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SECURITE SOCIALE

LE REGIME DES
—— AFFECTIONS DE LONGUE DUREE ——
v
Créé en 1945 et réformé par la loi n°2004-810 du 13 ao(t 2004 relative a I’Assu-
rance maladie, le régime des affections de longue durée offre aux personnes malades

DE QUOI chroniques une prise en charge particulire afin de faciliter leur accés aux soins.

S’AG|T—|L 7 Est caractérisée comme une affection de longue durée la maladie dont la gravité et/
ou la chronicité nécessite un traitement prolongé et une thérapeutique particuliere-
ment colteuse.

La plupart des affections de longue durée, définies par groupes, ouvrent droit a I'exo-
nération du ticket modérateur, c’est-a-dire a la prise en charge a 100% des soins
en lien avec cette affection ainsi que des indemnités journaliéres prolongées en cas
d’arrét de travail. Ces ALD qui prévoient de meilleurs taux de remboursement sont
dites « ALD exonérantes » (article L160-14 3° et 4° du Code de la Sécurité sociale).

Elles correspondent a :

- 29 pathologies inscrites sur une liste

- des affections dites « hors liste », ¢c’est-a-dire relevant d’'une forme grave d’une
maladie ou d’une forme évolutive ou invalidante d’une maladie grave ne figurant pas
sur la liste mais nécessitant un traitement prolongé d’une durée prévisible supé-
rieure a six mois et une thérapeutique particulierement coliteuse

- plusieurs affections entrainant un état pathologique invalidant nécessitant des
soins continus d’une durée prévisible supérieure a six mois.

Une seconde catégorie d’affection de longue durée permet une reconnaissance par
I’Assurance maladie mais ouvre seulement droit a une meilleure indemnisation des
arréts de travail (et non a la prise en charge des soins a 100%). Elles sont dites
« ALD non exonérantes ».
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CE QU’IL FAUT SAVOIR

Qu’est-ce qu’une affection de longue durée?
Quelles sont les affections de longue durée «éxonérantes»?

L’article D160-4 du Code de la Sécurité sociale établit une liste
de 29ALD :

- accident vasculaire cérébral invalidant ;

- insuffisances médullaires et autres cytopénies chroniques ;
- artériopathies chroniques avec manifestations ischémiques ;
- bilharziose compliquée ;

- insuffisance cardiaque grave, troubles du rythme graves,
cardiopathies valvulaires graves ; cardiopathies congénitales
graves ;

- maladies chroniques actives du foie et cirrhoses ;

- déficit immunitaire primitif grave nécessitant un traitement
prolongé, infection par le virus de I'immunodéficience humaine;

- diabéte de type 1 et diabéte de type 2 ;

- formes graves des affections neurologiques et musculaires
(dont myopathie), épilepsie grave ;

- hémoglobinopathies, hémolyses, chroniques constitution-
nelles et acquises séveres ;

- hémophilies et affections constitutionnelles de I'némostase
graves;;

- maladie coronaire ;

- insuffisance respiratoire chronique grave ;

- maladie d’Alzheimer et autres démences ;

- maladie de Parkinson ;

- maladies métaboliques héréditaires nécessitant un traitement
prolongé spécialisé ;

- mucoviscidose ;

- néphropathie chronique grave et syndrome néphrotique pri-
mitif ;

- paraplégie ;

- vascularites, lupus érythématheux systémique, sclérodermie
systémique ;

- polyarthrite rhumatoide évolutive ;

- affections psychiatriques de longue durée ;

- rectocolite hémorragique et maladie de Crohn évolutives ;

- sclérose en plaques ;

- scoliose idiopathique structurale évolutive ;

- spondylarthrite grave ;

- suites de transplantation d’organe ;

- tuberculose active, lepre ;

- tumeur maligne, affection maligne du tissu lymphatique ou
hématopoiétique.

a compter du 27 juin 2011.

ce texte.

A noter que le décret n° 2011-726 du 24 juin 2011 a retiré ’hypertension artérielle sévére de la liste des ALD

Ces dispositions s’appliquent a toute demande d’admission formulée a compter du 27 juin 2011.
Les patients admis au titre de cette ALD avant la parution de ce décret ne sont pas concernés par ces nouvelles
mesures. Le droit au bénéfice de I'exonération du ticket modérateur est renouvelé dans les conditions antérieures a

Les traitements antihypertenseurs qui sont prescrits dans le cadre d’une autre ALD comme le diabéte ou une affection
cardiovasculaire restent pris en charge a 100 % au titre de cette ALD « exonérante » principale.

En annexe de I'article D160-4 du Code de la Sécurité so-
ciale, se trouvent les criteres médicaux utilisés pour la défi-
nition de ’'ALD.

I est par ailleurs possible de bénéficier du régime de I'ALD
« exonérante » lorsque I'assuré souffre :

- d’une pathologie d’une gravité caractérisée ne figurant
pas sur la liste ci-dessus (ALD hors liste)

- ou de plusieurs affections entrainant un état pathologique
invalidant.

