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Preface

Le monde est a un point d’inflexion. Le choc mondial causé par la pandémie de coronavirus a clairement démontré la
nécessité d’'une coopération politique et scientifique qui s’étend au-dela des frontiéres nationales. Des données fiables et
opportunes sur la biologie, la santé, le comportement, la socio-économie et I'environnement sont nécessaires pour
prévoir et combattre de telles catastrophes a I'avenir. De telles données pourraient annoncer une révolution scientifique
en Afrique, ce qui pourrait susciter de nouvelles connaissances causales d’intérét mondial et éclairer des interventions
spécifiques a I'Afrique afin d’améliorer les résultats sanitaires et sociaux.

Le continent africain est confronté a un fardeau croissant de maladies non transmissibles (MNT), notamment I’hypertension,
le diabéte, les maladies cardiovasculaires, respiratoires et les problémes de santé mentale. Cette transition
épidémiologique est apparue parallélement au niveau élevé de maladies infectieuses chroniques telles que le VIH/sida et
la tuberculose et coexiste avec la malnutrition. Ce triple fardeau émergent est unique et le nombre croissant de personnes
touchées par des conditions multiples a long terme (MLTC) est extrémement difficile.

Les changements de mode de vie, les expositions environnementales et la pauvreté sont dans une certaine mesure a
I'origine de ces nouveaux modéles. Nous savons trés peu de choses sur cette multimorbidité, comment les troubles se
regroupent, les mécanismes biologiques et sociaux sous-jacents, les conséquences a long terme et les réponses des
systémes de santé nécessaires pour y faire face. Les données recueillies dans les pays a revenus élevé ne peuvent pas
renseigner sur la charge de morbidité spécifique ou la multimorbidité vécue dans les pays a revenu faible ou intermédiaire
et les interventions développées ailleurs ne se traduiront pas nécessairement dans les contextes africains.

L’absence de telles données en Afrique est un obstacle majeur au développement plus large du continent. Il n’existe
pratiquement pas d’études démographiques a grandes échelles en Afrique, et les populations africaines ne contribuent
qu'a 3% des données génétiques mondiales'?, méme si la plus grande diversité génétique se trouve dans les populations
africaines.

Nous avons besoin de vastes études longitudinales interdépendantes pour comprendre les causes biologiques, socio-
économiques et environnementales de la charge de morbidité multiple que connait I'Afrique. La valeur scientifique de ces
données a grande échelle serait énorme et imprévue, offrant de nouvelles connaissances d’une valeur a la fois locale et
mondiale. Ces données pourraient favoriser les progrés de la médicine personnalisée, créer des plateformes pour tester
des interventions visant a améliorer les résultats sanitaires et sociaux ainsi qu’étre utilisée par les gouvernements pour
mesurer les progrés dans la réalisation des objectifs de développement durable (ODD). On cherchera a s’aligner sur les
principales priorités scientifiques telles qu'elles sont stipulées dans le cadre du programme des priorités africaines en
matiére de science, de technologie et d'innovation (ASP), mis en ceuvre par ’Académie africaine des sciences (AAS) et
I’Agence de développement de I'Union Africaine (AUDA-NEPAD).

Ce rapport présente le résultat d’'un travail de cadrage mené par un groupe de scientifiques africains et de bailleurs de
fonds de la recherche internationale pour explorer comment une entreprise aussi ambitieuse pourrait étre réalisée sous
I’égide d’'un ‘Consortium des cohortes de populations africaines’ (APCC). lls ont travaillé ensemble pendant un an,
notamment lors d’'une réunion de cadrage en Ouganda en mars 2020 et une collaboration a distance ultérieure dirigée
par le Dr Nicki Tiffin (Le Cap, Afrique du Sud) pour élaborer une vision, des principes directeurs, une structure et des
thémes de recherche potentiels. Le dynamisme et 'engagement des personnes impliquées ont été exceptionnels et je
voudrais les remercier pour leur contribution.

La vision exposée dans ce document d’orientation est a juste titre ambitieuse. Elle s’appuie sur des avancées
importantes dans les infrastructures de recherche en Afrique, comme l'initiative sur la santé héréditaire humaine et la
santé en Afrique (H3Africa) et le réseau des sites de surveillance démographique et sanitaire (HDSS). Il s’agit maintenant
de travailler en étroite collaboration avec les décideurs politiques nationaux et régionaux en Afrique, les scientifiques
africains et les communautés les plus touchées, afin d’affiner la vision et la portée de TAPCC. Cela permettra de
développer un plan ambitieux mais réalisable que les bailleurs de fonds pourront utiliser pour décider si et comment
investir dans ce domaine des plus urgent dans le développement scientifique et humain.

J’ai hate de soutenir ce travail au fur et a mesure qu'il se développe.

oenien=s

Sir Jeremy Farrar
Directeur, Wellcome Trust
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Résumé analytique

La diversité africaine dans de multiples domaines
(humain, environnemental, socio-économique, politique
et systéemes de santé) peut fournir des informations de
recherche inégalées. Celles-ci pourraient étre exploitées
pour fournir de nouvelles perspectives causales d’intérét
mondial et éclairer des interventions spécifiques afin
d’améliorer les résultats sanitaires et sociaux.

Vision

Le Consortium des cohortes de populations africaines,
APCC, pourrait conduire a des découvertes scientifiques qui
améliorent notre compréhension de l'interaction des facteurs
biologiques, génétiques, socio-économiques et
environnementaux qui sous-tendent la santé et le bien-étre.
Cela promet d’accélérer 'amélioration des résultats sanitaires
et sociaux sur le continent, sur la base de données
probantes, ainsi que de suivre les progrés accomplis dans la
réalisation des ODD.

Buts et objectifs
L’APCC a proposé deux objectifs globaux et synergiques:

e Renforcer et améliorer l'infrastructure de recherche sur la
population en Afrique

e Exploiter cette infrastructure robuste pour permettre des
recherches scientifiques de haute qualité dans des
domaines prioritaires

L’objectif de recherche proposé comprend:

1. Permettre a la science de la découverte de premier
plan mondial de répondre aux problémes de santé
les plus urgents du continent

2. Fournir des données démographiques de qualité
pour la surveillance et le suivi de la progression vers
les ODD

3. Evaluer l'impact des interventions politiques qui
visent a soutenir les priorités nationales et régionales

Principes

Les principes suivants guideront I'élaboration et la mise en

ceuvre de 'APCC:

1. Dirigé par I'Afrique, avec une gouvernance équitable
de l'initiative

2. Motivé par la participation communautaire

3. Soutenir I'utilisation et le partage éthique, équitable
et pertinent des échantillons et des données

4. Renforcer les capacités et le leadership africain

Structure

L’APCC est proposé en tant qu'une plate-forme collaborative
dirigée et gérée par des africains pour les grandes études
longitudinales de la population (LPS). Elle s’appuierait sur
I’actuelle infrastructure de recherche afin de recueillir,
rassembler et analyser des données et des échantillons
multidimensionnelles provenant de diverses populations, et
serait une plate-forme pour des études complémentaires.

Un modéle ‘de réseau en étoile’ vise a garantir une
représentation géographique a I'échelle de I'Afrique et
l'inclusion des régions et des populations sous-représentées.
Il est proposé que 'APCC soit composé d’un réseau de sites
principaux et affiliés représentant divers pays du continent.

Les sites principaux qui collectent les données a partir des
échantillons de population ‘typique’ du pays s’appuieraient
sur l'infrastructure de recherche disponible, y compris les
grandes cohortes, les HDSS, les biorépéts et les liens établis
avec les données sanitaires, sociales et environnementales
de routine.

Les sites affiliés collecteraient un ensemble de données
minimum et pourraient ne pas disposer initialement de liens
de données ou de biorépdts. Les sites affiliés seront
soutenus afin de participer grace au renforcement des
capacités et peuvent progresser pour devenir des sites
principaux.

L’APCC cherche a soutenir la participation de pays qui se
trouvent a des stades trés différents de capacité de
recherche et permettrait de passer au statut de site principal
a travers des critéres clairs et transparents.

Il est proposé que 'APCC soit dirigé par un Comité de gestion
composeé de représentants des sites principaux et affiliés
participants. lls seraient soutenus par un Centre de
coordination qui établirait des protocoles standardisés et des
normes de données de base, assurerait I’narmonisation/
interopérabilité des données et soutiendrait les analyses
transnationales. Un conseil consultatif scientifique
indépendant (ISAB) fournirait des avis scientifiques
indépendants au Comité de gestion.

En renforgant les relations avec les ministéres et les
organismes nationaux, I'APCC vise a exploiter le couplage des
données aux ressources actuelles de données de routine,
soutenant ainsi les efforts nationaux par un flux réciproque de
nouvelles données. Ces collaborations intersectorielles visent a
garantir la pertinence des résultats de la recherche, a assurer la
transition entre les résultats de la recherche et leur traduction
en politique, ainsi qu’a atténuer les risques de la durabilité a
long terme par I'adhésion effective des décideurs politiques
nationaux.
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Vision de la recherche

Ce rapport de cadrage a identifié un large éventail de
domaines de recherche auxquels ’APCC pourrait contribuer.
Il s’agit notamment des plates-formes de surveillance, de
recherche fondamentale et d’'intervention ayant un impact
direct sur les politiques. Il faut maintenant s’efforcer de
concentrer cette vision sur un nombre plus restreint de
domaines qui ont le potentiel de réaliser des progres
significatifs en matiére de connaissances ainsi que d'impact
sur la santé et la société.

Les domaines de recherche potentiels comprennent:

e [’évolution de Ila ftransition épidémiologique des
populations africaines, y compris les causes et les
impacts des changements démographiques dus a la
migration, la morbidité et la mortalité.

e Comment la diversité génétique des humains, des agents
pathogénes et des vecteurs peut contribuer a la santé de
la population et de l'individu.

e [’évolution du fardeau et des déterminants des maladies
infectieuses et non transmissibles, y compris la
compréhension et la prévision des maladies émergentes.

e La multimorbidité, y compris les interactions entre les
maladies infectieuses et non transmissibles ainsi que la
santé mentale dans différents environnements et tout au
long de la vie.

e les facteurs socio-économiques et environnementaux de
la santé et du bien-étre, par exemple l'impact d’un
changement climatique sur les résultats sanitaires et
sociaux, y compris la modification de la répartition des
vecteurs de maladies.

e Comment la santé et le bien-étre peuvent avoir un impact
sur les économies.

Ces domaines sont interdépendants, avec des themes
transversaux incluant une approche du cycle de la vie, la
médecine de précision et la santé publique de précision, la
migration et la mobilité, la santé planétaire et la recherche sur
les systemes de santé, y compris la couverture sanitaire
universelle.

La diversité panafricaine de 'APCC permettrait de comparer
les relations entre les déterminants et les résultats de divers
milieux sociaux, culturels, économiques, environnementaux,
géographiques et génétiques au fil du temps. Cette diversité
d’exposition et de résultats serait I'une des principales forces
de 'APCC. Associée a la capacité de suivre I'impact du
rythme rapide des changements dans les populations
africaines au fil du temps, et la conséquence de ce
changement sur les résultats sanitaires et sociaux.

En tant qu’éléments clés du succés du Consortium, 'TAPCC
collaborera dés le départ avec les décideurs politiques afin de

garantir que la recherche est congue en collaboration avec
les principaux intervenants et répond a leurs besoins. En
s’assurant de I'adhésion précoce par le biais du co-
développement, on contribuera a fagonner efficacement la
recherche et a faire comprendre le processus et les résultats
de la recherche aux décideurs politiques, ce qui aidera
I’APCC a atteindre ses objectifs et a garantir la transition
entre les résultats de la recherche et la traduction en
politique.

Phases
Nous proposons que I'APCC soit développé en deux phases:

La phase de formation serait dirigée par un consortium de
scientifiques et de décideurs politiques africains. lls
affineraient la portée et les objectifs scientifiques de 'APCC,
finaliseraient sa structure, y compris la structure de
gouvernance et de gestion, et établiraient les meilleures
pratiques en matiere d’éthique et de gouvernance des
données. Le principal résultat de cette phase serait un livre
blanc qui les décrit. Les décisions sur I'investissement dans
I’APCC et la poursuite de l'initiative seront prises apres cette
phase.

La phase de mise en ceuvre impliquerait une sélection
ouverte des sites principaux et affiliés ainsi que la création du
Centre de coordination. Chaque site élaborerait des priorités
de recherche propres a chaque pays en partenariat avec les
décideurs politiques et les communautés locales. Des projets
pilotes seraient menés dans chaque site afin de finaliser la
conception de I'étude, des protocoles de recherche et des
normes pour la collecte des données ainsi que des
protocoles d’harmonisation avant de débuter a collecter des
données.

Résumé

Il est temps de changer entierement les ambitions de la
science fondée sur la population en Afrique. Les
développements récents sur le continent, a savoir la
recherche génomique a grande échelle (comme H3Africa),
les programmes de renforcement des capacités (tels que le
programme de développement de I'excellence en matiere de
leadership, de la formation et de la science (DELTAS) et
l'infrastructure de recherche disponible (y compris un réseau
de sites HDSS, centres bio-informatiques et de biorépots),
signifient qu’une vision plus coordonnée et plus ambitieuse
est a portée de main.
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1. Contexte

1.1 Justification

Une base de preuves convaincantes et fiables est
nécessaire pour que des approches scientifiques
améliorent la vie des populations africaines et réalisent

les ODD (Figure 1) a travers le continent.

Des données détaillées, fiables et comparables a grande

échelle sont nécessaires pour surveiller les facteurs

entre les principaux déterminants et les résultats en matiere
de santé et de bien-étre tout au long de la vie et dans le
temps'®. La réalisation de 'ODD-3 Bonne santé et bien-étre,
repose sur la réalisation d’autres ODD environnementaux et
socio-économiques. Cela nécessite une approche intégrée
afin d’identifier, d’exploiter les synergies et les relations entre
les déterminants sanitaires, sociaux, économiques et
environnementaux?.

sanitaires, socio-économiques et environnementaux au fil du
temps, afin d’identifier les nouveaux défis et mesurer les
changements en cours ainsi que I'évolution des relations

Figure 1: Les objectifs de développement durable (de https://www.un.org/sustainabledevelopment/)
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Les initiatives menées avec succes par des africains se
multiplient, avec I'expansion des capacités et des
infrastructures pour produire, gérer et analyser des données
importantes et complexes, et pour stocker les échantillons
collectés3. L'innovation technologique et un paysage de
recherche en pleine croissance mettent la santé publique

de précision a la portée des africains, en s’attaquant a la
sous-représentation historique des populations africaines
dans la recherche mondiale et en identifiant comment les
facteurs cliniques, environnementaux, socio-économiques et
génétiques de la santé agissent de concert pour influer sur la
santé et le bien-étre*6. L’approfondissement et la granularité
d’un large éventail de types de données peut éclairer la
conception africaine d’interventions adaptées aux besoins
individuels et démographiques africains, fournissant une base
de données fiables afin d’assurer I'efficacité maximale des
soins de santé par la conception d’outils et d’'interventions
préventives, diagnostiques, pronostiques et thérapeutiques
appropriés au niveau individuel et de la population. L'AAS
offre un cadre unificateur a la coordination et la supervision
de la recherche panafricaine, et les africains sont bien placés
pour trouver des solutions africaines aux problémes africains
tout en apportant une contribution significative a la
découverte scientifique mondiale. Le Centre africain de
contréle et de prévention des maladies, Africa CDC, traite
les menaces de maladies et les épidémies et soutient les
programmes de santé publique connexes sur le continent.
Les partenariats entre les bailleurs de fonds, les chercheurs
et les décideurs politiques, associés a une expérience
croissante en matiére de participation communautaire
appropriée et efficace, d’éthique de la recherche et la
gouvernance des données, sous-tendent I'utilisation éthique
des données et axée sur les participants, ainsi qu’une
gouvernance éthique et efficace dans I'utilisation ultérieure
des données a I'appui des initiatives de science ouverte.

1.2 Etudes démographiques
longitudinales en Afrique —
s'appuyer sur l'infrastructure
disponible

Les LPS comprennent des cohortes, des études de groupes
et des bio-banques. Elles offrent des données
multidimensionnelles de haute qualité tout au long de la vie,
fournissant ainsi une base de données probantes pour des
interventions et la prestation de soins de santé. Grace a un
couplage de données approprié, a I'interopérabilité et a la
polyvalence des données, I'utilisation des ressources peut
étre optimisée afin d’assurer a la fois un impact de la

recherche et la prestation des services, ce qui permet de
meilleurs résultats pour les participants des cohortes ainsi
que pour la population en général. Avec les autorisations
adéquates et la gouvernance des données en place, les
ressources liées a la cohorte peuvent étre bien placées afin
d’étre détectables, accessibles et réutilisables pour assurer
un apprentissage maximal et bénéficier des données
recueillies.

Les cohortes longitudinales offrent 'occasion de nouer des
relations avec les participants au fil du temps, menant a des
processus de consentements éclairé significatifs et engagés,
a l'implication et a la participation de la communauté ainsi
que des parties prenantes. Cet investissement a long terme
dans le renforcement des capacités, 'engagement et les
ressources au fil du temps peut favoriser une meilleure
application des résultats en produisant des impacts positifs
directs sur la santé et les résultats sociaux.

