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Information génétique et
systemes d’assurance maladie
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Résumé

Deux systémes d’assurance s’opposent : un systéme, obligatoire basé sur la
solidarité avec une cotisation unique indépendante des risques individuels.
Linformation génétique n’est pas pertinente pour ce systéme, Non concurren-
tiel, systéme qui est celui de I'assurance maladie en France. Dans lautre
systéme, le calcul des primes est effectué a priori sur le niveau de risque. Dans
ce cadre il est logique d’anticiper toujours plus de discrimination en vue d’'une
« meilleure » adéquation risques-prime. Les individus peu menacés réclamant
des primes moins importantes et les individus les plus menacés se voyant par
un mécanisme de nécessaire équilibre imposer des primes plus élevées. La
position des assureurs sur le risque génétique est donc celle d’agents passifs
recevant de la part des individus une information qu’ils devront traduire de
maniére mécanique sur les primes. Trois critiques peuvent étre opposées a ce
tableau dans le cas particulier du cancer du sein et de 'ovaire génétiquement
favorisé :

o Le cofit actuel de Pacces a linformation : 4 000 & 10 000 F (Estimation
pour 1997).

e Le caractere peu fréquent de la pathologie redoutée : 96 % de la population
ne fera ni un cancer du sein, ni un cancer de 'ovaire et plus de 98 % mourront
d’une autre cause.

e Le calcul avec des données actuellement retenues sur les incidences du
cancer, le cofit des traitements et le taux de récidive donnent comme réduc-
tion de prime pour le cancer du sein des chiffres de I'ordre de 1,20 F 4 9,60 F
par an pour une personne n’ayant pas de mutation lui conférant un sur-risque
par rapport au montant d’une prime calculé en situation d’absence d’informa-
tion.
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I1 est donc irréaliste d’envisager un déferlement spontané de consommateurs
du bien assurance réclamant tests et réduction de prime, méme s'il existe une
idéologie véhiculant la nécessité de tels comportements.

La démonstration pour le cancer du sein aboutit & la conclusion que la
discrimination des individus méme dans un systéme assurantiel libéral n’est
pas une nécessité imposée par les consommateurs mais un choix a priori.

Introduction

La gestion du risque génétique dans les maladies multifactorielles fréquentes
comme le cancer suscite aujourd’hui d’'innombrables débats de société dans
des domaines autres que médicaux, notamment dans ceux de I'emploi et de
’assurance (Ewald et Moreau, 1994 ; Hudson, Rothenberg et al., 1995 ; Duby,
1995).

Les problemes posés par 'assurance vie et ceux posés par le risque maladie ne
répondent pas aux mémes mécanismes, et dans ce chapitre ne sera abordé en
détail que le cas de la couverture financiére des dépenses occasionnées par une

maladie.

Concernant 'assurance vie, il pourrait étre envisagé pour faire face aux
dilemmes qui ne manqueront pas de se poser de s’inspirer des choix qui ont été
faits dans le cadre du sida ot pour une demande de garantie d’une somme
inférieure & 1 million de francs!, les assureurs se sont engagés a ne pas demander
de sérologie.

Concernant le risque maladie, on peut en préalable distinguer deux types
d’organisation :

e un modele dit « alpin » (Albert, 1991), ot les individus sont des affiliés, et
le financement obtenu par des cotisations indépendantes des risques de surve-
nue des événements redoutés et un modele dit « maritime » ot I'assurance est
un marché, les individus des contractants et le financement obtenu par des
primes adaptables au niveau de risque. Dans ce cadre, 'assurance est une
opération facultative qui differe des régimes obligatoires ot la contribution est
déterminée par le revenu (Roux, 1994).

En France, la sécurité sociale est organisée sur un mode unique et obligatoire?
(les individus sont ainsi assujettis). D’un point de vue juridique les modalités du

1. Convention sur 'assurabilité des personnes séropositives et sur les régles de confidentialité
du traitement des informations médicales par I'assurance. (Convention signée avec I'Etat en
septembre 1991)

2. Clest le caractére obligatoire qui rend impossible I'antisélection (Bourguignon et Kessler
1994).
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Principe Les individus Financement Niveau de risque
des individus
Modele alpin Institution, Des affiliés Cotisation Non pertinent
Assurance maladie en France Solidarité
Modgle maritime Le « marché » Des contractants  Prime Pertinent si...

