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Fir viele Survivor von Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter spielen neben medizi-
nischen Langzeitfolgen vor allem finanzielle und soziale Benachteiligungen — oft auch
Jahr(zehnt)e nach Ende ihrer Therapie — ein Rolle. Andere europaische Lander haben diese
Problematik bereits erkannt und mit einem ,Recht auf Vergessenwerden® darauf reagiert. Die-
ses besagt, dass nach einer gewissen Zeit (bspw. der Heilungsbewéahrung) friihere Krebser-
krankungen bei Versicherungen, Finanzgeschaften, Verbeamtung und Adoption nicht mehr
bertcksichtigt werden dirfen. Bislang ist in Deutschland ein “Recht auf Vergessenwerden”
nicht umgesetzt, obwohl die EU-Verbraucherkreditrichtlinie von 2023 eine Umsetzung auch
hierzulande bis Ende 2025, zumindest in diesem Teilbereich, bereits vorschreibt. Die Benach-
teiligungen nach einer Krebserkrankung missen ein Ende haben! Daher fordern wir als Sur-
vivor Deutschland e.V. zusammen mit der Deutschen Kinderkrebsstiftung die Umsetzung des
“Rechts auf Vergessenwerden” fur alle Survivor nach funf Jahren Heilungsbewahrung auch in

Deutschland!
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Kurzversion

Dank vieler Fortschritte in Diagnostik und Therapie von Krebserkrankungen im Kindes- und
Jugendalter in den letzten Jahrzehnten kam es zu einer Steigerung der Uberlebensraten auf
ca. 82 %. So gibt es eine steigende Anzahl Langzeittiberlebender, sogenannter “Survivor”. In
Deutschland leben aktuell ca. 40.000 Menschen nach einer Krebserkrankung im Kindes- oder
Jugendalter, die Tendenz ist weiter steigend?. Fur viele Survivor spielen neben medizinischen
Langzeitfolgen vor allem finanzielle und soziale Benachteiligungen — oft auch Jahr(zehnt)e
nach Ende ihrer Therapie — ein Rolle.

Die ,Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs® (DSfiIEmK) veréffentlichte in Zusam-
menarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fiir Hamatologie und medizinische Onkologie
(DGHO) in der gesundheitspolitischen Schriftenreihe, Band 22 u.a. Ergebnisse einer Umfrage
unter jungen Erwachsenen mit einer Krebserkrankung, bei der die grof3e Mehrzahl der Teil-
nehmenden angab, bereits eine Benachteiligung in 0.g. Bereichen aufgrund der Krebserkran-
kung erfahren zu haben?. Im Falle der Uberstandenen Krebserkrankungen im Kindes- und
Jugendalter liegt die Erkrankung oftmals noch deutlich langer zurtck, teilweise mehr als 10
oder sogar 20 Jahre, sodass eine Benachteiligung aufgrund dieser umso weniger gerechtfer-
tigter erscheint. Survivor Deutschland e.V. hat in Anlehnung an die Umfrage der DSfIEmK eine
eigene Umfrage unter 111 Survivor durchgefiihrt, bei der ca. 77 % (n = 85) der Teilnehmenden
angaben, bereits Erfahrungen mit mindestens einer Benachteiligung durch ihre Krebsdiag-
nose im Kindes- und Jugendalter erlebt zu haben. Konkrete Erfahrungsberichte veranschau-
lichen die Auswirkungen der erlebten Benachteiligungen auf das Leben der Betroffenen

eindrtcklich:

,Nach Abschluss meines Studiums liel8 ich mich, da viele Maklerfirmen Kontakt auf-
nahmen, zu einer Beratung Uber eine Berufsunfahigkeitsversicherung Uberreden.
Trotz mehrfacher Anlaufe gab es aufgrund meiner mehr als 15 Jahre zurtickliegenden
Leukadmieerkrankung und der damit verbundenen Spatfolgen kein einziges Angebot.
Eine dhnliche Erfahrung machte ich einige Jahre spater bei der Suche nach einer pri-
vaten Krankenversicherung: Auch mit Zuschlagen war eine Aufnahme nicht méglich.

