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Plafonnement des restes a charge en fonction de I’état de santé.
Le cas de la mucoviscidose

AMELIE CARRERE?

Au 31 décembre 2011, le Registre francais de la mucoviscidose comptabilisait 5 993 patients,
vus au moins une fois dans I’année par les centres participants a la collecte, dont I’4ge moyen
était de 18,7 ans (Bellis et al., 2013). La mucoviscidose (ou fibrose kystique du pancréas) est
une maladie transmise aux individus ayant hérité de mutations provenant simultanément de la
meére et du pére. Les personnes atteintes subissent de nombreuses génes au niveau des voies
respiratoires, du tube digestif, du pancréas et parfois du foie, nécessitant des traitements longs,
contraignants et codteux.

La sévérité de cette pathologie 1’a conduite a apparaitre dans la liste des 30 Affections de
Longue Durée (ALD). Chaque individu atteint d’une affection figurant dans cette liste a droit
a une exonération du ticket modérateur pour cette pathologie. Ainsi, tous les soins médicaux
qui lui sont liés et inscrits dans le protocole de soins donnent lieu a un remboursement des
dépenses de santé a 100 % par la Seécurité Sociale, hors dépassements d’honoraires et
participations forfaitaires. Le dispositif ALD a été mis en place de sorte a limiter les risques
de reste a charge catastrophique et de renoncement aux soins chez les plus malades. Un reste a
charge est dit catastrophique lorsqu’il affecte le niveau de vie de I’individu. Ce dernier peut
alors étre contraint de renoncer aux soins. En dépit d’une meilleure prise en charge, les
individus en ALD subissent toujours un reste a charge médical important. Pour la population
atteinte de la mucoviscidose, celui-ci s’¢éléve a 1 050 € par an par personne, supérieur a celui
de la population générale : 416 €.

Dans I’optique de prendre en charge les soins de chaque individu selon ses besoins, il est
proposé ici de confronter différents systemes de prise en charge médicale et d’en mesurer les
conséquences sur les personnes atteintes de la mucoviscidose. Dans une premiere partie, nous
présenterons le systéme médical actuel et les inégalités qu’il génére. Dans une seconde partie,
nous exposerons la méthodologie mise en place pour simuler les différentes réformes. Enfin,
dans une derniére partie, nous présenterons les résultats obtenus.

I. Systéme actuel
I.1. Généralités sur le systeme des ALD

Les frais de santé sont composés de plusieurs postes (voir Figure 1) : les dépassements
d’honoraires et le tarif de convention ou tarif de base. Ce dernier est constitue du ticket
modérateur, du remboursement de la sécurité sociale et de participations forfaitaires. La part
des remboursements issus de la sécurité sociale correspond a 70 % du tarif de base, hors
participations forfaitaires. Le ticket modérateur correspond donc aux 30 % restants.

A cette régle, s’ajoutent des prises en charge supplémentaires comme c’est le cas du dispositif
ALD. Celui-ci permet une exonération du ticket modérateur de certains soins pour toute
personne contractant une pathologie figurant dans la liste des 30 ALD?. Un individu « non

! Amélie Carrére a initié ces travaux au sein de I’'INED.

2|l existe aussi des ALD dites hors liste (ALD31) qui permettent une exonération du ticket modérateur pour les
patients atteints d'une forme grave d'une maladie ou d'une forme évolutive ou invalidante d'une maladie grave,
ne figurant pas dans la liste des ALD 30 (exemple : maladie de Paget, ulceres chroniques ou récidivants avec
retentissement fonctionnel sévére).



ALD » devra payer les dépassements d’honoraires, le ticket modérateur et les participations
forfaitaires, alors qu’un individu bénéficiant du dispositif ALD payera seulement les
dépassements d’honoraires et les participations forfaitaires pour tous les soins figurant dans le
protocole de soins de 1’affection contractée.

Au premier abord, le systeme actuel semble mieux prendre en charge les plus malades
puisqu’il y a une différenciation de la prise en charge selon 1’état de santé.

1.2. Des disparités de prise en charge médicale

Bien que les individus en ALD sont mieux pris en charge en proportion, ils supportent, en
valeur, un reste a charge plus élevé (voir Tableau 1). Alors que le reste a charge des individus
hors dispositif ALD est de 380€ par an par personne, il s’éléve a 620€ pour les individus «
ALD » et 1 050€ pour ceux ayant la mucoviscidose, et ce malgré une prise en charge de 95 %
des dépenses. Cette disparité s’explique par deux effets : un effet quantité et un effet codt
unitaire. Les individus trés malades sont susceptibles d’avoir un suivi et une consommation
plus réguliers, ainsi méme une faible portion a leur charge représente beaucoup. De plus, les
individus en ALD ont potentiellement des traitements plus lourds et donc plus colteux.