Assurances « privées »

financement et les prestations sont soumises au Code de la sécurité sociale en
particulier les articles L 311-1 et L 321-1. Dans ce cadre, les informations a
priori sur le risque des individus sont inutiles car sans conséquence, le niveau
des cotisations étant adapté a posteriori sur les événements et les cofits
observés et non a priori sur les risques.

Dans ce chapitre, le probleme de 'utilisation de I'information génétique sera
analysé dans un cadre contractuel & contribution préalable au sein d’une commu-
nauté circonscrite (Roux, 1994) qui correspond en France a certaines assurances
dites complémentaires et dans d’ autres pays au mode dominant de prise en charge du
risque maladie. La premiere partie situe ’origine des débats actuels concernant
le probleme de l'utilisation de l'information génétique par les compagnies
d’assurance. En particulier, y est décrite la logique mise en avant par les
assureurs pour justifier d’'une discrimination entre les risques. Cette logique
serait celle du consommateur qui, ayant effectué un test se révélant négatif,
divulgue volontairement cette information afin de payer une prime moins
importante, entrainant ainsi les assureurs par un mécanisme de nécessaire
équilibre & imposer des primes plus élevées aux autres membres du groupe
assuré. Dans une deuxiéme partie, cette argumentation générale sera analysée
dans le cadre spécifique du cancer du sein.

Couverture du risque maladie dans un cadre contractuel
et tests génétiques : la position des assureurs

En situation d’information parfaite, c’est-a-dire si I’assureur possédait toute
I'information disponible concernant chaque contractant, il serait possible
d’évaluer la contribution individuelle « équitable » de chacun 2 la couverture
des sinistres futurs. Cela signifie que la prime d’assurance maladie devrait étre
fonction des caractéristiques médicales de chaque individu, c’est-a-dire de ses
probabilités a priori d’étre victime d’épisodes morbides générateurs de
consommation de soins.

Les individus ayant un risque inférieur 2 la moyenne pourraient objective-
ment &tre découragés de s’assurer pour ne plus payer des primes calculées sur
des risques moyens et donc surévaluées par rapport 2 leur risque réel. Clest le
phénomene de sélection adverse. 265
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La position des assureurs dans une logique de marché est, dés lors que peut étre
obtenue a des cofits non prohibitifs une information sur les niveaux de risque
individuel, de séparer les classes de risque en catégories les plus homogenes
possibles et d’y adapter le niveau des primes (c’est ce que fait, par exemple,
assureur automobile quand il integre a la définition du contrat I'expérience
antérieure du conducteur). Cette solution est plus difficilement praticable
quand les cofits d’obtention par I'assureur privé d’une information fiable sur
I’assuré vont étre particulierement élevés.

Dans un cadre évoluant vers la déréglementation et un libéralisme économi-
que plus prégnant, la tendance pourrait étre a la personnalisation de plus en
plus marquée des cotisations et des primes (Henriet et Rochet, 1991). Ce
phénomene existe aux Etats-Unis. En effet, dans ce pays, de plus en plus de
compagnies utilisent le procédé dit de medical underwriting. Celui-ci consiste
en la classification et la sélection des risques en fonction de facteurs tels que
I'age, la consommation d’alcool, de tabac ou autre substance jugée toxique
ainsi que I'histoire médicale personnelle ou familiale. Certains risques sont
« inassurables » ou assurables 2 une prime trés élevée, renvoyant 2 la clause de
preexisting conditions.

Dans de telles conditions, on comprend bien que le développement de 'infor-
mation génétique suscite déja des débats importants quant au probleme de
l'utilisation de cette information par des compagnies d’assurance privées. Pour
ces dernieres, la situation est claire. Linformation génétique comme toute
autre information médicale devra, a terme, étre utilisée afin d’ajuster au mieux
la prime individuelle.

