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Avant-propos

La nécessité de créer le présent document a été établie 2 la suite
de discussions entre des intervenants représentant la société civile,
le gouvernement, le milieu de la recherche et des praticiens de
premiére ligne ceuvrant dans le domaine du VIH/sida au Canada

et a I'échelle internationale. Le projet, qui a pris forme a partir d’entretiens a I'International
Institute on Gender and HIV/AIDS (IIGHA) a Johannesburg (Afrique du Sud) en juin 2004,
sest développé au fil de consultations auprés d’une multitude d’intervenants. Il comprenait des
rencontres directes 2 Ottawa et 2 Toronto (Canada) et 2 Cape Town (Afrique du Sud), ainsi qu'une
série d’entretiens approfondis avec des chercheurs canadiens ayant de 'expérience en recherche
internationale sur le VIH/sida. Les scénarios de recherche présentés dans de document reposent sur

les expériences internationales de chercheurs canadiens de pointe spécialisés en VIH/sida.

Ce document est avant tout un outil pratique destiné aux chercheurs canadiens ceuvrant dans le
domaine du VIH/sida a échelle internationale. Il a pour but d’aider
les nouveaux chercheurs et les chercheurs expérimentés qui prennent

en considération les tensions et la dynamique liées & I'éthique de la
recherche internationale sur le VIH/sida. Il pourrait également étre
utile aux :

* représentants communautaires, organisations de la société civile et
comités d’examen éthique du Canada et (ou) d’autres pays envis
ageant de travailler avec des chercheurs canadiens dans le domaine
du VIH et du sida;

¢ décideurs gouvernementaux, bailleurs de fonds et organismes do
nateurs financant la recherche et les programmes portant sur le

VIH/sida, et

Ce document a été préparé
de concert avec des experts
nationaux et internationaux
d'organismes gouvernemen-
taux, politiques et commu-
nautaires, de groupes de re-
cherche et d'organisations de
la société civile du Canada et
d'autres pays.

analystes politiques et programmeurs travaillant avec des chercheurs du domaine

du VIH/sida et (ou) des représentants communautaires et organisations de la

société civile;

e éventuels participants aux projets de recherche sur le VIH/sida ainsi qu’a leurs

représentants, tant des personnes que des organismes d’autres pays;

* comités canadiens d’éthique de la recherche (CER) examinant les protocoles de

recherche sur le VIH/sida;

* organismes ne soccupant pas directement des questions liées au VIH/sida mais

souhaitant connaitre d’autres points de vue pour mieux comprendre leurs propres

problémes relatifs a I'échique de la recherche.
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Ce document offre de I'information générale sur les normes canadiennes d’éthique de la recherche
en lien avec la recherche sur le VIH/sida, ainsi que des scénarios pratiques de recherche visant 2 illus-
trer les difficuleés associées a application des principes d’éthique de la recherche et aux approches
adoptées dans d’autres pays. Il peut aussi aider 2 rafraichir les connaissances des chercheurs spéciali-
sés en VIH/sida, des enseignants de cours axés sur la recherche liée au VIH/sida et des personnes
souhaitant faire équipe avec des chercheurs universitaires se consacrant au VIH/sida. La premicre
édition de ce document n’a pas pour but de présenter un apercu exhaustif de chacun des problemes
d’éthique liés a la recherche sur le VIH/sida dans un éventail de disciplines. Elle sert plutdt de point
de départ pour élargir, éclaircir et faire avancer les discussions sur les grands problémes d’éthique en

soulevant des questions au lieu de donner des réponses.

Comment se servir de ce document

Ce document décrit les facteurs importants & prendre en considération a chacune des étapes du pro-
cessus de recherche. Il vise ainsi a éviter application d’un code d’éthique prescriptif dans le cadre
de la recherche internationale sur le VIH/sida. Comme le contexte de chaque projet de recherche
est unique, les consultations auprés du comité d’éthique de la recherche des chercheurs et 'examen
par ce comité constitueront un élément essentiel de la planification et de la mise en ceuvre de la
recherche internationale sur le VIH/sida fondée sur I'éthique.

Ce document présente quatre scénarios de recherche s'appuyant sur des entretiens approfondis
avec des chercheurs canadiens ayant de expérience en recherche internationale sur le VIH/sida.
Ces scénarios expliquent quelques problémes d’éthique — survenant souvent en raison du caractére
unique de la recherche internationale sur le VIH/sida — pouvant entrer en ligne de compte pendant
le processus de recherche.

Les scénarios de recherche sont structurés selon les quatre volets de recherche représentés par
I’Association canadienne de recherche sur le VIH (ACRV) : sciences fondamentales, sciences cli-
niques, épidémiologie et santé publique et sciences sociales (définitions en annexe III). Outre les
problémes propres & chaque volet, les scénarios se penchent sur d’importants problemes d’éthique
pouvant survenir dans 'un ou lautre des volets et offre des conseils utiles aux chercheurs des dif
férentes disciplines (voir 'annexe I pour consulter I'index des problémes d’éthique).

Compte tenu de la nature multidisciplinaire de la recherche sur le VIH/sida, les problemes d’éthique
de portée générale créent des occasions de dialogue plus poussé et de foisonnement des scénarios,
des pratiques exemplaires et des legons apprises entre les quatre volets de recherche. Nous invitons
donc les lecteurs  lire les scénarios des différents volets plutdt que de se limiter aux scénarios se rap-
prochant le plus de leur domaine de recherche particulier.

Ces scénarios de recherche sont des cas héwérogenes inspirés d’expériences réelles vécues par des
chercheurs canadiens. Cependant, dans le but de démontrer les différents dilemmes éthiques, nous
avons pris quelques libertés. Les projets de recherche, les personnages et les pays sont fictifs, et les
points de vue des personnages ne traduisent pas nécessairement ceux des chercheurs interrogés.

La derni¢re partic de ce document présente quelques-unes des difficultés constantes lides a
lapplication de I'Enoncé de politique des trois Conseils : Ethique de la recherche avec des étres
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humains (EPTC) dans le cadre de la recherche internationale sur le VIH/sida, ainsi que d’autres
cadres de référence pouvant étre utiles tout au long du processus de recherche.

Un tableau récapitulatif des problémes dont pourraient vouloir tenir compte les chercheurs menant
des travaux sur le VIH/sida a I'international est inclus 4 la fin du document (voir annexe I).

Les chercheurs canadiens menant des travaux sur le VIH/sida dans d’autres pays doivent aussi com-
poser avec des instruments et des directives liées a I'éthique de la recherche propres aux pays ot ces
travaux se déroulent. Ils doivent également se conformer non seulement & PEPTC, mais aussi avec
des instruments d’autres pays. Comme ils varient d’'un pays a I'autre, ces instruments ne sont pas
présentés dans ce document. Nous invitons fortement les chercheurs & prendre connaissance des
exigences locales en mati¢re d’éthique et des procédures relatives au domaine d’étude tout au long
du processus de conception de I'étude. Nous recommandons en outre aux chercheurs travaillant
aupres de groupes autochtones de consulter les Directives des IRSC pour la recherche en santé chez
les peuples autochtones (IRSC 2007), préparées par le Bureau de I'éthique des Instituts de recherche
en santé du Canada (IRSC) de concert avec un comité consultatif externe, le Groupe de travail sur
Iéthique de la recherche chez les Autochtones (GTERA), pour répondre a la lacune de la section
6 de 'EPTC, qui porte sur la recherche concernant les Autochtones. D’autres ressources et docu-

ments s'intéressant a la recherche internationale et a 'éthique sont présentés en annexe II.

Limites

Ce document ne se veut pas un recueil exhaustif de tous les problemes d’éthique liés a la recherche internatio-
nale sur le VIH/sida. Il ne tente pas non plus de répondre 4 chacune des situations dans lesquelles les chercheurs
se trouver. Les scénarios de recherche présentés visent plucor 2 illustrer la complexité des problemes d’éthique
dans le contexte particulier de la recherche internationale sur le VIH/sida. Nous invitons les lecteurs a utiliser ces
scénarios comme référence de base pour l'examen des problémes d'éthique pouvant survenir dans leurs projets
de recherche et a consulter leur comité d’éthique de la recherche pour ce qui est des problémes les préoccupant

pardculierement.

Ce document donne un apereu des points de vue des chercheurs canadiens sur ce sujet important et peut servir
de base de discussion pour les chercheurs et les autres intervenants (y compris les partenaires internationaux) au
fil de la conception et de la mise en ceuvre du projet de recherche. Nous espérons qu'il aidera les Canadiennes et
Canadiens & lutter efficacement contre la pandémie du VIH/sida d'une maniére respectucuse, mutuellement
avantageuse et éthique.
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« Si l'on part travailler dans
un autre pays avec naivete,
en pensant que tout est
clair en matiere déthique,
on risque davoir de gros
problemes. Vous savez, |l
ne suffit pas de mener des
projets de recherche puis de
partir. Il est essentiel détablir
des partenariats avec des
organismes locaux. La réside
laclé.»

- Chercher canadien
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Apercu

LCACRY a créé ce document dans le but d’offrir aux chercheurs
canadiens menant des travaux sur le VIH/sida dans d’autres pays
une ressource pour les aider a faire face a des problémes d’éthique

importants liés  la recherche, selon une approche :

1) Particuliérement axée sur la recherche sur le VIH/sida;

2) fondée sur les principes directeurs et les valeurs de /Enoncé politique des trois Conseils : Et/]ique
de la recherche avec des étres humains (EPTC);

3) tenant compte de 'éventail de disciplines de TACRV;

4) S'inspirant des legons apprises auprés des chercheurs canadiens

menant des travaux dans d’autres pays; ' '
« Parfois, les solutions aux

problemes selon le point de
vue des partenaires locaux
ne correspondent pas a
celles gu'envisageraient des
personnes extérieures. »

5) tenant compte des déterminants structurels, culturels, politiques,

sociaux et économiques qui influent sur la recherche.

A Theure actuelle, il nexiste aucun instrument et aucune directive in-
tégrant toutes ces caractéristiques. Le principal outil de référence en
matiére d’éthique liée 2 la recherche, "EPTC, offre un point de départ
fiable pour 'examen des probléemes d’éthique de la recherche. Ce doc-
ument est le prolongement de 'EPTGC; il examine le caractére unique

de la recherche internationale sur le VIH/sida, qui se distingue par : - Chercheur canadien

* la stigmatisation et les conceptions culturelles du virus et de la
pandémie elle-méme;

* la politique locale et mondiale;

* [linégalité des genres, la dynamique des pouvoirs et les réles sexuels;

* [économie et I'affectation et la disponibilité des ressources destinées a la recherche et aux

systemes et services de santé
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Premiere partie

Introduction:

Recherche internationale
sur le VIH/sida et directives
canadiennes en matiéere
d'éthique

La présente section décrit la finalité de ce document et souligne
la dynamique particuliere de la recherche sur le VIH/sida dans
un contexte international. Lexamen des problemes d’éthique
de la recherche repose sur I'Enoncé de politique des trois Con-
seils : Ethique de la recherche avec des étres humains (EPTC),
dont les principes sont également exposés dans cette section.

Finalité de ce document

Ce document a été créé par I'Association canadienne de recherche sur le VIH (ACRV), principal
organisme canadien appuyant les chercheurs canadiens se consacrant au VIH/sida et les personnes
sintéressant a 'avancement de la recherche dans ce domaine. CACRV regroupe des chercheurs ca
nadiens spécialisés en VIH/sida, et a pour mission de favoriser la collaboration entre les chercheurs
dans les différents volets de recherche, c'est-a-dire les sciences fondamentales, les sciences cliniques,
Iépidémiologie et la santé publique et les sciences sociales. Dans le cadre de son mandat et depuis sa
fondation en 1990, TACRYV veille surtout & rehausser la qualité de la recherche sur le VIH/sida grace
a I'échange d’information sur la prévention et le contrdle de I'infection au VIH et a 'amélioration
des soins et des traitements offerts aux personnes vivant avec le VIH/sida, au Canada et dans le
monde entier. CTACRV est consciente que le Canada abrite quelques-uns des meilleurs chercheurs
au monde dans le domaine du VIH/sida, chercheurs dont le savoir-faire est extrémement précieux,
non seulement pour ce qui est des travaux menés sur I'épidémie du VIH/sida au Canada, mais aussi

en ce qui a trait aux mesures prises pour faire face 2 la pandémie a 'échelle planétaire.

1 Les termes en caracteres gras sont définis en annexe |ll.
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Nous espérons que cette ressource aidera les chercheurs canadiens ceuvrant a I'international a pour
suivre cet important travail d’'une maniére responsable et respectueuse de I'éthique, en s'appuyant
sur PEPTC tout en reconnaissant que les normes éthiques en matiére de recherche different d’'un
pays a l'autre.

La recherche internationale sur le VIH/sida comporte des défis d’ordre échique uniques. Ce docu-

ment vise & mieux faire comprendre quelques-uns d’entre eux et & donner des conseils éclairés aux

chercheurs canadiens et aux autres parties intéressées qui souhaitent apporter une contribution sig-

nificative 2 la lutte contre le VIH/sida grce & des projets de recherche de qualité supérieure fondés

sur les normes éthiques.

LACRYV a créé ce document dans le but d’offrir aux chercheurs canadiens menant des travaux sur

le VIH/sida dans d’autres pays une ressource pour les aider a faire face a des problemes d’éthique

importants liés a la recherche, selon une approche :

6) particulierement axée sur la recherche sur le VIH/sida;

7) fondée sur les principes directeurs et les valeurs de 'Enoncé politique des trois Conseils :
Ethique de la recherche avec des étres humains (EPTC);

8) tenant compte de 'éventail de disciplines de TACRV;

9) s'inspirant des lecons apprises aupres des chercheurs canadiens menant des travaux dans
d’autres pays;

10) tenant compte des déterminants structurels, culturels, politiques, sociaux et économiques qui

influent sur la recherche.

A Theure actuelle, il n’existe aucun instrument et aucune directive intégrant toutes ces caractéri-
stiques. Le principal outl de référence en mati¢re d’échique liée a la recherche, TEPTC, offre un
point de départ fiable pour 'examen des problémes d’éthique de la recherche.

Spécificité de la recherche sur le VIH/sida dans un contexte international

Les tensions liées a I'éthique de la recherche ne sont pas propres au milieu de la recherche interna
tionale : elles surviennent dans le monde entier. Cependant, ces tensions sont intensifiées dans le
domaine de la recherche internationale sur le VIH/sida, car la complexité de la dynamique de la
santé mondiale et de la recherche multidisciplinaire sur la santé est associée a 'une des épidémies les
plus complexes de notre époque. La recherche internationale sur le VIH/sida constitue une initia-
tive importante souvent caractérisée par des défis uniques, en particulier ceux liés a :

* la stigmatisation et les conceptions culturelles du virus et de la pandémie elle-méme;

* la politique locale et mondiale;

* [linégalité des genres, la dynamique des pouvoirs et les roles sexuels;

* [économie et l'affectation et la disponibilité des ressources destinées a la recherche et aux sys-
temes et services de santé.

Stigmatisation et conceptions culturelles du virus et de la pandémie elle-méme

La stigmatisation du VIH/sida a une forte incidence sur la facon dont les projets de recherche peu
vent ou devraient étre menés. La stigmatisation a des répercussions négatives sur chacune des éapes,

de la conception du projet au recrutement, en passant par la diffusion.
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Les défis, les caractéristiques et les incidences du VIH/sida devraient
étre a I'avant-plan des aspects a prendre en considération dans la con-
ception d’une étude par souci de incidence de I'étude sur les groupes
de population et les personnes. Par exemple, dans le cadre du recrute-
ment des participants a une étude, les publicités a grande échelle en-
courageant la participation des personnes séropositives, des utilisateurs
de drogues injectables (UDI) et des travailleurs du sexe sont souvent in-
appropriées. Dans bon nombre de cas, la réglementation en matiére de
recrutement doit étre plus stricte compte tenu de la discrimination que
pourraient subir des personnes ou des groupes en raison des différentes
conceptions culturelles relatives aux effets du virus et, dans certaines
situations, des comportements illicites découlant de la discrimination.
A Iétape de la diffusion, les chercheurs devraient étre conscients de la
possibilité de stigmatisation de groupes ethniques ou d’autres groupes
particuliers, ces derniers étant associés avec taux élevés d’infection au
VIH. Pour certains chercheurs faisant leurs débuts en recherche inter-
nationale, il pourrait étre difficile de prévoir et de comprendre entiére-
ment 'amplitude de la stigmatisation, qui a des répercussions sur tous
les aspects de la société et qui détruit souvent des familles, des emplois

et des collectivités.

La stigmatisation constitue un probléme complexe. De fagon générale,
on la définit comme ludilisation d’étiquettes négatives pour identi-
fier une personne. Or elle peut aussi se manifester si une personne
n'incarne pas une identité spécifique. La stigmatisation apparait sous
différentes formes. Elle peut mettre en cause des comportements,
Papparence ou des caractéristiques présumées liés, par exemple, & une
maladie particuli¢re. Elle est souvent justifiée et renforcée sur la base

d’arguments moraux.

La stigmatisation risque moins de se produire si les comportements ou
les identités sont privés, n'ont pas été remarqués ou sont dissimulés.
Ainsi, la stigmatisation peut se traduire par des comportements et des
peurs qui découragent les personnes d’accéder a des services ou de
modifier un comportement. Par exemple, les comportements homo-
sexuels peuvent étre admis aussi longtemps qu’ils ne détonnent pas des
activités et de I'identité hétérosexuelles. De méme, tant qu'une maladie
demeure non identifiée, elle est a I'abri de la stigmatisation.

La stigmatisation est relative. Ce qui peut étre pergu comme négatif,
mal ou susceptible de présenter un danger dans une société ou dans
un groupe peut étre admis ou respecté dans une autre culture ou 2 un
moment donné. Tout dépend du contexte social, culturel et méme

économique.
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Réduire la stigmatisation au
silence, stigmatiser le silence.
En raison de la stigmatisation en-
tourant le VIH/sida, bon nombre de
personnes sont réticentes a parler
ouvertement de cette maladie.
Selon ONUSIDA, « la stigmatisation
associée au VIH a coupé court aux
débats concernant tant ses causes
que les réponses a donner. La visi-
bilité et l'ouverture sur le probleme
du sida sont des conditions pré-
alables a la mobilisation efficace
des ressources gouvernementales,
communautaires et individuelles
pour riposter a Iépidémie. Le fait
docculter le probleme peut con-
duire a nier l'existence d'un tel pro-
bleme et a refuser de reconnaitre
que des mesures doivent étre pris-
es rapidement. Cela peut conduire
a considérer a tort les personnes vi-
vant avec le VIH commme une sorte
de'probleme’plutétqu’unesolution
pour contenir et gérer Iépidémie.
La stigmatisation associée au sida
est provoquée par toutes sortes
de facteurs, notamment une
mauvaise compréhension de la
maladie, les mythes concernant la
transmission du VIH, linsuffisance
de l'acces au traitement, la maniere
irresponsable dont les médias par-
lent de I'épidémie, le fait que le sida
estincurable, ainsi que les préjugés
etles craintes liés a un certain nom-
bre de questions sensibles dordre
social comme la sexualité, la mala-
die et la mort, et la consommation
de drogues » (ONUSIDA, 2005).




La stigmatisation peut entrainer la création d’obstacles, le refus d’acces, le rejet, I'agressivité ou la

violence a I'endroit de certaines personnes.

Heureusement, la stigmatisation peut étre réduite et méme renversée. En effet, nous avons récem-
ment constaté que quand les personnes infectées par le VIH se portent mieux, la stigmatisation
dont elles sont victimes peut diminuer. De plus, quand des caractéristiques ou des maladies devien-

nent plus communes, elles font 'objet d’'une moins grande stigmatisation.

Interdiction de la préven-
tion « Dans certains pays, les
femmes peuvent étre arrétées
et incarcérées pendant jusqu’a
une année si elles trainent avec
elle des condoms. Il est essen-
tiel que les chercheurs soient
au fait des lois locales et de ce
qui se passe sur le terrain. Si
une femme est arrétée en pos-
session de quelques condoms,
la police présume quelle est
une travailleuse du sexe. Ainsi,
la distribution de condoms
dans le cadre d'une initiative
de prévention peut exposer
les femmes a un risque plutdt
que de les protéger. Le travail
international est une grosse
responsabilité. Sils ne sont pas
prudents, les chercheurs peu-
vent involontairement causer
plus de tort que de bien. »

- Chercheur canadien spécialisé en VIH

Politique locale et mondiale

Les conditions locales font du VIH/sida un domaine de recherche
unique. Dans de nombreux pays ou Etats, la participation 4 certaines
activités pouvant étre associées a un risque élevé de transmission
du VIH - comme le travail dans I'industrie du sexe, l'utilisation de
drogues injectables ou les activités homosexuelles — est illégale. Le fait
de déclarer ces activités illégales sur le plan politique a des répercus-
sions sur les personnes qui sadonnent a celles-ci. Par exemple, 'acces
aux services et la participation a la recherche peuvent étre compro-
mis. Il est important de porter une attention particuli¢re a I'illégalité
et a la nature condamnable des comportements souvent associés aux
personnes tres vulnérables & linfection au VIH, car lidentification
des participants adoptant ces comportements peut entrainer des con-
séquences non voulues telles que I'arrestation, le refus d’acces aux soins
de santé, la perte d’emploi, le reniement par la famille et d’autres types
d’isolement social ou d’humiliation. Le respect des conditions poli-
tiques et des lois pouvant parfois aller a I'encontre du protocole de
recherche prévu est également important.

Inégalité des genres, dynamique des pouvoirs et réles sexuels

Les roles sexuels et les relations sont au ceeur de la nature de la pan-
démie du VIH/sida dans le monde entier, la dynamique des pouvoirs
et des genres entre les hommes et les femmes influant souvent consi-
dérablement sur la transmission du VIH. Les femmes occupent un
rang inférieur dans bon nombre de sociétés, ce qui les rend particu-
lierement vulnérables a I'infection au VIH, car elles ne bénéficient pas
d’un soutien et d’un statut socioéconomique suffisants pour pouvoir

avoir des relations sexuelles éclairées.

Ces conditions sociales et sexuelles ont des répercussions importantes sur la transmission du VIH et

déterminent souvent qui est en mesure de participer a la recherche et comment.

Economie et affectation et disponibilité des ressources pour la recherche et les systémes et ser-
vices de santé

La disponibilité et I'affectation des ressources dans un pays influent sur le niveau et la nature de la
recherche sur le VIH/sida étant ou pouvant étre menée. Les systemes de santé et les normes de soins

ayant cours dans les pays en développement sont souvent limités sur le plan des ressources; ainsi, ces
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pays peuvent seulement offrir des soins de santé de base. Il n'est pas rare que les régions les moins
bien outillées pour lutter contre le VIH/sida soient aussi celles les plus durement frappées par la
pandémie. Les ressources disponibles et affectées & cette fin, ainsi que les conditions et les circon-
stances sociales, different grandement d’une région a 'autre et ont une incidence sur les soins et les
traitements offerts aux personnes atteintes. Les projets de recherche sur le VIH/sida entrepris dans
ces pays impliquent parfois 'affectation de fonds et de ressources 1a ol1 il 0’y en avait pas auparavant.
Voila ce qui distingue la recherche sur le VIH/sida dans 'ensemble de la population du Canada par
rapport a la recherche menée a I'international, principalement dans les pays en développement.

