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AVANT-PROPOS

Concue a I’origine comme un document de travail interne du Groupe consultatif interagences et du
Secrétariat en éthique de la recherche (GER/SER), la présente bibliographie, tirée des documents
recenses par le Groupe, est désormais a la disposition des milieux soucieux de I’éthique de la
recherche. Elle représente un échantillonage de travaux divers et récents dans la littérature sur
I’éthique de la recherche dans les sciences humaines et fait état de tendances et de faits nouveaux
importants.

Depuis la fin des années 1990, les gouvernements, les associations professionnelles et les
universitaires n’ont pas cessé de faire progresser les normes relatives a I’éthique de la recherche
avec des étres humains dans les sciences humaines ainsi que I’étude et le respect de celles-ci, tant
au pays qu’a I’étranger. Les gouvernements — ceux de la Norvege, de I’ Australie et de I’Inde, par
exemple — ont élaboré des normes nationales d’éthique de la recherche propres a la recherche en
sciences humaines. Dans des pays comme le Royaume-Uni et les Etats-Unis, les anthropologues,
les criminologues, les spécialistes de I’histoire orale, les linguistes et les psychologues ont
également adopté en matiere d’éthique des lignes directrices nouvelles ou révisées.

La tendance s’est accentuée dans certaines communautés culturelles. Par exemple, les Autochtones
au Canada adoptent de plus en plus des principes directeurs, des codes et des politiques concernant
I’éthique de la recherche afin de redéfinir les conditions modernes de la recherche dans leurs
milieux. A ces éléments nouveaux dans les collectivités, les régions et les pays s’ajoutent des
publications savantes qui se multiplient sans cesse sur des sujets tels la confidentialité et
I’utilisation des données, la recherche dans Internet et I’éthique de la recherche ethnographique.

Les normes en évolution dont il est fait état dans la bibliographie constituent une base de
connaissances et d’orientations pour le Groupe consultatif interagences en éthique de la recherche,
en vue de la mise & jour de I’Enoncé de politique des trois Conseils : Ethique de la recherche avec
des étres humains (EPTC) au Canada ainsi que de I’enrichissement et de la mise au point de ce
document. Cette bibliographie devrait aussi favoriser la compréhension de la diversité des questions
éthiques relatives aux sciences humaines qui sont examinées par les comités d’éthique de la
recherche, les participants, les administrateurs et les chercheurs. La mise a jour périodique de la
bibliographie nous révélera en outre des éléments et des enjeux nouveaux, ainsi que des tendances
persistantes.

RO L. P

Bruce P. Clayman Derek J. Jones
Président (2005-2007) Directeur exécutif (2002-2007)
Groupe consultatif interagences Secrétariat en éthique de la recherche

en éthique de la recherche
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INTRODUCTION

Cette bibliographie constitue le résultat d’un examen préliminaire des textes traitant de I’éthique
de la recherche en sciences humaines publiés entre 1998 et 2002 au Canada et dans le monde
anglo-saxon. Il ne s’agit pas d’un recensement exhaustif, mais plutot d’une sélection d’écrits
typiques des tendances et des éléments nouveaux qui sont apparus depuis I’adoption, en 1998, de
I’Enoncé de politique des trois Conseils sur I’éthique de la recherche avec des étres humains
(EPTC) par les trois organismes subventionnaires fédéraux du Canada : les Instituts de recherche
en santé du Canada (IRSC), le Conseil de recherches en sciences humaines du Canada (CRSH)
et le Conseil de recherches en sciences naturelles et en génie du Canada (CRSNG).

En 2001, ces organismes subventionnaires ont créé le Groupe consultatif interagences en éthique
de la recherche (GER), organisme d’experts interdisciplinaires ayant pour mandat de donner des
avis indépendants sur I’élaboration et I’évolution de I’EPTC. Le GER est appuyé par le
Secrétariat interagences en éthique de la recherche. Ce premier examen des éléments nouveaux
qui se manifestent dans les écrits en sciences humaines (1998-2002) vise a servir d’outil pour
cerner, et mieux comprendre, les questions et les tendances qui se sont posées plus
particulierement entre le moment ou I’EPTC a été adopteé et la création du GER. Cette
bibliographie fait donc état des questions et des tendances que le GER, I’EPTC et les chercheurs
pourraient devoir examiner.

La premiére partie ci-apres regroupe des principes directeurs, des reglements et des normes
professionnelles touchant I’éthique de la recherche en sciences humaines qui ont été publiés au
Canada ou a I’étranger, de méme que des initiatives concernant les communautés autochtones.
Ont par ailleurs été réunis en deuxiéme partie des titres choisis parmi les travaux universitaires
en géneral.

Note de la rédaction : Nous avons inclus des adresses Internet afin de faciliter I’acces aux
documents cités dans la bibliographie. Nous avons Vérifié ces adresses avant la publication du
document, mais il se pourrait qu’elles ne soient plus a jour.






I PARTIE : LIGNES DIRECTRICES INTERNATIONALES, GOUVERNEMENTALES,
PROFESSIONNELLES ET CONCERNANT LES AUTOCHTONES!

A. INITIATIVES NATIONALES (ORGANISMES DE REGLEMENTATION OU
GOUVERNEMENTS)

Australie.

AUSTRALIAN RESEARCH COUNCIL (ARC). 1998-1999.
Divers documents.
http://www.arc.gov.au/general/arc publications.htm

a)
b)

c)

d)

9)

ARC. Avril 1998. Discipline Research Strategies—Knowing Ourselves and Others:
The Humanities in Australia into the 21st Century (3 volumes).

ARC. Juillet 1998. Discipline Research Strategies: Challenges for the Social
Sciences and Australia (2 volumes).

ARC. Juin 1999. Research of Interest to Aboriginal and Torres Strait Islander
Peoples (Commissioned Report no. 59).

