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RESUME

La pratique de I'éthique de la recherche en Amérique du Nord, au Canada et au Québec se
concentre principalement sur I'évaluation par des instances locales de projets de recherche avec
des participants humains a 'aide de principes et de regles d’application énoncées dans des textes
normatifs. Ce cadre régulateur vise a protéger les personnes qui participent a des projets de
recherche. Bien qu’utile et nécessaire, une telle pratique de I'éthique de la recherche centrée sur
le développement et I'application de normes par des instances locales comporte certaines limites
qui sont défiées par les nouvelles avancées scientifiques et leur contexte de développement. Cet
article vise a appuyer un plaidoyer en faveur de I'¢largissement de la pratique actuelle de I'éthique
de la recherche, élargissement qui permettrait d’inclure les trois moments d’'une démarche éthique
compléte telle qu’inspirée par le philosophe Paul Ricoeur, soit le moment de I'éthique antérieure,
le moment normatif et le moment délibératif. Un tel élargissement des pratiques de I'éthique de
la recherche lui permettrait de créer ou multiplier des lieux a différents niveaux pour délibérer
sur le sens donné aux avancées scientifiques, leurs finalités, leurs motivations, qu’elles soient
implicites ou explicites, tout en tenant compte du contexte social plus global des recherches.

ABSTRACT

In North America, Canada and Québec, the practice of research ethics is articulated around the appli-
cation by local authorities of certain principles and application rules found in normative documents.
This framework aims to evaluate research projects in order to protect persons taking part in research.
Although useful and necessary, this research ethics practice centered on the application of norms
presents limits and is challenged by new scientific advances and their context of development. This
article argues in favour of the broadening of research ethics practices to include three “moments”
of a complete ethical process, inspired by the philosopher Paul Ricoeur — “anterior ethics”, the nor-
mative “moment” and deliberation. A broadening of research ethics would allow for the creation or
multiplication of different spaces in which to deliberate on the implicit or explicit meanings and
aims of scientific research, and also to include global preoccupations concerning their social context.



LA PRATIQUE ACTUELLE DE LETHIQUE DE LA RECHERCHE

Lorigine de I’éthique de la recherche se situe aux Etats-Unis et remonte
au début de la bioéthique, dont elle constitue maintenant I’un des trois
champs avec 1’éthique clinique et I’¢thique des politiques en santé. Le
contexte social, les avancées scientifiques et des scandales éclatant aux
Etats-Unis dans les années soixante et soixante-dix, qui ont montré les
limites des approches abstraites comme celles développées en philoso-
phie morale pour répondre aux questions concretes rencontrées en bio-
médecine [1], ont constitu¢ entre autres le terreau pour le développe-
ment d’une nouvelle forme de cadre éthique.

Depuis lors, la pratique dominante de 1’éthique de la recher-
che au Québec, comme au Canada et en Amérique du Nord, est cen-
trée sur le développement et I’application de principes et de regles
minimales — consentement éclairé, confidentialité, mise en balance
des risques et bénéfices, etc. — qui encadrent la recherche avec des
participants humains et dont I’objectif principal est de protéger ces
derniers. Comme toute recherche avec des participants humains au
Québec est soumise a une telle réglementation, c’est une pratique
importante qui touche un grand nombre d’acteurs dans un domaine
névralgique de notre société.

Au Canada et au Québec, I’évaluation éthique et 1’approba-
tion des projets de recherche constituent le mandat des instances loca-
les que sont les Comités d’éthique de la recherche (CER). Les cher-
cheurs sont responsables de soumettre leur projet de recherche au
CER de leurs établissements du réseau de la sant¢ ou de leurs uni-
versités et centres affiliés. Les membres des CER se chargent alors
d’évaluer les projets soumis en fonction du cadre régulateur que
constituent les textes normatifs applicables au Canada. L'Enoncé de
politique des trois Conseils est ['un de ces textes produit par des orga-
nismes subventionnaires de la recherche, le Conseil de recherches en
sciences naturelles et en génie du Canada (CRSNG), le Conseil de
recherches en sciences humaines du Canada (CRSH) ainsi que les
Instituts de recherche en sant¢ du Canada (IRSC). Avec les textes
normatifs internationaux, les lois fédérales et provinciales et les autres
textes applicables, ce texte encadre particulierement la recherche réa-
lisée dans des institutions ou par des chercheurs financés par I'un
des trois Conseils subventionnaires.

