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La contribution de la recherche a 'améliora-
tion de la santé humaine constitue un fait historique
largement démontré'. La recherche a introduit des
améliorations considérables dans toutes les activi-
tés du monde de la santé, de la santé publique a la
microchirurgie. En raison de la définition large et
englobante usuellement attribuée aux soins palliatifs?,
il s'agit d’'un champ particulie¢rement vaste et varié
pour la recherche en santé humaine, qu’il sagisse de
la dimension biomédicale, de la perspective psycho-
sociale ou des aspects organisationnels.

La nécessité de développer la recherche sur les
soins palliatifs est clairement exprimée aux niveaux
canadien et québécois. La Stratégie canadienne sur les
soins palliatifs et les soins de fin de vie (Santé Canada)
identifie la recherche comme 'une de ses cinq priori-
tés’. L’Equipe canadienne de recherche en interven-
tions novatrices en soins palliatifs présente ainsi ses
intéréts, dont la diversité remarquable se fait 'écho de
la définition mentionnée au paragraphe précédent:

«équipe a pour mission de contribuer au
développement des savoirs et des pratiques dans le
domaine des soins palliatifs. Deux axes sont parti-
culierement privilégiés. Le premier s'inscrit dans le

champ de la recherche évaluative et concerne le déve-
loppement et I'évaluation d’interventions cliniques
innovantes fondées sur des données probantes et le
deuxieme s'intéresse a 'organisation des services et au

développement des politiques®. »

Les soins palliatifs existent au Québec depuis
un peu plus d’une trentaine d’années’. La politique
ministérielle québécoise en soins palliatifs établit un
cadre pour l'organisation, le suivi et I'évaluation de
ce type de soins. Cette politique énonce les principes
directeurs devant orienter 'organisation des soins
palliatifs®. De plus, le rapport de la Commission spé-
ciale sur la question de mourir dans la dignité iden-
tifie la recherche sur les soins palliatifs comme une
nécessité. Le rapport affirme que le développement
des soins palliatifs «devrait étre une priorité et que le
manque de données récentes a leur sujet peut freiner
les efforts en ce sens”». D’aprés ce rapport, la volonté
d’attribuer une certaine priorité au développement
des soins palliatifs est vaine sans I'appui d’une recher-
che capable de nous éclairer a I'aide de données et
d’analyses récentes.

La recherche actuelle en oncologie psychoso-
ciale et soins palliatifs présente des intéréts de recher-
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che qui tiennent compte de I'entiéreté de la personne
concernée, de ses proches et de 'organisation des
services:

. «Recherche clinique (delirium, douleur et fati-
gue).
. «Recherche psychosociale (fardeau, détresse

des personnes qui accompagnent un malade en
phase terminale de cancer).

*  «Recherche sur les aspects organisationnels
(continuité des soins et stresseurs vécus par les
infirmiéres en soins palliatifs, politiques sociales,
impacts financiers pour les familles et le syst¢me
de soins)®. »

A Pintérieur de notre contexte juridique et ins-
titutionnel, la mise en ceuvre d’une recherche respec-
tueuse des personnes sincarne dans certains instru-
ments: une évaluation scientifique, I'approbation des
projets de recherche par un comité d’éthique de la
recherche (CER), 'obligation d’obtenir un consen-
tement libre et éclairé des participants, et 'existence
d’une culture éthique parmi les chercheurs. Dans
certains milieux, le CER se charge a la fois de I'éva-
luation scientifique et de 'examen éthique. Toutefois,
'orientation récente est de confier I'évaluation scien-
tifique a des pairs réunis au sein d’'un comité d’éva-
luation scientifique.

Lefficacité de ces précautions requiert que les
personnes et les instances qui en sont responsables
se conduisent avec intégrité. Le présent texte pro-
pose une réflexion sur le mandat des CER et sur leur
role de protection des participants, notamment lors-
que ceux-ci présentent une vulnérabilité particuliere,
comme les personnes qui recoivent des soins palliatifs
et leurs proches. Enfin, la variété considérable des
thémes de recherche en soins palliatifs a pour consé-
quence que les CER doivent compter sur des experti-
ses variées, que ce soit en leur sein ou au moyen de la
consultation externe.

Le lecteur observera a quelques occasions que
nous recourons aux exigences que formule la déon-

tologie professionnelle. En plus de mettre en lumiére
les exigences de la déontologie, cette approche a pour
but de rappeler que les responsabilités en éthique de
la recherche sont autant professionnelles qu'institu-
tionnelles.

LENCADREMENT DE LA RECHERCHE

Du point de vue conceptuel, une intervention a
finalité thérapeutique differe grandement d’une inter-
vention appartenant a la recherche. Le professionnel
de la santé qui intervient aupres de son patient dans
I'intention de le guérir ou de lui apporter un récon-
fort agit dans la sphere thérapeutique. Son énergie
et sa compétence sont exclusivement tendues vers le
bien-étre de son patient. De son coté, le chercheur
qui congoit ou met en ceuvre un projet de recherche
a pour premier objectif 'amélioration des connais-
sances. Toutefois, son attitude tendue vers 'amélio-
ration des connaissances ne signifie pas que le cher-
cheur puisse se montrer indifférent au regard de la
condition du participant a sa recherche. Au contraire,
Iéthique de la recherche contemporaine établit claire-
ment que le bien-étre du participant est un impératif
incontournable. Cest pourquoi les bénéfices pour les
participants a la recherche doivent étre maximisés,
et les effets nocifs, réduits au minimum, nous dit
I'Organisation des Nations Unies pour I'éducation, la
science et la culture (UNESCO)°.