Ce document de I’ Australian Institute of Aboriginal and Torres Strait Islander Studies
contient des recommandations sur des sujets comme la consultation du milieu et
I’harmonisation des priorités de la recherche avec celles du milieu. Le chapitre 4
porte sur I’éthique de la recherche.

ARC. Septembre 1999. Comments on Discipline Research Strategies: Challenges for
the Social Sciences and Australia.

La troisieme recommandation préconise une meilleure reconnaissance des nouveaux
paradigmes de la recherche. Les quatrieme et cinquiéme recommandations abordent
certains aspects des comités d’examen par les pairs (p. ex., veiller a ce que les pairs
possedent les qualités nécessaires pour évaluer les recherches selon les nouveaux
paradigmes).

ARC. Septembre 1999. Comments on Discipline Research Strategies—Knowing
Ourselves and Others: The Humanities in Australia into the 21st Century.

ARC. Novembre 1999. Cross-Disciplinary Research: A Discussion Paper
(Commissioned Report no. 61).

Ce document examine diverses questions, notamment les difficultés d’un examen
adéquat par les comités de pairs dans le domaine des sciences humaines.

ARC. Juillet 2002. Submission to the Higher Education Review.

Il s’agit d’un document, parmi plusieurs de I’ARC, dans lequel I’organisme énonce sa
vision et ses priorités en matiére de recherche en Australie. Il met I’accent sur la
commercialisation et sur le lien entre la recherche et le développement économique.

1 Pour consulter la plupart des documents dans cette 1" partie, se rendre a la page des liens/ressources du site Web du
GER : www.pre.ethics.gc.ca/francais/links/links.cfm
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Australie.

NATIONAL HEALTH AND MEDICAL RESEARCH COUNCIL (NHMRC). 1999.
National Statement on Ethical Conduct in Research Involving Humans.
http://www.nhmrc.gov.au/publications/synopses/e72syn.htm (édition 2007)

L’énonce de 1999 remplace celui de 1992. 1l a été élaboré par I’ Australian Health Ethics
Committee, comité externe interdisciplinaire du NHMRC, dont le mandat est d’élaborer des
lignes directrices en éthique de la recherche. Il a également été adopté par I’ Australian Research
Council, qui subventionne la recherche scientifique ainsi que la recherche en sciences humaines.

L’énoncé comprend 19 parties. Certaines portent sur les principes fondamentaux ou les
procédures comme I’évaluation éthique, la protection de la vie privée et la recherche
multicentrique. D’autres concernent la recherche auprés de certaines populations, p. ex., les
enfants, les personnes ayant une déficience mentale et les collectivités. D’autres encore portent
sur des types particuliers de recherche, telles celles qui traitent de la procréation médicalement
assistée, de la thérapie innovatrice, de la recherche épidémiologique, des tissus humains, ainsi
que la recherche utilisant la duperie.

Note de la rédaction : Le National Statement on Ethical Conduct in Human Research, publié en
2007, remplace la version publiée en 1999.

Australie.

NATIONAL HEALTH AND MEDICAL RESEARCH COUNCIL (NHMRC). 2001.
Human Research Ethics Handbook.
http://www.nhmrc.gov.au/publications/hrecbook/ files/hrechand.pdf

Ce manuel, qui « compléte le NHMRC National Statement on Ethical Conduct in Research
Involving Humans » [traduction], contient des renseignements et des références utiles sur la
plupart des sujets concernant I’éthique de la recherche. 1l a été rédigé pour aider les comités
d’éthique de la recherche avec des étres humains a « évaluer I’acceptabilité éthique des projets
de recherche avec des étres humains et pour soutenir les chercheurs dans la conception et la
réalisation de recherches respectant I’éthique » [traduction]. Il devrait constituer une ressource
utile aux participants a la recherche, aux administrateurs, aux étudiants et au grand public.

Le manuel comprend un commentaire sur le NHMRC National Statement on Ethical Conduct in
Research Involving Humans, un recueil d’opinions sur I’éthique de la recherche et enfin, un
recueil d’opinions sur les problémes juridiques souleveés par la recherche.



Canada.

CONSEIL DE RECHERCHES EN SCIENCES HUMAINES (CRSH), COMITE PERMANENT
DE L’ETHIQUE ET DE L’ INTEGRITE. 2001.

Systeme d’assurance publique pour la recherche avec des étres humains dans les établissements
subventionnés par les Conseils.

http://www.sshrc-crsh.gc.ca/web/about/policy focus/statements/PAS_f.pdf

En septembre 2001, I’organisme fédéral chargé de subventionner la recherche en sciences
humaines au Canada a entériné les recommandations de son comité d’éthique au sujet de
I’établissement d’un seul systéme national de surveillance en matiére d’éthique de la recherche
avec des étres humains dans les travaux subventionneés par I’organisme. Le systéeme d’assurance
publique proposé vise a alimenter la discussion sur les modéles nationaux de gouvernance pour
I’éthique de la recherche avec des étres humains.

Canada.

GROUPE CONSULTATIF INTERAGENCES EN ETHIQUE DE LA RECHERCHE (GER).
2002.

Processus et principes relatifs a I’élaboration d’un systeme canadien de gouvernance pour
I’éthique de la recherche avec des sujets humains.
http://www.ger.ethique.gc.ca/francais/pdf/Governance_new_preface FR.pdf

Ce document énonce les recommandations du GER quant aux principes fondamentaux devant
guider I’élaboration d’un systéme national de gouvernance. Il fait notamment valoir les
impératifs suivants : la participation du public et I’obligation de rendre compte, une planification
réfléchie, une perspective internationale, de la transparence et une consultation diversifiée, ainsi
que la création d’un groupe de travail national représentatif.

Note de la rédaction : Ce document a été mis a jour avec une préface datée de 2006-2007.

