	OUTIL 7
	[QUESTIONS EN MATIÈRE  D’ÉTHIQUE ET DE VIE PRIVÉE]



Le département de la Santé et des Services sociaux des États-Unis (the U.S. Health and Human Services) et son Bureau pour la protection de la recherche humaine (Office for Human Research Protection) offrent de nombreux outils pour soutenir la participation à la recherche. Bien que beaucoup soient conçus pour les participants, ils peuvent aussi être utiles aux praticiens et aux chercheurs, qui doivent s’assurer d’avoir les réponses aux questions qu’on pourrait leur poser.

Consultez le questionnaire ci-dessous (qui a été modifié) et relever les spécificités à votre programme, de manière à être bien préparé pour discuter avec vos participants de questions diverses, comme la vie privée et la confidentialité.
Questions sur le programme
· Sur quoi porte le programme (enquête, recherche, étude) et quel est son objectif ?

· Qu’est-ce que les chercheurs espèrent apprendre et qui pourra en bénéficier ?

· Qui finance l’étude ?

· Qui a revu et approuvé le programme ou l’étude ?

· À qui a-t-on demandé de se porter volontaire pour y participer ?

· Pourquoi vous a-t-on demandé, à vous, en particulier, d’y participer ?

· Quand est-ce que le programme est censé se terminer ?
· Quel type de programme ou d’étude est-ce ?
· Que doit-on faire pour y participer ? 
· Doit-on se déplacer quelque part pour y participer ?
· Combien de temps ma participation durerait-elle ?

· Si vous participez à cette étude, de quelle manière votre vie quotidienne va être affectée ?


Vie privée et confidentialité
· Comment vos données (telles que des résultats de tests, des réponses à une enquête) ou toutes autres informations personnelles seraient utilisées et partagées ?

· Comment protégerait-on votre vie privée et vos informations privées identifiables?

· Que pourrait-il vous arriver si vos informations privées identifiables étaient divulguées à d’autres personnes ?

· Comment vos données seraient-elles partagées ? Est-ce vous seriez personnellement informé (e) ?

· Quelles initiatives seront prises pour protéger vos données et vos informations personnelles ?

· Qui pouvez-vous contacter si vous avez des questions sur les intérêts de vie privée et de confidentialité ?

Autres considérations
· Participer à la recherche sera-t-il personnellement intéressant pour vous et, si oui, de quelle manière ? 

· Combien de temps aurez-vous pour considérer vos options avant de prendre une décision ?

· Qui pouvez-vous contacter si vous avez des questions sur votre participation à ce programme ?

· Que se passe-t-il si vous décidez de vous porter volontaire maintenant, puis choisissez de quitter l’étude plus tard ?
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 Guide professionnel pour interpréter et respecter la politique de l’USAID sur l’Open Data

