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Ethique et soins de santé. 

Réflexions à partir de trois cas.

Philippe Van Parijs

Le 21 septembre 2002, l’Alliance nationale des Mutualités chrétiennes organisait à Bruxelles une matinée de réflexion sur un certain nombre de questions éthiques centrales auxquelles elle se trouve confrontée en tant que mutuelle. 

Cette matinée fut soigneusement préparée au fil des mois qui précédèrent. Sous la coordination de Piet Calcoen, médecin-conseil, juriste et théologien, dix cas concrets représentatifs furent décrits et soumis d’une part aux sections locales des mutualités et d’autre part à quatre « experts », qui se les sont répartis entre eux : le Jean-Jacques Cassiman, généticien à la KuLeuven, Veerle Draulans, théologienne à la KuLeuven et à l’Université de Tilburg, Michel Dupuis, responsable de l’Unité d’éthique biomédicale de l’UCL, et Philippe Van Parijs, responsable de la Chaire Hoover d’éthique économique et sociale de l’UCL.

Le texte ci-dessous reprend les commentaires de Philippe Van Parijs sur les trois cas qui lui ont été assignés.

Cas 1. FIV et deux vitesses

A. Exposé du cas

Ces six dernières années, un couple a consulté différents gynécologues dans le but de combler son désir d'enfant – mais, en vain, jusqu'à présent. Récemment, il a procédé à un traitement FIV.  Mais ses grandes espérances ont cependant été déçues.

En raison du coût élevé – environ 50 000 BEF –, le couple redoute de recommencer un nouveau traitement FIV.  Le mari est demandeur d'emploi et son épouse travaille comme ouvrière. Ils vivent donc modestement. Ils se demandent pourquoi les traitements FIV ne sont pas remboursés par l'assurance maladie obligatoire.

Des enquêtes – conduites à l'étranger – font apparaître que la procréation médicalement assistée ne constitue pas, pour la majorité de la population, une priorité. Dans notre pays, les organes consultatifs officiels – essentiellement composés d'un public masculin – ne sont pas réellement attentifs à cette problématique.

Or, les centres de FIV connaissent un formidable essor et le nombre de patientes qui ont recours à la procréation médicalement assistée est en augmentation.

Cet exemple montre-t-il que des soins de santé à deux vitesses – en fonction des moyens financiers du patient – sont inévitables ?

Quels critères jouent un rôle dans le choix de la gamme des soins de santé qui doit être accessible à chaque membre de la communauté et qui doit donc être couverte par l'assurance maladie obligatoire ? Qui peut aider à poser ce choix ?

B. Commentaire

Maladie et handicap. 

La stérilité n’est pas une maladie. En découle-t-il qu’elle ne puisse pas faire l’objet d’une intervention de l’assurance obligatoire maladie-invalidité ? 

Pas du tout. Rien n’exclut qu’une telle assurance couvre des handicaps qui ne sont pas assimilables à des maladies ni n’en résultent, par exemple une laideur extrême, ou des jambes anormalement courtes, ou une difficulté à se mouvoir. L’assurance en question peut être conçue comme couvrant un ensemble de risques — de situations à la fois involontaires et indésirables — dont la maladie est le sous-ensemble principal, mais pas exhaustif.

Ambition particulière versus désir universel. 

La stérilité est une incapacité. Mais toute incapacité de réaliser quelque chose que l’on désire ne donne manifestement pas droit à une intervention de solidarité. Il se peut que je désire devenir un grand coureur cycliste au moins autant que beaucoup de femmes désirent avoir un enfant. Cela ne me donne pas pour autant droit à une intervention de l’INAMI pour me procurer les substances (légales), séances d’entraînement et interventions chirurgicales qui augmenteront sensiblement mes chances de gagner une course. Où est la frontière ? Et son tracé place-t-elle la FIV du côté de la chirurgie esthétique appelée par une laideur pathologique ou du côté de ce que requiert l’aspirant champion ?