Toutefois, nous devons aussi considérer que,
dans la réalité clinique, la distinction entre la thé-
rapeutique et la recherche devient parfois ténue,
notamment du fait que les professionnels de la santé
proposent a leurs patients de participer a des projets
de recherche dans une visée thérapeutique. C’est par-
ticulierement le cas en oncologie.

Lhistoire de la recherche en santé humaine
reléve des conduites ayant entrainé des effets tres
dommageables sur les participants. Le nombre et la
gravité de ces événements ont conduit les autorités
publiques a adopter des lois et des documents nor-
matifs dans 'intention d’empécher la répétition de
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tels errements. Voici comment I'Enoncé de politique
des trois Conseils (EPTC2) rappelle ces inconduites
et affirme la nécessité de lignes directrices en matiere
d’éthique.

«La recherche est un pas vers I'inconnu.
Comme elle vise & 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. Lhistoire abonde
d’exemples malheureux de cas ol des participants
A des travaux de recherche ont été inutilement et, a
'occasion, profondément affectés par la recherche, y
ayant parfois méme trouvé la mort. Or, les principes
et lignes directrices en matiere d’éthique sont impor-
tants 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'’. »

Au paragraphe suivant, TEPTC2 signale que des
participants a la recherche y ont trouvé la satisfaction
d’aider leurs semblables, et que quelques-uns en ont
tiré un bénéfice thérapeutique. Pour que la recherche
en santé humaine se poursuive, il est nécessaire que
la confiance du public soit maintenue par une ges-
tion éthique des activités des chercheurs. Depuis une
trentaine d’années, s’est développé un vaste corpus
normatif institutionnel, provincial, fédéral et inter-
national. Diverses instances encadrent maintenant les
activités de recherche. La distinction que nous avons
tracée entre la thérapeutique et la recherche se révele
donc primordiale 2 la fois du point de vue conceptuel
et du point de vue pratique, en raison de 'abondante
normativité applicable aux activités de recherche.

LA PROTECTION DES PARTICIPANTS

Le Rapport final du groupe-conseil sur l'encadre-
ment des banques de données et des banques de matériel
biologique & des fins de recherche en santé identifie
trois instruments de protection des droits et du bien-
étre des participants: 'approbation de tout projet de

recherche par un CER, l'expression d’un consente-
ment libre et éclairé du participant, et le «dévelop-
pement et 'intégration d’une culture éthique au sein
du milieu de la recherche en santé ''». En plus de
procéder a I'évaluation des aspects déontologiques
et éthiques de la recherche, le CER doit s’assurer
de la validité scientifique du projet soumis. Cette
évaluation reléve fréquemment d’'un comité d’éva-
luation scientifique'. Le contexte dans lequel s'opére
Iévaluation des projets de recherche étant fortement
normé, nous pouvons soutenir que les CER appli-
quent habituellement une déontologie, plutét qu'une
éthique®.

Lapprobation du projet de recherche par un
CER constitue un véritable passage obligé. Cette
exigence est affirmée, puis reprise dans divers docu-
ments normatifs, dont la déontologie des médecins et
celle des infirmiéres. Ainsi, le médecin doit « obtenir
lapprobation du projet par un comité d’éthique de la
recherche qui respecte les normes en vigueur, notam-
ment dans sa composition et dans ses modalités de
fonctionnement**». Ici, le caractére fortement nor-
matif des régles apparait a propos du fonctionnement
du CER. Quant a l'infirmiére, «elle ne peut entre-
prendre ni collaborer 4 un projet de recherche sur des
étres humains qui n’a pas été approuvé par un comité
d’éthique de la recherche (...) qui respecte les nor-
mes reconnues en mati¢re d’éthique de la recherche
notamment quant a sa composition et a ses modalités
de fonctionnement'® ». Remarquons la grande impor-
tance que ces deux codes de déontologie attribuent a
la composition et au fonctionnement du CER.

LA NOTION D’INTEGRITE

Pour accomplir son mandat, le CER doit ras-
sembler diverses expertises portant sur les normes
de la déontologie de la recherche, la science, le droit
et les perceptions de la population. Les disciplines
porteuses de la déontologie, de la science et du droit
se complexifient sans cesse, et leur compréhension
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nécessite une expertise élevée. Le CER doit aussi
conduire ses délibérations avec intégrité.

Le mot latin integritas se traduit par «1. Bon
état (du corps et de l'esprit), intégralité. 2. Intégrité,
probité, droiture, impartialité, désintéressement,
chasteté'®.» Un dictionnaire historique nous apprend
que le mot intégrité est «emprunté au latin integritas «
totalité, état d’étre intact», «innocence, probité». Au
sens moral, I'intégrité signifie « pureté, probité dans la
conduite' ». Un dictionnaire encyclopédique donne
ces deux définitions de l'intégrité: « Etat de quel-
que chose qui a conservé sans altération ses qualités,
son état originels: Conserver l'intégrité de ses facultés
intellectuelles malgré dge. — Qualité de quelqu’un,
de son comportement, d’une institution qui est inte-
gre, honnéte: Lintégrité d'un juge'». Aujourd’hui,
le caractére de ce qui est intact, de ce qui n'a pas été
altéré, demeure le premier sens du mot. La seconde
signification est '’honnéteté, la qualité de la personne
qui ne se laisse pas corrompre. Lillustration classique
de l'intégrité est celle du juge ou du tribunal impar-
tial.

