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BILAN D'ACTIVITE 2008

Secrétariat: AFDPHE
38 rue Cauchy — 75015 PARIS
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Sanitaires (FNPEIS)
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ND Nnés PCU HC HCS SDM Muco
Nord-Pas de Calais 57 502 6 20 1 9 15
Picardie 23 397 3 7 1 3 6
Champagne-Ardenne 16 574 1 8 2 2 0
Lorraine 23129 2 5 2 3 3
Alsace 26 552 1 8 1 4 12
Franche-Comté 14715 3 5 0 0 8
Bourgogne 18 341 0 8 0 2 7
Rhoéne-Alpes 82 032 6 18 5 15 23
PACA + Corse 64 127 3 18 4 8 6
Languedoc-Roussillon 30 167 5 8 1 2 5
Midi-Pyrénées 32112 1 8 2 5 7
Aquitaine 35075 3 9 4 4 7
Pays de Loire + Poitou
Angers 30 384 0 9 1 7 4
Nantes 33 586 3 7 3 4 5
Bretagne 38 359 2 13 2 4 6
Normandie 40 243 2 15 3 9 11
lle de France 182 821 16 63 8 205 33
Centre 29 603 1 5 1 6 6
Limousin 7737 2 4 0 4 2
Auvergne 13 565 0 4 0 1 0
Sous Total 800 021 60 242 41 297 166
Réunion 14 985 0 7 3 4 3
Guyane 6124 0 0 1 22
Mayotte 7119 0 0 1 8
Guadeloupe 6 760 0 0 0 17 0
Martinique 5213 0 0 1 13
St Pierre et Miquelon 73 0 0 0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 0 1 0
Futuna
0
Sous Total 49 106 0 8 6 64 3
TOTAL 849 127 60 250 47 361 169
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1 1 ] 1 i
CRHU0021 # #$,)+ 1+ 3. WA H(,)% (o
Nombre de Nnés PR
testés Age au prélévement REFUS
PCU, HC, HCS (¥) Médiane
Nord-Pas de Calais 57 502 3,4 5
Picardie 23 397 3,0 0
Champagne-Ardenne 16 574 3,0 1
Lorraine 23129 3,0 2
Alsace 26 552 3,2 5
Franche-Comté 14 715 3,0 0
Bourgogne 18 341 3,0 3
Rhbéne-Alpes 82 032 3,0 11
PACA + Corse 64 127 3,0 10
Languedoc-Roussillon 30 167 3,3 -
Midi-Pyrénées 32112 3,0 8
Aquitaine 35075 4,0 3
Pays de Loire + Poitou
Angers 30 384 3,0 -
Nantes 33586 3,0 -
Bretagne 38 359 4,0 9
Normandie 40 243 3,4 0
lle de France 182 821 4,0 9
Centre 29 603 3,4 2
Limousin 7737 3,0 0
Auvergne 13 565 3,0 1
Sous Total 800 021 69
Réunion 14 985 3,3 1
Guyane 6124 3,0 0
Mayotte 7119 3,7 0
Guadeloupe 6 760 3,7 0
Martinique 5213 3,0 0
St Pierre et Miguelon 73 3,0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 3,0 0
Futuna
Sous Total 49 106 1
TOTAL 849 127 70

(*) : PCU : Phénylcétonurie
HC : Hypothyroidie Congénitale
HCS : Hyperplasie Congénitale des Surrénales
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ey ( 1 % On#/% n $#+
Nnés ay"?“?t un Test Contréles sur buvard (2 4
Nttésl\tlgsés Positit (1) @ Con’\\llr(l)?]sués Malades
Nombre % Demandés | Recgus ngzgtri?sés 3)
Nord-Pas de Calais 57 502 34 0,06 28 26 5 9 6
Picardie 23 397 25 0,11 22 22 0 3 3
Champagne-Ardenne 16 574 4 0,02 4 4 1 1 1
Lorraine 23129 21 0,09 21 19 2 4 2
Alsace 26 552 15 0,06 12 12 7 9 1
Franche-Comté 14 715 8 0,05 2 2 0 6 3
Bourgogne 18 341 2 0,01 1 1 1 2 0
Rhoéne-Alpes 82 032 37 0,05 37 34 9 12 6
PACA + Corse (4) 64 127 20 0,03 19 19 10 12 3
Languedoc-Roussillon 30 167 37 0,12 31 30 1 5 5
Midi-Pyrénées 32112 6 0,02 6 6 2 2 1
Aquitaine 35075 10 0,03 6 6 1 5 3
Pays de Loire + Poitou
Angers 30 384 2 0,01 2 1 0 0 0
Nantes 33 586 9 0,03 8 7 5 5 3
Bretagne 38 359 11 0,03 10 10 3 3 2
Normandie 40 243 23 0,06 23 23 3 3 2
lle de France 182 821 63 0,03 26 21 10 42 16
Centre 29 603 10 0,03 10 9 1 2 1
Limousin 7737 5 0,06 4 4 2 2 2
Auvergne 13 565 4 0,03 3 3 2 1 0
Sous Total | 800 021 346 0,04 275 259 65 128 60
Réunion 14 985 1 0,01 1 1 0 0 0
Guyane 6 124 0 0,00 0 0 0 0 0
Mayotte 7119 2 0,03 2 1 0 0 0
Guadeloupe 6 760 2 0,03 1 1 0 0 0
Martinique 5213 2 0,04 1 0 0 1 0
St Pierre et Miquelon 73 0 0,00 0 0 0 0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 2 0,02 2 2 0 0 0
Futuna
Sous Total 49 106 9 0,02 7 5 0 1 0
TOTAL 849 127 355 0,04 282 264 65 129 60

(1) Nouveau-nés ayant un taux de phénylalanine supérieur au seuil d'action (J3 Phé 3 mg/dl ou 180 nmol/L)

(2) Les contréles demandés correspondent aux contréles sur un nouveau prélévement papier, les «confirmés

positifs» sont ces deuxiemes prélévements qui restent au dessus du seuil d’action

(3) Nombre d'enfants ayant été convoqués aprés un ler test trés positif + les enfants confirmés positifs au 2éme

controle
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1] 1 1 n
("% 0"#/% " $#.+
Fréquence
Phénycétonurie Autres
thsthses Malades H he
yperphé
cl PC.U PC.U modérée For.me
assique Atypique permanente Maligne
Nord-Pas de Calais 57 502 6 6 0 3 0
Picardie 23 397 3 2 1 0 0
Champagne-Ardenne 16 574 1 1 0 0 0
Lorraine 23129 2 2 0 1 0
Alsace 26 552 1 0 1 8 0
Franche-Comté 14 715 3 3 0 0 0
Bourgogne 18 341 0 0 0 2 0
Rhoéne-Alpes 82 032 6 2 4 4 0
PACA + Corse 64 127 3 3 0 8 0
Languedoc-Roussillon | 30 167 5 4 1 0 0
Midi-Pyrénées 32112 1 0 1 1 0
Aquitaine 35075 3 3 0 1 0
Pays de Loire + Poitou 0
Angers 30 384 0 0 0 0 0
Nantes 33 586 3 3 0 2 0
Bretagne 38 359 2 2 0 1 0
Normandie 40 243 2 2 0 1 0
lle de France 182 821 16 14 2 7 0
Centre 29 603 1 1 0 0 0
Limousin 7737 2 2 0 0 0
Auvergne 13 565 0 0 0 0 0
Sous Total | 800 021 60 50 10 39 0 1/ 13334
Réunion 14 985 0 0 0 0 0
Guyane 6124 0 0 0 0 0
Mayotte 7119 0 0 0 0 0
Guadeloupe 6 760 0 0 0 0 0
Martinique 5213 0 0 0 0 0
St Pierre et Miquelon 73 0 0 0 0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 0 0 0 0 0
Futuna
Sous Total 49 106 0 0 0 0
TOTAL 849 127 60 50 10 39 1/ 14 152
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(%A PSOMHSL SHH %
Nb Nnés Nnespaz));?tri]ft l(T)TeSt Contrdles sur buvard (2) Nnés )
testés , Confirmés Convoqués | Malades
Nombre % Demandés | Recus Positifs 3)
Nord-Pas de Calais 57 502 36 0,06 15 13 0 21 20
Picardie 23 397 19 0,08 12 12 0 7 7
Champagne-Ardenne 16 574 10 0,06 1 1 0 9 8
Lorraine 23129 97 0,42 86 79 1 10 5
Alsace 26 552 18 0,07 9 9 1 9 8
Franche-Comté 14 715 37 0,25 0 0 0 37 5
Bourgogne 18 341 13 0,07 12 12 11 9 8
Rhoéne-Alpes 82 032 82 0,10 82 82 16 25 18
PACA + Corse (4) 64 127 75 0,12 52 48 1 24 18
Languedoc-Roussillon 30 167 153 0,51 103 95 3 14 8
Midi-Pyrénées 32112 34 0,11 34 34 9 9 8
Aquitaine 35075 33 0,09 20 19 2 13 9
Pays de Loire + Poitou
Angers 30 384 14 0,05 5 4 1 9 9
Nantes 33586 18 0,05 8 8 8 8 7
Bretagne 38 359 52 0,14 34 33 4 15 13
Normandie 40 243 55 0,14 54 54 17 17 15
lle de France 182 821 360 0,20 310 304 27 73 63
Centre 29 603 25 0,08 25 19 0 5 5
Limousin 7737 17 0,22 17 17 4 4 4
Auvergne 13 565 0,05 7 6 4 4 4
Sous Total | 800 021 1155 0,14 886 849 109 322 242
Réunion 14 985 0,05 8 5 4 7 7
Guyane 6 124 1 0,02 1 0 0 0 0
Mayotte 7119 1 0,01 0 0 0 1 0
Guadeloupe 6 760 11 0,16 9 6 0 2 0
Martinique 5213 8 0,15 8 7 0 0 0
St Pierre et Miquelon 73 0 0,00 0 0 0 0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 18 0,20 18 18 3 1 1
Futuna
Sous Total 49 106 47 0,10 44 36 7 11 8
TOTAL 849 127 1202 0,14 930 885 116 333 250