L’APCC cherche a tirer parti des ressources LPS a travers le
continent (Figure 2) en élargissant les sites présents et en
reliant les LPS dans le Consortium. Les ressources
disponibles peuvent fournir une base de référence a partir de
laquelle TAPCC peut développer un cadre de collecte de
données détaillées cliniques, biologiques, socio-économiques
et environnementales envisagées pour le Consortium.
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Figure 2: Ressources disponibles basées sur la population en Afrique
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En Afrique, le réseau INDEPTH harmonise les données de recherche médicale de I'Afrique du Sud relie des sites dans
nombreux HDSS, a travers I'Afrique, tandis que le toute I'Afrique du Sud (Encadré 1).

Département de l'innovation scientifique/Conseil de la

Encadré 1: Exemples de réseaux HDSS en Afrique

Le réseau INDEPTH se compose des HDSS qui étudient la morbidité spécifique aux maladies et aux agents pathogénes, la
mortalité par cause et la mortalité totale. Le réseau assure principalement la surveillance des indicateurs clés au niveau de la
population, mais des sous-cohortes peuvent également étre suivies par téléphone ou par des visites a domicile en vue de
recueillir des données cliniques ou des échantillons de laboratoire. Des innovations telles que des indicateurs électroniques ou
biométriques uniques facilitent le couplage efficace des données provenant des écosystémes de données de routine tels que
les systémes de santé, les registre de population et les ressources communautaires. L'utilisation du Systéme complet de
surveillance sanitaire et épidémiologique’ (CHESS) fournit un cadre sur les principaux indicateurs. La collaboration avec le
vaste réseau INDEPTH peut créer des synergies avec les programmes de collecte de données en cours dans de nombreuses
régions d’Afrique.

Le réseau sud-africain d’infrastructures de recherche sur la population (SAPRIN) est financé par le gouvernement d’Afrique du
Sud. SAPRIN intégre des données normalisées sur la population, la santé et les aspects socio-économiques des populations
rurales et urbaines géographiquement définies provenant de trois nceuds du HDSS, un quatrieme noceud prépare son
recensement de référence dans la ville de Gauteng et plusieurs autres nceuds sont en cours de développement. Il existe un
protocole commun pour les visites des ménages et la liaison des dossiers du secteur public afin de permettre I'analyse des
indicateurs de naissances et de déces, de résidence et de migration, des indicateurs socio-€conomiques (situation
professionnelle, éducation, protection sociale) et des parametres sur la santé et le bien-étre.

La population actuelle est de 355 000 individus consentants dans les zones rurales et périurbaines. Les dossiers de
fréquentation des cliniques sont liés aux données de la population analysée comme concluante a I’élaboration des politiques.
La plate-forme de population triangule avec les données de recensement nationales dans les zones de recensement que se
chevauchent, pour permettre la comparaison et la validation des résultats par lesquels les données nationales sont mieux
comprises. Des engagements sont en place afin de produire des preuves destinées aux décideurs politiques.
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L’APCC peut exploiter I'infrastructure disponible et I'expertise
qui provient d’autres études importantes de maladies
spécifiques, par exemple, le réseau International
Epidemiology Databases to Evaluate AIDS (leDEA) dispose
de plusieurs nceuds en Afrique centrale, australe, orientale et
occidentale et rassemble les données longitudinales sur le
VIH/sida issus de grandes cohortes de personnes vivant avec
le VIH (PVVIH) sur le continent; le Botswana Harvard AIDS
Institute Partnership (BHP) a une capacité de stockage
biologique de 1,5 millions d’échantillons; les Centres
internationaux d'excellence en recherche du Mali (ICER)
possédent une vaste infrastructure de recherche sur les
maladies infectieuses; et les études de contrble de cas
spécifiques a la maladie du H3Africa, qui explore les facteurs

Figure 3: Etudes démographiques a grande échelle en Afrique
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de risque génétique d’une variété de maladies infectieuses et
non transmissibles ont trois bio-banques en Afrique du Sud,
au Nigéria et en Ouganda, d'une expertise génomique’™®, ainsi
gu’une formation en informatique médicale et des
infrastructures de bio-informatiques dans tout le continent3
(Figure 2). L'initiative DELTAS Africa comprenant 11
programmes, a permis le développement de compétences, la
recherche scientifique et la capacité de leadership sur le
continent, offre un cadre bien établi pour des activités
similaires de 'APCC. H3Africa et DELTAS Africa sont tous
deux gérés par I'AAS.

Young Lives, N=2000 (General Population

EGYPT Cohort, N=23 000
PROGRES, N=35 000
Midmay Uganda Cohort,
N=5 500
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Rakai Community Cohort
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1.3 Apprendre des LPS
internationales

L’APCC pourrait collaborer avec les LPS internationales a
grande échelle ainsi qu’avec d’autres consortiums
internationaux, en tirant parti des compétences, des outils et
de I'expérience actuelle tout en les adaptant et en les
réaffectant aux contextes africains, le cas échéant. En retour,
les résultats de I’APCC pourraient contribuer a élargir les
perspectives mondiales, a améliorer la représentation des
populations africaines dans les efforts mondiaux, augmentant
ainsi I'équité mondiale dans les initiatives internationales, et
assurer l'interface avec International HendredK+ Cohorts
Consortium (IHCC) (voir en encadré 2) afin de créer une

synergie dans cette collaboration mondiale des études de
cohortes.
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Encadré 2: Consortium international de cohortes 100K+

L’ IHCC est un réseau mondial de grandes cohortes disposant de données multidimensionnelles issus de diverses
populations qui collaborent pour faire progresser la compréhension scientifique des fondements biologiques,
environnementaux et génétiques des maladies et améliorer la santé de la population, en facilitant les méta-analyses afin de
répondre aux questions sanitaires mondiales auxquelles personne ne peut répondre seul, ce qui renforce la valeur de
chacun d’entre elles et tire parti des investissements déja réalisés dans celles-ci. Les cohortes membres de I'lHCC ne sont
pas choisies en fonction de la maladie et visent a recruter 100 000 participants ou plus des bio-spécimens disponibles (ou la
possibilité de les collecter) pour un suivi longitudinal. Les cohortes de moins de 100 000 participants sont acceptées comme
membres si elles incluent des pays a revenu faible ou intermédiaire, et/ou des cohortes de populations défavorisées dans
les pays a revenu élevé, et/ou collectent des données auprés de groupes exceptionnels, uniques ou difficiles a constituer.
L’IHCC consiste aujourd’hui de 103 cohortes participantes réparties dans 43 pays, dont la taille totale actuelle de
I'échantillon de toutes les cohortes est de plus de 50 millions de participants. L’Atlas des cohortes de I'lHCC, lancé en 2020,
est une plate-forme qui permet aux chercheurs de faire des recherches dans les métadonnées des cohortes de 'lHCC
(https://atlas.ihccglobal.org/). L’Atlas s’appuie sur un modéle de métadonnées harmonisé qui fournit des cartographies dans
les dictionnaires des métadonnées de I'lHCC. L’Atlas est la premiéere étape vers la création d’'un réseau fédére interopérable
pour la découverte, I'acces et I'analyse de cohortes croisées.

Au niveau international, on reconnait de plus en plus
I’énorme potentiel de relier les données génétiques et
génomiques aux données sanitaires de routine et a d’autres
expositions dans les cohortes de population, de sorte que la
relation entre les facteurs génétiques et de concert avec
d’autres expositions puisse étre évaluée par rapport a divers
résultats vécus par un individu au cours de sa vie.

Par exemple, inclure DeCode (Islande), Biobank Japan
(Japon), 100 000 Genomes Project (Royaume-Uni), UK
Biobank (Royaume-Uni) et All of Us (Etats-Unis) (voir
encadré 3) et ceux décrits par Stark et al (2019)8.

Encadré Box 3: Relier les dossiers numériques relative a la santé des cohortes longitudinales aux données génétiques®

deCODE Genetics est une cohorte de population génotypée qui comprend plus de la moitié de la population adulte
d’Islande. Les dossiers médicaux électroniques ont été reliés a des données génétiques ainsi qu’'a une base de données
généalogiques compléte.

UK Biobank est une vaste étude prospective détaillée de plus de 500 000 participants au Royaume-Uni. Elle recueille des
données socio-économiques, environnementales et sur le mode de vie a partir d’entretiens avec les participants, de
questionnaires et de technologies vestimentaires'C. Le suivi des résultats liés a la santé se fait principalement a travers le
lien avec les données de routine disponibles sur la santé.

Programme de recherche All of Us, géré par les National Institutes of Health des Etats-Unis, il recrute des participants
qui sont préts a partager des données de dossiers électroniques de santé liées a la génomique, a la socio-démographie,
au mode de vie et a d’autres paramétres recueillis.

Le projet BioBank au Japon!! est une vaste bio-banque de plus de 200 000 participants qui relie les données
génomiques des échantillons bio-bancaires aux dossiers électroniques de santé, en mettant I'accent sur 47 maladies
ciblées.
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2. Buts et objectifs proposés de 'APCC

L’Afrique offre une diversité remarquable en termes de
démographie, de charge de morbidité, de systémes de
santé, d’environnement, de géographie, d’économies, de
cultures et une grande variété génomique des
populations africaines.

Dans chaque LPS, il peut étre difficile de déméler les impacts
d’'une telle diversité. L’APCC serait en position unique
d’exploiter les avantages de cette vaste diversité africaine.
Grace a I’harmonisation des données de base et a la
normalisation de la saisie de données riches et variées sur
des sites contributeurs tres divers, il serait possible
d’identifier les véritables impacts de ces différents
déterminants sur les résultats prioritaires. L’APCC pourrait
former une source de données riches et uniques pour
exploiter et mieux comprendre les déterminants biologiques,
sociaux et environnementaux du bien-étre, de la santé et des
résultats sociaux, ainsi que faciliter des études a grande
échelle et trés puissante des méta-analyses significatives a
I'aide d’ensembles de données harmonisées dans toutes les
étapes de la vie. A l'aide de ces données, 'APCC pourrait
estimer I'évolution de la dynamique des déterminants et des
résultats, ainsi que leurs relations les uns avec les autres.

2.1 Objectifs proposés

Il est proposé que I'APCC ait deux objectifs globaux et
synergiques:

1. Renforcer et améliorer l'infrastructure de recherche
pour la recherche démographique en Afrique.

L’objectif initial est de créer une infrastructure de recherche
de base panafricaine robuste et durable des LPS,
garantissant une plate-forme durable pour des réalisations
scientifiques a long terme qui permettent d’améliorer la sante,
le bien-étre et les résultats sociaux de la population. Cette
plate-forme tirerait parti des infrastructures et des
compétences disponibles sur le continent, garantissant que le
partage des connaissances et des compétences des
programmes en place ait une portée et un impact panafricain
a travers le collectif APCC.

2. Exploiter cette infrastructure pour permettre une
recherche scientifique de haute qualité dans les
domaines de haute priorité

Le deuxiéme objectif est d’utiliser la plate-forme de recherche
APCC afin de permettre des programmes de recherche ciblés
de haute qualité qui abordent des questions de recherche de
haute priorité et qui répondent aux besoins nationaux et
régionaux, de produire de nouvelles connaissances
transformationnelles en vue d’accélérer des améliorations en

matiére de santé, de bien-étre de la population et soutenir la
réalisation des ODD sur le continent. La grande échelle des
données agrégées assurerait des résultats de recherche
valides, significatifs et représentatifs qui sont pertinents pour
les parties prenantes locales, nationales et régionales, et qui
offrent des perspectives pouvant apporter des changements
importants et des améliorations au profit de la population
générale.

2.2 Objectifs de recherche
proposés

Trois objectifs de recherche sont proposés, ils couvrent la
recherche fondamentale, la surveillance et les évaluations
politiques. Il convient d’examiner, pendant la phase de
formation, s’il est opportun et possible d’inclure ces trois
objectifs.

Permettre des découvertes scientifiques de premier plan
au monde pour répondre aux problémes sanitaires les
plus urgents sur le continent

La conception proposée de '’APCC permet des objectifs de
recherche a durée indéterminée qui peuvent évoluer au cours
de I'existence du programme. L’APCC pourrait aider a
concevoir des interventions fondées sur des données
probantes dans le secteur de la santé, des services sociaux,
de I'éducation, du travail et de I'environnement. Il pourrait
également inciter I'adoption d’approches précises en matiére
de santé publique des populations africaines en vue de
meilleures mesures préventives, diagnostiques, pronostiques
et thérapeutiques sur la santé et le bien-étre.

Fournir des données démographiques de qualité en
matiére de surveillance et de suivi dans la réalisation des
obD

L’APCC pourrait offrir une occasion unique de fournir des
indicateurs directs de la charge de morbidité, en mesurant
avec précision la prévalence réelle (proportion de patients
atteints de cette maladie) et I'incidence (taux d’apparition de
nouveaux cas) de tout état de santé dans la population LPS.
Les tendances démographiques, y compris les taux de
naissance et de mortalité, présenteraient des données
exactes aux bureaux des statistiques nationales. Au fur et a
mesure que de nouveaux défis sanitaires se manifestent, les
sites APCC seraient en mesure de produire rapidement des
données panafricaines qui peuvent étre agrégées et
comparées pour soutenir les efforts nationaux et aider dans
la surveillance et le suivi des défis émergents.
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Evaluer I'impact des interventions politiques visant a
soutenir les priorités nationales et régionales

Cela pourrait inclure le suivi de I'impact des interventions
nationales, régionales, locales ou politiques, en collaborant
avec les décideurs politiques, le cas échéant. Grace a la
participation proactive des fournisseurs de services et des
décideurs politiques, I’'APCC pourrait soutenir et améliorer la
prestation de services présente; par I'établissement de
relations et la collaboration continue au niveau du lien
recherche-politique, les chercheurs de 'APCC pourraient
apprendre a contribuer efficacement a des progrés dans le
développement des politiques, tandis que les responsables
politiques pourraient en méme temps apprendre de
I'entreprise de recherche de 'APCC.
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3. Structure et activités proposées de

PAPCC

3.1 Structure

L’APCC vise a établir un vaste réseau de LPS qui
collaborent a travers le continent, en tirant parti de
I'infrastructure disponible en Afrique telles que les LPS,
les bio-banques et I'infrastructure de données.

L’APCC pourrait avoir la structure suivante, avec des criteres
précis et transparents pour les sites a définir pendant la
phase de formation du programme:

Les sites principaux: seront des LPS matures comprenant
des populations ‘typiques’ d’'un pays ou d’une région, la
collecte de données granulaires et multidimensionnelles, y
compris les indicateurs de base définies dans la phase de
formation, la collecte des échantillons biologiques et ayant,
ou visant a développer, la capacité de liens aux ressources
de données cliniques, sociales et environnementales de
routine.

Les sites affiliés: disposeront d’'une collecte de données
disponibles, par exemple la présence d’un site HDSS, ou des
LPS moins bien phénotypées qui peuvent recueillir certaines
mais pas toutes les données de base, ils peuvent ne pas
disposer de la capacité de prélever des échantillons
biologiques ou de se relier aux données de routine. Les sites
affiliés peuvent essayer de devenir des sites principaux, par
exemple en renforgant la capacité longitudinale ou en
augmentant le type de données collectés ou d’échantillons
prélevés.

Un comité de gestion appuyé par un Centre de
coordination est proposé pour soutenir la structure de
gouvernance qui pourrait inclure les membres des sites
principaux et affiliés, afin de fournir la supervision et le
soutien logistique, faciliter le partage des meilleures
pratiques, ’harmonisation des données, l'interopérabilité et
les méta-analyses a I'échelle du Consortium.

Un ISAB fournirait des conseils scientifiques indépendants
au Comité de gestion.

La structure finale de 'APCC, les critéres d’inclusion, la
structure de gestion et de gouvernance, seront discutés et
finalisés au cours de la phase formative a travers une large
participation des parties prenantes.

3.2 Activités de recherche
proposées

Tirer parti des ressources et de I'infrastructure
disponible

L’APCC propose de tirer parti de I'infrastructure, I'expérience
et les connaissances déja disponibles en Afrique pour mettre
en place un réseau de collaboration des LPS. Cela formerait
I’épine dorsale des programmes de collaboration qui
collaboreraient afin d’établir des protocoles normalisés, des
criteres d’inclusion de sites, des normes de données pour
produire des paramétres et des cadres de recherche
harmonisés. A partir de cette base solide, les LPS naissantes
et actuelles qui ne remplissent pas encore les critéres de
base d’adhésion pourraient étre introduites au Consortium et
recevoir un appui pour développer l'infrastructure et les
compétences nécessaire en vue d’atteindre ces normes. Cela
pourrait se faire en augmentant par exemple 'ampleur et la
profondeur des données recueillies, en amplifiant la
représentation géographique et en mettant en ceuvre les
normes de données convenues.

Améliorer le consortium pour assurer la diversité de la
représentation

Le Consortium s'efforcera d'identifier les régions et les
populations sous-représentées qui pourrait soutenir les
programmes de cohortes de population affiliés afin de
garantir une représentation diversifiée et équitable des
populations africaines. La participation de toute I'Afrique
permettra une large diversité aussi bien au sein des
populations africaines qu’entre elles, ce qui accroitra la
validité externe et la possibilité de généraliser les résultats.
La nature a long terme de 'APCC devrait encourager la
création de relations avec les participants grace a des
processus de consentement éclairé pertinents et
collaboratifs, la participation communautaire et 'engagement
des intervenants, renforgant ainsi la citoyenneté scientifique
tout en améliorant la qualité et I'impact des ressources
produites. Cet investissement a long terme et le renforcement
des capacités, la collaboration et les ressources offriront un
environnement bien placé pour améliorer la traduction des
résultats en impacts positifs directs sur la santé et le bien-
étre.
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Normaliser et harmoniser la collecte des données

L’APCC propose de définir, d’approuver et de piloter un plan
d’étude qui permettra de garantir que les données de base
des études de cohorte participantes seront comparables dans
I'ensemble du Consortium et adaptées aux analyses
combinées ou aux méta-analyses. Tout en permettant la
comparaison entre les sites en assurant la normalisation des
éléments de données communs, cette approche
n’empéchera pas les sites individuels de poursuivre des
objectifs indépendants supplémentaires, en reconnaissant
que toutes les données collectées ne peuvent pas étre
reproduites dans tous les sites. Cette flexibilité permettra
également de développer des analyses imbriquées et des
sous-ensembles spécifiques au site qui seront développés au
fil du temps, procurant ainsi une base de référence
normalisée solide qui améliorera et permettra, plutdét que
d’étouffer, des analyses ultérieures spécialisées.