Canada.
INSTITUTS DE RECHERCHE EN SANTE DU CANADA (IRSC). 2000-2002.
Divers documents.

a) IRSC. Avril 2000, mis & jour en 2005. Recueil des dispositions législatives
canadiennes sur la protection des renseignements personnels dans le contexte de la
recherche en sante.
http://www.irsc.gc.ca/f/documents/ethics_privacy compendium_june2005_f.pdf

b) IRSC. Décembre 2001. Sélection de normes juridiques internationales et étrangéres
régissant la protection des renseignements personnels dans le contexte de la
recherche en sante.
http://www.irsc.gc.ca/f/documents/protection_pi_f.pdf




c¢) CIHR. Novembre 2002. L"utilisation secondaire des renseignements personnels dans
la recherche en santé : Etudes de cas.
http://www.irsc.gc.ca/f/1475.html

Canada, Québec.

CONSEIL DE LA SCIENCE ET DE LA TECHNOLOGIE (CST). 2000.

Innovation sociale et innovation technologique, I’apport de la recherche en sciences humaines et
sociales. Avis.

Canada, Québec. o

FONDS QUEBECOIS DE LA RECHERCHE SUR LA SOCIETE ET LA CULTURE (FQRSC).
2002.

Orientations du Fonds québécois de la recherche sur la société et la culture, Ethique de la
recherche sociale.

www.fgrsc.gouv.qc.ca/comm_publ/pdf/ethique190902.pdf

Le rapport découle de I’initiative du Québec en matiére d’éthique de la recherche avec des étres
humains, qui inclut les normes de la recherche sociale. 1l vise a faire progresser la réflexion sur
ces questions, & examiner les lacunes et a recenser les normes supplémentaires utiles.
Reconnaissant le fait que le processus exigera de nombreuses étapes, le rapport passe en revue
I’historique des initiatives dans ce domaine au Québec et ailleurs au Canada, puis il met I’accent
sur le consentement, la confidentialité et les études de cas.

Etats-Unis.

GENERAL ACCOUNTING OFFICE (GAO). 2001.

Record Linkage and Privacy: Issues in Creating New Federal Research and Statistical
Information.

http://www.gao.gov/new.items/d01126sp.pdf

C’est le General Accounting Office, organe indépendant du Congrés des Etats-Unis voué a la
recherche et a la production de rapports, qui a rédigé ce rapport, fondé en partie sur la conviction
que le maintien ou I’amélioration des mesures de protection de la vie privée pourrait faciliter la
collaboration du public quand il s’agit de fournir des documents exacts et de participer a des
enquétes et a des études. Le rapport porte sur le couplage de données propres a des personnes
effectué sous les auspices des autorités fédérales. Il pésente des exemples : 1) de divers types de
projets de couplage; 2) d’importants problemes de protection des renseignements personnels;

3) de techniques de protection des renseignements personnels; 4) de stratégies visant a améliorer
la gestion des données.

Note de la rédaction : En 2004, le General Accounting Office a adopté officiellement un
nouveau nom, celui de Government Accountability Office.



Etats-Unis.

NATIONAL ACADEMY OF SCIENCES (NAS), PANEL ON INSTITUTIONAL REVIEW
BOARDS, SURVEYS, AND SOCIAL SCIENCE RESEARCH. 2002.

Letter Report: Protecting Participants in Behavioral and Social Science Research.
http://books.nap.edu/catalog.php?record id=10427

Rédigé pour le Committee on Assessing the System for Protecting Human Research Participants
du NAS Institute of Medicine, ce bref document présente le point de vue des sciences sociales,
des sciences du comportement et des sciences économiques au sujet de la recherche sur le
comportement a faible risque et de la protection des participants a la recherche. 1l traite de quatre
aspects : la protection de la confidentialité, le consentement éclairé, la recherche exemptée et
I’examen accéléré, ainsi que des questions systémiques. A cet égard, le groupe présente

onze recommandations qui abordent les questions suivantes : I’utilisation secondaire de données
dans les archives de données, la souplesse dans la dérogation aux exigences de consentement
éclairé, I’allongement de la liste des recherches exemptées de I’évaluation éthique ou pouvant
faire I’objet d’une évaluation accélérée, et la formation en éthique de la recherche.

Etats-Unis.

NATIONAL BIOETHICS ADVISORY COMMISSION (NBAC). 2001.

Ethical and Policy Issues in Research Involving Human Participants, Volume I: Report and
Recommendations of the National Bioethics Advisory Commission.
http://bioethics.georgetown.edu/nbac/human/overvoll.pdf

Ethical and Policy Issues in Research Involving Human Participants, Volume I1: Commissioned
Papers and Staff Analysis.
http://bioethics.georgetown.edu/nbac/human/overvol2.pdf

Il s’agit du dernier de plusieurs rapports de la NBAC (1995-2001). Ses auteurs cherchent a
déterminer si le systeme actuel de protection des participants a la recherche est satisfaisant.
Aprés avoir analysé la réglementation fédérale des Etats-Unis des 25 derniéres années, ils
recommandent un nouveau systéeme de surveillance fédéral, devant étre assujetti a un seul et
unique ensemble de reglements pour toutes les recherches, administré en partie par une nouvelle
entité centrale. Les auteurs font observer qu’un systéme de ce genre ne pourra étre efficace que
dans la mesure ou il sera bien appliqué localement. Ils passent également en revue, entre autres,
la nécessité d’un changement, les méthodes visant a assurer la protection (formation,
certification et agrément), I’équilibre entre les risques et les avantages, le consentement, le
respect de la vie privée, la confidentialité et certaines questions intéressant les établissements
locaux. Le volume Il renferme les études commandées.



Etats-Unis.

NATIONAL HUMAN RESEARCH PROTECTIONS ADVISORY COMMITTEE (NHRPAC).
2002.

