Betrachtung der Uberlebenswahrscheinlichkeit ehemaliger Krebspatient:in-
nen Daten aus dem Zeitraum von 1990 bis 2007 der EUROCARE-5 Studie heran.[30] In diese
Studie wurden Patient:innen im Alter von 15 bis 74 Jahren eingeschlossen. Die seither erzielten
Fortschritte im Fachgebiet der Himatologie und Onkologie fiihrten jedoch zu einer erheblichen
Verbesserung der Chance auf Heilung und daraus resultierend zu einer Verlangerung des Langzei-
tiberlebens nach Krebs. Dies kann sowohl fiir junge Erwachsene nach einer Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter, als auch fiir im jungen Erwachsenenalter Erkrankte mit jiingeren Daten
aus der EUROCARE-6 Studie belegt werden.[31] Zudem weisen die Ergebnisse der EUROCARE-6
Studie auch auf regionale Unterschiede im Uberleben nach einer Krebserkrankung in Europa hin.
Dementsprechend liegt das Uberleben nach einer Krebserkrankung in Deutschland ebenso wie in
Belgien, Danemark, Norwegen und den Niederlanden tiber dem europdischen Durchschnitt. [32]

Versicherungsbedarfe junger Erwachsener mit Krebs

Der Bedarf nach Versicherungsabschliissen bei jungen Erwachsenen mit Krebs ist indes sehr grof.
Dazu fiihrte die Stiftung im Friihjahr 2024 eine weitere Online-Befragung in der Community junger
Betroffener (1. Mdrz bis 15. April 2024) durch. Konkret wurde dabei gefragt, ob und wann man eine
Versicherung abschlieBen mochte und um welche Versicherung es sich handelt. Dariiber hinaus
wurde der Zeitpunkt der Erstdiagnose und die genaue Diagnose erfragt. Angaben zum Geschlecht
und Alter der Betroffenen wurden dagegen nicht abgefragt.

Insgesamt nahmen 170 Betroffene an der Umfrage teil, wovon 162 den Zeitpunkt ihrer Erstdiagnose

angaben. Bei 51 Betroffenen (31,5 Prozent) war die Diagnose ldanger als fiinf Jahre her. Bei 39 Betrof-
fenen (24,1 Prozent) liegt die Diagnose weniger als zwei Jahre zuriick.
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Abbildung 3: Bedarf nach derzeitigen Versicherungsabschliissen (Angaben in Prozent).
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Insgesamt haben 137 von 170 teilnehmenden Personen Angaben zu ihrer konkreten Erstdiagnose
gemacht. Angaben zur Art und Haufigkeit der Erstdiagnosen sind in Tabelle 7 beschrieben. Inner-
halb der Gruppe der Befragten liberwiegen erneut die Diagnosen Brustkrebs (28,2 Prozent) und
Lymphome (14,1). 33 Personen (19,4 Prozent) machten keine Angaben zu ihrer Erstdiagnose.
13 Befragte machten Angaben zu Rezidiven. Diese traten im Median drei Jahre nach der Erstdiagnose
auf.

Tabelle 7: Art und Haufigkeiten der Erstdiagnosen fiir die gesamte Stichprobe.

Diagnose Haufigkeit %

Brustkrebs 48 28,2
Lymphdriisenkrebs 24 14,1
Leukdmie 11 6,5
Hirntumor (ZNS) 10 5,9
Schilddriisenkarzinome 9 5,3

Tumorerkrankungen der weiblichen

Geschlechtsorgane 9 5,3
Sarkom 7 4,1
Darmkrebs 7 4,1
Hodentumor 6 3,5
Schwarzer Hautkrebs 1 0,6
Sonstige 5 2,9
Keine Angabe 33 19,4
Gesamt 170 100
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146 von 170 Betroffenen (85,9 Prozent) gaben an, aktuell oder in (naher) Zukunft mindestens eine
Versicherung abschliefen zu wollen. 24 Betroffene (14,1 Prozent) gaben an, zum jetzigen Zeitpunkt
keinen Bedarf an Versicherungsabschliissen zu haben.

Abbildung 4: Bedarf nach derzeitigen Versicherungsabschliissen (Angaben in Prozent).

‘ Nein
Q-

Von den 146 Teilnehmenden an der Umfrage, die einen derzeitigen Bedarf an Versicherungs-
abschliissen angaben, duferten 72 (49,3 Prozent) den Wunsch, diese in ein bis drei Monaten
abschlieen zu wollen. 29 (19,9 Prozent) gaben an, in sechs Monaten und 45 (30,8 Prozent) spater
als in sechs Monaten einen Abschluss anzustreben.

Abbildung 5: Gewiinschter Zeitpunkt eines Versicherungsabschlusses (Angaben in Prozent).

‘ in 1-3 Monaten
‘ in 6 Monaten
O nach 6 Monaten
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Abgefragt wurde zudem die Anzahl an Versicherungen, die abgeschlossen werden soll. Dabei gaben
64 von 146 Betroffenen (43,8 Prozent) an, lediglich eine Versicherung abschlieBen zu wollen. 37
Personen (25,3 Prozent) wollen zwei und 45 Personen (30,8 Prozent) drei oder mehr Versicherungen
abschliefien.

Abbildung 6: Anzahl an gewiinschten Versicherungsabschliissen (Anteil Betroffener in Prozent).

6 Versicherungen

1 Versicherung

Der Bedarf besteht dabei am haufigsten nach Berufsunfahigkeitsversicherungen (von 110 Personen
ausgewdhlt). Doch auch private Altersvorsorge (35) und Rentenversicherungen (23) sowie Risiko-
lebensversicherungen (25) sind nachgefragt.

Abbildung 7: Art der gewiinschten Versicherungsabschliisse in absoluten Zahlen.
Berufsunfahigkeitsversicherung
Unfallversicherung
Krankenversicherung
Risikolebensversicherung

Private Rentenversicherung
Haftpflichtversicherung
Auslandskrankenversicherung

Altersvorsorge

Sonstige Versicherungen
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19 Betroffene gaben zudem an auch weitere, nicht aufgefiihrte, Versicherungen abschlieffen zu
wollen. Am meisten wurde hier der Wunsch nach einer Zahnzusatzversicherung (9) formuliert.
Daneben waren Krankentagegeldversicherungen (4) und Krankenhauszusatzversicherungen fiir ein
Einzelzimmer (3) am hiufigsten nachgefragt.

Abbildung 8: Sonstige nachgefragte Versicherungen in absoluten Zahlen.

Krankengeldversicherung
Wohngebdudeversicherung
Krankenhauszusatzversicherung
Private Krankenversicherung
Restschuldenversicherung
Zahnzusatzversicherung
Reiseriicktrittskostenversicherung
Kfz-Versicherung

Krebsversicherung

Wie ist eine Benachteiligung von Krebspatient:innen mit dem

Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetz zu vereinbaren?

Fir die Ablehnung eines Versicherungsantrags oder fiir berhdhte Pramien dient den Versiche-
rungsunternehmen der § 20 Abs. 2 Satz 2 AGG [33] als Rechtfertigung:

»Eine unterschiedliche Behandlung wegen der Religion, einer Behinderung, des Alters oder der
sexuellen Identitdt ist im Falle des § 19 Abs. 1 Nr. 2 nur zuldssig, wenn diese auf anerkannten
Prinzipien risikoaddquater Kalkulation beruht, insbesondere auf einer versicherungsmathema-

tisch ermittelten Risikobewertung unter Heranziehung statistischer Erhebungen. “

Die unterschiedliche Behandlung besteht dann entweder darin, dass eine Versicherung nicht ange-
boten wird (weil das Risiko zu hoch sei) oderdarin, dass aufgrund der Risikobewertung der Versiche-
rung eine sehr hohe Pramie gefordert werden miisste. Die Versicherungsunternehmen begriinden
dies mit einer sonst drohenden Belastung der Gemeinschaft der Versicherten ohne Zusatzrisiko.

Die unterschiedliche Behandlung muss jedoch begriindbar sein. Das AGG fiihrt dazu das Vorliegen

einer versicherungsmathematisch ermittelten Risikobewertung unter Heranziehung statistischer
Erhebungen an.
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Das Problem ist jedoch, dass es keine Offenlegungspflicht fiir diese Risikobewertung gegeniiber
Antragssteller:innen gibt. Die Versicherungsunternehmen kénnen sich auf das Geschaftsgeheim-
nis berufen. Hier besteht Anderungs- und Prézisierungsbedarf fiir das AGG. Sinnvoll wire es, bei
einer Uberarbeitung des AGG eine Risikobewertung auf Grundlage der in der Bundesrepublik
Deutschland erhobenen Krebsregisterdaten vorzuschreiben. Das Heranziehen von Daten aus ande-
ren Landern (EU- und Nicht-EU-Landern) ist dagegen nicht sinnvoll, da sie sich nicht vollstdndig auf
die deutsche Bevolkerung tibertragen lassen. Vielmehr sollte in Deutschland auf eine aussagekraf-
tige und vollstéandige Datenlage hingearbeitet werden.

So kdnnten Pramien z.B. fiir Risikolebensversicherungen oder Berufsunféhigkeitsversicherungen
auf der Grundlage wissenschaftlich valider Daten transparent berechnet werden. Die gegenwartige
Formulierung ,statistische Erhebungen®im AGG hingegen ist viel zu unbestimmt.

Weiterhin sollten die Versicherungen kiinftig verpflichtet werden, ihre Prinzipien zur risikoaddaqua-
ten Kalkulation offenzulegen, damit Versicherte diese auf ihre RechtmédBigkeit hin {iberpriifen
kdnnen.[34]

Dariiber hinaus muss beachtet werden, dass vor dem angesprochenen Abschnitt das Wort ,,insbe-
sondere“ steht. Dies bedeutet juristisch eine Ausweitung der Mdglichkeiten fiir die Risikobewer-
tung. Neben der versicherungsmathematisch unterlegten Risikobewertung sind nach dem Gesetz
damit auch andere anerkannte ,,Prinzipien risikoaddquater Kalkulation“ als Rechtfertigung der
Ungleichbehandlung moglich. Diese Ausweitung sollte im Gesetz entfallen und das Wort ,insbe-

sondere“ gestrichen werden.

Nicht selten wird in den Darstellungen von Versicherungsunternehmen als Rechtfertigung auf das
Prinzip der Vertragsfreiheit hingewiesen, die sich auf Artikel 2 GG [35] stiitzt. Dieser Hinweis greift
jedoch insofern nicht, wenn die Vertragsfreiheit durch die bestehenden Gesetze [36] und die guten
Sitten eingeschrankt ist.

Benachteiligungen bei genetischen Verdnderungen trotz Gendiagnostikgesetz (GenDG)

Benachteiligungen sind aufgrund von Gentests bei von Krebs Betroffenen und ihren leiblichen
Verwandten nach GenDG verboten. [37]

Allerdings darf nach § 18 GenDG[38] eine Versicherungsgesellschaft vor und nach Vertragsab-

schluss Ergebnisse aus bereits durchgefiihrten genetischen Untersuchungen verlangen und mit
Blick auf die Risikoberechnung verwenden.
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Dies gilt flir die Lebensversicherung, die Berufsunfahigkeitsversicherung, die Erwerbsunfahigkeits-
versicherung und die Pflegerentenversicherung, wenn eine Leistung von mehr als 300.000 Euro
oder mehr als 30.000 Euro Jahresrente vereinbart wird.

Des Weiteren enthélt das GenDG in § 18 Abs. 2 die sehr weitgehende und unbestimmte Regelung:

»Vorerkrankungen und Erkrankungen sind anzuzeigen. Ob dies nur fiir genetisch bedingte Erkran-
kungen gilt und ob damit zeitliche Einschrdankungen bei den Gesundheitsfragen unwirksam werden,
bleibt jedoch unklar.

Zusammenfassung und personliche Erfahrungen

e Die gegenwdrtige Gesetzeslage lasst leider umfassende Moglichkeiten fiir eine Ungleichbe-
handlung von Krebspatient:innen bei der Vergabe von Versicherungen zu.

e |n besonderer Weise ungerecht ist dies fiir Menschen mit lang {iberstandener und geheilter
Krebserkrankung.

e Sehrkritisch muss die Pflicht zur Vorlage von durchgefiihrten Gentests vor und nach Abschluss
bestimmter Versicherungen gesehen werden, wenn eine bestimmte Versicherungssumme (ab
300.000 Euro Kapitalauszahlung oder 30.000 Euro Jahresrente) [39] liberschritten wird.

Zur Verdeutlichung der oben beschrieben Problematik finden sich im Folgenden jeweils Aussagen
von Betroffenen, die aufgrund von Krebserkrankungen Benachteiligungen und Diskriminierungen
erfahren haben. Erfahrungen, die mit einem Sternchen (*) versehen sind, wurden der Stiftung
unabhédngig von der Online-Befragung in der Community junger Erwachsener mit Krebs mitgeteilt.