(1) Nouveau nés ayant un taux de TSH supérieur au seuil d'action (J3 TSH 20 en Delfia ou 25 en RIA)

(2) Les contréles demandés correspondent aux contréles sur un nouveau prélévement papier, les «confirmés

positifs» sont ces deuxiemes prélévements qui ne se normalisent pas

(3) Nombre d'enfants ayant été convoqués aprés un ler test trés positif + les enfants confirmés positifs au 2éme

controle

34




"0 (8H
7( 8 ( i
n 1 1 (1]
*( %4 [*$ 0/+$1' $#H"# %
Hvoothvroidie - Etioloi Fréqguence
othyroidie - Etiologie
Nb Nnés YROHY g
testés Malades N
Ectopie Athyréose GIaF?ldes en qn
ace typées
Nord-Pas de Calais 57 502 20 11 2 7 0
Picardie 23 397 7 3 0 4 0
Champagne-Ardenne 16 574 8 3 2 3 0
Lorraine 23129 5 4 0 1 0
Alsace 26 552 8 5 1 2 0
Franche-Comté 14 715 5 2 1 2 0
Bourgogne 18 341 8 5 0 3 0
Rhoéne-Alpes 82 032 18 6 8 4 0
PACA + Corse 64 127 18 12 6 0 0
Languedoc-Roussillon 30 167 8 1 1 6 0
Midi-Pyrénées 32112 8 7 0 0 1
Aquitaine 35075 9 3 3 3 0
Pays de Loire + Poitou 0
Angers 30 384 9 3 3 3 0
Nantes 33 586 7 5 0 2 0
Bretagne 38 359 13 6 3 4 0
Normandie 40 243 15 8 5 2 0
lle de France 182 821 63 28 11 22 2
Centre 29 603 5 1 1 2
Limousin 7737 4 1 1 1 1
Auvergne 13 565 4 1 1 0
Sous Total 800 021 242 115 49 72 6 1/ 3306
Réunion 14 985 7 2 1 2 2
Guyane 6124 0 0 0 0 0
Mayotte 7119 0 0 0 0 0
Guadeloupe 6 760 0 0 0 0 0
Martinique 5213 0 0 0 0 0
St Pierre et Miquelon 73 0 0 0 0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 1 0 0 1 0
Futuna
Sous Total 49 106 8 2 1 3 1/ 6138
TOTAL 849 127 250 117 50 75 1/ 3397
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w04 % ( SHE % ((HHH%
Nnés ayant un Test Contréles sur buvard (2)
Nb Nnés Positif (1) Nnés
testés _ Convoqués Malades
Nombre % Demandés | Recgus ngzw;fs
Nord-Pas de Calais 57 502 254 0,44 248 216 15 5 1
Picardie 23 397 119 0,51 119 119 0 1 1
Champagne-Ardenne 16 574 138 0,83 102 74 10 3 2
Lorraine 23129 21 0,09 19 14 1 4 2
Alsace 26 552 65 0,24 58 58 3 8 1
Franche-Comté 14 715 98 0,67 98 91 14 19 0
Bourgogne 18 341 60 0,33 58 58 4 0 0
Rhdne-Alpes 82 032 283 0,34 283 266 49 6 5
PACA + Corse (3) 64 127 465 0,73 278 272 12 4 4
Languedoc-Roussillon 30 167 242 0,80 213 188 21 42 1
Midi-Pyrénées 32112 60 0,19 60 60 3 3 2
Aquitaine 35075 298 0,85 275 256 12 7 4
Pays de Loire + Poitou
Angers 30 384 100 0,33 100 69 11 3 1
Nantes 33586 67 0,20 57 57 3 3 3
Bretagne 38 359 305 0,80 295 219 17 3 2
Normandie 40 243 315 0,78 315 305 82 7 3
lle de France 182 821 610 0,33 541 530 26 60 8
Centre 29 603 126 0,43 126 118 3 3 1
Limousin 7737 35 0,45 26 26 6 0 0
Auvergne 13 565 24 0,18 24 26 0 1 0
Sous Total 800 021 3685 0,46 3295 3022 292 182 41
Réunion 14 985 40 0,27 40 35 5 5 3
Guyane 6124 31 0,51 28 15 0 1 1
Mayotte 7119 20 0,28 18 14 0 1 1
Guadeloupe 6 760 22 0,33 19 16 1 2 0
Martinique 5213 14 0,27 10 8 0 1 1
St Pierre et Miguelon 73 0 0,00 0 0 0 0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 18 0,20 13 13 0 0 0
Futuna
Sous Total 49 106 145 0,30 128 101 6 10 6
TOTAL 849 127 3830 0,45 3423 3123 298 192 47

(1) Nouveau-nés ayant un taux de 170OHP supérieur au seuil d'action (J3 170HP 60 nmol/L)

