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ABREVIATIONS

DOT traitement directement observé

ITL infection tuberculeuse latente

EMM  dispositif de suivi de la prise des médicaments

GRADE Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation
MSF Médecins sans Frontiéres

ODD  objectifs de développement durable

OMS  Organisation mondiale de la Santé

ONG  organisation non gouvernementale

SIM carte d'identification de I'abonné (permet de connecter les téléphones portables, les tablettes
et les EMM au réseau de téléphonie mobile)

SMS service de messages courts (envoi de textes courts par téléphonie mobile)
TIC technologies de I'information et des communications

VIH virus de I'immunodéficience humaine

VOoT traitement avec aide vidéo
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INTRODUCTION

Les progrés dans les technologies mobiles, la couverture réseau et |'accés a Internet ont transformé
nos interactions au quotidien. L'accés instantané a l'information et le partage rapide des actualités
deviennent la norme dans nos sphéres professionnelle, sociale et personnelle. Ces évolutions ouvrent
de merveilleuses perspectives s'agissant d'améliorer les soins aux patients en transformant les données
en informations utiles pour les individus et pour la gestion des programmes. Par exemple, les médias
sociaux et les campagnes par SMS peuvent servir a promouvoir la santé et a sensibiliser la population a
la santé et a la maladie. Grace aux téléphones portables, les agents de santé communautaires peuvent
mieux communiquer avec les patients. Il est également possible d'obtenir plus rapidement un retour
d'information des laboratoires en automatisant la transmission des résultats des tests diagnostiques
aux cliniciens et en utilisant des dossiers médicaux électroniques. Le partage et la mise a jour des
lignes directrices, des supports de formation et du contenu pédagogique sont plus efficaces en format
numérique que sur papier.

Les différentes applications de la santé numérique sont utiles pour les grands programmes de lutte
contre les maladies, dont ceux qui sont axés sur la prévention et le traitement antituberculeux. Elles
peuvent transformer différents aspects des services, en rendant accessible la notion de soins centrés sur
le patient, méme lorsque les conditions sont rudimentaires.

En 2015 et 2017, I'Organisation mondiale de la Santé (OMS) a réuni des consultants techniques dans
le cadre de son Programme mondial de lutte contre la tuberculose pour réfléchir a la fagon dont on pouvait
intégrer de facon plus systématique les technologies numériques innovantes dans les divers aspects de
sa Stratégie pour mettre fin a la tuberculose (7-3). Il en est ressorti un cadre théorique, regroupant les
différents produits de santé numérique dans quatre domaines pertinents pour la tuberculose : les soins
aux patients, la surveillance et le suivi, la gestion des programmes et I'apprentissage en ligne (4).

Pour les soins aux patients tuberculeux, la santé numérique trouve une application importante dans sa
contribution potentielle au respect du traitement. Dans les programmes de lutte contre la tuberculose, on
utilise déja le service de messages courts (SMS), le traitement avec aide par vidéo (VOT) et les dispositifs
de suivi de la prise des médicaments (EMM)' pour aider les patients a terminer leur traitement et les
agents de santé a surveiller la prise des doses quotidiennes et la continuité du traitement (carte 1). En
avril 2017, I'OMS a publié ses premiéres recommandations fondées sur des bases factuelles concernant
I'utilisation des technologies numériques a I'appui de I'administration et du respect du traitement contre
la tuberculose, en utilisant la méthode GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development
and Evaluation) pour évaluer la qualité des données (6). Aprés la publication de ces lignes directrices,
les responsables des programmes nationaux de lutte contre la tuberculose ont été de plus en plus
demandeurs d'instructions plus claires sur la maniére de choisir les interventions les mieux adaptées et
de les mettre en ceuvre dans les circonstances auxquelles ils sont confrontés au quotidien.

Congu pour répondre a cette demande, le présent manuel est axé sur la mise en ceuvre des produits
de santé numérique les plus courants a I'appui du respect du traitement antituberculeux, et pour
lesquels on dispose déja de certaines informations factuelles tirées d'études menées dans le cadre des
programmes de traitement de la tuberculose. Les instructions données concernent donc essentiellement
la fonction « soins aux patients » des technologies numériques aux fins de la Stratégie pour mettre

1 Par exemple, les boites a médicaments dont la fermeture spéciale permet d'enregistrer I'heure et la date de
chaque ouverture et fermeture, ou des approches telles que 99DOTS qui nécessitent que les patients transmettent
eux-mémes des informations, actuellement a I'étude (5) (voir aussi le chapitre 2).
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fin a la tuberculose, telle que décrite dans le programme d'action de I'OMS (4, 7). Le présent manuel a été établi
essentiellement a I'intention du personnel des programmes de lutte contre la tuberculose et des praticiens du secteur
public et du secteur privé directement concernés par ces initiatives. Il décrit chaque approche étape par étape, pour
aider I'utilisateur a réfléchir de facon systématique aux étapes critiques nécessaires a une mise en ceuvre. L'évolution
constante de la santé numérique, du fait des innovations qui ne cessent d'améliorer les produits existants, est I'un des
principaux défis que les auteurs ont essayé de relever. La personne chargée de la mise en ceuvre des outils devra se
tenir au courant des nouveautés, de sorte a utiliser la technologie de pointe de la meilleure facon possible a mesure
qu’elle évolue.

Carte 1. Utilisation, en 2016, des SMS, du VOT, d'EMM ou d’autres technologies numériques a "appui
du respect du traitement médicamenteux chez les patients tuberculeux (8]

‘“v! 4~
(e}
[ ] Pasde données
[ Pas utilisés /
I Secteur public o

I Secteur public et/ou secteur privé
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CHAPITRE 1.
SANTE NUMERIQUE : ETAT DES LIEUX

1.1 Informations générales

La mise en ceuvre réussie de solutions de santé numérique suppose de tenir compte du contexte dans
lequel elle s'inscrit, a savoir le systéme de santé existant et la population de patients. Tout comme il
est nécessaire de prendre en considération I'ensemble de la personne pour bien soigner un patient, il
faut prendre en considération I'ensemble du systéme qui accueillera les innovations numériques, et non
réfléchir uniquement a la technologie en question. Il convient de placer le patient au centre de la gestion
intégrée des données, de sorte a contribuer a la qualité des soins et a permettre une prise de décision
éclairée.

L'une des difficultés qui entravent la mise en ceuvre d'une approche efficace et durable de la santé
numérique est I'absence de lignes directrices pour |'évaluation des solutions potentielles, de leur but
et de leur emplacement idéal au sein des différents niveaux, national et sous-national, du systéme de
santé. Le lecteur trouvera dans la présente section un cadre pour I'évaluation des éléments clés du
systeme d'information existant qui I'aidera a cerner les possibilités et les lacunes présentes aux quatre
étapes clés du cheminement du patient : la recherche de soins, le diagnostic, le traitement et le suivi?.
Ce cadre permet de cartographier les besoins tout au long du cheminement et de faire le lien entre ces
besoins et les solutions de santé numérique existantes et potentielles. Bien que cette évaluation porte
essentiellement sur les activités des programmes nationaux de lutte contre la tuberculose, I'élargissement
de la réflexion a I'ensemble du secteur de la santé et a d'autres programmes de santé essentiels (par
exemple ceux qui ont trait au VIH, aux soins de santé maternelle ou au paludisme) permettra de se faire
une idée des possibilités offertes par les autres ressources utiles dans le pays. Cette évaluation peut étre
effectuée par le personnel du programme de lutte contre la tuberculose ou par un organisme externe.

Voici les éléments qui constituent |'état des lieux concernant la santé numérique, dans I'ordre :

Evaluation de la situation dans le pays
Ensemble des parties prenantes

1

2

3. Cadre des activités de santé numérique

4. Analyse des lacunes et des besoins dans le parcours suivi par les patients tuberculeux
5

Elaboration d'un programme national de santé numérique

1.2 Evaluation de la situation dans le pays

Pour la premiére étape, I'évaluation de la situation dans le pays, on suit une approche normalisée qui
permet de recueillir des informations clés, sur les éléments suivants : la structure administrative du pays,
la prévalence et I'incidence des maladies les plus courantes, la structure du systéme de santé, y compris
les différents types de prestataires de soins et les textes de loi et politiques concernant le secteur de la

2 Le cadre décrit ici suit celui que la KNCV Tuberculosis Foundation a récemment mis au point (9).
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santé, le systéme médical du secteur public pour le systéme de soins de santé généraux et primaires, les
activités du programme de lutte contre la tuberculose, la fourniture des services par niveau de pouvoir
et les processus et procédures concernant les laboratoires et I'enregistrement et la communication des
informations, I'infrastructure des technologies de I'information et des communications (TIC), y compris
les systémes d'information pour la gestion sanitaire, les systémes de gestion de I'information des
laboratoires, I'interopérabilité des différents programmes de santé, les sauvegardes et la maintenance,
et les capacités en ressources humaines.

Cette premiére étape vise a recueillir des renseignements de base sur le contexte national dans
lequel le systéme de santé numérique sera mis en ceuvre. Les lignes directrices nationales, les rapports
du programme national de lutte contre la tuberculose, les résultats des activités locales de surveillance
et de recherche, les politiques nationales, les évaluations sur le terrain, les entretiens et les discussions de
groupe avec les principales parties prenantes sont autant de sources utiles pour recueillir ces informations.

On trouvera a |'annexe | la liste des éléments qui aident a décrire la situation du pays de maniéere
structurée.

1.3 Ensemble des parties prenantes

A cette étape, on dresse la liste de toutes les parties prenantes, dont on en décrit les réles et contributions
s'agissant de la santé numérique dans le pays (voir I'annexe Il). Cette liste permet ensuite d'évaluer les
lacunes et de déterminer si des partenariats avec de nouvelles organisations seraient bénéfiques pour les
activités actuelles ou prévues de mise en ceuvre des technologies de santé numérique.

1.4 Cadre des activités de santé numérique

Lorsque la situation dans le pays a été décrite et que toutes les parties prenantes ont été recensées,
I'établissement du cadre des activités de santé numérique permet de montrer quelles solutions de santé
numérique sont utilisées dans le pays et ol elles sont utilisées, et de mettre en évidence les possibilités de
mise en ceuvre de nouvelles solutions. A cette étape, on prend également en considération les solutions
de santé numérique existantes dans les autres programmes de santé et on présente de facon résumée les
programmes de santé numérique précédents, en donnant des informations sur leur état d'avancement,
leur niveau d'utilisation, les résultats obtenus et I'identité des partenaires et des organisations qui y ont
participé. Lors de I'établissement de cadre, il est recommandé d'inviter les parties prenantes de tous
les programmes pertinents de lutte contre les maladies, car d'autres secteurs pourraient apporter une
expérience précieuse dans |'application des technologies numériques a des problémes communs (par
exemple pour la gestion des données ou le respect du traitement).

En classant les différentes solutions de santé numérique selon les quatre volets définis dans le
programme d'action de I'OMS pour la santé numérique s'agissant de la tuberculose (4) (voir les codes
couleur dans la figure 1.1), on peut plus facilement voir si les technologies sont regroupées dans un
volet particulier et manquantes ailleurs. Cette approche permet aussi de mettre en évidence comment
sont abordées l'intégration et I'interopérabilité entre les différentes étapes du parcours suivi par les
patients. Il est concevable qu’un certain nombre de systemes servent dans plus d'un volet (par exemple,
un registre électronique des patients peut servir a la fois pour le recrutement et pour les soins, et les
applications pédagogiques peuvent couvrir les quatre volets du parcours suivi par les patients). Il faut
décrire les aspects concernant la qualité, la gestion et I'utilisation des données pour toute la mise en
ceuvre. La figure 1.1 donne un exemple d'un cadre des activités de santé numérique structuré en quatre
blocs distincts du parcours suivi par les patients.
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Figure 1.1 : Exemple de cadre des activités de santé numérique (adaptation d partir d’'un cadre de la
KNCV Tuberculosis Foundation [9]]

Fourniture des

Mise en évidence Diagnostic Recrutement
soins et du soutien
antituberculeux

des cas présumés des patients des patients
de tuberculose tuberculeux tuberculeux

Parcours suivi par les patients tuberculeux

Outil | Volet Outil | Volet

Connectivité pour
le diagnostic

1. Prise en
charge du patient

Application pour
I'éducation des
patients

Médias sociaux

Application
de collecte de
données sur I'ITL

Assistance
téléphonique
concernant la
tuberculose

2. Surveillance
et suivi

Outil de
quantification des
médicaments

Aide a la décision
dans le contexte
clinique

Application de
dépistage des
travailleurs de
santé

3. Gestion du

Registre
électronique des
patients

programme

4. Apprentissage
en ligne

Qualité et gestion des données
Utilisation des données

ITL : infection tuberculeuse latente ; EMM : dispositifs de suivi de la prise des médicaments ;
VOT : traitement avec aide vidéo

1.5 Analyse des lacunes et des besoins dans le parcours
suivi par les patients tuberculeux

Les informations recueillies lors de I'analyse de la situation dans le pays, des discussions avec les
parties prenantes et de I'établissement du cadre des activités de santé numérique, complétées par des
observations et des réunions lors de visites sur le terrain, peuvent ensuite aider a mettre en évidence les
lacunes dans le parcours suivi par les patients. On peut ainsi mieux cerner les faiblesses du systéme en
vigueur et établir les priorités s'agissant des lacunes et des besoins pour lesquels les solutions de santé
numérique pourraient jouer un réle. L'analyse des lacunes et des besoins peut porter soit sur toutes les
étapes du parcours du patient tuberculeux, soit sur une étape précise de ce parcours (par exemple la
fourniture des soins et du soutien antituberculeux).

Pour I'analyse des lacunes, il est proposé de suivre le parcours de soins d'un patient type (figure
1.2), une approche qui aide a décrire de facon systématique la quantité et la qualité des données qui
sous-tendent les différents processus (70). Cette approche permet aussi de mieux choisir les sites pour

Manuel pour l'utilisation des technologies numériques a U'appui du respect du traitement contre la tuberculose 5



les visites d'observation sur le terrain et de décrire le parcours de fagon plus compléte. Tout d'abord, lors
des visites sur le terrain, il faut observer et décrire tous les processus opérationnels (par exemple les
demandes d'examen de laboratoire ou I'aiguillage des patients pour le début du traitement) ainsi que les
systémes d'information et les processus de notification (par exemple |'accés aux registres électroniques
sur la tuberculose, la collecte de données et |'utilisation des informations). Les visites sur le terrain
devraient commencer aux points d'entrée du systéme de santé ou les patients tuberculeux présumés
sont repérés pour la premiére fois, et &tre suivies par des visites dans les laboratoires spécialisés dans la
tuberculose et dans les dispensaires, les hopitaux ou d'autres établissements ou le traitement est lancé
et géré.

Figure 1.2 : Parcours suivi par les patients tuberculeux
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Deuxiémement, on peut consulter les parties prenantes et les responsables des programmes concernés
par des problémes de santé autres que la tuberculose afin d'avoir une vue d'ensemble plus large des
systémes. Il est également important de collaborer avec le secteur privé qui, dans de nombreux pays,
traite une grande partie des patients tuberculeux et qui peut étre éloigné du programme national de
lutte contre la tuberculose. L'organisation d'un atelier dans le pays peut faciliter la présentation des
premiéres observations et la visualisation de tous les processus le long du parcours suivi par les patients
tuberculeux, a I'intention des participants dans le pays qui interviennent dans la fourniture des soins et
du traitement antituberculeux. Il faudrait inviter des parties prenantes de différents niveaux, par exemple
des spécialistes de la tuberculose, des coordonnateurs régionaux de la lutte contre la tuberculose,
des techniciens de laboratoire, des infirmiers spécialisés dans la tuberculose, des organisations non
gouvernementales (ONG), des représentants des patients et d'autres partenaires.

Enfin, une fois terminée, I'évaluation de la santé numérique devrait fournir les informations de base
nécessaires pour déterminer les possibilités et les approches aux fins de la mise en ceuvre réussie des
solutions de santé numérique. Les interventions visent généralement a renforcer les systémes de santé
en améliorant leur efficacité, leur efficience ou leur qualité, et trés souvent plusieurs de ces dimensions.
C'est un point important a garder a I'esprit lors de I'évaluation du réle des technologies numériques dans
la structure générale des services de santé.
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1.6 Elaboration d'un programme national de santé
numeérique

L'élaboration du programme commence par le recensement systématique, a partir de I'analyse des
lacunes, des « questions de santé numérique » propres au pays considéré. Ces questions sont ensuite
classées par ordre de priorité de facon rigoureuse et transparente avant d'étre transmises a toutes les
parties prenantes clés qui interviennent dans les technologies de la santé numérique. Cette approche
se distingue de la consultation d'experts plus conventionnelle par I'élargissement du débat a un
échantillon pluridisciplinaire d'acteurs dans le pays. A partir de ces questions, on exprime ensuite les
besoins de santé numérique s'agissant de la lutte contre la tuberculose. Il est alors important que les
choix ne soient dictés ni par la présence de telle ou telle technologie, ni par les préférences de tel ou tel
organisme, mais bien par les besoins. Il est essentiel de faire preuve de créativité, et les besoins peuvent
conduire a la mise en ceuvre des solutions les mieux adaptées a la demande locale. Le processus doit
étre impartial, de sorte que tous les intéréts soient déclarés et que les conflits soient atténués en toute
transparence. L'objectif final est de doter le programme national de lutte contre la tuberculose d'un plan
d'action susceptible de fournir aux agents et aux patients le meilleur résultat possible compte tenu de
I'investissement réalisé. Le programme doit bien s'articuler avec les autres structures de planification en
place, par exemple le plan stratégique national sur la tuberculose ou toute stratégie de santé numérique
régissant les politiques sur la santé numérique dans le secteur public.
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CHAPITRE 2 :
CHOISIR LA MEILLEURE SOLUTION

2.1 Introduction

Le traitement de la tuberculose évolutive nécessite généralement I'administration quotidienne d'une
combinaison de médicaments pendant six mois a deux ans, voire plus. Pour I'infection tuberculeuse
latente (ITL), le traitement le plus court dure trois mois, mais le traitement quotidien pendant 6 a 12 mois
est plus courant. Les antituberculeux de premiére et de deuxieme intention provoquent souvent des
réactions indésirables, qui peuvent avoir un effet négatif sur la facon dont le patient vit son traitement et
conduire a l'interruption de celui-ci. Dans la mesure ou elles ne présentent parfois aucune manifestation
de la maladie, les personnes atteintes d'une ITL risquent tout particuliérement de ne pas suivre le
traitement prescrit.