Recommendations on Confidentiality of Research Data Protections.
http://www.aera.net/aera.old/humansubjects/NHRPAC Final Confidentiality.pdf

Le NHRPAC présente une demi-douzaine de recommandations sur la confidentialité dans la
recherche en sciences sociales et la recherche sur le comportement. Ces recommandations
portent sur le contexte et les limites de la confidentialité ainsi que sur le recours a celle-ci. Il
exhorte les chercheurs a examiner ces questions a toutes les étapes de la recherche, depuis la
conception jusqu’a la publication des résultats.

Voir aussi : Recommendations on Public Use Data Files.
http://www.aera.net/aera.old/humansubjectssNHRPAC Final PUDF.pdf

Etats-Unis.

NATIONAL SCIENCE FOUNDATION (NSF). 2002.

Frequently Asked Questions and Vignettes: Interpreting the Common Rule for the Protection of
Human Subjects for Behavioral and Social Science Research.
http://www.nsf.gov/bfa/dias/policy/hsfags.jsp

La foire aux questions (FAQ) et les vignettes publiées sur le site Web de la National Science
Foundation présentent le point de vue des sciences sociales et des sciences du comportement sur
la réglementation américaine relative a I’éthique de la recherche avec des étres humains. La FAQ
est divisée en six sujets : les reglements et chacune de leurs parties; les sciences sociales et la
réglementation; I’évaluation exemptée, I’évaluation accélérée et le consentement éclairé; les
problémes posés par la réglementation et des conseils pour les résoudre; la confidentialité et la
protection de la vie privée; I’ethnographie.

Inde.

INDIAN NATIONAL COMMITTEE FOR ETHICS IN SOCIAL SCIENCE RESEARCH IN
HEALTH (NCESSRH). 2000.

Ethical Guidelines for Social Science Research in Health.
http://www.hsph.harvard.edu/bioethics/quidelines/ethical.html

Ce document énonce des principes directeurs relatifs a I’éthique de la recherche applicables a la
recherche en santé dans les sciences sociales en général, bien qu’ils cherchent aussi a viser des
domaines plus larges de la recherche en sciences sociales. Ces principes directeurs reposent sur
des principes éthiques généraux, comme I’autonomie, la non-malfaisance et la bienveillance, et
sur des principes plus précis tels que I’obligation de rendre compte et la transparence, I’absence
d’exploitation et la nécessité de rendre public les résultats de la recherche. Le document
comprend huit parties. Parmi les sujets abordés, mentionnons les principes éthiques
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fondamentaux, les droits et les responsabilités des chercheurs et des établissements, les droits des
participants, I’évaluation éthique et I’examen par les pairs, des questions concernant les
rédacteurs et les maisons d’édition, les mécanismes organisationnels pour le respect de I’éthique,
ainsi que les droits et les responsabilités des bailleurs de fonds et des commanditaires.

Norvege.

THE NATIONAL COMMITTEE FOR RESEARCH ETHICS IN THE SOCIAL SCIENCES
AND THE HUMANITIES (NESH). 1999.

Checklist for Research Ethics of Task Contracts.
http://www.etikkom.no/English/Publications/checklist

La recherche contractuelle devient de plus en plus courante et il y a une confusion grandissante
au sujet des obligations et des droits, des attentes et des exigences en ce qui concerne la relation
entre les employeurs et les autres parties intéressées, les chercheurs et les intéréts de la sociéte.
Pour accompagner ses Lignes directrices pour I’éthique de la recherche dans les sciences
humaines et sociales et le droit (1999), le Comité national a produit cette liste de contrdle des
facteurs a prendre en compte dans les contrats de travaux de recherche.

Note de la rédaction : Ce document a connu deux révisions, la premiére en 2004-2005 et la
seconde en 2006.

Norvege.

THE NATIONAL COMMITTEE FOR RESEARCH ETHICS IN THE SOCIAL SCIENCES
AND THE HUMANITIES (NESH). 2001.

Guidelines for Research Ethics in Social Sciences, Law and the Humanities.
http://www.etikkom.no/English/NESH/quidelines/

Cet organisme, qui fait partie du Conseil de recherches de la Norvege, a élaboré des lignes
directrices visant a remplacer celles de 1993. Le document établit une distinction entre deux
types de normes : celles qui doivent étre observées et celles qui expriment des facteurs a prendre
en compte dans les décisions en matiére d’éthique. Les sujets abordés sont notamment la
recherche, la société et I’éthique; la recherche contractuelle; la protection des personnes; les
groupes et les institutions sociales.

Note de la rédaction : Les lignes directrices ont été revisées en 2006.
http://pre.ethics.gc.ca/english/pdf/links/GuidelinesResearchEthicsintheSocialSciencesLawHumanitie

s.pdf




Royaume-Uni.

DEPARTMENT OF HEALTH. 2001.

Research Governance Framework for Health and Social Care.

http://www.dh.gov.uk/prod _consum_dh/idcplg?ldcService=GET FILE&dID=10539&Rendition=Web

Ce document-cadre énonce des principes directeurs concernant la recherche effectuée pour le
compte des services nationaux de santé de la Grande-Bretagne, ce qui comprend la recherche en
sciences humaines. Certains spécialistes des sciences sociales estiment que le document, bien
qu’utile pour la recherche biomédicale, ne convient pas a la recherche en sciences sociales ou
dans le domaine des « services sociaux ».

Note de la rédaction : Une deuxiéme édition du document a été publiée en avril 2005, suivie de
modifications mineures en octobre 2005.

Royaume-Uni.

ECONOMIC AND SOCIAL RESEARCH COUNCIL (ESRC) AND UNIVERSITY OF YORK
SCIENCE AND TECHNOLOGY STUDY UNIT (SATSU). 2002.

A Review of Ethics and Social Science Research.

www.york.ac.uk/res/ref/documents.htm

Dans cette étude produite par I’Université de York, « il est question des méthodes existantes
d’évaluation éthique et des changements en cours en ce qui concerne la recherche en sciences
sociales avec des étres humains dans toute une gamme d’établissements et d’organisations,
notamment les bailleurs de fonds de recherche, les universités et les organismes professionnels et
autres. Le rapport intégral n’a pas été rendu public, mais on peut en lire une description sur
Internet » [traduction].

