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• 

jean-Pierre DUpUlt, (977 
T.a loi du II mars 1957 interdir les <:upies nu reproductiuns destinées à une 
utilisation <:()lkctiv~. Toute représenLution ou reproductiun intégrale ou partielle 
faite par qudque procédé que œ soit, sans le consenleJl)~nt de l'auteur ou d~ 
sc, ay,,"ts C3u,e, CSt llliôte "r constitue une cuntrt"façon sanctionn,;e l'nr 1c~ 
"Tlid,·, .P5 et ,Ulyants d" .. ode pénal. 

. '"'" 

B
IB

LI
O

TH
E

Q
U

E
   

 D
U

   
 C

E
R

IS
T



Le Centre l'Espoir fondé en 1963 par Jacques Chevallier, Pré­
sident du Conseil départemental de la Croix-Rouge Française, 
fut le lieu de travail et de réflexion de l'auteur. Nos remerciements 
chaleureux vont à Jean-Pierre Duport pour cet ouvrage qui 
éclaire d'un nouveau jour l'avenir des hémophiles. Notre recon­
naissance va également à toute l'équipe qui a collaboré avec lui 
dans cet esprit d'Humanité, premier des sept principes fondamen­
taux de notre Association. 

Marie-Clotilde Fardel, 
Adminisrrateur de la Croix-Rouge Française 
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A la mêmoire 
de 

Pierre Etchecopar-Etchart 
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Un défi e~t là; relève-le ... C'est très exactement le fait 
de relever <:e défi qui fait de nous un peu plus que des 
anim~\IX, sinon un peu moins que d .... s dieux. 

Jllme~ Ramsey Ullman 

Quell .... que '''It ma destinée, quellt""s que ~<Jient mes 
expériences future~, je verrai toujours en die" un voyage 
et une asco;"nsion : un ne vit fin3lement que Ce que l'on 
porte en ~oi-mêllle .. 
... Ainsi se parlait à lUI-même Zarathou~tm .. 

Friedrich Nietzsche 

Compléter la traditionnelle observation clinique et biologique et 
aUcr au-delà est une exigence constante de l'ensemble du corps 
médical; analyser les répercussions dans l'organisation des 
systèmes de soins entraînées par les progrès des techniques mêdi­
cales et en évalucr l'impact financier sont une nécessité pour tous 
les économistc~. L'œuvre des uns el. des autres doit permeLLrc aux 
responsables de disposer des informations utiles, des règles de 
décision ct des contrôles nécessaircs au développement d'une 
politique de ~anté cohérente. Au plus haut niveau, si nous suppo­
sons connus les éléments permettant de mesurer le retentissement 
global sur la santé publique de~ procédures et des techniques 
médicales, c'est-à-dire les données et les lois définissant leurs liens 
fonctionnels, choisir et décider revient à résoudre un problème de 

" 

B
IB

LI
O

TH
E

Q
U

E
   

 D
U

   
 C

E
R

IS
T



mussivité au sens de A. A. hlarkov) ou encore, ce ljui est équivalent, 
a élaborer une théorie générale dont on sait que Claude Bernard 
disait '. Les théories générales ont la qu~J1ité COIllmune d'être 
loutes fausses '. La mise en oeuvre des techniques de l'informatique 
élant rendue mdispensable à cause, d'une part, des LJuantit(~ de 
données a traiter rapidemenl et, d'autre part, des eon;.,idératiol1;., 
logiqlle;., sur lcsquelle~ est fondée l'approche de ces qlle~liom, 
l'insoluhilité de teh problèmes généraux indique la limite Ùe 
l'accessible en cette matière. Les pruhl0me~ paniculiers, vuire 
I~oks, appartenam aux classes tnc1uscs dam le problème général 
précédent en diffèrent ft)ndamentalement; l'insolubilité naturel­
lement liée au problème global n'entraîne pas néces~airement celle 
de ses comtitmlllts, de là découle le choix de nos ohjeclifs : èvaillu­
liaI! Ijua/ital/'ue cl cssm d'opflmùalwrI de.' modes de rrilÙemelll J~' 

t'hémophilie ft un,ûwc de lellrs répcri.'us.\WtlS soclO-h:onomiques. 

