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Développement d’un systéme de collecte et de gestion de données en Afrique de I’Ouest: défis
et durabilité

Jeffrey G. Shaffer, O. de Seydou Doumbia, Daouda Ndiaye, Ayouba Diarra, Jules F. Gomis, Davis
Nwakanma, Ismaela Abubakar, Adjahi, Muna Affara, Mary Lukowski, Clarissa Valim, James C.
Welty, Frances J. Mather, Joseph Keating et Donald J. Krogstad

Résumé

Contexte: Développer et maintenir un systéme de collecte et de gestion de données (SCGD) est
difficile dans les pays ou le paludisme est endémique en raison des limitations en ce qui concerne
les bandes passantes Internet, les ressources informatiques et le nombre de personnel formé. Cet
article part de ’hypothése que le développement d’un SCGD en Afrique de I’Ouest était un résultat
majeur des Centres internationaux d’excellence d’Afrique de 1’Ouest pour la recherche sur le
paludisme (West African International Centers of Excellence for Malaria Research). Ce document
a pour objectif de rendre ces informations disponibles aux autres chercheurs et d’encourager la mise
en rapport des SCGD avec les systémes et recueils de données des recherches internationales et du
Ministére de la Santé.

Méthodes: Nous avons congu et implémenté un SCGD afin de lier les sites d’études du Mali, du
Sénégal et de la Gambie. Ce systéme était basé sur des formulaires d’exposés de cas pour les aspects
épidémiologiques, entomologiques, cliniques et de laboratoires d’infection plasmodiale et de
paludisme pour une étude de cohorte longitudinale; il comprenait aussi une formation sur place pour

les chercheurs principaux et les gestionnaires de données. En nous basant sur cette expérience, nous
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proposons des directives pour le développement et le maintien de SCGD dans des environnements
a ressources et personnel limités.

Résultats: De 2012 a 2017, nous avons effectué des examens semestriels de goutte épaisse pour
I’infection plasmodiale, des collectes de moustiques pour calculer le taux de morsure des anopheles
et le taux de sporozoites, ainsi qu’une détection passive des cas de paludisme tout au long de 1’année
dans quatre cohortes longitudinales avec 7708 individus et 918 ménages au Sénégal, en Gambie et
au Mali. Les principaux défis comprenaient le développement de définitions et de rapports
uniformes, 1’évaluation des taux d’erreurs dans la saisie des données, un accés internet instable et
limité, et la maintenance des logiciels et des appareils informatiques. Les points forts comprenaient
les collectes entomologiques liées aux études de cohorte longitudinale, les centres de données sur
place et un référentiel de données basé en nuage.

Conclusions: A 1’heure ot la recherche sur les maladies liées a la pauvreté dans les pays  faible et
moyen revenu est une priorité mondiale, les ressources disponibles pour assurer une collecte de
données précise et la disponibilité électronique de ces données restent largement limitée. Sur la base
de notre expérience, nous suggérons 1'¢laboration d’un SCGD régional. Cette approche est plus
économique que de séparer les centres de données et elle a le potentiel d’améliorer la qualité des
données en encourageant des définitions de cas partagées, des stratégies de validation des données
ainsi que des approches analytiques comprenant I’analyse moléculaire des réussites et des échecs
du traitement.
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Kporcran

AHHOTALHUA

Oomas uadopmanms: PaspaboTka u momaepkaHue CUCTEMbl cOopa M YIpaBiCHHS JaHHBIMH
(DCMYS) siBrsieTcst 3aTpyAHUTEIBEHON B CTpaHax, YHASMUYHBIX 110 MAJSIPUH, U3-32 OTPAaHUYCHUN B
MPOMYCKHON  CIIOCOOHOCTH  WHTEPHETa, KOMIIBIOTEPHBIX  PECYypcOB M YHCICHHOCTH
KBaJTM(HUITUPOBAHHOTO TIepcoHana. JIOKyMEHT UCXOIUT U3 MPEANOChUIKY, 4To pa3sutie DCMS B
BamagHon Adprke ObUTO KPUTHUCCKH BOKHBIM PE3YJBTaTOM JESTEIBHOCTH 3arnagHoadpUKaHCKHX
MEXTYHAPOIHBIX [ICHTPOB MEPEIOBOTO OMbITA B UCCIICAOBAaHUH MasapuH. L{enb HacTosIel paboThI
— caenarb 3Ty MHOOPMAIUIO JOCTYITHOMW JJIs JPYruX HCCIenoBareield W CONeHCTBOBATh CBA3U

