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INTRODUCTION

L’Enoncé de politique des trois Conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains (« EPTC
ou la Politique ») est une politique commune des trois organismes de recherche fédéraux : le
Conseil de recherches en sciences humaines du Canada (CRSH), le Conseil de recherches en
sciences naturelles et en génie du Canada (CRSNG) et les Instituts de recherche en santé du Canada
(IRSC) ou « les Organismes ».

La Politique exprime I’engagement constant des Organismes envers la population canadienne a
promouvoir I’éthique dans la recherche avec des €tres humains. Elle se fonde en partie sur des
normes d’éthique reconnues a I’échelle internationale, qui peuvent toutes dans une certaine mesure
aider a guider la facon dont les chercheurs canadiens effectuent de la recherche avec des étres
humains au Canada ou a I’étranger.

La présente édition de la Politique apporte les premiers changements importants au texte depuis
son adoption en 1998. Il s’agit d’une révision majeure, qui tient compte de plus de dix ans
d’expérience quant a I’application de la Politique au sein du milieu de la recherche. Elle en tire
les enseignements a la lumicre des enjeux éthiques actuels et émergents ainsi que des nouveaux
domaines de recherche. Cette nouvelle édition s’appuie également sur I’expérience du Groupe
consultatif interagences en ¢éthique de la recherche (GER). Le GER a été constitué¢ en 2001
principalement pour gérer 1’évolution et I’interprétation de la Politique et fournir aux Organismes
des conseils indépendants sur les questions relatives a I’éthique de la recherche avec des étres
humains. Cette édition, qui remplace le texte original de I’EPTC, se fonde sur les points de vue
communiqués au GER par ses groupes de travail et comités. En outre, elle tient compte de 1’apport
important et précieux du milieu de la recherche et de toutes les personnes qui ont soumis des
commentaires sur les ébauches que le GER a fait circuler publiquement en décembre 2008 et en
décembre 2009.

Mandat des Organismes

Au moyen de diverses lois fédérales', les Canadiens ont créé et financé les Organismes et les ont
chargés de promouvoir et de soutenir la recherche dans le cadre de leurs mandats 1égislatifs
respectifs. Les Organismes s’acquittent de leurs responsabilités en appuyant des recherches menées
selon les principes éthiques les plus rigoureux. En conséquence, ils ont adopté la Politique a titre
de référence en matic¢re d’éthique dans la recherche avec des étres humains. Pour financer des
travaux de recherche, ils exigent que les chercheurs et leurs établissements appliquent les principes
¢thiques et les articles de la Politique, et qu’ils se laissent guider par les sections concernant
I’application des articles de la Politique.

Conformité a la Politique

Pour étre admissibles a recevoir et a administrer les fonds de recherche des Organismes, les
établissements doivent accepter de se conformer a diverses politiques que les Organismes précisent
en annexe au Protocole d’entente avec les établissements?. La présente politique est intégrée par
renvoi a I’annexe 2 de ce protocole d’entente. Les établissements ont donc 1’obligation de veiller
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a ce que la recherche menée sous leurs auspices s’y conforme. Aux fins du financement de la
recherche, les chercheurs doivent se conformer a I’EPTC. Les établissements sont appelés a
appuyer leurs efforts en ce sens.

Outre la présente politique sur I’éthique de la recherche avec des étres humains, les établissements
et leurs chercheurs sont tenus d’observer les autres politiques précisées dans le protocole d’entente.
Ces autres politiques concernent I’intégrité de la recherche, I’examen par les pairs et les conflits
d’intéréts en matiére de recherche’.

Les organisations et autres entités qui ne sont pas signataires du protocole d’entente susmentionné
sont invitées a adopter la Politique comme guide sur les aspects éthiques de 1’élaboration, de
I’évaluation et de la réalisation de travaux de recherche avec des étres humains. Depuis 1’adoption
de la premiére version de la Politique en 1998, de nombreux organismes du Canada et d’ailleurs
ont adopté et adapté ce document, et s’y réferent. Les Organismes espérent que la Politique
continuera de servir de modele et de guide en ce qui concerne I’éthique de la recherche avec des
étres humains.