Auch hier gab es erneut kein einziges Angebot.“

(Eva, Diagnose Leukamie 2002 mit 7 Jahren)

1 Kaatsch P, Grabow D, Spix C. German Childhood Cancer Registry - Annual Report 2018 (1980-2017). Mainz:
Institute of Medical Biostatistics, Epidemiology and Informatics (IMBEI) at the University Medical Center of the
Johannes Gutenberg University Mainz; 2019.
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den — Keine Benachteiligungen von jungen Erwachsenen mit Krebs mehr zulassen. Gesundheitspolitische Schrif-
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Andere europaische Lander haben diese Problematik bereits erkannt und mit einem ,Recht
auf Vergessenwerden® darauf reagiert. Dieses besagt, dass nach einer gewissen Zeit (bspw.
der Heilungsbewahrung) frihere Krebserkrankungen bei Versicherungen, Finanzgeschaften,
Verbeamtung und Adoption nicht mehr bericksichtigt werden durfen. Bislang ist in Deutsch-
land ein “Recht auf Vergessenwerden” nicht umgesetzt. Dabei sind bereits im Deutschen
Grundgesetz zwei wesentliche Grundsatze verankert, aus denen sich bereits ein Recht auf
Vergessenwerden ableiten lasst. Zum einen garantiert Art. 2 Abs. 1 GG den allgemeine Per-
sonlichkeitsschutz und sichert jedem Individuum — auch nach einer Uberstandenen Krebser-
krankung — das Recht auf eine freie Entfaltung der Personlichkeit und eine uneingeschrankt
in allen Bereichen autonome Lebensfiihrung zu. Zum anderen regelt Art. 3, Abs 3, Satz 2 GG,
dass niemand aufgrund seiner Behinderung benachteiligt werden darf. Das Allgemeine
Gleichbehandlungsgesetz (AGG) und das Barrierefreiheitsstarkungsgesetz unterstiitzen den
ungehinderten Zugang zu Dienstleistungen zudem. Auch auf europaischer Ebene wird ein
,Recht auf Vergessenwerden“ bereits gefordert und eine Umsetzung wird in der EU-Richtlinie®
zu Verbraucherkrediten von 2023 erstmals vorgeschrieben. Im Gegensatz dazu kénnte hin-
terfragt werden, ob die Privatautonomie von Versicherungen und Finanzdienstleistern dem
.Recht auf Vergessenwerden® entgegenstehen. Die Privatautonomie kann jedoch auf der Ba-
sis des offentlichen Interesses oder im Sinne der sozialen Gerechtigkeit verhaltnismafig be-
grenzt werden. Der Schutz der im Kindes- und Jugendalter an Krebs erkrankten Personen auf
eine diskriminierungsfreie Zukunft stellt ein solches offentliches Interesse dar, wahrend bei
einer Heilungsbewéahrung von bspw. finf Jahren die VerhaltnismaRigkeit der Einschréankung
gewahrt wird. Wahrend Survivor von einer Adoption zwar nicht grundséatzlich ausgeschlossen
sind, stellt das je nach Bundesland und Adoptionsvermittlungsstelle unterschiedlich umfang-
reiche Gesundheitszeugnis oftmals ein Hindernis dar, aufgrund dessen junge Erwachsene
nach ihrer Uberstandenen Krebserkrankung oftmals nicht zur Adoption zugelassen werden.
Insgesamt filhrt die aktuelle Rechtslage dazu, dass soziale und finanzielle Diskriminierung
von Menschen nach einer Krebserkrankung, mdglich ist, welche unter Umstanden weitrei-
chende Folgen fiir deren weiteres Leben und ihre Lebensplanung bedeuten, selbst wenn die
Krebserkrankung schon viele Jahre oder sogar Jahrzehnte zuriickliegt. Gleichzeitig kann man
das ,Recht auf Vergessenwerden® bereits aus unseren gultigen Rechtsnormen herleiten.

Die Benachteiligungen nach einer Krebserkrankung missen ein Ende haben! Daher fordern
wir als Survivor Deutschland e.V. zusammen mit der Deutschen Kinderkrebsstiftung die Um-
setzung des “Rechts auf Vergessenwerden” fir alle Survivor nach funf Jahren Heilungsbe-

wahrung auch in Deutschland!

3 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/PDF/?uri=0J:L_202302225&0id=1713804668125, letzter Aufruf:
18.10.2024



Einleitung und Hintergrund

Jahrlich erkranken ca. 2.300 Kinder und Jugendliche in Deutschland an Krebs (Stand: 2018).
Dank vieler Fortschritte in Diagnostik und Therapie in den letzten Jahrzehnten kam es zu einer
Steigerung der Uberlebensraten auf ca. 82 %. So gibt es eine steigende Anzahl Langzeitiiber-
lebender, sogenannter “Survivor”. In Deutschland leben aktuell ca. 40.000 Menschen nach
einer Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter, die Tendenz ist weiter steigend*. Neben
den medizinischen Spatfolgen der Therapie, die immer mehr in den Fokus von Forschung und
Medizin ricken, leiden Survivor auch unter sozialen Benachteiligungen. So werden den Be-
troffenen

— auch Jahre nach Ende der Krebstherapie — Versicherungen, Kreditabschlisse, Verbeam-
tungen oder Adoptionen verweigert.

