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e dossier consacré a I'observation et a la

surveillance en santé publique sonne comme
I'écho de la récente communication du ministre délégué
a la Santé au conseil des ministres du 7 septembre.
Coincidence, oui bien sdr en ce qui concerne la date,
mais en réalité cette rencontre démontre que le sujet
est préoccupant et qu’un effort tout particulier doit lui
étre réservé. Avant de décider, il faut connatitre,
comprendre, et pour cela disposer d’informations
précises et fiables. Dans ce domaine, la France est
considérée comme un mauvais éléve et pourtant elle
dispose d’'une foule d’'informations.

En fait, nous souffrons d’'un abondance de biens mal
exploités, peu valorisés autour desquels aucune
stratégie n’est clairement définie. Le premier effort doit
donc porter sur une meilleure coordination, ne serait-ce
gue pour harmoniser les différentes logiques qui
conduisent au recueil. Le second effort, moins
technique, ne s’adresse pas seulement au spécialiste,
mais concerne I'ensemble des acteurs du systéeme de
santé. Il est essentiel que chacun dans son domaine
particulier prenne en compte l'intérét de la collectivité et
sorte de son champ personnel. L'exemple le plus
simple, le plus concret est celui des certificats de
déces, document de base de la connaissance des
causes de mortalité.

L'intérét est avant tout de connaitre la pathologie qui a
conduit plus ou moins rapidement a la mort et non pas
simplement I'épisode passager du dernier instant.
L'arrét du cceur est certes I'événement final, mais la
mortalité d’origine cardio-vasculaire est déja
suffisamment importante pour ne pas étre encombrée
par un diagnostic de facilité. C’est donc une prise de
conscience de tous les médecins qui est nécessaire
pour améliorer I'indicateur de mortalité, un des
meilleurs de notre panoplie.

Ces deux remarques montrent que des progrés
pourraient étre accomplis sans grands moyens avec
simplement un peu de bonne volonté et surtout un
soucis d’améliorer notre systeme d’informations afin
gue les décideurs puissent proposer et agir sur des
bases solidement argumentées. Une vraie politique de
santé ne peut étre valablement élaborée que dans ces
conditions.

Professeur Guy Nicolas



Cheminement vers les
lois bioéethiques

Les nouveaux enjeux de la recherche médicale et biologique et ses
découvertes nous obligent a dépasser la vision simple et rassurante du
progrés médical indistinctement bon pour I'avenir de I'lhomme. En
France,uneréflexionlonguementetlargementnourrieaaboutial’adoption
detrois lois dites « lois bioéthiques » qui constituent une étape dans un
débat qui doitrester ouvert. Il faut également d’ores et déjafavoriser une

réflexion internationale.

e légidateur, de longue date, s est

penché de fagon diversifiéesur les
problémes de santé. On s’ en convainc en
parcourant latable des matiéres du Code
de la santé publique.

Il s'agit de mesures de protection
générales pour I’ ensemble de la popula-
tion ou particuliéres pour certaines caté-
gories : lamere, I'enfance, lajeunesse, les
personnes qui se prétent adesrecherches
biomédicales ou quant a |’ utilisation de
certainsproduits. Il s'agit aussi de dispo-
sitions prises pour lutter contreles fléaux
sociaux, d'autres pour réglementer
I’ exercice des professions de santé, la
gestion des établissements. En fallait-il
davantage ?

Le vote récent deslois dites « de bio-
éthique » apporte une réponse affirma-
tive. Elles sont, rappelons-le, au nombre
detrois. Maissitét promulguées, perdant
leur autonomie formelle, elles seront
insérées |’une dans le Code civil et le
Code pénal, ladeuxiemedansle Codede
lasanté publique, latroisiéme danslaloi
du 6 janvier 1978 sur I'informatique et

leslibertés. 11 afallu unlong chemin pour
en arriver [a On ne s en étonne pas des
lors gu’ on mesure les enjeux.

De nouveaux enjeux

Ces enjeux sont apparus avec les prodi-
gieux progres accomplis en quelques
annéesgréceal’ effort commun delabio-
logie et de la médecine dans diverses
directions. On est parvenu a constituer et
aconserver I'embryon humainin vitro et
amettre au point ainsi des thérapeutiques
palliatives de la stérilité des couples. On
développe continliment le diagnostic en
I’ appliquant a la période prénatale et en
en recherchant déjalapossibilité pour la
période préimplantatoire.

On explore le génome humain.

Les terrains ainsi découverts appar-
tiennent a la science puis a ses applica
tions. On s'est avisé trés vite de ce que
le paysage était également philoso-
phique ou éthique et juridique. Voilala
nouveauté !
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Loisrelatives a

adoptées par
le Parlement

La loi n°® 94-548 du 1¢ juillet 1994
relative au traitement de données
nominatives ayant pour fin la recher-
che dans le domaine de la santé (JO
du 2 juillet 1994, voir p. 25) compléte
la loi du 6 janvier 1978 dite informa-
tique et libertés par un chapitre
déterminant le régime particulier du
traitement automatisé de ces don-
nées. La procédure d’autorisation de
tels traitements fait intervenir un
comité consultatif et la commission
nationale de l'informatique et des
libertés. Des procédures d’informa-
tion des personnes concernées, de
droit d'opposition, voire de recueil de
consentement express, sont prévues.



Tous ces progres de la connaissance
tendent ou peuvent tendre a servir
I’homme dans sa santé. C’était aussi
I’ objectif des recherches précédentes. Il
convenait seulement des' enréjouir. Des
produits, destraitements, des techniques
inédits unefois expérimentés et éprouvés
ne posaient de problémes qu’ aproposdu
degrédeleurshienfaits par rapport aceux
qui les avaient précédés. Voici que nous
sommes en devoir de dépasser cette
visonsimpleet rassurante : ainsi on peut,
démarquant la nature, rapprocher en
laboratoire I’ovule et le spermatozoide.
Il faut aussitot poser plusieurs questions
qui se commandent : quelle est la nature

b2 loi n° 94-653 du 29 juillet 1994
relative au respect du corps humain
(JOdu 30 juillet 1994) inscrit dans le
Code civil les principes composant
le statut juridique du corps humain
(primauté de la personne, dignité et
respect de I'étre humain dés le com-
mencement de la vie, inviolabilité et
non-patrimonialité du corps humain).
Elle encadre également le recours
aux tests génétiques, possibles seu-
lement a des fins médicales ou de
recherche scientifique et avec le
consentement préalable de I'inté-
ressé. Elle précise I'établissement de
la filiation en cas de procréation
médicalement assistée.

ba loi n° 94-654 du 29 juillet 1994
relative au don et a I'utilisation des
éléments et produits du corps
humain, a I'assistance médicale a la
procréation et au diagnostic préna-
tal (JO du 30 juillet 1994) insére un
nouveau titre dans le livre VI du Code
de la santé publique « don et utilisa-
tion des éléments et produits du
corps humain » qui soumet ces pra-
tiques a un régime juridique trés
complet. Apres les dispositions com-
munes, on trouve des dispositions
relatives aux préléevements d’orga-

del’embryon qui en résulte, que peut-on
faire sur et a partir des cellules qui le
composent et qu’ a-t-on ledroit defaire ?
Lesinterrogations sont éthiques, scienti-
fiques, juridiques. On arrive ala méme
déduction en citant le diagnostic prénatal,
les prévisions vont s affinant sans cesse
sur le devenir de |’ étre méme parfois sur
son devenir lointain : quelles consé-
guences en tirer pour le soin ou pour le
refusde soin ? L’ élucidation progressive
du génome renforce cette analyse puis-
gu’ elle annonce mieux encore que les
exemples précédents |’ accroissement du
pouvoir de I"homme sur I’homme a la
mesure de celui de son savoir.

nes, puis au préléevement des tissus,
cellules et produits humains en vue
de dons, a leur conservation et utili-
sation. On retiendra I'énoncé des
principes généraux : consentement,
gratuité, anonymat, interdiction de la
publicité, garanties sanitaires ; en
matiere de prélevement d’organe sur
une personne décédée, la regle du
consentement présumé demeure
mais toute personne peut exprimer
son refus par l'indication de sa
volonté sur un registre national auto-
matisé prévu a cet effet. Cette loi
introduit également un long chapitre
sur I'assistance médicale a la pro-
création a qui un cadre juridique est
donc ainsi enfin donné. Des regles
rigoureuses encadrent le don de
sperme, d’ovocytes, leur utilisation,
les conditions d’acces a I'assistance
médicale a la procréation, le consen-
tement du couple, la mise en ceuvre
de ces techniques, la conception in
vitro d’embryons. Le diagnostic pré-
natal (in vivo) et a fortiorile diagnos-
tic préimplantatoire (in vitro) sont
également encadrés. Enfin cette loi
a admis, a titre exceptionnel et sur
décision judiciaire, « I'accueil » par
un autre couple d’un embryon surnu-
méraire.

Une réflexion largement nourrie

Ces considérations suffisent a montrer
combien était nécessaire une longue
réflexion précédant une législation. Il
convient d' en retracer quel ques étapes.

C'est le Comité consultatif national
d’ éthique créé par un décret du 23 février
1983 qui a mené les premiéres études et
qui poursuit sa tache consistant a se
pencher sur les problemes éthiques
soulevés par la recherche en médecine,
biologie et santé. Sous la forme d’avis
dépourvus de force obligatoire, il a pris
position sur les questions citées plus haut
et sur quelques autres. Ceci I’aamené a
constater I’ absence de | égislation danstel
ou tel domaine ou €elle lui apparaissait
utile et a appeler de ses voaux une action
parlementaire.

D’ autres travaux plus ponctuels ont
marqué des étapes importantes dans ce
processus de réflexion. |l faut citer
d’abord le rapport Braibant intitulé « de
I’ éthique au droit » (1988) qui a été
demandé par deuxPremiers ministres
conscients de I'intérét majeur des ques-
tions posées. Cetexte comporte uneforte
étude de I'ensemble des problemes
conduite par des membres du Conseil
d’Etat et des personnalités extérieures,
ainsi que des avant-projets de textes de
lois. Plusrécemment (1991), M™ Lenoair,
actuellement membre du Conseil consti-
tutionnel, arempli lamission quelui avait
confié M. Rocard en déposant deux
volumes intitulés : « aux frontiéresdela
vie » et dans lesguels étaient a nouveau
passés en revue les différents chapitres de
ce qu'il est convenu d appeler la bio-
éthique avec un panoramade lasituation
des pays étrangers. Cesrapportsn’ ont pas
été élaborés en circuit fermé, mais bien
au contraire nourris pas |’ audition de
nombreuses personnalités des milieux
scientifiques, philosophiques, religieux,
juridiques. Pendant ce temps, le Parle-
ment, vers lequel allaient converger
ces travaux, n’est pas resté inactif. La
commission présidée par le député
Bioulac de |’ Assemblée nationale,
I’ Office parlementaire d’ évaluation des
choix technologiques et scientifiques
(dont le rapporteur était le sénateur
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Sérusclat), la commission spéciale de
I’ Assembl ée présidée par M™ Roudy ont
élaboré des rapports auxquels a succédé
celui deM. Mattéi, nommé parlementaire
en mission pour ce faire par le Premier
ministre. Ainsi parallélement se sont
effectués destravaux d expertset destra-
vaux d’ élus qui ont constitué le matériau
a partir duquel les Chambres ont
débattu.

Un long débat parlementaire

La procédure parlementaire proprement
dite a été longue : sa durée s explique
en partie par cette circonstance qu’'a
I’ Assemblée nationale qui a voté les
textes en premiére lecture, a succédeé
I’ Assembl ée issue des derniéres élec-
tions, de composition politique fort
différente. Cet événement n’ asans doute
pas été sans influence sur certains arti-
cles. D' autre part des divergencesimpor-
tantes sont apparues avec le Sénat, qui ont
€té réduites a la suite des travaux d’'une
commission mixte paritaire. Il n"en
demeure pas moins que pendant tout ce
processus les majorités se sont formées
en grande partie sans considération des
clivages politiques. Peut-on trouver
meilleure illustration de la prise de
conscience par nos représentants de
I"importance de lamatiére pour lasociété
frangaise ?

L’ cauvre accomplie comporte trois
lois dont la place dans I’ arsenal de nos
textes a été précisée au début de cet
article. L’ un est rel atif au respect du corps
humain (intégré au Code civil et au Code
pénal), le deuxieme est relatif au don et
al’ utilisation des éléments et produits du
corps humain, a I’ assistance médicale a
la procréation et au diagnostic prénatal
(intégré au Code de lasanté publique), le
troisiéme est relatif au traitement de don-
nées nominatives ayant pour fin la
recherche dans le domaine de la santé
(intégré dans la loi du 6 janvier 1978
relative al’informatique, aux fichiers et
aux libertés).

Si I’on examine les domaines explo-
rés, on ne peut que constater leur ampleur
et |I"ambition gu’ilstraduisent. On s avise

aussi de ce que, loin de limiter leur objet
aux innovations de la médecine et de la
biologie, ilss élévent aleursimplications
pour les droits de I"homme. C'est ainsi
gue sont proclamées la dignité de la
personne, |'intégrité, I'inviolabilité, la
non-commercialisation du corpshumain,
que sont condamnées les prati ques eugé-
niques. Cette référence aquelques grands
principes explique sans doute le souhait
manifesté par leprésident del’ Assemblée
nationale de conférer a certaines de
ces dispositions valeur constitution-
nelle.

Un questionnement
qui dépasse les frontiéres

L a démarche bioéthique n’ est pas seule-
ment frangaise. Si notre pays a été pion-
nier (avec le Québec) dans la réflexion,
il a été devancé quelque temps dans
I’ effort | égidlatif. En effet, et pour neciter
quetroisexemples, I’ Espagne, laGrande-
Bretagne, I’ Allemagne ont adopté ces
derniéres annéesdesloisrégissant lapro-
création médicalement assistée. Mais
en établissant une législation globale
couvrant un ensemble d’avancées, la
France arepris une place de téte.
Cependant, ces légidations de divers
pays sont loin d’ étre en totale cohérence.
Leurs divergences risguent de se multi-
plier. S agissant de problémes communs
au moinsaux hommes de notre continent,
le besoin se fait sentir d'un rapproche-
ment. Il serait dérisoire de réglementer
voire de prohiber des pratiques tolérées
au-deladesfrontiéres, en cetempsoules
communications sont devenuestellement
aisées. C'est I'une desidées qui aincité
le Conseil del’ Europe aentreprendre un
travail légidlatif en vue d’une harmoni-
sation sur ce plan aussi entreles Etats qui
le composent. Le comité directeur de
bi oéthi que constitué au sein de ce consell
a recu pour mission d’élaborer une
convention-cadre contenant I’ énoncé des
principes qui formeront la toile de
fond éthique des nations du Conseil de
I"Europe. Le projet, étant proche de son
achévement, vient d' é&trerendu publicen
I"état. Y seront annexés des protocoles
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sur lestransplantations, larecherche bio-
médicale, I’ embryon.

Parallélement acestravaux législatifs,
laréflexion se poursuit sur le plan inter-
étatique au regard de |I’ensemble des
problémes posés par la recherche en
matiere de santé. Citons notamment le
comité institué sous I’ égide de I’ Unesco
et un autre auprésdel’ Union européenne.

Une étape dans un débat qui
reste ouvert

Les nouvelles lois sont I’ aboutissement,
il faut encore le souligner, de considéra-
bles études dont elles présentent selon les
cas, le reflet exact ou contrasté. Dans
cette perspective, elles ont permis aussi
dediriger un nouveau regard sur deslois
anciennes dont les progrés survenus
dévoilent levieillissement et dont I’ actua-
lisation est opérée a cette occasion et
pourrait étre complétée ultérieurement
(loisde 1976 sur les transplantations, loi
de 1975 sur I’ interruption de grossesse et
ceau regard du diagnostic prénatal). Ceci
étant, I’ étape qui vient d’ ére franchie ne
cl6t pas le débat. La science évoluant va
nécessairement poser de nouveaux pro-
blémes actuellement inimaginables.
Aussi le législateur a-t-il été sage de
prévoir une possible révision aéchéance.
Cette disposition incitera a la vigilance
sur lavitalité et I actualité des textes.

Quoi qu'il en soit, il est des disposi-
tions qui devront demeurer intangibles.
Ce sont toutes celles qui, émergeant du
vaste brassage d'idées scientifiques et
juridiques, permettront d’ affirmer bien
haut ladéfense, f(t-ce face adesbienfaits
apparents, des valeurs fondamentales de
notre humanisme.

Jean Michaud

Conseiller a la Cour de cassation
Vice-président du Comité consultatif
national d’éthique, Paris.



Centre technique national
d’études et de recherches sur les

handicaps et les inadaptations

Date de création
Février 1975, dans sa forme actuelle

Statut
Association loi 1901

Tutelle
Ministére des Affaires sociales, de la Santé
et de la Ville

Moyens
Budget prévisionnel 1994 : 14 973 000 F

Effectif
35 personnes

Responsables

Président : M. Pierre Bodineau
Directeur :

D" Annick Deveau

Missions

Le CTNERHI, au carrefour des ministeres,
des associations de personnes handica-
pées, des acteurs de terrain, des grands
organismes d’études et de recherche
(Inserm, CNRS, INRP, ORS, IRTS...), a
pour mission de réaliser des études et des
recherches destinées a éclairer les pouvoirs
publics et les différents acteurs sur les
besoins d'intervention, les méthodes de
prévention et I'efficacité des politi-
ques suivies en faveur des

personnes handica-

pées.

Coordonnées
CTNERHI
236 bis, rue de Tolbiac 75013 PARIS

Téléphone : 45 65 59 00 Télécopie : 45 65 44 94

Activités

Collecte et traite une importante docu-
mentation sur le handicap et les inadapta-
tions.

Réalise et coordonne des travaux de re-
cherche sur I'identification et la quantifica-
tion des handicaps ; les répercussions psy-
chologiques du handicap, de la maladie, de
la marginalité ; I'adaptation de la personne
et de son entourage ; les pratiques socia-
les, environnementales et technologiques ;
les politiques sociales et systéemes d'inter-
vention.

S’attache a valoriser les travaux de

recherche sur le handicap par ses publica-
tions.
Centre collaborateur de I'Organisation mon-
diale de la santé pour la classification inter-
nationale des handicaps, le CTNERHI
organise des formations, anime des recher-
ches et des réflexions, participe au proces-
sus de révision en collaboration avec les
autres centres collaborateurs de 'OMS et
les services statistiques du continent nord-
américain.

Réseau
Le CTNERHI travaille en étroite collabora-
tion avec :

les chercheurs en sciences sociales pro-
duisant des recherches en ce domaine tant
en France qu'a I'étranger,

les associations de personnes handica-
pées ou en difficulté d’adaptation,

les centres régionaux pour I'enfance et
I'adolescence inadaptée (CREAI),

les ministéres des Affaires sociales, de la
Santé et de la Ville, de la Recherche et de
I'Enseignement supérieur, du Travail, de
I'Education nationale...

d’'autres centres de documentation spé-
cialisés ou non.
Il fait partie de I'Institut fédératif de recher-
che sur le handicap créé a l'initiative de
I'Inserm en 1994.
Il s’'inscrit dans les réseaux internationaux :
Conseil de I'Europe, Communautés euro-
péennes (programme Hélios) et développe
des partenariats avec les pays nord-améri-
cains (Canada, USA) et avec les pays du
Maghreb et de I'Afrique noire francophone.
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CTNERHI
-

Organisation

« Une équipe de chercheurs

« Un centre de documentation ouvert au pu-
blic (lundide 9 ha 17 h, mardide 9 ha 19 h,
jeudide 9 hal2h)

¢ Un service de publications

(reprographie, édi- Banques
tion, diffu- de données
sion). Dispose d’'une banque

de données bibliographique

Saphir accessible sur place, soit via

Pascal. A mis au point une banque de don-

nées juridique avec la collaboration de la

Commission nationale de I'équipement

hospitalier (CNEH) accessible grace au
3629 00 14.

Publications

Le CTNERHI publie une dizaine d’ouvrages
par an dont les auteurs sont le plus souvent
issus de son réseau, ou ses chercheurs.
Ouvrages récents

Personnes handicapées : droits et démar-
ches ¢ Guide baréme pour I'évaluation des
déficiences et incapacités des personnes
handicapées « Vie réelle, vie imaginaire : les
répercussions de la maladie neuromus-
culaire sur I'enfant et sa famille « Handicap
et emploi : un pari pour I'entreprise « Inser-
tion sociale des personnes handicapées :
méthodologies d’évaluation.

A paraitre

Les personnes handicapées en France :
données sociales « Déficiences visuelles et
société « La détection des anomalies fceta-
les. Analyse sociologique et juridique « Ethi-
que et santé mentale de I'enfant.

Revue trimestrielle

Handicaps et Inadaptations, les Cahiers du
CTNERHI

Produits documentaires

L’insertion des personnes handicapées : le
travail en milieu ordinaire. Bibliographie
analytique.

L’intégration des enfants en milieu scolaire
ordinaire.

Personnes handicapées et statistiques.



OMS

Suivi de I'état de santé du monde

Bienconnu,lemotd’ordredel’OMS
La santé pour tous en I'an 2000
recouvre des stratégies mondiale,
régionales et nationales moins
connues. C’est pour suivre les
progrés induits par ces stratégies
gue I'OMS réalise des rapports
d’évaluation et de surveillance qui
s’appuient sur des indicateurs
progressivement mis au point.

n 1977, la trentiéme Assemblée
mondialedelasantéafixéal’OMS
comme objectif prioritaire de « faire
accéder d'ici Ian 2000 tous les habitants
delaplanéte aun niveau de santé qui leur
permette de mener une vie socialement
et économiquement productive ». Cet
objectif est uneinterprétation del’ article
premier de la constitution de I'OMS
stipulant qu’il faut « amener tous les
peuples au niveau de santé le plus élevé
possible ». Pour appliquer cet objectif, la
stratégie mondiale de « lasanté pour tous
d’ici I'an 2000 » a été adoptée al’ unani-
mité par I’ Assemblée mondiale de la
santé en 1981.
Cette stratégie a pour axes principaux
I" équité et le développement des soins
primaires, par la mise en place progres-
sive de programmes de santé touchant
I’ ensembl e des populations.
Les soins primaires, au sens
de la déclaration de la Conférence
d’Alma-Ata* sont des soins de santé

Les institutions de 'OMS

La structure de 'OMS comprend trois organes centraux qui siegent a
Geneve : I'Assemblée mondiale de la santé, le Conseil exécutif, et le
secrétariat dirigé par le directeur général de I'Organisation (actuellement
le D" H. Nakajima).

L’Assemblée mondiale de la santé a pour rble essentiel d’arréter la
politique globale de 'OMS, et de prendre toutes les mesures utiles a sa
réalisation. Elle adopte notamment des réglements obligatoires pour les
Etats membres (nomenclatures, standards, normes...), elle examine les
propositions du Conseil exécutif et entérine les textes des rapports avant
leur publication.

Le Conseil exécutif et le secrétariat sont des instances exécutives. Elles
ont pour missions de préparer I'ordre du jour des sessions de I'’Assem-
blée mondiale de la santé, de lui proposer des recommandations (en
particulier pour la mise en ceuvre de programmes de santé et de straté-
gies ou pour la création d’outils nécessaires a I'évaluation : indicateurs...),
et de suivre I'application des résolutions prises par I'’Assemblée.

Le trait caractéristique de 'OMS est de comporter en outre des structures
décentralisées : les six régions (Afrique, Amériques, Asie du Sud-est,
Europe, Méditerranée orientale, Pacifique occidental). Chaque région est
dotée d’un comité régional et d’'un bureau régional. Le rble des bureaux
régionaux n’'est pas seulement de suivre I'application des décisions prises
au niveau central, il est aussi de concevoir des politiques et des activités
locales.

essentiels fondés « sur des méthodes et
des techniques, scientifiquement vala-
bles, socialement et économiquement
acceptables ». |Is sont le premier niveau
de contact des personnes et delafamille
avec le systeme de soins: éducation et
promotion de |la santé, protection mater-

* Conférence internationale sur les soins primaires,
organiséeconjointement par I’OM Set 1’ Unicef, en1978.
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nelle et infantile, vaccinations, approvi-
sionnement en eau potable, traitement des
maladies courantes, maitrise des endé-
mieslocales...

Mais la stratégie mondiale ne déve-
loppe que des objectifs globaux, qui ne
suffisent pas a couvrir les besoins spéci-
fiques de tous les pays.

Ainsi, les Etats membres ont été
invités a proposer individuellement des



politiques et des plans proprement natio-
naux en accord avec |’ objectif de « santé
pour tous ».

Par ailleursau plan régional, les Etats
membres se sont groupés pour formuler
collectivement des stratégies : le bureau
Europe, par exemple, adéfini en 1984 sa
stratégie qui prévoit la réalisation de
trente huit buts.

Stratégies nationales et régionales
contribuent donc a prolonger et a com-
pléter localement la stratégie mondiale,
tout en demeurant fidél es a ses principes
directeurs.

Le choix de la stratégie mondiale, et
des stratégies locales qui en dépendent,
induit la mobilisation d’'énormes res-
sources tant humaines que matérielles a
long terme. Il n’est donc pas étonnant
que, dés I'origine de la formulation de
I’ objectif de « la santé pour tous d'ici
I’an 2 000 », |’ Organisation consciente
des enjeux ait affiché sa volonté de sur-
veiller lesprogreset d' évaluer réguliere-
ment I’ efficacité des stratégiesmondiale
et régionales.

Lasurveillance et |’ évaluation pério-
diques constitue pour I’OM S « un moyen
systématique » d’améliorer les program-
mes de santé, et de guider au mieux la
gestion de I'infrastructure et des res-
sources qui leur sont octroyées.

Indicateurs

Les méthodes de surveillance et d' éva
luation reposent sur des indicateurs.

Les indicateurs OMS sont des varia-
bles qui ont une fonction instrumentale ;
ils doivent servir a mesurer objective-
ment |es changements concrets sur |’ état
de lasanté qui résultent du développe-
ment des stratégies. |ls doivent autoriser
une comparaison temporelle et géogra-
phique qui permet de situer les
niveaux de santé dans différents pays et
d apprécier les rythmes d’ évolution des
progres.

Lechoix d’ unindicateur dépend de sa
validité, de son degré de sensihilité, desa
spécificité pour un objectif donné, et sur-
tout de safiabilité. Cedernier critére met
en relief lanécessité absolue de disposer

Les 20 indicateurs mondiaux de P'OMS

I. Tendances de I'état de santé

n° 1 Espérance de vie a la naissance

2 Taux de mortalité infantile

°©3  Taux de mortalité des moins de 5 ans

4 Taux de mortalité maternelle

5 Pourcentage de nouveau-nés pesant au moins 2500 g a la

naissance

n°6  Pourcentage d’enfants dont le poids pour I'age et/ou le poids
pour la taille sont acceptables

n°7 Pourcentage de la population disposant d’eau saine, d'installa-
tions pour I'élimination des excréta

n°8  Pourcentage de la population concernée bénéficiant d’aide pour
la grossesse, I'accouchement et pour les soins aux enfants de
moins de un an

n°9  Pourcentage de femmes en age de procréer qui ont recours a la
planification familiale

Il. Mise en ceuvre des soins de santé primaires

n° 10 Pourcentage des nourrissons, atteignant 'age d’'un an, compléte-
ment vaccinés contre la diphtérie, la coqueluche, la rougeole, la
poliomyélite, le tétanos et la tuberculose

n® 11 Pourcentage de la population bénéficiant de services pour le
traitement des maladies, des traumatismes courants et pouvant
se procurer, a une heure de marche ou de voyage au maximum,
les médicaments essentiels (liste nationale)

n° 12 Pourcentage de la population couvert par les soins de santé
primaire (avec au minimum les 5 éléments définis dans les
indicateurs 7 a 11)

Ill. Développement des systemes de santé fondés sur les soins primaires

n® 13 La santé pour tous continue de recevoir la sanction officielle la
plus élevée

n° 14 Les mécanismes destinés a associer la population a la mise en
ceuvre des stratégies fonctionnent complétement ou font I'objet
d’une mise au point approfondie

n° 15 La quantité d’aide internationale regue ou donnée pour la santé

n° 16 Pourcentage du produit national brut consacré a la santé

IV. Ressources pour la santé

n° 17 Pourcentage des dépenses nationales de santé consacré aux
services de santé locaux

n° 18 La répartition des ressources destinées aux soins de santé
primaires devient plus équitable

V. Tendances concernant les modes de vie et
I’environnement favorables a la santé

Les indicateurs mondiaux restent a définir

VI. Tendances démographiques et socio-économiques

n° 19 Taux d’alphabétisation pour les adultes
n° 20 Produit national brut par habitant
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d'un systéme d’information performant
(de collecte et d'analyse des données)
pour garantir laqualité de I’indicateur.

Actuellement, I’OMS utilise vingt
indicateurs mondiaux, groupés en cing
classes : indicateurs de « tendances de
I’ état de santé », de « mise en cauvre des
soins de santé primaires », de « dévelop-
pement des systémes de santé fondés
sur les soins de santé primaires », de
« ressources pour lasanté », de « tendan-
ces démographiques et socio-écono-
miques ».

Il existe une sixieéme classe : « tendan-
ces concernant les modes de vie et
I’ environnement favorables a la santé »,
pour laquelle les indicateurs mondiaux
restent encore a définir.

On le voit, les indicateurs OMS ne
sont pas que des indicateurs sanitaires
stricto sensu. Certainsindicateurs concer-
nent les conditions sociales et économi-
ques, les conditions d’ environnement...
Cette intersectorialité est indispensable,
car il s'agit la de facteurs qui influent
directement ou indirectement sur I’ état de
santé ou sur I utilisation du systéme de
soins (hygiéne, niveaux d'instruction et
de culture).

Les vingt indicateurs mondiaux sont
globaux, mais ils se déclinent en sous-
indicateurs et indicateurs supplémen-
taires qui les précisent. Par ailleurs, des
indicateurs de type régionaux et natio-
naux sont utilisés en complément pour
I’ appréciation des stratégies locales.

Ainsi pour |’ Europe, 242 indicateurs
associés a la stratégie régionale ont été
définis. Une banque de données micro-
informatique (OM S-HFA) regroupe ceux
actuellement renseignés (plusde 180). La
plupart des pays européens figurent dans
cette banque et fournissent régulierement
des données pour saremise ajour.

Exercices de surveillance et
rapport d’évaluation

Un calendrier fixe la fréguence de la
surveillance et de I’ évauation, dont les
résultats sont publiés sous forme de rap-
ports, congus apartir des comptes rendus
des Etats membres qui y participent.

Fréquence des opérations de surveillance
et des évaluations de la stratégie
de la santé pour tous d’ici I'an 2000

1983
Premiere
opération de
surveillance

1985 1988 1991

Premiere Deuxiéme Deuxiéme

évaluation opération de évaluation
surveillance

166 166 168

147 143 151

88,6 86,1 89,9

Source : Rapport OMS sur la deuxieme évaluation, volume 1 (Analyse mondiale), 1993.

Les opérations de surveillance et les
évaluations sont alternées tous les trois
ans* :

les « exercices de surveillance »
font le point des progrés réalisés dans
I’ exécution des stratégies de la santé pour
tous. Ils portent alafois sur les tendan-
ces général es en santé (mortalité, morbi-
dité...) et sur d'autres tendances plus
spécifiques, mesurées al’aide d'indica-
teurs. Un canevas, concu et distribué par
I’OMS, aideles paysaréaliser leur exer-
cicede surveillance ;

lesrapports d' éval uation se compo-
sent d' un volume de synthése (analyse
mondiale) et de six rapports régionaux.
L’ évaluation stratégique est un processus
plus complexe que la surveillance : elle
donnelieu ades analyses, étayées par des
indicateurs mondiaux ou régionaux,
toujours plus exhaustives et plus pous-
sées. Lesrésultats globaux sont suivisde
profils détaillés sur la situation sanitaire
des pays.

Pour cetteraison, depuis|’ adoption de
lastratégie dela santé pour tous, lesrap-
ports d’ évaluation se confondent avec les
« rapports sur la situation sanitaire dans
le monde » (la premiére évaluation en

* initialement ce devait étretousles deux ans, maisen
1986 la périodicité a été portée de deux atrois ans.
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1985 correspond au septiéme rapport sur
lasituation sanitaire dansle monde, et la
seconde évaluation de 1991 au huitieme
rapport).

Lesrapportsde surveillance et d’ éva
luation ne sont pas de simples constats.

L’impact des stratégies y est analysé
le plus souvent en terme binaire : échec
ou succes. En cas de difficultés, des
propositions sont faites pour la modifi-
cation d aspects stratégiques inadaptés.
La vérification de I’ efficacité des pro-
grammes exécutés ou en cours est expli-
cite, ce qui permet de consolider les
acquis, et le cas échéant de limiter les
erreurs en recommandant la prise de
certaines mesures.

Kamel Malek

Interne des Hoépitaux de Paris - lle-de-
France, santé publique, HCSP.
Remerciements pour leurs conseils au D” Armelle
George-Guiton, médecin général de santé
publique, direction générale de la Santé et au

Dr Silvere Siméant, fonctionnaire OMS,
observation et statistiques de la Santé, Geneve.



Le plan d’action alcool
du bureau regional de
'OMS pour I'Europe

Le plan d’action alcool a été adopté par le Comitérégional deI’'Europede
I’OMS en septembre 1992. Il s’inscrit dans le cadre du but 17 de la Santé
pour tous, qui préconise notamment de «réduire la consommation
d’alcool de 25 % d’ici I'an 2000, en accordant une attention particuliére

alaréduction de la consommation nocive ».

e rapport souligne d’emblée les
difficultés liées a la mise en place
du plan d' action dans un contexte de li-
béralisation, voire de démantélement des
politiques de contréle commec’est le cas
dans les pays de |’ Est. Néanmoins,
constatent les auteurs, il faut avoir la
volonté de lancer ce plan d’ action car les
quelques pays qui se sont donné les
moyens de réduire leur consommation
d’alcool ont vu décroitre les problemes
liésal acoolisation, et ilscitent en exem-
ple laFrance, ol la consommation de la
population adulte a diminué de 24 %
entre 1970 et 1988, la mortalité par
cirrhose de 42 % et les décés par alcoo-
lisme et psychose alcoolique de 27 %.
L'OMS identifie neuf domaines
d’intervention : politique de contrdle des
Etats membres, coopération avec les
organisations intergouvernemental es,
généralisation des codes professionnels
de bonne conduite, développement des
réseaux européens type villes-santé,
action communautaire, éducation posi-
tive a la consommation non-domma-
geable, renforcement du role des services

Tabac, alcool et
substances psychotropes

« D’ici I'an 2 000, la consommation
nocive de substances engendrant la
dépendance, telles que I'alcool, le
tabac et les substances psychotropes,
devrait avoir sensiblement baissé
dans tous les Etats membres. »

de soins, formation des travailleurs
sociaux, sensibilisation des acteurs du
systéme pénal.

Deux phases opérationnelles 1993-
1995 et 1996-1999 devraient permettre
d’ approcher le but fixé dans les délais
requis. La premiére phase est articulée
autour de cing axes prioritaires :

* |’élaboration d’une politique de
contréle cohérente. La plupart des pays
européens doivent élaborer ou réviser
leur |égidlation concernant les politiques
del’acool. Unelégidation efficace doit
inclure une politique de prix et de taxa
tion, lecontréledel’ accessibilité et dela
publicité. Le produit destaxesdevrait ére

utilisé pour financer la promotion de la
santé et les services de prévention.

* le travail en partenariat avec les
organisations intergouvernementales,
afin d’ obtenir leur soutien pour promou-
voir la santé par la réduction de la
consommation d acool (par exemple, les
directives de I’Union européenne en
matiére d’harmonisation de la taxation
peuvent avoir pour effet de réduire les
prix des boissons acooliques dans cer-
tains pays: le droit des Etats membres a
restreindre I’ accessihilité doit étre pré-
servé) ;

* le développement d’ actions pilotes
au niveau de communautés et |’ optimi-
sation des réalisations OMS existantes
tellesqueleréseau villes-santé et lesini-
tiatives similaires dans le domaine de
I” éducation et de |’ entreprise ;

* le renforcement de I’ activité dans
les secteurs sanitaire et social, et plus par-
ticulierement dans|le secteur des services
de soins primaires ;

* lamise en place de soutiens et sup-
ports visant a donner une bonne visibi-
lité au plan d’action : réseau de centres
derecherches, conférence européenneen
1995, publication Alcohol policy and
public food...

La phase 2, durant laguelle certains
projets de la phase 1 seront poursuivis,
s attachera surtout a developper la
coopération entre les Etats membres afin
de créer une synergie susceptible de
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international

déboucher sur desinitiatives communes:
réseau de « centres d’excellence » en
matiére de traitement des mal ades al coo-
liques, création d’ un centred’ information
et d’ échanges, édition de publications...
Le succeés du plan d'action passe
naturellement par un engagement politi-
gue, humain et financier important des
Etats membres, auprés desquels I'OMS
se propose de jouer un réle de consell en
matiere d’ élaboration et de mise en

Source

European alcohol action plan.
Alcohol, drugs and tobacco unit
lifestyle and health department,
WHO, Copenhagen, 1993.

pour établir les réseaux de recherche et
développement des ressources dans
chaque Etat membre, et négocier des
collaborations aux échelonsinternational,
national et territorial.

La consommation annuelle d'alcool
pur per capita restera un indicateur utile
pour mesurer les progrés accomplis,
I’OMS initiant des travaux complémen-
taires pour développer d’autres indica-
teurs autorisant des comparaisons entre
les Etats membres. [ ]

Geneviéve Guérin

cauvre. L’OMS interviendra également
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Formation des médecins inspecteurs

de santé publique

Responsable
pédagogique
B. BASSET (Rennes)

Renseignements
administratifs

Concours de recrutement
Ministere des Affaires
sociales, bureau FGS3

1, place de Fontenoy
75390 PARIS 07 SP
Tél.: 4056 42 73

Scolarité

Ecole nationale de la santé
publique, filiere MISP
Avenue du Professeur Léon
Bernard

35043 Rennes Cédex

Tél. : (16) 99 28 27 38

Acceés a la formation et
public concerné

Les praticiens sont recrutés
par concours national orga-
nisé par le ministére chargé
de la Santé.

Les conditions d'acces
sont les suivantes :

Concours externe : docto-
rat en médecine et diplome
de santé communautaire ou
de santé publique. A défaut
de diplébme de santé publi-
que, une formation ou une
expérience en santé publi-
que peuvent faire bénéficier
d’'une dérogation.

Concours interne : méde-
cins fonctionnaires et agents
de I'Etat, des collecti-
vités territoriales et de leurs
établissements publics, ou
médecins en fonction dans
une organisation internatio-
nale intergouvernementale.

NB : la réussite au concours
de recrutement permet au
praticien d’'étre rémunéré
deés le début de la formation.

Objectifs

Le dipléme de santé publique, qui permet la titularisation
dans le corps des médecins inspecteurs de santé publique
est une formation professionnelle approfondie dont I'objec-
tif principal est de former des médecins de santé publique,
administrateurs de santé dans les services du ministére
chargé de la Santé.

Le but de cette formation initiale est de permettre aux prati-
ciens :

de maitriser les outils méthodologiques nécessaires a
I'exercice du métier, de bien appréhender le cadre de 'action
de santé publique de I'Etat ;

d’étre des conseillers techniques s’insérant dans le pro-
cessus de décision des services de I'Etat ;

de devenir des interlocuteurs privilégiés des partenaires
extérieurs de I'Etat : hépitaux, établissements médico-
sociaux, associations... ;

d’étre préts a comprendre et anticiper les évolutions du
systeme de santé.

Modules
Méthodes en santé publique
Droit administratif
Systémes de santé et politique
L'hopital
Planification, programmation, évaluation
Missions d’inspection
Communication
Santé et environnement
Education pour la santé
Economie de la santé

Sociologie des organisations

Débouchés

La réussite au diplome de
santé publique a l'issue
de l'année de formation
entraine la titularisation du
praticien dans les services
du ministére chargé de la
Santé (Ddass, Drass ou
administration centrale).

Déroulement

Cette formation se déroule
sur un an et comprend un
apport théorique et métho-
dologique a I'ENSP de
Rennes et des stages prati-
ques dans les services
déconcentrés du ministere
(Ddass ou Drass).

Ecole nationale de la santé publique, Rennes

Directeur d’hopital

Infirmier général

Directeur
d’établissement
social

Inspecteur des
affaires sanitaires et
sociales

Médecin
inspecteur
de santé publique

Pharmacien
inspecteur
de santé publique

Ingénieur
d’études sanitaires

Ingénieur
du génie sanitaire
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Conseil santé
de 'Union européenne

2 juin 1994

Conseil aprés conseil, les ministres de la Santé adoptent de nouvelles
résolutions. Mais ladémarche globale impulsée par larésolution de mai
1993 concernant le cadre pour une action future dans le domaine de la
santé semble quelque peu bousculée.

éunis une nouvelle fois en Conseil

santé, le 2 juin 1994, les ministres
de la Santé de I’ Union européenne ont
adopté deux résolutions, I’une sur le
cadre d’action dans le domaine de la
santé publique, I’ autre sur les maladies
cardio-vasculaires ; ils ont par ailleurs
réaffirmé leur soutien aux programmes
de lutte contre le sida et lutte contre le
cancer. Mais, au travers de cette profu-
sion de textes, on ne retrouve plus que
difficilement le souci de programme
global et de mise en cohérence qui avait
semblé prévaloir aprés Maastricht.

