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Forsikringstageren har ulykkesforsikring. | brev af 14/6 2023 til naevnet har klagerens advokat
bl.a. anfgrt:

"1. PASTAND:

1) LB Forsikring (selskabet) skal anerkende daekning under sygdomsinvaliditetsforsikringen under
skadenr. ....

2) Selskabet skal betale klageren et efter Ankenaevnet for Forsikring skgn fastsat bidrag til daek-
ning af advokatomkostninger, jf. FAL § 32, stk. 3.

2. SAGSFREMSTILLING:

Introduktion — Det leegelige forlgb

Denne klage vedrgrer Leererstandens Brandforsikrings (LB Forsikring) afvisning af 4. oktober 2022
pa dakning under en sygdomsinvaliditetsforsikring under skadenr. .... Klagen vedrgrer barnet,
[barn], fgdt 4. november 2021, repraesenteret af vaergen [klageren] v. undertegnede.

[Barn] blev undersggt pa grund af almindelige forkglelsessymptomer og problemer med vejrtraek-
ningen den 15. november 2021, hvor han var 11 dage gammel. [Barn] blev ikke vurderet akut pa-
virket og neurologisk var der ingen bemaerkninger. Der var mistanke om for kort tungeband og en
lidt stor tunge.

Journalen fremlaegges som bilag 1, og der henvises i det fglgende til notater heri. Det er noteret i
journalen af 15. november 2021, at der er tale om en 'fin lille dreng som er forkglet'.

Den 9. december 2021 blev [barn] undersggt af en bgrnelaege, idet han var henvist til undersggel-
se pa grund af tilfaeldig hgrt hjertemislyd i forbindelse med forkglelsen.
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Det er noteret, at tungen ses relativ stor, men med frie bevaegelser, fin sutterefleks, ingen leebe-
ganespalte, normal gane.

| december 2021 udviklede [barn] navlebrok og blev henvist til behandling, der blev foretaget den
21. december 2021. Det fremgar af journalnotatet, at den objektive undersggelse viste en 'stor fin
dreng med paene farver, rolig resp. men lyder lidt taet i neesen. Normoton, egal motorik, vaegt 4,7
kg'

Videre er det noteret, at
‘'meget stor bred tunge, der ligger lidt ud af munden.'

Leegen foreslog dog en gentest med henblik pa observation for Beckwith-Wiedemanns syndrom.
Foreeldrene fik telefonisk besked den 25. januar 2022 om, at den genetiske undersggelse for
Beckwith-Wiedemanns syndromet ikke bekreeftede diagnosen, men dog heller ikke afkraeftede
den pga. en statistisk usikkerhed.

Foraeldrene blev indkaldt til yderligere samtale pa ... Sygehus, der blev gennemfgrt den 14. febru-
ar 2022.

Det fremgar igen af journalen, at der er mistanke om Beckwith-Wiedemanns syndrom, men ogsa,
at diagnosen ikke kunne verificeres molekylaergenetisk.

Det er noteret, at Beckwith-Wiedemanns syndrom (BWS) er generelt er karakteriseret saledes:
'‘Bgrn med BWS har ofte hgj fadselsvaegt for deres gestationsalder og gget vaekst i barnealderen (i
nogle tilfaelde kun af den ene kropshalvdel), makroglossi, visceromegali og umbilikal hernie.

Den molekylaergenetiske baggrund er kompleks og omfatter abnorm regulering af generne i den
sakaldt BWS-kritiske region pG kromosom 11.

Der er foretaget relevante molekylaergenetiske analyser. Den kliniske mistanke om BWS syndrom
kunne ikke verificeres molekylaeargenetisk, omend de normale analyseresultater udelukker ikke
diagnosen BWS, da de udfdgrte analyser findes abnorme kun hos 55 — 70 % af personer med klinisk
BWS.'

Det blev besluttet at igangsaette yderligere kromosom analyse.

Under et konferencenotat den 4. maj 2022 er det blandt andet noteret, at
'[barn] har det godt. han vokser og udvikler sig updfaldende har fortsat en stor tunge og umbili-
calhernie (brok). UL af nyrer og lever 9/3 i.a’

Under journalnotat fra 3. juni 2022 vedrgrende fortsat udredning er det blandt andet noteret, at
'[barn] har det godt. Ammes fortsat og suppl. med skemad, men er ikke s glad for dette. Tager
flot pd. maven fungerer. Udvikler sig stille og roligt, men lidt langsommere end sin [familiemed-
lem].’

Det er videre blandt andet noteret, at familien har haft samtaler pa Klinisk Genetisk Afdeling pa ...
Sygehus, og at der er taget udvidet prgver til gentest pa [barn] og begge forzeldre.

Af notat den 17. juni 2022 fremgar det, at der ikke er pavist strukturelle kromosom afvigelser.
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Af journalnotat den 11. august 2022 er det noteret, at der nu er pavist en variant i MED 13L genet.

Under journalnotat for 17. august 2022 er det noteret, at der er fundet en variation pa MED 13L
genet. Det er endvidere noteret, at variationer i dette gen kan medfgre motorisk, sproglig og kog-
nitiv retardering samt hypotoni, synsproblemer, hjertefejl og stor tunge med mere.

For [barn] er det dog noteret, at han er

‘en rolig og glad dreng der spiser godt og alsidigt og vokser flot. Ammes fortsat, men spiser upro-
blematisk med ske og kan spise klumpet mad. Hans mave fungerer. han er sjaeldent syg. Sover om
natten. Han udvikler sig lidt langsomt. Ruller ikke og sidder ikke uden stgtte. Far hovedet fint med
op ved optreek, griber efter ting og putter i munden. Smiler og pludrer.’

Ansggning om forsikringsdaekning og afslag herpa
[Klageren] ansggte om sygdomsinvaliditetsdeekning for [barn] den 14. september 2022.

Ansggningen var begrundet i, at det den 12. august 2022 var blevet pavist, at [barn] lider af den
sjeldne genetiske mutation 'MED 13L' syndrom. Dette syndrom vil med al sandsynlighed give
[barn] et varigt mén, idet der er sandsynlighed for forsinket motorisk, kognitiv og sproglig udvik-
ling.

Selskabet afviste at yde daekning ved brev af 4. oktober 2022, bilag 2.

Den omtvistede forsikring tradte i kraft den 22. december 2021. Kopi af police og forsikringsbetin-
gelser fremlaegges som bilag 3 og bilag 4.

LB Forsikring har afvist deekning med henvisning til, at sygdommen ma anses for indtruffet fgr for-
sikringens ikrafttreedelsesdato, idet en lsege den 21. december 2021, udtrykte mistanke om, at
[barn] led af Beckwith-Wiedemanns syndrom, der er en genetisk mutation.

Endvidere har LB Forsikring afvist med henvisning til, at selvom det fgrst den 11. august 2022 blev
pavist, at [barn] har den sjeldne genetiske mutation MED 13L syndrom, havde man mistanke om
en genetisk mutation allerede den 21. december 2021.

Sagen har veeret paklaget til LB Forsikring klageafdeling. Klage af 17. oktober 2022 fremlaegges
som bilag 5 tillige med LB Forsikrings afvisning af 1. november 2022, bilag 6.

Forsikringsbetingelserne

Det fremgar af forsikringsbetingelsernes pkt. 5, bilag 3, at

'Vi daekker sygdom, der er indtruffet i forsikringstiden. Sygdom betragtes som indtruffet pa det
tidspunkt, hvor forvaerringen af helbredstilstanden fgrste gang pavises af en laege. Dette er ikke al-
tid sammenfaldende med tidspunktet for diagnosticeringen af sygdommen.'

ANBRINGENDER:
Som det fremgar af forsikringsvilkarene, er det afggrende for daekningen, hvornar forveerringen af
helbredstilstanden f@grste gang er pavist af en laege.
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LB Forsikring har anfgrt, at dette allerede skete den 21. december 2021, hvor [barn] var til under-
sggelse for navlebrok. Pa dette tidspunkt var der imidlertid alene en (svag) mistanke om en gene-
tisk lidelse.

Det eneste symptom, der fremgar af laegejournalerne var, at [barn] havde en lidt stor tunge.

Der var saledes ikke pa det tidspunkt pavist en forvaerring af helbredstilstanden. Der var ingen gv-
rige symptomer og [barn] var en 'stor fin dreng med paene farver'.

