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Résumeé

La Drépanocytose constitue un vrai probléeme de &ant
Publique a Madagascar. L'errance de diagnostic et |
traitement inadapté induisent a des complicatiorssfqs
irréversibles voire mortelles. L'implémentation d'téseau de
soins représente une solution. L'objectif de cetrtribution
scientifique est d’améliorer le processus de s@nsle suivi
des patients drépanocytaires a Madagascar.

Méthodes:Aprés une analyse des besoins sur terrain et de la
faisabilité technique, les travaux consistent aléngenter le
logiciel OpenMRS initialement concu par [Institut
Regenstrief Inc. pour la lutte contre le VIH-SIDA d@e
'adapter pour la drépanocytose. Les sujets inchast les
patients drépanocytaires SS et les porteurs sais e
parcours clinique du patient est défini pour faeitison suivi
ou sa prise en charge en réseau en cas de difficln
module d'analyse cohorte des données saisies pedmet
renforcer la recherche épidémio-clinique et d’établa
cartographie nationale des patients SS et AS.

Résultats: A 'aide d'une connexion 3G+, I'application est
utilisée par les médecins référents du Programmkel S@D°
qui relie cing régions de haute prévalence a Madaga. Les
résultats de dépistage et les consultations deematSS au
niveau de ces régions sont saisis dans le systeenguide
thérapeutique national est utilisé comme référeteanise a
jour du protocole clinique utilisé.

Discussion et conclusionMalgré quelques facteurs limitant,

le défi est lancé par 'ONG LCDMFrance d’avoir dépé
OpenMRS dans le cadre du programme drépanocytose a
Madagascar : une contribution scientifique qui sexvde
modéle pour tout autre projet d’enquéte nationalke de
réseau de soins dans les pays francophones en dmie
développement.
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Abstract

Sickle Cell Disease is a real public health problém
Madagascar. Wandering diagnosis and inadequatetimeat
induce irreversible complications and may causetliea
certain circumstances.The objective of this scientific
contribution is to improve the process of care &itbw up of
patients with sickle cell disease in Madagascar.

Methods: After a study of needs and technical analysis, the
works consist to implement OpenMRS software, altyin
developed by the Regenstrief Institute - Indianavéhsity for

the fight against HIV-AIDS, and to adapt completelysickle
cell disease. Topics include the AS and SS sielgatients.
The clinical course of the patient is defined toilfeate the
monitoring and support network in case of diffigul cohort
analysis module input data strengthens the epidegiical
and clinical research to establish the national n&dBS and
AS patients.

Results: Using 3G+ connection, the application is used by
Doctors referents of SOLIMADprogram that connects five
regions with high prevalence in sickle cell disedResults of
screening and Patients diagnosed SS are saved én th
electronic medical record systerithe national therapeutic
guideline is used as a reference for updating thrioal
protocol.

Discussion and conclusionDespite some factors limiting the
deployment of OpenMRS, it has allowed us to define
innovative information system for the Sickle CethdPam in
Madagascar. A challenge launched by the NGO
LCDMFrance, who has promoted this collaborativel tthat
will serve as a model for other clinical and healtiare
network in the French-speaking developing countries

Keywords:

Care network; OpenMRS Drepanocytose; Teleconsaitati
Telediagnosis; National survey; Electronic Medi&acord

Introduction

L'intégration des TICs dans le processus de prisetarge
des patients drépanocytaires a Madagascar repeésem



nouvelle dimension scientifique et organisatiormetle la
pratigue médicale locale.

L'implémentation d'un systéeme numérique de gestim
dossiers médicaux [1] des patients drépanocytainesur but
de fournir un programme informatique permettanssiaer un
meilleur acces aux soins, une bonne qualité dgditisation
et de la sécurité des données ainsi que I'amélorate la
pratique médicale en sachant que tout erreur dgndsiic et

tout traitement inadapté induisent a des compboati
difficiles a maitriser, parfois irréversibles voirenéme
mortelles.

