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En France, le dispositif de surveillance de la tuber-
culose a travers la déclaration obligatoire (DO) a été
mis en place en 1964 pour la tuberculose maladie
et acté dans l'article 3113-8 du Code de la santé
publique. Cette surveillance par la DO a été élargie
en 2003 aux infections tuberculeuses latentes (ITL)
chez les enfants 4gés de moins de 15 ans’, puis
étendue aux personnes de moins de 18 ans en 20212,
Depuis 2007, elle integre la surveillance des issues
du traitement des patients atteints de tuberculose
maladie®. Ces changements répondaient a la néces-
sité de s’adapter aux modifications de I'épidémiologie
de la tuberculose en France et aux nouveaux outils
diagnostiques et thérapeutiques. lls permettaient,
en améliorant la surveillance notamment dans les
populations les plus a risque, une meilleure contri-
bution a la politique de lutte antituberculeuse qui doit
s’attacher a réduire les disparités populationnelles
qui perdurent.

Les outils de recueil, de transmission et de traite-
ment des informations recueillies ont été également
adaptés. La fiche papier du Centre d’enregistre-
ment et de révision des formulaires administra-
tifs (Cerfa), sur laquelle médecins et biologistes
déclarants inscrivent les informations cliniques,
biologiques et sociodémographiques de chaque
patient, s’est enrichie de nouvelles informations.
Celles-ci permettent de mieux répondre aux
besoins de surveillance en lien en particulier avec
les avancées scientifiques, intégrant notamment
les résultats diagnostiques (techniques de biologie
moléculaire pour le diagnostic de I'infection et pour
la détection de la résistance aux antituberculeux)
et thérapeutiques (utilisation de la rifampicine a
partir des années 1970)2. De nouveaux moyens de
communication (le fax puis le courriel) ont remplacé
progressivement le courrier postal utilisé pour la
transmission des fiches aux autorités de santé : les
directions des affaires sanitaires et sociales dépar-
tementales (Dass) et régionales (Drass) d’abord,
puis les agences régionales de santé (ARS). Les
outils de traitement et d’analyse ont évolué avec
I'arrivée de l'informatique et des tableurs (Excel)
dans les années 1980. Au début des années 1990,
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une application spécifiquement dédiée a la surveil-
lance de la tuberculose et concue pour une saisie
des données en ARS et une analyse par I’Institut
de veille sanitaire (InVS), appelée « BK4 », a été
développée et utilisée pendant environ 20 ans.
Cette application permettait de saisir, consulter et
modifier les fiches de DO de tuberculose, d’éditer
un certain nombre de rapports et de transmettre la
base de données départementales chaque année
a I'InVS. Ces outils ont permis de créer plus effica-
cement les bases de données a partir desquelles
sont calculés les indicateurs qui décrivent I'épidé-
miologie de la tuberculose et ses tendances.

A partir de 2013, une réflexion nait sur la néces-
sité de remplacer I'application BK4 par un outil
plus moderne et plus performant, et d’adapter les
systemes de surveillance a une réalité dans laquelle
les communications se font de plus en plus par voie
électronique. En réalité, cette réflexion ne concerne
pas uniquement la tuberculose, mais les 31 mala-
dies a déclaration obligatoire, et cherche a moder-
niser des outils devenus obsolétes. Lidée de départ
est de commencer par les surveillances VIH/sida
puis tuberculose, deux maladies qui se distinguent
par le nombre élevé de déclarations et leurs circuits
complexes. Concernant la tuberculose, I'applica-
tion BK4 est devenue difficile a maintenir compte
tenu de son ancienneté, du fait qu’elle a été déve-
loppée avec une technologie ancienne et n’est pas
utilisable via Internet. Lapplication, déployée loca-
lement dans chaque région et département impose
aussi une organisation complexe en termes d’évo-
lutions techniques, et pour la gestion de la saisie
et remontée nationale des données. Cette situation
a conduit I'InVS (qui est devenu Santé publique
France en 2016) a engager a partir de 2015 un projet
de dématérialisation du circuit de déclaration obli-
gatoire (e-DO) de la tuberculose. Cette transmis-
sion électronique des DO suit celle déja engagée
pour la DO VIH/sida. Elle a pour principaux objectifs
de simplifier les circuits de déclaration, de réduire
les délais de transmission de I'information, de faci-
liter les échanges entre les différents secteurs,
d’améliorer 'adhésion des professionnels de santé
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au processus de déclaration et, in fine, de renforcer
la qualité de la surveillance épidémiologique et
les capacités d’alerte.