Cette pratique de I’éthique de la recherche basée sur le déve-
loppement et 1’application de principes et de regles par les instances

locales que sont les CER est importante pour protéger les partici-
pants a des recherche, mais elle présente des limites et fait face a de
nouveaux défis qui font I’objet des premieres parties de notre texte.
La troisieme partie s’appuie sur trois moments d’une démarche éthi-
que complete, inspirée par la petite éthique du philosophe francais
Paul Ricoeur, pour proposer des pistes d’¢élargissement de la pratique
de I’éthique de la recherche. Pour participer a un tel élargissement,
de nouveaux espaces de délibération et de dialogue pourraient &tre
crées pour échanger et délibérer sur les questions portant sur les fina-
lités et le sens des recherches.

DE QUELQUES LIMITES DE LA PRATIQUE DOMINANTE DE
LETHIQUE DE LA RECHERCHE

Plusieurs critiques de divers ordres ont été adressées a cette forme
d’¢éthique de la recherche basée sur le développement et I’application
de principes et de regles; les paragraphes qui suivent font une énu-
mération de certaines de ces critiques, regroupées en deux catégories
de limites dans le tableau 1. Certaines de ces critiques sont adres-
sées plus spécifiquement au principlisme, associé a 1’éthique médi-
cale, mais nous considérons qu’elles s’appliquent aussi a cette forme
d’¢éthique de la recherche dans la mesure ou la démarche de déve-
loppement et d’application de principes et de regles est a la base de
ces approches dont I’origine est commune.

Nous regroupons ici en deux catégories les limites que ces
critiques exposent: «les limites de 1’utilisation de principes et leur
application dans des situations concretes » et «les limites des ques-
tions adressées par 1’éthique de la recherche» (tableau 1). Un pre-
mier groupe de critiques pose des questions concernant 1’utilisation
de principes pour encadrer 1’éthique médicale et leur application dans
des situations concretes [2]. Certaines de ces critiques appellent a la
reconnaissance du contexte culturel et social duquel origine la bioé-
thique et 1’éthique de la recherche américaine [3-5]. Suivant cette
idée, on attaque la prétention a I'universalisme supposé des principes
énoncés. Limportance accordée a 1’autonomie comme principe fon-
dateur de la bioéthique américaine a la base de plusieurs régulations
a été largement critiquée par des penseurs québécois, comme David
Roy [6, 7], et d’ailleurs, comme Renée Fox [2, 3, 5, 8], pour ne nom-
mer que ceux-la, qui soulignent qu’un tel principe est porteur de
valeurs et n’est donc pas neutre. existence méme d’un langage neu-
tre, indépendant des relations sociales dans leur contexte, capable de



régler les dilemmes éthiques dans une diversité de sites et de pren-
dre en compte la nature contextuelle des comportements éthiques est
ainsi contestée [2, 5, 6]. La question de 1’application d’un cadre regle-
mentaire a prétention universelle pose des difficultés particulierement
mises en lumiere lorsqu’un cadre doit étre appliqué a différents
contextes de recherche et différentes régions du monde. Pensons aux
recherches dites multicentriques au Québec qui sont évaluées diffé-
remment, a 1’aide des mémes textes normatifs, par différents CER.
Pensons aussi a 1’application de la norme du consentement éclairée,
issue du principe d’autonomie, a des communautés qui, pour des rai-
sons culturelles, refuse la signature d’un formulaire [9, 10].

TABLEAU 1: DES LIMITES DE LETHIQUE DE LA RECHERCHE ACTUELLEMENT

LIMITES DU DEVELOPPEMENT ET DE L'APPLICATION

DE PRINCIPES DANS LES SITUATIONS CONCRETES
« Contexte de développement des principes
« Prétention universaliste controversée des principes
« Existance d’'un langage universel contestée

LIMITE DES QUESTIONS ADRESSEES PAR LETHIQUE

DE LA RECHERCHE

 Nature contextuelle des préoccupations

- Difficultés d,aborder les questions collectives

« Restriction de questions tombant sous I'étiquette « éthique »

Le tableau 1 présente les limites du principlisme et de I'éthique de la recherche
actuellement pratiquée. Ces limites servent de base a I'argumentation en faveur
de l'elargissement de I'Ethique de la recherche

Un second ensemble de critiques rend explicites certaines limi-
tes de I’éthique de la recherche concernant les questions a poser sur
les avancements des recherches biomédicales.