La réponse me semble devoir être cherchée dans la direction suivante : comme membres d’une société organisant un système de solidarité obligatoire, nous sommes en droit d’attendre de ce système qu’il intervienne (sous réserve de considérations de coût-bénéfice et de maîtrise de l’aléa moral) dans le cas d’incapacités qui nous empêchent de réaliser ce que nous voulons tous (par exemple ne pas avoir un visage répugnant); mais c’est à chacun à supporter les incapacités de réaliser ses ambitions spécifiques (par exemple de champion cycliste) et le coût de leur éventuelle correction. Par suite, il est manifestement légitime de couvrir la correction ou le contournement (par médication, opération ou FIV) de l’incapacité de procréer dans une société où tous considèrent qu’une vie sans enfants est une existence ratée. Mais cette légitimité n’est pas du tout évidente dans une société comme la nôtre, où beaucoup de couples font le choix de ne pas avoir d’enfants.

Thérapie et natalisme. 

Il n’y a donc pas de raison directe décisive d’inclure la FIV (ou toute forme de traitement de la stérilité) dans le système de solidarité obligatoire d’une société plurielle comme la nôtre. Mais il n’est pas exclu de trouver des raisons indirectes ayant un certain poids (que, faute d’une connaissance suffisante des faits, je ne suis pas en mesure d’évaluer) dans les deux directions suivantes : (1) Le désir d’enfant peut souvent avoir une intensité telle que sa frustration peut induire des troubles dont le traitement efficace coûterait bien plus cher à la collectivité qu’une prise en charge collective du problème de stérilité. (2) Dans une société qui manque d’enfants, la prise en charge collective du traitement de la stérilité peut être une politique de promotion des naissances sensiblement plus efficace, à coût donné, qu’une politique d’allocations familiales ou de subventions aux crêches.

La même vitesse pour tous ? 

A supposer que ces arguments supplémentaires ne soit pas assez forts pour justifier une inclusion dans la solidarité obligatoire, faut-il, pour ce type de traitement, admettre le développement de « soins de santé à deux vitesses », c’est-à-dire tolérer que des couples obtiennent à force d’ euros ce que l’INAMI n’est pas disposé à fournis à tous et ce qui n’est donc pas accessible aux couples ont des revenus trop faibles ? 

Dans la société très inégalitaire qui est la nôtre, cela revient à dire aux couples aisés qui veulent avoir des enfants mais ne le peuvent pas : vous pouvez claquer votre argent en bijoux, banquets et caniches de luxe, mais pas à vous mettre en mesure d’avoir le ou les enfants que vous souhaitez avoir. Pour ce type de traitement comme pour d’autres (mais pas nécessairement pour tous), cela me semble difficilement tenable. Le problème n’est pas dans la liberté qu’on laisserait ainsi à des couples d’obtenir un traitement que tous ne peuvent pas se permettre. Il est dans l’ampleur des inégalités de ressources disponibles pour acheter quoi que ce soit, c’est-à-dire — ne nous voilons pas la face — dans la modestie excessive de la taxation des revenus du capital et du travail bien rémunéré.

Cas 2.  Assurance complémentaire et sélection des risques

A. Exposé du cas

Les assureurs privés pratiquent une sélection des risques et adoptent notamment la technique de la différenciation des primes. Dans le cadre des assurances maladie complémentaires facultatives, il existe également des formes – limitées, certes – de sélection des risques, par exemple le questionnaire médical pour la souscription d'une assurance hospitalisation et l'âge maximum pour l'assurance des petits risques chez les indépendants.  

Récemment s'est posée la question de savoir si les MC développeraient un ‘plan soins plus’ dans le cadre de l'assurance de soins.  

Pareille assurance facultative ne peut couvrir les coûts que moyennant une étude préalable approfondie et une sélection efficace des risques.