Lirrégularité dans le respect du traitement — méme chez les patients qui, en définitive, le terminent —
a des conséquences néfastes, parmi lesquelles la propagation prolongée de I'infection, la prolongation
du traitement, |'acquisition d'une pharmacorésistance, la chronicité de la maladie et le décés (71-13). Les
interventions visant a améliorer le respect du traitement ciblent traditionnellement le systéme de santé,
le contexte social et les patients eux-mémes (74-16). Le moyen le plus connu d'assurer le respect du
traitement est le traitement directement observé (DOT), en personne, soit a |'établissement de santé, soit
au domicile du patient. Les données factuelles démontrant I'efficacité cette approche sont contestées (77,
18). Dans le cadre des programmes nationaux de lutte contre la tuberculose, il faut relever plusieurs défis
sur le terrain de facon a organiser des rencontres en face a face répétées pendant de nombreux mois.
Cette observation directe du traitement a de lourdes répercussions sur les autres activités du patient, et
elle est souvent vue comme empreinte de condescendance. Aujourd’hui, on considére généralement qu'il
faut envisager le DOT comme un élément de |'ensemble des différentes possibilités qui permettent de
contribuer a un traitement centré sur le patient (6).

Ces derniéres années, les patients et les prestataires de soins ont bénéficié de I'amélioration de I'accés
aux technologies de I'information et des communications (TIC) dans le monde entier. Des TIC évolutives,
omniprésentes et de plus en plus abordables permettront de continuer a diversifier les modalités de
communication, et auront donc des répercussions sur les approches de soutien et de suivi du respect du
traitement. Par exemple, les boites EMM rappellent aux patients de prendre leurs médicaments, mais ce
n'est pas tout : les données sur les doses prises que génére le dispositif permettent d'alerter le prestataire
de soins en cas de comportements a risque, assez rapidement pour agir avant que le traitement soit
interrompu. Généralement, le prestataire rencontrera le patient en personne pour discuter avec lui des
problémes que pose souvent le respect du traitement, dont la prise en charge des symptémes, il motivera
le patient a terminer son traitement méme s'il se sent bien, il donnera des conseils sur I'utilisation et
la posologie appropriées des médicaments, il fera preuve d'empathie concernant les effets indésirables
des médicaments et expliquera comment y réagir, il assurera I'approvisionnement ininterrompu en
médicaments et il programmera des consultations. Cet entretien est également |'occasion d'aborder
d'autres problémes de santé qui peuvent influer sur I'issue du traitement, par exemple le tabagisme et
le VIH.

Lintégration des soins antituberculeux dans les soins de santé primaires peut offrir des possibilités de
déployer et d'étudier des solutions fondées sur les TIC pour des maladies autres que la tuberculose. Il est
souhaitable d'adopter une approche globale intégrant les technologies numériques dans les différents

Manuel pour l'utilisation des technologies numériques a l'appui du respect du traitement contre la tuberculose



processus de soins de santé (79), d'ou I'importance que revét I'analyse adéquate de la situation avant
la mise en ceuvre d'une solution (voir aussi le chapitre 1). Etant donné qu'il existe différents produits
de santé numérique qui contribuent a différentes composantes des programmes de lutte contre la
tuberculose, par exemple les dossiers médicaux électroniques et les applications mobiles d'éducation
des patients et des prestataires de soins, il faut s'assurer que ces produits sont pertinents et optimiser
leur utilisation a une plus grande échelle. Les autorités nationales ont de plus en plus de mal a suivre les
nombreuses initiatives numériques qui visent a améliorer la prévention et le traitement de la tuberculose,
ce qui les fait passer a coté de possibilités de collaboration et risque de conduire a une sous-utilisation
ou a un gaspillage du fait de la mise au point d'outils différents ayant un objectif similaire.

Dans cette section, nous décrivons les principaux éléments qui aideront les responsables de la mise
en ceuvre a choisir la ou les meilleures solutions numériques possibles pour contribuer au respect du
traitement contre la tuberculose, parmi les approches qui ont été déployées et étudiées le plus largement
ces derniéres années et qui se prétent le mieux a un déploiement a grande échelle, méme lorsque les
ressources sont limitées.

2.2 Présentation de trois solutions et des données
factuelles y afférentes

L'analyse des données aux fins de la mise a jour 2017 des Lignes directrices pour le traitement de la
tuberculose sensible aux médicaments et la prise en charge du patient a permis de mettre en évidence
trois technologies numériques — les SMS, les EMM et le VOT — pour lesquelles des études ont été réalisées
chez les patients tuberculeux et qui offraient des possibilités intéressantes s'agissant de contribuer au
traitement quotidien de la tuberculose a grande échelle (6, 20). On présente ci-aprés les forces et les
faiblesses relatives de ces technologies dans leur forme la plus courante aujourd’hui.

2.2.1 SMS

Le SMS est une fonction standard intégrée a tous les types de téléphones portables dans le monde, qui est
généralement peu codteuse et facile a utiliser. On s’en sert donc beaucoup pour communiquer avec les
patients sous traitement ambulatoire, soit en leur envoyant réguliérement des messages automatiques
pour leur rappeler de prendre leurs médicaments ou leur fournir des informations sur leur santé ou
leur état (communication unidirectionnelle), soit en dialoguant a propos des soins (communication
bidirectionnelle). L'effet que peut avoir I'envoi de SMS dans des domaines de santé publique tels que
I'arrét du tabac, le traitement antirétroviral et les maladies chroniques a suscité un grand intérét et a
donné lieu a de multiples études et analyses des données factuelles, y compris, plus récemment, pour
le traitement de la tuberculose (20-24). Des études portant sur des personnes souffrant de maladies
autres que la tuberculose ont certes montré que des interventions reposant sur les SMS avaient amélioré
le respect du traitement médicamenteux — surtout lorsqu’on utilisait les SMS de facon interactive (25)
— mais trois essais contrdlés randomisés récents menés dans différents lieux n'ont mis en évidence
aucun effet positif des rappels par SMS sur le respect du traitement contre la tuberculose, par rapport
a la norme de soins (26-28). Dans ces études, on organisait dans les groupes témoins le DOT dans une
certaine mesure, et le taux général de respect du traitement était raisonnablement élevé. D'autres études
sur les rappels aux patients et les approches interactives sont en cours (29-31). On pourrait toutefois
mener des recherches plus créatives sur les SMS, et analyser comment ceux-ci peuvent influencer le
respect du traitement autrement qu’en rappelant aux patients de prendre leurs pilules, par exemple en
effectuant des transferts monétaires lorsque certains jalons sont atteints, en combinant les rappels SMS
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avec d'autres solutions numériques et en ciblant d’autres étapes du parcours suivi par les patients (25).
La communication interactive par SMS avec les patients, par exemple, offre un potentiel de triage en
temps réel des soins aux patients, qui permettrait d'améliorer la qualité et I'efficacité du soutien aux
patients entre les visites en personne (32). La popularité et le caractére abordable de la technologie SMS
sont des arguments convaincants qui justifient que I'on étudie plus en profondeur son potentiel.

2.2.2 EMM

Les EMM visent a offrir plus de souplesse aux patients pour le suivi de la médication, a aider les
patients en leur présentant des rappels et des instructions sur la posologie et les recharges et a compiler
I'historique des doses prises de facon a permettre la fourniture de conseils et de soins différenciés. I
existe actuellement deux grandes catégories d'EMM : les boites a médicaments électroniques et les
enveloppes dans lesquelles on peut glisser une plaquette thermoformée.

Les boites EMM sont des dispositifs électroniques automatisés qui enregistrent la régularité des
ouvertures du contenant et transmettent des informations au prestataire de soins. Avec les anciens
appareils, les informations sur |'utilisation étaient enregistrées sur le contenant lui-méme, mais la
téléphonie mobile permet aujourd'hui d’envoyer rapidement des rappels au patient et des alertes au
soignant lorsque la boite de médicaments n'est pas ouverte pendant un jour ou plus. L'utilisation de
modeéles abordables et susceptibles d'étre déployés a grande échelle pour les patients tuberculeux a
été étudiée dans les conditions de mise en ceuvre d'un programme en Chine. Certaines études ont porté
sur I'exactitude des informations fournies par les MEMS, la corrélation entre I'ouverture des EMM et
I'ingestion réelle des médicaments par les patients (33) et I'acceptabilité des EMM par les patients et par
les prestataires (34). De plus, un vaste essai randomisé par grappes (4 500 patients) a mis en évidence
un effet statistiquement significatif des EMM sur le respect du traitement par rapport a la norme de
soins ; cependant, I'effet sur I'achévement du traitement était moins clair (26). Un autre essai randomisé
portant sur 3 800 patients répartis en 24 grappes suivra les patients 6, 12 et 18 mois aprés le traitement
afin d'évaluer I'effet de cette approche fondée sur les EMM sur les résultats sanitaires, y compris en
effectuant une analyse colit-efficacité (35). Les résultats préliminaires de cette étude sont attendus a la
fin de 2018.

Les enveloppes EMM, plus récentes, sont des plaquettes thermoformées munies d'enveloppes
personnalisées sur lesquelles est imprimée une série unique de numéros de téléphone qui n'apparaissent
que lorsque les comprimés sont extraits de leur emballage. Le patient est censé composer ces numéros
gratuits tous les jours dans I'ordre dans lequel ils apparaissent, ce qui fournit au destinataire un
historique des prises, qui peut servir a vérifier le respect du traitement. Le principal prototype de ce
systéme — 99DOTS (5) — est mis en ceuvre a trés grande échelle sur différents sites de traitement de la
tuberculose, du VIH et de la tuberculose pharmacosensible en Inde (par exemple dans le secteur public
a Mumbai). La faisabilité et I'acceptabilité du 99DOTS chez les patients et les prestataires ont fait I'objet
d'évaluations & petite échelle, principalement & Samastipur, dans |'Etat du Bihar (36). Une étude en cours,
menée par |'Institut national indien de recherche sur la tuberculose, évalue I'acceptabilité et I'exactitude
des historiques de prises du 99DOTS, en les validant par des tests aléatoires de dosage d'isoniazide
dans |'urine chez 825 patients a Mumbai et Chennai. Les résultats sont attendus d'ici a la mi-2018. Des
évaluations de I'effet du 99DOTS sur le respect du traitement et les résultats finals, en comparaison avec
I'auto-administration quotidienne de combinaisons a dose fixe fournies chaque mois, seront en outre
effectuées dans le secteur privé et le secteur public en Inde. Les résultats sont attendus d'ici a la fin de
2018.

Manuel pour l'utilisation des technologies numériques a l'appui du respect du traitement contre la tuberculose



2.2.3VOT

La communication vidéo a distance peut réduire les désagréments qu'engendrent les déplacements
fréquents pour les visites médicales, ainsi que le risque d'exposition d'autres personnes lors de la phase
contagieuse, ce qui permet aux patients et aux prestataires de soins d'économiser des ressources (37, 38).
La visiophonie nécessitait auparavant une ligne fixe, mais aujourd’hui les smartphones et les tablettes
connectés a Internet et pourvus de logiciels de communication vidéo gratuits et/ou personnalisés ont
multiplié les possibilités d'interactions en temps réel (synchrones) et enregistrées (asynchrones) (39,
40). Deux études d'observation du VOT pour le traitement de la tuberculose dans les milieux a revenu
élevé donnent a penser que cette technique peut produire des résultats similaires a ceux du DOT en
personne (41, 42). Deux essais contrdlés randomisés sur le VOT a Londres et en République de Moldova,
qui portaient respectivement sur environ 100 et 200 patients tuberculeux, dans la branche intervention,
devraient publier leurs résultats prochainement, tandis que d'autres études sont en cours (43-45).
Compte tenu des avantages que pourrait offrir le VOT, il faut le comparer a la norme réelle de soins
(généralement I'auto-administration du traitement) et évaluer son acceptabilité dans différents sous-
groupes de population — notamment chez les adolescentes et les femmes — et dans divers contextes
géographiques fortement touchés et aux ressources limitées.

2.3 Mise en ceuvre des solutions fondées sur les SMS, les
EMM et le VOT

Dans le présent manuel, nous visons a traduire les conclusions de la recherche et des études de cas sur
les technologies numériques en conseils qui aideront les responsables de la mise en ceuvre a adapter ces
solutions aux réalités du terrain. Des essais sont organisés pour vérifier si une technologie fonctionnera
dans des conditions contrélées, et les effets de cette technologie sont quantifiés au moyen de méthodes
objectives, mais il n'est pas possible pour les responsables des programmes de reproduire sur le terrain
les conditions de ces essais. Les professionnels de la santé et les patients interagissent dans des
environnements non contrélés et réels, et ils ont donc besoin d'aides pratiques, qui soient appropriées
et puissent étre adaptées a des périodes et a des environnements différents. Les technologies d'appui
au respect du traitement devraient faire partie d'une approche intégrée qui compléte la fourniture de
soins de qualité. Par exemple, il n’est ni réaliste ni souhaitable que les patients qui suivent un traitement
au long cours contre la tuberculose multirésistante soient observés exclusivement par vidéo pendant
deux ans. Le risque d'interruption n'est pas uniforme tout au long du traitement, et il varie aussi d'un
patient a l'autre. Il se peut donc que telle ou telle solution se justifie seulement a certains stades du
parcours suivi par les patients. Il faut redoubler d'attention en cas de changement dans le traitement,
qui s'accompagne du risque d'effets indésirables, lorsque le patient remet en question la nécessité de
poursuivre le traitement prescrit alors que les symptomes disparaissent et qu'il se sent mieux, lorsque
le patient se rend dans un endroit éloigné de son centre de traitement habituel, ou lorsque d’autres
événements éclipsent le traitement quotidien dans les habitudes quotidiennes du patient.

Les trois produits numériques abordés ont chacun leurs forces et leurs faiblesses qui font qu'ils
conviendront plus ou moins selon les circonstances et qu'ils auront ou non la préférence du patient et
des agents de santé. Selon les caractéristiques de chacune des technologies et la situation du patient,
plusieurs options peuvent convenir. Deux facteurs externes sont déterminants dans le choix des produits
a proposer : I'acces aux smartphones et |'accés a I'Internet haut débit par un abonnement de téléphonie
mobile. Dans la figure 2.1, on voit ou se situent les variantes des trois produits décrits dans le présent
manuel, selon deux axes portant chacun sur un de ces facteurs. Ce graphique ne rend pas compte de
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tous les facteurs déterminants possibles des incidences a grande échelle (la répartition géographique des
patients atteints de tuberculose ou I'aisance des utilisateurs face a ces technologies, par exemple), mais
certains de ces facteurs peuvent varier de la méme fagon que ceux qui sont présentés dans le graphique
(par exemple, on peut s'attendre a ce que les individus utilisent de mieux en mieux les smartphones a
mesure que ces appareils deviendront plus courants). En raison de leur puissance de calcul et de leur
grande capacité de stockage, les smartphones et les tablettes peuvent servir pour de nombreux aspects
des soins antituberculeux importants pour garantir le respect du traitement, méme lorsque I'Internet
a haut débit (mobile) n'est pas disponible ou lorsque la connexion est instable (par exemple pour
I'enregistrement du VOT asynchrone, le stockage des dossiers médicaux des patients et leur éducation).
Les technologies telles que les SMS et les EMM, qui peuvent fonctionner sans couverture Internet mobile
a haut débit, sont pour I'heure les approches les plus accessibles, les plus abordables et les plus évolutives
dans des environnements aux ressources limitées. Lorsque I'Internet (mobile) est fiable et que le matériel
est disponible, on peut ajouter a la gamme des possibilités des solutions exigeant plus de connectivité.
La figure 2.1 présente également d'autres applications qui peuvent compléter les trois produits étudiés
dans le présent manuel : la voix et les « appels manqués », qui sont les moins exigeants s'agissant de
la téléphonie et de I'Internet, et le courrier électronique et les applications de formation en ligne, qui
nécessitent plus de ressources.