Les questions considérées comme éthiques dépendent du
contexte social, qui est par nature changeant, alors que le cadre éthi-
que proposé par le principlisme, comme ceux d’autres théories éthi-
ques, se veut universel et constant dans le temps [2]. Pensons aux
questions nouvelles et pressantes en éthique de la recherche liées aux
banques de données et de matériel biologique, comme celle de la pro-

priété intellectuelle des banques. Ces questions sont d’actualité main-
tenant, alors qu’elles ne 1’étaient pas il y a seulement quelques années ;
elles ont surgit a cause du développement des connaissances et des
préoccupations de notre temps. Le principlisme, quant a lui, se base
toujours sur les mémes principes. Lévolution de la réflexion pour
leur application dans un équilibre réfléchi, par exemple, améliore 1’ap-
proche et lui permet de conserver un intérét certain, cependant elle
ne modifie pas son fondement. Cette affirmation est vraie pour les
cadres régulateurs de 1’éthique de la recherche — pensons a ce qu’il
faut en temps et en énergie pour modifier des articles ou des sec-
tions d’un texte normatif — et pour le cadre ¢éthique d’autres théories
que forme, par exemple, les maximes de Kant.

De plus, un cadre éthique fondé sur des principes et des regles
présente des limites quand il est temps d’aborder des questions d’or-
dre collectif. Les approches féministes reprochent notamment aux
approches basées sur des principes et leur application d’évacuer les
questions touchant aux relations de pouvoir entre les différents acteurs
[11]. Par exemple, les relations entre les participants de recherche
vulnérables et leur clinicien-chercheur n’est pas completement cou-
verte par la norme du consentement éclairée ou le principe de bien-
faisance ; il en est de méme pour la vulnérabilité des chercheurs face
au contexte actuel de la recherche. Aussi, des approches communau-
tariennes reprochent aux approches basées sur des principes et leur
application de ne pas aborder les questions centrées sur les visions
du bien des communautés [12]. Par exemple, 1’application des regles
d’un texte normatif ne donne pas beaucoup de place pour poser des
questions d’ordre collectif portant, par exemple, sur le sens donné a
la santé par une population particuliere qui s’appréte a mettre en place
un projet de génétique des populations.

Enfin, I’éthique de la recherche, de par sa construction et ’ap-
plication qui en est faite actuellement, identifie et limite les ques-
tions qui se retrouvent sous l’étiquette de « questions éthiques» [2].
Par exemple, I’éthique de la recherche actuellement pratiquée sous-
entend un présupposé en faveur du développement scientifique, vu
comme un bien en soi pour ’humanité, les principes et regles éthi-
ques encadrant les dérapages possibles de la recherche [13]. Puisque
les principes et les regles de 1’éthique de la recherche vise principa-
lement a protéger les participants humains par I’encadrement des déra-
pages possibles des projets de recherche, ils ¢ludent des questions
fondamentales ayant trait aux finalités et au sens des recherches —



questions qui pourraient mener a la remise en question de certains
travaux de recherche — ainsi que les questions reliées aux dimensions
¢conomiques de la recherche [15, 16]. Pour cette raison, certains vont
jusqu’a voir I’éthique de la recherche comme une éthique de fagade
pour appuyer les avancées scientifiques [14], méme si I’application
de principes et de régles présentent des intéréts certains qui sont
détaillés plus tard (voir section « Le moment normatif»). Léthique
de la recherche basée sur le développement et I’application de prin-
cipes et de regles par des instances locales ne peut gérer les ques-
tions, comme celles des finalités de la recherche ou de ses dimen-
sions économiques, qui défient son mode de fonctionnement actuel
sans s’ouvrir a de nouvelles approches.

DES DEFIS POSES A LA PRATIQUE DOMINANTE DE LETHI-
QUE DE LA RECHERCHE

Les paragraphes précédents ont présentés deux groupes de limites
constitutives de I’éthique de la recherche, soit celles concernant le
développement de principes et leurs applications a des situations
concretes et celles lices a la nature des questions adressées par 1’éthi-
que de la recherche.