Une mutualité – une assurance mutuelle – peut-elle pratiquer une sélection des risques ? Quelles formes de sélection des risques sont acceptables, lesquelles ne le sont pas et dans quelles conditions ?

L'utilisation de tests (génétiques) prédictifs augmentera dans l'avenir l'efficacité de la sélection des risques. Les mutualités ont accès à bon nombre de données relatives à la santé de leurs membres. Dans quelle mesure peuvent-elles y faire appel pour leur sélection des risques ?

B. Commentaire

Solidarité ou profits ? 

Une mutuelle a pour objectif de réaliser la solidarité entre (une partie des) membres d’une société, et non de maximiser les profits de ses actionnaires. La sélection des risques, qui est nécessairement une forme de déni de solidarité, est donc en tension avec son objectif. Mais si une mutuelle est en situation de concurrence avec d’autres institutions (mutuelles ou  non) qui sélectionnent résolument les risques, alors qu’elle ne le fait pas, sa viabilité financière risque de se trouver rapidement menacée. Pour permettre aux mutuelles de jouer leur rôle, un cadre légal imposant l’affiliation, interdisant la sélection et contraignant fortement le profil des primes et des interventions est indispensable.

Le dilemme des assurances facultatives. 

Mais quid des assurances facultatives complémentaires ? Dans une situation de bonne information et de véritable choix des affiliés, elles ont toute chance de voir accourir les mauvais risques. A moins que l’on puisse concevoir une assurance facultative forfaitaire au spectre si large que pratiquement tout le monde aurait intérêt à la rejoindre (et dont il est alors difficile de comprendre pourquoi on le l’intègre pas dans le régime obligatoire), la sélection adverse, inhérente à un système d’assurance facultative, rend précaire tout développement important de ce type — sauf précisément si l’on peut se permettre de filtrer les personnes se déclarant intéressées sur la base d’informations suffisamment précises et fiables sur leur potentiel de santé. En l’absence d’une telle sélection des risques, soit les primes pour l’assurance complémentaires devront se faire exorbitantes, soit des ponctions devront être faites sur les surplus éventuels dégagés dans le secteur obligatoire.

Y a-t-il des critères de sélection acceptables ? 

Il me semble dès lors qu’une mutuelle est effectivement confrontée au choix suivant : soit renoncer à se lancer sérieusement dans le facultatif, soit recourir à la sélection des risques. Une telle sélection ne me semble pas intrinsèquement inacceptable. Tout dépend du critère. Me semblent en tout cas inacceptables (1) tout critère basé sur l’appartenance ethnique ou le statut socio-économique ou étroitement corrélé avec eux (discrimination); (2) tout critère requérant l’utilisation d’informations auxquelles les mutuelles ont un accès privilégié du fait de la fonction que les pouvoirs publics leur confient dans le secteur obligatoire (concurrence déloyale). Le critère d’âge n’entre dans aucune de ces deux catégories. C’est évident pour la seconde. C’est vrai aussi pour la première dès le moment où l’on défini la discrimination en référence à des personnes et non à des tranches de vie. Certes, nous n’atteindrons pas tous l’âge de 60, 70, 80 , 90 , 100 ans, mais les « privilégiés » sont-ils ceux qui y arrivent ou ceux qui n’y arrivent pas ? Sans prétendre qu’elle n’est nullement problématique, il me semble donc qu’une sélectivité selon l’âge pour le régime facultatif est bien moins grave qu’une sélectivité selon la race ou selon la classe sociale.
Cas 3. Faire tout le possible ?

A. Exposé du cas

Un patient en est en phase terminale de cancer du poumon. Des métastases se sont répandues dans le foie, de sorte qu'au cours des derniers jours de sa vie, le patient prendra un teint de plus en plus jaune. La famille du patient fait pression sur le chirurgien pour qu'il pratique une opération afin de réduire la jaunisse. Comme le patient n'a plus que quelques jours à vivre et qu'une intervention chirurgicale ne ferait que lui occasionner des souffrances supplémentaires, le chirurgien refuse d'opérer.

