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Difficultés de maintien en emploi

a la suite d'une sclérose en plaques :

perte de salaire et role des revenus de substitution
dans les ressources

Maude Espagnacqg?’, Emmanuelle Leray®, Camille Regaert?, Alice Guilleux®,
Sylvain Pichetti?, Stéphanie Guillaume®et Emmanuel Duguet*

Maladie neurologique dégénérative et chronique, la Sclérose en plaques (SEP) touche environ
100 000 adultes en France, plus souvent jeunes et de sexe féminin. Non létale a court terme,
elle débute en général entre 20 et 40 ans, et engendre des difficultés de maintien en emploi sur
le long terme. Les personnes qui en sont affectées peuvent bénéficier du dispositif Affection de
longue durée (ALD) qui prend en charge intégralement le ticket modérateur pour les dépenses
en lien avec la pathologie et ouvre quelques droits supplémentaires en cas d'arrét maladie.

A partir d’un échantillon représentatif de salariés francais, avec des données sur les carriéres
professionnelles depuis le début de la carriére jusqu’en 2015, nous comparons ici I'évolution
professionnelle ainsi que les salaires et revenus de remplacement en lien avec I'activité profes-
sionnelle (indemnités chdmage, indemnités journaliéres et pension d’invalidité) des personnes
en ALD pour SEP avec ceux du reste de la population salariée. Les résultats montrent que mal-
gré une situation d’emploi favorable au moment de la mise en ALD, une personne sur deux est
eninvalidité dix ans aprés et que le niveau de salaire, élevé avant la maladie, passe sous le seuil
du salaire médian deux ans apreés la mise en ALD du fait des arréts de travail. Cette baisse de
ressources est partiellement compensée par les revenus de remplacement.

a sclérose en plaques (SED) est
une maladie neurologique tou-
chant de jeunes adultes, plus

souvent des femmes : 2 2 3 femmes pour un
homme (Walton, 2020). Environ 100 000
personnes vivent avec une SEP en France
(Foulon, 2017 ; Roux, 2020). Les premiers
symptomes débutent le plus souvent entre
20 et 40 ans et I’évolution de cette maladie
chronique s'étale sur plusieurs décennies

Institut de recherche et documentation en économie de la santé

avec des épisodes aigus (poussées) qui, au
fur et & mesure, dégradent I’état fonction-
nel (moteur, sensitif, visuel, sphinctérien,
cognitif...), avant d’atteindre un stade de
dégradation réguliere sans poussée (forme
progressive). Pour autant, cette pathologie
n'est pas létale A court terme. En effet, la
surmortalité ne débute quapres dix a vingt
ans d’évolution (Leray, 2015 ; Rollo,
2021). La dégradation progressive de I'état

de santé et 'espérance de vie supérieure a
65 ans impliquent que les personnes affec-
tées par cette maladie sont susceptibles
d’étre touchées sur le long terme par le
maintien en emploi.

2 Institut de recherche et documentation en économie
de la santé (Irdes), Paris, France.

Ecole des hautes études en santé publique (EHESP),
Rennes, France.

€ Université Paris Est Créteil ( (Upec), Créteil, France.

IRYEeS



£

DIFFICULTES DE MAINTIEN EN EMPLOI A LA SUITE D'UNE SCLEROSE EN PLAQUES :PERTE DE SALAIRE ET ROLE DES REVENUS DE SUBSTITUTIONDANS LES RESSOURCES

La sclérose en plaques, des risques
de perte d’emploi mal connus
en France

Compte tenu des répercussions sur 1état
de santé et des dépenses associées, il
existe un code spécifique d’Affection de
longue durée (ALD) pour cette mala-
die. La mise en ALD permet une prise en
charge intégrale du ticket modérateur pour
les dépenses en lien avec la pathologie et
ouvre plus de droits en cas d’arrét maladie
(encadré). La mise en ALD est faite par le
médecin traitant avec I'accord du patient,
soit au moment du diagnostic, soit lorsque
I’état de santé se dégrade ou nécessite une
prise en charge thérapeutique. La maladie
affectant la capacité & travailler peut néces-
siter des arréts de travail fréquents, possi-
blement sur de longues périodes. De plus,
la SEP est la cause d’ALD qui provoque le
plus de mise en invalidité en France : dix
ans apres la mise en ALD, 23,4 % des per-
sonnes avec une ALD SEP sont en invali-
dité, et 14 % |’étaient déja au bout de trois
ans (Cuerg, 2008). Selon Lefeuvre, & par-
tir des données du Systeme national des
données de Santé (SNDS), en 2013, 30 %

des personnes de moins de 60 ans en ALD
SEP recevaient une pension pour invali-
dité et 21 % avaient au moins une période
darrée de travail avec versement d’in-
demnités journalieres dans 'année (avec
une durée médiane de 29 jours d’arrér)
[Lefeuvre, 2017]. A l'international, le taux
d’emploi des personnes ayant une SEP
varie beaucoup entre les études (Raggi,
2015 ; Wickstrom, 2013, 2015, 2017 ;
Chen, 2018 ; Capra, 2020 ; Heinonen,
2020 ; Murley, 2020 ; Kavaliunas, 2021),
de 26 % a 74 %, selon la durée de la mala-
die, le niveau d’éducation et les condi-
tions « locales », notamment le systéme de
santé et de protection sociale. Peu d’études
incluant des données francaises sont dis-
ponibles sur le lien entre SEP et travail
(Lebrun-Frenay, 2017 ; Rapport Roche ;
Fantoni-Quinton, 2016 ; Ongagna, 2015 ;
Kwiatkowski, 2014). Ces travaux tendent
4 montrer que la SEP influence négative-
ment la vie professionnelle, et ce, dés le
début de la maladie. Méme si les symp-
tdmes semblent peu visibles, la maladie est
associée 2 un taux d’emploi et a des revenus
inférieurs a ceux de la population générale.
Létude présentée ici se distingue de la plu-
part des autres existant sur le sujet en cela

quelle sappuie sur une cohorte issue d’un
échantillon représentatif de salariés fran-
cais, avec des données sur les carriéres pro-
fessionnelles depuis le début de la carriere
jusquen 2015. Lobjectif est de comparer
Iévolution professionnelle ainsi que les
salaires et revenus de remplacement en lien
avec lactivité professionnelle (indemnités
chémage, indemnités journaliéres et pen-
sion d’invalidité) des personnes en ALD
pour SEP comparativement au reste de la
population.

