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Renseignements administratifs
Nom du projet: Problemes négligés du système de santé au Niger
Identifiant du projet:  106949  (IRDC)
Chercheur principal/chercheur: Aissa Diarra
Personne-ressource pour les données du plan: Aïssa Diarra
Description: « Les problèmes négligés des systèmes de santé », Niger 
Nous appelons « problèmes négligés des systèmes de santé » (PNSS), une série de problèmes importants dans le fonctionnement des systèmes de santé qui ne sont habituellement pas débattus ou « mis sur la table », soit parce qu’ils échappent aux protocoles d’enquêtes habituels, soit parce qu’ils relèvent de routines bien établies, soit parce qu’ils dérangent certains intérêts. Ces problèmes concernent généralement les pratiques réelles des personnels de santé souvent éloignées des normes officielles.

· Quelques caractéristiques des PNSS
· « Négligés » par la recherche
· Négligés par les politiques de santé

· Ils sont au cœur de l’implementation gap
· Ils sont transversaux et systémiques
· Ils constituent des préoccupations réelles des acteurs (offre et demande)

· Ils sont rarement abordés sur des bases probantes (evidence based)

· Objectif principal 
Développer des recherches sur les PNSS dans la gouvernance de la santé, et sur cette base contribuer à des réformes des systèmes de santé permettant une meilleure qualité des soins pour les populations vulnérables
· Objectifs secondaires
· Produire des connaissances et susciter une prise de conscience chez les responsables de santé publique
· Influer sur les décisions politiques au Niger et plus largement dans la région 
· Constituer une plateforme autour des PNSS
· Renforcer les capacités de recherches africaines 
· Promouvoir un dialogue entre socio-anthropologie de la santé et santé publique
· Méthodologie
Une méthode qualitative avec recours complémentaires parfois à des enquêtes quantitatives

· Le programme comprend 6 axes de recherche: 

· Les sages-femmes

· Les supervisions

· La tenue des dossiers médicaux 

· les interventions des communes 

· Les Interruptions Volontaires de Grossesse  

· Que se passe-t-il après le départ des ONG ? 

· L’intérêt pour « Open data »

· Une organisation (à l’interne et au niveau public) de la masse importante de données produites par le programme

· Diffusion des résultats qualitatifs au même titre que les résultats quantitatifs

· L’accès des résultats aux partenaires du développement nationaux et internationaux

· Une diffusion à but académique 
Établissement: LASDEL (Laboratoire d’études et recherches sur les dynamiques sociales et le développement local, www.lasdel.net)  
Collecte de données
Quels types de données allez-vous recueillir, créer, lier, acquérir ou enregistrer?
Protocole de recherche
□ Questionnaires ou canevas d’entretien
□ Base de données  - Analyse de la littérature, analyse des données statistiques
□ Grilles d’observation

□ Méthodologie de recherche

□ Autres  Autorisations MSP (Ministère de la Santé Publique) et comité d’éthique, consentement éclairé des populations d’étude 
Collecte des données   
□ Notes de terrain
□ Enregistrements audio-vidéo
□ Entretiens transcris

□ Photographies
Résultats

□ Supports de communications des résultats

□ Rapports
□ Etudes & Travaux du LASDEL (en accès libre sur le site du LASDEL : www.net.lasdel) 

□ Publications :  articles et chapitres, ouvrages (français et anglais)
Dans quels formats de fichier vos données seront-elles recueillies? Ces formats permettront-ils la réutilisation des données, le partage et l'accès à long terme aux données?
Le programme PNSS des fichiers:

□ texte correspondant à 10 documents de 50 pages minimum sous format Word (rapports), et PowerPoint (support de communication), feuilles de calcul. Transformation dans des formats non propriétaires csv ou tsv pour les feuilles de calcul, et rtf pour les fichiers textes. 

□ transcription, en format non propriétaire
□ 
audio, format mp3
□
 photo, format jpg
□ 
vidéo, format mp4
 
Quelles conventions et procédures utiliserez-vous pour structurer et nommer vos fichiers et en contrôler les versions afin de vous aider, ainsi que les utilisateurs potentiels, à mieux comprendre la façon dont vos données sont organisées?
Deux niveaux de structuration des données : niveau interne (données partagées entre les chercheurs du LASDEL) et niveau public autrement dit hors LASDEL. 
Deux documents sont en cours d’élaboration avec l’appui d’une expertise informatique. L’un décrit le jeu de données et l’autre précise les règles de fonctionnement et d’utilisation de l’intranet. 
Structuration des fichiers

Niveau interne au LASDEL
NB : Organisation accompagnée d'une note interne 
 Archives 