L'élargissement de la gamme de technologies disponibles pour faciliter le respect du traitement
contribue a la réalisation de I'objectif de la mise en place de soins différenciés et centrés sur le patient
(46, 47). Néanmoins, il faut toujours considérer les technologies numériques comme des outils qui
exploitent les puissants moyens de communication d'aujourd’hui en vue de resserrer les liens avec le
patient : elles ne sont pas des solutions de bout en bout pour les soins. Autre considération importante :
toutes les technologies numériques examinées reposent sur I'observation réguliére du comportement
de la personne concernée pour surveiller le respect du traitement, ce qui pose un certain nombre de
questions éthiques (47). La forme et le degré d'intrusion varient selon la technologie utilisée, allant de la
réception d'un SMS quotidien auquel le patient doit parfois répondre, a I'observation ou I'enregistrement
vidéo de la prise de médicaments, en passant par la surveillance automatique de I'ouverture d'une
boite a médicaments. Il faut mettre en balance, d'une part, les avantages qu’offrent I'enregistrement
plus objectif de la prise des doses et les possibilités accrues d'interaction avec les patients et, d’autre
part, les inconvénients que ces approches peuvent avoir : le patient peut avoir I'impression d'étre
forcé, de perdre le contréle, d'étre surveillé et de ne pas inspirer la confiance, et plusieurs questions se
posent concernant la confidentialité. Il faut discuter en profondeur de ces aspects avec les patients, qui
peuvent avoir des points de vue trés différents sur la surveillance externe. Il faut tenir compte d‘autres
facteurs pour déterminer si telle ou telle approche conviendra, par exemple la capacité et la volonté
d'apprendre a utiliser et a gérer la technologie, ainsi que la constance des patients pendant toute la
durée du traitement. Par exemple, les patients souffrant d'une déficience visuelle grave pourraient avoir
du mal a suivre seuls les étapes nécessaires pour le VOT et le dispositif 99DOTS, et une autre solution
pourrait donc étre plus appropriée. L'acceptabilité a plus long terme de I'envoi de SMS hebdomadaires et
du soutien téléphonique a été démontrée pour les patients qui suivent un traitement contre le VIH (48,
49), mais pas encore pour le traitement de la tuberculose. De méme, il faut encore étudier dans quelle
mesure les patients continuent d'appeler les numéros 99DOTS ou d'enregistrer et d'envoyer des fichiers
vidéo chaque jour.
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Figure 2.1 Ressources nécessaires pour les différentes approches favorisant le respect du traitement
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On trouvera a l'annexe Ill (voir également la référence 50 dans la bibliographie) une liste plus exhaustive des
principaux éléments a prendre en considération pour choisir la ou les solutions numériques. Ces éléments aideront le
responsable de la mise en ceuvre a analyser les forces et les faiblesses relatives de chaque option au regard des cing
aspects suivants :

1.
2.

Y a-t-il une concordance des objectifs entre les besoins du programme et la technologie ?

Quels éléments fonctionnels du respect du traitement la technologie soutient-elle le mieux (par exemple,
le DOT, les échanges en temps réel, I'accompagnement et le soutien des patients, la personnalisation du schéma
thérapeutique et de la posologie, la communication des effets indésirables par les patients, les soins différenciés) ?

Ou en est-on dans la mise au point du produit, du stade de concept a celui d'un produit a part entiére, disponible
en plusieurs variantes ?

Les exigences pratiques a remplir pour que le systéme fonctionne sont-elles réalistes dans le contexte en
question (par exemple, I'approche est-elle réalisable, I'électricité, les réseaux cellulaires, Internet et les serveurs
sont-ils accessibles et abordables, y a-t-il un besoin de formation, quid de la langue) ?

De quelles données factuelles dispose-t-on sur le fonctionnement, I'efficacité, I'efficience, la qualité et les autres
aspects de la technologie ?

2.4 Vue d'ensemble des solutions numériques d'appui au respect

du traitement

2.4.1 SMS

Objectif

Le prestataire de soins et le patient utilisent les SMS pour communiquer réguliérement. La communication peut
étre unidirectionnelle (des SMS sont envoyés automatiquement au patient a intervalles réguliers, par exemple) ou
bidirectionnelle (le patient répond au SMS en envoyant un autre message texte ou en téléphonant, par exemple).
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Solution

Dans la plupart des cas ot I'on utilise les SMS pour favoriser le respect du traitement, un message
standard est envoyé au patient aprés un délai déterminé ou a la suite d'un événement précis. On
attend alors du patient qu'il pose une série d'actes, par exemple qu'il accuse réception du message.

De par sa nature, le SMS, méme lorsqu’il est envoyé et recu quotidiennement ou assez réguliérement,
ne peut remplacer une consultation en personne ou |'observation d’une prise du médicament. On
a démontré dans différents contextes que les rappels par SMS n'augmentaient pas |'efficacité par
rapport a la norme de soins. Par conséquent, si I'on envisage d'utiliser les SMS pour aider les patients
tuberculeux dans leur traitement, il faut penser au-dela des rappels automatiques (encadré 2.1).

Chez les patients qui ne peuvent pas se rendre régulierement a des visites médicales en personne,
les SMS peuvent aider a signaler les problémes au fur et a mesure qu'ils surviennent. Par exemple,
le patient peut utiliser le SMS pour une session de « chat ». Si le probleme n’est pas résolu, il peut
étre orienté vers des échanges plus intensifs, passant par la voix, la vidéo ou une visite en personne.

Activités

Avant le début de la médication, le patient et I'agent de santé discutent des attentes et de I'utilisation
du SMS dans le plan de traitement.

Lors de cette discussion, il faut aborder les objectifs et les procédures a suivre pour faire face a
différents cas de figure, par exemple les probables réponses tardives, les solutions de « repli » si
la communication par SMS est impossible et les attentes quant au moment de la journée et a la
personne ressource que le patient peut appeler pour se faire aider si cette fonction n'est pas intégrée
dans I'application téléphonique.

'y a trois grands moyens de mener des interventions fondées sur les SMS :

e |application de messagerie texte native sur le téléphone portable, une fonctionnalité intégrée
a tous les téléphones portables, qui fonctionne par I'intermédiaire d'un réseau de téléphonie
mobile par abonnement ;

* les logiciels de messagerie tiers installés sur les smartphones, tels que Facebook Messenger,
WhatsApp et Viber, qui nécessitent un abonnement avec données mobiles ou une connexion Wi-Fi;

* une application personnalisée spécialement créée pour appuyer les soins antituberculeux. Cette
approche a plusieurs avantages : on peut modifier I'application de sorte a répondre aux besoins
du programme ; elle inclut des éléments qui ne sont pas présents dans le service de messagerie
texte de base (par exemple, des informations détaillées sur la tuberculose et les moyens de la
soigner) ; elle permet de protéger les renseignements sensibles concernant les patients et ainsi
de garantir la confidentialité, ce qui est essentiel dans les soins de santé ; elle offre un systéme
dédié pour gérer les SMS, qui inclut des tableaux de bord succincts sur I'historique du respect
du traitement par le patient, que le prestataire de soins peut consulter sur son terminal ; elle est
compatible et peut fonctionner avec le registre électronique des patients. L'inconvénient de cette
solution est que les responsables du programme devront consacrer du temps et des fonds pour
la mettre au point, la tester et I'optimiser avant de |'utiliser, et ensuite la maintenir en service.

Il faut répondre & d'autres questions logistiques pour que tout soit clair. Naturellement, les patients
veulent généralement savoir qui paie pour le matériel, les réseaux et les communications. De nos
jours, de nombreux patients possédent au moins un téléphone mobile basique doté d'une application
de messagerie texte intégrée. Certaines personnes ne possédent pas de téléphone ou possédent
une carte SIM mais partagent un téléphone avec d'autres. Il faut tenir compte de ces différentes
situations dans le programme de lutte contre la tuberculose. Dans certains cas, les responsables des
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programmes de lutte contre la tuberculose ont prété ou donné des téléphones et des cartes SIM ;
d'autres ont limité leurs projets a la fourniture d'un service gratuit de SMS ou de téléphonie, étant
entendu que le patient utiliserait son téléphone portable.

Sous-activités

* |l peut étre nécessaire de prendre aussi des dispositions pour les éléments ci-apres :

e un accusé de réception du SMS ou une confirmation du comportement adopté, ce qui exigera une
réponse active du patient ;

® une interaction avec les autres technologies numériques utilisées (lien avec un dispositif EMM,
un registre électronique des patients ou un VOT, par exemple) ;

e la fourniture d'aides permettant aux patients de suivre la procédure (coupons pour le transport
ou pour de la nourriture, ou transferts monétaires assortis de conditions en récompense du
franchissement des différentes étapes, par exemple).

e Sil'on créé une solution SMS spécialement pour le programme, elle pourrait inclure un mécanisme
permettant de recueillir des commentaires sur |'expérience d'utilisation du patient et du prestataire
de soins. Certaines de ces informations peuvent étre recueillies en arriére-plan du programme, mais
il peut étre utile de prévoir la possibilité de recueillir I'opinion des utilisateurs, tant que cela ne nuit
pas a I'objectif principal de I'application.

* La collecte de données objectives enrichira la base de connaissances sur la faisabilité et les rdles
que peuvent jouer les SMS dans les soins. Le respect des bonnes pratiques pour la collecte et la
communication des données dans le cadre des études observationnelles permet de consigner les
expériences de facon plus normalisée (57, 52). Il faudrait diffuser largement les enseignements tirés,
qui pourraient éclairer les programmes menés ailleurs et faciliter les recherches ultérieures.

Etat des lieux et expérience au niveau des pays

L'utilisation du SMS pour les soins antituberculeux a été testée dans plusieurs environnements riches
ou pauvres en ressources, et cette technologie sera probablement a la base d'un grand nombre des
interventions de santé numérique concernant les soins antituberculeux, tant dans le secteur public que dans
le secteur privé (carte 1). Toutefois, il n'y a pour I'heure aucun exemple de déploiement de cette solution
a grande échelle au niveau national, ni d'un pays qui disposerait d'une politique pour son utilisation. Dans
les pays ou les populations touchées par la tuberculose ont un accés limité aux smartphones, a Internet
ou aux données mobiles, il se peut que le SMS soit la seule option numérique largement disponible. Mais
méme la ou les services de données par Internet sont courants, le SMS reste la seule solution viable pour
les patients vulnérables qui n‘ont pas un accés immédiat a des moyens de communication plus avancés.

Souvent, les soins antituberculeux ne sont pas pleinement intégrés dans les soins primaires, les soins
spécialisés ou le secteur privé, et les responsables des programmes de lutte contre la tuberculose ont donc
la possibilité d'adapter les interventions fondées sur les SMS et les autres interventions numériques aux
besoins spécifiques des soins antituberculeux. Toutefois, les comorbidités communes telles que I'infection
au VIH et le diabéte peuvent nécessiter une action concertée avec les autres acteurs qui ceuvrent en
faveur de I'utilisation des technologies numériques. Les services de santé numérique fondés sur les SMS
peuvent étre fournis et financés par le secteur public, ou dans le cadre de partenariats public-privé. Les
autres services disponibles sur le téléphone utilisé par le patient peuvent aussi offrir des possibilités ; on
citera I'exemple des opérations bancaires mobiles et des paiements mobiles (par exemple, TIBU au Kenya
(53)). On pourrait aussi avoir besoin de données sur les notifications de tuberculose et les antécédents
médicaux des patients de sorte a établir un lien avec les bases de données des établissements et aux
niveaux régional ou central et a y envoyer des données.
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Encadré 2.1 « Au-dela des rappels » : analyse du réle des SMS d 'appui du respect du traitement contre
la tuberculose

Auteur
Richard T. Lester

Directeur scientifique de la WelTel International mHealth Society et de WelTel Incorporated, et professeur associé
a I'Université de la Colombie-Britannique, Canada

Informations générales

L'utilisation de technologies numériques comme les SMS dans le traitement du VIH, de la tuberculose et d'autres
maladies repose sur I'hypothése que lorsqu'ils sont bien utilisés, les moyens de communication actuels peuvent
améliorer I'efficacité, I'efficience et la qualité des services de santé, et avoir un effet positif sur la santé de la
population. Partout dans le monde, des milliards de messages textes sont échangés chaque jour, ce qui fait des SMS
le moyen de transfert de données le plus largement utilisé. Le faible colit de cette technologie et son omniprésence
sur tous les téléphones portables en font I'un des moyens les plus srs de toucher les patients de tous les groupes
de revenu, y compris ceux qui se trouvent dans la fraction vulnérable de la population. Cependant, trois essais
controlés randomisés menés récemment en Afrique et en Asie, qui portaient sur |'envoi de SMS aux patients
tuberculeux pour leur rappeler de prendre leur traitement quotidien, n‘ont mis en évidence aucune amélioration
d'éléments importants pour les patients a I'issue du traitement. Un autre essai contr6lé randomisé sur les SMS a
I'appui du traitement de I'lTL au Canada n'a pas non plus montré d'effet cliniquement important sur I'achévement
du traitement, méme si les personnes qui recevaient des SMS étaient moins susceptibles de se présenter dans un
établissement de santé pour des réactions indésirables aux médicaments mais plus susceptibles de signaler ces
réactions plus tot. Cela donne a penser que I'intervention numérique peut répondre a des besoins non satisfaits
s'agissant d'informer et de rassurer les patients.

Objectifs

Elaborer, mettre en ceuvre et déployer & grande échelle des interventions fondées sur des données factuelles pour
aider les patients a terminer leur traitement antituberculeux au moyen de la technologie SMS disponible sur les
modeéles les plus basiques de téléphones portables utilisés dans le monde.

Description

Il est proposé de mener une intervention par SMS pour étudier si cette technologie peut améliorer le respect
du traitement, en dépassant la fonction de rappel pour laquelle elle a été largement déployée jusqu'a présent.
Cette intervention repose sur I'hypothése qu‘une communication structurée et interactive avec les patients peut
améliorer une ou plusieurs dimensions des soins et sur le fait que les SMS sont omniprésents et susceptibles d'étre
utilisés. Une plateforme de téléphonie mobile permettrait d'assurer de multiples fonctions, dont I'enregistrement
des patients au moyen de leur numéro de téléphone portable, un contact régulier avec les patients par SMS, en
les invitant a signaler tout probléme auquel le prestataire de soins pourra donner suite par SMS, voix ou vidéo (si
I'on utilise un smartphone), ou encore |'envoi de messages programmeés pour les visites, les tests, les recharges
ou d'autres événements planifiés. Les prestataires peuvent communiquer avec les patients, compléter un dossier
médical et définir des alertes pour la prise en charge clinique partagée. Pour I'interface des prestataires, on utilise
un serveur sécurisé pour traiter les données. Cette interface peut fonctionner par paquets de données SMS ou
passer par Internet s'il est disponible. La conception est conforme aux normes internationales de sécurité et faite
pour un déploiement a grande échelle, et permet d'ajouter rapidement de nouvelles cliniques et de nouveaux
programmes.
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Principaux résultats

L'effet sera mesuré au regard de I'efficacité (respect du traitement et/ou résultats finals du traitement), de
I'efficience (rapport colit-efficacité) ou de la qualité (qualité de vie et satisfaction du patient ou du prestataire).

Enseignements tirés

Ce concept s'appuie sur les succes et les échecs des études antérieures sur I'utilisation des SMS pour les patients
traités pour la tuberculose, le VIH et d'autres maladies, et sur les résultats d'essais contrdlés randomisés sur
I'utilisation des SMS comme moyen de rester en contact avec les personnes vivant avec le VIH qui commencent
une thérapie antirétrovirale au Kenya (32, 59). Il est étayé par d'autres données sur I'utilité de cette approche
dans la prise en charge d'autres situations telles que la toxicomanie, la santé maternelle et infantile et I'asthme.
Des essais menés aupres de différents groupes de patients donnent a penser que le caractére bidirectionnel de
I'intervention est un facteur déterminant du respect du traitement (25, 60) et que de simples rappels et des
messages unidirectionnels sont moins susceptibles d'étre efficaces.

Le concept proposé devrait étre particulierement adapté aux patients tuberculeux qui recoivent des soins intégrés
contre le VIH, des soins pour une comorbidité et un traitement pendant la grossesse.

Parmi les difficultés attendues figure le souhait des responsables du programme de mettre en place un DOT en
personne dés le premier signe de non-respect du traitement. Le VOT et les dispositifs EMM pourraient convenir a
certains patients ou a certains moments du traitement, mais il se peut qu'ils soient peu disponibles (en raison, par
exemple, du manque de personnel qualifié, de I'indisponibilité du matériel ou du faible déploiement de I'Internet a
haut débit). Les générations futures du produit pourraient bénéficier de nouvelles méthodes testées actuellement
pour I'analyse de grandes quantités de données.

Conclusions

L'appui aux patients par SMS mérite d'étre étudié plus en profondeur, en raison des avantages évidents que sont
la simplicité, le faible colit et la popularité (disponibilité sur tous les téléphones portables) de la technologie
sous-jacente. Un concept est proposé sur la maniére de tester trois fonctions clés le long du parcours suivi par les
patients — I'enregistrement, I'admission et la planification — qui sont importantes pour le respect du traitement et
la qualité des soins. L'intervention prendrait la forme d’une application intégrée dans le téléphone portable, avec
un solide élément de collecte de données factuelles en vue d’améliorer I'approche en continu et de déterminer
quelles dimensions du résultat final la technologie est susceptible d'influencer. On établira un profil de produit
cible décrivant un concept susceptible d'avoir ces caractéristiques.