Normes d’éthique en matiére de recherche al'échelle internationale et au Canada
Lére moderne de I'éthique de la recherche a évolué au cours des six dernieres décennies et est le
résultat de la recherche et des réactions abusives ainsi que des mesures préventives prises pour que
ces situations ne se produisent plus dans I'avenir. Les normes fondamentales de Iéthique de la re-
cherche ont ¢ érablies  la suite du jugement de Nuremberg condamnant les atrocités commises
par les médecins nazis sous le déguisement de projets de recherche pendant la Deuxieme Guerre
mondiale. Le code de Nuremberg découlant de ce jugement était axé sur le principe fondamental
de consentement libre et éclairé, défini par :

1) la capacité juridique de donner son consentement;
2) le consentement volontaire sans aucune forme de contrainte ou de coercition;
3) la connaissance et la compréhension suffisantes de objet de la recherche pour permettre aux

participants potentiels de prendre une décision éclairée.

Il incombe aux chercheurs de veiller en tout temps a l'obtention du consentement des participants
conformément aux trois éléments susmentionnés. Qui plus est, la recherche doit étre justifiée sur
le plan scientifique et étre profitable a la société, et le risque de causer du tort aux participants ne

devrait jamais I'emporter sur les avantages que peuvent tirer les participants ou la société.

Dans les années 1960, I'Association médicale mondiale a élaboré la Déclaration d’Helsinki, qui
dressait les parametres du consentement libre et éclairé et proposait des moyens pour que les groupes
a I'étude sans capacité juridique — par exemple, les enfants et les personnes handicapées — puissent
participer & des projets de recherche qui leur seraient directement profitables. Ce document faisait
aussi état de la nécessité de mettre sur pied un comité d’examen des questions d’éthique de la re-
cherche et décrivait les éléments a évaluer, soit la validité scientifique, les risques et les avantages et
le processus de consentement éclairé.

A la suite des nombreux scandales liés 4 Iéthique de la recherche dans les années 1960 et 1970
aux Etats-Unis, le ministére de la Santé, de 'Education et de I'Aide sociale — par apres renommé le
ministére de la Santé et des Services sociaux — a produit un rapport intitulé Ethical Principles and
Guidelines for the Protection of Human Subjects of Research, mieux connu sous le nom de Bel
mont Report (1979). Ce document mettait I'accent sur trois principes fondamentaux en matiére
d’éthique de la recherche.

1) Respect des personnes : protéger I'autonomie de chaque personne et traiter tout le monde avec

courtoisie et respect.
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2) Bienfaisance : maximiser les bons résultats pour 'humanité et les participants aux projets de

recherche et réduire au minimum ou éviter les risques et les préjudices.

3) Justice : veiller & 'administration juste de procédures raisonnables, non abusives et bien

motivées.

Ces principes constituent la base de la réglementation fédérale américaine du ministere de la Santé

et des Services sociaux, connue sous le nom de Common Rule ou 45 CFR 46.

« Quand nous tavaillons avec
un pays en développement
défavorisé sur le plan des
ressources et des poOUVOIrs,
il faut faire bien attention,
car cette expérience teintera
les expériences futures et
déterminera avec qui ce
pays voudra travailler dans
I'avenir. La-bas, nous sommes

des chercheurs. Puis des
chercheurs sur le VIH/sida.
Nous devenons alors des

diplomates, des représentants
de notre pays. Il ne s'agit donc
pasd'unesimplerelationentre
quelques chercheurs, mais
plutdt de travail international.
Si nous ne pouvons travailler
correctement, il vaut alors
mieux rester chez nous! »

- Chercheur canadien

LEPTC, norme d’éthique de la recherche canadienne

Au milieu des années 1990, un groupe de travail a été mis sur pied
pour établir les directives en mati¢re d’éthique de la recherche au Can-
ada. Une fois rédigé, le document a été approuvé et mis en ceuvre par
trois organismes subventionnaires fédéraux : le Conseil de recherches
médicales (CRM) (maintenant appelé Instituts de recherche en santé
du Canada ou IRSC), le Conseil de recherches en sciences naturelles
eten génie (CRSNG) et le Conseil de recherches en sciences humaines
(CRSH). Le document est maintenant intitulé Enoncé politique
des trois Conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains

(EPTCO).

LEPTC est le document directeur fondamental en matiére d’échique
de la recherche au Canada. Méme si sa vocation n'est pas réglemen-
taire comme la US Common Rule, il est nécessaire de s’y conformer
dans le cadre de tous les projets de recherche appuyés ou menés par
un établissement recevant le financement d’un organisme et auxquels
prennent part des humains. Cependant, "EPTC est fondé sur des prin-
cipes et guide les chercheurs, les établissements et les comités d’éthique
de la recherche (CER) en ce qui a trait aux questions et aux exigences
relatives au déroulement éthique de projets de recherche portant sur
les humains. Il s'agit d’'un document « vivant », en ce sens qu’il évolue
4 mesure que la recherche et les pratiques et questions éthiques de la
recherche se développent. A T'heure actuelle, la recherche en milieu
autochtone, la recherche en sciences sociales et humaines, 'examen
proportionnel et I'efficacité de I'évaluation d’un travail de recherche se
déroulant & des emplacements multiples sont au nombre des rubriques

devant étre mises a jour.

Qu'est-ce que ce document entend par « éthique »?

La recherche internationale sur le VIH/sida est chargée de tensions éthiques. Selon 'EPTC, I'éthique

de la recherche portant sur les humains devrait comprendre deux éléments essentiels.

1) Létablissement et la réalisation d’objectifs moralement acceptables.

2) La prise de moyens moralement acceptables pour atteindre ces objectifs.

L'association canadienne de recherche sur le VIH

Problemes d'éthique propres aux chercheurs canadiens menant des projets de recherche sur le VIH/sida a I'échelle internationale



LEPTC repose sur Ihypothése selon laquelle la recherche portant sur les humains est fondée sur
Pengagement moral fondamental & améliorer le bien-étre, les connaissances et la compréhension
des humains, ainsi qua examiner les dynamiques culturelles. En outre, "PEPTC reconnait que les
normes d’éthique de la recherche sur les humains sont appliquées et mises au point dans un con-
texte sociétal en évolution constante comprenant des projets de recherche, le milieu de la recherche,
des impératifs moraux, des principes éthiques et la loi. Pour cette raison, des comités d’examen
éthique ont été créés afin de soutenir les chercheurs et de veiller au respect de I'éthique dans le
domaine de la recherche. Dans le présent document, nous afhirmons que la pandémie mondiale de
VIH/sida s'inscrit dans un contexte unique dans lequel 'impératif moral de la recherche éthique
doit étre appliqué et son application remise en question par les chercheurs et dans le cadre du pro-
cessus d’examen éthique sur lequel sappuient ces derniers.

Exigences relatives a 'EPTC

LEPTC est divisée en dix sections. Les cinq premiéres portent sur les exigences générales en matiére
de recherche éthique du point de vue de I'examen éthique par un comitwé d’éthique de la recherche
(CER).La premiére section décrit 'autorité, le mandat, les responsabilités et la constitution du CER
et explique que, dans le but de respecter les exigences relatives 3 'EPTC, le comité doit posséder
les compétences scientifiques nécessaires pour examiner adéquatement les propositions de projets
de recherche au Canada et étre composé de scientifiques, d’'un spécialiste des questions d’échique,
d’'un spécialiste des lois en vigueur et d’'un membre non affilié a I'établissement, mais venant de la
« collectivité » (non défini dans 'EPTC). Dans le cadre de la recherche sur le VIH/sida, il est re-
commandé que le membre de la collectivité soit une personne vivant avec le VIH/sida (PVAVS) ou
une personne soignante. Cette recommandation est conforme aux autres documents sur I'éthique,
notamment la Session extraordinaire de I'Assemblée générale des Nations Unies sur le VIH/sida
(UNGASS). Le CER doit examiner la recherche conformément aux principes et pratiques éthiques
décrits dans PEPTC (voir ci-dessous). Pratiquement toutes les propositions canadiennes de projets
de recherche, si elles sont liées & une université canadienne ou a 'un des trois établissements de re-
cherche susmentionnés, doivent étre approuvées par au moins un CER, peu importe l'emplacement

géographique ou le territoire de compétence ot la recherche a lieu.

Les derniéres sections de TEPTC présentent huit principes directeurs de I'éthique de la recherche.
Ces principes sont présentés ci-dessous. I'élaboration de ces principes dans le contexte de la re-
cherche internationale sur le VIH/sida complique le sens de ces derniers et souléve des questions

importantes en ce qui a trait & leur application directe dans ce contexte.

Respect de la dignité humaine

Le respect de la dignité humaine constitue le principe fondamental de I'éthique de la recherche
canadienne. Il vise & protéger les intéréts multiples et interdépendants des participants aux projets
de recherche, notamment l'intégrité psychologique, corporelle et culturelle. Selon ce principe, la
recherche dégradante ou déshumanisante est interdite, peu importe si la recherche est bien inten-
tionnée ou présente un potentiel avantageux. Les chercheurs devraient étre sensibilités aux dif
férences interculturelles touchant les valeurs liées a la dignité humaine et faire des efforts pour éviter
d’'imposer leurs propres valeurs.

Consentement libre et éclairé
Ce principe suppose que chacun devrait étre libre de prendre ses propres décisions. Les chercheurs
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doivent donc étre honnétes avec les participants en ce qui a trait a la recherche menée, a la raison
de celle-ci et aux risques possibles liés & la participation. Ils devraient aussi fournir aux participants
toute l'information pertinente sur la recherche et répondre 4 leurs questions avant de demander
leur consentement. Les participants ont le droit de retirer leur consentement en tout temps pen-
dant le projet sans étre tenus de donner une explication, et leur retrait ne devrait pas entrainer des
conséquences négatives relativement  leurs soins de santé permanents. Charmonisation des respon-
sabilités et des droits collectifs par rapport aux responsabilités et aux droits individuels varie selon la
culture et peuvent remettre en question ce principe dans le contexte de la recherche internationale
sur le VIH/sida.

Respect des personnes vulnérables

LEPTC explique que le respect de la dignité humaine implique des obligations éthiques élevées
envers les personnes vulnérables, Cest-a-dire celles dont les compétences et la capacité de prise de
décision sont diminuées. Ces personnes, notamment les enfants et les personnes stigmatisées par
la sociéeé, ont droit & une protection spéciale contre les abus, I'exploitation et la discrimination
entourant la dignité humaine, les soins, la solidarité et la justice. Cette obligation éthique débouche
souvent sur I'établissement des procédures spéciales visant a protéger les intérées de ces personnes.
Les personnes vivant avec le VIH/sida font aussi partie de ce groupe. La protection de ces derniéres
revét une grande importance tout au long du processus de recherche sur le VIH, en particulier dans
des contextes ol la stigmatisation est grave, moins visible ou tres subtile.

Respect de la vie privée et de la confidentialité

Dans bien des cultures, la vie privée et la confidentialité constituent des éléments essentiels a la
dignité humaine, méme si la compréhension et lapplication de ces principes ou valeurs peut varier
d’une culture a lautre et d’'une collectivité a l'autre. Chaque projet de recherche doit établir des
clauses concernant la protection de la vie privée des participants et la confidentialité de l'information
relative A ces derniers, notamment en ce qui a trait 2 la réglementation de l'acces, au contrdle et 2
la diffusion de l'information. Ces normes favorisent la protection de I'intégrité mentale et psy-
chologique. Le respect de la vie privée et de la confidendalité est particuli¢rement important dans
le cadre de la recherche sur le VIH/sida. Dans de nombreuses sociétés ol les concepts de vie privée
et de confidentialité different, en particulier quand les droits individuels sont incompatibles avec les
droits collectifs, le respect de la vie privée et de la confidentialité peut étre plus difficile.

Respect de la justice et de l'inclusivité

Selon 'EPTC, le principe de respect de la justice et de Pinclusivité comporte deux éléments. Tout
d’abord, il stipule quaucun segment social ne devrait étre injustement accablé des préjudices de la
recherche. En second lieu, il insiste sur le fait que les avantages de la recherche ne devraient étre
refusés & aucun segment social. Ce principe impose des obligations particuli¢res envers les personnes
vulnérables et incapables de protéger leurs propres intéréts, pour faire en sorte que ces dernicres
ne soient pas exploitées aux fins d’enrichissement des connaissances. Les personnes vivant avec le
VIH/sida et les personnes considérées comme courant un grand risque d’étre infectées sont parfois
accablées injustement des études et des conditions liées a celles-ci. Il Sagit d’'un élément & prendre
particulierement en considération dans le cadre des projets de recherche sur le VIH/sida menés dans
un contexte international, notamment dans les pays en développement.
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Harmonisation des préjudices et des avantages

LEPTC exige un équilibre favorable entre les préjudices et les avantages. En effet, les préjudices
prévisibles ne devraient pas 'emporter sur les avantages prévus. Un travail de recherche est mené
dans le but d’atteindre un résultat — résultat direct pour les participants, sinon pour ensemble de la
société. Comme la recherche implique 'acquisition de nouvelles connaissances, elle génére souvent
de l'incertitude en ce qui a trait 2 lampleur précise et a la forme des avantages et des préjudices qui se
présenteront. Ces réalités, ainsi que le principe de respect de la dignité humaine, impose des obliga-
tions échiques concernant les préalables, la validité scientifique, la conception et le déroulement du
projet de recherche. Selon 'EPTC, ces préoccupations sont particuliérement importantes dans les
domaines de la recherche médicale et de la recherche sur la santé. Dans le cadre de la recherche in-
ternationale sur le VIH/sida, la prévision des préjudices pouvant découler de la participation & une
étude peut étre difficile, et les mesures prises pour mener le projet de recherche peuvent étre percues

comme inutilement nuisibles quand les avantages possibles ne sont pas encore apparents.

Réduction des préjudices au minimum

LEPTC adhére au principe de non-malfaisance, ou « ne pas faire de tort ». Ce principe implique le
devoir d’éviter, de prévenir ou de réduire au minimum le tort causé & autrui. Les participants au pro-
jet de recherche ne doivent pas étre exposés a des risques inutiles de préjudice et leur participation
au projet doit étre essentielle 4 Iatteinte des objectifs d'importance scientifique et sociale ne pouvant
éure réalisés sans la participation de sujets humains. Dans le contexte de la recherche internationale
sur le VIH/sida, le concept de préjudice peut étre plus complexe. Par exemple, certains groupes sont
étudiés de fagon approfondie, notamment les hommes ayant des relations sexuelles avec d’autres
hommes, les travailleurs du sexe, les udlisateurs de drogues injectables, les femmes enceintes et
les adultes héwérosexuels vivant dans des régions ol les taux de VIH/sida sont particuli¢rement
élevés. Ces niveaux d’exposition ou de participation peuvent représenter eux-mémes un préjudice

ou présenter un risque de préjudice.

Maximisation des avantages

Le dernier principe de FEPTC est la bienfaisance, ou le devoir positif d’aider et de maximiser les
avantages nets. Le projet de recherche devrait s'efforcer de maximiser les avantages pour les per-
sonnes et la société, ainsi que l'enrichissement des connaissances. Dans le cadre de la recherche
internationale sur le VIH/sida, il peut étre difficile d’établir la ligne séparant ce qui constitue des
avantages et I'obligation d’'un chercheur de maximiser ces derniers. Par exemple, la maximisation

des avantages pour les personnes et la société peut nécessiter une attention portée a :

1) ce que seront les résultats du projet de recherche pour la collectivité;
2) ce qui est oublié;
3) T'approche adoptée pour assurer le renforcement des capacités et la formation des membres de

la collectivité.

Chaque situation de recherche comporte des circonstances particulieres qui compliquent
I'application directe des principes et qui fait en sorte que ces derniers se heurtent. Dans le cadre de
Péchique de la recherche internationale sur le VIH/sida, il n'y a pas de réponse facile. Chaque situa
tion exige une approche précise et Iapplication de principes d’éthique spécifiques. CEPTC présente
ces principes afin de fournir un cadre de référence et des directives favorisant des discussions éclai-

rées et le respect de I'éthique de la recherche selon le processus d’examen éthique officiel. Méme si
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la valeur éthique de ces principes n'est pas remise en question, I'application de ceux-ci
est plus difficile dans le contexte de la recherche internationale sur le VIH/SIDA, qui
pose de nouveaux obstacles complexes. Ce document se penche sur quelques-unes
des difficultés li¢es 4 I'application de 'EPTC dans le contexte de la recherche interna-
tionale sur le VIH/sida, et présente des mesures que les chercheurs peuvent prendre
dans ce contexte unique, selon le processus d’examen éthique sur lequel ils sappuient,
pour penser au-dela des huit principes de 'TEPTC.
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Deuxieme partie

Scénarios de recherche:
mise en évidence des
tensions éthiques

Cette section présente quatre scénarios de recherche. Répartis
selon le volet de recherche (les définitions des volets se trouvent
en annexe III), ces scénarios ont été créés pour mettre en évi-
dence les tensions éthiques caractérisant la recherche internat

ionale sur le VIH/sida, selon les expériences et les points de vue de chercheurs canadiens. Les
narrations, qui visent a souligner les implications pratiques de ces tensions dans des scénarios
appliqués, ont été rédigées a partir de différentes expériences et questions d’éthique. Ainsi, méme
si des expériences réelles sont relatées, les pays et les collectivités ol celles-ci se sont déroulées sont
fictifs, de méme que les projets de recherche et les partenariats avec des organismes de finance-
ment (appels d’offres particuliers, exigences ou demandes relatives a I'éthique, etc.). Ces scénarios
décrivent des tensions éthiques constantes. Par conséquent, les points de vue des personnages ne
traduisent pas nécessairement les points de vue de TACRV, des organisations, des universités et des

chercheurs qui ont contribué a la création de ce document.
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SCENARIO DE RECHERCHE NUMERO 1 :
SCIENCES FONDAMENTALES

Résumé

Ce scénario porte sur des problémes pouvant survenir dans des projets de recherche internationaux
quand le pays ou la collectivité d’accueil ne possede pas une infrastructure de recherche ou une ex
périence antérieure en recherche. Dans ce scénario, I'absence d’un processus d’examen éthique local
motive la chercheuse canadienne a établir des mesures appropriées pour favoriser la participation
de la collectivité au projet de recherche et le développement de la capacité humaine & long terme.
Cependant, cette approche cause des conflits d’intérét et une répartition inégale des pouvoirs entre
les partenaires de recherche canadiens et locaux crée des tensions. Charmonisation de la contribu-
tion des chercheurs locaux avec les principes d’éthique et les points de vue canadiens relatifs au
recrutement et a la rémunération des participants au projet de recherche est difficile. Des questions
sur la maniére de mener I'analyse des données et des considérations liées aux parties a qui profite
réellement la recherche entrent en jeu. Des solutions sur la meilleure fagon de cloturer le projet sont
aussi envisagées. Ce scénario illustre les résultats possibles des engagements a long terme en matiére
de partenariats 2 long terme pouvant se traduire en contréle local de la recherche et le développe-
ment significatif des capacités locales.

16 L'association canadienne de recherche sur le VIH
Problemes d'éthique propres aux chercheurs canadiens menant des projets de recherche sur le VIH/sida a I'échelle internationale



Contexte

Depuis la fin des années 1980, le VIH/sida constitue un probléme persistant dans les pays des Cara

ibes. Transmis principalement par des contacts hétérosexuels, le VIH/sida dans ces pays s'inscrit

dans un contexte de graves inégalités des genres et est alimenté par une industrie du sexe en plein

essor, dans laquelle de nombreuses jeunes femmes s'enrdlent dans le but d’améliorer leur condition

économique. La vulnérabilité & l'infection au VIH est élevée dans la population générale et est ag-

gravée par des facteurs tels que l'initiation sexuelle en bas age, la multiplicité des partenaires sexuels

et l'utilisation rare du condom.

Conception de la recherche

En 1988, la chercheuse canadienne Nadia Allam, nouvelle titulaire
d’un doctorat en microbiologie, a soumis une demande de financement
au Conseil de recherches médicales (CRM) du Canada pour mener
un projet de recherche visant & observer la résistance immunologique
au VIH chez les travailleuses du sexe séropositives et leurs clients. Le
projet de recherche sest déroulé & Urbania, capitale d’'Imagination,
pays des Caraibes ou le taux de prévalence du VIH chez les adultes
est d’environ cinq pour cent. Grice 4 un contact qu'elle a établi lors
d’un congres pendant ses études de doctorat, Allam a trouvé deux
chercheurs des Caraibes, Pietro Rodriguez et Juan Maricano, et leur a
demandé de collaborer au projet.

Approbation du comité d'éthique

Territoire inconnu

Quels sont les problemes pou-
vant survenir si un chercheur
canadien demande du finance-
ment pour mener un projet de
recherche avant d'avoir établi
des liens avec des partenaires
locaux potentiels?

Avant le départ de Mme Allam a Urbania, la proposition de recherche a été examinée rigoureuse-

ment par son établissement local conformément aux directives de 'organisme de financement ap-

puyant le projet. Le comité d’éthique de la recherche a demandé 8 Mme Allam de revoir quelques-

unes des méthodes de collecte de données proposées. Mme Allam a par la suite requ I'approbation

du projet a la condition que le pays hote, Imagination, 'approuve également.

A sa premiére visite & Urbania, Mme Allam sest retrouvée dans un
monde complétement différent de celui auquel elle était habituée. La
culture de recherche quelle connaissait alors si bien au Canada était

inexistante dans son pays hote.

A sa stupéfaction, Mme Allam, a constaté que personne ne menait des
travaux de recherche de ce genre & Urbania en dépit de la gravité de
I'épidémie du sida dans les Caraibes et de la nécessité d’agir de facon
urgente.

Il semblait n’y avoir aucun processus d’examen éthique officiel et de ce
fait aucune infrastructure pour 'approbation de I'étude. Ott Mme Al-
lam allait-elle trouver les compétences requises pour 'examen efficace

de la proposition?

Exploration de nouveaux
horizons

La recherche internationale sur
le VIH/sida peut impliquer un
travail dans des régions ne pos-
sédant pas une infrastructure
de recherche adéquate.

2 Ce scénario de recherche a été rédigé dans la forme passée pour faire

ressortir certains des problemes éthiques associés a des projets a long terme. En 2000, le gou-
vernement du Canada a créé les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC) et a dissous le

Conseil de recherches médicales of Canada.
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Elle a remis en question la poursuite du projet sur le plan éthique, car sans examen local, elle ne pou

vait garantir qu'il respecterait les principes éthiques locaux. Elle prévoyait cependant que le projet

Examen éthique

Les CER canadiens exigent
habituellement I'approbation
du comité déthique du pays
accueillant le chercheur avant
d'approuver eux-mémes
le projet. Si le pays na pas
établi un processus dexamen
éthique, que doit faire le cher-
cheur? Un processus de sub-
stitution d’'un comité ou d'un
représentant communautaire
suffit-il? Quelle information
les CER recherchent-ils tout au
long du processus d'examen
éthique local et de quelle fa-
con cette information aide-t-
elle a déterminer qui partici-
pera au processus dexamen
éthique local?

Conflit d'intérét?

