
BEH 28-29  |  20 septembre 2016  |  459Maladie d’Alzheimer et démences apparentées

ARTICLE // Article

PEUT-ON ESTIMER LA PRÉVALENCE DE LA MALADIE D’ALZHEIMER ET AUTRES DÉMENCES 
À PARTIR DES BASES DE DONNÉES MÉDICO-ADMINISTRATIVES ? COMPARAISON 
AUX DONNÉES DE COHORTES POPULATIONNELLES
// IS IT POSSIBLE TO ESTIMATE THE PREVALENCE OF ALZHEIMER’S DISEASE AND DEMENTIA FROM NATIONAL 
HEALTH INSURANCE DATABASES IN FRANCE? COMPARISON WITH DATA FROM POPULATION-BASED COHORT 
STUDIES

Laure Carcaillon-Bentata1 (laure.carcaillon-bentata@santepubliquefrance.fr), Cécile Quintin1, Élodie Moutengou1, 
Marjorie Boussac-Zarebska1, Frédéric Moisan1, Catherine Ha1, Alexis Elbaz1,2

1 Santé publique France, Saint-Maurice, France
2 Université Paris-Saclay, Univ. Paris-Sud, UVSQ, CESP, Inserm, Villejuif, France

Soumis le 03.05.2016 // Date of submission: 05.03.2016

Résumé // Abstract

Introduction – Les données du Système national d’information inter-régimes de l’Assurance maladie (Sniiram) 
représentent un outil possible pour la surveillance épidémiologique de la maladie d’Alzheimer et autres démences 
(MAAD). L’objectif de cette étude était de comparer les prévalences de MAAD prises en charge à partir du Sniiram 
aux résultats d’études de cohortes populationnelles françaises lorsque cela est possible ou, à défaut, européennes.

Méthodes – Dans le Sniiram, les individus consommant un médicament spécifique de la MAAD, en ALD (affection 
longue durée) ou hospitalisés pour MAAD ont été identifiés parmi les individus âgés de 40 ans et plus, affiliés au 
régime général et vivants au 31 décembre 2014. Des taux de prévalence bruts et standardisés sur l’âge et le sexe 
de la population française ont été calculés. Chez les plus de 65 ans, les taux spécifiques par sexe et classe d’âge 
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se manifestent plusieurs années avant le diagnostic 
et devraient inciter les professionnels de santé à une 
vigilance particulière devant de tels troubles.

La mise à disposition de données épidémiologiques 
fiables sur la fréquence de la maladie d’Alzheimer 
est donc un enjeu de santé publique, pour faire face 
à la nécessaire réorganisation sanitaire et sociale, au 
développement d’institutions spécialisées et d’aide 
formelle au regard de la baisse prévisible de l’aide 
informelle. C’est également un enjeu économique en 
termes d’emplois, avec des besoins réels d’emplois 
qualifiés dans des domaines divers, voire l’émergence 
de nouveaux métiers, en termes d’aménagement de 
l’habitat et de développement de la domotique, et en 
termes de produits assurantiels. Mais il s’agit surtout 
d’enjeux sociétal et éthique, posant la question des 
solidarités intergénérationnelles pour l’avenir. Des 
chiffres alarmistes renforcent les représentations 
négatives dominantes du vieillissement imposant un 
fardeau financier au reste d’une société elle-même 
fragilisée, conduisant à un certain degré d’âgisme qui, 
dans le meilleur cas, peut être qualifié de compatis-
sant (réduisant la personne âgée à la condition d’objet 
d’assistance). Des chiffres trop optimistes risquent 
de ne pas préparer assez tôt notre système d’aide 
et de soins aux besoins de ces malades. La diver-
sité des acteurs intervenant autour des malades et 
de leurs aidants, dont la coordination des actions est 
essentielle, et les différences de fonctionnement des 
services selon leur structure juridique, les populations 

servies, leur financement et leur gestion, les territoires 
administratifs auxquels ils appartiennent ou encore le 
type de leurs actions (avec une dichotomie fréquente 
entre le sanitaire et le médico-social), sont source 
de difficultés dans la prise en charge de la maladie 
d’Alzheimer. Ces difficultés soulignent des fragilités de 
notre société et des dispositifs sanitaires et sociaux 
existants pour répondre aux besoins des personnes 
atteintes et de leur entourage. En termes de santé 
publique, cette prise en charge peut ainsi être consi-
dérée comme un marqueur du fonctionnement de 
notre système de santé ou, plus largement, de notre 
système d’aide et de soins.

Même s’il subsiste une incertitude liée au peu de 
données disponibles chez les plus âgés, l’accrois-
sement de la prévalence de la maladie d’Alzheimer 
est une tendance « lourde » plus que probable dont 
les enjeux sont majeurs. Le plan maladies neuro-
dégénératives 2014-2019 tente de relever certains 
de ces défis en cherchant, entre autres, à améliorer 
la qualité des données recueillies et à exploiter les 
informations issues des nombreuses cohortes (de 
patients ou en population générale) mises en place 
ou en cours de constitution. ■
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ont été comparés aux estimations obtenues dans la cohorte française Paquid en calculant des rapports de préva-
lence (RP) à l’aide de régressions de Poisson. Chez les moins de 65 ans, en l’absence de données françaises, les 
taux spécifiques par classe d’âge ont été comparés aux données provenant d’autres études européennes.

