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Mulige problemer ved tegning af forsikring bekymrer
patienter, der henvises til genetisk radgivning

Birgitte Rode Diness"?& Line Bune JuhP?

Samfundsudviklingen generelt har gjort os tiltagende
afhaengige af at kunne blive forsikret. Livsforsikring
tegnes f.eks. ikke blot pga. et gnske om at sikre fami-
lien, men er ofte en forudseatning for at kunne melde
sig ind i en pensionskasse eller blive godkendt til et
huslan pa almindelige vilkér.  Danmark anmoder
forsikringsselskaberne ofte rutinemeessigt om hel-
bredsoplysninger ved tegning af livsforsikring, sund-
hedsforsikring og forsikring mod kritisk sygdom, og i
takt med den stigende viden om sygdommes arvelig-
hed far genetiske oplysninger en stgrre og stgrre be-
tydning i denne sammenheng.

Internationalt ses der eksempler pé, at forsik-
ringsselskabers mulighed for at efterspgrge helbreds-
oplysninger inklusive gentest og afvise ansggere til
basisforsikringer begreenses [1-3]. I Danmark er ge-
netisk diskrimination i forsikringssammenhznge del-
vist forebygget ved forsikringsaftalelovens § 3a, hvori
det fastseettes, at forsikringsselskaber ikke mé »an-
mode om, indhente eller modtage og bruge oplysnin-
ger, der kan belyse en persons arveanlag og risiko for
at udvikle eller padrage sig sygdomme, herunder
kraeve undersggelser, som er ngdvendige for at tilve-
jebringe sddanne oplysninger«. Selskaberne ma altsa
ikke spgrge om risikoen for fremtidig sygdom, men
ma gerne anmode om og anvende oplysninger om
nuverende eller tidligere helbredstilstand hos sével
forsikringstager som dennes familie [4].

Formélet med forbuddet er at beskytte patien-
tens ret til ikkeviden [5]. Man gnsker ikke at ende i
et scenarie, hvor alle tvinges til at underkaste sig en
kortleegning af hele arvemassen som forudseetning for
overhovedet at kunne tegne forsikring, eller at perso-
ner med mulig disposition for f.eks. Huntingtons syg-
dom skal fgle sig presset til at fa foretaget en preedik-
tiv test, hvis de eller deres sleegtninge har behov for
forsikring. Adgangen til at inddrage familieanamne-
sen betyder, at personer, der er raske, men har en
familieanamnese, der kan tyde pd, at en eller flere
sleegtninge har en arvelig sygdom, kan opleve vanske-
ligheder i forbindelse med at tegne forsikring. For-
buddet mod at benytte resultaterne fra en pradiktiv
gentest indeberer, at medlemmer af »risikofamilier«
ikke har mulighed for at fremleegge resultaterne fra
en eventuel »frifindende« genetisk test for forsik-

ringsselskabet i de tilfaelde, hvor familieanamnesen
medferer forringede tegningsmuligheder. Dette til
trods for at personer, der ved pradiktiv test er fun-
det ikke at baere familiens mutation, har samme syg-
domsrisiko som baggrundsbefolkningen. Det diskute-
res med mellemrum, om den nuvarende danske rets-
stilling pd omrédet er rimelig. Som bidrag til denne
diskussion har vi gnsket at belyse, om bekymring for
konsekvenser for forsikringstegning reelt forekom-
mer blandt danske patienter, og om det pavirker de-
res adfeerd.

METODE

Dansk Selskab for Medicinsk Genetik udsendte i maj
2013 et kort webbaseret spgrgeskema. Linket blev
udsendt til alle de af selskabets medlemmer, som
havde en mailadresse registreret. Selskabet havde pé
davaerende tidspunkt 242 medlemmer, heraf 142 lee-
ger. Alle leeger og genetiske vejledere med regelmaes-
sig patientkontakt i selskabet blev bedt om at besvare
skemaet samt om at videresende linket til kollegaer,
som arbejdede i andre specialer end klinisk genetik
og mgdte patienter til genetisk udredning og radgiv-
ning.