Quelles sont les implications
éthiques de I'examen du pro-
jet de recherche de Mme Al-
lam par un comité d'examen
éthique qulelle a essentiel-
lement mis sur pied? Quels
conflits  d'intérét  évidents,
réels ou potentiels peuvent
étre évités?

proposé aiderait la population locale. Elle sentait aussi qu'en annulant
celui-ci pour le mener dans un autre pays ayant établi un processus
d’examen ¢éthique officiel, elle contribuerait — en n'agissant pas — aux
conditions injustes dans lesquelles vivait la population a I'écude. Suffi-
sait-il pour la chercheuse de connaitre les principes éthiques d’un pays
des Caraibes voisin et d’appliquer ceux-ci au pays hote afin de protéger

es intéréts des collectivités locales et des participants a I'étude?
1 téréts d llectivités locales et d t tsal

Finalement, elle a signalisé I'absence de processus d’examen éthique
4 son CER au Canada, qui a prudemment approuvé son projet,
mais qui a insisté de nouveau sur 'importance de la contribution et
de l'approbation locales. Compte tenu de la prévalence du VIH en
hausse, Mme Allam a déterminé que la demande de projets de recher-
che allait augmenter dans cette région. Sachant que son propre projet
éait susceptible de déboucher sur un programme de recherche con-
tinu, elle a jugé que sa contribution 4 la création d’'un comité d’examen
éthique local érait pratique et que le renforcement de la capacité de
recherche locale s'inscrivait dans le cadre de son mandat. Méme s'il
sagissait d’'un élément important du processus de préparation du pro-
jet de recherche, la consultation des collectivités locales relativement a
la fagon dont le projet devait étre mené ne suffisaic pas.

Les premieres années du projet ont été ardues pour la chercheuse.
Dans le but de former un comité d’examen éthique, elle a réuni des
représentants de différents groupes communautaires et universita-
ires dans I'espoir d’éventuellement créer un organisme conforme aux

normes internationales.

Meéme si cette initiative a évolué au fil des ans & mesure que la culture
de Iéthique se tissait et simplantait & [échelle internationale, elle a dé-
collé lentement vu que les comités d’examen éthique ad hoc passaient
d’un projet a lautre, selon les besoins. Ces comités connaissaient des
difficultés grandissantes depuis des années et éraient tres dysfonction-
nels, car des réunions périodiques, des formulaires normalisés et des
politiques pouvant étre appliquées aux propositions de projets de re-
cherche n'avaient pas encore été établis. Par sa démarche, Mme Allam
a constaté que le concept des comités d’échique de la recherche avait
été érabli dans les pays développés, qui possédaient les ressources et les
compétences nécessaires pour constituer et soutenir ces groupes. Or,
dans le contexte d’un pays en développement, il s'agissait d’'un concept
érait étranger qui ne cadrait pas naturellement avec la vision locale de
Péthique de la recherche. Aujourd’hui, la culture de I'éthique de la

recherche dans les Caraibes a subi de nombreux changements, mais
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le systtme d’examen éthique demeure sous-employé et manque de ressources. Souvent, une seule
personne a acces aux fichiers et a I'information, ce qui fait que le processus d’examen entier est inter-
rompu temporairement si celle-ci sabsente du travail.

Lun des plus grands défis liés & I'élaboration d’un systéme d’examen éthique était de convaincre
MM. Rodriguez et Maricano de 'importance de la représentation communautaire. Mme Allam
connaissait bien la valeur de la participation de personnes en position de pouvoir et d’influence

dans le pays ot elle menait son projet. Avant d’entreprendre ses travaux, elle a donc veillé a obtenir

lautorisation et 'approbation des plus hautes instances gouvernemen-
tales, des hopitaux et des universités pour chaque aspect du projet.
Cette démarche a été bien recue par MM. Rodriguez et Maricano,
qui éraient habitués 4 la forme plus autocratique d’Imagination, qui
exigeait le respect de I'autorité pour assurer le bon déroulement des
projets. Cependant, I'idée de Mme Allam, qui était de faire participer
des intervenants locaux, était mal comprise. Les quelques organisa-
tions non gouvernementales (ONG) dont laide aurait pu étre utile
pour accéder aux groupes de population a I'étude étaient principale-
ment composées de professionnels ou de fonctionnaires 2 la retraite
qui connaissaient de fagon limitée les véritables rouages internes de
la collectivité concernée. Mal informées sur le groupe de travailleuses
du sexe quelles affirmaient représenter, ces ONG ne pouvaient offrir
apport local nécessaire pour accéder a ces femmes. Au grand désarroi
de Mme Allam, la seule participation locale en ce début de projet de-
meurait celle de personnes haut placées au sein du gouvernement, du
secteur des soins de santé et des universités, qui pour la plupart avaient
été formées en Europe ou en Amérique, ce qui diminuait la portée de
leur contribution réelle dans la collectivité a 'étude.

Recrutement des participantes

MM. Rodriguez et Maricano ont assuré 8 Mme Allam que siles ONG
ne pouvaient pas offrir leur assistance dans le cadre du recrutement des
participantes, d’autres professionnels avec qui ils avaient des liens pour-
raient facilement recruter assez de travailleuses du sexe pour répondre

aux exigences du protocole de I'étude.

La police et les médecins, tous deux souvent en contact avec la popula-
tion a I'étude, étaient en mesure de recruter tous les sujets nécessaires.

Dans le cadre de ce processus, les participantes ont été invitées a se

Négociation en présence de
normes éthiques conflictu-
elles

Ce qui pour un chercheur ca-
nadien est considéré comme
de la coercition peut étre vu
par les intervenants locaux
comme une facon normale de
travailler dans le systéme des
soins de santé. Si cette facon
de faire fonctionne bien dans
le contexte local, le chercheur
devrait-il  l'utiliser?searcher
use it?

Priorités incompatibles
Comment peut-on gérer un
conflit de priorités relatif a la
collecte de données?

rendre & une clinique mise sur pied précisément pour le projet, aux fins de collecte de données.

Collecte des données

Avant quon leur demande de fournir des échantillons de sang aux fins d’analyse immunologique,
les participantes recrutées ont dii rencontrer un travailleur social. Par cet élément qualitatif de
Iétude, les chercheurs voulaient mieux comprendre les contextes social et comportemental influant
sur la prise de décision et le comportement sexuel des femmes. Ces deux étapes de 'étude éraient

tout aussi importantes, mais elles constituaient des mécanismes distincts, en ce sens que la participa
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Espace éthique

Dans certains cas, les visions du
monde divergentes peuvent se
traduire par des approches dif-
férentes quand il sagit de choi-
sir une méthode de recherche
adéquate. Les chercheurs peu-
vent sefforcer de concilier leur
approche avec celle adoptée
par les partenaires locaux ou at-
tendue de ces derniers.

Transport et utilisation des
prélevements biologiques
Quels sont les probléemes
d'éthique liés au transport de
prélevements  biologiques
identifiables a l'extérieur des
frontieres? Les chercheurs
devraient-ils étre autorisés a
utiliser les données, y com-
pris les prélevements bi-
ologiques, aux fins d'analyses
non consenties? Quelles sont
les responsabilités des cher-
cheurs en ce qui a trait a la
communication des résultats
des analyses aux personnes
et (ou) au milieu de la recher-
che?

Rémunération juste

Du point de vue de léthique,
est-il acceptable doffrir aux
participants une rémunération
financiere plus élevée que celle
recommandée par les parte-
naires de recherche locaux?
Quelles questions devraient
étre prises en considération?
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tion d’'une femme a I'une des ces étapes ne signifiait pas implicitement
quelle acceprait de se préter a l'autre. Cependant, les membres du per-
sonnel clinique local étaient habitués & une culture dans laquelle les
personnes en position d’autorité, en particulier les médecins, n'étaient
pas consultées. Ils ont reconnu 'importance de recueillir de nombreux
échantillons de sang pour I'étude, et ont de ce fait encouragé forte-
ment les participantes interrogées a fournir un échantillon de sang
outre leur participation a I'entrevue. Pour ce faire, ils leur ont expliqué
que les prélévements sanguins constituaient simplement le deuxi¢éme
élément d’une étude a laquelle elles avaient déja accepté de prendre
part, et leur ont assuré quelles n'avaient rien a perdre en fournissant

un échantillon de leur sang.

Méme si cette démarche a été entreprise avec douceur, elle a été vue
— selon les principes éthiques canadiens — comme de la coercition et

un abus de pouvoir.

Méme si Mme Allam était sensible au désir de fournir aux chercheurs
canadiens des données « parfaites », celui-ci démontrait que les dif
férents partenaires participants adoptaient des approches fondamen-
talement différentes en matiére de recherche. Afin de négocier et de
parvenir & une entente relativement a I'observation de normes éthiques
rigoureuses, la chercheuse a veillé a tenir compte de ce qui d’apres elle

érait important pour les partenaires locaux.

Peu importe les moyens par lesquels le sang a été prélevé, Mme Al-
lam a pu recueillir un grand nombre d’échantillons sanguins dans une
population habituellement difficile d’acces.

Un collégue a demandé & Mme Allam d’utiliser ces prélévements san-
guins pour enquéter sur une question de recherche sans rapport, mais
trés importante sur le plan scientifique, concernant le VIH. La cher-
cheuse savait que l'utilisation des prélévements & cette fin ne figurait
pas dans le processus de consentement éclairé, mais elle a jugé que
cette démarche permettrait d’approfondir les connaissances sur le
VIH, et que celle-ci serait particuli¢rement profitable dans une popu-

lation aussi difficile d’accés.

Apres avoir examiné la question avec soin, Mme Allam a décidé

d’autoriser son collegue 4 accéder aux prélévements sanguins.

Rémunération des participants

MM. Rodriguez et Maricano ont fortement suggéré que les fonds ini-
tialement affectés a la rémunération des participantes servent unique-
ment & payer les frais liés au fonctionnement de la clinique et que les

frais de déplacement a la clinique soient remboursés aux participantes.
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Pour Mme Allam, cette recommandation semblait tout 2 fait inadéquate, car elle avait évalué la

pauvreté des participantes et dans le cadre du budget établi, ces derniéres auraient pu étre beaucoup

mieux rémunérées.

Toutefois, apres maintes discussions, MM. Rodriguez et Maricano ont
convaincu la chercheuse que I'acces & des soins de santé de pointe gra-
tuits, & des traitements pour les infections transmissibles sexuellement
(ITS) et aux mesures préventives liées a celles-ci, ainsi qu’a des conseils
sur la prévention — ou sur la fagon de réduire le risque de transmission
par les personnes séropositives — constituaient des avantages beaucoup
plus grands que ceux que le citoyen moyen pouvait obtenir. Ils ont fait
comprendre 4 la chercheuse que 'aceés & ces services représentait en

lui-méme une rémunération suffisante.

Renforcement des capacités

La relation entre Mme Allam et MM. Rodriguez et Maricano était
parfois tres précaire, car chaque partie reconnaissait 'importance de la
coopération et de 'engagement de l'autre, mais souhaitait également
avoir une plus grande autorité et un plus grand contrdle que ce qu'elle
croyait avoir sur le projet. Mme Allam savait que le renforcement des
capacités sous la forme du renforcement et de 'élargissement de celles
de MM. Rodriguez et Maricano, ainsi que les capacités du personnel
local de concevoir, de mettre en ceuvre et d’analyser des études de re-
cherche constituaient un élément important du projet. Parallélement,
elle sentait I'urgence d’agir de fagon ponctuelle afin d’étre en mesure
de soumettre 4 'organisme de financement et a son établissement uni-
versitaire les rapports exigés sur une base périodique.

La réputation de Mme Allam comme chercheuse était aussi en jeu,
car il Cérait la premicre fois quelle menait un projet de cette envergure
en recherche internationale sur le VIH. Elle croyait aussi fermement
en lobservation de directives éthiques strictes — celles énoncées dans
PEPTC ainsi que les principes auxquels elle adhérait relativement 4 ce
qui est bien ou mal. Il était trés important pour elle de mener son pro-
jet conformément a éthique. Elle a donc pris linitiative de changer
la culture de la recherche dans le cadre du projet, en particulier en qui
a trait & la question de la confidentialité. Elle voulait avoir 'assurance
quelle pourrait éventuellement quitter le projet, sachant que les parte-
naires locaux comprenaient les principes fondamentaux et la rigueur
nécessaires pour mener a bien le projet ainsi que I'importance d’adhérer
aux directives éthiques, notamment le besoin d’assurer la confidenti-
alité des participantes tout au long du processus.

Différences culturelles

Les directives éthiques énon-
cées dans I'EPTC ont été créées
dans une société qui privilégie
les droits et libertés de la per-
sonne. De nombreux pays dans
lesquels des projets de recher-
che sur le VIH/sida sont menés
insistent plus fortement sur le
bien-étre des collectivités. Dans
ce contexte, est-il acceptable
sur le plan de I‘éthique qu'un
chercheur canadien transmette
ses valeurs éthiques a la société
au sein de laquelle il travaille,
méme si pour la population
locale ces normes éthiques ne
sont pas aussi importantes ou
appropriées?

Durabilité

Est-il conforme a léthique de
mener des projets de recherche
a une échelle beaucoup plus
vaste que ce qu'une collectivité
est en mesure de gérer raison-
nablement? Inversement, est-il
contraire a I'éthique de ne pas
mener des projets de recher-
che qui pourraient profiter aux
collectivités?

MM. Rodriguez et Maricano étaient ravis de travailler avec des collaborateurs et des bailleurs de

fonds internationaux dans le cadre d’'un projet quils envisageaient de mener depuis longtemps,

mais pour lequel ils n'avaient pas regu I'appui politique et financier nécessaire dans leur pays. Tout
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Organisation du pouvoir
Surtout au cours des premieres
années des projets de recher-
che, les chercheurs canadiens
peuvent jouer un role détermi-
nant et prendre des décisions
importantes, de Iétape de
[élaboration a celle de la diffu-
sion. De quelle facon leurs ef-
forts entravent-ils ceux visant a
renforcer les capacités locales?
Ces déséquilibres de pouvoirs
entre les chercheurs canadiens
et locaux sont-ils toujours justi-
fiés?

Propriété des données
Pouvons-nous justifier la sor-
tie de données hors du pays
aux fins d'analyse par des Ca-
nadiens quand la population
locale a fourni ces données et
est la plus concernée par les ré-
sultats?

Participation locale

Compte tenu des objectifs de
Mme Allam en matiere de ren-
forcement des capacités, est-il
conforme a éthique dexclure
les partenaires locaux de
I'analyse et de la présentation
des données, méme au début
du partenariat?
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en étant reconnaissants de 'engagement de la chercheuse envers le pro-
jet, ils étaient cependant conscients du déséquilibre des pouvoirs entre
eux et leur partenaire canadienne. En effet, au cours des premiers mois
du projet, Mme Allam s'est chargée du financement complet, grace a
appui du CRM et de son établissement d’attache.

La chercheuse a ainsi joué un role prépondérant, en décidant comment
Pétude devrait étre congue, combien d’argent devrait étre dépensé ai-
nsi que d’autres aspects logistiques tels que la sélection des personnes
qui allaient recevoir un traitement et la forme de suivi qui allait étre
adoptée.

Mme Allam s'est chargée de veiller 4 la rigueur de la recherche et au
classement systématique des données, car méme si elle était une nov-
ice aux yeux des normes canadiennes, elle était d’avis que ses compé-
tences et son expérience en recherche étaient plus poussées que celles
de MM. Rodriguez et Maricano, qui n’avaient pas encore eu la chance
de parfaire leurs compétences & son niveau. Cette situation a créé une
tension pour MM. Rodriguez et Maricano, qui sentaient qu’ils ne
pouvaient contribuer que de facon limitée au projet, car en soumet-
tant trop d’idées ou en remettant celles de Mme Allam en question, ils
pourraient causer la fin de leur partenariat ou du projet. Mme Allam
éait consciente de cette tension et sest efforcée de solliciter les idées
de ses partenaires locaux, méme si souvent ces derniers hésitaient a
préconiser la méthode de recherche qu'ils jugeaient la plus appropriée,
sachant quils pouvaient uniquement appuyer leurs points de vue sur
leur expérience personnelle et leurs connaissances culturelles, et non
sur des données méthodologiques ou théoriques publiées dans des re-
vues 2 comité de lecture. En dépit du fait que Mme Allam voulait
traiter ses partenaires sur un pied d’égalité et quielle faisait des efforts
en ce sens, le déséquilibre des pouvoirs teintant leur relation a persisté

pendant des années.

Analyse des données

Au début du projet, les données recueillies ont été envoyées au Canada
aux fins de stockage et d’analyse. Mme Allam avait initialement tenté
de contribuer au développement des capacités locales dans ce volet du
projet de recherche, méme si elle savait que, compte tenu des niveaux
d’expérience et d’instruction actuels de ses partenaires, I'analyse des
données locales ne serait pas possible au niveau voulu, dans un délai
acceptable et avec la méme rigueur que celle appliquée au Canada. La
chercheuse se sentait obligée de faire les choses comme il faut et de
facon opportune afin de respecter les périodes de référence établies par
le CRM et d’exécuter I'étude selon le cadre budgétaire déterminé.
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En tant que nouvelle chercheuse, Mme Allam exigeait d’elle-méme qu’elle réussisse et qu'elle meéne
a bien le projet dans les délais prescrits, et ces objectifs ne pouvaient selon elle pas étre atteints si
ces tAches éraient attribuées 8 MM. Rodriguez et Maricano. D’apres ses observations, les données
seraient simplement regardées du coin de I'ceil et les recommandations subséquentes seraient faites
en fonction d’une analyse brute des résultats. La possibilité que les recommandations politiques soi
ent faites et exécutées selon ce type d’évaluation des données 'inquiétait. Elle érait convaincue que
pour le moment, elle devait envoyer les données recueillies dans son pays et analyser elle-méme ces

derniéres pour assurer exactitude des résultats.

A qui cette démarche profite-t-elle?
Mme Allam devait-elle se préoccuper de son propre avancement professionnel alors que le dével-
oppement des capacités locales piétinait?

Etant donné son engagement profond envers le projet, en particulier pour ce qui est du volet de
Panalyse des données, dont elle sest chargée sans aucun apport local, la chercheuse était d’avis
quelle était celle qui connaissait le mieux les conclusions de 'étude. Elle était aussi la premiére a
avoir signé des articles de journaux et des présentations a la suite de cette étude. Bon nombre de fois
au cours des six premicres années du projet, elle a présenté des exposés lors de congtes, ce qui lui
a permis de progresser rapidement dans sa carri¢re et d’acquérir une solide réputation en tant que
chercheuse internationale.

Sortie du terrain

Au cours des quatre premicres années du projet, Mme Allam s'inquiétait grandement du calen-
drier initial du projet, établi & quatre ans. Elle était consciente qu'a moins de 'obtention de plus
de financement, il 'y aurait sans doute aucun transfert local et le projet ne pourrait se poursuivre
au-dela de ces quatre années. Méme aprés trois ans, la chercheuse doutait encore de la capacité de
MM. Rodriguez et Maricano 4 assurer la durabilité du projet. A ce moment précis, la possibilité

d’un transfert des responsabilités aux partenaires locaux n’était pas envisageable.

Mme Allam a alors examiné deux options. La premiere était d’éviter d'imposer un calendrier
d’exécution pour le projet, et d’établir plutdt un partenariat permanent avec les intervenants locaux
pour ainsi pouvoir éventuellement compter sur plus de ressources, de compétences et de leadership
al'échelle locale. Cette option impliquait un travail constant en vue d’établir une infrastructure des-
tinée au transfert possible du leadership aux intervenants locaux qui, espérait Mme Allam, finiraient
par adhérer a ses valeurs de rigueur et de confidentialité; elle pourrait ainsi faire un suivi continu
avec eux sans que la participation du Canada soit nécessaire. Au fil du temps, Mme Allam jouerait
donc un réle de consultation plutét que de responsable. La réussite de cette approche pourrait étre
déterminée quand les intervenants locaux auraient analysé et présenté les données découlant du
projet. Lune des grandes difficultés lides a cette approche était de trouver du financement pour une
période illimitée.

La deuxi¢me option visait & établir un délai strict concernant la participation du Canada au projet
(par exemple, six ans). Apres cette période, les intervenants locaux devraient étre autonomes et en
mesure de poursuivre le projet sous tous les rapports. Si tel n'était pas le cas, un terme serait mis au
projet.
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La chercheuse canadienne privilégiait la premiere option. Elle a donc investi un temps et une éner-
gie considérables pour tenter d’établir un partenariat permanent qui déboucherait éventuellement
en un projet dirigé a 'échelle locale.

Conclusion

Des années plus tard, Mme Allam se rappelle souvent les nombreux obstacles et doutes quelle a sur-
montés pendant des décennies de collaboration soutenue avec MM. Rodriguez et Maricano et avec
les membres du personnel, les bénévoles et les participants locaux qui ont contribué au projet au
fil des ans. Le changement de la nature du projet est impressionnant. Méme si la situation n'est pas
encore idéale, la culture de I'éthique et I'infrastructure destinée a 'exécution de projets de recherche
de cette envergure & Imagination ont pris un essor considérable. Les projets proposés sont mainten-
ant passés minutieusement en revue par un comité d’éthique de la recherche national qui, la plupart
du temps, comprend des représentants de tous les groupes communautaires concernés. De plus, de
nombreux employés locaux, étudiants diplomés, chercheurs et bénévoles maitrisent désormais bien
chacune des étapes du processus de recherche. Le renforcement des capacités a donc profié non
seulement aux co-investigateurs locaux, MM. Rodriguez et Maricano, mais aussi aux techniciens

locaux et aux chercheurs scientifiques juniors, qui ont pu perfectionner leurs compétences.

Les travaux de recherche sur la résistance immunologique au VIH se poursuivent a Imagination,
grice au financement conjoint du gouvernement local et d’organismes de recherche canadiens. Les
données sont stockées dans le pays et seules des copies sont envoyées au Canada; elles peuvent donc
étre analysées 2 'un ou l'autre de ces endroits. Depuis la fin des années 1990, la diffusion des résul
tats de recherche est effectuée principalement par MM. Rodriguez et Maricano et leurs collégues,
qui sont les principaux auteurs des revues & comité de lecture découlant de I'étude et présentent les
résultats A des congrés internationaux. Ils continuent de s'appuyer sur les résultats de recherche de
leurs études en cours afin de mettre en ceuvre des programmes efficaces axés sur le VIH/sida et de
susciter un changement positif dans les collectivités locales. Lengagement de Mme Allam 2 udiliser
les résultats du projet dans le but de provoquer un changement positif dans les collectivités o1 se
sont déroulés les travaux de recherche a été accueilli favorablement par la population locale, qui a

constaté que sa contribution avait permis de faire avancer les choses.
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SCENARIO DE RECHERCHE NUMERO 2 :
SCIENCES CLINIQUES

Résumé

A la suite ’un appel d’offres canadien, un clinicien expérimenté entreprend un essai clinique
visant & prouver l'innocuité et I'efficacité d’'un nouveau médicament antirétroviral sur des femmes
enceintes séropositives en Asie du Sud-Est. Il fait face & des obstacles liés aux conflits d’intérét

en politique locale, a la compréhension culturelle des interventions cliniques et & I'éthique
relative 4 la poursuite du traitement antirétroviral au-dela de la durée de I'étude. Les procédures
bureaucratiques et les effets des attitudes et comportements des chercheurs précédents influent
sur la recherche. Des questions liées a la pression indue, a I'incidence des croyances religieuses
sur la collecte des données et a la transférabilité des expériences culturelles sont révélées. Les
considérations morales relatives au choix du groupe de participants sont étudiées, tout comme
le sont la durabilité du projet et les défis portant sur 'harmonisation de la collecte rigoureuse des

données avec la sensibilisation aux réalités culturelles.
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Contexte

Définie comme un élément important des Objectifs du Millénaire pour le développement des
Nations unies, la santé des meres et des enfants constitue une importante priorité pour 'Agence
canadienne de développement international (ACDI) et d’autres organismes se penchant sur les
problémes de la pauvreté, de inégalité, de la santé et de développement dans le monde ender.
Compte tenu de la situation des femmes dans bon nombre de sociétés, en particulier dans le monde
en développement, ol ces dernieres souffrent souvent de conditions disproportionnées de mauvaise
santé, et du role central que jouent les méres pour assurer la bonne santé de leurs enfants, cette pri-
orité n'étonne personne. Les chercheurs canadiens se consacrant au VIH/sida accordent aussi une
grande priorité 4 la santé des méres et des enfants et déploient des efforts considérables pour étre des
chefs de file dans ce domaine exigeant et crucial.

