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u niveau institutionnel, la position de la prévention au sein du

systeme de santé frangais est marginale . L'inadéquation des

nomenclatures i en saisir la réalité économique en est le reflet :

siles Comptes de la Santé comprabilisent, comme relevant de la
prévention, les sommes versées au financement de la médecine préven-
tive (médecine du travail, services de santé scolaire, protection maternelle
et infantile...), une part importante des investissements en prévention
(sécurité routiére, hygiéne des eaux...) est consignée dans d’autres rubri-
ques de la comptabilité nationale, De plus, nombre d'activités médicali-
sées de prévention ne sont pas différenciées de la consommation de soins
médicaux. Toutefois, diverses initiatives traduisent le souci croissant des
pouvoirs publics de mieux intégrer la prévention au fonctionnement
«normal » du systéme de santé. On rappellera i cet égard la création, en
1989, du Fonds National de Prévention, d’Education et d’Information
Sanitaire de la Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs
Salariés.

Parce que les actions de prévention s'adressent généralement a des
personnes asymtomatiques, la question du financement ne peut étre
envisagée qu'en relation avec celles de 'organisation de la prévention ou
du dépistage et de I'évaluation des résultats. A ce titre, le dépistage du
cancer du sein par mamographie constitue un exemple particuliérement
illustradf d’'une inadéquation possible dans I'allocation des ressources : la
croissance en volume de cette activité de dépistage (qui, en 1988, repré-
sentait 65% de I'ensemble des mamographies effectuées) s'avére n'avoir
que peu concerné la population cible des femmes 4gées de 45 4 65 ans
pour lesquelles I'intérét de ce dépistage est démonté (Le Galés et al.,
1990).

* Centre de Recherches en Economie de la Santé, INSERM U357 - CNRS UMR 9932.

1 Les Comples de la Santé (données 1992) estiment que les activités de prévention représentent
2,30% dlu total des ddpenses, soit environ 16 milliards de francs, alors que la consommation des
biens et des services médicaux totalise 87% de I'ensembie.
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Or, les missions allouées au Fonds de Prévention renvoient bien a cette

rexigence d’allocation des ressources en adéquation avec objectif visé, le

premier arrété d’application stipulant que «les actions énumérées font
I'objet d’'une évaluation médicale, sociale et économique « . Cette logique
de fonctionnement, qui fonde le Fonds de Prévention, peut étre explicitée
par I'analyse de l'organisation du dépistage prénatal des anomalies chro-

' mosomiques qui constitue en France un cas exemplaire. En ce qu'il pose

clairement les enjeux liés 4 la gestion collective des risques, ce contexte de
dépistage montre bien qua la différence du domaine curatif, ot 'objectif
de restauration de I'état de santé est partagé par tous les acteurs concernés,
la prévention d’un risque pose la question de I'adoption de rationalités

' spécifiques que I'analyse économique permet d’éclairer.

Depuis son introduction par quelques laboratoires de cytogénétique,
dans les années 1970, le diagnostic prénatal des anomalies chromosomi-
ques par amniocentése a connu, en France, des conditions de diffusion
particulieres, fondées sur des conventions passées entre les laboratoires
de cytogénétique regroupés au sein de I'Association Frangaise pour le
Dépistage et la Prévention des Handicaps de 'Enfant (A.F.D.P.H.E) et Ja
C.N.A.M. D'une part, ces conventions définissaient les modalités d'acces
conditionnant la prise en charge sociulisée de 'amniocentése : dge mater-
nel au moins égal 4 38 ans au moment de I'accouchement, couple ayant un
antécédent d'enfant porteur d’'une anomalie chromosomique, existence
d'une anomalie chromosomique chez l'un des membre du couple ainsi

- que, suite 4 la convention de 1988, les signes d’appel échographiques,

considérés comme potentiellement prédictifs d'anomalies chromosomiques.

Les conventions définissaient également les conditions de rembourse-
ment aux laboratoires, sachant que seuls ceux regroupés au sein de
I'Association Frangaise étaient habilités a réaliser cet examen d'investiga-
tion auquel s’attache un risque de perte du feetus, risque d'ailleurs forte-
ment en liaison avec 'habileté du technicien. Il est 4 noter que ce n'est
qu'en 1988 qu'une « Commission Nationale de Médecine et de Biologie de

. ]a Reproduction » a été crée et qu'une procédure d’autorisation ministé-
" rielle des laboratoires habilités 4 pratiquer le diagnostic cytogénétique a