 RechercheEnCours 
PNSS
 Administration

□ ProtocoleRecherche_20120312.doc
□ FinancementComptabilité_20120312_V01.doc 
□ Ethique.doc
 ResumesResultats 
□ ECRIS_20130514.doc
□ Axe_SageFemme.doc 
□ Axe_Supervision.doc
□ Axe_DossiersMedicaux.doc
□ Axe_Commune.doc
□ Axe_IVG.doc
□ Axe_DepartONG.doc
Colloque_Atelier_Communication_Restitution
SageFemme_AissaDiarra 

Méthodologie

EntretiensTranscris_AD 
□ParcoursSageFemme_Niamey_AD_20141216.doc  
Observations_AD 
□Maternité_MilieuRural_AD_20140107.doc 
MatériauxVisuels_AD 

□OutilDeGestion_Maternité_DSC0280_20131222.JPG 
Rapports_AD 


Supervision_MahamanMoha

Publication (Articles, chapitres d’ouvrage, ouvrage)
Niveau public
Les informations publiques seront  diffusées dans un ou plusieurs enregistrements d'un entrepôt de données public avec des métadonnées de description (cf. ci-dessous)  
Programme de recherche

ProblemesNégligesSystemeSante_Niger
 Administration

□ ProtocoleRecherche_20120312

□ Financement 

□ Ethique

 ResumesResultats (français et anglais)
□ ECRIS

□ Axe_SageFemme

□ Axe_Supervision

□ Axe_DossiersMedicaux

□ Axe_Commune

□ Axe_IVG

□ Axe_DepartONG

Colloque_Atelier_Communication_Restitution

Publication (Articles, chapitres d’ouvrage, ouvrage)

SageFemme_AissaDiarra 

Enquetes_Corpus_AD

□ Méthodologie_AD.doc
□ ListeEntretiensTranscris_AD_20151206_V01.doc  

□ ListeObservations_AD_20151206_V01.doc 
□ ListeMatériauxVisuels_AD_20151206.V01.doc 

Rapports_AD 


Supervision_MahamanMoha

Règles de nommage des fichiers

Les noms de fichiers doivent obligatoirement comporter

· Sujet du document (sous une forme courte)
· les initiales de l'auteur (AD=Aïssa Diarra)
· la date de creation AAAAMMJJ
· La version du document V01, V02. Mettre VF pour la version finale
· L'extention du type de fichier exemple : .docx, .xslx etc.. Elle est souvent ajouter par le système et n'apparaît pas à l'écran.
Le Séparateur le "_". Il est interdit d'utiliser des espaces
Le nom du fichier ne doit pas dépasser 31 caractères en tout

exemple : 
ListeEntretiensTranscris_AD_20160824_V01.doc

source : règles de nommage de l'INSERM 

 http://extranet.inserm.fr/content/download/86046/598544/version/1/file/RegleNommageFichierElct_20141217_V1.pdf
Documentation et métadonnées
Quels documents seront nécessaires pour que les données soient lues et interprétées correctement dans le futur?
 
Dans un premier temps lister  le ou les documents nécessaires et leur contenu
□ Présentation du LASDEL 
□ Programme scientifique

□ Méthodologie conceptuelle 

□ Liste des rapports, entretiens et autres avec toutes les informations nécessaires
Comment vous assurerez-vous de documenter le projet de façon systématique tout au long du processus?
□ La personne responsable de la documentation du projet fera une mise à jour semestrielle (Ali Bako)
Si vous utilisez une norme de métadonnées ou des outils pour documenter et décrire vos données, veuillez les indiquer ici.
□ Métadonnées sur l’utilisation des données dans un entrepôt de données

Les métadonnées décrivant des jeux de données contiendront 
titre du jeu de données
auteur(s) : 
affiliation : 
année de publication : 
identifiant : (doi)
editeur : (ici le lasdel)
description :
mots clés :
licence :
langue :
autres personnes ayant participé que les auteurs (contributeurs) :
date de mise à jour :
version : 
mise à jour  par :
format
taille de stockage et sauvegarde
Quelles sont les besoins de stockage anticipés pour votre projet en matière d'espace (en mégaoctets, gigaoctets, téraoctets, etc.) et de durée de stockage?
à compléter
 
 □ 24 Giga octets soit 4 gigaoctets pour chacun des 6 axes. 
□ 20 ans, à prévoir archivage à plus long terme (nécessité de trier les données)