Conception de la recherche

Quand I'ACDI a lancé un appel d’offres pour une étude clinique portant sur la transmission du
VIH de mére 4 enfant en Asie du Sud-Est, le chercheur canadien Alain LeBlanc était trés motivé a
l'idée de travailler dans un domaine aussi important et stimulant.

M. LeBlanc a soumis une proposition afin d’examiner I'efficacité des

Etablissement des priorités
Qulest-ce qui distingue un pro-
jet élaboré a partir d'un appel
d'offres plutdt que fondé sur la
nécessité exprimée par la pop-
ulation locale?

médicaments antirétroviraux (ARV) sur la transmission verticale du
VIH (de mére a enfant) chez les femmes enceintes vivant dans la capi-
tale d'un pays nouvellement industrialisé dans la région. Le finance-
ment s'étalerait sur quatre ans, avec la possibilité d’ajout de phases de
quatre ans par la suite. La prévalence du VIH dans le pays était rela-
tivement faible mais en hausse, en raison d’'un risque important lié &
une industrie du sexe en plein essor. Lépidémie était concentrée dans
des groupes a risque déja marginalisés, notamment les travailleurs du

sexe et les utilisateurs de drogues injectables. La stigmatisation et la dis-

crimination associées au VIH/sida étaient aussi tres élevées dans le pays. M. LeBlanc était d’avis que
cette stigmatisation concentrée et ciblée avait contribué aux taux bas révélés par les tests et que le réel
taux de prévalence dans le pays était sous-estimé. S’appuyant sur la prévalence faible apparente, les

autorités sanitaires locales ont axé les ressources sur ce qu'elles considéraient comme des problemes

Transfert

Les chercheurs peuvent pos-
séder une vaste expérience de
travail dans une région particu-
liere, tout en étant des novices
relatifs dans un autre domaine
ou ils menent des travaux de
recherche. En quoi est-il dan-
gereux de faire des hypotheses
sur le contexte du VIH/sida
d'une culture en fonction de
lexpérience dans un autre con-
texte?
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plus urgents et se sont peu souciées d’offrir des services en lien avec le
VIH. M. LeBlanc espérait que son travail allait dévoiler la réelle situa-
tion de l'infection au VIH dans le pays et déboucher sur I'élaboration
d’un programme de prévention de la transmission de mere a enfant

(PTMAE) qui pourrait étre mis en ceuvre & I'échelle nationale.

M. LeBlanc avait mené la majeure partie de sa carriére en Afrique
subsaharienne, ne possédait aucune expérience en Asie du Sud-Est et
mavait jamais encore visité cette région du monde. Il avait cependant
conflance en ses aptitudes de communication interculturelle et savait
qu’il pouvait bien s'adapter & de nouvelles cultures. Sa proposition a été

acceptée et son projet a ainsi vu le jour.

Au moment de la création du projet, aucun médicament antirétroviral

(ARV) n’éait offert dans le pays, pas méme des ARV administrés com-
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me court traitement pour prévenir la transmission verticale pendant la
grossesse. M. LeBlanc a alors proposé de mener un essai clinique sur
une nouvelle trithérapie destinée aux femmes enceintes infectées par
le VIH. Ces femmes seraient recrutées dans cinq cliniques de santé
locales trouvées avec I'aide du principal collaborateur local de M. LeB-
lanc, le Dr Prajic Chandar, chercheur travaillant & I'université locale.
Selon M. LeBlanc, conscient que cet essai serait sans doute la seule oc-
casion pour ces femmes de recevoir un traitement, il était conforme a
Péthique d’offrir un traitement et des soins continus aux participantes
au projet et a leurs bébés. Le traitement antirétroviral continu a donc
été intégré a la proposition de financement et approuvé par les bailleurs
de fonds pour la période de financement de quatre ans. La surveillance
des résultats cliniques, dont la charge virale du VIH dans le sang et le
nombre de cellules CD4, a été incorporée au protocole de recherche.
M. LeBlanc espérait aussi que la réussite du projet allait démontrer
la faisabilité et le bien-fondé de I'établissement d’'un programme de
traitement du VIH en plus de l'initiative PTMAE.

Processus d’approbation éthique

Avant son départ du Canada, M. LeBlanc a, 4 la demande de son co-
mité d’éthique de la recherche canadien et de TACDI, veillé & obtenir
lapprobation éthique de I'université de la capitale locale, ol son co-
investigateur, le Dr Chandar, enseignait. A son étonnement, le projet a

vite été approuvé et aucune modification & celui-ci n'a été exigée.

Apres son arrivée dans le pays quelques mois plus tard, M. LeBlanc
a constaté que I'un des membres de 'équipe de recherche locale quil
avait recruté selon les recommandations du Dr Chandar était égale-
ment le membre du CER qui avait examiné son étude.

Un autre conflit d’intérét évident a été constaté peu apres l'arrivée de
M. LeBlanc au pays. Le médicament qui devait étre essayé sur la popu-
lation 2 Pétude érait produit par une société pharmaceutique locale
appartenant 2 un membre de la famille du ministére de la Santé. Cette
société était la seule a étre autorisée & fournir des médicaments antiré-
troviraux par 'intermédiaire du gouvernement (et le nouveau médica-
ment a lessai allait étre inclus dans cette entente  fournisseur inique);
on devait donc se procurer tous les médicaments auprés de cette so-
ciéeé. Cette dernitre n'offrait quune variante de la trithérapie, ce qui
préoccupait grandement M. LeBlanc, qui connaissait bien les risques
et les implications liés a la résistance aux ARV. Pour lui, il était tres
important quadvenant la résistance d’'une participante au traitement
de premiére intention, des dispositions soient prises conformément
aux recommandations de I'Organisation mondiale de la santé (OMS)
et quun traitement de deuxi¢me intention soit entrepris.
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Conflit d'intérét

Au Canada, les membres de
CER collaborant étroitement
avec un chercheur ou partici-
pant activement a un projet
de recherche doivent sexclure
des délibérations et des déci-
sions relatives a ce protocole
déthique. Quelles sont les re-
sponsabilités des chercheurs
pour assurer lexécution de pro-
cessus d'examen local justes et
impartiaux?

Dignité humaine

Certains reglements interdisent
la promotion ou ['utilisation de
médicaments particuliers. Siun
pays ne permet pas l'essai ou la
production de médicaments
qui pourraient convenir a un
groupe de population don-
né, comment un chercheur
peut-il composer avec les con-
séquences de cette situation
en regard du principe de I'EPTC
relatif au respect de la dignité
humaine?

Soins continus

Au Canada, les médicaments
contre le VIH qui prouvent leur
efficacité dans le cadre d'un
essai clinique doivent étre of-
ferts aux participants jusqu'a
ce quiils soient couverts par la
province. Ce principe devrait-il
étre appliqué en recherche in-
ternationale?
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Influence locale

Dans quelle mesure étes-vous
prét a accepter linfluence lo-
cale si celle-ci implique de la
déception (par omission ou
commission)?

Participation dela
collectivité

Quels sont les avantages et
les risques liés a la participa-
tion de la collectivité locale a
la conception, au déroulement
et a l'exécution de Iétude? Les
avantages lemportent-ils sur
les risques?

Préparer le terrain

Lattitude et le comportement
d'un chercheur a légard d'une
collectivité  particuliere peu-
vent influer sur les travaux de
recherche futurs menés aupres
d'un groupe de population
donné. Quelles responsabili-
tés incombent aux chercheurs
pour faire en sorte que la col-
lectivité  accepte l'exécution
de travaux de recherche futurs
dans la région?

Pression indue

Siaucun autre médicament
permettant de prévenir la
transmission du VIH de mére a
enfant n'est offert, cette étude
constitue-t-elle  une pression
indue?
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Cependant, les autorités locales ont tot fait d’étouffer cette suggestion,
en menagant M. LeBlanc de mettre fin au projet s'il soulevait 'idée de
nouveau. Le chercheur canadien a constaté que si une résistance a ce
médicament se développait, les médecins locaux attribueraient cette
adhérence inadéquate au médicament et proneraient l'utilisation con-
tinue de ce dernier sans mentionner la possibilité de recourir & d’autres

traitements.

M. LeBlanc savait que l'on attendait de lui qu'il fasse de méme s'il
voulait poursuivre son travail et conserver de bonnes relations avec
les fonctionnaires chargés de tous les types d’acces aux médicaments.
Méme si cette situation a poussé M. LeBlanc 2 ses limites échiques, ce
dernier a compris que I'étude était assez importante et urgente pour
quil respecte les exigences absolues des autorités locales et continue de
soutenir le traitement & un médicament offert dans le pays.

Pour M. LeBlanc, confiant en ses compétences et en son expérience
en tant que clinicien, I'établissement d’un fort partenariat avec ses ho-
mologues locaux constituait un sujet de préoccupation. En effet, selon
lui, la participation a I'étude d’un groupe sélectionné de chercheurs et
de médecins suffisait pour répondre aux criteres de TACDI en matiére
de contribution locale; ce groupe fournirait sans doute assez de con-
tacts locaux pour mener 4 bien I'étude. Qui plus est, sa proposition
de recherche avait été approuvée par deux comités d’examen éthique
respectables, ce qui a son avis démontrait quil n’était pas nécessaire de
faire intervenir des membres de la collectivité dans la conception du
projet.

Recrutement et échantillonnage

A Pétape du recrutement des participantes, M. LeBlanc a été éronné
de la réticence des fournisseurs de soins de santé locaux 2 participer a
Iétude.

Cest par le Dr Chandar que M. LeBlanc a appris lexistence d’études
cliniques menées quelque temps auparavant dans la capitale par des
chercheurs internationaux ayant recueilli leurs données en faisant fi
des coutumes et des croyances locales. Qui plus est, ces chercheurs sont
ensuite retournés dans leur pays sans méme partager les résultats de
leurs travaux. M. LeBlanc a donc di assurer le Dr Chandar, son équipe
locale et la collectivité que I'étude allait étre menée dans le respect de la
culture et que les résultats et les avantages liés a celle-ci seraient com-

muniqués 2 la collectivité.
Ce qui jouait cependant en la faveur du chercheur canadien pour ce

ui est de gagner un appui au projet était quaucun autre médicament
q gg pp proj q

n'était actuellement accessible ou acceptable pour les femmes enceintes
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séropositives de la région. En effet, ces dernieres navaient pas bien
d’autre choix que de participer a I'étude pour prévenir la transmission
du VIH 2 leur enfant ainsi que pour obtenir un traitement qui leur
permettrait de vivre plus longtemps. Il aurait été bien difficile pour
elles de laisser passer cette chance.

M. LeBlanc et le Dr Chandar ont vite constaté que le nombre de
femmes souhaitant participer a 'étude dépassait la capacité maximale
d’admission. Compte tenu de ce niveau d’intérét, I'équipe de recher-
che s'est donc trouvée dans I'obligation de choisir qui serait admis et
qui ne le serait pas. Comme il navait pas de liens forts avec la collec-
tivité, M. LeBlanc a décidé de laisser la sélection des participantes entre

les mains des professionnels de la santé locaux, sous la supervision du

Dr Chandar.

Collecte des données

La réalisation de la conception du projet selon les plans initiaux a
également constitué un défi. Méme si le projet a été examiné par deux
comités d’examen éthique, un au Canada et un dans le pays d’accueil,
aucun des examinateurs n'a tenu compte des croyances culturelles
concernant les prélevements sanguins. En effet, selon les croyances
religieuses locales, le prélévement de sang était considéré comme une
pratique trés intrusive et on ne devait y avoir recours quen dernier
ressort, apres avoir épuisé toutes les autres solutions. Quand les partici-
pantes potentielles ont été informées du fait qu'elles devraient fournir
des échantillons de sang fréquemment et & une échelle relativement
grande aux fins d’observation des résultats cliniques, un grand nombre
d’entre elles ont décidé de retirer leur candidature, car ces procédures
allaient a 'encontre du caractére sacré de leur corps et ne respectaient
pas leurs croyances culturelles et religicuses. Ces préoccupations ont
étonné M. LeBlanc en raison de la facilité avec laquelle les questions de
consentement éclairé avaient été acceptées par les comités d’examen.
Conscient que la participation risquait d’éure faible sil poursuivait
étude exactement telle qu'il I'avait prévue, et soucieux de garantir
la durabilité a long terme du projet, le chercheur a négocié avec la
population locale pour réduire la fréquence des prélévements sanguins,
méme si cela pouvait entraver la capacité de démontrer I'efficacité du
traitement. Il s'agissait d’un important sacrifice a faire, qui impliquait
que I'étude devrait se prolonger au-dela du calendrier établi afin de ras-
sembler suffisamment de données pour assurer la validité clinique.

Analyse et diffusion des données

Les données recueillies dans le cadre de I'étude ont été stockées lo-
calement. Les questions relatives au stockage préoccupaient peu M.
LeBlanc, car grace au financement de 'ACDI, son équipe avait accés &
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Admissibilité et exclusion
Quand le nombre de personnes
ayant besoin d'un traitement dé-
passe de beaucoup la capacité
d'admission dans le cadre d'un
essai clinique, comment peut-on
faire preuve déquité au moment
de décider qui peut participer et
qui ne le peut pas?

Tirer des enseignements de la
population locale

Les chercheurs pourraient devoir
composer avec des croyances
et des coutumes religieuses et
culturelles qui définiront la fagcon
dont leur étude sera menée. Que
peuvent-ils faire pour prévoir
lincidence de ces croyances sur
la conception de I'étude? Le con-
cours de sources locales avant la
soumission du projet pourrait-il
contribuer a éviter une concep-
tion inappropriée?

Durabilité

Les projets de recherche financés
par des sources canadiennes
sont souvent accompagnés de
ressources financieres et tech-
nologiques bien différentes de
celles pouvant étre obtenues ou
soutenues localement. Est-il ap-
proprié d'utiliser des technologies
etdes processus non durables au-
dela de la durée du projet, méme
si celles-ci sont garantes de la
qualité du projet au moment ou
celui-ci est mené?
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Censure

L'EPTC exige la liberté de publi-
cation des résultats des travaux
de recherche. Toutefois, dans
des contextes internationaux,
on ne peut pas toujours prédire
la liberté réelle.

Planification a long terme
Sil'approvisionnement continu
en médicaments au-dela de la
durée du projet ne peut étre
garanti au départ par les au-
torités locales, doit-on tout de
méme lancer [étude?

des technologies adéquates spécialement congues pour assurer la sécu-

rité des données.

Une fois analysées, les données ont démontré la pertinence du médica-
ment a lessai pour la prévention de la transmission du VIH de mére a
enfant, méme si son efficacité n’était pas optimale. Selon M. LeBlanc,
les femmes se porteraient mieux si on leur administrait le traitement
largement accepté pour la PTMAE, soit TAZT, le 3TC et la névirap-
ine. Il a donc décidé d’exprimer clairement cette limite de I'étude et de
défendre la recommandation de rechange lors de la diffusion des résul-
tats dans des revues 2 comité de lecture. Cependant, quand les autori-
s locales ont eu vent de ses intentions — sachant que le seul inhibiteur
non nucléosidique de la transcriptase inverse INNTI) produit par la
société pharmaceutique affiliée au gouvernement était Efavirenz, qui,
contrairement & la névirapine, pouvait étre toxique pour le feetus —,
elles sont intervenues rapidement et ont imposé des restrictions séveres
sur 'information pouvant étre publiée et sur la présentation de celle-ci.
Afin de conserver une relation polie avec les autorités et de ne pas nuire
aux chances futures des chercheurs menant des études dans la région,
M. LeBlanc s'est conformé a ces restrictions.

Sortie du terrain

Malgré les résultats sous-optimaux des essais sur 'efficacité du médica-
ment, M. LeBlanc sest efforcé tout au long du projet de démontrer
a ses co-investigateurs l'efficacité du traitement dans ce contexte par-
ticulier, notamment quand des mesures étaient établies pour maxi-
miser I'adhérence. Ce faisan, il espérait que ses homologues locaux
continuent d’offrir le traitement aux participantes méme apres la fin

du financement de 'ACDI et du partenariat établi dans le cadre de 'étude. A cette fin, le chercheur

canadien a entamé des négociations avec le gouvernement du pays d’accueil, pour que celui-ci

continue de fournir des ARV. Les deux parties ont finalement conclu une entente verbale, mais au

moment ot M. LeBlanc allait se retirer de I'étude, il navait pas été en mesure d’obtenir une entente

par écrit. Compte tenu des responsabilités qui I'attendaient a son retour au Canada, il a accepté de

confier au Dr Chandar la tAche de conclure 'entente en offrant & ce dernier tout 'appui possible du

Canada. M. LeBlanc regrettait un peu d’avoir déja introduit les ARV, conscient qu'il serait mainten-

ant difficile d’assurer leur approvisionnement continu. Or, il n’avait d’autre choix que de faire confr

ance a ses partenaires locaux pour la suite des choses. Il était trés inquiet du sort des participantes si

celles-ci n’avaient subitement plus accés aux médicaments.

Conclusion

Un an plus tard, M. LeBlanc est retourné sur les lieux de I'étude pour observer I'évolution de la

situation depuis son départ. A son grand soulagement, les méres qui avaient participé a 'étude

recevaient toujours des ARV financés parle gouvernement. Toutefois, la société pharmaceutique ne

fournissait que le schéma de premiére ligne de la trithérapie. Les professionnels de la santé locaux

ont informé M. LeBlanc que cette thérapie combinatoire semblait avoir perdu de son efficacité chez

quelques femmes. Ce changement ne semblait pas étre attribuable a4 un probléme d’adhérence,
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car les professionnels de la santé locaux, sous la supervision du Dr Chandar, avaient élaboré et ap-
pliqué des systémes de soutien et de surveillance de 'adhérence, qui se traduisaient par des taux
d’adhérence tres élevés. M. LeBlanc reconnaissait que la perte d’efficacité pouvait sexpliquer par le
développement d’une résistance, et que les femmes devraient sans doute recevoir un traitement de
deuxi¢me intention pour rétablir I'efficacité virologique du traitement aux ARV. M. LeBlanc a alors
entamé des discussions avec le Dr Chandar sur la facon d’accéder  ces médicaments, qui n'éraient
pas fournis par la société pharmaceutique affiliée au gouvernement. Une nouvelle dimension de
Iépidémie persistante dans la population préoccupait aussi beaucoup le chercheur canadien. En
effet, 4 la suite de consultations auprés des participantes, il a constaté que méme si son équipe avait
été en mesure de prévenir la transmission verticale chez certains bébés et de convaincre des femmes
de suivre le traitement, les avantages réels ne s'étendaient pas aux époux et (ou) aux membres des
familles de ces dernicres. Dans bien des cas, les participantes & 'étude continuaient de se prostituer
pour financer le traitement des membres de leurs familles. Aucun programme de prévention des-
tiné aux travailleuses du sexe nexistait encore. M. LeBlanc s'est ainsi rendu compte que son travail
aupres de cette population était loin d’étre terminé. De concert avec le Dr Chandar, il a donc com-
mencé 4 élaborer des plans de collaboration future.
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SCENARIO DE RECHERCHE NUMERO 3 :
EPIDEMIOLOGIE ET SANTE PUBLIQUE

Résumé

Le projet de recherche décrit dans ce scénario a été lancé a I'échelle locale. Néanmoins, il a soulevé
des préoccupations relativement & qui allait définir les questions et la population a I'étude. Le sen-
timent de propriété de la population locale par rapport le projet de recherche est examiné tout
comme les déséquilibres de pouvoir inhérents aux partenariats établis entre intervenants interna-
tionaux. Dans ce scénario, les chercheurs canadiens sont inquiets de lapprobation a 'aveuglette de
leur proposition et trouvent difficiles de mettre de coté leurs sentiments personnels sur le contexte
bureaucratique dans le cadre duquel ils travaillent. La nature trés illicite des activités des groupes de
population & I'étude remet en question les modes d’acces des participants & 'étude et I'obtention
d’un consentement éclairé conformément aux directives de 'EPTC. La confiance entre les parte-
naires de recherche constitue un probleme délicat et comporte des préoccupations sur I'adhésion a
un protocole de recherche, notamment en ce qui a trait 2 I'obtention d’'un consentement éclairé et
au maintien de la confidentialité. Les différentes approches de collecte des données et les priorités
conflictuelles sur la meilleure facon de faire se manifestent. Les préjugés culturels liés a 'analyse des
données sont aussi examinés. Enfin, il est important de faire preuve de prudence dans la diffusion
afin de réduire plutdt que d’aggraver la stigmatisation des populations déja tres stigmatisées
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Contexte

Méme si le sida touche plus de gens en Afrique subsaharienne que
dans toute autre région du monde, les anciennes républiques sovié-
tiques font face & une augmentation fulgurante de la prévalence du
VIH. Cette région constitue un lieu critique pour la recherche sur
la transmission du VIH, notamment chez les udilisateurs de drogues
injectables (UDI), qui représentent une grande partie des personnes
infectées dans la région.

Lancement

Alarmés par la hausse de la prévalence du VIH dans leur pays, Aleksi
Klim et Michail Tobolowsky, représentants de la santé de 'Exemplestan,
ancienne république soviétique particuli¢rement touchée par la pandé
mie, ont demandé I'assistance des épidémiologistes Rajindar Singh et
Morgan Jones pour réduire le taux d’infection au VIH dans la popula-
tion. MM. Klim et Tobolowsky voulaient de I'aide pour déterminer
la raison de cette augmentation de la prévalence du VIH ainsi que
pour trouver des idées de programmes pouvant étre mis en ceuvre
pour contenir la pandémie. Ils connaissaient la bonne réputation de
MM. Singh et Jones et avaient confiance en leur capacité de les aider.
En effet, ces derniers avaient déja travaillé dans des régions similaires
et éraient constamment & I'affit de nouveaux projets. Cest ainsi qu'est

né leur partenariat.

Conception de la recherche
Au cours d’'un voyage exploratoire en Exemplestan, MM. Singh et
Jones ont rencontré leurs homologues locaux pour discuter de I'idée

du projet. MM. Klim et Tobolowsky espéraient mener une étude sur

Qui a lancé l'idée?

La propriété de la recherche
commence par la définition
locale du probleme. Quest-ce
qui distingue une étude lancée
par la population locale d'une
étude lancée par des cherch-
eurs extérieurs? Comment cela
peut-il influer sur la nature de
Iétude de recherche?

Propriété

La propriété de la recherche
constitue un sujet vivement dé-
battu se trouvant au coeur des
objectifs fondamentaux des
projets : l'enrichissement des
connaissances et les avantag-
es pour la société. Quels sont
les avantages du sentiment
de propriété des collectivités
et partenaires locaux a I'égard
d'un projet de recherche?

les jeunes et le VIH qui mettrait laccent sur des questions telles que les premicres relations sex-

uelles, le nombre de partenaires et l'utilisation du condom. En passant en revue l'information qui

leur avait été fournie, MM. Singh et Jones ont constaté que deux sous-ensembles particuliers de la

population, c'est-a-dire les hommes qui ont des relations sexuelles avec d’autres hommes (HRSAH)

et les utilisateurs de drogues injectables, présentaient des taux particulierement élevés de VIH. Ils

ont donc proposé que le projet porte sur ces sous-groupes, victimes d’une stigmatisation accrue

érant donné leur comportement socialement inacceptable et illicite en Exemplestan. MM. Klim et

Tobolowsky navaient pas encore envisagé de faire participer des personnes de ces groupes ostracisés

et ne partageaient pas le méme intérét que leurs homologues canadiens.

