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Recht auf Vergessenwerden fir Krebsuiberlebende im jungen Alter! — Nach
der Heilung beginnt das Leben, nicht die nachste Hiirde

Antrag
der Fraktion der SPD
Drucksache 18/17447

— Anhorung von Sachverstandigen (siehe Anlage)

Vorsitzender Josef Neumann: Ich begrif3e alle Mitglieder des Ausschusses fur Ar-
beit, Gesundheit und Soziales, die Vertreterinnen und Vertreter der Medien, die Zu-
schauerinnen und Zuschauer und ganz besonders die Damen und Herren Sachver-
standige zur heutigen Anhorung. Ich bedanke mich im Namen des Ausschusses fur
die vorab eingereichten Stellungnahmen und dafir, dass Sie heute fur die Beantwor-
tung von Fragen zur Verfugung stehen.

Zum Ablauf der Anhérung folgende Hinweise: Mindliche Statements der Sachverstan-
digen zu Beginn der Anhorung sind nicht vorgesehen und werden nicht erwartet. Die
Kolleginnen und Kollegen Abgeordnete werden lhnen direkt Fragen stellen, die Sie
dann beantworten konnen. Ich schlage vor, dass wir in einer ersten Fragerunde zu-
nachst die Fragen der Fraktionen sammeln.

Thorsten Klute (SPD): Herzlichen Dank Ihnen, liebe Sachverstandige, erstens fur die
Stellungnahmen, die Sie im Vorfeld eingebracht und die wir durchweg als sehr wertvoll
empfunden haben, und zweitens dafur, dass Sie sich auf den Weg gemacht haben.

Uns von der SPD-Fraktion ist der Antrag wichtig. Wir wollen schauen, ob wir auch mit
Ihrer Hilfe in Nordrhein-Westfalen fur mehr Gerechtigkeit sorgen kdnnen. Wir haben
ein paar Fragen, die sich uns aufgrund lhrer Stellungnahmen aufgedrangt haben.

Herr Burggraf, Sie haben fur lhre Petition — wie Sie mir kurz vor der Sitzung gesagt
haben — inzwischen 53.000 Unterschriften erhalten. Sie bekommen auch Rickmel-
dungen von den Leuten. Gibt es bestimmte Muster, die in den Ruckmeldungen immer
wieder auftauchen? Kann man das irgendwie kategorisieren, oder ist es eher diffus?

Eine Frage an yeswecan!cer: Was macht es mit Betroffenen, wenn sie zwar medizi-
nisch als geheilt gelten, aber im Alltagsleben, etwa bei Versicherungen, Kreditverga-
ben, Berufswunschen, Verbeamtungen usw., an Grenzen stof3en und immer wieder
auf die Diagnose reduziert werden?

Eine Frage an Survivor: Warum reicht die bisherige Bundesregelung mit bis zu 15 Jah-
ren aus lhrer Sicht nicht aus? Was spricht medizinisch und lebenspraktisch dagegen?

In eine &hnliche Richtung geht meine Frage an die Arztekammer: Wie belastbar ist aus
Ihrer medizinisch-fachlichen Sicht die Flnfjahresschwelle? Braucht es dafur eventuell
erganzende, diagnosebezogene Referenztabellen?

Dann habe ich noch eine Frage an den Verband der Versicherungswirtschaft. Ich zi-
tiere aus lhrer Stellungnahme:
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,Die medizinischen Fortschritte der vergangenen Jahre sind erheblich. Im-
mer mehr Menschen Uberleben eine Krebserkrankung. Viele kdnnen nach
der Behandlung wieder ein weitgehend normales Leben flihren. Diese Ent-
wicklung wird von den Versicherern bereits heute berucksichtigt. Viele ehe-
malige Krebspatientinnen und -patienten erhalten Versicherungsschutz in-
zwischen zu normalen Bedingungen oder mit geringeren Zuschlagen als
fraher.”

Meine Fragen beziehen sich ausdrucklich auf diesen Abschnitt: Gibt es dazu eine be-
lastbare Statistik? Wenn ja: Wie sieht die aus? Wie wirkt sich die von Ihnen erwahnte
Berucksichtigung der medizinischen Fortschritte, der besseren Prognosen, der guns-
tigeren Entwicklungen auf die Versicherungspraxis aus?

Susanne Schneider (FDP): Sehr geehrte Damen und Herren Sachverstandige, auch
im Namen der FDP-Landtagsfraktion ganz herzlichen Dank flr Ihre Stellungnahmen
und dafur, dass Sie sich heute mit uns austauschen.

Meine Fragen richten sich an Tobias Burggraf, Dr. Tobias Korenke, Dr. Eva Maria Wild,
Bjorn Hessing, Johannes Kamm, Hendrik Steven, Felix Pawlowski und Dr. Paul Bro-
ckelmann. In lhren Stellungnahmen erwahnen Sie die Diskriminierungen unter ande-
rem bei Versicherungen, Immobilienkrediten, Verbeamtungen und Adoptionen. Die
FDP-Landtagsfraktion hatte das auch schon in einer Kleinen Anfrage an die Landes-
regierung thematisiert. Wie gehen die Betroffenen mit diesen Diskriminierungen um?
Wie konnte sich ihr Leben durch die Einfuhrung eines Rechts auf Vergessenwerden
andern? Welche Erfahrungen aus anderen europaischen Staaten konnten aus lhrer
Sicht beim Recht auf Vergessenwerden als positives Vorbild dienen? Inwiefern beste-
hen bei Verbeamtungen und Adoptionen Unterschiede zwischen den einzelnen Bun-
deslandern? Wie wirden Sie die Situation in Nordrhein-Westfalen in dieser Hinsicht
im Vergleich einordnen? Wie begrinden Sie eine Frist von funf Jahren beim Recht auf
Vergessenwerden?

Dr. Martin Vincentz (AfD): Sehr geehrte Damen und Herren, auch ich darf mich zu-
nachst recht herzlich fur die eingegangenen Stellungnahmen bedanken. Auf3erdem
bedanke ich mich fur die Moglichkeit, Ruckfragen stellen zu kdnnen, wovon ich im
Folgenden gerne Gebrauch machen werde.

Zunachst habe ich Fragen an die Dres. Dreyer und Kéhne von der Arztekammer Nord-
rhein. Sie regen an, den Schutz vor spateren Benachteiligungen auch auf andere Er-
krankungen, beispielsweise psychischer Art, auszuweiten. Wie konnte man das
rechtssicher umsetzen, ohne dass man neue Ungleichbehandlungen oder kalkulier-
bare Rechtsfolgen schafft, die Auswirkungen hatten?

Sie unterscheiden sinnvollerweise zwischen der medizinischen Dokumentation einer
Erkrankung und dem Verbot, diese durch Dritte nachteilig zu verwerten. Naturlich gibt
es gegenlaufige Interessen gegenulber denjenigen, die eine Krebserkrankung besiegt
haben und bei denen man auch rein psychologisch nachvollziehen kann, dass eine
Léschung aus den Akten fur sie dazu fuhrt, das Geflihl zu haben, das Ganze hinter
sich gelassen zu haben. Genau wie ich wissen Sie aber, dass es einen bunten Straul}
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an Erkrankungen gibt, die eine Menge Folgeerkrankungen bzw. medizinische Folgen
mit sich bringen konnen. Bestrahlungen, Chemotherapien, gro3e Eingriffe konnen zu
diversen Folgen fuhren, und die Kenntnis dartiber kann am Ende des Tages fur die
Behandler naturlich wichtig sein. Wie kann man es vernunftig regeln, sodass es auf
der einen Seite keine nachteiligen Geschaftsfolgen fur die Betroffenen gibt, man aber
auf der anderen Seite Folgeerkrankungen, etwa Malabsorptionsstorungen, soweit das
medizinisch sinnvoll ist, weiter behandeln kann?

Auch an die Herren Pawlowski und Dr. Brockelmann habe ich Fragen. Sie fordern eine
verbindliche Spanne von funf Jahren rezidivfreier Zeit. Auf welche medizinischen Zeit-
punkte soll sich das konkret beziehen? Wo also wirden Sie den Startpunkt setzen, um
die funf Jahre ticken zu lassen? Wie sollte sinnvollerweise mit Ruckfall- oder Spatfol-
gerisiken verfahren werden? Die sind schlief3lich je nach Krebsart, je nach Entitat sehr
unterschiedlich gelagert.

Eine vorerst letzte Frage habe ich an Herrn Schumann. Sie fuhren aus — und das ist
durchaus ein berechtigtes Interesse —, dass ein allgemeines Recht auf Vergessenwer-
den unter Umstanden dazu fuUhren wurde, dass die Pauschalen bzw. die Kosten fur die
Allgemeinheit steigen kdonnten. Kénnen Sie in etwa beziffern, was es ausmachen
wurde, wenn die Allgemeinheit bzw. alle anderen die Risiken mittragen mussten, die
zwingend entstiinden, wenn man dem vollkommen nachvollziehbaren Interesse des
Streichens aus der Dokumentation nachkame?

Meral Thoms (GRUNE): Im Namen der griinen Landtagsfraktion danke ich ganz herz-
lich fur die eingegangenen Stellungnahmen.

Wir sprechen heute Uber ein wichtiges Thema, das mit einer sehr erfreulichen medizi-
nischen Entwicklung einhergeht, namlich der, dass wir immer hohere Uberlebensraten
bei Krebserkrankungen haben.

Mit meinen ersten Fragen mochte ich die medizinische Perspektive bei diesem kom-
plexen Thema angehen. Sie geht primar an die Arztekammer, also an die Herren
Dr. Dreyer und Dr. Kbhne, sowie an Frau Dr. Teichert, aber auch an alle anderen, die
sie beantworten mochten. Zunachst interessiert mich, wie Sie das Thema aktuell medi-
zinisch einordnen, auch vor dem Hintergrund der medizinischen Entwicklung: Welche
Relevanz wird es haben? Wie bewerten Sie die Rahmenbedingungen fir medizinische
Begutachtungen? Welche Herausforderungen und Losungsmoglichkeiten gibt es aus
Ihrer Perspektive speziell vor dem Hintergrund der Beamtenbeurteilung?

Aufllerdem mochte ich Fragen an die Betroffenen richten: Welche Beratungsstrukturen in
der onkologischen Nachsorge funktionieren lhrer Erfahrung nach im Moment gut? Welche
Herausforderungen erleben Sie bei der medizinischen Beratung, bei der Nachsorge
und mit Blick auf sozialrechtliche Fragen? Seitens yeswecan!cer werden Beschwerde-
strukturen gefordert. Es wiurde mich freuen, wenn Sie das naher erlautern konnten.
Und falls Sie das beantworten kdnnen: Welchen Stellenwert hat auf Bundesebene das
AGG, und was erhoffen Sie sich auf Landesebene fur einen Nutzen vom LADG?
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Marco Schmitz (CDU): Sehr geehrte Damen und Herren Sachverstandige, auch von-
seiten der CDU-Fraktion ein ganz herzliches Dankeschon fur die eingereichten Stel-
lungnahmen und daflr, dass wir heute die Mdglichkeit haben, Ruckfragen zu stellen.

Ich danke auRerdem der SPD-Fraktion, weil ich das fur ein wirklich wichtiges und span-
nendes Thema halte. Ich hoffe, dass wir gemeinsam zu einer Losung kommen. Die
Landesregierung betrachtet dieses Thema jedenfalls als Schwerpunkt. Ich weil} nicht,
wer von Ihnen es mitbekommen hat: Wir haben gestern am Universitatsklinikum Essen
die neue Klinik fur Nuklearmedizin eingeweiht; da ist sehr viel Geld investiert worden.

Kollegin Thoms hat eben schon gesagt, dass wir heute zum Glick die Mdglichkeit
haben, viele Krebserkrankungen zu behandeln, sodass die Mortalitatsrate sinkt, sie
also seltener tddlich enden. Umso wichtiger ist das heutige Thema, also darauf zu
schauen, wie wir weiter damit umgehen konnen.

Die Kollegen haben schon so viele Fragen gestellt, dass wir wahrscheinlich allein mit
den Antworten ohne Probleme drei Stunden fullen konnten, weswegen ich vor allem
Fragen nachscharfen mdchte, die schon gestellt worden sind.

Sollte man sich beim Recht auf Vergessenwerden ausschlie3lich an einer Zeitfrist ori-
entieren, oder sollte man auch auf die Krebsart, die medizinische Indikation, die Hei-
lungschancen schauen? Ist das Uberhaupt umsetzbar? Dazu mussten vor allem die
Arzte etwas sagen.

Welche Mdglichkeiten haben wir uberhaupt, Regelungen auf Landesebene zu treffen,
und was muss auf Bundesebene gemacht werden? Wo also kdnnen wir direkt Einfluss
nehmen, und wo muss das auf Bundesebene erfolgen? Wir konnen naturlich Gber den
Bundesrat Einfluss nehmen, aber wir haben kaum direkte Gesetzgebungskompetenz.

Das soll jetzt keine provokante Frage sein: Wie schaffen wir einen fairen Ausgleich
zwischen einerseits dem berechtigterweise geforderten Schutz geheilter Krebspatien-
ten und andererseits der Wirtschaftlichkeit in der Versicherungsbranche? Das wirde
mich auch deshalb interessieren, weil wir ja gerade Uber das GKV-Beitragsstabilisie-
rungsgesetz und daruber diskutieren, was wir machen kdnnen und was nicht. Bei-
spielsweise geht es unter anderem um die Frage: Hautkrebs raus oder Hautkrebs rein?
Das sind Fragen, die wir stellen missen, auch wenn es mir wichtig ist, zu betonen,
dass ich medizinische Heilungen und wirtschaftliche Interessen nicht gegeneinander
ausspielen madchte.

Vorsitzender Josef Neumann: Wir steigen jetzt in die Antwortrunde ein, und zwar in
der Reihenfolge des Tableaus.

Tobias Burggraf: Herzlichen Dank an das gesamte Parlament flr die Einladung und
dafur, dass Sie — wie wir gerade gehort haben — diesem Thema diese Bedeutung zu-
weisen. Es ist fir mich eine Ehre, das Ganze mit Ihnen zusammen zu diskutieren.