Malgré une situation d’emploi
favorable au moment de la mise
en ALD, une personne sur deux

est en invalidité dix ans apres

Les données de la base Hygie, qui per-
mettent d’étudier les personnes admises
en ALD SEP entre 1987 et 2013, confir-
ment la prédominance féminine dans cette
pathologie (2,15 femmes pour 1 homme),
I’age médian a I'admission en ALD SEP est
de 39 ans et les trois quarts des individus
ont ét¢ mis en ALD apres 1998 (tableau 1).

Le réle du systéeme de protection sociale francais en cas de maladie ou d'incapacité a travailler

Arréts maladie (indemnités journa-
lieres)

Lors d'un arrét de travail, la prise en
charge par I’Assurance maladie inter-
vient trois jours apres le début de l'arrét
(délai de carence). Passé ce délai, les
indemnités journalieres sont versées a
I'assuré. Le montant percu est égal a 50 %
du salaire moyen calculé sur les trois mois
précédant I'arrét. Pour les salariés soumis
au régime général de la Sécurité sociale,
le versement d'indemnités journalieres
est plafonné a 360 jours par période de
trois ans consécutifs. Les salariés pris en
charge dans le cadre d'une Affection de
longue durée (ALD), bénéficient d'une
durée de versement plus longue pour les
arréts de travail en lien avec la maladie :
trois a six mois renouvelables sur une
durée maximale de trois ans, avec un
montant percu qui reste le méme.

En complément du versement des
indemnités de I'Assurance maladie, aprés
une année dans I'entreprise, 'employeur
a obligation de compenser la perte de
revenu liée a l'arrét maladie. Il doit a
minima maintenir une rémunération
brute de 90 % du salaire les 30 premiers
jours, puis de 66,6 % les 30 jours suivants
(la durée de maintien de salaire dépend
de l'ancienneté du salarié avec un
maximum de 180 jours").

Aprés six mois d'arréts consécutifs, I'As-
surance maladie fait basculer le cotisant
dans la catégorie « longue maladie »
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pour un délai maximum de trois ans.
Au passage en « longue maladie », I'em-
ployeur n‘a plus d'obligation Iégale de
maintien de salaire. A la fin de la longue
maladie, le médecin conseil de I'Assu-
rance maladie statue sur I'aptitude de la
personne a travailler ou non. Reconnue
inapte, elle pourra percevoir une pension
d'invalidité ; I'inaptitude et le passage
en invalidité peuvent étre reconnus par
le médecin conseil a tout moment sans
attendre le délai de trois ans.

Selon les conventions collectives ou le
choix de I'employeur, les durées ou les
montants percus peuvent étre supé-
rieurs a ces obligations légales. Le
complément de salaire versé par I'em-
ployeur peut étre directement payé par
celui-ci ou pris en charge par I'assurance
prévoyance payée par ce dernier.

Mise en inaptitude

Dans le mois qui suit la mise en inap-
titude par le médecin conseil de I'As-
surance maladie, l'employeur doit
procéder a un licenciement ou proposer
un autre poste. En cas de licenciement, la
personne peut prétendre a une pension
d'invalidité et cumuler pension d'invali-
dité et chomage. Le licenciement pour
inaptitude double I'indemnité de licen-
ciement a verser par I'employeur.

Pension d'invalidité

L'obtention d'une pension d'invalidité
dépend des conditions de l'incapacité

et de I'affiliation a la Sécurité sociale :
1. Aprés un accident ou une maladie
d'origine non professionnelle, avoir une
capacité de travail ou de gain réduite
d’au moins deux tiers (66 %) ; 2. Etre affilié
a la Sécurité sociale depuis au moins
douze mois au premier jour du mois
pendant lequel survient I'arrét de travail
(engendrant I'invalidité) ou de la consta-
tation de l'invalidité. Il faut en outre avoir
cotisé sur la base d'une rémunération au
moins égale a 2 030 fois le Smic horaire
au cours des douze mois civils précédant
I'interruption de travail ou avoir travaillé
au moins 600 heures au cours des douze
mois précédant l'interruption de travail
ou la constatation de I'état d'invalidité.

La pension d'invalidité est calculée sur
la base d'un salaire annuel moyen. Elle
est obtenue a partir des dix meilleures
années de salaire (le montant du salaire
pris en compte est soumis a cotisations
dans la limite du plafond annuel de la
Sécurité sociale, soit 3 428 € par mois en
2020).

Il existe trois catégories de pension
d'invalidité : la catégorie 1 proposée
aux personnes en capacité d'exercer
une activité rémunérée, la catégorie 2
aux personnes incapables d'exercer une
profession quelconque, la catégorie 3
pour les personnes incapables d'exercer
une profession et qui, en plus, sont dans
I'obligation davoir recours a l'assistance
d'une tierce personne pour effectuer les

L 2 4

actes ordinaires de la vie. Toutefois, ces
deux derniéeres catégories n'interdisent
pas la poursuite d'une activité profes-
sionnelle.

Le niveau de la catégorie de pension
détermine le calcul du montant de la
pension percue. La catégorie 1 ouvre
droit au versement d'une pension de
30 % du salaire moyen (avec un minimum
de 290 € par mois et un maximum de
1 020 € en 2020), la catégorie 2 a 50 %
du salaire moyen (avec un minimum
de 290 € par mois et un maximum de
1700 €), la catégorie 3 ouvre également
droit a 50 % du salaire moyen auquel
s'ajoute systématiquement le montant
de la Majoration pour tierce personne
(MTP), soit 1 100 € mensuel.

Indemnités chomage

Les indemnités liées au chémage sont
inférieures au salaire précédemment
percu (environ 57 % du salaire précé-
dent) et dégressives. La durée maximale
desindemnités chdmage est de deux ans
pour les personnes de moins de 53 ans et
de trois ans pour les personnes de plus
de 53 ans.

