Gendiagnostik

Gentests beim Abschluss von Kranken-
und Lebensversicherungen

M 1. Einfithrung

1. Uberblick

Seit April 2003 ist das menschliche Erbgut vollstindig ent-
schliisselt.' Eine Vielzahl genetischer Erkrankungen lsst sich
heute diagnostizieren, selbst wenn noch keinerlei klinische Symp-
tome aufgetreten sind. Mit den stetigen Fortschritten der Gen-
technologie wachsen jedoch nicht nur die Erkenntnisméglich-
keiten, sondern auch die Angste in der Bevélkerung etwa vor gene-
tischer Diskriminierung. Wihrend genetische Testverfahren bei der
Strafverfolgung weitgehend akzeptiert sind, bestehen fir das
Personenversicherungswesen durchaus Vorbehalte und Bedenken,
solche beim Vertragsschiuss zu beriicksichtigen oder gar als
Abschlussvoraussetzung einzufordern, Werden nicht die Persén-
lichkeitsrechte zu sehr beschnitten, wenn Biirger zu einer Genom-
analyse gehalten sind und sonst unter Umstéinden keinen Ver-
sicherungsschutz mehr erlangen konnen? Darf das Wissen um eine
genetische Disposition dem Betroffenen aufgezwungen werden,
auch wenn damit erhebliche psychische Belastungen verbunden
sein kinnen? Die in der Offentlichkeit emotional gefiihrte Dis-
kussion ist mehr und mehr zu einem Politikum geworden, mittler-
weile beschéftigt sich die Bundesregierung eingehend mit der
Frage einer gesetzlichen Regelung des Komplexes. Der Beitrag the-
matisiert die problematischen Aspekte, den aktuellen Stand der
Diskussion und die denkbaren Regelungsmodelle.

2. Genetische Grundlagen

a) Die Erbinformation

Jede Zelle des menschlichen Kérpers enthélt eine vollstindige
Kopie des Genoms, aiso der gesamten Erbsubstanz. Im, Zellkern
befinden sich die Chromosomen, sechsundvierzig unter dem Mi-
kroskop sichtbare Gebilde. Jedes Chromaosom beherbergt die DNS
(Desoxyribonukleinséure), ein fadendhnliches Molekiil mit einer
Doppelhelixstruktur. Festgelegte Abschnitte (Sequenzen) der
DNS-Molekiilkette entsprechen bestimmten Genen. Es handelt
sich um Vorlagen, nach denen der Kérper Enzyme produziert.
Enzyme sind EiweiBverbindungen, die sdmtliche biochemischen
Reaktionen im Kdrper erméglichen bzw. beschleunigen. Am Ende
einer ganzen Reihe solcher Reaktionen stehen die Kérperfunktio-
nen und letztlich die individuellen Merkmale des Menschen.? Bei
der Zellteilung und der damit verbundenen Verdopplung der DNS
(Replikation) kann es spontan zu Fehlern kommen. Man spricht
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von Prof. Dr. Christion Katzenmeler, Johannes Arnade,
Lorenz Franck, Universitdt zu Kéin

dann von einer Mutation. Dies ist ein véllig natiirlicher Vorgang
und die meisten Mutationen werden innerhalb der Zellen wieder
karrigiert. Allerdings kinnen ianisierende Strahlung, UV-Strah-
lung und chemische Substanzen diesen Reparaturvorgang storen.
Bleibende Mutationen kénnen Fehlfunktionen und damit schwer-
wiegende Erkrankungen hervorrufen.?

b] Genetische Diagnostik

Genetische Testverfahren dienen dazu, Mutationen im Erbgut
ausfindig zu machen. Die aus Kérperzellen gewonnene DNS wird
auf biochemischem Wege zerlegt, und die Sequenzen der Teil-
stiicke kéinnen identifiziert werden. Eine Sonderstellung unter den
medizinischen Diagnosemaglichkeiten nehmen so genannte pri-
diktive genetische Tests (im Gegensatz zu diagnostischen) ein, da
diese bereits lange vor Ausbruch einer genetisch bedingten
Krankheit die Disposition fiir eine solche Krankheit varhersagen
kénnen. Bislang sind etwa 1500 Gene als krankheitsrelevant iden-
tifiziert worden. Bis auf wenige Ausnahmen ist zwar noch nicht
voraussehbar, wann und mit welcher Intensitit die diagnostizier-
te Krankheit ausbricht, doch sind in dieser Hinsicht weiterhin
erhebliche Erkenntnisfortschritte zu erwarten.*

3. Versicherungsrechtliche Grundlagen

Der Mensch ist zu jedem Zeitpunkt seines Lebens Gefahren aus-
gesetzt und es besteht ein erhebliches Interesse, sich und seine
Angehérigen gegen migliche wirtschaftliche Nachteile aus Krank-
heit, Unfall oder Tod abzusichern. Zu diesem Zweck existieren Sozial-
versicherung und private Personenversicherung nebeneinander.

Wadzack, GenomXPress (Informationen aus der deutschen Genom-
forschung), Ausgabe Juni 2003 (http://www.dhgp.de/media/
xpress/genomxpress02_03/index.html).

Fesch, Genetische Tests - Wie funktionieren sie, was sagen sie aus?,
2000, S. 11 ff.

Fesch, 3.3.0. (Fn 2), S. 28 ff.,
Friedrich/Bartram/Kriusslich/Schine-Seiferr/Taupitz/Propping,
Pridiktive genetische Diagnostik. Wissenschaftliche Grundlagen,
praktische Umsetzung und soziale [mplementierung, 2003, S. 18 ff.;
Enquéte-Kommission, .Recht und Ethik in der modernen Medi-
zin": Schlussbericht, BT-Drucks 14/9020 voin 14,05.2002, S. 120 f;
Wadzack, a.a.0. (Fn 1).
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a) Private Personenversicherung

Grundlage des privaten Personenversicherungsverhiltnisses ist ein
schuldrechtlicher Vertrag, der sich im Wesentlichen nach dem
Versicherungsvertragsgesetz (WG) richtet. Ein Abschlusszwang
besteht nicht. Der Versicherer verpfiichtet sich, gegen Primien-
zahlung fiir den Fall eines ungewissen Ereignisses bestimmte Leis-
tungen zu bernehmen. Damit der Versicherer kalkulieren kann, wird
die Hohe der Pramie vom individuellen Risiko abhingig gemacht und
vor Vertragsschluss eine Risikopriifung durchgefiihrt.’ Versiche-
rungsunternehmen kennen drei Instrumente der Risikopriifung:®

aa) Selbstauskunft des Antragstellers

GemaB 85 16, 17 WG hat der Antragsteller dem Versicherer alle
erheblichen Gefahrenumstiande mitzuteilen. Erheblich sind Um-
stdnde, die geeignet sind, auf den Entschluss des Versicherers
Einfluss auszuiiben, den Vertrag Gberhaupt oder zu den verein-
barten Konditionen abzuschlieBen. Im Zweifel werden Umstinde
als erheblich angesehen, wenn der Versicherer bei Vertragsschluss
ausdriicklich nach ihnen fragt. Verletzt der Antragsteller schuld-
haft die Anzeigepflicht, kann der Versicherer gemiB §§ 16 Abs. 2,
17 Abs. 1 WG vom Vertrag zuriicktreten. Liegt Arglist vor, kann
der Versicherer jederzeit anfechten, § 22 VWG. Handelt der
Antragsteller schuldlos, kann der Versicherer gemaB § 41 Abs. 1
WG eine héhere Pramie verlangen, unter den Voraussetzungen
des § 41 Abs. 2 WG binnen eines Monats kiindigen. Unbeschadet
dessen besteht immer die Maglichkeit, dass die Anzeigepflichten
des Versicherungsnehmers durch eine nach § 34a WG zulissige
Abrede abbedungen werden.’

bb) Schweigepflichtentbindung

Der Antragsteller muss nicht selbst Auskunft {iber die gefahren-
erheblichen Umstinde geben. Er kann den Versicherer ermich-
tigen, Informationen einzuholen bei Arzten und sonstigen Heil-
beruflern, Angehdrigen von Krankenanstalten, Gesundheitsamtern
und anderen Personenversicherern, mit denen er in den letzten
Jahren in Kontakt stand. Die Schweigepflichtentbindung ist heute
tblicherweise auf fiinf Jahre befristet. Erteilt der Versicherungs-
nehmer eine verlangte Erméchtigung nicht, so wird sein Antrag in
der Regel abgelehnt.