Mistanken om, at [barn] skulle lide af Beckwith-Wiedemanns syndrom blev senere hen afkraeftet,
jf. journalnotat af 4. maj 2022. Der var pa det tidspunkt fortsat ingen andre symptomer end en lidt
stor tunge.

Pa dette tidspunkt, i maj 2022, skulle foraeldrene derfor tage stilling til, om de gnskede fortsat ud-
redning eller ej. Det var saledes ikke givet, at der var behov for yderligere udredning. Foraldrene
tog dog imod et tilbud herom for alle tilfaeldes skyld.

Som det tillige fremgar af journalnotat fra 6. juni 2022, var der heller ikke pa det tidspunkt andre
objektive fund end en stor tunge.

Der var saledes ingen yderligere objektive indikationer pa genetisk sygdom. Den konventionelle
kromosomanalyse havde ikke vist tegn pa kromosomafvigelser.

F@rst ved svaret pa de yderligere analyser blev der pavist en variant af MED 13L genet.

Der blev saledes ikke fgr dette tidspunkt pavist en helbredsmaessig forveerring i [barns] helbreds-
tilstand.

Det forhold, at det i journalen den 21. december 2021 er noteret, at [barn] havde en lidt stor tun-
ge, og at der herefter var en mistanke om en bestemt sygdom, hvilken mistanke blev afkreeftet,
opfylder ikke forsikringsbetingelsernes krav om, at en forveerring skal veere pavist.

| den forbindelse henvises der til, at ordet 'pavist' betyder at fremlaegge eller dokumentere ifglge
ordbog over det danske sprog. At pavise kan dog ogsa betyde at finde eller udpege med sikker-
hed.

Ud fra en sproglig forstaelse af forsikringsvilkarene skal der saledes vaere en vis dokumentation og
en vis sikkerhed for den forvaerrede helbredstilstand, fgr en sadan forveerring kan antages at veere
pavist.

Det forhold, at den sikrede undersgges pa grundlag af en mistanke om en sygdom/en forvaerret
helbredstilstand kan ikke sidestilles med, at en sadan sygdom er pavist. Symptomer og mistanke
om sygdomme kan som bekendt vise sig at vaere ingenting eller noget, der hurtigt gar i sig selv
igen, og saledes ikke udmegnter sig i en forvaerring af helbredstilstanden.

Den blotte mistanke eller frygt for en forveerring af helbredstilstanden kan derfor efter ordlyden
af forsikringen ikke veere tilstraekkelig tildeekning — eller afvisning af daekning.
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Safremt det havde vaeret hensigten med forsikringsbetingelserne, at en mistanke opstaet f@r for-
sikringstiden om en forveerring af en helbredstilstand udelukker forsikringsdaekning, kunne LB
Forsikring have valgt at formulere betingelserne anderledes.

Hensigten med betingelserne ma have veeret, at der skal vaere en vis klarhed over, om der er en
forveerring eller ej af helbredstilstanden fgr der indtraeder forsikringsdaekning. En sadan klarhed
foreligger fgrst, nar forveerringen er pavist dvs. dokumenteret (saledes som det ogsa fremgar af
betingelserne) og ikke allerede ved en mistanke om en mulig forvaerring.

Det fglger endvidere af forsikringsbetingelserne, at pavisning af forvaerringen af helbredstilstan-
den kan ske pa det et tidligere tidspunkt end diagnosticeringen. Det kan selvfglgelig ikke udeluk-
kes, at der i visse tilfaelde vil vaere forskel pa, hvornar en forvaerring af helbredstilstanden er pavist
af en laege, og hvornar den endelige diagnose kan stilles.

| [barns] tilfeelde falder disse to tidspunkter imidlertid sammen, idet forvaerringen af helbredstil-
standen fgrst pavises samtidig med, at diagnosen stilles. Det skyldes isaer, at der i [barns] tilfaelde
ikke har veeret symptomer eller forandringer i hans helbredstilstand, der med sikkerhed kunne ve-
rificere, om han var alvorligt syg eller om der blot var tale om noget forbigdende. Der henvises
isaer til, at [barn] er beskrevet som et i sundt barn med ufarlige symptomer pa forkglelse og nav-
lebrok.

Overlzaege og bgrnelaege ..., som har fulgt og undersggt [barn], har afgivet en erklaering af 23. maj
2023, der fremlaegges som bilag 7.

Overlaegen har konkluderet fglgende:

Jeg har fulgt [barn] lgbende, og sidst set ham d. 17 /4 2023, hvor han var 17 mdr. gammel. [Barn]
er en glad dreng med god kontakt, men han udvikler sig meget langsomt! 17 mdr. gammel vurde-
rer jeg hans udvikling til svarende til et 10 mdr. gammelt barn, d.v.s. 7 mdr. forsinket.

Konklusionen er, at [barn] lider af en medfadt, kronisk genetisk sygdom, som i sagens natur har
veeret til stede siden fgdslen. De vigtigste og mest indgribende konsekvenser af denne genfejl er
forsinket udvikling.

Forsinket udvikling hos et lille barn kan fgrst pdvises i takt med at barnet udvikler sig. Et nyfadt
barn gennemgdr normalt en rivende udvikling det fgrste levedr — og en forsinket eller forstyrret
udvikling vil blive synlig, ndar det viser sig at barnet ikke nar de forventede milepzele til tiden.

Man kan ikke pavise 'forsinket udvikling' ved fadslen. Man kan forvente det, hvis man kender bar-
nets diagnose, og i [barns] tilfaelde har vi kendt diagnosen siden 11/8 2022, hvor drengen var 9
mdr. gammel.

Der er saledes tale om en genetisk lidelse, hvor symptomerne er forsinket udvikling og ikke en
stgrre tunge end normalt, hvilket var det eneste mulige symptom pa noget 'anderledes’, der kun-
ne iagttages ved [barn]. Denne forsinkede udvikling kan fgrst pavises i takt med, at barnet bliver
aldre. Pavisningen hjzelpes sa at sige vej af diagnosen og er ikke adskilt fra denne.

Pa den baggrund skal fastholdes det, at LB Forsikring er forpligtede til at meddele daekning under
sygdomsinvaliditetsforsikringen. Herefter kan der ivaerkseettes en dialog om udmaling af méngra-
den, og hvorledes — og hvornar — dette bedst kan ske."
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Selskabet har i brev af 23/6 2023 til naevnet bl.a. redegjort for sagsforlgbet og afggrelsen sale-

des:

"Vi har modtaget ankenavnsklagen fra [barn], der er repraesenteret af sin far [klageren] ved ad-
vokat. [Barns] mor — [aegtefaelle] — er medlem i LB Forsikring. Vi benzevner i det fglgende [barn]
for 'medlemmets barn'.

Der klages over, at vi har afvist at yde deekning under en tegnet sygdomsinvaliditetsforsikring i an-
ledning af, at barnet har faet konstateret MED13L syndrom. Der stilles endvidere krav om betaling
af advokatomkostninger.

Vi har afvist daekning med henvisning til, at sygdommen er indtruffet, fgr forsikringstiden begynd-
te. Sygdom betragtes i henhold til vilkarene for indtruffet pa det tidspunkt, hvor forvaerringen af
helbredstilstanden f@rste gang pavises af en lage.

Vi har henvist til, at barnet blev henvist fra paediatrisk afdeling til gentest pa grund af sine symp-
tomer, og at medlemmet dagen efter denne henvisning tegnede forsikringen.

Sagens faktiske omstandigheder

Medlemmets barns advokat har i klagen til ankenaevnet redegjort for sagens faktiske omstaendig-
heder. Da der dog efter vores opfattelse af udeladt vaesentlige oplysninger fra journalmaterialet
skal vi supplerende oplyse sagens faktiske omstandigheder saledes:

Medlemmets barn blev den 15. november 2021 set pa Padiatrisk Afdeling, ... Sygehus, grundet
besvaeret vejrtraekning. Han var pa dette tidspunkt 11 dage gammel. Ved undersggelsen er det
noteret, at tungen vurderes noget stor. Man hgrte endvidere en lille systolisk mislyd (dvs. mislyd,
nar hjertet traekker sig sammen), hvorfor man henviste til ambulant opfglgning med ultralydsun-
dersggelse af hjertet.

