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INTRODUCTION

Marie Angele Grimaud
et Hubert Doucet

a mise en application en 1998 de 1'Enoncé de politique des trois

Conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains a considéra-

blement élargi le champ des études devant faire 1'objet d'une éva-
luation par un comité d’éthique. Alors qu’auparavant, ce processus visait
essentiellement la recherche biomédicale, il embrasse dorénavant les re-
cherches de secteurs comme la santé publique, I'administration de la
santé, et la médecine sociale et préventive. Dans ces secteurs de recher-
che, nombreux sont les projets empruntant une méthodologie de type
qualitatif. Or chercheurs et CER (Comités d’éthique de la recherche)
éprouvent un certain malaise face aux repéres éthiques pertinents et
adaptés a cette approche scientifique. Ces difficultés semblent méme
avoir été anticipées par les auteurs de 1'Enoncé qui précisent leur vision
dans leurs remarques introductives : « Les questions et les principes
éthiques fondamentaux de la recherche avec les sujets humains [...]
sont les mémes en sciences humaines et sociales, en sciences naturelles et
en génie ainsi qu’en sciences de la santé »; « Le processus d’évaluation
éthique commun a toutes les disciplines de recherche avec des sujets hu-
mains peut fonctionner efficacement si les principes similaires sont ap-
pliqués avec une certaine flexibilité ». L'Enoncé met en garde contre I'im-
position du « point de vue de chercheurs d’une discipline donnée a des
chercheurs spécialisés dans d"autres domaines ». De méme, s’il invite les
chercheurs et les CER a examiner avec rigueur, et dans le respect d'un
raisonnement éthique juste, tous les projets soumis a leur évaluation,
1'Enoncé reconnait I'importance de « s’adapter, au besoin, aux contextes
des diverses disciplines de recherche ».

Plus de cinq ans apres I'entrée en vigueur de I'Enoncé, la perti-
nence de I'examen éthique de projets de recherche qualitative dans le
secteur de la santé ne fait toujours pas I'unanimité. L'adaptation d'un
modele essentiellement hérité des sciences biomédicales a des recherches
s’attardant plus a la quéte de sens des phénomeénes qu’a leur quantifica-
tion y est pour quelque chose.

Le présent ouvrage réunit les contributions présentées dans le
cadre d'un colloque intitulé Ethique et recherche qualitative dans le secteur




de la santé : échanges sur les défis, colloque organisé par 1'axe 1 Ethique de la
recherche de 1'Institut International de Recherche en Ethique Biomédicale
(IIREB). Ce colloque avait pour objectif de cerner les problématiques qui
confrontent autant les chercheurs que les comités d’éthique au sujet de la
réglementation en place dans le domaine de la recherche qualitative et
de son interprétation. Il a exploré également ce qui se fait a I'extérieur du
Canada en la matiere.

L’ouvrage est articulé autour de trois thémes principaux : « Les
normes réglementaires de 1'éthique de la recherche applicables a la re-
cherche qualitative »; « L’expérience de 1'évaluation éthique des projets
de recherche de type qualitatif : le point de vue des chercheurs et les
points de vue des comités d’éthique de la recherche »; et, enfin, « Vers
une éthique de la recherche adaptée a la recherche qualitative dans le do-
maine de la santé ».

Dans le premier chapitre, Joseph Lévy nous présente les gran-
des lignes de discussion relatives aux enjeux éthiques entourant la re-
cherche qualitative. Il fait remarquer que les régles éthiques définies
dans 1’Enoncé de politique des trois Conseils méritent d’étre élargies, voire
reconsidérées afin de tenir compte des projets de recherche de type
qualitatif. Dailleurs, comme il le fait remarquer, le document Giving
Voice to the Spectrum, du Groupe consultatif interagences en éthique de
la recherche (GER), regroupement pancanadien, met bien en relief ces
problemes et énonce quelques propositions notamment en ce qui
concerne la place de la recherche qualitative, la notion de sujet humain,
de risque minimal, les questions de confidentialité et de conservation
des données.

Michel Bergeron, quant a lui, au deuxiéme chapitre, explore dans
un premier temps les cadres éthiques importants ayant une portée inter-
nationale en recherche biomédicale, a savoir la Déclaration d’Helsinki, les
Lignes directrices opérationnelles de I'Organisation mondiale de la santé
(OMS), les Lignes directrices internationales du Conseil des organisations
internationales des sciences médicales (COISM). Il constate que les textes
internationaux sont essentiellement axés sur la recherche biomédicale
portant sur des aspects cliniques et génétiques et ne s’attardent pas sur la
recherche qualitative. Se penchant par la suite sur les textes réglementai-
res mis en place dans des pays autres et au Canada, Michel Bergeron
conclut que le Canada, le Québec, I’ Australie et I’Afrique du Sud exer-
cent un role de leader au plan de la réflexion sur les enjeux éthiques po-
sés par la recherche qualitative.
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Au chapitre trois, Robert Bastien souligne que les questions en
recherche qualitative dépassent largement le cadre des enjeux éthiques.
En effet, les aspects conflictuels donnent a priori I'impression d’étre des
problémes éthiques alors qu’il s'agit en réalité de questions de postures
meéthodologique et théorique, de langage et de visions du monde. Ces in-
conforts se retrouvent également dans l'appréciation d’ceuvres musicales
en opposition, voire en rupture harmonique et rythmique telles que le
free jazz et la musique western. En effet, selon l'auteur, il existe autant de
types de recherches que de chercheurs et cela complexifie davantage
I'appréciation éthique. Pour ce faire, les membres des CER doivent dé-
velopper un questionnement critique et ontologique et faire preuve
d'invention, sinon on assistera a un « rendez-vous manqué » entre les
chercheurs qualitatifs et les membres des CER, comme I’écrit Marie-Eve
Bouthillier dans le chapitre quatre.

Cette derniere illustre les incompréhensions entre chercheurs et
CER a l'aide d’exemples tirés de son expérience personnelle au sein de
comités d’éthique. Selon elle, les CER n’ont pas développé de sensibilité
quant a I'évaluation éthique des projets de recherche de type qualitatif
méme s'il y a une ressemblance trés forte entre les CER et les approches
qualitatives puisque la subjectivité occupe une importance centrale.
Comment faire face a ces inconforts ? Comment améliorer les conditions
de collaborations entre chercheurs et CER ? D’un point de vue pratique,
Marie-Eve Bouthillier suggere quelques pistes de solution comme 1'ou-
verture du dialogue entre les deux partenaires, la formation, la disponi-
bilité des membres des CER pour soutenir les chercheurs et enfin le
développement de CER multicentriques.

La plupart de ces solutions sont reprises par Antoine Payot dans
le chapitre cinq dans lequel il s’interroge sur 1'évaluation et le suivi éthi-
que des projets qualitatifs en milieu de soins. En effet, nous sommes
dans un type de recherche exploratoire ou1 les questions de recherche ne
peuvent étre clairement définies initialement, ou les investigations évo-
luent au gré de I'analyse ou des découvertes. On ne peut donc anticiper
tous les risques et bénéfices comme dans les recherches cliniques tradi-
tionnelles. Dans ce contexte méthodologique évolutif, les CER devraient
orienter leur processus d'évaluation vers des criteres liés a I'impact et
aux conséquences de la recherche sur les individus et leur environne-
ment. Ces critéres qu'ils qualifient de critéres pratiques d’authenticité
sont au nombre de cinq : intégrité, authenticité ontologique ou épisté-
mologique, authenticité pédagogique, authenticité catalytique et au-
thenticité stratégique. On remarquera que ces critéres font surtout appel




a I'éthique du chercheur. En effet, comme 1'écrit Béatrice Godard dans le
chapitre six, « le but n’est pas de créer de nouvelles exigences ou restric-
tions a la conduite de la recherche qualitative, mais de prévenir les cher-
cheurs d'une demande non professionnelle [...] de faire croitre la prise
de conscience des problématiques éthiques ». Les chercheurs de projets
qualitatifs sont appelés a s’autodiscipliner, a assurer la crédibilité de leur
démarche méthodologique et a maintenir une attitude impartiale dans la
mesure du possible. Béatrice Godard, apres avoir relevé les principales
critiques a l'égard de I'Enoncé, dégage quatre critéres qui doivent guider
les chercheurs aussi bien dans leur analyse théorique, I'interprétation des
données, I'écriture que dans la diffusion des résultats. Ce sont : le main-
tien de standards scientifiques, le souci d’éviter un dommage personnel
et social, la confidentialité et la sécurité des données personnelles et le
maintien de l'intégrité scientifique et éthique. A cela s'ajoutent les exi-
gences d’ouverture, de critique et de respect de toutes les perspectives
scientifiques. Quant aux comités d’éthique, ils doivent avoir pour fonc-
tion I'animation plut6t que le role de « controle-surveillance ». Les diffé-
rents critéres proposés par Béatrice Godard sont intéressants et montrent
qu’il y a des dimensions spécifiquement éthiques auxquelles la recherche
qualitative doit s"adapter. En outre, comme le souligne si bien Hubert
Doucet en conclusion de son étude dans le chapitre sept, 1'éthique de la
recherche en recherche qualitative doit se fonder sur une philosophie de
partenariat, ce qui éviterait les luttes de pouvoir entre différents intéréts
et ferait « en sorte que la recherche serve a favoriser une vie humaine
plus digne et plus juste ».

Participant a cet effort de réflexion sur I'évaluation éthique de la
recherche qualitative dans le milieu de la santé, Alex Battaglini insiste
sur le fait que les critéres usuels des approches quantitatives et expéri-
mentales ne sont pas adaptés a la recherche qualitative. Les comités
d’éthique doivent donc étre formés en recherche et plus précisément en
recherche qualitative, ce qui permettrait d’éviter I"application rigide des
critéres d’évaluation. En outre, la scientificité de la méthode ne devrait
pas étre de la responsabilité des comités d’éthique mais des comités
scientifiques.

A travers les différentes études des experts, on peut voir qu’il y a
une remise en question du processus d’évaluation éthique actuel en ce
qui concerne les projets de recherche de type qualitatif. La nécessité de
développer parmi les chercheurs et les membres des CER une éducation
aux exigences déontologiques et aux enjeux éthiques de la recherche
qualitative a été soulignée a maintes reprises, une fois constatées les
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limites de I'efficacité des dispositions existantes. Des propositions sont
suggérées de part et d’autre pour évaluer les projets de type qualitatif.

L’IIREB remercie les conférenciers qui par leurs réflexions, leurs
débats, la richesse de leurs textes et leur esprit d’ouverture ont présenté
les enjeux principaux entourant la recherche qualitative et proposé des
pistes de solutions pour que la recherche favorise une vie humaine plus
digne et plus juste pour tous et toutes. Nous sommes d’ores et déja
convaincus que ces travaux feront avancer la pensée dans ce domaine.
L'IIREB tient également a remercier tous les participants qui ont large-
ment contribué au succes de ce colloque. Enfin, il tient a souligner I'ap-
pui de ses commanditaires institutionnels et gouvernementaux.







LES NORMES REGLEMENTAIRES
DE L'ETHIQUE DE LA RECHERCHE
APPLICABLES A LA RECHERCHE
QUALITATIVE







Les normes réglementaires de I'éthique de la recherche 11

L'ETHIQUE DE LA RECHERCHE
QUALITATIVE AU CANADA :
QUELQUES ENJEUX ACTUELS

Joseph Lévy'

Infroduction

e champ de la recherche contemporaine inclut plusieurs paradig-

mes concurrents et dans certains cas complémentaires. Ainsi, a coté

des approches quantitatives encore dominantes dans les sciences
sociales, les paradigmes qualitatifs tendent a devenir de plus en plus ré-
pandus dans les champs disciplinaires, que ce soit I’anthropologie, la so-
ciologie ou la psychologie, donnant ainsi lieu a de nombreux travaux. Le
Handbook of Qualitative Research publié sous la direction de Denzin et Lin-
coln (1994) montre bien le dynamisme de ces approches mais aussi leur
diversité. La réflexion qualitative est en effet traversée par de nombreux
courants théoriques et méthodologiques, d'out I'existence d'un champ
lui-méme éclaté, parcouru par des contradictions et des polémiques.

Dans le champ de la santé, malgré la prégnance des modeles bio-
médicaux, qu’ils soient épidémiologiques, expérimentaux ou cliniques,
la recherche qualitative est devenue incontournable (voir par exemple
Morse, 1992; Pope et Mays, 1999), comme le montre la multiplication des
congres, des articles et des revues spécialisées dans ce domaine, comme
la revue internationale Qualitative Health Research. Les recherches cou-
vrent des thémes divers, que ce soit les troubles physiques
(hypertension, VIH/sida, diabete, tuberculose, maladies chroniques etc.)
ou mentaux (schizophrénie, dépression, etc.), les représentations et les
usages des médicaments, les stratégies de soin et de prévention. Néan-
moins, la recherche qualitative reste encore entourée d'un certain nom-
bre de préjugés et de résistances dérivant des critéres positivistes domi-
nants qui continuent de définir la validité des recherches (questions de
représentativité, biais, vérifications indépendantes, fiabilité des informa-
tions recueillies, par exemple) alors que la recherche qualitative se situe
dans un paradigme différent o la question de la mesurabilité, sans étre

1.  Président, Comité institutionnel de la recherche, UQAM; membre du comité de travail spé-
cial de I'éthique de la recherche en sciences humaines du Groupe consultatif interagences
en éthique de la recherche (GER).




totalement évacuée, est secondaire par rapport a la compréhension et
l'interprétation des multiples significations attribuées a des comporte-
ments et des expériences vécues par des individus, et a la fagon dont
elles s’articulent au champ socioculturel. Ainsi la recherche qualitative
met l'accent sur les constructions sociales des différents groupes impli-
qués dans la problématique choisie. A part I'emphase sur la prise en
considération des significations et des constructions, la recherche quali-
tative tend a privilégier, sans étre un absolu, 1'étude des individus dans
leur contexte social « naturel », celui ou généralement leurs interactions
et leurs activités prennent place, d’ou le recours a des méthodologies
complémentaires croisant les différents points de vue : observation-
participante, entrevues, groupes de discussion, etc.

Les enjeux éthiques

Le recours a 1'un ou l'autre des paradigmes positiviste ou inter-
prétatif n'est pas sans soulever des questions d’ordre éthique importan-
tes. Dans le paradigme interprétatif, certains des enjeux éthiques qui
sous-tendent la recherche présentent une spécificité qui n’est pas toujours
prise en considération dans le modele quantitatif ou biomédical, plut6t
orienté vers une tentative de maintenir un point de vue objectif et neutre,
mettant entre parentheses les dimensions affectives et relationnelles dans
les rapports avec les « sujets » de la recherche. Par contre, dans 'approche
qualitative, la notion de neutralité est remise en question, suite aux réper-
cussions liées au mouvement féministe et a la mise en place de nouvelles
stratégies de recherche. Selon Punch (1994, p. 89), « le mouvement fémi-
niste a mis de I'avant une perspective de recherche (scholarship) qui met
l"accent sur l'identification, la confiance, I'empathie et sur les relations qui
ne sont pas basées sur I'exploitation. La recherche féministe menée par les
femmes sur les femmes implique une épistémologie du point de vue
(standpoint epistemology) qui non seulement colore les composantes éthi-
ques et morales de la recherche liées aux déséquilibres dans le pouvoir
existant dans un environnement sexiste et raciste, mais inhibe aussi le re-
cours au subterfuge (deception) envers les « sujets » de la recherche. [...]
En second lieu, le courant du travail évolutionniste et interventionniste,
ou la recherche « action », a été porté a une étape ou les « sujets » sont
considérés comme des partenaires dans le processus de recherche, [...]
comme des « répondants, des participants, des actionnaires » dans un pa-
radigme constructiviste qui est basé sur I'évitement des méfaits (avoidance
of harm), le consentement pleinement éclairé et le besoin de 1'anonymat et
de la confidentialité ». Cependant ces principes, selon Fine, sont eux-
mémes sujets a discussion. Ainsi, I'obtention d’un consentement éclairé
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n’est pas toujours possible dans les conditions d’observation-participante
et une stricte application de cette injonction pourrait restreindre ou méme
empécher la réalisation de projets de recherche portant sur des themes
non problématiques. Le non-usage du subterfuge est aussi remis en ques-
tion dans la mesure o, dans certaines conditions, il peut aider a la col-
lecte d’informations nécessaires a la recherche, ce que Punch considere
comme acceptable dans certaines circonstances. Les autres injonctions
éthiques (anonymat, confidentialité, privauté, méfait) peuvent aussi se
heurter a des limitations contextuelles et devenir des obstacles plutot que
des avantages au plan de la recherche, entrainant des conflits éthiques
importants entre le respect des répondants et les exigences épistémologi-
ques liées au développement du champ scientifique. Ces préoccupations
éthiques ont été reprises et développées plus récemment, dans le contexte
canadien ou étatsunien, par Knapik (2002) et Van De Hoonaard (2004).

Knapik, a partir d'une revue de la littérature sur I'éthique, souli-
gne que les principes éthiques utilisés actuellement ne sont pas suffisants
pour couvrir tout le champ de la recherche qualitative, méme si les prin-
cipaux guides éthiques utilisés au Canada (en particulier I'Enoncé de poli-
tique des trois Conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains, et le
code du Canadian Psychological Association) fournissent a son avis des pis-
tes de réflexion intéressantes sur ces questions. Un premier constat porte
sur la question des méfaits que peuvent provoquer la participation a une
recherche de type qualitatif. Compte tenu que dans la recherche qualita-
tive, les approches méthodologiques visent a la collecte de données expé-
rientielles qui surgissent lors des entrevues souvent non structurées, il
est difficile de prévoir les composantes précises a inclure dans le formu-
laire de consentement éclairé. Il est possible alors que les entrevues pro-
voquent des réactions imprévues qui peuvent placer le répondant dans
un état de détresse ou de vulnérabilité significatives, méme si, pour plu-
sieurs, au contraire, leurs confidences peuvent contribuer a un mieux-
étre. L'interprétation des données de recherches et leur publication peu-
vent aussi provoquer des réactions négatives de la part des répondants
s’ils ont le sentiment que ces résultats ne sont pas conformes a leur propre
vision ou que leur réputation est affectée.

Dans ces conditions, la question de la confidentialité se pose avec
acuité dans le cadre de la recherche qualitative dans la mesure ou cette
derniere exige la publication de données suffisantes pour valider les ana-
lyses proposées, ce qui peut entrainer le dévoilement de l'identité du
participant et donc annuler I'anonymat et la confidentialité. Une autre
problématique porte sur la dualité des roles que le répondant peut avoir




a assumer dans la mesure o, a part son implication personnelle, il peut
aussi avoir a assumer le réle de cochercheur en aidant a la validation des
données recueillies et a leur analyse. Il devient alors un collaborateur, re-
mettant ainsi en cause la distance entre le chercheur et les personnes
qu’il interroge, ce qui pose le probléeme de la propriété intellectuelle des
données et de leur usage. Comme le conclut Knapik (2002), « a cause de
la variété des philosophies et des pratiques de la recherche qualitative, et
la diversité des communautés de chercheurs impliqués dans la recherche,
aucun ensemble de régles répondra aux besoins de ceux qui entrepren-
nent d’utiliser une approche qualitative ». Proposant plutot de se baser
sur un ensemble de questions que sur des regles explicites, 'auteure sug-
gere aussi d’expliciter aux participants de la recherche leur position épis-
témologique et leurs objectifs de recherche, ce qui contribuerait a une
relation plus claire entre ces acteurs impliqués dans la recherche. Cette
explicitation serait par ailleurs amplifiée par l'ajout des réflexions des
participants sur leur implication et leurs préoccupations, ce qui pourrait
aider a mieux cerner les enjeux éthiques.

L’ouvrage collectif sous la direction de Van den Hoonaard (2002)
souleve les mémes dilemmes, mais il se penche aussi sur les problémes
rencontrés par les chercheurs lors de I'évaluation de leurs projets quali-
tatifs par les comités d’éthique institutionnels de méme que les proces-
sus éthiques qui interviennent dans ce type de recherche dans le monde
étatsunien, canadien et, secondairement, britannique. Les décisions de
ces comités se fondent sur des principes et reglements nettement influen-
cés par les paradigmes biomédicaux classiques, ce qui peut nuire au déve-
loppement de la recherche qualitative, en particulier lorsqu’elle touche
des théemes sensibles. Dans cette perspective, il serait important de sensi-
biliser les instances éthiques aux caractéristiques spécifiques du para-
digme qualitatif et de redéfinir les régles applicables dans ce domaine.

Ces réflexions et ces propositions mettent en relief les nceuds de
tension éthique existant dans le domaine de la recherche qualitative.
Celles-ci recoupent les premiéres constatations des membres du comité
de travail spécial de I'éthique de la recherche en sciences humaines du
Groupe consultatif interagences en éthique de la recherche (GER)?, suite a
leur réévaluation critique de I'Enoncé de politique des trois Conseils : Ethique

)

Ce comité se compose de Will Van Den Hoonaard (président, professeur de sociologie a
'University of New-Brunswick); Lisa M. Given (professeure adjointe a la School of Library
and Information Studies a la Faculty of Education a I'University of Alberta); Michelle
McGinn (professeure adjointe au Department of Graduate and Undergraduate Studies in
Education a Brock University; Pat O'Neill (professeur, programme de psychologie clinique
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de la recherche avec des étres humains, adopté en 1998 par le Conseil de re-
cherches médicales, le Conseil de recherches en sciences naturelles et en
génie et le Conseil de recherches en sciences humaines. Ce document
convenait que :

« Cette politique tient compte des enjeux et des besoins
communs a tous les domaines de recherche et vise a
structurer des normes éthiques transcendant toutes ces
disciplines. Les questions et les principes éthiques fon-
damentaux de la recherche avec des sujets humains,
qui sont les mémes en sciences humaines et sociales, en
sciences naturelles et en génie ainsi qu'en sciences de la
santé, refletent des valeurs essentielles définies par des
normes, des droits et des devoirs acceptés par tous les
intervenants de la recherche. Les sujets de recherche
peuvent raisonnablement s'attendre a ce que leurs
droits soient également reconnus et respectés, quelle
que soit la discipline et, de la méme fagon, la société
canadienne s'attend en toute légitimité a ce que les
avantages et les inconvénients de la recherche soient
équitablement répartis. » (p.i.2.)

Six ans apres son adoption, les regles éthiques définies dans cet
Enoncé, qui sert de cadre de référence aux décisions des comités d’éthi-
que de la recherche universitaire et autres, restaient-elles encore applica-
bles compte tenu des développements dans le champ de la recherche ?
Devaient-elles étre reconsidérées, élargies, spécifiées pour tenir compte
plus précisément des recherches qualitatives ? Comment les comités
d'éthique accueillaient-ils ce type de projets ? Pour répondre a ces ques-
tions et recadrer 1'Enoncé des trois Conseils et ses exigences, le comité de
travail spécial sur 1'éthique en sciences sociales et en humanités s'est pen-
ché sur une évaluation de ce cadre éthique. Ce comité a défini dans le
document intitulé Giving Voice to the Spectrum, disponible sur Internet
(2004), un certain nombre de propositions dont nous résumerons a pré-
sent les lignes de force essentielles.

a la Dalhousie University, président de 1'Association canadienne de psychologie); Ted Palys
(professeur a la School of Criminology de Simon Fraser University); Kathleen Oberle
(professeure agrégée a la Faculty of Nursing et professeure associée adjointe a la Faculty of
Medecine, Office of Medical Bioethics de 1'University of Calgary); Keren Rice (professeure
de linguistique et chef du programme d'études autochtones a I'University of Toronto);
Glenn Griener (professeur agrégé au Department of Philosophy and Public Health Scien-
ces et le John Dossetor Health Ethics Centre a 1'University of Alberta); Michael Owen
(directeur des services de recherche, a I'Université Brock); Joseph Lévy.




GNing Voice fo the Spectrum : ses lignes de force

La place de la recherche qualitative

Selon I'avis du comité et selon les commentaires regus, la politique
des trois Conseils n'est pas trés prolixe face a la question de la recherche
qualitative. Une lecture de ce document montre que la notion méme de re-
cherche qualitative n’est pas explicite. Certes, il est fait mention de
« l'apport des disciplines reposant sur les textes, la danse, le théatre ou
I'histoire orale, qui continuent a éclairer les anciennes et nouvelles réali-
tés » (i.4), alors que la régle 2.3 sur I'observation en milieu naturel stipule
que « les chercheurs devraient faire grand cas des conséquences éthiques
de certains facteurs comme la nature des activités devant étre observées,
l'environnement ou celles-ci seront observées et la fagon dont les observa-
tions seront consignées ». La régle 3.1 sur les entrevues privées définit,
quant a elle, I'obligation d'obtenir un consentement libre et éclairé, de
méme qu’un avis éthique des CER. Le document reconnait I'exigence d'un
processus d'évaluation éthique commun a toutes les disciplines (i.3) insiste
sur la notion d'un raisonnement éthique juste et demande de tenir compte
des contextes des différentes disciplines de recherche, mais sans donner
plus de détails. Le vocabulaire utilisé reflete ainsi la dominance des mode-
les scientifiques de type biomédical ou expérimental et ne peut rendre
compte des approches qualitatives. Aussi, une nouvelle version du docu-
ment devrait tenir compte plus clairement de ces perspectives de recher-
che de fagon a contrebalancer l'influence des modeéles dominants qui me-
nacent la diversité des perspectives en sciences sociales et humaines, et
leur capacité a répondre au mandat de recherche qui leur est propre. En
particulier, selon les commentaires recus de la part de chercheurs qui ont
soumis des projets de type qualitatif pour évaluation éthique a des comi-
tés d'éthique universitaires, cette évaluation se heurtait a des obstacles im-
portants dans leur acceptation a cause des contradictions entre les exigences
éthiques définies par les trois Conseils et celles liées a 'application de mé-
thodes collaboratives, qualitatives et inductives dont I'épistémologie et les
référents éthiques ne sont pas toujours congruents. Ainsi la définition de
la recherche présentée a l'article 1.1, « investigation systématique pour
établir des faits, des principes, ou des connaissances généralisables », sous-
tend une définition étroite de la recherche qui demande a étre reconsidé-
rée. En effet, pour plusieurs chercheurs, cette notion de « faits généralisa-
bles » est problématique dans la mesure ou ces « faits » sont des cons-
tructions sociales qui ne peuvent étre extraites de leur contexte sans étre
dénaturées, d’ou les obstacles a toute généralisation. La définition des
temporalités liées a la recherche demandent aussi a étre réévaluées,
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compte tenu des exigences de la recherche qualitative qui peut impliquer
un travail a long terme dans une communauté ou une sous-culture. Les
chercheurs peuvent ainsi étre impliqués dans un ensemble d’interactions
dont il faut évaluer la place dans le processus de recherche et ses réper-
cussions en termes éthiques. Ces perspectives épistémologiques alterna-
tives, qui peuvent s’éloigner des modeles dominants, demanderaient
peut-étre a étre précisées dans la nouvelle version de 1'Enoncé afin d'étre
mieux connues et appréciées par les comités d’éthiques.

La notion de sujet humain

La notion de « sujet humain » est aussi problématique dans le
contexte de la recherche qualitative. Ce concept est acceptable lorsque la
distinction entre chercheurs et sujets est nettement posée, ce qui est le cas
dans le contexte biomédical et expérimental. Cette distinction peut étre
plus problématique dans le contexte d'une recherche qualitative qui se
déroule souvent dans un contexte différent de la situation expérimentale
classique. En particulier dans le cas de la recherche collaborative ou par-
ticipative, cette distinction ne tient plus, puisque les répondants peuvent
occuper le role de cochercheur. De ce fait, il serait peut étre important de
redéfinir le vocabulaire utilisé pour définir les personnes impliquées
comme répondants dans la recherche et de reconsidérer la nécessité
d'une évaluation des risques encourus puisqu'ils peuvent n’impliquer
que des interactions non coercitives entre des personnes consentantes.

La notion de risque minimal

La notion de risque minimal semble aussi souvent mal comprise
et mal employée par les comités d'éthique qui surestimeraient réguliere-
ment 'ampleur du risque impliqué dans la recherche qualitative et la
probabilité des risques réellement encourus. Dans le cas des recherches
collaboratives cherchant 2 maximiser les bénéfices de la recherche, tout
en établissant des relations de collaboration a long terme basées sur la
confiance et le respect, la question du risque ne serait pas pertinente.
Celle-ci devrait étre reconsidérée par les comités d’éthique.