(2) Les controles demandés correspondent aux contrdles sur un nouveau prélevement papier, les «confirmés
positifs» sont ces deuxiémes prélevements qui ne se normalisent pas
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Hyperplasie cpngénltale Autres formes
Nb Nnés des surrénales
testés Malades _
orme Forme Forme non . Forr_ne
cla55|que avec virilisante pure classique incertaine ou
perte de sel autre
Nord-Pas de Calais 57 502 1 1 0 0 0
Picardie 23 397 1 1 0 0 0
Champagne-Ardenne 16 574 2 2 0 0 0
Lorraine 23129 2 2 0 0 0
Alsace 26 552 1 1 0 0 0
Franche-Comté 14 715 0 0 0 0 0
Bourgogne 18 341 0 0 0 0 0
Rhbéne-Alpes 82 032 5 3 2 0 0
PACA + Corse (3) 64 127 4 3 1 0 0
Languedoc-Roussillon 30 167 1 1 0 0 0
Midi-Pyrénées 32112 2 1 1 0 0
Aquitaine 35075 4 2 2 0 0
Pays de Loire + Poitou 0
Angers 30384 1 1 0 0 0
Nantes 33586 3 3 0 0 0
Bretagne 38 359 2 1 1 0 0
Normandie 40 243 3 3 0 1 1
lle de France 182 821 8 7 1 1 0
Centre 29 603 1 1 0 0 1
Limousin 7737 0 0 0 0 0
Auvergne 13 565 0 0 0 0 1
Sous Total 800 021 41 33 8 2 3 1/ 19513
Réunion 14 985 3 3 0 0 0 1/ 4995
Guyane 6124 1 1 0 0 0
Mayotte 7119 1 1 0 0 0
Guadeloupe 6 760 0 0 0 1 0
Martinique 5213 1 1 0 0 0
St Pierre et Miguelon 73 0 0 0 0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 0 0 0 0 0
Futuna (3)
Sous Total 49 106 6 6 1 1/ 8184
TOTAL 849 127 47 39 3 1/ 18 067
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Malades Fréquence
A 0,
tesl}[lébsl\tlgl?tses Nb,Nnés testés poﬁuoll:tilgn @ t NNné
maladies Drepanocytose Ciblée SDM sul\rl n(ézs Sliéstgse S
testés Drépano
Nord-Pas de Calais 57 502 8 306 14,44% 9 1/ 6 389 1/ 923
Picardie 23 397 4627 19,78% 3 1/ 7799 1/ 1542
Champagne-Ardenne 16 574 2327 14,04% 2 1/ 8287 1/ 1164
Lorraine 23129 3960 17,12% 3 1/ 7710 1/ 1320
Alsace 26 552 7 880 29,68% 4 1/ 6638 1/ 1970
Franche-Comté 14 715 2651 18,02% 0 1/ -- 1/ --
Bourgogne 18 341 3193 17,41% 2 1/ 9171 1/ 1597
Rhoéne-Alpes 82 032 23951 29,20% 15 1/ 5469 1/ 1597
PACA + Corse 64 127 28118 43,85% 8 1/ 8016 1/ 3515
Languedoc-Roussillon 30 167 10 995 36,45% 2 1/ 15084 |1/ 5498
Midi-Pyrénées 32112 9077 28,27% 5 1/ 6422 1/ 1815
Aquitaine 35075 4610 13,14% 4 1/ 8769 1/ 1153
Pays de Loire +
Poitou
Angers 30 384 2504 8,24% 7 1/ 4341 1/ 358
Nantes 33586 3928 11,70% 4 1/ 8397 1/ 982
Bretagne 38 359 1857 4,84% 4 1/ 9590 1/ 464
Normandie 40 243 4 889 12,15% 9 1/ 4471 1/ 543
lle de France 182 821 105 087 57,48% 205 1/ 892 1/ 513
Centre 29 603 4 408 14,89% 6 1/ 4934 1/ 735
Limousin 7737 1459 18,86% 4 1/ 1934 1/ 365
Auvergne 13 565 2078 15,32% 1 1/ 13565 |1/ 2078
Sous Total 800 021 235 905 29,49% 297 1/ 2694 1/ 794
Réunion 14 985 14 985 100,00% 4 1/ 3746 1/ 3746
Guyane 6124 6124 100,00% 22 1/ 278 1/ 278
Mayotte 7119 7119 100,00% 8 1/ 890 1/ 890
Guadeloupe (1) 6 760 6 735 99,63% 17 1/ 398 1/ 396
Martinique (1) 5213 5179 99,35% 13 1/ 401 1/ 398
St Pierre et Miguelon 73 0 0,00% 0 1/ --I 1/ --
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8 832 87 0,99% 0 1/ - 1 -
Futuna
Sous Total 49 106 40 229 81,92% 64 1/ 767 1/ 629
TOTAL 849 127 276 134 32,52% 361 1/ 2352 1/ 765
M * ) *%-% X * 5 %$% [/ + ) & Y%*=
* % -% * *) % * )% ( 8
H |/ %/* 0 %l/* - % *%- /$ # P h P,P# $0P
oP
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Malades | Syndrome Drépanocytaire Hétérozygotes HbS
Nb Nnés testés )
DIEPANOVIOSE 1 oM | ss @ | sc S thal |PIREST | As S S los
Nnés ciblés
Nord-Pas de Calais 8 306 9 9 0 0 0 145 1/ 57
Picardie 4627 3 3 0 0 0 131 1/ 35
Champagne-Ardenne 2 327 2 2 0 0 0 52 1/ 45
Lorraine 3960 3 2 0 1 0 70 1/ 57
Alsace 7 880 4 3 0 1 0 146 1/ 54
Franche-Comté 2651 0 0 0 0 0 38 1/ 70
Bourgogne 3193 2 1 1 0 0 51 1/ 63
Rhoéne-Alpes 23951 15 13 1 1 0 380 1/ 63
PACA + Corse 28 118 8 4 1 3 0 298 1/ 94
Languedoc-Roussillon 10 995 2 1 1 0 0 115 1/ 96
Midi-Pyrénées 9077 5 5 0 0 0 156 1/ 58
Aquitaine 4610 4 2 2 0 0 126 1/ 37
Pays de Loire + Poitou 0
Angers 2504 7 4 2 1 0 115 1/ 22
Nantes 3928 4 2 1 1 0 112 1/ 35
Bretagne 1857 4 1 0 3 0 78 1/ 24
Normandie 4 889 9 7 2 0 0 154 1/ 32
lle de France 105 087 205 141 45 19 4 3 846 1/ 27
Centre 4 408 6 4 1 1 0 196 1 22
Limousin 1459 4 3 0 1 0 49 1/ 30
Auvergne 2078 1 0 1 0 0 39 1/ 53
Sous Total 235 905 297 207 58 32 4 6 297 1/ 37
Réunion 14 985 4 3 0 1 1 336 1/ 45
Guyane 6124 22 11 11 0 0 525 1/ 12
Mayotte 7119 8 8 0 0 0 325 1 22
Guadeloupe 6 735 17 7 8 2 0 503 1/ 13
Martinique 5179 13 4 6 3 0 368 1/ 14
St Pierre et Miguelon 0 0 0 0 0 0 0
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 87 0 0 0 0 0 0 1/ #DIV/0!
Futuma
Sous Total 40 229 64 33 25 6 2 057 1/ 20
TOTAL 276 134 361 240 83 38 8 354 1/ 33

(1) Ce groupe est la forme majoritaire de SDM, nous avons comptabilisé les SS confirmés ainsi que les profils FS non

encore confirmés
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Date de
Début du
programme

01/01/02
01/06/02
01/09/02
01/06/02
01/10/02
15/04/02
01/05/02
01/10/02
01/04/02
01/06/02
01/10/02
01/01/03

01/05/02
01/01/02
01/01/02
01/01/02
01/09/02
01/06/02
01/05/02
01/09/02

01/06/02
01/01/08
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Nnés ayant une

Génotypage CF30

Nb Nnés TIRJ3 seuil (1)
testés N Nb de 5 1 Total avec
Nombre | % Positifs Ge’no.type mutations | mutation | &4 Moins
réalisé 1 mutation
Nord-Pas de Calais 57 502 252 0,44% 240 12 28 40
Picardie 23 397 119 0,51% 118 4 18 22
Champagne-Ardenne 16 574 116 0,70% 115 0 11 11
Lorraine 23129 114 0,49% 114 2 12 14
Alsace 26 552 191 0,72% 191 9 18 27
Franche-Comté 14 715 94 0,64% 93 4 15 19
Bourgogne 18 341 58 0,32% 57 5 9 14
Rhdne-Alpes 82 032 525 0,64% 513 14 40 54
PACA + Corse 64 127 316 0,49% 316 2 37 39
Languedoc-Roussillon 30 167 209 0,69% 205 5 24 29
Midi-Pyrénées 32112 158 0,49% 157 5 17 22
Aquitaine 35075 131 0,37% 128 6 15 21
Pays de Loire + Poitou 0
Angers 30384 76 0,25% 75 3 5 8
Nantes 33 586 83 0,25% 83 3 8 11
Bretagne 38 359 157 0,41% 157 5 29 34
Normandie 40 243 201 0,50% 203 8 26 34
lle de France 182 821 1137 0,62% 1097 26 65 91
Centre 29 603 90 0,30% 90 4 6 10
Limousin 7737 39 0,50% 39 2 3 5
Auvergne 13 565 41 0,30% 40 0 4 4
Sous Total 800 021 4107 0,51% 4031 119 390 509
Réunion 14 985 130 0,87% 130 3 13 16
Guadeloupe 6 124 73 1,19% 67 0 4 4
TOTAL 821 130 4310 0,52% 4228 122 407 529

(1) Nouveau-nés ayant un taux deTrypsine supérieur au seuil d'action (J3 TIR 65 pug/l)

40




7(8( ™

"0

((8H

("% LS (CH(

Contrdles TIR J21 (1)

Nb Nnés
testés .
Demandés | Recus ngzm}'fs
Nord-Pas de Calais 57 502 39 33 5
Picardie 23 397 20 16 2
Champagne-Ardenne 16 574 25 21 4
Lorraine 23129 18 18 0
Alsace 26 552 27 26 4
Franche-Comté 14715 17 15 6
Bourgogne 18 341 6 4 1
Rhoéne-Alpes 82 032 91 85 14
PACA + Corse 64 127 44 41 6
Languedoc-Roussillon 30 167 43 34 3
Midi-Pyrénées 32112 14 10 0
Aquitaine 35075 21 18 2
Pays de Loire + Poitou
Angers 30 384 22 19 1
Nantes 33 586 17 15 0
Bretagne 38 359 18 17 3
Normandie 40 243 24 23 4
lle de France 182 821 200 179 30
Centre 29 603 13 13
Limousin 7737 11 10
Auvergne 13 565 7 6 1
Sous Total 800 021 677 603 87
Réunion 14 985 22 20 6
Guadeloupe 6 124 15 14 0
TOTAL 821 130 714 637 93