Herr Klute, Sie hatten gefragt, ob es im Zusammenhang mit der Petition Rickmeldungen
gebe und ob diese ein Muster aufwiesen. Die Petition wurde in den vergangenen Monaten
von insgesamt 53.000 Leuten unterzeichnet. Hinter diesen 53.000 Unterschriften stehen
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natlrlich Geschichten und Schicksale. Wir hatten die Moglichkeit, auch Kommentare
abzufragen und 15.000 wurden abgegeben. Bei diesen Ruckmeldungen gibt es in der
Tat ein gewisses Muster. Es tauchen genau die Punkte auf, die wir auch einfordern.
Das betrifft Bereiche wie Versicherungen und Kredite, auch der persoénlichen Traume,
etwa ein Haus zu bauen, auRerdem Bereiche wie Verbeamtungen und Adoptionen
bzw. dem Wunsch von Familien nach Kindern oder Ahnliches. Die Riickmeldungen
kommen nicht nur von Betroffenen, sondern auch aus der Finanzindustrie oder von
Versicherungen, so hort man vonseiten der Mitarbeiter, dass es stellenweise Unver-
standnis hinsichtlich dessen gebe, dass man bei dem Ganzen trotz arztlicher Gutachten
und Bestatigungen teilweise nichts erreichen kdnne.

Dr. Tobias Korenke (yeswecan!cer): Ich bedanke mich ganz herzlich im Namen von
yeswecan!cer. Ich glaube, dass man sagen kann, dass wir Deutschlands grof3te digitale
Patient*innenorganisation fir Menschen mit Krebs sind. Wir haben uns dieser Petition
angeschlossen und unterstutzen die Initiative von Tobias Burggraf aus ganzem Herzen.

Stigmatisierungen von Menschen, die vor langer Zeit Krebs hatten, — und das fuhrt zur
ersten Frage — sind an der Tagesordnung. Sie werden diese Krankheit nicht los. Ich
habe in der Stellungnahme einen Fall dargestellt, der exemplarisch fur viele Falle steht.
Es ist der Fall einer Kollegin, die bei uns arbeitet und mit der ich sehr eng zusammen-
arbeite. Weil es keine Regelung gibt, kein Recht auf Vergessenwerden gibt, kommt es
letztlich — das kann man sehr genau verfolgen — zu schlimmen Eingriffen in ihre Le-
bensentfaltung. Sie ist relativ frih an Brustkrebs erkrankt, es war ein aggressiver Tu-
mor. Sie wollte Kinder haben, aber das ging nach der Behandlung nicht mehr; ihr Part-
ner trennte sich in der Konsequenz von ihr. Sie wollte ein Haus kaufen, auch das ging
nicht. Das sind ganz massive Eingriffe in ihre Lebensentfaltung, und es gibt das stan-
dige Gefuhl von Stigmatisierung.

Vielleicht fragen Sie sich, wie haufig das passiert. Ich verweise auf die eigentlich wun-
derbare Tatsache, dass wir dank der groRRartigen Fortschritte in der Medizin immer
mehr Krebsuberlebende haben. Wir reden hier also nicht von Einzelfallen, sondern
von irrsinnig vielen Fallen. Ich kann es nicht wissenschaftlich verifizieren, aber allein
bei yeswecan!cer haben wir es mit 200 Anfragen im Jahr zu tun, die in diese Richtung
gehen. Diese Stigmatisierung ist ein sehr grol3es Problem fir Menschen, die im Zuge
der Krebstherapie ohnehin schon den hartesten Kampf ihres Lebens gefuhrt haben.
Auch wenn sie nach medizinischen Gesichtspunkten vdllig geheilt sind, werden sie
diese Krankheit nie wieder los.

Dr. Ute Teichert: Einen schonen guten Morgen. Es geht Ihnen wahrscheinlich ahnlich
wie mir: Wenn man die Schilderungen hort, fuhlt man sich doch sehr betroffen.

Ich mdchte an dieser Stelle unterscheiden zwischen einerseits den bereits geschilder-
ten Umstanden, also Stigmatisierungen und lebensverandernde Folgen, die nach der
Erkrankung auftreten, und andererseits dem medizinischen Kontext. Ich selbst bin
Facharztin fur o6ffentliches Gesundheitswesen, habe sehr lange im Gesundheitsamt
gearbeitet und sehr viele medizinische Begutachtungen durchgeflhrt. Ich glaube, dass
wir an der Stelle sehr genau differenzieren mussen. Fur den Bereich der medizinischen
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Gutachten bendtigen wir tatsachlich Erkenntnisse zu Vorerkrankungen, auch fir die
Prognoseabschatzung. Das betrifft auch die Beamtenbegutachtung, die hier ja auch
angesprochen wurde; Sie hatten erwahnt, dass das auch im Zusammenhang mit der
Petition mehrfach aufkam. Ich glaube, dass es fur eine grundliche Anamnese sehr
wichtig ist, die Vorerkrankungen zu kennen, um dann auch Prognosen abgeben zu
konnen.

Wir kennen in Deutschland das Schwerbehindertenrecht, die ganze sozialmedizinische
Versorgung, im Zuge derer fur diejenigen, die Erkrankungen haben, versucht wird, Nach-
teilsausgleiche zu schaffen, etwa Uber die Anerkennung von Schwerbehinderungen.
Das ist alles sehr genau, sehr detailliert geregelt, auch im Gutachtenwesen. Es gibt im
Moment aber keine Ruckkopplung. Man bekommt einen Nachteilsausgleich, wenn
man eine Erkrankung hat. Das betrifft nicht nur onkologische Erkrankungen; eben
wurde am Rande schon von psychischen bzw. chronischen Erkrankungen gesprochen.
Die fallen alle in den Bereich der Begutachtungen. Man bekommt einen Nachteilsaus-
gleich, wenn man etwas hat. Wenn man aber wieder gesund ist, gibt es keine Ruck-
versicherung, dass man in den ursprunglichen Zustand der Gesundheit zurtickversetzt
wurde. Da sehe ich tatsachlich ein Problem. Das wirkt sich dann in den hier gerade
beschriebenen Umstanden aus. Da besteht tatsachlich Regelungsbedarf, und zwar
auf verschiedenen Ebenen.

Dr. Sven Dreyer (Arztekammer Nordrhein): Auch von unserer Seite herzlichen Dank
fur die Einladung. Die Frage ist naturlich, wie viel von den zwei Stunden wir fillen
darfen.

Vorsitzender Josef Neumann: Bis ich Sie unterbreche.
(Heiterkeit)

Dr. Sven Dreyer (Arztekammer Nordrhein): Vielen Dank fiir die Fragen. Ich glaube,
dass wir fur die Nichtmediziner im Raum klarstellen mussen, dass man bei onkologi-
schen Erkrankungen sehr danach differenzieren muss, welche onkologische Erkran-
kung gemeint ist. Blickt man in Richtung der allgemeinen Erkrankungen, kommt man
auch zu chronischen Erkrankungen wie Diabetes mellitus. Das ist unangenehm, lang
wirkend, aber — abgesehen davon, dass das Leben immer tddlich endet — keine termi-
nale Erkrankung. Die Herzinsuffizienz hingegen ist eine maligne, terminale Erkran-
kung, die immer deutlich friher zum Tode fuhrt.

Fragt man Onkologinnen und Onkologen, also Krebsarzte, warum sie das taten, das
sei doch gruselig, das sei doch furchterlich, antworten diese, dass dem nicht so sei,
da sie beispielsweise Patienten, die sie wegen Leukdmien behandelten, heilen kdnn-
ten. Sie kdnnen nicht nur Symptome lindern und behandeln, sondern heilen, und zwar
grundsatzlich, als ob es nie dagewesen ware.

Es gibt Spatrezidive, es gibt Wiederauftreten, aber diesbezlglich muss man definitiv
nach Tumorentitaten unterscheiden. Beim Mammakarzinom, beim Brustkrebs, gibt es
sehr haufig Spatrezidive, bei der Leukamie sind es aber weniger. Deswegen muss
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man das differenzieren, wie es beispielsweise die Kolleginnen und Kollegen in Belgien
tun, und immer wieder reevaluieren, weil die Medizin eben massive Fortschritte macht.
Als ich angefangen habe, Medizin zu studieren, war der schwarze Hautkrebs ein Todes-
urteil. Heute kann der geheilt werden, man kann das Uberleben. Das gilt auch fur HIV
und Hepatitis. Das waren friher terminale Erkrankungen, aber jetzt sind sie heilbar. In
der Versicherungswirtschaft fuhren sie aber nach wie vor zu einem Stigma — was man
beheben muss. Wenn man heutzutage HIV-positiv getestet wird, muss man nach er-
folgter Therapie noch nicht einmal mehr Ubertrager der Krankheit sein. Ahnliches gilt
fur Hepatitis. Die von uns in der schriftlichen Stellungnahme genannten psychischen
Erkrankungen fallen ebenfalls in diesen Bereich. Ich glaube, dass es da ein Gremium
ahnlich dem IQWiG braucht, das in regelmafRigen Abstanden diejenigen Erkrankungen
ausnimmt, die nicht mehr zu Benachteiligungen fuhren durfen.

Die Frage nach der Einordnung hinsichtlich der medizinischen Entwicklung, liebe Frau
Thoms, haben Sie eigentlich schon selber beantwortet: Es gibt einen rasanten medi-
zinischen Fortschritt. Deswegen darf man keine statischen Tabellen erstellen, sondern
muss das regelmafig reevaluieren. Wir machen unfassbare Fortschritte in der perso-
nalisierten Medizin. Dafur sind wir dankbar, aber wir missen schauen, wie wir das in
der Gemeinschaft bezahlt bekommen. Ich bin zwar nicht bei einer Versicherung be-
schaftigt, aber ich glaube, dass Leukamien, bei denen sich hinterher ein Zweitmalignom
entwickelt, kaum Auswirkungen auf die Gebuhren haben durften, weil sie normaler-
weise geheilt werden.

Dann gibt es noch die Frage, wo man es ansiedelt. Laut DSGVO gibt es ein Recht auf
Léschung, aber die Europaische Kommission nimmt medizinische Behandlungsakten
ausdrucklich aus. Das ist aus unserer Sicht auch wunschenswert. Eine Narbe etwa
erzahlt immer eine Geschichte. Das darf aber natirlich nicht dazu fihren, dass Menschen
deswegen stigmatisiert werden und in ihrem weiteren Leben Nachteile erfahren. Im
Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetz gibt es leider Ausnahmen flr versicherungs-
rechtliche Fragen. Es kdnnte ein Ansatz sein, die Rechte in der Gesamtsumme einzu-
schranken. Das ist aber vielleicht nicht unbedingt der geeignetste Ort, um einzugreifen.
Moglicherweise eignet sich das Versicherungsvertragsgesetz dafur, den Versicherungen
das Recht zu nehmen, Fragen zu Erkrankungen zu stellen, die in einer noch zu schaf-
fenden Tabelle nicht genannt werden. Was das Hauslebauen angeht, musste man das
Versicherungsvertragsrecht, das Verbraucherkreditrecht anpassen.

Was kann man im Land spezifisch tun? Man kann sich das Beamtenrecht anschauen,
weil das Landersache ist. Uberstandene Krebserkrankungen sollten nach Ablauf einer
evidenzbasierten Heilung keine negativen Prognoseaussagen mehr nach sich ziehen
durfen.

Zu den Begutachtungen und den Ressourcen dafur — Frau Dr. Teichert hat mir den
Ball freundlicherweise (iberlassen — Den Pakt fir den Offentlichen Gesundheitsdienst
haben wir verloren. Wir werden einen massiven Stellenrickgang erleben, also immer
weniger Kolleginnen und Kollegen in diesem Sektor haben, und hinsichtlich der Begut-
achtungen die gleichen Unwagbarkeiten erfahren, wie es auch fur den Gesundheits-
schutz der Bevolkerung insgesamt zu befurchten ist.
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Dr. Eva Maria Wild (Survivor Deutschland): Wir sind von Survivor Deutschland und
vertreten vor allem junge Erwachsene, die in ihrer Kindheit Krebs hatten.

Um noch mal auf die Heilungsraten zu kommen: Die Heilungsraten liegen heutzutage
bei Uber 85 %. Das ist ein Fortschritt der letzten Jahre.

Ich denke, die Frage nach den 15 Jahren bezieht sich auf die Verbraucherkreditricht-
linie. Diese 15 Jahre sind uns viel zu lang. Stellen Sie sich jemanden vor, der mit
15 Jahren an Krebs erkrankt: Der ist dann 30 Jahre alt. In dieser Zeit wird man bei
Krediten diskriminiert und bekommt keine guten Versicherungen, man bekommt auch
keine Berufsunfahigkeitsversicherung. Das ist aber die Zeit, in der man in den Beruf
startet. Das wirft uns als Survivor ganz schon zuruck, das schrankt uns ganz schon
ein. Wir haben in unserer Community ein bisschen nachgefragt, und tatsachlich haben
77 % der Survivor schon mal eine solche Diskriminierung erfahren. Rund drei Viertel
der Leute sind damit also schon mal konfrontiert worden. Der Umgang damit ist sehr
unterschiedlich. Viele von uns sind einfach frustriert und geben auf, oder sie suchen
Licken. Aber es kann ja nicht die Losung sein, Licken im System finden zu mussen.
Wir brauchen vielmehr eine gesetzliche Regelung.

Uns ist es wichtig, zu betonen, dass die medizinische Dokumentation damit nichts zu
tun haben soll. Es muss medizinisch richtig dokumentiert sein, um eine gute Nachsorge
leisten zu konnen. Das soll durch das Recht auf Vergessenwerden nicht eingeschrankt
werden. Es geht vielmehr um Diskriminierungen bei Versicherungen, bei Krediten, bei
Adoptionen, bei Verbeamtungen. Das Thema ist naturlich auf Bundesebene ganz
wichtig, aber auch auf Landesebene. Bei Verbeamtungen bekommen wir von vielen
berichtet, dass es sehr unterschiedlich ist und man in manchen Bundeslandern verbe-
amtet wird und in anderen nicht; manchmal hilft es auch, das Bundesland zu wechsein.
Aber das kann ja auch nicht die Lésung sein, vielmehr muss es eine einheitliche Re-
gelung geben.