Den 9. december 2021 blev barnet igen undersggt pa Paediatrisk Afdeling, ... Sygehus. Det er note-
ret, at foreeldrene havde lagt maerke til, at barnet havde en relativ stor tunge. Han havde tungen
ude af munden det meste af tiden. Der blev konstateret navlebrok (umbilikalhernie). Der blev fo-
retaget EKKO-kardiografi og konstateret lille PFO (et hul i skillevaeggen imellem hjertets forkamre)
og perifer pulmonalgrenstenose (tilstand, hvor lungepulsareklappen eller lungepulsaren er for-
snaevret, sa der ikke kommer tilstraekkeligt blod fra hgjre hjertekammer til lungerne). Begge fund
blev anset for uskyldige.

Barnet blev den 21. december 2021 undersggt pa Padiatrisk Afdeling, ... Sygehus, grundet navle-
brok, der havde udviklet sig gennem den sidste uge. Han havde ingen symptomer eller smerter fra
brokket, og amning, vandladning og affgring mv. var normal. Det er noteret, at moren siden bar-
nets fgdsel havde haft en fornemmelse af, at der var noget galt med drengen. Det er endvidere
noteret, at der var pavist pulmonalgrenstenose og lille PFO. Det blev ved undersggelsen konstate-
ret, at barnet havde en meget stor, bred tunge, der |3 lidt ud af munden, og det er noteret, at han
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havde et lidt pafaldende udseende. Man mistaenkte Beckwith-Wiedemann syndrom og bestilte en
gentest (Beckwith-Wiedemann syndrom skyldes en gendefekt, der bl.a. kan give symptomer i
form af stor tunge, navlebrok og misdannelser i hjertet).

Dagen efter — den 22. december 2021 — ringede medlemmet til os og tegnede ulykkesforsikring
med bgrnesygdomsdaekning fra samme dag. Ved samtalen oplyste medlemmet ikke om udred-
ningsforlgbet, og at barnet dagen forinden var henvist til genetisk undersggelse.

| januar 2022 kom der svar pa gentesten, der ikke bekraeftede Beckwith-Wiedemann syndrom,
men heller ikke kunne afkreefte diagnosen. | februar 2022 var medlemmets barn til generisk vur-
dering, og man igangsatte yderligere genetisk udredning.

| juli 2022 blev medlemmets barn set pa Padiatrisk Afdelingen, ... Sygehus, hvor det er noteret, at
der var kliniske tegn pa Beckwith-Wiedemann syndrom og negativ gentest. Det er noteret, at der
pa Klinisk Genetisk Afdeling, ... Sygehus, var taget udvidede prever til gentest pa barnet og begge
foreeldre.

Af journalnotat af 11. august 2022 fremgar, at den molekylaergenetiske analyse havde pavist en
variant i genet MED13L. Det er anfgrt, at de kliniske manifestationer ved MED13L syndrom inklu-
derer forsinket motorisk, kognitiv og isaer sproglig udvikling samt hypotoni (nedsat muskeltonus),
medfgdte hjertemisdannelser, misdannelser af haender og f@dder, gjenpavirkning og dysmorfe
treek, herunder stor mund, flad og bred naese, lavtsiddende grer og stor og fremfaldende tunge.
Leegen har noteret, at den paviste patogene variant er en sandsynlig forklaring pa patientens fee-
notype (fremtoning og/eller egenskaber).

Den 17. august 2022 blev forzeldrene informeret om fundet af variationen pa MED13L-genet. Det
fremgar af notatet fra Klinisk Genetisk Afdeling, ... Sygehus, at 'Variationer i dette gen er kendt for
at kunne medfgre motorisk, sproglig og cognitiv retardering, samt hypotoni, synsproblemer, hjer-
tefejl, stor tunge m.m. Denne gendefekt kan derfor forklare [barns] symptomer — og den tentative
diagnose Beckwitt-Wiederman frafaldes'. Leegen noterer i konklusionen: 'stor velnaeret dreng, ro-
lig og smilende. Er generelt let hypoton, har meget stor tunge, har PFO og pulm. grenstenose — alt
sammen foreneligt med den genetiske variant pd MED13L genet, man har fundet.’

Forzldrene anmeldte den 9. september 2022 telefonisk, at barnet havde faet konstateret
MED13L syndrom.

Vi indhentede de lzegelige akter og forelagde sagen for vores laegekonsulent, der oplyste, at der
var 'sikre utvetydige sygdomstegn' inden tegningen af forsikringen. Ved brev af 4. oktober 2022
afviste vi at daekke den anmeldte sygdom med henvisning til, at sygdommen var indtradt fgr for-

sikringstidens begyndelse.

Foraeldrene klagede herefter ved deres advokat til den klageansvarlige, som imidlertid fastholdt
afggrelsen ved brev af 1. november 2022.

Sagen er herefter i juni 2023 indbragt for ankenaevnet.

Vores vurdering af sagen
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Pa baggrund af klagen til ankenavnet har vi gennemgaet sagen pa ny. Vi finder dog ikke grundlag
for at eendre vores afggrelse.

Bornesygdomsforsikringens invaliditetsdaekning kan i henhold til vilkarenes punkt 6.1 give ret til
erstatning ved varigt mén efter sygdom.

Sygdom er i vilkdrene defineret som 'en konstateret forvaerring af helbredstilstanden, der ikke kan
henfgres til et ulykkestilfeelde'.

Det fremgar af samme afsnit i vilkarene, at 'Forsikringen daekker sygdom, der er indtruffet i forsik-
ringstiden. Sygdom betragtes som indtruffet pa det tidspunkt, hvor forvaerringen af helbredstil-
standen fgrste gang pavises af en laege.' Endvidere er det direkte anfgrt, at 'Dette er ikke altid
sammenfaldende med tidspunktet for diagnosticeringen af sygdommen.'

De naevnte afsnit i punkt 6.1 ma naturligt laeses i sammenhang med hinanden. Sygdom defineres
som naevnt som en 'forvaerring af helbredstilstanden' og anses som nasvnt for indtruffet, nar den
er konstateret af en laege. Afggrende er saledes, hvornar en laege har konstateret en tilstand, der
afviger fra normaltilstanden — uanset om den korrekte diagnose fgrst stilles pa et senere tids-
punkt. Dette er en objektiv vurdering.

Det kan derimod ikke kraeves, at den forsikrede subjektivt fgler sig syg. Der kan sagtens vaere ind-
truffet sygdom i vilkarenes forstand, uden at den forsikrede 'fgler sig' darlig. Saledes kan en forsik-
ret f.eks. have fdet pavist en ondartet tumor, uden at kunne 'maerke' at vedkommende har kreeft.
Ogsa i et sadant tilfaelde vil der vaere tale om en forvaerring af helbredstilstanden — uanset om den
forsikrede er plaget af forholdet.

Den 22. december 2021 kontaktede foraeldrene os som anfgrt via telefonen og tegnede forsikrin-
gen, der tradte i kraft samme dag. Spgrgsmalet er herefter, om forsikringen var i kraft pa det tids-
punkt, hvor en laege f@rste gang paviste en forvaerret helbredstilstand.

Vi har ved vurderingen lagt vaegt p3, at der ved undersggelsen pa Paediatrisk Afdeling, ... Sygehus,
den 21. december 2021 — dagen inden forsikringen blev tegnet — blev ivaerksat en gentest, fordi
barnet havde

e en meget stor bred tunge, der I3 ud af munden,

e navlebrok,

e et pafaldende udseende,

e mislyd pa hjertet og

e faet pavist hjertemisdannelser (pulmonalgrenstenose og lille PFO).

Det er samme dag noteret, at moren siden barnets fgdsel havde haft en fornemmelse af, at der
var noget galt med drengen.

Det er vores opfattelse, at de kliniske fund, som laegen paviste ved undersggelsen den 21. decem-
ber 2021, er symptomer pa genfejlen MED13L, idet genfejlen — som beskrevet ovenfor — netop
kan praesentere sig med bl.a. misdannelser i hjertet og dysmorfe traek (herunder unormal stor og
fremfaldende tunge samt et pafaldende udseende). Laegen har ogsa den 11. august 2022 noteret,
at diagnosen er den sandsynlige forklaring pa barnets faanotype, og den 17. august 2022 er det
noteret, at barnets symptomer — bl.a. den store tunge og hjertemisdannelserne (pulmonalgren-
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stenose og lille PFO) — 'alt sammen [er] foreneligt med den genetiske variant pa MED13L genet,
man har fundet.'

Det har formodningen imod sig, at bgrneleegen pa ... Sygehus ville have bestilt en gentest, hvis
barnet ikke havde frembudt kliniske tegn pa en genfejl.