Dans les deux situations, I'état de santé de la personne doit
nécessiter un traitement prolongé et une thérapeutique
particulierement coiiteuse pour que les droits a exonéra-
tion lui soient ouverts.
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Qu'est-ce qu’une affection de longue durée « non exoné-
rante » ?

Les « ALD non exonérantes » ne permettent pas I'exoné-
ration du ticket modérateur mais offre une indemnisation
prolongée des arréts de travail. Cette reconnaissance est
justifiée par la nécessité de soins ou d’un arrét de travail
d’une durée supérieure a six mois.

Les droits afférents au régime de Iaffection de longue
durée

Deux types de bénéfice caractérisent le régime des affec-
tions de longue durée : I'un porte sur la prise en charge
des soins (prestations en nature de I'’Assurance maladie),
I'autre sur les indemnités journalieres en cas d’arrét de tra-
vail (prestations en espéces).




e |3 prise en charge des soins des assurés en ALD

Les personnes reconnues en ALD exonérante bénéficient de
la prise en charge des soins, en lien avec cette affection (et
seulement en lien avec celle-ci), a 100% du tarif de base
de la Sécurité sociale. lls sont donc exonérés du paiement
de que I'on appelle le ticket modérateur, la participation qui
reste a la charge de tout assuré non reconnu en ALD.

Cette couverture englobe les actes et examens pratiqués au
cours d’une hospitalisation, lors d’une consultation aupres de
professionnels de santé en ville ainsi que les produits de santé
a usage thérapeutique ou encore les frais de transports sous
certaines conditions (cf. Fiche CISS Pratique C.9.3).

En revanche, sont exclus de la prise en charge au titre de
ALD :

- les dépassements d’honoraires pratiqués par les profession-
nels de santé d’exercice libéral (cf. Fiche CISS Pratique C.9.1)
- les franchises, participation forfaitaire de 1€ et forfait hospi-
talier (cf. Fiche CISS Pratique C.6)

NB : Le régime de I'affection de longue durée, en soit, ne per-
met pas de bénéficier de la dispense d’avance de frais lors de
consultations chez les professionnels de santé.

e [’indemnisation des arréts de travail

En cas d’'incapacité temporaire de travail en lien avec une
ALD, les assurés sociaux remplissant les conditions adminis-
tratives requises bénéficient d’'indemnités journaliéres pen-
dant une durée de 3 ans, de date a date (la ou pour d’autres
pathologies, les assurés ont droit a 360 indemnités journa-
lieres par période glissante de 3 ans).

Lindemnité journaliere versée par la Sécurité sociale est égale
a 50% du salaire de référence (3 derniers salaires précédant
I'arrét de travail dans les limites du plafond de la Sécurité
sociale).

Le délai de carence de 3 jours (durée pendant laquelle les
indemnités ne sont pas versées) n’est appliqué que lors du
premier arrét de travail en lien avec I’ALD en question. Les
suivants sont indemnisés dés le premier jour.

Pour plus d’informations sur ces questions, la Fiche CISS
Pratique D.1 traite spécifiquement des revenus des salariés
en arrét maladie, la situation des personnes en ALD y étant
abordée.

A noter : les indemnités journaliéres versées au titre d’une
ALD exonérante ne sont pas soumises a I'impdt sur le revenu.

Le régime de « suivi post-ALD »

A leur sortie du régime ALD, les patients ayant été atteints d’une telle affection se trouvant dans un état de santé
qui, au regard des recommandations de la Haute Autorité de Santé, ne requiert plus aucun traitement mais un suivi
clinique et paraclinique régulier, bénéficient d’une prise en charge a 100% pour les actes médicaux et examens de
biologie nécessaires a ce suivi (article R322-7-1 du Code de la Sécurité sociale).

Ce régime concerne principalement les personnes ayant souffert d’'un cancer ou d’une hépatite nécessitant une sur-
veillance particuliere.

Cette reconnaissance spécifique ouvre ainsi droit a la prise en charge a 100 % des seuls actes et examens médicaux
nécessaires au suivi, a I'exclusion des produits de santé et frais de transport.

Les droits afférents au régime de « post-ALD » sont accordés pour une durée initiale qui ne peut excéder cing ans et

sont renouvelables.

COMMENT CA MARCHE

¢ Qui constate la réunion des critéres d’entrée en ALD ?

L’ALD est constatée par le médecin traitant en fonction des
criteres d’admission détaillés a I'annexe de l'article D160-4
du Code de la Sécurité sociale.

Celui-ci remplit un protocole de soins définissant la pathologie
qui peut étre prise en charge dans le cadre d’une affection
de longue durée. Il envoie ensuite le document au médecin
conseil de la Caisse de Sécurité sociale dont dépend I'assuré.