Was die Adoptionen betrifft: Wir kdnnen aufgrund der Erkrankungen haufig keine Kin-
der mehr bekommen. Es kann doch nicht sein, dass dieser Gruppe spater auch noch
gesagt wird: Ihr durft nicht adoptieren. — Damit bleibt uns quasi gar keine Mdglichkeit
mehr. Aus unserer Sicht braucht es auf Landesebene klare Strukturen und Richtlinien.

Wahrend der Erkrankung erfahren wir viel Unterstitzung, bekommen zum Beispiel ei-
nen Schwerbehindertenausweis, der uns sehr unterstutzt. Den verliert man aber nach
einer gewissen Zeit, meistens sind es funf Jahre, und bekommt keinen Ausgleich da-
fur. Man bekommt also quasi gesagt: Schwerbehindert bist du nicht mehr, aber eine
Berufsunfahigkeitsversicherung bekommst du trotzdem nicht. — Das ist aus unserer
Sicht unfair.

Ich glaube, man muss nur in andere EU-Lander gucken, um positive Vorbilder zu fin-
den, aber dafur wurde ich das Wort weitergeben wollen.

Hendrik Steven (Deutscher Kinderkrebsverband): Ich beginne flr den Kinderkrebs-
verband. Vorab einige Satze dazu: Der Deutsche Kinderkrebsverband ist ein Dachver-
band von 78 Mitgliedsorganisationen, von denen 77 regionale Elterninitiativen sind, die
Sie vielleicht aus lhren Wahlkreisen kennen. Diese Elterninitiativen haben sich vor
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Jahrzehnten gegriindet, um die Situation von krebskranken Kindern und ihren Familien
zu verbessern. Das hat in den vergangenen Jahrzehnten unheimlich gut geklappt.

Der medizinische Fortschritt wurde hier schon beschrieben. Wir bekommen aus unse-
ren Elternvereinen aber gespiegelt, dass die sozialen Rechte haufig eingeschrankt
seien und es zu Benachteiligungen komme. Das beunruhigt uns insbesondere aus
Elternperspektive — die auch Herr Burggraf geschildert hat.

Ich mdchte kurz auf das Thema der Beratungsstrukturen kommen — Frau Thoms hatte
dazu eine Frage gestellt —: Es gibt bundesweit ambulante psychosoziale Krebsbera-
tungsstellen, geférdert von den gesetzlichen Krankenversicherungen und den Lan-
dern. Dort finden unheimlich gute, sehr niedrigschwellige Beratungen statt. Die Fra-
gen, mit denen unsere Klientel konfrontiert wird, sind dort aber nur sehr schwer zu
klaren. Es ist schwierig, in einer Krebsberatungsstelle zu sagen: Probiere es mal bei
dieser oder jener Versicherung, da kenne ich jemanden, vielleicht hast du da mehr
Gluck. — Es sind sehr informelle Strukturen, in denen man sich gegenseitig beraten
kann. Deswegen denken wir, dass es eine gesetzliche Sicherung, einen gesetzlichen
Schutz und daruber hinaus noch weitere Beratungen braucht. Das ist ein Punkt, der
uns besonders am Herzen liegt.

Johannes F. Kamm (Deutscher Kinderkrebsverband): Ich mochte das Ganze noch
um zwei, drei juristische Gedanken erganzen: Die derzeitige Situation wird Art. 2
und 3 GG meiner Ansicht nach nicht gerecht. Art. 2 beinhaltet das Recht auf die freie
Entfaltung der Persdnlichkeit und Art. 3 die Verpflichtung, alle Menschen gleich zu be-
handeln. Der Staat muss dort, wo er zustandig ist, alles unternehmen, um das zu ge-
wahrleisten. Deswegen ist die 15-Jahres-Regelung — ich bitte um Entschuldigung — ein
Hohn. Sie bietet den Menschen eine Perspektive, die nicht zu ihrem Leben, zu ihrem
Lebensaufbau passt. Eine Regelung muss, wenn sie wirksam sein soll, bei finf Jahren
ansetzen.

Es wurde gefragt, wie das mit der Gesetzgebung sei. Fur Adoptionsverfahren ist
grundsatzlich der Bund zustandig: Adoptionsvermittiungsgesetz; §§ 1741 ff. BGB.
Was kann das Land machen? Das Land ist flr die Ausfihrung, die Verwaltung und
naturlich die Moglichkeiten im Rahmen der konkurrierende Gesetzgebung zustandig.
Die Durchfuhrung erfolgt Gberwiegend durch die Lander. Mit Blick auf die Jugendam-
ter, die Adoptions- und Vermittlungsstellen ist natirlich auch die Beratung anzuspre-
chen. Die Entscheidungen der Familiengerichte fallen ebenfalls auf Landesebene. Das
also ist die Landeszustandigkeit im Zusammenhang mit Adoptionen.

Beim Beamtenrecht ist es klar: Fur die Bundesbeamten wird es vom Bund geregelt
und fur die Landesbeamten groRtenteils vom Land, das Statusrecht hat der Bund 2006
an sich gezogen. Art. 74 Abs. 1 Nr. 27 GG besagt, dass das Statusrecht beim Bund
liege und die Lander fur Laufbahnen, Besoldung und Versorgung zustandig seien. Da
kann es also eingebracht werden.

Insofern sehe ich einen guten Anlass, auch in diesem Hause daruber nachzudenken,
wie man den Interessen Krebsuberlebender besser als heute entgegenkommen kann.
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Felix Pawlowski (Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs): Ich fange
fur unsere Seite an. Wir sind als Vertreter der Deutschen Stiftung fur junge Erwach-
sene mit Krebs hier, die sich grob gesagt um den Altersbereich von 18 bis 39 Jahren
kimmert. Wir haben 2022 mit dieser Thematik begonnen und aufgrund der Rickmel-
dungen, die wir als Stiftung bekommen haben, damals schon gesehen, dass es eine
Datengrundlage, einen ersten Schritt braucht. In der taglichen Beratung kamen diese
Themen namlich immer wieder auf.

Wir haben deshalb im Rahmen einer gesundheitspolitischen Schriftenreihe, die wir mit
der Deutschen Gesellschaft fur Hamatologie und Medizinische Onkologie erstellt ha-
ben, innerhalb von funf Monaten eine Umfrage durchgefihrt. Von den etwas mehr als
250 Erfahrungsberichten drehen sich 70 % um Versicherungsaspekte. Der zweit-
groldte Bereich betraf Kreditangelegenheiten, bei denen es zum grof3en Teil aber auch
um Versicherungen geht. So werden Betroffene, die einen Hauskauf tatigen wollen
und eine relativ hohe Summe genehmigt bekommen, in der Regel gebeten, das durch
eine Lebensversicherung oder andere Versicherungspakete abzusichern, woran sie
letztlich haufig scheitern. Die Verbeamtungen waren der dritt-, die Adoptionen der
viertgroldte Punkt.

Es wurde die Frage gestellt, welche Lander Vorbild sein konnten: Man musste bei die-
sem Komplex in Deutschland gar nicht viel neu erfinden, weil wir im europaischen
Ausland sehr gute Beispiele haben, auf die man zurtckgreifen konnte. Belgien wurde
schon erwahnt. Ich wirde Frankreich als erstes Beispiel nennen, denn es hat schon
am langsten eine entsprechende Regelung, bereits seit 2016, die damals mit einer
Zehnjahresfrist fur den Versicherungs- und den Kreditbereich eingefuhrt wurde. Aller-
dings haben sie das 2022, also nach sechs Jahren, auf funf Jahre fur alle herunterge-
setzt, weil sie gemerkt hatten — so steht es zumindest in der Pressemitteilung des ent-
sprechenden Ministeriums —, dass es vorher praktisch keine Auswirkungen auf die be-
stehenden Strukturen, auf die bestehende Versicherungslandschaft hatte. Heute ist es
so, dass die funf Jahre fur alle Krebspatientinnen und -patienten gelten, die geheilt
sind.

Zusatzlich gibt es eine Referenztabelle — darUber wurde hier auch schon gesprochen —,
die das Ganze nach Entitaten aufschlisselt. Das ist deshalb wichtig, weil es so alle
zwei Jahre aktualisiert werden kann, was naturlich dem medizinischen Fortschritt ge-
schuldet ist. Bei einzelnen Entitaten sieht man auch sehr viel kirzere Fristen, weil die
Therapien nicht so intensiv sein mussen. Ich nenne immer gerne das Beispiel der
Schilddrisenkarzinome, wo sie ein Jahr betragt, weil die meisten Betroffenen eine
Operation und keine Folgetherapien haben. Im Prinzip sind sie also nach der Opera-
tion, nach einem Jahr wieder raus. Das gibt es fur samtliche Entitaten. Das ist sicher-
lich etwas, das man sich abschauen kann.

Ich finde personlich finde auch die Regelung in Portugal sehr gut gemacht. Da gibt es
auch einen Schwerbehindertenausweis — Uber den haben wir gerade gesprochen. In
Deutschland ist es so, dass jeder, der eine Krebserkrankung erleidet, Anspruch auf
einen Schwerbehindertenausweis 50 hat. Die Laufzeit betragt zunachst einmal funf
Jahre, also entsprechend der Heilungsbewahrung, aber die wenigsten haben den flnf
Jahre. Vom Versorgungsamt wird oft nach zwei, drei Jahren gepruft, wie es dem
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jeweiligen Betroffenen geht, und dann wird haufig heruntergestuft, meistens auf 30,
vielleicht auch auf 20. Dann gilt es nicht mehr als Schwerbehinderung, und die Nach-
teilsausgleiche sind nicht mehr da. In Portugal hat man es gekoppelt. Wenn das Ver-
sorgungsamt den Schwerbehindertenausweis nach Uberpriifung einzieht, weil man als
gesund gilt, hat man stattdessen Anspruch auf all die Dinge, die wir mit Blick auf das
Recht auf Vergessenwerden haben maochten, weil eine offizielle Stelle ja festgestellt
hat, dass man gesund ist. Wir mussen hier dringend davon wegkommen, dass die
einen sagen, man sei gesund, und die anderen sagen, man sei nicht wirklich gesund.
Ich finde, dass das eine ganz schdne Regelung ist. Selbst wenn das nicht dazu fuhrt,
dass die Betroffenen ein Recht auf Vergessenwerden bekommen, haben sie zumin-
dest — so, wie es eigentlich sein sollte — fur finf Jahre den Schwerbehindertenausweis
bzw. die Ausgleiche.

Dr. Paul Brockelmann (Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs): Kurz
zu meinem Hintergrund: Ich bin Hamatologe und Onkologe und war 14 Jahre lang an
der Uniklinik in Koéln tatig, zuletzt als Oberarzt. Mein Forschungsschwerpunkt ist das
Hodgkin-Lymphom, eine haufige Krebserkrankung bei Kindern und jungen Erwachse-
nen, die wir heutzutage sehr gut heilen kdnnen. Mittlerweile bin ich Leiter einer groRen
onkologischen Gemeinschaftspraxis in Koln und habe tagtaglich Kontakt mit Men-
schen, die von Krebs betroffen sind.

Ich kann das, was hier schon mehrfach gesagt wurde, unterstutzen. Viele dieser jun-
gen Menschen sind von einer Krebserkrankung und den damit einhergehenden Le-
bensveranderungen sehr akut betroffen. Aufgrund des medizinischen Fortschritts gibt
es heutzutage bei vielen Entitaten eine sehr gute, eine sehr realistische, eine reprodu-
zierbare Chance auf dauerhafte Heilung. Im Verlauf der onkologischen Nachsorge, die
letztlich beginnt, sobald die Primartherapie abgeschlossen ist, fragen die Betroffenen
sich zunehmend: Wann kann ich eigentlich wieder zurtuck in den normalen altersent-
sprechenden Alltag? — Fir viele dieser jungen Menschen ist das eine sehr kritische
Lebensphase, in der es um Dinge wie den Auszug aus dem familiaren hauslichen Um-
feld, den Beginn einer Ausbildung, eines Studiums, die Grindung einer Familie, den
Eintritt ins Berufsleben geht.

Es ist hier schon mehrfach angeklungen, und ich méchte es unterstreichen: Es gibt
eine Disbalance. Die Nachteilsausgleiche gelten fur vielleicht funf Jahre, weil das die
Heilungsbewahrung ist, die wir medizinisch sehen. Aus meiner Sicht konnte das fur
einige Entitaten heutzutage — das Beispiel wurde genannt — auch kurzer gefasst wer-
den. Diese Nachteilsausgleiche erléschen jedenfalls irgendwann. Es gibt aber keine
Ruckkehr in den Normalzustand, weil die Krebserkrankung bei all den kritischen Punk-
ten, die es im Leben dieser jungen Menschen gibt, immer wieder in den Vordergrund
tritt. Das ist fur viele schon eine rein praktische Herausforderung, an der ich mich sehr
stére und hinsichtlich derer ich gegenuber den Patienten auch nicht gut argumentieren
kann, wenn ich mit ihnen in der Sprechstunde sitze. Das ist naturlich psychologisch
extrem belastend fir sie, weil sie immer wieder damit konfrontiert werden, dass das in
ihrer Vorgeschichte war, auch wenn sie es gut verarbeitet, eigentlich hinter sich gelassen
haben. Das erlebe ich in der taglichen Praxis immer wieder als sehr grolie Herausfor-
derung.
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Der Vergleich zu anderen Landern wurde schon gezogen. Ich glaube, dass sich das
Leben der Betroffenen dramatisch zum Guten verandern wurde, wenn wir eine ada-
quate Umsetzung des Rechts auf Vergessenwerden hinbekdmen. Ich meine zudem,
dass wir als bevolkerungsreichstes Bundesland eine Vorreiterrolle einnehmen sollten,
zumindest hinsichtlich der Aspekte, die wir auf Landesebene regeln bzw. in den Bun-
desrat einbringen konnten. Ich finde es ehrlich gesagt beschamend — das ist vielleicht
ein etwas zu starkes Wort —, dass wir im europaischen Vergleich eher hinterherlaufen
als voranzugehen. Wenn ich auf internationalen Kongressen unterwegs bin, ist mir das
auch oft unangenehm.