Note de la rédaction : L’Economic and Social Research Council du Royaume-Uni a adopté le
Research Ethics Framework (2005), qui est partiellement fondé sur ces études.
http://www.esrcsocietytoday.ac.uk/ESRCInfoCentre/Images/ESRC_Re Ethics_Frame tcm6-

11291.pdf
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B. INITIATIVES PROFESSIONNELLES ET D’ORGANISATIONS NON
GOUVERNEMENTALES (ONG)

Allemagne.

INSTITUT MAX PLANCK POUR L’ANTHROPOLOGIE EVOLUTIONNAIRE,
DEPARTEMENT DE LINGUISTIQUE. 2002.

Ethics Guidelines.

www.eva.mpg.de/lingua/files/ethics.html

Ces lignes directrices sommaires d’un grand institut de recherche allemand portent sur des sujets
tels le consentement éclairé, la propriété culturelle et la recherche procurant des avantages a la
collectivité.

Canada.

ASSOCIATION CANADIENNE D’ARCHEOLOGIE (ACA). 2000.
Enoncé de principes d’éthique touchant les Autochtones.
www.canadianarchaeology.com/fethical.lasso

Cet énoncé est largement identique a celui de 1997.

Canada.

ASSOCIATION CANADIENNE D’ARCHEOLOGIE (ACA). 2000.
Déontologie archéologique.
http://www.canadianarchaeology.com/fconduct.lasso

Canada.

CONSEIL NATIONAL D’ETHIQUE EN RECHERCHE CHEZ L’HUMAIN (CNERH). 2000.
Le risque minimal : signification et implications. Compte rendu des délibérations de la
conférence du CNERH.

http://www.ncehr-cnerh.org/Communique/Comm11FR.PDF

Ces délibérations portent sur la notion de risque minimal du point de vue des sciences sociales.

Canada.

FEDERATION CANADIENNE DES SCIENCES HUMAINES (FCSH). AVRIL 2001.

Report to the Social Sciences and Humanities Research Council of Canada on Implementation of
the Tri-Council Policy Statement on Ethics in Human Research (TCPS) (Humanities Project).
http://www.mcmaster.ca/ors/ethics/download/hssfc.rtf (version anglaise seulement)

Ce rapport est fondé sur une enquéte réalisée par la Fédération deux a trois ans aprés I’adoption
initiale de I’EPTC. Il décrit, d’une part, « le manque d’uniformité dans I’application de I’'EPTC,;
le malaise de ces groupes d’experts au sujet des répercussions éventuelles de leurs travaux; la
méconnaissance de I’EPTC parmi les chercheurs en humanités; et I’ignorance des comités
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d’éthique de la recherche (CER) a I’égard des questions et méthodes de recherche en

humanités ». D’autre part, le rapport mentionne que « la mise en ceuvre de I’lEPTC dans les
universités canadiennes a été équilibrée, que les CER n’ont pas agi de fagon arbitraire ou injuste
et que les politiques sur I’éthique de la recherche dans les universités n’ont pas eu d’effet négatif
extraordinaire sur la recherche en humanités et dans le domaine des beaux-arts » [traduction]. Le
rapport recommande d’éliminer les ambiguités de I’EPTC et de fournir des directives aux CER
des universités pour les aider a faire connaitre I’EPTC aupres des chercheurs et des membres des
CER.

Canada.

SOCIETE CANADIENNE DE PSYCHOLOGIE (SCP). 2000.

Code canadien de déontologie professionnelle des psychologues. 3° édition.
http://www.cpa.ca/cpasite/userfiles/Documents/publications/codedéontologie(TEMP).pdf

Le Code énonce « les principes, les valeurs et les normes de déontologie a I’intention des
membres de la Société canadienne de psychologie ». Il est fondé sur une hiérarchie de quatre
principes applicables a la recherche avec des étres humains : respect de la dignité des personnes,
soins responsables, intégrité dans les relations et responsabilité envers la société. Chaque valeur
est développée dans des normes.

Canada.

SOCIETE CANADIENNE DE SOCIOLOGIE ET D’ANTHROPOLOGIE (SCSA). 1998.
« CSAA Response to the Code of Ethical Conduct for Research Involving Humans (July
1997) », Society, vol. 22(1), 1-5.

Cette déclaration est la réponse de la SCSA a la version préliminaire de 1997 du Code d’éthique
de la recherche avec des étres humains publié par les trois Conseils. Outre qu’elle s’éleve contre
le processus de production du document provisoire, la Société exprime de profondes réserves a
I’égard du caractére possiblement prescriptif du document, de I’imposition d’un modele
biomédical a la recherche en sciences humaines, de la méconnaissance des normes et méthodes
de cette recherche et de la possibilité que I’on fasse obstacle a des recherches importantes.

Etats-Unis.

AMERICAN ANTHROPOLOGICAL ASSOCIATION (AAA). 1998.
Code of Ethics.
http://www.aaanet.org/committees/ethics/ethicscode.pdf

Ce code est I’aboutissement de I’examen, en 1995-1997, du Statements on Ethics de I’American
Anthropological Association. Les dispositions portent sur un grand nombre d’aspects, dont les
déclarations de principe de I’organisme sur la promotion des droits, les relations sexuelles et le
consentement sans document écrit.
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Etats-Unis.

AMERICAN ANTHROPOLOGICAL ASSOCIATION (AAA). 2001-2002.