Da auch junge Erwachsene Uber 18 Jahre nach einer Krebserkrankung von dieser Art der
Benachteiligung betroffen sind, veréffentlichte die “Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene
mit Krebs” (DSfIEmK) in Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fir Hamatologie
und medizinische Onkologie (DGHO) ihre Forderungen nach einem “Recht auf Vergessen-
werden” bereits in der gesundheitspolitischen Schriftenreihe, Band 22. Eine darin ausgewer-
tete Online-Umfrage unter jungen Betroffenen ergab, dass lediglich 7 von 158
Teilnehmer*innen keine Benachteiligungen erfahren hatten. 57,6 Prozent der 151 Befragten
gaben eine Benachteiligung an, 25,2 Prozent zwei und 13,2 Prozent drei, mehr als drei Be-
nachteiligungen wurden nur von sehr wenigen Befragten angegeben®. Dass von einer noch
hoheren Dunkelziffer an Benachteiligten auszugehen ist, macht diese Statistik umso ein-
drucksvoller.

In der Umfrage der DSfIEmK kamen auch bereits junge Erwachsene zu Wort, die im Kindes-
und Jugendalter an Krebs erkrankt waren. Es ist davon auszugehen, dass fur diese Gruppe
die Krebserkrankungen meist noch weiter in der Vergangenheit liegen und somit die Benach-
teiligung oftmals Gber 10, manchmal sogar tber 20 Jahre nach Ende der Krebstherapie noch
weniger gerechtfertigt erscheint.

Ein ,Recht auf Vergessenwerden® (im internationalen Kontext auch als 'Right to be forgotten'
bezeichnet) ist daher auch fur Deutschland notwendig. Es besagt, dass nach einer Heilungs-
bewéhrung von in der Regel funf bis zehn Jahren frihere Krebserkrankungen bei Versiche-

rungen und Finanzgeschaften nicht mehr beriicksichtigt werden diirfen. Ahnliche Regelungen

4 Kaatsch P, Grabow D, Spix C. German Childhood Cancer Registry - Annual Report 2018 (1980-2017). Mainz:
Institute of Medical Biostatistics, Epidemiology and Informatics (IMBEI) at the University Medical Center of the
Johannes Gutenberg University Mainz; 2019.

5 Freund M, Hilgendorf I, Pawlowski F, Oldenburg M, Gisler M. DGHO Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie
und Medizinische Onkologie e.V., Deutsche Stiftung fir junge Erwachsene mit Krebs: Recht auf Vergessenwer-
den — Keine Benachteiligungen von jungen Erwachsenen mit Krebs mehr zulassen. Gesundheitspolitische Schrif-
tenreihe der DGHO Band 22, 2024



werden hier auch im Bereich der Verbeamtung und Adoption gefordert. Eine Ubersicht, wel-
che Bereiche von Benachteiligungen betroffen sein kdnnen und welche Bereiche somit Rege-
lungen bedurfen, findet sich auf der Homepage der DSfiIEmK®.

Um hier einen fokussierten Uberblick Giber die Situation von Personen zu gewinnen, die im
Kindes- und Jugendalter erkrankt waren, wurde eine solche Umfrage von Survivor Deutsch-
land e.V. durchgefthrt.

Erfahrungsberichte

Um die konkreten Erfahrungen von Betroffenen mit Benachteiligungen durch ihre Krebsdiag-
nose zu erfassen, hat Survivor Deutschland e.V., in Anlehnung an die Umfrage der DSJfEmK,
eine eigene Umfrage unter 111 Survivor durchgefiihrt. Die Daten zeigen, dass ca. 77 % der
Teilnehmenden (n = 85) bereits Erfahrungen mit mindestens einer Benachteiligung durch ihre

Krebsdiagnose im Kindes- und Jugendalter erlebt haben.

Im Folgenden sollen konkrete Erfahrungsberichte ehemaliger Krebspatient*innen veran-
schaulichen, wie sich die fehlende Umsetzung des ,Recht auf Vergessenwerden® in Deutsch-
land auf das Leben dieser Menschen auswirkt. Trotz medizinischer Heilung und langer
Zeitrdume ohne Ruckfélle erleben viele Betroffene weiterhin Diskriminierung in verschiedenen
Lebensbereichen. Die Berichte zeigen beispielhaft, dass Vorurteile und Benachteiligungen bei
Versicherungen, im Berufsleben und bei sozialen Absicherungen den Betroffenen auch zum
Teil Jahrzehnte nach ihrer Erkrankung schaden und ihre Chancen auf Gleichbehandlung er-

heblich einschrénken.