(1) Les contréles demandés correspondent aux contréles sur un
nouveau prélévement papier, les «confirmés positifs» sont ces
deuxiémes prélévements dont la TIR est supérieure a 40 pg/L
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Nnés Convoqués au CRCM
Malades
2 mutations mutition pc;]szitlifs Total
Nord-Pas de Calais 12 28 5 45 15
Picardie 4 18 2 24 6
Champagne-Ardenne 0 11 4 15 0
Lorraine 2 12 0 14 3
Alsace 9 18 4 31 12
Franche-Comté 4 15 6 25 8
Bourgogne 5 9 1 15 7
Rhoéne-Alpes 14 40 14 68 23
PACA + Corse 2 37 6 45 6
Languedoc-Roussillon 5 24 3 32 5
Midi-Pyrénées 5 17 0 22 7
Aquitaine 6 15 2 23 7
Pays de Loire + Poitou
Angers 3 5 1 9 4
Nantes 3 8 0 11 5
Bretagne 5 29 3 37 6
Normandie 8 26 4 38 11
lle de France 26 65 30 121 33
Centre 4 6 1 11 6
Limousin 2 3 0 5 2
Auvergne 0 4 1 5 0
Sous Total 119 390 87 596 166
Réunion 3 13 6 22 3
Guadeloupe 0 4 0 4 0
TOTAL 122 407 93 622 169
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4 Fréquence
Nb Npes Malades Mucoviscidose (1)
testés
Avec 2 Avec 1 Avec 0 Formes
Mutations | Mutation | Mutation frontieres lléus / DPN
(kit 30) (kit 30) (kit 30)

Nord-Pas de Calais 57 502 15 12 3 0 2 4
Picardie 23 397 6 4 2 0 0 0
Champagne-Ardenne 16 574 0 0 0 0 0 0
Lorraine 23129 3 2 1 0 0 1
Alsace 26 552 12 9 2 1 3 1
Franche-Comté 14715 4 3 1 0 2
Bourgogne 18 341 5 2 0 0 1
Rhoéne-Alpes 82 032 23 14 7 2 0 2
PACA + Corse 64 127 6 2 4 0 0 0
Languedoc-Roussillon | 30167 5 5 0 0 0 0
Midi-Pyrénées 32112 7 5 2 0 0 1
Aquitaine 35075 7 6 1 0 0 3

Pays de Loire + Poitou 0
Angers 30 384 4 3 1 0 0 3
Nantes 33 586 5 3 2 0 0 0
Bretagne 38 359 6 5 1 0 0 1
Normandie 40 243 11 8 3 0 0 2
lle de France 182 821 33 26 7 0 7 2
Centre 29 603 6 4 2 0 0 1
Limousin 7737 2 2 0 0 0 0
Auvergne 13 565 0 0 0 0 0 0
Sous Total | 800 021 166 119 43 4 1/ 4819 12 24
Réunion 14 985 3 3 0 0 2 0
Guadeloupe 6 124 0 0 0 0 0
TOTAL 821 130 169 122 43 4 1/ 4859 14 24

(1) Les deux groupes précisés (formes frontiéres et l1léus/DPN) sont comptabilisés parmi les malades, ce ne sont
pas des sous groupes exclusifs
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Nb Nnés Phénylalanine 170HP
testés Nb Préma % Nb Préma %
Nord-Pas de Calais 57 502 34 16 47,1 254 248 97,6
Picardie 23 397 25 -- - 119 -- -
Champagne-Ardenne 16 574 4 3 75,0 138 134 97,1
Lorraine 23129 21 7 33,3 21 10 47,6
Alsace 26 552 15 5 33,3 65 40 61,5
Franche-Comté 14 715 8 0 0,0 98 89 90,8
Bourgogne 18 341 2 0 0,0 60 57 95,0
Rhoéne-Alpes 82 032 37 11 29,7 283 183 64,7
PACA + Corse 64 127 20 7 35,0 465 404 86,9
Languedoc-Roussillon 30 167 37 -- -- 242 -- --
Midi-Pyrénées 32112 6 -- -- 60 -- --
Aquitaine 35075 10 2 20,0 298 265 88,9
Pays de Loire + Poitou
Angers 30 384 2 1 50,0 100 98 98,0
Nantes 33586 9 2 22,2 67 55 82,1
Bretagne 38 359 11 3 27,3 305 247 81,0
Normandie 40 243 23 17 73,9 315 280 88,9
lle de France 182 821 63 30 47,6 610 560 91,8
Centre 29 603 10 4 40,0 126 123 97,6
Limousin 7737 5 0 0,0 35 35 100,0
Auvergne 13 565 4 1 25,0 24 22 91,7
Sous Total 800 021 346 109 315 3685 2 850 77,3
Réunion 14 985 1 0 0,0 40 0 0,0
Guyane 6 124 0 0 -1 31 29 93,5
Mayotte 7119 2 0 0,0 20 19 95,0
Guadeloupe 6 760 2 2 100,0 22 19 86,4
Martinique 5213 2 2 100,0 14 10 71,4
St Pierre et Miquelon 73 0 0 -- 0 0 --
TOM
(Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 8832 2 2 100,0 18 16 88,9
Futuma)
Sous Total 49 106 9 6 66,7 145 93 64,1
TOTAL 849 127 355 115 32,4 3830 2943 76,8
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Nb Nnés TSH TIR
testés Nb Préma % Nb Préma %
Nord-Pas de Calais 57 502 36 5 13,9 252 42 16,7
Picardie 23 397 19 - -- 119 - --
Champagne-Ardenne 16 574 10 0 0,0 116 0 0,0
Lorraine 23129 97 12 12,4 114 0 0,0
Alsace 26 552 18 0 0,0 191 1 0,5
Franche-Comté 14 715 37 0 0,0 94 0 0,0
Bourgogne 18 341 13 1 7,7 58 4 6,9
Rhoéne-Alpes 82 032 82 6 7.3 525 73 13,9
PACA + Corse 64 127 75 3 4,0 316 21 6,6
Languedoc- 30 167 153 - - 209 - -
Roussillon
Midi-Pyrénées 32112 34 - -- 158 - --
Aquitaine 35075 33 4 12,1 131 17 13,0
Pays de Loire +
Poitou
Angers 30 384 14 1 7,1 76 9 11,8
Nantes 33586 18 3 16,7 83 18 21,7
Bretagne 38 359 52 0 0,0 157 22 14,0
Normandie 40 243 55 1 1,8 201 24 11,9
lle de France 182 821 360 31 8,6 1137 118 10,4
Centre 29 603 25 3 12,0 90 14 15,6
Limousin 7737 17 0 0,0 39 8 20,5
Auvergne 13 565 7 1 14,3 41 9 22,0
Sous Total 800 021 1155 71 6,1 4107 380 9,3
Réunion 14 985 8 0 0,0 130 0 0,0
Guyane 6124 1 0 0,0 - - -
Mayotte 7119 1 0 0,0 - - -
Guadeloupe 6 760 11 0 0,0 73 11 15,1
Martinique 5213 8 0 0,0 - - -
St Pierre et Miguelon 73 0 0 - 0 0 -
TOM
Polynésie, Nouvelle
Eialéydonie, Wallis et 8832 18 6 333 ) ) i
Futuma)
Sous Total 49 106 47 6 12,8 203 11 54
TOTAL 849 127 1202 77 6,4 4310 391 9,1
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PCU - BILAN GLOBAL AU 31/12/2008

