BUND DER VERSICHERTEN e. V. Qw)

Postfach 11 53, 24547 Henstedt-Ulzburg

Tel. 04193 - 99040, Fax 04193 - 94221, E-Mail Iblunck@bundderversicherten.de &
eratung fiir Mitglieder

BdV, Postfach 11 53, 24547 Henstedt-Ulzburg Deutscher Bundestag.

Per E-Mail: katharina.lauer@bundestag.de Ausschuss f. Gesundheit

Deutscher Bundestag

Ausschuss fir Gesundheit Ausschussdrucksache

Die Vorsitzende 16(14)0469(31)

Platz der Republik 1 eingeladener VB zur Anhérung am

11011 Berlin 21.1.09 zum Thema GenDG

15.01.2009

Ihr Geschaftszeichen PA 14 — 5410 — 105

Entwurf der Bundesregierung eines Gesetzes Uber gen  etische Untersuchungen
bei Menschen (Gendiagnostikgesetz — GenDG - BT-Drs.  16/10532)
Stellungnahme

Sehr geehrte Damen und Herren,

der Bund der Versicherten e.V. (BdV) bedankt sich fiir die Moglichkeit zum Gesetz-
entwurf der Bundesregierung - Entwurf eines Gesetzes Uber g enetische
Untersuchungen bei Menschen (Gendiagnostikgesetz — GenDG - BT-Drs.
16/10532) - Stellung nehmen zu kénnen.

Der Gesetzentwurf ist ein wichtiger Schritt zu mehr Verbraucherschutz. Die Stellung
der Versicherten wird damit gestarkt und Rechtssicherheit fir die Versicherer er-
reicht.

Die hochsensiblen genetischen Gesundheitsdaten von Versicherungsinteressenten
und Versicherungsnehmer werden aber weiterhin nicht in allen Féllen vor dem Zugriff
der Versicherungswirtschaft geschitzt.

Die Stellungnahme des BdV bezieht sich auf genetische Untersuchungen im
Versicherungsbereich und die Sanktionsmdglichkeit bei Zuwiderhandlung entgegen
dem Verbot des § 18 GenDG.

Henstedt-Ulzburg, den 15.01.2009
Mit freundlichen Grif3en
Lilo Blunck

Vorstandsvorsitzende
Bund der Versicherten e. V.
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Lebensqualitat ist Mal3stab

Die Gentechnologie ist eine der Schlisseltechnologien der Zukunft. Die
Genomforschung ist ihre Grundlage. Sie wird alles durchdringen und vernetzen. Die
O0konomische Bedeutung der Gentechnologie ist unvorstellbar. Von A wie Aussaat,
Uber Nahrungsmittelproduktion, Medikamente bis Z wie Zusatzstoff. Die
Moglichkeiten der Verwertung, des Geldverdienens sind unglaublich. Versicherungen
sind (fast) Uberall dabei. In dieser Auseinandersetzung darf es nicht nur um die
Okonomie gehen. Das Fundament unserer sozialen Marktwirtschaft ist der dauernde
Wettbewerb um das hdchste Mal3 an Lebensqualitat fur moglichst viele Menschen.
(So sollte es zumindest sein.)

Die  Kumulation der Forschungsergebnisse aus  Biotechnologie und
Informationstechnologie wird uns Ausklnfte Uber die Bausteine unseres Lebens
geben.

Es werden sehr weitreichende Hoffnungen und oftmals unrealistische Erwartungen
an die Mdglichkeiten der genetischen Diagnostik und insbesondere an eine
zukunftige somatische Gentherapie geknupft.

Vorsorge ist geboten — wir kénnen es uns nicht leisten, der Entwicklung
hinterherzulaufen. Der Gesetzentwurf ist dringend.