cc) Arztliche Untersuchung

Das dritte Instrument der Risikopriifung ist die rztliche Unter-
suchung des Antragstellers. Eine solche Untersuchung wird vor-
genommen, um den durch Selbstauskunft und Schweigepflicht-
entbindung ermittelten Gesundheitszustand zu bestétigen. Sie
wird jedoch nur als zuldssig angesehen, wenn damit keinerlei ge-
sundheitliche Risiken verbunden sind. Ein Zwang, die drztliche
Untersuchung vornehmen zu lassen, ist gemaB § 160 WG aus-
geschlossen, selbst wenn diese vertraglich vereinbart worden ist.®

b) Sozialversicherung

Das Instrumentarium der Risikopriifung spielt keine vergleichbare
Rolle bei der Sozialversicherung, die von den Prinzipien der

Versicherungspflicht und des Solidarausgleichs geprigt ist, ganz
wesentlich auch vom Monopolgedanken. Da der Begriindung eines
Sozialversicherungsverhdltnisses keine Risikopriifung und damit
keine Erhebung liber den Gesundheitszustand voransteht, sind gene-
tische Testverfahren nur fir private Personenversicherer interessant.®
Zwar sieht das Sozialgesetzbuch eine Mitwirkungspflicht zur
Gesunderhaltung vor; ob dies jedoch auch Genomanalysen zu
Therapiezwecken umfasst, ist bisher nicht diskutiert worden.™

M |I. Problemkreise

1. Asymmetrische Informationsverteilung - Antiselektion

Bei der Risikopriifung ist ein Informationsgleichgewicht zwischen
Versicherer und Antragsteller fiir beide Parteien wichtig, soll der
Versicherer korrekt wirtschaften kénnen und der Versicherungs-
nehmer eine seinem tatsichlichen Risiko angemessene Primie
erhalten. Ein Informationsungleichgewicht kann zu einer Anti-
selektion fiihren, die sich folgendermaBen ZuBert: Der Ver-
sicherungsnehmer besitzt aufgrund eines durchgefiihrten Gentests
einen Informationsvorsprung. Ein schlechtes Ergebnis wird er
gegeniiber dem Versicherer verschweigen und sich entgegen seinem
tatsdchlichen Risiko zu Normalkonditionen versichern. Ein
Versicherungsnehmer mit gutem Testergebnis wird sich iiberlegen,
ob die Primie angemessen ist und im Zweifelsfall keinen
Versicherungsvertrag abschlieBen. In letzter Konsequenz diinnt der
Einzahlerpool aus und der Versicherer kann die Leistungen fiir die
verbleibenden ,schlechten Risiken" nicht mehr aufbringen.” Die

Hofmann, Privatversicherungsrecht, 4. Aufl. 1998, § 2 Rn 2 ff.
Entsprechend Schiffski, Gendiagnostik: Versicherung und Gesund-
heitswesen, 2000, S. 159; Schulz-Weidner, Der versicherungsrechtliche
Rahmen fiir eine Verwertung von Genomanalysen, 1993, S. 9 ff.

7 Hofmann, a.2.0. (Fn 5), § 8 Rn 1 ff.

§ 160 VVG findet zwar direkt nur Anwendung auf die Lebensver-
sicherung, stellt jedoch die Konkretisierung eines allgemeinen Rechts-
satzes dar, vgl. E. Lorenz, VersR 1999, 1309, 1312; ders., in: Thiele
(Hrsg.), Genetische Diagnostik und Versicherungsschutz. Die Situation
in Deutschland, 2. Aufl. 2001; Taupitz, Genetische Diagnostik und
Versicherungsrecht, 2000, S. 24; Baumann, ZVersWiss 2002, 169, 175.
So Schéffski, in: Wiuer/Fenger/Schreiber (Hrsg.), Genmedizin
und Recht, 2001, Rn 1333; Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 8; Friedrich
et al., a.a.0. (Fn 4), S. 49; Lorenz, VersR 1999, 1309 f.; Baumann,
ZVersWiss 2002, 169, 171; anders aber Damm, MedR 2004, 1, 4.
L Schiffski, a.a.0. (Fn 9), Rn 1335 ff.

Hennen/Petermann/Sauter, Das genetische Orakel: Prognosen
und Diagnosen durch Gentests - eine aktuelle Bilanz, 2001 (entspr.
Tab [Biiro fiir Technikfolgenabschitzung beim Deutschen Bundes-
tag], Arbeitsbericht Nr. 66, S. 120); Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 39;
Lorenz, VersR 1999, 1309, 1310; Schdffski, a.a.0. (Fn 6), S. 152;
MiinchenerRiick, Gentechnologie - Eine Herausforderung fiir die
Versicherungswirtschaft, 2002, S. 40.
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Antiselektionsgefahr ist abhingig von der Anzahl der nutzbaren
Testverfahren und ihrer Verfiigbarkeit, davon, welche Krankheiten
in der Bevdlkerung vorhanden sind und wie wichtig sie fir die
Versicherungswirtschaft werden kdnnen, wie einfach genetische
Test zu handhaben sind, in welchem Umfang sie nachpriifbar sind
und wie weit ihre pradiktive Qualitat reicht.'? Fiir die Zukunft ist
mit einer Reihe von Mdglichkeiten bis hin zu sog. ,Home-Test-
Kits" zu rechnen, bei denen die Testperson die Auswertung eigen-
héndig (etwa unter Zuhilfenahme eines Farbvergleiches) vorneh-
men kann. Viele Verfahren bieten ein hohes MaB an Anonymitit,
ein Kontakt mit drztlichem Fachpersonal ist dabei nicht erforder-
lich.”

2. Personlichkeitsrechte des Antragstellers

Genetische Testverfahren liefern Daten und Informationen, die
den Kernbereich der menschlichen Persénlichkeit der getesteten
Person und unbeteiligter Dritter beriihren. Das allgemeine Persén-
lichkeitsrecht, abgeleitet aus Art. 2 Abs. 1 GG iV.m. Art. 1 Abs. 1 GG,
hat die Funktion, die engere persénliche Lebenssphire und die
Erhaltung ihrer Grundbedingungen zu gewihrleisten. Jedes Indi-
viduum kann demnach Uber die Erhebung, Verwendung und Weiter-
gabe persdnlicher Daten selbst bestimmen.'® Im Bereich gene-
tischer Tests werden zwei Aspekte des allgemeinen Persénlich-
keitsrechts beriihrt:

a) Das Recht auf gen-informationelle Selbstbestimmung

Das Recht auf gen-informationelle Selbstbestimmung ist das
Recht des Einzelnen, liber die Preisgabe seiner ihm bekannten ge-
netischen Dispositionen selbst zu entscheiden. Eine erzwungene
Offenlegung stellt einen Eingriff in den Schutzbereich dieses
Rechts dar und ist daher verfassungsrechtlich nur dann zulassig,
wenn berwiegende Griinde des Allgemeinwohls dies rechtferti-
gen und im Einzelfall der Grundsatz der VerhiltnismiBigkeit ge-
wahrt ist.'

b) Das Recht auf Nichtwissen

Geschiitzt ist der Einzelne nicht nur vor einer Offenlequng
gegeniiber Dritten. Ihm steht auch das Recht zu, iiber die eige-
ne genetische Disposition im Hinblick auf belastende Ergebnisse
nicht Bescheid wissen zu miissen. Dieses Recht auf Nichtwissen
greift so weit, dass der Einzelne Erkrankungen in Kauf nehmen
und auf eine Genomanalyse verzichten kann. Dem Patienten
diirfen unaufgefordert oder gar gegen seinen Willen keine gene-
tischen Informationen aufgezwungen werden. Das Recht auf
Nichtwissen schiitzt vor dem drohenden Verlust der Unbe-
fangenheit, Offenheit und letztlich die Freiheit gegeniiber der
eigenen Zukunft und die EntschlieBungsfreiheit hinsichtlich der
Lebensgestaltung. Auch Einschrinkungen des Rechts auf
Nichtwissen sind rechtfertigungsbediirftig.'®
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3. Die Gefahr genetischer Diskriminierung

Personen mit gefahrenerheblicher genetischer Veranlagung kann
der Vertragsschluss nur zu erhdhten Primien angeboten oder der
Zugang zur privaten Personenversicherung ganzlich verwehrt wer-
den. Zwar sind Versicherer durchaus bestrebt, méglichst viele
Einzahler fiir den Versichertenpool zu gewinnen, Studien in den
USA zeigen aber eine Tendenz zur Ungleichbehandlung. Da die
betroffenen Personen keinen Einfluss auf ihr Erbgut haben, wiren
sie zusatzlich zu ihrem erhohten Krankheitsrisiko einer finanziellen
Mehrbelastung ausgesetzt.'® Birgt deshalb die Pflicht zur Offen-
legung der genetischen Disposition beim Vertragsschiuss die Gefahr
einer Diskriminierung in sich? Allgemein geht man von einem sach-
lichen Grund aus, wenn eine bereits erkrankte Person zu anderen
Konditionen versichert wird als eine gesunde. Darf danach auch
eine eventuell bevorstehende Erkrankung in der Risikokalkulation
beriicksichtigt werden, so liegt im rein versicherungswirtschaft-
lichen Kontext keine Diskriminierung vor." Diesem Standpunkt wird
jedoch entgegengehalten, eine losgeléste Betrachtung des The-
menkomplexes greife zu kurz. Das Bekanntwerden einer schlechten
genetischen Disposition habe weitreichende Folgen. Von dem
Testergebnis des Einzelnen lassen sich Riickschliisse auf die iibrigen
Familienmitglieder ziehen und es kénne zur Stigmatisierung im pri-
vaten Umfeld sowie auf dem Arbeitsmarkt kommen. Etwaige
Korrelationen zwischen Genmutationen und ethnischer Zuge-
horigkeit kdnnten iiberdies zu sozial unvertriglichem Pauschal-
denken verleiten. Und dies, obwohl heute noch nicht sicher festge-
stellt werden kann, ob bzw. wann und mit welcher Intensitit eine
Krankheit ausbricht. Damit sei die Gefahr einer genetischen Diskri-
minierung letztlich als real anzusehen.2

12 Berberich, VW 1998, 1190, 1193; MiinchenerRiick, a.a.0. (Fn 11),
S. 41.

Schiffski, a.a.0. (Fn 6), S. 54 f.; Bawmann, ZVersWiss 2002, 169,
190.

