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»Recht auf Vergessenwerden” - Stiftung und DGHO
stellen neue Publikation zu Benachteiligungen von
jungen Krebspatient:innen vor

Berlin, 24. September 2024 - Im Rahmen einer virtuellen Pressekonferenz haben die
Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs (DSfjEmK) und die Deutsche Gesell-
schaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e. V. (DGHO) den 22. Band der
Gesundheitspolitischen Schriftenreihe der DGHO ,Recht auf Vergessenwerden - Keine
Benachteiligungen von jungen Erwachsenen mit Krebs mehr zulassen” vorgestellt und auf
die Bedeutung eines Endes von Diskriminierung gegeniiber Krebsiiberlebenden
hingewiesen.

Mit der neuen Publikation widmen sich die DSffEmK und die DGHO nach den Themen , Krebs
und Armut” sowie , Krebs und Kinderwunsch” erneut gemeinsam einem Bereich, der die sehr
spezifischen Problemstellungen junger Erwachsener mit Krebs ins Bewusstsein der Laien- und
Fachoffentlichkeit riicken soll.

Jedes Jahr erkranken in Deutschland etwa 16.500 junge Erwachsene im Alter von 18 bis 39
Jahren und etwa 2.100 Kinder unter 18 Jahren an Krebs. Dank der Fortschritte in Diagnostik und
Therapie von Blut- und Krebserkrankungen kénnen heute mehr als 80 Prozent von ihnen geheilt
werden. Diese medizinischen Innovationen fithren zu einer steigenden Zahl von Langzeitiiber-
lebenden (,Survivors“). Neben den medizinischen Spat- und Langzeitfolgen riicken somit
zunehmend auch soziale Aspekte in den Fokus.

Denn obwohl die jungen Betroffenen nach wissenschaftlichen Standards langst als geheilt gelten,
erfahren viele von ihnen auch Jahre spater noch Benachteiligungen gegeniiber Gleichaltrigen in
vielerlei Hinsicht. Benachteiligungen gibt es u. a. beim Abschluss von Versicherungen, der
Vergabe von Krediten, der Verbeamtung oder in Fragen der Adoption. Jungen Betroffenen
werden Verbeamtungen, Versicherungsabschliisse und somit auch Kreditaufnahmen, verwehrt,
oder Versicherungen werden unangemessen und mit pauschal hohen Pramien angesetzt.

»~Mein Mann und ich wollten ein Haus bauen. Zur Absicherung des Kredits sollte ich eine Risiko-
lebensversicherung abschliefsen. Aufgrund meiner mittlerweile fast 12 Jahre zurtickliegenden
Leukdmieerkrankung sagte man mir, dass der Abschluss unméglich sei”, erklart Miriam. Die junge
ehemalige Betroffene aus dem Ruhrgebiet engagiert sich seit vielen Jahren in der Stiftung. Auch
Stefan betont in seinen Schilderungen die Absurditat der Nichtverjadhrung seiner zuriicklie-
genden Krebserkrankung. Er war als 11-]Jahriger an einem Sarkom erkrankt und muss nun, auch
20 Jahre nach der Diagnose, noch mit einem sozialen Stigma leben. ,,0bwohl ich mittlerweile
promoviert bin, sehr viel Sport treibe und ein aktives und uneingeschrdnktes Leben fiihre, habe ich
grofse Schwierigkeiten, meine Arbeitskraft durch eine Berufsunfihigkeitsversicherung abzusichern.
Tatsdchlich habe ich bereits viele Versuche tiber Versicherungsvertreter unternommen, anonyme
Voranfragen unter Angabe meiner Krebsdiagnose fiir eine BU zu stellen. Bisher wurden alle
abgelehnt.”



Umfrage unter den Betroffenen zeigt Benachteiligungen

Dass dies langst keine Einzelfalle sind, hatte die DSffEmK im Rahmen einer Online-Umfrage
herausgefunden, die sie von Juni bis November 2023 durchgefiihrt hat. Hierdurch konnten tiber
250 Benachteiligungserfahrungen gesammelt werden. Mit 40 Prozent gab die deutliche Mehrheit
der Befragten Benachteiligungen im Bereich ,Versicherungen’ an. So beklagten die Betroffenen
beispielsweise, dass Abschliisse einerseits gar nicht oder nur zu sehr schlechten Konditionen
moglich seien. Weitere Benachteiligungen wurden beispielsweise im beruflichen Kontext
genannt. So waren hier u.a. keine Verbeamtungen moglich. Ebenfalls wurden konkrete Benach-
teiligungen bei der Bewilligung von Krediten oder bei dem Wunsch nach einer Adoption
angegeben.