Résultats – Au total, 524 770 cas prévalents de MAAD ont été identifiés fin 2014 (Tauxstandardisé=2,2%, 2,9% chez 
les femmes et 1,5% chez les hommes). Après l’âge de 70 ans, les estimations de prévalence obtenues dans le 
Sniiram sont en moyenne 1,6 fois inférieures à celles attendues par rapport à l’étude Paquid (8,1% versus 12,1%). 
Avant 70 ans, les estimations obtenues dans le Sniiram sont proches de celles de l’étude Rotterdam (RP55-70ans=0,7, 
IC95% = 0,5-1,1), l’unique étude retenue pour nos comparaisons sur cette tranche d’âge.

Conclusion – Les données de prévalence de la MAAD obtenues à partir du Sniiram doivent être interprétées 
avec prudence et doivent tenir compte de l’âge. Si ces données sous-estiment la prévalence de la MAAD après 
70 ans, cette étude souligne leur potentiel pour les estimations de prévalence avant cet âge. Le nombre de 
cas de MAAD jeune peut être estimé à environ 34 500 en France (2‰ personnes de 40-65 ans). Une validation 
directe de ces données reste indispensable.

Introduction – Data from the French National Health Insurance Information System (SNIIRAM) may represent 
an opportunity for the epidemiological surveillance of Alzheimer’s disease and dementia. The objective of this 
study is to compare the disease’s prevalence estimates produced using SNIIRAM with those from well-designed 
French or European population-based cohort studies.

Methods – In the SNIIRAM database, subjects aged 40 and older, alive at the end of December 2014, taking 
medicines for dementia, presenting a long-term illness (LTI), or hospitalized with a diagnosis of dementia, were 
selected. Age and sex-specific prevalence rate of dementia were estimated and compared to data from a 
French population-based cohort PAQUID) using prevalence rate ratios (PRR) estimated from Poisson regression 
models. In people under 65 years of age, due to the absence of French data, age-specific rates were compared 
to those of other European studies.

Results – Overall, we identified 524 770 prevalent cases of dementia (Standardized rate=2.2%, 2.9% and 1.5% 
in women and men, respectively). In subjects ≥70 years-old, prevalence rates from SNIIRAM were 1.6 times 
lower than expected when considering French data from the PAQUID Study. In subjects <70 years-old, SNIIRAM 
dementia estimates were in accordance with data from the Rotterdam Study (PRR = 0.7, 95%CI, 0.5-1.1), the only 
relevant study identified for our comparison.

Conclusion – Dementia prevalence using SNIIRAM data must be cautiously interpreted and take age into account. 
If these data underestimate the true prevalence in subjects ≥70 years-old, they may have a potential for the study 
of dementia before this age. This study allows to estimate around 34,500 cases (2‰ persons aged 40-65 years) of 
early-onset dementia in France in 2014. A direct validation of these data remains necessary.

Mots-clés : Alzheimer, Démence, Sniiram, Prévalence, Qualité des données
// Keywords: Alzheimer, Dementia, National health insurance databases, Prevalence, Data quality

Introduction

Parmi les maladies neurodégénératives, la maladie 
d’Alzheimer et démences apparentées (MAAD) occupe 
la première place en termes de fréquence. La MAAD 
est très invalidante, conduisant les individus à une 
perte partielle puis totale de leur autonomie. Les 
conséquences en sont donc très lourdes pour le 
patient lui-même mais aussi pour son entourage. 
À ce jour, les données provenant d’études de cohorte 
permettent d’estimer qu’environ 900 000 personnes 
âgées de plus de 65 ans sont atteintes de MAAD en 
France 1. Compte-tenu de l’augmentation attendue de 
la part des personnes âgées dans la population dans 
les années à venir, et en l’absence de traitement curatif, 
une augmentation du nombre de malades est à prévoir.

En France, les cohortes mises en place pour le suivi de 
la démence sont anciennes et ne permettent pas de 
suivre l’évolution de la fréquence de la maladie. Plus 
généralement, peu d’information est disponible pour 
apprécier le poids de la MAAD en France et pour en 
étudier l’évolution temporelle et la répartition géogra-
phique. Les données du Système national d’informa-
tion inter-régimes de l’Assurance maladie (Sniiram) 

sont de plus en plus utilisées pour la surveillance des 
maladies chroniques et représentent une approche 
possible pour la surveillance des MAAD. En effet, ces 
données possèdent de nombreux avantages, tels que 
le recueil systématique et passif d’informations de 
santé pour la quasi-totalité de la population française, 
la possibilité d’étudier des évènements de santé rares, 
sur de longues périodes d’étude et sur la totalité du 
territoire 2.

