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VERS UNE ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE ADAPTÉE À LA RECHERCHE QUALITATIVE DANS LE SECTEUR DE LA SANTÉ :

LE POINT DE VUE D’UNE CHERCHEURE
Béatrice Godard 

Depuis quelques années, il se fait de plus en plus dans le secteur de la santé des recherches qualitatives, se démarquant d’une longue tradition de recherches quantitatives. La situation s’explique sans doute par plusieurs raisons. La recherche quantitative, même si elle excelle à documenter des modifications pathophysiologiques, ne renseigne pas nécessairement bien sur la dynamique sociale et psychologique. La recherche qualitative, conçue pour observer l’interaction sociale et comprendre les perspectives individuelles, renseigne sur les expériences des individus, les raisons de leur démarche et le genre d’incitation qui peut les amener à changer. Comme le décrivent Pope et Mays, la recherche qualitative « rejoint les aspects que les autres méthodes ne peuvent pas rejoindre ». Ces « aspects » jouent un rôle important dans notre compréhension de la santé, de l’expérience de la maladie et de la dispensation des soins de santé (Rowan et Huston, 1997).

Alors, pourquoi la recherche qualitative est-elle encore suspecte ? Et, pour ce qui nous intéresse ici, par les comités d’éthique de la recherche ? On questionne sa rigueur scientifique et éthique. Parallèlement, selon les chercheurs qui utilisent une approche qualitative, les règles d’éthique de la recherche seraient inadaptées aux réalités de la recherche qualitative, du fait qu’elles sont empruntées au modèle expérimental. Mais ces deux positions ne peuvent-elles pas se concilier ?

À partir de notre expérience de recherche, nous nous proposons d’examiner comment l’éthique de la recherche pourrait être mieux adaptée à la recherche qualitative dans le domaine de la santé. Le but n’est pas de créer de nouvelles exigences ou restrictions à la conduite de la recherche qualitative, mais de prévenir les chercheurs d’une demande non professionnelle ou contraire à l’éthique, de faire croître la prise de conscience des problématiques éthiques et de participer à la diffusion de bonnes pratiques permettant le développement de la recherche qualitative grâce à des standards communs, transparents et acceptés par tous.

1. Adaptation de l’éthique de la recherche à la recherche qualitative

Au Québec, le cadre éthique appliqué par les comités d’éthique de la recherche retient les règles générales de déontologie de l’Énoncé de politique des trois Conseils
 ainsi que celles du Plan d’action ministériel en recherche et en intégrité scientifique du gouvernement du Québec
. Ainsi, toute recherche menée avec des sujets humains par le biais d'une intervention (ex. : de type médical), d'une interaction (ex. : une entrevue) ou par la collecte de données confidentielles et personnelles sur des individus nécessite une approbation éthique. Il en va de même pour toute utilisation secondaire de données qui contiennent de l'information pouvant identifier un être vivant.

L’Énoncé a fait le choix très clair d'une orientation déontologique, procédurale et abstraite, visant à construire un « cadre éthique unique national » protégeant la dignité et le bien-être de chaque être humain appelé à participer à une recherche subventionnée par un organisme canadien. Comme c'est le cas pour toute déontologie, cette volonté d'universalité normative ne peut que laisser dans l'ombre une multitude de débats d'ordre éthique dans le domaine de la recherche avec des sujets humains. Certains aspects de cette position ont soulevé d'importants débats, notamment au sein de l’Association canadienne des anthropologues (Piron, 2002).

Une critique courante est que l’Énoncé a été rédigé à partir d’un modèle issu de la recherche positiviste, expérimentale et biomédicale. Ceci a créé des problèmes pour les chercheurs qui suivent une approche inductive, constructiviste. On s'est également interrogé sur son application en relation avec la diversité de recherches qui caractérise les sciences sociales et humaines : quantitative, qualitative, participative, évaluative, etc. Il apparaît que le modèle déontologique de raisonnement proposé par l'Énoncé ne stimule guère la réflexivité éthique du chercheur qui fait de la recherche qualitative, c'est-à-dire une attitude interrogative portant sur le sens fondamental de son projet de recherche, sur les valeurs qui y sont associées, ainsi que sur les conséquences possibles, humaines, sociales ou politiques, de son projet. Cette réflexivité est pourtant inhérente à toute éthique de la responsabilité et pour reprendre Max Weber, c’est le chercheur qui devrait être certifié « éthique », non le projet de recherche.