Le développement d’e-DO tuberculose débute
en 2016. Un Comité d’appui thématique chargé de
la réflexion et de I'élaboration des grandes lignes et
des fonctionnalités spécifiques de l'outil a été mis
en place, associant tous les secteurs du dispositif
de surveillance : cliniciens et biologistes déclarants,
laboratoires de biologie médicale, centres de lutte
antituberculeuse (Clat), agences régionales de santé
(ARS), Direction générale de la santé (DGS), Centre
national de référence des mycobactéries et de la
résistance des mycobactéries aux antituberculeux
(CNR-MyRMA) et Santé publique France. Des ateliers
de travail permettent de préciser les besoins et d’éta-
blir un cahier des charges. Dans un premier temps
et pour répondre aux besoins les plus immédiats,
le projet prévoit le déploiement d’e-DO seulement
dans les ARS avec une saisie des fiches papier
non plus sur BK4 mais sur e-DO, tous les autres
éléments du dispositif restant inchangés. Ceci est
effectif en juillet 2019 aprés obtention de l'autorisa-
tion de la Commission nationale de I'informatique et
des libertés (Cnil)“. Cette premiére phase constitue
une évolution majeure en termes de processus de
remontée de données et de sécurisation informa-
tique. En effet, d’une part, la connexion a I'application
repose sur une authentification forte via I'utilisation
des cartes de professionnels de santé (CPS) ou
pour les non-professionnels de santé les cartes CPA
(pour le personnel administratif) et, d’autre part,
la saisie via une application en ligne qui permet de
centraliser 'ensemble des données dans une base
de données nationale unique de maniere automatisée.

Figure 1

Lintégration des professionnels de santé décla-
rants via la connexion sur www.e-do.fr comprenant
aussi I'acces a ce dispositif de tous les acteurs de
la surveillance, prévue initialement en 2020, a été
mise en place a partir d’avril 2022, encadrée par
une instruction ministérielle®. Elle a été accompa-
gnée d’une communication aupres des utilisa-
teurs (notamment via les sociétés savantes, les
chefs d’établissements, les ARS et les Clat). Ce
délai s’explique principalement par I'impact de la
pandémie de Covid-19 entre 2020 et 2022, accapa-
rant une grande partie du temps et des ressources
des personnes impliquées dans le projet, aussi bien
a Santé publique France gu’ailleurs. Le maintien
de la « déclaration papier » a laissé le temps aux
déclarants de se former et de s’équiper du matériel
permettant la connexion sécurisée a I'application
via le lecteur et la carte CPS.

Au 31 décembre 2023, le nombre d’utilisateurs
d’e-DO était de 406 dans les 105 Clat et de 212 dans
les 17 ARS de France métropolitaine et les DROM.
Les personnels de ces deux organismes jouent un
réle essentiel dans ce dispositif, les Clat étant en
charge de la gestion et du suivi des cas, et de la saisie
des cas identifiés lors des enquétes d’entourage, les
ARS ayant le rble de classement et de validation des
cas enregistrés. Au quatriéme trimestre 2023, 56%
du total des cas de tuberculose déclarés I'étaient
via la télédéclaration, en progression réguliére
depuis avril 2022 (figure 1). Cette proportion était
inférieure a 30% dans 2 régions, de 30% a 50% dans
4 régions, de 50% a 60% dans 2 régions et supé-
rieure a 60% dans 4 des 12 régions de France métro-
politaine (Corse exclue en raison du faible nombre
de cas déclarés) (valeurs extrémes : 16%-74%).