En mai 1993, le Conseil santé avait
adopté une résolution qui pouvait appa-
raitre a I’ époque comme une étape dans
la construction d’ une Europe de la santé
publique (cf. AdSP n° 4) : démarche
globale, programmation pluriannuelle,
détermination de priorités... alasuite de
quoi, la Commission a présenté une
« communication » au Conseil de décem-
bre 1993 concernant ce cadre pour une
action future dans|e domainedelasanté.
Dans ce document important (42 p., plus
des annexes), comme dans la résolution
précitée, |I'application de critéres de

Résolution du Conseil du 2 janvier 1994
concernant le cadre de I'action commu-
nautaire dans le domaine de la santé
publique, JO des Communautés
européennes n° C 165/1 du 17 juin 1994

Résolution du Conseil du 2 janvier 1994
concernant les maladies cardio-
vasculaires, JO des Communautés
européennes n° C 165/3 du 17 juin 1994

sélection de prioritésclairs apparai ssaient
comme |’un des éléments clés de cette
future action. La Commission aboutissait
aproposer des programmes sur huit the-
mes : promotion, éducation et formation
en matiere de santé, données médicales,
indicateurs de santé et suivi desmaladies,
cancer, drogues, sida et autres maladies
transmissibles, accidents et blessures
volontaires et involontaires, maladies
liées ala pollution, maladies rares.
Larésolution du 3 juin neretient pas
toutes|es propositions delaCommission
et nereprend pas le méme ordre de prio-
rités: « lapriorité doit actuellement étre
accordée au cancer, alatoxicomanie, au
sida et autres maladies transmissibles, a
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lapromotion de lasanté, al’ éducation et
alaformation ainsi qu’ala surveillance
des maladies et ala collecte de données
sanitaires fiables et comparables. »
Cancer, sida et toxicomanie... lapriorité
est donc donnée aux programmes en
cours. Ce sentiment est renforcé par
I”adoption d’ une position concernant la
prolongation du programme |’ Europe
contre le sida(cette prolongation doit étre
décidée par lanouvelle procédure de co-
décision Consell-Parlement) et I’ examen
de premiéres propositionsdelaCommis-
sion quant aun nouveau plan d' action de
lutte contre le cancer 1995-1999.

On comprend plus mal I’ adoption, le
méme jour, d’une résolution concernant
lesmaladies cardio-vasculaires : «lapré-
vention et I éude des causes des mala-
dies cardio-vasculaires ainsi que lalutte
contre celles-ci constituent une priorité
pour atteindre I’ objectif de promouvoir
la santé et d assurer un niveau élevé de
protection de la santé » et la résolution
invite laCommission « aexaminer, dans
le cadre global del’ action delaCommu-
nauté dans le domaine de la santé publi-
que, lesactionsd’ encouragement concer-
nant la prévention des maladies cardio-
vasculaires et lapoursuite de |’ éude des
facteurs de risgue de ces maladies,... »

Cherchez la cohérence...

Ségoléne Chappellon



Centre de recherche, d’étude et de
documentation en économie de la santé

Sigle Dans le domaine de I'’économie de la santé, le

Credes Credes observe et analyse les comportements des
acteurs du systeme de soins (consommateurs,
producteurs, sources de financement).

Les chercheurs qui se sont succédé
depuis quarante ans a la division
d’économie médicale du Credoc,
puis au Credes ont permis au centre

Date de création

30 janvier 1985

Ancienne division d’économie
médicale du Credoc

Statut
Association loi 1901

Membres fondateurs
Caisse nationale de
I'assurance maladie des
travailleurs salariés
(CNAMTS)

Fédération nationale de la
mutualité francaise (FNMF)

Moyens
21 millions de francs
(budget 1994)

Effectif
34 personnes

Responsables
Président
Jean-Marie Thomas
Directeur
Pierre-Jean Lancry

Organisation
Conseil d’administration
Conseil scientifique
Equipe pluridisciplinaire de
chercheurs (statisticiens,
médecins, économistes et
informaticiens)
Service documentation et
diffusion

Coordonnées

Credes

1, rue Paul Cézanne
75008 Paris

téléphone : 40 76 82 00/01
télécopie : 45 63 57 42

M,

CREDES

Pl ctomn

Bl

R B

d’établir des relations importantes et
durables avec de nombreux partenai-
res, que ce soit dans les milieux ad-
ministratifs, médicaux, universitaires,
nationaux et internationaux (en par-
ticulier la Commission des commu-
nautés européennes). Ainsi pour cer-
taines de ses enquétes, le Credes
collabore avec I'Insee, la CNAMTS,
le Sesi. De méme la réalisation du lo-
giciel Eco-Santé-OCDE est une co-
production Credes/OCDE.

Collections des rapports de recher-
che, notes et communications ;
Echos de la Santé, bulletin d'informa-
tion présentant les résultats des der-
nieres recherches du Credes ;

Quoi de neuf, Doc ?, bulletin biblio-
graphique présentant les derniéres
références regues a la documenta-
tion par theme ;

Logiciels Eco-Santé pour I'analyse
des systemes de santé en France
(Eco-Santé France) et dans chacune
des régions et départements frangais
(Eco-Santé régional et Eco-Santé dé-
partemental) ainsi que dans les 24
pays de 'OCDE (Eco-Santé OCDE).

Morbidité et indicateurs d’état
de santé

Prévalence et incidence des
maladies, invalidité et dépen-
dance, motifs de consultation
en médecine libérale et motifs
d’hospitalisation.

Personnes agées
Evolution des comportements
en matiere de santé, consom-
mation médicale, état de santé,
suivi médical dans les différents
types d'institution.

Analyse géographique
disparités dans l'activité, I'offre
et la demande de soins.

Consommation de soins, dé-
penses de santé et modes de
protection sociale

Niveau et structure de la con-
sommation médicale en ville et
a I'hopital, disparités démogra-
phiques, économiques et socio-
culturelles.

Populations défavorisées
Acceés aux soins, fréquentation
des centres de soins gratuits en
relation avec la pathologie.

Comparaisons internationales
Systemes et politiques de santé,
niveau, structure et financement
des dépenses médicales.
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Médecins libéraux
Caractéristiques des médecins
et de leur clientéle, morbidité
diagnostiquée et prescriptions,
pratique médicale.

Hoépitaux publics et privés
Caractéristiqgues sociodémo-
graphiques des hospitalisés,
morbidité et soins, indicateurs
de gestion hospitaliere, fonc-
tionnement et clientele de I'hos-
pitalisation & domicile.

Technologie médicale
Pratique échographique, con-
sommation de radiologie, d'ima-
gerie et de biologie.



Les maternités et 'amenagement du territoire

Bien naitre en Midi-Pyrénées

Colloque, 11 février 1994

Les problemes rencontrés en région Midi-Pyrénées pour le suivi des

grossesses et des naissances, avec leur particularisme, recoupent ceux

posés au niveau national. Un débat régional a permis de montrer que

I'information, I’écoute et le dialogue peuvent rendre conciliables des

approches a priori... inconciliables.

n préparant en 1992 les bases d’ un
plan national de la santé publique,
le Haut Comité de la santé publique a
contribué a alimenter les recherches
qu’ avaient amorcées|es premierstravaux
de planification régionale. A la suite des
« débatsrégionaux », et en particulier de
celui de Toulouse, le P* Jacques Pous,
président de I’ORS de Midi-Pyrénées,
pouvait mettre en évidence quelarespon-
sabilité, tant des « profanes dans leur
conduite de santé et leur recours au
systéme de soins » que des « profes-
sionnels (gestionnaires et décideurs) dans
leur pratique » est une « des composantes
de la citoyenneté dans le domaine de la
santé ».*
Cette responsabilité ne peut étre assu-
mée gqu’ avec desinformations partagées.
Celles qui concernent |’ environnement

* Sratégie pour une politique de santé. Paris : HCSP,
ENSP Editeur, décembre 1992, 84 p.

de la naissance ont largement contribué
depuis plus de vingt ans, avec le pro-
gramme périnatalité, a montrer I"impor-
tance d’ une information comparée.

Les particularités de la région
Midi-Pyrénées

Depuis le début des travaux de la com-
mission technique régionale de la nais-
sance en 1989, les particularismes de la
région Midi-Pyrénées sont apparus
nettement.

Si lesindicateurs delasanté des méres
et des nouveau-nés ne sont pas fonda-
mentalement différents de ceux de la
France entiére, ils sont dans une position
faible par rapport a ceux des autres pays
développés, et en particulier dans la
région malgré une démographie médicale
et un nombre de structures supérieur ala
moyenne.
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A tort ou & raison, des politiques
natalistes volontaires sont dans notre
pays percues comme un des éléments du
développement économique. Dans la
région Midi-Pyrénées, dont I'indice de
fécondité est un des plus bas des régions
francai ses depuistroissiecles, il importe
de chercher a améliorer la qualité de la
naissance. Un colloque, « Bien naitre en
Midi-Pyrénées », ouvert aux profes-
sionnels et aux associations intéressées,
a ainsi été organisé par la Drass a
Toulouse, avec |’ appui du Haut Comité
de la santé publique, le 11 février 1994,
En faisant le point de la situation de
I”environnement de la naissance dans la
région, il s'agissait de permettre aux
responsabl es (techniciens et politiques),
d’ échanger leurs analyses et les évolu-
tionsqu’ils préconisent, maisaussi d' har-
moni ser |es environnements médicaux et
les aspirations des usagers.

Les indicateurs ont peu évolué ces
derniéres années, tant pour laFrance que
pour larégion. Mais en Midi-Pyrénées,
un certain nombre de caractéres rendent
difficile I’amélioration des prises en
charge des meéres et des enfants.

Mémesi laqualité des soinsn'’ est pas
en cause, il seraimpossibleaux 18 mater-
nités (sur 48), qui ont réalisé en 1992
moins de 300 accouchements, d assurer



alafois les suivis de grossesse qui
permettraient de diminuer le nombre
d’ enfants mort-nés ou prématurés, de
proposer a chague meére |'analgésie
obstétricale adaptée, d assurer dans de
bonnes conditions tant la réanimation
(2,1 % en 1989) que le transfert (6,4 %
en 1989) des nouveau-nés qui en ont
besoin.

Des contradictions conciliables

Les professionnels ont montré qu'’il
devenait indispensable, au moment de
I’ accouchement, de disposer d’ équipesde
gynéco-obstétriciens et d’ anesthésistes
réanimateurs capables de faire face aux
accouchements difficiles. La connais-
sance des caractéres des situations a
risque permet de prévoir celles-ci de
mieux en mieux ; encore faut-il que la
liaison entre la surveillance de la gros-
sesse et | accouchement soit totalement
réalisée (7 % des patientes n’ ont aucune
consultation préalable par I’ équipe
d’ accouchement).

Cette collaboration, aussi bien que la
constitution d’ équipes permanentes, ol
des pédiatresdoivent étreintégréstant au
moment delanaissance qu’ avant et aprés
celle-ci, seheurtent aux habitudesd’ exer-
cice individuel de la médecine. Les
professeurs Pontonnier (gynécol ogue-
obstétricien) et Régnier (pédiatre), en
promouvant le réle de spécialistes
compétents dans des réseaux de soins et
de surveillance coordonnés, ont montré
la difficulté de regrouper les moyens
disponibles dans larégion.

Tandis que la mobilisation pour le
maintien des petites maternités s' accen-
tue et que le nombre des naissances
domiciliées diminue dans presque toute
la région pour se concentrer dans les
agglomérations, la contradiction appa-
rente entre des impératifs de sécurité et
des préoccupations de maintien del’ em-
ploi dans des zones économiquement
fragiles est apparue moinsinconciliable.

L’ écoute et |e dialogue des « respon-
sables professionnels » a permis parfois
d’arriver a des solutions satisfaisantes
(fusion d'une maternité privée et d’'une

maternité publique dansle Tarn, création
d’un réseau gradué entre des maternités
primaires et un service de gynécologie-
obstétrique dans d’ autres régions).

Les lacunes dans I’ organisation des
soins peuvent ainsi serésoudre partielle-
ment par une meilleure organisation des
structures.

Des évolutions culturelles en
marche

Dans la région Languedoc-Roussillon,
une enquéte d’ opinion conduite pour la
Drass par le P* Mares (gynécologue-
obstétricien) et le D" Cecchi-Tenerini
(médecin de santé publique) a montré
gue, pour lesusagers, le besoin de proxi-
mité des services hospitaliers avait
souvent pour origine la peur de ne pas
pouvoir accéder aux soins; c'est ainsi
sur une absence d'information ou une
absence de réseau médical efficace et
bien évalué, que des options politiques
peuvent sembler s’ opposer a des orien-
tations de santé publique.

Maislesrecherchespour concilier les
préoccupations de tous |es responsables
pourraient conduire a des évolutions
culturellesimportantes.

L’ attention portée a des observations
contrastées de la naissance conduit aun
va-et-vient entre les représentations des
usagers des services médicaux et celles
des « gestionnaires et des décideurs ».

L’ enquéte faite en Languedoc-Rous-
sillon a montré a quel point les parents
peuvent se sentir seuls. Les prises en
charge psychologiques non seulement
des nouveau-nés, mais aussi de leur
entourage, vont de pair avec celles des
conditions médicalesde |’ accouchement,
et doivent étre assurées par les mémes
équipes. Lavolonté de réduire en France
le nombre des prématurés (40 000 par an)
et celui des handicapés (15 000) des
suites d’ accouchement doit se concilier
avec lareconnaissance du nouveau-néen
tant que personne. La réflexion des
équipes hospitaliéres, permise par la
pluridisciplinarité, sur laqualitédelavie
humaine les rapproche desinterrogations
des parents.

Mieux connaitre le fogus, mais aussi
analyser comment marchent lesrelations
entre les soignants, les parents et les
enfants, comment s’ é aborent les attache-
ments, les émotions et comment se
consgtruit I’ é&re humain, sont des recher-
ches qui préoccupent aujourd’ hui les
différents « responsables ».

M™e |e D' Molenat (pédopsychiatre) a
mis en évidence le progres culturel que
représente ce passage pour laprévention
de la santé mentale, et e besoin inéluc-
table de I’ écoute réciproque de tous
les protagonistes pour retrouver une
réflexion humaine.

La qualité de cette écoute et de cette
réflexion conditionnerales décisions qui
seront prises pour |’ évolution du systeme
de santé régional. Elle est également
inséparable d’une responsabilité de
citoyen.

Jean Daney de Marcillac
Directeur régional
des Affaires sanitaires et sociales.
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Documentation |l

Livres recus

. ce pictogramme signale

les ouvrages qui font
I'objet d'une note.

|| JEUNES

. ADOLESCENTS

Marie Choquet, Sylvie
Ledoux

Paris : Inserm, 1994, 283 p.
plus 64 p. annexes

2. PREADOLESCENCE :

Théorie, recherche et
clinique

Monique Bolognini, Bernard
Plancherel, Rafael Nufiez,
Walter Bettschart

Paris : ESF Editeur, 1994, coll.
La vie de I'enfant, 261 p.

| OBSERVATION

<2 LES FRANCAIS ET LEUR

SANTE. ENQUETE SANTE
1991-1992

In Solidarité santé, études
statistiques n° 1, janvier-
mars 1994, ministére des
Affaires sociales, de la
Santé et de la Ville, 204 p.

. L’ETAT DE LA FRANCE

1994-1995

Credoc

Paris : La Découverte,
1994, 638 p.

DOMMAGE CORPOREL
ET EXPERTISE
MEDICALE

Droit commun et
assurances
contractuelles

Gérard Creusot

Paris : Masson, coll.
Abrégés de médecine,
2* édition, 1994, 184 p.

ASSOCIATION POUR LE
DEVELOPPEMENT DE
L’EPIDEMIOLOGIE DE
TERRAIN

Annuaire 1994
Saint-Maurice : Epiter,
1994, 150 p.

|| PERSONNES AGEES

2 ACTEURS ET ENJEUX DE
LA GERONTOLOGIE
SOCIALE

Philippe Pitaud, Richard
Vercauteren

Toulouse : éditions Eres,
1994, coll. Pratiques du
champ social, 143 p.

|| PERSONNES
HANDICAPEES

<z HANDICAP : IDENTITES,
REPRESENTATIONS,
THEORIES
In Sciences sociales et
santé, revue publiée avec
le concours du CNRS,
vol. XIl, n° 1, mars 1994.

22 PERSONNES
HANDICAPEES : DROITS
ET DEMARCHES
Camille Hermange,

Annie Triomphe

Paris : CTNERHI, in Flash
Informations, hors série,
juin 1994, 294 p., diff. PUF.

GUIDE BAREME POUR
L’EVALUATION DES
DEFICIENCES ET
INCAPACITES DES
PERSONNES
HANDICAPEES

Paris : CTNERHI, MASSV, in
Flash Informations, hors
série, février 1994, 140 p.

|| POLITIQUES DE
SANTE

2 LA SECURITE SANITAIRE
Didier Tabuteau

Paris : Berger-Levrault
éditeur, 1994, coll. Santé,
meéthodes & pratiques,

152 p.

22 LA POLITIQUE DE SANTE
EN FRANCE
Bernard Bonnici
Paris : PUF, 1993, coll. Que
sais-je ?, n° 2814, 125 p.

PUBLIC HEALTH STATUS
AND FORECASTS

The Health status of the
Dutch population over the
period 1950-2010
Bilthoven : National institute
of public health and
environmental

protection (RIVM),

1994, 239 p.

PROMOTION_
DE LA SANTE

<@ DEVELOPPEMENT

SOCIAL ET SANTE
Commission
santé-développement
social de la Société
francaise de santé publique
Vandceuvre-les-Nancy :
Société frangaise de santé
publique, 2° trimestre 1994,
coll. Santé et société,

n°2, 61p.

&g PROMOUVOIR LA SANTE

Réflexions sur les
théories et les pratiques
Sous la direction de
Robert Bastien,

Lise Langevin,

Gabriel La Rocque,

Lise Renaud

Montréal : Réfips, juin 1994,
coll. Partage, 233 p.

VINGT ETAPES POUR
REUSSIR UN PROJET
VILLES-SANTE

OMS : Bureau régional
Europe, 1992.

CENTRES DE
DOCUMENTATION
POUR LA PROMOTION
DE LA SANTE
Catalogues des
principaux centres en
Suisse et de quelques
institutions a I'Etranger
Lausanne : Fondation
suisse pour la promotion de
la santé, Radix, 1994,
132 p.
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CATALOGUE DU
MATERIEL DE
PROMOTION DE LA
SANTE DISPONIBLE
EN SUISSE

Lausanne : Fondation
suisse pour la promotion
de la santé. Radix, 1994,
211 p.

PROTECTION
SOCIALE

<% EUROPE : LA

PROTECTION SOCIALE
EN 1993

Commission des
Communautés
européennes
Luxembourg : Office des
publications officielles des
Communautés

européennes, 1994, 134 p.

SECURITE SOCIALE
Liliane Daligand,
Marie-Claude Jacques,
Guy Jospin, Jacqueline
Marion, Maurice Paret
Paris : Masson, 1994, coll.
Abrégés de médecine,

2¢ édition, 208 p.

CHIFFRES REPERES
1994

Choix de données sur la
protection sociale et son
environnement dans les
pays de I’'Union
européenne

Paris : Sesi, 1994, 79 p.

PRESTATIONS, SANTE
ET PROTECTION
SOCIALE :

UNE APPROCHE
SOCIO-ECONOMIQUE
Premiére exploitation de
deux enquétes jumelées
EPA-ESPS 1988
Nathalie Grandfils

Paris : Credes, avril 1994,
n° 1018, 246 p.

SANTE ET TRAVAIL

. MEDECINE DU TRAVAIL

APPROCHES DE LA
SANTE AU TRAVAIL

Pol Dyevre, Damien Léger,
Jean Proteau

Paris : éditions Masson,
coll. Abrégés de médecine,
1994, 272 p.

SANTE MENTALE

<2 DE LA PSYCHIATRIE

Livre blanc de I’Association
nationale des présidents et
vice-présidents des
commissions médicales
d’établissement des
centres hospitaliers de
psychiatrie

Nantes : Bulletin
d’information spécialisée,
mai 1994, 358 p.

2@ EVALUATION ET

ORGANISATION DES
SOINS EN PSYCHIATRIE
Michel Reynaud, Alain
Lopez

Paris : éditions Frison-
Roche, 1994, 475 p.

SANTE PUBLIQUE

= SANTE PUBLIQUE

André Lévy, Michel
Cazaban, Jaqueline
Duffour, Roger Jourdan
Paris : éditions Masson,juin
1994, 2° édition, 256 p.

SYSTEME DE
SANTE

% SYSTEMES DE SANTE ET

CONCURRENCE

Michel Mougeot

Paris : éditions Economica,
janvier 1994, 213 p.

Par Marc Duriez

2 LA SANTE EN EUROPE

Coordonné par Marianne
Berthod-Wurmser

Paris : La documentation
Francaise, coll. Vivre en
Europe, 1994, 365 p.

LES SYSTEMES DE
SANTE DES PAYS DE
L'OCDE

Faits et tendances
1960-1991

Paris : OCDE, 1993, Etudes
de politiques de santé, n° 3,
vol. 1, 281 p.

LES SYSTEMES DE
SANTE DES PAYS DE
L'OCDE

Environnement socio-
économique

Sources statistiques
Paris : OCDE, Etudes de
politiques de santé, 1993,
n°3, vol. 2, 200 p.

SYSTEME DE SOINS

22 RAPPORT ANNUEL 1993

DE L'INSPECTION
GENERALE DES
AFFAIRES SOCIALES
Ministére du Travail, de
'Emploi et de la Formation
professionnelle, ministére
des Affaires sociales, de la
Santé et de la Ville

Paris : Igas, diffusé par La
documentation Frangaise,
1994, 244 p.

LES PATIENTS
HOSPITALISES A
DOMICILE EN 1992
Laure Com-Ruelle, Nadine
Raffy

Paris : Credes, mars 1994,
n° 1007, 233 p.

PROJET DE SCHEMA
REGIONAL
D’ORGANISATION
SANITAIRE DE
L'ILE-DE-FRANCE

Mai 1994

Paris : Drassif, MASSV,
1994, 223 + 36 p. annexes

SIDA

. LE SIDA, COMBIEN DE

DIVISIONS ?
Act Up-Paris
Paris : éditions Dagorno,
1994, 436 p.

2 UNE ANALYSE DU

RAPPORT MONTAGNIER
in Transcriptase, mars-avril
1994, n° hors série, 16 p.

1989/1993. 5 ANNEES
D’ACTIVITES ET
PERSPECTIVES

Paris : ANRS, juin 1994,
84 p.

1989/1993. LES
RECHERCHES
SOUTENUES

Paris : ANRS, juin 1994,
139 p.

INVENTAIRE DE
RECHERCHES
PSYCHOSOCIALES ET
DE COMPORTEMENTS
FACE AU SIDA / DE
RECHERCHES SUR LA
TOXICOMANIE EN
EUROPE

Berlin : Aids-Zentrum im
Bundes-gesundheitsamt, 2°
édition, 1994, 583 p.

TOXICOMANIE

DROGUES : MUTATIONS
DANS LA CITE

In Agora, été 1994, n° 31,
146 p.

BANQUES DE
DONNEES

<% REPERTOIRE DES

BANQUES DE DONNEES
ET DES SERVICES
TELEMATIQUES EN
SANTE

Marie-Odile Safon

Paris : Credes, septembre
1993, biblio n° 990, 113 p.
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JEUNES

ADOLESCENTS

Marie Choquet,

Sylvie Ledoux

Paris : Inserm, 1994, 283 p.
plus 64 p. d’annexes

L’enquéte de Marie Choquet,
réalisée en partenariat avec le
ministére de I’ Education natio-
nale auprés d'un échantillon de
12 391 adolescents, a fait couler
beaucoup d’ encre dans la presse
généraliste et spécialisée. Dans
I"ensembl e, les jeunes vont bien
et estiment qu’ils vont bien :
87,8 % des enquétés se conside-
rent bien portants, 70,5 % seplai-
sent dans leur famille.

Si I’on vérifie que la plupart
des troubles habituels chez les
adultes s'installent entre 11 et
19 ans, lesfacteurs en sont moins
d'ordre social qu’'inhérents a
I"individu (&ge et sexe) et a
I’environnement quotidien : la
famille et I’ école semblent jouer
un réle primordial dans le déve-
loppement des jeunes.

Cependant, si les résultats de
I’ étude sont plutdt rassurants,
n’oublions pas que I’ enquéte a
été menée en milieu scolaire et
qu’ellen’inclut donc paslesjeu-
nes qui, d’'une fagon ou d’'une
autre, en sont exclus.

PREADOLESCENCE :
Théorie, recherche et
clinique

Monique Bolognini,
Bernard Plancherel,
Rafael Nufiez,

Walter Bettschart

Paris : ESF éditeur, 1994, coll.
La vie de I'enfant, 261 p.

Lapréadolescence, étape angois-
sante delavie nécessitedelapart
detouslesacteurs, I'intéressé, sa
famille, la société, une réelle
ent’'raide, une participation a
cettetransformation delaperte de
I’ enfance pour la découverte du
monde des adultes en passant par
I adolescence. Mal heureusement
le plus souvent cette transforma-

tion s opére dans des conditions
tout afait dramatiques, opposées.

Des contributions scientifi-
gues récentes, portant sur levécu
delaphase pubertaire et sur tous
les problemes qu’elle engendre
sont apportées dans cet ouvrage
par des auteurs européens, amé-
ricains et appartenant ades corps
professionnelsdifférents : pédia-
tres, psychiatres, psychologues et
sociologues. La réunion de tous
leurstravaux, permettent un éar-
gissement et un approfondisse-
ment danslacompréhensiondela
préadol escence.

L’ ouvrage comprend quatre
parties : la premiére partie
consacrée a quelques aspects
généraux, liés au dével oppement
pubertaire : premierssignes, age,
durée, changements opérés socia-
lement, physiquement, psycholo-
giquement... ; ladeuxieme partie
nous éclaire sur les agents
stresseurs perturbateursde |’ équi-
libre psychique qu’ils soient
internesou externes ; latroisiéme
propose des solutions, des reme-
des en consacrant trois chapitres,
aux facteurs et aux mécanismes
protecteurs par rapport au stress ;
enfin la quatriéme partie est la
publication de six travaux origi-
naux d’auteurs présentant les
résultats d'une étude empirique
qui aborde les facteurs étiologi-
ques des problemes psychiques.

Notons que les travaux rap-
portésdanscelivreal’ exception
de deux ou trois sont des contri-
butions originales.

OBSERVATION

L’ETAT DE LA FRANCE
1994-1995

Credoc

Paris : La Découverte,
1994, 638 p.

La nouvelle édition de I’ Etat de
laFrancerestefiddealaformule
et ala qualité qui ont fait son
succes.

En quel que 600 pages, lelivre
dresse un panorama détaillé des
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situations politique, économique,
démographique, industrielle, ou
sociale du pays, sans négliger
pour autant les dimensions cultu-
relles, la santé publique ou les
loisirs.

De courts essais, rédigés par
des personnalités marquantes de
la recherche dans les différentes
disciplines, de nombreux tableaux
statistiques, les graphiques, les
références, et méme les croquis
de quelques dessinateurs de
presse permettent de réussir une
trés bonne description des ten-
dances lourdes et de I’ évolution
récente de notre pays. La dispo-
sition des références, latable des
meatiéres détaillée, les différents
renvois entre lestextes, lesindex
et mémeleformat en font un pré-
cieux outil detravail.

Les différents essais sont
regroupés en sept grands chapi-
tres: enjeux et débats ; modes et
conditions de vie ; culture et
opinion ; tour de France des
régions ; radioscopie de |’ écono-
mie ; état et politique ; laFrance
dans le monde.

Le seul point faible de cet
ouvrage tient alaformule méme
qui fait son succes : lemanque de
synthéses de grande ampleur, qui
lui donne un aspect un peu poin-
tilliste, maisc'est laloi du genre,
et |’ Etat de la France reste sans
équivalent.

LES FRANCAIS ET
LEUR SANTE, enquéte
santé 1991-1992

In Solidarité santé, études
statistiques n° 1, janvier-
mars 1994, ministere des
Affaires sociales, de la
Santé et de la Ville, 204 p.

L’ enquéte décennale sur la santé
et la consommation de soins est
devenue I'un des outils privilé-
giés de notre dispositif d' obser-
vation (voir dossier). Len® 1 de
1994 de Solidarité santé est
entiérement consacré alaprésen-
tation des premiersrésultats de sa
guatriéme édition. Ces premiers
articles correspondent aux « prio-

rités d’ études » mais des exploi-
tations complémentaires sont
prévues. Ces travaux nous sont
présentés dans trois chapitres
qui correspondent aux axes de
recherche privilégiés: la santé :
demande et besoins; offre, pro-
duction et filiéres de soins:
consommation et comportements.
Lesarticlesportent aussi bien sur
laméthode que sur lesrésultats et
bien slr soulignent les évolu-
tions: « I'un desintérésmajeurs
des enquétes décennales sur la
santé et les soins médicaux est de
permettre d’ étudier I’ évolution
des consommations médical es et
de la morbidité sur des périodes
guel’ on peut qualifier delongues
puisque les premiéres observa-
tionsremontent 21960 et que, sur
le plan de la pathologie, des
méthodol ogies comparables nous
autorisent a débuter les analyses
apartir de 1970. »

Lesdeux premiersarticlessur
I’ espérance devie sansincapecité
et sur I’ évolution de lamorbidité
déclarée 1980-1991 retiendront
tout particulierement I’ attention.

PERSONNES
AGEES

ACTEURS ET ENJEUX
DE LA GERONTOLOGIE
SOCIALE

Philippe Pitaud,

Richard Vercauteren
Toulouse : éditions Erés,
coll. Pratiques du champ
social, 1994, 143 p.

Lebut de cet ouvrage est d’ envi-
sager le vieillissement non pas
sous I’ angle démographique et
économique, comme il est mal-
heureusement souvent d’ usage,
mais sous |’ angle des sciences
humaines et médico-sociales.
Lavieillesse est devenue mul-
tiformeavec ladiversité des ges
intermédiaires entrelamaturité et
le grand &ge, et surtout avec la
possibilité d anticiper la cessa-
tiond activité. Deux groupes sont
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Si une idée forte ressort des quatre tribu-
nes gue nous avons rassemblées pour
éclairer ce dossier, c’est bien qu’obser-
vation et surveillance sont des démarches
d’'aide a la décision. C’est leur objet méme
que de permettre la définition d’objectifs,
le choix de priorités pour une politique de
santé (nationale ou locale), I'ajustement de
programmes de prévention, voire la prise
de mesures immédiates dans le cas de la
surveillance.

Mais nos auteurs sont également d’accord
sur une deuxiéme idée : entre I'observation
contemplation et I'observation action, le
passage n'est pas si facile et chaque
auteur d’en proposer des analyses plus ou

moins proches. Mais dans tous les cas, on
retrouve les faiblesses de notre systéme
d’information : éparpillement des données,
rigueur scientifique inégale, manque de
synthése et de valorisation, de communi-
cation méme, absence d’'un schéma géné-
ral qui définirait des objectifs a ce systeme
d’information.

Et c’est bien ce que nous avons trouvé en
préparant ce dossier : des acteurs multi-
ples, un mélange des roles, des données
nombreuses mais dispersées, un recueil et
un traitement effectués selon des logiques
propres a chaque institution... ce que l'un
des groupes de travail du Haut Comité
pour la préparation du rapport sur la santé



Introduction

en France, qui sera rendu public prochai-
nement, appelle « la richesse anarchique »
de nos sources de données.

Ainsi, régulierement, un décideur, un
homme politique, un journaliste ou un
citoyen... s’étonne de ne pouvoir disposer
de chiffres : le nombre de Francais souf-
frant de telle pathologie, le nombre de cas
de... Car au sein méme de I'ensemble des
données nécessaires a une politique de
santé qui recouvre, rappelons-le, I'état de
santé mais aussi les déterminants (condi-

tions de vie, conditions de travail, environ-
nement...) et le systeme de soins (équipe-
ments, personnels, activité, codt...), celles
concernant I'état de santé semblent les
plus mal renseignées.

Dans ce dossier, hous avons cependant
pris le parti de nous concentrer sur les
sources de données sur I'état de santé, par
souci de cadrer I'exercice et parce que
ces données sont les plus difficiles a
repérer. [ |

Epidémiologie

L’épidémiologie est la discipline qui
étudie la dynamique de phénomenes
de santé dans les populations dans le
but de mettre en évidence les facteurs
qui les déterminent ainsi que le rble de
ces facteurs et de mettre en ceuvre les
mesures de correction appropriées.’
« Epidémiologie descriptive

Donne la réponse aux questions
quand, ou, chez qui survient un pro-
bleme de santé.?

« Epidémiologie analytique

(ou a visée étiologique) Teste les
hypotheéses sur le réle causal de
certains facteurs (de préférence ceux
que I'on peut modifier).?

« Epidémiologie évaluative

Cherche a mesurer l'efficacité des
interventions sanitaires.?

Morbidité

Nombre de personnes malades ou
nombre de cas de maladies dans une
population déterminée, a un moment
donné.®

« Morbidité prévalente

(ou prévalence de morbidité) : nombre
de cas d’une maladie donnée ou de
personnes atteintes de cette maladie

ou de tout autre événement morbide
(accidents ou suicides par exemple),
existant dans une population déter-
minée a un moment donné, sans
distinction entre les cas nouveaux et
les anciens.*

» Morbidité incidente

(ou incidence de morbidité) : nombre
de nouveaux cas d’'une maladie don-
née ou des personnes qui sont attein-
tes de cette maladie, pendant une
période donnée, dans une population
déterminée . *

Mortalité

 Taux brut

Rapport des déces survenus dans une
année a la population moyenne de
cette année.

» Mortalité spécifique

Calcul des taux dans une sous-
population particuliere et mieux défi-
nie, soit par I'age, soit par un quelque
autre critéere démographique (état
matrimonial) ou social (catégorie
socioprofessionnelle) ou médical
(causes de déces).

Observation
L’observation consiste en un recueil

d’informations de base ayant pour
objectif la gestion du systeme de santé
et son amélioration réguliere, a travers
I’étude de phénomenes de santé a
moyen et long terme. Elle peut intéres-
ser I'état de santé et ses déterminants.®

Surveillance

La surveillance peut étre définie
comme un recueil d’informations ciblé
sur des situations pathologiques avec
pour finalité I'alerte et l'intervention
rapide. Il s’agit donc d’'une « observa-
tion » a court terme.®

Vigilance

Surveillance des effets inattendus ou
indésirables liés a la toxicité ou dange-
rosité des produits a usage thérapeu-
tique.

"D. Schwartz, cité par W. Dab dans Santé publi-
que sous la direction de G. Brucker et D. Fassin,
éditions Ellipses.

2 W. Dab op. cité.

3 A. Jammal, R. Allard, G. Loslier. Dictionnaire
d’épidémiologie. Paris : Maloine, 1988.

4 C. Sermet in Solidarité santé, n° 1, 1994,

5 La santé en France, rapport du groupe n° 2,
HCSP, a paraitre.
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Une fonction tres dispersée

Il serait souhaitable pour une présentation claire des différentes structures
intervenant dans le systéeme d’information sur I'état de santé, de pouvoir le faire
selonles principales fonctions : laresponsabilité générale, c’est-a-dire ladéfinition
et I’évaluation d'un systéme général d’'information, ses objectifs et la répartition
desrdles ;lacoordination,lasynthéseetlavalorisationdesdonnées ;laproduction
decesdonnées. Malheureusement, il n’existe pas en France un partage clair de ces
fonctions, mais plutdt une multiplication de réseaux de recueil et de traitement de
I'information que développent les principales institutions du systéme de santé.

Au plan national

On pourrait penser qu'il revient au ministére
des Affaires socides, dela Santé et delaVille
de coordonner la production de données sur
I’ état de santé, dans I’ objectif de définir la
politique de santé ; en fait cette responsabilité
est beaucoup plus partagée. L’ Inserm joue un
réle de premier ordre également et d’ autresins-
titutionsinterviennent : d’ autres ministéres, en
particulier le ministére de I’ Economie et des
Finances avec I’ Insee, des organismes de
protection sociale, en particulier la Caisse
nationale d’ assurance maladie, et des institu-
tions a statut divers dont le Réseau national de
santé publigque qui occupe dorénavant une place
centrale dans le dispositif de surveillance des
phénomenes épidémiques entre autres.

Le ministére de la Santé

Chargé de conduire la politique de santé de ce
pays, le ministére des Affaires sociales, de la
Santé et de la Ville collecte un grand nombre

de données nécessaires a cette conduite. Enson
sein, deux directions ont plus particuliérement
en charge la production de données sur I’ état
de santé.

Le Sesi

Créé en 1982, le Service des statistiques, des
études et des systémes d'information, le Sesi,
représente la fonction statistique du ministere
et répond a cette exigence fondamentalede dis-
poser d'informations pour I’ éaboration d’ une
politique de santé et de protection sociale.

Le Sesi cumule des fonctions de coordina-
tion et des fonctions de collecte, d' analyse et
de diffusion. Il est le seul service du ministére
a pouvoir organiser des enquétes obligatoires
danslecadredelaloi de 1951 sur I’ obligation,
lacoordination et le secret en matiére de statis-
tiques. Ses missions ont été définies par le
décret n° 82-260 du 23 mars 1982 et I’ arrété du
méme jour.

Sa premiére mission est donc lacoordination
au niveau national, entre les différentes direc-
tions du ministére en particulier ; il coordonne
les données de ses correspondants statisticiens
des Drass et des Ddass. Son second réletient a
I" harmoni sation des nomenclatures et des réper-
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Une fonction
trés dispersée

toires, par exemple : les fichiers d’ établis-
sements sanitaires et sociaux (Finess), despro-
fessions médicales, paramédicales et sociales
réglementées (Adeli), etc. Il permet ainsi une
description cohérente du systéme sanitaire et
social.

Son troisieme réle est celui de producteur
d’ informations et de gestionnaire d’ enquétes
dans des domainestouchant aussi bien |’ état de
santé de lapopulation (morbidité, toxicomanie,
VIH...), I'offre de soins et de prévention, la
protection sociale et |’ action sociae (retraite,
RMI...). Il peut le faire en collaboration avec
d’autresinstitutions : c’est ainsi qu'il participe
largement a |’ enquéte décennale santé (cf.
p. XI11) dont le maitre d’ cauvre reste I’ Insee.

Le Sesi compte une centaine d’ agents dont
un tiers est mis a disposition par I’ Insee.

® Annuaire des statistiques <

sanitaires et sociales. Paris : Sesi,
annuel, publié depuis 1963.

« Solidarité santé. Etudes
statistiques. Paris : Sesi,
trimestriel, publié depuis 1984.

e [nformations rapides. Paris :
Sesi, bimensuel, publié depuis
1982. ¢ Documents statistiques.
Paris : Sesi, irrégulier, publié
depuis 1988. « Chiffres et
indicateurs départementaux (CID).
Paris : Sesi, 1993, 2¢ édition.

* Programme d’enquétes et de
travaux statistiques 1994. Paris :
Sesi, BO fascicule spécial

n° 94/9bis.

Le Sesi publie et diffuse ces travaux au
travers de différentes publications telles que :
larevue Solidarité - Santé - Etudes Statistiques
touslestrimestres, les cahiers statistiques soli-
darité-santé, un annuaire des statistiques sani-
taires et sociales annuel, d’ autres publications
comme : chiffres et indicateurs départementaux
(CID) ou les comptes nationaux de la santé.

La direction générale de la Santé

Ladirection générale de la Santé (DGS) a un
role central dansladéfinition et lamiseen place
delapolitique de santé et, acetitre, elle parti-
cipealamise en place de systémesd' informa
tions sur I’ état sanitaire.

Constituée depuis 1956, son organisation
actuelle repose sur deux arrétés du 22 décem-
bre 1992 et du 26 mars 1993.

\

~
— MINISTERE
DES AFFAIRES
=7 SOCIALES
/ V DELASANTEET
OF LAVILLE

Principaux circuits d’utilisation des données pour 'observation

Producteurs de soins

| DGS || Sesi | Ministéres  Economie et
Agriculture lisie:
Défense 3
ey Education -~ 1 e
INSERM e ¥ | catpts
o Nt G St 1 3 e e Wi Transports Thssuronce Holads
Travail CNAMTS
Observatoires
régionaux de la
Santé -
—= i s ;’
Regie Drass Soncel L35
egistres
g Ddass g én éral \’A!surnn(e Haladie
régions Cram, CPAM
| | [ ] |
L | 1
Médecins libéraux, hospitaliers, de PMI, du
Travail, des caisses de Sécurité sociale... Ménages
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Ses missions s évaluent en terme de pros-
pective et d’ évaluation, de prévention, de
sécurité sanitaire, de qualité de soins et de
qualification professionnelle.

Elle comprend cing sous-directions et une
division sida, chacune des sous-directions
comprenant 3 ou 4 bureaux.

En ce qui concerne cette fonction d’ obser-
vation et de surveillance, on retiendra le role
important de la sous-direction de la veille
sanitaire et de celle de la santé des popul ations.

Au sein de la sous-direction « veille sani-
taire », le bureau V S1 « observation delasanté,
alerte » a en charge |’ organisation de I’ obser-
vation et de la surveillance de I' état de santé
delapopulation. Il est responsable delapoliti-
gue et delagestion des crédits d’ Etat en ce qui
concerne les observatoires régionaux de la
Santé et |es registres de morbidité. |1 assurele
secrétariat (conjointement avec |’ Inserm) du
comité national desregistres. Il est responsable
de I’enquéte européenne Ehlass en France
(enquéte sur les accidents domestiques et de
loisirs, voir p. XXI).

Ce bureau a aussi un rdle dans la synthese
des connaissances sur |’ état de santé de la
population en liaison avec le Haut Comité de
la santé publique et le Sesi. Enfin il aun role
transversal de coordination au sein de laDGS
qu'il assume en particulier par I'animation du
Comité technique des enquétes : il s'agit d'un
comité interne a la DGS dont le rble reste
consultatif ; créé en 1991, il répond au besoin
de coordonner et d’harmoniser le programme
d’ enquétes des bureaux dela DGS; il réalise
un bilan de celles de |’ année précédente et pré-
sente le programme pour I’année a venir ; il
peut également apporter un soutien technique
aux différents bureaux.

Dépendant de la méme sous-direction, le
bureau VS2 « maladies transmissibles » est
chargé delalutte contre les mal adies transmis-
sibles (tuberculose, maladies sexuellement
transmissibles, maladies tropicales, infections
nosocomiales...). Son domaine s’ étend aux
vaccinations (politiques vaccinales, application
du reglement sanitaire...). Son activité en ma-
tiere de surveillance est importante : il centra-
lise les déclarations obligatoires (des maladies
adéclaration obligatoire...), coordonnel’ action
des centres nationaux de référence et s' occupe
du Réseau national téléinformatique de sur-
veillance et d’information sur les maladies
transmissibles.