Le repérage de la MAAD dans ces bases de données 
peut être effectué à l’aide d’algorithmes basés sur 
le remboursement de médicaments spécifiques, la 
prise en charge au titre d’une affection longue durée 
(ALD) ou le recours hospitalier avec un diagnostic de 
MAAD. Cependant, tous ces critères d’identification 
présupposent que la MAAD ait été diagnostiquée et 
que les patients sélectionnés aient recours aux soins 
pour qu’ils puissent être repérés dans ces bases. 
Or, les études de cohorte montrent que la MAAD est 
sous-diagnostiquée en population générale, 1  cas 
sur 3 environ n’étant pas diagnostiqué 3. De plus, le 
traitement par médicaments spécifiques n’est pas 
systématique et les patients ne sont pas tous hospi-
talisés ou en ALD. Il est donc vraisemblable, comme 
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le suggèrent les premiers travaux à partir de ces 
données 4, que la prévalence de la MAAD obtenue 
à partir du Sniiram soit sous-estimée. Néanmoins, 
aucune étude de validation n’a été conduite à ce jour.

L’objectif de cette étude était de comparer les préva-
lences de MAAD prise en charge à partir du Sniiram 
aux résultats d’études de cohortes populationnelles 
françaises lorsque cela est possible ou, à défaut, euro-
péennes. Nous avons fait l’hypothèse que la qualité 
des données du Sniiram pour l’identification des cas 
de MAAD est dépendante de l’âge, la prévalence de 
prise en charge chez les sujets jeunes étant proba-
blement plus proche de la prévalence réelle que chez 
les sujets plus âgés. En effet, chez les sujets jeunes, 
le retentissement de la démence sur la qualité de vie 
et les activités de la vie quotidienne est particulière
ment important, ce qui les conduit à consulter plus 
facilement pour ce motif que les personnes âgées. 
De plus, en l’absence de polypathologie, plus souvent 
présente chez les personnes âgées, le diagnostic chez 
les patients jeunes se fait plus aisément.

Méthodes

Source de données

Le Sniiram collige de manière systématique et 
anonyme l’ensemble des informations relatives aux 
prestations de santé remboursées (actes médicaux, 
examens biologiques, médicaments…) pour tous 
les assurés d’un régime d’assurance maladie en 
France, soit environ 98% de la population. Il permet 
également de repérer la présence d’une ALD et les 
hospitalisations en court séjour, en soins de suite 
et réadaptation, en psychiatrie ou à domicile via le 
chaînage des données de remboursement à celles du 
programme de médicalisation des systèmes d’infor
mation (PMSI). Les données de remboursement de 
l’année en cours et des trois années précédentes 
sont accessibles. Pour le PMSI, les données collec-
tées depuis 2005 peuvent être utilisées.

Identification des cas de MAAD

Dans cette étude, un individu était considéré comme 
présentant une MAAD s’il avait reçu au moins deux 
remboursements d’un médicament anticholinestéra-
sique [Donepezil (code ATC, N06DA02), Rivastigmine 
(N06DA03), Galantamine (N06DA04) ou de Memantine 
(N06DX01)] au cours d’une même année entre le 
1er janvier 2012 et le 31 décembre 2014, ou s’il avait 
bénéficié d’une ALD pour MAAD (ALD n°15 et code 
CIM-10 parmi F00, F01, F02, F03, F05.1, G30, G31.1 
ou G31.8) sur cette même période, ou s’il avait été 
hospitalisé au moins une fois entre le 1er janvier 2010 
et le 31  décembre 2014, en court séjour, en soins 
de suite et réadaptation, en psychiatrie ou à domi-
cile avec un motif faisant référence à une démence 
(code CIM-10 : F00, F01, F02, F03, F05.1, G30, G31.1 
ou G31.8), mentionné en diagnostic principal, relié ou 
associé. Le choix des codes CIM-10 est basé sur les 
recommandations publiées par St Germaine-Smith 
et coll. 5, auxquelles le code G31.8 a été ajouté pour 
prendre en compte les démences à corps de Lewy.

Il n’existe pas aujourd’hui de méthode de référence 
pour les algorithmes de repérage des cas de MAAD 
dans le Sniiram. Pour cette étude, les choix métho-
dologiques concernant les critères d’identification 
décrits ci-dessus résultent d’une analyse appro-
fondie antérieure 6 ayant montré que l’utilisation d’un 
recul de trois ou cinq ans et des différents champs du 
PMSI permettaient d’identifier un nombre non négli-
geable de cas supplémentaires.

Population et analyse des données

L’objectif de l’étude étant de calculer des taux de préva-
lence au 31 décembre 2014, nous avons sélectionné 
les sujets de 40 ans et plus vivants à cette date. De 
plus, l’information relative aux ALD n’étant pas exhaus-
tive pour certains régimes d’assurance maladie, nous 
avons restreint notre analyse aux affiliés du régime 
général, soit environ 75% de la population française.