L’APCC cherchera a définir un ensemble de métadonnées de
base qui décrivent chacune des LPS participantes de
maniére normalisée, et a stocker les documents et
informations essentiels pour assurer la transparence; par
exemple, en incluant des descripteurs tels que le lieu, le type
de lieu (urbain/rural), le nombre de participants, la
représentation selon le sexe (% de femmes), la répartition par
age dans les catégories standardisées, la tranche d’age de la
cohorte totale, 'année de démarrage, les bailleurs de fonds,
les comités d’examen éthique nantis de pouvoir de
supervision, les références d’approbation éthique, les
protocoles, les documents d’information des participants et
les modéles de consentement éclairés.

Les LPS fourniront des références démographiques - des
ensembles de parameétres de base qui décrivent la santé et le
bien-étre en général, en offrant des indicateurs fiables aux
fins de comparaison avec les données produites ailleurs,
contribuant ainsi @ améliorer et a valider les indicateurs
nationaux disponibles. Le retour de données et des analyses
enrichies aux prestataires de services et aux producteurs des
données tels que les ministeres et les services nationaux
seront également envisagés. L’optimisation de la liaison de
données, de l'interopérabilité et de la polyvalence appropriée
pourrait assurer a la fois I'impact de la recherche et de la
prestation des services, ce qui permettrait d'améliorer les
résultats en ce qui concerne les participants de la cohorte
ainsi que I'ensemble de la population. En outre, un ensemble
d’indicateurs de base communs et accessibles dans toutes
les cohortes pourrait étre explicitement défini, pour maintenir
un tableau de bord d'un sous-ensemble d'indicateurs clés
sélectionnés relatifs aux ODD sur chaque site participant.

Couplage de données a l'aide des ressources de
données de routine disponibles

Le lien avec les ressources de données disponibles serait
poursuivi et viserait a améliorer I'exhaustivité et la granularité

des données. Cela comprend les registres administratifs et
civils nationaux et régionaux tels que les dossiers des
services sociaux, les registres des naissances et des

déces, les données relatives a la santé et les registres
spécifiques aux maladies (y compris pour les maladies a
déclaration obligatoire). Bien que les dossiers médicaux
électroniques complets ne soient pas encore en place dans
les sites partenaires, les données administratives des
services de santé peuvent encore étre effectivement
exploitées et reliées, et TAPCC pourrait participer aux efforts
actuels de collecte et de couplage des données en vue de
renforcer la prestation des services de santé de base par les
organismes nationaux ainsi que par I'entreprise de recherche
des LPS.

La numérisation unifiée des données relatives aux soins de
santé est de plus en plus courante, de nombreux exemples
de mise en ceuvre numérique en Afrique existent, par
exemple, SmartCare en Zambie, OpenMRS au Rwanda, ou
I’échange d’information sur la santé du Centre provincial de
données sur la santé (PHDC) au Cap occidental, en Afrique
du Suds3. Parmi les autres dossiers numérisés figurent les
registres nationaux sur la population (naissances et déceés),
les données des services sociaux, les données des services
éducatifs, les données cartographiques municipales des
ménages et les données climatiques. Les phases de
formation et de mise en ceuvre de I'APCC pourraient explorer
des sources potentielles de données administratives et piloter
des approches de couplage de données en collaboration
avec les ministéres qui gérent ces données, en établissant
des relations de collaboration avec ces parties prenantes.
Cela pourrait inclure le pilotage de la liaison des données
rétrospectives en plus des activités de liaison prospectives,
ce qui augmenterait considérablement la période pendant
laquelle les données sur les participants de la cohorte seront
disponibles. L’APCC pourrait faciliter le couplage des
données dés la naissance en ce qui concerne les plus jeunes
segments de la population.

En outre, les membres de 'APCC pourraient accéder a
I'expérience, au schéma de l'infrastructure et au logiciel
ouvert & partir des initiatives actuelles, notamment le PHDC'?
et SAPRIN (Encadré 1) en Afrique du Sud.
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4. Theémes de recherche potentiels

4.1 Themes de recherche
transversaux

Les thémes transversaux portent sur des facteurs
communs de la santé, du bien-étre et des résultats
sociaux. Les ODD (figure 1) reflétent les enjeux
fondamentaux ayant un impact sur la santé et le bien-étre
qui sont pertinents a toute la population mondiale. La
phase de cadrage a permis d’identifier les thémes et
cadres de recherche suivants qui pourraient étre
explorés ou orienter les efforts de recherche du
Consortium.

Une approche du cours de la vie en matiere de santé, de
bien-étre et des résultats sociaux reconnait les perspectives
temporelles et sociales dans la vie des individus et des
générations, en étudiant les déterminants physiques et
sociaux variables de la santé et du bien-étre a tous les ages
et a toutes les étapes de la vie, y compris la grossesse, la
santé périnatale et maternelle, la petite enfance,
adolescence, age adulte, y compris la population
vieillissante'®. Une approche fondée sur le cours de la vie
permettra d’identifier les possibilités d'interventions précoces
a des stades appropriés de la vie afin d'améliorer la santé et
le bien-étre des populations africaines. Grace a cette optique,
I'APCC pourrait apporter de nouvelles idées qui reflétent, par
exemple, la structure généralement plus jeune de la
population en Afrique ainsi que les défis importants des
maladies infectieuses auxquels sont confrontés les secteurs
néonatals et pédiatriques de la population. La perspective du
parcours de vie et I'approche longitudinale fourniront des
informations sur l'interaction entre les maladies infectieuses
et les maladies non transmissibles chez les individus a
mesure qu'ils vieillissent et aideront a comprendre les
facteurs de ces transitions.

La médecine de précision et la santé publique de
précision exploitent les données granulaires provenant des
données environnementales, cliniques, socio-économiques et
génomiques pour mieux adapter les interventions sanitaires
aux individus ainsi qu’'a I'ensemble de la population.
L’APCC suivrait les principes de la médecine de précision en
s'assurant que les données génétiques, sanitaires, socio-
économiques et environnementales détaillées sont recueillies
pour chaque individu et qu'avec des approches statistiques
appropriées, ces données peuvent étre exploitées afin

d’ajuster les interventions sanitaires aux individus et aux
populations représentés dans les cohortes de 'APCC. Les
données pharmacogénomiques au niveau de la population,
par exemple, peuvent éclairer les pratiques de prescription a
travers le continent, tandis que la compréhension de l'impact
des interactions gene-environnement uniques vécues par les
participants africains peut aider a élucider I'étiologie de la
maladie. Cette recherche pourrait étre appuyée par une
plate-forme ‘omiques’, y compris la génomique, qui maximise
I'expertise et les infrastructures qui existent sur le continent.

La migration et la mobilité des groupes de population et de
main-d’ceuvre ainsi que la migration rurale-urbaine
contribuent a la complexité de I'analyse et a la diversité des
populations africaines. L’APCC pourrait offrir des informations
précieuses sur la dynamique réelle et continue des
populations, décrire les déterminants et les résultats de la
migration, y compris les facteurs socio-économiques, la santé
et le bien-étre. Ces données pourraient décrire également
impact de I'environnement et du changement climatique sur
les migrations et livrer des informations sur les populations
migratoires vulnérables, notamment les personnes sans
papiers et les réfugiés. En Afrique, la migration est motivée
par différents facteurs, notamment la nécessité de trouver du
travail, 'urbanisation, les troubles politiques ou la guerre,
I'insécurité alimentaire due au changement climatique et aux
conditions météorologiques extrémes. La compilation de ces
données a grande échelle fournira de nouvelles informations
précieuses au sujet de leurs impacts sur les populations et
sur la maniére dont les impacts négatifs pourraient étre
atténués.

Une seule santé définit I'interconnectivité de nombreux
secteurs différents avec la santé et le bien-étre des
populations humaines'®. L’APCC recueillerait des données
contextuelles provenant de sites urbains et ruraux qui
décrivent la santé de I'environnement, y compris les
changements climatiques, les pratiques agricoles, I'élevage,
les conditions de vie, 'assainissement et |la résistance aux
antimicrobiens (AMR)'6-19, Cette approche soutiendra
I'analyse des déterminants géographiques,
environnementaux et socio-économiques de la santé et du
bien-étre. L’utilisation de I'optique Une seule santé pourrait,
par exemple, permettre a '’APCC de comprendre rapidement
les facteurs interdépendants des agents pathogenes
zoonotiques émergents (par exemple le virus Ebola) et
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I'efficacité du traitement des agents pathogénes, y compris la
propagation de la résistance aux antimicrobiens, a I'échelle
panafricaine.

La couverture sanitaire universelle est un la prestation de
services de santé de haute qualité, y compris la prévention, la
promotion, le traitement, la réadaptation et les soins palliatifs
a toutes les personnes, indépendamment de leur situation
socio-socio-économique ou de leurs ressources?*2!. Selon
I’Organisation mondiale de la santé (OMS), la couverture
sanitaire universelle incarne un accés équitable a des soins
de santé de qualité suffisante sans encourir de risque
financier. L'APCC pourrait recueillir des données sur les
systémes sanitaires et I'accés aux soins de santé, identifier
les lacunes dans I'accés aux soins de santé ainsi que les
résultats sur 'accés aux soins de santé et le bien-étre des
groupes vulnérables (par exemples les migrants, les
adolescents, les personnes agées), et évaluer les impacts
des interventions au niveau des politiques liées a la
couverture sanitaire universelle??24. Une telle recherche dans
les divers systémes sanitaires sur le continent pourrait, par
exemple, comparer et mettre en contraste I'impact des
différents modes de prestation de soins de santé sur les
résultats clés en matiére de santé et de bien-étre, facilitant
donc l'apprentissage partagé des pratiques sanitaires les plus
efficaces sur le continent, informer les meilleures pratiques
en s’appuyant sur une base de données probantes
extrémement large et semer de nouvelles idées pour la
prestation de soins de santé efficace.

Multimorbidité/multiples maladies de longue durée (MLT).
Le fardeau des maladies dans le monde évolue a mesure
que la population vieillit et que les pays se développent. Sur
le continent africain, un fardeau croissant de maladies non
transmissibles, telles que I'hypertension, le diabéte, les
maladies cardiovasculaires, respiratoires et les problemes de
santé mentale, se développe parallélement a I'actuel niveau
élevé de maladies infectieuses chroniques, de maladies
infectieuses émergentes et de malnutrition. Nous savons tres
peu de choses sur les causes et les conséquences a long
terme de ce fardeau de morbidité unique. Les changements
des modes de vie, I'exposition a I'environnement et la
pauvreté sont dans une certaine mesure a I'origine de ces
nouvelles tendances, mais nous en savons trés peu sur cette
multimorbidité, sur la maniére dont les troubles se
regroupent, sur les mécanismes sous-jacents et les systémes
de santé nécessaires pour y faire face. Les données
multidimensionnelles capturées dans les LPS que 'APCC
cherche a assembiler seraient bien placées pour apporter les
preuves nécessaires afin d’aborder les modéles de
multimorbidité qui sont pertinents sur le continent.

4.2 Soutenir de nouvelles
recherches dans des domaines
hautement prioritaires

L’APCC pourrait fournir 'occasion de répondre a une grande
variété de questions scientifiques qui peuvent aller des
enquétes exposant une pertinence politique immédiate en ce
qui concerne les objectifs de développement durable

(ODD, Figure 1) a I'avancement de la découverte scientifique
en répondant a de nouvelles questions scientifiques. L'APCC
permettrait des collaborations qui appuient la recherche en
sciences fondamentales, par I'utilisation des échantillons et
des données stockés dans la recherche fondamentale en
matiére des mécanismes et processus étiologiques et
biologiques sur les maladies non transmissibles et les
microbiomes, ou la recherche sur les maladies infectieuses
impliquant des hétes, des vecteurs et des agents pathogenes
humains. L’alignement du programme ASP, mis en ceuvre
par le biais de 'AAS et de TAUDA-NEPAD, s’est fixé comme
objectif d’identifier les principales priorités scientifiques a
travers le continent et pourrait éclairer la direction scientifique
de 'APCC. Les questions de recherche hautement
prioritaires peuvent étre examinées et finalisées au cours de
la phase formative du programme. Ces questions de
recherche permettront de tirer parti de la grande échelle de
données collectées ainsi que la diversité des expositions et
des résultats pour des comparaisons et des méta-analyses
basées sur les statistiques a travers 'APCC.

Les domaines de recherche potentiels comprennent:

e [’évolution de la transition épidémiologique des
populations africaines, y compris les causes et les
impacts des changements démographiques dus aux
migrations, a la morbidité et a la mortalité.

o Comment la diversité génétique des humains, des agents
pathogenes et des vecteurs peut contribuer a la santé des
populations et des individus.

e [ ’évolution du fardeau et des déterminants des maladies
infectieuses et non transmissibles, y compris Ila
compréhension et la prévention des maladies
émergentes.

e La multimorbidité, y compris les interactions entre les
maladies infectieuses et non transmissibles ainsi que la
santé mentale dans différents environnements et tout au
long de la vie.

e les facteurs socio-économiques et environnementaux de
la santé et du bien-étre, par exemple l'impact d’un
changement climatique sur les résultats sanitaires et
sociaux, y compris l'évolution de la répartition des
vecteurs de maladies.

e Comment la santé et le bien-étre peuvent avoir un impact
sur les économies.
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Données démographiques

Les mesures démographiques réalisées a travers

I'APCC pourraient fournir des données immédiates sur la
structure actuelle de la population, les structures familiales, la
mobilité, la migration et le dividende démographique. A court
et a moyen terme, les changements dans ces

paramétres décriront les fluctuations et la dynamique
démographique qui peuvent saisonnieres ou influencées par
I'urbanisation, les changements environnementaux, socio-
économiques ou politiques. L'utilisation de mesures
harmonisées permettra une démographie agile avec une
détection rapide des changements dans la population. A plus
long terme, I'évolution des parametres démographiques
révélera des changements fondamentaux dans les
indicateurs démographiques, notamment les naissances,
I'espérance de vie et la mortalité. Les recherches en cours
viseront a identifier les facteurs de ces changements, tels que
les changements politiques ou économiques, les
changements environnementaux, y compris la surpopulation,
I'urbanisation, I'impact des activités agricoles, la pollution ou
I’épuisement des ressources naturelles, et les événements
météorologiques extrémes comme la chaleur excessive et le
changement climatique.

L’APCC pourrait explorer des méthodes d’identification
appropriées et précises des participants, y compris
d’éventuels identificateurs biométriques, en capitalisant sur
les expériences de sites individuels afin de garantir
I'acceptabilité des participants et des communautés ou elles
seront utilisées. Des parameétres de base seront convenus
pour définir le sexe, le statut socio-économique, le mode de
vie, 'accés aux soins de santé et le bien-étre, entre autres.
La prise en compte de I'état civil sera également inclusive au-
dela des concepts traditionnels de mariage, de divorce et de
partenariat - tout en restant sensible aux normes sociales et
culturelles ainsi qu’a la sécurité des participants.

Encadré 4: Questions de recherche prioritaires —

e Quelle est la structure de la population (catégories
d'age, sexe, état civil, éducation, profession) et
comment celle-ci évolue dans le temps?

e Est-ce que le dividende démographique atteint son
potentiel et est-ce que la population croissante de
Jjeunes et de jeunes adultes recoit des services
adéquats?

e Quelles sont les structures familiales prédominantes,
et quelles sont les causes et les répercussions de
I’évolution démographique? Comment les ménages
vulnérables peuvent étre soutenus, et est-ce que les
politiques sanitaires et sociales ciblées atteignent
ces ménages vulnérables?

e Quelles sont les schémas de migration et de mobilité
de la population, y compris I'urbanisation, et quelles
sont les causes et les effets des migrations et des
changements dans la migration?

e Quels sont les taux de fécondité, de natalité et
d’issue des grossesses dans la population, et
comment ces taux sont liés aux changements des
autres déterminants de la santé et du bien-étre?

e Quel est le vrai taux de mortalité, quelles sont les
causes de mortalité, et comment sont-elles liees au
fardeau de morbidité et a la mortalité ? Quels sont les
déterminants et les impacts des changements dans
la mortalité?

Données démographiques

Les changements des données démographiques qui
mesurent la diminution, et I'ajout a, la population fournira au
fil du temps des informations sur I'impact de la migration sur
les principales expositions et les résultats ainsi que sur le
bien-étre des migrants et de leurs ménages.

Cela assistera les comparaisons entre la migration
permanente et la migration temporaire liée au travail
lorsqu'un individu reste membre du ménage.