Notre droit protege le bon état ou le caractere
intact des personnes par des dispositions concernant
intégrité physique et psychosociale. Ainsi, l'article
1 de la Charte des droits et libertés de la personne pro-
tege la vie et la streté”. Son article 4 pourvoit a «la
sauvegarde de sa dignité, de son honneur et de sa
réputation®’». Pour ce qui est de 'intégrité au sens
d’honnéteté, l'article 3.02.01 du Code de déontologie
des avocats du Québec énumeére une série de condui-
tes qui contreviennent a I'obligation de se comporter
avec intégrité. Mentionnons certains des actes inter-
dits: supprimer des faits, induire le tribunal en erreur,
soustraire une preuve, surprendre la bonne foi de la
partie adverse, falsifier une piece d’un dossier du tri-
bunal*. Lintégrité au sens d’honnéteté signifie mini-
malement la franchise et 'absence de comportements

trompeurs.

Un comité d’experts du Conseil des académies
canadiennes définit I'intégrité en recherche comme
«la mise en pratique cohérente et constante de valeurs
et de principes essentiels pour favoriser et atteindre

excellence dans la quéte et la diffusion du savoir.
Ces valeurs sont [honnéteté, [équité, la confiance, la
responsabilité et louverture®». Les valeurs constitu-
tives de I'intégrité que propose ce comité d’experts
évoquent 'honnéteté et la confiance rendue possible,
notamment par I'absence de comportements trom-
peurs.

LE JUGE DES DIVORCES

«Les contraires se font ressortir mutuellement
au maximum® », nous dit Thomas d’Aquin. Pour
nous représenter aussi clairement que possible ce
quest I'intégrité, nous exposerons son contraire, illus-
tré de fagon amusante par la conduite inappropriée
d’un juge, le juge des divorces.

Lécrivain espagnol Miguel de Cervantes (1547-
1616) est illustre pour son chef-d’ceuvre, Don
Quichotte. Néanmoins, ’ensemble de son ceuvre
est tres vaste. Lune de ses pieces de théatre, Le juge
des divorces’®, met en scéne un juge qui remplit sa
fonction d’'une maniere treés personnelle et subjective,
méme arbitraire. Evidemment, la piéce reléve de la
fantaisie, le divorce étant impensable en Espagne a
I'époque de Cervantes. Pourtant, la logique veut que
si nous pouvons demander 4 un juge de prononcer
un divorce, c’est que la loi permet le divorce, possi-
blement a certaines conditions. Cette comédie n’a de
sens que si nous présumons la 1égalité du divorce.

Trois couples mal assortis et un mari accablé se
présentent devant le juge pour obtenir le divorce. Le
premier couple est celui d’un vieillard et de sa femme
Mariana, beaucoup plus jeune. Mariana est exaspé-
rée de prendre soin des infirmités sans nombre d’un
vieillard malade, et celui-ci n’en peut plus de subir les
jérémiades de sa femme. Le juge décide que Mariana
ne peut obtenir le divorce en invoquant comme
motif I'age avancé de son mari. Le second couple
est formé d’un soldat et de sa femme, Guiomar. Elle
reproche 4 son mari d’étre paresseux, de manquer
d’ambition, et de ne pas accéder a ses demandes de la
traiter avec décence et respect, en reconnaissance de
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sa vertu. Lui, affirme ne connaitre aucun métier, et
reproche a sa femme d’étre une dépensicere sans for-
tune. Il demande 4 sortir de la captivité du mariage.
Le juge n'a pas le temps de se prononcer qu'un troi-
si¢me couple apparait: un chirurgien-barbier vétu
comme un médecin et sa femme, Aldonza. Le chirur-
gien-barbier affirme qu'il ne veut pas mourir avec sa
femme, et qu'elle ne veut pas vivre avec lui. Aldonza
reproche a son mari d’avoir usé de fausse représenta-
tion avant leur mariage, en se disant médecin alors
qu’il n'est qu'un chirurgien-barbier occupé a soigner
des maladies et des blessures bénignes. Chaque fois
qu’elle voit son mari, c’est Lucifer lui-méme qu’elle
voit. Le juge refuse de leur accorder le divorce, parce
que si tous les couples qui n’éprouvent plus de plaisir
a étre ensemble divorgaient, plus personne ne res-
terait marié. Enfin, un portefaix se présente seul. Il
raconte que sa femme est une personne de moeurs
légeres quil a épousée pour respecter une promesse
faite alors qu'il se trouvait sous I'influence déplorable
d’une quantité énorme de vin. Le chirurgien-barbier
confirme spontanément que la femme du portefaix
est aussi méchante que sa propre femme. Le juge
ne prononce aucun divorce, et ajourne la séance en
demandant que chacun s'adresse au tribunal par écrit.

Le spectateur conclut a I'impossibilité pratique
de divorcer, méme lorsque le mariage en question
est pergu comme un drame par chaque membre du
couple. La comédie résulte de la disproportion entre
le malheur quotidien des couples et 'insensibilité
perpétuelle du juge devant les vicissitudes des pires
relations entre époux.

Un juge est supposé appliquer la loi en tenant
compte des faits de chaque affaire. Si le divorce est
autorisé par la loi, il faut 'accorder pour les motifs
que prévoit la loi. Or, notre juge des divorces ne se
conforme pas aux attentes légitimes du justiciable,
puisque son jugement demeure invariable, ignorant
de la loi et imperméable aux faits.

Personne n’exerce une influence indue sur le
juge. Sa conduite mal avisée semble provenir de lui
seul. Notre juge ne respecte pas I'intégrité de sa fonc-
tion, car il manque d’objectivité et de compétence

professionnelle. La conduite de ce juge a I'égard des
justiciables est essentiellement trompeuse, puisque
par son titre de juge des divorces, il annonce quelque
chose qu’il refuse aveuglément d’accorder.

