Leben Live Diabetes, Bluthochdruck oder
Asthma: Diese Diagnosen sind
jedem Risikopriifer bestens
bekannt. Tauchen sie in
Antragen auf Lebens- oder
Berufsunfahigkeitsversiche-
rung auf, ist eine adaquate
Risikoeinschatzung mithilfe
des Munich Re Risikoprifungs-
manuals MIRA in den aller-
meisten Fallen sofort moglich.
Doch was, wenn in den Gesund-
heitsangaben eine Erkrankung

Seltene E rkran ku ngen —_ genannt wird, von der selbst der
eigene Gesellschaftsarzt noch
nie gehort hat?
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immer haufiger

Die Haufigkeit dieser Falle nimmt
seit einigen Jahren splirbar zu, denn
durch den medizinischen Fortschritt
und neue Diagnosemdglichkeiten
werden immer mehr seltene Erkran-
kungen identifiziert. So sind gegen-
wartig rund 6000 bekannt, im Jahr
2020 werden es voraussichtlich
schon 8000 seltene Krankheiten
sein. Als selten wird eine Krankheit
definiert, die statistisch betrachtet
bei hochstens einem von 2000
Menschen auftritt. Die Patienten-
gruppen je Erkrankung sind daher im
Vergleich zu einer Volkskrankheit
wie Diabetes sehr klein. Das Extrem-
beispiel ist der sogenannte Ribose-
5-phosphate-lsomerasemangel -
eine Erkrankung, die bisher weltweit
bei nur einem einzigen Patienten
diagnostiziert wurde.

2020 werden bis zu 10 Prozent der
Bevolkerung betroffen sein

Fir die medizinische Risikopriifung
in der Versicherungswirtschaft sind
diese duBerst geringen Fallzahlen
eine enorme Herausforderung, denn
medizinische Studien und statistisch
verwertbare Daten iiber die jeweili-
gen Krankheitsverlaufe sind so gut
wie nie oder nur sehr diirftig vorhan-
den. Dabei sind seltene Erkrankun-
gen in Summe ein wachsendes
Massenphanomen. So leben aktuell
in Deutschland schatzungsweise vier
Millionen Menschen, die an einer der
6000 bekannten seltenen Erkran-
kungen leiden. Tendenz steigend,
denn die Anzahl der Diagnosen

wird mit der Anzahl der bekannten
Krankheiten weiter ansteigen. ,Die
Pravalenz, also die Haufigkeit dieser
Erkrankungen in der Bevolkerung,
liegtin Europa derzeit bei etwa
sieben Prozent. Das sind immerhin
knapp 30 Millionen Menschen”, sagt
Alban Senn, Medical Consultant bei
Munich Re. ,Wir gehen davon aus,
dass im Jahr 2020 rund zehn Prozent
der Bevolkerung betroffen sein
werden.”

Allein dieser Trend lasst die stei-
gende Relevanz seltener Erkrankun-
gen fiir die Versicherungswirtschaft
erkennen. Hinzu kommt, dass viele
der Betroffenen heute dank verbes-
serter Diagnose- und Therapiemdg-
lichkeiten eine weitaus hohere
Lebenserwartung als noch in der
Vergangenheit haben.
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Leben Live
Risikoprifung

Wir sind
verpflichtet, das
individuelle
Risiko so prazise
wie moglich zu
modellieren

und unsere
Entscheidungen
fundiert zu
begriinden.”

Abbildung 1
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Beispiel Mukoviszidose: Vor zwei
Jahrzehnten erreichte ein an dieser
Stoffwechselerkrankung leidendes
Kind nur in Ausnahmefallen das
Erwachsenenalter. Heute geborene
Mukoviszidosepatienten haben
dank einer optimierten medizini-
schen Versorgung gute Chancen,

das 50. Lebensjahr zu erreichen.

+An dieser positiven Entwicklung
haben die Betroffenen und ihre
Angehdrigen maBgeblichen Anteil”,
sagt Karsten Filzmaier, Leiter des
medizinischen Kompetenzzentrums
bei Munich Re, ,denn sie nutzen

die Mdglichkeiten der modernen
Kommunikationstechnologie, um
sich lber das Internet weltweit zu
vernetzen, ihre Erfahrungen auszu-
tauschen, sich in der Offentlichkeit
Gehor zu verschaffen und die medi-
zinische Forschung anzustoBen.”
Den Mukoviszidosepatienten ist dies
sehr erfolgreich gelungen. Die relativ
haufige seltene Erkrankung ist heute
einer breiten Offentlichkeit bekannt -
und rund um den Globus forschen
viele, ebenfalls immer besser ver-
netzte Mediziner an neuen Medika-
menten und Therapien.