Décret «
n° 91-1216
du
3 décembre
1991
portant
création du
Haut
Comité de
lasanté
publique

Le Haut Comité de la santé publique

« |l est créé aupres du ministre chargé de la santé un
Haut Comité de la santé publique, dont la mission est
de donner des avis et d’apporter au ministre des élé-
ments d’orientation et de décision en vue d’améliorer
la santé publique.

« Ce Haut Comité doit notamment : [...]

« 3° Développer I'observation de I'état de santé de la
population ; a cette fin, il établit un rapport annuel rendu
public, comportant des indicateurs comparatifs et
réguliérement suivis, de méme que des analyses glo-
bales et prospectives sur les problemes de santé
publique. »

un an.

large diffusion.

L'objet et le contenu de ce rapport ont longuement été discutés au
sein du Haut Comité ; 'opportunité de son annuité également : pour
certains, la mobilisation des moyens nécessaires est disproportion-
née par rapport a I'intérét de disposer de données annuelles, alors
que la plupart d’entre elles ne varient pas de facon significative sur

Le Haut Comité rendra public son rapport La santé en France a la
fin de I'année 1994. Plus ambitieux que le rapport annuel initiale-
ment prévu, ce rapport a pour objectif de structurer le débat public
sur les choix de santé dans une vision a long terme de la santé
publique. Publié a la documentation Francaise, il bénéficiera d'une

» e | es enquétes lancées en
1992. Bilan de réalisation en
septembre 1993. Vanves :
DGS, Comité technique des
enquétes (CTE),

1993. e Les enquétes
prévues en 1994. Vanves :
DGS, CTE, avril 1994.

» Ce bureau publie le
e Bulletin
épidémiologique
hebdomadaire.
Vanves : DGS,
hebdomadaire,
publié depuis 1980.

On citeraaussi le réle trés important quant
aux risquesliésal’ environnement des bureaux
V S3 « risques des milieux et alimentation », et
VS «eal ».

Une autre sous-direction est impliquée de
présdans|’ observation del’ état de santé : celle
de la « santé des populations ».

Le bureau SP2 « &ges de la vie et popula
tions » apour mission de définir lapolitique de
santé des différentes tranches d’'ages de la
population (enfants, jeunes, personnes agées,
ainsi que lamaternité) et en direction des grou-
pes de population ayant des problemes spéci-
figues (jeunes, exclus des soins, migrants,
détenus, personnes agées...). Quant au bureau
SP3 « santé mentale, toxicomanies et dépen-
dances », il traite de ces problémes, ce qui
I’amene a centraliser des données ou gérer des
enquétes sur les populations concernées.

La direction générale de la Santé et plus
particulierement ces deux sous-directions sont
parfois amenées a publier leurs données. Mais
laseule publication réguliere delaDGS est le
Bulletin épidémiologique hebdomadaire
(BEH).
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Autres directions

D’ autres directions du ministére des Affaires
sociales, de la Santé et de la Ville recueillent
desinformations : ladirection des Hopitaux et
la direction de la Sécurité sociale ; mais elles
portent essentiellement sur les moyens du
systéme de santé.

Les autres ministéres

Plusieurs ministéres disposent également de
sourcesd' informations : le ministére delaDé-
fense (visite d’incorporation, service des ar-
mées), le ministére de I’ Agriculture (services
vétérinaires), le ministere de |’ Intérieur, le mi-
nistere de |’ Education national e (santé scolaire
et universitaire), le ministére de la Justice (ad-
ministration pénitentiaire), le ministére des
Transports (Service d’ études techniques des
routes et autoroutes [Setra]), le ministére du
Travail (médecine du travail).

Maisles données produites sont inégalesen
matiéere de fiabilité, pas toujours extrapolables
ala population générale, ni toujours exploita-
bles a des fins épidémiol ogiques.

L’Insee

Maissurtout I’ Institut national de lastatistique
et des études économiques (Insee) qui est une
direction du ministére de I’ Economie et des
Finances et constitue la pierre de touche du
systéme d’'information statistique frangais,
participe largement au systéme d'information
sur |’ état de santé frangais.

Créé en 1946, employant environ 7 000
agents, |’ Institut national de la statistique et
études économiques est organisé autour decing
directions, articulées en départements, eux-
mémes comprenant des divisions.

En matiere de production d’ informations sur
la santé, on retiendra la direction des Statis-
tiques démographiques et social es comprenant
la division « répertoire et mouvement de la
population, section statistique de |’ état civil »,
la division « enquétes et études démographi-
ques », ladivision « recensement delapopul a-
tion » au sein du département démographique.

Lesdonnées produites par I’ Inseeintéressant
lapalitique de santé portent plus sur les condi-
tions de vie et ladémographie que sur I’ état de
santé. Mais certaines de ces enquétes comme
I’enquéte Conditions de vie des ménages
comportent des questionstouchant directement

e Consommation d'alcool <
et de tabac. Enquéte
conditions de vie 1986-1987.
In Documents statistiques,
n° 111, janvier 1991.

e Catalogue 1994. Paris : <
Inserm, 1994. e Inserm
actualités. Paris : Inserm,
bimestriel, publié depuis
1982. e Rapport d’activités.
Paris : Inserm, juillet 1993.
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alasanté (exemple : consommation d’ alcool).
Compte tenu de ses moyens, |'Insee est le
partenaire incontournable pour toute enquéte
nationale: ainsi, c'est sur sa logistique que
repose I’ enquéte décennale santé (cf. p. XI11).

L'Inserm

Si lesmissionsdel’ Institut nationa delasanté
et delarecherche médicale (Inserm) sont beau-
coup plus larges que la connaissance de I’ état
de santé, son réle en la matiere est tout a fait
déterminant.

Cet établissement public national acaractére
scientifique et technologique, placé sous la
tutelle conjointe des ministres chargés de la
recherche et de la santé, a vu ses missions
définies par le décret du 6 novembre 1983.
Ellesrecouvrent larecherche : développement
et valorisation de travaux concernant la
connaissance de la santé de I’homme (physi-
que, mentale, sociale), I’ acquisition ou le déve-
loppement de connaissances dans I’ ensemble
des disciplines concourant au progres sanitaire
et médical, ladécouverte et I’ évaluation detout
moyen d' intervention tendant aaméiorer |’ état
de santé de la population. Elles portent égale-
ment sur |’ expertise et laformation.

Plus généralement, I’ Inserm a une mission
d aide ala décision des pouvoirs publics.

Forte de plus de 4 800 agents dont 2 000
chercheurs, I’ Inserm repose sur 248 unités de
recherche et 13 services communs. Ses recher-
ches portent sur des domaines biologiques,
meédicaux... maiselle comprend également des
unités de recherche plus particuliérement tour-
nées vers |’ épidémiologie (cf. annexes).

Laresponsabilité de I’ Inserm de contribuer
al’améioration de la santé de I’homme sup-
pose non seulement la production de connais-
sances mais aussi une diffusion systématique
et ciblée de ces connaissances vers les utilisa
teurs potentiels. A coté des différents moyens
d'information habituels des chercheurs, I’ acti-
vité de partenariat de recherche permet aux
équipes d' étre en contact avec les acteurs de
santé susceptibles d’ utiliser lesretombéesdela
recherche suffisamment t6t pour collaborer
avec ces derniers au cours du processus de
recherche et de développement, de facon a
bénéficier de leurs compétences complémen-
taires et ales amener a prendre facilement le
relais lorsque la phase de recherche est termi-



née. Parmi les partenaires on retrouve des
acteursdel’industrie (agro-alimentaire, biomé-
dicale, pharmaceutique...), les acteurs du
systéme de santé et de protection sociale, et
d’ autres organismes de recherche et de struc-
tures hospitalieres (APHP).

L’ Inserm publie un grand nombre d’ ouvra-
gessur desthématiquestrésvariées et selon des
approches différentes (statistiques, analyse et
prospective, recherche). Des colloques et sémi-
naires donnent également lieu & des publi-
cations.

Les organismes de protection sociale

LaCNAMTS et laMSA sont les deux princi-
paux organismes produisant des données. Les
autres régimes d’ assurance maladie disposent
évidemment également de données maismoins
exploitées et de beaucoup plus faible portée.

La CNAMTS

Parce qu’ elle gére |’ assurance maladie de 80 %
de la population francaise, la Caisse nationale
d’ assurance maladie des travailleurs salariés
(CNAMTS) constitue un mine considérable
d’informations, d'abord sur la consommation
et les recours aux soins, mais également sur
I’ état de santé.

Etablissement public national a caractére
administratif soumis au contréle des autorités
compétentes de I’ Etat, laCNAMTS a d’ abord
pour mission d’ assurer sur le plan national, la
gestion des risques (maladie, maternité, inva-
lidité, déces, accident du travail, maladies
professionnelles) ; son réle en matiere de
prévention qui existait déja pour les maladies
professionnelles et les accidentsdu travail s est
beaucoup élargi avec la création du Fonds
national de prévention d' éducation et d’infor-
mation sanitaire.

Son département « statistiques » exploite et
interpréete des informations prélevées en sous-
produits des systémes de données constituées
a partir de |’ activité courante des organismes
de base (fichier de liquidation, professionnels
de santé, assurés et bénéficiaires, établis-
sements sanitaires et médico-sociaux), lestraite
et les publie réguliérement. Mais ce départe-
ment statistiques gere également des enquétes
nationales sur des problémes de santé publique
précis (exemple : les accidents de la vie cou-
rante des enfants de 0 a 16 ans).

e Carnets statistiques

Paris : CNAMTS, annuel,
publié depuis 1983. Quatre
themes sont traités dans 4
numéros différents : Le
régime général, Le régime
général : statistiques
régionales, Le secteur libéral
des professions de santé,
Statistiques des régimes
d'assurance maladie.

e Statistique mensuelle.
Paris : CNAMTS, mensuel,
publié depuis 1986. ¢ Les
dépenses de l'assurance
maladie. Paris : CNAMTS,
mensuel, brochure publiée
depuis les années 1980.

® Rapport d’activité. Paris :
CNAMTS, annuel, publié
depuis 1968. e Dossier
Etudes et statistiques. Paris :
CNAMTS, irrégulier, publié
depuis 1986. Derniére
parution : n°® 26, juin 1994,
L’activité des établissements
hospitaliers 1992.

e Bloc-notes statistiques.
Paris : CNAMTS, irrégulier,
publié depuis 1983. Derniere
parution : n° 72, juillet 1994,
Accidents de la vie courante
1992. ¢ Point stat. Paris :
CNAMTS, irrégulier,
brochure publiée depuis
1992. Derniére parution :
mars 1994, [es accidents de
la vie courante des enfants
de 0 a 16 ans.

* Annuaire statistique.
Résultats nationaux. Paris :
Caisse centrale de mutualité
sociale agricole, annuel,
publié depuis 1969.

* Annuaire statistique.
Résultats départementaux.
Paris : Caisse centrale de
mutualité sociale agricole,
annuel, publié depuis 1969.
* Annuaire statistique.
Accidents du travail. Paris :
Caisse centrale de mutualité
sociale agricole, annuel,
publié depuis 1974.

-«

-«

La direction du Service médical et son
service national du contrle médical, atravers
la mise en place de systéme informatisé
d’information médicale tel Informed bientot
remplacé par Médicis, permet un recueil de
nombreuses données en matiere d’ observation
de I’ état de santé. Ce systeme d'information
géré a |’échelon national et a I’ échelon local
(132 bases d’ implantation aterme), est en cours
d'installation (prévisionsfin 1995) Lesdonnées
recueillies concerneront le dossier médical
informatisé, informant sur lastructure de soins,
le professionnel de lasanté, le bénéficiaire des
pathologies, leur thérapeutique, une demande
et un avis médical, avec a court terme, la
réalisation de |’ informatisation de lafeuille de
soins.
~ LaCNAMTS publie ses statistiques dans:
Etudes et statistiques, Stati stiques mensuelles,
Carnets stati stiques (parution annuelle regrou-
pant notamment |es données des affections de
longue durée, lesmal adies professionnelles, sur
la ventilation des dépenses remboursées en
fonction du risque, delanature des soins ou par
secteur conventionnel, sur les professionnelsde
santé ayant une activité libérale...) et le bloc-
notes statistiques.

La MSA

Sous tutelle du ministére de I’ Agriculture, la
Mutudité sociaeagricole (MSA) gere, par I'in-
termédiaire des cai sses mutuel les agricol es pro-
fessionnelles, I’ assurance maladie des exploi-
tants agricoles. Elle dispose également d'un
département statistique qui lui aussi traite et
publie de nombreuses données : I’ Annuaire
statistique, les Tableaux de bords des presta-
tions maladie (mensuél)...

Le travail d’'évaluation médicale de son
service médical (touchant des domainesdivers
qui sont : la prothése de hanche, la lithiase
biliaire, le cholestérol) mérite également d’ étre
relevé.

Les autres institutions

Parmi lesautresingtitutions, on peut citer I’ Ins-
titut national des études démographiques
(Ined), le Centre d’ études et de recherche sur
les consommations (Credoc) et le Comitéfran-
cais d'éducation pour la santé (CFES). Mais
leurstravaux portent plutdt sur les déterminants
ou sur la perception de la santé.
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Le Credes

Le Centre derecherched' étude et de documen-
tation en économie de la santé (Credes) occupe
uneplaceapart : ¢’ est une association loi 1901,
dont I’ objet premier est la production et |’ ana-
lyse de données a caractére économique en ce
qui concernelaconsommation et laproduction
de soins.

Mais le Credes a éendu son champ d' acti-
vités aux enquétes de morbidité. |1 est devenu
le partenaire privilégié des pouvairs publics
pour plusieurs enquétes nationales. De plus, il
réalise de nombreuses enquétes ponctuel les sur
commande d’'un organisme, par exemple la
CNAMTS ou de sa propre initiative.

LeCredespublie : unbulletind information
Echos de la santé (6 numéros par an), un bul-
letin bibliographique et tous ses rapports.

Le RNSP

Dernier né, le Réseau national de santé publi-
gue symbolise une nouvelle volonté palitique
de se doter d’outils performants en santé
publique. Sa mission générale est de coor-
donner, d’animer et de renforcer les activités
de surveillance et d’intervention épidémiolo-
giques des divers organismes chargés des
actions en santé publique.

Le RNSP est né d’une volonté d’ optimiser
les décisions en santé publique en permettant
un recueil fiable d'informations épidémiolo-
giques pertinentes, validées et rapidement uti-
lisables par les décideurs.

LeRNSPest un groupe d’intérét public créé
en juin 1992 qui associe trois partenaires: le
ministere de la Santé (direction générale de la
Santé et direction des Hépitaux), |’ Inserm et
I’Ecole nationale de santé publique. Ce parte-
nariat témoigne de la volonté d’associer
I"action, laformation et larecherche au service
d'un dispositif épidémiologiqued’ intervention.

Il est appelé ajouer un réle primordia dans
les domaines des maladies infectieuses et des
effets de I’ environnement sur la santé de la
population, en priorité.

« Le RNSP est une structure souple, a
géométrie variable, susceptible de s adapter au
multipartenariat qu’impliquent ses missions et
les programmes qu'’il développe progressive-
ment » (voir réf. biblio. encadré ci-contre). Il
est congtitué d’ un centre, situéa Saint-Maurice
doté d'une équipe permanente d’ épidémio-
logistes, du réseau des professionnels de santé

» o Echos de la santé. Paris :
Credes, bimestriel, publié
depuis 1991. ¢ Quoi de neuf,
Doc ? Paris : Credes, bulletin
bibliographique bimestriel,
publié depuis 1991.

des services déconcentrés du ministére des
Affaires sociales, et d’ un réseau de correspon-
dants qui apportent une expertise technique.

Quatre sections sont rattachées a sa direc-
tion générale : maladies infectieuses et sida ;
santé/environnement ; alerte et investigation ;
systeme d’information de communication et
documentation.

La mise en place de cellules régionales ou
interrégionales est envisagée dans le but de
dével opper lesoutils et les méthodes épidémio-
logiques et d’ augmenter la couverture du terri-
toire francais en matiére de réseau de profes-
sionnelsen épidémiologied’ intervention. Elles
permettront de renforcer toutesles activités de
surveillance, correspondant aux missions natio-
nales du RNSP et d’autre part de développer
des actions locales plus spécifiques.

Lacirculaire de laDGS du 25 aolt 1993 a
précisélerbleet laconstitution du RNSP, ainsi
gue ses modalités de collaboration avec
I’ administration (reproduite en annexe).

Partenaires du
[l Réseau national de santé publique
, - Direction générale
Ecole nationale de la Santé
,de la . Direction des Inserm
santé publique Hopitaux
Université <> <> C(’en,tres de
référence
Centre de
_ . coordination de
Médecins Saint-Maurice
généralistes 1‘
Réseau national
télématique des
h Cef‘tfle,s «> = maladies
ospitaliers transmissibles
— Directions
Collectivités P départemehtales
locales des Affaires
sanitaires et
sociales Observatoires
Laboratoires <> <» régionaux de la
de biologie Santé
Le Réseau national de santé publique: un nouveau dispositif d'épidémiologie
d'intervention. Jacques Drucker. In Rev. épidém. et santé publique, 1993, 41.
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Au niveau local

Ladispersion des institutions sur le plan local
contribuant au recueil et au traitement de don-
nées sur la santé est le reflet de la dispersion
nationale ; la création des observatoires régio-
naux de la Santé a représenté un essai de
coordination pour |’ exploitation et laval orisa-
tion desdonnées|ocales qui N’ apas pleinement
abouti.

Les services déconcentrés

L es services déconcentrés du ministere des
Affairessociaes, directionsrégionaeset direc-
tions départemental es des affaires sanitaires et
sociales (Drass et Ddass) sont les correspon-
dants privilégiés de la DGS et du Sesi. C'est
par ces services que transite une grande partie
des informations recueillies par ces adminis-
trations. Le décret n° 86-586 du 14 mars 1986
qui définit les missions de ces services ne men-
tionne pas explicitement cette fonction d’ obser-
vation et de surveillance. Pourtant leur role est
réel.

Au niveau des Drass, des statisticiensrégio-
naux sont les correspondants du Sesi : ils
élaborent un programme statistique régional
prenant en compte le programme arrété au
niveau national par le Sesi et les priorités
locales. |Is effectuent pour le Sesi un premier
traitement desinformationsregues. Maistradi-
tionnellement la fonction statistique des Drass

* Annuaire des données <
sociales et de santé. Andass.
Rennes : Andass, annuel,
publié depuis 1989.

est plus orientée vers les données nécessaires > ¢ Statistiques santé et

alaplanification des équipements.

Au niveau des Ddass, on retrouve égal ement
des correspondants statistiques du Sesi. Par
ailleurs, le role des médecins inspecteurs est
tout a fait important dans la surveillance. Ils
recoivent entre autres les bulletins de déces et
les cas de maladies a déclaration obligatoire ;
leur réle d'investigation devant la survenue
d’ un phénomene épidémique va croissant et le
RNSP repose en partie sur eux.

Enfin dans les Ddass, les ingénieurs sani-
taires et leurs collaborateurs ont un réle clé dans
la protection et la surveillance de I’ environ-
nement (contréle desréglesd’ hygiéne, analyse
delaqualité des eaux...).

Lesdéégationsrégionalesdel’ Insee consti-
tuent I’ échelon déconcentré de I’ Insee et a ce

affaires sociales. Mémento
93. Les régions francaises.
Paris : Drass-Sesi, mai 1994.

titre effectuent le premier traitement des
données qu’ elles peuvent parfois mettre a la
disposition de partenaires locaux.

Les collectivités locales

Compte tenu du flou des textes (a |’ exception
du secteur de la PMI) dans ce domaine de la
santé publique (comme dansles autres), leréle
qu’ont prislescollectivitéslocalesest variable.

Les départements

Les départements ont une mission claire
d’ observation dans le domaine de la PMI
(cf. AdSP n° 7) : I'article L 149 du Code de la
santé publique (CSP) qui définit les missions
des servicesde PMI mentionne « 5° Lerecueil
d'informations en épidémiologie et en santé
publique, ainsi que le traitement de ces infor-
mationsen particulier cellesqui figurent sur les
documents mentionnés par I'article L 164 »
(certificats de santé) et le décret n° 92-785 du
6 aolt 1992 a renforcé ce réle en parlant
« d'indicateurs sanitaires, sociaux, démogra-
phiques utiles aladétermination desbesoinsde
la population et des actions a entreprendre en
matiere de PMI ».

Dans les autres secteurs de compétence
meédico-sociale du département, |’ éaboration
du (ou des) schéma départemental des institu-
tions socia es et médi co-social es amene néces-
sairement les services du département a
recueillir de nombreuses données sur les popu-
lations concernées, en particulier les personnes
handicapées et |es personnes agées.

Par ailleurs, il faut rappeler qu’ en applica
tion des articles L 257 a2 260 du CSP « |’ auto-
rité sanitaire départementale » devrait recevoir
les déclarations « simples » ou « nominales »
concernant les quatre mal adies vénériennes du
CSP mais ces dispositions ne sont plus appli-
quées qu’ exceptionnellement (cf. AASP n° 5).

Enfin les départements ont I’ obligation de
transmettre les statistiques d activités de leur
service (PMI, dispensaires antivénériens,
dispensaires antitubercul eux, centres de vacci-
nation) al’Etat (article 25 delaloi n° 83-8 du
7 janvier 1983) ; le Sesi en est le destinataire.

Les communes

Par leur service d hygiéne et de santé, certai-
nes communes exploitent les certificats de
déces. Elles s appuient pour cela sur un arrété
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du 14 mai 1962 qui définissait lesmissionsdes
directeurs des bureaux municipaux d' hygiéne.
Dans une démarche plus politique de dévelop-
pement de programmes santé, certaines muni-
cipalités cherchent a disposer d'indicateurs
santé et le programme « ville-santé » del’ OM S
encourage ce type de démarche.

Les médecins

A I’ exception des enquétes faites directement
auprés des ménages, les médecins sont a la
source des principales données sanitaires et
c'est sur eux que repose le plus souvent la
fiabilité des données recueillies.

Ils remplissent les certificats de déces, ils
sont |également tenus de déclarer les maladies
adéclaration obligatoire. Les médecins hospi-
taliers sont sollicités pour nombre d’ enquétes
de morbidité. Parmi les médecins libéraux, les
meédeci ns sentinelles jouent un réle notamment
dans la collecte de I'information a travers le
Réseau national téléinformatique de surveil-
lance et d'information sur les maladies trans-
missibles (RNTMT). D’ autres recueillent des
informations alimentant les registres. On pour-
rait encore citer le role des médecins du travail
dans la déclaration des maladies profession-
nelles, des accidents du travail ...

D’aucuns s’ interrogent sur laplace que vont
prendre les unions professionnelles, nouvelle-
ment mises en place (cf. AASP n° 7) dans le
recueil de données sur les pratiques médicales
et les recours aux soins d'abord, et peut-étre
indirectement sur |’ éat de santé.

Structures spécifiques

Deux typesde structures au niveau local ont un
réletout afait spécifique dans|’ observation de
la santé : les registres de morbidité et les
observatoires régionaux de la Santé. Mais la
similitude s arréte la: les premiers sont nés
d'initiatives locales, plus ou moins récupérées
au niveau national et ne s attachent arecueillir
des données que sur une pathologie, alors que
les seconds sont nés d’ une volonté politique qui
n'a pas pleinement abouti et ont au contraire
un role de synthése régionale.

Les registres

Il s'agit de structures assurant I’ observation
d’une pathologie donnée dans une zone géo-
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graphique donnée (le plus souvent le départe-
ment). Is collectent et enregistrent un maxi-
mum de données stati stiques de sources diffé-
rentes sur une méme pathologie (exemple :
données anatomopathol ogiques, thérapeuti-
ques, chirurgicales...) et s'intéressent avant
tout atrois grands types de pathol ogie qui sont
les cancers, les maladies cardio-vasculaires,
ischémiques et |es malformations congénitales.

Cesstructures sont nées d' initiativeslocales,
voire personnelles. Leursmissionsn’ ont jamais
€té définies par un texte ; leur financement est
divers, local et national. Vingt registres sont
reconnus de par leur qualité par le Comité
national desregistres et sont subventionnés par
I’Etat. A coté de ces vingt registres fonction-
nent un certain nombre de registres non sub-
ventionnés. Le passage devant le comité n’a
aucun caractere obligatoire.

Ce comité a été créé en avril 1986 d'une
volonté de définir une politique cohérente des
registres, permettant a la fois une approche
analytique et descriptive d’ une pathologie et la
mise en place d’ une procédure de validation des
registres existants (apport d une méthodol ogie).

Les observatoires régionaux de la Santé

Lesobservatoiresrégionaux de laSanté (ORS)
sont nés d’'une double volonté politique :
renforcer le dispositif d’ observation, dévelop-
per une politique régionale de santé, ¢’ est-a-dire
adaptée aux indicateurs régionaux.

Ledeuxieme objectif sembleavoir fait long
feu : les pouvoirs publics n’ont pas poussé
jusgu’au bout la logique impulsée en 1982,
avec les crédits régionalisés de promotion de
lasanté.

Lepremier objectif est lui, par contre, régu-
lierement repris par les pouvoirs publics :
« Cette dotation (budgétaire) a pour objet : de
fournir aux ORS les moyens d’ assurer leurs
fonctions de base : collecte, validation, valori-
sation et diffusion del’ information existant sur
I” état de santé delapopulation delarégion... »
(circulaire DGS du 28 avril 1993) ; cependant,
si les ORS constituent aujourd’ hui un ensem-
ble essentiel pour la connaissance de I’ état de
santé en France, ils ont souffert et souffrent
encore d’' un manque global de moyens.

LesORS ont été créésapartir de 1982 (deux
existaient auparavant), a la suite du rapport
Cabanel (1980) et de la circulaire DGS du
4 mars 1982. Les objectifs assignés aux ORS
étaient, d’ une part, |’ observation pour rassem-



bler, valider, analyser et diffuser les diverses
informations sanitaires disponibles mais
éparses au plan local et, d' autre part, I’aide a
ladécision dans le domaine sanitaire et social.

Ces objectifs ont été repris par lacirculaire
du 26 ao(t 1985 en y gjoutant les points sui-
vants : inventorier les différentes sources de
donnéeset enfairel’ analyse critique, valoriser
I"information, apporter aux promoteurs d’en-
guétes un conseil méthodol ogique.

Il existe actuellement 26 ORS dont 23 ont
un statut d' association loi
1901. Leurs moyens sont
extrémement divers : une
enquéte menée en 1993

» < Annuaire des
observatoires
régionaux de

nous apprend ainsi que Santé 1992.
les19 ORS ayant répondu Paris : Fnors.
au questionnaire tota- Annuaire 1994 a
lisaient 142 personnes paraitre.

employées, le nombre de

personnes employées variant de 2 a 14 par
ORS. Cette disparité se retrouve au niveau des
budgets (de 1 a 10).

Les thémes d’ études sont divers et corres-
pondent aux priorités des financeurs : meres,
enfants ou personnes agées pour les conseils
généraux, offre et consommation de soins pour
lesorganismesde protection sociale... En effet
les contrats sont devenusla premiére source de
financement des ORS (54 % au niveau natio-
nal, et plusun ORS est important, plus cette part
est importante) ; la subvention de fonctionne-
ment de |’ Etat ayant longtemps plafonné, les
ORS ont été amenés a développer les projets
financés par convention ; ces projets peuvent
étre financés également par I’ Etat, mais c'est
surtout aupres des collectivités locales et des
organismes locaux de protection que les ORS
trouvent ce type de contrats.

Ainsi les ORS se sont souvent rapprochés
des décideurs locaux ; parallélement ils ont
cependant souhaité travailler entre eux en
réseau et congtituer une force de travail natio-
nale ; ¢’ est de cette volonté qu’ est née laFédé-
ration national e des observatoires régionaux de
la Santé (Fnors).

C'est grace ala Fnors que les ORS ont pu
notamment s engager dans |’ élaboration des
tableaux debord (cf. encadré ci-contre), retrou-
vant ainsi en quelque sorte leur vocation
premiére : lacollecte, lavalidation et lavalori-
sation des informations sanitaires disponibles
au niveau deleur région, dansun objectif d’aide
aladéfinition d'une palitique de santé. [ |

Les tableaux de bord régionaux
sur la santé

Congus par la Fnors, a la demande de la DGS, les tableaux
de bord sont des documents destinés a rassembler les prin-
cipales informations concernant la santé de la population
de chacune des régions francaises sous une forme facili-
tant la diffusion et la mise a jour tout en permettant les
comparaisons entre régions.

Le tableau de bord est un document modulable constitué
de fiches thématiques : ces fiches ont été congues avec le
souci de définir un cadre précis pour obtenir des documents
homogenes dans toutes les régions. Chaque fiche théma-
tique est structurée de fagcon identique, sur quatre pages,
et les indicateurs sont les mémes.

Le plan, classique, associe 33 themes regroupés en 9 cha-
pitres : le premier “ constat d’ensemble ” rassemble des
éléments de contexte démographique, géographique, éco-
nomique, déterminants de la santé ; le second porte sur
I'offre et la consommation de soins ; les suivants portent sur
les problemes de santé par populations ; les pathologies
sont traitées ensuite ; enfin la derniere partie du document
est consacrée aux facteurs de risque.

La souplesse de production constitue I'un des principaux
atouts des tableaux de bord : chaque fiche est autonome
et la réalisation du tableau de bord peut donc s’intégrer au
programme de travail de chaque ORS. Les fiches peuvent
également étre actualisées a des périodicités différentes,
en fonction de la fréquence de diffusion de nouvelles
données.

Ce projet a été congu avec le soutien d’'un comité de pilo-
tage national associant a la Fnors les différents services du
ministere, la CNAMTS et la conférence des Drass.

En octobre 1994, les tableaux de bord de la plupart des
régions seront disponibles.

» < Panoramas des travaux
des observatoires régionaux
de Santé 1992. Paris : Fnors,
1992. Panorama 1994 a

paraitre.
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Moyen et long terme

A fonction partagée, correspondent des données dispersées. En I’absence d’un
schéma général qui fixerait des objectifs au systeme d’information sur la santé,
chaque producteur recueille et traite ses données en fonction de ses objectifs et
de sa logique. En corollaire, a une politique de santé largement centrée sur la
gestion des soins, correspond des données plus nombreuses sur les recours aux
soins que surI’état de santé. Ainsi, sil’'on dispose de données relativement fiables,
et en tout cas exhaustives sur la mortalité (cf. encadré p. XVI-XVII), il n’en est pas
de méme en matiére d’observation a moyen terme de la morbidité, ou les sources
données sont nombreuses mais leur utilisation mal coordonnée.

Lamorbidité se définit comme « le nombre de
personnes malades ou le nombre de cas de
maladie dans une population déterminée a un
moment donné. »* Mais on peut la décompo-
ser en différents sous-ensembles:

« lamorbidité ressentie (déclarée ou non), elle

Composantes de la
morbidité réelle

Morbidité infra-clinique

concerne les affections et les troubles tels que
lesindividus les ressentent et les interprétent ;
« la morbidité diagnostiquée et traitée par le
corps médical, chez un individu ayant recours
aun médecin ;

 la morbidité infra-clinique (non encore
décelée) ;

 la morbidité réelle qui regroupe les trois
précédentes.

A la complexité de la définition de la mor-
bidité correspond la complexité de sa mesure.
L es données disponibles proviennent de sour-
ces variées, traitées selon des méthodologies
diverses, enfonction d' objectifsdifférents. Au
total, il existe trés peu d'information globale
permettant de connaitrele nombre de personnes

* A. Jammad, R. Allard, G. Loslier. Dictionnaire d' épidémio-
logie. Paris : Maoine, 1988.
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Sources de la morbidité

Enquétes aupres
des producteurs

de soins

Complément de la
morbidité obtenu
dans les enquétes
auprés des ménages
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souffrant detelle ou telle affection. Cette situa-
tion résulte de I’ absence de schéma général et
de la pluralité des institutions déja évoquées.
On peut, pour une présentation schématique,
partir de ladémarche et distinguer les données
fournies par les enquétes, aupres des ménages
ou aupres des structures, |’ exploitation de
données médico-administratives, et |’ enregis-
trement systématique.

Les enquétes

Dansune enquéte, ladémarcheest d’ aller cher-
cher del’information. Celle-ci est recueillie, au
moyen de questionnaires, aupres des ménages
(ou patients, ou consommateurs) ou aupres des
structures (ou producteurs). On ne dével oppera
pas ici les enquétes effectuées directement
aupres des médecins libéraux (cf. travaux du
Credes) pour s attacher a celles en établisse-
ments hospitaliers ou dansdes structures de dis-
positifs spécialisés. Elles sont le plus souvent
centréessur I’ utilisation du systéme de soins et
de prestations, maisincluent pourtant souvent,
plus ou moins, des données sur la morbidité.
Parmi toutes celles-ci, seules quelques-unes,
ponctuelles ou régulieres, qui cherchent are-
cueillir ces données sur la morbidité sont pré-
sentéesici.

Les enquétes auprés des ménages
L’enquéte décennale santé

Actudlement, I’ enquéte décennal e santé cons-
titue certainement la source de données laplus

L’enquéte décennale santé

Le principe de I'enquéte est d’interroger un échantillon de
8 000 ménages environ (8 235 ménages en 1991, soient
21 586 individus) représentatifs de I'ensemble des ména-
ges ordinaires dans toute la France. Chacun d’entre eux est
suivi pendant trois mois, au cours desquels, toutes les trois
semaines, il est interrogé par I'enquéteur sur sa consom-
mation médicale (soit 5 visites). La premiere visite fournit des
informations notamment sur I'état de santé des membres du
ménage (morbidité ressentie), on lui remet alors un carnet
de compte sur lequel il doit consigner tous les actes médi-
caux (prescription, hospitalisation, consultation...) réalisés
entre chaque visite.

A terme, aprés exploitation, I'enquéte renseigne sur la
consommation médicale en ville, les alitements et interrup-
tions d’activité, I'nospitalisation, la morbidité (prévalence
déclarée et corrigée par une équipe de médecins pour
obtenir une morbidité la plus proche de la morbidité réelle),
la situation dans le systéme de santé (recours mutuelles,
régime sécurité sociale...). En 1991, un certain nombre de
nouveaux themes ont été introduits : assurance maladie,
filiere de consommation (type de praticien et soins prescrits),
disparités sociales des recours, « mal étre » et recours

médicaux de soutien.

compléte et laplus précieuse sur lapopulation > + Enquéte sur la santé et les

générale. Son objectif est multiple : connaitre
et mesurer les différentes consommations
médicales, relever lamorbidité individuelle et
évaluer | état de santé de la population.

Cette enquéte nationale auprés de la popu-
lation sur la santé et les soins médicaux est
menéetouslesdix anspar I’ Insee (1960, 1970,
1980, 1991). Elle a gardé les mémes caracté-
ristiques général es permettant une comparai son
et une étude des évolutions dans le temps.
Cependant, un certain nombre d’ aménagements
ont été réalisés pour enrichir I'information
fournie. A I’ origine, cette enquéte décennale

soins médicaux 1991-1992.
Meéthodologie. C. Sermet.
Paris : Credes, n° 965, avril
1993. « Les Francais et leur
santé. In Solidarité santé.
Etudes statistiques, n° 1,
janvier-mars 1994.

portait prioritairement sur la consommation et
non directement sur |’ état de santé mais
progressivement |’ aspect santé s' est développé,
en particulier dans la derniére (1991) dont les
résultats commencent a étre publiés.

L’ enquéte santé 1991 aréuni les principaux
partenaires nationaux de |’ observation de la
santé : I’ Inseg, le Credes, pour le ministére des
Affaires sociaes, le Sesi et la Mire (mission
recherche), I'Inserm et laCNAMTS.

Cependant, |es résultats de cette enquéte ne
couvrent pas I’ensemble de la population
frangaise. En effet sont exclus du sondage : les
ménages collectifs (personnes vivant dans une
caserne, les couvents, les hospices, lesmaisons
deretraite).

Enquéte santé et protection sociale

L’ enquéte santé et protection sociale constitue
la deuxiéme source de données intéressante en
population générale.

Menée conjointement par le Credes et |e dépar-
tement statistiques de la CNAMTS depuis
1988, elle porte essentiellement sur lamorbidité
et les consommations médicales pendant un
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mois (trois semaines en 1988 et 1989), les
variables démographiques, laprotection sociae
et I’ environnement socio-économique.

L’ enquéte est faite par téléphone, par corres-
pondance ou par déplacement d’ un enquéteur.
Troisquestionnaires sont arenseigner. Le Credes
a agrégeé les données recueillies sur quatre
années (1988-1991) pour obtenir un échantillon
plus important et analyser les évolutions.

Il ne s'agit pas non plus d’ une enquéte
extrapolable sur toute la population puisque
I” échantillon est celui du département statisti-
que de la CNAMTS et est représentatif des
ménages dont un membre au moins est assuré
au régime général ; cependant son élargisse-
ment au régime destravailleursnon salariésnon
agricole est en cours de négociation et ultérieu-
rement au régime agricole.

L’enquéte sur la périnatalité

Une autre enquéte, beaucoup plus ciblée, peut
entrer dans cette catégorie d enquéte auprés des
ménages, ou plutdt aupres des patientes, et
mérite d' étre citée : I’ enquéte sur la périnata-
lité réalisée par le Sesi auprésd’ un échantillon
de meéres concernant toutes les naissances
survenues durant une semaine, dans I’ ensem-
ble des établissements de soins. Elle s’ intéresse
atouslesenfantsvivants ou mort-nés, nés dans
un établissement d’ accouchement (y compris
lesenfants néshorsde’ établissement et trans-
férés ensuite a la maternité). Elle est réalisée
tous les deux ans, la prochaine sera faite en
octobre 1994 (pendant une semaine).

Lesinformations recueillies le sont par des
enquéteurs a partir des dossiers médicaux et par
I'interrogatoire de la mére avant lasortie de la
maternité (lesquestionnaires étant ensuiteremis
au Sesi). Elles concernent la situation socio-
démographique de lamere et du pére, les anté-
cédents obstétricaux de lamere, les conditions
de |’ accouchement et des données sur I’ état de
santé du nouveau-né.

Autres enquétes

On peut citer également |’ enquéte sur la cou-
verture par la vaccination ROR des enfants de
6 ans qui est réalisée tous les deux ans a partir
d'un échantillon représentatif d’ écoles mater-
nelles et préélémentaires (par sondage)... Le
recueil del’'information (&ge, sexe des enfants
et date des vaccinations) est assuré par le per-
sonnel médical des services de promotion de
la santé en faveur des éléves.

» « Enquéte sur la santé et la
protection sociale de 1988 a
1991 : I'hospitatlisation. M.-J.
Sourty-Le Guellec. Paris :
Credes, n° 928, novembre
1992. (voir aussi les rapports
thématiques n° 944, 945,
962, 968 et 991)

Les résultats ne sont pas <«
encore publiés.

» Les soins hospitaliers

en France, clientéle,

pathologies traitées en court

séjour. Chiffres reperes,
M.-C. Mouquet. avril 1992. <«

» « | es accouchements dans
les établissements de santé.
Résultats des enquétes H 80
et EHP de l'année 1991.
M.-C. Floury, F. Jallet. In
Informations rapides, n° 44,
octobre 1993.

e La clientéle du <«
moyen séjour. Enquéte de
morbidité hospitaliere
(17 oct. - 14 nov. 1990).
M.-C. Mouquet. In
Documents statistiques,
n°® 174, juillet 1993.

 Obligatoires ou
recommandeées, les
vaccinations sont-elles

» partiquées ? Christine Jestin in
Solidarité santé - Etudes
statistiques. n° 3-4, mai-juin,
juillet-aot 1990.

e Enquéte sur les hospitalisés. <
France 1981-1982. An. et Ar.
Mizrahi. Credes, n° 740, 1987.
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Les enquétes en milieu hospitalier

De nombreuses enquétes s attachent a connai-
tre et décrire I activité hospitaliére. Le pro-
gramme médicalisé des systemes d’information
(PMSI) en est un exemplerécent : outil perma:
nent d'information sur I activité médicaleal’ ho-
pital.

Parmi ces enquétes en milieu hospitalier on
retiendra les deux enquétes du Sesi qui S atta
chent plus particulierement a connaitre la
morbidité hospitaliere, et I’ enquéte hospitaliere
décennale du Credes.

L’ enquéte de morbidité, réalisée sur la
période 1992-1993, aupres des établissements
d’ hospitalisation publics et privés de court
séjour en France métropolitaine (médecine,
chirurgie, gynécologie, obstétrique) permettra
de renseigner sur les caractéristiques des éta-
blissements et servicesenquétes, le profil socio-
démographique des patients, les diagnostics et
les actes chirurgicaux réalisés.

Cette enquéte porte sur les sortants. L’ unité
statistique de base retenue est |e séjour dansun
de ces services. Les informations recueillies
sont compatibles avec celles définies dans le
cadre du PM S| de ladirection des Hopitaux.

Cette enquéte fait suite a celle réalisée en
1985-1987, sur un échantillon de 80 000
séjours au niveau national ; des extensions
régionales ont été réalisées en Ile-de-France,
Lorraine, Midi-Pyrénées et Provence - Alpes -
Cote d' Azur.

L’ enquéte, unique, réalisée en 1990 par le
Sesi aupres des établissements de soins de
maoyen séjour, enquéte nationale réalisée par
sondage a concerné la population de I’ ensem-
ble des établissements publics et privés. Labase
du sondage était |es services de moyen s&jour
et I’ unité statistique double, d' une part les sor-
tants, d' autre part les présentslejour donné. Sur
ces deux populations enquétées, elle fournit :
les caractéristiques socio-démographiques, la
morbidité, e niveau de dépendance et les soins,
ladurée du séjour.