Totalverbot des Verlangens, Entgegennehmens, Offenl  egens und Verwertens

Der BdV tritt zum Schutz der Verbraucher fir ein gesetzliches Totalverbot eines
Verlangens, Entgegennehmens, Offenlegens und Verwertens von genetischen
Untersuchungen und Analysen jeglicher Art durch die Versicherungswirtschatft ein.

Die geplante Regelung des § 18 Absatz 1 Satz 2 GenDG erlaubt dem Versicherer bei
der Beantragung einer Versicherungssumme von mehr als 300.000 Euro oder einer
Jahresrente von 30.000 Euro Gentests zu verlangen oder die Ergebnisse bereits
durchgefuihrter Gentests zu verwenden. Das gilt fir Lebens-, Berufsunfahigkeits- und
Erwerbsunfahigkeitsversicherungen sowie die Pflegerentenversicherung. Die
Bundesregierung orientiert sich in weiten Teilen an der derzeitigen Praxis der
Versicherungswirtschaft und der Stellungnahme des Nationalen Ethikrates aus 2007.
Die Versicherer haben sich derzeit selbst verpflichtet, bei Policen mit einer
Versicherungssumme von bis zu 250.000 Euro oder einer Jahresrente von 30.000
Euro zumindest auf den klassischen pradiktiven Gentest, die Untersuchung von
Chromosomen und DNS, zu verzichten. Grinde fur ihre Grenzwerte liefert die
Gesetzesbegrindung nicht. Denn das diese Werte ,ein angemessener Ausgleich
zwischen dem Recht des Versicherungsnehmers auf informationelle
Selbstbestimmung und dem Interesse des Versicherers, ein
Informationsgleichgewicht zum Versicherungsbewerber herzustellen®, schaffen, wird
mit Argumenten nicht untermauert. Warum sich das festgelegte Verbot der Mitteilung,
des Verlangens, oder des Verwendens bereits vorgenommener genetischer
Analysen und Untersuchungen nach der HOhe der Leistungen des
Versicherungsvertrages bemessen soll, ist nicht nachvollziehbar. Warum die
Einmalzahlung um 50.000 € erhéht, die jahrliche Rentenzahlung dagegen nicht, ist
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ebenso ratselhaft. Diese Regelung stellt eine klare Benachteiligung der Versicherten
aufgrund ihrer genetischen Disposition und Eigenschaften dar. Schon heutzutage
gehen die Risikoprifungen deutlich zu weit, wie auch der Nationale Ethikrat in 2007
feststellte.

Auch die Tatsache, dass Gentests nur mit Zustimmung des Betroffenen durchgefihrt
werden durfen, ist nicht ausreichend, um die Interessen der Verbraucher zu
schitzen. Wenn namlich nicht genau feststeht, dass Gentests keine Auswirkung
darauf haben, ob und zu welchen Konditionen ein Mensch Versicherungsschutz
erhalt, wird der Druck auf den Verbraucher wachsen, sich doch solchen
Untersuchungen zu unterziehen. Dadurch wird aber das Recht auf Nichtwissen Uber
die eigene genetische Disposition ausgehohit.

Zudem sind im Gesetzentwurf nicht eindeutig die Zweckbindung und die Zeitdauer
der Nutzung einer Genanalyse oder Gentests festgelegt. Die Genanalyse eines
Menschen enthélt bestimmte Informationen als Basen- und Nukleotidsequenz,
dessen Aussagekraft und Bedeutung der Versicherte nicht einschatzen kann. Der
Gesetzgeber kann deshalb nicht von ihm verlangen, Informationsgrundlagen
herauszugeben, von denen er nicht absehen kann, welche weiterfihrenden
Aussagen daraus abgeleitet werden kdnnen. Darlber hinaus endet der freiwillige
Verzicht der im GDV organisierten Versicherungsunternehmen bezuglich des
Verlangens préadiktiver genetischer Tests zum 31.12.2011.