! Les remontées des salaires de la
Base Hygie prenant en compte les
compléments de salaires versés par
I'employeur, il n‘est pas nécessaire de
les imputer.
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Evolution de la part des personnes atteintes d’une Sclérose en plaques (SEP)

exclusivement en activité professionnelle et de celles en invalidité qui travaillent
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Lecture : Lannée de la mise

—— Personnes en invalidité et qui travaillent

— Personnes en activité professionnelle
sans trimestre cotisé en arrét maladie

ou invalidité

en ALD, 60 % des personnes
n‘avaient pas cotisé un trimestre
en invalidité ni de trimestre en ar-
rét maladie, dix ans aprés la mise
en ALD, elles sont 38 %. Lannée
de mise en invalidité, 68 % des
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Temps (en années)

12

personnes travaillent, cing ans
apres la mise en invalidité, elles
sont 28 %.

Champ : Personnes en Affection
de longue durée pour une Sclé-
rose en plaques (ALD SEP) entre
1987 et 2013, ayant au moins une
année d'activité unan avantet un
an aprés 'ALD.

Source : Hygie.
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Lannée précédant la mise en ALD SED,
88,1 % des personnes étaient en emploi,
4,5 % au chomage et 74 % inactifs
(tableau 2). En outre, 13 % avaient cotisé
au moins un trimestre en arrét maladie et
7,3 % étaient en invalidité. Si la part de la
population SEP en emploi sans aucun tri-
mestre validé en arrét maladie ou en inva-
lidité est importante trois ans avant la mise
en ALD (plus de 85 %), elle seffondre au
moment de la mise en ALD (60 %) et dimi-
nue régulierement au cours du temps pour
atteindre 20 % au bout de vingt ans (gra-
phique). Au moment du passage en inva-
lidité, 70 % des personnes concernées
continuent de travailler mais une décrois-
sance tres forte est observée I'année qui suit

Caractéristiques

de la population d’étude

Variable N (%)
Nombre de patients SEP? inclus 961
Sexe
Hommes 305 (31,7 %)
Femmes 656 (68,3 %)
Age & I'admission en ALD SEP® 388+93
Min 20, Max 60
Age ALD SEP
<38ans 505 (52,5 %)
>38ans 456 (47,5 %)
Année ALD SEP
<1998 250 (26,0 %)
> 1998 711 (74,0 %)
Au moins une autre ALD (avant ou apres la SEP)
Oui 167 (18,3 %)
Non 745 (81,7 %)

3 SEP : Sclérose en plaques ; P ALD SEP : Affection
de longue durée pour une SEP.

Champ : Personnes en ALD SEP entre 1987 et
2013, ayant au moins une année d'activité un an
avant et un an apres I'ALD.

Source : Hygie. “B Télécharger les données

(perte de 20 points), tandis que la diminu-
tion se poursuit de fagon plus progressive
jusqua dix ans (10 % maintiennent une
activité professionnelle). Le taux d’activité
des bénéficiaires d'une pension d’invalidité
devient marginal par la suite.

Les résultats issus de la méthode en dif-
férences de différences — qui compare
I’évolution dans le temps de I'emploi des
personnes en ALD SEP 4 I'évolution de
Pemploi de personnes qui ne sont pas en
ALD SEP — montrent que 'année qui suit
la mise en ALD, la proportion des actifs
(88,1 %) baisse de 6,6 points (tableau 2).
Leffet négatif de la SEP sur 'emploi per-
siste et samplifie au cours du temps

pour atteindre -12,1 points a deux ans et
-28,6 points a dix ans. Parmi les personnes
qui se maintiennent en emploi au cours
du temps, une fraction poursuit son acti-
vité sans connaitre de trimestre cotisé en
maladie ni en invalidité : la proportion
de ces personnes s'établit 2 80,3 % lan-
née précédant l'entrée en ALD SEP puis
chute 4 42,4 % dix ans plus tard et tombe
3 30,2 % 4 20 ans. En revanche, la pro-
portion de personnes en situation de cho-
mage reste relativement stable (entre 3 et
5 %) et est donc peu impactée par la SEP,
en dehors de la troisitme année apres la
mise en ALD, certainement en lien avec le
licenciement pour inaptitude avant le pas-
sage en invalidité (encadré). La baisse de

T2
Effets de la SEP sur les indicateurs d’activité et de santé
Indicateurs de santé | |ndicateur
. Indicateurs d'activité (L Gl e d’emploi
Effectifs cotisé en maladie (sans trimestre
oueninvalidité) _|cotisé en maladie

Emploi  Chémage Inactivité | Maladie Invalidité | oueninvalidité)

Niveau T-1 88,1 % 4,5 % 74 % 13,0 % 7,3 % 80,3 %
Effets (en points)

T+1 961 -6,6 -0,3 6,9 +23,6 +5,4 -24,0
T+2 932 -12,1 +0,7 +11,4 +17,6 +16,1 -23,7
T+3 868 -17,2 +3,0 +14,2 +10,0 +27,7 -25,1
T+4 804 -20,6 +1,3 +19,3 +2,4 +33,4 -27,9
T+5 722 -22,4 +1,4 +21,1 +2,3 +36,4 -29,8
T+10 442 -28,6 -1,0 +29,6 -4,6 +50,5 -37,9
T+15 218 -35,1 -1,6 +36,7 -5,9 +58,5 -44,7
T+20 82 -46,2 -2,7 +48,9 -11,7 +68,3 -50,1
Lecture : Aumoment de la mise en Affection de longue durée pour une Sclérose en plaques (ALD SEP), 88,1 %
des personnes sont en emploi, et un an apres, cette proportion diminue de 6,6 points, soit un taux d’emploi
de 81,5 %. Dix ans aprés la mise en ALD, 59,5 % sont en emploi (88,1-28,6), 37,0 % sont inactifs (7,4+29,6) et
57,8 % percoivent une pension d'invalidité (7,3+50,5).
Champ : Personnes en Affection de longue durée pour une sclérose en plaques (ALD SEP) entre 1987 et 2013,
ayant au moins une année d‘activité un an avant et un an apreés I'ALD.
Source : Hygie. “B Télécharger les données
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Sources et données