L’ enquéte hospitaliére du Credes de 1981-
1982, réalisée sur |’ ensemble des établisse-
ments d’ hospitalisation de France métropoli-
taine du secteur public et privé (a but lucratif
ou non lucratif) observait les sortants et les
présents : elle renseigne a terme sur le patient
(caractéristiques soci o-démographiques, mou-
vements hospitaliers effectués, confort,
consommations médicales, morbidité et



Enquétes en milieu hospitalier et morbidité

Parmi les nombreuses enquétes effectuées en milieu hos-
pitalier, celles qui fournissent la mesure la plus fiable de la
morbidité traitée a I'nopital sont celles qui s’appuient sur un
échantillon de sortants. Le choix de la variable sortant per-
met de donner a tous les patients, quelque soit la durée de
leur séjour, la méme probabilité d’appartenir a I'’échantillon
et cette variable permet de déterminer la cause la plus
exacte possible de I'hospitalisation puisque le diagnostic
définitif n'est donné que lors de I'établissement du dossier
de sortie du patient (systeme PMSI). Par contre les enqué-
tes qui prennent comme variable observée les présents,
constituent des coupes transversales, reflets de l'activité
hospitaliere a un moment donné (en terme d’occupation de
lits par exemple) et non de la morbidité traitée.

pathologies associées) et sur I’ établissement
(taille, nature, statut, équipement) et le service.
Cette enquéte a été reconduite en 1991-92, elle
est en cours d exploitation mais I’ unité statis-
tique choisie porte sur les présents.

Les enquétes en
structures spécifiques

L es enquétes en structures spécifiques, tout en
nous renseignant également sur lamorbidité de
la population accueillie, s attache surtout a
connaitre cette population et les modalités de
prise en charge de fagcon a pouvoir adapter le
dispositif de prise en charge.

Personnes agées

L es personnes agées accueillies en institution
sont concernées par un trés grand nombre
d’ enquétes : enquétes du Credes et du Sesi.

L’ enquéte décennale de morbidité du Credes
auprés desingtitutions pour personnes agées est
dans ce domainelaplusimportante. Laderniére
enquéte 1987-1988 (la premiére remonte a
1976-1977) concerne I’ ensemble des maisons
de retraite, hospices, logement-foyers en
service hospitalier comprenant deslitsdelong
séjour ou de chronique de France métropoli-
taine (a partir du fichier Finess) et leurs
pensionnaires agés de 80 ans ou plus (60 ans
dans I’enquéte 1976-1977). Les données
recueillies par questionnaire concernent

e La prise en charge <

des toxicomanes dans les
structures sanitaires et
sociales en novembre 1992.
D. Antoine.

In Documents statistiques,
n° 176, juillet 1993.

e La clientéle du dispositif de <

soins sectorisé de psychiatrie.
B. Boisguérin, C. Parayre,

N. Quemada. In Actualité et
dossier en santé publique,
n°7, juin 1994.

® Résultats de <

I'exercice 1989. In
Documents statistiques
n° 133, février 1992 ;
n° 134, mars 1992 ;

n° 151, aolt 1992.

* Autres résultats a
paraitre dans Solidarité
santé n°® 2 de 1994

» Enquéte sur les personnes

agées en institution. France
1987-1988. Méthode et
déroulement de 'enquéte. An.
Mizrahi, C. Sermet. Credes,
n°s 791 et 791 bis, 1988. (voir
aussi les rapports thématiques
n° 809, 863, 882, 907, 920,
926, 933, 940 et 988)

«I"unité d hébergement » (locaux, matériel,
conditions de vie et activités proposées aux
personnes &gées...) et « lapersonne agée de 80
ans et plus » (données socio-démographiques,
dépendance, pathologie...).

Population toxicomane

Lapopulation toxicomane prise en charge dans
les structures de soins ou de réinsertion fait
également |’ objet d’ une enquéte réalisée tous
les ans au mois de novembre dans I’ ensemble
des établissements spécialisés et de soins, sus-
ceptiblesd’ accueillir destoxicomanes (nomen-
clature Nodess) sur la France entiére.

Lesdonnéesrecueillies concernent alafois
les établissements (numéro, Nodess, catégorie,
statut juridique de I’ établissement, nombre de
toxicomanes suivis sur un an...) et les toxico-
manes (caractéri stiques soci o-démographi ques,
motifs de recours aux soins, sérologie VIH,
hépatites B et C, substances utilisées...).
L’ ensemble des données sont collectées, saisies
et validées par les Drass pour étre transmises
au Sesi.

Psychiatrie

Un autre exemple nous est donné avec
I”’enquéte nationale en secteur psychiatrique
réalisée en 1993 portant sur laclientele du dis-
positif de soins sectorisé de psychiatrie. Réali-
sée en collaboration par la DGS, I'Inserm, et
le centre collaborateur OM S, cette enquéte nous
renseigne sur plusieurs variables socio-
démographiques mais également sur lamorbi-
dité dans cette population.

Enquéte sociale

Beaucoup plus large, I’ enquéte sociale nous
renseigne sur lapopulation prise en charge dans
I’ensemble des établissements et services
sociaux, médico-sociaux et socio-éducatifs en
faveur de la population handicapée et en diffi-
culté. Lapremiéredate de 1982 et, depuis 1984,
elle est bisannuelle. Ses objectifs résident ala
fois dans une volonté de décrire |’ activité et le
personnel des établissements et services
meédico-sociaux et d’ autre part de décrire leur
clientéle (variables socio-démographiques,
cause de handicap, déficience principale) et
ceci pour juger des politiquesfondéessur laloi
d’orientation (30 juin 1975) en faveur des per-
sonnes handicapées.

Les informations sont recueillies par envoi
de questionnaires, collectées et controlées en
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retour par les Drass puis envoyées pour exploi-
tation et saisie au Sesi. L’ enquéte 1993 est en
cours d’ exploitation.

Personnes handicapées

Concernant aussi les personnes handicapées,
deux enquétes sont actuellement en cours,
menées par le Sesi pour mieux connaitre la
popul ation « passant » en Cotorep ou en CDES.

Lapremiére concerneles enfants handicapés
passant en Commission départementale d’ édu-
cation spéciale. Elle constitue (1993-1994) un
test, et doit fournir des données administratives,
médicales, scolairessur I’ enfant et sur lespres-
tations dont il bénéficie.

La seconde (premiére enquéte 1991-1992,
elle devrait étre annuelle) concerne les adultes
ayant fait |’ objet d'une décision acceptée en
Cotorep. Elle doit permettre une meilleure
connaissance de cette popul ation, atraversune
étude d’ un échantillon desfichiersinformatisés
de Cotorep (4 Cotorep pour 1991-1992),
complétée par des données figurant sur des
formulairesjoints. Ces données concernent les
décisions prises, les handicaps (maisimprécis)
et un ensemble d'informations sur les bénéfi-
ciaires (sexe, nationalité, emploi, dipléme,
couverture sociale, formation...).

L’exploitation de
données médico-
administratives

On dispose en France d’ une masse d’informa-
tions sur la morbidité par I’ établissement de
certificats de santé dans e cadre de procédures
médico-administratives : qu’ils soient obliga-
toires ou qu’ils soient proposés, plusieurs
bilans de santé fournissent desdonnéesintéres-
santes sur certaines tranches de la population ;
d’ autres données nous proviennent deladécla-
ration de maladies ou d’ accidents ouvrant droit
a une couverture ou une indemnisation parti-
culiere.

Mais ces données sont plus ou moins régu-
lierement et completement exploitées.

»

Les résultats ne sont pas
encore publiés.

* Les décisions des Cotorep
concernant les handicapés :
insertion professionnelle et
droits a allocations.

C. Felder. In Informations
rapides, n° 35, avril 1993.
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Les
statistiques
de mortalité

Historiguement, les données sur la mortalité
sont le plus ancien indicateur de I'état sani-
taire de la population (elles sont recueillies
depuis 1906). Actuellement exploitées par
I'Insee et surtout par I'lnserm, elles consti-
tuent les seules données exhaustives
existantes en France, et sont disponibles a
des niveaux géographiques fins.

Le recueil de l'information se fait grace au
certificat individuel de déceés, base de la sta-
tistique des causes médicales de mortalité.
Ce certificat est renseigné par le médecin
(libéral ou hospitalier selon le lieu du décés)
ayant constaté celui-ci.

Les statistiques de mortalité de I'Insee

A partir de I'avis 7 bis, I'Insee traite les
informations de nature démographique,
juridique et sociale (domicile, date et lieu de
naissance, sexe, nationalité, état matrimonial,
lieu de déceés) et produit des statistiques
démographiques : taux de mortalité en
fonction des variables enregistrées, espé-
rance de vie, indicateurs de mortalité
infantile. ..

Les statistiques de causes médicales de
déces

Ces statistiques, produites par I'lnserm, sont
les seules données exhaustives sur la santé
en France ; méme si elles restent de qualité
inégale selon les départements, elles per-
mettent de décrire I'évolution des causes de
mortalité dans le temps, les disparités régio-
nales et des comparaisons internationales
apres standardisation de données.

A partir du bulletin 7 et du certificat médical,




Geneése des statistiques de mortalité

Médecin
Certificat de déces

Certificat médical

Causes immédiates Date et heure du décés
principales et associées ; ~
dudécss Nom, prénom, age et

domicile de la personne
Commune et date du P

PR décédée
anonyme O€C€S  cacheté
Mairie
Bulletin 7 Avis 7 bis
Bulletin d’état civil
Mémes renseignements
démographiques o
anonyme nominatif
Ddass
Inserm (SQ 8) Insee

v

Chiffrement des
causes médicales —_— Bulletin 7 codé
sur le bulletin 7

Statistiques
provisoires

Statistiques
définiti

Traitement informatique

* Causes médicales de déces. <«
Année 1991. Résultats définitifs,
France. Paris : Inserm, SC8.
Etudes et recherches - Statistiques annuelles des
complémentaires causes médicales de déces.
Année 1992. Résultats
provisoires, France.
Paris : Inserm, SC8.

le service commun 8 de I'lnserm effectue
I'analyse et le codage des causes de déces,
sous contréle médical, a partir de la Classi-
fication internationale des maladies (CIM) de
I'OMS ; cette centralisation permet d’assurer
’'homogénéité du traitement statistique.
Les causes médicales de décés sont
ventilées par tranches d’age selon la liste
simplifiée S9 (datant de 1987), comportant
17 chapitres de la CIM9 ainsi que des rubri-
ques détaillées pour les chapitres les plus
importants.

Les données annuelles définitives de 1991
sont actuellement disponibles.

Des données plus fines peuvent étre fournies
a la demande par 'lnserm : échelle régio-
nale, départementale ou zone géographique
plus petite ; catégorie socioprofessionnelle
détaillée, état matrimonial, nationalité... sous
forme informatique.

Publication des résultats

L’Inserm assure une large publication des
causes médicales de déces. Parmi ses pu-
blications on retiendra :

e | es statistiques mensuelles de causes mé-
dicales de décés avec un délai de complé-
tude de 6 mois.

¢ | es statistiques annuelles provisoires :
elles comportent des données par sexe,
groupes décennaux d'age, mortalité infantile
(avant un an) selon une liste de causes.

¢ | es statistiques annuelles définitives : elles
comportent deux tableaux présentant par
sexe et par tranches d’age le nombre de
déces et le taux de mortalité pour 100 000
habitants du sexe et de la tranche d’age
considérés (selon la liste S9 des causes).

¢ Un tableau donnant, selon une liste parti-
culiere de causes médicales de déces adap-
tée a la pathologie des enfants de moins d'un
an, le nombre de décés survenus dans ce
groupe d’age. Il regroupe en fait les causes
médicales chez I'enfant de moins d’'un an.
e Un tableau IV qui fournit par sexe, par
colonne, la ventilation de 100 déceés de cha-
que tranche d’age entre les 17 grands grou-
pes de causes médicales (qui constituent les
17 chapitres de la classification des mala-
dies).
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L'exploitation des bilans de santé

Données de la PMI

LaFrance disposed’ un systéme de surveillance
médicale du nourrisson et du jeune enfant
depuis 1945. Parmi les différentes dispositions
delaprotection maternelle et infantile, figurent
desexamensrégulierset obligatoires ades ages
préciset jusqu’ atroismois, dont trois examens,
a8 jours, au 9 mois et au 24° mois, donnent
lieu a la délivrance d'un certificat de santé
rempli par le médecin ayant procédé a I’ exa
men. Ces certificats sont nominatifs et transmis
au médecin-chef de PMI du département de
résidencedel’ enfant. Celui-ci lesexploiteason
niveau pour définir la politique de son service
qui dépend du conseil général. ]

Maisdletransmet également al’ Etat (DGS)
des compilations statistiques par tableaux stan-
dardisés. L’ exploitation en est assurée par le
Sesi annuellement ; elle porte sur le suivi dela
grossesse, les conditions d’ accouchement, des
indicateurs sur la santé de I’enfant a 8 jours,
9 mois et 24 mois ainsi que sur la couverture
vaccinale a 24 mois.

Ces tableaux sont disponibles au cours du
premier semestre de |’ année n+2.

Il est a noter que la qualité de remplissage
des certificats de santé varie d’ un lieu géogra-
phique donné a un autre, d'une variable a
I"autre. On a constaté que malgré le caractére
obligatoire de remplissage de ces trois certi-
ficats de santé, le taux de réception du premier
certificat est bien supérieur a celui du second,
lui méme meilleur que celui du troisieme.

On peut rappeler ici que les déclarations
d’interruptions volontaires de grossesse font
également |’ objet d' une exploitation nationale
par le Sesi et |’ Ined.

Données du services de santé des armées

Plustard, ¢'est al’ occasion du service militaire
gue lesjeunes conscrits sont a nouveau soumis
aun examen de santé obligatoire. Celui-ci est
géré par le service de santé des armées.
Lesdonnées portent sur les4 450 000 jeunes
conscrits de chague année, et sont recueilliesa
partir d'un questionnaire qui leur est soumis.
Elles sont exploitées depuis 1987 par |e bureau
aptitude sélection des armées, date correspon-
dant a I'informatisation de ce service. Les
données portent par exemple sur les consom-
mations de tabac, d’ alcool, le port deslunettes,

» « Exploitation des certificats
de I'année 1991. Notes
techniques du
Sesi. ¢ Analyse des
remontés obligatoires des
certificats de santé. A.
Pinteaux. In Session
d’information des personnels
de PMI. Vanves : DGS, 1993.

* 9 colloque national des
des centres d’examen et de
santé de la Sécurité sociale.
Marseille, 9-10 septembre
1993. Marseille : CPAM
Bouches-du-Rhbnes, 1994. «

» o les VG de 1980 a 1989. In
Documents statistiques,
n°® 145. « Statistiques de
I'avortement en France.
Annuaire 1989. Paris : Ined,
janvier 1994.

actualité et dossier en santé publique n° 8 septembre 1994 page XVIII

I existence de pathol ogies chroniques (asthme,
diabéte), les antécédents médicaux (trauma-
tisme cranien, appendicite, épilepsie, énurésie,
tentative de suicide), I’ anthropométrie. ..

Données des centres d’examens de santé

Bien que I’ objectif essentiel de I’ assurance
maladie soit la couverture des dépenses de
soins, le code de laSécurité sociae (art. L 294)
a prévu dés I’ origine que les assurés agés de
moins de 60 ans (65 ans dans le régime agri-
cole) devaient étre soumis a certaines périodes
de leur vie a un examen de santé gratuit. Dans
les faits, devant les réticences du corps médi-
cal et le colt que ce projet aurait entraing, son
application intégrale n’a pas été réalisée.

Depuis 1972, la CNAMTS a mis au point
une grille d’information harmonisée utilisée
dans tous les centres d’ examens de santé per-
mettant ainsi une informatisation des données
et une comparabilité de celles-ci entre caisses.
Ces données ne sont mal heureusement pas
extrapolables a la population francaise, les
consultants de ces centres étant volontaires et
non représentatifs de la population générale.

Elle permettent cependant de décrire les
caractéristiquesde lapopulation se prétant ace
type d’ examen préventif (dépistage sensoriel,
cardio-vasculaire, cancérologie...). Elles pour-
raient étre utilisées comme référence lors de
campagne de dépistage ciblée. Ce type de
centre existe aussi dans les autres régimes de
la Sécurité sociale (SNCF, MSA).

Chague centre d’ examen publie annuel-
lement un rapport d' activité. Les résultats de
ces études sont régulierement présentés a des
collogues nationaux des centres d’ examens de
santé (colloques trisannuels).

L’exploitation des déclarations liées a
des procédures d’'indemnisation

Déclaration des maladies de longue durée

L es affections de longue durée sont des patho-
logies nécessitant une prise en charge lourde et
donnant par conséquent droit al’ exonération du
ticket modérateur.

Leur liste est fixée par décret et ellesont été
portées au nombre de 30 depuisle 31 décembre
1986. On trouve par exemple, I’ accident
vasculaire cérébral invalidant, I’hémophilie, l1a
maladie de Parkinson, |la mucoviscidose,



I"infarctus du myocarde de moins de 6 mois,
latuberculose active, laséropositivité VIH. Par
ailleurs, les patients reconnus atteints d’une
affection absente de la liste précitée mais
nécessitant un traitement prolongé et colteux
(31® maladie) ou de plusieurs affections entrai-
nant un état pathologique invalidant et évolu-
tif (32¢ maladie) aprés décision du médecin
consell, sont pris en charge au mémettitre.

La caisse d'assurance maladie ne fait
procéder a un examen spécial du bénéficiaire
quesi I’ affection aentrainé uneinterruption de
travail ou nécessité des soins continus supé-
rieurs a une durée de 6 mois. Il en résulte que
parmi les affections concernées, celles ne
nécessitant qu’un traitement unique (par
exemple les localisations tumorales peu
évoluées) peuvent échapper a ce type d'enre-
gistrement.

Cesdéclarations nefournissent donc pasune
estimation fiable de I’incidence de ces patho-
logies. Par contre, un suivi du nombre de cas
de gravité présumée comparable dans le temps
est possible et d’ une fagon généraleladéclara-
tion des affections de longue durée est souvent
considérée comme une source précieuse de
données sur lamorhidité qui pourrait &tre mieux
exploitée.

|| est également possible de disposer de chif-
fresal’ échelon départemental et régional avec
cependant une validité tenant ala qualité iné-
galedurecueil d’'une caisse primaire al’ autre.

Ces statistiquesd’ affectionsde longue durée

* Indicateur statistique. <
Paris : Caisse nationale
d’assurance maladie des
travailleurs salariés, annuel,
publié depuis 1977.

paraissent annuellement dans I'annuaire Indi- »- . jngicateur statistique.

cateur statistique de la CNAMTS ainsi que
dans I"’annuaire des statistiques sanitaires et
sociales publié par le Sesi.

Déclaration des affections liées a
l'invalidité

Certaines pathologiesdont I’ origine ne doit étre
ni professionnelle, ni militaire, donnent lieu a
des demandes de mise en invalidité. Ces
demandes ne peuvent provenir qued’ un assuré
de moinsde 60 ans et conduisent aun contréle
médical al’issue duquel les médecins du tra-
vail donnent ou non un avis favorable ouvrant
droit adesversementsd'invalidité. Il est ainsi
possible de connaitre les caractéristiques de la
population percevant ces indemnités et les
pathologies qui en sont al’ origine. Cesdonnées
peuvent représenter un grand intérét en santé
publique notamment dans le choix des patho-
logies justifiant une prévention adaptée.

Paris : Caisse nationale
d’assurance maladie des
travailleurs salariés, annuel,
publié depuis 1977.

e Statistiques nationales <
d’accidents du travail. Paris :
Caisse nationale
d’assurance maladie des
travailleurs salariés, annuel,
publié depuis les années
1960.¢ Statistiques
technologiques d’'accidents
du travail. Paris : CNAMTS,
annuel, brochure additive
aux Statistiques nationales
d’accidents du travail.

Toutes ces données sont publiées annuel-
lement par la CNAMTS. Des données régio-
nales peuvent étre également obtenues auprées
des caisses régionales d’ Assurance maladie
(Cram), celles-ci étant plus fiables que les
statistiques de maladies de longue durée.

Accidents de travail

Il sont définis dans un sens large comme étant
« une action soudaine et violente a I’ origine
d'unelésion del’ organismeaorsquelavictime
est sous la subordination de I’ employeur ».

A cette occasion, un certificat initial d’ acci-
dent du travail est établi indiquant I’ identité de
la victime, les coordonnées de I’ employeur,
celles du médecin rédigeant le certificat (sa
signature et son cachet), la date de I’ accident
et celle du jour et ensuite une description suc-
cincte de la topographie et nature des Iésions
observées, ains que les suites éventuelles. Le
premier feuillet est envoyé par le médecin ala
caisse primaire d’ assurance mal adie du patient.

Ces dtatistiques permettent de connaltre le
nombre d' accidents de travail, le nombre de
journées perdues pour incapacité temporaire et
le nombre d' incapacités permanentestotalesen
fonction de différentes variables que sont le
sexe, | &ge, la nationalité, la qualification pro-
fessionnelle, lebilan del’ accident, lanature et
le siege deslésions.

Maisles statistiques publiées nefont état que
des accidents ayant donné lieu a un arrét de
travail d’au moins un jour et ayant donné lieu
a une indemnité. Il en résulte un manque
d exhaustivité. De plus, del’ avis de nombreux
médecinsdu travail, des accidentsdu travail ne
sont pas déclarés, les employeurs incitant les
salariésasefaire prendre en charge par I’ assu-
rance maladie ou préférant rémunérer une
personne accidentée sansqu’ el letravaille plutdt
que de faire une déclaration d’accident (les
cotisations de I’employeur sont proportion-
nelles au nombre d’ accidents déclarés).

Lesrésultatsrégionaux sont présentés par la
caisse régionale d' Assurance maladie. et la
CNAMTS publie réguliérement un bilan natio-
nal des accidents du travail.

Maladies professionnelles

Elles sont définies comme étant « la manifes-
tation d’ un processus évolutif interne al’ orga
nisme, sous |’ effet d' agents nocifs au contact
desquels le travailleur est exposé de fagon

actualité et dossier en santé publique n° 8 septembre 1994 page XIX



La mosaique
des données

habituelle par ses activités professionnelles ».
Parfois un délai d’exposition minimum au
risque est exigé.

Elles sont présentées sous forme de tabl eauix
de maladies professionnelles (90 tableaux pour
les salariésdu régime général, 52 tableaux pour
ceux du régime agricole).

Tout comme les accidents du travail, les
mal adies professionnelles ouvrent droit a des
indemnisations. Si le médecin suspecte une
maladie professionnelle et que celle-ci figure
aux tableaux, il rédige alors un certificat
médical en vue de déclaration de maladie pro-
fessionnelle. Ce certificat précise que lamala
die constatée répond auix signes, profession et
délaisexigés par | e tableau, en les mentionnant
précisément. Le salariéfait lui-mémeladécla
ration aupres de sa caisse primaire d’ assurance
maladie.

Maison sait qu'il y aune trés grande sous-
déclaration de maladies d' origine profession-
nelle pour deux motifsd ordredifférent : dufait
des salariés par manque d'information ou par
crainte des conséquences de la déclaration
d'unemaladie ; dufait du systeme destableaux
qui ne couvrent pas toutes les fonctions ou
toutes les pathologies ; ainsi |areconnaissance
des cancers comme maladies professionnelles
indemnisables sefait par le biaisde 15 tableaux
de maladies professionnelles alors qu’une
centaine de substances et de procédés cancéro-
geénes ont été recensés comme devant faire
I’ objet de valeurslimites d' exposition. Cepen-
dant cette procédure a été assouplie par
I"article 7 de la loi n° 93-121 du 27 janvier
1993.

Le nombre des maladies professionnelles
(déclarées par le salarié lui-méme) parait

annuellement dans Indicateur statistique dela

CNAMTS et dans I’ Annuaire des statistiques
sanitaires et sociales du Sesi.

» Sur tous ces points, voir
I'étude de A. Thebaud-Mony,

La reconnaissance des
maladies professionnelles.
Paris : La documentation
francaise, 1991.

* Indicateur statistique.
Paris : Caisse nationale
d’assurance maladie des

travailleurs salariés, annuel,

publié depuis 1977.

e Statistiques
technologiques d’accidents
du travail. Paris : CNAMTS,
annuel, brochure additive
aux Statistiques nationales
d’accidents du travail.

de nouveaux cas) et fournir des éléments
précieux pour une politique de prévention
notamment.

Les registres de pathologies

Les registres de morbidité sont des structures
épidémiol ogiques assurant I’ enregistrement
exhaustif et continu de cas d’ une pathologie
dans une zone géographique donnée. Les
données enregistrées sont larges : anatomo-
pathol ogiques, thérapeutiques, chirurgicales...

Ces structures intéressent avant tout trois
grandstypes de pathol ogie que sont les cancers,
les maladies cardio-vasculaires et les malfor-
mations congénitales. D’ autres pathol ogies sont
cependant, depuis peu, I’ objet de recensement
(diabéte, accidents vasculaires cérébraux, ma-
ladies inflammatoires du tube digestif) et
20 registres sont officialiséspar un financement
del’ Etat (11 sur lapathol ogie cancéreuse, 3 sur
les malformations congénitales, 3 sur les
cardiopathies ischémiques, 1 sur le diabéte, 1
sur les accidents vasculaires cérébraux et 1 sur
les maladies inflammatoires du tube digestif).

Lesregistres peuvent représenter le meilleur
moyen de connaitre avec précision |’ incidence
de ces pathol ogies dans une popul ation donnée
(fréguence de nouveaux cas). C'est le casdans
le domaine de la cancérologie ou les données
de mortalité ne donnent pas une information
correcte de la situation épidémiologique en
raison des différences de survie d’un cancer a
I’autre et de I’ évolution dans le temps de leur
pronostic. Il en est de méme des maladies
cardio-vasculaires...

Lesdonnéesd’incidence ainsi produites par
les registres sont des données le plus souvent
départemental es, parfois régionales. Maistous
les départementsfrancais ne sont pas égal ement
couverts par cesenregistrements, loin s en faut,
ce qui ne permet pas d avoir des indicateurs
nationaux de ces pathologies. Cependant les
registres de cancers (nombreux sur leterritoire

Enregistrement frangais) ont transmis leur données a I’ Inserm
. - e Incidence des cancers < QUi S est chargé de faire une estimation de
systematique en France (1978-1982).  |'incidence des cancers en France sur lapériode

L’ enregistrement systématique de la survenue
d’ une pathologie ou d'un accident, et de ses
circonstances, au plan national ou a un niveau
local, peut renseigner sur I'incidence (nombre

Données de 5 départements
francgais ; estimation France
entiere. E. Benhamou, A.
Laplanche, M. Wartelle et al.
Paris : Inserm, 1990,
collection Statistiques de
santé.
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1978-1982. Un second travail de cetypeest en
cours pour la période 1983-1987.

Outre |’ analyse descriptive de données
enregistrées, les registres permettent de
connaitre les fluctuations dans le temps des
phénomenes morbides.



Les accidents corporels
de la circulation

Depuis 1962, le Service d’ études techniques ,,.

des routes et autoroutes (Setra), service du
ministére des Transports, traite et publie les
statistiques d’ accidents corporels : &ge, sexe,
véhicule, blessés |égers, graves, personnes
indemnes, responsabilité, jour, type d’ accident,
type de route, heure, conditions atmosphéri-
ques, nombre de personnes dans le véhicule.
Ces données sont fournies par les bordereaux
arenseigner par la police nationale et la gen-

» Accidents corporels de la
circulation routiere.

Bagneux : Setra, annuel,
publié depuis 1956.

« Statistiques annuelles des
accidents de la circulation
routiere. Paris : Gendarmerie
nationale, annuel, publié
depuis 1981. e Bilan annuel,

statistiques et commentaires.

Année 1992. Paris La
Défense : Observatoire
national interministériel de
sécurité routiére, annuel,
publié depuis 1991.

darmerieal’ occasion d’ accident ayant entrainé
des dommages corporels.

Les accidents domestiques,
de sports et de loisirs

Depuis huit ans, ces accidents, s'ils ont donné
lieu aune hospitalisation ou a une consultation
hospitaliére, sont enregistrés systématique-
ment, dans le cadre d’un projet européen : le
systéme Ehlass (cf. encadré ci-dessous). W

Ehlass Un dispositif européen sur les

accidents domestiques, de sports et de loisirs

Le European home and leisure accident surveillance system (Ehlass)
est né le 22 avril 1986 d’une décision de mise en place d’'un « projet
de démonstration en vue de l'institution d’un systeme communautaire
permanent de surveillance des accidents dans lesquels sont impliqués
des produits de consommation » et ce devant le constat d’'un nombre
d’accidents domestiques, de sports et de loisirs inquiétants (45 mil-
lions par an dans les douze pays de la CEE dont 80 000 déces). Il doit
étre testé pendant cing ans.

Les objectifs de ce projet européen sont d’améliorer la sécurité et la
qualité des produits responsables d’accidents par une réglementation
et une normalisation appropriées ; d’'informer et éduquer les consom-
mateurs pour une meilleure utilisation des produits de consommation
et de promouvoir et d’évaluer des programmes pertinents de
prévention.

Le systeme porte sur 'ensemble des « accidents de la vie courante » :
accidents domestiques proprement dits, au domicile ou dans ses
abords immédiats, des accidents de sports, de loisirs et des accidents
scolaires ; sont exclus les accidents de la circulation, du travail, les
agressions et les suicides.

Il est identique dans la plupart des pays de la Communauté, il est basé
sur un recueil de données, 24 heures sur 24, par des professionnels
de santé, dans les services d'urgence des hdpitaux...

A ce jour, 60 hopitaux y participent en Europe dont 8 en France. Un
rapport annuel est transmis par tous les Etats participant & 'enquéte.
En France, le systeme est géré par le ministere de la Santé au sein de
la direction générale de la Santé, le Service des études et des
systémes d’information (Sesi) et le secrétariat d’Etat chargé de la
Consommation.

Huit ans apres sa mise en place, ce systeme a déja permis la création
d’'une base de données de 1 100 produits qui ne cesse de s’enrichir.
Il a permis de mettre en évidence la dangerosité de certains et de
développer des réglementations et des mesures dans ce domaine en
collaboration avec la commission de la sécurité des consommateurs.

» « | e systeme Ehlass : de l'intérét
d’un systeme de recueil dans
I'élaboration d’'une décision.

C. Duval. In BEH, n° 39, 1993.
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La surveillance
Un dispositif rénoveé

Peut-étre parce qu’elle porte sur des sujets sensibles dans I'opinion publique (les
épidémies, la pollution, la sécurité sanitaire), la surveillance a bénéficié d'une
attention particuliere des pouvoirs publics depuis quelques années. Ses outils ont
été rénovés et multipliés ; elle peut s’appuyer sur des structures nouvelles : le
Réseau national de santé publique bien entendu mais également, en matiére de

vigilance, de nouvelles agences.

La surveillance, au sens observation & court
terme, couvre deux domaines essentiels que
sont les maladies transmissibles et les risques
liés al’environnement ; elle comprend égale-
ment une fonction particuliére : la vigilance,
c'est-a-dire la surveillance de la sécurité de
produits.

La surveillance a une visée trés opération-
nelle. Il s agit de pouvoir gjuster rapidement les
moyens de lutte contre une pathol ogie, une pol-
[ution ou d’améliorer la sécurité d’ un produit.

Surveillance des

phénomeénes épidémiques

Lasurveillance des maladies transmissibles au
niveau national repose sur un systéme com-
plexe qui fait actuellement I’ objet d’une
évaluation sous la conduite du Réseau national
de santé publique.

Ce systéme comprend des enregistrements
obligatoires, avec en premier lieuladéclaration
obligatoire ; mais elle s est dotée de nouvealix
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outils que sont les réseaLix sentinelles (systéme
du RNTMT), lesréseaux de laboratoires coor-
donnés dorénavant par le RNSP et les centres
nationaux de références. De plus, des enqué-
tes de prévalence permettent également de
surveiller I’ évolution d' une épidémie.

La déclaration obligatoire

La déclaration obligatoire (DO) est un moyen
de surveillance du nombre des nouvealix cas
d’une maladie (incidence) par le signalement
al’ autorité de santé publique.

Théoriquement exhaustif, ce dénombrement
a deux objectifs: le premier est de permettre
une intervention précoce dans une collectivité
afin de réduire le risque d' apparition de cas
secondaires ; le second est defournir desinfor-
mations épi démiol ogiques permettant d’ évaluer
le niveau sanitaire du pays et I’ efficacité de
mesures préventives.

Elle existe danstousles pays. En France, elle
est prévue par laloi (article L 2 du Code de la
santé publique).

Vingt maladies, toutes graves, sont concer-
nées. Pour chacune d' dlles, il existe desformu-
laires spécifiqueset simplesqu'’il faut adresser



au médecin inspecteur de la Ddass. La décla-
ration est anonyme et doit étre faite aprés
confirmation des critéres diagnostiques définis
pour chaque maladie. Le médecin inspecteur de
laDdasstransmet chague semaine cesinforma:
tions par télex ou télématique au bureau des
mal adiestransmissiblesdeladirection générale
dela Santé (VS2). Celui-ci compile ces cas et
les publie dans le Bulletin épidémiologique
hebdomadaire (BEH) chaque semaine. Par
ailleurs, il transmet a I’OMS les données
concernant les maladies faisant I’ objet d’'une
surveillance internatio-nale.

Le taux de déclaration a pu étre évalué; il
est variable selon les maladies, meilleur pour
les maladies rares et trés graves (100 % pour
lapoliomyélite, 85 % pour le sidaet 70 % pour
les infections a méningocoques par exemple)
et selon le département (de 0 a 100 %).

Cependant, I’ évaluation qualitative montre
gue lareprésentativité de données est correcte
et la stabilité du taux de déclaration dans le
temps permet d’ analyser |es tendances.

A noter que I'article L 257 du Code de la
santé publique concernant la déclaration obli-
gatoire « al’ autorité sanitaire départemental e »
des maladies vénériennes est toujours en
vigueur. Il concerne quatre maladies sexuel-
lement transmissibles : chancre mou, gono-
coccies, maladie de Nicolas Favre et syphilis.
Mais ' application de cet article fait partie des
compétences dévolues aux départements.

Les réseaux sentinelles

Le RNTMT

L e Réseau nationa téléinformatique de surveil-
lance et d'information sur les maladies trans-
missibles (RNTMT) a été créé en 1984 d'une
collaboration de I'Inserm et de la DGS, pour
pallier les défauts deladéclaration obligatoire.
Il est constitué d’un réseau de 500 médecins

Liste des maladies sous surveillance

La liste des maladies a été fixée par le décret n° 86.770 du
10 juin 1986 modifié par le décret n° 87.1012 du 11 décem-
bre 1987 et distingue deux groupes :

e |e premier groupe est constitué de sept maladies particulie-
rement rares, graves et hautement transmissibles « justifiables
de mesures exceptionnelles au niveau national ou internatio-
nal », choléra, fievre jaune, fievres hémorragiques africaines,
peste, rage, typhus exanthématique et variole. Le signalement
se fait par téléphone et une confirmation biologique doit étre
obtenue du centre national de référence concerné.

e |e second groupe de treize maladies « justifiables de
mesures a prendre a I'échelon local » lui-méme subdivisable :
quatre maladies pour lesquelles la vaccination est obligatoire :
diphtérie, tétanos, poliomyélite, tuberculose, trois évitables par
des vaccinations préconisées en fonction des risques
encourus ; fievre typhoide et paratyphoide, méningite a
méningocoque, brucellose et les six autres : botulisme, toxi-
infections alimentaires collectives, légionnelloses, paludisme
autochtone, paludisme d’'importation dans les départements
d’outre-mer et le sida.

données sont collectées et traitéespar I’ Inserm
(U263) et validées par |e bureau des maladies

transmissibles de la DGS.

Les Grog

Il s agit de groupesrégionaux d’ observation de
la grippe (Grog) mis en place en 1987 et qui
fonctionnent en fédération nationale avec un
coordinateur national .

Lesdonnées sont fournies par des médecins
généralistes, des pédiatres sentinelles et
compl étées par des données des Cram (arrét de
travail). Elles sont analysées par les observa
toires régionavix de la Santé.

Les centres nationaux de références

généralistes répartis dansles 22 régions métro- > ° La surveillance des

politaines (représentant 1% delapopulation des
omnipraticiensfrancais). Cesmédecins permet-
tent une surveillance permanente hebdomadaire
de sept maladies ou syndromes ne relevant pas
deladéclaration obligatoire (rougeole, oreillon,
varicelle, syndrome grippal, diarrhée aigué,
hépatite présumée virale, urétrite masculine) et
delaprescription du test sérologique VIH. Les
cas observés sont communiqués en temps réel
par les médecins sur serveur télématique, les

maladies a déclaration
obligatoire sur le RNTMT.
Constitution et acces a la
base de données.

P. Chauvin, Y. Saidi, A.
Lepoutre. In BEH, n° 32,
1993. « RNTMT. Bilan de la
surveillance épidémiologique
des médecins sentinelles en
1992. P. Chauvin, C. Diaz,
Ph. Garnerin et al. In BEH,

n°® 21, 1993.

Il s'agit de laboratoires nommeés tous les trois
ans par un arrété du ministre chargé dela Santé
(au nombre de 40 par arré&té du 22 janvier 1990
dont 17 al’ Ingtitut Pasteur de Paris).

Leur mission réside dans la surveillance,
I’ expertise et |’ alerte. Leur champ concerneles
maladies transmissiblesvira es et bactériennes,
leur compétence réside dans I’identification
d’une souche a la demande de laboratoire
d’ analyses.
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La surveillance
un dispositif

rénoveé

Lorsgqu’ un centre met en évidence des cas
groupés (par exempledescasdelistériosesdues
au méme sérotype) mais également des casiso-
|ésd’ une maladie exceptionnelle (par exemple:
botulisme, choléra...), il est tenu d’eninformer
immeédiatement e ministre de la Santé.

Les réseaux de laboratoires

Ces réseaux qui concernent la bactériologie et
la virologie sont organisés et ont été mis en
place par I'ancien Laboratoire nationa de la
santé (LNS) intégré dorénavent al’ Agence du
médicament. La coordination et I’ analyse des
données sont réalisées par le Réseau national
de santé publique. L eur mission réside dansune
surveillance exhaustive et continue sur échan-
tillon de laboratoire.

Ils sont constitués de deux types de réseaux :
les premiers non spécifiques tels que les
réseaux virologie (Epivir néen 1980) et de bac-
tériologie (Epinac né en 1993) et des réseaux
spécifiques qui sont chargés atravers un nom-
brelimité delaboratoires, de surveiller certains
micro-organismes pathogenes et leurs profils
pathol ogiques. On citera : Renago depuis 1985
qui assure la surveillance nationale des gono-
cogues ; Renavi qui concerne, lui, le VIH.

Les données recueillies font I’ objet d’'une
diffusion sur Minitel, de rapports spécifiques
ou d'articles dans |le BEH.

Réseaux régionaux VIH

Dans huit régions, et bientét dix, les observa-
toires régionaux de la Santé ont mis au point
un dispositif de surveillance de I’ incidence de
|la séropositivité au VIH.

Ce systéme, mis en place des 1988 par
I’ORS d' Aquitaine, repose sur la participation
de tous les laboratoires d’ analyses médicales,
publicset privés, ainsi que des centresdetrans-
fusion sanguine mais également sur celle des
médecins. Le questionnaire d’ enquéte com-
porte deux volets : le premier destiné au labo-
ratoiresignale al’ ORS toute sérologie positive
confirmée ; le second volet adressé au médecin
prescripteur par le laboratoire en méme temps
guelesrésultats delasérologie positive rensei-
gne sur les motifs et circonstances de la
prescription, le mode de contamination et la
présence de signes cliniques évocateurs.

* Prévalence de l'infection <
par le VIH chez les patients
consultants pour suspiscion

de MST. (Prévadav : 2¢
année). L. Meyer,

E. Couturier, Y. Brossard,
Groupe Prévadav.

In BEH, n° 27, 1993.

E. Couturier, E. Brossard,
Y. Larsen et al.

» Prévalence de l'infection
VIH chez les femmes
enceintes de la région PACA.
In BEH, n° 47, 1992.

* Prévalence de l'infection
VIH chez les femmes
enceintes de la Région
parisienne. Une enquéte
anonyme non corrélée,
Prévagest

(IlF année : 1992-1993),

In BEH, n° 38, 1993.

» « | e dépistage de l'infection
par le virus du sida de 1989
a1992. ORS Scope,
n°® 26-27, novembre 1993.

Décret du <«
24 janvier 1994,
articles 666-12
et 667-5
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Les enquétes de prévalence

La surveillance de la prévaence, ¢’ est-a-dire
I’ évaluation, renouvel ée, du nombre de person-
nes infectées dans une population donnée, peut
également donner des indications sur |’ évolu-
tion d’ une épidémie. Deux enquétes de préva-
lence concernant I’infection par le VIH méri-
tent ainsi d’ étre signal ées.

La premiére Prévadav est réalisée tous les
ans depuis 1991. Elle concerne des patients
volontaires atteints de maladies sexuellement
transmissibles (M ST), consultantsdanslesdis-
pensaires antivénériens, chez qui on recherche
la prévalence de la sérologie VIH. L' enquéte
se déroule sur trois mois dans |’ année a partir
d’une recherche sérologique du sang et d'un
guestionnaire anonyme.

L’ autre enquéte de séroprévalence VIH
appelée Prévagest est une enquéte européenne
réaliséetouslesdeux ans(1990-1991 enrégion
parisienne, 1992 en région PACA), auprés des
femmes enceintes en fin de grossesse, dansles
établissements publics et privés.

Ces deux enquétes sont réalisées en colla-
boration par I'Inserm, le centre collaborateur
OMS et le RNSP.

Les autres dispositifs
de surveillance

On ne développera pasici la surveillance des
problémes d’ environnement : qualité de Iair,
qualitédel’eau... On peut citer lasurveillance
du saturnisme, nouveau dispositif misen place
actuellement par laDGS, avec I’ expertise tech-
nique du RNSP et la collaboration de sept
centres antipoison. On éudierasurtout troisdis-
positifs récents ou rénovés : I’hémovigilance,
latoxicovigilance et la pharmacovigilance.