LZwar ist der Rechtsrahmen fiir einen grundlegenden Schutz vor Diskriminierung und Benach-
teiligung tiber die EU-Verbraucherschutzrichtlinie hinaus durch das Allgemeine Gleichbehandlungs-
gesetz und die UN-Behindertenrechtskonvention gegeben, dennoch bestehen in Deutschland
weiterhin gesetzliche Schlupflocher”, so Prof. Dr. med. Andreas Hochhaus, Geschéftsfithrender
Vorsitzender der DGHO und Direktor der Abteilung fiir Himatologie und Internistische
Onkologie am Universitatsklinikum Jena, und fahrt fort: ,Unser Bestreben muss es daher sein,
Krebsiiberlebende vor Benachteiligungen und Diskriminierungen nach der sogenannten
,Heilungsbewdhrung’ zu schiitzen.”

»Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs und die Deutsche Gesellschaft fiir Himato-
logie und Medizinische Onkologie fordern daher ein ,Recht auf Vergessenwerden’ auch fiir Deutsch-
land. In der Praxis muss dies bedeuten, dass Versicherungen oder Banken nach einer gewissen Zeit
der Heilungsbewdhrung (in der Regel 5 Jahre) die friihere Krebserkrankung nicht mehr beriick-
sichtigen diirfen. Ahnliche Regelungen miissen auch im Bereich der Verbeamtung und Adoption
geschaffen werden”, erklart Prof. Dr. med. Inken Hilgendorf, Kuratoriumsvorsitzende der
Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs und Sektionsleiterin fiir Stammzelltrans-
plantation am Universitatsklinikum Jena.

Recht auf Vergessenwerden - was ist das iiberhaupt?

Das ,Recht auf Vergessenwerden®, international als ,right to be forgotten“ bezeichnet, bezieht
sich im Kern darauf, dass digitale Informationen mit Personenbezug nicht dauerhaft gespeichert,
sondern nach einer bestimmten Zeit gel6scht werden sollten. Mit der EU-Verbraucherkredit-
richtlinie wurde 2023 erstmals eine gesetzliche Bestimmung geschaffen. Diese Regelung
verpflichtet die EU-Mitgliedstaaten, die Verwendung von Gesundheitsdaten in Bezug auf Krebs-
erkrankungen nach Ablauf einer bestimmten Frist nicht mehr zuzulassen. Dies gilt beispiels-
weise fiir Versicherungen, die im Zusammenhang mit Verbraucherkreditvereinbarungen
abgeschlossen werden. Bei der Umsetzung in nationales Recht hangt Deutschland jedoch massiv
hinterher.

Grof3e Fortschritte in europaischen Nachbarlindern - Keine Bewegung in Deutschland
~Wir haben die Chance, eine umfangreiche Regelung auch in Deutschland zu schaffen und miissen
dabei nichts neu erfinden. Wir kénnen die Erfahrungen der anderen europdischen Staaten auf
diesem Gebiet nutzen. In Frankreich wissen wir zum Beispiel, dass das Gesetz zum Recht auf
Vergessenwerden praktisch keine Auswirkungen auf die Versicherungsgesellschaften hatte. Ganz im
Gegenteil, die Versicherer haben dadurch neue Kunden gewonnen“, sagt Sebastian Rohde, Griinder
der Advocacy und Public Affairs Agentur RPP, die sich auf EU-Ebene seit vielen Jahren fiir ein
Ende der Diskriminierung von ehemals betroffenen Krebspatient:innen einsetzt.

Bereits acht europaische Staaten (Belgien, Frankreich, Italien, Niederlande, Portugal, Ruménien,
Spanien und Zypern) haben ein Recht auf Vergessenwerden auf nationaler Ebene umgesetzt. Mit
Slowenien befindet sich ein neuntes EU-Mitglied aktuell im Gesetzgebungsprozess. Dariiber
hinaus haben fiinf weitere Staaten (Ddnemark, Griechenland, Irland, Luxemburg und Tsche-
chien) sogenannte ,Codes of Conducts’ erarbeitet. Diese nichtlegislativen Rahmenbedingungen
nehmen die Form von Selbstregulierungsgesetzen an. CoCs beinhalten eine freiwillige



Verpflichtung der Versicherer, ein ,Recht auf Vergessenwerden” in der Praxis umzusetzen. Es
sind keine gesetzlich festgeschriebenen Regelungen.