A l'heure actuelle, les compagnies d’assurance ne sont pas en mesure d’utiliser
des tests génétiques systématiquement car ceux-ci sont trop chers (4 000 a
10 000 F) et leur valeur prédictive est mal connue. Toutefois, les assureurs ont
déja la possibilité d’intégrer dans la négociation des contrats, le résultat des
tests (The Ad Hoc Committe on Genetic Testing/Insurance Issues 1995). En
d’autres termes, si 'assuré est en possession d’une information génétique le
concernant, l'assureur est autorisé 4 la lui demander. Cette situation n’est pas
spécifique aux Etats-Unis. D’un point de vue 1égal et réglementaire, elle est
identique en France. En effet, si les lois du 29 juillet 1994 sur la bioéthique
(lois n° 94-653 relative au respect du corps humain, a l’assistance médicale a
la procréation et au diagnostic prénatal) précisent que « I'étude génétique des
caractéristiques d’une personne ne peut étre entreprise qu’a des fins médicales
ou de recherche scientifique », par contre il n’est pas interdit que la personne
en possession de données puisse les fournir a la compagnie d’assurance soit
spontanément soit 4 la suite d’'une demande. I’assureur, 'employeur ou toute
autre personne n’est donc pas en situation d’exiger ce type d’examen, c’est-a-
dire d’&tre a l'origine directement de la réalisation des tests, » cependant une
personne qui aurait eu un test pour des raisons médicales ou scientifiques se devrait
de répondre exactement aux questions posées par I'assureur » (Article L 113-2 du
Code des assurances).
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Dans le débat qui s'est développé en France sur ce sujet, les assureurs ont
expliqué que, méme dans 'hypothése ot eux-mémes ne souhaiteraient pas
recourir 4 'information génétique?, rien n’empécherait les individus 2 faible
risque de se signaler en exhibant leurs tests pour réclamer des primes plus
avantageuses. Les assureurs concluront donc que ceux qui ne montreront pas
leurs tests seront des individus a risque. L’assureur serait donc en possession de
I'information génétique sans méme inciter les assurés & la lui révéler. Dans ces
conditions, 'assurance serait dans ’obligation de séparer les classes de risque,
car dans le cas contraire les individus ayant un test négatif (donc un risque
moins élevé que la moyenne) quitteraient I'assurance pour ne pas payer une
prime calculée sur un risque moyen supérieur a leur risque réel (Bourguignon

et Kessler, 1994).

C’est dans cette perspective que, des 1991, ’éditorialiste du journal scientifi-
que Nature se plagait dans son plaidoyer pour le projet « Génome humain » :
« Paffirmation que les personnes assez infortunées pour étre porteuses d’ano-
malies génétiques identifiables ne doivent pas se voir refuser une assurance
doit étre analysée dans les mémes termes que la revendication des personnes,
dénuées d’anomalie génétique, de ne pas payer plus que ce qui serait néces-
saire ».

Cette argumentation, qui représente le discours dominant dans le milieu
assurantiel francais d’aujourd’hui (Ewald et Moreau, 1994 ; Bourguignon et
Kessler, 1994), peut étre confrontée aux données chiffrées que l'on peut
raisonnablement anticiper. Notre objectif est d’évaluer la différence entre le
montant d’'une prime d’assurance calculée sur un risque moyen de maladie et
donc ne tenant pas compte de P'information génétique et celui d’une prime
d’assurance basée sur I'absence d’anomalie génétique. En effet, seule une
différence significative entre les deux primes permettrait de confirmer I’argu-
mentation des assureurs qui repose sur ’hypothése d’'un comportement straté-
gique du consommateur qui, aprés avoir effectué un test génétique qui s’est
révélé étre négatif, divulguerait volontairement cette information afin d’exi-
ger une prime moins importante a défaut de quoi il quitterait le champ de
'assurance ou le risque serait de son point de vue trop mutualisé.

A travers 'exemple du cancer du sein, ot I'existence d’une prédisposition
génétique accroit considérablement le risque de maladie, nous nous proposons
de calculer le montant des primes d’assurance dans les deux situations suivan-
tes :

e Lassureur ne posséde pas d’information génétique. Le calcul de la prime est
basé sur un risque moyen.