BVerfGE 65, 1 (Volkszdhlungsurteil). Auch wenn Grundrechte zu-
néchst nur vor Eingriffen durch die Staatsgewalt schiitzen, entfal-
ten sie doch eine mittelbare (Dritt-)Wirkung in Rechtsheziehungen
Privater, somit auch in privaten Versicherungsverhiltnissen,
BVerfGE 84, 192; Buyren/Simon, VersR 2003, 813, 814; a.A. zur
mittelbaren Drittwirkung Spranger, VersR 2000, 815, 816 f,
Friedrich et al., a.a.0. (Fn 4), S. 47.

Simon, Gendiagnostik und Versicherung - Die internationale Lage
im Vergleich, 2001, S0 121; Buvten/Sinon, Versk 2003, 813, 814;
Enquéte-Komission, a.a.0. (Fn 4), S. 132.

Schéffski, a.a.0. (Fn 6), S. 115 f; Simon, a.a.0. (Fn 16), S. 22 f;
Enquéte-Kommission, a.a.0. (Fn 4), 5. 134 f.

Lorenz, VersR 1999, 1309, 1312 f.; Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 29.
Vgl. Lorenz, VersR 1999, 1309, 1313; Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 31 .
Schiffski, a.a.0. (Fn ), Rn 1329; Bayeriz/Ach/Paslack, in: Argos
(Institut fiir gesellschaftswissenschaftliche Studien, praktische Phi-
losophie und Bildung e.V.): Genetische Diagnostik, 1999, S. 260 ff;
Oehlenberg, in: Bundesaufsichtsamt fiir Versicherungswesen,
Gentechnologie und Versicherungsmirkte - Uberlegungen aus
Sicht der Versicherungsaufsicht, 2001, S. 10.

13
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4. Umgang mit genetischen Daten
a) Datenspeicherung, Datenmissbrauch, Datenschutz

Genetische Informationen behandeln die essentiellen biologischen
Grundlagen des Getesteten und seiner Familienangehdrigen. Sie
treffen Vorhersagen lber den zukiinftigen Gesundheitszustand
und die Lebenserwartung, eventuell lassen sich sogar Verhaltens-
weisen ablesen. Es gilt, Persdnlichkeitsrechtsverletzungen durch
einen wirksamen Datenschutz zu verhindern. Stellt eine Person
Ergebnisse aus Gentests zur Verfligung, muss gewéhrleistet sein,
dass die Gefahr einer missbrauchlichen ,Zweitauswertung" sei-
tens Dritter ausgeschlossen ist. Dies wird dann problematisch,
wenn die Informationen zentralen Datenbanken zugefiihrt wer-
den. Aber schon bei der Erhebung soicher Daten kommt bereits
ein schwer iiberschaubarer Personenkreis mit den Testergebnissen
in Beriihrung.?! Eventuelle Missstinde in diesem Zusammenhang
wdren im Datenschutzrecht zu regeln, auch wenn bisher kein Fall
von Missachtung der drztlichen Schweigepflicht bzw. Datenmiss-
brauch durch Angehorige der Versicherungsbranche bekannt ge-
worden ist.2?

b} Vergleichbarkeit mit anderen Diagnosemethoden

Bei der Frage nach der Zul3ssigkeit genetischer Testverfahren stellt
sich auch die Frage, inwieweit diese sich von althergebrachten,
akzeptierten Untersuchungsmethoden unterscheiden.

aa) Familienanamnese

Bei einer Familienanamnese wird der Antragsteller nach
Krankheitsvorkommen in der Familie befragt. Je nach Hiufung
von Erbkrankheiten kann der Antragsteller in eine bestimmte
Risikogruppe eingestuft werden, nach der sich die Primie be-
rechnet. Wenn Versicherungsunternehmen vor Vertragsschluss
mittels anamnetischer Erhebung eine faienhafte Analyse der Erb-
information durchfiihren diirfen, miisste ihnen dem Grunde nach
auch die wesentlich zuverlassigere Genomanalyse gestattet sein,
zumal sich ein Antragsteller nach risikobelasteter Familien-
anamnese durch einen Gentest ,exculpieren” kénnte.?* Ein Unter-
schied besteht allerdings darin, dass dem Versicherungsnehmer
die Krankenhistorie seiner Familie bereits bekannt ist, wihrend
eine pradiktive Diagnose bisher ungeahnte Krankheitsdispasitionen
zutage fordern kann und damit die Gefahr einer Verletzung des
Rechts auf Nichtwissen besteht.

bb) Herkdmmliche &rztliche Untersuchung

Die &rztliche Untersuchung stellt fiir die Versicherer einen Teil der
Risikopriifung dar und kann dazu fiihren, dass Krankheiten auf-
gedeckt werden, von denen der Antragsteller bisher keine Kenntnis
besaB, etwa von einer unerkannten HIV-Infektion oder dem
«schlummernden Krebs"** Pradiktive genetische Tests ziefen in der
Regel darauf ab, Dispositionen und mégliche daraus resultierende
Krankheiten zu ermitteln, die bis zum Zeitpunkt der Testvornahme
unbekannt waren und sich noch nicht phinotypisch gezeigt haben.
Insofern sind genetische Tests und herkémmliche drztliche

Untersuchungen vergleichbar. Zwar bieten Gentests hinsichtlich
der Aussagequalitdt eine Vielzahl von Unterschieden gegeniiber
herkommlichen Untersuchungsmethoden: So sind Testergebnisse
stets identisch, unabhiingig vom Alter der getesteten Person.
Ebenfalls unbeachtlich ist der klinische Status. Das Ergebnis ist das-
selbe, gleichgiiltig, ob sich die Krankheit bereits manifestiert hat
oder ob sie erst in ferner Zukunft ausbricht, ob der Krankheits-
verlauf mild oder schwer sein wird oder ob man die Krankheit gar
nicht bekommt. Zudem sind die Tests unabhingig vom Gewebe, da
die Gene in jeder Kérperzelle vorhanden sind. Eine genetische Probe
ist mehrere Jahre halt- und verwendbar. Schon ein kleiner
Blutstropfen oder ein Mundschleimhautabstrich geniigt, um auf
eine Vielzah!l von Dispositionen zu untersuchen.?® Die aufgefiihrten
Unterschiede betreffen jedoch allesamt die Qualitit der durch
Gentests erzielten Ergebnisse. Die Ziele der medizinischen
Untersuchung unterscheiden sich nicht von denen der genetischen
Untersuchum_;.26 Genetische Tests sind zudem nicht isoliert, son-
dern in einem Gesamtzusammenhang zu betrachten. Nur eine kri-
tische Wertung aller Befunde zu einem Krankheitsbild erlaubt eine
zuverldssige Einschdtzung. Dazu gehdren neben den Gentests auch
Blutbefunde, bildgebende Verfahren, Anamnese, Familien-
anamnese, Operationsberichte und Histologie.?” Somit kommt
Gentests im Hinblick auf die Qualitit ihrer Ergebnisse zwar eine
besondere Bedeutung zu, letztlich sind sie aber den iiblichen medi-
zinischen Untersuchungsmethoden zuzuordnen?®

c) Arztvorbehalt und genetische Beratung

Zum Zwecke der Qualitétssicherung und zugleich Bindung an das
arztliche Pflichtenprogramm (z. B. die arztliche Schweigepflicht)
wird vorgeschlagen, genetische Tests an einen Arztvorbehalt zu
kniipfen. Da dem Laien die Beurteilung. seiner Testergebnisse
nicht Gberlassen werden kann, soll zudem eine umfassende gene-
tische Beratung vor und nach der Durchfilhrung einer gene-
tischen Untersuchung stattfinden. Langst nicht alle diagnosti-
zierbaren Krankheitsbilder sind auch therapierbar, weswegen eine
zu testende Person ausfiihrlich iiber mogliche Ergebnisse, die Zu-

21 Schiffski, a.a.0. (Fn 6), S. 124 ff.; Bayertz/Ach/Paslack, a.a.0. (Fn
20), S. 157 ff.; Enquéte-Kommission, a.a.0. (Fn 4), S. 135 ff,

22 Berberich. Zur Zuldssigkeit genetischer Tests in der Lebens- und
privaten Krankenversicherung, 1998, S. 131 15 Lorenz, Versk 1999,
1309, 1313; Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 32.