Le consentement éclairé

La question du consentement éclairé constitue une autre dimen-
sion problématique. Selon l'article 2.1a de 1'Enoncé, la recherche ne peut
commencer que (1) si les sujets éventuels, ou les tiers autorisés, ont eu
l'occasion de donner leur consentement libre et éclairé quant a leur parti-
cipation a la recherche et (2) que ce consentement s’est maintenu pendant




tout le temps de leur participation a la recherche. Cette perspective ne
tient pas compte des contraintes propres a 'approche qualitative et colla-
borative qui ne se fonde pas sur un ensemble de questions de recherche
prédéterminées mais plutot sur leur émergence au fur et a mesure du dé-
roulement de I'étude. Ceci démontre que les reégles propres a un cadre de
recherche ne peuvent pas étre simplement transférées dans un autre para-
digme sans nuire au déploiement de la recherche. La formulation rigide
du texte relatif au consentement risque, dans certains cas, de ne pas étre
comprise par des répondants qui peuvent ainsi refuser de contribuer a la
recherche a cause de la formalisation trop poussée et donc possiblement
menagante du document.

Lorsque les participants sont aussi des collaborateurs qui détermi-
nent avec les chercheurs les orientations de I'étude et ses protocoles, la
demande d"un consentement éclairé et sa signature réintroduit la possibilité
d’une relation hiérarchique entre les acteurs impliqués, ce qui peut menacer
le maintien du rapport de confiance et de collaboration. Un consentement
oral, impliquant un dialogue poussé entre le chercheur et les participants
pour s'assurer de la compréhension des implications de leur participation,
serait a cet égard préférable. Il évite ainsi I'imposition d'une formalité de
type juridique sur une relation qui se fonde sur une confiance mutuelle
dans un processus toujours renouvelé. Le consentement n’est plus alors
un événement circonscrit dans le temps mais un processus lié a la relation
chercheur-participant qui est en constante redéfinition.

La confidentialité

La directive générale de la section 3 du document des trois
Conseils insiste sur le fait que l'information qui est dévoilée dans le
contexte d'une relation professionnelle ou de recherche doit étre tenue
confidentielle. Il reste cependant que, selon l'avis du comité, des amende-
ments devraient étre apportés a cette injonction. Ainsi, le comité consideére
qu'il est de la prérogative du participant de demander a étre identifié no-
minalement lors de la dissémination des résultats qui impliquent 'usage
d’un matériel faisant référence directe a son témoignage ou ses réflexions.
Cette reconnaissance directe constitue 1'expression du respect et de la va-
leur de la contribution des participants. La question des contradictions en-
tre les contraintes éthiques et légales demande aussi a étre clarifiée.

La conservation des données

La conservation des données pour des périodes indétermi-
nées devrait étre aussi reconnue, et ces données ne devraient pas étre
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obligatoirement détruites apres la fin de la recherche puisqu'elles pour-
raient servir ultérieurement a d'autres analyses. En particulier, les don-
nées issues d’études sur I'histoire orale ou sur les Autochtones devaient
étre archivées selon des modalités a définir. Les participants a la recher-
che devront étre cependant informés des procédures qui seront suivies et
leurs décisions a cet égard prises en considération.

Conclusion

Nous avons présenté les grandes lignes de discussion sur les
enjeux principaux entourant la recherche qualitative. Celles-ci sont en-
core a un stade préliminaire et le comité mis sur place a défini un calen-
drier de travail qui devrait se prolonger jusqu’en 2005 pour permettre de
compléter les travaux et proposer des amendements. Pendant cette
période, la communauté des chercheurs sera amenée a donner ses com-
mentaires qui permettront de nuancer les propositions qui seront propo-
sées aux trois Conseils pour arriver a une politique qui tienne compte
plus clairement de la recherche qualitative et de sa place dans le contexte
scientifique contemporain.
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ETHIQUE ET RECHERCHE QUALITATIVE
EN SANTE :
TOUR D'HORIZON DU CONTEXTE
REGLEMENTAIRE HORS CANADA

Michel Bergeron'

vec la distance que seul le temps permet, force est de constater

que la fin du XXe siecle constitue un moment charniére du déve-

loppement de 1'éthique de la recherche. Dans sa phase initiale
qui débute avec le procés de Nuremberg en 1947 et se termine a la fin des
années 1970, I'éthique de la recherche s’est développée essentiellement a
partir de situations d’objectivation et d’exploitation des participants a la
recherche se déroulant en contexte d’expérimentation biomédicale et de
développement des sciences du comportement. Cette premiére phase
s’est terminée avec la publication du Belmont Report? qui établissait les
principes de base devant guider I'évaluation éthique des initiatives de
recherche. Suivit alors une période au cours de laquelle la communauté
bioéthique, tout en simpliquant dans la protection des participants par
I'intermédiaire des comités d’éthique de la recherche (CER), porta une
attention moins grande aux questions émergeant des activités de recher-
che. Avec le milieu des années 1990, une ére nouvelle? débuta, marquée
d'une part par I'émergence de champs et de modes de recherche jus-
qu’alors inexistants ou peu exploités, comme la génomique et le dévelop-
pement des partenariats. D’autre part, une activité accrue de la réflexion
sur les nouvelles questions émergeantes ainsi que 1'évaluation de la mise
en application des cadres éthiques existants s’articula, en particulier aux
Etats-Unis*.

1.  Ethicien, Comité universitaire d'éthique de la recherche, Université de Montréal.
National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral
Research (USA), The Belmont Report. Ethical Principles and Guidelines for the Protection of Hu-
man Subjects of Research. Department of Health, Education and Welfare, no. (OS) 78-0012,
1978.

3. Voir a ce sujet Bergeron, Michel, « La bioéthique, trente ans plus tard : qu’en est-il des es-
poirs des fondateurs face a la recherche », dans Théologique, volume 7/1, printemps 1999,
p. 35-49.

4.  En 1998, I'Office of Inspector General du U.S. Department of Health and Human Services
publia une série de rapports faisant I'évaluation du mécanisme de protection des sujets hu-
mains impliqués en recherche et proposant des pistes de développement.




Au Canada, le passage a cette nouvelle ére fut marqué par la pu-
blication de 1'Enoncé de politique des trois Conseils : Ethique de la recherche
avec des étres humains®. Publié en aott 1998, le document étendit la portée
obligatoire de I'évaluation éthique au-dela des champs de recherche tra-
ditionnels centrés sur I'expérimentation pour embrasser tout 1’horizon
du développement de la connaissance ou des étres humains sont source
de données. Ainsi, les CER furent de plus en plus confrontés non seule-
ment a des avancées de la connaissance, a de nouvelles approches mais
aussi a des méthodes sur lesquelles ils ne s’étaient pas vraiment penchés
auparavant. Parmi elles, on retrouve les méthodes qualitatives. Pour leur
part, les chercheurs et les étudiants en génie, en sciences sociales et en
sciences humaines durent prendre en compte, parfois a contrecoeur, le
cadre éthique imposé dans le développement et la poursuite de nou-
veaux savoirs, stimulant ainsi une réflexion qui, souvent, en était a ses
premiers balbutiements. La tangente prise par le Canada s’est également
manifestée en Australie en 1999, avec la publication du National State-
ment on Ethical Conduct in Research Involving Humans®.

Bien que certains aspects éthiques des méthodes qualitatives
aient retenu l'attention de chercheurs avant méme l'apparition de
I’Enoncé’, la réflexion sur le sujet ne prit vraiment son envol qu’a partir
de ce moment. Un an apres la publication du document, soit en septem-
bre 1999, plus d'une cinquantaine d’universités canadiennes avaient
mises en place des politiques institutionnelles exigeant que toute recher-
che avec des participants fasse I’objet d"une approbation éthique. Parmi
elles, un bon nombre avait établi leurs créneaux de recherche dans des
domaines de la santé, autre que la médecine, ou dans les sciences socia-
les et les sciences humaines.

Sur le terrain de I'évaluation éthique, plusieurs CER, entrainés
a évaluer uniquement des méthodes expérimentales, virent d’'un mau-
vais ceil I'arrivée de projets de recherche avec des méthodes impli-
quant des nombres de sujets « ridiculement petits » ne tenant pas

5. Conseil de recherches médicales du Canada, Conseil de recherches en sciences naturelles
et en génie du Canada, Conseil de recherches en sciences humaines du Canada, Enoncé de
politique des trois Conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains, Ottawa, Groupe
consultatif interagences en éthique de la recherche, juin 1998. Document électronique,
www.pre.ethics.gc.ca.

6. National Health and Medical Research Council, National Statement on Ethical Conduct in Re-
search Involving Humans, Canberra, Australia, National Health and Medical Research
Council, 1999, 68 p.

7. Voir a ce sujet Guba, Egon G., The Paradigm Dialog, Thousand Oaks, California, Sage Publi-

cations, 1990, 424 p. :
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compte des exigences statistiques, laissant place a la subjectivité, plus
souvent qu'autrement donnant des résultats non généralisables et allant
méme jusqu’a inclure le chercheur comme participant et les participants
comme chercheurs. Ainsi, ces comités furent-ils confrontés au nouveau
paradigme des méthodes qualitatives et de la recherche-action.

A partir de ce contexte national et international, nous posons
donc I'hypothése que de par 1'étendue de leur cadre réglementaire en
éthique de la recherche, le Canada et I’Australie jouent un réle unique
dans la réflexion sur les implications éthiques de l'utilisation des mé-
thodes qualitatives. Mais qu’en est-il vraiment ? La recherche qualita-
tive fait-elle I'objet d"autres textes régulateurs ? Quelles problématiques
et quels défis pose-t-elle alors dans le contexte particulier de la recher-
che en santé ?

Pour répondre a ces questions, nous explorerons tout d’abord
certains cadres éthiques importants ayant une portée internationale en
recherche biomédicale. Puis, nous nous arréterons a quelques cadres ré-
glementaires mis en place dans des pays autres que le Canada. Nous
porterons alors une attention particuliére a la situation qui prévaut en
Australie. Enfin, nous nous pencherons sur les enjeux éthiques qu'’ils
mettent en évidence et sur les différences, les similitudes et les défis
qu'ils éclairent.

1. Les textes de portée intemationale

Le premier cadre éthique analysé, et le plus cité, touchant la re-
cherche en santé est la Déclaration d'Helsinki®. Des I'article 1, I’ Association
médicale mondiale y précise que le texte fut développé « pour servir de
guide aux médecins et aux autres participants en recherche médicale im-
pliquant des sujets humains ». La recherche n’y inclut pas seulement
I'expérimentation sur la personne mais aussi les travaux faits sur du
matériel humain ou sur des données permettant I'identification des par-
ticipants. Dans sa derniére partie, I'article 1 donne une définition de la
recherche biomédicale qui rend possible la référence ultérieure tant ex-
plicite qu'implicite aux méthodes qualitatives. Tel n’est cependant pas le
cas. Article apres article, le document renvoie le lecteur a I'expérimenta-
tion comme source d’amélioration non seulement des procédures pro-
phylactiques, diagnostiques et thérapeutiques mais aussi de la compré-
hension de I'étiologie et la pathogenese de la maladie. Nul part ailleurs

8.  Association médicale mondiale, Déclaration d'Helsinki, 52¢ Assemblée générale, Edimbourg,
Octobre 2000, [s.p.].




dans le texte peut-on percevoir la présence des méthodes qualitatives
dans la réflexion. '

Le deuxieme document examiné fut les Lignes directrices opéra-
tionnelles de I'Organisation mondiale de la santé®. Bien qu’en préface il
soit souligné que le texte concerne la conduite des recherches biomédica-
les, nous avons scruté les articles pour déterminer si le cadre proposé
s’appliquait uniquement a l'intervention ou s’il pouvait comporter des
indications suggérant la prise en compte de processus d’interaction
typiques des méthodes qualitatives. L'intérét pour les Lignes directrices
opérationnelles provient d'une définition qui y est faite de la recherche
biomédicale incluant « les études épidémiologiques, sociales et psycholo-
giques »10.

Axé sur le processus de I'évaluation éthique, le document prévoit
que les CER puissent faire appel a des consultants, spécialistes de métho-
dologies particuliéres, mais ne va pas plus loin dans sa prise en considé-
ration de méthodes variées. Comme pour la Déclaration d’Helsinki, apres
les premiers paragraphes, le document s’inscrit rapidement sous le para-
digme de I'expérimentation et de I'utilisation des méthodes quantitati-
ves en parlant spécifiquement de l'utilisation de méthodes statistiques,
de groupes témoins et en faisant implicitement référence aux essais
cliniques.

Pour leur part, les International Ethical Guidelines du Conseil des
organisations internationales des sciences médicales (COIMS)!", tout
comme les deux documents précédents, s’inscrivent dans la perspective
de l'intervention et ne font pas état des approches d’interprétation en
recherche biomédicale malgré une attention particuliére portée aux
contextes socioculturels et a la reconnaissance des multiples volets des
systémes de santé. Dans les sections touchant des sujets plus précis, le
document met "accent sur les populations vulnérables mais laisse de c6-
té toute référence a des méthodes de recherche non généralisables autre
qu’expérimentales et cela, malgré le fait qu'il y soit question de recher-
ches autres que cliniques et d’études sur le comportement. Fait impor-
tant a souligner toutefois, les Lignes directrices internationales s’arrétent
sur l'utilisation possible de la « tromperie active » pour préciser qu’elle

9.  Organisation mondiale de la santé, Lignes Directrices Opérationnelles pour les Comités d’Ethi-
que chargés de I'évaluation de la Recherche Biomédicale, Geneve, 2000, [s.p.].

10.  Lignes directrices opérationnelles, 2000, p. 1.

11. Conseil pour les organisations internationales des sciences médicales, International Ethical

Guidelines for Biomedical Research Involving Human Subjects, Geneve, 2002, [s.p.].
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ne devrait pas étre acceptée en recherche biomédicale, sauf dans de tres
rares circonstances. Elles présentent alors une démarche que le chercheur
doit respecter.

Finalement, malgré une définition trés large de la recherche bio-
médicale qui pourrait inclure les méthodes qualitatives, les Lignes direc-
trices s'inscrivent dans la perspective traditionnelle liée a leur mise en ap-
plication qui est celle de la science et de la technologie. Le développe-
ment des savoirs auquel le document fait référence s’appuie sur I'expéri-
mentation. L’enracinement général des textes internationaux et leur mise
en application dans la perspective traditionnelle de la recherche en santé
est également vrai pour les textes d’encadrement normatif développés
par la Communauté européenne ainsi que dans la troisieme ébauche de
la déclaration relative a des normes universelles en matiére de bioéthi-
que préparée par le Comité international de bioéthique de I'UNESCO?™2.

Cette situation est-elle différente pour les cadres normatifs natio-
naux ? C'est ce que nous regarderons maintenant.

2. Les textes de portée nationale

Lorsqu’on examine les textes régulateurs ayant une portée natio-
nale, on constate qu'ils peuvent étre répartis en trois catégories : 1. ceux
qui s’appliquent a des champs de recherche 2. ceux qui s’intéressent par-
ticulierement a des populations cibles et enfin, 3. les cadres normatifs qui
portent sur I'évaluation ou sur le réle des acteurs. Parmi ces trois catégo-
ries, des cadres réglementaires sont inscrits dans la loi, et plus spécifi-
quement la loi sur la santé. C'est le cas, entre autres, pour les Etats-Unis
et pour plusieurs pays de la Communauté européenne. Cette catégori-
sation induite de la structure et du contenu méme des cadres normatifs
nationaux peut s’appliquer également aux textes internationaux présen-
tés précédemment. Il en découle qu’il y a peu de place pour une inclu-
sion des méthodes qualitatives dans la grande majorité de ces cadres. En
général, les textes nationaux sont donc structurés a partir des mémes
perspectives que les documents internationaux examinés.

a. Les cadres normatifs catégorisés

Un exemple de cadres normatifs appliqués aux champs de re-
cherche est celui de la Nouvelle-Zélande. En 2002, ce pays a publié des

12. Comité international de bioéthique, Elaboration de la déclaration relative a des normes univer-
selles en bioéthique : troisiéme ébauche de texte, UNESCO, Paris, 27 aott 2004, 9 p.




lignes directrices en éthique de la recherche intitulées Guidelines on Ethics
in Health Research'3.

Situé dans un contexte historique national, le texte néo-
zélandais nous renvoie dés le départ au contexte particulier de ce pays.
La Nouvelle-Zélande ayant été fondée sur le Traité de Waitangi'* ou
les principes de partenariat et de partage avec les populations autoch-
tones sont implicites, les Guidelines posent d’entrée de jeu l'exigence
du respect de ces principes par tous les chercheurs et leur inclusion
dans tous les protocoles de recherche en santé!s. Une précision s"ajoute
immédiatement au début du texte selon laquelle les questions touchant
spécifiquement les Maoris doivent faire I’objet de discussions avec les
différentes tribus.

L'inclusion des principes fondateurs de la nation et le choix d"un
mode de fonctionnement par communautés régionales pour certains co-
mités d’éthique ouvrent la porte toute grande a la prise en considération
des méthodes qualitatives dans le cadre normatif. Cependant, ici comme
dans les textes internationaux, tel n'est pas le cas. Les Guidelines sont
structurées en tenant compte presqu’exclusivement de la recherche clini-
que et de la recherche en génétique, exception faite d'une bréve section
(la section 3.6). Cette derniére porte sur la recherche sociale, en contexte
communautaire ou en santé publique, mais la prise en considération de
ces champs du développement de la connaissance est évoquée succincte-
ment et sans référence aucune a la recherche qualitative. L'orientation
générale du document se reflete dailleurs dans la définition tradition-
nelle qu'on donne de la recherche devant faire I'objet d'une évaluation
éthique.

D’autre part, un exemple mixte de cadres normatifs appliqués a des
populations cibles et portant sur I"évaluation et le role des acteurs nous
provient des Etats-Unis. Dans ce pays, autant la Common Rule'6 que
I'examen obligatoire du Belmont Report ne permettent pas de découvrir

13. Health Research Council of New Zealand, Guidelines on Ethics in Health Research, 2002, 54 p.
(www.hrc.govt.nz/download/ pdf/ethgdlns.pdf)

14. Le Traité de Waitangi est un document signé en 1840 a Waitangi, entre les résidents an-
glais et les chefs Maori, constituant les fondements de ce qu’est actuellement la Nouvelle-
Zélande.

15. Guidelines, 2002, p. 1.

16. Les américains appellent Common Rule la loi 45CFR46 sur la recherche avec des étres

humains car elle est mise en application dans 16 des 64 agences gouvernementales. Le

document est disponible sur le site de I'Office of Human Research Protection a 1'adresse
ohrp.osops.dhhs.gov
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quelques références que ce soit a la recherche qualitative. Structurée
essentiellement en tenant compte du processus d’évaluation, la 45CFR46
fait bien mention de certaines méthodes de cueillettes de données propre
a l'approche qualitative comme les entrevues, mais c’est pour dire
qu’elles sont généralement exemptes d’une évaluation éthique sauf dans
les cas ot des mineurs sont impliqués.

b. Le cadre normatif australien

Dans le champ de I'éthique de la recherche, I’ Australie bénéficie
d’une longue tradition puisque son cadre normatif initial fut mis en
place peu apreés la publication de la premiére version de la Déclaration
d’Helsinki parue en 1964. Le Statement, qui constitue la derniére mouture
de ce cadre, s'est développé dans un contexte particulier qui en a in-
fluencé I'élaboration.

Des le départ, les auteurs situent le document dans une perspec-
tive sociétale qui dépasse largement I'éthique de la recherche pour en-
glober toute I'activité humaine et s’appliquer aux animaux, a I’environ-
nement, au commerce, a I'emploi et a la politique. Cette perspective
s'inscrit dans le processus d’'élargissement des cercles éthiques que Ro-
derick Nash fait remonter a plus d'un siécle!”. Ainsi circonscrite, la pers-
pective retenue conduit les auteurs a donner une portée plus large a I'ex-
pression « involving humans » que celle utilisée par 1'Enoncé. Dans le State-
ment, le mot « involving » est utilisé pour signifier non seulement les per-
sonnes qui sont les sujets principaux de la recherche et qui lui fournisse
des données mais aussi tous ceux sur qui la recherche a un impact actuel
ou rétrospectif!®. Le terme « recherche » y est donc utilisé pour signifier
toutes les recherches impliquant ou ayant un impact!? direct ou indirect
sur les étres humains.

Il est important de noter qu’au niveau scientifique, I’Australie
compte des groupes de chercheurs qui se situent a la fine pointe de la re-
cherche utilisant les méthodes qualitatives. Leurs travaux avaient déja
été confrontés a différentes versions des cadres normatifs entrainant un

17. Nash, Roderick Frazier, The Rights of Nature : A History of Environmental Ethics, Madison,
Wisconsin, The University of Wisconsin Press, 1989, 290 p.

18. Statement, 1999, p.1et7.

19. Le Statement, en p. 2, définit « ayant un impact » comme référant a toute recherche qui re-
quiére une interaction avec des étres humains ayant des intéréts particuliers pour la re-
cherche soit comme individus, groupes ou collectivité, lors de la réalisation du projet ou
lors de la communication de ses résultats.




approfondissement de la réflexion sur les aspects éthiques de I"utilisation
de ces méthodes en recherche?.

A la suite de la description de son contexte, les auteurs établis-
sent la portée du Statement comme s’appliquant a toute recherche pou-
vant avoir un effet sur le bien-étre physique, psychologique, spirituel et
émotionnel de la personne ou exploitant la connaissance et la propriété
culturelle d'une collectivité. La personne peut y étre un sujet relative-
ment passif, comme dans les essais cliniques, ou un cochercheur actif
comme dans la recherche-action?!. De plus, contrairement a 1'Enoncé, le
Statement préfere 1'utilisation du terme « participant » a celui de « sujet »
afin de favoriser la prise en compte et de reconnaitre les tensions, les im-
plications éthiques, les changements de perceptions et les attentes décou-
lant de paradigmes qui dépassent les formes traditionnelles de recherche
pour inclure le participant dans le design, la conduite et le rapport dé-
coulant de projets de recherche. Ainsi donc, la recherche qualitative fait
son entrée dans un premier cadre réglementaire?2. Elle y est définie
comme suit : « toute recherche qui produit des résultats qui ne sont pas
obtenus par l'entremise de procédés statistiques ou par d’autres moyens
de quantification »?. La recherche qualitative y est soumise aux mémes
conditions que la recherche en santé s’appuyant sur I'expérimentation.
Le Statement a par ailleurs servi a 1'élaboration d"un autre cadre éthique
national intéressé par les méthodes qualitatives, celui de I’Afrique du
Sud.

c. Le cadre normatif sud-africain

Le document fort intéressant que constitue le cadre normatif sud-
africain consacre toute une section a la recherche qualitative. Publié par
le Conseil de recherche médical, les Guidelines on Ethics for Medical Resear-
ch?* reconnaissent leur lien avec le modele australien et, bien qu’en cours
de révision, elles vont encore plus loin dans la réflexion. Le premier livre
du texte révisé est d'ailleurs complété.

Dans la section 8 de ce livre, les auteurs prennent position en in-
diquant que la recherche qualitative nécessite I'implication du chercheur
et du participant dans une relation de proximité, souvent a long terme,

20. On peut penser ici a I'émergence et aux développements de groupes comme QSR Interna-
tional qui sont devenus des leaders mondiaux au niveau de la recherche qualitative.

21. Statement, 1999, p. 8.

22. [Ibid.

23. [Ibid., p. 65.

24. Ibid.
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ou les interactions humaines jouent un réle important et ou1 le chercheur
est lui-méme instrument de mesure. Le document souligne que les ques-
tions éthiques qui en découlent peuvent étre classifiées selon quatre
perspectives qui s’appuient sur I'importance accordée aux acteurs et aux
méthodologies. Ce sont les approches absolutiste, relativiste, de trompe-
rie et contextualiste ou holistique.

Dans la premiére catégorie, les questions éthiques touchant les
méthodes qualitatives sont abordées sous 1'angle de la protection contre
les risques, de la prévention de la tromperie, de la protection de la vie
privée et du consentement éclairé. Selon le document, le chercheur n’a
pas le droit d’entrer dans la vie privée des sujets et seul ce qui est dans la
sphere publique peut étre étudié. L’absolutisme en recherche qualitative
met donc I'accent sur le sujet, restreignant significativement les champs
possibles du développement des connaissances.

Au contraire, dans la perspective relativiste, I’accent est déplacé a
I'autre extrémité du spectre, et les valeurs prépondérantes sont accordées
a la liberté absolue du chercheur qui constitue I’acteur principal, le point
central de la démarche de développement des savoirs. La liberté qui lui
est accordée est toutefois restreinte par I'expérience car seules les ques-
tions qui découlent des travaux antérieurs du chercheur peuvent faire
'objet de recherches. Le critére de compétence entre alors en ligne de
compte.

Dans la troisieme perspective, celle de la tromperie, le résultat
seul compte. Le chercheur peut donc utiliser toute méthode qu'il juge
pertinente pour obtenir une meilleure compréhension de situations par-
ticuliéres qu’il désire analyser.

Finalement, la perspective contextualiste ou holistique se pré-
sente comme une position mitoyenne. Elle vise la description et la com-
préhension d'événements, d’actions, de processus en contexte naturel
sans désir de généralisation.

Toutes ces perspectives s’appuient sur des valeurs différentes et
entrainent un déplacement sur 1’axe des acteurs et sur celui des métho-
des de recherche. La priorisation d'une approche par rapport a l'autre
entrainera des répercussions sur ’évaluation éthique des projets mais,
quelque soit la perspective, les auteurs précisent que l'obtention du
consentement est nécessaire comme c’est d’ailleurs le cas dans tout autre

type de recherche.




La section sur la recherche qualitative des lignes directrices
sud-africaines se termine en abordant les questions de responsabilité
du chercheur envers les participants. Quatre d’entre elles sont rete-
nues. La premiére, celle de la confidentialité, vise a protéger les infor-
mations personnelles des participants. Les auteurs y incluent la néces-
sité d’assurer I'anonymat pour les projets touchant des comporte-
ments sexuels ou illicites, les projets pouvant affectés les finances,
'employabilité ou la réputation d’un individu de méme que ceux
pouvant conduire a la stigmatisation ou a la discrimination. La
deuxiéme responsabilité est celle qui oblige le chercheur a ne soumet-
tre le participant qu’a des risques négligeables. Puisque l'entretien sur
des situations délicates peut provoquer des émotions fortes, des res-
sources d’aide doivent étre disponibles en tout temps. La troisiéme
responsabilité, celle de la réciprocité, demande au chercheur de recon-
naitre la contribution du participant. Cette reconnaissance peut s’ex-
primer par des gestes de portée différente comme aider le sujet au be-
soin, lui donner de la rétroaction, préparer le café, le former, bien
I’écouter. Finalement, la quatrieme responsabilité est celle du retour
des résultats vers les participants. C'est une forme de reconnaissance
et de gratitude envers les personnes sans qui la recherche n’aurait pu
avoir lieu.

Ainsi dong, les lignes directrices sud-africaines constituent le
cadre normatif étudié qui va le plus loin dans la réflexion sur la recher-
che qualitative appliquée dans le cadre de la recherche en santé.
D’autres cadres normatifs touchent la recherche qualitative comme les
Guidelines for Research Ethics in the social sciences, law and humanities du
National Committee for Research Ethics in the Social Sciences and the
Humanities de la Norveége publié en 2001 et permettent de poursui-
vre la réflexion sur les dimensions éthiques de ce type de recherche.
Nous ne les abordons pas car leurs propos, bien que pertinents, dépas-
sent les cadres normatifs de la recherche qualitative en santé que nous
traitons.

3. Les enjeux éthiques

Comme nous avons pu le constater, 1’ Australie et I’Afrique du
Sud exercent un role de leader au niveau de la réflexion sur les enjeux
éthiques posés par la recherche qualitative. Hors du cadre régulateur
australien mais en lien avec lui, le Conseil de la Santé nationale et de la
recherche médicale de 1’ Australie a poursuivi le travail de réflexion sur
le sujet et en a présenté les conclusions dans la section sur la recherche
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qualitative du Human Research Ethics Handbook?. Cet outil vise, entre au-
tres, a aider les comités d’éthique de la recherche lors de I'évaluation des
projets.

