Pas de bonne éthique sans bonne science

Claude Gauvreau

I établissement d’un meilleur équi-
libre entre le respect des droits des su-
jets humains participant a des recher-
ches et la nécessité d’une recherche
libre et ouverte est la question centrale
soulevée par un important rapport
qui fait I'objet d’une consultation pré-
sentement aupres de la communauté
scientifique au Canada. Ce rapport, in-
titulé Pour que tous puissent s’expri-
mer, est le fruit de plus d'un an de ré-
flexions menées par un Comité de
travail spécial pancanadien chargé
d’examiner les questions prioritaires
en matiere d’éthique de la recherche
avec des étres humains dans le do-
maine spécifique des sciences hu-
maines.

Comme l’explique le professeur
Joseph J. Lévy du Département de
sexologie, membre du Comité spécial
et également président du Comité
d’éthique de la recherche a 'UQAM,
«’objectif est de faire des recomman-
dations aux trois organismes subven-
tionnaires fédéraux de la recherche en
vue de déboucher sur un nouvel
énoncé de politique commun qui tien-
ne davantage compte de la diversité
des méthodologies et des démarches
de recherche caractérisant les sciences
humaines.»

Le rapport, rappelle M. Lévy, abor-
de divers thémes qui correspondent
aux préoccupations de plusieurs cher-
cheurs en sciences humaines en ma-
tiere d’éthique : le consentement des
individus appelés a participer a des re-
cherches; le respect de la confiden-
tialité et de la vie privée; les relations
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Joseph J. Lévy, professeur au Département de sexologie.

entre les chercheurs et les sujets hu-
mains, la liberté de recherche univer-
sitaire ainsi que le role des comités
d’éthique de la recherche dans les
différentes universités.

Une autre réalité
L'énoncé de politique actuel a servi,
depuis cing ans, de base de réflexion

Points de repere éthiques

e Les principes éthiques en matiere de recherche avec des étres humains

déterminent les droits individuels et collectifs des personnes, de méme
que les obligations des chercheurs envers celles-ci, incluant celles dé-
coulant du traitement et de la diffusion des informations recueillies;
Les principes s’appliquent aux méthodologies suivantes : poser des
questions a des personnes (par lettre, enquéte, questionnaire écrit ou
entrevue directe); utiliser des documents renseignements inaccessibles
publiquement; observer des comportements humains; administrer des
tests ou des activités de mesure psychométrique, physique, intellec-
tuelle ou autre; administrer des substances ou des produits, faire des
prélevements ou utiliser des matiéres biologiques, effectuer des tests
physiques, développer et appliquer une procédure clinique, théra-
peutique ou autre, etc.;

Les principes éthiques et les valeurs qui les sous-tendent appellent le
respect de la personne (autonomie, droit a I'intégrité physique, psy-
chique et culturelle, etc.), la recherche du bien pour autrui et la non-
malfaisance, ainsi que I’équité (non discrimination culturelle, religieuse
et ethnique, équilibre entre avantages et inconvénients).

Enfin, de ces principes découlent un ensemble d’actions morales en-
cadrant la participation des sujets : choix réfléchi du sujet de I’étude,
évaluation des avantages et des risques, consentement libre et éclai-
ré, droit de retrait et droit a la vie privée.

aux comités d’éthique des différentes
universités pour I’évaluation des pro-
jets de recherche soumis a leur atten-
tion, précise M. Lévy. «Mais de nou-
veaux enjeux sont apparus dans la
pratique méme de la recherche et il
faut les intégrer dans une nouvelle po-
litique.»

La principale critique formulée par
les chercheurs a I’endroit de I’énoncé
de politique est qu’il a été élaboré a
partir d’'un modele issu de la recher-
che expérimentale et biomédicale,
souligne-t-il. «Il couvre une variété de
méthodes mais certaines, associées
aux sciences humaines, ont été igno-
rées ou délaissées laissant peu d’orien-
tation aux comités d’éthique univer-
sitaires pour I’évaluation des projets.
Mentionnons, a titre d’exemple, cer-
taines recherches qualitatives, 1’eth-
nographie, ou encore la recherche-ac-
tion participative.»

