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INTRODUCTION

Un systeme de surveillance épidemiologique est rarement exhaustif a 100 %,
ce qui ne constitue pas un inconveénient majeur si on est capable d'évaluer
quantitativement sa couverture.

Les methodes de capture-recapture permettent d'estimer la taille d'une
population non observée dans sa totalité et d’en déduire ainsi le niveau de
couverture des systemes de surveillance qui recensent cette population. Le
terme capture-recapture fait reférence au procedé qui consiste a « captu-
rer-marquer-relacher » un échantillon aléatoire d'une espece animale, puis
a capturer un second échantillon indéependant. Le nombre d’animaux mar-
ques presents dans le second echantillon est utilisé pour estimer la taille totale
de la population. En épidémiologie, 'application de cette technique néces-
site unrrecensement de cas a partir d’au moins deux sources de données indé-
pendantes; dans ce cas, on assimile chaque base (provenant d'un systeme
de surveillance) a I'echantillon issu d’'une capture animale.

Nous proposons une estimation de la sous-déclaration des cas de Sida en
France, par application d'une methode de capture-recapture.

Nous avons étudié la concordance entre les cas de Sida déclarés au Réseau
national de Sante publique (RNSP) dans le cadre de la déclaration obliga-
toire et les cas de Sida présents dans la base clinico-épidémiologique du sujet
séropositif suivi a I'hdpital constituée au Service commun n° 4 de I'INSERM
(SC4) a partir du DMI2. Cette étude a obtenu l'autorisation de la Com-
mission nationale de l'Informatique et des Libertés.

MATERIEL ET METHODES

Les bases de données
La base de la déciaration obligatoire

Le Sida est une maladie a declaration obligatoire (DO) depuis juin 1986, et
le RNSP centralise les données du systeme national de surveillance mis en
place peu apres le début de I'epidémie (1982). La premiere base est extraite
du fichier du RNSP et contient les 19625 cas de Sida agés de 18 ans
ou plus diagnostiqués entre le 1° janvier 1990 et le 31 décembre 1993 et
déclares avant le 31 décembre 1995 au RNSP. Les variables utilisées sont
les suivantes : date de naissance, sexe, département de résidence, groupe
de transmission, date de Sida, pathologie(s) inaugurale(s} [4 au maximum],
lieu de diagnostic (hopital ou département si la déclaration est faite par un
medecin de ville), statut (vivant ou décede). Par ailleurs, on dispose de la
date de deces (sauf pour 24 cas) pour les 13 024 (66,4 %) sujets connus comme
etant decedes, et de la date de transfusion unique pour 460 des 678 patients
dont le groupe de transmission correspond a une transfusion.

La base constituee a partir des données du DMI2

Le dossier médical, épidémiologique et économique de I'immunodeéficience
humaine (DMI2), est un logiciel mis en place dans les centres d'informa-
tion et de soins de l'immunodeficience humaine (CISIH), issu d'une collabo-
ration entre le SC4 de I'NSERM et la Mission Sida de la Direction des hopi-
taux. Ce logiciel est la propriété du ministéere de la Santé. Le SC4 a en
charge la gestion et I'analyse de la base de données clinico-épidémiolo-
giques du sujet séropositif suivi a I'hopital. Elle contient des informations
sur des patients seropositifs infectés par le VIH-1 et/ou le VIH-2, suivis dans
un CISIH, ayant donné leur consentement écrit [1].
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Les données utilisées pour cette étude constituent un sous-ensemble des don-
nées de la base disponible en décembre 1995, et concerne 11172 patients
séropositifs de 18 ans et plus ayant présenté un diagnostic de Sida entre
janvier 1990 et décembre 1993. Les variables utilisées sont les suivantes : date
de naissance (mois et année), sexe, groupe de transmission, date de Sida,
date de premier suivi dans un CISIH, date de dernier suivi, la (ou les) patho-
logies inaugurales (entre 0 et 8), I'hépital ou le patient est suivi, la date de
déces pour les 5 963 (53,4 %) sujets qui sont connus comme étant dece-
des. Le département de domicile est disponible pour 8 829 patients, et la
date de transfusion (lorsqu’elle est unique) est disponible pour 123 des 328
transfuses de la base.