Oy, il était important pour MM. Singh et Jones que 'étude soit centrée sur les HRSAH et les

UDI de 'Exemplestan, ce qui leur permettrait d’obtenir de 'information utile sur la nature de

’épidémie du VIH prévalant dans 'ancienne république soviétique. Cette conviction sappuyait

surde nombreuses d’années d’expérience en travail international sur des questions liées 4 la hausse de

la prévalence du VIH ainsi que sur les données de nombreuses autres études menées dans le monde

entier. Ils devaient maintenant convaincre leurs co-investigateurs que I'écude de recherche proposée

donnerait des résultats intéressants qui pourraient contribuer a stopper la poussée du VIH dans la

population de Exemplestan.
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Déséquilibre des pouvoirs
Quels déséquilibres de pou-
voirs existe-t-il dans le cadre
des partenariats internation-
aux? Comment peut-on les
éviter ou les limiter?

Contournement des normes
d'éthique

Dans certains pays, il est pos-
sible ou peut méme étre
exigé de mener un projet de
recherche sans lobtention
de l'approbation des normes
éthiques intérieures. Comment
cela peut-il compromettre la
qualité du protocole de recher-
che? Quelles sont les incidenc-
es de la non-obtention d'un
examen éthique local méme
Si un processus est établi sur ce
plan?

Bureaucratie

Pour un chercheur canadien, les
reglements du pays d'accueil
peuvent sembler discrimina-
toires et non conformes aux
normes déthique. Comment
peut-on séparer de la recher-
che elle-méme les sentiments
personnels a légard du con-
texte de la recherche?
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Méme si elle différait grandement de l'initiative de recherche initiale-
ment prévue par les autorités de 'Exemplestan, l'initiative proposée a
été défendue avec enthousiasme par MM. Singh et Jones. Les parte-
naires locaux se sont finalement laissés convaincre et se sont rangés a la

suggestion de leurs homologues canadiens.

Le projet, d’'une durée de quatre ans et financé par les Instituts de
recherche en santé du Canada (IRSC), allait finalement étre axé sur
les interventions visant & réduire la transmission du VIH chez les
HRSAH et les UDI. Dans le but de comprendre les conditions socia-
les perpétuant ou entravant la transmission du VIH dans les groupes
de population a I'étude, la recherche comportementale allait étre mise
en rapport avec les données relatives a la séroconversion longitudinale
etala prévalence du VIH chez les HRSAH et les UD], principalement
dans les agglomérations urbaines de 'Exemplestan.

Approbation des normes éthiques

Au début de Iétape de la conception du projet, MM. Singh et Jones
ont constaté que les principes éthiques de la recherche observés en Ex-
emplestan différaient de ceux auxquels ils étaient habitués au Canada
et qu'ils éraient beaucoup moins rigoureux que ces derniers. 11 existait
certes quelques comités spéciaux d’éthique de la recherche dans la ré
publique de ex-U.R.S.S., mais il est vite ressorti au fil des discussions
aupres des représentants locaux de la santé et d’autres intervenants
menant des travaux similaires dans la région que ces comités d’éthique
étaient prompts a soutenir les chercheurs internationaux et a approu-
ver leurs projets, peu importe le niveau de conformité des propositions
aux normes d’éthique. Ces procédures d’examen éthique souples se
heurtaient, de 'avis de MM. Singh et Jones, aux restrictions bureau-
cratiques rigides relatives a la conception des projets de recherche.

MM. Singh et Jones sentaient qu'ils étaient limités quant aux types de
projets qu’ils pouvaient entreprendre. Par exemple, la mise sur pied
d’études destinées a évaluer quel outil de dépistage du VIH conve-
nait le mieux aux groupes de population a I'étude était interdite en
Exemplestan. Selon les deux chercheurs canadiens, la réglementation
limitait la capacité des chercheurs & mener des travaux de recherche de
qualité. Comme il faut des années pour modifier une loi, ils ont donc
convenu qu'ils éraient inaptes a lancer un tel projet. Néanmoins, ils
savaient qu'ils devaient connaitre la réglementation pour faire en sorte

d’étre respectés tout au long du projet de recherche.

Rémunération des participants

MM. Singh et Jones étaient conscients de I'importance du réle de la
collectivité dans la mise en ceuvre du projet de recherche. Pour le dé-
montrer, ils ont discuté avec les représentants locaux d’un large éven-
tail de situations socioéconomiques ainsi que du niveau et de la nature
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de la rémunération devant étre offerte aux participants a 'étude. Avant
la mise en ceuvre du proje, ils se sont aussi entretenus avec différents
représentants locaux afin de déterminer les effets possibles de leurs
méthodes de recherche sur la population locale. Ils se sont attardés
aux domaines ou I'étude pouvait étre nuisible aux participants ou a
la collectivité élargie, et & la maniere de recruter les participants sans
les exposer a un risque. Compte tenu de I'inaccessibilité des HRSAH
et des UDI avec qui ils compraient travailler, il était important que
leurs homologues locaux jouent un rdle dans le recrutement des par-
ticipants a 'étude pour assurer le respect des criteres d’admissibilité et
d’exclusion liés a la participation. Les criteres d’exclusion constituaient
en quelque sorte une question litigieuse, car MM. Singh et Jones
sinquiétaient des caractéristiques permettant de déterminer si un par-
ticipant était trop vulnérable pour prendre part a 'étude. Selon MM.
Klim et Tobolowsky, cette hypothése était inutile et en fin de compte
discriminatoire a I'égard des participants potentiels a qui I'étude pou-
vait profiter.

Collecte des données
Les relations sexuelles entre deux hommes et l'utilisation de drogues

intraveineuses sont illégales en Exemplestan.

Par conséquent, 'adhésion & des codes d’éthique de la recherche stricts
en mati¢re de consentement éclairé — déterminés par les établisse-
ments canadiens de MM. Singh et Jones et énoncés dans 'EPTC
— devait étre adaptée aux circonstances locales tout en sappuyant sur
des normes rigoureuses d’éthique de la recherche. Pour protéger les
droits des participants a la vie privée et a la confidentialité, un « X »
a été utilisé au lieu de la signature pour recueillir le consentement de
chaque participant. Cependant, en raison de la nature longitudinale
de I'étude, une liste de contréle associant les noms des participants a
leur état sérologique relativement au VIH devait étre maintenue pour

faire le suivi de la séroconversion des participants.

Compte tenu du caractére illégal associé aux groupes de participants,
& &
Pexistence de cette liste menagait grandement la sécurité des partici-
pants. Ce risque était intensifié par la dimension internationale du
projet de recherche, car ces données avaient plus de chances de tomber
entre les mains des autorités de 'Exemplestan si elles traversaient la
frontiere. MM. Singh et Jones ne se sont jamais sentis & l'aise de pren-
dre ce risque, mais étaient incapables de trouver une solution au pro-
bléme sans se désister enticrement de leurs tAches liées a I'analyse des

données.
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Normes d’éthique
conflictuelles

Les normes déthique de la
recherche telles qulelles sont
exposées dans I'EPTC peuvent
donner lieu a des difficultés
dans des contextes internation-
aux, ou les normes et coutumes
locales ne permettent pas
I'application des procédures
selon ces clauses. Comment un
chercheur peut-il surmonter les
demandes conflictuelles  des
comités déthique de la recher-
che locaux et canadiens?

Problémes liés a la sécurité
des données

Les chercheurs peuvent avoir
peur laisser des données iden-
tifiables dans les mains de leurs
partenaires locaux a leur retour
au Canada. Dans certaines situ-
ations, ils peuvent craindre rai-
sonnablement que cesdonnées
exposent leurs partenaires a un
risque de perquisition etde saisie
et quelles mettent en danger
les participants a I'étude. Quels
sont les risques liés au trans-
port des données de recherche
a lextérieur du pays? Quelles
préoccupations les partenaires
locaux devraient-ils avoir si les
données de la recherche ne
sont pas a leur disposition? A
quelle étape du processus de
recherche le plan de rétention,
de transport et délimination des
données devrait-il étre établi?
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Relations de confiance

Les normes déthique de la re-
cherche varient d'une culture
a lautre et d'un pays a lautre.
Les chercheurs canadiens doi-
vent parfois convaincre leurs
partenaires locaux dadhérer a
un protocole de recherche ou
déthique établi par la loi méme
si de l'avis de la population lo-
cale, ce protocole est considéré
comme inutile. Comment des
liens de confiance peuvent-
ils étre établis entre les parte-
naires? Quiarrive-t-il si 'adhésion
au protocole de recherche ou
déthique nest pas maintenue?

Qui interpréte les données?
Méme dans le cadre des pro-
jets les mieux intentionnés qui
integrent les idées locales aux
étapes de la conception et de la
mise en ceuvre, la contribution
locale sarréte avant |étape de
Ianalyse. Comment cela peut-
il influer sur les résultats? Quel
genre de préjugés culturels les
chercheurs canadiens peuvent-
ils traduire dans leurs analyses
de projets menés ailleurs?

Le projet nécessitait des efforts concertés pour assurer une communi-
cation efficace entre les partenaires de recherche canadiens et locaux.
Cependant, les problémes de confiance et de pouvoir dans le cadre
de la relation de travail des partenaires constituaient un sujet de ten-
sion. MM. Singh et Jones étaient conscients que chaque partenaire du
projet mettait & profit différentes forces, compétences et ressources,
et savaient qu'il était important de ne pas dicter 4 leurs homologues
locaux la fagon dont ils devaient travailler. Les deux chercheurs cana-
diens ont plutdt expliqué & ces derniers comment ces genres de situ-
ation étaient abordés au Canada et ont tenté d’aider la population de
I'Exemplestan & trouver des solutions novatrices adaptées a leur con-
texte particulier.

MM. Singh et Jones étaient destinés a jouer un réle de consultation;
les décisions finales revenaient aux partenaires locaux. Malgré cela, en
raison du déséquilibre inhérent des pouvoirs dans le cadre du parte-
nariat, la confiance entre les partenaires demeurait précaire.

Ce déséquilibre était en grande partie attribuable aux croyances a pro-
pos des compromis entre les données de recherche fiables et la sensibilité
aux préoccupations éthiques possibles enracinées profondément dans
les contextes culturels des deux groupes de partenaires de recherche.
Les chercheurs canadiens étaient d’une part particulierement sensibles
a la protection des droits et libertés individuels dans les activités de re-
cherche comprenant des participants nayant pas donné un consente-
ment éclairé. En revanche, les partenaires de 'Exemplestan avaient peu
d’expérience en études cliniques de cette nature et pour eux, si les par-
ticipants répondaient a leurs questions, cela signifiait qu’ils donnaient
implicitement leur consentement & participer a I'étude. Les autres re-
sponsables du déroulement des entrevues, non habitués aux protocoles
de recherche stricts congus en partie pour le respect de I'éthique, n'ont
tout simplement pas obtenu de consentement éclairé. MM. Singh et
Jones accordaient une grande importance 4 la bonne exécution du pro-
cessus de consentement éclairé et A la protection de la confidendalité.
1ls étaient tres préoccupés des répercussions possibles de 'étude sur les
participants en raison de la stigmatisation grave liée a leurs comporte-

ments dans un pays ot ces comportements étaient illégaux. Toutefois,

le protocole de recherche était si strict que de nombreux participants ont trouvé trés amusante cette

rigueur sur des problemes d’éthique qui, selon eux, nexistaient pas.

Analyse des données

Lanalyse des données du projet a été effectuée localement puis I'exactitude de ces derniéres a éeé

vérifiée par MM. Singh et Jones avant la diffusion des résultats.

Diffusion

La contribution de la collectivité locale était particulierement importante a I'étape de la diffusion
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des résultats de la recherche. MM. Klim et Tobolowsky ont mis en
garde leurs homologues canadiens concernant la diffusion généralisée
au grand public.

Ils éraient conscients de la grande stigmatisation liée au VIH/sida a
Exemplestan et ont prévenu leurs partenaires de la stigmatisation pos-
sible de I'ensemble de la collectivité si cette derniére était présentée
sous un jour particulier. La stigmatisation était aggravée par le fait
que les participants sadonnaient & des comportements illégaux qui
en eux-mémes étaient fortement stigmatisés. Il était donc essentiel de
faire preuve d’une sensibilité extréme relativement  la fagon dont les
résultats seraient diffusés et & qui ils le seraient. Les chercheurs ont
accepté de suivre trois principes. Tout d’abord, les résultats devaient
étre communiqués aux groupes de population auprés de qui I'étude
avait été menée. Cet important mécanisme de rétroaction nécessitait
le concours des membres de la collectivité pour qu'il soit exécuté cor-
rectement. Deuxi¢mement, les personnes habilitées & mettre en ceuvre
des programmes pour susciter le changement et améliorer les condi-
tions de la collectivité devaient aussi recevoir 'information découlant
deI'étude. Dans cette dimension de la recherche, la participation éner-
gique des partenaires locaux était indispensable pour assurer le partage
des résultats d’'une fagon se traduisant par la réduction de la stigmatisa-
tion et non le contraire. Troisiémement, dans le cadre du renforcement
des capacités, la paternité des articles et des présentations & comité de
lecture produits 2 la suite de I'étude devait étre attribuée aux collegues
locaux, et la représentation scientifique locale devait étre assurée. Ces
considérations importantes étaient intégrées dés I'étape de la concep-
tion du projet de recherche, de telle sorte que les personnes influant
sur la prise de décisions au niveau local aient acces a I'information req-
uise pour effectuer des changements concernant les conditions sociales
des HRSAH et des UDI.

\

La diffusion a été effectuée a I'échelle locale ainsi qua l'international,
par des réunions communautaires, des articles de journal a4 comi-
¢ de lecture et des communiqués d’experts. MM. Singh et Jones
éraient toutefois trés prudents quant A la facon dont érait présentée

I'information aux médias.

Médias et messages diffusés

La recherche internationale sur le VIH/sida peut parfois étre vue com-
me un « sujet de heure » dans les médias. Les chercheurs doivent
éure conscients des effets possibles de la couverture médiatique sur la
recherche et les personnes et collectivités qui y prennent part.

Un coup important a été porté au projet de MM. Singh et Jones
quand les médias ont critiqué la méthodologie utilisée, déclarant que

L'association canadienne de recherche sur le VIH

Problemes d'éthique propres aux chercheurs canadiens menant des projets de recherche sur le VIH/sida a Iéchelle internationale

Passer le mot

La diffusion des résultats de la
recherche peut entrainer des
conséquences  accidentelles
pour les groupes de population
a létude, qui pourraient étre
victimes d'une stigmatisation
ou d'une discrimination accrue
en raison de ce que ces résul-
tats révelent sur eux. Compte
tenu de cette situation, il peut
étre plus efficace de ne diffuser
les résultats qu'aux personnes
directement concernées ou
ayant la capacité de mettre en
ceuvre des programmes des-
tinés a ces groupes. Paralléle-
ment, il demeure important
de tenir compte de la nature
limitative de la diffusion a des
groupes sélectionnés. Cette
facon de faire contrevient-elle
aux principes de respect de la
dignité humaine, de la justice
et de linclusivité, de la maximi-
sation des avantages et de la
justice distributive si les autres
personnes qui pourraient tirer
parti des résultats ne sont pas
mis au courant de ces derni-
ers?
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Pétude récoltait les avantages de la population locale sans redonner a la collectivité, ce qui causait
un tollé en Exemplestan et a 'échelle internationale. Lutilisation de I'éthique comme un outil de
gain politique constituait donc une préoccupation constante pour MM. Singh et Jones. Les deux
chercheurs trouvaient qu'il s'agissait en fait d’une bonne chose, car cela les forcait 2 demeurer trés

vigilants relativement a ['éthique de leurs actions tout au long du projet de recherche.
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SCENARIO DE RECHERCHE NUMERO 4 :
SCIENCES SOCIALES

Résumé

Ce scénario présente une expérience de recherche internationale sur le VIH/sida du point de vue
d’une étudiante diplémée. Les problémes d’éthique décrits portent sont ceux d’une nouvelle cher
cheuse qui se rend dans le sud de 'Afrique pour mener une étude dans le cadre de sa these de
doctorat en anthropologie médicale. Ce projet souléve des préoccupations liées a I'élévation des
attentes locales pour ce qui est d'utiliser des microbicides sur des femmes locales. La chercheuse a
de la difficulté & obtenir un examen éthique local pour son projet et s'inquiéte du fait que celui-ci
a tout simplement pu étre approuvé a 'aveuglette, vu quielle n'a jamais obtenu d’approbation of
ficielle. Le taux d’alphabétisation faible du groupe de population 4 I'étude remet en question son
protocole d’éthique de la recherche, auquel elle doit apporter des modifications. Avec des ressources
et un espace limités, le stockage sécuritaire des données est problématique. Les déséquilibres de
pouvoirs entre la chercheuse et les participants ressortent pendant la collecte des données, et des
questions relatives a la rémunération sont soulevées. La dynamique locale des genres et des pouvoirs
entre les maris, femmes et dirigeants du village, ainsi que les préjugés personnels de la chercheuse,
ont une incidence sur le mode de collecte des données et dans quelles conditions cette collecte peut
se dérouler. Il importe que la chercheuse soit sensibilisée aux normes et aux valeurs culturelles pour
établir une bonne dynamique entre ses collégues locaux et elle. A Pissue de son séjour dans le sud
de I'Afrique, elle doit déterminer la fagon dont elle peut le plus efficacement diffuser les résultats

de ses travaux.
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Elévation des attentes
Quelles peuvent étre les préoc-
cupations d'un chercheur a
propos de lélévation des at-
tentes des collectivités locales?
Comment ces préoccupations
peuvent aller de pair avec la né-
cessité d'obtenir Iapprobation
locale pour mener létude?

Nouveaux chercheurs
Quelles sontlesincidences pos-
sibles de I'envoi d'un nouveau
chercheur sur le terrain?

Un examen réel?

Que peut faire un chercheur
s'il croit que sa proposition de
projet de recherche n'a pas été
examinée adéquatement et a
simplement été approuvée a
l'aveuglette? Dans ce cas, se-
rait-il approprié de demander
a l'organisme d'accueil un exa-
men plus détaillé?

Conception de la recherche

Quand Jolene Buchanan a entrepris ses études de doctorat en an-
thropologie médicale, elle savait qu'elle voulait mener ses travaux de
recherche sur le VIH/sida dans le sud de I'Afrique. Elle venait de ter-
miner une année de stage dans un groupe de soutien rural financé par
IACDI. Ce groupe se consacrait aux femmes séropositives de Justsup-
pozia, pays du sud de I'Afrique. Cette expérience avait marqué Mme
Buchanan, qui se sentait tres concernée par la lutte contre le VIH/sida
dans ce pays.

A la fin de son stage, elle avait promis aux employés de l'organisme
avec qui elle avait travaillé quelle reviendrait bient6t. Elle a donc veillé
a maintenir un lien étroit avec I'organisme, qui a fortement appuyé

son retour imminent.

Compte tenu de son expérience de travail passée dans le pays, Mme
Buchanan savait qu'il serait difficile de mener une érude internationale
sur le VIH/sida et qulelle devrait faire preuve de la plus grande sensi-
bilité. Elle a donc veillé a tenir l'organisme de Justsuppozia informé
et a le faire participer  la conception de son projet de recherche dés
le début. Méme si elle a recu trés peu de commentaires et suggestions
relativement a ses plans de recherche, I'organisme a plaidé en faveur

de son retour.

De concert avec son superviseur, la nouvelle chercheuse a décidé
d’enquéter, par des entrevues qualitatives approfondies, sur la percep-
tion quavaient les femmes de Justsuppozia a I'égard des microbicides.
Elle prévoyait de travailler étroitement avec I'organisme, en comptant
sur l'aide de ce dernier pour recruter les participantes. Elle a ainsi

élaboré une proposition de projet de recherche trés détaillée, qui a été

approuvée par son comité et pour laquelle elle a recu une bourse de maitrise du Conseil de recher

ches en sciences humaines.

Processus d’examen éthique
Le projet de recherche de Mme Buchanan a nécessité 'approbation éthique de son université. Or,

compte tenu de la compréhension limitée de son comité d’éthique de la recherche en ce qui a trait

aux normes observées a Justsuppozia, la chercheuse a aussi dii faire approuver son projet par un

comité d’éthique du pays d’accueil. Comme elle n'avait pratiquement aucune expérience en recher-

che, ses contacts de l'organisme lui ont suggéré de communiquer avec le seul institut d’enseignement

supérieur au pays, 'Université de Justsuppozia. A la suite de retards dans les communications et

dautres difficuleés relatives & I'examen éthique, on a finalement informé Mme Buchanan que le

comité d’éthique de I'Université de Justsuppozia était seulement en mesure d’examiner les projets de

recherche directement liés 4 I'université elle-méme. La chercheuse canadienne s'est alors demandé si

elle devait trouver un comité d’éthique associé a un hépital quelque part au pays, mais en raison de

contraintes de temps et de la probabilité de se heurter au méme probléme avec le comité d’éthique

d’un hopital — si elle réussissait 4 en trouver un —, elle a décidé de consulter de nouveau le comité
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d’éthique de la recherche de son université et de lui dire quelle n’avait
pas été en mesure de trouver un comité d’examen éthique convenable

dans le pays d’accueil.

En guise de substitution a 'approbation, Mme Buchanan a di fournir
une preuve de I'appui de organisme d’accueil avec qui elle menait le
projet de recherche. Elle est retournée voir ce dernier pour obtenir une
lettre d’appui, laquelle lui a été remise sans question. La chercheuse
érait soulagée de répondre aux exigences du comité d’examen, mais se
demandait si 'organisme avait méme lu sa proposition de projet.

Une fois que le comité d’éthique de la recherche de son université s'est
dit satisfait de la question de 'examen local, Mme Buchanan a d&
convaincre les intervenants locaux que ses approches de consentement
éclairé et d'indemnisation éraient adaptées sur le plan culturel. Tout
au long du processus de conception du projet, ces deux questions ont
constitué une source de préoccupation; la chercheuse a donc choisi
soigneusement les méthodes qui selon elle éraient les plus éthiques. En
raison de son expérience passée aupres de cette population, elle savait
que le taux d’alphabétisation était relativement bas et que 'anglais

érait au mieux une langue seconde.

Compte tenu de cette situation et de son désir de limiter la perception
des déséquilibres de pouvoir, la chercheuse sentait que le fait d’insister
sur obtention d’'un consentement par écrit était inapproprié et quil
valait mieux que les participantes consentent verbalement a 'étude. Le
comité d’examen a accepté cette fagon de faire & condition que Mme
Buchanan lise une feuille d’'information détaillée & chaque participante
avant de poursuivre I'entrevue. La question de I'indemnisation con-
stituait aussi un probleme, ainsi que le choix d’'un mode de dédom-
magement des participantes respectant la culture locale. Le comité
d’éthique de la recherche était d’avis que les participantes ne devai-
ent pas étre du tout rémunérées. En fin de compte, il a été convenu
que Mme Buchanan rembourserait les frais de déplacement engagés
par les participantes, mais quelle ne rémunérerait pas ces derniéres
afin d’éviter une pression indue. Une fois ces rectifications apportées,

létude a été approuvée.

Recrutement

Niveaux d’alphabétisation
Quelles autres incidences un
taux d'alphabétisation faible
au sein du groupe de popula-
tion a létude peut-il avoir sur
la conception de |étude? Par
exemple, comment cette situa-
tion peut-elle se répercuter sur
les stratégies de diffusion?