»Ich bin gegen Ende meines Studiums erkrankt und nach Abschluss der Therapie ganz normal in den
Beruf eingestiegen. Ich hatte dann aber keine Chance mehr, eine Berufsunfdhigkeitsversicherung
abzuschliefen. Es ist total unfair, dass ich wegen einer sechsmonatigen Krankheit in jungen Jahren
meine Arbeitskraft nicht mehr absichern kann.“

Claudia, zum Zeitpunkt der Diagnose 31 Jahre, Schilddriisenkrebs, Doktorandin*

»Ich hatte auch grofie Probleme mit meiner Verbeamtung und den Versicherungen. Ich hatte vor
knapp 20 Jahren als 9-jéhriges Kind Krebs. Und selbst nach so einer langen Zeit hat man einen
Stempel. In die private Krankenversicherung bin ich nicht gekommen bzw. nur mit hohen Zuschla-
gen, da ich auch 15 Jahre nach Therapieende immer noch zur Nachsorge gegangen bin. Deshalb
musste ich mich freiwillig gesetzlich krankenversichern. Ich komme aus Bayern. Als Lehrerin macht
das finanziell einen grofien Unterschied, ob man privat oder gesetzlich versichert ist. Es interessiert
niemanden, ob man sich gesund erndhrt, Sport treibt, normalgewichtig ist, keinen Alkohol trinkt,
nicht raucht usw. [...]. Es werden einem wirklich grofSe Steine in den Weg gelegt.“

Julia, zum Zeitpunkt der Diagnose 9 Jahre, Leukdmie, Lehrerin*
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2.3.2 Kredite
Welche Arten von Krediten spielen eine Rolle?
Kredite werden von den Banken in unterschiedlichen Formen angeboten:

e Ratenkredit (auch Verbraucherkredit oder Privatkredit):
Ein solcher Kredit wird meist fiir Anschaffungen genutzt. Der Zins ist in der Regel fest und der Kredit

wird in festen Raten zuriickgezahlt.

e Autokredit
Der Kredit ist an den Kauf eines Autos gebunden und wird in der Regel von den Autohdndlern ange-

boten. Die Bedingungen entsprechen dem Ratenkredit.

e Ausbildungskredit / Studienkredit / Bildungskredit

Ein Ratenkredit, deran Aus- oderWeiterbildungbeziehungsweise Studium gebundenist. Ein Studien-
kredit kann bei Banken bis zu einer Hohe von ca. 50.000 Euro beantragt werden. Bildungskredite
werden im Rahmen des Bildungskreditprogramms der Bundesregierung von der Kreditanstalt fiir
Wiederaufbau (KfW) bis zu einer maximalen Hohe von 7.200 Euro vergeben.

e Dispositionskredit, Dispokredit, Dispo (eingerdumte Kontoiiberziehung)
Durch den Dispositionskredit kann das Konto bis zu einer eingerdumten Hohe {iberzogen werden.

e Immobilienkredit

Ein Immobilienkredit oder Baufinanzierungskredit dient dem Bau, dem Kauf oder der Renovierung
einer Immobilie. Da hohe Geldbetrdge vergeben werden, verlangen die Kreditgeber in der Regel
eine Sicherheit, die in einem Eintrag ins Grundbuch besteht. Werden die Abzahlungen nicht geleis-

tet, kann sich die Bank tiber eine Zwangsversteigerung ihr Geld zuriickholen.

e  Unternehmenskredit

Bei einem Unternehmenskredit handelt es sich um Darlehen, die an Firmen, Selbststdandige oder
Freiberufler ausgezahlt werden. Damit kénnen Sachanlagevermdgen gebildet oder Investitionen
getitigt werden. Ublich sind neben dem Erwerb von Grundstiicken, Maschinen und Fahrzeugen
auch immaterielle Giiter wie Kosten fiir Fortbildungen oder Patentanmeldungen. Die Anfiihrung
von Unternehmenskrediten mag an dieser Stelle ein wenig {iberraschen. Sie ist jedoch relevant.
So erfordert die Griindung oder Ubernahme eines Handwerksbetriebs oder Ingenieurbiiros in der
Regel Kredite fiir die Finanzierung. Ein Beispiel, das der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene
mit Krebs zudem berichtet wurde, bezieht sich auf eine mégliche Praxisgriindung oder Ubernahme
fiir Betroffene, die sich aufgrund ihrer Krankheitserfahrungen entschlieBen Medizin zu studieren.
Auch hier werden in der Regel Kredite zur Finanzierung benétigt.
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Vor der Vergabe der meisten genannten Kredite wird von den Banken gepriift, ob die Antragstel-
ler:innen finanziell leistungsfahig sind (Bonitatspriifung). Eine Gesundheitspriifung gibt es nach
unserem Wissen fiir die Kreditvergabe nicht.

Benachteiligung durch die geforderte Absicherung der Kredite mit einer Versicherung

Banken konnen zur Absicherung eines Kredits den Abschluss einer Risikolebensversicherung,
Berufsunfahigkeitsversicherung oder Restkreditversicherung durch die Antragsteller:innen verlan-
gen. Dies ist in der Regel bei hohen Kreditsummen und langen Laufzeiten bei Verbraucherkrediten,
beim Studienkredit und vor allem bei Immobilienkrediten der Fall.

Fiir den Abschluss dieser Versicherungen sind in der Regel wiederum Gesundheitsfragen zu beant-
worten. Betroffene mit und nach Krebserkrankungen oder auch leibliche Verwandte mit speziellen
genetischen Eigenschaften bekommen — wie bereits beschrieben — genau hier haufig Probleme. Ist
die verlangte Absicherung liber eine der Versicherungen nicht moéglich, wird von Banken kein Kredit
gewdhrt. In der Umfrage der Stiftung gaben einige der Befragten an, ebendiese Benachteiligungen
erfahren zu haben. In der Regel wurden Kredite wegen der Krebserkrankung nicht bewilligt.

Es ist daher dringend notwendig, dass die EU-Verbraucherkreditrichtlinie zeitnah auch in der
Bundesrepublik Deutschland Umsetzung findet. Generell empfiehlt die European Society for Medi-
cal Oncology (ESMO) eine Fiinf-Jahres-Schwelle fiir das ,,Recht auf Vergessenwerden® nach einer
Krebserkrankung.[40] Aufgrund der kontinuierlichen Fortschritte in der Therapie von Krebserkran-
kungen, der damit einhergehenden Verbesserung der Heilungsrate und des Gesamtiiberlebens,
halten wir diesen Zeitrahmen fiir angemessen.

Zur Verdeutlichung der oben beschrieben Problematik finden sich im Folgenden jeweils Aussagen
von Betroffenen, die aufgrund von Krebserkrankungen Benachteiligungen und Diskriminierungen
erfahren haben. Erfahrungen, die mit einem Sternchen (*) versehen sind, wurden der Stiftung
unabhé@ngig von der Online-Befragung in der Community junger Erwachsener mit Krebs mitgeteilt.

»Mein Mann und ich wollen ein Haus bauen. Zur Absicherung des Kredits sollte ich eine Risiko-
lebensversicherung abschliefen. Aufgrund meiner mittlerweile fast 12 Jahre zuriickliegenden
Leukdmieerkrankung sagte man mir, dass der Abschluss unmdéglich sei.“

Miriam, zum Zeitpunkt der Diagnose 26 Jahre, Akute Myeloische Leukdmie, Bilanzbuchhalterin*

»Probleme gibt es auf jeden Fall beim Thema Hausbau. Viele Versicherer meinten, mein Mann soll
alles auf sich nehmen. Man sagte uns, dass wir nur einen gemeinsamen Kredit erhalten wiirden,
wenn wir ihn mit einer Lebensversicherung absichern. Und das sei aussichtlos.“

Laura, zum Zeitpunkt der Diagnose 29 Jahre, Hodgkin-Lymphom, S&ngerin*
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2.3.3 Beruf

In der Kategorie Beruf sind Benachteiligungen zusammengefasst, die im Zusammenhang mit der
Berufsaustibung der Befragten stehen (Tabelle 8). Haufig wurden hier Benachteiligungen genannt,
die sich auf die Verbeamtung oder die Entfristung einer Berufstatigkeit bezogen. Meist war eine
Verbeamtung erschwert oder gar nicht erst moglich.

Tabelle 8: Angaben zu den erlebten Benachteiligungen in der Kategorie Beruf.

Beruf Haufigkeit %

Verbeamtung (n = 13) / Entfristung (n = 4) 17 35,4
Wiedereinstieg (u. a. N\obbing) 17 35,4
Bewerbung und Einstellung 14 29,2
Gesamt 48 100

Genauso hdufig wie die erlebten Benachteiligungen bei der Verbeamtung und der Entfristung von
Stellen wurden Schwierigkeiten beim Wiedereinstieg in den Beruf beschrieben. Dies belegen auch
weitere Ergebnisse einer am Universitatsklinikum Jena durchgefiihrten Erhebung, an der 85 junge
Erwachsene nach erfolgreichem Abschluss der Therapie einer malignen hdamatologischen Erkran-
kung teilnahmen. Fast Dreiviertel der Befragten berichteten iiber Schwierigkeiten bei der Wieder-
aufnahme der Berufstatigkeit. Davon hatten jeweils 17 Prozent der Befragten , leichte” bzw. , mittel-
gradige“ Schwierigkeiten, 14,9 Prozent ,,grof’e®“ und 23,4 Prozent ,,sehr grofe“ Probleme. [41]

Der Wiedereinstieg in die Berufstatigkeit wurde als zusatzliche Belastung erlebt, wenn die vor der
Erkrankung ausgeiibte Stelle oder das Aufgabengebiet in der Zwischenzeit von Kolleg:innen iber-
nommen worden waren oder die Befragten alternativ keine addquate Stelle bzw. kein addquates
Aufgabengebiet angeboten bekamen. Einige Beschreibungen legen dariiber hinaus die Vermu-
tung nahe, dass seitens des Arbeitsgebers Befiirchtungen vorherrschten, dass an Krebs erkrankte
Personen nicht die erwartete Leistung erbringen konnen und diese Personen somit eher als uner-
wiinscht angesehen und auch entsprechend behandelt werden.

Weitere erlebte Benachteiligungen und Einschrdankungen im beruflichen Bereich beziehen sich
auf Aspekte der Arbeitssuche wie Bewerbungen, Vorstellungsgesprache und Einstellungsoptionen.
Hier wurde im Rahmen der Umfrage berichtet, dass die Angabe einer fritheren Krebserkrankung
oder die Erwdhnung, dass ein Schwerbehindertenausweis vorhanden ist, dazu fithren kann, dass
die Bewerbung ignoriert wird oder dass keine Einladung zu einem Vorstellungsgesprach erfolgt.
Zudem machten einige Befragte die Erfahrung, dass ihre Einstellungsbedingungen im Vergleich
zu denen von ,Gesunden® negativ abwichen. Uber eine Diskriminierung am Arbeitsplatz berichte-
ten zudem auch Adoleszente und junge Erwachsene, die an einer am Universitatsklinikum Leipzig
durchgefiihrten Interviewstudie teilnahmen. [42]

36



Gesundheitspolitische Schriftenreihe Band 22

Das AGG verbietet Ungleichbehandlung in Beruf, Anstellung und Arbeitsbedingungen aufgrund
einer Behinderung (§§ 1 und 2). Erkrankungen sind von diesem Schutz dann erfasst, wenn sie
chronisch sind und damit langfristig den Alltag der betroffenen Personen beeinflussen und die
gesellschaftliche Teilhabe beeintrachtigen. [43]

Insofern sind z.B. langanhaltende Folgen oder eine Behinderung als Folge einer iiberstandenen
Krebserkrankung vom Schutz des AGG erfasst. Dennoch erlaubt das AGG eine Ungleichbehandlung
in Beruf, Anstellung und Arbeitsbedingungen, wenn die Art der auszuiibenden Tatigkeit oder die
Bedingungen ihrer Ausiibung die Ungleichbehandlung erfordert (§§ 8—10).

Zwar ist es verstandlich, dass Bewerber:innen arbeitsfahig sein und aufgrund ihrer Gesundheit in
der Lage sein sollten, die Anforderungen der jeweiligen Stelle zu erfiillen, doch kann vor diesem
Hintergrund ein Spannungsfeld mit dem potenziellen Arbeitergeber entstehen.

Zur Verdeutlichung der oben beschrieben Problematik finden sich im Folgenden jeweils Aussagen
von Betroffenen, die aufgrund von Krebserkrankungen Benachteiligungen und Diskriminierungen
erfahren haben.

»Meine Abwesenheit, als ich zur Reha war, wurde bewusst ausgenutzt, um mich im Job durch einen
neuen Angestellten zu ,ersetzen‘. Nach meiner Riickkehr wurde mir gesagt, dass man keine Aufga-
ben mehr fiir mich hdtte. Es folgte ein langer Streit, der vor Gericht ging. Am Ende musste ich natiir-
lich einem Vergleich zustimmen. Wer mdchte schon bei so einem Arbeitgeber noch arbeiten.”
Diagnose: Non-Hodgkin-Lymphom, ED: 2020, ED-Alter: 36 Jahre, Behandlungsabschluss: 2021, Benachteiligung:

2022

»Ich bin mit 31 Jahren an Brustkrebs erkrankt. Als ich nach der Krankheitsphase ca. 1,5 Jahre spdter
wieder zur Arbeit zuriickgekehrt bin, hat mich meine Vorgesetzte so lange gemobbt, dass ich ein
Jahr spditer kiindigen musste, weil ich es nicht mehr ausgehalten habe. Meine Vertretung hat einen
unbefristeten Vertrag bekommen und meinen Schreibtisch. Bei meiner Riickkehr habe ich einen
Schreibtisch in der Ecke bekommen, der iiberhaupt nicht ergonomisch eingerichtet war. Meine
Vorgesetzte hat mir Aufgaben gegeben, die ich so erledigt habe, wie sie es wollte. Das Volumen war
in dervorgegebenen Zeit kaum machbar, deshalb bin ich immer ldnger dageblieben. Wenn ich alles
geschafft habe, hat sie am ndchsten Tag behauptet, dass sie es anders haben wollte. Auf meiner
Bitte dies schriftlich festzuhalten, hat sie abgeblockt. Dann habe ich gehdért, wie sie mit einer ande-
ren Kollegin dariiber sprach, dass sie mich loshaben will, weil ich bestimmt in Zukunft, mit so einer
schweren Erkrankung, éfter ausfallen wiirde und sie sich das nicht fiir ihr Abteilung leisten kénne!*

Diagnose: Mammakarzinom, ED: 2016, ED-Alter: 31 Jahre, Behandlungsabschluss: 2017, Benachteiligung: 2017
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2.3.3.1 Verbeamtung

Die Voraussetzungen fiir eine Verbeamtung ergeben sich aus Artikel 33 Abs. 2 GG und den beamten-
rechtlichen Gesetzen. Dies gilt insbesondere fiir die gesundheitliche Eignung der Bewerber:in fiir
das gewiinschte Amt. Der Dienstherr (Bund, Land, Kommune) legt dabei fest, welche gesundheit-
lichen Anforderungen fiir die jeweilige Beamtenlaufbahn (z.B. Polizeidienst, Lehramt) im Einzel-
nen erfiillt sein miissen.

Ob ein:e Bewerber:in fiir das angestrebte Amt gesundheitlich geeignet ist, wird durch eine amtsarzt-
liche Untersuchung tiberpriift. Man spricht in diesem Zusammenhang davon, dass die Beweislast
bei den Bewerber:innen liegt — das heift, diese miissen durch die positiven Ergebnisse der Unter-
suchung nachweisen, dass eine gesundheitliche Eignung vorliegt. [44]

Ein Grundsatzurteil des Bundesverwaltungsgerichts (BVerwG) vom 25. Juli 2013[45] hat fiir die
Beurteilung der gesundheitlichen Eignung einen Rahmen gesetzt.

Der Dienstherr entscheidet {iber die gesundheitliche Eignung der Bewerber:innen fiir das jeweils
angestrebte Amt. Er bestimmt dabei insbesondere die Anforderungen des Amtes in gesundheitli-
cher Hinsicht. Dabei hat er bei der Bestimmung dieser Anforderungen einen weiten Einschdtzungs-
spielraum.

1. DieBeurteilung der gesundheitlichen Eignung kann vor Gericht angefochten werden. Bei dieser
Beurteilung hat der Dienstherr, anders als bei der Festlegung der gesundheitlichen Anforde-
rungen des Amtes, keinen Beurteilungsspielraum.