Briefing Paper Series: Common Dilemmas Faced by Anthropologists Conducting Research in
Field Situations, n® 1-6.

http://www.aaanet.org/committees/ethics/bp.htm

Le comité d’éthique de I’American Anthropological Association (AAA) a diffusé six mémoires,
qui semblent découler d’une assemblée de I’ Association en 2000, au sujet du cas

El Dorado/Yanomami (voir Tierney ci-apreés, dans la I1° Partie). Les documents contiennent des
lignes directrices plus précises dans le cas de certains dilemmes courants auxquels sont
confrontés les anthropologues sur le terrain.

a)

b)

d)

€)

AAA, 2001-2a. Briefing Paper on Determining What Constitutes a Health Emergency
and How to Respond in the Course of Anthropological Research with Human Subjects.
Les lignes directrices proposées portent notamment sur les devoirs de bienveillance et
de non-malfaisance relativement a la santé des sujets ou des collectivités faisant
I’objet des recherches, ce que le document présente comme une forme de défense des
droits.

AAA. 2001-2b. Briefing Paper on Remuneration to Subject Populations and Individuals.
Ce document porte sur les lignes directrices en vigueur (p. ex., les conventions
internationales) qui comportent certains principes comme « un salaire égal a travail
égal » et « confier la propriété du patrimoine aux personnes faisant I’objet de

I’étude ».

AAA. 2001-2c. Briefing Paper on the Impact of Material Assistance to Study
Population.

Le comité d’éthique a conclu qu’il n’était pas nécessaire d’avoir de nouvelles lignes
directrices éthiques sur le travail de terrain et sur certains autres sujets parce que ces
questions sont déja prises en compte dans le Code of Ethics de I’AAA. Ce bref
document recommande aux anthropologues de ne pas perturber les collectivités dans
lesquelles ils font des recherches et de ne pas leur porter préjudice lorsqu’ils leur
procurent une aide matérielle.

AAA. 2001-2d. Briefing Paper on Consideration of the Potentially Negative Impact of
the Publication of Factual Data about a Study Population on Such Population.

Ce document, qui reprend les lignes directrices en vigueur, conseille aux
anthropologues de « tenir compte, avant d’entamer un projet, de I’effet négatif
possible sur la population de la publication de données factuelles » [traduction] afin
de réduire au minimum le préjudice possible. Il appartient a I’anthropologue de
prendre des décisions éthiques au cas par cas, tenant compte de I’importance de
préserver I’intégrité scientifique.

AAA. 2001-2e. Briefing Paper on Informed Consent.

Ce document reprend plus en détail le Code of Ethics de I’AAA en répertoriant un
certain nombre d’informations qui doivent étre communiquées. Tout comme le Code,
le document n’accepte pas I’exigence d’un « consentement écrit ».
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f) AAA. 2001-2f. Briefing Paper for Consideration of the Ethical Implications of Sexual
Relationships between Anthropologists and Members of a Study Population.
Plut6t que de proposer des lignes de conduite et un plan d’action au sujet des
relations sexuelles, le document examine la question, notamment les arguments
contre I’interdiction des relations sexuelles.

Etats-Unis.

AMERICAN ASSOCIATION FOR THE ADVANCEMENT OF SCIENCE (AAAS). 1999.
Ethical and Legal Aspects of Human Subjects Research on the Internet.
http://www.aaas.org/spp/sfrl/projects/intres/report.pdf

Etats-Unis.
AMERICAN ASSOCIATION OF UNIVERSITY PROFESSORS (AAUP). 2001.
Institutional Review Boards and Social Science Research.

Ce document donne une vue d’ensemble des critiques formulées par des spécialistes des sciences
humaines sur I’imposition de régles éthiques axées sur les sciences médicales. Divers groupes y
ont participé : American Anthropological Association, American Historical Association,
American Political Science Association, American Sociological Association, etc. Il jette un
regard critique sur les raisons pour lesquelles les universités ont élargi la compétence de leurs
comités d’éthique de la recherche et il présente les commentaires, positifs et négatifs, des
chercheurs a propos des comités. Parmi les réserves exprimees sur le travail des comites,
mentionnons leur expertise et leur composition, la liberté universitaire, la définition de la
recherche, la quantification des risques et des préjudices, le consentement éclairé et I’évaluation
accélérée. Le rapport contient plusieurs recommandations.

Etats-Unis.

AMERICAN ASSOCIATION OF UNIVERSITY PROFESSORS (AAUP). 2001.
Statement on Corporate Funding of Academic Research.
http://findarticles.com/p/articles/mi_qa3860/is_200105/ai_n8938525

Bien que ce document porte surtout sur la recherche médicale, son analyse et ses
recommandations s’appliquent également a la recherche en sciences humaines.

Note de la rédaction : Outre le document susmentionné, I’AAUP a publié en 2004 un énoncé de
politique sur le financement de la recherche universitaire par les entreprises.

Etats-Unis.

AMERICAN EDUCATIONAL RESEARCH ASSOCIATION (AERA). 2000.
Ethical Standards of AERA.

http://www.aera.net/aboutaera/?id=222
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Cette toute derniere révision des normes directrices, adoptées au départ par I’AERA en 1992,
porte sur I’éventail des devoirs de ceux qui s’intéressent a la recherche en éducation dans divers
contextes. Elle traite entre autres des responsabilités des chercheurs a I’égard de leur discipline,
des populations faisant I’objet des recherches, de la propriété intellectuelle, des étudiants
chercheurs ainsi que des responsabilités envers les commanditaires et les autres utilisateurs de la
recherche.

Etats-Unis.

AMERICAN PSYCHOLOGICAL ASSOCIATION (APA). 2002.
Ethical Principles of Psychologists and Code of Conduct.
www.apa.org/ethics

Cette version du code d’éthique et de déontologie de I’American Psychological Association
remplace I’édition de 1992. La partie 8 porte sur I’éthique de la recherche. Parmi les
modifications importantes, mentionnons celles qui portent sur la communication aux clients des
données brutes des tests, les dispositions assurant la mention de la contribution des étudiants aux
publications et les parametres du consentement pour la recherche-intervention dans le cadre de
traitements expérimentaux.