L’APCC pourrait établir et déployer des méthodes adéquates
pour recueillir des données fiables et détaillées sur la cause
de décés pendant la phase formative du programme. Par
exemple, l'autopsie verbale au moyen d'entretiens avec des
proches ou des soignants de personnes décédées pourrait
étre mise a I'essai afin de fournir des données détaillées sur
les causes de déceés lorsque la certification médicale du
déces n'est pas possible ou que I'enregistrement et la collecte
nationale des statistiques de I'état civil ne sont pas

suffisants (Voir les exemples des travaux réalisés en Afrique
du Sud %, Uganda?®, Ghana?’).

Des approches pragmatiques et pratiques s’appuyant sur les
outils actuels, par exemple les Normes OMS en matiére
d’autopsie verbales?® pourraient étre testées et validées®. De
méme, I'utilisation de I'autopsie peu invasive pourrait étre
envisagée (voir exemple d’étude de validation au
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Mozambique®°). Le recours aux dossiers médicaux pour
déduire la cause du déceés est une autre approche qui
pourrait étre évaluée (voir les exemples de travaux
rétrospectifs réalisés en Ethiopie3', Nigéria2-33, Cameroun34)
ainsi que I'examen de la triangulation des méthodes.
L’acceptabilité de I'autopsie verbale, de I'autopsie peu
invasive et d’autres approches visant a identifier la cause du
déceés devrait étre déterminée par une participation
communautaire sensible, soigneusement menée et
culturellement appropriée, dirigée par des facilitateurs locaux
qui utilisent la sensibilité et le langage adapté afin d’éviter les
offenses ou I'insensibilité culturelle ou des questions sur des
sujets tabou.

Le suivi de paramétres démographiques et de leur évolution
permettra également d’identifier les biais possibles dans les
LPS individuels: le biais de sélection peut étre décidé en
identifiant les secteurs de la population totale qui acceptent
de participer, qui sont en déclin et en identifiant les secteurs
qui ne sont pas atteints par les efforts de recrutement. En
outre, les paramétres démographiques pourraient étre utilisés
dans I'évaluation des biais d'attrition et les secteurs de la
population qui sont de préférence perdus dans le suivi en
choisissant de ne pas participer, en changeant les modéles
de soins de santé ou d’autres interactions, ou en quittant la
zone de couverture de la cohorte. Les paramétres
démographiques pourraient étre utilisés pour vérifier
lintégrité des données ainsi que la validité interne et la
fiabilité des données de la cohorte, par exemple en utilisant
une analyse approfondie et la conservation d’'un sous-
ensemble de participants, et en vérifiant dans quelle mesure
la cohorte est représentative des caractéristiques
démographiques de la population en général.

Santé et maladie

Dans la phase formative de 'APCC s’efforcera d’identifier les
maladies prioritaires en Afrique en fonction de la charge de
morbidité nationale et régionale, des connaissances sur les
déterminants de la maladie et sur les potentiels
d’intervention/de prévention. Il s’agit notamment du réle
croissant des maladies non transmissibles (MNT) courantes
comme le diabéte, les maladies cardiovasculaires (y compris
I'nypertension), le cancer et les problemes de santé

mentale; et les maladies infectieuses, a la fois

chronique comme le VIH, la tuberculose, le paludisme et les
infections émergentes actuelles et nouvelles.

Cela permettrait de mesurer avec précision la charge de
morbidité sur le continent et de décrire la prévalence des
maladies dans différents milieux (rural/urbain), régions,
domaines géographiques, climats et stades de la vie. A partir
de cette base de référence, les tendances des principaux
déterminants et résultats peuvent étre mesurées. Cette
approche holistique du suivi des changements dans la charge

de morbidité au niveau de la population au fil du temps, ainsi
que I'évolution des profils de santé chez les individus tout au
long de leur cycle vie, fournira de nouvelles informations sur
I'interaction entre les maladies infectieuses et non
transmissibles dans diverses populations africaines.

De par sa conception, 'APCC pourrait également faciliter une
vision globale des individus, sans limiter la collecte des
données a des maladies ou expositions spécifiques, et fournir
des informations sur les déterminants, le charge et la nature
de la multimorbidité dans les populations africaines. La
grande échelle et la portée du Consortium pourrait faciliter
des études sur des maladies moins courantes et des
maladies tropicales négligées, en fournissant suffisamment
de cas, méme pour les maladies rares. En outre,
I’lharmonisation des paramétres et la large couverture
facilitent une surveillance agile et rapide des conditions
sanitaires et agents pathogénes émergents a travers le
continent.

Les données produites par 'APCC pourraient suivre
I’évolution de la charge de morbidité au fil du temps, mettre
en évidence les vulnérabilités, les maladies négligées ainsi
que les secteurs négligés de la population sensible a
certaines maladies et fournir des preuves pour éclairer des
interventions appropriées. L’accés aux soins de santé, aux
systémes sanitaires et a la qualité des soins de santé peut
étre mesuré, en évaluant la correspondance ou
'inadéquation entre les systémes de santé actuels et hérités
congus autour des maladies épisodiques et des besoins de
santé primaires, ainsi que les besoins actuels des
populations confrontées a des problémes de santé
chroniques. Les déterminants et les facteurs des principales
maladies seront identifiés, et les changements dans la charge
et les impacts de la maladie au fil du temps seront liés aux
changements dans les déterminants clés, ainsi qu’a l'impact
de I'évolution des politiques, de la prestation et de I'accés aux
soins de santé. Les normes qui existent peuvent étre utilisées
ou adaptées, telles que les ODD sur les maladies et les
paramétres de OMS pour la qualité des soins de santé3®.

Les interventions biomédicales sont le plus souvent testées
et développées dans des populations non africaines. Les
données de 'APCC pourraient faciliter la caractérisation des
réactions indésirables aux médicaments chez les individus et
I'efficacité des médicaments prescrits aux participants en
capturant les échecs de réaction au traitement et au
changement de traitement. En raison de I'impact important
sur les patients africains des réactions indésirables aux
médicaments ou de I'absence de réponse aux traitements
primaires, des preuves fiables sur ces questions auront une
grande valeur aupres des décideurs politiques et des
gouvernements.
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Encadré 5: Questions de recherche prioritaires — Santé et

maladie

Pour les maladies a haute priorité identifi€es pendant la phase formative:

Pour les maladies infectieuses, les questions de recherche supplémentaires comprennent:

e Quel est I'impact a long terme du COVID-19 sur la santé des individus, sur les systemes sanitaires et I'acces aux soins
de santé?

e Quel est le profil de la résistance aux antimicrobiens (RAM) des populations, comment est-il influencé par les questions
environnementales et agricoles, les facteurs sociaux et économiques, la diversité génomique, les systéemes de santé et
I'acces aux soins de santé? Comment la RAM évolue en réponse au changement des déterminants de la santé et du
bien-étre, au changement climatique et environnemental?

Quelle est la véritable prévalence et incidence des maladies courantes en Afrique? Quelles sont les mesures de
références précises des maladies de haute priorité sur le continent, et comment ces mesures changent dans le temps
et au cours de la vie?

Quelle est la période d'incubation (des maladies infectieuses), la durée et la gravité de la maladie pour les maladies
courantes? Quel est limpact des expositions démographiques, environnementales, socio-économiques et
génomiques sur les résultats des patients, comment évoluent ces déterminants dans le temps et au cours de la vie,
et quelles sont les causes et les effets de ces évolutions?

Quels sont les profils de comorbidité courants et quels sont leurs impacts sur les résultats des patients? Comment
les profils de comorbidité changent au cours de la vie et en réponse aux changements des déterminants externes de
la santé?

Quel est I'impact de l'interaction entre les maladies infectieuses et les maladies non transmissibles, et comment cela
se rapporte a l'étape et au taux de transition épidémiologique?

Quelles sont les mesures préventives actuellement en place (y compris les programmes de vaccination, les
programmes de dépistage et les traitements prophylactiques), quelle est leur efficacité et comment cette efficacité
est influencée par les changements dans d'autres déterminants de la santé et du bien-étre?

Comment se fait le diagnostic des maladies, y a-t-il de bons marqueurs de pronostic sur I'évolution des patients?
Est-ce que les tests de diagnostic sont sirs et appropriés en Afrique, en termes de colits, d’efficacité, des conditions
environnementales de stockage et d’usage?

Comment les systemes de santé et I'acces aux soins ainsi que la qualité des soins influent sur la charge de morbidité
et les résultats sanitaires, et quels sont les effets dans le temps des changements politiques et de I'accés aux soins
de santé? Dans quelle mesure les ressources sont disponibles pour réaliser des politiques et des interventions?
Quels sont les traitements utilisés, et dans quelle mesure sont-ils sirs et efficaces dans les populations africaines?
Quels facteurs, y compris les pharmaco-variantes, influent sur l'efficacité des médicaments?

Quelles sont les causes et les effets des déterminants comportementaux et sociétaux de la santé (épidémiologie
sociale)?

Quelle est la prévalence des problémes de santé mentale? Quelles sont leurs causes et leurs répercussions sur la
santé et le bien-étre général, comment interagissent-elles avec les déterminants socio-économiques,
environnementaux et génétiques au cours de la vie? Comment la santé mentale est influencée par I'évolution des
déterminants, y compris les transitions au cours de la vie, 'acces aux soins de qualité et les interventions ou les
changements politiques?

Maladies non transmissibles

les participants seront stockés dans les banques biologiques
et utilisés dans I'étude de I'évolution de la maladie chez les

Les MNT chroniques courantes telles que les maladies

cardiovasculaires (y compris I'hypertension), les probléemes
de santé mentale, le diabéte, le cancer et les maladies

individus au fil du temps. Les principales interactions et
I'interaction dynamique entre les MNT et les maladies
infectieuses seraient explorées.

rénales peuvent étre explorées afin de prédire le risque au fil
du temps et pour éclairer la conception d'interventions
précoces telles que le dépistage, l'initiation du traitement et la
promotion de changements de mode de vie. Les contributions
génétiques/génomiques au développement des MNT seront
également modélisées en combinaison avec des
déterminants et facteurs cliniques (multimorbidité),
observationnels, démographiques et socio-économiques des
MNT afin d'identifier les contributions de tous ces facteurs a
I'état pathologique général. Des échantillons prélevés chez

Maladies infectieuses

L’actuelle pandémie du COVID-19 a mis en évidence le
risque croissant de catastrophe future liées aux maladies
infectieuses auxquelles les sociétés connectées et mondiales
seront confrontées. La compréhension de I'impact a long
terme du COVID-19 sur les populations africaines et les
sous-groupes de population africains est susceptible de
devenir une priorité scientifique et sanitaire. L’APCC pourrait
apporter une contribution précieuse grace au suivi a long
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terme des participants, en particulier si le COVID-19

devient une préoccupation endémique ou saisonniére
semblable au choléra, a la grippe et a d'autres agents
pathogénes récurrents. De méme, 'APCC pourrait étre bien
placé pour répondre rapidement aux nouvelles infections
émergentes sur le continent. Cela s'ajoute aux priorités qui
existent en matiére de maladies infectieuses en Afrique,
telles que le VIH, la tuberculose, le paludisme, I'hépatite, les
infections sexuellement transmissibles et les maladies
tropicales, y compris les maladies tropicales négligées. Des
programmes sentinelles spécifiques a la

région pourraient surveiller les principales maladies
infectieuses et mesurer avec précision l'incidence, la
prévalence et les déterminants de la sensibilité, de la gravité
et des résultats des patients, y compris la qualité de la vie de
ces maladies infectieuses, fournissant ainsi un contexte idéal
pour piloter, valider et évaluer de nouvelles stratégies d’essai
et de nouveaux diagnostics. Des échantillons d’agents
pathogénes pourraient étre mis en banque biologique et
utilisés pour comprendre I'évolution des agents pathogénes,
les réseaux de transmission de souches d'agents pathogenes
spécifiques et la résistance aux antimicrobiens. Ces données
de haute qualité peuvent étre utilisées dans des approches
de modélisation des maladies infectieuses afin de prédire la
charge de morbidité, la propagation et I'efficacité des
interventions proposées. Des données de haute qualité sur la
dynamique temporelle de la transmission des maladies
infectieuses et sur les résultats des patients peuvent
constituer une référence importante dans I'élaboration de
modeles et de tests de validité.

Le domaine d’intérét du programme de recherche sur les
maladies infectieuses comprend I'analyse approfondie du
fardeau et des déterminants de la morbidité et de la mortalité
maternelles et néonatales dues aux maladies infectieuses, en
particulier au cours des sept premiers jours suivant la
naissance, et l'interaction entre les co-infections et les MNT
pourraient étre étudiées en détail en vue de comprendre
'impact des multimorbidités sur les résultats des patients et
la transmission ultérieure des maladies infectieuses.
L'analyse des déterminants de la transmission comprend les
déterminants géographiques et environnementaux, les
facteurs sociaux tels que les comportements interpersonnels
ou au niveau de la communauté / de la population,

la violence, la stigmatisation, I'abus d'alcool ou de drogues,
les structures du ménage et les pratiques sociales, ainsi que
les facteurs socio-économiques tels que le niveau
d'éducation, la sécurité financiére, le statut d'emploi et les
conditions de travail. Des données détaillées sur la
distribution et le traitement ainsi qu'une compréhension des
réseaux de transmission et de la dynamique domestique et
sociale peuvent concourir a une meilleure analyse de RAM,
en particulier lorsqu'elles sont combinées avec des
informations locales sur I'utilisation des antibiotiques dans
I'agriculture.

Les données géographiques sur les ménages, la topographie
et les mouvements de personnes dans la cohorte de
population peuvent également aider a identifier les points de
transmission et les réseaux. Ce travail peut étre renforcé
dans la recherche sur les cohortes de population par
I'analyse phylogénétique des agents pathogenes, la
phylodynamique et I'utilisation des systemes d'information
géographique (SIG) pour identifier la propagation physique
des agents pathogénes. Ces méthodologies et approches de
cartographie peuvent également étre utilisées de concert
avec des données météorologiques en vue d’identifier
I'impact du changement climatique sur les maladies
émergentes et les nouvelles épidémies.

Génétique /Génomique

La génomique de la santé est de plus en plus reconnue
comme un élément clé de I'amélioration de la santé des
populations et des individus, et la recherche en génomique
de la santé® se développe en Afrique. Jusqu’'a une date
récente, la plupart des recherches médicales ont été
entreprises dans les populations de 'hémisphére nord et des
outils de diagnostic et thérapeutiques ont été congus et testés
dans ces populations. Pourtant, les populations africaines ont
beaucoup plus de profondeur et de diversité génétique que
les populations du reste du monde parce que les humains
modernes sont originaires d’Afrique, se développant et se
diversifiant sur le continent avant qu’un petit sous-ensemble
génétique ne quitte I'Afrique et peuple ensduite le reste du
monde®. Au fil du temps, des facteurs environnementaux
spécifiques a I'Afrique, y compris les défis liés aux maladies,
ont également conduit a la sélection naturelle de certains
traits génétiques (par exemple l'impact du paludisme
endémique sur la génétique®’). Malgré cela, les populations
africaines continuent d’étre sous-représentées dans la
recherche mondiale en génomique de la santé®, et les outils
de diagnostic et thérapeutiques ne sont toujours pas
optimisés pour les Africains.

L’APCC pourrait offrir une occasion unique de mener des
analyses suffisamment poussées des facteurs génétiques, de
concert avec les profils cliniques complets, les facteurs
environnementaux et socio-économiques et les changements
dans le temps de tous ces paramétres. Cela peut élucider
I'étiologie des maladies communes et rares dans les
populations africaines afin d’éclairer de meilleures approches
diagnostiques, pronostiques et thérapeutiques. L'APCC
pourrait viser a créer une plate-forme génomique en tirant
parti des infrastructures qui existent sur le continent comme
la bio-informatique, la génomique, les bio-banques et la
capacité des compétences développées au cours du
programme H3Africa® (Encadré 6). Les données génomiques
produites par le programme H3Afraca fournissent de précieux
panels de référence génomiques a plusieurs populations
africaines®, qui pourraient étre renforcées par '’APCC grace
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au séquengage du génome entier (WGS) des groupes
représentatifs de participants. Avec des phénotypes
longitudinaux complexes et granulaires décrits au fur et a
mesure de leur évolution dans le temps, ’APCC pourrait
engendrer de nouvelles connaissances sur les interactions
génétiques complexes et leur impact sur les résultats du
patient au fil du temps. Une meilleure compréhension de la
génétique africaine sous-jacente a la maladie peut également
aider a élucider les mécanismes biologiques de la maladie,
au profit de toutes les populations mondiales.

Encadré 6: Le Consortium sur I’hérédité humaine et la
santé en Afrique3%° (www.h3africa.org)

Le Consortium H3Africa a créé un réseau africain de
collaborations dans la recherche en génomique de la
santé en Afrique, soutenu par Wellcome Trust
(Royaume-Uni), les National Institutes of Health (Etats-
Unis) et ’Académie africaine des sciences (AAS).
H3Africa permet une recherche génomique compétitive
sur le continent, entreprise par des scientifiques
africains. L’initiative consiste en 51 projets spécifiques a
une maladie, y compris des études génomiques de cas-
contréle de maladies non transmissibles courants tels
que les maladies cardiaques, rénales et métaboliques,
ainsi que des maladies infectieuses, en utilisant des
méthodes génétiques, cliniques et épidémiologiques
pour identifier les facteurs héréditaires et
environnementaux contribuant a la maladie.
L’infrastructure développée par comprend des banques
biologiques pour le stockage sécurisé des échantillons
et des laboratoires ayant la capacité de traiter des
échantillons pour la recherche génomique. Le réseau
bio-informatique H3Africa (H3ABioNet,
www.h3abionet.org) a mis au point des outils et des
filieres génomiques spécifiques a I'Afrique, par exemple
la puce de génotypage® H3Africa, et a également
entrepris une formation approfondie et le
développement de compétences et de capacités en bio-
informatiques sur tout le continent*°. Les données
généreées par les projets H3Africa peuvent fournir des
informations importantes sur la diversité génomique de
fond et les variantes étiologiques spécifiques a I'Afrique
sur le continent.