Les Organismes comprennent que les facteurs entourant I’éthique de la recherche avec des étres
humains sont complexes et qu’ils évoluent sans cesse. Ils recoivent donc volontiers les
commentaires a son sujet, sont toujours disposés a en discuter et s’engagent a assurer 1’évolution
constante de ce document.

La version en ligne de la Politique comprendra toutes les mises a jour et révisions, et sera
considérée comme la version officielle.

Notes

1 Voir la Loi sur les Instituts de recherche en santé du Canada, Lois du Canada, 2000, chapitre 6; la
Loi sur le Conseil de recherches en sciences naturelles et en genie, Lois révisées du Canada, 1985,
chapitre N 21; et la Loi sur le Conseil de recherches en sciences humaines, Lois révisées du Canada,
1985, chapitre S 12.

2 Voir le Protocole d’entente sur les roles et responsabilités en matiere de gestion des subventions et des
bourses fédérales, au www.nserc-crsng.gc.ca/NSERC-CRSNG/Policies-Politiques/MOURoles-
ProtocolRoles/index_fra.asp.

3 Annexes 4 (Intégrité dans la recherche et les travaux d’érudition), 6 (Evaluation par les pairs) et 14
(Conflits d’intéréts en matiere de recherche), respectivement.
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Chapitre 1

LE CADRE ETHIQUE

A. Importance de la recherche et de l'éthique de la recherche

La quéte du savoir sur les humains et sur 'univers qui les entoure est une activité
fondamentalement humaine. La recherche s’inscrit naturellement dans cette volonté de comprendre
et d’améliorer le monde dans lequel nous vivons.

La recherche a une vaste portée. Sur le plan matériel, elle vise aussi bien a comprendre les origines
de I'univers qu’a explorer la nature fondamentale de la matiére. Sur le plan analytique, elle englobe
les mathématiques, la logique et la métaphysique. La recherche avec des étres humains comprend
aussi bien les efforts visant & donner un sens a I’histoire, a la compréhension du fonctionnement
du corps humain et de la société que I’explication des interactions sociales et des effets de la nature
sur I’humain — la liste n’a de limite que celle de notre imagination. Dans le contexte de la présente
politique, la « recherche » est définie comme étant la démarche visant le développement des
connaissances au moyen d’une étude structurée ou d’une investigation systématique.

Il ne fait aucun doute que la recherche a largement contribué a enrichir et a améliorer nos vies. La
recherche avec des étres humains a permis de grands progrés au plan des connaissances en sciences
sociales, humanités, sciences naturelles, génie et sciences de la santé. La recherche peut profiter
a la société : c’est 1a ’'une des prémisses fondamentales de la présente politique. Pour en tirer tous
les avantages possibles, les chercheurs doivent jouir d’une liberté académique. La liberté
académique comprend la liberté de recherche, le droit de diffuser les résultats de la recherche, la
libert¢ de remettre en question les idées recues, la liberté d’exprimer ses opinions sur
I’établissement auquel le chercheur est associé, son administration ou son milieu et ses conditions
de travail, et la protection contre la censure institutionnelle. La liberté académique s’accompagne
de responsabilités incluant celle de veiller a ce que la recherche avec des étres humains satisfasse
a des criteres scientifiques et éthiques rigoureux qui respectent et protegent les participants. Ainsi
I’engagement des chercheurs en vue d’élargir les connaissances comporte aussi le devoir de faire
de la recherche de fagon honnéte et réfléchie, de produire des analyses rigoureuses, de veiller a la
diffusion des résultats de la recherche et de respecter les normes professionnelles. Les
établissements ont la responsabilité correspondante de soutenir les efforts déployés par les
chercheurs pour défendre la liberté académique et des normes éthiques, scientifiques et
professionnelles de haut niveau.

