NOTES

Concepts, outils et ressources pour résoudre les prol"’emew et’nqms 0sés par la recherche sur sujets humains

Que Partager et que Rédiger:
Proteger la Confidentialité tout en Présentant I’ Utilité

Il 'y a de nombreuses raisons pour lesquelles il s’avere nécessaire de partager des données,
comme donneur ou récipiendaire. Des agences de financement et des éditeurs peuvent exiger le
partage des données comme moyen efficace et économique de construire un savoir scientifique
partagé. Des analystes de seconde ligne peuvent se fonder sur ces données existantes pour
développer et tester de nouvelles théories et étendre leurs données préliminaires, et pour
répondre a de nouvelles questions empiriques. Contrairement aux physiciens qui ont été les
pionniers du partage de données, les chercheurs travaillant avec des sujets humains doivent
résoudre les défis de la confidentialité avant que le partage ne soit possible. Par exemple :

e Si les descripteurs des sujets ou du lieu de I’étude permettaient de déduire les identités
des participants, la confidentialité serait rompu.

e Si les descriptions nécessaires aux utilisateurs secondaires étaient retirées, les données
pourraient perdre leurs valeurs analytiques.

o |l est colteux de superviser des chercheurs qualifiés a qui I’on donne acces a des données
identifiables.

e Lesrécipiendaires des données qui ne comprennent pas les mesures de des-identification
utilisées par les donneurs risquent de faire de sérieuses erreurs d’analyse.

Les solutions suggerées a ces échanges de problemes de partages de données apparaissent dans
les articles suivant du JERHRE
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