Cette contribution est fondée sur un concept agamime
intéréts :

Pour les médecins traitants : de mieux organis@réeessus
de soins (acces facile au dossier, apergu rapidpadeours
clinique du Patient, etc), de pouvoir adhérer a une
communauté d’entraide en cas de difficulté, d'assur
I'efficacité et la qualité des soins offerts auxi@ats.

Pour les chercheurs: de promouvoir des étudeségnd
clinigues pour les mises a jour des protocolesiquies,
thérapeutiques et de suivi des patients, de poavganiser un

réseau de recherche a partir de I'exploitationadigt de la
base de données cliniques. [2]

Pour les patients : de pouvoir bénéficier des sdmgualité
adaptée aux normes internationales. Son dossiee res
accessible partout ou il va et sa prise en chame ptre
assurée par une communauté internationale d'expérte
spécialistes en cas de complication ou de proldadifeiciles
arésoudre.

Sur le plan organisationnel, les données médicalgsété
écrites traditionnellement sur un support papiemaintenues
dans des chemises cartonnées. Cette structure deman
beaucoup de temps pour I'organisation et la cliassibn des
données et elle favorise parfois une limitationcd&s au
dossier et ne garantit pas pleinement sa sécurité.

L'intérét de la création et de l'utilisation d'unoBsier Patient
Informatisé est mis en exergue sur quelques pongsrtants :

Le protocole clinique de prise en charge est osgaen vue
d'amoindrir au maximum possible les risques d'errée
diagnostic et de prescription : observation conepéttlisible,
pas de redondance de donnée, diminution des ristjeesur
de prescription.

Les données saisies serviront d'éléments pour daerehe
clinique pour la confection de la cartographie oradie des
Iésions et la mise a jour du protocole clinique.

Les données médicales sont bien sécurisées : anodsssier
restreint, pas de perte ou de fuite lors des teatssfle données

et des correspondances médicales. Le systeme permet
également d'améliorer non seulement les outils eliap,
méme sur le plan administratif des patients, maigétiuire
également les efforts inutiles et duplicatifs gracges modéles
bien structurés et planifiés.

Méthodes

Situation actuelle

Pour Madagascar, la prévalence de I'hémoglobinesS e
estimée a 9 - 10% ce qui donne approximativem@&w2000
de personnes porteurs de trait d’hémoglobine Srtiépadans
les zones de forte endémicité qui sont souvenigéés et
guasiment inaccessibles. La virulence de la drépdose

partout ou elle se trouve, encore pire dans cessz@roduit
partout un impact économique et social trés fatitdnt plus
gue les complications chroniques, les crises doelses et
autres complications de la drépanocytose sont sbuve
dissimulées ou ignorées et constituent une louhdege pour

la famille. Les crises vaso-occlusives, le priagsfohez les
hommes), les complications osseuses et neurolagiges
anémies et les autres complications de la drépameeysont
tous des sources de conflits sociaux, économiques e
culturelles.

En ce qui concerne le systeme d’informations rtepssus de
confirmation de diagnostic se fait par un envoitpbslu
résultat de [I'électrophorése de I'hémoglobine paure
interprétation au niveau du Service Hématologie Ghntre
Hospitalier Universitaire d’Antananarivo. Les rdatd des
dépistages et de certains examens de laboratoisermelonc
confirmés qu’au bout de deux ou de trois semaines.

Infrastructures techniques locales

Les régions de haute prévalence se situent en ajétens les
régions du Sud-Est, de la cbdte Est et de Nord-Est d
Madagascar. Les réseaux d'internet utilisant lebrtelogies
3G+ y sont accessibles.

Implémentation de I'application OpenMRS.