Production de
connaissances

Les chercheurs extérieurs peu-
vent sappuyer sur des données
universitaires pour guider leurs
travaux de recherche sur le ter-
rain. Que cela nous révele-t-il
de la facon dont sont produites
les connaissances relatives a
une collectivité particuliere et
par qui elles le sont? Comment
pourraient réagir les membres
d'une collectivité locale face
a I'hypotheése d'un chercheur
selon laquelle toute cette in-
formation dexperts extérieurs
est requise, alors quiils croient
se trouver dans une bien meil-
leure position pour fournir des
connaissances sur leur propre
collectivité?

Deux mois plus tard que prévu, Mme Buchanan senvolait finalement pour Justsuppozia. Elle se

sentait préte. Sattendant a ce que les ressources soient trés limitées sur le terrain, elle avait soigneuse-

ment préparé ses documents de recherche et était munie d’une pile de ressources universitaires qui

pourraient lui étre utiles pendant la collecte des données.

A son retour dans 'organisme, on a tot fait de prévenir la chercheuse canadienne quielle auraitaccés 2

tres peu de ressources tout au long du processus de collecte des données. Les bureaux de I'organisme
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Stockage des données

Est-il acceptable du point de
vue éthique de stocker des
données dans un lieu facile
d'acces si on a promis aux par-
ticipantes la confidentialité de
leur information? Quelles au-
tres options Mme Buchanan
pourrait-elle considérer dans
cette situation?
Déséquilibre involontaire
des pouvoirs

Les protocoles de recherche
congus pour protéger les par-
ticipants peuvent parfois ag-
graver involontairement les
écarts de pouvoir existant entre
un chercheur et les participants.
Comment peut-on réduire ces
écarts?

Rémunération

La pauvreté et les inégalités
marquées peuvent avoir des
répercussions importantes sur
les chercheurs au niveau per-
sonnel. Dans ce cas, est-il ac-
ceptable surle plan de éthique
qu'un chercheur offre une ré-
munération de sa poche?

Dynamique des genres
Comment la sensibilité¢ a la
dynamique des genres, qu'un
chercheur peut trouver injuste,
étre intégrée au processus de
conception du projet de re-
cherche?
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étaient minuscules, encombrés et grouillaient d’activité, ce qui signi-
fait qu’elle allait devoir faire la majeure partie de son travail dans une
petite pi¢ce de son appartement et y stocker aussi ses données. Néan-
moins, elle s'est décidée 4 recruter des femmes aux fins d’entrevue. Elle
a été surprise de constater combien il érait facile de trouver des femmes
disposées a étre interrogées. Elle a simplement demandé I'assistance de
quelques-uns de ses collegues du groupe de soutien et bien vite ils ont
eu en banque une participante ou méme deux par jour.

Consentement éclairé et collecte des données

Méme si le recrutement semblait facile, Mme Buchanan a été éconnée
de la complexité des entrevues. Contre toute attente, la langue n'a pas
constitué un trop grand probléme. Cependant, malgré la capacité desv
participantes a4 comprendre ses mots, la chercheuse n'était pas tout a
fait certaine que celles-ci avaient vraiment compris pourquoi elles étai-
ent interrogées. Elle sentait que les entrevues étaient plus lourdes étant
donné sa lecture de la lettre d'information détaillée avant I'obtention
d’un consentement de vive voix. Cette facon de faire a semblé créer un
fossé inutile entre elle et les participantes, et a favorisé un déséquilibre
des pouvoirs qui aurait pu étre évité. Il était évident pour Mme Bucha-
nan que les personnes avec qui elle travaillait, tant les participantes que
ses collegues, ne partageaient pas son point de vue relativement aux
concepts du monde de la recherche. Elle souhaitait sensibiliser la col-
lectivité aux principes et aux procédures liés a la recherche, mais elle ne

se sentait pas en mesure de le faire et le temps lui manquait.

Il est aussi arrivé &8 Mme Buchanan que des participantes lui demand-
ent de I'argent apres 'entrevue. Méme si la rémunération ne s'inscrivait
pas dans le protocole de recherche, la chercheuse a parfois donné de
Pargent & ces femmes de sa propre poche, car elle ne savait pas com-
ment composer avec ce qui selon elle était une disparité injuste entre

sa vie et la leur.

A mi-chemin du processus d’entrevue, Mme Buchanan s'est retrou-
vée finalement & court de participantes : le flot constant de sujettes
interrogées s’ était complétement arrété. Aprés quelques jours, elle a de-
mandé a des collégues ce qui avait bien pu causer cette situation. Clest
ainsi qu'on lui a appris que le mari de 'une des femmes interrogées
avait éeé tres choqué de savoir que sa femme avait participé 4 I'étude.
Il s'est rendu & la demeure du chef du village et I'a informé du fait que
la mzungu (Pétrangere) posait des questions aux femmes du village
sans sa permission. Le mot s'est vite répandu dans tout le village : les
habitants n'avaient rien 2 faire avec Mme Buchanan. Cette derniére a
tenté désespérément d’obtenir des conseils aupres de ses collegues, qui

ne collaboraient pas comme elle 'aurait souhaité.

L'association canadienne de recherche sur le VIH

Problemes d'éthique propres aux chercheurs canadiens menant des projets de recherche sur le VIH/sida a I'échelle internationale



Apres réflexion, la chercheuse canadienne a compris qu'elle avait dé-
passé les bornes. Elle était ennuyée que le mari soit intervenu aupres du
chef du village, mais elle Sest apercue qu'elle avait manqué de respect
a I'égard des structures locales du pouvoir en omettant d’informer le
chef du village de son travail. Munie de toute l'information et de tous
les conseils quelle avait pu recueillir, elle a décidé de rendre visite au
chef du village, de l'autre c6té de la colline, en se rappelant de de-
meurer le plus humble possible et de ne pas faire part de ses jugements
personnels sur la réaction du chef a la crise du sida dans la collectivité.

Mme Buchanan a trouvé la hutte du chef au sommet de la colline et a
cogné a la porte. Une jeune femme lui a répondu, I'a regardée, et sans
un mot a quitté la piece. Quelques minutes plus tard, un homme de
forte stature est entré. La chercheuse I'a regardé dans les yeux, lui a
souri et lui a tendu la main. Elle sest présentée et lui a trés poliment
décrit son projet et ce quelle tentait d’accomplir par celui-ci. Elle s'est
aussi excusée de ne pas étre venue le voir plus tot. Le chef lui a ensuite
dit quil avait apprécié sa visite, mais qu’il ne lui permettrait pas de
poursuivre son projet. Il a quitté la piece rapidement, la laissant seule.

Une fois de plus, Mme Buchanan était déroutée. Elle est retournée a
lorganisme dans I'espoir que ses collegues I'aident a bien comprendre
la situation. Constatant quelle érait de toute évidence désespérée, ces
derniers lui ont posé des questions. « Vous étes-vous agenouillée devant
le chef? Avez-vous raconté I'histoire de votre famille en vous présentant
a lui? Avez-vous touché votre coude quand vous lui avez serré la main?
» La chercheuse canadienne était encore plus désespérée. Comment
avait-elle pu étre si aveugle? Comment pouvait-elle réparer ses torts?
Ses collegues lui ont finalement suggéré de retourner au village ac-
compagnée d’'un homme de l'organisme. Méme si ce déséquilibre des
genres la contrariait, elle savait qu'il s'agissait de sa meilleure chance
de pouvoir poursuivre son projet. Elle a promis a son collegue qu’elle
laisserait ’homme parler et quelle ne dirait pas un mot.

Clest ainsi que Mme Buchanan et Maliti Tsonga, son nouveau porte-
parole, ont grimpé la colline. Cette fois, l'interaction était compléte-
ment différente. M. Tsonga a annoncé sa visite a la femme de la hutte,
et lui et la chercheuse ont attendu dehors que le chef se joigne a eux.

Asa grande surprise, Mme Buchanan seest retrouvée seule : 'homme
Iavait laissée derriére lui et était parti avec le chef dans une zone close
de la cour. Insultée mais confiante, elle a attendu le retour des deux
hommes. A lissue de leur entretien, ces derniers se sont serré la main
et le chef est reparti. M. Tsonga a ensuite expliqué a sa collegue quielle
pouvait poursuivre son projet, & deux conditions : elle devait sassurer

que chaque femme qu’elle voulait interroger recoive la permission de

son mari, et rendre des comptes au chef avant chaque entrevue restante.
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Organisation du pouvoir
Les structures locales du pou-
VOIr peuvent exercer une in-
fluence considérable sur la
dynamique au sein d'une
collectivité, d'une  maniere
étrangere a un nouveau cher-
cheur canadien. Comment ces
structures peuvent-elles étre
respectées tout en maintenant
de la rigueur en ce qui a trait a
Iéthique et a la recherche?

Sensibilisation a la culture
Les normes et les comporte-
ments sociaux peuvent varier
grandement d'un pays a l'autre.
En abordant le chef dune
maniere assurée, Mme Buchan-
an sest mise dans le pétrin et a
offensé le chef. Comment au-
rait-elle pu mieux se préparer a
cette rencontre?

Sacrifices consentis

Le travail a l'extérieur de son
contexte peut parfois nécess-
iter de répondre a des exigenc-
es ou a des demandes allant a
l'encontre des principes per-
sonnels d'un chercheur.

Dynamique du partenariat
Pourquoi les collegues de Mme
Buchanan hésitent-ils a lui don-
ner des conseils? Que nous
révele cette situation a propos
de la dynamique de leur parte-
nariat?
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Analyse des données

Mme Buchanan a mené ses entrevues conformément a ces nouvelles conditions. Ses collégues lui
ont plus tard révélé quils éeaient heureux que les maris autorisent maintenant leurs femmes a par
ticiper A étude. Ils ne s'étaient pas sentis A l'aise de le faire avant, mais ils n’avaient pas voulu
questionner leur homologue canadienne. Cette derniére avait également trouvé une facon de traiter
de l'information liée & I'érude d’une mani¢re moins officielle au début de ses entrevues, ce qui a
semblé aider ses collégues a étre plus ouverts. Au bout du compte,
Mme Buchanan était satisfaite des données recueillies et avait héte

Des résultats prometteurs

Compte tenu que cela risque délever
les attentes locales, est-il éthique que
Mme Buchanan promette de trans-
mettre linformation a la collectivité
apres son retour au Canada alors
quelle n'a aucune assurance de pou-

voir le faire?

d’entreprendre I'étape de I'analyse.

Dans sa proposition, Mme Buchanan prévoyait de mener son analyse
en y intégrant fréquemment les idées de ses collegues de maniere &
assurer une interprétation culturelle juste. Or, le temps de 'analyse
venu, la chercheuse a constaté qu'en raison de leurs horaires chargés,
ces derniers n'avaient pas beaucoup de temps 2 lui consacrer. Elle se

trouvait également quatre mois derriere son calendrier initial. Méme

sil Sagissait d’'une décision difficile, elle a choisi de ramener les don-

nées avec elle au Canada et de les analyser 1a-bas.

Diffusion et sortie du terrain
Tandis qu'elle se préparait 4 rentrer au Canada, Mme Buchanan a senti quelle n’avait apporté au-
cune contribution concréte 2 la lutte contre le VIH/sida a Justsuppozia depuis son arrivée la-bas, et

elle a commencé a douter quelle y parviendrait un jour.

Bon nombre de fois on lui avait demandé & quel moment les microbicides essayés sur les par-

q 4
ticipantes seraient offerts comme traitement aux femmes de Justsuppozia. La chercheuse ne savait
que répondre, et il est devenu trés important pour elle d’élaborer un plan de diffusion efficace qui
permettrait la remise de 'information  la collectivité. Elle a donc rencontré quelques-uns de ses cok
légues avant son départ pour obtenir des idées sur la facon dont I'information pourrait le mieux leur
profiter. Méme si elle ne savait toujours pas comment elle transmettrait I'information 2 la collectiv
ité, elle a malgré tout promis quelle le ferait. Avant de quitter le pays, elle s'est rendue a I'Université
de Justsuppozia dans 'espoir d’établir des liens pouvant lui étre utiles dans le cadre de son travail et
pouvant l'aider a diffuser I'information.
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Troisieme partie

Agir sur les tensions :
observations et réflexions
finales

Dans la premicre partie de ce document, les huit principes direc-
teurs d’éthique de la recherche de PEPTC ont été présentés. La
deuxieme partie a quant 2 elle décrit des scénarios de recherche
visant a illustrer différentes tensions pouvant survenir en raison

de l'application de ces principes dans le contexte de la recherche internationale sur le VIH/sida. Ces
scénarios soulignent la nature complexe de la recherche internationale sur le VIH/sida ainsi que les
tensions éthiques pouvant s’y rattacher. De nombreuses préoccupations liées a I'éthique dont il est
fait état dans PEPTC concernent les sujets de recherche examinés, par exemple les conflits d’intérér,
la coercition dans le cadre du recrutement, le protocole de consentement éclairé, la pression indue,
les procédures de diffusion et le respect de la dignité humaine. Dans ce document, nous avons
tenté de démontrer que I'obtention d’une approbation éthique, bien quil sagisse d’'une précaution
importante et nécessaire pour mener des projets de recherche soucieux de I'éthique, ne suffit pas
nécessairement 2 faire respecter le principe éthique de la dignité humaine. D’autres questions telles
que la confiance, les différences entre les infrastructures d’éthique de la recherche, la participation
de la collectivité, le développement des capacités, I'égalité au sein de partenariats, la dynamique
du pouvoir et des genres, les sacrifices en mati¢re de pertinence culturelle et d’autres problémes
d’éthique non directement liés 4 la recherche mais influencant grandement cette derniére ont égale-

ment été mis en évidence.

Les scénarios présentés dans la deuxiéme partie ont révélé de nombreuses tensions et difficultés
persistantes qui se propagent dans le milieu de la recherche internationale sur le VIH/sida, dans
tous les volets de recherche. Cette troisiéme partie conclura ce document tout d’abord en présent
ant quelques-unes de ces importantes tensions, puis d’autres cadres de référence pouvant aider les
chercheurs canadiens spécialisés en VIH/sida & prévoir et & surmonter ces tensions. Lobjectif est
de mieux faire comprendre quelques-uns des problémes auxquels font face les chercheurs dans le
domaine de la recherche internationale sur le VIH/sida ainsi qua mieux préparer ces derniers a leur

travail sur le terrain et 2 mieux les soutenir.
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« En tant quétranger, il est tres
difficile de ne pas faire preuve
dethnocentrisme. Il est dan-
gereux de vouloir imposer
sa facon de faire dans un au-
tre pays. Selon moi, le mieux
que l'on puisse faire dans bon
nombre de ces situations est
d’établir une bonne communi-
cation avec au moins quelques
personnes locales qui ont une
vision plus large de leur pays,
delles-mémes, de leur société
et de leur approche ethnocul-
turelle. Ce sont ces personnes
qui peuvent faire avancer les
choses. »

- Chercheur canadien spécialisé en VIH/

sida

Tensions persistantes de premier ordre

Effets des attitudes, des croyances et des comportements des chercheurs sur

le terrain

¢ La recherche se déroule dans des contextes humains.

e Idéalement, les chercheurs canadiens sont disposés & reconnaitre
leurs propres préjugés, privileges et points de vue.

* Les interactions des chercheurs peuvent avoir une incidence sur la
recherche future.

* Louverture, la réflexion critique et le respect sont toujours de bons
outils pour faciliter I'établissement de relations fructueuses.

* Les chercheurs n'ont pas toujours un droit de regard sur leurs objec

tifs 4 atteindre.

La recherche internationale sur le VIH/sida a lieu dans des contextes
humains et les attitudes, croyances et comportements des chercheurs,
tant dans le domaine officiel de la recherche que dans les communica-
tions officieuses avec les partenaires et collectivités du pays d’accueil, in-
fluent sur ceux-ci. Les chercheurs menant des travaux a I'international
peuvent enrichir leur trousse d’outils destinée a I'éthique de la recher-
che en misant sur leurs compétences et attributs personnels, par exem-
ple la souplesse, 'humilité et la disposition & reconnaitre ses propres
préjugés, privileges et points de vue. Chumilité démontrée tout au
long du processus de recherche et le fait de reconnaitre qu’il n'est pas
toujours possible de participer a 'établissement des objectifs peuvent

réduire les écarts de pouvoir souvent inhérents entre « nous » et « eux

», ainsi quaider les chercheurs a reconnaitre, a respecter et a valoriser le savoir-faire de chacun des

membres du projet de recherche. La conduite d’'un chercheur sur le terrain et les interactions de ce

dernier avec les collectivité peuvent avoir une incidence sur la faisabilité des projets de recherche fu-

turs. Louverture, la réflexion critique et le respect peuvent contribuer i I'établissement de relations

fructueuses entre les chercheurs et les collectivités.

Les chercheurs devraient veiller a éviter d’'imposer de fagon irréfléchie leurs normes d’éthique sur

des cultures ayant une vision différente. Au nombre des tensions auxquelles font face bon nombre

de chercheurs canadiens ceuvrant dans le domaine de la recherche internationale sur le VIH/sida,

mentionnons I'harmonisation des normes d’éthique de la recherche définies par des valeurs et des

approches scientifiques et culturelles canadiennes avec les réalités culturelles locales. En effet, les

chercheurs canadiens ont de la difficuleé & faire preuve de souplesse et dhumilité dans leur ap-

proche en contexte international quand ils percoivent de I'injustice et un déni des droits humains

fondamentaux.

Raisons motivant la recherche internationale

* Le questionnement critique et I'évaluation des motivations de la recherche sont importants.

* Les besoins des autres ne concordent pas toujours avec les besoins définis par les chercheurs

canadiens.
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* Il est essentiel de connaitre le lieu ot la recherche sera la plus avan
tageuse.

* Le renforcement des capacités des chercheurs canadiens devrait éwre
harmonisé avec des contributions de qualité 4 la recherche et aux

connaissances.

Le questionnement critique et I'évaluation des motivations de la re-
cherche dans un contexte particulier ou aupres d’une collectivité par-
ticuliere peuvent étre utiles pour clarifier les préjugés et les hypothéses
sous-jacents a la recherche. Une réflexion sur ce qui détermine la facon
dont la recherche sera menée et en quoi elle sera la plus avantageuse
peut également étre salutaire. La recherche peut quant A elle étre mo-
tivée par différents facteurs, par exemple la curiosité du chercheur, les
sources de financement, les demandes locales d’assistance ou la sugges-
tion d’'un mentor. La compréhension des roles des différents interve-
nants, notamment les bailleurs de fonds du projet, peut aider  clarifier

ces motivations.

Le fait de répondre aux besoins de la population 4 I'étude ne signifie
pas nécessairement que 'on répond aux besoins définis par le cher-
cheur. Cette réalie¢ semble indiquer la nécessité¢ du concours de la
collectivité dans la conception de la recherche. En effet, un dilemme
particulierement difficile surgit quand les membres de la population &
Pérude expriment le « besoin » d’étre laissés en paix. Dans certains cas,
la recherche ne peut étre menée que dans des contextes particuliers, ce

qui soumet la population en question 4 des exigences élevées et crée

« Mon conseil aux personnes
chargées de lexamen des
études est de veiller au ren-
forcement  des  capacités,
méme sil sagit d'une étude de
base et si les capacités ne con-
stituent pas le principal objec-
tif. Cet élément est important
et facilitera grandement les
choses, tant le développement
de la capacité et le transfert
de technologies que le dével-
oppement de linfrastructure
physique. Létude doit offrir des
avantages pas seulement aux
participants, mais aussi a la col-
lectivité locale. »

- Chercheur canadien spécialisé en VIH/

sida

chez cette derniére un sentiment d’étre sur-étudiée ainsi que le désir d’étre laissée tranquille.

La recherche d’un équilibre entre le renforcement des capacités des chercheurs canadiens et les
véritables contributions a la recherche et aux connaissances est difficile, mais essentielle. De nom-
breux chercheurs doivent composer avec des tensions découlant de la participation d’étudiants ou
de nouveaux chercheurs menant des travaux sur le VIH/sida a I'échelle internationale, en raison des
contributions potentiellement limitées de ces derniers aux collectivités.

Renforcement des capacités locales

* Un élément central des projets ot les niveaux de capacité sont
déséquilibrés implique le renforcement des capacités locales.

* Le renforcement des capacités nécessite souvent un investissement de temps important et con
stitue un processus continu.

¢ Il existe un lien étroit entre la reconnaissance des occasions d’enseignement et le respect de la
diversité des compétences et des points de vue.

Le renforcement des capacités locales en matiére de recherche et d’élaboration de projets constitue
un élément central des travaux sur le VIH/sida menés a échelle internationale. Fondée sur les prine
ipes de bienfaisance et de maximisation des avantages de 'EPTC, la centralité du développement
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« |l est important de ciment-
er un partenariat ouvert et a
long terme, partenariat dans le
cadre duquel seront éventuel-
lement dévolues les respon-
sabilités a léchelle locale, sans
calendrier établi. Il m'apparait
irréaliste de s'attendre a ce que
la population locale, qui na
pas dexpérience en recherche
pas plus quen prestation des
mémes soins que nous met-
tons en ceuvre, puisse prendre
la releve en trois, quatre ou cing
ans.»

- Chercheur canadien spécialisé en VIH/

sida

«'une desdifficultés est que,en
tant que chercheur canadien,
la relation est vue dégal a égal.
Or, une partie fournit toutes les
ressources et l'autre le milieu
et loccasion. Une partie a des
chercheurs professionnels de
niveau doctorat et lautre un
grand nombre d'intervenants
ne possédant pas le méme
ensemble de compétences
ou commencant tout juste a
acquérir ces compétences. |l
est donc difficile de maintenir
une relation égale et un parte-
nariat égal, méme si les contri-
butions sont tres différentes. Il
faut déployer des efforts con-
stants pour faire en sorte que
l'équilibre existe entre les deux
parties. »

- Chercheur canadien spécialisé en VIH/
sida
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des capacités locales en recherche internationale laisse entendre que
les personnes participant et contribuant au processus de recherche par
un soutien universitaire, technique, logistique et infrastructurel devrai-
ent aussi tirer des avantages de ce dernier. Les chercheurs consultés
pour la création de ce document ont indiqué que I'enrichissement des
connaissances, des compétences et de 'expérience des partenaires, des
employés et des groupes locaux se trouvaient souvent au ceeur de leurs
projets de recherche. Le renforcement des capacités peut prendre dif
férentes formes, par exemple le développement de la compréhension
des méthodes de recherche, 'approvisionnement en équipement ou
loffre de formation sur 1) le travail en collaboration avec des parte-
naires internationaux et 2) la facon de traduire en action les résultats
de la recherche. Le respect de la diversité des compétences et des points
de vue locaux et la reconnaissance de la possibilité de tirer des ensei-
gnements peuvent contribuer au renforcement des capacités. Méme
si ce dernier peut favoriser la durabilité du projet et faciliter les col-
laborations futures avec la collectivité, il n'est pas toujours prisé par les
érablissements universitaires, qui privilégient les intéréts universitaires
tels que les publications, les occasions de financement, les promotions

et la durée des mandats.

Lélévation des attentes relatives a la formation peut étre litigieuse, car
les stagiaires peuvent navoir aucune occasion pratique de mettre a
profitleurs connaissances et compétences a 'échelle locale et étre portés
a exploiter ces derni¢res ailleurs. Sans le développement des capacités
locales, les relations de dépendance et d’iniquité sont maintenues, et
les problémes auxquels font face les chercheuse locaux pour répondre

aux besoins de leurs propres collectivités peuvent étre aggravés.