2. Die gesundheitliche Eignung ist aufgrund einer Untersuchung durch einen Amtsarzt oder einen
verbeamteten Arzt festzustellen. Dieser muss gegebenenfalls einen Facharzt hinzuziehen.

3. Die Beurteilung der gesundheitlichen Eignung von Bewerber:innen fiir das Amt stiitzt sich
nicht nur auf den gegenwdrtigen Gesundheitszustand, sondern auch auf die voraussichtli-
che Entwicklung. Daher kann die gesundheitliche Eignung von zum Zeitpunkt der Einstellung
dienstfahigen Bewerber:innen abgelehnt werden, wenn sie Risikogruppen angehdren oder
eine chronische Erkrankung mit voranschreitendem Verlauf vorliegt.

4. Kriterium flir eine Ablehnung der Verbeamtung ist jedoch, dass tatsachliche Anhaltspunkte die
Annahme rechtfertigen, dass mit iiberwiegender Wahrscheinlichkeit vor Erreichen der gesetz-
lichen Altersgrenze eine Dienstunféahigkeit eintreten wird. Laut Urteil muss der zustandige Arzt
oder die Arztin bei der Beurteilung sowohl allgemeine medizinische Erkenntnisse als auch
die konkrete gesundheitliche Verfassung der Bewerber:innen einbeziehen. Das Ausmaf der
Einschrankungen muss festgestellt und die voraussichtliche Bedeutung fiir die Leistungsfa-
higkeit und fiir die Erfiillung der beruflichen Anforderungen medizinisch fundiert eingeschatzt
werden. Dabei sind verfiigbare Erkenntnisse tiber den voraussichtlichen Verlauf chronischer
Krankheiten auszuwerten und in Bezug zum gesundheitlichen Zustand der Bewerber:innen zu

setzen.

38



Gesundheitspolitische Schriftenreihe Band 22

Der letzte aufgefiihrte Punkt ist fiir junge Menschen nach iberstandener Krebserkrankung sehr
bedeutsam. Durch das Grundsatzurteil ist mit Blick auf eine geheilte Krebserkrankung eine hohe
Hurde fiir die Ablehnung der Verbeamtung gesetzt.

Dariiber hinaus wird durch die Bestimmungen des § 211 SGB IX[46] die Einstellung von schwer-
behinderten Beamtinnen und Beamten, Richter:innen und Soldat:innen geférdert.

Die erfreuliche Verbesserung der Rechtslage wird allerdings durch potenzielle Probleme mit der
privaten Krankenversicherung fiir Beamtinnen und Beamte beeintrdchtigt. Hier gibt es eine weit-
reichende Gesundheitspriifung vor dem Vertragsabschluss. 39 Teilnehmende an der Umfrage der
Deutschen Stiftungen fiir junge Erwachsene mit Krebs beschrieben Benachteiligungen, die sie im
Zusammenhang mit den Krankenkassen erlebt hatten. 20 der 39 von diesen Befragten beschrie-
benen Benachteiligungen bezogen sich explizit auf Erffahrungen im Zusammenhang mit den PKV.
In der Regel ging es dabei um die Ablehnung einer Mitgliedschaft wegen der Erkrankung oder um
hohere zu zahlende Beitrage bzw. um zu zahlende Risikozuschladge.

Beamtinnen und Beamte profitieren von Tarifen der Privaten Krankenversicherungen, bei denen diese
den Teil der Krankheitskosten abdeckt, der nicht durch die Beihilfe der Beamtinnen und Beamten
gedeckt wird. Damit sind die Tarife giinstig. Auf der anderen Seite erhielten Beamtinnen und Beamte
in der Regel keine Beihilfe, wenn sie freiwillig in der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) versi-

chert waren.

Durch diese Gemengelage kdnnte eine Verbeamtung dann unattraktiv sein, wenn z.B. eine tber-
standene Krebserkrankung zu einer Ablehnung oder hohen Risikoaufschlagen bei der Privaten
Krankenversicherung fithren wiirde und nur noch die freiwillige Weiterversicherung in der Gesetz
lichen Krankenversicherung als Option bestand.

Hier ist das Feld jedoch seit dem Jahr 2022 in Bewegung gekommen. So bieten einige Bundeslan-
der Beamtinnen und Beamte, die in der Gesetzlichen Versicherung bleiben, eine pauschale Beihil-
fe an, wodurch sich die Gesamtkosten fiir die Gesundheit vermindern. Allerdings gilt das Angebot
nur fuir das jeweilige Bundesland und kann aufgrund der féderalen Struktur der Bundesrepublik
beispielsweise bei einem Umzug in ein anderes Bundesland nicht ,mitgenommen werden®.

Als Gegenreaktion hat eine Gruppe Privater Krankenversicherer die sogenannte ,,0ffnungsaktion“[47]
initiiert. Wird ein Antrag auf eine private Krankenversicherung bei diesen Unternehmen innerhalb
von sechs Monaten nach Verbeamtung gestellt,

e wird Niemand aufgrund von Vorerkrankungen abgelehnt.

e sind eventuelle Risikozuschldage auf maximal 30 Prozent des tariflichen Beitrages begrenzt.

e gibtes keine Leistungsausschliisse.
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Das Angebot klingt attraktiv, sollte jedoch unbedingt individuell fiir die eigene Situation gepriift
werden.

Zur Verdeutlichung der oben beschrieben Problematik finden sich im Folgenden jeweils Aussagen
von Betroffenen, die aufgrund von Krebserkrankungen Benachteiligungen und Diskriminierungen
erfahren haben. Erfahrungen, die mit einem Sternchen (*) versehen sind, wurden der Stiftung
unabhé@ngig von der Online-Befragung in der Community junger Erwachsener mit Krebs mitgeteilt.

Verbeamtung

»Ich wurde gliicklicherweise verbeamtet, wollte dann aber natiirlich auch in die private Kranken-
versicherung eintreten. Im Gesprdch wurde mir gesagt, dass ich mich wenn dann schon reinklagen
miisste und ich aufgrund meiner sieben Jahre zuriickliegenden Erkrankung hohe Risikozuschld-
ge zahlen miisste, was die PKV fiir mich unerschwinglich gemacht hdtte. Wortlich sagte man mir:
Niemand versichert ein brennendes Haus!*

Kaylie, Diagnose: Hodgkin-Lymphom, ED: 2014, ED-Alter: 20 Jahre, Behandlungsabschluss: 2015, Benachteiligung:

2022, Lehrerin*

»Ich bin Lehrerin und habe bei der amtsdrztlichen Untersuchung fiir die Lebenszeitverbeamtung ein
negatives Gesundheitszeugnis erhalten, da ein erhéhtes Risiko fiir eine friihe Dienstunfdhigkeit
bestiinde.

Diagnose: Myelodysplastische Neoplasie (MDS), ED: 2008, ED-Alter: 15 Jahre, Behandlungsabschluss: 2019, Benach-

teiligung: 2019

Entfristung
»Bei der Arbeit. Mein Vertrag wurde nicht entfristet, mit dem Worten, einmal im Monat therapiebe-
dingt zu fehlen, wdre zu viel. Sie wollten mich dann auf 4 Stunden runterdriicken und mich mit klei-
nen Aufgaben beschdftigen. Dafiir habe ich aber die Ausbildung nicht gemacht, um Mini Aufgaben
zu erledigen, nur weil ich krank bin.

Diagnose: Malignes Melanom, ED: 2010, ED-Alter: 20 Jahre, Behandlungsabschluss: nein, Benachteiligung: 2023

Wiedereinstieg in den Beruf

»Nach meiner Krebserkrankung wollte man mich auf eine andere Stelle setzen. Als ich die nicht
annahm, hat man mir véllig neue Aufgaben zugeteilt und mich teilweise von origindr relevanten
Besprechungen ausgeschlossen. Die Hoherbewertung der Stelle (sie erfolgte wdhrend meiner
Krankheit von E11 auf E13) hat man mir nicht gegeben. Ich musste vor das Arbeitsgericht ziehen
und habe dort einen Vergleich geschlossen. Ich bekam eine Nachzahlung. Auch beim Arbeitszeug-
nis musste ich von meinem Anwalt nachbessern lassen, weil man mir eine schlechte Note an einer
Stelle reinschrieb. “

Diagnose: Mammakarzinom, ED: 2016, ED-Alter: 32 Jahre, Behandlungsabschluss: 2017, Benachteiligung: 2017
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2.3.3.2 Polizeidienst

Noch vor einigen Jahren ist in Baden-Wiirttemberg die Einstellung eines jungen Mannes nach
geheiltem Hodenkrebs in den Polizeidienst abgelehnt worden. Auch eine Klage vor dem Verwal-
tungsgericht hatte daran nichts gedndert. Das Verwaltungsgerichtsurteil aus dem Jahr 2007 (Verwal-
tungsgericht Stuttgart, Urteil vom 25. September 2007, AZ 6 K 1534/06) [48] dokumentiert diesen
besonders markanten Fall.

Ein junger Mann wurde nicht als Polizeibeamter auf Probe eingestellt. Bei ihm war ein Hodentumor
erfolgreich behandelt worden. Seine korperliche und geistige Leistungsfahigkeit war wieder gut,
das Risiko eines Rezidivs wurde in dem zugrunde liegenden Gutachten als minimal beurteilt. Trotz-
dem erfolgte keine Anstellung als Beamter auf Probe. Die Begriindung des Leiters des arztlichen
Dienstes des Bereitschaftspolizeiprasidiums Baden-Wiirttemberg:

»Es bestehe beim Kléger ein nicht exakt abschdtzbares Restrisiko hinsichtlich der Entwicklung eines
Tumorrezidivs. AufSerdem kbénnten derzeit mogliche, in der Zukunft bei ihm auftretende chemothe-
rapiebedingte Nebenwirkungen nicht sicher ausgeschlossen werden. Der Kléger kénne aus polizei-
drztlicher Sicht zum gegenwdrtigen Zeitpunkt nicht als vollkommen geheilt und demzufolge nicht
als uneingeschrdnkt polizeidiensttauglich beurteilt werden.“

Im Prozess wurde dem jungen Mann in einem anderen Gutachten ,eine hervorragende psychische
und physische Verfassung attestiert [...] die Einschrankungen fiir bestimmte Einsdtze im Polizei-
dienst nicht erforderlich mache.”

Das Gericht wies die Klage dennoch ab und verwies auf den damaligen Stand der Verwaltungsvor-
schrift PDV 300 (Polizeidienstvorschrift) ,Arztliche Beurteilung der Polizeidiensttauglichkeit und
der Polizeidienstfahigkeit. Danach durften Kandidat:innen von der Einstellung ausgeschlossen
werden, wenn bei ihnen ,,schwerwiegende oder gehduft auftretende Vorerkrankungen, bei denen
mit Riickféllen zu rechnen ist“, vorliegen.

Voraussetzungen fiir die Polizeidiensttauglichkeit und Polizeidienstfdhigkeit und die

Verwaltungsvorschrift PDV 300

Der Dienstherr legt fest, welche Anforderungen ein bestimmtes Amt mit sich bringt. Nach der im
Zuge der sogenannten Foderalismusreform in das Grundgesetz eingefiigten Vorschrift des Art. 74
Abs. 1 Nr. 27 GG liegt das Laufbahnrecht der Landesbeamtinnen und -beamten in der ausschlief3-
lichen Gesetzgebungskompetenz der Bundesldander. Dabei kann jedes Bundesland unterschied-
liche Voraussetzungen, auch hinsichtlich der Eignung der Bewerber:innen fiir den Polizeivollzugs-
dienst, festsetzen. Es ist also notwendig, sich tiber die konkreten Anforderungen im jeweiligen
Bundesland zu informieren.
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Wer sich fiir den Polizeidienst bewirbt, muss sich einer Gesundheitsuntersuchung unterziehen. Die
Polizeidrztlichen Dienste orientieren sich hierzu an der PDV 300.

Ende 2020 wurde eine neue Version der PDV 300 beschlossen. Die Uberarbeitung der PDV 300
setzt zwar den Moglichkeiten zur Diskriminierung engere Grenzen, weist diesbeziiglich aber leider
immer noch Liicken auf. Es kommt sehr auf die individuelle Beurteilung durch den Polizeiarzt und
natirlich auf die Anforderungen des jeweiligen Bundeslandes an die Gesundheit an — Faktoren
also, die eine bundeseinheitliche und vor allem ,,diskriminierungsfreie Anwendung® der Verord-

nung erschweren.

Mangelnde Transparenz bei der PDV 300

Wer sich bis Ende 2020 in 6ffentlich einsehbaren Quellen iiber die PDV 300 informieren wollte,
hatte es ausgesprochen schwer. Denn: Die Dienstvorschrift war als Verschlusssache fiir den Dienst-
gebrauch klassifiziert und damit geheim.

Dies ist bei der neuen Version der PDV 300 nicht mehr der Fall. Hier findet sich nur noch dieser
Hinweis: ,,Diese Vorschrift ist ausschliefilich fiir den Dienstgebrauch durch die Polizei bestimmt
und urheberrechtlich geschiitzt.“ Eine offizielle Verdffentlichung der PDV 300 ist nicht einsehbar.
Es sind lediglich an verschiedenen Stellen tabellarische Informationen fiir Bewerber:innen fiir den
Polizeidienst zu finden, die nicht umfanglich sind. Dankenswerterweise hat FragDenStaat[49]
Anfang 2023 eine Anfrage nach dem Informationsfreiheitsgesetz (IFG) an das Bundespolizeiprési-
dium gestellt und die PDV 300 verdffentlicht. [50]

Junge Menschen nach behandelter und geheilter Krebserkrankung sind weiter vom Ausschluss
vom Polizeidienst bedroht. In der Anlage zur PDV 300 Nr. 1.1 ,,Beurteilungsmafistabe und die Poli-
zeidiensttauglichkeit ausschlieende Merkmale“ finden sich die folgenden Ausschliisse beziiglich
der Tauglichkeit fiir den Polizeidienst:

e schwerwiegende oder gehduft auftretende Vorerkrankungen, bei denen mit iberwiegender
Wahrscheinlichkeit mit Riickfdllen zu rechnen ist und die zur Polizeidienstunfahigkeit vor Errei-
chen der Altersgrenze fiihren.

e  bleibende Entkraftung oder Schwachung des Korpers nach Krankheiten, Operationen oder
Verletzungen

e  Einschrankende Folgen von Tumor-, System- und Infektionserkrankungen und ihrer Behand-

lungsmaBnahmen (z.B. Operationen, Chemotherapie, Bestrahlung, Immunsuppression etc.)
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Immerhin ist die Festlegung unter Nr. 1.1.1 der PDV 300 jetzt durch die Formulierung ,,mit iberwie-
gender Wahrscheinlichkeit” eingeschrankt. Sie orientiert sich an dem grundlegenden Urteil des

BVerwG 2 C12.11 vom 25. Juli 2013.[51]

Mit dieser Einschrankung wéare das oben aufgefiihrte Urteil des Verwaltungsgerichts Stuttgart 2007
heute nicht mehr moglich. Denn bei Hodentumoren kann ab einer gewissen Zeit nach der erfolgrei-
chen Behandlung nicht mit ,,iberwiegender Wahrscheinlichkeit” eine vorzeitige Dienstunfahigkeit
angenommen werden.