été instaurée. Les flux financiers nécessaires 4 la réalisation de I'examen
diagnostique qui provenaient du Fonds d'Action Sanitaire et Social (jus-
quen 1989), ont été, jusqu'en 1991, prélevés sur le Fonds National de
Prévention, d’Education et d’'Information Sanitaire. Depuis janvier 1992

: (Journal Officiel du 16 novembre 1991), le caryotype feetal * est inscrita la

Nomenclature Générale des Actes Professionnels de la Sécurité Sociale ;

2« Représentation photographicute des chromosomes d'une cellule aprés que cetwe-ciont é1é réunis
par paires de chromosomes identiques et classés par dimension - (Le Petit Larousse, 1993).
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cette décision trés controversée *, qui modifie concrétement les bases du
remboursement et le role de I'Association Francaise, n'a pas été assortie
’une remise en cause des modalités d’accés telles qu'elles avaient été
définies au sein des conventions successives.

Au-deld de ces aspects descriptifs de financement et d’organisation
institutionnelle, il est important d’analyser les choix collectifs concernant
Paccés au dépistage, qui s'expriment tant en termes d’arbitrages entre des
risques de différentes natures qu'en termes de définition de conditions
d'acces pour la prise en charge socialisée de 'amniocentése .

Ainsi, la limite d'dge maternel a été fixée 4 38 ans, d’'une part en relation
dvec les capacité€s d'offre liées a I'établissement du caryotype foetal, mais
surtout en référence au risque technique, encore appelé risque iatrogéne,
attaché 3 a ponction de liquide amniotique et qui peut induire la perte de
feetus en « bonne santé » : 4 ce risque iatrogéne d’une valeur fréquemment
estimée comme se situant entre 0,5% et 1,5% (Dumez, 1986), se trouve
correspondre le risque naturel moyen de trisomie 21 feetale des femmes de
38 ans (environ 1%). Ainsi, 4 travers ce processus d’établissement de la
limite d'dge maternel pour 'accés i I'amniocentése, une hypotheése treés
forte est posée, qui tend A considérer que les femmes enceintes accordent
la méme valeur au diagnostic d'une anomalie chromosomique qu'a la
perte d'un feetus en «bonne santé » des suites de la ponction de liquide
amniotique (Seror, 1993a). Selon cette logique adoptée par le milieu
médical, le risque naturel des femmes plus jeunes est alors considéré
comme étant « acceptable »,

L'adoption de ce systéme de pondération entre des risques de différen-
tes nature conduit, selon les données de I'Association Francaise, 4 ce que,
pour I'année 1990, 72,8% des caryotypes foetaux aient été réalisés pour la
seule indication d'dge maternel (correspondant 3 un taux de couverture de
58,2% chez les femmes de 38 ans et plus qui représentent environ 3% du
total des grossesses) ; en ce qui concerne la trisomie 21 foetale (communé-
ment appelée « mongolisme » et qui constitue I'anomalie chromosomique
la plus fréquente), 'ensemble des indications avait conduit en pratique au
diagnostic prénatal de 36% des cas attendlus 4 la naissance, dont 26% sur la
base du seul critére d'dge maternel. Néanmoins, méme dans I'hypothése
ou toutes les femmes digées de 38 ans et plus hénéficieraient d'un diagnos-
tic prénatal et oil un caryotype feetal serait réalisé « devant toutes les
anomalies échographiques qui ont été découvertes ou qui pourraient

3 Qui pose dla fois la question dy stanut du caryonype (acte de dépistage o de diagnostic) et celle
dela justification delintégration : s agit-itd une érolution normeled une organisation imnovante
ou doit-on attendre de cetie décision un nouvel exemple de Uinadéquation de la nomenclature
dens le domaine de la prévention (Lordier, 1997 : Dubois, 1992). ’
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Tétre » il ne serait actuellement pas possible de dépister plus de 40% 4 42%
des trisomies 21 arrivant 4 terme (Briard, 1991).

Pendant plusieurs années, une remise en cause de ce choix collectif en
matiére de gestion des risques a éé observée au travers d’'un débat
important sur 'éventualité d'un abaissement de la limite d’dge maternel 4
35 ans, 4 l'instar de la plupart des pays européens *. Toutefois, I'apparition,
au début des années 1990, des dosages de marqueurs sériques maternels
comme facteurs prédictifs du risque de trisomie 21 foetale a rendu caduque
ce débat dans la mesure ol I'estimation du risque ne peut plus désormais
se référer au seul Age maternel (Muller et al, 1990 ; Wald et al., 1990). Ces
dosages, qui constituent une innovation importante en ce qu'ils permet-
tent de disposer d’une information sur le risque individuel et non plus sur
le risque movyen lié & leur 4ge, ont induit une transformation de la
production et de l'organisation du dépistage prénatal .