Linvestissement de temps requis pour les partenariats internationaux
constitue souvent un grand obstacle au développement des capacités
locales. Les avantages a long terme démontrent néanmoins que cet

investissement en vaut la peine.

* Les partenariats locaux favorisent la communication, ce qui aide a
assurer la pertinence et

l'incidence a échelle locale.
* Les partenariats locaux favorisent une recherche plus efficace et fa-
cilitent le processus de recher

che.
¢ Tacces inégal aux ressources et aux compétences peut compliquer
les partenariats.
* La confiance prend du temps a se batir et nécessite 'accumulation

d’expériences communes.

Etablissement de partenariats locaux et acquisition de la confiance
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La participation des chercheurs, des employés et des représentants
communautaires et politiques locaux 2 la recherche ne représente que
le début de la formation de véritables liens de collaboration entre les

partenaires.

La formation de partenariats locaux implique I'établissement de liens
de confiance et de respect qui valorisent les contributions de chacun.
Dans le cadre des projets internationaux, il s'agit d’'un élément par-
ticuli¢rement important pour respecter la spécificité locale, offrir des
possibilités de développement de la capacité humaine et faciliter le
processus de recherche grice a une collaboration convenue pour sur-
monter des problémes. Dans ce contexte, la formation de partenariats
locaux nécessite une ouverture d’esprit, la connaissance des coutu-
mes locales et la reconnaissance qu'il sagit du contexte dans lequel
les partenaires locaux vivent et qu'il existe des limites quant a la fagon
dont les normes d’éthique des chercheurs canadiens peuvent étre re-
spectées sans placer les partenaires locaux dans une position difficile.
Des partenariats solides peuvent faciliter le processus de recherche et
améliorer la recherche, tout comme un acces inégal aux ressources et

aux compétences peuvent les compliquer.

Dans le but de favoriser la durabilité du projet et de faciliter sa déléga-
tion éventuelle aux partenaires locaux, la confiance est primordiale.
Létablissement de liens de confiance et de partenariats locaux forts
peut étre difficile, car les chercheurs canadiens doivent composer
avec des différences culturelles liées aux valeurs et aux points de vue,
lesquelles ont une incidence sur la fagon dont est mené le projet.

Les choix privilégiés par les chercheurs canadiens ne concordent pas
toujours avec ce que les partenaires locaux considérent comme la meil-
leure fagon de travailler. Cette réalité illustre la nature dynamique des
véritables partenariats, qui constituent une tension « pousser-tirer »
constante. Les compromis faits dans le meilleur intérét du projet doiv-
ent étre acceptés, et les limites de chaque partenaire quant a la mesure
de leurs compromis doivent étre respectées. Par exemple, les chercheu-
rs peuvent remettre en question les motifs, mais doivent néanmoins
accepter la décision de leurs partenaires d’admettre des personnes par-
ticulieres dans I'équipe de recherche. Les chercheurs canadiens doiv-
ent aussi insister sur I'obtention d’un consentement éclairé aupres de
chaque participant avant de mener I'étude, processus que les parte-
naires locaux peuvent considérer comme inutile dans leur contexte lo-
cal, ot le consentement des dirigeants suffic. Ladhésion des partenaires
locaux a un protocole non pergu comme important ou utile est donc
difficile. La diffusion et le partage adéquat des résultats de I'étude sont
également importants pour assurer le maintien de bonnes relations.
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« Nous ne leur disons jamais
quoi faire. Nous leur expliquons
notre facon de faire, mais jamais
nous ne leur imposons celle-
ci. Nous les aidons toujours a
trouver des solutions novateurs
pour faire les choses a leur
maniere, plus efficacement.
La décision finale leur revient
toujours. lls décident quelles
pratiques ils veulent adopter
parmi les notres, et quelles au-
tres ils rejettent. »

- Chercheur canadien spécialisé en
VIH/sida

« Avant d'aller plus loin dans un
projet, jai toujours insisté pour
rencontrer une personne séro-
positive ou un utilisateur de
drogues injectables, question
de comprendre ce que cette
personne vivait. Pour les inter-
venants locaux, cette pratique
nétait pas habituelle. Or, je crois
que la contribution de la collec-
tivité est essentielle a la bonne
compréhension de la situation.
»

- Chercheur canadien spécialisé en

VIH/sida

a9




« Si le renforcement des ca-
pacités nest pas intégré au
projet, nous devons tout de
méme vy veiller. Quand nous
pensons a léthique, nous pen-
sons dabord aux droits des
personnes a I'étude, or nous
devons aussi tenir compte des
droits des chercheurs et de la
qualité de la recherche. Nous
l'oublions trop souvent. Nous
mettons toujours laccent sur
les participants a I'étude, mais
nous devons aussi considérer
les préjudices que pourrait
subir le milieu de la recherche
si nous naidons pas nos ho-
mologues a travailler du mieux
quils le peuvent. »

- Chercheur canadien spécialisé en VIH/

sida

« Tout ce qui avait été élaboré
sur des bases de bienfaisance
et de philanthropie était
condamné davance. Pour
eux, cela constituait ni plus ni
moins une offense. Et pour-
quoi? Parce que les décennies
dexploitation a lorigine du
désordre dans le pays étaient
d'abord l'ceuvre des gens du
Nord. Nous ne pouvons donc
pas écarter le contexte. Celui-
ci est lié a I'histoire. Le seul in-
térét du pays se trouvait dans
les compétences que les deux
parties pouvaient mutuelle-
ment sapporter. »

- Chercheur canadien spécialisé en VIH/
sida
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Participation des groupes i [étude des collectivités locales

* La participation de la collectivité peut faciliter grandement la négo-
ciation des interactions hu

maines dans un contexte étranger.
* La participation des collectivités locales au processus de conception
du projet de recherche peut

aider a prévoir et a limiter les difficultés.
* La représentation adéquate des différents groupes de la collectivité
est importante.

De par la nature interculturelle de la recherche internationale sur le
VIH/sida, la contribution de représentants des collectivités partici-
pantes est essentielle pour assurer la pertinence et la justesse de cha-
cune des érapes de la conception du projet de recherche. Elle peut
aider a prévoir et a limiter les problémes ainsi que faciliter grandement
la négociation des interactions humaines dans un contexte étranger.
Cette participation peut prendre différentes formes, de la consultation
sur les niveaux adéquats de rémunération des participants a la mobi-
lisation de membres de la population locale dans le cadre d’initiatives
particuli¢res, en passant par la diffusion des résultats de 'étude. Ce-
pendant, la contribution de la collectivité n'est pas toujours considérée
comme utile; 'intégration de la valeur de la participation de personnes
communes peut étre difficile et nécessite parfois de l'inventivieé. La
participation de la collectivité laisse entrevoir des solutions créatives
conformes aux normes et méthodes de recherche canadiennes d’'une
manicre adaptée 2 la culture. Afin d’assurer la pertinence de la recher-
che pour les collectivités participant a I'étude, la bonne représentation
des différents groupes communautaires peut savérer utile. Le fait de
compter sur les personnes en position de pouvoir ou d’autorité pour
garantir la pertinence peut étre insuffisant, car ces personnes peuvent
étre bien loin de la réalité des collectivités étudiées. Outre la consulta-
tion des autorités, la consultation représentants véritables des collectiv-
ités peut faciliter le processus de recherche et améliorer I'incidence de

celui-ci sur les collectivités.
Partage des avantages entre les cherheurs

* Les avantages de la recherche devraient étre égaux pour tous ceux
qui y jouent un role, y compris les chercheurs canadiens et locaux,
les collectivités canadiennes et locales et les participants.

* Les principes éthiques de la dignité humaine, de la justice et de
Pinclusivité, ainsi que I'équilibrage des préjudices et des avantages,
sont importants.

* La confiance et la franchise entre les partenaires et les participants

peuvent contribuer a évaluer correctement ce que chaque groupe

considére comme des avantages.
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LEPTC propose une approche axée sur la participation qui met I'accent sur la centralité des partic
pants dans la conception et la mise en ceuvre du projet de recherche. Cette approche est détermi-
nante pour assurer la participation collaborative et faire en sorte que les participants ne soient pas

traités simplement comme des objets dans le cadre de la recherche.

Or, les droits et les roles des partenaires, des chercheurs, des membres du personnel, des bénévoles
et des collectivités prenant part au projet de recherche ne doivent pas pour autant étre oubliés. En
effet, les principes relatifs au respect de la dignité humaine, 4 la justice et a 'inclusivité et a I'équilibre
entre les préjudices et les avantages, pour ne nommer que ceux-la, entrent aussi en jeu, qu'il sagisse
de personnes, de groupes ou de collectivités. Chaque partie doit tirer des avantages du projet de
recherche. Cela touche toutes les étapes du processus de recherche, de la conception 4 la mise en
ceuvre, en passant par la diffusion.

Les préjudices ou les avantages ne sont pas limités aux participants au projet; ils concernent aussi
Iensemble des collectivités ainsi que les intervenants 4 'étape de la mise en ceuvre. La conciliation
des différentes attentes et 'ouverture par rapport a ces derniéres (par exemple, comment la diffusion
aura lieu et & qui seront diffusés les résultats) est importante.

Des relations franches et de confiance entre les partenaires et les participants 2 un projet de recherche
peuvent contribuer a évaluer correctement ce que chaque groupe considére comme des avantages.
Tout d’abord, grice a leur apport, les chercheurs canadiens peuvent progresser dans leur carriére.
Pour leur part, les chercheurs locaux peuvent acquérir des connaissances et des compétences impor-
tantes qui leur permettront de cheminer sur le plan professionnel et de renforcer la capacité locale
4 mener des projets de recherche sans contribution extérieure. Les participants & 'étude peuvent
quant 2 eux tirer parti de leur participation par I'acces a des soins de santé et a des traitements de
meilleure qualité, et par obtention d’avantages collectifs qui augmenteront au fil du temps.

Organisation du pouvoir, contréle et prise en charge

* Lorganisation inégale du pouvoir existe presque partout en recherche internationale sur le
VIH/sida.

* La prise en charge peut étre définie de différentes fagons.

* La reconnaissance de la valeur des connaissances et des expériences culturelles est importante.

* Lorganisation du pouvoir peut étre équilibrée grice a un renforcement des capacités adapté.

La répartition inégale du pouvoir, du contrdle et de la propriété constitue un probleme répandu
dans le milieu de la recherche internationale sur le VIH/sida. Les chercheurs canadiens peuvent
se sentir mal a aise de négocier cet équilibre et envisager de favoriser des discussions ouvertes et

directes avec leurs partenaires.

Une partie de la tension liée & la propriéeé réside dans la difficulté de définir correctement ce con-
cept. Par propriété, on entend notamment I'approbation locale, lacces aux données et le pouvoir
décisionnel dans le cadre du projet de recherche. Quelle que soit la définition, quand les partenaires
locaux et les membres de la collectivité sentent quils prennent en charge le projet, celui-ci devient
ainsi plus durable et les avantages locaux sont plus importants.
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Le pouvoir peut étre percu autrement quen termes monétaires. En effet, la valeur inhérente aux
connaissances et & 'expérience culturelles jouent également un grand role.

Etablir un équilibre entre la transmission des valeurs éthiques et le respect des différences culturelles

* Léthique de la recherche et les valeurs varient d’une culture 4 'autre et d’une nation a l'autre.

* La connaissance et le respect des différences fondamentales sont importants pour les chercheurs
travaillant hors de leurs cadres de référence culturels habituels.

* Le respect des directives éthiques dans le cadre desquelles s'inscrit la recherche, tout en veillant &

ne pas imposer les valeurs canadiennes, est important.

La recherche portant sur des sujets humains et financée par 'un des trois établissements constituant
PEPTC, Cest-a-dire le CRSH, les IRSC et e CRSNG, doit se conformer aux normes rigoureuses
d’¢thique de la recherche décrites dans cette directive. Qui plus est, de nombreux chercheurs ont
leurs propres points de vue et croyances en matiere de recherche éthique. Cependant, en contexte
international, ils peuvent devoir composer avec des valeurs allant & lencontre des leurs et de celles
de PEPTC, par exemple les valeurs individuelles et collectives, linterprétation de la dignité humaine
et la définition de la justice.

Par conséquent, les chercheurs ont parfois de la difficulté & communiquer I'importance de ce quils
considérent — ou de ce que 'EPTC considére — comme des normes éthiques universelles et A re-
specter a la fois les points de vue culturels de leurs partenaires et des participants au projet de re-
cherche.

Leffet de la religion sur I'éthique représente un exemple éloquent de cette situation. En effet, des
valeurs profondément enracinées dans les croyances religieuses peuvent constituer des principes
fondamentaux sur lesquels une société est érigée. Elles peuvent définir les perceptions d’une société

en ce qui a trait 4 lorientation sexuelle, au role de 'Thomme et de la femme et a équité.

Le travail hors des cadres de référence culturels familiers peut se heurter & des valeurs contraires
a léthique des chercheurs canadiens. La connaissance et le respect de ces différences fondamen-
tales sont importants quand vient le temps de négocier des compromis acceptables. 1l est essentiel
d’établir un équilibre entre le maintien de niveaux satisfaisants de conduite éthique conformément
aux normes canadiennes et le respect des différences culturelles pouvant compromettre ces normes.
Le défi réside dans le respect des directives éthiques dans le cadre desquelles s'inscrit la recherche,
tout en veillant & ne pas imposer aveuglément les valeurs canadiennes. Le fait de reconnaitre que les
normes éthiques canadiennes découlent de facteurs contextuels qui different d’une sociéeé a I'autre
constitue une premicre étape dans le respect des autres points de vue relatifs a I'éthique de la recher
che plutdt que de présupposer qu'un point de vue est supérieur a un autre.

Apercu des autres cadres de référence

La variété des problémes d’éthique de la recherche présentés dans ce document et les différentes
fagons de les surmonter démontrent que dans le milieu de la recherche internationale sur le VIH/
sida, il nexiste pas de réponses claires. Les problemes d’éthique auxquels font face les chercheurs
spécialisés en VIH/sida menant des travaux a I'échelle internationale sont notamment attribuables
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au contexte social, aux circonstances individuelles et communautaires, aux valeurs sociétales et indi-
viduelles, aux normes culturelles, 2 la communication et aux différences interculturelles, aux besoins
en mati¢re de santé et aux besoins médicaux, a 'économie et  la loi. Il ne s'agit [a que de quelques

facteurs qui causent les problémes d’éthique et influent sur les décisions et les mesures prises.

Tout au long de ce document, il est ressorti quune méthode unique
d’analyse éthique ne peut ni devrait étre employée dans le vaste con-
texte de la recherche internationale sur le VIH/sida. En effet, en élab-
orant des propositions, les chercheurs ont intérét a tenir compte et
a tirer parti des différents points de vue de la recherche et cadres de
références éthiques pouvant les aider 2 mieux comprendre les nom-
breux contextes sociaux, politiques et environnementaux qui ont une
incidence sur le VIH/sida et sur la fagon dont cette pandémie est abor-
dée a chaque érape de la recherche. Les points de vue et les cadres de
référence examinés ici peuvent nous servir de guides pour étudier cer-
tains des aspects ayant des répercussions sur 'éthique de la recherche
internationale sur le VIH/sida.

Déterminants sociaux de la santé

Le cadre de référence des déterminants sociaux de la santé porte sur
les conditions sociales, politiques, environnementales et économiques
qui influent sur la santé individuelle et collective (Marmot, 2005).

« Certains pays ont des valeurs
différentes, par exemple en
matiere de dignité humaine.
Ce qui pour nous constitue une
violation de I'éthique fait partie
de leur mode de vie, de leur fa-
con de voir les choses. Méme si
nous nous demandons com-
ment ils peuvent agir ainsi,
nous devons tenir compte de
leur contexte et de lévolution
de celui-ci au fil du temps. D'un
autre cOté, nous voulons avoir
bonne conscience. »

- Chercheur canadien spécialisé en

Ce cadre de référence propose une solution intégrée et globale pour

comprendre linteraction de différents facteurs sociaux, biologiques, VIH/sida

économiques et culturels qui ressortent des résultats liés 4 la santé.

Différents déterminants sociaux de la santé ont été définis, notamment le logement sécuritaire,
lacces a des soins de santé, les services sociaux, les services de toxicomanie, la pauvreté, I'éducation,
le revenu, le soutien au revenu, la sécurité d’emploi, les expériences de la petite enfance, les mau-
vais traitements, I'abus d’alcool ou d’une autre substance, la discrimination, le manque de soins,
le manque de soutien de la famille et des amis et le respect de la diversité et de I'égalité sociale et
culturelle (ministére de la Santé de la Colombie-Britannique, Canada, 2007). Selon I'Organisation
mondiale de la santé, on trouve au nombre des déterminants qui contribuent & la mauvaise santé
« le chomage, les conditions de travail dangereuses, les taudis urbains, la mondialisation et 'acces

difficile aux systémes de santé » (OMS, 2007).

Dans le cas de la recherche sur le VIH/sida menée dans d’autres pays, le cadre de référence des dé-
terminants de la santé peut étre trés utile, car presque tous les déterminants économiques, sociaux et
culturels de la santé sont étroitement liés 2 la situation du VIH. Comme niveau ou type d’analyse,
il est particuli¢rement utile pour comprendre les risques d’infection au VIH auxquels sont exposées
les différents groupes de population, ainsi que les effets du virus sur les personnes, les familles, les
collectivités et 'ensemble de la sociéeé. Si elles reposent sur une recherche rigoureuse fondée sur le
cadre de référence des déterminants sociaux de la santé, les politiques gouvernementales peuvent
avoir une incidence positive sur les résultats liés a la santé de par la reconnaissance de leur effet sur la
société (Marmot, 2000). Dans le contexte de la recherche sur le VIH/sida, la prise en considération

des déterminants sociaux de la santé est essentielle pour déterminer et changer les déterminants qui
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contribuent 4 la prédisposition a I'infection au VIH.

Recherche communautaire

La recherche communautaire, qui se distingue fondamentalement de la recherche conventionnelle
par 'accent quelle met sur I'égalité, le contrdle partagé et la participation locale véritable, rejette le
monopole traditionnel du pouvoir des chercheurs extérieurs. Elle préconise plutot la participation
des personnes concernées a chacune des dimensions du processus de recherche (Cornwall et Jewkes,
1995). La recherche communautaire commence dans les collectivités, qui se définissent comme des
«unités d’identité, par exemple une famille, un réseau d’amis ou un voisinage géographique » (Isracl
et coll., 1998, p. 178). La recherche communautaire accorde une valeur égale aux compétences de
chaque intervenant et considére chaque contribution comme essentielle & I'obtention d’avantages
réels pour la collectivité. Dans le cadre de la recherche communautaire, les membres de la collectiv-
ité participent étroitement a chacune des dimensions du processus de recherche, de la conception a

la mise en ceuvre, en passant par 'analyse et la diffusion.

Israel et ses collegues (dans Minkler et Wallerstein, 2002) présentent neuf principes idéaux, dont
Pintégration caractérise la pratique de la recherche communautaire. La recherche communautaire :

1) reconnait la collectivité comme une unité d’identité;

2) tire parti des forces et des ressources de la collectivité;

3) favorise I'établissement de partenariats collaboratifs et équitables 4 chaque étape de la recher
che;

o . y .
b

4) favorise 'apprentissage commun et le renforcement des capacités entre les partenaires

5) integre la recherche et Iaction et éeablit un équilibre entre elles, ce qui profite mutuellement
aux partenaires;

6) insiste sur la pertinence locale des problémes de santé locaux et des points de vue écologiques
qui reconnaissent et examinent les différents déterminants de la santé et de la maladie;

7) nécessite I'élaboration de systémes au moyen d’un processus cyclique et itératif;

8) communique les conclusions et les connaissances obtenues a tous les partenaires et fait partici
per tous les partenaires au processus de diffusion;

9) nécessite un processus et un engagement a long terme.

La recherche communautaire est un processus itératif et cyclique qui vise a susciter des change-
ments sociaux et 2 améliorer la santé de la collectivité grice a une combinaison de connaissances
et de mesures (OHTN, 2007). A ce titre, elle présente un potentiel énorme pour ce qui est d’aider
les collectivités & se mobiliser afin d’améliorer leur santé par des changements sociaux. Dans le cas
de la recherche internationale sur le VIH/sida, la recherche communautaire peut contribuer de
fagon importante  la lutte contre la pandémie si elle est menée de fagon consciencieuse et réfléchie.
Cependant, aucune méthode particuliére de recherche communautaire ne sapplique a la recherche
sur le VIH/sida, car chaque collectivité a des besoins uniques en la matiére (Allman et coll., 1998).
Il est donc essentiel de faire preuve de souplesse si I'on adopte cette approche.

Ethique de la santé publique

Née a la suite des difficultés liées a I'application du modéle de bioéthique individualiste créé dans
les années 1960 et 1970 et destiné a la recherche sur la santé publique axée sur la société, I'éthique
de la santé publique offre un cadre de référence différent aux chercheurs examinant les questions
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de santé au niveau communautaire. Méme si elle ne conteste pas la valeur des cadres de référence
éthiques centrés sur les droits des personnes 4 exercer leur autonomie, 'éthique de la santé publique
soutient que les mesures visant 2 améliorer la santé publique ont une incidence plus grande sur la
santé des populations que les percées biomédicales (Callahan et Jennings, 2002). Léthique de la
santé publique repose sur des valeurs qui & bien des égards different des principes moraux générale-
ment affirmés dans la recherche strictement clinique (Kass, 2001). Léthique privilégiant les intéréts
de la collectivité est souvent considérée comme paternaliste ou antagoniste par rapport aux droits
et libertés individuels. Dans un souci de justice et de respect des libertés individuelles, les mesures
de santé publique devraient mettre I'accent sur la réduction de la morbidité et de la mortalité, la
définition et la réduction maximale des charges possibles liées a 'intervention en question et la mise
en ceuvre juste (Kass, 2001).

I existe un probléme fondamental en mati¢re d’éthique de la santé publique.

Depuis longtemps endémique dans notre société, le conflit entre le droit d’autonomie des person-
nes et les besoins du public élargi ne facilite pas I'élaboration de stratégies de santé axées sur la popu-
lation, lesquelles doivent parfois ignorer les besoins individuels particuliers (Callahan et Jennings,
2002, p. 172).

De nombreux problemes sont rattachés & 'éthique de la santé publique en raison de latteinte
presque inhérente que celle-ci porte 4 'autonomie individuelle, valeur fondamentale dans la plupart
des sociétés développées ou individualistes (Roberts et Reich, 2002). Cependant, bon nombre de
ces valeurs sonnent faux dans les sociétés plus communales. Par I'application d’un modele d’éthique
biomédical individuel dans différentes études de recherche du domaine des sciences sociales ou de
Iépidémiologie, on ne tient donc pas compte des préoccupations des collectivités relatives au bien-
éure collectif plutdt quindividuel. Dans un tel contexte, un cadre de référence axé sur I'éthique de
la santé publique peut étre efficace pour respecter 'importance quaccordent ces sociétés au partage

des connaissances et a la collectivité.