At den udvidede gentest viste, at der var tale om en anden genfejl end den primaert mistankte,
kan ikke fgre til, at der kan ydes daekning, idet symptomerne pa de to genfejl i et vist omfang er
sammenfaldende, herunder bl.a. den store frem faldende tunge og misdannelser i hjertet. De kli-
niske fund, som laegen paviste den 21. december 2021, var sdledes symptomer pa den genfejl,
barnet viste sig at lide af.

Det kan ikke undre, at laegerne ikke i fgrste omgang konstaterede den rette genmutation, der er
ekstremt sjeelden (der er kun omkring 70 personer med diagnosen pa verdensplan), men mis-
teenkte den mere hyppigt forekommende diagnose Beckwith-Wiedemann syndrom.

Advokaten anfgrer i klagen til ankenavnet, at det eneste symptom pa sygdom var en 'lidt stor
tung'. Som det klart fremgar af ovenstaende, er dette ikke korrekt. Udover den store, brede tun-
ge, der 1a ud af munden, som i sig selv kan vaere tegn pa genmutation, var der som anfgrt ogsa
konstateret hjertemisdannelser (pulmonalgrenstenose og lille PFO) og pafaldende udseende. Bar-
nets samlede symptombillede medfgrte som anfgrt henvisning til genudredning.

Vi ma derfor fastholde, at daekningsbetingelserne i vilkdrenes punkt 6.1 ikke er opfyldt.

Hvis foraeldrene ved den telefoniske henvendelse den 22. december 2021 havde oplyst, at [barn]
var under udredning for en genfejl, ville vi have radgivet om, at forsikringen ikke ville deekke fglger
af denne eventuelle genfejl, da en laege havde pavist symptomer pa genfejlen inden tegningstids-
punktet.

For sa vidt angar kravet om daekning af advokatomkostninger, skal vi afvise dette. For sa vidt an-
gar behandlingen af sagen forud for naevnet skal vi henvise til, at vi har behandlet sagen grundigt,
sagligt og hurtigt og givet behgrig klagevejledning. For sa vidt angar behandlingen af sagen efter
indbringelsen for naevnet, skal vi henvise til, at hver part afholder egne advokatomkostninger, jf.
vedtaegternes punkt 23, stk. 3."

Klagerens advokat har i brev af 14/8 2023 til naevnet bl.a. anfgrt:

"Supplerende bemzerkninger
LB Forsikrings svar af 23. juni 2023 giver klageren anledning til enkelte supplerende bemaerknin-
ger og anbringender, idet det i klageskriftet anfgrte fastholdes.

Det afggrende i denne sag er fortolkningen af forsikringsbetingelsernes pkt. 6.1, sammenholdt
med [barns] ([Barn]) sygdomsforlgb.

Vilkarene i forsikringsbetingelsernes pkt. 6.1 er formuleret saledes, at det ved en almindelig ord-
lydsfortolkning af ordene 'forvaerring af helbredstilstanden [..] pavises' ma forstas, at der — for det
ferste — reelt skal veere indtradt en forveerring af helbredstilstanden, og — for det andet — at denne
forveerring konkret og med kvalificeret sikkerhed kan pavises.
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Begge betingelser skal veere opfyldt.

Overordnet synes LB Forsikring at veere af den opfattelse, at en leeges iagttagelse af enkelte symp-
tomer er tilstraekkelig til at anse betingelserne for opfyldt. Dette bestrides af klager

LB Forsikring har bl.a. anfgrt falgende gverst pa side 5 i svarskriftet:
'De kliniske fund, som laegen pdviste den 21. december 2021, var sdledes symptomer pd den gen-
fejl, barnet viste sig at lide af.' [min fremhavning]

De symptomer, der henvises til, ma vaere de i bilag 1 under datoen 21-12-2021 anfgrte:

‘c.oris. meget stor bred tunge, der ligger lidt ud af munden stc og stp i.a

abdomen blgdt, nat tarmlyde. frit reponibelt umbilicalhemie, ca 3 cm eleveret gen exl begge testis
i scrotum

konk!. fin dreng i god trivsel. Frit reponibelt umbilicalhemei, der forventes at svinde spontant inden
1 drs alderen.

Lidt pafaldende udseende med meget stor tunge'

Det er saledes misvisende at tale om pavisning af kliniske fund, idet det eneste 'ikke normale', der
anfgres om [barn] af bgrneleegen, ..., er den store tunge. Det er dette symptom, der danner
grundlag for det i notatet anfgrte ‘obs. Beckwith Wiedemann syndrom'. Som neaevnt i klageskriftet
afvises dette syndrom senere.

Undersggelsen den 21. december 2021 pdviste saledes ikke en forveerring af helbredet, men lze-
gen iagttog et symptom, der gav anledning til naermere undersggelse. Udfaldet af undersggelsen
af [barn] den 21. december 2021 var saledes ikke tilstraekkelig kvalificeret til at opfylde forsik-
ringsbetingelsen pkt. 6.1. om, at en forvaerring af helbredet skal vaere pavist.

Leegens mere subjektive mistanke om en eller flere sygdomme er ikke tilstraekkelig til, at lsegen
kan siges at have pdvist disse sygdomme eller at en forvaerring af helbredstilstanden er indtradt.
Den senere paviste variation af genet af MED13L medfgrer forsinket udvikling hos et barn, og det-
te kan pavises i takt med at barnet udvikler sig, jf. tillige bilag 3, erklaering fra overlaege ..., der er
den bgrnelzaege, der tilsa [barn] den 21. december 2021.

Som LB Forsikring har henvist til i svarskriftet, fremgar det af journalnotat af 11. august 2022, bi-
lag 1, at MED13L syndrom manifesterer sig i motorisk, sproglig og kognitiv retardering, gjenpa-
virkning, herunder synsproblemer, og dysmorfe traek. Notater konkluderer at: 'Det vurderes, at
den hos patienten pdviste patogene variant i MED13L genet er en sandsynlig forklaring pa patien-
tens faenotype' (fremtoning).

[Barns] feenotype eller fremtoning var i december 2021 ikke anderledes end andre nyfgdtes bort-
set fra den lidt store tunge jf. journalnotatet af 21. december 2021. [barn] have dermed kun et
enkelt treek ud af mange, der kunne vaere tegn pa en genetisk lidelse.

Hertil kommer, at forsikringen er en ulykkesforsikring med en bgrnesygdomsforsikring inkluderet,
der alene daekker varigt mén efter sygdom og saledes ikke deekker forbigdende symptomer eller
sygdomme, der helbredes uden at efterlade mén.
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Det giver derfor bedst mening for den samlede forstaelse af forsikringens daekningsomfang, at
den mistanke eller de symptomer en laege kan have iagttaget ikke er tilstraekkelig til at udlgse — el-
ler afvise — forsikringsdaekning.

Det er saledes ikke afggrende, som anfgrt af LB Forsikring, hvornar en lzege har konstateret en til-
stand, der afviger fra normaltilstanden. Afggrende er derimod — i overensstemmelse med forsik-
ringsbetingelsernes ordlyd — hvornar der konkret er pavist en sikker forvaerring af helbredstilstan-
den.

Det skal videre anfgres, at der er tale om en medfgrt genfejl. Forsikringen ville dermed blive illu-
sorisk, safremt symptomer og mistanke om sygdom, der gradvist dukker op efter fgdslen — som i
[barns] tilfeelde efter behandling for andre harmlgse sygdomme som forkglelse og navlebrok —
sidestilles med, at en sikker forvaerring af helbredstilstanden er pavist.

Symptomer eller mistanke om sygdom ma saledes adskilles fra forveerring og pavisning. Safremt
LB Forsikring gnskede en bredere eller udvidet fortolkning af bestemmelsen, hvorefter sygdom
betragtes som indtruffet pa det tidspunkt, hvor der fgrste gang vises symptomer/mistanke om
sygdom, kunne LB Forsikring som koncipist af bestemmelsen have valgt en anden ordlyd.

Der henvises endvidere til overlage ... erklaering, bilag 3, hvori det er anfgrt, at hun sa [barn] igen
den 3. juni 2022, hvor det for fgrste gang er tydeligt, at han er lidt forsinket i sin udvikling. MEDL3
genet pavises endeligt ved svarprgve modtaget 11. august 2022.

Ud fra dette fastholdes det, at sygdommen er indtruffet i forsikringstiden i forsikringsbetingelser-
nes forstand, idet forvaerringen i form af forsinkelse i udviklingen manifesterer sig og tidligst pavi-
ses ved laegelig undersggelse den 3. juni 2022, hvorefter svarprgver angiver konkret diagnose den
11. august 2022."