Folglich steht der Regelungsgehalt des § 18 Absatz 1 Satz 2 GenDG im deutlichen
Widerspruch zu dem in 8 4 GenDG festgelegten Benachteiligungsverbot wegen der
genetischen Eigenschaften eines Menschen. Erst recht widerspricht er dem Schutz
des Verbrauchers.

Der BdV schlagt daher vor, den § 18 Absatz 1 Satz 2 GenDG ersatzlos zu streichen.

Chancen und Risiken der Gendiagnostik fur die Versi  cherungsunternehmen
und die Versicherten

Im Versicherungsbereich gilt das Primat der Okonomie.

Nach Aussage von Karl Panzer - Vorsitzender des sozialpolitischen Ausschusses
beim GDV - (Gesamtverband der Deutschen Versicherungswirtschaft) - in seiner
Stellungnahme fir die Enquete - Kommission — Recht und Ethik der modernen
Medizin — des Deutschen Bundestages im Jahr 2000 wird Versicherungsschutz nur
zur Absicherung gegen ungewisse Risiken gewahrt. Besteht eine sehr hohe
Wahrscheinlichkeit fir einen in absehbarer Zeit eintretenden Versicherungsfall, kann
das Risiko im Rahmen der privaten Versicherung nicht gedeckt werden. Ferner
verlangt das Versicherungsprinzip einen gleichen Informationsstand zum Risiko bei
Antragsteller und Versicherer.

Nach Panzer folgt hieraus, dass der Versicherer die Mdglichkeit zur umfassenden
Prifung des Risikos haben muss, um zu entscheiden, ob und zu welchen
Bedingungen er Versicherungsschutz bieten kann. Das setzt voraus, dass der
Antragsteller samtliche risikorelevanten Umsténde offen zu legen verpflichtet ist und
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der Versicherer weitere Informationen einholen darf. Verwiesen wird dabei auf die
Regelung des § 16 VVG - alt (neu: 8 19 VVG - vorvertragliche Anzeigepflicht). Bei
der Schaffung dieses Paragrafen konnte der Gesetzgeber weder an Gentests
denken, noch an deren neue Dimension im Hinblick auf Art. 1 Abs. 1 und Art. 2 Abs.
1 Grundgesetz (Menschenwirde, Recht auf informelle Selbstbestimmung).

Weiter heil3t es in der Stellungnahme des GDV: Zur Durchfuihrung der Risikoprufung
beschaftigt die Versicherungswirtschaft speziell ausgebildete Fachleute, die
Risikoprufer, die die Fahigkeit und Erfahrung besitzen, medizinische und andere
personenbezogene Daten auszuwerten. In die Entscheidung flie3en nicht nur die
jeweiligen Gesundheitsverhdltnisse sondern z.B. auch Beruf, Hobbys und
Versorgungsbedarf des Antragstellers ein.

Eine von Versicherungen immer wieder vorgetragene Forderung ist:
Versicherungsunternehmen und Versicherungsnehmer miussten annéhernd den
gleichen Kenntnisstand Uber die zu versichernden Risiken haben. Bisher und in
Zukunft sind Versicherungsunternehmen immer im Vortell.
Versicherungsunternehmen haben den besseren Zugang und Uberblick zu und tber
Informationen. Sie verfligen Uber weit mehr Erfahrungen als der
Versicherungsnehmer, Uber mehr Datenmaterial und nicht zuletzt Gber die besseren
Fachleute.

Schon heute fuhren sie in ihren Verbanden jederzeit personenbeziehbare
Datensammlungen. Jeder abgelehnte Lebens- oder
Berufsunféahigkeitsversicherungsantrag, jeder Risikozuschlag oder -ausschluss und
jedes Vertragsverhéltnis bei anderen Versicherern ist in den Datenbanken der
Versicherungswirtschaft gespeichert. Durch die Schweigepflichtentbindung, die sie
sich bei Beantragung von Kranken-, Berufsunfahigkeits-, Lebens- und Pflege- und
Unfallversicherungen  geben lassen, konnen sie schon heute die
Gesundheitsverhaltnisse fast der gesamten erwachsenen Bevolkerung ausforschen.
Erschreckend ist die Auskunftsfreude — oft sogar ungefragt — der Arzte, die die
Unternehmen oft sehr viel umfassender als ihre Patienten informieren.