La base Hygie résulte d'un appariement de
données issues des bases administratives de la
Caisse nationale d'assurance vieillesse (Cnav) et
de la Caisse nationale de I'Assurance maladie
(Cnam) concernant exclusivement les sala-
riés du secteur privé. Les bases de données
de la Cnav proviennent du Systéeme national
de gestion des carriéres (SNGC) qui regroupe
les salariés et du Systéme national statistiques
prestataires (SNSP) constitué des retraités.
Cette base contient les informations issues des
Déclarations annuelles de données sociales
(DADS) qui est une formalité déclarative que
doit accomplir toute entreprise employant des
salariés. Dans ce document commun aux admi-
nistrations fiscales et sociales, les employeurs
fournissent annuellement et pour chaque
établissement un certain nombre d’informa-
tions relatives a I'établissement et aux salariés.
Pour chaque salarié les informations suivantes
sont déclarées :la nature de I'emploi et la quali-
fication, les dates de début et de fin de période
de paie, le nombre d'heures salariées, la condi-
tion d’emploi (temps complet, temps partiel),
le montant des rémunérations versées, etc.
Les données de la Cnav sont le point d'entrée
de la constitution de I'échantillon. Il s'agit d’un
échantillon aléatoire de bénéficiaires agés de
22 a 70 ans en 2005 (donc nés entre 1935 et
1984) ayant cotisé au moins une fois au Régime
général de retraite au cours de leur vie. Il est
couplé aux données du Systéme national d'in-
formation inter-régimes de I'’Assurance maladie
(Sniiram) pour les assurés du régime général
pour lesquels I'Assurance maladie a enregistré
au moins une prestation lors des années 2003,
2004 ou 2005. Cet échantillon a été complété
par les prestations enregistrées pour ces indi-
vidus entre 2005 et 2015, lui donnant ainsi une
dimension longitudinale. La dimension rétros-
pective concerne les informations sur la carriére
des individus deés leur entrée sur le marché du
travail, plus de trente ans avant pour certains.
La biographie professionnelle est disponible
pour chaque individu (trimestres validés en
emploi, chdmage, maladie ou retraite et histo-
rique annuel des salaires). La base de données
Hygie a été rafraichie par l'ajout de nouveaux
entrants en 2009. Au total, les cohortes 2005
et 2009 représentent respectivement 533 951
et 379 763 bénéficiaires. Les données sont
mises a jour annuellement, la derniére année
disponible étant 2015. Les données de la base
Hygie permettent de reconstituer chaque
carriére individuelle, d’identifier les Affections
de longue durée (ALD) et la pathologie asso-
ciée. Les situations professionnelles sont défi-
nies selon le nombre annuel de trimestres
validés dans les différents statuts. Les données
dans la base Hygie sont disponibles au niveau
annuel (nombre de trimestres cotisés au titre
du salariat, validés pour maladie, validés pour
chémage..., ainsi que les salaires). Le montant
réel de la pension d'invalidité n'est pas remonté
directement dans les bases mais il est calculable
(cf. ci-dessus). Compte tenu de la pathologie
étudiée, nous faisons I'hypothése simplifica-
trice que tous les individus en invalidité étaient
en catégorie 2 ou 3 (qui représentent 80 % des
pensions d'invalidité). On suppose donc qu'ils

Questions d’économie de la santé n° 274 - Janvier 2023

percoivent une pension corres-
pondant a 50 % des dix meilleures
années de salaire, sans prendre
en compte la Majoration tierce
personne (MTP) qui sert a payer
I'aide nécessaire a la vie quoti-
dienne et non a remplacer le
salaire de la personne.

Population d’étude

Aprés sélection des individus ayant une ALD
SEP (code CIM10 = G35), une sélection plus fine
a été appliquée afin de ne conserver que les
individus ayant une ALD comprise entre 1987
(date de création de I'ALD SEP) et 2013 (assez de
recul post-déclaration), disposant d’au moins
une année de carriére avant et apres la SEP et
inscrites au régime général, de facon a étre en
mesure de mener les analyses. La date d’admis-
sion en ALD est utilisée afin d'approximer la
date de diagnostic de SEP.

Ainsi, on dispose alors d'un échantillon de
961 individus (figure ci-contre), dont I'effectif
diminue au fur et a mesure du suivi (jusqu’a 20
ans). Pour chaque individu, le début de suivi
était 'année précédant I'admission en ALD et
la fin du suivi était soit le décés, soit le change-
ment de régime (y compris la retraite), soit la fin
des données disponibles (31/12/2014). Ensuite,
une population témoin a été constituée. Le
groupe contrdle est constitué des personnes
qui n‘ont pas d’ALD SEP et qui sont appariées
aux cas de SEP lI'année précédant la mise en
ALD SEP sur les critéres suivants : année de
naissance, sexe, salaire a I'entrée sur le marché
du travail, historique de carriere et de maladie.
Les controdles peuvent avoir une autre ALD afin
d'inclure des individus représentatifs de la
population générale et ne pas se restreindre
aux seuls individus en bonne santé. Tous les
individus controles éligibles sont inclus et
chaque controle peut servir plusieurs fois de
facon a augmenter la puissance statistique
des analyses (en moyenne 1 cas a été apparié
a 12 207 jumeaux).

Méthode

Chaque année, on calcule pour chaque individu
la probabilité d'étre en emploi, au chémage et
en inactivité, la somme des trois probabilités
étant égale a 100 %. Le chémage est défini
comme le fait d’avoir au moins un trimestre
au chomage pendant lannée sans avoir
validé de trimestre en emploi. Linactivité est
définie comme le fait de ne pas avoir validé de
trimestre en emploi ou au chémage. On calcule
également deux indicateurs annuels relatifs a
I'état de santé : avoir au moins un trimestre en
arrét maladie ou en invalidité. Enfin, la popu-
lation « indemne » de l'effet de la SEP a été
mesurée par la proportion de personnes en
emploi, une année donnée, sans trimestre
cotisé en maladie ou invalidité.

En complément a été calculé le centile de
salaire surl'année (respectivement, de revenus)
qui correspond a la distribution des salaires
(respectivement, de revenus) de la population
SEP par rapport a I'ensemble des salaires de la
base Hygie. Les revenus sont égaux a : salaires

L 4 4

Population globale
923 561 individus

Population d’étude

Population SEP
1879 individus

Suppression des SEP
enregistrées avant 1987

!

Suppression des SEP
enregistrées apres 2013

Suppression des individus
n'ayant qu'une seule année de carriére

1602 individus

Sélection des individus ayant :

* Cotisé 4 trimestres au régime général
et un salaire différent de 0

* Une année de carriére au régime
général un an avant et un an apreés
la reconnaissance en SEP

!