Die folgenden Erfahrungsberichte sind im Rahmen der Umfrage gesammelt worden:

“Mir wurde eine Berufsunfahigkeitsversicherung (BU) angedreht und behauptet, dass
meine ALL [Akute lymphatische Leukamie] keine Rolle spielt. Jahre spéter habe ich
gelernt, dass es Probleme geben kann und habe proaktiv nachgefragt. Als Riickmel-
dung kam, dass die BU nicht gultig wéare, da ich zu meinem Gesundheitszustand

Falschangaben gemacht hatte.”

(Malte, Diagnose Leukamie 1999 mit 8 Jahren)

6 https://junge-erwachsene-mit-krebs.de/wissensbegriffe/category/benachteiligungen-nach-krebs, letzter Aufruf:
09.10.2024



Wahrend des FSJ ist es vorgeschrieben, gesetzlich krankenversichert zu sein. Dafur
musste ich meine private Krankenversicherung pausieren oder beenden. Um nach
dem Austritt wieder in die private Krankenversicherung aufgenommen zu werden, ist
eine Gesundheitsprufung erforderlich. Diese wirde ich jedoch aufgrund meiner Krebs-
erkrankung in der Vergangenheit nicht bestehen — obwohl diese mittlerweile keine ge-

sundheitliche Relevanz mehr fiir mich hat.

(Julia, Diagnose Leukamie 2019 mit 12 Jahren)

“Wéhrend meiner Ausbildung wollte ich eine BU abschlieen. Das ging aber nicht, da
ich in den letzten drei Jahren davor wegen der gleichen Diagnose beim Arzt war. Ich
gehe immer noch einmal jahrlich zur Krebsnachsorge und jedes Jahr steht in dem
Arztbrief, dass es keine Auffalligkeiten gibt und die jahrliche Nachsorge weiterhin emp-
fohlen wird. Aufgrund dessen wurde ich bei der Versicherung fir eine BU abgelehnt.
Als ich dieses Jahr auf Probe verbeamtet wurde, habe ich eine private Krankenversi-
cherung abgeschlossen. Ich wurde zwar genommen, aber habe einen Risikozuschlag
von 30%. Angeblich hatten sie mich nicht genommen, wenn sie kein Willkommensan-

gebot gehabt hatten, oder ich hétte einen Risikozuschlag von 50% gehabt.”

(Anna, Diagnose Leuk&amie 1999 mit 1/2 Jahr)

Nach meinem Abitur bewarb ich mich um einen Ausbildungsplatz im 6ffentlichen
Dienst und musste daflir einen sogenannten "Intelligenztest" absolvieren. Aufgrund
meines verlangsamten Arbeitstempos, eine Folge meines Gehirntumors, konnte ich
die gestellten Fragen jedoch nicht vollstdndig beantworten.

Bei der Besprechung des Tests mit dem Rehaberater der Arbeitsagentur teilte mir die-
ser mit, dass der Test nicht nur fur diesen speziellen Ausbildungsplatz erforderlich sei,
sondern auch dariiber entscheiden solle, ob ich Gberhaupt zu irgendeiner beruflichen
Tatigkeit fahig ware. Davon war vorher nie die Rede gewesen.

AnschlieRend weigerte sich der Rehaberater, mich tber weitere berufliche Integrati-
onsmoglichkeiten zu informieren — ganz nach dem Motto: ,Der ist ja zu bléd, um ir-
gendwas zu arbeiten.”

Erst nachdem ich ausfihrlich erklart hatte, dass mir schlicht die Zeit gefehlt hatte und

weshalb das so ist, durfte ich den Test wiederholen.

(Michael, Diagnose ZNS-Tumor 1989 mit 1 Jahr)



,Nach Abschluss meines Studiums lief8 ich mich, da viele Maklerfirmen Kontakt auf-
nahmen, zu einer Beratung Uber eine Berufsunfahigkeitsversicherung Uberreden.
Trotz mehrfacher Anlaufe gab es aufgrund meiner mehr als 15 Jahre zuriickliegenden
Leukdmieerkrankung und der damit verbundenen Spatfolgen kein einziges Angebot.
Eine ahnliche Erfahrung machte ich einige Jahre spater bei der Suche nach einer pri-
vaten Krankenversicherung: Auch mit Zuschlagen war eine Aufnahme nicht mdglich.