23

Lorenz, VersR 1999, 1309, 1313; Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 36:
Schulz-Weidner, a.a.0. (Fu 6), S. 219; Ethik-Beirat beim Bundes-
ministerium fiir Gesundheit, Pradiktive Gentests. Eckpunkte fur
eine ethische und rechtliche Orientierung, 2000, S. 14.

Lorenz, VersR 1999, 1309, 1311; Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 37.

25 Schiffski, a.a.0. (Fn 6), S. 148.

28 Berberich, VW 2001, 313, 316; Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 37; Lorenz,
VersR 1999, 1309, 1311.

MiinchenerRiick, a.a.0. (Fn 11), S. 95.

Baumann, ZVersWiss 2002, 169, 183,

24

27
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verldssigkeit der Tests sowie ihre Aussagekraft und die Konse-
guenzen zu informieren ist.??

Die Einfiihrung eines Arztvorbehalts bedeutet den Ausschluss
von ,Home-Test-Kits", so dass sich Personen nicht ,auf eigene
Faust” testen konnen. Vor allem handelt es sich um einen Eingriff
in die durch Art, 12 Abs. 1 GG geschiitzte Berufsfreiheit. Personen,
die in der Molekulargenetik tatig sind, werden durch einen
Arztvorbehalt einer Berufszugangsbeschrankung unterworfen.
Diese richtet sich nach Merkmalen, die in der Person des Berufs-
tatigen liegen. Eine solche Beschréinkung ist nur dann zulissig,
wenn sie zum Schutz eines wichtigen Gemeinguts geboten ist
und die VerhdltnismaBigkeit gewahrt ist. Als wichtiges Gemein-
schaftsgut kommt die Volksgesundheit in Betracht, die unter Um-
stdnden durch unqualifizierte genetische Tests und schlechte Be-
ratung geféhrdet sein kdnnte. Zwar wird im Allgemeinen keine
Pflicht zur Einfiihrung eines Arztvorbehalts gesehen, da eine aus
den Grundrechten abgeleitete Schutzpflicht des Staates nur an-
genommen wird, soweit der Blrger nicht in eigener Verantwor-
tung fiir seine Sicherheit sorgen kann, doch steht ein solches Vor-
gehen im pflichtgem&Ben Ermessen des Gesetzgebers.3

5. Rechte der Versicherer

Nicht nur Antragsteller und medizinisches Personal, auch die Ver-
sicherer kdnnen sich auf verfassungsmiBig garantierte Rechte
berufen. Zur Debatte steht hier das Recht auf unternehmerische
Gestaltungs- und Betatigungsfreiheit gemiB Art. 12 GG iV.m.
Art. 19 Abs. 3 GG. Versicherungsunternehmen kénnen selbst be-
stimmen, zu welchen Konditionen und mit welchen Personen sie
Vertrdge abschlieBen. Ein pauschaler Eingriff in diese Rechte ist
unzuldssig, deswegen eine Abwagung mit verfassungsmaBig ga-
rantierten Rechten anderer unumginglich.”

6. Mdgliche Regelungsmodelle

Die Nutzung von Gentests in der privaten Versicherungswirtschaft
muss mit den in der Verfassung verankerten Prinzipien in Einklang
stehen.®? Es geht darum, ein Regelungsmodell zu finden, welches
Eingang in ein kiinftiges Gendiagnostikgesetz finden kann und
den berechtigten Interessen aller Beteiligten angemessen Rech-
nung tragt. '

a) Regelungsmodell: Extensive Nutzung von Gentests

Eine extensive Nutzung von Gentests® lieBe Versicherungsunter-
nehmen freie Hand bei der Kalkulation der Primien. Gentests wiir-
den zur Abschlussvoraussetzung fiir den Versicherungsvertrag.®* Die
genetische Untersuchung zielte darauf ab, bestimmte gefahren-
erhebliche Krankheiten zu ermitteln. Eine Junspezifische Genom-
analyse”, also eine weitestgehende Ausforschung des Versicherungs-
nehmers, bliebe wegen der fehlenden Gefahrenerheblichkeit im
Sinne des § 16 WG unzulissig, da nicht alle genetischen Disposi-
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tionen einen gefahrenerheblichen Umstand darstellen3® Das
Modell der uneingeschrinkten Nutzung genetischer Informationen
hétte den Vorteil eines Informationsgleichgewichts zwischen Ver-
sicherungsunternehmen und Antragsteller, so dass eine Antiselek-
tion vermieden werden kdnnte.*® Durch eine Familienanamnese
belastete Versicherungsnehmer kénnten verldsslich nachweisen,
die genetische Disposition nicht in sich zu tragen.¥’

Andererseits beeintrichtigte eine vollstindige Verwertung gene-
tischer Informationen die Versicherungsnehmer in ihrem Recht
auf gen-informationelle Selbstbestimmung. Fiir den Interessenten
bestiinde keine Méglichkeit, sich dem Wunsch des Versicherers
auf Durchfilhrung eines Gentests zu entziehen. Der Interessent
wiirde mit Informationen konfrontiert, iiber die er unter Um-
stinden gar nicht Bescheid wissen méachte.®® Einziger Ausweg
wire, auf einen Versicherungsschutz zu verzichten. Den Antrag-
steller von dem Ergebnis des Tests nicht zu unterrichten, wahrte
sein Recht auf Nichtwissen deswegen nicht, da er bereits im Fall
einer hoch bemessenen Primie Riickschlisse auf die Untersu-
chungsergebnisse ziehen kann. Tangiert werden {iberdies die In-
teressen unbeteiligter Dritter, ndmlich der Verwandten, deren Dis-
positionen im Rahmen der Untersuchung des Antragstellers zu-
tage treten. Mit der extensiven Nutzung von Gentests kdnnte sich
eine Zwei-Klassen-Gesellschaft im Gesundheitswesen bilden.3®
Interessenten, denen die Prdmien in der privaten Krankenver-
sicherung zu hoch sind oder nicht versicherbare Risiken, wechseln
in die gesetzliche Krankenversicherung. Dies bewirkte, dass sich
die schlechten Risiken in der Sozialversicherung ansammeln, wo-
durch die Beitragssitze weiter stiegen. Privaten Versicherern fiele
es umso leichter, Besserverdiener mit giinstigen Pramien der Soli-
dargemeinschaft zu entziehen. Leidtragende wiren die Menschen

29 Bartram/Fonatsch, in: Bartram/Beckmann/Breyer/Fey/Fonatsch/
Irrgang/Taupitz/Thiele/Seel, Humangenetische Diagnostik -
Wissenschaftliche Grundlagen und gesellschaftliche Konse-
quenzen, 2000, S. 66; Taupitz, ebd., S.'104; Friedrich et al., a.a.0.
(Fn 4), S. 35 ff.

30 Taupitz, a.a.0. (Fn 29), S. 119 ff. unter Bezugnahme auf BVerfGE 7,
377 ff.

31 Berberich, VW 1998, 1190; Lorenz, VersR 1999, 1309, 1313;
Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 38 f.

32 Buyten/Simon, VersR 2003, 813, 814.

33 Zur Vereinbarkeit cines solchen Regelungsmodells mit dem fiir
die Versicherung typischen Merkmal der Ungewissheit val. Lorenz,
VersR 1999, 1309, 1313; Taupitz, a.a.0. (Fn 8), 5. 33.

34 Breyer, in: Bartram et al, aa0. (Fn 29), S. 167; Hennen/
Petermamnn/Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 129; Simon, a.a.0. (Fn 16), S. 85.

35 Berberich, a.a.0. (Fn 22), S. 135; Taupitz, a.a.0. {Fn 8), S. 38:
Lorenz, VersR 1999, 1309, 1311.

36 Hennen/Petermann/Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 129 f; Taupitz, a.a.0.
(Fn 8), S. 39; Bayertz/Ach/Paslack, a.a.0. (Fn 20), S. 259,

37 Sahmer, in: Thiele, a.a.0. (Fn 8), S. 52.

38 Bayertz/Ach/Paslack, a.a.0. (Fn 20), S. 262; Hennen/Petermann/
Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 130; Simon, a.a.0. (Fn 16), S. 85.