Du reste, la prise en charge est tres dispersée entre les individus. Dans la population totale,
10 % des individus supportent plus de 40 % des restes a charge. Au sein de la population
ALD, la dispersion est plus faible car les individus sont moins hétérogénes. 10 % des
individus en ALD supportent 30 % du reste a charge total (Vallier et al., 2006a). Ce constat
est renouvelé pour la population ayant la mucoviscidose : 10 % des malades supportent 22 %
du reste a charge total.

Le systéme actuel ne permet plus d’assurer les plus fragiles (Tabuteau, 2010). C’est pourquoi
nous avons simulé des plafonds de reste a charge qui limitent en valeur la charge supportées
par les patients. Contrairement a de nombreux auteurs (Bras et al., 2007 ; Briet et al., 2007 ;
Debrand Sorasith, 2010 ; Geoffard De Lagasnerie, 2012 ; Lachaud-Fiume et al., 1998), nous
introduisons aussi un bouclier en fonction de 1’état de santé.

I1. Méthodologie

Face au constat précédent, nous proposons d’affiner la prise en charge médicale en
confrontant différents boucliers sanitaires.

[1.1. Bases de données utilisées

Nous disposons de la base de données ESPS 2008 appariée avec les données de
consommation de soins. Nous avons ajouté a cette base 1438 individus adultes ayant la
mucoviscidose (voir encadré 1).

Nous avons in fine 12 082 individus. L’échantillon surreprésentant la population ayant la
mucoviscidose, il a fallu le repondérer grace a un calage sur marges.

11.2. Microsimulation

Pour évaluer I'impact de différentes réformes de prise en charge médicale, nous avons
développé un modele de microsimulation :



- & comportements exogenes : comme la consommation de soins est peu élastique par
rapport aux prix (Newhouse, 2004), une hausse de la prise en charge — et donc un tarif
plus faible — ne devrait pas provoquer une augmentation de la consommation de soins.

- bouclé : les remboursements totaux de la sécurité sociale seront identiques avant et
apres la réforme.

- statique : I’'impact immédiat de la réforme est privilégie.

Encadré 1 : Méthodologie

Nous disposons de 10 644 individus dans la base de données ESPS 2008 appariée avec les
données de consommation de soins (Allonier et al., 2010). La structure des individus ALD
dans la base différe de celle de la population générale (Paita et Weill, 2009 ; RSI 2009 ;
Vallier et al., 2006b ; Weill et al., 2006). Comme seulement deux individus atteints de la
mucoviscidose étaient présents dans la base, nous avons ajouté 1 438 individus ayant la
mucoviscidose issus du registre francais de la mucoviscidose. Nous disposions pour ces
individus de leur age et de leur catégorie socio-professionnelle. Nous leur avons attribué
un état de santé, un genre et un reste a charge (avec la consommation liée) de fagon a
respecter les distributions respectives de ces variables (CNAM, 2004 ; Paita et al., 2007 ;
Gadenne et al., 2008 ; Laborde-Casteérot, 2010).

La base finale contient 12 082 individus pour lesquels nous avons recalculé les
pondérations par un calage sur marges. Nous avons considéré les variables auxiliaires
suivantes : I’age (effectif par classe d’age : [0; 19], [20; 39], [40; 59], [60; 79] et [80;+c0]),
le sexe (effectif par sexe), les ALD (effectif par ALD ainsi que 1’effectif non ALD) et les
colts totaux (par ALD et non ALD). Nous avons choisi la méthode "raking ratio" qui
permet d’obtenir des poids positifs et non bornés positivement. La procédure a été réalisée
a I’aide de la macro CALMAR (Sautory, 1993).