Apres avoir présenté une série de champs de recherche ou I'utili-
sation des méthodes qualitatives s’avere des plus appropriées et avant
d’entrer dans les questions éthiques qu’elles font surgir, les auteurs po-
sent 5 caractéristiques de ce genre d’approche.

1) Larecherche qualitative porte sur I'étude des expériences
des individus dans leur contexte quotidien ce qui requiére
une approche moins structurée que celle de la recherche
quantitative et ce, sans pour autant qu’elle en soit moins
rigoureuse.

2) Larecherche qualitative ne se base pas sur des hypotheses
précises ce qui favorise la compréhension de problemes de
santé qui sont moins bien connus.

3) Elle doit tout de méme s’appuyer sur un ensemble de ques-
tions de recherche qui pourront étre mieux définies au fur
et a mesure que la recherche progresse.

4) Elle vise la recherche de la saturation des données plutot que
celle de la généralisation d’ou le peu d'importance a accorder
a la taille de I'échantillon.

5) Elle nécessite un énoncé clair de la posture épistémologique
des chercheurs fondant I'analyse des données.

A la suite de ces clarifications, les problemes éthiques découlant
de la recherche qualitative sont divisés en six éléments : le consentement,
la relation entre le participant et le chercheur, la situation de pouvoir, le
risque, la confidentialité et la publication de résultats négatifs.

Comme dans le texte sud-africain, le texte australien pose 'exi-
gence d'un consentement adapté aux méthodes et aux questions de re-
cherche abordées. A titre d’exemple, le consentement verbal peut deve-
nir acceptable lorsque le participant se sent particulierement vulnérable
comme s’est le cas dans les recherches portant sur les comportements
sexuels, les actes illicites ou les activités qui peuvent conduire a une stig-
matisation. D’autre part, il n’est pas requis dans des situations ou il peut

25. National Health and Medical Research Council, Human Research Ethics Handbook, Canberra,
Australia, National Health and Medical Research Council. Document tiré du site web du
Conseil le 18 février 2004 a I'adresse www.health.gov.au/nhmrc/hrecbook/02_ethics/34.
htm.



http://www.health.gov.au/nhmrc/hrecbook/02_ethics/34

interférer avec la méthode comme dans les approches naturalistes en eth-
nographie.

Le deuxiéme enjeu éthique porte sur la relation entre le partici-
pant et le chercheur. Comme le souligne le document, plusieurs cher-
cheurs utilisant des approches qualitatives soulignent qu'une des forces
de ces méthodes est de favoriser un lien plus égal avec le participant.
Bien que ce soit vrai dans plusieurs situations, il existe une différence de
statut et de pouvoir qui ne peut étre complétement éliminée. Le cher-
cheur conserve un role ascendant sur le participant. De plus, il tisse des
liens avec ce dernier en entrant dans une relation sociale avec lui. Cette
situation peut poser des problemes éthiques lorsque le chercheur quitte
le terrain car la relation sociale est alors rompue.

La problématique devient encore plus complexe lorsque le cher-
cheur fait aussi partie de la communauté. Son double réle d"acteur com-
munautaire et de chercheur étudiant cette méme communauté peut
devenir source d’ambiguités. De telles situations peuvent occasionner un
accroissement de la vulnérabilité des participants. Il en est de méme
pour les risques occasionnés par les conséquences imprévues propres a
une approche plus réflexive ou les sentiments et les expériences sont
mises en cause et ot des questions douloureuses ou des vieilles blessures
peuvent refaire surface. Fait intéressant mais qui semble peu documen-
ter, les auteurs soulignent que les situations délicates vécues par les
participants peuvent entrainer des effets pénibles chez le chercheur. Un
soutien approprié incluant le « débriefing » ou le counseling doit étre
disponible en tout temps pour les deux parties autant dans les situations
difficiles qu'a la fin de la relation entre le chercheur et le participant.

En ce qui a trait a la confidentialité, elle peut étre difficile a assu-
rer. Le document souligne que le chercheur ne peut garantir une confi-
dentialité absolue surtout lorsqu’il y a obligation de divulgation. Au
niveau de 1'expérience en recherche qualitative, il est de moins en moins
rare de voir des participants qui exigent le non respect de la confidentia-
lité ou de I'anonymat. Deux éléments entrent alors en jeu. Le premier est
le désir de notoriété. Les comités d’éthique de la recherche seront
alors prudents dans leur intention d’accéder a la demande des parti-
cipants comme en fait état I'’Enoncé pour I'observation en milieu naturel.
Le second touche 1'expérience humaine méme. Lors de projets de recher-
che qualitatifs portant sur des situations difficiles liées entre autres a
la fin de vie, le participant peut demander au chercheur de ne pas rayer
son nom de la transcription des entrevues par exemple. Dans le cas de
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personnes souffrant du SIDA, cette demande peut provenir d’un désir
profond de donner une signification a des souffrances et a une derniere
étape de vie qui, autrement, risque d’étre vide de sens. Devant de telles
situations, chercheurs et membres de CER seront prudents et pren-
dront en considération un principe central de 1'éthique de la recherche,
le respect de la dignité du participant. La confidentialité en recherche
qualitative demeure donc un probléme a résoudre.

Finalement, des questions éthiques se posent lors de la publica-
tion, particuliérement lorsque des résultats négatifs pouvant conduire
a une plus grande stigmatisation ou marginalisation de la population
étudiée sont en cause. Dans ces situations, le processus et I'étendu du
retour des données doivent étre pris en considération en tenant compte
de l'influence que les participants peuvent exercer sur les décisions de
publication.

4, Différences, similitudes et défis

En terminant, il est intéressant de comparer les questions éthi-
ques soulignées par les textes australiens et sud-africains avec un autre
document, celui du Fonds québécois de la recherche sur la société ét la
culture publié en octobre 2002 et intitulé Ethique de la recherche sociale.
Consentement libre et éclairé. Confidentialité et vie privée?. Le Tableau 1 de la
page suivante présente les problémes ou questionnements par document
et par sujet.

Dans les trois documents, la question du consentement occupe la
premiere place. Les problématiques soulignées y sont similaires et les
conclusions proches 1'une de l'autre. Toutefois, il y a variation de 'ana-
lyse selon les méthodes et les populations en cause.

Les différences sont plus grandes lorsqu’on aborde la question
de la confidentialité. Selon les trois textes, celle-ci doit étre assurée en
tout temps. Les australiens et le FQRSC soulignent toutefois qu’il peut y
avoir exception la ou la loi oblige la divulgation d'informations aux auto-
rités. Pour les sud-africains, la section sur la confidentialité inclut 1’ano-
nymat. Ici comme dans le texte australien, cette mesure est fonction des
populations visées, certaines d’entre elles conduisant de facto a son appli-
cation pour éviter qu’elles n’encourent de trop grands risques.

26. Fonds de recherche sur la société et la culture, Ethique de la recherche sociale. Consentement
libre et éclairé. Confidentialité et vie privée, Québec, FQRSC, octobre 2002, 38 p.




Tableau 1

Australie Afrigue du Sud FQRSC
Consentement Consentement Consentement
Confidentialité Confidentialité Confidentialite
Risque Risque
Publication Publication
Pouvoir
Relation participant-
chercheur

Réciprocité
Rigueur scientifique
Encadrement des étudiants
Suivi éthique
Recherche en partenariat
Recherche portant sur certains
groupes sociaux particuliers

Il est intéressant de noter que la question du risque est absente
de la liste des problémes soulignés par le FQRSC? et ce, bien qu'il en soit
question dans certains passages. Cette situation est d’autant plus surpre-
nante du fait que le risque avait été une question vivement discutée lors
d’une présentation du rapport préliminaire relatif au document du
FQRSC, dans le cadre de la conférence annuelle de la Société canadienne
de bioéthique tenue a Québec a 'automne 2000. Quant aux autres enjeux
soulignés par I'organisme subventionnaire, ils feront I'objet de travaux
ultérieurs.

Conclusion

Comme on a pu le constater, la recherche qualitative fait I'objet
de peu d’attention dans la plupart des textes régulateurs en recherche en
santé. Ceux-ci sont essentiellement axés sur la recherche biomédicale

27. Ethique de la recherche sociale, 2002, p. 16.
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portant sur des aspects cliniques ou génétiques. De par la portée de leur
cadre normatif, I’ Australie, I’ Afrique du Sud, le Canada et le Québec font
ceuvre de pionnier. Or, dans les débats sur I'application d"un cadre éthi-
que en recherche, des critiques s’insurgent contre l'imposition d'un mo-
dele biomédicale a la recherche en sciences sociales et en sciences humai-
nes. D'autre part, la recherche biomédicale se questionne parfois sur le
sérieux et la rigueur de la recherche qualitative. Quoi qu’il en soit, les
cadres normatifs australien, sud-africain, canadien et québécois ont
I'avantage d’amener I'une et I'autre des perspectives a aborder des sujets
se situant jusque la hors des discussions disciplinaires mais qui, a bien
regarder, les concerne.

Dans un champ comme celui de I'éthique de la recherche, ot la
réflexion s’appuie sur la multidisciplinarité, les deux perspectives peu-
vent se féconder I'une I'autre pour favoriser un meilleur respect de la
personne humaine qu’on l'appelle sujet ou participant de recherche. En
ce sens, des travaux sur les implications éthiques de la recherche qualita-
tive peuvent s’avérer bénéfiques la ou I'évaluation éthique des projets de
recherche s’oriente vers un algorithme décisionnel parfois peu enclin a
I'ouverture et a la discussion sur la contextualisation des valeurs, des
principes et des normes.
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RECHERCHE QUALITATIVE ET
INCONFORTS DES COMITES D'ETHIQUE
APPRENDRE OU SANCTIONNER ?

Robert Bastien

« Imaginons un peuple d’aveugles aux couleurs, ce qui
pourrait fort bien se produire. Ils n‘auraient pas les
mémes concepts que nous. Car, méme si 1’on suppo-
sait qu’ils parlassent, par exemple, francais, que par
conséquent ils possédassent les termes de couleur
frangais, ils en feraient cependant un usage autre que
le notre et ils apprendraient a les employer autrement
que nous. »!

L. Wittgenstein

« Les choses sont en rapport les unes avec les autres de
bien des maniéres; mais il n'en est pas une qui les ren-
ferme toutes ou les domine toutes. »

William James
The Will to Believe

Sommaire

e texte traite des inconforts que des comités d’éthique en recher-

che (CER) éprouvent a I'égard de la recherche qualitative. C'est

principalement par le détour de la musique que le sujet est abor-
dé. Par I'entremise, aussi, de I'hypothese que la recherche qualitative ne
peut se comparer a la recherche quantitative parce que la premiere est,
dans mon esprit, un acte plus proche d’un processus de création au sens
esthétique du terme, et que la seconde détient son pouvoir de la préten-
due reproductibilité, c’est-a-dire de I'application et la réplication techni-
que de normes et de régles. Sorte de garantie scientifique.

1. Wittgenstein, L. Remarques sur les couleurs, TER (Ed), 1983 (10).
Cet extrait me semble bien illustrer tout le probléme du pouvoir que I'on croit détenir par
rapport a l'interprétation que nous faisons du monde. Il pose la question du pouvoir
comme celle de la certitude et remet en contexte le fait qu'il y a des surprises bien éloquen-
tes dans le monde de I'esprit.
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Je tente d'illustrer que I'un des problémes entourant I'émergence
d’inconforts vécus au sein de CER peut aussi s’exprimer par la culture
scientifique, ¢’est-a-dire la reconnaissance de 1’existence de d’autres for-
mes de connaissances et de savoirs que ceux faisant office de vérité.
Aussi, je crois qu'une part importante du probléme provient du fait que
les standards scientifiques auxquels, en partie ce qui provient de la re-
cherche biomédicale, se réferent des membres de CER pour juger des
enjeux éthiques de la recherche qualitative sont le produit explicite
d’une entreprise semblable a ce que Noam Chomsky? dénonce dans le
film « Chomsky, les médias et les illusions nécessaires »3. Entreprise
idéologique éminemment structurée qui donne aux individus une im-
pression de baigner dans un monde transparent, libre et démocratique
mais dont le dessein est, pour reprendre une formule chomskyenne,
I'oppression de la pensée par la fabrication du consentement.

Plus souvent qu’autrement, le cadre d’analyse que nous em-
ployons dans un CER n’est pas le fruit de nos connaissances et de nos ex-
périences, mais bien plutét 'application de régles prétendument objec-
tive pour apprécier la « bonne » recherche. Il en résulte que nous ne pen-
sons plus par nous mémes mais par des cadres imposés. Pour se sortir de
ce carcan édicté par le biopouvoir qui proclame I'existence d"une Science
et sanctionne du méme coup ce qui s’en écartent, les voies ne sont pas
simples. Le pouvoir détenu par les adhérents a ce type d’entreprise ne
fait pas que s’exercer comme un dispositif de contrdle sur la pensée, il
constitue le moyen le plus massif de production et de diffusion de la
connaissance. Ce qui complexifie passablement le probléme.

Le développement d'une pensée critique et le partage de savoirs
dans une optique fonciérement démocratique peut étre un chemin inté-
ressant a emprunter pour les membres de CER afin que les inconforts vé-
cus a I'égard de la recherche qualitative soit déplacés vers des systemes
de contrdle qui, subtilement et sans recourir a la violence, orientent et
édictent nos fagons de penser les sciences et la recherche en santé.

En guise d'infroduction

On m’a demandé, dans le cadre de ce colloque, de parler de 1'ac-
cueil de projets de recherche qualitative au sein de CER du point de vue

2. Les deux sites suivant offrent des informations trés intéressantes sur ce chercheur et acti-
viste : texte en ligne, extraits de films et de conférences et liens multiples http://www.
zmag.org/chomsky/index.cfm et http:/ /www.chomsky.info/.

Chomsky, les médias et les illusions nécessaires (1993) est un film de M. Achbar et P, Wintonick.
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d’un chercheur affilié a cette posture de recherche et aussi comme mem-
bre d’un CER. Ceci dans le but de discuter des inconforts qu’engendre
I'appréciation éthique de la recherche qualitative, car de fait ce type
de recherche est souvent prompt a susciter des interrogations aupres
des membres. Dans bien des cas, les inconforts proviennent du fait
que nous ne parlons pas le méme langage, que nos visions du monde
différent a 1’'égard du sens que nous attribuons a la science et a une
multitude de termes associés : doute, subjectivité, objectivité, rigueur,
fidélité, validité, cumulativité des savoirs, cohérence, représentativi-
té, reproductibilité, etc. Dit plus directement, il y aurait, pour certains
« une » science et pour d’autres « des » Sciences. Plus souvent qu’au-
trement nous développons, sous I’emprise des biopouvoirs, un ques-
tionnement ontique a 1'égard d’une démarche de recherche alors que
nous devrions, peut-étre, s’intéresser davantage a un questionnement
ontologique. Cela pour apprécier a sa juste valeur des études tant
quantitativistes que qualitativistes.

J'ai discuté de ce sujet avec des amis, et j’ai trouvé que les proble-
mes entourant I'appréciation d’ceuvres musicales en opposition, voire en
rupture, harmoniques et rythmiques, prenons par exemple le Free Jazz et
la musique Western, pouvait peut-étre servir d’exemple pour illustrer
comment il se fait que des CER, voire les membres siégeant sur ces comi-
tés, sont souvent mystifiés par la recherche qualitative. Je tiens ici a re-
mercier Isabelle Laurin et Léo-Roch Poirier, eux aussi musiciens dans
I"ame et chercheurs en santé publique.

Pour la préparation de ma communication, j'ai renoué avec la
lecture d"un livre intitulé « Free Jazz Black Power »* écrit par Carles et
Comolli et d'un ouvrage plus récent de Patrick Scheyder (1996) intitulé
« L'improvisation »°. Le livre de Carles et Comolli rappelle que le Free
Jazz n’est pas le fruit du hasard et que la musique qui s’en dégage, sou-
vent agressive et tonitruante comme le note les auteurs précités, doit
étre située dans un contexte politique ou le racisme, l'oppression et la
ségrégation forment pour ainsi dire la trame ou, par I'exécution, musi-
ciens et notes se confondent en une seule et méme direction; un geste
politique ou les bases sont la révolution et la contestation a I'égard du
pouvoir blanc sur les noirs américains. Les deux extraits qui suivent
illustre bien ce dont il est question :

4. Editions Champ Libre 10/18, Paris, 1971.
5. Collection Points de vue, Cité de la Musique, Centre de ressources musique et danse, Paris
1996.




« Le jazz est une des contributions, sociales et esthéti-
ques, les plus signifiantes pour I’Amérique. Et certains
'acceptent pour ce qu’il est : une contribution signi-
fiante, profonde, a I’Amérique - il est contre la guerre;
contre celle du Vietnam; il est pour Cuba; il est pour la
libération de tous les peuples. C'est cela la nature du
jazz. Sans aller chercher tres loin. Pourquoi ? Parce ce
que le jazz est une musique née elle-méme de I'oppres-
sion, né de I'asservissement d"un peuple. »®

Archie Shepp

« J'ai certainement plus appris dans le ghetto noir de
Boston qu’au conservatoire ... Pourquoi faut-il passer
tant d’années a apprendre les traditions musicales eu-
ropéennes alors que pas un des profs ou des musiciens
ne connait quoi que ce soit de Harlem ou de la tradi-
tion négro-américaine ? Les critéres employés sont
particuliers a leur musique, aprés tout ! Mais quelle
pourrait étre l'idée de la beauté pour Louis Arm-
strong ? Qui s’en soucie ? Et méme si cela les intéres-
sait, leur opinion ne m’intéresse plus, simplement
parce qu’ils nimaginent pas que nous puissions avoir
nos criteres. »”

Ceci Taylor

J'ai aussi choisi le livre de Scheyder (1996) car il offre un point de
mire pédagogique intéressant pour illustrer que I'improvisation® c’est a
peu pres tout sauf n'importe quoi et que n'importe quoi peut aussi,

6.  Archie Shepp, Down Beat Music, 66, (Chicago, 1965, p. 20) Extrait de Free Jazz Black Power,
p- 15.

7.  Cecil Taylor, op.cit. In Free Jazz Black Power, Editions Champ Libre - 10/18, Paris, 1971,
pp- 54.

8. L’une des grandes complexité de I'improvisation réside dans le fait que, pour bien des mu-
siciens, nous devons oublier ce que nous avons appris lors d’une formation classique ou la
partition sert de guide a I'interpréte. Improviser, comme le rapporte plusieurs musiciens et
théoriciens de la musique, c’est d’abord apprendre a écouter. Ecouter, et par la suite entrer
dans le jeu de I'autre dans une optique dialogique. Car faire de la musique c’est avant tout
dialoguer. La performance a I'instar de la virtuosité céde ainsi le pas a la conversation des

instruments aux fins de créer des mondes. Des mondes qui, dans le Free Jazz, sont volon-

tairement éphémeres. Des mondes, en musique concréte, pouvant étre I'illustration de la
vie quotidienne a la ferme dans lesquels le couinement du cochon peut se confondre aux
bruits d'une forge, ou encore des mondes, en musique dite contemporaine, dont la source
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comme le note Scheyder (1996; 20), étre I'interprétation d'une fugue de
Bach. Finalement pour étoffer mon propos, j'ai aussi puisé dans le livre
de Paul Griffiths? ayant pour titre « Bréve histoire de la musique
moderne : de Debussy a Boulez ».

Trop souvent encore, la culture scientifique dominante construite
autour de l'idée qu'il y aurait une et une seule science fait en sorte que
certains types de recherche qualitative, voire certains chercheurs, sont
entrevus comme des improvisateurs, au sens péjoratif du terme. Depuis
longtemps, ont dit au Québec que la recherche qualitative occupe de
plus en plus de terrain. Cela est sans doute vrai, mais il ne faut quand
méme pas négliger le fait que la recherche psychosociale en santé éma-
nant du béhaviorisme et de la psychologie sociale américaine, constitue
la sacro-sainte institution de recherche, et cela un peu partout en Occi-
dent. Cette domination nest qu’a de treés rares occasions soulevée et criti-
quée justement car elle agit dans le silence de la critique comme systeme
de domination des idées ou toute forme de remise en cause est évacuée
sous prétexte que les fondements théoriques de la « vraie » démarche
scientifique font office de vérité. Au terme de cette courte digression, je
reviens a mon propos.

Sans vouloir porter préjudice au vaste et complexe domaine de la
recherche qualitative, j"aimerais dire qu’il existe presque autant de types
de recherche qu'il existe de chercheurs. Plus encore, des chercheurs qua-
litativistes peuvent, en cours de route, modifier en profondeur leurs re-
peres théoriques et leurs questionnements ontologiques par rapport a un
méme objet de recherche, ce qui risque de heurter profondément des
CER. Ce constat bien personnel complexifie davantage 'appréciation
éthique car on pourrait étre en droit de se demander ce qu'il y a de scien-
tifique dans ce type de posture ot la reproductibilité est quasi impossible
a réaliser. Poussé a I'extréme, cela peut et veut dire qu'un terrain de

poétique réside dans des événements comme par exemple I'accumulation et le mouvement
de la neige sur une route pavée. Sentiments a l'origine de I'ceuvre, mais aussi sensations
com- muniquées, dans toute sa complexité, a I'auditeur. La musique contemporaine, a
mes yeux, est une double expression. Celle, premiére, de 'expression de la structure de la
pensée comme celle des sentiments. Celle, deuxieme, de la traduction en impressions, les
sons donnant lieu a 1'expression de la premiére. Son contraire, la musique populaire n'ex-
pose pas le domaine de la pensée comme une matiére a construire en fonction de notre
propre expérience. Sans dénigrer la musique populaire et sans vouloir dire que la musique
contemporaine serait plus intelligente ou plus importante que la musique populaire, je re-
tiens que cette derniere forme de musique se compare a une route pavée ou l'auditeur vit
par mimétisme émotionnel ce que "autre lui indique de vivre. Ainsi, aucun effort particu-
lier n’est requis pour étre bercé par la docilité du rythme et de la mélodie.

Fayard, Editions Les chemins de la musique, 1978, 1992, 1999, Paris.




recherche et sa problématique réunissant un chercheur a d’autres hom-
mes ne peuvent se répliquer. Il en est ainsi parce que les cadres de I'ex-
périence sans cesse redéfinits par le temps présent, les individus, 1'his-
toire de vie personnelle du chercheur et le contexte dans lequel s’effectue
la recherche. Cet énoncé, surtout dans les traditions herméneutique et
phénoménologique, constitue une régle particuliére. Celle de mettre au
premier plan sa propre expérience pour par la suite exposer 'univers de
l"autre en recourant le plus fidelement possible aux repéres qui servent a
'autre pour donner un sens a ses actions, a sa vie. Dit en d’autres termes,
le mode d’acceés a la connaissance s’avere étre le chercheur lui-méme; sa
trajectoire passée, son mode d’intercallement dans I'univers d’autrui et
sa fagon de comprendre ce qui 'entoure.

En tirant profit des contributions de Carles et Comolli (1971) et
de Scheyder (1996), je découvre tranquillement que l'opposition entre
certaines recherches qualitatives, surtout celles qui s’écartent des dictats
positivistes et d’autres dits qualitatifs résident peut-étre dans le fait que
la premiere s’inscrit dans une logique de création alors que la seconde
s'affilie a la reproductibilité.

Mise en scéne de la présentation

Avant d’aborder le texte, il importe peut-étre de présenter la
mise en scene de ma conférence. Pour bien situer le paralléle entre le pro-
cessus complexe d’appréciation de formes diverses de musique comme
métaphore pour expliquer pourquoi les CER se retrouvent en difficulté
face a la recherche qualitative, j'ai choisi quatre courts extraits de musi-
que que nous avons écouté avant de je prenne la parole. Premiérement,
j’ai fait entendre quelques minutes de « Good Night Moon » de Shivaree,
une piece se retrouvant sur la trame sonore du film Kill Bill volume 1 de
Quentin Tarantino, musique que nous pourrions loger sous le label de
populaire. J"ai ensuite enchainé avec la cantate numéro BVW 40 de Bach.
A la fin de 'écoute de ces deux pieces, j'ai souligné, malgré les différen-
ces d’époque et de style, que ces deux extraits ne requéraient pas de dif-
ficulté particuliére d’écoute. En fait la piece de Shivaree comme celle de
Bach sont des musiques accessibles, cela malgré le fait que I'on puisse ai-
mer ou ne pas aimer I'un ou l'autre des musiciens, ou I'une ou l'autre
des musiques. Ensuite, j'ai fait entendre deux autres extraits, ceux-ci
beaucoup plus étranges a l'oreille. Il s’agissait « Mo 'N Herb's Vacation
IIT » provenant du volume I du disque intitulé ZAPPA ou l'orchestre
symphonique de Londres était, pour I'occasion, dirigée par Ken Nagano.
Pour terminer, nous avons écouté un dernier extrait de « Improvisation
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sur Mallarmé III : A la nue accablante tue », dirigé et composé par Pierre
Boulez. Ces deux derniéres ceuvres différent totalement des deux pre-
mieres du fait qu’elles comportaient des sons discordants, des emplois
non orthodoxes d’instruments et de voix aux fins d’exprimer et de faire
ressentir des émotions et des sensations émanant d’expériences, dans le
cas de Boulez, poétiques. L'écoute de ces deux derniéres piéces a promp-
tement situé la trés importante différence entre ce qui est accessible et ce
qui ne l'est pas, entre ce qui semble étre quelque chose d’audible et quel-
que chose d’inaudible, voire de « n‘importe quoi ». Ainsi, la table était
mise pour discuter d’éthique par l'intermédiaire de la musique et des
contrastes formels qu’elle renferme.

Musique country, sons et pouvoir

Lors de discussions sur les enjeux éthiques de la recherche qualita-
tive au sein d’un CER, la question de la scientificité est sans cesse rappelée
méme si la recherche a auparavant bénéficié d"une évaluation scientifique.
Il en est ainsi car la culture scientifique et éthique des membres est, dans
bien des cas, dominée par des représentations forgées au cceur méme de la
positivité. Pour prendre image sur la musique, nous pourrions dire que les
membres de CER requiérent la partition du musicien pour évaluer si celle-
ci sapparie aux normes en vigueur, si elle est conforme. Mais comme une
part trés importante des membres des CER sont intelligents et savent que
la notion de norme pouvant garantir la validité scientifique d'une recher-
che est relative, I'inconfort reste tout entier et jamais résolu.

Ma courte expérience professionnelle au sein d'un CER m'ap-
prend que les études qualitatives suscitent des questions qui dépassent
largement les questions liées a des enjeux éthiques. Plus souvent qu'au-
trement, c'est par l'intermédiaire de glissements de sens épistémologi-
ques, méthodologiques et ontiques que les membres questionnent la
recherche qualitative. Ces glissements de sens font en sorte que les CER
ne possédent pas toujours les repéres requis pour apprécier a leurs justes
valeurs des recherches qualitatives car ils recourent, souvent sans s’en
rendre compte, a des grilles d’appréciation quantitativistes pour juger
d’un type de recherche qui ne s’inscrit pas dans des traditions épistémo-
logiques et méthodologiques comparables. Comme si I'on demandait a
des passionnées de musique Country, constitués en jury, de juger la
piéce « Poeme symphonique pour 100 métronomes » de Gyorgy Ligeti'”.

10. Faites l'expérience avec des amis lors d'un souper, passez de Shania Twain a Pierre Bou-
lez, attendez et regardez.
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Il est fort a parier que ce jury arrive a la conclusion qu‘il ne s’agit que
d’un mélange de bruits n'ayant aucun rapport a de la musique. Poubelle
pour Ligeti, et pourtant. Ainsi les membres du jury, fagonnés aux critéres
esthétiques de la musique Country, ne pourraient pas juger adéquate-
ment de d’autres formes de musique que celle qui, a leurs yeux, repré-
sente ce qu’est la musique, le country. Imaginons, un instant, ce qui n’est
pas loin de la vérité lorsqu’on regarde le pouvoir qu’exercent des entre-
prises comme Sony sur le fagonnement de notre oreille musicale, que
tous les jurys du monde de la musique soient constitués d’émules de
Céline Dion.