Zudem bestatigt das Verwaltungsgericht Karlsruhe in seinem Urteil AZ 2 K 1762/13 vom 31. Juli
2014 [52], dass Ergebnisse bzw. Befunde von genetischen Untersuchungen im Rahmen der
Eignungspriifung flir den Polizeidienst nicht verwendet werden diirfen. Damit hat das Gericht hier
eine klare Grenze gesetzt.

Trotzdem sind die weiteren MaBstdbe in weiten Teilen duBerst vage formuliert, so dass es sehr auf
die Beurteilung des zustandigen Polizeiarztes ankommt. Daher ist bei einem Streitfall die Einho-
lung von medizinischen Fachgutachten und eine Klage vor dem Verwaltungsgericht sinnvoll.

Zur Verdeutlichung der oben beschrieben Problematik finden sich im Folgenden jeweils Aussagen
von Betroffenen, die aufgrund von Krebserkrankungen Benachteiligungen und Diskriminierungen
erfahren haben.

»6 Jahre nach meiner Krebstherapie, habe ich mich unter anderem bei der Landespolizei XY bewor-
ben. Das Bewerbungsverfahren schaffte ich ohne Probleme, sodass ich am 2 Priifungstag bereits
unterschreiben konnte, dass ich eine der Stellen bekommen wiirde. Es stand anschliefSend nur
noch die drztliche Untersuchung aus. Zu dieser brachte ich bereits ein Schreiben des UKXY mit,
dass ich uneingeschrénkt polizeidiensttauglich sei. Wihrend der Untersuchung teilte mir die Arztin
mehrfach mit, dass ich keine Chance in diesem Berufsfeld haben wiirde. Sie begriindete dies damit,
dass ich niemals lebenslang verbeamtet werden wiirde. Als Grund nannte sie meine Krebserkran-
kung. Ich teilte ihr daraufhin mehrfach mit, dass dieser Job mein Traum sei und ich es auf jeden
Fall probieren wollte. Am Ende der Untersuchung meinte sie dann zu mir, ,unter 4 Augen‘, dass
ich einfach aufgeben solle, sie wiirde mich nicht tauglich schreiben. Ich gab daraufhin an, dass
ich nicht aufgeben werde. Sie schickte mich daraufhin zu 4 Fachdrzten. Diese schrieben mich alle
polizeidiensttauglich. Meine Hoffnung war wieder geweckt. Einige Zeit spditer erhielt ich trotzdem
eine Absage, mit der Begriindung, dass ich gesundheitlich nicht tauglich sei. Einige Monate spdter
bestand ich das Bewerbungsverfahren bei der Landespolizei YZ). Das Studium beendete ich erfolg-
reich vor 1,5 Jahren. Heute bin ich fest im Job, ohne jegliche Einschridnkung. “

Diagnose: Non-Hodgkin-Lymphom, ED: 2012, ED-Alter: 14 Jahre, Behandlungsabschluss: 2012, Benachteiligung: 2018
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2.3.3.3 Bewerbungen und Einstellung

Erlaubte und nicht erlaubte Fragen im Bewerbungsgesprach

Grundsatzlich nicht erlaubt ist die Frage nach einer Behinderung. Wenn allerdings eine Behinde-
rung Auswirkungen auf die Ausiibung der entsprechenden Tatigkeit hat, dann ist die Frage erlaubt.

e  Die Frage nach einer Erkrankung ist grundsatzlich zuldssig, wenn sie die Eignung fiir die Stelle
in Frage stellt (Beispiel: Allergie gegen Mehlstaub in einer Backerei). Eine solche Erkrankung
misste von Bewerber:innen auch unaufgefordert offengelegt werden.

e  Konkret: ist eine Krebserkrankung {iberstanden und liegen keine aktuellen Beeintrdachtigun-
gen vor, die eine Verrichtung der Arbeit beeintrachtigen, muss die zuriickliegende Erkrankung
nicht offengelegt werden. Wiirde bspw. aufgrund einer Liicke im Lebenslauf im Bewerbungs-
gesprdch diesbeziiglich gefragt, ist das unzuldssig. In diesem Fall diirfen Bewerber:innen die
Unwahrheit sagen und eine ,,alternative Erklarung“ nennen.

In solchen Konstellationen ist der Grat zwischen einem berechtigten Interesse des Arbeitgebers
und einer moglichen Diskriminierung sehr schmal. In der Regel werden Arbeitgeber vorsichtig sein,
um eventuelle Klagen zu vermeiden. Fiihlen sich Bewerber:innen diskriminiert, helfen die Antidis-
kriminierungsstellen weiter.

Zur Verdeutlichung der oben beschrieben Problematik finden sich im Folgenden jeweils Aussagen
von Betroffenen, die aufgrund von Krebserkrankungen Benachteiligungen und Diskriminierungen
erfahren haben.

»Starke Benachteiligung auf dem Arbeitsmarkt. Viele Bewerbungen und Absagen ohne die Méglich-
keit einer persénlichen Verstellung. Oftmals begriindet damit, dass die Stelle bereits vergeben ist,
aber eine Woche spdter wieder in der Zeitung ausgeschrieben stand. “

Diagnose: Gehirntumor (Medulloblastom), ED: 2000, ED-Alter: 4 Jahre, Behandlungsabschluss: 2002, Benachteili-

gung: 2018

»Manche Arbeitgeber haben mich aufgrund meines Schwerbehindertenausweises abgelehnt, weil
sie keine Behinderten einstellen wollen, da es zu umstdndlich wdre. Ich war jedoch voll arbeitsféhig
und in keiner Weise eingeschrdnkt. “

Diagnose: ALL, ED: 2017, ED-Alter: 22 Jahre, Behandlungsabschluss: 2019, Benachteiligung: 2018

2.3.4 Adoption

Unfruchtbarkeit ist eine haufige Folge der Krebsbehandlung.[53] Viele junge Menschen, die die
Erkrankung bereits lange iiberstanden haben, hatten in der Vergangenheit aus medizinischen,
technischen oder finanziellen Griinden nicht die Moglichkeit, fruchtbarkeitserhaltende Mafinah-
men wahrzunehmen. Sie denken bei Kinderwunsch daher auch {iber eine Adoption nach.
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Ausfiihrlichere Informationen zum Ablauf einer Adoption finden sich im Familienportal des Bundes-
ministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ). [54]

Fiir eine Adoption wird auch ein Gesundheitszeugnis von den aufnehmenden Eltern verlangt. Wie
dies aussehen soll, ist je nach Bundesland unterschiedlich und hangt von den Adoptionsvermitt-
lungsstellen und von den Familienrichter:innen ab, die liber die Adoption entscheiden. Dabei
reichen die verlangten Unterlagen von einem hausarztlichen Attest bis hin zu einer amtsarztlichen
Untersuchung (z.B. Cottbus[55] oder Berlin [56]). Nach unseren Erfahrungen liegt im Gesundheits-
zeugnis ein wesentliches Hindernis fiir eine Adoption durch Menschen, die eine Krebserkrankung
{iberstanden haben. Hier liegt in einigen Fallen eindeutig Diskriminierung vor.

Welche Anforderungen werden an die Gesundheit von Adoptiveltern

nach dem Gesetz gestellt?

Fragen der Adoption sind in den §§ 1747 bis 1766a[57] des Biirgerlichen Gesetzbuchs (BGB) fest-
gelegt. Hier finden sich keinerlei gesetzliche Anforderungen an die Gesundheit der Adoptiveltern.

Die Fragen nach der Gesundheit stiitzten sich auf das Europdische Ubereinkommen iiber die Adop-
tion von Kindern in der revidierten Form von 2008.[58] Dort heif3t es in Artikel 10, dass die zustdn-
digen Behdrden eine Adoption nur unter bestimmten Voraussetzungen aussprechen kénnen und
dazu unter anderem Informationen ,,[d]ie Persdnlichkeit, den Gesundheitszustand und das soziale
Umfeld des Annehmenden, sein Familienleben und die Einrichtung seines Haushalts sowie seine
Eignung zur Erziehung des Kindes“ betreffend einholen miissen.

Hierauf basiert das Vorgehen der Adoptionsvermittlungsstellen zur Frage der Gesundheit der
potenziellen Adoptiveltern. Dass hierfiir eine amtsarztliche Untersuchung erforderlich ist, ist unse-
rer Meinung nach aus der Rechtslage allerdings nicht abzuleiten.

Selbst wenn das Risiko einer nachfolgenden Erkrankung bei Menschen nach tiberstandener Krebs-
erkrankung bei bestimmten Krebsarten oder ihren Behandlungen etwas hdher sein mag, kann
daraus nicht auf eine fehlende Eignung zur Adoption geschlossen werden. Auch das ,,normale
Leben“ birgt das Risiko einer todlichen Erkrankung oder eines Unfalls. Aus fast allen Beschreibun-
gen derjungen Betroffenen geht jedoch explizit hervor, dass der Adoptionswunsch vom Jugendamt
aufgrund der (vorangegangenen) Krebserkrankung abgelehnt wurde. Einer negativen Beurtei-
lung der Adoptionseignung aus Griinden einer liberstandenen Krebserkrankung kann man mit
einer entsprechenden fachdrztlichen Stellungnahme entgegentreten. Nicht ganz ausgeschlossen
scheint dariiber hinaus die Ubernahme einer Pflegeelternschaft zu sein. Zur Bewilligung miissen
jedoch Gesundheitszeugnisse vorgelegt werden.

45



Gesundheitspolitische Schriftenreihe Band 22

Zur Verdeutlichung der oben beschrieben Problematik finden sich im Folgenden jeweils Aussagen
von Betroffenen, die aufgrund von Krebserkrankungen Benachteiligungen und Diskriminierungen
erfahren haben.

»Nach meiner Operation und der anschlieflenden Chemotherapie war das mit dem Kinderkriegen
gegessen. Ich habe mich also iiber die Méglichkeiten einer Adoption informiert und da wurde mir
dann gesagt, dass ich mit meiner Krankengeschichte nicht adoptieren diirfte, da ich dem Kind keine
gesicherte Zukunft bieten kénnte, weil man ja nicht wiisste, ob der Krebs zuriickkommen wiirde.
Meine akute Therapiephase ist jetzt 20 Jahre her.“

Daniela, zum Zeitpunkt der Diagnose 24 Jahre, Synovialsarkom, Arbeitnehmerin

»Als mein Mann und ich uns nach dem ersten Schock meiner Diagnose wieder gesammelt hatten
und der Therapieplan in den ndchsten Jahren feststand, informierten wir uns iiber Adoptionsmdg-
lichkeiten. Schnell wurde bereits in den ersten Ausfiihrungen deutlich, dass man mit solch einer
Diagnose keine Chance hat. Wir sind der Idee dann nicht weiter nach gegangen, es ist einfach zu
zermiirbend.

Patrizia, zum Zeitpunkt der Diagnose 32 Jahre, Brustkrebs, Arbeitnehmerin

2.3.5 Unzufriedenheit mit der medizinischen Versorgung

Im Bereich der medizinischen Versorgung wurden der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit
Krebs im Rahmen der Umfrage vorwiegend Unzufriedenheiten geschildert, die keine Benachteili-
gungen im engeren Sinne darstellen. Sie beziehen sich vielmehr auf Situationen, die im Zusam-
menhang mit einer medizinischen Behandlung bzw. Beratung stehen, die von den Befragten als
nicht zufriedenstellend erlebt wurden. Die Befragten berichten {iber eingeschrankte Erfahrungen
von therapeutisch Tdatigen mit der Behandlung und Beratung von jungen Erwachsenen mit oder
nach Krebserkrankungen. Dariiber hinaus berichten sie {iber lingere Wartezeiten (z.B. fiir einen
Vorsorgetermin) oder iber Unzufriedenheit im Zusammenhang mit der Kommunikation zwischen
ihnen und den Arztinnen und Arzten. Zudem gaben 15,5 Prozent der Befragten an, Probleme mit
Krankenkassen gehabt zu haben, die ihrer Meinung nach zu Benachteiligungen fiihrten.

Zur Verdeutlichung der oben beschrieben Problematik finden sich im Folgenden jeweils Aussagen
von Betroffenen, die aufgrund von Krebserkrankungen Benachteiligungen und Diskriminierungen
erfahren haben.