I1.3. Boucliers proposés

Nous avons testé un modeéle ou tout le monde contribue en supprimant toutes les exonérations
existantes (ALD, CMU, régimes spéciaux...). Dans ce contexte, nous testons trois types de
bouclier sanitaire :

- un bouclier uniforme (BU) qui définit un plafond unique tel que pour toute dépense
supérieure a ce plafond, I’individu est pris en charge a 100 % par la sécurité sociale.
Ceci permet un traitement égalitaire ;

- un bouclier en fonction de 1’état de santé (BFS) qui définit un plafond proportionnel a
I’état de santé tel que pour toute dépense supérieure a ce plafond, I’individu est pris en
charge a 100 % par la sécurité sociale. Ceci permet un traitement équitable selon 1’état
de santé (voir construction du score de santé dans 1’encadré 2) ;

- un bouclier en fonction du revenu (BFR) qui définit un plafond proportionnel au
revenu tel que pour toute dépense supérieure a ce plafond, I’individu est pris en charge
a 100 % par la sécurité sociale. Ceci permet un traitement équitable selon le revenu.

Nous maintenons les participations forfaitaires a leur niveau actuel. Elles viennent donc
gonfler les restes a charge mais sont remboursées une fois le plafond dépassé. Pour chacun
des boucliers, nous simulons deux variantes. La premiere supprime complétement le ticket
modeérateur, la seconde le maintient & 30 % du montant consommé. Cette seconde variante
assure une prise en charge medicale avant que le plafond ne soit dépassé.

Par ailleurs, nous fixons un plancher des dépassements d’honoraires. Ces derniers font partie
du reste a charge mais sont tres disperses : la moyenne des dépassements sur 1’échantillon est



de 168€ et la valeur maximale de dépassement est 17 295€. Ainsi, pour éviter de faire
"gonfler” le plafond des restes a charge quand on inclut les dépassements, nous avons fixé un
plancher des dépassements égal a la moyenne des dépassements sur les 3 derniéres enquétes
(2004, 2006 et 2008), soit 174€. Ce plancher correspond au montant en dessous duquel
I’individu est remboursé par I’ Assurance maladie.

Encadré 2 : Indicateurs de santé

Dans la base de I’ESPS, I’indicateur de santé SF36 était construit, mais pas pour les
individus ayant la mucoviscidose. Nous avons construit un score de santé a partir des
données dont nous disposions pour la population ayant la mucoviscidose. Ce score de
santé correspond a la valeur prédite du score SF36 grace aux variables suivantes : santé
percue, nombre d’ALD contractées, contraction d’une maladie chronique, présence de
douleurs et présence de limitations dans la vie de tous les jours pour des raisons de santé,
revenu, sexe, age. Un score proche de 100 signifie une meilleure santé.

Ce nouvel indicateur (proche de SF36) permet d’avoir une vision sur 1’état de santé de
I’individu. Il est bien évidemment incomplet puisque 1’état de santé est multidimensionnel
et ne peut étre résumé grace a des données déclaratives.

I11. Résultats

I11.1. Tous les individus

Les différents boucliers permettent de mieux assurer les plus malades, surtout le bouclier en
fonction de 1’état de santé, tout en limitant les restes a charge des personnes en bonne santé
(voir Tableau 2). Les boucliers en fonction de 1’état de santé améliorent la prise en charge des
plus malades : le reste a charge est de 400€ pour le BFS sans ticket modérateur contre 570€
pour le systeme actuel. Le bouclier uniforme ne permet pas une assurance aussi importante
pour les plus malades, mais assure une dégressivité de prise en charge selon 1’état de santé.
Les nouveaux boucliers permettent une répartition plus égalitaire des restes a charge (voir
Figure 2). Actuellement, 10 % de la population supporte 40 % des restes a charge. Avec le
bouclier en fonction du revenu sans ticket modérateur, 10 % de la population supporte 35 %
des restes a charge. Les boucliers uniforme et en fonction de 1’état de santé sans ticket
modérateur réduisent cet écart : 10 % de la population supporte 30 % des restes a charge.
Toutes les réformes permettent de rendre la situation plus équitable vis-a-vis de 1’état de
santé. En effet, toutes les courbes de concentration se rapprochent de la courbe de
concentration de I’état de santé (voir Figure 3). Actuellement, 10 % des plus malades
supportent 18 % des restes a charge. Avec le bouclier uniforme sans ticket modérateur, 10 %
des plus malades supportent 12 % des restes a charge. Le bouclier en fonction de 1’état de
santé sans ticket modérateur réduit cet écart : 10 % de la population supporte 10 % des restes
a charge. Les boucliers maintenant un ticket modérateur ne changent que faiblement les
dispersions vis-a-vis de la situation actuelle.

Afin de voir ’impact de telles réformes sur le niveau de vie, nous avons calculé la proportion
de personnes supportant un reste a charge catastrophique, c’est-a-dire qui dépasse 5 % du
revenu annuel (voir Tableau 3). Les boucliers sans ticket modérateur permettent de réduire
I’incidence des restes a charge catastrophiques surtout pour les plus malades tout en ne faisant
pas supporter aux moins malades une charge trop grande.