La recherche est un pas vers I’inconnu. Comme elle vise a permettre de comprendre quelque chose
qui n’a pas encore été expliqué, elle comporte souvent des risques pour les participants et pour
d’autres personnes. Les risques peuvent étre graves ou négligeables, de nature physique ou
psychologique et de portée individuelle ou sociale. L’histoire est remplie d’exemples malheureux
de cas ou des participants a des travaux de recherche ont été inutilement et, a 1’occasion,
profondément affectés par la recherche, y ayant parfois méme trouvé la mort. Or les principes et
lignes directrices en matiere d’éthique sont importants pour I’avancement de la connaissance, car ils
visent a protéger et a respecter les participants pour que de tels événements ne se produisent plus.
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Chapitre 1 — Le cadre éthique

Les participants ont aussi retiré de la satisfaction de cette expérience et vu leur vie enrichie du fait
de leur participation, qu’ils en aient bénéficié directement ou que ce soit en raison de leur
contribution & I’avancement du savoir. Etant donné I’importance primordiale de la recherche et
de la participation d’étres humains a la recherche, comme société il nous faut prendre tous les
moyens possibles pour que la recherche soit menée de facon éthique afin de préserver la confiance
du public. Or la Politique vise justement a apporter une contribution tangible a la réalisation de
ces buts, puisqu’elle valorise et guide 1’éthique de la recherche avec des étres humains.

Aucun document ne saurait fournir de réponse définitive a toutes les questions d’éthique qu’est
susceptible de soulever une activité aussi complexe que la recherche avec des étres humains. La
Politique vise a aider les personnes qui devront 1’appliquer — chercheurs, commanditaires, membres
de comités d’éthique de la recherche (CER), participants et grand public — & reconnaitre les
questions d’éthique qui se posent dans 1’¢laboration, la réalisation et la supervision de la recherche.
Elle leur montre aussi la voie a suivre pour trouver des réponses réfléchies et acceptables sur le
plan de I’éthique a ces questions.

B. Principes directeurs

Le respect de la dignité humaine a d’emblée constitué¢ une valeur essentielle de I’Enoncé de
politique des trois Conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains (« ’EPTC ou la Politique
»). Méme si cette notion est clairement reconnue comme centrale en éthique de la recherche, elle
se préte a un tel éventail de définitions et d’interprétations qu’elle est difficile a appliquer.

Le respect de la dignité humaine exige que la recherche avec des étres humains soit menée de
manicre a tenir compte de la valeur intrinseéque de tous les étres humains ainsi que du respect et
de la considération qui leur sont dus. Dans la Politique, le respect de la dignité s’exprime par trois
principes directeurs : le respect des personnes; la préoccupation pour le bien-étre; la justice. Ces
principes directeurs transcendent les disciplines et s’appliquent donc a I’ensemble des travaux de
recherche visés par la Politique'.

Article 1.1 Les lignes directrices énoncées dans la Politique reposent sur les trois principes
directeurs suivants :
» Le respect des personnes
» La préoccupation pour le bien-étre
» Lajustice
Ces principes sont complémentaires et interdépendants. La facon dont ils s’appliquent et

I’importance qu’il faut accorder a chacun dépendent de la nature et du contexte de la recherche en
cause. On en trouvera des applications précises dans les chapitres suivants.

Le respect des personnes

Respecter les personnes, c’est reconnaitre la valeur intrinséque de tous les étres humains; c’est
aussi reconnaitre que chacun a ainsi droit au respect et a tous les égards qui lui sont dus. Le respect
des personnes comprend avoir des égards pour les personnes qui participent directement a la
recherche en tant que participants et les personnes qui y participent du fait de 1’utilisation a des
fins de recherche de leurs données ou de leur matériel biologique qui dans le contexte de la présente
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politique comprend le matériel lié¢ a la reproduction humaine. Le respect des personnes comprend
le double devoir moral de respecter 1’autonomie et de protéger les personnes dont 1’autonomie est
en développement, entravée ou diminuée.