Le protocole établi par le médecin traitant est adressé au ser-
vice du contréle médical, qui fait connaitre son avis a la caisse
d’Assurance maladie dont reléve I'assuré. A défaut d’obser-
vations transmises dans un délai fixé par voie réglementaire,
I'avis est réputé favorable. Le directeur de I'organisme notifie
a I'assuré la décision statuant sur la suppression ou la limita-
tion de la participation de ce dernier.
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En cas d’avis favorable, une attestation en double exemplaire
mentionnant I'ALD est envoyé au médecin qui en remet une
au patient.

¢ Le protocole de soins

Le médecin traitant du patient en ALD rédige le protocole de
soins, outil de coordination des soins en lien avec son ALD.
Ce document précise les soins pris en charge a 100% ainsi
que la liste des praticiens en charge du suivi du patient pour
le traitement de I'ALD. Pour plus de détails sur le contenu du
protocole de soins, se reporter a la Fiche CISS Pratique C.5.1.

Le protocole de soins dispense les assurés reconnus en ALD
du respect du parcours de soins pour la maladie concernée.
lls peuvent ainsi s’adresser directement aux professionnels
de santé listés sur le protocole sans avoir a consulter préala-




blement leur médecin traitant et sans étre sanctionné par
une moindre prise en charge par I’Assurance maladie. Pour
plus de détails sur le parcours de soins, se reporter a la
Fiche CISS Pratique C.7.

¢ Durée d’ouverture des droits

Pour chaque ALD, les droits sont ouverts pour une période
donnée, fixée a I'annexe de I'article D160-4 du Code de la
Sécurité sociale.

¢ Le renouvellement des droits

La demande de renouvellement de reconnaissance en ALD
doit étre effectuée 3 mois avant I'expiration de la période
initiale.

POSITION DU CISS

On compte aujourd’hui 9 millions de personnes en ALD et
ce nombre pourrait atteindre 11 millions en 2016 selon
I'Inspection Générale des Affaires Sociales.

Ce régime a ses inconvénients mais il a 'immense mérite
de permettre a toute personne gravement malade d’étre
soignée indépendamment de ses capacités financieres.
La création de ce régime a constitué un véritable progres
social et c’est en partie grace a lui que le systeme de santé
francais garantit encore une égalité d’acces aux soins.

Au regard du codt important que le régime des ALD repré-
sente (environ 70% des dépenses de I'Assurance maladie
soit environ 10 milliards d’euros par an), plusieurs pistes
de réforme sont étudiées : plus strict respect du protocole

TEXTES DE REFERENCE

- Loi n°2004-810 du 13 aolt 2004 relative a I’Assu-
rance maladie

Toutefois, courant 2016, une gestion simplifiée des dossiers
devrait voir le jour. Le service médical au regard des dis-
positions dont il dispose prendra l'initiative de proposer au
médecin traitant la prolongation ou le non renouvellement
du bénéfice de I'exonération.

e Les voies de recours en cas d’avis défavorable

En cas de désaccord avec la décision du médecin conseil,
des voies de recours sont ouvertes. Elles sont indiquées
dans la notification adressée a I'usager.

Elles peuvent étre soit « médicales » (expertises), soit « ad-
ministratives » (Commission de Recours Amiable puis Tribu-
nal des Affaires de Sécurité Sociale).

de soins, réévaluation des criteres d’admission, baisse du
niveau de prise en charge des personnes en ALD ou encore
création d’un bouclier sanitaire.

Il est regrettable que le développement de la prévention,
primaire et secondaire, ne soit pas envisagée au titre des
pistes visant a maitriser les dépenses de I’Assurance mala-
die.

Le CISS reste attentif aux solutions envisagées et maintient
une vigilance accrue sur la préservation d’un systeme de
prise en charge optimale des soins aux personnes malades,
dans le cadre de la solidarité nationale.

- Code de la Sécurité sociale

EN SAVOIR

PLUS

- Fiche CISS Pratique C.5.1 - Protocole de soins

- Fiche CISS Pratique C.7 - Le parcours de soins

- Fiche CISS Pratique D.1 - Les revenus des salariés en arrét maladie

- Fiche CISS Pratique 9.2 - Prise en charge des médicaments

Santé Info Droits 01 53 62 40 30

La ligne d’information et d’orientation du CISS sur toutes
les problématiques juridiques et sociales liées a I'état de santé.
Lundi, mercredi, vendredi : 14h-18h. Mardi, jeudi : 14h-20h

Posez vos questions en ligne sur www.leciss.org/sante-info-droits
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SANTE INFO DROITS

0153624030
laligne du CISS

EVALUEZ LA DOCUMENTATION DU CISS !

Afin de mieux adapter nos publications a vos besoins nous avons mis en place un formulaire d’évaluation de la documen-

tation du CISS disponible en ligne a 'adresse suivante :

http://www.leciss.org/publications-documentation/evaluer-notre-doc

N’hésitez pas a le remplir, votre retour est essentiel !
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