Principes de la méthode de capture-recapture

La méthode de capture-recapture consiste a croiser les informations pro-
venant de deux systemes de surveillance afin d'identifier le nombre de cas
communs appelés « doublons ». Le nombre total de cas est estimé a |'aide
du nombre de cas dans chacun des 2 systemes et du nombre de doublons
en prenant en compte (aprés estimation) le nombre de cas omis par les
2 systemes [2, 3].

Croisement des 2 bases

Les doublons sont les cas de Sida enregistrés dans les 2 systemes ayant méme
mois et année de naissance, méme sexe et méme groupe de transmission
pour lesquels toutes les autres informations disponibles sont proches (méme
date de Sida a 3 mois prés, méme date de décés a 1 mois prés) ou com-
patibles (décedé dans une seule des 2 bases et bonne concordance sur les
autres variables).

Hypothéses du modele

Les estimateurs de la méthode de capture-recapture sont valides sous les
hypotheses suivantes :

- tous les cas identifiées sont des cas reellement survenus ;

- la procédure de croisement des 2 bases identifie tous les doublons et
uniquement les « vrais doublons »;

- les 2 systemes de surveillance sont indépendants, c’est-a-dire que le fait
qu'un individu soit recensé par un des systemes de surveillance n'aug-
mente ni ne diminue la probabilité qu'il soit identifie par I'autre systéeme.

Enquéte réalisée auprés des techniciens d'études cliniques

Ce sont les écarts par rapport a I'hypothése d'indépendance qui introdui-
sent les plus grands biais dans les estimations [4]. Il n'est pas possible,
dans le cas de 2 bases de données, de tester statistiquement l'indépen-
dance.

Pour explorer ce phénomeéne, nous avons élaboré un questionnaire a des-
tination des techniciens d'études cliniques des 54 centres participant a la base
en décembre 1995 afin d'évaluer si I'un des systémes de surveillance (DO
ou DMI2) etait utilisé pour déclarer les cas dans |'autre systéeme.
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RESULTATS

Identification des doublons

Le croisement des 2 bases de données a permis de déterminer 9 337 dou-
blons. Le nombre total de cas distincts recensés par les 2 bases est 21 460.

La détermination des doublons a mis en évidence une sous-déclaration des
déceés d'au moins 2,5 % pour la base du RNSP et 21,8 % pour la base du
SCa.

Taux global d'exhaustivité

L'application de la méthode de capture-recapture a permis d'estimer le nombre
total de cas de Sida diagnostiqués entre 1990 et 1993 a 23 482 (IC,,, :
23 342 - 23 621). La couverture du RNSP est estimée a 83,6 % (IC, : 82,9-84,3),
celle du DMI2 a 47,6 % (IC,, , : 46,9-48,3) pour la période 1990-1993. Le regrou-
pement des 2 systéemes de surveillance permet de recenser 91,4 % du nombre
total des cas.

Taux d’exhaustivité selon I'année de Sida

La stratification par rapport a I'année de diagnostic du Sida (tabl. 1) met
en évidence une amélioration de la couverture du DMI2 au cours de la période
étudiée, avec 39,2 % en 1990 et 53,5 % en 1993.

Taux d’exhaustivité selon le centre de déclaration

Quand on se limite aux hépitaux participant a la base du SC4, la couver-
ture de la base du RNSP est estimée a 85,8 % (IC,, ,, : 85,2-86,4), celle de
la base du SC4 est estimée a 70,4 % (IC,. . : 69,7-71,1).

Indépendance

85 %

49 centres (sur 54) ont répondu au questionnaire envoyé aux techniciens
d’études cliniques des hopitaux participant a la base du DMI2. Nous avons
pris comme critere d'indépendance le fait que les déclarations dans chaque
systeme soient faites par des personnes différentes et a partir de dossiers
différents. 1l ressort de cette enquéte que les déclarations sont faites de
maniére indépendante dans 30 centres et que les déclarations sont faites
par la méme personne et/ou a partir du méme dossier dans 6 centres;
13 ont mentionné une dépendance partielle entre les 2 systémes.

En stratifiant par rapport a cette classification (indépendance, dépendance
partielle, non-indépendance) et en se limitant donc la encore aux hépitaux
participant a la base du SC4, la couverture de la base du RNSP est esti-
mee a 85,7 % (IC,;, : 83,4-88,0), celle de la base du SC4 4 70,7 % (IC,, . :
67,9-73,4).