Auch hier gab es erneut kein einziges Angebot.*

(Eva, Diagnose Leukamie 2002 mit 7 Jahren)

Aufgrund meiner Vorerkrankung wurde ich als Beamtin zuné&chst nicht in die private
Krankenversicherung aufgenommen. In der gesetzlichen Krankenversicherung
musste ich daher sowohl den Arbeitgeber- als auch den Arbeitnehmeranteil selbst
zahlen. Durch eine Offnungsklausel bin ich inzwischen privat versichert, muss jedoch
30 % Risikozuschlage zahlen, und sé&mtliche Wabhlleistungen wurden abgelehnt.
Versicherungsvertreter haben mir mitgeteilt, dass ich aufgrund meiner Vorerkrankung
keine Dienstunfahigkeitsversicherung abschliel3en kann.

Bei meiner Verbeamtung wurde meine gesundheitliche Eignung zuné&chst nicht voll-
standig bestétigt, sondern stand unter dem Vorbehalt einer erneuten Uberprifung —

insbesondere, um abzuwarten, ob ein Rezidiv auftreten wirde.

(Matika, Diagnose Lymphom 2013 mit 15 Jahren)

Diese personlichen Schilderungen verdeutlichen, dass es sich nicht um Einzelfélle handelt,
sondern um ein strukturelles Problem, das dringend adressiert werden muss. Sie geben einen
Einblick in die Herausforderungen, mit denen Menschen nach einer lGiberstandenen Krebser-
krankung konfrontiert sind und unterstreichen die Notwendigkeit eines wirksamen ,Rechts auf
Vergessenwerden®. Sie zeigen auf, wie ehemalige Patient*innen auch lange nach ihrer Hei-
lung immer wieder mit den Folgen ihrer Krankengeschichte konfrontiert werden, was ihnen in

vielerlei Hinsicht eine berufliche, finanzielle und soziale Gleichbehandlung verwehrt.



Rechtliche Grundlagen

Im Deutschen Grundgesetz sind zwei wesentliche Grundsatze verankert, aus denen sich be-
reits ein Recht auf Vergessenwerden ableiten lasst. Zum einen garantiert Art. 2 Abs. 1 GG
den allgemeine Personlichkeitsschutz und sichert jedem Individuum das Recht auf freie Ent-
faltung der Personlichkeit zu. Das Grundgesetz schitzt somit die Freiheitsrechte der Bur-
ger*innen, ihr Leben selbstbestimmt und autonom zu gestalten. Hieraus lasst sich auch das
Recht ableiten, nach einer Giberstanden Krebserkrankung uneingeschrénkt in allen Bereichen
ein autonomes Leben zu fihren. Zum anderen regelt Art. 3, Abs 3, Satz 2 GG, dass niemand
aufgrund seiner Behinderung benachteiligt werden darf.

Krebspatient*innen gelten i.d.R. im Rahmen der aktiven Krebserkrankung sowie wahrend
eines bestimmten Heilungsbewé&hrungszeitraums oder im Falle von langfristigen Funktions-
einschrankungen infolge der Krebserkrankung oder -therapie als behindert’” und erhalten
einen Schwerbehindertenausweis®. Durch die Behinderungen ergeben sich gemaR dem
Sozialgesetzbuch (SGB IX) besondere Rechte. Dennoch kann eine Behinderung gleichzeitig
ein rechtfertigender Grund fir eine Ungleichbehandlung sein.

Nach Ablauf der Heilungsbewéahrungszeit gilt die Behinderung als Uberwunden. Wird eine
Person Uber diesen Zeitraum hinaus wegen der lberwundenen Behinderung ungleich behan-
delt, so liegt eine Diskriminierung vor. Die Heilungsbewahrungszeit betragt nach einer Krebs-
erkrankung i.d.R. finf Jahre, wobei es einzelne Krebserkrankungen mit kirzerer
Heilungsbewahrungszeiten gibt®. Individuelle Entscheidungen im Sinne einer Verkirzung
dieses Zeitraums sind ggf. mdglich'®. Potenzielle Vorteile und Erleichterungen durch den
Behindertenstatus entfallen somit i.d.R. nach den funf Jahren der Heilungsbewé&hrungszeit,
wahrend eine Ungleichbehandlung in sozialen und finanziellen Belangen weitaus langer be-
steht. Es kommt zu einer paradoxen Situation, in der einer Person nach einer Krebserkran-
kung die Schwerbehinderung aberkannt wird, sie durch die ehemalige Erkrankung oder
Behinderung jedoch trotzdem noch eine Diskriminierung erféahrt.