A ces deux groupes de limites s’ajoutent de nouveaux défis
posés par 1I’avancement actuel des connaissances et le contexte social
dans lequel il se déroule. Les nouveaux défis confrontant les limites
de I’éthique de la recherche basée sur le développement de principes
et de regles et leur application par des instances locales que nous
présentons ici sont les suivants: le pouvoir de transformation de la
société et de 1’étre humain qu’ont certaines avancées scientifiques, la
dimension collective de certains projets ainsi que les pressions ¢ma-
nant du contexte de 1’économie du savoir dans lequel s’inscrivent les
recherches actuelles.

POUVOIR DE TRANSFORMATION DE LA SOCIETE
ET DE 'ETRE HUMAIN

Certaines recherches pourraient avoir des impacts trés importants sur
notre société et sur I’étre humain dans son essence [17]. Prenons a titre
d’exemple les recherches en santé humaine qui étudient ou utilisent la
génétique ou la génomique. Ces recherches et leurs applications, avec
leur envergure et leur portée actuelle et potentielle pourraient avoir des
impacts importants en médecine et certains vont jusqu’a proposer I’ave-
nement de la génomique comme un nouveau paradigme de la biologie

et de la médecine [18]. La recherche et les applications en sant¢ humaine
a I’¢re de la génomique ont et peuvent continuer a avoir des impacts
importants au niveau économique [19, 20]. Dans la révolution com-
merciale du savoir et I’économie du savoir, la recherche et les appli-
cations en génétique occupent une place importante : un grand nombre
de compagnies financent avec des moyens importants ce type de recher-
ches, des produits pharmaceutiques et diagnostiques sont développés,
une multitude de brevets sont obtenus, et bon nombre de nouvelles
entreprises sont mises sur pied, etc. Des impacts significatifs de la
génétique ou de la génomique peuvent aussi découler de son influence
sur les imaginaires populaires, vecteurs de changements sociaux [21,
22]. Plusieurs ceuvres notamment cinématographiques adressées a un
large public abordent des questions reliées a la génétique ou la géno-
mique humaine ou ses applications. Pour communiquer 1’information
génétique au public, les experts utilisent de nombreuses métaphores,
qui affectent nos perceptions et notre manicre de concevoir les choses.
Ces messages adressés a un large public participent au développement
des imaginaires sociaux qui constituent un moyen de concevoir 1’ave-
nir et de porter un projet, de s’identifier ou de se situer face a un objet
donné et de créer des liens sociaux. De plus, selon certains penseurs,
les avancées en génétique et en génomique meneront I’humanité au
post-humanisme, pour le meilleur ou pour le pire [23-28]. Selon cette
idée, la génomique est considérée comme une percée qui donnera la
possibilité de changer complétement I’humanité.

Au méme titre que d’autres avancées scientifiques comme les
neurosciences ou les nanotechnologies, le pouvoir de transformation de
la société et de I’essence de I’humanité de telles recherches met au
défi la pratique actuelle de 1’éthique de la recherche basée sur le déve-
loppement de principes et de regles et leur application par les instan-
ces locales, comme les CER au Québec. Comment les CER peuvent-
elles avoir une vision globale de ces avancées scientifiques et de leur
impact a grande échelle ? En tant qu’instances locales appliquant des
principes et des regles a des projets spécifiques pour protéger les per-
sonnes qui y participent, il est difficile pour les CER d’aborder la ques-
tion de la transformation d’une pratique comme la médecine dans son
ensemble. Quelle 1égitimité ces CER ont-ils réellement pour approuver
des projets qui pourraient transformer 1’humanité comme ceux en thé-
rapie génique? La multidisciplinarit¢ de ces comités ne leur confere
pas une légitimité pour prendre des décisions concernant les recher-
ches a approuver pour I’ensemble d’une population.