L’autonomie comprend la capacité de délibérer au sujet d’une décision et d’agir en conséquence.
Respecter 1’autonomie, c’est reconnaitre la capacité de jugement d’une personne et faire en sorte
que la personne soit libre de choisir sans ingérence. L’autonomie ne s’exerce pas dans le vide; au
contraire, elle est soumise a I’influence des diverses relations entre la personne et sa famille, son
milieu et les groupes auxquels elle appartient, que ces liens soient d’ordre culturel, social,
linguistique, religieux ou autre. De méme, les décisions d’une personne peuvent avoir des
répercussions sur I’un ou I’autre de ces liens.

Un des mécanismes importants pour le respect de 1’autonomie des participants est I’obligation de
solliciter leur consentement libre, éclairé et continu. Cette exigence est le signe de I’importance
attachée a ce que la participation a la recherche, y compris la participation d’une personne par la
voie de 'utilisation de ses données ou de son matériel biologique, soit un choix véritable, et pour
cela il doit absolument étre éclairé. Le choix éclairé repose sur une compréhension aussi complete
que possible, raisonnablement, des buts de la recherche, de ce qu’elle suppose et de ses avantages
éventuels et risques prévisibles, tant pour le participant que pour les autres. Le respect des
personnes comprend aussi un engagement en faveur de la responsabilité et de la transparence dans
la conduite éthique de la recherche.

Certains facteurs peuvent diminuer la capacité d’une personne a exercer son autonomie, comme
une information ou une compréhension insuffisantes pour la prise de décision, ou une absence de
liberté d’agir en raison d’une coercition ou d’influences liées a des formes de controle. Ces entraves
comprennent parfois la crainte de se mettre a dos des personnes en position de pouvoir comme
par exemple des aidants naturels, des professionnels de la santé, des chercheurs, des dirigeants ou
encore les groupes ou la communauté auxquels une personne appartient. Le manque d’acceés a des
sources d’information ou a des connaissances en dehors du contexte de la recherche constituerait
aussi une forme de contrainte. Ces facteurs et contraintes devraient étre examinés avant le début
de toute recherche, de facon a ce que les participants soient convenablement protégés.

I est possible que certaines personnes soient inaptes a exercer leur autonomie en raison de leur
jeune age, d’un handicap cognitif ou d’autres problémes de santé mentale, ou d’une maladie. Or
la participation de personnes inaptes a décider elles-mémes de leur participation est parfois
précieuse, juste, voire nécessaire, méme si I’on considere généralement I’autonomie comme une
condition nécessaire a la participation a la recherche. Dans le cas de ces participants éventuels,
des mesures supplémentaires s’imposent pour protéger leurs intéréts et s’assurer qu’on respecte
leurs désirs (dans la mesure ou on les connait). Ces mesures comprendront généralement la
sollicitation du consentement d’un tiers autorisé, chargé de prendre des décisions au nom du
participant éventuel en fonction de sa connaissance de la personne et de ses désirs ou, si ces
volontés ne sont pas connues, en tenant compte du bien-étre de la personne. Méme s’il n’est pas
possible d’obtenir un consentement libre, éclairé et continu, le principe de respect des personnes
exige de faire participer la personne en situation de vulnérabilité a la prise de décision, dans la
mesure du possible. On pourra par exemple lui demander quels sont ses sentiments a 1’égard de
la participation ou lui demander son assentiment.
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Lorsqu’il est prévisible qu’un participant risque de devenir inapte au cours d’un projet de recherche
— par exemple s’il s’agit d’une recherche portant sur des handicaps cognitifs —, il est sans doute
souhaitable de demander a I’avance aux participants a la recherche d’exprimer leurs préférences.
On s’assurera également qu’ils ont autorisé une personne de confiance a prendre des décisions en
leur nom, s’ils venaient a perdre leur aptitude a maintenir leur consentement (voir les indications
sur les directives de recherche pour les personnes inaptes, a 1’article 3.11).