Annexe n°l

Nb de Nnés testés Nb malades Nb malades Fréquence
PCU F. Maligne
Nord-Pas de Calais 2 302 985 181 0 1/ 12724
Picardie 676 592 45 0 1/ 15035
Champagne-Ardenne 502 563 54 8 1/ 9 307
Lorraine 846 529 39 3 1/ 14 348
Alsace 1193 105 109 3 1/ 10 946
Franche-Comté 614 112 35 1 1/ 11 166
Bourgogne 552 699 43 0 1/ 12 853
Rhéne-Alpes 2309719 123 4 1/ 18778
PACA + Corse 1970 110 150 2 1/ 13134
Languedoc-Roussillon 885083 54 0 1/ 16 390
Midi-Pyrénées 1368 806 59 0 1/ 23 200
Aquitaine 1223 436 72 1 1/ 16 992
Pays de Loire + Poitou
Angers 1095 296 46 3 1/ 23 811
Nantes 1016 592 41 0 1/ 24 795
Bretagne 1093 337 50 0 1/ 21 867
Normandie 1277 507 98 1 1/ 13 036
lle de France 5532914 322 7 1/ 17 183
Centre 800 539 38 0 1/ 21 067
Limousin 202 619 13 0 1/ 15 586
Auvergne 410419 21 2 1/ 19 544
Sous Total 25 874 962 1633 35 1/ 15 845
Réunion 385 890 3 2 1/ 128 630
Guyane 111 364 0 0 1/ --
Mayotte 77 402 0 0 1/ --
Guadeloupe 186 947 2 0 1/ 93 474
Martinique 162 418 6 0 1/ 27 070
St Pierre et Miguelon 193 0 0 1/ -
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 214 714 1 0 17214714
Futuna
Sous Total 1138 928 12 2 1/ 94 911
TOTAL 27 013 890 1 645 37 1/ 16 422

* "activité globale depuis l'initiation régionale puis nationale couvre 29 673 511 nouveau-nés testés et 1 718 malades PCU repérés. Dans
la période 67-79, le laboratoire d'EVIAN a réalisé des tests de dépistage que certaines régions ant intégrés tatalement, partiellement ou
non dans leurs comptes. Le calcul a été réalisé avec la situation au 31/12/1999 de la dépéche n® 38 et les données cumulées jusqu’en

2007.
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HYPOTHYROIDIE - BILAN GLOBAL AU 31/12/2008

Annexe n?2

Nb de Nnés Malades Fréquence
testés Ectopie | Athyréose | Glande en | Non Typée Total
Place
Nord-Pas de Calais 1907 933 314 114 124 17 569 1/ 3353
Picardie 701 510 58 66 65 12 201 1/ 3490
Champagne-Ardenne 562 392 105 55 58 6 224 1/ 2 511
Lorraine 737 306 76 65 119 0 260 1/ 2 836
Alsace 806 675 106 65 25 41 237 1/ 3 404
Franche-Comté 422 782 48 36 45 17 146 1/ 2 896
Bourgogne 552 699 98 25 45 28 196 1/ 2 820
Rhéne-Alpes 2044 023 281 147 86 62 576 1/ 3549
PACA + Corse 1718 876 252 109 114 27 502 1/ 3424
Languedoc-Roussillon 755225 42 28 68 12 150 1/ 5035
Midi-Pyrénées 1159 344 116 65 42 12 235 1/ 4 933
Aquitaine 948 047 107 60 111 23 301 1/ 3150
Pays de Loire + Poitou
Angers 806 753 125 65 59 12 261 1/ 3474
Nantes 884 909 86 48 21 4 159 1/ 5565
Bretagne 1069 468 175 77 111 16 379 1/ 2 822
Normandie 1277 507 156 131 85 10 382 1/ 3 344
lle de France 4 935 464 680 290 426 60 1456 1/ 3390
Centre 800539 159 44 66 2 271 1/ 2 954
Limousin 203 972 5 1 6 37 49 1/ 4163
Auvergne 410419 62 32 20 1 115 1/ 3 569
Sous Total|] 22 805 843 3051 1523 1696 399 6 669 1/ 3 420
Réunion 385890 9 4 6 60 79 1/ 4 885
Guyane 111 364 2 1 0 15 18 1/ 6 187
Mayotte 77 402 0 0 0 4 4 1/ 19 351
Guadeloupe 183 342 2 2 2 5 11 1/ 16 667
Martinique 157 876 2 4 6 3 15 1/ 10 525
St Pierre et Miquelon 183 0 0 0 0 0 1/ -
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 214 714 0 1 2 35 38 1/ 5650
Futuna
Sous Total] 1130781 15 12 16 122 165 1/ 6 853
TOTAL 23 936 624 3 066 1535 1712 521 6834 1/ 3 503
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Annexe n%3

HYPERPLASIE - BILAN GLOBAL AU 31/12/2008

Nb de Nnés Malades Autres formes Fréquence
testés Forme Forme Total Forme non| Forme
Classique | Virilisante | Malades | Classique | Incertaine
pure
Nord-Pas de Calais 1115 506 53 7 60 4 2 1/ 18 592
Picardie 308 514 16 0 16 0 0 1/19 282
Champagne-Ardenne 229 310 14 1 15 1 0 1/ 15 287
Lorraine 323192 15 1 16 2 0 1/ 20 200
Alsace 326 555 7 4 11 1 1 1/ 29 687
Franche-Comté 184 425 5 0 5 3 0 1/ 36 885
Bourgogne 389 218 15 4 19 1 0 1/ 20 485
Rhone-Alpes 1183 251 58 9 67 1 0 1/ 17 660
PACA + Corse 818 621 17 2 19 0 0 1/ 43 085
Languedoc-Roussillon 340 468 16 1 17 1 0 1/ 20 028
Midi-Pyrénees 502 490 24 5 29 2 0 1/ 17 327
Aquitaine 398 148 23 3 26 2 3 1/ 15 313
Pays de Loire + Poitou
Angers 398 143 19 4 23 0 0 1717 311
Nantes 509 198 17 2 19 1 2 1/ 26 800
Bretagne 502 458 24 4 28 3 0 1/ 17 945
Normandie 664 705 42 8 50 8 3 1/ 13 294
lle de France 2493 009 106 11 117 24 5 1/21 308
Centre 348 826 16 3 19 1 1 1/ 18 359
Limousin 95 543 8 0 8 7 1 1/ 11 943
Auvergne 188 219 6 0 6 0 3 1/ 31 370
Sous Total] 11319799 501 69 570 62 21 1/ 19 859
Reéunion 339 284 54 6 60 4 0 1/ 5655
Guyane 111 364 5 0 5 1 0 1122273
Mayotte 77 402 2 0 2 0 0 1/ 38 701
Guadeloupe 95238 5 0 5 2 0 1/19 048
Martinique 72 896 7 1 8 2 0 179112
St Pierre et Miquelon 183 0 0 0 0 0 1/ --
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 120 581 7 1 8 0 0 1/ 15073
Futuna
Sous Total 816 958 80 8 88 9 0 119 284
TOTAL 12 136 757 581 77 658 71 21 1/ 18 445
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Annexe n“4

DREPANOCYTOSE - BILAN GLOBAL AU 31/12/2008

Nb de Nnés testés ss sC Spthal Autre Total * Fréquence
Nord-Pas de Calais 148 403 54 1" 6 0 71 1/2 090
Picardie 31191 25 1" 2 0 38 1/ 821
Champagne-Ardenne 34 591 16 5 1 0 22 111572
Lorraine 43 348 19 3 4 0 26 1/ 1667
Alsace 58 832 33 6 3 0 42 1/ 1401
Franche-Comté 19 291 3 0 2 0 5 1/'3 858
Bourgogne 21 860 11 2 0 0 13 1/ 1682
Rhéne-Alpes 176 932 116 22 14 0 152 1/ 1164
PACA + Corse 259 119 37 14 29 0 80 173 239
Languedoc-Roussillon 74 051 14 2 1 0 17 1/ 4 356
Midi-Pyrénées 53 898 22 3 2 0 27 1/ 1996
Aquitaine 28 303 25 8 2 0 35 1/ 809
Pays de Loire + Poitou
Angers 36 191 31 8 1 0 40 1/ 905
Nantes 41 357 17 4 5 0 26 1/ 1591
Bretagne 11 364 9 2 6 0 17 1/ 668
Normandie 59490 60 15 4 0 79 1/ 753
lle de France 1105998 1509 448 161 5 2123 1/ 521
Centre 30103 29 2 0 38 11792
Limousin 9180 8 1 0 9 1/1020
Auvergne 20 323 3 0 0 4 1/ 5081
Sous Total 2263 825 2041 572 246 5 2 864 1/ 790
Réunion 203 521 36 1 4 0 41 1/ 4 964
Guyane 84 926 265 85 5 0 365 1/ 233
Mayotte 77 395 125 0 0 125 1/ 619
Guadeloupe 157 338 453 66 " 0 530 1/ 297
Martinique 111 836 237 67 17 5 326 1/ 343
St Pierre et Miquelon 0 0 0 0 0 0 1/ -
Polynésie, Nouvelle
Calédonie, Wallis et 163 0 0 0 0 0 1/ --
Futuna
Sous Total 635179 1116 229 37 5 1387 1/ 458
TOTAL 2 899 004 3157 801 283 10 4 251 1/ 682