Die Funfjahresfrist — das wurde seitens verschiedener Fraktionen gefragt — ist aus
meiner Sicht fur viele Krebsentitaten sehr gut begrindbar. Wir wissen, dass die meis-
ten Ruckfalle bei Krebserkrankungen in den ersten ein, zwei Jahren nach Ende der
Therapie kommen und sehen dann ein sogenanntes Plateau in den Kurven zum Ge-
samtiiberleben, auch zum progressionsfreien Uberleben, wobei hier auch ein Riickfall
bei den Erkrankungen eingepreist wird. Wir haben eine dramatische Entwicklung bei
den Therapieansatzen, die immer seltener chemo- bzw. strahlentherapiebasiert sind,
also auch immer seltener mit langfristigen Gesundheitsschaden einhergehen, und die
die Heilungsraten Stlck fur Stuck nach oben treiben. Das gilt fur sehr viele der haufi-
gen Entitaten. Im Endeffekt arbeiten wir teilweise schon mit veralteten Zahlen. Aus
meiner Sicht brauchen wir daher dringend einen Modus, um die medizinische Hei-
lungsbewahrung, die fur viele sozialrechtliche Fragen immer noch zugrunde gelegt
wird, verstarkt miteinzubeziehen. Es braucht diesen Schritt, damit die betroffenen Per-
sonen wieder zu einem normalen Leben Ubergehen kdnnen.

Das ist mir personlich ein sehr wichtiges Anliegen. Wenn dazu weitere Einschatzungen
aus der Praxis gewlnscht werden, kann ich das gerne erganzen.

Niklas M. Wiegand (Stiftung Deutsche Krebshilfe): Zunachst mochte ich betonen,
dass fast jeder zweite Mensch im Laufe seines Lebens an Krebs erkrankt. Inzwischen
leben in Deutschland 3,5 Millionen Menschen, bei denen die Krebsdiagnose mindes-
tens funf Jahre her ist. Diese sogenannten Langzeittiiberlebenden nach Krebs sind vor
allem aufgrund des Fortschritts in der Krebsforschung — von der wir hier schon gehort
haben — eine immer groRer werdende Personengruppe in Deutschland. Seit ihrem
Entstehen vor Uber 50 Jahren ist es Ziel der Deutschen Krebshilfe gewesen, die Stig-
matisierung von an Krebs erkrankten Menschen zu reduzieren und maoglichst zu be-
enden. Daher haben wir das Thema des Rechts auf Vergessenwerden in den vergan-
genen Jahren in unserem Patientenbeirat mehrfach thematisiert und diskutiert. Dabei
wurden auch uns Berichte vorgelegt, wie wir sie von den anderen Patientenverbanden
bereits gehdrt haben.

Menschen werden vor allem nach einer in der ersten Lebenshalfte Uberstandenen
Krebserkrankung immer noch in vielen flr das weitere Leben wichtigen Bereichen wie
der Kreditvergabe, dem Versicherungswesen, dem Adoptionsrecht und den Verbeam-
tungen benachteiligt. Das ist aus Sicht der Deutschen Krebshilfe nicht langer hinnehm-
bar und muss daher so schnell wie moglich beendet werden.
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Die Deutsche Krebshilfe unterstutzt daher den vorliegenden Antrag der SPD-Fraktion;
aulRerdem unterstutzt sie die gemeinsame Stellungnahme des Deutschen Kinder-
krebsverbands, der Deutschen Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs und von Sur-
vivor Deutschland.

Moritz Schumann (Gesamtverband der Deutschen Versicherungswirtschaft): Ich
gehe die Fragen, die mir, den Versicherern gestellt wurden — nach meiner Zahlung
waren es drei Stuck — nacheinander durch.

Herr Klute, Sie fragten danach, welche Daten- bzw. statistischen Grundlagen wir auf-
seiten der Versicherer hatten. Ich will voranstellen, dass wir als Versicherer naturlich
immer das Interesse haben, zu versichern. Wir wollen als Wirtschaftsunternehmen ein
Geschaft betreiben. Eine private Versicherung funktioniert nur, wenn sie Risikodiffe-
renzierungen vornimmt, weil diese garantieren, dass wir faire Beitrage und verlassliche
Leistungen fur alle, flr die gesamte Versicherungsgemeinschaft haben. Wir tragen die
Verantwortung fur alle Versicherten, die in unseren Kollektiven versichert sind.

Auf der Datengrundlage basiert alles bei uns. Wir haben Daten, die die Versicherer
selbst in ihren Bestanden sammeln, die sie aufgrund der versicherten Personen ha-
ben. Das gilt fur die Erstversicherungsunternehmen, aber natirlich auch fur die globa-
len Ruckversicherungsunternehmen, die weltweit Daten sammeln und daraus schnell
Erkenntnisse ziehen kénnen. Es gibt zudem zahlreiche Mediziner, die sich bei Versi-
cherungsunternehmen mit der aktuellen Forschung beschaftigen. Es wird naturlich im-
mer geschaut, was versichert werden kann und wie man es maoglichst schnell zu Nor-
malkonditionen versichern kann, wenn das Risiko entsprechend angepasst ist.

Man kann das gut an Beispielen sehen, weil es je nach Krebserkrankung namlich sehr
unterschiedlich ist. Teilweise kann man direkt zu Normalkonditionen versichern, teil-
weise ist auch Jahre spater noch ein erhdhtes Risiko gegeben. Bei glinstigen Stadien
des Prostatakrebses ist es zum Beispiel jetzt schon moglich, sofort danach zu versi-
chern. Es gibt andere Krebserkrankungen, zum Beispiel Lungenkrebs, bei denen auch
zehn Jahre spater das Risiko noch deutlich erhoht ist.

Deshalb ist es wichtig, immer sehr differenziert zu betrachten, welche Erkrankungen,
welche Krebsarten es sind. Daflr mussen wir uns auf aktuelle wissenschaftliche Daten
und diejenigen Daten stutzen, die wir in unseren Bestanden haben. Das andert und
entwickelt sich auch mit der Zeit. Heute kbnnen wir mehr versichern als noch vor
30 Jahren.

Zur Frage danach, was praktisch passieren wirde, wenn es ein generelles Recht auf
Vergessenwerden gabe: Mit Blick auf eine pauschale Frist wirde es sehr davon ab-
hangen, wie genau man das ausgestaltet. Um eine Hausnummer, ein Rechenbeispiel
zu nennen: Man kénnte sagen, als medizinisch geheilt gilt jemand nach der Definition,
dass die Uberlebensrate bei iber 95 % liegt, was Ubrigens mathematisch gesehen
immer noch unter der Uberlebensrate der Durchschnittsbevélkerung zu verorten ist.
Wenn man also eine strenge Frist einflhren wurde, und es wurden auch Leute zu Nor-
malkonditionen einbezogen, die mit Blick auf Todesfallversicherungen eine geringere
Uberlebensrate hatten, kdnnte das dazu fiihren, dass die Leistungsausgaben insgesamt
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und damit auch die Pramien fur die gesamte Versicherungsgemeinschaft um 40 %
steigen wurden. Dabei kommt es allerdings auch sehr auf die spezifische Versicherung
an. AuRerdem kann man, je nachdem, wie es ausgestaltet ist, verschiedene Rechnun-
gen anstellen.

Dann gab es noch die Frage danach, wie der Ausgleich zwischen ehemaligen Krebs-
patienten und der Durchschnittsbevolkerung aussehe. Als Versicherungsunternehmen
haben wir diesen Ausgleich in unseren Bestanden. Einerseits gibt es das berechtigte
Interesse, moglichst schnell zu Normalkonditionen versichert zu werden; andererseits
mussen wir auch auf das Ubrige Versicherungskollektiv sowie darauf schauen, was
dort tragbar ist, weil die Pramien bzw. Leistungen am Ende von allen in der Versiche-
rung getragen werden.

All das sollte also differenziert betrachtet werden, weil es wie gesagt je nach Krebsart
deutlich unterschiedliche Risikoauspragungen gibt. Das muss berlcksichtigt werden,
wenn man das mit pauschalen Fristen angehen will.

Vorsitzender Josef Neumann: Damit sind wir am Ende der ersten Fragerunde. Las-
sen Sie mich Folgendes sagen: Es gibt natiurlich Anhdérungen zu unterschiedlichen
Themen, aber die Fragen der Kolleginnen und Kollegen Abgeordneten sowie lhre Ant-
worten zeigen, dass das hier eine besondere Anhorung ist, weil sie ein besonderes
Thema betrifft. Es geht nicht nur um mathematische Berechnungen, sondern auch da-
rum, wie sich das Leben eines Menschen gestaltet, der schwer krank ist. Ich sage das
deshalb, weil wir im Landtag unabhangig von dieser Anhdrung 6fter zu solchen The-
men angeschrieben werden, vor allem Uber den Petitionsausschuss, aber auch als
einzelne Abgeordnete. Oft haben wir dann keine Antworten. Ich glaube aber, dass der
erste Teil dieser Anhorung gezeigt hat, dass wir Antworten schuldig sind, Antworten
liefern mussen. Dafir muss man sich natirlich Uberlegen, wie man das macht. Das
war eine Zwischeneinschatzung von mir. Wir kommen nun zur zweiten Fragerunde.

Thorsten Klute (SPD): Herzlichen Dank fur die wertvolle erste Runde. Ich habe eine
Frage, die offen an alle gestellt wird; moglicherweise konnen nicht alle etwas dazu
sagen, aber jeden, der sich berufen fihlt, bitte ich darum, das aufzugreifen.

Wir sind ja hier im Landesparlament, und wir haben schon einiges gehort zu beamten-
rechtlichen Regelungen, zu Adoptionsregelungen usw., bei denen wir tatig werden
kénnen. Haben Sie einen Uberblick, ob es Bundeslander gibt, die anders vorgehen als
Nordrhein-Westfalen, die vielleicht manches besser oder auch schlechter machen? Ich
ware dankbar, wenn Sie entsprechende Beispiele nennen konnten.

Ich konkretisiere die Frage fur diejenigen, die im Gutachtenbereich unterwegs sind:
Welche landesrechtlichen Vorgaben beeinflussen die Begutachtungen? Auf die Begut-
achtungen kommt es mit Blick auf die praktischen Auswirkungen schliel3lich an.

Wir haben eben eine ganze Menge Zahlen gehort, und ich hatte den Eindruck, dass
die Zahlen bzw. die wissenschaftlichen Erkenntnisse hinsichtlich der Uberlebensaus-
sichten, die Herr Dr. Brockelmann erwahnte, von dem abwichen, was wir von Herrn
Schumann von der Versicherungswirtschaft gehdrt haben. Maéglicherweise habe ich
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das aber auch falsch verstanden. Wenn Sie beide das konkretisieren konnten, insbe-
sondere aus wissenschaftlicher Sicht, ware ich Thnen sehr dankbar.

Eine Frage, die ich in der ersten Runde an die Versicherungswirtschaft gestellt habe,
muss ich vielleicht praziser stellen. Sie sagten, dass Sie genau hinschauen, differen-
zieren und anpassen wurden. In wie vielen Fallen haben Sie in den vergangenen Jah-
ren einst an Krebs erkrankte Menschen nach Ihren Kriterien zu vollstandig gleichen
Bedingungen wie nicht an Krebs erkrankte Menschen versichern kénnen?

An die Versicherungswirtschaft habe ich eine weitere Frage. Es wurde eben auf die
Beispiele Frankreich, Portugal und Belgien eingegangen. Ich habe in Erinnerung, dass
die EinfUhrung der Funfjahresregelung in Belgien keine nennenswerten, keine wirklich
bemerkbaren Auswirkungen auf die Versicherungswirtschaft hatte. Herr Schumann,
sehen Sie das ahnlich, oder wurden Sie sagen, dass Belgien nicht vergleichbar sei
oder dass es sich um falsche Zahlen handle?

Susanne Schneider (FDP): Vielen Dank an die Damen und Herren Sachverstandigen
fur die Beantwortung der Fragen in der ersten Runde. In der zweiten Runde hatte ich
gerne Antworten von den Dres. Dreyer, Kohne und Brockelmann.

Wir haben viel Uber die Flunfjahresfrist gesprochen und darlber, ob die Sinn macht
oder nicht, und wie Sie die mit Blick auf das Recht auf Vergessenwerden beurteilen.
Welche Verbesserungen waren hinsichtlich der langfristigen Nachsorge fur Krebstber-
lebende angezeigt?

Herr Schumann sagte, dass man versuche, zwischen den einzelnen Krebsarten zu
differenzieren. Wie beurteilt — Frau Dr. Wild nehme ich gerne noch mit hinzu — die
Arzteschaft das? Sollte man mehr darauf vertrauen, wenn ein Arzt, eine Arztin sagt,
dass der Patient geheilt sei und es jetzt normal weitergehen kdnne? Wenn es nach
einer solchen Krankheit Gberhaupt normal weitergehen kann.

Meral Thoms (GRUNE): Auch von unserer Seite ganz herzlichen Dank fir die wichti-
gen Ausfihrungen. Ich kann mich Herrn Neumann nur anschlief3en: Es ist gut, dass
wir heute diese Anhorung haben und uns die Zeit nehmen konnen, so ins Detail zu
gehen.

In der ersten Runde ist sehr deutlich geworden, dass wir eine Diskrepanz zwischen
den enormen Fortschritten in der Onkologie einerseits und der fortwahrenden Stigma-
tisierung bzw. Benachteiligung von Krebsbetroffenen andererseits haben. Hier braucht
es eine Perspektive, die es in der Medizin schon langst gibt, dass Krebs namlich eine
heilbare Erkrankung ist. Ich bin dankbar dafur, dass das Thema von den Sachverstan-
digen auf andere Erkrankungen wie zum Beispiel HIV ausgeweitet wurde.