En musique, il existe plusieurs formes d’écriture, mais c’est pour-
tant la portée traditionnelle a cinq lignes qui domine le paysage. Méme
pour le néophyte, une partition « standard » est I'expression manifeste
que la musique fut écrite selon des régles ou les signes figurant sur une
portée (clés, notes, silences, temps, pauses, etc.) permettent une réplica-
tion « assurée » et relativement conforme de ce qui fut écrit. La partition,
admettant le fait que I'on puisse lire la musique, permet ainsi a tous les
musiciens de lire la piéce écrite et d’en exprimer la forme, la texture, la
sensibilité et l'intelligence. Au concert, vous pourrez remarquer qu’il
n’est pas rare d’observer des spectateurs en train de lire une partition en
méme temps que les musiciens « jouent », cela dans le but de suivre la
fidélité interprétative d’un musicien.

Le segment de partition (Figure 1) de Sequenza III per voce femi-
nile (1966) de Luciano Berio est un exemple d’écriture ou les conjonctions
d’harmonie et de dissonance sont créés en vue, comme le note Schmitt
« de faire entendre le commun et I'inoui, comme par exemple, demander
a la voix ou a l'instrument de reproduire des sons comme des suffoca-
tions, des rales, des claquements de langue et des rires et des sanglots ».
Ce qui n’est pas le cas des quelques mesures de la partition du prélude
en Ut majeur de Bach (Figure 2) dont nous reconnaissons tous la forme,
cela méme si nous ne sommes pas musiciens.
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Figure 1

Fragments de Dans une Sequenza, La Sequenza I1I per voce feminile (1966)
de Luciano Berio

Source :

ARIA (I), Une chronique musicale par Hugues Schmitt. http:/ /www.parages.ens.

fr/n5/522.html

Preludium

JOHANN SEBASTIAN BAcH (1685-1750)
BWV 846

Source :
http:/ /www.metronimo.com/ fr/ partitions/htm/bach/index.php?page=bwv846a

Comme le rapporte Scheyder (1996), il y a aussi des musiques
qui transitent par l'intermédiaire unique de la tradition orale, c’est le cas
de la musique hindoue ot l]a mémorisation est l'instrument premier,
voire unique, pour l'interprete.

On retient de cette comparaison entre ces trois formes d’écriture,
incluant la musique non-écrite, au moins deux choses. La premiére est
qu’il ny a pas une et une seule fagon de composer et d’écrire de la musique.
Aucune d’entre elle n'est supérieure ou inférieure a l'autre. C'est une


http://www.parages.ens
http://www.metronimo.com/fr/partitions/htm/bach/

question de tradition, de courant, d’expérimentation et d'innovation. Le
second constat est que les formes d’écritures standard sont plus connues
et reconnues. Ce qui nen fait pas pour autant le Mode d’écriture. Ceci ne
fait qu'expliquer le pouvoir de reconnaissance qu’il occupe dans l'imagi-
naire collectif.

Je vais tenter, en tirant profit de ces deux enseignements que je
transpose au probléme de l'appréciation de la recherche qualitative au
sein des CER, d’analyser comment il se fait que des inconforts prennent
forme autour de la recherche qualitative.

Dans bien des cas, les membres des comités d’éthiques se réfe-
rent, pour faire image, a des partitions standard pour évaluer des formes
d’écriture qui s'inscrivent dans des registres autres. D’ailleurs, les formu-
laires de soumission de projets de plusieurs CER illustrent bien ce pro-
bleme. Un chercheur qui, par exemple, se proposerait de faire de I'obser-
vation dans le métro de Montréal pour comprendre et rendre compte
comment et pourquoi les gens parlent de santé dans des espaces publics,
ne pourrait le faire. Pour réaliser ce type d’investigation, il devrait tout
d’abord obtenir I'autorisation écrite des passagers, surtout si l'idée lui
venait de prendre des notes et d’enregistrer les conversations, ceci afin
d’illustrer les contextes dans lesquels se concrétisent les interactions don-
nant lieu a des échanges sur la santé. Les membres siégeant sur des CER
pourront, s'ils ne se référent pas a d’autres criteéres que ceux émanant des
biopouvoirs, recaler ce type d’étude. Ce qui, de mon point de vue, serait
une erreur, un frein au développement des connaissances.

Incompréhension

Dans les textes fondateurs de 1'éthique de la recherche en santé,
dont I"Enoncé de politique des trois Conseils, la recherche est majoritaire-
ment présentée sous l'angle d'une action qui se fait sur une personne,
voire des groupes. Cette particularité provient directement du courant
biomédical. La transposition de cette optique au domaine de la recherche
en santé publique pose plusieurs problémes, car il est impossible de ré-
unir les conditions qui prévalent dans un laboratoire et de les répliquer a
I'étude de I'homme et de la société. Ainsi I'on parle, dans I'Enoncé, de la
recherche sur des sujets humains. Cette fagon d’entrevoir la recherche
donne I'impression que cette action, la recherche, s’effectue sur des indi-
vidus et non avec et pour des individus. Dans le domaine des études
qualitatives, il est toutefois courant que la recherche s'effectue avec des
individus. Prenons pour exemple des travaux logeant sous la rubrique
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de la recherche-action ou encore des perspectives théoriques inspirées
d’études féministes et gais.!! Sous cet éclairage, les individus ne sont pas
considérés comme des sujets « passifs », mais bien plutét comme des
étres réflexifs'2. La distinction entre de la recherche sur des sujets hu-
mains et la recherche avec des individus m’apparait essentielle pour ai-
guiller les CER dans I'appréciation qu'ils ont a faire de la recherche qua-
litative.

Contrastes

L'un des maitres mots chez plusieurs quantitativistes, particulie-
rement ceux réalisant des études cliniques et épidémiologiques, est la
reproductibilité. C'est-a-dire 'aptitude d'une méthode de recherche a
étre reproduite. Cette capacité n'existe pas telle quelle dans le domaine
de la recherche qualitative, car la méthode est le chercheur comme nous
I'avons dit précédemment. Dans le domaine de la musique I'on retrouve
une tendance analogue qui se situe a contre-courant des formes tradi-
tionnelles de reproductibilité. L'improvisation est un exemple de cette
contestation. C'est sans doute le Free Jazz qui pousse a son extréme cette
idée. Comme le rapporte Carles et Comolli (1971) les musiciens noirs

affiliés aux Free Jazz vont refuser systématiquement I’enregistrement
sonore et visuel de leur musique sous des prétextes idéologiques et poli-
tiques. Ainsi pour écouter du Free Jazz, le concert est la seule manifesta-
tion possible.

Rewind, pause et sfop

En me référant a divers auteurs comme Anselm Strauss, Irving
Goffman, Howard Becker et Gregory Bateson dont tous travailleérent sur
des aspects plus ou moins proches de la santé, je pense qu'il est possible
d’avancer que la recherche qualitative s’est forgée sur des bases révolu-
tionnaires, comme cela est le cas de la musique atonale de Schoenberg et
du Free Jazz. Le premier motif de la constitution d'une vue alternative
de la science et de la recherche, par I'intermédiaire de travaux microso-
ciaux, a consisté a remettre en question la sacro-sainte distance dite
scientifique entre I'observateur et I'observé. Etre pres de ce qui se passe,
se mouiller dans la réalité d’autrui, se mouiller pour mieux comprendre
des facettes de la réalité sociale qui touchent personnellement le cher-
cheur, jouer des réles actifs et clandestins dans le but de construire des

11. Consulter a ce sujet le site suivant : http :/ /www.queertheory.com/.
12. A ce chapitre, cet ouvrage témoigne bien de cette posture : L'expérience concentrationnaire :
Essai sur le maintien de l'identité sociale, de M. Pollak, 1990, Paris, éditions A.M. Métaillé.
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liens conceptuels autres que ceux édictés par I'empirie classique, de dé-
gager des sens émanant de réalités sociales a peines visibles sont des
exemples révolutionnaires visant I'abolition des distances entre cher-
cheurs et acteurs.

Au fil du temps, la caractéristique révolutionnaire de la recher-
che qualitative s’est atténuée pour finalement devenir plus intégrée,
moins menagante et plus docile. Les membres des CER risquent de figer
encore plus la recherche qualitative dans un carcan « conforme » s’ils ne
s'ouvrent pas a repenser autrement ce que sont les Sciences et ce qu’est et
pourrait étre la recherche sociale en santé vue sous des angles totalement
différents. Et le probléme ne fait pas que résider dans les mains des CER.
Les chercheurs eux-mémes ont un réle a jouer a ce sujet.

A partir de ce que je viens d’exposer dans ce texte, je crois qu'il
importe de déplacer le probleme de I'appréciation de la recherche quali-
tative en direction des habiletés du chercheur a créer, de ne pas le
contraindre a entrer dans des cadres normés, a accepter des démarches
de collectes de données qui ne sont pas définis a I'avance et, a le soutenir
entierement dans ce sens. Dit en d’autres termes, il faudrait en premier
lieu s’assurer des compétences d'un chercheur a inventer. Trop souvent
encore, les fabuleux modeles dits éprouvés scientifiquement dans des de-
vis quasi expérimentaux procurent aux membres de CER une assurance
quant a leur scientificité. A cause du pouvoir que détiennent ces mode-
les, les membres des CER devraient aussi développer un questionnement
critique et ontologique a I'égard de ces types d'investigations.

Ainsi, sachant que l'improvisation c’est a peu prés tout sauf
n’importe quoi, les CER n’aborderaient plus de la méme manieére la re-
cherche qualitative.

A l'inverse, les CER ont la tiche de faire preuve d’invention, de
refuser d'étre des applicateurs de morale et de se soustraire, lorsque re-
quis, aux reperes biomédicaux pour montrer qu’ils sont, eux aussi, des
dispositifs humains intelligents, c’est-a-dire des systemes capables d'ap-
prendre, de penser par eux-mémes et de diffuser par le suite le fruit de
leur apprentissage.
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L'ETHIQUE DE LA RECHERCHE
ET LA RECHERCHE QUALITATIVE :
UN RENDEZ-VOUS MANQUE ?

Marie-Eve Bouthillier

Résumeé

a recherche qualitative et 1'éthique de la recherche ont en commun

une caractéristique fondamentale, celle de I'importance centrale

accordée au sujet (I’acteur). Toutefois, il semble que des incompré-
hensions profondes existent entre I'univers de la recherche qualitative et
les évaluations éthiques faites par des comités d’éthique de la recherche
(CER). Nous livrons dans cet article nos commentaires au sujet des pro-
blémes que rencontrent les CER lors de I'évaluation éthique des projets
de type qualitatif. Ces problemes se situent autour des questions telles
que la scientificité des projets, leur pertinence sociale, les risques et béné-
fices qui y sont associés et la confidentialité. Nous illustrons ces incom-
préhensions a l'aide d’exemples issus de notre expérience au sein de
deux comités d’éthique de la recherche. Face aux chercheurs qualitatifs,
comment les CER peuvent-ils s’ouvrir a I'imagination méthodologique et
contribuer a son épanouissement, tout en favorisant le respect des per-
sonnes participant a ces recherches ? Nous offrons quelques pistes de so-
lution.

Mots clés : recherche qualitative, éthique de la recherche, évaluation des CER.

Infroduction

Notre présentation vise a explorer, du point de vue des CER,
I'évaluation éthique de projets employant des méthodes de recherche
qualitative. C'est a titre de membre de deux CER et plus précisément
dans le role de ‘personne versée en éthique’ que nous voulons livrer nos
réflexions sur le sujet. C'est a partir d'une vision ‘de l'intérieur’ d'un
CER que nous proposons d’aborder 1'épineuse question des enjeux sou-
levés par la recherche qualitative. Soulignons que nos propos sont égale-
ment teintés de nos expériences avec la recherche qualitative. Premiére-
ment, dans le cadre de notre doctorat en sciences humaines appliquées,
option bioéthique, nous utilisons une approche empirique de type ethno-
graphique. Deuxiémement, nous agissons a titre de coordonnatrice de




recherche dans le cadre de deux projets qui utilisent des méthodes quali-
tatives. Finalement, nous avons enseigné! a deux reprises les méthodes
de recherche qualitative en bioéthique. Par conséquent, méme si nous
devons livrer le point de vue des comités d’éthique de la recherche, vous
comprendrez que nous ne pouvons pas faire fi entierement de nos expé-
riences avec la recherche qualitative et des contacts nécessaires avec les
CER que ces activités quotidiennes impliquent.

Cela étant dit, nous devons ajouter en guise de derniére remar-
que que les points dont nous discutons dans cet article n’ont pas fait
'objet d'une étude systématique. Il s’agit plutét d’observations et de
commentaires issus des nombreuses discussions avec des collegues de
recherche ainsi que d’autres membres faisant partis de CER.

A) La recherche qualitative et les CER : problématique

La place des recherches qualitatives dans le domaine des sciences
humaines et sociales ainsi que dans le domaine de la santé n’est plus a dé-
montrer. Plusieurs écrits ont relaté de maniere explicite les diverses facet-
tes et les nombreuses déclinaisons tant au plan épistémologique qu’au
plan méthodologique de ce type de recherche?. Ajoutons que les recher-
ches empiriques qualitatives prennent de plus en plus de place dans le
domaine de la bioéthique et nombreux sont ceux qui leur accordent une
importance centrale®. En effet, les recherches qualitatives permettent une
meilleure compréhension de I'humain (décrire, observer, explorer et

1.  Marie-Eve Bouthillier est chargée de cours aux Programmes de bioéthique de I'Université
de Montréal. Le cours dont il est question ci-haut est le BIE 6104 : Méthodes de recherche
en bioéthique.

2. Voir notamment les auteurs suivants : Cook, S.W., Selltiz, C., Wrightsman, L.S., (1976) Les
méthodes de recherche en sciences sociales, pp. 449-490, Montréal : Editions HRW. ; Cres-
well, |.W, (1998) « Five Qualitative Traditions of Inquiry ». In Creswell, ] W. (Ed.) Qualita-
tive inquiry and research design, pp.47-72, Thousand Oak : Sage. ; Glaser, B.G., Strauss, A.
L.(1967), The discovery of grounded theory, Chicago :Aldine.; Lincoln, Y.S, Guba, E.G.
(1985), Naturalistic inquiry, Newbury Park, CA : Sage. ; Poupart, J., Deslauriers, ].-P.,
Groulx, L., Laperriére, A., Mayer, R, Pirés, A. (Eds.) (1997), La recherche qualitative :
enjeux épistémologiques et méthodologiques, Boucherville : Gaétan Morin.

3. Plusieurs auteurs discutent de la place des approches empiriques en bioéhique : Alvarez,
A. A, A. (2001). « How Rational Should Bioethics Be? The Value Of Empirical Ap-
proaches », Bioethics,Vol 5/6, pp. 501-519 ; Hoffmaster, B. (1992). « Can ethnography save
the life of medical ethics? », Soc.Sci.Med. Vol. 35, No. 12, pp. 1421-1431.; Marshall, P.A. et
Koenig, B.A. (1996). « Bioethics in Anthropology : Perspectives on Culture, Medicine, and
Morality » pp. 349-373 dans Medical Anthropology : contemporary theory and method /
edited by Carolyn F. Sargent and Thomas M. Johnson, Rev. ed. Westport, Conn. : Praeger,

557 p. ; Marshall, P. A., Koenig, B.A. (2000). « Bioéthique et anthropologie : Situer le "bien"

dans la pratique médicale » [in special issue 'Anthropology, ethical relativism, and health'];
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expliquer) et de son milieu (société) dans toute sa complexité et dans toutes
ses interactions. Depuis 1'Ecole de Chicago dans les années 1920, les ap-
proches de recherche qualitative ont progressivement forgé leur place et
cela, trés souvent contre vents et marées. Au fil de son histoire, la recher-
che qualitative s’est souvent vue considérée comme étant peu scientifique,
souffrant de faiblesses théoriques importantes, n’ayant que des fonctions
exploratoires et ne pouvant produire que des données de pré-recherche
(Pires, 1982). Des réflexions importantes incluant notamment une réarti-
culation méthodologique et I'introduction de d’autres perspectives épisté-
mologiques ont permis des gains quant a sa légitimité au plan scientifi-
que. Toutefois, plusieurs controverses demeurent quant aux critéres de
scientificité a privilégier pour la production scientifique en ce qui
concerne la validité, la fidélité, la généralisation interne et externe
(Angen, 2000; Lincoln et Guba, 1985a; Laperriére, 1997). Ces controverses
sont en quelque sorte les vestiges des débats qui ont dominé les discours
opposant les méthodes qualitatives et quantitatives ces derniéres décen-
nies. Soulignons que malgré la revalorisation qu’a connu la recherche
qualitative et son essor important depuis les vingt derniéres années
(Poupart, 1997), nous pouvons ressentir encore aujourd’hui des doutes au
sujet de sa crédibilité dans le domaine de la connaissance et cela, méme a
l'intérieur des CER. Nous reviendrons sur ce point précis ultérieurement.

De leur c6té, les CER ont comme but premier de protéger les sujets
humains participant a la recherche. Nous sommes ici dans le monde de
I'éthique normative avec ses régles, ses responsabilités et ses obligations®.

Kleinmann, A. (1995). « Anthropology of Medicine » pp. 1667-1674 dans Reich, W.T.(1995).
Encyclopedia of bioethics, Warren T. Reich, editor in chief, New York : Macmillan Pub.
Co.; Simon & Schuster Macmillan; Toronto : Prentice Hall International. ; Alderson, P. (Ed)
(2001). On doing qualitative research linked to ethical healthcare, Londres : The Wellcome
Trust Biomedical Ethics Programme, Vol. 1. 45 p.

Alderson, P. (Ed) (2001). Qualitative Research : a vital resource for ethical healthcare, Pro-
ceedings of the conference by the UK Forum for Health Care, Law and Ethics Programme,
20 octobre 1999, Londres : The Wellcome Trust Biomedical Ethics Programme, Vol. 2. 56 p.
Le but de cet article n’est pas de traiter des régles et des standards propres a I'éthique nor-
mative en recherche, mais plut6t de voir comment, dans les CER, se posent les problemes
de I'évaluation des projets employant des approches qualitatives. D’autres articles dans ce
recueil font état des régles en vigueur au Canada et dans d'autres pays et des possibles re-
formulations de celles-ci pour encadrer plus adéquatement les démarches qualitatives.
Pour plus de détails sur ce dernier point surveillez les travaux du Groupe consultatif inte-
ragences en éthique de la recherche. Mentionnons briévement qu‘au Canada, au fédéral, le
cadre éthique utilisé depuis 1998 par les CER est I'Enoncé de politique des trois Conseils
(CRSH, CRSNG et CRM) : Ethique de la recherche avec des étres humains. S'ajoute a cela, au
plan provincial, le Plan d'action ministériel en éthique de la recherche et en intégrité scientifique
et certains articles du Code civil québécois, notamment l'article 21.




Toutefois, dans un monde idéal, ce role devrait aller de pair avec une
collaboration harmonieuse avec les différents chercheurs afin de cultiver
des standards de qualité en ce qui touche la recherche. Ces standards
doivent a la fois tenir compte des dimensions scientifiques et des dimen-
sions éthiques. Ces deux aspects ne peuvent pas étre pensés séparément.
C’est pourquoi les CER devraient avoir la tiche, voire I'obligation, d’ai-
der les chercheurs a développer le souci éthique et cela dés le début, i.e.
lors de I’élaboration méme d’un plan de recherche. Pour ce faire, les rela-
tions entre les chercheurs et les CER devraient permettre un dialogue qui
favorise les échanges et le partage d'information. Sur ce point précis,
ajoutons que les CER auraient tout avantage a adopter une attitude pro-
active en ce qui a trait a la formation et a I'éducation aupres des cher-
cheurs. De cette fagon, les projets arrivant sur la table de 1'évaluation
éthique seraient mieux préparés et donc plus faciles a évaluer. Hélas, le
scénario idéal évoqué ci-haut ne coincide pas avec la situation qui do-
mine actuellement dans les CER. Les relations qu’ils entretiennent avec
les chercheurs sont souvent sous le signe de la méfiance et laissent crain-
dre une peur de I'inquisition.

Bien que cela ne paraisse pas évident de prime abord, il existe
des ressemblances entre les CER et la recherche qualitative, du moins
une similarité, et celle-ci m’apparait importante a souligner, car elle sem-
ble étre le fondement qui pourrait peut-étre permettre de rapprocher ces
deux univers. Les CER et les chercheurs qualitatifs ont dans la mire lé su-
jet humain vivant et ressentant, avec ses valeurs et ses principes, et tous
deux visent a promouvoir son émancipation et son épanouissement
(changer le monde, I'améliorer), I'un par une meilleure compréhension
de son existence (et co-existence), I'autre par le respect de sa dignité. On
peut donc dire que I'étre humain est au cceur des préoccupations des
deux univers. Pourquoi ne pas travailler ensemble vers ce but commun ?

Une autre ressemblance des CER et des approches qualitatives
est la place qu’occupe la subjectivité. A I'intérieur des CER, I'évaluation
éthique est le fruit de la discussion, i.e. de la rencontre entre des indivi-
dus qui remuent leurs méninges a 'aide de critéres normatifs. On peut
dire que la méthode utilisée par les CER est d’ordre qualitatif et qu’elle
laisse place a la subjectivité/intersubjectivité des membres. Dans les ap-
proches qualitatives, le chercheur est vu comme un acteur social, insépa-
rable du processus de construction et de production. La subjectivité du
chercheur est un outil pour mieux comprendre celle des autres. D'un
c6té comme de l'autre, la rencontre humaine est mise a profit. Pourtant,
il semble y avoir un manque d’ouverture des CER face aux recherches
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qualitatives. Pourquoi les CER ne sont-ils pas en mesure d’adopter une
approche plus compréhensive a leur égard ?

Plus souvent qu’autrement, les rendez-vous entre les chercheurs
et les CER semblent étre marqués par une incompréhension mutuelle.
Les chercheurs qualitatifs viennent-ils de Vénus et les CER de Mars ? En
effet, la rencontre de ces univers de travail génere fréquemment de vives
tensions. Malheureusement, celles-ci conduisent parfois a des manques,
parfois a des hérésies... Je développerai donc autour des divers proble-
mes qui marquent 1'univers de I'évaluation éthique des recherches quali-
tatives, ceci sera le noyau dur de ma présentation.

B) Quelques problémes rencontrés a lintérieur d'un comité d'éthique

Ayant brievement introduit certaines caractéristiques des CER et
des chercheurs qualitatifs, nous développerons plus en détail dans cette
partie les principaux problémes qui selon nous font I'objet de malaises et
qui suscitent des débats a l'intérieur des CER. Nous donnerons des
exemples pour chacun. Ces tensions vécues dans les CER, en ce qui a
trait aux recherches qualitatives, compliquent la tiche et empéchent de
faire des évaluations en finesse qui seraient véritablement proportionnel-
les aux enjeux que ce type de recherche souléve.

1. Sic'est pas scientifique, c’est pas éthique

Une des premieres choses que doit regarder un CER concerne la
scientificité du projet pour lequel une évaluation éthique est demandée.
Soulignons que ce point est délicat puisqu’il suscite beaucoup de frustra-
tions aupres des chercheurs qui considérent que cette fonction ne devrait
pas relever des CER. Les chercheurs doivent cependant comprendre que
la qualité scientifique d'un projet est une condition sine qua non de sa
valeur au plan éthique, car il ne sert a rien de développer des projets de
recherche et de dépenser des ressources si au bout du compte ces recher-
ches ne permettent pas de contribuer a 'amélioration des connaissances
ou n’aboutissent & aucune émancipation pour les populations que 1'on
veut comprendre et servir. C'est pour ces raisons que les premiéres ques-
tions que se posent les CER portent sur la validité scientifique des re-
cherches. Deux scénarios sont ici possibles.

Premiérement, si le projet est subventionné, la question de la scien-
tificité est rapidement réglée, car I'évaluation scientifique de I'organisme
subventionnaire sert de preuve tangible a la qualité scientifique dudit pro-
jet. Soulignons que le comité ne ferme toutefois pas entierement les yeux
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sur les aspects scientifiques, car les évaluations scientifiques ne sont pas ab-
solues, ce qui n’est pas sans créer de I'agacement aupres des chercheurs.

Le second scénario se produit lorsque le projet n’est pas subven-
tionné et n'a donc pas requ d’évaluation au plan scientifique. La pre-
miere solution est de faire évaluer le projet par un groupe d’évaluateurs
externes. Une fois I'avis du comité scientifique obtenu par le CER, on se
retrouve dans la méme situation que lorsqu’un projet est subventionné.
La scientificité du projet est aisément endossée par les membres. Néan-
moins, quelques exceptions subsistent et celles-ci font des remous. Par
exemple, nous avons déja été témoin d'une situation ot un projet de
type qualitatif avait obtenu une évaluation défavorable (pour ne pas
dire massacrante). La réponse du chercheur au comité scientifique fut
virulente, accusant les évaluateurs de mal comprendre les démarches
qualitatives®. Devant cet état de fait, un nouveau comité scientifique fut
constitué et celui-ci fit une évaluation irréprochable du projet, sans au-
cun changement demandé au protocole. Au sein du CER, nous avions
des doutes raisonnables quant a la validité de ces deux évaluations
scientifiques. D’une part, tout comme le chercheur, nous soupgonnions
les premiers évaluateurs d’incompréhension du domaine qualitatif,
mais d’autre part, nous étions d’accord pour dire que le deuxiéme comi-
té avait complétement fermé les yeux sur des éléments faibles du projet.
Par souci de confidentialité, nous ne pouvons dévoiler les problemes dé-
celés au protocole, mais ceux-ci étaient substantiels et flagrants. Ils pou-
vaient sérieusement mettre en péril la réalisation du projet. De plus, ce
projet impliquait de nombreux enfants en bas age. Le CER ne pouvait
pas aller de I'avant avec I'évaluation éthique puisque c’est la faisabilité
méme de I'étude qui posait probléme. Nous avons dii exiger un redres-
sement du projet avant de pouvoir nous prononcer sur les aspects éthi-
ques. Ce cas de figure ne fait jamais la joie des chercheurs, surtout lors-
que ces derniers ont déja soumis leur projet a des organismes subven-
tionnaires.

Par conséquent, 1'évaluation scientifique par un comité externe
n‘est pas exempte de problemes importants. D'un c6té, certains comités

5. Notez que lorsque les membres des CER regoivent les protocoles qui leur permettent de
faire I'évaluation éthique des projets, ils peuvent obtenir par la méme occasion tous les
échanges écrits qui pourraient apporter un éclairage a leur évaluation. Ces documents
écrits sont par exemple les budgets des recherches, les lettres d’appui de partenaires du

milieu, les certificats éthiques accordés par d‘autres établissements, etc. C'est pourquoi

dans 'exemple qui nous concerne ci-haut le CER avait obtenu une copie de la premiére
évaluation et des échanges ultérieurs entre le chercheur et le comité scientifique.
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ne se sentent pas compétents pour évaluer correctement la scientificité
d’un projet qualitatif. Par exemple, un collégue nous a raconté que le co-
mité scientifique sur lequel il siége laisse passer systématiquement tous
les projets qualitatifs puisque les membres évaluateurs, en totalité des
chercheurs quantitatifs, ne savent pas quoi faire avec ces projets. En
d’autres mots, on passe la « patate chaude » au CER. De l'autre c6té, cer-
tains CER rejettent en bloc tous ces types de projets, car ils apparaissent
comme du flou artistique. Cette situation est d’autant plus aigué lorsque
le projet sous évaluation utilise des méthodes dites non structurées, c’est-
a-dire out une grande part d’'improvisationé est requise par le chercheur
puisque I'élaboration de la démarche de recherche est relative aux parti-
cularités du terrain ou de 'approche envisagée. Inconfortables avec ce
type d’approche, des comités scientifiques et des CER préferent ne pas
cautionner les projets qualitatifs.