Les taux de prévalences bruts chez les sujets âgés 
de 40 ans et plus, par sexe et par classe d’âge, ont 
été calculés en divisant le nombre de cas vivants au 
31 décembre 2014 par le nombre d’affiliés au régime 
général au 1er janvier 2015, dénominateur disponible 
dans la base de données du répertoire national d’iden-
tification des assurés sociaux (RNIAM). Le RNIAM 
certifie les éléments d’identification des bénéficiaires 
de l’assurance maladie tels que l’organisme d’affilia-
tion ou encore l’organisme complémentaire auquel 
chaque bénéficiaire est rattaché. La distribution de 
l’âge et du sexe des affiliés au régime général n’étant 
pas strictement superposable à celle de la population 
française, des taux de prévalence standardisés sur 
l’âge et le sexe ont ensuite été estimés en prenant 
comme population de référence les estimations four-
nies par l’Insee pour le 1er janvier 2015. Le nombre de 
cas prévalents de MAAD en France a également été 
estimé, par sexe et par classe d’âge (40-64 ans et 
65 ans et plus) en appliquant les taux de prévalence 
standardisés à la population française.

Afin d’évaluer la pertinence des estimations de préva-
lence obtenues à partir des données du Sniiram, nous 
les avons comparées à celles obtenues dans des 
études de cohortes européennes représentatives de 
la population générale et ayant procédé à une évalua-
tion systématique de la démence chez les sujets de 
l’étude selon une procédure basée sur des critères 
validés. Les études dont le recrutement reposait 
sur un registre ou réalisées à partir de populations 
sélectionnées (par  exemple les centres de réfé-
rence, les patients ayant recours à ce type de centre 
n’étant pas représentatifs de l’ensemble des patients 
puisque le recours aux centres spécialisés n’est pas 
systématique) n’ont pas été retenues, car elles ne 
permettent pas d’obtenir une estimation fiable de la 
fréquence des MAAD. Des rapports de prévalence 
(RP), assortis de leurs intervalles de confiance à 95%, 
ont été calculés pour quantifier la différence entre les 
prévalences obtenues dans le Sniiram et dans les 
cohortes à l’aide de régressions de Poisson. Pour les 
plus de 65 ans, nos estimations ont été comparées 
à celles obtenues dans l’étude française Paquid 1. 
Cette étude de cohorte avait inclus 3 777 individus 
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âgés de plus de 65 ans en 1987, dans l’objectif d’es-
timer la prévalence et l’incidence de la démence en 
France. Depuis l’inclusion, tous les sujets sont suivis 
environ tous les deux ans. Cette étude fait référence 
du fait de sa représentativité et de la qualité de la 
procédure diagnostique mise en œuvre. À partir de 
Paquid, de récentes estimations de la prévalence 
de la MAAD en France en 2010 ont été publiées par 
sexe et classe d'âge. Pour la prévalence chez les 
moins de 65 ans, deux sources de données existent 
en France  ; toutefois, l’une repose sur une métho-
dologie de type registre 7 et l’autre sur les données 
issues du Centre national de référence des malades 
Alzheimer jeunes de Lille. Aucune donnée française 
n’est donc aujourd’hui disponible pour la comparer 
à nos estimations. Une revue de la littérature, effec-
tuée en 2012 dans le cadre d’un projet de collabora-
tion européen sur la démence, a permis d’identifier 
huit études portant sur l’identification des MAAD 
jeunes 8 ; nous n’avons pas identifié d’autres travaux. 
Parmi ces travaux, six concernaient des populations 
européennes : trois à partir de cohortes population-
nelles et trois à partir de données s’apparentant à 
la méthodologie utilisée par les registres. Ces trois 
dernières études n’ont pas été retenues car le repé-
rage des cas était basé sur le recours aux soins de 
patients identifiés via leur médecin généraliste ou 

des registres hospitaliers, et non via une recherche 
systématique de cas en population générale. Parmi 
les études réalisées dans le cadre des cohortes, 
une étude italienne publiée en 1990 par Rocca et 
coll. a également été exclue car elle reposait sur un 
nombre de cas très faible. En définitive, deux études 
ont été retenues pour nos comparaisons  : l’étude 
Rotterdam, qui présente des taux de prévalence de 
la MAAD à partir de 55 ans aux Pays-Bas 9 et l’étude 
de Sulkava et coll., qui donne des estimations de 
prévalence de la démence sévère en Finlande chez 
les plus de 60 ans 10.

Résultats

Prévalence de la MAAD dans le Sniiram

Au total, nous avons identifié 524 770 cas de MAAD 
âgés de plus de 40 ans, vivants au 31 décembre 2014 
et affiliés au régime général. La majorité des cas 
(73,5%) ont été hospitalisés pour MAAD au moins 
une fois au cours des 5 dernières années ; plus de la 
moitié (52,2%) bénéficiaient d’une ALD pour MAAD 
et 38,5% ont eu un remboursement de médicament 
spécifique durant l’une au moins des 3  dernières 
années (tableau 1). Plus de la moitié des cas repérés 
le sont par la présence d’un seul critère (53,5%), 

Tableau 1

Critères ayant permis le repérage des cas de maladie d’Alzheimer et autres démences (MAAD) dans le Sniiram, régime 
général, année 2014