DIMENSION COLLECTIVE DE CERTAINES RECHERCHES

Le paragraphe précédent suppose 1’idée que certains projets de recher-
che ont des dimensions collectives importantes. Les projets financés
par des fonds publics ont tous une portée collective. Cependant, des
projets a 1’échelle de population dans lesquels des sommes importan-
tes d’argent sont investies et qui ont le potentiel de transformer la
pratique médicale par exemple devraient préoccuper de maniere pro-
portionnelle les communautés concernées. En effet, les impacts de
certaines recherches sur la médecine, 1’économie, la société et I’es-
pece humaine sont tels que ces recherches deviennent d’intérét pour
tous et prennent les dimensions de projets de société qui concernent
I’humanité. Au Québec, la multiplication des biobanques, contenant
les échantillons de tissus biologiques ou les données d’une partie
significative de la population a la disposition des chercheurs, dénote
cette tendance dans le monde de la recherche [29]. De telles infra-
structures de recherche et I’ensemble des travaux qui y auront recours
doivent étre pris dans leur ensemble puisque ces travaux risquent
d’avoir des impacts importants pour la recherche, la pratique médi-
cale, la population concernée et vont donc au-dela du développement
de connaissances sur un sujet d’intérét spécifique pour un chercheur
seul ou un promoteur. De portée régionale ou nationale, elles concer-
nent I’ensemble d’une société au sein de laquelle se déroulent de tel-
les recherches en raison notamment de I’importance des montants
investis et des impacts potentiels de celles-ci (voir section précédente) ;
les producteurs de savoir, les sujets de recherche, les malades, les
patients, les utilisateurs, les futurs employés et leurs employeurs, les
actionnaires, le public rejoint par les médias de masse, les décideurs,
en somme, tous les citoyens d’une société et leurs générations futures.

Encore une fois, ’application de principes et de normes pour
protéger des participants a des recherches par des instances locales
tels les CER ne permet pas de prendre en compte la dimension col-
lective de ces travaux. De plus, tel qu’ils sont constitués, les CER
locaux n’ont pas la légitimité pour approuver des projets a portée
régionale ou nationale.

PRESSIONS DE PECONOMIE DU SAVOIR

La recherche au Québec et au Canada, comme ailleurs dans d’autres
pays développés, s’inscrit maintenant dans le contexte d’une écono-
mie basée sur le savoir [30, 31]. Depuis quelques temps déja, la posi-
tion du gouvernement fédéral canadien encourage le développement
d’une telle économie :

«Canada is developing an environment in which ideas

flowing from scientific discovery are being generated at an

unprecedented rate. Now we must focus on bringing these

ideas to market; to realizing their commercial potential.

That is what will drive our economy forward, increasing

investment and employment. » [32]
Linnovation étant considérée comme un moteur essentiel de 1’écono-
mie, les sources de développement de 1’innovation, comme les recher-
ches réalisées dans les universités, deviennent liées a des choix éco-
nomiques.

En conséquence, on observe notamment une plus grande pré-
sence du secteur privé dans les universités. Les exemples de projets
pour lesquels une compagnie pharmaceutique s’associe avec des cher-
cheurs universitaires en pharmacie, en médecine, en cardiologie ne
manquent pas. Lexistence des bureaux de liaisons entre les chercheurs
universitaires et I’industrie privée confirme également cette présence
du privé dans les universités.

De plus, on observe aussi I’importance grandissante des visées
d’applicabilité, la valorisation marquée du transfert technologique et la
transformation du role de chercheur qui devient aussi entrepreneur et
gestionnaire travaillant en équipe et faisant face a la compétition régio-
nale, nationale et mondiale pour la recherche de ses subventions [33].

De telles transformations de la recherche amene son lot de
conséquences, comme |’orientation des travaux universitaires pour
développer des applications, 1’apparition de situations porteuses de
conflits de valeurs et d’intéréts, la limitation de la circulation d’in-
formation, pour ne nommer que celles-la. Les CER, dont le mandat
consiste a protéger les participants a des recherches, voient les cher-
cheurs ainsi que leurs institutions d’attache confrontés a des pressions



¢conomiques énormes. Quelle influence une instance locale comme
un CER dont le mandat premier consiste a appliquer des principes et
des regles pour protéger les participants a des recherches peut-il réel-
lement avoir face aux orientations des compagnies subventionnant les
chercheurs et les institutions dans un contexte de diminution du finan-
cement public de la recherche et de 1’économie du savoir [34, 35] ?
Les CER peuvent demander a voir les ententes que concluent les
chercheurs, ils peuvent aussi refuser un projet de recherche si, par
exemple, la liberté¢ de publication est tres limitée. De telles actions
cependant, a moins d’étre concertées, n’auront pas comme consé-
quence d’arréter les travaux de recherche, puisque les promoteurs
auront toujours le loisir de les réaliser ailleurs.