La deuxiéme solution qui s'offre au CER est d'effectuer lui-méme
une évaluation scientifique. Nous pensons qu‘un CER possede les qualités
et les capacités nécessaires a cet exercice. De par sa constitution, il offre une
diversité de points de vue et d’expertises scientifiques tant au plan clinique
qu’au plan de la recherche. De plus, le CER est toujours libre de s'adjoin-

dre, a titre consultatif, des personnes qui pourraient apporter un éclairage
supplémentaire a I'évaluation scientifique. Par exemple, lors de I'étude
d’un projet en génomique, le CER peut demander la présence d'un généti-
cien afin de bien cerner les enjeux scientifiques sous analyse. Toutefois, la
réalité est toute autre, et cette deuxiéme solution (le CER qui fait I'évalua-
tion scientifique) s'avere probablement la plus litigieuse. Il arrive qu'en
plus des incompréhensions attribuables a 1'utilisation des méthodes quali-
tatives, s’ajoute une incompréhension du domaine d’étude. Cette double
incompréhension (méthode et domaine) peut conduire a des évaluations
scientifiques qui manquent la cible, c’est-a-dire que les questions soulevées
sont de 'ordre du manque de connaissances du domaine et des méthodes
plus que de la réelle validité du projet. Ces situations sont embarrassantes
pour le comité, et elles risquent d’envenimer les relations avec les cher-
cheurs qui voient leurs compétences scrutées a la loupe sans cesse par un
CER. Pour une majorité de chercheurs, le CER devrait se concentrer spécifi-
quement sur les aspects éthiques. En prenant position sur la scientificité, les
CER se voient « taxer » d’emmerdeurs... Voici ci-dessous deux extraits de

Soulignons que le terme ‘improvisation’ n’est pas employé ici de maniére péjorative. Im-
proviser ne veut pas dire faire n'importe quoi. Au contraire, elle démontre de la souplesse
et une capacité d’adaptation aux aléas d'un terrain de recherche. Pour une réflexion plus
poussée sur le sujet, lire le texte de Robert Bastien dans ce recueil.
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lettres envoyées par un CER a des chercheurs :

« Méme si vous prévoyez maximiser le nombre de
contextes culturels a I'étude, le nombre de familles (30)
sera bien inférieur au nombre de communautés cultu-
relles a Montréal. Comment pensez-vous pouvoir gé-
néraliser les résultats a I'ensemble de la population ci-
ble ? » (extrait d'une lettre d'un CER)

Dans cet exemple, on peut voir que le CER n’avait pas une bonne
compréhension des méthodes qualitatives, ce qui a créé des remous
aupres de I'équipe de recherche, fort mécontente de ce commentaire.

« Certains de vos choix méthodologiques nous ont paru
peu ou mal justifiés. »

Ce dernier exemple, méme s'il peut sembler décontextualisé, illus-
tre tout de méme l'ingérence que peuvent ressentir certains chercheurs
lorsque ceux-ci demandent une évaluation éthique de leur projet et qu'ils
recoivent des commentaires de cette teneur sur la méthodologie em-
ployée dans leur projet.

2. Pertinence du projet de recherche qualitatif

Un autre élément qui fait I'objet de discussion a l'intérieur des
CER est celui touchant la pertinence d'un projet. Ce point est évidem-
ment en lien avec la scientificité puisqu'un projet ne saurait étre perti-
nent s'il n'a pas de valeur au plan scientifique. Outre I'aspect unique-
ment scientifique, la pertinence est une question épineuse. Certaines
recherches, c’est le cas dans le domaine de la santé publique, ont pour
vocation le changement d’habitudes de vie ou la prévention de certains
comportements jugés inadéquats, a risque ou dangereux pour la santé.
De plus, certaines recherches sont intéressées et d’autres désintéressées,
et elles peuvent avoir des applications concrétes ou non. Face a ces mul-
tiples visées et ces différents niveaux de recherche, le comité doit se faire
une idée sur la pertinence du projet de recherche qui lui est présenté.
Cette mission est laborieuse, pour ne pas dire impossible a juger selon
notre expérience. Il est extrémement difficile pour un comité restreint
d’avoir une vision globale de I'ensemble du corpus des recherches dans
un domaine précis et de voir s'il cadre ou non a l'intérieur de celui-ci.
Encore plus difficile est la tache d’estimer s'il y a une cohérence entre les
objectifs envisagés et les valeurs plus larges d’une société. Cette remar-
que ne vaut pas que pour la recherche qualitative, mais nous croyons
qu’'il importe tout de méme de le souligner, puisque cet état de fait
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s'aggrave lorsque l'on a sur la table un projet de type qualitatif. Par
exemple, nous avons entendu des remarques de membres de comité qui
exprimaient leurs opinions personnelles sur un sujet de recherche de
la maniere suivante :

« Ca ne donne rien de faire des recherches sur la vio-
lence conjugale chez les jeunes, moi je ne trouve pas
que cette problématique est vraiment présente puisque
mon fils va au Cégep et je n’ai jamais constaté une telle
chose. »

Que faire avec ce genre de remarque ? On assiste ici a la remise en
question d'un projet a partir d'une expérience personnelle. La subjectivité
d’un membre sert ici de barometre a la pertinence sociale d’une recherche.
I Notre hypothése est qu'il semble plus facile et que I'on se sent plus apte

a commenter le contenu d’une recherche dont le matériel de base est I'ex-
périence humaine et son interprétation, que de remettre en cause des statis-
tiques ou des chiffres. Dit autrement, les membres de comité d'éthique se
sentiraient plus a l'aise de réagir avec des opinions personnelles face a du
matériel qualitatif. Nous vous rappelons que nous parlons ici de notre expé-
rience dans deux CER et des commentaires que nous avons recueillis aupres
de quelques collégues. Il se peut fort bien que d’autres personnes n’endos-
sent pas cette idée. En fait, il serait fort intéressant de la débattre davantage
et de I'explorer de maniére plus systématique.

3. Les risques et les bénéfices associés aux projets de recherche
qualitative : les entrevues et les observations

La situation d'entrevue

Un des aspects centraux de I'évaluation éthique d"un projet de re-
cherche de type qualitatif (ou non) concerne la question du risque et des
inconvénients pour le sujet quant a sa participation. Encore ici, on peut
voir les deux extrémes, bien entendu avec toutes les nuances de gris qui
les séparent. D'un coté du spectrum, certains membres de comités d’éthique
auront le réflexe de dire : « Ca ne fait pas mal, c’est juste des entrevues ».
En effet, on pourrait penser que la situation d’entrevue dans une optique
qualitative, contrairement a des approches intrusives pour le corps
comme c’est le cas en recherche biomédicale, ne cause pas de préjudice a
la personne. Pourtant, on oublie souvent que le simple fait de se soumet-
tre & un examen, quel qu’il soit, constitue en soi une source de stress. Il est
envisageable qu'une personne encaisse un choc au plan de son estime
personnelle si elle répond difficilement aux questions posées lors d'une



séance expérimentale. Ceci peut raviver des sentiments d’incompétence
et causer des malaises dont les effets peuvent étre subtils, mais substan-
tiels. Les expériences stressantes peuvent étre longues a métaboliser, c’est
pourquoi il ne faut pas sous-estimer leur impact.

En plus du stress lié a la situation expérimentale, la teneur des
questions demandées et la sensibilité des sujets abordés lors d’entrevues
peuvent parfois conduire a des souffrances psychologiques difficilement
quantifiables. Les chercheurs ne sont pas toujours préparés et outillés
pour intervenir. Parmi les sujets délicats pour lesquels des difficultés
peuvent étre anticipées, mentionnons, sans exhaustivité : les trajectoires
migratoires des immigrants et des réfugiés, I’histoire d'un accident, d'un
handicap ou encore d’abus sexuels, les parcours de vie d'aidants naturels
et toutes autres expériences de vie qui pourraient susciter des réactions
émotives chez les personnes interrogées, des souvenirs douloureux ou
pire encore, des chocs post-traumatiques. Des chercheurs nous ont déja
rapporté des situations ou des sujets avaient décompensé pendant qu’ils
racontaient leur histoire. En plus de générer de la détresse chez le partici-
pant, le chercheur peut vivre un sentiment d"impuissance.

Il importe d’aborder un autre fait relatif a la situation d’entrevue,
la confidence. Bien qu’en général elle fasse la joie du chercheur puis-
qu’elle donne un acces privilégié a un univers difficilement cernable ou
impossible a capter autrement, la confidence peut aussi conduire a des
zones d'inconfort qui mettront le chercheur sur la corde raide : une pros-
tituée atteinte du VIH révélant qu’elle pratique sans protection, un agres-
seur divulguant toute la violence ou la négligence qu'il inflige a des en-
fants, etc. Quelle position le chercheur doit-il prendre et quelle aide
peut offrir le CER face a ces situations ?

La situation d‘observation

Outre la situation d’entrevue, comment évaluer les risques et les
inconvénients de 1'observation directe et/ ou participante ? Ces situations
sont-elles préjudiciables pour les sujets observés ? Parmi les exemples
classiques de situations d’observation participante mentionnons celles
d’Erving Goffman sur I'étude des rapports entre les patients et le personnel
du milieu asilaire (1968) et celle de Laud Humphreys sur les hommes
ayant des rapports sexuels avec d’autres hommes dans des toilettes publi-
ques (1970). Ces deux études ont en commun ["utilisation de la tromperie;
elle ne se révele pas aux personnes sous observation. Le but ultime est
d’infiltrer le milieu convoité afin d’étre aux premiéres loges des rapports
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sociaux. Dans le cas de Goffman, il faisait partie du personnel de I'hépi-
tal psychiatrique et seul le directeur (ou presque) était au courant de cet
état de fait. Quant a Laud Humpbhreys, il agissait comme « surveillant
des toilettes » ou « tousseur » puisqu’il toussait pour prévenir les hom-
mes ayant des rapports sexuels de l'arrivée des policiers. Humphreys a
poussé encore plus loin son infiltration dans la vie des observés en rele-
vant leur numéro de plaque d’immatriculation et grace a l'aide d’amis
policiers, il retraga leurs adresses. Un an plus tard, il alla les interroger a
domicile prétextant faire une enquéte sur la santé.

La tromperie souléve des enjeux éthiques sérieux puisque d'une
part, elle va a I'encontre de la régle du consentement libre et éclairé et
d’autre part, elle permet une intrusion dans la vie privée des sujets. L'au-
todétermination et le droit a la vie privée sont des valeurs fondamentales
de nos sociétés occidentales. Négliger de les respecter nest pas sans consé-
quence. Toutefois, certains se demandent dans quelle mesure envahit-on
la vie privée de personnes qui s’adonnent a des comportements en public
(Babbie, 2004) ? Dans le cas de Laud Humphreys, la premiére partie de
son étude visait des relations consommées en public. Certains s’entendent
pour dire que les préjudices sont ici négligeables. Cependant, la deuxiéme
partie faisait incursion dans les maisons privées des hommes observés,
parfois avec leur famille présente. On peut légitimement penser que l'in-
trusion dans l'intimité est substantielle et qu’elle peut causer du tort a ces
hommes et a leur famille. Egalement, la tromperie peut s'avérer un bris de
confiance entre les chercheurs et les personnes étudiées qui auront I'im-
pression d’avoir été utilisées. Ceci peut susciter de vives réactions émoti-
ves telles que la colere et le sentiment de trahison. Les effets négatifs de la
tromperie peuvent s’amplifier davantage lorsque les groupes étudiés sont
vulnérables. En effet, I'inégalité des positions, en termes de pouvoir, entre
les chercheurs et les sujets de recherche, ouvre la voie a I'exploitation.

Malgré ces possibles préjudices, nous ne croyons pas que 'utilisa-
tion de la tromperie et que l'observation incognito devraient étre bannies,
au contraire, ces subterfuges donnent acceés a une richesse d'information
imperceptible autrement. Nous croyons qu’il est possible d’en faire
usage de maniére éthique. Selon Olivier et Fishwick (2003) quatre condi-
tions de base devraient étre respectées pour justifier la tromperie et la
non divulgation de l'identité du chercheur. Ces conditions sont :

« les résultats de la recherche doivent étre importants;

+ les participants ne devraient pas subir de méfaits psychologi-
ques, sociaux ou physiques;



les résultats ne pourraient pas étre obtenus autrement;

« des séances de debriefing devraient avoir lieu lorsque c’est
approprié de le faire (notre traduction, Olivier & Fishwick,
2003, p. 7).

Un autre probleme auquel sont confrontés les CER et les cher-
cheurs est I'obtention du consentement écrit des observés. Le code civil
québécois exige des participants a toute recherche qu'’ils mettent par écrit
leur accord. Néanmoins, ceci cause beaucoup de fil a retordre aux CER,
car cette exigence est parfois impossible a remplir par les chercheurs, et
elle peut sembler déraisonnable dans le contexte de certains projets. En
effet, le simple fait de demander un consentement aux observés peut
conduire a des biais importants, voire méme entiérement corrompre la
situation d’observation. Certains sont d’avis que l'observation directe
(non participante) ne change pas le cours de I'histoire puisqu’il n’y a pas
d’interaction avec le milieu. Elle pourrait alors se voir exempte des regles
habituelles du consentement. Imaginons les chercheurs demander le
consentement des personnes dans des situations d’observation directe
dans des parcs publics, des bars ou encore dans un centre commercial.
La tache est colossale ! D’ailleurs, on peut penser qu’il est davantage pré-
judiciable pour une personne de voir rompre son anonymat en signant un
formulaire que de poursuivre le cours de ses activités sans interférence.

Un autre cas de figure qui risque de plus en plus de se retrouver
sur les tables des CER est I'observation faite sur les sites de clavardage.
Un chercheur nous a relaté son embarras a demander des consentements
sur Internet et a dévoiler son identité de chercheur sur un site destiné
aux personnes ayant des troubles alimentaires. Celui-ci participait aux
discussions, et il observait les échanges. Sa préoccupation n’était pas tant
a I'égard de I'anonymat puisque les participants avaient tous des pseu-
donymes, mais plut6t au choc que pourrait ressentir ces personnes si el-
les venaient a mettre la main sur des résultats les concernant. L'autre
préoccupation visait 1'utilisation secondaire des résultats qui pourraient
étre récupérés a mauvais escient et ainsi porter préjudice aux groupes
étudiés. Notons que ceci n’est pas seulement vrai pour ce type de recher-
che. Néanmoins, en apportant des éléments de connaissance détaillés a
la fois sur les personnes, leurs rapports et les contextes dans lesquels ils
prennent forme, la recherche qualitative a le potentiel d’amplifier la stig-
matisation de certains groupes.

Quelle position un CER doit-il adopter dans ces situations ? L'ob-
servation implique une incursion dans les milieux de vie qui peut avoir
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une influence plus ou moins importante sur I’existence de ces personnes.
Comment dans de telles situations pouvons-nous respecter les sujets
sans compromettre les recherches ?

4. La confidentialité dans les projets de recherche qualitative

J'en viens maintenant a un autre point important qui est grande-
ment discuté au sein des CER et qui, en fait, est souvent un des enjeux
centraux de I'évaluation éthique des projets. La confidentialité des sujets
de recherche et des données recueillies lors des recherches qualitatives
est souvent une priorité des CER et des chercheurs. Tellement que cela
peut conduire a des aberrations flagrantes d'un c6té comme de l'autre
(CER et chercheurs). Nous avons déja lu, par exemple, dans des formu-
laires de consentement que la confidentialité des propos individuels
serait préservée dans le cadre d'un groupe de discussion... Comment
est-ce possible ? Un autre exemple est celui ot un CER demande au cher-
cheur comment il planifie respecter la confidentialité des sujets lors d’un
recrutement utilisant la technique « boule de neige ». Le probléme est ici
majeur puisque la transmission des coordonnées d’un sujet par un autre
est le mécanisme propre a ce type d'échantillonnage.

Une autre exigence qui nous apparait déraisonnable est celle ou
I'on demande aux chercheurs de garder la confidentialité des propos
rapportés par les participants. N'est-ce pas le but du chercheur que de
rendre compte de cela ? Il est vrai que I'on peut habilement le faire de
maniere transversale, sans révéler l'identité des sujets, mais comment
faire lorsque la recherche concerne un échantillon trés petit ou que 1'on
fait une étude de cas ? N'oublions pas que le choix du cas se fait pour sa
particularité et pour I'intérét qu’il suscite pour la connaissance. Si celui-ci
est rare, il est fort probable qu'il puisse étre identifié. Autre fait impor-
tant a prendre en compte, il est possible que les personnes interrogées
aient un intérét a étre identifiées et entendues puisque la recherche peut
constituer une tribune intéressante pour dénoncer des injustices et/ou
revendiquer des droits. La voix de la recherche peut devenir un médium
pour ceux et celles qui n‘ont pas souvent la parole. Dans cette optique, la
confidentialité de l'identité et des propos enléverait une opportunité
d’expression a ces personnes.

C) Conclusion

A notre avis, le rendez-vous entre les CER et les chercheurs qua-
litatifs n’est pas réussi, car de grandes incompréhensions demeurent et
celles-ci font en sorte que les parties sont davantage en confrontation




qu’en collaboration. Comme nous I'avons évoqué au fil de cet article, les
points difficiles rencontrés par les CER lors de 'évaluation éthique se dé-
clinent sur plusieurs plans tels la scientificité des projets analysés, leur
pertinence sociale, I'évaluation des risques et des bénéfices notamment
lors de situations d’entrevues et d’observations et la confidentialité de
l'identité des participants et de leurs propos. Les difficultés qu’engen-
drent ces aspects conduisent a des frustrations de la part des chercheurs
qui voient constamment leurs compétences remises en doute par les
CER. Cet état de fait ne méne pas a un mariage d’amour mais plutét a
une union forcée. Un des effets corollaires, pour ne pas dire pervers, de
cette rencontre imposée fait en sorte que les chercheurs les plus futés ten-
teront de réduire les méfaits des CER en magasinant ceux qui sont les
moins parcimonieux (pour ne pas dire moins « téteux ») ou ceux qui res-
pecteront leur type de travail. En effet, certains CER développent de
mauvaises réputations quant a I'évaluation des projets qualitatifs et par
I'effet du bouche a oreille, ils sont évités.

Il serait dommage de terminer cet article sans proposer des solu-
tions qui permettraient d’améliorer les conditions de collaboration entre
les chercheurs et les CER. Certaines propositions ont déja été mises a
I'épreuve a I'intérieur des CER au sein desquels nous agissons et celles-ci
se sont avérées bénéfiques. Ce ne sont pas des recettes miracles, il faut
tout simplement y mettre de la bonne volonté des deux cotés.

Tout d'abord, favoriser I'ouverture du dialogue. Ceci peut se
faire de diverses facons en invitant par exemple les chercheurs a partici-
per aux discussions lorsque leurs projets sont évalués. La présence des
chercheurs contribue énormément au travail du CER puisqu’elle permet
de clarifier la démarche que ceux-ci désirent entreprendre. En effet, lors-
que les membres d'un CER n’arrivent pas a comprendre certains aspects
d’un projet de recherche, le tout peut étre expliqué rapidement. On évite
ainsi les malentendus. La présence des chercheurs permet aussi de parta-
ger les préoccupations éthiques a I'égard des projets et d’en discuter avec
eux. Du méme coup, des solutions peuvent étre élaborées d’'un commun
accord. Lorsque les chercheurs ne sont pas disponibles pour assister aux
rencontres, des membres de CER peuvent téléphoner aux chercheurs
pour leur expliquer leurs préoccupations au lieu de s’en remettre uni-
quement a des lettres formelles. Ce type d’échange ouvre la voie a la
communication et crée une ambiance plus susceptible d’engendrer une
compréhension mutuelle entre les CER et les chercheurs. Tout ce proces-
sus a également la qualité d'étre trés formateur.
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En ce qui a trait a la formation, elle doit se faire tant aupres
des chercheurs que des CER. Les chercheurs devraient recevoir plus
de formation en ce qui touche I'éthique de la recherche et ses enjeux.
Pour 'heure, certains chercheurs ignorent encore qu’ils doivent pas-
ser devant un CER avant d’appréhender un terrain de recherche au-
prés de sujets humains. Il existe maintenant plusieurs cours dans les
universités qui enseignent aux futurs chercheurs et cliniciens I'éthi-
que de la recherche. Des livres et des cours en ligne existent égale-
ment. Un effort particulier devrait étre fait pour inclure davantage les
enjeux éthiques des approches qualitatives. Pour bien réfléchir sur
ces enjeux, 'implication des chercheurs nous apparait indispensable.
Du coté des CER, une sensibilisation plus grande aux méthodologies
qualitatives s’impose. Favoriser la formation des membres des CER
améliorera leurs compétences et la pertinence de leurs évaluations
éthiques.

Une autre suggestion, certes en lien avec les deux premiéres,
vise a soutenir les chercheurs en restant disponibles tout au long de
leur démarche. Ceci peut se faire, par exemple, en aidant a la prépa-
ration de documents tels que les formulaires de soumission aux CER,
les formulaires de consentement a la recherche, les dépliants de re-
crutement, etc. Le soutien doit perdurer au-dela de la préparation et
de I'évaluation de projets, il doit se manifester par un suivi approprié
et ce, A toutes les étapes d'un projet de recherche. Deux remarques
s’imposent ici, d’une part, nous sommes conscients que les ressources
des CER ne permettent pas toujours d’offrir un tel soutien, mais il
semble utile de le faire lorsque possible; d’autre part, ce soutien peut
étre percu comme de 'ingérence dans les affaires des chercheurs. En-
core une fois, nous devons faire appel a la bonne volonté des deux
partis impliqués. Il faut briser les réflexes de confrontation et déve-
lopper une réelle entraide.

Ma derniére suggestion vise a encourager le développement de
CER multicentriques sur la base de thémes de recherche plutdt que des
CER par institution. Un chercheur pourrait alors soumettre un projet de
recherche et le faire évaluer par un seul CER sans avoir le fardeau de re-
présenter son projet a chacun des CER des institutions avec lesquelles il
collabore. Des alliances entre les institutions, notamment entre des uni-
versités et des établissements de santé, sont possibles et certaines existent
méme déja. En plus de faciliter la tiche aux chercheurs, ce modele a
I'avantage de créer des CER spécialisés et mieux informés sur les enjeux
particuliers a certains domaines de recherche.



En terminant, nous devons porter a votre attention I'élément sui-
vant. Nous croyons que les CER ont beaucoup a offrir aux chercheurs.
Combien de personnes acceptent de relire en entier les protocoles et les
outils de recherche ? Les CER, par leurs remarques constructives et leurs
visions interdisciplinaires apportent un second regard et ils peuvent
définitivement contribuer a la qualité des recherches et a leur déroule-
ment heureux. Cependant, un ajustement (détournement) majeur est
nécessaire.
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LES CER FACE A LA RECHERCHE
QUALITATIVE EN MILIEU DE SOINS
UNE EVALUATION POSSIBLE
A PARTIR DES CRITERES DE QUALITE
DE LA RECHERCHE ?

Antoine Payot, MD'

en milieu hospitalier ont clairement été définis par les multiples

textes régulateurs en vigueur (Santé Canada, 1997; Conseil de re-
cherches médicales et al., 1998; Ministeére de la Santé et des Services so-
ciaux et al., 1998; World Medical Association, 2000). Historiquement,
leurs domaines d’activité se sont essentiellement focalisés sur 1'évalua-
tion de la recherche biomédicale traditionnelle. Néanmoins, au cours des
dernieres années, un nombre important de chercheurs ont décidé d’abor-
der certaines problématiques sous un paradigme différent, employant
des techniques et méthodes empruntées aux sciences humaines et aux
sciences sociales. La recherche qualitative a ainsi progressivement fait
son apparition au sein méme des unités de soins.

I es roles et fonctions des comités d’éthiques de la recherche (CER)

Une vision paradigmatique souvent trés distincte et parfois
contrastée avec la recherche traditionnellement effectuée en milieu de
soins met actuellement ces chercheurs dans une position difficile face
a I'évaluation éthique préalable a la mise en place de leur projet de
recherche.

Afin de garantir la protection nécessaire des sujets de recherche,
I'évaluation éthique d'un projet de recherche, qui souvent repose sur la
présentation de son abord méthodologique, fait généralement appel aux
critéres de qualité de la recherche. Ces critéres ont été clairement explicités
en recherche biomédicale : on parle traditionnellement de scientificité,
d’autonomie et de justice. Sur le plan scientifique, les modeles statisti-
ques et épidémiologiques ont permis de quantifier les risques, d’antici-
per I'évolution de la recherche et quasiment d’en prévoir la finalité avant

1. Pédiatre et néonatologiste, Hopital Sainte-Justine, Cand. Ph.D bioéthique, Université de
Montréal.
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méme d’avoir entrepris le projet. Ainsi, les critéres traditionnels de scien-
tificité (validité interne, applicabilité (external wvalidity), consistance
(reliability) et neutralité) sont généralement clairement prédéfinis et peu-
vent alors étre évalués par les CER au moment de la soumission d’un
projet de recherche préalablement a I'entreprise du projet.

En recherche qualitative, les chercheurs évoluent dans un envi-
ronnement de pensée différent de ce modele de recherche biomédical. La
question de recherche ne peut souvent pas étre aussi clairement définie
initialement, mais va se préciser en cours d’exploration. La relation tissée
entre les individus est aussi distincte. On ne parle plus de sujets de re-
cherche mais de participants ou méme de cochercheurs qui collaborent
ensemble activement a comprendre et a améliorer les pratiques. Ceci
contraste souvent profondément avec les devis de recherche quantitatifs
privilégiant davantage la précision et la neutralité. Ces éléments étant ju-
gés fondamentaux a I'expertise d’un protocole par le CER, on peut aisé-
ment comprendre que dans un tel contexte, le design d"une étude explo-
ratoire puisse paraitre peu scientifique ou méme peu rigoureux au pre-
mier abord. Néanmoins, peut-on d’emblée en déduire que la recherche et
les résultats qui en découleront risquent de ne pas étre éthiques ?

Tout en respectant la recherche qualitative comme une entité
propre, sans pouvoir ni souhaiter tout anticiper préalablement (en ce qui
concerne risques, bénéfices et retombées, mais aussi sur un plan métho-
dologique, échantillonnage, nombre de participants, etc...), comment
pourrait-on imaginer I'évaluation éthique de tels projets exploratoires ?

Pour mettre en parallele les deux abords de recherche et com-
prendre ce qui les différencie, j'ai décidé de baser cette réflexion a partir
des criteres de recherche généralement reconnus dans un paradigme
constructiviste de recherche qualitative.

A) Quadilité de la recherche qualitative : mise en paralléle avec les
criteres de qualités traditionnels & la recherche biomédicale.

Lincoln et Guba (1985) font une analyse des critéres de qualité,
reprise par Denzin (2000) et Seale (1999). Ils s’appuient sur les critéres
traditionnels permettant d’évaluer la recherche quantitative pour justi-
fier la recherche qualitative et expliquer dans quelle mesure les critéres
de qualité s’en distinguent.

La crédibilité (frustworthiness) d"une étude repose au cceur de ce
qui est traditionnellement discuté, c’est-a-dire sa validité et sa fiabilité
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(validity and reliability). Ainsi, on va demander au chercheur de répondre
aux 4 critéres traditionnels de qualité :

1. La validité (internal validity) :
Comment juger avec confiance de la validité (vérité) d'une décou-
verte pour les sujets dans le contexte ot la recherche est menée ?

2. L'applicabilité (external validity) :

Comment déterminer vers qui et a quel degré, les découvertes
pourront étre applicables dans d’autres contextes (la question
trés discutée de la généralisation) ?

3. La consistance (reliability) :

Comment déterminer si les mémes découvertes seront répétées si
la méme recherche est effectuée avec des sujets similaires dans
un contexte similaire ?

4. La neutralité (neutrality) :

Comment établir a quel degré les découvertes apportées par la
recherche sont déterminées par les sujets et les conditions de la
recherche, et non pas par les biais, motivations, intéréts et pers-
pectives propres du chercheur ?

Tous ces critéres doivent étre nuancés pour la recherche qualita-
tive en raison du fondement paradigmatique distinct dans lequel elle se
dessine. La validité n’a pas la méme signification pour le chercheur qua-
litatif. En effet, le chercheur qualitatif présume que la réalité n’est pas
unique et tangible, mais multiple et construite au travers de l'interaction
entre lui et son processus de recherche. Aussi, les auteurs proposent de
parler de crédibilité. C’est donc par l'engagement prolongé des cher-
cheurs, l'observation persistante, I'exposition permanente des rapports
de recherche a la critique d’acteurs désintéressés, par la recherche de
« cas négatifs » qui mettent a I'épreuve les hypotheses émergentes que la
crédibilité de la recherche se construit.

« Certains fondements de croyance se révelent plus
persuasifs que d’autres. Le choix des fondements aux-
quels on s’intéressera releve du jugement [...] on peut
se fier au jugement du chercheur dans la mesure ou il
interagit avec le phénomeéne pendant une période pro-
longée de sorte qu'il lui est possible d’en saisir et d’en
comprendre pleinement l'étiologie. » (Lincoln and
Guba 1985)



L'applicabilité (ou validité externe) dépend de la maniére avec
laquelle on peut généraliser ses découvertes a une autre population, en
assumant que cette autre population est similaire a celle étudiée. En
recherche quantitative, la validité externe est assurée a travers la spécifi-
cation du contexte social, temporel et spatial et par I'échantillonnage pro-
babiliste (Groupe de recherche interdisciplinaire sur les méthodes quali-
tatives et al., 1997). La recherche qualitative part du principe que chaque
situation et chaque contexte sont uniques. A l'extréme, on pourrait
défendre que chaque population devrait pouvoir bénéficier de sa propre
étude. Des lors, on devrait plutét parler de transférabilité par analogie,
étant donné que 1'échantillonnage n’est pas déterminé par un raisonne-
ment probabiliste, mais en donnant une explication riche et détaillée du
contexte étudié.