Dans 'univers de la recherche en santé humaine,
plusieurs acteurs sont susceptibles d’intervenir: les
chercheurs, les infirmieres de recherche, les partici-
pants, les proches des participants mineurs ou inap-
tes, les commanditaires publics et privés, les comités
d’éthique de la recherche (CER), les directions des
centres de recherche, les facultés universitaires, les
directions des établissements de santé, les membres
d’équipes soignantes, etc. Pour chacun de ces acteurs,
le public est justifié d’exprimer des attentes raisonna-
bles au regard de I'intégrité dans leur comportement.
Quelles sont ces attentes raisonnables?

Considérant que ces acteurs sont nombreux, et
que le contexte de ce propos est celui d’une publica-
tion, nous nous attarderons a seulement 'un d’en-
tre eux, mais dont le role est primordial, le CER.
Le mandat essentiel du CER comme instrument de
contrdle externe sur la recherche nous invite a consi-
dérer son intégrité de maniére attentive.

LINTEGRITE D’UN CER

Imaginons une circonstance dans laquelle un
CER adopte une conduite particuli¢rement atta-
quable. Les membres tiennent une réunion réguliere
en conférence téléphonique. Le projet de recherche
examiné est soumis par des spécialistes de la santé
mentale. Un membre du CER souléve une question a
propos d’un aspect des relations entre les participants
et 'équipe de recherche. Se pourrait-il que I'appro-
che soit injustement discriminatoire et offensante?
Un document de TOMS portant sur la santé men-
tale affirme qu'en dehors de «la souffrance évidente
que causent les troubles mentaux, ceux qui en sont
atteints font face en silence a la stigmatisation et
a la discrimination® ». Nous pouvons envisager la
question en nous demandant si la conduite adoptée
a l'égard des participants aura pour effet de les pro-
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téger ou si elle correspond plutdt a I'existence d'un
préjugé?®. Si Peffet prévu de cette conduite est de
protéger les participants, cette distinction ne sera pas
considérée comme injustement discriminatoire. Le
membre du CER qui souléve la question est incertain
de la réponse. Par contre, sa préoccupation mérite
certainement 'examen du comité. Cest alors qu'un
collégue mentionne qu’il doit participer a une autre
réunion dans une dizaine de minutes. La conclu-
sion a laquelle parvient la majorité des membres du
CER est de cesser la discussion et d’accepter le projet.
Dans cette circonstance, le CER s’est comporté a la
maniére du juge des divorces. Il n'a pas respecté I'in-
tégrité de sa fonction, car il a manqué d’objectivité et
de compétence professionnelle.

LE MANDAT DE PROTECTION DU CER

Le mandat essentiel du CER est de protéger la
dignité, le bien-étre et les droits des participants a
la recherche. Cette formulation est particuliérement
englobante, puisque son application s'étend a toutes
les dimensions de la personne. Il ne sagit pas seule-
ment de protéger I'intégrité physique ou les relations
familiales, mais 'ensemble de la personne, dans tou-
tes ses dimensions. Les Standards du FRSQ sur [éthi-
que de la recherche en santé humaine et l'intégrité scien-
tifique (Standards) proposent la mise en ceuvre d’une
«réconciliation entre la reconnaissance de la valeur
sociale de la recherche en santé et la protection des
sujets de recherche®” ». LEPTC2 exprime la méme
préoccupation en utilisant une formulation similaire.
I s'agit de chercher a atteindre un équilibre entre
la protection des sujets et les besoins légitimes de la
recherche?®. Une approche exagérément protectrice
des sujets pourrait avoir pour conséquence de réduire
considérablement les perspectives de recherche. Les
chercheurs qui ont eu affaire & des CER particuliére-
ment tatillons tiennent a cette distinction entre une
approche de protection équilibrée et une approche de
protection radicale et disproportionnée. En pratique,
un CER a «le mandat d’évaluer Iéthique des travaux

de recherche, au nom de Iétablissement, ce qui com-
prend I'approbation, le refus ou I'arrét des projets
de recherche, proposés ou en cours, impliquant des
étres humains, ainsi que la proposition de modifi-
cations aux projets”». Lorsqu'il estime que le projet
de recherche se conforme aux normes en vigueur, le
CER délivre un certificat d’approbation ou visa, et le
projet de recherche peut débuter. A Pinverse, le CER
peut refuser un projet. Enfin, le CER peut assortir
son visa d’un ou de plusieurs « mais», c’est-a-dire de
modifications a apporter ou de conditions a respecter.

Parmi les participants a la recherche, certains
appartiennent a la catégorie des personnes vulné-
rables. C’est le role du CER d’attacher une atten-
tion particuli¢re 4 la protection de ces personnes. Le
chapitre 4 de TEPTC2 mentionne notamment les
enfants, les personnes 4gées et les personnes inaptes.
D’une maniere générale, les personnes risquant de
«se retrouver en situation de vulnérabilité dans le
contexte d’un projet de recherche®» devraient étre
protégées adéquatement.

De nombreuses circonstances peuvent placer
une personne dans la vulnérabilité, parfois pour une
courte durée, parfois pour une longue période de
temps. Par vulnérabilité, nous entendons le caractere
d’une personne «qui est exposée aux atteintes d’une
maladie, qui peut servir de cible facile aux attaques
d’un ennemi®' ». La personne vulnérable est suscep-
tible d’étre atteinte ou blessée dans 'une des dimen-
sions de son étre puisque, en raison d’un état passager
ou permanent, elle se défend mal ou se trouve aux
prises avec divers aléas. C’est notamment le cas des
personnes qui vivent dans la pauvreté ou qui sont en
mauvaise santé. A ces deux catégories, ajoutons les
délinquants atteints de troubles mentaux, les itiné-
rants, les délinquants autochtones et les personnes
suicidaires.

