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| 'ouverture des données en tension

= || y a une tension croissante entre :

= + d’ouverture (open research data)
et

= + de protection des donnees (RGPD, etc.)
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Qu’est-ce que 'ORD ?
= Origines « libertaires » / bottom-up
= |nvestissement (néo)liberal / top-down

= # cadre rigide
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Un cadre flexible

« le FNS demande a tous les chercheuses et chercheurs
gu'il finance (...) de partager ces données avec d'autres
chercheuses et chercheurs, a moins qu'ils/elles soient
lié-e-s par des clauses légales, éthiques, de
copyright, de confidentialité ou autres »

http://www.snf.ch/fr/leFNS/points-de-vue-politique-de-
recherche/open research data/Pages/default.aspx
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Un cadre flexible (les principes FAIR)

* Findable, Accessible, Interoperable and
reusable

« The ‘A’ In FAIR does not necessarily mean
‘open’ or ‘free’. Rather, it implies that one should
provide the exact conditions under which the
data are accessible. Hence, even heavily
protected and private data can be FAIR ».

https://www.qgo-fair.org/fair-principles/a1-2-protocol-allows-authentication-
authorisation-required/
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Un cadre flexible

= || est donc utile de se demander:

= Quels types de donnees vais-je produire /
utiliser ?

= Ces données peuvent-elles étre partagees ?

= Si oui a quelles conditions ?

= Ces conditions peuvent-elles étre remplies ?
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Le cadre normatif de I'ethique
= Les normes sont de plusieurs ordres

= Legales
VS

= \/olontaires
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Le cadre normatif de I'ethique

= |Les normes volontaires

= Chartes professionnelles / disciplinaires

Psychologie
Sociologie
Ethnologie
Sciences politiques

= Littérature scientifigue / methodologique
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Le cadre normatif de I'ethique

= Les normes legales

= Loi sur la recherche sur I'étre humain (LRH)
=  Santé
= Commission cantonale
= Consentement = central

= Lois sur |la protection des donnees
= Données personnelles
= Données sensibles
= Consentement = important
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L'éthique en pratique

= Autonomie (consentement)
= Importance de se recentrer sur I'enquéte.e

= Respect de la vie privee
= Eviter 'anonymisation « dogmatique »

= Non malfaisance
= Evaluer sérieusement les risques / bénéfices
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Conclusions

= |l est important de connaitre le cadre
normatif... mais ce n’'est pas tout
(pratique) !

= |l est primordial de se recentrer sur les
participants (consentement)

= || est nécessaire de continuer a
communiquer sur les enjeux éthiques
(bottom-up)
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