Bei Versicherungsabschlissen missen die Antragstellenden die Gesundheitsfragen wahr-
heitsgemal} beantworten, da die Versicherungen sonst Leistungen verweigern kdnnen. Eine

Krebserkrankung, die langer als der abgefragte Zeitraum zurlickliegt, misste theoretisch nicht

7 vgl. die Definitionen in den einzelnen Gesetzen, z. B. § 2 Abs. 1 SGB IX, § 3 BGG

8vgl. § 152 SGB IX

9 Versorgungsmedizin-Verordnung vom 10. Dezember 2008 (BGBI. | S. 2412), die zuletzt durch Artikel 2 der Ver-
ordnung vom 19. Juni 2023 (BGBI. 2023 | Nr. 158) geandert worden ist

10 ygl. 1. LSG Bayern, Urteil vom 28.04.2016, L 3 SB 20/16 und LSG Baden-Wiirttemberg Urteil vom 29.04.2014,

L 6 SB 3891/13

10


https://versorgungsmedizinische-grundsaetze.de/Urteile/Heilungsbewährung%20Carzinom.html

mehr angegeben werden. Allerdings sind auch ambulante Untersuchungen und Behandlun-
gen offenlegungspflichtig. Wer also etwa beispielsweise die medizinisch empfohlenen Nach-
sorgeuntersuchungen wahrnimmt, muss dies angeben und offenbart dadurch die frihere
Krebserkrankung. Insofern bieten auch verkirzte Abfragezeitraume keine ausreichende Si-
cherheit fur Betroffene und obliegen zudem der Handhabung der Versicherer.

Im Gegensatz zu den oben aufgefiihrten Rechtsgrundlagen kdnnte hinterfragt werden, ob die
Privatautonomie von Versicherungen, Banken etc. einer Einschrankung im Sinne des ,Rechts
auf Vergessenwerden® widerspricht. Obwohl die Privatautonomie die Freiheit gewahrt, Ver-
trdge nach eigenen Bedingungen abzuschlie3en, kann sie in einem sozialen Rechtsstaat auf
der Basis des o6ffentlichen Interesses oder im Sinne der sozialen Gerechtigkeit begrenzt wer-
den. Solche Regelungen finden sich etwa im Arbeitsrecht oder im Diskriminierungsschutz.
Sowohl europaische Bestrebungen also auch die bereits eingefilhrten Regelungen eines
.,Rechts auf Vergessenwerden® verdeutlichen, dass ein diskriminierungsfreies Leben nach
einer Krebserkrankung ein solches o6ffentlichen Interesse ist (s.u.). Die Einschrankung der
Privatautonomie unterliegt dabei den Grundsatzen der Verhaltnismafigkeit. Eine solche ver-
haltnismaRige Einschrankung der Privatautonomie ist gegeben, wenn etwa nach den gefor-
derten funf Jahren Heilungsbewé&hrung keine Angaben zur Krebserkrankung mehr erforderlich
sind — zum Schutz von im Kindes- und Jugendalter erkrankten Menschen, die nach ihrer
Erkrankung ein Recht auf eine diskriminierungsfreie Zukunft haben.

Innerhalb der EU ist eine Diskriminierung oder Benachteiligung aufgrund einer aktiven oder in
der Vergangenheit vorliegenden Krebserkrankungen in Beschéaftigung und Beruf im Prinzip
verboten (EU-Richtlinie 2000/78/EG)!!. Die entsprechende EU-Richtlinie findet sich im deut-
schen Recht im Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetz wieder (§ 8 Abs. 1 AGG). Allerdings
gibt es Ausnahmen des Diskriminierungsverbots: Zusammengefasst ist eine ungleiche
Behandlung behinderter Menschen dann rechtméaRig, wenn sie objektiv gerechtfertigt und not-
wendig ist, um die beruflichen Aufgaben korrekt zu erfillen.

Das AGG behandelt in § 2 auch den Bereich des Zugangs zu und die Versorgung mit Gutern
und Dienstleistungen, die der Offentlichkeit zur Verfiigung stehen, einschlieRlich Wohnraum.
Dies umfasst u.a. Mietvertrage oder Finanzdienstleistungen, also auch Kredit- und Versiche-
rungsvertrage. Der Zugang zu diesen Giitern und Dienstleistungen darf nicht durch Diskrimi-
nierung verwehrt werden. Das Barrierefreiheitsstarkungsgesetz unterstitzt den ungehinderten

Zugang zu Dienstleistungen zusatzlich. Jedoch gibt es im AGG auch hierfir Ausnahmen im