2.4.2 EMM

Objectif

® Deux types de dispositifs EMM sont couramment utilisés aujourd’hui pour les soins antituberculeux
(voir aussi la section 2.2.2) :

e Une boite EMM, constituée d'un contenant a pilules automatisé qui émet des alertes sonores
et visuelles pour rappeler aux patients de prendre leurs médicaments ou de demander des
recharges. L'appareil peut également enregistrer les ouvertures du contenant par le patient, ce
qui donne au soignant un relevé instantané de I'utilisation et permet d'agir rapidement en cas
de non-respect du traitement.
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* Une enveloppe EMM (comme le prototype 99DOTS ; voir 99DOTS.org), avec laquelle le patient
doit composer quotidiennement des numéros gratuits qui apparaissent a mesure qu'il préléve les
comprimés de la plaquette thermoformée.

Solution

Dans la forme la plus automatisée de I'approche, on fournit au patient une boite a médicaments
a piles qui transmet un signal aux prestataires de soins lorsqu’elle est ouverte ou lorsqu’elle reste
fermée pendant un certain temps, selon le modele (encadré 2.2). La boite compte généralement
plusieurs compartiments pour les différents médicaments, elle est pourvue de LED et la posologie y
est inscrite. Elle émet des alertes lorsque le patient doit prendre son médicament ou demander une
recharge, et ces signaux sont transmis au prestataire de soins, soit par téléchargement direct par
port USB lorsque le patient se rend dans I'établissement de soins, soit par le réseau téléphonique
au moyen d'une carte SIM (54-56). Les frais d'utilisation de la carte SIM et d’entretien des boites a
médicaments sont généralement pris en charge par le service.

Dans le cas du dispositif 99DOTS, les patients recoivent leurs plaquettes thermoformées de
médicaments antituberculeux, pourvues des enveloppes en carton qui contiennent les numéros
gratuits (5). En Inde, les enveloppes et les dispositifs informatiques nécessaires colitent moins d'un
dollar par patient et par mois. Des graphiques et des pictogrammes présents sur les enveloppes
expliquent comment les utiliser correctement. Le prestataire de soins tient le registre des appels du
patient afin de surveiller le respect du traitement.

L'hypothése de base sur laquelle reposent les deux formes d’EMM est que le patient prend le
médicament aprés |'ouverture de la bofte ou de la plaquette. Une étude portant sur plus de
400 patients tuberculeux en Chine a montré une corrélation entre le nombre de « pilules en main »
enregistré et le taux de rifampicine dans des échantillons d'urine testés de facon aléatoire (33). La
corrélation entre les registres d'appels de 99DOTS et I'ingestion des médicaments antituberculeux
est en cours d'évaluation en Inde.

Activités

Le prestataire de soins fournit aux patients la boite EMM qui contient leurs médicaments ou la
plaquette de médicaments emballée dans une enveloppe 99DOTS.

Les prestataires de soins et les patients sont formés a leur utilisation.

Les patients utilisent quotidiennement I'équipement en respectant les instructions et le prestataire
de soins surveille a distance le respect du traitement. Ce dernier dispose d'une application de bureau
ou mobile, qui lui présente I'historique du respect du traitement et lui permet d'accompagner le
patient de facon personnalisée.

Les données fournies par les boites EMM et le systeme 99DOTS peuvent étre intégrées dans une seule
et méme plateforme informatique (voir également I'encadré 2.2), ce qui permet aux prestataires de
traiter les données de patients qui utilisent des dispositifs différents et de transférer les patients
d'un dispositif a I'autre sans que cela ne perturbe les informations fournies par les indicateurs. Par
exemple, on peut envisager que les patients traités pour une tuberculose pharmacosensible utilisent
le dispositif 99DOTS et que d'autres patients traités pour une tuberculose multirésistante utilisent
une boite EMM.

Si le patient n’a pas ouvert la boite EMM ou n'a pas appelé le numéro gratuit unique du dispositif
99DOQTS, un SMS ou un appel vocal peut lui rappeler de prendre ses médicaments.
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Sous-activités

* Une chaine logistique doit étre mise en place pour garantir I'approvisionnement ininterrompu en
contenants EMM et assurer la maintenance en cas de défaillance technique.

e |l faut produire les enveloppes 99DOQTS, les livrer et les adapter aux plaquettes thermoformées, qui
doivent étre disponibles et utilisées dans le pays. Il faut en outre organiser et maintenir en bon état
de fonctionnement le service téléphonique gratuit.

e |l estimportant de veiller a la collecte réguliére de données sur les indicateurs de fonctionnement et
de dysfonctionnement du systéme, de progression du traitement et de respect du traitement, d'aprés
I'utilisation des dispositifs.

Etat des lieux et expérience au niveau des pays

e En Chine, le Conseil des affaires de |'Etat a adopté la boite EMM aux fins de la prise en charge des
cas de tuberculose pharmacosensible et de tuberculose multirésistante dans le cadre du programme
national de lutte contre la tuberculose pour la période 2016-2020. Il est prévu d'étendre |'utilisation
de ce dispositif a I'échelle nationale. Une procédure nationale d'appel d'offres a été menée a bien et
le déploiement devrait commencer d'ici a la fin 2017. Le plan de déploiement prévoit une extension
par étapes dans trois provinces, qui concernera environ 60 000 patients en 2017 et 2018.

e Le dispositif 99DOTS est en phase d'extension rapide en Inde pour les patients atteints d'une
tuberculose associée au VIH et d'une tuberculose pharmacosensible, et sa mise en ceuvre est en
cours au Myanmar.

Encadré 2.2. Deux approches EMM qui pourraient étre déployées d grande échelle dans des
environnements d forte charge de tuberculose

Auteurs
Bruce V. Thomas, fondateur et directeur général, The Arcady Group, Richmond, Virginie, Etats-Unis
Andrew Cross, 99DQTS, Inde

Kirankumar Rade, programme national révisé de lutte contre la tuberculose, Inde

Informations générales

Des pays trés peuplés comme la Chine et I'Inde supportent une grande partie de la charge mondiale de la morbidité
et de la mortalité dues a la tuberculose. Dans de nombreux pays a forte charge de tuberculose, les services de soins
sont de plus en plus décentralisés, d’ou I'importance croissante de fournir des solutions pratiques pour aider les
patients a terminer leur traitement. Pour atteindre les cibles de la Stratégie de I'OMS pour mettre fin a la tuberculose
concernant le succes du traitement a la fois chez les patients atteints d'une tuberculose pharmacosensible et chez
ceux qui souffrent d'une tuberculose multirésistante, il faudra agir davantage sur le respect du traitement.

Les boites EMM pourvues d'une fermeture spéciale qui enregistre I'heure et la date de chaque ouverture sont
utilisées depuis que I'on a commencé a tester les technologies de surveillance de I'utilisation des contenants
a pilules, il y a plusieurs décennies, dans le but d'améliorer le respect du traitement contre la tuberculose. Plus
récemment, il est devenu possible d'équiper ces dispositifs de moyens numériques qui alertent les patients lorsqu'ils
doivent prendre leur traitement et qui informent a distance les prestataires de soins de leur utilisation. Le fait que
les TIC soient de plus en plus abordables permet de produire en masse et de déployer a grande échelle des boites
EMM adaptées a la tuberculose, méme dans des environnements ou les ressources sont limitées. Une approche
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EMM utilisant des enveloppes — 99DOTS (voir aussi 99DOTS.org) — est également déployée a grande échelle. Des
essais controlés randomisés et des études observationnelles ne cessent de fournir de nouvelles données factuelles,
dont la variété et la qualité vont croissant, qui justifient I'utilisation de ces dispositifs (voir aussi les sections 2.2.2
et 2.4.2 dans le corps du texte).

Objectifs

Suivre la mise en ceuvre a grande échelle des technologies EMM dans des environnements a forte charge de
tuberculose.

Description

Les boites EMM et les dispositifs 99DOTS sont déployés a grande échelle pour améliorer le respect du traitement
et les résultats du traitement de la tuberculose. L'adaptation des technologies aux besoins locaux est la clé d'une
adoption plus large. eviiMEDTM (www.evrimed.com) est une boite EMM mise au point spécialement pour le
traitement de la tuberculose dans les pays aux ressources limitées grace a un financement de la Fondation Bill
& Melinda Gates. Ce systéme peut étre adapté aux besoins spécifiques des patients traités pour la tuberculose
pharmacosensible, la tuberculose multirésistante et la tuberculose associée au VIH. Son prototype est également
utilisé dans des essais portant sur des EMM pour la tuberculose (35). Easy Cure Box est une variante de |'evriMED
utilisée en Inde ; il s'agit d'un contenant en carton léger pourvu d'un dispositif de surveillance électronique sur
batterie qui enregistre passivement les ouvertures. A |'intérieur de la bofte se trouve une provision de médicaments
antituberculeux, en associations a dose fixe présentées dans des plaquettes thermoformées. Lors de la recharge,
les patients recoivent des médicaments pour plusieurs jours ; ils sont suivis a distance au moyen d’une interface
TIC. Avec le dispositif 99DOTS, les associations a dose fixe sous plaquettes thermoformées sont emballées dans une
enveloppe personnalisée sur laguelle sont imprimés des numéros de téléphone qui apparaissent a chaque fois que
le patient prend son médicament (voir aussi la section 2.2.2). Cette approche est largement utilisée partout en Inde.

Les historiques produits par ces deux technologies permettent aux prestataires de soins de déterminer si leurs
patients suivent bien leur traitement et de les conseiller efficacement, et ainsi d'utiliser les ressources de fagon
plus efficace et plus efficiente.

Principaux résultats

Les données tirées des essais controlés randomisés menés en Chine ont montré que les boites EMM pouvaient
améliorer le respect du traitement contre la tuberculose (26). La Chine et I'Inde déploient des technologies EMM a
grande échelle a la fois contre la tuberculose pharmacosensible et contre la tuberculose multirésistante. En Chine,
environ 60 000 patients dans trois provinces devraient recevoir des boites EMM au cours des deux prochaines
années. En Inde, plus de 50 000 patients utilisaient le dispositif 99DOTS en novembre 2017, et 250 000 autres
patients devraient étre recrutés dans cing Etats d'ici début 2018. Environ 2 000 patients atteints d’une tuberculose
multirésistante devraient recevoir une boite EMM en 2017 et 2018.

Des interfaces utilisateur intégrées permettant de combiner les données de différents types d’'EMM sont
actuellement testées chez des patients atteints d'une tuberculose pharmacosensible dans le secteur privé a
Mumbai et Patna, et chez des patients atteints d'une tuberculose multirésistante dans le secteur public a Chennai.

Enseignements tirés

Les interventions fondées sur des EMM devraient dépendre aussi peu que possible des compétences des patients
et des prestataires de soins. La formation des prestataires de soins et des patients a I'utilisation des dispositifs doit
étre simple et complétée par des aides qui contribueront a leur bonne utilisation (par exemple, des pictogrammes ;
voir http://thearcadygroup.com/resources/medication-monitor-staff-training-guide_india/).
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Les boites EMM et les dispositifs 99DOTS actuellement utilisés en Inde sont en cours d'intégration dans le systéme
national de notification électronique concernant la tuberculose — le systeme Nikshay (https://www.nikshay.in/
Home/AboutUs). Le numéro unique (IMEI) de la boite EMM est relié au numéro d'identification de I'utilisateur sur
Nikshay.

L'expérience acquise jusqu’a présent a également démontré la faisabilité et I'acceptabilité de I'intégration du
dispositif 99DOTS a la chaine d'approvisionnement en médicaments et aux protocoles de traitement y afférents.
Dans les cas ou I'on ne peut pas utiliser le dispositif 99DOTS faute d'un accés régulier a un téléphone ou pendant
la phase initiale de traitement de la tuberculose multirésistante avec un agent injectable, I'orientation des patients
vers la variante EMM la mieux adaptée est a |'étude.

La fourniture de conseils est un élément clé s'agissant de comprendre les obstacles au respect du traitement que
rencontre le patient et de prendre les mesures voulues. Une plus grande automatisation pourrait aider davantage
les prestataires a consolider les historiques de prises, a les surveiller et a agir comme il convient. S'agissant d'éviter
que les patients interrompent leur traitement, les prestataires continueront de fournir leurs conseils au cas par cas,
et I'analyse automatique des historiques pourrait les avertir de la nécessité d'intervenir dés les premiers signes.

Conclusions

Comme d'autres aspects de la santé numérique, les dispositifs EMM pour le traitement de la tuberculose ont connu
un développement rapide ces derniéres années. Les technologies qui font fonctionner les EMM se sont diversifiées
et comprennent désormais des boites équipées d'un dispositif de surveillance électronique et d'autres approches
comme 99DOTS. Les données factuelles sur |'effet que les EMM ont sur le respect du traitement s'accumulent.
Ces technologies sont actuellement mises en ceuvre a trés grande échelle dans les pays ol le nombre de cas de
tuberculose est le plus élevé, a I'appui des objectifs de la Stratégie pour mettre fin a la tuberculose. L'expérience
acquise du fait de I'utilisation de ces dispositifs dans différents groupes de patients sera précieuse pour leur mise
en ceuvre dans d'autres contextes a faible revenu et a forte charge de tuberculose.

2.43VOT

Objectifs

* La communication vidéo entre le patient et le prestataire de soins, en direct ou enregistrée par le
patient, sert a simuler une rencontre physique, a améliorer le respect du traitement antituberculeux
et a favoriser son achévement.

Solution

* Lacommunication passe essentiellement par des smartphones ou des tablettes connectés a Internet.
On peut aussi utiliser d'autres appareils tels que des ordinateurs de bureau, des ordinateurs portables
ou des visiophones.

e Parmi les trois solutions numériques présentées dans ce manuel, le VOT en direct (c'est-a-dire
synchrone) est ce qui ressemble le plus a une rencontre physique, puisqu’il permet une communication
interactive a la fois visuelle et verbale. Toutefois, son utilisation suppose qu'un certain nombre de
conditions soient réunies, ce qui peut limiter considérablement sa faisabilité dans les environnements
pauvres en ressources. Le VOT en direct nécessite une technologie informatique mobile avancée, a
laquelle de nombreux patients tuberculeux n'ont bien souvent pas acces, une connexion a Internet a
haut débit pour le soignant et le patient, et la flexibilité du patient et du soignant qui doivent planifier
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leur rencontre quand ils sont tous deux disponibles. Pour contourner certaines de ces difficultés, on a
couramment recours au VOT asynchrone (vidéo enregistrée). On perd ainsi I'interactivité des sessions
en direct, mais cet inconvénient est compensé en partie par une fonction intégrée a certaines
applications de VOT asynchrone qui permet au patient de prévenir le soignant lorsqu'il a besoin de
conseils.

Avec le VOT asynchrone, il y a un risque que le dosage ne soit pas correctement vérifié ou méme
intentionnellement falsifié. Cet aspect doit encore étre évalué.

Linteraction par VOT ne se limite pas a I'observation de I'ingestion des médicaments antituberculeux.
Elle vise également a donner une occasion de gérer les problémes associés (par exemple, les réactions
indésirables aux médicaments ou les comorbidités). Comme les autres solutions favorisant le respect
du traitement, elle allégerait la charge que doivent supporter le patient et les services de santé.

Activités

Le VOT synchrone nécessite absolument une connexion Internet mobile a haut débit par le réseau
3G ou 4G ou par Wi-Fi. Le VOT asynchrone reste quant a lui envisageable méme si I'accés a Internet
est irrégulier.

Les responsables du programme de lutte contre la tuberculose doivent décider laquelle des trois
possibilités de mise en ceuvre du VOT est la mieux adaptée a leurs besoins, en pesant le pour et le
contre de chaque possibilité (I'outil présenté a I'annexe IV aide a prendre cette décision) :

* les plateformes de messagerie vidéo qui sont souvent préinstallées sur les appareils électroniques
mobiles (par exemple Skype, WhatsApp ou Viber) ;

e une application protégée, sous licence, pour le VOT ;

e une application VOT personnalisée et dédiée, créée spécialement pour le soutien aux soins
antituberculeux par certains programmes (voir aussi la référence 58 dans la bibliographie pour
un exemple).

Sous-activités

Comme les autres technologies numériques utilisées dans les soins et la prévention antituberculeux,
le VOT devrait se développer et évoluer en suivant le rythme rapide de I'évolution des TIC. Les futurs
utilisateurs bénéficieront d'une base de données factuelles de plus en plus large sur I'efficacité de
cette solution dans le traitement et la prévention de la tuberculose, et sur les aspects du respect du
traitement auquel elle contribue le plus. La collecte continue d'informations au moyen de descriptions
de I'expérience de I'utilisateur, d'études qualitatives et — si possible — de modeéles quantitatifs
aiderait a mieux comprendre les améliorations attendues qui pourraient porter sur la qualité des
soins, I'expérience du patient et les aspects pratiques de la mise en ceuvre dans les programmes de
lutte contre la tuberculose.