Compte tenu du caractére probabiliste de I'information délivrée par ces
dosages, la question de la définition des conditions d’accés passe par le
choix de niveaux de risque-seuil pour la proposition de la procédure de
diagnostic. En cohérence avec l'arbitrage entre les risques traditionnelle-
ment retenu en France, un premier critére de décision peut &tre de
proposer I'amniocentése aux femmes enceintes présentant un risque d'au
moins 1% (risque iatrogéne moyen de perte d’un foetus non-atteint suite a
la ponction de liquide amniotique) ; c’est ce critére de décision qui a
principalement prévalu ® pour la construction de la régle de décision testée
4 T'échelle nationale (Aymé et al.,, 1993). Un autre critére de décision
pourrait étre envisagé qui serait fondé sur le fait que les femmes de moins
de 30 ans étaient exclues de I'étude pilote nationale. Sous I'hypothése
selon laquelle leur risque serait compris comme étant « acceptable », un
critére de décision pourrait alors consister a égaliser, pour 'ensemble des
femmes enceintes , leur risque de résultat faussement négatif de la procé-

dure de dépistage a ce niveau.

A travers ces exemples, il apparait que 'adoption de tels criteres de
décision, dont I'évaluation peut étre faite par le recours 4 I'analyse colit-
efficacité (Seror et al., 1992), peut étre interprétée comme résultant des
préférences d'un acteur particulier, le corps médical concerné en
I'occurence, constat notamment étayé par le fait que ces niveaux de risque
«acceptables » n'ont jamais fait I'objet d'une mesure de l'acceptabilité par

4 Les arguments en faveur de cette extension des conditions d'accés s'exprimaient en 1ermes de
niveay de risque (le risque des femmes de 37 ans est trés peu différent de celui des femmes de 38
ans par exemple) ou s appuyaient sur les résultats d’analyses économiques qui en démontraient
la justification du point de vue collectif (Moatti et al, 1990).

5 D'autres constdérations, poriant sur les capacités de production de l'amniocentése en France,
avaient 616 intégrées.
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la population générale, celle des femmes enceintes ou des couples. Ainsi,
le fair de considérer que la méme valeur est accordée par la collectivité au
dépistage d'une anomalie chromosomique qu'a la perte dun foetus en
«bonne santé », ou encore que le risque naturel des femmes de moins de
30ans est « acceptable » revient 4 identifier les préférences de la collectivité
a celles d'un groupe d'acteurs particulier opérant comme un groupe
«décisif » au sens du théoréme de l'impossibilité de Arrow concernant
I'agrégation des préférences individuelles (Armow, 1951).

Aux c6tés de cette logique d'égalisation des risques pour la définition
de criteres de décision, le recours aux approches normatives d’évaluation
économique telles que l'analyse coiit-bénéfice permet de disposer de
critéres qui s'expriment en termes d'allocation optimale des ressources.
Ainsi, sous I'hypothése selon laquelle la collectivité est i la fois financeur
et potentiellement bénéficiaire de laction publique de prévention, la
définition de niveaux de risque-seuil peut se référer 4 une logique de
rentabilité sociale. Dans ce cadre, l'approche de valorisation des bénéfices
communément retenue est celle des « colits évités », qui consiste 3 estimer
les cofits futurs évités par la mise en ceuvre de Paction sanitaire sur la base
des ressources rendues disponibles pour la collectivité (Johannesson et al,
1990).

Dans le contexte du dépistage de la trisomie 21 feetale par marqueurs
sériques maternels, la confrontation des cofits marginaux aux bénéfices
marginaux permet de définir des niveaux de risque-seuil qui maximisent
le surplus social net (Seror et al., 1993), Malgré les difficultés, d'ordre
théorique et méthodologique ¢ (Birch et al., 1987 ; Henderson etal., 1982 :
McGuire et al., 1988), traditionnellement associées i ce mode de valorisa-
tion des bénéfices, une telle approche présente I'avantage de poser
explicitement la question de la valeur sociale accordée a la perte d'un
faetus non-atteint du fait du risque fatrogéne de I'amniocentése. Ainsi, le
fait d’ignorer la dimension du risque iatrogéne dans I'analyse revient i
poser I'hypothése implicite que la perte de feetus en « bonne santé » n'a
aucune valeur pour la collectivité, si bien que l'interruption médicale de
grossesse tend 4 prendre un statut de norme sociale. De la méme facon, le
fait de conserver l'arbitrage entre les risques qui prévaut dans le cadre de
la dé&finition des conditions d'accés 4 I'amniocentése ou d’envisager une
quelconque pondération entre les risques n’est pas neutre. Ces exemples
montrent en effet que, malgré 'adoption explicite du point de vue de la
collectivité pour Pévaluation, le recours 4 I'analyse cott-bénéfice par les