Hommes Femmes Ensemble

Nombre  
de cas % Nombre  

de cas % Nombre  
de cas %

Critères

Hospitalisation* 117 910 74,2 267 873 73,2 385 783 73,5

ALD** 71 649 45,1 202 349 55,3 273 998 52,2

Médicament spécifique de la MAAD*** 59 059 37,2 142 937 39,1 201 996 38,5

Nombre de critères

1 93 200 58,7 187 381 51,2 280 581 53,5

2 41 469 26,1 109 902 30,0 151 371 28,8

3 24 160 15,2 68 658 18,8 92 818 17,7

Combinaison de critères

Hospitalisation seule 67 033 42,2 126 589 34,6 193 622 36,9

ALD seule 17 161 10,8 46 422 12,7 63 583 12,1

Médicament spécifique seul 9 006 5,7 14 370 3,9 23 376 4,5

Hospitalisation et ALD 15 576 9,8 49 993 13,7 65 569 12,5

Hospitalisation et médicament spécifique 11 141 7,0 22 633 6,2 33 774 6,4

ALD et médicament spécifique 14 752 9,3 37 276 10,2 52 028 9,9

3 critères 24 160 15,2 68 658 18,8 92 818 17,7

Ensemble 158 829 100,0 365 941 100,0 524 770 100,0

* Hospitalisé au moins une fois entre le 1er janvier 2010 et le 31 décembre 2014, en court séjour, en soins de suite et réadaptation, en psychiatrie ou à 
domicile avec un diagnostic CIM-10 parmi F00, F01, F02, F03, F05.1, G30, G31.1 ou G31.8, mentionné en diagnostic principal, relié ou associé.
** ALD (affection longue durée) n°15 et code CIM-10 parmi F00, F01, F02, F03, F05.1, G30, G31.1 ou G31.8 entre le 1er janvier 2012 et le 31 décembre 
2014.
*** Au moins deux remboursements de médicament spécifique de la MAAD (N06DA02, N06DA03, N06DA04 ou N06DX01) au cours d’une même année 
entre le 1er janvier 2012 et le 31 décembre 2014.
ALD : affection de longue durée.
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ce pourcentage étant plus élevé chez les hommes 
que chez les femmes (58,7% versus 51,2%)  ; pour 
les deux sexes, il s’agit essentiellement d’hospitali-
sations (respectivement 42,2% et 34,6%).

Les taux de prévalence par sexe et par classe d’âge 
sont représentés sur la figure 1. Ils augmentent de 
manière importante avec l’âge  : 0,1% avant 60  ans, 
0,6% entre 60 et 69 ans, 6,7% entre 70 et 79 ans, 14,7% 
après 80  ans. Le sex-ratio hommes/femmes varie 
également en fonction de l’âge, le taux de prévalence 
étant supérieur chez les hommes avant 70  ans puis 
chez les femmes après cet âge (sex-ratio<70 ans=1,29, 
IC95% = 1,27-1,31 vs sex-ratio ≥70 ans=0,74, IC95% = 0,73-
0,75, p-value <0,0001). Après standardisation sur l’âge 
et le sexe, le taux de prévalence global pour la France 

est de 2,2%  ; 1,5% chez les hommes vs 2,9% chez 
les femmes (tableau  2). Si l’on extrapole les taux de 
prévalence observés dans le Sniiram à partir du régime 
général à la population française, le nombre de cas de 
MAAD de plus de 40 ans peut être estimé à 770 000, 
dont 241 000 hommes et 529 000 femmes. Environ 6% 
des plus de 65 ans (n=735 500) et 0,2% des moins de 
65 ans (n=34 500) seraient concernés par la maladie.

Comparaison des prévalences observées 
dans le Sniiram à celles issues des cohortes

Le tableau 3 présente les prévalences de MAAD selon 
l’âge dans le Sniiram et dans les trois études de compa-
raison, ainsi que les rapports de prévalence (RP) entre 
les données du Sniiram et celles des autres études.

Figure 1

Nombre de cas et taux de prévalence (%) de la maladie d’Alzheimer et autres démences (MAAD) après 40 ans, par sexe et 
classe d’âge. Données du Sniiram, régime général, année 2014

40-44

Hommes

Femmes

45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90-99

928 1 478 2 211 3 647 6 205 10 026 14 387 26 755 38 681 34 376 20 135

646 1 061 1 706 2 986 5 178 9 970 17 336 41 633 82 925 104 153 98 347
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Chez les individus de 65 ans et plus, nous nous réfé-
rons aux données françaises issues de la cohorte 
Paquid. Nous observons que, chez les plus de 70 ans, 
les taux de prévalence obtenus dans le Sniiram sont 
en moyenne 1,6  fois inférieurs aux taux attendus 
(RP≥70ans = 0,63, IC95%=0,62-0,65) (tableau  3). En 
revanche, le taux de prévalence observé dans la 
classe d’âge des 65-69  ans est 1,8  fois supérieur 
dans le Sniiram par rapport à Paquid. Cela s’explique 
par le faible nombre de cas dans cette classe d’âge 
dans la cohorte Paquid. En effet, si l’on se réfère 
aux données de l’étude Rotterdam, elles-mêmes en 
adéquation avec les données de consortiums rappor-
tant des prévalences de la démence en Europe 11, on 
observe un taux de prévalence dans Paquid très infé-
rieur pour cette classe d’âge (0,42% versus 0,88%, 
tableau 3) alors que les taux après 70 ans sont tout à 
fait comparables entre les deux études.