Autres publications de I’APA sur I’éthique de la recherche : Ethics in Research With Human
Participants (Sales & Folkman, 2000), Protecting Human Subjects: Departmental Subject Pools
and Institutional Review Boards (Chastain & Landrum, 1999) et Ethical Conflicts in Psychology
(Bersoff, 1999).

Etats-Unis.

ASSOCIATION OF INTERNET RESEARCHERS (AOIR), ETHICS WORKING
COMMITTEE. 2001.

A Preliminary Report: Ethics Guidelines for Research in Cyberspace.

Cette étude s’inspire du rapport de 1999 de I’American Association for the Advancement of
Science, intitulé Ethical and Legal Aspects of Human Subjects Research on the Internet. Elle fait
état des caractéristiques de la recherche basée sur Internet, qui justifient leur considération a
partir de perspectives éthiques connues, p. ex. la nature interdisciplinaire, la vie privée des
individus et la confidentialité des groupes, le consentement éclairé, I’identité des participants et
le rayonnement mondial du cyberespace. Les lignes directrices visent a compléter plut6t qu’a
remplacer les positions et les principes éthiques déja établis dans des disciplines telles la
sociologie, I’ethnographie et I’anthropologie.
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Etats-Unis.

ASSOCIATION OF INTERNET RESEARCHERS (AOIR), CHARLES ESS AND THE AOIR
ETHICS WORKING COMMITTEE. 2002.

Ethical Decision-making and Internet Research: Recommendations from the AolR Ethics
Working Committee.

www.aoir.org/reports/ethics/pdf

Etats-Unis.

COUNCIL OF AMERICAN SURVEY RESEARCH ORGANIZATIONS (CASRO). 1999.
Code of Standards and Ethics for Survey Research.

www.casro.org/codeofstandards.cfm

Etats-Unis.

ORAL HISTORY ASSOCIATION (OHA). 2000.

Oral History Evaluation Guidelines.
http://omega.dickinson.edu/organizations/oha/pub_eg.html

Ce document contient le plus récent énonce de principes, de normes et de lignes directrices de
I’Oral History Association, dont la déclaration originale remonte a la fin des années 1960. La
révision de 2000 traite de points intéressant les spécialistes de I’histoire orale par-dela la
recherche, mais on y trouve aussi des normes de recherche utiles, découlant des responsabilités
professionnelles a I’endroit des personnes interrogees, de la profession, du public et des
organismes commanditaires. Les lignes directrices portent également sur des questions telles la
conservation des documents, les méthodes de résolution de questions éthiques et juridiques et la
conception de la recherche.

Etats-Unis.

PUBLIC RESPONSIBILITY IN MEDICINE AND RESEARCH (PRIM&R) / APPLIED
RESEARCH ETHICS NATIONAL ASSOCIATION (ARENA).

Divers documents.

Ces organismes publient des énoncés communs, dont certains sont pertinents par rapport a
I’éthique de la recherche en sciences sociales et en sciences du comportement :

IRBs and New Approaches: Assessing, Evaluating, Discarding, and Moving Forward, 2001.
IRBs: Afloat in a Sea of Change, 2000.

IRBs Through the Looking Glass, 1999.

IRBs in the Shifting Sands of Public Opinion, 1998.

16



Royaume-Uni.

ASSOCIATION OF SOCIAL ANTHROPOLOGISTS (ASA) OF THE UK AND
COMMONWEALTH. 1999.

Ethical Guidelines for Good Research Practice.
www.theasa.org/downloads/Ethical _quidelines.pdf

Ces lignes directrices constituent un cadre dont les membres de I’ Association peuvent s’inspirer
pour prendre des « décisions éclairées au sujet de leur propre comportement et de leur
participation a la recherche » [traduction]. Elles suivent un « modéle éducationnel pour les codes
professionnels et visent a éveiller I’attention des chercheurs sur des questions d’éthique ou sur
des problémes ou des conflits d’intéréts qui pourraient survenir dans le cadre de la recherche »
[traduction].

C. INITIATIVES CONCERNANT LES PEUPLES AUTOCHTONES

Australie.

AUSTRALIAN INSTITUTE OF ABORIGINAL AND TORRES STRAIT ISLANDER
STUDIES (AIATSIS). 2000.

Guidelines for Ethical Research in Indigenous Studies.

http://www.aiatsis.gov.au/ _data/assets/pdf file/2290/ethics guidelines.pdf

Les nouvelles lignes de conduite, qui remplacent celles de 1985, découlent d’une vision qui fait
de la recherche une « démarche d’engagement significatif et de réciprocité entre les peuples
indigenes et les chercheurs » [traduction]. Le document énonce toute une gamme de principes,
notamment sur la consultation, la négociation et le consentement éclairé; le respect des systemes
et des processus de connaissances autochtones; I’acces aux résultats de la recherche et les
avantages de ceux-ci; et les ententes officielles de mise en ceuvre.

Australie.

AUSTRALIAN INSTITUTE OF ABORIGINAL AND TORRES STRAIT ISLANDER
STUDIES (AIATSIS) AND THE ABORIGINAL AND TORRES STRAIT ISLANDERS
COMMISSION, PREPARE PAR TERRI JANKE. 1998.

Our Culture: Our Future, Report on Australian Indigenous Cultural and Intellectual Property
Rights.

http://www.frankellawyers.com.au/media/report/culture.pdf

Ce rapport, rédigé par un juriste indigene, porte sur des questions de recherche touchant par
exemple la génétique, la recherche non autorisée, le mauvais usage des dossiers, des publications
et d’autres documents traitant de I’histoire, des familles et de la vie culturelle des Indigenes.
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Canada.

FONDATION AUTOCHTONE DE GUERISON (FADG). 2002.