PROPOSITION : LES TROIS MOMENTS D’UNE
DEMARCHE ETHIQUE COMPLETE

L argumentation précédente a démontré que I’éthique de la recherche
actuellement pratiquée en Amérique du Nord, qui se concentre prin-
cipalement sur le développement et I’application de normes, présente
des limites intrinseques et est confrontée a des défis liés a 1’avance-
ment des connaissances et son contexte. Notre article se positionne
en faveur d’un élargissement de la pratique de I’éthique de la recher-
che qui permettrait d’inclure les trois moments d’une démarche éthi-
que complete inspirée du la vision de 1’éthique du philosophe fran-
cais Paul Ricceur, soit le moment de 1’éthique antérieure, le moment
normatif et le moment délibératif (illustration 1).

ILLUSTRATION 1: LES TROIS MOMENTS D’UNE DEMARCHE ETHIQUE COMPLETE
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LE MOMENT NORMATIF

Le développement et I’application des textes normatifs constituent le
cceur de I’éthique de la recherche telle qu’elle est actuellement prati-
quée en Amérique du Nord. Lutilité de ces textes pour encadrer la pra-
tique de la recherche n’est pas remise en question ici. Il s’agit d’une
forme prescriptive de I’éthique de la recherche qui présente de nom-
breuses forces: les regles minimales exprimant un consensus social,
par exemple ne pas faire courir de risque sérieux a des enfants lors
d’expérimentation, sont clarifiées; sa force quasi-contraignante contri-
bue a voir ces regles respectées ; I’énonciation de ses principes et regles
dans des textes permet une transparence du processus, etc. [36].

Chez Ricceur [37], la morale, le moment normatif d’une démar-
che éthique compléte, désigne les principes du permis et du défendu
ainsi que le sentiment d’obligation subjectif face aux normes. Elle inclut
la démarche qui passe au crible de 'universalisation les visées éthi-
ques: c’est un moment charniere dans la démarche éthique. Le déve-
loppement de principes et de régles qui tiennent compte des normes
morales universelles pour encadrer la pratique de la recherche consti-
tue une illustration dans un champ pratique de cette démarche. Par
exemple, le développement de la norme du consentement éclairé dans
les expérimentations avec des participants humains, suite aux expérien-
ces nazies avec les prisonniers des camps de concentration, et I’appli-
cation de cette norme de nos jours dans les projets de recherche est
d’une importance que 1’on ne peut remettre en doute.

Malgré ses forces et son utilité, nous avons tent¢ de montrer
qu’une ¢thique de la recherche centrée sur le développement et I’ap-
plication de normes comporte des limites intrinseques et fait face a de
nouveaux défis. C’est pourquoi nous proposons que la pratique de
I’éthique de la recherche inclue aussi le moment de I’ « éthique anté-
rieure » et le moment délibératif au niveau individuel et collectif.

LE MOMENT DE LETHIQUE ANTERIEURE

Une ¢éthique de la recherche élargie pourrait s’intéresser au moment de
la démarche éthique qui concerne la «visée de la vie bonne », 1’ « éthi-
que antérieure », précédant le moment normatif [37]. Une telle éthique
de la recherche attirerait 1’attention sur la reconnaissance du contexte
et de la complexité dans lesquels se déroule le développement des prin-
cipes et regles, plus précisément sur les « normativités implicites » en
présence [38].