La famille veut que ‘tout ce qui est possible’ soit accompli.  Le chirurgien, pour sa part, préfère parer ‘à l'indispensable’.  Que doit-il se passer ? Jusqu'à quel point le patient (et son entourage) ont-ils voix au chapitre ? 

En phase terminale, les prestataires de soins font parfois tout ce qui est possible. Des motifs pécuniaires peuvent jouer un rôle en l'occurrence.

Est-il possible d'intégrer des mécanismes incitant les prestataires de soins à la modération dans le traitement médical dans le cadre de la fin de la vie ?

B. Commentaire

Peut-on sacrifier des vies parce qu’elles coûtent trop cher ? 

Faut-il faire tout ce qui est possible pour prolonger une vie ? Bien sûr que non. Et cela pas seulement dans les cas évidents où la poursuite de la vie n’impliquerait que le prolongement de souffrances sans espoir d’amélioration. Mais aussi dans des cas où il n’y a guère de souffrances et où une amélioration n’est pas exclue, mais où l’intervention ou le traitement requis seraient très coûteux. 

N’est-il pas scandaleux de sacrifier une vie encore susceptible d’une certaine qualité au nom de considérations financières ? Nous le faisons déjà tout le temps, généralement sur un mode anonyme, par exemple en limitant l’usage de pet scans ou en n’investissant pas plus dans les technologies de conservation de greffons. Et à juste titre. L’argent ainsi épargné, ce sont d’autres options préservées dans le domaine des soins de santé —une attente moins longue avant une opération, un coût moins prohibitif pour une visite au généraliste — et d’autres usages pour les ressources publiques — par exemple pour l’enseignement ou pour les transports publics. 

Il n’y a donc aucune honte à tenir compte du coût des soins et interventions pour déterminer qui a droit à quoi. mais cela doit se faire selon des règles explicites s’appliquant impartialement à tous et non en fonction des jugements arbitraires des prestataires de soins. 

Responsabiliser financièrement les médecins ou les institutions ? 

Bien entendu, ces règles devront faire référence à l’état du malade et à l’efficacité attendue de l’intervention envisagée, et seul le médecin sera à même d’en juger. Pour responsabiliser financièrement le médecin, il ne serait pas approprié de lui donner directement un supplément de revenu en cas d’usage parcimonieux des ressources. Mais une forme de responsabilisation financière des institutions hospitalières (par pénalisation des écarts à la hausse et rémunération des écarts à la baisse pour le traitement adéquat de pathologies d’un certain type) peut les inciter à assurer une vigilance quant à l’usage économe des ressources de la collectivité dans le cadre de la fin de vie, comme du reste en tout autre. 

Qui décide qu’il faut arrêter ? 

Dans le cadre de règles collectivement établies, c’est au prestataire de soins (éventuellement collégialement) et non au patient ou à sa famille qu’il revient de décider dans quelles circonstances et jusqu’à quel point le patient a droit à « tout ce qui est possible ». Quid si la famille exprime le désir que l’on en fasse plus. Mon sentiment est qu’en principe, si elle insiste en pleine connaissance de cause, on ne peut pas lui refuser ce droit, à condition qu’elle en assume la charge financière (sans quoi il y aurait violation des règles de la solidarité) et que la poursuite des soins se fasse, si médicalement possible, dans une autre institution (pour éviter de créer un incitant financier à dire un peu trop vite qu’il faut cesser de faire « tout le possible »). Mais il ne faudrait d’aucune manière encourager une telle option, à la fois pour ne pas créer une pression morale à engager des dépenses absurdes que la famille se sentirait coupable de ne pas consentir, et parce qu’il est préférable que tous, pauvres et riches, apprennent à accepter que désormais il est équitable de faire bien moins, pour prolonger nos vies et celle de nos proches, que tout ce qui est techniquement et économiquement possible.

p.v.p.
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