39 Hennen/Petermann/Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 130; Simon, 2.a.0.
(Fn 16), S. 85.
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mit schlechten Risiken und die Geringverdienenden, denen der
Wechsel in die private Krankenversicherung versperrt bleibt.*

Wird einem Antragsteller eine Lebensversicherung verweigert,
sind ihm Maglichkeiten zur Absicherung (Altersvorsorge, Kredit-
sicherung bei Erwerb von Wohnungseigentum, Schutz der Familie
etc.) genommen. Der Betroffene kann so mitsamt seiner Familie
ins soziale Abseits geraten.*’ Solange die Lebensversicherung als
eine tragende Sidule der Altersvorsorge fungiert, wire eine voll-
stdndige Freigabe genetischer Informationen bedenklich, da sie
das Wohlergehen derer bedrehte, die bereits durch ihre gene-
tische Veranlagung schiechter gestellt sind.*?

b) Regelungsmodell: Kategorisches Verbot

Der Gegenpol zur extensiven Nutzung ist das kategorische Verbot.
Versicherungsunternehmen ware es nicht gestattet, genetische
Tests beim Vertragsschluss zu beriicksichtigen. Dies gilt auch fiir
freiwillig vorgelegte Testergebnisse sowie fiir in sonstiger Weise
erlangte gendiagnostische Ergebnisse des Antragstellers.*?

Eine derartige Losung siedelte die Persdnlichkeitsrechte der An-
tragsteller hoch an und bereitete insoweit kaum Schwierig-
keiten.** Etwas differenzierter ist die Frage nach einer Diskrimi-
nierungsgefahr zu betrachten.®® Antragstellern mit einer belas-
tenden Familienanamnese wire der Nachweis verwehrt, doch
nicht genetisch belastet zu sein.*® Das Forschen in der Familien-
historie stellt ein zuldssiges Mittel der Risikopriifung dar. Deshalb
kann es als Diskriminierung des Versicherungsnehmers angesehen
werden, wenn die vergleichsweise unsichere Methode der Familien-
anamnese zur Primienberechnung herangezogen wird, ein
wissenschaftlich viel aussagekriftigerer Gentest hingegen ausge-
schlossen ist.*” Versicherer diirfen andere medizinische Untersu-
chungen zur Risikoermittlung verlangen. Angesichts der Tatsache,
dass genetische Tests und andere medizinische Verfahren grund-
legend als gleichwertig anzusehen sind, widerspriiche ein Verbot
dem Gleichheitsgrundsatz. Wer in Kenntnis seiner genetischen
Veranlagung Vorteile erlangt, wére gegeniiber denjenigen besser
gestellt, bei denen im Zuge einer herkémmlichen Untersuchung
vergleichbare Informationen gewonnen wurden. Anzumerken ist
allerdings, dass in der Praxis der Krankenversicherung in der Regel
auf eine drztliche Untersuchung verzichtet wird, obwohl dabei
mit groBBer Wahrscheinlichkeit in einer Reihe von Féllen bereits
manifestierte Krankheiten zutage treten wirden. In der Lebens-
versicherung werden 99 % aller Abschliisse ohne vorherige drzt-
liche Untersuchung vorgenommen.*®

Ein kategorisches Verbot bedeutete eine erhohte Antiselektions-
gefahr. Versicherungsunternehmen kdnnten sich dazu veranlasst
sehen, die Primien zu erhdhen, um durch Missbrauch drohende
Schéden auszugleichen. Eine solche Pramienerhdhung trife die
gesamte Versichertengemeinschaft.*® Das kategorische Verbot
von Gentests beeintrichtigte die Rechte der Versicherer nicht
unerheblich. Das aus der Vertragsfreiheit resultierende Frage-
recht vor Vertragsschluss wiirde dahingehend eingeschrénkt,

dass genetische Informationen keinerlei Rolle mehr spielen wiir-
den. Das Verbot der Vornahme eines Gentests vor Vertragsschluss
betrdfe zusdtzlich die unternehmerische Gestaltungsfreiheit,
dem Versicherer wiirde ein Instrument der Risikopriifung genom-
men.

c] Regelungsmodell: Eingeschrinkte Nutzung

Das dritte Regelungsmodell sieht die eingeschriankte Nutzungs-
moglichkeit genetischer Informationen vor. Der Gentest darf da-
nach nicht als Abschiussvoraussetzung verlangt werden, doch hat
der Versicherer das Recht, vom Interessenten wahrheitsgemaB in
Erfahrung zu bringen, ob bereits im Vorfeld ein genetischer Test
durchgefiihrt wurde. Weitergehend bestiinde die Maglichkeit, das
Fragerecht nach gefahrenerheblichen Dispositionen von einer be-
stimmten festzulegenden Versicherungssumme abhingig zu
machen.®®

Dieses Modell wiirde das Recht auf Nichtwissen nicht tangieren.
Die Pflicht, einen bereits durchgefiihrten genetischen Test offen-
zulegen, betrdfe lediglich das Recht auf gen-informationelle
Selbstbestimmung.®' Der Eingriff in dieses Recht lieBe sich an-
hand einer Abwégung zwischen der addquaten Risikoermittiung
und dem Schutz der Versichertengemeinschaft rechtfertigen. Pro-
blematisch ist allerdings die Frage, was im Rahmen dieses Mo-
dells als ,gefahrenerheblich” im Sinne des & 16 WG gelten soll.
Die Einordnung kénnte von der prisymptomatischen Diagnose,
der Anlagetragerschaft, Empfindlichkeiten oder Krankheiten, die
kurz vor dem Ausbruch stehen, bis hin zu bereits vorhandenen
Krankheiten fiihren. Es misste zudem bestimmt werden, welche
Krankheiten erfragt werden diirfen. Aufgrund der Bedeutung des
§ 16 WG fiir die Versicherungswirtschaft besteht insoweit erheb-

0 Simon, a.a.0. {Fn. 16), S. 85, 95; a. A. Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 35 f.

' Bayertz/Ach/Paslack, 2.a.0. (Fn 20), S. 260.

*2 Simon, a.a.0. (Fn 16), 5. 99: Nur eine grundsatzlich fiir jeden

gewdhrleistete Altersvorsorge konnte diesen Missstand beheben,

da sich niemand zusitzlich versichern miisste.

Breyer, in: Bartram et al,, a.a.0. (Fn 29), S. 167; Hennen/Petermann/

Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 129; Simon, a.a.0. (Fn 16), S. 85 ff.

A Bavertz/Ach/Paslack, a.a.0. (Fn 20), S. 224. Auch im Bereich des
Datenschutzes ergeben sich keine Komplikationen. '

Y kine ren geneusclie Disknminierung ware bei einer surikien

Regulierung ausgeschlossen, Simon, a.a.0. (Fn 16), S. 87.

Hennen/Petermann/Sauter, a.a.0. {Fn 11), S. 131: Sahmer, in:

Thiele, a.a.0. (Fn 8}, S. 52.

* Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 36 f.

e Bavertz/Ach/Paslack, a.a.0. (Fn 20), S. 239; Hennen/Petermann/

Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 119.

Simon, a.a.0. (Fn 16), S. 87, 96 f.; Hennen/Petermann/Sauter,

a.a.0. (Fn 11), S. 132.

Hennen/Petermann/Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 129, 132 ff; Simon,

a.a.0. (Fn 16), S. 85 1.

Baumann, ZVersWiss 2002, 169, 193 f.
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licher Kidrungsbedarf.*? Das Bundesaufsichtsamt fiir Versicherungs-
wesen definiert ein solches Testergebnis als gefahrenerheblich,
wenn ,bereits vorhandene Krankheiten oder genetische Disposi-
tionen festgestellt worden sind, die in nichster Zukunft mit
Sicherheit zu einem Krankheitsausbruch oder zum vorzeitigen
Tode fithren werden™.>3

Die Gefahr einer genetischen Diskriminierung besteht hier kaum.
Wenn ein Antragsteller vor Vertragsschluss einen genetischen
Test durchgefiihrt hat und dieser gefahrenerhebliche Kenntnisse
liefert, dann liegt darin ein sachliches Kriterium, dass Versicherungs-
unternehmen eine hdhere Pramie veriangen, zu besonderen Kon-
ditionen versichern oder bestimmte Erkrankungen aus dem Ver-
sicherungsvertrag ausnehmen. Zu beachten wire lediglich, dass
Versicherungsnehmer mit schlechten Dispositionen nicht unver-
haltnismaBig ,zur Kasse gebeten” werden.>* Ahnlich wie bei einer
extensiven Nutzung ist besonders darauf zu achten, dass mit den
Daten vertraulich umgegangen und eine missbrauchliche Zweit-
verwertung verhindert wird.