11 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/PDF/?uri=CELEX:32000L0078&from=de, letzter Aufruf:
19.10.2024
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Sinne zulassiger Griunde fur eine Ungleichbehandlung (888-10 AGG), welche auch die Un-
gleichbehandlung von Krebspatient*innen bei der Vergabe von Versicherungen einschlielt.
In der EU-Richtlinie EU2023/2225 liber Verbraucherkredite erhielt das ,Recht auf Vergessen-
werden“ erstmalig Einzug in eine EU-Richtlinie!2. Diese ist bis zum November 2025 umzuset-
zen und ab dem November 2026 anzuwenden. Nach dieser Regelung haben geheilte
Krebspatient*innen spatestens 15 Jahre nach dem Ende ihrer Therapie einen Anspruch auf
das ,Recht auf Vergessenwerden® und dirfen beim Abschluss von Versicherungen zur Absi-
cherung von Verbraucherkrediten bis 100.000 Euro nicht mehr benachteiligt werden. Diese
EU-Richtlinie ist als ein erster Schritt in die Richtung des ,,Recht auf Vergessenwerden®, wurde
in Deutschland bisher allerdings noch nicht in nationales Recht umgesetzt.

Die EU-Richtlinie 2014/17/EU* Gber Wohnimmobilienkreditvertrage fiur Verbraucher betrifft
Kredite mit deutlich hdheren Betragen als Verbraucherkredite. Fir junge Menschen, die eine
Krebserkrankung Uberstanden haben, ist diese Richtlinie besonders wichtig, da
Banken oft Absicherungen wie Lebens- oder Berufsunfahigkeitsversicherungen verlangen, die
ehemalige Krebspatient*innen kaum abschlieRen kénnen. Eine Uberarbeitung der Richtlinie
mit Einbezug eines ,Rechts auf Vergessenwerden®, wie es bei Verbraucherkrediten bereits
existiert, ware wichtig, um Diskriminierungen zu vermeiden und die Gleichbehandlung zu
gewabhrleisten.

Eine weitere geplante EU-Richtlinie zur Gleichbehandlung ungeachtet der Religion oder der
Weltanschauung, einer Behinderung, des Alters oder der sexuellen Ausrichtung* soll Krebs-
patient*innen als Teil der ,behinderten Personen umfassend schiitzen, indem sie Bereiche
wie sozialen Schutz, Bildung, Zugang zu Dienstleistungen und Familienrecht abdeckt. Obwohl
der Entwurf 2009 vom Europaischen Parlament verabschiedet wurde, stagniert der Prozess
im Rat der Europaischen Union, unter anderem aufgrund der Blockierung Deutschlands
aufgrund eines ,allgemeinen Vorbehalts“. Dadurch gibt es bis heute keine Umsetzung in

nationales Recht, was weiterhin Diskriminierungsmaoglichkeiten fiir Betroffene zulasst.

Nach einer Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter ist Unfruchtbarkeit eine haufige
Spatfolge®®!®. Fruchtbarkeitserhaltende MaRnahmen vor einer Krebstherapie sind im Kindes-

alter auch heutzutage oftmals noch eine groRe medizinische Herausforderung und bis vor

12 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/PDF/?uri=0J:L_202302225&0qid=1713804668125, letzter Auf-
ruf: 18.10.2024

13 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/PDF/?uri=CELEX:32014L0017, letzter Aufruf: 19.10.2024

14 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/PDF/?uri=CELEX:52008PC0426&from=EN, letzter Aufruf:
19.10.2024

12 AWMF: Beeintrachtigung der Gonadenfunktion nach Chemo- und Strahlentherapie im Kindes- und Jugendal-
ter: Risiken, Diagnostik, Prophylaxe- und Behandlungsmdglichkeiten. Registernummer 025-034

16 https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/patienten/nachsorge/spaetfolgen___langzeitnachsorge/ spaetfol-
gen_der_krebstherapie/betroffene_organe/fortpflanzungsorgane/index_ger.html, letzter Aufruf: 19.20.2024
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einigen Jahren meist gar nicht moglich gewesen!’. Um einen spateren Kinderwunsch den-
noch zu erfillen, kommt insbesondere eine Adoption infrage. Hiervon sind Krebsiiberlebende
zwar nicht grundséatzlich ausgeschlossen. Im Rahmen des Adoptionsverfahrens wird jedoch
ein Gesundheitszeugnis der potenziellen Eltern verlangt, welches je nach Bundesland und
Adoptionsvermittlungsstelle unterschiedlich umfangreich ist'®. Vielen individuellen Erfahrun-
gen nach stellt dieses Gesundheitszeugnis ein Hindernis fir eine Adoption durch junge Er-
wachsene nach einer Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter dar. Diese werden somit,
aufgrund ihrer Uberstandenen Krebserkrankung, auch nach Ende der Heilungsbewahrung,

nicht zur Adoption zugelassen.