Selskabet har i brev af 8/9 2023 til naevnet bl.a. anfart:

"Vi har modtaget det supplerende indlaeg af 14. august 2023 fra medlemmets advokat.

Vi henviser i det hele til vores fgrste indlaeg til ankenavnet af 23. juni 2023 og skal blot supple-
rende bemaerke:

Advokaten anfgrer bl.a., at det afggrende ifglge vilkarenes ordlyd er, hvornar der konkret er pa-
vist en sikker forvaerring af helbredstilstanden, og ordet sikker/sikkerhed bruges i den forbindelse
flere gange. Hertil skal vi bemaerke, at sygdom i vilkarene er defineret som 'en konstateret forvaer-
ring af helbredstilstanden, der ikke kan henfgres til et ulykkestilfelde'. Ordet 'sikker' indgar ikke i
definitionen. Ifglge vilkarene er sygdommens indtraeden netop ikke ensbetydende med, at der er
en sadan sikkerhed, at der kan stilles en diagnose.

Advokaten synes ogsa at ggre geeldende, at det eneste symptom pa sygdom, barnet havde forud
for forsikringens tegning, var den store tunge, og at dette symptom ikke kan kvalificeres som en
forvaerring af helbredstilstanden i vilkarenes forstand. Hertil skal vi igen understrege, at der ikke
alene var tale om en stor tunge, der i gvrigt 13 ud af munden, men ogsa mislyd pa hjertet, paviste
hjertemisdannelser (hul i skillevaeggen imellem hjertets forkamre samt og forsnaevring af lunge-
pulsareklappen/ lungepulsaren) samt et pafaldende udseende.
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Det gores af advokaten endvidere geldende, at LB synes 'at vaere af den opfattelse, at en laeges
iagttagelse af enkelte symptomer er tilstraekkelig til at anse betingelserne for opfyldt'. Hertil skal vi
bemazerke, at det da i hgj grad kommer an pa, hvilke symptomer, der konstateres.

Her var der som anfgrt tale om, at man pa baggrund af det samlede ovenfor naevnte symptombil-
lede fra hospitalets side misteenkte genetisk sygdom og derfor ivaerksatte genetisk udredning. Vi
synes ikke, at dette symptombillede med rimelighed kan sammenlignes med harmlgse sympto-
mer fra f.eks. en forkglelse.

Advokaten anfgrer endvidere, at forsikringen daekker varigt mén (og ikke forbigaende sygdom), og
at det derfor 'giver bedst mening for den samlede forstdelse af forsikringens daekningsomfang, at
den mistanke eller de symptomer en laege kan have iagttaget ikke er tilstreekkelig til at udlgse — el-
ler afvise — forsikringsdaekning'. Dette argument har vi vanskeligt ved at fglge. En sygdoms ind-
treeden er som naevnt ikke ensbetydende med, at den kan diagnosticeres, jf. vilkarene. S3 meget
desto mere kan en sygdom ikke fgrst anses for indtruffet, nar den har manifesteret sig i et varigt
mén, der kan opgg@res og udbetales.

Afslutningsvis skal vi bemaerke, at vilkdret om, at sygdom 'betragtes som indtruffet pa det tids-
punkt, hvor forvaerringen af helbredstilstanden fgrste gang pavises af en laege', medfgrer, at man
ikke kan fa daekning i en situation, hvor man allerede pa tegningstidspunktet har kendskab til, at
barnet har symptomer pa den sygdom, som man efterfglgende vil kraeve daekning for. Det er som
anfgrt netop ikke et krav, at der er stillet en diagnose. Pa baggrund af de laegelige akter ma det
utvivlsomt antages, at foreeldrene var bekendte med barnets symptomer, hvilket ogsa bestyrkes
af, at moren ifglge journalen siden fgdslen havde haft en fornemmelse af, at der var noget galt
med drengen. Pa baggrund af det samlede symptombillede blev barnet henvist til genetisk udred-
ning, og medlemmet tegnede forsikringen dagen efter. Efterfglgende blev det bekrzeftet, at de
symptomer, der fgrte til den genetiske udredning, netop var symptomer pa den lidelse, der nu
kraeves dakning for."

Til dette har klagerens advokat fremsendt brev af 26/10 2023, hvori det bl.a. er anfgrt:

"LB Forsikrings supplerende indlaeg af 8. september 2023 giver anledning til fglgende bemaerknin-
ger, idet der i det hele henvises til klageskriftet og ankenaevnsreplikken, der fastholdes.

Denne sag drejer sig om savel fortolkning af ordlyden af forsikringsvilkarene som fortolkning af
forsikringsproduktets formal.

LB Forsikring har henvist til, at vilkaret 'en konstateret forvaerring af helbredstilstanden, der ikke
kan henfgres til et ulykkestilfeelde' ikke indeholdeholder ordet sikker hvilket klageren selvfglgelig
er enig i.

LB Forsikrings afvisning er imidlertid baseret pa en mistanke om en sygdom og en 'fornemmelse'
fra barnets mors side om, at 'noget maske var galt'.

| den forbindelse bemaerkes det, at undersggelse efter mislyd ved hjertet ikke var udtryk for en
hjertefejl, og at en sakaldt ekko-undersggelse af hjertet i september 2022 i gvrigt viste normale
forhold, jf. herved erklzering fra bgrnelaege ..., bilag 7. Barnet lider altsa ikke af hjertefejl.
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Derudover var barnet henvist for navlebrok, hvilket i sig selv er en uskadelig og almindelig til-
stand, jf. tillige bilag 7.

Det var bgrnelzege ..., der bemaerkede den relativt store tunge, og det var dette, der i sammen-
haeng med navlebrokken, der ellers i sig selv er uskadelig, gav en, som anfgrt i bilag 7, 'lille mis-
tanke' om Beckwitt-Wiedemann Syndrom.

Dette syndrom afkraeftedes senere.

Pa den baggrund fastholdes det, at der ikke var en 'konstateret forvaerring af helbredstilstanden'
pa det tidspunkt hvor forsikringen blev tegnet, idet der alene kunne konstateres uskadelige syg-
dom og der alen var en 'lille mistanke' om et syndrom.

Klageren er enig i, at diagnosetidspunktet i sig selv ikke er afggrende. Omvendt er en mistanke ik-
ke en tilstraekkelig betingelse for, at der er konstateret en forveerring af helbredstilstanden.

LB Forsikring har anfgrt, at 'foreeldrene var bekendte med barnets symptomer.' Dette bestrides. LB
indikerer dermed at der skulle vaere afgivet urigtige oplysninger, hvilket der ikke er grundlag for
og hvilket heller ikke tidligere er paberabt.

LB Forsikring har henvist til bilag 1, side 4, vedrgrende undersggelse den 21. december 2021, hvor
det i journalen er anfgrt, at 'Mor har haft fornemmelse af, at der var noget galt med drengen si-
den fadslen'.

Denne passage er hverken tilstraekkelig til at fastsla, at foreeldrene var bekendte med barnets
sygdom — eller, at der — pa det tidspunkt — var sket en forvaerring af barnets helbredstilstand, der
— pa det tidspunkt — blev pavist af en laege. Betingelsen om laegelig pavisning var saledes heller ik-
ke opfyldt den 21. december 2021."

Naevnet har faet forelagt bilag fra sagen. Uddrag af bilagene gengives nedenfor. Af journal fra

sygehus fremgar det bl.a.:

"15-11-2021

Resume af behandlingsforigb:
11 dag(e) gammel dreng mgder med foraeldre. Sendt af ... grundet mistanke om ikterus, samt med
besvaeret vejrtraekning.

Har de sidste 2-3 dage haft snottet naese og beskrives med problemer med vejrtraekningen.

Vagen klar, god kontakt, ikke akut medtaget. Paene farver, dog lidt gul at se pa.

Kapilleerrespons < 3 sek. Ikke NRS. Normale fontaneller.

Cranium: ia

@ijne: Pupiller egale, men sover store dele af undersggelsen, hvorfor ikke naermere undersggt.
C.0: Sma forhold, men umiddelbart ingen belaegninger, readme eller tonsilsvulst. Tunge vurderes
noget stor.

St.p: vesikulaer resp bilat, lyd af sekretraslen.
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St.c: regelmaessig aktion, mulig systolisk mislyd.