Etat des lieux et expérience au niveau des pays

A I'heure actuelle, on peut envisager le VOT uniquement dans certains environnements dotés d'un
acceés a Internet, généralement dans les zones urbaines et semi-urbaines. Dans les pays a revenu
intermédiaire comme le Bélarus, on pourrait couvrir une grande partie du territoire (voir également
I'annexe V). Cependant, a I'instar des médias sociaux qui fonctionnent sur Internet, le VOT synchrone
et asynchrone reste possible lorsque les patients traversent des frontiéres nationales (voir également
I'encadré 2.3).

L'acces insuffisant au matériel est un autre facteur qui limite I'expansion mondiale du VOT, bien que
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les prévisions donnent a penser que la pénétration des smartphones dans les pays en développement
dynamisera |'expansion mondiale de la téléphonie mobile et dépassera celle de I'accés a Internet.
Les progrés technologiques pourraient donc rendre le VOT possible méme la ou la connectivité
Internet restera probablement mauvaise. Par exemple, il est aujourd’hui possible de reconnaitre la
signature unique d’un patient qui prend un médicament particulier grace a un téléphone pourvu
d'un logiciel fondé sur I'intelligence artificielle (57). On élimine ainsi le probléme de la transmission
de fichiers vidéo sur Internet (haut débit nécessaire, violation potentielle de la confidentialité), tout
en permettant au prestataire de soins et au patient d'assurer le suivi du respect du traitement (voir
aussi la figure 2.1).

e Le Bélarus a étendu un programme VOT au niveau national a la suite d'une petite étude pilote
menée a Minsk, sa capitale, en 2016 (58) (voir I'annexe V). En septembre 2017, 231 patients atteints
d'une tuberculose pharmacosensible ou multirésistante avaient été recrutés dans ce programme
dans toutes les régions du Bélarus ; 97 % des transmissions vidéo ont été jugées de bonne qualité
et aucun téléphone n'a été perdu ou échangé par les patients (six téléphones ont di faire I'objet
de réparations couvertes par la garantie). On est arrivé a un résultat final pour le traitement de
61 patients (96 % de réussite du traitement, 2 % de décés et 2 % d'échec de suivi), et 170 patients
étaient encore sous traitement en septembre 2017. Ces résultats sont certes encourageants, mais le
VOT n'est disponible que pour une petite minorité (5 %) des patients tuberculeux sous traitement.

Encadré 2.3 VOT asynchrone pour le traitement de la tuberculose : expérience aux Etats-Unis
d’Amérique et au Mexique

Auteur

Richard S. Garfein, co-créateur de la technologie mobile SureAdhere (www.sureadhere.com), et professeur en
santé publique mondiale a la faculté de médecine de I'Université de Californie a San Diego, La Jolla, Californie,
Etats-Unis d’Amérique

Informations générales

La vidéoconférence avec les patients tuberculeux sous traitement est I'un des moyens recommandés pour favoriser
le respect du traitement (6). L'apparition des visiophones, des ordinateurs et des smartphones connectés a Internet
au cours de la derniere décennie a diversifié la gamme des possibilités s'agissant du traitement avec aide vidéo
(VOT), que les ressources disponibles soient nombreuses ou rares. Comme le VOT synchrone est possible seulement
lorsque le patient et le prestataire de soins sont tous deux disponibles et qu'il nécessite une connexion Internet
fiable, des chercheurs de I'Université de Californie a San Diego ont mis au point une application de VOT asynchrone
pour smartphone, qui permet au patient de s'enregistrer a chaque fois qu'il prend son médicament et d'envoyer
la vidéo a son prestataire de soins (67). Cette approche a depuis été reprise ailleurs (voir www.emocha.com/, par
exemple) et est a I'étude dans des essais contr6lés randomisés.

Objectifs

Des chercheurs ont mené une série d'études sur les taux de respect du traitement (doses respectées / doses
prévues) dans le cadre de programmes de lutte contre la tuberculose aux Etats-Unis et au Mexique pour évaluer
la faisabilité, |'acceptabilité et les perceptions des patients quant au VOT asynchrone pour le suivi du respect
du traitement antituberculeux. Les entretiens menés avec les participants ont permis d'évaluer les facteurs
sociodémographiques, les facteurs de risque comportementaux, les perceptions quant au VOT et les frais a la
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charge des participants. Les chercheurs ont étudié les liens entre les caractéristiques des patients et la proportion
de doses respectées afin de déterminer dans quelle mesure le VOT pouvait étre généralisé a I'ensemble des
patients tuberculeux. Aux Etats-Unis, les sites comptaient quatre programmes de lutte contre la tuberculose en
milieu urbain et deux en milieu rural ; au Mexique, I'un des deux sites ciblait les patients atteints de tuberculose
associée au VIH. Tous les sites comprenaient des patients tuberculeux agés de plus de 18 ans qui avaient encore
plus de 30 jours de traitement antituberculeux a suivre.

Description

Le VOT repose sur une application conforme a la loi américaine sur I'assurance-maladie (HIPAA). Les patients
téléchargent cette application sur un smartphone ou une tablette et s'inscrivent dans un systéme de gestion des
clients en ligne auquel a accés le personnel du programme de lutte contre la tuberculose. Aprés un rodage de deux
semaines de DOT en personne qui vise a vérifier que les patients tolérent leur traitement, on explique a ces derniers
comment s’enregistrer pour montrer de maniére vérifiable qu'ils avalent leur comprimé. Dés que le patient arréte
I'enregistrement, |'application chiffre la vidéo horodatée, la télécharge (par le réseau de données mobiles ou Wi-
Fi) sur un serveur sécurisé, confirme I'envoi et supprime la vidéo de I'appareil. L'enregistrement reste possible en
I'absence de connexion réseau ; les fichiers vidéo chiffrés sont alors conservés sur I'appareil et I'application refait
automatiquement des tentatives de téléchargement jusqu'a ce que la vidéo soit envoyée. Cette automatisation
simplifie I'utilisation pour les patients et réduit les risques de modification, de suppression ou d'envoi répété des
vidéos. Ensuite, le personnel du programme de lutte contre la tuberculose visionne les vidéos au moyen du systéme
de gestion des clients, afin d'observer et de consigner les prises et les problémes qui peuvent les accompagner, tels
que les effets indésirables des médicaments. Les patients qui n’envoient pas leurs vidéos ou dont I'enregistrement
n‘a pas pu étre interprété font I'objet d'un suivi et sont contactés par un responsable. Le systéme offre aussi la
possibilité d’envoyer des SMS et des courriels aux patients lorsque les doses doivent étre prises et en cas d'oubli
des doses prévues. Le systeme de gestion des clients comprend un dossier sur le respect du traitement qui peut
étre imprimé ou envoyé vers les dossiers médicaux électroniques.

Principaux résultats

En 2016, 378 patients américains et 30 patients mexicains atteints de tuberculose avaient utilisé le VOT pendant
5,5 mois en moyenne (entre 1 et 13 mois) ; gés de 18 a 87 ans, environ la moitié de ces patients n'avaient
pas terminé leurs études secondaires et plus de deux tiers d'entre eux possédaient un smartphone (39). Le taux
moyen de respect du traitement était de 81 a 96 % sur les différents sites et était comparable ou supérieur a celui
des patients suivis exclusivement par DOT en personne. Les seuls facteurs prédicteurs d'un taux de respect du
traitement plus élevé étaient la durée plus longue et la facilité d'utilisation du VOT, le nombre moins important de
problémes lors de cette utilisation et I'origine étrangére, ce qui montre que le VOT est bien généralisable a tous
les patients tuberculeux. La majorité des patients ont dit qu'ils préféraient le VOT au DOT, qu'il était tres facile
a utiliser, et plus respectueux de la confidentialité que le DOT, et qu'ils le recommanderaient a d'autres patients
tuberculeux. Selon le personnel du programme de lutte contre la tuberculose, le VOT était faisable, prenait moins
de temps par patient et colitait moins cher que le DOT. Aucune différence n'a été observée ni entre les sites urbains
et ruraux ni entre les sites des Etats-Unis et du Mexique.

Enseignements tirés

Le VOT a permis au personnel des programmes de lutte contre la tuberculose de repérer rapidement les patients
qui avaient oublié des doses et de leur fournir le soutien nécessaire pour assurer un taux de respect du traitement
élevé. Avec le VOT, la plupart des agents de santé pouvaient prendre en charge deux fois plus de patients qu‘avec
le DOT sur le terrain, ce qui a réduit les colts de personnel et de transport, tout en gardant une satisfaction élevée
parmi les patients. Alors que le DOT ne s'effectuait que pendant les heures de bureau, le VOT asynchrone a permis
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d'observer les patients le week-end, les jours fériés et en dehors des heures de travail, ainsi que pendant les
déplacements. Il a donc fallu rattraper moins de doses auto-administrées manquées, ce qui a permis de terminer
le traitement plus t6t. L'autonomie accrue offerte par le VOT a en outre permis aux patients de prendre leurs
médicaments plus prés des repas et de I'heure du coucher, ce qui pourrait réduire les effets indésirables des
médicaments. De nombreux patients possédaient certes leur propre smartphone, mais il est réaliste de préter des
téléphones aux patients qui n'en possédent pas, puisque seulement 13 % des smartphones prétés ont été perdus,
volés ou cassés pendant les études.

Conclusions

Le VOT est une intervention réalisable a |'appui du respect du traitement antituberculeux, méme Ia ou Internet
n'est disponible que de fagon irréguliére. Les observations faites dans des milieux a revenu plus élevé ou I'on
utilise réguliérement le DOT ont montré que les patients préféraient le VOT, qui permettait de réduire la charge de
travail des patients et des prestataires et les colits du programme, ce qui montre que le VOT pourrait remplacer les
visites en personne pendant au moins une partie du traitement. Il serait utile de mener davantage d'études dans
différentes conditions (par exemple en comparant le VOT avec un traitement auto-administré (62) ou d'autres
technologies numériques) pour éclairer les utilisateurs éventuels.
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CHAPITRE 3 :

MISE EN EUVRE D'UNE TECHNOLOGIE
NUMERIQUE AUX FINS DU RESPECT DU
TRAITEMENT ANTITUBERCULEUX

3.1 Introduction

Une fois la solution numérique choisie, la phase de mise en ceuvre peut commencer. Dans le présent
chapitre, on décrit les grandes étapes de la mise en ceuvre, on aborde les considérations pratiques dont
il faut tenir compte dans cette phase, on propose des ressources offrant de plus amples informations, on
cite des expériences réelles de déploiement de solutions numériques a I'appui du respect du traitement,
et on indique au lecteur d'autres ressources offrant des informations plus détaillées.

3.2 Les grandes phases de la mise en ceuvre

Les chapitres précédents décrivent le processus d'évaluation de la situation s'agissant de la santé
numérique, des données factuelles disponibles et de I'utilisation des SMS, des EMM et du VOT, et
expliquent comment faire un choix parmi ces technologies, compte tenu des conditions et des besoins
spécifiques du programme. Les éléments a prendre en considération pour la mise en ceuvre varient certes
selon le contexte, mais certaines considérations programmatiques constituent des facteurs favorables ou
des obstacles récurrents pour la mise en ceuvre.

Le présent chapitre décrit une approche par étapes de la mise en ceuvre, en quatre phases :
¢ Planification (évaluation des besoins, choix de la solution) ;
e Mise au point / adaptation (configuration, mise en ceuvre) ;
e Déploiement (essai pilote du projet, formation, déploiement a plus grande échelle) ;
e Maintenance (suivi et évaluation, évolution et durabilité du projet).

Ces quatre étapes peuvent constituer la base d'un plan chiffré. La mise en ceuvre des technologies
numériques aux fins du respect du traitement antituberculeux est censée étre un processus itératif, en
constante évolution, en raison de la complexité des systemes de santé et de télécommunications, et aussi
de I'évolution des infrastructures nationales (figure 3.1). Il faut donc faire preuve de souplesse dans la
planification afin de s'adapter aux fluctuations qui ponctueront ce projet pluriannuel.

3.3 Planification

On élabore un plan d‘action complet pour résumer les principales composantes du projet et pour aider
les parties prenantes a s'entendre sur les objectifs®. Ce plan d'action doit traiter des éléments suivants :

3 Différentes approches de la gestion de projets peuvent aider a la planification. L'approche PRINCE2 repose
sur un document de lancement de projet (63). Le document de planification pour les systémes d'information
proposé par PATH inclut un exemple de plan de travail a I'annexe 10 de la référence 64 dans la bibliographie.
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a. Description du systéme. Décrire en détail les objectifs du systéme, y compris les exigences
fonctionnelles (ce que le systeme vise a accomplir) et les exigences non fonctionnelles (les
caractéristiques générales du systéme). En décrivant le systéme, on veut faire comprendre a toutes les
parties prenantes les objectifs et la portée du projet, y compris, si possible, ce que le systeme ne fera
pas. Les différentes solutions ciblent des aspects distincts du respect du traitement antituberculeux
(surveillance de la posologie et/ou des ingestions, éducation du patient, communication avec le
prestataire, par exemple), et il est donc essentiel de faire la clarté sur les objectifs du systeme afin
d'atteindre les cibles du systéme de santé tout au long du parcours suivi par le patient.

b. Note de synthése. Etablir un document qui décrit les principaux défis a relever et présente les
principaux arguments en faveur de la solution numérique proposée. Dans cette note, il faut expliquer
comment les technologies proposées interagiront avec les autres solutions envisagées pour
promouvoir le respect du traitement ou les compléteront, ce que I'on appelle la « complémentarité
stratégique » (7)*. Par exemple, si un EMM est proposé, on décrira dans la note de synthése comment
il s'articulera avec les autres activités qui poursuivent des objectifs convergents, telles que la
simplification des algorithmes de traitement dans les lignes directrices nationales, la sensibilisation
et la formation du personnel, I'introduction des combinaisons a dose fixe et les éléments facilitateurs
pour les patients.

¢. Réles et responsabilités. Recenser toutes les parties prenantes et tout le personnel qui participent
a la mise au point, a I'essai, au lancement et a la maintenance du systéme. Parmi eux devraient
figurer les organismes publics qui interviennent dans la prévention et le traitement de la tuberculose,
dont le personnel du programme national de lutte contre la tuberculose et du Ministére de la santé,
les prestataires de soins privés ainsi que les organismes de financement qui soutiennent le projet.
[l peut étre nécessaire de faire approuver le projet sur le plan éthique avant sa mise en ceuvre,
et mieux vaut consulter rapidement I'organe national chargé de la bioéthique (47). Par exemple,
certaines interventions peuvent poser de nouveaux problémes de confidentialité, mal connus par les
responsables du programme national de lutte contre la tuberculose (I'échange d’enregistrements
vidéo personnels dans le cloud, par exemple). Il faut également déterminer qui sont les utilisateurs
finals du systéme, tant au niveau des prestataires qu’au niveau des patients, et les faire participer
a toutes les étapes de la mise en ceuvre (voir également la section 3.3.1). Il est conseillé de confier
la surveillance du projet a un comité directeur. On établira des hiérarchies claires pour la prise de
décision, en particulier en prévision de |'approbation de modifications majeures du plan du projet.

d. Personnel. Décrire toutes les ressources humaines nécessaires au projet, y compris les agents
permanents et les prestataires temporaires tels que les développeurs de logiciels, les formateurs
et les techniciens chargés de la maintenance. Préciser dans la description la durée et le niveau
d'engagement de chacun de ces groupes au cours du projet. Les membres du personnel chargé des
programmes, comme les gestionnaires et le personnel de projet, devraient avoir des responsabilités
clairement définies, par exemple le soutien administratif, la saisie des données, la gestion des
données, I'analyse et I'établissement de rapports.

e. Aspects financiers. Elaborer des plans & court terme et & long terme pour couvrir les coiits & toutes
les étapes de la mise en ceuvre. Lorsque le projet bénéficie de plusieurs sources de financement,
s'assurer que tous les colits sont couverts dans les différents budgets. Il peut également &tre important
de prévoir une certaine marge de manceuvre pour tenir compte des fluctuations de change et de
I'inflation. Il faut aussi tenir compte des imprévus, par exemple pour couvrir les éventuels colts
supplémentaires en cas de retard dans la mise en ceuvre. Les besoins financiers varieront en fonction

4 On peut adapter a cette fin le modéle que le Fonds Mondial utilise depuis 2012 pour ses propositions de
financement (65).
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f.

g.

h.

de la solution, du contexte et d'autres facteurs, mais il faut détailler de nombreux éléments clés (voir
I'annexe VI). Il faut estimer le co(t total du projet pour toutes les phases de mise en ceuvre, en tenant
compte des cots récurrents et des codts fixes. Il faut assurer le financement a long terme du projet
pour améliorer les chances de durabilité. Il pourrait étre nécessaire d'officialiser ce financement en
concluant un protocole d'accord avec I'organisme disposé a s'engager dans ce sens. Une approche qui
prend correctement en compte les actions intégrées qui facilitent la réalisation des objectifs communs
a plus de chances d'étre durable a long terme et d'attirer des financements nationaux ou extérieurs.

