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Rappel: scandales scientifiqgues

Le Code de Nurembery - 1947

La Code da Murermberg identifie le consentermani eclaird comme préalable absolu a la
conduite de recherche mettart &n jeu des sujets rumains.

1. Le consentament voonlene du sulel hemaln ast gzeolument essentel. Cala waut dira qua 'a
persorne inlémesses duil jouin ce capeaile legae lodle pour consentic @ gqu'ele doil élne Essee
libre da décikder, sars infervantizn de guekqus 4lémen de force de Mawde, de conmainta, da
suparcherie, de duperie ou Fautres Tormes de conlrainles au de coerdilior. [ faul aussi guiele
eoll sutfizamment rensalgnes. &t conraleea e la portde de Texparience preligués sur slle,
afir ' #re capianle de mesurer Pefle de s cécision. Avard que e sujet expérrroents aooeple, il
faul donc le narssigner exactement sur 16 nedune, 15 dures, ol le but de Mexserance. ains qua
sur les melhodes @l moyers empoyes, les dangers el ks orsgques enoounos el les
COMSAquances pour ea sanba oJ ga parsonne, Ui pewvent résulbar oa ga parlicipation a cetba
BEPCTNLE,

Lobligatan & s respensablit daparéeior les conditions dans ksqualles e sujel deans san
corsanlamenl incambent & la persanna qul sread Miritative ef la direslion da ces expirieices
nu qui v ravaila, Cade chligation at cede resannsahbiitd s'attachent & cebe persoana, ouira
peut lee transmetire 2 nula auina gane glre poussdivle.

Proces des médecins d Nuremberg
https://vulgariz.com/homme-societe/bioethique/le-code-de-nuremberg-1947/



https://vulgariz.com/homme-societe/bioethique/le-code-de-nuremberg-1947/

Rappel: scandales scientifiqgues

Cohaves humains: les excuses de
Clinton. De 1932 a 1972, 400 Noirs oni
efe prives de soins pour des etuces
sur la syphilis.

Par Fabrice Rousselot — 1% mai 18937 & 0229

Ehe New JJork Cimes
Syphilis Victims in U.S. Study
Went Untreated’for 40 Years

By JEAN HELLER

Ther Asmsealed Prema

The Tuskegee experiment

WASHINGTON, July 25—For|
40 yoars the United States Pub-|
lic Health Service has conduct-
¢d a stody in which husan)|
beings with syphilis, who were
indeced to serve a3 guines
pigs, have goce without medl-
cal treatment for the dissase
and a few bhave died of its
Jato effects, even though an ef-
fective therapy was eventually|
discovered.

The stady was conducted tof
detormine from autopsies what)
tho disease does to the buman)
body.

Officials of the bealth serv
we who initiated the expertd
ment have Jong simee retived|
Current officials, who say v.-zy;

have serioss doubts aboet the
monality of the study, alo say
that it i3 100 late 10 treat the
syphilis & any surviving|
pasticipants.

Doctors in the service say
they are zow renderisg what-
ever  other medical services
they <an give to the survivers
whie the study of the disease’s
effects continues.

Dr, Merlin X. DuVal, Assist.
ant Secretary of Health, Eduoca-
ticm and Welfare for Health)
and  Scleatific  Affairs, ex-
pensed shock on learmning of
the study. He said that he was
miking 23 immediate vesti-
gation.

The experiment, called the
Tuskegee Stody, begma i
1932 with adout 600 black men,
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The Fierce People

SAPULAON A C3LALNDN

s 1} ' o ol
, e % We no longer want anthropologists

Exposition au jardin d'acclimatation de Vincennes, 1895 Coll. BHVP-Grob/Kharbine-Ta, : ’ r

o

' Secret of the tribes
https://www.youtube.com/waitchgev=cnBxNDb w7Q



https://www.youtube.com/watch?v=cnBxNDb_w7Q

Le paradigme de |'open science —
apports de la SSE

®» (As closed as necessary and as open as possibley

» «Ouvrin =» quOoI, POour qui, Pourquol...?
» Du coté des chercheures
» Transparence face aux collegues / fournant réflexif

» Protection des participantes

» Diffusion de nos fravaux
» Du coté des institutions
» Open science comme paradigme international

» Tournant digital

» Obligations leégales / juridicisation des relations




Le paradigme de |'open science —
apports de la SSE

» Confusion entre «openy et «FAIRY

» Or: Application malaisée des principes FAIR aux realités de la recherche
qualitative

= opportunité de repenser et clarifier les pratiques (restitutions,
protection, collaboration)

= préoccupation au vu du fait que les regulations et requis legaux sonft
basés sur des paradigmes de recherche des sciences naturelles et des
méethodes quantitatives avec de potentiels effets inappropriés et
contreproductifs pour la recherche en anthropologie

= Les dangers de la formalisation (hiérarchiser les savoirs, les
meéethodes...)



Do no harm — principe éthique (as
closed as necessary)

» Ce gue nous produisons: pas des brevets ou autre mais du savoir sur les
manieres de vivre de tous les groupes humains, leurs inferactions entre elles
et avec leur environnement social, construit, institutionnel, non-humain eftc.