961 individus

Source : Hvaie

+ revenus de remplacement : indemnités jour-
nalieres, de chémage et la pension d'invali-
dité. Ces montants ont été estimés a partir des
revenus déclarés par les employeurs issus des
DADS. Le salaire relatif est quant a lui calculé
comme le rapport a la médiane mesurée au
sein de la base Hygie (idem pour les revenus).

Pour identifier I'effet causal de la SEP sur la
situation vis-a-vis de I'emploi, un suivi jusqu’a
vingt ans apres l'admission en ALD SEP a été
réalisé et la méthode des différences de diffé-
rences avec appariement a été mise en ceuvre.
En premier lieu, il s'agit de mesurer la diffé-
rence entre la situation professionnelle d'un
cas avant et apres la SEP, ce qui permet de
mesurer |'effet de la SEP en éliminant les effets
de I'hétérogénéité individuelle inobservable.
Puis, pour mesurer les effets liés a la période, la
méme différence est mesurée sur la population
des témoins. La différence des différences est
ensuite calculée, permettant alors d'éliminer
I'effet des sources d’hétérogénéité individuelle
et les effets temporels liés aux évolutions du
marché du travail et aux progres de la méde-
cine. Les résultats issus de cette méthode se
présentent sous la forme de variations au cours
du temps mesurées dans la population SEP
et attribuables a la SEP du fait de I'utilisation
d'une population contréle comparable (Barnay
etal, 2018).
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I'emploi a pour conséquence I'augmenta-
tion du statut « inactivité ». En effet, dans
'année qui suit Padmission en ALD SEP,
la proportion de personnes inactives aug-
mente de 6,9 points. Au cours des années
de suivi, cette proportion augmente régu-
lierement pour atteindre +21,1 points
a cinq ans et +29,6 points 4 dix ans et a
+49 points a vingt ans.

Leffet de la SEP est trés fort sur la part
des personnes qui valident au moins un
trimestre en maladie les trois premieres
années qui suivent I'admission en ALD
(tableau 2). Un pic est constaté la pre-
micre année (+23,6 points) et la deuxiéme
(+17,6 points), puis I'impact est moins fort
la troisiéme année (+10 points). A partir de

zEPEREs

Cette premiere publication s'inscrit

dans le cadre du projet « Effects of Multiple
Sclerosis on Occupational TraJectorles » (Emoji).
Ce projet associant I'Ecole des hautes études
en santé publique (EHESP), I'Université Paris-
Est Créteil (Upec) et I'lrdes, financé

par la fondation pour I'Aide a la recherche

sur la sclérose en plaques (Fondation Arsep),
a pour objectif d’étudier I'impact a long terme
de la SEP sur les trajectoires professionnelles
en termes d'accés a I'emploi et de ressources.
Il est élaboré a partir d'une méthode mixte,
alliant une analyse quantitative (présentée
ici) a partir de la base Hygie et une analyse
qualitative reposant sur une vingtaine
d'entretiens semi-directifs.

Le rapport complet est a paraitre.

la quatrieme année, leffet devient quasi-
inexistant car les personnes les plus pénali-
sées par la maladie ne sont plus en emploi.
Concernant ['invalidité, estimée a 7,3 %
au moment de 'admission en ALD, I’ef-
fet de la SEP est fort et croissant au cours
du temps : +5,4 points la premiere année,
+306,4 points la cinqui¢me année et +50,5
points la dixieme année, soit plus d’une
personne sur 2 en invalidité a dix ans et
3 sur 4 au bout de vingt ans. Le bascu-
lement de la maladie vers I'invalidité les
trois premicres années sexplique par des
changements de droits aux indemnisa-
tions : passage en longue maladie aprés six
mois darrét de travail, puis en invalidité
dans un délai maximum de trois années
(encadré).

Le niveau de salaire, élevé
avant la maladie, passe sous le seuil
du salaire médian deux ans
apreés la mise en ALD

Juste avant l'entrée en ALD, la population
atteinte d’une SEP, se situe au 56¢ centile
de salaire ce qui signifie quen moyenne
leurs salaires se positionnent au-dessus de
la population salariée (2 six rangs au-des-
sus de la médiane des salaires). Au cours
du temps, la SEP entraine une baisse conti-
nue de cette position (tableau 3) : baisse
de 6 rangs la premi¢re année (donc au
niveau du salaire médian de la population)
a -19 rangs la dixiéme année et -28 rangs
au bout de vingt ans. Ainsi, la population

T3
Effets de la SEP sur les indicateurs relatifs aux salaires et aux revenus

Part des
. . revenus de .
Effectifs dCentlI.e Salaire | g titution  Centile AL
e salaire relatif e de revenu relatif
revenu total

Niveau T-1 56 130 16,2 64 151

Effets (rangs) |Effets (points)|Effets (points) | Effets (rangs) |Effets (points)
T+1 961 -6 -25 +11,3 -4 -14
T+2 932 -9 -32 +15,8 -5 -18
T+3 868 -1 -40 +22,8 -6 -24
T+5 722 -14 -50 +28,7 -8 -32
T+10 442 -19 -65 +39,5 -1 -44
T+15 218 -25 -87 +47,7 -15 -63
T+20 82 -28 -96 +58,6 -18 -75
Lecture : Au moment de la mise en ALD, la population en ALD SEP se situe au 56¢ centile des salaires* (soit
6 rangs au-dessus de la médiane des salaires), dix ans apres, elle se situe au 37¢ centile (56-19). Au moment
de la mise en ALD SEP, le revenu de la population SEP est égal a 151 % du revenu médian, dix ans apreés, il est
égal a 107 % du revenu médian (151-44).
* Le revenu étant composé de la somme, le cas échéant, du salaire, des indemnités journalieres, de chdmage
et de la pension d'invalidité.
Champ : Personnes en Affection de longue durée pour une sclérose en plaques (ALD SEP) entre 1987 et 2013,
ayant au moins une année d'activité un an avant et un an aprés I'ALD.
Source : Hygie. ‘B Télécharger les données
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atteinte d’une SEP se retrouve au 37 cen-
tile au bout de dix ans. Le salaire relatif
de la population atteinte d'une SEP accuse
lui aussi une diminution importante sur
la période, ce dernier est égal a 130 % de
la médiane des salaires et passe 2 65 % au
bout de dix ans et & 34 % au bout de vingt
ans. Ce déclassement est cohérent avec la
baisse de la capacité a travailler. En effet,
la baisse des salaires sexplique principale-
ment par les arréts maladie et la mise en
invalidité (y compris en maintenant une
activité professionnelle réduite), puisque
seules 40 % des personnes au bout de dix
ans et 30 % au bout de vingt ans n'ont pas
connu de trimestre d’interruption de tra-
vail. Mais cette situation est particllement
compensée par les revenus de remplace-
ment accordés par le systeme de protection
sociale francais lorsqu’il n'est plus possible
pour une personne de travailler autant
quavant.