Abdomen: indolent, blgdt, ingen organomegali eller udfyldninger, nat. tarmlyde.
UG: ia.

Ekstr.: Bevaeges frit.

Neurologisk: i.a.

Hud: ingen udsleet eller petekkier, men noget gul.

Vurdering og plan:

11 dag(e) gammel dreng ses i modtagelse grundet besveeret vejrtraekning og snottet naese. Har
taget pa i veegt og er nu over fgdselsvaegt. Har de sidste 2-3 dage haft snottet naese og beskrives
med problemer med vejrtraakningen.

Man konfererer med BV AMMS. Vurderes ikke akut pavirket i modtagelse. Stabile vaerdier med
SAT 98 og normal RF. Diskrete indtraekninger intercostalt og jugulaert. Tungen kommer for langt
ud til at mistaenke kort tungeband, men ses noget stor i munden.

Man hgrer en lille systolisk mislyd ved st.c., hvorfor man henviser til ambulant opfglgning med UL.
rp. amb. UL af hjertet

Patienten ses noget gul. Kommer spl. fra NEO der maler kutan bili til 270 (gr. 350), hvorfor man
afstar fra blodprgver.

09-12-2021

5 uger gammel dreng, henvist pga. tilfeeldig hgrt hjertemislyd i forbindelse med indlaeggelse pga.
forkglelse.

Har aldrig haft kardielle symptomer.
Foraeldrene har lagt maerke til at [barn] har relativ stor tung. Tungeband klippet pa ca. 2 uger si-
den med god effekt pa amningen. [Barn] har tungen ud af munden mest af tiden.

Objektivt:
Upafaldende, pzaene farver, rolig respiration:

Cavum oris: Tungen ses relativt store men med frie bevaegelser, fin sutterefleks, ingen lebegane-
spalte. Normal gane.

EKKO viser:

Situs solitus. AV og VA konkordans. IVS og SVC til hg. atrium som er normal dimensioneret. lille
PFO (ca. 2 mm) med venstre-hgjre shunt Hg. ventrikel fremtraeder normal dimensioneret og med
normal kontraktilitet.

Normal pulmonal klap. Normalt flow i MPA og flowacceleration i begge pulmonal grene, i LPA ma-
les V maks. pd 1,9 m/s.

4 lungevener gar til normal dimensioneret ve. atrium. Normal opbygget mitralklap uden stenose
eller insufissiens. Ve. ventrikel fremtraader med normale dimensioner og systolisk funktion. Ao
klappen er trikuspid uden stenose eller insufissiens. Laminaert flow i Ao ascendes, rundt omkring
arcus aortae og ned i Ao descendens. Ingen CoA. Ductus er lukket
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Konklusion: Perifeer pulmonalgrenstenose samt lille og he@modynamisk ikke betydende PFO.
Plan: Begge fund anses som uskyldige.
21-12-2021

Resume af behandlingsforlgb:
6 uger gammel dreng kommer henvist p.gr.a. navlebrok, der har udviklet sig i Igbet af den sidste
uges tid. Drengen har ingen symptomer, ingen smerter.

Fgdt ukompliceret til termin, .... Ukompliceret neonatalt forlgb. | starten problemer med at die.
Har faet klippet tungeband hos ....

Mor haft fornemmelse af, at der var noget galt med drengen siden fgdslen.

Ecco en maned gammel viser perifer pulm. grenstenose og lille PFO.

obj. stor fin dreng med paene farver, rolig resp.men lyder lidt teet i naesen. normoton, egal moto-
rik, veegt 4,7 kg

c.oris. meget stor bred tunge, der ligger lidt ud af munden stc og stp i.a

konkl. fin dreng i god trivsel. Frit reponibelt umbilicalhemei, der forventes at svinde spontant in-
den 1 ars alderen.
Lidt pafaldende udseende med meget stor tunge

obs. Beckwith-Wiedemanns syndrom
rp. gentest for dette

25-01-2022
Opringning til mor med svar pa genetisk undersggelse for BekWitt- Wiedemans syndrom. Under-
sggelsen er normal, dvs bekrzefter ikke diagnosen — men afkreefter den heller ikke, da den kun er

55-70 % sikker. Ved fortsat klinisk mistanke om B-W, skal drengen have foretaget UL af nyrer og
lever hver 3. mdr. de fgrste 2 levear og herefter hvert halve ar frem til 8 ars alderen.

Mor har faet indkaldelse til genetisk afd. i ... 1/2. Aftaler, at hun snakker med dem om, hvorvidt de
teenker, der er belaeg for klinisk at fastholde diagnosen.

15-02-2022

Genetisk radgivning ...

3 maneder gammel dreng henvist til genetisk vurdering vedr. Beckwith-Wiedemann syndrom
(BWS)

Anamnese

Let slap efter fgdslen med knirkende respiration. Der blev givet CPAP.
Har faet klippet tungeband hos ....
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Har passeret hgrescreeningen.

Pa baggrund af diastolisk mislyd blev der foretaget ekkokardiografi, som viste perifeer pulmonal-
grenstenose samt lille og haemodynamisk ikke betydende PFO

Ikke generaliseret overveekst eller tegn til hemihyperplasi, men patienten har makroglossi.

Der ses desuden ventral (umbilical hernie) og enkelt fordybning (pit) pa helix.

Pa baggrund af makroglossi og umbilical hernie er der rejst mistanke om BWS.

Patienten er udredt med MLPA analyse, methyleringsanalyse og sekventering af CDKN1 C genet
med normalt resultat og diagnosen BWS kunne saledes kke verificeres molekylaergenetisk.

Vurdering

BWS er karakteriseret ved varierende grad af overvaekst. Bern med BWS har ofte hgj fedselsvaegt
for deres gestationsalder og gget vaekst i barnealderen (i nogle tilfeelde kun af den ene kropshalv-
del), makroglossi, visceromegali og umbilikal hernie.

Den molekylaergenetiske baggrund er kompleks og omfatter abnorm regulering af generne i den
sakaldt BWS-kritiske region pa kromosom 11.

Der er foretaget relevante molekylaergenetiske analyser. Den kliniske mistanke om BWS syndrom
kunne ikke verificeres molekylaeargenetisk, omend de normale analyseresultater udelukker ikke
diagnosen BWS, da de udfgrte analyser findes abnorme kun hos 55 — 70 % af personer med klinisk
BWS.

| sjeldne tilfelde (ca. 1%) kan BWS vare resultat af translokation eller inversion omfatten-
del1p15.5 region. Der kan heller ikke udelukkes en mosaiktilstand eller en anden arsag til patien-
tens kliniske manifestationer.

Genetisk radgivning og information
Informeret om ovenstaende vurdering samt mulighed for yderligere genetisk udredning ifa. kon-
ventionel kromosomanalyse (for at udelukke translokation/inversion) og helgenomsekventering.

Familien informeres om princippet bag WGS samt mulige udfald af analysen inkl. mulighed for pa-
visning af en variant med ukendt klinisk betydning (VUS) samt mulighed for sekundaere fund.

Plan

Patienten henvises til UL af abdomen.

Der bestilles kromosomanalyse og der iveerksattes helgenomsekventering (WGS som trioanaly-
se).

04-05-2022

Drengen er neg. for Bechwitt Wiedemans

Syndrom i fgrste gentest, hvilket kun er 65 % sikkert. [Leege] er enig i at klinikken giver mistanke
om BWS. Klin gen vil gerne lave udvidede gentest og foraeldrene skal tage stilling til om de vil in-
formeres om tilfaeldige fund. Aftaler at de kontakter [lzege] direkte pa hendes arbejdstelefon.

08-06-2022

7 mdr. gammel dreng under udredning for Beckwitt Wiedemanns syndrom kommer til kontrol
sammen med begge forzeldre.
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[Barn] har det godt. Ammes fortsat og suppl. med skemad, men er ikke sa glad for dette. Tager
flot pa. maven fungerer.

Udvikler sig stille og roligt, men lidt langsommere end sin [familiemedlem]. Ruller fortsat ikke —
har kun gjort det enkelte gange tilfeeldigt. Sidder ikke uden stgtte. Smiler og pludrer.

obj. stor velnzeret dreng med paene farver og rolig resp., har lidt snorkende reps.lyd., normoton,
egal motorik,

c.oris stor tunge, der er meget ude af munden
st.cogst.pi.a

abdomen blgdt, nat tarmlyde, fin navle uden herniering

konkl. stor dreng med kliniske tegn til Beckwitt Wiedemans syndrom — og neg. gentest (der dog
kun fanger 55-70 % af tilfeeldene).