Des données génomiques humaines seraient générées sur
les participants dans une approche indépendante de la
maladie ou des hypotheses. Le WSG d’'un sous-ensemble de
participants peut fournir des groupes de référence
spécifiques a la population. Les données sur les génotypes —
un résumé de la diversité génétique a I'échelle du génome a
I'aide de variantes marqueurs clés dans I'ensemble du
génome — peuvent étre utilisées dans des études

d’association pangénomique (GWAS) pour identifier les
marqueurs associés aux résultats. La plus grande diversité
génétique des populations africaines signifie que les sections
d'ADN représentées par chaque marqueur - appelées
haplobocs - sont plus courtes que dans d'autres populations,
de sorte qu'une cartographie fine pour identifier les
véritables variantes génétiques causales peut étre plus facile
a réaliser. Mesurer cette diversité africaine aiderait également
les efforts mondiaux visant a identifier les variantes
étiologiques en confirmant les résultats d'études dans
d'autres populations mondiales et en cartographiant

avec précision les variantes candidates, et en excluant aussi
les variantes candidates qui semblent rares dans d’autres
populations, suggérant qu’elles sont appropriées a la maladie
mais sont en fait communes dans le contexte d’'une plus
grande diversité africaine et peu susceptible d’entrainer des
maladies. Ces développements importants pourraient
contribuer a des efforts mondiaux visant a définir I'impact
clinique et la pertinence de la variation génétique humaine et
les déterminants génétiques de la maladie en particulier®
(par exemple base de données ClinVar, Etats-Unis)

Encadré 7: Questions de recherche prioritaire - Génomique

e Quels sont les déterminants génétiques de Ila
sensibilité et de la gravité des maladies courantes dans
les populations africaines, et comment les identifier par
des approches adaptées a I'Afrique telles que le
séquencage du génome entier, les GWAS, Ila
cartographie des mélanges, les scores de risque
polygénique, la modélisation statistique complexe de
combinaisons de déterminants génétiques et autres
qui agissent en combinaison, et les mesures de
phénotypes longitudinaux complexes?

e Comment les facteurs génétiques fonctionnent
ensemble et de concert avec les facteurs

environnementausx, socio-économiques et
démographiques pour entrainer les phénotypes de
maladies?

e Quels facteurs génétiques peuvent fournir des
informations  préventives, diagnostiques  et/ou
pronostiques spécifiques a I'Afrique?

e Comment les pharma-covariantes influencent
I’efficacité et la tolérance des régimes thérapeutiques
des maladies communes dans les populations
africaines?

Les approches de médecine de précision peuvent aider a
améliorer les résultats des patients en concevant des
solutions adaptées a leurs besoins spécifiques, et les
approches de santé publique de précision utiliseront des
données agrégées pour éclairer les décisions de santé
publique qui concernent des groupes de population entiers,
méme lorsque les données génétiques ne sont pas

23 | Consortium des Cohortes de Populations Africaines: Rapport de Cadrage



disponibles pour tous les individus. Les données sur les
genes impliqués dans le traitement des médicaments -
pharmacogénes*' - peuvent guider les pratiques de
distribution au niveau de la population, en réduisant les effets
indésirables et en améliorant les résultats des patients*2.

Ces données peuvent également éclairer I'adoption de
nouveaux médicaments en fonction des profils
pharmacogénomiques au niveau de la population. Un
exemple illustratif est I'évaluation de la posologie d’éfavirenz
en Afrique subsaharienne basée sur le profil
pharmacogénomique des patients africains*34%. En outre, les
données sur le microbiome peuvent fournir des informations
globales et pourraient inclure I'analyse du microbiome
environnemental*647, agricole*®4° et humain%'; les données
génomiques des agents pathogenes peuvent étre utilisées
dans la surveillance des agents pathogénes actuels et
émergents ainsi que leurs voies de transmission.

Facteurs environnementaux

L'impact considérable des facteurs environnementaux est
bien reconnu dans les études sur la santé, le bien-étre et les
résultats sociaux. Les facteurs environnementaux évalués
par ’APCC pourraient inclure: la qualité de l'eau, la
disponibilité et I'élimination des eaux usées; les agents
pathogénes zoonotiques; la qualité de I'air et les polluants
industriels et biologiques atmosphériques connexes grace a
la mesure de la densité des particule®?; la sécurité et la
disponibilité alimentaires, la valeur nutritionnelle, les
comportement liés aux aliments et les normes sociales; la
cohabitation entre humains et animaux qui peut étre agricole
ou de compagnie (animaux domestiques); les changements
saisonniers dans les conditions météorologiques extrémes
comme la sécheresse, les inondations et la chaleur extréme;
et les tendances a long terme telles que le changement
climatique, la hausse des températures, la chaleur excessive,
I'évolution de la capacité agricole et la sécurité de I'eau. En
outre, 'APCC serait bien placer pour étudier les
comportements humains qui, a leur tour, ont un impact sur
I'environnement et la durabilité des ressources.

L’ODD-6 vise a garantir la disponibilité et la gestion durable
de I'eau et de l'assainissement pour tous, en tenant compte
des impacts sur la santé humaine de la pénurie d'eau, de
l'insalubrité des réserves d’eau potable et de la mauvaise
évacuation des eaux usées. L’APCC pourrait faciliter
I'analyse des interventions dans le domaine de I‘eau, de
I'assainissement et de I'hygiéne (WASH) en milieu urbain® et
rural®®, en particulier en ce qui concerne les parasites
d'origine hydrique®-%8, WASH dans les établissements de
santé59%! et les effets sur les populations vulnérables comme
les enfants de moins de 5 ans®23, Les analyses de 'APCC
pourraient suivre les progrés vers la réalisation de I'ODD-6 en
évaluant l'impact des changements dans les paramétres
WASH au fil du temps ou aprés des interventions plus larges

et/ou I'amélioration des ressources en eau propre et en
assainissement, et suivre les progres vers la réalisation de
I'ODD 6.

Encadré8 : Questions de recherche prioritaires
- Déterminants environnementaux de la santé et du bien-
étre

Questions de recherche:

e Quel est I'impact des déterminants
environnementaux sur la santé et le bien-étre -
comme la pollution industrielle, I'environnement bati,
le climat et la météo, 'eau et 'assainissement, les
microbes environnementaux, [lagriculture et la
sécurité alimentaire - sur la santé et le bien-étre?

. Comment pouvons-nous mesurer efficacement le
rythme rapide des changements dans ces
parametres, les causes et les effets des
changements en cours, et informer des interventions
agiles qui peuvent correspondre au rythme du
changement?

e  Quels sont les impacts des déterminants WASH sur
la santé et le bien-étre en milieu rural et urbain?
Comment les changements dans WASH influent sur
la santé et le bien-étre au fil du temps?

e Comment le climat et la météo influent sur la santé et
le bien-étre? Quels sont les effets immédiats des
phénomenes météorologiques extrémes et quels
sont les effets a long termes des changements
climatiques et des modes d'utilisation des ressources
naturelles?

Parmi d’autres déterminants environnementaux qui
pourraient étre examinés par ’APCC figurent la sécurité
alimentaire et I'agriculture durable®, I'impact sur les
ressources alimentaires - y compris la nutrition riche en
protéines - des milieux marins®, des lacs intérieurs et des
barrages en Afrique®. Les changements climatiques et les
évolutions importantes des conditions météorologiques au fil
du temps ont également un impact sur la santé et le bien-étre
humain®’, et les recherches de 'APCC permettrait de saisir
ces tendances et changements temporels, ainsi que leur
impact sur la santé et le bien-étre, conformément a 'ODD-13
sur I'action climatique. En particulier, le Consortium pourrait
étre bien place en vue d'utiliser une approche de la relation
eau-énergie-nourriture-écosystéme afin d’étudier ces
dynamiques. L'impact des phénoménes météorologiques
extrémes peut étre examiné de la méme maniere et des
données temporelles fourniront des éléments de
comparaison avant et apres afin d’identifier les défis en
matiére de sécurité alimentaire, de sécurité WASH et de
maladies infectieuses®®%° découlant d’événements tels que
les sécheresses’, les vagues de chaleur™, les inondations™?,
les tempétes et les cyclones” 74, L'impact de I'exposition du
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bétail ou d'autres animaux a des infections zoonotiques en
conjonction avec d'autres déterminants environnementaux,
climatiques et socioéconomiques sera également

étudié. Avec la fréquence croissante des événements
météorologiques extrémes tels que les inondations, les
sécheresses et les canicules, le lien entre les risques
climatiques prévus et les maladies émergentes sera mesurée
dans les zones urbaines et rurales dans un contexte de
systémes de santé a faible résilience, ce qui facilitera
I'analyse des réponses des systemes de santé et I'adaptation
aux maladies émergentes et aux changements climatiques.
La mise en relation des données a celles qui existent déja sur
I'environnement de voisinage et régional sera exploitée dans
la mesure du possible, en s’appuyant sur les enseignements
tirés de programmes similaires ailleurs’76, L’APCC pourrait
aborder ces questions par des approches de type ‘Santé
unique’, ‘Eco-santé’, ‘Santé mondiale’ et ‘Santé planétaire’.
Les parameétres GPS et de géolocalisation appuieront ces
enquétes sur l'importance de I'environnement immédiat dans
la détermination de la santé et du bien-étre.

Facteurs socio-économiques

L'APCC pourrait avoir la capacité de suivre les progrés vers
la réalisation des ODD connexes (Figure 1). Des données
socio-économiques granulaires, avec une couverture
complete et globale des données au niveau individuel ainsi
que des mesures au niveau communautaire permettraient de

mieux comprendre comment la santé peut avoir un impact
sur le capital social/lhumain et le bien-étre, ainsi que la
relation inverse. Les déterminants sociaux de la santé sont
bien décrits?’, ainsi que la maniére dont la santé et le bien-
étre peuvent a leur tour influencer les résultats socio-
économiques des individus, des populations et avoir un
impact sur les économies au niveau national’®’®, L’APCC
pourrait étudier les causes, les impacts, les voies et les
transitions dans I'évolution des déterminants socio-
économiques tout au long de la vie, au fil du temps et en
réponse a un changement de politique. En particulier,

le Consortium serait bien placé pour analyser la dynamique a
I'interface des facteurs sociaux, économiques,
environnementaux, biologiques et cliniques de la maladie, de
la santé et du bien-étre. L’APCC pourrait explorer les causes
et les impacts du taux de changement des facteurs socio-
économiques et des résultats qui sous-tendent la santé et le
bien-étre.

Afin de fournir des informations utiles qui peuvent étre
comparées entre les pays africains, il faudrait compiler,
normaliser et valider les paramétres de base pour évaluer le
statut socio-économique, I'inclusion/exclusion sociale, les
niveaux de vie, la consommation et la valeur des actifs. Des
parameétres spécifiques qui définissent chaque strate socio-
économique doivent étre ajustés aux normes, coutumes et
modes de vie locaux, et un parametre universel optimal et
réalisable devra étre développé et validé.

Figure 4: Le modéle socio-écologique, les déterminants environnementaux et sociaux de la santé et les ODD connexes
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En outre, ’APCC pourrait réaliser des études qualitatives de
haut niveau pour mieux comprendre I'épidémiologie sociale a
travers les déterminants socio-économiques et les résultats
dans les populations africaines, en utilisant des approches de
recherches qualitatives par le biais d’entretiens et de groupes
de discussions dans I'analyse attentive des impacts des
questions sensibles telles que les pratiques sexuelles, la
violence domestique, les pratiques religieuses, en veillant a
tout moment a ce que le contexte et les approches
socialement appropriées soient gérées par des chercheurs

échéant, pour mesurer les déterminants socio-économiques
suivants:

e Mesure de la sécurité alimentaire, y compris variations
culturelles des ressources nutritionnelles, définitions des
unités alimentaires et des repas,

e  Evaluation du nombre de bétail, de rongeurs, de singes,
d'animaux domestiques et d'autres animaux proximaux,
par des méthodes normalisées pour définir 'emplacement
et la densité des vecteurs,

e Données provenant des stations météorologiques,

locaux qui peuvent assurer le respect des normes et des d'images satellitaires terrestres pour mesurer la variabilité

sensibilités sociales et culturelles. du climat et des phénoménes météorologiques
spécifiques tels que les vagues de chaleur, les vagues de
froid, les inondations et dautres phénomenes
météorologiques extrémes,

Données numeériques provenant de la technologie
portable.

Compte tenu des environnements socio-économiques

uniques et divers, 'APCC devrait développer des méthodes .
et des outils, examiner, évaluer, adapter et valider les normes
actuelles ainsi que développer de nouveaux outils, le cas

Encadré 9: Questions de recherche prioritaires - Déterminants socio-économiques de la santé et du bien-étre

La santé et le bien-étre, ainsi que le statut socio-économique peuvent étre modélisés a la fois comme déterminants et
résultats, compte tenu de l'interdépendance de ces domaines.

e Comment peut-on mesurer le statut socio-économique de maniere efficace, précise et comparable dans les
populations africaines, en utilisant des parametres tels que: I'espérance de vie, la morbidité et la mortalité, le
revenu personnel et du ménage, le niveau d’éducation, la sécurité sur le lieu de travail, la situation
professionnelle, la structure familiale, I'accés aux subventions et aux services sociaux, 'accés aux soins de
santé, la discrimination, la sécurité alimentaire, le logement, les ressources et le développement de la petite
enfance, la criminalité, le transport, I'environnement béti et le voisinage, WASH, les loisirs et la détente, la
nutrition et la disponibilité alimentaire.

e Quels sont les effets des facteurs socio-économiques sur la santé et le bien-étre, et comment la santé et le bien-
étre influent a leur tour sur les résultats socio-économiques au niveau individuel, communautaire et national?
Comment le rythme et le taux de changement des causes et des déterminants influent sur les résultats?

e Quels sont les impacts et les résultats de I'urbanisation par la migration et aussi par l'insertion de 'urbanisation
en milieu rural? Comment le rythme de changement influe sur la santé et le bien-étre, et comment la santé,
I'environnement et les systemes sociaux s’adaptent a ces changements rapides?

e Comment les déterminants socio-économiques et les résultats changent au cours de la vie et au fil du temps?
Quel est Iimpact du taux de changement?

e Quels sont les impacts socio-économiques des politiques nationales et des interventions intersectorielles?
Comment la santé locale et le bien-étre sont affectés par les changements de politiques mondiales?

Les données de 'APCC pourraient étre utilisées dans
I'évaluation de I'impact des politiques intersectorielles®'-82 et
les changements dans les politiques intersectorielles au fil du
temps, en étudiant la tension entre '’économie et la santé,
comme illustré récemment dans le débat approfondi sur
'impact du confinement di au COVID-19, ou par des
exemples tels que les restrictions au tabagisme I'emportant
sur 'économie du tabac, et les effets économiques des
restrictions sur la publicité des produits alcoolisés. Les
modeles et les cadres qui existent peuvent étre étudiés et
adoptés, le cas échéant, par exemple le modele socio-
écologique®’, les déterminants sociaux de la sante””.
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S. Principes qui sous-tendent 'APCC

Les principes suivants guideront I'élaboration et la mise en ceuvre

de I'APCC:
1. Dirigée par I’Afrique avec une gouvernance équitable
de l'initiative
2. Stimulée par la participation communautaire
3. Soutenir I'utilisation et le partage éthique, équitable
et pertinent des échantillons et des données
4. Renforcer les capacités et le leadership africain

5.1 Dirigé par I’Afrique, avec
une structure de gouvernance
équitable

Structure de gouvernance proposée

L’APCC serait dirigé et administré par des scientifiques
africains, favoriserait la promotion de partenariats équitables
et travaillerait selon les normes éthiques les plus élevées
axees sur les participants. La prise de décision se ferait par
consensus avec une représentation équitable de tous les
partenaires, avec une transparence sur la gouvernance, les
processus et les opérations. Les activités de TAPCC
pourraient étre alignées sur les priorités régionales,
nationales et continentales en matiére de santé et de bien-
étre, et étre guidées par les ODD. Une approche
collaborative garantira que les partenariats avec les
organismes de prestation de services sont mutuellement
bénéfiques, en appuyant et en améliorant les écosystémes
de données et les activités de prestation de services en cours
dans chaque pays, en maximisant les avantages continus
que les participants et d’autres parties prenantes tirent des
données produites.

L’APCC s’engagerait a garantir des pratiques équitables, a
évaluer et a traiter les conflits d’intéréts potentiels qui peuvent
résulter de priorités différentes des diverses parties
prenantes qui comprennent les participants, les dirigeants
communautaires, les chercheurs, les bailleurs de fonds et

les organismes nationaux. En anticipant, reconnaissant et
résolvant de maniére ouverte et transparente les conflits
d'intéréts potentiels, TAPCC pourrait atténuer leurs effets
négatifs.

L’APCC aspirerait a la représentativité, I'inclusivité et I'équité
dans I'ensemble du réseau et des sites participants, et
viserait des pratiques équitables ainsi que le partage des
bénéfices avec les participants et les communautés qui
abritent le centre de 'APCC.