Als Modifikation dieses Modells wire die Einfilhrung einer obli-
gatorischen Grundversicherung denkbar, die allen Biirgern {auch
Beamten und Selbstindigen) einen einheitlichen Versicherungs-
schutz losgeldst von einer Risikopriifung erméglichte. Erst der
Erwerb eines darliber hinaus gehenden Versicherungsschutzes
erforderte dann die Offenlegung bereits durchgefiihrter Gentests.
Allerdings kénnte eine solche Modifizierung #hnlich wie im
Modell der extensiven Nutzung dazu fiihren, dass eine Zwei-
Klassen-Gesellschaft entsteht, die guten Risiken bekdmen zu-
satzlichen Versicherungsschutz, die schlechten Risiken missten
sich mit dem Grundbedarf an Sicherung begniigen.s

B II1. Gesetzliche Regelung

1. Status quo - Selbstverpflichtungserkldrung des GDV

Derzeit existiert keine spezialgesetzliche Regelung der Gen-
diagnostik in Deutschland. Um den Gesetzgeber im Bereich des
Versicherungsrechts von der Regelungslast zu befreien, womig-
lich auch um einem Verbotsgesetz nach ésterreichischem Vorbild
zuvorzukommen,®® hat sich der Gesamtverband der Deutschen
Versicherungswirtschaft (GDV) im November 2001 auf eine frei-
willige Selbstverpflichtung geeinigt.®” Darin erkliren sich die Mit-
gliedsunternehmen vorerst bis Ende 2006 bereit, genetische Tests
nicht zur Voraussetzung von Versicherungsvertrigen zu machen.
Sie verzichten iiberdies auf die Vorlage bereits durchgefiihrter
pradiktiver Tests und damit auf die im WG geregelte vorvertrag-
liche Anzeigepflicht, wenn die Versicherungssumme 250.000 Euro
bzw. die Jahresrente 30.000 Euro nicht iibersteigt. Sollten einige
Kunden dennoch Testergebnisse vorlegen, werden diese von den
Versicherungsunternehmen nicht ausgewertet. Allerdings behalten
sich die Versicherer das Fragerecht nach bereits durchgefiihrten
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Tests vor, wenn eine die genannten Betrige iibersteigende indivi-
duelle Absicherung angestrebt wird. Dem Datenschutz wird hch-
ste Prioritdt eingerdumt, die Daten werden besonders gesichert
aufbewahrt und ausschlieBlich von einem Geselischaftsarzt ausge-
wertet. Genetische Informationen werden ausschlieBlich fiir die
Risikobeurteilung des Antragstellers verwendet. Primiennachlisse
fiir gute genetische Dispositionen werden nicht gewihrt.

Nach Ansicht des GDV bedarf es keines gesetzlichen Verbots von
Zwangstests, da die Branche selbst dies aus ethischen Erwigungen
ablehnt. Die Aufklarungspflicht diber gefahrenerhebliche Umstinde
soll allerdings unangetastet bleiben. Freiwillig eingeholte Tests
sollen den Unternehmen zur Kenntnis gebracht werden, damit die
Beitragsgerechtigkeit in der privaten Personenversicherung ge-
wahrt bleibt. Die Versicherungswirtschaft trigt vor, dass ein tota-
les Verwertungsverbot bei zunehmender Aussagekraft gendia-
gnostischer Verfahren zu antiselektiven Effekten fiihrte.®

2. Das geplante Gendiagnostikgesetz

a) Gesetzgebungshistorie

Seit einigen Jahren ist die Verabschiedung eines Gendiagnostik- .

gesetzes geplant. GemdB Art. 74 Abs. 1 Nr. 26 GG unterliegen

* Gesetze, die die Untersuchung von Erbinformationen regeln, der

konkurrierenden Gesetzgebung. Die Lander haben also die Befug-
nis zur Gesetzgebung, solange und soweit der Bund nicht von sei-
ner Zustindigkeit Gebrauch gemacht hat (Art. 72 Abs. 1 GG).5?
Der Koalitionsvertrag zwischen SPD und Biindnis 90/Die Griinen
von 1998 enthielt zwar unter dem Ordnungspunkt Umweltschutz
den Satz: ,Wir werden den Schutz der Biirgerinnen und Biirger

2 Simon, a.a.0. (Fn 16), S. 86; Hennen/Petermann/Sauter, a.a.0.
(Fn 11), S. 134; Bayertz/Ach/Paslack, a.a.0. (Fn 20), S. 280 f.

23 Oehlenberg, a.a.0. (Fn 20), S. 17.

24 Bayertz/Ach/Paslack, a.a.0. (Fn 20), S. 277; Hennen/Petermann/
Sauter, a.a.0. {Fn 11), S. 133; krit. Simon, a.a.0. (Fn 16), S. 97 £, 100.
Hennen/Petermann/Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 133: Simon, a.a.0.
(Fn 17), S. 86; Bayertz/Ach/Paslack, a.a.0. (Fn 20), S. 278,

Die ehemalige Bundesjustizministerin Dédubler-Gmelin bezeichne-
te die &sterreichische Gesetzeslage, die es Versicherern verbietet,
~lestergebnisse zu verlangen, zu verwerten oder zu verbreiten”, als
BReg

55

56

wegweisende
01.03.2001).
http://www.gdv.de/fachservice/ 15807 .htm.

MiinchenerRiick, a.a.0. (Fn 11), S. 90; ebenso der Prisident des
GDV Michaels anlasslich eines Pressekolloquiums am 02./03. April
2001 in Kénigswinter.

So forderte die Enquéte-Kommission .Chancen und Risiken der
Gentechnologie” des schleswig-holsteinischen Landtages die Lan-
desregierung auf, sich im Rahmen ihrer Zustindigkeit dafiir ein-
zusetzen, dass eine Erhebung und Verarbeitung von genetischen
Daten durch Versicherungen und Arbeitgeber ausgeschlossen wird,
vgl. LT-Drucks 14/2373, S. 30.

Regelung  (Pressemincilung  der Vo

57
58

59
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vor genetischer Diskriminierung insbesondere im Bereich der
Kranken- und Lebensversicherung gewihrleisten."®® Fin Antrag
der CDU/CSU-Fraktion, die Anwendung von Gentests in Medizin
und Versicherungen gesetzlich zu regeln, verhallte jedoch mit Ab-
lauf der Legislaturperiode ohne Ergebnis.5! Dezidierter wiederholt
die Bundesregierung ihr Vorhaben im Koalitionsvertrag aus dem
Jahr 2002: Wir werden den Umgang mit genetischen Untersu-
chungen in einem Gentestgesetz regeln, um die Persénlichkeits-
rechte der Biirgerinnen und Biirger zu schiitzen, das Recht auf
Nichtwissen zu gewdhrleisten, sie vor genetischer Diskriminierung
zu bewahren sowie klare Grenzen fiir die Weitergabe genetischer
Daten an Dritte (z. B. Arbeitgeber und Versicherungen) zu ziehen."8?

Der Bundesrat forderte einen Gesetzentwurf, der es Versicherern
verbietet, Genomanalysen zur Abschlussvoraussetzung von Ver-
sicherungsvertrdgen zu machen. Ein Fragerecht nach bereits dia-
gnostizierten genetischen Dispositionen soll den Versicherungs-
unternehmen nur unter eng begrenzten Voraussetzungen gestattet
sein, insbesondere um eine missbriuchliche Ausnutzung des Ver-
sicherungssystems zu vermeiden.®

Damit ging auch der vormalige Ethik-Beirat beim Bundesgesund-
heitsministerium konform, der sich fiir ein grundsitzliches Ver-
wertungsverbot pridiktiver Testergebnisse beim Vertragsschluss
aussprach. Ein Fragerecht nach bereits durchgefiihrten Tests soli
nur gestattet sein, wenn der Antragsteller eine ungewdhnlich
hohe Versicherungssumme beantragt. Das insgeheime Wissen um
eine Krankheitsdisposition soll nicht als Verletzung der vorver-
traglichen Anzeigepflicht gelten, sofern sich der Versicherungs-

schutz im Ublichen Rahmen bewegt. Auf diese Weise ist eine -

Benachteiligung bereits vorvertraglich getesteter Personen aus-
geschlossen und Personen, die ihr schlechtes Testergebnis ver-
schweigen, kdnnen sich keinen unfairen Vorteil verschaffen.5*