» Do no harm — pour iellexs, les collegues et les institutions qui financent nos
recherches

» Exemples de risques: alerter involontairement des autorités sur des
pratiques, réseaux ou personnes qualifiees d'illeégales =»varieté et realités
qui ne peuvent étre envisagéees toutes a priori, elles surgissent en cours de
recherche, demandant un jugement / une appréciation contextuelle et
informée par le temps-long



Do no harm — principe éthique (as
closed as necessary)

» Caractéristiques des methodes en anthropologie:
» Démarche qualitative et inductive
» Collaboration sur plusieurs années ou méme decennies

» Dimension processuelle de I'éthique

» Prévalence / présence de confextes tfransnationaux




Sepulveda Sanchez, Denisse; Lavanchy, Anne;

Heini, Céline; Acevedo, Aline Chile, October and
November 2019 : "Feel" and field-work in fimes of N IDRUELRCTRICAS
crisis in Anthropology Today 2021 oy o ﬁg QRESTALES RS ‘%’

u m:ﬁ:sr;‘mmm '

SNF im/mobile others in Chile
Crédits photographiques © Denisse Sepulveda et Céline Heini
Octobre 2019, Canete/Elikura


https://arodes.hes-so.ch/search?f1=author&as=1&sf=title&so=a&rm=&m1=e&p1=Sep%C3%BAlveda%20S%C3%A1nchez%2C%20Denisse&ln=fr
https://arodes.hes-so.ch/search?f1=author&as=1&sf=title&so=a&rm=&m1=e&p1=Lavanchy%2C%20Anne&ln=fr
https://arodes.hes-so.ch/search?f1=author&as=1&sf=title&so=a&rm=&m1=e&p1=Heini%2C%20C%C3%A9line&ln=fr
https://arodes.hes-so.ch/search?f1=author&as=1&sf=title&so=a&rm=&m1=e&p1=Acevedo%2C%20Aline&ln=fr

Do no harm — principe éthique (as
closed as necessary)

» Données digitaliseées/numeériques: manipulation possibles et accessibilité

®» |mportance de la bonne foi et quatre questions:
1. Comment sécuriser les données?
2. Comment «anonymisemn les données?

3. Quels sont les exigences et implications lorsqu’on demande le consentement
plein et éclairée

4. Quelle protection pour les chercheures face a I'obligation leégale de révéler des
informationse




«AS open as possibley

» Rendre les données accessibles parce que les analyses anthropologiques
nourrissent les débafts sociaux et peuvent contribuer aux débats
démocratiques sur les questions de gouvernance, d’inclusion etc.

» Mais sous quelles conditionse
La production de données est hautement personnelle, informelle, située
car le fait d’interactions intersubjectives ; les avoir anthropologique est
«incorporén et expérimental, comme ses méthodes; nous travaillons
souvent avec des populations en situation de vulnérabilité sociale et
politique, dans des contextes ou les états ne sont pas toujours des alliés
fiables pour défendre les droits individuels ou collectifs




Formulaires de consentement

» "/ don't care what you do with the
documents, I'm now legally covered
and out of the picture”

in Luca Pfirter,

Doubting the national order of poverty.

The moral administration of “poor others”

in Swiss welfare and migration bureaucracies

These non publiee, 2023



AS open as possible

1. Qu'est-ce qu'une donnée en anthropologie?
Comment peuvent-elles étre rendues publiques et sous quelles conditions?

Comment appliquer les principes FAIR aux données anthropologiques?

S N

Qui est responsable de la maintenance des données sur le moyen/long
termee

5. Quelles ressources sont nécessaires pour faciliter la transifion vers I'open
data pour les anthropologues?




En conclusion

» | e bénéfice du nouveau paradigme de I'open science n'est pas de
permettre de partager toutes les «donnéesy, mais bien d’étre encouragée
a le faire tout en rappelant la nécessité de «fermeturen et des conditions
nécessaires a certains partages

» Expliciter le positionnement de I'anthropologue sur le terrain, qui est de fait
prise dans des rapports de force, des réseaux d'obligation et de loyauté,
d'infimité.

» Suppose le dialogue, mais celui-ci doit étre appréhendé sérieusement, y
compris lorsqu’on se rend compte qu'il n'est parfois pas possible : les
acteurs ne comprennent pas toujours les motivations de I'anthropologue et
peuvent avoir a son égard des comportements variés — espoir de
promotion ou amélioration de leur quotidien, dédain, intérét poli, distance,
froideur, frés grande proximite...




En conclusion

» | es caractéristiues de I'éthique processuelle, par opposition a I'éthique
procédurale:

» Relevent de |'éthique processuelle les approches qui se réferent a une
compréhension globale, relationnelle et positionnelle de I'éthique de la
recherche et qui adaptent leurs principes aux spécificités de chaqgue site
de recherche.

» Relevent de I'éthique procéedurale les actions administratives fondées sur
des exigences légales et visant a protéger les participantexs a I'avance par
I'application de protocoles éthiques normalisés (comités cantonaux, etc.).