La préoccupation pour le bien-étre

Le bien-¢étre d’une personne renvoie a la qualité dont elle jouit dans tous les aspects de sa vie. Il
est fonction de la répercussion qu’ont sur les personnes des facteurs tels que la santé physique,
mentale et spirituelle aussi bien que leurs conditions matérielle, économique et sociale. Le
logement, I’emploi, la sécurité, la vie familiale, la vie sociale, I’appartenance a une communauté,
entre autres, font donc partie des déterminants du bien-étre. La vie privée d’une personne et le
controle de I’information a son sujet sont é¢galement des facteurs li€s au bien-étre, tout comme le
traitement de son matériel biologique conformément au consentement libre, éclairé et continu de
la personne qui en est a I’origine. Le bien-&tre d’une personne ou d’un groupe est aussi fonction
du bien-étre des personnes importantes a leurs yeux. La notion de préjudice comprend tout effet
négatif sur le bien-€tre, ce dernier étant considéré au sens large (en ce que concerne le lien entre
risque et préjudice, voir la section B du chapitre 2). Il faut noter que dans le contexte de la présente
politique, « groupe » et « communauté » s’entendent au sens commun. Les types particuliers de
communautés définis au chapitre 9 renvoient a des contextes autochtones.

La préoccupation pour le bien-étre signifie que les chercheurs et les CER s’efforceront de protéger
le bien-étre des participants et, dans certains cas, de le promouvoir au regard des risques prévisibles
qui peuvent étre associés a la recherche. Ils fourniront aux participants suffisamment d’information
pour que ces derniers puissent évaluer convenablement les risques et les bénéfices potentiels de
leur participation a la recherche. Pour ce faire, les chercheurs et les CER doivent veiller & ce que
les participants ne soient pas exposés a des risques inutiles. Les chercheurs et les CER doivent
tenter de réduire au minimum les risques associés a un projet de recherche particulier. Ils
chercheront 1’équilibre le plus favorable entre les risques et les bénéfices potentiels d’un projet de
recherche. Ensuite, conformément au principe de respect des personnes, il revient aux participants
ou a des tiers autorisés de juger si I’équilibre atteint leur est acceptable.

La recherche a aussi parfois des effets sur le bien-étre des groupes. Il se peut en effet que des
groupes bénéficient des connaissances obtenues grace a la recherche; par contre, il n’est pas im-
possible que la recherche entraine la stigmatisation de certains groupes ou une discrimination a
leur égard ou nuise a leur réputation. Pendant I’¢laboration d’un projet, la participation des groupes
dont le bien-étre risque d’étre affecté par la recherche aidera sans doute a préciser les répercussions
possibles de la recherche et a déterminer les moyens de réduire au minimum les répercussions
négatives. Les chercheurs ont aussi 1’obligation de tenir compte des bénéfices potentiels et des
risques de leur recherche ainsi que des connaissances qu’elle est susceptible d’engendrer pour le
bien-étre de la société dans son ensemble. Dans les cas ou la recherche portant sur des particuliers
risque de mettre en jeu le bien-étre d’un ou de divers groupes, le poids a donner au bien-étre du
groupe dépendra de la nature de la recherche en cause et des individus ou du groupe en question.
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Toutefois, cette analyse n’implique pas que le bien-&tre d’un groupe doit avoir préséance sur le
bien-étre de particuliers.

La justice

Le principe de justice a trait au devoir de traiter les personnes de fagcon juste et équitable. Pour
étre juste, il faut avoir le méme respect et la méme préoccupation pour chacune d’elles. Et pour
étre équitable, il faut répartir les avantages et les inconvénients de la recherche de fagon a ce
qu’aucun segment de la population ne subisse une part excessive des inconvénients causés par la
recherche ni ne soit privé des avantages découlant des connaissances issues de la recherche.

