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> Compte tenu de I"objet de ce numéro spécial de
médecine/sciences dédié a la médecine person-
nalisée, il semble inutile que deux économistes
tentent de résumer ou de commenter d’un point
de vue médical les progrés et les innovations qui
ont caractérisé la recherche dans le domaine
de la génétique au cours de ces deux derniéres
décennies. Nous allons plutdt nous concentrer
sur les implications des progrés de la recherche
en génétique sur les marchés d’assurance santé,
leur fonctionnement et les degrés de couverture
qu’ils proposent aux individus selon les régle-
mentations en vigueur. Plus précisément, nous
aborderons le theme central de la valeur de
I"information dans une premiere section tandis
que, dans une seconde section, nous étudierons
comment les différents effets qui composent
cette valeur de 'information se déclinent selon
les réglementations en vigueur sur les marchés
d’assurance santé. <

Tests génétiques et valeur de I'information

Afin de comprendre les conséquences économiques que
peut engendrer la disponibilité des tests génétiques,
nous devons rappeler dans un premier temps le débat
autour de la valeur de Iinformation.

D’une fagon générale, les économistes appréhendent
de maniere négative tout mécanisme qui permet de
révéler de I'information, lorsque ce mécanisme implique
de passer d’une situation « moyenne » a une situation
qui nous expose a la réalisation d’un risque. En effet,
I’hypothese traditionnelle qui est généralement for-
mulée par les économistes est que les individus font
preuve d’aversion vis-a-vis du risque. Par conséquent,
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ils préferent toujours se trouver dans une situation certaine, c’est-a-
dire, dans le cas du risque santé, étre considérés comme un « risque
moyen », plutot que d’étre confrontés a une loterie qui leur donnerait
la méme espérance mathématique de revenus, mais qui les expose-
rait, selon le résultat de cette loterie, a des situations différenciées.
Ce résultat, énoncé pour la premiére fois par J. Hirshleifer [1], s’est
ensuite socialisé au sein de la communauté des économistes a travers
I’expression « le bonheur derriére le voile de I’ignorance ». U'idée sous-
jacente a ce résultat est tres intuitive : quand la magnitude d’un risque
est fixe et que la connaissance plus précise de ce risque expose au
risque d’étre discriminé par leur assureur santé, les individus préférent
avoir une connaissance moins précise de leur risque afin d’éviter d’étre
traité comme un risque élevé (dans le cas ol le test révele une prédis-
position & la contraction de certaines maladies).

€videmment, ce résultat, bien que basé sur une construction théorique
tres intéressante, laisse de cGté certains aspects qui pourraient le
vider quelque peu de sa substance.

D’un point de vue théorique et comportemental, il est important de
souligner qu’il existe des colits et des bénéfices psychologiques a
recevoir une information relative au risque santé, ainsi qu’a sa pos-
sible évolution. Cet aspect a été traité récemment au sein de la théorie
économique de la décision, par Iintroduction du concept de "aversion
vis-a-vis de I'ambiguité. Cette notion ne se focalise pas tant sur le
risque lui-méme que sur 'incertitude relative a la distribution de ce
risque. En d’autres termes, selon ce degré d’aversion a I"ambiguité, les
individus different quant a la fagon avec laquelle leur bien-étre sera
affecté par une information plus précise, comme celle que véhiculent
les tests génétiques. Plus simplement, certains individus souhaitent en
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savoir plus sur leur risque santé, auquel cas un test génétique leur per-
met d’accroftre leur bien-étre, tandis que d’autres sont effectivement
plus heureux derriere le voile de ’ignorance.