Pour la gestion informatisée et la centralisatiarddssier des
patients, nous avons choisi l'implémentation du té&ye
OpenMRS qui est une application de licence publique
GNU/GPL dont I'exploitation ne nécessite que la pétence
locale grace a la modification de ses sourcesalaitient
congues pour la lutte contre le VIH-SIDA [3]. Il moibue
essentiellement aux efforts déployés pour I'exécutdes
projets d'informatique médicale dans les pays efe w\ie
développement [1,3]. Il correspond a cet effet d@soins
ressentis pour I'amélioration de I'approche cliregen faveur
de la prise en charge de la drépanocytose a Mactagdka
une interface conviviale et facile a utiliser. & mécessite
aucun composant supplémentaire ni d’'un seuil de anénou
de puissance du Poste de Travail pour son utiisatia
configuration et la mise a jour d'un navigateur veeiffit pour
le lancer.

Principaux intervenants

Le Service de Télémédecine et de Cybersanté degadip
Universitaires de Genéve héberge I'application QfiRS
Drépanocytose dans le cadre de la collaboration avec le
Réseau en Afrique Francophone pour la Télémédecine.
L'OMS Genéve a contribué sur le plan techniqueammbent

sur les modifications des sources. La Faculté delediée
d'Antananarivo, par le biais du Laboratoire d'Apguila
Recherche et TIC a contribué au déploiement delitgiion
grace aux conseils scientifiques et méthodologiqUENG
LCDMFrance, par le biais du Programme SOLIMARN
faveur de la prise en charge de la drépanocytose a
Madagascar, est I'utilisateur final du systéme.

Modélisation du systeme d'informations

Ce réseau de collaboration intégre les patientss daom
exploitation et donne lieu & I'accés aux compétsrctus les
niveaux grace aux partages de nouvelles connaBssanai
évoluent avec le progrés innovant qu'apportentréeberches
scientifiques et dont le déploiement est faciligF fes TICs.
Les médecins référents sont constitués en généeal d
spécialistes hématologues et pédiatres, des expeérdes
médecins référents hospitaliers.



Le schéma conceptuel ci-dessous représente le itcircu
d’informations qui regroupe lI'ensemble de l'architee du
réseau et son mode de fonctionnement.
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Figure 1 : Modele d’exploitation du systeme d'inf@tions

Les données cliniques saisies sont utilisées pesrfiis de
recherche par le biais de I'entrepbt de donnéesételtat de
ces études épidémio-cliniques permet de définir la
cartographie nationale de la répartition des pti&$, SC et
AS, de la prédominance symptomatique, de I'étaleda
transfusionnel et des autres atteintes graves liges
complications. Le but est de viser une politiquetsgique
nationale de distribution et d'utilisation a bonciest des
médicaments et des équipements médicaux fournis tan
cadre des partenariats internationaux. La recheesheussi
axée sur la politique de mise a jour du protocdirique
utilisé.

Technique de programmation utilisée.

Pour la configuration du systéme OpenMRS, la modlifon

des sources est nécessaire pour le changemenaxdasgtres
cliniques par défaut et la mise en page de I'apfibo. Des
modifications doivent étre ainsi apportées danslques

fichiers JSP. Ces modifications sont basées scihdagement
des valeurs des ID de Concept qui sont définiegaii mlans

le vocabulaire de concept du Systéme.

Quant a la conception des formulaires de dépistage
d’observation clinique, la technique de conceptish basée
sur l'installation d’un module spécialisé pour fesmulaires
HTML dans le systéeme. Les champs des formulairag po
renseigner les différents parametres cliniques @né
développés a partir d'un langage de programmation
spécifique, sur la base de HTML et de XML, pouvaet
référer aux concepts correspondants a chacuneadesgtres
cliniques utilisés.

Résultats

Nouveau mode de fonctionnement

Le mécanisme du fonctionnement du systéme est hask

centralisation des données cliniques des patiefists et
suivis dans le cadre de la prise en charge detlzadocytose a
Madagascar.

En tant qu’adhérent au réseau, le médecin bénéfigieacces
au systéme OpenMRS Drépanocyfoseur pouvoir créer un

dossier numérique [4] de son propre Patient et aevar
faciliter I'organisation du processus de soin etgsiiévi de
celui-ci. Le patient, quant a lui, bénéficie d'uniére de soins
en réseau. Il dispose d’'une carte d’adhésion qutiorne son
ID OpenMRS et lors de ses éventuels déplacementstdate
I'lle, il peut contacter en cas de besoin les Médedu réseau
dont les coordonnées sont mentionnées au versa cEte.