Traiter les personnes de fagon juste et équitable ne signifie pas toujours qu’il faille les traiter toutes
de la méme fagon. Des différences dans le traitement ou la répartition des avantages et des
inconvénients sont justifiées lorsque le fait de ne pas tenir compte de différences entre les personnes
peut créer ou renforcer des inégalités. A cet égard, le degré de vulnérabilité est une différence
importante dont il faut absolument tenir compte. La vulnérabilité résulte souvent d’une aptitude
limitée a décider pour soi-méme ou d’un acces limité a des biens sociaux comme des droits, des
opportunités de développement, et du pouvoir. Les enfants, les personnes agées, les femmes, les
détenus, les personnes souffrant de problémes de santé mentale et les personnes dont 1’aptitude a
décider pour elles-mémes est diminuée ont historiquement figuré parmi les personnes ou les
groupes en situation de vulnérabilité. Les minorités ethnoculturelles et les personnes qui vivent
en établissement sont d’autres exemples de groupes qui ont parfois été traités de fagon injuste et
inéquitable dans la recherche ou qui ont été privés de possibilités de participer a la recherche. Il
peut étre nécessaire d’accorder une attention particuliére aux personnes ou aux groupes rendus
vulnérables ou marginalisés afin qu’ils puissent jouir d’un traitement équitable vis-a-vis de la
recherche.

Le processus de recrutement est une composante importante de la conduite impartiale et équitable
de la recherche, qu’il s’agisse des personnes appelées a participer directement a la recherche ou
de celles qui fournissent des renseignements, ou du matériel biologique pour la recherche. La
participation devrait étre fondée sur des critéres d inclusion justifiés par la question de recherche.
Priver certains groupes d’une part équitable des avantages de la recherche ou exclure de facon
arbitraire ou pour des raisons qui ne sont pas liées a la question de recherche, des groupes ou les
données qui leur sont associées, ou leur matériel biologique, est source d’iniquité.

Un déséquilibre dans la relation de pouvoir entre chercheurs et participants peut constituer une
menace importante pour le principe de justice. En général, les participants ne percoivent pas la
recherche de la méme fagon que le chercheur; ils n’en ont pas non plus une compréhension aussi
approfondie. Il faut se rappeler que dans le passé, il y a eu des cas ou I’on a exploité ce déséquilibre
au détriment des participants.

Les principes directeurs — Conclusion

\

L’importance de la recherche et la nécessit¢ de veiller a ce que la recherche s’effectue
conformément au cadre proposé¢ ici exigent, de la part des chercheurs et des membres des CER,
la recherche d’un équilibre, parfois délicat, entre les deux buts principaux d’assurer la protection
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nécessaire des participants et de répondre aux besoins 1égitimes de la recherche. Les trois principes
directeurs qui expriment la valeur de la dignit¢ humaine balisent cette démarche. Leur mise en
pratique aidera a concilier ces deux buts. Elle fera aussi en sorte que le consentement libre, éclairé
et continu des participants soit maintenu pendant toute la durée du projet de recherche, et elle
menera a une répartition des bénéfices de la recherche. Ces résultats aideront a rehausser et
préserver la confiance des participants et du public envers la recherche.