Voici une description de diverses formes de vul-
nérabilité:

«La vulnérabilité a, dans les faits, plusieurs sources et

plusieurs facettes. Elle peut étre due a I'age (enfants

et personnes agées), 4 une déficience ou a un han-

dicap physique ou intellectuel (personne amputée,

64 Les Cahiers francophones de soins palliatifs * Volume 14, numéro 2



personne atteinte du syndrome de Down), a la mala-

die (personne atteinte de cancer ou de sénilité), a un

traumatisme (personne victime d’un accident de la
route ou d’un accident du travail), 2 une déconve-

nue financiere (personne victime d’une fraude), a

une condition sociale (personne pauvre) ou a un état

physique (grossesse)®*. »

Une personne peut étre vulnérable dans le
contexte d’un projet de recherche, c’est-a-dire en
raison de l'objet de la recherche. Ce serait le cas pour
un projet de recherche dont I'objet concerne des per-
sonnes atteintes d’'une maladie neurodégénérative.
Lorsque la recherche doit étre mise en ceuvre aupres
de personnes vulnérables, 'équipe de recherche et
le CER en sont conscients, et peuvent adopter des
mesures de protection. Dans le contexte des soins
palliatifs, les projets de recherche ayant pour partici-
pants la personne en phase terminale ou ses proches
portent leur attention sur des personnes particuliere-
ment vulnérables.

Par contre, il peut arriver qu'une personne vul-
nérable participe a un projet de recherche qui ne
vise pas des personnes vulnérables. Le CER ne peut
pas anticiper qu'une telle occurrence se produira. 1
revient alors au personnel de I'équipe de recherche de
sassurer que sa participation a la recherche n'aura pas
d’impact dommageable sur la personne vulnérable.

Dans la poursuite de son objectif légitime axé
sur I'acquisition de nouvelles connaissances, 'équipe
de recherche doit s’assurer du consentement libre et
éclairé au long de la mise en ceuvre du projet. Cune
des obligations de I'équipe de recherche est de s'assu-
rer du maintien du consentement libre et éclairé.
Exprimée sous la forme d’une prohibition, cette obli-
gation devient l'interdiction d’utiliser des personnes
comme participants sans leur consentement, indé-
pendamment des bénéfices que la recherche en cause
peut procurer®.

Le role du CER est d’adopter une attitude de
prudence et de prévention, de maniére  s'assurer que
Iexpression du consentement de la personne vulnéra-
ble soit véritablement libre*. Ainsi, certaines person-
nes pourraient consentir & devenir sujets de recherche

dans Pattente déraisonnable d’obtenir un bénéfice
clinique significatif. Dans un autre cas, des personnes
largement dépendantes des services offerts par un
établissement pourraient accepter de participer par
crainte de représailles qui affecteraient les services
dont elles bénéficient.

Le CER doit se trouver en mesure de réaliser
son mandat de protection. En principe, ’honnéteté
de ses membres, une composition appropriée et un
fonctionnement adéquat sont supposés conférer au
CER l'objectivité et la compétence requises.

LOBJECTIVITE DU CER

LCEPTC2 protege I'indépendance institution-
nelle des CER en affirmant que les normes de Iéta-
blissement « doivent aussi appuyer et favoriser 'indé-
pendance des CER dans leurs décisions, de sorte que
les CER soient a I'abri de toute influence indue® ».
Le fait que cette régle soit écrite et largement connue
ne signifie pas qu'elle sera respectée dans tous les
milieux. Lingérence de gestionnaires dans les affaires
du CER demeure une possibilité. Linterdiction de
cette ingérence vient appuyer les CER qui tiennent
a leur intégrité et & opérer suivant une délibération
objective. En principe, le statut indépendant des
CER protege leur objectivité contre certaines influen-
ces extérieures.

Par contre, les menaces a 'objectivité du CER
peuvent provenir de 'intérieur, comme au tribu-
nal du juge des divorces. Définissons I'objectivité
comme la «Qualité de quelqu’un, d’un esprit, d’'un
groupe qui porte un jugement sans faire intervenir
des préférences personnelles®.» Nous pouvons alors
penser aux interventions d’'un membre qui choisirait
d’ignorer les regles applicables, de favoriser ou de
défavoriser aveuglément les projets portant sur cer-
tains thémes ou présentant certaines caractéristiques.
Un membre de CER manque aussi d’objectivité lors-
que, au lieu de conserver un esprit ouvert, il se place
au service d’une idée précise, cherchant constamment
a la confirmer, plutdt que de considérer 'ensemble
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de la situation. La Cour supréme du Canada estime
que la personne chargée d’enquéter sur des événe-
ments doit obtenir ses informations d’une maniére
fiable et sans contrainte. A objectivité, le tribunal
oppose «une vision étroite des choses” ». Si nous
nous conformons a 'état d’esprit qu’encourage la
Cour supréme, le membre d’'un CER devrait étre
méticuleux et ouvert d’esprit dans sa considération
des informations obtenues.

LA COMPETENCE DU CER

La composition du CER exerce une influence
directe sur la qualité de I'examen éthique des projets,
donc sur la compétence avec laquelle le comité sac-
quitte de son mandat. A Pévidence, une personne trés
qualifiée dans un champ de pratique est beaucoup
mieux outillée pour évaluer un projet de recherche
que la personne qui n’y connait que dalle ou & peine
plus. Cest la raison pour laquelle la loi et les normes
administratives insistent sur une composition précise.