L'autre aspect qui peut venir remettre en cause le résultat de J. Hirsh-
leifer est a trouver du c6té de la médecine personnalisée et des stra-
tégies de prévention que peuvent entreprendre les individus, lorsqu’ils
disposent d’une information plus précise quant a leur niveau de risque.
€n effet, une plus grande connaissance de leur risque santé permet aux
individus qui le souhaitent de modifier leurs comportements, lesquels,
a leur tour, peuvent altérer leur risque santé. De nombreuses maladies
sont effectivement la résultante d’une interaction complexe entre la
prédisposition génétique des individus et leur environnement, lequel
inclut les comportements de ces derniers. Cette interaction est par-
faitement résumée par ce proverbe cher aux généticiens : « les génes
arment le pistolet, I’environnement appuie sur la détente » [2]. Le
premier scénario est celui des individus qui, grace a la réalisation d’un
test génétique, apprennent qu’ils sont caractérisés par un risque plus
élevé (que la moyenne) de contracter une maladie donnée. Ils peuvent
alors entreprendre tout une batterie d’actions préventives afin de
diminuer la probabilité d’occurrence de cette maladie (prévention
primaire) ou d’en atténuer ses conséquences (prévention secondaire).
Le second scénario répond a la situation inverse, lorsque le test géné-
tique révele aux individus qu’ils n‘ont qu’'une tres faible probabilité
de contracter une maladie et que, par conséquent, il peut étre inutile
d’entreprendre certains comportements de prévention spécifiques
a cette maladie, et qui de surcroft peuvent s’avérer coliteux. Dans
ces deux scénarios, I'information transmise aux individus par le test
génétique permet de modifier leur risque santé, peut déboucher sur un
accroissement de leur bien-étre qui vient contrecarrer 'effet négatif
du « bonheur derriére le voile de [’ignorance » de J. Hirshleifer. Quel
effet ’'emporte dépend évidemment des spécificités des technologies
de prévention, plus précisément des colits associés a la prévention,
mais aussi de son efficacité pour réduire les risques de certaines
maladies [3].

Différentes régulations sur les marchés d’assurance santé

Outre la discrimination des risques rendue possible par les tests
génétiques, les recherches en économie prennent également en consi-
dération les problémes d’asymétrie d’information(s) qui peuvent
surgir. De facon tres simple, des personnes qui disposent des résultats
d’un test génétique peuvent étre incitées a les cacher afin de ne pas
s’exposer a la reclassification de leur risque, qui se traduirait par une
augmentation de leur prime d’assurance santé. €n d’autres termes,
les tests génétiques peuvent exacerber les probléemes d’anti-sélection
déja présents au sein des marchés d’assurance santé, qu’il s’agisse de
couverture de base non obligatoire ou de couverture complémentaire/
supplémentaire!.

! Pour certaines maladies, ce probléme d’anti-sélection associé @ la présence des tests génétiques peut
étre surestimé [4].
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Les régulations des marchés d’assurance santé actuelle-
ment en vigueur dans divers pays different selon qu’elles
cherchent davantage a éviter I’accentuation des pro-
blemes d’anti-sélection dont peuvent pdtir les assureurs
santé, ou plutot lorsqu’elles ont pour but d’atténuer,
voire d’éliminer, la discrimination des risques auxquels
font face les assurés. Dans cet ordre d’idée, la régulation
qui s’intitule « laissez-faire » et qui s’applique, de fagon
non exhaustive, au Canada, en Australie, en Chine, au
Japon, en Corée du Sud, au Portugal et en Russie, permet
aux assureurs santé d’exiger de la part de leurs assurés
qu’ils réalisent un test génétique et qu’ils communiquent
les résultats de ce test. Une telle régulation permet évi-
demment d’éliminer totalement les phénoménes d’anti-
sélection, mais le risque de discrimination auquel sont
exposés les assurés s’en trouve alors a son paroxysme.
D’une fagon un peu moins brutale, la régulation intitulée
en anglais « disclosure duty » (obligation de révélation)
empéche les assureurs d’exiger la réalisation d’un test
génétique, mais oblige les assurés qui ont réalisé ce test
d en partager les résultats avec leur assureur santé?,
Cette régulation permet alors d’éliminer le risque d’anti-
sélection, mais avec toutefois un risque de discrimination
un peu plus faible, dans le sens ol les assurés peuvent
I’éviter en renongant au test génétique.