La dasse de~ maladies chroniqllc~ nl:ce~sitant des traitemenls de 
type continu ou discontinu peut être considérée comme ayant une 
structure d'ememblc discret: chaque maladie, Isolée par rapporL 
aux autres, constilue un problème particulier. Les progrès dl~" 
Lechniques mtdic<lles de~ dernières décennies ont profondément 
modihé l'aspect évolutir de nombre d'entre clk;., cl ces change­
mt:Ills, bénéfiques pour l'h<lndicapé phys1que, ont cmluuit à une 
redistrihution des charges d(cou!<Jnt de ces maladies, en général 
bien ddlnies climquement. L 'h(~mophilie apparaît comme un h011 
représentant de cette classe: conséquence du déficit, congénital CI 

permanent, de l'activité biologique de ['Ull des facteurs de la 
coagulation, elle sc manifeste par des hémorragies, notamment 
inlra-articulaires, sun"t:nant à des fréquences variables ct séparées 
par de plus ou moins long:;. intervalles de rémiskioll. 

D'auLres maladies chroniqucs, dont le~ noms viennenL immédia­
tement à l'esprit, aut·aient pu ,~ervir de modèle. j\1...·üs, le fait que 
des étahli~selIlents pour Jeunes hémophiles, assurant une surveil­
lance médicale et des soins continus, existent et puissent fournir, 
par l'homogcnéité des données cliniljues en particulier, un bUll 
échantîllon puur ce travail prospectif, a été décisif. Ces (Tnlre~, 
créés à partir de I9SR et gérés par la Cmix-Rouge Française, ~onl 
au nombre de trois. lis offrent une solulion de dégagement pOllr 
les services hospitaliers pédiatriques et pourvoient efficacement à 
une scolarisation adéquate; le fonctionnement de ces centres eSl 
supporté fin . .1Ocièrcrnent par les organismes de Sécunté Sociale 
sur la base d'un prix de journée forfaitaire; l'étude initiale a 
porté sur les centres E. Remigy et l'E"puir qUI hébergent cent 
vingt hémophiles de six à vingt ans. 

Destinée à nous permettre d'acquérir de la compétence dans 
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l'évaluation quantitative et surtout qualitative ùe j'acte médical, 
la banque de données que nous avonl> façonnée il partir du modèle 
« hémophilie \) St; généralisera aisément il la plupart des éléments 
dt; la classe des maladies chroniques. Le médecin peut remonter 
très loin dans leur étiologie et, dès lors, orienter spécifiquement son 
action en utilisant, somme toute, peu d'associations de plusieurs 
principes pharmaceutiques. Dans ce cas, l'efficacité des soins 
médicaux dépend, en partie, du degré auqucll'inJividu prcnJ en 
charge la découverte de ses propres symptômes, dans la mesure 
où recrudescence et rémission continuent il être des phénomènes 
échappant aux cliniciens. 

Le stade opérationnel auquel est parvenue notre banque montre 
d'ailleurs que des utilisations différentes et complémentaires des 
objectifs initiaux sont faites de cette collection ordonnée d'infor­
mations: ainsi son aspect didactique s'cst révélé à l'mage. Sc 
fixer comme but à atteindre, grâce à un tel ememblc de données 
géré par de puÎ3sants outils informatiques, une meilleure connais­
sance des conditions dans lesquelles J'évaluation du rapport 
coût-efficacité a un sens dans le domaine de la santé, apparaît 
comme tout à fail à J'ordre du jour. Les dépenses de santé consti­
tuent un des grands secteurs économiques en pleine expansion, 
et ccci dans tous les pays, tant" la dynamique des soins médicaux 
obéit il des lois très voisines queUe que soit l'unité géographique 
étudiée ,) (extrait d'une récente étude du Centre de Recherche 
et de Documentation sur la Consommation). Nul, cn somme, 
n'ayant intérêt à scier la branche sur laquelle il est assis, il faut se 
souvenir que, si l'informatique n'étonne plus, elle possède, comme 
la statistique, sa magic, ct cc qui est passé il son moule a souvent 
valeur de vérité. Ainsi peut apparaître une des formes les plus 
sophistiqui:es du mensonge. Aussi, le médecin et l'économiste, 
qui ont ici partie liée, travaillant l'un et l'autre sur des observa­
tions correspondant à des réalités dont ils ne sont pas maîtres et 
fournissant des données qui, traitées par les moyens informatiques 
et statistiques, leur sont restituées sous forme Je ri:sultats syn­
thétiques, les soumettront à leur jugement, les examineront et les 
valideront en fonction de leurs motivations ct de leurs idéaux, 
tant il est vrai que les processus de connaissance en médecine 
comme en économie ne peuvcnt être automatisés. 
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