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Modèle court du Centre de recherche Azrieli du CHU Sainte-Justine

À propos du modèle court :
[bookmark: _GoBack]Voici la version courte du modèle de PGD du CHU Sainte-Justine que vous connaissez déjà. Si vous n’avez jamais rédigé de PGD, vous aurez peut-être besoin des directives et ressources additionnelles qui se retrouvent dans le modèle régulier. Cette version courte s’insère facilement dans votre protocole, votre F11 (formulaire d’évaluation éthique) ou vos demandes de financement. Le format final de votre PGD court est un paragraphe de longueur variable qui contient les informations importantes de votre gestion des données de recherche. N’indiquez que les éléments qui concernent votre projet. Le but de cet outil est de démontrer que vous avez réfléchi aux aspects suivants et que vous vous engagez à respecter les bonnes pratiques associées à chaque élément.
Des ressources et des formations sont à votre disposition pour guider votre rédaction. Pour toute question sur le contenu de ce modèle ou sur la gestion des données de recherche, contactez l’équipe de Soutien GDR à soutien.gdr.hsj@ssss.gouv.qc.ca.

Notamment, votre PGD court doit aborder les aspects suivants de votre gestion des données de recherche :
Collecte de données
1. Types de données;
1. Formats des données numériques;
1. Sources de données (données originales, données publiques, banque de données, etc.);
1. Outils de collecte (REDCap, Microsoft Forms, entretiens, questionnaires papiers, applications mobiles, vêtements connectés, capteurs, etc.);
1. Méthode de collecte (ex. Façon dont les sondages seront acheminés aux participants, détaillez les points de contact avec les participants, outils de vidéo-conférence pour les entrevues si applicable, outil ou méthode de transcription d’entrevues si applicable);
1. Outils d’analyse (ex. Logiciels, versions des logiciels);
1. Méthodes de dépersonnalisation ou d’anonymisation (indiquez l’étape du projet où aura lieu la dépersonnalisation ou l’anonymisation);
1. Mesures de sécurité pour la clé du code/grille de correspondance s’il y a lieu (inclure lieu de stockage);
1. Si les données sont collectées de manières anonymes, veuillez décrire les identifiants indirects que vous collecterez.

Stockage, sauvegarde et préservation
1. Lieux de stockage des données papiers, mesures de sécurité;
1. Lieux de stockage des données numériques, mesures de sécurité, stratégies de sauvegarde;
1. Délai de conservation sélectionné (7, 10 ou 15 ans), justifiez;
1. Lieu de préservation à long terme des données papiers et numériques;
1. Flux de données numériques (décrivez le parcours des données numériques en mentionnant les outils que vous utiliserez et les méthodes de protection de la confidentialité des participants);
1. Procédure d’accès aux données par les membres de l’équipe;
1. Personne responsable de l’octroi d’accès aux données.

Partage et réutilisation
1. Plans de mise en banque;
1. Plans de partage;
1. Plans de dépôt (Borealis, Re3data, etc).


Voici quelques exemples pour vous aider :
1. Exemple 1
[bookmark: _Hlk209687196]Les données collectées comprendront des données cliniques (âge, sexe, diagnostics, traitements), des réponses à des questionnaires (symptômes, qualité de vie, habitudes de vie) et des données physiologiques issues de capteurs (mesure de l’activité physique). Les données cliniques seront prélevées des dossiers médiaux directement dans notre CRF hébergé sur REDCap du CHU Sainte-Justine. Les questionnaires seront remplis par les participants sur papier puis transcrits dans REDCap par l’équipe de recherche. Les questionnaires papiers seront conservés dans une filière barrée dans le bureau de la coordinatrice de recherche. Les données issues des capteurs seront téléchargées dans le répertoire SharePoint SSSS partagé de l’équipe de recherche une fois l’activité complétée.
Les données seront désidentifiées dès leur collecte à l’aide d’identifiants de recherche uniques assignés à chaque participant. La grille de correspondance sera conservée dans le OneDrive SSSS de la chercheuse principale, dans un fichier protégé par mot de passe. Les sauvegardes automatiques des espaces REDCap, SharePoint et OneDrive sont assurées.
Lorsque nous serons prêts à procéder à l’analyse, toute la base de données REDCap sera téléchargée sous format CSV sur les serveurs sécurisés du CHU Sainte-Justine. L’analyse sera effectuée avec SPSS v29.  Les données seront conservées pendant 7 ans, conformément aux politiques institutionnelles, puis détruites de manière sécurisée.
L’accès aux données sera limité aux membres autorisés de l’équipe via des identifiants personnels, et géré par la chercheuse principale. Cette dernière sera aussi responsable de la qualité des données, de leur désidentification et de leur préservation à long terme.
 
· Exemple 2
Dans le cadre de cette étude, des données démographiques (âge, sexe, niveau de formation, dominance de la main, expérience avec les deux outils à l’étude) seront recueillies via un questionnaire Microsoft Forms SSSS. Les performances des participants lors de tâches de simulation seront enregistrées en vidéo par Teams SSSS et évaluées par deux de nos collaborateurs à l’Université McGill en aveugle. Pour éviter l’envoi de vidéos identifiantes, nous demanderons à nos collaborateurs de se déplacer au bureau de Dr Landry au CHU Sainte-Justine.
Toutes les données seront désidentifiées à l’aide d’un identifiant de recherche unique, dont la grille de correspondance sera protégée par mot de passe et conservée séparément des données de recherche. Les vidéos seront floutées pour préserver l’anonymat et stockées sur un serveur institutionnel sécurisé (Microsoft OneDrive du chercheur principal), accessible uniquement à l’équipe de recherche. Une copie de sauvegarde sera effectuée chaque semaine et conservée sur un disque dur externe sécurisé, entreposé dans une armoire verrouillée au bureau du Dr Landry au CHU Sainte-Justine. 
L’accès aux données non anonymisées sera strictement limité au Dr Landry et à l’infirmière de recherche. Les données seront conservées pendant dix ans, puis supprimées conformément aux protocoles institutionnels. Les participants ont consenti à ce que les vidéos floutées soient utilisées dans l’éventuelle création d’un tutoriel pour les outils utilisés. Aucune information ne sera utilisée à des fins d’évaluation formelle des compétences.
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