De même, certains principes éthiques régissant l’Énoncé entrent en conflit avec d’autres principes éthiques traditionnels de la recherche qualitative. Ainsi en va-t-il du principe de confidentialité qui entre en conflit avec la reconnaissance de ce que le chercheur doit à ses informateurs, le crédit qu'il ou elle doit leur accorder pour que leur relation reste égalitaire. De même, l'emphase mise sur les exigences de « protection » et de « inconvénient » peut nécessiter une considération différente dans les recherches de type critique, ou peut écarter carrément des concepts qui sont davantage prisés dans des approches de recherche plus collaboratrices (Piron, 2002).

Par ailleurs, alors que l’Énoncé couvre une variété de méthodes (règles 1.3, 1.1, 1.2, 2.5, 2.6), d'autres ne le sont pas suffisamment, laissant ainsi les chercheurs et les comités d'éthique de la recherche avec peu ou pas d'orientations quant aux questions et bonnes pratiques qui caractérisent ces méthodes de recherche. Les méthodes non incluses ou traitées de façon insuffisantes sont par exemple la recherche biographique, historique, documentaire, la recherche-action, l'ethnographie.

Dès lors qu’on est conscient de ces limites, que peut-on faire ? On convient tous que l’Énoncé et plus largement l’éthique de la recherche visent, d’une part, à protéger le bien-être des individus et des groupes avec qui travaillent les chercheurs; d’autre part, à guider le comportement des chercheurs aussi bien entre eux qu'envers la société dans son ensemble. On convient tous également que dans toute recherche avec des êtres humains et en particulier en recherche qualitative, le chercheur ne peut nier ses dimensions morales. Il apparaît donc primordial, tant pour le chercheur que pour le comité d’éthique de la recherche, de veiller aux quatre principes suivants : 1) Le maintien de standards scientifiques; 2) Le souci d’éviter un dommage personnel et social; 3) La confidentialité et la sécurité des données personnelles; et 4) Le maintien de l’intégrité scientifique et éthique. Qui plus est, on attend de ceux qui acceptent ces principes qu’ils les interprètent de bonne foi, qu'ils les respectent, et s’assurent qu’ils soient respectés, et qu’ils les fassent connaître amplement.

2. Le maintien de standards scientifiques

Les chercheurs qui utilisent une approche qualitative ont la responsabilité de prendre en compte toutes les preuves pertinentes et de les présenter sans omission. Cela signifie qu’il faut s’assurer que la sélection et la formulation des questions de recherche, ainsi que la conceptualisation de la recherche n’anticipent ni ne prédéterminent les résultats de cette recherche et n’excluent pas a priori des résultats indésirables.

Malgré une recherche intensive d’objectivité, aucun chercheur ne peut s’approcher d’un sujet sans aucun préjugé, et toute recherche va indubitablement porter l’empreinte de l’approche personnalisée du chercheur. Il est dès lors également de la responsabilité des chercheurs de mettre en balance la rigueur nécessaire et la validité avec une prise en compte réflexive de l’impact de leurs valeurs personnelles sur la recherche (RESPECT, 2004). Afin de respecter le principe éthique du maintien de standards scientifiques, le chercheur en recherche qualitative devrait s’efforcer de :

• Prendre en compte le travail de ses collègues, y compris les recherches qui mettent en cause ses propres résultats, et faire état de tout apport de la recherche antérieure utilisée comme source de connaissances, de données, de concepts et de méthodologies.

• Questionner de manière critique les autorités et les présupposés afin de s’assurer  que la sélection et la formulation des questions de la recherche, de même que la conceptualisation de la recherche ne prédéterminent pas les résultats de cette recherche et n’excluent pas a priori des résultats indésirables.

• Être conscient des limites de la recherche qualitative, incluant les manières dont les caractéristiques ou valeurs des chercheurs pourraient avoir influencé le processus et les résultats de la recherche, et rendre intégralement compte de toutes les méthodologies utilisées et résultats obtenus.

• S’assurer que la méthodologie et les résultats attendus sont ouverts à la discussion et à l’entier réexamen d’un pair.

• S’assurer que les résultats de la recherche seront rapportés de manière correcte, compréhensible et non biaisée.