Les données saisies dans le systeme OpenMRS, pbétre
par la suite exploitées par les chercheurs en guéaliser des
Etudes cliniques [3,4] pour des fins épidémiologet pour
mettre & jour les protocoles utilisés dans les mbsens
cliniques suivant I'évolution de la Recherche etdetribuer a
la production d'un support pédagogique pour la Fiom
Médicale Continue.

La fiche d'observation clinique utilisée aussi bipour la

premiére consultation que pour les consultationsude est

basée sur le protocole de prise en charge de pedoéytose a
Madagascar. Ce protocole est le fruit d’'un atetiertravail

mené par I'équipe scientifique du programme natidedutte

contre la drépanocytose et a été validé par lediire de la
Santé Publique de Madagascar.

Nouveau Systéme OpenMRS Drépanocytose

L’'acces en ligne est restreint et est réservé @mgunt aux
professionnels de santé qui adhérent a ce prograshentélé-
médecine en faveur de la prise en charge de |ladogptose.
L'interface est conviviale et se présente par uimaple
navigation de menus horizontaux.

Les programmes définis dans le systéme concernent |
dépistage, la prise en charge et le suivi des mgatigrépano-
cytaires. Ce programme est accessible depuis ka @iagcueil

du dossier des patients qui résume son itinéréigge.

Les valeurs dHb S, Hb A et Hb F saisies dans daefide
dépistage y sont affichées automatiqguement. Cesursal
exprimées en pourcentage permettront au médediantrale
connaitre le statut hémoglobinique homozygote Sfibié
hétérozygote SC ou hétérozygote AS corrélé
manifestations cliniques du patient.

aux

f

Taux de HbS: 83.9 HbA: 6.6 | HbF: 1.0
Derniere consultation: Visite de Suivi Adulte @ Visite LCDMF, 29 oct. 2012

| Vue d'ensemble | | Consultations éffectuées | | Information démogra

Figure 2: Apercu des valeurs du dépistage par t#le
phorése de 'hémoglobine

Les médecins ont le privilege de créer ou de cleerem
dossier de patient, de définir les programmes aglgqson
patient s’inscrit, de saisir les différentes ficllésbservation
clinique du patient par le biais des formulairegcifiques
pour les consultations adultes ou pédiatriquedficteer ou de
modifier les résumés des consultations effectudessigner
électroniquement le dossier de son patient engia@tmédecin
traitant ou responsable de suivi de celui-ci.

Tous les paramétres de base d’'OpenMRS ont été igmdif
pour ceux de la prise en charge de la drépanocytaskgure
ci-dessous montre que la rubrique « Vue d’ensemiésume
le parcours clinique du patient avec les paraméfpésifiques
pour la drépanocytose.
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Figure 3 : Interface d'identification de la spécifé des
parametres génétiques de la Drépanocytose

Cing médecins référents du programme SOLIMAD eretiav
de la prise en charge de la drépanocytose a Mackagssnt
équipés d’'un ordinateur portable et d’'une connexmearnet

3G+ pour pouvoir participer a ce réseau. lls oétfétmeés sur
l'utilisation du logiciel et participent activememiux saisies
des résultats des dépistages et du dossier clidigsigatients
dans leurs régions respectives. Seules les doruli@egpues

des patients homozygotes SS qui reviennent en ltatisno

sont enregistrées dans le systeme.

Discussions.

Sur le plan médico-légal

La base de données du systéme est hébergée plmsitiuen
Suisse dans le cadre de la collaboration avec kEe&¢éen
Afrique Francophone pour la Télémédecine connu suar
sigle RAFT et [I'Universit¢é de Genéve qui offre un
hébergement dédié a I'application. Ainsi, en faiséférence a
la loi de protection de données en vigueur en Suiks
informations personnelles du patient seront traitée maniére
confidentielle durant le processus de prise engehaElles
seront sécurisées dans le systéeme et ne serosmisms en
aucun cas a un tiers. Elles ne seront pas mentsmens les
publications des travaux de recherche.