Insgesamt filhrt die aktuelle Rechtslage dazu, dass soziale und finanzielle Diskriminierung
von Menschen nach einer Krebserkrankung, mdglich ist, welche unter Umstanden weitrei-
chende Folgen fir deren weiteres Leben und ihre Lebensplanung bedeuten, selbst wenn die
Krebserkrankung schon viele Jahre oder sogar Jahrzehnte zuriickliegt. Gleichzeitig kann man
das ,Recht auf Vergessenwerden® bereits aus unseren gultigen Rechtsnormen herleiten und

es ist an der Zeit, dies umzusetzen.

Internationale Umsetzung des “Rechts auf Vergessenwerden”

Innerhalb Europas war Frankreich das erste Land, dass das ,Recht auf Vergessenwerden®
bereits 2016 implementierte. Dabei wurde der Zeitraum der Verjahrung im Jahr 2023 von zehn
auf funf Jahre flr alle Betroffenen angepasst. Zusatzlich gibt es in Frankreich eine Referenz-
tabelle fur einzelne Krebsarten, bei denen weniger als funf Jahre fur das “Recht auf Verges-
senwerden” vergangen sein mussen und die regelmalig nach dem neusten medizinischen
Standard aktualisiert wird. Weitere europaische Lander zogen nach und legten das ,Recht auf
Vergessenwerden® gesetzlich fest. So gilt z.B. in Spanien und ab 2025 auch in Belgien grund-
satzlich ein Heilungsbewahrungszeitraum von finf Jahren, nach denen das ,Recht auf Ver-
gessenwerden® greift. In anderen Landern wie z.B. in Italien, den Niederlanden, Portugal und
Zypern gelten langere Zeitraume von 7-10 Jahren, wobei bei einer Erkrankung im Alter von
unter 21 bzw. unter 18 Jahren ein kirzerer Zeitraum von funf Jahren ausreicht. In Portugal

erfolgte zudem erstmals eine Kopplung des ,Rechts auf Vergessenwerden® an die Milderung

17 https://www.aerzteblatt.de/archiv/196118/Paediatrische-Onkologie-Fertilitaetserhalt-bei-Kindern-mit-Krebs,
letzter Aufruf: 19.10.2024

18 https://www.bmfsfj.de/resource/blob/177866/252abblc6ed14e4ea699bal2c4afsfccl/ein-kind-adoptieren-
data.pdf, letzter Aufruf: 19.10.2024
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oder Aberkennung des Schwerbehindertenausweises, sodass das “Recht auf Vergessenwer-
den” dann in Kraft tritt, wenn die Schwerbehinderung durch die Versorgungsamter aberkannt
wird. In manchen Landern, wie z.B. in Danemark, Griechenland, Irland, Luxemburg und der
Tschechischen Republik gibt es aulergesetzliche Regelungen zum ,Recht auf Vergessen-
werden“>19,

Zusammenfassend variieren die konkreten Gesetze und Regelungen zum ,Recht auf Verges-
senwerden® unter den EU-Mitgliedstaaten. Allen gemeinsam bleibt jedoch das Ziel, Menschen
nach einer Krebserkrankung nach Ablauf einer bestimmten Zeit vor finanzieller und sozial-

rechtlicher Diskriminierung zu schitzen.

19 Scocca G, Meunier F. Towards an EU legislation on the right to be forgotten to access to financial services for
cancer survivors. Eur J Cancer. 2022 Feb;162:133-137. doi: 10.1016/j.ejca.2021.12.001. Epub 2022 Jan 3.
PMID: 34990965.

Lawler M, Meunier F. Don't make cancer survivors pay twice-the right for them to be "forgotten" should be law
everywhere. BMJ. 2022 Sep 21;378:02197. doi: 10.1136/bmj.02197. PMID: 36130783.
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Zusammenfassung und Forderungen an die Politik

Wir fordern gemeinsam mit der Gesellschaft fir Padiatrische Onkologie und Hamatologie
(GPOH), der Deutschen Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs (DSfIEmK) und der Deut-
schen Gesellschaft fur Hamatologie und medizinische Onkologie (DGHO) insbesondere ...

... die Umsetzung eines umfanglichen ,Rechts auf Vergessenwerden® fur Krebsuberlebende

auch in Deutschland nach funf Jahren Heilungsbewahrung.

... die Umsetzung der Richtlinie (EU) 2023/2225 (iber Verbraucherkreditvertrage und zur Auf-
hebung der Richtlinie 2008/48/EG auch in Deutschland, um ehemaligen Krebspatient*innen

u. a. Zugang zu Finanzprodukten bis 100.000 Euro Kreditrahmen zu gewahrleisten.

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

... das Ende der Benachteiligung von Wunscheltern bei Adoptionsbemihungen, wenn eine*r

oder mehrere Partner*innen an Krebs erkrankt waren.
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