Le Consortium établirait un niveau de gouvernance
supplémentaire par l'intermédiaire d’un conseil scientifique
consultatif qui compterait une forte représentation africaine
pour fournir une supervision contextualisée et pertinente.

Modeéle de structure de gestion de la recherche proposé

La structure de direction de I'APCC pourrait inclure un comité
général qui assurerait la surveillance de ses activités. Un
représentant de chaque site serait inclus dans le comité de
direction et les groupes de travail. Un Comité de direction
soutenu par un Centre de coordination serait créé pour
assurer le succés opérationnel de TAPCC. Un ISAB fournirait
des avis scientifiques indépendants au Comité de direction.
Des domaines spécifiques et des groupes de travail seraient
mis en place afin d’assurer le progrées, la gestion, I'intégrité
scientifique, le renforcement des compétences en recherche
et des capacités structurelles, ainsi que la durabilité de
I’APCC. Ces groupes de travail pourraient inclure:

Un groupe de collaboration communautaire qui établira
des principes, facilitera I'apprentissage partagé, supervisera
et coordonnera les activités de participation communautaire
dans I'ensemble du Consortium.

Un groupe de travail sur I’éthique chargé de fournir la
supervision, des conseils et des orientations afin de garantir
une conduite éthique et des activités de recherche dans
I'ensemble du Consortium.

Un groupe responsable de faire participer les
intervenants chargés d’effectuer un exercice de cartographie
des parties prenantes ainsi que d’élaborer et de mettre en
ceuvre des stratégies visant a faire participer de maniére
efficace et significative la communauté des parties prenantes
au sens large, y compris le public, les ministéres, les
décideurs politiques et les médias.

Un groupe de collecte et d’analyse des données chargé
de superviser I'élaboration d'outils et de normes de collecte
de données, en explorant l'interopérabilité, par exemple Fast
Healthcare Interoperability Resources (FHIR) ou d'autres
spécifications de données. Ce groupe établirait les normes de
données des mesures de base inter-consortium, ainsi que les
normes de données spécifiques a une étude. Le groupe
serait responsable de 'harmonisation des données, de
I'assurance qualité des données et des modéles d'analyse
des données et aiderait a coordonner les méta-analyses des
données. Des axes de travail seraient établis pour le
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couplage des données, des échantillons biologiques,
I’épidémiologie, les statistiques et les analyses informatiques.

Un groupe de gouvernance des données serait chargé des
protocoles de mise en ceuvre de la sécurité, des contréles de
I'accés aux données (structurels et procéduraux), de
I'anonymisation et/ou de la perturbation des données, du
stockage des données, de la gestion d'un modéle de
stockage de données fédérées, de I'établissement de
procédures standard d'accés aux données, de
I'établissement de modéles de protocole d'entente (PE), des
accords de collaboration, de I'approbation des sous-études,
des publications et des protocoles relatifs aux droits d’auteur.

Code de conduite

Au début du programme, 'APCC devrait élaborer, par
consensus, un Code de conduite qui prévoit des mesures
claires permettant aux participants du réseau de signaler ou
de traiter toute expérience d’intimidation, de discrimination,
de comportement d’exclusion, ainsi que des mécanismes de
rétroaction générale dans le consortium. Des structures
pourraient étre établis pour garantir des pratiques inclusives
et un pouvoir décentralisé, assurer une participation et un
engagement significatifs de tous les membres du Consortium.
Des approches structurelles pourraient étre élaborées afin
d’aider la dévolution excluant les structures hiérarchiques, en
assurant que des opportunités soient créées et soutenues
pour tous les membres du Consortium, des chercheurs de
niveau supérieur aux chercheurs de niveau inférieur et des
travailleurs sur le terrain.

5.2 Axé sur la participation
communautaire
Participation communautaire

L'APCC compte de nombreuses parties prenantes dans ses
activités qui peuvent étre identifiées a tous les niveaux

du modele socio-écologique illustré a la figure 4. L'APCC
devrait viser a développer des principes de collaboration
communautaire significatifs, en reconnaissant que les sites
LPS sont les mieux placés pour mettre en ceuvre la
participation, et que les participants portent le fardeau des
risques de recherche en participant aux LPS a long terme,
notamment le risque de violation de la vie privée et de la
confidentialité ainsi que la possibilité de perturbations et de
désagréments. L’APCC pourrait identifier des partenaires
communautaires afin d’entendre et comprendre les intéréts,
les besoins et les préoccupations communiqués par les
individus. Des recherches qualitatives devraient étre
effectuées en vue d’aider a identifier les priorités, les opinions
et les préoccupations de la population générale sur 'impact
et le processus des LPS, et d’aider les programmes de de

recherche de 'APCC a se conformer aux besoins et aux
priorités de la communauté. Afin de s’assurer que la
participation des membres de la communauté est
significative, 'APCC devrait adhérer aux principes suivants
dans ses activités de collaboration communautaire:

e J|es activités seront éthiques, mutuellement
respectueuses, authentiques, inclusives des diverses
communautés et significatives en  recherchant
véritablement les points de vue et les opinions qui
appuient le travail de I'APCC.

e Les équipes locales qui parlent la méme langue que les
membres de la communauté et qui connaissent les
normes et pratiques sociales de celle-ci seront
employées.

e La participation communautaire sera au cceur de toutes
les activités de recherche, impliquant les communautés
dans la phase de conception de nouvelles activités de
recherche.

e Dans la mesure du possible, les sites de I'APCC
travailleront par le biais des dirigeants communautaires
locaux, tout en recherchant des moyens appropriés pour
garantir une représentation équitable dans les
discussions communautaires de tous les membres et
secteurs de la population, notamment les femmes, les
adolescents et les groupes minoritaires. Le cas échéant,
des mécanismes de collaboration supplémentaires seront
utilisés, comme Il'approche des chefs administratifs et
traditionnels.

e Des programmes de participation communautaire seront
congus pour produire des preuves valables et fiables afin
d’offrir aux participants des informations et un processus
de consentement éclairé, établir les méthodes de
recrutement, partager les données et déterminer la
conduite générale des chercheurs et des travailleurs sur
terrain dans la communauté.

e Des conseils consultatifs communautaires seront
appuyés ou de nouveaux conseils seront établis dans
tous les sites de recherche, et les activités de participation
communautaire en cours seront financées activement,
faisant partie intégrante de tous les programmes de
recherche.

Participation des parties prenantes

L’APCC pourrait chercher a collaborer avec les intervenants
de tous les secteurs, y cmpris au niveau macro - les
organismes nationaux et les ministéres, les organisaions
régionales et panafricaines impliquées dans I' élaboration des
politiques et la prestation de services aux populations
africaines; au niveau méso - les organisations, les
établissements de soins de santé et les organismes locaux
qui fournissent des services a des communautés et a des
populations spécifiques; et au niveau micro - les individus, y
compris les prestataires de soins de santé, les travailleurs
sociaux, les chercheurs et les membres du grand public, tous
ceux qui ont un intérét dans les entreprises et les résultats du
travail de 'APCC.
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En tant que facteurs clés du succés du Consortium, 'APCC
devrait des le départ s'engager auprés des décideurs
politiques pour s’assurer que la recherche est congue en
collaboration avec les intervenants clés et répond a leurs
besoins. En s'assurant de I'adhésion précoce par le biais du
codéveloppement, on contribuerait a fagonner efficacement la
recherche et a faire comprendre le processus et les résultats
de la recherche aux décideurs politiques, ce qui aiderait
I’APCC a réaliser ses objectifs et assurer la transition entre
les résultats de la recherche et leur traduction en politiques. II
s'agit la d'un objectif clé pour atténuer les risques qui pésent
sur la viabilité a long terme du Consortium.

L’APCC devrait, dans la phase de formation, effectuer un
exercice de cartographie des parties prenantes en vue
d’identifier les principaux intervenants, en reconnaissant que
ceux-ci peuvent étre différer selon la région, le pays et le
contexte des sites proposés pour les LPS. Les questions clés
pourraient inclure: qui sont les intervenants et quels sont
leurs objectifs dans la recherche sur les LPS; quels résultats
de 'APCC sont-ils investis a soutenir; quel est leur niveau

d’influence pour aider a atteindre ces résultats; et comment
I’APCC peut engager effectivement ces parties prenantes
dans des relations complémentaires et de collaboration qui
sont mutuellement bénéfiques a toutes les parties?

Les représentants des secteurs des parties prenantes
pourraient étre approchés au moyen d'entrevues structurées
afin de comprendre les priorités, les besoins et les résultats
pertinents des travaux de 'APCC, ainsi que de commencer a
établir des relations de collaboration, guider la conception et
les pratiques de I'étude pour s’assurer que les résultats sont
pertinents et utiles aux intervenants clés. Grace a
I'engagement actif de la communauté et des parties
prenantes, et a une recherche qualitative significative, 'TAPCC
vise a concilier et a aligner les programmes de toutes les
parties prenantes avec les objectifs et les résultats des
programmes de I'APCC.

Encadré 10: Exemples d'intervenants dans les études longitudinales de population

Les intervenants au niveau micro sont des individus et des participants a I’échelle individuelle, reflétant les
intentions, les sentiments et les croyances des individus. Les intervenants au niveau méso représentent des
groupes de personnes tels que des unités et des organisations. Les intervenants au niveau macro sont ceux qui se
trouvent dans des milieux politiques et administratifs, comme les décideurs politiques et les organisations

nationales, régionales et mondiales.

Intervenants au niveau micro

Intervenants au niveau méso

Intervenants au niveau macro
Agences internationales/nationales, état

Guérisseurs traditionnels

Participants Communautés
Membres de la famille Institutions de recherche
Ménages Prestataires de services de santé locaux

civil
Ministéres nationaux de la santé

Fournisseurs de soins de santé
Chercheurs

Travailleurs sur le terrain
Agents de santé communautaire

Ecoles

superieur

numeériques

Médias

Fournisseurs locaux de services sociaux Réseaux de santé publique
Organisations non gouvernementales

Etablissements d’enseignement

Entreprises des technologies de
I'information et des communications
(TIC), fournisseurs de services

Conseils d'éthique et de réglementation

Organisms de financement scientifique
internationaux/nationaux (universités,
industries ou philantropie)

Autres études de cohortes

internationaux/ nationaux
Services sociaux internationaux/
nationaux

Services environnementaux
Parlementaires

Responsables politiques
Organisations régionales

5.3 Soutenir l'utilisation et le partage
éthique, équitable et pertinent des
échantillons et des données

Cadre de consentement éthique

Dans le cadre de la phase de formation du Consortium,
I’APCC pourrait accorder la priorité a élaborer un cadre de
consentiment éthique de ses activités de recherche. Ce cadre
s’appuierait sur les directives et recommandations du Comité
de gouvernance des données AAS et des échantillons
biologiques®* et les expériences des membres du Consortium
dans d’autres recherches sur le continent, en incitant
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I'utilisation adéquate des données et des échantillons
biologiques afin de maximiser les avantages pour les
participants, les populations et les découvertes scientifiques,
tout en reconnaissant que toutes les données ne conviennent
pas pour étre partagées dans des domaines de sensibilités
spécifiques, et garantir le respect de I'autonomie, du choix et
du droit a la vie privée des participants.

L’APCC pourrait veiller a ce que le processus de
consentement soit transparent et adapté a I'objectif, en
mettant I'accent sur la fourniture d'informations significatives
et accessibles aux participants, en assurant leur autonomie
dans la décision de participer et en veillant a ce que le
processus de consentiment donne un mandat clair, informé et
sans équivoque de partager des données anonymisées a des
fins de méta-analyse et de comparaison.

Des directives précises pourraient étre établies pour
I'orientation des participants vers les services de santé et les
service sociaux appropriés, la divulgation obligatoire des
maladies a déclaration obligatoire, le retour des résultats
fortuits par rapport aux résultats fortuits non exploitables dans
le contexte des soins de santé disponibles et le retour des
résultats accessoires directement aux services de santé par
le biais du couplage des données.

Encadré 11: Modéles de consentement d'usage courant
Valeurs de recherche ouvertes

Consentement spécifique est un consentement du
participant a I’étude en cours uniquement et a aucune autre
utilisation ultérieure ou secondaire des échantillons ou des
données.

Consentement échelonné® fournit des informations
détaillées sur I'utilisation ou le stockage prévus des
échantillons et des données, et propose divers types
d’options de partage des données/échantillons que le
participant peut choisir selon ses préférences, ce qui lui
permet de choisir individuellement un niveau de partage des
échantillons et/ou des données qui lui convient grace aux
réponses enregistrées a des questions spécifiques
Consentement dynamique®®” crée un dialogue
bidirectionnel et continu entre le chercheur et le participant,
par lequel ce dernier peut décider de contribuer ou non a de
nouvelles études de recherche avec ses échantillons et/ou
ses données, a mesure que les informations sur ces études
deviennent disponibles

Consentement général®® repose sur le principe que lorque
I'échantillon et/ou les données sont conservés par le
chercheur, celui-ci peut décider, sous la surveillance d'un
comité d'examen éthique, ou et comment continuer a utiliser
ces ressources sans autre intervention de la personne qui
les a données.

L’APCC pourrait appuyer les valeurs scientifiques ouvertes,
en assurant la visibilité et découverte des résultats de la
recherche, ce qui facilitera I'accés aux données
conformément a ses principes, son éthique et ses protocoles
de consentement éclairé.

L’APCC pourrait aborder le consentement spécifique sur le
partage des données au niveau international en dehors du
Consortium, car cela peut étre légalement requis dans
certains pays, et une attention particuliére, et une attention
particuliére serait accordée a I'utilisation ultérieure des
données génomiques parce qu'elles ne peuvent pas étre
anonymisées. Au cours de la phase de formation, un exercice
de cadrage pourrait explorer les exigences légales sur le
partage des données afin de garantir le respect des lois par
les partenaires de 'APCC, et les processus d'information et
de consentement des participants seront explicites et
transparents au sujet de ces considérations particuliéres.

Dans la definition des prinicipes, il faudrait tenir compte de la
double nature potentielle de ’APCC en tant que plate-forme
de recherche ainsi que son soutien aux services de santé
publique a travers le couplage et la restitution des

données. Toutes les activités resteront dans le cadre des lois
sanitaires nationales, des lois sur la santé des enfants et des
lois sur la protection de la vie privée. Toutes les activités de
recherche de 'APCC seraient soumises a un examen éthique
et, lors de la phase de mise en ceuvre, des recommandations
pourraient étre forumulées quant aux comités qui seront
sollicités pour un examen éthique, dans le respect des
diverses exigences en la matiére dans les différentes
institutions et dans les différents pays.

Gouvernance des données et des échantillons
biologiques

L'APCC vise a recueillir, analyser et distribuer des données et
des échantillons biologiques dans un cadre clair de
gouvernance des données qui respecte les principes clés de
gouvernance afin de faciliter le partage et I'utilisation
appropriés, sécurisés et correctement gérés des données et
des échantillons biologiques, tout en empéchant la violation,
I'utilisation abusive ou la réutilisation non conforme ou illégale
des données ou des échantillons. Le Consortium respectera
les principes du partage responsable en assumant le role de
gardien, en reconnaissant et en respectant les limites du
partage, et en reconnaissant que la propriété des échantillons
et des données est fortement contestée et est détenue par
les participants. Pour atteindre cet objectif, TAPCC pourrait
mettre en place un cadre de gouvernance des données et
des échantillons biologiques qui respectera ces principes en
s’appuyant sur les expériences des consortiums et des
programmes de recherche disponibles ainsi que le
renforcement des cadres de gouvernances en placest. Les
éléments de la gouvernance des données pourraient inclure:
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e Garantir une utilisation éthique des ressources (données
et biospécimens) conformément au consentement éclairé
donné.

e Explorer les Iégislations nationales/régionales sur
I'utilisation autorisée des données et des biospécimens, y
compris le partage transfrontalier des données et des
échantillons, et fournir des directives pour assurer la
conformité.

o  Elaborer des directives pour la protection structurelle et
technologique des données dans le contrble de l'acces
aux données, y compris les pares-feux, le cryptage,
I'architecture des base de données, les mots de passe et
I'administration du systéeme de gestion laccés aux
données. Des protocoles de sauvegarde des données et
des plans de gestion des catastrophes seront également
élaborés.

e Fournir des protocoles de procédure pour des processus
transparents, normalisés et bien documentés de
demande d'acces aux ressources, constituer et veiller au
fonctionnement des comités d'acces aux données et aux
spécimens biologiques, et d'autres procédures qui
régiront I'utilisation appropriée des ressources de 'APCC.

e Mettre en ceuvre un plan de durabilité pour s’assurer que
les données sont bien documentées, normalisées et
sauvegardées, et que les métadonnées sont a jour et
normalisées, en soutenant les principes de Open Data®,
FAIR principles®, TRUST principles® et de SHARE
principles lorsque cela est approprié et éthique.

5.4 Renforcer les capacités et le
leadership africains

Les compétences et la capacité de leadership en

recherche pourraient étre renforcées en soutenant les
chercheurs principaux, les scientifiques en milieu et en début
de carriere. L'APCC pourrait assurer la formation et le
mentorat en vue de développer un nouveau leadership en
recherche sur le continent et offrir aux scientifiques
émergents des opportunités de recherche et de carriere afin
de les retenir en Afrique.