Hémovigilance

L"hémovigilance est définie comme éément de
la sécurité transfusionnelle : c'est I’ensemble
des procédures de surveillance organisées
depuislacollecte du sang et de ses composants
jusgu’au suivi des receveurs, en vue de



recueillir et d’évaluer les informations sur les
effetsinattendus et indésirablesdel’ utilisation
thérapeutique des produits sanguins labiles et
d’en prévenir | apparition.

Pour cela sont utilisées des fiches d’inci-
dents transfusionnels a renseigner par toute
personne du corps médical (médecin, pharma-
cien, chirurgien, sage-femme, infirmier) ayant
connaissance de ces effets et aadresser au coor-
donnateur régional. La mise en ceuvre de
I”hémovigilance est assurée par I' Agence
francai se du sang qui en définit les orientations,
anime et coordonne les actions des différents
intervenants et veille au respect des procédu-
res de surveillance organisée (cf. AdSP n° 7).

En matiére de sécurité transfusionnelle, on
citera le réle du Réseau national de santé
publique qui intervient au niveau de la sur-

* Le dépistage du VIH, de la < yejllance desinfectionstransmissibleschez les

syphilis et des hépatites B et
C dans les établissements de
transfusion sanguine.

J. Pillonel, A.-M. Courouce,
A. Laporte, J.-B. Brunet. In
BEH, n° 39, 1992.

o Epidémiologie de I'HTLV
chez les donneurs de sang
domiciliés en France métro-
politaine (juillet 1991-
décembre 1992). In BEH,

n° 5, 1994.

Un acteur essentiel de la surveillance
0 Le Réseau national de santé publique

Le Réseau national de santé publique doit apporter une aide
en terme de surveillance, d’expertise ou d’intervention dans
les domaines particuliers que sont : les maladies transmis-
sibles, les risques sanitaires liés a I'environnement, les
risques iatrogenes a I'exclusion de la pharmacovigilance.
Il coordonne « les sources d’information et les compétences
existant sur I'ensemble du territoire »* dans ces domaines.
Ses principales réalisations sont de deux types :

e La surveillance réguliére

Les investigations d’épidémies de dimension nationale (lis-
tériose, trichinose, salmonellose), la gestion du systeme
national de surveillance du sida, la surveillance des mala-
dies infectieuses a déclaration facultative (en collaboration
avec le réseau national télématique d'information et de com-
munication sur les maladies transmissibles, développé a
I'Inserm, et les réseaux de laboratoires développés par le
Laboratoire national de la santé, actuellement intégré a
I’Agence du médicament).

e Les études ponctuelles

L’épidémiologie de la coqueluche

L’épidémiologie de la tuberculose

L'épidémiologie de I'népatite C.

L’évaluation des systémes nationaux de surveillance des
maladies infectieuses.

e La prévalence du saturnisme (en collaboration avec la
DGS et les centres antipoison).

* circulaire DGS reproduite en annexe.

donneurs de sang : VIH, syphilis, HTLV,
hépatite par I’ intermédiaire d’ un questionnaire
trimestriel quetousles établissements detrans-
fusion doivent remplir & propos de ces infec-
tions. L' analyse et leretour del’information est
faite pour I’ année suivante.

Toxicovigilance

Il s'agit d’ un réseau de surveillance de tout cas
d’intoxication aigué ou chronique par produit
chimique, plante ou animal a |’ exception des
médicaments.

Ceréseau, agéométrievariable selon letype
d’'informations recueillies, associe divers
participants : la direction générale de la Santé,
les Ddass et Drass, les centres antipoison,
I’ Ingtitut de médecine du travail et sesmédecins
(véritables acteurs de terrain).

Lerecueil est permanent, il sefait au niveau
du centre antipoison qui pilote un réseau de
toxicovigilance. Une mise en commun est
réalisée cing foisdans|’ année (lors de réunions
associant des représentants des différents
partenaires).

Ce réseau doit permettre de déclencher
I'alerte, mais il est encore a un stade experi-
mental et mériterait de se développer. A terme
il est souhaité la création d'une banque de
données national e, véritable systéme derecuell
et de consultation permanente accessible par
Minitel.

Actuellement la seule source de données
diffusées est le recueil annuel des centres anti-
poison dans le cadre d’un rapport de la Com-
munauté économigue européenne.

Pharmacovigilance

Enfin, débordant largement du champ de ce
dossier, il faut cependant citer le dispositif de
pharmacovigilance : fort ancien puisqu’ é aboré
dans les années 1970, il a été entiérement
réorganisé avec la création de I’ Agence du
meédicament (loi du 4 janvier 1993). Etablisse-
ment public, I’ Agence du médicament a des
compétencesen matiered’ évauation, d’inspec-
tion et de contrdle, alant du médicament aux
réactifsdelaboratoire, et constitue une véritable
cellule de veille sanitaire fonctionnant 7 jours
sur 7, 24 heures sur 24. [ |
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Des observatoires a

observation de la santé
L'émergence d'une démarche de
santé publigue

L orsgu’en 1974, I’ Institut d’ aména-

gement et d’ urbanisme delaRégion
parisienne créait en son sein un départe-
ment spécialisé dans les problemes sani-
taires, Eve Errahmani, sa fondatrice et
premiéredirectrice, décidait delui donner
lenom d’ observatoirerégional de Santé.
Il s'agissait alors d'établir un parallele
avec les observatoires régionaux mis en
place par I'Insee. Dix ans plus tard, les
observatoires de la santé s implantaient
progressivement dans toutes les régions,
maiss I’on commencait aparler d' obser-
vation delasanté et plus seulement d’ ob-
servatoire, cette notion relevait davantage
delaformule incantatoire que d’ un con-
cept ou d' une pratique bien définis. Vingt
ans plus tard, I’ observation de la santé
s affirme désormais comme une disci-
pline original e reposant sur une concep-
tion de plus en plus structurée et dont
I’ exercice suppose a la fois un savoir-
faire spécifique et un positionnement ins-
titutionnel particulier.

Une démarche
d’aide a la décision

Il est clair aujourd’ hui que I’ observation
de la santé ne s apparente pas a une dé-
marchederecherche. Si elleal’ ambition,
comme la recherche, d’ étre technique-
ment rigoureuse, son premier objectif

n'est pas d accroitre les connaissances
mais de les valoriser pour en faciliter
I" utilisation. Naturellement, connaissance
et valorisation ne s’ opposent pas. De
méme que la recherche se préoccupe de
valoriser laconnaissance qu’ €lle produit,
I’ observation de la santé procure aussi
réguliérement I’ occasion d' accroitre les
connaissances. Toute ladifférence repose
sur la priorité accordée al’un ou I’ autre
de ces aspects. Autrement dit, |’ observa-
tion dela santé se situe beaucoup plusen
aval quelarecherchecar elle seveut fon-
damentalement unedémarched’ aideala
décision, c’est-a-dire une démarche
permettant d’ effectuer le passage entre
I’ évaluation des besoins et les moyens a
mettre en oauvre pour y faire face. Elle
implique un travail d'interprétariat entre
chercheurs, praticiens et décideurs.

Lechamp del’ observation delasanté
s'inscrit dans le droit-fil de la célebre
formule de I'OMS définissant la santé
comme un état de complet bien-étre
physique, mental et social. L’ observation
de la santé ne se réduit donc pas a
I’ observation de I’ état de santé mais
participe pleinement d’une véritable
démarche de santé publique, a la fois
cohérente et multifactorielle.

Pour remplir au mieux son objectif
d aide aladécision en tenant compte du
champ tres large de son action, I’ obser-
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vation de la santé est basée sur I’ utilisa-
tion de trés nombreuses techniques.
Méme si elle en utilise largement les
outils, ellene s assimiledonc pasal’ épi-
démiologie descriptive. Parallélement
aux disciplines classiques, comme la
médecine, lastatistique, I’ épidémiologie
ou I'informatique, I’ observation de la
santéfait appel aladémographie, al’ éco-
nomie, alasociologie, al’ ethnographie,
a la géographie, a la psychologie ou
encore aux techniques de communica-
tion. Elle suppose également une excel-
lente connai ssance du systéme adminis-
tratif et décisionnel francais ainsi que
celle des procédures de gestion pour étre
en mesure d' apporter la bonne informa-
tion, au bon moment et a la bonne
personne. L’intégration de toutes ces
compétences aboutit a I’ élaboration
progressive de méthodes et de référen-
tiels différents de ceux utilisés dans un
contexte d’ enseignement ou de recher-
che. Cette spécificité est tout afait per-
ceptible en matiére de communication.
Valoriser I'information auprés des pro-
fessionnels, des décideurs voire de la
population suppose que I’ on adopte
d’autres modéles de communication
écrite que ceux du mémoire, de la thése
ou de I'article scientifique. Privilégiant
synthése et résultats plutét qu’ analyse et
méthodes, ces modélesen coursd' inven-



tion doivent associer au mieux larigueur
de la communication scientifique et
I’ efficacité de la communication média
tique. 11 N’ est donc pas exagéré de souli-
gner gue I'exercice de I’ observation de
lasanté oblige acommuniquer davantage
avec |'extérieur qu’avec ses pairs.
Actuellement |e savoir-faire correspon-
dant acette double compétence s acquiert
«sur letas ».

L’ observation de la santé ne repose
pas seulement sur une conception struc-
turée et un savoir-faire spécifique. Sa
réussite passe par des conditions institu-
tionnelles précises. Les données servant
de base a I’ observation de la santé sont
€laborées et détenues par de trés nom-
breuses structures, publigques ou privées.
Il ne peut donc pas y avoir de véritable
observation de la santé sans dépassement
des logiques particuliéres, pour ne pas
dire partisanes. Sans cette confrontation
et cette synthése de données, I’ observa-
tion de la santé n’est qu’ une coquille
vide. Il faut donc prévoir et trouver le
cadre de ce creuset. D’ unefagon pragma-
tique, I’exercice de I’ observation de la
santé doit s effectuer au sein de structure
(ou dans le cadre de procédure) respec-
tant deux critéres : permettre de dépasser
lesclivagesingtitutionnelset permettrela
mise en cauvre du savoir-faire évoqué
précédemment.

Trois conditions pour un
véritable systéeme d’information

Vingt ans aprés la création du premier
observatoire de la Santé, trois conditions
paraissent nécessaires pour développer
dansles prochaines années|’ observation
de la santé en France. La premiére, trés
générale, concernelamiseen placed une
politique de santé publique. Sans une
telle politique, I’ observation de la santé
n’a qu’une légitimité théorique car
I’ absence d’ objectifsdéfinisrend difficile
sinon impossible une démarche d’aide a
ladécision. Unetellepolitiquefaciliterait
par ailleurs la définition d’ un systéme
global d'information en santé permettant
achague ingtitution d’ identifier sa place
et sonréledanslecadre del’ observation
de la santé. Sans un tel schéma, il est

difficile d'aller au-dela des logiques
propres a chague structure.

L’ accroissement des moyens constitue
la deuxieme condition indispensable a
remplir. Méme si |I'Etat a augmenté
sensiblement sa subvention aux ORS en
1993 puis en 1994, son montant actuel
(15 millions de francs) réparti sur 26
structures reste bien mince en regard de
I”ampleur des missions dévolues aux
ORS. Tous les spécialistes étrangers
ayant visité des ORS ont fait part de leur
étonnement dans ce domaine. Certes, les
moyens de |’ observation de la santé ne
serésument pasaceux desORSmaisles
financements consacrés en France a
I"information en santé et asavalorisation
sont largement insuffisants par rapport
aux besoins. Les moyens d’' analyse pro-
gressent moins vite que la quantité
d’informations collectées. A | avenir, il
faut donc éviter que lefossé ne se creuse
davantage et si possible le réduire en
sortant de la situation actuelle faite d'a
peu pres et de demi-mesures. Un effort
ambitieux doit déboucher sur laconstruc-
tion d’un systeme d’information de
grande ampleur. L’ observation de la
santé trouvera sa place dans un tel
systeme. Cet effort ne doit pas seulement
étre celui de I'Etat. Il concerne tous les
partenaires du systéme sanitaire et social,
non seulement d’un point de vue finan-
cier maisaussi, et peut-étre surtout, dans
le cadre d' une volonté commune. Un tel
effort se batit dans la durée. C’est
pourquoi il est également indispensable
de trouver, au-deld méme des contrain-
tesadministratives francai ses, les procé-
dures permettant une allocation pluri-
annuelle des ressources. Faute de quoi,
il Ny aguére d'investissement intellec-
tuel et humain possible et I’ observation
delasanté continuerade se construire« a
|a petite semaine », au coup par coup, en
fonction des modes et du caractére
erratique de certains financements.

La derniére condition indispensable
pour assurer son développement est de
reconnaitre que I’ observation de la santé
ne reléve pas de la bonne volonté ou de
labonneintention mais d’ un métier dont
|” exercice exige de trés nombreuses
compétences, une trés grande polyva-

lence et une grande adaptabilité. || nefaut
pas seulement savoir manipuler des
techni ques stati stiques, épidémiologiques
ou autres, il faut aussi faire preuve d une
grande capacité relationnelle, savoir
S exprimer oralement et... savoir écrire.
Cette derniére compétence est certaine-
ment |’ une des plus rares atrouver | Ce
métier n’est donc pas encore enseigné,
ce qui n’est pas surprenant compte
tenu des conditions de son apparition.
Aujourd’ hui, il est temps de commencer
a sortir de I'improvisation actuelle.
L’ expérience accumul ée depuisvingt ans
est suffisante pour dresser le premier
canevas d’ une formation préparant véri-
tablement al’ exercicedel’ observation de
la santé. La question est alors de savoir
ou et comment doit se dispenser unetelle
formation. A I’ université ou dansle cadre
d’ écoles professionnelles ? A pleintemps
ou dans le cadre de formation en alter-
nance ? Poser ces questions, c’'est en
réalité se demander a quoi correspond
aujourd’ hui une pratique de santé publi-
que en milieu « profane », ¢’ est-a-dire
hors du cocon protecteur des structures
déja acquises ala santé publique.

En définitive, I’ observation delasanté
peut aujourd’ hui aider la santé publique
atrouver de « nouvellesfrontieres » et a
conquérir de nouveaux publics en ren-
dant accessibles de nombreuses données
et en contribuant a les intégrer dans des
processus décisionnels. [ |

Bertrand Garros

Directeur de 'ORS d’Aquitaine
Membre du Haut Comité de la santé
publique
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Surveillance
et clairvoyance

L e concept moderne de surveillance
sanitaire est né, il y a plus d'un
siecle en Grande-Bretagne, en méme
temps que les premiéresvraies politiques
publiques de santé. Il ne s agit évidem-
ment pasd’ un hasard. Cette activité s est
cependant longtemps limitée au recueil
de statistiques sanitaires (essentiel lement
les données de mortalité et les déclara-
tions de mal adies contagieuses). Cen’ est
gue depuis une vingtaine d années que
I" acception contemporaine du terme s’ est
pleinement dével oppée, qui met I’ accent
sur la collecte, la réalisation et la diffu-
sion d'informations sanitaires utilesa la
décision.
Lepaysagefrancaisdelasurveillance
épidémiologique se densifie de maniére
accélérée depuis une décennie, tant par
I’extension des domaines couverts que
par la multiplication des instances a qui
cette tAche est confiée par I Etat, au point
gue I’on a pu craindre que I’ annonce de
I’installation d’ une nouvel le agence spé-
cialiséetiennelieu de politique de santé.

Surveillance et décision

Domaine particulier d’ application de
I’ épidémiologie, la surveillance a, en
effet, pour caractéristique d' étre guidée
par des objectifsdécisionnels. || importe
donc quelesdiversesunités qui, chacune

dans leurs thématiques propres, partici-
pent a cette activité, soient étroitement
reliées aux échelons qui ont en charge
I"action. Une bonne connaissance de la
situation épidémiologique est essentielle
pour mettre en cauvre les mesures pré-
ventives ou réparatrices appropriées et
pour évaluer les effets des poalitiques de
santé. Mais les informations nécessaires
a la décision sont diverses (aspects
épidémiol ogiques, sociol ogiques, écono-
miques, institutionnels, etc.). Essen-
tielles, lesdonnéesissues des dispositions
de surveillance sont donc cependant
partielles.

Un travail d’intégration de ces diver-
ses informations est donc nécessaire.
C'est ains au sein des échelons respon-
sables de la décision que doivent étre
choisislesthemes qui méritent lamiseen
place d'un systéme de surveillance et
C'est a ces mémes échelons qu'il revient
d'intégrer cesdifférentes sourcesd’infor-
mation pour en assurer la traduction en
terme d’ action. Mettre en place une unité
chargée de la surveillance d’ un phéno-
meéne sanitaire donné constitue donc une
délégation de fonction justifiée par les
contraintes méthodol ogiques, techniques
et logistiques propres a |’ exercice de la
surveillance.

Ce rappel apparait nécessaire pour
cerner le réle spécifique des unités de

actualité et dossier en santé publique n° 8 septembre 1994 page XXVIII

surveillance et pour bien distinguer cette
activité de la conduite d’ études épidé-
miologiques a visée scientifique. Les
données de surveillance contribuent ala
compréhension des circonstances d’ ap-
parition ou d’ évolution d un problémede
santé et permettent donc souvent de
répondre a des questions d’ ordre scien-
tifique. Des hypothéses explicatives sont
ainsi soulevées, que des recherches épi-
démiologiques approfondies pourront
explorer. Les exemples illustrant cette
valorisation scientifique de la sur-
veillance sont Iégion (sida, mortalité
asthmatique, toxicovigilance... ).
Mais tel n'est pas I’ objet premier de la
surveillance.

Celalaisse donc de cAté un immense
champ ol se déploient les organismes de
recherches spécialisés et I université qui
ont, pour leur part, un besoin impérieux
d'une tres large autonomie pour définir
leurs thématiques de recherche et les
modalités de leurs investigations. Si ce
« monde académique » peut apporter un
appui aux activités de surveillance,
notamment sur le plan méthodologique,
pour I'interprétation de ses résultats,
voire aussi pour proposer des thémes
susceptibles de faire I’objet d’ une
surveillance, il perdrait sa vocation a
confondre les réles.

Lamultiplicité desunités chargées de



la surveillance dans un domaine spécia-
lisé répond a un souci de fonctionnalité
€t permet une bonne adaptation aux par-
ticularités des différents réseaux et
circuits d'informations correspondants,
car si cette activité obéit a des regles
générales!, ces modalités de mise en
cauvre sont quasiment aussi nombreuses
gue les sujets traités. L’incidence d’'un
phénomene donné peut d’ailleurs étre
suivie au moyen de divers dispositifs,
chacun produisant sa propre image et
présentant desforces et desfaiblesses. La
connaissance de I’ évolution temporelle
de certaines mal adies infectieuses, repé-
rées par lesnotifications deslaboratoires,
par les déclarations des MDO ou encore
par lamortalité spécifique, est un exem-
ple de cette confrontation pertinente des
dispositifs d' observations paralléles.
Cette apparente redondance peut donc
érefort utile? déslorsqu’ elle est délibé-
rée, mais il faut aussi savoir évaluer
périodiquement les systémes de sur-
veillance pour éviter des répétitions
stériles, desdérivesrendant invalidesles
résultats, ou pour constater parfoisquetel
dispositif est devenu sans objet. Pourtant,
pour paraphraser un aphorisme cher aux
fiscalistes : « une bonne surveillance est
une vieille surveillance », en ce que
I"intérét de la surveillance tient d’ abord
dans!’ évolution sur lelong terme (le sens
de «long » ou « court » dépend de cha-
quethéme) d'unsignal fidelealui-méme.

La surveillance,
mode d’emploi sur le terrain

Si la surveillance sanitaire est, par
essence, une activité guidée par des
soucisopérationnels, il est évident qu'elle
trouve sa raison d’étre tant au niveau
national qu’ au niveau local, ¢’ est-a-dire
partout ou la conduite des politiques
publiques de santé est rendue plus effi-

1 Thacker SB, Berkelman RL. Public health
surveillance in the United Sates. Epidemiologic
Reviews, 1988, 10, 164-190

2 Hubert B, Descenclos JC. Evaluation de

I’ exhaustivité et de la représentativité d’ un systeme
de surveillance par la méthode de capture-
recapture. Application a la surveillance des
infections & méningocoques en France de 1989 a
1990. Rev. Epidém. Santé Pub. 1993, 41, 241-249.

ciente et pertinente par la disposition de
telles informations. L’initiative pourra
donc étre prise par des communes, des
conseils généraux, voire méme par des
conseils régionaux et, bien entendu, par
I Etat dans ses divers services déconcen-
trés. Maisgareal’ anarchie! Lessources
d’informations, épuisées et désorientées
par des sollicitations multiples, netarde-
raient pas a se tarir et/ou a s altérer. Il
importe donc au plus haut point que ces
différents dispositifs soient congus de
manieére telle qu'ils puissent s'inter-
connecter sans se répéter. Les régions
(cellesqui sont de grandetaille) semblent
constituer le niveau approprié pour assu-
rer cette coordination et I’ Etat doit néces-
sairement jouer un role pilote acet égard.

La mise en place progressive de
cellules régionales de surveillance et
d’intervention épidémiologique, cou-
vrant le territoire et s'intégrant dans le
Réseau national de santé publique, ouvre
enfin cette voie. Ce role de pilote des
services sanitaires déconcentrésde |’ Etat,
au niveau régional, ne doit étre ni autar-
cique, ni autoritaire. Si les départements
et les villes, ou si les organismes de
Sécurité sociale dans la région tirent
bénéfice a collaborer avec ces cellules
régionales (par exemple sous forme de
conseils méthodologiques ou gréace ala
comparaison de leurs données propres
avec cellesissuesd autres collectivitésou
administrationsdelarégion, misesadis-
position), ils seront naturellement incités
a« jouer lejeu », cequi permettrad’ ali-
menter des bases de données plus nom-
breuses et valides ou de rendre plus co-
hérentes les informations recueillies.

D’ autres arguments plaident en faveur
d’un fonctionnement ouvert de ces futu-
res cellules régionales. Les données
sanitaires ont le plus souvent besoin, pour
prendretout leur sens, d’ étre confrontées
a d'autres données (notamment, a titre
d' exemples, sur I’ état del’ environnement
ou des données économiques ou socia-
les). Certaines sont collectées par des
collectivités locales, des organismes
sociaux ou encore par les services exté-
rieursd’ autres départements ministériels
guelasanté (agriculture, environnement,
industrie, travail... ).

Enfin, le paysage des compétences
disponibles dans les régions en matiére
épidémiologique est beaucoup plusdense
aujourd’ hui qu'il y adix ans. Toutefois,
les équipes locales, universitaires, asso-
ciatives ou liées aux collectivités et
organismes sociaux sont le plus souvent
de petitetaille et dispersées. Cescellules
régionales doivent veiller ane pasimpo-
ser une chape de plomb sur cesinitiatives
qui ne déméritent pas mais, au contraire,
a encourager leur fonctionnement en
réseau en les aidant a réorienter une part
de leur activité vers la production
d’informations utiles aux processus
décisionnels locaux ou régionaux. On
peut ainsi concevoir que, selon I’ état des
forces existant dans une région, la créa-
tion ou la gestion de tel ou tel dispositif
de surveillance soit confiée par ces cel-
lulesrégionalesal’ observatoire régional
de Santé ou a un autre organisme ayant
fait la preuve de son expertise dans un
domaine particulier.

La surveillance sanitaire fait appel a
trois qualités qui ne sont qu’ apparem-
ment contradictoires : rigueur, célérité et
sens de |’ opportunité. Un dispositif
national de surveillance doit ainsi faire
preuved une grande faculté d’ adaptation
tout en gardant I odl fixé sur I’ objectif a
atteindre : I’ utilité décisionnelle. [ |

Denis Zmirou
Président de la Société francaise de
santé publique
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Observation,
surveillance et décision
De la contemplation a l'action

epuislerapport Cabanel, qui adéja

quinze ans, il n’est pas de discours
sur la santé publique en France qui ne
s’ accompagne d'une dénonciation des
insuffisances du systéme d’information
sanitaire. Faute d' une connai ssance suf-
fisantedel’ état de santédes Francais, des
principal es affections dont ils sont mena-
cés ou dont ils se plaignent, comment
planifier des actions de prévention et de
soins qui répondent réellement aux
besoins ?

Un dispositif épidémiologique
renforcé

Defait, d'importantesinitiatives dans ce
domaine ont émaillé la décennie 80 :
généralisation des observatoires régio-
naux de la Santé, renforcement du
Service des études statistiques du minis-
tére chargé de la Santé, rénovation du
systeme de déclaration obligatoire des
mal adies transmissibles, lancement du
programme de médicalisation des systé-
mesd’ information al’ hdpital, réalisation
de grandes enquétes de morbidité hospi-
taliere, élaboration d'une politique
nationale des registres de morbidité,
accessibilité facilitée aux données de
mortalité, apparition des premieres
enquétes sur la perception des risques
devant permettre de guider des campa-
gnesd’information, notamment pour lut-
ter contre I’ épidémie d’infection aVIH,
développement des réseaux de sur-
veillance épidémiologique s appuyant
notamment sur |’ outil télématique...

L’ assurance maladie reste la grande
absente de ce mouvement de modernisa-
tion, alors qu’ elle détient des données
irremplacables. Mais|’ essentiel n’est pas
lacar cette évolution estinévitablequelle
gue soit laforce momentanée desarchai's-
mes.

On peut aussi déplorer I’ absence de
chef d’ orchestre donnant un sens et une
cohérence a ces initiatives mais on sent
bien, ici aussi, qu’il S agit d’ une question
de temps et d’ expérience.

Le systeme de décision
guestionné

Plus fondamentalement, il s agit désor-
mais non plus seulement de promouvoir
laproduction de données sanitaires, mais
des'interroger sur leur utilisation. Le per-
fectionnement des dispositifsd observa-
tion et de surveillance de I’ état de santé
révéle en miroir les carences de notre
systéme de décision en santé publique.
Tant que la situation sanitaire du pays
€tait opague, nul ne pouvait s étonner que
les paramétres sanitai res ne soient pas uti-
lisésdanslesprocessus décisionnels. Que
par exemple |la carte sanitaire repose sur
desratios d’ équipements val abl es partout
sur leterritoire, indépendamment du dif-
férentiel d'état de santé. Que lalogique
économique prévale sur la logique
épidémiologique. Quel’ évaluation de la
performance du systéme de soins soit
guasi inexistante. Quelesactions de pré-
vention soient coupées de la réalité
épidémiologique.
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Il n’est pluspossibled’ alléguer I'igno-
rance pour justifier ces aberrations. Plus
le systéme de santé devient lisible grace
aux nombreux capteurs d’information
désormais disponibles, plus les logiques
a I’cauvre dans les choix de priorités
implicites ou explicites pourront étredis-
cutées voire réfutées. Les progres de la
connaissance de |’ état de santé vont de
pair avec une démocratisation du champ
delasanté. A laveille de choix décisifs
en matiére de protection sociale et sani-
taire, il faut seréouir de cette évolution.
Du coup, I’ observation et lasurveillance
delasanté vont setrouver au caaur d’ en-
jeux qui ne seront plus seulement métho-
dologiques mais politiques. Il faut donc
bien réfléchir aux conditions qui préside-
ront ala prise en compte des parameétres
sanitaires dans les décisions.

Les conditions d’une utilisation
rationnelle des connaissances
disponibles

Il ne suffit pas que des informations
soient disponibles pour qu’ elles soient
utilisées dans|es processus décisionnels.
Ils ne suffit pas qu’ elles soient utilisées
pour que ce soit a bon escient. Pour
espérer une utilisation rationnelle des
données, informations, indicateurs ou
connai ssances épidémiol ogiques disponi-
bles (nous renongonsici a expliciter ces
notions importantes au plan conceptuel
mai s accessoires pour la présente discus-
sion), il y atroistypes de conditions: la
validité scientifique, lavalidité décision-



nelle et la qualité organisationnelle du
systéme de décision.

Validité scientifique

Le décideur n'utilise que des informa-
tionsdanslesquellesil aconfiance. Il est
donc essentiel que ces informations
soient valides aux plans intrinséque (les
indicateurs reflétent les phénoménes
mesurés) et extrinseque (les indicateurs
ont une valeur informationnelle qui
dépasse I’ échantillon d’étude). Cela est
banal pour ceux qui sont familiers avec
la démarche scientifique. Sauf qu’il est
faux de croire que I’ épidémiologie
descriptive pose moins de problémes
méthodol ogiques que |’ épidémiologie
étiologique. Un dispositif d’ épidémio-
logie descriptive ne se résume pas a une
comptabilité ou au dénombrement des
cas. Il existeici unréel danger qui appelle
une sérieuse mise en garde : lesfacilités
procurées par |’ outil informatique puis-
sant et accessible ne doivent pas faire
oublier les contraintes de qualité métho-
dologique (c’est |e principe GIGO des
anglo-saxons, garbage in = garbage out).

Validité décisionnelle

Labonne qualité scientifique d’ uneinfor-
mation n’est pas la garantie que celle-ci
soit pertinente pour le décideur. Croire
qu’il suffit de donner au « bon » décideur
(entouré bien slir de « bons » conseillers)
une « bonne» connaissance au
« bon » moment pour qu’ en découle une
« bonne » décision est une grande nai-
veté. Savoir que I hypercholestérolémie
accroit lerisque de maladie coronarienne
est une connaissance importante mai s qui
N’ est véritablement opérationnelle quesi
la relation dose-risque est quantifiée et
gue la distribution de la cholestérolémie
dansla population est connue de fagon &
calculer un risque attribuable qui indique
le bénéfice épidémiologique espéré des
actions de prévention. La pertinence
d’une information est une notion
construite dans le dialogue entre épidé-
miologistes et décideurs permettant
d'identifier lescritéresimportants pour la
décision. Faire I’ économie d'un tel dia-

logue est confortable en termes scienti-
fiquesmais contre-productif entermesde
santé publique. Lavalidité décisionnelle
renvoie ala capacité d une information
aéclairer un décideur du point devue de
son systeme de valeur et de ses critéres
de satisfaction.

Qualité organisationnelle
du systéeme de décision

Une information ne vaut, au plan déci-
sionnel, que par son traitement. Lafonc-
tion qui consiste a surveiller, recueillir,
interpréter, scénariser et diffuser I'infor-
mation épidémiologique est donc cru-
ciale dans un systéme de santé moderne.
Qu’une sous-direction de la direction
générale de la Santé ait été baptisée
« veille sanitaire » signifie bien que cette
prise de conscience est faite. Il reste alui
donner des moyens structurels a la hau-
teur de I’ambition affichée.

L’impact décisionnel du dispositif
d’ observation de lasanté dépend aussi de
la bonne adéquation entre le niveau
d’ observation et celui de la décision.
Mais ces niveaux ne sont pasuniques, ils
sont méme éparpillés a I’ extréme et ils
ont été pensés indépendamment. Ainsi
I’ observation de la santé opére-t-elle au
niveau régional lequel n’est pas un
niveau de décision. Ladécentralisation a
introduit une grande confusion dans la
répartition des responsabilités sanitaires.
Dans un systeme de santé aussi morcelé,
I’ organisation d’une veille scientifique
pertinente est un objectif dont I’ atteinte
reguerra un effort d'imagination et une
forte volonté palitique.

Vers une nouvelle expertise en
santé publique pour promouvoir
I'utilisation rationnelle du savoir

Si I’on souhaite que I’ observation de la
santéait une autre finalité quelacontem-
plation, alorsil convient, non pas seule-
ment de valoriser les données, maisbien
delestraduire. Cette traduction comporte
une vérification delaqualité scientifique
delaconnaissance et une explicitation de
ces conséquences sur la conduite atenir.
Cela releve de ce gqu'il est convenu

d’ appeler I'expertise. Les procédures
francaises en la matiére restent inadé-
quates. Elles souffrent d’un manque de
moyens techniques, reposent sur un fonc-
tionnement trop personnalisé et aboutis-
sent rarement a des synthéses de niveau
international. Le développement de
I’ expertise collective a I'Inserm, en
authentifiant ce constat, y apporte égale-
ment une solution crédible.

Jusqu’ aprésent, lasantén’ était pasun
critére décisionnel fort des politiques
publiques. Celaest socialement inaccep-
table car la santé est une valeur dont la
perception est désormais aigué. Cela est
scientifiquement injustifiable car le dis-
positif d’information épidémiologique a
fait des progres notables. Celamenacela
| égitimité des actions de santé publique
qui ne sejustifient, en régime démocra-
tique, que si elles démontrent leur effi-
cacité et qu’ ellesreposent sur un consen-
sus social fort.

Il ne s agit pas de croire qu’ une poli-
tique de santé pourrait découler de la
simple inspection d'un tableau de bord
sanitaire (pas plus qu’ une politique
économique ne procéde de choix dictés
par les différents indices annuels, men-
suels, voire quotidiens). S en remettre a
une scientifisation totale de la décision
serait illusoire. Il faut plutdt penser
I utilisation rationnelle du savoir et des
techniques dont notre société dispose,
c'est-a-dire I'explicitation des critéres
quantitatifs et qualitatifs utilisés pour les
décisions. Lacomplexité et la nature des
choix de santé publique justifient que la
démarche décisionnelle soit transparente,
cohérente et explicite, donc argumentée.
Sinon, le décideur risque d’ étre accusé
d’avoir délibérément sacrifiélasanté sur
I’ autel delacompétitivité économique ou
des contraintes budgétaires. La structu-
ration d’ une expertise de santé publique
est donc la suite logique de I’ effort de
production de données épidémiolo-
giques dont rend compte la richesse de
ce numéro de la revue du Haut Comité
de la santé publique. [ |

D" William Dab
Ecole nationale de la santé publique
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Les dispositifs
d’'information sur la santé
Un pour tous, tous pour un...

E n France, la mise en place de

dispositifs d' observation et de sur-
veillance de I état de santé ne date pas
d'aujourd’ hui, ni méme d'hier. Nous
avons, par exemple, célébréil y a deux
ans le 100° anniversaire du systéme de
déclaration obligatoire de certaines ma-
ladiesinfectieuses et commedanslaplu-
part des pays modernes, nous enregis-
trons depuis plusieurs siecles | es statisti-
ques de mortalité.

Plus récemment, afin de mieux éclai-
rer les décisions en matiére de santé,
I’Etat S est efforcé d’améliorer et de
développer lesoutils d’information sani-
taire : réseau d’ observatoires régionaux
de la Santé (ORS), systemes d'informa-
tion médicalisée al’ hopital.

Peut-on dire pour autant que ces
dispositifs sont parfaitement intégrés et
utilisés dans le cadre d’ une palitique de
santé publique ? On pourrait répondre a
cette question de facon lapidaire en citant
le ministre délégué ala Santé qui décla-
raitil y atout justeunan: «il n'y apas
aujourd’ hui en France de véritable poli-
tique de santé publique. Nous voulons
mettre en place sur |I’ensemble du terri-
toire un systeme d’'alarme et de veille
capable d’observer et de constater. 1l
S agit, enfait, du dével oppement del’ épi-
démiologie dans notre pays. »*

* Décision Santé, 1993, 45 : 7-9

Dans ce contexte, il est essentiel de
s'interroger, au travers de |’ expérience
francaise passée et de celle d’ autre pays,
sur lesconditionsqu'’il convient deréunir
pour garantir la pertinence et lacohérence
d’un systéme d’ observation et de sur-
veillance. Ce questionnement revient a
discuter du role et des modalités d’ orga-
nisation de I’ épidémiologie dans |la
pratique de la santé publique.

En effet, tous les dispositifs d'infor-
mation sur la santé ont en commun,
quelque soit la spécificité deleurs objec-
tifs, qu'ils reposent sur la pratique de
I’ épidémiologie.

Les conditions du succes

Danscedomaine, il est habituel deregar-
der attentivement outre-Manche ou
outre-Atlantique comment fonctionnent
lessysteémes d'information sanitaire. Aux
Etats-Unis, par exemple, il est clair que
I’ organe de coordination de ces systémes,
les Centers for disease control and
prevention (CDC) d’Atlanta constitue
I’outil essentiel de la politique de santé
publique de ce pays.

Le point de vue, les conseils, les
recommandations des CDC sur les
maladies et les problémes de santé en
général se transforment le plus souvent
en politiques national es de santé publique
aux Etats-Unis et méme parfois au-dela
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des frontiéres de ce pays. Quel est donc
le secret du succes de cette structure et
de ce systeme ? Que nous apprend I’ ex-
périence anglo-saxonne quant aux con-
ditions d’efficience et d' efficacité d’un
dispositif d’'information sur la santé ?

Il semble bien que quatre conditions
doivent étre réunies pour assurer le
succes d'un tel dispositif :

* sapertinence : répond-il ades objec-
tifs de santé publique clairement définis
et quantifiés ?

* sa performance : fonctionne-t-il
avec des méthodes, des outils efficaces
et des professionnels compétents ?

* sonutilité : est-il utilisé par ceux qui
en sont lacible ? Autrement dit, produit-
il et diffuse-t-il desinformations utilisa-
bles par ceux qui en ont besoin, qu'il
S agisse des décideurs de santé publique
ou des professionnels de santé ?

* sa cohérence : les divers interve-
nants et sources d’'information sont-ils
bien coordonnés ?

Pertinence

La premiére condition (pertinence) ne
semble pas formellement remplie en
France, en « I absence de véritable poli-
tique de santé publique ».

Méme si certains domaines ont fait
I’ objet d'une réflexion quant a leurs
objectifs de santé publique — c'est le cas



des maladies cardio-vasculaires et du
cancer — beaucoup reste afaire et on se
plait a espérer que le tout jeune Haut
Comité de la santé publique va dynami-
ser cette démarche et permettre ainsi aux
systemesd’ observation et de surveillance
de mieux s organiser et de programmer
leurs activités en conséquence.

Performance

La deuxieme condition (performance)
suppose une Véritable révolution cultu-
relle. En effet, lapratique del’ épidémio-
logie ne fait encore I’ objet d’aucune
reconnaissance formelle en France, ni de
la part des professionnels de santé, ni de
celledesdécideurset afortiori du public.
Tout au plus lui reconnait-on le statut
d’une discipline scientifique. Or, toute
politique de développement d' un dispo-
sitif d' information sur lasanté repose sur
I”hypothése de lareconnaissance de cette
pratique. C'est I'une des clés du succes
des CDC d' avoir promu |’ épidémiologie
comme une pratique de santé al’ échelon
de la population, d’avoir montré que la
démarche des professionnels de santé
publique est semblable a celle des clini-
ciens auprés de leurs patients.

De méme que la prise en charge des
patients nécessitent des compétences
diagnostiques et thérapeutiques générales
chez tous les médecins et des compéten-
ces spécialiséeschez certainsd entre eux,
lapriseen chargedelasurveillance et de
I’ observation de’ état de santé des popu-
lations suppose une culture d’ épidémio-
logie chez tous les professionnels de
santé et des compétences spécialisées
chez certains.

Il s'agit donc d’ accréditer cette prati-
que aupresdel’ ensemble des profession-
nelsdesanté qu'il s agisse des médecins,
des pharmaciens, desinfirmiéres ou des
travailleurs sociaux qui sont en premiére
ligne vis-a-vis du recueil d'information
sur la santé de la popul ation.

Or, force est de constater que laplace
del’ épidémiologiedanslaformationini-
tiale et permanente des professionnelsde
santé francaisn’ est actuellement quetrés
marginale. De méme, la recherche qui
doit sous-tendre toute discipline scienti-

fique et toute pratique professionnelle
N’ est restée, acejour, en France, quetrés
marginale dans le domaine de I’ épidé-
miologie d'intervention.

Cen'est que par une politique volon-
tariste dans ces domaines que I’ on peut
espérer renverser ce courant et doter les
dispositifs d’informations sanitaires,
d’outils performants et de compétences
professionnelles adéquates.

Utilité

Latroisieme condition (utilité) reléve du
domaine de la communication. |l faut
rappeler quel’ objet delasurveillance est
de produire de I'information pour
I’ action. Action au niveau des décideurs,
action au niveau desprofessionnels. |1 est
donc essentiel quel’information issuedes
dispositifs de surveillance puisse étre uti-
lisable par les acteurs de santé publique.

Par exemple, combien de profession-
nels de santé lisent la4° page du Bulletin
épidémiologique hebdomadaire (BEH)
du ministére chargé de la Santé et parmi
eux combien en utilisent I’ information ?
Le club des utilisateurs de la 4° page du
BEH est vraisemblablement trés confi-
dentiel !

Pourquoi les rubriques d’ épidémio-
logie et de santé publique ne font-elles
pas partie intégrante des revues médica-
les frangaises comme on I’ observe cou-
ramment dans les pays anglo-saxons ?

De méme, ceux qui ont vécu I’ expé-
rience dedevoir expliquer, le cas échéant
en situation d’urgence, a un conseiller
technique, un préfet, un journaliste, en
termes simples et opérationnels, lasigni-
fication d'un odds-ratio, d’ un intervalle
de confiance, d’un risque attribuable ou
delavaleur prédictived un test dedépis-
tage, comprendront la nécessité pour les
épidémiologistes de se former a la
communication voire de travailler avec
des spécialistes de ce domaine.

Les responsables des dispositifs
d’information sanitaire doivent appren-
dre a séparer les faits démontrés des
informations non validées, a hiérarchiser
lesinformations, aproscrire lejargon au
profit d’ une communication transparente
permettant ainsi d’ éclairer le jugement

des décideurs, des professionnels et du
public.

De nombreux systémes d’informa-
tions sanitaires sont tombés en désuétude
ou dans|’inopérant faute d’ avoir compris
cette nécessité.

Cohérence

La quatrieme condition concerne
I’ exigence de cohérence des systemes
d’information sanitaire. Il est préoccu-
pant de constater depuis quel ques années
la multiplication des structures et des
intervenants sans souci de coordination
explicite. La convergence et les spécifi-
cités des missions des organismes telles
que les ORS, les centres de vigilance
(pharmacovigilance, toxicovigilance,
hémovigilance), le RNSP ont-€lles été
bien précisées ?

Par ailleurs, la décentralisation qui a
confié aux collectivités locales des res-
ponsabilités dans le domaine de la santé
a rendu plus complexe I’ harmonisation
dessourcesd’information sur lasanté. Le
systéme hospitalier et les caisses d’ assu-
rance mal adie ont développé deleur coté
leurs propres outils d'information sans
concertation avec les systemes d'infor-
mation épidémiologique existants.