Chez les individus de moins de 65 ans, en l’absence 
de données françaises, l’étude finlandaise et l’étude 

Rotterdam nous permettent de comparer les taux de 
prévalence de la MAAD obtenus dans le Sniiram. Les 
prévalences observées dans l’étude finlandaise sont 
très supérieures à celles de notre étude pour la classe 
d’âge des 60-65 ans (RP60-65ans = 0,31, IC95% = 0,15-
0,61, tableau 3). En revanche, on observe une bonne 
adéquation entre les données de l’étude Rotterdam 
et celles du Sniiram chez les moins de 70 ans, les 
rapports de prévalence obtenus n’étant pas diffé-
rents de 1 (RP55-70ans = 0,70, IC95% = 0,49-1,11).

La figure 2 présente l’évolution des taux de prévalence 
en fonction de l’âge (sur une échelle logarithmique, 
pour permettre la représentation des données pour 
toute l’étendue d’âge sur le même graphique) dans 
le Sniiram et dans les trois études de comparaison. 
Alors que les données de prévalence obtenues dans 
le Sniiram sont inférieures aux prévalences attendues 
après 70 ans d’après l’étude Paquid, les prévalences 
observées avant 70  ans sont en adéquation avec 
les estimations réalisées dans l’étude Rotterdam. 

Tableau 2

Taux de prévalence standardisés (%) et nombre de cas national estimé de maladie d’Alzheimer et autres démences (MAAD) 
par sexe et par classe d’âge dans le Sniiram. France entière, année 2014

Ensemble ≥40 ans [40-64] ≥65 ans

Hommes Femmes Ensemble Hommes Femmes Ensemble Hommes Femmes Ensemble

Taux standardisés (%)* 1,5 2,9 2,2 0,2 0,1 0,2 4,3 7,3 6

Nombre de cas estimés 241 500 528 500 770 000 19 500 15 000 34 500 222 000 513 500 735 500

* Standardisés sur l’âge et le sexe pour l’ensemble de la population et dans les classes d’âge (40-64 ans et ≥ 65 ans) ; standardisés sur l’âge chez les 
femmes et chez les hommes séparément.

Tableau 3

Nombre de cas et taux de prévalence (%) de la maladie d’Alzheimer et autres démences (MAAD) par classe d’âge, dans le Sniiram 
et dans les trois études de comparaison. Rapport de prévalence (RP)* entre le Sniiram et les trois études de comparaison

Classes d’âge

55-59 ans 60-64 ans 65-69 ans 70-79 ans 80-89 ans 90-99 ans

Données Sniiram

Nombre de cas 6 633 11 383 19 996 100 111 260 135 118 482

Taux de prévalence (%) 0,21 0,38 0,74 3,02 12,35 25,17

Étude Paquid, projections France 2014**

Nombre de cas 15 594 194 267 615 586 286 246

Taux de prévalence (%) 0,42 4,17 19,67 39,83

RP Sniiram/Paquid [IC95%] 1,76 [1,73-1,80] 0,72 [0,72-0,73] 0,63 [0,62-0,63] 0,63 [0,62-0,64]

Étude Rotterdam

Nombre de cas 5 6 12 84 267 100

Taux de prévalence (%) 0,42 0,42 0,88 3,88 23,34 40,65

RP Sniiram/Rotterdam [IC95%] 0,49 [0,20-1,18] 0,90 [0,40-2,00] 0,84 [0,48-1,48] 0,78 [0,63-0,96] 0,53 [0,47-0,60] 0,62 [0,51-0,75]

Étude finlandaise

Nombre de cas 8 16 62 45 2

Taux de prévalence (%) 1,23 2,30 6,83 17,31 10,53

RP Sniiram/Finlande [IC95%]   0,31 [0,15-0,61] 0,32 [0,20-0,53] 0,44 [0,34-0,57] 0,71 [0,53-0,96] 2,39 [0,59-9,56]

* Un rapport de prévalence s’interprète de la manière suivante : RP Sniiram/Paquid = 1,76 signifie que la prévalence dans l’étude Sniiram est 1,76 fois plus 
élevée que dans l’étude Paquid. L’intervalle de confiance à 95% [IC95%] comprenant 1 ou non permet d’apprécier le caractère statistiquement significatif.
** Le nombre de cas a été recalculé en appliquant les prévalences estimées dans l’étude Paquid par âge et par sexe à la population française vivante 
au 1er janvier 2015.
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De plus, les données issues de cette dernière étude 
sont comparables aux estimations de l’étude Paquid 
après 70 ans. Quant aux prévalences obtenues dans 
l’étude finlandaise, elles diffèrent de celles des trois 
autres études pour toutes les classes d’âge.