Objectifs de renforcement des capacités

Le renforcement des capacités améliorera promptement
l'infrastructure de recherche de 'APCC et, plus largement,
apportera une contribution substantielle a une infrastructure
de recherche solide et durable, des connaissances et des
compétences sur le continent. A travers les interactions et les
collaborations avec les programmes en cours, en exploitant
I'infrastructure disponible et I'interface avec les activités en
cours comme les enquétes démographiques, 'APCC offre un
excellent rapport qualité-prix. En outre, les activités de
I’APCC seraient en mesure de renforcer la capacité de
participation des parties prenantes, de développer des

relations continues entre les entreprises de recherche et de
prestation de services ainsi que de créer des voies durables
de collaboration avec les responsables politiques et de
contribuer aux décisions stratégiques.

Renforcement et maintien des compétences sur le
continent

L’APCC pourrait adopter différentes voies de renforcement
des compétences pour assurer la qualité scientifique et la
durabilité dans le temps, telles que des activités de formation
a la recherche. Une série de modalités de formation
différentes garantira que les scientifiques en début de
carriére regoivent la formation et 'expérience haute qualité
nécessaires pour les doter en tant que futurs leaders
scientifiques africains de compétences a la fois scientifiques
et de leadership. Les cohortes participantes devraient
planifier soigneusement la reléve par le biais du mentorat et
I'élaboration d'un plan de carriére clair vers des rdles plus
élevés afin de doter les scientifiques en début de carriére des
compétences nécessaires. L’APCC pourrait également
contribuer a garantir que le maintien des scientifiques
africains sur le continent, en fournissant des emplois

aux chercheurs locaux et aux travailleurs de terrain, et en
offrant des opportunités intéressantes d'entreprendre des
recherches de haute qualité et d'étre compétitifs dans les
demandes de financement international. L’APCC pourrait
s’inspirer des expériences des programmes de
développement des compétences en cours, comme DELTAS
Africa Initiative, la formation entreprise par H3ABioNet et des
Programmes de formation Fogarty, en vue d’enrichir le plan
de renforcement des compétences. Les domaines prioritaires
de la formation comprendront la science des données et les
compétences analytiques, le couplage des données,
I’épidémiologie, la biostatistique, I'informatique médicale, la
recherche qualitative, la participation communautaire, la
bioéthique, les politiques des systémes de santé et la
recherche. Une formation devrait également étre développée
sur la gestion financiére et de projet

Renforcement des capacités d'infrastructure

Le renforcement des infrastructures par I'APCC pourrait
optimiser et améliorer les systémes disponibles tout en
ajoutant de nouvelles infrastructures la ou cela est
nécessaire. La collecte et I'analyse des données requerront
des serveurs de stockage et de traitement de données
stables, sirs et volumineux, ainsi que des

réseaux suffisants et sécurisés pour le transfert de grands
ensembles de données. Le couplage des données aux
plates-formes de prestation de services électroniques en
place nécessitera des modes d'accés et de retour des
données a la fois efficaces et slrs, mutuellement
acceptables, ainsi que le développement des compétences
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adéquates des analystes de données capables de
développer et de gérer des algorithmes de couplage des
données. Il convient d'étudier la possibilité d'accroitre la
disponibilité des capacités de gestion des données dans le
nuage en Afrique, tout en tenant compte des exigences en
matiére de sensibilité, de sécurité et de gouvernance des
données. En outre, l'utilisation croissante des téléphones
portables, la diffusion croissante des téléphones intelligents
et la disponibilité d’internet/réseau mobile offrent des
possibilités évolutives a moyen et long terme de développer
des innovations en santé numérique. Parmi les exemples, on
peut citer: 'extension des solutions mHealth pour les
employés sur le terrain, la mise a disposition de plate-formes
interactives pour les participants, I'acces aux centres
d'appels, les services de messagerie et forums de questions-
réponses (par exemples WhatsApp, SMS, plates-formes de
médias sociaux) et I'utilisation de technologies portables pour
la collecte de données. L'accroissement de I'accés et de la
culture numérique offrira également des occasions
d'améliorer la participation communautaire et les processus
de consentement dynamique. La ou les échantillons sont
prélevés, les banques biologiques telles que les bio-banques
établies H3Africa3 fourniront une base solide a partir de
laquelle il sera possible de développer les infrastructures de
bio-banques et les capacités de laboratoire de 'APCC sur le
continent.
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6. Lavoie a suivre

Phase 1: Phase de cadrage

Ce rapport présente les résultats de la phase de cadrage.
Cette phase comprenait une réunion en Ouganda (mars
2020) ou le besoin, la vision et I'ambition d’'une plate-forme
de données démographiques de recherche en vue de
répondre aux besoins sanitaires et socio-économiques les
plus urgents du continent ont été convenus. Cela a été suivi
par un processus consultatif pour rédiger ce document
d’orientation, qui a impliqué le groupe de pilotage, les
bailleurs de fonds de la recherche et dirigé par le Dr Nicki
Tiffin. Les résultats de la phase d’orientation est un accord
sur la nécessité, la vision et la structure générale de 'APCC,
ainsi que des domaines clairs identifiés pour une exploration
plus approndie dans la phase de formation.

La phase de cadrage est exploiratoire et a ce jour, les
bailleurs de fonds n’ont pas engagé de financement destiné
mettre en ceuvre de 'APCC.

Phase 2: Phase formative

Les activités essentielles de la phase de formation fourniront
un schéma directeur consensuel des activités dans les sites
principaux et affiliés de I’'APCC, ainsi que l'instauration de
relations continues avec la communauté et les parties
prenantes qui dureront tout au long du programme. La phase
formative comprendra des activités visant a élaborer des
plans de la structure proposée et les principes clés de
I’APCC. Il s’agira notamment des spécifications détaillées,
des protocoles et des plans de recherche afin de déterminer
un schéma directeur consensuel qui pourra étre utilisé dans
la mise en place réussie de I'APCC.

Cela comprendra:

1. Objectifs scientifiques: formuler une vision de
recherche pour les objectifs de surveillance, de
découverte et d’évaluation des politiques du
Consortium et donner la priorité aux objectifs
scientifiques spécifiques qui guideront la phase de
mise en ceuvre.

2. Etablir les exigences des plates-formes qui
permettront de réaliser la vision scientifique:

»  Plate-forme de données démographiques:
les LPS (par exemple, les critéres
d'inclusion des sites, les données de
base a recueillir, les méthodes de collecte
de données, etc.)

* Les bio-banques & la plate-forme ‘omique’

*  Plate-forme de données permettant la
découverte, I'accéssibilité et le partage des
données des sites APCC: établir les
exigences, les modéles disponibles et les
initiatives en cours sur le continent.

*  Couplage de données externes: quels
modeles de couplage de données sont
actuellement disponibles sur le continent,
gu’est-ce qui est possible dans ce domaine

3. Modéle convenu de gouvernance et de structure de
gestion de 'APCC

4. Principes convenus d’éthique et d’engagement avec
les parties prenantes

5. Indicateurs de succés
6. Effectuer une évaluation des risques

7. Fournir les colts complets de la phase de mise en
ceuvre et les codts sur 5 a 10 ans

Les bailleurs de fonds viseraient a réaliser cette phase sur
une période de 12 mois, en partenariat avec une agence ou
un consortium dirigé par des Africains et attribué par le biais
d'un processus d'appel d'offres ouvert. Le produit de la phase
de formation sera un livre blanc qui décrit le schéma directeur
et les colts de 'APCC. Les bailleurs de fonds s’en serviront
pour décider s'ils contribuent au financement de I'ensemble
du programme de travail.

Phase 3: Phase de mise en
ocauvre

Une fois que les bailleurs de fonds ont accepté d'engager des
fonds, la phase de mise en ceuvre peut débuter. Les fonds
seraient alloués dans le cadre d’'un processus concurrentiel
aux sites principaux et affiliés, et pour financer le secrétariat/
la plate-forme de coordination. Des études pilotes seraient
menées, par exemple, pour finaliser les plans d'engagement
et les principales méthodes de collecte de données, avant le
début de la collecte des données.

33 | Consortium des Cohortes de Populations Africaines: Rapport de Cadrage



7. Conclusion

La vision exposée dans ce document d'orientation est a juste
titre ambitieuse. Mais il est temps de changer radicalement
I'ambition de la science démographique en Afrique. Les
développements récents sur le continent, y compris la
recherche génomique a grande échelle (comme H3Africa),
les programmes de renforcement des capacités (comme
DELTAS) et les infrastructures de recherche disponibles
(notamment un réseau de sites HDSS, des centres de bio-
informatique et des bio-banques), signifient qu'une vision plus
coordonnée et ambitieuse est a portée de main.

Il s'agit maintenant de travailler en étroite collaboration avec
les décideurs politiques nationaux et régionaux en Afrique,
les scientifiques africains et, surtout, les communautés
concernées, afin d'affiner la vision et la portée de I'APCC et
de faire de cette vision ambitieuse une réalité.
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A2.1. Tableau des études de cohorte et de population établies en Afrique

Annexe 2: Cohortes, LPS et réseaux établis en Afrique

Ce tableau détaille plusieurs des études implantées et des réseaux en cours. Le paysage des études en cours est complexe et change, cette liste peut ne pas étre
compléte. Les corrections et les ajouts a ce tableau sont les bienvenus.
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Nom de I'étude Site Région Lieu (Afrique) Taille approximative de
HDSS I’échantillon
ACCME'S (African Collaborative Centre for Microbiome and | N Ouest Nigéria 11 400 (évaluation finale 5
Genomics Research's HPV and Cervical Cancer Study 400)
Agincourt (0] Sud Afrique du Sud 60 000 (1992), 117 000 (2019)
AHRI Cohort N Sud Afrique du Sud 137 000
ALPHA network (10 sites axés sur le VIH, 9 site HDSS) N Multi Kenya, Malawi, Tanzanie, Afrique
du Sud, Ouganda Zimbabwe
ANDLA Network @) Multi Kenya
ANDLA Network @) Multi Malawi
ANDLA Network @) Multi Afrique du Sud
ANDLA Network @) Multi Tanzanie
ANDLA Network @) Multi Ouganda
Arba Minch HDSS (0] Est Ethiopie
AWI-Gen (H3Africa) N Multi Burkina Faso 12 000
AWI-Gen (H3Africa) N Multi Ghana 12 000
AWI-Gen (H3Africa) N Multi Kenya 12 000
AWI-Gen (H3Africa) N Multi Afrique du Sud 12 000
Bandafassi HDSS @) Quest Sénégal 6 500 (1984), 14 500 (2017)
Bandim HDSS (0] Ouest Guinée-Bissau 200 000
Birth to Twenty Cohort Study N Sud Afrique du Sud 6 300 (3 300 a I'inscription)
Botswana Combination HIV Prevention Project N Sud Botswana 12 000
BukavU Observ Study N Central RDC 4 300
Butajira HDSS o Est Ethiopie
Centre de Recherche en Sante de Kimpese (0] Central RDC 63068
Chokwe HDSS (0] Est Mozambique
Cross River HDSS (0] QOuest Nigéria




Nom de I'étude Site Région Lieu (Afrique) Taille approximative de
HDSS I’échantillon

Dabat HDSS [6) Est Ethiopie
Dande HDSS @) Centrale Angola 59 635
Dikgale HDSS @) Sud Afrique du Sud
Dodowa HDSS 0] Ouest Ghana
EMINI N Est Tanzanie 18 000
Farafenni HDSS o] Ouest Gambie 16 000 (1981), 58 000
General Population Cohort N Est Ouganda 10 000 (1990), 22 000 (2018)
Gilgel Gibe HDSS (0] Est Ethiopie
HAALSI - Health and Aging in Africa (nested in Agincourt (0] Sud Afrique du Sud 5000
HDSS)
Harar HDSS o) Est Ethiopie
Healthy Lives Malawi, Rural & Urban (0] Sud Malawi 110 000
leDEA - Afrique centrale N Centrale Burundi, Cameroun, Congo, RDC, 82 000

Rwanda
leDEA — Afrique de I'Est N Est Tanzanie, Ouganda, Kenya 460 056
leDEA — Afrique australe N Sud Malawi, Zambie, Afrique du Sud, 640 000

Mozambique, Lesotho, Zimbabwe
Ifakara 0] Est Tanzanie 170 000
Iganga/Mayuge HDSS (0] Est Ouganda
IHOPE N Est Madagascar 8 310 inscription; 10 508
Karonga DHSS - est maintenant converti en vies saines @) Est Malawi 35000
Kaya HDSS O Ouest Burkina Faso
Kiang West Longitudinal Population Study 0] Ouest Gambie 15 000
Kilifi HDSS - formulaire d’attente PI (0] Est Kenya
Kilite Awlaelo HDSS (0] Est Ethiopie
Kinshasa Integrated data Systems (KIDS) N Centrale RDC 1000
Kintampo HDSS @) Ouest Ghana
Kisesa (Magu HDSS) (0] Est Tanzanie 40 000
Kisumu (0] Est Kenya 220 000
Kombewa HDSS @) Est Kenya
Kyamulibwa HDSS (0] Est Ouganda
Manhica HDSS 0] Est Mozambique 190 000
Manicaland N Sud Zimbabwe 14 000
Masaka 0] Est Ouganda 20 000
Mbita HDSS (0] Est Kenya
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Nom de I'étude Site Région Lieu (Afrique) Taille approximative de
HDSS I’échantillon

MHURAM N Est Madagascar 78 000

Mildmay Uganda Cohort N Est Ouganda 5500

Mlomp HDSS (0] Ouest Sénégal 6 000 (1985), 8 400 (2018)

Nahuche HDSS (0] Ouest Nigéria

Nairobi @) Est Kenya 71000

Nanoro HDSS @) QOuest Burkina Faso

Navrongo HDSS (0] QOuest Ghana

NCD-Intervention Programme N Est lle Maurice 6 300

Niakhar HDSS (0] Ouest Sénégal 24 000 (1984), 49 000 (2018)

Nigeria Cardiometabolic Study N Ouest Nigéria 100 000

Nouna HDSS O Ouest Burkina Faso

Ouagadougou HDSS (0] Ouest Burkina Faso

PRECISE Network N Multi Kenya 12 000

PRECISE Network N Multi Mozambique 12 000

PRECISE Network N Multi Gambie 12 000

PROGRESS/PREPARE N Est Ouganda Vise 35 000

PURE-Prospective Urban and Rural Epidemiological Study | N Multi Afrique du Sud

PURE-Prospective Urban and Rural Epidemiological Study | N Multi Tanzanie

PURE-Prospective Urban and Rural Epidemiological Study | N Multi Zimbabwe

Rakai (0] Est Ouganda 12 000

RCCS - Rakai Community Cohort Study N Est Ouganda 12 000

Sapone HDSS (0] Ouest Burkina Faso

SAPRIN (0] Sud Afrique du Sud 38 000-350 000

Seychelles Child Development Study N Ouest Seychelles 549

SIBS-Genomics N Ouest Nigéria, Ghana 8 000

SIREN N Ouest Nigéria, Ghana 6 000

Study on Global Ageing and Adult Health (SAGE) N Multi Ghana 4500 et 5000

Study on Global Ageing and Adult Health (SAGE) N Multi Afrique du Sud 4 500 et 5 000

Taabo HDSS (0] Ouest Céte d'lvoire

uMkhanyakude/AHRI O Sud Afrique du Sud 168 000

Vukuzazi cohort N Sud Afrique du Sud 18 000

Young Lives N Est Ethiopie 2000
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A2.2. Réseaux de cohortes multinationales établis en Afrique

Nom du réseau

Région

Description

Réseau ALPHA

Afrique orientale et australe

Surveillance du VIH dans la population en Afrique orientale et australe, coordonnée par la London
School of Hygiene & Tropical Medicine

Réseau ANDLA

Afrique orientale et austral

Alliance africaine des données longitudinales sur les maladies non transmissibles. Comprendre les
maladies non transmissibles (MNT) et le role de l'infection en Afrique, partenariat des institutions
africaines, NMIR

Réseau leDEA

Panafricain

Base de données épidémiologiques pour évaluer le SIDA, Consortium international. (1) Programme de
I'’Afrique centrale dirigée par Albert Einstein College of Medicine/City University of New York, Etats-
Unis; (2) Région de I'Afrique de I'Est dirigée par Indiana University School of Medicine, Etats-Unis; (3)
Région de I'Afrique de I'Ouest dirigée par I'Institut de santé publique, d’épidémiologie et de
développement (ISPED), France et (4) Région de I'Afrique australe dirigée par I'Université de Berne,
Suisse et University of Cape Town, Afrique du Sud.

Réseau INDEPTH

Multiples partenaires dans le
sud, panafricain

Recherches longitudinales basée sur les sites de terrain du Systéme de surveillance sanitaire et
démographique (HDSS) dans les pays a faible et moyen revenu (PRFI), centre de
coordination/ressources au Ghana

Réseau PRECISE

Afrique orientale, occidentale
et australe

Cohorte de grossesse de 12 000 femmes a travers I'Afrique de I'Est, de I'Ouest et du Sud, dirigée par
le King's College de Londres (Royaume-Uni)

Réseau PURE

Afrique australe représentée

Prospective Urban Rural Epidemiology (PURE) est une étude épidémiologique a grande échelle
menée dans 17 pays a revenu faible, intermédiaire et élevé dans le monde; elle étudie les influences
de la société sur les comportements humains en matiére de mode de vie, les facteurs de risque
cardiovasculaire et I'incidence de maladies chroniques non transmissibles. Dirigé par le Population
Health Research Institute, Hamilton Health Sciences et I'Université McMaster, Hamilton, Canada
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Annexe 3: Projets formatifs et pilotes possibles

Théme

Idées

Résultats

Participation
communautaire

Elaborer un cadre générique pour la participation communautaire. Le tester a
I'aide d’'un protocole d’évaluation qualitative bien défini pour déterminer
I'efficacité, I'acceptabilité et la pertinence du cadre.