3. Le souci d’éviter un dommage personnel et social

Par souci d’éviter un dommage personnel et social, deux questions se posent. En premier lieu, à quelles questions éthiques les chercheurs sont-ils confrontés lors de leur expérience de recherche sur le terrain ? Ici, il est fait référence principalement aux expériences de terrain que sont l’entrevue, le focus group, l’observation... En second lieu, à quelles questions éthiques les chercheurs sont-ils confrontés lors de la mise en mots de leur travail de recherche ? L’expression « mise en mots » est entendue ici comme l'ensemble des stratégies utilisées par le chercheur à l’issue de son travail de terrain lorsqu’il s’approprie la parole de l’Autre, le contenu de ses entrevues et des informations collectées sur le terrain, dans la perspective de rédiger un document destiné à la communauté étudiée et/ou à être publié dans une revue scientifique (Davidson, 1989).

3.1 À quelles questions éthiques les chercheurs sont-ils confrontés lors de leur expérience de recherche sur le terrain ?

Lors de son travail sur le terrain, la question éthique se pose d'emblée au chercheur dans son rapport à l'Autre, dans « la place qui est donnée à la personne qui fait l'objet de la recherche » (Berteloot, 2004). Plus précisément, comment le chercheur éthiquement responsable à l’égard du répondant peut-il et doit-il l’aborder tout en limitant les biais pouvant influencer la validité de sa recherche ?

Relations de pouvoir

L'interrogation éthique des chercheurs au sujet de leur approche qualitative soulève tout d’abord la question des relations de pouvoir sur le terrain. Qui a le pouvoir ? Est-ce le chercheur ? Ou le chercheur se fait-il guider par le répondant ? 

L’intégrité du chercheur par rapport au répondant devrait impliquer d’être franc, de dire, par exemple, qu’il s’agit de faire une étude critique ou une étude sur telles attitudes et tels comportements. Mais en même temps, le chercheur souhaite obtenir la collaboration du répondant. De même, le chercheur peut vouloir vérifier ses connaissances. Jusqu’où va sa franchise ? Certains chercheurs choisissent de ne pas tout dire. D’autres au contraire apportent les informations les plus complètes possibles en expliquant comment les données vont être recueillies et à quelles fins, ainsi que leurs démarches et leurs négociations.

La préoccupation fondamentale du chercheur est de poser les questions les plus pertinentes possibles pour améliorer sa compréhension du problème sans changer les comportements des répondants. Il doit donc essayer d'ajuster son discours par rapport à son interlocuteur, ce qui fait qu’il n’informe pas nécessairement les sujets de façon uniforme.

Inégalités socio-économiques, socio-culturelles

L’autre interrogation éthique du chercheur au sujet de son approche qualitative soulève la  question des relations de pouvoir qui sont celles des inégalités socio-économiques et socio-culturelles. Telles qu’explicitées par Berteloot (2004), les conditions de manque d’information et d’isolement ne laissent pas le chercheur indifférent. C'est un problème éthique non seulement par rapport au répondant peu scolarisé, à la personne âgée, au jeune, mais aussi par rapport à l’individu qui souhaite

tout simplement en savoir plus. Cette ambivalence, entre informer et ne pas informer, entre dire et ne pas dire, pèse sur la conscience du chercheur car elle renvoie à la question de l’inégalité. En effet, il y a eu une inégalité flagrante entre le chercheur et le répondant. En l’invitant à participer à un projet de recherche, le dernier a fait preuve d’une incroyable confiance; le chercheur a pu constater sa vulnérabilité et inversement son pouvoir. Par ailleurs, le danger est que l’intérêt intellectuel du chercheur et ses questions suscitent chez le répondant une préoccupation nouvelle et crée un risque pour ce dernier. Il est donc nécessaire d’être prudent, d’être responsable de ce que nous sommes et de ce que nous disons.

En revanche, en interviewant des personnes appartenant à une catégorie sociale plus scolarisée, moins isolée, moins dépendante, le chercheur n'a pas ce problème parce qu'il risque plus d’avoir une attitude de discussion d'égal à égal avec les personnes; celles-ci décodent facilement

les questions qui leur sont posées. 
Ces différences d’attitudes et de comportement sont-elles éthiques ? Peuvent-elles être permises méthodologiquement, en regard de critères de scientificité et de validité ?

La qualité de la relation

La qualité de la relation qui s’établit entre le chercheur et le participant au projet de recherche  est garante de la validité des données. Or la qualité de la relation ne repose pas seulement sur le bon choix méthodologique mais aussi sur le choix éthique du chercheur d’être distant ou proche du sujet.