3. Les compagnies d’assurance au travers de la Fédération francaise des sociétés d’assurance
(FFSA) ont édité un texte les engageant & ne tenir compte d’aucune information génétique
pendant une période de cing ans (Ewald et Moreau, 1994).
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e Lassureur possede une information différenciée sur le niveau de risque
génétique. Le montant de la prime sera fonction de 'existence ou de 'absence
d’anomalie génétique chez chaque individu.

Modélisation et calcul des primes

Hypotheses retenues en vue de la simplification du modele :

e Le taux d’incidence du cancer du sein ne tient pas compte des facteurs de
risque non génétiques.

e Les données ont été calculées pour le risque induit par une mutation de
BRCAL.

e Le coiit du traitement qui dépend en réalité de 3 facteurs principaux : la
structure de prise en charge, le stade de la maladie et ’Age de la patiente, a été
évalué 3 un niveau moyen.

o Les traitements du cancer du sein génétiquement favorisé et du cancer du
sein dit sporadique sont jugés équivalents.

o Le remboursement de la compagnie d’assurance se borne au cofit du traite-
ment du cancer du sein. Les actions de prévention ne sont pas prises en
considération.

Calcul de la prime d’assurance : modéle retenu

Le modéle retenu pour le calcul de la prime d’assurance est donc celui d’'une
prime actuarielle ou équitable qui s’exprime de la maniére suivante :

n=pD
ol u représente le montant de la prime actuarielle, p représente la probabilité

(ou taux d’incidence annuel) de survenue du cancer du sein et D représente le
colit du traitement d’un cancer du sein.

Sera calculée, la prime annuelle correspondant aux deux populations suivan-
tes:

— population a risque moyen ou population générale (PG),

— population des femmes n’ayant pas de mutation de BRCA1 (PBRCA1-).

Données utilisées

Les données que nous avons utilisées sont issues de la littérature scientifique
ou calculées a partir de données existantes.

e Les données sur le cott du traitement du cancer du sein sont issues d’une
étude frangaise réalisée en 1993 dont l'objectif était de comparer I'évolution
du cotit moyen du traitement du cancer du sein en comparant deux cohortes
de patientes traitées en 1975 et 1985 (Lapeyre-Mestre, Daly-Schveitzer et
coll., 1993). En prenant en compte uniquement le colit moyen de traitement
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Parametres Valeur retenue  Sources

Codt moyen du traitement 30000 F (Lapeyre-Mestre, Daly-Schveitzer et al., 1993)
Prévalence des mutations de BRCA1 1/1600 (Ford, Easton et coll., 1995)

en population

Incidence du cancer du sein en population 0,08 {Benhamou, Laplanche et coll., 1990)
féminine 25-75 ans

Incidence du cancer du sein si mutation 0,85 (Easton, Ford et coll., 1995)

BRCAT1 en population féminine 25-75 ans

Récidive (Nombre de cancers du sein) 1,1 (Chaudary, Millis et coll., 1984)

en population

{dem si mutation BRCA1 1,6 (Easton 1994 Lancet)

Période de I'assurance 25-75 ans Arbitraire

du cancer du sein pour les patientes, tous stades confondus, en supposant que
I'évolution de ce cofit pour la période 1986-1996 serait identique a celle
constatée par les auteurs pour la période 1975-1985.

Sous ces hypotheses, le cofit moyen du traitement du cancer du sein s’é[eve-
rait aujourd’hui & 30 000 E un second calcul a été réalisé en prenant comme
cotit 90 000 E

e La fréquence du géne BRCAL est estimée a 0,0006 en population (Ford,
Easton et coll., 1995) avec un intervalle de conflance de 95 % de {0,0002-
0,001}. Le gtne BRCA1 étant responsable d’environ 50 % des cancers du sein
génétiquement favorisés, la premiére valeur retenue pour les calculs sera de
0,00125 soit 1 pour 800, puis, étant donné qu’il s’agit d'un paramétre particu-
lierement sensible pour les conclusions, une étude de sensibilité sera réalisée a
partir d’'une fréquence de 0,005 soit 1 pour 200 évoqué dans une publication
ou le risque de cancer du sein, cumulé a I'Age de 85 ans, en population est
estimé 2 12,6 % (Szabo et King, 1995).

o Les taux d’incidence du cancer du sein qui figurent dans le tableau ci-dessus
sont issus des données suivantes :

— Les taux d’incidence de cancer du sein en population générale ont été
évalués a partir des données de 'INSERM en France (Benhamou, Laplanche
et coll., 1990).