Activités et calendrier du projet. Recenser, étape par étape, les détails de toutes les activités du
projet, y compris les éléments tels que le personnel clé concerné, la durée (les dates de début et de
fin), les jalons prévus et les principaux produits livrables. On veillera a former tous les utilisateurs
du systéme, y compris le personnel technique et administratif, ainsi que les prestataires de soins et
les patients. On inclura également les phases de déploiement a plus grande échelle, par exemple
I'extension des sites pilotes au niveau régional et, au final, national. Il faut fournir plus de détails
pour la premiére année du projet, et I'on peut inclure les activités plus larges a cing ans pour décrire
les mesures de déploiement et de maintenance (voir I'annexe V). Décrire les interactions et les
chevauchements entre le projet et les solutions papier ou numériques existantes, y compris (le cas
échéant) les plans de transition vers un systéme entiérement numérique. Donner des indications sur
la question de savoir s'il faut enregistrer certaines données a la fois électroniquement et sur papier, en
gardant a I'esprit qu'il faudra réduire avec le temps tout systeme paralléle ou enregistrement double
afin d'alléger la charge de travail et d'accroitre I'investissement dans la nouvelle intervention. Il peut
étre utile de présenter le calendrier sur un diagramme de Gantt, en définissant des jalons réalistes.

Document technique. Un document technique qui décrit plus en détail les caractéristiques de la
solution numérique d'appui au respect du traitement est utile pour guider la mise en ceuvre. Il revét
une importance toute particuliére si I'on achéte un logiciel développé au niveau local. Ce document
peut prendre la forme d'un profil de produit cible (7) et décrire les principaux paramétres du produit
s'agissant des besoins (connectivité, électricité, vitesse, appareils, logiciels, réseau mobile), de la
durée de vie prévue et des politiques de gestion des données (chiffrement, sécurité des données,
confidentialité, transmission, partage, stockage, emplacement du serveur, conservation). Il faut
également y expliquer comment la technologie va s'intégrer dans I'écosystéme numérique existant.
Ce document pourrait &tre joint au plan de mise en ceuvre, et I'on utilisera ensuite ces deux documents
pour recueillir les avis des parties prenantes, obtenir I'approbation déontologique, etc.

Résultats. Décrire les résultats escomptés. Pour les premiéres phases du projet, les indicateurs
seront essentiellement axés sur les processus. Dans les évaluations a long terme, il faudra inclure
les indicateurs permettant de mesurer I'impact du programme sur les résultats sanitaires et sur les
initiatives du programme de lutte contre la tuberculose (voir I'annexe VII). De plus, il faut déterminer
les indicateurs d'impact pour faciliter les futurs travaux de recherche et générer des données
factuelles concernant I'impact sur le respect du traitement et I'utilisation des ressources. Le choix
de résultats pertinents et mesurables peut étre bénéfique pour I'élaboration des politiques, car les
recommandations actuelles concernant I'utilisation des technologies numériques dans la fourniture
et le respect du traitement de la tuberculose sont conditionnelles et fondées sur des estimations des
effets, dont la certitude est trés faible (6, 66).

Analyse SWOT. Inclure une analyse SWOT (points forts, points faibles, possibilités et risques) pour
les actuelles activités de santé numérique liées a la tuberculose.
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Figure 3.1 Cycle de mise en ceuvre en quatre étapes de Management Sciences for Health (adapté de la

figure 4.1 de la référence 67 dans la bibliographie]

Maintenance

Assurer le suivi
Mettre a jour le logiciel

Recueillir des données
factuelles et consigner
les effets

Planification

Evaluer les besoins

Choisir une solution

Mettre au point
un plan d’action

Mise au point / adaptation

Coder ou adapter
le logiciel

Tester et lancer
un projet pilote

Mettre au point des

Déploiement

supports de formation

Lancer les activités
Former les utilisateurs

Favoriser le déploiement
a plus grande échelle

3.3.1 Enseignements tirés d'expériences récentes

o Echanges avec les parties prenantes. |l faut rencontrer les parties prenantes au début de

I'élaboration du projet afin de les faire participer a la planification. Les différents acteurs ne seront
pas impliqués de la méme facon dans le projet, et il est important, pour la mise en ceuvre du projet,
de clarifier les différents roles deés le départ. Parmi les parties prenantes doivent figurer les patients,
les prestataires de soins, les représentants publics des laboratoires nationaux, les pharmacies et le
Ministére de la santé, le personnel technique et informatique et le personnel de projet. Les entretiens
avec des informateurs clés et les discussions de groupe entre les patients et les prestataires de soins
comptent parmi les approches générales qui permettent d'évaluer la faisabilité et I'acceptabilité
d'une technologie et les points de vue a son sujet. On peut aussi organiser un atelier national si le
programme est destiné a étre déployé a ce niveau. Il arrive qu'une autorité nationale soit responsable
de la stratégie gouvernementale en matiére de santé numérique. Il est important que les solutions
d'appui au respect du traitement soient conformes a ce cadre (68), et les discussions doivent porter
sur les éventuels obstacles a la mise en ceuvre liés a l'infrastructure, aux facteurs au niveau des
patients, a I'environnement social et aux services de soins de santé (69). En faisant participer les
parties prenantes dés que possible, on tirera parti au mieux de leur engagement.

e Exemple 1 : Groupes de discussion sur le VOT a San Diego et Tijuana en 2009 (70). Cing groupes
de patients tuberculeux ayant récemment terminé leur traitement DOT en personne et quatre
groupes de prestataires de soins ont participé a des groupes de discussion qui visaient a évaluer
la faisabilité et I'acceptabilité du VOT. Les animateurs de ces groupes de discussion ont décrit
le VOT et expliqué les paramétres et les contraintes propres a la solution en question (par
exemple le fait que seuls les prestataires de soins pouvaient visionner les enregistrements), et
I'on a utilisé un guide d'entretien semi-structuré pour obtenir des commentaires. Globalement,
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les deux groupes ont relevé que le VOT pouvait avoir de nombreux avantages, se sont sentis
raisonnablement confiants dans leur capacité a utiliser un systeme de ce type s'ils recevaient une
formation adéquate, et ont laissé entrevoir une forte acceptabilité d’un programme de ce type.
Il a également été pris note des recommandations sur les composantes techniques en vue de
renforcer le respect du traitement ainsi que des préoccupations propres aux différents sites, telles
que la couverture du réseau.

e [Exemple 2 : Santé numérique au Kazakhstan. Un atelier des parties prenantes sur la santé
numérique a été organisé au Kazakhstan en mai 2017. Les participants ont été répartis en
quatre groupes, un pour chaque étape du parcours suivi par les patients (voir la figure 1.1). Il
a été demandé aux groupes de recenser les sous-étapes, de mettre en évidence les difficultés
attendues et de faire des suggestions pour améliorer |'utilisation des technologies numériques.
Les participants ont passé en revue les technologies de santé numérique existantes, effectué
une évaluation des besoins le long du parcours suivi par les patients tuberculeux et débattu
des possibilités et de la faisabilité de la mise en ceuvre de solutions de santé numérique. Les
technologies de santé numérique pour la connectivité du diagnostic, la surveillance et le suivi, et
les technologies a I'appui du respect du traitement ont été mises en évidence.

e Collaboration. |l se peut que d'autres systémes de santé numérique aient été déployés dans le méme
environnement, et le dialogue avec les développeurs et les utilisateurs de ces systémes peut conduire
a la mise en commun de ressources ou permettre d'obtenir des informations sur les enseignements
tirés. En dialoguant avec les autres organismes et groupes qui travaillent sur des solutions de santé
numeérique pour la tuberculose ou d'autres problémes de santé, on pourrait tirer des lecons des
projets précédents ou existants (voir aussi |'encadré 3.1).

® Gestion de projet. Embaucher un gestionnaire de projet expérimenté et décider de I'approche
formelle a suivre pour le projet. Il existe divers programmes de certification en gestion de projet tels
que PRINCE2, ITIL et PMP, mais il conviendrait de consulter d'autres ressources en gestion de projet,
qui dépassent le cadre du présent document (voir également |'encadré 3.2).

* Budgétisation. Différents modéles de budgétisation peuvent étre adaptés aux exigences du projet
(voir également I'annexe VI). Si le projet est approuvé, il faudra peut-é&tre modifier les propositions
de financement pour les aligner sur le plan stratégique national de lutte contre la tuberculose (71),
et faire appel a des donateurs extérieurs aux programmes de lutte contre la tuberculose pour investir
dans les technologies numériques. Il faut tenir compte de ces facteurs budgétaires dans le calendrier
du projet, car la mobilisation et le décaissement des fonds peuvent prendre un an ou plus (voir
également I'encadré 3.2).

Encadré 3.1 Ressources — collaboration

e mHealth Compendium Database. Dans : mHealthKnowledge.
o Liste des projets du groupe de travail mHealth. Dans : Global Digital Health Network.

o Partners working on e/MHealth for TB. Dans : Organisation mondiale de la Santé [site Web] (http://www.who.
int/th/areas-of-work/digital-health/partners/en/, consulté le 2 décembre 2017).

¢ Global Digital Health Network [site Web] (https://knowledge-gateway.org/globaldigitalhealthnetwork).

e From principles to practice: implementing the principles for digital development. Dans : Principles for Digital
Development [site Web] (http://digitalprinciples.org/from-principle-to-practice/, consulté le 2 décembre 2017).
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e Procédures. Elaborer des procédures détaillées

pour l'inscription des patients, leur consentement,
la collecte de données, I'assurance de la qualité des
données, I'établissement des rapports et les autres
éléments du projet, au besoin. Suivre les numéros de
version et les dates de révision de ces procédures et
s'assurer que tous les documents sont a jour avant
le déploiement du systéme afin de tenir compte des
changements survenus au cours de la mise au point
et de I'adaptation. Mettre en place des procédures
claires de gestion du changement avant le lancement
et déterminer quelles parties prenantes doivent étre
impliquées dans quelles activités (voir également
I'encadré 3.3).

Formation. Elaborer un plan d'acquisition des
supports de formation qui seront nécessaires et
déterminer comment ils seront élaborés et diffusés,
quelles stratégies on peut utiliser (formation des
formateurs, par exemple), quels manuels d'utilisation
des logiciels et du matériel, quelle documentation
technique (dictionnaires de données, par exemple)
et quels manuels de maintenance seront nécessaires.
Ces supports de formation serviront également de
guides pour le personnel des futurs projets. Tout le
contenu de la formation doit étre traduit ou adapté
au contexte local.

e Exemple — kit de formation sur la surveillance
active de l'innocuité des médicaments (72), mis
au point par I'OMS et ses partenaires techniques,
qui traite aussi de la notification des effets
indésirables.

e Exemple — guide d'utilisation d’EMM (73).
Un manuel d'utilisation d'un dispositif EMM
(evriMED) a l'intention des prestataires de soins
contre la tuberculose en Chine. Ce guide fournit
des informations sur les composants du produit,
les principales caractéristiques, les étapes a
suivre pour I'utiliser, le remplacement des piles,
I'installation et la collecte de données, entre
autres sujets.

Transition. Selon les objectifs a long terme du projet,
il peut é&tre nécessaire d'élaborer un plan pour le
transfert du projet a un organisme national ou a une
tierce partie. Il faut élaborer une stratégie de sortie
claire et renforcer les capacités en vue de préparer la
transition. Si le matériel doit étre restitué a la fin du
projet, établir des plans a cette fin.

Encadré 3.2 Ressources — Gestion de
projet et budgétisation

¢ Gestion de projet PRINCE2 (63).

e Total Cost of Ownership Model. Dans :
Dimagi [site Web] (http://sites.dimagi.com/
totalcostownership , consulté le 2 décembre
2017).

Encadré 3.3 Liste récapitulative des
éléments clés des procédures

e Titre unique

o Auteur

¢ Numéro de version

e Dates de révision

e Dates d'approbation

e Responsabilité

e Objet

o Matériel / support : définitions

e Procédure (instructions étape par étape)
e Annexes / documents liés

Liste récapitulative des procédures a
établir

¢ Formation du personnel

¢ Recrutement des participants

e Inscription des patients

¢ Consentement des patients

¢ Formation des participants

e Visites d'étude / de suivi

e Collecte / saisie de données

e Gestion et sécurité des données
e Assurance qualité

o Etablissement des rapports

e Maintenance

e Dépannage
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3.4 Mise au point

A cette étape du projet, les logiciels sont mis au point et testés, et de nombreuses approches sont
possibles. Lors de la mise au point du systéme, il faut déterminer plusieurs moments lors desquels on
recueillera les commentaires des utilisateurs et on testera la technologie. On confirmera ainsi que la
technologie atteint ses objectifs et qu'elle est appropriée, intuitive et conviviale. Il faut mettre en place
un processus de communication entre les utilisateurs du systéme et les développeurs techniques afin de
traduire les commentaires en besoins et/ou en ajustements techniques (voir également I'encadré 3.4). Il
est important de faire appel a des experts en santé numérique qui sont au fait de I'état de la science et
de la technologie et qui peuvent ainsi donner les meilleurs conseils sur le produit dans lequel investir.
Le rythme de I'évolution technologique est parfois époustouflant, et il arrive que la génération suivante
d'un produit mis a l'essai aujourd’hui

soit déja sur le marché au moment prévu Encadré 3.4 Ressources — mise au point
pour le lancement du produit d’origine.

L'ampleur, le calendrier et les plans e WHO/ExpandNet. Beginning with the end in mind:
de déploiement a plus grande échelle Planning pilot projects and other programmatic
auront également une incidence sur le research for successful scaling up. Geneva: WHO;
projet pilote. D'autres facteurs tels que 2011 (http://www.expandnet.net/PDFs/ExpandNet-
la portée géographique, la complexité du WHO0%20-%20Beginning%20with%20the%20
programme, la disponibilité du personnel end%20in%20mind%20-%202011.pdf, consulté le
et le financement devront également étre 2 décembre 2017).

pris en compte.

[l faut maintenant exploiter les supports de formation élaborés lors de la planification pour tous
les utilisateurs (personnel, patients, agents de santé de district, personnel du programme national de
lutte contre la tuberculose et tous les autres). Lors de la formation, il faut aborder a la fois les aspects
techniques, tels que I'utilisation des logiciels, et les aspects administratifs, et tout le personnel doit
étudier les documents pertinents afin de comprendre la saisie, la gestion et I'interprétation des données.
Les thémes clés de la gestion des données (voir I'annexe VIII) doivent étre analysés et inclus dans
les supports de formation. Pendant les formations de la phase pilote, il faut tester les supports et les
approches (présentations, formation en personne, mentorat, soutien continu et/ou commentaires, par
exemple) et les améliorer avant le déploiement. Pour le début du déploiement a plus grande échelle, tous
les supports de formation doivent étre terminés et conformes afin d’assurer I'uniformité.

e Exemple 1 — Brochure EMM pour I'EASY CURE Box (74). Une brochure simple a été élaborée pour
I'EASY CURE Box, un dispositif de suivi de la médicamentation utilisé en Inde, congu pour envoyer des
alertes au patient lorsqu'il doit prendre son médicament ou en redemander. Cette brochure contient
les informations importantes pour les prestataires de soins et les patients, dont I'objectif du dispositif,
ses avantages, les instructions d'utilisation, le calendrier de respect du traitement, les procédures de
suivi en cas d'oubli de prises, I'enregistrement des patients dans le systeme, I'étiquetage des pilules
en fonction du traitement, les responsabilités du personnel médical et les procédures de dépannage.

e Exemple 2 — 99DOTS ART staff brochure (75). Guide a l'intention des coordonnateurs des soins
antituberculeux, du personnel infirmier, des conseillers, du personnel médical, des pharmaciens et
des gestionnaires de données. Cette brochure contient des informations générales sur le systéme
99DOTS, ses avantages potentiels, son fonctionnement, des informations pour les patients et les roles
et responsabilités du personnel qui I'utilise.
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3.5 Déploiement

Une fois le déploiement lancé, il faut assurer le suivi de la mise en ceuvre de sorte a régler rapidement
les difficultés qui se présentent. Ce suivi suppose également de prévoir un soutien technique réactif pour
résoudre les problémes et un budget suffisant pour la personnalisation aprés la phase d'introduction. La
préparation a l'introduction de la technologie est une étape critique, en particulier les discussions avec
les utilisateurs finals pour s'assurer qu'ils comprennent le changement et le considérent comme une
évolution positive qui les aidera dans leur travail. Le manque d'adhésion est une menace pour le succés
du programme ; s'il apparait, il faut rediscuter de I'intervention avec les parties prenantes. A cette étape,
on peut aussi mener des entretiens semi-structurés, qui permettront de recueillir des commentaires des
utilisateurs fondés sur une expérience pratique réelle, ce qui n'était pas le cas des entretiens menés lors
de la planification du projet.

e Exemple — Etude pilote de WelTel sur I'utilisation du SMS chez des patients atteints d'une ITL en
Colombie-Britannique (76). Aprés une étude pilote, un chercheur a mené des entretiens semi-structurés
avec cinq patients et le clinicien chargé de la coordination du programme. Le clinicien a affirmé que
la solution réduisait le délai de détection des événements indésirables et renforcait la capacité du
personnel a soutenir les patients et a atténuer la stigmatisation sociale associée a la tuberculose
grace a une communication réguliére. Les entretiens ont également fourni des informations utiles sur
le plan administratif s'agissant de la charge de travail (dans un premier temps, accroissement des
formalités et du temps passé au centre de soins) et des difficultés techniques. Les patients ont déclaré
se sentir mieux soutenus et estimaient que la solution était pratique. Certains obstacles a |'adoption
ont été mis en évidence, parmi lesquels le manque de volonté d'apprendre a envoyer des messages
texte et les problémes de couverture du réseau. Parmi les suggestions formulées figurait I'envoi de
messages de rappel de rendez-vous.

e Exemple — Etude formelle sur la facilité d'utilisation d’un dispositif evriMED en Chine. En prévision
d'un déploiement a plus grande échelle de la technologie evriMED en Chine, on a mené dans
deux districts une étude formelle sur la facilité d'utilisation de ce dispositif. L'étude, a laquelle
ont participé 50 patients et 10 prestataires de soins, visait a évaluer I'acceptation par les patients
et les prestataires de cette nouvelle technologie et de cette approche de la prise en charge de la
tuberculose. Les chercheurs ont soumis les patients et les prestataires qui avaient utilisé le dispositif
pendant un mois a une évaluation systématique (au moyen d'entretiens semi-structurés) afin
d'obtenir des observations générales et d'évaluer qualitativement et quantitativement la faisabilité
et I'acceptation de la technologie et de I'approche. A la suite de cette étude, la conception du produit
a été légérement modifiée et les membres du personnel ont recu une formation supplémentaire sur
I'utilisation des informations sur les doses dans les conseils qu'ils donnent aux patients. Les résultats
ont été publiés récemment (34).

