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Es&ma&on	  Na&onale	  NED	  2011	  
Popula&on	  étudiée	  39,8	  millions	  (15	  régions)	  
	  

Incidence	  moyenne	  	  24,9/100	  000	  hab/an	  	  
Prévalence	  moyenne	  57,3/100	  000	  hab/an	  	  
	  	  	  	  (calcul	  à	  par&r	  d’un	  modèle	  à	  effet	  aléatoire	  afin	  de	  prendre	  en	  
compte	  les	  hétérogénéités	  régionales)	  
	  
Es&ma&on	  na&onale	  	  (65,5	  millions	  hab):	  	  	  

environ	  37	  500	  pa1ents	  en	  NED	  en	  2011	  	  
(adultes	  et	  enfants)	  

(IC	  32000	  -‐	  43	  000)	  	  
	  



Méthodes	  
•   Demande	  des	  DR	  auprès	  des	  Déléga&ons	  Régionales	  
du	  service	  médical	  de	  l’assurance	  maladie	  (année	  2012)	  

Fichier	  des	  affec1ons	  de	  longue	  durée	  (ALD)	  
30	  catégories	  de	  maladies	  	  
+	  affec&ons	  «	  hors	  liste	  

Forfaits	  de	  NED	  
Forfait	  de	  1ère	  installa&on	  de	  NED	  LPP	  1153480	  

Forfait	  de	  NED	  sans	  régulateur	  de	  débit	  LPP	  1111902	  
Forfait	  de	  NED	  avec	  régulateur	  de	  débit	  LPP	  117	  6876	  

Croisement	  
des	  

données	  
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ALD	  30	  
1-‐Accident	  vasculaire	  cérébral	  invalidant	  
2-‐Insuffisances	  médullaires	  et	  autres	  cytopénies	  
3-‐Artériopathies	  chroniques	  avec	  ischémie	  
4-‐Bilharziose	  compliquée	  
	  5-‐Insuffisance	  cardiaque	  grave	  
6-‐Maladies	  chroniques	  ac&ves	  du	  foie-‐	  cirrhoses	  
7-‐Déficit	  immunitaire	  primi&f	  grave-‐	  virus	  HIV	  
8-‐Diabète	  de	  type	  1	  et	  diabète	  de	  type	  2	  	  
9-‐Forme	  grave	  des	  affec&ons	  neurologiques	  et	  

musculaires	  (dont	  myopathie),	  épilepsie	  grave	  
10-‐Hémoglobinopathies,	  hémolyses,	  chroniques	  

cons&tu&onnelles	  et	  acquises	  sévères	  
11-‐Hémophilies	  et	  affec&ons	  cons&tu&onnelles	  de	  

l’hémostase	  graves	  	  
12-‐Hypertension	  artérielle	  sévère	  	  
13-‐Maladie	  coronaire	  	  
14-‐Insuffisance	  respiratoire	  chronique	  grave	  
15-‐Lèpre	  	  

16-‐Maladie	  de	  Parkinson	  	  
17-‐Maladies	  métaboliques	  héréditaires	  
18-‐Mucoviscidose	  	  
19-‐Néphropathie	  chronique	  grave	  
20-‐Paraplégie	  	  
21-‐Périartérite	  noueuse,	  lupus	  érythémateux	  aigu	  

disséminé,	  sclérodermie	  généralisée	  	  
22-‐Polyarthrite	  rhumatoïde	  évolu&ve	  grave	  
23-‐Psychose,	  trouble	  grave	  de	  la	  personnalité,	  	  
24-‐Rectocolite	  hémorragique	  et	  maladie	  de	  Crohn	  

évolu&ves	  
25-‐Sclérose	  en	  plaques	  	  
26-‐Scoliose	  structurale	  évolu&ve	  
27-‐Spondylarthrite	  ankylosante	  grave	  	  
28-‐Suites	  de	  transplanta&on	  d’organe	  
29-‐Tuberculose	  ac&ve	  	  
30-‐Tumeur	  maligne,	  affec&on	  maligne	  du	  &ssu	  

lympha&que	  ou	  hématopoïé&que.	  



Méthodes	  

•   Répar&&on	  en	  3	  tranches	  d’âge	  et	  5	  regroupements	  d’ALD	  



Popula&on	  étudiée:	  
11	  régions	  (8	  DRSM)	  	  

20	  233	  470	  bénéficiaires	  adultes	  

•   Alsace	  
•   Auvergne	  
•   Bretagne	  
•   Bourgogne	  	  
•   Centre	  -‐	  Val	  de	  Loire	  
•   Franche	  comté	  

•   Ile	  de	  France	  
•   Limousin	  
•   Nord	  -‐	  Pas	  de	  calais	  
•   Picardie	  
•   Poitou	  -‐	  Charentes	  
•   Réunion	  



Résultats	  par	  tranches	  d’âge	  



Résultats	  par	  tranche	  d’âge	  et	  
selon	  les	  ALD	  
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Résultats	  par	  tranche	  d’âge	  et	  
selon	  les	  ALD	  



Conclusion	  

•   Points	  forts	  :	  
–   	  exhaus&vité	  des	  
données	  

–   Seule	  étude	  connue	  avec	  
données	  fiables	  

–   Adultes	  et	  enfants	  (par	  
tranche	  d’âge	  de	  5	  ans)	  

–   Répar&&on	  selon	  
pathologies	  

•   Points	  faibles	  
–   Pas	  HAD	  
–   Peu	  de	  précisions	  des	  
ALD	  

–   Nombreux	  pa&ents	  avec	  
plusieurs	  ALD	  
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