Discussion

En s’appuyant sur les données de référence françaises 
(étude Paquid), on observe une sous-estimation 
importante de la prévalence de la MAAD après 
70  ans dans le Sniiram (1,6  fois en moyenne). En 
revanche, avant 70  ans, les estimations obtenues 
dans le Sniiram sont en adéquation avec les données 
de l’étude Rotterdam. Cette étude présente en outre 
des taux de MAAD similaires aux taux observés dans 
Paquid après 70 ans, ce qui conforte notre résultat 
chez les sujets jeunes. Les estimations provenant de 
l’étude finlandaise étaient différentes des trois autres 
études de comparaison ; cela est certainement lié à 
des différences méthodologiques et en particulier à 
la définition des cas sévères de MAAD en Finlande. 
Pour conclure, notre étude souligne l’intérêt de l’utili-
sation des données du Sniiram pour l’estimation de la 
prévalence de la MAAD en France chez les individus 
âgés de moins de 70 ans, et permet d’estimer la préva-
lence de la démence en France chez les sujets jeunes 
à environ 34 500 cas de démence avant 65 ans, soit 
0,2% des personnes âgées de 40 à 65 ans.

L’adéquation observée entre les prévalences obte-
nues dans le Sniiram et celles provenant des cohortes 
ne suffit pas à garantir la qualité du repérage des cas 
de MAAD chez les sujets jeunes dans le Sniiram. 

Par exemple, étant donné l’ancienneté de l’étude 
Rotterdam parue en 1995, il n’est pas exclu que les 
résultats obtenus à partir des données du Sniiram, 
qui sont en adéquation avec ceux de cette étude 
chez les personnes de moins de 70 ans, soient en 
réalité sous-estimés. Néanmoins, de récents travaux 
suggèrent plutôt une diminution de la fréquence de 
la MAAD au cours du temps [Cf l’article de C. Helmer 
et coll. dans ce numéro]. De plus, la bonne concor-
dance des données de l’étude Rotterdam avec celles, 
plus récentes, de l’étude Paquid sur la tranche d’âge 
des plus de 70 ans est rassurante à cet égard. La 
validation directe de ces données reste toutefois 
nécessaire pour évaluer la sensibilité et la spécifi-
cité des algorithmes disponibles dans le Sniiram. 
Récemment, s’est instaurée une dynamique autour 
de l’évaluation de la qualité de ces données, notam-
ment au travers des travaux réalisés dans le cadre du 
réseau Redsiam (http://www.redsiam.org). De plus, 
des études de validation sont actuellement envisa-
gées, à partir du chaînage des données du Sniiram 
avec celles de cohortes de MAAD (projet porté par 
Santé publique France) ou des centres mémoire 
(projet porté par l’unité Inserm U1027).

Les estimations de prévalence obtenues à partir du 
Sniiram pour les sujets de plus de 70  ans sont en 
moyenne 1,6 fois inférieures à ce qui est attendu. Une 
sous-estimation était prévisible dans la mesure où les 
critères disponibles dans le Sniiram pour repérer les 
cas de MAAD sont le reflet d’une prise en charge une 
fois le diagnostic de MAAD posé. Or, les données de 
cohortes montrent qu’environ 1 cas sur 3 n’est pas 
diagnostiqué chez les individus de plus de 65 ans 3. 

Figure 2

Comparaison de l’évolution des taux de prévalence (échelle logarithmique) de la maladie d’Alzheimer et autres démences 
(MAAD) en fonction de l’âge, dans le Sniiram et les trois études de comparaison
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Cette sous-estimation s’explique par le manque de 
sensibilité des critères utilisés. Tout d’abord, les médi-
caments spécifiques de la MAAD ne sont pas systé-
matiquement prescrits ou sont souvent arrêtés en 
raison de leur manque d’efficacité et de leur mauvaise 
tolérance. De plus, ces médicaments ne sont plus 
remboursés depuis  2011, ce qui a probablement 
conduit à une diminution de leur prescription. D’autre 
part, les données du Sniiram ne permettent pas d’iden-
tifier les consommations de soins des personnes en 
institution avec pharmacie à usage intérieur (environ 
30% des résidents en institution). Néanmoins, on peut 
supposer que la sous-estimation liée à cette absence 
d’information est faible étant donné la proportion 
modérée de malades effectivement repérés par l’utili-
sation des médicaments spécifiques seuls (sans ALD, 
ni hospitalisation) dans notre étude (4,5%). Par ailleurs, 
la prise en charge au titre d’une ALD pour MAAD n’est 
pas toujours demandée, les sujets polypathologiques 
pouvant déjà avoir été pris en charge au titre d’une 
autre ALD. De plus, le déremboursement des médi-
caments spécifiques de la MAAD en 2011 n’est pas 
en faveur d’une demande de mise en ALD pour ce 
motif. Enfin, même si le risque d’être hospitalisé est 
élevé chez les MAAD, tous les malades ne le sont pas 
systématiquement, surtout au début de leur maladie, 
et des facteurs comme le niveau socio-économique 
ou l’environnement familial sont susceptibles d’inter-
venir. En parallèle du manque de sensibilité du Sniiram 
pour identifier les patients atteints de MAAD, il faut 
également souligner la possibilité de sélectionner des 
faux positifs à partir des critères utilisés dans les algo-
rithmes. Par exemple, des médicaments spécifiques 
peuvent être prescrits à titre préventif chez des sujets 
non déments mais présentant un trouble cognitif 
léger. De plus, le codage d’un séjour hospitalier 
avec un diagnostic associé de MAAD peut être favo-
risé pour faire augmenter le coût de ce séjour pour 
l’hôpital, cette pathologie faisant partie des compli-
cations et morbidités associées de niveau 2. Enfin, la 
répartition par âge des cas de MAAD doit être inter-
prétée avec précaution car, si le diagnostic n’est pas 
toujours réalisé, il est également bien souvent tardif, 
en particulier dans certaines formes de démence 
comme la démence fronto-temporale. Ceci peut avoir 
une influence sur la répartition par âge, notamment 
des cas nouvellement diagnostiqués.