Erhebliche Reputationsrisiken,
aber auch Chancen

Was bedeutet das fiir die Lebensver-
sicherung? ,Durch diese Entwicklun-
gen sehen wir in der Risikopriifung
immer 6fter Antrage von Menschen
mit einer seltenen Erkrankung. Und
jeder Mensch, der einen Antrag auf
Lebensversicherung stellt, hat selbst-
verstandlich das Recht auf eine
individuelle und gerechte Risikoprii-
fung”, betont Filzmaier und ergéanzt:
.Die Herausforderung besteht darin,
die individuellen Risiken trotz der
meist sehr sparlichen Datenlage
nachweislich auf Grundlage statisti-
scher Evidenz und somit rechtskon-
form einzuschatzen.” Andernfalls
drohen Rechtsstreitigkeiten und
offentliche Kritik von Selbsthilfe-
gruppen. Beides ist mit erheblichen
Reputationsrisiken fiir Versicherer
verbunden. ,Zudem ware es sowohl
aus sozialer und ethischer wie
unternehmerischer Sicht absolut
nicht nachvollziehbar, einen Antrag-
steller nur deshalb abzulehnen, weil
der betreuende Gesellschaftsarzt die
seltene Krankheit nicht kennt. Wir
sind verpflichtet”, betont Filzmaier,
.das individuelle Risiko so prazise
wie moglich zu modellieren und



unsere Entscheidungen fundiert zu
begriinden.” Das ist aufwendig und
erfordert spezielles Know-how,
eroffnet der Versicherungsindustrie
aber auch die Chance, bislang nicht
versicherbare Kundengruppen zu
erschlieBen.

Praxisbeispiel Lynch-Syndrom

Im Friihjahr 2014 stellte eine
35-jahrige Australierin bei einem
dortigen Direktversicherer einen
Antrag auf Lebensversicherung. Im
Antragsfragebogen gab sie an, das
Lynch-Syndrom zu haben - eine
seltene Krankheit, die auf eine von
vier unterschiedlichen Genmuta-
tionen zuriickgefiihrt werden kann
und mit einer deutlich erh6hten
Krebsdisposition einhergeht. So
leiden Menschen mit Lynch-Syn-
drom sehr haufig unter Darmkrebs,
bei weiblichen Patienten sind oft
zudem Gebarmutter und Eierstdcke
betroffen. Auch bei der Antragstelle-
rin wurde im Jahr 2007 Darmkrebs
diagnostiziert und operativ voll-
standig entfernt. Seitdem war sie
beschwerdefrei, regelmaBige
Nachsorgeuntersuchungen brachten
bisher keine weiteren Befunde.

Um die Versicherbarkeit abklaren zu
lassen, schaltete der Erstversicherer
die Risikopriifer von Munich Re in
Australien ein. Diese leiteten den Fall
an das medizinische Kompetenz-
zentrum in Miinchen weiter. Hier
sitzen Spezialisten, die sich taglich
mit der Risikoprifung von seltenen
und komplexen Krankheiten
beschaftigen. Das Team verfligt tiber
die erforderliche biomathematische,
medizinische sowie aktuarielle
Expertise und hat Methoden entwi-
ckelt, mit denen sich die Risiken auch
auf sehr diinner Datenbasis model-
lieren lassen. Auf die Frage, wie dies
im genannten Fall gelungen ist,
antwortet Senn: ,Wir haben im
ersten Schritt alle verfligbaren
medizinischen Informationen zum
Lynch-Syndrom recherchiert und
ausgewertet. Die Selbsthilfegruppen
leisten dabei oftmals wertvolle Vorar-
beit, denn auch sie beobachten die
Forschung sehr genau und informie-
ren online tiber die neuesten Stu-
dien.” Allein fiir das Lynch-Syndrom
sind weltweit mehr als 40 Interessen-
gruppen registriert.