Les revenus de remplacement
amortissent de 20 rangs
la perte des ressources

Pour compléter cette mesure de I'évolution
des ressources liées au travail, les revenus de
remplacement liés a I'emploi (indemnités
journaliéres, chémage et pensions d’inva-
lidité) sont pris en compte en complément
des salaires. Cette population est hété-
rogeéne car elle est composée a la fois des
personnes qui percoivent leur salaire inté-
gralement car ils n'ont pas d’importants
épisodes d’arrét de travail, des personnes
qui travaillent et qui pergoivent également
des revenus de remplacement sur année
(trimestre en maladie ou au chémage ; en
invalidité avec un maintien en activité...)
et de celles qui ne percoivent que des reve-
nus de remplacement (en longue maladie ;
chémage ou invalidité toute I'année). Pour
autant, au moment de la mise en ALD, la
population atteinte de SEP se situe large-
ment au-dessus du revenu médian de la
population puisqu’elle se situe au 64¢ cen-
tile (tableau 3). Au moment de la mise en
ALD cette population a déja 16 % de ses
revenus issus de revenus de remplacement.
La SEP entraine une baisse réguliere de
la position liée aux revenus au cours du
temps : de 4 rangs la premiere année a 11
rangs la dixieme année, ce qui signifie que
la population atteinte de SEP se retrouve au
53¢ centile a dix ans et passe sous le revenu
médian (49° centile) au bout de quinze
ans (tableau 3). Néanmoins, la baisse des
revenus, moins forte que la baisse des
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Effets de la SEP sur les indicateurs de salaire et de revenu,
stratifiés selon le sexe

Part des
Salaire revenus Revenu
de substitution
dans le revenu
Centile Relatif total (%) Centile Relatif
Homme Femme |Homme Femme |[Homme Femme [Homme Femme |Homme Femme
Niveau T-1 65 53 167 107 15,7 13,3 67 54 163 108
Effets (rangs) | Effets (points) | Effets (points) | Effets (rangs) | Effets (points)
T+1 -8 -6 -31 -21 10,4 11,6 -5 -3 -20 -11
T+2 -10 -7 -45 -25 16,8 15,5 -6 -4 -31 -13
T+3 -13 -10 -52 -34 23,0 23,1 -8 -5 -35 -19
T+4 16 -13 64 41 | 265 258 | -10 -7 -46  -25
T+5 17 14 | 61 -46 | 291 287 | -11 8 | 4 -29
T+10 -21 19 | 76 56 | 386 396 | -12 -0 | -53 -37

Source : Hygie.

Lecture : Au moment de la mise en Affection de longue durée (ALD) pour une Sclérose en plaques (SEP), les
hommes en ALD SEP se situent au 65¢ centile de la distribution de I'ensemble des salaires (hommes+femmes),
soit 15 rangs au-dessus de la médiane des salaires. Dix ans aprés, ils se situent au 44¢ centile.

Champ : Personnes en Affection de longue durée pour une sclérose en plaques (ALD SEP) entre 1987 et 2013,
ayant au moins une année d'activité un an avant et un an aprés I'ALD.

B Télécharger les données

salaires, est amortie par augmentation de
la part des revenus de remplacement : +11
points & un an, +39 points au bout de dix
ans et +58,6 points au bout de vingt ans
(tableau 3). Cette moindre baisse des reve-
nus incluant les ressources allouées au titre
de la perte d’activité par rapport aux seuls
salaires montre que le systéme de protec-
tion sociale francais limite la dégradation
de la situation des personnes en ALD SEP.
En effet, les niveaux de salaires et reve-
nus plutdt élevés dix ans apres la mise en
ALD sont liés en partie au fait que 60 %
des personnes atteintes de SEP sont tou-
jours en emploi (et 42 % sans maladie ou
invalidité), ce qui permet de maintenir le
niveau moyen de ressources au-dessus de
la médiane (tableau 3). Mais en comparant
leffet de la SEP sur les niveaux de salaire
et revenu relatifs, on constate que les reve-
nus de remplacement permettent de com-
penser partiellement la baisse des revenus
du travail : dix ans aprés lentrée en ALD
SED, la baisse de salaire correspond 4 un
recul de 19 rangs dans la distribution des
salaires (centile 37 vs 56) alors que cette
baisse est limitée a 11 rangs dans la dis-
tribution des revenus (centile 53 vs 64).
Au bout de vingt ans, cet effet persiste
(recul de 28 rangs dans la distribution des
salaires et de 18 rangs dans celle des reve-
nus). Apres vingt ans, les revenus de rem-
placement représentent pres de 75 % des
ressources et la part de personnes encore
en activité qui nont connu ni trimestre
en maladie ou en invalidité passe sous la
barre des 30 % (graphique). Ainsi, vingt

ans aprés la mise en ALD, le salaire comme
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le revenu relatif passent sous la médiane,
signe que l'apport du salaire dans les res-
sources permettait ce maintien au-dessus
de la médiane des ressources a dix ans.
Vingt ans aprés entrée en ALD, la com-
pensation octroyée par les revenus de rem-
placement permet d’assurer un niveau de
ressources qui place les personnes a 25 %
en dessous du revenu médian, ce que n'au-
rait pas permis le salaire seul.

Selon le genre, la baisse du taux d’emploi
est similaire sur les dix années' alors que
pour les salaires et revenus, des différences
sont observées entre hommes et femmes,
conséquence du désavantage salarial des
femmes largement documenté dans de
nombreux travaux (tableau 4). Les per-
sonnes en ALD SEP qui travaillent sont
dans une situation plus favorable sur
Iéchelle des revenus avant la mise en ALD,
en particulier les hommes. Le salaire des
hommes au moment de l'entrée en ALD
SEP représente 167 % du salaire médian,
alors que celui des femmes ne représente
que 107 % du salaire médian. Lavantage
d’un salaire initial plus élevé des personnes
souffrant de SEP est quasiment annulé
pour les femmes par le désavantage compa-
ratif des femmes sur le marché du travail.

