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Titre PGD Les problèmes négligés DE SANTE au Niger
Renseignements administratifs
Nom du projet: Problemes negliges systeme_sante_Afrique Niger FR
Identifiant du projet: LASDEL_ProblèmesNégligés_IRDC
Chercheur principal/chercheur: Aissa Diarra
Personne-ressource pour les données du plan: Aïssa Diarra
Description: Les problèmes négligés au Niger
Les études épidémiologiques et les analyses en santé publique ont parfois des « angles morts », autrement dit il y a une série de problèmes importants dans le fonctionnement quotidien 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. Et pourtant de nombreux échecs dans les programmes de santé sont imputables à ces facteurs, qui concernent généralement les « pratiques réelles » des personnels de santé (souvent éloignées des normes officielles), les modes concrets d’organisation des soins (avec leurs contradictions, leurs insuffisances et leurs incohérences), et comment les politiques de santé (souvent elles-mêmes incohérentes) sont mises en œuvre sur le terrain (avec d’importants écarts entre ce qui est prévu et ce qui se passe réellement). source http://problemesnegliges.unblog.fr/.   Ces problèmes sont par exemple   · Les pratiques routinières des sages-femmes et les problèmes qui en découlent  · Comment sont vraiment faites les supervisions, et à quoi servent-elles vraiment ?  · La tenue et l’efficacité pour les malades des dossiers médicaux (carnets de santé, registres…)  · Les interruptions volontaires de grossesse  · Les collectivités territoriales face à la santé  · Que se passe-t-il quand les ONG cessent leur appui à des formations sanitaires ?    Le projet de recherche a pour but de collecter, des données et de produire des analyses sur ces problèmes pour permettre l'évaluation et l'adaptation du système de santé            
Établissement: Portage 
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  Autorisation MSP et comité d’éthique, consentement éclairé des populations d’étude 
Collecte des données

□ Notes de terrain
□ Enregistrement audio-vidéo
□ Entretiens transcris

□ Photographies
Résultats

□ Support de communications des résultats

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

□ Publication 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?
Word, feuille de calcul
Documents de 50 pages minimum
Texte : Transformation dans des formats non propriétaires csv ou tsv pour les feuilles de calcul, et rtf pour les fichiers textes
 
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.

Niveau interne au LASDEL

1. Programmes de recherche en cours □ Archives
2. Programme de recherche « Problèmes négligés du système de santé »
3.  □ Protocole de recherche + pays □ Informations sur le financement et Budget du programme □ documents comptables □ Information autorisation de recherche : comité d’éthique et Ministère chargée de la recherche

4. □ Résumé des résultats du programme □ Résumé de chaque axe de recherche □ Compte rendu d’un éventuel colloque □ Compte rendu des ateliers □ Résumé d’une éventuelle enquête collective (ECRIS)
5. □ Nom de l’axe de recherche + auteurs 

a. □ Méthodologie + lieux d’enquêtes
b. Répertoire des entretiens transcris : auteur(s) + thématique + localisation rendu anonyme  + durée de l’entretien + langue de l’entretien + information rendue anonyme sur l’enquêté

c. Répertoire des comptes rendus d’observation : auteur(s) + thématique + localisation rendu anonyme + informations rendue anonymes sur d’éventuelles personnes concernées. 

d. Répertoire des matériaux visuels et photographiques : auteur(s) + thématique + localisation rendu anonyme + informations rendue anonymes sur d’éventuelles personnes concernées.

e. Rapports produits en texte intégrale 

f. Productions pour « Etudes & Travaux du LASDEL »

g. Articles, chapitres d’ouvrage, ouvrage

h. Compte rendu des restitutions réalisées

i. Supports des communications

Niveau public
1. « Problèmes négligés du système de santé » + Niger + auteur : protocole de recherche + Financement + autorisation comité d’éthique et Ministère chargée de la recherche 