Ainsi, le raisonnement analogique n’est ni déductif ni statistique,
mais peut étre vu comme une sorte d’argumentation inductive (Smaling
2002). La généralisation se base sur I'échantillonnage d'une population
alors que le raisonnement analogique s’intéresse aux similarités d'un cas
qui a été étudié avec un cas qui ne I'a pas été. La question est de savoir
comment cette analogie peut étre faite de maniére acceptable sans faire
des analogies « fallacieuses » ou sauter a des conclusions hatives. Le rai-
sonnement analogique n’est certainement pas valide déductivement
pour mener a des probabilités quantitatives.

Six criteres d’analogie sont discutés dans la littérature a ce propos :
le degré relatif de similitude, la relevance de la conclusion (les caractéris-
tiques relevées sont importantes dans la conclusion de I'étude du cas), la
similarité existe avec d’autres cas (dont la similitude a amené a des
conclusion similaires), les caractéristiques des différences, la plausibilité
de la conclusion initiale (sa force, selon la validité de I'étude initiale),
support empirique et théorique. Tous ces critéres n’ont pas besoin d’étre
présents, certains peuvent stimuler I'acquisition de nouvelles connais-
sances. Néanmoins, la présence de plusieurs de ces critéres pourrait raf-
fermir I'idée de transférabilité d"un cas a un autre.

Ainsi, le lecteur (ou l'auditeur) de la recherche doit pouvoir étre
capable de se faire sa propre opinion pour juger de la capacité a appliquer
les découvertes a son propre contexte (il s'agit d’ailleurs davantage d'une
similarité de contexte de recherche que de population). Néanmoins, la
singularité, la relative indétermination et la complexité des phénomenes
humains remettent en question la possibilité méme de faire des générali-
sations. Certains chercheurs qualitatifs renoncent au critére classique
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d’applicabilité (validité externe) pour ne produire que des comptes ren-
dus descriptifs clairement détaillés et contextualisés.

D’autres comme Glaser (Glaser, 1978) suggerent que ce ne sont
pas autant les caractéristiques substantives des situations étudiées qui
sont généralisables a partir de résultats qualitatifs que les processus
sociaux fondamentaux qui les sous-tendent. Si un processus fondamental
a été correctement ciblé, les variations observées, et activement recher-
chées a travers I'échantillonnage théorique, n’entraineront que le raffine-
ment de sa définition.

Il en est de méme pour le critere de consistance (ou fiabilité) qui ne
peut étre évalué de la méme maniere. Puisque chaque contexte est jugée
différent, on parlera plutét d’imputabilité procédurale (dependability). 11
s'agit pour atteindre ce critere de montrer la plus grande transparence
quant au processus de recherche. Cela consiste a rendre compte de la do-
cumentation utilisée, des méthodes et des décisions prises durant le temps
de la recherche. Un tel outil devrait quasiment permettre de reconstituer a
posteriori le processus de recherche pour arriver a des conclusions compa-
rables. Ceci peut étre accompli par la tenue minutieuse d'un journal de
bord donnant des précisions et laissant une trace écrite concernant chaque
démarche effectuée au cours du projet. Ce journal peut servir de point de
départ de discussion avec les participants concernant les décisions prises,
ou avec les personnes extérieures a la recherche. Cette trace méthodologi-
que doit permettre d’évaluer la pertinence des décisions effectuées et
remettre en question le processus de la recherche.

Cet « audit » nous améne au 4¢ point. Suivant ce qui précéde, on
comprend plus aisément que le critére de neutralité objective tradition-
nel ne peut pas étre interprété de la méme maniére en recherche qualita-
tive. On ne parle en effet plus de la dualité chercheur - objet de recher-
che, mais de coparticipation a la recherche. La séparation artificielle n'est
pas recherchée. Deés lors, sans rechercher la neutralité, on parlera davan-
tage de confirmation, impliquant que les résultats émergent de la recher-
che et ne sont pas uniquement le fruit de I'imagination du chercheur,
mais bel et bien de choix méthodologiques rigoureux (Gendron, 2001).
L’audit d'imputabilité procédurale est un exercice constant de remise en
question par rapport a ses choix méthodologiques et ses interprétations.
C’est I'expérience tout entiére du chercheur qui est sollicitée par le ter-
rain : sa compréhension personnelle du monde, ses sentiments, son intui-
tion, ses valeurs. En faire abstraction revient a laisser son interprétation
incontrélée, inconsciente et donc insidieuse; les positions personnelles
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du chercheur devenant invisibles dans le processus d’objectivation des
données (Groupe de recherche interdisciplinaire sur les méthodes quali-
tatives et al., 1997). 1l s’agit une fois encore de faire preuve de consistance
et de transparence dans I'analyse des données afin de montrer que c’est
le processus de recherche et non certains « biais » personnels mal contr6-
lés ou mal pris en considération qui a mené aux conclusions. Il est inté-
ressant de découvrir que cette notion d’objectivité n’est alors plus uni-
quement centrée sur 'observateur, mais la ou elle importe vraiment,
c’est-a-dire sur la qualité méme des données.

Ainsi, la confirmation de la crédibilité d’une recherche qualita-
tive n’est jamais complétement terminée et peut toujours étre remise en
question.

Ces critéres permettent d’élargir le champ d’évaluation de la
qualité d"une recherche pour juger de la capacité d'un projet d’atteindre
les finalités poursuivies (Creswell, 1998).

Ces quatre critéres épistémiques qui sont traditionnellement évo-
qués en recherche qualitative s’apparentent aux critéres positivistes pré-
alablement cités et traitent essentiellement de questions méthodologi-
ques. Dans un paradigme constructiviste, il semble intéressant de s’arré-
ter attentivement pour essayer de réfléchir dans quelle mesure certains
criteres de qualité plus propres a un tel cadre paradigmatique et s’adres-
sant essentiellement a un modele de recherche interprétative, pourraient
étre utilisée pour I'évaluation éthique de tels projets.

B) Qualité d'une recherche exploratoire : les criteres pratiques
d'authenticité.

Guba et Lincoln (1989) évoquent des critéres propres a une ap-
proche qualitative, notamment dans une perspective constructiviste.

Contrairement aux critéres traditionnellement évoqués, ces crite-
res ne renvoient plus essentiellement a 'approche méthodologique du
projet, mais avant tout a I'impact et aux conséquences que la recherche
aura sur les individus et leur milieu environnant. Cette évaluation peut
étre vue comme étant implicite au processus et au déroulement de la
recherche. On comprend qu’elle risque d’étre peu persuasive pour ceux
qui recherchent des évidences explicites qu’ils peuvent généralement
bien clairement approximer dans un paradigme positiviste.

Ces criteres font appel a l'idée d’engagement du chercheur;
aussi bien dans son champ de recherche, qu'auprés des différents
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participants; a sa capacité d’entrer dans un nouveau mode relationnel
avec les participants en valorisant le dialogue et I'intersubjectivité; a
sa capacité a favoriser le développement du savoir pouvant desservir
les intéréts de chacun.

Ainsi explicités, ces critéres mettent intrinséquement I'éthique de
la recherche au cceur du processus de recherche, responsabilisant le cher-
cheur dans sa personne et sa conduite, lui donnant la responsabilité éthi-
que de remettre en question chacune des démarches et des choix qu'il ef-
fectuera au cours de son parcours.

Guba et Lincoln proposent cinq critéres d’authenticité qui sont
brievement résumés ci-dessous :

1. Intégrité, impartialité, justice (fairness) :

Ce critere fait appel a la sollicitation et a la mise en valeur de tous
les participants malgré la complexité émergente de I'analyse et
les divergences de point de vue. Le chercheur doit prendre garde
a éviter de favoriser certaines avenues par rapport a d'autres et a
garder une grande ouverture d’esprit aux opinions hétérogenes,
méme si cela complexifie davantage le processus d’analyse en
cours.

2. Authenticité ontologique ou épistémologique :

Ce critere fait appel a I'évolution des participants, au cours du
processus de recherche, dans leur appréhension et leur compré-
hension du phénomene. Il améne a réfléchir sur I'évolution et le
raffinement de la capacité analytique des participants a la recher-
che. Rappelant le critere d'intégrité, cette dimension démontre a
quel point les participants prennent une part active a I'analyse et
a la compréhension du phénomene étudié. Il impose au cher-
cheur principal d’aider les participants a évoluer dans la com-
plexification progressive de I'analyse du phénomene étudié.

3. Authenticité pédagogique (educative) :
Ce critere fait appel a la capacité du chercheur a comprendre et
appréhender le monde a travers le regard des autres.

4. Authenticité catalytique :

Ce critére définit dans quelle mesure l'action se trouve facilitée
par la recherche, les connaissances acquises et les interprétations
développées. Les retombées de la recherche sont directement
mises en avant en terme dynamique.




5. Authenticité stratégique (factical) :
Ce critere fait appel au passage final a I'action, référe a la capacité
d’« empowerment » des participants a tirer profit de la recherche
et a avoir suffisamment de pouvoir et de capacités pour s’enga-
ger dans la transformation des pratiques. Se rapprochant du cri-
tere préalable d’authenticité catalytique, ce critere met davantage
I'accent sur le participant a la recherche en tant que personne, et
a la « récompense » de son implication au sein du processus de
recherche.

Ainsi brievement décrits, ces critéres font implicitement appel a
I'idéologie, au processus et aux retombées de la recherche, mais surtout a
I'éthique du chercheur en tant que personne impliquée dans le projet de
recherche. Etant intrinséques au processus, ils peuvent difficilement étre
anticipés de maniere exhaustive mais doivent pouvoir se vérifier en
cours de recherche. Ces critéres doivent servir de guide au chercheur et
aux participants afin qu’ils soient capables de constamment se question-
ner sur la qualité du processus et du développement de la recherche en
terme de capacité pour passer a l’action.

Ainsi, ce qui distingue fondamentalement ces critéres de tous
les critéres quantitatifs traditionnellement évalués, c’est le déplacement
de I'évaluation de la méthode vers la valeur intrinseque du processus de
recherche et vers 'engagement du chercheur et des participants a la
recherche.

C) Les risques d’'une recherche qualitative exploratoire en milieu de
santé

En terme de protection des individus, il convient aux CER de se
centrer sur les véritables risques encourus par les participants a une re-
cherche de type exploratoire en milieu de soins.

Etant donné que les modes de recherche qualitative sont aussi
variés que créatifs, il n’est pas possible de dresser une liste exhaustive de
chaque risque potentiel. Néanmoins, les entrevues en profondeur, 1"ob-
servation ainsi que les groupes de discussion (focus groups) semblent étre
des modes d’investigation fréquemment employés dans le milieu de la
santé. Il peut étre intéressant de s’arréter sur quelques risques reconnus
auxquels les participants a une recherche exploratoire utilisant ces mo-
des peuvent étre soumis.
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Le stress et 'anxiété

i)

L’entrevue de recherche, couramment utilisée en milieu de soins,
cherche souvent a explorer des themes sensibles. La nature ouverte de ce
type d’entrevue ne permet souvent pas d’anticiper les risques indivi-
duels. D’autre part, il n’est pas possible d’anticiper dans quelle mesure
ces phénomeénes dépendent de la recherche ou plutdt du contexte envi-
ronnant. De plus certains auteurs décrivent que le stress ou l'anxiété
pourraient aussi étre en partie soulagés au travers d'une participation a
la recherche.

i) L'exploitation

Si le chercheur est lui-méme un professionnel de la santé, le par-
ticipant pourra se sentir pressé de participer a la recherche, a cause d'une
impression de devoir, mais aussi peut-étre en raison d'une envie de bien
paraitre vis-a-vis de ses soignants.

De plus, la nature « thérapeutique » de I'entrevue peut mener le
participant a en dire davantage que ce qu'il aurait initialement souhaité.

Ce risque est probablement majoré lorsque le chercheur assume
simultanément le double role de soignant et de chercheur. Une définition
claire des roles, bien comprise par les participants, doit régulierement
étre évaluée.

i) La confidentialité

Les méthodologies de recherche interprétatives en santé font
généralement appel a un petit nombre de participants qui livrent beau-
coup d’information, souvent a propos de sujets sensibles, personnels et
intimes.

De plus, comme la neutralité et 1'objectivité ne sont pas des
valeurs fondamentales d’un paradigme constructiviste, la question de
la confidentialité prend une autre dimension. Cette notion de confi-
dentialité est plus difficile a gérer et doit pouvoir étre réévaluée au fil
de la recherche avec les multiples participants, en tenant compte de
leurs valeurs et de leurs propres intéréts.

Comme dans toute recherche, il faut pouvoir respecter le besoin
de confidentialité de certains tout en réfléchissant dans quelle mesure ces
modes de recherche peuvent aussi étre percus par certains participants
comme un moyen de faire entendre leurs revendications.
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iv) La mauvaise représentation

La nature interprétative de la recherche qualitative signifie que
les résultats finaux (publiés ou énoncés) ne représenteront qu'une partie
de la vérité.

La validité des résultats devra étre mise en contexte pour en éva-
luer la pertinence.

Il est nécessaire que les chercheurs puissent continuellement re-
tourner a leurs participants pour évaluer la pertinence et la validité de leur
analyse, et pour éviter, a force de déconstruction, une reconstruction qui
ne tienne pas compte de la réalité de chacun des participants.

D) Quelle évaluation éthique de projets qualitatifs exploratoires ?

A travers ces considérations éthiques, on est en mesure de se
donner les moyens de réfléchir sur la spécificité que pourrait avoir I'éva-
luation éthique de projets qualitatifs exploratoires en milieu de soins.

i) Une pré-évaluation par un comité scientifique qualitatif ?

Un des modeles proposé par Ramcharan et Cutcliffe (2001) pro-
pose |'établissement, dans les grands centres de soins, de comités spécifi-
ques d’évaluation éthique de la recherche qualitative qui émettraient une
appreéciation « a priori » des projets avant la soumission définitive au
CER, comme il existe déja certains comités scientifiques.

Ceci ne doit pas occulter le fait qu'un devis exploratoire n’est
qu’une maquette d'un processus qui va se construire au fil de la recher-
che.

i) Une meilleure représentation d'experts qualitatifs au sein
des CER ?

Sans modifier completement le modele actuel, il serait certaine-
ment souhaitable que les CER se munissent davantage de personnes
impliquées en recherche qualitative et que les membres recoivent davan-
tage de formation concernant I'évaluation de ces types d’approches. Si la
présence d'un expert en recherche qualitative n’est pas nécessairement
souhaitable en raison de la multiplicité et de la variété des approches, il
est nécessaire que certains membres des CER expriment un intérét dans
ces types d'approches et soient en mesure de répondre aux interroga-
tions des autres évaluateurs.




Vers une éthique de la recherche

L’éthique de la recherche doit pouvoir s’adapter au changement
et démontrer une certaine créativité par rapport a I'évaluation éthique de
projets de recherche qualitative.

L’évaluation initiale de tels projets est certainement nécessaire
comme premier passage avant le travail sur le terrain, tout comme l'est
I'évaluation de la qualité méthodologique proposée par le chercheur.
Néanmoins, en recherche qualitative, elle restera probablement toujours
incompleéte.

La démarche initiale d’évaluation de la balance entre risques et
bénéfices, avant le début du processus de recherche, demeurera préala-
blement sans réponse en raison de la nature interprétative de la recher-
che et du remodelage continu du processus.

i) Un processus axé davantage sur le suivi éthique

En plus de I'évaluation initiale du protocole, en recherche quali-
tative, il semble nécessaire qu'une évaluation sous forme de processus
continu puisse s’établir. En effet, en raison du processus exploratoire et
d’approfondissement continu du phénomene a I'étude, il est certain que
tot ou tard au cours de sa démarche de recherche, le chercheur se retrou-
vera face a des dilemmes éthiques qu'il n"avait pas su anticiper.

| C’est probablement aussi a ce moment que le besoin d’aide ou
d’un avis du CER pourra se faire sentir.

Dans cette méme veine, le processus de suivi éthique apparait
aussi particuliérement important en recherche qualitative en raison
du consentement établi entre les chercheurs et les participants
(cochercheurs). En effet, étant donné la relation de confiance instaurée
entre les chercheurs et les participants, et les risques mentionnés préce-
demment, il est essentiel que le consentement soit continuellement re-
nouvelé parallelement a la direction que prendra la recherche. Le cher-
cheur principal a comme devoir de s’assurer que les participants n’ont
pas d’autres espoirs par rapport a leur participation a la recherche, et
que leur relation avec le chercheur n’est pas porteuse d'autres attentes
pour eux.

iv) Un processus d'évaluation a posteriori

Finalement, pour revenir a la vision des critéres pratiques d’au-
thenticité, il semble primordial que les comités d’éthiques prennent le
temps d’évaluer les retombées de la recherche, afin de pouvoir apprécier



dans quelles mesures la recherche témoigne d’'une dimension éthique,
non seulement au niveau de son idéologie de départ, mais aussi par son
processus et dans ses retombées.

La remise en question éthique continue du chercheur qualitatif
face a sa recherche, son analyse et son rapport avec les participants
comme cochercheurs font partie intégrante du processus de recherche.

Dés lors, et comme le mentionne Ramcharan, les CER ne de-
vraient plus considérer la méthodologie comme élément déterminant
dans I'évaluation éthique d'un projet. Un processus d’évaluation orienté
davantage vers les criteres de qualité et la position du chercheur princi-
pal dans son processus de recherche semble étre plus approprié a une
approche de recherche qualitative exploratoire.

Les CER devront se munir d'un systéme organisationnel compé-
tent pour I'évaluation pertinente de la recherche qualitative et de ses mé-
thodologies émergentes. Cela pourra se faire au sein des CER actuels, ou
par la création de groupes d’évaluations axés davantage sur les appro-
ches qualitatives de la recherche en santé.

I sera par ailleurs essentiel que le role du comité d’éthique ne se
limite pas a I'évaluation ponctuelle initiale d'un projet qualitatif, mais
que ce processus d’évaluation s’inscrive dans un cadre dynamique d’ou-
verture et d’espace critique avec les chercheurs au fur et & mesure de
I’évolution du projet.

Finalement, une démarche a posteriori par évaluation des impacts
de la recherche et de ses retombées aura certainement une inestimable
valeur dans la construction d'un processus pédagogique et d’autocriti-
que constructive de I'évaluation de la recherche qualitative exploratoire
en santé.

Le fait de mettre en place des balises d’évaluation propres aux
spécificités de la recherche qualitative évitera a I'avenir le travestissement
des protocoles de recherche et des formulaires de consentement dont les
exigences et le format actuel ne correspondent souvent pas aux objectifs
des chercheurs qualitatifs. Ainsi, on pourra concevoir une évaluation des
enjeux éthique propres a ces types de projets.

Une réflexion commune sur de nouveaux modes d’évaluation de
la recherche qualitative exploratoire en milieu de soins favorisera un dia-
logue constructif et pédagogique entre les chercheurs qualitatifs et les
membres des comités d’éthique de la recherche.




Vers une éthique de la recherche

Bibliographie

Conseil de recherches médicales du Canada, Conseil de recherches en sciences
humaines du Canada et Conseil de recherches en sciences naturelles et
en génie du Canada (1998). Enoncé de politique des trois Conseils : Ethique
de la recherche avec des étres humains. Ottawa : Conseil de recherches mé-
dicales du Canada.

Denzin, N. K. (1978). The Research Act : a Theoretical Introduction to Sociological
Methods. New York : McGraw-Hill.

Denzin, N. K., et Lincoln, Y. S. (2000). Handbook of Qualitative Research. Thousand
Oaks, Calif. : Sage Publications.

Gendron, S. (2001). La pratique participative en santé publique : I'émergence d'un pa-
radigme. Montréal : Université de Montréal.

Glaser, B. G. (1978). Theoretical Sensitivity : Advances in the Methodology of
Grounded Theory. Mill Valley, Calif. : Sociology Press.

Groupe de recherche interdisciplinaire sur les méthodes qualitatives, Poupart, J. et
Conseil québécois de la recherche sociale (1997). La recherche qualitative : en-
Jeux épistémologiques et méthodologiques : rapport. Montréal : Gaétan Morin.

Guba, E. G,, et Lincoln, Y. S. (1989). Fourth Generation Evaluation. Newbury Park,
Calif. : Sage Publications.

Hofmann, R. (1995). Eight Questions About Qualitative and Quantitative Research. In
Qualitative-Interest-Group (Ed.), Annual Conference on Interdiscipli-
nary Qualitative Studies. University of Georgia.

Lincoln, Y. S., et Guba, E. G. (1985). Naturalistic Inquiry. Beverly Hills, Calif. :
Sage Publications.

Ministere de la Santé et des Services sociaux du Québec, Jean, A., Lamarche, M.-
C., et Gariépy, Y. (1998). Plan d'action ministériel en éthique de la recherche
et en intégrité scientifique. Québec : Le ministere Direction générale de la
planification et de I'évaluation.

Ramcharan, P., et Cutcliffe, J. R. (2001). Judging the Ethics of Qualitative Research :
Considering the "Ethics as Process" Model. Health Soc. Care Community,
9, 358-66.

Santé Canada. Direction des produits thérapeutiques (1997). Les bonnes pratiques
cliniques; directives consolidées. Ottawa : Direction des produits thérapeu-
tiques, Santé Canada.

Seale, C. (1999). The Quality of Qualitative Research. London; Thousand Oaks,
Calif. : Sage.

Smaling, A. (2002). “The Argumentative Quality of the Qualitative Research Re-
port”. International Journal of Qualitative Methods, 1, Article 4.

World Medical Association (2000). Declaration of Helsinki : Ethical Principles for
Medical Research Involving Human Subjects.







Vers une éthique de la recherche 87 |

VERS UNE ETHIQUE DE LA RECHERCHE
ADAPTEE A LA RECHERCHE QUALITATIVE
DANS LE SECTEUR DE LA SANTE :
LE POINT DE VUE
D'UNE CHERCHEURE

Béatrice Godard'

de la santé des recherches qualitatives, se démarquant d'une lon-

gue tradition de recherches quantitatives. La situation s’explique
sans doute par plusieurs raisons. La recherche quantitative, méme si elle
excelle & documenter des modifications pathophysiologiques, ne rensei-
gne pas nécessairement bien sur la dynamique sociale et psychologique.
La recherche qualitative, congue pour observer l'interaction sociale et
comprendre les perspectives individuelles, renseigne sur les expériences
des individus, les raisons de leur démarche et le genre d’incitation qui
peut les amener a changer. Comme le décrivent Pope et Mays, la recher-
che qualitative « rejoint les aspects que les autres méthodes ne peuvent
pas rejoindre ». Ces « aspects » jouent un réle important dans notre com-
préhension de la santé, de 1'expérience de la maladie et de la dispensa-
tion des soins de santé (Rowan et Huston, 1997).

Depuis quelques années, il se fait de plus en plus dans le secteur

Alors, pourquoi la recherche qualitative est-elle encore suspecte ?
Et, pour ce qui nous intéresse ici, par les comités d’éthique de la recher-
che ? On questionne sa rigueur scientifique et éthique. Parallelement, se-
lon les chercheurs qui utilisent une approche qualitative, les régles
d’éthique de la recherche seraient inadaptées aux réalités de la recherche
qualitative, du fait qu’elles sont empruntées au modele expérimental.
Mais ces deux positions ne peuvent-elles pas se concilier ?

A partir de notre expérience de recherche, nous nous proposons
d’examiner comment I'éthique de la recherche pourrait étre mieux adaptée
a la recherche qualitative dans le domaine de la santé. Le but n’est pas de
créer de nouvelles exigences ou restrictions a la conduite de la recherche
qualitative, mais de prévenir les chercheurs d'une demande non profes-
sionnelle ou contraire a 1'éthique, de faire croitre la prise de conscience

1. Directrice des programmes de bioéthique, Université de Montréal; GREB.




des problématiques éthiques et de participer a la diffusion de bonnes prati-
ques permettant le développement de la recherche qualitative grace a
des standards communs, transparents et acceptés par tous.

1. Adaptation de I'éthique de la recherche a la recherche qualitative

Au Québec, le cadre éthique appliqué par les comités d’éthique
de la recherche retient les régles générales de déontologie de 1I'Enoncé de
politique des trois Conseils? ainsi que celles du Plan d’action ministériel en
recherche et en intégrité scientifique du gouvernement du Québec?. Ainsi,
toute recherche menée avec des sujets humains par le biais d'une inter-
vention (ex. : de type médical), d'une interaction (ex. : une entrevue) ou
par la collecte de données confidentielles et personnelles sur des indivi-
dus nécessite une approbation éthique. Il en va de méme pour toute utili-
sation secondaire de données qui contiennent de l'information pouvant
identifier un étre vivant.

L'Enoncé a fait le choix trés clair d'une orientation déontologique,
procédurale et abstraite, visant a construire un « cadre éthique unique
national » protégeant la dignité et le bien-étre de chaque étre humain
appelé a participer a une recherche subventionnée par un organisme
canadien. Comme c'est le cas pour toute déontologie, cette volonté d'uni-
versalité normative ne peut que laisser dans I'ombre une multitude de
débats d'ordre éthique dans le domaine de la recherche avec des sujets
humains. Certains aspects de cette position ont soulevé d'importants dé-
bats, notamment au sein de I’Association canadienne des anthropolo-
gues (Piron, 2002).

Une critique courante est que I’Enoncé a été rédigé a partir d’'un
modele issu de la recherche positiviste, expérimentale et biomédicale.
Ceci a créé des problémes pour les chercheurs qui suivent une appro-
che inductive, constructiviste. On s'est également interrogé sur son
application en relation avec la diversité de recherches qui caractérise les
sciences sociales et humaines : quantitative, qualitative, participative,
évaluative, etc. Il apparait que le modeéle déontologique de raisonne-
ment proposé par 1'Enoncé ne stimule guere la réflexivité éthique du
chercheur qui fait de la recherche qualitative, c'est-a-dire une attitude
interrogative portant sur le sens fondamental de son projet de recherche,

]

Gouvernement du Canada : <http://www.pre.ethics.gc.ca/francais/ policystatement/
policystatement.cfm>,

3. Gouvernement du Québec. Fonds de la recherche en santé : <http://www.frsq.gouv.qc.
ca/fr/ethique/ethique.shtml>,
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sur les valeurs qui y sont associées, ainsi que sur les conséquences pos-
sibles, humaines, sociales ou politiques, de son projet. Cette réflexivité
est pourtant inhérente a toute éthique de la responsabilité et pour re-
prendre Max Weber, c’est le chercheur qui devrait étre certifié
« éthique », non le projet de recherche.

De méme, certains principes éthiques régissant I'Enoncé entrent
en conflit avec d’autres principes éthiques traditionnels de la recherche
qualitative. Ainsi en va-t-il du principe de confidentialité qui entre en
conflit avec la reconnaissance de ce que le chercheur doit a ses informa-
teurs, le crédit qu'il ou elle doit leur accorder pour que leur relation reste
égalitaire. De méme, I'emphase mise sur les exigences de « protection »
et de « inconvénient » peut nécessiter une considération différente dans
les recherches de type critique, ou peut écarter carrément des concepts
qui sont davantage prisés dans des approches de recherche plus collabo-
ratrices (Piron, 2002).

Par ailleurs, alors que I'Enoncé couvre une variété de méthodes
(regles 1.3, 1.1, 1.2, 2.5, 2.6), d'autres ne le sont pas suffisamment, laissant
ainsi les chercheurs et les comités d'éthique de la recherche avec peu ou
pas d'orientations quant aux questions et bonnes pratiques qui caractéri-
sent ces méthodes de recherche. Les méthodes non incluses ou traitées
de fagon insuffisantes sont par exemple la recherche biographique, histo-
rique, documentaire, la recherche-action, I'ethnographie.