Apres prise en compte des revenus de rem-
placement, I’écart de positionnement initial
entre les femmes et les hommes ne change

1 Compte tenu des effectifs, il n'a pas été possible de
mener les analyses selon le genre jusqu’a vingt ans
apreés la mise en ALD SEP.
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pas. Etant tres proches du revenu médian
au moment de la mise en ALD, les femmes
se retrouvent sous ce niveau dés la premicre
année. Les hommes se maintiennent sur
les dix années au-dessus du revenu médian
(tableau 4). Cette différence de niveau
de revenu ne provient pas d’'un meilleur
maintien en activit¢ des hommes, car la
part des revenus de remplacement est tres
proche selon le genre et évolue de la méme
maniére dans le temps chez les hommes et
chez les femmes, passant d’environ 15 %
au moment de la mise en ALD 2 environ
40 % au bout de dix ans (tableau 4). Les
hommes perdent plus en salaire que les
femmes et ce phénomene s'accentue avec le
temps : 31 points s -21 points la premiere
année (tableau 4) et -76 points au bout
de dix ans pour les hommes contre -56
points pour les femmes. Le méme écart est
constaté en intégrant les revenus de rem-
placement aux ressources. Cest donc bien
le niveau de salaire initial largement supé-
rieur des hommes qui explique pourquoi ils
se trouvent au bout de dix ans aprés entrée
en ALD SEP dans une meilleure situation
que les femmes.

Le montant des pensions reflete
les écarts de revenus relevant
des différences de genre
et de secteur d'activité

Avant la mise en invalidité, le salaire annuel
moyen sur 'ensemble de la carriere est de
14 900 euros constants, soit 1 240 € par
mois, avec des différences marquées entre
les hommes, 17 600 € par an, et les femmes
13 500 €, qui se répercutent sur le montant
de la pension. Ce montant - 50 % des dix
meilleures années de salaire (encadré) —
séleve en 2015 4 8 700 € en moyenne
par an, soit 725 € par mois, avec un mon-
tant moyen supérieur pour les hommes,
10 200 € annuels, comparativement a celui
des femmes 7 900 € (tableau 5).

Comme pour le genre, les disparités
connues dans la littérature sont égale-
ment observées selon le secteur d’activité
tant en termes de niveau de salaire que de
niveau de pension. Les secteurs « Activités
financitres et scientifiques » ainsi que
« Construction, industrie et transport »
attribuent les salaires moyens les plus
importants avant le passage en invalidité,
respectivement 16 200 € et 17 300 €, contre
moins de 14 000 € pour les autres secteurs
(« Administration », « Commerce, restau-
ration et spectacle »). Les pensions d’invali-
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dité sont en conséquence plus importantes
pour les deux premiers secteurs (9 400 et
10 200 €) que pour les deux autres (envi-
ron 7 500 €). Les personnes en « secteur
inconnu » ont la particularité d’avoir un
salaire moyen plafonné plus élevé que
celles travaillant dans ladministration
et le commerce (14 100 €), mais avec un
niveau de pension plus faible 7 500 €, ce
qui sexplique certainement par des car-
ri¢res plus discontinues que dans les autres
secteurs. Les personnes avec des durées de
carriéres inférieures a dix ans avant la mise
en ALD ont des pensions particuli¢rement
basses? (5 200 € en moyenne), dues au fait
qu'étant en début de carriere, leur évolu-
tion salariale est limitée. Pour un quart de
ces personnes, le niveau de pension cor-
respond méme au minimum alloué (soit

270 € par mois).

Bien qu’entrées plus tot en invalidité,
les personnes en ALD SEP
ont des pensions plus élevées
que les autres pensionnés

Comme l'ont montré les résultats précé-
dents, les niveaux de revenus seffondrent
avec le temps, en particulier lorsque la part
des revenus de lactivité professionnelle
diminue, ce qui est logique puisque tous
les revenus de remplacement sont par défi-
nition inférieurs aux salaires pergus anté-
rieurement. Les revenus des personnes en
ALD SEP sont supérieurs  la population
générale au moment de la mise en ALD
mais la mise en pension est relativement
rapide (en moyenne 4,5 ans apres la mise
en ALD) avec les années travaillées par la
suite incluant de nombreux arréts maladie.
La question des conséquences financitres
de cette mise en invalidité précoce avec
des années fortement impactées par des
arréts maladie sur le niveau des pensions
se pose. Ainsi, les estimations des niveaux
de pension d’invalidité réalisées & partir
de la base Hygie ont été comparées aux
montants exhaustifs des pensions versées
en 2015 au titre du régime général avec un
motif SEP a partir des données du SNDS.
Les résultats sont similaires, la pension
moyenne versée est de 8 700 € par an, soit
10 200 € pour les hommes et 8 100 € pour
les femmes, qui représentent 70 % des
pensionnés. Les pensionnés a la suite d’'une
SEP dans les données du SNDS ont éga-

2 Pour les personnes qui ont moins de dix années de
cotisations, c'est la moyenne des années cotisées qui
est prise en compte.
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lement été comparés & l'en-
semble des pensionnés de
2015 pour d’autres motifs.