Ifplge Sundhedsstyrelsen var der i 2012 26 kli-
nisk aktive specialleeger i klinisk genetik. Et lignende
antal var i uddannelsesstillinger. Vi anslar, at der pa
landsplan var 10-15 aktive genetiske vejledere. Hvor
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Hyppigheden af de forskellige undersggte faenomener. De anfgrte vaerdier er n (spaendvidde).

Patient bekymret

Patient afstar fra test/
afbryder forlgh

Patient rapporterer om et kon-

kret forsikringsproblem

Den seneste maned Det seneste ar Karrieren i alt
2,33 (0-50) 16,7 (0-300) 60,4 (0-1000)
0,14 (0-2) 0,83 (0-6) 3,4 (0-30)
0,05 (0-2) 0,59 (0-5) 1,95 (0-10)

mange laeger herudover, der i veesentlig grad beskeef-
tigede sig med lignende problemstillinger, er os ube-
kendt, men der er i de fleste specialer leeger med spe-
cialinteresse og viden om arvelige tilstande inden for
deres gren af medicinen.

Sporgeskemaet blev lavet ved brug af Survey-
Monkey. Databehandlingen er lavet i Stata (SE),
Statcorp, Texas.

RESULTATER
Ilgbet af en méned blev skemaet besvaret 46 gange.
Det anvendte design muliggjorde ikke unik identifi-
kation af respondenter, ligesom det ikke er muligt at
spore, hvor mange der blev inviteret til besvarelse
ved videresendelse af det udsendte link.
Respondenternes selvrapporterede karakteristika
fremgar af Tabel 1. Femogtredive laeger og genetiske
vejledere med selvrapporteret primaer beskeftigelse i

Kklinisk genetik besvarede skemaet, hvilket svarer til,
at ca. halvdelen af de klinisk aktive leger og vejledere
i specialet deltog i undersggelsen.

Hyppigheden af de forskellige undersggte faeno-
mener fremgar af Tabel 2.

Respondenterne havde inden for den seneste mé-
ned tilsammen set i alt 42 patienter, som havde be-
kymringer vedr. forsikring, og der er i samme periode
isvarene rapporter om i alt 728 konsultationer med
genetisk indhold blandt de deltagende behandlere.
Det svarer til en bekymret pr. 17 konsultationer.

Respondenterne har i alt 34 gange inden for det
seneste ar haft patienter, som afbrgd eller afstod fra
dele af den genetiske udredning pga. bekymringer
vedr. forsikring. Der er i svarene rapporter om i alt
6.791 konsultationer med genetisk indhold blandt de
deltagende behandlere i samme periode, svarende til,
at en ud af 200 forlgb ikke fuldfgrtes af denne grund.

I alt havde de deltagende behandlere kendskab
til 86 sager, hvor patienter havde haft konkrete pro-
blemer med forsikringstegning.

DISKUSSION
Designet rummer ikke mulighed for at beskrive evt.
selektionsbias, mht. hvem som har besvaret spgrge-
skemaet. Det er muligt, at laeger, der har oplevet
problemer med forsikringstegning, har veeret mere
tilbgjelige til at svare, hvorfor rateberegningerne er
behaftet med stor usikkerhed. I forhold til de reelle
tegningsvanskeligheder er tallet formentlig en grov
underestimering, idet kun en minoritet af de patien-
ter, der oplever tegningsvanskeligheder, mé formo-
des at underrette deres behandler derom. Undersg-
gelsens resultater dokumenterer dog, at problemet
findes, selvom den reelle stgrrelse ikke kan vurderes.
Der rapporteres om 34 patienter, som inden for
det seneste ar afbrgd behandlingen eller afstod fra
test og angav frygt for forsikringsmeessige konsekven-
ser som arsag. Paradoksalt nok er det ofte selve den
molekylargenetiske undersggelse, som veekker eng-
stelse, selvom gentesten er det eneste element af den
genetiske udredning og radgivning, som utvetydigt er
uden betydning for fremtidige forsikringsmuligheder
pga. forsikringsaftalelovens § 3a. Dette tyder p4, at
der méske er en manglende forstdelse for lovgivnin-
gens indhold hos savel patienter som behandlere. Pa-
tientens forhandsviden om familieanamnesen kan i
sig selv ofte medfgre tegningsvanskeligheder, som
ikke forveerres af den genetiske udredning.
Udredningen kan dog i visse tilfeelde have betyd-
ning for muligheden for at tegne forsikringer i frem-
tiden. Der kan f.eks. tilvejebringes ny viden om syg-
dom i familien, ndr gamle journaler indhentes, s
patienten bliver bekendt med mere af sin familie-
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anamnese og dermed forpligtet til at oplyse om dette
ved udfaerdigelse af helbredserkleering til forsikrings-
selskabet. Udredning kan séledes medfere, at forsik-
ring enten nagtes eller tilbydes pa ringere vilkar.