(*) Les malades comptabilisés ne tiennent compte que des syndromes dépanocytaire majeurs (SDM) : SS ; Spthal ; SC;
SDPunjad ; SQarab ; ASAntilles
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Annexe n%.1

MUCOVISCIDOSE - BILAN GLOBAL AU 31/12/2008

Nb de Nnés BM
testés Nbre de BEM BM Total BM
BM positives 2|positives 1| positives
réalisées | mutations| mutation
Nord-Pas de Calais 396 048 2011 a0 185 275
Picardie 151 944 1042 31 112 143
Champagne-Ardenne 103 425 688 19 78 97
Lorraine 152 653 941 34 100 134
Alsace 165 372 1266 36 112 148
Franche-Comté 82 150 610 15 66 81
Bourgogne 120 838 499 26 51 77
Rhéne-Alpes 494 530 3373 a3 276 369
PACA + Corse 416 087 2625 42 218 260
Languedoc-Roussillon 185 863 1466 29 120 149
Midi-Pyrénées 194 433 697 25 70 95
Aquitaine 204 160 1177 35 87 122
Pays de Loire + Poitou
Angers 199 259 681 31 56 87
Nantes 223 242 649 29 69 98
Bretagne 263 107 1353 60 203 263
Normandie 280 336 1592 62 163 225
lle de France 1088 794 7292 133 436 569
Centre 190 213 855 26 66 92
Limousin 50 023 337 10 28 38
Auvergne 85 871 520 11 39 50
Sous Total] 5048 348 | 29674 837 2535 3372
Réunion 96 302 1026 24 98 122
Guadeloupe 6 760 67 0 4 4
TOTAL 5151410 | 30767 861 2637 3498
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Annexe n%.2

MUCOVISCIDOSE - BILAN GLOBAL AU 31/12/2008

Nbre de malades Nbre de malades Fréquence
2 1 0 Forme { Forme Total
mutations mutation i mutation |Classique: frontiére
Nord-Pas de Calais 90 8 0 85 | 13 98 1/ 4 041
Picardie 31 8 0 35 4 39 1/ 3 896
Champagne-Ardenne 19 | 4 0 2 i1 23 | 174497
Lorraine 34 12 1 41 § 47 113248
Alsace B 13 3 39 & 13 52 173180
Franche-Comté 15 5 2 22 0 22 113734
Bourgogne 26 0 24 i 6 30 1/ 4028
Rhéne-Alpes 93 37 7 122 15 137 173610
PACA + Corse 42 i 31 3 66 i 10 76 115475
Languedoc-Roussillon 29 i 9 2 3 i 6 40 | 14647
Midi-Pyrénées 25 1 27 4 31 116 272
Aquitaine 35 1 37 2 39 115235
Pays de Loire + Poitou

Angers 31 5 0 33 ¢ 3 36 115535
Nantes 29 14 0 35 8 43 115192
Bretagne 60 ! 21 i 67 | 15 82 | 13209
Normandie 62 16 0 67 11 78 1/ 3594
|le de France 133 ¢ 44 5 149 & 33 182 1/ 5982
Centre 26 i 0 31 i 4 35 | 1/5435
Limousin 10 1 13 2 15 1/ 3335
Auvergne 11 i 3 1 11 i 4 15 1/ 5725
Sous Total 837 255 28 960 160 1120 1/ 4 507
Reéunion 24 12 0 33 ¢ 3 36 1/ 2675

Guadeloupe 0 0 0 0 0 0 1/ --
TOTAL 861 : 267 i 28 993 ¢ 163 1156 1/ 4 456

Forme frontiére : Enfants diagnostiqués sur mutations avec un test de la sueur < 60 mmol/L
(51% de ces enfants sont porteurs de la mutation R117H)
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ASSOCIATION REGIONALE : NORD PAS DE CALAIS 2008

Adresse : 68 rue Sylvére Verhulst 59000 LILLE
Président : Pr JP FARRIAUX

Teléphone : 03.20.52.92.82

Fax: 03.20.52.98.42

E.mail ; a.r.d.p.h.e-Lile@wanadoo fr

Territoire Géographigue .  Nord - Pas de Calais

ACTIVITE 1967-2008
Hyperphénylalaninémie
Exercice |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés |PCU classique| PCU Atypique| Sous Total HPMP F. Maligne | Négatifs
testés
197332007 | 2245 483 175 0 175 90 0 1
2008 57 502 g 0 6 3 0 0
Total Fin 2008| 2 302 985 181 0 181 93 0 1
Hypothyroidie
Exercice |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés Ectopie Athyréose Glande en Non Typee Total Négatifs
testés place
197842007 [ 1850431 303 112 117 17 549 16
2008 57 502 11 2 7 0 20 0
Total Fin 2008| 1 907 933 314 114 124 17 569 16
Hyperplasie des Surrénales
Exercice  [Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés Forme Forme Forme non Forme Total Négatifs
testés classique |virilisante pure| classique incertaine
(perte de sel)
19813 2007 | 1058 004 52 7 4 2 65 3
2008 57 502 1 0 0 0 1 0
Total Fin 2008| 1 115 506 53 7 4 2 66 3
Drépanocytose
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drépanocytaires majeurs repérés Nbre Hétérozygotes (*) |Faux Negatifs
Nnés 5SS ou SC SR Autres Total AS AC
tectés (SS oy SB)
1990 4 2007 [ 140 097 45 11 B 0 62 1129 348 5
2008 8 306 9 0 0 0 9 145 46 0
Total Fin 2008| 148 403 54 11 6 0 71 1274 394 5
Mucoviscidose
Exercice |Nombre de Biologie Moléculaire Nbre de malades Faux Negatifs
Nnés Nbre BM BM Positive - | BM Positive - | Total BM Forme Forme Total
testés réaliiées 2 mulations 1 mut_ation Positive clas_sique frontiére Malades
2002 4 2007 | 338 546 1771 78 157 235 72 11 83 2
2008 57 502 240 12 28 40 13 2 15 1
Total Fin 2008| 396 048 201 90 185 275 85 13 98 3

(*) les heterozygotes ne sont recenses que depuis 1995
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ASSOCIATION REGIONALE :

Adresse ;
Président ;
Téléphone :
Fax:
E.mail ;

CHU Nord  Département de Pédiatrie

Pr B BOUDAILLIEZ
03.22.66.86.82
03.22 66.82.94
depistagepediatriesecretariati@chu-amiens fr
Teritoire Géographigue

PICARDIE

80054 AMIENS

PICARDIE

2008

Hyperphénylalaninémie

ACTIVITE 1979-2008

Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés |PCU classique] PCU Atypique | Sous Total HPMP F. Maligne | Neégatifs
testés
1980 4 2007 | 653 195 41 1 42 0 0 1
2008 23 397 2 1 3 0 0 0
Total Fin 2008| 676 592 43 2 45 0 0 1
Hypothyroidie
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnes Ectopie Athyréose Glande en Non Typee Total Neégatifs
testés place
197942007 | 678113 55 66 61 12 194 4
2008 23 397 3 0 4 0 7 0
Total Fin 2008| 701 510 58 66 65 12 201 4
Hyperplasie des Surrénales
Exercice  [Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés Forme Forme Forme non Forme Total Négatifs
testes classique |virillisante pure| classique incertaine
(perte de sel)
19953 2007 | 285117 15 0 0 0 15 2
2008 23397 1 0 0 0 1 1
Total Fin 2008| 308 514 16 0 0 0 16 3
Drépanocytose
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drépanocytaires majeurs repérés Nbre Hétérozygotes (*) |Faux Négatifs
Nnes SSou SC SR Autres Total AS AC
lestes (SSou St
1998 3 2007 | 26 564 22 11 2 0 35 656 190 2
2008 4 627 3 0 0 3 131 26 0
Total Fin 2008| 31 191 25 11 2 0 38 787 216 2
Mucoviscidose
[~ Exercice  |Nombre de Biologie Moléculaire Nbre de malades Faux Négatifs
Nnés Nbre BM | BM Positive - | BM Positive - |  Total BM Forme Forme Total
testés réalisees 2 mutations 1 mutation Positive classigue | frontiére Malades
2002 4 2007 | 128 547 924 27 94 121 20 4 33 5
2008 23397 118 4 18 22 6 0 6 1
Total Fin 2008| 151 944 1042 31 112 143 35 4 39 6

(*) les hétérozygotes ne sont recensés que depuis 1995
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ASSOCIATION REGIONALE : CHAMPAGNE ARDENNE 2008
Adresse - CHR de Reims 47 Avenue CognacgJay 51092 REIMS Cx
Président : Dr R GARNOTEL
Teléphane ; 03.26.78.78.16
Fax_ 03.26.78.34 87
E.mail ; rgarnotel@chu-reims.fr