2. Résumé des résultats de la recherche en français et en anglais

a. □ Méthodologie + lieux d’enquêtes

b. Répertoire des entretiens transcris : auteur(s) + thématique + localisation rendu anonyme  + durée de l’entretien + langue de l’entretien + information rendue anonyme sur l’enquêté

c. Répertoire des comptes rendus d’observation : auteur(s) + thématique + localisation rendu anonyme + informations rendue anonymes sur d’éventuelles personnes concernées. 

d. Répertoire des matériaux visuels et photographiques : auteur(s) + thématique + localisation rendu anonyme + informations rendue anonymes sur d’éventuelles personnes concernées.

e. Rapports produits en texte intégral 

f. Productions pour « Etudes & Travaux du LASDEL »

g. Articles, chapitres d’ouvrage, ouvrage

h. Compte rendu des restitutions réalisées

i. Supports des communications

Les données que nous ne souhaitons pas partager systématiquement sont présentées dans des répertoires. Les utilisateurs seront invités à contacter personnellement les auteurs pour leur accès intégral. 
à compléter

Procédures pour partager les données à prévoir

arborescence des dossiers

doit être logique et permettre à tous de s'y retrouver

doit  préciser un dossier MASTER ou les données ne peuvent être modifiés par tous mais peuvent être copiées dans d'autres répertoires.

et des régles de nommage
Les éléments à prendre en compte 
· Le nom du projet ou l'acronyme
· Localisation
· Les initiales du chercheur
· Date de l'experimentation YYYYMMDD
· Type de données
· Conditions  (transcription, entretien à définir)
· numéro de version
· extention du fichier
les conditions doivent être expliquées dans un fichier readme.txt
les fichiers ne doivent pas comportés  de caractères spéciaux ni d'espace
voir https://library.stanford.edu/research/data-management-services/data-best-practices/best-practices-file-naming
 
règle de nommage voir par exemple 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?
à compléter 
Dans un premier temps lister  le ou les documents nécessaires et leur contenu
□ Présentation du LASDEL
□ Programme scientifique

□ Méthodologie conceptuelle 
Comment vous assurerez-vous de documenter le projet de façon systématique tout au long du processus?
à compléter
□ Ne sait pas.
Si vous utilisez une norme de métadonnées ou des outils pour documenter et décrire vos données, veuillez les indiquer ici.
à compléter
discuter de l'opportunité de mettre dans les données dans un entrepôt de données. Cela permet de remplir des metadonnées de description des données
□ Métadonnées sur l’utilisation des données dans un entrepôt de données
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
 
 □ 4 gigaoctets
□ 20 ans
Comment vos données seront-elles stockées et sauvegardées pendant votre projet de recherche et à quel endroit le seront-elles?
à compléter
on peut préciser ici les données personnelles (3 médias dans au moins 2 endroits différents) 
et le stockage sur un espace commun.
□ Données personnelles : 2 endroits : ordinateur et disque dur externe

□ Données niveau LASDEL : plateforme interne d’échanges 

□ Données niveau public : entrepôt de données
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?
à définir comment vous souhaitez partager les données entre les chercheurs du LASDEL
□ Plateforme interne

□ Entrepôt de données et lien avec les auteurs pour d’éventuels échanges, 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?
à compléter dans un entrepôt de données ??
□ Un entrepôt de données

□ Disque dure externe pour conservation des données au LASDEL
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. 
à compléter
restriction sur les relevé d'entretien
possibilité de diffuser des synthèses de plusieurs entretiens ? 
Comment rendra t'on les données anonymes ?
 
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 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

Avez-vous examiné quel type de licence d'utilisation inclure avec vos données?
non à compléter
Ne sais pas
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
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.
Question sans réponse.
□ 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?
Question sans réponse.
□ La pérennité de la gestion des données  repose sur des poste institutionnelles (administrateur de programme et communicateur)
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?
Question sans réponse.
□ 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 
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
Le cas échéant, quelles stratégies adopterez-vous pour traiter les utilisations secondaires des données sensibles?
à compléter
Comment traiterez-vous les questions d'ordre juridique, éthique et de propriété intellectuelle?
à compléter
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