C. Mode d'application de la Politique
L'approche proportionnelle de 'évaluation éthique de la recherche par le CER

La Politique vise en effet un équilibre approprié entre la reconnaissance des avantages potentiels
de la recherche et la protection des participants contre les préjudices associables a la recherche, y
compris les injustices et les atteintes au respect des personnes. Comme la recherche avec des étres
humains met en jeu toute la gamme des risques possibles, du plus minime jusqu’au plus élevé, un
élément essentiel de 1’évaluation par les CER consiste a faire en sorte que le niveau d’évaluation
de la recherche soit déterminé par le niveau de risque que la recherche pourrait engendrer pour les
participants (voir I’article 6.12). Examiner un projet de recherche qu’on juge €tre a risque minimal
a un niveau moins ¢levé n’implique pas une moindre adhésion aux principes directeurs. Il s’agit
plutot d’assurer que 1’on maintienne une protection convenable des participants tout en réduisant
les obstacles inutiles et en facilitant la réalisation d’une recherche éthique. Cette démarche respecte
la nécessité d’assurer la liberté académique et d’éviter de la soumettre a des contraintes inutiles.

Dans le contexte de I’évaluation éthique initiale et continue de la recherche, le CER examine
’acceptabilité éthique d’un projet de recherche en prenant en considération des risques prévisibles,
les avantages potentiels et les implications éthiques du projet (voir I’article 2.9). Ces deux étapes
représentent 1’approche proportionnelle de I’évaluation éthique de la recherche par le CER qui est
recommandée dans I’ensemble de la Politique.

L'éthique de la recherche et le droit

En plus de se conformer aux principes et aux lignes directrices exposés dans la Politique, les
chercheurs ont la responsabilité de vérifier et de respecter leurs obligations légales et
réglementaires en matiere de consentement et de protection des renseignements personnels des
participants (voir le chapitre 5). Les obligations susmentionnées varient selon la province ou le
territoire du Canada ou se déroule la recherche, selon les bailleurs de fonds et selon les personnes
qui réalisent la recherche. Elles comportent aussi parfois des €léments prescrits par la Constitution,
les lois, la réglementation, la common law et des dispositions d’instances internationales ou
étrangeres. Si la recherche est considérée comme une activité gouvernementale, par exemple, les
normes a respecter pour la protection des renseignements personnels découlent de la Charte
canadienne des droits et libertés, et des dispositions 1égales et réglementaires fédérales.

Le droit dicte et réglemente les normes et le déroulement de la recherche avec des étres humains.
I1 le fait a divers égards, y compris la protection de la vie privée, la confidentialité, la propriété
intellectuelle et 1’aptitude des personnes a consentir a participer a la recherche. En outre, les lois
sur les droits de la personne et la plupart des documents sur 1I’éthique de la recherche interdisent
la discrimination fondée sur une variété de motifs et considérent I’égalité de traitement comme
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fondamentale. Les CER et les chercheurs doivent aussi respecter ’esprit de la Charte canadienne
des droits et libertés, surtout ses articles traitant de la vie, de la liberté et de la sécurité des
personnes ainsi que ceux visant 1’égalité et la discrimination.

Il n’est pas impossible que les chercheurs se trouvent dans des situations ou les exigences de la
loi concordent mal avec les recommandations découlant des principes éthiques présents dans la
Politique. Dans ces circonstances, les chercheurs s’efforceront de se conformer a la loi lors de
I’application des principes éthiques. Les chercheurs consulteront alors des collégues, le CER ou
tout organisme professionnel compétent, si nécessaire, en vue de résoudre les conflits entre la loi
et I’¢thique, et de déterminer la ligne de conduite a suivre.

Le contexte juridique encadrant la recherche avec des étres humains évolue sans cesse et varie
selon la province ou le territoire. C’est pourquoi les CER et les chercheurs doivent étre au courant
des lois applicables afin de pouvoir reconnaitre les questions juridiques qui sont susceptibles de
se poser dans le cadre de la recherche. Les CER peuvent s’acquitter de cette obligation soit en
faisant appel a ’expertise nécessaire parmi leurs membres soit en procédant a une consultation
plus vaste. Les chercheurs tenteront au besoin d’obtenir des conseils juridiques aupres d’une partie
indépendante.