Dés lors qu’on est conscient de ces limites, que peut-on faire ?
On convient tous que 1'Enoncé et plus largement 'éthique de la recher-
che visent, d'une part, a protéger le bien-étre des individus et des grou-
pes avec qui travaillent les chercheurs; d’autre part, a guider le com-
portement des chercheurs aussi bien entre eux qu'envers la société dans
son ensemble. On convient tous également que dans toute recherche
avec des étres humains et en particulier en recherche qualitative, le
chercheur ne peut nier ses dimensions morales. Il apparait donc pri-
mordial, tant pour le chercheur que pour le comité d’éthique de la re-
cherche, de veiller aux quatre principes suivants : 1) Le maintien de
standards scientifiques; 2) Le souci d’éviter un dommage personnel
et social; 3) La confidentialité et la sécurité des données personnelles;
et 4) Le maintien de I'intégrité scientifique et éthique. Qui plus est, on
attend de ceux qui acceptent ces principes qu’ils les interprétent de
bonne foi, qu'ils les respectent, et s’assurent qu’ils soient respectés, et
qu'’ils les fassent connaitre amplement.




2. Le maintien de standards scientifiques

Les chercheurs qui utilisent une approche qualitative ont la
responsabilité de prendre en compte toutes les preuves pertinentes et
de les présenter sans omission. Cela signifie qu’il faut s’assurer que la
sélection et la formulation des questions de recherche, ainsi que la
conceptualisation de la recherche n’anticipent ni ne prédéterminent
les résultats de cette recherche et n’excluent pas a priori des résultats
indésirables.

Malgré une recherche intensive d’objectivité, aucun chercheur ne
peut s"approcher d'un sujet sans aucun préjuggé, et toute recherche va in-
dubitablement porter I'empreinte de I'approche personnalisée du cher-
cheur. Il est dés lors également de la responsabilité des chercheurs de
mettre en balance la rigueur nécessaire et la validité avec une prise en
compte réflexive de I'impact de leurs valeurs personnelles sur la recher-
che (RESPECT, 2004). Afin de respecter le principe éthique du maintien
de standards scientifiques, le chercheur en recherche qualitative devrait
s’efforcer de :

« Prendre en compte le travail de ses collegues, y compris
les recherches qui mettent en cause ses propres résultats, et
faire état de tout apport de la recherche antérieure utilisée
comme source de connaissances, de données, de concepts et
de méthodologies.

+ Questionner de maniere critique les autorités et les pré-
supposés afin de s’assurer que la sélection et la formula-
tion des questions de la recherche, de méme que la
conceptualisation de la recherche ne prédéterminent pas
les résultats de cette recherche et n’excluent pas a priori
des résultats indésirables.

. Etre conscient des limites de la recherche qualitative, in-
cluant les manieres dont les caractéristiques ou valeurs des
chercheurs pourraient avoir influencé le processus et les ré-
sultats de la recherche, et rendre intégralement compte de
toutes les méthodologies utilisées et résultats obtenus.

« S'assurer que la méthodologie et les résultats attendus sont
ouverts a la discussion et a I'entier réexamen d"un pair.

« S'assurer que les résultats de la recherche seront rapportés
de maniere correcte, compréhensible et non biaisée.
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3. Le soucl d'éviter un dommage personnel et social

Par souci d’éviter un dommage personnel et social, deux ques-
tions se posent. En premier lieu, a quelles questions éthiques les cher-
cheurs sont-ils confrontés lors de leur expérience de recherche sur le ter-
rain ? Ici, il est fait référence principalement aux expériences de terrain
que sont l'entrevue, le focus group, I'observation... En second lieu, a
quelles questions éthiques les chercheurs sont-ils confrontés lors de la
mise en mots de leur travail de recherche ? L’expression « mise en mots »
est entendue ici comme l'ensemble des stratégies utilisées par le cher-
cheur a l'issue de son travail de terrain lorsqu’il s"approprie la parole de
I’ Autre, le contenu de ses entrevues et des informations collectées sur le
terrain, dans la perspective de rédiger un document destiné a la commu-
nauté étudiée et/ou a étre publié dans une revue scientifique (Davidson,
1989).

3.1 A quelles questions éthiques les chercheurs sont-ils confrontés
lors de leur expérience de recherche sur le terain ?

Lors de son travail sur le terrain, la question éthique se pose
d'emblée au chercheur dans son rapport a I'Autre, dans « la place qui est
donnée a la personne qui fait l'objet de la recherche » (Berteloot, 2004).
Plus précisément, comment le chercheur éthiquement responsable a
I'égard du répondant peut-il et doit-il I'aborder tout en limitant les biais
pouvant influencer la validité de sa recherche ?

Relations de pouvoir

L'interrogation éthique des chercheurs au sujet de leur approche
qualitative souléve tout d’abord la question des relations de pouvoir sur
le terrain. Qui a le pouvoir ? Est-ce le chercheur ? Ou le chercheur se fait-
il guider par le répondant ?

L'intégrité du chercheur par rapport au répondant devrait impli-
quer d’étre franc, de dire, par exemple, qu'il s’agit de faire une étude cri-
tique ou une étude sur telles attitudes et tels comportements. Mais en
méme temps, le chercheur souhaite obtenir la collaboration du répon-
dant. De méme, le chercheur peut vouloir vérifier ses connaissances. Jus-
qu’ot va sa franchise ? Certains chercheurs choisissent de ne pas tout
dire. D’autres au contraire apportent les informations les plus completes
possibles en expliquant comment les données vont étre recueillies et a
quelles fins, ainsi que leurs démarches et leurs négociations.




La préoccupation fondamentale du chercheur est de poser les
questions les plus pertinentes possibles pour améliorer sa compréhension
du probléme sans changer les comportements des répondants. Il doit
donc essayer d'ajuster son discours par rapport a son interlocuteur, ce
qui fait qu’il n'informe pas nécessairement les sujets de fagon uniforme.

Inégalités socio-économigues, socio-culturelles

L’autre interrogation éthique du chercheur au sujet de son ap-
proche qualitative souléve la question des relations de pouvoir qui sont
celles des inégalités socio-économiques et socio-culturelles. Telles qu’ex-
plicitées par Berteloot (2004), les conditions de manque d’information et
d’isolement ne laissent pas le chercheur indifférent. C'est un probléeme
éthique non seulement par rapport au répondant peu scolarisé, a la per-
sonne agée, au jeune, mais aussi par rapport a l'individu qui souhaite
tout simplement en savoir plus. Cette ambivalence, entre informer et ne
pas informer, entre dire et ne pas dire, pése sur la conscience du cher-
cheur car elle renvoie a la question de I'inégalité. En effet, il y a eu une
inégalité flagrante entre le chercheur et le répondant. En l'invitant a par-
ticiper a un projet de recherche, le dernier a fait preuve d’une incroyable
confiance; le chercheur a pu constater sa vulnérabilité et inversement son
pouvoir. Par ailleurs, le danger est que I'intérét intellectuel du chercheur
et ses questions suscitent chez le répondant une préoccupation nouvelle
et crée un risque pour ce dernier. Il est donc nécessaire d’étre prudent,
d’étre responsable de ce que nous sommes et de ce que nous disons.

En revanche, en interviewant des personnes appartenant a une
catégorie sociale plus scolarisée, moins isolée, moins dépendante, le
chercheur n'a pas ce probléeme parce qu'il risque plus d’avoir une atti-
tude de discussion d'égal a égal avec les personnes; celles-ci décodent fa-
cilement les questions qui leur sont posées.

Ces différences d’attitudes et de comportement sont-elles éthi-
ques ? Peuvent-elles étre permises méthodologiquement, en regard de
critéres de scientificité et de validité ?

La qualité de la relation

La qualité de la relation qui s'établit entre le chercheur et le parti-
cipant au projet de recherche est garante de la validité des données. Or la
qualité de la relation ne repose pas seulement sur le bon choix méthodo-
logique mais aussi sur le choix éthique du chercheur d'étre distant ou
proche du sujet.
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La distance permet d’entrer dans le monde d’autrui sans devenir
un des leurs. La proximité permet de s’ouvrir et d’interpréter le monde
d’autrui. Dans les deux situations, il importe de traiter les répondants de
facon égalitaire et avec équité, de méme qu'il importe au chercheur de
refuser le role que les répondants voudraient lui faire jouer. Dans les
deux situations, il s'agit moins de distinguer les notions de distance et de
proximité en terme de positivité ou de négativité qu'en comprendre les
implications tant pour la cueillette et ’analyse des données que pour le
role a adopter par le chercheur (Martineau, 2003).

Le probléme de la confidentialité, de Ilanonymat et de la
protection des sujets

Le probleme de la confidentialité, de 'anonymat et de la protec-
tion des répondants est une autre question éthique qui se pose en recher-
che qualitative. La confidentialité oblige le chercheur a respecter le se-
cret. Des répondants se livrent, disent des choses sur eux et le chercheur
se sent obligé de ne pas rapporter ces informations, de respecter un cer-
tain secret.

La découverte de certains faits peut placer le chercheur au coeur
de dilemmes fondamentaux parmi lesquels figurent ceux qui se situent a
la frontiére entre la recherche et l'intervention : « Doit-il dénoncer ¢a ? »
Comme |'exprime Berteloot (2004) : « Il faut que je me taise ou que je le
dise, et a qui ? [...]. Les conséquences liées a 'identification éventuelle de
la personne peuvent étre dramatiques ».

Il n'y a pas de protection juridique pour le chercheur en matiere
de confidentialité ni de limite a son obligation légale de déclarer les cas
d'abus ou autre. La personne effectuant des entrevues ou faisant de 1'ob-
servation devra donc avoir une idée trés claire des dimensions éthiques
de chaque question abordée. De plus, du fait que la recherche qualitative
avec des individus est non anonyme, porte sur des petits échantillons
ciblés, les questions suivantes se posent alors :

« Comment travailler ensemble et partager les informations
entre cochercheurs ou au sein des équipes ?

« Comment les résultats de la recherche seront présentés ?

+ Le projet de recherche contient-il des limites ou est-il possi-
ble que le projet de recherche nuise a des individus ou a des

groupes spécifiques ?



On peut certes mettre en place certaines procédures visant a pro-
téger les individus qui participeront a 1'étude. Par exemple, il est souvent
recommandé que seule la personne chargée de l'entrevue devrait connai-
tre l'identité du participant. Aucune information permettant d'identifier
I'individu ne devrait étre incluse aux rapports découlant du projet, sauf
quand l'individu est d'accord et signe un formulaire de consentement a
cet effet. A l'instar de toute recherche avec des étres humains, le cher-
cheur doit respecter 'anonymat ou la vie privée des individus partici-
pant & une recherche et la confidentialité des données. Il doit faire en
sorte que l'identité des individus ayant fourni des informations ou ayant
participé a une étude ne soit pas divulguée ou ne puisse étre déduite de
la présentation des données et des résultats de la recherche.

L’objectif premier de la recherche qualitative devrait étre que les ré-
sultats bénéficient a la société, soit directement, soit en améliorant la
connaissance et la compréhension humaine. Dans un souci d’éviter un dom-
mage personnel et social, il en résulte que les chercheurs devraient réfléchir
a toutes les conséquences découlant de la participation a la recherche pour
les sujets de recherche et ceux qui y ont un intérét. La recherche doit étre
congue de maniére responsable afin de s’assurer que la méthodologie utili-
sée est appropriée, qu’aucun groupe n’'est déraisonnablement exclu ou in-
clus et que le dommage personnel et social est réduit au minimum. L'impli-
cation des participants dans la recherche ne devrait pas leur porter atteinte.
Lorsque cela est possible et dans la mesure ou cela ne crée pas de conflit
avec d’autres considérations éthiques ou scientifiques, les représentants des
groupes sociaux visés par I'étude devraient étre activement impliqués dans
la recherche. En particulier, les chercheurs devraient s’efforcer de :

» Prendre en compte les exigences spécifiques relatives a la re-
cherche qualitative et s’assurer que la participation est volon-
taire et basée sur un consentement informé.

Prendre spécialement soin de protéger les intéréts des en-
fants, des personnes défaillantes mentalement, des person-
nes agées et des groupes vulnérables.

S'assurer que les points de vue de toutes les personnes inté-
ressées sont pris en compte lorsque cela ne crée pas un
conflit avec d’autres principes éthiques ou scientifiques.

S’assurer que les participants a la recherche sont préservés
d’une intrusion injuste, d’une détresse, d’embarras personnel
ou psychologique ou d’autres types de dommages (RESPECT,
2004).
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3.2A quelles questions éthiques les chercheurs sont-ils confrontés
lors de I'‘analyse de leur fravail de recherche ?

La suffisance de preuves, de scientificité, de validité sont les pre-
miéres questions éthiques auxquelles les chercheurs sont confrontés lors
de l'analyse de leur travail de recherche. Ce n’est pas parce que les don-
nées sont saturées que le chercheur a atteint la complétude. C'est une li-
mite dont le chercheur doit tenir compte. Ensuite, celui-ci se doit de faire
la distinction entre les preuves et leur interprétation. Si le désir impératif
de vérité, qui devrait guider toute démarche scientifique, est sans aucun
doute l'un des moteurs les plus puissants de la recherche, il n'en de-
meure pas moins soumis a de véritables tensions en recherche qualita-
tive : tensions entre la passion pour le sujet de recherche et la connais-
sance, entre l'idéologie dont on est tous emprunt et I'objectivité, la
confrontation d’idées et de résultats. Il est facile de montrer a quel point
les désirs, les craintes et les archétypes profonds infiltrent nos idées et
modelent parfois méme sans que nous le sachions, nos visions du monde
et donc notre rapport a l'objet de recherche.

Selon Bourdieu, c’est au cceur de cette tension que le chercheur
est appelé a agir de « I'ego » a « I’ethos », des re-présentations dont
il est empreint a la confrontation ou a I'expérimentation, parfois au prix
d'un sacrifice (Prodhomme, 2002). Ce sacrifice du chercheur honnéte,
désireux de mettre son ego, sa subjectivité entre parentheses, au nom de
l'impératif de vérité, est sans aucun doute I'un des premiers éléments
qui serait susceptible de fonder une éthique de la recherche. Cela dit, il
implique préalablement une conscience aigué du chercheur de la part
de subjectivité dans la construction de son objet de recherche. Cette
position délicate I’ameéne a réaffirmer l'importance des « préalables
méthodologiques » ou des « analyses théoriques » qui lui paraissent
« tout a fait indispensables » pour décrire et comprendre les situations
(Prodhomme, 2002).

Enfin, ces questions éthiques se posent dans I'analyse, dans I'in-
terprétation des données, mais également lors de la mise en mots, du
passage a |'écriture, et de la diffusion des résultats. Ecrire, « ’est prendre
les mots de 1'Autre. Comment 1’Autre apparait dans le discours ». Cela
pose « une multiplicité de questions éthiques. Est-ce qu'on est en train de
réduire I'Autre ? Quel est le sujet de notre discours ? L’enjeu éthique est
d'étre conscient de cela, de le resituer. Prétendre la neutralité scientifi-
que, c'est impossible » (Berteloot, 2004).




Conclusion

L'efficacité de 1'éthique repose principalement sur l'autodisci-
pline et 'autocontréle de ceux auxquels elle s’applique. Pour cela, les
chercheurs qui font de la recherche qualitative doivent étre conscients du
fait que leurs suppositions peuvent avoir un impact sur la société. En ce-
la, leur devoir est, d'une part, de maintenir une attitude impartiale dans
la mesure du possible, et d'autre part, de reconnaitre le caractére relatif
et provisionnel des résultats de leur recherche et de ne pas cacher leurs
propres positions idéologiques. Les principes d'ouverture, de critique et r
de respect de toutes les perspectives scientifiques devraient étre suivis
par les chercheurs dans leur pratique professionnelle.

La sécurité, I'anonymat et le droit a l'intimité des participants de la ‘h
recherche doivent étre rigoureusement respectés. Les sources d'informa-
tion personnelle obtenues par les chercheurs doivent étre maintenues
confidentielles, a moins que les informateurs demandent ou soient d'ac-
cord d'étre cités. Si les répondants sont facilement identifiables, les cher-
cheurs doivent les prévenir explicitement des conséquences qui pourraient r
arriver avec la publication des données et les résultats de la recherche.

Quant aux comités d’éthique de la recherche, I’ Association cana-
dienne des anthropologues dans son rapport de consultation de 1'Enoncé
suggere de revaloriser la fonction « formation » du comité d'éthique et
réduire d'autant sa fonction « contréle-surveillance »; en faire un lieu
d'animation et de réflexion sur les enjeux éthiques de la recherche, allant
de la protection des sujets humains aux rapports entre la science et la po-
litique, en passant par la compréhension des conséquences sociales et po-
litiques des projets de recherche (Piron, 2002).
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QUELLE ETHIQUE
POUR LA RECHERCHE QUALITATIVE
DANS LE DOMAINE DE LA SANTE ?

Hubert Doucet

tuellement caractérise 1'éthique de la recherche. Il est sans doute

trop ambitieux pour la tiche qui est maintenant la mienne et ris-
que de nous amener sur de fausses pistes. Il suggere cependant tout un
intéressant programme de travail qu’il vaudrait la peine de mettre en
place pour élaborer une véritable éthique de la recherche. En fait, mon
titre devrait se lire : « quelle éthique de la recherche pour la recherche
qualitative dans le domaine de la santé ? » et non pas « quelle éthique
pour la recherche qualitative dans le domaine de la santé ? » La nuance
me parait importante.

I e titre annonce une réflexion qui va bien au-dela de ce qui habi-

En guise d'introduction, je voudrais expliciter le sens de la
nuance dont je viens de parler. Pour la clarté du débat s'impose la néces-
sité de distinguer éthique et éthique de la recherche. Une fois les
concepts clarifiés, j'aborderai le théme central de ma présentation, la
recherche qualitative dans son rapport a I'éthique de la recherche. Je le
ferai en trois temps. J'essaierai d’abord d’exposer les motifs qui appellent
une éthique de la recherche en recherche qualitative. De la, je serai
conduit a aborder une autre question : comment construire une éthique
de la recherche adaptée a la recherche qualitative ? Faut-il emprunter le
modele aux sciences biomédicales ou développer un modele original ?
Enfin, troisiéme question, sur quel fondement, cette éthique devrait-elle
reposer ?

Ethique et éthique de la recherche

En introduction, je veux indiquer la nécessité de distinguer éthi-
que et éthique de la recherche. Une bonne compréhension de la distinc-
tion peut faciliter la discussion et favoriser Iélaboration d'une éthique de
la recherche appropriée a la recherche qualitative.

Quand je réfléchis sur I'histoire de I'éthique de la recherche, que
je lis les différents documents officiels qui en expriment la compréhen-
sion qui a maintenant cours et que j'écoute les membres des CER dire
I'intelligence qu'ils en ont, il devient clair 2 mon esprit que la protection




des participants a une recherche définit essentiellement cette forme
d’éthique. Voici comment je résumerais la problématique. La science est
bonne, la recherche est nécessaire pour « améliorer le bien-étre, la
connaissance et la compréhension des étres humains » (Enoncé de politi-
que des trois Conseils, 1998, i.4). Il est cependant inacceptable d'utiliser des
personnes uniquement pour atteindre de tels buts, si légitimes soient-ils.
S'impose donc la nécessité de protéger les sujets de la recherche. L'éthi-
que de la recherche définit « les normes et les procédures réglementant la
recherche avec des sujets humains » (Enoncé, 1998, i.2). Cette éthique fait
appel a des principes éthiques directeurs, d"ailleurs de plus en plus nom-
breux, qui, appelant a la responsabilité des chercheurs, propose une dé-
marche axée sur les sujets et impose des normes ainsi que des procédu-
res. Tout cela vise a protéger les participants a la recherche.

Cette visée s’explique trés bien en raison du contexte de dévelop-
pement de ce type d’éthique. D’une part, les atrocités des médecins nazis
durant la guerre 1939-1945 montrérent la nécessité d’obtenir le consente-
ment des sujets de recherche. Le Code de Nuremberg fit de cette obliga-
tion sa norme premiére. D’autre part, vingt ans plus tard, les révélations
d’Henry Beecher a propos des scandales en recherche biomédicale amé-
ricaine conduisirent a mettre en place des mécanismes efficaces pour
protéger les sujets de recherche. Les comités d’éthique de la recherche
devinrent un moyen privilégié pour assurer ce respect.

Sans nier la noblesse de la visée et la pertinence des mécanismes
retenus, il faut reconnaitre la limite fondamentale de cette approche par
rapport a une vision plus large de I'éthique. En mettant 1’accent sur les
régles nécessaires a la protection des sujets humains, cette approche ne
dit qu'une facette de I'éthique. Le risque est de prendre la partie pour le
tout.

A regarder, par exemple, la dynamique qui anime le projet et le
renouveau de 1'éthique des années 1960 et 1970, le souffle parait beau-
coup plus puissant et créateur. Dans la mouvance de la révolution
culturelle de la fin des années 1960, 1'éthique vise essentiellement a un
renouvellement des rapports sociaux et a une nouvelle approche de la
science. L'éthique représente une maniére de refaire le monde en lien
avec les idéaux démocratiques contemporains. C'est d"ailleurs pourquoi
il apparaissait méme nécessaire de changer le vocabulaire : de la morale
identifiée a la conformité et a la régle, on passait a I'éthique interprétée
comme expression de la créativité dans I'action. Ce mouvement de re-
nouveau se refléte parfaitement dans la définition de Paul Ricceur, « la
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visée de la vie bonne avec et pour autrui dans des institutions justes. »
(Ricceur, 1991, 202)

Recherche qualitative et éthique de la recherche

Cette remarque de vocabulaire étant faite, j'en viens a la question
de la recherche qualitative dans son rapport a I'éthique de la recherche.
Nul ne niera que les sciences sociales et humaines recelent des enjeux
éthiques. Dés les premiéres pages de son magistral article sur les
« Enjeux épistémologiques d'une méthodologie générale pour les scien-
ces sociales », Alvaro Pires reprend, a quelques reprises, le terme éthique
pour présenter I'un des défis fondamentaux qui se posent aux sciences
sociales, celui des intéréts ou des biais des chercheurs. A la naissance des
sciences sociales, une des grandes préoccupations du chercheur « était de
neutraliser le plus possible les intéréts politiques et éthiques de l’ana-
lyste » (Pires, 1997, 4). Aujourd’hui, continue plus loin 'auteur, « il faut
repenser la place positive de 1'éthique, voire du biais, dans la production
méme de la connaissance scientifique » (Pires, 1997, 4). La recherche qua-
litative ne peut faire fi de I'éthique mais I'éthique dont il est ici question
ne correspond pas au concept d’éthique de la recherche tel que je le vois
al'ceuvre.

Nécessité d'une éthique de la recherche

Est-ce a dire que la recherche qualitative doit rester étrangere a
I'éthique de la recherche telle qu’elle s’est développée ? En 1998, lorsque
les universités et autres établissements de recherche durent aligner leurs
reglements sur I'Enoncé, beaucoup de chercheurs en sciences humaines
et sociales protestéerent. Certains refuserent méme de s’y soumettre.
Depuis, les ardeurs se sont calmées. Je ne suis pas assuré cependant
que l'entente est devenue pleinement cordiale. Des malaises importants
subsistent.

A la question - la recherche qualitative doit-elle demeurer étran-
gere a I'éthique de la recherche ? - ma réponse est nettement négative. La
recherche qualitative ne peut faire fi de I'éthique de la recherche et cela
pour quatre raisons. La premiére tient au fait que nous sommes entrés
dans I'ere de I'économie du savoir dans laquelle la recherche joue un réle
moteur. Les universités sont pleinement engagées dans ce mouvement et
certaines se définissent comme des universités de recherche. Le contexte
de la pratique de la science, quel que soit son type, place les chercheurs
dans des positions extrémement exigeantes tant au plan du respect des
sujets de recherche que de I'intégrité scientifique. Des pressions de toutes
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sortes s’exercent sur eux, les risques de conflits d'intéréts s’accroissent.
La quéte de réussite et les plans de carriére placent les chercheurs dans
des situations ou les sujets humains, individuellement et collectivement,
courent des risques permanents d’étre utilisés par les chercheurs et leurs
équipes.

A une premiére raison de nature contextuelle s’en ajoute une se-
conde qui tient a la nature méme de la recherche qualitative. La contribu-
tion des sciences sociales tient aux points de vue neufs qu’elles apportent
a notre compréhension de la vie en société. Elles nous aident a découvrir
qui nous sommes et rendent ainsi possible une transformation de la so-
ciété. Pour parvenir a jouer ce rdle, elles s'inscrivent dans des théories so-
ciales globales. Pensons ici au marxisme ou au féminisme. Le biais
qu’impose une théorie sociale globale représente une force car il fait ap-
paraitre des points de vue qui ne seraient pas apparus autrement. Cette
force constitue aussi une faiblesse puisque 1'explication est tributaire de
la théorie alors qu’elle prétend dire la vérité. N'y a-t-il pas la risque
d’« une rationalisation qui fait écran au réel », pour reprendre une ex-
pression de Paul Ricceur ? (Ricceur, 1986, 316)

La troisieme raison a trait au type de connaissances générées par
la recherche qualitative. Les recherches en sciences humaines et sociales
poussent de plus en plus loin la connaissance de I'intime, des secrets in-
dividuels, familiaux et sociaux. De ce fait, elles peuvent remettre en
cause des maniéres de vivre, détruire des rapports sociaux et défaire des
structures établies. La noblesse et la pertinence de I'objectif ne peut étre
nié, la recherche nous faisant ainsi accéder aux phénomenes complexes
de I'expérience humaine et le savoir acquis rendant possible d’améliorer
la vie individuelle, familiale et sociale. Cette situation n’invite-t-elle pas
la société a demander aux chercheurs de présenter a un organisme socia-
lement reconnu le projet a entreprendre, de maniére a bien en évaluer
toutes les composantes ?

Enfin, je voudrais mentionner une quatriéme raison qui touche
le rapport qui s'établit entre le chercheur et son sujet, individuel ou col-
lectif. Ce rapport ne peut nier ses dimensions morales : quelqu’un fait
appel a d’autres personnes pour atteindre ses fins. Par exemple, l"appro-
che méthodologique utilisée par les anthropologues pour la recherche
ethnographique en profondeur et a long terme nécessite un engagement
du chercheur dans la vie quotidienne de la communauté ot ce dernier
est a la fois participant et observateur. L’exploration en profondeur de ce
que vivent les personnes avec qui se fait la recherche permet de mieux
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dégager leurs difficultés, leur sentiment d’exclusion, voire leur expé-
rience de victime.

Comment ce rapport va-t-il se faire ? Quel comportement les
chercheurs doivent-ils adopter ? Que faire s'ils acquiérent des informa-
tions qui ne concernent pas leur recherche mais touchent une tierce par-
tie qui pourrait profiter de I'information ? Se pose ainsi le méme type de
questions que dans I'expérimentation médicale. Si les images inquiétan-
tes que renvoient certaines recherches biomédicales sont peut-étre plus
fortes que celles qui proviennent de I'observation participante ou de I'en-
tretien de nature qualitative; il n'en demeure pas moins que les études
sociales peuvent avoir des conséquences négatives pour les sujets partici-
pants, qu’ils soient des individus ou des groupes. Toute recherche avec
des sujets humains appelle une éthique.

Pour ces quatre raisons, je considére que la recherche qualitative
appelle un regard externe pour évaluer les projets qu'elle poursuit. Le
CER, tel que nous le connaissons actuellement, constitue-t-il le meilleur
instrument pour accomplir cette tache ? Je n'en suis pas str. Ce dont
nous avons besoin ce n'est pas d’abord d'une analyse de spécialistes
pour vérifier si toutes les régles sont suivies, régles scientifiques, juridi-
ques et éthiques, mais d'un regard pluriel, marqué du sceau de la diver-
sité pour vérifier si les activités auxquelles les participants sont invités a
prendre part les respectent réellement et tiennent compte de qui ils sont.
Pour ce faire, peut-étre avons-nous besoin de penser un processus
d’évaluation en termes de diversité de membership plutét que de
spécialité ?

Construire une éthique de la recherche

Au Canada, la réglementation impose a tout chercheur qui
fait appel a des sujets humains de se conformer aux régles de I'Enoncé
de politique des trois Conseils. Les chercheurs, quelle que soit leur ap-
proche, n’ont pas le choix de I’éthique de la recherche, ils doivent s’y
soumettre. Dans les années 1970, il en a été de méme pour 1'éthique
biomédicale. Et les critiques d’alors ressemblaient étrangement a
celles que nous entendons depuis 1998 a propos de la recherche qua-
litative.