Qu'en est-il de la coordination de ce
développement ?1l s agit lad’ une préoc-
cupation essentielle si I’on veut garan-
tir une cohérence de ces dispositifs.
L’ exempledelatuberculoseillustre bien
les efforts a réaliser dans la mise en
cohérence de nos systemesd’ information
sanitaire.

Lorsgue que le ministre chargé de la
Santé envisage de réviser et d’ adapter la
politique de contréle et de prévention
d’ une maladietelle que latubercul ose, il
ne dispose d’ aucune information synthé-
tique, validée, immédiatement accessible
et utilisable. Or, il existe, en France, une
pléthore d'informations épidémiolo-
giques sur ce probléme que les CDC
américains nous envieraient !

Nousdisposons en effet du systemede
notification obligatoire delatubercul ose,
desinformationsrecuellliesau traversdes
dispensaires de dépistage et de lutte
contre cette maladie gérés par les conseils
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généraux, des données des caisses
d’ assurance maladie dans le cadre des
prestations de maladies de longue durée,
des informations hospitaliéres, d' un
réseau de laboratoires hospitaliers, de
deux centres nationaux deréférence, sans
compter les études et enquétes menées
par nos sociétés savantes. |l est pour le
moins troublant que cette débauche de
sources d'informations ne permette pas
de décrire en temps réel les caractéristi-
gues épidémiologiques actuelles et les
tendances évolutives de cette affection
dansune perspectived aide aladécision.

Ce souci semble avoir été bien percu
par le ministre chargé de la Santé publi-
que lorsgqu'il déclare: «je regrette le
manque évident de coordination du tissu
potentiel d'observation épidémiolo-
gique... Il faut que nous posionslesbases
|égidlatives et réglementaires d'un véri-
table systéme de recueil et d'analyse
épidémiologiques surlemodeledes CDC
américains. »

Si I’on en juge par le renforcement
actuel des réseaux d'information sur la
santé et notamment le dével oppement du
Réseau national de santé publique, cette
proclamation ne semble pas relever seu-
lement d'une déclaration d’intention,
maisd’ unevolonté dedoter le paysd une
politique de santé publique reposant sur
des outils d’ observation et de surveil-
lance épidémiologiques performants et
opérationnels. [ |

Professeur Jacques Drucker
Réseau national de santé publique

A nnexes|B
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Régime juridique
des recensements,
enquétes et
sondages

[...] Obligation de réponse et
sanctions

L’obligation de réponse

Elleestinscritedanslaloi du 7 juin 1951.
Toutefoislesdispositionsqu’ elle contient
ne sont pas nouvelles ; divers textes
antérieurslaprévoyaient dé§a (décretsdes
17 juin et 12 novembre 1938) : « Lesper-
sonnes physiques et morales sont tenues
de répondre, avec exactitude, et dansles
délais fixés, aux enquétes statistiques
revétues du visa» (loi du 7 juin 1951,
article 3).

L article 3 a été interprété comme
admettant qu’il puisse exister des recen-
sements, des enquétes exhaustives, et des
enquétes par sondage qui ne sont pas sou-
mises au Conseil national de I'informa-
tion statistique (CNIS), qui ne sont pas
revétus du visa, auxquels I’ enquété peut
refuser de répondre.

Dans I’ hypothése ou des organismes
professionnels ont été agréés par les pou-
voirs publics pour servir d’intermédiaire



dans|’ exécution des enquétes statistiques
« les intéressés ont la possibilité de
répondre aleur choix par I’intermédiaire
de cette organisation ou directement au
service public enquéteur » (art. 4, al. 2).

De cefait, le systéme comporte trois
types d’ enquétes :

* des enquétes émanant des services
publics comportant obligation de
réponse, sur lesquellesdélibérele CNIS;

* des enquétes émanant des services
publics, non soumises a délibération du
CNISet n' entrant pas dansle programme
des enquétes comportant obligation de
réponse. On peut citer : la plupart des
enquétes a caractére spécifiquement
régional ou local réalisées par les direc-
tions régionales de I’ Insee ou d' autres
administrations qui « ne sont pas inscri-
tes au programme d’ enquétes obligatoi-
res approuvé par le CNIS, afin de ne pas
alourdir la procédure pour un intérét
limité » ; et les enquétes de conjoncture,
qui cherchent a apprécier des opinions,
desintentions, pour lesquelleson n’apas
cru devair introduire I’ obligation de ré-
ponse ;

* desenquétesréalisées par desorga
nismes n’'ayant pas la qualité de service
public, au sens de la loi de 1951, ou
n'ayant pas la qualité de producteurs de
stati stiques au sens du décret de 1984, et
qui ne sont pas obligatoirement connues
du CNIS et qui n'on pas été examinées
par lui.

En cas de défaut de réponse aux
« enquétes comportant obligation de
réponse », aprés mise en demeure dans
ledélai imparti ou de réponse sciemment
inexacte, les personnes physiques ou
morales peuvent étre I’ objet d’une
amende administrative prononcée par le
ministre dont reléve I’ Insee sur avis du
CNIS(art. 7, al. 1), siégeant en formation
contentieuse.

Les sanctions
[..-] [ |

Extrait de « Le systeme public d’'information statisti-
gue ». Jean Ousset. Paris : ladocumentation francai-
se, 1992, coll. Les études de La documentation
Francgaise.

Relations de
Padministration
avec le Réseau
national de santé
publique

Circulaire DGS/VS/93 n° 55 du 25 ao(t
1993 concernant les relations de I'ad-
ministration avec le Réseau national
de santé publique.

Direction générale de la Santé
Sous-direction de la Veille sanitaire

Le ministre délégué ala Santé

a

e M™s et MM. les préfets de région,
directionsrégionaesdes Affaires sanitai-
res et sociales (pour information), direc-
tions régionales et interdépartementales
delaSanté et dela Solidarité (pour mise
€en Cauvre) ;

e MM et MM. les préfets de départe-
ment, directions départementales des
Affaires sanitaires et sociaes (pour mise
en cauvre) ;

e MM. |les hauts commissaires préfets et
administrateurs des territoires et collec-
tivités d’ outre-mer (pour information).

Résumé : Cette circulaire précise a
I" usage des services déconcentrés
lerbleet laconstitution du Réseau
national de santé publique, ains
que sesmodalités de collaboration
avec |’ administration.

Mots clé : Réseau national de santé publi-
que, surveillance, expertise, inter-
vention, maladies transmissibles,
risques sanitaires liés a |’ envi-
ronnement, risques iatrogenes,
centres de référence.

Délai : Mise en cauvre immédiate.

Référence : Arrété du 17 juin 1992

Textes abrogés : Néant

Le Réseau national de santé publique
(RNSP) a été créé par arrété du 17 juin
1992 portant approbation de la conven-

tion constitutive du groupement d'inté-
rét public (GIP) réunissant la DGS, la
DH, ’ENSP et I’ Inserm.

La présente circulaire a pour but de
préciser lerdleet I’ organisation du réseau
ainsi que sesrelationsavec I’ administra:
tion (services déconcentrés et administra-
tion centrale).

I Le réle du RNSP aupreés de
I'administration

Le réle du RNSP est d’apporter a
I"administration une aide en termes de
surveillance*, d’ expertise* ou d’inter-
vention* dans les domaines suivants:

» maladiestransmissibles;

* risquessanitairesliésal’ environne-
ment ;

* risques iatrogénes a |’ exclusion de
la pharmacovigilance.

Dansle domaine delasanté publique,
face ades situations et des problemes de
plus en plus complexes, I’ exercice des
missionsdel’ administration nécessite de
séparer lesfonctionsd’ aide aladécision
des mécanismes de décision.

C'estdonc entant qu'outil d'aideala
décision pour I'administration qu’a été
crééle RNSP et celui-ci n' est pas destiné
a se substituer a elle, mais a coordonner
les sources d'information et les compé-
tences existant sur I’ensemble du terri-
toire, dans les domaines cités plus haut.

Il L'organisation du RNSP

Pour jouer ce rble de partenaire
technique, soit a I’occasion d’ actions
ponctuelles, soit pour des actions de lon-
gue durée sur des sujets prédéterminés
(surveillance de maladies transmissibles
par exemple), le RNSP dispose de

* Surveillance

Recueil systématique, analyse et diffusion de données
épidémiologiques prédéterminées dans un but d’ alerte
mais aussi de connaissance et d’ évaluation.

* Expertise

« Etude et synthése d'un sujet technique.

* Analyse d'une situation concréte complexe.

* Intervention

« Enquéte de terrain visant a rechercher la cause ou
I’explication d'un phénomeéne.

 Action deterrain visant aremédier aun événement.
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moyens propres (par mise a disposition)
destinés a lui permettre d'assurer une
coordination dans le cadre de ses mis-
sions.

Cesmoyens propres sont actuel lement
constitués d'un centre de coordination
situé au sein de |I'hopital national de
Saint-Maurice (14, rue du Val d' Osne,
94410 Saint-Maurice), unité constituée
d’ épidémiologistes, d'informaticiens et
de statisticiens.

Ce centre de coordination assure
I"articulation avec I'administration. Il a
également pour tache de nouer desrela
tions avec diverses structures publiques
ou privéessur lesquellesil devrapouvoir
s appuyer pour |'exercice de ses mis-
sions, en particulier cellesqui géerent une
base d'informations épidémiol ogiques ou
gui possedent une expérience en matiére
d’intervention de terrain.

Cestains que:

* d'une part, le réseau sera amené a
s'associer progressivement certaines
structures auxquelles I’ administration
faisait appel jusgu’ adors, dansles domai-
nes désormais confiés au RNSPL. Des
conventions tripartites (Etat, RNSP,
structure) définiront dans certains cas la
nature de ces interrelations;;

 d'autre part, le centre de coordina-
tion collaborera activement avec les res-
ponsabl es des actions sanitaires au niveau
desdépartements (ingénieurs sanitaires et
meédecins inspecteurs).

Par ailleurs, les fonctions d’ expertise
du réseau s effectueront en liaison avec
les diverses commissions techniques
existantes (Conseil supérieur d’hygiéene
publique de France, Comité technique
national des infections nosocomiales,
Comité technique des vaccinations, Com-
mission nationale de toxicovigilance).

Face a cette organisation qui s opérera
progressivement, la question s’ est posée
de I’ organisation, au niveau de certaines
régions, de réseaux régionaux regroupant
divers acteurs de santé publique tant
administratifs qu’ extra-administratifs.
Unetelle organisation est souhaitable, ne

1 centres de référence, Réseau national télénformati-
que de surveillance et d’information sur les maladies
transmissibles, réseau de toxicovigilance, ORS...

serait-ce que pour aider aladiffusion des
concepts et des méthodes propres a la
discipline qu’ est lasanté publique et ala
mise en commun des compétences. ||
N’ est toutefois pas possible de [ui donner
aujourd’ hui une forme précise (ni univo-
qgue). Le centre de coordination de
Saint-Maurice est le mieux a méme
d’aider les responsables administratifs
régionaux a définir la forme de ces
projets et leurs liens avec le RNSP. Ces
projets, avant d’ étre finalisés, devront
m'’ étre soumis.

Il Les relations entre le RNSP
et 'administration

Le probleme de I'articulation du RNSP
avec |'administration se pose alafoisen
ce qui concerne sa saisine et en ce qui
concerne I’intervention du réseau sur le
terrain.

1. Concernant la saisine du RNSP pour
une mission déterminée définie en accord
avec lui, elle s effectueradirectement par
le service demandeur auprésdu centre de
coordination de Saint-Maurice en appe-
lant les numéros suivants :

Téléphone : (1) 43 96 65 00

Télécopie: (1) 43 96 65 02

S agissant d’un service déconcentré,
cette saisine seferasous|’ autorité du pré-
fet. L’administration centrale (DGS,
bureau V S1) en sera aussit6t informée.

Cette saisine ne se substitue pas aux
procédures en vigueur qui conduisent le
préfet ainformer les servicesministériels
concernés, de la survenue d’ événements
importants susceptibles de mettre en
cause leur responsabilité.

Le réseau est également disponible a
tout moment pour répondre, dans ses
domaines de compétence, a une consul-
tation (pour avis, conseil ou renseigne-
ment) qui s effectuera librement par les
mémes numéros d'appel. Le réseau a
d'ailleurs pour mission de dével opper et
dediffuser divers outilsméthodol ogiques
(protocoles d'intervention épidémio-
logique...).

Inversement, tout signalement au
réseau d’une information épidémio-
logique importante, par une autre source
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qu'un servicedel’ Etat, feral’ objet d’ une
information immédiate a la Ddass (ou
aux Ddass) concernée(s) ainsi qu'ala
DGS.

2. Concernant I’ intervention sur leterrain
a la demande de I’administration, le
réseau s appuiera sur des membres de
I’administration (principalement ingé-
nieurs sanitaires ou médecinsinspecteurs
de santé publique). En fonction de la
nature de lademande, de lagravité et de
I’ extension du probleme et des ressour-
cesdisponiblessur leterrain, unemission
d'intervention al’initiativedel’ adminis-
tration centrale pourra se révéler néces-
saire.

Pour cetteraison, un comitédeliaison
DGS-RNSP sera chargé d'organiser un
point hebdomadaire (ou bimensuel) afin
de suivre |’ activité du réseau, de trouver
une solution aux problémes pratiques
gu’ elle pourrait soulever et d’ arréter les
modalités selon lesquelles les résultats
obtenus peuvent étre rendus publics.

3. En ce qui concerne le systéme de
déclaration obligatoire des maladies
transmissibles, lasurveillance épidémio-
logiquedu sidaet del’infectionaVIH est
confiée au réseau (par convention entre
laDGS et le RNSP). Les documents cor-
respondants devront donc étre adressés
directement au réseavl.

Aucune modification n’'est apportée
dans I'immédiat au systéme de déclara-
tion obligatoire pour les autres maladies
transmissibles.

Ces dispositions seront amenées a
évoluer en fonction de I’ expérience
acquise et du bilan qui en serafait pério-
diguement. Vous étes invités a me faire
part, sous le présent timbre, des difficul-
tésque vous pourriez rencontrer dansleur
application et de vos suggestions. [ |



Unités Inserm rattachées a la Commission scientifique spécialisée (CSS) n° 10

Epidémiologie, sciences sociales et humaines,
comportement, environnement

Cette commission comporte 22 unités et le service commun 8. Sur les 22 unités,
16 sont situées en lle-de-France et 6 en province.

Unité Intitulé Responsable Lieu

SC8 Information sur les causes médicales de déces Hatton Francoise ~ Le Vésinet
u?21 Recherches cliniques et épidémiologiques, Eschwege Eveline Villejuif

...... meétabolisme, mode devie
U88  Santé publique et épidémiologie sociale et économique Goldberg Marcel -~ Paris
U115 Santé dutravail et santé publique ~ Mur Jean-Marie Vandceuvre-lés-Nancy
U 149 Recherches épidémiologiques sur la santé des femmes Bréart Gérard Paris

vvvvvv etdesenfants
U155  Epidémiologie génétique Feingold Josué Pars
U 158 Savoirs et pratiques dans le champ médical : Pinell Patrice Paris

vvvvvv histoire, sociologie, psychanalyse
U169  Recherches en épidémiologie Lellouch Joseph = villejuit
U170 Recherches épidémiologiques et statistiques sur Hemon Denis Villejuif

vvvvvv Penvironnement etla santé
U258  Epidémiologie cardio-vasculaire Ducimetiere Pierre .~ Paris
U259  Psychobiologie des comportements adaptatits Le Moal Michel Bordeaux
U 265 Epidémiologie des composantes physiques, Mamelle Nicole Lyon

...... psychologiques et sociales de lasant¢
U292 Santé publique, épidémiologie, reproduction humaine SpiraAlfred Le Kremlin Bicétre
U302 Psychopathologie et pharmacologie des comportements Widlocher Daniel Pans
U 304 Médecine, maladie et sciences sociales Herzlich Claudine Paris

U 313 Protozooses humaines, en particulier le paludisme,
et infections parasitaires et mycosiques opportunistes Gentilini Marc Paris
au cours du sida, épidémiologie du sida en Afrique

U 324 Neuropsychopathologie de la sénescence normale Boller Frangois Paris

vvvvvv etpathologique
U330  Epidémiologie, santé publique et développement Salamon Roger Bordeaux
U351 Epidémiologie des cancers Sancho-Garnier Hélene  Villejuif -~~~
U357  Recherche en économie de lasant¢ Fardeau Michéle Le Kremlin Bicétre
U360  Recherches épidémiologiques en neurologie et psychopathologie Alperovitch Annick — Villejuif -~~~
U 379 Epidémiologie et sciences sociales appliquées Moatti Jean-Paul Marseille

a l'innovation médicale

U 405 Psychopathologie et pharmacologie de la cognition Danion Jean-Marie Strasbourg
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DEPARTEMENT CERT|F|CAT DE DECES
(Partie & détacher et A conserver dans les Mairies)

d conforme & Varrdté du 16 juillet 1987.
~ - A remplir par le Médecin 3\
COMMUNE : Le Docteur en méd. “ igné, certilie que la mort de la
p g , survenue
le a heure
est réelle et constante.
NOM : Obstacle médico-légal & linhumation .. ....... oun[] wnon[]
’ DON QU COMPS « o oo oo e ouw ] wNon[]
Prénoms : Obligation de mise immédiate en cercueil hermétique ou (1 noN [
Obligation de mise i diate en it simple .. ow ] w~on [
Age: — . Sexe:r Accord du médecin pour la pratique éventiolie des opérations suivamtes :
Domicile : e crémation . . . . .. EERREREEEEEREEEE owm [J w~on [J
e soins de conservation . .. ........... ou (] wNon [
o transport de corps avant mise en biére . .. ow [] mon [ 1
- e - = - — — Dé"”’s ”° Zg’z"gsdz",f’%;s Voir commentaires au verso
— La cause est indi dans le d¢ fit jel ci- é ne
RESERVE A LA MAIRIE dgk&cwvatquewd:mdoh&:éﬁlmmih
Direction Départementale Affaires Sanitaices et Sociales.
Le numéro d'ordre du décés N° D'ORDRE du décés A le
sur le registre des actes de I'état : "
_civil a inscrire ci-contre doit étre Signature et cachet du Médecin,
anrodun au verso.

Mod. B03103. - BERGERLEVRAULT, NANCY (6. - toF ), . Attention : bien cocher toutes In ©ases par oui ou par non.

A remplir et & clore par le Médecin

T i Bl G )

R g ts confidentiels et anonymes sur la cause du décés.

|. — Cause du déces

a) Cause immeédiate de la mort :
(Nature de l'évolution terminale, de la complication éventuelle de la maladie, ou nature de la lésion fatale
en cas d'accident ou d'autre mort violente) (1)

; qui est consécutive A :

b) Cause initiale :
(Nature de la maladie causale ou de I'accident, du suicide, ou de I'homicide)

. — Renseignement complémentaire

Etat morbide (ou physiologique, grossesse par exemple) ayant contribué a I'évolution fatale (mais non classable
en | comme cause proprement dite du déces) (2)

Une autopsie a-t-elle été pratiquée? (3) out [ NON (]

NOTE Signature et cachet du médecin,

Ce document, qui ne peut &tre communiqué ni en original,
ni_en copie, sera détruit par les soins du médecin charge
d’établir la statistique des causes de décés, dés qu'il y aura
puisé les p bles pour cette

{1} Mentionner ici le cas échéant le décés post-opératoire.
(2} Mentionner ici le cas échéant I'état mental pathologique qui a pu étre & Vorigine du suicide.

(3) Mettre un x dans la case correspondante. J
> EXEMPLES -
Décés par maladie Décés par accident Déces par suicide - Décés par homicide T
1. a} Broncho-pneumonie . a) Fracture du crine 1. 8) Plaie du cosur par bale I. a) Section de I'artdre fémorale
b} Rougeole b) Chute dans un. escalier b) Suicide par arme & feu b} Homicide par coup de H
{1 Rachitisme il Erylisme chronique I1._Etat mélancolique coutesu J
4 e e e e e - - - e
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IMPORTANT
1) Liste des maladies contagieuses imposant des mesures au cours des opérations funéraires (arrété du 17 novembre 1986
J.O. du 20 décembre 1986) :

e mise immédiate en cercueil hermétique : variole et autres orthopoxviroses; choléra; charbon; fiévres hémorra-
giques virales.

e mise immeédiate en cercueil simple : peste; hépatite virale sauf hépatite A confirmée; rage; S..D.A.

2) Mise immeédiate en cercueil simple :
e mauvais état du corps.

3) Obstacle au transport avant mise en biére et aux soins de conservation :
e décés suspect;
e maladies contagieuses visées au 1);
e mauvais état du corps.

4) Obstacle a la crémation :
o décés suspect.

5) Prothéses :
e dans tous les cas, enlever les prothéses renfermant des radio-éléments artificiels avant la mise en biére;
e dans le cas de crémation, enlever les prothéses fonctionnant au moyen d'une pile au lithium.

6) Don du corps {aux établissements d’enseignement et/ou de recherche, a I'exclusion des dons d’organes) :
A) ies maladies contagieuses visées au 1} sont un obstacle au don du corps;

B) la personne décédée doit porter sur elle une carte délivrée par I'établissement d’accueil. Le codt du transport
est assuré par la personne chargée de pourvoir aux funérailles sauf dispositions contraires exprimées. En cas
d'obstacle au transport, avec ou sans biére, il est procédé a l'inhumation.

CERTIFICAT MEDICAL DE DECES N

{ COMMUNE

(——— N° DE L'ACTE ——) [— N° D'ORDRE DU DECES j

{A remplir par la Mairie)

Document confidentiel

3 détacher et a joindre au bulletin d’état civil correspondant,
au moment de l'envoi au Médecin de la Santé Publique attaché
a fa Direction Départementale des Affaires Sanitaires et Sociales

Ne doit étre ouvert que par le Médecin de la Santé Publique
attaché a la Direction Départementale des Affaires Sanitaires et Sociales

Préfecture du Département

al )

Ne doit étre ouvert que par
le Médecin de la Santé Publique
attaché a la Direction Départementale
des Affaires Sanitaires et Sociales
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Pour une meilleure connaissance de
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Tél. : 40 76 82 00

Agence francaise du sang
6, rue Alexandre Cabanel
75015 Paris
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93200 Saint-Denis

Tél. : 48 13 20 00
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donc communément distingués :
|es personnes &gées autonomes et
les personnes &gées dépendantes.
Si les premiéres ont encore
I’ occasion d’ exercer une activité
souvent associative ou de solida-
rité envers d' autres générations,
les secondes profitent d’ unerela
tive autonomie économique qui
leur donne tout au plus un statut
de consommateurs. La solidarité
plus ou moins informelle, le
bénévolat social, dans lequel
s implique un nombre croissant
de retraités, sont en train de
S approprier ledomaine d action
delasolidaritéingtitutionnelle de
plus en plus menacée par lacrise
del’ Etat-providence. Lapriseen
compte de ces pratiques nouvel-
lesparmi les populationsvieillis-
santesdevrait nourrir laréflexion
des acteurs des politiques de la
vieillesse dans le cadre de la
décentralisation pour dével opper
un partenariat avec les acteurs
formels et informels du champ
des solidarités. Le développe-
ment d’une prévention géronto-
logique au coursdelavie profes-
sionnelle permettrait d’'agir en
amont sur les facteurs d’entrée
dans la dépendance.

PERSONNES
HANDICAPEES

HANDICAP : identités,
représentations,
théories

In Sciences sociales et
santé, revue publiée avec
le concours du CNRS, vol.
Xll, n° 1, mars 1994.

Ce numéro de Sciences sociales
et santé nous propose trois arti-
cles pour « apporter des éclaira
ges nouveaux sur des situations
connues » asavoir ladifficulté de
définir le handicap, de cerner
I"ampleur du phénomeéne, la
disparité des approches et des
concepts... Mais dés I’ avant-
Ppropos, NoUs Sommes prévenus :
cesarticles « plutét que d’ appor-

ter des réponses aux problémes
mentionnés... en font apparéitre
I’ extréme complexité. »

En effet, cesarticles écrits par
des psychosociologues, sociolo-
gues ou psychiatres, dével oppent
des notions de per spective socio-
congtructiviste, statut de |’ objet
représenté ou approche du
handicap comme liminalité qui
retiendront surtout I’ attention des
pairs des auteurs, conformément
a |I'objet de cette revue de
chercheurs a |’ attention de cher-
cheurs.

PERSONNES
HANDICAPEES

Droits et démarches
Paris : CTNERHI, diff. par
les Presses universitaires
de France, 1994, 294 p.

Ce guide, réalisé par le Centre
technique national d’ étudeset de
recherches sur les handicaps et
les inadaptations (CTNERHI), a
pour objectif de répondre de
facon aussi optimale que possible
aux interrogations des personnes
handicapées sur tous les champs
de la vie sociale : éducation,
emploi, couverturesociale, loge-
ment, fiscalité, protection juridi-
que, etc.

Il renseigne sur lesdémarches
guotidiennes en renvoyant en
marge aux références|égislatives
et réglementaires en vigueur
(dont le foisonnement peut parai-
trebien excessif !). Lesprincipa
les dispositions, représentant a
elles seules une centaine de
pages, figurent en annexe du
document, ainsi que les adresses
utiles.

Cette brochure, actualisée et
complétée régulierement, devrait
toutefois contribuer a aider les
personnes handicapées, leur
entourage et les professionnels
qui les accompagnent & exercer
leurs droits de maniére concréte
et pratique.

Le CTNERHI co-édite avec
I’ Inserm un autre ouvrage sur les
données sociales concernant les
personnes handi capées.

POLITIQUES DE
SANTE

LA SECURITE
SANITAIRE

Didier Tabuteau

Paris : Berger-Levrault éd.,
1994, coll. Santé, méthodes
& pratiques, 152 p.

Afficher des la page 11 que la
notion de sécurité sanitaire est
récente est une vérité qui peut
paraitre comme une provocation
puisqu’elle sous-entend que
jusqu’ici lapratique médicale ne
prenait pas en compte ce principe
élémentaire qu’est la sécurité
ou en d’autres termes que I’on
soignait dans I'insécurité. Une
telle interprétation est naturelle-
ment fausse, mais il faut bien
reconnaitre que « I’ affaire du
sang contaminé » a agi sur le
monde médical comme un révé-
lateur, en montrant qu’ un risque
potentiel devait éretoujourspris
au sérieux et que les certitudes
d’un moment pouvaient devenir
fragiles voire dangereuses quel-
gues années plus tard. Face a
cette situation, on peut réagir en
préconisant un verrouillage sys-
tématique de tout ce qui peut étre
un risque ou a l’inverse verser
dans|’ accablement fataliste. Ces
deux attitudes bien qu’ opposées,
sont tout aussi irréalistes. L’idée
fortedu livrede Didier Tabuteau
est au contraire de montrer quela
sécurité ne s'improvise pas, mais
gu’ elle se construit méthodique-
ment telle une stratégie. L’ auteur
présente le processus qui doit étre
scrupuleusement conduit et qui
fait appel alafois au controle, &
la surveillance, a |’ évaluation
périodique, a la correction, en
restant constamment vigilant et
prét aagir. Le livre est alafois
un document de réflexion et un
outil méthodologique. On y
trouve de plus une rigoureuse
analyse de I’ éévolution jurispru-
dentielle desderniéresannées qui
atransformé certaines basesjuri-
diqueshien établiesen matierede
responsabilité médicae. Aing, en
moinsde 150 pages, dansun style

élégant et un langage accessible
au profane, Didier Tabuteau nous
offre un document qui devrait
retenir |’ attention detouslespro-
fessionnelsde santé. lisvont ala
foispouvoir libérer leur angoisse
€t soigner en toute sécurité.

LA POLITIQUE DE
SANTE EN FRANCE
Bernard Bonnici

Paris : PUF, 1993, coll. Que
sais-je 7, n° 2814, 125p.

Cet ouvrage expose I"historique
de notre politique de santé et le
défi qu’elle représente de nos
jours. Présentée comme un enjeu
économique et social, lamise en
placed’ unetelle politique néces-
site en amont une connai ssance et
une mesure de | éat de la popu-
lation, en vue d’en définir les
objectifs. Elle s exerce dans le
cadre d’'un « marché » de soins
contrdlé par I’ Etat et financé par
les cotisations sociales. De nos
jours, son développement se
heurte & une nécessité de maftri-
ser les dépenses de santé (en aug-
mentation constante) véritable
contrainte économique face aux
exigences croissantes des mala-
des. L’ auteur est persuadé de
I"importance de développer une
politique de santé en France mais
sa définition nécessite une
réflexion bien conduite et ne peut
s'envisager qu’avec |'adhésion
detous.

PROTECTION
SOCIALE

EUROPE : la protection
sociale en 1993
Commission des Com-
munautés européennes
Luxembourg : Office des
publications officielles des
Communautés européen-
nes, 1994, 134 p.

Par la recommandation 92/442/
CEE du 27 juillet 1992, la Com-
munauté européenne a souhaité
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encourager la convergence des
objectifs et politiques de protec-
tion sociale de ses Etats membres.

Il n"est pas question d’ harmo-
niser les systémes de sécurité
sociale mais de définir en com-
mun des objectifs qui permettent
de guider les politiques des Etats
membres, par des échanges
d’'informations, d’ analyses, tout
en leur laissant une marge de
managauvre.

Une premiére contribution &
cet objectif est apportée dans cet
ouvrage qui doit étre lu en paral-
|&le et en étroite relation avec le
rapport sur I’emploi en Europe.

Il présente une information
claire et synthétique sur I’ état de
laprotection socialedanslaCom-
munauté, fait le point des chan-
gements intervenus depuis les
années 80 danslesdifférents sys-
temes, analyse les modifications
de certaines |égislations et traite
quelques-uns des grands proble-
mes contemporains de la protec-
tion sociale : comment les Etats
membresorientent-ilsleursefforts
pour une meilleure maitrise de
leurs dépenses de santé ?

Cette premiére approche,
étayée par de nombreux graphi-
ques et tableaux, n’est pas
exhaustive. Le fait que les Etats
delaCommunauté européenne se
soient fixé des objectifs com-
muns pour éaborer leurs politi-
ques de santé permet d’ espérer
que de nombreux rapports vien-
dront améliorer notre compreéhen-
sion des dispositifs de protection
sociale en Europe et de leurs
problémes communs.

SANTE PUBLIQUE

SANTE PUBLIQUE
André Lévy, Michel
Cazaban, Jaqueline
Duffour, Roger Jourdan
Paris : éditions Masson, 2¢
édition, juin 1994, 256 p.

« Cet ouvrage est destiné aux étu-
diants en médecine qui trouve-
ront des réponses aux guestions

d’' examens et concours mais aussi
aux étudiants de I’ensemble des
professionsde santé » et certesla
présentation en est extrémement
didactique, peut-étre un peu trop
simplificatrice. On voudrait étre
sir que la santé publique est une
discipline aussi simple que ¢a.
L’ approche est souvent encore
tresmédicale : probléme et réso-
Iution du probléme ; pathologies
et élimination des agents patho-
genes. Et les auteurs sont plus a
I ai se pour dével opper lesrisques
biologiques du cancer (trois
pages et demi) ou la désinsec-
tisation et ladératisation (liste des
produits a I’ appui) que pour
parler des enfants victimes de
mauvais traitements (13 lignes).
Lechoix du plan laisse dubitatif :
aorsquelebut delasanté publi-
queest défini comme lasanté des
populations, |'approche par
pathologies est largement privilé-
giée et on sedemande s'il sert a
guelque chose de traiter en trois
pages des problémeset del’inter-
vention aupres des personnes
agées ou des handicapés.

PROMOTION DE LA
SANTE

DEVELOPPEMENT
SOCIAL ET SANTE
Commission santé-
développement social de
la Société francaise de
santé publique
Vandceuvre-les-Nancy :
Sociéte frangaise de santé
publigue, coll. Santé et
société, n° 2,

2¢ trimestre 1994, 61 p.

Deés son introduction, cet ouvrage
donne des réponses a cing ques-
tionsessentielles, concernant ala
fois les acteurs de santé s enga-
geant dansdesprojetsDSQ et les
acteurs de terrain en générd :

Comment définir le dével oppe-
ment socia ?

Quelle place donner ala santé
danslespolitiques de dével oppe-
ment socia ?
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Pour commencer uneaction, le
diagnostic est-il I’ouverture
obligée ?

Quel r6le pour les profes-
sionnels et quelle place pour
I’ expertise ?

Quelle action et quelle évalua
tion ?

Une fois les réponses posées
en deux pages, on pourrait croire
la lecture terminée. 1l n’en est
rien car la commission dévelop-
pement social et santé de la
Soci été francai se de santé publi-
gueatravaillétroisans pour ren-
dre ses réponses et les cinquante
pages qui suivent les deux pre-
miéres témoignent de larichesse
delaréflexion menée.

PROMOUVOIR LA
SANTE

Réflexions sur les
théories et les pratiques
Sous la direction de
Robert Bastien, Lise
Langevin, Gabriel

La Rocque, Lise Renaud
Montréal : Réfips, juin
1994, coll. Partage,

233 p.

Cet ouvrage collectif est consti-
tué d écrits d' acteurs de la pro-
motion delasantéissusdedivers
horizons francophones. Les
auteursnousllivrent leur réflexion
sur les aspects conceptuels et
théoriques, d'une part, et sur les
aspects pratiques, d’ autre part, de
lapromotion de la santé.

Par leur actudité, les thémes
abordésinterpellent tout acteur de
lasanté publique : I'inadaptation
des concepts aux pays du Sud,
I’ écart socioculturel croissant
entre les intervenants et les
publics de plus en plus défavo-
risés, ou encore le probléme
d"accorder ou non laresponsabi-
lité de sasanté al’individu.

Uneplaceest faitealaprésen-
tation de projets spécifiques et a
I"analyse des interventions, en
réexaminant le fondement et la
justification des actions de pro-
motion de la santé, leur portée et
leur limite.

SANTE MENTALE

DE LA PSYCHIATRIE
Livre blanc de
I’Association nationale
des présidents et vice-
présidents des
commissions médicales
d’établissement des
centres hospitaliers de
psychiatrie

Nantes : Bulletin
d’information spécialisée,
mai 1994, 358 p.

L’idée est smple: en période de
récession, marquée par les trou-
bles sociaux et par les difficultés
budgétaires, en une période de
mutation de la psychiatrie (quel-
que peu désectorisée), des psy-
chiatres souhaitaient formuler
leur conception du fait psychia
trique et de la maladie mentale,
puis définir et exposer un mode
d’organisation du systeme de
soin psychiatrique plus efficient.

Lasurpriseatenu alaqualité
de cette réponse, qui afait de ce
livre blanc un ouvrage remarqué.
De la psychiatrie est en effet
marqué par une réflexion rigou-
reuse, par des constats coura-
geux, et par des amorces de
propositions constructives.

L’ ouvrage s organise en deux
partie : réflexionssur |’ organisa
tion du champ delapsychiatrie et
saspécificité (crisedelapsychia
trie et de la psychiatrie publique,
approches pour une redéfinition),
et réflexion sur la souffrance
mentale.

Le seconde partie présente
I"intérét d’ aborder des aspectsde
la souffrance mentale parfois un
peu négligés : pédopsychiatrie,
chronicité et handicap, géronto-
psychiatrie, et de comporter des
propositions constructives visant
al’amélioration du dispositif de
soins.

On notera également dans ce
livrel’ effort pour définir précisé-
ment les missions du systéme de
soins psychiatriques, et par
exemple le fait que les auteurs
s'insurgent contre le traitement
psychiatrique de la crise.



EVALUATION ET
ORGANISATION DES
SOINS EN
PSYCHIATRIE

Michel Reynaud, Alain
Lopez

Paris : éditions Frison-
Roche, 1994, 475 p.

SYSTEME DE SANTE

SYSTEME DE SANTE
ET CONCURRENCE
Michel Mougeot

Paris : éditions
Economica, 1994, 213 p.

« Dans la mesure ou chacun a
individuellement intérét a ce
gue la dépense augmente, si
I'intérét de la collectivité dif-
fére il faut changer les regles
d alocation et de paiement qui
permettent aux consommateurs
et aux producteurs de mani-
puler cesrégles aleurs avanta-
ges. » C'est apartir de ce cons-
tat d’un antagonisme entre
intéréts individuels et intérét
collectif favorisé par certaines
formes d’organisation que
Michel Mougeot* développe
une réflexion sur les causes
structurellesde |’ accroissement
excessif de la consommation
meédical e et présente des mode-
les permettant de limiter les
comportements stratégiques
des acteurs. Ces comporte-
ments stratégiques se dével op-
pent danslamesureou les gjus-
tements du marché sont exclus
et impliquent I’ élaboration de
regles d' allocation et de rému-
nération qui deviennent les
déterminants des activités. Le
prix est extérieur al’ expression
del’ offre et de lademande qui
ont alorstendance asetraduire
par | accroissement des quanti-

* Michel Mougeot est professeur de
Sciences économiques al’ Université
de Besangon

Comment mettre aladisposition
de la population les meilleurs
soins aux meilleurs colts ? Cette
question est au fondement de
I’ ouvrage collectif ambitieux
(une trentaine d’auteurs...),
dirigé par Alain Lopez et Michel
Raynaud, qui reprend I’ enseigne-

tés de services et le renforce-
ment des pouvoirs. L’ absence
de marché est ainsi al’origine
de la dérive des systéemes de
santé.

Laplanification centralisée
et le rationnement quantitatif
ont souvent été lesinstruments
mis en ceuvre pour réduire
I” espace des stratégies, mais
leur efficacité est faible en
raison des phénomenes de
manipulabilité des regles et
d’utilisation unilatérale de
I’information. La planification
tend a étre rejetée en raison de
la réduction des libertés lais-
sées aux usagers, aux produc-
teurs et des risques d'ineffica
cité (absencede propriétésur le
surplus et difficulté de contro-
ler des activités décentralisées
sans références de prix).

L’ orientation de certaines
politiques plus ou moinsrécen-
tes selon les pays consiste &
mettre en place une concur-
rencefictivefondée sur lafixa-
tion d'un prix paramétrique
analogue au prix concurrentiel
auquel chaque agent doit adap-
ter son niveau de co(t. L’ objec-
tif est alors pour lui de détermi-
ner la quantité de services qui
permetted’ atteindre |’ optimum
défini par I’ égalité entre colt
marginal et prix. Deux typesde
concurrence fictive peuvent se
rencontrer : la concurrence par
lesquantitésdanslecasdel’ en-
veloppe globale qui consiste a
fixer un prix unitaire en fonc-
tion de I’ensemble des actes
effectués, la concurrence par
lesprix, dansle cas desgroupes
homogeénes de malades, qui

ment d'un dipléme inter-univer-
sitaire organisé a Clermont-
Ferrand en 1993.

Organiser le systéme, répartir
les moyens et évaluer les activi-
tésmédicales sont lestroisimpé-
ratifs d’ une politique sanitaire,
qui s appliquent aussi pour les

consiste a fixer un prix par
pathologie pour des établisse-
ments semblables. Chaque éta-
blissement détermine son gain
en fonction de son niveau de
colt. Dans le premier cas,
I’ Etat transforme un bien ade-
mande inélastiqgueenun bien a
demande éastique. La réduc-
tion des quantités produites et
laconcentration sont les straté-
giesoptimalesdes producteurs.
Cependant, le niveau de
production ne dépend que de
considérations financiéres et
n'a aucune référence a une
optimisation en termes de santé
publique. La réussite du
modée tient alacrédibilité de
I’engagement de’ Etat amain-
tenir leniveauinitial del’ enve-
loppe ou & la réduire. Dans le
second cas, les procédures
peuvent étre contrariées par des
ententes entre établissement,
par |'hétérogénéité du bien
fourni en fonction des services
et sa variabilité en fonction de
I’ évolution des codts.

Dans un dernier chapitre
I" auteur analyse certaines expé-
riences étrangéres fondées sur
I’idée d’ une concurrence orga-
nisée.

Lamise en concurrence des
seuls offreurs est le modele
adopté dans I’ expérience des
Preferred providers organi-
zations (PPO) aux Etats-Uniset
dans la réforme récente du
National health service britan-
nique. Aux Etats-Unis, les
financeurs peuvent négocier
des contrats avec les prestatai-
res de soins vers lesquels ils
orientent leurs adhérents en

soins en psychiatrie. Les techni-
queset outilsderéflexion actuels
sont exposés apres une présenta-
tion de la politique frangaise en
santé mentale. Ce sont princi-
palement |’ épidémiologie, les
méthodes et instruments propres
alaplanification et lestechniques

contrepartie d’ une réduction de
prix. Les PPO font jouer la
concurrence sur labase de prix
unitaires mais|aissent lapossi-
bilité de manipuler les quan-
tités. En Grande-Bretagne, trois
modalités de concurrence sont
mises en cauvre entre hpitaux,
administrations régionales,
cabinets de groupes et fournis-
seurs de services. Deux méca-
nismes sont a la base de la
réforme, contrats incitatifs et
concurrence avec liberté des
prix. Outre les risques de
médecine & deux vitesses, dis-
parition de structures ineffi-
caces et manque d’ optimalité,
un probléme fondamental
demeure : celui du niveau
global deladépensedufait que
la concurrence n’ est organisée
que du coté del’ offre.

Dans|’ expérience desHMO

et dans le projet Dekker aux
Pays-Bas, les mécanismes
concurrentielsintegrent offre et
demande par letruchement des
assureurs et des usagers. L'in-
térét est alors de proposer une
approche globale du systéme
de santé. « Les regles consi-
dérées par le plan Dekkser pré-
sentent |’ avantage de concilier
mise en concurrence, équité
d’acceés et controle de I’ Etat...
I nesemble pas douteux quela
réflexion nécessaire sur les
questionsd’ équité et de défini-
tion des priorités serait facilitée
si elle pouvait s effectuer a
I"intérieur d’'un systeme plus
efficace et dont le fonctionne-
ment éviterait la suspicion de
gaspillage dont il est I’ objet. »

Marc Duriez
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administratives et organisa-
tionnelles nouvelles telles les
structures intersectorielles qui
concernent alafoisles prisesen
charge spécialisées et la gestion
associ ée des équipements.