[11.2. Individus ayant la mucoviscidose

Concernant les individus atteints de la mucoviscidose, le bouclier uniforme sans ticket
modérateur augmente leur taux de prise en charge (voir Tableau 4). Le montant de reste a
charge est identique quelque soit 1’état de santé des individus car tous les patients atteignent le
plafond. Le bouclier en fonction de 1’état de santé sans ticket modérateur est celui qui permet
le mieux de limiter les restes a charge des individus les plus malades : 280€ en moyenne. Les
différents boucliers, surtout le bouclier en fonction de 1’état de santé, permettent de mieux
assurer les plus malades tout en limitant les restes a charge des personnes en bonne sante.

Les nouveaux boucliers permettent une répartition plus égalitaire des restes a charge sauf pour
les BFR (voir Figure 4). Actuellement, 10 % de la population supporte 22 % des restes a
charge. Avec le bouclier uniforme sans ticket modeérateur, 10 % de la population supporte
10 % des restes a charge. Avec le bouclier en fonction de I’état de santé sans ticket
modérateur, 10 % de la population supporte 15 % des restes a charge.

Les nouveaux boucliers permettent une répartition plus équitable des restes a charge vis-a-vis
de 1’état de santé (voir Figure 5). Actuellement, 10 % des plus malades supportent 22 % des
restes a charge. Avec le bouclier uniforme sans ticket modérateur, 10 % des plus malades
supportent 10 % des restes a charge. Avec le bouclier en fonction de ’état de santé sans ticket
modérateur, 10 % des plus malades supportent 7 % des restes a charge.

Les boucliers sans ticket modérateur permettent de supprimer complétement les restes a
charge catastrophiques chez les personnes atteintes de la mucoviscidose (voir Tableau 5).

Conclusion et discussions

L’état actuel des finances publiques frangaises est trés inquiétant : la dette publique francaise
s’est élevée a 82 % du PIB en 2011, contre 64 % en 2007. Le poste de la sécurité sociale est
celui qui se dégrade le plus rapidement (Fenina, 2007). La question se pose des mesures a
instaurer pour améliorer 1’état des finances tout en pérennisant la mission de protection
sociale. Le critere actuellement retenu : I’appartenance a une liste de 30 pathologies apparait
d’autant plus injuste qu’existent divers degres de sévérité des mutations entre les patients.
Ainsi, certains patients sont pris en charge par le dispositif ALD mais ont des besoins plus
faibles que d’autres personnes qui n’y sont pas. Enfin, des individus peuvent bénéficier
d’exonérations du fait d’un avantage informationnel, d a la complexité méme du systeme.
Dans I’optique du remplacement du systéme actuel, nous avons simulé différents boucliers
sanitaires : boucliers uniformes, boucliers en fonction de 1’état de santé, boucliers en fonction
du revenu. Ces réformes sont simulées dans deux contextes : le maintien ou la suppression du
ticket modérateur. Les différents boucliers permettent de limiter la variabilité des restes a
charge des individus. Par ailleurs, ils sont plus équitables vis-a-vis de 1’¢tat de santé puisqu’ils
réduisent la charge pour les individus les plus malades tout en limitant celle des moins
malades. Enfin, ils diminuent la proportion de reste a charge catastrophique surtout pour les
plus malades. Plus spécifiquement, sur la population atteinte de la mucoviscidose, le bouclier
en fonction de 1’état de santé semble le plus favorable.

Une question reste en suspens, celle de la faisabilité d’une telle réforme. En effet, une mesure
unique de 1’état de santé est difficile a établir car les situations sont différentes. Ensuite, 1’état
de santé évolue ce qui nécessite des évaluations de 1’état de santé de maniére fréquente. Enfin,
la mise en place d’un tel systéme pourrait rendre plus vulnérables les moins malades en les
désincitant a avoir recours aux soins puisque moins pris en charge. La prévention serait alors
amoindrie et les détections de maladies repoussées.



Pour cette analyse, nous avons utilisé des données d’enquétes pour mesurer I’état de santé des
individus. Cette premiére approche permet de disposer d’ordres de grandeur dans le cas d’une
refonte du systéme actuel. Ces éléments pourraient étre confrontés a des données de santé
pour déceler si I’indicateur de santé utilis¢ est une bonne représentation de 1’état de santé des
individus.
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