cuctem DCMS c¢ MCXKAYHAPOAHBIMU HCCICOAOBATCIBCKMMU CUCTCMAMU YIIPABJICHUA NJAHHBIMU U
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XpaHWIHIIAMH, & TaKXKe CHCTEMaMH YIPaBJICHUS IaHHBIMH W XPaHWIMIIAMA MUHHCTEPCTBA
3/IPaBOOXPAHCHHS.

MeTtonpbi: Msr paszpaboranmu u BHeApwim DCMS, dYTOOBI YCTaHOBUTH CBS3b MEKIY
HCCIIe0BaTeLCKUMH TIeHTpamu B Manu, Cenerasie u ['amOuu. DTa cucteMa OCHOBBIBAJIACh Ha
WHIVBUIyadbHBIX PETHCTPAIMOHHBIX KapTax IO SMUIACMHOIOTHYCCKIM, SHTOMOJIOTHUYECKUM,
KIIMHUYECKUM M J1a0OpaTOPHBIM acIleKTaM IUIa3MOJHAILHBIX MHQEKIHA, a OTaKKe MalIIPHHHBIX
3a00JIeBaHMIA 110 TIPOIOILHOMY KOTOPTHOMY HCCIICJIOBAaHHIO M BKIItOYasia 00y4eHHE HA MECTHOM
YPOBHE HAyYHBIX PYKOBOJMTENECH M OTBETCTBEHHBIX 3a yIpaBJIeHHWE NaHHbIMH. OCHOBBIBASCH Ha
JTAHHOM OIIBITE, MBI TIpeJyIaraeM peKOMEeHIaIuH 1o pa3paboTke u nomuepkke DCMS B ycrmoBusx
OTPaHWYCHHBIX PECYPCOB U IEPCOHAIA.

Pezynbrarei: B mepuwox ¢ 2012 mo 2017 rr. Mbl MpOBOAMIIM JBa pa3a B TOJ WCCIECIOBAaHUS
TOJICTOTO Ma3Ka Ha MPEMET IIa3MOINAIIbHBIX HHPEKITHHA, CKOTIJICHHI KOMapoB Ha MPEeIMET YPOBHS
aHO(EMHOBBIX YKYCOB M YKCIIa CIIOPO30MTOB, a TAKXKE KPYIIIOTOAMYHOE MMACCHBHOE BBISIBICHHUE
MaJSIpUHHBIX 3a00JICBaHUI B YETHIPEX MPOIOIBHBIX KOTropTax, BKIodaronwmx 7708 yum u 918
noManrHuX xo3sictB B Cenerane, ['amOum m Maym. OCHOBHBIC 3a7aydl BKJIIOYAIH Pa3pabOTKy
€JIMHBIX OTPECIICHIA W OTYETHOCTH, OIICHKH KOJTMYECTBA OIMOOK BBOJIA JTJAHHBIX, HECTAOMIHLHOTO
¥ OTPAHHYCHHOTO JIOCTYIIA K WHTEPHETY, a Tak)Ke MPOrPaMMHOTO 0OCCIICYCHUS U TEXHUUECKOTO
obciyxxnBanus. CHIBHBIE CTOPOHBI BKIIIOYATH DHTOMOJIOTHYECKHA COOp, CBS3aHHBIA C
MPOIOJIEHBIMA KOTOPTHBIMH HCCIICIOBAHUSMH, MECTHBIC IIEHTPHI cOopa W 00pabOTKM MaHHBIX, a
TaKxe 00JIaYHOC XPAHHIIUILE TaHHBIX.