Die potenzielle Bedeutung der gentechnischen Diagnoseverfahren zur Feststellung
von noch keine Symptome hervorrufenden Krankheiten und Anfélligkeiten liegen auf
der Hand: Die Ergebnisse kénnten als Grundlage fur eine noch mal verbesserte
Risikoprifung vor einem Vertragsabschluss beitragen. Guten Risiken koénnten
Sonderkonditionen eingeraumt werden, schlechte kénnten ausgeschlossen,
gefahrdete zu einer héheren Pramieversichert werden. Dem Versicherten kénnten
bestimmte Pflichten auferlegt werden.

Die Versicherungen befinden sich in einem Zwiespalt

Bei verbesserter Diagnostik liegen die Vorteile auf der Hand. Die Unternehmen
glauben, befirchten zu missen, dass eine entscheidende Grundlage der
Versicherung — namlich die Unkenntnis der Versicherten tber ihren aktuellen und
ihren zukinftigen Gesundheitsstatus nicht mehr gewéahrleistet bleibt.
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Das ist die Erklarung fur die Moratorien (bis 1999 freiwilliger Verzicht aller
europdischen Versicherer auf die Vorlage von Gentestergebnissen). Das ist aber
auch die Erklarung fur die vielfaltigen Aktivitaten der privaten Versicherungswirtschaft
im Rahmen der Diskussionen um die Bioethik-Konvention des Europarates (Art. 11.:
Jede Form von Diskriminierung einer Person wegen ihres genetischen Erbes ist
verboten) Die urspringlich vorgesehene Regelung, dass Gentests nur zu
therapeutischen Zwecken erlaubt sei, wurde fallengelassen.

Die eventuell aus der Kenntnis von Gentests mdgliche, bessere Einschatzung eines
Risikos kann dem einzelnen Versicherer einen Wettbewerbsvorteil bringen und fuhrt
SO zu einer verscharften Konkurrenz zwischen den Unternehmen. Es kdnnen viele
verschiedene Risikogruppe mit vielen unterschiedlichen Tarifen entstehen. Ein
genereller  Margenverfall kann aber nicht im  Gesamtinteresse der
Versicherungswirtschaft sein.

Das Interesse des Versicherungsnehmers an der Durchfihrung eines Gentests fur
einen Versicherungsvertrag ist nicht erkennbar. Er kann nicht ausschlie3en, dass bei
ihm eine Disposition zu einer schweren Erkrankung gefunden wird und ihm damit die
gewunschte Versicherung verwehrt oder zu nicht bezahlbaren Pramien offeriert wird.
Damit wird vielen Menschen die Selbstvorsorge unmdglich gemacht. Sie und
eventuell ihre Familien werden ausgegrenzt. Das gilt beispielsweise fur die Lebens-,
Berufsunfahigkeits-, Unfall- und Krankenversicherung, aber auch fur einen Kredit,
den Kauf eines Hauses und vieles mehr. Es bleiben Armut, Sozialhilfe, staatlich
geregelte Umverteilung, steuerfinanzierte Systeme oder (noch) ein neu zu
griundender Solidarfonds.

Die von den Unternehmen befiirchtete Ausnutzung eines durch Gentest erworbenen
Informationsvorsprungs des Versicherungsnehmers ist schon wegen der
Undurchschaubarkeit der Angebote sehr fraglich.

Der in der Begriundung zum Gesetz verwendete Begriff ,Solidargemeinschaft® ist
durch ,Versicherungskollektiv* zu ersetzen. Eine Solidargemeinschaft gibt es im
privaten Versicherungsgewerbe nicht.