La divergence des résultats observés avant 70  ans 
entre nos données et celles de Paquid est probable-
ment liée au fait que les personnes sélectionnées pour 
participer à cette cohorte étaient en bonne santé et non 
institutionnalisées, conduisant à sous-estimer dans 
Paquid la prévalence de la démence chez les sujets 
les plus jeunes au début de l’étude. La comparaison 
aux données de l’étude Rotterdam indique un potentiel 
intéressant du Sniiram pour estimer la prévalence de 
la maladie chez les plus jeunes. En France comme à 
l’international, très peu de données sont disponibles 
concernant les malades jeunes. Une étude française 
réalisée en  1991 dans la ville de Rouen a estimé 
à 0,4‰ le taux de prévalence de la MAAD chez les 
moins de 60 ans 7, résultat très inférieur à celui de notre 
étude (1‰). Comparable aux estimations obtenues par 

le Centre national de référence des malades Alzheimer 
jeunes de Lille (entre 0,3 et 0,4‰), ce résultat est donc 
probablement sous-estimé, le recours aux centres 
spécialisés n’étant pas systématique 12. Par ailleurs, 
aucune donnée française n’est disponible sur l’évolu-
tion des malades jeunes en termes de survenue d’évè-
nements de santé ou de prise en charge. Pourtant, le 
poids sociétal de la MAAD aux âges jeunes est très 
important. En effet, la maladie a des conséquences 
psychosociales importantes pour ces personnes 
souvent encore en activité professionnelle et avec des 
responsabilités familiales 13. Pour ces raisons, il n’est 
pas surprenant d’observer une bonne cohérence entre 
les données de prise en charge de la MAAD avant 
70 ans, à partir du Sniiram, et celles provenant d’une 
étude de cohorte. En effet, malgré une certaine errance 
diagnostique chez les malades jeunes, la gravité de la 
maladie les conduit généralement à consulter et à être 
pris en charge.

Pour conclure, les données de prévalence de la 
MAAD obtenues à partir du Sniiram doivent être 
interprétées avec prudence et doivent tenir compte 
de l’âge. Ces données sont en réalité des estimations 
de la prise en charge de la MAAD qui, avant 70 ans, 
semble être assez proche de la prévalence réelle de 
la maladie. Même si une validation directe de ces 
données est indispensable et en cours de mise en 
place, notamment par Santé publique France, ces 
résultats ouvrent déjà des perspectives intéressantes 
concernant l’utilisation des données du Sniiram pour 
le suivi épidémiologique de la MAAD, en particulier 
avant 70 ans. ■
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Résumé // Abstract

Introduction – En raison du vieillissement actuel de la population, la démence représente une préoccupation 
sociétale majeure. Récemment, des tendances à la baisse de la fréquence des démences ont été observées 
dans plusieurs pays européens et aux États-Unis. Cette baisse pourrait être due à une augmentation du niveau 
d’études, à une meilleure prise en charge des facteurs vasculaires et à une meilleure hygiène de vie.

Méthodes – Cet article fait le point sur les tendances évolutives de la démence à partir de la littérature. Des 
résultats sur l’évolution observée en France, ainsi que sur les facteurs impliqués dans cette évolution, sont 
présentés.

Résultats – La majorité des travaux publiés vont dans le sens d’une tendance à la baisse, mais cette tendance 
n’est pas retrouvée dans toutes les études et n’est pas toujours significative. Cependant, de nombreux travaux 
antérieurs se heurtent à des difficultés méthodologiques pour étudier les tendances évolutives de la démence. 
En  France, une baisse de l’incidence de la démence, à 10  ans d’intervalle, est retrouvée pour les femmes 
uniquement.

Discussion – Ces résultats optimistes ne doivent pas faire oublier que, même si cette baisse de l’incidence est 
confirmée, le nombre de personnes touchées par la démence devrait continuer à croître dans les prochaines 
années en raison du vieillissement de la population. La connaissance des tendances évolutives permettra de 
prédire au mieux le nombre futur de déments afin de planifier les besoins de prise en charge. De plus, l’identifi-
cation des déterminants de la baisse est essentielle pour développer la prévention.

Introduction – Due to current population aging, dementia is a major societal concern. Recently, trends towards 
a decrease in the frequency of dementia have been observed in several European countries and in the United 
States. This decrease could be due to an increase in educational level, a better management of vascular factors 
and a better lifestyle.

Methods – This paper reports on the changing trends of dementia from the literature. Results on trends observed 
in France, as well as the factors involved in these trends are presented.

Results – The majority of previously published research papers are in line with a downward trend, but this trend 
is not found in all the studies and is not always statistically significant. However, several previous studies are 
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