La perspective du participant

Dans 1’¢laboration et la réalisation d’une recherche ou lors de son évaluation éthique, les
chercheurs et les CER ont 1’obligation de tenir compte de la perspective du participant. En
conséquence, il pourrait étre nécessaire de se pencher sur divers contextes (par exemple, social,
¢conomique, culturel) qui fagonnent la vie du participant pour évaluer convenablement les
implications de la recherche au regard des principes directeurs.

L'expertise nécessaire a 'évaluation

Il est important que I’évaluation éthique de la recherche soit adaptée aux disciplines, aux domaines
et aux méthodes de la recherche en cause. Ainsi, il faut que les CER comprennent la discipline et
la méthode qu’ils examinent et soient en mesure d’évaluer la recherche dans le contexte qui lui
est propre. La Politique donne des indications supplémentaires sur les compétences voulues. Voir
en particulier les articles 6.4 et 6.5.

L'interprétation de la Politique

La Politique présente a la fois des indications sur ’interprétation des principes qui régissent
I’éthique de la recherche et un certain nombre d’obligations que les chercheurs, les établissements
et les membres des CER doivent respecter. L’obligation s’exprime principalement par I’emploi
du verbe « devoir » a I’indicatif présent suivi d’un infinitif alors que I’emploi du verbe « devoir »
au conditionnel ou d’un verbe au futur signale les énoncés qui permettent 1’interprétation des
principes directeurs.

L’évaluation éthique de recherches avec des étres humains n’est pas et ne peut pas étre une science
exacte. L’interprétation et I’application des articles et des principes a des situations précises feront
toujours partie de I’exercice. Les articles de la Politique visent a donner des indications générales,
et dans certains cas, a prescrire certaines exigences. Quant aux sections sur 1’application, elles
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viennent compléter les articles au moyen d’explications et d’exemples. Méme si ces €léments ne
peuvent pas garantir que les CER prendront tous des décisions identiques, ils peuvent faire en
sorte que les chercheurs et les CER qui se référent a la Politique utilisent les mémes paramétres
et tiennent compte des mémes facteurs dans la planification et 1’évaluation de la recherche avec
des étres humains.

A la fin de certains chapitres, une rubrique intitulée « Sources d’information » renvoie & des
documents contenant de plus amples indications sur des sujets précis abordés dans le chapitre.
Ces références ne sont pas exhaustives; elles visent a aider le lecteur qui souhaite approfondir
certains sujets.

La Politique continuera d’évoluer a la lumicre des besoins émergents et des suggestions formulées
par les parties auxquelles elle est destinée, a savoir le milieu de la recherche, les participants et le
public.

Définitions

Les définitions contenues dans la Politique ne référent qu’au cadre de la présente politique.

Note

1 Les trois principes directeurs intégrent les huit principes directeurs établis dans I’EPTC de 1998. Le
respect de la dignité humaine se retrouve dans les trois principes directeurs. Le respect du consentement
libre et éclairé ainsi que le respect des personnes vulnérables sont tous deux intégrés au principe du
respect des personnes alors que le respect des personnes vulnérables est intégré au principe de justice. Le
respect de la vie privée et des renseignements personnels est un élément du principe de préoccupation
pour le bien-étre, au sens ou elle est définie. Le respect de la justice et I’intégration font partie du
principe directeur de justice. L’équilibre entre inconvénients et avantages, la réduction des inconvénients
et I’optimisation des avantages sont intégrés au principe directeur de justice. En fait, ces trois éléments
ne sont pas des principes, mais plutdt des moyens de mise en ceuvre du principe de préoccupation pour le
bien-&tre. Chacun d’eux est abordé plus amplement ailleurs dans la Politique.

En s’appuyant sur ces principes élargis et plus inclusifs, la Politique vise a fournir un cadre éthique plus
précis pour les lignes directrices fournies dans le reste du document. Il s’agit ici d’un cadre qui
s’harmonise avec d’autres politiques en matiére d’éthique de la recherche, sur le plan national et
international.
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