Salaire moyen des pensionnés avant la mise en
pension d'invalidité et montant moyen de la pension
d’invalidité selon les caractéristiques des pensionnés

|

Si la part des personnes en .
catégorie 1 — personnes en Eadle
e . moyen de Montant
capacité d’exercer une acti- la carriere Iaonei:ion
vité rémunérée, ¢f. encadré (€ constants) mo;)enne
p. 2 — est la méme dans les a::r;)telzsrin;:e en 2015
deux populations, soit envi- dinvalidite (€ constants)
ron 20 %, les personnes avec (moyenne)
une SEP sont plus souvent | Total 408 14900 8700
en catégorie 3 — personnes | Homme 134 17600 10200
incapables de  travailler |Femme 274 13500 7900
et nécessitant l’assistance Secteur inconnu 43 14100 7 500
d’une tierce personne pour | 1.Administration publique® | 98 13200 7 800
p p
effectuer les actes ordinaires | 2. Activités financiéres® 97 16200 9400
lavie—109 les SEP | 3. Commerce, restauration® | 76 12700 7700
elavie o pour les
contre 2 % pour les autres | 4. Construction, industrie® 96 17 300 10200
pensionnés). L’ﬁge d’entrée | Avant la pension d'invalidité
en invalidité des pension_ Pas de chdbmage 335 15300 8900
nés A la suite d’'une SEP est |Chomage 73 12600 7500
moins élevé que Celui des Longue maladie en T-1 92 11900 6500
pensionnés pour un autre Pas de longue maladie 318 15700 9300
motif, 42 ans pour les per- Durée de carriere avant 'ALD¢|
sonnes en ALD SEP contre | Moins de dixans 85 12600 7300
50 ans (Cuerq 2008). Ainsi, Plus de dix ans 323 15500 9000
cet 4ge précoce d’entrée en |2 Administration publique, Enseignement, Santé humaine et action
invalidité et les nombreux |sociale; ® Information et communication - Activités financiéres et
. ladie o’ L, d’assurance - Activités immobiliéres - Activités spécialisées, scien-
arrets maladie nont pas €t€ | tifiques et techniques — Activités de services administratifs et de
défavorables aux personnes | soutien; < Commerce, réparation d’'automobiles et de motocycles -
p Y
Autres activités de services - Arts, spectacles et activités récréa-
avec une SEP s.ur le r.non— tives — Hébergement et restauration ; © Construction — Transports
tant de la pension puisque | et entreposage — Industries extractives - Industrie manufacturiére -
ce dernier est supérieur aux Production et distribution d'électricité, de gaz, de vapeur et dair
. | conditionné - Production et distribution d’eau, assainissement, ges-
autres pensionnés. En 2015, | tion des déchets et dépollution ; ¢ ALD : Affection de longue durée.
quels que solent la categorie Champ : Personnes en Affection de longue durée pour une sclérose
et le sexe, les pensionnés a la | enplaques (ALD SEP) entre 1987 et 2013, ayant au moins une année
. > . d’activité un an avant et un an apres I'ALD.
suite d’'une SEP percoivent | . )
. s Source : Hygie. “B Télécharger les données
une pension plus élevée que

les autres (tableau 6), sur-

tout les hommes qui touchent en moyenne
une pension supérieure de 1 000 € par
an, alors que cet écart n'est que de 200 €
par an pour les femmes. Pour autant, bien
que supérieurs aux autres pensionnés, les
niveaux de pensions demeurent faibles, se
situant en moyenne en dessous de 750 €
mensuels, y compris pour les personnes qui
sont dans les situations les plus favorables

(les hommes, secteurs d’activité de I'indus-
trie, du commerce et du transport), dont la
pension moyenne est de 850 €.

X X X

Au moment de la mise en ALD SEP,
les personnes sont dans une situation
financiére relativement favorable avec

T6
Montant moyen annuel de la pension d'invalidité en 2015
Sclérose en plaques (SEP) Autre pension
Pension
Hommes Femmes Total Hommes Femmes Total
Catégorie 1 7 250 6270 6490 6740 6090 6350
Catégorie 2 10 860 8740 9350 10330 8430 9350
Catégorie 3 10100 8070 8870 9140 7920 8720
Total 10170 8120 8710 9730 7910 8770

Source : SNDS 2015.

Champ : Personnes ayant percu douze mois de pension d'invalidité en 2015.

/B Télécharger les données
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un ancrage professionnel robuste, mais
moins de la moitié des personnes arrivent
4 se maintenir en emploi dix ans apres la
mise en ALD. Ce sont les personnes qui
conservent leur emploi qui permettent &
cette population de maintenir des reve-
nus relatifs au-dessus des revenus moyens
des salariés. En effet, au cours du temps,
de moins en moins de personnes sont en
capacité de travailler autant quavant et,
bien que les revenus de remplacement
aient amorti la perte de revenu, ils ne com-
pensent pas suffisamment les pertes de
salaires pour rester au-dessus du revenu
médian. Les résultats montrent également
quune partie des individus continuent a
travailler dans les premiéres années apres
la mise en invalidité. Cette situation d’em-
ploi et d’invalidité permet de compenser
la perte de salaire, mais assez rapidement,
ce taux d’emploi chute, pour étre margi-
nal au bout de dix ans. Il est possible que
les regles restrictives de cumul salaire et
d’invalidité (il n'est pas possible de perce-
voir plus de revenu en cumulant activité
professionnelle et pension qu’au moment
de la mise en pension) soient désincitatives
4 poursuivre une activité professionnelle
méme partielle pour celles qui peuvent
encore le faire, alors qu'elle semble étre
un facteur favorable au maintien des res-
sources et positif pour la socialisation.

Enfin, malgré une mise en invalidité qui
touche des personnes plus jeunes que les
autres pensionnés, c’est grice a une situa-
tion professionnelle initiale plus favorable
que les personnes avec une SEP ont des
pensions d’invalidité plus élevées que le
moyenne. Néanmoins, le montant moyen
de la pension des personnes avec une SEP
en 2015 s’¢élevait & 850 € par mois pour les
hommes et 675 € pour les femmes. Pour les
femmes, ce montant moyen est inférieur au
montant de 'Allocation aux adultes han-
dicapés (AAH) [807 € par mois en 2015].
La réforme en cours sur la déconjugalisa-
tion de TAAH permettra aux personnes
en couple dont le montant des pensions
est faible de pouvoir compléter leur pen-
sion d’invalidité avec ce minimum social.
Lautre possibilité est de compléter la pen-
sion d’invalidité par des prestations versées
au titre d’'un contrat de prévoyance préala-
blement souscrit et couvrant le risque d’in-
validité. Un tel contrat peut aller jusqu’a
permettre de maintenir le niveau de salaire

IRSe

au moment de la mise en invalidité en
complétant la pension. Ce type de contrat
est le plus souvent adjoint au contrat déces,
obligatoire pour les cadres, accentuant les
inégalités de secteur et de genre consta-
tées précédemment. La prochaine enquéte
Protection sociale complémentaire dentre-
prise (PSCE), qui sera réalisée par I'Irdes
en 2024, prévoit un volet sur la prévoyance
incluant la couverture pour cause d’inva-
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