Quant a la loi francaise de I'Informatique et Lifdewu que
certains pays sous la |égislation francaise peuadhérer au
réseau, les patients auront droit a rectifier oppsmer
certaines de ses informations personnelles dandassier en
se référant a la coordination du réseau. lls nlatupas acces
au systeme mais ils ont le droit de vérifier lefimations
personnelles les concernant lors de chaque cotisnlta
médicale. Cette charte est définie dans la fickemghgement
et de consentement des patients pour le
informatique de leurs données personnelles et rakedic

Pour Madagascar, la politique de protection de desrest
basée sur la charte de confidentialité professitmneour les
patients, son médecin de réseau doit lui demandelire,

d'approuver et de signer une fiche d'engagementdet
consentement pour
médicales le concernant
personnelles.

Elle stipule en général le but et l'intérét de sdgen charge

en réseau ainsi que sa propre charte d'engagenmnt p
I'adhésion au réseau.

ainsi

Sur les Plans Technique et matériel

La configuration du Systeme OpenMRS pour la drépano

cytose apporte une contribution pour la traductiarsystéme
en frangais en vue de créer une communauté daiéliss
francophones.

Pour la premiére fois dans I'histoire de la pradiquédicale a
Madagascar, le systeme d'informations est inforséatians le
secteur clinique pour former un réseau de collamra
multilatérale, une grande initiative pour la luttentre la

traitement

la saisie électronique des dennée
gue certaines données

drépanocytose. Cette nouvelle implémentation refuie
l'installation d'un équipement informatique adéqupabur
pouvoir participer au réseau.

Pour cette version d'OpenMRS 1.4.2 installée erD200’est

pas possible d'y intégrer un module d’échange pesinotes
de suivis et les discussions dans le dossier datremt. Il

n’integre pas une section d'exploration médicale. pgrade
est nécessaire et doit étre revu avec les parasriatti@lement
modifiés afin d'éviter des problemes de conflite. t€avail est
en cours de réalisation.

En ce qui concerne la maintenance du serveur,
systéeme Solaris qui est le systéme actuel instalide serveur
d’'OpenMRS Drépanocytose est nécessaire pour élatéaire

appel aux techniciens externes pour chaque intéoven

Durant la création d’'un nouveau patient, le systéepere les
éléments introduits et fait une analyse interneaffiche un
message d’'alerte si un patient similaire exista déns la base
de données.

Cette vérification est nécessaire afin d'éviter desiblons ou
les chevauchements de dossier. Par ailleurs, lesirgades
champs des formulaires d'observation clinique dwmitsées
dans le but d'éviter les erreurs de saisie. Exemgpida valeur
du champ « température » est saisie pour 83 awlbe88, le
systeme
I'enregistrement. La traduction de ces messagesedieest en
cours.

3. EXAMENS CLINIQUES

[Signes Cliniques:
| Douleur: Modérée v cvo: sévere

Ictere: Non ~ Infections Pulmonaires: Non +
5d Pied Main: Non +
Necrose de la
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B Non ~ Vomissement: Non ~
=

57 ko repestion: % ”
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la Fievre

Hepatomegalie: Non ~

Priapisme: Non ~

Poids [E50] Etat des phaneres

Circonstances
eci est un test de saisie

3 fais par mois e Conjonctives Lagérement coloré ~
Lit des Ongles pale
Paumes Tras pale

manifestations

Figure 4 : Message d’erreur pour les saisies qupaksent les
valeurs admises

Sur le plan Médical

Les parametres cliniques actuellement configuréss das
fiches d’observation ont été fournis par les méuecéférents
en charge de I'élaboration des protocoles clinigpesr la

prise en charge de la drépanocytose & Madagasew. C

paramétres pourront étre exploités secondairement fa
recherche afin d’améliorer I'approche clinique5[2l] se peut
gu'aprés avoir saisi un certain nombre de patielass le
systeme, un ajout de parametres cliniques supplames est
nécessaire. Ceux-ci ne pourront étre fournis desglbssiers
des patients existants dans le systeme, ce quiraidun

déséquilibre temporaire sur les éléments a explpiterr la
recherche.