Ich wirde gerne die Medizinerinnen und Mediziner sowie die Betroffenen fragen, ob
das reicht. Es wurde geschildert, dass wir gesetzliche Anderungen brauchen, auch
andere Regelungen bezuglich der Versicherungen. Mussten wir nicht auch kommuni-
kativ vermitteln, dass es in der Medizin einen Perspektivwechsel gibt, um den Men-
schen Angste nehmen zu kdnnen? SchlieRlich ist es das eine, hier im Landtag Gesetze
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zu verabschieden, aber das andere ist die Frage, welche Perspektive die Sachbear-
beitung hat, die das am Ende entscheiden muss. Wie schnell kommt das da an?

Eine ahnliche Frage betrifft den Offentlichen Gesundheitsdienst: Ist es nicht auch eine
Aufgabe im Rahmen von Public Health, zu kommunizieren, dass Krebs, dass HIV heil-
bare Erkrankungen sind, um der Bevélkerung Angste zu nehmen? Das miisste natiir-
lich begleitend zu all den wichtigen MaRnahmen geschehen, die Sie schon angespro-
chen haben. In diesem Zusammenhang sei auch die Pravention erwahnt, weil es in
unser aller Interesse ware, wenn Krebserkrankungen nicht mehr in einer solchen Gro-
Renordnung auftraten.

Dieser Fragenkomplex bezog sich also darauf, wie wir einen Perspektivwechsel ein-
leiten kdnnten.

Herr Pawlowski, gibt es im europaischen Ausland einen ahnlich pessimistischen Blick
auf Krebserkrankungen wie hier in Deutschland, oder gibt es in den dortigen Gesell-
schaften andere Perspektiven? Gibt es da vielleicht auch andere Regelungen?

Eine weitere Frage richte ich an den Kinderkrebsverband und an Survivor: Kénnen Sie
kurz auf die vorgeschlagenen Verbesserungen hinsichtlich des Krebsregisters eingehen?

Christian Berger (CDU): Bei einem so sensiblen Thema — das wurde gerade schon
dargelegt — ist es schwierig, Fragen zu stellen; auch mir fallt es schwer, die richtige
Formulierung zu wahlen. Als Abgeordneter ist man aber naturlich auch aufgefordert,
herauszuzoomen, das ganze Bild zu betrachten und kritische Nachfragen zu stellen.
Verzeihen Sie also bitte, wenn meine Fragestellung etwas komisch klingt, aber wir
haben wie gesagt die Verpflichtung, beide Seiten zu betrachten.

Meine erste Frage geht an Frau Dr. Teichert, an die Arztekammer und an Herrn Schu-
mann von der Versicherungswirtschaft. Es geht mir um das Herausarbeiten der Risi-
ken, die flir das ganze System dahinterstehen. Wie kann verhindert werden, dass ho-
here Risiken fur einzelne Versicherte auf die gesamte Versichertengemeinschaft um-
gelegt werden? Herr Schumann, Sie sind darauf schon eingegangen, aber mir ist noch
nicht ganz klar, welche Risiken fur das gesamte System dahinterstehen.

Das Thema ist sehr komplex betrifft wie bereits erwahnt nicht nur Krebs, sondern auch
andere Krankheiten. Ich selbst bin homosexuell und habe schon viele Diskussionen
uber HIV und das Stigma, das damit einhergeht, mitgemacht. Aber das betrifft noch
viel mehr Krankheiten. Was also mussten wir der Fairness halber noch alles in den
Blick nehmen? Was ist da wichtig? Wo sehen Sie — ich glaube, das wurde schon ge-
fragt — Handlungsspielraume des Landes hinsichtlich dessen, was konkret getan wer-
den kann?

Eine weitere Frage zum Verstandnis: Mussen wir hinsichtlich der Dinge, um die es im
Zusammenhang mit dem Vergessenwerden geht, differenzieren? Es wurden Kredite
und Versicherungen genannt. Macht es Sinn, das ganzheitlich zu betrachten und Un-
terscheidungen vorzunehmen?
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Dr. Martin Vincentz (AfD): Sehr geehrte Damen und Herren, ich nutze die Gelegen-
heit fur Ruckfragen. Die erste Fragerunde hat gezeigt, dass hier grof3e Einigkeit dar-
Uber besteht, dass es Verbesserungsbedarf gibt und man sich dieses Themas anneh-
men muss. Die Frage ist nur, wie man das macht.

Meine erste Frage in dieser Runde geht an die Dres. Dreyer, Wild, Bréckelmann und
Teichert. Wegen der vielen Fortschritte in der Medizin werden urspringlich primar ter-
minale Erkrankungen teilweise zu chronischen Erkrankungen, was wiederum Fragen
nach Therapietreue, Nebenwirkungen, Komorbiditaten etc. aufwirft. Andere Krebser-
krankungen sind mit sehr gro3en Eingriffen verbunden. In diesem Zusammenhang
seien das Pankreaskopfkarzinom und die beruhmt-beruchtigte Whipple-OP — ein
IMMP-Klassiker — erwahnt. Damit sind naturlich eine ganze Reihe von Folgen verbun-
den, weil der Verdauungstrakt danach nicht mehr so funktioniert wie vorher. Macht es
also Sinn, eine starre Funfjahresfrist einzuhalten? Ware eine Tabellenldsung mit re-
gelmaligen Updates auf den neuesten Stand der Forschung — von der wir heute schon
gehort haben — nicht sinnvoller, um so eher eine Risikostratifizierung vornehmen zu
konnen?

Vorsitzender Josef Neumann: Diesmal verfahren wir bei der Antwortrunde umge-
kehrt.

Moritz Schumann (Gesamtverband der Deutschen Versicherungswirtschaft): Ich
gehe gerne auf die Fragen ein, von denen eine war, inwiefern sich unsere Daten un-
terscheiden wirden. Die Daten werden sich nicht grof3 unterscheiden. Wir schauen mit
Medizinern, mit Risikoprufern auf externe Forschungsdaten, auf unsere eigenen Da-
ten. Es gibt einen gewissen Unterschied dahin gehend, mit welchem Fokus man auf
Daten schaut, etwa als Mediziner oder als Risikoprufer bzw. -einschatzer.

Es wurde erwahnt, dass es sich um ein hartes Thema handle und es vielleicht nicht
immer angemessen sei, daruber aus der Perspektive der Mathematik, der Zahlen zu
sprechen. Natirlich ist eine Uberlebenswahrscheinlichkeit von 99 % zun&chst einmal
wahnsinnig gut; das kann eine Heilung sein, ware dann also ein Erfolg. Bei jungen
Menschen liegt die Uberlebenswahrscheinlichkeit aber im Durchschnitt bei 99,9 %.
Das hat aus Risikogesichtspunkten und mit Blick darauf, was der Preis fur ein Versi-
cherungsprodukt ist, natirlich einen deutlichen Einfluss. Die mathematische Formel
setzt sich aus Eintrittswahrscheinlichkeit und Leistungshohe zusammen. So gesehen
gibt es quasi eine zehnfach erhéhte Sterblichkeit. Die Differenz zwischen den Zahlen
99 und 99,9 ist zwar klein, aber der Faktor ist hoch. 1 % ist das Zehnfache von 0,1 %.

Eine weitere Frage bezog sich darauf, in wie vielen Fallen wir das annahmen. Das
erfassen wir pauschal nicht. Wenn etwas namlich zu Normalkonditionen durchgeht,
weil wir das gut versichern und annehmen kénnen, wird das auch zu einem Regelpro-
zess. Wir sagen also nicht, dass wir das vor 30, 20 oder funf Jahren nicht angenommen
hatten. Die Leute beschweren sich nicht, und sie bedanken sich nicht, weil das einfach
ganz normal durchgeht. Von daher ist es schwierig, das zu erfassen.

Zur Frage nach den anderen Landern bzw. deren Einfluss: Aus neuen Regelungen im
europaischen Ausland lassen sich aus unserer Sicht schlecht Ruckschlisse ziehen,
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weil der Zeitraum recht begrenzt und die Daten nicht 6ffentlich sind. Die Regelungen
sind vor ein paar Jahren in Kraft getreten, was bei einer Betrachtung im statistischen
Sinne kein so wahnsinnig langer Zeitraum ist, was insbesondere fur langfristige Wahr-
scheinlichkeiten gilt. Versicherungen laufen teilweise Uber Jahrzehnte, und deshalb
sind Regelungen, die vor drei, vier oder funf Jahren in Kraft gesetzt wurden, noch nicht
so gut auszuwerten. AulRerdem ist das in den einzelnen Landern sehr unterschiedlich
ausgestaltet. Frankreich etwa hat es vor allem flr Immobilienkredite eingeflihrt. Es gibt
eine Summengrenze. Das ist eine andere Situation als eine, die samtliche Versiche-
rungen betrifft. Dort geht es wie gesagt vor allem um Immobilienkredite.

Eine weitere Frage lautete, was es fur Folgen habe, wenn hohere Risiken auf das
Gesamtsystem umgelegt wirden. Im Grunde hat es immer einen Einfluss auf die zu
zahlende Pramie, wenn man die Risikodifferenzierung herunterfahrt. Es ist naturlich
nicht Schwarz und Weil3 in dem Sinne, dass man einerseits 30 Jahre zurickgehend
alle Gesundheitsdaten abfragen wurde und andererseits gar nichts mehr abfragen und
die Risikoprufung bei privaten Versicherungen somit komplett weglassen wirde. Das
ist die Spannweite, das sind die beiden Extrempositionen, auf die keiner besteht. Viel-
mehr geht es um irgendetwas in der Mitte. Unser Petitum lautet daher, das mit Blick
auf Krebs- und Versicherungsarten, auch Summengrenzen differenziert zu betrachten.

Man sollte keine pauschalen Fristen dartberlegen. Das wurde zu dem Effekt flhren,
dass Pramien bzw. Versicherungen insgesamt und fur alle teurer wurden, wodurch
irgendwann die Frage aufkame, inwieweit sich die Allgemeinbevdlkerung weiterhin
versichert. Wir haben hier ein freiwilliges System, das heil}t, die Leute kdnnen auch
einfach sagen: Ich habe ein durchschnittliches Risiko, aber meine Versicherung wird
insgesamt zu teuer, also gehe ich raus und versichere das Risiko nicht mehr. —
Dadurch wurden die Pramien fur die verbliebenen Versicherten noch weiter ansteigen,
was wiederum dazu fuhren kdnnte, dass sich irgendwann niemand mehr die Versiche-
rung leisten kann.

Ein weiterer Effekt konnte sein, dass das Risiko fur die Versicherer uneinschatzbar
wird. Wir sind gesetzlich bzw. von der Aufsicht her dazu verpflichtet, die in unseren
Blchern enthaltenen Risiken zu kennen. Wir massen sicherstellen, die Leistungen fur
die nachsten Jahrzehnte erflllen zu kdnnen, das also stabil ausfinanziert haben. Wenn
man das aber nicht richtig beurteilen kann, kdnnte man auch zu dem Schluss kommen,
sich aus diesen Geschaftsfeldern zurickzuziehen.

All das konnten Folgen dessen sein, wenn man es zu pauschal macht, zu eng zieht.

Niklas M. Wiegand (Stiftung Deutsche Krebshilfe): Ich mochte kurz den Aspekt des
Perspektivwechsels aufgreifen. Diesem Thema widmet sich die Deutsche Krebshilfe
schon seit vielen Jahren. Ich denke, es ist Teil des Anliegens insgesamt, auch eine
der Herausforderungen, diesen Perspektivwechsel gemeinsam umzusetzen. Wir mus-
sen in den nachsten Jahren daran arbeiten, um so mit Blick auf das Recht auf Verges-
senwerden eine positive Entwicklung einzuleiten.

Felix Pawlowski (Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs): Ich werde
anfangen, denn ich hoffe, einige Fragen sehr kurz beantworten zu kdnnen.



Landtag Nordrhein-Westfalen -21- APr 18/1260

Ausschuss fur Arbeit, Gesundheit und Soziales 01.07.2026
112. Sitzung (6ffentlich) bas

Kdénnten andere Bundeslander vielleicht als Vorbild dienen? Ich mochte keine Bundes-
lander gegeneinander ausspielen. Wir haben aus allen Bundeslandern Erfahrungs-
werte bekommen, und dieses Problem existiert Uberall. Ich habe im Kopf, dass Schleswig-
Holstein bei Verbeamtungen sehr viel positiver damit umgeht. Wir hatten einige Be-
troffene, die von Hamburg aus extra Uber die Landesgrenze gegangen sind, um sich
dort zu verbeamten lassen. Die kamen aus unterschiedlichen Bereichen: Polizisten,
Lehrer, Rechtsreferendare. Woran das liegt, weild ich nicht. Ich glaube aber, dass das
nicht an der Gesetzgebung, sondern an der Umsetzung durch die Verwaltung liegt; es
sind die Verwaltungsvorschriften oder die Art, wie die einzelnen Sachbearbeiterinnen
und Sachbearbeiter damit umgehen. Deshalb ist es schwierig, pauschal zu sagen, ob
einige Bundeslander besser sind als andere.

Ich hatte vorhin Frankreich als Beispiel gebracht. Frankreich hat die entsprechenden
Regelungen am langsten, namlich seit 2016. Die hatten sich Uberlegt, funf Jahre fur
Menschen vorzusehen, die bis zum Alter von 21 Jahren erkranken, und zehn Jahre fur
alle anderen, zusatzlich gibt es eine Referenztabelle. Die haben also das ganze Paket
genommen. Nach sechs Jahren haben die das uberpruft und festgestellt, keinen Grund
zu haben, weiterhin an den zehn Jahren festzuhalten. Es gab keinerlei Rickmeldun-
gen, dass das in irgendeiner Form grof3e Auswirkungen gehabt hatte. Man hat es auf
funf Jahre gesetzt, weil es keinen Unterschied zu den zehn Jahren gegeben hatte. Das
war wie gesagt nach sechs Jahren.