La distance permet d’entrer dans le monde d’autrui sans devenir un des leurs. La proximité permet de s’ouvrir et d’interpréter le monde d’autrui. Dans les deux situations, il importe de traiter les répondants de façon égalitaire et avec équité, de même qu’il importe au chercheur de refuser le rôle que les répondants voudraient lui faire jouer. Dans les deux situations, il s’agit moins de distinguer les notions de distance et de proximité en terme de positivité ou de négativité qu’en comprendre les implications tant pour la cueillette et l’analyse des données que pour le rôle à adopter par le chercheur (Martineau, 2003).

Le problème de la confidentialité, de l'anonymat et de la protection des sujets

Le problème de la confidentialité, de l’anonymat et de la protection des répondants est une autre question éthique qui se pose en recherche qualitative. La confidentialité oblige le chercheur à respecter le secret. Des répondants se livrent, disent des choses sur eux et le chercheur se sent obligé de ne pas rapporter ces informations, de respecter un certain secret.

La découverte de certains faits peut placer le chercheur au cœur de dilemmes fondamentaux parmi lesquels figurent ceux qui se situent à la frontière entre la recherche et l'intervention : « Doit-il dénoncer ça ? » Comme l’exprime Berteloot (2004) : « Il faut que je me taise ou que je le dise, et à qui ? [...]. Les conséquences liées à l’identification éventuelle de la personne peuvent être dramatiques ».

Il n’y a pas de protection juridique pour le chercheur en matière de confidentialité ni de limite à son obligation légale de déclarer les cas d'abus ou autre. La personne effectuant des entrevues ou faisant de l’observation devra donc avoir une idée très claire des dimensions éthiques de chaque question abordée. De plus, du fait que la recherche qualitative avec des individus est non anonyme, porte sur des petits échantillons ciblés, les questions suivantes se posent alors :

• Comment travailler ensemble et partager les informations entre cochercheurs ou au sein des équipes ?

• Comment les résultats de la recherche seront présentés ?

• Le projet de recherche contient-il des limites ou est-il possible que le projet de recherche nuise à des individus ou à des groupes spécifiques ?

On peut certes mettre en place certaines procédures visant à protéger les individus qui participeront à l'étude. Par exemple, il est souvent recommandé que seule la personne chargée de l'entrevue devrait connaître l'identité du participant. Aucune information permettant d’identifier l’individu ne devrait être incluse aux rapports découlant du projet, sauf quand l’individu est d'accord et signe un formulaire de consentement à cet effet. À l’instar de toute recherche avec des êtres humains, le chercheur doit respecter l’anonymat ou la vie privée des individus participant à une recherche et la confidentialité des données. Il doit faire en sorte que l’identité des individus ayant fourni des informations ou ayant participé à une étude ne soit pas divulguée ou ne puisse être déduite de la présentation des données et des résultats de la recherche.

L’objectif premier de la recherche qualitative devrait être que les résultats bénéficient à la société, soit directement, soit en améliorant la connaissance et la compréhension humaine. Dans un souci d’éviter un dommage personnel et social, il en résulte que les chercheurs devraient réfléchir à toutes les conséquences découlant de la participation à la recherche pour les sujets de recherche et ceux qui y ont un intérêt. La recherche doit être conçue de manière responsable afin de s’assurer que la méthodologie utilisée est appropriée, qu’aucun groupe n’est déraisonnablement exclu ou inclus et que le dommage personnel et social est réduit au minimum. L’implication des participants dans la recherche ne devrait pas leur porter atteinte. Lorsque cela est possible et dans la mesure où cela ne crée pas de conflit avec d’autres considérations éthiques ou scientifiques, les représentants des groupes sociaux visés par l’étude devraient être activement impliqués dans la recherche. En particulier, les chercheurs devraient s’efforcer de : 

• Prendre en compte les exigences spécifiques relatives à la recherche qualitative et s’assurer que la participation est volontaire et basée sur un consentement informé.

• Prendre spécialement soin de protéger les intérêts des enfants, des personnes défaillantes mentalement, des personnes âgées et des groupes vulnérables.

• S’assurer que les points de vue de toutes les personnes intéressées sont pris en compte lorsque cela ne crée pas un conflit avec d’autres principes éthiques ou scientifiques.