»In Deutschland muss es unser klares Ziel sein, eine umfdngliche gesetzliche Regelung zu schaffen.
Mit Blick auf die steigende Zahl an Langzeitiiberlebenden muss den Betroffenen auch eine Perspek-
tive gegeben werden”, so Hochhaus abschliefRend.

Gesundheitspolitische Schriftenreihe - Ein Uberblick

Der 22. Band der Gesundheitspolitischen Schriftenreihe der DGHO gibt einen ersten umfas-
senden Uberblick iiber die Thematik der Benachteiligungen junger Betroffener. Neben der
detaillierten Darstellung der Umfrageergebnisse erfolgt eine juristische Einordnung, eine
europdische Kontextualisierung und abschlief3end eine Ableitung von Forderungen.

LUnser Ziel ist es, sowohl die Laien- als auch die Fachdffentlichkeit fiir das Thema zu sensibilisieren,
den notwendigen gesundheitspolitischen Diskurs anzustofsen und damit die leider immer noch
bestehenden Benachteiligungen von jungen Erwachsenen mit Krebs abzubauen”, betont Hilgen-
dorf.

Der 22. Band der Gesundheitspolitischen Schriftenreihe der DGHO ,Recht auf Vergessen-
werden - Keine Benachteiligungen von jungen Erwachsenen mit Krebs mehr zulassen”
kann heruntergeladen werden unter:
https://www.dgho.de/publikationen/schriftenreihen /junge-erwachsene

Uber die DGHO

Die DGHO Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e.V. besteht seit 85
Jahren und hat heute mehr als 4.000 Mitglieder, die in der Erforschung und Behandlung hdmato-
logischer und onkologischer Erkrankungen titig sind. Mit ihrem Engagement in der Aus-, Fort-
und Weiterbildung, mit der Erstellung der Onkopedia-Leitlinien, mit der Wissensdatenbank, mit
der Durchfithrung von Fachtagungen und Fortbildungsseminaren sowie mit ihrem gesundheits-
politischen Engagement fordert die Fachgesellschaft die hochwertige Versorgung von Patien-
tinnen und Patienten im Fachgebiet.

Uber die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs

Jahrlich erkranken 16.500 junge Frauen und Manner im Alter von 18 bis 39 Jahren neu an Krebs.
Die Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs ist Ansprechpartnerin fiir Patient:innen,
Angehérige, Wissenschaftler:innen, Unterstiitzer:innen und die Offentlichkeit. Die Stiftungs-
projekte werden in enger Kooperation mit den jungen Betroffenen, Fachirztinnen und -arzten
sowie anderen Expertinnen und Experten entwickelt und bieten direkte und kompetente
Unterstiitzung im Alltag mit der schweren Erkrankung. Dabei arbeitet die Stiftung inzwischen
mit iiber 1.000 jungen Betroffenen zusammen. Die Stiftung ist im Juli 2014 von der Deutschen
Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e. V. gegriindet worden. Ihre Arbeit ist
als gemeinniitzig anerkannt und wird durch Spenden finanziert.

Spendenkonto der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs:
Bank fiir Sozialwirtschaft
IBAN: DE37 3702 0500 0001 8090 01, BIC: BFSW DE33 XXX
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Die Pressemitteilung sowie weitere Informationen zur Stiftung und DGHO kénnen Sie auf
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Fiir weitere Informationen wenden Sie sich bitte an:
Felix Pawlowski

Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs
Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Fon: 030 /28 09 30 56 2

E-Mail: fpawlowski@junge-erwachsene-mit-krebs.de

V.i. S.d. P: Michael Oldenburg

Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs
Chausseestrafse 50, 10115 Berlin

Fon: 030 /28 09 30 56 0

E-Mail: info@junge-erwachsene-mit-krebs.de

Internet: www.junge-erwachsene-mit-krebs.de

Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie e.V. / DGHO Hauptstadtbiiro
V.i. S. d. P Prof. Dr. med. Andreas Hochhaus

Michael Oldenburg

Tel.: 030 /27 87 60 89 - 0

E-Mail: oldenburg@dgho.de

Internet: www.dgho.de

akzent [ strategische kommunikation
Kirsten Thellmann

Tel: 0761 /70 76 — 904

E-Mail: k.thellmann@akzent-pr.de
Internet: www.akzent-pr.de
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