Wie gehen andere Lander damit um? In Europa haben elf Lander dieses Recht auf
Vergessenwerden in der einen oder anderen Form umgesetzt. Manche haben funf
Jahre, manche, zum Beispiel Belgien, haben sieben Jahre, und manche haben zehn
Jahre. In manchen Landern gibt es eine Kopplung mit Kinderkrebs, dass es also bis
zum Alter von 21 oder 18 Jahren — das ist unterschiedlich — funf Jahre sind. Viele
haben auch Referenztabellen. Manche kleinere Lander, beispielsweise Luxemburg,
haben keine groRe Gesetzgebung, sondern stattdessen einen sogenannten Code of
Conduct. Weil sie nicht so viele sind, haben sie sich einfach mit den Versicherungen
hingesetzt und sich die Frage gestellt, wie man das in der Praxis machen koénnte. Das
war ein Austausch. Fur Frankreich aber ware das keine Option gewesen.

Die Frage, wie andere Lander damit umgehen wirden, war ganz toll, Frau Thoms.
Dazu kann ich sagen — es ist nur eine winzige Kleinigkeit —: In Frankreich kann man
beim Portal XING, auf dem man den Verlauf seiner Karriere darlegen kann, Cancer
Survivor als Skill angeben. Sie alle mussen sich bewusst machen, dass diese Men-
schen durch eine unfassbar schwierige Zeit gehen, aber sie kommen da — wir sehen
die hohen Heilungsraten — mit einer unfassbaren Starke raus. Das hat ganz praktische
Auswirkungen auf den Rest ihres Lebens. Zum Beispiel nehmen sie alles, was mit ihrer
Gesundheit passiert, sehr ernst; so ernst, wie wir uns das von der Gesamtbevolkerung
eigentlich auch winschen wirden. Sie nehmen also die Vorsorge — was in ihrem Fall
die Nachsorge ist — so ernst, dass sie viel bewusster leben. Sie sind sich ihrer Korper
auf ganz andere Art und Weise bewusst — so erleben wir es zumindest bei groflden
Teilen unserer Community —, weil sie in jungen Jahren eine so grol3e Herausforderung
zu bewaltigen hatten.
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Deswegen pladiere ich nachdricklich daflr, dass wir in Deutschland umdenken und
das einfach mal umdrehen. Es geht nicht darum, dass die Betroffenen das nicht mehr
angeben mussen. Sie sollen es gerne weiter angeben, denn es ist ein Teil ihres Le-
bens. Aber die andere Seite soll doch bitte damit aufhoren, das zu nehmen, um sie zu
benachteiligen. Das ist ein Teil ihres Lebens, das hat sie gepragt. Da sind uns andere
Lander voraus. Es ist naturlich auch eine gesellschaftliche Frage, wie man mit schwe-
ren Erkrankungen umgeht. Weil wir in Deutschland so groRRartige medizinische Leis-
tungen, so viele Langzeitiberlebende haben, ist es eigentlich eine Erfolgsgeschichte,
was wir auch so kommunizieren sollten.

Herr Schumann hatte vorhin das Beispiel des Prostatakarzinoms genannt. Das ist ein
bisschen schwierig. Wir setzen uns vorwiegend mit jungen Leuten auseinander. Das hat
den Grund, dass dieses Thema in dieser Zeit besonders pragend ist. Bis 45 Jahre ist die
Zeit des Aufbaus, in der man umsetzt, eine Familie grindet, vielleicht eine Wohnung
kauft und langerfristige finanzielle Herausforderungen wie zum Beispiel das Abbezahlen
eines Kredits in Kauf nimmt. In diesem Altersbereich ist Prostatakrebs aber absolut
kein Faktor, das kommt da einfach nicht vor. Die Erfahrungen, die Herr Brockelmann
hinsichtlich des Hodgkin-Lymphoms vorgetragen hat, sind da sehr viel greifbarer.

Insgesamt liegt die Uberlebensrate von Mannern und Frauen in diesem Altersbereich
bei Uber 80 %; laut den aktuellsten Zahlen des RKI sind es bei Frauen 87 % und bei
Mannern 84 %. Dabei mussen Sie allerdings bedenken, dass diese Statistik auch
Leute umfasst, die den ersten flnf Jahren rezidivieren. Wenn man diejenigen Leute
herausrechnet, die einen Ruckfall haben, ist die Zahl noch viel hoher. Selbst diejeni-
gen, die ein Rezidiv haben, haben im Vergleich mit denjenigen, die im eher Ublichen
Alter von 60, 70 oder 80 Jahren an Krebs erkranken, eine (iberproportional hohe Uber-
lebensrate.

Dr. Paul Brockelmann (Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs): Ich
starte mit der Konkretisierung der Uberlebenszahlen, weil ich glaube, dass da viel
durcheinandergeht. Es gibt das sogenannte Gesamtuberleben. Dabei wird einfach ge-
schaut, wie lange ein Mensch lebt, vollig abhangig davon, woran er oder sie stirbt. Es
gibt aber auch das sogenannte relative Uberleben; das ist das, was das RKI in Form
der Krebsregisterdaten berichtet. Das ist aus meiner Sicht ein relevanter, ein harter
Endpunkt, weil letztlich das Grundrauschen, also die Sterblichkeit, die bei einem Men-
schen eines bestimmten Geschlechts und Alters besteht — jeder kann irgendwie an
irgendwas sterben — herausgerechnet, das also bereinigt wird.

Schaut man sich das Prostatakarzinom an, stellt man fest — und deswegen ist es bei
den Versicherern wohl sehr beliebt —, dass das relative Gesamtuberleben bei 102 %
liegt. Relativ gesehen, leben diese Patienten also langer als die altersbereinigte Ge-
samtbevolkerung. Deswegen wird wahrscheinlich gerne ein Punkt damit gemacht,
dass man diese Menschen versichert; das ist wirtschaftlich auch nachvollziehbar.

Schaut man auf das relative Gesamtluberleben der jungen Population mit Hodgkin-
Lymphom, sieht man 98 % bis 99 %. Es gibt im Vergleich mit der Gesamtbevdlkerung
also eine extrem geringe Mehrsterblichkeit, und diese Mehrsterblichkeit beinhaltet die
wenigen Patienten, die die sogenannte Heilungsbewahrung tberhaupt nicht erreichen,
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weil alle mit einflieRen, die diese Diagnose gestellt bekommen haben. Das schlief3t
Menschen ein, die gar nicht behandelt werden, weil sie vielleicht nicht behandelt wer-
den wollen. Das schlie3t Menschen ein, die wahrend oder kurz nach der Therapie
versterben.

Schaut man sich die Uberlebenskurven bei Krebserkrankungen an, stellt man fest,
dass sie bei 100 % starten und in den ersten ein, zwei Jahren um 10 %, 15 % fallen.
Dann gibt es ein Plateau, das heif3t, bei denjenigen Menschen, die nach drei oder funf
Jahren da herauskommen und bei denen wir sagen wurden, dass die Heilungsbewah-
rung onkologisch erfolgreich verlaufen ist, weil der Krebs nicht wiedergekommen ist,
gibt es hinten raus nur noch ganz wenige Ereignisse. Und das ist es, worauf wir
schauen mussen, weil das am Ende auch das ist, was diese Population tberhaupt in
irgendeiner Form betrifft.

Es geht nicht darum, einen Freifahrtschein zu vergeben und zu sagen: Jeder, der Krebs
hat, kann eine Lebensversicherung abschliefen. — Das ware ehrlich gesagt total wahn-
sinnig. Man muss aber schauen, dass diejenigen Menschen, die die kritische Phase
der Therapie, die frihen Rezidivraten Uberstanden haben, eine faire Chance bekom-
men, in ein normales Leben zurlickzukehren. Ich sehe nur sehr wenige medizinisch-
wissenschaftliche Grunde, die dagegen sprechen. Mir geht es wie gesagt nicht um
eine pauschale Gleichsetzung. Das Pankreaskarzinom wurde genannt. Das ist naturlich
eine ganz andere Entitat als Brustkrebs oder ein Hodgkin-Lymphom im lokalisierten
Stadium.

Wir mussen aus meiner Sicht entitatsspezifisch, zum Beispiel basierend auf dem rela-
tiven Uberleben, auf dem Verlauf der Uberlebenskurven, definieren, wann ein Mensch,
der in dieser Gruppe erkrankt ist, das Plateau erreicht hat. Das ist ja auch der Moment,
fur den das Gesundheitssystem vorsieht, dass die onkologische Nachsorge beendet
wird. Ab einem bestimmten Zeitpunkt kann ich es in meiner Praxis nicht mehr recht-
fertigen, dass ich einen Patienten zur onkologischen Nachsorge sehe; das wird mir gar
nicht mehr vergutet. Warum sollte dieser Mensch dann nicht auch wieder in die nor-
male hausarztliche Versorgung, in das normale Leben Ubergehen? Es ist ein Hohn,
dass dem nicht so ist. Ich sehe rein medizinisch und wissenschaftlich betrachtet keinen
Grund, das so aufrechtzuerhalten.

Ich glaube, dass wir die Einigkeit, die hier hinsichtlich dieses wichtigen Themas
herrscht — und es freut mich, dass das fraktionsubergreifend ist —, nutzen sollten, um
rationale, evidenzbasierte Strukturen zu schaffen. NRW konnte, in Richtung Bundesrat
gedacht, eine Vorreiterrolle einnehmen, damit Deutschland insgesamt vorankommt.

Es ist namlich einfach nicht kommunizierbar. Ich kann meinen Patienten nicht sagen,
dass sie zwei, drei Jahre nach ihrer Therapie wieder zum Hausarzt gehen muissen,
wenn diese Krebserkrankung gleichzeitig als zu grof3e Belastung angesehen wird, um
uberhaupt wieder ins Leben starten zu kdnnen. Das ist aus meiner Sicht nicht akzep-
tabel.

Hendrik Steven (Deutscher Kinderkrebsverband): Vielen Dank von unserer Seite
fur die Wertschatzung, die wir hier Ubergreifend erfahren; das ist wirklich berihrend.
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Wir bitten darum, dass Sie das, was Sie hier heute gehdrt haben, in lhre Parteien
tragen. Wir hoffen, dass auch der Bundestag bzw. die Bundesregierung das Thema
bald aufgreifen werden. Es freut uns, wenn von hier ein Signal ausgeht.

Die Frage nach der Datenqualitat bzw. dem Krebsregister wirden wir an unsere Kol-
leg*innen von Survivor Deutschland weiterreichen.

Bjorn Hessing (Survivor Deutschland): Danke fur die Fragen, dazu ein paar Kom-
mentare. Beispiele aus anderen Bundeslandern: Wir nehmen wahr, dass es ein sehr
diffuses Bild ist. Gerade was Adoptionsverfahren und Verbeamtungen angeht, ist es
ein groRer Flickenteppich, und vieles hangt haufig vom personlichen Auslegen der
Sachbearbeiter ab, weil Verwaltungsvorschriften offenbar so gefasst sind, dass sie in-
terpretierbar sind.

Das bringt uns zu dem Punkt, dass wir ein gesellschaftliches Umdenken brauchen. Es
ist wohl nicht zu verneinen, dass in der Gesellschaft primar das Bild vorherrscht, dass
Krebs ein unfassbar grofes Risiko bedeutet, sogar mit dem Tod gleichzusetzen ist. In
den vergangenen 50 Jahren hat sich da aber unendlich viel verbessert, insbesondere
die Uberlebensraten bei Kinderkrebserkrankungen sind in dieser Zeit massiv gestie-
gen. In den 70er- und 80er-Jahren haben nur sehr wenige Uberlebt, inzwischen sind
wir im Mittel bei 85 %; ich glaube, die neuesten Zahlen sind sogar noch hoher. Deshalb
braucht es wie gesagt ein gesellschaftliches Umdenken.

Wir als Survivor Deutschland haben vorrangig die Kinderkrebs-Survivor, und die Deut-
sche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs hat entsprechend die jungen Erwachse-
nen. Beide Gruppen wurden von einem Recht auf Vergessen profitieren, weil sie ins
Berufsleben, in die Familienplanung, ins Leben starten. Wir machen aber nur einen
minimalen Anteil der Gesamtkohorte der Krebsbetroffenen in Deutschland aus. Wir
haben die Zahl vorhin gehoért: 3,5 Millionen Survivor. Wenn ich die Zahlen richtig im
Kopf habe, machen die Kinderkrebs- und die jungen Erwachsenen-Survivor zusam-
men knapp 250.000 aus. Das ist — und das sollte vielleicht Beachtung finden — ein sehr
geringer Prozentsatz mit Blick auf die Gesamtbevolkerung.

Weil ich es auch beruflich ein bisschen mache, ein Kommentar zum Thema ,Statistik":
Eben hiel es, die zehn Jahre in Frankreich seien kein Zeitraum, der betrachtet werden
kénne, um nachvollziehbare Veranderungen festzustellen. In der Kinderonkologie geht
die Statistik zu den Uberlebenden gerade einmal bis 55, 60 Jahre. Auf welchen Daten
soll das also basieren? Wie weit geht es in die Vergangenheit? Ab wann wird es als
statistisch sinnvoll deklariert?

Es kam noch die Frage nach dem Register auf. Fur Kinderkrebserkrankungen gibt es
das Deutsche Kinderkrebsregister. Das ist nicht auf einer Stufe mit den Landeskrebs-
registern. Fur die Landeskrebsregister gibt es eine gesonderte Gesetzgebung. Das
soll sich demnachst gegebenenfalls andern. Momentan aber ist das Kinderkrebsregis-
ter ein privat geférdertes Register, das nicht den Landeskrebsregistern und damit auch
keiner staatlichen Finanzierung unterliegt. Es mussen auch nicht samtliche Betroffene
verpflichtend eingeschlossen werden. Vielmehr basiert es auf persoénlichen Einwilli-
gungserklarungen der Eltern; das wird im 18. Lebensjahr revidiert, indem die Patienten



Landtag Nordrhein-Westfalen -25 - APr 18/1260

Ausschuss fur Arbeit, Gesundheit und Soziales 01.07.2026
112. Sitzung (6ffentlich) bas

gefragt werden, ob die Daten weiterhin nachgehalten werden sollen. Mit Blick darauf
kann man sich Uber die Datenqualitat und dartber unterhalten, was da alles nachge-
halten wird. Das muss sicherlich ausgebaut werden.