Comment vos données seront-elles stockées et sauvegardées pendant votre projet de recherche et à quel endroit le seront-elles?
□ Données personnelles  de chaque chercheur : 2 endroits : ordinateur et disque dur externe personnel
□ Données niveau LASDEL : entrepôt de données privé  (intranet)  / système interne de partage de fichier est  envisagé mais est encore à l’étude
□ Données niveau public : entrepôt de données publiques à choisir
Comment l'équipe de recherche et d'autres collaborateurs pourront-ils accéder aux données, modifier celles-ci ou en contribuer de nouvelles tout au long du projet?
□ Système interne  :  éventuellement accès par mots de passe sur tous les dossiers. Espace master (modifiable seulement par les auteurs sous la responsabilité du chargé de programme qui assurera les mises à jour). 
□ Entrepôt de données et lien avec les auteurs pour d’éventuels échanges et données complémentaires. 
Conservation
Où déposerez-vous vos données en vue de l'accès et de la préservation à long terme à la fin de votre projet de recherche?
□ Un entrepôt de données avec accès restreint : DATA FIRST , ZENODO.  en cours d’étude.
Indiquez comment vous vous assurerez que vos données sont prêtes pour la conservation. À prendre en considération: formats de fichier appropriés pour la conservation mais qui préservent l'intégrité des données;  anonymisation et dépersonnalisation des fichiers, y compris les fichiers de documentation. 
Conservation : les fichiers seront traduits dans des formats non propriétaires voir plus haut
□ Restriction sur les relevés d'entretien
□ Possibilité de diffuser des synthèses de plusieurs entretiens
□ Diffusion des listes thématiques

Si diffusion de données d’entretien, il faudra mettre en place une  procédure d’anonymisation des données personnelles et d’identification (profession…)

 
Partage et réutilisation
Quelles données partagerez-vous et sous quelle forme? (p. ex. données brutes, traitées, analysées, définitives)
pas de diffusion des données brutes
mais possibilité de diffusion
des guides de  conduite d'entretiens
des protocoles 
des données synthétisées (documents textes) et anonymisées.
□ Protocole de recherche 

□ Résumé des résultats de la recherche en français et en anglais

□ Méthodologie + lieux d’enquêtes

□ Répertoire/ liste  des entretiens transcris 

□ Répertoire des comptes rendus d’observation  

□ Répertoire des matériaux visuels et photographiques 

□ Rapports produits en texte intégrale 

□ « Etudes & Travaux du LASDEL »

□ Articles, chapitres d’ouvrage, ouvrage

□ Compte rendu des restitutions réalisées

□ Supports des communications

Si diffusion de données d’entretien, il faudra mettre en place une  procédure d’anonymisation des données personnelles et d’identification (profession…)

Avez-vous examiné quel type de licence d'utilisation inclure avec vos données?
Nous envisageons une licence CC-BY  
Quelles mesures seront prises pour faire connaître l'existence de vos données au milieu de la recherche?
à compléter
□ Liens sur des plateformes connues

□ Réseautage

□ Publications scientifiques
□ Participation à des colloques scientifiques

Responsabilités et ressources
Identifiez qui sera responsable de la gestion des données de ce projet pendant et après le projet ainsi que les principales tâches associées à ces responsabilités.
□ Pendant le projet : un des chercheurs du programme 

□ Après le projet : l’administrateur de programmes du LASDEL et le communicateur 
De quelle façon les responsabilités relatives à la gestion des données seront-elles gérées si des changements importants surviennent au sein du personnel qui supervise les données du projet, y compris un changement de chercheur principal?
□ La pérennité de la gestion des données  repose sur des postes institutionnels (administrateur de programme et communicateur). Formation des personnes responsables aux procédures de gestion des données
De quelles ressources aurez-vous besoin pour mettre en œuvre votre plan de gestion des données? À combien évaluez-vous le coût total de la gestion des données?
□ Formation

□ Equipement pour la conservation des données

□ Participation à des réunions internationales sur la gestion et partage des données

□ Mise à disposition d’une bonne  connexion internet 
□ Outil et méthode pour transformer les données dans un format non propriétaire et outil pour transcrire les enregistrements audios en texte
□ Mise en place d’un système interne de partage de fichiers

□ Traduction en anglais des documents importants pour atteindre une audience plus large.
Conformité aux lois et à l'éthique
Si votre projet comprend des données sensibles, comment vous assurerez-vous qu'il est géré de manière sécuritaire et que les données sont accessibles uniquement aux membres approuvés du projet?
□ Partage des données primaires : confidentialité sur certaines  informations obtenues auprès des populations étudiées
□ Reconnaissance de la propriété des données à ceux qui les produisent
□ Cadrage avec les directives du comité d’éthique national

□ Les données confidentielles 
□ ne seront pas transférées dans l’entrepôt public, même en accès restreint, 

□ seront anonymisés par les chercheurs avant de les partager sur le système interne commun. Elle seront protégées par mot de passe.
Le cas échéant, quelles stratégies adopterez-vous pour traiter les utilisations secondaires des données sensibles?
Embargo sur les données primaires même rendues anonymes, 10 ans. Discussion en cours sur la durée de l’embargo.
Comment traiterez-vous les questions d'ordre juridique, éthique et de propriété intellectuelle?
Autorisation de la recherche par le ministère (la procédure est longue)
Comité d’éthique : difficultés de prise en compte des règles de production des données qualitatives ; sensibilisation/formation des membres sur l’accès libre aux données
Référence au code éthique du CAMES : http :www.lecames.ord/images/CODE_DETHIQUE_2015_Vers_Final.pdf