Les départements d'informa-
tion médicale (DIM) et les pro-
grammes de médicalisation des
systémes d'information (PMSI)
sont, quant a eux, les outils fon-
damentaux permettant de relier
I"activité et les moyens alloués.
L’introduction de la PMSI en
psychiatrie semble souhaitable et
nécessaire bien qu’elle souléve
des difficultés méthodol ogiques
liéesalamaadie mentaeet ala
pratique psychiatrique. Aucune
classification médico-écono-
mique del’ activité psychiatrique
n’'existeni en France, ni al’ éran-
ger.
Le troisieme type d’outils
concerne |’ évaluation des soins
qui peut porter sur la qualité du
processus de soinsmaisaussi sur
lesrésultats d’ une chimiothérapie
ou d'une psychothérapie. Les
normes OMS et les expériences
étrangéres d’ accréditation sont
des sources non négligeables
pour nourrir cette réflexion.

SANTE ET TRAVAIL

MEDECINE DU TRAVAIL
Approches de la santé
au travail

Pol Dyévre, Damien
Léger, Jean Proteau

Paris : éditions Masson,
1994, coll. Abrégés de
médecine, 272 p.

La médecine du travail a beau-
coup changé depuis une dizaine
d’années pour devenir une spé-
cialité médicale a part entiére et
étendre son champ d'action ala
santé au travail. Les connais-
sances mises en oauvre relévent
de lapathologie professionnelle,
delatoxicologie, del’ épidémio-
logie, del” hygiéneindustrielle et
del’ergonomie.

Ce travail tente de restituer

I’ esprit de |’ ensemble des évolu-
tions qui vont marquer dans
I"avenir le mode d’ exercice de
cette discipline. Aingi, il a sem-
bléimportant aux auteursde pré-
ciser la place des concepts de
multidisciplinarité, de prévention
primaire, de planification et
d'évaluation qui sont d&arépan-
dus dans d’autres spécialités
médicales et au sein méme de

I’ entreprise.
L’ ouvrage, limité aux seules
dispositionsdu régime général de

I’ assurance maladie des tra-
vailleurs salariés, comprend trois
parties : la premiére brosse le
tableau général du fonctionne-
ment de |’ entreprise et de |’ exer-
cice quotidien du médecin et de
ses collaborateurs ; la deuxiéme
est consacrée aux outils dont dis-
pose |’ équipe médicale pour
atteindre ses objectifs; la troi-
siéme recense succinctement la
pathologie professionnelle et
décrit certains problemes de santé
particuliers. En ce qui concerne
le suivi médical post-profes-
sionnel, on constate qu'il existe
peu de dispositions, malgré la
nécessité de développer unetelle
surveillance.

Médecins praticiens généra-
listes et spécialistes, étudiantsde
deuxiéme cycle et intervenants
concernés pourront découvrir
dans cet abrégé didactique et
documenté les trés nombreux
domaines qui associent santé et
travail.

SYSTEME DE
SANTE

LA SANTE EN EUROPE
Coordonné par Marianne
Berthod-Wurmser.

Paris : La documentation
Francaise, 1994, coll. Vivre
en Europe, 365 p.

Comme son titre I'indique, ce
volumineux ouvrage présenteles
systémes de santé, les manieres
de soigner et |'acces aux soins
des pays de la Communauté, en
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rendant compte de leurs conver-
gences et de leurs divergences.
Chaque pays fait I’ objet d’une
fiche descriptivereplagant le sys-
teme de soins dans son contexte
démographique et socio-écono-
mique.

Sont analysés également la
guestion de la privatisation de la
santé, les réformes des systémes
de santé en cours, et le « mouve-
ment » bioéthique.

Les auteurs ont opté dans la
plupart des chapitres pour un
développement plus approfondi
de certains points (cancer, per-
sonnes agées, maladies menta-
les...), plutdt que de balayer des
domaines nombreux.

Ni traité juridique ou écono-
mique, ni guide, I’ambition des
auteurs est d’ apporter des infor-
mations qui amenent le lecteur a
réfléchir sur I’ adéquation des dif-
férents schémas d’ organisation
au traitement des problemes de
santé.

SYSTEME DE
SOINS

RAPPORT ANNUEL
1993 DE
L'INSPECTION
GENERALE DES
AFFAIRES SOCIALES
Ministére du Travail, de
I'Emploi et de la
Formation
professionnelle,
ministére des Affaires
sociales, de la Santé et
de la Ville

Paris : Igas, diffusé par La
documentation Francgaise,
1994, 244 p.

Commeles précédents, |e présent
rapport présente quel questhémes
dominants retenus parmi I’ en-
semble desinvestigations menées
par I’ Inspection générale des
affaires sociales (Igas) dans le
cadrede sesmissions : lasécurité
sociale, la protection sociale
complémentaire, la santé al’ho-
pital, les associations, la forma-

tion professionnelle, les DOM-
TOM.

Le chapitre consacré alasanté
a I’hopital, contrairement aux
deux précédents rapports domi-
nés par le théme de la santé
publique, privilégie une approche
structurelle. L’ Igasaconstaté les
difficultés de fonctionnement de
I’administration chargée de la
santéqui confirment lediagnostic
posé dans le précédent rapport
annuel.

Les missions liées a la pla-
nification sanitaire ainsi que
I” expertise menée pour chiffrer
les protocoles Durieux confir-
ment des restructurations diffici-
lesaréaliser. A cet égard, I’ Igas
a été amenée a se demander
si I'administration dispose du
potentiel nécessaire tant au
niveau central que déconcentré
pour conduire et imposer les
restructurations plus ambitieuses
qui S imposent. Lesinsuffisances
dans la méitrise d’ensemble du
secteur hospitalier et le manque
d’instruments permettant un pilo-
tage correct (illustré par le casde
I’ AP-HP) sont soulignées.

D’ autre part, les dysfonction-
nements constatés dans les éta-
blissements publics de santé,
illustrés par des exemples par-
ticuliers (CHU de Tours,
d’'Orléans, CHS de Thuir...),
portent sur une gestion trop sou-
vent déconnectée des réalités
extérieures et répondant a des
logiques internes ou a des straté-
gies individuelles parfois diver-
gentes. L’Igas note a ce propos
que si I’échantillon examiné ne
peut étre considéré commerepré-
sentatif de la situation générale
des hdpitaux, bon nombre des
établissements contrdlés appa-
raissent comme porteursd’ exem-
plesaéviter.

Enfin, I lgas s est penchée sur
deux secteurs qui ont retenu
particulierement son attention :
I"aide médicale &I’ AP-HP et les
soins psychiatriques apportés aux
détenus. Elle estime que les
aspects pénitentiaires devraient
étre pris en compte dans la pla-
nification sanitaire.



SIDA

LE SIDA, COMBIEN DE
DIVISIONS ?

Act Up-Paris

Paris : éditions Dagorno,
1994, 436 p.

Laquatriéme de couverture nous
en prévient : ce livre, ouvrage
collectif, est un pamphlet poli-
tique; il est partiel et partial. Car
pour les militants d’ Act Up, le
sida est avant tout une question
politique, et lalutte contrele sida
est une guerre qui appelle une
mobilisation générale dans I'ur-
gence. Alors devant ce qu'ils
considérent comme une logique
du temps meurtriere, celle des
politiques, des administrations,
ce livre crie une colere. Et per-
sonne n'est épargné : les minis-
tres par exemple, tous cités de-
puis 1981 ; reproche commun :
silence pour les premiers, com-
munication abondante et promes-
ses non tenues pour les autres;
mais aussi, les médecins, les
laboratoires, les Eglises, leshom-
mes politiques, lesjournalistes...
et bien entendu les administra-
tionset I’ AFLS. Et ce trop-plein
dedénonciationsfinit par nuirea
ladémonstration. Dénoncer aussi
bien Claude Evin que Jean-Marie
Le Pen, les responsables de
I”’AFLS ou Benetton finit par
neutraliser ces dénonciations.
Méme |’ écrivain Hervé Guibert
ou le cinéaste Cyril Collard se
voient reprocher d avoir surtout
fait valoir « leur destinindividuel
decréateur ». Maiscequ'Act Up
dénonce le plus c'est le silence,
face auquel il propose le
«outing » : « outer, c'est révéler
laséropositivité ou I’ homosexua
lité d’une personnalité publique
qui par son silence ou parfois
directement par son action, fait le
jeu de I épidémie». A ce point,
on a envie de fermer le livre.
Pourtant, il ne faudrait pas; car
il reste beaucoup d analyses qui
méritent qu'on S'y arréte ; qu'on
soit d’'accord ou non, par exem-
ple, il faut lire I’analyse sur les
campagnes grand public: «elle

Les collectivités locales

et la santé publique

Tiré a part des dossiers

n°® 5 et 7 d’Actualité et dossier
en santé publique

La santé en France

Tome 1
Rapport général,

objectifs et indicateurs

Tome 2

Rapports des groupes

(I"AFLS) parle de prévention
sans parler du sida; elle parle de
prévention sans parler du plaisir ;
elle parle d amour sans parler de
sexe ».

Bien sOr ce livre est déran-
geant. C'est son objectif. Mais
doit-on refuser de se faire déran-
ger ?

UNE ANALYSE DU
RAPPORT
MONTAGNIER

in Transcriptase, mars-avril
1994, n° hors série, 16 p.

Six spécialistes examinent six
aspects du rapport Montagnier :
laprise en charge, la prévention,
la recherche, la formation, la
politiqueal’ égard desusagersde
drogue, le probléme des établis-
sements pénitentiaires.

La critique généralement
adressée au rapport est de man-
quer de propositions concretes
pour la mise en place d un véri-
table systémed’ aerte et lamobi-
lisation desacteursdeterrain. Les
sources d’information que sont
les acteurs de terrain ne sont pas
exploitées, ce qui tend a donner
au document une portée politi-
gue. L’interrogation qui domine

La sécurité et la qualité
de la grossesse
et de la naissance

Pour un nouveau plan
périnatalité

est de savoir i le passage de la
communication sur le sidaaune
structure institutionnelle per-
mettra encore aux individus de
S’ approprier les messages de
prévention.

BANQUE DE
DONNEES

REPERTOIRE DES
BANQUES DE
DONNEES ET DES
SERVICES
TELEMATIQUES EN
SANTE

Marie-Odile Safon

Paris : Credes, septembre
1993, biblio n° 990, 113 p.

Les deux premieres parties du
répertoire font I’ historique des
banques de données et des servi-
ces télématiques (qui sont aussi
des banques de données) et de
I’évolution de leur pratique chez
les professionnels et les particu-
liers, cesderniersayant de plusen
plus acces aux données a travers
le Minitel.

Les deux dernieres parties
présentent les banques de don-
nées puis les services télémati-

ques en santé selon une organisa
tion thématique. Un index des
producteurs et un index des
servicesclosent lerépertoire. Les
fiches informent sur le théme, le
producteur, parfois sur lesmoda
litésd’ acces aux documents et sur
le document papier correspon-
dant, pas sur |’ existence d’ autres
supports (disquettes et CD-Rom)
qui pourtant tendent a une diffu-
sion de plus en plus large.

De fagon générale, on
retrouve une présentation équi-
valente a celle existante dans
d autres annuaires de banquesde
données. On aurait aimé avoir
une appréciation sur le contenu
des banques.
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Textes

I ALcooL

Création de l'article R 233-5 du
Code de la route

Décret 94-570 du 11 juillet
1994

JO du 12 juillet 1994

BIOETHIQUE

Traitement de données
nominatives ayant pour fin la
recherche dans le domaine de
la santé
Loi n° 94-548 du 1 juillet 1994
modifiant la loi n® 78-17 du
6 janvier 1978 relative a
I'informatique, aux fichiers et
aux libertés
JO du 2 juillet 1994

Respect du corps humain

Loi n° 94-653 du 29 juillet 1994
JO du 30 juillet 1994

A paraitre dans AdSP 9

Don et utilisation des éléments
et produits du corps humain,
assistance médicale a la
procréation et au diagnostic
prénatal

Loi n® 94-654 du 29 juillet 1994
JO du 30 juillet 1994

A paraitre dans AdSP 9

Décision du Conseil
constitutionnel concernant deux
lois bioéthiques

Décision 94-343-344 DC du 27
juillet 1994

JO du 29 juillet 1994

Protection des personnes qui
se prétent a des recherches
biomédicales

Loi n°® 94-630 du 25 juillet 1994
JO du 26 juillet 1994

Informatisation du suivi des
personnes hospitalisées sans
leur consentement en raison de
troubles mentaux et secrétariat
des commissions
départementales des
hospitalisations psychiatriques
Arrété du 19 avril 1994
JO du 30 avril 1994

Texte reproduit in extenso ou en extraits @

Législation & reglementation .

Création d'un groupe d’experts
sur les recherches
biomédicales

Arrété du 28 avril 1994

JO du 7 mai 1994

Création d'un groupe d’experts
sur la sécurité microbiologique
des dispositifs médicaux,
produits et procédés utilisés a
des fins médicales

Arrété du 28 avril 1994

JO du 7 mai 1994

PREVENTION

Prévention de la transmission
de certaines maladies
infectieuses

Décret n° 94-416 du 24 mai
1994 modifiant le décret n° 92-
174 du 25 février 1992

JO du 27 mai 1994

Création d’'un comité national
de pilotage du programme de
dépistage systématique du
cancer du sein

Arrété du 13 mai 1994

JO du 15 juin 1994

Précautions a observer [...]
face aux risques de
transmission de la maladie de
Creutzfeld-Jakob

Circulaire n° 45 du

12 juillet 1994

Non parue au JO

Organisation des visites
médicales concernant les
jeunes agés de 16 a 25 ans
bénéficiaires d'actions de
formation (reconduction du
dispositif de 1992 et 1993)
Circulaire n° 38 du 9 juin 1994
Non parue au JO

SIDA

Coordination interministérielle

de la lutte contre le syndrome

de I'immunodéficience acquise
Décret n° 94-419 du

26 mai 1994

JO du 28 mai 1994
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TABAC

Méthodes d'analyse des
teneurs en nicotine[...]
Arrété du 4 juillet 1994
modifiant I'arrété du

26 avril 1991

JO du 20 juillet 1994

TOXICOMANIE

Lits réservés pour les cures de
sevrage dans les services
hospitaliers et développement
des réseaux ville-hopital, dans
le cadre de la prise en charge
des usagers de drogues
Circulaire DGS-DH n* 15 du

7 mars 1994

Non parue au JO

TRANSFUSION
SANGUINE

Régles du bénévolat du don du
sang

Décret n” 94-611 du 20 juillet
1994 en application de l'article
L. 666-3 du Code de la santé
publique, et complétant le
Code de la santé publique

JO du 22 juillet 1994

Schémas et commissions
d’organisation territoriale de la
transfusion sanguine et
modifiant le code de la santé
publique

Décret n° 94-644 du 26 juillet
1994

JO du 28 juillet 1994

Homologation du réglement de
I'Agence frangaise du sang
relatif aux caractéristiques de
certains produits sanguins
labiles

Arrété du 5 avril 1994

JO du 8 mai 1994

Agence frangaise du sang et
autres organismes agréés en
qualité d'établissements de
transfusion sanguine

Décret n° 94-365 du

10 mai 1994

JO du 12 mai 1994

BIOETHIQUE

Art. 1°

Loi n°® 94-548 du 1¢ juillet 1994
relative au

traitement de données
nominatives ayant pour fin la
recherche dans le domaine de la
santé

et modifiant la loi n° 78-17 du

6 janvier 1978 relative a
I'informatique, aux fichiers et

aux libertést

L’ Assembléenational eetle Sénat
ont adopté,

Le Président de la République
promulguelaloi dont lateneur suit :
Il est inséré, danslaloi n° 78-17 du
6 janvier 1978 relativeal’ informati-
que, au fichiers et aux libertés, un
chapitre V bisainsi rédigé:

« ChapitreV bis

« Traitements automatisés des
données nominatives ayant pour fin
la recherche dans le domaine de la
santé.

«Art. 40-1 Les traitements automatisés de

données nominatives ayant pour fin
la recherche dans le domaine de la
santésont soumisauix dispositionsde
laprésenteloi, al’ exception desarti-
cles 15, 16, 17, 26, et 27.

« Lestraitementsdedonnéesayant
pour fin le suivi thérapeutique ou
médical individuel des patients ne
sont pas soumis aux dispositions du
présent chapitre. || en va de méme
des traitements permettant d’ effec-
tuer des études a partir des données
ains recueillies s ces études sont
réalisées par |es personnels assurant
ce suivi et destinées a leur usage
exclusif.

«Art. 40-2 Pour chague demande de mise

en cauvre d'un traitement de don-
nées, un comité consultatif sur le
traitementdel’informationenmatiere
de recherche dans le domaine de la
santé, institué auprés du ministre
chargé de la Recherche et composé
depersonnescompétentesen matiére
de recherche dans le domaine de la
santé, d’ épidémiologie, degénétique
et de biostatistique, émet un avis sur
la méthodologie de la recherche au
regard desdispositionsdelaprésente
loi, la nécessité du recours a des
donnéesnominativeset lapertinence
decelle-ci par rapport al’ objectif de
larecherche, préalablement ala sai-

sine de la Commission nationale de
I"informatique et des libertés.

«Le comité consultatif dispose
d’un mois pour transmettre son avis
au demandeur. A défaut, I'avis est
réputé favorable. En cas d'urgence,
ce délai peut ére ramené a quinze
jours.

« Le président du comité consul-
tatif peut mettre en cauvre une procé-
dure smplifiée.

« Lamiseen oauvredu traitement
de données est ensuite soumise a
I"autorisation de la Commission
nationale de I'informatique et des
libertés, qui dispose, acompter desa
saisine par le demandeur, d’ un délai
dedeux mois, renouvel ableuneseule
fois, pour se prononcer. A défaut de
décision dans ce délai, le traitement
de données est autorise.

«Art. 40-3 Nonobstant les régles relatives

au secret professionnel, lesmembres
des professions de santé peuvent
transmettre |es données nominatives
gu’ils détiennent dans le cadre d’'un
traitement automatisé de données
autorisé en application de I'article
40-1.

« Lorsque ces données permet-
tent I'identification des personnes,
elles doivent étre codées avant leur
transmission. Toutefois, il peut étre
dérogé a cette obligation lorsque le
traitement de données est associé a
des études de pharmacovigilance ou
a des protocoles de recherche réali-
sésdansle cadre d’ études coopérati-
ves nationales ou internationaes ; il
peut également y étre dérogé si une
particularité de larecherche I’ exige.
Lademanded’ autorisationcomporte
lajustification scientifique et techni-
guedeladérogation et, sauf autorisa-
tion motivée de la Commission
nationale de I'informatique et des
libertésdonnéesaprésavisdu comité
consultatif pour letraitement del’in-
formation en matiere de recherche
dansle domaine de lasanté, les don-
nées transmises ne peuvent étre
conservées sous une forme nomina-
tive au-dela de la durée nécessaire
larecherche.

« Laprésentation desrésultatsdu
traitement de données ne peut en
aucun cas permettre |’ identification
directe ou indirecte des personnes
concernées.

« Les données sont regues par le
responsable de la recherche désigné
a cet effet par la personne physique
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oumoral eautoriséeamettreen cauvre
letraitement. Ceresponsableveillea
lasécuritédesinformationset deleur
traitement, ainsi qu’ au respect de la
finalité de celui-ci.

« Les personnes appel ées a met-
tre en cauvre |e traitement des don-
nées ainsi que celles qui ont acces
aux données sur lesquelles il porte
sont astreintes au secret profession-
nel souslespeinesprévuesal’ article
226-13 du code pénal.

«Art. 40-4 Toute personne a le droit de

s'opposer a ce que des données
nominatives la concernant fassent
I’objet d'un traitement visé a |’ arti-
cle40-1.

«Dans le cas ou la recherche
nécessite le recueil de prélévements
biologiquesidentifiants, leconsente-
ment éclairé et exprés des personnes
concernées doit étre obtenu préala-
blement alamiseen cauvredu traite-
ment de données.

« Lesinformationsconcernant les
personnesdécédées, y compriscelles
qui figurent sur les certificats des
causesdedéces, peuvent fairel’ objet
d’un traitement de données, sauf si
I’intéressé a, de son vivant, exprimé
son refus par écrit.

«Art. 40-5 Les personnes aupres desquel-

les sont recueillis des données nomi-
natives ou a propos desquelles de
telles données sont transmises sont,
avant le début du traitement de ces
données, individuellement infor-
mees:

«1° De la nature des informa
tions transmises ;

«2° Delafindité du traitement
de données ;

« 3° Despersonnesphysiquesou
morales destinataires des données ;

«4° Dudroit d’ accéset derecti-
fication institué au chapitre V ;

«5° Dudroit d' opposition insti-
tué aux premier et troisiéme alinéas
del’article40-4 ou, danslecasprévu
au deuxieme ainéa de cet article,
de I'obligation de recueillir leur
consentement.

« Toutefais, cesinformationspeu-
vent nepasétredéivréessi, pour des
raisonslégitimesquelemédecintrai-
tant apprécieen conscience, lemalade
est laissé dans |’ ignorance d' un dia-
gnostic ou d'un pronostic grave.

« Dans le cas ou les données ont
été initialement recueillies pour un
autre objet que le traitement, il
peut étre dérogé a I’'obligation

d'information individuelle lorsque
celle-ci se heurte a la difficulté de
retrouver les personnes concernées.
Les dérogations a |’ obligation
d’informer lespersonnesdel’ utilisa-
tion de donnéesles concernant ades
fins de recherche sont mentionnées
dansledossier dedemande d’ autori-
sation transmis a la Commission
nationale de I'informatique et des
libertés, qui statue sur ce point.

«Art. 40-6  Sont destinatairesdel’informa-

tion et exercent les droits prévus aux
articles 40-4 et 40-5 lestitulaires de
I’ autoritéparentale, pour lesmineurs,
ou le tuteur, pour les personnes fai-
sant |’ objet d’ une mesure de protec-
tion légale.

«Art. 40-7 Une information relative aux

dispositions du présent chapitre doit
étre assurée dans tout établissement
oucentreous excercent desactivités
de prévention, de diagnostic et de
soins donnant lieu a la transmission
de données nominativesen vued un
traitement visé al’ article 40-1.

«Art. 40-8 La mise en cauvre d'un traite-

ment automatisé de données en
violation des conditions prévues par
le présent chapitre entraine le retrait
temporaire ou définitif, par la Com-
mission nationale de I'informatique
et deslibertés, del’ autorisation déli-
vrée en application des dispositions
del’article 40-2.

« Il enestdemémeen casderefus
desesoumettreau contréleprévu par
le2° del'article 21.

«Art. 40-9 La transmission hors du terri-

toire frangais de données nominati-
ves non codées faisant I’ objet d'un
traitement automatisé ayant pour fin
la recherche dans le domaine de la
santé n’ est autorisé, dans les condi-
tions prévues al’article 40-2, que si
la légidation de I'Etat destinataire
apporte une protection équivalente
laloi francaise.

«Art. 40-10 Undécret en Conseil d’ Etat pré-

Art. 2

cise les modalités d application du
présent chapitre. »

L es traitements automatisés de don-
nées nominatives entrant dans le
champ d'application du chapitre V
bis de laloi n° 78-17 du 6 janvier
1978 précitée, fonctionnant aladate
de publication de la présente loi et
n’'ayant pas recu d' avis de la Com-
mission nationale de I'informatique
et deslibertés, doivent, dansun délai
d’'un an a compter de la publication
dudécretprévual’ article40-10dela
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Art. 3

Art. 4

Art. 5

loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 préci-
tée, faire I’objet d'une demande
d'autorisation dans les conditions
prévues a |’ article 40-2 de la méme
loi.

Pour I" avis du comité consultatif
relatif & ces demandes d'autorisa
tion, le délai prévu au deuxieme ali-
néade |’ article 40-2 de ladite loi est
porté a quatre mois non renou-
velables.

Dans les articles 41 et 44 de la loi
n° 78-17 du 6 janvier 1978 précitée,
lesmots: « al’article 15 » sont rem-
placéspar lesmots : « aux articles15
ou 40-1 ».

L’article 226-18 du code pénal est
complété par trois alinéas ainsi
rédigés:

« En casdetraitement automatisé
des données nominatives ayant pour
finlarecherchedansledomainedela
santé, est puni des mémes peines le
fait de procéder a un traitement :

«1° Sans avoir préalablement
informéindividuellement lesperson-
nes sur le compte desquelles des
donnéesnominativessont recueillies
ou transmises de leur droit d’ accés,
derectification et d’ opposition, dela
nature des informations transmises
et des destinataires des données ;

«2° Malgré I’opposition de la
personne concernée ou, lorsqu’il est
prévu par la loi, en I'absence du
consentement éclairé et expresdela
personne, ou, Sil s agit d'une per-
sonne décédée, malgré le refus
exprimé par celle-ci deson vivant. »
L’'article 47 de la loi n° 78-17 du
6 janvier 1978 précitée est compl été
par lesmots : « al’ exception du cha
pitre V bis ».

La présente loi sera exécutée
comme loi del’ Etat.

Fait a Paris, le 1% juillet 1994.
Par le Président de la République,
Francois Mitterrand
Per le Premier ministre,

Edouard Balladur

Le ministre d' Etat, ministre des
Affairessociales, delaSantéet de
laVille,

Simone Veil

Leministred’ Etat, Gardedes Sceaux,
ministre de la Justice,

Pierre Méhaignerie

Leministredel’ Enseignement supé-
rieur et de la Recherche,

Frangois Fillon

Le ministre délégué ala Santé,

Philippe Douste-Blazy
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Art. 1¢"

! Travaux préparatoires : loi n° 94-548
Assemblée nationale :
* Projet deloi n° 2601 ;
« Rapport de M. Bioulac, au nom de la
commission spéciae, n° 2871 ;
 Discussion les 19, 20 et 23 novembre
1992 et adoption le 25 novembre 1992.
Sénat :
« Projet de loi, adopté par I’ Assemblée
nationale, n° 68 (1992-1993) ;
* RapportdeM. Alex Turk, aunomdela
commissiondeslois, n®209(1993-1994) ;
« Discussionles13, 14, 17, 18, 19, 20 et
21 janvier 1994 et adoption le 21 janvier
1994.
Assemblée nationale :
¢ Projet de loi, modifié par le Sénat,
n° 962 ;
« Rapport de M. Jean-Frangois Mattei,
au nom de la commission spéciale,
n°® 1057 ;
« Discussionle 19 avril 1994 et adoption
le 20 avril 1994.
Sénat :
« Projetdeloi, adoptéavec modifications
par I’ Assemblée nationale en deuxiéme
lecture, n° 355 (1993-1994) ;
* RapportdeM. Alex Turk, aunomdela
commissiondeslois, n®397(1993-1994) ;
« Discussion et adoption le 19 mai 1994.
Assemblée nationale :
« Projet de loi, modifié par le Sénat en
deuxiéme lecture, n° 1268 ;
« RapportdeM. Jean-FrancoisMattei, au
nom delacommission spéciale, n° 1338 ;
« Discussion et adoption le 20 juin 1994.

Arrété du 28 avril 1994 portant
création d'un groupe d’experts
sur la sécurité microbiologique
des dispositifs médicaux,
produits et procédés utilisés a
des fins médicales

Le ministre délégué ala santé,
le livre 1, titre 1%, du Code de la
santé publique ;
le livre 1l bis du Code de la santé
publique;
« lesdécretsn® 61-987 du 24 ao(it 1961
et n° 88-1022 du 3 novembre 1983
relatifs au Conseil supérieur
d hygiéne publique de France,
Arréte:
Il est crééaladirectiongénéraledela
Santé un groupe d experts sur la
sécurité microbiol ogique des dispo-
sitifsmédicaux, produits et procédés

Art. 2

Art. 3

Art. 4

Art. 5

Art. 6

Vu

utilisés a des fins médicales, a
I”exclusion des médicaments.
Ce groupe est chargé de donner des
avis, alademandedu directeur géné-
ral de la Santé, du directeur des
Hopitaux ou du groupe d’ experts sur
les recherches biomédicales, au re-
gard des risques microbiologiques
desdispositifs médicaux, produits et
procédésutilisesadesfinsmédicales
d'origine biologique ou dont les
méthodes de fabrication font appel &
des produits biologiques.
Legroupeest placéauprésdu Consell
supérieur d hygiéne publique de
France (section Prophylaxie des
maladies transmissibles).
Lesmembressont désignésenraison
de leur compétence et nommés pour
une durée de trois ans renouvelable
par le ministre chargé de la Santé.
Les fonctions de membre du groupe
ouvrent droit aux indemnités pour
frais de déplacement et de s§our
dans les conditions prévues par le
décret n° 90-437 du 28 mai 1990.
Ledirecteur général delaSantéetle
directeur des HOpitaux sont chargés
de I’ exécution du présent arrété, qui
sera publié au Journal officiel dela
République francaise.

Fait a Paris, le 28 avril 1994

Philippe Douste-Blazy

Arrété du 19 avril 1994 relatif a
I'informatisation du suivi des
personnes hospitalisées sans
leur consentement en raison de
troubles mentaux et au
secrétariat des commissions
départementales des
hospitalisations psychiatriques

Le ministre d’ Etat, ministre des
Affairessocides, delaSantéet dela
Ville, etleministredéléguéalaSanté,
laloi n° 78-17 du 6 janvier 1978
relativeal’informatique, aux fichiers
et aux libertés, notamment son arti-
clel5;
la loi n° 90-527 du 27 juin 1990
relative aux droits et ala protection
despersonneshospitaliséesenraison
detroubles mentaux et aleurscondi-
tions d’ hospitalisation ;
le Code de lasanté publique, notam-
ment sesarticlesL. 332-3, L. 332-4,
L.333aL.340,L.342aL.350;

Art. 1¢

* ledécretn®° 78-774dul7juillet 1978,
modifiépar lesdécretsn® 78-1223du
28 décembre 1978, n° 79-241 du 30
mai 1979 et n° 80-1030 du 18 décem-
bre 1980, et le décret n° 91-336 du 4
avril 1991;

le décret n° 91-981 du 25 septembre
1991 pris pour |" application des arti-
clesL.332-3 et L. 332-4 du code de
lasantépubliqueet relatif al’ organi-
sation et au fonctionnement de la
commission départementale des
hospitalisations psychiatriques ;
I’arrété du 22 novembre 1991 pris
pour |’ application de I’ article 10 du
décret n° 91-981 du 25 septembre
1991 relatif au rapport d' activité de
la Commission départementale des
hospitalisations psychiatriques ;

I’ avisdelaCommission nationalede
I'informatique et deslibertésen date
du 29 mars 1994 portant le n® 94-24,

Arrétent :

Il peut étre créé, dans chague direc-
tion départementale des Affaires
sanitaires et sociaes, un traitement
automatisé d'informations nomina-
tives dénommé Hopsy dont |’ objet
est le suivi des personnes hospitali-
séessans|eur consentement, enraison
detroubles mentaux, et le secrétariat
des Commissions départementales
des hospitalisations psychiatriques
prévues al’article L 332-3 du Code
de la santé publique.

Le droit d’'opposition prévu a
I'article 26 de la loi n° 78-17 du
6 janvier 1978 ne s applique pas au
traitement d’informations nominati-
ves dénommé Hopsy.

Cette application permet :

* la saisie des données nécessaires
pour I’admission d’ un patient ;

* latenued' un échéancier des certi-
ficatsmédicaux et desarrétés préfec-
toraux, avec contr6le automatique
desdélaisprescritspar laloi n° 90-527
du 27 juin 1990 susvisée ;

* lagestiondessortiesd’ essai et des
sorties définitives;

* la production automatisée des
arrétés préfectoraux ;

* laproduction automatiséedu cour-
rier aux destinataires des informa-
tions prévues par laloi n° 90-527 du
27 juin 1990 ;

 une exploitation statistique, a la
base du rapport annuel de la Com-
mission départemental e des hospita-
lisations psychiatriques, conformé-
ment al’article L. 332-4 du Code de
la santé publique ;
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Art. 2

Art. 3

Art. 4

Art. 5

 I'aide al’archivage des dossiers.
Lescatégoriesd’ informations nomi-
natives enregistrées sont les sui-
vantes :

« identitédelapersonne hospita-
lisée sans consentement (nom,
prénoms, date et lieu de naissance,
profession, adresse) ;

« identité de la personne ayant
demandé |” hospitalisation, en appli-
cationdel’articleL. 333 du Code de
la santé publique (nom, prénoms,
profession, adresse) ;

* identité des médecins auteurs
descertificatsprévuspar laloi (nom,
adresse professionnelle) ;

« informationsen rapport avecla
justice(applicationdel’ articleL. 348
pour les personnesrelevant del’ arti-
cle 122-1, 1 paragraphe, du Code
péndl) ;

« informationsen rapport avecla
situation administrative des person-
nes hospitalisées (lieu d’ hospitalisa-
tion, date des certificats médicaux,
date des arrétés préfectoraux d' hos-
pitalisation d' office, date et mode de
sortie).

Cesinformationssont conservées
pendant toute ladurée del’ hospitali-
sation sans consentement et jusqu’a
lafindel’annéecivileet’admission
en établissement hospitalier.
Lesdestinatairesde cesinformations
sont, araison de leurs attributions :

« lepréfet du département ;

« le procureur de la République
prés du tribuna de grande instance
dans le ressort duquel se trouve le
domiciledelapersonnehospitalisée ;

« le procureur de la République
prés du tribuna de grande instance
dansleressort duquel est situél’ éta-
blissement ;

* lesmembres de lacommission
départementale des hospitalisations
psychiatriques.

En outre, lorsque la personne est
hospitalisée en application des arti-
cles L. 342 a L. 348, le maire du
domicile ainsi que la famille de la
personne hospitalisée sont informés
de toute hospitalisation, de tout
renouvellement et de toute sortie.
Ledroitd’ accésprévupar |’ article34
delaloi n° 78-17 du 6 janvier 1978
s exerceaupréesdeladirectiondépar-
tementale des Affaires sanitaires et
sociales, service des actions sani-
taires.
Chaquedirectiondépartementaledes
Affaires sanitaires et sociales

Art. 6

Art. 7

Art. 8

Vu

Art. 1¢"

souhaitant mettreen ceuvreleprésent
traitement devra accompagner sa
déclaration ala CNIL d'une annexe
détaillant les mesures adoptées pour
garantir lasécuritédutraitement etla
confidentialité des informations.

Ledirecteur général delaSantéetles

préfets seront chargés, chacun pour

ce qui les concerne, de |’ application
du présent arrété, qui sera publié au

Journal officiel delaRépubliquefran-

caise.

L’ arrété du 26 février 1992 relatif a

I"information du suivi des personnes

hospitali sées sans|eur consentement

en raison de troubles mentaux et au
secrétariat descommissionsdéparte-
mentales des hospitalisations psy-
chiatriques concernant le logiciel

Gephosc est abrogé.

Leprésent arrété serapubliéau Jour-

nal officiel de la République fran-

caise.
Fait & Paris, le 19 avril 1994.

Le ministre d' Etat, ministre des
Affairessociales, delaSantéet de
laVille,

Pour le ministre et par délégation :

Ledirecteur général de la Santé.

J-F. Girard

Le ministre délégué ala Santé,

Pour le ministre et par délégation :

Le directeur général de la Santé,

J-F. Girard

Arrété du 28 avril 1994 portant
création d’un groupe d’experts
sur les recherches biomédicales

Le ministre délégué ala santé,
le Code de la santé publique, et no-
tamment les articles L 209-11,
L 209-12,L 209-18,L 511etL 567-2,

Arréte:

Il est créé auprés du ministre chargé
de la Santé un groupe d’ experts sur
les recherches biomédicales. Ce
groupe est chargé :

a) De donner un avis sur toute
question relative a la réalisation de
recherches biomédicales ;

b) De coordonner I’information
afind’ harmoniser lefonctionnement
descomitésconsultatifsdeprotection
des personnes dans la recherche
biomédicale et de donner un avis
sur le fonctionnement de ces
comités;

¢) Dedonner unavisconcernant
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Art. 2

Art. 3

Art. 4

Art. 5

leslieux derecherchesbiomédicales
sans bénéfice individuel direct, sur
lesmoyensmatérielset techniqueset
lesconditionsassurant lesimpératifs
de sécurité des personnes ;

d) D’examiner les lettres d'in-
tention adressées par les promoteurs
de recherche biomédicale aladirec-
tion générale de la Santé ou a la
direction deshépitaux ou al’ Agence
du médicament ;

e) D’examiner les effetsindési-
rables graves susceptiblesd’ étre dus
a des recherches biomédicales et
communiquésaladirectiongénérale
de la Santé ou a la direction des
Hépitaux ou al’ Agence du médica-
ment ;

f) De proposer le cas échéant
toute mesure utile, notamment des
demandes d’informations complé-
mentaires ou des mesures de suspen-
sion ou d'interdiction desdites
recherches.

Le groupe d' experts sur les recher-
ches biomédicales est constitué de
deux sous-groupes. L essous-groupes
émettent un avis a la demande du
directeur général de la Santé, du
directeur des hdpitaux ou, pour ce
qui concerne les médicaments et
produits mentionnés a I’article
L.567-2, du directeur général de
I’ Agence du médicament. Legroupe
seréunit en séance pléniéreau moins
une fois par an.

Un sous-groupe est compétent en
meatiére derecherchesconcernant les
meédicaments et produits assimilés
mentionnés & I'article L. 567-2 et
siege al’ Agence du médicament.

Un sous-groupe est compétent en
meatiére detoute autre recherche bio-
meédicaleet siegealadirection géné-
rale de la Santé.

Lorsqu'il apparait, lors de I’ examen
d'undossier par legroupe, qu'il existe
desrisguespathogeneséventuelsliés
adesvirus ou ades agents transmis-
sibles, la direction générae de la
Santé, la direction des hdpitaux,
I’ Agencedu médicament ouleprési-
dent du groupe ou d'un des sous-
groupes Vvisés aux articles 1% et 2
sollicitent |’avis des groupes
d experts sur la sécurité virade ou
microbiologique.

Le président, levice-président et les
membres du groupe d’ experts sont
désignés pour une durée detrois ans
renouvelable par le ministre chargé
delaSanté, enraison deleur compé-



Art. 6

Art. 7

Art. 8

Vu

tence en matiére de recherches bio-
médicales.
Les membres du sous-groupe com-
pétent en matiére de médicaments
sont désignés sur proposition du
directeur général de I’Agence du
médicament. Les membres du sous-
groupecompétent en matieredetoute
autre recherche biomédicale sont
désignéssur proposition du directeur
général de la Santé. Chague sous-
groupeest présidépar leprésident ou
par le vice-président.
Les fonctions de membre du groupe
ouvrent droit aux indemnités pour
frais de déplacement et de s§our
dans les conditions prévues par le
décret n° 90-437 du 28 mai 1990.
Le directeur général de la Santé, le
directeur des hopitaux et le directeur
généra del’ Agence du médicament
sont chargés, chacun en ce qui le
concerne, de I’ exécution du présent
arrété, qui sera publié au Journal
officiel de la République francaise.
Fait aParis, le 28 avril 1994.
Philippe Douste-Blazy

PREVENTION

Décret n° 94-416 du 24 mai

1994 modifiant le décret

n°® 92-174 du

25 février 1992 relatif a la
prévention de latransmission de
certaines maladies infectieuses

Le Premier ministre, }

Sur lerapport du ministre d’ Etat,
ministre des affaires sociales, de la
santé et de la ville, et du ministre
délégué ala santé,

 le Codedelasanté publique, notam-
ment lesarticlesL. 1 et L. 355-22 ;

e laloi n° 76-1181 du 22 décembre
1976 modifiée relative aux préléve-
ments d’ organes ;

e laloi n° 94-43 du 18 janvier 1994
relative & la santé publique et a la
protection sociale, notamment I’ arti-
cle56;

* ledécret n° 78-501 du 31 mars 1978
modifié pris pour |' application de la
loi n° 76-1181 du 22 décembre 1976
relativeaux pré evementsd’ organes ;

« le décret n° 92-174 du 25 février
1992 relatif a la prévention de la

transmission de certaines maladies
infectieuses ;

* |"avisduConseil supérieur d' hygiene

publique de France (section Prophy-

laxie des maladies transmissibles) ;
LeConseil d' Etat (sectionsociale)
entendu,
Décréte :

L’ article 1= du décret du 25 février

1992 susvise est remplacé par les

dispositions suivantes:

«Art. 11 A I'occasion de tout préléve-
ment d’ organes, detissusoudecellu-
les d’ origine humaine, il est obliga-
toire de rechercher chez le ou les
donneurs la présence des marqueurs
biologiques d'infection et, lorsque
cela est techniquement possible,
d'infectivité pour les affections sui-
vantes:

«e infectionspar lesvirusVIH 1
et2, HTLV 1let2;

«e hépatitesB et C;

«+ infections par le cytomégal o-
virus et le virus Epstein-Barr ;

«e syphilis;

« e toxoplasmose.

« Un échantillon du produit bio-
logique ayant servi a effectuer ces
recherches est conservé, dans les
conditionsfixéespar arrééduminis-
tre chargé de la Santé.

« Sauf pour les tissus et cellules
dont la liste est fixée par arrété du
ministrechargédelaSanté, lespréle-
vements sur une personne décédée
ne peuvent étre effectués que s elle
est assistée par ventilation mécani-
que et conserve une fonction hémo-
dynamique.

«ll  Avant toute transplantation
d organes, toute greffe de tissus ou
decellulesprovenant du corpshumain
ou toute utilisation chez I’ homme de
leurs dérivés, le médecin responsa-
ble de I'intervention est tenu de
prendre connaissance des résultats
de la recherche de la présence des
marqueurs pour les affections
mentionnées au | ci-dessus.

« Lorsquelerésultat delarecher-
che est positif en ce qui concerneles
infections par les virus VIH 1 ou 2,
HTLV 1 ou 2 ou hépatite C, toute
greffe d organes, de tissus ou de
cellules et toute utilisation de leurs
dérivés sont interdites.

