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Le Centre Espoir fondé en 1963 par Jacques Chevallier, Pré-
sident du Conseil départemental de la Croix-Rouge Frangaise,
fut le lieu de travail et de réflexion de I’auteur. Nos rcmerciements
chaleureux vont & Jean-Pierre Duport pour cet ouvrage qui
éclaire d’un nouveau jour I'avenir des hémophiles. Notre recon-
naissance va également 3 toute 'équipe qui a collaboré avec lui
dans cet esprit d’ Humanité, premier des sept principes fondamen-
taux de notre Association.

Marie-Clotilde Fardel,
Administrateur de la Croix-Rouge Frangaise
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Tln deh est 13 ; reléve-le... Clest trés exactement le fait
de relever ve défl qui fair de nous un peu plus que des
animaux, singn un peu moins que des dieux.

Jomes Ramsey Ullman

Quelle que svit ma destinée, quelles gue svient mes
expériences futures, jo verrai toujours en eiles un voyage
et une ascension : on neg vit finalement que ce gue on
porte en soi-méine. ..

... Ainsi se parlait 4 lui-méme Zarathoustra...

Triedrich Nietzsche

Complérer la traditionnellc observation clinique ct biologique et
aller au-dela est une cxigence constante de ’cnsemble du corps
médical ; analyser lcs répercussions dans l'organisation des
systémes de soins entrainées par les progres des techniques mdédi-
cales et en évaluer Pimpact financier sont une nécessité pour tous
les économistes. L’eeuvre des uns et des autres doit permellre aux
responsables de disposer des informations uriles, des régles de
décision et des contréles nécessaircs au développement d'une
politique de santé cohérente. Au plus haut niveau, st nous suppo-
sons connus les éléments permettant de mesurer le retentissement
global sur la santé publique dcs procédures et des techniques
médicales, c'est-3-dire les donnéces er les lois définissant leurs liens
fonctionnels, choisir et décider revient & résoudre un prebléme de
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massivité au sens de A, A, Markov, ou encore, ce qui est équivalent,
a ¢laborer une théorie générale dont on sait que Claude Bernard
disait : « Les théories générales ont la qualit¢ commune d’8tre
Loutes fausses . La mise en wuvre des techniques de Pinformatique
¢lunt rendue indispensable 4 cause, d’une part, des gquantités de
donndées 4 traiver rapidement ct, d’autre part, des considérations
logiques sur lesquelles est fondée Vapproche de ces questions,
Pinsolubilit¢ de tels problémes géndraux indique la limite de
Paccessible en cette matiére. Les problémes particuliers, voire
isulés, appartenant aux classes incluses dans le prebléme géndral
précédent en différent tondamentalement ; Pinsolubilité narurel-
lement liée au probléme global n’entraine pas nécessairement celle
de ses constituants, de 1a découle e choix de nos objecuts : évafuu-
tton gunalitative et essar dopirmmsation des modes de mrattement de
Mhémophilie et analyse de lewrs vépercussions socio-dconomigues.

La classe des maladies chroniques nécessitant des traitements de
type continu ou discontinu peut érre considérée comme ayart une
structure d'ensemble discret : chaque muladie, isolée par rapport
aux autres, constilue un probléme particulier. Les progrés des
technigues médicales des dernidres décennics om profondément
moedifié Paspect évoluti de nombre d’entre clles el ces change-
ments, bénéfiques pour Phandicapé physique, ont conduit & une
redisiribution des charges découlant de ces maladies, ¢n géneral
bien définies cliniquement, L'hémophilie apparait comme un bon
représentant de cette classe : conséquence du déficit, congénial e
permanent, de Pactivité biologique de Pun des facteurs de la
coagulation, cllc sc¢ manifeste par des hémorragies, notamment
mira-articulaires, survenant 3 des fréquences variables et séparées
par de plus ou moins longs mtervalles de rémission.

D’aulres maladies chronigues, dont les noms vicnnenl immédia-
tement 4 Pesprit, guraient pu servir de modéle. Mais, le fait que
des établissements pour jeunes hémophiles, assurant une surveil-
lance médicale et des soins continus, existent et puissent fournir,
par 'homogenéiteé des données cliniques en particulier, un bun
échantillon pour ce travail prospectif, a ¢té décisif. Ces centres,
créés A partir de 1958 et gérés par la Croix-Rouge Frangaise, sont
au nombre de trois. lls offrent une solution de dégagement pour
les services hospitaliers pediatriques et pourvolent efficacement i
une scolarisation adéquate ; le fonctionnement de ces centres esi
supporté financitrement par les organismes de Sécurité Sociale
sur la base d'un prix de journée forfuitaire ; Vérude ininiale a
porte sur les cenires E. Remigy et PEspoir qui hébergent cenit
vingt hémophiles de six 4 vingt ans.

Destinée 4 nous permettre d’acquérir de la compétence dans
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PPévaluation guanutative et surtout gualitative de Yacle mddical,
la banque de données que nous avons fagonnée 4 partir du modéle
« hémophilie » s¢ géncraliscra aisément 2 la plupart des éléments
de la classe des maladies chroniques. Le médecin peut remonter
trés loin dans leur étiologie et, dés lors, orienter spécitiquement son
action en utilisant, somme toute, peu d’associations de plusieurs
principes pharmaceutiques. Dans ce cas, 'cfficacité des soins
médicaux dépend, en partie, du degré auqguel P'individu prend en
charge la découverte de ses propres symptdmes, dans la mesurce
on recrudescence et rémission continuent 4 étre des phénoméncs
échappant aux cliniciens.

e stade opérationnel auquel est parvenue notre bangque 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’est révélé 4 Pusage. Sc
fixer comme but 4 atteindre, grice 4 un tel ensemble de données
géré par de puissants oultils informatiques, une meilleure connais-
sance des conditions dans lcsquelles Pévaluation du rapport
colt-efficacité a un scns dans le domaine de la santé, apparait
comme tout a fait 4 Pordre du jour. Les dépenses de santé consti-
tuent un des grands secreurs économiques en pleine expansion,
¢t ceol dans tous les pays, tant « la dynamique des soins meédicaux
obdit & des lois trés voisines quelle que soit I'unité géographiquc
érudiée » (extrait d’une récente étude du Centre de Recherche
et de Documentation sur la Consornmation). Nul, cn somme,
n’ayant intérét a scier la branche sur laguclle il cst assis, il faut se
souvenir gue, si I'informatique n’¢tonne plus, elle posséde, comme
la statistigue, sa magic, ct cc qui €st passé 4 son moule a souvent
valeur de vérité. Ainsi pcut apparaitre une des formes les plus
sophistiquées du mensonge. Aussi, le médecin et "économiste,
qui ont ici partie liée, travaillant ['un et 'autre sur des observa-
tions correspondant A des réalités dont ils ne sont pas maitres et
fournissant des données qui, traitées par les moyens informatiques
et sratistiques, leur sont restituées sous forme de résultats syn-
thétiques, les soumettront a leur jugement, les examincront et les
valideront en fonction de leurs motivations ct de leurs idéaux,
tant il est vrai gue les processus de connaissance en médecine
comme en économie ne peuvent ¢tre auromatisés.
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