Familien har haft samtaler pa klin.gen. afdeling i ..., og de er nu taget udvidede prgver til gentest
pa [barn] og begge foraeldre.

For at lade tvivlen komme drengen til gode skal der foretages
rp. UL af abdomen incl. nyrer og urinveje hver 3. mdr. de fgrste 2 levear

17-06-2022
Genetisk radgivning ...

Der foreligger nu svar pa konventionel kromosomanalyse.
Analysen viser normal mandlig karyotype (46,XY).

Der er saledes ikke pavist strukturelle kromosomafvigelser hos patienten

11-08-2022

Genetisk radgivning ...

Telefonisk samtale med mater, som informeres om resultatet af den molekylaergenetiske analyse.
Der er pa blodprgve fra patienten foretaget omfattende molekyleergenetisk analyse (WGS).

Der er pavist en variant i MED13L genet.

Vurdering

Den ovennaevnte MED13L variant er en 2bp deletion, som medfgrer et frameshift og preematur

stop. Varianten er hverken beskrevet i litteraturen eller i populationsdatabasen (gnomAD).

Varianten er ikke pavist hos patientens foraeldre og formodes derfor at vaere nyopstaet hos pati-
enten.

Varianten er pa baggrund af ovenstaende klassificeret som patogen.
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Patogene varianter i MED13L genet er associeret med MED13L-syndrom. De kliniske manifestati-
oner ved MED13L syndrom inkluderer forsinket motorisk, kognitiv og isser sproglig udvikling.
Andre kliniske manifestationer beskrevet hos bgrn og personer med MED13L syndrom er hypoto-
ni, medfgdte hjertemisdannelser, misdannelser af haender og fedder, gjenpavirkning (naer- eller
langtsynethed, skelen) og dysmorfe treek, herunder stor mund, flad og bred naese, lavtsiddende
grer og stor og fremfaldende tunge.

Det vurderes, at den hos patienten paviste patogene variant i MED13L genet er en sandsynlig for-
klaring pa patientens faenotype.

17-08-2022

man har fundet en variation pa MED13L genet. Variationer i dette gen er kendt for at kunne med-
f@re motorisk, sproglig og cognitiv retardering, samt hypotoni, synsproblemer, hjertefejl, stor tun-
ge m.m.

Denne gendefekt kan derfor forklare [barns] symptomer — og den tentative diagnose Beckwitt-
Wiedeman frafaldes.

[Barn] er nu 9 mdr. gammel. Er en rolig og glad dreng der spiser godt og alsidigt og vokser flot.
Ammes fortsat, men spiser uproblematisk med ske og kan spise klumpet mad. Hans mave funge-
rer. han er sjeldent syg. Sover om natten.

Han udvikler sig lidt langsomt. Ruller ikke og sidder ikke uden stgtte. Far hovedet fint med op ved
optraek, griber efter ting og putter i munden. Smiler og pludrer.

obj. stor adip@s dreng med paene farver, lidt nasal lyd ved vejrtreekning, stor tunge, god kontakt,
smiler og pludrer, generelt let hypotton.

konkl. stor velnzeret dreng, rolig og smilende. Er generelt let hypoton, har meget stor tunge, har
PFO og pulm. grenstenose — alt sammen foreneligt med den genetiske variant pa MED13L genet,
man har fundet.

Snakker med forzeldrene om fundet og hvad det betyder for [barn]. Det er umuligt pa nuvaerende
tidspunkt at sige, hvordan han vil udvikle sig — men nu kan bade foraeldrene og vi vaere lidt pa for-
kant med at hjelpe drengen med hans udfordringer."

Af legeerklaering af 23/5 2023 fremgar bl.a.:

"[Barn] er nu 18 mdr. gammel. Han er fgdt ukompliceret til termin pa ... Sygehus,

Drengen er set 11 og 19 dage gammel i ... bgrnemodtagelse, begge gange p.gr.a. snot og forkglel-
ses symptomer. Han fremstar helt upafaldende ved disse undersggelser, udover at man tilfaeldigt
hgrer en lille mislyd ved hjertet.

Drengen fik derfor foretaget en Ecco (UL af hjertet) d. 9/12 2021. Denne undersggelse viste en lil-
le PFO og en lille pulmonal grenstenose — begge fund uden klinisk betydning og ikke udtryk for
hjertefejl. Ecco September 2022 viser normale forhold.

21. december 2021, hvor [barn] er 6 uger gammel, ser jeg (undertegnede) drengen for fgrste
gang. Han kommer i bgrnemadtageisen henvist for navlebrok, som i sig selv er en uskadelig og
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almindelig tilstand. Jeg bemarker ved undersggelsen, at drengen har en relativt stor tunge, og
teenker, at de to ting sammen giver en lille mistanke om, at han kunne have Beckwitt-Wiedemann
Syndrom (BWS).

Derfor igangsaetter jeg genetisk undersggelse for dette syndrom — og dette afkraeftes i svar fra
Klinisk Genetisk Lab. pa [hospital] d. 5/1 2022.

Der bliver i februar 2022 sendt prgver ind til yderligere undersggelser, som fgrer frem til svar d.
11/8 2022, som viser:

En variant pd MED13L genet.

Denne genvariation pa MED13L er kendt for at medfgre forsinket motorisk, kognitiv og sproglig
udvikling. Kan desuden manifestere sig som slaphed, medfgdte hjertemisdannelser, stor mund,
stor tunge og lavtsidende grer. (sjaeldent alle symptomer hos samme patient)"

Af forsikringsbetingelserne fremgar bl.a.:

"6. Sygdomsinvaliditet
- del af bgrnesygdomsforsikringen. Kun daekket, hvis det star pa policen.

1. Forsikringen daekker:
Forsikringen giver ret til erstatning ved varigt mén efter sygdom.

Sygdom betyder en konstateret forvaerring af helbredstilstanden, der ikke kan henfgres til et ulyk-
kestilfaelde, se afsnit 2.1.

Ved varigt mén forstas de varige fglger af sygdommen, som sikrede skal leve med.

For at fa deekning skal der vaere arsagssammenhang mellem sygdommen og det varige mén. Ved
vurderingen bliver der blandt andet lagt veegt pa, om sygdommen — medicinsk set — er egnet til at
forarsage det varige mén, og om der er tidsmaessig sammenhaeng mellem sygdommen og de rele-
vante symptomers indtraeden.

Vi daekker sygdom, der er indtruffet i forsikringstiden.

Sygdom betragtes som indtruffet pa det tidspunkt, hvor forvaerringen af helbredstilstanden fgrste
gang pavises af en laege. Dette er ikke altid sammenfaldende med tidspunktet for diagnosticerin-
gen af sygdommen."

Navnet udtaler:

Klagerens barn blev fgdt i november 2021. Den 21/12 2021 blev barnet henvist til gentest. For-

sikringen tradte i kraft den 22/12 2021. Den 12/8 2022 blev det pavist, at barnet lider af den

genetiske mutation MED13L-syndrom. Klageren gnsker sygdomsinvaliditetsdeekning og daek-

ning af advokatomkostninger.



Ankenaevnet for Forsikring

20. 99971

Klageren har anfgrt, at det efter forsikringsbetingelserne er afggrende for daekningen, hvornar
forveerringen af helbredstilstanden fgrste gang er pavist af en laege. Klageren har anfgrt, at der
den 21/12 2021 alene var en svag mistanke om en genetisk lidelse i form af Beckwitt-
Wiedemann syndrom, at denne mistanke blev afkraeftet, og at forsikringsbetingelsernes krav
om, at en forvaerring skal vaere pavist, derfor ikke er opfyldt. Klageren har anfgrt, at der ud fra
en sproglig forstaelse af forsikringsvilkarene skal vaere en vis dokumentation og en vis sikkerhed
for den forvaerrede helbredstilstand, fgr en sadan forveerring kan antages at vaere pavist, og at
det forhold, at barnet undersgges pa grundlag af en mistanke om en sygdom/en forveerret hel-
bredstilstand ikke kan sidestilles med, at en sadan sygdom er pavist. Klageren har anfgrt, at
barnet er beskrevet som et i sundt barn med ufarlige symptomer pa forkglelse og navlebrok.
Klageren har anfgrt, at en overlaege har konkluderet, at der er tale om en genetisk lidelse, hvor
symptomerne er forsinket udvikling og ikke en stgrre tunge end normalt, hvilket var det eneste

mulige symptom pa noget "anderledes", der kunne iagttages ved barnet.