Un CER est formé de cing membres au moins.
Deux membres ont une expertise pertinente concer-
nant les domaines de recherche qu'évalue le CER, un
membre est versé en éthique, un membre est versé en
droit et un membre est issu de la collectivité®®. Un
CER peut réunir plus de cinq personnes, selon les
expertises requises et le volume de projets a évaluer.
Considéré dans son ensemble, le CER doit posséder
«les connaissances, I'expérience et la formation vou-
lues pour comprendre les disciplines, les méthodes
et les démarches associées aux projets de recherche
quils examinent en vue d’en évaluer I'acceptabilité
éthique3 .

La recherche mise en ceuvre dans le milieu des
soins palliatifs est susceptible de comporter des the-
mes d’une variété considérable pouvant intéresser
des experts de nombreuses disciplines: médecine,
sciences infirmieres, pharmacie, psychiatrie, psycho-
logie, gestion des services de santé, service social, et
pharmacie. Cette grande diversité dans les themes de
recherche et les disciplines des chercheurs invite les

CER concernés a acquérir une expertise diversifiée
dans le champ biomédical, le champ psychosocial
et le champ de la gestion. La dispensation des soins
spirituels peut, elle aussi, connaitre un perfectionne-
ment par le progres des connaissances®. Cette exper-
tise diversifiée rendue nécessaire par la variété des
thémes de recherche nous conduit a aborder la néces-
sité, pour certains CER, de se doter de conseillers
spéciaux.

LES CONSEILLERS SPECIAUX

Une personne objective et professionnellement
compétente se trouve en mesure de percevoir ses limi-
tes et d’agir en conséquence. Leurs codes de déon-
tologie invitent tous les professionnels de la santé
qui s'estiment dépassés par une situation a consulter
des collegues de la méme profession ou d’autres pro-
fessions. Nous consulterons la déontologie de trois
groupes de professionnels.

Voyons d’abord la déontologie du médecin qui
lui demande de tenir compte de ses limites:

«Le médecin doit, dans I'exercice de sa profession,
tenir compte de ses capacités, de ses limites ainsi
que des moyens dont il dispose. Il doit, si l'intérét
du patient 'exige, consulter un confrére, un autre
professionnel ou toute personne compétente ou le
diriger vers 'une de ces personnes®. »

Linfirmiére a I'obligation de consulter un autre
professionnel si I'intérét de son client I'exige::

«Linfirmiére ou l'infirmier doit, si I’état du client
Iexige, consulter une autre infirmiere ou un autre
infirmier, un autre professionnel du domaine de la
santé ou toute autre personne compétente, ou le
diriger vers I'une de ces personnes®*. »

Enfin, tout comme linfirmiére, le diététiste a
obligation de consulter un autre professionnel si
lintérét de son client I'exige:

«Si I'intérét du client Pexige, le diététiste doit

consulter un confrére, un membre d’un autre ordre

professionnel ou une autre personne compétente, ou
le diriger vers 'une de ces personnes. Le diététiste
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doit sassurer que les actes qu’il pose sont conformes
aux normes professionnelles et aux données actuelles
de la science®. »

La déontologie des professionnels de la santé
requiert qu'ils possedent suffisamment de lucidité
pour percevoir leurs propres limites. Cette exi-
gence sapplique aussi bien 4 une équipe comme un
CER, dont lactivité se déroule dans un contexte de
recherche. La nécessité, pour un CER, de consul-
ter des experts, est aisément prévisible pour l'auteur
de normes administratives portant sur 'évaluation
éthique. LEPTC envisage cette éventualité lorsqu’il
mentionne la possibilité pour le CER de se doter de
conseillers spéciaux lorsque I'évaluation d’un projet
requiert des connaissances disciplinaires ou méthodo-
logiques autres que celles dont disposent les membres
du comité:

«Le CER devrait prévoir des dispositions pour

consulter des conseillers spéciaux au cas ot il lui

manquerait les connaissances ou les compétences
spécialisées nécessaires a I'évaluation de I'acceptabi-
lité éthique d’un projet de recherche®. »

Le conseiller spécial est consulté pour I'évalua-
tion d’un projet précis, et sa contribution prend fin
avec la complétion de I'évaluation éthique. Si certains
themes de recherche reviennent fréquemment, le
CER serait bien avisé de modifier sa composition afin
d’inclure expertise requise.

La possibilité de recourir a des conseillers spé-
ciaux est particulierement indiquée dans le contexte
des soins palliatifs. En effet, nous avons déja souligné
la grande variété des connaissances disciplinaires et
méthodologiques visées par la recherche en soins pal-
liatifs. Il serait trés étonnant qu'une équipe composée
de huit ou dix personnes détienne toutes ces connais-
sances. Au surplus, un regard provenant de 'extérieur
offre souvent d’autres approches et une fraicheur
dans les représentations.

LA REUNION EN PERSONNE

Lapproche usuelle pour rassembler une équipe
de travail est la réunion en personne. Ce type de
rencontre est avantageux, car il procure un acces a
plusieurs renseignements concernant la pensée ou
Iétat d’esprit de nos interlocuteurs: langage corpo-
rel, mimique, intonations de la voix. Il se crée aussi
une dynamique entre les participants. La réunion en
personne apparait comme le type de rencontre le plus
performant du point de vue de la qualité des échan-
ges, et du développement d’une culture commune.
LEPTC2 endosse ce point de vue. Il affirme que les
membres de CER doivent se rencontrer en personne
pour évaluer les projets dont I'examen n’est pas délé-
gué:

«Les réunions en personne sont essentielles a
une discussion adéquate et a une bonne prise de déci-
sions de la part du CER au sujet des propositions de
recherche; elles permettent aussi au CER de s'ins-
truire collectivement. Dans les réunions en personne,
la dynamique des interactions a tendance a rehausser
la qualité et lefficacité des communications et des
décisions®. »

Or, il se produit parfois que, pour limiter les
frais de gestion de Iéquipe, les rencontres en per-
sonne sont abandonnées et remplacées par des
conférences téléphoniques ou des visioconférences.
La premicere conséquence de ce procédé est la perte
progressive de la culture commune. Que certaines
réunions se tiennent en visioconférence ou que des
membres participent parfois au téléphone ne tirent
pas a conséquence. Par contre, on doit éviter de faire
de ces expédients une norme de conduite.