Dans cet esprit, une des tiches de I’éthique de la recherche
consisterait a mettre en lumiere les normes implicites des logiques
qui dominent la pratique de la recherche. Cette tache est pour I’ins-
tant négligée dans la pratique actuelle de 1’éthique de la recherche
axée sur le moment de la morale, du permis et du défendu. Par exem-
ple, elle viserait a promouvoir la réflexion sur le sens des avancées
scientifiques qui concernent les sociétés dans lesquelles elles sont réa-
lisées et ’humanité dans son entier. Elle prendrait acte de I’existence
des choix et des motivations implicites derriere la pratique de la recher-
che, en plus de mettre en lumiere que ces recherches sont « finalisées »
[39]. Elle prendrait acte de la puissance des rationalités technoscienti-
fiques et économiques qui guident les avancées scientifiques [40].
Léthique de la recherche pourrait créer des lieux ou, par exemple, les
questions suivantes seraient posées : pourquoi tel type de recherche est-
il priorisée par le gouvernement ? Quel recherches sont les plus impor-
tantes pour notre société et pourquoi? Linsistance sur ce moment
consisterait d’une certaine maniere, comme le dit le biologiste et pen-
seur frangais Jacques Testart, a «...déplacer le choix éthique en amont
de I’innovation plutét qu’au lieu de son utilisation. » [41]

LE MOMENT DELIBERATIF

Suivant cette réflexion sur les « normativités implicites » de la recher-
che, une autre tache de I’éthique de la recherche consisterait a pro-
mouvoir la délibération qui constitue le moment évaluatif/prescriptif
d’une démarche éthique complete. Cette tiche proposerait, dans 1’es-
prit de la «sagesse pratique » [42], de mettre [’accent sur la délibé-
ration éthique lorsque vient le temps de prendre une décision en situa-
tion [43]. Une telle délibération pourrait étre promue a deux niveaux
par I’éthique de la recherche : un niveau individuel et un niveau col-
lectif.

Au premier niveau, ['une des taches importantes de 1’éthique
de la recherche consisterait a promouvoir chez les acteurs de la recher-
che une délibération éthique individuelle. Le médecin chercheur qui
doit choisir comment appliquer les regles liées au consentement éclairé
dans sa recherche devrait étre encouragé a inclure une réflexion sur
ses propres visées et valeurs et ’esprit des régles a appliquer. Le
chercheur fondamental qui doit choisir les orientations de ses projets,
s’il est conscient de ses valeurs implicites et que celles-ci ne sont pas
nécessairement partagées par tous, qu’il n’est pas le seul juge de ses

pratiques, pourrait faire une réflexion sur ses choix. Un décideur qui
doit choisir de financer un champ de recherche plutét qu'un autre
pourrait étre éclairé dans sa décision s’il voit les différentes valeurs
implicites qui se concrétisent dans les choix a faire. Qu’est-ce qu’une
bonne recherche ? Quel sens donner aux travaux scientifiques ?
Quelles sont les pressions qui orientent les recherches ? Ces questions
suscitent des réflexions qui ont trait a ’intégrité dans la pratique de
la recherche. L’éthique de la recherche renverrait alors au cceur de la
réflexion de chacun sur ces propres pratiques et les visées dans les-
quelles elles sont inscrites et a une responsabilisation de chaque acteur
concerné.

Au niveau collectif, I’éthique de la recherche pourrait s’atta-
cher a créer des espaces de délibération publique dans lesquels les
normativités implicites qui orientent la recherche seraient soumises
au dialogue démocratique. Dans ’esprit d’un de ses précurseurs, Van
Rensselaer Potter, la bioéthique se veut un pont entre les sciences et
les valeurs, entre 1’orientation de la médecine, et plus tard des déci-
sions concernant 1’environnement, et les valeurs humaines [44]. Une
¢thique de la recherche congue comme un espace de dialogue se rap-
procherait de cette perspective globale de la bioéthique, oubliée durant
plusieurs années apres sa proposition au profit d’une éthique centrée
sur la biomédecine. Cette éthique de la recherche ne considere pas
la différence entre les chercheurs et les profanes comme un obstacle.
Appuyée par des réflexions comme celles du physicien et épistémo-
logue frangais Jean-Marc Lévy-Leblond, elle suppose que les cher-
cheurs d’aujourd’hui sont des citoyens comme les autres a part le fait
qu’ils aient développé une expertise dans un domaine pointu de
connaissance :

«Mais aujourd’hui, il n’y a plus ni savants, ni ignorants.