Markov-Modelle als
mathematischer Bypass

Die Ergebnisse der Munich Re
Recherche: ,Es gab weltweit keine
einzige Studie zur Lebenserwartung
von Patienten mit Lynch-Syndrom.
Damit fehlten uns also die zentralen
Daten, um das fiir die Lebensver-
sicherung entscheidende Sterblich-
keitsrisiko zu ermitteln”, berichtet
Senn. ,Wir haben aber Studien
gefunden, die zuverlassige Aussagen
dariiber zulassen, wie hoch das
Risiko fiir eine Frau mit Lynch-Syn-
drom ist, im Laufe ihres Lebens an
bestimmten Krebsarten zu erkran-
ken. AnschlieBend haben wir aktuelle
Studien und Registerdaten ausge-
wertet, die Auskunft tiber die
Sterblichkeitsraten etwa bei diag-
nostiziertem Darmkrebs geben.
Mithilfe sogenannter Markov-
Modelle ist es uns dann maglich,
diese Ergebnisse so zu kombinieren,
dass sich die Sterblichkeitswahr-
scheinlichkeit anndhernd berechnen
lasst. Wir gehen also einen mathe-
matischen Umweg und legen mit
unseren Modellierungen, bildlich
gesprochen, eine Art Bypass zur
Entscheidungsfindung.”

Die 35-jahrige Australierin, so die
abschlieBende Tarifierungsempfeh-
lung von Munich Re, ist trotz ihrer
seltenen Erkrankung mit einem
moderaten Risikozuschlag versicher-
bar. Fiir die Betroffene ist dies eine
ebenso gute Nachricht wie flir den
australischen Direktversicherer.
Letzterer kann nun ein Risiko zu
adaquaten Konditionen in die Biicher
nehmen und sich dabei auf eine
statistisch evidente, versicherungs-
medizinisch abgesicherte Risiko-
prifung berufen. Dies mindert die
Reputationsrisiken im Umgang mit
seltenen und komplexen Erkrankun-
gen deutlich.

The Gate - global
vernetztes Expertenwissen

Der Aufwand fiir diese Form der
Einzelfallpriifung bindet allerdings
erhebliche Kapazitaten und kostet
Zeit. Um einmal erarbeitetes Wissen
weltweit jederzeit wieder abrufen zu
konnen und die Leistungsfahigkeit in
der medizinischen Risikopriifung bei
seltenen Erkrankungen systematisch
zu erhdhen, hat Munich Re deshalb
eine interne Knowlegde-Plattform

aufgebaut. In ,The Gate” (Get Access
To Medical Expertise) - so der Name
der Plattform - werden alle bearbei-
teten Einzelfalle in anonymisierter
Form dokumentiert: inklusive der
individuellen Krankheitsgeschichte,
der relevanten Untersuchungs-
ergebnisse, der getroffenen Einzel-
fallentscheidung und aller dafur
herangezogenen Daten und Berech-
nungsmodelle.

Wir setzen damit auf eine dhnliche
Strategie wie die Selbsthilfegruppen
und medizinischen Zentren fir
seltene Krankheiten”, sagt Filzmaier,
.denn auch wir vernetzen uns global,
blindeln unsere Erfahrungen in der
Einschatzung von seltenen Krank-
heiten und sorgen so fiir weltweit
konsistente, rechtssichere Entschei-
dungen auf neuestem Wissens-
stand.” Der Vorteil von ,The Gate™:
Wenn sich demnachst irgendwo auf
der Welt ein weiterer Antragsteller
mit Lynch-Syndrom meldet, haben
die lokalen Medical Consultants von
Munich Re Uber ,The Gate” sofort
Zugriff auf das Know-how und die
jeweils entwickelten Modelle fiir die
medizinische Einzelfallprifung.
Sollten neue Erkenntnisse aus
aktuellen Studien zum Lynch-Syn-
drom vorliegen, muss lediglich die
Datenbasis aktualisiert werden. Auf
diese Weise flihrt ,The Gate” zu
wesentlich kiirzeren Bearbeitungs-
zeiten bei groBtmaoglicher Rechts-
sicherheit und forciert den Wissens-
aufbau innerhalb des global
vernetzten Expertennetzwerks von
Munich Re. ®
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