Termitoire Géographigue : CHAMPAGNE ARDENNE

ACTIVITE 1978-2008
Hyperphénylalaninémie

Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnes |PCU classique| PCU Atypique | Sous Total HPMP F.Maligne | Négatifs
testés

1979 4 2007 | 485989 53 ND 53 30 8 0

2008 16 574 1 0 1 0 0 0

Total Fin 2008| 502 563 54 0 54 30 8 0
Hypothyroidie

Exercice Nombre de] Nombre de Malades _ _ Faux
Nnés Ectopie Athyréose Glande en Non Typée Total Négatifs
testés place

1978 42007 | 545818 102 b3 55 5 216 0
2008 16 574 3 2 3 0 8 0
Total Fin 2008| 562 392 105 55 58 6 224 0
Hyperplasie des Surrénales
[~ Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés Forme Forme Farme non Forme Total Négatifs
testés classique |virlisante pure| classique incertaine
(perte de sel)
189542007 | 212736 12 1 1 0 14 1
2008 16 574 2 0 0 0 2 0
Total Fin 2008 229 310 14 1 1 0 16 1

Drépanocytose

[ Exercce  |Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drépanocytaires majeurs repérés Nbre Hétérozyqgotes (*) Faux Negatifs
MNnés SSou SC SB Autres Total AS AC
jesies (SS oy SB)
19954 2007 | 32264 14 5 1 0 20 459 126 0
2008 2327 2 0 0 0 2 52 13 0
Total Fin 2008| 34 591 16 5 1 0 22 511 139 0
Mucoviscidose
[~ Exercice  |Nombre de Biologie Moléculaire Nbre de malades Faux Negatifs
Nnes Nbre BM BM Positive - | BM Positive - |  Total BM Forme Forme Total
testés réalisées 2 mutations 1 mutation Positive classique | frontiére Malades
2002 4 2007 | 86 851 573 19 87 86 22 1 23 2
2008 16 574 115 0 11 11 0 0 0 0
Total Fin 2008| 103 425 688 19 78 97 22 1 23 2

(*) les hétérozygotes ne sont recensés que depuis 1995
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ASSOCIATION REGIONALE :

Adresse ;
Président :
Téléphone ;
Fax:
E.mail ;

LORRAINE

Hépital dEnfants CHU  Rue du Morvan 54511 VANDOEUVRE les NANCY
PrB LEHEUP
03.83.15.46.15
03.83.15.46 47

b leheup@chu-nancy.fr

Territoire Geographigue :

LORRAINE (moitié de la Moselle + Meurthe & Moselle + Meuse + Vosges)

2008

Hyperphénylalaninémie

ACTIVITE 1973-2008

[ Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
MNnés |PCU classique] PCU Atypique | Sous Total HPMP F. Maligne | Négatifs
testes

197342007 | 823400 54 3 57 2 3 2
2008 23129 2 0 2 1 0 0
Total Fin 2008| 846 529 56 3 59 3 3 2

Hypothyroidie

Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés Ectopie Athyréose Glande en Non Typée Total Négatifs
testés place
197942007 | 714177 72 65 118 0 255 5
2008 23129 4 0 1 0 5 0

Total Fin 2008| 737 306 76 65 119 0 260 5

Hyperplasie des Surrénales

[ Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés Forme Forme Forme non Forme Total Négatifs
testes classique |virilisante pure| classique incertaine

(perte de sel)
1996 42007 | 300063 13 1 2 0 16 0
2008 23129 2 0 0 0 2 0
Total Fin 2008| 323 192 15 1 2 0 18 0

Drépanocytose

[ Exercice  |Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drépanocytaires majeurs repéres Nbre Hétérozygotes (*) |Faux Neégatifs
Nnés SSou 5C SR Autres Total AS AC
jesiés (SS oy SO
1996 42007 | 39388 17 3 3 0 23 496 197 2
2008 3 960 2 0 1 0 3 70 29 0
Total Fin 2008| 43 348 19 3 4 0 26 566 226 2
Mucoviscidose
Exercice  |Nombre de Biologie Moléculaire Nbre de malades Faux Negatifs
Nnés Nbre BM | BM Positive - | BM Positive - | Total BM Forme Forme Total
testés realisees 2 mutations 1 mutation Positive classique | frontiere Malades
2002 &2007 | 129 524 827 32 88 120 38 5 44 1
2008 23129 114 2 12 14 3 0 3 0
Total Fin 2008| 152 653 941 34 100 134 41 6 47 1

(*) les hétérozygotes ne sont recenseés que depuis 1995
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ASSOCIATION REGIONALE : ALSACE 2008
Adresse : Laboratoire de Biochimie Générale et Specialisée  Nouvel Hopital Civil 1 place de 'Hopital 67091 STRASBOURG Cedex
Président PrJG JUIF
Téléphone :  03.69.55.06.94
Fax: 03.69.55.17 .44
E.mail : lydia lehr@chru-strasbourg.fr

Territoire Géographigue :

ALSACE (Bas Rhin/ Haut Rhin/ moitié de la Moselle)

ACTIVITE 1967-2008
Hyperphénylalaninémie
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés |PCU classique| PCU Atypique| Sous Total HPMP F. Maligne | Negatifs
testes
1967 & 2007 | 1166 553 105 3 108 63 3 3
2008 26 552 0 1 1 8 0 0
Total Fin 2008| 1 193 105 105 4 109 71 3 3
Hypothyroidie
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnes Ectopie Athyreose Glande en Non Typée Total Negatifs
tesiés place
197942007 | 780123 101 64 23 41 229 1
2008 26 552 5 1 2 0 8 0
Total Fin 2008| 806 675 106 65 25 41 237 1
Hyperplasie des Surrénales
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés Forme Forme Forme non Forme Total Négatifs
testés classique |virllisante pure| classique incertaine
(perte de sel)
1995 4 2007 | 300003 6 4 1 1 12 1
2008 26 552 1 0 0 0 1 0
Total Fin 2008| 326 555 7 4 1 1 13 1
Drépanocytose
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drépanocytaires majeurs reperes Nbre Hétérozygotes (*) [Faux Négatifs
Nnés SSou SC Sp Autres Total AS AC
testés (SS oy SOY
1999 4 2007 | 50952 30 g 2 0 38 830 249 0
2008 7880 3 0 1 0 4 146 34 0
Total Fin 2008| 58 832 33 6 3 0 42 976 283 0
Mucoviscidose
Exercice  |Nombre de Biologie Moléculaire _ Nbre de malades Faux Négatifs
Nnés Nbre BM BM Positive - | BM Positive - | Total BM Forme Forme Total
- testés réalisies 2 mutations 1 mutation Positive classique | frontiére Malades
2002 42007 | 138820 1075 27 94 121 30 10 40 0
2008 26 552 191 9 18 27 g 3 12 0
Total Fin 2008| 165372 1266 36 112 148 39 13 52 0

(*) les héterozygotes ne sont recensés que depuis 1995
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ASSOCIATION REGIONALE : FRANCHE COMTE 2008

Adresse - CHU aint Jacques Pavillon Mére et Enfant Consultations de Pédiatrie 25030 BESANCON Cx
Président ; PrJ SCHIRRER

Teléphone : 03.81.21.84.28

Fax: 03.81.61.88.87

E.mail ; ardemme-fci@chu-besancon fr

Territoire Géographigue :  FRANCHE COMTE

ACTIVITE 1969-2008

Hyperphénylalaninémie

Exercice  |Nombre de Nombre de Malades _ _ Faux
Nnés [PCU classique] PCU Atypique| Sous Total HPMP F. Maligne | Négatifs
testés
1969 & 2007 [ 599 397 52 0 52 7 1 0
2008 14 715 3 0 3 0 0 0
Total Fin 2008| 614 112 55 0 55 7 1 0
Hypothyroidie
™ Exercice |Nombre de Nombre de Malades Faux
MNnés Ectopie Athyréose Glande en Non Typee Total Neégatifs
testés place
1980 4 2007 [ 408 067 46 35 43 17 141 3
2008 14 715 2 1 2 0 5 0
Total Fin 2008| 422782 48 36 45 17 146 3
Hyperplasie des Surrénales
[~ Cxercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
MNnés Forme Forme Forme non Forme Total Neégatifs
testés classiqgue |wvirilisante pure| classique incertaine
(perte de sel)
1996 & 2007 | 169710 5 0 3 0 8 1
2008 14715 0 0 0 0 0 0
Total Fin 2008| 184 425 5 0 3 0 8 1
Drépanocytose
Exercice  [Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drepanocytaires majeurs repérés Nbre Hétérozygotes (*) |Faux Négatifs
Nnés SSou SC SR Autres Total AS AC
lesies (5SS oy 5B
2000 22007 | 16 640 3 0 2 0 5 226 68 0
2008 2 651 0 0 0 0 0 38 9 0
Total Fin 2008| 19 291 3 0 2 0 5 264 77 0
Mucoviscidose
Exercice  [Nombre de Biologie Moléculaire Nbre de malades Faux Négatifs
Nnés Nbre BM BM Positive - | BM Positive - | Total BM Farme Forme Total
testés réalisées 2 mutations 1 mutation Positive classique | frontiére Malades
2003 3 2007 | 67435 517 11 51 62 14 0 14 3
2008 14 715 93 4 15 19 8 0 8 1
Total Fin 2008| 82 150 610 15 66 81 22 0 22 4