»Unzureichende Aufkldrung. Welche Méglichkeiten man als Frau hat, um noch die Chance zu haben
eigene Kinder zubekommen. Auch wenn man nicht verheiratet ist, in einer Beziehung oder noch
,sehr‘jung ist.“

Diagnose: Non-Hodgkin-Lymphom, ED: 2022, ED-Alter: 24 Jahre, Behandlungsabschluss: 2023, Benachteiligung:

2022
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,Und kleinere Dinge wie dumme Spriiche bei Arzten wie z. B.: in ihrem Alter reiit man sich zusam-
men, da ist man immer selbst schuld an Krebs. Oder in der Radiologie: solche Patienten wie sie
halten uns auf, da sie so jung (krank geworden) sind und fiir Altere dann das Mammographie Ger:it
blockieren.“

Diagnose: Mammakarzinom, ED: 2019, ED-Alter: 32 Jahre, Behandlungsabschluss: 2020, Benachteiligung: 2019

»Das ganze Thema Krebs ist sehr gut organisiert. Vor allem fiir die typischen Altersklassen der
Erkrankung. Man merkt als junger Patient, dass die Therapie und Nachsorge zwar auf einen abge-
stimmt ist, aber dass es dazu wenig Erfahrungen mit jungen Menschen mit Krebs gibt. Vor allem
bei den behandelnden Arzten (bei uns auf dem Land) kommt das nicht so oft vor. Zum Gliick ja auch.
Diskriminiert fiihle ich mich derzeit bei dem Thema Reha bzw. Anschlussheilbehandlung. Mein
zustdndiger Sozialdienst hatte gar keine Erfahrung in dem Bereich und konnte mich nicht beraten.
Letztendlich habe ich verschiedene Kliniken angerufen und nach Pldtzen gefragt. Mir war es wichtig
mit meiner Frau und meinem zweijédhrigen Sohn in Reha zu fahren, da wir als junge Familie in den
letzten Monaten zu viel Negatives durchmachen mussten. Ich will nicht wieder drei Wochen von
ihnen getrennt sein. [...] Nur wenige Kliniken sind auf einen jungen krebserkrankten Familienvater
mit Frau und Kind als Begleitung eingestellt. Das muss sich dringend verbessern.“

Diagnose: Rektumkarzinom, ED: 2022, ED-Alter: 32 Jahre, Behandlungsabschluss: nein, Benachteiligung: 2023

2.3.5.1 Benachteiligung von Mdnnern bei der Finanzierung von Periicken unter Chemotherapie
Zitat von einer Seite des AOK-Bundesverbands [59]:

»Welche Maglichkeiten es gibt, mit dem drohenden Haarausfall (unter Chemotherapie) umzuge-
hen, dariiber sollte der behandelnde Arzt oder der Arztin die Betroffenen aufkléiren. Gefragt sind
individuelle Lésungen. Um den voriibergehend kahlen Kopf zu bedecken, eignen sich Tiicher oder
Miitzen. Eine weitere Moglichkeit sind Periicken aus Kunst- oder Echthaar, denn fiir viele Erkrankte
ist es wichtig, dass Auf3enstehende die Krankheit nicht sofort erkennen [...] Wer sich fiir eine Periicke
entscheidet, kann sich von der Arztin oder dem Arzt, der die Chemotherapie verabreicht, ein Rezept
dafiir ausstellen lassen. Die Gesetzlichen Krankenkassen iibernehmen dann die Kosten fiir den
Haarersatz. Versicherte miissen lediglich die gesetzlich vorgeschriebene Zuzahlung iibernehmen.
Im Regelfall ersetzt die Krankenkasse eine Kunsthaarperiicke, die Kosten fiir eine Echthaarperiicke
werden nur in Ausnahmefdllen iibernommen, etwa bei einer Allergie [...] Bei Mdnnern diirfen die
Krankenkassen nur in Ausnahmeféllen die Versorgung mit einer Periicke bezahlen.
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Kerstin Wehmhoff, Inhaberin eines Periicken- und Zweithaarstudios in Bad Zwischenahn, fragt sich
in der Nordwest-Zeitung vom 10. November 2022 [60], ob diese Ungleichbehandlung gerechtfertigt
ist.

»ES sind nicht alle Mdnner gleich®, sagt sie. Fiir viele sei es ein Problem, die Krankheit mit dem

plotzlichen Haarverlust offen zur Schau zu stellen: ,, Trotzdem werden diese Hilfsmittel bei Mdnnern
fast nie genehmigt.“ Maximal in einem von zehn Féllen wiirden Krankenkassen fiir Haarersatz-
produkte zahlen — bei Frauen hingegen ausnahmslos.

Auf die Anfrage der Redaktion der Nordwest-Zeitung haben die Krankenkassen Barmer und AOK
reagiert — einige Krankenkassen hingegen nicht. Die Barmer antwortet auf die Anfrage:

»Der Haarausfall bei Mdnnern stellt allein keine wesentliche Beeintrdchtigung der duferen Erschei-
nung dar — und es ergibt sich damit keine regelhafte medizinische Versorgungsnotwendigkeit. Das
fehlende Haupthaar beeintrichtigt die Korperfunktionen des Mannes nicht und wirkt (6ffentlich),
anders als bei der Frau, auch nicht entstellend. Die Kaschierung des Haarverlustes gilt bei Médnnern
daher grundsdtzlich als optische MaBnahme und fdllt in die Eigenverantwortung des Versicherten. “

Die AOK beruft sich auf die geltende Rechtsprechung des Bundessozialgerichts (BSG), wonach ein
Unterschied nach dem Geschlecht vorgesehen sei. Bei Mannern werde Haarverlust als ,,nicht uniib-
lich“ eingestuft und gesellschaftlich nicht als entstellend angesehen.

Ahnlich duRerte sich der GKV-Spitzenverband in einer Bekanntmachung vom 31. Mai 2022 zur Fort-
schreibung der Produktgruppe 34 ,,Haarersatz“ des Hilfsmittelverzeichnisses nach § 139 SGB V. Hier
wird ebenfalls auf das Urteil des Bundessozialgerichts verwiesen und in der Definition ,,Haarersatz
fiir Manner* erklart, dass ,,Mdnner ohne Haupthaar [...] fiir sich genommen, [...] in der Offentlichkeit
keine Aufmerksamkeit im Sinne von Angestarrt-Werden oder Stigmatisierung [erregen].“ [61]

Bei ndherem Blick auf das Urteil des Bundessozialgerichts, auf das sich die AOK bezieht, fallt auf,
dass der dargestellte Fall mit dem Haarverlust nach Chemotherapie iberhaupt nicht verglichen
werden kann. Denn: Vor dem Bundessozialgericht wurde der Fall eines Mannes mit totalem Haar-
ausfall vom Typ der Alopecia areata (Kreisrunder Haarausfall) verhandelt. Damals war der Klager 73
Jahre alt. Das Bundessozialgericht gab der Krankenkasse recht. [62]

Sowohl die Erkrankung dieses Patienten als auch seine Lebenssituation unterscheidet sich grund-
legend von der eines Mannes unter Chemotherapie.
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Wir halten es fiir eine ungerechtfertigte Benachteiligung, wenn die Krankenkassen unter Chemo-
therapie regelhaft fiir die Kosten einer Periicke fiir Frauen aufkommen, fiir Manner jedoch nicht.
Sicherlich ist der Verlust der Haare unter Chemotherapie fiir eine Frau ein einschneidendes und
belastendes Ereignis. Aber welches Menschenbild steht dahinter, wenn von vornherein angenom-
men wird, dass dies bei Mannern nicht der Fall ist? Oder handelt es sich letztlich um eine kulturelle
Zuschreibung von Geschlechterrollen? Wie bei den Frauen kdnnen auch bei Mannern die Anspri-
che an das duBere Erscheinungsbild und eine entsprechende Belastung bei einer Verdnderung
desselben individuell sehr unterschiedlich sein. Entsprechend muss die Gleichbehandlung von
Mannern und Frauen, die unter einem Haarverlust in Folge einer Tumortherapie leiden, umgesetzt
werden.

2.3.5.2 Finanzierung von Hodenprothesen nach Operation eines Hodenkarzinoms

Betroffene berichten davon, dass die Krankenkassen nach der Entfernung der Hoden wegen
Hodenkarzinom die Kosten fiir Prothesen nicht {ibernehmen. In diesem konkreten Fall argumen-
tierte die Krankenkasse, dass die Kosten nur dann tibernommen werden kénnen, wenn die Prothe-
sen unmittelbar nach der Entfernung der Hoden eingesetzt werden. Der Betroffene jedoch woll-
te die Prothese erst zu einem spdteren Zeitpunkt einsetzen lassen. Zu diesen Fragen wurde vor
dem Sozialgericht Miinchen ein wichtiges Urteil gefallt. [63]

Zentraler Punkt der Entscheidung ist, dass der Betroffene einen Anspruch auf die Wiederherstellung
der korperlichen Integritdt nach dem operativen Eingriff hat. Hieraus begriindet sich der Anspruch
auf die Implantation der Hodenprothesen. Allerdings bleiben durch das Urteil auch Fragen offen.
So hatte der Klager seinen Anspruch damit begriindet, dass fiir ihn durch den Verlust der Hoden
eine psychische Belastung entsteht. Das Gericht betonte jedoch in seiner Entscheidung, dass
weder die Verdnderung des korperlichen Erscheinungsbildes den Anspruch begriindet noch die
dadurch hervorgerufene psychische Belastung. Erstaunlicherweise argumentiert das Gericht, dass
auch das Fehlen einer weiblichen Brust das kérperliche Erscheinungsbild nicht so verdndert, dass
sich hieraus der Anspruch auf eine Wiederherstellung der Brust herleiten wiirde.

In der téglichen Praxis der gesetzlichen Krankenkassen ist die Bezahlung der Rekonstruktion der
weiblichen Brust nach Brustkrebsoperation auch zu einem spéteren Zeitpunkt jedoch vollig unum-

stritten.

Wir sehen hier eine ungerechtfertigte Benachteiligung junger Manner mit Hodenkrebs. Nicht fiir
jeden mag es unerheblich sein, wenn Hoden nach der Operation fehlen.
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2.3.5.3 Eizellspende und Samenspende

Viele junge Frauen und Manner hatten in der Vergangenheit aufgrund der fehlenden Finanzierung
durch die gesetzlichen Krankenkassen oder auch aufgrund fehlender medizinischer Moglichkeiten
nicht die Gelegenheit, eine Kryokonservierung von Spermien bzw. Eizellen oder von Eierstockgewebe
vor ihrer Krebstherapie durchzufiihren.

Hat sich bei Mannern nach der Krebstherapie eine Unfruchtbarkeit eingestellt, steht den jungen
Paaren die Moglichkeit offen, ein Kind mittels Samenspende zu zeugen. Die Samenspende ist in
der Bundesrepublik Deutschland erlaubt und unproblematisch.

Sind jedoch Frauen im Rahmen einer Krebserkrankung oder der entsprechenden keimzellzellscha-
digenden Therapien unfruchtbar geworden, steht ihnen nach aktueller Gesetzeslage nicht die die
Mdglichkeit offen, eine Eizellspende zu erhalten. Das Embryonenschutzgesetz (ESchG) verbietet
dies in der Bundesrepublik Deutschland, was in ganz Europa sonst nur noch auf Luxemburg und
die Schweiz zutrifft. [64]

Selbstverstandlich muss anerkannt werden, dass eine Eizellspende aufgrund der notwendigen
hormonellen Simulation und des — allerdings — kleinen Eingriffs einer Punktion durch die Scheide
mit Unterschieden gegeniiber einer Samenspende zu betrachten ist. Auf der anderen Seite héatte
der Gesetzgeber die Moglichkeit, hier Regeln zu schaffen, die eine unangemessene Belastung frei-
williger Eizellspenderinnen verhindern konnte. Auch stiinde die Modglichkeit offen, Eizellen einzu-
setzen, die im Rahmen kiinstlicher Befruchtungen gewonnen wurden und nicht mehr verwendet
werden.

Wir sehen hier eine zurzeit noch bestehende Benachteiligung junger Frauen mit Unfruchtbarkeit
und Kinderwunsch nach Krebs. Die Bundesregierung hat 2023 eine Kommission [65] eingesetzt,
die sich bis Mdrz 2024 mit diesem Thema auseinandergesetzt hat. Der Mitte April 2024 erschie-
nene Bericht der Kommission zur reproduktiven Selbstbestimmung und Fortpflanzungsmedizin
erklart, dass ,,[d]ie Begriindung, auf die der Gesetzgeber 1990 das Verbot Eizellspende gemaf3 § 1
Abs. 1 Nr. 1 und 2 ESchG gestiitzt hat, insbesondere das Ziel einer Vermeidung einer gespaltenen
Mutterschaft, [...] heute als iberholt und nicht mehr tiberzeugend gelten [muss].*

Eine Legalisierung der Eizellspende ist zuldssig, sofern sie auf einer gesetzlichen Grundlage beruht,

die insbesondere den notwendigen Schutz der Spenderinnen und das Kindeswohl gewahrleistet.
Dabei sind mehrere Optionen verfassungsrechtlich und ethisch vertretbar:
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Die Zulassung der Spende von Eizellen, die der Frau fiir eigene Fortpflanzungszwecke
entnommen wurden/werden (nicht rein fremdniitzige Eizellspende). Dazu zihlen:
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Die Spende von Eizellen, die sich eine Frau im Rahmen ihrer eigenen Kinderwunsch-
behandlung entnehmen lie, die sie aber nicht mehr fiir sich selbst nutzen méchte.
Die Spende von Eizellen, die sich eine Frau aus medizinischen oder sozialen Griin-
den entnehmen und einfrieren lief}, die von ihr aber nicht mehr fiir eigene Fort-
pflanzungszwecke bendtigt werden.

Die Spende von imprégnierten Eizellen (im 2PN-Stadium), die im Verlauf einer Kinder-
wunsch-Behandlung entstanden sind, aber nicht mehr fiir eine Schwangerschaft bei
der Frau, von der die Eizellen stammen, verwendet werden sollen.

Die Spende von Eizellen, die einer Frau in einer leshischen Beziehung entnommen
werden, an ihre Partnerin, wodurch die Spenderin auch die eigene Elternschaft be-
griindet (sogenannte ROPA-Methode).

Die Zulassung der Spende von Eizellen, die einer Frau nach hormoneller Stimulation zum
Zweck der Spende entnommen werden (rein fremdniitzige Eizellspende). Fiir den Fall der
Zulassung der Eizellspende miissen insbesondere folgende Bedingungen sichergestellt

Die freiwillige und selbstbestimmte Einwilligung der informierten Spenderin und der
Empféangerin der gespendeten Eizellen unter besonderer Beriicksichtigung der mit
der Spende ggf. verbundenen Gesundheitsrisiken und Belastungen.

Eine zusatzliche unabhdngige Beratung, die der Spenderin und den Kinderwunsch-
paaren/-personen vor der Behandlung angeboten werden muss; diese muss auch
das Recht des Kindes auf Kenntnis der Abstammung sowie psychosoziale Aspekte
beriicksichtigen.

Die Wahrung des Rechts des Kindes auf Kenntnis seiner Abstammung, insbeson-
dere durch Aufnahme der Spenderinnendaten in ein Register analog dem Samen-
spenderregister sowie die Regelung von Informations- und Auskunftsrechten.

Die Begrenzung der Zahl der so gezeugten Kinder bzw. Halbgeschwister.

Die Information der Eizellspenderin tiber die Zahl ihrer Nachkommen (und ggf.
Begrenzung der Zahl der Nachkommen) auf ihren Wunsch hin.

Die Bereitstellung leicht zuganglicher Informationen {iber das Verfahren der Eizell-
spende durch eine offentlich-rechtliche Institution.

Fiir den Fall der Zulassung der Spende von imprdgnierten Eizellen miissen zusatzlich
die Einwilligung des Mannes, von dem die Samenspende stammt, und das Recht des
Kindes auf Kenntnis seiner Abstammung sichergestellt sein.
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Fiir den Fall der Zulassung der Spende von Eizellen, die einer Frau nach hormoneller Stimulation
zum Zweck der Spende und nicht fiir eigene Fortpflanzungszwecke entnommen wurden (Option 2),
muss zusdtzlich insbesondere sichergestellt sein:

e  Der Einsatz von Verfahren, mit denen die Belastungen und Gesundheitsgefahren fiir die Spen-
derin so gering wie moglich gehalten werden, sowie eine darauf abzielende unabhadngige
Qualitatssicherung.

e Eineangemessene Versicherung der Spenderin gegen mdogliche kurz- oder langfristige Gesund-
heitsrisiken (analog zur Probandenversicherung).

e Eine angemessene Aufwandsentschddigung fiir die Spenderin, die nicht nur die tatsachlichen
finanziellen Aufwendungen, sondern auch die kérperlichen und psychischen Belastungen
beriicksichtigt.

Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs und ihre Stifterin, die DGHO Deutsche Gesell-
schaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e.V. begriien den Vorschlag der Kommission zur
Legalisierung der Eizellspende in Deutschland. Die Aufgabe des parlamentarischen Gesetzgebers ist
es nun, die individuellen und gesellschaftlichen Auswirkungen sowie widerstreitenden Interessen
einzuschatzen, abzuwédgen und auf dieser Basis eine begriindete Entscheidung zu treffen. [66]

2.3.6 Weitere Benachteiligungen

2.3.6.1 Studium

Die Erfahrungsberichte der Befragten zeigen, dass Studierende, die wahrend ihres Studiums
erkranken, biirokratische Hindernisse erfahren kénnen, wenn sie Antrage stellen, um im weiteren
Verlauf des Studiums keine Nachteile zu erleiden. Beispiele hierfiir stellen Antrdge auf Beurlau-
bung dar, die verhindern sollen, dass Regelstudienzeiten tiberschritten werden, oder Antrdage zur
Verlangerung von Abgabefristen von Priifungsarbeiten etc., mit denen eine Verlangerung der Studi-
enzeit um ein oder zwei weitere Semester vermieden werden soll. Hierzu kommen nicht selten
Sorgen um finanzielle Absicherung hinzu.

2.3.6.2 Wohnungssuche
Drei Befragte haben Benachteiligungen bei der Wohnungssuche erlebt, die mit ihren aktuellen
Einklinften im Zusammenhang standen. Auch wenn diese Befragten Erwerbsunfahigkeits- und/
oder Berufsunfahigkeitsrenten bezogen, wurden diese Einkiinfte nicht als ,,normales“ Einkommen
betrachtet. In der Regel bevorzugten Vermieter Gehaltsnachweise als Sicherheit, die die Befragten
nicht vorlegen konnten.
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2.3.6.3 Sonstige Benachteiligungen
Die in dieser Kategorie zusammengefassten Angaben sind sehr heterogen. Nachfolgend sind

beispielhaft einige Benachteiligungen aufgefiihrt:

e Nachteil bei der Rentenberechnung, da nur Teilzeittatigkeit statt Vollzeittatigkeit moglich ist.

e  \Vorurteil ,,Krebs konnte ja ansteckend sein*

o Kein Anrecht auf ein Schwerbehindertenticket bei einem Konzert und somit keine Moglichkeit,
die Schwerbehindertentoiletten benutzen zu kénnen, sondern nur die mobilen Toilettenkabinen.

e  Geringere Einkiinfte durch Krankengeld und daher finanzielle Belastung bei Medikamenten-

kauf und bei der Ubernahme der Zuzahlungen.

Ungerechtfertigte Benachteiligungen und Diskriminierung finden oft im Verborgenen statt. Und:
Benachteiligungen und Diskriminierungen werden von den Betroffenen haufig nicht richtig wahr-
genommen oder verdrangt. Eine mogliche Ursache kann sein, dass man nicht umféanglich tber
die eigenen Rechte informiert ist. Oder man ist unsicher und steckt dann lieber zuriick. In diesem
Zusammenhang spielen auch Aspekte wie Verletzung und Gefiihle wie Scham eine Rolle.
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3.

RECHT AUF VERGESSENWERDEN
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Fiir ein spezifisches zugunsten von Menschen mit Krebs bestehendes ,,Recht auf Vergessenwerden®
setzen sich in Europa unterschiedliche Vereinigungen und Organisationen ein. Dazu zdhlen:

e  Youth Cancer Europe (YCE) [67]

Youth Cancer Europe ist ein Zusammenschluss europdischer Jugendkrebsorganisationen.
Gemeinsam setzen sie sich dafiir ein, europdische Politik mitzugestalten, in der Forschung
zusammenzuarbeiten und diese zu fordern. YCE kampft fiir einen besseren Zugang zur Gesund-
heitsversorgung, fiir bessere Behandlungen und bessere Bedingungen. YCE mochte dazu
beitragen, die in Europa bestehenden Unterschiede fiir junge von Krebs betroffene Menschen
zu beseitigen. Seit 2018 setzt sich die Organisation auch fiir die Einfiihrung eines ,,Rechts auf
Vergessenwerden ein.

e  European Cancer Organisation (ECO)[68]
Die ECO ist eine Dachorganisation verschiedener Fachgesellschaften und Organisationen im
Bereich Krebs. Sie setzt sich seit 2018 fiir die Kampagne ,,Recht auf Vergessenwerden ein. Im
Januar 2024 verdffentlichte sie eine Grundsatzerklarung: Time to Accelerate: The Right to be
Forgotten, in der sie ihre Positionen zu diesem Thema weiter detailliert darlegte [69]:

e Die Biirgerrechte sollten durch rechtliche und regulatorische Mittel geschiitzt und
gewahrt werden, anstatt durch freiwillige Verhaltenskodexe.

e  Fiinf)ahre nach dem Ende der aktiven Behandlung sollten als europdischer Standard
fuir das ,Recht auf Vergessenwerden“ angenommen werden.

e Der endgiiltige europdische Verhaltenskodex fiir fairen Zugang der Krebsiiberleben-
den zu Finanzdienstleistungen sollte als Konsensgrundlage fiir die Ermutigung jedes
EU-Mitgliedstaats zur Umsetzung des ,,Rechts auf Vergessenwerden* gedacht werden.

e ESMO Patient Advocacy Working Group (PAWG) [70]

Die ESMO PAWG betrachtet die Optimierung der Patientenversorgung in Europa und weltweit,
die kontinuierliche Verbesserung krebsspezifischer Informationen und Bildung, die Starkung
der Patientenautonomie und die Unterstiitzung der Patientenrechte als ihre Hauptaufgaben.
Sie will eine europaweite Kampagne starten, um Entscheidungstragern und politischen Akteu-
ren die Bedeutung eines gerechten Zugangs zu Finanzdienstleistungen fiir Krebsiiberlebende
fiinfJahre nach dem Ende ihres medizinischen Zustands zu vermitteln und deren Bewusstsein
fur die lebensverandernden Auswirkungen des ,,Rechts auf Vergessenwerden® zu scharfen.

»Ending discrimination against cancer patients*[71]

Diese Initiative setzt sich dafiir ein, dass die Schlussfolgerungen von Finanzdienstleistern
denen von Arztinnen und Arzten folgen sollten. Konkret: Wenn Onkologinnen und Onkologen
eine:n Patient:in gemaf den giiltigen Leitlinien als geheilt einstufen, dann sollte sich dies in
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den Bewertungen der Finanzdienstleister widerspiegeln. Ein weiteres Anliegen dieser Initia-
tive ist die Entwicklung und Umsetzung nationaler und europdischer Rechtsvorschriften, um
sicherzustellen, dass Krebsiiberlebende fiir ihre Krankheit nicht zusétzlich monetdr bestraft
werden.

Zudem setzte sich auch die ECPC fiir ein ,Recht auf Vergessenwerden“ ein[72], musste jedoch
aufgrund von finanziellen Harten ihre Aktivitdten zum Jahresende 2023 einstellen.

3.1 Umsetzung des ,,Rechts auf Vergessenwerden“ in der Europdischen Union

Das ,,Recht auf Vergessenwerden® von Krebsiiberlebenden wurde bereits von einigen Landern in
Europa anerkannt und in unterschiedlichen Formen umgesetzt.[73]

Verhaltenskodex/Selbstregulierungspraxis zum
»,Recht auf Vergessenwerden®

Gesetz zum ,,Recht auf Vergessenwerden* nach 5 Jahren

Gesetz zum ,,Recht auf Vergessenwerden® nach 7—8 Jahren
Gesetz zum ,,Recht auf Vergessenwerden® nach 10 Jahren
Gesetz zum ,,Recht auf Vergessenwerden® in Arbeit

keine Regelung zum ,,Recht auf Vergessenwerden*

|
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Implemen- Regelung eines ,,Rechts auf Zusitzliche Regelungen
tiert seit Vergessenwerden“ greift

. _______________________________________________________________________________________________________________________________________|]
Verhaltenskodex fiir Versicherer

Mitgliedstaat

Regelungsart

Belgien Gesetz 2020 nach 8 Jahren (ab 2025 nach
(gilt auch fiir Betroffene 5 Jahren), 5 Jahre bei Betroffenen,
mit HIV+ Hepatitis C) die mit 21 diagnostiziert wurden  Referenztabelle fiir einzelne Krebsarten,
bei denen weniger als 5 Jahre vergangen
sein miissen
(Aktualisierung: alle 2 Jahre nach neues-
tem medizinischem Stand)
Frankreich Gesetz 2016 nach 5 Jahren fiir alle (zunéchst Referenztabelle fiir einzelne Krebsarten,
(gilt auch fur Betroffene 10 Jahre und 5 Jahre bei Betroffenen, bei denen weniger
mit Hepatitis C) die mit <21 diagnostiziert wurden, als 5 Jahre vergangen sein miissen
2023 angepasst) (Aktualisierung: regelméasig nach
neuestem medizinischem Stand)
Italien Gesetz 2023 nach 10 Jahren, 5 Jahre bei Referenztabelle fiir einzelne Krebsarten,
Betroffenen, die mit <21 bei denen weniger als 10 bzw. 5 Jahre
diagnostiziert wurden vergangen sein missen (Aktualisierung:
immer zum 31.12. eines Jahres nach
neuestem medizinischem Stand)
Niederlande Gesetz 2021 nach 10 Jahren, 5 Jahre bei
Betroffenen, die mit <21
diagnostiziert wurden
Portugal Gesetz 2022 nach 10 Jahren, 5 Jahre bei 2 Jahre, wenn der Behindertenstatus
Betroffenen, die mit <21 gemindert wurde
diagnostiziert wurden
Referenztabelle fiir einzelne Krebsarten,
bei denen weniger als 10 bzw. 5 Jahre
vergangen sein miissen
(Aktualisierung: alle 2 Jahre nach neues-
tem medizinischem Stand)
Ruménien Gesetz 2022 nach 7 Jahren, 5 Jahre bei aktuelle Uberlegungen zu einer
Betroffenen, die mit <18 Referenztabelle fiir einzelne Krebsarten,
diagnostiziert wurden bei denen weniger als 7 bzw. 5 Jahre
vergangen sein missen
Spanien Gesetz 2023 nach 5 Jahren fiir alle aktuelle Uberlegungen zu einer
(gilt auch fiir Betroffene Referenztabelle fiir einzelne Krebsarten,
mit HIV) bei denen weniger als 5 Jahre vergangen
sein missen
Zypern Gesetz 2023 nach 10 Jahren, 5 Jahre bei
Betroffenen, die mit <21
diagnostiziert wurden
Slowenien Gesetz in Arbeit[74]
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Mitgliedstaat Regelungsart Implemen- Regelung eines ,,Rechts auf Zusitzliche Regelungen
tiert seit Vergessenwerden“ greift
Danemark GCoC unbekannt 2-5 Jahre nach Behandlungs-
(Code of Conduct / abschluss, aber mit erhdhten
Selbstregulierungs- Pramien. Ausschlaggebend sind die
praxis) Art der Krebserkrankung und die

Dauer der Heilung

Griechenland CoC 2024 nach 10 Jahren, 5 Jahre bei
(Verhaltenskodex Betroffenen, die mit <18
zwischen Finanz- diagnostiziert wurden

ministerium, Verband
der Versicherungs-
gesellschaften
Griechenlands (EAEE)
und Griechischer
Krebsvereinigung
(ELOK), speziell fiir
Finanzdienstleistungen
und dazugehdrigen
Versicherungen)

Irland CoC 2023 nach 7 Jahren, 5 Jahre bei
Betroffenen, die mit <18
diagnostiziert wurden

Luxemburg CoC 2020 nach 10 Jahren, 5 Jahre bei
(Verhaltenskodex Betroffenen, die mit <18
zwischen Gesund- diagnostiziert wurden

heitsministerium,
Versicherungs-/Riick-
versicherungsverein
+ 8 Versicherungs-
gesellschaften, spezi-
ell fiir Versicherungen)

Tschechien CoC 2023 nach 7 Jahren, 5 Jahre bei
Betroffenen, die mit <18
diagnostiziert wurden
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3.1.1 Konkrete Regelungen in den EU-Mitgliedstaaten

3.1.1.1 Belgien

Das im April 2019 erlassene Gesetz, das im Februar 2020 in Kraft trat, &nderte die Versicherungs-
verordnung (Loi relative aux assurance, C. 2014/11239, 4. April 2014) und reformierte den Arti-
kel 61. Am 27. Oktober 2022 verabschiedete das belgische Parlament zudem ein Gesetz[75] zur
Erweiterung des Gesetzes vom 4. April 2014 zum Recht ehemals an Krebs erkrankter Menschen, im
Rahmen von Versicherungsabschliissen ihre zuriickliegende Krankheit nicht mehr zu beriicksich-
tigen. Mit diesem Gesetz wurde die Zeit, in der Krebsiiberlebende warten miissen, bis ihre Erkran-
kung ,vergessen ist“, sofort auf achtJahre gesenkt. In einem weiteren Schritt ab 1. Januar 2025 wird
die Heilungsbewdhrungszeit auf fiinf Jahre reduziert. Bei Personen, die vor dem Alter von 21 Jahren
erkrankten, wurde bereits jetzt die maximale Wartezeit auf fiinf Jahre angepasst (im Vergleich zu
acht Jahren fiir dltere Patient:innen zum Zeitpunkt der Diagnose).[76]

Fiir Uberlebende einer Brustkrebserkrankung ging Belgien im Juni 2023 noch einen Schritt weiter.
Dort beseitigte man die Wartezeit fiir Patient:innen mit nichtmetastasiertem Brustkrebs, bei denen
der Tumor also auf sein urspriingliches Gewebe beschrankt ist, vollstandig. Fir Patient:innen mit
Brustkrebs im Frithstadium mit Ausbreitung auf andere Gewebe, aber mit noch geringer Gréf3e oder
frither Diagnosestellung, wurde die Wartezeit auf nur ein Jahr reduziert.

Im Mai 2019 wurde die Verordnung durch die Annahme einer Referenztabelle, die hinsichtlich
des ,Rechts auf Vergessenwerden* nach der Krebserkrankung differenziert, konkretisiert. Diese
Referenztabelle wird alle zwei Jahre auf der Grundlage des medizinischen Fortschritts und der
verfligbaren wissenschaftlichen Evidenz zu den genannten Krebserkrankungen evaluiert und
gegebenenfalls angepasst.