BoiBoabl: B To BpeMs, Kak HccieoBaHUe «OOJIE3HEH HHUIETH B CTPaHax ¢ HU3KAM H CPEIHHM
YPOBHEM JOXOZIOB SIBIIICTCS TIIOOATBLHBIM ITPHOPHUTETOM, PECYPCHI, UMEIOIIUECS TSl 00eCTICUCHHS
cOOpa TOYHBIX JaHHBIX, & TAKXKE JIOCTYITHOCTh STHUX JAHHBIX B JIEKTPOHHOM BHUJIE MO-TIPEKHEMY
CWJIBHO orpannu4eHbl. OCHOBBIBAsCH Ha HAIIIEM OIIBITE, MBI IIPeJIaracM pa3paboTKy pernOHaILHOTO
DCMS. Dtot nomxos 6oee SKOHOMHYCH, YeM OTACIbHBIE IIEHTPhI COOpa U 00pabOTKH JaHHBIX U
AMEET MOTCHIMA JUTSl YAYYIICHHsI KaueCTBa JAaHHBIX IyTeM COICHCTBUSI OOIIUM OIPEISIICHUSIM
CJIy4aeB, CTPATETHSM MPOBEPKH JTAHHBIX M AHAMTHYCCKUX IMOJXOM0B, BKIIFOYAs MOJEKYISPHBIA

aHaJin3 6JIaFOHpI/IHTHLIX n HC6J'IaFOHpI/IHTHLIX HUCXOO0B JICHCHUA.
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Desarrollo de un Sistema de Recopilacion y Gestion de Datos en Africa occidental: desafios y
sostenibilidad
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Resumen



Antecedentes: Desarrollar y mantener un Sistema de Recopilacion y Gestion de Datos (DCMS por
sus siglas en inglés) es dificil en paises con malaria endémica debido a las limitaciones en el ancho
de banda de Internet, los recursos informaticos y la cantidad de personal capacitado. La premisa de
este documento es que el desarrollo de un Sistema de Recopilacion y Gestion de Datos en Africa
Occidental fue un logro criticamente importante de los Centros de Excelencia Internacional de
Africa Occidental para la Investigacion de la Malaria. Los propésitos de este documento son poner
esa informacion a disposicion de otros investigadores y alentar la vinculacion de los DCMS a los
sistemas de datos y repositorios internacionales de investigacion y del Ministerio de Salud.
Métodos: Disenlamos e implementamos un DCMS para vincular los sitios de estudio en Mali,
Senegal y Gambia. Este sistema se bas6 en formularios de informes de casos para aspectos
epidemioldgicos, entomoldgicos, clinicos y de laboratorio de la infeccion plasmodial y la
enfermedad de la malaria para un estudio longitudinal de cohortes e incluyo capacitacion en el sitio
para investigadores principales y administradores de datos. Basados en esta experiencia,
proponemos pautas para el disefio y la sostenibilidad de los DCMS en entornos con recursos y
personal limitados.

Resultados: Entre 2012 y 2017, realizamos estudios bianuales de frotis grueso para infeccion
plasmodial, colecciones de mosquitos para tasas de mordeduras anofelinas y tasas de esporozoitos
y deteccion de casos pasivos durante todo el afio para la enfermedad paludica en cuatro cohortes
longitudinales con 7708 individuos y 918 hogares en Senegal, Gambia y Mali. Los principales
desafios incluyeron el desarrollo de definiciones e informes uniformes, la evaluacion de las tasas de
error de entrada de datos, el acceso a Internet inestable y limitado, y el mantenimiento de software
y tecnologia. Las fortalezas incluyeron colecciones entomoldgicas vinculadas a estudios de cohorte
longitudinales, centros de datos in situ y un repositorio de datos basado en la nube.

Conclusiones: En un momento en que la investigacion sobre las enfermedades que afectan a la
pobreza en los paises de bajos y medianos ingresos es una prioridad mundial, los recursos
disponibles para asegurar la recopilacion precisa de datos y la disponibilidad electronica de esos
datos siguen siendo muy limitados. Basados en nuestra experiencia, sugerimos el desarrollo de un
Sistema de Recopilacion y Gestion de Datos regional. Este enfoque es mas econdémico que los
centros de datos independientes y tiene el potencial de mejorar la calidad de los datos mediante el
fomento de definiciones compartidas de casos, estrategias de validacion de datos y enfoques
analiticos, incluido el analisis molecular de los éxitos y fracasos del tratamiento.
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