Une troisieme régulation, intitulée en anglais « consent
law » (régle du consentement) différe des précédentes
en ce que les assurés ont le choix de faire un test et
peuvent garder de fagon privative les résultats de ce
test. Néanmoins, ils ont également la possibilité de
communiquer les résultats de ce test a leurs assureurs
qui sont alors autorisés a en tenir compte dans leur
tarification®. Une telle régulation protége donc les
assurés des conséquences négatives du risque de discri-
mination, puisqu’ils peuvent étre discriminés seulement
lorsque cela tourne a leur avantage. €n revanche, cela
expose les assureurs a des problemes d’anti-sélection,
puisque les assurés peuvent choisir leur contrat d’assu-
rance santé sur la base d’une information tres précise
fournie par leur test génétique, et dont Iassureur ne
bénéficie pas.

Enfin, il existe une régulation plus restrictive au niveau
de I'utilisation des tests génétiques, en anglais « strict
prohibition ». Par rapport a la réglementation précé-
dente, les assureurs ne peuvent en aucun cas prendre
en compte I'information des tests génétiques, méme si
elle est fournie de facon volontaire par les assurés®. Le

? Cette régulation est en vigueur au Royaume-Uni, en Allemagne, ainsi qu’en Nou-
velle Zélande.

¥ Les Pays-Bas ainsi que la Suisse disposent d’un tel cadre Iégislatif.

# Cest notamment la réglementation qui régit les marchés d’assurance santé en
France, en Belgique, en Autriche, en Italie, en Israél et en Norvege.



risque de discrimination est alors totalement neutralisé, mais les
phénomeénes d’anti-sélection peuvent venir entacher le bon fonction-
nement des marchés d’assurance santé.

Conclusion

Il n’est pas aisé de déterminer a priori quelle est la régulation la plus
appropriée de I'information véhiculée par les tests génétiques. Dans
deux articles récents [5, 61, il est révélé a partir d’un cadre d’analyse
raisonnable que la régulation de type « disclosure duty » peut dominer
les autres régulations mentionnées. Néanmoins, il est important d’étre
en mesure de corroborer dans des cadres d’hypotheses plus souples ce
résultat, afin d’en garantir sa robustesse.

Par ailleurs, il est important de souligner qu’en dépit de la tension
évidente entre les phénomenes d’anti-sélection qui peuvent émerger
et/ou se renforcer sur les marchés d’assurance santé, et I'inefficacité
que génere la discrimination des risques, il ne faut pas interpréter les
deux premiéres régulations mentionnées au cours de cet article comme
un parti pris en faveur des assureurs et, a I'inverse, les deux dernieres
comme une protection des assurés qui irait a I’encontre des intéréts
des assureurs. Les tests génétiques réduisent indéniablement la taille
du voile d’ignorance qui sépare assurés et assureurs [7]. Néanmoins, il
convient de rappeler que les phénomeénes d’anti-sélection qui peuvent
émerger ou s’accentuer de par la présence des tests génétiques se
répercutent in fine sur les assurés. ¢

SUMMARY

Genetic testing, prevention and health care insurance markets
Since this special issue of medecine/sciences is devoted to persona-
lized medicine, it seems unnecessary for two economists to summarize
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or discuss, from a medical perspective, recent advances
in genetic research. We rather focus on the consequences
of improved genetic testing on the health insurance
market, on how this market may be affected and on the
degree of coverage offered to consumers according to
the regulations implemented. More precisely, we first
study the value of the information conveyed by genetic
tests and we then decompose this value into several
components according to the regulations implemented
in various health insurance markets. ¢
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SESSION 3

LA MEDECINE PERSONNALISEE : AGGRAVATRICE OU REDUCTRICE DES INEGALITES DE SANTE ?
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