Sur le plan organisationnel.

Toute nouvelle implémentation, surtout pour ledisatieurs
finaux dont la connaissance de base en manipuldtmurtils
informatiques est quasiment insuffisante, une foionasur
I'utilisation du systéme et sur les commandes dsebde
manipulation d'un ordinateur et la navigation soteinet est
nécessaire. La situation politique actuelle a Madegr ne
facilite point I'organisation de cette formation.

De plus, les patients SS doivent étre revus sysigunesment
tous les mois. Un module de rappel automatique @t
inclus dans le systeme pour que le médecin trapaigse
avertir I'équipe d’'assistance sociale chargée dsib#iser les
Patients qui ne reviennent pas pour les suivisligrgu

une
connaissance avancée en matiere de manipulation du

retourne un message d'alerte au moment de



Perspectives

L'upgrade du systéme fait partie des perspectivesourt
termes. Les modules manquants pour les discussierss,
l'intégration des données d’'imagerie médicale n€iterst une
version d’OpenMRS plus récente que celle qui ar&tallée
initialement pour cette étude.

La création d'un package web, a partir de la basdahnées
traduite entierement en francais figure égalememmp les

principales perspectives pour OpenMRS DrépanocytGse
package web sera mis en téléchargement sur ldesik©NG

LCDMFrance et celui du laboratoire LARTIC, Faculié

Médecine d’Antsakaviro Antananarivo.

L'Etude de l'impact clinique de la mise en place sjistéme
fait partie également du programme d’évaluation de
l'application. [5,6] Le Ministéere de la Santé Pujpie de
Madagascar, envisage délargir dés 2014 le champ
d’'application d’'OpenMRS Drépanocytose au niveau 22s
régions de Madagascar dans le but de se rappratchda
valeur réelle de la situation épidémio-cliniqueldarépano-
cytose a Madagascar par l'intermédiaire de I'expt@mn des
données recueillies par le systéme.

De nouvelles perspectives prometteuses s’annopoemtune
collaboration avec Mayotte. L'objectif serait deopouvoir
un groupe d’expertise régional qui va s’étendrer pouréseau
Océan Indien de lutte contre la drépanocytose.

Par ailleurs, ce projet permettrait a long termecd&er un
groupe d'étude sur un théme spécifique dans leecaldr
'amélioration de I'approche clinique a travers usequéte
nationale.

Conclusion

Il s’agit d’'un projet de collaboration multilatéeaén faveur de

la prise en charge de la drépanocytose a Madagascar
L'objectif est de promouvoir une meilleure approchédicale

en utilisant un support technologique innovant. db@ix du
systéeme OpenMRS est basé sur I'analyse de son ctanmnt

[7] qui correspond aux besoins de la populationecilie
systéeme est distribué sous licence GNU/GPL, iflestble et

ne nécessite aucune installation de logiciel supeigaire,
accessible a partir d’'un simple navigateur et éaailutiliser.
Grace aux modules externes, il peut étre adapté pou
l'utilisation du guide thérapeutique de la prisechiarge de la
drépanocytose a Madagascar.

Le systéeme est actuellement opérationnel au nideaging
sites d'accueil des patients drépanocytaires darcadre du
programme SOLIMAB géré par 'lONG LCDMFrance en
faveur de la prise en charge de la drépanocytose a
Madagascar.

Le protocole clinique utilisé a été validé par laidtere de la
Santé Publique de Madagascar et est régulieremera jour
par rapport aux recommandations des médecins néféet
des experts internationaux partenaires du programme

Ce modele est une référence pour tout autre pdogeiquéte
nationale aussi bien a Madagascar que dans lesfizan-
phones en voie de développement.
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