— Les taux d'incidence de cancer du sein en cas de mutation du géne
BRCA1 sont issus des travaux d’Easton (Easton, Ford et coll., 1995).

— Les taux d’incidence de cancer du sein en population non porteuse du géne
muté BRCA1, ont été obtenus par simple différence pondérée? entre les taux

d’incidence du cancer du sein en population générale et en population por-
teuse de BRCAL.

4. Selon la fréquence du géne BRCAT1 retenue. 269
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Résultats et discussion

Réduction de prime annuelle pendant 50 ans pour une personne non porteuse
d’une mutation de BRCA1 (par comparaison avec la prime de la population
générale).

Paramétres retenus Prime population Prime population Economie réalisable
PG® PBRCA1-
Colt Prévalence annuelle 50 ans
30000 F 1/800 52,80 F 51,84 F 0,96 F 480F
90 000 F 1/800 158,40 F 155,53 F 287F 1435F
30000F 1/200 52,80 F 48,96 F 384F 192,0F
90 000 F 1/200 158,40 F 146,89 F 1151 F 5755F

La diminution de la prime pour une personne non porteuse du géne délétere
varie selon les valeurs retenues dans le modeéle. La diminution de la prime
annuelle varie de 0,96 F dans le cas des valeurs considérées aujourd’hui
comme les plus probables, & 11,5 F pour des valeurs anticipant une augmenta-
tion considérable des cofits du traitement et la prise en compte d’autres génes
de prédisposition que BRCA1 dans une proportion que l'on pourrait juger
aujourd’hui comme « ultra-maximaliste ».

Les faibles variations obtenues sont dues au fait qu’il n’existe pratiquement
pas de différence entre les parametres de la population générale et les parame-
tres de la population PBRCA — (qui représente environ 99,8 2 99,9 % de la
population générale).

Parameétres Population générale (PG) PBRCAT1-

Taux cumulé du cancer 0,07275 0,07015

Taux de récidive 1,1 1,08

(Nombre de cancers)

Age d’apparition 59 ans 59 ans et 6 mois

Ce que 'on peut conclure, au vu de ces résultats, est que 'argumentation des
assureurs quant a la nécessité qui s'imposerait & eux de pratiquer une discrimi-
nation des risques, non pas de leur fait, mais pour tenir compte des comporte-

ments stratégiques des personnes non 2 risque, n'a pas de réelle validité
empirique.

5. En situation de « voile d’ignorance ».
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[l apparait peu probable, méme en faisant I’hypothése que les tests soient
gratuits, ce qui n’est pas le cas actuellement, que la plupart des personnes
prennent le risque de se faire tester alors que le bénéfice attendu est minime et
que la conséquence d’un test positif serait une surprime considérable. Ces
personnes accepteront implicitement que celles & haut risque génétique
paient, comme elles, une prime d’assurance calculée sur un risque moyen.

Conclusion

Dans le cas restreint du cancer du sein génétiquement favorisé, la logique
d’'une discrimination ayant comme « primum movens » les personnes sans
anomalie génétique demandant une réduction de prime ne peut pas étre
validée. Toutefois, comme il est précisé dans la premiére partie de ce chapitre,
la sélection des risques est au cceur méme du principe pour ne pas dire de
I'idéologie des assurances en systéme concurrentiel. Par conséquent, dans un
moyen ou long terme, on peut s’attendre 2 ce que les assureurs soient intéres-
sés par l'information génétique qui leur permettra d’ajuster au mieux leur
tarification des risques aggravés, il s'agit cependant d’une possibilité (un
risque ?) et non pas d’une nécessité.
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