Quelques années plus tard, les chercheurs biomédicaux et les
organismes qui les représentent jouaient un role déterminant dans I'éla-
boration de I’éthique de la recherche. Ils sont entrés en dialogue avec
les autorités responsables pour élaborer les normes. On parle d’ailleurs
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d’interdisciplinarité pour rendre compte de ce dialogue méme si l'ex-
pression nest peut-étre pas la plus juste qui soit. Je ne dis pas que tout
est bien fait mais que le monde de la recherche biomédicale a choisi la
voie du dialogue pour chercher a protéger, a la fois, ses intéréts et ceux
des sujets de recherche. Je crois que les chercheurs qui font du qualitatif
doivent faire de méme.

Dans ce dialogue, la recherche qualitative doit prendre elle-méme
le leadership. Plut6t que de réagir aux exigences qu’on veut imposer uni-
versellement a toute recherche, les chercheurs en qualitatif devraient éta-
blir des tables de concertation conduisant a établir la contribution au sa-
voir que leurs travaux apportent, a faire saisir le sérieux et la pertinence de
leurs méthodologies, a dégager les enjeux éthiques que pose le type de re-
cherche qu’ils pratiquent et enfin a cerner le réle que la communauté
pourrait jouer pour aider a résoudre les défis et les enjeux éthiques que
soulevent ces recherches. Les chercheurs doivent faire voir les enjeux et les
défis éthiques que pose le modele de recherche qu'’ils privilégient.

Ma suggestion souleéve une difficulté particuliére en raison du
fait qu'un modele préexiste, modeéle devenu universel et canonique. Je
pense ici au consentement éclairé dont la définition et le mode d’obten-
tion semblent définis universellement. Il faudrait partir des enjeux de la
recherche plutét que du modele. La tache des chercheurs consiste ici a
faire les premiers pas. Cette responsabilité s'impose d’autant plus qu‘a la
différence des autres types de recherche, la recherche qualitative a beau-
coup plus réfléchi sur son sens, sa démarche et sa spécificité que ne I'a
fait la recherche biomédicale.

Pour faire ce travail, faut-il attendre un organisme national ou in-
ternational ? Je ne crois pas. Il serait intéressant, par exemple, que dans
un milieu de recherche, comme un département d’anthropologie ou un
groupe de santé publique, on fasse ce travail de réflexion et qu’on le pré-
sente a 1'ensemble de ce milieu pour le faire valider. Quelques initiatives
de ce genre auraient une influence considérable non seulement sur le tra-
vail des comités d’éthique d’un milieu mais sur la maniére méme de
concevoir I'éthique de la recherche en regard de la recherche qualitative.
L’éthique ne pourrait plus étre imposée d’en haut mais répondrait
davantage aux enjeux des pratiques.

L'orientation de I'éthique de la recherche

Cette deuxiéme série de remarques me conduit a la troisiéme
partie de ma présentation sur la recherche qualitative dans son rapport a
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I'éthique de la recherche. La question que je veux aborder est la sui-
vante : sur quel fondement, cette éthique devrait-elle reposer ?

En éthique de la recherche, a partir des années 1970, trois princi-
pes se sont imposés et ont pris le nom de « principes de la bioéthique ».
Sous cette expression, on désigne 1'autonomie, la bienfaisance et la jus-
tice. Depuis ce temps, le nombre a varié. L'Enoncé en compte huit. La va-
riabilité me parait une modulation des trois principes initiaux; des régles
découlant des principes prennant alors le nom de principes. Pour dire
vrai, le premier principe ne se nommait pas autonomie mais « respect
des personnes », I'autonomie constituant une des exigences de ce respect
(The National Commission, 1982, 236-237).

Il me semble qu’en recherche qualitative le souci des personnes
qui constitue la visée méme de la recherche doit conduire les chercheurs
a traiter en partenaires les individus et les groupes auxquels ils font ap-
pel. Historiquement, I'éthique de la recherche a pensé le sujet de recher-
che sous un angle négatif : il fallait le protéger contre les risques que les
chercheurs biomédicaux pouvaient lui infliger. Il ne peut ni ne doit en
étre ainsi en recherche qualitative, cela irait contre le sens méme de ce
type de recherche. Les chercheurs doivent considérer les personnes qu'’ils
invitent & participer a la recherche comme des associés. Ils font appel a
I'expérience et au vécu de ces personnes pour enrichir la réflexion com-
mune et servir la société. On ne peut les prendre pour des objets qui ne
feraient que servir les intéréts des chercheurs. Au fondement de leur
agir, les chercheurs doivent y mettre I'éthique tout court, c’est-a-dire « la
vie bonne avec et pour autrui dans des institutions justes ».

Fonder |'éthique de la recherche en recherche qualitative sur une
philosophie de partenariat devrait transformer un certain nombre de re-
gles. Les chercheurs n'auraient-ils pas alors le souci spontané de déve-
lopper les meilleures stratégies de communication plutét que celui de
s'inquiéter des exigences de plus en plus sophistiquées du consentement
éclairé ? Comment éviter de faire mal a des participants et, si par hasard
cela était, comment faire pour résoudre la difficulté ? En d’autres termes,
les questions négatives prendraient une forme positive.

L'éthique de la recherche en recherche qualitative ne pourra
prendre une forme positive que si les chercheurs s’engagent eux-mémes
dans cette direction. Plutét que d’étre une lutte de pouvoir entre diffé-
rents intéréts, ne doit-elle pas devenir un effort collectif pour faire en
sorte que la recherche serve a favoriser une vie humaine plus digne et
plus juste pour tous et toutes ?
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PENSER UNE EVALUATION ETHIQUE
AJUSTEE A LA RECHERCHE QUALITATIVE

Alex Battaglini'

Infroduction

vec l'arrivée des comités d’éthique de la recherche dans des do-

maines de la santé autres que strictement biomédicaux, c’est-a-dire

vers des domaines comme la santé publique, I'administration
de la santé et de la médecine sociale et préventive, on a pu constater des
tensions entre les chercheurs et les comités d’éthique; certains parlant
méme d’un « bras de fer ». Ces tensions reposent sur certaines incompa-
tibilités entre une expertise de 1'éthique des recherches quantitatives et
biomédicales appliquées, parfois plaquées, a I'évaluation de devis de re-
cherche empruntant une approche qualitative. Je me pose donc la ques-
tion suivante : « est-il possible d’adapter des critéres et des présupposés
hérités de cette expertise ou faut-il repenser les modes d’évaluation afin
de s'ajuster a la particularité des recherches qualitatives ? »

Cette question vient du fait que la bioéthique, a mon avis, avant
de s’attarder a des recherches de type qualitatif, s’est d’abord et avant
tout intéressée aux recherches expérimentales, s'inscrivant ainsi dans un
paradigme positiviste. Or, les principes et plus tard les critéres élaborés
afin d’évaluer ces projets correspondent également a ce paradigme de re-
cherche. Mais est-ce valable ?

D’ailleurs, la plupart des exemples qui justifient encore aujour-
d’hui les principes fondamentaux qui guident les comités d’éthique ne
comportent, 8 ma connaissance, aucun cas reliés a la recherche qualita-
tive. Les grands cas historiques documentés, les scandales en recherche
biomédicale qui ont donné naissance a I'éthique de la recherche, sont
généralement associés a la recherche expérimentale et aux devis quasi-
expérimentaux, mais rien a ma connaissance sur la recherche qualitative.
Le code de Nuremberg en 1946, la déclaration d’Helsinki en 1964 et le rap-
port Belmont en 1978 sinspirent tous essentiellement de la recherche ex-
périmentale et des essais cliniques. L’absence d’enjeux éthiques associés a
la recherche qualitative ne veut pas dire pour autant qu’il n’en existe pas,

1. Chercheur a la Direction de santé publique de Montréal.




mais tout simplement qu’ils ne servent pas a justifier le discours en éthi-
que de la recherche et la rigueur de certains comités d’éthique. On peut
dire également que les enjeux éthiques associés a la recherche qualitative
sont peut-étre d’une autre nature étant donné la particularité des métho-
des de recherche utilisées.

L'angle a partir duquel je propose d’aborder cette question
est plutot personnel et repose sur mes propres expériences en tant que
chercheur et aussi en tant qu’ancien membre d"un comité d’'éthique de la
recherche. En tant que chercheur, j'ai eu a soumettre des protocoles de
recherche, des devis qualitatifs essentiellement, a des comités d’éthique.
J'ai donc été confronté a des réactions qui parfois m’ont laissé perplexe.
Par ailleurs, en tant qu’ancien membre d"un comité d’éthique, j'ai pu as-
sister a de nombreuses discussions et de nombreuses incompréhensions
face a la recherche qualitative.

Les principes fondamentaux

Je supposais donc plus tot que les critéres découlant des princi-
pes d’évaluation de I'éthique reposent sur un certain type de recherche,

soit la recherche expérimentale et quasi-expérimentale. Ces principes
fondamentaux, tres brievement puisque vous les connaissez tous, et bien
mieux que moi d’ailleurs, sont :

- le respect de la personne;

- la bienfaisance;

- la justice.

De fagon pratique, il est possible que ce soit I'opérationnalisation
de ces principes qui posent certaines difficultés plutét que les principes
eux-mémes. Ces principes fondamentaux ont été traduits en normes, en
regles ou encore en critéres, peu importe, afin d'évaluer des protocoles
de recherche. Il peut y avoir une variation d'un comité a I’autre, surtout
pour ce qui est de I'importance accordée a chacun de ces criteres. Princi-
palement, ces critéres sont :

- la scientificité

- la pertinence

- les risques et avantages

- la qualité des chercheurs

- la sélection des sujets

- le consentement libre et éclairé

- la confidentialité

- la responsabilité
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Principes fondateurs et
criteres d'évaluation

Question

Est-il possible de transposer les critéres usuels d'évaluation éthique
de la recherche (quantitative) ou faut-il repenser les modes
d'évaluation ?

Etudes expérimentales et
quasi-expérimentales

Respect

Critéres et regles

Scientificité

Pertinence

Risques et avantages
Qualité des chercheurs
Sélection des sujets
Consentement libre et
éclairé

Confidentialité

o Responsabilité

Bienfaisance

Justice

Pour la suite de ma présentation, je vais définir, du moins tres
sommairement, les types de recherches qualitatives et de recherches
quantitatives qu’on retrouve en santé publique. Apreés avoir identifié
certaines particularités propres a la recherche qualitative, j'aborderai les
criteres d’évaluation utilisés par les comités d’éthique afin de discuter de
leur applicabilité, des risques qu’ils impliquent et, aussi, de quelques
alternatives possibles.

Types de recherche

On peut dire que l'univers actuel de la recherche propose plu-
sieurs types de démarches scientifiques qui ne sont pas nécessairement
exclusives les unes aux autres. Mais pour le besoin de cette présentation,
je les regroupe en deux grandes catégories : les recherches dites quantita-
tives et expérimentales, et les recherches qualitatives non-expérimentales.
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En santé publique, on retrouve tous ces types de recherche. Pour ce qui
est des recherches quantitatives, par exemple, plusieurs optent pour des
études épidémiologiques afin d'identifier les déterminants de la santé ou
des facteurs de risques associés a divers problemes de santé. On utilise
également cette approche en évaluation sommative de programmes, une
évaluation qui vise a déterminer les effets, positifs ou négatifs, des pro-
grammes d’intervention.

Caractéristiqgues sommaires

des types de recherche

Qualitative
antitativ
Qu quve (non-expérimentale)
Interprétative,
Néo- constructiviste,
Rositiviste positiviste post-moderniste,
etc.
Ontologle| Realité objective, Rédalité objective, | Construction, vécu,
extérieure extérieure intersubjectivité
Epistémolo gle| Connaissance Tendre a Sujet, subjectivité
objective, I'objectivité
étude d'objet
Méthodologle| Expérimentation, Multiméthodes Observation, récit,
contréle, mesure, Triangulation discours, description,
épidémiologie, Quantitatiffqualitatif | perception, etc.
statistique

Ces devis de recherche se situent dans un univers dit positiviste,
c’est-a-dire qu’on situe le monde réel des objets a I'extérieur de I’humain.
Ainsi, au plan épistémologique, on suppose qu'il est possible d’atteindre
une connaissance objective du sujet étudié. Cette objectivité repose tres
largement sur I"utilisation de méthodes qui permettent de préserver une
distance entre le chercheur et I'objet d’étude. Au plan méthodologique,
on procédera par expérimentions, avec des groupes témoins et des mesu-
res permettant d’expliquer, de décrire et de prédire a l'aide d'instru-
ments standardisés et validés. La méthodologie est garante, en quelque
sorte, de I'objectivité des résultats, donc de leur robustesse et éventuelle-
ment de leur utilité.

C’est sur cette base, justement, que plusieurs critiques ont été
attribuées a la recherche qualitative, a savoir qu’il s"agit d"approches trop
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subjectives et manquant de rigueur, donc qu’elles seraient non-
scientifiques et par conséquent illégitimes et peu utiles pour I"avance-
ment des connaissances.

Ces critiques ont amené des chercheurs a développer des métho-
des qui permettaient de garantir 1'objectivité de leur démarche. Ces der-
niers s'insérent en quelque sorte dans une perspective néo-positiviste,
dans la mesure ou ils adhérent également a I'idée d’une réalité objective.
En conséquence, leur démarche méthodologique permet également de
tendre vers une certaine objectivité. Pour ce faire, certains utiliseront
simultanément plusieurs méthodes pour analyser un méme sujet ou un
méme concept, la triangulation par exemple, ou les résultats de démar-
ches quantitatives et qualitatives s’auto-valideront et assureront la fiabi-
lité des résultats. D’autres utiliseront des techniques comme la révision
par des pairs, la révision par des représentants des communautés étu-
diées, etc., permettant également de réduire les biais des chercheurs.

Les approches mixtes, bien stir, ne font pas I'unanimité. Plusieurs
auteurs (Patton, 1990; Agens, 2000) rappellent d’ailleurs que la triangula-
tion, par exemple, permet de produire des données qui ne se comparent
pas nécessairement et qui ne s’inte-
grent pas si facilement. D’ailleurs,
les résultats quantitatifs peuvent
malheureusement servir a éliminer
certains points de vue important si
leur occurrence n’est pas assez forte,
ce qui est contradictoire avec une
approche qualitative. L'image ci-
contre illustre cette possible incom-
patibilité.

Saurce : Patton, 2000, page 466

abinde

Finalement, un troisiéme type de recherche qualitative s’inscrit
en opposition aux critéres de scientificité propres aux recherches quanti-
tatives. Il s’agit des recherches de type constructiviste ou interprétative
qui considerent la réalité comme le résultat d'une construction sociale et
historique a laquelle le chercheur lui-méme participe. Pour ces derniers,
étant donné qu’on ne peut se détacher de ce que nous sommes et de ce
que nous savons, notre subjectivité fait partie intégrante de notre com-
préhension du monde. En fait, plusieurs diront que le chercheur est lui-
méme 'instrument de collecte des données lorsqu’il utilise des méthodes
comme |’observation directe ou participante, I'entrevue en profondeur,
les groupes de discussion, le récit, I’analyse de discours, etc.
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Les criteres

Maintenant, si on s’attarde aux critéres éthiques de I'évaluation,
il va sans dire que ce sont ceux concernant la scientificité qui soulévent le
plus grand nombre de questions. Les critéres usuels, hérités des appro-
ches quantitatives expérimentales, gravitent autour de la notion d’objec-
tivité comme la validité scientifique, la reproductibilité de la méthode et
la généralisation des résultats. Si les démarches néo-positivistes tentent
de répondre a ces critéres par diverses techniques, la recherche qualita-
tive constructiviste s’en détache sérieusement. On considere d’ailleurs
que l'application de ces critéres peut faire en sorte que la recherche qua-
litative ne devienne de la mauvaise recherche quantitative (Angens,
2000). A cet effet, Robert Bastien! a soulevé la possibilité que des cher-
cheurs tentent de séduire les comités d’éthique en essayant de répondre
a des critéres qui n"appartiennent pas a leur paradigme de recherche ou
a leur vision. Ce faisant on pourrait dire que paradoxalement, par exces
de rigueur, certains CER incitent a la tromperie scientifique.

Applicabilitée

des normes éthiques

Qualitative

Quantitative (non-expérimentale)
Interprétative,
Néo- constructiviste,
Positiviste positiviste post-moderniste,
etfc.
Objectivité Objectivité
Validité Validité
Scientiticité¥ o o chibiite [T?| Reproductiviite [ T® X
Géneralisation Généralisation

Il apparait donc important de s’attarder aux particularités de ce type
de recherche si on veut repenser des critéres pour qu'ils soient adéquats.

Une des premiéres caractéristiques qui distingue la recherche
qualitative est l'acceptation de la subjectivité dans la démarche. En
conséquence, le chercheur est amené a construire et reconstruire ses outils
de collecte de données par le biais de ses interactions avec les personnes
qu’il rencontre sur le terrain. Il intégrera ces nouvelles informations a
son outil, a ses concepts et a ses interprétations. Nous sommes loin ici

1. Voir texte de Robert Bastien dans le présent recueil, p. 35.
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des outils standardisés propres aux méthodes quantitatives. Il s'agit ici
du principe de récursivité qui est particulier aux méthodes qualitatives.
Dans ce contexte, comment est-il possible pour ces chercheurs de dépo-
ser un outil contenant I'ensemble des variables a I'étude avant méme
d’avoir débuter le terrain ? Et comment appliquer la notion de validiteé, et
méme de reproductibilité ?

Soulignons d’abord que le principe de récursivité entraine une
exigence importante pour le chercheur qualitatif, c’est-a-dire celle d’ex-
pliciter le plus clairement possible les moyens qu'il utilisera pour pro-
duire des connaissances, méme si plusieurs éléments de cette démarche
changeront en cours de route. En fait, la flexibilité de la démarche
doit étre explicite, ce qui ne veut pas dire pour autant que les comités
d’éthique doivent étre tenu au courant de chacun des changements qui
seront apportés par le chercheur. Un suivi continu par un comité d’éthi-
que serait trop lourd a gérer, tant pour les chercheurs que pour le comité.
11 serait je crois plus pertinent que les comités d’éthique s’ajustent au de-
gré d'incertitude qu’entraine ce principe de récursivité en fonction de la
notion de risque minimal.

Ce principe de récursivité participe a la richesse de cette appro-
che puisqu’il permet au chercheur de prendre continuellement en consi-
dération I'apport des individus participant a I'étude pour I'élaboration et

Quelques caracteristiques

de la recherche qualitative
et des criteres alternatifs

[ scionicre  p [y —{ Claré méthodoiogiaue |

| Degré dincertitude H Risque minimal ]
v

| Validité ? H Validation }-.Fnte«ocﬂon I
v

| Génsratisation ? j—#{ conceptuaisation |

Richesse-observation H Retombée + quemémo I

S el

Risques ’_ p| Flexibilité (ouvene]

X i
Consentement Apptoches porﬂcuiéves =

Fo«moﬁon préporaﬂon H Responscblmé
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la construction du projet. Y nuire serait nuire également a la richesse de
la démarche qualitative.

Que faire maintenant de la notion de validité scientifique dans ce
contexte puisqu’elle est fondée sur des évidences et des certitudes, alors
que la recherche qualitative propose plutot un processus flexible ? Cer-
tains auteurs proposent d’utiliser la notion de validation qui fait réfé-
rence a un processus de confirmation, plutdét qu'a celle de validité. En
fait , la validation de conformité amene le chercheur a interagir avec les
acteurs afin de vérifier ses interprétations et sa compréhension du sujet
étudié.

Maintenant, qu’en est-il de la généralisation des résultats ? Un
jour j'ai déposé un projet dans lequel on proposait de rencontrer une
vingtaine de famille pour des entrevues en profondeur. Le comité d’éthi-
que chargé de I'évaluation de notre protocole nous questionnait sur le
comment nous allions faire pour généraliser nos résultats a I'ensemble
de la population avec un si petit échantillon. 1l était clair, pour ces der-
niers, que la possibilité de généraliser était garante de 'utilité des résul-
tats, et que I'impossibilité de généraliser rendait I'étude a tout fin inutile.
[l est pourtant évident que les recherches qualitatives ne visent pas,
comme c’est le cas des études quantitatives, a généraliser des résultats
statistiques a 'ensemble de la population. Par contre, on peut dire
qu’elles visent a proposer une compréhension détaillée d'un phénoméne
ou d'un sujet dans un contexte donné. C’est la conceptualisation de cette
compréhension qui représente un certain potentiel de généralisation et
non pas les descriptions détaillées en soi.

Ceci m’amene a parler de la pertinence sociale des études; un
sujet qui, lors de ma courte expérience au sein d'un comité d’éthique,
monopolisait une trés large partie des discussions. Je vais reprendre
I'exemple précédent, c’est-a-dire I'impossibilité de généraliser avec des
entrevues aupres d'une vingtaine de familles, un argument qui rendait
I'étude pratiquement illégitime aux yeux des membres du comité. De
plus, ils considéraient le montant de la subvention trop élevé. En fait, ils
considéraient que « l'argent accordé au projet aurait été plus utile si on
I'avait versé directement aux familles qui en avaient besoin ». La perti-
nence et la validité de I’étude, telles que pergues par les membres du
comité d’éthique, sont ici étroitement liées. Or, la validité d'une étude
qualitative de ce genre devrait porter sur les retombées possibles de
I'étude, sur 'amélioration des pratiques, par exemple, plutét que sur des
critéres méthodologiques propres aux méthodes quantitatives.
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Du coté de I'équilibre des risques et des avantages, il est com-
mun de croire, comme 1’a mentionné Marie-Eve Bouthillier?, que les
recherches qualitatives comportent peu de risques, bien que certains
auront tendance a les surestimer. Aprés tout, quel tort pourrait bien faire
une petite entrevue ?

Quand on y regarde de plus pres, s'il n’y a pas de risques physi-
ques, certains sujets d’étude peuvent étre délicat. Par exemple, lors d’en-
trevues en profondeur, étant donné la flexibilité des entretiens et du
cadre méme de I’entretien, il est possible que les répondants s’aventurent
sur un terrain trés émotif pour eux. C'est le cas, par exemple, d’études
qui portent sur les trajectoires migratoires. Une personne ayant été té-
moin de violence organisée peut étre amenée a revivre des événements
traumatisants, ce qu’on appelle la reviviscence. A cet effet, le chercheur
doit avoir prévu cette possibilité, c’est sa responsabilité, et des fagons
adéquates d’y réagir. La formation des interviewers est ici trés impor-
tante pour la conduite d’entrevues en profondeur. Cette considération ne
porte pas sur la scientificité de I'étude mais sur un enjeu éthique relié a
une de ses méthodes, 'entrevue en profondeur.

D’autres principes importants en éthique peuvent aussi entraver
la qualité d’une recherche s'ils sont appliqués scrupuleusement par les
comités d’éthique. L'exigence du consentement éclairé en est un bon
exemple. Dans le cas d'une approche d’observation directe en contexte
naturel, si le chercheur dévoile son identité, ou encore s'il doit expliquer
a chacun les détails de sa recherche pour que ces derniers puissent y
consentir de maniére éclairée, il risque de compromettre considérable-
ment la qualité de ses observations, méme si elles ne comportent concre-
tement aucun risque pour les sujets observés.

La confidentialité, par contre, doit étre analysée avec précaution
dans le cas de certaines recherches qualitatives. En effet, lorsqu’on tente
de préserver la confidentialité et I'anonymat des sujets lors de la rédac-
tion des résultats, certains chercheurs utiliseront par exemple des pseu-
donymes, ou encore des noms fictifs s'il s’agit de lieux. Toutefois, étant
donné le peu de participants et les descriptions parfois tres détaillées,
malgré ces précautions, il est possible que les acteurs soient identifiables,
notamment par les personnes du milieu. De plus, il y a la possibilité de
renforcer certains stigmates sur des groupes précis étant donné que la
plupart des recherches portent sur des populations dites vulnérables sur

2. Voir texte de Marie-Eve Bouthillier dans le présent recueil, p. 49




les bases de leur précarité économique, de leurs comportements ou en-
core de leurs particularités sociales et culturelles.

La recherche, bien qu’elle ne crée pas cette stigmatisation, peut la
renforcer comme elle peut aider a I'éliminer. Ces préoccupations sont
toutefois reliées a la publication des résultats et a la maniere dont les ré-
sultats seront rédigés. A cet effet, I'interaction avec des pairs ainsi
qu’avec les personnes qui sont visées par l'étude apparait importante
afin d’éviter ce genre de situation, préserver leur confidentialité et
prévenir les risques de stigmatisation ou, a l'inverse, ne pas préserver
cette confidentialité si les personnes participantes le désirent.

Conclusion

Pour conclure, je dirais simplement que si les critéres usuels,
hérités des approches quantitatives et expérimentales, ne sont pas adap-
tés a la réalité de la recherche qualitative, il devient important d’en éla-
borer de nouveaux a partir d'une analyse sérieuse des enjeux éthiques
associés aux particularités des recherches qualitatives. Toutefois, cette
préoccupation ne doit pas se traduire par un simple exercice de critério-
logie, mais plutét par une remise en question des procédures d’évalua-
tion fondées sur une pensée unique.

En fait, lorsque les comités d’éthique utilisent les critéres hérités
des approches positivistes et expérimentales et qu’ils les appliquent a
des recherches qualitatives, n'imposent-ils pas un choix épistémologi-
que ? Est-ce vraiment aux comités d’éthique de trancher un débat épisté-
mologique alors qu’il serait plus approprié de s’attarder a la cohérence

Penser

une évaluation adéquate

1. Bdtir des criteres d'évaluation a partir d'une analyse sérieuse
des enjeux ethiques associés aux particularités de la
recherche qualitative

2. Lorsque les comités d'éthique utilisent ces critéres, nimposent-

ils pas un choix épistémologique, alors qu'ils devraient plutot

s'aftarder a la cohérence d'un protocole ?

Formation en recherche et en recherche qualitative

La scientificité ne deviait elle pas étre l'affaire des comités

scientifiques ?

Eviter lapplication stiicte des critéres d'évaluation

Clarté méthodologique : crédibllitée

oy Ao
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d’un protocole entre la question posée, 'approche préconisée et la
méthode proposée ?

Cela dit, les membres des comités d’éthique ne devraient pas
uniquement étre formés en éthique, mais devraient pouvoir bénéficier de
formation en recherche et en recherche qualitative. Cela éviterait I"appli-
cation parfois trop stricte de critéres mal adaptés.

Pour ce qui est de la scientificité, sauf exception, les comités
d’éthique ne devraient-ils pas laisser a des comités scientifiques cette res-
ponsabilité ? On peut se demander si les comités d’éthique ne devraient
pas s’en tenir aux enjeux éthiques de la méthode plut6t que de porter des
jugements sur la scientificité de cette méthode.

Finalement, les chercheurs ont aussi un réle important a jouer
pour faciliter I'évaluation des protocoles qu’ils soumettent. On entend
fréquemment des critiques a 'effet que les protocoles de recherche quali-
tative proposent une méthodologie nébuleuse et peu étoffée qui ne per-
met pas de bien comprendre la fagon dont ils s’y prendront afin de re-
cueillir des informations et ensuite les analyser. A cet effet, il revient aux
chercheurs d’expliciter trés clairement leur démarche méthodologique
de maniére a en assurer la crédibilité.

Completely Objective ]
Perspective

Source : Patton, 2000, page 482
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La recherche qualitative fait actuellement ['objet de peu
d’attention dans la plupart des textes régulateurs en
recherche en santé. Or ce type de recherche, commun au
domaine des sciences humaines et sociales et de plus en
plus fréquent dans le domaine de la santé, est encore
considéré suspect.

Ethique et recherche qualitative dans le secteur de la
santé présente aux scientifiques, éthiciens, professionnels
et membres des comités d’éthique un portrait des
principaux enjeux éthiques qui sous-tendent la recherche
qualitative. L'ouvrage se penche sur les problémes
rencontrés par les chercheurs lors de 'évaluation de leurs
projets qualitatifs par les comités d’éthique. On percoit
entre les deux groupes une confrontation au lieu d’une
collaboration, une incompréhension mutuelle, des
tensions, des malentendus. Les chercheurs qualitatifs
viennent-ils de Vénus et les membres des comités
d’éthique de Mars ?

Cet ouvrage propose quelques pistes de solutions qui
permettraient de favoriser un dialogue constructif entre
chercheurs qualitatifs et CER, et d’améliorer les conditions
de collaboration.
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