G Articulation ldche avec la théorie du Bien-Etre (Henderson, 1982 : McGuire, 1988). Unicité de
la valeur de lindicteur de bénéfice ; difficulté de 'approche @ rendre compte de la différence
intrinséquie entre un coiil et un béndfice (Birch et al., 1987).
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« colits évités » conduit également au constat de la réduction des préféren-
ces de la collectivité a celles d’'un groupe spécifique d'acteurs.

Or, la question des préférences des personnes directement concernées
se pose avec beaucoup de force dans la mesure ol elles conditionnent, de
par leur comportement, les performances de Paction de prévention, En
effet, compte tenu des connaissances médicales actuelles, la prévention
des handicaps d'origine génétique présente, avec d'autres préventions

' prénatales, la caractéristique d’une participation des femmes enceintes
+ (des couples) au processus de production de la prévention a travers leur

décision d’acceptation ou de refus de la proposition d'interruption médi-
cale de grossesse qui leur est faite suite 4 un résultat positif de la procédure
de dépistage ”. De ce fait, 'analyse de la cohérence entre choix collectifs et
préférences individuelles est prépondérante. Afin de rendre compte de
celle-ci, I'analyse de Thornton et al (1990) mettait en évidence, par la
révélation de probabilités d'indifférence issues de la mise en ceuvre de la
méthode de loterie standard, une grande diversité dans les pondérations
relatives affectées aux risques. Toutefois, il apparait que si, d'un point de
vue collectif, I'acceés au dépistage est envisagé en seule référence a un
arbitrage entre des risques de différentes natures, d'autres dimensions

. doivent étre prises en considération lorsque I'on se situe au niveau

individuel. En effet, tant les entretiens qualitatifs auprés de femmes en-
ceintes (Sjogren et al., 1987) que le recours a des approches de révélation

- des préférences individuelles par la méthode de propension & payer

montrent notamment que « leffet de sécurisation » associé au résultat

. négatif de la procédure de dépistage constitue une conséquence du

dépistage qu'il convient d'intégrer dans I'évaluation des résultats (Moatti et
al., 1992b ; Seror, 4 Paraitre). D'autre part, le recours i des approches de
révélation des préférences individuelles, telles que la méthode de propen-
sion 4 payer, renvoie 4 la question d'une tarification de la procédure
médicale qui tracuirait Iutilité procurée par la consommation du dépistage.

Finalement, contrairement au domaine curatif, défini par le fait que
I'accés aux soins se réalise dans le contexte de la réalisation d'un risque, le
domaine de la prévention sanitaire est essentiellement caractérisé par des
choix collectifs en matiére de gestion des risques. Dés lors que ces choix
conduisent i la définition de conditions d’accés pour la prise en charge
collective de la procédure médicale, il apparait clairement que la question
du financement ne peut étre traitée seule.

A ce titre, 'évolution récente du dépistage prénatal de la trisome 21 est

7 Le fuit que dans certains centres de génétique, un engagement préalable a linterruption de
grossesse en cas de diagnostic positif, soit demandé aitx usagers par les médecins avant de réaliser
l'amnlocentése iomoigne de la difficulté a établir des relations médecins-usagers garantissant des
conditions de diffusion de l'activité acceplables pour les deux parties.
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particuli¢rement illustrative. En effet, I'inscription de I'acte médical qu'est
le caryotype foetal 2 1a Nomenclature Générale des Actes Professionnels de
la Sécurité Sociale qui a fait suite 4 'étude prospective nationale d'évalua-
tion épidémiologique des marqueurs sériques maternels peut étre inter-
prétée comme le changement de statut d'une procédure médicale qui, de
dépistage, devient diagnostique. Toutefois, I'absence de décision, quant
aux modalités de prise en charge de I'amniocentése sur indication de
marqueurs sériques, conduit d une situation d’absence d'encadrement des
pratiques médicales. On asgiste notamment au fait que les centres réalisant
ces dosages n'ont pas une pratique unifiée, notamment dans le choix des
risques-seuils, i une plus grande propension a proposer le test de dépis-
tage aux femmes enceintes de niveau socio-culturel éleve, sans doute
mieux informées et susceptibles de disposer des ressources nécessaires
pour l'acces 4 'amniocentése en cas de résultat positif du dosage.
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