« Lorsquelerésultat delarecher-
che est positif en ce qui concerne
I" hépatiteB oulasyphilis, toutegreffe
detissusou de cellules et toute utili-
sationdeleursdérivéssontinterdites.

Art. 1°

Art. 2

Art. 3

«Ill  Des arrétés du ministre chargé
de la Santé précisent :

« @) Lesmodalitésdelatransmis-
sion desinformations nécessaires au
suivi et & la tracabilité des organes,
tissuset cellulesdepuisleur préléve-
ment jusqu'a leur utilisation, afin
d assurer chez lereceveur lasécurité
delatransplantation oudelagreffeet
deprévenir ou surveiller d’ éventuels
effets inattendus ou indésirables ;

«b) Lanature et lesmodalités de
réalisation des analyses effectuées
pour larecherchedesmarqueursd’in-
fection et d'infectivité ;

«C) Les procédures de stockage
du produit humain avant son utilisa-
tion, dans|’ attente de nouvelles ana-
lyses biologiques de confirmation.

« 1V  Lesdispositionsdu présent arti-
cle ne sont pas applicables aux auto-
greffes, aux produits biologiques
d’origine humaine servant a fabri-
quer desmédi camentsni aux produits
provenant de la collecte du sang
humain et de ses composants men-
tionnés au chapitre 1* du livre VI du
code de la santé publique. »

Le 1° de |’article 2 du décret du 25

février 1992 susviséest compl été par

undains rédigé:

«d) Larecherche des marqueurs
biologiques du cytomégalovirus. »
Le ministre d' Etat, ministre des
Affairessociades, delaSantéet dela
Ville, etleministredéléguéalaSanté
sont chargés, chacun en ce qui le
concerne, de |’ exécution du présent
décret, qui sera publié au Journal
officiel dela République francaise.

_ Fait aParis, e 24 mai 1994.

Edouard Balladur

Par |e Premier ministre :

Le ministre d' Etat, ministre des
Affairessociaes, delasantéet de
laville.

Simone Veil.

Le ministre délégué ala santé.

Philippe Douste-Blazy

Arrété du 13 mai 1994 portant
création d’'un comité national de
pilotage du programme de
dépistage systématique du
cancer du sein

Le ministre d’ Etat, ministre des
Affairessociades, delaSantéet dela
Ville, etleministredéléguéalaSanté,
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Art. 1¢"

Art. 2

* le Code de la santé publique, et
notamment son livre Il ;

¢ |le Code de la sécurité socide, et
notamment son livre I, titre VI ;

e laloi n° 83-663 du 22 juillet 1983
complétant laloi n° 83-8du 7 janvier
1983 relative a la répartition des
compétences entre les communes,
les départements, les régions et
|"Etat ;

* les arrétés du 22 décembre 1992
modifiés fixant |’ organisation et les
attributions de la direction générale
delaSanté;

e I'arrété du 13 mars 1990 fixant

I’ organisation et lesattributionsdela

direction de la Sécurité sociale,

arrétent :

Il est constitué aupres des ministres

chargésdelaSécuritésociaeet dela

santé un comité national de pilotage
du programme de dépistage systé-
matique du cancer du sein.

Lecomitéest chargédedéfinirles
objectifsenmatiérededépistagesys-
tématique, d’ orienter la politique de
dépistage, d’homogénéiser les
pratiques, de soutenir I'action des
départements et d'évaluer I'action
entreprise.

Le comité est composé :

1. Dereprésentants de |’ administration,

des conseils généraux et de I’ assu-
rance maladie :

a) Ledirecteur général delaSanté
et son représentant ;

b) Le directeur de la sécurité
sociale ou son représentant ;

c) Deux présidents de consell
général ou leurs représentants dési-
gnés par le président de I’ assembl ée
des présidents des conseils généraux
de France;

d) Deux médecinsinspecteursde
santé publique désignés par le
ministre chargé de la Santé;

€) Un représentant de la Caisse
nationale d'assurance maladie des
travailleurs salariés ;

f) Unreprésentant del’ Union des
caissescentralesdesmutualitésagri-
coles;

g) Un représentant de la Caisse
nationale d’ assurance maternité des
travailleurs non salariés des profes-
sions non agricoles ;

h) Un représentant de la Fédéra-
tion nationale de la mutualité fran-
caise;

i) Le déégué général du Comité
francais d’ éducation pour la santé et
son représentant ;

Art. 3

j) 1. Le vice-président du Haut
Comité de la santé publique ou son
représentant ;

. D’unreprésentant du Conseil national

de |’ ordre des médecins;;

. D’un représentant de la Confé-

dération des syndicats médicaux
francais;

. D’un représentant de la Fédération

des médecins de France ;

. D’un représentant du syndicat des

médecins libéraux ;

. D’un représentant du syndicat des

meédecins généralistes-France ;

. De professionnels désignés par le

ministre chargé de la Santé :

a) Un physicien hospitdlier ;

b) Un médecin hospitalier ;

¢) Un chirurgien;

d) Un gynécologue médical ;

e) Unradiologue;

f) Un anatomo-cyto-patholo-
giste;

g) Uningénieur bio-médical ;

h) Un manipulateur d' éectrora-
diologie.

. D’un représentant de la Fédération

nationale des centres de lutte contre
le cancer ;

. D’un représentant de I’ Union natio-

nale hospitaliére privée de cancéro-
logie;

10. De deux représentants de la Ligue

nationale contre |le cancer ;

11. D’un membre de la commission

nationale de I'informatique et des
libertés représentant les usagers
proposé par le président de
laCNIL ;

12. De personndlités qualifiées dansles

domaines de la cancérologie, de la
radiologie et de I'épidémiologie,
désignées par arrété du ministre
chargé de la Santé.

Il est congtitué, au sein du comité
national de pilotage, un groupe
permanent COmpose :

a) dudirecteur général delaSanté
ou de son représentant ;

b) du directeur de la Sécurité
sociale ou de son représentant ;

¢) d'un président de conseil
général désigné par le président de
I’assemblée des présidents des
conseils généraux de France ou de
son représentant ;

d) du représentant de la Caisse
nationale d'assurance maladie des
travailleurs salariés ;

€) dudélégué général du Comité
francaisd’ éducation pour lasantéou
de son représentant ;
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Art. 4

Art. 5

Art. 6

Art. 7

Art. 8

Art. 9

Art. 10

f) des personnalités qualifiées
mentionnées au 12 de |’ article 2 ;

g) d'un représentant de la Ligue

nationale contre le cancer.
Le président du Comité national de
pilotage et le président du
groupe permanent sont designés
par arrété du ministre chargé de la
Santé.

Le secrétaire général du Comité
national de pilotage et du groupe
permanent est ledirecteur général de
la Santé ou son représentant.

Une cellule gestionnaire est placée
auprés du secrétaire général du
Comité national de pilotage. Elle est
chargée d'assurer le secrétariat de
Comité national de pilotage et du
groupe permanent, de collecter et
d exploiter I'ensembledel’informa-
tionrelativeaux actionsde dépistage
conduites au niveau départemental
en vue de I’évauation globale du
programme ; elleaégalement unréle
de consultant a I'égard des acteurs
départementaLix.

Le Comité national de pilotage et le
groupe permanent se réunissent sur
convocation du ministrechargédela
Santé.

Le président du Comité national de
pilotage et le président du groupe
permanent peuvent faire appel aux
personnes qualifiées nécessaires au
déroulement des travaux du comité
et du groupe permanent.

Lemandat desmembresdu comitéet
du groupe permanent est fixé atrois
ans.

LeComiténational depilotageremet
un rapport annuel au ministre chargé
des affaires sociales et au ministre
chargé de la Santé présentant un bi-
landufonctionnement du programme
de dépistage systématique du cancer
du sein et I'évaluation des actions
entreprises, et justifiant de I’emploi
des fonds alloués & I’ensemble du
programme.

Ledirecteur général delaSantéet le
directeur de la sécurité sociae sont
chargés, chacunencequi leconcerne,
de |’ exécution du présent arrété, qui
sera publié au Journal officiel de la
République francaise.

Fait a Paris, le 13 mai 1994.

Le ministre délégué ala Santé,
Philippe Douste-Blazy
Le ministre d' Etat, ministre des

Affairessociales, delaSantéet de

laVille,
Simone Vell



Vu

Art. 1¢"

Art. 2

SIDA

Décret n°® 94-419 du 26 mai

1994 relatif a

la coordination interministérielle
de lalutte contre le syndrome de
I'immunodéficience acquise

Le Premier ministre,

Sur le rapport du ministre d’ Etat,
ministre des affaires sociaes, de la
santé et de la ville, et du ministre

délégué ala Santé,

ment son article L. 355-22 ;

ministére de la Santé ;

Aprésavisdu Conseil d’ Etat (sec-

tion sociae),
Décrete:

riels en ce domaine.

A cetitre, le comité, notamment :

1° Fixe les orientations et
coordonne |’action des dépar-
tements ministériels intéressés
en matiére de recherche, de
prévention, deformationdesinterve-
nants, de communication et

d’'information ;

2° Arréte les politiques de prise
en charge hospitaliére et extrahospi-
taliére des personnes atteintes par le

VIH et de leur entourage ;

3° Evalue les programmes

d’action et leurs résultats ;

4° Examine les conditions de
financement des politiques et

actions ci-dessus mentionnées.

gation a cet effet :

¢ leministre chargé des Affaires

sociales;

¢ leministre chargé dela Santé ;
¢ le ministre chargé de la

Recherche;

le Code delasanté publique, notam-

ledécret n° 81-1008 du 10 novembre
1981 modifiérelatif al’ organisation
de I’administration centrale du

Il est institué un comité inter-
ministériel chargé de définir et
d arréter la politique du gouverne-
ment en matiere de lutte contre le
syndrome de I'immunodéficience
acquise (sida) et de coordonner
I"action des départements ministé-

Lecomitéinterministériel comprend,
souslaprésidencedu Premier minis-
tre ou d' un ministre ayant regu délé-

Art. 3

Art. 4

Art. 5

Art. 6

e leministredel’ Intérieur ;

 |e Garde des Sceaux, ministre
delaJustice;

 leministre delaDéfense ;

* le ministre chargé de I'Ensei-
gnhement supérieur ;

« le ministre chargé de I’ Educa-
tion nationale ;

e le ministre chargé de la

Coopération ;

* leministre chargé du Travail ;

* leministre chargé du Budget ;

* le ministre chargé de la Jeu-
nesse et des sports ;

* leministre chargé des départe-
ments et territoires d’ Outre-mer.

Selon les questions inscrites a

I’ordre du jour, d'autres ministres

peuvent étre appelés a siéger au

comité.

Le secrétariat du comité interminis-

tériel estassurépar secrétariat général

du gouvernement.

Un comité réunissant les directeurs

d’administrations centrales

concernés est chargé de préparer les
délibérations du comité inter-
ministériel, de suivre I’ exécution de
ses décisions et de préparer

I” évaluation desrésultatsdesactions.

La composition de ce comité est

fixée par un arrété du Premier

ministre.

Il est institué un délégué interminis-

tériel alaluttecontrelesida. Il préside

le comité desdirecteurs mentionnéa

I article4 et participe aux séancesdu

comitéinterministériel deluttecontre

lesida

Ledirecteur général delaSantéa
la qualité et exerce les fonctions de
délégué interministériel a la lutte
contre le sida.

Le ministre d’Etat, ministre des

Affairessocidles, delasantéet dela

ville, et leministredéléguéalasanté

sont chargés, chacun en ce qui le

concerne, de I’ exécution du présent

décret, qui sera publié au Journal

officiel dela République francaise.
Fait & Paris, le 26 mai 1994.

Edouard Balladur

Par le Premier ministre :

Le ministre d’Etat, ministre des
Affairessociaes, delasantéet de
laville,

Simone Vil

Le ministre délégué ala santé,

Philippe Douste-Blazy

TOXICOMANIE

Circulaire DGS-DHn" 15 du 7

mars 1994 relative aux

lits réservés pour les cures de
sevrage dans les services
hospitaliers et au développement
des réseaux ville-hépital, dans le
cadre de la prise en charge des
usagers de drogues

Textes de référence
¢ CirculaireDH-DGSn'612du4juin1991
¢ Circulaire DGS-n" 20 du 23 mars 1992
< Plangouvernemental deluttecontreladro-
gue et latoxicomanie du 21 septembre 1993
e CirculaireDGS n’ 72du9novembre1993.

Dans le cadre du plan gouverne-
mental de lutte contreladrogueet la
toxicomanie du 21 septembre 1993,
des mesures d' urgence pour |’amé-
lioration du systéme sanitaire
d'accueil et de prise en charge des
usagers de drogues ont été décidées.

Une partie de ces mesures vous a
été dgaprésentée danslecadredela
circulaire DGS n’ 72 du 9 novembre
1993.

La présente circulaire vise deux
objectifs complémentaires :

« |I"implicationdesserviceshospi-
taliers dans la prise en charge des
toxicomanes : trois a cinq lits au
moinsdevront &resréservésaux cures
de sevrage.

« le développement des réseaux
toxicomanie/ville/hdpital constitués
du regroupement de médecins géné-
ralistes, de centres hospitaliers, de
centres de soins spécialisés et le cas
échéant, de services sociaux et
d associations.

I. Lits de sevrage dans les services
hospitaliers
I. 1) Les objectifs

Les sevrages des usagers de dro-
gues peuvent étre réalisés soit en
ambulatoire, soit en hospitalisation.

Lesindicationsd’ unehospitaisa
tion relévent de plusieurs facteurs :
détériorationdel’ é&at physique, exis-
tence de troubles psychol ogi ques ou
psychiatriques majeurs, nature des
produits de dépendance, intensité de
ladépendance, environnement socio-
familial et enfin, demande formulée
par le sujet lui-méme. Lamoaitié des
sevrages serait actuellement réalisée
enmilieu hospitalier, dont 50 % dans
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les services psychiatriques et 50 %
danslesservicesdesoinssomatiques.

LacirculareDGSn’ 20du23 mars
1992 avait dga insisté sur la néces-
sitédemobiliser lesserviceshospita-
liers sur leur mission de sevrage des
toxicomanes.

Or mes services continuent a étre
interpellés sur les délais d' attente
importants entre la décision du
sevrage et saréalisation.

Afin de mettre un terme a cette
situation, il convient deréserver trois
acinq lits de sevrage au moins dans
les centres hospitaliers régionaux
ainsi que dans les principaux autres
centreshospitaliersmentionnésdans
I'articleL 711-6 du Code delasanté
publique, implantés dans les villes
d’aumoins50000habitants. Deplus,
un effort particulier devraétre effec-
tué dansles hépitaux implantés dans
les régions les plus touchées par les
problémes de toxicomanie, notam-
ment en lle-de-France et en région
Provence-Alpes-Cote d' Azur.

I. 2) Mise en place

Larépartitiondeceslitsestarrétée
par le directeur de I’établissement
danslesconditionsprévuesaux 1% et
2¢ dinéas de I'article L 714-16 du
Code de la santé publique.

Il est souhaitable que ces lits ne
soient pas concentrés sur un seul
service mais qu'ils soient répartis
dans des services différents de soins
psychiatriques et somatiques.

Enfin, une diffusion large de la
listedecesservicesaupresdesméde-
cins généralistes, des structures spé-
cialiséesde soinsaux toxicomaneset
des autres partenaires contribuera &
I’ efficacité de cette mesure.

I. 3) Financement des sevrages

Les frais afférents aux séours
hospitaliers pour sevrage, sont rem-
boursés par |’ Etat sur les crédits du
chapitre 47-15-10, déconcentrés au
niveau des préfets de département.

I. 4) Evaluation

Une éva uation annuelle du fonc-
tionnement adopté dans le cadre du
projet d’établissement devra étre
réalisée.

Vous voudrez bien me faire
parvenir pour le 30 novembre 1994
un bilan comportant notamment :

« le nombre de centres hospita-
liersdanslesquelsdeslitsdesevrage
ont éte réserves,

« et pour chaquecentre, lenombre
et le type de services concernés.

II-Développement des réseaux Ville/Hbpital

I1. 1) Les objectifs du réseau

» Les réseaux sont destinés a
améliorer la prise en charge des
toxicomanes, enfavorisant|’ échange
et lacommunication entre les divers
intervenants appelés a accueillir, a
soigner ouaorienter cespatientsaun
moment donné de leur parcours.

Ces intervenants tels gqu'ils ont
été définis dans le plan gouverne-
mental sont les médecins généralis-
tes, les équipes hospitalieres et des
centres spécialisés de soins aux
toxicomanes, les personnels des
organismes sociaux et lesautres pro-
fessionnels concernés.

* Le fonctionnement en réseau
permet acesacteurssocio-sanitaires,
qui jusque la interviennent de fagon
paralléle, de devenir partenaires et
d'agir de fagon concertée pour une
prise en charge globale des usagers
de drogues. 1l répond au souhait de
certains toxicomanes de continuer &
étreprisen chargeenambulatoirepar
leur médecin deville, tout en bénéfi-
ciant du plateau technique et de
I"infrastructure hospitaliére.

» Cette démarche permet de
mobiliser I’ ensembl e des ressources
existantes danslarecherche de solu-
tions aux problémes concrets posés
par un usager de drogues.

Ellepermet également defavoriser
lacirculation del’information et des
connaissances relatives a la toxico-
manie, al’infection par le VIH, aux
hépatitesB et C et aux autrestroubles
liés ala consommation de drogues.

* Leréseaunesignifiepaslacréa-
tiond unenouvellestructure. Maisil
permet aux acteursen placed’ agir de
fagon coordonnée au bénéfice d'un
méme patient.

I1. 2) Le fonctionnement du réseau

Un réseau est une organisation
ouverte qui S appuie au minimum,
sur un site hospitalier, sur un regrou-
pement de médecins généralistes
impliqués dans la prise en charge de
toxicomanes et sur un centre spécia-
lisé de soins aux toxicomanes
lorsgu’il existe. Dansle site hospita-
lier plusieursservices, aussi bienpsy-
chiatriques que somatiques, doivent
étre impliqués. Sa fonction est de
favoriser d une part laformation des
meédecins, d’autre part le partage
d’expérience dans des conditions
d’exercice similaires et enfin le
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soutien mutuel dans I'accuell et le
suivi de patients toxicomanes.

Depuis 1987, la direction géné-
rale de la Santé a favorisé la
constitution de regroupements de
meédecinsgénéralistesdansplusieurs
départements. Par ailleurs, en 1991,
sous|’impulsion du ministérechargé
dela Santé, ont été mis en place des
réseaux ville-hopital centrés sur les
patientsinfectés par le VIH, dont un
certain nombre prennent en charge
des toxicomanes.

Chaqgueréseautoxicomanie/ville/
hopital sera pourvu d’un médecin
exercant enmilieu hospitalier dontla
mission spécifique sera:

« d'assurer la coordination avec
les autres services hospitaliers,
notamment les services d’ urgence et
Cceux qui sont concernés par la prise
en charge des toxicomanes infectés
par leVIH ;

« de faciliter la prise en charge
intrahospitaliére des toxicomanes,
notamment danslecadredusevrage ;

« de congtituer I'interface avec
lesautrespartenairesextrahospitaliers
(les médecins généralistes et les
intervenants en toxicomanie).

Le recrutement de ces médecins
ainsi que leur statut sont détaillés
dans le paragraphe Il. 3) relatif a
I” examen des projets.

Lesmodalitésdefonctionnement,
d’animation, de coordination du
réseau sont laissées al’initiative des
promoteurs du projet. Elles devront
faire I’ objet de conventions techni-
ques tripartites — ou bipartites s'il
N’ existe pas de centre spécialisé de
soins aux toxicomanes — avalisées
par la Ddass.

Certains principes seront néan-
moins communs a |’ensemble des
réseaux :

a) ils doivent demeurer accessi-
blesal’ ensemble des professionnels
des champs sanitaire et social, qui
concourent a la prise en charge
globale des usagers de drogues.

b) cependant les liaisons entre
médecins hospitaiers, médecins de
ville et intervenants en toxicomanie
y occupent une place centrale.

¢) une formation spécifique du
personnel soignant hospitalier ains
gu’une formation des médecins
généralistes sont les conditions
indispensables a la mise en place
d'unréseau. [...]

I1. 3) Examen des projets | ...]



TRANSFUSION SANGUINE

Vu e

Art. 1¢

Décret n° 94-611 du 20 juillet
1994 fixant les

régles du bénévolat du don du
sang,

en application de I'article

L. 666-3 du Code de la santé
publique, et complétant le code
de la santé publique (troisieme
partie : Décrets)

Le Premier ministre, i}

Sur lerapport du ministre d’ Etat,
ministre des Affaires sociales, de la
Santé et de la Ville, et du ministre
délégué ala Santé,
leCodedelasantépublique, et notam-
ment ses articles L 666-1, L 666-3,
L 667-4,L 667-5,L 671-3etL 671-9;
laloi n"93-5du4janvier relativeala
securité en matiére de transfusion
sanguine et de médicament, et
notamment ses articles 14 et 15,

Décréte:
Il est créé dans le Code de la santé
publique (troisieme partie : Décret)
unlivreVI comprenant unchapitre |
intitulé « De la collecte du sang
humain et de ses composants et de
la préparation de leurs produits
dérivés » ainsi rédigé:

«Art.D.666-3-1 Le don de sang ou de

composants du sang ne peut donner
lieu a aucune rémunération, directe
ou indirecte.

« Sont notamment prohibés a ce
titre, outre tout paiement en especes,
touteremisedebonsd’ achat, coupons
deréduction et autresdocumentsper-
mettant d’obtenir un avantage
consenti par un tiers, ainsi que tout
don d'objet de valeur, toute presta-
tion ou tout octroi d’ avantages.

«Art. D. 666-3-2 Larémunérationverséepar

I”’employeur au donneur, au titre de
I’ exercicede son activitéprofession-
nelle, peut étre maintenue pendant la
durée consacrée au don sans consti-
tuer un paiement au sensdel’ article
L. 671-3, pour autant que ladurée de
I"absence n’excede pas le temps
nécessaire au déplacement entrelieu
detravail etlieudeprélévement et, le
cas échéant, au retour, ains qu'a
|” entretien et aux examensmédi caux,
aux opérationsde prélévement et ala
périodedereposet decollationjugée
médicalement nécessaire.

«Art. D. 666-3-3 Sont également autorisées

«Art. D.

«Art. D.

Art. 2

Vu

Art. 1¢

laremise au donneur desmarquesde
reconnaissance prévues par larégle-
mentationenvigueur ainsi quel’ offre
d'une collation consécutive au don.
666-3-4 Est autorisé le rembourse-
ment aux donneurs de sang, par les
établissements de transfusion san-
guine, desfraisdetransportsexposés
lors du don, a I’exclusion de tout
remboursement forfaitaire.
666-3-5 L’Agence frangaise du
sang, instituée par I'article L. 667-4,
est chargée de velller au respect des
dispositions qui précédent en vertu
des missions et des compétences
gu'elletient des articles L. 667-5 et
L.667-9.»
Leministred’ Etat, ministredesAffai-
ressociales, delasantéet delaville,
et le ministre délégué ala santé sont
chargés, chacunencequi leconcerne,
del’ exécution du présent décret, qui
sera publié au Journal officiel de la
République francaise.
_ Fait aPeris, le 20 juillet 1994.
Edouard Balladur
Par le Premier ministre :
Leministred’ Etat, ministredesAffai-
res sociales, de la Santé et de la
Ville.
Simone Vil
Le ministre délégué ala Santé,
Philippe Douste-Blazy

Décret n° 94-644 du 26 juillet

1994 relatif aux

schémas et aux commissions
d’organisation territoriale de la
transfusion sanguine et modifiant
le Code de la santé publique
(deuxieme partie : Décrets en
Conseil d’Etat)

Le premier ministre, i
Sur lerapport du ministre d' Etat,
ministre des Affaires sociales, de la
Santé et de la Ville, et du ministre
délégué ala Santé,
le code de la santé publique, hotam-
ment I’ article L. 669-1 ;
le décret n° 60-516 du 2 juin 1960
modifié portant harmonisation des
circonscriptions administratives ;
LeConseil d' Etat (sectionsociale)
entendu,
Décréte:
Il est inséré dans le Code de la santé
publique (deuxiéme partie : Décrets

«Art. R.

«Art. R.

«Art. R.

«Art. R.

en Conseil d Etat), au livre VI, un
chapitre IV ainsi rédigé:

« ChapitrelV

« Des schémas d’ organisation de
latransfusion sanguine
669-1 Les schémas d'organisation
de la transfusion sanguine sont éla-
borésdanslecadred unressort terri-
torial déterminépar leministrechargé
de la Santé, aprés avis de I’ Agence
francaise du sang, par référence aux
régionsadministrativestellesqu’ elles
sont définies par I’ annexe | du décret
n° 60-516 du 2 juin 1960 modifié
portant harmonisation des circons-
criptions administratives.

« Le schéma prévoit, le cas
échéant, les modalités de coopéra-
tionentredesétablissementsdetrans-
fusion sanguine de son ressort et des
établissements situés dans le ressort
d’'un ou plusieurs autres schémeas,
notamment sous la forme d' échan-
gesdeproduitssanguinslabilesoude
regroupement de certaines activités.

« Si lacouverture des besoins de
santé I’ exige, les schémas dont les
ressortsterritotiaux sont limitrophes
peuvent établir une organisation
commune concernant certaines acti-
vitéssur tout ou partiedeleur ressort.
669-2 La commission d'organisa-
tion delatransfusion sanguine, insti-
tuéedansleressort dechaqueschéma
d’organisation de la transfusion
sanguine, établit le cas échéant, ala
demande de I’ Agence francaise du
sang, du directeur régional des
affaires sanitaires et sociales ou du
tiers de ses membres, des modalités
decoopération avec uneou plusieurs
commissions d’organisation de la
transfusion sanguine pour les ques-
tions visées aux deuxieme et troi-
siémeainéasdel’ article R. 669-1.
669-3 La commission d'organisa-
tion de la transfusion sanguine est
présidéepar lepréfet derégionou par
son représentant. Elledésigneen son
Sein un bureau.

«La commission peut déléguer
aubureau, selondesmodalitésqu’ elle
définit, le soin d’ émettre un avis sur
lesdécisionsindividuellesrelativesa
ladélivranceet auretrait d’ agrément
oud' autorisation, ainsi quesur |’ attri-
bution des subventions prévues a
I’articleL. 667-11 pour I application
des schémas d'organisation de la
transfusion sanguine.

669-4 A lademande du président de
la commission ou du président de
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I”Agence francaise du sang, un
représentant de |’ agence est entendu
par lacommission.

« Lacommission, ou le bureau si
celui-ci s'est vu déléguer cette
compétence, émet les avis concer-
nant lesdécisionsindividuellesmen-
tionnéesal’ article R. 669-3 dansun
délai de quinze jours, ramené a huit
joursencasd’ urgencedéclaréeparle
président de I’ Agence francaise du
sang ou le préfet de région.

«Art. R. 669-5 Lesmembresayant voix déli-

bérative ne peuvent siéger dans les
affaires concernant la délivrance ou

Art. 2

le retrait d’agrément et d’autorisa
tion, mentionnéesal’ articleL. 669-4,
au titre desguelles ils sont directe-
ment intéressés.

« Les membres des commissions
sont soumisal’ obligation de discré-
tion professionnelleal’ égard detous
les faits et documents dont ils ont
connaissance en cette qualité ainsi
que des délibérations des commis-
sions.

« Les membres des commissions
exercent leur mandat atitregratuit. »
Leministred’ Etat, ministredesAffai-
ressociaes, delaSantéet delaVille,

et le ministre dél égué ala santé sont
chargés, chacunencequi leconcerne,
del’ exécution du présent décret, qui
sera publié au Journal officiel de la

République francaise.

_ Fait aPeris, le 26 juillet 1994
Edouard Balladur

Par le Premier ministre :

Le ministre d' Etat, ministre des
Affairessociaes, delaSantéetde

laVille,
Simone Veil
Le ministre délégué ala santé,
Philippe Douste-Blazy

Gonseil des ministres du 7 septembre 1994
La politique de la santé publique

Le ministre délégué a la Santé
a présenté une communication
sur la politique de la santé
publigue.

La politique de la santé publique

doit reposer sur une meilleure
connaissance de la situation sanitaire.
Les observatoires régionaux de la
santé, créés il y a une dizaine
d’années, ont bénéficié en 1994 par
rapport a 1993 du doublement des
crédits que I'Etat leur consacre. La
définition des missions des différents
observatoires sera rendue plus homo-
géne. Un statut-type des observatoires
sera mis au point. Chaque observatoire
régional publiera un tableau de bord. La
collecte et I'exploitation des infor-
mations statistiques relatives aux diffé-
rentes maladies chroniques seront
développées.

Un « réseau national de santé

publique », groupement d’intérét
public constitué par I'Etat, l'institut
national de la santé et de la recherche
médicale et I'’école nationale de la
santé publique, a été créé en 1992 pour
surveiller I'évolution des maladies
transmissibles. Les missions de ce
réseau seront étendues aux problemes
de santé liés a I'environnement. Le
réseau sera complété par la création
progressive de dix cellules interrégio-
nales d'épidémiologie. Trois de ces
cellules seront en place d'ici a six mois.

Un rapport sur la santé en

France, préparé par le Haut
Comité de la santé publique en colla-
boration avec la direction générale de
la Santé, sera publié d'ici & la fin de
I'année. Sur cette base et aprés un
débat public, un programme-cadre
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pour la santé publique sera arrété. Ce
programme déterminera les priorités de
la politique de santé publique pour les
prochaines années et servira de base
a la définition dans chaque région
d’actions déconcentrées.

La formation en matiére de santé

publiqgue sera développée.
L’Ecole nationale de la santé publique
a déja mis en place plusieurs filieres de
formation professionnelle en ce
domaine. Cing a sept pdles de forma-
tion universitaire, groupant toutes les
disciplines qui peuvent contribuer a
I'amélioration des connaissances en
matiére de santé publique, seront mis
en place a cette fin au cours des deux
prochaines années.



Groupe de travail sur

la formation aux métiers de santé publique

e dével oppement, depuis deux ans,

de nouveaux enseignements univer-
sitaires dansles sciences sanitaires et so-
ciales a conduit le Haut Comité de la
santé publique a confier a un groupe de
travail le soin defairele point sur lafor-
mation aux métiers de santé publique.
Comprenant des enseignants (universitai-
reset professionnels), des professionnels
et des représentants des administrations
concernées (enseignement supérieur,
santé), ce groupe de travail s est réuni
cing fois au cours du printemps 1994,
sous la présidence d'un universitaire en
santé publique et du directeur del’ Ecole
nationale de santé publique. Il s est ef-
forcé d’ examiner les principaux problé-
mes soulevéspar cetteformation : origine

Remise des

du recrutement des étudiants, contenu des
enseignements et débouchés : demandes
de contenu de la part des professionnels
apartir deleursdomainesd’intervention
(administrationsde|’ Etat, del’ Assurance
maladie, des collectivitéslocaes, santé et
travail, environnement et santé... ) ;
articulations entre formation initiale et
continue, universités et écoles profession-
nelles. Des auditions de responsables de
formations professionnelles et deforma-
tions universitaires, de professionnels,
d’ étudiants (internes de santé publique)
ont été pratiquées. Des conclusions ont
pu étre avancées des maintenant, elles
seront remises dans |e rapport du groupe
detravall al’automne.

Jean-Claude Henrard

prix Robert Debré et Michel Fontan

ne nombreuse assistance entourait

les lauréats des prix Robert Debré
et Michel Fontan : parents, amis, profes-
sionnels de la santé, membres du Haut
Comité et de la Commission acool et
santé publique, lorsdelaremise des prix
qui s'est déroulée a la maison de la
Chimie a Paris, dans I’ aprés-midi du
lundi 20 juin 1994.

M. le P Dominique Bertrand, conseil-
ler technique auprés du ministre délégué
alaSanté, représentait M. Douste-Blazy
lors de cette cérémonie. Accueilli par le
P Philippe-Jean Parquet, président dela
Commission alcool et santé publique, il
a rappelé I'intérét du gouvernement
pour les problémes liés aux conduites
d’alcoolisation, tout en déplorant que le
Parlement ait persisté dans sa volonté
d’ assouplir lesdispositionsdelaloi Evin
concernant I’ affichage.

Aprés la présentation des travaux par
lesmembresdu jury et laremise des Prix
aux lauréats venait une représentation
théatrale « Gare aux lunes » qui était en
soi uneinnovation et qui aregu un accuelil
chaleureux de la part desinvités.

Le D' Hispard, médecin responsable
du centre d’alcoologie « Cap XIV », a
assuré la production de cette piéce,
adaptation de textes élaborés collective-
ment en atelier d’ écriture thérapeutique
d'alcoologie.

Pour mémoire, le prix Robert Debré
récompense des travaux portant sur un
aspect nouveau du probleme del’ alcooal,
I"alcoolisation et I"alcoolisme. Le prix
Michel Fontan, quant a lui, récompense
des travaux représentant une approche
originale de I’alcoologie dans sa rela
tion avec les pratiques sociales et
éducatives.
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Le point documentation
santé publique a finalement
trouvé une place privilégiée
danslegrand palaisdela
musique de Lille: en face
du bar ! Lieu de passage
obligé des congressistes, ce
fut le premier atout d’ une
partie qui n’était pas gagnée
d avance. En effet, réunir
dix organismes nationaux,
régionaux et interrégionaix,
quinze documentalistes
(trois hommes seulement !),

Sensibiliser a I'utilisation des banques de données informatisées

troisiemes rencontres internationales francophones

La documentation au cceur du congreés
de promotion de la santé, Lille

\es au point documentation santg Publique

sept banques de données, e
relevait d une ambition difficile ““be%‘“
atenir. @

(0geaP

Définitions de concepts en santé

Un petit retour en arriére peut & Lexique
aider acerner I'état d'espritqui & ) _ )
aprésidéalarédisationdece Education pour lasanté¢  pgetes

Maria-Antonia Bertrand-Baschwitz, RESOdoc UCL, falculté de
médecine, centre falculté - 1, 50, avenue Mounier, 1200 Bruxelles
Edusanté
CFES, 2 rue Auguste Comte, 92170 Vanves

projet. Enjuillet 1993, a Namur,
lors des secondes rencontres du
Réfips, quelques documentalis-
tes se sont réunis pour faire
connaissance et envisager
ensemble une collaboration
francophone. La Suisse, le
Québec, laBelgique, I’ Afrique
et la France étaient représentés,
des propositions concertées
furent élaborées. Parmi
celles-ci, émergeait |la nécessité
de prouver rapidement par une
réalisation concréte notre
capacité atravailler ensemble.
Lesrencontres de Lille consti-
tuaient une occasion privilégiée.
Nous disposions dés lors d’ une
année pour imaginer le produit
ou service en question et le
proposer au Réfips et aux
organisateurs des rencontres.
Deux cents « clients » différents
ont commandé 365 publications
et abonnements. Cependant, le
point documentation santé
publique a surtout permis aux

Santé publique BDSP
Minitel 36 17 BDSP, ENSP, avenue du P Léon
Bernard 35043 Rennes Cedex Santécom

Sylvie Deshiens, unité de santé publique Charles LeMoyne, 25,
boulevard Taschereau Bureau 200, Greenfield Park J4V 2G8, Canada

Promotion de la santé Banque MRPS
MRPS, 4-6 rue Jeanne Maillote, 59110 La Madeleine

Alcoologie
Alcoinfo
HCSP, 2 rue Auguste Comte, 92170 Vanves

Outils de prévention du tabagisme
Repairs santé
Direps grand-est, BP 7, 54501 Vandoauvre-lés-Nancy

Organismes d'éducation pour la santé, de santé publique
ORG
CFES, 2 rue Auguste Comte, 92170 Vanves

L e point documentation santé publique, .
un lieu transitoire de rencontre pour acquerir
un réflexe documentaire définitif
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Mettre en avant la démarche documentaire dans I'action de terrain comme dans la recherche en santé

Favoriser les échanges pour une meilleure circulation des idées et un enrichissement des pratiques

Nourrir la réflexion des participants sur I’évaluation en promotion de la santé (théme du congrés)

congressistes intéressés de
formuler directement leurs
demandes auprés des documen-
talistes présents. |Is accédaient
ainsi ades fonds souvent
nouveaux au moyen de |’ outil
informatique.

Deux grands types de demandes
ont été relevés. Certains utilisa
teurs connaissaient déjales
banques de données et les
centres de documentation
présents. |Is ont donc pu profiter
de I’ occasion pour enrichir,
mettre ajour ou débuter une
recherche bibliographique sur
un sujet précis.

D’ autres participants décou-
vraient totalement ou en partie
les produits proposés et les
institutions représentées. De ce
fait, leur demande portait en
premier lieu sur le type d’infor-
mation disponible dans chague
bangue de données et sur les
moyens d'y accéder par le biais
desinstitutions.

Auitre richesse recelée par ce
travail en commun, la décou-
verte de nos pratiques profes-
sionnelles, notamment informa-
tiques, de nos fonds et enfin de
nos institutions. Les contacts
interpersonnels ont favorisé les
échanges et nous ont ouvert de
nouveaux horizons. La collabo-
ration en francophonie s'en
trouvera immanguablement
enrichie,

Les documentalistes du point
documentation santé publique



Cergy

Du 30 septembre au
1¢"octobre 1994

Alcool et toxicomanies :
travail en réseau local

Séminaire national nouvelles
pratiques sanitaires sociales
Renseignements

MG Forme

236, boulevard Raspail
75014 Paris

Téléphone: 42 79 96 12

Paris

Les 14 et 15 octobre 1994

Les différents modeles
d’organisation de la médecine
interne a I’hopital, spécialités
éclatées ou départements
coordonnés : que choisir ?

Renseignements

Airmec

2, boulevard du Montparnasse
75015 Paris

Téléphone : 45 27 56 38
Télécopie: 40 27 41 64

Paris

Le 21 octobre 1994

Mission enfants martyrs, lutte
contre la violence familiale

Colloque organisé par la
Ligue francaise d hygiéne
mentale

Renseignements

LFHM

11, rue Tronchet

75008 Paris

Téléphone : 42 66 20 70

Page réalisée avec la collaboration du
Comité francais
d'éducation pour la santé

Paris

Le 21 octobre 1994

Nutrition de la mére et devenir
de I'enfant

Journée annuelle de nutrition
et de diététique

Organisée en coordination
avec l'Institut Benjamin
Delessert, I’H6tel Dieu de
Paris et I'Université Paris VI

Renseignements

Secrétariat delajournée

30, rue de L ibeck

75116 Paris

Téléphone : 4553 41 69

Paris

Les 27 et 28 octobre 1994

Accompagner le vieillisse-
ment : autre regard, autres
pratiques en Europe

RencontresdelaFondation de
France

Renseignements
CGSA/Fondation de France
38, rue Croix des Petits
Champs

75001 Paris

Téléphone : 42 61 81 06

Palaiseau

Du 16 au 23 novembre 1994
Santé et environnement
hospitalier : la qualité de I'air
dans les secteurs protégés de
I’hépital

10° festival international du
film scientifique
Renseignements

Mairie de Palaiseau

BPn° 6

91125 Palaiseau

Téléphone: 60 14 22 22
Télécopie: 60 14 19 46

Bischenberg

Du 27 au 29 novembre 1994
Indications, méthodologie et
évaluation des actions de
dépistage des cancers

Collogue organisé par I’ inter-
commission recherche en
prévention ; recherche en
évaluation des systémes de
santé et de protection sociale.
Renseignements

Jacqueline Delbecq
Secrétariat scientifique
Bureau desintercommissions
Inserm

101, rue de Tolbiac

75654 Paris Cedex 13
Téléphone : 46 56 79 40

Lyon

Du 1° au 3 décembre 1994
Epidémiologie et décision
thérapeutique

Congres annuel du Groupe
francaisd’ épidémiologie psy-
chiatrique

Renseignements

Catherine Decarsin

Sec. du GFEP

Hépital Saint Jean de Dieu
290, route de Vienne

69373 Lyon Cedex 08
Téléphone : (16) 78 09 78 91

Paris

Les 12 et 13 décembre 1994
La sécurité au quotidien des
personnes agées

Renseignements
Christiane Pierre
Fondation d' entreprise
Gaz de France

18, rue Eugene Flachat
75017 Paris

Téléphone : 47 54 39 45

Montpellier

Les 15 et 16 décembre 1994
Naissance et avenir

L’enfant pendant la grossesse

3% journées européennes
Nouvelles données sur le dé-
veloppement fodal, leséchan-
ges entre lameére et le fodus,
la prévention des troubles de
I attachement
Renseignements

L’'Afrée

388, route du Mas de Prunet
34070 Montpellier
Téléphone : (16) 67 54 43 76

Paris

Du 25 au 27 janvier 1995
Géographie et socio-économie
de la santé

5¢ colloque
Renseignements

Credes

1, rue Paul Cézanne
75008 Paris

Téléphone : 40 76 82 00
Télécopie: 45 63 57 42

Toulouse
Du 1° au 3 février 1995
Alcool & ville

Congres national
Renseignements

ANPA

20, rue Saint Fiacre
75002 Paris
Téléphone: 42 3351 04
Télécopie: 4508 17 02
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Editorial

Actualité

Cheminement vers les lois bioéthiques,
Jean Michaud

Organisme

Centre technique national d’études et
de recherches sur les handicaps et
les inadaptations (CTNERHI)

International

OMS : suivi de I'état de santé du monde,

Kamel Malek

Le plan d’action alcool du bureau
régional de I'OMS pour I'Europe,
Genevieve Gueérin

Formation

Formation des médecins inspecteurs
de santé publique

Europe

Conseil santé de I'Union européenne,
2 juin 1994, Segolene Chappellon

Recherche

Centre de recherche, d’étude et de
documentation en économie de la santé
(Credes)

Régions
Bien naitre en Midi-Pyrénées,
Jean Daney de Marcillac

Documentation
Législation & réglementation

Communication du
Conseil des ministres

L'actualité du Haut Comité

Groupe de travail sur la formation
aux métiers de santé publique

Remise des prix Robert Debré et
Michel Fontan

Lille, la documentation au
coeur du congres

Calendrier

Obstervation
e -
surveillance

Dossier de Carine Chaix
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