Schon haufiger kamen die Themen ,Spatfolgen® und ,Nachsorge® auf. Dem Gros der
Definitionen nach, die ich kenne, ist Nachsorge die akute Tumornachsorge, also eine
Ruckfallnachsorge, um zu verhindern, dass ein Ruckfall auftritt. Alles dartber hinaus
wird als Langzeitnachsorge definiert, wobei es vielleicht besser Langzeitpravention
heilen sollte, da es darum geht, Spatfolgen, die auftreten kdnnen, moglichst fruh zu
erkennen. Wenn sie namlich frih erkannt werden, kann man sie sehr gut behandein.
Das sollte man vielleicht bertcksichtigen, insbesondere auch mit Blick darauf, dass wir
als Betroffene verstarkt auf unsere Korper achten. Wir brauchen in Deutschland Struk-
turen, um diese Pravention Uberhaupt vornehmen zu kdnnen. Man muss sagen, dass
solche Strukturen in Deutschland einfach nicht existent sind. Ich glaube, dass es im
Erwachsenenbereich noch viel schwieriger ist, weil es sehr viel weniger zentralisiert
ist. Im Kinderkrebsbereich gibt es jedenfalls eine riesige Versorgungslticke.

Dr. Eva Maria Wild (Survivor Deutschland): Ich wirde gerne noch eine Sache zur
Flinfiahresgrenze bzw. zur Fiinfjahresheilungsbewahrung ergéanzen: Fiir uns als Uber-
lebende ist es unheimlich wichtig, Sicherheit zu haben. Wahrend der Krankheit haben
wir sehr viel Unsicherheit erfahren, und deshalb ist es wichtig, ein Stick weit eine ein-
heitliche Regelung zu haben. Wir haben generell nichts gegen Tabellen, die andere
Vorgaben machen, vielleicht auch kirzere Fristen vorsehen. Nach dieser Zeit der Er-
krankung und der Unsicherheit braucht es aber etwas, auf das man sich verlassen
kann. Im Moment muss man oft nach Licken suchen, um eine Versicherung zu be-
kommen. Genau daruber aber wollen wir hinaus, wir wollen etwas Zusatzliches erreichen.
Ich bin, wir sind schon fur eine entitatsspezifische Referenztabelle, aber mit der Sicher-
heit der Funfjahresgrenze im Hintergrund.

Zu den Krebsregistern: Das Kinderkrebsregister ist ein nationales Register, das seit
vielen Jahren sehr gut gefuhrt wird. Deshalb wissen wir im Kinderkrebsbereich sehr
genau, welche Zahlen es gibt. Schon weil wir uns hier standig auf Statistiken beziehen,
halte ich es fur superwichtig, das auch im Erwachsenenbereich weiter zu etablieren.
Es ist Teil unserer Forderungen, dass das weiter geférdert werden soll, auch fur die
landesspezifischen Krebsregister.

Dr. Sven Dreyer (Arztekammer Nordrhein): Vieles wurde schon beantwortet, aber
hinsichtlich des Alters bzw. der Altersunterschiede mdchte ich es mal ein bisschen
plastischer ausdriucken: Wir haben bereits gehort, dass es bisher 15 Jahre sind.
15 Jahre sind im Strafrecht lebenslanglich. Fir Jugendliche haben wir Ausnahmen;
das nennt sich Jugendstrafrecht. Da ist lebenslanglich so nicht vorgesehen. Vielleicht
kann man dartber mal nachdenken. Man muss nach Entitat, aber auch nach Alter
differenzieren. Herr Brockelmann hat wunderbar zu kumulativen, relativen, linearen und
weitern Uberlebenskurven ausgeflihrt. Das muss man sich eben genau anschauen.

Dass wir beim Krebsregister hinterherhinken, ist deutschlandtypisch. Wir sind ein For-
schungsverhinderungsland. Es ist schon groRartig, wie wir es hinbekommen, uns Daten
vorzuenthalten. Obwohl wir eigentlich nur noch ein Ethikvotum haben wollten, wird
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Forschung zum Teil noch durch Ethikvoten verhindert. Wenn man nach Skandinavien
schaut, kommt man zu dem Schluss, da forschen zu wollen.

Frau Thoms hatte den wichtigen Aspekt der Pravention erwahnt. Auch wir fordern im-
mer wieder Gesundheitskompetenz ein. Die fehlt einfach, es fehlt auch an Aufklarung.
Das berlhrt auch die Frage von Herrn Berger nach den Risiken flr das gesamte Sys-
tem. Es ginge dem gesamten System besser, wenn wir Pravention betreiben wirden.
Wir brauchten — das kommt ja jetzt vielleicht — eine Zuckersteuer, wir mussten darauf
verzichten, mit der Mehrwertsteuer, mit der Tabaksteuer gute Gewinne zu machen,
um diese Krebsrisiken abzustellen. Fahrradfahren mit Helm ware vielleicht ganz cool,
um Langzeithirngeschadigte zu vermeiden. Elektroscooter, die Uberall herumfahren,
sind Elektrofahrzeuge und machen unsere Statistik besser, aber auf Helme wollen wir
verzichten. Da gabe es eine Menge Ansatze, um mit Blick auf das gesamte System
Dinge besser zu machen. Da ware die Versicherungswirtschaft sicher auch auf unse-
rer Seite und wiirde sagen: Mit Helm versichern wir billiger. — Im Ubrigen habe ich
immer gedacht, dass auch die private Versicherungswirtschaft ein Solidarsystem ist.

Wir haben ja ein Versorgungswerk und sind deshalb auch Versicherer. Ich sitze dem
vor, habe mich aber lange nicht so viel damit beschaftigt wie mein Kollege Christian
Kohne, der zum Thema ,Versicherungen® vielleicht noch ein bisschen erganzen kann.

Dr. Christian Kéhne (Arztekammer Nordrhein): In der Tat ist jede Versicherung ein
Solidarsystem. Es gibt immer Risiken, die man kennt, und die kann man dann bei den
Pramien einkalkulieren. Dafur gibt es Versicherungsmathematiker, die einen super Job
machen. Es gibt aber auch viele Risiken, die man nicht kennt, die sich vielleicht erst
spater realisieren. Mit Blick auf die Technik, auf die Humangenetik kdnnte man gruse-
lige Fantasien dahin gehend bekommen, wie detailliert man das auswerten mochte.

Aber am Ende ist es natirlich so, dass die Pramien insgesamt steigen, wenn man
Menschen, die ein hoheres Risiko haben, zu denselben Pramien mitversichert. Weder
die Nordrheinische Arzteversorgung noch die privaten Versicherungen haben Geld-
druckereien. Die Frage ist dann immer, wie grol} erstens das Missbrauchspotenzial
und zweitens der Solidarbeitrag fir die Nichtbetroffenen ist. Ich habe Gott sei Dank nie
eine Krebsdiagnose, eine Krebsbehandlung gehabt, aber das ist ein Risiko, das ich
personlich in bestimmten Grenzen gerne mittragen wirde.

Man muss aber sehr genau unterscheiden, um welche Versicherung es geht. Naturlich
ist es nicht tragbar, nach einer frischen Diagnose eine reine Risikolebensversicherung
auf Todesfall iber 100 Millionen Euro abzuschlieen. Das kann man nicht zulassen,
damit wirde man das ganze System hinterfragen. Wenn es aber etwa mit einem Haus-
bau gekoppelt ist, es also eine Versicherung ist, bei der es nicht um Todesfalle geht,
sieht das Risiko wieder ganz anders aus, und das ist am Ende auch tragbar fur die
Versicherungsgemeinschaft. Das durfte naturlich nicht nur fir beispielsweise die Ge-
nerali, sondern musste fur alle Versicherer gelten, sodass es nicht bei einzelnen zu
Wettbewerbsnachteilen kame.

Der Vorteil von Versicherungen bleibt auch bei etwas hoheren Beitragen bestehen, da
man Risiken absichern kann, die man nicht kennt, von denen man nicht weil}, ob sie
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sich realisieren. Ich glaube, dass es ein sehr groRer Fortschritt ware, wenn man genau
schauen wurde, welche Risiken von der Solidargemeinschaft getragen werden konn-
ten, da man den Betroffenen so viel bessere Chancen auf Teilhabe geben wirde.

Da, wo es nicht so gut funktioniert, musste man aber auch differenzieren. Das ist je
nach Versicherungsentitat unterschiedlich zu betrachten. Man muss auch Uber so et-
was wie Summengrenzen nachdenken, das ware sicherlich auch gerechtfertigt. Au-
Rerdem muss man natirlich auch nach Krebsentitaten differenzieren. Wenn man es
zu differenziert betrachtet, gibt es aber auch immer das Risiko, dass es dann total
unubersichtlich wird. Man kénnte den Betroffenen aber zumindest Sicherheit bieten,
sodass sie wissen, worauf sie sich einlassen, wie sie ihre Lebensplanung gestalten
konnen. Das ware aus meiner Sicht, aus unserer Sicht ein groRer Schritt nach vorne.

Zur Frage danach, wie wir damit umgehen, wenn jemand eine Krebserkrankung hatte
und geheilt ist, ein Survivor ist: Ich glaube, dass ein anderes Mindset sehr helfen
wurde. Man sollte es so sehen, dass das letztlich eine Ressource ist. Das gilt nicht nur
fur Krebserkrankungen, sondern auch flr viele andere, etwa aus dem psychiatrischen
Bereich oder Infektionen etc. Eine Erkrankung zu Uberwinden, macht einen Menschen
stark; das macht vielleicht auch eine Mutter oder einen Vater stark. Von daher wirde
ich mich sehr dafur einsetzen, starker uber das Adoptionsrecht nachzudenken. Viel-
leicht wird eine gegebenenfalls etwas kurzere Lebenserwartung durch diese zusatzli-
che Lebenserfahrung, die man auch an die Kinder weitergeben konnte, ja mehr als
aufgewogen. Unterschiedliche Eltern mit unterschiedlichen positiven und negativen
Seiten machen eine Gesellschaft aus, weil Kinder so in Diversitat aufwachsen, was die
Gesellschaft bunter und wertvoller macht.

Dr. Ute Teichert: Wir haben sehr viele differenzierte Argumente von allen Seiten ge-
hort. Ich versuche mal, das ein klein bisschen zu konzentrieren bzw. zu sortieren. Wir
haben einerseits das Recht auf Vergessenwerden und andererseits die medizinischen
Begutachtungen; hinzu kommt die Frage danach, welche Perspektive wir haben.

Herr Pawlowski hatte sehr fur die portugiesische Losung geworben. Ich habe das jetzt
mal recherchiert. In Portugal ist es so, dass Menschen mit Uberstandenen schweren
Erkrankungen, dazu zahlen Krebs, HIV, Hepatitis C oder Diabetes, vor Diskriminierung
geschutzt werden. Das Erste, was man sich hier vor Augen halten muss, ist die Frage,
woruber wir reden. In Portugal muss die Krankengeschichte nach einer festgelegten
Frist beim Abschluss von Krediten und Lebensversicherungen nicht mehr offengelegt
werden, kann im Antrag auch nicht mehr abgefragt werden. Es gibt verschiedene Fris-
ten: zehn Jahre fur die meisten Krebserkrankungen und Risikozustande im Erwachse-
nenalter; funf Jahre, wenn die Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter aufgetre-
ten ist; zwei Jahre bei chronischen Erkrankungen wie Diabetes oder HIV, die als ab-
gemildert oder als dauerhaft wirksam behandelt gelten. So viel zur Differenzierung.

Da geht es wirklich um Diskriminierung, das ist fir mich ein ganz wichtiger Punkt. Ich
glaube, dass wir das hier jetzt ausfuhrlich diskutiert haben. Da kdnnen wohl auch alle
hier etwas zu beitragen. Das ist etwas, von dem ich sagen wirde, dass es nicht nur
landesspezifisch wichtig ist, sondern auch bundesweit gedacht werden muss. Es nutzt
nichts, wenn nur Nordrhein-Westfalen ein Recht auf Vergessenwerden hat. Ich glaube,
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dass das an der Stelle ganz wichtig ist. Das bezieht sich eben nicht nur auf die medi-
zinischen Prognosen, sondern ganz konkret auf Diskriminierungen in einem Abschnitt
des Lebens, in dem man wieder gesund ist. Auch hinsichtlich der Adoption musste
man sich im Zusammenhang mit diesem Thema sicherlich Gedanken machen.

Zur Frage danach, wie es in anderen Bundeslandern ist: Mir ist nicht bekannt, dass es
in anderen Bundeslandern grol3e Unterschiede gabe, ich kdnnte jedenfalls kein Bun-
desland beispielhaft nennen. Eben wurde gesagt, dass es in Schleswig-Holstein ver-
meintlich etwas leichter sei. Haufig ist es im Grenzbereich leichter. Ich wohne an der
Grenze zu Rheinland-Pfalz und weil3, dass haufiger hin und her gewechselt wird, weil
man meint, im jeweils anderen Bundesland mit bestimmten Erkrankungen besser be-
gutachtet zu werden. Ich kdnnte jetzt fir einheitliche Begutachtungsrichtlinien pladieren.

Bei der Verbeamtung betragt der Prognosezeitraum fur die Lebenszeitverbeamtung
funf Jahre. Im Beamtenrecht ist geregelt, dass Schwerbehinderungen gleichgestellt
sind. Man kann also mit einer Schwerbehinderung verbeamtet werden, wenn man eine
entsprechende Prognose fur funf Jahre hat.