1.Cadre générique (lignes
communautaire dans les LPS.

2.Résultats d'évaluation scientifiquement fiables évaluant I'efficacite,
I'acceptabilit¢ et la pertinence du protocole de participation
communautaire.

directrices) pour la participation

Consentement éclairé

Elaborer un document d’information générique sur les participants de LPS en
utilisant un langage et des concepts appropriés et accessibles, et en incluant
des éléments clés sur différents aspects de la recherche. Elaborer un
modéle de consentement éclairé incluant des questions clés relatives aux
différents consentements demandés. Développer une structure pour saisir
les détails du consentement de chaque participant, y compris les
mécanismes en cas de révocation du consentement, c’est-a-dire mettre en
place des structures sous-jacentes afin de pouvoir passer au consentement
dynamique. Le tester a I'aide d’un protocole d’évaluation qualitative bien
défini afin de déterminer I'acceptabilité, 'accessibilité (compréhension) et la
pertinence des processus.

1.Renseignements généraux sur les participants et des modéles de
consentement éclairé sur LPS qui peuvent étre utilisés pour guider
dans le processus d’information des participants et de consentement
éclairé a de nouvelles études a I'avenir.

2. Structure des données pour assurer une saisie appropriée des détails
du consentement individuel

3. Résultats d’évaluation scientifiquement fiables montrant I'acceptabilité,
I'accessibilité et I'efficacité de I'information sur les participants ainsi que
le protocole de consentement éclairé

Equité

Etablir un cadre pour la mise en ceuvre de I'équité dans LPS, définir les
intervenants et les directives pour garantir leur représentation. Définir les
parameétres et les processus pour le suivi et I'évaluation continus de I'équité
dans LPS au fil du temps. Tester le cadre et la validité des paramétres de
S&E

=N

Un cadre générique afin d’assurer des pratiques équitables dans LPS
Un cadre de S&E validé pour I'évaluation continue de I'équité pendant
LPS

N

Gouvernance des
données

Etude exploratoire afin d’identifier et documenter les lois nationales
pertinentes sur le partage des données et des biospécimens; y compris les
lois sur la protection de la vie privée, les lois sanitaires, les lois relatives aux
enfants, etc.

Directives visant a garantir le respect des lois dans les pratiques
d’éthique et de gouvernance des données

Gouvernance des
données

Créer un processus de travail générique de gouvernance des données avec
des définitions, des principes d’accés aux données, un cadre de surveillance
ayant des indicateurs/listes de contrdle clés pour évaluer la transparence,
I'équité et l'inclusivité dans le partage des données. Cadre de suivi pilote.

Cadre de gouvernance des données des LPS, Cadre de surveillance
dans I'évaluation continue de la gouvernance des données.

Engagement des
parties prenantes

Processus de cartographie des intervenants, et interviews structurées avec
les principaux décideurs des groupes représentés (micro-membres
individuels du grand public, méso-leaders communautaires, représentants

Analyse thématique visant a décrire les priorités des groupes
d’intervenants et comprendre leurs préférences et leurs préoccupations.

46 | Consortium des Cohortes de Populations Africaines: Rapport de Cadrage




des administrations locales, par exemple les services de santé, macro —
décideurs politiques au niveau national et régional) pour comprendre les
priorités, les besoins, ce qui n’est pas voulu

Collecte et couplage
des données

Etude préliminaire pour documenter la mise en ceuvre des plates-formes de
données de routine dans les pays africains et formuler des recommandations
pour supporter et/ou développer des écosystemes de données de routine
dans les pays participants

Documenter les systémes de données actuels utilisés/en cours de mise
en ceuvre dans les pays africains, y compris I'engagement des parties
prenantes pour comprendre et recommander comment I'APCC peut
établir une synergie et soutenir les efforts en cours.

Collecte et couplage
des données

Programmes visant a créer des centres de couplage des données de base
pour appuyer les études de cohortes en collaboration avec les services de
santé locaux, afin de télécharger et de réunir en continu des dossiers de
routine

Des échanges d'informations sur la santé établis et/ou naissants, avec
un lien entre les ressources de données sociales, économiques et
autres ressources courantes pertinentes, et un échange de données
bidirectionnel vertueux entre les services de santé et I'entreprise de
recherche. Il faudrait une structure de gouvernance établie dans le
cadre des résultats.

Il faudrait des partenaires de la prestation des services et démontrer
I'harmonisation avec les systémes et les processus gouvernementaux.

Collecte et couplage
des données

Une série de petites subventions a court terme (1 an) (par exemple 50 000 —
70 000 livres sterling) pour concevoir et piloter des flux de données de retour
automatisés des bases de données de recherche vers les plates-formes de
prestation de services (par exemple le ministére de la santé). Encourager la
collaboration entre chercheurs au sein du pays pour garantir un flux de
travail consolidé unique par plate-forme gouvernementale sans duplication
des efforts.

Un mécanisme établi et opérationnel de création d’un cercle vertueux
qui renvoie de nouvelles données. Il pourrait étre encouragé comme
condition préalable a toutes futures demandes de financement de la
collecte de données (appuyé par une collaboration au sein du pays afin
qu'un mécanisme puisse étre utilisé par tous les futurs chercheurs pour
renvoyer les données aux services du gouvernement).

Paramétres de base

Examiner et décrire les priorités sanitaires actuelles des pays et régions
africains (y compris ce que I'on sait sur la charge de morbidité - MNT et
maladies infectieuses, et ou sont les lacunes)

Combinaison d'un examen systématique et de consultations en vue
d’identifier les priorités de chaque pays, avec des recommandations sur
les programmes de recherche pour répondre a ces priorités

Paramétres de base

Examiner et décrire les différents parametres de WASH dans les pays
africains, en utilisant un plan d'étude écologique pour décrire les relations
avec les connaissances actuelles sur le fardeau de morbidité. Développer
des paramétres de base de WASH pour I'utilisation ultérieure dans 'APCC.

Identifier les parameétres actuels de WASH comme paramétres de
référence, informations systématiques sur les lacunes et les données
manquantes.

Normes des données des paramétres de WASH pour I'utilisation
ultérieure.

Paramétres de base

Examiner et décrire les plates-formes disponibles pour les données
météorologiques, le lien pilote avec les données météorologiques,
encourager la collaboration avec les principaux organismes météorologiques
gouvernementaux et régionaux. Identifier les lacunes et développer des
indicateurs de base pour une norme de données

Identifier les ressources de données météorologiques disponibles,
tester le couplage des données et élaborer des normes de données.

Paramétres de base

Définir des normes de données des paramétres de base pour la collecte de
données démographiques longitudinales, de données sur la santé -
parameétres génériques pour toutes les MNT et maladies infectieuses, et des
parameétres spécifiques pour chaque maladie commune, les données sur les
agents pathogénes et les vecteurs, les données socio-économiques, les
données environnementales; les métadonnées sur la population; utiliser une

Normes de données des paramétres de base de LPS.
Structure/schema de donnees des paramétres de base

Codage des données des parameétres de base

Instrument de collecte des données

(peut étre divisé en plusieurs petits projets pilotes qui s’occupent
chacun d’'un domaine — peut donner lieu a de meilleurs produits)
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approche d'harmonisation par la comparaison des paramétres recueillis par
les études de cohortes africaines disponibles, les normes actuelles, et
augmenter/combler les lacunes si nécessaire.

Elaborer également un ‘livre de codes’ de données de tous les paramétres
de base.

Concervoir des instruments de collecte de ces données la ou cela sera fait
sur le terrain directement avec le participant.

Paramétres de base

Elaborer et tester des méthodes et des outils pour recueillir des données
précises sur les causes de déces, élaborer une norme de données sur les
causes de décés. Déterminer I'acceptabilité des méthodes par le biais de la
participation communautaire.

Un outil culturellement acceptable pour recueillir des données
normalisées sur les causes de déces.

Développement des
capacités -
compétences

S’assurer qu'il existe des possibilités d’acquérir des compétences
appropriées, de qualité en matiére d’analyse et de gestion des données chez
les chercheurs de la cohorte, par des exercices exploratoires (cataloguer ce
qui existe déja), identifier les lacunes et créer des ateliers, des modules de
niveau, une formation en ligne afin de combler ces lacunes (en particulier en
informatique médicale, codification/sciences des données et statistiques)

Modules de formation préparés, révisés et approuvés qui peuvent étre
déployés, réutilisés, éventuellement fournis en ligne (I'examen, la mise
a I'essai et I'évaluation externe solide devraient tous faire partie des
activités financées)

Conception de I'étude

Entreprendre un processus de révision/détermination de la portée pour
éclairer la conception d'une norme de métadonnées de cohorte et établir une
spécification des indicateurs de base a afficher pour chaque cohorte sur le
tableau de bord. Tester la norme et la spécification du tableau de bord.

Une norme de métadonnées de cohorte qui est harmonisée avec
d'autres normes en vigueur mais qui apporte également des
parameétres supplémentaires et/ou spécifiques a I'Afrique si nécessaire.
Une spécification validée pour un tableau de bord en ligne de ’APCC
qui affiche les indicateurs clés de tous les sites participants en temps
réel.

Conception de I'étude

Proposer, mettre a I'essai et tester une conception d’étude appropriée pour
les cohortes de 'APCC, incluant un un cadre de sélection des cohortes de
population a I'échelle du Consortium; un cadre d'échantillonnage des études
de cohortes afin d'assurer la diversité; des lignes directrices sur les critéres
de sélection qui comprennent des directives claires et détaillées sur la
sélection des participants, les critéres de sous-cohorte, les contrbles
normalisés pour le biais de sélection, les normes des parametres de base en
matiére de santé, I'hétérogénéité génomique, la taille de la cohorte (avec un
instrument pour calculer la taille minimum de la cohorte/puissance
statistique)

Une spécification claire et sans équivoque de la conception et des
criteres de I'étude des cohortes appartenant a 'APCC

Préléevement
d’échantillons

Etablir des normes pour le prélévement des échantillons, en décrivant les
échantillons qui doivent étre prélevés régulierement et les procédures de
prélévement, d'entreposage et de traitement de ces échantillons. Tester les
procédures dans divers sites sélectionnés.

Un ensemble de procédures opérationnelles standard bien définies et
détaillées pour la collecte standardisée d'échantillons dans toutes les
cohortes, avec essai/validation sur plusieurs sites.
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Annexe 4: Glossaire et abréviations

Abréviations
AAS
AESA
CDC Afrique
RAM
APCC
ASP
AUDA-NEPAD
BHP
BMGF
CHESS
DELTAS
ESRC
FHIR
GIS
GWAS
H3Africa
HDSS
ICER
TIC
leDEA
IHCC
ISAB
LPS
LSHTM
MoU
MLTCs
MRC
MNT

NIH
PHDC
PVVIH
SAPRIN
oDD

B
WASH

Académie africaine des sciences

Alliance pour I'accélération de I'excellence scientifique en Afrique
Centre africain de controle et de prévention des maladies
Résistance aux antimicrobiens

Consortium des cohortes de population africaine

Priorités africaines en matiére de science, de technologie et d'innovation
Agence de développement de I'Union Africaine

Botswana Harvard AIDS Institute Partnership

Fondation Bill & Melinda Gates

Systéme complet de surveillance sanitaire et épidémiologique
Développer I'excellence en leadership, en formation et en sciences
Conseil de la recherche économique et sociale

Ressources d'interopérabilité rapide des soins de santé

Systemes d'information géographique

Etude d'association pangénomique

Consortium sur I'nérédité humaine et la santé en Afrique
Systéme/sites de surveillance de la santé et de la démographie
Centres internationaux d'excellence en recherche

Technologie de l'information et des communications

Le réseau international de bases de données épidémiologiques pour I'évaluation du SIDA
International 100K+ Cohorts Consortium

Conseil consultatif scientifique indépendant

Etude démographique longitudinale

Ecole d'hygiéne et de médecine tropicale de Londres

Protocole d’entente

Conditions multiples a long terme

Conseil de recherches médicales

Maladie non transmissible

National Institutes of Health

(Western Cape Government Health) Provincial Health Data Centre
Personnes vivant avec le VIH

South African Population Research Infrastructure Network
Objectif de développement durable

Tuberculose

Eau, assainissement et hygiéne
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WGS
OMsS

Glossaire

Anonymisation des
données

Etude de cohorte

Désidentification des
données

Perturbation des
données

Dividende
démographique
Transition
épidémiologique

Haploblock

Etude démographique
longitudinale

Microbiomes

Autopsie peu invasive

Séquencage du génome entier
Organisation mondiale de la santé

L'anonymisation consiste a supprimer tout moyen d'identifier la personne a 'origine des
données ainsi que tout points ou séquence de points de données qui pourrait éventuellement
faciliter la connexion des données a un individu. Les données anonymisées ne peuvent pas
étre reliées a leur auteur. Les données génomiques ne peuvent pas étre anonymisées. En
raison des nombreuses combinaisons uniques de variations génétiques chez chaque
individu, méme avec moins de 100 variantes, il est possible de réidentifier l'individu a partir
duquel ces données génétiques ont été produites.

Une étude de cohorte basée sur la population est une catégorie spécifique d'étude
épidémiologique dans laquelle une population définie est suivie au fil du temps
(longitudinalement) pour observer les expositions et les facteurs de risque, et comment ils
sont associés a différents résultats. L'incidence des différents résultats d'intérét est mesurée
en identifiant les nouveaux cas survenant dans une période de temps donnée. Un rapport de
risque relatif, ou rapport de taux d'incidence, est utilisé pour comparer l'incidence chez les
personnes exposées par rapport a celles qui ne le sont pas.

La désidentification consiste a supprimer les variables de données qui relient directement les
données a un individu, telles que les noms, I'identité ou les numéros d'hépitaux. Des
données granulaires dépersonnalisées peuvent encore étre liées a un individu, par exemple
une série de visites a I'hdpital a des dates particulieéres peut étre utilisée pour réidentifier un
individu en se référant aux registres de I'hopital. Un poids de naissance donné a quatre
décimales, avec une date et un lieu de naissance, pourrait étre utilisé pour réidentifier un
individu a partir d'un registre de maternité.

La perturbation des données désigne les modifications non divulguées apportées aux
données afin d’empécher la réidentification des personnes dont elles proviennent. Bien que
des algorithmes puissent étre développés pour des approches plus complexes de
perturbation des données, des exemples de méthodes simples comprennent I'ajout d'un
nombre entier constant non divulgué a toutes les dates afin de conserver l'interprétation
épidémiologique tout en empéchant la réidentification; l'indication de I'age en semaines
(périnatales), en mois (nourrissons) ou en années (a partir de I'age de I'enfant) pour éviter de
divulguer la date de naissance; l'arrondissement des valeurs numériques avec de
nombreuses décimales.

La croissance d'une économie qui résulte d'un changement dans la structure d'age de la
population d'un pays.

La théorie de la transition épidémiologique se concentre sur les changements complexes des
modeles de santé et de maladies ef sur les interactions entre ces schémas et leurs
déterminants et conséquences démographiques, économiques et sociologiques®. La
transition épidémiologique refléte souvent I'état intermédiaire du changement d'une charge
majeure de maladies infectieuses a une charge majeure de MNT, se présentant comme une
double charge de maladies infectieuses et de MNT.

Une section d'ADN sur un chromosome dans laquelle plusieurs variantes génétiques
voisines et étroitement liées se trouvent sur la méme section d'ADN et sont héritées
ensemble.

Une étude longitudinale de la population (LPS) est une étude d'observation d'une population
qui mesure un ensemble diversifié de déterminants et suit la santé, le bien-étre et les
résultats sociaux par des observations répétées des mémes parametres au fil du temps. Les
LPS comprennent des cohortes, des enquétes de groupe et une bio-banque.

Le matériel génétique combiné de tous les micro-organismes trouvés dans un contexte
particulier - I'environnement, des parties du corps, etc.

Un examen post-mortem utilisant des techniques non invasives, causant une perturbation
minimale aux principales parties du corps
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Multimorbidité/MLTC

Pharmacogénes
Médecine de
précision

Santé publique de
précision

Epidémiologie sociale

Autopsie verbale

La présence de deux ou plusieurs problemes de santé chez un méme individu est un
phénomeéne de plus en plus fréquent, ce qui accroit le risque d'interactions médicamenteuses
indésirables et de mauvaise observance du traitement, crée un besoin accru de soins de
santé intégrés et holistiques et soumet les individus a une pression personnelle, sociale et
financiére beaucoup plus grande en raison de multiples exigences sanitaires concurrentes et
cumulatives. L’ OMS reconnait le fardeau que représente la multimorbidité et la nécessité
d'adopter des approches fondées sur les systémes de santé pour y faire facel® .

Un géne qui code les protéines qui interagissent avec les composés pharmaceutiques et les
transforment

Application de soins médicaux spécifiquement adaptés a l'individu, notamment en fonction de
son profil génétique

L’application de soins médicaux et d’'une politique sanitaire adaptés a une population
spécifique en fonction de ses caractéristiques et de son environnement, et incluant le profil
génétique agrége de 'ensemble de cette population

Une branche de I'épidémiologie qui se concentre particulierement aux effets des facteurs
socio-structurels sur les états de santé et de bien-étre

Une méthode de collecte d’informations sur les causes de décés par le biais de discussions
et d’entretiens avec les soignants et les proches du défunt, ainsi qu’avec leurs médecins.
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