Vor diesem Hintergrund stellte die CDU/CSU-Fraktion erneut einen
Antrag auf gesetzliche Regelung und stiitzte sich dabei auf die
Empfehlungen der Enquéte-Kommission ,Recht und Ethik der
modernen Medizin". Das Recht auf gen-informationelle Selbstbe-
stimmung soll unter anderem dadurch sichergestellt werden, dass
die unautorisierte Durchfiihrung, Weitergabe oder Verwertung
genetischer Tests unter Strafe gestellt wird und geeignete An-
passungen im Datenschutzrecht sowie im Hinblick auf das Zeug-
nisverweigerungsrecht vollzogen werden. AuBerdem sollen die
Menschen vor jeglicher Form der Diskriminierung oder Stigmati-
sierung geschiitzt werden. Gentests sollen nur von Arzten durch-
gefiihrt werden diirfen, die eine entsprechende Qualifikation nach-
weisen konnen, und es muss eine umfassende Beratung statt-
finden. Zudem soll eine Gendiagnostik-Kommission gebildet wer-
den, die verbindliche Standards fiir die Durchfiihrung genetischer
Testverfahren entwickelt, die aus dieser Technologie resultierenden
gesellschaftlichen Folgen untersucht, Falle von Diskriminierung
dokumentiert und dem Bundestag regelmiBig Bericht erstattet.
Fir den Bereich der Versicherungen wird vorgeschlagen, Unterneh-
men zu untersagen, pradiktive Testergebnisse zu verlangen, anzu-
nehmen oder zu verwerten. Ausnahmsweise soll Versicherern ein
Fragerecht nach vorhandenen prédiktiven Diagnosen eingerdumt

werden, wenn Lebensversicherungsvertrige mit ungewdhnlich
hohen Summen abgeschlossen werden.®®

b) Eckpunkte des neuen Gendiagnostikgesetzes

Vergleicht man diese Standpunkte mit der derzeit geltenden Selbst-
verpflichtungserkldrung des GDV, so ist fiir den Bereich der
Versicherungen bereits ein Konsens erkennbar. Das geplante Gesetz
muss jedoch allen Themengebieten der Gendiagnostik Rechnung
tragen. Eckpunkte sind von der Bundesgesundheitsministerin bereits
benannt worden. Der Schutz des aligemeinen Persénlichkeitsrechts
soll bei diesem Gesetz im Vordergrund stehen. Einzig die Betroffenen
selbst sollen (iber die Preisgabe und Verwertung ihrer Ergebnisse
verfiigen kdnnen. Zudem hat jeder Mensch das Recht, seine geneti-
schen Eigenschaften nicht zu kennen. Weder aufgrund eines
bestimmten Testergebnisses noch aufgrund. der Vor- oder Nicht-
vornahme eines genetischen Tests darf eine Diskriminierung erfol-
gen. Die Bevdlkerung ist im allgemeinen Rahmen iiber die Chancen
und Risiken von Genomanalysen zu unterrichten, und es ist eine
umfassende genetische Beratung fiir zu testende Personen durchzu-
fuhren. Genetische Untersuchungen sind unter einen Arztvorbehalt
zu stellen. In Arbeitsverhiltnissen sollen grundsitzlich keine
Gentests durchgefiihrt werden, Ausnahmen zum Schutz der
Gesundheit von Beschaftigten und Dritten kdnnen spezialgesetzlich
geregelt werden, Fiir das Versicherungswesen ist letztlich vorgese-
hen, dass Versicherern das Verlangen und die Verwertung (auch frei-
willig vorgelegter) genetischer Tests untersagt wird. Bereits durch-
gefiihrte Tests sollen nur beim Abschluss besonders hochsummiger
Vertrige auf Anfrage vorgelegt werden.5®

Deutlich wird, dass sich fiir den versicherungsrechtlichen Aspekt
recht zligig ein geeignetes Gesetz verabschieden lieBe. Doch
bevor der Gesetzgeber kodifikatorisch titig werden kann, miissen
auch einige andere Gesichtspunkte dieses Gesetzes einem breiten
Konsens entsprechen. So ist z. B. noch ungeklart, ob und in wel-
chem MafBe die DNA Ungeborener oder aber nicht einwilligungs-
fahiger Personen getestet werden darf. Auch die (mitunter heim-
liche) Durchfiihrung von Vaterschaftstests bedarf einer gesetz-
lichen Regelung.”’ Ein erster Gesetzentwurf war fiir das Friihjahr

90 Bundesregierung: Aufbruch und Emeuerung - Deutschlands
Weg ins 21. Jahrhundert, Koalitionsvertrag 1998, Abschnitt IV, 2.

! BT-Drucks 14/6640 vom 03.07.2001; Rede der parlamentarischen
Staatssekretérin Schaich-Walch vor dem Deutschen Bundestag
am 27.06.2002.

b2 Bundesregierung: Emeuerung — Gerechtigkeit - Nachhaltigkeit,
Koalitionsvertrag 2002, Abschnitt IV, Gliederungspunkt ,For-
schung, Innovation, Nachhaltigkeit"

% BR-Drucks 530/00 (Beschluss) vom 05.09.2000.
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Ethik-Beirat, 2.a.0. (Fn 23), S. 14.

BT-Drucks 15/543 vom 11.03.2003; Enquéte-Kommission, a.a.0.
(Fn 4), S. 176 ff.

Schmidt, in: GeneralCologneRe (Kélnische Riickversicherungs-
Gesellschaft AG), Genetik Aktuell 2003, S. 7 f.

%7 Vertiefend Damm, MedR 2004, 1 fF.
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2004 angekiindigt, jedoch genieBt die Gesundheitsreform derzeit
Vorrang.®

3. Regelung im Zuge der VVG-Reform

Bereits 1987 sprach sich die Enquéte-Kommission ,Chancen und
Risiken der Gentechnologie” dafiir aus, ein eingeschrinktes Ver-
wertungsverbot in das WG zu iibernehmen. Es stand die Uberle-
gung im Raum, durch Einfiigung eines § 17 a WG Gentests weder
zum Gegenstand der Risikobewertung noch zur Voraussetzung
von Versicherungsvertrdgen machen zu diirfen.®® Allerdings sah
die Bundesregierung seinerzeit keinen Handlungsbedarf. Erst im
Jahr 2000 wurde eine Kommission zur Reform des WG eingesetzt,
um ein modernes Versicherungsvertragsrecht zu entwerfen.’® Die
Reformkommission betrachtet die Selbstverpflichtungserkldrung
des GDV vorerst als ausreichend. Eine gesetzliche Regelung soll
erst dann erfolgen, wenn gentigend praktische Erfahrungen im Um-
gang mit genetischen Diagnoseverfahren gesammelt worden sind.
Angedacht war ein Verbot, den Abschluss von Personenver-
sicherungsvertragen von der Durchfiihrung eines Tests abhingig
zu machen. Die Kommission verkennt nicht die Gefahr der Antise-~
lektion, weshalb die vorvertragliche Aufklirungspflicht unter Be-
zugnahme auf bereits vorgenommene Tests beibehalten werden
soll. Ein Fragerecht, differenziert nach der Hohe der Versicherungs-
summe, hilt die Kommission fir ungeeignet, da Versicherungs-
nehmer ihre Aufklarungspflicht durch Abschluss mehrerer Ver-
trage bei verschiedenen Versicherern umgehen kénnen. Auch hier
soll zunéchst abgewartet werden, welche Erfahrungen mit der
Summendifferenzierung gemacht werden.”" Letztendlich sollen
derartige Regelungen in einem Sondergesetz zur humangene-
tischen Diagnostik festgelegt werden.”

4. Regelung auf internationaler Ebene

Es bleibt die Frage, ob eine Regelung auf zwischenstaatlicher
Ebene mit europdischen Harmonisierungsbestrebungen vereinbart
werden kann.

a) Regelungsgehalt der Europdischen Menschenrechtskonvention
(EMRK)

In der EMRK findet sich keine im Hinblick auf genetische Tests und
ihre Anwendung im Versicherungswesen relevante Regelung.”
Art. 14 EMRK kodifiziert zwar ein weitreichendes Diskriminierungs-
verbot, dieses ist allerdings nicht gleichzusetzen mit jenem in
Art. 3 Abs. 1 GG, sondern soll lediglich die iibrigen in der EMRK fest-
geschriebenen Freiheiten ohne jegliche Diskriminierung gewihren.

b) Menschenrechtskonvention zur Biomedizin des Europarates

Seit April 1997 liegt die ,Convention for the Protection of Human
Rights and Dignity of the Human Being with regard to the Appli-
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cation of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and
Biomedicine™* (im deutschen Sprachgebrauch kurz ,Biomedi-
zinkonvention") beim Europarat zur Unterzeichnung aus. Sie soll
eine gemeinsame Grundlage zum Schutz der Menschenrechte bei
der Anwendung von Biologie und Medizin schaffen.”® GemiB
Art. 11l sind die Unterzeichnerstaaten verpflichtet, ihr Recht den
Vorgaben der Konvention anzupassen. Die Konvention ist mittler-
weile von 31 Staaten unterzeichnet worden.’® Deutschiand konnte
sich wegen heikler Regelungen und kontroverser Diskussionen
beziiglich der Forschung an nicht einwilligungsfahigen Menschen
bisher nicht zur Unterzeichnung entschlieBen.”’