• S’assurer que les participants à la recherche sont préservés d’une intrusion injuste, d’une détresse, d’embarras personnel ou psychologique ou d’autres types de dommages (RESPECT, 2004).

3.2 À quelles questions éthiques les chercheurs sont-ils confrontés lors de l’analyse de leur travail de recherche ?

La suffisance de preuves, de scientificité, de validité sont les premières questions éthiques auxquelles les chercheurs sont confrontés lors de l’analyse de leur travail de recherche. Ce n’est pas parce que les données sont saturées que le chercheur a atteint la complétude. C’est une limite dont le chercheur doit tenir compte. Ensuite, celui-ci se doit de faire la distinction entre les preuves et leur interprétation. Si le désir impératif de vérité, qui devrait guider toute démarche scientifique, est sans aucun doute l'un des moteurs les plus puissants de la recherche, il n'en demeure pas moins soumis à de véritables tensions en recherche qualitative : tensions entre la passion pour le sujet de recherche et la connaissance, entre l’idéologie dont on est tous emprunt et l’objectivité, la confrontation d’idées et de résultats. Il est facile de montrer à quel point les désirs, les craintes et les archétypes profonds infiltrent nos idées et modèlent parfois même sans que nous le sachions, nos visions du monde et donc notre rapport à l'objet de recherche.

Selon Bourdieu, c’est au coeur de cette tension que le chercheur est appelé à agir de « l’ego » à « l’ethos », des re-présentations dont il est empreint à la confrontation ou à l’expérimentation, parfois au prix d'un sacrifice (Prodhomme, 2002). Ce sacrifice du chercheur honnête, désireux de mettre son ego, sa subjectivité entre parenthèses, au nom de l'impératif de vérité, est sans aucun doute l'un des premiers éléments qui serait susceptible de fonder une éthique de la recherche. Cela dit, il implique préalablement une conscience aiguë du chercheur de la part de subjectivité dans la construction de son objet de recherche. Cette position délicate l’amène à réaffirmer l'importance des « préalables méthodologiques » ou des « analyses théoriques » qui lui paraissent « tout à fait indispensables » pour décrire et comprendre les situations (Prodhomme, 2002).

Enfin, ces questions éthiques se posent dans l’analyse, dans l’interprétation des données, mais également lors de la mise en mots, du passage à l’écriture, et de la diffusion des résultats. Écrire, « c’est prendre les mots de l'Autre. Comment l’Autre apparaît dans le discours ». Cela pose « une multiplicité de questions éthiques. Est-ce qu'on est en train de réduire l'Autre ? Quel est le sujet de notre discours ? L’enjeu éthique est d'être conscient de cela, de le resituer. Prétendre la neutralité scientifique, c'est impossible » (Berteloot, 2004).

Conclusion

L’efficacité de l’éthique repose principalement sur l’autodiscipline et l’autocontrôle de ceux auxquels elle s’applique. Pour cela, les chercheurs qui font de la recherche qualitative doivent être conscients du fait que leurs suppositions peuvent avoir un impact sur la société. En cela, leur devoir est, d'une part, de maintenir une attitude impartiale dans la mesure du possible, et d'autre part, de reconnaître le caractère relatif et provisionnel des résultats de leur recherche et de ne pas cacher leurs propres positions idéologiques. Les principes d'ouverture, de critique et de respect de toutes les  perspectives scientifiques devraient être suivis par les chercheurs dans leur pratique professionnelle.

La sécurité, l'anonymat et le droit à l'intimité des participants de la recherche doivent être rigoureusement respectés. Les sources d'information personnelle obtenues par les chercheurs doivent être maintenues confidentielles, à moins que les informateurs demandent ou soient d'accord d'être cités. Si les répondants sont facilement identifiables, les chercheurs doivent les prévenir explicitement des conséquences qui pourraient arriver avec la publication des données et les résultats de la recherche.

Quant aux comités d’éthique de la recherche, l’Association canadienne des anthropologues dans son rapport de consultation de l’Énoncé suggère de revaloriser la fonction « formation » du comité d'éthique et réduire d'autant sa fonction « contrôle-surveillance »; en faire un lieu d'animation et de réflexion sur les enjeux éthiques de la recherche, allant de la protection des sujets humains aux rapports entre la science et la politique, en passant par la compréhension des conséquences sociales et politiques des projets de recherche (Piron, 2002).
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