CONCLUSION

La caractéristique de la recherche en soins pal-
liatifs qui impressionne le plus I'observateur est son
potentiel pour une diversité infinie. Il est de I'essence
des soins palliatifs de considérer d’abord I'entiereté de
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la personne concernée, ses proches et 'organisation
des services. La recherche en soins palliatifs comporte
donc la dimension de la médecine physique, mais
aussi I'aspect psychosocial et le champ des aspects
organisationnels. La diversité de la recherche pos-
sible, et la vulnérabilité particuli¢re des personnes
concernées et de leurs proches sont deux facteurs qui
devraient nous inciter 2 nous montrer particuliere-
ment soucieux de I'éthique dans le contexte des soins

palliatifs.

La protection des participants a la recherche
s'incarne dans trois éléments: 'approbation des pro-
jets de recherche par un CER, l'obligation d’obtenir
un consentement libre et éclairé des participants,
et lexistence d’une culture éthique parmi les cher-
cheurs. Lefficacité de ces précautions requiert que les
personnes et les instances qui en sont responsables
sacquittent de leur mandat avec intégrité.

Puisque les contraires s’éclairent mutuellement,
nous avons mis en évidence la notion d’intégrité en
exposant son contraire, a 'aide d’'un personnage de

7 . . .

comédie, le juge des divorces. Ce que nous observons
est la conduite trés personnelle d’un juge qui manque
R £ ’ .« 5 . « .,
a 'intégrité par une absence flagrante d’objectivité et
de compétence professionnelle. La conduite integre
d’une instance comme un CER requiert impérative-
ment que ses membres se comportent avec objectivité
et compétence professionnelle.

Les normes administratives fédérales et québé-
coises protegent les CER contre les ingérences sus-
ceptibles de diminuer leur objectivité. Toutefois, cette
protection demeure lettre morte si personne ne voit a
son respect. Quant aux membres des CER considérés
individuellement, leur objectivité devrait se traduire
dans une considération méticuleuse des informations
regues, et leur ouverture d’esprit a I'égard de divers
points de vue. Tout CER devrait étre capable de jus-
tifier le bien-fondé de ses décisions et d’en expliquer
la rationalité.

De plus, la grande diversité des thémes de
recherche et des disciplines des chercheurs invite les
CER concernés a développer une expertise diversifiée

dans les champs biomédical, psycho-social, de la ges-
tion et des soins spirituels. La possibilité de recourir
a un conseiller spécial devient alors un atout pré-
cieux devant un enjeu considérable, celui d’évaluer
les bénéfices et les risques, et de les considérer dans
une balance devant produire une décision opportune.

Les réunions des membres du CER ont pour
objet essentiel I'évaluation de projets de recherche.
Cette évaluation est effectuée en considérant le pro-
tocole de recherche, le formulaire d’information et
de consentement (aussi appelé formule d’adhésion
a I'étude), et divers autres documents pertinents.
Les membres du CER doivent aussi se référer aux
lois et aux multiples normes administratives applica-
bles. Au fur et & mesure de ses travaux, un CER met
en place un climat et une culture? qui deviennent
ses points de repére et qui le rendent prévisible aux
yeux des chercheurs qui le fréquentent régulierement.
Limpératif de mettre en place et de maintenir une
culture est la principale raison pour laquelle la for-
mule des réunions en personne doit étre privilégiée a
titre de norme de conduite des CER.

NOTES

1. «Il ne fait aucun doute que la recherche a largement
contribué A enrichir et 2 améliorer nos vies. La recherche
avec des étres humains a permis de grands progres sur le
plan des connaissances en sciences sociales, humanités,
sciences naturelles, génie et sciences de la santé. »

Conseil de recherches en sciences humaines du Canada,
Conseil de recherches en sciences naturelles et en génie
du Canada, Instituts de recherche en santé du Canada:
Enoncé de politique des trois conseils: Ethique de la recherche
avec des étres humains, décembre 2010, p. 7.

2. LOrganisation mondiale de la santé décrit ainsi les soins
palliatifs:

« Les soins palliatifs sont 'ensemble des soins actifs et
globaux dispensés aux personnes atteintes d’'une maladie
avec pronostic réservé. Latténuation de la douleur, des
autres symptomes et de tout probleme psychologique,
social et spirituel devient essentielle au cours de cette
période de vie. Lobjectif des soins palliatifs est d’obtenir,
pour les usagers et leurs proches, la meilleure qualité de
vie possible. Les soins palliatifs sont organisés et dispensés
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10.
11.
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grice aux efforts de collaboration d’une équipe multidis-
ciplinaire incluant 'usager et les proches. ».

Ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec,

Politique en soins palliatifs de fin de vie, 2010, p.7.

Santé Canada, Stratégic canadienne sur les soins palliatifs et
les soins de fin de vie, 2007.