Ansonsten gibt es naturlich gutachterliche Grundsatze, nicht nur im sozialmedizini-
schen Bereich, sondern auch in dem der o6ffentlichen Gesundheit. Es gibt sehr viele
Fortbildungen und Arbeitskreise. Auch in Nordrhein-Westfalen gibt es einen Arbeits-
kreis fir medizinische Begutachtungen. Ich denke, es ware sinnvoll, dieses Thema
dort zu platzieren, sodass man dort weil}, dass es dieses Thema gibt. Die beschaftigen
sich so wie wir hier auch viel mit den Tabellen, den Jahren usw. Das Thema ,Diskrimi-
nierung“ hat nicht unbedingt damit zu tun, aber es spielt trotzdem hinein, weshalb ich
wie gesagt glaube, dass es gut ware, wenn man es dort platzieren wirde.

Zu den Daten bzw. zum Krebsregister: Ich mochte ein leidenschaftliches Pladoyer da-
fur halten, dass wir die Gesundheitsberichterstattung in Deutschland deutlich starker
aufstellen mussen. Die Krebsregisterdaten gehen noch, aber wir haben in Deutschland
keine flachendeckende, ausfinanzierte Gesundheitsberichterstattung. Vieles lauft auf
Projektbasis und wird dann manchmal einige Jahre lang gemacht. Vor allem im Kinder-
und Jugendbereich ist diese Problematik sehr stark ausgepragt, weshalb der Appell
an Sie alle, an Ihre Fraktionen lautet, das Anliegen zu unterstutzen, die Gesundheits-
berichterstattung in Deutschland finanziell besser zu hinterlegen. Das betrifft nattrlich
insbesondere die Gesundheitsberichterstattung des Robert Koch-Instituts, die immer
wieder differenziert nach Projekten finanziert wird. Es gibt zum Beispiel das Panel ,Ge-
sundheit in Deutschland®, im Rahmen dessen regelmalig Menschen zu ihrem Ge-
sundheitszustand befragt werden. Daraus kann man naturlich aktuelle Daten ziehen,
aber leider nur fur Erwachsene, weil es fur Kinder nicht mitfinanziert worden ist.

Dann wirde ich gerne noch auf die 6ffentliche Gesundheit, auf die Gesundheitsamter
eingehen. Herr Dr. Dreyer sprach den Pakt fur den Offentlichen Gesundheitsdienst an.
Ich weil} nicht, inwieweit Sie das im Kopf haben.

(Thorsten Klute [SPD]: Sehr!)

Der Pakt fiir den Offentlichen Gesundheitsdienst wurde in der Pandemie von der Bun-
desregierung mit 4 Milliarden Euro angeschoben, sozusagen als Konjunkturprogramm,
lauft aber Ende dieses Jahres aus. Eigentlich ist Gesundheit ja Aufgabe der Lander,
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der Bund hat aber wahrend der Pandemielage finanziell unterstitzt, und das ist sehr
gut gelungen. Bundesweit sind uber 5.000 neue Stellen geschaffen worden. Die Da-
tenerfassung ist erheblich digitalisiert worden.

Wir miUssen aber darauf achten, dass wir nicht wieder zurickfallen. Die Bundesregie-
rung hat erklart, den Pakt nicht weiterfihren zu wollen. Ich glaube, dass wir die An-
strengungen aller brauchen, um die Gesundheitsamter zu starken. Auch hier und
heute sehen wir, wie wichtig die Begutachtungen im Leben der Betroffenen sind, und
dafur brauchen wir in den Gesundheitsamtern Personal. Ich appelliere an das Land
NRW, sich intensiv mit dem Offentlichen Gesundheitsdienst zu beschéaftigen. Die brau-
chen Kolleginnen und Kollegen, die diese Tatigkeiten vor Ort ausfihren konnen. Es ist
einfach nicht sinnvoll, das jetzt wieder zurlickzudrehen.

Es kam die Frage auf, wie wir vorwarts kommen konnten. Auch ich halte es fur we-
sentlich, eine Anderung im Mindset der Gesellschaft zu erwirken. Es gibt die Assozia-
tion Krebs gleich Tod, Erkrankung gleich Versicherungsrisiko. Ich glaube, dass man
das aufsprengen muss. Das kann auch uber Initiativen wie das Recht auf Vergessen-
werden gelingen. Dadurch wird das plakativ nach vorne gebracht. Man sollte aber wie
gesagt nicht nur den Bereich der Onkologie, sondern, ahnlich wie in Portugal, auch
andere Bereiche mit hineinnehmen.

Aulerdem missen wir im Gesundheitssystem dahin kommen, die Bereiche ,Praven-
tion“ und ,Public Health® deutlich anders zu gewichten als bisher. Wir schauen im Mo-
ment vor allem auf das Versorgungssystem und darauf, wie die Individualerkrankung,
wie das Individualrisiko ist. Wir mUssen aber auch mehr auf die Bevolkerung schauen.

NRW konnte hier einen grof3en Schritt nach vorne machen und als erstes Bundesland
nach draufden tragen, dass der Landtag sich erstens damit beschaftigt hat und dass
zweitens Uberlegt wird, welche konkreten Anderungen man in Nordrhein-Westfalen
vornehmen konnte.

Es ware vielleicht eine Option, als erstes Bundesland im Landesbeamtengesetz eine
entsprechende Verankerung zu schaffen. Ich glaube, dass das fur NRW sicherlich gut
ware, und damit kdnnte man auch ein Signal an die anderen Lander senden.

Dr. Tobias Korenke (yeswecan!cer): Ich mache es kurz, aber einige Punkte wirde
ich gerne noch bringen. Vielen Dank, Frau Dr. Teichert, dass Sie den Aspekt der Dis-
kriminierung hervorgehoben haben, denn darum geht es letztendlich. Wir reden hier
Uber die Diskriminierung von Menschen, die Krebs hatten. Ich méchte in diesem Zu-
sammenhang darauf aufmerksam machen, dass Versicherungen, Adoptionen und
Verbeamtungen nicht die einzigen Diskriminierungsbereiche sind, sondern viele Men-
schen mit Krebs bzw. Krebserfahrungen auch Diskriminierung am Arbeitsplatz, in der
freien Wirtschaft erleben missen. Wir versuchen gerade, mit der Aktion YES!@WORK
gegenzusteuern. Es geht darum, Arbeitgeber daruber aufzuklaren — Herr Pawlowski
sprach es an —, dass Menschen mit Krebserkrankungen haufig besondere Starken
mitbringen, von denen jeder Arbeitgeber profitieren kann.

Das flhrt mich zu dem bereits angesprochenen Aspekt ,Public Health®. Krebs braucht
Gemeinschaft, aber vor allem braucht Krebs Kommunikation. Krebs ist immer noch
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eine irrsinnig tabubehaftete Erkrankung; der Tod schwingt mit. Ich gehe davon aus,
dass Sie alle jemanden kennen, der oder die Krebs hatte. Krebskranke erleben in ih-
rem engsten Umfeld haufig, dass merkwurdig mit ihnen umgegangen wird; das gilt fur
Freunde und Bekannte, vor allem aber fur Arbeitskollegen. Von daher halte ich es fur
eine wahnsinnig wichtige politische Aufgabe, Uber Krebs aufzuklaren. Es muss deut-
lich gemacht werden, dass das eine Erkrankung ist, die zwar leider nicht immer, aber
haufig heilbar ist, und dass diejenigen Menschen, die sie Uberwunden haben, mit Star-
ken daraus hervorgehen, die unserer ganzen Gesellschaft dienen kdnnen.

Zur Frage nach den Bundeslandern: Unserer Erfahrung nach — und das wurde hier
auch schon angesprochen — gibt es bei der Umsetzung seltsamerweise grof3e Unter-
schiede. Da es sehr subjektiv gehandhabt wird, fehlt es an Verlasslichkeit. Schleswig-
Holstein scheint in der Tat am wenigsten diskriminierend unterwegs zu sein; interes-
santerweise gilt das unserer Erfahrung nach Ubrigens auch fur Bayern, jedenfalls was
die Verbeamtungen angeht. Ich kann das nicht verifizieren, aber das ist die subjektive
Erfahrung, die wir gemacht haben. Au3erdem wird uns zurtickgemeldet, dass es Ver-
sicherungsunternehmen gibt, die bei einzelnen Versicherungsarten deutlich weniger
diskriminierend unterwegs sind.

Ganz wichtig ist jedenfalls — und das ist eine Aufgabe fur uns alle —: Krebs braucht
Kommunikation.

Tobias Burggraf: Auch ich versuche, mich kurz zu fassen. Frau Thoms fragte nach
der Kommunikation. Im Zuge der Petition und der ganzen Gesprache, die wir hatten,
haben wir festgestellt, dass die meisten nichts von den Diskriminierungen, von den
Benachteiligungen wissen, die da kommen. Und wenn sie davon wissen, ist es zu spat.

Die Verantwortung fur wichtige Lebensentscheidungen, etwa Adoptionen betreffend,
legen wir Sachbearbeitern in die Hande, die das dann entscheiden durfen. Sie bekom-
men aber teilweise Probleme, weil es beispielsweise keinen rechtlichen Rahmen mit
Blick auf gesundheitliche Eignungen gibt. Zudem ist es flr den Sachbearbeiter viel-
leicht nur eine Nummer, fur die Person, fur die Familie, Uber die er entschieden hat,
betrifft es aber das ganze Leben. Wichtig ist in diesem Zusammenhang, dass das nicht
passiert, weil man krank ist, sondern weil man irgendwann mal krank war, so wie meine
Tochter mit zweieinhalb Jahren.

Ich mochte das Thema der Versicherungsgemeinschaft ansprechen. Wir haben das
Argument gehort, dass medizinisch geheilt nicht bedeute, dass es versicherungsma-
thematisch das gleiche Risiko gebe. Dem mochte ich entgegenhalten, dass das Recht
auf Vergessenwerden die Risiken nicht ignoriert, vielmehr soll im Zuge dessen die
pauschale Verwendung von alten Diagnosen beendet werden. Nach Ablauf einer Frist
muss der Anbieter aktuelle und konkrete Grinde vorlegen, wenn er abweichen will.

Wir haben schon oft gehort, dass die Versicherungsgemeinschaft dadurch belastet
werde. Wer eine relevante Belastung der Versicherungsgemeinschaft behauptet, muss
das auch belegen. Wir haben vorhin viel von Statistiken gehort. Wenn es aber konkret
wird, etwa hinsichtlich dessen, um wie viel es geht oder wie die Erfahrungen in anderen
Landern sind, wird es plotzlich auch fur internationale Konzerne sehr schwer, zu sagen,
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welche Erfahrungen sie in diesen Landern gemacht haben; sie wissen es nicht. Trotz-
dem reicht das Stand heute, um Menschen auch Jahrzehnte nach ihrer Heilung weiter
zu diskriminieren. Das ist eine Diskrepanz, die sich in meinem Kopf nur sehr schwer
auflosen lasst.

AuRerdem wurde gesagt, dass funf Jahre sehr pauschal seien. Das ist aber kein blinder
Automatismus, wir haben es von vielen Seiten gehort, es ist von vielen Studien belegt.
Wenn Referenztabellen und Ahnliches aufgelegt werden, muss man aufpassen, dass
das nicht doch zu einer zeitlichen Verzogerung fuhrt und Argumente dafur aufkommen,
warum man das Ganze doch nicht machen kénne. Man sollte es also als pauschale
Frist nehmen, aber gleichzeitig schauen, wo es vielleicht eher eine Heilung geben
konnte.

Herr Neumann sagte gerade, dass es vor allem auch um das Leben der Menschen
gehe. Ich selbst bin kein Mediziner, kein Jurist, aber ich bin Vater. Statistisch gesehen
wird jeder Zweite im Laufe seines Lebens irgendwann einmal mit der Diagnose ,Krebs*
konfrontiert. Ich habe es bereits mehrfach erlebt. Ich habe aber auch gesehen, wie
meine Tochter sich zurickgekampft hat. Heute kann ich ihr in die Augen schauen,
sehe das Freche darin. Sie spielt Hockey, ist viel unterwegs und hat ein ganz normales
Leben. Gleichzeitig weild ich aber auch, dass sie, wenn sie volljahrig ist, nicht in ein selbst-
bestimmtes Leben starten kann, weil ihre alte Diagnose ihr gesamtes Leben bestimmen
wird. Das kann ich als Vater, das kann meine Frau, das kdnnen wir nicht einfach so
akzeptieren. Sie haben es gehdrt: Wir fordern keine Bevorzugung, wir fordern Gleich-
berechtigung — mehr nicht.

Vorsitzender Josef Neumann: Wir sind am Ende dieser Anhérung. Ich bedanke mich
bei den Sachverstandigen fur ihre Bereitschaft, uns heute hier zur Verfugung zu stehen
und unsere Fragen zu beantworten.

gez. Josef Neumann
Vorsitzender

Anlage
23.07.2026/31.08.2026
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Recht auf Vergessenwerden fur Krebstberlebende im jungen Alter! —
Nach der Heilung beginnt das Leben, nicht die nachste Hurde
Antrag der Fraktion der SPD, Drucksache 18/17447

am Mittwoch, dem 1. Juli 2026
10.00 bis (max.) 12.00 Uhr, Raum E3 D01, Livestream

Tableau
eingeladen Teilnehmer/innen S Iing-
nahme
Tobias Burggraf :
Miilheim Tobias Burggraf 18/3917
I
Yesyvecan.cer gGmbH Dr. Tobias Korenke 18/3935
Berlin
Dr. med. Ute Teichert
Ministerialdirektorin a.D.
Facharztin fur Dr. Ute Teichert
Offentliches Gesundheitswesen
Bonn
Arztekammer Nordrhein Dr. Sven Dreyer
Dusseldorf Dr. Christian Kohne 18/3908
Survivor Deutschland e.V. Dr. Eva Maria Wild
Bonn Bjorn Hessing
Deutsche Kinderkrebsstiftung
Dr. Benedikt Geldmacher Johannes Kamm
Vorsitzender Hendrik Steven 18/3911
Bonn
Deutsche Stlftu.ng fur junge Eelix Pawlowski
Erwachsene mit Krebs B
. Dr. Paul Brockelmann

Berlin
Stiftung Deutsche Krebshilfe
Vorstand Niklas Wiegand
Bonn
Gesamtverband der Deutschen Versi-
cherungswirtschaft e.V. Moritz Schumann 18/3922
Berlin
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