(*) les héterozygotes ne sont recenses que depuis 1995
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ASSOCIATION REGIONALE :

Adresse :
Président :
Telephone :
Eax:
E_mail :

Termitoire Géographigue -

BOURGOGNE

Hdpital d'Enfants du Bocage
PrF HUET

03.80.29.33 47
03.80.29.38.03

frederic huet@chu-dijon_fr
BOURGOGNE

10 Bd de Lattre de Tassigny 21079 DIJON Cx

2008

ACTIVITE 1979-2008

Hyperphénylalaninémie

Exercice  [Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés |PCU classique| PCU Atypique| Sous Total HPMP F. Maligne | Négatifs
testes
19794 2007 | 534 358 43 0 43 34 0 1
2008 18 341 0 0 0 2 0
Total Fin 2008| 552 699 43 0 43 36 0 1
Hypothyroidie
Exercice  [Nombre de Nombre de Malades _ Faux
Nnés Ectopie Athyréose Glande en Non Typée Total Neégatifs
testés place
1979 4 2007 | 534 358 93 25 42 28 188 2
2008 18 341 5 0 3 0 8 0
Total Fin 2008| 552 699 98 25 45 28 196 2
Hyperplasie des Surrénales
Exercice  [Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnes Forme Forme Forme non Forme Total Negatifs
testés classique |virilisante pure| classique incertaine
(perte de sel)
1987 4 2007 | 370877 15 4 1 0 20 0
2008 18 341 0 0 0 0 0 0
Total Fin 2008| 389 218 15 4 1 0 20 0
Drépanocytose
Exercice  [Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drépanocytaires majeurs repérés Nbre Hétérazygotes (*) |Faux Négatifs
Nnés S5 ou SC SR Autres Total AS AC
lesies (S5 oy SE)
2000 42007 | 18667 10 1 0 0 11 305 73 0
2008 3193 1 1 0 0 2 51 15 0
Total Fin 2008| 21 860 11 2 0 0 13 356 88 0
Mucoviscidose
[~ Cxercice . |Nombre de Biologie Moléculaire Nbre de malades Faux Négatifs
Nnés Nbre BM BM Positive - | BM Positive - |  Total BM Farme Forme Total
testés réalisées 2 mutations 1 mutation Positive classigue | frontiére Malades
2002 4 2007 | 102 497 442 21 42 63 17 8 23 2
2008 18 341 57 5 9 14 7 0 7 0
Total Fin 2008| 120 838 499 26 51 77 24 6 30 2

{*) les héterozygotes ne sont recenses que depuis 1995
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ASSOCIATION REGIONALE :

Adresse :
Président -
Teléephone :
Fax:
E.mail

URPHE Hétel Dieu

Pr P GAUCHERAND
04.7241.34.27
04.78.37.17.80
urphe lyon@urphe fr

Territoire Géographique :

1 place de I'hépital

RHONE-ALPES

69288 LYON Cx 02

RHONE ALPES

+ section URPHE de Grenoble

2008

Hyperphénylalaninémie

ACTIVITE 1969-2008

Exercice Nombre de Nombre de Malades (*) Faux
Nnes |PCU classique| PCU Atypique| Sous Tofal HPMP F. Maligne | Negatifs
testés
1969 a 2007 | 2227 687 117 0 117 135 4 1
2008 82 032 2 4 6 4 0 0
Total Fin 2008| 2 309 719 119 4 123 139 4 1
Hypothyroidie
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades _ Faux
Nnés Ectopie Athyréose Glande en Non Typée Total Négatifs
testés place
1976 a 2007 | 1961 891 275 139 82 62 558 10
2008 82 032 ] 8 4 0 18 3
Total Fin 2008 | 2 044 023 281 147 86 62 576 13
Hyperplasie des Surrénales
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnes Forme Forme Forme non Forme Total Negatifs
testés classique |virllisante pure| classique incertaine
(perte de sel)
1980 & 2007 | 1101 219 55 7 1 0 63 3
2008 82 032 3 2 0 0 5 0
Total Fin 2008 1 183 251 58 9 1 0 68 3
Drépanocytose
[~ Cxercice  |Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drépanocytaires majeurs repérés Nbre Hétérozygotes (*) Faux Negatifs
Nnés SSou SC SR Autres Total AS AC
testés (SS gy S@)
1996 4 2007 | 152 981 103 21 13 0 137 2654 765 1
2008 23 951 13 1 1 0 15 380 90 0
Total Fin 2008| 176 932 116 22 14 0 152 3034 855 1
Mucoviscidose
Exercice  [Nombre de Biologie Moléculaire Nbre de malades Faux Négatifs
Nnés Nbre BM | BM Positive - | BM Pasitive - |  Total BM Forme Forme Total
testés réalisees 2 mutations 1 mutation Positive classique | frontiére Malades
2002 a 2007 | 412498 2 860 79 236 315 99 15 114 9
2008 82032 513 14 40 54 23 0 23 2
Total Fin 2008| 494 530 3373 93 276 369 122 15 137 11

(***) les hétérozygotes ne sont recensés que depuis 1995
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ASSOCIATION REGIONALE : PACA 2008
Adresse : AREDEMAG Hépital dEnfants de la Timone 15éme étage Bd Jean Moulin 13005 MARSEILLE
Président PrJ SARLES
Téléphone .  04.91.85.47.37
Fax: 01.91.34.36.84
E.mail aredemaa@libertysurf fr
Territoire Géographigue - PACA/CORSE / MONACO

ACTIVITE 1967-2008
Hyperphénylalaninémie
Exercice  [Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés |PCU classique] PCU Atypique| Sous Total HPMP F. Maligne | Négatifs
testés
1967 4 2007 | 1905 983 145 2 147 48 2 1
2008 64 127 3 0 3 B8 0 0
Total Fin 2008 1 970 110 148 2 150 56 2 1
Hypothyroidie
Exercice  |Nombre de Nombre de Malades _ Faux
Nnés Ectopie Athyréose Glande en Non Typée Total Neégatifs
testés place
1980 4 2007 | 1654 749 240 103 114 27 484 7
2008 64 127 12 B 0 0 18 0
Total Fin 2008 1 718 876 252 109 114 27 502 7
Hyperplasie des Surrénales
Exercice  [Nombre de Nombre de Malades Faux
Nnés Forme Forme Forme non Forme Total Négatifs
testés classigue |virlisante pure| classique incertaine
(perte de sel)
1995242007 | 754494 14 1 0 0 15 1
2008 64 127 3 1 0 0 4 0
Total Fin 2008| 818 621 17 2 0 0 19 1

Drépanocytose

Exercice  |Nombre de Nombre de Malades - Syndromes Drépanocytaires majeurs reperes Nbre Hétérozygotes (*) |Faux Negatifs
Nnés SSou SC SR Autres Total AS AC
lesies (SS oy sH)
19954 2007 | 231001 33 13 26 0 72 1888 612 4
2008 28 118 4 1 3 0 8 298 78 0
Total Fin 2008| 259 119 37 14 29 0 80 2186 690 4
Mucoviscidose
Exercice  |Nombre de Biologie Moléculaire Nbre de malades Faux Negatifs
Nnés Nbre BM | BM Positive - | BM Positive - |  Total BM Forme Forme Total
testés réalisees 2 mutations 1 mutation Positive classique | frontiere Malades
2002 & 2007 | 351960 2309 40 181 221 50 10 70 5
2008 64 127 316 2 37 39 i 0 6 1
Total Fin 2008| 416 087 2625 42 218 260 66 10 76 6

(*) les hétérozygotes ne sont recensés que depuis 1995
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