DISCUSSION-CONCLUSION

La méthode de capture-recapture a permis d'estimer la couverture de la
DO a'83,6 % (IC,,. : 82,9-84,3), et celle du DMI2 & 47,6 % (IC,, . : 46,9-48,3)
en ce qui concerne la surveillance des cas de Sida diagnostiqués chez des
adultes en France entre 1990 et 1993. Le nombre total de cas est estimé a
23 481 (IC,, . : 23 342 - 23 621) pour la période 1990-1993.

L'augmentation observée de la couverture de la base du SC4 (d’année en
anneée de diagnostic du Sida) peut en partie étre expliquée par la partici-
pation progressive des centres a la base.

La premiére hypothése du modéle, qui concerne la pertinence des cas recen-
sés par au moins I'un des systémes, ne semble pas sujette a caution puisque
les 2 systémes adoptent la méme définition. Il est vrai cependant qu'il existe
probablement dans chacun des systémes une petite fraction de sujets qui pré-
sentent une pathologie « classant Sida » tout en n'étant pas nécessaire-
ment séropositifs pour le VIH.

Concernant la deuxiéme hypothése, les « vrais doublons » que notre pro-
cédure n'aurait pas identifiés sont nécessairement liés a des discordances non
négligeables sur plusieurs variables, ce qui pose le probléeme de la qualité
des données dans chacune des 2 bases. Un plus petit nombre de doublons
entrainerait une surestimation de la taille de la population totale, et donc
une sous-estimation des couvertures [5]. Pour évaluer « quantitativement »
cette hypothese, il faudrait retourner aux dossiers médicaux. Cette solution
est impossible pour des raisons de confidentialité.

L'hypothése d’indépendance est la plus délicate dans le cadre d’une méthode
de capture-recapture car, d'une part, elle est difficile a évaluer lorsqu’on
ne dispose que de 2 sources de données et, d’autre part, la validité des
estimations obtenues peut étre remise en cause si on s’écarte trop de cette
hypothése. D'une maniére générale, une dépendance positive entre les 2
systemes, c’est-a-dire que le fait d'étre recensé dans une base augmente
la probabilité de I'étre dans I'autre, entraine une surestimation de la couverture
obtenue par la méthode. Inversement, une dépendance négative conduit a
une sous-estimation de la couverture.

Dans le cas de notre application, les différents résultats obtenus nous font
soupgonner la presence d'une faible dépendance positive ente les deux bases.
En effet, les résultats de I'enquéte montrent que les déclarations sont faites
de maniére indépendante dans un peu moins de deux tiers des cas. De
plus, on retrouve une couverture différente pour la base du RNSP, sur la popu-
lation totale (tabl. 1) et lorsque I'on se limite aux centres qui participent a
la base du SC4 (83,6 % vs 85,8 %, p < 109). Cependant, Brenner a montré
que lorsqu’une des 2 bases a une couverture importante, la surestimation due
a une dépendance positive reste modérée [4]. Un moyen d'évaluer préci-
sément la dépendance entre les systémes serait d'utiliser une troisieme
base (par exemple, une base issue de celle du Service commun n° 8 de
I'INSERM qui recense les données relatives & toutes les causes de déces
en France).
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Tableau 1. — Taux d'exhaustivité de la déclaration obligatoire (DO) et de la base des données collectées via le logiciel DMI2
selon I'année de diagnostic du Sida
France (1990-1993)

Nombre de cas observés Estimation d(:uer;:mbre total Taux d'exhaustivité
Do DMI2
Do DMI2 Doublons N Ic, ..
% Ic,, .. % s

Global.. . iucinmnEnnen e e 19 625 11 172 9 337 23 482 23 342-23 621 83,6 82,9-84,3 47,6 46,9-48,3
Année de Sida :

i e ommelil B . rertrerer = S ¢ oo 4 379 2 042 1717 5 208 5 427-5 672 841 82,5-85,7 39,2 37.8-40.7
BB .. e e e e 4 596 2 488 2 017 5 669 5 826-6 044 81,1 79,5-82,6 439 42,4-453
g ! - 7~ B~ NS - - 5129 3 154 2 646 6 104 5 919-6 073 839 82,6-85,2 51,7 50,3-53,0
) T W e S S S S [ 55629 3 488 2 957 6 522 6 148-6 319 84,8 83,6-86,0 53,5 52,2-54.8
Tokal s s v s o airm s wis anasire sombmess ga o8 19 625 11 172 9 337 23 502 23 514-23 914 835 80,7-86,3 475 44,7-50,3
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