[En ligne] [hetp ://www.hc-sc.gc.calhes-sss/palliat/sup-
port-soutien/strateg-fra.php].
Equipe canadienne de recherche en interventions novatri-

ces en soins palliatifs, Portail canadien en soins palliacifs,
2008.

[En ligne] [http ://www.virtualhospice.ca/fr_CA/
Main+Site+Navigation/Home/For+Professionals/
For+Professionals/Tools+for+Practice/ Assessment+tools/
Equipe+Canadienne+de+rechereche+en+interventions+n
ovatrices+en+soins+palliatifs.aspx].

Ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec,
Politique en soins palliatifs de fin de vie, 2010, p. 7.

Idem, p. 37.

Rapport de la Commission spéciale sur la question de mourir
dans la dignité, Assemblée Nationale du Québec, 2012, p.
23.

[En ligne] [http ://www.recherchesoinspalliatifs.ca/fra/
programme-recherche/interets_recherche.html].

«Dans l'application et I'avancement des connaissances
scientifiques, de la pratique médicale et des technologies
qui leur sont associées, les effets bénéfiques directs et indi-
rects pour les patients, les participants a des recherches et
les autres individus concernés, devraient étre maximisés et
tout effet nocif susceptible d’affecter ces individus devrait
étre réduit au minimum. »

Organisation des Nations Unies pour 'éducation, la science
et la culture (UNESCO), Déclaration universelle sur la bioé-
thique et les droits de [homme, 2005, art. 4. [En ligne]
[http://portal.unesco.org/fr/ev.php-URL_ID=31058
&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.
html].
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Fonds de la recherche en santé du Québec, Rapport final

du groupe-conseil sur lencadrement des banques de données

et des banques de matériel biologique & des fins de recherche
en santé, 2000, p. 35.

«La validité scientifique d’un projet est évaluée par un
comité scientifique distinct du CER. Par ailleurs, le CER
accepte évaluation des organismes subventionnaires que
reconnait le FRSQ. Le CER effectue une analyse qui met
en balance les bénéfices scientifiques attendus d’une part,
et les inconvénients et les risques anticipés d’autre part. »
Fonds de la recherche en santé du Québec, Standards
du FRSQ sur ['éthique de la recherche en santé humaine et
Uintégrité scientifique, 2008, p. 14.
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Michel T. Giroux, «Cultiver des attentes pragmatiques a
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Code de déontologie des médecins, RR.Q., c. M-9, 1. 17,
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Code de déontologie des infirmiéres et infirmiers, RR.Q., c.
[-8, 1.9, art. 7.1.

Dictionnaire latin-frangais, Librairie A. Hatier, Paris,
1960, p. 318.
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Grand Usuel Larousse, dictionnaire encyclopédique,
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Charte des droits et libertés de la personne, LR.Q., c. C-12.
Idem.

Code de déontologie des avocats du Québec, R.R.Q., 1981,
c.B—1,r 1, article 3.02.01.

Conseil des académies canadiennes. Le comité d’experts
sur l'intégrité en recherche. Honnéteté, responsabilité et
confiance: Promouvoir lintégrité en recherche au Canada,
2010, p. 38.

Thomas d’Aquin, Somme théologique, 11, 11, q. 145, art. 4.
Miguel de Cervantes, « Entremés del juez de los divor-
cios» dans Entremeses, Clasicos de la Literatura, Madrid,
2005, p. 37-47. Un entremés est une breve piece de théitre
dramatique, burlesque ou comique jouée en un seul acte,
et qui était présentée entre les actes d’une ceuvre théitrale

plus longue. Lentremés mentionné ici aurait été composé
entre 1610 et 1615.

Organisation mondiale de la santé, Ouvrage de référence
sur la santé mentale, les droits de ['homme et la législation,
2005, p. 1.

«Aucune discrimination fondée sur la maladie mentale
n’est admise. Le mot «discrimination» s’entend de tout
traitement différent, exclusif ou préférentiel ayant pour
effet de supprimer I'égalité de droits ou d’y faire obstacle.
Les mesures spéciales visant uniquement a protéger les
droits des personnes atteintes de maladie mentale ou
améliorer leur état ne doivent pas étre considérées comme
ayant un caractére discriminatoire. Il n'y a pas discrimina-
tion en cas de traitement différent, exclusif ou préférentiel
conforme aux dispositions des présents Principes et néces-
saire pour protéger les droits de 'homme d’une personne
atteinte de maladie mentale ou de toute autre personne. »
Nations Unies, Principes des Nations Unies pour la protec-
tion des personnes atteintes de maladie mentale et pour 'amé-
lioration des soins de santé mentale, Principe 1, article 4.

[En ligne] [http ://www.iusmm.ca/documents/principe-

sONU.pdf].
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Supra, note 15, article 19.

Article 9 du Code de déontologie des diérétistes du Québec,
RR.Q., c. C-26,1.97.

Supra, note 1, p. 78.

Supra, note 1, p. 80.

«Des chercheurs en psychologie et en comportement
organisationnel étudient depuis plus de 50 ans les
concepts de climat et de culture au sein des organisa-
tions. Selon Landy et Conte (2010), on considére géné-
ralement que ces deux concepts sont distincts mais se
chevauchent, et que chacun peut contribuer 2 favoriser
ou 4 géner latteinte des objectifs visés. Des études ont
montré de maniére probante que la conduite des indi-
vidus est influencée par une perception (le climat) et un
systéme de valeurs et de croyances (la culture) communs
aux membres du groupe auquel ils appartiennent (p. 635-

640). »

Conseil des académies canadiennes. Le comité d’experts
sur l'intégrité en recherche. Honnéteté, responsabilité et
confiance: Promouvoir lintégrité en recherche au Canada,
2010, p. 26.
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