Les attitudes et les sensibilités du personnel doivent étre prises en compte et faire |'objet d'un suivi tout
au long du déploiement. Ce suivi continu permet de savoir quels changements ou quelles améliorations il
faut apporter a la technologie d'appui au respect du traitement lorsqu’elle ne répond pas aux besoins des
utilisateurs finals visés. Les obstacles a une mise en ceuvre réussie peuvent comprendre des difficultés
qui se posent au niveau du personnel, par exemple :

e des changements dans les processus et la hiérarchie ;
e des changements dans la culture du milieu de travail en raison de nouvelles méthodes de travail ;

e ['impression d'étre remplacé a la suite des compressions d'emploi du fait des fonctions assurées par
le systéme numérique, ce qui nuit au moral du personnel ;

® lagestion des attentes des responsables du projet et des agents chargés du suivi et de la surveillance ;
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e la charge supplémentaire que représente la formation du nouveau personnel en raison de son
renouvellement rapide ;

e ['évolution des compétences nécessaires a la réalisation des taches inhérentes a la fonction,
notamment des compétences techniques, qui fait que le personnel devient sous-qualifié ou surqualifié.

I est important de communiquer clairement et de rappeler les objectifs du projet afin de préserver
I'engagement du personnel. Chaque membre du personnel doit comprendre pourquoi la nouvelle
technologie est nécessaire, quels changements sont apportés aux procédures, quelles sont leurs
responsabilités, quelles mesures seront prises et quand, et quels mécanismes permettent la
communication de commentaires ou le soutien nécessaire au dépannage.

3.6 Maintenance

3.6.1 Introduction

A l'issue du déploiement commence la phase de maintenance, qui inclut différentes activités, dont la
formation, la mise a jour du systéme, I'établissement de rapports, la supervision, le suivi et I'évaluation.
Ces étapes sont essentielles au succés du projet, et méme si la majorité des activités se dérouleront
avant le déploiement, il faut assurer une maintenance continue pour maintenir le projet en marche. En
outre, il faudra peut-étre adapter le projet a I'évolution des exigences en matiére de réglementation,
d'éthique et de rapports, et aux technologies numériques disponibles.

Les mises a jour techniques et le dépannage comptent parmi les aspects les plus importants de la
maintenance. Il peut étre nécessaire de corriger des erreurs dans le logiciel, ou d'apporter des mises a
jour aux fins d'amélioration compte tenu des commentaires recus apreés le déploiement. Il se peut que
les applications pour smartphones doivent &tre mises a jour de facon répétée tout au long du projet, et
les membres du personnel devront donc peut-étre se déplacer pour faire actualiser leur appareil, a moins
que ces mises a jour puissent se faire en ligne. Si le logiciel n"a pas été développé en interne, il faudra
peut-étre prévoir des frais de licence et/ou de renouvellement des contrats. Outre les ordinateurs et les
téléphones, il faudra peut-étre assurer la maintenance des autres équipements, dont les serveurs, les
imprimantes, les routeurs et les chargeurs.

Le registre de suivi des problémes est un outil logistique qu'il peut étre utile de tenir a jour, du
moins au niveau central. L'annexe IX montre comment un registre de ce type permet de consigner les
modifications techniques, ce qui permet au personnel de suivre les demandes et les modifications qui
ont été apportées, par exemple les mises a jour pour corriger les erreurs et les mises a jour du systeme. Il
convient aussi d'assurer le suivi des approbations nécessaires. Généralement, on élabore et on adapte ce
registre avec le personnel technique avant la mise en ceuvre, de sorte qu'il comprenne tous les éléments
nécessaires. En créant une copie virtuelle du registre (par exemple sur une feuille de calcul Google), on
permet a plusieurs utilisateurs, a différents endroits, de consulter et de modifier les informations.

3.6.2 Risques

La gestion des risques inhérents au projet est I'une des composantes essentielles de la phase de
maintenance. On peut atténuer ces risques en définissant avec soin différents scénarios, en déterminant
leur impact potentiel (du scénario le moins grave au scénario le plus grave) et en planifiant les mesures
a prendre pour faire face aux incidents. Parmi les risques courants figurent le manque de direction ou
de supervision, une gestion médiocre ou non constante, une mauvaise compréhension ou une confusion
concernant la mise au point du projet, des échecs pendant le déploiement en raison des changements
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apportés au projet et des restrictions opérationnelles en raison du manque de durabilité a long terme du
projet ou de la cessation du financement externe (64)°. Lors de I'élaboration des stratégies de gestion
des risques, on peut adopter quatre grandes approches : éviter les risques lors de la mise au point du
projet, transférer les risques, atténuer les risques sans les éliminer et accepter les conséquences des
risques. La gravité et la probabilité des risques peuvent en outre varier selon la phase du projet®.

3.6.3 Evolution

Il faut avoir conscience des changements qui peuvent avoir un impact considérable sur la portée du
projet. S'il est impossible d'inclure les exigences du programme national de lutte contre la tuberculose
ou d'autres exigences nationales dans les mises a jour de routine, il faudra peut-étre lancer un nouveau
cycle de mise en ceuvre, en commencant par I'élaboration d'un nouveau plan d'action. Par exemple, une
solution numérique ciblant le respect du traitement chez les patients atteints d'une infection tuberculeuse
latente peut étre étendue ultérieurement aux patients atteints d'une tuberculose évolutive.

3.6.4 Suivi et évaluation

Le suivi et I'évaluation permettront de suivre I'avancement du projet lors de la phase pilote et
du déploiement du produit afin de mettre en évidence les problémes qui rendent une maintenance
nécessaire, et de démontrer |'effet que la solution a sur le respect du traitement et sur d'autres résultats
sanitaires’. Un cercle vertueux de suivi et d’amélioration de la qualité est proposé pour faire en sorte
que le produit reste pertinent par rapport aux priorités du programme, et pour saisir les possibilités
offertes par les nouveautés technologiques (figure 3.1). Il est important de recenser et de présenter dans
un diagramme les différents éléments du suivi, tels que la saisie des données, I'assurance qualité, les
boucles de rétroaction a I'égard des utilisateurs, les indicateurs, les résultats et les rapports. La collecte
de données sur le respect du traitement doit tenir compte des horaires différents des patients qui suivent
des traitements différents et qui n'en sont pas au méme stade du traitement.

Les indicateurs choisis doivent étre
axés sur les processus, de sorte & évaluer Encadré 3.5 Ressources — Suivi et
la performance du systéme pendant le évaluation
déploiement et la maintenance, et sur
I'impact, de sorte a évaluer I'impact de la
solution sur le respect du traitement et sur
les résultats sanitaires, ainsi que s'agissant
des cibles du programme (voir I'annexe VIII,
encadré 3.5). lls doivent étre adaptés a la
situation du pays et au public cible.

¢ Monitoring and evaluating digital health
interventions: a practical guide to conducting
research and assessment. Geneva: WHO;
2016 (http://apps.who.int/iris/bitstre
am/10665/252183/1/9789241511766-eng.pdf),
consulté le 2 décembre 2017.

5 Pour les risques propres aux produits VOT, voir la section complémentaire 1.1.9 en ligne sur les profils de produit
cibles (7). Les mémes questions peuvent se poser pour les autres technologies numériques utilisées a I'appui du
respect du traitement antituberculeux.

Voir le tableau 8.1 de la référence 64 de la bibliographie pour un exemple qui peut étre adapté.

7 Pour les facteurs déterminants du succes que I'on peut utiliser pour élaborer des indicateurs pour le respect du
traitement, voir la section complémentaire 1.1.8 en ligne sur les profils de produit cibles (7).
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ANNEXE |.

ELEMENTS DE L’EVALUATION DE

LA SITUATION DANS LE PAYS S’AGISSANT DE LA
SANTE NUMERIQUE DANS LE DOMAINE DE LA
TUBERCULOSE

(adapté du cadre d'évaluation de la santé numérique mis au point par la KNCV Tuberculosis Foundation (9))

Domaine

Informations
générales sur le

pays

‘ Description des différents éléments

Décrire les caractéristiques démographiques, politiques (divisions administratives) et
socioéconomiques pertinentes du pays, y compris la ou les langues parlées et le taux
d'alphabétisation.

Informations
générales sur le
systéme de santé

Décrire I'incidence et la prévalence de la tuberculose et d’autres problémes de santé
pertinents (VIH/sida, diabéte, tabagisme, par exemple).

Décrire le systéme de santé régional et national — structure, niveaux, couverture, ressources
(secteur public/privé, par exemple), apercu des dépenses en soins de santé, sources de
financement, assurances, distribution des services, etc.

Décrire les principaux programmes de lutte contre les maladies qui existent dans le pays et
leur organisation.

Collecte de données nationales sur la santé

Décrire quelles données sur les maladies recueille le Ministére de la santé, comment ces
données sont recueillies et quelle plateforme de données le pays utilise (DHIS2, papier, par
exemple).

Infrastructure du systéme d'information sanitaire

Décrire I'infrastructure actuelle et prévue du systéme d'information sanitaire. Y a-t-il un
projet qui est en cours d'élaboration, qui a été récemment mis a I'essai ou dont la mise en
ceuvre est prévue ?

Partage d’informations sur la santé et les maladies

Décrire quelles informations sont partagées entre les différents programmes de lutte contre
les maladies et entre les différents instituts du Ministere de la santé (par exemple, I'organisme

national responsable de I'innocuité des médicaments) et comment elles sont partagées le
cas échéant.

Stratégies,
réglementations
et politiques
relatives a la santé
numérique

Politique de cybersanté

Existe-t-il une stratégie nationale pour la mise au point de systémes électroniques dans le
secteur public ? Décrire les principes directeurs, les principaux thémes et les priorités pour le
pays et les programmes (accords sur I'utilisation des données ou confidentialité du patient,
par exemple).

Activités et stratégie du Ministére de la santé et du programme national de lutte
contre la tuberculose en matiére de TIC

S'il existe une stratégie de cybersanté, le Ministére de la santé dispose-t-il d'un
coordonnateur qui en est chargé ? Décrire le role de la santé numérique dans les
programmes et politiques nationaux et le degré de priorité qui lui est accordé. Donner des
informations sur :
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Domaine

Stratégies,
réglementations
et politiques
relatives a la santé
numérique

Description des différents éléments

e la prise de décisions et la surveillance de la santé numérique s'agissant de la
conception, de I'adoption et de la mise en ceuvre ;

e les objectifs précis et les activités proposées pour la santé numérique.
Identifiant unique

Les services de santé ont-ils accés a un identifiant personnel et unique pour tous les
patients — adultes, enfants, non-résidents, détenus, etc. — sur le lieu de prise en charge
(numéro de sécurité sociale dans une base de données, carte d'identité, identification par
les empreintes digitales, carte a puce pour les soins de santé, par exemple) ? Ou se fondent-
il sur un identifiant créé pour un épisode de soins particulier (par exemple un numéro

de registre dans le cadre de la lutte contre la tuberculose) ? Décrire les lignes directrices
concernant I'identification unique des personnes ou les données a caractére personnel.

Sécurité et échange des données

Décrire les lignes directrices en place pour assurer la sécurité des données, la protection
de la vie privée des patients et les normes qui permettent I'échange des données (HL7, par
exemple)

Informations
générales sur la
tuberculose

Statistiques nationales sur la tuberculose

Décrire la charge de morbidité, les zones ou cette charge est la plus lourde, une
comparaison entre les zones rurales et les zones urbaines, la prévalence de la tuberculose
pharmacorésistante, |'enregistrement de la mortalité, etc.

Structure du programme de lutte contre la tuberculose

Décrire la structure du programme de lutte contre la tuberculose, y compris les politiques
pertinentes (en particulier en ce qui concerne I'algorithme diagnostique, le traitement et
la gestion des médicaments) et le niveau d'intégration avec les autres services et avec le
secteur prive.

Services de traitement de la tuberculose

Décrire les services disponibles concernant la tuberculose, par niveau administratif, y
compris ceux des prestataires privés, s'il y en a.

Réseau de laboratoires travaillant sur la tuberculose

Décrire quels moyens de diagnostic sont en place, ou ils sont situés, comment les
échantillons sont transportés ou les patients se déplacent, si un systéme de gestion de
I'information des laboratoires ou un logiciel de diagnostic est mis en ceuvre, comment les
résultats sont communiqués et quel est le délai d'exécution. Inclure aussi les installations
privées, le cas échéant.

Systémes de soutien

Décrire les systemes de soutien en place et la fagon dont ils sont organisés, par exemple aux
fins de la gestion de la chaine d'approvisionnement.

Prise en charge des patients

Décrire les systemes de prise en charge des patients qui sont utilisés pour la tuberculose
(dossiers médicaux sur papier ou électroniques, par exemple), y compris ceux qui ont trait
au soutien et a I'éducation des patients.
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Domaine

Enregistrement et
communication
d’informations
sur la tuberculose

Description des différents éléments

Suivi et surveillance de la tuberculose

Décrire les programmes de surveillance de la tuberculose — organisation, intégration des
services, objectifs stratégiques, taux de notification des cas, etc.

Processus d'enregistrement et de communication d'informations

Décrire quels formulaires et rapports sont utilisés aux différents niveaux, quelles données
et quels indicateurs sont enregistrés, a quel niveau les données sont traitées et analysées,
et quelles informations en retour sont éventuellement transmises aux niveaux inférieurs.

Infrastructure
technique

Décrire I'environnement technique national (couverture réseau/utilisation dans le secteur
public et le secteur privé), infrastructure et accessibilité de la téléphonie mobile, accessibilité
a Internet, codts, paiements mobiles et électricité).

Décrire I'environnement technique du Ministere de la santé et du programme national

de lutte contre la tuberculose, par exemple la disponibilité d'un registre de données, de
serveurs, etc.

Décrire I'infrastructure technique a différents niveaux administratifs dans différentes unités
organisationnelles (hopitaux, centres de santé, etc.), s'agissant par exemple des ordinateurs,
des réseaux locaux, d'Internet ou de |'alimentation électrique.

Aisance dans
I'utilisation de
la technologie
et ressources
humaines

Décrire les connaissances technologiques de la population, des agents de santé et des
patients. Préciser également quel personnel spécialisé, dont des gestionnaires de données
ou des responsables des TIC, est disponible aux différents niveaux administratifs et quels
sont leurs réles et responsabilités.
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ANNEXE Il.  PARTIES PRENANTES CONCERNANT
LA SANTE NUMERIQUE ET LA TUBERCULOSE :
EXEMPLE D’ANALYSE

(adapté du cadre d'évaluation de la santé numérique mis au point par la KNCV Tuberculosis Foundation (9))

Catégorie Partie prenante Description | Relation a la Role
santé numérique

(soutien,
opposition,
position neutre)?

Organismes Programme national de lutte

gouvernementaux contre la tuberculose
Programme / service chargé du VIH

Ministere de la santé

Ministére / service en charge des
TIC/ du systeme d'information
pour la gestion sanitaire

Programme / services de soins de
santé primaires

Services de pharmacie

Autre : préciser

Acteurs du ONG locales, par exemple
développement Bureau local de I'OMS, par exemple
dans le pays

Antenne locale de I'Agence des

(ONG, fondations, Etats-Unis pour le développement
etc.) international (USAID), par exemple

Autre : préciser

Autre : préciser

8 Comprend une estimation du niveau d'influence — voir a ce sujet la référence 77 de la bibliographie.
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Catégorie

Etablissements de
santé (nationaux,
non publics)

Partie prenante Description | Relation a la Role
santé numérique
(soutien,
opposition,
position neutre)?

Installations de missions
religieuses, par exemple

Installations privées, par exemple

Installations d’ONG, par exemple

Installations sur des lieux de travail,
par exemple

Grands hdpitaux, par exemple

Pharmacie, par exemple

Laboratoires, par exemple

Ajouter partie prenante

Assurance

Service public d'assurance, par
exemple

Compagnie d'assurance privée, par
exemple

Ajouter partie prenante

Associations
professionnelles

Soins de santé (médecins,
infirmiers), par exemple

Associations de pharmaciens, par
exemple

Ajouter partie prenante

Bailleurs de fonds
et investisseurs

Fonds mondial, par exemple

Bailleur de fonds local, par exemple

Banques, par exemple

Ajouter partie prenante

Autres partenaires
internationaux

OMS, MSF, TB Alliance, etc.