D’une part, les scientifiques sont étroitement spécialisés dans
leur domaine et fort ignorants dans tous les autres; d’autre part,
les non-scientifiques vivent dans un monde chargé d’informa-
tions de toutes sortes et savent quantité de choses...» [45]

Une éthique de la recherche congue comme un espace de dialogue
ne présuppose pas que l’expertise scientifique garantit une lucidité
¢thique, pas plus que la logique de la recherche correspond de maniere
intrinséque a 1’amélioration du sort des humains [39]. En plus de
viser a protéger les personnes qui participent aux recherches, elle



cherche a identifier le sens qui est donné aux avancées scientifiques
actuelles et a le questionner. Dans les mots de I’écrivain francgais
Jean-Claude Guillebaud:

«L’objectif sera d’amener ces présupposés au grand jour, de les
révéler si I’on peut dire, afin de pouvoir les soumettre a la
délibération démocratique. (...) Le but de cette révélation est
clair: reprendre le controle des opérations, re-socialiser la
science et la technique pour les réinscrire a ’intérieur d’un pro-
jet collectivement choisi.» [46]

Un fois ce sens «réveélé», le jugement et la délibération préalable a
la prise de décision concernant les directions a prendre pour les avan-
cées scientifiques ne sont plus entre les mains seules des chercheurs,
mais sont ouverts au dialogue démocratique.

CONCLUSION : TROIS MOMENTS COMPLEMENTAIRES ET
SOLIDAIRES D’'UNE DEMARCHE ETHIQUE COMPLETE

Les lieux de pratiques de 1’éthique de la recherche apparaissent
comme des espaces pour réfléchir sur I’application de normes a por-
tée universelle sur les avancées scientifiques. Le développement et
I’application de régles pour encadrer ces recherches sont nécessaires.
La mise en lumicre des vis€es implicites de ces dernieres est aussi
essentielle pour les rendre disponible a la délibération. Eventuelle-
ment, les résultats d’une délibération sur les visées des avancées scien-
tifiques pourraient mener a la reformulation des principes et regles
qui encadrent et orientent la pratique de la recherche. Les trois
moments de la démarche éthique — 1’identification des visées, le
moment normatif et le moment délibératif — sont complémentaires et
solidaires dans une démarche éthique compléte. Ces moments consti-
tueraient les tiches d’une pratique de 1’éthique de la recherche élar-
gie pour outrepasser les limites de sa pratique actuelle et faire face
aux défis posés par les nouvelles avancées scientifiques et leur
contexte.

Insister sur les finalités des recherches évaluées dans les déli-
bérations des membres de comités d’éthique de la recherche permet-
trait peut-&tre de remettre en cause certains projets de recherche. Mais
avant d’en arriver la, la pratique de 1I’éthique de la recherche pour-

rait s’attacher a créer d’autres lieux de délibération spécifiquement
intéressés par les finalités des recherche, leurs motivations, avant
qu’elles ne soient congue. Ces lieux pourraient par exemple étre crées
au sein des instances gouvernementales responsables du financement
de la recherche. Des personnes d’horizons divers pourraient étre réu-
nies pour proposer des orientations dans des processus structurés pour
la priorisation des recherches en ayant en téte spécifiquement les
questions des visées implicites et explicites des programmes. Des
lieux de délibération citoyenne pourraient étre multipliés pour que des
citoyens d’horizons divers participent aux réflexions sur les orienta-
tion de la recherche. Des réponses aux questions « Qu’est-ce que la
santé ?» « Quelle humanité voulons-nous ? » pourraient étre incluses
dans les recommandations de ces groupes concernant les program-
mes de recherche a prioriser. Ces lieux seraient privilégiés pour abor-
der les questions d’ordre collectif et pourrait en avoir la légitimité
dépendamment de leur composition. Des espaces de dialogue pour-
raient étre multipliés pour permettre aux chercheurs actuels ou en
devenir de réfléchir avec d’autres sur le sens de leur travaux. Ainsi,
I’ensemble des pratiques promues par 1’éthique de la recherche per-
mettrait de développer une démarche éthique compléte sur les avan-
cées scientifiques et leurs retombées.



NOTES

Les réflexions proposées dans ce texte sont issues de la thése de doctorat de

I’auteur et sont particuliecrement inspirées par les travaux réalisés au sein du
Groupe de recherche en bioéthique de I’Université de Montréal (GREB) avec
Hubert Doucet et lors du développement du contenu d’un cours d’introduction
en éthique de la recherche sous la responsabilité de Michel Bergeron. Le contenu
a été présenté dans le cadre des Forums du GREB, le 26 avril 2007.
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