Der Europarat verkennt nicht die rasante Entwicklung im Bereich
der Genforschung. Daher widmet sich Kapitel IV. der Biomedi-
zinkonvention auch dem menschlichen Genom. Art. 12 der Bio-
medizinkonvention legt fest, dass pridiktive Gentests nur durch-
gefiihrt werden diirfen, wenn sie einem gesundheitlichen Zweck
oder wissenschaftiicher Forschung zugunsten eines gesundheit-
lichen Zwecks dienen, zudem mit einer entsprechenden gene-
tischen Beratung verbunden sind.”® Der ,Explanatory Report" zur
Biomedizinkonvention fiihrt aus, dass gerade im Bereich des Ar-
beits- und Versicherungswesens das Risiko einer missbriuchlichen
Nutzung genetischer Informationen besteht, und dass daher zwi-
schen gesundheitsfordernden Interessen zugunsten des Betrof-
fenen und kommerziellen Interessen Dritter unterschieden wer-
den muss. Nach Auffassung des Rates stellen genetische Tests als

88 Frankfurter Rundschau vom 17.07.2003.

63 Hennen/Petermann/Sauter, a.a.0. (Fn 11), S. 128.

0 Qehlenberg, a.a.0. (Fn 20), S. 5.

"' YVG-Reformkommission, Zwischenbericht vom 30.05. 2002, BMJ,
Berlin 2002, S. 152, 158 ff.

VVG-Reformkommission, a.a.0. (Fn 71), S. 165.

Spranger, VersR 2000, 815, 818,

Council of Europe: Convention for the Protection of Human Rights
and Dignity of the Human Being with regard to the Application of
Biology and Medicine: Convention on Human Rights and Biomedi-
cine, ETS no. 164, Oviedo 1997.

Council of Europe: Convention for the Protection of Human
Rights and Dignity of the Human Being with regard to the Appli-
cation of Biology and Medicine: Convention on Human Rights
and Biomedicine - Explanatory Report, Strashourg 1996, Rn 7.
I Kralt gewreten st die Biomedizinkonvenion bislang in [ol-
genden 16 Mitgliedstaaten: Bulgarien, Dinemark, Estland,
Georgien, Griechenland, Litauen, Moldavien, Portugal, Ruménien,
San Marino, Slowakei, Slowenien, Spanien, Tschechische
Republik, Ungarn und Zypern.

Enquéte-Kommission, a.a.0. (Fn 4), S. 192.

Im amtlichen englischen Wortlaut: ,Tests which are predictive of
genetic diseases or which serve either to identify the subject as a
carrier of a gene responsible for a disease or to detect a genetic pre-
disposition or susceptibility to a disease may be performed only for
health purposes or for scientific research linked to health purposes,
and subject to appropriate genetic counselling.”
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Abschlussvoraussetzung fiir Versicherungsvertrige einen nicht
gerechtfertigten Eingriff in das Recht des Einzelnen auf Privatheit
dar. Personenversicherer sollen nicht das Recht haben, einen Ver-
tragsschluss zu verweigern, weil sich der Antragsteller keiner
Genomanalyse unterziehen méchte.”® Gestattet, wenn auch nicht
ausdriicklich, ist gemaB Art. 12 der Biomedizinkonvention aller-
dings die Verwendung bereits vorhandener Testergebnisse zur
Risikotarifierung.?® Insoweit kéinnte Art. 11 der Konvention ein-
schldgig sein, der ein Diskriminierungsverbot aufgrund des gene-
tischen Erbes enthilt. Fraglich ist also, ob die Bemessung der Pri-
mie aufgrund der genetischen Disposition eine Diskriminierung im
Sinne des Art. 11 darstellt, wobei der Begriff ,Diskriminierung” hier
nicht nur eine Ungleichbehandlung, sondern eine ungerechtfer-
tigte Ungleichbehandlung (,unfair discrimination") verlangt.2" Ein
vom Bundesjustizministerium in Auftrag gegebenes Gutachten im
Hinblick auf einen maglichen Beitritt Deutschlands zur Biomedizin-
konvention kommt zu dem Ergebnis, dass eine Primiendifferen-
zierung aufgrund bestehender Krankheiten bzw. der durch Familien-
anamnese befiirchteten Moglichkeit eines Krankheitsausbruchs
sachlich gerechtfertigt ist. Personenversicherer bekommen durch
die Nutzung existierender genetischer Daten nur ein neues Instru-
ment zur Risikotarifierung an die Hand.®

Letztlich kénnte die Verwertung eines solchen Testergebnisses
gegen das in Art. 10 | der Konvention gewihrte Recht auf Privat-
sphére im Zusammenhang mit gesundheitsbezogenen Daten ver-
stoBBen. Dieses Recht wird jedoch nicht vorbehaltlos garantiert,
sondern es ist Art. 26 | zu beachten.®? Danach kénnen Einschrin-
kungen unter anderem zum Schutz der Rechte und Freiheiten
Dritter begriindet werden. Geschiitzt werden auch Versicherungs-
unternehmen vor der Gefahr, dass Antragsteller ihr Wissen um
ihre genetische Disposition einseitig ausnutzen, um sich einen
Vorteil zu verschaffen. Daher steht auch Art. 10 | der Biomedizin-
konvention einer Verwertung existierender genetischer Daten beim
Vertragsschluss nicht entgegen.®*

Folglich handelt es sich bei Art. 12 der Biomedizinkonvention um
eine Regelung, die mit den bisherigen Vorschligen auf nationaler
Ebene korrespondiert und sich damit voraussichtlich einer gréBe-
ren Akzeptanz erfreuen wiirde. EntschlieBt sich der Gesetzgeber
zu einer anders gearteten Reglementierung, so bestiinde die
Moglichkeit, unter den Voraussetzungen des Art. 36 der Bio-
medizinkonvention bei Unterzeichnung einen Vorbehalt (auch)
gegen Art. 12 der Biomedizinkonvention auszusprechen.®> Doch
ist eine Unterzeichnung mit Riicksicht auf die aktuelle politische
Situation in Deutschland nicht gerade wahrscheinlich. Eine ge-
setzliche Regelung von Gentests im Versicherungswesen wird sich
in einem Spezialgesetz zur Gendiagnostik finden.®®
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Council of Europe 1996, a.a.0. (Fn 75), Rn 84, 86.

Taupitz, a.a.0. (Fn 8), S. 19; Koenig/Beer/Busch/Miiller, Bestands-

aufnahme und Handlungsbedarf hinsichtlich des Ubereinkom-

mens zum Schutz der Menschenrechte und der Menschenwiirde

im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin und

seiner Zusatzprotokolle, BMJ, Az: 9510/91-1-9-1-33 877/2002,

2003, S. 124.

Council of Europe 1996, a.a.0. (Fn 75), Rn 77 zu den unterschied-

lichen Begrifflichkeiten.

82 Koenig/Beer/Busch/Miiller, a.a.0. (Fn 80), S. 135 f.

83 Dass Art. 10 von diesem Vorbehalt erfasst ist, ergibt sich aus der
Negativformulierung des Art. 26 II Biomedizinkonvention.

84 Koenig/Beer/Busch/Miiller, a.a.0. (Fn 80), S. 136 f.

85 Koenig/Beer/Busch/Miiller, a.a.0. (Fn 80), S. 131; so auch Taupitz,

a.a.0. (Fn 8), S. 41 f,, der jedoch unter der MaBgabe einer zukiinf-

tigen extensiven Nutzung einen Vorbehalt gegen Art. 12 fordert.

Ausf. zu dem Gesetzgebungsprojekt Damm, MedR 2004, 1 ff. Ein

Beitritt zur Biomedizinkonvention stiinde einem Gendiagnostik-

gesetz nicht entgegen, da der Regelungsgehalt im Wesentlichen

deckungsgleich ist und dieses Ubereinkommen nur Mindest-

schutzstandards festlegen soll.
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Disease Management Programme am

Beispiel Brustkrebs*®

B [ Einfiihrung

Strukturierte Behandlungsprogramme, auch Disease Manage-
ment Programme (DMP) genannt, sind ein Element auf dem Weg
zu neuen Versorgungsstrukturen in der gesetzlichen Krankenver-
sicherung. Zur Einordnung wird zunichst ein kurzer Uberblick
Uber aktuelle Initiativen zur Bekdmpfung von Brustkrebs gegeben
(IL). Sodann sollen die Idee der DMP bzw. die Rahmenbedingungen

ven Bechtcanwiiltin Dr, Nicola Heinemann, Miinchen

(11.), die rechtliche Struktur (IV.) sowie die Kernstreitpunkte bei
Vertragsschluss (V.) erértert werden. SchwerpunktmiBig wird —
mit Blick auf die im Arzthaftungsrecht interessierten Kollegen -
die Leitlinienproblematik (V1) dargestellt. Von einer aus-
flihrlichen Diskussion der brisanten Frage nach den Datenfliissen

*

Vortrag anldflich der 6. Frithjahrstagung der Arbeitsgemein-
schaft Medizinrecht im DAV am 20.03.2004 in Baden-Baden.
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