Unberiihrt vom Gentestverbot des § 18 Absatz 1 Satz 1 GenDG sieht der Absatz 2
vor, dass der Versicherte Uber seine bestehenden Vorerkrankungen und
Erkrankungen Auskunft geben muss. Dem ist prinzipiell zuzustimmen. Nach der
Gesetzesbegrindung gilt diese Auskunftspflicht aber unabhangig davon, wie die
Erkrankungen diagnostiziert worden sind. Demnach missen auch die Ergebnisse
diagnostischer Gentests dem Versicherer offenbart werden. Das steht eindeutig im
Widerspruch zum Benachteiligungsverbot in 8 4 GenDG. Der Gesetzgeber begriindet
die Offenbarungspflicht Uber Ergebnisse diagnostischer Gentests, dass soweit
bereits Erkrankungen bestehen oder bestanden haben, das Recht auf Nichtwissen,
um dessen Wahrung es geht, nicht berihrt ist. Das soll der wesentliche Unterschied
zur Vornahme eines pradiktiven Gentests, der dem Betroffenen unabhangig von
einer konkreten Erkrankung den ,Blick in die Zukunft* ermdglicht.

Eine randscharfe Abgrenzung zwischen gendiagnostischen und pradiktiven Gentests
ist aber nur in seltenen Féllen tatsédchlich méglich. Das ist auch der Stellungnahme
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des Nationalen Ethikrates aus 2007 zu entnehmen. Die Medizin unterscheidet die
Begriffe Prognose und Pradiktion. Mit einer Prognose wird eine Aussage Uber den
zukunftigen Verlauf bestehender Erkrankungen getroffen. Die Pradiktion dagegen
macht Angaben Uber die Wahrscheinlichkeit fur das Auftreten einer Erkrankung, die
bisher noch nicht ausgebrochen und/oder mit derzeitigen medizinischen Verfahren
nicht festzustellen ist. Der Ubergang zwischen Prognose und Pradiktion ist meistens
flieRend.

Der § 18 Absatz 2 GenDG ist ersatzlos zu streichen.

Sollte der Gesetzgeber diesem Vorschlag nicht folgen konnen, regt der BdV
Folgendes an: Es sollte im Gesetzestext klargestellt werden, dass eine Anzeigepflicht
von Vorerkrankungen und Erkrankungen bei auf Gentests beruhenden Diagnosen
nur dann besteht, wenn in entsprechender Anwendung der 88 19 — 22, 47 VVG fur
den Versicherten eine Behandlungsbedurftigkeit und ein Einfluss fur die
Risikoprifung erkennbar ist. Denn bei Ergebnissen aufgrund genetischer
Untersuchungen und Analysen kann es fur die Versicherten schwierig zu beurteilen
sein, ab wann die Grenze zur Vorerkrankung und Erkrankung Uberschritten ist. Nach
dem Gesetzentwurf ist eine Mitteilungspflicht in vielen Fallen auch ohne
Beschwerden oder Behandlungsbeddirftigkeit gegeben.

Gendiagnostik—Kommission

Die Gendiagnostik—Kommission ist eine interdisziplinar zusammengesetzte
unabhangige Kommission beim Robert-Koch-Institut. Die Mitglieder sind nicht an
Weisungen gebunden. Das sollte so auch direkt im Gesetz stehen (§ 23 Absatz 1
GenDG ist daher zu andern)

Der BdV fordert eine Ausweitung (z.B. Behindertenverbé&nde) der gleichberechtigten
Vertretung der Patienten- und Verbraucherorganisationen und ein transparentes und
nachvollziehbaren Auswahlverfahren der Vertreter durch das Bundesministerium flr
Gesundheit.