Korrekt risikovurdering af raske personer forud-
setter ofte, at der er foretaget relevant genetisk diag-
nostik hos familiens indekstilfaelde, s man ved, hvil-
ken mutation man skal undersgge sleegtninge for. Det
er derfor et problem for hele familien, hvis indeksper-
sonen frarddes genetisk test eller afstar fra en sddan
pga. bekymring for sleegtninges muligheder for for-
sikringstegning. Det kan medfgre upracise risikovur-
deringer for slagtninge med bade under- og over-
behandling til fglge.

Patienter, der opsgger genetisk radgivning, seger
at anvende deres viden om sygdom i familien til selv
at holde sig raske, og rddgivningen resulterer ofte i
henvisning til indicerede, evidensbaserede forebyg-
gende tiltag. Derfor er det et problem for samfundet
generelt, og det forekommer ogsd uhensigtsmaessigt
for forsikringsbranchen selv, hvis reguleringen bevir-
ker, at risikopersoner forholdes indicerede tiltag med
ungdig sygdom til fplge. Vi far ikke udnyttet genetik-
ken til at forebygge sygdom, hvis frygten for forsik-
ringsmeessige problemer afholder patienter fra at
opsgge og/eller fuldfpre genetisk rddgivning og ud-
redning.

KONKLUSION

Det at opsgge genetisk udredning, hvis der er ophob-
ning af en mulig arvelig sygdom i familien, er en rele-
vant og sundhedsfremmende handling. I gjeblikket er
vi i en situation, hvor denne handling kan stille pa-
tienten ringere i fremtiden mht. forsikringstegning.

I medicinsk filosofi drgftes begrebet genetisk ex-
ceptionalisme, hvorved forstas lovgivning, behand-
ling og handlinger, der er baseret pa den antagelse, at
genetiske data er kvalitativt anderledes end andre ty-
per data. Forsikringsaftalelovens § 3a er et eksempel
herpé. Man kan spgrge sig selv, om de problemer, der
ses i forbindelse med forsikringstegning og genetiske
test, er saeregne for genetik. Det gaelder jo for udred-
ning inden for alle specialer, at undersggelserne kan
lede til pavisning af risiko eller sygdom, og at pévist
risiko eller sygdom kan eéendre mulighederne for
fremtidig forsikringstegning.

Der eksisterer os bekendt ikke systematiske un-
dersggelser af, hvorvidt bekymring for mulighed for
forsikringstegning har betydning for danskernes
sundhedsadfaerd generelt eller inden for genetik spe-
cifikt. I neervaerende studie godtggres, at den inverse
incitamentstruktur, hvor den hensigtsmeessige ad-
feerd straffes, i hvert fald inden for det genetiske vir-
kefelt har betydning for konsultationsprocessen.

Et gget oplysningsniveau blandt bade behandlere
og befolkning kan muligvis medvirke til at undga mis-
forstéelser og dermed optimere det sundhedsmees-
sige udbytte af de mange nye muligheder inden for
genetisk udredning og diagnostik. Samtidig er tiden
maske moden til, at vi pd det mere overordnede plan
overvejer, om den nuveerende regulering i alle til-
feelde har ramt det rette niveau med hensyn til pa-
tientbeskyttelse.
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