L’énoncé est également peu précis
quant a la définition de la notion de
risque, plus appropriée au domaine
biomédical qu’a celui des sciences
humaines. «<En biomédecine, on peut
imaginer les probabilités d’effets se-
condaires de certains médicaments,
mais dans le cadre d’une entrevue en
sociologie il est difficile de prévoir les
impacts négatifs des propos du sujet
participant», précise M. Lévy. «Aussi,
nous proposons de remplacer cette no-

Rappel

e En 1998, un Enoncé de politique sur I’éthique de la recherche avec des

étres humains, couvrant toutes les disciplines scientifiques, était adop-
té par les trois organismes subventionnaires fédéraux de la recherche,
soit les Instituts de recherche en santé (IRSC), le Conseil de recher-
ches en sciences naturelles et en génie (CRSNG) et le Conseil de re-

cherches en sciences humaines (CRSH)

e En 2001, les Conseils créaient le Groupe consultatif interagences en
éthique de la recherche (GER) afin de les conseiller quant a I’évolu-
tion, I’interprétation et la mise en ceuvre de leur politique commune

en cette matiere;

e Enfin, en 2003, le GER formait le Comité de travail spécial sur I’éthi-
que de la recherche avec des étres humains en sciences humaines qui
publiait un premier rapport en juin dernier.

tion par celle d’inconvénient tangible.
Un comité d’éthique universitaire qui
voudrait exiger des modifications dans
un projet devrait aussi expliquer en
quoi consiste I'inconvénient qui n’a
pas été pris en considération et pro-
poser des correctifs.»

L’approche retenue sur le consen-
tement éclairé, composante impor-
tante du respect de I’autonomie des
sujets, est trop limitative et ne tient
pas compte de tous les types de re-
cherche. Autres questions a clarifier,
celles des techniques ou sites de re-
cherche utilisant I'Internet et du sta-
tut des informations qui y sont dis-
ponibles, sans parler des enjeux
éthiques dans les collaborations in-
ternationales et des nouvelles appro-
ches interdisciplinaires exigeant une
ouverture d’esprit, ajoute le professeur
Lévy.

«Enfin, compte tenu que de plus en
plus de recherches en sciences hu-
maines sont fondées sur des pro-
grammes de recherche a volets mul-
tiples plutdt que sur un projet unique,
on recommande des approches pour
permettre une approbation générale
en fonction de la stratégie globale du
chercheur ou de son équipe. Autre
nouveauté, I'énoncé devra intégrer la
pratique des chercheurs-créateurs
issus du milieu des arts et des lettres»,
souligne M. Lévy.

Plus de souplesse

Pour Joseph Lévy, les grands principes
de base en matiére d’éthique de la re-
cherche avec des étres humains ne
peuvent étre remis en question et
doivent étre les mémes pour toutes les
disciplines et pour tous les établisse-
ments universitaires. «Seule leur ap-
plication peut varier. C’est un peu
comme les cours de justice. Certaines
sont libérales, d’autres plus conser-
vatrices. A I’'UQAM, nous avons un
tres bon comité d’éthique qui regrou-
pe des chercheurs de divers horizons
disciplinaires, capables de faire preu-

ve de souplesse», soutient-il.

En fait, les comités universitaires
d’éthique ne doivent pas étre des obs-
tacles au développement de la re-
cherche en imposant des contraintes
trop lourdes. Ils doivent plutot per-
mettre aux chercheurs de travailler
avec un maximum de flexibilité sans
remettre en cause les principes direc-
teurs», affirme M. Lévy.

Les problemes d’éthique en re-
cherche sont plus complexes qu’au-
paravant, poursuit-il. «L'éthique est
constamment en mouvement. Il s’agit
de faire entendre une pluralité de voix
comme l’indique le titre méme du
rapport de notre comité, de permettre
a la créativité et a I'innovation en re-
cherche de fleurir. Il ne peut y avoir de
bonne éthique sans une bonne scien-
ce.n

Joseph Lévy croit que les premie-
res recommandations et analyses
contenues dans le rapport du Comité
de travail spécial contribuent a ali-
menter la réflexion et a faire progres-
ser la discussion quant a I’évolution de
I’éthique de la recherche. «Nous invi-
tons I’ensemble des chercheurs, ainsi
que les étudiants, a approfondir les di-
mensions éthiques dans le domaine
des sciences humaines. La consulta-
tion se poursuit et nous soumettrons
au mois d’aolit prochain un docu-
ment final en vue d’aboutir a un nou-
vel énoncé de politique.»

Les chercheurs en sciences hu-
maines de 'UQAM peuvent faire par-
venir leurs commentaires directement
a M. Lévy. IIs peuvent aussi consulter
le rapport du Comité de travail spécial
ainsi qu'un didacticiel sur les enjeux
éthiques de la recherche a I’adresse
suivante : www.pre.ethics.gc.ca ®
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