Sanktionen bei Verstdl3en gegen § 18 GenDG

Der BdV beflirwortet die Sanktionierung eines Verstol3es des Versicherers gegen
das Verbot des Verwendens (8 18 Absatz 1 Satz 1 Nr. 2 GenDG) der Ergebnisse
bereits vorgenommener genetischer Untersuchung in Form einer Freiheitsstrafe oder
Geldstrafe (8 25 Absatz 1 Nr. 4 und Absatz 2 GenDG). Denn nur durch
Strafvorschriften erhéht sich der Druck auf den Versicherer sich auch tatsachlich an
das Verbot zu halten. Betroffene haben durch Einschaltung der
Strafverfolgungsbehdrden die Gewahr, dass diese Versto3e mit allen Mitteln verfolgt
und geahndet werden.

Der BdV halt aber die Hohe der Strafen fur nicht angemessen, sondern flr zu gering.

Die Strafvorschriften sollten auch auf das Verbot des Verlangens der Mitteilung und
der Entgegennahme der Ergebnisse bereits vorgenommener genetischer
Untersuchung in 8§ 18 Absatz 1 Satz 1 Nr. 2 GenDG erweitert werden. Es ist nicht
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nachvollziehbar, warum solche GesetzesverstoR3e straffrei sein sollten. Daher schlagt
der BdV vor, beim § 25 Absatz 1 Nr. 4 GenDG den Verstol3 gegen die weiteren
Varianten des 8§ 18 Absatz 1 Satz 1 Nr. 2 GenDG einzufigen. Zudem sollten die
Strafvorschriften auf das Verlangen der Vornahme genetischer Untersuchungen
durch den Versicherer ausgedehnt werden (8 18 Absatz 1 Satz 1 Nr. 1 GenDG). Es
ist auch fur diese Falle kein plausibler Grund ersichtlich, die eine Straffreiheit dieser
Verstol3e rechtfertigen wirden. Deshalb schlagt der BdV vor, beim § 25 Absatz 1

Nr. 4 GenDG den Verstol3 gegen 8 18 Absatz 1 Satz 1 Nr. 1 GenDG einzuftigen. Die
Gefahr, dass Versicherer dennoch gegen das Verbot des § 18 Absatz 1 GenDG
verstofRen, wird durch die vorgeschlagenen Erweiterungen sehr stark eingedammit.

Bisher sind die genannten VerstoRe nur buRgeldbewehrt (§ 26 Absatz 1 Nr. 8 und 9
GenDG). Sollte der Gesetzgeber nicht dem Vorschlag des BdV folgen kdnnen, alle
VerstoRe gegen 8§ 18 GenDG mit Strafe zu ahnden, regt er zumindest Folgendes an:
Die Buligeldvorschrift ist als gebundene Entscheidung (,Muss-Regelung®)
auszugestalten. Das ist mindestens erforderlich. Zudem muss die BuRR3geldhthe die
Versicherer davon abschrecken gegen 8§ 18 GenDG zu verstol3en. Das Wort ,kann*
ware durch das Wort ,muss” in 8§ 26 Absatz 1 Nr. 8 und 9 GenDG zu ersetzen.
Zusétzlich sind die Worte ,bis zu“ durch das Wort ,von“ zu ersetzen. Aul3erdem ist
die Buf3geldhohe einheitlich fir alle VerstoRe auf mindestens 300.000 Euro
festzuschreiben.

Gemal} § 25 Absatz 3 GenDG wird die Tat ,nur* auf Antrag des Betroffenen verfolgt.
Dieses Antragsverfahren soll nach der Gesetzesbegriindung erforderlich sein, weil
Strafverfahren uber genetische Eigenschaften einer Person nur dann verwendet
werden dirfen, wenn diese einer solchen Verwendung zugestimmt haben. Allein das
offentliche Interesse gentige nicht. Der BdV bittet den Gesetzgeber zu priifen, ob es
in diesen Félle doch eine Madoglichkeit geben kodnnte, ohne Zustimmung des
Betroffenen ein offentliches Interesse zu bejahen, damit wirklich eine Strafverfolgung
erfolgen kann.
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