Pourcentage de déclarations tuberculose saisies sur e-DO par télédéclaration par trimestre, France,

16 avril 2022 - 31 décembre 2023 (N=18 240)
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Cette proportion variait en fonction du type de
déclaration : au quatrieme trimestre 2023, 89%
des issues de traitement étaient déclarées via la
télédéclaration (282/316), contre 69% pour les ITL
(717/1 031) et 38% pour les tuberculoses maladies
(500/1 309) ; ces dernieres étant de loin les plus
nombreuses mais les moins fréquemment télé-
déclarées (figure 2).

Le projet e-DO a di faire face a un certain nombre de
difficultés, au premier rang desquelles la relativement
faible adhésion des déclarants, surtout aux étapes
initiales du projet, liée en grande partie aux diffi-
cultés a s’équiper de cartes CPS et de lecteurs, ou au
manque d’information et de temps pour se former,
parfois dans un contexte de surcharge de travail et
de personnel insuffisant. La période pandémique et
I’épuisement qu’elle a pu provoquer n’a pas été un
moment particulierement favorable au lancement
d’un nouvel outil de surveillance. Pour pallier ces diffi-
cultés et aussi pour aider le personnel des Clat et des
ARS a prendre en main la gestion d’e-DO, du matériel
support (tutoriels et vidéos) accessible sur le site de
Santé publique France a été mis a disposition des
utilisateurs, des séances régulieres de formation
en ligne ont été organisées et une adresse courriel
permettant des échanges a été mise en place. Ces
actions ont certainement contribué a améliorer la
participation des déclarants. Cependant le nombre
de fiches papier reste encore élevé, obligeant les
ARS a les saisir dans e-DO (alors qu’elles devraient
normalement étre déchargées de cette tache) et
parfois méme surchargeant de travail les Clat avec
la saisie de fiches qui devraient I'étre principalement

Figure 2

par les déclarants hospitaliers ou de ville. Des délais
parfois importants dans la résolution de certaines
anomalies fonctionnelles et techniques ont pu aussi
freiner le développement du projet, malgré une impli-
cation forte de I’équipe en charge du développement
et de la maintenance de cette application, confiée
a un prestataire.

Lexpérience de ces 18 premiers mois de fonction-
nement d’e-DO montre les progrés accomplis, mais
aussiles nombreuses difficultés et les défis qu’il faudra
relever. Laccompagnement et le soutien de tous les
acteurs du dispositif seront toujours une composante
importante de ce projet, en proposant par exemple,
comme c’est le cas depuis septembre 2023, un
espace hebdomadaire en ligne qui permet a des
utilisateurs d’échanger sur des problémes concrets.
Faire évoluer cette application vers un outil encore
plus convivial et plus simple a utiliser, permettant
par exemple de retrouver plus rapidement des fiches
ou déclarer plus facilement les issues de traitement,
nécessitera des moyens a la hauteur de I'enjeu, ce
qui ne sera pas simple dans une période de fortes
contraintes budgétaires pour I'ensemble des acteurs.
Lutilisation par les déclarants d’'une carte CPS élec-
tronique (e-CPS) pourrait améliorer la participation et
la couverture du dispositif. Interconnecter e-DO avec
les autres systémes d’information utilisés dans les
hoépitaux et dans les Clat minimisera la double saisie,
diminuera la charge de travail et encouragera encore
davantage [lutilisation d’e-DO, mais cette ques-
tion comporte elle-méme ses propres difficultés.
La production de rapports automatisés permettra
aux acteurs de terrain de suivre plus régulierement

Pourcentage de déclarations de tuberculose saisies en ligne directement sur e-DO par le déclarant (télédéclarations)
par type de déclaration et par trimestre, France, 16 avril 2022 — 31 décembre 2023 (N=18 240)
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e-DO : déclaration obligatoire en ligne ; ITL : infection tuberculeuse latente ; TM : tuberculose maladie.
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les tendances épidémiologiques, de mieux connaitre
la situation dans un département ou une région et de
cibler plus efficacement, le cas échéant, les actions
de contréle. Ce sont la quelques axes de travail
que nous espérons pouvoir affronter avec succes
au cours des prochaines années. B
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