Zudem verabschiedete der belgische Verband der Versicherer Assuralia 2022 einen Verhaltens-
kodex, der die Anwendung des ,Vergessensrechts“ verlangert, um auch eine Einkommensunfa-
higkeitsversicherung fiir krebserkrankte Menschen zu garantieren. Die Versicherung des garan-
tierten Einkommens (oder Arbeitsunfahigkeitsversicherung) ist eine Versicherung, die im Falle von
Krankheit oder Unfall einen vollstandigen oder teilweisen Ausgleich fiir die Verringerung oder den
Verlust des Berufseinkommens aufgrund der Arbeitsunfahigkeit der versicherten Person vorsieht.
Der Kodex ist fiir alle Versicherungen, die Mitglieder von Assuralia sind, bindend. Damit ist Belgien
das erste Land der Europdischen Union, das einen solchen Verhaltenskodex verabschiedete. [77]
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3.1.1.2 Frankreich

Frankreich war das erste Land in Europa, in dem 2016 das sogenannte ,,Recht auf Vergessenwer-
den“ fiir Uberlebende nach einer Krebserkrankung gesetzlich geregelt wurde. In einer zuvor im
Jahr 2010 durchgefiihrten Erhebung unter Langzeitiiberlebenden einer Krebserkrankung im Kindes-
oder Jugendalter berichteten 10,4 Prozent derjenigen tiber Schwierigkeiten, die versucht hatten,
einen Kleinkredit zu erhalten (n = 787), und 30,1 Prozent derjenigen, die einen Wohnungsbaukredit
aufnehmen wollten (n = 909).[78]

Die Regelung in Frankreich sah zundchst vor, dass im Rahmen von Versicherungs- oder Darlehens-
vertrdgen der Zeitraum, iiber den keine medizinischen Informationen tiber Krebserkrankungen von
Versicherungsorganisationen gesammelt werden kénnen, zehn Jahre nach dem Ende der Behand-
lung oder fiir Krebserkrankungen, die vor dem einundzwanzigsten Lebensjahr auftraten, fiinf Jahre
nach dem Ende der Behandlung nicht tiberschreiten darf. [79]

Diese Regelung wurde durch das neue Gesetz Nr. 2022-270 vom 02/28/2022 (Loi Lemoine) ,fiir
einen gerechteren, einfacheren und transparenteren Zugang zum Markt fiir Kreditnehmerversiche-
rungen® erheblich reformiert. Diese legten die Abschaffung des medizinischen Fragebogens fiir
Hypothekendarlehen von weniger als 200.000 Euro pro Person fest.

Fir andere Kredite, die nicht den oben genannten Bedingungen entsprechen, starkte das Gesetz
das ,,Recht auf Vergessenwerden®, indem es von zehn auf fiinf Jahre (vom Ende des Therapiepro-
tokolls und ohne Riickfall) gesenkt wurde. Das Ubereinkommen kann fiir bestimmte Krebserkran-
kungen auch mit kiirzeren Bedingungen angewendet werden, wenn sie in das Referenzraster fallen.
Nach dem Gesetz werden die Krankheiten und die entsprechenden Zeitrahmen fiir die Anwend-
barkeit der Bestimmung regelméfig — im Einklang mit den Behandlungsfortschritten und wissen-
schaftlichen Daten — von einem Uberwachungsausschuss (AERAS, S’Assurer et Emprunter avec un
Risque Aggravé de Santé) aktualisiert.[80]

3.1.1.3 lItalien

Das im Dezember 2023 verabschiedete Gesetz sieht vor, dass Personen, die die Krebsbehandlung
erfolgreich abgeschlossen haben und seit mehr als zehn Jahren in Remission sind, von der Offen-
legung ihrer Krebsvorgeschichte bei Versicherungsabschliissen, der Aufnahme einer Hypothek
oder der Adoption befreit sind. [81] Dasselbe gilt fiir Uberlebende nach einer Krebserkrankung im
Kindesalter, wobei sich der Zeitraum ohne das Auftreten eines Rezidivs halbiert und somit auf fiinf
Jahre verkiirzt. [82]
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3.1.1.4 Luxemburg

Seit dem 1. Januar 2020 hat Luxemburg das ,Recht auf Vergessenwerden® in Form eines Verhal-
tenskodexes (CoC) eingefiihrt, um Krebsiiberlebenden den Zugang zu einer Krankenversicherung
zu erleichtern. Die Initiative wurde durch ein Ubereinkommen zwischen dem luxemburgischen
Gesundheitsministerium, dem Luxemburger Versicherungs- und Rickversicherungsverein (ACA)
und acht Versicherungsgesellschaften formalisiert.

Nach den Bestimmungen sind von Krebs geheilte Antragsteller berechtigt, eine Krebserkrankung
nicht offenzulegen, wenn die Tumortherapie seit zehn Jahren beendet und es seither zu keinem
Rezidiv der Erkrankung gekommen ist. Fiir Kinder und Jugendliche, also Patient:innen mit Krebs-
diagnose vor dem 18. Lebensjahr, verkiirzt sich der Zeitraum auf fiinf Jahre. [83]

3.1.1.5 Niederlande

Das Dekret {iber Versicherungsuntersuchungen fiir Krebsiiberlebende trat am 1. Januar 2021 in Kraft.
Es schiitzt die Privatsphdre der Verbraucher:innen. Diese miissen Fragen von Versicherungsunter-
nehmen, die darauf gerichtet sind, ob man in der Vergangenheit an Krebs erkrankt war, nicht mehr
beantworten, wenn nach Meinung des behandelnden Arztes eine vollstdndige Remission eingetreten
ist und zehn Jahre lang kein Wiederauftreten von Krebs diagnostiziert wurde. Fiir Patient:innen, die
ihre Krebsdiagnose vor dem 21. Lebensjahr erhalten haben, verkiirzt sich der Zeitraum auf fiinf
Jahre.[84]

3.1.1.6 Portugal

Das Gesetz 691/XIV/2.a stdrkt den Schutz der Versicherten durch das Verbot diskriminierender
Praktiken und die Verbesserung des Zugangs zu Kredit- und Versicherungsvertragen fiir Personen
nach einer Krebserkrankung. Das verankerte ,,Recht auf Vergessenwerden“ wurde im Jahr 2021
vom portugiesischen Parlament verabschiedet und ist am 1. Januar 2022 in Kraft getreten. Das
Gesetz stellt sicher, dass diese Personengruppe nicht einer Erh6hung der Versicherungspramie
und/oder des Ausschlusses von Versicherungsvertragsgarantien unterliegen kann und dass keine
Gesundheitsinformationen iiber den medizinischen Zustand, der das erhdohte Gesundheitsrisiko
oder eine mogliche Invaliditat begriindet, von Kreditinstituten oder Versicherern in einem vorver-
tragsmafiigen Kontext erfasst oder bearbeitet werden diirfen. Dies gilt generell zehn Jahre nach
Beendigung der Therapie, wenn es sich um eine (iberwundene Behinderung handelt bzw. fiinfJahre
nach Beendigung des Therapieprotokolls, wenn die Krankheit vor dem 21. Lebensjahr aufgetreten
ist oder zwei Jahre nach Abschluss des Therapieprotokolls, wenn die Behinderung gemildert wurde.
Hierbei ist zum ersten Mal eine Kopplung an den Status einer Schwerbehinderung erfolgt. Dabei
gilt, dass ,,Personen, die eine Behinderung iiberwunden haben®, Personen sind, die nachweislich
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zu 60 Prozent oder mehr behindert waren und die ihre psychologischen, intellektuellen, physiolo-
gischen oder anatomischen Strukturen oder Funktionen wiedererlangt haben, so dass ihre Behin-
derung unter diese Schwelle gesunken ist.[85]

3.1.1.7 Rumadnien

Seit dem 20. Juli 2022 haben Krebsiiberlebende das Recht, dem Versicherer zur Bewertung des
Versicherungsrisikos eine Krebserkrankung zu verschweigen, wenn seit dem Ende der Tumorthera-
pie sieben Jahre ohne das Auftreten eines Rezidivs vergangen sind. Fiir Krebsiiberlebende, deren
Diagnose vor dem 18. Lebensjahr gestellt wurde, betrdgt der entsprechende Zeitraum fiinf Jahre.
Wie auch andere nationale Gesetze zum ,Recht auf Vergessenwerden® in der EU, sieht der Geset-
zestext in Rumanien die Moglichkeit vor, die Fristen fiir die Krebsiiberlebenden nach Altersgruppen
und Arten von Krebserkrankungen auf der Grundlage wissenschaftlicher Daten zu therapeutischen
Fortschritten zu verkiirzen.

Um das ,,Recht auf Vergessenwerden® zu gewihrleisten, diirfen Arztinnen und Arzte den Ver-
sicherungsunternehmen keine Informationen und Dokumente zur Verfiigung stellen.

Im Januar 2022 verabschiedete Ruméanien zudem das Gesetz Nr. 18/22, das den ersten Sonntag
im Juni eines jeden Jahres zum Nationalen Krebsiiberlebendentag erklart hat. Die Initiative zielt
darauf ab, das Bewusstsein der Allgemeinheit zu scharfen und tiber die Herausforderungen und
Losungen zur Verbesserung der Lebensqualitdt und Uberlebenszeit von Krebspatient:innen zu
informieren. [86]

3.1.1.8 Spanien

In Spanien wurde das ,,Recht auf Vergessenwerden®“ am 20. Juli 2023 eingefiihrt. Demnach haben
Patient:innen, die sich fiinf Jahre nach erfolgreicher Beendigung der Krebstherapie in anhaltender
Remission befinden, nun das Recht, ihre Krankengeschichte bei Finanztransaktionen und Versiche-
rungsabschliissen zu verschweigen.[87]

3.1.1.9 Zypern

Der Gesetzesvorschlag zur Einfiihrung des ,,Rechts auf Vergessenwerden* von Biirger:innen mit
einer Krebsvorgeschichte wurde vom Parlament in Zypern im November 2023 einstimmig angenom-
men. Das verabschiedete Gesetz sieht vor, dass kein Versicherungsunternehmen den Antrag eines
Krebsiiberlebenden ablehnen kann, wenn seit dem Abschluss der Behandlung zehn Jahre vergan-
gen sind oder fiinf Jahre, wenn die Krebsdiagnose vor dem Alter von 21 Jahren gestellt wurde. [88]
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3.1.2 Weitere Ldnder

Andere Mitgliedstaaten der Europdischen Union (Irland, Ddanemark, Griechenland, Tschechien)
haben, dahnlich wie Luxemburg, nichtlegislative Rahmenbedingungen geschaffen, die die Form von
Selbstregulierungsgesetzen annehmen. Diese CoC beinhalten eine freiwillige Verpflichtung der
Versicherer, ein ,Recht auf Vergessenwerden® in der Praxis umzusetzen. Es sind keine gesetzlich
festgeschriebenen Regelungen.

In Slowenien arbeitet das Gesundheitsministerium nach jahrelangem Druck von Patientenorgani-
sationen derzeit an einem Gesetzesvorschlag nach dem Vorbild bestehender Rechtsvorschriften in
anderen Landern. [89]

3.2 Zusammenfassung zu den Regelungen in den Mitgliedstaaten der
Europdischen Union

Die angenommenen Gesetze variieren je nach Mitgliedstaat, was es schwierig macht, eine EU-weite
Definition fiir das ,Recht auf Vergessenwerden fiir Uberlebende nach einer Krebserkrankung zu
entwickeln. Dabei bleibt das zentrale Ziel bestehen: Krebsiiberlebende vor finanzieller Diskriminie-
rung zu schiitzen, nachdem eine bestimmte Zeit der Heilungsbewdhrung vergangen ist.

Zwar ist der Rechtsrahmen fiir einen grundlegenden Schutz vor Diskriminierung und Benachteili-
gung gegeben, dennoch mangelt es weiterhin an der umfassenden Ausgestaltung dieses Schut-
zes durch die Umsetzung in nationale Rechtsvorschriften. So kénnen Betroffene mit und nach
einer Krebserkrankung sowie Menschen mit bestimmten genetischen Eigenschaften im Zusam-
menhang mit der Entstehung von Krebs nach wie vor benachteiligt werden.

Durch die EU-Verbraucherkreditrichtlinie wurde 2023 zum ersten Mal in der Geschichte der Euro-
pdischen Union eine gesetzliche Bestimmung geschaffen, nach der die EU-Mitgliedstaaten die
Verwendung von Gesundheitsdaten in Bezug auf Krebserkrankungen nicht zulassen diirfen, wenn
Versicherungen im Zusammenhang mit Verbraucherkreditvereinbarungen abgeschlossen werden,
sobald eine bestimmte Zeit verstrichen ist.
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3.3 Umsetzung in der Bundesrepublik Deutschland

Das im Jahr 2006 in Kraft getretene AGG[90] ist in der Bundesrepublik Deutschland die zentrale
Rechtsgrundlage zum Schutz vor Diskriminierung.

»Ziel des Gesetzes ist, Benachteiligungen aus Griinden der Rasse oder wegen der ethnischen
Herkunft, des Geschlechts, der Religion oder Weltanschauung, einer Behinderung, des Alters
oder der sexuellen Identitdt zu verhindern oder zu beseitigen“ (§ 1 AGG).

3.3.1 Allgemeines Gleichbehandlungsgesetz
Der Schutz des Gesetzes erstreckt sich gemadf § 2 AGG vereinfacht auf die folgenden Bereiche:

e Beruf, Anstellung und Arbeitsbedingungen

e  Berufsberatung, Ausbildung, Weiterbildung, Umschulung

e  Beschaftigten- oder Arbeitgebervereinigungen

e  soziale Sicherheit, soziale Vergiinstigungen und Gesundheitsdienste

e Bildung

e  Zugang zu und die Versorgung mit Giitern und Dienstleistungen, die der Offentlichkeit zur

Verfiigung stehen, einschliefilich von Wohnraum

Wichtig fiir das Verstdandnis und die Wirksamkeit eines Gesetzes ist die Definition der im Gesetzes-

text genutzten Begriffe.
Was sind Giiter und Dienstleistungen, die der Offentlichkeit zur Verfiigung stehen (§ 2 Abs. 1 Nr. 8 AGG)?