Selskabet har anfgrt, at de kliniske fund, som lsegen paviste ved undersggelsen den 21/12 2021,
er symptomer pa genfejlen MED13L, idet genfejlen kan praesentere sig med bl.a. misdannelser i
hjertet og dysmorfe treek. Selskabet har anfgrt, at leegen den 11/8 2022 har noteret, at diagno-
sen er den sandsynlige forklaring pa barnets feenotype, og at barnets symptomer — bl.a. den
store tunge og hjertemisdannelserne — er foreneligt med den genetiske variant pa MED13L-
genet, man har fundet. Selskabet har anfgrt, at det har formodningen imod sig, at bgrnelaegen
ville have bestilt en gentest, hvis barnet ikke havde frembudt kliniske tegn pa en genfejl. Sel-
skabet har anfgrt, at vilkaret om, at sygdom betragtes som indtruffet pa det tidspunkt, hvor
forveerringen af helbredstilstanden fgrste gang pavises af en leege, medfgrer, at man ikke kan fa
daekning i en situation, hvor man allerede pa tegningstidspunktet har kendskab til, at barnet har

symptomer pa den sygdom, som man efterfglgende vil kraeve daekning for.

Af journal af 15/11 2021 fra et sygehus fremgar det, at "11 dag(e) gammel dreng mgder med
foreeldre. Sendt af ... grundet mistanke om ikterus, samt med besvaret vejrtraekning. ... Har de

sidste 2-3 dage haft snottet naese og beskrives med problemer med vejrtraekningen. ...
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Tunge vurderes noget stor. St.p: vesikulaer resp bilat, lyd af sekretraslen. ... Tungen kommer for

langt ud til at mistaenke kort tungeband, men ses noget stor i munden".

Af journal af 9/12 2021 fra et sygehus fremgar: "5 uger gammel dreng, henvist pga. tilfeeldig
hert hjertemislyd i forbindelse med indlaeggelse pga. forkglelse. Har aldrig haft kardielle symp-
tomer. Foraeldrene har lagt maerke til at [barn] har relativ stor tung. Tungeband klippet pa ca. 2
uger siden med god effekt pa amningen. [Barn] har tungen ud af munden mest af tiden. ...
Cavum oris: Tungen ses relativt store men med frie bevaegelser, ... EKKO viser: ... Perifaer
pulmonalgrenstenose samt lille og heemodynamisk ikke betydende PFO. Plan: Begge fund anses

som uskyldige".

Af journal af 21/12 2021 fra et sygehus fremgar det, at"6 uger gammel dreng kommer henvist
p.gr.a. navlebrok, der har udviklet sig i Ipbet af den sidste uges tid. Drengen har ingen sympto-
mer, ingen smerter. ... Mor haft fornemmelse af, at der var noget galt med drengen siden fgds-
len. Ecco en maned gammel viser perifer pulm. grenstenose og lille PFO. obj. stor fin dreng med
pane farver, rolig resp.men lyder lidt teet i naesen. normoton, egal motorik, ... c.oris. meget stor
bred tunge, der ligger lidt ud af munden stc og stp i.a ... konkl. fin dreng i god trivsel. Frit re-
ponibelt umbilicalhemei, der forventes at svinde spontant inden 1-arsalderen. Lidt pafaldende

udseende med meget stor tunge. obs. Beckwith-Wiedemanns syndrom rp. gentest for dette".

Af journal af 25/1 2021 fra et sygehus fremgar det, at der er "svar pa genetisk undersggelse for

BekWitt-Wiedemans syndrom. Undersggelsen er normal, dvs bekrzefter ikke diagnosen".

Af journal af 11/8 2022 fra sygehus fremgar det, at"Der er pavist en variant i MED13L-genet. ...
Den ovennaevnte MED13L-variant er en 2bp deletion, som medfgrer et frameshift og preematur
stop. ... De kliniske manifestationer ved MED13L-syndrom inkluderer forsinket motorisk, kogni-
tiv og isaer sproglig udvikling.

Andre kliniske manifestationer beskrevet hos bgrn og personer med MED13L-syndrom er hypo-

toni, medfgdte hjertemisdannelser, misdannelser af hander og fgdder, gjenpavirkning (neaer-
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eller langtsynethed, skelen) og dysmorfe traek, herunder stor mund, flad og bred naese, lavtsid-
dende grer og stor og fremfaldende tunge. Det vurderes, at den hos patienten paviste patoge-

ne variant i MED13L-genet er en sandsynlig forklaring pa patientens faenotype".

Af journal af 17/8 2022 fra sygehus fremgar det, at "man har fundet en variation pa MED13L-
genet. Variationer i dette gen er kendt for at kunne medfgre motorisk, sproglig og cognitiv re-
tardering, samt hypotoni, synsproblemer, hjertefejl, stor tunge m.m. Denne gendefekt kan der-

for forklare [barns] symptomer — og den tentative diagnose Beckwitt-Wiedeman frafaldes".

Af legeerklaering af 23/5 2023 fremgar det, at den "21. december 2021, hvor [barn] er 6 uger
gammel, ser jeg (undertegnede) drengen for fgrste gang. Han kommer i bgrnemodtagelsen
henvist for navlebrok, som i sig selv er en uskadelig og almindelig tilstand. Jeg bemaerker ved
undersggelsen, at drengen har en relativt stor tunge, og teenker, at de to ting sammen giver en
lille mistanke om, at han kunne have Beckwitt-Wiedemann syndrom ( BWS ). Derfor igangsaet-
ter jeg genetisk undersggelse for dette syndrom — og dette afkraeftes i svar fra Klinisk Genetisk
Lab. pa [hospital] d. 5/1 2022. Der bliver i februar 2022 sendt prgver ind til yderligere undersg-

gelser, som fgrer frem til svar d. 11/8 2022, som viser: En variant pa MED13L-genet".

Sygdomsinvaliditetsdeekning

Efter en gennemgang af sagen finder navnet, at der ikke er grundlag for at kritisere, at selska-
bet under henvisning til forsikringsbetingelsernes pkt. 6.1 har afvist at udbetale dakning for
sygdomsinvaliditet under henvisning til, at forvaerringen af helbredstilstanden fgrste gang blev

pavist af en laege, inden forsikringen tradte i kraft.

Nzevnet har blandt andet lagt vaegt pa, at det fremgar af journal af henholdsvis 15/11 2021,
9/12 2021 og 21/12 2021, at barnets tunge vurderes noget stor, at barnet har en mindre hjer-
temisdannelse, at barnet har navlebrok, og at en laege pa baggrund af de kliniske fund igang-

seetter en genetisk undersggelse for Beckwitt-Wiedemann syndrom.
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Nzevnet har videre lagt vaegt pa, at det fremgar af journal af 11/8 2022, at den paviste patogene
variant i MED13L-genet er en sandsynlig forklaring pa barnets feenotype, og at det fremgar af

journal af 17/8 2022, at denne gendefekt kan forklare barnets symptomer.
Naevnet har i den forbindelse lagt veegt pa, at der inden forsikringens ikrafttreeden var pavist
tegn pa MED13L-syndromet ved barnet — der kunne praesentere sig med misdannelser i hjertet

og dysmorfe traek, herunder en fremfaldende tunge.

Det forhold, at en laege fgrst misteenkte Beckwitt-Wiedemann syndromet, og at MED13L-

syndromet senere blev pavist, kan ikke fgre til andet resultat.

Advokatomkostninger

Naevnet bemaerker, at det fremgar af forsikringsaftalelovens § 32, stk. 3, at sikrede i forbindelse
med udenretlig fremsaettelse og opgerelse af krav kan kraeve rimelige og ngdvendige udgifter til

advokatbistand daekket af selskabet.

Efter sagens forlgb og udfald, finder naevnet, at der ikke er grundlag for at paleegge selskabet at

daxkke klagerens advokatomkostninger.
For sa vidt angar advokatsalzeret i forbindelse med ankenavnssagen bemarker naevnet, at det
fremgar af naevnets vedtaegter, at ingen af parterne betaler omkostninger ved tvistlgsningsbe-

handlingen til den anden part.

Det, som klageren i gvrigt har anfgrt, kan ikke fgre til andet resultat.

Som fglge heraf

bestemmes:
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Klageren far ikke medhold.

Jens Kruse Mikkelsen

formand