Lignes directrices en matiere d’éthique a I’intention des communautés autochtones ceuvrant
dans le domaine de la guérison.

http://www.fadg.ca/pages/download/34 34

La Fondation autochtone de guérison, organisation non gouvernementale établie en 1998, a pour
mandat de distribuer les fonds que le gouvernement du Canada accorde a des projets
communautaires « portant sur la violence physique et sexuelle infligée par le passé aux
Autochtones dans les pensionnats » [traduction]. Ses principes directeurs applicables a la
recherche sont fondés sur ceux de la Commission royale d’enquéte sur les Peuples autochtones
(1991-1996). Inspirées du principe selon lequel la recherche avec les Peuples autochtones doit
tenir compte de leur propre perspective et de leur propre interprétation, les lignes directrices
portent sur des points tels le respect et I’utilisation des connaissances autochtones, le
consentement des collectivités, la recherche en collaboration, I’examen des constatations, I’acces
aux resultats et les avantages pour la collectivité.

Canada.

ASSOCIATION UNIVERSITAIRE CANADIENNE D’ETUDES NORDIQUES (AUCEN). 1998.
Principes d’éthique pour la conduite de la recherche dans le Nord.
http://www.acuns.ca/Ethicsfrenchmarch2003.pdf

Canada.
COUNCIL OF YUKON FIRST NATIONS (CYFN). 2000.
Traditional Knowledge Research Guidelines: A Guide for Researchers in the Yukon.

Ce document renferme beaucoup d’éléments intéressants concernant les sciences humaines. A
I’annexe A (« Sample Informed Choice »), on signale que « les praticiens classiques des sciences
sociales utilisent souvent le terme « consentement éclairé ». Les Premiéres Nations du Yukon
affirment toutefois que, pour donner leur consentement, elles doivent aussi obtenir assez
d’information pour savoir exprimer, s’il y a lieu, un « désaccord éclairé » [traduction].

L’annexe D (« Conducting the Research ») définit les éléments que le chercheur doit consigner
par écrit en ce qui a trait aux travaux de recherche proposes, ce qui comprend aussi les projets de
communication des résultats de recherche.

Canada.

CENTRE DE RECHERCHES POUR LE DEVELOPPEMENT INTERNATIONAL (CRDI).
1999.

Connaissances indigénes et recherche — Annexe 1 : Exemples de lignes directrices.
http://www.idrc.ca/fr/ev-28709-201-1-DO_TOPIC.html

Voir Grenier dans la I1° Partie ci-apres.
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Etats-Unis.

AMERICAN INDIAN LAW CENTER. 1999.

Model Tribal Research Code: With Materials for Tribal Regulation and Checklist for Indian
Health Boards. 3° éd.

Ce document énumere les problemes que la recherche a causés a certaines tribus indiennes,
notamment le bris de la confidentialité, le sensationnalisme, I’absence d’avantages,
I’impossibilité de participer et I’absence de consentement éclairé en bonne et due forme. Le
document décrit le vaste cadre juridique régissant la recherche et propose des moyens par
lesquels les tribus indiennes pourraient influer davantage sur la recherche a leur sujet et la
réglementer, notamment en formant leurs propres comités d’éthique de la recherche et en
adoptant des codes. Les questions proposées et le code type en ce qui concerne par exemple le
consentement, la propriéte, le contrdle sur la publication des résultats y font I’objet d’un examen
particuliérement minutieux.

Etats-Unis.
INDIGENOUS PEOPLES COUNCIL ON BIOCOLONIALISM (IPCB). 2000.
Indigenous Research Protection Act.

Cette loi vise a « aider les chefs de tribu et les avocats lorsqu’une tribu désire se protéger et
protéger ses membres en prenant en charge la recherche faite sur sa réserve » [traduction]. Ce
document, accompagné d’une entente type de recherche universitaire, est rigoureux et porte sur
des points tels le consentement, I’approbation de la recherche, la propriété, les échantillons de
données, la participation des intéresseés.

International.
INTERNATIONAL SOCIETY OF ETHNOBIOLOGY (ISE). 1998.
Code of Ethics and Guidelines.

Ce code a éte élaboreé dans le cadre de la recherche auprés des Peuples autochtones. On y trouve
15 principes, dont bon nombre ne se trouvent pas nécessairement dans les documents sur
I’éthique de la recherche : principe des droits antérieurs; principe de I’autodétermination;
principe de I’inaliénabilité; principe de la garde du patrimoine (traditionnel); principe de la
participation active; principe de la divulgation intégrale; principe du consentement éclairé
antérieur et du veto; principe de la confidentialité; principe du respect; principe de précaution;
principe de la rémunération et du partage équitable; principe d’appui a la recherche autochtone;
principe du cycle interactif dynamique; et principe de restitution.

Note de la rédaction : Ces principes directeurs ont été mis a jour pour la derniére fois le

8 novembre 2006. Certains principes ont été légérement modifiés et deux nouveaux principes y
ont été ajoutés. Ces principes sont accompagnés d’une série de 12 lignes directrices ayant une
portée pratique et dont I’intention est de fournir des indications utiles pour « I’application
pratique » des 17 principes. Voir la notice ci-dessous (Guidelines for Research, Collections,
Databases, and Publications).
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http://ise.arts.ubc.ca/documents/ISECodeofEthicsTEXT2006_000.pdf (Code of Ethics and
Guidelines, 2006)

International.
INTERNATIONAL SOCIETY OF ETHNOBIOLOGY (ISE). 1998.
Guidelines for Research, Collections, Databases, and Publications. 3° ébauche.

Ce document doit apparemment étre intégré dans une édition ultérieure du Code of Ethics de
I’International Society of Ethnobiology. Il comprend 12 énonces décrivant les conditions dans
lesquelles la recherche ou la création de bases de données peut étre entreprise. Le fil conducteur
de ces énonceés est I’accord de la collectivité faisant I’objet de I’étude et sa participation
véritable.

Note de la rédaction : Ces directives ont été intégrées a un code d’éthique révise (2006).
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