Hierzu finden sich z.B. Hinweise in einem Merkblatt der Industrie- und Handelskammer Niirnberg

zum AGG im Zivilrecht[91]:

»Mit Dienstleistungen sind nicht nur Dienst- und Werkvertrdge (§§ 611, 631 BGB) gemeint.
Erfasst sind damit auch Geschdftsbesorgungsvertrige, Mietvertrdge und Finanzdienstleistun-
gen, also auch Kredit- und Versicherungsvertrdge, Leasingvertrdge etc. Giiter und Dienstleis-
tungen werden praktisch dann der Offentlichkeit zur Verfiigung gestellt, wenn ein Angebot
zum Vertragsschluss durch Anzeigen in Tageszeitungen, Schaufensterauslagen, Veroffent-
lichungen im Internet oder auf vergleichbare Weise 6ffentlich gemacht wird. “

Der Zugang zu diesen Giitern und Dienstleistungen darf nicht durch Diskriminierung verwehrt werden.
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Aber: Das AGG erlaubt Ungleichbehandlung mit verschiedenen Begriindungen

In den §§ 8—10 sind zuldssige Griinde fiir eine Ungleichbehandlung in Bezug auf die in § 2 aufge-
fiihrten Bereiche genannt:

e Wenn der Grund im Sinne des § 1 AGG wegen der Art der auszuiibenden Tatigkeit oder der
Bedingungen ihrer Ausiibung eine wesentliche und entscheidende berufliche Anforderung
darstellt, sofern der Zweck rechtmafig und die Anforderung angemessen ist.

e Wenn im Falle von kirchlichen Arbeitgebern Griinde der Weltanschauung/ Religion vorliegen.

e Wenn Bedingungen fiir zuldssige Ungleichbehandlung aufgrund des Alters vorliegen.

Bei den zivilrechtlichen Schuldverhéltnissen und privatrechtlichen Versicherungen sind Ungleich-
behandlungen nach §§ 19 und 20 zuldssig:

e unterschiedliche Behandlung im Hinblick auf die Schaffung und Erhaltung sozial stabiler
Bewohnerstrukturen und ausgewogener Siedlungsstrukturen sowie ausgeglichener wirtschaft-
licher, sozialer und kultureller Verhéltnisse bei der Vermietung von Wohnraum

e ausgenommen vom Verbot der Ungleichbehandlung sind familien- und erbrechtliche Schuld-
verhdltnisse

e unterschiedliche Behandlung bei privatrechtlichen Versicherungen, wenn diese auf anerkannten
Prinzipien risikoaddquater Kalkulation beruhen, insbesondere auf einer versicherungsmathema-
tisch ermittelten Risikobewertung unter Heranziehung statistischer Erhebungen (§ 20 Abs. 2).

Die erlaubte Ungleichbehandlung bei der Vergabe von Versicherungen hat fiir Krebspatient:innen,
insbesondere nach der Heilung, eine grofie Bedeutung. Einzelheiten werden in Kapitel 2.3.1 disku-
tiert.

3.3.2 Sozialgesetzbuch IX
Fir den Begriff der Behinderung im Sinne des § 1 AGG findet sich selbst keine Definition. Der
Begriff wird jedoch z.B. in § 2 Abs. 1 SGB IX[92] definiert:

»Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die kérperliche, seelische, geistige oder
Sinnesbeeintrdchtigungen haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umwelt-
bedingten Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahr-
scheinlichkeit ldnger als sechs Monate hindern kénnen. Eine Beeintrdchtigung nach Satz 1
liegt vor, wenn der Kérper- und Gesundheitszustand von dem fiir das Lebensalter typischen
Zustand abweicht.“
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Wichtig fiir junge Krebspatient:innen ist, dass auch eine iiberstandene Krebserkrankung oder
eine genetische Eigenschaft, die die Entstehung einer Krebserkrankung begiinstigt, als Abwei-
chung von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand gewertet wird. Aber auch hier gilt: eine
Konkretisierung im SGB IX ware wiinschenswert und notwendig. Hier lohnt sich ein Blick in
die Allgemeine Bemerkung Nr. 6 (2018) zu Gleichberechtigung und Nichtdiskriminierung der
UN-BRK[93], in der es heif3t:

»Diskriminierung ,aufgrund einer Behinderung‘ kann Personen betreffen, die aktuell eine
Behinderung aufweisen, in der Vergangenheit eine Behinderung hatten, eine Disposition
fiir eine zukiinftige Behinderung haben und bei denen eine Behinderung angenommen wird
sowie ihre Bezugspersonen. Letzteres wird als ,Diskriminierung durch Assoziation* bezeich-
net. Der Grund fiir den weit gefassten Geltungsbereich von Artikel 5 besteht darin, alle diskri-
minierenden Situationen bzw. diskriminierendes Verhalten, das mit einer Behinderung
verbunden ist, zu beseitigen und zu bekdmpfen.“

3.3.3 Gendiagnostikgesetz

Bestimmte genetische Eigenschaften, die die Entstehung von Krebs begiinstigen, wie z. B. BRCA-1-
und BRCA-2-Mutationen beim Mammakarzinom, haben eine hohe Relevanz fiir die Notwendig-
keit von Gesundheitsleistungen und damit z. B. fiir die privaten Krankenkassen. Auch fiir Risiko-
lebensversicherungen kénnen sie aufgrund eines erh6hten Risikos fiir Krankheit und Tod bedeut-
sam sein. Naheres wird im Kapitel 4 unter dem Punkt ,Versicherungen“ diskutiert.

Grundsatzlich verbietet das GenDG eine Benachteiligung aufgrund von genetischen Eigenschaf-
ten. Leider gibt es aber wichtige Ausnahmen fiir Betroffene mit und nach Krebs und fiir ihre leib-
lichen Verwandten.

Wie das GenDG Versicherungsgesellschaften in bestimmten Fallen den Einblick in die Gene

ihrer Versicherten erlaubt

Im AGG sind genetische Eigenschaften (Erbeigenschaften) nicht ausdriicklich im Zusammenhang
mit einem Schutz vor Diskriminierung genannt. Sie konnten bei weiterer Auslegung allerdings
unter den Begriff der ,,Behinderung® fallen. Dies sieht auch das Dokument des Ausschusses
fur die Rechte von Menschen mit Behinderungen (CRPD/C/GC/6) vor, in das die Erfassung von
Dispositionen fiir eine zukiinftige Behinderung ebenfalls explizit aufgenommen ist. [94]
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Dariiber hinaus enthélt das GenDG in § 4 Abs. 1[95] ein Benachteiligungsverbot:

»Niemand darf wegen seiner oder der genetischen Eigenschaften einer genetisch verwand-

ten Person, wegen der Vornahme oder Nichtvornahme einer genetischen Untersuchung oder
Analyse bei sich oder einer genetisch verwandten Person oder wegen des Ergebnisses einer
solchen Untersuchung oder Analyse benachteiligt werden.

Im Falle von Versicherungen sieht § 18 Abs. 1 des GenDG [96] spezielle Regelungen vor:

»,DerVersicherer darfvon Versicherten wedervornoch nach Abschluss des Versicherungsvertrages

1. die Vornahme genetischer Untersuchungen oder Analysen verlangen oder

2. die Mitteilung von Ergebnissen oder Daten aus bereits vorgenommenen genetischen Unter-
suchungen oder Analysen verlangen oder solche Ergebnisse oder Daten entgegennehmen
oder verwenden.

Fiir die Lebensversicherung, die Berufsunfahigkeitsversicherung, die Erwerbsunfahigkeitsversi-
cherung und die Pflegerentenversicherung gilt Satz 1 Nr. 2 nicht, wenn eine Leistung von mehr als
300.000 Euro oder mehr als 30.000 Euro Jahresrente vereinbart wird.*

Diese Einschrankung des Schutzes vor Ungleichbehandlungin § 18 Abs. 1 Satz 2 GenDG ist dabei

fiir die Betroffenen ausschlaggebend. Eine gute und aktuelle Information zu dieser Frage hat der
Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums (DKFZ) veroffentlicht. [97]
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4.

ERFAHRUNGEN JUNGER
BETROFFENER HELFEN
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Vor dem Hintergrund des Ausmafies und der Bandbreite der mitgeteilten Benachteiligungen kann
man von einer hohen Dunkelziffer ausgehen. Deshalb ist es umso wichtiger, Benachteiligungen
und Diskriminierung offenzulegen und zu dokumentieren.

Junge Betroffene haben weiterhin die Moglichkeit, der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit
Krebs ihre Erfahrungen mit Benachteiligungen zu schildern. Dies kann per Kontaktformular auf der
Webseite, per E-Mail an info@junge-erwachsene-mit-krebs.de oder iiber die Social-Media-Kandle,
gerne auch in anonymer Form, geschehen. In jedem Fall behandeln wir die Informationen vertraulich.
Gern berét die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs telefonisch oder per E-Mail und gibt
Hilfen fiir das weitere Vorgehen.

Kleine Checkliste fiir den Bericht oder die Hilfeanfrage zur Diskriminierung:

e  Was ist vorgefallen, worin bestand die Benachteiligung oder Diskriminierung?
e Wann hat das stattgefunden (Monat und Jahr)?

e  Welche Krebserkrankung lag vor?

e Wann wurde die Diagnose gestellt? (Jahr, wenn erinnerlich Monat)

e  Alter bei Diagnosestellung

e Verlauf und Status der Behandlung

e Angabe des Namens
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Eine Krebserkrankung lastet Betroffenen ein Leben lang an. In besonderem Maf3e trifft dies Menschen,
diein jungem Erwachsenenalter oder als Kinder und Teenager erkranken, denn sie haben in den meis-
ten Fallen ihr ganzes Leben noch vor sich. Sie befinden sich am Anfang ihrer Karrieren und mitten im
Existenzaufbau.

Die medizinischen Innovationen sorgen fiir eine Verbesserung der Uberlebenschancen und die
guten Heilungsraten fiihren letztlich zu einem Anstieg bei der Zahl der Langzeitiiberleben. Die
Gruppe dieser sogenannten ,,Survivors® wdchst kontinuierlich. Neben den medizinischen Lang-
zeitfolgen riicken auch soziale Aspekte in den Vordergrund. Die Bundesregierung hat die Bedeu-
tung des Themenkomplexes ,,Survivorship“ erkannt und ihn im Rahmen der zweiten Halfte der Nati-
onalen Dekade gegen Krebs in den Fokus gestellt.

Zudem wurde im Nationalen Krebsplan 2018 eine Arbeitsgruppe aus Expertinnen und Experten
zum ,Langzeitiiberleben nach Krebs“ (AG LONKO) [98] eingerichtet, die Empfehlungen zu Ma3nah-
men entwickelt hat, die:

e innerhalb der ndchsten Jahre zur Schaffung einer hinreichenden Datenbasis fiir eine bedarfs-
orientierte und am individuellen Risikoprofil ausgerichteten Nachsorge von Langzeitiiber-
lebenden mit und nach Krebs beitragen kénnen und

e eine bedarfsorientierte und bedarfsgerechte Versorgung von Langzeitiiberlebenden mit und
nach Krebs in Deutschland gewdhrleisten. [99]

Das ,,Recht auf Vergessenwerden® ist unserer Meinung nach ein zentrales Element. Es ermoglicht
bei erfolgreicher Implementierung in den Rechtsrahmen der Bundesrepublik Deutschland umfang-
reiche Teilhabe fiir ehemals an Krebs erkrankter Menschen.

Insgesamt fallt auf, dass die Einordung von geheiltem Krebs als Behinderung ungliicklich ist. Vom
juristischen Standpunkt gesehen ist es sinnvoll, dass Menschen mit geheiltem Krebs den Schutz
vor Diskriminierung wegen ihrer Behinderung geniefien. Philosophisch gesehen ist diese Einord-
nung jedoch ungliicklich. Die tiberstandene Krebserkrankung ist in jedem Fall ein einschneidendes
Erlebnis. Obwohl eine solche Diagnose das Risiko fiir Folgeerkrankungen begiinstigen kann, so
ist nicht das der prdgende Faktor im Leben der jungen Betroffenen. Vielmehr wachsen viele der
jungen Menschen trotz der Krebserkrankung zu beeindruckenden Personlichkeiten mit starkem
Willen heran. Dies zeigt sich u.a. am enormen Engagement der Betroffenen in den TREFFPUNKTEN
und Projekten der Stiftung und fiir das Thema ,,Jung & Krebs* im Allgemeinen.
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Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs und ihre Stifterin, die DGHO Deutsche Gesell-

schaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e.V., fordern daher:

72

die Umsetzung eines umfanglichen ,Rechts auf Vergessenwerden* fiir Krebsiiberlebende auch
in Deutschland nach fiinf Jahren Rezidiv-Freiheit,

eine Klarstellung in der Definition und Anerkennung von Krebserkrankungen als Behinderung,
sowohl gesetzlich als auch verfassungsrechtlich, da auch geheilte Krebserkrankungen als
Behinderung betrachtet werden sollten, wenn sie zu Teilhabebeeintrachtigungen fiihren,

eine Klarstellung in der Definition von Genverdnderungen bei z.B. nicht erkrankten Familien-
angehorigen als genetische Eigenschaft und nicht als mégliche Einstufung einer Behinderung,
die Aufgabe der Blockadehaltung der deutschen Vertretung im Europdischen Rat und die
Verabschiedung der EU-Richtlinie zur Gleichbehandlung ungeachtet der Religion oder der
Weltanschauung, einer Behinderung, des Alters oder der sexuellen Ausrichtung (Richtlinie
2000/78/EG des Rates vom 27. November 2000 zur Festlegung eines allgemeinen Rahmens fiir
die Verwirklichung der Gleichbehandlung in Beschaftigung und Beruf),

die Umsetzung der Richtlinie (EU) 2023/2225 iiber Verbraucherkreditvertrdge und zur Aufhe-
bung der Richtlinie 2008/48/EG auch in Deutschland, um ehemaligen Krebspatient:innen u. a.
Zugang zu Finanzprodukten bis 100.000 Euro Kreditrahmen zu gewahrleisten,

eine Prazisierung des AGG in Bezug auf eine Offenlegungspflicht fiir Risikobewertungen von
Versicherungsunternehmen und die entsprechende Risikobewertung auf Grundlage der in der
Bundesrepublik Deutschland erhobenen Krebsregisterdaten (hier muss auf eine aussagekréaf-
tige und vollstandige Datenlage hingearbeitet werden und die barrierefreie Vernetzung mit
weiteren Datenquellen, z.B. der gesetzlichen Krankenkassen, erfolgen),

die Gleichbehandlung von Mannern und Frauen, die z.B. unter einem Haarverlust in Folge der
Tumortherapie leiden,

das Ende der Benachteiligung von Wunscheltern bei Adoptionsbemiihungen, wenn eine:r oder
mehrere Partner:innen an Krebs erkrankt waren,

die zeitnahe gesetzgeberische Umsetzung einer Legalisierung der Eizellspende in Deutschland,
auf Grundlage des Abschlussberichts der interdisziplindren Expertenkommission zur repro-
duktiven Selbstbestimmung und Fortpflanzungsmedizin.
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