PCAP

Les principes de propriété, de controle, d’acces et de possession (PCAP) se trouvent au cceur de
Pautodétermination a laquelle aspirent les Premieres nations du Canada en matiére de recherche. Ils
sappliquent a toutes les initiatives mettant en jeu des données, de la recherche ou de 'information
concernant les Premiéres nations (Centre des Premiéres nations, 2007). Ils motivent en outre les
chercheurs et les collectivités & aborder la recherche d’'une maniére 2 la fois conforme aux principes
d’autodétermination et rigoureuse sur le plan de la recherche relativement a la spécificité, a la fia-
bilité et a la validité. Axés sur le contrdle et la prise en charge des données, de I'information et de la
recherche, ces principes intégrent des « mesures politiques & I'égard des approches coloniales tenaces
en matiere de recherche et de gestion de I'information » (Schnarch, 2004, p. 80). Les Premicres
nations peuvent ainsi participer a la recherche de facon significative dans leurs collectivités, ce qui
permet d’établir des relations de confiance, de développer les capacités et d’améliorer la qualité et la
pertinence de la recherche. Les principes PCAP ne constituent pas un cadre de référence normatif;
ils offrent plutdt un ensemble de principes unificateurs pouvant orienter chaque dimension de la
recherche ou de la collecte d’information au sein des collectivieés. Ils tiennent compte de la fagon
dont les connaissances sont produites ainsi que par qui et pour qui elles le sont, et de la fagon dont
ces connaissances contribuent a la perpétuation des relations coloniales (Espey, 2002). Quand les
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principes PCAP sont dirigés par un groupe extérieur, les connaissances produites expriment un seul
point de vue social et une seule expérience sociale, et causent la reproduction de cette expérience
dans les politiques quelles préconisent.

Le principe de propriété renvoie a la prise en charge collective des connaissances culturelles par un
groupe ou une collectivité. Lautorité sous-entend le droit d’étre habilité & prendre des décisions sur
chacune des dimensions de la recherche ayant une incidence sur les collectivités. Les membres des
Premiéres nations ont le droit d’accéder a I'information relative a leurs collectivités et de décider de
la facon dont on peut accéder a cette information. La possession est I'exécution littérale du droit
d’acces a l'information. La protection et la revendication de la propriété des données sont inhérentes

A celle-ci.

Insister sur 'importance des principes PCAP s'inscrit dans la revendication du pouvoir d’une collec-
tivité sur la production des connaissances (Centre des Premiéres nations, 2007). Lapplication de ces
principes ne concerne pas uniquement les membres des Premiéres nations au Canada. En effet, dans
les anciennes colonies ot la recherche non dirigée localement se traduit souvent par la reproduc
tion de relations coloniales en raison de la facon dont les connaissances sont produites et gérées, les
principes PCAP peuvent étre appliqués si des modifications visant a tenir compte des antécédents
locaux sont apportées. Méme chose pour la recherche internationale sur le VIH/sida. En mettant
Iaccent sur des concepts comme la recherche participative et communautaire, la sensibilisation aux
réalités culturelles et Iintégration des connaissances traditionnelles, les principes PCAP peuvent
« réduire les écarts de pouvoir entre les chercheurs et les sujets » (Schnarch, 2004, p. 11), objectif
louable qui devrait faire partie de tout projet de recherche portant sur des sujets humains.
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Mot dela fin

Ce document avait pour but de présenter les principaux problémes d’éthique auxquels font face
les chercheurs canadiens spécialisés en VIH/sida travaillant en contexte international. Il a souligné
l'importance de la sensibilisation aux réalités culturelles et de la compréhension des différentes
normes d’éthique liées 4 la recherche internationale sur le VIH/sida. La participation des collectiv-
ités locales & chacune des étapes de la recherche, de I'établissement d’'une hypothése & I'élaboration
d’une méthodologie de recherche, en passant par la mise en ceuvre, 'analyse des données, la diffu-
sion et 'évaluation, a également été mise en évidence en tant quélément essentiel 4 la sensibilisation
aux réalités culturelles et & la pertinence de la recherche. La consultation de représentants locaux,
d’organismes de la société civile et des groupes de population a I'étude potentiels pour maximiser
les avantages de la collectivité locale et éviter les préjudices physiques, sociaux ou psychologiques
involontaires ou les violations attribuables aux différences ou 4 des malentendus de nature culturelle
a aussi été définie comme un élément fondamental du processus de recherche. Ces consultations
peuvent en outre maximiser la validité scientifique, limiter les préjudices et établir une norme de
soins appropriée pour les participants a I'étude.

Ce document visait a illustrer la complexité de lentreprise de projets de recherche sur le VIH/sida
conformes a 'éthique en contexte international. Méme s'il n'existe pas de solution facile aux ten-
sions éthiques présentées, nous espérons que le fait de sensibiliser les chercheurs canadiens 4 celles-ci
permettra au Canada de poursuivre sa grande contribution 2 la lutte mondiale contre le VIH/sida

d’une maniére sensible, humaine et échique.
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Annexe l;

Index des problemes

d'éthique

Etape du projet de recherche
Probléme

Conception de la recherche
Hypothéses (expérience dans le contexte local)
Hypothéses (similitude culturelle)
Préjugés des chercheurs
Renforcement des capacités (valeurs éthiques incompatibles)
Renforcement des capacités (contraintes de temps)
Traitement clinique (obligations des chercheurs)
Communication (différences culturelles)
Priorités divergentes (pouvoir)
Elévation des attentes (collectivités)
Mise en marche (appel d’offres canadien)
Mise en marche (chercheurs canadiens)

Mise en marche (projets locaux)

Bureaucratie locale

Prise en charge locale

Contexte local (dynamique communautaire)
Nouveaux chercheurs

Organisation du pouvoir local

Croyances religieuses, connaissance des croyances

Processus d’examen cthlque
Renforcement des capacités (obligations des chercheurs)
Conflit d’intérét (création du CER)
Conflit d’intérét (membres du CER)
Sensibilité culturelle
Processus d’examen éthique (autre)
Processus d’examen éthique (contournement)
Processus d’examen éthique (représentation communautaire)
Processus d’examen éthique (politique)
Processus d’examen éthique (rigueur)
Processus d’examen éthique (non disponible)
Valeurs échiques (conflit canadien et local)
CER (représentation communautaire)
CER (demandes incompatibles)
Création du CER, obligations des chercheurs
Absence de CER, annulation du projet
Absence de CER, substitution par un organisme
Infrastructure de recherche non établie
Approbation 4 'aveuglette

Recrutement et échantillonnage
Acces au groupe de population (comportement illicite)
Acces au groupe de population (participation d’'une ONG)
Obstacles (effets des comportements des chercheurs)
Rémunération (justesse)
Rémunération (pertinence)
Collecte des données (points de vue conflictuels)
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Critéres d’admissibilité et d’exclusion 2 28
3 33
Incitation (approvisionnement en drogues) 2 28
Collecte des données
Obstacles (sexe des chercheurs) 4 41
Obstacles (croyances culturelles locales) 2 29
Obstacles (organisation du pouvoir local) 4 40
Prélévements biologiques (analyse des données secondaires) 1 20
Prélévements biologiques (utilisation et transport) 1 20
Coercition 1 19
Collecte des données (priorités incompatibles) 1 19
Sécurité des données (activités illégales) 3 34
Stockage des données (sécurité des données) 4 39
Dynamique des genres (mari et femme) 4 40
Consentement éclairé (adaptations) 3 33
Consentement éclairé (verbal) 4 38
Taux d’alphabétisation (faible) 4 38
Prise en charge de la recherche 3 32
Déséquilibre des pouvoirs (qualité des données) 4 39
Déséquilibre des pouvoirs (pauvreté) 4 40
Confiance (partenariats) 3 34
Analyse des données
Analyse des données (données locales) 1 22
3 35
4 42
Analyse des données (contraintes de temps p/r développement de la capacité) 1 22
Propriété des données 1 22
Stockage des données 1 22
Diffusion
Acces au groupe de population (comportement illicite) 2 29
Diffusion (équilibrage des avantages) 1 22
3 36
Participation des médias 3 36
Restrictions politiques 2 29
Stigmatisation (mettre en danger des collectivités) 3 35
Sortie du terrain
Renforcement des capacités (réussite de la transition a 'administration locale) 1 23
Traitement clinique (restrictions locales) 2 27
Elévation des attentes (partenaires) 4 42
Contributions significatives 4 42
Obligations des chercheurs (attitude et conduite) 2 28
Valeurs des chercheurs 4 41
Durabilité (approvisionnement continu en drogues) 2 29
Durabilité (technologie et financement) 1 21
2 29
Tensions constantes
Corruption 2 27
Production de connaissances 4 39
Participation locale (et rigueur éthique) 1 21
Déséquilibre des pouvoirs (prise de décision) 3 32
Déséquilibre des pouvoirs (source de financement) 1 21
Déséquilibre des pouvoirs, participation locale réduite 4 41
1 22
Confiance (partenariats) 3 34
2 30
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Annexe ll :
Autres instruments et
directives

Il existe de nombreux instruments et directives internationaux sur lesquels peuvent sappuyer les
chercheurs canadiens participant a des projets de recherche sur le VIH/sida dans d’autres pays. En

voici quelques-uns.

* Déclaration et Cadre d’action d’Abuja sur le VIH/sida, la tuberculose et les autres maladies in
fectieuses en Afrique (2001).

* Participation accrue des personnes vivant avec le VIH/sida (GIPA) (1999).

* Conférence internationale sur 'harmonisation des critéres techniques relatifs a I'enregistrement
des médicaments pour l'utilisation humaine — Bonnes pratiques cliniques (1996) (Ce docu
ment international a été introduit dans la loi canadienne par le Réglement sur les essais cli
niques en vertu de la Loi sur les aliments et drogues (2005).

* Dacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels (1976) (en particulier
Particle 12, qui porte sur le « le droit qu'a toute personne de jouir du meilleur état de santé phy
sique et mentale qu'elle soit capable d’atteindre ».

* Session extraordinaire de I'assemblée générale de TONU sur le VIH/sida (2001)

e Déclaration du Millénaire de TONU (2000).

* Déclaration d’Helsinki de 'Association médicale mondiale — Principes éthiques applicables aux
recherches médicales sur des sujets humains (2002).

* Sommet mondial de TONU sur le développement social (2000).

Pour obtenir de l'information sur d’autres approches visant a fonder les directives et les obligations
de la recherche sur le VIH/sida sur la loi internationale, veuillez visiter le site Web du Réseau ju-
ridique canadien VIH/sida 2 www.aidslaw.ca.

Outre 'EPTC, le Canada a établi d’autres directives et instruments intérieurs, notamment :

* le Reéglement sur les essais cliniques en vertu de la Loi sur les aliments et drogues (1985);

* Les bonnes pratiques cliniques : directives consolidées (1997);

¢ I'Enoncé politique des trois Conseils : Intégrité dans la recherche et les travaux d’érudition
(20006).
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Annexe lll : Termes et
abréviations employés

ACDI

Agence canadienne de développement international.

ACRV

Association canadienne de recherche sur le VIH.

Antirétroviral
Médicament qui entrave la capacité d’un rétrovirus (comme le VIH) de se multiplier.

Cellule CD4

Aussi appelée lymphocyte T auxiliaire ou lymphocyte CD4, la cellule CD4 est un type de glob-
ule blanc qui combat les infections et qui transporte le récepteur CD4 4 sa surface. Les cellules
CD4 coordonnent la réaction immunitaire en signalant aux autres cellules du systéme immunitaire
d’exécuter leurs fonctions spéciales. Le nombre de cellules CD4 présentes dans un échantillon de
sang est un indicateur de la santé du systéme immunitaire. Le VIH infecte et tue les cellules CD4,
ce qui entraine un affaiblissement du systtme immunitaire.

CER
Comité d’éthique de la recherche.

Charge virale

Quantité ¢’ARN du VIH dans un échantillon de sang, par millilitre. La charge virale fournit de
I'information sur le nombre de cellules infectées par le VIH et est un indicateur important de la
progression du VIH et de efficacité du traitement. Les examens de la charge virale sont habituel
lement menés quand une personne recoit un diagnostic d’infection au VIH, ainsi que de fagon
périodique apres le diagnostic.

Conflit d'intérét

Circonstance dans laquelle une personne en situation de confiance poursuit des intéréts profession-
nels ou personnels divergents qui font en sorte quelle n'est pas en mesure d’exécuter ses taches de
facon impartiale. Il peut y avoir un conflit d'intérét méme si aucun acte contraire a I'éthique ou
. (4 el 7 . ye 7 A > . > 7 ’ .
inapproprié n'en découle. Un conflit d’intérét peut donner 'impression qu'un acte répréhensible a
été commis et peut ainsi miner la confiance nourrie envers la personne, la profession ou le systéme

judiciaire.

Consentement libre et éclairé
Le code de Nuremberg découlant du jugement de Nuremberg était axé sur le principe fondamental
de consentement libre et éclairé. Ce principe comprend trois éléments : 1) la capacité juridique

de donner son consentement; 2) le consentement volontaire sans aucune forme de contrainte ou
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de coercition; 3) la connaissance et la compréhension suffisantes de 'objet de la recherche pour
permettre aux participants potentiels de prendre une décision éclairée. Il incombe aux chercheurs
de veiller en tout temps & I'obtention du consentement des participants conformément a ces trois

éléments.

CRM
Conseil de recherches médicales of Canada, dissous en 2000. Les IRSC lui ont succédé.

CRSHC

Conseil de recherches en sciences humaines du Canada.

CRSNGC

Conseil de recherches en sciences naturelles et en génie du Canada

Epidémiologie et santé publique

Dans le contexte de la recherche sur le VIH, I'épidémiologie implique I'étude de la répartition et des
déterminants de 'infection au VIH au sein d’'une population. Elle nécessite donc 'examen descrip-
tif de I'incidence et de la prévalence du VIH dans I'ensemble de la population et dans les groupes de
population exposés & un risque élevé d’infection au VIH, selon des caractéristiques telles que I'age,
le sexe, la race ou I'ethnie, la région géographique et les tendances au fil du temps. Pour définir les
déterminants, nous quantifions les facteurs de risque de transmission de l'infection au VIH causée
principalement mais non de fagon exclusive par des comportements a risque. Les sciences de la
santé publique portent quant a elles sur lexamen des différents niveaux d’intervention des systemes
de santé publics en ce qui a trait & I'épidémie du VIH, entre autres les questions relatives au cadre
juridique, aux politiques, aux programmes de prévention primaires et secondaires et aux interven-

tions particuliéres en matiére de santé publique, par exemple la notification aux partenaires.

EPTC
Enoncé politique des trois Conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains.

Espace éthique

Lieu de convergence de deux sociétés ayant une vision du monde différente. Un espace éthique
peut se former quand un domaine de compétence intermédiaire sinscrit hors de ces deux visions
du monde. Un espace éthique peut étre un lieu fécond pour élaborer des solutions de recherche
adaptées aux contextes internationaux.

Genre

Ensemble des différences socioculturelles qui existent entre les hommes et les femmes, qui varient
dans le temps et I'espace et qui déterminent les possibilités offertes, les roles joués et les types de rela-
tions. Le genre différe du sexe, lequel est déterminé sur le plan biologique et constitue un ensemble
établi de caractéristiques distinguant les hommes et les femmes.

HRSAH

Hommes qui ont des relations sexuelles avec d’autres hommes.

Inégalité des genres
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Inégalité inutile, évitable et injuste fondée sur le genre. Légalité est un concept empirique selon
lequel deux choses sont égales sur le plan quantifiable, et 'équité constitue un impératif éthique
associé aux principes de justice sociale et de droits humains.

INNTI

Inhibiteur non nucléosidique de la transcriptase inverse. Catégorie de médicaments anti-VIH qui
se lient 4 la transcriptase inverse, cest-a-dire 'enzyme du VIH, protéine dont le VIH a besoin pour
se multiplier, et qui agissent en inhibant 'action de celle-ci. Sans transcriptase inverse fonctionnelle,
la réplication du VIH est stoppée.

IRSC
Instituts de recherche en santé du Canada, créés en 2000 2 la suite de la dissolution du Conseil de
recherches médicales (CRM).

ITS

Infection transmissible sexuellement.

Mesures adaptées a la culture

Les mesures adaptées 4 la culture visant & lutter contre le VIH/sida doivent tenir compte du mode
de vie, des traditions et des croyances, de la perception de la vie et de la mort, des normes et des
pratiques sexuelles, des relations de pouvoir, des rapports hommes-femmes, des structures famili-
ales, de la langue et des moyens de communication caractérisant la culture du groupe auquel ces

mesures sont destinées.

Non-malfaisance

Le devoir d’éviter, de prévenir ou de réduire au minimum le tort causé & autrui.

Objectifs du Millénaire pour le développement
Adoptés en 2000, les Objectifs du Millénaire pour le développement comprennent huit objectifs
que 192 Etats membres des Nations unies ont convenu d’atteindre d’ici 4 2015.

OoMSs

Organisation mondiale de la santé.

ONG

Organisation non gouvernementale.

ONU

Organisation des Nations unies.

ONUSIDA
Programme commun des Nations unies sur le VIH/sida.

Personnes vulnérables
Personnes dont les compétences et (ou) la capacité de prise de décision sont diminuées. Vaste ca-

tégorie de personnes, qui comprend les personnes ayant une capacité réduite d’assurer leur bonne
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santé et le respect de leurs droits. Dans le contexte de la recherche sur le VIH dans d’autres pays,
cette catégorie inclut au moins les femmes, les enfants, les personnes 4gées, les personnes pauvres, les
personnes souffrant de troubles mentaux ou comportementaux, les personnes incarcérées, les utilisa-
teurs de drogues injectables, les travailleurs du sexe, les personnes ayant un niveau d’alphabétisation

limité et les personnes ayant acces a des ressources de soins de santé limitées.

Pression indue
La facon dont il est proposé de rémunérer les participants a une étude de recherche peut parfois
constituer une pression indue : récompenses, dédommagements ou paiements, qui incitent les par-

ticipants a sengager dans des activités qu'ils n'accepteraient pas d’ordinaire.

Prévalence duVIH
Au sein d’une population, pourcentage des personnes affectées du VIH 4 un moment déterminé.
Apercu des cas existants d’'une maladie ou d’un état 2 un moment précis.

PTMAE

Prévention de la transmission mére a enfant.

PVAVS

Personne vivant avec le VIH/sida.

Résistance aux antirétroviraux

La résistance est la capacité de certains micro-organismes tels que les bactéries, les virus et les para-
sites de sadapter de maniere & pouvoir se multiplier, méme en présence d’'un médicament qui
devrait normalement les éliminer. Au fil du temps, le virus évolue est développe une résistance aux
médicaments. Ces derniers ne sont ainsi plus efficaces et le virus commence 2 se reproduire dans la

méme mesure qu'auparavant.

Sciences cliniques

Le volet des sciences cliniques de TACRV regroupe des chercheurs participant & des activités de
recherche portant sur les personnes infectées par le VIH, dans le but d’améliorer la santé de ces
dernieres. La recherche clinique sintéresse a I'étude de I'étiologie, a la pathogénie, a Ihistoire na-
turelle et au diagnostic du VIH, aux complications et aux comorbidités liées au VIH (dont les co-
infections), & I'évaluation des interventions thérapeutiques (notamment les médicaments, les vac-
cins et les thérapies immunitaires), a I'exécution d’essais cliniques, aux études cliniques en matiére
d’¢pidémiologie et de pharmacologie et méme a I'étude des services de santé et a la promotion de

la santé.

Sciences fondamentales

Le volet des sciences fondamentales de TACRV regroupe des chercheurs tentant de comprendre le
virus du VIH, les co-infections, la cellule humaine hote et l'interaction entre les trois au niveau le plus
fondamental. Parmi les activités de recherche s'inscrivant dans ce volet, nous trouvons I'évaluation
de la cause et de leffet des mutations virales (résistance aux médicament), la compréhension des
protéines virales et de la cellule hote, les interactions génétiques (pathogénie et développement
de médicaments) et lexamen de la fagon dont le systéme immunitaire combat le VIH et dont le

virus évolue pour empécher sa détection (élaboration de vaccins préventifs et thérapeutiques). En
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comprenant mieux la complexité de la relation entre le virus et la cellule héte, il est

possible d’établir des stratégies préventives ou thérapeutiques plus efficaces.

Sciences sociales

Le volet des sciences sociales de TACRV regroupe des chercheurs de différentes disci-
plines et professions ainsi que de différents groupes de fournisseurs de services qui se
consacrent & I'étude 1) des aspects comportementaux, psychologiques, expérientiels,
culturels, sociaux, économiques et politiques du risque lié au VIH, et de la vie avec
le VIH; 2) de la conception de services de prévention de VIH, de traitements et de
soins efficaces; et 3) des contextes politique, éthique, social et juridique du VIH. Les
chercheurs de ce volet travaillent généralement aupres des principaux groupes affectés
du VIH, et utilisent et élaborent différentes approches quantitatives, qualitatives et

participatives (recherche communautaire).

Sida

Syndrome d’'immunodéficience acquise. Ensemble des symptdmes et infections liés
a la déficience acquise du systtme immunitaire. Linfection au VIH a écé définie
comme cause sous-jacente du sida. Le niveau de VIH dans le corps et I'apparition de
certaines infections indiquent que le VIH a évolué et sest transformé en sida.

Société civile

Dans le présent contexte, la société civile correspond aux personnes vivant avec le
VIH/sida et affectées de celui-ci, ainsi quaux organismes leur venant en aide : ONG
se consacrant actuellement ou possiblement & des questions liées au VIH /sida; organ-
ismes religieux; ONG internationales ccuvrant dans des domaines — par exemple, le
développement, les droits humains, I'éducation et la santé — qui contribuent ou pour
raient contribuer 2 la prévention de l'infection au VIH et 4 la réduction de I'impact

de cette épidémie sur les personnes, les familles et les collectivités.

Stigmatisation

Dans son acception propre, le mot « stigmate » signifie une marque ou une cicatrice
laissée sur une personne ou un objet. Le VIH est souvent percu négativement, et les
attitudes sociales peuvent laisser une marque sur les personnes infectées ou suscep-
tibles de I'étre. Le VIH fait I'objet d’une stigmatisation importante dans la plupart
des sociétés. Les personnes infectées sont rejetées et méprisées, car le préjudice social a
Pégard de la maladie est profondément enraciné. Dans certains cas, les personnes sont
stigmatisées simplement en raison d’un lien présumé avec le VIH.

Thérapie antirétrovirale

Traitement avec des médicaments qui inhibent la capacité des rétrovirus (comme le
VIH) de se muldplier dans le corps. La thérapie antirétrovirale recommandée pour
Pinfection au VIH est désignée sous le nom de « traitement antirétroviral hautement
actif », qui utilise une combinaison de médicaments pour attaquer le VIH aux dif
férentes étapes de son cycle de vie.
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Transmission verticale du VIH
Transmission du VIH d’'une mére a son enfant pendant la grossesse, 'accouchement ou
l'allaitement.

Travailleur (travailleuse) du sexe
Personne qui travaille dans I'industrie du sexe (ex. : effeuilleuse, modéle nu, prostituée).

Trithérapie

Aussi connue sous le nom de « traitement antirétroviral hautement acdif », la trithérapie est un
schéma thérapeutique associant généralement trois antiviraux (ou plus) permettant de ralentir la
multiplication du VIH dans I'organisme et ainsi la progression de la maladie.

uDI
Utilisateur de drogues injectables.

UNGASS
Session extraordinaire de I'Assemblée générale des Nations Unies sur le VIH/sida, qui a eu lieu en
2001 et qui a mené & 'adoption de la Déclaration d’engagement sur le VIH/sida.

VIH

Virus de 'immunodéficience humaine. Le VIH est un rétrovirus qui infecte les cellules du systeme
immunitaire (principalement les cellules T CD4+ et les macrophages — éléments essentiels du sys-
téme immunitaire cellulaire) et qui détruit ou affaiblit leur fonction. Linfection au VIH se traduit

par 'épuisement progressif du systéme immunitaire, ce qui entraine 'immunodéficience.
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