Sociétés /
fournisseurs dans
les TIC

Infrastructure TIC / matériel, par
exemple

Développement de logiciel, par
exemple

Sociétés de téléphonie

Sociétés fournissant des services
Internet
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ANNEXE Ill. PRINCIPAUX ELEMENTS A
PRENDRE EN CONSIDERATION POUR CHOISIR UNE
SOLUTION NUMERIQUE D’APPUI AU RESPECT DU
TRAITEMENT

Noter les différentes technologies (de 1 a 3) pour chaque domaine et additionner les scores

Domaines ‘ SMS ‘ EMM ‘ VOoT

Domaine 1 : Objectifs du programme de lutte contre la tuberculose et de la
technologie

1. La technologie est-elle assortie d’objectifs précis concernant les résultats
sanitaires ?

2. Latechnologie inclut-elle des cibles (ou des activités) claires et mesurables pour le
systéme de santé ?

3. La technologie est-elle en harmonie avec la politique de I'OMS et/ou du pays de
sorte a améliorer la performance du programme de lutte contre la tuberculose
4)?

4. Lerole de la technologie a-t-il déja été défini ? Par exemple, les responsables
du programme national de lutte contre la tuberculose se sont-ils déja engagés a
I'adopter, y a-t-il un intérét commercial, existe-t-il un modele pour la collaboration
public-privé ?

5. La technologie permet-elle de réduire le temps de déplacement et les frais y
afférents ?

6. La technologie convient-elle aux patients qui voyagent ou qui se trouvent dans
des situations ou la couverture des moyens de communication est incertaine ?

7. La technologie permet-elle un suivi en dehors des heures normales de consultation
(week-ends, jours fériés, soirées) ?

8. La technologie permet-elle de simplifier la planification des visites médicales pour
le prestataire de soins et le patient ?
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Domaines ‘ SMS ‘ EMM ‘ VOoT

Domaine 2 : Caractéristiques fonctionnelles de la technologie
1. La technologie permet-elle de gérer les traitements et les dosages personnalisés ?

2. La technologie fournit-elle au patient un graphique ou d'autres instructions faciles
a suivre concernant le schéma thérapeutique ?

3. Latechnologie avertit-elle le patient (rappels sonores ou visuels) lorsqu’il doit
prendre son médicament ou en redemander ?

4. Lutilisateur préfére-t-il une des technologies ?

La technologie permet-elle au patient de poser des questions avant la prise des
médicaments ?

6. La technologie permet-elle au patient de signaler lui-méme des effets indésirables
ou d'autres réactions au traitement ?

7. Lesquelles des solutions disponibles offrent les meilleures possibilités d'interaction
en temps réel entre le patient et le soignant ?

8. Lesquelles des solutions disponibles offrent les meilleures possibilités de vérifier
que le patient a recu les doses correctes ?

9. La technologie enregistre-t-elle |'historique du respect du traitement par le
patient ?

10. La technologie est-elle facile a adapter si le patient est en déplacement ou en cas
de modification des horaires des visites ?

Domaine 3 : Etat d’avancement de la mise au point

1. La technologie a-t-elle déja été mise a I'essai avec succés dans le pays ou
ailleurs ?

2. Latechnologie a-t-elle été validée dans des conditions différentes et/ou similaires
(caractéristiques géographiques, socioculturelles et institutionnelles) ?

3. Latechnologie peut-elle étre déployée immédiatement (solution « préte a
I'emploi ») ?

4. Le bon fonctionnement de la technologie nécessite-t-il une formation relativement
minime des patients et des prestataires de soins ?

5. La technologie s'accompagne-t-elle de restrictions sur le plan linguistique ?

Manuel pour l'utilisation des technologies numériques a U'appui du respect du traitement contre la tuberculose

47



Domaines ‘ SMS ‘ EMM ‘ VOoT

Domaine 4 : Besoins opérationnels

1. Lutilisation de la technologie nécessite-t-elle un accés quotidien au réseau
téléphonique ou a Internet ?

La technologie nécessite-t-elle une source d'électricité stable ?

Les données peuvent-elles étre stockées sur un serveur sécurisé ?

La technologie est-elle sans licence (open source, par exemple) ?

Les protocoles d'essai sont-ils librement disponibles aux fins d'adaptation ?
Y a-t-il des spécifications techniques claires pour la technologie ?

La technologie peut-elle étre intégrée a d'autres systémes électroniques ?

© N o U e WwWwN

La technologie est-elle « préte » pour la prochaine génération d'appareils
numeériques ?

9. Laquelle des possibilités est la meilleure s'agissant des exigences techniques ?
10. Laquelle des possibilités est la meilleure s'agissant des codts initiaux ?

11. L'exécution des programmes peut-elle &tre chiffrée avec précision ?

12. La technologie entraine-t-elle des colits pour le patient ?

Domaine 5 : Preuve de I'efficacité, de I'efficience et de la qualité
1. Fonctionnement : la technologie fonctionne-t-elle comme prévu ?

2. Effet:la technologie a-t-elle un effet démontrable sur les objectifs sanitaires dans
un cadre contrélé (preuve par essai contrdlé randomisé) ?

3. Efficacité : la technologie a-t-elle un effet démontrable dans un environnement
non controlé (études observationnelles dans un contexte réel) ?

4. Efficience : la technologie réduit-elle les colits pour des résultats égaux ? (Ou
améliore-t-elle les résultats pour des colits égaux ?)

5. Qualité : la technologie est-elle susceptible d’améliorer ou de réduire certains
aspects qualitatifs des soins (information et réconfort des patients, satisfaction,
besoins non satisfaits dans la prise en charge des effets indésirables des
médicaments, dépersonnalisation de la consultation, par exemple) ?

6. Acceptabilité : la technologie est-elle considérée comme acceptable ?

Interpersonnel : quel est |'effet attendu de la technologie sur la stigmatisation
associée a la tuberculose ?

Somme des scores
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ANNEXE IV. TABLEAU COMPARATIF DES

DIFFERENTES SOLUTIONS DE VOT

Dimension

Plateforme tierce

de messagerie

vidéo (Facebook

Messenger,
Skype, Viber,
WhatsApp, par
exemple)

Application
VOT protégée
sous licence
(SureAdhere,
EMOCHA, par
exemple (78,
79))

Application
VOT adaptée,
créée par un
fournisseur
local
(exemple du
Bélarus (58))

machines (pas nécessaire de former de
nouveau les utilisateurs)

Dédiée aux entretiens concernant la Non Oui Oui
tuberculose ou adaptable a cette fin
Frais de développement pour I'utilisateur Non Seulement pour Oui
I'adaptation
Frais d'utilisation du logiciel (hors frais pour la | Non Frais de licence Non (peuvent étre
consommation des données) inclus dans les frais
de développement)
Propriété de I'utilisateur Non Autorisation Aspect défini par
d'utilisation I'utilisateur®
Mécanisme de mise a jour et de débogage Oui Possible Possible
(y compris équipe de support)
Réseau mondial d'utilisateurs +++ + -
Disponibilité de données sur le respect du Non Oui Oui
traitement par le patient
Facile a utiliser et a installer sur différentes +++ ++ ++

Sécurité des données lors du stockage et de la
transmission

Le chiffrement est la
norme

Aspect défini par le
développeur

Aspect défini par
I'utilisateur

sauvegardées sur I'appareil du patient ?

Interopérabilité avec les autres systémes Non Nécessite une Aspect défini par
de données utilisés dans le cadre des soins adaptation du logiciel | Iutilisateur
antituberculeux (registre électronique des de base au moyen
patients, par exemple) de l'interface de

programmation (API)
Les vidéos enregistrées sont-elles Oui Non Aspect défini par

I'utilisateur

Fonctions supplémentaires

Envoi de rappels par
messages texte

9 Si la propriété du logiciel n'est pas transférée dans le cadre du contrat de développement, on peut négocier un dépot de
garantie pour faire face a I'éventuelle cessation d'activités du développeur (voir page 42 de la référence 67 de la bibliographie).
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ANNEXE V. MISE EN (EUVRE D’UNE SOLUTION
VOT AU BELARUS

Exemple d'un calendrier sur cing ans'®

Objectif(s). Elaborer et mettre en ceuvre un programme national de VOT au Bélarus & I'appui du respect et de la
supervision du traitement pendant la phase ambulatoire, et pour améliorer les résultats du traitement de la tuberculose.

Phase 1. Planification (Année 1 —2015)
o Ftude de faisabilité — menée par I'OMS en janvier 2015 avec le soutien de la European Respiratory Society (ERS)

e Participation des parties prenantes a I'élaboration de la solution — enquéte de I'OMS sur les points de vue du public
concernant les domaines prioritaires début 2015, consultation technique conjointe OMS/ERS en vue d'élaborer un
profil de produit cible technique détaillé pour le VOT en février 2015

® Proposition de projet chiffrée — établie par le Fonds mondial en février 2015

e (Création d'un groupe de travail chargé d'assurer la supervision et I'orientation — créé en février 2015 par le
Ministére de la santé du Bélarus

* Projet de spécifications techniques détaillées — rédigé en mai 2015 par la société bélarussienne
BelPromProject pour I'application VOT

e Approbation du comité d'éthique national pour le projet pilote — obtenue en septembre 2015 par le Ministére de la
santé

Phase 2. Développement/adaptation (année 2 — 2016)
e Finalisation du logiciel — développement achevé en janvier 2016 par BelPromProject

o Liaison entre la solution et les systémes nationaux de santé numérique existants — Module VOT ajouté en février
2016 aux registres électroniques nationaux des patients tuberculeux du Ministére de la santé du Bélarus

e Formation du personnel — formation du personnel infirmier des dispensaires en janvier 2016
e Distribution du matériel et formation des patients — smartphones distribués et patients formés en janvier 2016

Phase 3. Déploiement (années 2 et 3 — 2016-2017)

e lancement du recrutement des patients — lancement d'un projet pilote préliminaire sur un seul site a Minsk en
janvier et février 2016

e Suivi et évaluation des résultats de I'étude pilote — suivi par le programme national de lutte contre la tuberculose
et le Ministére de la santé du Bélarus de janvier a octobre 2016

e Publication des résultats préliminaires — résultats du projet pilote publiés dans le European Respiratory Journal en
mars 2017 (58)

Phase 4. Maintenance et déploiement a plus grande échelle (années 2 a 5 —fin 2016-2019)

o Extension de la solution au niveau national — extension aux sept régions du pays avec le recrutement prévu
de 450 patients (150 par an) avec la Croix-Rouge bélarussienne et le Fonds mondial d'octobre 2016 a 2019 ;
231 patients de toutes les régions du pays étaient sous VOT au 1¢ septembre 2017

10 Adapté de I'encadré 4.1 (67).
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ANNEXE VI. MODELE DE BUDGET A ADAPTER
POUR LES PROPOSITIONS DE PROJET
CONCERNANT LES SOLUTIONS NUMERIQUES
POUR LA TUBERCULOSE™

Année 0 . . . . .
Année | Année | Année | Année | Année

1 2 3 4 5

Catégorie budgétaire (avant le
lancement)

1. Gouvernance

Réunions (groupes de travail techniques,
contribution des parties prenantes, groupes
de discussion avec les utilisateurs finals)

Soutien administratif (évaluation des
besoins, élaboration du calendrier)

2. Gestion

Gestion globale du projet (gestionnaires de
projet, personnel de terrain, participation des
parties prenantes, temps de déplacement,
heures de travail)

Recherche, suivi et évaluation (collecte de
données, enquéte, frais de déplacement pour
les visites sur site)

3. Conception / développement

Développement (programmation,
adaptation)

Logiciel et interfaces

Contenu, normes et localisation (élaboration
des procédures, manuels nationaux)

4. Déploiement

Matériel (téléphones portables, chargeurs,
cartes SIM et enregistrement, modems,
serveurs, matériel informatique, matériel de
rechange)

Déploiement (frais d'hébergement, accés
web)

Formation (initiale et rappels)

11 Adapté de PATH, mHealth Mobile Messaging Toolkit, Appendix E: Total Cost of Ownership Budget Matrix. © 2014, PATH (80).
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Budgeting category Year 0

(pre- | Year 1 | Year 2 | Year 3 | Year4 | Year 5
launch)

5. Opérations

Services de données et de communication
(voix et données)

Gestion des serveurs et hébergement

Administration et support par centre
d'appels (Internet, électricité, eau, location,
fournitures, sécurité des batiments)

Support technique, assurance du matériel,
piéces de rechange

Total
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ANNEXE VII. PROPOSITION D’INDICATEURS
POUR LE SUIVI DU FONCTIONNEMENT DES
SOLUTIONS NUMERIQUES D’APPUI AU RESPECT
DU TRAITEMENT ANTITUBERCULEUX'

Performance du systeme

Proportion des fonctionnalités du systéme évalué qui fonctionnent correctement, qui ont besoin d'un ajustement ou
qui présentent des bugs ou des erreurs logicielles qu'il faut corriger

Proportion d'utilisateurs du systéme d’appui au respect du traitement formés et actifs par rapport au nombre cible
d'utilisateurs, y compris les prestataires de soins et les patients

Nombre de mois de retard dans la mise en ceuvre de la solution d'appui au respect du traitement

Questionnaire sur la facilité d'utilisation et la satisfaction des utilisateurs au moyen d‘une échelle de Likert (tant
pour les prestataires de soins que pour les patients)

Cofit trimestriel ou annuel de la mise en ceuvre et de I'entretien du systéme de respect du traitement, par patient
tuberculeux inscrit dans le systéme

Temps d'arrét cumulé du serveur central sur I'année ou sur le mois (pour les systémes web)

Couverture du systéme

Proportion d'établissements de santé dans le pays ou la solution a été mise en ceuvre, a la fin de chaque trimestre
ou année du projet

Proportion d'établissements de santé ol la solution a été mise en ceuvre avec au moins une personne formée a
I'utilisation du systéme, a la fin de chaque trimestre ou année du projet

Inscription et traitement

Nombre de patients tuberculeux inscrits dans le systéme de santé numérique et d'établissement de rapports, a la
fin de chaque trimestre ou année du projet

Proportion de patients tuberculeux sous traitement inscrits dans le systéme de santé numérique et d'établissement
de rapports sur I'ensemble des patients tuberculeux sous traitement, a la fin de chaque trimestre ou année du projet

Nombre de patients atteints d'une tuberculose multirésistante enregistrés dans le systéme de santé numérique et
d'établissement de rapports, a la fin de chaque trimestre ou année du projet

Proportion de patients atteints d'une tuberculose multirésistante sous traitement enregistrés dans le systeme
de santé numérique et d'établissement de rapports sur I'ensemble des patients atteints d'une tuberculose
multirésistante sous traitement, a la fin de chaque trimestre ou année du projet

Proportion de patients atteints de tuberculose ou d’une tuberculose pharmacorésistante dont les résultats sont
enregistrés dans le systeme par rapport a I'ensemble des patients inscrits dans le systéme, a la fin de chaque
trimestre ou année du projet

12

Adapté du tableau 4.1 de la référence 67 de la bibliographie. Ces indicateurs visent a évaluer la mise en ceuvre d'une
intervention et non son incidence sur I'efficacité, I'efficience ou la qualité, pour laquelle il faut recueillir d'autres variables sur le
respect du traitement par les patients et les résultats finals chez les personnes qui bénéficient de I'intervention et, idéalement,
chez celles qui n'en bénéficient pas.
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Gestion de I'approvisionnement en médicaments

e Proportion de la consommation réelle de médicaments par rapport a la consommation prévue

¢ Nombre de sites disposant d'un stock de médicaments antituberculeux, ainsi que le nombre de mois de stock
disponible a des moments précis

e Temps d'attente moyen entre la commande d'un médicament et sa réception
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ANNEXE VIII. PROPOSITION DE SUJETS POUR
LA FORMATION SUR LA GESTION DES DONNEES
CONCERNANT LE RESPECT DU TRAITEMENT

MEDICAMENTEUX CONTRE LA TUBERCULOSE®

Procédures de collecte et de validation des données sur le respect du traitement contre la tuberculose
Procédures d'agrégation des données et de synchronisation avec le serveur
Procédures d'exportation et/ou de téléchargement des données

Procédures d'établissement des rapports de suivi des progrés et des rapports réguliers sur le respect du traitement
antituberculeux (rapports hebdomadaires, mensuels, trimestriels, annuels)

Procédures de transfert des informations sur les patients tuberculeux du niveau local au niveau national

Etablissement de rapports sur la gestion des données et les activités de suivi et d'évaluation a |'intention du
programme national de lutte contre la tuberculose

Gestion et utilisation des définitions d'indicateurs normalisées

Procédures de conformité aux politiques de sécurité et de confidentialité des données, y compris le chiffrement et le
stockage des données

Préparation et tenue a jour des fichiers de données pour la recherche, y compris la suppression des identificateurs
personnels

Tenue a jour de la base de données et application des procédures de sauvegarde pour la récupération des données
(pour le personnel au niveau national, le cas échéant)

13

Adapté de I'encadré 4.2 de la référence 67 de la bibliographie.
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ANNEXE IX. JOURNAL DE SUIVI DES INCIDENTS

Exemple de méthode normalisée de recueil des commentaires sur un logiciel en cours de développement
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